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XIll. Anderungen gegeniiber Version August 2021
Hinweis:

Die Abfolge und Nummerierung der Auflistungspunkte stellen keine Priorisierung bzw. Gewichtung dar. Besonders hohe
Dringlichkeiten (aus Sicht der Verfasser) wurden durch eine seitliche Markierung hervorgehoben.
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I. Vorbemerkung

l. Vorbemerkung

Umweltassoziierte Erkrankungen wirken sich auf viele Lebensbereiche mit entsprechenden Problemstellungen
aus. Betroffene wenden sich regelmaRig an die verantwortlichen Stellen, um eine bessere medizinische Ver-
sorgung und ertraglichere Lebensumstiande zu erlangen. Auch GENUK e. V. richtete im September 2020
einen offenen Brief an alle Gesundheitsminister/innen von Bund und Landern [72]. Die Patientengewerkschaft
wies 2019 den Bundesgesundheitsminister mit einem Anschreiben auf die ,Unverdanderte mangelhafte
Versorgung von MCS-Patienten in Deutschland” hin [73]. Die Dimensionen der Versorgungsliicken und Beein-
trachtigungen sind fir AuBenstehende allerdings nur schwer zu erfassen. Um diese Themen

- strukturiert aufzuzeigen,
- Patienten, aufgeschlossene Politiker oder weitere Interessierte und

- etwaige Projektarbeiten o. a.

zu unterstiitzen, wurde diese Ausarbeitung von GENUK e. V. aus Betroffenenperspektive erstellt. Den AnstoR3
dazu gab der Beschluss ,Umweltassoziierte Erkrankungen“ des Bayerischen Landtags (Drs. 18/7485) [89], des-
sen Umsetzung (beauftragt ist das LGL Bayern/Projekt IndikuS [90]) eine Patientenbeteiligung vorsieht. Daher
gehen die Feststellungen besonders von der Situation in Bayern aus. Die Ausarbeitung konzentriert sich auf die
Erkrankungen MCS und EHS, die hiufig gemeinsam mit ME/CFS, MCAS u. a. auftreten [50]. Die Feststellungen
gelten dabei groRteils auch fir ME/CFS und andere umweltassoziierte Krankheitsbilder.

Das Papier ist in dem Bemihen entstanden, die Problematik moglichst vollumfanglich wiederzugeben, bietet
jedoch sicher Raum fiir Ergdanzungen. Die Bediirfnisse der EHS-Kranken stehen im Widerspruch zum allgemei-
nen Trend der Digitalisierung und digitaler Funktechnologien. Eine besondere Herausforderung wird also darin
bestehen, die Belange der Betroffenen in diese gesellschaftliche Entwicklung zu integrieren und ein vertrag-
liches Miteinander zu schaffen.

Personen mit umweltassoziierten Erkrankungen sind hinsichtlich ihrer allgemeinen Leistungsfahigkeit, bei
Multipler Chemikalien-Sensitivitat (MCS) und Elektro-Hypersensitivitat (EHS) auch hinsichtlich des Umgangs
mit Materialien und elektrischen Geraten (z. B. PC, Telefon), groRen Einschrankungen unterworfen. Das gilt
auch fiir die Mitwirkenden bei der Erstellung dieses Dokuments. Diese betonen daher, dass die Ausarbeitung
der Themen und Ubermittlung an IndikuS nur méglich war durch

- die Zusammenarbeit einer Reihe Betroffener,

- den umfangreichen Rickgriff auf frihere, Gber Jahre entstandene Ausarbeitungen zu anderen
Anldssen und

- die umfangreiche, teils bezahlte Unterstitzung durch Nicht-Betroffene (v. a. Tipparbeiten wegen
PC-Unvertraglichkeit).

Die hier enthaltenen Informationen stellen keine Einzelmeinungen dar, sondern entsprechen der Einschatzung
und den Erfahrungswerten vieler Betroffener, die regelmaRig tiber Netzwerkkontakte gespiegelt werden.

An dieser Stelle ein herzlicher Dank an alle Beteiligten, insbesondere fiir die engagierte Unterstiitzung aus
Bayern. Wir gedenken voller Dankbarkeit des Arztes Dr. med. Peter Ohnsorge (verst. 05.2021), der sich in
auBergewodhnlicher Weise lber Jahrzehnte kurativ sowie in Politik und Lehre fiir die Klinische Umweltmedizin
eingesetzt hat und uns im Dezember 2020 mit seinem positiven Feedback zur Veroffentlichung dieser The-
mensammlung ermutigte.
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Haftungsausschluss

Dieses Dokument soll unverbindlich hilfreiche Informationen zum behandelten Thema liefern. Da es sich um
ein sehr komplexes Themengebiet handelt, kann nur eine grobe Ubersicht zur Verfiigung gestellt werden, die
keinerlei Anspruch auf Volistindigkeit erhebt. Die Verfasser und/oder veroffentlichende Stellen (Home-
pages/Verlage) des Dokumentes Ubernehmen auRerdem keinerlei Haftung fir die Aktualitit, Richtigkeit,
Genauigkeit und Qualitat der hier bereitgestellten Informationen oder der angefiihrten Quellen und Internet-
seiten (Verlinkungen). Zum Zeitpunkt der Linksetzung waren keine illegalen Inhalte auf den verlinkten Seiten
erkennbar, auf die aktuelle/zukiinftige Gestaltung, die Inhalte oder die Urheberschaft der verlinkten Seiten
haben die Dokumentenersteller keinerlei Einfluss und Gbernehmen hierfir auch keine Haftung.

