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Das chronische Erschopfungssyndrom
von Cornelia Trilling (fiir den Verein MCS / CFS-Initiative NRW ¢e.V.)

Zusammenfassung

Das Chronische Erschopfungssyndrom
(CFS) ist eine schwere chronische Mul-
tisystemerkrankung, die héufig von einer
systemischen Entziindung begleitet wird
(silent inflammation) sowie diversen Co-
Erkrankungen. Das Ziel dieses Artikels
ist ein kurzer Uberblick iiber den aktuel-
len Stand der Diskussion unter Beriick-
sichtigung der Erfahrungen aus unserer
Vereinsarbeit. Endlich wird geforscht,
was sich davon in der Behandlung der
Erkrankung umsetzen lisst, bleibt abzu-
warten. Es ist gerade viel in der Erpro-
bung. Auf keinen Fall darf man sich nur
auf CFS fokussieren und dabei die Diag-
nostik und Behandlung der begleitenden
Erkrankungen vernachlissigen. Hier
lasst sich ein hohes Maf3 an Entlastung
fiir die Betroffenen erzielen.

Schliisselworter:

CFS, ME/CFS, Post-COVID, Begleiter-
krankungen, silent inflammation

Abstract
Chronic fatigue syndrome

by Cornelia Trilling (for the MCS /
CFES-Initiative e.V.)

Chronic fatigue syndrome (CFS) is a se-
vere chronic multisystem disease that is
often accompanied by systemic inflam-
mation (silent inflammation) and vari-
ous co-diseases. The aim of this article
is a brief overview of the current status
of the discussion, taking into account the
experiences from our association's work.
Research is finally being carried out,
and it remains to be seen how this can
be implemented in the treatment of the
disease. A lot is currently being tested.
Under no circumstances should you only
focus on CFS and neglect the diagnosis
and treatment of the accompanying
diseases. Here a high degree of relief
can be achieved for those affected.

Keywords:
CFES, ME/CFS, Post-COVID, comorbidi-

ties, silent inflammation
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Einleitung

CFS - die unbekannte Krankheit? So
wird es in der Presse aktuell stdndig dar-
gestellt. Falsch: diese Erkrankung ist seit
iiber 30 Jahren bekannt, wurde bisher al-
lerdings von allen medizinischen Ver-
banden konsequent ignoriert.

Ich arbeite seit 13 Jahren in einem Ver-
ein, der MCS- und CFS-Betroffene be-
treut und stelle im Folgenden die Er-
krankung Chronisches Erschopfungs-
syndrom (CFS) aus unserem Erfah-
rungshorizont dar. An der Vereinsarbeit
wirken wissenschaftlich kompetente
Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter mit
und wir stehen im Austausch mit Arzten
und Arztinnen, die sich schon seit lan-
gem mit diesem Krankheitsbild sach-
kundig beschiftigen.

Corona-Infektionen mit allen Varianten
an Spatfolgen, und hier insbesondere die
starke Erschopfung, haben — zumindest
in einigen medizinischen Kreisen — zu
einem Umdenken beziiglich der bisheri-
gen Einstufung von CFS gefiihrt. Wich-
tig war auch der Druck auf die Politik
durch zahlreiche neuerkrankte jiingere
Menschen, die in den Medien massiv
eine Losung fiir ihre Corona bedingte
Erschopfung einfordern. Durch die aktu-
ell hohe Zahl der Erkrankten wurde end-
lich offenkundig, wie schwer Menschen
betroffen sein kdnnen. Durch das Aufsu-
chen immer neuer, meistens nicht sach-
kundiger Arzte und durch die immensen
Arbeitsausfille wurden enorme zusétzli-
che Kosten im Krankenkassensystem
und volkswirtschaftlich verursacht. Und
nicht zuletzt wurde deutlich, wie hoch
das Leid der Betroffenen und der Ange-
hdrigen ist.

Begriffe zur Krankheit

Uber die Definition und Benennung des
Chronic Fatigue Syndroms (CFS) kur-
sieren unterschiedliche Meinungen. Un-
ser Verein vertritt schon seit der Griin-
dung vor 25 Jahren die zehn Jahre spiter
von Martin Pall (2009) wissenschaftlich
gut begriindete Uberzeugung, dass das
Chronische Fatigue Syndrom und die
multiple Chemikaliensensitivitdt (MCS)
zwel Arme einer systemischen Erkran-
kung sind, die beide alleine auftreten
konnen ,aber auch gemeinsam, und

immer mit vielen Komorbidititen und
hiufig diversen Autoimmunerkrankun-
gen verbunden sind.

