MEDIZIN

Krieg im Sprechzimmer

Rund 1,6 Millionen Deutsche leiden unter ritselhaften Ganzkérperschmerzen. Die Arzte nennen
das Krankheitsbild Fibromyalgie — doch was das ist, wissen sie auch nicht. Psychisch
oder organisch bedingt? Erbittert streiten Mediziner und Patienten um diese Glaubensfrage.

er Leidensweg von Margita Ko-
D nigsfeld begann, als ihr vor 18 Jah-

ren die Gallenblase herausoperiert
wurde. ,,Als ich aus der Narkose aufwach-
te”, erzahlt die heute 53-Jdhrige, ,hatte
ich unertragliche Riickenschmerzen.*

Ein Jahr lang hielten die Schmerzen an;
als es ihr endlich etwas besser ging, fingen
statt des Riickens die Knie und die Hiifte,
spéter fast der ganze Korper an wehzutun.
,Der Schmerz brennt unter der
Haut“, so beschreibt Konigs-
feld ihre Beschwerden, die sie
bis heute nicht losgeworden ist,
,und die Muskeln fiihlen sich
an, als seien sie zu Knoten ver-
schlungen, die immer fester zu-
gezogen werden.

Irgendwann konnte Konigs-
feld nicht mehr arbeiten. ,,Ich
war Marktleiterin in einem
1800 Quadratmeter groBen
Lebensmittelgeschaft”, erzahlt
sie, ,,eines Tages habe ich mich
gebiickt — und bin nicht mehr
hochgekommen.“

Konigsfeld kam ins Kran-
kenhaus, wurde von oben bis
unten durchgecheckt. Doch die
Arzte konnten nichts Krank-
haftes finden und entlie3en sie
ohne Befund. Ihre Beschwer-
den aber wurden und wurden
nicht besser, schlieflich lande-
te sie wieder in der Klinik.

,Irgendwann haben die Arz-
te gesagt: Das ist alles psy-
chisch®, sagt Konigsfeld. Das
emport sie noch heute: ,,Die
hatten erfahren, dass mein Sohn
drei Jahre zuvor gestorben war.
Da hatten sie was in der Hand
und wollten mich prompt in die
Psycho-Ecke stecken. Aber ich
habe denen gesagt: Es gibt auch
noch andere Arzte als Sie!“

Ein Rheumatologe stellte schlieflich
eine Diagnose, mit der sie mehr anfangen
konnte: Fibromyalgie, Weichteilrheuma-
tismus. Konigsfeld war erleichtert; als sie
die Beschreibung des Krankheitsbildes
horte, fiel es ihr ,wie Schuppen von den
Augen“.

Schon bald allerdings musste sie fest-
stellen: Es gibt kaum eine Diagnose, auf die
Arzte ratloser reagieren als die der Fibro-

myalgie. Etwa 1,6 Millionen Menschen,
rund 90 Prozent davon Frauen, leiden in
Deutschland an dieser Erkrankung. Schét-
zungsweise zwei Milliarden Euro kostet die
Behandlung dieser Patienten allein die
gesetzlichen Krankenkassen pro Jahr.
Besonders heikel wird es, weil weitere
Kosten in Milliardenhohe durch Arbeits-
ausfélle und Frithverrentung entstehen.
,»Als wir gemerkt haben, wie viele Men-

Susammanscliiios freier Selbstilfegruppen und ‘Ansprechparmer fiir

Fibwomyalgie-Betroffime
« bunderweite Arbeirsgemeinschaft -
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,Jender points“ bei Fibromyalgie-Patienten: Brennen unter der Haut

schen diese Krankheit tatsdchlich ha-
ben*, gesteht Petra Schuhknecht, Arztin
bei der Bundesversicherungsanstalt fiir
Angestellte, ,waren wir unangenehm
iiberrascht.

Den enormen Kosten stehen allenfalls
minimale Behandlungserfolge gegentiber.
Weil selbst die besten Mediziner vor der
Fibromyalgie kapitulieren, ist sie in der
Arzteschaft als ,,Koryphien-Killer-Syn-

drom“ verschrien; die Patientinnen — in
rheumatologischen Praxen machen sie im-
merhin ein Fiinftel der Klientel aus — gel-
ten vielen Arzten insgeheim als ,,Renten-
jager®“. Kaum eine Patientengruppe ist un-
ter Arzten so unbeliebt wie die ,,Fibros“ —
und kaum eine fiihlt sich ihrerseits so un-
verstanden.

