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Vorwort

Elternschaft ist eine bereichernde, aber auch herausfordernde Aufgabe.
Sie erfordert von den Eltern immer wieder korperliche und emotio-
nale Prisenz, Struktur und Flexibilitit. Doch was geschieht, wenn eine
schwere chronische Erkrankung den Alltag eines Elternteils bestimmt?
Wenn selbst einfache Tatigkeiten zur Belastung werden und die verfiig-
bare Energie nicht ausreicht, um den gewohnten Anforderungen ge-
recht zu werden? Wenn jede Uberlastung zu einer massiven Zustands-
verschlechterung fiihren kann?

Seit der Covid-19-Pandemie sind wir, die Autorinnen dieses Ratgebers,
selbst von der neuroimmunologischen Erkrankung ME/CFS (Myalgi-
sche Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom) betroffen. Vor-
her haben wir in unserem Arbeitsalltag als systemische Familienthera-
peutin und Kinder- und Jugendlichenpsychotherapeutin Familien dabei
unterstiitzt, eine Umgebung zu schaffen, in der Kinder und Jugendliche
gesund grofd werden konnen. Mit der Erkrankung ging es uns wie vielen
anderen der vorwiegend jiingeren, weiblichen Betroffenen: Wir standen
vor der Herausforderung, unsere eigenen Kinder trotz geringer Belast-
barkeit im Alltag zu begleiten und ihnen zu helfen, einen Umgang mit
der Erkrankung zu finden. Weil wir dabei Hohen und Tiefen erlebt haben
und es bisher keine Literatur zu Elternschaft fiir ME/CFS-erkrankte El-
tern gibt, mochten wir anderen Betroffenen und ihren Angehoérigen gerne
Wissen und Strategien an die Hand geben, die sie in ihrem Familienall-
tag nutzen konnen. Dabei greifen wir auf systemische und verhaltens-
therapeutische Grundlagen zuriick und verkniipfen sie mit dem aktu-
ellen Forschungsstand zu ME/CFS und Pacing sowie unseren eigenen
Erfahrungen als Betroffene.

Dieses Buch richtet sich neben erkrankten Eltern und Angehorigen auch

an padagogische und psychologische Fachkrifte. Es vermittelt wissen-

schaftlich fundierte Informationen tiber ME/CFS, gibt praxisnahe Anlei-

tungen fiir den Umgang mit der Erkrankung und zeigt Bewiltigungsstra-

tegien fiir den Familienalltag auf. Zentrale Themen sind:

+ Was ist ME/CFS wirklich - und warum ist es so wichtig, Pacing zu be-
herrschen?

+ Wie konnen Kinder unterstiitzt werden, wenn ein Elternteil erkrankt
ist?
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8 Vorwort

+ Welche Moglichkeiten gibt es, trotz der Erkrankung die eigene psychi-
sche Widerstandskraft zu starken?

» Wie kann die Paarbeziehung stabil bleiben, wenn das Leben sich ra-
dikal verdndert?

» Wie konnen soziale Netzwerke zur Alltagsbewaltigung genutzt wer-
den?

Dieser Ratgeber soll betroffenen Eltern und ihren Familien Orientierung
bieten und Fachkriften dabei helfen, die Herausforderungen von ME/
CFSin der Elternschaft besser zu verstehen und addquate Unterstiitzung
anzubieten. Wir hoffen, dass dieses Buch Ihnen wertvolle Impulse liefert
und dazu beitrigt, den Alltag mit ME/CFS bewaltigbarer zu gestalten.

Zwei wichtige Hinweise: Wir sind uns bewusst, dass ein grofRer Teil der
ME/CFS-Erkrankten in den schwierigsten Krankheitsphasen nicht in der
Lage sein wird, den Ratgeber selbst zu lesen. Fiir diejenigen, denen die
Texte zu lang sind, findet sich zu Beginn jeden Kapitels eine kurze Zusam-
menfassung. Damit konnen Sie einfacher nur die Passagen auswihlen,
die Thnen besonders wichtig erscheinen. Der Ratgeber kann alternativ
auch von anderen Familienmitgliedern gelesen werden oder von Perso-
nen, die die Familie unterstiitzen. Achten Sie als Betroffene auch beim
Lesen dieses Buchs auf Thre individuellen Belastungsgrenzen.

