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Beratung und Behandlung von ME/CFS bei Kindern und Jugendlichen und deren Beschulung
(Myalgischer Enzephalomyelitis - Chronic Fatigue Syndrom)

Die Symptome von ME/CFS sind eigentlich seit Gber 40 Jahren bekannt. Die Erkrankung ist als
organische Storung des Gehirns (postvirales Fatigue Syndrome (PVFS), Benign Myalgic
Encephalomyelitis (BEME) G 93.3 in der ICD-10 gelistet. Nach Schatzung des Bundesministeriums fir
Gesundheit sind in Deutschland rund 300.000 Menschen betroffen. Pravalenzzahlen anderer Lander
lassen vermuten, dass es etwa 40.000 Kinder und Jugendliche betrifft.

ME / CFS hat die meiste Aufmerksamkeit in der Beschreibung ihrer verheerenden Auswirkungen
auf zuvor gesunde und produktive Erwachsene erfahren. Doch diese Erkrankung betrifft auch
Kinder und die Folgen kénnen verheerend sein."

-Dr. David S. Bell-

Die Diagnose von ME/CFS bei jungen Menschen kann schwierig sein, weil sie physisch, emotional und
sozial anders als Erwachsene reagieren. So berichten Eltern zum Beispiel, anstatt ,,ihr Kind sei immer
ermidet”, dass ,er / sie immer schlafrig und murrisch sei oder nicht mit anderen Kindern in der
Schule oder beim Spielen mithalten kénne“. Das Unterlassen einer korrekten Diagnose des
padiatrischen ME/CFS fihrt in erster Linie zur, Verschlechterung des Gesamtzustandes (physisch,
psychisch und sozial) einer kindlichen/jugendlichen Person und deren Umfeld, erzeugt Isolation,
Unsicherheit, das Gefiihl von Versagen und Stress/Traumatisierung mit Auswirkung auf die gesamte
Familie. Schuldzuweisungen und Psychiatrisierungen der Eltern z.B. die Annahme des Miinchhausen
Stellvertretersyndroms (ein sehr seltenes und kritisch betrachtetes Krankheitsgeschehen) entbehren
jeglicher Grundlage. In Folge wenden sich Familien meist vollstindig von einer rein
schulmedizinischen Versorgung ab und Hilfsangebote Dritter kdnnen, wegen des entstandenen
Misstrauens, oft nicht mehr oder nur durch kontinuierliche Vertrauensarbeit unter belastenden
ZeiteinbuBen angenommen werden. Fir einen so wichtigen Weg, bedarf es einer individuell
abgestimmten und somit erfolgreichen Diagnostik und Therapie, deren Finanzierung zusatzlich gelost
werden muss.

Symptome

e ME/CFS bei Kindern und Jugendlichen wird diagnostiziert, wenn die Symptome langer als drei
Monate anhalten und durch keine anderen medizinischen oder psychischen Stérungen
erklart werden kénnen.

e Die Symptome des ME/CFS bei Kindern sind &hnlich denen von Erwachsenen. Neben
lahmender Miudigkeit, kénnen sie auch an Gedachtnis- oder Konzentrationstorungen,
Halsschmerzen, schmerzende oder druckempfindliche Lymphknoten, Muskelschmerzen und
Kopfschmerzen, leiden.

e Die Mehrheit der Kinder mit ME/CFS , insbesondere Jugendliche, haben einen akuten Beginn
- Symptome treten pl6tzlich innerhalb von ein paar Tagen oder Wochen auf, oft beginnend
mit einer Grippe, Mononukleose oder anderer -dhnlicher Erkrankungen.

e Schrittweiser Krankheitsbeginn tritt haufiger bei jingeren Kindern auf und ist durch das
Auftreten definierter Symptome lber mehrere Monate oder langer gekennzeichnet.
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e Jugendliche sind haufiger als jlingere Kinder betroffen, die Krankheit kann aber auch bereits
bei funfjahrigen Kindern auftreten. Bei unter Flinfjahrigen ist eine Diagnose oft noch nicht
ausreichend moglich.

e Péadiatrisches ME/CFS wird haufig als Verhaltens- oder emotionales Problem
fehldiagnostiziert - insbesondere als Schulphobie. Im Gegensatz zu Kindern mit Schulangst,
sind Kindern mit ME/CFS jedoch typischerweise an den Wochenenden sowie wihrend der
Schulwoche krank.

e Viele Kinder mit ME/CFS sind auch von orthostatischer Intoleranz betroffen, was dazu fiihrt,
dass sie unfahig sind, eine aufrechte Haltung zu tolerieren.

e Jlngste Studien belegen eine erworbene mitochondriale Dysfunktion - eine wichtige Ursache
fir das zugrundeliegende Energiedefizit und der damit verbundenen ATP/ADP-
Stoffwechselstérung. Ein zweitdgiger kardiopulmonaler Belastungstest (Spencer-Protokoll)
zeigte am zweiten Tag anormale Erholungsreaktionen (Abnahme der maximalen Sauerstoff-
Aufnahme) und belegt die Zustandsverschlechterung nach Belastung.

