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TOTALE
Erxrschopfung

Rund 25.000 Menschen in Osterreich leiden an einer Krankheit,
von der bisher nur sehr wenig bekannt ist: ME / CFS, Myalgische
Enzephalomyelitis oder Chronisches Erschépfungssyndrom.
Die meisten von ihnen wissen es gar nicht, werden falschlich als
psychisch krank eingestuft. Bis zur korrekten Diagnose kann es
Jahre dauern, weil3 Melanie Wachter.

Text: Doris Becker-Machreich | Fotos: Doris Becker-Machreich

nahe ihrer Wohnung, Sie hat sich fiir diesen

Tag nichts Anderes vorgenommen, ihre ganze
Energie gesammelt, um mit mir iiber ihre Erkran-
kung sprechen zu kénnen. Das ist ihr so wichtig,
dass sie den niachsten Zusammenbruch in Kauf
nimmt. Denn der wird kommen, unweigerlich,
nachdem wir unser Gesprach gefuhrt haben und
sie wieder zu Hause in ihren vier Wéanden ist.
Seit vergangenen November weill Melanie Wach-
ter, dass sie an ME / CFS leidet. Und damit hat sie
noch verhialtnismaBig Glick gehabt, denn bei vie-
len anderen PatientInnen dauert es sehr viel linger,
bis die richtige Diagnose gestellt wird.

Ich trefle Frau Wachter in einem Kaffeehaus

Der Zusammenbruch

Den ersten Zusammenbruch hat sie vor zwel
Jahren, im November 2017. Sie wacht in der Frith
auf, doch sie kann sich nicht bewegen, kann nicht
aufstehen, nur ithre Augen kann sie 6ffnen. ,,Als ich
am ersten Tag so dalag, wie gelahmt, war der erste
Gedanke: Aha, ich muss jetzt sterben, es ist soweit.
Als ob der Korper sagt: “Du, wir kdnnen nicht
mehr. Die Kraft ist weg™*, erzahlt sie.

Die erste Psychiaterin, mit der Frau Wichter zu
tun hat, diagnostiziert ein Burn Out und eine De-
pression, wie sie heute ja viele Menschen haben.

Erschépfung, Depression, Zusammenbruch.
Auszeit nehmen, Akkus wieder laden und zurtick
auf den Arbeitsmarkt, ist da die gingige Vorge-
hensweise. Der Termin dauert nur zehn Minuten,
die Psychiaterin hort ihr nicht zu, verschreibt ihr
Psychopharmaka, obwohl Frau Wéchter kaum
Medikamente vertragt. Damit beginnt auch der
tibliche Kreislauf: Krankengeld, Kontrolltermine,

Chefarzt. Fiir Menschen mit ME/
CFS ein echter Spiefrutenlauf, der
sie unglaublich viel Kraft kostet, die
sie gar nicht haben.

Eine Freundin rat Frau Wachter, zu
einem anderen Arzt zu gehen. Zwei
Monate wartet sie auf den Termin,
zu threm Glick: ,,Da war plétzlich
ein Arzt, der mich ernst genom-
men hat. Das ist so wichtig bei
jeder Erkrankung!“ Er hort zu und
diagnostiziert ein Er-
sch6pfungssyndrom mit
Depressionen. Er sagt
aber auch gleich beim
ersten Termin: ,,Sie sind
nicht klassisch depressiv,
denn Sie wollen immer.*

Parallel zu den Termi-
nen bei diesem Psy-
chiater macht sie eine
Gesprachstherapie. Oft
auch am Telefon. Denn
sie ist vom Weg zur The-
rapie oft so erschopft,
dass es gar keinen Sinn
macht dort hinzufahren.
Laute Gerausche, Hel-
ligkeit, blinkende Lichter
sind fur sie sehr anstren-
gend: ,,Ich hatte immer
das Getuhl, psychisch bin
ich gesund, aber kom-
plett Gberreizt.*

Nicht arbeitsfahig
Freiwillig geht Melanie Wichter
zu Fit2work, versucht auf diesem

Weg, wieder arbeitsfahig zu werden.

Doch vor allem die kdrperliche
Anstrengung macht ihr zu schaffen,
macht das Leiden grofer.

Eine klassische Folge der Erkran-
kung, wie sie jetzt weil3. Jede Form
der Anstrengung verschlechtert den
Gesundheitszustand, flihrt zum
Crash oder PEM: Post Extertional
Malaise. Das sicht auch die Arbeits-
medizinerin dort: Frau Wichter ist
nicht arbeitsfahig. Die Pensionsver-
sicherungsanstalt sicht das anders:
Derzeit bezieht Frau Wiéchter
Rehageld, gilt also — noch — nicht
als berufsunfahig.

