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Abstract: Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syn-
drom (ME/CFS) kann eine groRRe Bandbreite an Schweregraden
und funktionellen Beeintrachtigungen nach sich ziehen, sodass

einige Patient*innen berufstétig sein konnen, wahrend andere auf
das Haus beschrankt oder bettlagerig sind. Die am schwersten er-
krankten Patient*innen benétigen moglicherweise umfassende Pflege. Patient*innen mit
schwerem oder sehr schwerem ME/CFS haben jedoch Schwierigkeiten, eine angemessene
medizinische Versorgung zu erhalten, da sie nicht in der Lage sind, Arztpraxen aufzusuchen
und den Arzt*innen hiufig Fachwissen (iber die Erkrankung, ihre Diagnostik und Behand-
lung fehlt. Kirzlich verdéffentlichte klinische Leitlinien bieten aktualisierte Informationen
Uber ME/CFS, aber es gibt nur wenige Empfehlungen fiir die Versorgung von Schwerstkran-
ken. Dieser Artikel soll diese Liicke schlieBen. Auf der Grundlage veroffentlichter klinischer
Leitlinien und klinischer Erfahrungen beschreiben wir das klinische Erscheinungsbild von
schwerem ME/CFS und geben patientenzentrierte Empfehlungen zu Diagnose, Beurteil-
ung und Behandlungs- und Versorgungsansatzen. Wir machen auch Vorschlage wie die
vielbeschaftigten Arzt*innen bei der Betreuung dieser Patient*innen unterstiitzt werden
kénnen, durch Kooperation mit den Patient*innen, ihren Betreuungspersonen und anderen
Behandler*innen und durch den Einsatz von Technologien wie der Telemedizin. Zusammen
mit Mitgefiihl, Demut und Respekt vor den Erfahrungen der Patient*innen kénnen solche
Ansatze die Hausarzt*innen und anderes medizinisches Fachpersonal in die Lage versetzen
die Pflege zu leisten, die diese Patient*innen benétigen und verdienen.

Schliisselwérter: Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS);
Chronisches Fatigue-Syndrom (CFS); Myalgische Enzephalomyelitis (ME); schwer betroffene
(an das Haus gebundene) Patient*innen; sehr schwer betroffene (bettlagerige) Patient*in-
nen; chronische Erkrankung; Primarversorgung; hidusliche Krankenpflege
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1. Einleitung

Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) ist eine chro-
nische, multisystemische, zu Beeintrachtigungen flihrende Erkrankung, die eine Million
oder mehr Amerikaner*innen aller Altersgruppen, Ethnien, Nationalitaten, Geschlechter
und soziodkonomischer Hintergriinde betrifft [1]. ME/CFS verursacht eine ausgepragte
Fatigue, nicht erholsamen Schlaf, kognitive Beeintrachtigung, orthostatische Intoleranz,
Schmerzen, sensorische Empfindlichkeiten, Magen-Darm-Probleme und andere korper-
liche Symptome, die zu erheblichen Funktionseinschrankungen fiihren. Das Leitsymptom
ist Post-Exertional Malaise (PEM), eine Verschlechterung der Symptome und eine wei-
tere Verringerung der Funktionsfahigkeit, nach selbst geringer physischer, kognitiver,
orthostatischer, emotionaler oder sensorischer Belastung, die vormals vertragen wurde.
Studien haben neurologische, autonome, immunologische und Energiestoffwechselbe-
zogene Storungen bei ME/CFS gezeigt [1-3].

Pravalenzschatzungen fiir ME/CFS variieren erheblich aufgrund von Faktoren wie
der verwendeten Falldefinition, der Art wie Falle festgestellt wurden und ob es sich bei
der Studie um eine Gemeinde-basierte Studie handelte oder nicht. In ihrer systemati-
schen Ubersichtsarbeit und Metaanalyse aus dem Jahr 2020 haben Lim et al. eine durch-
schnittliche Pravalenz von 0,65 % bei Erwachsenen mit einer Spannweite von 0,38 % bis
1,45 % gefunden [4]. Die US-Pravalenzschatzung von 1-2,5 Mio.[1] entspricht weniger als
1% der Bevolkerung.

Basierend auf Studien aus den USA, GroRbritannien und Norwegen sind schat-
zungsweise 25 % der Menschen mit ME/CFS mild betroffen und arbeitsfahig [5], wahr-
end schatzungsweise 25 % ans Haus gebunden sind (schwere Erkrankung) oder bett-
lagerig (sehr schwere Erkrankung) [6]. Weil sie ihre Wohnungen nicht verlassen kénnen,
werden die ans Haus gebundenen und bettlagerigen Patient*innen selten in wissen-
schaftliche Studien einbezogen oder von Hausérzt*innen oder anderem medizinischen
Fachpersonal gesehen, es sei denn, es kommt zu einer Krise, z.B. einer sehr schweren
Zustandsverschlechterung [7] oder lebensbedrohlichen Mangelerndhrung [8]. Alle ME/
CFS-Patient*innen miissen darum kampfen, eine korrekte Diagnose und Zugang zur be-
notigten medizinischen Versorgung und Unterstlitzung zu bekommen, aufgrund von
Missverstandnissen, dem Fehlen von Biomarkern und fehlenden klinischen Leitlinien [1].
Infolgedessen werden viele Menschen mit ME/CFS haufig gar nicht oder falsch diag-
nostiziert. Dies ist besonders problematisch fiir schwer und sehr schwer betroffene
Patient*innen, da sie gewohnlich nicht in der Lage sind Arztpraxen aufzusuchen. Die
behandelnden Arzt*innen wiederum haben méglicherweise keine Erfahrungen mit Pa-
tient*innen mit solch schwerwiegenden Einschrankungen und erkennen die Erkrankung
nicht oder glauben nicht an sie [8-10].

Zwar wurden Uberarbeitete diagnostische Leitlinien fir ME/CFS veroffent-
licht, diese konzentrierten sich jedoch in erster Linie auf weniger schwer Erkrankte
oder auf Kinder [11-15]. Der vorliegende Artikel kombiniert die veréffentlichten ver-
figbaren Informationen zu schwerem und sehr schwerem ME/CFS aus diesen und
anderen Quellen [8,10,16,17] mit den Erfahrungen der Autor*innen mit dieser Sub-
gruppe von Patient*innen und ihren Betreuungspersonen. Die Betonung einer mul-
tidisziplindren Betreuung spiegelt das Autor*innenteam wider, zudem zwei Arzt*
innen, ein Gesundheitswissenschaftler, eine Krankenpflegerin (Advanced Practitioner
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Nurse), eine Ergotherapeutin und eine Physiotherapeutin gehdren. Unsere Expertise um-
fasst Allgemeinmedizin, geriatrische Medizin, Public Health und Infektionserkrankun-
gen. Wir waren an der Versorgung von Patient*innen mit schwerem ME/CFS und
anderen chronischen Erkrankungen in verschiedenen Settings beteiligt, auch in ihren
Wohnungen. Vier von uns haben auch personliche Erfahrungen als Patient*innen oder
Betreuungspersonen.