~ ,Da herrscht ein Krieg, der weder den
Arzten noch den Patientinnen nutzt“, klagt
Jiirg Haefliger, Leiter des Insti-
tuts fiir Psychotraumatologie
an der Universitdt Ziirich und
Mitglied des Arbeitskreises
,,Ziircher Schmerzkonferenz*.
Der Frust ist vor allem darauf
zuriickzufiihren, dass noch im-
mer weitgehend unklar ist, was
Fibromyalgie eigentlich ist. Of-
fiziell gibt es die Diagnose erst
seit 1990, damals legte das
,American College of Rheu-
matology“ Klassifikationskrite-
rien vor, die bei der Diagnose-
stellung helfen sollten; zum
Beispiel sollte Druck auf be-
stimmte Punkte am Korper (die
,lender points®“) schmerzhaft
sein.

Seither trégt ein Millionen-
heer von Patientinnen, die
frither unter einem Sammel-
surium von Diagnosen wie Ten-
nisellenbogen, Golferarm, Hals-
wirbelsdulensyndrom, chroni-
scher Riickenschmerz oder
psychogenes Schmerzsyndrom
rangierten, das Etikett Fibro-
myalgie.

,Viel wissenschaftlicher*, ge-
steht allerdings Michael Ham-
mer, Chefarzt an der Klinik fiir
Rheumatologie St. Josef-Stift in
Sendenhorst bei Miinster, ,,ist
das neue Klassifikationssystem
eigentlich auch nicht. Vor al-
lem tiber die Ursachen der Beschwerden
herrscht noch immer vollige Ratlosigkeit.
Die einen halten den eigenartigen Ganz-
korperschmerz fiir rein psychisch bedingt,
die anderen beharren darauf, dass es eine,
wenngleich noch unbekannte organische
Erkldarung geben miisse.

Entsprechend unbefriedigend ist die
Therapie; stindig geraten Arzte und Pa-
tientinnen, aber auch Arzte untereinander
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dariiber in Streit. Fest steht nur:
Ausgerechnet an den Muskeln und
Sehnen selbst lassen sich, anders
als es der Name Fibromyalgie (fibra
— lat.: Faser; myos — gr.: Muskel
und algos — gr.: Schmerz) nahe legt,
keinerlei bemerkenswerte Verin-
derungen feststellen. Auch einen
Laborwert, der eindeutig beweisen
wiirde, ,,das ist eine Fibromyalgie“,
gibt es bislang nicht.

Die Folge: Fibromyalgie-Patien-
tinnen fithlen sich stindig unter
Druck, anderen beweisen zu miis-
sen, dass sie tatsdchlich krank
sind; deshalb beschreiben sie ihre
Schmerzen meist auch mit besonderem
Nachdruck. ,,Die typische Gelenkrheuma-
patientin hilt einem einfach stumm lei-
dend ihre entziindeten Hande entgegen®,
erzahlt Hammer, ,,und dann versucht man
eben zu helfen, so gut es geht. Die typische
Fibromyalgie-Patientin aber muss reden
und reden und reden. Und das nervt viele
Arzte, denn erstens werden zumindest
Niedergelassene fiirs Zuhoren kaum be-
zahlt, und zweitens passt das, woriiber sie
redet, oft in kein géngiges medizinisches
Schema.“

Zwar bezweifelt kaum einer der Arzte,
dass Fibromyalgie-Patientinnen — maogli-
cherweise sogar noch schlimmer als ,,ech-
te Rheuma-Patientinnen — unter starken

iz

Fibromyalgie-Therapie: Nur voriibergehend Linderung

Schmerzen leiden. Doch diese Schmerzen
sind keinem Nervengebiet eindeutig zuzu-
ordnen, und auch die Art, wie sie sich of-
fenbar anfiihlen (,,Knoten, der sich zu-
zieht®, ,,Brennen unter der Haut*), ist ge-
meinem Lehrbuchwissen gemaR eigentlich
gar nicht moglich.

Die Klagen tiiber typische Begleiter-
scheinungen wie Schlaf- und Konzentra-
tionsstorungen (Konigsfeld: ,,Ich komme
mir manchmal vor wie ein Computer mit
einem riesigen Speicher, aber einem sehr,
sehr langsamen Laufwerk — und das ist ei-
gentlich noch schlimmer als der Schmerz®)
bringen viele Arzte noch zusitzlich zur
Verzweiflung. ,,Weil sie fiir die Beschwer-
den keine Erkldrung haben und schon gar
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nicht helfen konnen, fiihlen die Arzte sich
angegriffen®, erklart Haefliger. ,,Und um
sich zu wehren, erkliaren sie das Ganze
dann fiir psychisch bedingt.