Haftungsanspriiche gegen die Verfasser und/oder veréffentlichenden Stellen des Dokumentes, welche sich auf
Schdaden materieller oder ideeller Art beziehen, die durch die Nutzung oder Nichtnutzung der dargebotenen
Informationen bzw. durch die Nutzung fehlerhafter und unvollstédndiger Informationen verursacht wurden,
sind grundsatzlich ausgeschlossen. Die Verfasser des Dokumentes behalten sich ausdriicklich vor, Teile der
Seiten oder das gesamte Dokument ohne gesonderte Ankiindigung zu verandern, zu ergdnzen, zu ldschen oder
die Veroffentlichung zeitweise oder endgiltig einzustellen.

Das Dokument darf nur von den Verfassern selbst verdandert werden. Seine Verbreitung, auch in Ausziigen, ist
erlaubt und erwiinscht, sofern stets die Quelle angegeben wird, Zitate kenntlich gemacht und der genaue
Wortlaut und Sinn beibehalten werden. Das Dokument darf auch durch Dritte im Internet veroffentlicht
werden (d. h. auf weiteren Homepages oder in Foren).
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Il. Kurzbeschreibungen und Pravalenzen umweltassoziierter Erkrankungen

1. Multiple Chemikalien-Sensitivitat (MCS) [1] [6] [7] [43] [50]

MCS ist eine chronische Multisystemerkrankung (CMI). Betroffene leiden unter einer erworbenen Uber-
empfindlichkeit gegeniiber chemischen Substanzen kiinstlichen und natirlichen Ursprungs.

Die Hypersensitivitdt entsteht vorwiegend bei
— kurzzeitiger, einmaliger Exposition in hoher Konzentration oder
— langfristiger Exposition in niedrigen Konzentrationen

gegenilber Umweltschadstoffen, auch in Gemischen. Neben Chemikalien werden als Ausléser genannt Schim-
melpilze, Schwermetalle, Krankheitserreger etc. und andere Umweltstressoren.

Bei bereits bestehender MCS ist kennzeichnend, dass Betroffene auf eine groRe Bandbreite chemischer Sub-
stanzen reagieren, und dies bereits in geringen Konzentrationen. Typische Beschwerde-Ausléser sind alltagli-
che Chemikalien wie z. B. Duftstoffe (aus Wasch-/Reinigungsmitteln, Parfums etc.), Ldsemittel, Desinfektions-
mittel oder Emissionen aus Bodenbeldgen, Farben, Druckwaren, Kunststoffen u. v. m. sowie Medikamente. Im
Fortgang der Erkrankung erweitert sich oft die Palette unvertraglicher Substanzen.

MCS-Kranke reagieren auf oralen, dermalen und vor allem inhalativen Kontakt mit unvertraglichen Substan-
zen. Die Symptomatik ist vielfaltig und betrifft unterschiedliche Organsysteme. Je nach Auspragung kommt es
z. B. zu schweren Schleimhautirritationen, Schmerzzustianden, Herz-Kreislauf-Stérungen, Benommenbheit,
schwerer Erschopfung, Belastungsintoleranz etc.

MCS ist international nach den Kriterien des Center of Desease Control (CDC) anerkannt und definiert. Die
Codierung gem. offizieller Krankheitsklassifikation des DIMDI in ICD-10 erfolgt mit T78.4 innerhalb des
Kapitels XIX “Verletzungen, Vergiftungen und bestimmte andere Folgen duBerer Ursachen”.

Haufige Komorbiditaten sind ME/CFS, EHS und FMS (siehe unten). MCS z3hlt zu den schwersten der uns be-
kannten Krankheiten, fihrt zu massiven Einschrankungen in allen Bereichen des Lebens und haufig zur Er-
werbsunfahigkeit.

Flnf internationale Studien [8][10]{11][12][13] ermittelten fir arztlich diagnostizierte MCS eine Prdvalenz von
0,5 % bis 7,5%.

= Mindestens 65.000 MCS-Betroffene in Bayern
= Mindestens 415.000 MCS-Betroffene in Deutschland

Interessant erscheint, dass sich in den letzten 10 Jahren die Inzidenz nachgewiesener MCS-Diagnosen in den
USA, die laut SRU-Gutachten [9] im Allgemeinen vergleichbare Umweltbedingungen mit Deutschland aufwei-
sen, verdreifacht hat [7].
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2. Sick-Building-Syndrom (SBS) [16] [44] [50]

Besonders bei Menschen, die in Blros arbeiten, zeigen sich oft nach einer langeren Zeit am Arbeitsplatz
Symptome wie Augenbrennen, FlieBschnupfen und Kopfschmerzen. Nach Verlassen des Gebdudes bessern
sich diese Symptome in absehbarer Zeit wieder. In der Fachwelt wird diese Symptomatik als Sick-Building-
Syndrom bezeichnet. Das SBS stellt eine mogliche Vorstufe von MCS dar. Die MCS-ahnlichen Beschwerden
treten jedoch nur in Zusammenhang mit Substanzen der Innenraumluft auf.

Nach Schatzungen des Hauptverbandes der Berufsgenossenschaften (HVBG) leiden ca. 30 % der Bliroangestell-
ten unter SBS.

Die Codierung gem. offizieller Krankheitsklassifikation des DIMDI in ICD-10 erfolgt mit T75.8 innerhalb des
Kapitels XIX “Verletzungen, Vergiftungen und bestimmte andere Folgen duRerer Ursachen®.

3. Elektro-Hypersensitivitat (EHS) [2] [3] [46] [51] [52] [54]

EHS ist eine chronische Multisystemerkrankung. Betroffene reagieren mit teils schwersten Symptomen auf
elektrische und magnetische Felder (,,Niederfrequenz”) oder elektromagnetische Strahlung (,,Hochfrequenz®).
Sie reagieren auf Felder z. B. ausgehend von Funkmasten, Mobilfunktelefonen, Schnurlostelefonen, Compu-
tern, Leuchtstoffrohren, Elektroherd etc. Diese Reaktion kann unmittelbar eintreten oder auch zeitverzogert
nach Ende der Feld-Einwirkung.

