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Vorbemerkung: Mit dem folgenden Artikel méchte ich eine neue Rubrik auf dieser Website
einleiten:

MEINUNG - KOMMENTAR - DISKUSSION

Sie werden Texte, die unter diese Rubrik fallen, in Zukunft auf gelb unterlegten Seiten finden,
damit Sie diese schnell von Berichten und Ubersetzungen unterscheiden kénnen.

Hier sollen Artikel Platz finden, die nicht in die Kategorie der "Nachricht" fallen, sondern die auch
heikle Themen ansprechen, die vielleicht in Wespennester stechen und umstrittene Themen
anpacken und die als Denk- und DiskussionsanstoBe dienen.

Ich méchte diese Rubrik mit einem Thema einleiten, das mich bereits vor Beginn meiner
Erkrankung im Rahmen meiner Arbeit als Sonderschullehrerin beschéftigt hat: das der
institutionellen Abwehr in gesellschaftlichen Organisationen wie dem (Sonder-)Schulwesen und der
Medizin.

Nicht nur im Verlauf meiner eigenen leidvollen Erfahrung als CFS/ME-Patientin bin ich immer
wieder auf dieses Thema gestoBen, sondern auch bei meiner mittlerweile viele Jahre andauernden
Beschéftigung mit der Erforschung des CFS/ME und den sozial- und gesundheitspolitischen
Fragen, die eine so ungekldrte und umstrittene Erkrankung mit sich bringt. Besonders die neueren
Forschungsergebnisse zur Genexpression und zu den Auswirkungen kérperlicher Belastung haben
mich erneut mit der Frage konfrontiert:

Warum wird trotz gegenteiliger Forschungsergebnisse noch immer an Therapievorschldagen
festgehalten, die bei vielen CFS/ME-Patienten nicht nur nichts nutzen, sondern nachweislich
Schédden verursachen? Mit Logik und evidenzbasierter Medizin ist das nicht zu erkldren - aber
vielleicht mit institutionellen Strukturen, mit der Notwendigkeit, Inkommensurables wie CFS/ME
und andere Multisystemerkrankungen zu (ver-)bannen in einen negativen Ort, damit das System
als solches weiterfunktionieren kann? Werden Psychiatrie und Psychologie hier als "negativer Ort"
missbraucht? Und damit der humane Ansatz der Psychosomatik, die ihre Heimat in der
Psychoanalyse hat, im Sinne dieser institutionellen Abwehr missbraucht - und in ihr Gegenteil
verkehrt?

Uber Ihre Riickmeldungen zu diesem Artikel wiirde ich mich freuen. Vielleicht ergibt sich eine
lebhafte Diskussion, die uns viele neue DenkanstéBe liefert.

Schreiben Sie an: info ( at ) cfs-aktuell.de

Regina Clos
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Mit den im Artikel des Monats Juli 07 I vorgestellten Studien erhebt sich

ein weiteres Mal die Frage, warum CFS/ME-Patienten immer wieder
"Aktivierung" und das systematische Uberschreiten der subjektiven
Belastungsgrenze verordnet wird (2), obwohl diese in vielen Fallen
nachweislich die Krankheitsmechanismen anheizt und den Zustand der
Patienten verschlechtert. Nicht nur Studien wie die hier vorgestellten
belegen diese Tatsache, sondern auch groBe Umfragen von

Patientenorganisationen unter ihren Mitgliedern (1).

Obwohl die moderne Medizin den Anspruch erhebt, evidenzbasiert zu
arbeiten, d.h. auf der Grundlage von wissenschaftlich gewonnenen
Forschungsergebnissen, werden bestimmte Erkenntnisse, insbesondere

die der biomedizinischen Erforschung des CFS/ME und anderer



Multisystemerkrankungen, systematisch ignoriert. Selbst neueste
Veroéffentlichungen von fihrenden deutschen Professoren, die sich als
Experten auf dem Gebiet ausgeben, enthalten in der Literaturliste oft nicht
einen einzigen der vielen tausend Fachartikel Uber die Ergebnisse der
relevanten Forschung zu CFS/ME (8).

1. Die These

Die Frage erhebt sich, warum das so ist, wieso eine relativ machtige
Fraktion von Arzten, Psychiatern und Gutachtern ihren eigenen
Ansprichen nach Evidenzbasierung hier nicht oder nur duBerst mangelhaft

Genuge tut.

Viele Hypothesen Uber die Griinde hierfur kébnnte man aufstellen, z.B. dass
es einfach eine Frage der Zeit sei, bis sich die Erkenntnisse der
Wissenschaft durchsetzen oder dass wirtschaftliche Interessen der
Versicherungsindustrie oder politische Interessen dahinterstecken und
vieles mehr. Aus meiner Erfahrung ergeben sich jedoch auch

Anhaltspunkte fir die folgende These:

Sind therapeutische Empfehlungen zur "Aktivierung" und zu
kognitiver Verhaltenstherapie bei CFS/ME eine psychologisch
erklarbare Reaktion der "hilflosen Helfer"? Sind sie eher ein
Element individueller und institutioneller Abwehrstrukturen als
hilfreiche MaBnahmen fiir CFS/ME-Patienten?

2. "Verhaltenstherapie und behutsame Aktivierung helfen"

Das ist der Titel eines erst klrzlich erschienenen Artikels von Martin Sack,
Professor an der Medizinischen Hochschule Hannover (3). Genauso wie er
unterstutzt eine ganze Schule von Verhaltenstherapeuten und Psychiatern
die Theorie, dass Graded-Exercise-Programme (11) in Kombination mit
Verhaltenstherapie ein erfolgreicher Behandlungsansatz flir CFS/ME
waren. Hierbei wird den Betroffenen eine stetig steigende Belastung

"verordnet", manchmal ganz unabhangig von ihrer Reaktion.



Man koénnte sich nun angesichts der Studien, die die Schadlichkeit eines
solchen Vorgehens ein weiteres Mal belegen, durchaus die Frage stellen,
ob die gegenteiligen Empfehlungen nicht vielleicht Ausdruck von Angsten
und Abwehr seitens der Arzte, Psychiater oder Angehérigen sind, die in
ihnen wach werden, wenn sie mit einer so wenig nachvollziehbaren
Entkraftung wie der von CFS/ME-Patienten konfrontiert werden. Denn sie

sind weder "evidenzbasiert" noch logisch noch hilfreich.

Es muss also einen Grund fir die Widerspruchlichkeit des Vorgehens
dieser Arzte und Psychiater geben, ebenso wie fir die immanenten

Widersprliche, die man zuhauf in ihren Texten findet.

Haufig vertreten sie lediglich "Meinungen", die auf nichts als Vorurteilen
und einem auBerst negativen Bild von Patienten beruhen. Die zahlreichen
Aufsatze und Blicher des bekannten Gutachters Wolfgang Hausotter legen
hierflir ein beredtes Zeugnis ab (12).

3. Teufelskreise und andere Misslichkeiten

Arzte und andere Helfer werden durch CFS/ME-Patienten auf mehreren
Ebenen mit ihrer eigenen Hilflosigkeit konfrontiert, denn die offizielle
Medizin bietet, zumindest in Deutschland, keine brauchbaren
Handlungsanleitungen und nur geringes Wissen, um mit CFS/ME-Patienten
umzugehen - auBer der unangemessenen Empfehlung zur Aktivierung und

der Uberweisung zum Psychiater.

« Ursache I: mangeilnde oder sachlich falsche oder einseitige

Ausbildung der Arzte

CFS/ME ist nicht Gegenstand der medizinischen Ausbildung von Arzten. Es
gibt lediglich eine Reihe zertifizierter Fortbildungstexte, die allesamt auf
den o.g. Prinzipien beruhen und die Erkenntnisse der CFS/ME-Forschung
nicht berucksichtigen (siehe z.B. (3), (4)). CFS/ME wird falschlicherweise

immer noch als psychiatrische Erkrankung verstanden und abgehandelt,



wahrend es die Weltgesundheitsorganisation in ihrer Klassifikation der

Erkrankungen als neurologische Erkrankung einordnet (ICD-10: G 93.3).

Ungeklart bleibt auch der Widerspruch, dass CFS/ME einerseits in weiten
Kreisen der Medizin noch immer als somatoforme Stérung, larvierte
Depression, Neurasthenie 0.a., d.h. rein psychologisch-psychiatrische
Erkrankung ohne ursachliches physiologisches Korrelat aufgefasst wird,
andererseits aber das Robert-Koch-Institut (RKI), das Bundesinstitut fur
Ubertragbare und nicht Ubertragbare Krankheiten, Blut- und

Organspenden durch CFS-Patienten flr bedenklich halt.

Nicht einmal die Erkenntnisse der Centers for Disease Control and

Prevention der USA (CDC), ihre umfassenden Informationen zum CFS

werden hierzulande wahrgenommen. Gelegentlich werden die
Forschungsergebnisse und Veroéffentlichungen der CDC sogar als
"amerikanischer Mist" abgetan. Dementsprechend wird auch die seit
einem Jahr laufende Informationskampagne der amerikanischen
Gesundheitsbehdrden ignoriert (10).

Fazit: Wenn selbst in den USA eine solche Kampagne nétig ist, wie mag
dann erst die Lage hierzulande sein. Man muss leider davon ausgehen,
dass in Deutschland das Wissen der meisten Arzte um CFS/ME mangelhaft
oder gar falsch ist. D.h., sie wissen mit dieser "seltenen" Erkrankung
nichts anzufangen, wenn sie in ihrer Praxis damit konfrontiert werden. Sie
haben vielleicht einmal irgendetwas gehdért, aber dann mit Sicherheit im

Zusammenhang mit "somatoformen Stérungen".

