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Zum Sterben miide

Wer am Chronischen Erschépfungssyndrom leidet, fiir den werden einfache Dinge des Lebens
zur Qual. Fiir manche Betroffene ist an arbeiten nicht zu denken, sie bezeichnen ihr Leben als
.lebendig begraben”. Die Behandlungsrichtlinien, beklagen Selbsthilfegruppen, sind antiquiert.

VON BRIGITTE SCHMALENBERG

Chronisches Erschopfungssyndrom
(Chronic Fatigue Syndrome) - kurz
CFS - lautet der harmlos klingende
Name einer tiickischen Krankheit, die
tber 300.000 Patienten in Deutsch-
land betrifft. Was sie durchleiden, ist
schlimmer, als eine andauernde Mii-
digkeit und Mattheit. Die Beschwer-
den dhneln den Symptomen einer be-
sonders schweren Grippe, doch wird
man die massiven Kopf- und Glieder-
schmerzen, die nervenaufreibende
Haut-, Licht- und Gerduschempfind-
lichkeit, die lihmende Muskelschwi-
che und die vélligen Erschopfungszu-

stinde nie mehr los. Jede geringe
Uberbelastung fiihrt zu einer dauer-
haften Verschlechterung des Koérper-
zustandes und die Teilnahme am Le-

ben schwindet mit den Kraften.

In Deutschland ist die Situation der
CES-Patienten besonders schlecht.
Denn obwohl das Chronische Miidig-
keitssyndrom, das friiher als ,, Myalgi-
sche Enzephalomyelitis* bezeichnet
wurde und weltweit 17 Millionen
Menschen betrifft, von der Weltge-
sundheitsorganisation schon seit
1969 als eine organische Erkrankung
des zentralen Nervensystems einge-
ordnet wurde, gelten CFS-Patienten
in Deutschland nach wie vor als psy-
chisch Erkrankte und werden somit
nach falschen, véllig veralteten Richt-
linien behandelt. Schon lange weisen
Selbsthilfegruppen wie ,Biindnis
ME/CFS®, ,Fatigatio” (Bundesverband
Chronisches Erschépfungssyndrom)
oder die ,Lost Voices Stiftung” auf
diesen Missstand und seine fatalen
Folgen hin: denn zum einen wird die-
se zerstorerische Krankheit mit ihren
diffusen Symptomen und komplexen
Auswirkungen von Medizinern nur
selten erkannt und zum anderen wird
sie bei korrekter Diagnose kontrapro-
duktiv behandelt. Die Hilfe fiir CFS-
Patienten, so deklarieren Spezialisten
und Verbdnde, fithre nimlich nicht

-{iber korperliche Aktivierung und

psychische Mobilisierung, sondern
tiber die Starkung des Immunsystems
und das geduldige Erlernen eines ef-
fektiven Zeitmanagements, das es er-
laubt, die schwachen Krifte effektiv
zu biindeln und davor bewahrt, sich
voll zu verausgaben. Die meisten CFS-
Patienten scheitern an dieser Balance,
nicht zuletzt deshalb, weil sie ent-
sprechende Medikamente und Be-
handlungsmethoden nicht kennen
oder selbst finanzieren miissen , und
fiihren so ein Dasein, das man als le-
bendig begraben bezeichnen kénnte.

Am Arbeitsplatz kann die chronische Miidigkeit zu einer massiven Belastung werden. Nicht selten werden Betroffe-

nen von ihren Kollegen als Simulanten betrachtet.

Auch junge Betroffene sind in abge-
dunkelten Zimmern ans Bett gefes-
selt, konnen bestenfalls stundenwei-
se am Alltag partizipieren und wer-
den — weil man ihnen ihr Leid dann
nicht ansieht — obendrein als Simu-
lanten oder Hypochonder stigmati-
siert.

Um diesen Patienten, aber auch ih-
ren Angehorigen und Betreuern zu
helfen und die Krankheit von ihrem
verharmlosenden Image zu befreien,
starteten Werner und Gabriele Knauf,
ein Psychologen-Ehepaar aus Landau,
das mit einem CFS-Patienten be-
freundet ist, viele neue Aktivititen,
die zu gesundheitspolitischen Verdn-
derungen und einer besseren gesell-
schaftlichen Akzeptanz fiihren sollen.
So entstand im Auftrag von ,Fatiga-
tio* der Dokumentarfilm ,In engen
Grenzen — Leben mit CFS®, der fiinf
Patienten zwei Jahre lang begleitet
und erschiitternde Einblicke in dra-
matische Lebenssituationen gewdahrt.

Live-Sendungen im Offenen Kanal
Weinstraffe, die auch via Internet
iibertragen werden, sollen im Viertel-
jahresrhythmus spezielle CFS-The-
menbereiche aufs Tapet bringen,
durch Experten beleuchten und den
Betroffenen die Méglichkeit zu Fra-
gen und Diskussionsbheitrdgen geben.
AuBerdem ist ein CFS-Internet-
Selbsthilfetreff gegriindet worden,
der eine bessere Vernetzung der we-
nig mobilen Betroffenen und ihre
starkere Einflussnahme auf Politik
und Gesellschaft ermdéglicht. Auf der
neu eingerichteten Internetseite
www.in-engen-grenzen.de werden
all diese Informationen gebiindelt
und mit bereits bestelienden CFS-Or1-
ganisationen verlinkt.

Das ndchste Ziel des Ehepaars
Knauf, dessen Engagement unter der
Schirmherrschaft der Rheinland-
Pfilzischen Gesundheitsministerin
Malu Dreyer steht, soll nun ein Vor-
stol8 in die Politik sein, um die Ein-
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richtung spezieller CFS-Beratungs-
stellen - vergleichbar mit entspre-
chenden Einrichtungen fiir Sucht-
oder AIDS-Kranken - zu erwirken.
Und natiirlich soll mit vereinten Kraf-
ten dafiir Sorge getragen werden,
dass CFS auch in Deutschland nach
den Richtlinien der WHO behandelt
und dadurch ein besserer medizini-
scher Versorgungszustand der Be-
troffenen erreicht wird. Ein Blick iiber
die Grenzen spricht Binde: Die Uni-
versitdtsklinik Oslo hat ein MF/CFS.
Spezialzentrum eingerichtet, das eu-
ropaweit als Hoffnungsschimmer gilt
und von Barbara Baumgarten-Austh-
reim - einer deutschen Arztin - gelei-
tet wird. g

INFO

— Dokumentarfilm ,In engen Grenzen - Le-
ben mit CFS", Offener Kanal WeinstraRe,
Sendetermin: 12. Oktober: 16 Uhr

— Weitere Infos im Internet unter: www.in-
engen-grenzen.de
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