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Warum Multiple Chemikalien Sensitivitat (MCS)
psychisch so belastend ist

Heidi Wagner

Neben der kritischen medizinischen Versorgungssituation® leiden MCS-Kranke unter anderem auch unter fehlender Ak-
zeptanz und verstandnislosen Reaktionen.? '° Dabei ist der normale Alltag mit der Vielzahl méglicher Beschwerdeausls-
ser und Problemstellungen fiir diese Patientengruppe eigentlich schon Herausforderung genug. Viele gelangen an ihre
Belastungsgrenze und vermissen soziale Kontakte und Unterstiitzung. Doch das Krankheitsbild ist fir AuRenstehende
schwer nachvollziehbar. Daher wurde in dem Bemiihen um eine bessere Verstdndnisebene eine Online-Prasentation®
gestaltet, die die schwierige Situation MCS-Betroffener und das Spektrum der Belastungsfaktoren aufzeigt. Aber auch

Studienverweise und Expertenaussagen zu der schweren physischen Erkrankung“'®'® wurden integriert.
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Bei MCS handelt es sich um eine entwickelte Uberempfindlich-
keit, insbesondere gegeniiber (Umwelt-)Schadstoffen und chemi-
schen Substanzen. Dabei |6sen zum Teil bereits geringste Spu-
ren, zum Beispiel auch luftgetragene Duftstoffe, unspezifische
Unvertréglichkeitsreaktionen aus.*'® Die Dimensionen der Belas-
tungen, die mit dieser vielfachen Chemikalienunvertraglichkeit in
Verbindung stehen, sind fiir AuBenstehende kaum nachvollzieh-
bar und werden meist unterschétzt. Doch das umschreibt noch
die Light-Variante. Da sind auch noch die Stellen, die Betroffenen
unsanft nahelegen, dass man sich wegen MCS in die Psychiat-
rie einweisen lassen sollte. Oder unverhofft flattert eine Anzeige
wegen Notigung ins Haus, nur weil andere sich wegen der Bitten
um Duftstoffvermeidung belastigt fiihlen. Und zu allem Uberfluss
fehlen vielen MCS-Patienten fachkompetente Umweltmediziner,
26 die ihnen ein geeignetes Attest oder Riickendeckung geben.

Werden die Stiefkinder der Schulmedizin zu Waisen
der Klinischen Umweltmedizin?%°

Ein haufiges Problem von MCS-Kranken ist es, liberhaupt einen
Arzt der Klinischen Umweltmedizin (in einer zu bewaltigenden
Distanz) zu finden und hier noch als Patient angenommen zu
werden.”5®

Einige Beispiele (vieler) vergeblicher Bemiihungen:

- ,Leider verfiige ich nicht iber Fachwissen und Erfahrung in der
Diagnose und Therapie von MCS.”

- ,Der laufende Praxisbetrieb ldsst mir weder Zeit noch Energie
fur dieses komplexe Thema MCS.”

+ ,Ich muss Sie enttduschen, ich behandle keine Patienten
mehr mit MCS.”

« ,Ich bin mittlerweile im Ruhestand. Es tut mir leid, dass ich lhnen
nicht weiterhelfen kann auf diesem sicherlich nicht einfachen Weg.”

Die seit Jahren vergeblich thematisierte erforderliche Versor-
gung Umweltkranker wurde im Februar 2020 endlich auch vom
RKI dokumentiert und bestatigt, ebenso das Problem verwaister
Lehrstiihle, der Riickgang qualifizierter Umweltmediziner und die
daraus weiter verscharfte unzureichende Patientenversorgung.”
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In der MCS-Patientengruppe ist die Not grof

Die Akzeptanz ihres Beschwerdebildes und unsichtbaren Behin-
derung dagegen ist meistens gering.2'® Doch es gibt sie immer
noch: die Seniorin, die mangels einer vertraglichen Wohnung im
Auto auf einem Parkplatz nachtigen muss.” Die Freunde, die sich
von MCS-Betroffenen distanzieren, weil ihnen das Verstandnis
flir die schwere Erkrankung und damit fiir die erforderliche Riick-
sichtnahme fehlt. Die priifenden Stellen, die die Erlebnis- und
Gestaltungsfahigkeit MCS-Kranker als ,nicht wesentlich einge-
schréankt” einstufen. Die Psychologen, die Betroffene ratlos weg-
schicken, weil sie mit MCS ,nichts anzufangen wissen“. Dabei
konnten Coping-Strategien zumindest etwas helfen, mit den aus
der Krankheit resultierenden und vielféltigen Belastungssituatio-
nen umzugehen.

