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Liebe Lesende,

dass auf einen akuten Infekt manchmal lang anhal-
tende Beschwerden folgen, hat Sars-CoV-2 vielen vor
Augen gefuhrt. Die relativ haufig auftretenden »Long
Covid«-Symptome beflligelten auch die Erforschung
ahnlicher Folgestorungen. So stehen Keime mittler-
weile im Verdacht, die Entstehung neurologischer Er-
krankungen wie ME/CFS, multipler Sklerose sowie
Alzheimer zu begunstigen oder gar zu triggern. Wie
unterschiedliche Viren, Bakterien und Parasiten mit
chronischen Beschwerden zusammenhangen, fassen
wir in diesem Kompakt zusammen.

Eine erkenntnisreiche Lekture winscht Ihnen
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CHRONISCHES FATIGUE-SYNDROM

SO VIEL MEHR
ALS EINFACH NUR MU

von Henrik Miiller Manchmal reicht Licht oder ein Gerausch:
Die Erschopfungskrankheit ME/CFS macht den
Alltag zur Qual. Uber eine oft verkannte
Erkrankung und die Odyssee von Betroffenen.




ch werde einen Preis fiir unser Ge-
spriach zahlen«, sagt Stefan, »wer-
de nur liegen, Ohrstopsel drin,
Maske auf, und jeder Muskel und
jedes Gelenk wird schmerzen.«
Stilles Nicken fiillt den Seminarraum von
Boblingens Biirgerzentrum »Treff am

See«. Die zwolfkopfige Selbsthilfegruppe
weif3, wovon der 43-jihrige ehemalige Fi-
nanzberater spricht. Blicke sind in die
Ferne gerichtet. »Du fiihlst dich wie am
dritten Tag mit 40 Grad Fieber und weif3t
nicht mal, warum.« Die Krankheitssym-
ptome, von denen Stefan redet, konnen
bei ihm und anderen Betroffenen bereits
nach leichter korperlicher Anstrengung
auftreten. Auch Sinnesreize, mentale und
emotionale Belastungen 16sen bisweilen
Beschwerden aus - manchmal nach Stun-
den, manchmal am Folgetag. Oft halten
sie dann mehrere Tage bis Wochen an.
Die medizinische Fachwelt nennt das
Belastungsintoleranz oder post-exertio-

nelle Malaise. Sie ist das Leitsymptom ei-

Henrik Miiller ist promovierter Biophysiker und forschte
zu strukturbiologischen Grundlagen von Rinderwahn-
sinn und Morbus Alzheimer. Er arbeitet als Wissen-
schaftsjournalist in der Nahe von Tubingen.

ner chronisch verlaufenden Systemer-
krankung namens ME/CES. »Die Abkiir-
zung steht fiir myalgische Enzephalo-
myelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom.
Betroffene leiden unter einer extrem be-

eintriachtigten Leistungsfahigkeit, die
von tief greifender kdrperlicher und geis-
tiger Erschopfung iiber mindestens sechs
Monate begleitet wird«, erkldrt Carmen
Scheibenbogen, Professorin am Institut
fiir Medizinische Immunologie der Cha-
rité Berlin und Wissenschaftlerin mit den
meisten Fachartikeln zu ME/CFS im
deutschen Sprachraum. Die Krankheits-
symptome reichen von Kopf-, Hals-, Ge-
lenk- und Muskelschmerzen iiber Schlaf-
storungen, Benommenheit und Atemnot
bis hin zu Konzentrations-, Gedichtnis-
und Sprachstérungen. »Zuséatzlich sind
Betroffene oft extrem empfindlich gegen
Licht, Gerdusche und Geriiche und in
schweren Fillen sogar gegen Beriihrun-
gen«, ergdnzt Scheibenbogen.

