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Das Biundnis ME/CFS

Das Biindnis ME/CFS wurde im Dezember 2009 von |

Patienten und Vertretern verschiedener deutscher Patienten-

vereinigungen gegriundet. Patienten mit ME/CFES haben in M E C FS
Deutschland mit extrem widrigen Umstinden zu kimpfen, da

ihre Erkrankung oft missverstanden und verharmlost wird. Ziel

des Biindnisses ist es, tiber die Krankheit ME/CFS aufzukliren

und dadurch die bisherigen Zustinde zu verbessern. Wir wollen erreichen, dass ME/CFS in Deutschland end-
lich als das bekannt und anerkannt wird, was es ist: ndmlich als eine schwere neuroimmunologische
Erkrankung und keine ,harmlose Befindlichkeitsstérung®. Wir kimpfen gegen die Falschbehandlung und
Diskriminierung von ME/CFS-Patienten und setzen uns fir eine bessere medizinische und soziale
Versorgung der Betroffenen ein.

Ziele des Bundnisses:
¢ die WHO-konforme Einordnung von ME/CEFS als Erkrankung des zentralen Nervensystems (G 93.3),

¢ die Abgrenzung des ME/CFS von anderen, insbesondere psychisch bedingten Erschépfungszustinden
wie Depressionen oder Burnout,

¢ cin Ende der Vermischung und ,,Verwisserung® des eigenstindigen Krankheitsbegriffs ME/CFS mit
unspezifischen Zustandsbeschreibungen wie ,,Chronische Midigkeit®,

¢ die Verwendung des Kanadischen Konsensdokumentes zur Diagnosestellung,

¢ Aus- und Weiterbildung von Arzten und medizinischem Personal auf der Basis aktueller wissenschaftli-
cher Erkenntnisse durch die zustindigen Stellen, um ME/CFS zuvetlissig diagnostizieren und behan-
deln zu kénnen,

¢ keine nachweislich schidlichen Therapien wie Aufbautraining (graded exercise — GET)

¢ die Einrichtung von Abteilungen fiir besonders schwer erkrankte ME/CFS-Patienten in Kliniken mit
speziell geschultem medizinischen Fachpersonal

¢ die Ubernahme der Kosten fiir bereits vorhandene, symptomorientierte Behandlungsansitze durch die

Krankenkassen
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Wir geben

Editorial

Das Titelblatt zeigt IThnen 30 der schitzungsweise
300.000 ME/CFS-Patienten in Deutschland, denen
wir mit dieser Broschiire Gesicht und Stimme geben
mochten. Etwa ein Viertel der Betroffenen ist bettld-
gerig und/oder auf Hilfe im Alltag angewiesen, weil
sie oft elementare Dinge nicht selbst bewaltigen koén-
nen. Wir mochten Thnen hier das Krankheitsbild und
die speziellen Bedurfnisse dieser Patienten vorstellen.

ME/CFS ist in Deutschland meist unter dem ver-
harmlosenden Namen ,,Chronisches Erschopfungs-
syndrom® bekannt. Dieser Name beschreibt jedoch
nur eines von einer Vielzahl an Symptomen, unter
denen die Betroffenen leiden, und ist daher nicht
geeignet, die Schwere der Erkrankung in angemesser-
ner Weise wiederzugeben. Erschopfung oder Mudig-
keit ist etwas, das jeder Mensch kennt — doch mit die-
ser normalen Erschopfung hat die Erschépfung eines
ME/CFS-Patienten nur wenig gemeinsam: Sie tritt
bereits bei geringsten Belastungen auf und bessert
sich durch Ruhe nicht oder nur wenig. Hinzu kommen
zahlreiche weitere behindernde Symptome sowie ein
starkes Krankheitsgefthl.

Dentken Ste an die schlimmste Grippe, die Sie je
hatten und stellen Sie sich vor, Sie erbolen sich
davon nie wieder, dann haben Sie eine 1 orstellung
davon, was Patienten mit dieser Krankbeit erleben.
Es ist nicht einfach nur Erschopfung, sie fiiblen
sich krank. Es ist fast so, als ob ein Gift durch
Ihren gesamten Kirper stromt. Das ist nicht einfach
nur Erschipfung.

Leonard Jason, klinischer Psychologe an der Universitit in Chicago

Auch wenn es noch keinen eindeutigen diagnosti-
schen Marker fur diese Krankheit gibt, weil3 man, dass
oft massive Infektionen, immunologische, neurologi-
sche Storungen und ein brachliegender Energiestoft-
wechsel vorliegen und dass es praktisch kein Korper-
system gibt, das von der Krankheit nicht betroffen
wire. ME/CES ist eine Multisystemerkrankung.

Erfahrene Forscher weisen darauf hin, dass schwer
an ME/CFS erkrankte Menschen oft nicht mehr
Lebensqualitit haben als AIDS-Patienten wenige
Wochen vor ihrem Tod. Die Einschrinkungen, die
ME/CFS-Patienten durch ihre Krankheit erfahren,

- /CFS ein Gesicht

Hanna S., mit 20 Jahren
an ME/CFS erkrankt. Sie
ist jetzt 26 und kann ihr =
Studium nur auBlerst ein-

DeN

geschrinkt und oft nur
vom Bett aus weiterver-
folgen. Sie ist auf die
Versorgung durch ihren
Mann und auf die finan-
zielle Unterstltzung ihrer
Eltern angewiesen.

sind meist so schwerwiegend wie die Finschrinkun-

gen von Menschen mit einer koronaren Herzerkran-
kung oder chronisch-obstruktiver Lungenerkrankung,

Da man den Patienten die Schwere ihrer Erkran-
kung oft nicht ansieht und die Verharmlosung leider
auch in unserem Medizinsystem verbreitet ist, leiden
die Menschen doppelt — unter der Krankheit und dem
Unglauben ihrer Umgebung. Hiufig werden die
Patienten falschlicherweise mit einer psychiatrischen
Diagnose versehen. Und man verweigert thnen die
Hilfe, die sie dringend brauchen: medizinische
Behandlung, Pflege, finanzielle Absicherung und
nicht zuletzt Respekt.

Im Folgenden mochten wir Ihnen grundlegende
Informationen und Hinweise zum Biindnis ME/CFS,
dem Krankheitsbild ME/CFS, sowie wichtige Tipps
fir Ihren Pflege-Alltag zur Verfiigung stellen..

Wir bedanfken uns fiir Ihr Interesse.
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ME/CEFES — grundlegende Informationen

Definition und Symptome

Myalgische Enzephalomyelitis/Chronic  Fatigue
Syndrome (ME/CES) ist eine chronische neuroimmu-
nologische Multisystemerkrankung, die mit schweren
korperlichen Einschrinkungen einhergeht. Sie ist cha-
rakterisiert durch eine lihmende korperliche und gei-
stige  Erschopfung sowie zahlreiche weitere
Symptome, die zu Behinderungen fihren. Dazu
gehoren z.B. schmerzende Lymphknoten, Gelenk-
und Muskelschmerzen, Magen-Darmbeschwerden,
Konzentrations- und Gedachtnisstorungen oder
Nahrungsmittelunvertraglichkeiten. Man spricht erst
von ME/CFS, wenn die Symptome linger als sechs
Monate anhalten und nicht auf eine bestimmte ande-

re Erkrankung zurtickgefithrt werden koénnen. Das

Die Patienten sind in diesem
Paradox gefangen, dass  sie
krank sind, aber nicht ster-
ben. Aber ans meiner Sicht ist
das Chronic Fatigne Syndrome
eine Art Tod, weil es kein
1 eben ist, wenn man nur 10
oder 20  Prozent  seiner
Leistungsfihigkeit hat. Tatsdchlich ist der hanfigste

Satz, den wir von unseren Patienten hioren, die

durch unsere Arbeit eine dramatische Besserung
erfabren haben: Danke, dass Sie uns unser Leben

guriickgegeben haben.