Dieser Artikel soll die Liicke bei klinischem Wissen und Empfehlungen fir Er-
wachsene mit schwerem und sehr schwerem ME/CFS schlieBen und die Bedeutung
von Mitgefihl, Demut und Respekt bei allen klinischen Interaktionen unterstreichen.
Durch die Nutzung bereits bestehender Behandlungsansitze und Ressourcen kdnnen
Hausarzt*innen und anderes medizinisches Fachpersonal die Patient*innen dort ab-

holen, wo sie in ihrer Erkrankung aktuell stehen, und moéglicherweise ihre Gesundheit,
Lebensqualitdt und Funktionsfahigkeit erheblich verbessern.

2. Spektrum der Schweregrade von ME/CFS

Der Schweregrad spezifischer Symptome und das Ausmal3 der beobachteten Funktions-
einschrankung durch ME/CFS kann von Person zu Person und im Laufe der Zeit stark
variieren. Eine einzelne Person kann eine Kombination von Symptomen unterschied-
lichen Schweregrades erleben, z. B. sehr schwere kognitive und kérperliche Beeintrach-
tigung, verbunden mit etwas weniger schwerer orthostatischer Intoleranz. Eine leicht
betroffene Person kann moglicherweise mit Anpassungen berufstatig sein oder eine
Schule besuchen, wahrend eine schwerstbetroffene Person moglicherweise bettlag-
erig ist und umfassende Pflege bendtigt. Dieses Schweregradspektrum ist in Tabelle 1
beschrieben:

Tabelle 1. Spektrum der Schweregrade von ME/CFS [12,18,19]
Schweregrad Beschreibung der Funktionsfiahigkeit und Schwere der Erkrankung

leicht Mobil und in der Lage, sich selbst zu versorgen. Kann arbeiten oder zur Schule
gehen, aber oft mit Anpassungen und durch die Reduzierung anderer hdusli-
cher und sozialer Aktivitdten.

moderat Eingeschrdnkte Mobilitdt und eingeschrdnkte Aktivitditen des tdglichen Lebens.
Benétigt hdufige Ruhezeiten und kann normalerweise nicht arbeiten oder zur
Schule gehen.

schwer Meist ans Haus gebunden. Eingeschréinkte Aktivitdten des tdglichen Lebens

(z.B. Selbstversorgung, Duschen, Anziehen). Schwere kognitive Schwierigkei-
ten. Eventuell Nutzung eines Rollstuhls.

sehr schwer Bettldgerig. Die meisten Aktivitdten des tdglichen Lebens kénnen nicht aus-
gefiihrt werden. Oft extreme sensorische Empfindlichkeit gegentiber Licht,
Gerduschen, Beriihrungen usw. Benétigt moglicherweise vollstdndige Pflege.

Dies sind allgemeine Kategorien, die das breite Spektrum von Schwere der Erkrankung und funktioneller Beeintrachtigung bei
ME/CFS umfassen sollen. Die Beurteilung einer bestimmten Person sollte auf dem jeweiligen Schweregrad der Erkrankung
und Funktionsbeeintrachtigung basieren.
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Neuere Studien belegen, dass dieses Klassifizierungssystem valide und nitzlich
ist [20,21]. Verglichen mit ME/CFS-Patient*innen, die nicht ans Haus gebunden sind, be-
richten ans Haus gebundene Patient*innen von schwereren und haufigeren Symptomen
und starkeren Funktionseinschrankungen [6]. Beispielsweise gehen schwer Erkrankte im
Vergleich zu leichter betroffenen Patient*innen taglich weniger Schritte und zeigen eine
geringere korperliche Leistungsfahigkeit, gemessen anhand von Werten bei kardiopul-
monalen Belastungstests wie dem prozentualen maximalen Sauerstoffaufnahme [21,22].
Die Pravalenz von psychiatrischen Diagnosen ist ahnlich wie bei anderen chronischen
Erkrankungen und das psychische Wohlbefinden/die psychische Funktionsfahigkeit kann
relativ unbeeintrachtigt bleiben [23-25].

Wie bei ME/CFS im Allgemeinen tritt eine Genesung gewdhnlich nicht ein [26] und
Patient*innen mit schwerem und sehr schwerem ME/CFS kénnen jahre- oder jahrzehn-
telang erkrankt bleiben. Nichtsdestotrotz kann eine mitflihlende, qualitativ hochwertige
klinische Versorgung dazu beitragen, ihre Lebensqualitat zu verbessern, die allgemeine
Symptomlast zu verringern und eine Verschlechterung der Erkrankung zu verhindern.

3. Klinische Merkmale von schwerem

und sehr schwerem ME/CFS

Das klinische Erscheinungsbild von schwerem oder sehr schwerem ME/CFS umfasst die
beobachteten Merkmale bei Patient*innen mit leichterer Erkrankung, aber einige Merk-
male sind haufiger und alle sind viel extremer ausgepragt. Dazu gehéren [8,10,13-17]:

e Ausgepragte Schwache. Kann sich méglicherweise nicht im Bett bewegen oder
umdrehen, essen, zur Toilette gehen usw.

e Reduzierte oder fehlende Fahigkeit zu sprechen oder zu schlucken.

e Starke und oft fast konstante diffuse Schmerzen, starke Kopfschmerzen und Hy-
perasthesie.

e Extreme Intoleranz gegeniiber geringsten korperlichen, mentalen, emotionalen
oder orthostatischen Stressoren wie Sitzen, Baden, Toilettengang, Essen, Spre-
chen. Diese kénnen Post-Exertional Malaise und verstarkte Schwache auslésen.

e Uberempfindlichkeit, manchmal extrem, gegentiiber Licht, Gerduschen, Beriihr-
ung, Chemikalien oder Gerlichen. Exposition kann Schmerzen und andere Symp-
tome verstarken.

e Schwere kognitive Beeintrachtigung, die die Kommunikationsfahigkeit und das
Verstandnis von schriftlichen Texten beeintrachtigen kann.

e Schwere Magen-Darm-Stérungen (z.B. Ubelkeit, Bauchschmerzen), friihes Satti-
gungsgefiihl und Nahrungsmittelunvertraglichkeiten, die eine ausreichende Er-
nahrung beeintrachtigen kénnen.

e Orthostatische Intoleranz, die schwer genug ist, um eine aufrechte Haltung zu
verhindern.

e Schlafstérungen wie nicht erholsamer Schlaf, verschobene Schlafzyklen und un-
terbrochener Schlaf.

e Erhohte Pravalenz von Komorbiditaten, die bei ME/CFS ublich sind (z.B. Mast-
zellaktivierungssyndrom, posturales orthostatisches Tachykardiesyndrom) und/
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oder Komplikationen durch die Unfahigkeit, das Haus zu verlassen oder Bett-
lagerigkeit (z. B. Osteoporose, Verstopfung, Dekubitus, Aspirationspneumonie,
Depression und Dekonditionierung). Diese kénnen die Erkrankungslast erhéhen
und die Versorgung erschweren.