Eine bessere Verstandnisebene fiir MCS-Kranke ist aus vielerlei
Hinsicht wichtig. In der Hoffnung, diese durch Wissensvermitt-
lung zu férdern und so den Weg zu bereiten fiir mehr Akzeptanz
und Unterstiitzung, konzipierten Betroffene eine Présentation,
deren Inhalte im Vorfeld unter anderem so kommentiert wurden:

JDies ist eine hervorragende Prasentation zum Thema. Sicherlich
werden alle Betroffenen sich darin mit ihrer Beschwerdesympto-
matik wiederfinden. Es ist wiinschenswert, dass diese Prasen-
tation einen hohen Verteilungsgrad bekommt, da sie von einem
Wissenden in klarer, versténdlicher Sprache verfasst worden ist,
und zwar ohne Polemik. Ziel sollten vor allem die gesundheitspo-
litischen Institutionen, alle Sozialversicherer und das Bundessozi-
algericht sein. (Dr. med. Peter Ohnsorge, Nov. 2020°%)

Mit diesem eindringlichen Appell im Ohr wurde das Projekt 2021
unter anderem mit der Suche nach unterstiitzenden Experten fort-
gesetzt und Anfang 2022 zum Abschluss gebracht. Im Rahmen
der Présentation ,Warum MCS psychisch so belastend ist“® wird
iber das wenig bekannte und oft verkannte Krankheitsbild MCS
und die daraus resultierenden Belastungsfaktoren informiert.

Dabei stiitzen sich die Inhalte nicht ausschlieflich auf person-

liche Erfahrungswerte MCS-Betroffener, sondern beziehen auch
Studienverweise und Expertenaussagen mit ein.
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Zum Einstieg wird in der Prasentation der physische Aspekt des
Krankheitsbildes kurz skizziert, um eine bessere Ausgangsbasis
zu schaffen fiir das eigentliche Kernthema, das da lautet:

Warum MCS psychisch so belastend ist? 3
+ Weil MCS eine verheerende chronische Krankheit ist.
+ Weil MCS-Kranke sich als Stiefkinder der Schulmedizin fiihlen.

Weil sowohl Arzte der Klinischen Umweltmedizin als auch
zuverldssige Heilungsmaglichkeiten fehlen.

Weil auch in Kliniken die Grundlagen fiir eine MCS-adaquate
Versorgung fehlen.

+ Weil die Arbeitsplatzbedingungen zum Problem werden.
+ Weil die Arbeits- und Erwerbsfahigkeit bedroht ist.

+ Weil die Lebenskrise sich auch mit einer Existenzkrise
verabreden kann.

+ Weil die Bewéltigung des Alltags zunehmend Probleme aufzeigt.

+ Weil sogar eine Wohnungsflucht erforderlich sein kann.

Weil vertraglicher Wohnraum fehlt.
+ Weil soziale Isolation den psychischen Leidensdruck erhoht.

+ Weil sich die Erlebnis- und Gestaltungsfahigkeit immer
mehr verfliichtigt.

+ Weil so viel in Stress ausartet und die Gesundheit verschlechtert.
+ Weil alles aus den Fugen gerat und Perspektiven fehlen.

+ Weil Depressionen entstehen konnen und die Verzweiflung

an die Tur klopft.

»Gliickwunsch zu dieser gelungenen Prédsentation: verstéandlich,
ausfihrlich, differenziert.” (Prof. Dr. Werner Maschewsky, Okt.
20219)

Viele Probleme flankieren den Weg MCS-Kranker. Nicht selten
sind hier Erwerbsunfahigkeit, krankheitsbedingte Lebens- und
Existenzkrisen anzutreffen. Und haufig auch die quélende Frage:

Wo gibt es einen sicheren Lebensraum?

Das Recht auf Wohnen ist ein Menschenrecht.® Angesichts der
Tatsache, dass die Schaffung eines sicheren Lebensraums und
die Vermeidung von Chemikalien die am hdchsten bewerteten
MalRnahmen bei MCS sind, ist die Bedeutung des gesunden
Wohnraums fiir MCS-Betroffene klar.® "% Doch selbst hier, wo
andere Schutz und Sicherheit finden, sehen sich MSC-Kranke oft
mit massiven Problemen konfrontiert.® Diese kénnen zum Bei-
spiel in Verbindung stehen mit:

« unvertraglichen Bausubstanzen (Wandanstrich, Fugen- oder
Dammmaterial, Bodenbelag etc.)

+ Renovierungsarbeiten am Haus, Fassade 0.A.

+ emissionsbelasteten Einrichtungsgegenstanden
(Formaldehyd, Flammschutzmittel etc.)