 Ursache II: Die Untersuchung der Patienten bleibt "ohne
Befund"

In den Ublichen Diagnoseverfahren spiegelt sich CFS/ME nicht als eine
Erkrankung mit "Krankheitswert" wider. Im Gegenteil - es scheint "alles in
Ordnung" und "ohne Befund" zu sein. Der Arzt findet in seinen Ublichen
Diagnoseverfahren keinen Anhaltspunkt fiir eine ihm bekannte Erkrankung

oder eine Indikation flr weitere Untersuchungen. Der Zustand des



Patienten muss ihm somit "harmlos" erscheinen und durch ein bisschen

Gymnastik und die richtige seelische Haltung leicht zu beseitigen zu sein.

Und hier schlieBt sich der Teufelskreis: Werden Patienten, die sowieso
schon am Rand ihrer kérperlichen und geistigen Leistungsfahigkeit sind
und die bereits alles tun oder getan haben, um ihren Zustand zu
verbessern und ihren beruflichen und familiaren Verpflichtungen
nachzukommen, mit der Empfehlung konfrontiert, Gymnastik zu machen
und arbeiten zu gehen, und dann ginge das alles schon von alleine weg,

mussen sich notwendigerweise vor den Kopf gestoBen flhlen.

Wenn sie das kdnnten, waren sie schlieBlich nicht zum Arzt gegangen.
Genau das ist doch das Problem: sie sind so schwach, dass sie nicht
arbeiten kdnnen, dass sie sich nicht bewegen konnen, dass sie oft
nicht mehr klar denken kéonnen - kurz: eben die Kontrolle tber ihren

Kdrper und damit ihre Lebensgestaltung verloren haben.

Deshalb muss es ihnen als absurd erscheinen, wenn der Arzt ihnen genau
das als "Therapie" empfiehlt. Sich mit Willenskraft durchzubeiBen - das
haben sie doch alles schon versucht - mit dem Effekt, dass es ihnen
schlechter und schlechter geht. Flr sie ist ihr Zustand alles andere als

"harmlos".

o Fazit aus Sicht des Arztes: nicht der Dialog ist "krank",

sondern der Patient hat ein "psychologisches Problem"

Eine solche Empfehlung erflllt deshalb alle Merkmale der paradoxen
Kommunikation und muss bei Patienten, die voller Verzweiflung und Angst
sind, aufgrund ihrer Schwache Beruf, Familie, soziale und finanzielle
Sicherheit zu verlieren, verstandlicherweise Irritation, Wut, Verwirrung
etc. auslésen. Und schon werden sie "schwierig", fordern weitere
Untersuchungen und &rztliche MaBnahmen, was aus Sicht der Arzte ein
weiterer "Beweis" flir das Vorliegen einer "somatoformen Stérung"
gewertet wird - die man mit Psychotherapie und Aktivierung behandeln

muss:



"Die besonders in der primararztlichen Behandlung rasch entstehende
Irritation durch die schwierige Arzt-Patient-Interaktion kann als
frihzeitiger Hinweis auf eine somatoforme Stérung gewertet werden. Im
Umgang mit diesen Patienten entstehen beim behandelnden Arzt haufig
Geflhle des Nichtwissens, der Unsicherheit, Hilf- und Hoffnungslosigkeit
und Angste vor einem Scheitern der Behandlung. Hinzukommende
Ungeduld, Erschépfung und Ablehnung des Patienten erschweren die
Interaktion." (Zitat aus (4))

Statt also darliiber nachzudenken, ob das "Abschieben in die
psychiatrische Schublade" und die Empfehlung zur Aktivierung vielleicht
der Krankheit des Patienten nicht gerecht werden und der Patient dies
auch genau weiB3, wird das Rad ein weiteres Mal in die falsche Richtung
gedreht: die ablehnende Reaktion des Patienten wird als "friihzeitiger

Hinweis auf eine somatoforme Stérung gewertet".

Die Ublichen Verfahrensweisen, mit einer Krankheit oder Klage des
Patienten umzugehen und die dem Arzt eine gewisse Sicherheit und das
Geflihl von Kontrolle vermitteln, greifen bei CFS/ME in der Regel nicht: es
ist "nichts" zu finden, keiner der Ublichen Behandlungsvorschlage hilft,
und die Patienten klagen hartnackig weiter Gber eine lahmende
Erschépfung. Dem Arzt sind damit die Ublichen Instrumentarien im
Umgang mit der Klage eines Patienten umzugehen, aus der Hand

geschlagen.

Selbstverstandlich 16st das auf Seiten des Arztes Irritationen aus, vielleicht
Verargerung, vielleicht Hilflosigkeit. Wir CFS/ME-Patienten ritteln somit
ungewollt am Selbstverstandnis und der beruflichen Identitat desjenigen,
von dem wir Hilfe und Verstandnis erwarten. Wir treiben ihn also in ein

"psychologisches Problem".

Statt aber die eigene Irritation zu reflektieren im Hinblick auf ein vielleicht
unangemessenes Verhalten gegenltber dem Patienten, wird diesem
unterstellt, er habe eine "dysfunktionale Kognition" (2) und ein
"dysfunktionales Beziehungsverhalten" (4) - sprich: er hat nichts als

Unsinn im Kopf und benimmt sich auch noch unmdglich.



Reagiert der Arzt dann mit Ablehnung und der mehr oder weniger offen
geauBerten Vermutung, der Patient stelle sich ein bisschen an, solle sich
mal am Riemen reiBen, sei gar ein Simulant, Hypochonder, "fauler Sack"
oder "Rentenneurotiker", der seine Beschwerden mit starrem Blick auf die
ach so bequeme soziale Hangematte kunstlich aufbauscht, steigert das die

Verzweiflung der Patienten ein weiteres Mal.

CFS/ME-Patienten reagieren auf dieses Unverstandnis im Angesicht ihres
extremen Leidensdrucks vielleicht ihrerseits mit Wut, Verzweiflung, Angst
und Aggression - und schon ist der Dialog entgleist: Fir Arzte und
Psychologen ist die emotionale Reaktion ihrer CFS/ME-Patienten dann ein
"Beweis" daflir, dass sie eine psychische Stérung haben miissen, wenn
sie sich angesichts der , ohne Befund" verlaufenden Untersuchungen gar
nicht freuen, sondern darauf beharren, dass sie krank sind. Damit schliet

sich der Teufelskreis.

“Der Unglaube und die Skepsis, die Patienten mit Chronic Fatigue
Syndrom (CFS) in ihrer Familie, von Freunden und Kollegen erfahren,
kdnnen entmutigend sein. Aber wenn diese Skepsis von den Arzten
kommt, an die sich die Patienten mit der verzweifelten Hoffnung wenden,
eine Bestatigung und Behandlungsmadglichkeiten zu erfahren, dann kann
das verheerend sein. Und selbst wenn es den Patienten gelingt, einen Arzt
zu finden, der davon Uberzeugt ist, dass CFS eine reale Erkrankung ist
und der helfen méchte, dann wissen die Arzte oft nicht, wie man diese

komplexe Erkrankung behandeln kann."

(Aus: Marcia Harmon: Educating the Medical Community, The CFIDS Chronicle, Spring
2007, S. 26) (6)

4. Uberweisung zum Psychiater oder Psychologen - eine

Losung?

Allzuh&ufig entgleist hier die Kommunikation: Arzte haben das diffuse
Geflhl, dass hier etwas nicht stimmt, sie kbnnen mit dem Patienten nicht
umgehen, und viele neigen dann dazu, solche Irritationen ursachlich den
Patienten zuzuschreiben. Nicht die Kommunikation ist das Problem - auf

die ja auch der Arzt und die Behandlungssituation einen Einfluss haben -
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sondern der Patient hat ein Problem, und zwar ein psychologisches. Daflr

sind sie dann selbstverstandlich "nicht zustandig".

Einen scheinbaren Ausweg aus dieser Irritation bietet dann das im
Medizinsystem fir "solche Falle" vorgesehene Gleis: die Uberweisung zum

Psychologen oder Psychiater oder in eine psychosomatische Abteilung

(siehe auch (2) (3) (4)).

Und in der Tat kann eine solche Empfehlung bzw. die Uberweisung zum
Psychiater/Psychologen flr den Arzt eine Art "Lésung" sein: entweder
glaubt der Patient dem Arzt und dem Psychologen, dass die Ursache
seines Leidens in ihm selbst, in seinem unangemessenen Verhalten lage,
dann behelligt er den Mediziner nicht weiter und geht zum Psychologen
oder Psychiater. Oder er glaubt es nicht und hat damit das Vertrauen zu
seinem Arzt verloren. Auch dann wird er diesen nicht weiter behelligen
und sich mdéglicherweise einen anderen suchen. In beiden Fallen war der
Arzt also fur sich gesehen "erfolgreich"”, denn der Patient verschwindet aus

seinem Blickfeld.

Deutlich wird, dass in der Tat psychologische Probleme vorliegen: und
zwar unabhangig von denen, die der Patient allein durch die Reaktion auf
sein extremes Leiden schon "mitbringt" oder die er vielleicht ebenso hat
wie viele Menschen, die krank oder gesund sind. Es sind psychologische
Probleme, die innerhalb des Arzt-Patient-Verhaltnisses erst entstehen. Sie
betreffen beide Dialogpartner, werden aber aufgrund des strukturellen
Ungleichgewichts der Situation (der Patient ist der Abhangige,
Hilfesuchende, der Arzt ist idealerweise der Helfende, aber auf jeden Fall
gegenlber dem Patienten in der Machtposition) und der Tatsache, dass
beide die Beziehungsdynamik nicht begreifen, oft allein dem Patienten im
Sinne einer Schuldzuweisung "in die Schuhe geschoben". Die unten
zitierten Passagen aus den AWMF-Leitlinien und diversen Fachartikeln
geben hiervon beredtes Zeugnis (2) (3) (4).

