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Rechtlicher Hinwels:

Diese = Zusammenfas-

sung des Therapieteils des ME/CFS- und PolS-
Praxisleitfadens wurde mit groRtmoglicher Sorg-
falt erstell. Die Hinweise zur Therapie und
zur Auswahl und Dosierung von Medikamen-
ten entsprechen dem Wissensstand zum Zeit-
punkt der Veroffentlichung.

Der Praxisleitfaden richtet sich primar an me-

dizinische Fachkreise. Er versteht sich als Hand-

reichung fir behandelnde Arzt‘innen, entbin-
det diese aber nicht von ihrer Verantwortung

fur Diagnose- und Therapieentscheidungen.

Er eignet sich nicht als Grundlage fir gesund-
heitsbezogene Entscheidungen auBerhalb ei-

nes

Behandlungsverhaltnisses, insbesondere

nicht far Selbstdiagnosen oder -therapien.

Feedbackmechanismus: Feedback, Anmerkun-

gen,

Hinweise auf Unstimmigkeiten und Ande-

rungsvorschlige, idealerweise mit entsprechen-

der

Begriindung (Quellenangabe), sind unter

praxisleitfaden@dg.mecfs.de willkommen. Wir
streben regelmaBige Aktualisierungen des Leit-
fadens an und werden das Feedback eingehend
prafen.

Allgemeines Vorgehen

Prioritatsliste erstellen

Mit Pat. Hauptsymptome und Therapiebe-
darf/Wunsch besprechen (z. B. Schlafstérung,
Schmerzen, Fatigue, Ol, kognitive Stérungen,
Reizsensibilitat)

OI/PoTS sowie allergische Diathese/MCAS/
Histaminintoleranz friih adressieren. Durch
deren Therapie kénnen sich ggf. auch weitere
ME/CFS-Symptome bessern.

Stufenweise vorgehen

Jeweils nur ein neues Medikament einfih-
ren. Pragmtischer Therapieversuch fiir 4 Wo-
chen, bei Wirksamkeit Fortsetzung (Aus-
nahme Mestinon (Pyridostigmin), LDN und LDA:
Wirkentfaltung erst nach langerer Einnahme-
dauer und Aufdosierung. Bei Nicht-Anspre-
chen oder (stirkeren) Nebenwirkungen aus-
schleichen/absetzen.

Einige ME/CFS-Erkrankte haben multiple Arz-
neimittel-Unvertraglichkeiten oder reagieren
paradox, daher neue Medikamente stets vor-
sichtig einschleichen.

Wirkung und Vertraglichkeit bei jeder Konsul-
tation erfragen.

.

Méglichst Medikamente wihlen, die auf meh-
rere Symptome gleichzeitig wirken, um Wech-
selwirkungen bei Polypharmazie zu minimieren.

Arzneimittelinteraktionen tberprafen.

Durch Medikation konnen PEM-Warnsymto-
me verschleiert werden und/oder andere Sym-
ptome zunehmen. Beispiel: Steigerung der Mus-
kelkraft durch Pyridostigmin, in Folge ggf. ver-
mehrte kdrperliche Belastung und dadurch ver-
mehrt Muskeschmerzen oder PEM-Episoden.

Vorsichtiger Umgang der Pat. mit Zustandsver-
besserungen. Zu schnelle/drastische Aktivitéts-
steigerungen kénnen PEM-Episoden auslésen
und u. U. kleinere Verbesserungen zunichte-
machen.

Zu beachten: Der Stehtest kann durch kreis-
laufwirksame Medikamente und der Pricktest

durch Antihistaminika falsch negativ sein, da-
her bei anstehender Testung Medikamenten-
Einnahme pausieren.

Ein Teil der Medikamente wird Off-Label ein-
gesetzt. Wir verweisen zur Medikamenten-
empfehlung auch auf den — Therapiekompass
des BfArm und die aktuell noch in Arbeit be-
findliche — Off-Label-Liste.
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Medikamente, die verschiedene Symptome bessern kénnen

—

Pyridostigmin (z. B. Mestinon®, Kalymin®)

Anwendung:

PoTS (ggf. auch Ol, wenn PoTS-Kriterien nicht erfiillt sind), Muskelschwiéche
Wirkmechanismus: Acetylcholinesterasehemmer. Verbesserung der autonomen
Regulation durch Verstirkung der cholinergen Transmission. Oft auch leichte
Besserung weiterer ME/CFS-Symptome, z. B. der kognitiven Funktionen im Sit-
zen/Stehen, Verlangsamung der HF und/oder Verbesserung der Muskelschwiche
und Fatigue

Dosierung:

Zieldosis 3 x 60 mg/d

Beginnend mit 3x10 mg; alle 3 - 4 Tage in 10er-Schritten steigern: z B. Beginn
10-10-10 und nach 3 - 4 Tagen auf 20-20-20 steigern (bis max. 3 x 60 mg). Man-
che Pat. profitieren bereits bei kleineren Dosen wie 20-20-20, die anderen auch
von héheren Pyridostigmin-Dosen. Bei gutem Ansprechen Dosiserhdhung mit %
180-mg-Retard-Tablette zur Nacht mgl.,um ,Morgentief" zu vermeiden. Tagesdo-
sis dann 60-60-90 mg (90 mg = Retard).

Vorgehen beim Absetzen: Dosisreduktion bei Nebenwirkungen, keine abrupten
Absetzsymptome bekannt, absetzen in 30-mg-Schritten (iber 3 - 4 Tage

Zu beachten:

Wichtige NW: erhohte parasympathische Aktivitit: vermehrte SchweiB- und
Speichelbildung, Bronchokonstriktion, Ubelkeit, Bauchkrimpfe, Durchfall, Kopf-
schmerz, Schwindel, Paristhesie, Dyspnoe, Madigkeit, Odeme, (leichte) Bradykar-
die, Faszikulationen, Muskelschwiche.

