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Liebe Angehdrige und FFeunde en ME/CFS-Rtienten,

mit dieser Brsdire moéditen wir Thnen Infrmaionen Uber die nestimmunolaistie Ekrankung ME/CFS
geben.Es ist unseAnliegen,dasWissen um diese lankung zu erbesser und zu erbreiten,um so die
Paienten und ik Familien in iher stiwierigen Situon zu untestitzn.

Diese Bosdiire bietet Ihnen einen kerz Uberlick tiber die
Erkrankung (Seite 3klart die medizinisen Gundlaen (Seite 8
und 9) und beantwtet hauig gestellte Fagen (Seite 5 bis Bie
erfahien,warum die meistenai®enten duch alle smialen Nete fal
len und varum die Situ#on flur die Ekrankten und ihr &milien ME CFS
extrem sbwierig ist (Seite 10 und 1Bgtioffene — eine dentin
und die Mutter einerlganktenTochter — lommen selbst Alort

und beribten Uber ihr Ugen und ihen Umgng mit ME/CFS
(Seite 4 und Seite 12 und 13).

Wir moditen IThnen mit dieser &dure helén, einé/orstellung en der Kankheit zu beknmen sownohl
von der wissenkaftlichen Seitals aulc vom Edeben der Betffenen.Vielen sieht man dielSere iher
Erkrankung niat an,und so fallt eAufRenstehenden oftrswer, die extrem geringe Enegiespanne nazu\oll-
ziehendie diese Menlsen zuVerfiigung haen.Die Brosttre gibtAnregungen,wie Sie Ihen Angehdrigen
mit ME/CFS untestltzn lbnnen.

AulRedem erhalten Sie eiaigesentlibe Informaionen zu den wissehsdtlichen und mediziniken
Grundlagen dieser soveren neun-immunolayisdien Ekrankunglmmer not wird vielady behauptetliese
Krankheit sei ,ureklat‘, es gbe kine dignostishen Maker und man d&ne ,nidits inden”. Dass die
ME/CFS-Forstiung in den letztemlden golRe Brtsdritte ggmabt ha und man mittleraile Gber ein bF
tes Basigissen Uber die bigistien Gundlayen der Ekrankung erfuigt,konnen Sie dem ke Uberkick
von Pof. Malcom Hooper entnehmen.

Das Bundnis ME/CFS ist efktionshindnis wn Vertreten verstiedener &ientervereinigungn,die sit
bemihen dieser gmgessenengft diskriminieten Rtientenguppe eine Stimme zdabgn.Die Situéion fur die
Erkrankten ist aul3grstwierig und sie bendeig jede Untstitzungvor allem ber die Untestiitzung iher
Familien und Feunde Wir hoffen,dass wir lhnen in dieseroBdire einig fur Sie hilgide Informdionen
geben bnnen.Gemeinsam mit lhnen niéten wir die $owierige Situon der Rtienten und ifer Familien
verbesser und bitten Sie herdtidaum,sid fur Ihren ekranktenAngehdrigen einzuseén.
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Was ist ME/CFS? Bett gebunden und rilssen on ihrenAngehérign

rund um die Uhre@pflegt werden.
Myalgisbe Enzphalonyelitis / Chionic w ME/CFS bedeutet fiir dieaffenten in der &gl
Fatigue Synd]'me (I\/IE/CFS) ISt eine neudr den Vedust des Beafes und der imanziellen
immunolagishie Ekrankung Die Welt SiherheitdenVerust der Krpetichen und gistt
gesundheitsganiséon (WHO) listet  9en Krafte'den Verust der Selbststandegkund
ME/CFS in der Intendionalen Klasskation ~ Sebstbestimung

] w In Deutsdland ist dagVissen um diese &mkheit
der Krankheiten (ICD-10) unter G93.3.auf noch wenig erbeitet oder entspht nicht dem

w Grol3e pidemiolgistie Studien in den USA und Stand der wissemsdtlidhhen Frsdung Noch
GroRRbritannien gen nahe dass wir allein in  immer wid ME/CFS als eine pdyisdhe oder
Deutstland wn 300.000 Beiffenen aushen somaoforme Ekrankung argsehen bzwnit sot
mussenyveltweit von ca.l7 Millionen. chen Krankheitsbilder verwnedselt und dement

w Zentrales Meéimal ist eine UbeBMigende sprediend mit Verhaltensthepie und Aufbau
Schvidhe verbunden mit dowerem Krankheits training (Gaded Eercise) ,behandelt”.
gefuhl und zahéidhen veiteen Symptomen wie w Aktivierung jenseits der sehr engsenzn dieser
Sdimerzn, neupologistien, endokrinen und  Pdienten maut diese lkank,flhrt oft zu sbweren
immunolagistien Maniéstéionen. Rudcfallen und ershleditert die langfristig

w Ausldser sind hdgfakute vale und/oder bakteri Prognose erhaich.
elle Inektionenyon denen sitdie Rtienten nibt  w Diesen Bienten mangjt es niot anWillen oder
mehr erholenMan \emmutet, dass es infge sol Antrieb — im Gegenteil.Ihr Leidensdud ist so
cher Infektionen und/oder ander Stessoen wie stak, dass sie alles tunm wieder gsund zu er-
etwa Toxinen (Giftstofen) zu einer Enkgisung den-leider martumal auls Dinge,die ihnen dta
zahleither biotbemisber Reguldionspiozesse den,weil sie Unwissenden in die Haralkeh.

kommt. w Mittlerweile belgen mehr als 4.0000fsthungs

w Die Mehrzahl der Erankten ist daddn arbeits arbeiten wltweit typisbe biolgish-organisbe
unfahig viele sind zu Rigefallen gworden,weil Anomalien bei ME/CFSeRenten,die sib von
sie einddiste Alltgs\emrichtungen nitit mehr Krankheitsbilder mit auf den esten Blik &hnlt
bewaltigen lonnen. cher Symptonik untesdeiden.

w Sdon geringe korpeliche und gistige Belasturep  w In fast allen &len verden die Ksten fir
fuhren zu maseaer Zustandsarstledhterung d.h. Medikamentedie das Leiden adfer symptonta
einerVerstakung aller Symptome sthen Ebene lindarkdnnen,von den Kanlen

w Viele Rtienten sind Uber Moteaoder sgar ahie kassen nit estdtet.
nicht in der Lage, ihre Wohnung zu edassen. w Es gibt flr die Bedffenen kinetei Versoigungs
Besondes stiwer Ekrankte sind dauerhaft ans struktur, sodass sie wohl aufder saialen wie auf
der mediziniseen Ebene dah alle Nete fallen.

Hauptsymptome des ME/CFS

w Zustandsersdlediterung nab korpedicher  w Sdilafstungen,nicht erholsamer 8Staf
oder @istiger Belastundpaufig eitverzdgert 24  w Massr einges@iranktes Kirzzitgedabtnis

bis 48 Stunden rfaéktivitat w Stake Benommenheit
w Anhaltendegmassie Eishopfung tber larmgen  w Sdwindel
Zeitraum > 6 Monte w Licht- und Gedusbempindlichkeit
w Plotzlicn auflackemde Ekaltungssymptome w Spadiprobleme
und haufe Infekte oft subklinish w Sehstdnngen
w Muslel-,Gelenk- und $mere Kopfsdimerzn w ErhohteTempestur
w Muslelstiwade Lahnungen w Herzrasen/Herzklopn/Arrhythmien-
w orthostaisdhe Intoleanz (Unféahigkit, tber = w Magen-Dam-Beshwerden
einen langren Zeitaum aufedit zu beiben) w Hautaussdage
w schmerzhafte/emgroliete Lymphknoten w Stakes Unwhlsein
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Auf einmal ist das ben wrbel

