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Kurzbiografie von Dr. Eleanor Stein
November 2008

Dr. Stein ist Psychiaterin und Psychotherapeutin, die sich in den ver-
gangenen 8 Jahren intensiv mit der Theorie und dem Krankheits-
management des ME/CFS, der Fibromyalgie (FM) und der Multiplen
Chemikaliensensitivitdt (MCS) beschéaftigt hat. Dr. Stein hat eine klei-
ne Privatpraxis in Calgary, Kanada, in der sie Patienten diagnostiziert
und behandelt sowie Einzel- und Gruppentherapie fiir Menschen mit
ME/CFS, FM und MCS anbietet. Sie hat das sogenannte ETeam
gegriindet, ein multidisziplindres Team in Calgary zur objektiven
Diagnose der kognitiven und sensorischen Funktionen bei Menschen
mit ME/CFS, FM und MCS sowie Menschen, die giftigen |
Chemikalien ausgesetzt waren. (Informationen zum ETeam am Ende ’-n
der Broschire — d.Red.) o

Ihr spezielles klinisches Interesse gilt einem integrierten medizinischen und psychologischen
Ansatz beim Krankheitsmanagment dieser komplexen, vermehrt auftretenden Erkrankungen.
Dr. Stein forscht u.a. auf dem Gebiet der Funktionen des autonomen Nervensystems (hier der
Schwankungen der Herzfrequenz) bei ME/CFS. Ihre Ergebnisse hat sie auf der Konferenz der
International Association for ME/CFS in Fort Lauderdale im Januar 2007 vorgetragen (siehe
Artikel des Monats April 07 auf www.cfs-aktuell.de — d. Red.). Zurzeit ist sie an einer Studie betei-
ligt, in der die Leistungsféahigkeit bei wiederholter Belastung bei Frauen mit ME/CFS gemessen
wird.

# 8z ol

Dr. Stein hat Vortrdge gehalten auf der Konferenz der International Association of Chronic
Fatigue Syndrome (IACFS/ME) in Fort Lauderdale, Florida, im Januar 2007 und auf der
Konferenz der Gruppe ME Research UK (MERUK) in Edinburgh, Schottland, im Mai 2007.

Dr. Stein hat sich zum Ziel gesetzt, mit ihrer Arbeit dafir zu sorgen, dass alle Patienten mit
ME/CFS, FM und MCS in Kanada Zugang zu einer exakten Diagnose bekommen, sowie eine
anteilnehmende, evidenzbasierte Behandlung innerhalb des von der Regierung finanzierten
Gesundheitssystems erhalten.

Dr. Stein kann unter dieser Email-Adresse kontaktiert werden: espc@shaw.ca (leider nur auf
Englisch)

Eleanor Stein MD FRCP(C)*

Fachérztin fur Psychiatrie und Psychotherapie

Chronic Fatigue Syndrom, Fibromyalgie,
Multiple Chemikaliensensitivitat und verwandte Erkrankungen
4523 — 16 A Street SW
Calgary, Alberta T2T 4L8
Phone: 287-9941 Fax: 287-9958
E-mail: espc@shaw.ca

* FRCP (C)= Fellow of the Royal College of Physicians (Canada)
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Vorwort zur deutschen Ausgabe
Von Hans-Michael Sobetzko, Arzt

Viele deutsche Arzte betrachten das Chronic-Fatigue-
Syndrom (CFS) nach wie vor als eine im Kern psychi-
sche Stdrung, bei der GOberdurchschnittlich viele
Erkrankte einer psychotherapeutischen Behandlung
ablehnend gegeniber stehen. Haufig wird die Ansicht
vertreten, es mit einer hdchst problematischen
Patientengruppe zu tun zu haben, deren
Genesungschancen auf Grund dieser Haltung eher
gering seien. Bei CFS handele es sich dabei um nichts
anderes als eine modernistische Bezeichnung flr altbe-
kannte psychische Erkrankungen. Eine Anwendung der
CFS-Definition und Abklarungsleitlinien erschwere in sol-
chen Féllen die psychotherapeutische Arbeit erheblich.
Die Patienten fixierten sich dadurch auf organische
Krankheitsursachen und wichen einer Bearbeitung der
vermuteten psychischen Probleme aus.

Frei zugangliche Fachinformationen aus seriésen inter-
nationalen Quellen, die eine andere Sichtweise belegen,
werden dagegen meist nur unzureichend zur Kenntnis
genommen, manchmal sogar bewusst ignoriert. Ein
Verlassen der gewohnten Kilassifikationssysteme
erscheint vielen Arzten und Psychologen im Anbetracht
einer ,Modekrankheit" als Uberfllissig, unékonomisch
oder sogar schadlich. Von CFS-Patienten beklagte
negative Behandlungserfahrungen werden als Teil des
Widerstands gegen angebotene Psychotherapieansatze
und nicht selten sogar als eine Verweigerung der
Kooperation gewertet. Selbstkritische Uberlegungen zu
den verwendeten diagnostischen Instrumenten und the-
rapeutischen Strategien finden sich dagegen kaum.

So enthalten beispielsweise die Leitlinien der
Arbeitsgemeinschaft Wissenschaftlich Medizinischer
Fachgesellschaften (AWMF) eine weitgehende
Gleichsetzung des CFS mit dem psychiatrischen
Krankheitsbild ,Neurasthenie". Diese Sichtweise, die
zuletzt 2001 Uberarbeitet wurde und damit 7 Jahre inten-
siver CFS-Forschung nicht einbezieht, spiegelt sich nicht
zuletzt auch in vielen Gutachten wider. Oft wird ein Grad
der Behinderung (GdB) attestiert, der den realen
Einschrankungen schwer erkrankter CFS-Patienten
nicht ann&hernd gerecht wird.

Festzuhalten bleibt, dass renommierte internationale
Wissenschatftler, Psychiater und Psychologen einge-
schlossen, CFS als eine heterogene Erkrankung klassi-
fizieren, also als eine Stérung, fir die es vermutlich meh-
rere Ursachen und unterschiedliche Krankheits-
mechanismen gibt. Es erscheint daher plausibel, dass
charakteristische Auffalligkeiten, z.B. immunologische
oder virologische Befunde, nur in Untergruppen zu fin-
den sind, die nach Stellung der Diagnose ,,CFS" anhand
spezifischer Merkmale definiert werden kénnen. Fukuda
und Kollegen haben diese Untergruppeneinteilung
bereits 1994 in ihren Leitlinien zur CFS-Abklarung vorge-
schlagen. Durch betont weit gefasste Definitionsansatze
oder eine Reduzierung des Problems auf das
Einzelsymptom ,chronische Erschépfung" wird dagegen

eine Vielzahl psychischer Erkrankungen in die
Betrachtung des Gesamtkollektivs einbezogen, so dass
aus objektivierbaren Auffalligkeiten in Untergruppen
durch statistische Effekte Zufallsbefunde werden, die fiir
die Mehrheit der Untersuchten und die Diagnosestellung
unbedeutend scheinen. Es erfolgt quasi eine
,Majorisierung" bzw. ,Psychiatrisierung" der anhand
restriktiverer Kriterien definierten Kerngruppe(n).

Auch bei Kenntnis dieser spezifischen Problematik
bereitet die Abgrenzung des Chronic-Fatigue-Syndroms
von psychischen Stérungen in der Praxis h&ufig erhebli-
che Probleme. Das ist insbesondere dann der Fall, wenn
sich Symptome finden, die sowohl fiir ein CFS als auch
eine psychische Stdérung sprechen kdnnen. Die interna-
tional meist verwendete Definition des Krankheitsbildes
CFS nach Fukuda und Kollegen beschrieb bereits 1994
verschiedene psychische Erkrankungen, die neben
einem CFS vorkommen kbénnen und in ihrem
Beschwerdespektrum erhebliche Uberschneidungen mit
der CFS-Symptomatik aufweisen. In den Leitlinien wer-
den in der Auflistung ,Conditions That Do Not
Adequately Explain Chronic Fatigue" explizit nicht-psy-
chotische und nicht-melancholische Depressionsformen,
Angststérungen, Neurasthenie sowie somatoforme
Stérungen genannt. Diese Diagnosen kénnen somit die
Art und Schwere der bei CFS auftretenden
Beschwerden alleine nicht erklaren. Es handelt sich
nach Einschétzung der von Fukuda geleiteten Experten-
gruppe ggf. um Begleiterkrankungen, sog. Komorbidi-
taten. Sie erschweren oft zusétzlich Diagnostik und Be-
handlung des ohnehin komplexen Krankheitsbildes CFS.

Obwohl sich Eleanor Stein in einem umfassenden
Ansatz vor allem mit Depressionen und Angststérungen
auseinandersetzt, lassen sich viele ihrer Uberlegungen
auch auf die Problematik der Neurasthenien und soma-
toformen Stérungen Ubertragen.

Die Weltgesundheitsorganisation WHO beschreibt in der
aktuellen Klassifikation von Krankheiten, der ICD-10-
GM-2008, zwei Hauptformen der Neurasthenie, die sich
betrdchtlich (berschneiden. Bei einer besteht das
Hauptcharakteristikum in  Klagen (ber vermehrte
Miidigkeit nach geistigen Anstrengungen, hdufig verbun-
den mit abnehmender Arbeitsleistung oder Effektivitét
bei der Bewdltigung tdglicher Aufgaben. Die geistige
Ermiidbarkeit wird typischerweise als unangenehmes
Eindringen ablenkender  Assoziationen oder
Erinnerungen beschrieben, als Konzentrationsschwéche
und allgemein ineffektives Denken. Bei der anderen
Form liegt das Schwergewicht auf Gefiihlen kérperlicher
Schwédche wund Erschépfung nach nur geringer
Anstrengung, begleitet von muskuldren und anderen
Schmerzen und der Unféhigkeit, sich zu entspannen. Bei
beiden Formen findet sich eine ganze Reihe anderer
unangenehmer  kérperlicher Empfindungen  wie
Schwindelgefiihl, Spannungskopfschmerz und allgemei-
ne Unsicherheit. Sorge (iber abnehmendes geistiges



und kérperliches Wohlbefinden, Reizbarkeit, Freud-
losigkeit, Depression und Angst sind hdufig. Der Schlaf
ist oft in der ersten und mittleren Phase gestért, es kann
aber auch ein vermehrtes Schlafbedlirfnis, eine sog.
Hypersomnie, im Vordergrund stehen. Neurasthenien
treten hédufig nach kérperlichen Erkrankungen, z.B.
einem Virusinfekt oder nach besonderen Belastungen
durch Stress auf. Fiir die Beschwerden finden sich aller-
dings keine hinreichenden kérperlichen Ursachen.

Das Charakteristikum somatoformer Stérungen besteht
dagegen weniger in Erschépfung und Leistungs-
minderung, sondern primér in wiederholten Klagen tiber
kérperliche Beschwerden und der Beflirchtung, kérper-
lich erkrankt zu sein. Hiermit verbunden sind hartnéckige
Forderungen nach medizinischen Untersuchungen trotz
wiederholter negativer Ergebnisse und Versicherung der
Arzte, dass die Symptome nicht kérperlich begriindbar
sind. Zu dieser Krankheitsgruppe z&hlt unter anderem
auch die Hypochondrie.

Wenn somatische Stérungen vorhanden sind, reichen
sie nicht aus, die Art und das AusmalB der Symptome,
das Leiden und die innerliche Beteiligung des Patienten
zu erklaren.

Die Gefahr einer Gleichsetzung von CFS mit
Neurasthenien und/oder somatoformen Stérungen
besteht darin, dass sich die psychiatrische Hypothese
dadurch quasi von selbst stabilisiert. Messbare Befunde,
die Symptome erklaren oder zumindest Zweifel an den
vermuteten rein psychischen Ursachen wecken kénnten,
werden entweder nicht aufgedeckt oder gegebenenfalls
als Zufallsbefund ohne Bedeutung bewertet. Besonder-
heiten, wie die oft deutliche Zeitverzégerung des
Auftretens massiver Befindensverschlechterungen nach
Anstrengungen finden keine Berlcksichtigung. Durch
unterschiedliche Ursacheniberzeugungen und massive
Diskrepanzen in der Bewertung krankheitsbedingter
Einschréankungen entstehen erhebliche Spannungen im
Arzt-Patient-Verhéltnis, die einen angemessenen
Umgang mit der Problematik zusatzlich erschweren.

Lahmende Erschépfung und extreme Erschdpfbarkeit,
von der Leiterin der CDC, Dr. Julie Gerberding, als ver-

gleichbar mit Leistungseinschrankungen bei schwersten
Systemerkrankungen beschrieben, werden beispielswei-
se als Ausdruck einer primaren psychischen Stérung
fehlinterpretiert. Ein hieraus resultierender Ratschlag
lautet dann haufig, sich mit ansteigender Belastung kor-
perlich aufzutrainieren. ,CFS wegjoggen" empfahl eine
medizinische Fachzeitschrift vor einigen Jahren kurz und
knapp. Dagegen stellte ein friherer Berufssportler fest,
der gréBte Fehler, den er mit seiner Erkrankung gemacht
habe, sei gewesen, viel zu frih wieder mit dem Training
Zu beginnen.

An CFS erkrankte Arzte empfanden es oft als ,demditi-
gend", von ihren Kollegen pauschal in die Gruppe psy-
chisch Erkrankter eingeordnet zu werden und die
Fahigkeit abgesprochen zu bekommen, die eigene
Befindlichkeit und Leistungsfahigkeit auch nur anna-
hernd realistisch selbst bewerten zu kdénnen. Die
Stellung einer psychiatrischen Diagnose sei oft sehr
schnell erfolgt und die Richtung aller danach folgenden
Diagnostik- und Therapieschritte hierdurch maBgeblich
vorgezeichnet gewesen. Eine differenzierte Dokumen-
tation der Beschwerden habe in der Folge bei vermute-
ten psychischen Ursachen kaum noch stattgefunden.
Psychotherapeutische Ansdtze ohne Berlicksichtigung
CFS-spezifischer Besonderheiten seien allerdings nicht
nur meist wirkungslos geblieben, der Gesundheitszu-
stand habe sich dabei oft sogar erheblich verschlechtert.

Positiv wurden dagegen Hilfen zur Krankheits-
bewaltigung beurteilt, wenn Therapeuten die berichteten
Erfahrungen aus langjahriger Erkrankungszeit ernst
genommen und in ihr Konzept einbezogen hétten. Je
mehr Therapeuten ihre CFS-Patienten dabei als gleich-
berechtigte Partner und als Experten in eigener Sache
anerkannt hatten, umso glnstiger hatte sich dies auf die
Ergebnisse der Behandlung ausgewirkt.