Unter Eindosierung auf Vertriglichkeit und cholinerge UAW achten (s. o.). Bei
adiquatem Ansprechen muss die Maximaldosis nicht unbedingt erreicht werden.
Bei Uberdosierung cholinerges Syndrom oder myasthene Krise maglich (Muskel-
schwiche, Tachykardie), kann als PEM missinterpretiert werden. Antagonisierung
(stationir) mit Atropin.

KI: Asthma bronchiale (ggf. vorsichtige Aufdosierung unter Peak-Flow-
Kontrolle maglich), Magen-Darm-Ulkus, mechanische Blasen- oder
Darmobstruktion, Verschlisse der Verdauungs- oder Harnwege. Be-
sondere Vorsicht bei: COPD, nach Herzinfarkt und Herzinsuffizienz

LEvldenz/theratur:

Placebokontrollierte ME/CFS-Studie: Joseph et al. 2022
PoTS-Studie: Kanjwal et al. 2011

~

~

Low-Dose-Naltrexon (LDN)

Anwendung:

Fatigue, Leistungsfahigkeit, kognitive Dysfunktion, Schmerzen
Wirkmechanismus: erhdht endogene Opiate, antiinflammatorisch (TLR4)

Doslerung:

Zieldosis max. 4 bis 4,5 mg/d p. 0. (CAVE: Keine hohere Dosierung, sonst komplet-
ter Antagonismus).

Beginnend mit 1 mg abends. Alle 4 Wochen um 1 mg erhdhen bis zur gewinschten
Wirkung oder max. Zieldosis.
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Zu beachten:

Wirkbeginn friihestens 4 - 6 Wo. nach Eindosierung zu erwarten.

Kapseln missen individuell in der Apotheke hergestellt werden. Auf Allergien/
Unvertraglichkeiten gegen Fillstoffe (z. B. Maisstarke) achten. Es gibt Apotheken,
die sich auf die Herstellung der Kapseln in unterschiedlicher Dosierung speziali-
siert haben (z. B. City Apotheke Gottingen).

Individuelle Anfertigung einer 1 mg/ml Lésung Gber Apotheke mgl. Hier auf Lager-
fahigkeit achten (Zusatz von Konservierungsstoffen) = Uberall et Maurer 2023
KI: Opiathaltige Schmerzmedikation

\

Evidenz/Literatur:

PCS-Studie: O'Kelly et al. 2022
ME/CFS-Studie: Polo et al. 2019

_J
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Low-Dose-Aripiprazol (LDA) (Abilify®, Generika versch.

Hersteller)

Anwendung:

Vorwiegend neurokognitive Wirkung, Verminderung der Reizsensitivitdt, kann
alle Symptome verbessern

Dosierung:

Beginn mit 0,25 mg/d p. 0. Langsam aufdosieren: alle 2 Wochen um 0,25 mg Dosis
erhéhen bis zum Einsetzen der gewiinschten Wirkung. Maximaldosis von 2 mg/d
nicht Gberschreiten

Zu beachten:

Erhaltlichist eine Lésung mit 1 mg/ml. Mittels 1 ml Feindosierungsspritze (Insulin-
spritze) dosieren. Obwohl die Dosierung bei ME/CFS deutlich unterhalb der fiir
andere Indikationen zugelassenen Dosierungen liegt. sind UAW oder WW mog-
lich (ggf. Kopfschmerzen und Unruhe), dann sofort absetzen

Evidenz/Literatur:

ME/CFS-Studie: Crosby et al. 2021

)

-

Neuromodulatorische Medikamente

Methylphenidat (kurzwirksam, z. B. Medikinet®
oder Generika verschiedener Hersteller)

Anwendung: Neuromodulatorische Wirkung, Konzentration und Fatigue

Doslerung: 2x10mgp.o.

Zu beachten: Nur eine Subgruppe der Betroffenen profitiert. BTM-pflichtig. Keine Retardpra-
parate in Studie getestet. Kann auch kurzfristig eingesetzt werden.

Evidenz/Literatur: Placebokontrollierte ME/CFS-Studie: Blockmans et al. 2006
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Dexamfetamin (kurzwirksam, z. B. Attentin®, Elvanse®
oder Generika versch. Hersteller)

Anwendung: Neuromodulatorische Wirkung, Konzentration und Fatigue

Daosierung: Initial 5 mg/d oder noch niedrigere Dosierung, Aufdosierung bis zum gewiinsch-
ten Effekt, Steigerung mit wochentlichen Dosissteigerungen bis zu 15 mg 2 x tgl.
maglich

Zu beachten: BTM-pflichtig.

Kann auch kurzfristig eingesetzt werden.

Zahlreiche Arzneimittelwechselwirkungen beachten.

CAVE: Kann durch Antriebssteigerung/Unruhe zu Uberschreitung der Belas-
tungsgrenze und in Folge zu PEM fiihren. Falls dies zutrifft, absetzen. GemaR
NICE-Guideline 2021 aus diesem Grund nicht mehr empfohlen.

Evidenz/Literatur:

Placebokontrollierte ME/CFS-Studie: Olson et al. 2003

SSRI und SNRI (Fluvoxamin, Citalopram, Escitalopram,
Fluoxetin und Venlafaxin)

\

Anwendung: Brain Fog, Reizsensibilitit, Fatigue und Dysautonomie

Dosierung: Niedrigdosiert eintitrieren, Zieldosis wirkungsabh. (kann unter Betroffenen stark
variieren, oft nur sehr niedrige Dosierungen benétigt).

