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Situation der Patientinnen und Patienten mit Chronischem
Erschöpfungssyndrom

Vorbemerkung der Fragesteller
Nach Aussagen des Bundesverbands chronisches Erschöpfungssyndrom - Fa-
tigatio e. v. * leiden in Deutschland ca. 300 000 Menschen äm-chronischen
Erschöpfungssyndrom (cFS). Dies entspricht auch anderen intemationalen
studien, die von einer Prävalenzvon ca.0,5 prozent der Bevölkerung ausge-
hen. Zu 75 Prozent sind Frauen betroffen. Die ursache von cFS lsiuisting
nicht bekannt, vermutet wird ein Zusammenhang mit einer schwächung dei
Immunsystems. Die Diagnose ist nicht leicht zu stellen und daher wird nrir bei
einem kleinen Teil der Betroffenen CFS diagnostiziert. Häufig wird statt cFS
eine psychische Erkrankung angenornmen.

Nicht zuletzt aufgrund durch die vermutlich häufig nicht erkannten CFSA4E-
Erkrankungen (ME: myalgische Enzephalomyelitis) fehlt es an einer adäqua-
ten Behandlung der Patientinnen und Patienten. Schilderungen von Patieniin-
nen und Patienten werden häufig nicht ernst genommen, die symptome wer-
den verharmlost und letztlich zumeist psychisch erklärt. Die Einordnung als
neuroimmunologische Erkrankung im ICD l0 scheint häufig nicht bekannt zu
sein.

Letztlich mangelt es nach Ansicht des Bundesverbandes auch an Forschung zu
dieser Erkrankung.

Vorbemerkung der Bundesregierung
Das chronische Erschöpfungssyndrom (chronic fatigue syndrome - cFS) ist ge-
kennzeichnet durch eini antrattände geistige und kirperliche Erschöpfun gbZw.
Erschöpfbarkeit, die in Kombination mit einer Reile weiterer nichtspezifischer
symptome, wie z. B. nichterholsamer schlaf, Konzentrations- und Gedächtnis-
störungen, schmerzhafte Lymphknoten sowie Gelenk-, Musker und Kopt
schmerzen einhergeht und bei den Betroffenen zu hohem Leidensdruck führt.
Ein allgemein anerkanntes Erklärungsmoderl des cFS konnte bislang nicht
formuliert werden. In der medizinischen Forschung konkurrieren somatomedi-

Die Antwort wurde namens der Bundesregierung mit Schreibeq des Bundesministeriums fi,ir Gesundheit vom 22. Februar
2013 übermiuelt.

Die Druckache enthrilt zuscitzlich - in kleinerer schrifttype - den Fra.getext.
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zinische (neuroimmunologisch akzentuierte) Erklärungsansätze auf der einen
Seite mit stärker psychosomatisch orientierten Krankheitsmodellen auf der an-
deren Seite. Auch die Diagnostik des CFS birgt aufgrund des Fehlens hinsicht-
lich ihrer Validität ausreichend abgesicherter Untersuchungskriterien erhebliche
Probleme. Nach der Definition des CFS durch das US-amerikanische Centers
for Disease Control (CDC) muss das Leitsymptom Erschöpfung über mindes-
tens ein halbes Jahr fortbestehen. Eine valide Differenzialdiagnostik wird u. a.

dadurch erschwert, dass viele zu einem CFS gehörende Symptome auch bei
anderen Krankheiten vorkommen. So leiden z. B. etwa 10 bis 25 Prozent aller
Patienten, die ihren Hausarzt aufsuchen, unter allgemeinen Erschöpfungs-
zuständen. Daher erfordert die Differenzialdiagnose u. a. auch den Ausschluss
spezifischer somatischer oder psychischer Erkrankungen. Darüber hinaus gibt
es für die Diagnostik des CFS bislang keine zuverlässigen Labortests oder
andere objektivierende technische Untersuchungen. Die Schwierigkeiten der
Differenzialdiagnostik des CFS bedingen auch die nicht unerhebliche Unsicher-
heit bei der Interpretation publizierter Prävalenzschätzungen. Da es bis heute
nicht gelungen ist, ein allgemein anerkanntes schlüssiges Erklärungskonzept fiir
das CFS zu formulieren, sind auch die angebotenen Behandlungsformen viel-
gestaltig und nur zum Teil evaluiert.

l. Bei wie vielen Menschen wurden in Deutschland in den letzten zehn Jahren
jeweils CFS bzw ME diagnostiziert?

