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Dieses Buch widme ich meinem Freund, der mir zur Seite
steht wie kein anderer, endloses Verstandnis besitzt und
mich in allem unterstutzt.

Herr Floh, Du bist das Beste in meinem Leben!

Ich liebe Dich!
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Krank ohne Diagnose



Meike Pichler, 69 Jahre

Erkrankt an MCS, Multiple Chemikaliensensitivitat

Seit 1980 bin ich erkrankt, also seit 35 Jahren. Ich kann nur

sagen, dass ich mich sehr allein fahle mit dieser
Erkrankung. Arzte, die sich mit MCS auskennen, sind rar
gesat. Es musste viel mehr Umweltarzte geben, Kliniken und
vor allem niedergelassene Mediziner, die sich mit der
Problematik einer Umwelterkrankung auskennen. Leider gibt
es fur Betroffene kaum Hilfe. Mogliche Therapien, wie
entgiftende MalBnahmen oder Heilverfahren zur Starkung
des entgleisten Immunsystems werden nicht angeboten,
bzw. nicht von den Krankenkassen ubernommen. Manche
Betroffene sind aber so schwer erkrankt, dass sie nicht mehr
arbeiten gehen und sich teure Therapien kaum leisten
konnen. Es entsteht ein Teufelskreis, aus dem man ohne
therapeutische Hilfe nicht mehr herauskommt.

Krankheiten wie MCS oder CFS, die eindeutig
Immunerkrankungen sind, werden in der Fachwelt leider
nicht anerkannt. Daher erhalten Betroffene weder
medizinische noch staatliche Unterstutzung. Denn ohne
anerkannten Befund wird oft eine fur die Existenz so
wichtige Erwerbsminderungsrente abgelehnt.

Inzwischen bin ich in Altersrente gegangen, hatte aber die
Jahre zuvor nur aufgrund meiner Ehe eine finanzielle
Grundlage. Betroffene, die allein leben und keine
Unterstitzung durch einen Partner erwarten konnen, wenn
sie arbeitsunfahig sind, leben am Existenzminimum, wenn
die dringend benotigte Rente nicht bewilligt wird. Es muss
sich unbedingt etwas andern fur umwelterkrankte



Menschen. Vor allem aber sollten CFS und MCS als
Krankheiten anerkannt werden. Teilweise sind Betroffene
schwerstens behindert. Manche sind Dbettlagerig oder
konnen ihren Alltag ohne Haushaltshilfe nicht bewaltigen.

Die Ausloser fur meine Erkrankung waren mit
allerhochster Wahrscheinlichkeit Raumgifte. 1980 sind wir in
ein neu gebautes Haus gezogen und die Ausdunstungen aus
Tapeten, Mobeln und Teppichen haben mir korperlich sehr
geschadet. Aufgrund dessen bekam ich funf Jahre spater,
1985, aulergewohnlich starke Kopfschmerzen und
Schwindel, was aber kein Arzt ernst genommen hat. Ein
Umweltarzt hatte vielleicht eine Idee gehabt, aber vor 35
Jahren waren solche Mediziner noch seltener zu finden als
heute. Als ich 2zwei Jahre spater, 1987, korperlich
zusammengebrochen bin, nahm man an, mein Leiden sei
psychischer Natur. Kein Arzt hat dies mit Umweltgiften in
Zusammenhang gebracht. Ich deshalb auch nicht.

In all den Jahren bin ich auf eine seelische Storung hin
behandelt worden. Meine Giftproblematik wurde von den
Psychologen und von anderen Arzten nicht ernst
genommen. Dass ich schwere korperliche Einschrankungen
erleide, wenn ich mit Duftstoffen, Chemikalien,
Zigarettenrauch oder anderen Stoffen in Verbindung
komme, wird von den Arzten als psychische Reaktion
erklart. Ich finde es wirklich unfassbar, dass MCS und CFS so
heruntergespielt werden, obwohl die Zahl der Betroffenen
stetig ansteigt. Aullerdem liegt es doch auf der Hand, dass
die Menschen wegen zunehmender Verschmutzung von Luft
und Wasser sowie Giften in Wohnraumen usw. immer
kranker werden. Trotzdem wird es kleingeredet.

