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Zusammenfassung	des	Projekts

Myalgische Encephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom

(ME/CFS) ist eine komplexe chronische Erkrankung, die sich

durch die beiden Leitsymptome Fatigue und post-exertionelle

Malaise (PEM) auszeichnet. Sie geht mit einem meist deutlich

verringerten Aktivitätsniveau einher, welches zu einer

eingeschränkten Teilhabe der Betroffenen in nahezu allen

Lebensbereichen führt. Um adäquate Versorgungsstrukturen

für pädiatrische Patienten zu implementieren, bedarf es

zunächst einer objektiven Einschätzung des Aktivitätsniveaus.

Die in diesem Bereich bisher meistgenutzte Skala ist der Bell-

Score, der jedoch die mit ME/CFS assoziierten
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ME/CFS	1,2,3 Symptome	und	Aktivitätsniveau	4,5,6,7 Projektziele

MCFC-Aktivitätsskala	11

n Komplexe,	chronische	Erkrankung

n Symptomatik	meist	durch	

infektionsähnliches	Ereignis	

getriggert	

n ca.	40.000	betroffene	Kinder	und	

Jugendliche	in	Deutschland	

n Diagnosestellung	anhand	

international	etablierter	klinischer	

Kriterien	und	nach	sorgfältiger	

Differenzialdiagnostik	mit	Ausschluss	

anderer	Fatigue-Ursachen

Einschränkungen zu wenig differenziert und bei sehr jungen

Betroffenen nicht altersgemäß abbildet. Auch andere

Fragebögen zur Einschätzung des Aktivitätsniveaus erfüllen

häufig nicht die genannten Kriterien, sind für Kinder und

Jugendliche ungeeignet oder wurden noch nicht in Studien

untersucht, wie beispielweise die Aktivitätsskala nach Dahl.

Am MRI Chronisches Fatigue Centrum für junge Menschen

(MCFC) wurde die MCFC-Aktivitätsskala entwickelt, um die

Schwere der Beeinträchtigung über fünf Domänen zu erfassen

und damit eine möglichst krankheitsspezifische und

differenzierte Beurteilung des Aktivitätsniveaus zu

ermöglichen. Grundlage der Skala sind verschiedene bereits

etablierte Fragebögen, die Module zur Bestimmung des

Pflegegrades, die internationale Klassifikation der

Funktionsfähigkeit, Behinderung und Gesundheit (ICF) und die

klinische Erfahrung des MCFC-Teams und ihrer Kooperations-

partner. Dieser Fragebogen und die Aktivitätsskala nach Dahl

werden aktuell in einer Studie auf Kinder und Jugendliche mit

ME/CFS angewandt und die Ergebnisse mit denen des

etablierten Bell-Scores verglichen. Ziel ist es, die neue Skala zu

validieren und ein geeignetes Scoring-System zu entwickeln.

Pilotstudie	zur	Evaluation	einer	innovativen	Aktivitätsskala	für	Kinder	und	Jugendliche	mit	ME/CFS

Studienpopulation

Bell	CFIDS	disability scale (Bell-Score)	8,9 Aktivitätsskala	nach	Dahl	10

n Aktueller	“Gold-Standard“

n 10	Stufen	(0-100),	die	jeweils	das	Maß	der	Einschränkung	von	Alltagsaktivtäten	

gebündelt	abbilden

n Grundlage	der	Skala:	verschiedene	bereits	etablierte	Fragebögen	(u.a	Young	people’s	global	

functional	scale),	Module	zur	Bestimmung	des	Pflegegrades,	die	internationale	Klassifikation	

der	Funktionsfähigkeit,	Behinderung	und	Gesundheit	(ICF)	und	die	klinische	Erfahrung	des	

MCFC-Teams	und	ihrer	Kooperationspartner

n Erfassung	des	Aktivitätsniveau	anhand	von	fünf	Dimensionen	mit	je	sechs	

Antwortmöglichkeiten	zur	Beurteilung	der	Schwere	der	Beeinträchtigung

n Die	Patient	können	anhand	von	lebensnahen	Beispielen	für	jede	Dimension	auswählen,	

welches	Aktivitä̈tsniveau	ihre	aktuelle	Verfassung	zulässt.	Zudem	werden	sie	gebeten,	jeweils	