Wenn Hinweise fiir die eigene Lebenssituation und Stéarke der Symptome
nicht passen, diirfen sie gerne ignoriert werden. Weil ME/CFS so unter-
schiedlich stark ausgeprigt sein kann, ist es unmaoglich, pauschale Tipps
zu geben, die von allen Betroffenen umgesetzt werden konnen. Was fiir
eine moderat betroffene Person gut moglich sein kann, ist fiir eine schwer
betroffene, bettgebundene Person vielleicht aktuell unmoglich. Wir sind
uns dieser grofden Bandbreite bewusst und geben deshalb immer wie-
der unterschiedliche Anregungen fiir verschiedene Schweregrade. Unser
Ratgeber versteht sich wie ein bunter Blumenstrauf3, aus dem einzelne
Blumen ausgewahlt werden konnen. Wichtig ist nicht, alle Tipps umzu-
setzen, sondern diejenigen zu finden, die das eigene Familienleben ver-
einfachen und dabei helfen, dass es den Familienmitgliedern so gut wie
moglich geht. Deshalb finden Sie immer wieder Anregungen, dariiber
nachzudenken, wie sich das Gelesene bei Ihnen gestaltet oder wie Sie
eine Strategie umsetzen kénnen. Nehmen Sie sich gerne zwischendurch
immer wieder Zeit, um festzuhalten, was Sie nutzen méchten. Schauen
Sie auf die Stirken Ihrer Familie und tiberlegen Sie, was Thnen in ande-
ren Krisen gut geholfen hat. Oft lassen sich hieraus gute Anregungen
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Vorwort 9

auch fiir die aktuelle Belastungssituation adaptieren. Wichtig ist anzu-
erkennen, dass jede familidre Situation individuell ist und jedes famili-
are System und seine Mitglieder ganz eigene Ressourcen mitbringen, die
wertvoll sein konnen, um die aktuelle Krise zu bewaltigen. An alle allein-
erziehenden Erkrankten: Wir wissen, dass Sie in Threr Situation sehr viel
allein stemmen miissen. Nutzen Sie besonders die Kapitel 4 ,,Auf sich
selbst achtgeben” und 6 ,,Netzwerke nutzen®, um die passenden Strate-
gien fiir sich und Ihre Kinder zu finden.

Dieser Ratgeber soll mehr Sichtbarkeit schaften fiir die Herausforderun-
gen, die ME/CFS-erkrankte Eltern, ihre Kinder und Angehorigen jeden
Tag bewaltigen. Lassen Sie uns gemeinsam herausfinden, wie der Famili-
enalltag unter diesen erschwerten Bedingungen fiir alle Betroffenen ver-
einfacht werden kann, damit die Kinder in ihrer Entwicklung unterstiitzt
werden und die Eltern selbst auf sich achten kdnnen. Denn neben allen
Herausforderungen kann es auch eine Ressource fiir ME/CFS-Erkrankte
sein, Eltern- und Partnerschaft zu leben, wenn sie gemeinsam mit ihrer
Familie in dieser schwierigen Zeit Verbundenheit und Sinnhaftigkeit er-
leben. Wir wiinschen viel Erfolg beim Ausprobieren und Pausieren.

KoIn und Kempen, Anne Ritschel und
Oktober 2025 Verena Klingen
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1 Das Krankheitsbild ME/CFS

Menschen mit ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches
Fatigue Syndrom) und ihre Familien sind im Alltag mit vielen Heraus-
forderungen konfrontiert. Diese ,unsichtbare” Erkrankung ist fiir viele
Auf3enstehende aber hiufig schwer greifbar. Wie kann es sein, dass ein
Mensch bei einem Arzttermin mit einem sprechen kann, aber nicht in
der Lage ist, einzukaufen oder die Kinder allein zu versorgen? Wieso ist
eine erkrankte Person an einem Tag relativ mobil und muss sich danach
wochenlang ausruhen und von Reizen abschirmen? Betroffene fragen
sich: Wieso kann ich heute nicht aus dem Bett aufstehen, obwohl ich es
gestern geschafft habe, in die Kiiche zu gehen? Kinder von Erkrankten
fragen sich: Bin ich schuld daran, dass es Mama heute so schlecht geht?
Betroffene selbst, ihre Familien, aber auch Fachkréfte aus dem Gesund-
heits- und Sozialwesen, die mit betroffenen Familien arbeiten, brauchen
in einem ersten Schritt Informationen tiber das Krankheitsbild, um Miss-
verstandnissen vorzubeugen und eine gute Zusammenarbeit zu schaf-
fen. Betroffene, die sich schon gut mit der Erkrankung auskennen, kon-
nen dieses Kapitel iiberspringen oder gezielt die Inhalte lesen, die noch
neue Erkenntnisse bringen.