Melanie QDerittet

Melanieaw eine zufriedene junge
Frau, die im Bleineso@en
Untenehmens arbeiteteotber J
machte ihr viel Spal3emn ihr
Freizit trafsie sich mreEnden,
ging gex auKonete mochte
FuRball sowmcken undkesac
Als sie 24le alt &, verander
sich alles: Sie erkrankte an
ME/CFS. Melanie besdiir as
das fur ihr hen bedeutet und wie
ihr Uméld darautagitr:

\

Im Herbst 2004 e id im Alter von 24 dhen einen
Horsturz. Nachdem mir Tadetten nibt halen,
bekam ik InfusionenEs waren finf geplant,aller
dings wude id shon nab der esten sehr lank und
somit wude das Garmz\orzeitig &dgebrochen.Nad
dreiWochen ging es mir eas besser undhikonnte
wieder zurArbeit gghen,doch ansonstenerbradite
ich meine Feizit ggzwungnemal3endst aussdiel?
lich auf dem Sdd. Verabredungn, ins Kino ghen,
einkauén ghen,das alles av nicit mehr motich.
Zum Glik wohnte it nod bei meinen Eltaerdenn
arbeiten ghen und einen eigen Haushalt hattehic
nicht mehr bealtigen lonnen.

Im Fruhling/Sommer 2005 ging es danhtigclos
ich stwitzte innerhalb on zwei Stunden meine
Kleidung lomplett duch, hdte hauig Fider, meine
Lymphknoten unter deArmen shwollen so st&r
an, dass rictige Beulen zu sehenamn, mir war
sthledit, ich Ubegd mich und or allem hite ih
kaum nob Kraft. ede Kleinigkit war ansiengnd
und jeder Kndeen in meinem &rper sbmerztelch
fehlte immer ofter bei dérbeit, ging teiveise mit
Fieber und Sumerztaletten arbeiten.

Irgendvann bad ich Wllig zusammenynd sei
dem bin ib arbeitsunfahigegiieben.

Seit etw einemahr bin it nun komplett bettlagr
rig. Mittlerweile bendétig id Hilfe beimWasten,

durch zusatzliten lorpedichen Kiaftveldust, Lah
mungen der Smdfahigleit bis hin zu Beusst
losigleit aulRdr Auf der Sulbe nab einem neuen
Hausarzt wute ity von meheren Arzten bgewiesen.
Eine wikliche arztliheVersogung hbhe it bis heute
nicht.

Oft madit es mir zu $wmffen, dass meirvaer
arbeiten ght und ib nicht. Davon &gesehen oss
ich damit kldtommen,dass ie mir ein Léen mit
Mann und Kinder gewinstit hate und nibt als
kranler, erwerbsunfahigr und skwerbehindeer
Mensat, der aufdie Hille andegr angwiesen istch
fuhle mit oft nidt nur nutzlos sonden auch als
zusatzlice Belastung fur meine EiteAudch von
Vernandten kam éinefei Untestitzung oder H#f
im Notfall, statdessen Bemiaingen wie ,Du hast es
gut, du nusst nibt arbeiten ghen.“,,Ich bin aub
krank und ghe totzdem arbeiterAber id bin halt
stak, du bist sewad.”, ,Ihr faht ja nitit geme in
Urlaub oder ght mal wg.lhr bleibt lider zu Hausg
,Geh mal spazien, bevgg did, dann ght es dir
aud besser” die mir sehr ah taen.

Hinzu kamdass ic nat und nakh meine besten
~Freunde” etor, da id mit ihnen nilst mehr mithal
ten lonnte und niast mehr in der Lge war, die
Freundshaften so wie @ther zu pegen. Gerade in
dieser duweren Zeit hatte Ikt mir sehr die
Unterstitzung den Zuspuch und Trost aus dem

Anziehen us. Auf die meisten Medikamente Familienkeis g@winstit. Es hatte gut efan, das

Nahrmungseganzungsmittel und ducauf einig
Lebensmittel eaggiee i tUbeempindlich, was sib

4

Gefuhl emittelt zu beemmendass man als Mehsc
gemodit und andean widitig ist.
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Die einzig Untestltzung erhalteHovon meinen
Eltem, denen ib so dankbar dafir bin fir alleas
sie g@tan hben (und adtheute ndetun),dass i es
nicht in Worte fassen kaniittlerweile hae idh zum
Glidk neue Feunde gfunden (wnn auk leider ar
Uber das Interet), gesunde wie abc kranke
Mensbten, die mir das Geflhlegen, als Mendc

wichtig und lieensvert zu seingaal ob krank oder

gesund.All diesen Menken bin ib sehr dankbar
denn sie m&en fur mib meine Existenzbensvert,
sie beeidhhem mein Léen,und i hae sie gnauso
in mein Herz gsdlossen.

Ich weil3 nibt, was vére, wenn itv meine Eltar
nicht hatte und wie esitegeht,wenn meine Elter
aud nidht mehr Knnen oder gendvann nitit mehr
da sindFriher h#te id, wie die meisten Mersn,
Angst dsor zu sterbertdeute hae id Angst dsor
so wie jetzt ndt20,30 ahe weiteteben zu nissen.

Trotz allem ersude it, den Kopf nicht hangn
zu lassergut wenn es matenal alles andeals ein

Haufg gestellte Fagen
Gibt es untesdhiedlihie Shweregrade wn
ME/CFS?

J, ME/CFS lommt in sehr untethiedlihen
Schveregaden or. Mante Ritienten Knnen nob

fadh ist.Es gibt immer Menken,denen es beh-
ter geht als einem selbsth pesonlic denle, die
eiggne Einstellung zum then und zur Umailt ist ein
ganz goler Rktor der ein Lben,trotz Krankheit,
lebensvert matien kann und einertrotz aller
Umstandetrotzdem mit Gluk erfullen kannWenn
ich beispielseise einen guterfag hde in
Intemetforen untenggs bin und leselass es einem
andeen Mendgen grade skledt gehtdann shret
be ih dieser &rson ein paar nettdorte, weil i
weil3,wie viel es einem in einerautiggn Moment
bedeuten kannyenn man wil3, jemand denkt an
einen.Mich madit es gidlich, wenn it weil3,ich
habe jemandem einedtide gmadbt. Es ist nibt viel,
was it geben kannaber es &mmt von Herzn.

Ich hoffe und windee mir fur alle BErankten,
dass die Mensen in ihem Umeld ihnen mit
Verstandnis kgagnen,und sie mit diesertdonmen
Erkrankung nict allein lassen. n

Sind bei allengienten die Symptome
geidhemalien ausgragt?

Nein.Allen Rtienten gmein ist die Beeiéthtigung
der lorpetichen wie dergjstigen Leistungsfahigk,

halbtags arbeitengiden ber unter Symptomen wie der Shwerpunkt der Beeirdihtigung kann jedbc

pemanentem Kankheitsgfiihl, haben Shmerzn
und konnen lkine zusatzhen Belasturyn aushal
ten.Andee d@gen sind arbeitsunfahl@nnen aer
— unterbochen vwn Regenedtionsphasen — immer
hin not stundenwise haushen Tatigleiten nala-
gehen,selbst essen undhsiersoigen und hin und
wieder selbstandig das Haasagsenln sdweren

Fallen — eta 10% der Barankten — sind die

Paienten dauerhaft bettirgg und aufpemanente
Pflege undVersogung angviesenda sie skt selbst
nicht mehr ersomgen und ihe Korpempflege nidit

mehr vahmehmen &nnen. Besondes stwer

Erkrankte Knnen Geflusbe und Libt nicht tolerie

ren und nissen — oft jaktang — in legedunlelten
Zimmem in \Blliger Stille ligen. Sie Kknnen veder
spredien nob essen und issen kinsthcernahr

werden.

untesdiedlid sein.Mante Rtienten sind d&rper

lich so g@stwadit, dass sieund um die Uhr bettla
gerig sindMande wn ihnen sind vielldit nod in

der Lae, E-Mails zu dueiben oder mit andam

Mensbten kure Gespiihe zu fuhen. Andee wie

deum leiden sté&er unter kgnitven Ein

schankungn;sie knnen sik nod selbst ersoigen

und hauslite Tatigleiten ausibehgben der erhbe-

liche Konzentrationsstéungen und sind zu laegn

Gespadien odeiTelebnaen nitit mehr fahig

Gibt es Sawankungn im Bahden?