Für den stationären Behandlungsbereich lassen sich Informationen aus den
Diagnosedaten der Krankenhäuser entnehmen (Eckdaten der vollstationären
Patienten und Patientinnen). Gliederungsmerkmale: Jahre, BehandlungsJ
Wohrort. Danach ergeben sich für Deutschland die nachfolgend aufgeführten
Fallzahlen stationärer Behandlungen mit der ICDl0-Diagnose G93.3 (Chroni-
sches Müdigkeitssyndrom) :

Jahr

2011 2010 2009 2008 2007 2006 2005 2004 2003 2002 2001 2000

Absoiute Fallzahl

insgesamt 790 740 65r 588 518 457 466 406 360 319 267 219

männlich 278 210 24s 227 236 t99 187 164 137 138 110 93

weiblich 512 470 406 361 282 258 279 242 223 181 157 126

Datenquelle: Krankenhausstatistik - Diagnosedaten der Patienten und Patientinnen in Krankenhäusem,
Statistisches Bundesamt.

Für den ambulanten Behandlungsbereich liegen der Bundesregierung keine ent-
sprechenden Diagnosedaten vor.

2. Wie viele Menschen sind in Deutschland aufgrund von CFS bzw. ME
frühverrentet?

In den Statistikdaten der Deutschen Rentenversicherung (DRV) zum Rentenzur
gang eines Jahres wird beim Zugang einer Rente nach dem Sechsten Buch
Sozialgesetzbuch wegen verminderter Erwerbstätigkeit auch die l Diagnose
verschlüsselt erfasst. Nach einer Sonderauswertung der aktuell verfügbaren
Daten des Jahres 2011 sind insgesamt 62 Personen (darunter 53 Frauen) mit
dem ICD- 1 0-Diagnoseschlüssel G93.3 (Chronisches Müdigkeitssyndrom; incl.
Benigne myalgische Enzephalomyelitis, chronisches Müdigkeitssyndrom bei
Immundysfunktion und postvirales Müdigkeitssyndrom) frühverrentet worden.
Die Statistikdaten zum gesamten Rentenbestand beinhalten diese Information
nicht.
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3. Wie viele Menschen erhalten aufgrund von CFS bzrv. ME Pflegeleistun-
gen?

Dazu liegen der Bundesregierung keine Erkenntnisse vor. Maßgeblich bei der
Feststellung der Pflegebedürftigkeit ist immer der Hilfebedarf bei den gesetz-
lich definierten Verrichtungen (Körperpflege, Emährung, Mobilität), der durch
die Krankheit oder Behinderung im Einzelfall ausgelöst wird. Der Hilfebedarf
kann auch bei einem vergleichbaren Krankheitsbild sehr unterschiedlich sein.
Bestimmte Krankheitsbilder (Diagnosen), Verschlechterung des Krankheitsver-
laufes, einzelne Krankheitssymptome oder der Grad einer Behinderung sind
nach der Systematik der Pflegeversicherung für die Anerkennung von Pflegebe-
dürftigkeit nicht entscheidend.

4. Von weichen Dunkelziffem, also nicht oder falsch diagnostizierten Er-
krankten, geht die Bundesregierung aus?

5. Wie bewertet die Bundesregierung nationale und intemationale Schätzun-
gen, nach denen ca. 80 Prozent der Erkrankten nicht oder falsch diagnosti-
ziert sind?

Die Fragen 4 und 5 werden wegen des Sachzusammenhangs gemeinsam beant-
wortet.

verlässliche Einschätzungen zu Falsch- oder Nicht-Diagnosen (Dunkelziffer)
sind auf Grund bisher fehlender valider diagnostischer Kriterien nicht möglich.

6. Welche Kenntnisse besitzt die Bundesregierung zur Berücksichtigung von
CFS bzw ME in der ärztlichen Aus-, Weiter- und Fortbildung?

