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1. ME/CFS ist ein globales Problem, das die Forschung schon seit dem Jahr
1934 beschaftigt

1.1 Medizingeschichte - der Weg der zwei Begriffe ME/CFS und die
Diagnosekriterien

Von den zwei in der Gegenwart auftauchenden Diagnosen wurde die Myalgische
Encephalomyelitis (ME) zuerst definiert. Im Jahr 1934 wurden weltweit viele Fille einer
unbekannten Erkrankung berichtet.

Diese Falle wurden mit Poliomyelitis oder anderen medullaren Erkrankungen verwechselt,
und diese Falle erhielten frihzeitig die Diagnose Neuromyasthenie.

Die Patienten litten an Malaise, schmerzhaften Lymphknoten, Halsschmerzen und Zeichen
eine Encephalomyelitis. Die Ursache konnte nicht klar herausgefunden werden. Es wurde
eine infektiose Ursache vermutet, da die Patienten an grippeahnliche Beschwerden litten.
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Im Jahr 1959 wurde der Begriff ,,gutartige Myalgische Encephalomyelitis” gewéhlt, um eine
entzindliche, nicht tédliche Erkrankung mit schweren Muskelschmerzen und parenchymalen
Schadigungen des Nervensystems zu beschreiben.

Ein Wendepunkt in der Krankheitsdefinition geschah im Jahr 1955. Die Erkrankung wurde als
»Royal Fee Erkrankung” durch die Verbindung mit einem englischen Krankenhaus gleichen
Namens bekannt.

55 Krankenschwestern, Arzte, Assistenten und anderes Personal wurden in das Krankenhaus
aufgenommen und jeder hatte die gleichen Beschwerden, die zum damaligen Zeitpunkt sehr
ungewdhnlich waren.

Interessanterweise begann alles mit einer Infektion der oberen Luftwege mit Magen-Darm-
Beschwerden, akutem Schwindel, Halsschmerzen. Danach entwickelten sich sehr starke
Kopfschmerzen, die sich bei Positionswechsel und Bewegung verstarkten, Nackenschmerzen.
Schmerzen in den Extremitaten, extremer Mudigkeit und Pardsthesien. Bei einigen
Betroffenen fanden sich schwerere Symptome wie Muskelkrampfen, Zuckungen, sensorische
Einschrankungen, Lahmungen der Hirnnerven und Augenbewegungen. Das alles sprach fiir
eine epidemische Neuromyasthenie.

Von da an, kam es zu wachsendem Interesse und Bemiihungen die Atiologie und die
Behandlung der ,,Myasthenie” zu erforschen.

In den 70iger Jahren schlug die Europaische Gesellschaft fiir Psychiatrie vor, dass die
Myalgische Encephalomyelitis ein psychosoziales Phanomen ist, dass durch Massenhysterie
oder eine veranderte medizinische Auffassung durch die Gesellschaft entstand.

Daher erhielt die Erkrankung einen neuen Namen ,,Myalgia nervosa“. Diese neue Definition
ohne organische Erklarungen der Erkrankung und dem Fokus auf psychiatrische und
psychologische Komponenten fiihrte dazu, dass die medizinischen Forschungen im Bereich
der kérperlichen Ursachen sehr begrenzt waren.

Im Jahr 1986 veroffentlichte Ramsay die ersten Diagnosekriterien fur die Myalgische
Encephalomyelitis, die eine Erkrankung mit einer auBergewdhnlichen und chronischen Form
der Muskelschwache nach geringstem physischem Aufwand und einer Erholungsphase von 3
oder mehr Tagen, um die volle Muskelkraft wiederzugewinnen, ist. (Ramsay, 1986)

Ende der 80iger Jahre beschaftigten die Experten zwei Fille, die dem Pfeifferschen
Drisenfieber dhnelten.

Die Erkrankung wurde nun mit folgenden Beschwerden neu definiert: als chronische oder
wiederkehrende behindernde Mudigkeit mit kombinierten Symptomen wie Halsschmerzen,
schmerzhaften Lymphknoten, Kopfschmerzen, Myalgie und Gelenkschmerzen.

Seit dieser Zeit wurde die Erkrankung mit einer Epstein-Barr Infektion, also einer
Virusinfektion in Verbindung gesetzt und Chronisches Epstein-Barr Virus Syndrom genannt.



Im Jahr 1987 griindete in den USA das Center for Disease Control and Pravention (CDC) eine
Arbeitsgruppe, um ein Konsens zu den Kriterien zu entwickeln. Die CDC einigte sich auf den
Begriff ,,Chronisches Fatigue Syndrom®“.

Die CDC betonte, dass im Rest der Welt der Begriff Myalgische Encephalomyelitis verwendet
wurde.

Das ist die Ursache, warum der gekoppelte Begriff ME/CFS weltweit jetzt akzeptiert wird.

Im Jahr 1994 entwickelte Fukuda ein klinisches Forschungsprotokoll, um ein integratives
Vorgehen und intensive Studien zum Thema ME/CFS durchzufihren. (Fukuda, 1994)

Fukuda schlug eine Definition vor, dass die chronische Miidigkeit mindestens 6 Monate oder
mehr Monate dauerte und andere medizinische oder psychologische Griinde, die auch diese
Beschwerden begriinden konnten, ausgeschlossen werden. Die Diagnose schloss auch
mindestens 4 von 8 Beschwerden ein.

Die von Fukuda entwickelten Kriterien werden in der klinischen Bewertung und
Diagnosefindung weltweit verwendet.

Zu den im Jahr 1994 entwickelten Kriterien kamen bis zu 20 Kriterien hinzu. Diese wurden in
ihrer Gesamtheit im Jahr 2003 als Kanadische Kriterien benannt. In den Jahren 2011 und
2012 wurden die Internationalen Consensus Criteria (ICC) definiert. (MC Rivera, 2019)

Die ICC-Kriterien gelten als strenger im Vergleich zu den Canadian Consensus Criteria (CCC)
oder den IOM-Kriterien, da sie spezifisch auf die zugrunde liegende
Energieverarbeitungsstérung abzielen. Ein Riickgang des Aktivitdtsniveaus um mehr als 50
% ist oft schon zu Beginn der Erkrankung vorhanden.

Insgesamt gibt es in der Medizingeschichte 25 verschiedene Konzepte, wie ME/CFS zu
diagnostizieren ist. (Lim, Son, 2000)

ME und ME/CFS deckt alle Symptomkategorien ab, wahrend CFS hauptsachlich
neurologische und neurokognitive Symptome einschlieRen.
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1.2 Die fur Kinder verwendeten Kriterien fiir ME/CFS

Flr Kinder und Jugendliche gibt es fiir die Diagnose ME die “The International Consensus
Criteria “(ICC) (online: chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://cfc.charite.de/fileadmin/user upload

/microsites/kompetenzzentren/cfc/ZZ alte Dateien/Landing Page/Kanadische Kriterien mi
tAuswertung.pdf) und fur die Diagnose ME/CFS die “NICE guidelines” (2021 (online:
https://www.nice.org.uk/guidance/ng206/chapter/Recommendations) und die “ME/CFS
Pediatric Case Definition” (2008).

Die “loM diagnostic criteria” diagnostiziert ME/CFS (online: chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://cfc.charite.de/fileadmin/user upload

/microsites/kompetenzzentren/cfc/ZZ alte Dateien/Landing Page/SEID CFS komplett.pdf)

und wurde im Jahr 2025 erganzt durch den Begriff “systemic exertion intolerance disease”
(SEID) (2015)

SEID-Symptome umfassen Midigkeit, kognitive Stérungen, PEM, Schlafstérungen und
orthostatische Intoleranz. (Lim, 2020)

Die Hauptunterschiede zwischen den Kriterien fiir Kinder und den Kriterien fiir Erwachsene
betreffen die erforderlichen exakten ME/CFS Symptome und die Dauer der Symptome, die
flr die Diagnose erforderlich sind.

In der folgenden Tabelle werden die oben erwédhnten Kriterien fir ME/CFS erkrankte
Kinder und ihre Unterschiede erlautert.

Eine rasche Diagnosestellung ist fiir das Kind und die Eltern sehr wichtig!

In meiner Praxis sehe ich bei der Erstvorstellung von Kindern, dass bis zur korrekten Diagnose
4 Jahre oder mehr Jahre vergehen.

Tabelle 1. Die bei Kindern in der Forschung verwendeten verschiedene Definitionen und
Kriterien fiir ME/CFS:

A)

NICE 2021 ME/CFS Kriterien

Forderungen fiir die Diagnose Ausschlusskriterien

Fur die Diagnose ME/CFS mussen alle dieser folgenden . . i
o . Die Symptome kénnen nicht
Symptome vorhanden sein: fiir eine Minimumdauer von 4
durch andere
Wochen:
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e Erhebliche Beeintrachtigung durch Fatigue, Diagnosen erklart werden.

e Post-Exertionelle Malaise (PEM)

e Nicht erholsamer Schlaf

e Neurokognitive Symptome (oder ‘Brain fog’)

e Das Aktivitatslevel nach Krankheitsbeginn ist deutlich
reduziert.