Vor diesem Hintergrund bieten die Uberlegungen und
Empfehlungen Eleanor Steins eine breite Palette wert-
voller Anregungen und Strategien, die in diagnostischen
und therapeutischen Ansatzen bei CFS unbedingt
bertcksichtigt werden sollten.

Redaktionelle Vorbemerkungen

Eleanor Steins Broschire spricht ein heikles und
auBerst umstrittenes Thema an — das der Psycho-
therapie, genauer: Verhaltenstherapie — fir Patienten
mit ME/CFS und anderen Multisystemerkrankungen wie
Fibromyalgie oder Multipler Chemikaliensensitivitat.

Bei kaum einer anderen organischen Erkrankung gehen
die Erfahrungen der Patienten und die Meinungen von
Arzten, Psychologen und Psychiatern hinsichtlich der
Genese der Erkrankung und der daraus folgenden
.,angemessenen® Therapie derart auseinander wie bei
ME/CFS.

Wahrend die offiziellen Richtlinien zur Behandlung die-
ser Erkrankungen noch immer auf der Annahme einer

psychologischen Genese derselben beruhen und dem-
entsprechend kognitive Verhaltenstherapie und korperli-
che Aktivierung als allein wirksame Therapie empfehlen,
geht aus groBen Umfragen von Patientenorganisationen
hervor, dass beides der Uberwiegenden Mehrheit der
Patienten im besten Falle nicht hilft, in vielen Fallen hin-
gegen sogar schadet. (Siehe z.B. die gerade veréffent-
lichte Umfrage der britischen ME Association unter
www.meassociation.org.uk)

Die Ablehnung der Patienten gegenlber diesen
Therapieverfahren beruht jedoch nicht nur auf den
wenig hilfreichen bis negativen Erfahrungen, die sie mit
kognitiver ~ Verhaltenstherapie und  k&rperlicher



Aktivierung machen, sondern vor allem auf der impliziten
Unterstellung, dass ihre Erkrankung allein durch ,dys-
funktionale®, d.h. falsche Krankheitsvorstellungen, Gber-
triebene Aufmerksamkeit gegeniber an sich harmlosen
und alltadglichen Befindlichkeitsstérungen und durch
L<dysfunktionales Krankheitsverhalten, d.h. einer Uber-
triebenen Schonhaltung und der daraus folgenden
Dekonditionierung erwachse.

Die Patienten wissen aus leidvoller, téglicher Erfahrung
heraus ganz genau, dass dies — zu ihrem Bedauern —
nicht der Fall ist. Sie waren mehr als froh, wenn ihr
Leiden mit so einfachen MaBnahmen zu lindern ware.
Und Psychiater, die selbst an ME/CFS erkrankt sind —
wie z.B. die Autorin dieser Broschiire —, kdnnen dies
sowohl aus der fachlichen wie aus der personlichen
Perspektive bestatigen.

Zu unterstellen, all diese Symptome seien lediglich eine
Folge falschen Denkens und Verhaltens, erleben die
Patienten als ungerechtfertigte Schuldzuweisung und
absolute Verharmlosung ihres Zustandes. Angesichts
der Schwere des Krankheitsbildes und der massiven,
organischen Symptome klingt eine solche Vorstellung in
den Ohren der Betroffenen wie Hohn.

Ihr Leidensdruck ist oft so extrem, dass sie alles tun, um
irgendeine Erleichterung zu finden und in das Leben
zurlickzukehren, das sie vor Ausbruch der Erkrankung
hatten. Und dazu gehért auch Psychotherapie, in wel-
cher Form auch immer. Aber leider treffen sie in
Deutschland in der Regel nur auf ungeeignete
Behandlungsansatze, die auf unrichtigen Annahmen
Uber die Genese der Erkrankung beruhen.

Der Psychiater Prof. Michael Sadre-Chirazi-Stark, Leiter
der Abteilung fUr Psychiatrie und Psychotherapie des
Asklepios-Westklinikums Hamburg, sagte kirzlich in
einem Fernsehinterview bei RTL Hamburg: ,Diese
Behandlungsansétze sind leider nicht hilfreich, und viele
Patienten kommen krénker zurlick aus diesen Kuren, als
sie hingefahren sind, weil die psychosomatische
Behandlungsstrategie bedeutet, die Patienten wieder zu
fordern und dadurch eine Leistungssteigerung zu errei-
chen.”

Der belgische Forscher Michael Maes hat kirzlich in
einem Brief an das belgische Gesundheitsministerium
beklagt, dass Patienten in den eigens fir CFS-Patienten
eingerichteten Zentren als organisch véllig gesund
deklariert und schadlichen Leistungssteigerungs-
programmen sowie kognitiver Verhaltenstherapie unter-
zogen wurden, wahrend man in seiner Klinik zahlreiche
Anomalien feststellte wie beispielsweise erhdhte
Zytokinwerte, erhdéhte Werte fir NF-xB, Autoimmun-
erkrankungen, Anzeichen flr oxidativen und nitrosativen
Stress und Leaky-Gut-Syndrom.

Ein weiteres Problem besteht in den Bemuhungen einer
einflussreichen Schule von Psychiatern und Verhaltens-
therapeuten, eine Diagnosekategorie zu etablieren, die
weiterer Entdifferenzierung Tir und Tor 6ffnet, namlich
die der Medically Unexplained Syndromes, abgekdirzt
MUS. Statt in der unterschiedlichen Symptomatik von
Erkrankungen wie Fibromyalgie, CFS/ME, Multipler
Chemikaliensensibilitat (MCS), Irritable Bowel Syndrome

(IBS - Reizdarmsyndrom), Golfkriegssyndrom etc. einen
Hinweis auf die unterschiedliche Pathophysiologie die-
ser Multisystemerkrankungen zu sehen und diese als
Ansatzpunkt flr entsprechende biomedizinische
Forschungsprojekte zu betrachten, werden alle
.Beschwerden, die nicht durch Krankheit erklarbar sind*
(Winfried Rief, Psychologieprofessor in Marburg) undif-
ferenziert als medizinisch ungeklart (MUS) definiert.

Dass man daraus auch die Notwendigkeit ableiten kdnn-
te, geeignete biomedizinische Forschungsprojekte und
epidemiologische Untersuchungen zu starten, die die
hinter den Beschwerden steckenden Krankheiten zu
erkléren versuchen, wird gar nicht erst in Betracht gezo-
gen. Das (Noch-)Nicht-Wissen wird mit dieser
Kategorienbildung zementiert und verwandelt sich
unversehens zur ,diagnostischen" Kategorie - ein eini-
germaBen absurdes Vorgehen.

Man kann sich angesichts des Umgangs mit
Multisystemerkrankungen wie ME/CFS, Fibromyalgie
oder Multipler Chemikaliensensitivitdt des Eindrucks
nicht erwehren, dass der Begriff der somatoformen
Stérung in einem hektischen Medizinbetrieb gerade
durch seine Schwammigkeit gelegentlich als wohlfeile
~Abfallkategorie” flr medizinisch ,ungeklarte” und
schwierige Falle dient — zum Nachteil von Patienten und
Arzten.

Die in Deutschland leider verbreitete Einordnung des
ME/CFS als depressive oder somatoforme/psychosoma-
tische Stérung ohne organische Befunde ,mit
Krankheitswert” negiert nicht nur die Schwere der
Erkrankung und das AusmafB der Behinderung der
Patienten, sondern ignoriert auch die umfangreiche wis-
senschaftliche Literatur: Mittlerweile ist diese auf etwa
4000 wissenschaftlich seriése (peer reviewed)
Veroffentlichungen angewachsen. Diese belegen die
teils massiven und fir das Krankheitsbild typischen
Anomalien in den immunologischen, endokrinen und
neurologischen Systemen, die man bei gesunden
Kontrollpersonen  und  primar  psychiatrischen
Erkrankungen nicht findet. In jlingster Zeit wird sogar
wieder eine virale Genese diskutiert.

Der Informationsstand der Arzte in Deutschland spiegelt
in keiner Weise den Stand der Wissenschaft wider. Sie
orientieren sich hingegen mehrheitlich an den veralteten
Richtlinien der Arbeitsgemeinschaft wissenschaftlich-
medizinischer Fachgesellschaften (AWMF) oder neue-
ren, sogar mit Fortbildungspunkten zertifizierten Weiter-
bildungskursen mit entsprechendem Inhalt.

Das fuhrt dazu, dass in Deutschland Patienten mit
ME/CFS falschlicherweise noch immer in der Regel eine
psychiatrische Diagnose erhalten, statt ihnen eine ange-
messene medizinische und psychologische Betreuung
zukommen zu lassen.

Diese Erfahrung lasst die Patienten oft ins Bodenlose
fallen. Sie realisieren, dass man sie an dem Ort, an dem
sie Hilfe erwarten, nicht nur allein 1&sst, nicht versteht,
ihnen nicht hilft, sondern sie auch noch beschamt, stig-
matisiert und fir ,selbst schuld® an ihrer Misere erklart.
Sie verlieren den letzten Halt, die letzte Orientierung, die
letzte Hoffnung auf Hilfe, sie zweifeln an sich selbst.



Hinzu kommt, dass sie nach verharmlosenden oder
psychiatrischen Diagnhosen oft von Freunden und der
Familie fallen gelassen werden, und das alles in einem
Zustand absoluter Hilflosigkeit und Abh&ngigkeit. Man
bezeichnet sie als Hypochonder, Simulanten, Renten-
neurotiker oder gar ,faule Sacke”. Was Patienten in
Sprechstunden des Fatigatio und Internetforen an
Aussagen ihnen gegeniber beklagen, spottet oft jeder
Beschreibung.

Die Erfahrungen, die die Patienten machen mussen,
erfullen alle Kriterien fir schwere psychische Traumata,
und ME/CFS-Patienten erleben sie haufig nicht nur ein-
mal, sondern immer wieder.

Die Folgen solch kumulativer Traumatisierungen werden
in einer weiteren Drehung in Richtung Missverstandnis
dann zur Ursache der Erkrankung erklart. Sprich: wer-
den die Patienten in ihrer Verzweiflung, Not und Angst im
Umgang schwierig, ablehnend oder gar depressiv, fuh-
len sich manche in ihren Vorurteilen bestatigt — nach
dem Motto: haben wir es nicht immer gesagt, dass es
sich nur um eine psychische Erkrankung handelt? Was
die Verzweiflung und Hilflosigkeit der Patienten ein wei-
teres Mal steigert — und schon ist ein Teufelskreis losge-
treten, aus dem es kein Entrinnen zu geben scheint.

Dariiber hinaus haben falsche psychiatrische Diagnose-
stellungen oft massive soziale Folgen: Manche
Patienten verlieren ihren Lebensunterhalt, weil sie sich
weigern, an psychologischen Therapieverfahren oder
Kuraufenthalten in psychosomatischen Kliniken teilzu-
nehmen, entweder, weil sie diese aufgrund der falschen
Grundannahmen Uber ihre Erkrankung ablehnen oder
weil sie schlicht zu schwach und krank sind, solche
Therapien durchzustehen.

Dass solche Erfahrungen zu einer Wiederbelebung und
Verstarkung evtl. vorhandener préamorbider Traumati-
sierungen fuhren kénnen, dirfte nicht nur fir psycholo-
gisch geschulten Fachkréafte offensichtlich sein.

Statt das hilfreiche Potential psychotherapeutischer
Verfahren als BegleitmaBnahme flr schwere organische
Erkrankungen auch fur ME/CFS-Patienten zu erdffnen,
fihren die falschen Grundannahmen im Gegenteil noch
zu einer iatrogenen Traumatisierung, d.h. durch &rztli-
ches Handeln verursachten seelischen Verletzung. Die
Patienten fUhlen sich vollkommen allein gelassen, von
Medizin, Psychologie, Familie, sozialem Umfeld — und
das in einer Situation, in der sie aufgrund ihrer fir
Gesunde unvorstellbaren Schwéache und ihres schweren
Krankheitsgeflihls die Kontrolle Gber den Kérper und oft
auch Gber ihre geistigen Kapazitaten verloren haben.

Gerade diese kumulativen Traumata sind so verheerend,
und ihre Folgen sind das, was Arzte und Psychologen oft
im Umgang mit diesen Patienten als diffuses Unbehagen
splren. Aber anstatt die Entstehung dieser Probleme zu
erkennen, das eigene Verstandnis zu korrigieren oder
dem Patienten einfach Glauben zu schenken, werden
sie in einer erneuten Verdrehung als Beleg fir eine psy-
chogene Ursache der Erkrankung interpretiert: Man
wertet die ,rasch entstehende Irritation durch die schwie-
rige Arzt-Patient-Interaktion” als ,frihzeitigen Hinweis”
auf eine ,somatoforme Stérung”. (Zitat aus: Nina Sauer,

Wolfgang Eich: Somatoforme Stérungen und
Funktionsstérungen. Deutsches Arzteblatt, Jg. 104, Heft
1-2, 8. Januar 2007) Dass an dieser Interaktion zwei
Parteien beteiligt sind und der Fehler auch im
Verstandnis oder Verhalten des Arztes oder Psychiaters
liegen kénnte, wird gar nicht erst in Betracht gezogen.

Die respektlose, im besten Falle durch Unwissen
gepragte, aber oft kérperlich wie seelisch schéadliche
Behandlung, die viele erdulden missen, die immer wie-
der entgleisenden Dialoge sind das, was zum von dieser
Fraktion so beklagten ,dysfunktionalen Beziehungs-
verhalten” der Patienten fiihrt oder zu diesem zumindest
erheblich beitrégt. Hier einen Ausweg zu finden ist nicht
einfach, aber eine erste MaBnahme kann eine sachliche
Information Uber die Krankheit als solche und Uber ihre
psychosozialen Folgen sein.

Ziel der Arbeit von Selbsthilfeorganisationen wie dem
Fatigatio ist, durch sachliche Informationen und die
Verbreitung des aktuellen Forschungsstandes den Weg
frei zu machen zu fruchtbaren Dialogen zwischen Arzt
und Patient — unter anderem auch zu einer oft dringend
bendtigten Psychotherapie, die auf dem Wissen um die
organischen Grundlagen dieser Erkrankung beruht, sei
es nun eine priméar verhaltenstherapeutisch oder eher
psychoanalytisch ausgerichtete Therapie.

Es geht in dieser Broschiire also nicht darum,
Psychotherapie oder Verhaltenstherapie zu verdammen,
sondern aufzuzeigen, dass jene Formen fiir ME/CFS-
Patienten ungeeignet oder gar schéadlich sind, die von
der irrigen Annahme ausgehen, dass die Krankheit
durch dysfunktionale Vorstellungen und dysfunktionales
Verhalten auf Seiten der Patienten erzeugt und aufrecht-
erhalten wirde, also das sei, was man hierzulande als
.somatoforme Stdérung” bezeichnet.