Mit dieser Definition folgen wir vielen
Medizinern und Medizinerinnen, die
sich schon seit Jahrzehnten mit der The-
matik beschéftigen. Autorinnen wie
Sibylle Reith setzen sich in den letzten
Jahren mit den multisystemischen Er-
krankungen auseinander und geben neue
AnstdBe fiir eine iibergeordnete Betrach-
tung. (Reith 2018 und 2022)

Im Folgenden wird weitgehend der Be-
griff des Chronischen Erschopfungssyn-
droms verwendet, bei Zitierungen oder
Beziigen auf spezielle Quellen auch der
jeweils dort benutzte Begriff. Zum Ober-
begriff des Chronischen Erschépfungs-
syndroms CFS zihlen ME/CFS genauso
wie Long-COVID, Post-COVID und
Post-Vac.

Diagnose des Chronischen
Erschopfungssyndroms

So gut wie jeder CFS-Betroffenen und
jedem CFS-Betroffenen wurde zu Be-
ginn eine psychosomatische oder sogar
psychiatrische Diagnose gestellt. Auch
heute noch passiert dies in einer Vielzahl
der Fille. Um es an dieser Stelle klar zu
formulieren: CFS ist keine psychische
Erkrankung. (Hoffimann et al. 2024)
Dennoch kénnen die Psyche und diverse
neurologische Transmitter und Prozesse
betroffen sein. Die Ursache hierfiir liegt
aber in unterschiedlichen somatischen
Verlaufen.

In den Anféngen standen nur die Kana-
dischen Konsenskriterien zur Verfii-
gung. (Fukuda et al. 1994) Hiernach
liegt eine Chronische Erschopfung vor,
wenn andere schwerwiegende Erkran-
kungen (organisch und/oder postinfek-
ti6s) ausgeschlossen wurden und die
Symptome mehr als sechs Monate an-
dauern.

Mittlerweile werden weitere Diagnose-
Kriterien diskutiert, wie die erweiterten
Kanadischen Konsenskriterien nach
Carruthers (2003), auf die ich mich im
Folgenden beziehen werde, als auch In-
ternationale Konsenskriterien und IOM-
Kriterien. Die Kanadischen Konsenskri-
terien (CCC) stellen die ausfiihrlichste
Beschreibung moglicher Symptome dar,
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wihrend sich die Internationalen Krite-
rien (ICC) verstérkt auf das Hauptsymp-
tom PEM (post-excertional malaise)
konzentrieren. Demgegeniiber vereinfa-
chen die IOM- (Institute of Medicine)
Kriterien die Diagnosestellung, um eine
einfachere Handhabung durch den be-
handelnden Arzt zu erméglichen,
wodurch aber moéglicherweise nicht alle
Aspekte der Erkrankung erfasst werden.

CFS zeichnet sich durch eine massive
schwerwiegende Erschépfung aus, die
mit normaler Miidigkeit nicht zu verglei-
chen ist. Dartiber hinaus erleiden die Be-
troffenen eine Zustandsverschlechterung
nach Belastung, die Aktivitéts-/Erho-
lungsreaktion ist gestort, was als PEM
(post-excertionelle malaise) bezeichnet
wird. (Hoffmann et al. 2024)

Fiir die Diagnose von CFS nach
Carruthers miissen die Kriterien teil-
weise oder vollstindig erfiillt sein. Zu
nennen sind hier

1.Fatigue und Zustandsverschlechterung
nach Belastung (PEM), alle Kriterien
der Gruppe miissen erfiillt sein,

2.Schlafstdrungen, mindestens eines der
Kriterien sollte erfiillt sein

3.Schmerzen; mindestens ein Kriterium

4.neurologische / kognitive Manifestati-
onen, ein oder mehrere Kriterien

5.autonome Manifestation, mindestens
zwei Kriterien

6.curoendokrine Manifestation, mindes-
tens zwei Kriterien

7. Immunmanifestationen, mindestens
zwei Kriterien'

Der zugrunde liegende Fragebogen der
Berliner Universitétsklinik Charité kann
iber den Link im Quellennachweis ab-
gerufen werden. (Charité 2024)