Fur die of ME/CFS: Diagnose bei einem Kind, Adoleszenten
muss Folgendes festgestellt werden: Die obigen Symptome,
die mehr als 3 Monate bestehen, sind nicht durch andere
Ursachen erklarbar.

ME/CFS pediatric case definition (Jason et al 2008)

Forderungen fiir die Diagnose Ausschlusskriterien

Jede Erkrankung, die chronische Mudigkeit
erklart:

- Multiple Sklerose

- Lupus erythematodes
Die ME/CFS , pediatric definition” schlief3t
Erkrankungen wie Angststérungen und
Fibromyalgie aus.

The International Consensus Criteria (ICC) for ME (2011)

Forderungen fiir die Diagnose Ausschlusskriterien

Fiir die Diagnosestellung wird gefordert, dass die | Jede aktive Erkrankung, die die
Betroffenen folgende Kriterien erfiillen: chronische Miidigkeit erklaren kdnnte

wie Multiple Sklerose, Borreliose und
e fordern zwingend das Kernsymptom

der Post-Exertionellen Malaise (PEM),
einhergehend mit Symptomen aus den

Lupus erythematodes. Dieses Kriterium
umfasst auch "nicht-ausschlieRende

Storungen oder nicht-exklusive
Bereichen neurologische Beeintrichtigung,

Immun-, endokrine/metabolische

Storungen (bezeichnet Krankheiten oder

funktionelle Stérungen, die nicht primar

Dysfunktion und autonome Stérungen. Im | 4,,rch den Ausschluss anderer

Gegensatz zu anderen Kriterien ist keine
Mindestdauer von 6 Monaten erforderlich,

organischer Ursachen diagnostiziert

werden sollten, sondern durch positive

was eine friihere Diagnose ermoglicht. Klinische Merkmale)”. Diese nicht-



https://journals.sagepub.com/doi/full/10.4137/CMPed.S978
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1111/j.1365-2796.2011.02428.x

Die ICC-Kriterien im Uberblick:

1. Post-Exertionelle Malaise (PEM (PEM):
Verschlechterung mit Krankheitsgefuhl
nach Belastung (korperlich oder kognitiv)
sofort oder u. a. auch nach 72 Stunden.

2. Neurologische

Beeintrachtigungen: mindestens ein
Symptom von den 3 neurologischen
Symptomen wie kognitive Stérungen (Brain
Fog), Schlafmangel, Schmerzen,
Reiztiberempfindlichkeit.

Mindestens 1 Symptom aus den Punkten
3-5, der immunologischen,
neuroendokrinen und autonomen
Manifestation.

3. Immunologische

Manifestationen: mindestens ein Symptom
wie Grippegefihl, Halsschmerzen,
Lymphknotenschwellungen.

4. Neuroendokrine

Manifestationen: mindestens ein Symptom
wie Hitzeintoleranz,
Temperaturregulationsstérungen,
Gewichtsveranderungen.

5. Autonome Manifestationen: mindestens
ein Symptom wie orthostatische Intoleranz
(Kreislaufprobleme beim Stehen), Blasen-
/Darmstérungen.

6. 1 Symptom aus dem Bereich der
Energiemetabolismus/Transportproblemen
auf Zellebene

exklusiven Stérungen erklaren nicht die
Mudigkeit: Angststorungen und
Fibromyalgie

The 2015 I0M diagnostic criteria for ME/CFS.

Forderungen fiir die Diagnose

Ausschlusskriterien

Symptome, die fiir die Diagnose notwendig sind: 3
Symptome und mindestens 1 der 2 zusatzlichen
Manifestationen sind fiir die Diagnose erforderlich: Die 3

Keine Angaben



https://nap.nationalacademies.org/resource/19012/MECFS_ProposedDiagnosticCriteria.jpg

Symptome sind: Eine substantielle Verminderung oder
Beeintrachtigung in dem Ausmal} des Aktivitatsgrades vor
Beginn der Erkrankung, die mehr als 6 Monate dauert,
diese ist durch tiefe, neu entstandene und nicht
lebenslang vorhandene Midigkeit begleitet. Diese
Miudigkeit ist nicht das Ergebnis einer dauernden und
ungewohnlichen Anstrengung und wird nicht verbessert
durch Ruhe. Post-Exertionelle Malaise (PEM (PEM). Nicht
erholsamer Schlaf. Die zusatzlichen Manifestationen sind:
kognitive Beeintrachtigungen, orthostatische Intoleranz.
Die Diagnose ME/CFS sollte gestellt werden, wenn die
Beschwerden langer als 6 Monate dauern. Die CDC
fordert, dass eine Diagnose von ME/CFS mindestens eine
Dauer von 6 Monaten erfordert.

Bei erwachsenen ME/CFS-Erkrankten werden (Conroy et al., 2022) sowohl die
diagnostischen Kriterien des Institute of Medicine (IOM; 2015) als auch die kanadischen
Konsenskriterien (Canadian Consens Criteria; Carruthers, 2003) eingesetzt.



1.3 ME/CFS bei Kindern — Unterschiede zu erwachsenen ME/CFS-Erkrankten -
Friihwarnzeichen

Gibt es Unterschiede in der Klinik bei erwachsenen ME/CFS-Erkrankten oder bei Kindern und
Jugendlichen, die an ME/CFS erkrankt sind?

Die Kernsymptome von ME/CFS wie PEM, Fatigue, nicht erholsamer Schlaf und kognitive
Storungen sind bei Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen gleich.

Einige Unterschiede wurden zwischen den beiden Altersgruppen beobachtet.

Forschungen zeigten, dass sich die Prognose unterscheidet. — Der Verlauf und die Chance
der Heilung sind bei Kindern besser als bei Erwachsenen. Bei Erwachsenen haben wir
durchschnittlich eine Dauer von 7 Jahren.

Die Canadian Consensus Criteria (CCC) besagen, dass die Erkrankung bei Kindern wesentlich
langsamer verlauft als bei Teenagern und Erwachsenen. Die Internationalen Konsens
Kriterien (ICC) stellen fest, dass auch Kinder schwer betroffen sein kdnnen. Kinder mit milder
bis maRig schwerer Auspragung der ME/CFS gehen im Erwachsenenalter
héchstwahrscheinlich in die Remission.

Es gibt zwischen den Erwachsenen, die an ME/CFS erkrankt sind, und den Kindern und
Jugendlichen, die an ME/CFS erkrankt sind, Unterschiede in den Symptomen.

Die Zentren ,,Centers for Disease Control and Prevention (CDC)“ berichten, dass im Gegensatz
zu Erwachsenen mit ME/CFS Kinder folgende Beschwerden ausgepragter haben:

¢ Mehr Schlafprobleme wie Schwierigkeiten beim Einschlafen und Durchschlafen,
intensive und lebhafte Traume und Tagesmiudigkeit

o GroRere Haufigkeit an orthostatischer Intoleranz besonders bei Madchen nach der
Pubertat, mehr Kopfschmerzen und Magenschmerzen.

e Weniger Muskel- und Gelenkschmerzen

Nach David Bell, einem amerikanischen Kinderarzt und Allgemeinarzt ist es wichtig, dass sich
die ME/CFS-Symptome vor der Pubertit und nach der Pubertat anders prasentieren:

Kinder unter 8 bis 9 Jahren haben nicht die gleichen Beschwerdemuster wie Jugendliche
nach der Pubertat.

Laut Bell beginnt die ME/CFS -Entwicklung bei Kindern vor der Pubertat langsamer, nach der
Pubertat prasentiert sich ME/CFS wie eine Grippeinfektion oder Pfeiffersches Driisenfieber.

Weiterhin wechseln laut Bell, dem renommierten ME/CFS-Experten die Symptome bei
Kindern. Einen Tag leiden betroffene Kinder an ausgepragten Kopf- und Bauchschmerzen. Am
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nadchsten Tag treten bei den gleichen Kindern Beinschmerzen und Schlafstérungen auf. Am
dritten Tag beklagen die erkrankten Kinder Gelenkschmerzen. (https://ammes.org/mecfs-in-

children)


https://ammes.org/mecfs-in-children
https://ammes.org/mecfs-in-children

2. Der Vergleich von Kindern mit ME/CFS und mit Long-COVID (LC) und Post-
Covid-Syndrom (PCS) in Deutschland

Die gesundheitlichen Beeintrachtigungen nach einer SARS-CoV-2-Infektion, die lber die
akute Krankheitsphase von 4 Wochen hinausgehen, werden entsprechend der WHO bei
einer anhaltenden Symptomatik zwischen vier und zwolf Wochen als Long-Covid (LC) und als
solche mit mehr als zwolf Wochen Dauer als Post-Covid-Syndrom (PCS) bezeichnet. Die
Symptome missen mindestens zwei Monate vorhanden sein.