Die Symptomatik ist vielfdltig und betrifft multiple Organsysteme, i. d. R. unter Beteiligung des zentralen
Nervensystems. Symptome sind z. B. (Kopf)Schmerzen, Erschopfung, Schlafstérungen etc. Die Schwere der
Symptome hangt ab von der Art und Starke des Feldes sowie der Dauer der Einwirkung.

Haufige Komorbiditat von EHS ist MCS.

Acht internationale Studien [14] ermittelten fir EHS eine Pravalenz von 1,5 % bis 13,5 %, fir Schwerbetroffene
betragt die Pravalenz im Mittel 1,2 %.

= Ca. 157.000 EHS-Betroffene in Bayern
= Ca. 1.000.000 EHS-Betroffene in Deutschland

Entsprechende Zahlen nennt auch das BfS: ,Je nach Definition bewegt sich die Zahl der Elektrosensiblen in
Deutschland laut bevolkerungsreprasentativen Umfragen zwischen 1,5 % und 10 % der Befragten.” [53]

Die Codierung gem. offizieller Krankheitsklassifikation des DIMDI in ICD-10 erfolgt mit Z58 innerhalb des Kapi-
tels XXI “Faktoren, die den Gesundheitszustand beeinflussen und zur Inanspruchnahme des Gesundheits-
wesens flihren”.
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4. Myalgische Encephalomyelitis (ME) / Chronic Fatigue Syndrom (CFS) [50] [55] [56] [57]

ME/CFS ist eine chronische Multisystemerkrankung. Leitsymptome von ME/CFS sind Erschopfung und
Belastungsintoleranz. Daneben treten weitere Krankheitszeichen auf wie Schmerzen, Schlafstérungen, neuro-
logische/kognitive Manifestationen etc.

Die Diagnostik erfolgt auf Basis dieser charakteristischen Symptommuster, wie aus der bisherigen ICC-Leitlinie
und dem aktuellen britischen Leitlinien-Entwurf hervorgeht. Die Europadische Akademie fir Umweltmedizin
(EUROPAEM) kiindigt Letzteren mit folgendem Titel an: ,,Neue britische Leitlinie fir ME/CFS kdnnte internatio-
nalen Kurswechsel einlduten.”

ME/CFS gehort zu den wichtigsten Begleiterkrankungen von MCS und ist gleichzeitig in den meisten Féllen als
wesentlicher Bestandteil des Krankheitsbildes MCS zu betrachten.

Das Long-/Postcovid-Syndrom zeigt groRe Ubereinstimmung mit ME/CFS.

Die Codierung gem. offizieller Krankheitsklassifikation des DIMDI in ICD-10 erfolgt mit G93.3 innerhalb des
Kapitels VI “Krankheiten des Nervensystems”.

Eine amerikanische Studie [15] ermittelte 1999 fur ME/CFS eine Pravalenz von 0,4 % bezogen auf die erwach-
sene Bevdlkerung.

= Mindestens 44.000 ME/CFS- Betroffene in Bayern

= Mindestens 278.000 ME/CFS-Betroffene in Deutschland

5. Fibromyalgie Syndrom (FMS) [49] [50]

FMS ist eine chronische Multisystemerkrankung und u. a. gekennzeichnet durch chronisch generalisierte
Schmerzen im Bereich der Muskulatur, des Bindegewebes und der Knochen.

Die Codierung gem. offizieller Krankheitsklassifikation des DIMDI in ICD-10 erfolgt mit M79.7 innerhalb des
Kapitels Xlll “Krankheiten des Muskel-Skelett-Systems und des Bindegewebes”.

Nach einer reprasentativen Studie sind in Deutschland etwa 2 % Erwachsene davon betroffen [17].
= Ca. 260.000 FMS-Betroffene in Bayern
= Ca. 1.650.000 FMS-Betroffene in Deutschland

6. Mastzellaktivierungssyndrom (MCAS)

Siehe z. B. S. Reith [102] S. 182 ff., 321

Siehe MCAS Hope. E. V. https://mcas-hope.de/
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I1l. Medizinische Versorgung von PatientINNen mit umweltassoziierten Erkran-
kungen

Allgemeines
Die medizinische Versorgung von PatientINNen mit umweltassoziierten Erkrankungen ist véllig unzureichend,

wie auch das Robert Koch-Institut (RKI) in seiner ausfihrlichen amtlichen Bekanntmachung ,,Umweltmedizini-

sche Versorgung von Patientinnen und Patienten in Deutschland” Anfang 2020 feststellte [68]:

https://www.rki.de/DE/Content/Kommissionen/UmweltKommission/Stellungnahmen Berichte/Downloads/st

ellungnahme versorgungssituation.pdf? blob=publicationFile

1. Probleme

1.1.

1.2.

1.3.

1.4.
1.5.

Mangelnde Bekanntheit und/oder Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen innerhalb des Gesund-
heitswesens und bei Institutionen (Amter, Behérden). Dies hat schwerwiegende Folgen fiir die Akzeptanz
sowohl in den Bereichen der medizinischen Begutachtung, medizinischen (Weiter-) Versorgung, des Wohnens,
des Arbeitsplatzes, des personlichen Umfeldes, der rechtlichen Einstufungen, allgemein der Barrierefreiheit
USW.

Infragestellung der Existenz von umweltassoziierten Krankheiten oder Ablehnung von entsprechenden &arzt-
lichen Diagnosen ohne Angabe von Griinden, beispielsweise bzgl. MCS, u. a. durch etliche Universitdten und
offentliche Stellen (z. B. Gesundheitsministerium) entgegen der internationalen Studienlage und der rechts-
verbindlichen Klassifizierung des DIMDI. Dort wird MCS unter T78.4 im Kapitel XIX der Krankheitsklassifikation
ICD-10-GM unter ,Verletzungen, Vergiftungen und bestimmte andere Folgen duRerer Ursachen” und damit als
physische Erkrankung mit entsprechenden kassen- und sozialrechtlichen Folgen aufgefihrt.