Dr. Jose Montoya von der Stanford School of Medicine in einem Video
des Stanford Hospital

Set und die Ausprigungen der Symptome sind bei
jedem Patienten unterschiedlich und konnen sich im
Laufe der Erkrankung in Intensitit und Zusammen-
stellung verandern. Charakteristisch und wichtigstes
Unterscheidungsmerkmal von anderen, insbesondere
psychischen Erkrankungen, ist die Zustandsver-
schlechterung nach Anstrengung (post-exertional
malaise). Diese tritt haufig zeitverzogert nach 24-48
Stunden auf. Die Erkrankung fuhrt zu einer
50% im
Vergleich zum Leistungsniveau vor Krankheitsbeginn.

Die Erschopfung bei ME/CES ist nicht vergleich-
bar mit allgemeinen chronischen Erschopfungs-

Leistungsminderung um mindestens

zustinden, wie sie beispielsweise Menschen nach
einer lang anhaltenden Uberbelastung verspiiren, son-
dern dhnelt vielmehr dem uberwiltigenden Krank-
heitsgefiihl bei einer schweren Grippe.

Priavalenz

Nach Schitzungen des Bundesministeriums fur
Gesundheit aus dem Jahr 2003 leiden in Deutschland
etwa 300.000 Menschen an ME/CFS. Weltweit geht
man von etwa 17 Millionen Erkrankten aus. ME/CFS
kann Kinder, Frauen und Minner aller ethnischen
Gruppen, jeden Alters und aus allen sozio6konomi-
schen Schichten treffen.

Ursachen

Die genauen Ursachen fir ME/CFS sind noch unbe-
kannt, dementsprechend gibt es keine einheitlichen,
anerkannten Therapien. Wissenschaftliche Unter-
suchungen deuten darauf hin, dass unterschiedliche
Ausléser, auch in Kombination miteinander, zum
Krankheitsbild ME/CFS fithren koénnen. Einige
Arbeitshypothesen befassen sich dabei mit Verin-
derungen in der Gen-Aktivitit, Proteinabweichungen
der Hirnflissigkeit sowie Schidden auf zellularer
Ebene, z.B. der Mitochondrien und Zellmembranen.
Viele Forscher nehmen bei ME/CFS eine durch
Viren hervorgerufene chronische Schwichung oder
Uberaktivierung des Immunsystems an. Es finden
sich zahlreiche messbare Laborparameter, die auf ein
nicht enden wollendes Infektionsgeschehen bzw. ein
durch Viren ,,umprogrammiertes” Immunsystem ver-
weisen. Im Verdacht stehen dabei immer wieder
Erreger wie das Epstein-Barr-Virus (EBV), das
Cytomegalievirus (CMV) oder das Humane Herpes-
Virus 6 (HHVG6). 2009 identifizierte das Whittemore
Peterson Institute in Reno, USA, einen signifikanten
Zusammenhang zwischen dem Humanen Gamma-
Retrovirus XMRV  (Xenotropic Murine Leukemia
Virus-Related Virus) und ME/CFS. Die Ergebnisse
nachfolgender Studien sind widerspriichlich; noch ist
ungeklirt, ob und wenn ja welche Rolle XMRV bei
der Pathogenese von ME/CES spielt.

Diagnose

Es gibt bislang noch keinen Test, mit dem man
ME/CES leicht und eindeutig diagnostizieren konnte.
Es gibt jedoch zahlreiche Testverfahren, mit denen
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die charakteristischen Anomalien im Immunsystem,
in der Herz-Kreislauf-Regulation, im autonomen
Nervensystem, dem zentralen Nervensystem, dem
Gehirn,
Mitochondrien, in der Genexpression und vor allem

dem Energiestoffwechsel und den
die zahlreichen, typischen Virusbelastungen gemessen
werden kénnen. Es handelt sich hier um teilweise sehr
einfache Testverfahren wie etwa einen Kipptisch-Test
zur Feststellung der orthostatischen Intoleranz, teil-
weise um hochkomplexe biochemische Testverfahren.
Aber auch wenn ein Arzt keine dieser zahlreichen,
typischen Anomalien testen kann oder méchte, ist das
Krankheitsbild so typisch, dass es mit ein wenig
Erfahrung und anhand der Kanadischen Klinischen
Kriterien (s. S. 6) diagnostiziert und von anderen
Erkrankungen mit dhnlicher Symptomatik unterschie-
den werden kann. Viele Arzte sind allerdings nicht
oder falsch iber ME/CFS informiert, sodass oft Jahre
vergehen, bis es zur einer Diagnose kommt.

Situation der Erkrankten

Die meisten Menschen mit ME/CFS werden arbeits-
unfihig, viele konnen nicht mehr selbst fiir sich sor-
gen. Etwa 10% der Erkrankten ist so schwer betrof-
fen, dass sie dauerhaft bettligerig sind. Die Pflege die-
set Menschen wird Eltern, Verwandten, Kindern oder
Freunden uberlassen, die keinetlei medizinische oder
pflegerische Ausbildung genossen haben und damit
tberfordert sind. Nur wenige Hausérzte kennen sich
mit dem Krankheitsbild aus, oft mussen Patienten
dafir weite Strecken in Kauf nehmen. Dauerhaft
bettligerigen Patienten ist dies tUberhaupt nicht mehr
moglich. Sie stehen vor der Schwierigkeit, einen Arzt
zu finden, der Hausbesuche anbietet. Sowohl die
auch die soziale

medizinische Betreuung als

Versorgung sind katastrophal.

Medizinische Betreuung

Obwohl seit Jahren belegt ist, dass es sich bei
ME/CFS um eine neuroimmunologische Erkrankung
handelt, deren Schwere mit MS oder AIDS verglichen
werden kann, gibt es fiir ME/CFS-Patienten in
Deutschland keine angemessene medizinische Betreu-
ung. Mit ein Grund daftr sind die Fehlinformationen,
die Arzte durch Richtlinien und Dokumente der Arz-
tekammern erhalten. Diese entsprechen nicht dem
aktuellen Stand der Wissenschaft und halten sich nicht
an die internationale Einordnung des ME/CFS im
ICD-10-Code der WHO unter G.93.3 als neurologi-
sche Erkrankung,

Viele Arzte greifen aus Unwissen zu falschen
Therapiemal3nahmen wie Aufbautraining, die auf-
grund der zahlreichen biologischen Anomalien bei
ME/CFS nicht nur wirkungslos, sondern oft sogar
schidlich sind und den Zustand der Patienten ver-
schlechtern; ein GroBteil der Arzte lehnt bei ME/CFS
eine Behandlung sogar ganz ab.

Ich  habe
Patienten  gesprochen, die

mit  vielen

vom  Gesundbeitssystem
schlicht  nicht  bebandelt
werden, wenn sie jemanden
eine

sagen,  dass  sie

Krankheit mit einem so

Chronisches

verharmlosenden Namen haben -
Erschipfungssyndrom. Ubrigens, frither wurde die
Krankheit als  Mpyalgische Engephalomyelitis
bezeichnet, und die Centers for Disease Control
haben das im Jahr 1988 geindert. Also, wenn Sie
sagen, Sie haben ein chronisches Hustensyndrom,
dann sagt jeder, was soll's, jeder hustet mal. Aber
wenn Sie sagen, ich habe ein Lungenephysem oder
Bronchitis, dann wird man sagen, da miissen wir

nachsehen, das konnte etwas Ernsthaftes sein.

Leonard Jason, Rlinischer Psychologie an der DePaul Universitit in
Chicago, in einem Interview mit dem White House Chronicle

In Deutschland gibt es kein einziges Spezial-
zentrum, das auf die Versorgung von ME/CFS-
Patienten ausgerichtet ist. Besonders schwer
Betroffene sind zu krank, um in einem Allgemein-
krankenhaus aufgenommen zu werden, da Licht und
Gerdusche ihren Zustand weiter verschlechtern wiir-
den. Pflegedienste, die mit der Betreuung schwerkran-
ker ME/CFS-Patienten vertraut sind, gibt es nicht. Da
sich die Krankenkassen an den Vorgaben der Arzte-
kammern orientieren, werden immunologische
Bluttests, die Hinweise fiir einen moglichen therapeu-
tischen Ansatz geben konnten, nicht bezahlt. Die
Erstattung von Kosten fiir Medikamente, die
Symptome lindern oder das Immunsystem stabilisie-

ren konnen, wird hdufig verweigert.
Soziale Betreuung

Gutachter von Renten- und Krankenversicherungen
oder Versorgungsimtern sind in der Regel nur unzu-
reichend oder falsch informiert und erkliren die
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KANADISCHE KLINISCHE KRITERIEN 2003 (GEKURZTE FASSUNG)

Es wird empfohlen, diesen Bogen zum Ankreuzen in der ersten Konsultation zu verwenden. Er kann als Hilfestellung
bei der mdglichen Diagnosestellung eines ME/CFS dienen. (Beachte: Die Abschnitte 1 bis 6 mussen allesamt wie

unten beschrieben erfillt sein.)