J. Hauig efeben die BRienten im Tageswedauf
erhéliche Sbwankungn iher Leistungsfahigk.
Es kann beispieleise erkommen,dass ein d&@ent
den Tag uber bis zum Namittag mit staken
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Stimerzn im Bett ®grbringgn nuss; am spaten
Nadmittag \erbessersid sein Behden,so dass er
dann einig Stunden aktisein und z.Tsogar flr

Besube oder Einkaef das Hausedassen kann.
Auch won Tag zuTag undWoche zuWocdhe dnnen

die Symptome und die das esultieenden
Beeintadtigungn sbwanlen. In den shwersten

Stadien swvankt das Befden oft veniger stak und

ist deidhbleibend dawer.

Wie nehmen andeMensken diese
Stwankungn wahr?

In aller Rgl eteben andexr Mensken, sofem sie
nicht die nabsten Angehdriggn sind, ME/CFS-
Pdienten mr in solben Phasen efdiven
~Wohlbefndens“Die wrhegehende Bhghaseum
die notvendig Kraft zu shopfen,sawvie die zangs
lauig aufdie Aktivitdtsphaseofgende Phase skar
Ershdpfung und staen Krankheitsempidens er-
bringen die Rienten wieder zidkgezogn und
allein.Sie verden dann an ihrer Umvelt nidt wahr
genommen, die Kranken sind ,unsittbar”.
AulRedem ghen die meisten Mehsa daon aus
dass Rienten eind\ktivitat,die sie einmal ausféinr
kdnnen belidig oft und jedeffag wiederholenda-
nen.Dem ist &er nihit so Dies fuht meistens zu
einer vlligen Fehleinsbhatzung desserwas die
Pdienten noh zu leisten in der ga sind.

Wie wiken sith Belastungn aufden
Zustand aus?

Korpetiche oder gistig Belastung fuhimmer zu
einerVersblehterung des Zustandsir ME/CFS-
Pdienten ist jederatigleit eine Anstengung und
Belastungfiir die der Krper — oft est am néuasten
Tag — seinefribut fordett und den Rienten zu I&n
geren Rihephasen zwing&ur jedenTag steht also
nur ein sehregringes individuelles Engiebudget zur
Verfugung Wird dieses ubsdritten, zahlt der
Paient dandet dafur ,Zinsen“.k nab Stweregad
ist es aut sehr indiiduell,worin diese Ubschei

Gibt es gsitiette und zugrlassig
Therpien?

Es gibt bisher dine Standdtheigpie die allen
Betioffenen ¢pichemallen heén wide Ein
Medikament,das bei einem affenten zu einer
Verbessemg des Zustands fithkann bei anden
wirkungslos oder gar stadlit seinWichtig ist eine
gute indriduelle Bettuung und Behandlung bei
einem Arzt, der mit den untethiedlihien Aus
pragungn von ME/CFS ‘ertraut ist und deror
allem die aktuellermisdungen zu ME/CFS miter-
folgt und in die Behandlung einieét.

Wie lkonnenAngehdrige den an ME/CFS
Erkrankten untestlitzn?

Fragn Sie dendenten,was fur ihn mddar ist,
oder vorauf Sie besondsratiten oder Rdksidt
nehmen sollte/om Verzidit auf Parfims tber lei
ses Smhen bis hin zu pktisbien Hiliestellungn
jedlicher Art (siehe aur Brosdtire ,Informaionen
fur Pflegek@fte” des Bindnis ME/CFS) thgeder
Betioffene untesdhiedlihe BedirfnisseBieten Sie
Sitz- oder Ligemddichkeiten an.Ganz widtig:
Ermutigen Sie den Bewffenen wn sich aus
Pausen einzulgen, zum Beispiel in Gespéachen.
Betoffene ghen edhmungsgmald viel zu oft tber
ihre Grenzn,teils aus distier) Sham,teils weil sie
ihre Genzn not nidt genau knnen oder il sie
sidh noch nibt mit ihrem deutllt vermindeten
Leistungssrogen &finden Knnen. Selbst wnn
der Betoffene (ungwohnlich) ldbohaft esteint,ist er
maodicherveise or durch einenAdrenalinsieub fir
einen gwissen Zeiaum in der Lge, Uber seine
gewhnten Genzn hinauszughen. Gerade dann
fallt es Betffenen sower, Ruhe zu inden.Tun sie
dies nibt, ist mit einem Einluch oder anhaltender
Verstiletterung zu edinen.

Was sollte emieden wrden?

In jedem R&ll nuss eine Uberbelastung daseRten

tung besteh&ur manbe besteht sie in einem zu laniber seine indduellen Genzn hinaus emmieden

gem Spazigang fur scwwer Betoffene aue nur in
demVersud, sich im Bett aufzurltten.Ist die Uber
scheitung des Engidudgets sehr hdg kann es zu
einer langr anhaltendevierstledterung fihen.

werden. Die Raienten lkennen ihe Genzn in der
Regel am besteres ist wibtig, dassAngehorige das
respektieen und sie nit aufordem, Uber ihe
Grenzn zu ghenVerhaltens- und Begungsthex-
pien mit dem Zielie Rtienten zuWiedeedangung
ihrer Leistungsfahigk einer dwittweise anstesg
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den Belastung auszusetZlhren nabweisli®i zu

Ist eine Rognose Uber den Enkheitsgrlauf

einer erhiglichenVersbletterung des Zustands — im modich?

sclimmsten &Il zumTod.

Aud sollten Rienten sie femhalten wn Rersonen
mit viralen oder bakteriellen éktionen,da ihr
Immunsystem sdbe Emreger rur sehr daower
bekéampén kann.kder zusatzhe Infekt kann zu
einer veiteen Shwadung fuhen.

Ist ME/CFS todlit?

ME/CFS ist keine Ekrankungdie zwingnd todlib
endet.Dennod sind einig Flle bekannin denen
Mensten an ME/CFS gstorben sindBei einign
Pdienten ommt es im Laef der dhie zu Ogan
sdaden oder digeekrankungn wie z.BKrebs die
todlich vedauen knnen.Es ist deon auszughen,
dass ME/CFS-&ienten eine eskirzte Léens
enartung haéen.

ME/CFS kurz gfasst:

Leider sind &ine Pognosen Uber deXedauf von
ME/CFS mddich. Mandie Rtienten deiden eine
dauerhaft&/ersbledterung des Zustands bis hin zur
Bettlagrigleit und Plegebedurftigleit. Bei andesn
stggniet die Krankheit aufeinem bestimmten
NiveauEs lonnen sikb aut einzlne Symptomeew
bessar, so dass die bensqualitdt wieder eisv
ansteigtMandte etangen einerTeil iher Leistungs
fahigleit wiederDie Heilungsate betégt ledilich O-
6%. Der uberwigende Teil der Ekrankten keibt
Jhe und dhrzhnte lang &rankt; eine sknelle
Heilung ist — alrc beim dereitigen Stand der
Forschung — nibt zu enarten.

