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Bleierne Midigkeit und Erschépfung sind fir einige Menschen ein
Dauerzustand. Sie leiden unter Fatigue - und missen sichf' '
oft noch daflir rechtfertigen. Neue wissenschaftliche Er*ken?y‘:
und Leitlinien kénnten ihnen nun helfen

VON CLAUDIA MINNER

»Schon die tdgliche Dusche st fiir mich eine Kraftanstrengung«, sagt Sonja Roth.
Die Krankenschwester hat sich von einer schweren Corona-Infektion im Janu-
ar2021nicht wieder erholt undleidet seitdem am Chronischen Fatigue-Syndrom
(CES).Friiher arbeitete siein Vollzeit als Pflegedienstleitung in einem Altenheim
und hatte dariiber hinaus noch Energie fiir ihre Familie, den Haushalt, Unter-
nehmungen, Weiterbildungen und Sport. Jede Woche fuhr sie {iber 150 Kilome-
ter mit dem Mountainbike durch die Berge. Ein Power-Leben. Und mittlerweile
ein weit entfernter Traum fiir die 44-Jahrige aus der Ndhe von Freiburg.

Denn heute sind Sonja Roths Grenzen viel enger gesteckt: Nach vermeintlich
einfachen Tétigkeiten wie einkaufen, kochen oder Mails schreiben fiihlt sie sich
oft vollig erschopft. Selbst Memory spielen mit ihrem siebenjdhrigen Sohn oder
eine kleine Gassi-Runde mit dem Hund kostet sie viel Energie. An manchen Ta-
gen ist die Fatigue so {iberméchtig, dass Sonja nur liegen kann.

Viel mehr als der Zustand, bevor einem die Augen zufallen

»Fatigue« ist franzésisch und bedeutet tibersetzt »Miidigkeit« oder »Erschép- i X! 3 3 ; d ,

fung«. Wenn Mediziner von Fatigue sprechen, ist damit aber nicht der Zustand : N ' 24 A L N Friiher fuhr Sonja Roth in
gemeint,den wiralle kennen, bevor uns die Augen zufallen - sonderneinekrank- i g P : " 7 N\ L Y : g der Woche 150 Kilometer
hafte kognitive und krperliche Erschdpfung. Oft geht sie einher mit Konzent- § . A S . Mountainbiks. Heute

rationsproblemen, Schlafstérungen sowie Kopf- und Muskelschmerzen. ~ » IOks S ich Hiei T ol San
alltagliche Erledigungen

genau einteilen
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Die Ursachen sind vielfil-
tig: Eine Fatigue kann unter
anderem als Begleitsymptom
chronisch-entziindlicher
Autoimmun-Krankheiten
auftreten, etwa bei Multipler
Sklerose oder rheumatoider
Arthritis. Auch wihrend oder
nach Krebserkrankungen
kénnen Betroffene unter

schweren Erschépfungszu- Tag fiir Tag
stinden leiden. Dariiber hinaus fithrenvieleVirus- :  entscheiden, wofiir
infektionen zu einer sogenannten postviralen die Energie noch
Fatigue: Das Epstein-Barr-Virus, Erreger des Pfeif- ;  reicht. Sonja Roth

musste lernen,

ferschen Driisenfiebers, kann chronische Ersch6p- e
Prioritdten zu setzen

fung ausldsen und auch eine Infektion mit dem
Coronavirus - unabhingig davon, wie schwer die
Covid-19-Erkrankung verlief. :

Das Chronische Fatigue-Syndrom giltalseigen- : »MIT MEINEM

stdndige Krankheit, bei der die Beschwerden lan- : SOHN
ger als sechs Monate andauern. Manchmal wird SPIELEN
dieses Kiirzel durch ein »ME«ergédnzt. Es steht fiir  : ODER DIE
»Myalgische Enzephalomyelitis« und weist auf : WASCHE
mogliche Entziindungsprozesse in Gehirn und WASCHEN -
Riickenmark hin. Myalgie wiederum bedeutet : WAS IST
Muskelschmerz. HEUTE