In einer fir ME/CFS-Patienten angemessenen
Psychotherapie muss es um die Bearbeitung der
Traumata gehen, die durch die Krankheit und durch
soziale und arztliche Reaktionen verursacht sind, viel-
leicht auch um die Bearbeitung pramorbider, alter
Traumata und Verletzungen, die in dieser verzweifelten
Lage wiederbelebt werden. Aber vor allem brauchen die
Patienten ein gutes Krankheitsmanagement — auf kor-
perlicher und seelischer Ebene.

Eine angemessene Psychotherapie muss zudem stets
von dem Grundsatz ausgehen, dass die beste Psycho-
therapie fir ME/CFS-Patienten noch immer die
Verbesserung ihres korperlichen Zustandes und ihrer
Lebensqualitat ist.

Diesen schwierigen Weg freizuschaufeln und Miss-
verstandnisse auf beiden Seiten aus dem Weg zu rau-
men, soll diese hervorragende Broschilre einer selbst
von ME/CFS betroffenen Psychiaterin dienen.

Das am Ende der Broschiire vorgestellte Behandlungs-
modell von Eleanor Stein und Kollegen mag darUber hin-
aus eine Anregung sein, auch hierzulande geeignete
Behandlungszentren fir ME/CFS-Patienten aufzubauen.

Regina Cloy und Mawlies Zurhovst
um November 2008



Vorbemerkungen

mir teilen, einzubinden.

Wahl angesehen.

“In den jetzt beinahe 20 Jahren, in denen ich an CFS leide, war es eine immerwéhrende
Herausforderung fiir mich, meine medizinische Ausbildung (die ich gerade absolvierte, als ich
krank wurde) in meine eigene Krankheitserfahrung und die Erfahrungen, die meine Patienten mit

In meiner Arbeit als Medizinerin setze ich kognitive Verhaltenstherapie (CBT) ein und ich weif,
dass dies ein sehr wirksames Instrument sowohl innerhalb als auch auBerhalb der Psychiatrie ist.
CBT wird als zusétzliche MaBnahme im Rahmen der medizinischen Behandlung von
Herzerkrankungen, Arthritis, Multipler Sklerose und Krebs eingesetzt, um den Menschen zu hel-
fen, mit der Unsicherheit, den Angsten und der Umstellung des Lebens umzugehen, die diese
Krankheit verursachen. Und bei vielen psychiatrischen Erkrankungen wird CBT als das Mittel der

Bei CFS jedoch ist der Gebrauch und der Missbrauch von CBT eine der Streitfragen, die am stérk-
sten emotional besetzt sind und die am meisten Uneinigkeit schaffen.”

Eleanor Stein - Einleitung ihres Artikels “Changing Tide: Reappraising Cognitive Behavior Therapy”
(Deutsche Fassung unter http://www.cfs-aktuell.de/januar08_1.htm)

Was genau versteht man unter CBT?

CBT entstand aus der Verknlpfung zweier groBer psy-
chologischer Bewegungen des 20. Jahrhunderts: der
kognitiven Therapie und der Verhaltenstherapie.

Die kognitive Therapie wurde durch den Psychologien
Aaron Beck entwickelt, um Menschen mit
Depressionen zu unterstitzen. Anstatt tiefsitzende
Emotionen aufzudecken und aufzuldésen, um so die
negativen Gedanken zu verandern, fihrte Beck die
neue Vorstellung ein, dass es auch anders herum
funktionieren kénnte. Man kdnnte die negativen
Gefuhle auch verandern, indem man die eigenen
Vorstellungen berichtigt. Anders als die psychodyna-
mische Therapie der Tiefenpsychologie ist die kogniti-
ve Therapie eine direktiver, zeitlich begrenzter, struk-
turierter Ansatz, der einen Patienten anleitet, die
zugrundeliegenden Vorstellungen herauszufinden und
einzuschatzen, ob sie das Erreichen der Ziele, die
man im Leben hat, unterstitzen oder behindern.

Die Verhaltenstherapie wurde aus den Beobach-
tungen des Forschers lvan Pavlov entwickelt und von
B.F. Skinner weiterentwickelt, der gezeigt hat, dass
die Manipulation der Folgen des Verhaltens durch
Belohnung oder Strafe zu einer Verhaltenséanderung
fihrt.

Die moderne Psychotherapie verwendet die
Entwicklung eines individuellen Verhaltensplans, der
auf den Beobachtungen des Patienten Uber die
Symptome und Muster seines Verhaltens beruht.

Die kognitive Verhaltenstherapie verbindet diese
Prinzipien, um sich auf die jeweils individuellen
Vorstellungen und Verhaltensmuster einer Person zu
konzentrieren und um daraus dann eine Veranderung
des Verhaltens herbeizufihren. In ihrer reinsten Form
beinhaltet CBT eine vorsichtige Selbsteinschatzung

unter der Anleitung eines unparteiischen und ausgebil-
deten Therapeuten. Der Therapeut besitzt Kenntnisse
Uber verbreitete Einstellungen und Verhaltensweisen,
die bei bestimmten Stdérungen zu vermehrten
Problemen fiihren kénnen (wie etwa negative
Erwartungen bei Depressionen), aber jeder Patient ist
einzigartig und nicht jeder entspricht den
Krankheitsnormen.

Das, was die Frage des Einsatzes von CBT bei
ME/CFS so umstritten macht, ist die implizite
Unterstellung, dass ME/CFS durch dysfunktionale
Vorstellungen und dysfunktionales Verhalten aufrecht-
erhalten wird.

Wenn CBT in respektvoller Weise eingesetzt wird,
dann liegt es in der Verantwortung des Patienten,
Problembereiche herauszufinden und Ziele fir eine
Verédnderung festzulegen. Der Therapeut macht
Vorschlage, wie dies erreicht werden kdénnte. Der
Patient versucht, die Vorschlage umzusetzen und gibt
RlUckmeldungen darlber, wie gut oder schlecht sie
funktioniert haben. Der Behandlungsplan wird dann auf
der Grundlage dieser Riickmeldungen angepasst.

Wie bei jeder Form der Therapie gilt auch hier: wenn
der Therapeut einem Patienten gegen dessen
Widerstand sein eigenes Vorstellungssystem auf-
driickt, dann wird die therapeutische Beziehung beein-
trachtigt und die Therapie wird wahrscheinlich keinen
Erfolg haben.

Aus: Eleanor Stein: “Changing Tide: Reappraising
Cognitive Behavior Therapy”

(Deutsche Fassung unter http://www.cfs-
aktuell.de/januar08_1.htm)




1. Zusammenfassung

Diese Broschiire:

® definiert ME/CFS,

® erklart, warum ME/CFS keine psychiatrische Erkrankung ist, obwohl ein erheblicher Teil
der Patienten psychiatrische Diagnosen hat,

@ stellt kurz dar, wie die Symptome des ME/CFS von denen einer Depression oder
Angsterkrankung unterschieden werden kénnen,

® zeigt Behandlungsansiatze fiir die haufig vorkommenden psychiatrischen Symptome bei

Patienten mit ME/CFS auf,

fasst Fragen der psychologischen Behandlung bei Patienten mit ME/CFS zusammen,

® behandelt Fragen, die speziell bei Kindern und Jugendlichen mit ME/CFS zu beachten

sind,

® behandelt das Problem der Empfindlichkeit von Patienten mit ME/CFS gegeniiber
Medikamenten und diskutiert den Nutzen von kognitiver Verhaltenstherapie und

»Graded-Exercise“-Programmen.

2. Was ist ME/CFS?

Der Begriff ,Myalgic Encephalomyelitis” (ME) wurde
zuerst von Acheson im Jahr 1959 definiert — auf der
Basis von 14 dokumentierten Ausbriichen in verschiede-
nen Landern und Hunderten von sporadischen Féllen.
Die  Charakteristika der  Erkrankung  waren:
Kopfschmerzen, Myalgien (Muskelschmerzen), Paresen
(leichte Lahmungserscheinungen und motorische
Schwéchen), mentale Probleme, geringgradiges oder
auch kein Fieber sowie das Fehlen eines tddlichen
Ausgangs (Acheson, 1959). Insofern unterschied sich
diese Erkrankung von Polio (Kinderlahmung) und ande-
ren Erkrankungen, die mit L&hmungen einhergehen und
die in dieser Zeit weit verbreitet waren. Spater operatio-
nalisierte Ramsay die Erkrankung und schloss drei
wesentliche Charakteristika mit ein: Muskelschwéche
und Erschoépfbarkeit, eine Beteiligung des zentralen
Nervensystems und das Schwanken der Symptome. In
den ersten Berichten war die emotionale Labilitat ein bei-
nahe immer beschriebenes Merkmal. Sie reichte von
leichter Reizbarkeit bis hin zu gewalttatigen
Manifestationen.

Nach einem Ausbruch der Erkrankung in Incline Village
in Nevada im Jahr 1988 bildeten die amerikanischen
Gesundheitsbehoérden, die Centers for Disease Control
and Prevention (CDC), ein Kommittee, das die
Erkrankung als ,Chronic Fatigue Syndrome" bezeichne-
te und Kriterien fur eine Forschungsdefinition vorschlug
(Holmes et al., 1988). Diese Kriterien erwiesen sich in
der klinischen Praxis als problematisch. Deshalb revi-
dierten die CDC die Definition und verdffentlichten eine

Fassung, die allgemein als die ,Fukuda-Kriterien®
bezeichnet wird (Fukuda et al., 1994). Die Definition von
1994 setzt weniger kdrperliche Anzeichen voraus als die
Definition von 1988 und selektiert deshalb eine
Patientengruppe, die weniger schwer erkrankt ist (De
Becker et al., 2001). Nach den Fukuda-Kriterien ist flr
die Diagnose eines CFS nur ein Symptom zwingend
erforderlich: ndmlich die lAhmende Erschépfung, die 1&n-
ger als 6 Monate anhalt. Zusatzlich missen mindestens
vier der folgenden Symptome vorliegen: Gedachtnis-
und Konzentrationsschwierigkeiten, Halsschmerzen,
schmerzhafte Lymphknoten, Muskelschmerzen, Gelenk-
schmerzen, Kopfschmerzen eines neuen Typs oder
Schweregrades, nicht erholsamer Schlaf und Schlaf-
stérungen sowie eine Zustandsverschlechterung nach
Anstrengung. Diese Definition ist nicht spezifisch genug,
da haufig auftretende Symptome wie etwa autonome
und endokrine Symptome nicht aufgenommen wurden.
Die Fukuda-Kriterien wurden auch deshalb kritisiert, weil
die Erschopfbarkeit der Muskeln kein zwingend erforder-
liches Symptom ist. Muskelschwéche ist jedoch fir die
Diagnose des ME/CFS ein notwendiges Kriterium.

Die gemeinsamen Anstrengungen der kanadischen
Selbsthilfeorganisation ,National ME-FM Action Network
of Canada” und ,Health Canada” — einer staatlichen
Institution  zur  Fbérderung  der  allgemeinen
Gesundheitspflege — flihrten im Jahr 2003 schlieBlich zu
einer neuen Definition, die unter dem Titel ,Canadian
Consensus Guidelines for ME/CFS” verdffentlicht wurde



(Carruthers et al., 2003). Diese Richtlinien enthalten die
klinische Falldefinition, beschreiben die klinische
Beurteilung, die Prognose, die Einschatzung von
Erwerbstunféhigkeit und Behandlungsprotokolle fir
Patienten mit ME/CFS. Das Gesamtdokument liegt als
pdf-Datei unter dieser Webadresse vor:
http://www.mefmaction.net/documents/journal.pdf

[Anm.d.Red.: Diese  sogenannte  Kanadische
Konsensdefinition liegt in deutscher Fassung als
Broschlre Nr. 16 des Fatigatio vor und kann auBerdem
als pdf-Datei unter www.cfs-aktuell.de heruntergeladen
werden.]

Die kanadische Konsensdefinition erfordert fir die
Diagnose eines ME/CFS das gleichzeitige Vorliegen von
funf der folgenden Hauptkriterien Uber einen Zeitraum
von mindestens 6 Monaten: Lahmende Erschépfung,
Zustandsverschlechterung nach Belastung und/oder
Erschdpfung, Schlafstérungen, Schmerzen und zwei
weitere neurologische/kognitive Symptome. Zusétzlich
mussen zwei der folgenden Symptomkomplexe vorlie-
gen: Autonome, neuroendokrine und immunologische
Manifestationen (Carruthers et al., 2003). Der Einschluss
von autonomen, neuroendokrinen und immunologischen
Symptomen als Nebenkriterien scheint die Spezifitat zu
erhéhen, da diese Definition im Vergleich zur den
Fukuda-Kriterien weniger Patienten mit psychiatrischen
Erkrankungen und mehr Patienten mit schweren kérper-
lichen Symptomen selektiert (Jason et al., 2005).

In der Literatur finden sich zwei weitere Definitionen: die
Oxford-Kriterien (Sharpe et al., 1991) und die Austra-
lischen Kriterien (Lloyd et al., 1990). Beide Definitionen
sind so weitgefasst, dass es unmd@glich ist, danach eine
homogene Gruppe von Erkrankten auszuwahlen. Beide
versagen darin, Patienten mit primér psychiatrischen
Diagnosen bei gleichzeitigem Fehlen Kkd&rperlicher
Symptome auszuschlieBen. Beide Definitionen werden
in der Forschung nur selten eingesetzt.

Patienten, die an den flr CFS typischen Symptomen lei-
den, lehnen die Bezeichnung ,Chronic Fatigue
Syndrome — Chronisches Erschépfungssyndrom* ab, da
sie die von ihnen erlebte schwere, sie auBer Gefecht set-
zende geistige und korperliche Erschépfung trivialisiert.
Obwohl die Definitionen von ME und CFS sich unter-
scheiden, beziehen sich weite Kreise einschlieBlich der
internationalen Forschergruppe, die die kanadischen
Leitlinien verdéffentlicht hat, auf die Krankheit mit dem
Doppelbegriff ,Myalgic Encephalomyelitis/Chronic
Fatigue Syndrome” (ME/CFS). Dieser Begriff umfasst
sowohl die epidemisch und die sporadisch auftretenden
Falle als auch Patienten mit leichten bis hin zu duBerst
schweren Symptomen. In dieser Broschiire wird die
Bezeichnung ME/CFS verwendet.