Nichts hassen viele Patientinnen mehr
als dieses Verdikt. ,Wenn ein Arzt ,psy-
chisch bedingt‘ zu mir sagt“, sagt Konigs-
feld mit einem Anflug von Verzweiflung in
der Stimme, ,,hei8t das fiir mich: Ich wer-
de abgeschoben. Die wollen damit doch
nur sagen: ,Du bist selbst schuld an deinem
Leiden; du héttest das Problem nicht, wenn
du nur dein Leben anders leben wiirdest.

Mit Zahnen und Klauen wehren sich vie-
le Mitglieder der Selbsthilfeverbénde gegen
die ,,Psychiatrisierung® ihrer Erkrankung;
auf Internet-Seiten, und in zahlreichen
Kampfschriften wird ausdriicklich beteu-
ert, dass die Fibromyalgie keine psychi-
schen Ursachen habe.

Besonders belastend wird der Druck, die
,Echtheit“ der Krankheit beweisen zu
miissen, wenn es um Rentenanspriiche
geht. Viele Patientinnen sind von dieser
Frage so besessen, dass sie kaum noch
dariiber nachdenken, dass eine Rente die
Beschwerden fast nie bessern kann. Gera-
de ihr Ubereifer macht viele Gutachter
misstrauisch: Kann es sein, dass jemand,
der in einer Selbsthilfegruppe einen Full-
time-Management-Posten ausfiillt, nicht
mehr arbeitsfahig ist? Und warum kann
eine Patientin, die angeblich ihre Hinde




vor Schmerzen kaum noch bewe-
gen kann, scheinbar miihelos einen
ganzen Koffer voller Rontgenbilder
und Krankenakten heranschleppen?

,Wir sind in letzter Zeit in der
Begutachtung kritischer geworden®,
gibt Schuhknecht zu. In etlichen
Fillen, so berichtet sie, seien psy-
chiatrische Gutachter am ehesten
geneigt, eine Frithrente zu befiir-
worten. Gerade sie aber werden von
den Patientinnen oft extrem abge-
lehnt. ,,Wir sind sogar schon aufge-
fordert worden, alle psychiatrischen
Daten wieder zu loschen®, sagt
Schuhknecht.

Auch Konigsfeld, die nach insge-
samt neun Gutachten nun eine zeit-
lich befristete Rente erhilt, weild
von den zwei Psychiatern, mit de-
nen sie bisher zu tun hatte, nichts
Gutes zu berichten: ,, Jeder hat sich
einfach irgendetwas aus meinem
Leben herausgepickt; gestimmt hat
davon nichts.*

Dann aber bricht es aus ihr her-
aus, und sie fingt an zu weinen:
,Wenn ich denen erzidhlen wiirde,
was mir wirklich passiert ist — von
meinem Sohn, der mit 17 an einem Kno-
chentumor gestorben ist, und von meinem
Mann, der vor drei Jahren nach einer Blut-
transfusion an Hepatitis C gestorben ist —
dann hatte ich meine endgiiltige Rente
langst durch. Aber das ist nicht die Ursache
meiner Krankheit, das stimmt nicht. Und
weil ich so ehrlich bin, werde ich bestraft!“

Besonders schrecklich findet Konigsfeld
Arzte und Kliniken, die tiefenpsycho-
logisch arbeiten, wie zum Beispiel die
psychosomatische Abteilung des St. Aga-
tha Krankenhauses in Koln, die sie aus
dem Fernsehen kennt. Deren Chefirztin
Mechthilde Kiitemeyer sagt ganz klar: ,,Fi-
bromyalgie gibt es fiir mich nicht. Der
Schmerz, das ist nichts anderes als ein Ge-
fithl. Angst zum Beispiel oder Trauer.“

Als Erstes setzt sie alle Medikamente ab,
und dann heil3t es fiir die Patientinnen re-
den, reden, reden und fiir die Arztin
zuhoren, zuhoren, zuhoren. ,,Bei dem, was
dann alles an Leid herauskommt“, sagt Kii-
temeyer, ,,wundert es mich oft, dass es
so lange gedauert hat, bis die Schmerzen
unertrdglich wurden.“ Tatsdchlich konnte
in Studien nachgewiesen werden, dass Fi-
bromyalgie-Patientinnen im Durchschnitt
in ihrem Leben hiufiger sexuell miss-
braucht wurden und haufiger an Depres-
sionen, Angsten und Essstorungen litten
als andere.

