Die Geschichte Sophias - gestorben an
M.E./CFS?

Das englischsprachige Original des Berichts von Criona Wilson ist hier bei
Invest in ME erschienen.

Ubersetzung aus dem Englischen von Regina Clos mit freundlicher
Genehmigung von Criona Wilson und Invest in M.E. Neuere Informationen
zur Todesursache Sophias werden an dieser Stelle veréffentlicht, sobald sie
bekannt werden.

Der folgende Bericht wurde Invest in ME zur Information der
Menschen vorgelegt, die ein maBgebliches Interesse an der
Losung der Probleme haben, die bei ME auftreten. Dazu
gehoéren auch die mutmaBlichen Probleme, die durch einen

psychiatrischen Behandlungsansatz bei ME entstehen kénnen.

Der Vorstand und die Mitglieder von Invest in ME waren an den
von Criona Wilson geschilderten Vorgdangen nicht beteiligt, sind
aber sehr interessiert am Ergebnis der Untersuchung, die am
13. Juni 2006 durch den amtlichen Leichenbeschauer in
Brighton stattfinden wird.

Die Erlduterungen von Criona Wilson stellen ihre persénliche
Meinung und Empfindungen dar und entsprechen nicht
notwendigerweise der persénlichen Sichtweise des Vorstands
(von Invest in M.E., d. U.).

Von Criona Wilson
Als Sophia noch ein Kind war, trat sie "Woodcraft® bei. Sie war davon

begeistert und besuchte regelmaBig die wdchentlichen Treffen und ging mit
der Gruppe zum Zelten. Sie wurde eine sehr eigenstandige Persdnlichkeit.
Sie interessierte sich flr Recycling und die Umweltbewegung im
Allgemeinen. Spater machte sie einen Abschluss in Kunst, obwohl sie — erst

im Alter von 17 und damit eigentlich zu spat - als

Legasthenikerin diagnostiziert wurde. All die Jahre hielt sie ihr reges



Interesse an biologisch angebauten Lebensmitteln, an Yoga, am Zelten,
Fahrradfahren und an Musik aufrecht. Sie glaubte an die persdnliche
Verantwortung des Einzelnen. Ihre Kunst verband sie mit all diesen
Interessen. Sie hatte einen Lebenshunger wie kaum jemand anderes. Sie
glaubte, dass jeder von uns fur das, was er tut, verantwortlich ist, und
dass wir es nicht zulassen sollten, schikaniert zu werden oder andere zu

drangsalieren.

Im Folgenden werden einige der wichtigsten Ereignisse von

Sophias Krankheit - einer schweren Form von ME - aufgezahlt

Sophia war das Jingste meiner vier Kinder. Als Kind hatte sie die
Windpocken gehabt. Im Alter von 17 Jahren wurde sie als Beifahrerin
zweimal in Autounfalle verwickelt. Kurz danach kam sie mit Verdacht auf
eine Hirnhautentziindung ins Krankenhaus, wo man eine Lumbalpunktion
durchflhrte. Mit 19 ging sie nach Afrika, um dort zu reisen und zu
arbeiten. Vorher bekam sie verschiedene Impfungen. Wahrend sie in

Afrika war, bekam sie zweimal Malaria.

Im Jahr 1999 bekam sie eine Grippe, von der sie sich nie wieder erholte.
Im Dezember dieses Jahres ging es ihr so schlecht, dass sie das Bett nur
noch verlassen konnte, um ein Bad zu nehmen. Im Juni 2000 zog sie in den
10. Stock eines Wohnhochhauses. Dort nahm sie zur Entspannung jeden
Tag ein einstiindiges Bad. Innerhalb von drei Monaten ging es ihr so
schlecht, dass sie ans Bett gefesselt war. Ich konnte nicht verstehen, was
diese Verschlechterung ausgelést hatte, denn sie hat sich in dieser Zeit
nicht anders verhalten als zuvor.