2.1 Variabilitat des klinischen Bildes

Das klinische Profil des ME/CFS ist charakterisiert durch
fortdauernde, in der Intensitat schwankende geistige und
kérperliche Erschépfung, nicht erholsamen Schlaf,
kognitive Stérungen und weitere Symptome. Es gibt ver-
schiedene Schweregrade:

+ leicht — die Patienten sind noch in der Lage, Vollzeit
zu arbeiten oder zu studieren, wenn auch mit groBer
Mihe. An den Wochenenden missen sie ruhen.

+ mittelschwer — die Patienten sind mit Mihe in der
Lage, in Teilzeit zu arbeiten oder zu studieren.

¢+ schwer — die Patienten sind unféhig, zu arbeiten
oder zu studieren und bendtigen im Alltag Hilfe, um
unabhangig leben zu kénnen.

¢ AduBerst schwer — die Patienten sind nicht in der
Lage, unabhangig zu leben und sind praktisch ans
Haus, manchmal sogar ans Bett gefesselt.

Der Verlauf des ME/CFS ist schwankend. Das entschei-
dende Merkmal der Erkrankung ist das lahmende kor-
perliche und kognitive Unwohlsein und/oder die
Erschépfung sowie die Verstarkung der Symptome nach
Belastung, die nach Aktivitat eine anhaltende, reaktive
Verschlimmerung aufweisen.

2.2 Komorbiditat

Mit der bislang gréBten epidemiologischen Studie in
Chicago konnten Jason und Kollegen zeigen, dass nur
40% der dortigen CFS-Kohorte ausschlieBlich unter CFS
litten (Jason et al.,, 1999). 15,6% der Kohorte litten
zusatzlich unter dem Fibromyalgie-Syndrom (FM), einer
Erkrankung mit generalisierten Muskelschmerzen und
Gelenksteifigkeit, bei der sich in der koérperlichen
Untersuchung mindestens 11 von 18 festgelegten
schmerzempfindlichen Punkten finden lassen. 41% litten
unter Multipler Chemikaliensensibilitat (MCS), einer
chronischen Erkrankung, deren Symptome in reprodu-
zierbarer Weise als Reaktion auftreten, wenn der Patient
geringen Dosen verschiedenster, nicht miteinander ver-
wandter Chemikalien ausgesetzt ist. Die Symptome bes-
sern sich oder verschwinden, wenn die auslésenden
Substanzen beseitigt werden.

Die Symptome des ME/CFS betreffen mehrere
Organsysteme; keine andere Erkrankung kann als deren
Ursache festgemacht werden. Die Behinderung, die man
bei ME/CFS-Patienten findet, wird haufig durch das
gleichzeitige Auftreten von FM und MCS sowie anderen
organischen oder psychiatrischen Erkrankungen ver-
starkt, soweit diese vorliegen. Es muss eine vollstandige
Krankengeschichte erhoben werden, um alle Symptome
zu identifizieren, die einen Einfluss auf den Funktions-
und Gesundheitszustand des Patienten haben.



2.3 Pravalenz

Nach bevdlkerungsbasierten epidemiologischen Studien
auf der Grundlage der Fukuda-Kriterien betragt die
Prévalenz des CFS zwischen 0,24% und 0,42% der
Bevdlkerung (Reyes et al., 2003) (Jason et al., 1999).
Das bedeutet, dass es in Kanada etwa 125.000
Menschen gibt, die die CFS-Kriterien der CDC erfillen.
Nach US-amerikanischen Schatzungen betragt der jahr-
liche Produktivitatsverlust 20.000 Dollar pro Person. In
Kanada schéatzt man den Produktivitatsverlust auf jahr-
lich insgesamt 2,5 Milliarden Dollar (Reynolds et al.,
2004). Das ist fur die Wirtschaft eine enorme Belastung
und weist auf die Notwendigkeit hin, mehr Gelder fir
Erforschung von praventiven MaBnahmen, der Diagnose
und Behandlung des ME/CFS bereitzustellen.

2.4 Atiologie

Trotz 20 Jahren Forschung auf dem Gebiet und mehr als
3000 durch Experten Uberpriften Veréffentlichungen
bleibt die Atiologie des ME/CFS weiterhin unklar. Es wird
heute allgemein anerkannt, dass ME/CFS ein
Oberbegriff fur eine heterogene Gruppe von
Erkrankungen ist und dass man wahrscheinlich nicht nur
eine Atiologie oder einen Krankheitsmechanismus fin-
den wird. Dies hat zu der Forderung geflhrt, eine vor-
sichtige Einteilung in Untergruppen vorzunehmen und
fir die zukinftige Forschung die bereits bekannten
Korrelate fir solche Untergruppen einzusetzen (Jason et
al., 2005).

Gleichwohl werden bestimmte Anomalien durchweg fiir
alle Erkrankten berichtet. Dazu gehdéren: Dysfunktionen
des autonomen Nervensystems, gemessen an objektiv
messbaren Schwankungen der Herzfrequenz (Cordero
et al., 1996) oder mit Hilfe von Kipptischtests (Rowe &
Calkins, 1998). Mehrere Studien haben eine herabge-
setzte Funktion der natlirlichen Killerzellen bei ME/CFS
aufgezeigt (Whiteside & Friberg, 1998; Ogawa et al.,
1998). Studien zu Zytokinprofilen lieBen allgemein auf

eine Th1-Th2-Verschiebung in Richtung der Th2-Zellen
schlieBen. T-Zellen vom Typ Th1 haben im Immun-
system die Aufgabe, intrazellulare Infektionen in Schach
zu halten. Ein faszinierendes Forschungsergebnis sind
die erhdhten Werte von 37 kDa RNase-L bei Patienten
mit ME/CFS, die man bei gesunden Kontrollpersonen
oder Menschen mit einer Depression nicht findet
(Suhadolnik et al., 2004; Suhadolnik et al., 1994; 2002).
Es handelt sich hier um eine abnorme Variante des
Enzyms RNase-L, das von den Zellen normalerweise
produziert wird, um RNA-Viren abzutéten. Diese
Variante mit dem niedrigen Molekulargewicht von 37kDa
findet man bei gesunden Menschen nicht. Sie unterliegt
auch nicht den Ublichen zelluldren Kontrollmecha-
nismen. Das klinische Bild wird von einem weiteren
Ergebnis gestitzt: bei Patienten mit ME/CFS korrelieren
die 37 kDa Rnase L-Werte mit der korperlichen
Belastungsfahigkeit.

Es konnte gezeigt werden, dass bei ME/CFS viele der
intrazellularen Infektionen haufiger auftreten als bei
gesunden Kontrollpersonen. Dazu gehdren die humanen
Herpes Viren: EBV (Lerner et al., 2004), CMV (Lerner et
al., 2004), HHV®6 (Ablashi et al., 2000) und HHV7. Auch
andere intrazellulare Krankheitserreger wie
Mycoplasmen (Choppa et al., 1998), Chlamydien
(Nicolson et al., 2003) und Coxiella Burnetii [Q-Fieber]
(Wildman et al., 2002) (Ayres et al., 1998) wurden durch-
weg bei einem hohen Prozentsatz der ME/CFS-
Patienten gefunden. Wenn man so viele intrazellulare
Infektionen findet, so l&sst dies darauf schlieBen, dass
sie die sekundare Folge einer Immundysfunktion sind.
Die kognitiven Funktionen (DelLuca et al., 1997; Michiels
et al., 1999; Tiersky et al., 2003), der cerebrale Blutfluss
im SPECT (Ichise et al., 1992; Costa et al., 1995;
Fischler et al., 1996) sowie quantitative EEGs zeigen
allesamt Anomalien auf (Flor-Henry et al., 2003). Studien
zu  verschiedenen Hormonen belegen eine
Minderdurchblutung auf der Ebene des Hypothalamus.
Kirzlich wurde die These aufgestellt, dass dies die
sekundare Folge einer chronischen Erkrankung und
weniger die Ursache derselben sei (Cleare, 2004).

3. ME/CFS ist KEINE psychiatrische Erkrankung

Die erste Frage, die sich viele Psychiater stellen werden,
ist, ob ME/CFS eine psychiatrische Erkrankung ist.
Wenn dem so ware, warum finden wir ME/CFS dann
nicht im DSM? [Anm.d.U.: Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (Diagnostisches und
Statistisches Handbuch Psychischer Stérungen)] Wenn
ME/CFS darin nicht erwahnt wird — warum werden dann
mit dieser Broschire Leitlinien fiir Psychiater erstellt?

Die Forschung zeigt zunehmend deutlich, dass CFS
keine primare psychiatrische Erkrankung ist, selbst
wenn markante psychiatrische Symptome vorliegen
mogen. Die Weltgesundheitsorganisation hat ME/CFS

als neurologische Erkrankung klassifiziert [ICD-10: G
93.3]. Frihen Hypothesen Uber eine psychologische
Ursache — wie etwa die unten zitierte Aussage von
Abbey und Garfinkel — stehen mehr und mehr
Forschungsergebnisse entgegen, die biologische
Korrelate bei ME/CFS belegen, die es weder bei der
Depression noch bei irgend einer anderen psychiatri-
schen Erkrankung gibt. Die Autoren erklarten, dass ,die
Mehrheit der Betroffenen unter einer primaren psychia-
trischen Erkrankung oder psychophysologischen
Reaktionen leidet und dass die Erkrankung haufig eine
kulturell sanktionierte Form des Krankheitsverhaltens
ist.” (Abbey & Garfinkel, 1991)



3.1 Die Rate psychiatrischer Erkrankungen
bei CFS ist ahnlich hoch wie bei anderen
chronischen organischen Erkrankungen

Wenn ME/CFS eine psychiatrische Erkrankung ware,
dann wirden psychiatrische Symptome bei allen
Patienten durchgangig auftreten. Wenn man jedoch bei
der Selektion von Betroffenen die strengeren Kriterien
von Fukuda et al. anlegt, ist die Verbreitung von bekann-
ten psychiatrischen Stérungen bei Patienten mit ME/CFS
mit etwa 30%-40% vergleichbar mit den Prozentzahlen,
die man auch bei anderen chronischen, zur Behinderung
flhrenden organischen Erkrankungen wie etwa der
rheumatoiden Arthritis findet (Thieme et al., 2004; Hickie
et al., 1990; Fiedler et al., 1996). Die klrzlich von Jason
durchgefihrte Vergleichsstudie zwischen den kanadi-
schen und den Fukuda-Kriterien fiir ME/CFS deutet dar-
auf hin, dass die kanadischen Kriterien vermehrt
Patienten mit starkeren kdrperlichen Symptomen selek-
tieren. Die Gruppe der Patienten, die den kanadischen
Kriterien entspricht, leidet unter starkeren physischen
und funktionalen Einschrédnkungen, starkerer Er-
schépfung und Schwache, mehr neurokognitiven, neuro-
logischen und kardiopulmonalen Anomalien und weniger
unter aktuellen oder im Laufe des Lebens aufgetretenen
psychiatrischen Stérungen (Jason et al., 2004).

Dies ist ein weiterer Beleg daflir, dass die diagnosti-
schen Kriterien die Patientenselektion beeinflussen.
Studien, die Uber héhere Pravalenzraten psychiatrischer
Stérungen berichten, lag entweder ein verzerrtes
Patientenkollektiv zugrunde oder man hatte ungeeignete
Instrumentarien bei der Stichprobenerhebung verwendet
(Thieme et al., 2004). So hatte man beispielsweise
Patienten untersucht, die sich in speziellen Fachkliniken
behandeln lieBen. Jason belegt in seiner Studie von
2003, dass die Art des Fragebogens, der in einer Studie
verwendet wird, die Pravalenz der bei ME/CFS berichte-
ten psychiatrischen Stérungen betrachtlich beeinflussen
kann (bei Verwendung des DIS ergaben sich 50%, beim
SCID nur 25%). Im Rahmen von Studien tber ME/CFS
wird zu Forschungszwecken das Strukturierte Klinische
Interview fir DSM-IV (SKID) von Spitzer et al. empfoh-
len.

3.2 Die Rate an Persénlichkeitsstérungen ist
bei ME/CFS nicht erhdht

Ware ME/CFS tatsachlich eine psychiatrische Stérung,
kénnte man erwarten, dass die Raten an Persénlich-
keitsstérungen genauso erhoht sind wie bei Stichproben
von Personen mit psychiatrischen Stérungen. Bei
Menschen mit CFS st jedoch die Rate an
Personlichkeitsstérungen mit etwa 10% &ahnlich hoch wie
in der allgemeinen Bevélkerung und niedriger als die
Rate, die man bei Depressionen gefunden hat (Thieme
et al., 2004) (Pepper et al., 1993; Saltzstein et al., 1998;
Chubb et al., 1999). Es gibt Studien, die, verglichen mit
einer Kontrollgruppe von Gesunden, héhere Raten psy-
chologischer Probleme bei CFS im Vergleich zu einer

gesunden Kontrollgruppe ergaben (Blakely et al., 1991).
In diesen Studien wurde der MMPI-Persoénlichkeits-
fragebogen (Minnesota Multiphasic Personality
Inventory) eingesetzt, der jedoch, so wird von einigen
eingewandt, bei Menschen mit chronischen organischen
Erkrankungen keine prézise Bewertung zuldsst, weil die
Fragen und deren Auswertung an kérperlich gesunden
Menschen entwickelt wurden. Wenn man diesen Frage-
bogen bei Menschen mit chronischen Erkrankungen ein-
setzt, dann ergeben sich falsch positive Resultate, denn
die kdrperlichen Symptome erscheinen in den Werten fiir
~Hyperchondrie“ und ,Hysterie” und treiben diese hoch
(Pincus et al., 1986; Goldenberg, 1989).

Obwohl die lberwiegende Mehrheit der Forschungs-
ergebnisse das Gegenteil belegt, veroffentlicht eine
Gruppe britischer Psychiater weiterhin Artikel, in denen
behauptet wird, ME/CFS werde von einer falschen
Selbstwahrnehmung und Vermeidungsverhalten verur-
sacht und verstarkt. Diese falschen Krankheits-
iberzeugungen werden beschrieben als: ,die Uberzeu-
gung, dass man eine schwerwiegende Erkrankung
habe; die Erwartung, dass die Erkrankung wahrschein-
lich schlimmer wird; die Einnahme einer ,Krankenrolle’
einschlieBlich der Folgen von Rechtsstreitigkeiten und
Ausgleichszahlungen; und die beunruhigende Dar-
stellung der Erkrankung als katastrophal und behin-
dernd® (Barsky & Borus, 1999). Man sollte beachten,
dass keines dieser Papiere, weder das von Barsky noch
die von anderen Autoren mit vergleichbaren Ansichten,
evidenzbasiert sind. Es handelt sich hier um die persén-
liche Meinung der jeweiligen Autoren.