Die Charité geht seit einiger Zeit ebenfalls
auf die Komorbiditéten (begleitende Er-
krankungen) ein. Allerdings sehen wir im
Gegensatz zur Charité diese Komorbidité-
ten nicht als ,,ergéinzende‘ unabhédngige
Erkrankungen an. Aus unserer 25jahrigen
Erfahrung mit Betroffenen wissen wir,
dass diese Komorbidititen bei so gut wie
allen Betroffenen in unterschiedlicher
Konstellation auftreten. Diese weiteren pa-
rallel auftretenden Erkrankungen stehen in
wechselseitiger Beziehung zu der Er-
schopfung und haben gegenseitige Aus-
wirkungen auf die Schwere der Erschop-
fung. Allen gemeinsam ist, dass sie auch
eigenstindig teilweise dhnliche Beschwer-
den wie die definierten CFS-Symptome
hervorrufen kénnen.
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Aus diesem Grunde ist es so wichtig,
sich nicht nur auf die aktuell propagier-
ten CFS-Diagnosen zu beschrinken,
sondern auch zu priifen, welche dieser
Erkrankungen beim Betroffenen vorlie-
gen. Diese sind zum Teil gut behandel-
bar, andere nicht.

Wir sehen CFS nicht als Ausschlussdi-
agnose bezogen auf die unten genannten
Erkrankungen an. Diese Erkrankungen
treten fast immer in unterschiedlichen,
individuellen Konstellationen im Zu-
sammenhang mit der Erkrankung CFS
auf.

Es handelt sich hier um die folgenden
Erkrankungen, die aus unserer Erfah-
rung in mehreren Tausend Gespréchen,
gehduft, zusitzlich bei CFS-Betroffenen
auftreten: (Tabelle 1)

Tabelle 1: Erkrankungen im Zusam-
menhang mit CFS

¢ Fibromyalgie,

e Dysregulation des Immunsystems (Im-
munglobulinmangel/ Infektneigung),

e Multiple Chemikalien Sensitivitét
(MCS), auch unabhingig davon Aller-
gien,

¢ Fibromyalgie,

e Polyneuropathie,
e Reizdarmsyndrom,
o Leaky Gut,

¢ Nahrungsmittel-/Zusatzstoffintoleran-
zen,

e Medikamentenunvertriaglichkeiten,
e Lyme Borreliose,
o HWS-Instabilitdt/Spinalstenosen,

o diverse Autoimmunerkrankungen
(haufig Hashimoto Thyreoditis),

e Mastzell-Aktivierungssyndrom
(MCAS),

e Mitochondriopathie,
o ES (Elektrosensibilitét),

e POTS (posturales Tachykardie
syndrom, Diel 2003),

e Ruhetachykardie,

¢ Orthostatische Hypotension und nicht
zuletzt,

e problematische Zahnbefunde und un-
vertragliches Zahnmaterial.

Weitere Komorbidititen, die von Frau
Prof. Carmen Scheibenbogen, Immuno-
login an der Charité, benannt wurden,
sind: (MECFSmed 2024)

Undifferenzierte Kollagenosen, PMR
(Polymyalgia rheumatica - entztindlich-
rheumatische Erkrankung mit Schmer-
zen der Schulter- und Beckengiirtelmus-
kulatur), Sjogren-Syndrom, M. Bech-
terew, Psoriasisarthritis, Endometriose,
Tumorfatigue, chronische Hepatitiden,
CED (Morbus Crohn, Colitis Ulcerosa),
PBC (Primér bilidre Cholangitis-autoim-
mune Lebererkrankung), PSC (Primér
sklerosierende Cholangitis- chronische
Entziindung der Gallenwege), Myasthe-
nia gravis (autoimmune Storung der
Reiziibertragung vom Nerv zum Mus-
kel), Multiple Sklerose.

Nach unserer Erfahrung treten die letzt-
genannten Erkrankungen eher seltener in
Zusammenhang mit CFS auf. Dies mag
allerdings auch daran liegen, dass in Un-
tersuchungen haufig gar nicht nach
ihnen gesucht wird und wir daher auch
keine Riickmeldungen dazu erhalten.