Ich horte dann etwas Uber ein Gerat, mit dem man Kohlenmonoxid
messen kann. Ich besorgte ein solches Gerat und plazierte es im
Badezimmer in die Nahe des Ventilatorschafts. Das Gerat schlug an und

zeigte positive Werte. Daraufhin verstandigte ich die Gemeinde und den

Gasversorger, die einen Handwerker schickten, um die Sache zu

untersuchen. Er leuchtete den Schaft mit einer Taschenlampe aus und



sagte, es sei in Ordnung. Anscheinend verstand er nicht, wie
schwerwiegend das Problem war und behandelte mich wie Luft. Von dieser
Zeit an verschlechterte sich Sophias Zustand immer dann, wenn sie
irgendwelchen Chemikalien ausgesetzt war, wie etwa Seife, Waschpulver,
Parfim, Reinigungsmitteln, Fllssigreinigern, Auspuffgasen etc.
Elektromagnetische Felder — auch solche, die von Menschen ausgingen -
machten ihr schwer zu schaffen. Der Wohnblock war nattrlich voller
Fernseh- und Radiogerate etc. Sie hatte daruber hinaus all die Symptome
eines schweren ME, einschlieBlich starker Schmerzen. Sie wurde noch
kranker, obwohl das kaum noch méglich war. Sie fuhlte auch das
Schwanken des Gebaudes im Wind, und auch das verstarkte ihre
Symptome. Mir war nicht bewusst, dass Architekten hohe Gebdude mit
einem Schwingungsfaktor versehen, damit sie stabil sind.

Sophia musste ihr Zimmer vollstandig verdunkeln und Augenblenden
tragen, da das geringste Licht ihre Augen austrocknete und sie auch auf
andere Weise beeintrachtigte. AuBerdem trug sie Ohrenstopfen, denn
schon das kleinste Gerausch - sogar der Klang einer menschlichen Stimme -
machte sie noch kranker. Aus dem gleichen Grund ertrug sie keinerlei
Berlhrung, obwohl sie sich danach sehnte, umarmt und getrdstet zu
werden. Von dieser Zeit an war sie nicht mehr in der Lage zu baden oder
ihre Haare zu waschen, da selbst Wasser ihre Symptome verstarkte. Sie
konnte nur noch auf der rechten Seite liegen. Sie war die meiste Zeit nicht
mehr in der Lage zu sprechen. Sie konnte weder etwas lesen noch
schreiben, noch konnte sie Radio héren oder irgendwelche Elektrogerate in
ihrem Zimmer dulden. Besucher ertrug sie nicht. Ihre Arztin wusste nicht
mehr weiter. Sie schlug vor, dass ich Sophia ,in ein Heim bringen und mich
fortan um mein eigenes Leben kiimmern" sollte. Damit war ich nicht
einverstanden. Ich hatte friher einmal Patienten mit allen méglichen
Krankheiten gepflegt, aber nie habe ich jemanden gesehen, der so schwer
und auf so vielfaltige Weise krank war wie Sophia.

In einem der Gesprache mit der Hausarztin sagte sie mir, dass
Sophia sich selbst krank gemacht hatte und dass ich sie in diesem

kranken Zustand halten wiirde und sie sich niemals erholen konne,



solange ich sie standig weiter versorgen wiirde. Sie sagte, es ware
besser, wenn ich nicht mehr in Sophias Wohnung ginge und
stattdessen ein unabhangiger Pflegedienst eingeschaltet wiirde. Im
Jahr 2001 wandte sich die Arztin an eine Klinik fiir M.E.-Patienten,
um, wie sie mir sagte, sich selbst und ihre Praxis rechtlich
abzusichern. Sophia bat mich, Erkundigungen iiber diese Klinik
einzuholen, die Tausende von Pfund gekostet hatte. Als ich die
Klinik nach den langfristigen Erfolgen ihrer Behandlung fragte,
sagte man mir, dass die Patienten normalerweise wieder in das
Stadium zuriickfallen wiirden, in dem sie vor dem Klinikaufenthalt
waren. Ich sprach mit einigen ehemaligen Patienten der Klinik, die
jedoch Angst hatten, ihre Namen o6ffentlich zu nennen. Sie sagten,
dass man in der Klinik nach psychiatrischen Grundsatzen arbeiten
und die Patienten mit "Graded-Exercise"-Programmen behandelt
wiirde, obwohl man behaupte, eine neurologische Klinik zu sein. Sie
berichteten auch, dass man die Patienten, wenn sie keine
Besserung zeigen wiirden, mit einer anderen Diagnose versehe,
bevor man sie wieder nachhause schickte. Sophia entschied, nicht
in diese Klinik zu gehen.