11 Was ist ME/CFS?

Zusammengefasst

ME/CFES ist eine neuroimmunologische Erkrankung, bei der Betroffene
unter einer massiven Erschopfung leiden (Fatigue) und eine Verstarkung
ihrer Symptome erleben, nachdem sie sich kurzzeitig korperlich oder geis-
tig angestrengt haben (Post-Exertionelle Malaise). Zuséatzliche Symptome
schranken die Leistungsfahigkeit weiter ein.

ME/CFSist eine Erkrankung, an der mehrere Systeme des Korpers betei-
ligt sind: Das Gehirn und das Nervensystem, das Immunsystem, das Hor-
monsystem, die Muskeln und der Zellstoffwechsel (Komaroff & Lipkin,
2021). Die Weltgesundheitsorganisation (WHOQ) zéhlt ME/CFS wegen der
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Das Krankheitsbild ME/CFS 11

Funktionsstorungen des Nervensystems zu den neurologischen Erkran-
kungen. Betroffene leiden unter einer massiven korperlichen, geistigen
und/oder seelischen Erschopfung, die als Fatigue bezeichnet wird. Diese
Erschopfung ist deutlich intensiver ausgepragt als eine alltagliche Mii-
digkeit, die auch gesunde Menschen gelegentlich spiiren. Sie steht nicht
im Verhiltnis zu vorherigen Anstrengungen und kann durch Schlaf nicht
aufgeldst werden (Renz-Polster & Scheibenbogen, 2022).

Fatigue zahlt zu den hiufigsten Symptomen, wegen denen sich Betroffene
in einer hausiérztlichen Praxis vorstellen. Deshalb ist es wichtig, iiber eine
Differenzialdiagnostik abzukldren, ob eine andere Krankheit die Sym-
ptome erkldren konnte. Denn anders als z.B. bei Fatigue im Zuge einer
Krebserkrankung leiden ME/CFS-Erkrankte zusétzlich unter einer Belas-
tungsintoleranz, der sogenannten Post-Exertionellen Malaise (PEM). Betrof-
fene entwickeln nach korperlichen, geistigen, emotionalen oder sensori-
schen Belastungen, die frither unproblematisch fiir sie waren, stirkere
Symptome und werden noch weniger belastbar. Haufig tritt diese Ver-
schlechterung des Zustandes zeitlich verzogert 12 bis 72 Stunden nach
der Belastung ein (Grach et al., 2023). Das macht es fiir die Betroffenen
schwierig einzuschétzen, ob eine Aktivitdt gerade im Rahmen des Mogli-
chen ist oder ihre Belastbarkeit iibersteigt. Die Verschlechterung des Zu-
standes kann mehrere Tage oder Wochen andauern.

ME/CFS-Betroffene leiden neben diesen zwei Hauptsymptomen auch
unter einem nicht erholsamen Schlaf. Sie haben héufig kognitive Prob-
leme wie Denkstorungen, geringe Konzentration und ein vermindertes
Gedaichtnis. Es fillt ihnen z. B. schwer, sich zu merken, was sie gerade
tun wollten, ihnen fallen Worte nicht ein, sie erschopfen beim Lesen
kurzer Texte oder beim Schneiden von Lebensmitteln. Diese kogni-
tiven Probleme werden als Brain Fog (Gehirnnebel) bezeichnet. Des
Weiteren treten Symptome wie Schwindel, Benommenheit oder Herz-
klopfen auf, insbesondere dann, wenn Betroffene ihre Liegeposition
wechseln oder aufstehen. Diese Storung der Kreislaufregulation wird
auch orthostatische Intoleranz genannt (Renz-Polster & Scheibenbo-
gen, 2022). Zum Erkrankungsbild gehdren auflerdem eine hohe Reiz-
empfindlichkeit, Schwierigkeiten, die Korpertemperatur zu regulieren,
erkiltungsdhnliche Symptome wie geschwollene Lymphknoten oder
Halsschmerzen, Muskelschmerzen, Kurzatmigkeit, Herzklopfen oder
Schmerzen im Brustkorb, eine Verinderung des Appetits und Storun-
gen der Verdauung.
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12 Kapitel 1

Eine weitere Besonderheit besteht darin, dass ME/CFS-Erkrankte eine
verminderte Muskelkraft haben und die Erholungsfihigkeit der Muskula-
tur eingeschrénkt ist (Jikel et al., 2021). So kdnnen kleinste Anstrengun-
gen bereits zu einer Uberlastung fithren und es kann mehrere Tage dau-
ern, bis die Muskelkraft wieder vollstandig hergestellt ist.