Das Post-Covid-Syndrom (PCS) umfasst als Symptome Miuidigkeit, Erschopfung und
eingeschrankte Belastbarkeit (Fatigue), Kurzatmigkeit, Konzentrations- und
Gedachtnisprobleme, Schlafstérungen sowie Muskelschwache und -schmerzen.

Auch psychische Probleme wie depressive Symptome und Angstlichkeit sind vorhanden.

Eine Metaanalyse durch Ceban et al machte deutlich, dass 12 Wochen nach der Corona-
Erkrankung bei ca. 32 % eine massive Erschopfung und bei 22 % eine kognitive
Beeintrachtigung vorhanden waren (Ceban et al., 2022)

12 Monate nach einer Corona-Erkrankung hatten 47 % der nicht hospitalisierten
Patientinnen Beschwerden wie einen gestorten Geschmacks-/Geruchssinn, Erschopfung,
Konzentration-/Gedachtnisprobleme und Kurzatmigkeit. (Kisiel et al., 2022).

Durch Long Covid (LC) und Post Covid Syndrom (PCS) hat die Forschung tber die
pathophysiologischen Mechanismen bei der Entstehung von ME/CFS starken Aufwind
erfahren.

Davis et al. (2023) kommen in ihrer Re-Analyse mehrerer Studien zum Ergebnis, dass
LC/PCS das Risiko, an ME/CFS zu erkranken, um 60 % erhdht. (Davis, 2023)

Es gibt keine wissenschaftliche Abgrenzung, ab wann von PCS oder ME/CFS gesprochen
werden kann. Die Uberginge sind flieRend. Dem heutigen Verstandnis nach wird das
Krankheitsbild ME/CFS als maximale Auspragungsform der gemeinsamen Symptome
eingestuft.

Besonders das Kernsymptom fiir ME/CFS, die Post-Exertionelle Malaise (PEM) ist fur die
Diagnosefindung sehr wichtig!

Hierbei handelt es sich um eine ausgepragte und anhaltende Verstarkung aller Symptome
nach korperlicher oder geistiger Anstrengung. Die Post-Exertionelle Malaise umfasst
ausgepragter Schwache, Muskelschmerzen, grippale Symptome und eine Verschlechterung
des allgemeinen Zustands.

In Deutschland leiden circa 300.000 bis 500.000 Kinder und Jugendliche nach Schatzungen
und Hochrechnungen unter Long Covid Symptomen.
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In der Schweiz erkrankten 2 bis 3,5 Prozent der an COVID-19 erkrankten Kinder und
Jugendlichen spater am Long COVID-Syndrom. (Nittas, 2022)

Far die Diagnosefindung bei Kindern mit PCS und ME/CFS wurde der Munich Berlin
Symptom Questionnaire (MBSQ) entwickelt. (Peo, 2025)

In Studien zu PCS erfiillen 45 % bis 100 % der Betroffenen die Diagnosekriterien fur ME/CFS.
(Jason & Dorri, 2023; Kedor et al., 2022; Ryabkova et al., 2022)

Es ist wichtig, zu wissen, dass es genetische (Lv et al., 2022; Tziastoudi et al., 2022) und
pathophysiologische Ahnlichkeiten/Uberlappungen zu PCS und ME/CFS gibt (z. B. Davis et al.,
2023; Flaskamp et al., 2022; Haffke et al., 2022; Marks, 2023; Nunes et al., 2023; Renz-
Polster et al., 2022; Sukocheva et al., 2022; van Campen & Visser, 2022b)
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3. Pathophysiologische Prozesse - Ursachenforschung der ME/CFS

Die Diagnosestellung von ME/CFS bei Kindern ist erschwert, da es gegenwartig noch keine
spezifischen Biomarker gibt und die klinischen Manifestationen sehr vielfaltig sind.

Forschungen in der Schweiz zeigten, dass nur 1/3 der ME/CFS betroffenen Kinder vor ihrem
18. Lebensjahr diagnostiziert werden.

Die durchschnittliche Zeit vom Beginn der Erkrankung bis zur Diagnose betrug in der Schweiz
6,7 Jahre.

Die von ME/CFS betroffenen Kinder und Jugendlichen hatten im Durchschnitt 11
unterschiedliche Arzt- und Therapeutentermine und 2,6 Fehldiagnosen.

90,5 % der Kinder hérten, dass ihre Beschwerden psychosomatisch und nicht organisch
begriindet seien! 13,5 % der betroffenen Kinder und Jugendlichen suchten fir die
Diagnosefindung Hilfe im Ausland. (Tschopp, 2023)

Frohlich et al. (2021) zeigen in einer deutschen Stichprobe, dass in 75 % der ME/CFS-Falle
eine Infektion vorausging.

Die Forschungen an Erwachsenen zeigen die Beteiligung des Nerven- und Immunsystems
sowie genetische Zusammenhange auf.

Weitere auslosende Faktoren kénnen u. a. Unfalle mit HWS-Beteiligung oder Operationen
sein. Es sind an der CFS-Entwicklung u. a. auch Umweltfaktoren und biochemische Faktoren
beteiligt.

Nach Prof. Pall, Emeritus fir Biochemie der Washington State University flihrt ein zu hoher
Stickstoffmonoxid (NO)-Spiegel im ZNS zu erhéhten Peroxynitritspiegel, die zu
Gewebeschaden fliihren konnen.

Stickstoffmonoxid (NO) ist ein kdrpereigenes gasformiges Signalmolekil, das mit dem
Nervensystem neurotransmitter-ahnlich interagiert.

Es wirkt gefalRerweiternd, unterstiitzt die Immunabwehr gegeniiber Erregern und spielt eine
Rolle bei Lern- und Gedachtnisprozessen.

Peroxinitrit (ONOO-) ist bei ME/CFS erhoht.

Es ist eine sehr reaktives Oxidans, das aus der Reaktion von Stickstoffmonoxid (NO) mit
Superoxid (=2) entsteht. Es verursacht irreversible Schaden an Proteinen(Tyrosinnitrierung),
Lipiden (Peroxidation) und DNA mit Strangbriichen. Es ist der groRte Schadensmediator auf
Zellebene bei chronischen Entziindungen und mitochondrialer Dysfunktion.

Ausloser fir den erhdhten Peroxynitritspiegel nach Ansicht von Prof. Pall sind folgende
Stressoren:
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. Virusinfektionen

. Bakterielle Infektionen

. Kérperliches Trauma

. Kohlenmonoxid-Exposition

. Exposition gegentliber Organoposphor Pestiziden
. Toxoplasmose-Infektion

. Exposition gegeniiber flliichtigen organischen Losungsmitteln

°
0O N OO U1 B WIN B

. Autoimmunerkrankungen

Weitere Stressfaktoren l6sen chemische Reaktionen aus, die zu einer erh6hten NMDA-
Rezeptoraktivitat fiihrt, die wiederum den Spiegeln von NO und Peroxynitrit (ONOO) erhéht
und zu Zellschaden und Zellfunktionsverlust fihren. (M.Pall; 2007)

Schwerer psychischer Stress
Ciguatoxinexposition (aus Meeresfrichten)
Organochlor-Pestizide

P wnN PR

Pyretroid-Pestizide
Forschungsgruppen kommen aus Europa, den USA, Oceania, Asien wie Japan und Korea.
Folgende Links geben Informationen zu Forschungsprojekten:

e https://www.meresearch.org
e ME/CFS Research Foundation
e https://mecfs-research.org

Datenbanken entstehen weltweit fur ME/CFS:

e mapMECFS ist eine interaktive Plattform fir Forscher mit Daten tGiber ME/CFS-Studien
(https://mapmecfs.org/)

o Ein neues KI Werkzeug, BioMapAl, gibt Forschern ein klares Bild Giber ME und kann
ME/CFS mit einer Genauigkeit von 95% messen. (online:
https://medschool.duke.edu/news/ai-thats-finally-making-sense-chronic-fatigue-

syndromeCFS)

Patienten mit ME/CFS hatten niedrige Butyratspiegel, eine im Darm produzierte

Fettsdaure und hohere Spiegel von Tryptophan und Benzoate, Marker fiir ein
mikrobielles Ungleichgewicht im Darm.

