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Der folgende Uberblick richtet sich an Arzte und Anbieter medizinischer Leistungen. Er wurde als Sammlung von Informationsbléattern
(Fact Sheets) im Juli 2006 verdffentlicht und findet sich als ,Toolkit: Fact Sheets for Healthcare Professionals* im englischen
Originaltext unter www.cdc.gov/cfs/toolkit.htm

Die deutsche Fassung wurde zuerst 2/2007 ver6ffentlicht unter www.cfs-portal.de und www.cfs-aktuell.de

Das ,Toolkit" ist zentraler Bestandteil einer Kampagne zur Verbesserung der Akzeptanz des Krankheitsbildes CFS (CFS Awareness
Campaign) in den USA. Darin enthaltene Informationen sind auch Inhalt zertifizierter medizinischer Fortbildungsangebote (CME).

Die Bilder der Titelseite stammen aus dem Fernsehspot ,Missing My Life “, www.cdc.gov/cfs/PSAs.htm
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Vorwort

fur Risikobewertung (BfR).

Die Centers for Disease Control and Prevention (CDC) sind eine international operierende Einrichtung des
US-amerikanischen Gesundheitsministeriums. Auf Deutschland Ubertragen entsprdchen Publikationen der
CDC in Seriositat und Relevanz den Mitteilungen des Robert Koch Instituts (RKI) oder des Bundesinstituts

Auf der Grundlage breit angelegter epidemiologischer Studien koordinieren und finanzieren die CDC in
den USA eine umfassende Forschung zum Chronic-Fatigue-Syndrom (CFS).
Vergleichbare Projekte werden in Deutschland nicht durchgefihrt.

Einzelne Aussagen zur Versorgung, z.B. die Darstellung kognitiver Verhaltenstherapie (Abschnitt VI), sind
nicht ohne weiteres auf die Verhaltnisse des deutschen Gesundheitswesens ibertragbar.

Hans-Michael Sobetzko

www.cfs-portal.de
02/2007

|. CFS — EIN GRUNDLEGENDER
UBERBLICK

ZU DIESEM TOOLKIT

Das Chronic-Fatigue-Syndrom, CFS ist eine lah-
mende, zu Behinderungen fihrende, komplexe
Krankheit. lhre Diagnose und Behandlung kon-
nen sehr schwierig sein. Haufig verursachen die
hiermit verbundenen Herausforderungen bei
Patienten wie Therapeuten gleichermalf3en einen
Teufelskreis anhaltender Frustrationen.

Das CFS-Toolkit soll helfen, diesen Teufelskreis
zu durchbrechen. Es bietet schnelle und leicht
anwendbare Hintergrundinformationen fir die
klinische Versorgung.

In weniger als 30 Minuten lernen Sie die besten
Strategien fur die Diagnostik und das Manage-
ment des CFS kennen. Sie erhalten Informatio-
nen Uber seribse Quellen, laufende Forschungs-
projekte sowie Mdéglichkeiten zur Fort- und Wei-
terbildung.

Unabhangig davon, ob Sie als Arzt, Kranken-
schwester/ -pfleger, Arzthelfer(in) oder in einem
anderen Gesundheitsberuf arbeiten, kénnen Sie
Menschen mit CFS helfen. Sie kdnnen Patienten
beim Umgang mit ihren Beschwerden, bei der
Verbesserung ihrer Funktionsfahigkeit, beim
sparsamen Umgang mit Energie und bei der
laufenden Kontrolle des Aktivitatsniveaus unter-
stutzen. Obwohl CFS immer noch nicht heilbar
ist, gibt es Behandlungsoptionen zur Steigerung
der Lebensqualitat und alltaglichen Aktivitat.

WAS IST CFS?

Das Chronic-Fatigue-Syndrom (CFS) ist eine
Erkrankung, die durch schwerwiegende, [ahmen-

de Erschopfung gekennzeichnet ist, die wenigstens
sechs Monate andauert und zu einer substantiellen
Verringerung beruflicher, personlicher, sozialer oder
ausbildungsbezogener Aktivitaten fihrt. Diese Er-
schopfung bessert sich nicht durch Ruhe, kann sich
durch physische oder psychische Belastungen ver-
schlechtern und wird von charakteristischen Be-
schwerden begleitet. Zu diesen Symptomen zéhlen:
Gedachtnis- und Konzentrationsstérungen, nicht er-
holsamer Schlaf, Muskel- und Gelenkschmerzen,
Kopfschmerzen, empfindliche Hals- und Achsel-
lymphknoten, rezidivierende Halsschmerzen und eine
langer als 24 Stunden anhaltende Zunahme der Er-
schopfung und individuellen Begleitsymptomatik in
Folge korperlicher oder geistiger Anstrengungen.

Der klinische Verlauf und die Schwere der Symptome
schwanken von Patient zu Patient betrachtlich. Es
gibt haufig ein intermittierendes Muster von Rickfal-
len und Besserungen. Die Krankheit ist durch eine
drastische Abnahme des Aktivitatsniveaus und der
Ausdauer gekennzeichnet. Menschen mit CFS sind
gezwungen, auf einem signifikant niedrigeren Aktivi-
tatsniveau zu leben als vor dem Beginn der Erkran-
kung.

Bis heute gibt es keine diagnostischen Tests oder
Labormarker fir CFS. Die Pathophysiologie ist unbe-
kannt.

WARUM IST CFS FUR DAS OFFENTLICHE GE-
SUNDHEITSWESEN EIN PROBLEM?

Angehorige medizinischer Berufe sollten aus ver-
schiedenen Griinden mit CFS vertraut sein:

» Mindestens 1 Million US-Birger haben CFS.  Von
dieser Krankheit sind mehr Amerikaner betroffen
als von Multipler Sklerose, Morbus Parkinson, Lu-
pus Erythematodes, Lungen- oder Ovarialkrebs.

» Bei weniger als 20% der Erkrankten wurde die
Diagnose CFS auch gestellt. Diese niedrige Di-
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agnoserate untermauert die Notwendigkeit, das
Bewusstsein fir CFS sowohl unter Personen,
die an entsprechenden Symptomen leiden, als
auch bei allen Berufsgruppen, die im Gesund-
heitswesen arbeiten, zu erhdhen.

« CFS kann entkraftend sein. Entsprechend
der Definition sind alle CFS-Patienten funktio-
nell eingeschrankt. Wahrend die Schwere der
Symptome von Patient zu Patient schwankt,
zeigen CDC-Studien, dass CFS genauso be-
hindernd sein kann wie Multiple Sklerose, Lu-
pus Erythematodes, Rheumatoide Arthritis,
Herzkrankheit, Niereninsuffizienz im Endstadi-
um, Chronisch Obstruktive Lungenerkrankung
(COPD) und ahnliche chronische Stérungen.

« CFS hat schwerwiegende 6konomische
Folgen. Der jahrliche, durch Produktivitatsaus-
falle verursachte Schaden beléuft sich in den
Vereinigten Staaten ohne medizinische Kosten
oder Rentenzahlungen auf 9.1 Milliarden Dol-
lar. Die durchschnittliche von CFS betroffene
Familie verliert im Jahr 20.000 Dollar an L6h-
nen und Einkommen.

WER IST GEFAHRDET, AN CFS ZU
ERKRANKEN?

Forscher suchen weiter nach méglichen Ursa-
chen, Risikofaktoren und Auslosern fur CFS.
Viele Fragen bleiben offen. Es gibt aber auch
einige Merkmale, die Medizinern helfen kénnen,
Patienten zu erkennen, die besonders gefahrdet
sind, an CFS zu erkranken. Das Stereotyp, CFS
sei hauptsachlich eine Krankheit berufstatiger,
weilRer Mittelklasse-Frauen mit guter Ausbildung
ist falsch.

* CFS tritt viermal haufiger bei Frauen als bei
Mannern auf, obwohl Menschen beiderlei Ge-
schlechts an CFS erkranken kdnnen.

