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Aufsuchende Versorgung Patienten mit ME/CFS



Myalgische Enzephalomyelitis/chronisches Fatique-Syndrom ME/CFS

* isteine schwere neuromimmunologische Erkrankung
* 1969 WHO ME/CFS ICD 10 G93.3
* ein eigenstandiges sehr komplexes Krankheitsbild

* |In Deutschland ca. 650.000 Menschen betroffen, hohe Dunkelziffer
* darunter > 80.000 Kinder und Jugendliche

* Prognose:
75 % der ME/CFS-Betroffenen sind arbeitsunfahig (Bell score < 60). (Ungeretal., 2017)
25 % sind an das Haus gebunden und haufig pflegebedurftig (Pendergrast et al., 2016).

Nein, es ist keine psychosomatische Erkrankung!
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Scheibenbogen et al. (2019), Chronisches Fotigus-Syndrom,/CF5 —
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Schweres und sehr schweres ME/CFS (25 %)

Definition:
Schweres ME/CFS:

e Selbststandig nur noch minimale Aufgaben wie Gesicht waschen oder Zahneputzen.
Rollstuhl erforderlich

* Schwere kognitive Einschrankungen.
* Leben im Haus/Bett.

Sehr schweres ME/CFS:

* Bettgebunden und vollstandig auf Pflege angewiesen.

* Permanente Unterstutzung Nahrungsaufnahme, z.T. Sondenernahrung.
* Extreme Empfindlichkeit (Licht, Gerausche, Gertuche, Beruhrung)
 Kaum noch in der Lage zu sprechen.




Post-Exertional Malaise (kurz: PEM oder Crash)

Schlussel zum Verstandnis von ME/CFS

Ausgepragte und anhaltende Verstarkung aller Symptome
nach geringer korperlicher und/oder geistiger Anstrengung.

auch Emotionen (Freude) konnen PEM bewirken

Schwache, Schmerzen, grippale Symptome

Die PEM tritt oft mit einer Latenz von ca. 12 bis 48 Stunden auf
Die Erholung dauert >14 h, kann fur Wochen anhalten oder

zu einer dauerhaften Zustandsverschlechterung fuhren.

ME/CFS-Betroffene ,,erfahren es nicht als Mudigkeit,
sondern als ein Sterben.*

»Als wiirde meine Lebensenergie aus meinem Korper verschwinden*

»Nicht-Wissen ob und wie es enden wird ist schrecklich* i , Cg
V. Matthies-Boon 50 1(UH€ Icl’\ mich |



Fallbeschreibung
Patientin 53 Jahre Covid-19

* 03/22: Hohes Fieber ¢ Starkste Kopfschmerzen ¢ Erbrechen/Durchfall
* Gefuhl, nicht mehr richtig atmen zu kdnnen
e 05/22 Fatigue ¢ ,,Nebel“ im Kopf ®¢ Schmerzen im Brustkorb

* 06/22 Long Covid Ambulanz: Pacing

* 08/22 ¢ Schlafstorungen ® Atemnot in der Nacht

* 09/22 ¢ Notaufnahme im Krankenhaus, Schlaflosigkeit ¢ Promethazin
¢ 02/23 Kann nur noch selten das Haus fur wenige Schritte verlassen

e Ruhepuls oft 100/min ¢ Kaum Handy halten moglich

e Aufrechte/Senkrechte Korperhaltung nur noch fiur 10 min moglich

»Ich konnte pacen soviel ich wollte und wurde immer schwacher*



Fallbeschreibung

* 03/23 * Mittels Krankentransport zur Blutwasche,
Nach 4 Blutwaschen Abbruch und Rucktransport ® Crash

* 4/23 Neurologie keine Diaghose, psychotherapeutische Behandlung
empfohlen

* 05/23 Anerkennung Pflegegrad 2 (Einspruch), 06/23 Pflegegrad 4

* 07/23 Verstarkte Reizempfindlichkeit, dunkler Raum, Dufte zu belastend
* 09/23 schwerst betroffen

Antrag an DGHS gestellt 11&12/23

* 03/24 Suizid-Versuch, diverse Not-OPs trotz Patientenverfiigung
. es gibt keine geeignete Station!