1) Zustandsverschlechterung nach Belastung und
Erschépfung:
(Alle Kriterien dieses Abschnitts miissen erfllt sein.)

a) Der Patient muss unter einem deutlichen AusmafB
einer neu aufgetretenen, anderweitig nicht erklar-
baren, andauernden oder wiederkehrenden korper-
lichen oder mentalen Erschdpfung leiden, die zu
einer erheblichen Reduktion des Aktivitatsniveaus
L1610 SRR a

b) Erschépfung, Verstarkung des schweren
Krankheitsgeflihls und/oder Schmerzen nach
Belastung mit einer verzdgerten Erholungsphase
(der Patient benétigt mehr als 24 Stunden, um sich
ZU €rholeN). ..cooviiiiii i O

c) Die Symptome kdénnen durch jede Art von
Anstrengung oder Stress verschlechtert werden. O

2) Schlafstérungen:
(Dieses Kriterium muss erflllt sein.)

Nicht erholsamer Schlaf oder veranderte
Schlafmuster (einschlieBlich einer Stérung des
Tag-Nacht-Rhythmus') ..., O

3) Schmerzen:
(Dieses Kriterium muss erfillt sein.)

Arthralgien und/oder Myalgien ohne klinische
Belege flir eine entzlindliche Reaktion im Sinne
von Schwellungen oder Rétungen der Gelenke
und/oder starke Kopfschmerzen eines neuen Typs,
Musters oder Schweregrades ........cccccceevceeennneen. a

4) Neurologische / Kognitive Manifestationen:
(Zwei oder mehr der folgenden Kriterien missen
erfdllt sein.)

a) Beeintrachtigung der Konzentrationsfahigkeit und
des Kurzzeitgedachtnisses ..........cooecccvvieeeeeeneeenn. (|

b) Schwierigkeiten mit der Informationsverarbeitung,
der Kategorisierung, Wortfindungsschwierigkeiten
einschlieBlich periodisch auftretender
LesSestOruNgeN. .....covuiiiii e O

c) Es kann zu Uberlastungserscheinungen kommen:
bei Uberlastung durch zu viele Informationen, bei
kognitiver und sensorischer Uberlastung (z.B.
Lichtempfindlichkeit und Uberempfindlichkeit
gegeniiber Larm) und/oder bei emotionaler Uberla-
stung. Dies kann zu Riickfallen und/oder Angsten

FONFEN..eeeeee e O
d) Wahrnehmungs- und sensorische Stérungen....... O
e) Desorientierung oder Verwirrung .........ccccceeeeeennn. O

f) Ataxien Bewegungskoordinationsstérungen)....... O

5) Autonome / Neuroendokrine / Immunologische
Manifestationen
(Mindestens ein Symptom in mindestens zwei der fol-
genden drei Kategorien muss erfiillt sein):

A) Autonome Manifestationen:
1) Orthostatische Intoleranz (z.B. neural vermittelter

niedriger Blutdruck [NMH]) .....ccoocveiiiiieie. O
2) lagebedingtes orthostatisches Tachykardie-

Syndrom (POTS - Herzjagen) .....c.cccceveeeeinneenne a
3) Schwindel und/oder Benommenbheit ................. O
4) Extreme BIASSE ....cevvvieiiiiiii e O

5) Darm- oder Blasenstérungen mit oder ohne
Colon Irritable (IBS - Reizdarm) oder Blasen-

dysfunktionen ... O
6) Herzklopfen mit oder ohne
Herzrhythmusstorungen ........cccccocvveeeiieeninen, a
7) Vasomotorische Instabilitét (Instabilitat des
GefaBONUS) ..veieiiiieiie e a
8) AtemsStOruNgen .......oooceeiiiiiiie e O
B) Neuroendokrine Manifestationen:
1) Verlust der thermostatischen Stabilitét ............... O
2) Intoleranz gegenuber Hitze/Kalte ...................... O
3) Appetitverlust oder anormaler Appetit,
Gewichtsveranderungen .........cccccceveeeeeiveeennnnn. a

4) Hypoglykédmie (verminderter Glucosespiegel)....0
5) Verlust der Anpassungsfahigkeit und der Toleranz
gegenliber Stress, Verstarkung der Symptome

durch Stress sowie langsame Erholung und emo-

tionale Labilitat ... O

C) Immunologische Manifestationen:
1) Empfindliche Lymphknoten ..........ccccooeeiinnnen. O
2) Wiederkehrende Halsschmerzen ..................... O
3) Grippeahnliche Symptome und/oder allgemeines
Krankheitsgeflhl ..., O

4) Entwicklung bisher noch nicht aufgetretener
Allergien oder Veranderungen im Zustand bereits

vorliegender Allergien ...........c.cooeviniiinncnnns O
5) Uberempfindlichkeit gegenltber Medikamenten
und/oder Chemikalien ..........cccccevviiiieeieiiieennn. O

6) Die Erkrankung besteht seit mindestens 6
Monaten:
(Dieses Kriterium muss erfillt sein.)........ccccovvveeeen. O

Beachte: ME/CFS hat normalerweise einen akuten
Beginn, aber er kann auch schleichend sein. In den
frihen Stadien kann eine vorlaufige Diagnose gestellt
werden. Die Stérungen bilden im Allgemeinen
Symptomgruppen, die haufig fir den jeweiligen
Patienten charakteristisch sind. Die Manifestationen
der Erkrankung kénnen schwanken und sich im Laufe
der Zeit verandern.

Aus: Myalgische Enzephalopathie (ME)/Chronic Fatigue Syndrom (CFS) — Ein Leitfaden fiir Arzte
Diese sogenannte ,Australische Broschire* finden Sie hier www.cfs-aktuell.de/Australischer%20Leitfaden%20deutsch.pdf
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Patienten infolgedessen fir arbeitsfahig. Man sieht
thnen die Schwere der Erkrankung nicht an und
glaubt ihren Schilderungen nicht. Haufig werden
thnen Sozialleistungen vorenthalten oder nur dann
zuerkannt, wenn sie sich zu einer Behandlung in einer
psychosomatischen Klinik bereit erkliren. Diese sind
fur die Behandlung des ME/CEFES jedoch véllig unge-
eignet, weil allein die Belastung des Klinikalltags viel
zu anstrengend fir ME/CFS-Patienten ist. Hinzu
kommt die dort tbliche, fur ME/CFS-Patienten
schadliche ,,Aktivierung®. Auch Psychopharmaka ver-
schlechtern hdufig ihren Zustand. Begriindet wird
eine solche ,,Behandlung® mit Studien, die auf den
ersten Blick zu belegen scheinen, dass Psychotherapie
und korperliches Training den Zustand der ,,CFS“-
Patienten verbessern wiirden. Schaut man sich jedoch
an, welche Probanden in diesen Studien tatsidchlich
untersucht wurden, dann sind es uUberwiegend
Patienten mit unspezifischen Erschopfungszustinden
wie sie beispielsweise bei Depressionen oder Burnout
nicht aber Patienten mit ME/CFS.
Aufgrund der Vermengung dieser Krankheitsbilder

auftreten,

kommt es bei Gutachtern und Arzten immer wieder
zu fehlerhaften Einschitzungen und Emfpehlungen.