Padiatrisches vs. Jugendliches ME/CFS

e Kinder mit ME/CFS berichten haufiger als Erwachsene von Symptomen wie Schwindel,
Bauchschmerzen, Ausschlag, Fieber und Schittelfrost.

e ME/CFS kann bei Kindern schwieriger zu identifizieren sein, da sie hdufig andere Wérter
verwenden, um ihre Symptome zu schildern, als Erwachsene die Erkrankung beschreiben
wirden.

¢ Insbesondere neurologische Symptome werden (ibersehen, weil Kinder nicht so erfahren
sind und dadurch weniger sicher ihre kognitiven Fahigkeiten wahrnehmen und beschreiben
kénnen, und sie dadurch weniger in der Lage sind, Verdnderungen zu erkennen. Probleme
mit Gedachtnis und Konzentration kénnen als progressive Schulschwierigkeiten erscheinen.

e Langfristige Schwierigkeiten aufgrund kognitiver Stérungen kénnen haufiger bei Kindern als
bei Erwachsenen vorkommen, weil die Symptome wahrend einer Zeit der raschen geistigen
Entwicklung, Bildung / soziale Auswirkungen auftreten.

e Die Mehrheit der Kinder mit ME/CFS (bis 94%) erfahren Verschlechterungen ihrer
schulischen Leistungen aufgrund der physikalischen und kognitiven Symptome.

e Zwanzig bis 44 Prozent der Kinder mit ME/CFS mussen zu Hause unterrichtet werden, weil sie
zu krank sind, um am Unterricht teilzunehmen.

e Kinder mit ME/CFS, die krankheitsbedingt nicht am Untericht/Schulunterricht teilnehmen
kdénnen, verpassen wichtige soziale Entwicklungsmoglichkeiten.

e Viele Patienten sind zu schwach, um in eine Sprechstunde zu kommen.

e ca. 25% aller Patienten mit ME/CFS sind bettldgerig und auf Hilfe und teilweise auch auf
Sondenerndhrung angewiesen. Hier kann auch die pflegerische Versorgung bereits
proplematisch werden. Die multidisziplindre Versorgung muss beim Patienten zu Hause
organisiert werden. Hier muss die Familie, die Pflegekrafte, der Hausarzt und die Facharzte
eng zusammenarbeiten.

Erholung

e Viele Kinder (und Erwachsene) erholen sich nicht wieder von ME/CFS.

¢ In den wenigen veroffentlichten Studien, zeigten die Ergebnisse, dass an ME/CFS erkrankte
Kindern sich 8-27 Prozent erholen, "27-46 Prozent sich verbesserten und 12-29 Prozent
unverandert nach Ausbruch der Krankheit blieben.

e Kinder mit ME/CFS erleben oft ein abwechselndes Muster von Schiben und Remission. Die
meisten erleben keine progressive Verschlechterung ihrer Symptome. Typischerweise treten
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Verschlechterungen nach korperlicher und/oder geistiger Belastung auf. Insbesondere auch
bei Auseinandersetzungen mit Amtern und Arzten oder bei existensieller Not. Kinder haben
ein feines Gespur fur die Empfindungen |hrer Eltern.

e Die Ursache des ME/CFS ist unbekannt. Viele virale, bakterielle und psychologischen
Ursachen wurden erwogen und wieder verworfen, aber die Forschung konnte immer mehr
spezifische biologische Anomalien identifizieren, um die Erkrankung von anderen
Krankheitsursachen abzugrenzen.

e Von 10-15 Prozent der Menschen mit ME/CFS gibt es ein weiteres Familienmitglied, dass
auch erkrankt ist , was die Forscher vermuten lasst, dass die Genetik eine Rolle spielen kann,
aber weitere Forschung ist dringend notwendig.

Beschulung

Bei ME/CFS handelt es sich, wie beschriecben um eine schwerwiegende chronische
Multisystemerkrankung, die haufig mit lang dauerndem fernbleiben von der Schule verbunden ist
(Dowsett und Colby, 1997).