Zusatzlich zur der kérperlichen Schwiche sind Patient*innen mit schwerem oder
sehr schwerem ME/CFS oft isoliert, manchmal von der eigenen Familie, und missen mit
dem kompletten Verlust ihres friiheren Lebens und allem, was sie ausgemacht hat, zu-
rechtkommen [27]. Fiir diejenigen, die als Kinder oder junge Erwachsene erkrankt sind,
ist dies besonders grausam.

4. Mitfiihlende Pflege bei schwerem und

sehr schwerem ME/CFS

Hausarzt*innen und anderes medizinisches Fachpersonal haben mdoglicherweise zu-
vor keine Patient*innen mit diesem Schweregrad gesehen. Die extremen Ausmafe von
Energieeinschrankungen, kognitiven Beeintrachtigungen, Schmerzen und sensorischen/
substanzbezogenen Uberempfindlichkeiten kénnen liberraschend sein. Zugleich wurden
diese Patient*innen und ihre Betreuungspersonen moglicherweise von friiheren Be-
handler*innen vernachlassigt oder mangelhaft behandelt [1]. Infolgedessen mussten sie
selbst Expert*innen werden [10]. Erkennen Sie die herausfordernden Erfahrungen an,
mit denen die Patient*innen moéglicherweise in der Vergangenheit konfrontiert waren,
und dricken Sie Ihr Mitgeflihl aus. Ein patientenzentrierter, kooperativer Ansatz zur
Versorgung, der auf Mitgefiihl und Respekt fiir den Patient*innen in allen Interaktionen
basiert, wird allen zugutekommen [10]. Folgende Ansatze kdnnen helfen:

e Planen Sie die Notwendigkeit von Hausbesuchen ein [10,16]. In der Regel leben
die am starksten betroffenen Patient*innen zu Hause. Unserer Erfahrung nach
kann die hausliche Pflege starker individualisiert werden und wird von dieser
Patient*innengruppe und ihren Familien bevorzugt.

e Respektieren Sie die Art und Schwere der Erkrankung der Patient*innen bei
allen klinischen Interaktionen [10]. Fragen Sie Patient*innen und Angehorige vor-
her nach Faktoren (z. B. Dufte, schnelle Bewegungen, bunte Kleidung, laute
Gerausche, helle Lichter und Beriihrungen), die die sensorischen Empfindlich-
keiten der Patient*innen verstarken. Minimieren Sie diese Faktoren so weit wie
moglich. Interagieren Sie mit Patient*innen in einem Tempo, zu einer Tageszeit
und Uber eine Zeitdauer, die die Patient*innen bewiltigen kénnen. Selbst Haus-
besuche kénnen Patient*innen belasten, binden Sie daher die Betreuungsper-
sonen nach Mdoglichkeit ein, um die begrenzte Energie der Patient*innen zu be-
wahren. Kreative Ansatze kénnen erforderlich sein, wenn die Sprechfahigkeit
der Patient*innen eingeschrankt ist.

o Akzeptieren Sie die Gultigkeit der von den Patient*innen berichteten Symptome.
Gewinnen Sie das Vertrauen der Patient*innen, der Betreuungspersonen und der
Familie. Horen Sie sich mit Verstandnis und Mitgeflihl an, was sie berichten.

e Seien Sie ehrlich was die Grenzen des medizinischen Fachwissens betrifft, aber
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versichern Sie den Patient*innen, dass Sie |hr Méglichstes tun werden, um ihnen
zu helfen.

e Arbeiten Sie eng mit den Betreuungspersonen zusammen (falls welche beteiligt
sind), und bei Bedarf mit anderem medizinischen Fachpersonal, um die erforder-
lichen Ressourcen, Dienstleistungen, Fortbildungen und praktischen Hilfestellun-
gen fur Patient*innen und Betreuungspersonen bereitzustellen. Eine Fachbera-
tung kann bei der Diagnose und Behandlung jener Aspekte von ME/CFS helfen,
mit denen Sie nicht vertraut sind. Engagieren Sie eine zielgenaue Gruppe von an-
derem Fachpersonal nach Bedarf und nach Vertraglichkeit der Patient*innen.
Dazu kénnten Physiotherapeut*innen, Ergotherapeut*innen, (hdusliche) Kranken-
pfleger*innen, Sozialarbeiter*innen und Expert*innen fir psychische Gesundheit
gehoren. Hausbesuche durch Optiker*innen/Augenarzt*innen und Zahnarzt*in-
nen werden vielleicht bendtigt. Stellen Sie sicher, dass diese anderen Fachper-
sonen Uber ME/CFS Bescheid wissen.

e Bei der Bereitstellung von wichtigen Gesundheitsleistungen muss darauf ge-
achtet werden, die nicht mit zu vielen Angeboten oder zu vielen Besuchen zu
Uberfordern. Beziehen Sie wenn moglich Betreuungspersonen ein, um die Ener-
gie der Patient*innen zu sparen. Nutzen Sie zum Beispiel die genauen Kenntnisse
der Betreuungspersonen Uber die Bedirfnisse, Vorlieben und den Status der
Patient*innen. Bringen Sie ihnen bei, bestimmte Versorgungsleistungen zu Uber-
nehmen, um den Bedarf an zusatzlichen Gesundheitsleistungen zu minimieren.
Reservieren Sie Patientenbesuche fir die Zeiten, in denen Input von den Pa-
tient*innen erforderlich ist oder Bedarf besteht die Patient*innen persénlich zu
untersuchen.

e Seien Sie wachsam gegeniiber dem Stress der Betreuungspersonen. Kommunale
Angebote, lokale Selbsthilfegruppen und Erholungsangebote fiir diejenigen, die
Menschen mit ME/CFS oder anderen chronischen Erkrankungen betreuen, sind
moglicherweise hilfreich.

e Einige schwerkranke ME/CFS-Patient*innen haben moglicherweise keine Be-
treuungspersonen. Seien Sie wachsam gegeniber ihren nichtmedizinischen Be-
dirfnissen, wie z. B. ihrer Fahigkeit, Lebensmittel zu beschaffen und zuzubereiten.

