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Einleitung

Einleitung

Diese Einleitung ist gleichzeitig die Zusammenfas-
sung der wesentlichen Inhalte dieses Buches.

Als ich vor vielen Jahren begann, mich mit meiner
eigenen multisystemischen Erkrankung auseinan-
derzusetzen, ahnte ich nicht, dass mich dieses The-
ma so packen wiirde, dass ich, nachdem ich meinen
Beruf als Lehrerin aufgegeben hatte, mehrere Jahre
mit wissenschaftlicher Recherche verbringen wiirde.
Ich ahnte auch nicht, welche Komplexitat mich er-
wartete und auch nicht, in welches Spannungsfeld
ich mich begeben wiirde.

Ein dreipoliges Spannungsfeld

Ausloser meiner Recherchen war die Erkenntnis,
dass die medizinische Irrfahrt, die ich erlitt, nicht
nur mir widerfuhr, sondern dass ich Teil einer viel
tausendkopfigen ,Community der multisystemisch
Erkrankten” war - die Mitglieder dieser unfreiwilli-
gen Gemeinschaft verschwanden jedoch - und ver-
schwinden noch heute - aus der Gesellschaft.

Die unzureichende Versorgung, die ich erlebte,
war nicht nur mein personliches, sondern war -
und ist - ein strukturelles Problem.

Ich wollte verstehen, begab mich auf die Suche und
fand mich in einem dreipoligen Spannungsfeld aus
Motivation, Faszination und Abscheu wieder.

Motivation

Wahrend ich selbst mich langsam, tUber Jahre, rege-
nerieren konnte (heute, mit 60 Jahren geht es mir
wesentlich besser als im Alter von 40 Jahren) erlebte
ich Menschen, die aufgrund ihrer multisystemischen
Erkrankungen schwer krank, behindert, bettlagerig
und / oder pflegebediirftig waren. Die Gemeinsam-
keit zwischen uns allen war, dass die organischen
Regulations-Systeme chaotisiert zu sein schienen,
der ganze Organismus lief nicht rund - ohne dass
ein Organ als Ubeltater ausfindig gemacht werden
konnte. Die lbliche Standard-Diagnostik konnte kei-
ne Auskunft geben. Die diagnostischen Werte schie-
nen nicht die relevanten zu sein. Unsere Art von
Erkrankung fand sich nicht in den Krankheits-Regis-

tern. An welche Fachdisziplin sollten wir uns wen-
den? Keine passte.

Faszination

Einige wenige engagierte Behandler kiimmern sich
- trotz widriger Rahmenbedingungen (!) - dankens-
werter Weise um Patienten mit den scheinbar ,me-
dizinisch unerklarlichen“ Symptomen. In ihren Pu-
blikationen zeigen sie, dass mit Hilfe spezifischer
Laboruntersuchungen Befunde ans Licht kommen,
die mit den ublichen Standard-Untersuchungen und
der Routine-Labordiagnostik nicht gefunden wer-
den.

»Medizinisch nicht erklarbar“ wurde damit zu
»Nicht auffindbar mit der tiblichen Diagnostik*.

Vielfach entpuppt sich, was allzu oft und nur
scheinbar folgerichtig, als ,,medizinisch uner-
kldarliche“, bzw. psychische Erkrankung etiket-
tiert wird, anhand objektivierbarer Befunde
als (schwerwiegende) behandlungsbediirftige
(und zumindest segmental behandelbare!)
immunologische und metabolische - also
primar organische - Entgleisung.

Doch was wird da untersucht? Zuerst stieB ich auf
die Mitochondrien-Medizin und in der Folge auf
hochspannende, multidisziplinare Wissenschafts-
felder. Wie bei einem Puzzle ergab sich daraus das
Grundmuster eines komplexen, multisystemischen
Krankheitsverstandnisses.

Abscheu

Die Medizingeschichte der multisystemischen Kom-
plex-Erkrankungen entpuppte sich als ein Jahrzehnte
wahrender, historisch einmaliger medizinwissen-
schaftlicher Streit, der eine ganze Gruppe von Er-
krankungen betrifft und der in der o6ffentlichen De-
batte dennoch nur marginal wahrgenommen wurde
und wird. Es ist eine Geschichte der Kontroversen,
Dissense, Petitionen, Offenen Briefe, Auseinander-
setzungen um medizinische Leitlinien (mit Konse-
quenzen fiir Diagnostik und Therapie) und Anfragen
an den Bundestag.

"
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Diskurse sind wichtige kommunikative Instru-
mente der Auseinandersetzung. Aber wenn
wissenschaftliche Erkenntnisse ignoriert
werden, wenn Patienten aufgrund der Komple-
xitat ihrer Erkrankung ins Abseits verschoben
werden, wenn selbst die medizinische Grund-
versorgung nicht gewahrleistet ist, wenn von
Seiten der Behorden keine Unterstutzung zu
erwarten ist, wenn diese Kontroversen also
unbeschreibliches Leid und soziale Not ins-
besondere fir schwer Betroffene mit ohnehin
geringer Lebensqualitat nach sich ziehen -
dann entsteht Abscheu.

Die Abscheu bringt uns nicht weiter. Das Thema
erfordert die Aufklarung aller Beteiligten: Der
Patienten, der Behandler und der Entscheider
im Gesundheits- und Sozialwesen.

»Multisystemische Erkrankungen*

Behandler berichten lber eine stetig wachsende
Anzahl von Patienten mit immer komplexeren Be-
schwerdemustern in sehr heterogenen Patienten-
gruppen, die sich nur schwer klassifizieren lassen.
Auch die Verlaufe und die Schweregrade unterschei-
den sich, oft sind die Beschwerden massiv und le-
bensverandernd.