Auf dem Gebiet der direkten CFS-Diag-
nostik wurden Neurotransmitter-Rezep-
tor-Autoantikdrper (AAk) identifiziert,
welche die Diagnose einer CFS-Erkran-
kung stiitzen konnen. (IMD 2024) Zu
nennen sind hier anti-b1-adrenergen Re-
zeptor Antikdrper, anti-b2-adrenergen
Rezeptor Antikdrper, anti-muskariner-
gen Acetylcholin Rezeptor 3 (M3)-Anti-
korper und anti-muskarinergen Acetyl-
cholin Rezeptor 4 (M4)-Antikorper.
(CellTrend 2024) Diese Antikorper kon-
nen auch bei anderen Erkrankungen zu
finden sein, treten bei CFS-Erkrankten
aber in einem hohen Prozentanteil auf.

Prof. Scheibenbogen priferiert nach un-
serem derzeitigen Wissenstand eine
Apherese(,,Blutwische)-Behandlung,
die Antikorper ausfiltert. ,,Erste klini-
sche Priifungen zeigen, dass eine Im-
munadsorption (IA) bei Patientinnen
und Patienten mit ME/CFS zu einer Bes-
serung der Symptome fithren kann.*
(Charité Fatigue Centrum 2024)

Wir warten an dieser Stelle auf eine
Auswertung der aktuell laufenden Stu-
die. Unser Eindruck nach Patientenriick-
meldungen geht dahin, dass diese Be-
handlung einigen hilft, andere miissen
sie mehrfach wiederholen, damit sie
wirkt, weitere haben keine Verbesserung
und es gibt auch Fille mit massiver Ver-
schlechterung. Diese Bewertung gibt le-
diglich Patientenaussagen wieder und
entbehrt einer statistischen Grundlage.
Dabher sind wir gespannt auf das Ergeb-
nis der aktuellen Studie. In diesem Zu-
sammenhang sei die Veroffentlichung
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von Harald Priiss aus dem Jahr
2021 zu Autoantikorpern bei neuro-
logischen Erkrankungen erwéhnt,
die interessante neue Ansétze ver-
mittelt. (Priiss 2021)

Die Fiille an neu entdeckten Bio-
markern, Antikérpern, immunologi-
schen Befunden hier aufzufiihren,
sprengt den Rahmen. Eine Vielzahl
an Studien lauft weltweit. Es bleibt
abzuwarten, welche davon sich als
relevant erweisen.

CFS im Kontext der Multi-
system-Erkrankungen

Unser Verein setzt sich schon im-
mer fiir eine systemische Beurtei-
lung und Behandlung von CFS ein,
die auch die haufig vorliegenden wei-
teren Erkrankungen beriicksichtigt.

Bei den meisten Menschen entwi-
ckeln sich die verschiedenen Krank-
heitsbilder tiber einen ldngeren Zeit-
raum, ohne dass den Betroffenen
konkrete Beeintrachtigungen auffal-
len. Ein akutes Auftreten der Er-
schopfung wird héufig durch eine
Virusinfektion ausgeldst, aber auch
durch Borrelien oder Parasiten. Erst
wenn sich die Erkrankung manifes-
tiert hat, beginnt in der Regel eine
Arzteodyssee. Wihrend dieser Zeit
der Chronifizierung verandert sich
der Stoffwechsel, es werden ver-
mehrt Verbindungen erzeugt, die
eine chronische Entziindung hervor-
rufen, die ,,silent inflammtion*. Parallel
dazu gerét die Versorgung mit Nahrstof-
fen, die in diesem Zustand verstirkt ver-
braucht werden, ins Defizit. Hierzu be-
ndtigt der Korper Vitamine, Mineral-
stoffe, Enzyme, Hormone und vieles
mehr, die unseren Organismus in Funk-
tion halten. Zahlreiche Triggerfaktoren
wie Metalle, Weichmacher, Mercaptane,
Bakterien, Kunststoffe fiithren iiber eine
Schadigung der Darmschleimhaut
(leaky-Gut-Syndrom/ chronische Darm-
entziindung) zur Aktivierung immun-
kompetenter Zellen mit Ausschiittung
diverser Immunbotenstoffe und damit zu
einer chronischen Entziindung. Der
dadurch angestoB3ene circulus vitiosus
(Abbildung 1) fiihrt zu einer gestorten
Immuntoleranz mit konsekutiver Ent-
wicklung weiterer Sensibilisierungen.
Der Kreislauf unterhélt sich selbst mit
zunehmender schleichender chronischer
Entziindung und damit auch einer voran-
schreitenden korperlichen Verschlechte-
rung. (Theuerkauf2019)
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Pathomechanismen
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Abbildung 1: Circulus vitiosus der chronischen Entziindung und deren
Triggerfaktoren (°IMD Berlin MVZ, modifiziert nach Pall 2009)