Ilhr Immunsystem zeigte Zeichen erhohter Entziindung besonders in den MAIT Zellen,
welche die Gesundheit des Darms mit dem Immunsystem verbinden. (Xiong, 2025)

The European ME/CFS Biomarker Landscape project — PMC unter der Leitung von Frau Prof.
Scheibenbogen (Scheibenbogen, 2019) zielt ab, Biomarker aus den Bereichen der
Immunologie, Neurologie, Infektiologie und Metabolismus fiir die Diagnose und Therapie
von ME/CFS erkrankten Patienten zu erforschen.
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Das sogenannte EUROMENE ME/CFS Biomarker Landscape Project wurde von 17
europaischen Landern unterstitzt, die folgenden Laborparameter untersuchten:
Immunglobuline, Antikorper (z. B. Neurotrasmitter-Antikorper), Cytokine, Phdanotyp und
Funktion der Immunzellen (NK, B, T Zellen).

In Deutschland forschen im Bereich ME/CFS u. a. Gruppen um Prof. Scheibenbogen (Charite
Berlin), Prof. Behrendt (TUM Miinchen) und Prof. Spiegler (Wiirzburg).

Frau Prof. Behrendt leitet MRI Chronische Fatigue Centrum fiir junge Menschen (MCFC) in
Minchen und Frau Prof. Spiegler leitet das Sozialpadiatrische Zentrum am
Universitatsklinikum Wirzburg.

In diesem Jahr wurde das 12 Monate lange Forschungsprojekt an dem University College
London (UCL), um biologische Marker von ME/CFS und Long Covid-Betroffene zu
untersuchen, angeklndigt. (https://meassociation.org.uk/2026/02/new-mea-funded-study-

searching-for-biological-markers-in-me-cfs-and-long-covid/)

Folgende Bereiche bei der Ursachenforschung von ME/CFS kristallisierten sich in den
letzten Jahren heraus:

a) Genetische Auffalligkeiten:

Laut DecodeME-Preprint 2025 wurden die DNA-Daten von 15.579 ME/CFS Erkrankten und
259.909 Kontrollpersonen untersucht.

Jarred Younger betonte, dass die genetischen Befunde konsistent zu seiner eigenen PET-
Studie passt, die eine weitverbreitete Aktivierung der Mikroglia zeigt und dass man deshalb
mit Sicherheit von einem entziindeten Gehirn bei ME/CFS sprechen kann.

Die StudiengroRe von DecodeME zum Thema ME/CFS ist bislang unerreicht: Es ist eine
Genome-wide Association Study (GWAS) mit geniligend statistischer Power, um robuste
genetische Risikosignale fir ME/CFS zu identifizieren. Es wurden fast neun Millionen Single
Nucleotide Polymorphismen (SNPs) pro Person untersucht.

Zentrale Erkenntnisse auf Genebene kénnen nach den aktuellen Ergebnissen wie folgt
zusammengefasst werden:

¢ Acht genetische Signale (Loci) des Genoms ragen heraus.
o Betreffen T-Zell-Aktivierung, Mitochondrien

e Die StudiengroRe ist zum Thema ME/CFS, Mikroglia, angeborene Immunabwehr und
Synapsenbildung ausgerichtet.

e Gene sind in 13 Gehirnregionen starker aktiv als erwartet

e Keine genetische Uberlappung mit Depression oder Angst
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(online: https://www.millionsmissing.de/2025/08/17/decodeme-acht-genetische-spuren-zu-
me-cfs/#gsc.tab=0)

b) Autonome /orthostatische Dysfunktionen:
Es wurden folgende Auffalligkeiten gefunden:

e ein posturales Tachykardiesyndrom (POTS; Ryabkova et al., 2022)
e eine chronotope Inkompetenz (van Campen et al. 2023)
e eine orthostatische Hypotonie (Kedor et al., 2022)

c) Storungen im Bereich des Immunsystems:

Virusinfektionen wie EBV, SARS-CoV-2, Enteroviren, Influenza als virale Trigger sind am
Krankheitsgeschehen entweder durch persistierende Infektion oder Dysregulation des
Immunsystems beteiligt:

Neben einer Reaktivierung diverser Viren (z. B. EBV) (Apostolou et al., 2022) kommt es bei
ME/CFS-Betroffenen zu erhohte Entziindungswerten (z. B. Interleukin 8: Kedor et al., 2022).

Bei den natdirlichen Killerzellen finden sich veranderte lonenkandle (TRPM3) (Sasso et al.,
2022)

Es finden sich erh6hte multiple Autoantikorper (GPCR, Gandasegui et al., 2021; Wirth &
Scheibenbogen, 2021).

Je mehr Autoantikorpern sich finden, desto auffalliger ist die Symptomschwere im Sinne
einer positiven Korrelation (Freitag et al., 2021)

Die Mastzellenaktivitat ist auffallig. (Nguyen et al. 2017).

d) Neurologische Anomalien:

Hier zeigen sich Veranderungen im Bereich des Gehirns mit folgenden Auffalligkeiten:
. eine reduzierte kortikale Dicke in Teilen des Frontal- und Parietalcortex

(Thapaliya et al., 2022a)

° vergrolRerte Areale im Hippocampus (Thapaliya et al., 2022b)
° ein erhohter Hirndruck (Bragée et al., 2020)
° reduzierter Blutfluss in Gehirnregionen, mit Einfluss auf die Motorik

(Addiego et al., 2021) und Steuerung der Aktivitat (Li et al., 2021).

Periphere Storungen im Bereich der Nerven zeigen: Neben einer erh6hten
Nervenleitgeschwindigkeit unter Belastung (Klaver-Krol et al., 2021) fanden sich eine
Neuropathie kleiner Nervenfasen (Joseph et al., 2021).
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Im Gehirn von ME/CFS-Betroffenen werden deutliche Entziindungsherde im Gehirn
gefunden. (Neuroinflammation).

Beidseitig lokalisierte Entziindungen fanden sich in folgenden Hirnarealen: Insula, der
Precuneus, der Parahippocampus und der mediale orbitofrontale Cortex.

Diese Regionen regulieren zentrale Funktionen wie Kérperwahrnehmung, Aufmerksamkeit,
Motivation, Schmerzverarbeitung und Stimmung.

Zusatzlich fanden sich einseitige Entziindungen beispielsweise in der Amygdala (Angst,
Stressreaktion), im Hippocampus (Gedachtnis, Lernen) und im Thalamus (zentrales
Nervensystem)

Die Blut-Hirn-Schranke (BHS) ist eine Barriere zwischen Blut und Gehirn. Sie ist fiir Nahrstoffe
durchlassig fur die meisten Erreger und Schadstoffe ist die Blut-Hirn-Schranke undurchlassig.

Bei ME/CFS ist die Durchlassigkeit verstarkt und die Schutzfunktion reduziert. (Cortes River,
2019)

e) Vaskuldre Dysfunktionen:

Es wird bei ME/CFS ein reduzierter Blutfluss zum Gehirn gefunden. (van Campen et al., 2020;
van Campen & Vissen, 2022)

Dazu kommen Auffalligkeiten im Bereich Endothelzellenfunktionalitat (Flaskamp et al., 2022;
Haffke et al., 2022; Bertinat et al., 2022) und eine Stérung der Angiogenese (Flaskamp et al.,
2022).

f) Hamatologische Dysfunktionen: Hier wurden eine Verklumpung von Thrombozyten

(Jahanbani et al., 2022) sowie groRere und weniger elastische rote Blutkorperchen (Saha et
al., 2019) gefunden. Es finden sich mehr Th2 Immunantworten. Die Natural Killer Zellen (NK
cells) haben eine geringere Zytotoxizitdt mit einem erhohten Risiko an weiteren Infekten zu

erkranken.

g) Zelluldre Dysfunktionen: Auf Zellebene wurden eine Veranderung der hyperosmotischen
Stressantwort (Esfandyarpour et al., 2019) und der oxidativen Stressreaktion (Paul et al.,
2021) gefunden. Weiter kommt es in den Mitochondrien zu einer reduzierten
Energieproduktion (ATP): und einem reduzierter Energiestoffwechsel in den Kérperzellen.
(Germain et al., 2022; Yamano et al., 2021)

Es wurde auf Forschungsebene ein intrazellularer Natrium- und Kalziumiberschuss ausgelost
durch Ischamie und Minderdurchblutung in der Skelettmuskulatur bei ME/CFS gefunden.
Dieser Natrium- und Kalziumiberschuss beeintrachtigt die Mitochondrienfunktion.
(Scheibenbogen, 2024)

h) Gastrointestinale Storungen: Das Darmmikrobiom ist bei ME/CFS Patienten verandert
sichtbar in der verminderten Diversitat. (Giloteaux, 2016) Eine Dysbiose mit vermehrten
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proinflammatorischen Spezies kann bei ME/CFS-Patienten die Leaky Gut-Entwicklung mit
erhohter Darmpermeabilitat fordern (Guo et al., 2023, Konig et al., 2022).