Kann es sein, dass wir heute massenhaft
auftretende gesundheitliche Beschwerdebilder
erleben, fiir die es bislang keinen gelaufigen
Begriff gibt?

Die Art und Starke reicht von unklaren Symptomen
wie Grippegefiihl oder Benommenheit bis hin zu
schweren und schwersten Einschrankungen der Le-
bensqualitat mit Arbeitsplatzverlust, Behinderungen
und Pflegebedarf. Bei diesen Erkrankungsauspra-
gungen lauft das Raderwerk der ineinandergreifen-
den Regulations-Systeme nicht rund, die zahlreichen
Beschwerden lassen sich jedoch kaum lokalisieren,
bleiben ohne Erklarung und werden deshalb ver-
harmlost. Manche Patienten erleben, dass sie offen
oder versteckt das Etikett ,Hypochonder” erhalten
oder dass hinter vorgehaltener Hand gar von ,Krank-
heitsgewinn“ die Rede ist. Die Beschwerden, z.B.
Schmerzen, sind jedoch durchaus real und in den
meisten Fallen alles andere als kleine Malaisen.
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Solche komplexen Erkrankungen werden von
mehreren Autoren als ,Erworbene multi-
systemische Erkrankungen“ bezeichnet.

Sie gehoren zu den umstrittensten und
anspruchsvollsten Krankheitsbildern.

Das sogenannte Post-COVID-Syndrom / PCS, (auch
,Long-COVID*), das sich parallel zu meiner Arbeit am
Manuskript als mogliche Langzeitfolge nach einer
SARS-CoV-2-Infektion entwickelte, ist das Parade-
beispiel einer multisystemischen Erkrankung mit
allen typischen Merkmalen — wie aus dem Lehrbuch:
Wenn es denn dieses Lehrbuch gabe... PCS-Patien-
ten erleben nun exemplarisch alle Hemmnisse, Hir-
den und den Versorgungsnotstand multisystemisch
Erkrankter.

Ziel dieses Buches ist, Erworbene Multisystem-
Erkrankungen besser verstehbar zu machen
und so als Wegbereiter und Wegweiser hin zu
einer besseren Versorgung zu dienen.

Das Thema Multisystem-Erkrankungen hat
Bezug zu sehr vielen medizinischen Fachbe-
reichen. Zu jedem dieser Themen gibt es eine
Fiille an Informationen - verstreut im Internet,
in Fachzeitschriften, in Blichern, Fernseh-
sendungen und in Hormedien. Das vorliegende
Buch versucht, diese uniiberschaubare Infor-
mationsflut sinnvoll zu strukturieren.

Charakteristik multisystemischer
Erkrankungen

Als Kurz-Charakteristik fur multisystemische Erkran-
kungen konnen zwei gemeinsame Merkmale genannt
werden:

B Die Patienten klagen iiber unspezifische und zahl-
reiche korperliche und seelische Symptome. Die
liblichen Untersuchungen ergeben keinen Befund.

B Die Beschwerden gelten als ,medizinisch uner-
klarlich”.

Metabolomik und Systembiologie

Heute stellt sich die Frage, ob die derzeit lblichen
Standard-Untersuchungen ausreichen, um die bio-
logischen Prozesse in ihrer lebendigen Dynamik zu
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verstehen. Gelten Erkrankungen auch noch als un-
erklarlich, wenn z. B. neue Technologien eingesetzt
werden, die innerhalb kiirzester Zeit mehr als 60
verschiedene biochemische Stoffwechselwege mes-
sen konnen? Analog zur Untersuchung des Genoms
(Erbgut, die DNA), der Genomik, kann die Untersu-
chung des Metaboloms, die Metabolomik, charak-
teristische Stoffwechsel-Eigenschaften einer Zelle
bzw. eines Gewebes oder Organismus identifizieren
und quantifizieren. Der ,-omik“-Ansatz, (der noch
weitere -omiks umfasst) liegt der Systembiologie
zugrunde. Das Ziel ist, das dynamische Netzwerk
ausgehend von der Zellebene biochemisch zu ver-
stehen.

Das US-amerikanische Naviaux Lab, das zu dem
Mitochondrial and Metabolic Disease Center an der
University of California San Diego School of Medici-
ne / UCSD gehdrt und von Prof. Robert K. Naviaux
geleitet wird, gehort zu den Vorreitern der Metabo-
lik-Forschung:

wLunserer Ansicht nach liegen Chemie und
Metabolismus allen Aspekten der menschlichen
Biologie zugrunde. Unsere Studien zeigen, dass
die Metabolomik als neue Linse genutzt werden
kann, um unerwartete biologische Zusam-
menhdnge aufzudecken, die vorher unsichtbar
waren.“ [U.d.A.] E/1 Naviaux

Experimente und Studien, die auf dem Verstandnis
der Metabolomik (und weiterer ,-omiks“) basieren,
zeigen einerseits, wie Veranderungen im Stoff-
wechsel zu Veranderungen im Verhalten und in der
Funktionsfahigkeit flihren und andererseits, wie in-
novative Behandlungsansatze regulierend auf die
gefundenen Stoffwechsel-Entgleisungen einwirken
konnen.

Wir werden sehen, dass chronische ,medi-
zinisch unerklarliche* Beschwerden und Ver-
haltensweisen weit besser - wenn auch noch
nicht vollstandig - verstanden werden konnen,
wenn regulatorische Prozesse auf molekularer
Ebene untersucht werden.

Im vorliegenden Buch werden drei Ubergreifende
Hypothesen zur Entstehung chronischer / multisys-
temischer Erkrankungen vorgestellt:

B Martin L. Pall: Der Nitrosative Stress-Zyklus

B Robert K. Naviaux: Die Reaktion auf Zellgefahren
(Englisch: Cell danger response CDR)

B Die Mastzell-Forschung, die in Deutschland und
international von mehreren Wissenschaftlern er-
forscht wird.