« Die Krankheit tritt am haufigsten im Alter zwi-
schen 40 bis 59 Jahren auf, allerdings kénnen
alle Altersgruppen erkranken.

e CFS ist bei Kindern seltener als bei Erwachse-
nen. Studien legen nahe, dass CFS bei Ju-
gendlichen haufiger vorkommt als bei Kindern
unter 12 Jahren.

e CFS tritt in allen ethnischen Gruppen, Rassen
und weltweit in allen Landern auf. In den Ver-
einigten Staaten ist CFS unter US-Birgern af-
roamerikanischer und lateinamerikanischer
bzw. spanischer Herkunft mindestens ebenso

verbreitet wie unter Menschen kaukasischer
Abstammung.

* Menschen aller Einkommensschichten kénnen
an CFS erkranken. Allerdings gibt es Belege
dafir, dass die Storung in niedrigen Einkom-
mensgruppen haufiger vorkommt als bei wohl-
habenden Menschen.

» Manchmal wird CFS innerhalb einer Familie bei
mehreren Mitgliedern diagnostiziert. Es gibt
aber keine Beweise dafir, dass die Erkrankung
ansteckend ist. Demgegenuber kénnte es eine
familidre Disposition oder eine genetische Ver-
anlagung geben. Es bedarf weiterer For-
schung, um diese moglichen Zusammenhange
zu untersuchen.

HINDERNISSE, DIE BEI DER KLINISCHEN
VERSORGUNG UBERWUNDEN
WERDEN MUSSEN

In mehreren neueren, von den CDC finanzierten
Studien wurden verbreitete Hindernisse bei der
Diagnostik und Behandlung des CFS identifiziert.
Durchgefiihrt wurden diese Untersuchungen bei
niedergelassenen Arzten einschlielich Hausérz-
ten, Internisten, Krankenschwestern/ -pflegern
und Arzthelferinnen/ -helfern.

Eine Uberwindung dieser Hindernisse kann so-
wohl die Diagnoserate erhdéhen als auch die Be-
handlungsergebnisse flir CFS-Patienten verbes-
sern. Die haufigsten Hindernisse waren:

e Ungewissheit darliber, ob CFS eine reale
Erkrankung ist. Nach mehr als 3.000 For-
schungsarbeiten gibt es nun ausreichende wis-
senschaftliche Belege dafiir, dass CFS eine
reale, physiologische Erkrankung ist. Es ist
keine Form von Depression oder Hypochond-
rie. Bei CFS-Patienten wurde eine Reihe biolo-
gischer Abweichungen gefunden. Allerdings ist
noch unklar, in welcher Weise sie zu der Er-
krankung beitragen.

« Ungewissheit dariiber, wie man CFS diag-
nostiziert. Obgleich es keinen Labortest oder
Marker zur ldentifizierung des CFS gibt, exis-
tiert eine internationale Falldefinition, die einen
zuverlassigen Diagnosealgorithmus bietet.

* Unsicherheit oder Bedenken, eine Diag nose
zu stellen, die zur Krankheit beitragen kénn-
te. Die Krankheitserfahrung eines Patienten
anzuerkennen kann therapeutischen Wert ha-
ben und den Teufelskreis von Frustrationen
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zwischen Patienten und Therapeuten abbauen
helfen. Es gibt auch Belege fir die Annahme,
dass der Krankheitsverlauf umso komplizierter
erscheint, je langer eine Person vor der Diag-
nosestellung bereits krank war. Dies macht es
auf3erordentlich wichtig, CFS mdglichst friih zu
diagnostizieren und zu behandein.

* Ungewissheit dartiber, wie man CFS be-
handelt. = Obgleich die CFS-Behandlung
schwierig sein kann, gibt es eine Reihe thera-
peutischer Strategien, die es Medizinern er-
madglichen, ein mehrdimensionales, auf den
jeweiligen Patienten zugeschnittenes Behand-
lungsprogramm zusammenzustellen.

WIE SIEHT DER KRANKHEITSVERLAUF
AUS?

CFS folgt haufig einem eher zufalligen, zykli-
schen Verlauf mit einem Wechsel von Krank-
heitsperioden und Phasen relativen Wohlbefin-
dens. Oft &ndert sich mit der Zeit auch der Cha-
rakter des Symptomenkomplexes.

Der Prozentsatz der Patienten, die sich erholen,
ist unbekannt. Einige Patienten gesunden mit der
Zeit vollstandig. Andere erholen sich zumindest
soweit, dass sie ihre Arbeit und andere Aktivité-
ten wieder aufnehmen kénnen, jedoch periodisch
weiter unter CFS-Symptomen leiden. Einigen
Patienten geht es kontinuierlich schlechter. In
Studien der CDC berichteten zwischen 40 und 60
Prozent der Menschen mit CFS von einer voll-
stéandigen oder teilweisen Genesung. Es bedarf
allerdings weiterer Forschung Uber den Langzeit-
verlauf der Erkrankung, um diese Erkenntnisse
zu validieren.

Einiges spricht dafiir, dass die Chancen auf Bes-
serung umso gréRer sind, je friher ein CFS-
Patient behandelt wird. Das heif3t, Verzdgerun-
gen der Diagnose und Behandlung kénnen den
Behandlungserfolg nachteilig beeinflussen.

Il. CFS-DIAGNOSTIK
DIAGNOSTISCHE HERAUSFORDERUNGEN

Die Abklarung des Chronic-Fatigue-Syndroms
(CFS) kann fir Mediziner schwierig sein. Zur
Komplexitat der CFS-Diagnostik kommen noch
einige weitere Faktoren hinzu:

1) Es gibt keinen diagnostischen Labortest oder
Biomarker fir CFS.

2) Erschopfung und andere CFS-Symptome tre-
ten bei vielen Krankheiten auf.

3) Viele Menschen mit CFS sehen trotz ihrer
tiefgreifenden Behinderung nicht krank aus.

4) Art, Anzahl und Schwere der Symptome
schwanken von Patient zu Patient.

5) Die Symptome kdnnen sich bei einzelnen Pa-
tienten im Laufe der Zeit verandern.

Diese Faktoren haben zu einer besorgniserre-
gend niedrigen Diagnoserate beigetragen. Von
einer Million oder mehr Amerikanern, die ent-
sprechend der Definition eindeutig an einem CFS
leiden, haben mehr als 80% noch keine Diagno-
se erhalten.

WIE WIRD DIE DIAGNOSE CFS GESTELLT?

Um die Diagnose CFS zu erhalten, missen Pati-
enten eine signifikante Reduktion ihrer friheren
Leistungsfahigkeit auf mehreren Feldern des
alltaglichen Lebens erleiden, z.B. in den Berei-
chen Arbeit, Haushalt, Freizeit oder Schule. Per
definitionem erleben alle Menschen mit CFS eine
schwere, umfassende geistige und korperliche
Erschdpfung, die sich nicht durch Ruhe bessern
lasst und die langer als 6 Monate andauert. Die
Erschopfung wird durch charakteristische Sym-
ptome begleitet, die fiir die Patienten belastender
sein kénnen als die Erschépfung selbst.

Kliniker sollten die Diagnose CFS im Betracht
ziehen, wenn diese zwei Kriterien erfillt sind:

1. Ungeklarte, anhaltende Erschdpfung, die nicht
durch fortwahrende Uberanstrengung verursacht
wird, die sich nicht wesentlich durch Ruhe bes-
sert, die neu aufgetreten ist (und nicht lebenslang
besteht) und zu einer signifikanten Reduzierung
des friheren Aktivitatsniveaus fihrt.

2. Vier oder mehr der folgenden Symptome be-
stehen Uber mindestens sechs Monate:

¢ Gedachtnis- oder Konzentrationsstérungen

e Verschlechterung des Befindens nach An-
strengungen (extreme, anhaltende Erschop-
fung und Symptomverschlimmerung in Folge
korperlicher oder geistiger Anstrengung)

¢ nicht erholsamer Schlaf
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¢ Muskelschmerzen

e multiple Gelenkschmerzen ohne Schwellung
oder Rotung (bei Erwachsenen)

» Kopfschmerzen eines neuen Typs oder Schwe-
regrades

« haufige oder rezidivierende Halsschmerzen

« empfindliche zervikale oder axillare Lymphkno-
ten

KLINISCHE EVALUATION

Sind die CFS-Kriterien erfillt, mussen zunéchst
andere Krankheiten ausgeschlossen werden,
bevor die Diagnose bestatigt werden kann. Weil
es keinen diagnostischen Labortest fiir CFS gibt,
handelt es sich bei dieser Stérung um eine Aus-
schlussdiagnose.