Es ware wirklich zu wunschen, dass sich an der
Gesamtsituation bald etwas andert. Vor allem sollten CFS
und MCS anerkannt und bekannter werden.



Zwerg Nase, 55 Jahre

Erkrankt an MCS, Multiple Chemikaliensensitivitat

Meine Erkrankung brach 2008 aus, nachdem ich 25 Jahre

in einem Altenpflegeheim gearbeitet hatte. Als Pflegekraft
war ich verpflichtet, mir regelmallig die Hande zu
desinfizieren. Das Desinfektionsmittel sowie die
Reinigungschemikalien, so nehme ich heute an, haben mein
Immunsystem auf Dauer geschadigt. Es brauchte fur den
Ausbruch der Krankheit dann nur noch einen starken Reiz in
Form eines extremen Duftstoffes, dem ich nur kurze Zeit
ausgesetzt war, um die Krankheit ausbrechen zu lassen.

Eine ehemalige Kollegin legte ein Parfum auf, das so stark
und beillend roch, dass ich schwerwiegende Atemprobleme
bekam. Ich wurde ins Krankenhaus gefahren und mit
Kortison aufgrund eines Asthmaanfalls behandelt. Das
Kortison nahm ich noch Uber einige Wochen ein, bis ich es
absetzen konnte.

Seither vertrage ich eine Vielzahl verschiedener
Substanzen nicht mehr, wie: Pestizide, LOsungsmittel,
Reinigungsmittel, Parfume usw. Sobald ich mit diesen
Stoffen in Beruhrung komme, drohen starke Atemprobleme
sowie Asthmaanfalle. Die ersten Jahre seit Ausbruch der
Erkrankung waren fur mich die schlimmsten, da ich nicht
verstand, was mit mir los war. Wieso nahm ich Geruche und
Duftstoffe als schadlich und unangenehm wahr, die andere
kaum bemerkten? Weshalb wurde ich davon krank und
andere nicht? Die Palette der Symptome wuchs an und ich
litt unter starker Mudigkeit, Leistungsabfallen, Schwindel,



Koordinationsproblemen, hatte unertragliche Kopfschmerzen
und Bewusstseinseintribungen.

Wenn mein Mann sich in unserem Haus in der ersten
Etage mit einem parfUmhaltigen Rasierschaum rasierte,
bekam ich im Erdgeschoss einen Asthmaanfall. Die
Tageszeitung, Zeitschriften usw. verursachten Husten und
Schwindel.

Mir wurde klar, dass ich diese Probleme niemandem
erklaren konnte, weil ich selbst nicht begriff, was mit mir
passierte. Ich hatte Angst davor, von niemandem
verstanden zu werden, weder von den Arzten noch von
meiner Familie.

Mit der Zeit lernte ich, die Substanzen, die mir schadeten,
zu erkennen und entsorgte sie, ersetzte sie durch naturliche
und parfumfreie Mittel. Auch lernte ich, mich mit der neuen
Krankheit MCS zu arrangieren. Ich bin dankbar dafur, dass
mein Mann und meine Familie Verstandnis fur mich haben.
Mir ist klar, dass nicht jedem dieses Gluck widerfahrt, der
mit CFS oder MCS zu kampfen hat. Es sind unsichtbare
Krankheiten, die man im Blutbild nicht erkennen kann. Und
weil sie so schwer zu diagnostizieren sind (nicht
nachweisbar sind), erleben viele Erkrankte eine wahre
Arztodyssee, bis sie endlich einen Mediziner finden, dem
diese Erkrankungen ein Begriff sind.

Mein Leben hat sich sehr geandert. Mal eben schnell zum
Einkaufen, Frisor oder Tanken fahren kann ich nicht, weil ich
uberall irgendwelchen Gerichen und Ausdunstungen
ausweichen muss. Wenn ich plane, ins Kino oder essen zu
gehen, muss ich darauf achten, dass solche Termine auf den
fruhen Nachmittag gelegt werden, damit ich keinem
Menschen begegne, der ParfUm aufgelegt hat.