Klassifizierung & Definitionen

ME/CFES witd seit 1969 im ICD-Code (das weltweit
anerkannte Diagnose- und Klassifikationssystem der
WHO, dem sich auch Deutschland verpflichtet hat)
unter G93.3 als organische Erkrankung des zentralen
Nervensystems klassifiziert. Studien, die ME/CFS als
psychiatrische oder psychosomatische Erkrankung
einordnen, stehen damit in direktem Konflikt mit der
Einordnung der WHO. Im Laufe der Jahre wurden
mehrere Definitionen entwickelt, die mehr oder weni-
ger scharf zwischen dem klassischen ME/CFS
(G93.3) und psychiatrischen und/oder somatoformen
Stérungen (F48.--) unterscheiden.

¢ Oxford- & Australische Kriterien (1990/91): Diese
Kriterien sind so weit gefasst, dass es unméglich ist,
damit eine homogene Patientengruppe zu erfassen.
Werden sie zur Probandenauswahl herangezogen,
so werden Patienten mit unterschiedlichen, unspe-
zifischen Erschopfungszustinden wie etwa bei De-
pressionen oder Burnout zusammengefasst, die
nicht unter das definierte Krankheitsbild ME/CFS
fallen. Studienergebnisse, die auf der Probanden-
auswahl nach diesen Kritetien beruhen, sind damit

fir ME/CFS unbrauchbar.

¢ Fukuda Kiriterien (1994): Die Fukuda-Kriterien
stellen eine etwas genauere Definition von
ME/CFS da und bilden bis heute meist die
Grundlage fir Studien zu ME/CFS. Sie sind aber
noch so weit gefasst, dass damit psychische oder
psychosomatische Erkrankungen nicht klar von
ME/CFS abgegrenzt werden kénnen.

¢ Kanadische Kriterien (2003): Die Kanadischen
Kriterien bieten das genauste und am engsten
gefasste Diagnoseschema und setzen sich interna-
tional immer mehr in der ME/CFS-Forschung
durch. Es sind die einzigen klinischen Kriterien zu
ME/CFS. Sie basieren auf den Erkenntnissen
erfahrener Arzten in der Diagnostik und Behand-
lung von mehr als 20.000 ME/CFS-Patienten und
fihren, verglichen mit den Fukuda-Kriterien, weni-
ger zur Auswahl von Patienten mit psychischen
Erkrankungen, sondern mehr zur Auswahl von
Erkrankten mit schweren korperlichen Beeintrach-
tigungen und neurokognitiver Symptome. Prof.
Leonard Jason hat hierzu umfangreiche Analysen
vorgenommen und kirzlich eine operationalisierte
Fassung der Kanadischen Kiriterien erstellt. Sie
stellt mit den dazugehérigen Fragebogen ein
verlassliches Instrument zur Diagnose dar und wird
in der Forschung zunehmend zur Probanden-
auswahl eingesetzt.
(www.scipub.org/fulltext/ajbb/ajbb62120-135.pdf
Fragebégen auf www.iacfsme.org)

Verliufe, Therapie & Heilungschancen

Jeder Patient mit ME/CFS hat ein unterschiedliches
Set an Symptomen und einen unterschiedlichen
Schweregrad der Erkrankung. Die Art der Symptome
und ihre Intensitit kann ab- oder zunehmen. Auch
kann sich der Gesamtzustand der Patienten sowohl
verbessern als auch verschlechtern oder einen
schwankenden Verlauf nehmen. Es gibt auch leichte-
re Fille, bei denen die Betroffenen sogar noch stun-
denweise arbeiten oder am Leben teilnehmen koénnen.

Nach derzeitigem Stand der Wissenschaft gibt es
keine fir alle Betroffenen gleichermallen hilfreiche
Therapie. Es gibt aber bestimmte Behandlungs-
ansitze, um einzelne Symptome zu lindern; diese wer-
den jedoch in der Regel von den Kassen nicht bezahlt
und sind von daher den meist verarmten Patienten
nicht zuginglich.

Deshalb ist es wichtig, einen Hausarzt zu finden, der
sich mit der Erkrankung auskennt bzw. gewillt ist, sich
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einzuarbeiten und den Patienten dabei zu unterstiit-
zen, geeignete Behandlungsansitze zur Linderung sei-
ner individuellen Symptome und zur Verbesserung
seines Zustands zu finden. Bislang gilt ME/CFS als
nicht heilbar. Metastudien besagen, dass nur 2-6%der
Erkrankten vollkommen genesen.

CBT & GET

Immer wieder werden Studien verdffentlicht, die
behaupten, dass CBT (cognitive behavioural therapy —
Kognitive Verhaltenstherapie) und GET (graded exer-
cise therapy — ansteigendes korperliches Training) die
Symptome von ME/CFS lindern wurden. Eine
griindliche Analyse der gegenwirtigen medizinisch-
wissenschaftlichen Literatur und internationalen
Patientenumfragen belegt, dass CBT und GET fir die
Mehrheit der eindeutig mit ME/CFES diagnostizierten
Patienten nicht nur wirkungslos, sondern potentiell
sogar duflerst schiadlich ist. Wissenschaftliche Studien
und groBangelegte Patientenumfragen haben gezeigt,
dass die Behandlung mit CBT/GET den Zustand und
die Prognose vieler ME/CFS-Patienten erheblich ver-
schlechtert, einschlieBlich der Fihigkeit, am Arbeits-
leben teilzunehmen.

Das Bindnis ME/CFS fordert deshalb, Patienten
nicht mehr mit nachweislich schidlichen Therapien
wie Aufbautraining zu ,,behandeln®. Bewegung kann
zwar Abbauerscheinungen, die mit einer schweren
und beeintrichtigenden Erkrankung wie ME/CFS
einhergehen (z.B. Muskelabbau oder Kreislauf-
probleme), etwas abfangen und den Zustand stabili-
sieren, aber es ist entscheidend, den Patienten selbst
die Kontrolle iber Ausmal3 und Art der Bewegung zu
Uberlassen. Bei Schwersterkrankten, bettligerigen
Patienten kann ein angemessenes Training bedeuten,
einmal pro Woche fiir 5 Minuten den Kopf zu heben.
Fir sie stellen oft schon alltigliche Verrichtungen wie
Nahrungsaufnahme oder Gewaschenwerden eine An-
strengung dar, die tber das vertragliche Maf3 hinaus-
geht und in einer Zustandsverschlechterung endet.

Psychotherapie kann helfen, mit den behindernden
Symptomen und dem Verlust der Autonomie leben zu
lernen. Beides — Bewegung und Psychotherapie — sind
MaBnahmen des Krankheitsmanagements, sie helfen
aber nicht ursichlich gegen ME/CFS.

Studien, die das behaupten, beruhen auf der irrigen
Annahme, dass die Patienten nur eine ,falsche
Krankheitsiiberzeugung® hitten, sich ubermailig
schonen wiirden und deshalb dekonditioniert seien.

Sie ignorieren die etwa 4000-5000 Studien, die die
massiven und charakteristischen Anomalien des

ME/CEFES belegen und die das biologische Korrelat zu
der schweren Symptomatik sind.

Mit Trauer und Verlust leben lernen

Als klar wurde, dass mein Zustand kein voriiber-
gehender sein und ich durch ME/CFES stark ein-
geschrankt bleiben wiirde, sagten mir Menschen in
meiner Umgebung immer wieder, dass ich ,,optini-
stisch* bleiben  miisse und ,,alles schon wieder gut*
werden wiirde. Ich weifS, dass die meisten Leute das
nur gut meinten und mich anfmuntern wollten. Was
ich aber branchte, war die Unterstiitzung, damit
fertig zn werden, dass es eben nicht wieder gut wer-
den wiirde. Egal wie sebr ich mich anstrenge oder
wie optimistisch ich denke. Das ist das Schlimme an
schweren chronischen Erkrankungen. Sie nebmen
kein Ende, kein gutes und kein schlechtes. Sie blei-
ben einfach. Das stellt meine Umgebung immer wie-
der vor die Herausforderung, sich mit meinem
Leiden auseinandersetzen zu miissen. Ich weif5, dass
das unglanblich schwer sein muss.

