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ME/CFS. Mit 21 Jahren ver-
bringen viele Menschen ihre
Zeitim Studium, im Beruf
oder mit Freunden. Lukas
verbringt sie im Bett. Eine
schwere Form von ME/CFS
raubtihm jede Energie. Arzte
kennen iiber 200 Symptome
- doch die Forschung steht
erst am Anfang.

Von Christina Altmutter

Ein junger Mann, 21 Jahre alt - nen-
nen wir ihn Lukas. Seit einigen Jah-
ren leidet Lukas an einer Hypersen-
sibilitdt der Haut. Aufgrund eines
chronischen Erschopfungszustandes
muss er die meiste Zeit im Liegen
verbringen. Seine Korperhaare ver-
ursachen starke Beschwerden - des-
halb muss er sie vollstidndig abrasie-
ren.

Interview

Die Erkrankung begann bereits
wihrend seiner Schulzeit und hat
sein Leben grundlegend verédndert.
Die Diagnose bekam er im Jahr 2023.
Lukas hat ME/CEFS. Er liegt nun seit
drei Jahren im Bett.

Sein betreuender Arzt ist Prim.
Dr. Andreas Winkler, MSc, Facharzt
fiir Neurologie und Geriatrie in Wien
und Korneuburg. ,ME/CFS ist be-
reits im Jahr 1969 von der WHO als
neurologische Erkrankung klassifi-
ziert worden. Es ist eine Multisys-
temerkrankung‘, sagt Winkler. , Das
heifdt, es ist kein pathologischer oder
dtiologischer Weg, der zu dieser
Krankheit fithrt, sondern mehrere
Mechanismen greifen ineinander.
Die Stérungen betreffen vor allem
das Immunsystem, das autonome
Nervensystem, aber auch den Stoff-
wechsel des mitochondrialen Sys-
tems.*

Vor 20 Jahren griindete Winkler
gemeinsam mit zwei Kollegen in der
Klinik Pirawarth eine Abteilung fiir
Erschopfungssyndrome. Dort gab es
Félle von psychogenen und organi-

Eine PEM oder
ein Crash
machen noch
keine ME/CFS.

Prim. Dr. Andreas Winkler
Ehemaliger Arztlicher Direktor
der Klinik Bad Pirawarth

schen Erschopfungssyndromen -,
aber nur wenige ME/CFS Fille. ,Wir
wussten, letztere passen nicht in die
klassische Neurologie. Und wenn wir
die Patientinnen und Patienten re-
habilitierten, ging es ihnen schlech-
ter als vorher. Seit der Coronapande-
mie sind die Krankheitsfdlle um das
Fiinffache gestiegen. Somit wurde
diese Erkrankung bekannter?, erldu-
tert Winkler. Trotzdem tue sich we-
nig in der Forschung. Die wenigen
verfiigbaren Medikamente kidmen
nur Offlabel zum Einsatz.

Erhohtes Suizidrisiko

Was laut Winkler diese Erkrankung
besonders tragisch macht, ist das
siebenfach erhohte  Suizidrisiko.
Nicht, weil die Patientinnen und Pa-
tienten primér depressiv sind, son-
dern weil sie massiv in ihrer Lebens-
qualitdt eingeschriankt sind. Studien
zeigen, dass es sich etwa nach einem
Schlaganfall, mit einer Krebserkran-
kung oder einer Multiplen Sklerose
besser lebt als mit einem ME/CFS.
Winkler erldutert: ,Was die Diagnose
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duflerst schwierig macht, ist, dass es
sich um eine Multisystemerkran-
kung handelt. Diese Systeme wirken
aufeinander in einer sehr negativ-
synergistischen Weise. Das kann zu
schweren korperlichen und kogniti-
ven Beschwerden fithren. Wir ken-
nen mehr als 200 Symptome, die
diese Krankheit auszeichnen kon-
nen.