5. Diagnose und Beurteilung

e Zusétzlich zu den diagnostischen Anséatzen, die fir alle ME/CFS-Patient*innen
angewendet werden [1,12,13,28,29], sind die folgenden Einschatzungen beson-
ders wichtig fiir Personen mit schwerem oder sehr schwerem ME/CFS [8,10,13,
14,16,17,30]: Bewerten Sie die grundlegenden und instrumentellen Alltagsakti-
vitaten (ADLs und IADLs) der Patient*innen (Tabelle 2). Das Dokumentieren von
ADLs hat den zusatzlichen Vorteil der Unterstitzung von Antragen fiir einen Grad
der Behinderung.

e Bewerten Sie die individuellen Energiegrenzen der Patient*innen (ihren ,Energy
Envelope®) [31] und die Energie, die sie flir ADLs und IADLs aufwenden.

e Untersuchen Sie medizinische Probleme, die sich auf die Symptombelastung
oder das Funktionsniveau der Patient*innen auswirken konnten. Diese kdnnten
Uberanstrengung und daraus resultierende PEM umfassen, sowie unbehandelte
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orthostatische Intoleranz, Schmerzen, Schlafstérungen, Magen-Darm-Probleme,
unerkannte sensorische Uberempﬁndlichkeiten, rezidivierende Infektionen, Ko-
morbiditaten oder Komplikationen durch die Beschrankung auf das Haus bzw.
Bettlagerigkeit. Jedes Symptom sollte individuell beurteilt werden, um festzu-
stellen, ob es sich um das Ergebnis einer anderen spezifischen Diagnose handelt,
die ebenfalls behandelt werden muss [8,12,13,16].

e Beurteilen Sie den psychischen Zustand der Patient*innen mit Methoden, die
fir chronische Erkrankungen geeignet sind. Achten Sie auf affektive Symptome
(z.B. Traurigkeit, Sorge) und seien Sie vorsichtig dabei, somatische Symptome
(z.B. Mudigkeit, Schlaflosigkeit, Magen-Darm-Storungen) auf psychische/psychia-
trische Erkrankungen zurlickzuftihren.

e Bewerten Sie nicht-medizinische Probleme, die zum Morbiditdtsgrad der Pa-
tient*innen beitragen. Beispiele sind der Mangel an sozialen Dienstleistungen,
Pflege, Transport, Finanzen, Essen und/oder Hilfsmitteln.

Da ME/CEFS klinisch oft nicht erkannt wird [1], wurden Menschen mit schwerem
oder sehr schwerem ME/CFS manchmal stigmatisiert oder mit einer psychischen Er-
krankung wie Anorexia nervosa fehldiagnostiziert. Ihren Betreuungspersonen wurde
manchmal Vernachlassigung vorgeworfen oder Missbrauch [8,32]. Wie bei anderen
chronischen Erkrankungen kénnen auch bei ME/CFS-Patient*innen Depressionen und
Angststorungen als sekundare Erkrankungen auftreten. Sie kdnnen auch einem erh6h-
ten Suizidrisiko ausgesetzt sein aufgrund der Funktionseinschrankungen und Schwere
der Symptome, insbesondere angesichts des medizinischen Unglaubens und des Man-
gels an Unterstitzung [33]. ME/CFS ist jedoch keine psychische Erkrankung [1]. Eine
genaue Differenzialdiagnose ist erforderlich, um eine akkurate Diagnose zu ge-
wahrleisten [13,34]. Bedenken wegen Vernachlassigung oder Missbrauch missen mit
vollem Verstandnis des Erkrankungsbildes und des Ausmafes und der Arten von Ein-
schrankungen, die daraus resultieren kénnen, bewertet werden. Zum Beispiel sind
Gewichtsverlust oder verminderte Aufnahme von Nahrungsmitteln und Flissigkeiten
wahrscheinlich nicht auf vorsatzliche Selbstverletzung oder Anorexia nervosa zurick-
zuflihren, sondern eher auf nicht diagnostizierte Magen-Darm-Probleme, die die Er-
nahrung beeintrachtigen [8].

6. Empfehlungen fiir die Behandlung

und Versorgung bei schwerem und sehr
schwerem ME/CFS

In der Vergangenheit wurde falschlicherweise angenommen, dass der Schwachezu-
stand bei ME/CFS das Ergebnis von Dekonditionierung ist, die mit abgestufter Bewe-
gungstherapie (graded excersie therapy, GET) behandelt werden kénnte. Allerdings
haben Studien gezeigt, dass ME/CFS keine Dekonditionierung ist [35] und dass Uber-
anstrengung den Patient*innen schaden kann [36]. Dies gilt insbesondere fliir Menschen
mit sehr schwerem ME/CFS, fir die selbst einfache ADLs ihre extrem niedrigen Ener-
giereserven Ubersteigen konnen. Daher miissen Empfehlungen fiir die Behandlung
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und Versorgung von schwerem oder sehr schwerem ME/CFS individuell an die einzel-
nen Patient*innen angepasst werden [13-15]. Diese Empfehlungen sollten umgesetzt
werden, wenn der Verdacht auf ME/CFS besteht, selbst wenn die Patient*innen den
typischerweise in den ME/CFS-Diagnosekriterien geforderten 6-Monats-Zeitraum noch
nicht erfillen.

6.1 Empfehlungen zur Minimierung von Post-Exertional Malaise und sensorischen Empfind-
lichkeiten

Die folgenden MaBnahmen kénnen angewandt werden, um PEM und sensorische Emp-
findlichkeiten zu verringern:

e Stellen Sie sicher, dass die Patient*innen und die Betreuungspersonen PEM ver-
stehen. Klaren Sie sie Gber MaRnahmen zur Energieeinsparung auf, wie z. B. Pa-
cing, um die physischen, mentalen, orthostatischen und emotionalen Stressoren
zu minimieren, die PEM und die daraus resultierende Verschlechterung der Symp-
tome und Funktionsfahigkeit auslésen kénnten [11-13,37].

e Minimieren Sie Reize, auf die die Patient*innen empfindlich reagieren, wie Licht,
Gerausche, Bertihrungen, Bewegung, Chemikalien und Gertiche. Exposition kann
Schmerzen und andere Symptome verstarken (Tabelle 2). Die am schwersten be-
troffenen Patient*innen kénnen moéglicherweise Beriihrung, Licht oder Larm nicht
tolerieren.

e Passen Sie sich der eingeschrankten Energie der Patient*innen an (Tabelle 2). Bei
den schwerstbetroffenen Patient*innen sind moglicherweise Spezialbetten, Roll-
stihle, Bettpfannen, Erndhrungssonden und Katheter erforderlich, um ihre ext-
rem begrenzte Energie zu erhalten [13,14,16,17].