Die klinische Abklarung von Patienten mit einer
Erschdpfungskrankheit erfordert:

« eine detaillierte Krankengeschichte,

« einschlieBlich der Erfassung von Medikamen-
ten, die Erschépfung verursachen kdnnten

« eine vollstandige koérperliche Untersuchung
« eine Untersuchung des mentalen Status

» eine begrenzte Anzahl grundlegender Labor-
tests

Empfohlene Tests schlieRen ein:

Urinanalyse

Gesamteiweifd

Glukose

C-reaktives Protein

Phosphat

Elektrolyte

Blutbild mit Leukozytendifferenzierung
Alkalische Phosphatase

Kreatinin

Harnstoff

Albumin

ANA und Rheumafaktor

Globuline

Kalzium

GPT oder Aspartattransaminase im Serum
Schilddrisenfunktions-Tests (TSH, freies T4)

Weitere Tests oder Facharzt-Uberweisungen
kénnen angezeigt sein, um eine Diagnose zu
bestatigen oder auszuschlieen, die den Er-
schdpfungszustand besser erklaren kann, oder
um Befunde aus den Screening-Untersuchungen
weiter abzuklaren.

Es gibt einige Fragebdgen, die bei der Identifika-
tion und Beobachtung von CFS-Patienten helfen
konnen. Hierzu zahlen MOS SF-36, Multidimen-
sional Fatigue Inventory (MFI), McGill Pain Sco-
re, Sleep Answer Questionnaire und CDC Sym-
ptom Inventory.

KOMORBIDITATEN

Es ist nicht ungewohnlich, dass CFS-Patienten
auch Symptome anderer Krankheiten aufweisen.
Einige Patienten erhalten in der Tat verschiedene
Diagnosen. Fir viele dieser Stérungen fehlen
diagnostische Tests oder Biomarker. Ihre Sym-
ptomatik mit Erschdpfung und Schmerzen uber-
schneidet sich mit den Beschwerden des CFS.
Es kann daher schwierig sein zu klaren, welche
Erkrankungen vorliegen.

Komorbiditaten, auf die Kliniker achten sollten,
schlieBen Colon irritabile (Reizdarmsyndrom),
Multiple Chemical Sensitivity (MCS), Golfkriegs-
syndrom (GWS), Stérungen des Temporomandi-
bulargelenks und interstitielle Cystitis ein. Fibro-
myalgie (FMS) scheint die haufigste Stérung zu
sein, die sich mit CFS uberschneidet. For-
schungsergebnisse legen nahe, dass zwischen
35-70% der CFS-Patienten auch unter Fibromy-
algie leiden. Es ist daher fir Kliniker, die CFS-
Patienten behandeln, hilfreich, mit der Diagnostik
und Behandlung beider Krankheiten vertraut zu
sein.

AUSSCHLUSSDIAGNOSEN

Das Chronic-Fatigue-Syndrom (CFS) kann vielen
anderen Stérungen &ahneln, einschlie3lich Mono-
nukleose, Borreliose, Lupus Erythematodes,
Multiple Sklerose, priméare Schlafstérungen wie
Narcolepsie oder Schlafapnoe, Hypothyreose,
schwere Fettleibigkeit und Depressionen. Alle
diese Storungen missen in die Betrachtung ein-
bezogen und, sofern vorhanden, entsprechend
behandelt werden. Auch die Nebenwirkungen
von Medikamenten kénnen die Symptome eines
CFS imitieren.
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DIAGNOSESCHEMA

Die internationale CFS-Falldefinition aus dem Jahre 1994 bietet die Grundlage fiir einen zuverlassigen
diagnostischen Algorithmus, insbesondere bei Erwachsenen. Kliniker, die CFS bei Kindern und Ju-
gendlichen abklaren, sollten ihr Urteil auf Krankheitsverlauf und Vorgeschichte des Patienten stitzen.

ERSCHOPFUNG

symptomorientierte E valuation

1) Krankengeschichte & kdrperliche Untersu-
chungsbefunde

2) Labortests zur Ausschlussdiagnostik

3) neurologische & psychologische Evaluation

! .

keine plausible Erklarung

3

=)y |  Behandlung

Krankheit
identifiziert

: .

Kontrollen in ange-
chronische chronische messenen Abstanden;
Erschopfung Erschopfung s> | gceignete Behandlung
> 6 Monate < 6 Monate anbieten

3

Arbeit und Alltagsaktivitaten
signifikant eingeschrankt

. .

mindestens > 4 der 8 Symptomkrit erien:

—

kein signifikanter Effekt

Kontrollen in ange-
messenen Absténden;
geeignete Behandlung
anbieten

1. nach Belastungen Zustands-

verschlechterungen langer als 24 Stunden
andauernd

Kontrollen in ange-
messenen Abstanden;

2. nicht erholsamer Schlaf - geeignete Behandlung
3. Konzentrations- oder Gedachtnisstérungen anbieten
4. Muskelschmerzen weniger
5. multiple Gelenkschmerzen ohne Schwel- als 4von 8
lung und Rétung Symptomen
6. Kopfschmerzen vorhanden
7. empfindliche Hals- und Achsellymphknoten
8. Halsschmerzen

3

. .

CHRONISCHES ERSCHOPFUNGSSYNDROM, CFS
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. SYMPTOM-MANAGEMENT
SYMPTOMATISCHE BEHANDLUNG

Menschen mit CFS klagen Uber verschiedene
primare Symptome, deren Schwere erheblich
schwanken kann. Kliniker sollten ihre Patienten
befragen, welche der Beschwerden besonders
belasten und behindern, um einen entsprechen-
den, individuell zugeschnitten Management-Plan
aufzustellen.

Primare Symptome kdnnen Schlafprobleme,
Muskel- und Gelenkbeschwerden, kognitive Dys-
funktionen, Erschoépfung/ Midigkeit, Kopf-
schmerzen, Halsschmerzen und Zustandsver-
schlechterungen infolge von Belastungen ein-
schlieRen. Magen-Darm-Probleme, orthostati-
sche Instabilitat, Depressionen und Allergien
werden ebenfalls bei vielen Patienten gefunden.
Fur diese und andere belastende Beschwerden
ist ein konsequentes Symptom-Management
indiziert.

PHARMAKOLOGISCHE BEHANDLUNG

Es gibt viele frei verkaufliche und verschrei-
bungspflichtige Medikamente, die bei der Be-
handlung von CFS eingesetzt werden kénnen.
Mediziner sollten folgendes beachten:

* Verordnen Sie so wenige Medikamente wie
maoglich. Beispielsweise helfen trizyklische An-
tidepressiva sowohl bei der Verbesserung des
Schlafs als auch gegen Schmerzen.

* Reduzieren Sie die initiale Dosis, da viele CFS-
Patienten sehr empfindlich auf Medikamente
reagieren, insbesondere auf Substanzen, die
das zentrale Nervensystem beeinflussen. Zu
Beginn sollte ein Bruchteil der Ublicherweise
empfohlenen Dosis verordnet und stufenweise
gesteigert werden, soweit dies notwendig ist
und toleriert wird.

* Nebenwirkungen wie Gewichtszunahme, se-
kundare Mudigkeit, Sedierung am Tage, kogni-
tive Probleme und Schlafstérungen sollten im
Auge behalten werden.

» Es kann notig sein, verschiedene Interventio-
nen systematisch auszuprobieren. Ein Medi-
kament, das sich bei einem CFS-Patienten als
nitzlich erweist, kann bei einem anderen un-
wirksam sein.

NAHRUNGSERGANZUNGSMITTEL UND
PFLANZLICHE ZUSATZSTOFFE

Bei der verzweifelten Suche nach Linderung der
Beschwerden ist es fiir CFS-Patienten nicht un-
gewohnlich, zahlreiche Nahrungsergdnzungsmit-
tel und Vitamine einzunehmen.