Zu beachten: CAVE: Interaktion mit QT-Zeit verlingernder Ko-Medikation (WW checken).
Wirken nur bei einer Subgruppe der Betroffenen:

Evidenz/Literatur: PCS-Studie: Rus et al. 2023

Agomelatin (Agomaval®, Valdoxan® oder Generika
versch. Hersteller)

Anwendung:

" Fatigue, ggf. schlaffordernd

Dosierung:

25-50mg 1 x tgl. abends

Zu beachten:

CAVE: Leberschadigung méglich.

K| bei eingeschriankter Leberfunktion.

Arzneimittelinteraktionen beachten.

Vor Eindosierung und wahrend Aufdosierung engmaschige Transaminasenkon-
trollen nétig (s. Fachinfo).

Evidenz/Literatur:

Placebokontrollierte ME/CFS-Studie: Pardini et al. 2014
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Therapie Orthostatische Intoleranz - PoTS

1. Linie - nichtmedikamentdse Therapie

MagBnahmen der 1. Linie sind nicht-medikamentdse MaBnahmen, v. a.:

- Ausreichende Fliissigkeitszufuhr (2 - 3 I/d) und erhdhte Salzzufuhr

- Kompression (Strumpfhose CCL 2 und/oder Leibbinde)

- Weitere nicht-medikamentdse MaRBnah = Siehe allg, ine MaR-
nahmen PoT$-Leltfaden

Sofern nicht ausreichend, zusatzliche medikamentdse Therapie (2. bzw. 3. Linie).
Nicht-pharmakologische MaBnahmen auch unter Medikation weiterfiihren.

2. - 3. Linie - medikamentdse Therapie

Beta-Blocker (allgemeine Informationen):

Generell meist nur in niedriger Dosierung und als kardioselektive (31-Rezeptor-)
Blocker sinnvoll. Hohere Dosen kdnnen eine Hypovolimie verstarken.
Bei — MCA(S) (Mastzellaktivierung(s-Syndrom)) unginstig.

« Bei normotensivem PoTS oder orthostatischer Hypotonie (OH) hat sich z. B.
Nebivolol bewihrt, da keine Blutdrucksenkung (B1-Hemmer und B3-Agonist,
fahrt weder zu Blutdruckabfall noch Vasokanstriktion).

¢ Bei PoTS und bestehender Hypertanie oder Tachykardie kann evtl. Bisaprolol
eingesetzt werden (z. B. 2 x 2,5 mg/d, ggf. Steigerung bis 5 - 10 mg/d)

( 2. Linie

Nebivolol (z. B. Nebilet®, Generika), Off-Label

Anwendung:

Zusitzliche Wirkung auf: Reduktion von Tachykardie-bedingtem Tremor und
Palpitationen

Wirkmechanismus: p1-selektiver Blocker mit vasodilatierenden Eigenschaften
durch NO-Freisetzung

Anmerkung: Im Vergleich zu nicht-selektiven Beta-Blockern geringere Blut-
drucksenkung und bessere Vertraglichkeit.

Dosierung:

Beginn mit 2,5 mg morgens, evtl. nach 7 Tagen Steigerung auf 5 mg nach Puls- und
RR-Kontrolle im Stehen (ideal Pulsuhr), eine 2. Abenddosis wird bei normotonem
PoTS oft nicht bendtigt.

Vorgehen beim Absetzen: Ausschleichen empfohlen, um Rebound-Tachykardie
zu vermeiden, z. B. Dosisreduktionum 2,5mgin 5 - 7 Tagen

Zu beachten:

Ki: Bradykardie, Asthma bronchiale, CAVE: bei Herzinsuffizienz langsam
titrieren

NW: Kopfschmerz, Schwindel, Paristhesie, Dyspnoe, Obstipation, Ubelkeit,
Diarrhoe, Midigkeit, Odem

Evidenz/Literatur: Empirisch

[

2. Linie

Ivabradin (z. B. Procoralan®, lvabalan®, Vicordia®,
Generika), Off-Label

A dung:

A kung: Besonders geeignet bei hohem Ruhepuls und stabiler Kreislauffunk-
tion. Bei Vorhofflimmern kein Effekt zur Frequenzsenkung

Wirkung: Reduziert orthostatische Tachykardie ohne Beeinflussung des Blut-
drucks

Wirkmechanismus: Selektiver |f-Kanalblocker mit Wirkung direkt am Sinuskno-
ten, verlangsamt die spontane diastolische Depolarisation im Sinusknoten. Dies
resultiert in einer Reduktion der Herzfrequenz bei Sinusrhythmus.

Doslerung:

Beginn mit 2,5 mg morgens, evtl. nach 7 Tagen Steigerung auf 5 mg (7,5 mg) nach
Puls- und RR-Kontrolle im Stehen (ideal Pulsuhr), eine 2. Abenddosis wird bei
normotonem PoTS oft nicht bendtigt: die morgendliche Gabe reicht oft aus, es sei
denn es lage auch eine nichtliche Tachykardie vor, etwa in PEM-Phasen
Vorgehen beim Absetzen: Langsames Ausschleichen empfohlen, insbesondere
bei hoher Dosis

Zu beachten:

Wichtige NW: Lichtphdnomene (Phosphene), Kopfschmerzen, Bradykardie, ggf.
QT-Zeit-Verlingerung (regelmiBige EKG-Kontrollen, bei massiver QT-Verlin-
gerung absetzen), Risiko flir Vorhofflimmern, Extrasystolen, Bradykardie, Kopf-
schmerzen, Schwindel

KI: Schwere Bradykardie, Sick-Sinus-Syndrom, SA-Block, AV-Block, Herzinsuffi-
zienz, Herzschrittmacher-Abhangigkeit, instabile Angina pectoris, Therapie mit
Verapamil oder Diltiazem, Schwangerschaft