Die Krux: Die schwere neuroimmuno-
logische Erkrankung ist wenig erforscht.
Warum Menschen daran erkranken, ist
in weiten Teilen unbekannt. Tatsdchlich
gibt es in ganz Deutschland nur eine ein-
zige Spezialambulanz fiir ME/CFS: das

Stefan, ME/CFS-Betroffener


https://www.fatigatio.de/wir-fuer-sie/regionalgruppen/rg-stuttgart-boeblingen
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https://link.springer.com/article/10.1007/s00108-022-01369-x
https://link.springer.com/article/10.1007/s00108-022-01369-x

Berliner Fatigue-Centrum unter Leitung
von Scheibenbogen. Aus Kapazitatsgriin-
den nimmt es nur Erkrankte aus Berlin
und Brandenburg auf.

Kaum Selbstbestimmung
Was bedeutet das fiir den Alltag von Men-
schen, die an ME/CFES erkrankt sind? Per-
sonen, die nur leicht betroffen sind, wei-
sen kaum merkliche Einschrinkungen
auf. Bei mafig Betroffenen werden be-
reits Tatigkeiten wie Spazierengehen zur
Herausforderung. Die schweren Félle ver-
bringen ihre Tage kiinstlich erndhrt und
rund um die Uhr gepflegt im Dunkel ge-
rauschisolierter Zimmer. Ihre Beschifti-
gungsmaoglichkeiten sind auf null redu-
ziert. Selbst Lesen, Radioho6ren oder In-
ternetsurfen sind nicht moglich. Thnen
bleibt nur ein stilles Liegen im Bett.

Laut Patientenorganisationen wie der
»Lost Voices Stiftung« und dem »Fatigatio
e. V.«, zu dem auch die Boblinger Selbst-

hilfegruppe gehort, sind in Deutschland
0,3 bis 0,8 Prozent der Bevolkerung von
ME/CES betroffen. Das entspricht min-
destens 250000 Menschen. Unter ihnen
sind zwei Drittel nicht langer erwerbsfa-
hig; ein Viertel kann das Zuhause nicht

mehr verlassen; funf Prozent sind schwer
betroffen. Durch die Covid-19-Pandemie

steigt die Anzahl Betroffener.

Haufige Stigmatisierung

Einig sind sich alle Mitglieder der Boblin-
ger Selbsthilfegruppe darin, dass ME/
CFS ignoriert wird. Schliefilich leiden sie
nur unter »chronischer Miidigkeit«. Wie
wenig diese Worte ihren Beschwerden
gerecht werden, verédrgert sie alle. »Ein
guter Freund gab mir die Schuld an mei-
ner Erkrankung und erkldrte mir, ich sol-
le mich endlich zusammenreifien, meine
Familie nicht ldnger vernachlassigen.
Nach sovielen Wochen Urlaub sollte mein
Burnout schliefdlich hinter mir liegen»,
erinnert sich Stefan. Erneut nicken seine
Zuhorer wissend. Ahnliche Erfahrungen
haben sie alle gemacht.

Stigmatisierung ist fiir ME/CFS-Be-
troffene die grofite Alltagshiirde — von
privater, 6ffentlicher und &rztlicher Sei-
te. So ist es auch bei der 42-jihrigen Mai-
ke aus Berlin. »Mein Hausarzt tippte so-
fort auf eine psychosomatische Erkran-
kung, da ja nichts anderes zu finden sei.
Alleinerziehende Mutter von zwei Kin-
dern, Fihrungsposition, Vollzeitarbeit,

Sars-CoV-2
und ME/CFS

Das Robert Koch-Institut definiert Post-Co-
vid als gesundheitliche Beschwerden, die
zwOlf Wochen nach einer Sars-CoV-2-Infek-
tion fortbestehen oder erneut auftreten. Ein
interdisziplinares Team des 2021 gegrinde-
ten Post-Covid-Netzwerks der Berliner Cha-
rité unter Leitung von Carmen Scheibenbo-
gen und Judith Bellmann-Strobl verglich 42
Post-Covid-Patienten mit 19 an ME/CFS
erkrankten Personen. Ihrim August 2022 im
Fachmagazin »Nature Communications«
veroffentlichtes Fazit: Knapp die Halfte der
Post-Covid-Patienten erflllt das Vollbild
einer ME/CFS-Erkrankung.