» Beraten Sie die Patienten bei der Auswahl von
Nahrungserganzungsmitteln. Bisher wurden
nur wenige Kklinische Untersuchungen zum
Nutzen einzelner Nahrungszusatze (Supple-
ments) durchgefuhrt. Einige koénnten jedoch
wirksam sein. In verschiedenen Studien wurde
der Gebrauch von Supplements untersucht
bzw. beschrieben. Hierzu z&hlen beispielswei-
se NADH oral, hohe Dosen Vitamin B12, es-
sentielle Fettsauren, Vitamin C und Coenzym
Q10. Die Ergebnisse bieten kein einheitliches
Bild. Allerdings wurde von einigen Teilnehmern
eine Besserung der Symptomatik angegeben.

* Fragen Sie I|hren Patienten nach dem
Gebrauch von Nahrungserganzungsmitteln und
der Einnahme frei verkauflicher Produkte, um
Sicherheit, Effektivitdt und maogliche negative
Wechselwirkungen mit verschriebenen Medi-
kamenten abschéatzen zu kénnen.

» Raten Sie Ihren Patienten, pflanzliche Zuberei-
tungen wie Comfrey (Beinwell), Ephedra
(Meertraubchen), Kava Kava, Gamander, Cha-
parral (Larrea tridentata — Kreosotbusch), Bitter
Orange, Licorice Root (SiBholzwurzel), Yo-
himbe (Rinde eines westafrikanischen Bau-
mes) und jedes andere Supplement zu meiden,
das potentiell geféahrlich sein kdnnte.

ALTERNATIVE THERAPIEN

CFS-Patienten probieren haufig alternative The-
rapien, vor allem, wenn traditionelle pharmakolo-
gische Behandlungsformen die Symptome nicht
ausreichend lindern.

» Ermutigen Sie die Patienten, solche Optionen
mit lhnen zu diskutieren, um sicherzustellen,
dass sie sicher und effektiv sind.

» Bleiben Sie gegenuber alternativen Therapie-
ansatzen offen. Beispielsweise berichten viele
Kliniker, dass Hydrotherapie gleichzeitig die
Bewegung fordert, das Gleichgewicht verbes-
sert, orthostatische Instabilitdét behandelt und
CFS-bedingte Schmerzen reduziert.
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- Erwagen Sie, den Patienten zu einem Aku-
punkteur zu Uberweisen. Diese Behandlung
wird oft bei chronischen Kopfschmerzen,
Schmerzsyndromen und Leistungsabfall ver-
schrieben. Im Idealfall finden Sie einen zertifi-
zierten Therapeuten, der mit CFS vertraut ist.

Erwagen Sie andere alternative Behandlungen.
Sanfte Massage, Meditation, Atemtherapie,
Entspannungsiibungen und Biofeedback ha-
ben einigen Patienten geholfen. Bewegungs-
therapie wie Stretching, physikalische Thera-
pie, Yoga und Tai Chi kdnnen bei den CFS-
Patienten wirksam sein, die mehr Aktivitat tole-
rieren.

BEHANDLUNG SPEZIFISCHER SYMPTOME

» Denken Sie daran, dass ein nicht erholsamer
Schlaf Leitsymptom der Falldefinition ist und
die Uberwiegende Mehrheit der CFS-Patienten
Uber die eine oder andere Form von Schlafsto-
rungen berichtet. Schlafentzug oder Schlafun-
terbrechung kénnen andere Symptome auslo-
sen oder verstarken, wie Erschdpfung, kogniti-
ve Probleme, Kopf- und Gelenkschmerzen.
Daher sollte die Behandlung von Schlafprob-
lemen zu Beginn des Behandlungsprogramms
erfolgen.

Leiten Sie Ihre Patienten an, Standardtechni-
ken der Schlafhygiene zu praktizieren. Leichte
korperliche Aktivitdten und Stretching mindes-
tens vier Stunden vor dem Zubettgehen kon-
nen den Schlaf ebenfalls verbessern.

Vereinbaren Sie die Konsultation eines Schlaf-
spezialisten oder veranlassen Sie eine Unter-
suchung im Schlaflabor, wenn Patienten tber
Schlafprobleme berichten.

Der wahllose Gebrauch von Schlafmitteln kann
die Identifikation einer Schlafstérung verzdgern
oder zusétzliche Schlafprobleme auslésen.
Schlafmittel sollten auf der Basis eines aus-
fuhrlichen Schlafprotokolls des Patienten ver-
ordnet werden, wenn ein Schlafspezialist nicht
verfugbar ist.

Erwagen Sie den Einsatz von Schlafmitteln
erst, wenn Malnahmen der Schlafhygiene
nicht erfolgreich sind. Ziehen Sie zunachst ein-
fache Antihistaminika und frei verkaufliche
Substanzen in Betracht. Fuhrt dies nicht zum
Erfolg, sollte eine Verordnung von Schlafmit-
teln mit der niedrigsten Dosierung beginnen.
Bei einigen CFS-Patienten sind mdglicherwei-
se sowohl schlafinduzierende wie schlaferhal-
tende Medikamente indiziert.

Eine Schmerztherapie sollte auf einfache Anal-
getica beschrénkt sein, wie Paracetamol (Ace-
taminophen), Aspirin, oder NSAIDs. Betau-
bungsmittel sollten nur durch einen Schmerz-
therapeuten nach sorgfaltiger Analyse der indi-
viduellen Schmerzmechanismen und Testung
der Wirkung spezifischer Praparate in Betracht
gezogen werden.

Beziehen Sie nichtmedikamentése Ansétze
und alternative Therapien in lhr Schmerz-
Behandlungsprogramm mit ein.

Behandeln Sie vorhandene Depressionen.
Depressionen gehoéren zu den haufigen Ko-
morbiditaten bei CFS. Etwa die Halfte der Pati-
enten entwickelt eine sekundare Depression
als Folge der Grunderkrankung. Bevor eine
Therapie durchgefiihrt werden kann, ist eine
sorgfaltige Untersuchung des Patienten gebo-
ten, um herauszufinden, ob eine Verschlimme-
rung einer der beiden Erkrankungen vorliegt.
Eine Behandlung der Depression kann Angst
und Stress reduzieren und eine Linderung der
Symptome unterstiitzen.

Verschreiben Sie antidepressive Medikamente
mit Vorsicht. Antidepressiva unterschiedlicher
Substanzklassen kénnen sich auf andere CFS-
Symptome auswirken oder Nebenwirkungen
verursachen.

Es gibt kurzgefasste psychiatrische Screening-
Instrumente, die im hausérztlichen Bereich
eingesetzt und ausgewertet werden kénnen.
Uberweisen Sie den Patienten bei entspre-
chender Indikation zu einem psychiatrischen
Fachmann.

Achten Sie auf Symptome orthostatischer In-
stabilitat, insbesondere auf haufige
Schwindelanfélle und Benommenheit. Patien-
ten sollten zur differentialdiagnostischen Abkla-
rung an einen Kardiologen oder Neurologen
Uberwiesen werden, um die Diagnose der or-
thostatischen Probleme vor Einleitung einer
Behandlung zu sichern.

Schlagen Sie Coping- und adaptive Techniken
fur kognitive Schwierigkeiten vor, beispielswei-
se bei Konzentrations- und Gedéachtnisproble-
men. Ublicherweise werden Erinnerungshilfen
wie Organizer, Terminplaner und Notizblcher
empfohlen. Die Stimulation der geistigen Fa-
higkeiten mit Puzzles, Wortspielen, Kartenspie-
len und anderen Aktivitdten kann ebenfalls hilf-
reich sein.

Uberweisen Sie Patienten mit behindernden
kognitiven Problemen an einen Verhaltensthe-
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rapeuten, um spezielle Techniken zur Verbes-
serung der Funktionsfahigkeit zu erlernen.

» Verschreiben Sie Stimulantien nur bei eindeu-
tig diagnostizierten Stérungen. Milde Stimulan-
tien sind bei einigen CFS-Patienten hilfreich.
Starkere Stimulantien kénnen allerdings zu
,Push-Crash-Zyklen* — also starker Uberan-
strengung mit anschlieBendem Zusammen-
bruch — fihren und Ruckfélle verursachen (sie-
he Aktivitats-Management).