¢ Thr Gesundheitszustand verschlechtert sich immer weiter. Sie hat Probleme
¢ mit der Ernidhrung, muss immer mehr Lebensmittel weglassen, verliert Ge-
¢ wicht. Sie schlift sehr schlecht, schwitzt stark, als ob sie hohes Fieber hitte.
¢ Ich spiire es korperlich, dass da etwas ist, als ob das die Wirbelsiule hinun-
¢ terlduft und dieses Brennen im Gehirn®, beschreibt sie die Symptome.

¢ Im Oktober 2018 entdeckt eine Freundin im Standard einen Artikel tiber

¢ CFS; ,.Da steht das genauso drinnen, wie du es beschreibst!, sagt sie. Im

¢ Artikel geht es um Erwin Geppner, den Griinder der CFS Hilfe und selbst

¢ Betroffenen. Frau Wichter geht auf die Webseite der CFS Hilfe und kann es
¢ kaum glauben: ,,Das gibt es ja nicht. Da steht ja alles da, was ich habe!

¢ Im Artikel kommt auch der Neurologe Dr. Michael Stingl vor, einer der

: wenigen Spezialisten in Sachen ME/CFS. Thn kontaktiert sie sofort und

bekommt im November 2018 einen Termin: ,,Fir
ihn war es einfach keine IFrage, ob ich diese Krank-
heit habe®, sagt Frau Wiachter. Weil ME/CF'S eine
Ausschlussdiagnose ist, folgen zahlreiche Untersu-
chungen. Das ist schr anstrengend fiir I'rau Wéch-
ter und fihrt unweigerlich zum nichsten Crash.

Endlich Hoffnung

Trotzdem ist sie froh und dankbar. Endlich be-
kommt sie Unterstiitzung und Anerkennung fur
ihre Erkrankung. Jemand hort ihr zu, gibt ihr
Tipps, wie sie besser mit der Krankheit zurecht-
kommen kann. Die CFS Hilfe und Dr. Stingl sind

M E / c Fs wie ein Auffangnetz: ,,Da ist man nicht mehr so

4 allein!*
AUFKLARUNG Bei der CFS Hilfe organisieren sich die Betroffenen
HNERHENNUNG und versuchen auf ihre Situation aufmerksam zu
FORSCHUNG machen. Das ist lebensnotwendig, denn es gibt kei-

ne Lobby, niemanden der sich fiir die Erkrankten
einsetzt. Auch ArztInnen befassen sich bisher zu

@ wenig mit dieser Krankheit, schieben sie oft noch

Stk in die psychosomatische Ecke. Dementsprechend
wenig wird auch geforscht.

,»1ch konnte gar nicht glauben, dass das alles eine
Krankheit ist“, schildert Frau Wachter ihre erste

¢ Reaktion auf die Diagnose: , Erleichterung, Erschrecken und gleichzeitig er-

: schiitternd.” Was sie einfach nicht verstehen kann, ist die Ignoranz der Politik
¢ und der Arzte in Osterreich: ,,Dass man so um Anerkennung kimpfen muss.
¢ Dass es nur eine Selbsthilfegruppe gibt, nicht schon langst eine Ambulanz

: oder eine Organisation!

: Gemeinsam mit den anderen Betroffenen versucht sie die Offentlichkeit

¢ iber die Erkrankung aufzuklaren. Jedes Interview, jeder Bericht ist wichtig.

¢, Wenn etwas sehr wichtig ist, gibt das Kraft®, sagt Frau Wachter. Und man

: spiirt diese Kraft und dieses Strahlen wihrend unseres Gesprachs. Sie ist eine
Kampferin, meinen auch andere Betroffene.