Die Infragestellung wird im persénlichen Schriftverkehr oder in 6ffentlichen Verlautbarungen deutlich:

- durch die weitestgehende Verwendung der Wortwahl ,,Menschen, die angeben, unter ... zu leiden”,
,die vermuten, unter ... zu leiden”, ,die sich als ... erleben” u. &. (statt wie Ublich: ,Menschen mit ...“ oder:
»Menschen mit Verdacht auf ...“/“V. a. ...“)

— durch die explizite Verneinung einer Kausalitat zwischen physikalischen und chemischen Umweltfaktoren
und einer Umwelterkrankung wie EHS, MCS ( z. B. in Attesten)

—  durch das Ignorieren teils befundgestitzter drztlicher Atteste mit der Diagnose MCS oder EHS: z. B. ohne
weitere Befunderhebung Diagnosestellung ,selbstberichtete MCS (sMCS) statt ,Verdacht auf MCS“/, V. a.
MCS“ etc. (siehe u. a. personliche Dokumente Betroffener)

—  durch die Auskunft, bei MCS handle es sich generell nur um eine Selbstdiagnose (entgegen umweltmedi-
zinischen Attesten, DIMDI-Klassifizierung und internationaler Studienlage), z. B. Antwort des Bayerischen
StMGP im Plenum des Bayer. Landtags Drs. 17/22677 vom 07.06.2018 [77]

—  Verharmlosung oder Nichtbeachtung von 6ffentlich gewordenen Erkrankungsfillen (z. B. Geigenbau-
schule in Mittenwald u. v. a., siehe z. B. [58], vgl. [59]

- Nichtbeachtung der ,Spezialklinik Neukirchen b. HI. Blut“ und deren klinisch-umweltmedizinischer An-
satze bei Abgeordnetenfragen nach umweltmedizinischen Kliniken [58] [60]

Fehlende eigenstdandige bzw. separate ICD-Codes fiir MCS und EHS, mit der Folge mangelnder Akzeptanz der
Erkrankung und fehlender statistischer Daten

Inkonsequente bzw. uneinheitliche Anwendung des EbM-orientierten Evidenzbegriffs, vgl. dazu [61].

Mangelhafte Berlicksichtigung internationaler Forschungsergebnisse und praktischer Erkenntnisse der Klini-
schen Umweltmedizin. Dabei Gben nur einige wenige Einrichtungen und deren Reprasentanten ein Mei-
nungsmonopol aus und pragen mit ihrem psychosomatischen Erklarungsansatz einseitig das Gesundheitswe-
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1.6.
1.7.

1.8.

1.9.

1.10.

1.11.

1.12.

1.13.

1.14.

1.15.

1.16.

1.17.

1.18.
1.19.

1.20.

1.21.
1.22.

sen (z. B. AWMF-Leitlinien), die 6ffentliche Wahrnehmung und die Politik.

Mangel an weitergehender Forschung zu umweltassoziierten Erkrankungen

Z. T. mangelhafte Methodik bei Studien zu umweltassoziierten Erkrankungen, insbesondere EHS, z. B. Provo-
kationstests unter ungeeigneten Umgebungsbedingungen und der Vernachlassigung des individuellen Krank-
heitsbildes sowie des zeitlichen Reaktionsablaufs.

Vgl dazu auch Artikel von W. Kiihling ,Wissenschaft verkehrt: Wie Gesetzgebung und Vollzug wissenschaftliche
Erkenntnisse missbrauchen — Dargestellt am Beispiel elektromagnetischer Felder” [78] sowie Review im Inter-
national Journal of Molecular Sciences (7.2021) von Belpomme et al. “The Critical Importance of Molecular
Biomarkers and Imaging in the Study of Electrohypersensitivity. A Scientific Consensus International Report”
[79].

Anhaltende Konzentration auf psychogene Erklarungsmodelle und entsprechende Behandlungsmethoden

- trotz anderslautender internationaler Forschungsergebnisse

- trotz nachweislich ausbleibender Behandlungserfolge [68]

- trotz evtl. Gesundheitsgefahrdung der Patienten (z. B. Expositionstraining, Psychopharmaka) [7] [50]
- trotz Férderung einer Chronifizierung durch verschleppte MaRnahmen [68]

- trotz fehlender psychogener Evidenz

- trotz Entstehung unnétiger hoher Kosten

Haufige sonstige Fehlbehandlungen (z. B. ungeeignete Medikamente): ebenfalls mit dem Risiko einer dauer-
haften Verschlechterung des Gesundheitszustandes und unnétiger Kosten (vgl. 1.8)

Drohende gesundheitliche Abwartsspirale auch wegen Risiko schwerwiegender Begleit-/Folgeerkrankungen
durch ungeeignete MaRnahmen und Verschleppung von korrekten Diagnosen / Behandlungen

Universitdre Umweltambulanzen erwiesen sich i. d. R. ohne Patientennutzen hinsichtlich Diagnostik, Therapie
und Behandlungserfolg, z.T. unter Inkaufnahme nachteiliger gesundheitlicher Auswirkungen

Mangelnde Bekanntheit und/oder Akzeptanz klinisch-umweltmedizinischer Erklarungsmodelle und Behand-
lungsstrategien trotz deutlich groBerer Behandlungserfolge und Patientennutzens im Vergleich zu anderen
Therapie-Ansatzen

Mangel an klinisch-umweltmedizinischem Grundwissen in allen Bereichen des Gesundheitswesens (inkl. Not-
fallmedizin, besonders hier mit evtl. schwerwiegenden Folgen)