Viele Patienten lassen sich auf psychotherapeutische Behandlungen, etwa

den Aufenthalt in psychosomatischen Kliniken, ein. Auch wenn sie dort
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bessere Erfahrungen machen, als das z.B. hier geschildert wird, kommen

sie dort in der Regel in wesentlich schlechterem Zustand heraus, als sie
hineingegangen sind. Das haben mir viele meiner Leidensgenossen
berichtet. Sie sind dem Klinikalltag und den dortigen Anforderungen von
Frihgymnastik bis Gruppentherapie kérperlich einfach nicht gewachsen
und erleben durch die Belastung teilweise schwere, Monate andauernde
Rackfalle.

CFS/ME-Patienten waren mehr als gllcklich, wenn Verhaltens- oder
andere Psychotherapien und Aktivierung ihr teilweise unsagliches Leid
lindern oder gar beseitigen wtrde. Ihre Erfahrung mit diesen Verfahren ist
jedoch im Hinblick auf die angekindigte Besserung ihres Zustandes meist

auBerst enttduschend.

Erzahlt man ihnen dann, dass sie nur deshalb so krank seien und sich ihre
Erkrankung chronifiziert habe, weil sie von Anfang an eine "libermaBige
Schonhaltung" an den Tag gelegt hatten, so missen sie das als absurde

und absolut unangemessene Schuldzuweisung begreifen.

5. Arzt und Patient begegnen sich auf vermintem Gelande

Nicht nur der unmittelbare Dialog zwischen Arzt und CFS/ME-Patient birgt
also jede Menge "Tretminen", sondern auch die Entwicklungen in unserem
Gesundheitswesen, durch die beide Partner zunehmend als Maschinen
betrachtet und entmenschlicht werden. Eine wirkliche Begegnung im Sinne
der gegenseitigen Wahrnehmung scheint immer schwieriger - und
unbezahlbar - zu werden. Hat man das Pech, eine Krankheit zu haben, die
in keines der vorgesehenen Raster fallt - auch nicht in das psychiatrische -
, dann haben beide Pech gehabt. Es liegt in der Natur der Sache, dass das

Pech des Patienten gréBer und folgenreicher ist als das des Arztes.

Wenn das stimmt, was der Président der Berliner Arztekammer Ellis Huber
einmal in einem Interview Uber die Geisteshaltung seiner Kollegen sagte,

SO muss man sich nicht nur Uber unbewusste emotionale Reaktionen von
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Arzten und Psychiatern wundern, die dann in einer projektiven Bewegung

den Patienten als "seelische Stérung" zugeschrieben werden, sondern

muss sogar bewussten Zynismus hinter solchen "Diagnosen" vermuten.

Ellis Huber, Prasident der Berliner Arztekammer, charakterisierte seine

arztlichen Kollegen in einem Interview aus dem Jahr 2001 so:

,Etwa ein Drittel der Arztinnen und Arzte sind zynische Egoisten, denen
das Schicksal ihrer Patienten voéllig egal geworden ist. Sie denken nur an
sich und machen Therapien, deren Unsinn sie von vornherein bereits
kennen. Ein weiteres Drittel umfasst frustrierte und prinzipienlose
Opportunisten, die im System mitschwimmen und versuchen,
einigermaBen Uber die Runden zu kommen und das schlechte Gewissen
durch Freude an Status und Ansehen zu kompensieren.

Ein Drittel der Therapeuten will tatsachlich sozial verantwortlich tatig sein
und ein preiswertes Gesundheitssystem umsetzen, das die Menschen
respektiert, ihnen wirklich hilft und auch das soziale Bindegewebe
schatzt.®

Arzten, die chronisch lberlastet und damit durch ihre unertréglichen
Arbeitsbedingungen vielleicht selbst chronisch erschépft sind, mit der fir
sie wenig nachvollziehbaren Klage zu kommen, man sei standig
"erschépft”, 16st bei diesen verstandlicherweise Wut, Verachtung, Spott
oder vielleicht auch (unbewusste) Angste und Abwehr aus. Dass das
heutige Medizinsystem Arzten, Krankenschwestern und anderen
professionellen Helfern extrem schwierige, wenn nicht gar unertragliche
Arbeitsbedingungen zumutet, zeigen jiingste Aussagen von Arzten nur
allzu deutlich (siehe z.B. (5)).

Bernd Hontschik, niedergelassener Arzt in Frankfurt am Main, schrieb in

einem Kommentar in der Frankfurter Rundschau vom 16. Juni 2007 zum

Thema "Arztehass" liber die Arbeitsbedingungen von Arzten folgendes:

"Haarstraubend sind die Bedingungen, unter denen Arzt und Patient sich
gegenlbertreten: In den Krankenhausern haben sich neue
Vergltungssysteme durchgesetzt, denen die Trager nur mit Einsparungen
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begegnen kénnen: Stellenstreichungen, Arbeitszeiterhéhungen,
Lohnkirzungen. Alle arbeiten dort bis zum Anschlag ihrer Belastbarkeit. In
den Arztpraxen haben Budgetierung und Punktwertverfall dazu geflhrt,
dass niedergelassene Arzte heute die letzten drei bis vier Wochen des
Quartals ohne Vergutung ihrer Arbeit praktizieren mussen.

Die Arzt-Patient-Beziehung ist langst keine Zweierbeziehung mehr im
diskreten Sprechzimmer. Es sitzt ein Dritter immer unsichtbar dabei. Der
Arzt kénnte das an stumm mitlaufenden Gedanken spiren:
Medikamentendurchschnitt schon Uberschritten? Zu viele Labor- oder
Réntgenuntersuchungen veranlasst? Wie ist dieser Patient versichert, wie
steht dieses Budget? Wie viele Formulare muss ich ausfillen? Und der
Patient splrt das spatestens an seinen stetig wachsenden Zuzahlungen."

Uber ungehaltene Arzte, die mit "schwierigen" und "anspruchsvollen"
Patienten umzugehen haben, wie es CFS/ME-Patienten aufgrund der Natur
ihrer Erkrankung gelegentlich sind, ja sein missen um Hilfe zu finden,
muss man sich wohl nicht mehr wundern. Dass sie diese gelegentlich aus
reiner Not heraus an Kollegen lGberweisen, seien es Psychiater oder
andere Fachkollegen, um sie einfach loszuwerden, scheint im Angesicht

solcher miserablen Arbeitsbedingungen nur allzu verstandlich.

6. Exkurs: Was erleben Arzte und Psychologen mit
CFS/ME?

Es ware an dieser Stelle interessant zu wissen, welche Erfahrungen Arzte
machen, die an CFS/ME erkranken: in welcher Weise kollidiert ihr
"einfach-nicht-mehr-kénnen" mit ihrer beruflichen Identitat als Arzt oder
Arztin, der vielleicht keine Schwéche zeigen darf? Wie reagieren die
Kollegen auf ihre Entkraftung und ihre Arbeitsunfahigkeit? Unterscheiden
sich ihre Erfahrungen noch einmal von denen anderer CFS/ME-Patienten?
Was sagt die Reaktion der Kollegen uber die "deformation professionelle"
von Arzten aus, also Uber die berufliche Identitét, die sie einnehmen

mussen, um in diesem System bestehen zu kénnen?
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Dann kénnte man leichter verstehen, welche Abwehrmechanismen bei

ihren gesunden Kollegen ausgeldst werden, wenn sie mit einer so
"unverstandlichen" und behandlungsresistenten Erkrankung wie CFS/ME

konfrontiert werden.

7. Unbewusste Emotionen statt Evidenzbasierung

handlungsleitend?

Schaut man sich die Erfahrungen von Patienten an, die diese immer
wieder schildern, dann findet man zahlreiche Belege daflir, dass hier nicht
evidenzbasierte Medizin handlungsleitend war, sondern lGberwaltigende,
nicht beherrschte emotionale Reaktionen seitens der Arzte, Gutachter,

Psychiater, Angehoérigen und Freunde von CFS/ME-Patienten.

Vielleicht ist die zwischen Patienten(-verbdnden) und Psychiatern/Arzten
so extrem umstrittene Empfehlung zur Aktivierung und zu Graded-
Exercise-Programmen in Hinweis darauf, dass der Alltag in der
medizinischen Praxis weniger von Logik und Wissenschaft als von
"Psychologik" und der Beziehungsdynamik bestimmt wird, die sich
zwischen Arzt und Patient entfaltet. Diese Beziehungsdynamik, die sich,
ohne dass die Beteiligten dies bemerken oder gar mit béser Absicht tun,
schlagt sich vielleicht viel starker in den therapeutischen Ratschlagen des

Arztes nieder als die Ergebnisse objektiv-wissenschaftlicher Studien.

Warum sollten Menschen, die zum Teil unbeschreibliches Leid erfahren
und denen Familie, Freunde und professionelle Helfer haufig mit Spott und
Verachtung begegnen, die also alles andere als den ihnen gelegentlich
unterstellten "sekundaren Krankheitsgewinn" erleben, nicht alles tun, um
wieder gesund zu werden? Sie alle waren doch froh und dankbar, wenn so
einfache MaBnahmen wie kdrperliche Aktivierung und ein bisschen
Verhaltenstherapie helfen wirden! Es gabe nicht schatzungsweise
300.000 CFS/ME-Kranke allein in Deutschland, wenn diese MaBnahmen

einen Ausweg darstellen wiirden.
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Flr diese Menschen ist es eine subjektive Katastrophe, wenn man sie

undifferenziert mit jenen in einen Topf wirft, die eine
Erwerbsunfahigkeitsrente ohne entsprechende Berechtigung erreichen

wollen - auch solche Menschen gibt es selbstverstandlich.

Es ware jedoch Aufgabe des Arztes, hier mit geeigneten diagnostischen
Instrumentarien eine Differenzierung vorzunehmen. Und solche
Instrumentarien gibt es bereits, sogar in deutscher Sprache: etwa in der

australischen Broschure, die auf der neuen Kanadischen Klinischen

Definition beruht. In beiden Dokumenten finden sich Fragebégen und
Diagnosealgorithmen, die eine Unterscheidung zwischen CFS/ME-
Patienten, Menschen mit majorer Depression oder Simulanten und
Hypochondern eindeutig und leicht moéglich machen. Es ware nur nétig,
dass die behandelnden Arzte sich mit diesen Dokumenten vertraut

machen wirden.