: WICHTIGER?«

Fehlsteuerungen im Immunsystem

In Deutschland leiden Studien zufolge schat-
zungsweise 300 000 bis 400000 Menschen an ME/
CFS.»Bei vielen Betroffenen wird die Erkrankung
oftmals nicht oder erst sehr spdt diagnostiziert,
weil viele Arzte mit dem Krankheitsbild nicht ver-
traut sind«, sagt Professor Carmen Scheibenbogen,
Immunologin und Leiterin des Charité Fatigue
Centrums an der Berliner Charité, an dem sich
Wissenschaftlerinnen und Wissenschaftler aus

Apps und Infos zu Fatigue

Das Charité Fatigue Centrum in Berlin untersucht verschiedene
Formen von Fatigue und ME/CFS und bietet Sprechstunden an. Auf der
Website gibt es viele Informationen fiir Arzte und Patienten sowie Links

zu Selbsthilfegruppen. https://cfc.charite.de

Auf der Seite der Deutschen Gesellschaft fiir ME/CFS sind
ausfihrliche Informationen zu ME/CFS zu finden. www.mecfs.de

Bei der Deutschen Fatigue Gesellschaft finden Interessierte
Wissenswertes zu tumorbedingter Fatigue und anderen Fatigue-Arten.
www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de

Der Verein Fatigatio ist eine Patientenorganisation fiir Menschen, die an
ME/CFS erkrankt sind. www.fatigatio.de

Hilfreiche Apps
Verschiedene Apps helfen Betroffenen beim Umgang mit der Fatigue,
unter anderem die App elevida flir Patienten mit MS-Fatigue oder die
App Untire fUr Krebspatienten, die an tumorbedingter Fatigue leiden.
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verschiedenen Disziplinen
mit Fatigue und ME/CFS
beschiftigen. Fiir Carmen
Scheibenbogen ist ME/CFS
eine »vernachldssigte Er-
krankung, zu der es noch viel
Forschungsbedarf gibt«. So
sei noch nicht genau geklart,
wieeszuderanhaltenden Er-
schopfung komme. Vermut-
lich spielen Fehlsteuerungen
im Immunsystem,im autonomen Nervensystem,
das etwa Atmung und Verdauung kontrolliert, und
in der Kreislaufregulation des Korpers eine Rolle
- weshalb man auch von einer Multisystem-
erkrankung spricht. Manche Betroffene haben
zum Beispiel erhéhte Immunglobulinspiegel, an-
dere niedrige. Bei einem Teil der Patienten lassen
sich mehr Autoantikdrper nachweisen. Gemein-
sam ist allen Patienten eine erh6hte Aktivierung
des Sympathikus-Nervs — dhnlich wie bei einer
Stressreaktion.Studien mit bildgebenden Verfah-
ren des zentralen Nervensystems zeigen mitunter
auch Durchblutungsstérungen im Gehirn.

Dochnoch gibt es keine Laborwerte, die eindeu-
tigauf ME/CFS hinweisen. Stattdessen stellen Me-
diziner die Diagnose, indem sie andere Ursachen
fiir die Erschopfung ausschlieffen. Auch sind fiir
die Behandlung bislang keine eigenen Medika-
mente zugelassen.

Aber es gibt Hoffnung: Eine lang erwartete und
im Herbst 2021 verdffentlichte medizinische Leit-
linie aus Groflbritannien weist darauf hin, dass
ME/CFSals komplexe chronische Krankheit ernst
zunehmen sei. Die Deutsche Gesellschaft fiir ME/
CFS wertet dies als »Sieg fiir die Wissenschaftx,
weil nun endlich klar sei, dass die Krankheit kei-
nen psychosomatischen Hintergrund habe und Er-
krankte nicht ldnger stigmatisiert werden sollen.