,»Stille Entziindungen gelten heute als
pathogenetischer Faktor bei der Entste-
hung von Fatigue, Arteriosklerose, neu-
rodegenerativen, metabolischen und on-
kologischen Erkrankungen.* Diese Sicht
war liber viele Jahre umstritten und
wurde abgelehnt. Nun propagiert sogar
das Arzteblatt eine Vitamin C-Substitu-
tion bei bestimmten Erkrankungen.
(Arzteblatt 2022)

,ilent Inflammation verlauft chronisch,
niedrigschwellig und haufig iiber langere
Zeit ohne klassische Entziindungszei-
chen. Diese so genannten stummen Ent-
ziindungsprozesse sind Ursache und
Ausloser zahlreicher chronischer Ge-
sundheitsstorungen...* (Friedrichsen
2018) Zu den Auslosern der silent in-
flammation werden Faktoren wie die
moderne industriell gefertigte Erndhrung
gezahlt sowie schlechte Umweltbedin-
gungen und auch Stress in vielen Vari-
anten (korperlichen und psychischen).
Aber auch die diversen Co-Erkrankun-
gen zéhlen dazu. Die Diskussion
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Arztin und Autorin
Dr. Birgitt Theuer-
kauf stellte fest,
dass bei Patientinnen und Patienten mit
einer chronischen Erkrankung die ent-
ziindliche Komponente als Gemeinsam-
keit zu erkennen ist. (Theuerkauf2019)
Die Ursachen fiir diese Reaktion kénnen
vielféltig sein, von Autoimmunprozes-
sen iiber allergische Reaktionen bis zu
immunologischen Reaktionen des Kor-
pers auf Bakterien, Pilze, Viren oder/und
Parasiten. (Theuerkauf2019) Hier muss
eine gute Diagnostik auf vielen Ebenen
stattfinden, um dann gezielt gegensteu-
ern zu konnen.

Natiirlich sollte auch jede der Co-Er-
krankungen fiir sich behandelt werden.
Dies ist bei einigen gut mdglich, wie zum
Beispiel der Hashimoto-Thyreoditis. Bei
anderen konnen immunmodulierende
Medikamente oder auch Virostatika ein-
gesetzt werden.

Leider liegt bei vielen uns bekannten
Betroffenen eine Medikamentenunver-
traglichkeit vor, so dass diese Gruppe
auf diese Medikamente nicht zuriick-
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greifen kann. Bei weiteren Co-Erkran-
kungen gibt es bisher keine oder nur ru-
dimentére Behandlungsansitze.

Fiir alle Erkrankungen gilt im Sinne der
obigen Ausfithrungen, dass das bioche-
mische Gleichgewicht an Néhrstoffen
wiederhergestellt werden muss. Und
hierzu bedarf es vor allem eines gesun-
den Darmmilieus, damit diese Stoffe
verwertet werden konnen (siche oben:
Ursachen der silent inflammation). Ein
tieferes Eingehen auf konkrete Behand-
lungsansitze ist an dieser Stelle nicht
moglich.

Abschlieflend sei hier noch erwéhnt:
Pacing (Betitigung ohne Uberforde-
rung) wird neuerdings in einigen Ansit-
zen als Behandlungsmodell propagiert.
Hierbei handelt es sich aber lediglich um
einen Rehabilitationsbaustein, um die Pa-
tienten und Patientinnen nicht zu iiberfor-
dern. Eine Behandlung ist dies nicht.