IV. AKTIVITATS-MANAGEMENT
EINE ANDERE DEFINITION VON TRAINING

Menschen mit CFS aerobes Training zu empfeh-
len, um ,Kalorien zu verbrennen® und ,Endorphi-
ne freizusetzen“, kann schédlich sein. Die meis-
ten CFS Patienten tolerieren gangige Trainings-
programme zur Steigerung der aeroben Kapazi-
tat nicht. Anstatt den Patienten zu helfen, kénnen
starke korperliche Belastungen Zustandsver-
schlechterungen verursachen, die als CFS-
typisch gelten. In der Definition werden sie als
Verschlimmerung der Erschopfung und anderer
Beschwerden infolge kérperlicher oder geistiger
Uberlastung beschrieben. Im ungiinstigsten Fall
kann diese Art Training einen kompletten Rick-
fall auslésen, der Gber Tage und Wochen anhalt.

Fur CFS-Patienten und ihre medizinischen Be-
treuer ist daher ein anderer Weg zur Definition
von Training und Aktivitits-Management erfor-
derlich.

ZWEI EXTREME VERMEIDEN

Ziel des Trainings- und Aktivitats-Managements
ist eine Balance, die dem Patienten einerseits
erlaubt, Zustandsverschlechterungen durch Be-
lastungen zu vermeiden und andererseits einen
weiteren Verlust koérperlicher Kondition zu ver-
hindern. So lasst sich die Funktionsfahigkeit
verbessern und die Lebensqualitat erhéhen.

Weil nach ihren persodnlichen Erfahrungen eine
Verbindung zwischen Anstrengung und Schwere
der Symptome besteht, vermeiden einige Men-
schen mit CFS unginstigerweise alle Aktivitaten.
Deutlich mehr Patienten befinden sich dagegen
in endlosen ,Push-Crash“-Zyklen: Sie tun zuviel,
,Stirzen ab“, missen sich ausruhen, beginnen,
sich etwas besser zu fiihlen, belasten sich erneut
zu stark und schlieBen so den Teufelskreis.

Es ist wichtig, den Schwerpunkt auf die Vermei-
dung beider Extreme zu legen und Aktivitaten
auszubalancieren. Angemessene Ruhephasen
sind ein wichtiges Element des CFS-
Managements. Patienten mussen lernen, ihre
Aktivitaten zu beenden, bevor sich Krankheit und
Erschopfung verschlechtern. Wenn Patienten
ihre friheren Aktivitaten wieder aufnehmen, soll-
ten sie anfangs eine Ermudung durch kérperliche
Belastungen vermeiden.

DAS IDEALE KLINISCHE TEAM

Das ideale klinische Team besteht aus einem
fursorglichen Behandler, der zuhéren kann, und
einem informierten Patienten, der bereit ist,
Ratschlage anzunehmen. Sofern verfiigbar, kann
die Zusammenarbeit mit anderen Therapeuten
wie Physiotherapeuten, Fachleuten im Bereich
der Rehabilitation, Sport- und Beschaftigungsthe-
rapeuten besonders vorteilhaft sein.

Ein derartiges multidisziplindres Versorgungs-
team kann ein Trainings- und Aktivitditsprogramm
zusammenstellen, dass auf die individuellen Be-
durfnisse des Patienten zugeschnitten ist. Das
Team kann helfen, Ziele festzulegen und realisti-
sche Erwartungen zu entwickeln. Die Einbezie-
hung des Patienten als gleichwertigen Partner
bei der Aufstellung eines im hohen Malf3e indivi-
dualisierten Aktivitatsplans ist wichtig, damit er
am Ende lernt, diesen in Eigenregie umzusetzen.

Obwohl die Behandlung im Rahmen eines thera-
peutischen Teams ideal ist, kbnnen Hausarzte
mit ihren Patienten auch alleine ein ,Team“ bil-
den und eine sehr effektive Versorgung sicher-
stellen.

DIAT UND ERNAHRUNG

Eine gute Diat und Erndhrung kénnen zu einem
erfolgreichen Aktivitats-Management-Plan beitra-
gen. Viele CFS-Patienten haben nicht genligend
Energie, um sich nahrstoffreiche Mahlzeiten zu-
zubereiten. Dies fihrt zu einer unzureichenden
Erndhrung, die zu einer Steigerung der Erschop-
fung beitragen kann. Dariber hinaus fihrt das
bei CFS-Patienten typischerweise erniedrigte
Aktivitatsniveau dazu, dass weniger Energie
verbraucht wird. Solange die Kalorienaufnahme
nicht angepasst ist, kénnen Erschépfung und
andere Symptome durch eine Gewichtszunahme
verstarkt werden.
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« Ermutigen Sie zu einer ausgewogenen Diat,
um Ernahrungsdefizite und Gewichtsverande-
rungen zu vermeiden und Erschépfung durch
falsche Erndhrung zu reduzieren.

* Raten Sie Patienten, die auf verschiedene
Nahrungsmittel oder Chemikalien Uberempfind-
lich reagieren, entsprechende Expositionen zu
reduzieren oder zu vermeiden. Uberempfind-
lichkeiten gegen raffinierten Zucker, Koffein,
Alkohol und Tabak scheinen bei CFS-Patienten
haufig vorzukommen.

* Machen Sie lhren Patienten klar, dass Nah-
rungserganzungsmittel eine gute Diat und aus-
gewogene Ernahrung nicht ersetzen kénnen.

STUFENWEISE AKTIVITATSSTEIGERUNG
UND TRAINING

Ein prinzipielles Element der stufenweisen Aktivi-
tatssteigerung ist es, sie langsam zu starten und
langsam auszuweiten und dabei sowohl das
Niveau als auch die Dauer der Belastung allmah-
lich zu erh6hen.

* Instruieren Sie lhren Patienten, dass allen Be-
lastungen eine Erholungsphase in einem Ver-
haltnis 1:3 folgen sollte, also 3 Minuten Ruhe
fur jede Minute Anstrengung. Einige Patienten
kénnen sich nur fir ausgesprochen kurze Zeit
belasten, ohne einen Ruckfall zu riskieren,
manche nur fur 2 bis 5 Minuten.

» Raten Sie dekonditionierten Patienten, sich
solange auf die Grundaktivititen des alltagli-
chen Lebens zu beschranken, bis sie sich sta-
bilisiert haben. Danach kénnen am Tage meh-
rere Phasen kurzer, wenig anstrengender Akti-
vitdten hinzugefigt werden, wie einige Minuten
Stretching, Kraftibungen oder leichte Belas-
tungen wie Spazierengehen oder Radfahren.
Diese Aktivitaten werden dann um 1 bis 5 Mi-
nuten pro Woche gesteigert, je nach dem, wie
sich die Toleranz des Patienten entwickelt.

« Empfehlen Sie Patienten, zum letzten tolerier-
baren Aktivitatsniveau zuriickzukehren, wenn
sie Uber eine Verschlechterung der Symptome
durch kérperliche Belastung berichten. Tagli-
ches Training kann in zwei oder mehr Ab-
schnitte unterteilt werden, um ein Aufflammen
von Beschwerden zu vermeiden. Allerdings
kénnen einige Patienten in frihen Stadien ihrer
Rehabilitation nicht taglich tben.

ENERGIEMANAG EMENT-PROGRAMME

Zwei Energiemanagement-Konzepte — ,Pacing”
und ,Envelope“-Theorie — koénnen fir CFS-
Patienten nitzlich sein. Sie sind oft Teil einer
kognitiven Verhaltenstherapie, kénnen aber auch
als Einzelintervention verordnet werden.

.Pacing" begrenzt Aktivitdten, um ,Push-Crash“-
Zyklen zu verringern. Patienten werden angehal-
ten, spezielle Aktivitdten, zum Beispiel Arbeiten
im Haushalt, in kleine, leicht handhabbare Ab-
schnitte mit Ruhepausen zu unterteilen, anstatt
sie in einer einzigen energieintensiven Anstren-
gung am Stiuck zu erledigen. Aktivitdten sollten
gleichmafig Uber den Tag verteilt werden und
nicht zu einer Verschlimmerung der Erschdpfung
und anderer Symptome fiihren. Haben sich die
Patienten stabilisiert, wird das Aktivitatsniveau
stufenweise gesteigert.