Wenn die Rickkehr in den Unterricht zu friih oder nicht Schritt fur Schritt erfolgt, kann es zu
schweren Rickfidllen kommen. Kognitive Probleme verschlimmern sich durch korperliche und
geistige Uberanstrengungen (Bell, 1995; Deluca 1997). Aufgrund dieser Faktoren gehért die
Myalgische Enzephalomyelitis in die Gruppe der gesundheitlichen Beeintrachtigungen mit speziellen
Anforderungen an Erziehung und Ausbildung.

Wegen der Symptomatik ist die Schule nicht der ideale Ort fiir Kinder und Jugendliche mit ME. Die
besonderen Herausforderungen fiir Schiler mit ME/CFS sind unter anderem das Bewaltigen der
Schulwege, das Wechseln zwischen den Unterrichtsraumen und das damit verbundene Herumtragen
von Blchern und Schulmaterialien. Die jungen ME/CFS-Patienten sind besonders licht- und
gerauschempfindlich. Sie reagieren sensibel auf Temperaturschwankungen und Geriiche. Das in den
Schulen tbliche Neonlicht sowie Sonneneinstrahlungen kann ihnen unertraglich sein. Gewdhnlicher
Larm im Klassenzimmer oder die Gerduschkulisse in der Aula oder der Mensa bereitet ihnen grofStes
Unbehagen. Im Normalfall harmlose Ausdiinstungen von Chemikalien, die im Unterricht, beim Putzen
oder in Kunstrdumen vorkommen, kénnen bei diesen Schiilern Kopfschmerzen, Ubelkeit und
Brechreiz verursachen.

Da dem ME/CFS-kranken Schiler haufig ungewdhnlich kalt oder warm ist, muss er sich
moglicherweise mehrmals am Tag Kleidungsstlicke an- oder ausziehen. Kinder mit ME/CFS brauchen
eventuell die Moglichkeit, Essen auch auBerhalb der Pausenzeiten einzunehmen. Sonst kann es zu
Symptomen kommen, die auf Schwankungen bzw. niedrige Werte des Blutzuckerspiegels hindeuten,
was bei dieser Erkrankung sehr haufig ist. Mdglicherweise besucht der ME/CFS-kranke Schiiler die
Toilette in haufigeren Abstanden als andere Schiiler. Diese sind oft weit von den Klassenrdumen
entfernt.

ME geht h&ufig mit einer Umkehr des Tag- und Nachtrhythmus einher, was dazu fiihren kann, dass
der Schiiler morgens im Unterricht einschlaft. Bei unvorhersehbaren Stimmungsschwankungen,
Irritationen oder Erschopfung kann das Kind schlafrig, verwirrt oder emotional ,high” wirken, was
einer einfihlsamen Reaktion seitens des Lehrpersonals bedarf. Schulen mit ME/CFS-kranken Kindern
miissen diese Probleme beriicksichtigen und Uberlegen, wie sie flexibel auf die speziellen
Erfordernisse reagieren konnen.
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Schwerstkranke, bettlagerige Kinder und Jugendliche bleiben normalerweise wahrend ihrer
voraussichtlich langen Rekonvaleszenz bei ihrer Schule angemeldet. Erst wenn eine langere
Konzentrationsphase ohne nachfolgende Verschlimmerung der Symptome mdoglich ist, kann an
Hausunterricht gedacht werden. Die Fahigkeit zuhause wieder Schulaufgaben zu beginnen, tritt lange
vor der korperlichen Stabilitdt ein, die eine Teilnahme am Schulunterricht erlaubt. Hier sollte, in
Absprache mit der zustandigen Schulbehérde, an ein voraussichtlich ldanger bendtigtes
aullerschulisches Arrangement gedacht werden. Eine alternative Moglichkeit, neben Hausunterricht,
bietet dabei z.B. die Internetschule in Bochum.

Das Dilemma, dem sich Schule, Behérdenvertreter und Arzte ausgesetzt sehen, besteht darin, den
besten Zeitpunkt fir die Riickkehr in die Schule zu finden. Dabei sollte bedacht werden, dass die
Vermittlung von Wissen oberste Prioritdt genielSt und das es zweitrangig ist, in welchem Umfeld dies
geschieht. Das Lernumfeld muss darauf ausgerichtet sein, bestmogliche Leistungsergebnisse zu
begiinstigen. Daher sollte die Entscheidung fiir einen Schulbesuch nicht aus dem Grund getroffen
werden, dass es der Norm entspricht oder weil das Kind wieder Kontakt zu Gleichaltrigen bekommen
soll (dies kann separat organisiert werden) oder weil es billiger ist.