ME/CFS ist eine sehioknplexe Eikrankungvon der nibt ein einelnes Ogan betoffen ist,sonden bei

der mehere Systeme desiKoers beeintiditigt sinddas Imnunsystemgdas Neven- und Homonsystem.
Es ist eindMultisystemerkrankung — daher di&ielfalt der Symptome und daher dievserigleit, einen

einzlnen erursatienden Bktor zu inden.

w Es steint,als ob dadmmunsystemnad einer Inéktion aufeinem erhohteAktivitatsleel ,hangn
gebieben” ist und pananent arbeitet — as viel Engjie \erbraudit. AuRedem beihden sib die eingk
nen Zelltypen des Immsystems in einem Ueighgewicht, sodass eindriegde Ereger rur stwer
bekampft wrden knnen.nfolgedesseniridet man bei ME/CFSeRenten oft eineanz Reihe aroni-
sdher Infektionenausglost duech Viren,Bakterien und/oder Piz

w Auch derStoffwechsel ist aufvielfaltige Weise beeirdichtigt. So sind zum Beispiel die Mitoadrien,
die ,Kraftwerke* der Zellendie die Engagie fur alle lrensnotwendigervVorgang im Korper produzie
ren,in ihrer Funktion beeirdhtigt. Bei ME/CFS-Rtienten stellen die Miteandrien sehr vielemiger
Enegie beeit als beigsunden Menken.

w Im Gehirn konnten éentlls Auffalligleiten nalegewiesen wrden wie eineegionale Mindeurch-
blutung des Gehis eineVemmindeung der Hinsubstanzine emindete Gluloseaufnahme ifeilen
des Gehms und Entzindungsmessedie sib anhand ean Anomalien in der GemifRlidkenmaks
flussigkit zigen.

Die Ursade der Ekrankung ist ndtunklarMande Forster \ermuten,dass ME/CFS deh Umweltgifte

ausglost wid, andee sind deon Ubereugt,dassViren derAusldser sindAuch eine Kkmbindion beider

Theorien Bnnte rititig seinZurzeit wid ein bestimmtesgovirus XMRV/HGR 'V, als moticherAusloser

von ME/CFS diskutidy da es bei eireg Rtienten nadegewiesen wrden lonnte Es kbnnte aule seindass

nicht ein einelnesVirus zu einer ME/CFS-Erankung fuhr sonden nur mehere Viren bzwandee

Faktoen wie untetiedlitie gnetishe Ausst&ungen in Kombindion. Kirzlidh ha man mit einem Mittel

geeen Krebs das bestimmiantilorpeproduzieende Zellen des Imunsystemshédtet,bei zvei Dritteln

der damit behandelten ME/CF&ifnten eine sigrkbinte Besseng erzieltso dass man du@uto-
immunprozesse als sélichen Faktor \vermutet.

Weitere Forschung ist dringend nétig, um den Patienten in Zukunft helfen zu kbnnen.
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Fakten undAnomalien bel ME/CFS
Die biomedizinise Litestur zwisben 1955 und 2006

Von Malcom Hooper

Malcom Hooper ist Bioelnemik emetiePoessor
fur Medinische Chemie deelditét Sunderland,
GroR3britannien undgacsich seit vietdned fur die
Belange der ME/CFRidnhten.

Die Myalgisbe Enzphalonyelitis (ME) wule seit
1969 wvn derWeltgesundheitsganisaon WHO in
der Intenaional Clasdgdation of Diseases ICD
unter dem Punkt G 93.3 aelfigtet.Die Umbenen
nung der ME in Clanic Fatigue Syndm (CFS) im
Jahr 1988mit der eine unaegracdite Betonng auf
~Faigue® (,Ersdopfung”) g¢legt wude verhamlost
die betaditliche Behindamng die wn dieser
Krankheit ausiht(1)und die saeit gghen kannjass
die Betoffenen im RlIstuhl siten oder bettlagig
sind und 24 Stunden arg beteut verden niissen.

ME/CFS ist duch neuplogistie immunolayiste
gastointestinalekadiovaskulée und Sélettnuslel-
Anomalien gkennzidinet. Schvere Formen der
Erkrankung &nnen zu Lahomgen, Anfallen,hat-
nackigensdweren Kopfsdimerzn und lbensbe
drohlichen Komplikaionen fuhen.

Chaotishe Krankheitsdéhitionen und dgnosti
she Symptomkriterien Iben die Studieokorten
verdorben und ®&rsdhungsdeen unbaudbar
gemabt (2,10) Deshalb haen die Brsder und

Forschungsbrum in Adelaide teignommen Haen,
einstimmig fir die Ubeahme der allseitglgbten
Kanadiskeen Klinisben Kriterien @n 2003
gestimmt.

ME/CFS kann sit durch klinishe Syndrme
aul3en, die mit inEktiosen Bregem und einer Gift
stoffexposition im Zusammenhang stefie@ni5)Da-
zu ehden das Epstein-BaYirus Ciguaoxin (13)
Organophospha und Oganodlorpestizidg12,14).

Die Piéwlenz wid auf 235-700 Betffene po
100.000 Menken gshatzt.Hierbei sind alle gm6-
konomistien und ethnisen Guppen und Manner
und Fauen allerAltersguppen betffen (16-21)
Damit tritt ME/CFS hauger aufalsAIDS, Lungen-
oder Bustkebs(19).

Die Beeintdtigung duth die Kiankheit(22-26)
entspribt in vielen Bllen der Ueensqualitat eines
Menstien im Endstadium on AIDS (17,27,
Menstien mit d&ronisdr obstuktiver Lungn
ertkrankung25,28) oder Heretkrankungn oder dem
Endstadium en Nieenversagen (29).

Einige venige Mensken erholen dic (durch-
stnittlich nat siebenahen [17), mantie erholen
sich patiell und ein be#htlicherAnteil von 25%(20)
ist aufDauer skhwer behinder(17-202-23).

Kliniker, die im ahr 2005 an dem ME/CFS-

Graded Exercise und kognitive Verhaltensthempie: ungeeignete und Uberholte
Ansatz, die aud in Deutschland noch immer den Umgang mit ME/CFS bestimmen!

Eine der Hypothesedje dem Einda wvon kognitiver Verhaltensthepie (Canitve Behaiour Thermpy —

CBT) bei ME/CFS zuginde ligt, beruht aufder PAmissedass die Behindergen des &ienten demt

und die Blge won falstiem Denkn sindDiese Hypothesebgtrachtet dihBprsiolyie des CFS als vollstandig
reversibel und lietliquéchterhaltercdulie ¥¢hselwirkungen sbnémunygerhalten und emotionaiessen.

Der Rtient muss nur seineDergtandeund schogrden die Symptome verschwinden. Nach diesem Modell soll
nicht nur die bdemsqualitat daseRten verbessemderkdnnte niidhersise go zur Heilung féitir Die
Beflrvorter dieser Hypothesenhkgen \or, dass im Idealfall der Hausarzt das CFS demasid die
Patienten, wie bei amdenktionellen somatischem@&yrairch ektirund ohne den dniNver a€harzte zu
Verhaltenstherapeutepisbesdllite

Die Befurvwrter dieseédnsdzes ignoriean die ndoneislitt dokumentige Rthophysiolgie des ME/CES
missabten die Ralitdt der Symptome dedidhten,eklaren die Rienten fur selbst sald an iher
Erkrankung und enthalten ihnen die medizini&@ehandlungov. (...) Dr A. Komapoff, Professor an der
Harvard Unwersitat,stellte ést,dass die Beje Uber biolgistie Pozesse bei dieserkEankung nicht mit der
Hypotheseewsbar sind, dass (diesesndyudr Symptomen besteht, di@lcetr fimjedechimugndeliende
psghiatrische Leiden vers&tkhwEs ist an der Zeit, diese Hypatasthzu be

Quelle.Kanadisiges Konsensdokumers, 12
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Biomedizinische Anomalien:

Imm unsystem, beispiels/eise:

w Chronisdie Aktivierung und Dysfunktion des Inumsystemg4,30-32)Hinweise aupesistieende viale
Infektionen(33) (enteovirale[34-41] EBV [42-4} und HH\:6/7 [43,45-5Q} Aktivierung des 2-5A-amtia-
len Pades(47,51-56), niedrigg Zahl und Zytotazitdt der Nairlichen Killerzllen (33, 47, 54,57-63)
Anomalien def-Zellen(59,61-6264-66)erhdhte Zelltod-Re (73-74)sawvie Allergien(54,75-77)

w Anomalien der Gemrpression im Beird der Imnunfunktionen61,66,78-81)

Gehirn/Zentr ales Newnensystem,beispielsveise:

w Objektve Messepebnisse grshiedener Dysfunktiongg4,82-86y- Defizite beimArbeitsg@dabtnis bei
der Konzentrtion, der Informdions\erarbeitung87-95)und den autonomen Funktionen difis8lit
neual \emitteltem niedrign Blutdudk und othostdisder Intoleanz(96-98).

w Anomalien —egionale Mindelurchblutung des Gehis zu sehen im SPEQ%9-106)Anomalien in der
weilRen und uen GehirsubstanZiestzustellen ddr MRT (106-112)Entziindungsmzesse66,106-107,
113-114)Hypomnyelinisieung(83,113-114)Dysfunktionen der Neatransmitte115-116119)und metholi-
sche Dysfunktionen(117-121) zu sehen im MRPET sowie Anomalien der Bteine in der
Rudkenmarkdfissigkit (122-123)

w Anomalien in der Gerpression im neotogistien Beeid (115)

Endokrines SystemHypothalaras - Beein&dtigung in deAktivieung der Hypothalams-Hypophysen-
Nebennieenrinde-Abse (HR-Achse)(124-131)und Anomalien der Gemrpression im neoendokrinen
Berrid (78)

Herz-Kreislauf-System:Mindedurchblutung (54,83, 99-106,132-136) Beeintaditigung der GefalRspamy
(27, 134-137) einstlielitt einer Bnomalen Raktion aufAcetyltolin, geringes Blutelumen (134-135)
Vaskuliti136-137)d.h. entziindlibe Ekrankungn derBlutgefal3eeinstliel3liey erhdhtem xidaiven
Stress Entzindungn und aerielle Gefal3stegkeit (138-139)sawie Funktionsstémgen des Heems
(132,135,140-141)

Muskulare Stoungen: strukturelle und bideemisbe Anomalien(3s, 68, 89,142-148)einstiliellit einer
gestoten Erholung der Musk nab korpedicher Belastungl49-154) wobei die Gengression in der
Reaktion auBelastungbmommal ist und es zu einer Zustamdstlethterung nab Belastungdimt (155).
Weitere Stbungen: Gastointestinale Stdngen (156-158einsalie3li Nahungsmitteluvertradichkeiten
(159-160und Reizdamsyndom IBS(156, 161)Dysfunktion der Mitdwondrien(38,82,125,162-163ginstliels
lich Anomalien der Gempression im Beidh der Mitotiondrien (164) und des lonendinspots und
Funktionssttungen der lonenkan&{es5,165-166) Literaturangaben auf www.cfs-aktuell.de/hooper.htm

Weitee Informaionen fnden Sie hier

w Auf der Website des Bundnis ME/CF&#iden Sie u.dnformaionen tber aktuelkktionen swie die
Informationsbosdiiren fur Arztefiir Pllegeberufe und fiirAngehorige: www.buendnis-mecfsde .

w Jewveils aktuell@meue Inbrmaionen tber &rsdung und Blitik aufdem Géiet des ME/CF3nsbeson
dere aub Beritite Uber die érsdiung imAuslandfinden Sie auivww.cfs-aktuell.de.

w Die LostVoices Stiftung bietet untemvw.lost-wices-stiftungorg ebentlls wibtige Informédionen
Uber das Kankheitsbild und iBrArbeit an.

w Beim Ftigatio, dem Bunde®rband CFS/CFIDS/MEkdnnen Sie dicbeeten lassenyenn es um die
Suthe nab Arzten oder Ribleme mit Kanlkenkassen undeRtewversicheem geht.Der Fdtigatio orga-
nisiet in meheren Stadtenegionalelreffen.Weitee Infos untemwww.fatigatio.de .

w Eine sbwer an ME/CFS drankte jung Fau unterhalt einen Bjcauf dem sie smohl tGber ihe eigne
Erkrankung als ahdiber neuedtshiungsegebnisse und andeEntwiklungen im Gesundheitslesh
berittet: http://v erlorene-zit.blogspot.com

w Wenn Sie mit andem Betoffenen in Kontakt teten wollenempghlen wirvww.cfs-treffpunkt.de .
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Die Lage der ME/CFS-&ienten in Deutddand

Die Lage von ME/CF&iPnten in Deutschland ist momentphahtBstr meisterefen erhalteimek
angemesseneinmszhiz a'sgungViele von ihnen sinden Bxistenz ball; da sie falschlabkertiir voll
arbeitsfahig etkddrden und ihneraBostungerentnaltererden. Vielleicht fragen Sie sich als Angehori
wie es sein kann, dass erkraokwMensch in einem Land wie Deu&soblamidmessenmisobdiz
Versgung erhalt und findengsiilichedass einemdmanakbeitsunfahigen Menschiathdéveaigeér

wird. Im élgenden versuchdrev@8ituation verstandlicher zu machen.

Die WHO Kklassiziet ME/CFS im ICD-10 Code
unter G93.3 als nealogistie EkrankungDie deut
schen Arztekammarjedo halten skt nidit an diese
von der WHO wvorgesehene Eindnung In den
Papieren der Arzteerbande wit ME/CFS als eldiv
hamlose psshisthie Ekrankung angsehen.Als
modiche Behandlung esden IrpetichesTraining
Verhaltensthepie und Antidepressia anggéden.
Wie kann es zu dieseonvderWHO abweidhenden
Aussgen lommen?

Die meisten dieseghtere wuden seitahen oder
gar Ahrzhnten niat mehr UbarbeitetNeuee wis
senshaftlihe Ekenntnisse aden desegn darin
gar niht beriksidtigt. Gerade &er in den egange-
nen 10 dhen ha die ME/CFS-lBrstung golie
Fortsdritte gemabt. In andeen La&nder fluhren
diese Brsthungsegeonisse zWerbessemgen in der
Versolgung der &ienten.So entstand beispistsse
in Oslo im dhe 2008 eine age Klinik far
ME/CFS-Ritienten, die aub auf die Versomgung
Schverstekrankter eingrichtet ist.In den USA xi-
stieen beeits mehgre speialisiete Kliniken.

In Deutstiland dgegn verden die Egebnisse der
intemdionalen Brscung kaum zur &nntnis
genommen undlieRen audt nidt in die arztlicen
Fortbildungen ein.Die in Deutschland geltenden
Richtlinien und Dokumente entspechen nicht
mehr dem neuesten Stand deiissensdarft.

Arzte wissen oft niits Uber die Kankheit

Arzte die sit in den Bpieren der jeeiligen
Fadgeselldgeaften tber ME/CFS infmieen mob-
ten, erhalten dieseewalteten unddistien Inbrma

mussenum Uberhaupt einefdrzt zu inden,der sie
behandeln kanrkzUr Stwerbetoffene ist diesay
nicht mehr maotich.

Dauerhaft bettld&gige Rtienten stehen auldem
vor dem Poblem, einen Hausarzt zuntlen, der
Hausbesute anbietetja sie selbst tmcmehr in der
Lage sindgineArztpraxis aufzushen.

In Deutstiland gibt es é&in einzigs Spaat
zentum, das aufdie Versogung wn ME/CFS-
Paienten ausgiditet ist.Besondes stiwer Betof-
fene sind zu knk,um in einemAllgemeinkanien
haus aufgnommen zu &rden,da Litit und Geéu
sthe ihen Zustand eiter \erstlehitem wiuden.
Pflegedienstedie mit der Beuung dawerkranler
ME/CFS-Ritienten ertraut sindgibt es nikat.