Diese Hypothesen erklaren die Stoffwechsel-Ent-
gleisungen, die zu chronischen Erkrankungen fiih-
ren, aus unterschiedlichen, sich erganzenden Pers-
pektiven.

Gemeinsam ist den drei Hypothesen, dass
ibermaRiger Stress (zu viele / zu starke biolo-
gische, chemische, psychosoziale Stressreize)
am Beginn der chronischen Erkrankungen
stehen.

Daher wird die breite Palette von unterschiedlichen
Reiz-, bzw. Stressfaktoren, denen wir heute alltag-
lich ausgesetzt sind, in TEIL 2 ausfiihrlich behan-
delt. Zahlreiche Faktoren, z. B. Luftschadstoffe oder
Schwermetalle, schadigen unseren Organismus,
ohne dass wir deren Einfluss direkt sinnlich wahr-
nehmen konnten. Das fiihrt zu einem allzu sorglosen
Umgang.

Prof. Martin L. Pall:
Der Nitrosative Stress-Zyklus

Der renommierte US-amerikanische Wissenschaft-
ler Prof. Martin L. Pall, emeritierter Professor fiir
Biochemie und Grundlagenwissenschaften der Me-
dizin an der Washington State University, spricht
von einem neuen - einem zehnten Paradigma fiir die
Krankheitsentitat multisystemischer (Komplex-)Er-
krankungen. Er beschreibt in seinem 2007 erschiene-
nen Buch Explaining ‘Unexplained Illnesses’: Disease
Paradigm for Chronic Fatigue Syndrome, Multiple
Chemical Sensitivity, Fibromyalgia, Post-Traumatic
Stress Disorder, and Gulf War Syndrome and Others
mehrere Auspragungen multisystemischer Er-
krankungen. Es erschien bisher nur in englischer
Sprache. Auf Deutsch lautet der Titel: Die Erkldrung
Lungekldrter Krankheiten“. Ein Krankheitsparadig-
ma flir Chronisches Miidigkeitssyndrom, Multiple
Chemikalien-Sensibilitdt, Fibromyalgie, Posttrau-
matische Belastungsstorung, das Golfkriegssyn-
drom und weitere. E[2 Pall
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Prof. Pall beschreibt u.a. folgende weit verbreitete,
aber selten korrekt diagnostizierte multisystemi-
sche Auspragungen:

Myalgische Enzephalomyelitis / Chroni-
sches Erschopfungs-Syndrom / ME/CFS

mit den Merkmalen: Vitalitatsverlust und ausge-
pragter Regenerationsbedarf, selbst nach scheinbar
wenig anstrengenden Tatigkeiten.

Multiple Chemikalien Sensitivitat / MCS

Individuell heterogene Hypersensitivitat gegeniliber
fliichtigen und flissigen Chemikalien, Duftstoffen,
Abgasen, Losemitteln oder Zigarettenrauch.

Fibromyalgie-Syndrom / FMS

Leitsymptome sind: Schmerzen, Schlafstorungen
und Erschopfungsneigung.

Post-Traumatische Belastungs-Storung /
PTBS, bzw. ,Komplexe PTBS“

Unter (K)PTBS wird eine verzégerte Reaktion auf eine
oder mehrere aulergewohnliche Bedrohungen ver-
standen. Leitsymptome sind: Nachhallerinnerungen,
Ubererregungssymptome und Vermeidungsverhalten.

PTBS gilt in der etablierten, an den Hochschulen
vermittelten Medizin als psychische Erkrankung. Aus
Sicht der Systemischen Epimedizin, die weiter unten
vorgestellt wird, ist auch PTBS eine ,,Ganzkorper“-Er-
krankung. PTBS unterscheidet sich in der Entste-
hung (fachsprachlich Atiologie), nicht jedoch in der
gemeinsamen Endstrecke in Bezug auf biochemi-
sche Merkmale von ME/CFS, MCS und FMS.

Der ,Nitrosative Stress-Zyklus*

Prof. Pall erlautert detailliert, dass diese multisyste-
mischen Erkrankungen, die bislang in unterschied-
lichem Ausmal durch Ubliche diagnostische Raster
fallen, ursachlich durch den komplexen ,Nitrosativen
Stress-Zyklus“ (auch ,Biochemischer Teufelskreis®)
erklarbar sind - und behandelt werden konnen!

Folgende drei Krankheits-Auspragungen:

B Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches
Erschopfungs-Syndrom / ME/CFS

B Multiple Chemikalien Sensitivitat / MCS und
das

® Fibromyalgie-Syndrom / FMS

werden im vorliegenden Buch unter der Bezeich-

nung ,Erworbene multisystemische Komplex-

Erkrankungen / EmKE" zusammengefasst.

Diese Auswahl ist exemplarisch zu verstehen,

wir werden sehen, dass es mehrere verwandte

Erworbene multisystemische Komplex-Erkran-

kungen gibt.

Erworbene multisystemische Komplex-Erkrankungen / EmKE

Die Bezeichnung , Erworbene Multisystem-Erkran-
kungen* (ohne ,,Komplex*) wird als allgemeiner,
beschreibender Begriff fiir im Laufe des Lebens
erworbene ,,Ganzkorper“-Erkrankungen verwen-
det. Viele Zivilisations-Erkrankungen lassen sich
als Erworbene Multisystem-Erkrankungen be-
schreiben.