Es gibe ein typisches Symptom,
die PEM oder Post Exertial Malaise,
das fiir das ME/CES spreche. Diese
ist normalerweise mit einer schwe-
ren Fatigue verkniipft. Fiir die Dia-
gnose werden meist die Kanadi-
schen Konsensus-Kriterien (CCC)
verwendet, die PEM ins Zentrum
stelle. ,,Aber PEM oder auch Crash
genannt macht alleine noch keine
ME/CFS.

Nicht nur die typische Belas-
tungsintoleranz und schlechte Erho-
lungsféhigkeit, sondern auch der
Nachweis anderer Symptome aus
den Bereichen der Multisystemer-
krankung seien fiir einen aussage-
kréftigen Befund notig.

,Seit der Pandemie hat sich die Anzahl der Krankheitsfalle verfiinffacht”

Prim. Andreas Winkler
erklart, welche Personen-
gruppen von ME/CFS
betroffen sind und auch
welche Ausloser und
Risikofaktoren es gibt:

Mit Andreas Winkler hat
Christina Altmutter gesprochen

Arzte Woche: Welche Menschen

leiden vor allem an dieser Krankheit?
Dr. Andreas Winkler: ME/CFS ist ei-
ne Erkrankung junger Menschen. Sie
beginnt meist nach der Pubertét zwi-
schen dem 15. und 20. Lebensjahr
und betrifft meist Personen bis 50
Jahre. Die meisten Erkrankten sind

zwischen 20 und 30 Jahre alt. 75 bis
80 Prozent davon sind Frauen. Alte
Menschen gibt es kaum - zumindest
in meiner Praxis gibt es keine tiber
65-jdhrigen Betroffenen.

Arzte Woche: Welche Ausliser sind
bekannt?

Dr. Andreas Winkler: Ausloser sind
in 80 Prozent der Fille Infektionen
durch das Herpesvirus, das Ep-
stein-Barr-Virus und - vor allem -
durch das Coronavirus. Seit der Pan-
demie hat sich die Anzahl der
Krankheitsfille verfiinffacht. 20 Pro-
zent der Fille sind Traumen:
Schwerste berufliche oder private
Belastungen bis hin zur Erschop-
fungsgrenze oder auch Unfallfolgen.
Wenn dann der Infekt kommit, ist das
Immunsystem bereits angeschlagen.

Prim. Dr. Andreas
Winkler

FA fiir Neurologie und Geriatrie,
Wien und Korneuburg
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Arzte Woche: Welche Vorerkrankun-
gen gelten als Risikofaktoren fiir
ME/CFS?

Dr. Andreas Winkler: Autoimmuner-
krankungen wie Hashimoto-Thyreoi-
ditis oder eine Neurodermitis konnen
die Krankheit begiinstigen. Auch ge-
netische Vorerkrankungen wie das
Ehlers Danlos-Syndrom, ein Hyper-
mobilitdtssyndrom, das vor allem bei
jungen Frauen auftritt, kann ein Risi-
kofaktor sein.

Auch chronische Kolitiden kon-
nen Ursache sein: etwa Menschen
mit einem Morbus Crohn oder einer
Colitis ulcerosa. Der Zusammenhang
ist nicht klar, aber man weif3, dass die-
se Erkrankungen eine erh6hte Vulne-
rabilitdt verursachen. Damit reagie-
ren die Menschen dann mit einer St6-
rung des Immunsystems.

Arzte Woche: Gibt es noch weitere Ri-
sikofaktoren?

Dr. Andreas Winkler: Es gibt noch
weitere Erkrankungen, die die Men-
schen so weit belasten, dass sie sie
vulnerabel machen: ADHS-Syndro-
me oder Zwangsstérungen. Da muss
man nur aufpassen, dass man nicht
sofort auf die Psychoschiene kommt.

Arzte Woche: Ist ME/CFS denn auch
psychisch bedingt?