Dies fuht dazu,dass viele bettiégge Rtienten
keinen Arzt haen, der sie be&ut, und ihe
Angehorigen mit der Rége allein glassen den.

Passende Medikamente und Wudrungen
werden meist nitt bezahlt

Da sith die Kankenkassen an d&ergaben der Arz
tekammen orientieen, werden imnunolagiste
Bluttests oder die Messung der Mitowrien
funktion,die Hinweise fir einen miichen thegpeu
tisthenAnsdz geben lonntennicht bezahlt. So par
dox das klingn m@, es entspritt der bitteen
Realitat: ME/CFS wid als psshishie Ekrankung
angsehenynd Ldoruntesutungen,die das wider
legen und eine Imomstoéung aufeigen widen,
werden den &ienten wrenthaltenViele Arzte ai-
nen sie &t car nidit an,da \on den Arztekammer
solde Bluttests als unnétig asghen arden.Findet

tionen — und &inetei Hilfen fur eine Behandlungder Rtient einenArzt, der die Tests aufseinen

ihrer Rtienten. Thepeutisbe Mddichkeiten sind
desvegen vielen Arzten unbekannt.

Wunst hin duchfihrt, muss er die &sten dafir
meist selbst GUbeehmenDies stellt fur einerhm-

Nur wenige Arzte in Deutsdand sind mit der nisd kranken Mensieen ohne Einbmmen eine hohe

Erkrankung soertraut,dass sie ME/CFS zenéssig

diggnostiziezn kKbnnenFir die Bewffenen bedeutet

das haud, dass sie einesite Wegstedke bevaltigen
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finanzielle Belastung dar
Ebenso wi die Estatung \on Kosten fur Medi
kamente die Symptome linderoder das Imom-
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system stalisieen kbnnen,von den Kankenkassen
haufg verweigert. Es wid daauf verwiesendass die
Wirksamkit der Medikamente htdn Studien bedg

sei. Tassatlich gibt es kaum klinise Studien zur

Studien ausgéhlt werden,erfullen jedde nicht die
Diagnosekriterien fur ME/CESonden leiden unter
einem allgmeinen BBth6pfungszustand oder einem
Bum-Out-Syndom. Pdienten mit ribtig dignosti

Wirksamkit bestimmter Medikamente bei ME/CF&ietem ME/CFS sind aufgnd iher korpeilichen
— eine &tale Situon fur alle Ekranktendie Medika Schviade @r nidit in der Lge,an Studienn denen
mente die sib beeits bei vielen déenten in der korpeliches Training edangt wid, teilzunehmen.

Praxis beéaht haen, zu deen Wirksamlkit der
keine Studien ddrgefiht wurden, selbst beahlen
mussenTasalich ha es in Deutddand noh keine

Studie Uber medikamenttse Behandlung bei ME/CFSchverkranke Mensken werden hier

gegeen — etws das man dicbei anden sowerwie
genden Kankheiten wie z.Brebs kaum erstellen
kann.

Falste Diaggnosen on Gutabitem flhren
oft zurVerweigerung won Saialleistungn

Audh Gutatiter von Renten- und Kanlen
versicheungen odeVersorgungsamtersind oft mir
unzueidend Uber ME/CFS auéglat. Viele Rtien
ten werden falsklicherveise fur arbeitsfahigkéit,
da man denddenten die $wwere iher Ekrankung
nicht ansiehtHaufg werden ihnen Saalleistungn
vorenthalten oder ihnemndann zudiannt,wenn sie
sidh beeit eklaren,sid in einer pshosomésdien
Klinik behandeln zu lassen.

In diesem Zusammenhangdvimmer wieder auf
~otudien® hingwiesen,die belgen widen, dass
Psyhothegpie und Krpeliches Training bei
ME/CFS helén widen.Die Ratientendie fir solbe

Leider bildenlzer ggnau diese ,Studien” mittien
ten,die nitit an ME/CFS leiderdie Gundlae fur
die Empéhlungn vieler Gutdater.

unter
Androhung des Entzugs der Existenagllaye
gewungn,sid einer fir sie nhoeislit shadlihien
Behandlung zu unterziehen.

Petienten und il Angehdrigen missen
selbst fur ine Redite kdmpén

Diesen Irsinn,der in Deutddland passierkbnnen
wir nur gemeinsam beendéflir modten Sie bitten,
sich fur Ihren Angehdrigen einzuseén und ihm zur
Seite zu stehekr oder sie leidet an einehweren
neun-immunolayistien Krankheit,und nitit an
einer leibten Beihdlichkeitsstoung Der Kampf mit
den Behdden ist ermirbend und kiftezehend.Die
Paienten sind autlie Untestlitzung iber Familien
angwiesen. Bitte enggieen Sie skt in den
Paientenoganisdionen und seen auh Sie sia fur
eine besserVersogung der BEdrankten einNur
gemeinsam danen wir eeiden, dass ME/CFS-
Kranle in Zukunft besser behandettden als heute

SWIr geben ME/CFS ein Geswt’ — das Bundnis ME/CFS

Stande des Blndnis ME/CFS beim ¢
Hauptstadtengess Medizin und - |
Gesundheit 2011 in Bier Oben /.
und beim Deutéen Arztetg in
Dresden 2010€ch}s
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Das Bundnis ME/CFS wde im Deember 20090n Paienten und
Pdientervertreten gegiindet.Ziel des BlUndnisses ist élser die
f Krankheit ME/CFS aufzukl@n und dadweh die bisherign
Zustande zu erbesser. Das Bundnis setzt biaafur ein,dass
ME/CFS in Deutskland endlic als slewere neuoimmunolaiste
Erkrankung bekannt und akennt wid.

il ovwmnns




MeineTodhter Ist an
Hannas Mutter behtet

Meine Tochter ekrankte mit 20 ahen an
ME/CFS. Heute sidben ahe spatelist nod immer
nichts mehr sowie es or ihrer Ekrankung \ar. Bei
meiner Tochter wedseln sio Phasen der
Verzveiflung mit Phasen der Hofing &, Zeiten,in
denen sie ileVerduste betiuet, wediseln mit Zeiten,
in denen sie giamit ihen gol3en Einderdnkungn
arangier und \ersutt, das Beste daus zu mden.
Audh mir gght es ahnlic

Zu Bayinn stand die Sitiian, in der meindocdhter
haufg krank var. Sie suate aut teilveise mit uns
Eltem, Arzte aufdie jedob nicht weiterhekén lonn-
ten. Ihr Zustand wuite sblediter bis zum totalen
Zusammenhrch. Meine enachseneTochter var so
stwer kiank,dass sie gickaum nok selbst &rsor
gen lonnte und wir als Elter hdten keine Hilk.

Wir erhielten bigeilen whlgemeinte Rsdlag,
die jedoh nicht weiterhakén und uns zurheil nod
hilfloser zuiicklief3en.

Ich war rtlos verzveifelt und wller Angst und
Soge.In meinem Un#ld erfuhr und eahre id oft
Unverstandnis weil man deon ausght, dass skt
Krankheiten heilen bzwnden lassenwenn sie
behandelt erden,und dass siegendvann orbeig-
hen. Andee, die die Kankheit niot nah eeben,
kdnnen die Sittian haufg nidt verstehen und nint
ertragen.

Ein &khr nab Krankheitsbginn fand meine
Tochter einerArzt, der die Dignose ME/CFS stellte
und einenThegpieplan mabte Ich weil3,dass viele
Paienten ihe Diggnose et nab meheren ahen
erhalten und fuhle mit ihnen undeinAngehorigen,
da id die Ungwissheit undAngst, die das
Ausbeiben einer Dgnose beilgidhzeitigem sbleh-
ten Gesundheitszustand mit hsibringt, sehr
sthimerzlit etebt habe Ich hate nab der Dignose
stellung Hdhung sah einen Ligblidk und hofte
auf ein ,In-den-Grif-Bekommen* der Kankheit.

