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Das Chronische Fatigue-

Syndrom (CFS)

bei Kindern und Jugendlichen

Das Chronische Fatigue-Syndrom (CFS), auch Myal-
gische Encephalomyelitis (ME) genannt, ist eine eigen-
standige komplexe Erkrankung mit Erschopfung (Fati-
gue), Zustandsverschlechterung nach Belastung,
Schmerzen, Stérungen von Schlaf, Denk- und Merkfa-
higkeit sowie Fehlregulationen von Kreislauf, Hormon-
und Immunsystem. Zu den haufigsten Auslésern zdhlen
akute Infektionserkrankungen, allen voran die Infek-
tiose Mononukleose durch Epstein-Barr-Virus (EBV-IM,
syn. Pfeiffersches Driisenfieber). Da das CFS mit Zei-
chen einer Immundysregulation einhergehen kann,
werden einige der betroffenen Patienten in immunolo-
gischen Spezialambulanzen vorgestellt. Das CFS muss
von der Fatigue bei anderen Erkrankungen, wie z.B.
dem variablen Immundefektsyndrom (CVID), abge-
grenzt werden. Wenn die sorgfaltige Stufendiagnostik
keine ursachliche Grunderkrankung aufzeigt und be-
stimmte diagnostische Kriterien erfillt sind, wird die
Ausschlussdiagnose CFS gestellt. Die Behandlung erfolgt
symptomorientiert und schlieBt eine ausfiihrliche Bera-
tung zum Selbstmanagement ein. Wichtig ist dariiber
hinaus der soziale Support. Viele von CFS betroffene
Kinder und Jugendliche leiden unter langdauernden
Schulfehlzeiten und Einschrénkungen des sozialen Kon-
takts. Die Lebensqualitat ist haufig deutlich reduziert.
Mit unseren prospektiven Beobachtungsstudien zum
postinfektiosen CFS (MUC-CFS-Studien) und zur protra-
hierten EBV-IM (IMMUC-Studien) suchen wir nach Bio-
markern und therapeutischen Ansatzpunkten fir diese
Erkrankungen. In einer CFS-Spezialsprechstunde bera-
ten wir betroffene junge Patienten und ihre Familien.
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Das Manifestationsalter des CFS zeigt zwei Gipfel bei 11 bis
19 und 30 bis 39 Jahren. Wahrend das Charité Fatigue Cen-
trum (CFC) auf die Behandlung von Erwachsenen speziali-
siert ist, liegt der Fokus unseres Teams auf der Betreuung
padiatrischer Patienten. Gemeinsam bemuhen wir uns in
Berlin und Minchen um eine verbesserte medizinische
und soziale Versorqung der Betroffenen sowie um biome-
dizinische Erforschung des Krankheitsbildes und seiner Ri-
sikofaktoren O,

CFS im Kindes- und Jugendalter

Bei Kindern und Jugendlichen wird die Haufigkeit des CFS
weltweit mit 0,1 bis 0,5% angegeben®, fur Deutschland
werden ca. 40.000 betroffene Patienten im Alter unter 18
Jahren geschatzt. Madchen erkranken haufiger. Weil wenige
Arzte mit dem Krankheitsbild vertraut sind, sind Dunkel-
ziffer und Rate an Fehldiagnosen wahrscheinlich hoch. Das
CFS prasentiert sich meist mit akutem Beginn, seltener
schleichend oder episodisch. Bei 80 % australischer Kinder
und Jugendlicher mit CFS wurde dieses durch eine Infekti-
on getriggert, bei 40% durch eine EBV-IM®). 6, 12 und 24
Monate nach EBV-IM zeigte sich bei 13%, 7% bzw. 4%
amerikanischer Adoleszenten ein postinfektioses CFS®. Zu
den moglichen Auslésern zahlen auch korperliche oder
seelische Traumata. Nicht selten findet sich in der Zeit um
den Krankheitsbeginn eine Episode besonderer kérperli-
cher oder psychischer Belastung. Familidre Haufungen von
CFS sind beschrieben, angeborene Risikofaktoren werden
diskutiert@. Die genaue Pathogenese des CFS ist noch
nicht geklart. Bei postinfektiosem Beginn konnte es sich
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um eine Autoimmunerkrankung handeln, die in einer Sto-
rung des Nervensystems und Energiestoffwechsels resul-
tiert®. Das CFS qilt als haufigste Ursache fir lange Schul-
fehlzeiten. Einige der jungen Patienten sind an Rollstuhl
oder Bett gebunden. CFS-kranke Kinder und Jugendliche
schatzen ihre Lebensqualitat schlechter ein als gleichaltri-
ge mit anderen chronischen Erkrankungen wie Diabetes,
Epilepsie oder Mukoviszidose @.