1.2  Wie sieht ME/CFS im Alltag aus?

Zusammengefasst

Bei ME/CFS gibt es unterschiedliche Schweregrade, die von mild bis sehr
schwer variieren. 75% der ME/CFS-Erkrankten sind nicht arbeitsfahig
und 25 % sind durchgehend haus- oder bettgebunden. Die Symptomatik
schwankt haufig und kann sich mit der Zeit verbessern oder verschlechtern.

ME/CFS kann sehr unterschiedlich ausgeprigt sein mit schwanken-
der Symptomatik. Betroffene fassen ihren Zustand hiufig als ,tired but
wired“ (,,miide aber aufgedreht"; Renz-Polster & Scheibenbogen, 2022)
zusammen: Sie fithlen sich auf der einen Seite massiv erschopft, aber
gleichzeitig wie ,unter Strom® und innerlich getrieben. Wahrend man-
chen Erkrankten diese ,unsichtbare Krankheit* im Alltag nicht anzu-
merken ist, leiden andere unter massiven, auch von auflen wahrnehm-
baren Einschrinkungen. Deshalb wird ME/CFS in die Schweregrade
mild, moderat, schwer und sehr schwer unterteilt (NICE, 2021). Mild
erkrankte Menschen kénnen haufig noch beruflich titig sein, miissen
aber z.B. Arbeitszeiten reduzieren, zu Gunsten ihrer Berufstitigkeit auf
Freizeitaktivititen verzichten oder sich bei der Haushaltsfiithrung unter-
stiitzen lassen. Menschen mit moderater ME/CFS sind in der Regel nicht
mehr berufstitig und in ihrer Alltagsbewiltigung stark eingeschréinkt.
Sie miissen einfache Aktivitdten auflerhalb ihrer Wohnung genau pla-
nen, weil diese wegen der Belastungsintoleranz bereits zu einer Symp-
tomverschlechterung fiihren konnen. Schwer erkrankte Menschen sind
haus- oder bettgebunden, sind sehr empfindlich gegeniiber Licht und
Geriuschen, leiden unter kognitiven Problemen und brauchen bei ein-
fachen Alltagsaktivitdten wie Duschen und Kochen Unterstiitzung. Meis-
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tens benotigen sie einen Rollstuhl. Schwerst betroffene Menschen sind
vollstindig bettgebunden und auf externe Unterstiitzung zur Hygiene
und Ernahrung angewiesen. Viele Betroffene miissen sich vor Reizen
wie Licht, Gerduschen und Geriichen abschirmen und konnen nur noch
eingeschrankt kommunizieren. Bei der schwersten Auspriagung konnen
Betroffene nicht mehr sprechen und miissen kiinstlich ernahrt werden.

60 bis 75% der ME/CFS-Erkrankten sind nicht arbeitsfahig und 25%
sind durchgehend haus- oder bettgebunden (Castro-Marrero et al., 2019;
Unger et al., 2017; Pendergrast et al., 2016). ME/CFS verlauft in seiner
Symptomatik hidufig schwankend, sodass die Betroffenen ,,gute” Phasen
mit leichteren Symptomen und ,,schlechtere Phasen mit intensiven Sym-
ptomen haben (Chu et al., 2019). Betroffene konnen, wenn sie zu inten-
siven Anforderungen, Infektionen oder Schlafmangel ausgesetzt waren,
eine Zustandsverschlechterung mit niedrigerem Funktionsniveau ent-
wickeln. Diese kann dann auch fiir einen lingeren Zeitraum anhalten.
Genauso ist es moglich, dass sich die Symptomatik durch ein passendes
Energie-Management verbessert und die Person einen leichteren Schwe-
regrad entwickelt.

Der Alltag mit ME/CF'S gestaltet sich fiir die Betroffenen belastender und
einschriankender als bei anderen chronischen Erkrankungen wie Diabe-
tes mellitus, Depression, Multiple Sklerose und Krebs (Kingdon et al.,
2018; Nacul et al., 2011; Komaroff et al., 1996). Als Folge dieser Beein-
trachtigung der Lebensqualitit entwickeln viele ME/CFS-Erkrankte zu-
sitzlich im Verlauf ihrer Erkrankung psychische Auffilligkeiten (Koma-
roff & Lipkin, 2021). Insgesamt ist die Wahrscheinlichkeit bei ME/CFS,
zusitzlich im Verlauf eine Depression oder Angststorung zu entwickeln,
aber genau so hoch wie bei anderen beeintrachtigenden chronischen Er-
krankungen (Hickie et al., 1990).