+ nachbarschaftlichem Verhalten (Raucher, ,dufte Typen®,
Waschetrockner etc.)

« sonstigen Umwelteinflissen (z.B. landwirtschaftliche
Pestizide, Umgebungsfaktoren)
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Ein Umzug kann eine Losung sein — die Frage ,Wohin?" ist aber
ein Problem. Bei ausdiinstungsstarken neuen oder frisch reno-
vierten Objekten sowie Mehrfamilienhdusern gerdt der MCS-
Kranke unter Umstanden vom Regen in die Traufe. Der Hand-
lungsspielraum ist fiir MCS-Betroffene somit auch hier kaum
gegeben. In jeder Gibson-Studie war ein Teil der MCS-Patienten
obdachlos oder berichtete, dass sie eine Periode der Obdach-
losigkeit durchlebt haben.'®'2 Gibson et al. (1996) stellten fest,
dass % ihrer 305 Befragten irgendwann einmal unter ungewohn-
lichen Umsténden gelebt hatten (obdachlos, in einem Auto, auf
einer Veranda, in einem Zelt, Wohnwagen oder Pferdeanhénger).
MCS-vertraglicher Wohnraum fehlt. Auch in Deutschland. Viele
Betroffene fiihren zwangslaufig ein Nomadenleben auf der Su-
che nach einer ertraglichen Bleibe.

Social Distancing als Dauerzustand

Im Rahmen der Pandemie wurde fiir alle die massive psychische
Belastung deutlich, die sich schon nach wenigen Wochen einer
Kontaktbeschrénkung einstellt. Damit dirfte fiir jeden nachvoll-
ziehbar sein, wie sehr die soziale Isolation den psychischen Lei-
densdruck MCS-Betroffener erhéht.'® %13 Sie kénnen am norma-
len Sozialleben nur teilnehmen, wenn die Umgebung Ricksicht
auf die MCS-Problematik nimmt (z.B. Verzicht auf Duftstoffe).
Selbst bei der (seltenen) Bereitschaft der Kontaktperson, erfor-
derliche Riicksicht walten zu lassen, gibt es ein Problem: Die
Liste der zu beachtenden Kriterien ist, mit Blick auf die Vielzahl
moglicher Beschwerdeausléser, lang. Und viele MCS-Patienten
scheuen die Umstéande, die sie anderen bereiten, und resignieren.
Die krankheitsbedingte Reiz-, Orts- und Situationsvermeidung
fihrt immer mehr in eine Isolation. Der Kreis der sozialen Kon-
takte beginnt zu brockeln, nicht selten scheitern Beziehungen
an den extremen Herausforderungen.’ Betroffene hadern mit
der Frage, wie sie mit dem psychosozialen Problemkreis (siehe
Grafik S. 38) umgehen sollen.

Hoher Leidensdruck und geringe Lebensqualitit '3 '°

Expositionen und deren Wirkung auf das zentrale Nervensystem
kénnen bei MCS-Patienten Depressionen verursachen 121318
Aber auch die schwierigen Begleit- und Lebensumsténde kon-
nen Spuren hinterlassen. Ein normales Leben ist mit MCS in der
Regel nicht mehr moglich. Dazu sind die krankheitsbedingten
Auswirkungen und Probleme zu gravierend.®'?

,Wenn man die Auswirkungen von Umweltsensitivitaten in drei
Worten zusammenfassen kénnte, wéren diese Verlust’, Verlust’
und nochmals Verlust'. Es ist traumatisch, den Zugang zu fast al-
lem zu verlieren”, so Prof. Dr. Gibson.'?

Unter dem Begriff Umweltsensitivitdten fasst Gibson MCS und
EHS (Elektrohypersensibilitat) zusammen. Sie betont die Vielzahl
der Studien, die belegen, dass diese Betroffenen nicht dngstli-
cher sind als Menschen mit anderen chronischen Krankheiten.'®
Aber MCS-Kranke sind in nahezu allen Lebensbereichen mit Pro-
blemen konfrontiert, wobei oft die erforderlichen Perspektiven
und Unterstiitzungen fehlen.'? Auch das RKI verwies in seinem
Bericht darauf, dass eine friihzeitige Umsetzung umweltmedi-
zinischer MaBRnahmen Leidenswege verkirzt, Chronifizierungen
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verhindert und psychische Folgebelastungen vermieden hitte."
Es ist aber auch normal, dass Menschen mit Gesundheitspro-
blemen unter Angstzustidnden oder Depressionen leiden.'® Eine
Behinderung oder chronische Krankheit macht nun mal nicht
gliicklich! Wenn sich da kein Licht abzeichnet am Horizont, wie
kann man vermeiden, dass einem irgendwann alles zu viel wird?
Viele MCS-Kranke finden keine Antwort mehr auf diese Frage.
Depressionen konnen (als Folge der Erkrankung) entstehen und
die Verzweiflung an die Tir klopfen.