Wie viele Covid-19-Genesene Post-Covid-
Symptome entwickeln, ist noch unbekannt.
Laut einer Vergleichsstudie des Instituts fur
Epidemiologie, Biostatistik und Pravention
der Universitat Zirich von 23 Ubersichtsarti-
keln und 102 Originalarbeiten leiden bis zu
41 Prozent aller Erwachsenen unter gesund-
heitlichen Langzeitfolgen einer Sars-CoV-2-
Infektion. Selbst wenn nur 10 bis 20 Prozent
von ihnen klinisch als ME/CFS verlaufen,
wird sich die Zahl ME/CFS-Betroffener in
Deutschland verdoppeln. Gegenwartig diir-
fen Post-Covid-Arzte keine ME/CFS-Betrof-
fenen ohne vorherige Sars-CoV-2-Infektion
betreuen.


https://lost-voices-stiftung.org/
https://www.fatigatio.de/
https://www.fatigatio.de/
https://www.tandfonline.com/doi/abs/10.1080/21641846.2021.1878716
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5464362/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5464362/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5464362/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5464362/

zusdtzlicher Uni-Job als Dozentin. >Was
sonst sollte es sein?<, erkldrte er mir.« Sie
sagt, das deutsche Gesundheitssystem
sehe ME/CFS-Betroffene als psychisch
krank, als unwillige Simulanten, Arzte-
hopper und Hypochonder. »Doch ich hat-
te das Gliick, dass ich im Krankenhaus
zwel Schlaganfille mit Ende 30 hatte.
Endlich wurde ich ernst genommen.«

Wissensmangel

Tatsdchlich berichten die meisten ME/
CFS-Betroffenen davon, sich von Arztpra-
xis zu Arztpraxis gehangelt zu haben. Ihre
Odyssee bis zur korrekten Diagnose dau-
erte meist Jahre. Warum ist das Chroni-
sche Fatigue-Syndrom derart unbekannt
unter Arzten? Das lige teilweise an der
arztlichen Ausbildung, sagt Kinderarzt
Herbert Renz-Polster. Er selbst erkrankte
2016 an ME/CEFS. Seit Februar 2022 sitzt er
im drztlichen Beirat der Deutschen Ge-
sellschaft fiir ME/CFS. Fiir ihn steht fest:
»Zu wenig drztliches Personal nimmt

Fortbildungsangebote wahr und weif}, was
die neuroimmunologische Erkrankung
verursacht und wie sie sich bemerkbar
macht.« Bei Renz-Polster war wohl eine
Grippeinfektion der Ausldser. »Als Haupt-

verddchtige gelten aber Herpesviren wie
das Epstein-Barr-Virus«, sagt er. »Viel-
leicht kann auch jede Ansteckungskrank-
heit zu ME/CFS fiihren. Fille nach Infekti-
onen mit Bakterien, Pilzen und einzelli-
gen Parasiten sind beschrieben. Sogar
Operationen, Schadel-Hirn-Traumataund
psychische Stresssituationen wurden als
Ausloser dokumentiert.« Niemand wire
demnach vor ME/CFS gefeit.

Als unstrittig gilt, dass bei ME/CSF das
Immunsystem aus dem Gleichgewicht

gerit. Viren, die sich bereits in Kérperzel-
len befinden, werden reaktiviert, und die
Antikorperantwort richtet sich plétzlich
auch gegen so genannte G-Protein-ge-
koppelte Rezeptoren im eigenen Gefif-,
Immun-und Nervensystem. Die genauen
Mechanismen der mdglichen Autoim-
munerkrankung sind jedoch ungeklart.

Gut zuhoren!

Mehrere Hiirden versperren laut Renz-
Polster eine korrekte Diagnose: »Arzte
kennen die Erkrankung oft nur vom Ho-
rensagen und begegnen ihr nicht mit
Wissen, sondern mit Unglauben.« lhre
medizinische Herausforderung dabei:
Standardblutwerte fallen unauffillig aus,

Stefan, ME/CFS-Betroffener


https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/beirat/
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