3.3 Die Genetik bei Depression und bei
ME/CFS sind verschieden

Die Genetik des CFS variiert unabhangig von der
Genetik der Depression. Das lasst darauf schlieBen,
dass das genetische Risiko fiir die beiden Erkrankungen
nicht das gleiche ist (Thieme et al., 2004) (Hickie et al.,
1999).

3.4 Die physiologischen Werte bei ME/CFS
und Depressionen sind unterschiedlich

Bei der Depression ist die Hypothalamus-Hypophysen-
Nebennieren-Achse (HPA-Achse) stimuliert und mit
Dexamethason nicht zu unterdricken, wahrend es bei
ME/CFS umgekehrt ist. Die Urin-Cortisolwerte sind nied-
rig, und bei oraler Gabe von Dexamethason fallen die
Serum-Cortisolwerte rapide und fiir lange Zeit ab (Scott
& Dinan, 1998). Es ist nicht geklart, ob diese
Veranderungen der Funktion der HPA-Achse primér oder
sekundar sind (Cleare, 2004). Die Verdnderung des
Hautwiderstandes und der Hauttemperatur sind bei
ME/CFS und Depression unterschiedlich (Pazderka-
Robinson et al., 2004)



3.5 Schweregrad der Erkrankung abhéngig
von der Krankheitsentwicklung, nicht von
psychologischen Faktoren

Wenn ME/CFS eine psychiatrische Erkrankung waére,
kénnte man davon ausgehen, dass psychologisch-
psychiatrische Symptome die Krankheitsentwicklung
bestimmen. Das ist jedoch nicht der Fall. Die entspre-
chenden Studien zeigen durchgangig, dass die
Prognose des ME/CFS bestimmt wird durch die
Schwere der Symptome zu Beginn der Erkrankung und
die Frage, ob der Patient die vollstandigen Kriterien fir
CFS erflllt (Darbishire et al., 2005), wahrend psycholo-
gisch-psychiatrische Symptome und kognitive Uberzeu-
gungen keinen Einfluss auf die Prognose haben (Deale
et al., 1998; Jones et al., 2004a) (Darbishire et al., 2005;
White et al., 1998).

Da die Forschungsergebnisse zunehmend belegen,
dass ME/CFS tatsachlich eine schwerwiegende, oft zu
schwerer Behinderung fihrende Erkrankung ist, kommt
man verstandlicherweise mehr und mehr vom psycholo-
gischen Modell bzw. psychologischen Faktoren als pri-
marer Ursache des ME/CFS ab. Wie die im folgenden
aufgefiihrten Daten zeigen, sind psychiatrische
Stérungen bei ME/CFS in der lberwiegenden Anzahl
der Félle eine Sekundarreaktion auf den Verlust von
Gesundheit und bisheriger Lebensweise, den Verlust
der sozialen Rolle und finanzieller Sicherheit sowie die
Folge des sozialen Stigmas, eine schwere und behin-
dernde, aber wenig verstandene Erkrankung zu haben.

4. Diagnose und Behandlung von Depressionen

4.1 Vier Formen von Affekistérungen, die bei
ME/CFS haufig auftreten

1. Reaktive Trauer infolge des Verlusts von
Gesundheit, sozialer Einbindung, Unterstitzung
durch die Familie, finanzieller Unabhangigkeit, beruf-
lichen Fortkommens bzw. der Unsicherheit in Bezug
auf all diese Faktoren.

2. Biologische Veranderungen der Stimmung und der
Wahrnehmung als Bestandteil der Erkrankung (&hn-
lich den Stimmungsveréanderungen bei MS oder
Parkinson oder bei epidemisch auftretendem ME)

3. Komorbide depressive Stérungen

4. Anderung der Stimmungslage als Reaktion auf
Medikamente oder Nahrungsmittel bzw. auf das
Absetzen der beiden.

Die Diagnhose einer komorbiden Depression sollte in
Betracht gezogen werden, wenn

¢+ die depressiven Symptome der organischen
Erkrankung bereits vorausgegangen sind

+ pessimistische Gedanken generalisiert werden und
sich nicht nur auf Fragen der Gesundheit und damit
verbundener Probleme beziehen

¢ der Patient in einer Depression stecken bleibt und
diese einen negativen Einfluss auf die Behandlung
hat.

Wenn man den Patienten anleitet, sich selbst zu beob-
achten und eine tagliche Bewertung seiner Stimmung
und anderer Symptome vorzunehmen, dann kann dies
hilfreich sein, die Patienten, deren Stimmungsprobleme
biologischer Natur sind und mit dem ME/CFS in
Verbindung stehen, von denen zu unterscheiden, die
unter anderen Stimmungsveranderungen leiden.

Stimmungsverénderungen  biologischer  Ursache
schwanken parallel zu den koérperlichen Symptomen,
wahrend andere Formen der Stimmungsveranderung
von diesen unabhangiger sind. Fragen Sie den
Patienten: ,Kommt es vor, dass Sie einen guten Tag
haben, was Ihre Energie betrifft, aber im Hinblick auf lhre
Stimmung einen schlechten Tag haben?“ Wenn der
Patient diese Frage mit ,Ja“ beantwortet, dann ist die
Stimmungsverédnderung unabhangig vom ME/CFS.
Wenn die Antwort ,Nein“ lautet, dann verandern sich die
Stérungen gleichzeitig und die Depression ist wahr-
scheinlich eine Begleiterscheinung des ME/CFS.



4.2 Die Diagnose einer majoren Depression
bei gleichzeitigem Vorliegen von ME/CFS

(FUr die Diagnose einer Depression missen alle vier
Ké&stchen angekreuzt sein.)

Leidet der Patient zurzeit

Q1 unter finf oder mehr der folgenden Symptome:

+ niedergedriickte Stimmung (fGhlt sich traurig oder
leer) Uber den gréBten Teil des Tages, und das an
der Mehrzahl der Tage

+ vermindertes Interesse oder Freude an fast allen
Aktivitaten, nahezu standig auftretend

¢ deutliche Gewichtsveranderung (5% Zu- oder
Abnahme), die nicht auf verminderte oder vermehrte
Nahrungsaufnahme und/oder Appetitzu- oder -
abnahme zurlickzufiihren sind

+ Schlaflosigkeit oder UbermaBiges Schlafbedirfnis,
nahezu taglich auftretend

+ objektiv sichtbare psychomotorische Unruhe oder
Verlangsamung, nahezu standig auftretend

+ Mdudigkeit oder Energieverlust, an der Mehrzahl der
Tage

Geflihle von Wertlosigkeit oder (bermaBige
Schuldgefiihle, nahezu taglich auftretend

+ Verminderte Denk- oder Konzentrationsfahigkeit
oder Unentschiedenheit, nahezu taglich auftretend

() Die Dauer der Symptome betragt langer als zwei
Wochen.

) Das Funktionsniveau ist gegenlber friiher herabge-
setzt.

Es muss entweder
O eine niedergedrickte Stimmung oder
Q der Verlust an Interesse oder Freude vorliegen.

Dieser letzte Punkt sollte Patienten mit kdrperlichen
Symptomen davor bewahren, als depressiv eingestuft zu
werden. Nach dem DSM-IV kann die Diagnose einer
Depression nicht gestellt werden, wenn der Patient nur
kérperliche Symptome, d.h. die Punkte 3, 4, 5, 6 und 8
aufweist. Wenn der Patient die Symptome 3, 4, 5, 6 und
8 und zuséatzlich die Punkte 1, 2 oder 7 aufweist, dann
werden die Kriterien flr eine Depression erflllt.

In der folgenden Tabelle sind einige der entscheidenden
Unterschiede zwischen ME/CFS und Depression aufge-
listet. Selbstverstandlich treffen die genannten Faktoren
nicht auf alle Félle zu — es gibt immer auch Ausnahmen.

CFS

Depression

Klinisches Bild

Infektidser Beginn in mehr als 80% der Falle

Tritt nur selten infolge einer Infektion auf

Erschdpfung ist ein notwendiges Kriterium fir die
Diagnose

Eine Veranderung der Stimmungslage ist notwendige
Bedingung fur eine Diagnose

Muskel- und/oder Gelenkschmerzen und erhebliche
Kopfschmerzen

Gewdhnlich nicht mit einer Schmerzsymptomatik ver-
bunden

Schwankungen der Symptomatik im Tagesverlauf,
wobei der Nachmittag die schlimmste Zeit des Tages ist

Schwankungen der Symptomatik im Tagesverlauf,
wobei der Vormittag die schlimmste Zeit des Tages ist

Orthostatische Intoleranz, Tachychardien und andere
autonome Dysfunktionen treten haufig auf (Rowe &
Calkins, 1998)

Keine Verknlpfung mit autonomen Symptomen

Immunologische Manifestationen einschlieBlich druck-
empfindlicher Lymphknoten, Halsschmerzen und Uber-
empfindlichkeiten gegeniiber Chemikalien und
Nahrungsmitteln

Keine Verknlpfung mit immunologischen Symptomen

Verlust der thermostatischen Stabilitat, Intoleranz
gegenlber Temperaturextremen

Keine Verknlpfung mit thermostatischer Instabilitét

Erschdpfung wird durch kdrperliche oder geistige
Anstrengung verschlimmert (Blackwood et al., 1998b)

Erschdpfung und Stimmungslage verbessern sich mit
koérperlicher Betatigung

Verminderung positiver Gefuhle (Energie,
Schaffensfreude, Frohlichkeit)

Verstarkung negativer Geflihle (Apathie,
Hoffnungslosigkeit, Selbstmordgedanken,
Selbstvorwirfe)

Kinder haben eine bessere Prognose als Erwachsene

Kinder haben eine schlechtere Prognose als
Erwachsene




Zusatzliche Anzeichen

+ Die unabdingbare Voraussetzung fiir die Diagnose
einer klinischen Depression ist eine andauernde her-
abgesetzte oder gereizte Stimmung sowie
Anhedonie (Freud- und Lustlosigkeit), Schuldgefiihle
oder Selbstvorwirfe.

+ Die unabdingbare Voraussetzung fiir die Diagnose
eines CFS sind die schwere, langanhaltende
Erschopfung, die Zustandsverschlechterung nach
Belastung, Schlafstérungen, Schmerzen, neurologi-
sche/kognitive, autonome, neuroendokrine und
immunologische Manifestationen.

+  Wenn man den Patienten fragt, welche Aktivitaten
er/sie gerne macht, wenn es ihm/ihr besser geht und
ihm/ihr zu dieser Frage nichts einfallt, dann sollte
eine Depression in Betracht gezogen werden.

+ Diejenigen, die bei ME/CFS nur an ,Midigkeit” den-
ken und die Bedeutung der anderen Symptome ver-
gessen, laufen Gefahr, Patienten mit ME/CFS falsch-
licherweise als depressiv zu diagnostizieren, was zu
nicht angebrachten Therapieempfehlungen fiihrt.

Behandlung depressiver Reaktionen auf ME/CFS
und seine Folgen

¢ Das beste Antidepressivum flr Patienten mit
ME/CFS ist eine Verbesserung ihrer kérperlichen
Gesundheit und ihrer Lebensqualitat.

+ Die Lebensumstédnde des Patienten miissen beach-
tet und bewertet werden.

+ Man sollte abklaren, ob Selbstmordgedanken vor-
kommen. Es gibt einzelne Berichte, nach denen
Selbstmord bei CFS die Todesursache Nr. 1 ist.

+ Eine unterstiitzende Beratung/Therapie in Bezug auf
berufliche, soziale und familidare Probleme ist u.U.
notwendig. Es wird bei Patienten mit ME/CFS Uber
mangelnde soziale Unterstitzung berichtet.
Mangelnde soziale Unterstitzung bedeutet eine
Herabsetzung der Lebensqualitat (Schoofs et al.,
2004).

*

Eine aktive Unterstlitzung des Patienten ist u.U. not-
wendig bei Fragen der Arbeits- oder Ausbildungs-
bedingungen, die er/sie auf Dauer aufrechterhalten
kann, bzw. bei Fragen der Abwesenheit oder
Beurlaubung von Arbeit oder Ausbildung, Probleme
mit Berufsunféhigkeitsversicherungen oder Renten-
zahlungen etc.

Behandlung komordider Depression bei CFS

*

Die Behandlung sollte &hnlich wie bei einer
Depression ohne CFS verlaufen.

Studien haben ergeben, dass keines der getesteten
Antidepressiva die zentralen Symptome des
ME/CFS beeinflusst (White & Cleary, 1997;
Vercoulen et al., 1996).

Eine geringe Dosis eines trizyklischen Anti-
depressivums ist haufig hilfreich, um den Schlaf zu
verbessern und die Schmerzen zu behandeln, aber
sie haben nur selten eine antidepressive Wirkung.

Der versuchsweise Einsatz von Psychopharmaka
kann in Betracht gezogen werden, wenn die Symp-
tome den Schlaf und die berufliche oder soziale
Wiedereingliederung behindern.

Die Dosis der verabreichten Antidepressiva muss
normalerweise geringer sein als bei anderen
Patienten. Manche Patienten vertragen keines der
Antidepressiva.

Kognitive Verhaltenstherapie (CBT) kann u.U. hilf-
reich sein, wenn der Patient unrealistische
Erwartungen hat.

Der Einsatz von CBT mit dem Ziel, den Patienten
davon zu Uberzeugen, dass er/sie keine organische
Erkrankung habe, ist respektlos und unangebracht.



5. Diagnose und Behandlung von Angsterkrankungen

5.1 Vier Formen von Angsterkrankungen, die
bei ME/CFS haufig auftreten

1. Angste beziiglich des Gesundheitszustandes, d.h.
der Prognose, der Ursache oder der Unberechen-
barkeit der Symptome

2. Angste infolge der Auswirkungen des ME/CFS, d.h.
des Verlustes sozialer Bindungen, des Verlustes der
familidren Unterstiitzung, des Entstehens finanzieller
Probleme und des Verlustes der beruflichen
Einbindung. Angste in Bezug auf die Verweigerung
von Sozialleistungen infolge der Arbeitsunféhigkeit
treten sehr haufig auf.

3. Biologisch verursachte Angste als Teil der organi-
schen Erkrankung bei ME/CFS

4. Komorbide Angsterkrankungen, generalisierte
Angsterkrankungen und soziale Angste treten am
haufigsten auf.

5. Bei den ME/CFS-Patienten, die auBerdem an
Multipler Chemikalienliberempfindlichkeit (MCS) lei-
den, kdénnen die Angste eine Reaktion auf
Medikamente oder unberechenbare Exposition
gegenliber unvertraglichen Substanzen sein bzw.
der Furcht vor einer solchen Exposition.