Stattdessen gerat der Patient oft in die absurde Situation, dass er dem
Arzt ,beweisen™ muss, dass er krank ist. In dieser Position hat er von

vorneherein nicht die geringste Chance.

Die aktuellen, heftigen Debatten um die "NICE-Guidelines", die in

GroBbritannien von offizieller Seite erstellt wurden bzw. werden, um den
Arzten eine Richtlinie zur Behandlung des CFS/ME an die Hand zu geben,
sind ein weiterer Beleg hierfir. Die darin enthaltene Empfehlung von

kognitiver Verhaltenstherapie und "Graded-Exercise" als Behandlung von

CFS/ME wird von den Patientenorganisationen einhellig abgelehnt.

Patientenorganisationen vertreten in der Regel die Interessen der in ihnen
organisierten Patienten - und zwar in dem Sinne, dass diese gesiuinder
werden. Es ist schwer vorstellbar, dass die Zehntausende, die allein in
GroBbritannien in diesen Organisationen Mitglied sind, einschlieBlich der
Eltern betroffener Kinder und Jugendlicher und einschlieBlich nicht
betroffener Kliniker und Forscher, allesamt an einer "dysfunktionalen
Kognition" leiden und MaBnahmen, die erfolgversprechend sind, so

einhellig ablehnen.
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In GroBbritannien gibt es eine duBerst machtige Psychiaterfraktion um

Simon Wessely, Peter White, Trudy Chalder, Michael Sharpe u.a., deren
Einfluss dazu gefuhrt hat, dass von offizieller Seite (dem MRC)
ausschlieBlich psychiatrische Interventionen bei CFS/ME "erforscht" und
von vorneherein als "erfolgversprechend" begutachtet werden, wahrend
biomedizinische Projekte wie etwa die Genexpressionsforschung von John
Gow und Jonathan Kerr auf andere, weniger Uppig sprudelnde Geldquellen
angewiesen sind (teilweise auf die Finanzierung durch
Patientenorganisationen). Der Widerstand der Patientenorganisationen
gegen den Einfluss dieser Psychiaterfraktion ist massiv, aber ihre Stimme

wird bislang bei offiziellen Stellen wenig gehdrt.

Gerade ist das britische Medical Research Council mit einer von der 25%-

ME-Group verbreiteten Presseerklarung aufgefordert worden, die

Geldverschwendung zu stoppen, die die Finanzierung von
Forschungsprojekten zur angeblichen Effektivitat von "Graded-Exercise-
Programmen" und kognitiver Verhaltenstherapie bei CFS/ME darstellen
wirde. Diese Petition wurde von 28 Patientengruppen und namhaften
Einzelpersonen, unter ihnen zwei britische Parlamentsabgeordnete,

unterzeichnet.

Diese seit Jahrzehnten andauernden Auseinandersetzungen in

GrofBbritannien sind ein weiterer Beleg flr die hier dargelegten Thesen.

8. Ausweg I: Wahrnehmung der neuen

Forschungsergebnisse zu Diagnose und Behandlung

Weltweit wird von CFS/ME-Patienten und ihren Vertretern gefordert, dass
das "medizinische Establishment" und die Politiker endlich die Tragweite
und Schwere der Erkrankung realisieren und ausreichend
Forschungsgelder in Projekte zur Erforschung der Krankheitsmechanismen
stecken. Es ware aus ihrer Sicht schon ein Fortschritt, wenn man in

Kreisen der Medizin und Politik die bereits vorhanden Studien zu
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immunologischen, neurologischen und endokrinen Anomalien wahrnehmen

wirde.

Von daher bieten solche Studien wie die im Artikel des Monats Juli 07 I
zitierten vielleicht einen Ausweg aus so manchem Missverstandnis, das
sich zwischen Arzten und Patienten entwickelt. Vielleicht geben sie
verunsicherten Helfern ein Instrumentarium in die Hand, das den Dialog
mit den Patienten erleichtert oder wiederherstellt und hilft, die eigenen

Angste und Verunsicherungen anzugehen.

Das Internet macht den Zugang zu den mittlerweile auf Tausende

zahlenden medizinischen Fachartikeln zur Pathophysiologie und zu

erfolgversprechenden Behandlungsansatzen bei CFS/ME selbst flr Laien
einfach. Fiir Arzte, die sich in der hier gepflegten Fachsprache leicht
orientieren kdénnen, dlrfte es deshalb kein Problem sein, sich auf dem

Stand der Wissenschaft zu halten.

Einen Einstieg in die wesentlichen Aspekte der Pathophysiologie bieten
vielleicht die Zusammenfassungen von Anthony Komaroff, einem
Medizinprofessor der Harvard Medical School (siehe Artikel des Monats

April 07 T und Kasten unten (13)).

In der Mai-Ausgabe seines Magazins ACP Observer beschaftigt sich die

renommierte Arztevereinigung der USA, das American College of
Physicians, mit den neuesten Ergebnissen zu Forschung und Diagnose des

CFS. Unter dem Titel "Putting chronic fatigue syndrome's myths to bed"

werden gegeniiber der amerikanischen Arzteschaft die Mythen, die das
CFS bislang umgaben, endgliltig zu Grabe getragen. Auf wenigen Seiten
bietet der Artikel von Jessica Berthold einen Einblick in die Grundlagen
und vermittelt eine Vorstellung von der Schwere der Symptomatik. Die
wichtigsten diagnostischen Schritte werden ebenso aufgezahlt wie die
entscheidenden Forschungsergebnisse zur Pathogenese der Erkrankung

und zu den bislang vorhandenen Mdéglichkeiten der Behandlung des CFS.
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ZeitgemaB ware demnach die Abkehr von der Uberholten, aber immer

noch weit verbreiteten Vorstellung, dass alle Erkrankungen, fur die der
Arzt kein physiologisches Korrelat finden kann, automatisch
psychologischer Natur seien. Eine hervorragende sachliche Begriindung
fir diese Notwendigkeit liefert die Arztin fir Innere Medizin und
Psychotherapie A.D. Hock (Kdln). Die Lektire ihres Aufsatzes mit dem

Titel Diagnostik und Therapie der Fibromyalgie und des Chronic-Fatique-

Syndroms ist jedem anzuempfehlen, der sich mit diesem Thema auf

qualifizierte Weise beschaftigen méchte.

Offenbar scheint sich inzwischen sogar in offiziellen Arztegremien wie z.B.
dem CISSD-Projekt (Conceptual Issues in Somatoform and Similar
Disorders) Widerstand gegen die Gleichsetzung von "medizinisch
ungeklart" (MUPS-Disorders) und "somatoform" zu regen. Richard Sykes,
der Koordinator des CISSD-Projekts vertritt die These, dass die
"psychogene Schlussfolgerung"” nicht gerechtfertigt sei. Diese psychogene

Schlussfolgerung folge der Logik:

1. Es gibt keine bekannte Ursache flr die Symptome - sie sind also
"medizinisch ungeklart"

2. Deshalb gibt es auch keine wirkliche physische Ursache (keine
organische Grundlage, es ist rein physisch nichts anomal).

3. Deshalb muss die Ursache psychologischer Natur sein.

4. Und deshalb muss es sich um eine psychogene/psychologische
Erkrankung handeln.

ABER, so Sykes bei einem Vortrag am 20. April 2007 in London, die

Schlussfolgerung von Punkt 1 nach Punkt 2 sei nicht zuldssig. Denn es
kdnne durchaus eine kdérperliche Ursache da sein: die Symptome kdénnten
entweder ein friher Indikator flr eine sich erst spater herausschalende
Erkrankung sein oder es kénnte sein, dass nicht alle notwendigen
Untersuchungen durchgeflihrt worden seien oder dass man an die
Grenzen der derzeitigen Wissenschaft stoBe. Die Medizingeschichte sei voll
von Beispielen fir Krankheiten, deren Ursache man zunachst nicht kannte.
Die moderne Ansicht sei, dass alle Symptome auch eine physische
Grundlage hatten.
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Sykes betonte, dass die "psychogene Schlussfolgerung" Schaden

verursache, indem z.B.

« korperliche Ursachen vernachlassigt wtrden,
« nicht vorhandene psychologische Probleme unterstellt wiirden,
« Vvorhandene psychologische Probleme Ubertrieben wirden,

« von eventuell ebenfalls vorliegenden psychischen Stérungen
falschlicherweise angenommen wiirde, sie seien die Ursache,

» die Patienten sich abwenden,
o und die angebotenen Therapien entweder gar keinen oder nur
begrenzten Erfolg hatten.
Aus diesem Grunde sollte die "psychogene Schlussfolgerung" aufgegeben
werden und der Vergangenheit angehdren. Sie sei eine der Hauptursachen
fur die "Psychologisierung" des CFS.

Es bleibt zu hoffen, dass man sich in der Medizin in Zukunft an den

Gedanken dieses seriosen Professors orientiert.

Hatte sich die Medizin von Anbeginn der Medizingeschichte immer auf den
Standpunkt gestellt, dass alle Krankheitsbilder, flr die sie kein
organisches Korrelat finden kann, automatisch das Resultat eines
"psychologischen Problems" oder falschen Verhaltens des Erkrankten
seien, so hatte es niemals einen Fortschritt in der Medizin gegeben. Dann
waren wir noch immer der Meinung, die bis vor 100 Jahren in
Medizinerkreisen noch weit verbreitet war, dass die Tuberkulose eine
Folge exzessiver Onanie sei. Oder dass, wie es in manchen afrikanischen
Dérfern wohl noch immer praktiziert wird, das Schlachten einer Kuh als
Opfergabe einen im Endstadium an AIDS erkrankten Menschen retten

konne.
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9. Ausweg II: Symptomatische Behandlung und Pacing

statt Uberlastung

Vielleicht eréffnet die Wahrnehmung des bereits vorhandenen Wissens um
die Pathophysiologie des CFS/ME und die Moéglichkeiten eines effektiven
und unschadlichen Krankheitsmanagements den Zugang zu MaBnahmen,
die besser geeignet sind, den Patienten zu helfen, mit der Krankheit fertig

zu werden. Charles Shepherd hat in seiner Broschire hierzu einen

umfassenden Uberblick gegeben.