Fatigue und PEM sind Leitsymptome
des CFS

Patienten mit CFS leiden unter einer ungewohnlichen Er-
schépfung, die sich durch Schlaf oder Idngere Pausen nicht
bessert und ihre Alltagsaktivitdten deutlich beeintrachtigt.
Charakteristisch ist eine erhebliche Verschlechterung der
Symptomatik nach Belastung. Dieses Phanomen wird als
post-exertionelle Malaise (PEM) bezeichnet. Die PEM kann
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sich nach geringsten korperlichen, geistigen und/oder see-
lischen Anstrengungen manifestieren, tritt oft erst Stunden
spater oder am Folgetag auf und halt definitionsgemaf
mindestens einen Tag an, haufig wesentlich langer. Zur
komplexen Symptomatik des CFS zdhlen daruber hinaus
Kopf-, Glieder- und/oder Muskelschmerzen sowie Storun-
gen von Konzentration, Gedachtnis, Schlaf, Darm, Kreislauf,
Temperaturregulation und/oder Immunsystem. Letztere
kann sich mit wiederkehrenden Halsschmerzen, schmerz-
haften Lymphknotenschwellungen, standigem  Grippe-
bzw. Krankheitsgefuhl und/oder neu aufgetretenen Unver-
traglichkeiten manifestieren. Nicht selten besteht eine
ausgeprdgte Licht- und Larmempfindlichkeit. Schwankun-
gen der Symptomatik ber den Tag sowie im Verlauf von
Tagen und Wochen sind haufig. Wegen der ausgeprdgten
Funktionsstérung des zentralen und vegetativen Nerven-
systems wurde das CFS von der Weltgesundheitsorganisa-
tion (WHO) als neurologische Erkrankung eingruppiert (1CD-
10 G93.3).
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Tabelle 1

Kanadische Diagnosekriterien (Ref. 6)

. Fatique

. Zustandsverschlechterung nach Belastung
. Schlafstérungen

. Schmerzen

. Neurologische/kognitive Dysfunktion

. Autonome Dysfunktion

. Neuroendokrine Dysfunktion

. Immundysregulation
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Gefordert werden finf Haupt- (Nr. 1-5) und zwei Neben-
kriterien (Nr. 6-8) Uber sechs bzw. drei (Padiatrie) Monate

Tabelle 2

Pddiatrische Diagnosekriterien (Ref. 2)

1. Erheblicher Funktionsverlust

2. Zustandsverschlechterung nach Belastung
3. Fatigue

4. Schlafstérungen

5. Kognitive Dysfunktion

6. Schmerzen

Gefordert werden drei Haupt- (Nr. 1-3) und zwei Neben-
kriterien (Nr. 4-6) tiber sechs Monate

Tabelle 3

Basislabor (Ref. 2)

Blutbild mit Leukozytendifferenzierung,
C-reaktives Protein,
Blutsenkungsgeschwindigkeit,

Elektrolyte, Niichternblutzucker,
Gesamteiweil3, Eiweillelektrophorese,
Leber- und Nierenfunktionsparameter,
Schilddrisenfunktionsparameter,
antinukleare Antikorper, Zoliakieserologie,
Eisenstatus, Vitamin D, Vitamin B12, Folsaure
und Urinstatus.