6.2 Empfehlungen fiir Behandlungs- und Versorgungsansdtze

Die folgenden pharmakologischen und nicht-pharmakologischen Behandlungs- und Ver-
sorgungsansatze kdnnen angewandt werden, um Energie zu sparen, Symptome und Ko-
morbiditaten zu behandeln und medizinische Komplikationen zu minimieren [11-13,16].
Beziehen Sie nach Méglichkeit die Betreuungspersonen ein, um die Anzahl an Behand-
ler*innen zu reduzieren, die direkt mit den Patient*innen in Kontakt treten.

e Medikamente sollten konservativ und sparsam eingesetzt werden [12,13,16].
Wenn Medikamente verabreicht werden, beginnen Sie mit sehr niedrigen Dosen
und erhohen Sie diese langsam nach Vertraglichkeit. Zum Beispiel wird Naltrexon
iblicherweise in einer Dosis von 50 mg bei Opioid-Uberdosierung gegeben, aber
bei Schmerzen bei ME/CFS beginnt die Dosis bei 0,1 mg taglich und wird schritt-
weise auf bis zu 4,5 mg taglich erhéht. Verringern Sie das Risiko von Nebenwir-
kungen und Arzneimittelwechselwirkungen durch Bevorzugung von Medikamen-
ten, die mehr als ein Symptom behandeln kénnen, z. B. sowohl Schmerzen als auch
Schlaf.

e Wenn andere Schmerzmittel nicht wirksam sind oder erhebliche Nebenwirkun-
gen verursachen, kann es notwendig sein, die Gabe von Opioiden in Betracht zu
ziehen. Erwagen Sie, bei der Verschreibung von Opioiden auch ein Medikament
gegen Verstopfung zu geben.

e Orale Erndhrung und Flissigkeitszufuhr werden bevorzugt und sollten zuerst ver-
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sucht werden. Allerdings kann eine Erndhrungssonde erforderlich sein, um die
Nahrungszufuhr sicherzustellen und die Energie der Patient*innen zu erhalten [8].
Zur Flussigkeitszufuhr kann eine intravendse Kochsalzlosung erforderlich sein.
Falls notig, kann intravendse Ernadhrung als letztes Mittel erforderlich sein.

e Physiotherapeut*innen kénnen bei MaBnahmen zur Energieeinsparung, Schmerz-
behandlung, dem Gelenkschutz zur Vorbeugung von Gelenkkontrakturen, der
Korperpositionierung und sanften Bewegungs-, Dehnungs- und Kraftiibungen
unterstlitzen, um die Auswirkungen von Inaktivitdt und Bettldgerigkeit auszu-
gleichen (Tabelle 2). Die angewendeten MaBBnahmen mussen so erfolgen, dass
sie keine PEM oder sensorischen Empfindlichkeiten (z.B. bei Bertihrung) auslo-
sen [11-13,37]. Vorsicht ist geboten, da sogar passives Anheben des gestreckten
Beins durch einen Therapeuten nachweislich PEM ausgelost hat [38]. Bei Patient™-
innen mit komorbidem hypermobilem Ehlers-Danlos-Syndrom ist Vorsicht beim
Dehnen geboten.

e Ergotherapeut*innen kénnen Modifikations- und Anpassungsstrategien fir ADLs
anwenden, um Energie zu sparen (Tabelle 2) und kénnen die Patient*innen und
Betreuungspersonen liber Techniken flir Pacing und nicht pharmakologische An-
satze zur Behandlung von Symptomen aufklaren [12,13,37].

e Logopad*innen kdnnen helfen, Probleme beim Essen/Schlucken zu beurteilen und
zu behandeln sowie Kommunikationsprobleme, seien sie bedingt durch anatomi-
sche oder funktionelle Anomalien im Oral-/Gastrointestinaltrakt oder im Gehirn.

e Psychotherapeut*innen kénnen den Patient*innen moglicherweise helfen, besser
mit den Einschrankungen durch die Erkrankung zurechtzukommen [34].

e Informieren Sie die Patient*innen, die Familie und Betreuungspersonen (ber
hilfreiche VerhaltensmaBnahmen. Zum Beispiel kdnnen Pflegeaufgaben aufge-
teilt werden, um Reizlberflutung der Patient*innen zu vermeiden. Die Patient™
innen sollten gelegentlich gedreht werden, um Dekubitus zu vermeiden, und
Erwartungen sollten verringert werden z. B. hinsichtlich der Notwendigkeit sich
taglich zu waschen.

6.3 Empfehlungen fiir Folgebesuche, Patientenverfiigungen und Hospitalisierung

Der Gesundheitszustand von Patient*innen mit schwerem oder sehr schwerem ME/CFS
kann sich im Laufe der Zeit andern, manchmal schnell, und erfordert moéglicherweise eine
Hospitalisierung. Hausarzt*innen sollten regelmaRige Hausbesuche planen, bereit sein,
dem Krankenhauspersonal Anleitungen zu geben, und die Patient*innen auffordern, Pa-
tientenverfliigungen und Notfallplane wie folgt aufrechtzuerhalten:

e Planen Sie regelmiRig Folgebesuche ein. Uberwachen Sie, ob neue Komorbidita-
ten und Komplikationen auftreten und ob Anderungen in der Versorgung hilfreich
sein kdnnten. Gehen Sie nicht davon aus, dass alle neuen Probleme durch ME/CFS
verursacht oder nicht behandelbar sind.

e Weisen Sie im Falle einer Krankenhauseinweisung das Personal auf die Notwen-
digkeit hin, eine reizarme Umgebung bereitzustellen und die Untersuchungen
und den Kontakt mit dem Krankenhauspersonal so weit wie moglich zu beschran-
ken [7,14]. Informieren Sie Chirurg*innen tber die notwendigen VorsichtsmafR-
nahmen fir die Patient*innen, die sich einer Operation unterziehen missen [39].
Krankenhauser und andere Behandlungseinrichtungen bendtigen moglicherwei-
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se auch Informationen zur Unterscheidung zwischen ME/CFS und psychischen
Erkrankungen [13,34].

e Ermutigen Sie die Patient*innen und ihre Familien, eine Patientenverfiigung und
eine Vorsorgevollmacht zu erstellen und bei Bedarf eine Vollmacht zur Verwal-
tung der Finanzen. Ermutigen Sie sie zudem, einen Notfallplan zu erstellen und
eine Aufstellung der Gesundheitsprobleme und Medikamente bei sich zu haben,
fir den Fall, dass ein Krankenhausaufenthalt erforderlich ist oder ein Notfall ein-
tritt. Beispiele fir Notfalle sind ein Feuer, der Verlust einer Betreuungsperson
(z.B.durch Tod oder Erkrankung) oder ein sehr schwerer Riickfall, bei dem die Pa-
tient*innen ihre Bedirfnisse nicht [anger kommunizieren kénnen.

Tabelle 2. Praktische Empfehlungen fiir Energieerhaltung und Versorgung: Zusammen-
fassung von bei bettldgerigen Patient*innen zu beurteilenden Alltagsaktivititen und
Beispielen fur entsprechende Aktivitdtsanpassungen.t

Alltagsbereich/
Tatigkeit

Empfehlungen, inklusive Anpassungen?