Darin finden sich auch Aussagen zu dem von vielen

Patientenorganisationen und Forschern empfohlenen Pacing.

Auch dieses Verfahren ist selbstverstandlich keine Therapie, die an den
Ursachen der Erkrankung ansetzen wurde, sondern lediglich eine
HilfsmaBnahme im Rahmen der Alltagsbewaltigung, die eine medizinische
Behandlung der Symptome nicht ersetzen, sondern allenfalls begleiten
kann. Aber da diese Methode im Unterschied zu Graded-Exercise-
Programmen den meisten Patienten hilft und nicht schadet, bietet sie auch
fiir Patienten einen Ausweg aus dem ewigen Kreislauf von Uberlastung

und Symptomverstarkung.

Und sie bietet einen Ausweg aus dem Teufelskreis von
Missverstandnissen, die sich zwischen Arzten und CFS/ME-Patienten so
leicht einschleichen. Pacing und eine symptomatische Behandlung
bedeuten flur den Patienten nicht nur eine Besserung der Symptome,
sondern vermitteln ihm auch den Respekt, den er im Angesicht der
verheerenden Auswirkungen seiner Krankheit erwartet. Und sie geben
dem Arzt ein wirksames, wenn auch auf lange Sicht angelegtes
therapeutisches Instrumentarium, das ihn von den beschriebenen

Irritationen befreien kann und in seiner Rolle als Arzt bestatigt.

Hinzu kommen muss selbstverstandlich eine Unterstitzung der Patienten
im sozialen Bereich, die ihnen ein solches Vorgehen auch ermdglicht.

Werden sie, wie es etwa die AWMEF-Richtlinien empfehlen, immer nur fir
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kurze Zeit krankgeschrieben und dann wieder in den Arbeitsprozess

zurlckgetrieben, sind eine Anwendung solcher Programme zum

Krankheitsmanagement und eine Erholung nicht méglich.

10. Ausweg III: Gemeinsame "Trauerarbeit"” ist notig

Entscheidend ist nach meiner Erfahrung, dass beide Partner des Dialogs,
Arzt und Patient gleichermaBen, ihre weitgehende Hilflosigkeit im
Angesichts einer solchen schweren, massiv entkraftenden Erkrankung
anerkennen und zunachst einmal ertragen lernen. Statt die auf beiden
Seiten entstehenden Wut- und Hilflosigkeitsgefiihle durch unangemessene
Schuldzuschreibungen gegeneinander zu wenden, ware es flr beide
hilfreicher, eine Art gemeinsamer "Trauerarbeit" daridber zu leisten, dass
diese Erkrankung bislang nicht ursachlich, sondern nur symptomatisch
behandelt werden kann und dass Jahre vergehen kdnnen, bevor der

Patient eine Besserung erlebt.

Eine solche Trauerarbeit erfordert sowohl von den Patienten als auch von
Arzten ein hohes MaB an persénlicher Reife und, auf Seiten der Arzte,

auch ein gutes Stlick psychologischer Schulung.

Auch hier gibt es bereits hervorragende Literatur, auf die sich Arzte wie
Patienten stitzen kdnnen - etwa zum Vier-Phasen-Modell der Verarbeitung
der Krankheitserfahrung bei CFS/ME von Patricia Fennell (siehe (9)). Auch
die Anmerkungen, die sich im gerade vero6ffentlichten Research Review
der CFIDS Association finden, kdnnen bereits hilfreich sein (14).

Patienten, die auf solchermaBen psychologisch geschulte Arzte stoBen, die
auch ihre eigenen Reaktionen konstruktiv zu reflektieren in der Lage sind,
sind zu beglickwlnschen - aber sicher in der Minderheit. Das ware in der
Tat ein psychosomatisches Vorgehen, das Patienten (wie Arzten) helfen
kdnnte, alle Aspekte einer so schweren Erkrankung anzugehen und

kdrperliche wie seelische Folgen gleichermaBen zu behandeln.



21
Arzte, die so etwas kdnnen, und denen das Kunststiick gelingt, das auch

noch in einem Arbeitsumfeld umsetzen, wie es ihnen im Rahmen der
standigen Einsparungen und Verschlechterungen im Gesundheitswesen
zugemutet wird, kann man mit Fug und Recht als die "wahren
Psychosomatiker" bezeichnen. Sie missbrauchen die Psychosomatik (oder
das, was aus dieser geworden ist (7)) nicht im Sinne einer institutionellen
Abwehr, sondern nutzen sie als das, was sie urspringlich gedacht war: als
ein Instrument im Sinne der Herstellung einer humanen Medizin, die den
Menschen als Ganzes betrachtet und nicht als Maschine. Und zwar Arzte,

Psychiater, Psychologen und Patienten gleichermaBen.

Anmerkungen

(1) CMO-Report:

Zum Erfolg des Einsatzes von kognitiver Verhaltenstherapie und Graded-Exercise-
Programmen haben groBe Patientenorganisationen in GroBbritannien eine Umfrage unter
CFS/ME-Patienten durchgefiihrt. Hier einige Zitate Gber die Ergebnisse aus dem CMO-

Report:

S.61, Uber "Graded-Exercise"

" — Sowohl die Patientenorganisationen als auch die Ergebnisse der Patiententagungen
weisen darauf hin, dass ,graded exercise” bei manchen Patienten hilfreich sein kann,
dass aber erhebliche Bedenken im Hinblick auf einen potentiellen Schaden bestehen,
insbesondere dann, wenn die Behandlung nicht flexibel oder ohne das Einverstandnis des
Patienten durchgefiihrt wird. Die nicht-randomisierte Umfrage unter sehr schwer
erkrankten Patienten kam zu dem Schluss, dass von den 1214 teilnehmenden Patienten,
die ,graded exercise” ausprobiert hatten, 417 glaubten, sie sei ,hilfreich” gewesen, 187
berichteten ,keine Verdnderungen™ und 610 glaubten, dass sie ihre Erkrankung
Lverschlimmert® habe (siehe auch Anhang 3, Abschnitt 3). Ahnlich negative
Stellungnahmen wurden aus einer Patientenumfrage unter weniger schwer erkrankten
Patienten berichtet, und keine andere Behandlungsform, ob pharmakologischer oder
nicht-pharmakologischer Art - erhielt bei den Patientenumfragen derart negative
Rickmeldungen."

S. 64, liber kognitive Verhaltenstherapie:

"In einer Umfrage unter Patienten betrachteten nur 7% der Befragten die Therapie als
"hilfreich", verglichen mit 26%, die der Meinung waren, dass sie sich dadurch noch
schlechter fuhlten. Die verbleibenden 67% der Patienten berichteten "keine
Veranderung" (siehe auch Anhang 3, Abschnitt 3). Der Bericht lieB darauf schlieBen, dass
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es zu schadlichen Auswirkungen kam, wenn der Aktivitatsplan zu rigide war, wenn der
Therapeut Skepsis gegeniiber den Ansichten und Erfahrungen des Patienten an den Tag
legte oder wenn die Therapeuten zu verstehen gaben, dass die Krankheit "rein
psychologisch bedingt" sei."

S. 66, Uber "Pacing"

" — Beachtliche Unterstlitzung findet das , pacing” sowohl bei den Patienten als auch bei
den Patienten- und Hilfsorganisationen. Es wird auch bei den sehr schwer Erkrankten als
sinnvolle MaBnahme angesehen. Eine Umfrage unter mehr als 2000 Mitgliedern einer
Patientenorganisation, denen es sehr schlecht ging oder sehr schlecht gegangen war,
ergab, dass 89% der Befragten das ,pacing" als hilfreich erlebten (siehe Anhang 3,
Abschnitt 3). Ahnliche Ergebnisse werden aus Umfragen unter weniger schwer
betroffenen Patienten berichtet. Die Patientenorganisationen sind (iberzeugt, dass
ausreichende Ruheperioden hilfreich sind, insbesondere in den friihen Stadien der
Erkrankung."

Aus: Anhang 3 zum CMO-Report:

"Steigerung der korperlichen Tatigkeit ("Graded exercise”):
Befragte: 1214
e Hilfreich 34%
e keine Veranderung 15%
e erbrachte Verschlechterung 50%
Kognitive Verhaltenstherapie
Befragte: 285
e Hilfreich 7%
e keine Veranderung 67%
e erbrachte Verschlechterung 26%"

zurick in den Text

2) AWMF-Leitlinien

Leitlinie Somatoforme Storungen 8:
Neurasthenie (ICD-10 F48.0) / Chronic Fatigue Syndrome)

Leitlinien Psychotherapeutische Medizin und Psychosomatik, Gemeinsame Leitlinien der
Deutschen Gesellschaft fir Psychotherapeutische Medizin, Deutschen Gesellschaft fir
Psychonanalyse, Psychotherapie, Psychosomatik und Tiefenpsychologie (DGPT), des
Deutschen Kollegium fiir Psychosomatische Medizin (DKPM) und

der Allgemeinen Arztlichen Gesellschaft fiir Psychotherapie (AAGP)

Verabschiedet von den Fachgesellschaften DGPM, DKPM, AAGP und DGPT am 18. 05.
1999, Uberarbeitung vom 21. November 2001

Zitate aus den AWMEF-Leitlinien:
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e "Oberstes Wirkprinzip einer erfolgreichen Behandlung von Patienten mit
chronischem Erschépfungssyndron ist eine, der individuellen Belastbarkeit
angepalBte kdrperliche Aktivierung. Ausgepragtes Schonverhalten und
langerdauernde kdrperliche Inaktivitat fihrt zur einer Verstarkung und
Chronifizierung der Symptomatik. Gleichzeitig bestehen oft ausgepréagte Angste
durch Aktivitat die Symptomatik weiter zu verschlimmern (dysfunktionale
Kognition)."

e '"Langerdauernde Inaktivierung und Schonverhalten fiihrt in der Regel zu weiteren
kérperlichen MiBempfindungen und zu verstdrkter Erschopfungssymptomatik.
Krankschreibungen sollten nach Méglichkeit nur fiir kurze Zeit (2 Wochen)
erfolgen. Danach ist eine Wiederaufnahme der gewohnten Aktivitaten
anzustreben, evtl. durch gestufte Steigerung der Belastung."

o "Die positive Wirkung eines angeleiteten kérperlichen Trainings mit allmahlich
gesteigerter korperlicher Aktivierung kann als empirisch gesichert gelten."