Ich suche den Ausgleich bei Spaziergangen im Wald mit
meinem Hund. Dort ist die Gefahr am geringsten, mit
Geruchen konfrontiert zu werden und ich kann meine
Lungen mit Sauerstoff flllen. Es ist erschreckend, wie
schwer man sich vor Giftstoffen in der Luft schitzen kann
und wie schnell ich darauf reagiere.

Ein Nachbar rauchte eine Zeit lang regelmalbig Shisha.
Obwohl er ein Haus weiter wohnt, schadeten mir die Dunste,
die sein Rauchwerkzeug von sich gab. Es machte mich sehr
krank und fluhrte zu starker korperlicher Schwache. Mein
ganzer Korper schmerzte und mein Kopf zerplatzte, auch
konnte ich mich nicht mehr richtig artikulieren und war kurz
vor dem korperlichen Zusammenbruch. Als ich ihn daraufhin
ansprach, erhielt ich kein Verstandnis. Ich weils nicht, wie ich
diesen Sommer uberstanden habe, aber ich stand kurz
davor, meinen Lebensmut zu verlieren, weil meine
Erkrankung sich so stark verschlimmerte, dass es kaum
noch auszuhalten war.

Gott sei Dank hat er die Raucherei inzwischen eingestellt
und ich staune heute noch, wie stark mir der Rauch Uber
solch eine raumliche Entfernung schadete.

Dieses ,,Shisha-Erlebnis” hat mir wieder bewusst gemacht,
wie sehr ein MCS-Betroffener auf das Verstandnis seiner
Mitmenschen angewiesen ist.

Ich weil3, welches Gluck ich in meinem direkten Umfeld
habe. Freunde und Familie stehen zu mir. Aber leider gibt es
auch Menschen, auf deren Umsicht man nicht zu hoffen
braucht.

Dabei muss kaum jemand hoffen, ein Leben lang von
Krankheiten verschont zu bleiben. Wir leben in einer schwer
belasteten Umwelt. Es kann jeden treffen!



Lieschen, 33 Jahre

Erkrankt an CFS, Chronic Fatigue Syndrome

Mein Leidensweg begann vor 14 Jahren. Von heute auf

morgen wurde ich krank und mein Leben anderte sich auf
einen Schlag.

Eines Morgens wachte ich auf und musste mich
ubergeben. Ich dachte an einen Magen-Darm-Virus,
vielleicht hatte ich auch etwas Schlechtes gegessen. Doch
es sollte sich herausstellen, dass dieser Tag vor Uber 14
Jahren der bittere Anfang meiner Krankengeschichte war.

Die Krankheit endete nicht und ich litt weiter
ununterbrochen an Ubelkeit, Kopfschmerzen, starker
Erschopfung sowie  Appetitlosigkeit und  schweren
Schlafstorungen. Die Monate vergingen und schlie8lich die
Jahre, aber die Symptome blieben meine Begleiter. Ich
wurde einfach nicht wieder gesund. Mit der Zeit kamen
weitere Symptome hinzu, wie Muskelschmerzen,
Nahrungsmittelintoleranzen und Konzentrations- und
Gedachtnisschwachen. Mein Puls rast ununterbrochen,
obwohl ich mich aufgrund meiner schweren
Erschopfungszustande ruhig verhalten muss und viel liege.

Ich kann die Arzte gar nicht mehr zéhlen, die ich im Laufe
der vielen Jahre aufgesucht habe. Die meisten waren ratlos
und schoben meine Beschwerden auf ein psychisches
Leiden. Plotzlich war von Depressionen die Rede und
psychosomatischen Storungen. Einige stempelten mich
sogar als Hypochonder ab und unterstellten mir gar, faul zu
sein. Ich musste mir mehrfach Anschuldigungen anhoren,



was mir an manchen Tagen den Mut zum Weitermachen
raubte.