Bei der Auswahl der besten Lernumgebung flur ein Kind mit ME/CFS sind die Auswirkungen der
korperlichen und mentalen Anstrengung zu beachten. Bei der Erkrankung an ME besteht
Ublicherweise eine zeitliche Differenz zwischen Anstrengung und daraus resultierenden Symptomen
und Einschrankungen. Diese kdnnen bis zu 72 Stunden spater auftreten und sind fiir Lehrer und
Heimtutoren nicht immer wahrnehmbar. Soziale Kontakte, wie das Treffen mit Freunden, ist ein, fir
schwer erkrankte Menschen mit ME/CFS haufig nicht zu tolerierendes MaR an Belastung. Dies gilt
nicht nur fur Treffen an 6ffentlichen Orten, was fiir diese Patienten gar nicht mehr moglich ist, weil
sie das Haus nicht verlassen kénnen, sondern auch der Besuch am Krankenbett.

Erfahrungen von amerikanischen Kinderarzten legen nahe, dass ein Schulkind, bevor es wieder in die
Schule gehen kann, in der Lage sein sollte, sich mit Freunden bis zu drei Stunden an einem
offentlichen Ort aufzuhalten, ohne dass eine Verschlechterung eintritt. Mehr lber dieses Thema
findet sich in der Broschiire ,,ME/CFS bei Kindern und Jugendlichen” vom Bundesverband Fatigatio
e.V. Es basiert auf Teilen eines Dokumentes, das von einer unabhdngigen Arbeitsgruppe vom
britischen Gesundheitsministerium als ,,work in progress” vertffentlicht wurde.

ME/CFS in Deutschland unbekannt

Dennoch kennen die meisten Arzte und Psychologen das Krankheitsbild nicht. Das Fehlen einer auf
ME/CFS-Kranke zugeschnittenen medizinischen und psychosozialen Therapie bedeutet fir die
Betroffenen haufig eine jahrelange Odyssee durch das Gesundheitssystem, verbunden mit der
Gefahr zusatzlicher Schadigungen und sozialer Ausgrenzung. Familien von an ME/CFS-erkranken
Kinder missen zudem immer wiederkehrende Auseinandersetzungen mit Schulbehdrden und
Jugendamtern fihren. Chronische Krankheiten wie ME/CFS sind traumatisch fur das Kind und
fir die Familie des Kindes, und die Unterstiitzung von der Schule, von Behérden/Amtern sowie von
Arzten und Freunden ist dringend erforderlich. Nur ein umfassendes Netz an Unterstiitzungen,
Versorgung und Betreuung ohne Stigmatisierung kann den Familien die dringend notwendige
Entlastung ermoglichen. Die Bedirfnisse des schwererkrankten Kindes sollten dabei immer im
Vordergrund stehen.

Fachlich besteht Ubereinstimmung, dass die Genese zu ME/CFS nicht geklart ist. Vermutet wird eine
chronische Infektion und Immundysfunktion. Es konnten neurologische Anomalien, Stérungen im
Energiestoffwechsel, Aktivierungen des Immunsystems und genetische Komponenten nachgewiesen
werden. Trotz der erheblichen Fortschritte im Verstdndnis der zugrundliegenden Biologie bei ME/CFS
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existieren noch keine ausreichend genauen diagnostischen Tests oder eine bewadhrte Behandlung.
Der unbefriedigende Stand des Wissens und die Komplexitat der Multisystemerkrankung erschweren
Diagnostik und Therapie. Arzte I6sen diese schwierige Situation sehr unterschiedlich. Ein Teil geht auf
Distanz, verzichtet auf weitere Diagnostik und Behandlungsversuche. Viele folgen einer fragwirdigen
und ungeschriebenen Tradition, dass diffuse Beschwerden und ungeklarte Krankheitsbedingungen
Indizien flir psychische Stérungen sind und deshalb (ausschlielich) psychotherapeutische
Malnahmen indiziert sind. Nur wenige halten den Konflikt aus und vermeiden die Flucht in voreilige
Sicherheiten. Andere stellen die von ME/CFS-Experten gestellten Diagnosen (die immer erst nach
umfangreicher Diagnostik erfolgen) immer wieder in Frage und Uberhdufen die Betroffenen mit
unnitzen, kraftraubenden Untersuchungen und bestehen auf stationare ,Diagnosemarathons”, die
den ME/CFS Erkrankten mehr schaden als nitzen. Insbesondere, da es keine auf ME/CFS-
spezialisierten Abteilungen und Ambulanzen (Ausnahme Berliner Charité) in deutschen Kliniken
existieren und schwer- und schwersterkrankte ME/CFS-Patienten bereits einen Transport in ein
Krankenhaus nicht tolerieren und mit Verschlechterungen der Symptome reagieren. AugenmaR und
das am individuellen Gesundheitszustand angepasste Verhalten ist dabei entscheidend.