Das Gleichnis von den Lo6ffeln mit Energie
Eine unbekannte Krankheit st68t oft auf Unver-
stindnis - nicht nur bei Arztinnen und Arzten.
Auch das private Umfeld reagiert hiufig irritiert
iiber die fehlende kognitive und korperliche Be-
lastbarkeit von Fatigue-Kranken. Sitze wie »Viel-
leicht musst du einfach mal richtig ausschlafen!«
oder »Na, komm schon, raff dich doch mal auf'«
héren Betroffene haufig.

Sonja Roth kennt diese Spriiche. In ihrem Um-
feld sind die meisten zwar verstindnisvoll, aberals
Mitglied der Facebook-Gruppe »Leben mit CO-
VID-19 - Long Covid Selbsthilfegruppe« hat sie viel
Kontaktzuanderen Menschen mit postviraler Fa-
tigue und ME/CFS, die von solchen Reaktionen er-
zdhlen. »Der Austausch in dieser Gruppe tut mir
gut«, sagt sie, »weil wir uns gegenseitig unterstiit-
zen und aufbauen.« Auflerdem geht sie regelma-
Rigzu einer Verhaltenstherapeutin, um zu lernen,

¢ mitihren begrenzten Ressourcen achtsam umzu-
i gehen.»Ich muss jeden Tag genau planen und »
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die wenige Energie, die ich
habe, sinnvoll aufteilen«, sagt
sie. »Gesunden Menschen er-
kldre ich das oft so: Wahrend
ihnen pro Tag vielleicht 30 L&f-
fel an Energie zur Verfiigung
stehen, habe ich nur fiinf bis
zehn, an schlechten Tagen
auch mal nur zwei.« Jede Tatig-
keit verbrauche sozusagen
eine bestimmte Zahl an Lof-
feln. »Wenn ich mit dem Hund rausgehe, fiinf
Minuten Staub sauge oder einen kleinen Einkauf
mache, sind schon drei Loffel weg. Ich muss mich
alsotdglich entscheiden, wieich meine Priorititen
setze. Mit meinem Sohn spielen oder die Wasche
waschen - was ist heute wichtiger?«

Wenn Sonja Roth sich korperlich oder kognitiv
iiberfordert, muss sie das spitestens am niachsten
Tag teuer bezahlen: Dann liegt sie vollig flach, ge-
lahmt von einer bleiernen Miidigkeit, starkem
Krankheitsgefiihl, Gliederschmerzen und starken
Konzentrationsproblemen. »Post-Exertional Ma-
laise« (PEM) wird das genannt, ein typisches und
héufiges Symptom der Fatigue.

Es ist schwer, eine Fatigue mit ihren massiven
Einschrankungen und geringen Heilungschancen
zu akzeptieren. Viele verzweifeln daran, werden
depressiv. Doch Sonja Roth will sich nicht runter-
ziehen lassen: »Jammern dndert nichts an der
Situation, also versuche ich, das Beste draus zu
machenc, sagt sie.

Fatigue-Betroffenen wird geraten, Stress zu re-
duzieren und kérperliche und kognitive Uberfor-
derungen zu vermeiden. Mithilfe von psychothe-
rapeutischer Unterstiitzung und einem Tagebuch,
in dem Aktivitdten und Symptome protokolliert
werden, konnen sie herausfinden, wo ihr aktuel-
les Belastungs- und Tempolimit liegt, das nicht
iiberschritten werden darf. »Pacing« nennen Fach-
leute diese konsequente Anpassung des Lebens-
stilsan dieindividuellen Energiereserven. Sie gilt
als wichtiger Faktor fiir die Linderung der Be-
schwerden. Mittlerweile gibt es auch verschiede-
ne Onlinekurse und Apps, die dabei helfen, einen
achtsamen und konstruktiven Umgang mit der
Fatigue zu finden.