Bereits 2004 verwies der Sachverstandigenrat fiir Umweltfragen
(SRU) in seinem Umweltgutachten'® unter anderem auf Erkennt-
nisse einer MCS-Studie von Caress et al. (2002), wonach

* nur 1,4 % der Patienten bereits im Vorfeld emotionale
Probleme hatten, dagegen

+ 37,3 % der Betroffenen psychische Symptome nach Auftreten
der Hypersensitivitat entwickelten.

Der Fluch der Unsichtbarkeit

MCS gehort zu den chronischen Erkrankungen, die nach auen
hin nicht sichtbar sind.'®'® Dies und der fehlende Bekanntheits-
grad erschweren die Akzeptanz.' Und die Patienten drohen
in ihrer Zuriickgezogenheit schliellich ganz in Vergessenheit
zu geraten.'® 2017 stellten Phillips und Reeds in ihrer Studie'®

unter anderem fest: ,Menschen mit MCS sind fiir die Offent-
lichkeit buchstéblich unsichtbar, da sie oft ans Haus gebunden
sind [..]".

Weil es um Menschen geht und ihre Schicksale, beinhaltet die
Prasentation erganzend einige Betroffenen-Berichte sowie den
irritierenden Aspekt moglicher zerebraler Reaktionen. Seit Méarz
2022 steht die Prédsentation ,Warum MCS psychisch so belas-
tend ist?" auf YouTubezur Verfiigung. Eine Betroffene meinte
dazu, sie habe den Film® am Stiick angeschaut, weil sie gar nicht
aufhdren konnte. Sie fand die Prasentation spannend, interes-
sant und fachlich kompetent.' Auch AuRenstehende erteilten
positive Riickmeldungen und bestétigten, dass sie eine aufkla-
rende Offentlichkeitsarbeit fiir wichtig erachten.

»An alle, die an dieser gelungenen, einfiihlsamen Prasentation mit-
gewirkt haben: Danke, danke, danke! Das ist eine vollkommene,
wahre und perfekte Darstellung unserer Situation! Da kann einem
schon eine Tréne ins Auge geraten, teils aus Selbstmitleid — das
darf wohl auch sein, kommen doch all die erlittenen Verletzungen
und Diskriminierungen beim Zuhéren hoch - teils aus Bewunde-
rung und Freude dariiber, wie Ihr uns aus dem Herzen sprecht.”®
(U. Lindenmaier, Selbsthilfegruppe Umwelterkrankter Stuttgart)

Fir Interessierte stehen die Prasentationsinhalte auch kostenlos
als Papierversion zur Verfligung in Form eines kompakten und
druckoptimierten Handouts.
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Die Schlussworte der Prasentation gehoren Experten und ihren
Aussagen zu MCS:3?®

MCS

Experten bestatigen folgende fiinf Aussagen zu MCS

1. MCS ist eine schwere physische (Multisystem)Erkrankung mit
gravierenden Auswirkungen in allen Lebensbereichen und auf
die Lebensqualitat Betroffener.

2. Eine bessere Friiherkennung ist wichtig, um die Arbeits- und
Leistungsfahigkeit Betroffener durch geeignete Malnahmen
wie z.B.

- Expositionsvermeidung

- Anamnese und Therapie im Sinne der Klinischen
Umweltmedizin
moglichst aufrechtzuerhalten und eine
gesundheitliche Abwartsspirale zu vermeiden.

3. Fortwahrende Expositionen fiihren im Krankheitsverlauf i. d. R.
- zur Verstarkung der Chronifizierung,
- zu zunehmenden Regulationsstoérungen,
- zur Erweiterung der Palette an Beschwerdeauslosern
- sowie zur Erweiterung des Symptomkomplexes.

4. MCS-Patienten brauchen

- eine bessere medizinische Versorgung (inkl. entsprechend
qualifizierter Arzte),

- Krankenkassenleistungen und eine
Arzneimittelgrundversorgung,

- Anerkennung als schwer Kranke und Schwerbehinderte,

- adéquate Barrierefreiheit (z.B. Duftstofffreiheit in
medizinischen Einrichtungen) und

- sicheren Wohnraum, weswegen entsprechende Wohnprojekte
unbedingt gefordert werden sollten.

[&)]

. Fiir eine bessere Integration und zum Schutz vor
Diskriminierung waren Aufklarungskampagnen zu MCS gem.
Art. 8 der UN-Behindertenrechtskonvention wiinschenswert.
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