Klinische Kriterien liefern
die Verdachtsdiagnose CFS

Durch eine frihzeitige korrekte Diagnose und Behandlung
des CFS bei Kindern und Jugendlichen sollen korperliche,
seelische und/oder soziale Folgeschaden bestmaglich ab-
gewendet werden. Der Verdacht auf ein CFS ergibt sich,
wenn die international etablierten, sogenannten ,Kanadi-
schen Konsensuskriterien” (CCC) erfullt sind©. Diese klini-
schen Kriterien fordern funf Hauptsymptome, zwei von
drei Nebensymptomen und eine Krankheitsdauer Gber drei
(bei Kindern und Jugendlichen) bzw. sechs (bei Erwachse-
nen) Monate (siehe Tabelle 1)®. Um weniger typische For-
men des padiatrischen CFS zu erfassen, findet das diagnos-
tische Arbeitsblatt von Rowe und Kollegen Anwendung @.
Dieses umfasst drei Hauptkriterien, zwei von drei Neben-
kriterien (siehe Tabelle 2), eine Krankheitsdauer von sechs
Monaten und tdgliche Présenz mehrerer Symptome. Der
Schweregrad des CFS kann mit Fragebogen zu Lebensqua-
litat (PedsQL, SF-36), einzelnen Symptomen (Chalder Fa-
tigue Scale) oder allgemeiner Funktionseinschrankung
(Bell-Score) erfasst werden. Wenn eine postinfektiose,
CFS-ahnliche Symptomatik nicht alle CCC oder Arbeitsblatt-
kriterien erfullt und keine andere Krankheitsursache gefun-
den wird, erqgibt sich die Arbeitsdiagnose ,postinfektiose
Fatigue”@. In diesen Fallen sollten die Leitsymptome ko-
diert und die Patienten wie im Falle eines CFS behandelt
werden.

Die Ausschlussdiagnose CFS erfordert
eine Stufendiagnostik

CFS ist eine Ausschlussdiagnose. Sie darf nur gestellt wer-
den, wenn eine angemessene Stufendiagnostik keine an-
deren Krankheitsursachen ergeben hat . Die initiale Dia-
gnostik umfasst eine ausfihrlichen Anamnese, eine
sorgfaltige korperliche Untersuchung sowie ein Basislabor-
screening (siehe Tabelle 3). Je nach Symptomatik sind
weitere Laboranalysen, fachspezifische Konsile, Funktions-
diagnostik und Bildgebung zu ergdnzen. Mogliche Diffe-
renzialdiagnosen finden sich in allen padiatrischen Fachge-
bieten, darunter 70liakie, Mangelzustande, chronische
Infektions-, Krebs- oder Autoimmunerkrankungen, Erkran-



kungen von Darm, Nebenniere, Schilddriise oder Halswir-
belsaule, Major Depression, somatoforme Stérungen,
Schulverweigerung oder als Raritdt das Minchhausen-
Stellvertretersyndrom. Eine Hashimoto-Thyreoiditis, ein all-
ergisches Asthma, ein Mangel an Mannose-bindendem
Lektin (MBL) oder auffallige Immunglobulinspiegel schlie-
en eine CFS nicht aus. Gleichzeitig mit dem CFS finden
sich eventuell ein hypermobiles Ehlers-Danlos-Syndrom
(hEDS) oder ein posturales Tachykardie-Syndrom (POTS).
Letzteres zeigt sich im Schellong-Test durch eine Tachykar-
die (> 120 Schlage/Minute) oder/oder durch einen Pulsan-
stieg (altersabhdngig um 30-40 Schldge/Minute) im Ste-
hen. Die meisten Teenager mit CFS zeigen sich, im
Gegensatz zu Gleichaltrigen mit einer primdren Depressi-
on, hochmotiviert, an altersgemafen Aktivitaten bestmog-
lich teilzuhaben. Ausfuhrliche Empfehlungen zum differen-
zialdiagnostischen Vorgehen bei Kindern und Jugendlichen
finden sich in einer aktuellen Ubersichtsarbeit @.

Eine EBV-Serologie aus der initialen
Krankheitsphase ist hilfreich

EBV kann ruckblickend nur dann als eindeutiger oder wahr-
scheinlicher Trigger des CFS identifiziert werden, wenn
Blutwerte aus den ersten Krankheitswochen vorliegen und
diese eine frische EBV-Infektion beweisen oder nahelegen.
Virologische Analysen, die spdter als sechs Wochen nach
Symptombeginn erfolgen, konnen in der Regel nicht mehr
zwischen einer wochen-, monate- oder jahrelang zurick-
liegenden EBV-Infektion unterscheiden. Wir empfehlen
daher eine frihzeitige EBV-Diagnostik bei Verdacht auf
EBV-IM oder unklarer Fatigue.

