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Vorwort zur dritten Auflage

Professor Mella und Dr. Fluge, zwei norwegische Onkologen, haben
durch Zufall herausgefunden, dass ein als Krebsmittel eingesetztes
Medikament bei Patienten mit CFS die typischen Symptome vorii-
bergehend verschwinden lisst. Der Wirkstoff hei3t Rituximab. CFS
ist eine Autoimmunerkrankung, sagen sie. Noch miissen weitere
Studien durchgefiihrt werden, bis diese sehr teure Therapie auch in
Deutschland bei Patienten mit CFS eingesetzt werden kann.

Es war ein Meilenstein in der Medizin, vergleichbar mit der Ent-
deckung der Polio-Impfung. CFS ist also keine psychosomatische
Erkrankung. Alle an CFS Erkrankte wussten das schon immer.

Szenenwechsel!

Im Januar 2011 sind die Leitlinien ,,Miidigkeit” der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Allgemeinmedizin erschienen. In diesen Leitlinien
kommt auch CFS vor. Sehr ausfiihrlich sogar. CFS wird allerdings
als psychosomatische Erkrankung dargestellt. CFS, die hochste Stei-
gerungsform von Miidigkeit. Es gibt dort keinen Hinweis auf eine
neurologische Erkrankung.

CFS wird ja nach Vorgabe durch die Weltgesundheitsorganisation
(WHO) mit G93.3 kodiert, in den neuen Leitlinien allerdings jetzt
mit F48.0 (Neurasthenie). CFS sei eine Hypothese, wird dort be-
hauptet. Es sei nicht durch einen definierten pathologischen Prozess
von anderen Erkrankungen bzw. von einem gesunden ,,Normalzu-
stand* abzugrenzen. Es sei ein Konzept bzw. eine ,,Vereinbarung®,
um die Kommunikation mit dem Patienten, die prognostische Ein-
schiatzung und Behandlung zu strukturieren.

Hier scheinen Parallelwelten aufeinanderzuprallen.
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Menschen mit CFS haben es deshalb auch weiterhin in Deutschland
sehr schwer, Versicherungsleistungen zu bekommen.

Was sagte Olav Mella im norwegischen Fernsehen TV2? ,,Wir wer-
den eine Behandlungsmoglichkeit finden. Aber es kann noch ein
paar Jahre dauern, bis diese Behandlung dann allen Patienten mit
CFS angeboten werden kann.*

Vorwort zur zweiten Auflage

Ein Meilenstein liegt hinter uns. Einer englischen Forschergruppe
um John McLaren-Howard ist es gelungen, einen biochemischen
Test zu entwickeln, wodurch eine Aussage iiber das Energiedefizit
von Patienten mit CFS moglich wird. In der Zwischenzeit steht die-
ser Test auch in Deutschland zur Verfiigung, sodass alle Patienten
mit der Verdachtsdiagnose CFS untersucht werden konnen. Ge-
messen wird das ATP in weilen Blutkorperchen. Eine aufwendige
Gewebsentnahme ist also nicht erforderlich. Es muss lediglich eine
Blutabnahme durchgefiihrt werden.

Dieser Test wird dazu beitragen, dass eine entwiirdigende Situation
beendet wird. Patienten mit CFS sind nicht psychisch krank. Sie
miissen nicht in einer psychosomatischen Klinik behandelt werden.
Antidepressiva helfen ihnen nicht, im Gegenteil, sie verschlimmern
eher noch die Erkrankung.

Patienten mit CFS leiden an einem Energiemangel aufgrund einer
Storung der Mitochondrien ihrer Zellen. Dieser Energiemangel
kann jetzt nachgewiesen werden.
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Vorwort zur ersten Auflage

Jeder Arzt kennt diese Patienten. Sie kommen in die Praxis und
berichten besorgt tiber diffuse Schmerzen, Herzbeschwerden, Kopf-
schmerzen, Schlafstorungen und Miidigkeit. Der Bauch tut weh, er
ist 6fters gebldht. Sie schleppen sich zur Arbeit und auch die Familie
macht sich Sorgen. Manchmal haben sie Ringe um die Augen und
ein blasses Gesicht. Die Haare sind glanzlos. Verschiedene Untersu-
chungen werden durchgefiihrt: Labor, EKG, Sonografie. Aber alles
ist in Ordnung, sie haben nichts.

Fachirzte werden konsultiert: Orthopédde, Neurologe, Kardiologe
und Gastroenterologe; aber auch sie finden nichts, was die Be-
schwerden erkldren konnte.

Die Patienten kommen immer wieder, die meisten sammeln selbst
Informationen iiber das Internet. Der Arzt kommt in grof3e Verle-
genheit. Er will dem Patienten helfen, aber er weil3 nicht weiter. Er
will nicht hilflos vor seinen Patienten stehen. Unerklérliche Krank-
heiten miissen psychisch sein. Wir haben schon im Studium gelernt:
»Wenn Patienten {iber mehr als drei verschiedene Symptome kla-
gen, die nicht zusammenpassen, dann ist es psychisch bedingt“. Es
gehort zu den besonderen psychischen Belastungen von Arzten, die
Unsicherheit und Hilflosigkeit angesichts schwerer chronischer Er-
krankungen und das Fehlen einer Erklarung dafiir nicht aushalten
zu konnen.