Auch wenn ich nicht wusste, woran ich erkrankt war, so
war ich mir immer sicher, nicht psychisch erkrankt zu sein!

Trotzdem war ich geneigt, alles zu versuchen, deshalb
nahm ich die mir verschriebenen Antidepressiva und
Beruhigungstabletten eine Zeit lang ein. Doch zu einer
Verbesserung ist es nicht gekommen, im Gegenteil, die
Beschwerden verschlimmerten sich sogar.

Spater wurden Fehldiagnosen gestellt, weil die Arzte mit
meinem Krankheitsbild Uberfordert waren. Man vermutete,
ich sei an Multiple Sklerose erkrankt. Gott, das war ein
Schock! Als dann auch noch angenommen wurde, dass ich
an Narkolepsie erkrankt ware, lief das Fass Uber.

Naturlich lag man hier falsch. Dessen ungeachtet blieb ich
befundlos und musste mich mit der Tatsache anfreunden, an
CFS erkrankt zu sein und am Restless-Legs-Syndrom, dass
zwar mit CFS einhergeht, aber durch den Bewegungsdrang
in den Beinen in krassem Gegensatz zu einer
Erschopfungskrankheit steht.

Sieben Jahre habe ich auf die Diagnose CFS gewartet,
musste dann aber feststellen, dass sich dadurch nichts

andern wurde, schlielSlich ist das chronische
Erschopfungssyndrom eine nicht anerkannte Erkrankung,
genauso wie MCS, eine Parfum- und

Chemiekalienunvertraglichkeit. Deswegen erhalt man im
Grunde nie Hilfe! Ich stehe vollkommen allein mit dieser
furchtbaren Krankheit da, die mich behindert und daran
hindert, ,,normal“ zu leben. Ich muss mich oft ausruhen, d.h.
die meiste Zeit des Tages liegen. Von Jahr zu Jahr geht es
mir schlechter und wenn ich es mir noch so sehr wunsche,
arbeiten gehen zu konnen, so ist es in diesem korperlichen
Zustand nicht moglich.



Ich bin frGh erkrankt, schon mit 19 Jahren. Es gelang mir
noch, mein Studium zu Ende zu bringen, doch die Krankheit
nahm einen immer grofSeren Raum ein. Damals war ich noch
voller Hoffnung und hatte Zukunftsplane. Mein Traum war es
zu reisen, in Hotels und auf Kreuzfahrtschiffen zu arbeiten.
Stattdessen lag ich von nun an viel im Bett und kampfte um
meine Gesundheit. Arbeiten konnte ich nie, hatte niemals
eine Chance, meine Jugend in vollen Zugen auszukosten.
Das Schicksal hatte andere Plane mit mir.

Trotz der Krankheit habe ich das grolse Gluck, einen lieben
Mann gefunden zu haben. Wir haben eine gemeinsame
Tochter, die mich sehr glucklich macht. Von aulien
betrachtet, sind wir eine ganz normale Familie. Kaum
jemand begreift, wie schlecht es mir geht, weil man mir
meine Krankheit nicht ansieht. Ich habe keinen richtigen
Namen fur mein Leiden. Was nutzt es schon, wenn ich
jemandem sage, an CFS erkrankt zu sein? Es ist eine
unbekannte Krankheit, die lediglich ausdruckt, sehr
erschopft und schwach zu sein. Wurde ich sagen, an
Multiple Sklerose erkrankt zu sein, wusste jeder, wovon ich
spreche. So aber ernte ich verstandnislose Blicke und
Naserimpfen. Ein bisschen erschopft sind wir doch alle mal!
Was stellt die sich so an?! Wieso geht sie nicht arbeiten, ihr
Kind ist doch alt genug? Schnell kommen verletzende
Kommentare von Menschen, die mich kaum kennen. Und
diejenigen, die sich verstandnisvoller zeigen, erweisen sich
manchmal als voreingenommen. Sie meinen, es besser zu
wissen, und unterstellen mir, nicht genugend zu tun, um
gesund zu werden. Sie wollen mich uberreden, weiterhin
irgendwelche Arzte aufzusuchen, obwohl ich in all den
Jahren nichts anderes getan habe, als von Arzt zu Arzt zu
rennen. Klar, sie meinen es gut mit mir, aber ich bin nun
einmal chronisch erkrankt. Leider an etwas, das niemand
kennt und niemand behandeln kann.