Der Vagusnerv, der Darm und Gehirn verbindet, zeigt im Rahmen der ME/CFS-Erkrankung
eine Dysfunktion.

i) Metabolische Dysfunktionen: Es wurden eine Stérung des Fettstoffwechsels (Germain et
al., 2022; Jahanbani et al., 2022) und eine reduzierte Sauerstoffaufnahme wahrend
korperlicher Aktivitat gefunden. (Pifarré et al., 2022)

j) Endokrine Dysfunktionen: Endokrine Dysfunktionen bei ME/CFS sind unter anderem durch
einen erhohtes Kortisol-Level und daraus folgenden negativem Feedback (Herane-Vives et
al., 2020), einem basalen Hypocortisolismus und einer reduzierten Antwortkraft auf
Herausforderungen gekennzeichnet. (Cortes River, 2019)
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4. Die Schule als Filterstation fir ME/CFS-betroffene Kinder

Sie kdnnen im Rahmen des Schulbesuchs des Kindes vielfaltige Eindriicke zum Verhalten,
Motorik, kognitiven Funktionen und Gesundheitszustand gewinnen.

Welche Herangehensweise als Lehrer gegenliber den ME/CFS — erkrankten Kindern sind
sinnvoll und zielfiihrend?

Zuerst sollte ME/CFS als legitime Erkrankung und nicht als Verweigerungshaltung
verstanden werden.

(Rowe et al., 2017, Pediatrics)

Oft sind sozialer Riickzug, Anzeichen von Miidigkeit in der Klasse und Sportunterricht, die
verzogerte Fertigstellung der Hausaufgaben und immer gréBer werdende Fehltage nach
Infektionen und Stressoren wie Unfallen oder Operationen die Warnzeichen fiir eine
ME/CFS-Entwicklung!

Haufig habe ich erlebt, dass ME/CFS-erkrankten Kindern der Vorwurf der Schulverweigerung
oder des ,Nichtwollens” attribuiert wurde. Kinder mit Schulphobie sind am Wochenende
oder in den Ferien fit.

ME/CFS erkrankte Schiler und Schilerinnen sind konstant miide, kdnnen nicht mehr an
sozialen Aktivitdten so wie friher teilnehmen oder haben keine Kraft fiir ihre Hobbys.

Die WHO klassifiziert ME/CFS seit 1969 unter ICD-10-GM G93.3 und unter ICD-11-GM 8E49
ICD-11 (8E49) als neurologische Erkrankung: Diese Einstufung der WHO sollte Lehrern
helfen, den medizinischen Ernst der Erkrankung zu verstehen und daher gegeniiber anderen
Behorden oder auch Eltern eine starke Position einnehmen zu kénnen. (WHO, ICD-11, 2022)

Das Umfeld von ME/CFS-Erkrankten Kindern sollte wissen, dass ME/CFS keine
psychosomatische Erkrankung ist: Die aktuelle Forschung zeigt wie bereits erwahnt

immunologische, neuroinflammatorische und mitochondriale Dysfunktionen als Ursachen.
(Syed, 2025)

Warum entsteht die haufige Psychiatrisierung von ME/CFS erkrankten Kindern in Europa und
Deutschland?

In Europa wurde diese korperliche Erkrankung in den 70iger Jahren wie gesagt psychiatrisiert
und einem durch Massenhysterie ausgel6stem Phanomen zugeordnet.

Lehrer stehen oft Behdrden und arztlichen Versorgungssystemen mit unterschiedlichem
Wissenstand zu ME/CFS gegeniiber.

Wo kann sich Wissen aus verlasslichen Quellen als Lehrer/in geholt werden?

Die Charite, federfiihrend Frau Prof. Scheibenbogen, Leiterin des Charite Fatigue Centrum
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der Charite

Berlin und ihr Team zu bieten online zugdngliche Downloads zu ME/CFS an: www.
https://cfc.charite.de/

Fiir Fachpersonal und Interessierte gibt es eine Downloadmaoglichkeit inklusive
Diagnostikzusammenfassung auf der Homepage der Deutschen Gesellschaft fir ME/CFS in
Kooperation mit dem Charite Fatigue Centrum der Charite Berlin:
https://www.mecfs.de/praxisleitfaden-me-cfs/

Alle Entscheidungen auf schulischer Seite sollten das Kernsymptom der ME/CFS
beriicksichtigen:

Die Post-Exertionelle Malaise (PEM) — die Verschlechterung nach korperlicher oder
kognitiver Anstrengung. (Stussman et al., 2020, Journal of Translational Medicine)
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4.1 Kognitive, psychische und korperliche Auffilligkeiten bei ME/CFS
erkrankten Kindern im Schulalltag

Kognitive Beeintrachtigungen ("Brain Fog") bei ME/CFS umfassen Schwierigkeiten bei der
Konzentration, Gedachtnis- und Informationsverarbeitung. Dabei werden von kognitiven
Beschwerden mit 98,3 % die Konzentrationsstérungen am haufigsten angegeben. (V Jain et
al, 2017)

Die kognitiven Beschwerden haben einen groRen Einfluss auf die Hausaufgaben und
Prifungsvorbereitungen.

Diese sind keine Lernstorungen im klassischen Sinne. (Cockshell & Mathias, 2014,
Psychological Medicine)

Ein Drittel aller ME/CFS erkrankten Kinder und Jugendlichen leiden an Angsten und
Depressionen.

(E Crawley, 2018), (ME Loades, 2020)

Die Depressionen sind meist sekundar als Folgen der eingeschrankten Lebensqualitat der an
ME/CFS erkrankten Kinder einzustufen. (AK Taylor, 2016) -

ME/CFS erkrankte Kinder und Jugendliche leiden an sozialem Riickzug und Isolation neben
der bedriickten Stimmung. (Wright, 2000)

Kindheitstraumen wie Missbrauch und /oder emotionale oder physische Vernachlassigung
sind mit einer schweren Auspragung des ME/CFS und mit Symptomen der Depression,
Angsten und einer Posttraumatischen Belastungsstérung (PTBS) verbunden.

Kindheitstraumen sind ein signifikanter Risikofaktor fiir die Entstehung von ME/ CFS mit
einem drei- bis achtfachen Risiko. (C.Heim, 2006)

Kinder mit ME/CFS haben of Probleme mit der Aufmerksamkeit, dies wiederum hat einen
nachteiligen Einfluss auf das verbale Gedachtnis. (A Haig-Ferguson,-2009)

Schmerzsymptome wie Muskelschmerzen, Gelenkschmerzen und Kopfschmerzen konnen
die Schulprasenz stark einschranken — dies ist kein Simulieren. (Rowe et al., 2017, Pediatrics)

Schlafstorungen gehoren zum Krankheitsbild — Kinder kommen oft iibermiidet in die Schule,
obwohl sie viele Stunden geschlafen haben; die Schlafqualitat ist tief gestort. (Gotts et al.,
2013, BMJ Open)

Orthostatische Intoleranz (Schwindel beim Aufstehen) betrifft viele ME/CFS-Kinder und kann
erklaren, warum sie nicht langer als kurze Zeit stehen oder sitzen kdnnen. (Stewart et al.,
2012, Clinical Pediatrics: online: chrome-

extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC5
744271 /pdf/PEDS 20171673.pdf)
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Lichtsensitivitat und Larmempfindlichkeit konnen in normalen Klassenrdumen zu massiver
Symptomverstarkung und Leistungsminderung fiihren. (Carruthers et al., 2011, Journal of
Internal Medicine: online: chrome-
extension://efaidnbmnnnibpcajpcglclefindmkaj/http://hetalternatief.org/ME%20Carruthers
%202011.pdf

Die Symptomstarke variiert taglich und stiindlich — ein Kind kann morgens kaum
funktionieren und nachmittags leicht ansprechbar wirken, ohne dass dies auf Tauschung
hindeutet. (Nacul et al., 2017, BMC Neurology)

Es ist wichtig, zu verstehen, dass eine kognitive Belastung wie das Aufgabenverstandnis
genauso erschopfend wirkt, wie korperliche Anstrengung und PEM ausldsen kann.
(VanNess et al., 2010, Journal of Chronic Fatigue Syndrome)

Temperaturregulationsstérungen konnen dazu fiihren, dass Kinder empfindlicher auf Hitze
oder Kalte reagieren als Gleichaltrige. (Carruthers et al., 2011, Journal of Internal Medicine)

Dies fuhrt haufig zu einer Symptomverschlechterung in kdlteren Jahreszeiten.

Dies kann bedeuten, dass ein ME/CFS erkranktes Kind bereits in kalteren Jahreszeiten beim
Anfahrtsweg zur Schule vollig erschopft ist.