Evidenz/Literatur:

e

Review PoTS: Pierson et al. 2025
Siehe auch P.C. Rowe ,Living well with orthostatic intolerance”, 1. Ausgabe August
2024, ISBN: 978-142144942

J
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2.Linie

Pyridostigmin (z. B. Mestinon®, Kalymin®), Off-Label w
(— Einverstdindniserkldrung)

Anwendung:

Wirkung: Verbesserung der autonomen Regulation durch Verstirkung der cho-
linergen Transmission. Leichte Besserung weiterer ME/CFS-Symptome. z. B. der
Muskelschwéche, Fatigue, kognitiven Funktionen im Sitzen/Stehen, Verlangsa-
mung der HF

Wirkmechanismus: Indirektes Parasympathikomimetikum: Hemmt die Acetyl-
cholinesterase (ACH), steigert parasympathische Aktivitit und GefiRtanus
Anmerkung: Kann in Kombination mit Midodrin verwendet werden

Doslerung:

Beginnmit 3 x 10 mg; alle 3 - 4 Tage in 10er-Schritten steigern: z. B. Beginn 10-10-
10 und nach 3 - 4 Tagen auf 20-20-20 steigern (bis max. 3 x 60 mg). Manche Pat.
profitieren bereits bei kleineren Dosen wie 20-20-20, die anderen auch von héhe-
ren Pyridostigmin-Dosen: 2. B. bei ausgepragtem ,Morgentief” abends zusitzlich
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Retard-Praparat 90 mg ret. (180 mg % Tbl.)). Tagesdosis dann 60-60-90 ret.
Vorgehen beim Absetzen: Dosisreduktion bei Nebenwirkungen, keine abrupten
Absetzsymptome bekannt, Absetzen in 30-mg-Schritten Gber 3 - 4 Tage

Zu beachten:

Wichtige NW: erhohte parasympathische Aktivitat: vermehrte SchweiB- und
Speichelbildung, Bronchokonstriktion, Ubelkeit, Bauchkriampfe, Durchfall, Kopf-
schmerz, Schwindel, Paristhesie, Dyspnoe, Miidigkeit, Odeme.

Kl: Asthma bronchiale (ggf. vorsichtige Aufdosierung unter Peak-Flow-Kantrolle
mdglich), Magen-Darm-Ulkus, mechanische Blasen- oder Darmobstruktion, Ver-
schlisse der Verdauungs- oder Harnwege. Besondere Vorsicht bei: COPD, nach
Herzinfarkt und Herzinsuffizienz

Praxistipp: Ggf. weniger gastrointestinale NW bei Einnahme zu den Mahlzeiten

Evidenz/Literatur:

Placebokontrollierte RCT ME/CFS-Studie: Joseph et al. 2022

PoTS-Studie: Kanjwal et al. 2011

OH-Review: Pavic et al. 2025

Siehe auch P.C. Rowe ,Living well with orthostatic intolerance”, 1. Ausqgabe August
2024. I1SBN: 978-142144942

2. Linie

Midodrin (z B. Gutron®) Off-Label PoTS, In-Label OH

Anwendung:

Wirkung: Erhéhung des peripheren GefiBwiderstands zur Reduktion der vend-
sen Pooling-Symptomatik, bei niedrigem Blutdruck geeignet
Wirkmechanismus: Direktes Sympathikomimetikum, selektiver al-Agonist, Va-
sokonstriktor, steigert den GefaBtonus der arteriellen und vendsen GefilRe, er-
héht dadurch den peripheren Widerstand, erhdht systolischen und diastolischen
Blutdruck und verbessert den venosen Ruckfluss

Anmerkung: Gute Wirkung bei dysautonomem PoTS mit ausgeprigtem
Blutpooling

Doslerung:

Oral initial 2,5 mg 3 x tgl,, steigern bis max. 10 mg 3 x (4 x)/d oder max. 30 mg/d
verteilt auf 3 bis 6 Dosen (CAVE: letzte Dosis mindestens 4 h vor dem Schlafen-
gehen, erste Dosis evtl. schon 15 - 20 Minuten vor dem Aufstehen). Aufdosierung
im 3-tdgigen Intervall.

Vorgehen beim Absetzen: Ausschleichen empfohlen, insbesondere bei Langzeit-
anwendung

Anmerkung: Stets in niedriger Dosierung beginnen, dann langsam steigern (RR
kontrollieren). Generell sollte die Gabe in einem zeitlichen Abstand von 3 - 4 h
vor langerem Liegen erfolgen, da sonst der RR stark ansteigen konnte (Liegendhy-
pertanie), also z B. Einnahme erst nach dem Mittagsschlaf. Liegendhypertonie mit
2 180/110 mmHg ist als haufige Nebenwirkung bei Tageshéchstdosen von Gber
30 mg/d beschrieben.

Zu beachten:

Wichtige NW: Kopfschmerzen, Kaltegefihl, Ginsehaut, Pardsthesien, Ubelkeit,
Pruritus, Hypertonie in Riickenlage (s. 0.), Dysurie (erhdhter Sphinktertonus der
Harnblase - verzogert Blasenentleerung)