Kérperpflege/ e Duschstuhl und Haltegriffe bereitstellen. Eine Trage kann verwendet werden, um Patient*innen
Waschen vom Stuhl zur Badewanne zu bringen. Beseitigen Sie Badezimmermatten und Teppiche, die ein
Sturzrisiko darstellen.

e \lerwenden Sie eine Wanne mit Kissen/Nackenstiitze. FiifSe hochlegen und mit lauwarmen Was-
sertemperaturen beginnen.

e Waschen Sie sich mit einem Schwamm neben dem Bett oder im Bett , um Energie zu sparen.

e Waschen Sie Kérperteile zu unterschiedlichen Zeiten (z. B. Gesicht an einem Tag, Haare an einem
anderen).

e \lerwenden Sie hypoallergene Seifen mit geringem Duftstoffgehalt.
e Verwenden Sie Trockenshampoo. Erwdgen Sie kurze Haare.
e Untersuchen Sie die Haut und suchen Sie beim Baden nach Ldsionen.

e Ruhen Sie sich unmittelbar nach dem Waschen und vor dem Ankleiden aus, falls erforderlich.
Wickeln Sie sich in Decken, ein trockenes Handtuch oder einen Bademantel ein und gehen Sie
zurtick ins Bett.

e FErwdgen Sie, alle paar Tage statt tdglich zu baden.
e Erwdgen Sie die Umgestaltung vdes Badezimmers, um die Zugdnglichkeit zu verbessern.

Kérperpﬂ ege/ o Fiihren Sie diese Aktivitcten bei Bedarf im Bett durch, um Energie zu sparen.
AT e \lerwenden Sie parfiim-/chemikalienfreie Waschmittel.

o Tragen Sie locker sitzende Kleidung aus weichen, leichten und atmungsaktiven Materialien. Tragen
Sie einfarbige Kleidung (keine Muster), da diese méglicherweise weniger stimulierend ist.

e Ziehen Sie angepasste Kleidung in Betracht - z. B. zum Hineinschliipfen, ohne Verschliisse oder
Knopfe, da diese einfacher an- und auszuziehen sind.

e Ziehen Sie das Kleidungsstiick zuerst auf der beeintréchtigten Seite (z. B. schwdchste, schmer-
zendste Seite) an und ziehen Sie das Kleidungssttick auf der beeintrdchtigten Seite zuletzt aus.

e Kleiden Sie sich in Etappen an, falls nicht alles auf einmal angezogen werden kann.

e Beurteilen Sie die Ursache jeder Empfindlichkeit gegeniiber Kleidung - z. B. Small-Fiber-Neuro-
pathie, Kontaktdermatitis usw.

o Wechseln Sie die Kleidung flir Komfort/Sauberkeit, nicht unbedingt tdglich.
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Tabelle 2. Fortgefiihrt

Alltagsbereich/
Tatigkeit

Korperpflege/ °
Z3dhneputzen

Toilettengang °

Essen und Trinken °

Positionen und
Bewegungsspiel-

raum O

Empfehlungen, inklusive Anpassungen?

Sparen Sie Energie, indem Sie diese Aktivitdten bei Bedarf im Bett ausflihren.
Verwenden Sie eine milde Zahnpasta oder nur Wasser.

Verwenden Sie eine Zahnblirste mit weichen Borsten. Wenn eine elektrische Zahnblirste verwen-
det wird, wdbhlen Sie eine, bei der die Vibrationsintensitdt eingestellt werden kann.

Verwenden Sie einen erhohten Toilettensitz und installieren Sie Handldufe in der Néhe der Toilette.
Bei Bedarf kann ein Nachttopf verwendet werden, um Schritte fiir sinnvolle Aktivitdten zu sparen.

Verwenden Sie Windeln, eine Bettpfanne oder einen Katheter fiir Erwachsene, wenn sie nicht
aufrecht sitzen kénnen. Wenn ein Katheter bendétigt wird, versuchen Sie es zuerst mit Kondom-
kathetern und/oder intermittierender Katheterisierung bevor ein Dauerkatheter eingesetzt wird.

Fragen Sie nach regelmdfigen Toilettengdngen und planen Sie diese. Dies kann dazu beitragen,
akute Besuche zu verringern und Missgeschicke zu verhindern.

Beurteilen Sie, ob die Erndhrung der Patient*innen aufgrund von finanziellen oder logistischen
Problemen sowie Problemen bei der Zubereitung oder aus anderen Griinden nicht ausreichend
gesichert ist, und sprechen Sie dies bei Bedarf an. Wenn die Zubereitung das Problem ist, kann eine
Lieferung der Mahlzeiten und/oder eines Vorrats von gefrorenen oder konservierten Lebensmit-
teln, die eine minimale Zubereitung erfordern, entscheidend sein, insbesondere wenn Patient*in-
nen einen schlechten Tag haben. Bereiten Sie nach Mdéglichkeit grofse Mengen an Lebensmitteln zu
und bewahren Sie sie fiir die spdtere Verwendung auf.

Bieten Sie Lebensmittel an, die ndhrstoffreich sind und keine grofSe Vorbereitung benétigen, wie
z. B. Shakes, Riegel, weiche oder fliissige Speisen. Eine Uberweisung an eine Erndhrungsberatung
kann erforderlich sein.

Stellen Sie eine Auswahl von Snacks bereit, die fiir die Patient*innen leicht zugdnglich sind.

Essen oder trinken Sie bei Bedarf im Bett, um Energie zu sparen. Weniger schwer erkrankte Pa-
tient*innen bevorzugen maglicherweise Mabhlzeiten mit ihrer Familie wegen der sozialen Inter-
aktion.

Helfen Sie bei Bedarf beim Flittern und dem Anrichten der Mahlzeit.

Verwenden Sie leichte Schiisseln, Teller und Utensilien (z. B. Plastikgeschirr, Bambus oder andere
leichte Materialien).

Verwenden Sie eine kleine, leichte Tasse. Verwenden Sie einen kurzen Strohhalm fiir weniger
Anstrengung beim Saugen. Verwenden Sie eine auslaufsichere Wasserflasche oder einen Trink-
rucksack oder -tasche (kiirzen Sie die Ldnge des Strohhalms).

Eine Sondenerndhrung oder intravenése Kochsalzlésung kann erforderlich sein, wenn oral verab-
reichte Erndhrung und Fliissigkeitszufuhr nicht ausreichend sind.

Zum Schutz der Patient*innen vor Dekubitus, Gelenkkontrakturen, Haut- und Gelenkreizungen und
schlechter Haltung:
Verwenden Sie Keile, Polster, Kissen zur Unterstiitzung und Positionierung oder ziehen Sie ein ver-
stellbares Bett in Betracht.

Tauschen Sie das Kopf-/Fuf3ende des Bettes (falls erforderlich und méglich), um sich wiederholende
Bewegungen zu verringern und die Reichweite zu verbessern.

Verwenden Sie einen Liegestuhl mit Fuf3stiitze. Sorgen Sie fiir eine angemessene Unterstlitzung des
Nackens und der Lendenwirbelsdule, um die richtige Positionierung sicherzustellen.