Die ,Envelope“-Theorie fordert Patienten auf, ihre
verfigbare Energie wie das Geld auf einem
Bankkonto zu betrachten. Uberlastungen ent-
sprechen einer Kontoliberziehung und missen
am néachsten Tag durch vermehrtes Ausruhen
~Zurickgezahlt“ werden. Mit der Zeit lernen Pati-
enten, wie viel Energie sie ,ausgeben“ kénnen,
ohne die charakteristische, belastungsinduzierte
Zustandsverschlechterung zu erleben.

KRAFT UND KONDITIONSAUFBAU

Ein kraft- und konditionsférderndes Programm
kann bei CFS-Patienten Schmerzen reduzieren,
Starke und Beweglichkeit verbessern sowie Aus-
dauer und Funktionsfahigkeit erhéhen.

« Ermutigen Sie Patienten, mit einfachen Stret-
ching- und Kraftiibungen zu beginnen, bei de-
nen lediglich das eigene Kérpergewicht als Wi-
derstand dient. Figen Sie nach und nach ,Lie-
gestitze" gegen die Wand, modifizierte abge-
wandelte ,,Chairdips“1 und  Zehenheber-
Ubungen zum Programm hinzu. Die Wiederho-
lungen sollten langsam gesteigert werden. Pa-
tienten kdnnen mit einer Serie von 2 bis 4 Wie-
derholungen beginnen und diese auf maximal
8 steigern.

« Fiigen Sie Ubungen mit mehr Widerstand in
dem MaRe hinzu, in dem die Kraft zunimmt.
Dehnungsbander und leichtere Gewichte bie-
ten hier gute Mdglichkeiten.

! Bei sogenannten ,Chair dips* stiitzt man die Hande an den seitlichen Randern der Sitzflache eines Stuhls so ab, dass
die Fingerspitzen zum Boden und die Daumen nach vorn zeigen, hebt das GesaR an und schiebt es uber die Sitzflache
nach vorne. Dabei kann man die Arme im Ellbogengelenk beugen und strecken. (d.U.)
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» SchwerpunktmaRig sollte die Kraftigung der
zentralen abdominellen Muskulatur erfolgen,
um Rlckenschmerzen zu reduzieren und den
Kreislauf zu férdern.

» Raten Sie Patienten, die aufrechtes Stehen
nicht gut tolerieren, es mit Schwimmen oder
einem Liegefahrrad zu versuchen.

SCHWERKRANKE PATIENTEN

Eine Untergruppe von Menschen mit CFS ist so
schwer erkrankt, dass sie weitgehend ans Haus
gebunden oder bettlagerig ist. Diese Patienten
benétigen besondere Aufmerksamkeit, ein-
schlieBBlich eines eingeschrankten Trainingsan-
satzes. Zu Beginn kann bereits das Strecken der
Hande oder das Aufnehmen und Halten von Ob-
jekten alles sein, wozu ein Patient in der Lage ist.
Die nachste Stufe besteht darin, die Aktivitaten
so zu steigern, dass grundlegende Anforderun-
gen des alltdglichen Lebens bewaéltigen werden
kénnen, wie z.B. Aufstehen, persdnliche Hygiene
oder Anziehen.

Durch eine Verbesserung der Beweglichkeit und
eine Verringerung der Folgen des Konditionsver-
lustes soll die Funktionsfahigkeit dieser schwer-
kranken Patienten soweit erhéht werden, dass
Basisaktivitaten wieder moglich sind.

V. UNTERSTUTZENDE
BEHANDLUNG

ZIELE DES CFS-MANAGEMENTS

Ein effektives CFS-Managementprogramm hat
drei Zielsetzungen:

1.den Patienten zu helfen, wirksame Coping-
Strategien fir den Umgang mit einer ein-
schneidenden, das Leben verdndernden Er-
krankung zu entwickeln,

2.die Symptome zu lindern,

3.die Patienten anzuleiten, Aktivitdten so zu ges-
talten, dass einerseits eine Zustandsver-
schlechterung durch Uberlastung vermieden
und andererseits einem Konditionsverlust vor-
gebeugt wird.

Auch wenn das Symptom-Management fur die
Behandlung des CFS entscheidend ist, kann die
Therapie individueller Beschwerden uneffektiv

bleiben, wenn nicht gleichzeitig auch die emotio-
nalen und psychosozialen Probleme angespro-
chen werden, die mit CFS verbunden sind. Tat-
sache ist, dass unbewaltigte Wut, Schuldgefiihle
und Angst die Symptomatik verschlimmern oder
medikamentdse Behandlungen stérend beein-
flussen kénnen. Daher stehen am Beginn einer
Diskussion tber Leitlinien zum CFS-Management
Uberlegungen zur unterstiitzenden Behandlung.

Therapeuten missen erkennen, dass es erhebli-
che Schwankungen bei der Auspragung von
CFS-Beschwerden, der Symptomschwere und
der Wirksamkeit spezifischer Behandlungsformen
zu geben scheint. Es existiert keine bekannte
Standardtherapie, und eine Behandlung, die bei
einem Patienten wirkt, kann beim nachsten na-
hezu unwirksam sein. Obwohl das CFS-
Management hierdurch erschwert wird, gibt es
durchaus Behandlungsstrategien, die lhren Pati-
enten nicht nur helfen, sondern auch zu einer
befriedigenderen Arzt-Patient-Beziehung beitra-
gen kénnen.

KORPERLICHE UND EMOTIONALE FOLGEN
ANSPRECHEN

Wie andere chronische Erkrankungen kann CFS
schwerwiegende Auswirkungen auf den Alltag
haben, die den Patienten zwingen, umfassende
Veranderungen seiner Lebensfihrung vorzu-
nehmen und sich einer Reihe neuer Herausforde-
rungen zu stellen.

Zu den haufigsten Schwierigkeiten zahlen:

- Probleme bei der Bewaltigung der schwanken-
den und unvorhersagbaren Symptome;

- eine Verminderung des Durchhaltevermdgens,
die zu einer Beeintrachtigung alltéglicher Aktivita-
ten fihrt;

- Gedéachtnis- und Konzentrationsstorungen, die
sich schwerwiegend auf Leistungen am Arbeits-
platz oder in der Schule auswirken;

- die unsichere Prognose;

- der Verlust von Unabhéangigkeit, Einkommen
und ékonomischer Absicherung;

- Veranderungen in den Beziehungen zu Familie
und Freunden;

- Schuldgefiihle, Isolation und Vereinsamung.

Weitere Sorgen von Patienten beziehen sich auf
Schwangerschaft und Kindererziehung sowie die
maoglichen Auswirkungen abnehmender sexueller
Aktivitat auf intime Partnerschaften.

Seite 11



CFS Toolkit: Orientierungshilfen zum Umgang mit CFS

fur Arzte und Angehorige medizinischer Berufe

Ein umfassender Behandlungsplan sollte diese
Schwierigkeit und die dadurch verursachten emo-
tionalen Reaktionen des Patienten bertcksichti-
gen. Fur die Entwicklung effektiver Coping-
Strategien und positiver Ansatze zur Anpassung
an die Erkrankung ist es von zentraler Bedeu-
tung, dem Patienten die Zusammenhange zwi-
schen Stress und einer Verschlimmerung der
Beschwerden zu verdeutlichen.

DIE GRUNDLAGEN UNTERSTUTZENDER
THERAPIEMASSNAHMEN

Unterstitzende TherapiemaRnahmen umfassen
mehrere Komponenten, die bei der Zusammen-
stellung eines individualisierten Behandlungspro-
gramms fir lhren CFS-Patienten berilicksichtigt
werden sollten:

1.Die Krankheitserfahrungen anerkennen.  Da
CFS eine ,unsichtbare Krankheit* ist, sehen
Patienten oft nicht krank aus. Falsche Vorstel-
lungen in der Offentlichkeit, z.B. bei CFS sei
-alles nur psychisch bedingt®, tragen zu einem
sozialen Umfeld bei, in dem sich viele Erkrank-
te unverstanden und ausgegrenzt fuhlen, da
sie standig mit Skepsis betrachtet werden. Mit
diesen negativen Reaktionen auf ihre Krankheit
konfrontiert zu werden ist fur viele Patienten
Quelle erheblicher Angste.