* 05/24 keine selbstandige Bewegung im Bett mehr moglich

* 06/24 [SiGCEClLlE Bl (Gl 1 s Bl 1 [-X¥d (Ruhe, Erndhrung, Diifte)




 Ich glavbe ey ist Zeit zu gchen*

Schlaft tagsuber sehr lange, Gedanken kreisen,;Tavor 7 mg-wenig Effekt

Ohne Perspektive, Hoffnungs-lo'sigkeit
,Fast jeden Tag hatte ich mehrmals das Gefuhl, ich kann nicht mehr*

»,ich habe keinen Ort an dem_ic.h"'so aufgehoben bin, .
das die Krankheitsbedtrfnisse berucksichtigt sind“
,Frustrane Suche nach einem anderen Heim"

,,90 traurig ich-auch bin, dass ich weggehe von
diesem Leben und von meinen Kindern®

,Ich bin auch froh, dass ich diese Qualennicht mehr. aushalten muss*



Faktoren assoziiert mit Suizidgedanken

Nur Psychosomatisch erkrank - (N
stigmatisierung T
Finanzielle Belastung _ 64,9%

Suizid mit 26,9 % die haufigste Todesursache,
Suizidgedanken 51,2 %der Manner
Amerikanische Studie 39,5 % von 551 Patienten mit Suizidgedanken

Davendorf AR et al., Suicidal ideation in non-depressed individuals
M.L. Johnson et al. Risk factors for suicide in chronic fatigue syndrome 2016

Konig RS, et al, Identifying the mental health burden (ME/CFS) patients in
Switzerland: A pilot study. Heliyon. 2024



Faktoren erhohter Suizidalitat bei ME/CFS

* Schwere medizinische Verlassenheit,
* fehlende Unterstutzung/Versorgung - je krianker desto weniger Unterstiitzung-
* Psychologisierung und Stigmatisierung

Der Mangel an medizinischer Versorgung, die soziale
und politische Gleichgultigkeit fuhren zur Verzweiflung

Hoffnungslosigkeit, Geringe Lebensqualitat

,Wird dieses jemals enden?* Suizidgedanken

Matthies-Boon V. Den Grund der Hoffnung verlieren. Uber Verlassenheit,
Verzweiflung und Selbsttotung im Falle von Long Covid. Scheidewege. 2025;54.



Fallbeschreibung

¢ 2024:18 Jahre alt,
* Sportlich (Leistungskader Turnen), aktiv, sehr gute Schulerin
2021 Covid-19, 4 x Covid-19

* November 2023 nach Covid-19,
deutliche Verschlechterung




Fallbeschreibung

Es geht ihr immer schlechter
Zahlreiche Arztbesuche, Rehas: Keine Diagnose
2024 Schulbesuch nur noch selten moglich

Erhebliche Verschlechterung im Rahmen der Abiturvorbereitung,

Abiturprufung nicht mehr geschafft...
Hausgebunden, kann sich nicht selber waschen, Haare waschen, kochen...

Lebt alleine, hat keine familiare Unterstutzung

Lebt von Burgergeld
Versorgung durch die Mutter ihrer besten Freundin

Antrag auf Pflegegrad

8/2024 Pflegegrad 0



Fallbeschreibung

* Patientin, jetzt 20 Jahre alt,

Hausarzt/Neurologe keine Rezepte ohne Praxisbesuch — damit keine Versorgung
Miuhsame Suche nach einem neuen Hausarzt
Bei Zusage facharztlicher Betreuung gelingt es eine neue Hausarztin zu finden

Mittlerweile schwerst betroffen

Diaghosestellung erst bei aufsuchender Versorgung:
Chronic Fatigue Syndrom ME/CFS
Bell Score 0, schwerst betroffen

nach 6 Monaten Sperre neuer Antrag: Pflegegrad 4
Es geht ihrimmer schlechter



Fallbeschreibung pr——— g

Symptome:

* Fatigue, PEM, Belastungsintoleranz

* Konzentrations-, Wortfindungsstorungen (“Brain Fog”)

e Schwindel, Tinnitus

* Herzrhythmusstorungen, Brustenge und Atemnot

* Sehprobleme /verschwommenes Sehen

 Extreme Empfindlichkeit auf Licht und Gerausche

* Migrane, Nervenschmerzen, Gelenkschmerzen,
Schlafstorungen

* Mastzellaktivierungssyndrom MCAS

I&

wplabs s Sy

 Kann nicht mehr sprechen und
* Nicht genlugend essen und trinken
* Pflegerische Versorgung kritisch




Fallbeschreibung

Gesetzlicher Betreuer

Pflegerische Versorgung kritisch
Kontaktaufnahme zum SAPV-Team: Fuhlt sich zunachst nicht zustandig

Hinweis auf G-BA-Beschluss, (google hilft)

Treffen mit dem Team: Palliativarzt, Pflegeleiter und Schwester
Ausfuhrliche Besprechung
Aber: Alle 2 Wochen wechselt der zustandige Palliativarzt