KI: Schwere arterielle Hypertonie, akute Nierenerkrankung, Phiochromozytom

L Evidenz/Literatur: Review PoTS: Pierson et al. 2025
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2. Linie Fludrocortison (z. B. Astonin H®), Off-Label
Anwendung: Wirkung: Erhoht intravasales Volumen, Verbesserung der orthostatischen
Toleranz
Wirkmechanismus: Mineralocorticoid, kiinstliches Aldosteron, férdert Natrium-
und Wasserruckresorption in den Nieren, Erhéhung des Blutvolumens
Dosierung: Beginn mit 0,05 mg morgens, evtl. dann auf 0,1 mg morgens erhohen
(bis 0,2 - 0.3 mg)
Vorgehen beim Absetzen: Langsame Dosisreduktion, engmaschige Elektrolyt-
und Blutdruckkontrolle
Zubeachten: Wichtige NW: Hypertonie, Hypakaliamie, Kopfschmerzen, Odeme, Exazerbation
einer Herzinsuffizienz. CAVE: Auch glucocarticoide Wirkung
Kz nicht bei hohem Blutdruck oder unkontrollierter Hypertonie. Herzinsuff-
zienz, Hypokaliamie
Anmerkung: Elektrolyte (v. a. K+), BZ und RR 7 d nach Beginn bzw. Steigerung
kontrollieren. Ausreichende Salz- und Wasserzufuhr, da Fludrocortison dber die
Erhéhung des Blutvolumens wirkt. Ggf. Kalium-Substitution wihrend der Therapie
Evidenz/Literatur: Siehe P.C. Rowe ,Living well with orthostatic intolerance’, 1. Ausgabe August 2024,
1SBN: 978-142144942
\_ e
e )
2. Linie Desmopressin (z. B. Minirin®), Off-Label
Anwendung: Wirkmechanismus: Antidiuretisches Hormananalogon, erhdht die Wasserriick-
resorptioninden Nierenund das intravasale Volumen
Anmerkung: In Studien zeigte sich eine Senkung der orthostatischen Herzfre-
quenzund eine Verbesserung der Symptome bei PoTS
Doslerung: Beginn mit 0,1 mg abends, nach 1 Woche 0,2 mg
taglich, bevarzugt 2um Schlafengehen einnehmen - erhéht das morgendliche int-
ravasale Volumen durch verminderte nichtliche Diurese
Vorgehen beim Absetzen: Langsame Reduktion, engmaschige Elektrolytkontrolle
Zu beachten: Wichtige NW: Hyponatriimie, Odeme, Kopfschmerzen
Kl: Hyponatridmie, Herzinsuffizienz, unkentrollierte Hypertonie
Evidenz/Literatur: RCT PoTS: Coffin et al. 2012
Siehe auch_P.C. Rowe .Living well with orthostatic intolerance® 1. Ausgabe August
2024, ISBN: 978-142144942 3
N J
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f
3.Linie Clonidin (z B. Clonidin®, Generika), Off-Label w

Anwendung: Zusitzliche Wirkung auf: Senkung der zentralen Sympathikusaktivitat, Blut-

drucksenkung; bei hyperadrenerger Situation ggf. auch Verbesserung des Schlafes
Wirkmechanismus: a2-Agonist, hemmt die Freisetzung von Noradrenalin und
reduziert sympathische Uberaktivitit

Anmerkung: Besonders geeignet fiir hyperadrenerge PoTS-Pat. mit stark erhoh-
ter Noradrenalin-Aktivitat

Dosierung: Beginn mit 0,05 mg morgens, nach 7 Tagen steigern auf 0,1 mg. schrittweise bis zu
3 x 0,1 mg. Bei schweren Schlafstdrungen (.aufgedreht”) kdnnen evtl. auch 0,025
mg (max 0,05 mg) abends helfen; orale Applikation

Vorgehen beim Absetzen: Langsames Ausschleichen zwingend erforderlich, um

Rebound-Hypertonie zu vermeiden

Zu beachten: Wichtige NW: Sedierung, Mundtrockenheit, Hypotonie, CAVE: Rebound-Hyper-
tonie nach abruptem Absetzen méglich

KI: Raynaud-Syndrom, schwere Depression, AV-Block, symptomatische Hypoto-
nie, kardiale Erregungsbildungs- und Erregungsleitungsstorungen, Bradykardie.
Vorsicht und Uberwachung bei: KHK, Herzinsuffizienz, AVK, Niereninsuffizienz,
Polyneuropathie.

Evidenz/Literatur: Siehe PC. Rowe Living well with orthostatic intolerance’, 1. Ausgabe August 2024,
ISBN: 978-142144942

- /

Weitere empirische Empfehlung (anekdotische Evidenz):

« Bei schwerem PoTS kann ggf. eine i v. Volumen-
substitution hilfreich sein. 1 Liter NaCl 0.9 % oder
Ringer-Lésung intravends dber 1 - 2 Stunden;
bewirkt schnellen, oft auch gut anhaltenden ¢ Manche Pat. mit Ol scheinen zeitweilig von einer
Effekt. Muss ggf. mehrmals wéchentlich wieder- Ganglion-stellatum-Blockade zu profitieren (bis-
holt werden. Kann fiir stirker Betroffene deutlich lang nur kleine = Pilot-Studie)

zur Verbesserung der Lebensqualitat beitragen.
(Beachte: 110,9 % NaCl-Lésung enthalt 9 g NaCl)
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Allergische Diathese / Mastzellaktivierung und MCAS /