Schwierigkeiten bei der Sprachproduktion — Wortfindungsprobleme, verlangsamte
Antwortzeiten — sind haufig und dirfen nicht als Desinteresse gewertet werden. (Cockshell &
Mathias, 2014, Psychological Medicine)

Lehrer sollten lber das Energiehiillenkonzept ("Energy Envelope Theory") informiert sein:
Kinder mit ME/CFS verfugen Uber ein sehr begrenztes tagliches Energiekontingent.
Durchschnittlich haben in meiner Praxis die CFS-Erkrankten Kinder gemal Laboranalysen
eine bis zu 60 bis 70 %ige Einschrankung der Energieproduktion (Jason et al., 2013, Patient
Education and Counseling)
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4.2 Hilfreiche MaRnahmen in der Schulversorgung von ME/CFS erkrankten
Kindern und Jugendlichen

Far die Klarung der Belastbarkeit des an ME/CFS erkrankten Kindes fiir den Schulunterricht in
einer Regelschule ist eine Verwendung der Skala des Grads der Behinderung nach David Bell
wichtig!

Das Ziel dieser Punkteskala ist, einen MaRstab fiir die Behinderung und Einschrankung bei
ME/CFS festzulegen.

David Bell ist ein anerkannter Experte fir ME/CFS der ersten Stunde mit vielen Publikationen.
Er wurde 1985 als Landarzt mit Schwerpunkt Padiatrie und Allgemeinmedizin Zeuge eines
ME/CFS-Clusterausbruchs in Lyndonville im Staat New York. Er ist Vorstandsmitglied der
International

Association of ME/CFS und war Vorsitzender der Beratungskommission zum ME/CFS des US-
amerikanischen Gesundheitsministerium.

Die Skala des Grades der Behinderung nach Bell berticksichtigt die Schwere der Auspragung
des ME/CFS.

Wie sieht ein mildes ME/CFS Stadium bei einem ME/CFS-erkrankten Kind aus?

Das erkrankte Kind kann sich selber versorgen, kann im Haushalt leichte Arbeiten verrichten
und braucht Unterstiitzung bei der Mobilitdat. Um in die Schule gehen zu kénnen werden die
Aktivitaten auRerhalb des Hauses stark eingeschrankt.

Bei moderatem ME/CFS-Schweregrad brauchen die Betroffenen Ruhezeiten von 1-2
Stunden. Sie sind in allen Aktivitaten eingeschrankt. Die Ausbildung auBer Haus wird in der
Regel aufgegeben.

Bei schwerem ME/CFS sind die Kinder und Jugendlichen sehr stark eingeschrankt. Sie sind
nicht in der Lage z. B. sich die Zdhne zu putzen oder alleine auf die Toilette zu gehen. Fir die
Mobilitat ist ein Rollstuhl notwendig.

Sie sind nicht in der Lage aus dem Haus zu gehen. Sie verbringen die meiste Zeit im Bett und
sind extrem gegen Licht und Gerdausche empfindlich.

Im Stadium einer sehr schweren ME/CFS sind die Betroffenen oft nicht mehr in der Lage zu
sprechen oder zu schlucken. Sie tolerieren Licht oder Gerdusche nicht mehr. Die
Kommunikation geht nur noch nonverbal oder Giberhaupt nicht mehr.

Die Reizempfindlichkeit ist so ausgepragt, dass ein kleiner Luftzug oder eine Vibration zu
einem stunden- bis wochenlangem Einbruch mit starker Verschlechterung fiihren kann.
Sondennahrung ist manchmal notwendig und starke Dunkelheit des Zimmers.
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4.3 Welchen schulischen Rahmen braucht das mild oder moderat an ME/CFS-
erkrankte Kind — wo gibt es Konfliktpunkte?

Im Regelablauf der Schule ist kein Raum oder wenig Raum fiir Pacing und zusatzliche
Pausen. Geplante Ruhezeiten im Schultag (nicht nur in Krisen) helfen, das Energiebudget zu
erhalten. (ME Association, 2022: online: https://meassociation.org.uk/nice-

guidelines/items/physical-activity/

Haufig fehlt es jedoch an Ruheraumen fiir CFS erkrankte Kinder an Schulen.

Individuelle Stundenpliine sollten gemeinsam mit Eltern, Arzten und Schulbehérden
entwickelt werden, die die Belastbarkeit des Kindes realistisch abbilden. (NHS, 2021, ME/CFS-
Leitlinien fur Bildungseinrichtungen)

Reduzierte Unterrichtsstunden am Anfang mit gradueller (aber nicht erzwungener)
Steigerung nach dem Pacing-Prinzip konnen sinnvoll sein. (NICE, 2021, NG206 — ME/CFS-
Leitlinie)

Erkrankte Schiiler profitieren davon, wenn ein flexibler Schulbeginn (spaterer
Unterrichtsstart) moglich ist. Dies berlicksichtigt die zirkadianen Schlaf-Wach-Stérungen der
Erkrankung. (Rowe et al., 2017, Pediatrics) Manche Kinder wachen erst nach nicht
erholsamem Schlaf um 11.00 oder 12.00 Uhr den nachsten Tag auf.

Die Moglichkeit des hybriden Lernens (teilweise zu Hause, teilweise in der Schule) fir leicht
erkrankte ME/CFS-betroffene Schiiler sollte als reguldre Option eingerichtet werden, nicht
als Ausnahmeregelung. (Crawley et al., 2018, Archives of Disease in Childhood)

Digitale Unterrichtsmaterialien sollten bei jungen, leicht erkrankten ME/CFS-Patienten stets
bereitgestellt werden, damit das Kind bei Abwesenheit nicht dauerhaft den Anschluss
verliert. (Department for Education UK, 2020)

Ein Ruheraum in der Schule mit geddammtem Licht, ruhiger Atmosphare und einer
Liegemoglichkeit kann Zusammenbriiche verhindern und die Verweildauer in der Schule
verlangern. (ME Association, 2022, School Guidelines)

Leider fehlt in Deutschland oft die Méglichkeit einer Verlangerung der Priifungszeiten Auch
das Anbieten von zusatzlichen Pausen wahrend Prifungen entlastet die Kinder, da die
kognitive Ausdauer bei ME/CFS deutlich reduziert ist. (NICE, 2021, NG206).

In meiner Praxis sehe ich eine Konzentrations- und Aufmerksamkeitsspanne fir leicht bis
moderate erkrankte ME/CFS-Kinder durchschnittlich von 1-2 Stunden und fir schwer
erkrankte Kinder von 5-10 Minuten.

Miindliche statt schriftliche Priifungsformate konnen sinnvoll sein, wenn das Schreiben
besonders erschopfend ist. (Colby & Calder, 2008, Journal of Pediatrics)
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Auch das langere Zuhoéren kann fir das erkrankte Kind belastend sein.
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4.4 Pacing und Energiemanagement in der Schule

Wie kann ein Pacing und Energiemanagement gestaltet werden?

In der Regelschule werden konstant intensive Aktivitdten gefordert. Dies fiihrt haufig zu
einem Zusammenbruch durch eine Uberforderung! (Jason et al., 2013, Patient Education
and Counseling)

Lehrer sollten das Kind aktiv zum Pausieren ermutigen, auch wenn es selbst nicht darum
bittet. Viele CFS-erkrankte Kinder wollen dazugehéren, fiihlen sich einsam und
tiberanstrengen sich, um nicht aufzufallen. (Crawley et al., 2018, Archives of Disease in
Childhood)

Lehrer wie auch Mitschiler missen verstehen, dass Ruhe im Rahmen des Pacings keine
Faulheit ist, sondern Therapie. (NICE, 2021, NG206)

ME/CFS erkrankte Kinder sollten das Recht haben, den Unterricht friithzeitig zu verlassen,
ohne Erklarungspflicht im Moment der Erschopfung. (NICE, 2021, NG206)

Das Konzept eines "Energietagebuchs" kann mit dlteren Schilerinnen und Schiilern
gemeinsam geflihrt werden, um Belastungsgrenzen besser einzuschatzen. (Jason et al., 2013)

Reduzierte Unterrichtsstunden am Anfang mit gradueller (aber nicht erzwungener)
Steigerung nach dem Pacing-Prinzip konnen sinnvoll sein. (NICE, 2021, NG206 — ME/CFS-
Leitlinie)

Hausaufgaben zu reduzieren oder flexibilisieren ist eine Moglichkeit des Pacings. Die
Energie nach einem Schultag reicht bei ME/CFS-Kindern oft nicht mehr fiir weitere
Aufgaben. (Jason et al., 2013, Patient Education and Counseling)

Sportliche Aktivitdten und Sportunterricht sind in der Regel in friihen und mittleren Phasen
des Krankheitsverlaufs kontraindiziert — erzwungene korperliche Anstrengung kann zu
monatelangen Verschlechterungen fuhren. (NICE, 2021, NG206; Twisk & Maes, 2009,
Neuroendocrinology Letters)

Statt Sport-Teilnahme sollten alternative Aktivitdten als Losung wie stilles Beobachten,
Schiedsrichterfunktionen oder theoretische Inhalte des Schulfachs angeboten werden. (ME
Association, 2022)

Das Treppensteigen ist zu minimieren — wenn moglich, sollte der Unterricht im Erdgeschoss
arrangiert und der Aufzugzugang sichergestellt werden. (Colby & Calder, 2008)

Das Schleppen schwerer Taschen sollte vermieden werden — zweite Blichersatze zu Hause
oder digitale Alternativen sind zu ermdglichen. (NHS, 2021)
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4.5 Welche Faktoren sollten bei der Kommunikation und
Beziehungsgestaltung mit ME/CFS-erkrankten Kindern und Jugendlichen in
der Schule beriicksichtigt werden?