Angaben	zu	ihrer	besten	und	ihrer	schlechtesten	Verfassung	zu	machen.	

n Nutzung	als	interprofessionelles	Tool	(Ermittlung	Hilfsmittel-/	Pflege-/	GdB-Bedarf,	Auskunft	

über	Sozialkontakte,	Teilhabe	Schule	etc.)

n Krankhafte	Erschöpfung	(Fatigue),	Belastungsintoleranz	mit	

Zustandsverschlechterung	nach	Anstrengungen	(PEM)

n Weitere:	Schmerzen,	kognitive	Manifestationen,	Schlafstörungen	etc.	

n Viele	Betroffene	an	Haus	oder	Bett	gebunden

n Hohe	Fehlzeiten	oder	auch	Arbeits- und	Schulunfähigkeit

n In	Ruhe	typischerweise	weniger	Symptome	als	nach	Anstrengung;	

maximales	Leistungs- bzw.	Aktivitätsniveau	nicht	konstant,	sondern	

kann	von	Tag	zu	Tag	/	innerhalb	eines	Tages	stark	variieren

n Krankheitsverlauf	fluktuierend

n Bedarf	einfacher	Werkzeuge	für	die	Messung	des	Aktivitätsniveaus	im	

Verlauf

n Erfassung	der	Beeinträchtigung	in	jeder	der	fünf	Dimensionen	der	

MCFC-Aktivitätsskala	

n Entwicklung	eines	Scoring-Systems	zur	differenzierten	Erfassung	

der	Gesamtbeeinträchtigung	

n Erfassung	der	Beeinträchtigung	mittels	Aktivitätsskala	nach	Dahl	

n Vergleich	des	Gesamt-Scores der	MCFC- Aktivitätsskala	mit	dem	

Score	der	Aktivitätsskala	nach	Dahl	und	dem	Bell-Score

n Vergleich	dieser	Scores mit	den	Scores aus	anderen	

Erhebungsbögen,	die	in	der	Routine	der	ME/CFS-Versorgung	am	

MCFC	eingesetzt	werden	(DSQ-PEM,	FSS,	MBSQ,	SF-36)	

n Alter	12-17	Jahre

n n =	15

n Dringender	Verdacht	auf	

ME/CFS	oder	gesicherte	

Diagnose	ME/CFS	

(klinische	Kriterien	gemäß	

CCC,	Rowe	und/oder	Jason	

durch	MBSQ-Diagnose-

algorithmus	erfüllt)	

n Zu	wenig	differenzierte	

Abbildung	der	mit	

ME/CFS	assoziierten	

Einschränkungen

n Für	sehr	junge	Betroffene	

nicht	altersgemäß	

verständliche	Sprache

n Der	mittlere	Bereich	

bereitet	Schwierigkeiten	

bei	der	genauen	

Bewertung

n 10	Stufen	(0-100),	die	jeweils	das	Maß	der	Einschränkung	von	Alltagsaktivtäten	

gebündelt	abbilden
n Durch	Beispiele	des	alltäglichen	Lebens	

v.a.	für	Kinder	und	Jugendliche	

verständlich

n Von	einer	selbst	von	ME/CFS	betroffenen	

erwachsenen	Patientin	erstellt

n Fehlende	Validierung	durch	

wissenschaftliche	Studien

n Auch	diese	Skala	bildet,	wie	der	Bell-

Score,	das	Maß	der	Einschränkung	von	

verschiedenen	Alltagsaktivitäten	

gebündelt	ab	und	ermöglicht	somit	keine	

Differenzierung	zwischen	verschiedenen	

Lebensbereichen

Angaben	zur	aktuellen,	besten	und	schlechtesten	Verfassung

Diese Studie wird durch ein Stipendium der Lost Voices Stiftung gefördert.
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