Zur Frage, welche Prognose Menschen mit ME/CFS-Erkrankung haben,
gibt es sehr unterschiedliche Studienergebnisse. Eine iltere Ubersichts-
arbeit, in der 14 wissenschaftliche Studien zusammengefasst werden, be-
richtet, dass durchschnittlich 7% der untersuchten ME/CFS-Erkrankten
vollstindig genesen und bei 39,5 % eine Verbesserung der Symptomatik
eintritt (Cairns & Hotopf, 2005). Menschen, die zu Beginn der Erkran-
kung ilter als 50 Jahre sind, haben ein hoheres Risiko, langfristig arbeits-
unfihig zu bleiben, als Menschen, die in jiingeren Jahren erkranken (Cas-
tro-Marrero et al., 2019; Collin et al., 2011).
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1.3 Wer ist betroffen?

Zusammengefasst

ME/CFS beginnt besonders haufig im Jugendalter und bei Erwachsenen
zwischen 30 und 40 Jahren. Frauen sind haufiger betroffen als Manner.
Durch die hohe Beeintrachtigung der Krankheit im Alltag kdnnen im Ver-
lauf zusatzlich psychische Stérungen entstehen.

Vor der Covid-19-Pandemie waren ca. 0,4% der Bevolkerung, also
250 000 Menschen in Deutschland an ME/CFS erkrankt (Jason & Mirin,
2021). Nun kommen noch Long-Covid-Erkrankte hinzu, von denen im
Verlauf 20 bis 50 % das Vollbild ME/CFS entwickeln (Koczulla et al.,
2024; Davis et al., 2023; Kedor et al., 2022). Die Wahrscheinlichkeit,
nach einer Infektion an Long Covid zu erkranken, wird insgesamt auf 6
bis 15 % geschétzt (Global Burden of Disease Long COVID Collaborators,
2022; Thompson et al., 2022; Peter et al., 2022). Das Bundesgesundheits-
ministerium machte beim ersten Runden Tisch Long Covid im Jahr 2023
publik, dass in Deutschland geschitzt 2,5 Millionen Menschen an Long
Covid erkrankt seien, ME/CFS gehore dabei zu den hiufigsten Folgeer-
scheinungen. Konservativere Schitzungen gehen mindestens von einer
Verdopplung der ME/CFS-Fille durch die Covid-19-Pandemie aus (Ko-
maroff & Bateman, 2021).

ME/CFSkann in jedem Lebensalter auftreten, besonders haufig beginnt
die Erkrankung aber im Jugendalter und bei Erwachsenen zwischen 30
und 40 Jahren (Rowe et al., 2017; Bakken et al., 2014). Frauen sind zwei
bis drei Mal so haufig betroffen wie Méanner (Nacul et al., 2021; Institute
of Medicine, 2015). Belastende Lebensumstinde scheinen ebenfalls eine
Rolle zu spielen: Das Risiko, an ME/CFS zu erkranken, ist bei alleinle-
benden Menschen, People of Color und Menschen mit niedrigem Ein-
kommen hoéher (Lacerda et al., 2019; Dinos et al., 2009).
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1.4  Wie hangen ME/CFS und Long Covid
zusammen?

Zusammengefasst

Wenn nach einer Covid-Infektion langere Zeit noch Symptome bestehen,
die den Alltag der Erkrankten nachhaltig einschranken, wird das Post-
Covid-Syndrom diagnostiziert, auch Long Covid genannt. ME/CFS ist die
schwerste Auspragung von neurologischen Post-Covid-Symptomen.