¢ Kampfen und Annehmen

¢ Dabei kiimpft sie gar nicht mehr gegen die Krankheit: ,,Es ist leichter, je

¢ mehr ich es annechme und desto weniger Widerstand ich leiste. Weil haben

¢ tuich es eh!“, sagt sie. Zu Beginn der Erkrankung war das anders. Das fiihlte
¢ sich an wie bei dem Film ,,Und taglich griBt das Murmeltier: ,,Ich wollte

: lange nicht verstehen, dass es nicht weggeht. Das Annehmen, dass man nicht
: mehr so funktioniert, ist nicht leicht.“ Sie versucht alles zu tun, was méglich
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ist, um sich ein bisschen Lebensqua-
litat zu bewahren. Dazu gehért aber
auch, sich bei aller Disziplin beim
Essen ab und zu einmal etwas zu
gonnen: eine Topfengolatsche oder
ein Stiick Pizza. ,,Ganz kriegt mich
diese Erkrankung nicht®, sagt sie.
Wichtig ist Melanie Wichter, die
selbst im Gesundheits- und Sozial-

nen zu bekommen und die Krank-
heit zu verstehen. Doch auch das
Recherchieren im Internet und das
Lesen langer Texte ist anstrengend
fiir sie, geht nur in kleinen Happ-
chen und mit vielen Pausen.
Besonders wichtig ist ihr, auf die
Situation der vielen anderen Be-
troffenen aufmerksam zu machen,

als ihr. ,,Da sind junge Menschen,
Familienvater mit gerade mal 30
Jahren, die bettlagrig sind!“, sagt sie.
Die kénnen keine Interviews geben,
deshalb macht sie das stellvertretend
fur diese Menschen: ,,Ich bin nur
Kanal. Ich bin noch kriftig genug,
ich kann noch herkommen und fir
die anderen sprechen, denen es viel

bereich gearbeitet hat, Informatio-

Dr. Michael Stingl ist einer der wenigen
Arztinnen in Osterreich, die sich inten-
siv mit ME / CFS beschiftigen und den
Erkrankten Hoffnung geben.

VALID: Herr Dr. Stingl, wie ist lhre
Einschatzung zu Behandlungsmaoglich-
keiten und Heilungschancen? Denn es
scheint ja leider sehr wenig zu geben,

wie zumindest das Leiden der Betroffe-

nen gelindert werden kann. Von Heilung
ganz zu schweigen.

Dr. Michael Stingl: Es gibt aktuell leider keine
heilende Behandlung. CFS ist eine klinische Diagnose
anhand von bestimmten Symptomen wie Belastungsin-
toleranz, nicht erholsamer Schlaf, Kreislaufproblemen,
kognitiven Beschwerden. Diese Diagnose sagt aber

Es gibt hier in meiner Erfahrung Menschen mit Immun-
defekten, Autoimmunreaktionen, latenten Virusinfekten,
Neuropathien, Bindegewebs-Erkrankungen, etc. Diese
Ursachen sind aber oft leider schwer festzustellen. Eine
entsprechende Therapie wiirde sich dann nach der
Ursache richten, aber auch fiir viele der zugrundelie-
genden Erkrankungen gibt es oft keine wirklich effektive
Behandlung.

Was raten Sie als Arzt lhren Patientinnen? Welche
Hoffnung konnen Sie lhnen machen?

Das Wichtigste ist es, im Rahmen der eigenen Grenzen
aktiv zu bleiben. Uberbelastung fithrt zu Zustandsver-

wird aber die Konstitution insgesamt schlechter. Am
besten geht es in meiner Erfahrung nach denjenigen
Betroffenen, die lernen, mit den Einschrankungen mog-

Pausen und Planung gut zu strukturieren. Es kommt
auch immer wieder zu Besserungen des Zustandes im
Verlauf der Zeit, wenn auch der Ausgangslevel meist
nicht mehr erreicht wird.
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denen es noch viel schlechter geht

nichts uber die Ursache aus. Nach der muss man suchen. ¢

schlechterung und oft tagelanger Bettlagrigkeit. Dadurch

lichst optimal zu leben und sich den Tag mit ausreichend

schlechter geht.* [}

MIT DEN EINSCHRANKUNGEN LEBEN LERNEN

Setzen Sie Hoffnung in die Forschung oder
passiert da einfach noch zu wenig?

Es wird sicher mehr geforscht als noch vor
einigen Jahren, aber viel davon ist reine Grund-
lagenforschung. Von richtigen therapeutischen
Ansitzen ist man da noch weit entfernt, was
sicher auch daran liegt, dass die Ursachen fur
den klinischen Zustand CFS so unterschiedlich
sein konnen. CFS ist aber, auch in Relation

zur Anzahl der Betroffenen, massiv schlecht
durch Forschungsgelder unterstiitzt, was die
Forschung natiirlich sehr erschwert. Zusétz-
lich besteht leider auch bei vielen KollegInnen, nicht
nur national, die festgefahrene Meinung, dass CI'S eine
psychosomatische Erkrankung ist. Das Krankheitserle-
ben von Menschen mit CFS unterscheidet sich aber in
meiner Erfahrung deutlich von dem, was Menschen mit
psychischen Erkrankungen schildern.