Eine komorbide Angsterkrankung sollte in Betracht
gezogen werden, wenn:

+ die Angste bereits vor Beginn der organischen
Erkrankung bestanden haben

+ die Angste sich generalisiert haben und sich nicht
nur auf den schlechten Gesundheitszustand und
dessen Folgen beziehen

¢ der Patient langfristig nicht in der Lage ist, mit den
Angsten umzugehen oder die Angste aufzulésen

5.2 Die Diagnose einer generalisierten
Angsterkrankung bei gleichzeitigem
Vorliegen von ME/CFS

(Fur die Diagnose einer Angsterkrankung missen alle
sechs Késtchen angekreuzt sein.)

Leidet der Patient zurzeit unter

L exzessiven Angsten an der Mehrzahl der Tage ({iber
viele Dinge, nicht nur tber die Krankheit)

O Dauer langer als 6 Monate

Q Schwierigkeiten, die Sorgen und Angste zu kontrol-
lieren

L 3 oder mehr der folgenden Symptome missen vor-
liegen:

+ Ruhelosigkeit oder sténdiges ,auf-dem-Sprung-
sein®

¢ leichte Ermudbarkeit

+ Konzentrationsschwierigkeiten/ Leere im Kopf

¢ Reizbarkeit

¢ Muskelspannungen

¢ Schlafstérungen (Einschlafschwierigkeiten oder
nicht erholsamer Schlaf)

U Die Symptome verursachen klinisch bedeutsames
Leiden bzw. Einschrankungen.

U Die Symptome sind NICHT verursacht durch direkte

physiologische  Folgen  einer  organischen
Erkrankung (z.B. des ME/CFS).

Die Mehrzahl der Patienten mit ME/CFS wird drei oder
mehr der kdrperlichen Symptome einer generalisierten
Angsterkrankung haben, und viele sind besorgt Uber
ihren Gesundheitszustand und die dadurch entstehen-
den Probleme. Jedoch werden die meisten nicht an allen
Tagen Ubermé&Big besorgt sein Uber das Leben allge-
mein und/oder Schwierigkeiten haben, ihre Sorgen und
Angste zu kontrollieren. Deshalb kann man mit Hilfe der
Punkte 1, 3 und 6, die fir die Diagnose eine
Angsterkrankung notwendig vorliegen mussen,
ME/CFS-Patienten von psychiatrischen Féllen von
Angsterkrankung unterscheiden.



Behandlung depressiver Reaktionen auf ME/CFS
und die Auswirkungen der Erkrankung

¢ Die Bestatigung der Diagnose des ME/CFS hat auf
den Patienten eine beruhigende Wirkung.

eine Abwesenheit oder Beurlaubung von Arbeit oder
Ausbildung zu erméglichen, oder bei Problemen mit
Berufsunféahigkeitsversicherungen oder Renten-
zahlungen etc. zu helfen.

Behandlung komordider Depressionen bei CFS

+ Nehmen Sie sich Zeit, die Sorgen des Patienten
anzuhdéren und erklaren Sie ihm, warum bestimmte <
Diagnosen wichtig oder unwichtig sind.

¢ Flhren Sie die Untersuchungen durch, die ange- ¢
bracht sind und Uberweisen Sie den Patienten an
Fachéarzte, um zu beflrchtende Diagnosen wie
Krebs, Multiple Sklerose oder Herzerkrankungen
auszuschlieBBen.

+ Das beste Gegenmittel bei Angsten ist eine
Besserung des korperlichen Gesundheitszustands.

*

+ Leiten Sie eine angemessene Behandlung ein, d.h.
stellen Sie sicher, dass der Patient ausreichend
Schlaf und gentigend Ruhe bekommt, eine verninf-
tige Diat einhalt und dass die anderen Symptome
des Syndroms, wie etwa lagebedingter niedriger
Blutdruck, Tachychardien, reaktive Hypoglycamie,
Reizblase oder Reizdarm, richtig behandelt werden, ¢
denn diese Symptome kénnen leicht Angste auslé-
sen.

*

+ Bieten Sie eine unterstitzende Beratung/Therapie in
Bezug auf berufliche, soziale und familiare Probleme ¢
an.

+ Bieten Sie an, den Patienten aktiv dabei zu unter-
stltzen, Arbeits- oder Ausbildungsbedingungen zu
schaffen, die er/sie auf Dauer bewéltigen kann, bzw.

Ms Hopewell - das fliegende Schwein

Im Englischen gibt es eine Redewendung, um
auszudrlicken, dass etwas Unwahrscheinliches
dann wahr werden kénnte, ,when pigs can fly”,
wenn Schweine fliegen kénnen.

von Eleanor Stein, um das Wahrwerden des
unmdglich Erscheinenden und damit die
Hoffnung auf Besserung selbst bei schweren
chronischen Erkrankungen wie ME/CFS, FM
oder MCS zu symbolisieren.

(Foto von Eleanor Stein)

Dieses fliegende Schwein steht in der Praxis | T

Die Behandlung sollte &hnlich wie bei einer
Angsterkrankung ohne CFS verlaufen.

Kognitive Verhaltenstherapie (CBT) kann u.U. hilf-
reich sein, wenn der Patient unrealistische Angste
hat. Der Einsatz von CBT mit dem Ziel, den
Patienten davon zu Uberzeugen, dass er/sie keine
organische Erkrankung habe, ist respektlos und
unangebracht.

Das Energieniveau des Patienten, seine kognitiven
Dysfunktionen und seine Empfindlichkeit gegeniber
Arzneimitteln missen berlcksichtigt werden.

Psychopharmaka kénnen u.U. notwendig sein, um
flr ausreichend Schlaf zu sorgen und einem Uber-
méaBigen Verlust an Energie vorzubeugen.

In diesem Fall sollte eine niedrige Dosis SSRIs
(Serotonin-Wiederaufnahme-Hemmer) eingesetzt
werden. Benzodiazepine sollten, wenn irgend még-
lich, vermieden werden.

Benzodiazepine sind bei solchen Patienten sinnvoll,
die sowohl unter Angsten als auch unter
Bewegungsstérungen leiden, wie etwa dem
Syndrom der unruhigen Beine (Restless-Legs-
Syndrome).




6. Psychologische Fragen

6.1 Trauer

Trauer ist eine Reaktion, die bei Menschen mit ME/CFS
durchgangig auftritt. Die Verluste, die sie erleiden, sind
zahlreich und sehen bei jedem anders aus. Man sollte
die Patienten danach fragen, wie sich ihr Leben veran-
dert hat, seitdem sie krank sind. Man sollte ihnen die
Gelegenheit geben, den Prozess ihrer Anpassung an die
Krankheit zu beschreiben. Hauptsachlich leiden die
Patienten am Verlust der finanziellen Unabhangigkeit
und in manchen Fallen der kérperlichen Unabhé&ngigkeit,
am Verlust der bisherigen Rolle innerhalb der Familie,
am Verlust der Rolle als Berufstatige(r) und Ernahrer der
Familie, am Verlust der Unterstitzung durch Familie und
Freunde, die kein Verstandnis fiir die Erkrankung haben,
sowie am Verlust des Selbstwertgeflhls, der sich aus all
den genannten Verlusten ergibt.

6.2 Coping

Patricia Fennell beschreibt vier Phasen, die Patienten
mit einer chronischen Erkrankung durchmachen: Viele
Therapeuten, die ME/CFS-Patienten behandeln, arbei-
ten auf der Basis dieses Modells (Fennell 2003). Fennell
betont, dass die vier Phasen nicht unbedingt linear
durchlaufen werden und die Patienten durchaus zwi-
schen den verschiedenen Phasen wechseln kdnnen.
Auch kdnnen zur gleichen Zeit Merkmale von mehr als
nur einer Phase auftreten. Da fir ME/CFS der schwan-
kende Verlauf typisch ist, gibt es immer wieder neue
Herausforderungen. Von daher ist es ein unrealistisches
Ziel, Phase 4 auf Dauer aufrechterhalten zu kdnnen. Das
Ziel fir die Betroffenen kann nur sein, genligend
Flexibilitdt zu entwickeln, um sich an die betréchtlichen
Verdnderungen anzupassen, die eine chronische
Erkrankung wie das ME/CFS ihnen auferlegt.

PHASE 1: KRISE

Diese Phase tritt unabhangig davon auf, ob der Beginn
der Erkrankung plétzlich oder schleichend ist. Die Phase
der Krise entwickelt sich, wenn die Werte, das
Selbstverstéandnis und die Ziele im Leben des Patienten
infrage gestellt werden bzw. er zu krank ist, um seine bis-
herigen Funktionen und Aufgaben weiterhin zu erfllen.
Das Handlungsziel dieser ersten Phase besteht darin,
die ,Luken dichtzumachen®, Bilanz zu ziehen Uber die
vorhandenen Ressourcen, die Ausgaben zu drosseln
und zu versuchen, die unmittelbaren Beschwerden zu
lindern. Ein Instrumentarium zur Verbesserung der Lage
in Phase | ist, mit persénlichen Aufzeichnungen zu
beginnen. Das geistige Ziel der ersten Phase ist zu ler-
nen, das eigene Leiden zuzulassen.

PHASE 2: STABILISIERUNG

Phase 2 wird erreicht, wenn sich der kérperliche Zustand
durch die Veranderung des Lebensstils etwas stabilisiert
hat. Jedoch glauben die Patienten in Phase 2 weiterhin,
dass sie so wie friher funktionieren kdnnten und Uber-
schatzen ihre persoénlichen Kraftreserven. Als Folge
davon erleiden sie Rickfalle. Das Handlungsziel von
Phase 2 ist die Konzentration auf die Dinge, die wirklich
wichtig sind. Die Instrumentarien in der zweiten Phase
bestehen darin, zu lernen, das Leben neu zu strukturie-
ren und die Menschen, mit denen der Patient zu tun hat,
entsprechend zu informieren. Das geistige Ziel der zwei-
ten Phase ist, dem eigenen Leiden mit Mitgefiihl zu
begegnen.

PHASE 3: LOSUNG

Trauerarbeit, die Herausforderung, tiefere Erkenntnisse
zu gewinnen und im Angesicht der immensen Verluste
ein dennoch sinnerfiilltes Leben zu entwickeln — all das
gehort zu der Arbeit, die in der dritten Phase geleistet
werden muss. In Phase 3 gewinnen die Patienten mehr
Selbstsicherheit und Selbstvertrauen bei Entschei-
dungen, die ihren Gesundheitszustand und ihre
Behandlung betreffen. Humor und Spiel werden wieder
maoglich. Das Handlungsziel der dritten Phase besteht
darin, sich selbst zu behaupten, ohne sich fiir den eige-
nen Zustand zu entschuldigen. Das geistige Ziel der drit-
ten Phase ist, dem eigenen Leid mit Achtung und
Rucksicht zu begegnen.

PHASE 4: INTEGRATION

Wenn die Patienten gelernt haben, Uber die Krankheit
hinauszusehen und dass sie dennoch Potentiale haben,
dann setzt das emotionale Energien fiir andere sinnvol-
le Aufgaben und bedeutsame Beziehungen frei. Dann
kénnen sie beginnen, ihre persdnliche Welt mit ihrer
Weltsicht zu verknipfen und das Geheimnis und das
Unbekannte des Lebens anzunehmen. Das geistige Ziel
der vierten Phase besteht darin, das eigene Leiden in die
Gesamtheit ihres Lebens zu einzuordnen.

[Anm.d.Red.: Patricia Fennell hat kirzlich im CFIDS
Chronicle, der Zeitschrift der US-amerikanischen
Patientenorganisation The CFIDS Association einen
Aufsatz mit dem Titel “Trauma & CFS” veréffentlicht, in
dem sie die verschiedenen Formen von Traumata, die
bei chronischen Krankheiten wie CFS auftreten kénnen,
beschreibt. Die deutschsprachige Fassung ist im Internet
unter www.cfs-aktuell.de/november08_1.htm zu finden.]



6.3 Starkung von Selbstvertrauen und
Eigenverantwortung

Wie bei allen chronischen, organischen Erkrankungen
héngt auch bei Patienten mit ME/CFS der langfristige
Gesundheitszustand davon ab, ob sie lernen, die
Reaktionen ihres Kérpers auf psychologische und phy-
siologische Stressoren zu beobachten und darauf zu
vertrauen und auszuprobieren, was flr sie das Beste ist
und die entsprechenden Verdnderungen einzuleiten.
Das eigenstdndige Krankheitsmanagement der
Patienten wird als erfolgreichster und kostenglnstigster
Ansatz zum Umgang mit chronischer Erkrankung
betrachtet (Lorig et al., 2000). Das Stanford-Modell zum
Krankheitsmanagement findet hierbei breite Anwen-
dung.

Aus psychotherapeutischer Sicht lasst sich eine
Veranderung des emotionalen Zustands der Patienten
beobachten, wenn sie merken, dass ihre Meinungen
genauso Gltigkeit haben, wie die jeder anderen Peson,
dass sie nicht flr ihre Erkrankung verantwortlich zu
machen sind und dass sie wertvoll sind und Rechte
haben, obwohl sie krank sind. Von diesem Moment an
kommen die Patienten mit ihrer Erkrankung besser
zurecht, selbst wenn sich ihr kérperlicher Zustand oder
die Lebensumstande nicht verbessern.

6.4 Stressbewaltigung

Eine der neuroendokrinen Manifestationen des ME/CFS
ist ,der Verlust der Anpassungsféhigkeit und Ver-
schlimmerung der Symptome durch Stress®. Das lasst
darauf schlieBen, dass es bei ME/CFS-Patienten zu
Stérungen in der Homoéostase kommt. Kleine physiologi-
sche Stressoren wie etwa Treppesteigen oder der
Aufenthalt in einem kiihlen Raum k&nnen Erschdpfung,
Schmerzen und andere Symptome hervorrufen.
Psychologische Stressoren wie zwischenmenschliche
Probleme, die vor Beginn der Erkrankung leicht bewaltigt
werden konnten, kénnen nun als Uberwaltigend empfun-
den werden. Zum Teil kann diese Reaktion eine Folge

des Stresses sein, der sich durch den verdnderten
Lebensstil und durch berufliche und finanzielle Probleme
ergibt, die der Patient nur wenig beeinflussen kann und
die nicht so einfach zu lésen sind.

Viele Probleme im Leben lassen sich durch vermehrte
Anstrengung oder Geld I6sen, aber Patienten mit
ME/CFS kénnen weder das eine noch das andere in
ausreichendem MaBe aufbringen, um solche ganz nor-
malen Stressoren zu bewaltigen. Die Notwendigkeit zum
Erlernen grundlegender Fertigkeiten zum Stress-
management ist fir ME/CFS-Patienten viel gréBer als fur
Gesunde, die Uber mehr Reserven verflgen.