Haufige Fehldiagnosen, ignorierte Symptomberichte, bagatellisierende Fehleinschdtzung der Erkrankung und
ihrer Folgen

Dadurch auch hohe psychische Folge-Belastung, u. a. durch weitere diskriminierende Erlebnisse (z. B. bei
Antragsverfahren) [68]

Mangel an Klinischen Umweltmedizinern einhergehend mit einer fehlenden flachendeckenden Versorgung
[68] [72] [73]

Fehlen einer Spezialklinik ~ / Fachabteilung far umweltassoziierte Erkrankungen mit
MCS-/EHS-gerechten Raumlichkeiten (,,Spezialklinik Neukirchen” ist fir sehr viele Betroffene Uberaus wichtig,
erfillt aber die Anforderungen nicht in ausreichendem Umfang)

Probleme beim Auffinden fachkundiger Arzte und Zahnérzte der Klinischen Umweltmedizin

Probleme generell beim Aufsuchen von Arzten aller Fachrichtungen/Zahnarzten/Kliniken

- wegen unvertraglicher Praxen und Krankenhauszimmer
- wegen eingeschrankter Reisefahigkeit der Betroffenen

Fehlende Information/Transparenz fiir Arzte und Patienten: keine Hinweise auf deutsche Kliniken

- mit emissionsarmen Umweltkrankenzimmern

- mit einer klinisch umweltmedizinischen Abteilung

- mit Regelung der Duftstofffreiheit (verbesserte Rahmenbedingungen)

- mit Erfahrungen hinsichtlich Hospitalisierung, Behandlung/Pflege von MCS-Kranken

Fehlende Arzneimittelgrundversorgung aufgrund haufiger Medikamentenunvertraglichkeit

Eingeschrdankte Behandlungsmdglichkeiten im Falle der hdufigen Medikamentenunvertraglichkeit auch betr.
anderweitige Beschwerdebilder (z. B. Herzerkrankung, Anasthesiebedarf bei OP, etc.) [7] [50]
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1.23.

1.24.

1.25.

1.26.

1.27.

Mangelnde Kosteniibernahme far klinisch umweltmedizinische Untersuchungs- und
Behandlungsmethoden sowie arzneilich wirksame Stoffe durch alle Kostentrager im Gesundheitssystem

Angesichts der weitgehenden Medikamentenunvertraglichkeit ergibt sich eine langwierige, jedoch im Rahmen
einer orthomolekularen Therapie unumgangliche Suche nach geeigneten arzneilich wirksamen Prdparaten
(z. B. NEMs). Wegen der vielen angebrochenen Packungen, deren Inhalt sich oft als Fehltreffer, weil unver-
traglich, erweist und mit fast voller Stiickzahl ungeniitzt entsorgt werden muss, entstehen unnétig hohe Kos-
ten (unabhangig davon, wer fiir die Kosten verantwortlich ist). -> siehe 2.8 u. 2.9.

Ein unvertragliches Praxis-/Klinikumfeld sowie emissionsbelastete Patientenzimmer forcieren Unvertraglich-
keitsreaktionen und reduzieren Behandlungserfolge. Ebenso die Verwendung unvertraglicher Materialien.

Fehlende MCS-Leitlinien fir Kliniken und MCS-Notfallprotokolle fiir Kliniken und das Gesundheitspersonal
sowie fehlende Notfallsets fir MCS-Patienten

Im Krankheitsverlauf von MCS oder EHS entwickeln sich hdaufige Komorbiditaten [7] [50] wie z. B.
- MCSund CFS

- MCS und EHS

- MCS, EHS, CFS, FMS, MCAS

- ou.v.m.

mit fehlenden addaquaten Behandlungsmaglichkeiten

2. Losungsvorschlige

2.1. Bekanntheit und Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen innerhalb des Gesundheitswesens und bei

Institutionen (Amter, Behérden) férdern.

- Medizinische (insbesondere auch universitare) und behérdliche Anerkennung der bestehenden gesetz-
lichen Einordnung umweltassoziierter Erkrankungen gem. DIMDI (z. B. MCS in ICD-10 T78.4 im Kapitel XIX
,Verletzungen, Vergiftungen und bestimmte andere Folgen duRRerer Ursachen®)

- In allen Bereichen des Gesundheitswesens (Publikationen, Weiterbildungsveranstaltungen etc.)

- Erganzend s. nachfolgende Punkte

2.2. Wenn ein Ublicher diagnostischer Vorbehalt zum Ausdruck kommen soll:

Verwendung der Ublichen Formulierung ,Verdacht auf” (,V.a.“) auch bei umweltmedizinischen Erkrankungen

wie MCS, EHS, CFS, FMS u. &.; einheitliche Regelung/Gleichstellung, keine Ausnahme in universitiren oder

ministeriellen Schreiben (z. B. StMGP) u. a.

2.3. Ausrichtung der Behandlung von Menschen mit umweltassoziierten Erkrankungen nach vorhandenen klinisch-
umweltmedizinischen Leitlinien wie:
»,Handlungsorientierte umweltmedizinische Praxisleitlinien (2011)“ des dbu
(Teil I und 1) https://www.dbu-online.de/leitlinien.html [65]

- ,Diagnostik umweltausgeloster Multisystemerkrankungen aus Sicht der
Klinischen Umweltmedizin“, EUROPAEM und Osterr. Arztekammer (2012)
https://europaem.eu/attachments/article/60/konsensuspapier_multisystemerkrankungen 2012.pdf [66]

- EUROPAEM EMF-Leitlinie 2016 zur Pravention, Diagnostik und Therapie EMF-bedingter Beschwerden und
Krankheiten
https://europaem.eu/attachments/article/124/EUROPAEM EMF Guideline 2016 Deutsch Gesamtfassun
g 5 Oktober 2017.pdf [52]