Informieren Sie die Betreuungspersonen liber die Notwendigkeit einer regelmdfigen, planmdigen
Umlagerung, soweit diese toleriert wird.

Nutzen Sie den passiven oder aktiven Bewegungsumfang, um Kontrakturen zu vermeiden und eine
gewisse Flexibilitdt zu erhalten. Dies muss so erfolgen, dass es keine PEM ausldst.
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Tabelle 2. Fortgefiihrt

Alltagsbereich/
Tatigkeit

Empfehlungen, inklusive Anpassungen?

Umgebung/ Um die Patient*innen vor tibermdfiger kérperlicher, kognitiver oder emotionaler Anstrengung zu
Raumgestaltung schiitzen:

e Sorgen Sie flir eine reizarme Umgebung:
e Hdngen Sie Verdunklungsrollos und/oder einfache Vorhdnge (ohne Muster) auf;
e kontrollieren Sie Raumtemperatur und Luftfeuchtigkeit;
e Begrenzen Sie Gerdusche von innerhalb und auf3erhalb des Hauses so weit wie moglich;
e \erwenden Sie keine stark riechenden Produkte wie Reinigungsmittel oder Parfums.

o Stellen Sie technische Hilfsmittel bereit wie Ruftasten, Fernbedienungen fiir Licht-, Liifter- und
Fernsehsteuerung; fernsteuerbare Beleuchtung (Dimmung/Farbwechsel); und drahtlose fernge-
steuerte Steckdosenschalter fiir Ventilatoren/Lichter.

e \lerwenden Sie einen Nachttisch mit verstellbarer Hohe, Neigung und Drehplatte.
e \erwenden Sie zur einfachen Erreichbarkeit einen ,Klettverschluss“ oder eine dhnliche Methode,

um Gegenstdnde an der Wand oder am Kopfteil des Bettes zu befestigen und positionieren Sie
Kérbe mit Vorrdten/Snacks/Werkzeugen in Reichweite.

e Verwenden Sie Magnettafeln, Pinnwdnde oder Tafeln mit Symbolen, auf die gezeigt werden kann,
als Kommunikationshilfe.

e Bewerten Sie Gleichgewichtsprobleme, Sturzrisiken und Gefahren (Treppen, Teppiche, Hausein-
gang usw.). Entfernen Sie Hindernisse, um Wege frei zu halten, und empfehlen Sie weitere Strate-
gien zur Verringerung von Risiken soweit erforderlich.

o Stellen Sie Decken, Ventilatoren und andere Heiz- und Kiihlgerdte bereit, wenn die Patient*innen
Schwierigkeiten mit der Temperaturregulierung haben.

e \Wenn die Patient*innen selbst Mahlzeiten zubereiten muissen, ordnen Sie die Kiiche um ftir Sicher-
heit und Energieeinsparung, stellen Sie z. B. einen Hocker bereit, stellen Sie am hdufigsten verwen-
detes Geschirr und Utensilien so auf, dass sie leicht zugdnglich sind usw.

Mobilitat und e Stellen Sie Transport- und Mobilitdtshilfen (z.B. Lift, Gleitbretter, andere Hilfsmittel, Rollstiihle,
Transport Gehstdcke, Gehhilfen) nach Bedarf bereit.

o Wenden Sie geplante, kontrollierte und langsame Positionsdnderungen an, insbesondere flir Per-
sonen, die von orthostatischer Intoleranz oder Hypersensitivitdt bei Beriihrung betroffen sind.

e FErwdgen Sie die Installation eines Treppenlifts und/oder einen Umzug in einen besser zugdnglichen
Raum.

e Verwenden Sie bei Bedarf und Méglichkeit einen Rollstuhl fiir die Wege zwischen den Rdumen.
e Bringen Sie den Betreuungspersonen bei, wie sie die Patient*innen sicher bewegen kénnen.

e Fragen Sie nach privaten (z. B. Taxi, Mitfahrgelegenheit) und 6ffentlichen (z. B. Krankentransport)
Transportmaoglichkeiten.

Unterstptzu ng e Stellen Sie sicher, dass die Patient*innen eine angemessene Unterstiitzung durch die Betreuungs-
und Soziales personen bekommen. Helfen Sie dabei, den Zugang zu benétigten Gemeindeangeboten zu erleich-
tern.

e Beriicksichtigen Sie den Wunsch und das Bediirfnis der Patient*innen nach Gesellschaft, wenn Sie
Ansdtze zum Energiemanagement empfehlen.
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Tabelle 2. Fortgefiihrt

Alltagsbereich/

. . )
Tatigkeit Empfehlungen, inklusive Anpassungen

Medizinische o Empfehlen Sie den Patient*innen oder den pflegenden Betreuungspersonen , eine Liste ihrer ge-

Versorgung und sundheitlichen Probleme zu erstellen und zu pflegen (z. B. Symptome, Empfindlichkeiten/Aller-
Vorbereitung auf

Notfalle

gien, VorsichtsmaBnahmen fiir medizinische Dienste usw.), aktuelle Medikamente (einschlief3lich
rezeptfreier Medikamente, Nahrungsergdnzungsmitteln, Vitaminen usw.) und Kontaktdaten von
Arzt*innen.

e Empfehlen Sie eine Patientenverfligung und eine Vorsorgevollmacht fiir den Fall, dass die Pati-
ent*innen nicht in der Lage sind, ihre Ziele zu kommunizieren.

e Bewerten Sie die Vorbereitung auf Notfdlle, einschliefdlich Notfallalarm, Feuerl6scher, sicherer
Fluchtweg.

e Empfehlen Sie den Patient*innen oder den Betreuungspersonen, eine Tasche mit wichtigen Medi-
kamenten, Kleidung und Hygieneartikeln bereitzuhalten.

e Empfehlenswert ist Notfallwarntechnik (iWatch, Life Alert, Alexa, Hausnotruf etc.) und ein Handy
mit eingespeicherten Nummern.

e Informieren Sie die Rettungsdienste (Feuerwehr, Polizei) liber die Mobilitétseinschrdnkungen der
Bewohner*innen und identifizieren Sie den Standort als hohe Prioritdit fiir Versorgungsbetriebe.

! Diese Empfehlungen richten sich in erster Linie an bettlagerige ME/CFS-Patient*innen, kénnen aber entsprechend auf hausgebundene, aber nicht bettlage-
rige Patient*innen angepasst werden.?Viele der Empfehlungen betreffen Energieeinsparung und Sicherheitsaspekte, da diese von besonderer Bedeutung bei
der Versorgung von Patient*innen mit schwerem und sehr schwerem ME/CFS sind. Bei Patient*innen, die keine Betreuungspersonen haben, muss die behan-
delnde Person auch eine Bewertung der IADLs wie Einkaufen, Kochen, Umgang mit Medikamenten, Waschewaschen und Hausarbeit vornehmen, um den Grad
der benétigten Unterstiitzung einzuschatzen [40].