Achten Sie daher besonders auf lhre Haltung
und bieten Sie einen geschiitzten Rahmen, in
dem die Patienten ohne Vorbehalte Uber ihre
Krankheit sprechen kénnen. Patienten mit Re-
spekt zu behandeln und ihre Krankheit anzuer-
kennen kann der wichtigste Therapieschritt sei,
den Sie anbieten kénnen.

2.Professionelle Beratung. Die Uberweisung zu
Fachleuten fur seelische Gesundheit kann indi-
ziert sein, um den Aufbau effektiver Coping-
Fahigkeiten zu unterstiitzen. Ein Berater kann
Patienten helfen, mit den Zukunftsaussichten
einer langfristigen Erkrankung umzugehen,
ebenso wie mit Angst, Depression, Trauer, Ar-
ger und Schuldgefiihlen, die haufig bei chroni-
schen Krankheiten aller Art als Begleiterschei-
nungen auftreten. Sie kdnnen von einem kom-
petenten Therapeuten mit Problemlésungs-
techniken, Standardpsychotherapie und Bera-
tungsmethoden behandelt werden. In einigen
Fallen kann eine Kombination aus medikamen-
téser und Psychotherapie indiziert sein.

Therapeuten sollten auf familidare Probleme

achten und gegebenenfalls entsprechende In-
terventionen einleiten. Uberweisungen zu Ver-
haltentherapeuten kdénnen notwendig werden.
Es kann sinnvoll sein, alle Familienmitglieder
zu einer Teilnahme an Verhaltenstherapie zu
ermutigen, um durch CFS ausgeldste Verande-
rungen der Familiendynamik zu bearbeiten.

3.Alternative Therapien. Atemtherapie und
Muskelentspannungsibungen, Massagen und
Osteopathie, Bewegungstherapien wie Stret-
ching, Yoga und Tai Chi kénnen fiur einige Pa-
tienten zur Reduktion von Angst und zur Férde-
rung des Wohlbefindens nutzlich sein.

Viele CFS-Behandlungen, fir die im Internet
intensiv geworben wird, sind im besten Fall in
ihrer Wirkung nicht gesichert, im schlechtesten
gefahrlich. Patienten sollten daher ermutigt
werden, alle geplanten alternativen Therapie-
formen mit einem Mediziner zu besprechen.

4.Kognitive Verhaltenstherapie (CBT). Das
Ziel kognitiver Verhaltenstherapie ist es, Pati-
enten zu helfen, Vorstellungen und Verhal-
tensweisen zu &andern, die Einfluss auf die
Ausprdgung von Symptomen haben, um die
Krankheit besser bewadltigen zu kénnen. Ob-
wohl CBT haufig als Coping-Strategie verord-
net wird, kann sie auch die Erschépfung redu-
zieren und das Aktivitatsniveau verbessern. Im
Idealfall hilft CBT lhren Patienten, sich besser
an die Folgen von CFS anzupassen und ihre
Lebensqualitat zu erhdhen. Einige Patienten
lehnen diese Therapieform ab, weil sie falschli-
cherweise glauben, Mediziner, die kognitive
Verhaltentherapie verschreiben, gingen davon
aus, CFS sei ausschliel3lich eine psychische
Storung. Patienten Uber die mdgliche Rolle
kognitiver Verhaltenstherapie beim Manage-
ment von Aktivitaten, Stress und Symptomen
zu unterrichten kann helfen, die Ablehnung zu
Uberwinden.

Mehr Weitere Informationen hierzu finden Sie
im Abschnitt ,kognitive Verhaltentherapie® in
dieser Broschire.

5.Selbsthilfegruppen.  Viele Patienten mit CFS
finden es hilfreich, sich mit anderen Menschen
zu treffen, die unter derselben Krankheit leiden.
Eine gute Selbsthilfegruppe sollte eine warme
und fursorgliche Atmosphére bieten, in der Pa-
tienten ihre Erfahrungen und Tipps zum Leben
mit chronischer Krankheit austauschen kon-
nen. Selbsthilfegruppen kénnen das Bedirfnis
nach Informationen, Mitgefihl und Gemein-

Seite 12



CFS Toolkit: Orientierungshilfen zum Umgang mit CFS

fur Arzte und Angehorige medizinischer Berufe

schaft befriedigen helfen. Hier lernen Betroffe-
ne, das Leben mit chronischer Krankheit zu
bewaltigen und sich daran anzupassen. Ermu-
tigen Sie Patienten, eine Gruppe mit positiver
Schwerpunktsetzung  auszuwéhlen anstatt
.Mecker-Sitzungen“ zu besuchen, die zusatz-
lich zum Stress beitragen kénnen.

BEHINDERUNG

Definitionsgemal sind alle Menschen mit CFS
behindert. Wéahrend viele noch in der Lage sind,
sich an ihre funktionellen Einschrankungen an-
zupassen, sind andere arbeitsunfahig. Je nach
Ausmalf ihrer Beeintrachtigungen kénnen CFS-
Patienten ihre Arbeit, ihre 6konomische Sicher-
heit und ihr Heim verlieren. Es kann therapeuti-
schen Wert haben, schwer eingeschrankten Pa-
tienten beim Akzeptieren und Verarbeiten der
Tatsache zu helfen, dass sie nicht mehr langer
arbeiten kénnen und auf eine Erwerbsunfahig-
keitsrente angewiesen sind.

Ebenso kann die bereitwillige Unterstiitzung ei-
nes Rentenverfahrens helfen, die Angste von
Patienten zu verringern. Mediziner sind Haupt-
quelle der hierfur bendétigten Dokumentation. Das
Fuhren guter klinischer Aufzeichnungen und die
Nutzung einfacher Erfassungsinstrumente zur
Verlaufskontrolle des Gesundheitszustands sind
daher bei Rentenverfahren von groRer Bedeu-
tung.

VI. KOGNITIVE VERHALTENS-
THERAPIE (CBT¥)

THERAPIEFORSCHUNG BEI CFS

Obwohl CFS bisher Gegenstand von mehr als
3000 Studien war, konzentrierten sich die meis-
ten auf epidemiologische und é&tiologische Fra-
gen. Nur ein kleiner Teil der Forschung wurde zu
klinischen Aspekten durchgefiihrt, pharmakologi-
sche und nichtpharmakologische Behandlungs-
ansétze eingeschlossen.

Von den bisher untersuchten Behandlungsfor-
men haben sich zwei bei CFS als erfolgverspre-
chend herausgestellt. Die erste besteht im Aktivi-
tats-Management bzw. langsamer Aktivitatsstei-
gerung, die an anderer Stelle in dieser Broschire
behandelt werden. Die zweite ist kognitive Ver-

haltentherapie (CBT), die sich in kleinen Kurzzeit-
Versuchen als effektiv erwiesen hat. Die Studien
legen nahe, dass CBT nicht nur manchen Patien-
ten hilft, die Auswirkungen der Erkrankung zu
bewaltigen, sondern hilfreich sein kann, die Er-
krankung zu managen. CBT kann Patienten hel-
fen, effektive Bewaltigungsstrategien zu entwi-
ckeln, besser mit Symptomen umzugehen, ihr
Funktionsniveau zu verbessern und ihre Fahig-
keit zu erhdhen, Téatigkeiten des taglichen Le-
bens durchzufihren.

NUTZLICHE FAKTEN UBER CBT UND CFS

Kognitive Verhaltenstherapie ist eine individuali-
sierte Behandlungsform, die auf den Krankheits-
erfahrungen und Krankheitsfolgen jedes Einzel-
nen basiert. Bei der Arbeit mit Verhaltensthera-
peuten konnen CFS-Patienten ihre Uberzeugun-
gen, Besorgnisse und ihr Bewaltigungsverhalten
analysieren und diese, soweit nétig, fir ein effek-
tiveres Krankheitsmanagement modifizieren.

» Die Kurzzeitstudien Uber kognitive Verhaltens-
therapie bei CFS belegen eine Verbesserung
der Funktion und des Managements der Sym-
ptomatik. Einige Studien zeigen auch einen
begrenzten Effekt auf Schmerzen und Er-
schopfung.