Im Jahr 2002 dann musste Sophia alle 20 Minuten etwas essen, sonst
wurden ihre Symptome noch viel schlimmer. Die Arztin sagte mir, sie
habe mit einer Reihe von Psychiatern gesprochen, die alle mit einem
solchen Fall nichts zu tun haben wollten. Sie fugte hinzu, wir kénnten uns
glicklich schatzen, schlieBlich doch noch einen gefunden zu haben, der
sich bereit erklart hatte, Sophia zu behandeln. Ich duBerte meine
BeflUrchtungen, dass man Sophia aus ihrer Wohnung herausholen wiirde.
Sowohl die Arztin als auch spéater der Psychiater versicherten mir, dass

das niemals geschehen wiirde. Das stellte sich spater als unwahr heraus.

Ich hatte der Arztin bereits ein Exemplar von Margaret Williams’ Buch
“Denigration by Design” und “Information for Clinicians and Lawyers” von
Marshall, Williams and Hooper gegeben, und jetzt gab ich sie auch dem

Psychiater. Ich hatte den Eindruck, keiner von beiden hat sie je gelesen.

Eines Morgens stattete der Psychiater Sophia einen 20-minltigen Besuch



ab.

Er hat sie kdérperlich nicht untersucht, was ich angesichts ihres Blutdrucks
von 80/60 etwas merkwdlrdig fand, und er konnte nicht verstehen, dass
Sophias biologische Uhr sich standig verstellte und ihre wache Zeit meist

wahrend der Nacht war.

Der Psychiater schien keines der unzahligen Symptome Sophias zu
begreifen. Am néchsten Tag hielt er vor einem Auditorium von Arzten eine

Vorlesung Uber Sophia, ohne sie um ihr Einverstandnis gebeten zu haben.

Der Psychiater wollte, dass ich bei dieser Vorlesung anwesend war. Ich
hatte Bedenken. Er verteilte an alle Anwesenden ein Papier Uber Sophia
und unsere Familie — das ich jedoch erst spater mit dem Rest der

Krankenakte Sophias erhielt.

Es las sich eher wie ein Roman mit abscheulichen sogenannten , Fakten",
die ich nicht als wahres Abbild der Situation erkennen konnte. Ich war
zudem schockiert Uber die falsche Darstellung von Sophias Symptomen
gegeniiber den Arzten und begann, Einspruch zu erheben, aber an diesem

Punkt wurde ich schnell aus dem Saal herauskomplimentiert.

In der darauffolgenden Woche bat mich der Psychiater zu einem
Gesprach in die Klinik, und zwar auf eine Weise, die ich so
verstehen musste, dass es Sophia nicht gut tun wiirde, wenn ich
diesen Termin ablehnte. Ich hatte keine Wahl als seiner
Aufforderung zu folgen. Mir wurde gesagt, wenn Sophia eine
Behandlung in der M.E.-Klinik ablehnen oder sich ihr Zustand

innerhalb der nachsten sechs Monate nicht bessern wiirde, sie

nach dem Gesetz iiber psychisch Kranke zwangsweise eingewiesen
wiirde. Er fiigte dann hinzu, wenn ich versuchen wiirde, dies zu
verhindern, dann wiirden die Psychiater sich an die Gerichte
wenden, um mich als die nachste Angehorige auszuschalten.
Weiterhin wurde mir gesagt: sollte ich die Tiir nicht 6ffnen, wenn sie

kamen, um Sophia zu holen, dann wiirde die Polizei geholt, um , die



Tir gewaltsam zu 6ffnen™. Als ich fragte, inwiefern Sophias
Zustand sich durch diese vorgeschlagenen MaBnahmen verbessern
wiirde, sagte man mir: ,,Das geht Sie nichts an. Es ist Sache der
Gerichte, dariiber zu entscheiden.™ Er wollte einen Termin bei
einem Psychologen fiir mich ausmachen, der mir verstandlich
machen sollte, dass der Psychiater Sophia nur Gutes tun wiirde. Ich
lehnte ab.