7. Praktische Hinweise fiir

vielbeschiftigte Arzt*innen

So schwer erkrankte Patient*innen zu versorgen kann fir vielbeschaftigte Hausarzt*in-
nen und anderes medizinisches Fachpersonal eine Herausforderung darstellen. Die fol-
genden Ansatze kénnen dabei helfen, die zeitlichen Anforderungen zu bewiltigen und
Kostenerstattung sicherzustellen:

e Dokumentieren Sie ADLs und IADLs, um die Notwendigkeit einer hiuslichen Pfle-
ge nachzuweisen [40].

e Nutzen Sie eine Kombination aus Hausbesuchen, Telemedizin, schriftlicher Kom-
munikation und Partnerschaften mit ambulanten Pflegediensten, Kooperation
mit den Betreuungspersonen falls vorhanden, und neuartigen Fernmonitoring-
Technologien, um sowohl die Bediirfnisse der Patient*innen als auch die Anfor-
derungen an lhre Zeitplanung optimal zu erfillen. Delegieren Sie Aufgaben, die
keinen direkten Input von lhnen erfordern (z.B. Ausfillen sich wiederholender
Formulare, Sammeln grundlegender Informationen) an medizinisches Personal
wie Rezeptionist*innen und Arzthelfer*innen.

e Beachten Sie alle behérdlichen oder versicherungsrechtlichen Anforderungen fiir
die Durchfiihrung von Hausbesuchen.

e Maximieren Sie die Kostenerstattung, indem Sie alle Komorbiditdten wie das
posturale orthostatische Tachykardie-Syndrom (POTS), Ehlers-Danlos-Syndrom
(EDS) oder Mastzellen-Aktivierungssyndrom (MCAS) diagnostizieren.
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8. Pathologie bei schwerem und

sehr schwerem ME/CFS

Untersuchungen an weniger schwer erkrankten Patient*innen haben Funktionsstérun-
gen der neurologischen, immunologischen, autonomen und Energiestoffwechsel-bezo-
genen Systeme ergeben [1,2]. Allerdings haben sich nur wenige veroéffentlichte Studien
speziell auf Patient*innen mit schwerem oder sehr schwerem ME/CFS konzentriert, weil
diese oft nicht in der Lage sind, ihre Wohnungen zu verlassen, um an wissenschaftlichen
Studien teilzunehmen. Eine Literaturrecherche von 2017 ergab, dass Uiber einen Zeit-
raum von drei Jahrzehnten nur 21 Artikel zu schwerem oder sehr schwerem ME/CFS
veroffentlicht worden waren [41]. Unterschiede in den Falldefinitionen, der Krankheits-
beschreibung, den ErgebnismaBen und kleine StichprobengréRen machten es schwierig,
eindeutige Schlussfolgerungen zu ziehen.

Somit basiert das, was Uber schweres und sehr schweres ME/CFS bekannt ist, weit-
gehend auf klinischer Erfahrung[8,10,12-14,16,17,30] und leitet sich aus Untersuchungen
an weniger schwer Erkrankten ab [1-3]. Neuere Studien zu schwererem ME/CFS haben
jedoch einige Unterschiede gezeigt. Zum Beispiel zeigen schwer erkrankte im Vergleich
zu leicht oder mittelschwer erkrankten Patient*innen niedrigere Glykolysewerte [42]
und erhéhte Abweichungen bei Immunmarkern [43,44]. Sie zeigen auch eine reduzierte
Anzahl von Schritten pro Tag und weniger Belastungskapazitit, gemessen anhand der
maximalen vorhergesagten Sauerstoffaufnahme in Prozent [22], und eine Verringerung
der zerebralen Durchblutung bei schwerem ME/CFS bei leicht geneigtem Sitzen [45] oder
nach einer 20-Grad-Aufrichtung aus der Riickenlage [46].

Zuklnftige Studien missen die Teilnahme von Patient*innen mit schwerem und
sehr schwerem ME/CFS ermoglichen. Es sollten Methoden und Werkzeuge entwickelt
werden, um das gesamte Spektrum der Schwere genau zu erfassen. Studien miissen auch
Pathophysiologie, Verlauf, Risikofaktoren und Prognose von schwerem und sehr schwe-
rem ME/CFS erfassen. Schlie3lich sollte sich die klinische Forschung auf Aspekte der
Pflege, die bei schwerem oder sehr schwerem ME/CFS einzigartig oder besonders wich-
tig sind, konzentrieren und wie man am besten auf die Bedurfnisse dieser Patient*innen
eingeht.

ME/CFS kann ein breites Spektrum an Schweregraden und funktionellen Beeintrachti-
gungen verursachen, die am schwersten Betroffenen sind ans Haus gebunden oder bett-
lagerig, manchmal vollstandig pflegebeddrftig. Doch so krank wie sie sind, werden diese
Patient*innen oft nicht von medizinischem Fachpersonal gesehen, weil sie nicht in der
Lage sind Arztpraxen aufzusuchen. Einige Patient*innen versuchen es nicht mehr, weil
sie zuvor mit Unglauben konfrontiert wurden oder Behandlungsempfehlungen erhielten,
die ihren Zustand verschlimmerten. Hausarzt*innen haben ein solches Ausmaf an Ein-
schrankungen wiederum vielleicht noch nie gesehen. lhnen fehlen haufig korrekte Infor-
mationen Uber die Art der Erkrankung und wie man Patient*innen mit schwerem oder
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sehr schwerem ME/CFS versorgt, ein Problem, das durch den Mangel an Forschung mit
diesen Patient*innen noch verstarkt wird.

Die Versorgung solch vulnerabler Patient*innen erfordert einen patientenzen-
trierten, kooperativen Ansatz in allen klinischen Interaktionen, welcher auf Mitgefihl,
Demut und Respekt fur die Art und Schwere der Erkrankung der Patient*innen basiert.
Die Anwendung sorgfaltig ausgewahlter pharmakologischer und nicht-pharmakologi-
scher Behandlungen und Versorgungsansatzen kann helfen, die Patient*innen vor einer
Verschlechterung ihres Gesundheitszustandes zu schiitzen und gleichzeitig die Symp-
tombelastung verringern und die Lebensqualitdt der Patient*innen verbessern. Koope-
ration mit den Patient*innen, den Betreuungspersonen und einem zielgenauen Netzwerk
von Anbietern weiterer Leistungen zusammen mit dem Einsatz von Hilfsmitteln wie Tele-
medizin und Fernmonitoring sind von entscheidender Bedeutung, um die erforderliche
Pflege zu leisten, ohne die Patient*innen oder die vielbeschaftigten Behandler*innen
zu Uberfordern. Mit diesen Ansatzen kénnen Hausarzt*innen einen erheblichen Unter-
schied fur das Leben dieser unterversorgten Patient*innen berwirken.
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