Dr. Andreas Winkler: Nein, es ist eine
organisch-korperliche Erkrankung,
keine psychische oder psychogene.
Sie ist fiir den Korper sehr belastend.
Auch wenn die Medikamente dafiir
gut eingestellt sind, begiinstigt es
ME/CEFES. Die Leute sind nicht de-
pressiv. Leider kann es aber sein,
dass sie depressiv werden. mm
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Bei einer Krankheit mit rund 200
Symptomen sei eine umfangreiche
Anamnese vonnodten. Laut Winkler
ist es wichtig zu wissen: Gab es Vor-
erkrankungen oder welche Erkran-
kungen innerhalb der Familie gibt
es? ,Ich brauche zumindest eine
Stunde Zeit, um bei einer neuen Pa-
tientin oder einem Patienten die
Krankheit einordnen zu konnen:
Geht es in Richtung Fatigue oder
ME/CFS? Handelt es sich um eine
neurologische Erkrankung, eine Au-
toimmunerkrankung oder eine Mul-
tiple Sklerose? Die Unterscheidung
vom Post-COVID Syndrom (PCS) ist
ebenfalls wichtig. Denn dieses ist
nicht gleichbedeutend mit ME/CFS.
Es geht hierbei darum, zu wissen:
Bin ich einfach nur miide? Habe ich
eine Fatigue oder eine chronische
Fatigue? Habe ich PEM oder
ME/CFS? fragt Winkler.

Komplexe Anamnese

Wichtig sei auch die Differenzialdi-
agnostik. Dafiir werde etwa eine um-
fangreiche Laboruntersuchung ge-
macht: Eisenwerte, Blutdruck, Ani-
mie, Nierenfunktion, Schilddriisen-
und Hormonstérungen. Diese Werte
zeigen, ob Organe eingeschrankt ar-
beiten. Ein Screening decke Autoim-
munkrankheiten auf, die etwa das
Bindegewebe angreifen. Eine virus-
serologische Untersuchung weise
auf akute Infekte hin, etwa durch das
Epstein-Barr-Virus. Biomarker exis-
tieren noch keine - sie werden erst
erforscht.

»Wir halten uns an die genann-
ten Diagnose-Kriterien, die interna-
tional anerkannt sind‘ sagt der Ex-
perte und fiihrt weiter aus: ,Es gibt
auch einen Gsterreichischen Praxis-
leitfaden, der interdisziplinir erstellt
wurde. Man findet ihn auf der
Homepage des Nationalen Referenz-
zentrums des AKH Wien (Anm.:
wwuw.postviral.at). Die deutsche Ge-
sellschaft fiir ME/CFS liefert eben-
falls einen guten Leitfaden.”

Nur eine Handvoll Experten

Laut Winkler ist fiir eine exakte Dia-
gnose viel Geschick seitens der Arz-
tinnen und Arzte wichtig: Bei einer
Krankheit mit so vielen méglichen
Symptomen ist klinische Erfahrung
von Bedeutung. Da die Interpretati-
on der Ergebnisse oft schwierig ist,
ist es gut, im Team zu arbeiten. ,Ich
arbeite mit einer Pulmologin, einem
Kardiologen und einem Immunolo-
gen zusammen. Wir brduchten aber
auch Labore, die auf ME/CFS spezia-
lisiert sind. In jedem Bundesland
sollte es eine Referenzstelle geben,
wo sich drztliches Personal informie-
ren oder man Patientinnen bzw. Pa-
tienten hinschicken konnte. In Wien
ist fiir 2027 eine Spezialambulanz
geplant. Aber bis dahin ist es noch
ein langer und miihsamer Weg, da
wir mit unzureichender Versor-
gungsstruktur zu kdmpfen haben. Es
kann nicht sein, dass es nur eine
Handvoll Expertinnen und Experten
gibt, sagt Winkler.

Therapie und Pacing

»,Nach der Diagnose ist deshalb das
Pacing wichtig, sagt der Experte.
Winkler: ,Der Energiehaushalt ist
gestort. Die Mitochondrien sind in
der Regel sehr schwach und produ-
zieren kein ATP mehr. Dies fiihrt zu
einer Mitochondropathie. Demnach
muss man mit der vorhandenen
Energie sorgsam umgehen. Das ist
wie bei einer Autobatterie im Winter:
Sie wollen durchstarten - merken
aber, Sie sind wieder schwicher ge-
worden. Sie erholen sich kaum noch
- das diirfen Sie nicht zulassen!”