Eine vertrauensvolle, nicht wertende Beziehung zwischen Lehrer und Kind ist die Grundlage
jeder erfolgreichen schulischen Integration. (Knoop et al., 2020, Cognitive Behaviour
Therapy)

Lehrer sollten nie infrage stellen, ob das Kind wirklich krank ist — Misstrauen verstarkt die
psychische Belastung und kann die Erkrankung verschlimmern. (Crawley et al., 2018)

RegelmaRige Check-ins (kurze, private Gesprache) zwischen Lehrer und Kind helfen, die
aktuelle Belastbarkeit einzuschatzen. (ME Association, 2022)

Das erkrankte Kind sollte eine Bezugsperson in der Schule haben (Vertrauenslehrer,
Schulberater), an die es sich ohne biirokratischen Aufwand wenden kann. (NHS, 2021)

Es ist wichtig, Eltern regelmaRig einzubeziehen — sie sind oft die besten Experten fiir die
Tagesverfassung ihres Kindes. (Crawley et al., 2018)

Im schulischen Umfeld sollten medizinische Berichte respektiert werden und nicht um
weitere "Beweise" der Erkrankung gebeten werden — dies ist entwiirdigend und nicht
evidenzbasiert notwendig. (NICE, 2021)

Wichtig ist es als Lehrer oder anderes schulisches Personal, keine therapeutischen
Ratschlage dem erkrankten Kind oder Jugendlichen zu geben (z. B. "Du musst dich mehr
bewegen, dann wird es besser") — dies ist medizinisch falsch und potenziell schadlich. (Twisk
& Maes, 2009)

Eine offene Fehlerkultur zu etablieren, kann die Rahmenbedingungen fiir Verbesserungen
auf allen Ebenen méglich machen. Wenn Anpassungen nicht funktionieren, sollte gemeinsam
mit Eltern und Kind nachgesteuert werden.

(ME Association, 2022)

Nonverbale Kommunikationswege anzubieten kann an ME/CFS erkrankte Kinder oder
Jugendliche sehr entlasten — ein Kind in Erschépfungsphase kann oft nicht mehr oder kaum
sprechen, ein Signal-System (z. B. Karte) kann helfen.

(Colby & Calder, 2008)

Wichtig ist es, die an ME/CFS erkrankten Kinder und Jugendlichen niemals 6ffentlich im
Unterricht auf seine Erkrankung ansprechen oder sie zu zwingen vor der Klasse
Sonderregelungen erkldren zu miissen — Diskretion ist essenziell. (ME Association, 2022)
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4.6 Wie lernt ein ME/CFS-erkranktes Kind oder Jugendlicher am besten?

Fur ME/CFS erkrankte Kinder sind kurze Lerneinheiten mit haufigen Pausen effektiver als
lange Phasen konzentrierter Arbeit. (Cockshell & Mathias, 2014)

Die Aufgabenstellung sollte klar und strukturiert sein. Mehrdeutigkeit kostet ME/CFS-
Kinder Gberproportional viel Energie. (Jason et al., 2013)

Strukturelle Abwechslung wie z. B. durch visuelle Unterstiitzung (Mindmaps, Schaubilder,
farbliche Markierungen) hilft und kann die Entwicklung von kognitivem Brain Fog mildern.
(Colby & Calder, 2008)

Haufig ist eine vollstandige Lernplanabdeckung nicht moglich. Es ist wichtig, Lernziele zu
priorisieren und Kernkompetenzen zu sichern. (NICE, 2021)

Aufzeichnungen von Unterrichtsstunden (Audio oder Video) sind entlastend und
ermoglichen den ME/CFS erkrankten Kindern nachtrégliches Lernen an besseren Tagen im
Sinne des Pacings. (Department for Education UK, 2020)

Mitschreibhilfen durch Mitschiiler oder digitale Losungen z. B. durch Kl (Otter.ai) kdnnen das
eigenstandige Mitschreiben ersetzen. (ME Association, 2022)

Bei der Gestaltung von Gruppenarbeiten ist es wichtig, dass das ME/CFS-Kind nicht den
kraftraubenden Lowenanteil der Aufgabe libernehmen muss. (Crawley et al., 2018)

Da auch das Gedéachtnis und damit die Lernkompetenz bei ME/CFS haufig beeintrachtigt
sind, sind Wiederholungen und Zusammenfassungen am Stundenanfang und -ende sehr
hilfreich. (Cockshell & Mathias, 2014)

Gut sind auch digitale Lernplattformen (z. B. Moodle, MS Teams in den UK) mit denen die
erkrankten Schiiler im Krankheitsfall lickenlos Zugang zu Materialien haben. (Department for
Education UK, 2020)

Spontanes Abfragen vor der Klasse kann Post-Exertionellen Malaise (PEM) auslésen und
einen Crash bahnen. (ME Association, 2022)

Spontanes Abfragen als erhohte geistige Tatigkeit kann alle Symptome der ME/CFS
verschlimmern und folgende Symptome im Rahmen der Post-Exertionellen Malaise
auslosen:

Schmerzen: Muskel-, Gelenk- und Kopfschmerzen
Grippeartig: Fieber, Schwellung der Lymphknoten und krankhafte Schwache
(Fatigue)

3. Kognitiv: Brainfog, Konzentrations- und Wortfindungsstérungen, Licht-,
Gerausch und Geruchsensitivitat.

4. Schlaf: nicht erholsamer Schlaf, Schlafstorungen
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5. Kreislauf: Schwindel, Schwache, Herzrasen im Stehen und Sitzen

Das Tippen auf dem Gerat ist oft weniger erschopfend als handschriftliche Notizen. (NICE,
2021)

ME/CFS erkrankte Kinder leiden of an einer Hyperreagibilitit von Hirnnerven mit
Lichtempfindlichkeit oder Empfindlichkeit gegeniiber akustischen Reizen.

Eine multisensorische Uberlastung sollte im Schulalltag vermieden werden — laute Videos,
blinkende Prasentationen, grelles Licht im Klassenraum konnen die ME/CFS- Symptome
erheblich verschlechtern. (Carruthers et al., 2011)

Wenn Unterrichtsinhalte vorab bereitgestellt werden, ermdoglicht dies dem Kind, sich im
Sinne des Pacings vorzubereiten und seine kognitive und energetische Kapazitat gezielt
einzusetzen. (ME Association, 2022)

Portfolioarbeit statt Zeitdruckpriifungen kdnnen ein sinnvolles, alternatives
Bewertungsformat sein. (Colby & Calder, 2008)

Es gilt, das Lerntempo immer individuell dem ME/CFS-Kind anpassen. Der Vergleich mit
Gleichaltrigen oder Leistungserwartungen darf nicht zu Selbstiiberforderung fiihren. (Jason
et al., 2013)
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4.7 Die soziale Integration des ME/CFS erkrankten Kindes und Jugendlichen
unter Beriicksichtigung des Klassenklimas

Lehrer kénnen die Klassengemeinschaft mit einer Aufklarung Gber
Erschopfungserkrankungen sensibilisieren und informieren. Es gilt, das Kind nicht zu
exponieren. (ME Association, 2022)

Haufig erlebe ich Mobbing und Ausgrenzung des ME/CFS-Erkrankten Schiiler im Schulalltag
aufgrund von Fehlzeiten oder Sonderregelungen. Diese Entwicklungen sind proaktiv
anzusprechen und zu unterbinden. (Crawley et al., 2018)

Soziale Kontakte werden fiir das ME/CFS erkrankte Kind haufig immer weniger méglich.
Trotzdem gilt es diese in der Schule zu stiarken — auch wenn das Kind wenig Zeit in der
Schule verbringt. (NHS, 2021)

Mitschiiler als Lernbegleiter (freiwillig) konnen helfen, Versaumtes weiterzugeben und
soziale Verbindungen aufrechtzuerhalten. (ME Association, 2022)

In England wie auch Deutschland ermaéglicht die virtuelle Teilnahme (Videolibertragung in
Unterrichtsstunden) eine soziale Prasenz ohne physische Belastung. (Department for
Education UK, 2020)

Das Kind sollte nie fiir Fehlzeiten beschamt werden — 6ffentliche Kommentare wie "Schon,
dass du es mal wieder geschafft hast" sind zu vermeiden. (Crawley et al., 2018)

Haufig kann ein ME/CFS erkranktes Kind nicht an allen sozialen Aktivititen wie
Klassenfahrten, oder Ausfliigen teilnehmen. Alternative Beteiligungsformen sollten
angeboten werden. (NICE, 2021)

Es sollte sichergestellt werden, dass das Kind trotz Abwesenheit als vollwertiges
Klassenmitglied behandelt wird. (ME Association, 2022)
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4.8 Was fiir Moglichkeiten bestehen fiir die Zusammenarbeit in einem
multiprofessionellen Team?