CFS im sozialen Kontext

Als Verein beschéftigen wir uns seit
mehr als 25 Jahren mit dieser Erkran-
kung. Auch heute noch fehlt die Aner-
kennung in weiten Teilen der Schulme-
dizin. Durch die vielen Long-COVID-
Erkrankten hat sich endlich eine Tiir in
Politik und Forschung gedffnet. Laufend
werden neue Erkenntnisse publiziert, die
aber leider eher selten bei den behan-
delnden Vor-Ort-Medizinern ankom-
men. Immer noch berichten mir Be-
troffene, dass ihnen eine psychosomati-
sche Diagnose gestellt wird und sie da-
mit unbehandelt nach Hause geschickt
werden.

CFS ist eine komplexe Erkrankung, de-
ren inflammatorische Komponente un-
bedingt mitbehandelt werden muss.
Hierzu bedarf es aber einer Medizin, die
nicht mehr nur monokausal denkt. Neue
Krebsbehandlungsmodelle, die multi-
kausale Strategien anwenden, geben laut
Onkologe Prof. Michael Baumann An-
lass zur Hoffnung. (Baumann 2024)

Wer glaubt, es wiirde die eine Pille zur
Heilung von CFS geben, wird vermutlich
enttduscht. Die Hoffnungen, die auf
BCO007 gesetzt werden, halten wir fiir
iiberzogen. Das Medikament wurde an
fiinf Personen erfolgreich getestet und die
aktuell laufende Studie in Erlangen wird
voraussichtlich 30 Patientinnen und Pati-
enten enthalten. (Uniklinikum Erlangen
2023) In der Charité lauft ebenfalls eine
Studie gerade an. Da CFS auch eine Er-
krankung mit individuellen Auspragun-
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gen ist, wird es sicher Patientinnen und
Patienten geben, denen dieses Mittel hel-
fen kann, vermutlich aber nicht allen. Die
Ergebnisse der Studien bleiben abzuwarten.

Die Erkrankung Chronisches Fatigue
Syndrom (CFS) und auch die damit héu-
fig verbundene Multiple Chemikaliensen-
sitivitdt (MCS) sind seit Jahrzehnten die
Stiefkinder der drztlichen Versorgung.
Die Mehrzahl der Diagnose- und Behand-
lungsoptionen miissen von den Patienten
und Patientinnen bisher selbst bezahlt
werden — auch die aktuell offerierten
Apheresen mit mehreren Tausend Euro.

Dem gegeniiber steht die Tatsache, dass
eine Vielzahl der Betroffenen frithverren-
tet ist, weil niemand ihnen helfen konnte
oder wollte. Vom Biirgergeld kann man
eine Behandlung nicht bezahlen.

Videos iiber schwerst erkrankte CFS-Pa-
tienten machen betroffen. Eigentlich
konnte diesen Menschen zumindest in
Teilen geholfen werden. Wir empfehlen
aus langer Erfahrung vorrangig Arztin-
nen und Arzte, die eine Zusatzausbildung
in Klinischer Umweltmedizin haben. Es
gibt mittlerweile viel mehr von ihnen
mit dieser Ausbildung, aber bei weitem
noch nicht ausreichend fiir den Bedarf.
Dariiber hinaus beschiftigen sich Arztin-
nen und Arzte mit einer Ausbildung in
funktioneller Medizin mit diesen multi-
kausalen Behandlungsansétzen. Es be-
wegt sich also doch etwas: leider viel zu
langsam fiir die Vielzahl von erkrankten
Menschen. Ob autoimmun, immunolo-
gisch oder genetisch determiniert, CFS
ist nicht heilbar (bisher), aber man kann
an vielen Schrauben drehen, um das Ge-
samtbefinden massiv zu verbessern.

Letztendlich muss auch noch auf den
immensen volkswirtschaftlichen Scha-
den hingewiesen werden, der sich seit
der Corona-Epidemie mit ihren Folgen
noch potenziert hat. Jeder und jede CFS-
Erkrankte konnte ein aktives Mitglied
unserer Arbeitsgesellschaft sein. Statt-
dessen werden sie in einer Vielzahl von
Féllen mit Hime bedacht, zur Psycholo-
gin oder zum Psychologen geschickt,
von der Gesellschaft ausgegrenzt und
sich selbst iiberlassen. Dies muss end-
lich ein Ende haben.

Cornelia Trilling

MCS / CFS - Initiative NRW e.V.
Postfach 13 21

53905 Ziilpich

Tel.: 02365 - 201665

Email: info@mcs-cfs-initiative.de
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