Nach Artikel 74 Absatz I Nummer 19 des Grundgesetzes besitzt der Bund die
Gesetzgebungskompetenz nur für die ärztliche Ausbildung. Die ärztliche Fort-
und weiterbildung fü111 in die Zuständigkeit der Länder und wurde von diesen
auf die Arztekammern übertragen.

Hinsichtlich der bundesrechtlichen Regelungen zielt die Ausbildung von Arz-
tinnen und Arzten auf die vermittlung um?assender Kompetenzei zur Aus-
übung des ärztlichen Berufs ab. sie umfasst die erforderlichen Kenntnisse,
Fähigkeiten und Fertigkeiten zur Feststellung der unterschiedlichsten Krank-
heitsbilder sowie ihrer Behandlung bei Patientinnen und patienten aller Alters-
glppen. Allerdings regelt der Bund nur die Mindestanforderungen an die Aus-
bildung und lässt den Hochschulen spielräume zur konkreten Ausgestaltung
der Ausbildungen. Inhaltliche spezifizierungen dieser allgemeinen vorgabei
erfolgen daher durch die curricula der Hochschulen. Die Approbationrordnuog
für Arzte bietet mit den Fächern ,,Innere Medizin" und,Neurologie.,, ,,psychial
trie und Psychotherapie'., ,,Psychosomatische Medizin und piychotheiapie,,
oder auch dem Querschnittsbereich,,Infektiologie, Immunorogie" geeignete
Ansatzpunkte, die unterschiedlichen medizinisch-wissenschaftlichen Dimen-
sionen von cFS bzw. ME in der ärztlichen Ausbildung zu thematisieren.

7. welche Forschungsvorhaben werden durch die Bundesregierung zu cFS
oder ME gefordert?

Die Bundesregierung fordert keine spezifischen Forschungsprogramme zu cFS
oder ME. Der Bund hat sich allerdings allein in den letzten Jahren mit knapp
18 Mio. Euro an der Erforschung neuroimmunologischer Erkrankungen unä
deren Grundlagen beteiligt. Zu nennen sind hier beispielsweise das Krankheits-
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orientierte Kompetenznetz Multiple Sklerose (KKN MS) oder der Forschungs-
verbund Neuroimmunologie und Schmerz (Immunopain).

Sowohl im KKN MS als auch im Immunopain-Verbund wird in grundlagen-
orientierten Projekten nach (verbesserten) Verfahren zur frühzeitigen Diagnose
und nach den Ursachen und Pathomechanismen gesucht. Durch vermutete Ahn-
lichkeiten in den Pathomechanismen verschiedener neuroimmunologischer Er-
krankungen können diese Ergebnisse auch zur weiteren Erforschung immuno-
logischer Krankheitshypothesen zu CFS/ME beitragen. Darüber hinaus werden
auch anwendungsnähere Projekte und Technologieentwicklungen gefordert, die
für CFS/ME relevant sein können, beispielsweise die Identifizierung krank-
heitsrelevanter Proteine, die ldentifizierung relevanter Biomarker und bioinfor-
matische Analyseverfalren.

Im Bereich psychischer und psychosomatischer Erkrankungen werden von der
Bundesregierung beispielsweise Verbünde zur Erforschung von Psychothera-
pieverfahren mit einem Volumen von etwa 31 Mio. Euro geftlrdert. Eine neue
Fördermaßnahme fiir ein Forschungsnetz zu psychischen Erkrankungen wurde
ktirzlich im Rahmenprograrnm Gesundheitsforschung der Bundesregierung
aufgelegt (siehe auch Antwort zu den Fragen 9 und 10).

8. Welche Forschungsvorhaben in Deutschland sind der Bundesregierung zu
CFS und ME bekannt?

Entsprechend ihrem Aufgaben- und Kompetenzbereich führt die Bundesregie-
rung selbst keine Studienregister und sie hält dementsprechend auch keine
eigenen Ubersichten über krankheitsbezogene Forschungsvorhaben vor. Dies
ist Aufgabe der medizinisch-wissenschaftlichen Fachwelt, die sich in fach-
bereichsbezogenen wissenschaftlichen Fachgesellschaften organisiert. Über
öffentlich zugängliche Suchmaschinen, wie etwa,,ForschungsPortal.Net"
(www.forschungsportal.net), können umfangreiche Informationen über For-
schung zu CFS und ME in Deutschland abgefragt werden.