Von Januar 2003 an ging es Sophia langsam besser. Sie konnte etwas Licht
ertragen, konnte sprechen, aufsitzen und ein paar Besucher empfangen.
Diese Besserung setzte sich fort, und ich schrieb das im Detail an Sophias
Arztin, um sie Uber den Fortschritt zu informieren. Aber die Arztin wollte
davon nichts wissen und sagte, dass sie Sophia nicht langer in ihrer
Behandlung behalten kénne und sie an einen Kollegen Uberweise. Sophia
bat um Kopien ihrer Krankenakte. Wir mussten daflir den vollen Preis von
50 Pfund bezahlen. Bevor man sie uns aushandigte, hatte man einige
Dokumente entfernt, da sie Sophias ,seelische Gesundheit" beeintrachtigen
kdnnten. Obwohl diese Arztin nicht mehr Sophias behandelnde Arztin war,
versuchte sie im Mai 2003 zusammen mit einem Psychiater und einer
Sozialarbeiterin in Sophias Wohnung einzudringen, um sie zwangsweise
einzuweisen. Sie wurden nicht hereingelassen. Ich rief dann den Arzt an
und sagte ihm, dass Sophia am Boden zerstért sei und dass sie in keinem
Fall zwangseingewiesen werden wolle und bereit sei, in eine andere Klinik
zu gehen. Der Arzt sagte: , Daflr ist es jetzt zu spat.” Die Wirfel waren
gefallen. Sie waren entschlossen, ihren einmal eingeschlagenen Weg

fortzusetzen.

Zwischen Januar und Juni 2003 schrieb ich Briefe an den amtierenden
Leiter des oOrtlichen Gesundheitsdienstes des National Health Service und
an viele andere Personen, um sie auf die Situation und die Tatsache
hinzuweisen, dass die Weltgesundheitsorganisation WHO als neurologische
Erkrankung klassifiziere. Aber diese wurden nicht zur Kenntnis genommen.
Ich erhielt keine Antwort vom NHS, zumindest nicht direkt. Ich fertigte von
Sophia einen Videofilm an und gab ihm einem Rechtsanwalt. Dieser

besuchte Sophia und versicherte uns beiden, dass Sophia in keiner Weise



die Kriterien erfllle, die notwendig seien, um eine Person zwangsweise in

eine geschlossene Anstalt einzuweisen.

Im Juli kamen sie wieder - genau so, wie es der Psychiater
angekiindigt hatte. Die Polizei ,,6ffnete die Tiir gewaltsam” und
Sophia wurde in einen verschlossenen Raum in einer
geschlossenen Abteilung des ortlichen psychiatrischen
Krankenhauses gebracht. Obwohl sie ans Bett gefesselt war, so
berichtete sie, erhielt sie nicht die geringste grundlegende Pflege.
Weder sei jemals ihre Temperatur noch ihr Puls oder ihr Blutdruck
gemessen worden (der bei 80/60 gelegen hatte). Sophia erzahlite
mir, dass ihr Bett nie gemacht wurde, sie nie gewaschen wurde,
niemand ihre Druckstellen von Liegen versorgte und dass weder
Zimmer noch Bad gereinigt worden seien. Die Krankenschwester
bat mich, fiir Sophia zu kochen, da das industriell vorgefertigte
Krankenhausessen sie noch kranker mache. AuBerdem musste
Sophia mit all den Krankenschwestern zurechtkommen, die standig

in ihr Zimmer kamen und mit ihr sprachen.

Der Psychiater sagte zu Sophias Anwalt klar und deutlich, dass er Sophia

nicht entlassen wiirde. Der Anwalt erwirkte dann eine Verhandlung, die

zwei Wochen nach Sophias Zwangseinweisung abgehalten wurde. Diese

Verhandlung dauerte 8 Stunden.

Sophia wurde entlassen. Es war jedoch zu spat. Der Schaden war bereits
angerichtet. Sophia bekam einen schweren Rlckfall — jedoch nicht in den
Zustand, in dem sie im Frihjahr 2003 gewesen war, sondern in eine bis
dahin nicht gekannte Hdlle. Sie hat sich von dieser ,,Behandlung” nie
wieder erholt. Flr sie war das so ahnlich wie ein Tsunami, der von Mai bis

Juli dauerte. Aber er war von Menschen gemacht.

Sie hat niemals eine Chance gehabt.