Pflegedienstleiter informiert ohne Rucksprache Amtsarzt
IDEE: Einweisung in Psychiatrie zeitnah

Droht mit Einstellung der Pflege, wenn die Patientin

nicht bald eine PEG-Sonde bekommt



Auftritt Palliativarzt und Amtsarzte

Klinik vor Ort lehnt Anlage PEG ab - Verweis auf Uniklinik

Wechsel Palliativarzt (der 3.):
Ansage er kime mittags um 13:00 Uhr mit Amtsarzt und Amtsarztin

Telefonat mit Palliativarzt: Kennt die Erkrankung nicht und musse die
Patientin untersuchen. Spaterer Termin mit mir nicht moglich

Mittags:
Palliativarzt und die Amtsarzte lassen sich die Wohnungstur 6ffnen

Schalten das Licht an und untersuchen ausfuhrlich.......

,Seitens der anwesenden Arzte wird infrage gestellt, dass
ME/CFS als alleinige Diagnose tuberhaupt infrage kommt*

Informieren dann den sozialpsychiatrischen Dienst




Auftritt sozialpsychiatrischer Dienst

Kommt 17:45 Uhr untersucht selber nochmals, versucht mit der Patientin zu sprechen

Seine Statements: Man musse schauen, ob Zustand nur somatisch ist,
oder ob psychische Komponente dabei sei
Ihr Verhalten sei nicht normal - Sie zeige psychische Auffalligkeiten
Denn Sie Spricht nicht mit ihm (antwortet nicht, obwohl sie ihn hore und verstehe -
hat z.B. Anweisung, den Mund zu offnen, befolgt...)
= MUTISMUS

Seiner Einschatzung nach ist sie in einer ,Blase®, gut umsorgt und ,,bemuttert®
Sie bekomme nun die Aufmerksamkeit und Mutterliebe, die sie bei ihrer Mutter nicht hatte...

»,oile habe sich eine kleine angenehme Komfortzone eingerichtet...”
»ME/CFS stellt man jaimmer dann als Diaghose, wenn man keine andere Idee hat*

Diese ,,Begutachtung* fuhrte zu PEM: weitere Verschlechterung -
benotigt jetzt permanent Windeln, Verlust an letzter Selbststandigkeit




.Lieber hatte ich Krebs*

Traumatisierender Umgang mit den schwerst Betroffenen
Stigmatisierung und Psychologisierung -

statt:

* Respektvoller Umgang

* Empathie und

* Wiurde der Patienten

Fehlende Kenntnisse der Arzte 90,5 % (Konig et al., Heliyon. 2024
Depression (14.8%



Multiple Sklerose als somatische Erkrankung

Historische Entwicklung der Diagnose

Robert Carswell, schottischer Pathologe

Jean-Martin Charcot beschreibt MS als eigenstandiges Krankheitsbild

1868
und identifiziert Entmarkungsherde als organische Ursache

Fig. 1-1 Historical images of MS

Fehldiagnosen als "Hysterie w oder psychosomatische Starung, (A) Carswell’s illustration of “a peculiar disease state of the cord,
insbesondere bei Frauen — organische Natur wird oft nicht anerkannt

1900s

Paradigmenwechsel: Von psychiatrischer Fehldiagnose zur objektiven neurologischen Diagnostik

1980er MRT-Kopf: Erstmals In-vivo-Darstellung von MS-Lasionen maoglich
— eindeutiger Beweis der organischen Natur

McDonald-Kriterien etablieren MRT als zentrales diagnostisches Instrument fur MS




ME/CFS-Patienten sind krass unterversorgt

* Dringender Bedarf an qualifizierter medizinischer Versorgung
und sozialer Unterstutzung -

* Suizidpravention!

* Familien oft am Rande

* Sozialer Abstieg, Armut

* Verbesserte Awareness und Akzeptanz

* Reduktion der Stigmatisierung

* Positives Umfeld: Pflege, Kliniken

* Kompetenz schaffen: Zertifizierte Fortbildung
* Therapiestudien



Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit!

Aus einem Gedicht:

Wenn wir wieder atmen konnen, wirklich atmen, nicht nur uberleben.

Wenn Lachen keine Gefahr mehr ist, wenn Traume keine Tauschung mehr sind,
wenn Liebe wieder einfach Liebe ist.

Dann, ja dann, ist die Welt ein bisschen heil.

Dann darf ich auch wieder glauben, dass alles, was ich verloren glaubte,
irgendwann zuruckkehrt.

Dann erst ist Ruhe eingekehrt.
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