Egal, wie viel er schlief - keine Linderung

Auch André Kalesse, kaufmiannischer Teamleiter
aus der Nahe von Hannover, hat gelernt, mit seiner
Fatiguezu leben.2012 wurde bei ihm Multiple Skle-
rose (MS) entdeckt. Zwei grofle Entziindungsher-
de im Riickenmark I6sten damals den Schub aus:
ein Kribbeln von den Fiiflen bis zum Unterbauch.
DieKernspin-Untersuchungen zeigten dariiber hi-
naus dltere Entziindungen im Gehirn. Vermutlich

Das Gefiihl von

immer wiederkehren-

der Erschépfung

kennt André Kalesse

seit seiner Jugend
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Long Covid traf ich

verzweifelte
Menschen, die
nach >mildem<

Verlauf nicht mehr

richtig auf die
Beine kamen. Und
bis hevte vom
Gesundheitswe-
sen als >psychoc
abgestewmpelt
werden. Daber
winschen sie sich
nur eins: wieder
thre alte Kraft
zurick!«

André begann viel iiber MS zu
lesen und wurde einige Jahre
spater in einem Artikel auf die
Fatigue aufmerksam. Die be-
schriebenen Symptome deckten
sich mit seinen Beschwerden:

v Morgens quélte er sich aus dem
. Bett. Es fiel ihm schwer, sich zu
konzentrieren. Standig fiihlte er
sichso erschopft,dassersicham
liebsten hinlegen wollte. Doch
egal,wieviel erschlief: Es brachte keine Linderung.

Seine Neurologin vermutete zunichst einen Zu-
sammenhang mit den MS-Arzneien, die auch
milde machen konnen. Aber seine Beschwerden
waren nicht neu. Schon als Jugendlicher hatte er
sich gewundert, wieso seine Klassenkameraden
nach der Schule noch zum Sportplatz gehen konn-
ten, wahrend er vollig erledigt auf dem Sofa lag.
Womdglich hatte sich bereits damals die Fatigue
als Begleitung der noch nicht diagnostizierten MS
bemerkbar gemacht.

»Ich weiff gar nicht mehr, wie es sich anfiihlt, vol-
ler Energie zu seing, sagt er. »Ich bin immer miide.
Und manchmal kommt noch eine Extraportion
Miidigkeit hinzu. Dann geht pl6tzlich gar nichts
mehr.Ich kann dann nicht mehr klar denken, fith-
le mich v6llig kraftlos und muss mich hinlegen.«

Fiir Auflenstehende ist es nicht einfach, dieses
vermeintliche Faulenzen als Krankheit zu verste-
hen. Und fiir Betroffene ist es schwer, sich immer
wieder erkldren zu miissen. »Wer Fatigue hat, muss
viel Aufklarungsarbeit leisten«, sagt André Kales-
se. Zwei Jahre musste er darum kdmpfen, dass er
aufgrund von Fatigue und weiteren MS-bedingten
Einschrankungen den Schwerbehinderten-Status
bekommt. 2018 hat das Sozialgericht ihm recht
gegeben.

Er hat sein Leben an die Krankheit angepasst.
»Ich arbeite nach wie vor Vollzeit,aberich organi-
siere meinen Tag so, dass ich mich nicht tiber- »
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Anfangs glaubten die
Arzte, Odette Helbig habe
einfach zu viel Stress

fordere«, sagt er. Fiir Meetings plant er maximal
eine Stunde ein, durch die neuen Homeoffice-Re-
gelungen kann er mittags eine Pause auf dem Sofa
machen, und wenn die Fatigue trotzdem plétzlich
stirker wird, sagt er auch mal einen Termin ab.
Auflerdem achtet er auf einen festen Schlafrhyth-
mus, gesunde Erndhrung und viel Ruhe.