Histaminintoleranz / Nahrungsmittelunvertraglichkeiten

A k'
Allergien und Unvertraglichkeiten
Wirkstoff/Praparat H1-Antihistaminika, die nicht miide machen (i in-Label) z.B.
Desloratadin
Fexofenadin
Ggf. zusatzlich Leukotrienrezeptor-Antagonisten (in-Label bei Asthma und
allerg. Rhinitis)
Montelukast
Ggf. zusatzlich Mastzellstabilisator (in-Label)
Cromoglicinsaure
Dosierung: In-label-Dosierung
L Anm: Montelukast auch gegen Reizhusten und bei chron. Rhinosinusitis wirksam
/
4 N
Mastzellaktivierung/MCAS/Histaminintoleranz
Wirkstoff H1-Antihistaminikum p. 0.z.B.:
Priparat (Des) Loratadin 2 x (5)10 mg/
Doslerung oder Fexofenadin 2 x 180mg/d
Wirkstoff + zusitzlich H2-Antihistaminikum p. 0. 2. B.:
Praparat Famotidin 1 x 40 mg/d (alternativ 2 x 20 mg margens und abends)
Dosierung oder Nizatidin 1 x 300 mg/d
oder Cimetidin 2 x 500 mg
oder Ranitidin
Wirkstoff Bel Bedarf zusitzlich Mastzellstabilisator:
Pridparat Ketotifen  Erw./Jugendliche/Kinder ab 6 Jahre: 1 mg p. 0. abends Gber
Dosierung 3 - 4 Tage, dann Steigerung auf 2 x 1 mg/d. Nicht abrupt absetzen,
sondern (ber 2 - 4 Wo. ausschleichen
Wirkstoff oder Cromoglicinsiure
Praparat * Kapseln (Allergoval®) Erw.: 4 x 200 mg bis max. Gesamtdosis 2000 mg/d
Doslerung

Kinder: 4 x 100 mg bis max. Gesamtdosis 800 mg/d
bzw. 40 mg/kgKG
* Granulat (Pentatop®) Erw. 200 - 800mg/d bis max. Gesamtdosis 2000 mg/d
(kostenintensiv) Kinder: 4 x 100 mg bis max. Gesamtdosis 800 mg/d
bzw. 40 mg/kgKG
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Zu beachten:

H1- und H2-Antihistaminika in Kombination verordnen

Cimetidin: Zusatzlich immunmodulatorische Wirkung, mehr AM-Interaktionen

als Famotidin
Ranitidin: Mehr AM-Interaktionen als Famotidin
Cromoglicinsdure: Granulat oder Kapseln mgl.

Granulat: langsame Steigerung von 200 mg auf bis zu 800 mg/d maglich, vor den
Mahlzeiten, Granulat in kleinen Schlucken Gber den Tag verteilt (kontinuierliche

Auskleidung des Gl-Traktes)

Ggt. zusitzlich Leukotrienrezeptor-Antagonisten (in-Label bei Asthma und

allerg. Rhinitis) Montelukast
Ggf. zusitzlich Mastzellstabilisator (in Label) Cromoglicinsaure

Reizdarmsyndrom

» gemahlene Flohsamenschalen 2 - 3 xtgl. (2. B. Mucofalk® oder Drogerie)
« Probiotika kénnen hilfreich sein
« Mebeverin (Duspatal®) 3x 135 mg/dp.o oder
2 x 200 mg retard/d
= Mégl. Behandlungsversuch bei Diarrhoen:
Rifaximin (Xifaxan®)

Schmerzen

Nichtmedikamentdse Verfahren

Pacing zur PEM-Vermeidung (Verstarkung oder neues Auftreten von
Schmerzen bei PEM)

Angewendete Verfahren missen individuell auf Vertraglichkeit und Schwere-
grad angepasst sein, um keine PEM zu provozieren (s. = Infos Physios for ME)

Mogliche Verfahren: Entspannungsverfahren, z B. Atemiibungen, Meditation

Physikalische Verfahren: Warmeanwendungen (2. B. Bider), Kilteanwendun-
gen, manuelle Therapie, ggf. sanfte Massagen (CAVE: warme Bider konnen
bei PoTS zu Kreislaufproblemen fohren)

Falls OW an Schmerzmedizin notwendig:

« CAVE: Ubliche interdisziplinire multimodale Schmerztherapie (IMST) hat
einen aktivierenden Ansatz, welcher bei Belastungsintoleranz kontraindiziert
ist. Daher auf UW .CAVE: Belastungsintoleranz mit PEM" notieren.

-~

Schmerztherapie

Muskelschmerzen,
Gelenkschmerzen)

1.Stufe (Kopfschmerzen, Ibuprofen

Paracetamol

ASS

Diclofenac

Metamizol

Beachte: Aufklirung 10-20-Regel. um Analgetika-induzierten Kopfschmerz
zuvermeiden

Bei Dauermedikation NSAR ggf. mit PCM im Wechsel

Off-Label-Medikation

LDN (s. — Medikamente, die verschiedene Symptome bessern kénnen)
LDA (s. = Medikamente, die verschiedene Symptome bessern konnen)

Kopfschmerzen, die
nicht auf gingige Medi-
kation ansprechen:

Indometacin 2 x 50 mg/d iiber 5 Tage (Luchting et al. 2023)
Amitriptylin CAVE: Nicht bei PoTS
Migrane-Typ:

Migranetherapie nach Leitlinie (Triptane. Beta-Blocker praferentiell Nebivo-
lol, Topiramat, Amitriptylin)

Botulinumtoxin

CGRP-Antikérper

Evtl. Supplemente: Mg, Vitamin B2 und Coenzym@Q10 (z. B. Migravent®)

Gelenkschmerzen

Naproxen, Celecoxib

MNeuropathische Gabapentin Start 100 mg p. 0 am Abend,
Schmerzen, zentral nach Vertraghichkeit und Wirksamkeit alle 14 d
gestelgertes Schmerz- um 300 mg steigern bis Symptomkontrolle.
empfinden, Max. 3600 mg/d aufgeteilt in 3ED
Koanalgetika

Duloxetin
Muskelspasmen Therapieversuch mit Baclofen méglich
cBD-OI 5% Losung

Therapeutisches
Cannabis

50:50 THC/CBD als Dauermedikation
alternativ Dronabinol

Cannabis-Spray (z. B. Sativex®) oder Bluten inhalativ bei Schmerzspitzen
Siehe hierzu auch = Cannabis-Verordnung