Diese Menschen sind am chronischen Erschopfungssyndrom, auch
CFS genannt, erkrankt. An CFS erkranken Menschen jeden Al-
ters, aller sozialen Schichten und ethnischen Gruppen. Es erkranken
mehr Frauen als Ménner; am héufigsten tritt CFS im mittleren Le-
bensalter auf. In Deutschland gibt es bisher keine Untersuchungen
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zur Héufigkeit der Erkrankung. Es wird geschétzt, dass in Deutsch-
land etwa 300000 Menschen an CFS leiden. Damit ist CFS keine
seltene Erkrankung.

CFSistdie Folge einer Erkrankung, die verschiedene Organsysteme
betrifft (Multisystemerkrankung). Ganz im Vordergrund steht das
Energiedefizit: Die Mitochondrien in den Zellen liefern zu wenig
Energie. Es handelt sich also primér um eine korperliche Erkran-
kung. Zu den Multisystemerkrankungen gehoren das chronische
Erschopfungssyndrom (CFS), das Fibromyalgie-Syndrom (FMS)
und die multiple Chemikalien-Sensitivitit (MCS).

In diesem Buch wird erklért, warum es zu diesem Energiemangel
kommt. Und es wird versucht, einen Behandlungsweg aufzuzeigen.

Dieses Buch ist innovativ. Es wird sicherlich Diskussionen hervor-
rufen. Es soll Anstof} geben, auf diesem Gebiet weiter zu forschen,
um den betroffenen Menschen noch besser helfen zu konnen.

Dank

an meine Frau, Jutta Stoerl-Strienz, fiir die verstdndnisvolle Beglei-
tung und wichtige Impulse wihrend des Entstehungsprozesses des
Buches,

an Dr. Anne Gloggler vom Zuckschwerdt-Verlag fiir die gute
redaktionelle Betreuung.
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Einleitung 1

Einleitung

Was bedeutet chronisches Erschopfungssyndrom?

Das chronische Erschopfungssyndrom (chronic fatigue syndrome
= CFS) ist eine komplexe Erkrankung, die sich vor allem in einer
extremen Erschopfung oder einer raschen Erschopfbarkeit dufert.
Dieser Zustand muss mindestens sechs Monate andauern und zu
einer schwerwiegenden Leistungsminderung gegeniiber dem friither
Gewohnten fiihren. Die 1dhmende Erschopfung macht jedoch nur
einen Teilbereich der Erkrankung aus. Es bestehen weitere schwer-
wiegende Symptome, die zusitzlich zu einer Leistungsminderung
beitragen.

Zu CFS gehoren auch Kopfschmerzen, Halsschmerzen, Muskel-
und Gelenkschmerzen, Konzentrations- und Gedéichtnisstérungen,
druckempfindliche Lymphknoten, ein nicht erholsamer Schlaf, eine
anhaltende Verschlechterung des Zustandes und eine verminderte
Leistungsfihigkeit nach korperlichen Anstrengungen.
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CFS-Kranke konnen auflerdem zusitzlich an Nervenschmerzen,
Zuckungen und Kribbeln am Korper, Allergien, Depressionen,
Ohrgerdauschen, Schwindel, Benommenheit, Sehstorungen, Fieber
bzw. Fiebergefiihl, wiederkehrenden Infekten, Magen-/Darmbe-
schwerden und anderen Symptomen leiden. Als verwandte Erkran-
kungen gelten das Fibromyalgie-Syndrom (FMS) und die multiple
Chemikalien-Sensitivitdt (MCS).

Der Beginn der Erkrankung ist unterschiedlich. Bei der Mehrzahl
der Betroffenen beginnt es schlagartig, andere berichten von einer
schleichenden Verschlechterung ihres Befindens. Die Beschwerden
konnen jahrelang anhalten.

Uber die Ursachen und Krankheitsmechanismen des CFS liegen
erste Forschungsergebnisse vor. Alles deutet darauf hin, dass als
Ausloser der Erkrankung eine Stérung der Mitochondrienfunktion
vorliegt. Mitochondrien sind die Kraftwerke der Zellen. Sie sind
dafiir verantwortlich, dass die Zellen geniigend Energie bekommen,
denn ohne Energie kann eine Zelle nicht richtig funktionieren.

Wie wird die Diagnose gestellt?

CFS ist eine Erkrankung, die Arzten und auch Betroffenen oft
nicht bekannt ist. Es gibt fiir CFS bislang keine Labortests, die die
Krankheit nachweisen konnen. So fiihrte bisher der Weg zur Diag-
nose iiber eine griindliche Anamnese, eine eingehende korperliche
Untersuchung und den Ausschluss anderer Erkrankungen, die
ebenfalls eine andauernde Erschopfung verursachen konnen.