Die Thempie badte eine Btwersblediterung
Wieder maaten sib Verzweiflung und Rtlosigleit
breit. Auch Wut und Empoéung sagar Zweifel am
,Gesund-verden-Wllen® meinerTochter misbten
sidh mit golRer Sage undAngst.

Die erhofte stinelle Besseng tit nicht ein.Nur
sehr langsam bessgr sich wnige Symptome
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ME/CFS &rankt

Hanna mit ihrer Mutter Anne bei einem Bendatkonzert
des Spgerer Domorganisten fir die LostVoices Stiftung

Allmahlit©r gewann it die Ekenntnis dass diese
Krankheit nibt so shnell wieder aufhtjrsonden
bleibt.

So wie meindodter lang Zeit die Hdihung
hate, ihr Studiumdrtsetzn und bsdliel3en zu dn-
nen,so hdte aub ich die Hofnung dass skt ihr
Zustand langsargher stetig erbesserwiide Wir —
unsee Tochter und wir als Eltar— biauditen mehe-
re Jahe bis wir bgriffen héten,dass diese Enkheit
viele unser Plane dauerhatmztort hate.

Ich fahlte mit allein glassen und der Siioa
hilflos auseglieert. Ich hdte nidt mehr das Gefiihl
zu lden,sonden ,gelét zu werden” und stellte mir
die Fagepob es jemals wieder asvSkebnes mit der
Krankheit gben kann.

Lang hadeae idh mit dem Sucksal und fgte
mich ,warum wir?", warum unseg Tochter?"

Salielit versudite id, mich in die Situson zu
flgen.Es lostet Kaft, die Lage so anzunehmen und
auszuhalten wie sie Bage@n anzukdmph lostet
aud viel Kiaft, die jedok zu nidits fuht.

Mande Angehorigg fallen vielleltt in eine
Depressionziehen sit zutick aus den Beiden,in
denen der Hrankte wr der Kiankheit sein leen
gefuht ha.

Andee \erfallen in bndenAktionisnus

Wieder ander regeln alles Notendig: zu
Arztbesubhen begleiten, Medikamente besgen,
Umgang mit KankenkasserAnwalten...

Es gibt jedde auth Angehorige und Feundedie
dieser doneren Situion nidt gewadisen sindDann
kann es seidass sie $ioom Eikrankten zuidkzie
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hen, distanziegn. Sie Kknnen es nit aushaltenes
nicht mehr etragen.

Wieder ander identiizielen sib zu sehr mit dem
Erkrankten und sehenun nod ,Krankheit* und
bleiben dihei selbst auder Stede, veil sie sit nict
mehr um sitc selbst kimmarund sogen, um bei
Kraften zu keiben.

Im gunstigren FRall ist es mdgh, aus der Or-
rolle heauszughen und sit beispielseise einer
Selbsthigéguppe anzustiellen.Man lent andee
Kranke bzwAngehorigg kennenDadurch entstehen
Kontakte man fuhlt sic nidit mehr gnz alleine und
vellassen.Mir hilft der eglmaRig Besut einer
Selbsthigguppe

Hanna ruht ich der Orgelbank aus um danad Kraft
fur ein kurzes Spiel nab dem Beneizkonzert zu haben.

Dennot bleiben gol3e Existenzangsta meine
Tochter ihr Studium kbredhen nusste und dine
abgestilossene Bafsausbildung haKein saiales
Netz fangt sie aubDie Angehdriggn missen alle
Probleme selbst béltigenangfangn beiihanziel
ler und mentaler/smaler Untestlitzung bis hin zu
Arzt- und Medikamenteogten.

DasAushalten der Kankheit ist das Bwierigste
Die Situ#ion ist so ddimm wie sie isEs gibt lein
Entkommen.Das was man sic fir den kanlen
Angehorigen erhoft oder etraumt hg ist nicit mehr
maodich. Auch Angehorige missen skt von den
Zukunftaviinstien und Planerewbsdtieden.

Das Léen mit der Kankheit ght denndg weiter

Um den Ekrankten zu untstit2zn ist es noten

dig in kleinen Switten und kuren Zeitspannen zu -~

denlen und zu planeks ist sinwoll, alles Notig zu
tun und sikb selbst daei nitit aus deugen zu er

lieren.,Eine Hand fur den Skipper und eine Hand fi " 7 —_— —~,,

das Boot“so eine Bgel fur Sgler.
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Das eindidhe Da-Sein und zu deméfien stehen
ist fir den Kanlen sehr hil&id.

AuBedem besteht der Knke niht nur aus
Krankheitsonden er ist immer ndcder Mendt mit
all seinen Intessen und Bakungen,der er wrher
war. Es kann viel zu einem entspannten &hmggni
einander beiagen, wenn wir Angehdriggn den
Kranlken nitit auf seine Kankheit eduzieen, son
dem als gnzn Mendeen vahmehmen.

Um ein gutes lben mit der severen Ekrankung
fuhren zu knnen, ersbeint es mir witdig, die

Krankheit so shrzunehmen und anzunehmen wie

sie ist und dennbcdas noe andee \erdeibende
Leben nitit aul3erAcht zu lasserich elebe dass es
durchaus wieder B6ne Etebnisse e¢ben kann.
MeineTodter lente tiotz der seweren Ekrankung
einen ManndénnenDie Hodzeit der beiderefeten
wir diesesahr mit einem wundahonen Est.Trotz
der Krankheit hiasie veiterhin ihen ungbrochenen
Willen, der sie angibt, etwas zu tun fir ander
Kranle, die es selbst mit mehr knnen.Mit ihren
Kraften enggiet sie sib in zwei Ritienten
organiséionen. Dies ist wit mehr als ein ,3i¢c
Arrangieen“ mit der KankheitAufRedem tut es gut
zu efeben, dass es Mersen gibt,die in dieser
Situdion zu ihr und uns stehen und uns wtigen.

L

= .
CSEE
5

......

} 2 N MZ 2 ’B- 8 9\ : \
Fruhstick im Bett - kein Zeichen fir besondeen Luxus,
sondem fir ME/CFS-Kr anke oft ein notwendiges Ubel
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Vom Umang mit stdken Emotionen

Verzweiflung Wut und Ohnmalat sind stdee
Emotionen, mit denen niat nur Menshen mit
ME/CFS fertig werden niissen,sonden vielleibt
aut Sie alg\ngehoriger oder Feund.Nicht nur der
Betioffene leidet unter der hicenden wllenden
Qual der Kankheit.Auch Sie alsAngehorige und
Freunde &nnen daunter leiden.

men, die Ihnen und dem &nlen Angehdrigen die
Bewdltigung deslllitags eleiditem kbnnen.So kann
beispielseise ein &lstuhl dem Barankten und sei
ner Familie ein pRes StikcLebensqualitat zidkge-
ben, da er Untarehnmungen aufler Haus midgp
madit, ohne dass der Enle dandc tagelang entlkét-
tet im Bett ligen nuss Es ist sinwoll, sidh solte

Modicherweise bringt das Hose Zusehen-MissenHilfsmittel zuzugstehenaud wenn es anfatigh
als ungewohnt ist.Die daduch etangte Steegung der
Lebensqualitat kann heif, in der shwierigen
Situdion nidht den Mut zu etieren.

und Es-eirdd-nidht-anden-Konnen  Sie
Angehoériggn noth mehr in die Sple wn

Verzveiflung Wut, Scwuldgfihlen und Ohméat

hinein als den Befifenen selbsOhnmaat ist flr

den Mendten eines derldimmsten Gefuhlelie es
gibt.So verden vielleiat Ihre Emotionen dasas Sie
am meisten belastetar gitit mal dieihanzielle Not
oder die alltdighe Pfege des Kanlen.