Persistierende
Halsschmerzen

Wenn Analgetika-resistent: ggf. Anasthetika-haltige Gurgellbsungen

Oplate

Empirisch oft kein gutes Ansprechen, dennoch relevant in der Behandlung
von Schwerstbetroffenen.
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Erholung und Schlaf

Nichtmedikamentdse Verfahren

Pacing zur PEM-Vermeidung (bei PEM ggf. massive Verstarkung der Schlafstorungen)

Schlafbezogene und schlafstdrende Begleiterkrankungen adaquat behandeln
(z. B. Schlafapnoe, Allergische Rhinitis, Asthma branchiale)

Allgemeine Schlafhygiene (ggf. Informationen mitgeben):
CAVE: Strikte Schlafhygiene (_tagstber nicht hinlegen/wachhalten®) kann PEM auslosen

Entspannungsverfahren z. B. Meditation, Atemubungen
Ggf. spezielle psychotherapeutische Techniken zur Schiafhilfe aus der kognitiven

Verhaltenstherapie. Hierbei Hinweise zu KVT bei ME/CFS unter Psychische Folgebe-
lastungen, psychische Stérungen und Psychotherapie im Praxisleitfaden beachten.

s

Schlafstérungen

Melatonin 2. B. Circadin® oder Generika

retardiert 2-5mgret.

Trimipramin z B. Stangyl® 40 mg/ml oder Generika
5 - 10 Tropfen 40mg/ml L6sung p. 0.
CAVE: Nicht bei verl. QT-Zeit

Mirtazapin Niedrigdosiert bis 3,75 mg/d zur Nacht

CAVE: Nicht bei verl. QT-Zeit

Low-Dose-Doxepin z B. Aponal® 10 mg/ml Losung

2,5-5,selten 10mgp.o.

cBD-OI

5 % Lésung

Cannabis

50:50 CBD/THC als Tropfen zur Dauermedikation oder Schlafinduktion

(Therapeutisch)  Siehe hierzu auch —> Cannabis-Verordnung

Promethazin 2. B. Promethazin-neuraxpharm®forte

Daridorexant 2. B. Quviviq®

Beginn mit 25 mg/d, Steigerung auf 50 mg/d méglich

g

Zolpidem

Nur kurzzeitige Anwendung, z. B. 3 Tage pro Woche
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Kognitive Storungen

Ein Teil der Medikation im Off-Label-Use kann die neurakognitiven Symptome verringern. Allgemein gilt, dass
Therapien. die die allgemeine Symptomlast senken, auch eine Besserung der kognitiven Beschwerden herbeifih-
ren kénnen. Deshalb empfiehlt sich:

- Pacing

- adiquate Ol-/PoTS-/OH-Behandlung (s. = Leitfaden O1/PoTS/OH)

- adiquate MCA(S)-Behandlung (s. = Therapie MCA(S))

- LDN (Low-Dose-Naltrexon) Off-Label (s. = Medikamente, die verschiedene Symptome bessern kénnen)
- LDA (Low-Dose-Aripiprazol) Off-Label (s. - Medikamente, die verschiedene Symptome bessern kdnnen)
_  Neuromodulatorische Medikamente (s.— Medikamente, die verschiedene Symptome bessern kannen)

Zu nichtmedikamentasen Verfahren, die bei neurokognitiven Beschwerden ablicherweise angewandt werden,
gibt es noch keine evidenzbasierten Empfehlungen.

Reiziiberempfindlichkeit

Bei vielen Pat.. besonders bei Pat. mit schwerem/schwerstem ME/CFS, besteht eine ausgepragte Reizdber-
empfindlichkeit. Sinneswahrnehmungen, insbesondere Licht und Gerausche/Sprache, in schwereren Fillen
auch Beriihrungen und Geriiche, sind duBerst unangenehm, teilweise schmerzhaft und kénnen zusatzlich eine
PEM auslésen. Die Symptomschwere kann auch hier tagesabhangig fluktuieren.

Therapeutische Moglichkeiten:

- Stabilisierung des Gesamtzustandes durch Pacing und (Off-Label-)Medikation gegen neurokogni-
tive Beschwerden (LDN, LDA oder SSRI)

- Konsequente Abschirmung: Sonnenbrille, Gehdrschutz, Raumverdunkelung, minimale taktile
Stimulation Schwerstbetroffener, Vermeidung starker Geriiche; s. a. Infobox .MaGnahmen zur
Reizreduktion® im Praxisleitfaden

- Adaquate Behandlung einer méglichen vorliegenden orthostatischen Intoleranz, einer Mastzellakti-
vierung oder eines MCAS

- Kurzzeitige Abschirmung mittels sedierender MaBnahmen (z. B. Lorazepam); 5. 2. = Pat. mit schwe-
rem und schwerstem ME/CFS
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Deutschen Herzzentrums der Charité (DHZC) - Weiterfiihrende Informationen

Erndhrung und Supplemente

Erndhrung:

Die folgenden Empfehlungen stitzen sich auf Expert“innenmeinung und biolagische Rationale. Eine héher-
gradige Evidenz liegt nicht vor, Empfehlung:

Ausgewogen mit ausreichend Eiweilt (1 g/kg KG) und ungesattigten Fettsauren
Didt nur bei Bedarf, z. B. bei Nahrungsmittelunvertraglichkeiten

Schwerstes ME/CFS mit Malnutrition: Hochkalorische, proteinreiche (Flissig-)Nahrung, ggf. Sonden-
erndhrung oder parenterale Ernahrung notwendig

Empirisch wurde beobachtet. dass zu viel einfache Zucker (rascher Blutzuckeranstieg) die Fatigue verstarken
kann.