Die Behandlung des CFS erfolgt
symptomorientiert

Eine kausale Therapie des CFS ist nicht etabliert. Das aktu-
elle Behandlungskonzept umfasst eine ausfihrliche Bera-
tung sowie eine engmaschige, engagierte symptomorien-
tierte Therapie und psychosoziale Unterstitzung (1-3). Ein
besonderes Augenmerk liegt auf der Anleitung zum Selbst-
management. Die jungen Patienten und ihre Sorgeberech-
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tigten werden darin trainiert, die Grenzen der individuellen
Energiereserven zu erkennen, mit diesen Schritt zu halten
(,Pacing”) und Uberlastung zu vermeiden. Entspannungs-
techniken sind hilfreich. Mangelzustande sollten ausgeqli-
chen, Infektionen und Allergien behandelt, Schmerzen und
Schlafstorungen gelindert, der Kreislauf unterstitzt und die
Ernahrung gegebenenfalls angepasst werden . Viele Pati-
enten profitieren von einer achtsamen manuellen Therapie
und psychologischen Begleitung. Die rechtzeitige Beantra-
gung von Hilfsmitteln und weiteren sozialmedizinischen
Mafsnahmen tragen zur Entlastung bei. Abhangig vom
Schweregrad des CFS sind Nachteilsausgleich, Hausunter-
richt und individuelle Sonderregeln an Schule und Ausbil-
dungsplatz sinnvoll, eventuell auch internetbasierter Schul-
unterreicht und/oder robotergestutzte Lernhilfen. Auf
regelmafsige positive Erlebnisse und altersgemafse soziale
Kontakte sollte aktiv geachtet werden.

Eine Genesung ist méglich
und engagierter Support hilfreich

Die Prognose des CFS im Kindes- und Jugendalter gilt als
gunstiger verglichen mit der von Erwachsenen. Mehr als
die Halfte einer australischen Patientengruppe mit padiat-
rischem CFS berichtete Uber eine Remission der Erkran-
kung. Die mittlere Krankheitsdauer lag bei funf (1-15) Jah-
ren. Nach zehn Jahren waren weniger als 5% der Befragten
noch schwer krank. Depression, Angst oder Schweregrad
des CFS zum Zeitpunkt der Diagnose waren keine Risiko-
marker fUr eine fehlende Erholung. Als erheblicher Stress-
faktor im Krankheitsverlauf wurden Unverstandnis und feh-
lende Flexibilitdt von Ausbildungsinstitutionen empfunden.
Als hilfreich benannt wurden Akzeptanz, Aufklarung und
Anleitung zum Selbstmanagement sowie bestmogliche
Symptomkontrolle, Ausbildung und soziale Integration®).

Zum CFS bei Kindern und Jugendlichen
besteht ein hoher Forschungsbedarf

Trotz vielversprechender Fortschritte der biomedizinischen
Forschung sind keine Biomarker des CFS oder kausalen
Therapieansatze etabliert®. Die Aussagekraft der verfiig-
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baren Querschnittsstudien ist oft durch kleine Patienten-
gruppen, unterschiedliche Diagnosekriterien sowie grolSe
Heterogenitat beziglich Trigger, Dauer und Schwere der
Erkrankung limitiert. Langsschnittstudien finden sich kaum
und Daten zum padiatrischen CFS sind rar. Ziel unserer pro-
spektiven, padiatrischen IMMUC- und MUC-CFS-Beobach-
tungsstudien ist es, nach neuen Ansatzpunkten fir die Dia-
gnose, Therapie und Pravention von protrahierter EBV-IM
und postinfektioser Fatigue im Kindes- und Jugendalter zu
suchen. Kooperationspartner sind Forschungsinstitute in
Manchen (TUM, LMU, HMGU), Heidelberg (DKFZ), Freiburg
(CCl), Hannover (MHH), Warzburg (JMU) und Berlin (CFC).
Zu den Sponsoren zahlen die Zobele-Weidenhammer- und
die Lost-Voices-Stiftungen sowie das Deutsche Zentrum fir
Infektionsforschung (DZIF).
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Weitere Informationen
und Ansprechpartner

Ausfuhrliche Informationen zum CFS sind Uber die unten
genannten Informationsportale erhaltlich. In Arbeit sind
Internetseiten unserer padiatrischen CFS-Ambulanz und
der Elterninitiative CFS-kranke Kinder und Jugendliche
Minchen e.V.”.

Sie erreichen unser Team per Email unter
infekt.immun.kinderklinik@mri.tum.de

Aus Kapazitatsgrinden liegt unser Fokus auf der Versor-
qung CFS-kranker Kinder und Jugendlicher aus Bayern.
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