Doch selbst wenn die Psychosomatiker
in langwierigen Gesprichen oft viel zu
Tage fordern und es einigen Patientinnen
danach tatsédchlich deutlich besser geht —
durchschlagende Heilungserfolge sind auch
hier selten. ,, Immer wieder kommen Pa-
tientinnen zu uns in die Rheumaklinik, die
vorher in einer psychosomatischen Klinik

Fibromyalgie-Patientin Kénigsfeld: ,Ich werde bestraft“

gewesen sind“, erzdhlt der Psychologe
Dieter Minnebusch, der an der Rheuma-
klinik in Sendenhorst ein eigenes Konzept
zur Behandlung von Fibromyalgie-Patien-
tinnen entwickelt hat. ,,Manche dieser Pa-
tientinnen sind geradezu stolz darauf,
ihre Symptome iiber die Zeit in der Psy-
chosomatik erfolgreich hinweg gerettet
zu haben.

Tatsdchlich stromt die breite Masse der
Fibromyalgie-Patientinnen lieber in die
Rheumakliniken und ldsst dort ihre

Schmerzen durch Kiltekammer, Moor-

Nervenzell-Forscher Mense
Ist die Ursache im Riickenmark versteckt?

bader und Krankengymnastik voriiber-
gehend lindern - fiir viele Kliniken ist das
ein gutes Geschift. Einige haben sich so-
gar auf Fibromyalgie-Patienten speziali-
siert und bieten zusatzlich spezielle Schu-
lungen, eine psychologische Betreuung
und, ganz wichtig, besonders qualifizier-
tes — und deshalb verstdandnisvolles — Per-
sonal an.

BERT BOSTELMANN / ARGUM

Immer wieder fllt dabei auf, dass
sich viele Patienten an die — kor-
perliche — Diagnose Fibromyalgie
geradezu klammern. Ein Patient
ging 1999 sogar so weit, den Begriff
,Fibromyalgie“ beim Patentamt in
Miinchen unter Markenschutz stel-
len zu lassen. Wer den Begriff ver-
wendete, ohne an ihn Lizenzge-
biihren zu bezahlen, dem drohte er
mit einer Klage — konkurrierenden
Selbsthilfegruppen ebenso wie der
Bundesversicherungsanstalt fiir An-
gestellte. Erst im Mai vorletzten
Jahres wurde der Markenschutz
nach zahlreichen Protesten wieder
geloscht.

,Das ist schon extrem“, sagt
Haefliger dazu. Seine Hoffnung ist,
dass in den nichsten Jahren aus der
modernen Schmerzforschung neue
Impulse kommen werden, die das
Verstindnis der Fibromyalgie ver-
bessern und den Umgang mit den
Patientinnen erleichtern werden.

Interessant sind da zum Beispiel
die Arbeiten von Siegfried Mense,
Anatom und Zellbiologe an der
Universitdt Heidelberg. Er unter-
suchte einen bestimmten Nervenstrang im
Riickenmark von Ratten, der in der Lage
ist, die Weiterleitung von schmerzaus-
l6senden Impulsen zu verhindern.

Fasziniert stellte Mense fest, dass, so-
bald er diesen hemmenden Strang blo-
ckierte, die Neuronen der Schmerzbahnen
nach einem ganz bestimmten Muster zu
feuern anfingen — nach einem Muster,
das den bisher unerklédrlichen Schmerz
der Fibromyalgie-Patientinnen erklaren
konnte.

In der Fachwelt stie8 Mense mit diesem
Befund auf groBes Interesse. Wilfried
Jackel, Fibromyalgie-Experte und Leiter
des Hochrheininstituts fiir Rehabilitations-
forschung Bad Séckingen der Universitat
Freiburg, glaubt sogar, dass ,,die Biicher
iiber Fibromyalgie in den néchsten zehn
Jahren neu geschrieben werden miissen®.

Steckt hinter der ritselhaften Krankheit
vielleicht nichts anderes als ein unge-
niigend funktionierender Riickenmarks-
strang? Und fiihrt dieser Defekt dann dazu,
dass stidndig schmerzauslosende Impulse
ungehindert ins Hirn gelangen?

Es wire moglich. Und obwohl es eigent-
lich eher seine Absicht war, ,,die Fibro-
myalgie-Patientinnen aus der Psycho-
Ecke herauszuholen®, konnten am Ende
gerade Menses Rattenexperimente erklr-
lich machen, warum seelische Not den
Schmerz der Fibromyalgie-Patientinnen
verstarkt.

Denn verbliiffenderweise ist der hem-
mende Nervenstrang, den Mense unter-
suchte, im Gehirn mit dem so genannten
limbischen System verbunden —und das ist
zustdndig fiir die Verarbeitung von Ge-
fiihlen.
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