Ein paar Wochen spéter entfernte die Arztin Sophia von der Liste der in
ihrer Praxis zu behandelnden Patienten. Ich suchte die neue Arztin auf, zu
der Sophia Gberwiesen worden war, und fragte sie nach ihrer persénlichen
Ansicht Gber M.E. Die Antwort war, das sei eine psychische Erkrankung,
aber dass die neue Arztin den Patienten nicht in die Quere kdme und sie
stattdessen ,machen lasse". Ich dankte der Arztin und verlieB die Praxis.
Von da an bat Sophia nie wieder darum, einen Arzt zu holen. Genauso
wenig bat die Arztin darum, Sophia zu sehen. Das Krankenhaus schrieb
uns, wir kdnnten nun Kopien von Sophias Krankenakte bekommen. Wir
hatten 8 Monate lang versucht, sie zu erhalten. In dem Brief des
Krankenhauses stand auch, dass der Psychiater, mit dem wir es zu tun
hatten, nicht mehr dort arbeiten wirde. Bei diesen Unterlagen fanden
wir auch die Korrespondenz von Sophias erster Arztin (die nicht
mich behandelte) mit dem Psychiater, aus der hervorging, dass sie
ihn gebeten hatte, mich zwangsweise einzuweisen!! Es war mir
nicht klar gewesen, wie weit diese Arztin bereit war zu gehen, um
einen unabhangigen Pflegedienst fiir Sophia einzuschalten.

Wir versuchten, rechtliche Schritte einzuleiten. Aber die Finanzierung
wurde abgelehnt mit der Begriindung, dass ,,es keine hinreichenden
Beweise fiir eine Sorgfaltspflichtverletzung durch die Arzte gibe
und dass es keine bedeutsame Menschenrechtsverletzung gabe,
die die Verwendung offentlicher Gelder fiir die gerichtliche
Verfolgung dieser Angelegenheit rechtfertigen wiirde. ... Gegen

diese Entscheidung kann kein Widerspruch eingelegt werden."

Zwischen 2003 und 2005 kampfte Sophia jeden Tag und jede Stunde
darum, wieder zu dem Zustand zurlckzukehren, in dem sie vor ihrer
Einkerkerung gewesen war. Im Juli 2005 sah es so aus, als ob sie
begonnen hatte, sich etwas zu erholen. Im September nahm dieses
Monster von einer Krankheit jedoch eine andere Wendung. Sophia war auf
samtliche Nahrungsmittel allergisch geworden. Rein physisch gesehen

konnte sie essen, aber die Reaktionen waren so schwer, dass sie ihren



Kdrper daran hinderten, die Nahrung anzunehmen. Sie hatte das Gefuhl,
als ob man mit einem Messer in ihren Kopf steche. Fiinf Wochen spater
hatte auch Wasser oder jede andere Form von FlUssigkeit den gleichen
verheerenden Effekt. Ihre Driisen schwollen an und sie hatte das Gefuhl,
als ob die Blutzirkulation in ihren Beinen abgeschnitten worden ware. Sie
konnte nur noch etwa 100 ml Wasser am Tag ertragen, und das wurde
benutzt, um ihren Mund zu befeuchten. Ende Oktober bekam sie eine
Ohreninfektion. Ihr Kopf und ihr Hals schwollen an wie ein FuBball, und sie
hatte entsetzliche Schmerzen.

Im Verlauf dieser Wochen fragte ich sie immer wieder, ob ich nicht
einen Arzt holen sollte? Aber ihre Antwort war immer die gleiche:
»Nein.” Im Jahr 2003, als sie wusste, dass die Arzte sie als
psychiatrischen Fall behandelten - und ignorierten, wie die WHO
M.E. klassifizierte — hatten wir iiber dieses Problem bereits
gesprochen. Sie hatte mich gebeten, nie wieder einen Arzt in ihre
Ndhe zu lassen, der nicht mit der WHO-Klassifikation
iilbereinstimmte. Ich hatte ihr das versprochen.

Von Dienstag, den 22. November an konnte sich Sophia keinen Zentimeter
mehr bewegen. Auch konnte sie nicht mehr schlafen. Am Freitag, den 25.
starb sie. Ich habe nicht geweint. Ich war dankbar, dass ich in der Lage
gewesen war, mein Versprechen zu halten - daflir zu sorgen, dass sie nie
wieder in einer psychiatrischen Anstalt weggesperrt wirde. All meine
Trauer hatte ich bereits in den vergangenen sechs Jahren und insbesondere
den letzten neun Wochen durchlebt, in denen ich immer wieder durch die
StraBen lief, tranenltberstrémt und wissend, dass es nichts gab, das ich tun
konnte, um Sophia beizustehen oder sie zu trosten. Die Familie und die
Freunde kamen, um sich von ihr zu verabschieden. Vier Stunden spater rief
ich die neuen Arzte an, nur um mitgeteilt zu bekommen, dass Sophia seit
Juli 2005 von der Behandlungsliste gestrichen worden sei. Ich sagte ihnen,
dass weder Sophia noch ich ihren Namen entfernt hatte. Sie schienen
keinerlei Interesse daran zu haben. Der Arzt kam nicht einmal heraus. Ich
rief dann einen Krankenwagen, dessen Besatzung die Polizei und den

amtlichen Leichenbeschauer verstandigte. Die Besatzung des



Krankenwagens und die Polizisten waren Uberaus freundlich.