¢ "Die Wirksamkeit einer ausreichend dosierten und speziell auf Patienten mit CFS
ausgerichteten kognitiven Verhaltenstherapie kann empirisch als erwiesen gelten."

e "Die arztliche Beratung hinsichtlich kérperlicher Aktivierung und die Erstellung
eines individuellen Trainingsplans erwies sich auch im Rahmen einer
Kurzintervention (4 Termine) als wirkungsvoll zur Reduktion der CFS-
Symptomatik (Powell et al. 2001; RCT mit Therapievergleich EBM III."

e "Eine multidisziplinégre Behandlung unter Anwendung der bisher empirisch
gesicherten Behandlungsempfehlungen erwies sich in einer naturalistischen Studie
als wirkungsvoll hinsichtlich der Wiederherstellung der Arbeitsfahigkeit und des
Aktivitatsniveaus (Marlin et al. 1998; EBM V)."

¢ "Kognitive Verhaltenstherapie ist nach den EBM-Kriterien wirksam (Deale et
al. 1997, Sharpe et al. 1996; Prins et al. 2001; RCT mit Placebo bzw. mit
Therapievergleich; EBM II)"

o "Korperliche Aktivierung im Rahmen eines physiotherapeutischen
Trainingsprogramms ist nach den EBM-Kriterien wirksam (Fulcher und White
1997, Wearden et al. 1998; RCT mit Therapievergleich bzw. Placebobehandlung;
EBM II)."

zurick in den Text

(3) Fortbildung fiir Arzte zum Thema CFS/ME: Martin Sack

Martin Sack: Verhaltenstherapie und behutsame Aktivierung helfen. Der
Neurologe und Psychiater, 6/05, S. 16-20 (Sie finden den Text hier als pdf-Datei.)

PD Dr. Martin Sack, Professor an der Medizinischen Hochschule Hannover, veroéffentlichte
erst 2005 unter dem Titel "Aktivierung und behutsame Aktivierung helfen" einen Artikel,
in dem die in Deutschland gangige Lehrmeinung zum Umgang mit CFS/ME-Patienten
dargelegt wird.

Da die Lektiire dieses Artikels als zertifizierte Fortbildung gilt, bekommen Arzte, die ihn
lesen und einen darauf bezogenen Fragebogen "richtig" beantworten,
Zertifizierungspunkte im Rahmen der Continued Medical Education (CME). Insofern
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kénnen die folgenden Zitate aus diesem Text den medizinischen Standard wiedergeben,
mit dem CFS/ME-Patienten hierzulande konfrontiert werden.

Martin Sack teilt hier die Meinung anderer fihrender Psychiater, Psychologen und
Psychosomatiker in Deutschland und gibt im wesentlichen das wieder, was sich auch in
den AWMF-Leitlinien Gber CFS/ME findet.

Zitate aus diesem Artikel:

e "Ein CFS ist als Neurasthenie (ICD-10: F48.0) bzw. als Somatisierungsstdrung
(F45.0) oder undifferenzierte Somatisierungsstérung (F45.1) zu klassifizieren."

e "Chronisches Erschépfungssyndrom als eigenes Krankheitsbild fraglich"

e "Wann hat ihre Erschépfung Krankheitswert?"

¢ "Als Behandlungsoption erster Wahl empfiehlt sich kérperliche Aktivierung, am
besten im Rahmen eines fachlich angeleiteten Trainingsprogramms. Bei
psychischer Komorbiditat oder bei Anzeichen fir eine aktuelle psychosoziale
Belastungssituation sollte zusatzlich eine psychotherapeutische Behandlung
eingeleitet werden."

e "Eine langer andauernde kérperliche Inaktivierung und Schonverhalten flihren in
der Regel zu weiteren korperlichen Missempfindungen und zu verstarkter
Erschdpfungssymptomatik. Krankschreibungen sollten nach Méglichkeit nur fir
kurze Zeit (z.B. zwei Wochen) erfolgen. Danach ist eine Wiederaufnahme der
gewohnten Aktivitaten anzustreben, eventuell durch gestufte Steigerung der
Belastung."

e "Gleichzeitig bestehen patientenseitig oft ausgeprégte Angste, die Symptomatik
durch Aktivitat weiter zu verschlimmern. Fachlich angeleitete kdrperliche
Aktivierung mit stufenweiser Trainingssteigerung ist daher der wichtigste und
erfolgversprechendste Baustein in der Behandlung von Patienten mit CFS. In
mehreren randomisierten kontrollierten Behandlungsstudien konnte belegt
werden, dass koérperliche Aktivierung im Rahmen eines angeleiteten
Trainingsprogrammes zu einer signifikanten Besserung der kdérperlichen
Leistungsfahigkeit und der Erschopfungssymptomatik fihrt."

zurick in den Text

(4) Fortbildung fiir Arzte zum Thema CFS/ME: Sauer, Eich

Nina Sauer, Wolfgang Eich: Somatoforme Stérungen und Funktionsstéorungen.
Deutsches Arzteblatt, Jg. 104, Heft 1-2, 8. Januar 2007 (Sie finden den Gesamttext
hier.)

Ein ganz aktueller Artikel vom Januar 2007 wurde von der Nordrheinischen Akademie flr
arztliche Fort- und Weiterbildung zertifiziert. Arzte, die ihn lesen und einen
entsprechenden Fragebogen "richtig" beantworten, bekommen dafiir 3 CME-Punkte.
Wohlgemerkt: CFS/ME gilt hierzulande, wie in oben zitiertem Artikel zu sehen, als
"Neurasthenie" und "Somatisierungsstérung". Dass die WHO in den ICD-10 CFS/ME als
neurologische Erkrankung unter G. 93.3 klassifiziert, wird an keiner Stelle erwahnt.
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Zitate aus diesem Artikel:

e "Patienten mit einer somatoformen Stérung berichten lber kérperbezogene
Beschwerden, die nicht hinreichend somatisch erklart werden kénnen."

e "Zahlreiche Therapieabbriiche und Konflikte mit Arzten sind auf ein schwer
handhabbares, dysfunktionales Beziehungsverhalten dieser Patienten
zurtickzufihren."

e "Charakteristisch fur Patienten mit somatoformen Stérungen ist die wiederholte
Darbietung koérperlicher Beschwerden verbunden mit Forderungen nach
medizinischen Untersuchungen. Die Patienten halten diese Forderungen aufrecht
trotz wiederholter negativer Ergebnisse und Versicherungen der Arzte, dass die
Symptome nicht ausreichend korperlich begriindbar sind."

e "Die besonders in der primararztlichen Behandlung rasch entstehende Irritation
durch die schwierige Arzt-Patient-Interaktion kann als frihzeitiger Hinwies auf
eine somatoforme Stérung gewertet werden. Im Umgang mit diesen Patienten
entstehen beim behandelnden Arzt haufig Geflihle des Nichtwissens, der
Unsicherheit, Hilf- und Hoffnungslosigkeit und Angste vor einem Scheitern der
Behandlung. Hinzukommende Ungeduld, Erschépfung und Ablehnung des
Patienten erschweren die Interaktion."

e "Nach einer Literaturiibersicht Gber somatoforme Stérungen und funktionelle
Syndrome (15) zeigen sich in der Behandlung folgende wichtige Erkenntnisse:
passive MaBnahmen wie Injektionen und Operationen sind weniger effektiv als
Behandlungen wie Physiotherapie und Psychotherapie, die die aktive Mitarbeit der
Patienten voraussetzen."

e "Bei unkomplizierten somatoformen Stérungen eignen sich Information lGber das
Krankheitsbild und Beratung zur Aktivierung statt Schonung sowie gegebenenfalls
symptomatische MaBnahmen. Bei komplizierten Stérungen sollte die Behandlung
neben den oben genannten MaBnahmen psychoedukative Elemente wie die
Aufklarung Uber das dysfunktionale Krankheitsverhalten enthalten. Die
Vermittlung eines bio-psycho-sozialen Krankheitsmodells sollte ebenfalls
angestrebt werden. Hilfreich kann eine antidepressive Medikation sein."

Die Autoren zitieren Henningsen et al., die in einer Tabelle 2002 Uber spezifische und
unspezifische Atiologiefaktoren fiir somatoforme Stérungen als spezifischen
soziokulturellen Faktor die "Medien" angeben, die durch die "Verbreitung von
Erkldrungsmodellen flir unspezifische Kérperbeschwerden" verantwortlich seien.