Zu Beginn der Pandemie wurde Covid-19 als Atemwegsinfektion wahr-
genommen. Mit der Zeit stellte sich aber heraus, dass aus der akuten
SARS-CoV-2-Atemwegsinfektion Storungen in verschiedenen Systemen
des Korpers entstehen konnen. Bei manchen Menschen zeigen sich im
Verlauf Storungen der Atemwege, des Herz-Kreislauf-Systems und des
Nervensystems, aber auch psychische Symptome und Auffilligkeiten im
Magen-Darm-System. Wenn Symptome lidnger als vier Wochen andau-
ern, wird Long Covid diagnostiziert, ab einer Zeitspanne von mehr als
12 Wochen besteht ein Post-Covid-Syndrom. Manchmal treten die Sym-
ptome auch erst bis zu drei Monate nach der Infektion auf (Sukocheva
et al.,, 2022). Damit eine Diagnose vergeben wird, miissen die Symptome
die Lebensqualitit und den Alltag spiirbar einschrinken. In der Gesell-
schaft und Presse ist der Begriff ,,Long Covid“ fiir anhaltende Symp-
tome nach einer Covid-Infektion geldufig, unabhingig davon, wie lange
sie bestehen, weshalb dieser Begriff auch in diesem Ratgeber verwendet
wird. Zusitzlich gibt es Fille von Long-Covid-dhnlichen Symptomen als
schwere Nebenwirkungen der Covid-Schutzimpfungen, die mit gleichen
Einschriankungen einhergehen und héufig als ,,Post-Vac-Syndrom® oder
»Long Covid nach Impfung® bezeichnet werden (Scheibenbogen, Renz-
Polster et al., 2023; Semmler et al., 2023; Couzin-Frankel & Vogel, 2022;
Trougakos et al., 2022). Es existieren keine validen Angaben, wie viele
Menschen an schweren Nebenwirkungen nach der Covid-Impfung er-
krankt sind (GieSelmann & Martin, 2022).

Ein Teil der Menschen mit Long Covid und Post Vac erfiillt im Verlauf
die Diagnosekriterien fiir ME/CFS. Damit ist ME/CFS die schwerste Aus-
pragung von neurologischen Post-Covid-Symptomen. Leichtere neuro-
logische Symptome von Fatigue und PEM werden weiter als Post-Co-
vid-Syndrom bzw. Long Covid bezeichnet (Kedor et al., 2022). Bisher
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ist nicht geklart, wie genau Long Covid entsteht, aber es werden ahnli-
che Mechanismen vermutet wie bei anderen ME/CFS-Auslésern (Koma-
roff & Bateman, 2021).

1.5 Wie kommt es zu den Symptomen?

Zusammengefasst

Es ist noch nicht abschlief3end erforscht, wie ME/CFS entsteht. Der hau-
figste Ausloser sind Infektionen, aber auch Impfungen, Operationen und
Unfalle konnen ME/CFS auslosen. Wahrend einige Forschende versuchen,
strukturelle Schadigungen als Ursachen fur die Erkrankung zu finden,
gehen andere Forschungsgruppen von einem biologischen Ungleichgewicht
im Korper aus, an dem unter anderem das Immun- und Nervensystem be-
teiligt sein konnten. Diskutiert werden auch bestimmte genetische Voraus-
setzungen, Autoantikorper, reaktivierte Viren, hormonelle Besonderheiten
und Storungen im Magen-Darm-Trakt.

ME/CFS tritt in bis zu 80 % der Fille nach einer Infektion auf (Clayton,
2015). Haufige Ausloser sind Virusinfektionen mit dem Eppstein-Barr-Vi-
rus, Influenza-Virus (,Grippe”) oder Sars-Cov-2-Virus (,Corona“). Nach
bakteriellen und Pilz-Infektionen, aber auch nach Impfungen, Operati-
onen oder Unfillen kann sich ME/CFS ebenfalls entwickeln (Renz-Pols-
ter & Scheibenbogen, 2022).

ME/CFS ist eine Erkrankung mit einem ungewohnlich breiten Symp-
tomprofil, das verschiedene Korpersysteme einbezieht. Bisher haben
Forschende noch nicht entschliisselt, welche Mechanismen genau dazu
flihren, dass diese Krankheit entsteht. Auch wenn der Name darauf hin-
deutet, gibt es keine Belege dafiir, dass bei ME/CFS eine Entziindung
des Gehirns und des Riickenmarks, also eine Enzephalomyelitis, vor-
liegt (Van Elzakker, Brumfield & Mejia, 2019). Langere Zeit wurde von
manchen Forschenden vermutet, dass ME/CFS eine psychiatrisch-psy-
chologische Erkrankung sei. Den iiberwiegend weiblichen Erkrankten
wurde vorgeworfen, sie wiirden sich in Symptome ,reinsteigern und
diese libertreiben. Es gab deshalb wenig wissenschaftliches Interesse an
dem Krankheitsbild und wenig Forschungsgelder. Dies hat sich mit der
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Covid-19-Pandemie gedndert. Mittlerweile haben Forschungsgruppen
immer mehr korperliche, messbare Auffilligkeiten bei ME/CFS-Erkrank-
ten identifiziert, die sie von gesunden Menschen oder Menschen mit an-
deren Krankheitsbildern unterscheiden. Die einzelnen Befunde konnten
aber noch nicht in ein libergreifendes Konzept integriert werden, das er-
klart, wie genau die Krankheit entsteht. Bisher liegen auch noch keine
Biomarker (z.B. Blutwerte) vor, mit denen das Vorliegen von ME/CFS
gemessen werden kann (NICE, 2021). Es wird vermutet, dass es meh-
rere Ursachen und Verlaufe fiir ME/CFS gibt, die noch voneinander abge-
grenzt und in Untergruppen unterteilt werden miissen (DEGAM, 2022).