Aberich kann nur mit dieser Krankbheit leben ler-
nen, wenn ich sie akzeptiere. Das gleiche miissen
anch die Menschen um mich herum. Wenn es mir
schlecht gebt und ich jemanden um Reden brauche,
miehte ich nicht, dass mein Gegeniiber den Drang
hat, das Gespréch ,positiv  beenden zu miissen,
sondern meine Gefiible uldsst und einfach sagt:

WLeh weiff”

Diese Aussage einer jungen ME [ CES-Patientin, die unge-
nannt bleiben maochte, verdentlicht, dass das Mitleiden, das
Aushalten der Obnmacht fiir viele, seien es Angehirige,
Freunde oder anch Arte und Pflegepersonal, eine emotiona-
le Herausforderung ist. Obnmachtsgefiihle, Wut, und 1 er-
gweiflung entstehen bei einer so schweren Erkrankung bei
allen Beteiligten, und nur allzn leicht endet die Abwebr sol-
cher Gefiible in unrealistischen Heilsversprechungen oder
schanférberischen ,, Aufmunterungen”; aber leider anch gele-
gentlich in Schuldzuweisungen: der Patient habe sich einfach
nicht benug bemiibt, sich falsch verhalten, stelle sich an oder
habe eine ,,falsche Krankbeitsiiberzengung "
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Merkkasten

fir Pfleger/innen von Menschen mit schwerem ME /CFS

Symptome, die zur Pflegebediirftigkeit fithren kénnen:
®  Muskelschwiche
® Muskel- und Gelenkschmerzen, Kopfschmerzen

® Orthostatische Intoleranz (die Unfahigkeit, in stehender oder sitzender Position zu bleiben
aufgrund Blutdruckabfalls oder Tachykardien)

® Sensorische Uberlastung (durch z.B. Licht, Lirm, Geriiche, Duftstoffe, auch Berithrungen)
® Kognitive Beeintrichtigungen wie Konzentrationsschwiche, Vergesslichkeit und Verwirrtheit

Konsequenzen fiir die Betroffenen:
Aus den obengenannten Symptomen resultiert in schweren Fallen:

die Unfihigkeit zur eigenen Korperpflege,
die Unfahigkeit zu sitzen und zu laufen,
die Unfahigkeit zur Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme.

Licht, Geriusche und Duftstoffe werden haufig ebenfalls nicht mehr toleriert und fithren zu
Zustandsverschlechterungen.

® Telefonieren, lesen oder fernsehen ist oft nicht mehr moglich. Selbst einfache, kurze Gespriache
koénnen in schweren Stadien zu Uberanstrengung fiihren.

® Selbst passives Gewaschenwerden kann zu anstrengend sein, dann u.U. in vielen kleinen Schritten
mit langen Pausen durchfithren.

® In schwersten Fillen ist keine Berithrung und Bewegung mehr méglich.

Wichtig: Bei Schwersterkrankten ist jegliche Form von Bewegung kontraindiziert, hier gehen schon
alltigliche Verrichtungen (z.B. Verdauung von Nahrung, minimale Korperpflege) tiber das Mal3
des Vertraglichen hinaus.

Was miissen Pflegekrifte beriicksichtigen:

® Verzicht auf Duftstoffe der Pflegekrifte und in Pflege produkten, falls der Patient auf diese mit
Beschwerden reagiert.

¢ Auf Nahrungsmittelunvertriglichkeiten muss Riicksicht genommen werden.
® Verwendung von Toilettenstuhl/Bettpfannen, Bettwaschbecken und Pflegebetten

® In schweren Fillen: Sauerstoff, Flissig- und Sondennahrung bzw. parenterale Erndhrung (Port,
PICC Line) notwendig.

® Physiotherapie nur eingeschrinkt, in vielen Fillen gar nicht méglich, da zu anstrengend.

® Beriicksichtigung der extremen Anfilligkeit der Patienten gegentiber banalen Infekten — erkrankte
Pflegekrifte sollten den Kontakt zu ME/CFS-Patienten meiden.

Wichtig: Jede Anstrengung iiber das individuelle Maximum des Patienten hinaus ist schidlich und fihrt zu
einer Zustandsverschlechterung (post-exertional malaise).
Jede Aktivitat darf nur durchgefithrt werden, wenn der Patient sie ohne Verschlechterung seines
Allgemeinzustandes wiederholt tolerieren kann.

Hilfsmittel, die je nach Krankheitsstadium und Schwere nétig sein kénnen:
e Rollstuhl

Toilettenstuhl

Steckbecken/Bettpfanne

Pflegebett

Dekubitusmatratze und Lagerungshilfen

Bettwaschbecken
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Vorbild Oslo:

das ME /CFS-Center an der Universitatsklinik

Das ME/CFS-Center der Universititsklinik in Oslo in Norwegen ist bislang
eines der wenigen europiische Spezialzentren fiir Menschen mit ME/CFS.
Erméglicht wurde diese Einrichtung durch den Druck verschiedener Patienten-
organisationen, die immer wieder Kontakt mit der Politik gesucht und auf die
schweren Versorgungsmingel aufmerksam gemacht haben.

Das ME/CFS-Center der Universititsklinik Oslo bietet je nach Schweregrad
der Erkrankungen verschiedene Leistungs- und Versorgungsangebote an. Die
interdisziplinare und speziell auf den individuellen Zustand des Patienten zuge-
schnittene Behandlung ist dabei wegweisend und zeigt wichtige Optionen fiir
die Einrichtung eines solchen Zentrums auch fir Deutschland auf.

Bevor eine Behandlung begonnen werden kann, muss klargestellt werden, ob
der Patient in einem Stadium der Erkrankung ist, in dem eine Behandlung nicht
zu Verschlimmerungen fihrt und eine Besserung moglich ist. Ist eine
Behandlung méglich, koénnen ,leichter” erkrankte Patienten die ambulant
durchgefiihrte Thearapie in der Universititsklinik in Anspruch nehmen, fir
Betroffene, die ans Haus oder Bett gebunden sind, steht ein ambulantes Team
mit drztlicher Betreuung zur Verfiigung, das die Patienten zuhause aufsucht.
Fir Schwerstkranke ist eine Bettenabteilung geplant.

Die Arbeit der Ambulanz wird im Folgenden dargestellt:

1) Ambulante Angebote fiir ,Jeichter® erkrankte
Patienten (deren Leistungsfihigkeit jedoch * Sozialarbeit

Dr. Barbara Baumgarten-
Austhreim, Leiterin des
Spezialzentrums fiir

ME /CFS-Patienten an der
Osloer Universitiatsklinik

auch um >50% reduziert ist) - Beratung zu Krankengeld, Rente usw.

- Hilfe beim Finden passender Pflegeleistungen

¢ Ergotherapie
- Die Patienten werden mit den Prinzipien des ¢ Coping Kurs

,,Pacing® vertraut gemacht. - Ein mal pro Woche iber acht Wochen mit 30
- Energieschonende Verfahren fir die Alltags- Minuten geleiteter Entspannung
bewiltigung werden gezeigt (,,Coping®). - Eine erfahrene Patientin erzdhlt von ihren
- Bedarf fur technische Hilfsmittel wird ermittelt. Erfahrungen mit der Krankheit und wie sie damit
zu leben gelernt hat.
¢ Physiotherapie - Vermittlung von Wissen zu ME/CFS (Arztin)
- Die Balance zwischen Aktivitat und Ruhe wird - Wie man mit ME/CFS als chronischer Krankheit
analysiert. leben kann (Psychologin.
- Entspannungsmetoden werden gelehrt, wie etwa: - Pacing und Energie6konomisierung (Ergo-
o Korperliche und mentale Entspannung, therapeutin)
o Autogenes Training, - Ernihrung bei ME/CFS (Ernihrungswissen-
o Meditation. schaftlerin)

- Soziale Rechte bei ME/CFES (Sozialarbeiterin)