* Im menschlichen Gehirn findet ein Monitoring
der biochemischen Signale statt, welche die
fortwahrend im Korper ablaufenden Prozesse
reflektieren. Reaktionen auf diese Signale er-
folgen sowohl auf bewusster wie auch auf un-
bewusster Ebene. Wenn die bewussten Ant-
worten vorherrschen, kodnnen sie entweder
nitzlich oder schéadlich sein. CBT unterstitzt
den Patienten, auf die Krankheit in einer positi-
ven Weise zu reagieren. Das Wissen Uber den
Nutzen kognitiver Verhaltentherapie bei CFS
ist noch im Anfangsstadium und es bedarf
noch vieler weiterer Erfahrungen, um den vol-
len Umfang bzw. die Grenzen dieses Nutzens
einzuschéatzen zu kdnnen.

» Psychiatrische Faktoren sind bei jedem Krank-
heitsprozess von Bedeutung. CBT hilft Patien-
ten nachgewiesenermalien beim Umgang mit
diesen Faktoren und bei einer besseren Bewal-
tigung der lebensverandernden Probleme
chronischer Krankheit. Die Kenntnis der Rolle
von Stress bei der Verstarkung von CFS-
Symptomen ist entscheidend. CBT hilft Patien-
ten, Stressoren in ihrem Leben besser zu er-
kennen und erfolgreicher zu managen.

* CBT = Cognitive Behavioral Therapy

Seite 13



CFS Toolkit: Orientierungshilfen zum Umgang mit CFS

fur Arzte und Angehorige medizinischer Berufe

» CBT beinhaltet haufig die Einleitung einer sehr
langsam gesteigerten koérperlichen Belastung.
Basierend auf der augenblicklichen Belas-
tungstoleranz wird die verordnete Aktivitat indi-
viduell festgelegt. Selbst Menschen mit einer
extrem begrenzten Toleranz kann geholfen
werden, stufenweise mehr Kraft und Kondition
aufzubauen. Patienten, die zu einem zykli-
schen Auf und Ab mit Phasen der Besserung
und Ruckféllen neigen — sogenannten ,boom
or bust*- Zyklen —, die sich bei Wohlbefinden in
grof3e Aktivitdten stirzen und danach ,Crashs”
mit ausgepragter Erschopfung erleben, mis-
sen ihre Aktivitdten moglicherweise einschran-
ken und Anstrengungen gleichmaRiger auf
mehrere Tage verteilen. (Weitere Informatio-
nen finden sich im Abschnitt ,Aktivitats-
Management” in dieser Broschiire.)

» Kognitive Verhaltenstherapie erfordert eine
spezielle Ausbildung und muss von einem ge-
Ubten Fachmann angewendet werden. Es
bleibt festzuhalten, dass nicht nur Psychologen
CBT erfolgreich durchfihren kénnen. Schwes-
tern, Physio- und Beschéaftigungstherapeuten
sind Beispiele fir multidisziplinare Therapeu-
ten, die zur Durchfihrung kognitiver Verhal-
tenstherapie ausgebildet werden kénnen. Fir
die Behandlung von CFS-Patienten muss der
Verhaltenstherapeut mit CFS vertraut sein. Er
solite sich der Tatsache bewusst sein, dass
CFS nachgewiesenermafien eine Stérung mit
biologischer Grundlage ist und die Erfahrungen
des Patienten aus dem Leben mit einer miss-
verstandenen Erkrankung anerkennen.

UMGANG MIT DEN REAKTIONEN DER
PATIENTEN AUF KOGNITIVE
VERHALTENSTHERAPIE

Damit CBT wirken kann, muss der Patient an den
maoglichen Nutzen dieser Therapie glauben.
Missverstandnisse iber CFS in der Offentlichkeit,
z.B. es sei ,alles nur psychisch®, kbnnen manche
Patienten veranlassen, CBT abzulehnen. Sie
nehmen an, dass Mediziner, die diese Therapie
verordnen, glauben, CFS sei lediglich eine psy-
chologische Krankheit. Versichern Sie lhren Pati-
enten, dass Sie sich sehr wohl bewusst sind,
dass die Forschung Belege firr eine organische,
biologische Grundlage des CFS liefert. Legen Sie
dar, welche Rolle CBT bei anderen Erkrankun-
gen spielt. Wenn den Patienten klar wird, dass
CBT auch als begleitende Therapie fur Herzge-
faRerkrankungen, Diabetes, Krebs, orthopadi-
sche Verletzungen und andere Stérungen ver-

wendet wird und helfen kann, CFS-Symptome zu
lindern, werden sie diese Therapie eher akzeptie-
ren.

» Der Patient muss aktiv an der kognitiven Ver-
haltentherapie teilnehmen, um in den Genuss
des mdoglichen Nutzens zu kommen. Es ist
sinnvoll, ihn Uber die Ziele von CBT aufzukla-
ren. Die Aufstellung eines individuellen Be-
handlungsplans kann ebenfalls hilfreich sein,
da er die positive Philosophie der Therapie
hervorhebt.

» Fir eine erfolgreiche Behandlung ist das vor-
sichtige Heranflihren der Patienten an die Ele-
mente kognitiver Verhaltenstherapie ausge-
sprochen wichtig. Bei CFS-Patienten ist eine
Verschlimmerung der Symptomatik der meist-
genannte Grund fir einen Therapieabbruch.
Dies kann vermieden werden, wenn ein stu-
fenweiser, individueller Plan befolgt wird und
sich Belastungen an den jeweiligen Moglichkei-
ten des einzelnen Patienten orientieren. Ein er-
fahrener Fachmann kann beim Setzen und Er-
reichen realistischer Ziele helfen.

e CFS-Patienten, die an kognitiver Verhaltens-
therapie teilnehmen, missen personliche Ver-
antwortung fur Veradnderungen ubernehmen.
Therapeuten kénnen Patienten ermutigen, Po-
tentiale fur Veranderungen zu nutzen und mog-
liche Therapiehindernisse zu erkennen.

* Viele unterschiedliche biopsychosoziale Fakto-
ren wirken sich bei den Patienten auf die Aus-
pragung der Erkrankung sowie die Akzeptanz
und Bereitschaft aus, an Therapien teilzuneh-
men, einschlieBlich CBT. Mediziner kénnen
diese Therapieform bei gegebener Indikation
empfehlen, dem Patienten helfen, angemesse-
ne Informationen tber die Methode zu finden
und ihn zu einem erfahrenen, professionellen
Therapeuten Uberweisen.

» Da Versicherungen die Kosten kognitiver Ver-
haltentherapie oft nicht Gibernehmen, haben ei-
nige CFS-Patienten keinen Zugang zu regula-
ren Therapien. In dieser Situation kénnen mit
CFS vertraute, niedergelassene Arzte generel-
le Informationen Uber das Krankheitsbild anbie-
ten, den einzelnen Patienten vermitteln, wie
sich ihr Verhalten auf die Erkrankung auswirkt
und therapeutische Aktivitats- und Ubungspro-
gramme aufstellen.

(Im Original folgen hier Hinweise auf Organisationen in
den USA, die bei der Suche nach einem geeigneten
Verhaltenstherapeuten hilfreich sein kénnen, d.U.)
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Anmerku ng

Eine Anfrage zur Autorisierung bzw. zum Copyright der Originalmaterialien wurde im Juli 2006 von Dr.
William Reeves (CDC) wie folgt beantwortet: “All material prepared by the CDC is in the public domain
and may be used by any individual or organization, with the provision that it is not used for profit. Neither |
nor CDC need to provide specific authorization.”

Bei den vorstehenden Texten handelt es sich um eine Ubersetzung nach bestem Wissen. Mein Dank gilt
Marlies Zurhorst fur die Durchsicht des ersten Entwurfs und insbesondere Regina Clos, die dieses Pro-
jekt konstruktiv-kritisch begleitet und intensiv unterstitzt hat.

Eine Reproduktion oder Weiterverwendung der deutschen Ubersetzung aulRer zu personlichen Zwecken
bedarf der Riicksprache mit dem Ubersetzer.

Hans-Michael Sobetzko

weitere Informationen im Internet:

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