- ,ltalienischer Konsens tiber MCS (2019)“ https://www.infoamica.it/wp-content/uploads/2019/07/Italien-
MCS-Konsensus-Deutsch Version-3 2020.pdf
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2.4. Verbesserung der Auffindbarkeit klinisch-umweltmedizinisch arbeitender Arzte/Stellen:

- Ermittlung spezifisch klinisch umweltmedizinisch arbeitender Arzte/Stellen durch das Heranziehen ent-
sprechender Verbande, z. B. Deutscher Berufsverband Klinischer Umweltmediziner. Wegen zum Teil deut-
licher Uberschneidung der medizinischen Konzepte auch Beriicksichtigung von Vertretern der Funktionel-
len Medizin, Integrativen Medizin und verwandter medizinischer Ansdtze

- Veréffentlichung der ermittelten Arzte/Stellen auf einer zentralen Homepage (z. B. BLAK) unter der
deutlichen Systematik ,Klinische Umweltmedizin“ in Abgrenzung von ,Hygiene und Umweltmedizin“

- Verbindliche Pflege/Aktualisierungen der Datenbank

2.5. Schaffung einer zeitnahen hochwertigen Versorgung im Bereich der Klinischen Umweltmedizin durch
Griindung einer bayern- bzw. landesweiten Kompetenzzentrale fiir umweltassoziierte Erkrankungen (koopera-
tives Versorgungsmodell zur Primér- und Langzeitversorgung)

-> Detaillierte Ausfiihrungen hierzu: siehe Seiten 13 und 14

2.6. Erhéhung der Zahl von Arzten mit klinisch-umweltmedizinischem Fachwissen im Sinne einer flichendeckenden
Versorgung und zur Verhinderung von Fehldiagnosen und Fehlbehandlungen. Dies soweit wie mdglich unter
Rickgriff auf bereits bestehende strukturierte Ausbildungsprogramme, die auf jahrzehntelangen Erfahrungen
basieren, s. scopro GmbH als Ausbildungspartner der Fachverbdnde EUROPAEM und dbu.

Gewdbhrleistung dieses Ziels durch:
a) verbindliche Vermittlung klinisch-umweltmedizinischen (Grund-)Wissens im Rahmen [68]
— der arztlichen Ausbildung im Medizinstudium

— von Facharzt-Weiterbildungen (Allgemeinmedizin, Innere Medizin, Pneumologie, Allergologie, Arbeitsme-
dizin, Pharmakologie, Toxikologie, Psychosomatische Medizin, Psychiatrie u. a. - siehe auch RKI S. 247 f.)

— eines zu implementierenden Weiterbildungsganges fiir Klinische Umweltmedizin

—  strukturierte curriculare Vermittlung klinisch-umweltmedizinischen Fachwissens im Rahmen von Fort-

bildungen (mit entsprechender Ankiindigung auf der Homepage z. B. der BLAK zur Erhéhung des Bekannt-
heitsgrades)

b) fiir praktizierende Arzte sukzessive Sensibilisierung und Wissensaufbau durch Vortrige, Artikel und Einzel-
seminare zu behandlungsrelevanten Themen bzw. auch beziiglich InfektionsschutzmalRnahmen (bei gege-
bener Indikation Befreiung von Impfpflicht, Befreiung von Maskenpflicht, Verwendung von Spucktests)

c) Schaffen von Abrechnungsmoéglichkeiten klinisch umweltmedizinischer Leistungen und Verordnungen als
Anreiz fiir den Willen zur Fortbildung in Klinischer Umweltmedizin und generell fiir die spatere Umsetzung
des erworbenen Wissens auf der Behandlungsebene [68]

2.7. Eigenstandige ICD-Codes fiir MCS bzw. EHS (neue Unternummern in bisheriger Kapitelzuordnung)

2.8. Schaffung einer Arzneimittelgrundversorgung fir MCS-Patienten mit attestierter Medikamenten-
unvertraglichkeit (z. B. haufig Medikamente der Roten Liste; wiederholte Unvertraglichkeitsreaktionen bei
Medikationsversuchen aufgrund des gestérten Fremdstoffmetabolismus), d. h. wenn im individuellen Fall kein
geeignetes Fertigarzneimittel vorhanden ist, durch

a) individuell erprobte arzneilich wirksame Ersatzpraparate wie
- Rezepturarzneimittel oder
- ggf. NEMs aus dem In-/Ausland entsprechend AMG § 2 Abs. 3 Nr. 3a bzw. SGB V § 2 Abs. 1a

b) deren Kosteniibernahme in diesen Fallen durch alle Kostentrdager im Gesundheitswesen (s. auch Ill. Recht)

2.9. Anregung an die Herstellerfirmen, ihre Praparate gegen entsprechendes Entgelt in Form von Produktproben
zur Verfligung zu stellen.

2.10. Versicherungsleistungen fir weitere, ggf. ,komplementare” Therapien im Falle attestierter MCS (und damit
verbundener weiterer Krankheitsbilder)

2.11. Einrichtung eines MCS-/EHS-gerechten ,Umweltzimmers” im Krankenhaus (mit entsprechender MCS-/EHS-
bezogener Schulung des medizinischen Personals) pro Landkreis o. 4. [62]

2.12. Einrichtung einer klinisch umweltmedizinischen Akutklinik

2.13. Forderung von Aufklarung, Akzeptanz und Pravention z. B. durch

- Informationsbroschiiren
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- TV-Beitrage
- RegelmaRige Publikationen in (Arzt-)Zeitschriften und Magazinen

2.14. Fortlaufende Einbeziehung der Patienten, insbes. bei strukturellen Verdnderungen des Gesundheitswesens
entsprechend den Beschlissen der 91. Gesundheitsministerkonferenz TOP 4.1 Patientenorientierung, v. a.
Punkt 9:

,Die GMK spricht sich dafiir aus, die Beteiligung von Patientinnen und Patienten strukturell in allen Gremien
des Gesundheitswesens weiter zu stdrken. Die GMK sieht die Notwendigkeit, Patientinnen und Patienten bei
der Weiterentwicklung des Gesundheitswesens einzubeziehen, um so ihre Expertise in eigener Sache in die
Entscheidungsprozesse einbringen zu kénnen.“

2.15. Politik der Duftstofffreiheit in Gesundheitseinrichtungen als wichtiger Aspekt der Barrierefreiheit (z. B. fir
Duftstoffallergiker, Asthmatiker, MCS-Kranke) [4] [8] [80] [81] [82]

2.16. Zentraler Leitfaden des Gesundheitsministeriums unter Einbeziehung der Kompetenztrdager der Klinischen
Umweltmedizin (z. B. dbu, EUROPAEM) als Orientierungshilfe fir Kliniken und Gesundheitspersonal (s. inter-
nationales Beispiel Stidaustralien [18]).

2.17. Implementierung von Klinikleitfaden, Notfallprotokollen und Notfallsets fiir Krankenhausaufnahmen
und Krankenhausaufenthalt von MCS-Patienten (s. S. 30 ff.: internat. Beispiele USA, Spanien, Italien) [7]

2.18. Bundesweiter Klinik-Kompass: Zentrales Verzeichnis mit Ubersicht zu
- duftstofffreien Kliniken (wichtig fir Chemikaliensensitive u. Allergiker)
- funkarmen Kliniken
- Kliniken mit Umweltkrankenzimmern
- Arzten/Kliniken z. B. mit Erfahrungen mit MCS-Patienten

- Kliniken mit klinisch umweltmedizinischer Abteilung

2.19. Optimierung Notfallhilfen fir wenig bekannte Erkrankungen, z. B. MCS

- fiir Patienten-Notfallordner: kompakte Zusammenfassung z. B. zu MCS zur Vorlage bei Arzten ohne ent-
sprechende Vorkenntnisse. Mit Fokus behandlungsrelevante Informationen, die bei MCS-Patienten zu be-
ricksichtigen sind, um Patientensicherheit zu erhéhen. Z. B. Hinweis auf gestérten Fremdstoff-
Metabolismus -> Auswirkungen auf Medikamenten(un)vertraglichkeit -> Andsthesie-Problem
(S. Beispiel Italien. MCS-Konsens 2019 [7]), Impfentscheidung u. a.

- zukinftig: zentrale Internet-Info-Plattform fiir Klinikpersonal, um im Bedarfsfall behandlungsrelevante
Informationen gem. aktuellem Kenntnisstand abrufen zu kénnen (z. B. Hinweis auf i. d. R. vertragliche
Narkotika fur MCS-Patienten)
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Kompetenzzentrum Klinische Umweltmedizin

- Detaillierte Darstellung zu Punkt 2.5. der Losungsvorschlage -

Ausgangslage:

Ein allgemeiner Riickgang von Gesundheits-
fachkraften steht einer wachsenden Zahl chronisch
Kranker gegeniiber, die charakteristisch mit dau-
erhaften und komplexen gesundheitlichen Prob-
lemen sowie langfristigen Verlaufen kampfen.

Mangel an erfahrenen Arzten der Klinischen
Umweltmedizin. Eine diesbezligliche flachen-
deckende Versorgung wird auch angesichts der
Qualifizierungsproblematik erschwert.

Es fehlen stationare Kapazitdaten bzw. klinisch-
umweltmedizinische Abteilungen in Kranken-

hdusern mit dem Behandlungsschwerpunkt
MCS-/EHS-Patienten.
Komplexe Krankheitsbilder dieser Multi-

systemerkrankungen, wie z. B. MCS, gehen oft ein-
her mit Komorbiditdten (z. B. CFS) und erfordern

Zielsetzung:

Unter Einbeziehung bestehender Kompetenz-
trager und Ressourcen steht den derzeitigen und
zuklnftigen Patienten landesweit eine zeitnahe
und hochwertige Versorgung im Bereich der Kli-
nischen Umweltmedizin zur Verfligung.

Die Liicken des Versorgungsnetzes (fachlich
und regional) werden Uberbriickt durch ein ko-
operatives Versorgungsmodell. Niedergelassene
und Klinik-Arzte sowie Patienten kénnen dabei
auf ein Kompetenzteam zurlickgreifen.

Gezielte MaRnahmen zum Auf- und Ausbau
der Kenntnisse aus dem Bereich der Klinischen
Umweltmedizin verbessern die medizinische Ver-
sorgungslage ebenso wie die Umsetzung geeigne-
ter MaBnahmen z. B. das Klinikangebot und
—management betreffend.

viel Erfahrung bzw. interdisziplindre Behandlung.

Interdisziplindares Kompetenzteam und Themenschwerpunkte z. B.

Medizinischer Bereich

- Erfahrener Arzt der Klini-
schen Umweltmedizin

- Arzt Umweltzahnmedizin

- Arzt Naturheilkunde u.
Komplementarmedizin

- Psychologe mit klinisch
umweltmedizinischer Aus-
bildung bzw. Kenntnissen

- MFA und Sekretariat

- Eigene Beratung und umfassende Behandlung von Personen mit umweltasso-
ziierten Erkrankungen, auch telemedizinisch per Telefon oder PC

- Kooperation mit niedergelassenen Arzten und Kliniken: fachliche Beratung zu
Fragen der Klinischen Umweltmedizin; zu einer individuellen bzw. akuten
(Notfall)Versorgung von Patienten mit umweltassoziierten Erkrankungen

- Wissensweitergabe an hospitierende Arzte der Weiterqualifizierung Klinische
Umweltmedizin

- Forschung und Datenerhebungen zu Auswertungszwecken, z. B. zu Haufigkeit
und Ursachen umweltassoziierter Erkrankungen, Therapieerfolge, Krankheits-
verlaufe, Komorbiditaten etc.