Da ME/CFS-Erkrankte starke Einschrankungen durch neurologische
Symptome haben, liegt die Vermutung nahe, dass Schadigungen im Ge-
hirn messbar sein miissten. In einer grofien Meta-Analyse, in der die
Daten mehrerer Studien zusammengefasst untersucht wurden, zeigten
sich Veranderungen der frontalen Grof$hirnrinde und eine verminderte
Aktivitdt der Insula und des Thalamus (Lee, Sato & Son, 2024). Diese Ver-
anderungen konnten die Verbindung mit dem limbischen System storen
und so zu den ME/CFS-Symptomen fiihren.

Vermutet wird auferdem eine Entziindung im Hirnstamm, die aber bis-
her in mehreren Studien nicht nachgewiesen werden konnte (Wirth,
Scheibenbogen & Paul, 2021). Dies konnte daran liegen, dass spezifi-
schere Methoden nétig sind, um Verdnderungen sichtbar zu machen
(Van Elzakker, Brumfield & Mejia, 2019). Neuste Forschung liefert mit-
tels Positronen-Emissions-Tomographie (PET) Hinweise auf weitverbrei-
tete, entzlindliche Prozesse in zentralen Hirnarealen (Younger, 2025, zit.
in Scheibenbogen, 2025). Aufderdem konnten in der Hirnfliissigkeit Ent-
ziindungsmarker gemessen werden (Bastos et al., 2025). In weiteren Stu-
dien miissen diese Befunde noch bestitigt werden.

Andere Forschende gehen davon aus, dass ME/CFS nicht durch eine ir-
reparable Schidigung des Korpers entsteht, denn sonst wiirde es nicht
bei manchen Betroffenen im Verlauf zu einer Besserung oder Genesung
kommen (Edwards et al., 2016; Nacul et al., 2020). Stattdessen kénnte
ein biologisches Ungleichgewicht die Ursache sein, an dem mehrere Sys-
teme beteiligt sind. Der Korper von ME/CFS-Erkrankten scheint auf be-
stimmte Stressreize, wie z.B. Krankheitserreger, mit einer Aktivierung
des Immunsystems und einer Dysregulation des Nervensystems zu re-
agieren. Der Korper versucht, sich gegen den Stressreiz zu verteidigen.
Dabei verdndern sich mehrere biologische Prozesse innerhalb des Kor-
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pers. Auffilligkeiten zeigen sich unter anderem in der Durchblutung der
Muskeln und des Gehirns sowie im Energiestoffwechsel der Zellen (Seton
et al., 2024). Das Ungleichgewicht, das durch diese veridnderten Ablaufe
entsteht, konnte zu einer Aufrechterhaltung der Krankheit fithren. Wenn
diese Abwirtsspirale unterbrochen wird und beteiligte Korpersysteme
wieder in einen ausgeglicheneren Zustand geraten, konnte sich die Sym-
ptomatik verbessern (Nacul et al., 2020). Ob dieses Modell zutrifft und
welche korperlichen Prozesse genau daran beteiligt sind, muss in wei-
teren Studien tiberpriift werden. Diskutiert werden auch bestimmte ge-
netische Voraussetzungen, Autoantikorper, reaktivierte Viren, hormo-
nelle Besonderheiten und Stérungen im Magen-Darm-Trakt (Seton et al.,
2024). Da aufgrund des unzureichenden Forschungsstandes noch kein
umfassendes Erklarungsmodell fiir die Krankheit geliefert werden kann,
werden im Folgenden einzelne ,,Forschungs-Puzzleteile® beleuchtet, die
zu erkldren versuchen, wie einzelne ME/CFS-Symptome entstehen. Auf
welches Storungsmodell sich die Forschung in den kommenden Jahren
einigen wird, bleibt abzuwarten.

Woher kommt diese massive Erschopfung?