Diese letzten neun Wochen waren in der Tat alles andere als freundlich
gewesen. Ich hatte die Verantwortung daftr zu Gbernehmen gehabt,
Sophias Wiinsche durchzusetzen. Dieses Monster von einer Krankheit
zwang sie noch immer, isoliert und im abgedunkelten Zimmer zu liegen,
weil alles andere sie automatisch in noch nicht gekannte Abgrlinde stlirzen
konnte. Auch wenn ich wusste, dass sie Héllenqualen litt und praktisch im
Sterben lag, konnten weder ich noch jemand anderes neben ihr sitzen, ihre
Hand halten und ihr Trost spenden. Mir wurde klar, dass mein Kind im
Sterben lag und dass ich das tun musste, was ihr am wenigsten Schmerz
bereitete — ungeachtet meiner eigenen Gefiihle. Jeder von uns litt seine
eigenen Hollenqualen, genauso wie der Rest unserer Familie und unserer

Freunde.

Sophia wurde einer Autopsie unterzogen. Es konnte keine Todesursache
festgestellt werden. Vierzehn Tage spater wurden weitere Tests
durchgeflihrt - mit dem gleichen Ergebnis. Ihr Herz wurde eingeschickt,
um es zu untersuchen. Aber auch hier fand man keine Anomalien. Simon
Lawrence von der 25% ME Group fragte uns, ob wir einverstanden waren,
wenn mit Sophia Forschungsarbeiten durchgefuhrt wirden. Wir stimmten
dem bereitwillig zu, da wir wollten, dass Sophias Leben und Sterben flr
andere einen Nutzen haben wirde. Man enthahm Sophias Rickenmark und
sandte es zu Forschungszwecken zu Dr. Chaudhuri in Romford und Dr.
O’Donovan in Cambridge. Der Leichenbeschauer stimmte dem zu. Soweit
ich wei3, ist es nicht Ublich, dass er solchen Forschungsarbeiten zustimmt.
Alle in diesem Amt waren auBerst hilfsbereit gegenlber diesen beiden
Arzten, die die Forschungsarbeiten machen wollten. Dafiir bin ich sehr
dankbar.

Die abschlieBenden Untersuchungen missen noch vervollstandigt werden,
aber bisher zeigen die Ergebnisse der Untersuchung von Sophias

Rickenmark ...

~eine eindeutige entziindliche Verianderung an der speziellen

Nervengruppe (am Spinalganglion), die das Tor (oder eine



Station) fiir alle Sinnesempfindungen ist, die iiber das
Riickenmark zum Gehirn laufen. Diese Veranderungen im Sinne
einer Nervenentziindung am Spinalganglion, die man in 75% von
Sophias Riickenmark fand, waren sehr ahnlich wie die
Veranderungen, die man bei einer aktiven Infektion durch

Herpesviren sieht - etwa einer Giirtelrose."

Die Forscher setzen ihre Untersuchungen fort und hoffen, nach deren

Abschluss ein Papier daruber veroéffentlichen zu kénnen.

Die Arzte, Sozialarbeiter, leitenden Angestellten, die Gerichte und andere
Beteiligte waren allesamt von mir schriftlich und detailliert informiert
worden Uber die Ereignisse, die sich Anfang 2003 anbahnten, und dennoch
haben sie Sophia zwangsweise eingewiesen - als Reaktion darauf, dass sie
ihr Recht wahrgenommen hatte, nicht in eine bestimmte

ME-Klinik zu gehen. Es gibt viele andere, ahnliche Katastrophen, die von
jungen Menschen mit M.E berichtet werden. Sie werden hinter den
verschlossenen Turen von Familiengerichten von ihren Familien getrennt,
und die Familien werden auseinandergerissen. Die Kinder und ihre Familien

scheinen keine Chance zu haben.