Wie wird die Krankheit behandelt?

Eine allgemeine Therapieempfehlung gibt es bisher nicht. Es muss
individuell ausgetestet werden, welche Medikamente das Krank-
heitsbild bessern konnen. Je nachdem, wie sich die Krankheit bei
dem jeweiligen Patienten zeigt, konnen der Ausgleich von Mangel-
zustdnden, die Behandlung chronischer Infektionen, eine Ernéh-
rungsumstellung, eine Behandlung mit Mikron&hrstoffen und auch
psychotherapeutische Unterstiitzung hilfreich sein.
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Die Lebenssituation der Erkrankten

CFS-Kranke leiden nicht nur unter ihrer Krankheit, sondern auch
unter den sozialen, psychischen und materiellen Folgen ihrer
Erkrankung.

Sie stolen mit ihrer nicht sichtbaren Behinderung in einer unzurei-
chend informierten Gesellschaft hiufig auf Unverstdndnis. Leider
werden sie auch oft von Arzten nicht ernst genommen. Sie werden
héiufig vorschnell als psychisch labil angesehen. Manche Patienten
verheimlichen ihre Symptome und versuchen mit letzter Kraft, ihre
Einschrankungen, z.B. am Arbeitsplatz, zu kompensieren. Angst
vor dem Verlust des Arbeitsplatzes, vor andauernder Arbeitsunfé-
higkeit und Scham tiber das reduzierte Leistungsvermogen konnen
eine zusitzliche Belastungen sein. Auseinandersetzungen mit Kran-
kenkassen und anderen Leistungstrédgern zu Diagnostik, Therapie,
Rehabilitation oder Berentung verschlimmern in vielen Féllen die
Situation der Erkrankten.

Wie haufig kommt CFS vor?

Uber die Verbreitung von CFS gibt es fiir Deutschland keine gesi-
cherten Angaben. Nach neuesten Untersuchungen liegt die Haufig-
keit in der Bevolkerung zwischen 0,24 % und 0,42 %. Das bedeutet,
dass in Deutschland etwa 200000 bis 300000 Menschen mit CFS
leben. In den USA wird CFS als schwerwiegende Krankheit ange-
sehen. Die amerikanische Gesundheitsbehorde CDC (Centers for
Disease Control and Prevention) hat CFS in die Liste der Krankhei-
ten mit hochster Prioritét fiir die weitere Erforschung aufgenommen.
Die Weltgesundheitsorganisation WHO listet CFS in der interna-
tionalen Klassifikation der Krankheiten (ICD) unter dem Diagno-
seschliissel G 93.3.

CFS kommt bei Frauen héufiger als bei Mannern vor. Auch Kinder
und Jugendliche konnen von CFS betroffen sein. In Studien konnte
nachgewiesen werden, dass diese meist einen giinstigen Verlauf auf-
weisen.
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Welche Schweregrade gibt es bei CFS?

Die Schwere der Erkrankung und die Auspragung der Symptome
konnen bei CFS sehr unterschiedlich sein. CFS wird in vier Schwe-
regrade eingeteilt:

1.

Leicht: Der Patient ist mobil und kann selbst fiir sich sorgen. In
der Regelist er noch arbeitsfahig. Soziale Kontakte und Freizeit-
aktivitdten sind auf ein Minimum reduziert. Um durchzuhalten
miissen immer wieder freie Tage genommen werden. Das Wo-
chenende wird benétigt, um die Woche zu iiberstehen.

Mapfig: Die Mobilitit ist bereits eingeschréinkt, alle Aktivititen
des Alltags sind begrenzt. Die Arbeit musste aufgegeben wer-
den. Nachmittags sind ein bis zwei Stunden Schlaf notig. Der
Nachtschlaf ist schlecht.

Schwer: Der Patient kann nur noch wenige ganz einfache Té-
tigkeiten, wie etwa Zdhne putzen, ausfithren. Gedéchtnis- und
Konzentrationsprobleme sind ausgeprigt. Zeitweise ist ein
Rollstuhl n6tig. Nach Belastungen verschlimmern sich die Sym-
ptome.

Sehr schwer: Der Patient ist bettldgerig und pflegebediirftig.
Larm und Licht werden schlecht vertragen.

Ist CFS eine psychische Erkrankung?

CEFS ist keine psychische Erkrankung. Die Ursache von CFS ist
eine gestorte Funktion der Mitochondrien in den Zellen, wodurch
ein Energiemangel entsteht. Psychische Verdnderungen entstehen
als Reaktion auf die Erkrankung. Psychotherapie und Psychophar-
maka fiithren nicht zur Heilung. Psychotherapie kann jedoch dabei
helfen, besser mit der Erkrankung umzugehen. Oft verschlimmern
Psychopharmaka die Beschwerden.