Die drei EmKE (und verwandte Erkrankungen)

sind an Komplexitat kaum zu iiberbieten, die
Beschwerden gelten in unterschiedlichem AusmaR
als ,,medizinisch nicht erklarbar” und jede dieser
Erkrankungen kampft um ihre Anerkennung.
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ME/CFS

Myalgische Enzephalo-
myelitis / Chronisches
Erschépfungs-Syndrom
Merkmale: (Globale)
Zustandsverschlechterung
nach Anstrengung und
ausgepragter Regenerations-
bedarf, selbst nach scheinbar
wenig anstrengenden

FMS

Fibromyalgie-Syndrom
Leitsymptome sind
chronische Schmerzen in
mehreren Korperregionen,
Schlafstérungen bzw. nicht-
erholsamer Schlaf und
Midigkeit sowie
Erschopfungsneigung
(k6rperlich und/oder

MCS

Multiple Chemikalien
Sensitivitat

MCS-Patienten reagieren mit
starken Beschwerden, z.B.
auf fliichtige und flissige
Chemikalien, Duftstoffe,
Abgase, Losemittel oder
Zigarettenrauch. MCS ist
keine Allergie.

Tatigkeiten.
> Siehe Kapitel 7

kognitiv).

> Siehe Kapitel 8

> Siehe Kapitel 9

Abb. E/1 Erworbene multisystemische Komplex-Erkrankungen / EmKE

Cell-Danger-Response (CDR) /
Die Antwort auf Zellgefahren

Prof. Robert K. Naviaux ist Griinder und Co-Direk-
tor des zuvor schon erwahnten Mitochondrial and
Metabolic Disease Center / Deutsch: Zentrum fiir
Mitochondriale und Metabolische Erkrankungen an
der US-amerikanischen University of California San
Diego School of Medicine / UCSD.

Prof. Naviaux und sein Team konnten zeigen,
dass die zellulare Antwort auf umweltbedingte
Stressoren trotz unterschiedlichster Ausloser
homogen ist.

Diese uniforme Antwort ist die ,Cell danger respon-
se”, bei der die Mitochondrien - das sind energie-
produzierende Organellen in unseren Korperzellen
- in festgelegter Reihenfolge drei unterschiedliche
Phasen durchlaufen. Die Wucht heutiger Stressoren
blockiert diese Ablaufe in verschiedenen Stadien,
das fihrt zu der ,Unfahigkeit” auf Zell-, Gewebe-
oder Organebene auszuheilen. Diese unvollstan-
dig ablaufenden Heilungsprozesse fuhren, so Prof.
Naviaux, zur Entstehung unserer heutigen chroni-
schen Erkrankungen.

»Die Zellgefahrenabwehrreaktion (CDR) ist
die evolutiondr konservierte Stoffwechsel-
antwort, die Zellen und Wirte vor Schaden
schiitzt. Sie wird durch das Zusammentreffen
mit chemischen, physikalischen oder biologi-
schen Bedrohungen ausgelést, die die zellu-

ldare Kapazitdt zur Homdostase iibersteigen.*
[U.d.A.] E/3 Naviaux

Der Zustand der Mitochondrien entscheidet
dariiber, ob und wie Heilungsprozesse gesche-
hen. Gestresste Mitochondrien, die dauerhaft
im Verteidigungs-Modus verbleiben, flihren zu
chronischen Erkrankungen.

Diese Erkenntnisse zur Cell Danger Response
sind bahnbrechend und haben das Potenzial,
die Sichtweise auf samtliche chronische Er-
krankungen zu revolutionieren.

Die EmKE-typischen ,Fehl“steuerungen konnen als
adaptive, bzw. kompensatorische, sinnvolle Not-
fallstrategie der Mitochondrien auf zu viele und /
oder zu starke Einflussfaktoren verstanden werden.
Derzeit erforscht Prof. Naviaux mit Hilfe systembio-
logischer Verfahren Therapie-Optionen, um Fehl-
steuerungen und Blockierungen der CDR wieder in
physiologische Prozesse zu uberfiihren. Erste Erfol-
ge wurden publiziert.

Mastzellforschung

Die dritte der im vorliegenden Buch vorgestellten
Hypothesen fiir die Entstehung chronischer Er-
krankungen liefert die Mastzellforschung. Es gibt
frappante Uberlappungen zwischen multisystemi-
schen Komplex-Erkrankungen und der sogenannten
»Mastzell-Aktivierungs-Erkrankung”. Mastzellen sind
weiBe Blutkérperchen (Leukozyten). Die Erkenntnis,
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dass Mastzellen durch ihr nahezu uniiberschau-
bares Wirkspektrum als zentrale Schaltstellen des
Immunsystems fungieren, ist noch jung, die Mast-
zellforschung ist erst in den letzten Jahren zu einem
wichtigen interdisziplinaren und internationalen
Forschungsthema geworden.

Die Corona-Pandemie

Die Fertigstellung dieses Buches steht im Zeichen
der durch das Coronavirus SARS-CoV-2 verursach-
ten COVID-19-Pandemie. Im Februar 2020 erhielt die
neue Corona-Erkrankung ihren englischen Namen
,Coronavirus Disease 2019“ / COVID-19. Seit Beginn
der Pandemie sind weltweit liber eine halbe Million
Studien zu COVID-19 veroffentlicht worden.

80 % der Infizierten zeigten moderate oder

gar keine Symptome. Doch schon im Laufe des

Jahres 2020 entpuppte sich die akute Form der

Lungenkrankheit als Multiorgan-Erkrankung. Es
kam u.a. zu Entziindungen in den BlutgefalRen,

zu neurologischen Erkrankungen wie Enzepha-

lopathien, zu Nierenfunktionsstorungen und zu
Magen-Darm-Erkrankungen.

Das Robert-Koch-Institut zahlt seit Beginn der Pan-
demie uiber 3,7 Millionen nachgewiesene Infektionen
mit Sars-CoV-2 in Deutschland. (Stand Juni 2021). Die
tatsachliche Gesamtzahl der Infektionen diirfte ho-
her liegen. Weltweit registrierte die WHO bislang
mehr als 175 Millionen bestatigte COVID-Falle.