Im Verlauf des Jahres 2005 sammelte ich Material, um es dem General
Medical Council vorzulegen. Vor ihrem Tod sagte ich Sophia, dass ich

damit an die Offentlichkeit gehen wiirde, so dass anderen solches Leid
vielleicht erspart werden wiirde. Sie antwortete: ,Dann war all das die

Sache wert." Das waren ihre letzten Worte.

Nachdem Sophia gestorben war, bat ich als ihre persénliche Vertreterin um
Einsicht in alle ihre Krankenakten. Diese wurde mir verweigert. Mir wurde
gesagt, dass ich vor Gericht klagen mulsse, um Zugang zu ihnen zu

bekommen.

Ich habe Andeutungen gelesen, dass 95% der Arzte und der Offentlichkeit
nicht daran glauben, dass es eine solche Krankheit gibt. Von den

Menschen, mit denen wir zu tun hatten, sagten etwa 50 Prozent, dass



Sophia sich selbst krank machen wirde, um Aufmerksamkeit zu
bekommen. Die andere Halfte sagte, dass ich sie krank halten wiirde, um
meinem Leben einen Sinn zu geben. Einige sagten, dass sie liberhaupt
nicht krank sei und dass das ,alles nur psychisch bedingt" sei. Ich bin
Uberzeugt, dass ich es Sophia und all den anderen ME-Kranken und ihren
Familien schulde, daflir zu sorgen, dass Sophias Geschichte nicht einfach in
Vergessenheit gerat. Ich habe mehr als 190 Briefe, die zwischen 2000
und 2003 geschrieben wurden und die all das belegen, was ich
sage. In nicht weniger als 66 dieser Briefe wird gesagt, dass Sophia

an schwerem ME leidet.

Die gerichtliche Untersuchung von Sophias Todesursache ist flir Dienstag
den 13. Juni 2006 angesagt. Wir planen, nach ihrem Abschluss eine
Website zu er6ffnen, so dass andere darauf aufmerksam gemacht werden,
was Menschen angetan wird, die an ME leiden. Dort werde ich genauere
Informationen Uber Sophias ,Behandlung" verdffentlichen. Wir méchten
diese Website spater auch fiir ein Verzeichnis von Arzten, Wissenschaftlern,
Organisationen und Einzelpersonen im Vereinigten Kdnigreich nutzen, die,
wie die Weltgesundheitsorganisation, dies als eine organische,
neurologische Erkrankung anerkennen und dementsprechend behandeln.
Wir hoffen, dass diese Website es allen Menschen, die an M.E. leiden, sowie
ihren Familien wie auch Arzten ermdglichen wird, unmittelbar Zugang zu
den Namen vieler Menschen zu haben, denen sie vertrauen kénnen. Unsere
Absicht ist, diese Website regelmaBig zu aktualisieren. Wir hoffen, dass
diese geplante Website mit anderen Websites verknlpft wird, um die

bestmdglichen Behandlungsmdglichkeiten zu verdéffentlichen.

Nach dem Verlust von Sophia fiihlen wir, meine Familie und ich,
uns frei, die Tatsachen zu berichten, die Sophia erleben musste.
Was immer wir sagen oder schreiben, wird sie uns nicht
zuriickbringen. Sophia wollte gesund werden und leben, aber sie
musste als freier Mensch leben konnen und nicht von der Angst
beherrscht werden, in einer psychiatrischen Anstalt hinter Schloss
und Riegel gesperrt zu werden. Dies hat man ihr nicht gestattet.
Um , Hilfe” zu bekommen, hatte sie sich damit einverstanden
erklaren miissen, dass sie psychisch krank sei, und das hatte sie



niemals getan. Sie hat an ihren Uberzeugungen festgehalten. Ich
habe in meinem Leben keinen Menschen getroffen, der tapferer
und mutiger gewesen ware als Sophia. Sie war fiir uns alle eine
grofBe Bereicherung. Ich glaube, alle Eltern, die ein Kind haben, das
an ME leidet, wiirden genau das uber ihr Kind sagen. Es war
Sophias Wunsch, dass ihr Leben und Leiden nicht umsonst sein,
sondern anderen helfen solle. Nur die Zeit wird zeigen, ob dem so
sein wird.

Sophia 1973 - 2005 It was a privilege to have known her.