Nicht nur der Betnffene leidet unter
Verstandnislosight und Diskriminiamg \on Arzten
und Umvelt. Auch Sie werden mogchervweise disksi
miniett oder @r not fur sdwldig an der Kankheit
IhresAngehdorigen eklart. Gerade Elten sind immer
wieder Opér derAnsduldigungdas Leiden dah
bewusst oder unbeusst gsteude Taten herbeizu
fiuhren und mit dem ,Kankmahen® ihres
Angehorign eigne (kanke) psghistie Bedirfnisse
zu befriedign.Wie halt man eine shke Situaion aus
auf der einen Seite dé&mgehdrigen pfegen und auf
der andern Seite ®caldzuveisungn dwehen zu
missen?

Das ist eine Sittian, in der Sie jedesBit haben,
zu \erzwveifeln,zu weinen Wut zu \erspiien und zu
denlen: Ich kann nibt mehr Die Krankheit Ihes
Angehoriggen zhit aud an Ihnenaud Sie kmmen
an den Bnd lher Krafte

Wie lonnen Sie dafur gmn, dass aut lhre
Situgion von der Umwelt wahigenommen wit und
Sie Untestltzung und Hid erbhen?

Eine sbwierige, der siber Ubeebensvichtige
Stietegie in einer sdien Situgon ist esdie Balance
zwisden Anteilnahme und F8ioige auf der einen
Seite undbgrenzung und Selbststz aufder ande
ren Seite awthtzuerhalten.

Die Krankheit lhes Angehoériggn ha aut viele
Ihrer Winste und Ziele etandet. Es ist hilfeid,
sidh kleine ereidhbae Ziele wrzunehmen und $ic
auf die mabbaen Ding zu lonzentrieen. Sheuen
Sie sik déei nichtHilfsmittel inAnsprud zu neh
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Auszeiten zu nehmen ist widitig

Um selbst Kifte sammeln zudknen,ist es fur
Angehorige von kranken Menscen notvendig gut
fur sic selbst zu sgen und sic kleineAusziten zu
nehmenZeiten,in denen sie rtit mit der Kankheit
konfrontiett sind,sonden ihren eignen Integssen
nadhgehen.

Vielleidit ist die hilfeidhste Sttegie zum Kank
heitsmangement fir ME/CFS-&ienten,das sge-
nannte Bcing aud fir Sie alsAngehorigg eine
Maodichkeit. Grundlegendes Prinzip issidh immer
nur innerhalb der @nzn der erhandenen Engie
reseven zu bevegn, ja bavusst aufzuhén, bevor
man diese @nz ereitt ha, um sit auszurhen.
So wie viele ME/CFSaitenten mit dieser Stegie
langsam die @nzn ihesAktionsiadius ausdehnen
oder zumindest ein®¥erstlimmeung \emeiden
kdnnen,ist das vielldit aud fur Sie eine $tegie
sich vor Uberbrdemung zu saiitzen.

Die Situ#ion ist nitit aussiatslos Es gibt einig
Forsdwungsguppen,die sib intensi mit ME/CFS
besbaftigen. Das Wissen um diese [Eankung
wadst, was Hofnung auf Thergpiemethoden auf
kommen lasst. n
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Invest in ME fodert Forschung und Behandlung
Angehdrige in Golbritannien eragieen sia

Im &hr 2005 gndeten Ehesrkrankter Kinder ugdrdlicher io@aritannien

die Qganisation mit demyrpmmatischen Ngimeast in ME Sie unterhalt
eine aul3erst mévire Vibsite mit stets aktuellen Meldungesienfesek E-
Mail-Newsletter unghnmi¢rjahrlich eineolfg intemtionale wissenschaftliche
Kongéenz im Zeam Londansivest in ME ist eine kleigpami€ation, die von
nur vnigen aken Mitigder getragen wird, aber diese haberofieh Saengr
angenommen:atigcRung zu fordslide Infationen fir ArZbdentlichdit

und Blitik basitzustellen, die sich segsamtuesten Stagy, e eine ange
messene Behandlungafen@&etroranailten.

Invest in ME ist miAbstand die étktvste Guppe Angdia) mit Spitenldors und einer modeen
GroR3britanniens autlem Gébiet der Brsdhungs Universitatsklinik wat den unmittelban Austause
fordemung der Informaionswerbreitung der Shaf  zwishien rsciem und Arzten am Kmlenbett —
fung eines @éntlihien Bevusstseingler Initieung die sgenannte ansléonale Medizin — arddichen.
von Behandlungseinnicingen und der intetiona AulRedem ging on Invest in ME die Initiave zur
len Netzverkarbeit fur Brsder, Pdienten und Grindung einer eapdisben Vereinigung @n
Angehorigg deihemal3enDie Organiséoren sind Paientenguppen, der Euppean ME Alliance
unadhéangig und ur geleitet en demWunsdt, die (EMEA) ausin der mittlerwile neun eopdaisbe
stlimme Lae iher Kinder zu grbesser — und sie Lander ertreten sind(Bild untedreffen der EMEA
zeigen,was man tun kanam si@ fir seinfAngehé  im Mai 2010 in London)
rigen einzusen.
Bei den seit 2006 jéibn statfindenden Knferen %
zen inWestminsterRild untérstellen interaionale i’
Spitenforster ihe neuesten Bebnisse or. Auch ™
deutshe Arzte nehmen inzwismn an den gnferen
zen teil und die dbgebotenen Inbrmdionen aufSo
ist beeits an meleren Stellen eine Zusammenarbe
deutsber Arzte mit Brschem aus den USA, © {
Norwegen und anden Lander entstanden. ;

Ein Mitdied des Bundnis ME/CEFReaina Clos
steht in engm Kontakt zu Inest in ME und der
EMEA. Die intenaionale Einbindung und
Vemetzung sté&t uns und bringt dag/issen Uber
entsbeidende 6rtscritte in  Forsdung und
Behandlung abmadt Deutsbland.

Aud wenn die Lge in GoRbritannien alles ander
als psig ist — die denten leiden &tz allem ndt
immer unter denlgidhen Missstadnden wie hierzulan
de —so ist doh das dentlihie Bavusstsein sehr viel

Die Gruppe hadie Entstehung einesrshiungs- ausgpragter Das ist das ebnis jahrehntelanegr
und Behandlungeatums im Norwibh Reseasth beeindudkenderArbeit \on Patientenoganiséionen.
Paik im Osten Enignds angregt, und inteessige  Bis wir so wit sind wie die Briten lben wir noh
Forster bginnen begits mit der Balisieung Die einiges zu tun — deshallbreten Sie &éntlidy und
Nadcbasdaft einer firenden Uniersitat (der East vehement fur die Intessen Iker Angehorigen ein!

INFORMA TIONEN FUR ANGEHORIGE - B UNDNIS ME/CFS 15



Lost Voices Stiftung  1.G. &
Netzwerk -CFS Hannover

Nicole Kriger/Hanna Seidel
GroR-Buchholzer Str. 36B

30655 Hannover

Tel. 0511/2706751
selbsthilfegruppe@ netzwerk-cfs.de
info@lost-voices-stiftung.org

CFS -aktuell.de

Regina Clos
Eberleinstralle 1
65195 Wieshaden
Tel. 0611-9590685
info@cfs-aktuell.de

immunse lbsthilfe.de
Roland Graf Basselet de la Rosée
info@ immunselbsthilfe.de

Aktion ME/CFS auf Facebook
AktionMECFS @ gmail.com

SHG Umweltkrankheiten ~ /MCS+CFS
Marc Plischau
shg-umweltkrankheiten-nh@gmx.de