Das Post-COVID-19-Syndrom

Patienten, die COVID-19-bedingt auf der Intensivsta-
tion behandelt wurden, erholen sich nur langsam,
leiden unter Langzeitfolgen, einige versterben. Er-
staunlicherweise leiden jedoch auch Menschen
unter Spatfolgen, die gar keine oder nur moderate
akute Symptome hatten, sportlich und jung oder
mittleren Alters (zwischen 35 und 49) sind und keine
Vorerkrankungen hatten. Wahrend hoheres Alter und
Vorerkrankungen nachvollziehbare Risiken fir den
schwereren Verlauf der akuten Infektion darstellen,
sind die Vulnerabilitats-Merkmale fiir diese uner-
warteten, langanhaltenden Manifestationen unklar.

Experten schatzen, dass der Anteil von Patienten

mit Langzeitbeschwerden ca. 13 % aller COVID-19-
Patienten ausmacht, das entspricht derzeit [Juni
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2021] in Deutschland ca. 480.000 und weltweit mehr
als 16 Millionen Menschen. Der Frauenanteil liber-
wiegt, auch Kinder sind betroffen.

Im Januar 2021 vermerkte die Weltgesundheitsorga-
nisation / WHO den ,Post-COVID-19-Zustand“ (auch,
vor allem im englischsprachigen Raum: ,Long-
COVID-Syndrom*) als neuartige Erkrankung mit dem
(Zusatz-)Diagnosecode U09.9 und empfahl, dass
alle Patientinnen und Patienten Zugang zu einer
Nachsorge haben sollten.

Mit dem Post-COVID-19-Syndrom entsteht vor
unseren Augen gerade ein Paradebeispiel einer
neuartigen, erworbenen, multisystemischen
Komplex-Erkrankung.

Diese Langzeit-Subgruppe ist heterogen. Die (ibli-
chen Standard-Untersuchungen zeigen keine Befun-
de. Post-COVID-19-Patienten berichten liber langan-
haltende, multisystemische Beschwerden. In Studien
werden bis zu 200 Symptome benannt. Darauf ist
unsere nach Fachdisziplinen ausgelegte Gesund-
heitsversorgung nicht ausgelegt. Post-COVID-19-
Patienten erleben nun die gleichen Hirden und Hin-
dernisse wie ME/CFS-Patienten: Verharmlosung der
Symptome, fehlende Anerkennung, Stigmatisierung
(trotz erwiesen COVID-19-Infektion), keine Anlauf-
und Beratungsstellen, fehlende Therapieangebote,
soziale Isolation und sozialrechtliche Minderver-
sorgung. Behandler sind hilflos, es gibt kein Be-
handlungskonzept. Die Notfallversorgung ist nicht
gewahrleistet.

Fiir ME/CFS-Patienten kdnnte die Corona-
Pandemie zum Game-Changer werden: Ge-
schatzt 2 % aller positiv Getesteten entwickelt
ME/CFS. Das entspricht derzeit mindestens
74.000 Betroffenen in Deutschland.

In allen fiihrenden Medien wird nun nicht nur
tber die Corona-Pandemie, sondern auch tiber
die weitverbreitete, aber ignorierte Erkran-
kung ME/CFS berichtet. Und das Versorgungs-
desaster, das nun auch Post-COVID-19-
Patienten erleiden, kommt ans Licht.

Oved Amitay, Geschaftsfiihrer der gemeinnitzigen
US-amerikanischen Interessenvertretung Solve M.E.
beschreibt die Situation:
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»Schon jetzt sind etwa 2,5 Millionen Ameri-
kaner an ME/CFS erkrankt und COVID-19 ist
auf dem besten Weg, diese Zahl zu verdoppeln.
Die Finanzierung von Bildung, Forschung und
Behandlung rund um Long COVID und damit
verbundene postvirale Krankheiten wie ME/CFS
ist keine Option, sondern nicht verhandelbar.
Die Gesundheit unserer Nation hdngt davon
ab.“ [U.d.A.] E/4 Solve M.E.

Der Handlungsbedarf ist nun nicht mehr zu leug-
nen. Zu den geschatzt 74.000 Post-COVID-19-ME/CFS
Patienten kommen Patienten, die dhnliche (schwer-
wiegende) Beschwerden haben, aber die ME/CFS-Kri-
terien nicht vollstandig erfullen. Und je langer die
Pandemie andauert, desto mehr Betroffene sind zu
erwarten. Die Corona-Pandemie erhoht deutlich die
Gesamtzahl der multisystemisch erkrankten Patien-
ten. Das tatsachliche medizinische und wirtschaftli-
che Ausmal, z. B. welche Kosten auf die Sozialversi-
cherungs-Systeme zukommen, ist unklar.

Der US-Kongressabgeordnete (und Chefanklager
im Amtsenthebungsverfahren gegen Ex-US-Prasi-
dent Donald Trump im Februar 2021) Jamie Raskin
hat sich erfolgreich flr eine millionenschwere For-
schungs-Forderung zu postviralen Erkrankungen
eingesetzt und erklarte in einer Pressemitteilung in
Bezug auf Versaumnisse in der ME/CFS-Forschung:

»WIir stehen vor einer monumental gefiihrlichen
Krise der dffentlichen Gesundheit und miissen
alle notwendigen Schritte unternehmen, nicht
nur um die Ausbreitung von COVID-19 einzu-
ddmmen, sondern auch, um dauerhafte Auswir-
kungen zu verhindern und zu kontrollieren*/[...]
HWir konnen nicht zulassen, dass die Zahl der
ME/CFS-Fille aufgrund mangelnder Forschung
und mangelnden Verstindnisses steigt. Wih-
rend wir das Coronavirus bekdmpfen, wird
diese bedeutsame Gesetzgebung uns helfen, auf
die verborgene ME/CFS-Gesundheitskrise zu
reagieren. [U.d.A.] E/5 Raskin

In den USA wurden im Dezember 2020 Forschungs-
gelder in Hohe von 1,15 Milliarden Dollar fur die
COVID-Langzeitforschung bewilligt, die bis 2024 zur
Verfligung stehen.