Ein multiprofessionelles Team (Lehrer, Kinderarzt, Schulpsychologe, Ergotherapeut) kann das
ME/CFS erkrankte Kind auf verschiedenen Ebenen unterstitzen und ist fur gute schulische
Integration essenziell. (NICE, 2021, NG206)

Ein individueller Bildungsplan (IBP) sollte in Absprache mit medizinischen Fachkraften
erstellt werden und regelmaRig an die Bedirfnisse des Schiilers angepasst und aktualisiert
werden. (NHS, 2021)

Wenn Schulpsychologen einbezogen werden, dient dies zur Starkung von Coping-
Strategien, Starkung und Entlastung des Kindes und Jugendlichen. (Knoop et al., 2020)

Ergotherapeutische Empfehlungen bezliglich Sitzposition, Pausengestaltung und
Arbeitsumgebung in der Schule sind sinnvoll. (ME Association, 2022)

Bei Verschlechterung sollte das Schulsystem sofort reagieren und den Plan anpassen, nicht
auf eine medizinische Folgeuntersuchung warten. (NICE, 2021)

Der direkte Kontakt mit dem behandelnden Arzt (mit Einverstandnis der Eltern) ermdglicht,
offene Fragen schnell klaren zu kénnen. (NHS, 2021)
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4.9 Digitale und technologische Hilfsmittel fiir den an ME/CFS erkrankten
Schiiler

Der ME/CFS erkrankte Schiiler braucht kognitive Entlastung und Entlastung bei der
motorischen Schreibbelastung.

Eine Text-to-Speech-Software reduziert die kognitive Last beim Lesen erheblich. (ME
Association, 2022)

Eine Speech-to-Text-Software (z. B. Dragon Naturally Speaking) ermdglicht eine
Aufgabenbearbeitung ohne korperliche Schreibbelastung. (Department for Education UK,
2020)

E-Reader mit einstellbarer Schriftgr6Be und dunklem Hintergrund schonen die Augen bei
Lichtsensitivitat. (Colby & Calder, 2008)

Lern-Apps mit Kurzeinheiten (wie Quizlet, Anki) passen besser zu den begrenzten
Konzentrationsfenstern als lange Texte. (ME Association, 2022)

Smartboards mit ausreichender Helligkeit ohne Flickern reduzieren visuelle Erschépfung.
(Carruthers et al., 2011)

Eine Optimierung von Prifungsbedingungen fir ME/CFS-erkrankten Kindern konnte z. B.
eine Abschlusspriifung von zu Hause mit Kamera zur Uberpriifung und entsprechendem
technischen Equipment sowie Software beinhalten.
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5 Bedeutung der Flex-Fernschule fiir den an ME/CFS-erkrankten Schiiler

Die Flex-Fernschule ist eine groRe Briicke aus einer sozialen und schulischen Sackgasse, da
die Regelschule oft nicht das passende schulische Umfeld fiir den an ME/CFS erkrankten
Schiler anbieten kann.

Das Regelschulsystem fiihrt haufig zu groBem Druck und daraus resultierende grofRer
Hilflosigkeit aufseiten der erkrankten Kinder und deren Eltern.

Aus arztlicher Sicht bietet die Flex-Fernschule den groBtmaoglichen Raum fiir optimales Pacing
und Entlastung durch bessere Personalisierung der Lernangebote an. Daher entwickelt ein
ME/CFS-Kind im schulischen Alltag mit der Flex-Fernschule nicht so schnell eine PEM (Post-
Exertionelle Malaise).

Welche Unterrichtsgestaltung in der Flex-Fernschule kann die krankheitsbedingten
Einschrankungen der ME/CFS-erkrankten Kinder entlasten?

Da die Informationsverarbeitung bei ME/CFS verlangsamt ist und es auch zu Visusstorungen
aus der ME/CFS- bedingten Miidigkeit heraus kommen kann, ist die optische Prasentation
wie z. B. groRere Schrift und weniger eng stehender Text entlastend.

Die Unterlagenanzahl sollte dem Pacing entsprechen - weniger Unterlagen mit kleinen
Paketen fordert den Mut des Weitermachens und verhindert die Entstehung von Hilflosigkeit
und von friihzeitigem Aufgeben.

Bei von ME/CFS betroffenen Schulern sind kleinere Zeitfenster zum Lernen besser moglich.
Dies gibt Raum fiir die Selbstmotivation und (ibt weniger Druck auf die Familie aus als
Kontrollorgan fiir das Erreichen des Pensums geradezustehen.

Eine feste Mindestarbeitszeit kann von den meisten erkrankten Kindern nicht geschafft
werden. Die Abgabefrist sollte dem Pacing Prinzip angepasst werden.

Eine komplette Lernpause ist arztlich bei Verschlechterung des Zustandes angezeigt.

Auch mogliche Crash Zeiten sind bei den Ausfallzeiten zu berticksichtigen, da die Dauer der
Crashzeit nicht absehbar ist.

Ganz wichtig ist es die Telefonate mit ME/CFS erkrankten Schiilern nach dem Pacing Prinzip
zu gestalten.

Sensible Themen, wie z. B. das soziale Leben des ME/CFS-erkrankten Kind und seine
Isolation, sollten aus Fachinhalten wie z. B. in dem Fach Ethik: ,Was machst Du gerne in
Deiner Freizeit?“, herausgenommen werden.

Die Flex-Fernschule ermoglicht den erkrankten Kindern und Jugendlichen, nicht den
Anschluss an das spatere Berufsleben zu verlieren und einen schulischen Abschluss
fertigstellen zu kénnen.
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Die Flex-Fernschule gibt den Betroffenen Hoffnung und Perspektiven der Integration mit
Vorbereitungen fir das Berufsleben im Pacing-Modus.

Aus arztlicher Sicht bietet die Flex-Fernschule den groBtmaoglichen Raum fiir optimales Pacing
und Entlastung durch bessere Personalisierung der Lernangebote an.

Die Flex-Fernschule ermdoglicht den erkrankten Kindern und Jugendlichen, nicht den
Anschluss an das spatere Berufsleben zu verlieren und einen schulischen Abschluss
fertigstellen zu kdnnen.

Die Flex-Fernschule gibt den Betroffenen Hoffnung und Perspektiven der Integration mit
Vorbereitungen fir das Berufsleben im Pacing-Modus.
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5.1 Ausblick und Beurteilung der aktuellen Lage fiir ME/CFS-erkrankte Kinder

Deutschland ist weltweit fihrend im Forschungsbereich ME/CFS. Fiir Schiiler waren zeitnah
spezielle digitale Schulhilfsprogramme, die auf die Reizempfindlichkeit und Pacing
ausgerichtet sind und ein Nachteilsausgleich sowie finanzielle Bereitstellung fir Schulhelfer
sinnvoll, um den krankheitsbedingten Nachteilen der Kinder entgegenzutreten.

Die medizinische Versorgung muss auf allen Ebenen vergroRert werden mit z. B.
Spezialbudgets fiir die niedergelassenen Arzte und Therapeuten, da die Diagnostik und
Therapiekosten flir ME/CFS-Patienten sehr hoch, und die therapeutischen MalRnahmen
zeitaufwendig sind.

Die Heilungszeit ist von gezielten, schnellen Behandlungen z. B. bei der Erregerabklarung und
personalisierter Therapie abhangig. So war die kiirzeste Heilungszeit in meiner Praxis vom
Beginn der Erkrankung mit Symptomen einer mittelschweren ME/CFS-Erkrankung bis zur
Heilung mit Besteigung eines Gletschers durch den ehemals an ME/CFS erkrankten
Studenten in 3 Jahren mdglich.
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5.2 Zusammenfassung

In Deutschland sind ca. 80.000 bis 140.000 Kinder und Jugendliche an ME/CFS erkrankt.

In Deutschland leiden circa 300.000 bis 500.000 Kinder und Jugendliche nach Schatzungen
und Hochrechnungen unter Long Covid Symptomen.

Vor der COVID-19-Pandemie waren etwa 250.000 Menschen in Deutschland, darunter
40.000 Kinder an ME/CFS betroffen. (https://www.mecfs.de/daten-fakten/)

Insgesamt braucht es mehr Forschungen, um ME/CFS bei Kindern vollstandig zu verstehen.

Besonders wichtig sind dabei Forschungen, die im Bereich Diagnostik, Gesundheitswesen,
Aufklarung und Risikoprofile wie Kinder in der Pubertdt und Symptomenprofile den Fokus
setzen.
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