¢ Ernihrungswissenschaft - Balance  zwischen  Aktivitit und Ruhe,
- Erndhrungsprobleme werden beleuchtet. Entspannungstibungen (Physiotherapeut)
- Optimale Erndhrung: trotz mangelnder Energie - Aufsummerierung und Zusammenstellung der
Essen zubereiten lernen. Berichte aller Vortragenden und abschlieBende
- Intoleranzen werden ausgetestet. Fragerunde
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2) Ambulantes Team zur Betreuung bettligeri- ¢ Die Leistungen sollten folgende Aspekte abdecken:

ger Patienten in deren Zuhause - Medizinische Untersuchung
- Ausschluss anderer moglicher Krankheiten
¢ Hintergrund - Bestitigung der Diagnose
- Viele Patienten sind zu krank, um zum Arzt, ver- - Behandlung
schiedenen Therapeuten oder anderen medizini- - Pacing, Energie6konomisierung
schen Einrichtungen zu kommen. - Aktive Entspannung
- Manche kommen mit dem Krankentransport, sind - Dietitische Behandlung
dann aber so erschopft, dass sie nicht mit dem - Pflegerische Herausforderungen
Arzt sprechen konnten. - Vorbeugung gegen Dekubiti und Gelenk-
- Undiagnostizierte Patienten liegen zu Hause und versteifungen
werden von ihrer Familie gepflegt. ¢ Besonderer Bedarf an Rdumlichkeiten in Pflege-
- Man muss derzeit davon ausgehen, dass ein grof3er einrichtungen oder im Krankenhaus:
Teil der schwersterkrankten ME/CFS Patienten in - Geriuschisoliert, gegen Tageslicht abschirmbar
Psychiatrien liegen und dadurch Fehlbehand- und mit dimmbarem Licht
lungen ausgesetzt sind (s.0. CBT & GET, Psycho- - Zwei Aufenthaltsrdume: ein stiller Raum und ein
pharmaka) Raum mit Fernseher/Besucherzimmer
¢ Allgemeiner Bedarf: Voraussetzung fur die Umsetzung einer solchen pfle-

- Bettlagerige Patienten sollen diagnostiziert werden.  gerischen Versorgung und Therapieangebote sind
- Patienten mit Verdacht auf ME/CFS bekommen  Arzte, Therapeuten und Pflegekrifte, die sich sehr gut

gegebenenfalls eine bestitigte Diagnose. mit dem Krankheitsbild ME/CFES auskennen!
- Bei Verdacht auf andere Erkrankungen werden
die Patienten zu anderen Spezialisten tiberwiesen. Quelle: Vortrag von Dr. Baumgarten-Austhreim anldsslich
- Interdisziplindre Beratung der Internationalen ME | CES-Konfereng, des Fatigatio ins
- Beratung des Hausarztes und des Pflegepersonals September 2010 in Dortmund
¢ Angebot:
- Bis zu finf Besuche Pacing
- Ein bis zwei Berufsgruppen pro Besuch Das englische Verb ,,to pace” meint tubersetzt in
- Arztliche Untersuchung etwa ,,gemifigten Schrittes gehen® und bedeutet,
- Relevante Fachpersonen beraten Patient(in), Ver- Aktivitdit und Ruhe in Balance zu bringen, um das
wandte und/oder Pflegepersonal Leben mit der Krankheit zu erleichtern und den
- Information tiber ME/CFS Etholungsprozess bei ME/CFS zu unterstiitzen.
- Die gleichen Themen wie unter leichter erkrank- Viele Menschen mit ME/CFS empfinden Pacing
ten Patienten werden angesprochen. als sehr hilfreich.
3) Geplante Bettenabteilung fiir schwerst Coping
erkrankte Patienten Im medizinischen Sinne bezeichnet Coping das
¢ Patienten mit schwerem bis sehr schwerem Bewiltigungsverhalten von Menschen mit chroni-
ME/CFS: schen Krankheiten und Behinderungen. In Coping-
- sind bettligerig und pflegebedurftig, Kursen werden energieschonende Methoden ver-
- sind Uberempfindlich gegentiber Gerauschen, mittelt. Die Erkrankten sollen z.B. bei der Versor-
Licht, Gertichen und/oder Beriihrung, gung ihres eigenen Haushaltes lernen, Bewegungs-
- brauchen Hilfe bei personlicher Hygiene. abldufe zu optimieren und dadurch Energien einzu-
(Manchmal ist das aber nicht moglich, weil es zu sparen. So wird beim Authingen von Wische sehr
schmerzhaft und erschopfend ist). viel mehr Kraft benétigt, wenn der Korb mit der
- Manche miissen mit Sonde erndhrt werden. Wische auf dem FuBlboden steht. Wenn der
- Sie konnen nicht selbst zur Untersuchung in die Wischekorb dagegen auf gleicher Hohe mit der
Klinik kommen (ambulant). Wascheleine steht, wird ein vielfaches an Kraft-
- Manche sind sogar zu krank fir die Spezial- aufwand eingespart.
abteilung, (Quelle: Lexikon von A bis Z, www..lost-voices-stiftung.org)
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ME./CFS-Studie an der Osloer Universitat
Virusinfektionen die Ursache des ME./CFS?

Unter der Leitung von Dr. Barbara Baumgarten-
2010 an der Osloer
Universitatsklinik ein umfangreiches Forschungs- und
Dokumentationsprojekt zu ME/CFES begonnen, das
bis 2034 laufen soll.

Austhreim hat im Mirz

Ziele der Studie

1. In dieser Studie wird die Pravalenz des XMRV bei
ME/CFS-Patienten und gesunden Kontrollperso-
nen ermittelt. Ein moéglicher Zusammenhang mit
dem Vorliegen anderer Viren, die hiufig bei
ME/CFS (z.B.  Herpesviren
Enteroviren), wird ebenfalls untersucht.

auftreten und

2. a) Die Privalenz des chromosomal integrierten
HHV-6 (CIHHV-6) wird bei ME/CFS-Patienten
und entsprechenden Kontrollen bestimmt. Wenn
CIHHV-6 gefunden wird, soll in die Subgruppen
HHV-6a und HHV-6b unterteilt werden. b) Es wird
tberprift, ob eine Aktivierung des HHV-7 bei
CEFS-Patienten in hoherem Ausmal} vorliegt als bei
den Kontrollen, ob eine gleichzeitige Aktivierung
von HHV-7 und HHV-6 nur bei CFS-Patienten
gefunden wird und inwieweit dies ein kausaler
Faktor fur ME/CFS ist.

3. Es soll die Privalenz von chronischer Infektion mit
Enteroviren bei CFS-Patienten und der Kontroll-
gruppe ermittelt und gegebenenfalls eine antivirale
Behandlung in Betracht gezogen werden.

4. Es werden verschiedene immunologische Para-
meter bei CFS-Patienten und entsprechenden Kon-
trollen untersucht. Dazu gehoren: a) verschiedene
Mediatoren der zytotoxischen Zellfunktion, b) die
Erstellung eines Zytokinprofils, ¢) Genexpres-
sionsmarker fur immunologische Dysfunktionen.

Biobank

Mit dem Projekt verbunden ist eine Biobank, in der

Proben iiber einen Zeitraum von 25 Jahren gesammelt

werden sollen. Fir jeden Patienten wird eine vom

Alter und Geschlecht her passende Kontrollperson

aus einem Pool von gesunden Blutspendern ausge-

sucht. Jedes Jahr werden etwa 350 neue Patienten auf-
genommen, d.h. bis zum Jahr 2034 werden dann
schitzungsweise 15.000 Teilnehmer erfasst worden
sein. Mit einer so groflen Biobank kénnen mehrere
Projekte zu unterschiedlichen Fragen im Bereich
ME/CFS durchgefiihrt werden.

Die Diagnose und Auswahl der Patienten erfolgt
nach den Fukudakriterien von 1994 und den
Kanadischen Kriterien von Carruthers et al. von 2003

Gesamtziel ist, spezifische immunologische Para-
meter und/oder Erreger zu finden, die zu einem dia-
gnostischen Test fihren kénnen und zum anderen
gezielte Behandlungsmoglichkeiten zu entwickeln und
durchzufithren.

Ein Vorbild auch fiir Deutschland

Sowohl das Behandlungszentrum an der Universitats-
klinik von Oslo als auch das dort angesiedelte
umfangreiche Forschungsprojekt sind in Europa lei-
der einmalig. Beides miisste angesichts der auch fir
Europa geschitzten Privalenz des ME/CES von
knapp 0,5% der Bevolkerung jedoch in vielen anderen
europiischen Lindern aufgebaut werden.