Dass Betroffene sich ,tired but wired“ (Renz-Polster & Scheibenbogen,
2022) fiihlen, also massiv erschopft, aber gleichzeitig innerlich ange-
spannt, konnte an den korperlichen Bedingungen der Erkrankung liegen:
Die Leistungsfahigkeit ist durch eine verminderte Durchblutung und Sau-
erstoffversorgung beeintréichtigt, der Korper stellt weniger Energie be-
reit als in einem gesunden Zustand. Gleichzeitig besteht eine Uberstimu-
lation im Gehirn mit einer gesteigerten Wachsambkeit gegeniiber Reizen
(Hypervigilanz) und einer erhohten Pulsfrequenz (Wirth, Scheibenbo-
gen & Paul, 2021). In diesem Zustand nehmen die Sinnesorgane sensori-
sche Reize wie z.B. Gerdusche, Licht oder Geriichen intensiver auf] aber
das Gehirn kann diese Reize aufgrund geringer Durchblutung schlechter
verarbeiten. Es entsteht eine Reiziiberflutung, die betroffene Personen
als Uberempfindlichkeit gegeniiber sensorischen Reizen erleben. Wenn
der Korper zu wenig Energie bereitstellt und gleichzeitig wegen der neu-
ronalen Uberstimulation einen héheren Energiebedarfhat, kommt es zu
einem Energiedefizit, das sich in korperlicher, geistiger und emotiona-
ler Erschépfung zeigt.
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Wie kommt es zur Symptomverschlechterung
nach Anstrengung (PEM)?

Das herausforderndste Symptom ist die Post-Exertionelle Malaise
(PEM), also die Symptomverschlechterung nach Anforderungen, die
Betroffene vor der Erkrankung problemlos gemeistert hitten. Meistens
tritt sie zeitverzogert ein, weshalb es schwierig ist, die eigene Belastbar-
keit einzuschitzen. PEM entsteht nicht, weil die Betroffenen Angst vor
Bewegung haben. Es gibt stattdessen Hinweise, dass bei ME/CFS der
Energiehaushalt gestort ist. Das Problem zeigt sich, wenn ME/CFS-Er-
krankte an zwei aufeinander folgenden Tagen bis zu ihrer maximalen
Leistungsfihigkeit korperlich trainieren. Wahrend gesunde Menschen
oder Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen an beiden
Tagen eine stabile Leistungsfahigkeit zeigen, weil ihr Korper sich da-
zwischen erholt, kann der Kérper von ME/CFS-Erkrankten am zweiten
Tag weniger Energie erzeugen und gerit noch schneller in einen Uber-
lastungszustand (Hodges, Nielsen & Baken, 2018). Auch bei der Hand-
kraftmessung zeigt sich eine verminderte Muskelkraft, die sich bei Wie-
derholungen noch reduziert (Jakel et al., 2021). Deshalb ist es wichtig,
dass kein aktivierendes korperliches Training mit ME/CFS-Erkrank-
ten oder Belastungs-EKGs zur Diagnosestellung durchgefiihrt werden,
die liber diese meist sehr niedrige, individuelle Belastungsgrenze hin-
ausgehen. Der 6-Minuten-Gehtest oder ein Stehtest konnen eine res-
sourcenschonendere Alternative zur Erfassung der korperlichen Be-
lastbarkeit sein.

Aber was konnten die Ursachen fiir diese verminderte Leistungsfihig-
keit sein? Normalerweise produziert der menschliche Korper aus unse-
rer Nahrung ausreichend Adenosintriphosphat (ATP), ein Coenzym, das
den Zellen des Korpers Energie fiir alle lebenswichtigen Prozesse bereit-
stellt. Bei Menschen mit ME/CFS scheint ATP nicht ausreichend erzeugt
und genutzt zu werden (Fluge et al., 2016), mehrere Systeme zur Ener-
gieerzeugung scheinen gestort zu sein (Tomas & Newton, 2018; Ruther-
ford, Manning & Newton, 2016). Eine gestorte Blutzirkulation und eine
Dysfunktion der Mitochondrien, der , Kraftwerke® der Zellen, konnten
an diesem Prozess beteiligt sein (Haunhorst et al., 2024). Aulerdem wur-
den nach kdrperlicher Anstrengung bei ME/CFS-Erkrankten verdnderte
Gehirnaktivititen gemessen, die mit PEM und beeintrachtigten kogniti-
ven Fihigkeiten zusammenhingen (Cook et al., 2017). Es wird vermutet,
dass es auch im Bereich der Muskelschwiche und PEM unterschiedliche
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