Das Bundesministerium flir Forschung und Bildung
lancierte im Mai 2021 die Forderrichtlinie Richtlinie
zur Forderung von Forschungsvorhaben zu Spdt-

symptomen von COVID-19 (Long-COVID). Damit ste-
hen flinf Millionen Euro stehen fur interdisziplinare
Forschungsvorhaben zu Spatsymptomen von CO-
VID-19 zur Verfligung. Patienten-Organisationen und
Wissenschaftler kritisieren, dass diese Forderung
bei weitem nicht ausreicht.

Die Doppelte Krise

Die offensichtliche Corona-Pandemie und die Folge-
Pandemie der schwer zu klassifizierenden postvira-
len Langzeitwirkungen stellen eine doppelte Krise
dar. Die Folge-Pandemie der Langzeit-Erkrankungen
offenbart, was schon lange existent war, aber igno-
riert wurde.

Cluster-Ausbriiche von ME/CFS sind weder neu-
artig noch historisch selten. Sie wurden haufig
beschrieben und wenig untersucht.

Unklar ist unter anderem, ob der Ausloser der
ME/CFS-Cluster immer viral war oder auch anderer
Natur. Offensichtlich ist jedoch, dass der jeweilige
Ausloser bei jedem der historischen Cluster-Ausbrii-
che auf eine weitverbreitete immunologische, gene-
tische und / oder metabolische Disposition traf, die
vulnerabel machte. Was bedeutet das fiir zukinftige
Pandemien?

Es ist an der Zeit, komplexe multisystemische
Erkrankungen im Gesundheits-System zu inte-
grieren, statt sie, wie bisher, als Krankheiten
zweiter Klasse ins Abseits zu verschieben.

Die Pandemie bietet die einmalige Gelegen-
heit, innovativ und umfassend eine system-
medizinische Neuorientierung zu wagen. Das
Risiko, dass Deutschland in Bezug auf multi-
systemische (Komplex-)Erkrankungen aus
kurzfristigen politischen, wirtschaftlichen
und/oder standesrechtlichen Erwdgungen in
alten Strukturen und Denkweisen verharrt, ist
jedoch gegeben.
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Statistisch inexistent

Erworbene Multisystemische (Komplex-)Erkrankungen
gehoren nicht zu den sogenannten Seltenen Erkran-
kungen, sondern betreffen schon jetzt jeweils allein
in Deutschland mehrere Hunderttausend Patienten.
Insbesondere ME/CFS und MCS werden selten korrekt
diagnostiziert und finden keinen Eingang in offiziel-
le behdrdliche Statistiken. Ein ME/CFS-Register sucht
man derzeit in Deutschland noch vergebens, obwohl
die Erkrankung seit 1961 von der Weltgesundheits-Or-
ganisation / WHO mit Diagnose-Kode gelistet ist. Erst
Ende 2020 wurden, unter dem Eindruck der Pandemie,
Gelder bereitgestellt, um ein ME/CFS-Register sowie
eine Biobank an der Charité Berlin und der TU Miin-
chen aufzubauen. Es gibt zurzeit weder ein Register
zu Long-COVID noch zu COVID-bedingtem ME/CFS, das
ergab die Antwort der Bundesregierung im April 2021
auf eine Kleine Anfrage der Griinen.

Dieses Vorgehen folgt dem seit Jahrzehnten
bekannten Muster im Umgang mit den EmKE:
Wer erkrankt und wie viele bleibt ebenso
unbeantwortet wie weitergehende epidemiolo-
gische Fragestellungen.

Die Diagnosekodes insbesondere fiir ME/CFS und fiir
MCS werden in Deutschland weder von Haus- noch
von Facharzten auch nur annahernd angemessen
vergeben, Kranken- und Rentenkassen konnen kei-
ne Auskunft geben. In behordlichen Erhebungen,
z.B. des Statistischen Bundesamtes, des RKI oder
des Bundesgesundheitsamtes sucht man diese Er-
krankungen vergebens. Soziookonomische und ge-
schlechtsspezifische Faktoren, Pravalenz und Versor-
gungslage sind unbekannt, ebenso die Suizidraten.
Auch Aussagen der Bundesregierung tragen nicht
zur Aufklarung bei. Genauso unklar sind die direkten
und indirekten Krankheitskosten. FMS und PTBS sind
zumindest als Diagnosebegriffe bekannt, belastbare
Daten fehlen dennoch auch hier in vielerlei Hinsicht.

Damit sind multisystemische (Komplex-)
Erkrankungen - in unterschiedlichem AusmaR -
scheinbar inexistent.

Flir multisystemische (Komplex-)Erkrankungen
besteht durch die Daten-Liicke eine Wahr-
nehmungs-Liicke und folglich eine Versor-
gungslucke.
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Es gibt keine Zertifizierung der Bundesdrztekammer
flir EmKE-Experten, weil es in der etablierten Medi-
zin, wie sie in den Hochschulen vermittelt wird, we-
der diese Krankheits-Kategorie noch lUbergreifende
Konzepte gibt. Die Lehrbicher schweigen, Medizin-
studenten werden, wenn lberhaupt nur rudimentar
aufgeklart. Wer betroffen ist, muss sich auch im Jahr
2021 verlassliche Informationen miithsam zusam-
mensuchen.