- £
Team des ME /CFS-Centers an der Osloer Uniklinik

é

Es wird nur allzu leicht vergessen, dass es nicht nur
um das individuelle Leid der Betroffenen geht, son-
dern auch um die enorme 6konomische Belastung der
Gesellschaft durch Arbeitsausfall und Krankenkosten.
Wenn eindeutige und messbare Kriterien fir eine
Diagnose erforscht und sich daraus wirksame
Behandlungsansitze ergeben wirden, dann kénnten
sich diese Kosten erheblich reduzieren.

Gerade fir Deutschland wire es angesichts der
Tatsache, dass die Projektleiterin Dr. Baumgarten-
Austhreim in Deutschland geboren ist, ein Leichtes,
ein paralleles Projekt aufzubauen und Synergieeffekte
zu nutzen. Bislang aber scheinen deutsche Gesund-
heitspolitiker weder die Dramatik des ME/CFES noch
die potentielle Gefahr erkannt zu haben, die auch fur
die Allgemeinbevolkerung von dem Retrovirus
XMRYV ausgeht. Es wire an der Zeit, dass Realitits-
sinn die bisherigen Verleugnungs- und Diskrimi-
nierungsstrategien ersetzt.

Kontakt zu Dr. Barbara Banmgarten-Austhreim:
baba(@uns.no
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V — des Ratsels Losung?

Retrovirus im Blut von CFS/ME-Patienten gefunden

Im Oktober 2009
Wissenschaftsmagazin Scence eine Aufsehen erregen-
de Studie, die das Whittemore Peterson Institut (WPI)
in Zusammenarbeit mit dem National Cancer
Institute (NIH) und der Cleveland Clinic (USA)
erstellt hatte. Demnach fanden die US-amerikani-

erschien im angesehenen

schen Forscher bei 68 von 101 untersuchten
ME/CFS-Patienten ein infektioses Retrovirus mit
dem Namen XMRV (Xenotropic murine leukemia
virus-related virus), verglichen mit einer Infektions-
rate von 3,7% der gesunden Kontrollgruppe. Mit
erweiterten Testmethoden (neben PCR noch
Antikérpertests und Infektion von Zelllinien) fanden
die Forscher das Retrovirus schliellich bei 99 der 101

Probanden der Studie.

Was ist XMRV?

Es sind zur Zeit drei Retroviren bekannt, die fur den
Menschen krankmachend sind:

1. HIV (Humanes Immundefizienz-Virus) > verur-
sacht AIDS.

2. HLTV 1 und 2 (humanes T-lymphotropes Virus 1
und 2) > kann bei einer kleinen Minderheit der
Infizierten eine T-Zell-Leukdmie oder neurologi-
sche Erkrankungen verursachen.

3. XMRV > krankmachendes Potential ungeklirt.
XMRYV ist eng mit Miuseleukdmie-Viren verwandt,
die dafur bekannt sind, Krebs und neuro-immunolo-
gische Erkrankungen hervorzurufen. Es ist jedoch
kein MAiuseretrovirus, sondern ein humanes Retro-
Es wurde 2006 bei 27% der Minner mit
Prostatakrebs entdeckt. Diese Patienten hatten einen
bestimmten Immundefekt (RNase-L), der auch bei
manchen ME/CFS-Patienten auftritt. Das veranlasste
Judy Mikovits und ihr Team vom WPI, auch
ME/CFS-Patienten auf XMRV zu untersuchen.

virus.

Ist XMRYV ansteckend?

In dieser Studie von Lombardi/Mikovits konnte zum
ersten Mal gezeigt werden, dass XMRV tber Blut
tibertragbar, also infektiés ist. Alle anderen Ubertra-
gungswege sind noch nicht geklart. Inzwischen haben
mehrere Linder ein Blutspendeverbot fiir ME/CFES-

Envelope proteins

p1/5E ?p?u
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IAARARA....3"
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Envelope proteins

Core proteins

Patienten erlassen, darunter Kanada, Grol3britannien,
Malta, Norwegen, Australien, das rote Kreuz der USA
und die Blutspendedienste Irlands. Paul Cheney,
langjahriger ME/CFS-Forscher, hat bei den Patienten
seiner Klinik festgestellt, dass in 50% der Familien mit
einem XMRV-positiven ME/CFS-Patienten auch
andere Familienmitglieder infiziert sind. Teilweise
sind sie gesund, teilweise leiden sie ebenfalls an
ME/CEFS oder anderen immunologischen und neuto-
gischen Krankheiten. Auch findet man bei XMRV-
infizierten Mittern eine extrem hohe Zahl an autisti-
schen Kindern, die ebenfalls infiziert sind.

Widerspriichliche Ergebnisse

Nach der Original-Science Studie vom Oktober 2009
gab es mehrere Folgestudien von verschiedenen
Forschern, die zu unterschiedlichen Ergebnissen
kamen. Etwa die Hilfte der Studien findet das Virus,
bei der anderen Hilfte wird es tberhaupt nicht gefun-
den. Da jedoch etliche Studien durchgingig eine
Infektionsrate von 3-6% der gesunden Kontrollen
gefunden haben, ist eher anzunehmen, dass man bei
den Negativstudien aus methodischen Griinden nicht
in der Lage war, das Retrovirus iiberhaupt zu bestim-
men, denn sonst hitten sie zumindest einige positive
Proben finden missen. Die Testverfahren, die
benotigt werden, um XMRV nachzuweisen, sind sehr
aufwendig und kompliziert. Es kann daher leicht zu
falsch-negativen Ergebnissen kommen.
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Alles nur eine Laborkontamination?

Gerade in letzter Zeit wurde das Argument vorge-
bracht, dass die positiven XMRV-Befunde lediglich
auf eine Laborkontamination mit Maiuse-DNA
zuriickzufiihren seien. Zahlreiche Befunde jedoch
widerlegen einen solchen Verdacht: so z.B. die Tat-
sache, dass man im Blut der Infizierten Antikérper
findet. Antikérper konnen nicht gegen eine auf3erhalb
des Korpers im Labor befindliche Infektion, sondern
nur im menschlichen Korper selbst gebildet werden.
Auflerdem gibe es bei einer Laborkontamination
nicht den eklatanten Unterschied zwischen bis zu
98% infizierten ME/CFS-Patienten und 3-6% infi-
zierten Kontrollen. Diese Verteilung ergibt sich auch
bei verschlusselten Proben immer wieder. Bei einer
Laborkontamination musste der Prozentsatz bei bei-
den Gruppen in etwa gleich sein. Und man hat in den
Labors, in denen die ,,positiven” Studien durchge-
fihrt werden, trotz stindig wiederholter Tests niemals
Miuse-DNA gefunden oder die angeblich kontami-
nierten Zelllinien im Rahmen der Testung verwendet.
Der entscheidende Beweis gegen eine Laborkonta-
mination ist der Nachweis der Integration des Virus in
Prostatakrebszellen, der bereits 2008 gefithrt wurde.

Ist XMRYV die Ursache des ME/CFS?

Zum jetzigen Zeitpunkt kann man noch nicht sagen,
ob XMRYV tatsichlich die Ursache von ME/CFS ist.
Es konnte jedoch ein entscheidender Faktor sein, der
durch andere Infektionen oder Co-Faktoren dann
krankmachend wirkt. Man weil3 ebenfalls noch nicht,
warum manche Menschen mit XMRYV infiziert, aber
nicht erkrankt sind. XMRYV ist jedoch auf keinen Fall
harmlos: die eng verwandten Miuseleukimieviren
verursachen bei Miusen Krebs, neurologische und
immunologische Erkrankungen. Selbst wenn XMRV
,»nur® eine Co-Infektion ist, die aufgrund anderweitig
verursachter immunologischer Schiden bei ME/CFS-
Patienten auftritt, ist der hoch signifikante Zusam-
menhang von bis zu 98% Infizierten in der Gruppe
der ME/CFS-Patienten bedeutsam.

Gibt es XMRYV auch in Deutschland?