Ist ein Problem nicht auch, dass in der Offentlich-
keit noch viel zu wenig liber die Krankheit bekannt
ist und es auch keine Lobby fiir die Betroffenen
gibt?

Das ist nattirlich ein Riesenproblem. Die Lebensqua-
litat, auch die psychische, von Menschen mit CFS ist
nachweislich schlechter als von Menschen mit anderen
chronischen Erkrankungen, und das sicher auch deswe-
gen, well die Akzeptanz von Umfeld und Medizinsystem
teilweise vollig fehlt. Das fithrt zu Stigmatisierung und
Fehlbehandlungen, und das misste nicht sein, denn es
gibt mittlerweile sehr viel, auch frei verfiigbare, Informa-
tion iiber CFS. Es gibt in Osterreich die CFS-Hilfe, und
die Leute, die sich hier engagieren, sind selber von CFS
betroffen. Es brauchte aber auch eine Lobby, die sich
unabhingig von eigener Erkrankung fiir diese Men-
schen einsetzt. Leider ist das Interesse der Politik, die

es letztendlich in der Hand hitte, hier Malinahmen zu
setzen, enden wollend — abgeschen von Like-generieren-
den Facebook-Posts in Vorwahlzeiten wiare mir da bisher
noch kein gréBeres Interesse aufgefallen.

Fotos: beigestellt
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AUSSAGEN VON
BETROFFENEN:

,Das Umfeld bzw. die Ge-

Erkrankung entweder die
Genesung oder den Tod
D

ass man aber dauerhaft

nicht nachvollziehbar.

sellschaft erwartet bei einer

krank sein kann, ist fur viele

,Es ist fur die Betroffenen soJB
. ut §

ME /CFS AUF EINEN BLICK

ME / CFS ist eine schwere chronische Multisystem-Erkrankung. Ein wichtiges
Diagnosekriterium ist die Einschrankung der Leistungsfahigkeit im Vergleich zu
friher, diese muss mindestens sechs Monate anhalten.

Klassische Symptome sind duBerste Erschdpfung bis zur Unfahigkeit auszuste-
hen. In der Folge Bettlagrigkeit, Schlafstérungen, Konzentrationsprobleme und
Kreislaufprobleme. Dazu kommt bei vielen Betroffenen eine chronische Uber-
reiztheit durch Umwelteindricke (Gerausche, Helligkeit, ...).

Die Erkrankung geht oft auch mit einer Depression einher, was die Diagno-

se schwierig macht. Von einer klassischen Depression unterscheidet sich die
Erkrankung durch das unbedingte Wollen der Betroffenen. Doch aktivierende
Therapien fUhren haufig zu einer weiteren Verschlechterung des Allgemeinzu-
standes.

Fur Aktivitaten wie Arzttermine mussen die Erkrankten ihre gesamte Energie
sammeln. Danach folgt der Zusammenbruch: PEM, Post Extertional Malaise oder
kurz auch Crash genannt. Die Akkus laden sich nicht mehr auf.

Eine Heilung gibt es derzeit noch nicht. Was den Betroffenen hilft, ist Pacing. Das
bedeutet, die eigenen Grenzen erkennen und akzeptieren und mit der verblie-
benen Energie vorsichtig umgehen. Bestimmte Nahrungsmittel wie Zucker oder
andere Kohlehydrate meiden, stattdessen Nahrungserganzungsmittel versuchen.
Die WHO hat die Krankheit 1988 klassifiziert und anerkannt. In Osterreich warten
die Betroffenen bisher vergeblich um Anerkennung und Unterstitzung durch
Politik und Medizin.

Informationen und Unterstutzung fur Betroffene: www.cfs-hilfe.at
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Ohne langwieriges Anpassen und Nacharbeiten haben Sie die Moglichkeit Ihr Gangbild gemeinsam mit unserem Physio-
therapeuten zu verbessern und alle Vorteile des Symphonie Aqua Line kennen zu lernen. Wir geben Ihnen die Mdglichkeit
das ,,SYMPHONIE AQUA LINE® zu testen und laden Sie zu einer kostenlosen Testversorgung in unser Kundenzentrum ein.

Friihwald Kundenzentrum

1220 Wien, Rudolf-Hausner-Gasse 11, Tel.: 01/533 25 15
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