Angesichts der derzeit taglichen Berichterstat-
tung zur Mortalitat mit oder durch COVID-19
ergibt sich fir multisystemische Erkrankungen
die bittere Schlussfolgerung: Keine Mortalitat -
keine Berichterstattung.

Biomedizinische Forschung

Um Uber Erworbene multisystemische Erkrankun-
gen aufzuklaren, mussen komplexe Zusammenhange
nachpriifbar (z. B. durch Verweise auf Studien) ge-
schildert werden. Das ist nicht immer leserfreundlich
- aber notwendig. Nur Fakten konnen liberzeugen.

Nur eine medizinische und soziale Versorgung,
die auf aktuellen systemwissenschaftlichen

Erkenntnissen beruht, kann den heutigen mul-
tisystemischen Erkrankungen gerecht werden.

Das vorliegende Buch basiert auf wissenschaftli-
chen, biochemischen Grundlagen, die in aktuellen
Studien in renommierten internationalen Fachzeit-
schriften veroffentlicht wurden.

Anders als bei Beitragen von Wissenschaftlern, die
eigene Forschungsergebnisse prasentieren und ein-
ordnen, ist dieses Buch ein biirgerwissenschaftli-
ches Projekt, das vorhandenes, erforschtes Wissen
sammelt und sowohlinterdisziplinar wie auch trans-
disziplinar tUbergreifend miteinander in Beziehung
setzt. Wissenschaftliche Quellen spielen also eine
bedeutende Rolle, sie werden daher ausfiihrlicher
belegt und/oder zitiert als sonst iiblich.

Die meisten zitierten Studien unterlagen einem so-
genannten Peer-Review-Verfahren, d.h. sie wurden
vor der Veroffentlichung von Experten des glei-
chen Fachgebietes gegengepriift. PubMed® ist eine
englischsprachige medizinische Meta-Datenbank,
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die biomedizinische Artikel der National Library of
Medicine, NLM (auf Deutsch: Nationale Medizinische
Bibliothek der Vereinigten Staaten) veréffentlicht.
Anhand der Quellenangaben im Anhang konnen die
meisten Studien kostenfrei eingesehen und ggf. he-
runtergeladen werden.

Die anfanglich eigene Betroffenheit, der Kontakt zu
vielen schwer Erkrankten und zu mehreren Selbst-
hilfegruppen sowie die auf diesem Wege erlebte
konkrete Not flieRen als subjektive Erfahrungen der
Realitat in die Darstellung ein. Diese erlebte Reali-
tat spiegelt sich in den vorgelegten wissenschaft-
lichen internationalen Beitragen - nicht jedoch in
den deutschen behordlichen Statistiken und schon
gar nicht in der medizinischen und sozialen Versor-
gung. Bei Behorden und Versorgungsdienstleistern
sprechen wir Uber Leerstellen auf Basis vollkommen
unzureichender, bzw. veralteter Informations- und
Wissensgrundlagen. Berichte aus den Selbsthilfe-
gruppen und Fallbeispiele zeigen jedoch, dass es
diagnoseubergreifend mehrere effektive therapeu-
tische Grundpfeiler gibt. Viele Patienten berichten,
dass die (selbst organisierte und bezahlte) persona-
lisierte Versorgung zu moderater bis massiver Ver-
besserung der Lebensqualitat fuhrte.

Dieses Buch ist ein Pladoyer flir die Wahrneh-
mung, Anerkennung und Verbesserung einer
bislang ignorierten, aber sehr umfassenden
gesundheitlichen Notlage.

Wissenschaftstheoretisches
Grundverstandnis

Multisystem-Erkrankungen zu thematisieren, bedeu-
tet, nicht nur medizinische, sondern auch gesund-
heitspolitische, sozialrechtliche, wirtschaftliche und
ethische Missstande — ggf. auch wertend - zu schil-
dern und (teilweise) Losungen vorzuschlagen. Mein
Buch ist ein Bericht liber den Status quo, es richtet
sich an wissenschaftliche, politische und gesell-
schaftliche Entscheider. Hunderttausende multisys-
temisch schwer Erkrankte sind auf den Einsatz und
das Engagement dieser Akteure angewiesen.

Die notwendigen Veranderungen erfordern
immense Anstrengungen. Es geht um die
Schaffung eines Problembewusstseins und

um die Entwicklung eines rationalen wissen-
schaftstheoretischen Grundverstandnisses fur
diese Erkrankungen. Auf dieser Basis konnen
strukturierte Rahmenbedingungen entstehen,
die der Komplexitat angemessen sind.

Die etablierte Medizin

Band 1 ME/CFS erkennen und verstehen erschien
2018 und widmete sich dem ,Chronischen Erschop-
fungs-Syndrom“ ME/CFS. Nach der Publikation des
Bandes kam es zu zahlreichen personlichen Gespra-
chen. Betroffene bestatigten wiederholt das in dem
Buch beschriebene nahezu komplette Versagen in
Diagnostik und Therapie sowie in der Sozialversor-
gung. Das fiihrt zu Chronifizierungen, zu personli-
chem und familiarem Leid und zu entwirdigenden,
oft jahrelangen gerichtlichen Auseinandersetzun-
gen um Versorgungsleistungen.

Es gibt, wie wir sehen werden, weltweit
Millionen Betroffene, jahrelange Odysseen,
»doctor-hopping*, Fehlbehandlungen und (teil-
weise vermeidbare) Chronifizierungen. Diese
Krankheits-Kategorie wird dennoch bislang
weitgehend ignoriert. Die etablierte Medizin
(die in den Hochschulen vermittelt wird)
scheint zu kapitulieren angesichts der Kom-
plexitat multisystemischer Erkrankungen und
steht ihnen konzeptlos gegeniiber.