¢ Es gilt, Prioritdten zu setzen und die Energie flr die
Lésung solcher Probleme einzusetzen, die sich
beeinflussen lassen und Sorgen (ber die Dinge bei-
seite zu schieben, die sich nicht &ndern lassen.

¢ Es ist zu empfehlen, geplante Téatigkeiten und
Nachrichten aufzuschreiben, um Verwirrung und
Irrtlimer zu vermeiden.

+ Die Patienten sollten auf ihren Kérper héren und die
Aktivitdten entsprechend der jeweiligen Reaktion in
kleine Schritte aufteilen, anstatt vorher festgelegten
Pléanen oder Zielsetzungen zu folgen.

¢ Wenn noétig, missen zwischen Terminen und
Besuchen Ruhetage eingeplant werden.

+ Die Hilfe von Freunden oder Familienmitglieder soll-
te in Anspruch genommen werden, wenn absehbar
ist, dass sie bendtigt wird.

+ Die Patienten sollten an sich selbst glauben und mit
sich selbst sprechen, wenn sie schlimme Zeiten
durchleben.

+ Kontraproduktive Gedankenmuster sollten aufge-
schrieben und angegangen werden.

Der Fortschritt ist...
... eine SCHILDKROTE

Diese Schildkréte befindet sich vor der Tir der
. Praxis von Eleanor Stein - als Symbol dafr,
' dass die Besserung ein ebenso langsamer
Prozess sein kann wie die Fortbewegung
| einer Schildkréte. Aber auch wenn die
. Schildkrote langsam ist, erreicht sie am Ende
| ihr Ziel.

Die Schildkréte soll Mut machen und zeigen,
dass dies ein Ort ist, an dem méglich werden
kann, was zunachst unmdglich erscheint —
eine Besserung des Gesundheitszustandes
und der Lebensqualitat der Patienten.

(Foto von Eleanor Stein)




7. Kinder und Jugendliche

Kinder und Jugendliche kénnen ebenfalls an ME/CFS
erkranken, auch wenn die Pravalenz geringer ist als bei
Erwachsenen (Jones et al., 2004b; Patel et al., 2003;
Bell et al., 2001). Bei jungen Menschen ist der Beginn
meist akut und mit einer Infektion und schweren
Symptomen verbunden, aber der Beginn kann, ahnlich
wie bei Erwachsenen, auch allméhlich sein. Das
erschwert die Diagnose. Wenn Kinder Uber schwere
Schmerzen und Erschépfung klagen, dann sollte man
ihnen Glauben schenken, anstatt anzunehmen, dass es
schlieBlich unméglich sei, dass ein Kind so krank sei
ohne objektive kodrperliche Anzeichen oder Test-
ergebnisse.

Eine bedauerliche Konsequenz des Unglaubens von
Arzten und medizinischem Personal ist, dass Eltern, die
ihr Kind unterstltzen, verdachtigt werden, das
Vermeidungsverhalten ihrer Kinder zu férdern. Es ist vor-
gekommen, dass solche Kinder zwangsweise aus den
Familien herausgenommen wurden, weil man die Eltern
verdachtigt hat, ihnen die angemessene medizinische
Versorgung zu verweigern (Hammond, 1999). Ein sol-
ches iatrogenes — also &rztlicherseits verursachtes —
Trauma sollte vermieden werden.

Wenn Kinder und Jugendliche sorgfaltig behandelt wer-
den, dann ist ihre Prognose besser als die von
Erwachsenen. Viele junge Menschen mit ME/CFS sind
zu krank, um die Schule zu besuchen. Sie schaffen das

oft nicht einmal stundenweise. Manche sind durch geisti-
ge und korperliche Erschépfung eingeschrankt, andere
durch Schmerzen, manche durch kognitive Dys-
funktionen, manche durch sensorische Uberempfindlich-
keit — und viele durch eine Kombination dieser
Symptome. Wenn man diese Symptome (bergeht, dann
fihrt das oft zu einer Verschlimmerung des Zustands
und zu einer verlangerten Erholungszeit.

Allgemein lasst sich sagen: wenn ein Kind nicht in der
Lage ist, sich bis zum n&chsten Tag von der Aktivitat des
Vortages zu erholen, dann kann das bestehende
Ausmalf an Belastung nicht aufrechterhalten werden.

Kinder sind weniger gut als Erwachsene in der Lage, ihre
Symptome und Reaktionen auf Belastungsversuche zu
beschreiben und sind empfindlicher gegeniiber duBerem
Druck. Wenn ein offensichtlicher sekundarer Gewinn
fehlt, dann sollten Kinder und Jugendliche mit ME/CFS
ihrem Entwicklungsstand entsprechend ermutigt werden,
Strategien zum Selbstmanagement zu entwickeln.
Genauso wie Erwachsene bestimmte Vorkehrungen am
Arbeitsplatz brauchen, bendtigen auch Kinder und
Jugendliche Vorkehrungen in der Schule, wie z.B. eine
Verringerung der Stundenzahl, einen ruhigen Ort zum
Arbeiten und verlangerte Zeiten fiir ihre Kurse oder
Klassenarbeiten und Examen. Die kognitiven Dys-
funktionen kdnnen gravierend sein, so dass die schuli-
schen Leistungen abfallen.

8. Fragen der Behandlung

8.1 Dosierung von Medikamenten und
Medikamentenuberempfindlichkeit

Es ist weitgehend anerkannt, dass manche Patienten
mit ME/CFS im Hinblick auf die Nebenwirkungen von
Arzneimitteln empfindlicher reagieren als gesunde
Personen. Dieses Phanomen findet man auch bei chro-
nischen Schmerzen und Fibromyalgie. Trizyklische
Antidepressiva z.B. kénnen den Schlaf verbessern und
die zentralnervése Schmerzempfindlichkeit herabset-
zen. Jedoch vertragen viele ME/CFS-Patienten nur sehr
geringe Dosen, durchschnittlich 10-40 mg vorm
Schlafengehen, die dann auch toleriert werden.
Manchen helfen bereits 2-4 mg pro Dosis. SSRls, die
beim Einsatz gegen Depressionen und Angst-
erkrankungen im Allgemeinen gut vertraglich sind, wer-
den von einer Untergruppe von ME/CFS-Patienten nicht

toleriert. Die Mechanismen dieser Unvertraglich-
keitsreaktionen sind nicht bekannt. Wenn im Angesicht
von Nebenwirkungen die Dosis jedoch noch erhéht wird,
dann beschwort man damit eine Katastrophe herauf und
schwécht die Arzt-Patient-Beziehung. Im Falle schwerer
und/oder andauernder Nebenwirkungen muss die Dosis
herabgesetzt und evil. eine geringe Dosis einer zweiten
Substanz oder Wirkstoffgruppe eingesetzt werden.

In manchen Fallen kann die Uberempfindlichkeit
gegenliber Medikamenten die Behandlung der ME/CFS-
Patienten, die zusétzlich an einer psychiatrischen
Erkrankung leiden, stark behindern.



8.2 Der Nutzen von kognitiver
Verhaltenstherapie und ,Graded
Exercise“ bei ME/CFS

Auch wenn kognitive Verhaltenstherapie (CBT) fir
Patienten mit ME/CFS haufig empfohlen wird, ist es alles
andere als klar, ob sie fiir die Mehrzahl der Patienten
Uberhaupt hilfreich ist. Die Begriindung flir den Einsatz
von CBT bei ME/CFS besteht darin, dass unrichtige
Krankheitsiiberzeugungen (d.h. die Uberzeugung von
einer korperlichen Ursache) und ineffektive Coping-
Strategien (d.h. ein aktives Vermeidungsverhalten) das
Krankheitsgeschehen aufrechterhalten und verldngern
wirden (Deale et al., 1997; Sharpe et al., 1996). Es ist
jedoch an keiner Stelle belegt, dass diese
Krankheitsiiberzeugungen zum Krankheitsgeschehen
bei CFS beitragen. Wenn man hier Korrelationen gefun-
den hat, ist es durchaus méglich oder gar wahrschein-
lich, dass die Uberzeugung der Patienten, die Ursache
ihrer Erkrankung sei organischer Natur, richtig und das
Vermeiden von Aktivitat bei den schwerer erkrankten
ME/CFS-Patienten notwendig ist (Lloyd et al., 1993; Ray
et al., 1995).

Von den sechs Studien, bei denen CBT bei ,ME/CFS”
eingesetzt wurde, haben zwei die untersuchte
Patientenpopulation nach den sogenannten Oxford-
Kriterien ausgewdahlt (Deale et al., 1997; Sharpe et al.,
1996), eine nach den Australischen Kriterien (Lloyd et
al., 1993) und eine nach den Fukuda-Kriterien ,mit
Ausnahme des Kriteriums, nach dem vier von acht
zusatzlichen Symptomen vorliegen missen” (Prins et al.,
2001). Durch diese Methoden der Auswahl der unter-
suchten Patientengruppe ist eine beachtliche
Heterogenitdt der untersuchten Patientengruppe
gegeben, die auch psychiatrisch erkrankte Patienten mit
Erschopfung umfasst. Deshalb sind die Ergebnisse
dieser Studien wahrscheinlich nicht anwendbar auf
Patienten, die nach den Fukuda-Kriterien oder nach den
kanadischen Kriterien diagnostiziert wurden.

Von den verbleibenden zwei Studien, die zulassige
Auswahlkriterien verwendet haben, kam eine zu dem
Ergebnis, dass CBT keinen positiven Nutzen hat
(Friedberg & Krupp, 1994). Die einzige Studie, die tber
einen Nutzen im Sinne verbesserter funktioneller
Kapazitdt und verminderter Erschépfung berichtet,
wurde an Jugendlichen durchgefihrt (Stulemeijer et al.,
2005).

Es ist wichtig, Folgendes zur Kenntnis zu nehmen: keine
der Studien zur CBT hat zu dem Ergebnis gefiihrt, dass
die Patienten etwa soweit gesundet seien, dass sie ihre
Berufstatigkeit wieder aufnehmen konnten. Auch wurde
nichts Uber eine Veranderung der kd&rperlichen
Symptome berichtet, also der Muskelschmerzen, des
Fiebers, der Lymphknotenschwellungen, der Kopf-
schmerzen oder der orthostatischen Intoleranz.

Dartiber hinaus lasst die klinische Erfahrung darauf
schlieBen, dass der Versuch, einen Patienten mit
ME/CFS davon zu Uberzeugen, er/sie habe keine organ-

ische Erkrankung und sollte sich nicht ausruhen, wenn
er erschopft ist, zu Konflikten in der Arzt-Patient-
Beziehung und zu schédlichen Folgen fiir den Patienten
fihrt. Von daher ware es klug, weitere Forschungs-
ergebnisse abzuwarten, bevor man diesen Ansatz mit
kognitiver Verhaltenstherapie empfiehlt.

Trotz der Tatsache, dass die Verschlechterung der
Symptome nach koérperlicher Belastung ein zwingendes
Kriterium fiir die Diagnose des ME/CFS ist, werden flr
diese Patienten haufig ,Graded-Exercise”-Programme
verordnet. [Anm.d.Red: Bei ,Graded Exercise” handelt
es sich um stetig ansteigende korperliche Belastung
ohne Berlcksichtigung der Reaktion des Patienten auf
diese  Belastung.] Vermutlich werden diese
Empfehlungen auf der Basis der Annahme gemacht,
dass korperliche Belastung von einer verbesserten aer-
obischen Kapazitat, einer erhdhten anaeroben Schwelle
und einer gesteigerten Toleranz gegentber kérperlicher
Belastung begleitet wird. Jedoch konnte bei Patienten
mit ME/CFS weder belegt werden, dass die Toleranz
gegeniber korperlicher Belastung steigt, noch die kér-
perliche Kondition durch Programme mit kdérperlichen
Ubungen besser wird.

Dies hangt mdglicherweise mit der anomalen Reaktion
auf korperliche Belastung bei ME/CFS zusammen. Bei
diesen Patienten ist der Ruhepuls erhdht und die maxi-
male Sauerstoffaufnahme ist, verglichen mit gesunden
Menschen mit vorwiegend sitzender Lebensweise, her-
abgesetzt (Riley et al., 1990; Farquhar et al., 2002;
Fulcher & White, 1997; De Becker et al., 2000). SPECT-
Untersuchungen des Gehirns weisen auf eine
Verstarkung der Mangeldurchblutung (Goldstein, 1993)
und einen herabgesetzten cerebralen Blutfluss nach kér-
perlicher Betatigung hin (Peterson et al., 1994). Eine
herabgesetzte Wahrnehmung bzw. geistige Leistungs-
fahigkeit (Blackwood et al., 1998a; LaManca et al.,
1998), eine herabgesetzte Schmerzschwelle (Whiteside
et al., 2004a; Whiteside et al., 2004b) sowie eine vermin-
derte maximale Muskelkontraktion (Paul et al., 1999)
werden ebenfalls berichtet.

Nach der neuesten Metaanalyse der Cochrane
Collaboration gibt es funf Studien zu korperlicher
Belastung bei ME/CFS, die methodisch einwandfrei sind.
In drei dieser Studien wurden jedoch die Oxford-Kriterien
zur Auswahl der untersuchten Patientengruppe verwen-
det, nach der lediglich Erschdpfung von 6-monatiger
Dauer fir eine Diagnose erforderlich ist. Eine der
Studien schloss Patienten mit Schlafstérungen aus
(Fulcher & White, 1997), was bedeutet, dass praktisch
alle ME/CFS-Patienten, die man in der klinischen Praxis
sieht, ausgeschlossen wirden.

Es gibt zwei Studien, die glltige diagnostische Kriterien
verwenden, und beide berichten Uber eine selbst-
berichtete Verbesserung der Erschépfung (nach der
Chalder Fatigue Scale) (Wallman et al., 2004; Moss-
Morris et al., 2005). Keine dieser Studien enthalt einen
Bericht Uber eine etwaige Nachuntersuchung nach 12
Wochen. Keine macht eine Aussage Uber die zentralen



korperlichen Symptome des ME/CFS wie etwa die
Schmerzen, den nicht erholsamen Schlaf oder infek-
tibse, autonome, neurologische oder endokrine
Symptome.

Es ist unklar, ob diese Ergebnisse auf schwer erkrankte
ME/CFS-Patienten anwendbar sind, da keiner dieser

Patienten gesund genug ist, um an Studien teilnehmen
zu kénnen. Es wird weiterer Studien mit einer groBeren
Gruppe von Patienten bedirfen, in denen Uber alle
Symptome eine Aussage getroffen wird, um erkennen zu
kénnen, ob ,Graded Exercise” die zentralen Symptome
des ME/CFS beeinflusst.