Die Fragen 9
antwortet.

Sieht die Bundesregierung weiteren Forschungsbedarf bezüglich CFS
und ME über die bisherige Forschung hinaus, und wie belordert die
Bundesregierung diesen Forschungsbedarf nt CFS bzw. ME?

Auf welchen Gebieten sieht die Bundesregierung Handlungsbedarf, um
potentiell von CFS bzw. ME Betroffene schneller zu erkennen bzw bes-
ser zu untersti.itzen?

und 10 werden wegen des Sachzusammenhangs gemeinsam be-

Angesichts der weitgehend ungeklärten Krankheitsursachen und der zahl-
reichen offenen Fragen in der (Differenzial-)Diagnostik und Therapie von Men-
schen mit CFS liegt ein vorrangiger Handlungsbedarf in der Weiterentwicklung
der Forschung. Die Akteure der medizinisch-wissenichaftlichen Fachwelt fin-
den dazu in Deutschland ausgezeichnete Fördermöglichkeiten, u. a. auch der
Bundesregierung.

Im Gesundheitsforschungsprogramm der Bundesregierung spielt die gebün-
delte Erforschung von Volkskrankheiten eine wichtige Rolle (Aktionsfeld 1). Je
nach Forschungsbereich und -ansatz kommen für die Forschung zu CFS ver-
schiedene Förderschwerpunkte in Frage. So werden z. B. im Rahmen der lau-
fenden Forschungsforderung knapp 7 Mio. Euro speziell für die Erforschung
der Multiplen Sklerose eingestellt. Die dort gewonnenen Erkennürisse bieten
zahlreiche Anknüpfungspunkte zu bislang ungeklärten neuroimmunologischen

9.

10.
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Krankheitshypothesen auch hinsichtlich CFS (siehe auch Antwort zu Frage 7).
Andererseits bietet auch die kürzlich im Rahmen des Gesundheitsforschungs-
programms bekannt gemachte neue Fördermaßnahme ,,Forschungsnetz für
psychische Erkrankungen" vielfültige Fördermöglichkeiten zu verschiedenen
Forschungsaspekten des CFS/lr4E (Pathomechanismen, Biomarker, Abgren-
z:ur,g zu psychischen Erkrankungen).

Darüber hinaus stehen mit querschnittsweise angelegten Fördermaßnahmen der
Bundesregierung wie beispielsweise zu ,,Klinischen Studien" oder zur,,Versor-
gungsforschung" geeignete Förderinstrumente zur Verfügung, die auch für An-
träge zu CFSA4E offen sind. Außerdem stehen in großem Maße Angebote an-
derer Förderer (beispielsweise DFG, Stiftungen) zur Verfügung, um Forschung
auch im Bereich CFSA4E zu ermöglichen und dieses Feld in Deutschland wei-
terzuentwickeln. Zusätzliche Fördermaßnahmen sind daher nach Einschätzung
der Bundesregierung derzeit nicht erforderlich.

Gerade angesichts der weitgehend ungeklärten Krankheitsursachen und der
Vielzahl von offenen diagnostischen und therapeutischen Fragen stehen neben
der Forschung auch eine sachgerechte Information und die Stärkung der Selbst-
wirksamkeit der häufig unter hohem Leidensdrucks stehenden betroffenen Pa-
tientinnen und Patienten im Vordergrund. Neben der ärztlichen Beratung dienen
daztt auch niederschwellig verfügbare, objektive, an wissenschaftlicher Evi-
denz orientierte und übersichtlich aufbereitete Informationsangebote. Daher hat
das Institut flir Qualität und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG),
welches Aussagen zum Nutzen oder Schaden von Interventionen auf der
Grundlage qualitativ hochwertiger Evidenzsynthesen (beispielsweise systema-
tische Übersichten oder Health Technology Assessments) trifft, eine Gesund-
heitsinformation zu cFS herausgegeben (www.gesundheitsinformation.de/
chronisches-muedigkeitssyndrom-was-kann-die-symptome-bei-erwachsenen.
397.de.html). Das IQWiG verfolgt dabei das Zie1, seine Informationsangebote
auf der Grundlage aktueller Evidenzsynthesen regelmäßig zu aktualisieren.
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