Es ware schon, wenn ich meine qualvolle Erkrankung mal
ausborgen konnte, dann wurde jeder erkennen, welche Hoélle
ich Tag ein, Tag aus durchmache. Es wurde helfen, mehr
Verstandnis von auRen zu erhalten. Arzte wiirden begreifen,
es mit einer schweren Krankheit zu tun zu haben. Doch es
scheint ein Wunschtraum zu bleiben, denn CFS und MCS
sind in Deutschland weitgehend unbekannt.

Alle Therapieversuche blieben bei mir erfolglos. Hinzu
kommt, dass die Krankenkassen entsprechende Therapien
nicht bezahlen. So lebe ich heute, so gut es eben geht. An
manchen Tagen komme ich kaum aus dem Bett heraus, an
anderen geht etwas mehr. Nein, ich bin nicht psychisch
erkrankt, aber es gibt Tage, da zerrt diese Krankheit sehr an
meinen Nerven. Ich hoffe instandig, dass CFS bald
anerkannt wird - als schwere chronische Erkrankung. Es
sollten mehr Gelder fur die Forschung zur Verfigung gestellt
werden, damit die Ursache fur CFS und MCS endlich
gefunden wird. Vielleicht konnte ich dann wieder Fahrrad
fahren, spazieren gehen oder einfach nur morgens mit
einem Lacheln aufstehen und einen Tag voller Aktivitaten
planen. Das Traumen kann mir wenigstens keiner nehmen!



Krankheit lasst den Wert der Gesundheit erkennen

(Heraklit um 500 v. Chr.)



Kapitel 1

Nie hatte ich mir traumen lassen, dass mich eine Krankheit

von heute auf morgen, so erbarmungslos aus meinem
wohlgeordneten Leben reillen konnte.

Ja gut, bei anderen mag das durchaus mal vorkommen,
aber bei mir ...?

Ich bin jetzt 32 Jahre und fuhle mich so aufgezehrt wie
eine Hundertjahrige. Demnach musste ich meine
Lebenserwartung bereits Uberschritten haben. Werde ich
jetzt ins Gras beiRen? Wie viel Zeit bleibt mir noch bis zum
ultimativen Exitus?

Sicher habe ich mir nur eine lappische Erkaltung
eingefangen. Ein bisschen Fieber, na und! Etwa eine Grippe?
Schuittelfrost und ein feuerroter Kopf. Also schon — ein Virus.
Den hat jeder irgendwann. Den bin ich bald los und dann ist
alles wieder gut. So war es bisher immer. Krankheiten
kommen und gehen. Aber dass sie gehen, darauf kann ich
mich verlassen. Also lehne ich mich zurtck und bin einfach
ein bisschen krank. Das ist okay!

Das Fieber sinkt nach ein paar Tagen. Na bitte! Hab ich’s
nicht gesagt? Mein Korper macht das schon. Der ist
virenerprobt und hat Erfahrung mit solchen Qualgeistern.
Schwups, hat er sie alle eliminiert!

Ich gonne mir noch ein paar Tage Ruhe - so viel Zeit muss
sein. Aber dann erwartet mich der Ernst des Lebens. Ich
mochte nicht wissen, wie viel Arbeit in den letzten Tagen im
Buro liegen geblieben ist. Meine Kollegen sind klasse, haben
mich sicher gut vertreten. Aber nun ist Schluss! Jetzt
brauchen sie mich wieder und ich freue mich darauf,



arbeiten zu gehen. Nichts ist schlimmer, als tagelang ans
Bett gefesselt zu sein. Aber zum Gluck ist das ja nur
vorubergehend.