Keine Eingangstlir in das etablierte Gesund-
heitssystem ist die richtige fiir multisyste-
misch Erkrankte.

Die Ubliche Standard-Diagnostik beruht auf Paradig-
men, denen historisch die Infektions-Erkrankungen
zugrunde liegen und sie leistet Hervorragendes bei
akuten Krankheitsfallen. Sie klart folglich die Fra-
gen, fur die diese Konzepte ausgelegt sind. Die Wirk-
weisen bei Erworbenen Multisystem-Erkrankungen
sind jedoch aufgrund veranderter Lebens- und Um-
weltbedingungen vielfaltiger, als es uns geradlinige
Ursache-Wirkungs-Denkmodelle glauben machen
wollen.
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Fir eine angemessene Versorgung ist eine
eingehende Analyse der Komplexitat selbst
und deren Auswirkung auf die klinische Praxis
unumganglich.

Es gibt derzeit keine umfassende Evaluierung der
Bediirfnisse von Patienten mit komplexen / multi-
systemischen, bzw. -organischen Erkrankungen.
Hier ist ein erweiterter diagnostischer Ansatz not-
wendig, der den Einsatz praziser Spitzentechnologie
und geschulte, interdisziplinar arbeitende Behand-
ler erfordert.

Systemisch - nicht linear

Erworbene multisystemische Komplex-Erkrankun-
gen sind system- und organlbergreifende ,Ganz-
korper“-Erkrankungen. Bislang wird die Medizin or-
ganzentriert verstanden, der Patient wird nach Herz,
Nieren oder Gehirn von spezialisierten Behandlern
diagnostiziert und behandelt. Der Kieler System-Me-
diziner Prof. Stefan Schreiber formuliert treffend:

»Die Spezialisierung der Medizin entspricht
nicht der biologischen Wirklichkeit.“
E/6 Schreiber

Allerorten stofRt man auf komplexe Kreislaufe,
Wechselwirkungen, multiple Funktions- und Riick-
kopplungsschleifen, ja, sogar auf regelrechte Teu-
felskreise. Diese Kausalbeziehungen sind hochgra-
dig verzweigt und komplex.

Die Systembiologin Prof. Ursula Klingmiiller be-
schrieb schon im Jahr 2015:

»Noch vor zehn, 15 Jahren dachten sich Wissen-
schaftlerinnen und Wissenschaftler das Wie
der Lebensprozesse liberwiegend linear: Ein
Gen veranlasst die Produktion eines Proteins,
und das Protein tut etwas in einer bestimmten
Weise. Diese Geradlinigkeit findet sich noch
heute in fast allen Lehrblichern, aber sie reicht
nicht aus, um die tatscchlichen Lebensereig-
nisse in einer Zelle zu beschreiben, die einem
brodelnden Suppentopf mit Zigtausenden von
Ingredienzen gleicht, die in vielfiltiger Weise
miteinander wechselwirken.“ E/7 Klingmiiller

Unser Bahnverkehr ist ein vergleichbar komplexes
System. Wir haben alle schon erfahren, was es be-
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deutet, wenn es z. B. auf einer Strecke zu Sturmscha-
den kommt. Der Intercity bleibt stehen, die Anschliis-
se sind nicht mehr zu halten. Auch der Folgeverkehr
kommt zum Erliegen. Fallt gleichzeitig an einer ande-
ren Stelle ein Stellwerk aus, ist das Chaos komplett,
weil das Gesamtsystem nur funktionieren kann, wenn
die einzelnen Linien funktionieren.

Unterschiedlichste Stressoren konnen in diesem
Sinne vergleichbare ,Sturmschaden” in unserem
Gesamt-Organismus verursachen. Diese Ent-
gleisungen bleiben bei den tiblichen Routine-
Untersuchungen nahezu vollstandig verborgen.

Systemmedizin

Im Februar 2015 veroffentlichte das Bundesminis-
terium flir Bildung und Forschung im Rahmen der
Zusammenarbeit zur Forderung transnationaler
Forschungsprojekte in der Systemmedizin eine Be-
kanntmachung, die der Etablierung der Systemme-
dizin in Europa dient und eine klare Sprache spricht:

»Der systemmedizinische Ansatz, der Krankheits-
prozesse als komplexes Zusammenspiel verschie-
dener biologischer Netzwerke auf verschiedenen
Ebenen untersucht (Zell-, Gewebe-, Organ- und
Organismusebene), unterscheidet sich grundle-
gend von der gangigen Praxis der klassischen und
Symptom-orientierten Medizin. Diese greift haufig
erst dann, wenn eine Erkrankung bereits ausgebro-
chenist. In der Vergangenheit haben Arztinnen und
Arzte stets klinische Beobachtungen, empirisches
Wissen und Informationen aus medizinischen Tests
zusammengefiihrt, um Krankheiten zu diagnos-
tizieren und Patienten erfolgreich zu behandeln.
Dieses Konzept hat sich im Prinzip bewahrt. Das
Problem besteht aktuell darin, dass der arztlichen
Fahigkeit zur Sichtung, Auswertung und Annotation
von Wissen durch den starken Anstieg verfiigbarer
relevanter Informationen, die GroBRe und Komple-
xitat moderner ,-omics“-Technologie-Datensatze
und der Fiille klinischer Informationen zunehmend
Grenzen gesetzt sind. Das etablierte System der
Wissensakquise verfiigt iiber kein weiteres Aus-
baupotenzial.” E/8 BMBF

Das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung /
BMBF forderte die Systemmedizin seit Ende 2012 mit
200 Millionen Euro. Prof. Johanna Wanka, die dama-
lige Bundesministerin fiir Bildung und Forschung



