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Buchvorstellung »PEMM: Wenn die Loffel nicht gereicht haben«
von Ingo S. Anders

Eine Patientin liegt mit Schmerzen und weiteren beangstigenden Symptomen
allein daheim im Bett. Normalerweise sollte sie sich doch Hilfe in einer Arzt-
praxis erhoffen diirfen. Doch mit ME/CFS kann jeder Arztbesuch dazu fiihren,
dass es den Patient:innen danach noch schlechter geht.

In dieser Geschichte thematisiert der Autor die Schwierigkeit von Arztbesuchen, die
fur viele Betroffene mit Medical Gaslighting einhergehen, und zeichnet ein authen-
tisches Bild davon, was es heil3t, mit moderater ME/CFS zu leben.

Alle reden von diesem ME/CFS. Wie hield das noch
gleich?
Myalgische Enzephalomyelitis? Das kann man

PE"" doch kaum aussprechen!
Und dann dieses PEMM? Oder PEM? PENE?

DRV Wie fuhlt es sich an, moderat von ME/CFS betrof-

nicht gereicht haben

fen zu sein?
Und auf einmal erwischt es dich.
Und dann? Ist das Leben vorbei? Gibt es nie

wieder einen schonen Tag?

Wie macht man AulRenstehenden, die sich zum Teil

R — kaum das Kurzel merken konnen, das Wesen der

Myalgischen Enzephalomyelitis begreiflich?

Eine kurze Geschichte, die die so haufige wie unerforschte Infektionsfolgekrankheit
ME ins Rampenlicht ruckt. Eine realistische Betrachtung einer schweren neuro-
immunologischen Multisystemerkrankung, mit der zu leben allein schon Horror sein
kann.

Queer SickLit, Non-spice.

E-Book 2,99 EUR, ISBN: 978-3-384-90681-6
Erhaltlich Gberall im Onlinebuchhandel. Erschienen am 08.08.26.
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Rezensionsexemplare sind per Mail an ingoschreibtanders@web.de direkt beim
Autor erhaltlich.

Auf Uberanstrengung reagiert der Kérper wie auf einen akuten Infekt
Wissenschaftlich bewiesen ist: Die Myalgische Enzephalomyelitis (ME) ist eine
korperliche Erkrankung, keine psychische. Der Ausléser ist eine Infektion. Stoffwech-
selabfallprodukte im Gehirn reichern sich in so gro3er Zahl an, dass das Glymphati-
sche System es nicht schafft, alles abzutransportieren. Das Gehirn ist entzindet. Es
wird vermutet, dass dies Ursache fir viele der Beschwerden ist, da auch der Hirn-
stamm betroffen und damit das Zentrale Nervensystem gestort ist. Der Sympathikus
ist Uberaktiv, was es sehr schwierig macht, sich gleich wieder zu beruhigen, nachdem
man sich aufgeregt hat. Zudem geht durch ausgeschuttetes Adrenalin das Gefuhl fur
die eigenen Grenzen verloren. Es sind nicht nur plétzlich alle Beschwerden »ver-
schwunden« und Schmerzen kénnen wahrend der Untersuchung nicht adaquat
benannt werden, sondern die Patientiinnen neigen dazu, sich durch die dadurch
empfundene innere Unruhe zu Ubernehmen und wirken nach aul3en hin, als lage
eine psychische Krise vor. Hier muss aktiv eingegriffen und der Parasympathikus
aktiviert werden. Aktivierungstherapie ist kontraindiziert; wahrend PEM/PENE ist
strikte Bettruhe ist angesagt, die bei ME-Betroffenen nachweislich nicht schadet.

Die Abkurzung PEM steht fur Post-Exertional Malaise und sagt dasselbe aus wie
PENE Post-Exertionelle Neuroimmunologische Entkraftung bzw. Post-Exertional
Neuroimmune Exhaustion. Das ist der Name fiir den Zustand, der nach der Uberlas-
tung eintritt. In der Regel passiert es erst zu Hause, wenn die Adrenalin-Ausschut-
tung nachlasst und langsam die Entspannung einsetzt. Es ergibt sich dann ein qua-
lender Zustand aus vélliger Ubererschépfung und dem drangenden Wunsch zu
schlafen, zugleich aber der Unfahigkeit dazu, weil die innere Angetriebenheit noch
viel zu stark ist. Da der Schlaf auch aul3erhalb von PEM gestort ist, werden die o.g.
Stoffwechselabbauprodukte nicht ausreichend abgebaut. Ein Teufelskreis.

Wenn Patient:innen ihr komplexes Symptombild beschreiben oder versuchen, das
Wesen der Myalgischen Enzephalomyelitis zu erklaren, dann reagieren Arzt:innen
darauf haufig mit einer Uberweisung in die Psychosomatik oder sprechen gar offen
aus, dass sie glauben, es werde simuliert.

Dieses Medical Gaslighting muss aufhéren! Folge so verlaufender Arztbesuche ist oft
der nachste Crash, bis die Betroffenen ihre Wohnung und schlimmstenfalls ihr Bett
nicht mehr verlassen kdnnen. Der Arztbesuch wird zum Risikofaktor.
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Ein fruhzeitiges Erkennen der ME scheitert schon daran, dass das Krankheitsbild
Arzt:innen und anderen Versorgenden oft gar nicht bekannt ist. So kénnen diese ihre
Patient:innen nicht dartber aufklaren, wie wichtig Pacing ist — bis heute der einzige
Weg, einer schubweisen oder schleichenden Verschlechterung des Gesundheits-
zustandes vorzubeugen.

Um die Diagnose Myalgische Enzephalomyelitis zu stellen, ist eine Zusammenarbeit
aller Facharztpraxen mit der Hausarztpraxis dringend erforderlich, denn nur wenn
einer Person alle Symptome bekannt sind, zeigt sich das ganze Bild.

Der erste Schritt muss daher nach wie vor Aufklarung sein, nicht nur fir diejenigen,
die erkrankt sind oder noch erkranken konnten, sondern vor allem fir die Behandeln-
den, allen voran die Arzt:innen. Es kann nicht Aufgabe der Patient:innen sein, ihre
Behandelnden aufzuklaren. Dazu soll diese kurze Geschichte beitragen.

Und bis dahin soll sie ein Werkzeug flur Betroffene sein, ihren Mitmenschen zu ver-
mitteln, wie es sich anfuhlt, an ME bzw. ME/CFS zu leiden.

Der Autor

Ingo S. Anders — der Name ist Programm: Ingo schreibt anders. Mal hart, mal zart,
oft queer, meist kurz. Und immer aus dem Bauch raus.

Eine andere seiner eigenstandigen Veroffentlichungen als ebook only, die ebenfalls
die ME thematisiert, ist »Du bist schmutzig«: eine kurze Geschichte tber eine an ME/
CFS erkrankte Produkttesterin, die vorubergehend in ein zur Pflegewohnung
umgebautes Smart Home zieht. Hier soll ihre Frau entlastet werden und der Pflege-
roboter die menschliche Pflegekraft ersetzen.

Der selbst an ME/CFS erkrankte Exil-Rheinlander lebt mit seiner besseren Halfte im
Hamburger Suden.
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