In diesem Sinne ist die Lektlire dieser Website méglicherweise auch ein atiologischer,
d.h. verursachender oder perpetuierender Faktor fir CFS/ME. Es bleibt dem geneigten
Leser und seiner Verantwortung lberlassen, ob er sich diesem Risiko weiterhin aussetzen
will ...

zurick in den Text

(5) "Arzt beschimpft Patienten"

titelt die Frankfurter Rundschau auf Seite R21 am 27. Juni 2007. Auch wenn dies als
Entgleisung und bedauerlicher Einzelfall gelten kann, geben die AuBerungen des
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Vorsitzenden des Berufsverbands der Deutschen Chirurgen in Hessen Zafirios Giogios die
Atmosphare wieder, die mittlerweile im deutschen Gesundheitswesen zu herrschen
scheint. Dass es ein "Arztehasserbuch" gibt, mag man noch als Entgleisung eines Arztes
abtun, der mit seinem Beruf nicht zurechtgekommen ist, aber dass flihrende
Arztevertreter sich im Internet in einer Weise (iber Patienten duBern, wirft kein gutes
Licht auf unser Medizinsystem. Irgendetwas scheint hier ganz grundsatzlich
schiefzulaufen, und "schwierige" Patienten, die den Arzten Zeit kosten und ihr Budget
belasten, haben wahrscheinlich erst recht keine guten Karten.

Hier die Zitate des Herrn Dr. Giogios:

¢ "Unsere Gegner sind die Patienten, die unsere Leistungen so preiswert wie
maoglich, am liebsten umsonst bekommen wollen." Sie wollten mdglichst Gratis-
Behandlungen, "damit Geld fir Urlaubsreisen, Saufen, FuBballarenen,
FreizeitspalB3, Frihrente, Blaumacherei u.s.w. Ubrig bleibt"

e Im Internetforum fordert Giogios seine Berufskollegen auf, "dem Patienten einmal
kollektiv die Leistung zu verweigern, ob durch Streik oder totale Ablehnung, ohne
Ricksicht auf seine Not. Seine Krankheit ist sein Problem, nicht unseres."

zurick in den Text

(6) Original des Zitats von Marcia Harmon

"The disbelief and skepticism that chronic fatigue syndrome (CFS) patients experience
from family, friends and colleagues can be disheartening, But when that skepticism
comes from the health care professionals whom patients seek out, desperately hoping for
validation and treatment options, it can be devastating. And even when patients do
manage to find a medical professional who believes CFS is real and who wants to help,
the providers often don't know how to treat this complex illness." (Aus: Marcia Harmon:
Educating the Medical Community, The CFIDS Chronicle, Spring 2007, S. 26)

zurick in den Text

(7) Psychosomatik

Einfihrende Informationen Uber die verschiedenen Richtungen, Arbeitsgebiete und die
Geschichte der Psychosomatik sind bei Wikipedia zu finden (hier).

zurick in den Text

(8) Management of functional somatic syndromes.

Von Peter Henningsen (Universitdat Minchen), Stephan Zipfel (Universitat Tlibingen,
Wolfgang Herzog (Universitat Heidelberg). Erschienen in: The Lancet. Published Online
February 6, 2007, DOI:10.1016/S0140-6736(07)60159-7
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Der Originalartikel kann bei der Pressestelle des Universitatsklinikums Heidelberg unter
contact@med.uni-heidelberg.de angefordert werden (kostenlos).

Auf S. 6 liest man dort unter der Untertberschrift "Chronic Fatigue Syndrome"
erstaunlicherweise:

"Few studies have been added to the therapy research literature on chronic fatigue
syndrome since 2001. The two treatments with best evidence for efficacy since the 1990s
are graded exercise and cognitive behavioural therapy, whereas there is little evidence to
support the use of antidepressants and different immunological and steroidal drugs."

["Nur wenige Studien sind seit 2001 zur Forschungsliteratur tGber die Therapie des
Chronic Fatigue Syndromes hinzugekommen. Die zwei Behandlungsformen mit dem
besten Wirksamkeitsnachweis seit 1990 sind Graded Exercise und Kognitive
Verhaltenstherapie, wahrend es kaum Belege gibt, die den Einsatz von Antidepressiva
und verschiedener immunologischer und steroidaler Medikamente unterstiitzen wiirden."]

Obwohl dieser Artikel den Anspruch erhebt, ein Uberblicksartikel zu sein, sind in ihm die
zahlreichen Artikel, die in den Jahren seit 2001 auch zu therapeutischen Interventionen
veréffentlicht wurden, schlicht nicht enthalten. Sie finden sich zum Beispiel in der
umfassenden Literaturdatenbank der schottischen Gruppe ME Research UK.

zurick in den Text

(9) Patricia Fennell

Patricia Fennell hat ein vielbeachtetes Buch mit dem Titel "The Chronic Illness Workbook"
geschrieben und ist Autorin zahlreicher Fachartikel speziell zu CFS/ME.

Sie beschreibt in ihrem vier-Phasen-Modell eindrucksvoll, dass CFS/ME-Patienten vier
Stadien im Verlauf ihrer Erkrankung durchmachen:

1. die Phase der Krise, in der der Mensch mit dem plétzlichen oder allméhlichen
Beginn der Krankheit realisiert, dass seine Gesundheit schwer beeintrachtigt ist.
Die Aufgabe des Betroffenen sowie der Familie und der Arzte in dieser Phase sei,
mit der Dringlichkeit der Situation und dem Trauma umzugehen, die dieser
Kontrollverlust bedeutet,

2. die Phase der Stabilisierung, in der der oder die Betroffene entdeckt, dass es
keine Ruckkehr zur Normalitat gibt, ganz unabhangig von seinem Verhalten oder
therapeutischen Interventionen. Die Aufgabe in dieser Phase sei es, eine
Stabilisierung durch eine Neuordnung des Lebens zu erreichen.

3. die Phase der L6ésung, in der das betroffene Individuum endgultig realisiert, dass
sein altes Leben nie wieder zuriickkehren wird. Zu Beginn dieser Phase erleben
die meisten CFS/ME-Patienten eine tiefe, existentielle Verzweiflung. Die Aufgabe
in dieser Phase ist es, damit zu beginnen, ein neues, authentisches Selbst zu
entwickeln und ein Geflihl von Bedeutsamkeit und eine Philosophie, die
unterstitzend wirken,
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4. die Phase der Integration, in der das betroffene Individuum sich selbst und sein
Leben neu definiert, wobei die Krankheit ein wichtiger Faktor sein kann, aber nicht
der einzige und auch nicht der vorrangige sein muss. Die Integration der
Krankheit in ein Leben, das eine Bedeutung und einen Sinn hat ist das Ziel, nach
dem das Individuum strebt.

Nach diesem Modell missen in jeder dieser Phasen drei Bereiche angegangen werden:
der koérperliche, der psychologische und der sozial-interaktive. Das Erleben chronischer
Krankheit, so Fennell, verandere sich im Laufe der Zeit, und die kérperlichen,
emotionalen und sozialen Anforderung, die ein Patient im Anfangsstadium seiner
Krankheit hat, kénnen sich betrachtlich von denen unterscheiden, die ein Patient hat, der
bereits mehrere Jahre krank ist.

Diese unterschiedlichen Phasen mit ihren unterschiedlichen Erfordernissen zu beachten
sei Aufgabe des geschulten professionellen Helfers.

zurick in den Text

(10) Offentlichkeitskampagne der Centers for Disease Control (CDC)

Unter dem Titel "Get informed. Get diagnosed. Get help." versucht man in
Zusammenarbeit mit der gréBten Patientenorganisation, der CFIDS Association, Arzte,
Patienten und die allgemeine Offentlichkeit auf diese Krankheit und ihre verheerenden
Auswirkungen aufmerksam zu machen.

Man hat in den USA, anders als in Deutschland, begriffen, wie wichtig eine friihzeitige
Diagnose und eine angemessene Behandlung gerade in der Anfangsphase ist, um die
langfristigen Schaden so gering wie mdglich zu halten (siehe auch Artikel des Monats
Januar 07). Zu diesen Schaden zahlen nicht nur die individuellen gesundheitlichen und
finanziellen Folgen, sondern auch ein wirtschaftlicher Schaden, der sich nach seriésen
Schatzungen auf bis zu 25 Milliarden Dollar jahrlich belauft.

Julie Gerberding, die Direktorin der CDC, kommentiert diese Kampagne so:

“Unsere Strategie besteht darin, Patienten dazu zubringen, dass sie realisieren, dass sie
arztliche Hilfe bendtigen und Arzten zu helfen, diese Patienten zu verstehen, zu
diagnostizieren und zu helfen ... aber, was am wichtigsten ist, in der Lage zu sein, diese
Krankheit zu bestatigen und das unglaubliche Leid zu begreifen.™ (Zitiert nach: Marcia
Harmon: Educating the Medical Community, The CFIDS Chronicle, Spring 2007, S. 28)

(7)
("Our strategy is to help patients know they require medical attention and to help

clinicians be able to understand, diagnose and help patients ... but most importantly, to
be able to validate the disease and understand the incredible suffering.")

zurick in den Text
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(11) Graded Exercise - und die Studien, die ihre Wirksamkeit "beweisen"

Aus York review: S.5

"Die Graded-Exercise-Therapie ist ein Programm zum Aktivitdtsmanagement, das darauf
abzielt, kérperliche Betatigungen wie Laufen oder Schwimmen allmahlich, aber stetig zu
steigern. gesteigert werden. Das anfangliche Programm wird in Zusammenarbeit mit dem
Patienten entworfen, auf der Basis seiner gegenwartigen Leistungsfahigkeit. Die Dauer
bzw. Intensitat der kdrperlichen Belastung wird unter Aufsicht eines ausgebildeten
Fachmanns allmahlich gesteigert. Kleine, stufenweise Steigerungen werden je nach
Fortschritt gemeinsam vereinbart. Das Ziel der Graded-Exercise-Therapie ist, die
kdérperliche Fitness, Kraft und das Durchhaltevermdgen zu steigern und allmahlich die
zuvor gemiedenen Aktivitaten wieder aufzunehmen.”

Man stitzt diese These auf eine ganze Reihe
fragwlrdiger Studien, in denen Menschen mit
unspezifischer chronischer Erschépfung aller Art,
aber nur wenige CFS/ME-Patienten (nach Fukuda et
al.) untersucht wurden.