ME/CFS-Kranke brauchen Arzte und Therapeuten

Bei allen Unklarheiten und Unsicherheiten besteht aber auch Konsens, dass ME/CFS eine
schwere,organische und chronische Erkrankung ist. Auch bei ungeklirter Atiologie und fehlenden
Standardtherapien sind die Betroffenen auf fachliche Hilfe angewiesen. Um die Krankheit zu
bewiltigen, um Erleichterungen und um Besserungen zu erreichen, brauchen die Kranken Arzte und
Therapeuten, die ihnen trotz unsicherer Basis und mit teilweise begrenzten Mitteln helfen.

Dabei kénnen sie sich am Kanadischen Konsens Dokument (Carruthers, B.M., van de Sande, M.
2005/2006) und den internationalen Leitlinien (Carruthers, B.M., van de Sande, M.l. 2011)
orientieren. Diese beschreiben wesentliche wiederkehrende diagnostische Merkmale von ME/CFS
adaquat und liefern Hinweise fiir weitergehende Untersuchungen. Bei der Diagnostik ist zu beachten,
dass entgegen geldufiger Vorurteile, ME/CFS-Kranke nicht zur Simulation, sondern im Gegenteil aus
Schamgefiihlen heraus sogar zur Untertreibung ihrer Beschwerden neigen.

“CFS ist keine psychische Storung, aber diese Krankheit hat als Auswirkung, dass die betroffenen
Personen extrem in ihren Mdglichkeiten, aktiv zu sein, eingeschrankt sind, in ihrem Erleben von
Kontrolle und Selbstkontrolle {iber das eigene Erleben und insofern hat diese Erkrankung, schwere
und schwerste Konsequenzen fiir die Lebensfiihrung. Und dafiir sind dann psychotherapeutische und
psychologische Unterstiitzungsmoglichkeiten sehr indiziert. Aber es geht nicht darum, die eigentlich
somatisch begriindete Stérung, dieses neuro-immun Storung ursachlich zu behandeln.” (Szene aus
“In engen Grenzen - Leben mit CFS, 2012)

Mit diesem Statement beschreibt Alfred Kappauf (Prasident der LPK Rheinland-Pfalz) in der
Dokumentation ,In engen Grenzen” die Auswirkungen von ME/CFS und die Aufgaben von
Psychotherapie und Beratung. Sie entsprechen denen anderer chronischer Erkrankungen. Im
Einzelnen sind dies:
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Umfassende Aufklarung Gber die Krankheit,

Medizinische und pflegerische Versorgung

Anleitung und Einlibung von Pacing und Strategien zum Energie-Management,

Forderung der Krankheits-Bewaltigung,

Erlernen von Entspannungs- oder Meditationsverfahren als Hilfe zur Reduktion von
Schmerzen und Schlafstérungen sowie

gef. Therapie komorbider Stérungen.

soziale Betreuung/Beratung

Uk wNRE
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Weitere Informationen, aktuelle Studien finden sich auf unserer Homepage oder gerne auch Kontakt
(siehe unten)
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Vorsitzende Lost Voices Stiftung
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Weitere fiihrende Informationen

Immundefektambulanz Universitdtsmedizin Charité Berlin:

https://immunologie.charite.de/patientenversorgung/immundefekt ambulanz/chronisches fatiguee
rschoepfungs syndrom cfs/

Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS:

https://www.mecfs.de/

Lost Voices Stiftung
http://www.lost-voices-stiftung.org

Kontakt

Lost Voices Stiftung

Vorsitzende Nicole Kriiger

GroB-Buchholzer Str. 36B

30655 Hannover

Tel. 0511] 2706751

Email: nicole.krueger@Ilost-voices-stiftung.org

Seite |6 LVS Situation_Schule_Jugendamter bei ME/CFS


https://immunologie.charite.de/patientenversorgung/immundefekt_ambulanz/chronisches_fatigueerschoepfungs_syndrom_cfs/
https://immunologie.charite.de/patientenversorgung/immundefekt_ambulanz/chronisches_fatigueerschoepfungs_syndrom_cfs/
https://www.mecfs.de/
http://www.lost-voices-stiftung.org/