Auf neue Wege gebracht

Odette Helbig musste sich von ihrem Wunsch, in
Vollzeit zu arbeiten,aufgrund ihrer Fatigue verab-
schieden.Bei der Erzieherin aus Berlin wurde 2010
ein Sarkom entdeckt, eine seltene Krebsart, die in
Knochen und Weichgewebe auftritt. Odette woll-
tenach der OP weitermachen wie vorher. Aber als
2015 Rezidivtumoren entdeckt und entfernt wur-
den, ging es ihr zunehmend schlechter. »Abends
nach der Arbeit war ich zu nichts mehr zu gebrau-
chen,und auch an Wochenenden lag ich véllig er-
schopft auf dem Sofa, sagt die Mutter von zwei
Kindern.Ihre Arzte meinten, sie habe zu viel Stress,
und sagten, ihr Kérper brauche Zeit, um sich von
der Krebserkrankung zu erholen. Doch es wurde
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Sie habe lange
gebraucht, um zu
akzeptieren, dass

sie nicht mehr

arbeiten kénne, sagt

Odette Helbig

nichtbesser. Erst durch ein Gesprach mit einer Psy-
choonkologin im Jahr 2017 wurde ihr klar, dass sie
an einer tumorbedingten Fatigue litt, die etwa 30
Prozent aller Krebspatienten entwickeln.

Seit Ende2020 bezieht sie die volle Erwerbsmin-
derungsrente. »Ich habe lange gebraucht, um zu
akzeptieren, dass ich nicht mehr arbeiten kann.
Wenn ich mich mit anderen vergleiche und sehe,
was gesunde Miitter in meinem Alter alles schaf-
fen,binich schon noch frustriert«, sagt die 40-Jah-
rige.»Aber dann versucheich,das Gute an meiner
Fatigue zu erkennen. Sie hat mich ausgebremst
und auf neue Wege gebracht.Ich habe einen Hund
aus dem Tierheim adoptiert und mitihm eine Aus-
bildung zum Besuchshund-Team gemacht. Wir

PRy e

»AN WOCHEN- | besuchen regelm%iﬁig .einsa¥ne, Eailtere Menschen.
ENDEN LAG : Auflerdem engagiere ich mich in der Deutschen
ICH VOLLIG : Sarkom—Sti"ftung. Das beides erfiillt mich mit viel
ERSCH 6 PFT g Dar‘lkbarkelt.«' ) ] o )
AUF DEM Ein Leben mit Fatigue ist wie ein Leben im Ener-
SOFA« : giesparmodus. Der Akku ist immer fast leer, viele
! Funktionen sind deaktiviert. Man ist nicht mehr
i die Person, die man mal war. Aber man kann ver-
¢ suchen, das Beste daraus zu machen - darin sind
sich Odette, André und Sonja einig. ¥
Fatigue und Long Covid

Fatigue gehort laut ersten Studien zu den haufigsten Langzeitfolgen einer Co-
vid-19-Erkrankung, lernte Christian Schwan vom Quality Board, der alle Fakten
in diesem Artikel prifte. So zeigten bei einer britischen Studie 69 Prozent von
384 stationar behandelten Covid-Patienten noch acht Wochen nach ihrer Entlas-
sung Fatigue-Beschwerden. Bei einer groB3en Long-Covid-Metaanalyse mit 47910
Teilnehmern stand von allen genannten Symptomen Fatigue mit 58 Prozent an
erster Stelle. Bei den meisten Patienten bessern sich die Beschwerden in-
nerhalb von vier bis zwolf Wochen. Doch halt die Erschopfung mehr als einen
Monat nach Infektion unvermindert an, ist eine arztliche Untersuchung ratsam,
um etwa Organschéaden nach Covid-19 auszuschlieBen. Die Ursachen der postvira-
len Fatigue sind nicht genau bekannt. Es ist wohl nicht das Virus selbst, sondern
eher das Immunsystem, das sich nach der Erkrankung nicht wieder beruhigt.
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