9. Schlussfolgerungen

ME/CFS ist eine organische Multisystemerkrankung, die
potentiell zu starker kérperlicher Behinderung fuhrt. Auch
wenn es keinen diagnostischen Test gibt, der einem
Goldstandard entsprechen wirde, belegt die medizini-
sche Fachliteratur eindeutig, dass ME/CFS nicht das
Gleiche wie eine Depression oder irgendeine andere
psychiatrische Erkrankung ist.

Es ist wichtig, zu unterscheiden, ob ein Patient an
ME/CFS leidet, an einer psychiatrischen Erkrankung
oder an beidem. Wenn man die diagnostischen Kiriterien
des kanadischen Konsensdokumentes verwendet, kdn-
nen die klinischen Anzeichen und Symptome des
ME/CFS in den meisten Fallen klar von psychiatrischen
Erkrankungen unterschieden werden.

Da die Psychiatrie sowohl Kenntnisse der organischen
Medizin als auch der psychologischen Medizin umfasst,
spielt sie im Rahmen der Behandlung des ME/CFS eine
wichtige Rolle — sowohl im Hinblick auf eine exakte
Diagnose und der Beurteilung der Phase der
Krankheitsbewéltigung, in der sich der Patient befindet,
als auch im Rahmen einer psychotherapeutischen

Unterstitzung. Fir die langfristige Krankheitsprognose
von Patienten mit ME/CFS ist das Krankheits-
management entscheidend, weshalb es wichtig ist, den
Patienten darin zu unterstitzen, Strategien zur
Bewaltigung zu entwickeln.

Bei ME/CFS treten durchaus komorbide psychologische
Symptome wie Depressionen und Angste auf. Sie sind
sekundare Reaktionen auf den Verlust von Gesundheit,
finanzieller Sicherheit und der sozialen Rolle. Wenn psy-
chiatrische Symptome vorliegen, sollten sie wie bei
anderen Patienten auch behandelt werden, jedoch muss
die héhere Empfindlichkeit im Hinblick auf Neben-
wirkungen von Medikamenten bericksichtigt werden,
ebenso wie die Tatsache, dass diese Patienten fiir eine
Therapie weniger Energie zur Verfigung haben.

Die Forschung Uber psychologische Interventionen bei
ME/CFS steht noch ganz am Anfang. Bis hier weitere
Forschungsergebnisse vorliegen, muss es das wichtig-
ste Ziel sein, keinen zusatzlichen Schaden zu verur-
sachen.
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Weitere Informationen und Informationsmaterial sowie Links zu Selbsthilfegruppen finden Sie unter:

FM-CFS Canada: http://fm-cfs.ca/
National ME/FM Action Network: www.mefmaction.net

+ www.fatigatio.de
+ www.cfs-aktuell.de
¢ www.cfs-portal.de

Deutschsprachige Informationen zu ME/CFS
finden Sie auf folgenden Websites:
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Anmerkungen zum Diagnose-
konzept von Eleanor Stein

Auf den beiden folgenden Seiten finden Sie
die deutsche Ubersetzung eines Flyers, den
Eleanor Stein und ihr ETeam flr kanadische
CFS/ME-Patienten geschrieben haben.

Er wurde hier lediglich aufgenommen, um zu
zeigen, wie Diagnose und Behandlung aus-
sehen kénnen, wenn ein angemessenes
Verstandnis der Erkrankung zugrunde gelegt
wird.

Die Gesundheitsversorgung in Kanada ist
anders organisiert als hierzulande, da die
Kosten fur medizinische und psychiatrische
Testverfahren generell vom staatlichen
Gesundheitssystem (Ubernommen werden.
Eine Budgetierung wie in Deutschland, die
Arzte in ihren diagnostischen Méglichkeiten
einschrankt, gibt es dort nicht.

Selbstverstidndlich kann das ETeam keine
Behandlung von deutschen CFS/ME-
Patienten Gbernehmen.

Bitte sehen Sie deshalb davon ab, beim
ETeam um eine Diagnose oder Behandlung
nachzufragen!
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HABEN SIE...?

e Gedéachtnisprobleme

e Schwierigkeiten mit verbalen und nonverbalen
Fahigkeiten

¢ Aufmerksamkeits- und Konzentrationsprobleme

e eine Verlangsamung der mentalen
Verarbeitungsprozesse

e Schwierigkeiten, mehrere Dinge gleichzeitig zu tun
(Multitasking)

e Trockene Augen, Lichtempfindlichkeit, schwanken-
des oder verschwommenes Sehen, schmerzende
Augen, Verlust der Sehkraft oder Verdnderungen in
der Farbwahrnehmung

¢ Gleichgewichtsprobleme, Schwachung oder Verlust
des Horvermdgens, Stérungen in der Verarbeitung
auditiver Reize und Tinnitus (Ohrgerausche)

e Atemprobleme oder reaktive Atemwegs-
erkrankungen (RADS)

Die meisten Menschen, die giftigen Chemikalien oder
Schimmelpilzen (Toxinen) ausgesetzt waren, die
unter  Multipler Chemikaliensensitivitdit  (MCS),
Chronic Fatigue Syndrome (CFS) oder Fibromyalgie
(FM) leiden, haben solche Symptome, aber sie
haben Schwierigkeiten, ihre Behinderung gegeniber
anderen zu beweisen. Das Untersuchungsprotokoll
des ETeams besteht aus verbreitet eingesetzten,
standardisierten und allgemein anerkannten Test-
verfahren, die das Ausmall und die Art der
kognitiven und sensorischen Probleme bestatigen
kénnen, die im Zusammenhang mit MCS, CFS, FM
und Toxinexposition auftreten. Wir haben dabei die
Tests ausgewahlt, die bei diesen Erkrankungen am
empfindlichsten anschlagen.

WAS IST DAS ETEAM?

Wir sind ein multidisziplindres Team von Fachleuten ,
zu dem zwei Arzte, zwei amtlich zugelassene
Psychologen, eine  Augenoptikerin  und eine
Gehérspezialistin (Audiologin) gehéren. Unser Team
bietet eine fachkundige, integrierte und umfassende
medizinische Untersuchung sowie eine Untersuchung
der kognitiven Fahigkeiten und Probleme fiir Menschen
mit CFS, FM, MCS und Toxinexposition. Wir sind das
einzige Team in Kanada, das diese Art und
Kombination von Untersuchungen anbietet.

Das “E” im Wort ETeam steht fur “environment”
(Umwelt). Viele Menschen sind davon uUberzeugt,
dass unsere moderne Umwelt, die voll von
Chemikalien ist, ein Faktor bei der Entstehung dieser
Krankheiten ist.

DIE MITGLIEDER DES ETEAMS

Dr. Ellie Stein, MD, FRCP(C), ist
Psychiaterin  mit besonderem
Interesse und Erfahrung auf dem
Gebiet CFS, MCS und ver-
wandten  Erkrankungen. Sie
erhebt eine ausfihrliche Kran-
kengeschichte und erfasst alle
Bereiche, die von diesen
Erkrankungen betroffen sind.
Eine umfassende Prifung der

Symptome dient dem Ausschluss anderer
Ursachen fur die Problematik. Ziel ihrer
medizinischen Untersuchung ist, die Diagnose zu
erhdrten, zuséatzliche organische oder psychia-
trische Erkrankungen zZu erkennen, die
gegenwartige Einnahme von Medikamenten und
Nahrungserganzungsmitteln zu bewerten und
Informationen zum Krankheitsmanagement und
moglichen Veradnderungen im Alltagsleben bereit-
zustellen, die zu einer Verbesserung der Funktions-
féhigkeit und der Lebensqualitat fihren kénnen.

Gerard Alberts,
Robb Hadden, M.Ed., M.Sc.,
sind amtlich zugelassene
Psychologen mit umfassender
Erfahrung in psychometrischen
Testverfahren und  anderen
Methoden der psychologischen
Untersuchung. Sie verwenden
géngige, standardisierte Tests
und Verfahren zur umfassenden
Beurteilung der kognitiven Fahig-
keiten und Probleme, zu denen
das Kurzzeitgedéchtnis, die
Aufmerksamkeits- und Konzentra-
tionsfahigkeit gehdren, die Ge-
schwindigkeit mentaler Verarbei-
tungsprozesse, Wortfindung und
andere Aspekte der kognitiven
Funktionen, die bei Menschen mit

CFS, MCS, FM und Toxinexposition gewdhnlich
beeintréchtigt sind.

M.Ed., und

Dr. Diana Monea, O.D., ist Augen-
optikerin mit speziellem Interesse an
der Beurteilung der Auswirkungen von
Toxinbelastungen, ME/CFS und FM
auf das Sehvermdgen. Auler einer
kompletten Augenuntersuchung fiihrt sie
eine digitale Dokumentation der Video-
keratographie  zur Diagnose des
Trockenen Auges durch, eine fotografi-

fsche Dokumentation der Netzhaut zur Erkennung
bestimmter Augenkrankheiten, eine Uberprifung der
Brechkraft des Auges, eine Untersuchung des Sehfelds,
um einen mdglichen Verlust der Sehkraft zu erkennen,
sowie einen Test auf Veradnderungen der Farbwahr-
nehmung.

Dr. Matt van Olm, MD, FRCP(C),

hat sich auf Atemwegser-
krankungen spezialisiert und hat
groBe Erfahrung in der Diagnose
und Behandlung von Patienten, die
Schwefeldioxidverbindungen oder
toxischen Schimmelpilzbelastungen
ausgesetzt waren. Er fihrt eine
Untersuchung der Lunge und der Be-

lastung durch Umweltgifte durch. Dazu gehért ein
detaillierter Fragebogen zur Umweltbelastung sowie
eine gezielte korperliche Untersuchung, eine
Bewertung der Ergebnisse des Lungenfunktionstests
(als Bestandteii des  Untersuchungsprotokolls
angeordnet) und eine Messung Sauerstoffséttigung
des Blutes im Ruhezustand und unter Belastung.

Dr. Anne Woolliams, Au.D., ist
Audiologin (Gehdrspezialistin), die
viel Erfahrung in der Beurteilung
der Funktion des auditorischen
und vestibularen Systems hat,
das eines der Koérpersysteme ist,
das am empfindlichsten auf
Toxine reagiert. An diesen Orga-
nen zeigen sich bereits deutliche

Zeichen der Zerstdérung, bevor andere Anzeichen von
Toxinbelastung erkennbar werden. Sie misst die
Hérschwellen aus, also die leisesten Téne, die gehort
werden kénnen, bestimmt die Funktionsfahigkeit der
Zellen im Innenohr und die Effektivitat der Ubertragung
der Tonwahrnehmung vom Innenohr zum Gehirnstamm




KANADISCHE KLINISCHE KRITERIEN 2003 FUR ME/CFS
(GEKURZTE FASSUNG)

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

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

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

b) Erschépfung, Verstarkung des schweren
Krankheitsgeflihls und/oder Schmerzen nach
Belastung mit einer verzdgerten Erholungsphase
(der Patient bendtigt mehr als 24 Stunden, um sich
ZU €rN0IEN). oo O

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

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

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

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

Arthralgien und/oder Myalgien ohne klinische
Belege flr eine entziindliche Reaktion im Sinne
von Schwellungen oder Rétungen der Gelenke
und/oder starke Kopfschmerzen eines neuen Typs,
Musters oder Schweregrades .........cccccoeveeeernennne (]

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

a) Beeintrachtigung der Konzentrationsfahigkeit und
des Kurzzeitgedachtnisses ..........ccccceveeeeveeeennnnn. O

b) Schwierigkeiten mit der Informationsverarbeitung,
der Kategorisierung, Wortfindungsschwierigkeiten
einschlieBlich periodisch auftretender
LesestOruNgen......oocveeei i 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. e O
d) Wahrnehmungs- und sensorische Stérungen....... O
e) Desorientierung oder Verwirrung .........cccovcuveeeeen. 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]) ..o O
2) lagebedingtes orthostatisches Tachykardie-

Syndrom (POTS - Herzjagen) .......cccceeceeenieeene a
3) Schwindel und/oder Benommenbheit ................. a
4) Extreme BI&SSE .....eveeviiiiiiie e O

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

dysfunktionen ..o O
6) Herzklopfen mit oder ohne
Herzrhythmusstorungen ..........cccoceviiiiiienenne. a
7) Vasomotorische Instabilitat (Instabilitat des
GEfaBIONUS) .veiiiiiiieee e a
8) AtemSIOrUNGEN ...oeeiiiiiiiiee e a
B) Neuroendokrine Manifestationen:
1) Verlust der thermostatischen Stabilitat ............... O
2) Intoleranz gegentber Hitze/Kalte ...................... O
3) Appetitverlust oder anormaler Appetit,
Gewichtsveranderungen ........cccccceeveeeenieeennnen, a

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

durch Stress sowie langsame Erholung und emo-

tionale Labilitat .........ccccovveieiiii O

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

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

vorliegender Allergien .........ccocoeeevieeiiecinieeee O
5) Uberempfindlichkeit gegeniiber Medikamenten
und/oder Chemikalien .........cccceviiiiniiieiiieenne O
6) Die Erkrankung besteht seit mindestens 6
Monaten:
(Dieses Kriterium muss erfullt sein.).......ccccceeeenneen. 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 fur Arzte

Diese sogenannte “Australische Broschire” finden Sie hier www.cfs-aktuell.de/Australischer%20L eitfaden%20deutsch.pdf




ol

Diese Broschure:
+ definiert ME/CFS,
+ erklart, warum ME/CFS keine psychiatrische Erkrankung ist,

obwohl ein erheblicher Teil der Patienten psychiatrische
Diagnosen hat,

+ stellt kurz dar, wie die Symptome des ME/CFS von denen einer
Depression oder Angsterkrankung unterschieden werden kon-
nen,

+ zeigt Behandlungsansatze fur die haufig vorkommenden psychia-
trischen Symptome bei Patienten mit ME/CFS auf,

+ fasst Fragen der psychologischen Behandlung bei Patienten mit
ME/CFS zusammen,

+ behandelt Fragen, die speziell bei Kindern und Jugendlichen mit
ME/CFS zu beachten sind,

+ behandelt das Problem der Empfindlichkeit von Patienten mit
ME/CFS gegenuiber Medikamenten und

+ diskutiert den Nutzen von kognitiver Verhaltenstherapie und
,Graded-Exercise“-Programmen.

Mit einem Vorwort von Hans-Michael Sobetzko zur Situation der
ME/CFS-Patienten in Deutschland