Supplemente:

Die folgenden Empfehlungen stitzen sich auf Expert*innenerfahrung:

- BeiMangelzustanden
-

Vitamin D, Eisen. Folséure, B12. Zink. Selen, Phosphat (Phosphat iiber Milchprodukte und Niisse)
- Auchohne Labordiagnostik

= Vitamin-B-Komplex hochdosiert far 4 Wochen

* Eweill/Aminosauren: als Pulver erganzend 0,5 g/kgKG/Tag

Empfehlungen basierend auf Studien und Expertinnenerfahrung:

- Ginseng 2 g/d gegen Fatigue (mehrere RCT, Yang et al. 2022)

- Omega-3-Fettsauren mit hohem Anteil an EPA (Castro-Marrero et al. 2018)
- Magnesium (Cox et al. 1991)

- N-Acetylcystein: Antioxidans (aktuell in RCT gepraft)

Es gibt viele weitere Supplemente und Nahrungserganzungsmittel, fiir die es meistens jedoch kaum Daten aus
klinischen Studien gibt. Fr weiterfihrende Informationen verweisen wir auf eine aktuelle Ubersicht, in der
die Erfahrungen von fast 4.000 Patient:innen zu 150 Medikamenten und Nahrungserganzungsmitteln doku-
mentiert sind. Den Bericht sowie den Appendix mit der vollstindigen Liste finden Sie unter folgendem Link.
https:#/www.pnas.org/doi/10.1073/pnas.2426874122
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Vorgehen bei akutem Krankheitsschub (PEM)

Vorgehen bei akuter schwerer PEM

Infektibser Ausloser?
* Erregerdiagnostik

Andere akute Ursache ausschlieBen:
»  CRP E'lyte mit Phosphat, TSH, Krea, Blutbild, Leberwerte, Cortisol

Allgemeine MaBnahmen:

* Viel Ruhe und Reizabschirmung.

s Viel Flussigkeit. Bis nachmittags 31 trinken (in kleineren Dosen z. B. alle 15 Minuten etwas)
ader langsame Infusionen, zusatzlich Salziges essen (nicht bei Hypertonus).

* Lagerung: Tagsiiber Beine leicht erhdht, beim Schlafen den Oberkarper erhéht lagern, um

Schwellungen der Atemwegs-Mukosa zu vermeiden. CAVE: Oberkérperhochlagerung kann

bei Schwerstbetroffenen PEM auslésen.

Temperaturschwankungen vermeiden, da zusatzlicher Energicbedarf. Oft subfebril (dann

gef. Ibuprofen, Paracetamol oder Novamin s. u.), bei Frieren Decken/Warmekissen.

Falls zu schwach zum Essen: piirierte Nahrung oder hochkalorische und eiweiBRreiche Trink-
nahrung.

Medikamentdse Therapie

Lorazepam 2. B.Tavor® 0,5 mg oder Tavor expidet® 1 mgp. o.
CAVE: Rasche Toleranz- und Abhingigkeitsentwicklung, Gabe max. 3 Tage in Folge, dann

mehrtagige Pause
Empirisch oft paradoxe Reaktion: Pat. ,klaren" unter der Gabe auf, Reduktion der PEM-
Symptomatik
Schmerz- Ibuprofen, Paracetamol oder Navaminsulfon 3 - 4 x tgl. im Wechsel moglich
medikation

Antivirale oder antimikrobielle Therapie nach Erreger

Siehe auch = Charité Therapieempfehlungen bei sehr schwerem ME/CFS
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Infektionsprophylaxe, Infektionsmanagement Eigene Notizen
und Impfungen

Infektionsprophylaxe:

« Impfungen, allg. hygienische MaBnahmen, FFP2- oder FFP3-Maske zum Schutz der
Pat., ggf. Luftfilter =

Infektionsmanagement:

SARS-CoV-2- Paxlovid® (Nirmatrelvir und Ritonavir) Gber 5 Tage
(Re-)Infektion Start innerhalb der ersten 5 Tage nach Symptombeginn
— Interaktionen beachten
Kassenibernahme nur far Risikogruppen {chron. Erkrankung oder Alter 2 60J.)
Alternativ
Metformin ,off-Label” iber 14 Tage
Dosierung: 500 mg an Tag 1,500 mg 2x tgl. an Tag 2 - 15, bei Ubergewicht
500 mg morgens und 1000 mg abends von Tag 6 - 15 méglich
Start innerhalb der ersten 6 Tage nach Symptombeginn (bessere Ergebnisse, wenn
innerhalb von 3 Tagen)
Kein Hypoglykdmie-Risiko
Kann Gl-Beschwerden hervorrufen

Herpes-Rezidive Valaciclovir p. 0.
Dosierung 500 - 1000 mg p. 0. aber min. 7 Tage (Erw. und Jugendliche ab 12))

Sonstige Erreger Antimikrobielle und antivirale Therapie gezielt nach Erreger
CAVE: Meidung von Fluorchinolonen, Nebenwirkungsprofil ahnlich den Sym-

ptomen von ME/CFS. §. = Rote-Hand-Brief

Impfungen:

e Keine Studien zu Impfauswirkungen bei bestehendem ME/CFS
s Falls bisher gut vertragen: Impfstatus regelmaRig Gberprifen, Impfungen nach STIKO

durchfihren
» SARS-CoV-2-Vakzinen: Senken das Risiko, an Long COVID zu erkranken. Betroffene kénnen

als chronisch Erkrankte jahrlich aufgefrischt werden. Dies gilt auch fir das Umfeld der Betrof-
fenen, die als Angehorige oder pflegende Personen geman STIKO-Emptfehlung mit schwer chro-
nisch erkrankter Person in einem Haushalt leben oder in engem Kontakt stehen.

+ Bel ME/CFS nach Impfung: individuelle Nutzen-Risiko-Abwagung
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