Ich gehe arbeiten. Himmel sei Dank! Mein Schreibtisch
quillt dber und ich schwimme in Arbeit. So liebe ich das.
Unter diesen Voraussetzungen ist mein Arbeitsplatz auch
weiterhin sicher. Nur warum bin ich noch so schlapp? Die
Arbeit lasst sich blols schleppend verrichten und mein Elan
stellt sich nur halbherzig ein. Ich sollte heute eher Schluss
machen und richtig fruh ins Bett gehen. Bestimmt liegt’'s am
Wetter.

Am nachsten Tag fuhle ich mich nicht besser. Alles ist so
seltsam geschwacht: die Arme, die Beine, auch der Kopf.
Das Denken fallt mir schwer. Was hat sie gesagt? Wo sind
meine Unterlagen? Was wollte ich gerade machen? Ich muss
nach Hause. In mein Bett!

Wieder laute ich frUher den Feierabend ein, als mir lieb ist.
Es hat keinen Sinn, ich brauche noch ein paar Tage Pause.

Es geht nicht bergauf. Eigentlich wird es zusehends
schlimmer. Zu der Erschopfung gesellen sich starke
Herzklopfen.  Nachts schwitze ich einen ganzen
Swimmingpool aus und obwohl ich so mude bin, dass ich ins
Koma fallen mochte, kann ich nicht schlafen. Der Virus! Ich
habe ihn nicht Uberwunden. Aber sicher doch. So wird es
sein.

Ich sitze der Arztin gegenliber und warte darauf, dass sie
mir sagt, was ich habe.

~1ja, lhre Blutwerte sind soweit in Ordnung. Hier und da
ein paar Abweichungen, aber nichts, was Sie beunruhigen
sollte.”

Fein, und was bedeutet das jetzt fur mich?



~Ruhen Sie sich ein paar weitere Tage aus, dann wird’s
Ihnen bestimmt bald besser gehen.”

Also schon, dann mal wieder ab ins Bett! Ziemlich
hartnackig, dieser Virus!

Nun liege ich schon sechs Wochen hier rum und warte auf
ein Wunder. Das bleibt bislang aber aus. Mal verbringe ich
den Tag im Bett, dann auf der Couch. SchlieBlich muss ein
bisschen Abwechslung in meinen o6den Alltag kommen. Ich
kann mich kaum mehr bewegen. Die Schwache hat sich bis
in alle Poren meines Korpers ausgebreitet. Ich bin so schlapp
wie ein welkes Blatt. Die einzigen Bewegungen, zu denen
ich mich zwinge, sind die Gange ins Bad. Die Notdurft lasst
sich schlecht im Bett verrichten und niemand wuirde sie
entfernen. Was bleibt mir also anderes Ubrig, als die Toilette
aufzusuchen. Die Zahne putzen sich auch nicht von allein,
leider. Es ist so anstrengend! Was ist nur los? Wo ist meine
Kraft hin?

Manchmal weine ich vor mich hin. Das hilft nicht, aber es
entlastet ungemein. Ich sollte einen neuen Arzt aufsuchen.
Moglicherweise ist da etwas Ubersehen worden.

Mein Freund fahrt mich ins Tropeninstitut. Hier ist es grau
und es macht mir Angst. Was fur ein alter Schuppen! Er
konnte mal renoviert werden. Also, nehmt mein Blut und
sagt mir, welchen Virus ich mir eingefangen habe. Da ich
kurz vor Ausbruch meiner Erkrankung in Sudafrika war, hab
ich mir moglicherweise ein Souvenir mitgebracht. Das
solltet ihr herausfinden, denn dafur seid ihr ja da!

Wie, ich bin gesund? Glaubst du, ich gehe ins
Tropeninstitut, weil ich meine, ich sei gesund? Irgendwas
musst ihr doch gefunden haben? Wenigstens eine kleine
Bakterie oder von mir aus auch einen Wurm, Hauptsache
ein Befund. Das ist ein Komplott! Ich lass mir nicht literweise
Blut abzapfen fur solch ein unbrauchbares Ergebnis! Wo