Eine Satire von Elsie Owings, eine "Anleitung fir
eine datengestitzte, wissenschaftlich korrekte und
begutachtete Studie, die zu dem Schluss kommt,
dass Schweine fliegen kénnen" macht die
Absurditat der "Nachweise" tiber den Erfolg von
kognitiver Verhaltenstherapie und stetig
ansteigender korperlicher Belastung allzu deutlich.

Der Beweis:
Schweine konnen fliegen!

zurick in den Text

(12) Gutachter fiir "moderne Krankheiten"

Dr. med. Wolfgang Hausotter,

Facharzt fiir Neurologie und Psychiatrie,

Sozialmedizin, Rehabilitationswesen, spezielle Schmerztherapie,
Martin-Luther-StraB3e 8

87527 Sonthofen/Allgdu

W. Hausotter ist ein bei der Versicherungsindustrie beliebter und bekannter Gutachter bei
"modernen Leiden" wie CFS/ME, Fibromyalgie, Sick-Building-Syndrom, Multiple
Chemikalienunvertraglichkeit. Dass die "Fibromyalgie - ein entbehrlicher
Krankheitsbegriff" sei, darliber hat er in der Zeitschrift "Versicherungsmedizin" bereits im
Jahr 2002 geschrieben.
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Was er sich Uber die Begutachtung dieser "modernen Leiden" denkt, geht aus dieser
PowerPoint-Darbietung hervor. Sein Menschen- und Wissenschaftsbild wird auch in

Artikeln wie diesem sehr deutlich:

Anmerkungen zur Begutachtung der "modernen Leiden" aus neurologisch-
psychiatrischer Sicht. Arbeitsmed.Sozialmed.Umweltmed. 41, 5, 2006 (Test als
pdf-Datei hier, PubMed-Eintrag hier)

Neurologische Begutachtung: Einfihrung und praktischer Leitfaden / W.
Hausotter. - 2. Aufl. - Stuttgart : Schattauer, 2006 [Uber das Chronic Fatigue
Syndrome findet man Ausfiihrungen auf S. 124, S.126 und S.155.]
Begutachtung funktioneller und somatoformer Stérungen W. Hausotter (Hrsg.)
Das Standard-Lehrbuch. [Uber Amazon.de ist ein Einblick in die relevanten Seiten
zum Chronic Fatigue Syndrom von S. 125 - S. 134 mdglich. Fir Betroffene, die
sich im Rahmen eines Rentenverfahrens einem Gutachten unterziehen missen,
sind diese Seiten auBerst empfehlenswert.]

zurick in den Text

(13) Zehn Entdeckungen zur Biologie des CFS

Ten Discoveries about the Biology of CFS

1.

Chronic fatigue syndrome is not a form of depression, and many patients with CFS
have no diagnosable psychiatric disorder. As with most chronic illnesses, some
CFS patients become depressed because of the impact of the illness on their lives,
but most studies find that the majority haven't experienced depression before the
onset of iliness.

There's a state of chronic, low-grade immune activation in CFS. There is evidence of

activated T cells, activation of genes reflecting immune activation and increased levels of immune
system chemicals called cytokines.

There's substantial evidence of poorly functioning natural killer (NK) cells-white
blood cells important in fighting viral infections. Studies differ as to whether there
may be decreased numbers of NK cells in CFS patients.

Abnormalities in the white matter of the brain have been found in CFS patients
using magnetic resonance imaging (MRI) scans. Typically, these are Small (fraction
of an inch) areas just below the cerebral cortex, the outermost area of the brain
hemispheres. Differences in gray matter volume are also being observed.
Abnormalities in brain metabolism, as indicated by single photon emission
computed tomography (SPECT), positron emission tomography (PET) and HMRS
have been discovered. Other research suggests there's something wrong with
energy metabolism and the oxidative electron transport chain in the mitochondria
of CFS patients.

CFS patients experience abnormalities in multiple neuroendocrine systems in the
brain, particularly depression of the hypothalamic-pituitary-adrenal (HPA) axis, but
also the hypothalamic-prolactin axis and hypothalamic-growth hormone axis
Cognitive impairment is common in CFS patients. The most frequently documented
abnormalities are difficulty with information processing, memory and/or attention.
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8. Abnormalities of the autonomic nervous system have been found by numerous
independent researchers. These include a failure of the body to maintain blood
pressure after a person stands up, abnormal responses of the heart rate to
standing and unusual pooling of blood in the veins of the legs. Some studies also
find low levels of blood volume.

9. CFS patients have disordered expression of genes that are important in energy metabolism.
Energy comes from certain natural chemicals that are processed by enzymes inside each Gell. These

enzymes are controlled by specific genes. Other genomic research is revealing involvement of genes
connected to HPA axis activity, the sympathetic nervous system and immune function.

10. There's evidence of more frequent latent active infection with various herpesviruses
and enteroviruses. The herpesviruses include Epstein Barr, HHV-6 and
cytomegaiovirus. Other infectious agents, like bacterium that cause Lyme disease,
Ross River virus and Q fever, can also trigger CFS

The above summary of CFS research findings is based on overviews providerd by Anthony
Komaroff, MD, a professor of medicine at Harvard Medical School, senior physician at Brigham
and Women's Hospital in Boston and the editor in chief of Harvard Health Publications. Dr.
Komaroff has an ongoing research program on Chronic Fatigue Syndrome and has published over
230 research articles and bock chapters.

Aus: THE CFS RESEARCH REVIEW Spring 2007, S. 3 (9)

Siehe auch die zusammenfassende Rede von Anthony Komaroff auf der Internationalen
Tagung der IACFS im Januar 2007

zurick in den Text

(14) Der Kreislauf der Frustrationen - Anmerkungen von Marica Harmon

Auszug aus Marcia Harmon, ,,Developing an Individualized Treating Plan for CFS”
The CFS Research Review, Spring2007, S. 4f:
Um sich greifende Frustrationen

Mit dem Chronic Fatigue Syndrom umzugehen, kann sowohl fir die Patienten als
auch fir ihre Arzte ein frustrierender Prozess sein. Das anzuerkennen kann ein
entscheidender Schritt im effektiven Umgang mit dieser Krankheit sein, sagt Dr.
Pocinki.

Manchmal tragen die Patienten “Narben” mit sich herum, die ihre Beziehung zu
Arzten beeintridchtigen. Wenn die Patienten zahlreiche Arzte aufsuchen miissen,
bevor sie eine Diagnose bekommen, oder wenn sie mit Skepsis auf Seiten der Arzte
oder ihrer Familie konfrontiert sind, dann kdénnen sie, ohne es zu beabsichtigen oder
zu wissen, ihre Frustration und Verdargerung in jede weitere Begegnung mit einem
Arzt hineintragen - was ihnen dann den Ruf einbringt, sie seien erboste, schwierige
Patienten.

Und Arzte, die zu viele dieser sogenannten schwierigen Patienten gesehen haben,
kdnnen Angst davor bekommen, dass ein weiterer dieser Art die Schwelle zu ihrer
Praxis Uberschreitet.

“Die Patienten kdénnen Uber die Krankheit und das, was sie in ihrem Leben und mit
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ihrer Gesundheit anrichtet, sehr frustriert sein, und sie kénnen sehr verletzt sein von
dem abwertenden Verhalten von Menschen, die nicht daran glauben, dass CFS eine
wirkliche Erkrankung ist, oder die schon glauben, CFS sei real, aber es sei eine Form
der Depression. Diese Patienten bringen diese Frustration in das Behandlungszimmer
mit, und sie kann eine effektive Therapie negativ beeinflussen," sagt Dr. Pocinki.

“Die Arzte kdnnen ebenso frustriert sein von ihrem mangelnden Wissen (iber die
Komplexitat der Erkrankung und dass die meisten Behandlungsversuche eine Frage von
Versuch und Irrtum sind, und mitanzusehen, dass friher aktive, produktive Menschen
nun kaum in der Lage sind, ihre Alltagsaktivitaten zu bewaltigen und sie als Arzt ihnen
nicht viel anbieten kdnnen, um ihnen zu helfen."

Manchmal kann einfach ein kurzes Gesprach zwischen Arzt und Patient, in dem
diese Gefluihle auf beiden Seiten anerkannt werden, die Atmosphdre reinigen und den
Weg frei machen fir einen Iésungsorientierten, gemeinsam getragenen Ansatz zum
Krankheitsmanagement des CFS. Ein solches Gesprach kann auch helfen, auf beiden
Seiten realistische Erwartungen zu entwickeln. CFS ist eine chronische Erkrankung,
und die Behandlung erstreckt sich gewéhnlich iber eine Reihe von Jahren, nicht
Monaten. Es gibt hier keine schnellen Lésungen.”

["Rampant frustrations

Dealing with chronic fatigue syndrome can be a frustrating process for both patients
and their health care professionals. Acknowledging this can be a key step in managing
this illness effectively, says Dr. Pocinki.

Sometimes patients carry "scars" that can damage their relationship wich medical
professionals. When patients have to see numerous doctors before getting a diagnosis, or
face skepticism from their medical providers or family, they can unwittingly carry that
frustration and anger into every encounter at the doctor's office, earning them a
reputation for being angry, difficult patients.

And medical professionals who have faced too many of these so-called difficult
patients can dread seeing them come through the door.

"Patients can become very frustrated with the illness and what it does to their lives
and their health, and they can be very hurt by dismissive attitudes from people who don't
believe CFS is a real illness, or who think it's real, but it's a form of depression. They
bring that frustration into the doctor's office with them, and it can interfere with effective
therapy," says Dr. Pocinki.

"Physicians can be equally frustrated by their lack of knowledge about the complexity
of this illness, the trial-and-error nature of most treatment, and seeing formerly
productive people barely able to manage activities of daily living and not being able to
offer much to help them"

Sometimes just having a brief doctor-patient conversation that acknowledges these
feelings on both sides can clear the air and encourage a problem-solving, team approach
to the management of CFS. It can also help set realistic expectations for both parties.
CFS is a chronic illness, and treatment usually takes place over a period of years, not
months. There is no quick fix."]
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