Symptome

Fatigue

Post-Exertional Malaise

#MEAction ist eine von Mitgliedern gestutzte
501(c)3 Non-Profit-Organisation und ein
internationales Netzwerk von Patienten, das
sich fir die Gleichstellung von ME-Patienten

Sl in der medizinischen Versorgung einsetzt.
Im Jahr 2016 grundete #MEAction die Bewe-
gung #MillionsMissing. ME-Patienten und ihre

Schmerzen

Unterstutzer gingen weltweit in Dutzenden
von Stadten auf die StraBe und forderten von
ihren Regierungen die Gleichstellung von ME-
Patienten in der medizinischen Versorgung.
Die verwaisten Schuhe stehen fur die Millionen
von Menschen, denen durch die Krankheit ihr
Leben abhandengekommen ist.

Weitere Symptome
Fir Menschen mit Myalgischer
Enzephalomyelitis andert sich mit

der Erkrankung alles. Sie mussen
lernen sich in einer neuen, fremden
Welt zurecht zu finden, meist ohne
die Unterstiitzung von Arzten.
#MEAction hilft ihnen dabei, zu einer
globalen Gemeinschaft zu werden, die
gemeinsam fiir Veranderung kampft.

Mehr unter



Myalgische Enzephalomyelitis (ME), auch bekannt als
Chronic Fatigue Syndrome (CFS) oder ME/CFES ist eine
schwere Multisystemerkrankung, die Dysfunktionen
des neurologischen, immunologischen, hormonellen
und metabolischen Systems hervorruft,

Was ist ME?

ME ist eine Erkrankung, die in unterschiedlichen
Schweregraden, von mild bis sehr schwer, auf-
treten kann. Alle ME-Patienten erfahren jedoch
einen substanziellen Verlust an physischer und
kognitiver Funktionsfahigkeit. Im Durchschnitt
ist die Lebensqualitat von ME-Patienten niedri-
ger als die von Patienten mit Multipler Sklerose,
Schlaganfall, Nierenversagen, Lungenerkran-
kungen, Herzversagen oder Krebs.

75 % der ME-Patienten konnen nicht mehr ar-
beiten. 25 % sind ans Haus oder Bett gebunden.

Bei einem leichten Verlauf konnen Patienten bis
ZU 50 % ihres vorherigen Leistungsniveaus ver-
lieren. Einige sind noch in der Lage zu arbeiten
oder zu studieren, mussen jedoch Anpassun-
gen in ihrer LebensfUhrung vornehmen und
sich in ihrer arbeitsfreien Zeit ausruhen. Moderat
Erkrankte mussen meist inren Beruf aufgeben.

Schwerstkranke ME-Patienten verbringen zum
Teil den Rest ihres Lebens in dunklen Raumen
und sind nicht mehr in der Lage Licht, Gerau-
sche oder menschliche Beruhrungen zu tole-
rieren. Nur 4-8 % aller Erkrankten erholen sich
vollstandig.

Die medizinische Situation

ME-Patienten konsultieren oft Uber Jahre unzahlige
Arzte, die nicht in der Lage sind, sie zu diagnosti-
zieren. ME ist kaum Gegenstand der medizinischen
Ausbildung. Obwohl Wissenschaftler mehrere biolo-
gische Auffalligkeiten bei ME-Patienten dokumentiert
haben, ist bisher kein einfacher diagnostischer Test
verfugbar.

Zurzeit gibt es kein fur die Behandlung von ME
zugelassenes Medikament. ME-Patienten sind oft
auf sich alleine gestellt und versuchen mit Medika-
menten und Therapien ihre individuellen Sympto-
me zu lindern. Manche Betroffenen erreichen eine
Verbesserung mit medikamentdsen Therapien im
Off-Label-Use.

Hoffnung fiir die Zukunft

Wissenschaftler aus den USA, England, Norwe-
gen, Deutschland, Japan und Australien veroffent-
lichen fortlaufend Studien zu biologischen Auffal-
ligkeiten und machen Fortschritte bei der Suche
nach Biomarkern. Wissenschaftliche Studien
haben bereits gezeigt, dass bei ME-Patienten auf
zellularer Ebene eine Storung im metabolischen
Stoffwechsel vorliegt, ebenso wie neurologische
und systemische Entzindungen, Immundefekte
und ein verandertes Mikrobiom.

Fakten uiber ME

Schatzungsweise leiden ca. 240.000
Deutsche und weltweit 15 bis 30 Millionen
Menschen an ME.

ME trifft Manner, Frauen und Kinder. 75% der
an ME erkrankten Patienten sind Frauen.

Uber volkswirtschaftliche Verluste durch ME
gibt es in Deutschland noch keine Erhebun-
gen. Zum Vergleich: die US-Wirtschaft verliert
jahrlich 17-24 Milliarden US-Dollar durch den
Wedfall der Arbeitskraft ME-Erkrankter.

Zurzeit gibt es keine diagnostischen Tests
far ME, so dass es schwierig ist, eine Diagnose
zu erhalten. 2015 hat das Institute of Medicine

neue diagnostische Kriterien fiir Arzte in
der Praxis entwickelt, um ihnen die
Diagnosestellung zu erleichtern.

Obwohl es in Deutschland keine
zugelassene Behandlung fir ME gibt,
wird Forschung nicht geférdert.