Aufholbedarf bei ME/CFS erkennt Experte Winkler bei den Neurologie-Fachgesellschaften. @ Robert Haas / 5z Photo / picture alliance

Info

Diagnose. Obwohl es internati-
onal verbindliche Richtlinien
gibt, wird die Diagnose ME/CFS
nur von wenigen spezialisierten
Arzten gestellt. Einer der Griinde
dafiir ist, dass es zur Zeit keine
eindeutigen biologischen Marker
gibt, die fiir diese Krankheit
spezifisch sind. Erschwerend
kommt hinzu, dass die Krankheit
unterschiedliche Ausldser hat,
chronisch verlduft und die Symp-
tome sich je nach Tagesverfas-
sung andern kdnnen. Ebenso
handelt es sich um eine multi-
systemische Erkrankung. Aus
diesen Griinden bleibt behan-
delnden Medizinern zurzeit nur
die Mdglichkeit, eine Aus-
schlussdiagnose zu stellen.
Oftmals wird daher bis zur Dia-
gnosestellung viel Zeit bendtigt.
In Osterreich sind das fiinf bis
acht Jahre.

Es gdbe viele Mafinahmen, die
man ergreifen kann, um das zu ver-
hindern. Man kénne den Patientin-
nen und Patienten Videos zur Verfii-
gung stellen oder auf Selbsthilfe-
gruppen verweisen. Ebenfalls sollten
sie Aufgaben delegieren. Bei leich-
tem ME/CFS sei es sinnvoll, im
Homeoffice zu arbeiten.

Laut Winkler erfolgt die Behand-
lung nur symptomatisch, da es noch
keine kausale Therapie gibt. Aber

viele Symptome lassen sich gut un-
terstiitzen: Schmerzen, Hypersensi-
tivitdt, Brainfog oder Schlafstérun-
gen. Medikamente, die Offlabel ein-
gesetzt werden, refundiert die Kran-
kenkasse - etwa Low Dose Naltrexon
oder Mestinon. ,,In dem Zusammen-
hang ist es mir ganz wichtig darauf
hinzuweisen, dass es einen irrsinni-
gen Hype rund um Nahrungsergin-
zungsmittel gibt}, sagt Winkler. So
werden energetische Booster ohne

nachgewiesene Wirkung verkauft.
Umso mehr sei es wichtig, sich beim
nationalen Referenzzentrum {iiber
derzeit empfohlene Therapien zu in-
formieren.

Forschungsgruppen in Wien & Berlin
Leider sei die Forschung fiir ME/CFS
im Vergleich zu anderen Bereichen
vollig unzureichend - mit leider we-
nig Unterstiitzung der pharmazeuti-
schen Industrie. Aber es gébe uni-
versitdre Zentren wie die Charité
Berlin oder die Forschungsgruppe
um Prof. Dr. Eva Untersmayr-Elsen-
huber an der Medizinischen Univer-
sitdit Wien (Team Computer-based
Clustering of Chronic Fatigue Syn-
drome Patients).

,Viele Kolleginnen und Kollegen
sind zu wenig informiert sagt
Winkler. Er verweist auf eine Verbes-
serung in Aus- und Weiterbildung,
Information und Interdisziplinaritét.
»Ich wiirde mir speziell von den
Neurologie-Fachgesellschaften wiin-
schen, dass sie das Thema ernster
nehmen.” Auch die Versorgung der
Erkrankten solle verbessert werden:
Mobile Dienste kénnten schwerstbe-
troffene Menschen daheim besu-
chen und iiberforderte Angehorige
entlasten. ,,Ich wiinsche mir, dass die
Sozialversicherungen ihre Begutach-
tung auf den neuesten Stand brin-
gen. Betroffene sollten nicht zu Bitt-
stellenden gemacht oder mit unnoti-
gen Hiirden konfrontiert werden.
Stattdessen braucht es einen ernst-
haften Umgang mit der Krankheit
und Unterstiitzung, die sich am Be-
darf der Menschen orientiert” mm
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