XMRYV ist offenbar nicht nur regional verbreitet, wie
das bei HTLV 1 und 2 der Fall ist. In allen Lindern,
in denen man danach mit geeigneten Testverfahren
gesucht hat, wurde XMRV gefunden, und zwar bei

ME/CFS-Patienten, die man nach der Fukuda- und
der Kanadischen Definition bestimmt hat. Man findet
XMRYV inzwischen auch bei anderen neurologisch-
immunologischen Krankheiten. Bislang fand man es
in den USA, Kanada, Australien, Japan und europii-
schen Lindern wie Norwegen, Belgien, GroB3-
britannien und auch Deutschland. Nicole Fischer vom
Universititsklinikum Hamburg-Eppendorf, eine
Professorin fiir Biologie und an der Entdeckung des
XMRV beteiligt, fand es im Atemwegssekret von
3,2% von etwa 250 gesunden Probanden aus
Norddeutschland. Ein Munchner Laborarzt, der kiirz-
lich in enger Zusammenarbeit mit Judy Mikovits die
Testverfahren etabliert hat, findet das Virus nach
ersten Untersuchungen bei etwa 70% der getesteten
ME/CFS-Patienten. Die Studien des Robert-Koch-
Instituts (RKI) konnten bislang in Deutschland kein
XMRYV nachweisen. Jedoch hat Joachim Denner vom
RKIT kiirzlich einen Artikel zur Problematik der mog-
lichen Ubertragung von tierischen Retroviren auf den
Menschen geschrieben. Darin betont er, dass man die
Verbreitung des XMRV und seine Auswirkungen auf
den Menschen untersuchen mdsse.

Was sind die nachsten Schritte?

Das Interesse der Gesundheitsbehorden in den USA
am 'Thema XMRV und ME/CFS ist
Verschiedene Konferenzen und Arbeitsgruppen auf
Ebene der National Institutes of Health und der
Blutspendedienste beschiftigten sich mit den mdogli-

grol3.

chen Gefahren fir die Allgemeinbevolkerung, die von
diesem neuen Retrovirus ausgehen konnten. Jedoch
arbeitet man immer noch an der Standardisierung und
Vereinfachung der Testverfahren, einer Voraus-
setzung fir groBe epidemiologische und klinische
Studien. Aus der HIV-Forschung hat man drei antire-
trovirale Medikamente gefunden, die in vitro, also im
Labor, auch gegen XMRV wirksam waren. Aber ob
sie tatsichlich den Zustand der XMRV-infizierten
ME/CFS-Patienten verbessern, ist noch nicht geklirt.
Behandlungsstudien mit diesen Medikamenten
und/oder anderen Substanzen, die die Folgeschiden
des Retrovirus und die zahlreichen, bei ME/CFS
gefundenen Co-Infektionen mit Herpes- und
Enteroviren angehen, miissten durchgefiihrt werden
und konnten u.a. auch die Frage der Verursachung

klaren.

Literatur und weitere Informationen: www.wpinstitute.org
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Wenn ME./CFS das Leben beendet

Kay Gilderdale berichtet

Wie schwer auch junge Menschen an ME/CFS
erkranken und schlieBlich sogar daran sterben kon-
nen, macht die tragische Geschichte von Lynn
Gilderdale und ihrer Familie aus GrofBbritannien
deutlich.

Lynn Gilderdale war ein
normales, gesundes, frohli-
ches Kind, bis eine TB-
Impfung im Alter von 14
Jahten bei ihr ME/CFS
ausloste. Zunachst sah es so
aus, als ob sie nur eine end-
lose Reihe von Infektionen
hitte, kehrte
tatsiachlich nie wieder in die

aber sie

il | . Schule zurtick.

»lnnerhalb weniger Wochen war unser hiibsches
Midchen nicht mehr die lebendige, sonnige Quassel-
strippe, wie sie mein Mann Richard und ich immer
gekannt hatten,” sagt ihre Mutter Kay Gilderdale.
Lynns Zustand verschlechterte sich dramatisch. Sie
litt unablissig unter schweren Halsschmerzen,
Kopfschmerzen, Gliederschmerzen, geschwollenen
Lymphknoten und stindigen Infektionen. Sie konnte
nicht aufsitzen, weil sie davon sofort ohnmaichtig
wurde. Sie hatte Muskelkrimpfe und Anfille, die
manchmal tber Stunden anhielten.

Mehr als 50 Krankenhausaufenthalte brachten
keine Besserung. Zu Beginn der Erkrankung hatte
man ihr kérperliches Training verordnet, was jedoch
thren Zustand noch verschlechterte. Oft sagte man
ihr, es fehle ihr nichts, sie wiirde das alles nur vorspie-
len. Die Eltern beschuldigte man, sie vom Schul-
besuch abzuhalten. Und eine Klinik verstieg sich

sogar zu der Unterstellung, vielleicht habe ja der Vater
die Tochter missbraucht und sie sei deshalb so krank.

Lynn Gilderdale mit ihrem Vater Richard

Lynn konnte nicht mehr schlucken und musste mit
Hilfe einer Magensonde ernihrt werden. Sie war zu
schwach zum Sprechen. Thre Organe und ihr
Hormonsystem versagten nach und nach den Dienst.
Sie litt so stark unter Osteoporose, dass sie bereits
durch die Pflegemal3nahmen Knochenbriiche bekam.
Trotz tiglicher, hoher Dosen Morphium hatte sie
schreckliche Schmerzen.

Nach 17 Jahren schwersten ME/CFS starb Lynn im
Alter von 31 Jahren an einer Uberdosis Morphium,
die sie sich selbst verabreicht hatte. Lynns Mutter Kay
hat als ausgebildete Krankenschwester alles nur
Menschenmogliche getan, um ihrer geliebten Tochter
das Leben zu erleichtern. Sie ist ebenso wie ihre
Tochter ein Opfer von
Verhiltnissen, in denen
Menschen mit schwerem
ME/CFS und ihre pfle-
genden Angehorigen
vom Medizinsystem allein
gelassen werden.

Kay Gilderdale hat jetzt
ein Buch tber das Leiden
und Sterben ihrer Tochter
veroffentlicht - ,,One last
Goodbye®,
bei Ebury Press.

Auch in Deutschland gibt es Menschen mit
ME/CEFS, die sich das Leben nehmen, weil sie — allein
gelassen vom Medizin- und Sozialsystem und oft

erschienen

noch als Hypochonder oder Simulanten verhchnt —
ihr Leiden nicht mehr ertragen und keinen anderen
Ausweg als den Freitod sehen. Sie sind im Wortsinne
die Lost Voices unserer Gesellschaft.

Damit das Leiden und manchmal auch Sterben der
Menschen mit ME/CFS aufhort, brauchen sie
Unterstiitzung wie jeder andere Kranke auch. Sie
brauchen Arzte und Pflegedienste, die sich sachkun-
dig machen, die Informationen weitertragen und mit-
helfen zu verhindern, dass Menschen derart jammer-
lich zugrunde gehen — und auch diejenigen, die nicht
so schwer erkrankt sind wie Lynn Gilderdale, brau-
chen Hilfe und eine respektvolle Behandlung.

Interviews mit Kay Gilderdale:

www.youtube.com/watch?v=>5zbY28LLP3s

www.youtube.com/watch?v=OWMonLvpQoo
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BOUNDNgES
MECCFS

, www.buendnis-mecfs.de

Lost Voices Stiftung
Lost Voices Stiftun i'G' & Netzwerk‘CFS
. Hannover

Nicole Kriiger/Hanna Seidel
GroB-Buchholzer Str. 368
30655 Hannover

Tel. 0511/2706751
selbsthilfegruppe@netzwerk-
cfs.de info@lost-voices-
stiftung.org

CFS’ME (RBFS-algluell.de
SO IEIVE N egina Clos
aktuel' EberleinstraBe 1
65195 Wiesbaden

Tel. 0611-9590685
info@cfs-aktuell.de

immunselbsthilfe.de
Roland Graf Basselet de la Rosée
info@immunselbsthilfe.de

Aktion ME/CFS auf Facebook
AktionMECFS@gmail.com

Initiative
Chronisches Erschopfungssyndrom

Kassel
KIBIS Kassel info@selbsthilfe-kassel.de