- Vermittlung von Bewaltigungsstrategien etc.

- Aufbau Datenbank MCS-Studien, fachkompetente Gutachter etc.

- Aufbau einer informativen Homepage und Unterstiitzung der Offentlichkeits-
arbeit (Aufklarung, Pravention)

- Zusammenarbeit mit relevanten Institutionen z. B. Fachverbanden, Universita-
ten, Umweltbundesamt, Krankenkassen

Stationare klinisch- umwelt-
medizinische Abteilung

Beriicksichtigung in der Konzeption des Zentrums

Vor Umsetzung erforderlich: Regelung bzgl. entsprechender Krankenkassen-
leistungen, da die Patienten die hohen Kosten einer wochenlangen
stationdren Versorgung erfahrungsgemaf nicht selbst finanzieren kénnen.

Nicht-medizinischer Bereich

Baubiologe

Beratung von Privatpersonen bzgl. Ermittlung etwaiger Belastungsfaktoren im
Wohnraum bzw. Gestaltung leidensgerechten Wohnraums, d.h. frei von
krankheitsférdernden Umweltfaktoren als unverzichtbarer Therapieaspekt
Beratung von Arzten/Kliniken bzgl. emissions- und strahlungsarmer Sprech-,
Behandlungs- und Krankenzimmer

Erndhrungsmedizin

Patientenberatung zu relevanten Grundlagen einer gesundheitsférdernden
Erndhrung sowie bei  Entwicklung zunehmender Nahrungsmittel-
unvertraglichkeiten (z. B. haufig eine Salycilat- und Histaminintoleranz)

Sozialberater, z. B. EUTB

Beratung und Unterstliitzung von Patienten, aber auch regionaler Sozial-
berater bzgl. Uberzeugender Antragstellungen (Hilfsmittel, Schwerbehinde-
rung, Erwerbsminderungsrente etc.) mit nachvollziehbarer Begrindungs-
struktur, die im Falle umweltassoziierter Erkrankungen eine besondere Her-
ausforderung darstellen

Vermittlungshilfe bzgl. MCS-/EHS-gerechten Wohnraums
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Erganzende Zusammenarbeit des Kompetenzzentrums klinische Umweltmedizin mit:

Laboren, Kliniken, Arbeits- und Umweltmedizin, Universitaten, Fachverbanden, Umweltbundesamt,
Krankenkassen, Gesundheitsamt, Juristen etc.

Wesentliche Kriterien zur Ausstattung und Standortwabhil:

Aufgrund der Umweltsensitivititen der MCS-/EHS-Patienten sind emissions- und strahlungsarme
Sprech-, Behandlungs- und Krankenzimmer erforderlich.

Schadstoffbelastungen aus hohem Verkehrsaufkommen sowie Elektrosmogbelastungen stellen fir MCS-
und EHS-Patienten oft nahezu uniiberwindliche Barrieren dar. Deshalb sind Grof3stadte und Stadtzentren
als Standort oft ungeeignet.

Der Standort sollte auch ausreichend Distanz zu Mobilfunkmasten, Gewerbegebieten, Miillverbren-
nungsanlagen, industrieller Landwirtschaft o. 4. aufweisen.

Option o6ffentlicher Verkehrsanbindung wiinschenswert, jedoch sollten auch Parkplatze zur Verfligung
stehen. Viele Patienten mit Umweltsensitivitdten kénnen keine 6ffentlichen Verkehrsmittel nutzen.

Eine rdumliche Nahe des Kompetenzzentrums zu erforderlichen Wohnprojekten (-> s. Wohnen) wiirde
die ambulante Versorgung dieser Patienten sicherstellen.

Weiterfiihrende Betrachtungen:

Die Entwicklung und Einfiihrung eines inhaltlich umfassenden Gesundheitszentrums fir Klinische
Umweltmedizin erfordert eine

- zielgerichtete Planung unter Einbindung der langjahrigen Spezialisten der Klinischen Umweltmedizin
- Einsatz von erfahrenen Spezialisten der Klinischen Umweltmedizin

- Einbeziehung Betroffener

- Uberlegungen zu Regelungen der Kooperationen und Vergiitungen

Angesichts der Dringlichkeit sollte Ubergangsweise (Konzeptions-/Aufbauphase) eine zeitnahe ,,Behelfs-
regelung” erfolgen:

- Evtl. in Form einer Schwerpunktpraxis mit Kassenzulassung unter Rickgriff auf niedergelassene, erfah-
rene Experten der Klinischen Umweltmedizin und Baubiologie. ,Kooperatives Versorgungsmodell
light“ unter Nutzung der technischen Optionen (telefonisch, telemedizinisch)

- Evtl. Angliederung an ein klinisch umweltmedizinisch arbeitendes Akutkrankenhaus

Hinsichtlich der disziplinarischen Umsetzung/fachlichen Zuordnung spielen u. a. folgende Faktoren eine
Rolle:

- Die bevolkerungsorientierte Umweltmedizin nimmt Risikoeinschatzungen fiir die Volksgesundheit
wahr. Die hierbei ermittelten Toleranz-/Referenzwerte orientieren sich an gesunden Mitburgern.
-> Patienten mit Umweltsensitivitdten reagieren aufgrund ihrer individuellen Gesundheitssituation und
Sensibilisierung jedoch auf weit geringere Mengen. Dies steht im scheinbaren Widerspruch zu den de-
finierten Toleranz-/Referenzwerten und kann einen ,,Interessenskonflikt” beinhalten.

- Die Tatsache, dass sich Patienten mit Umweltsensitivitaten auflerhalb des Dosis-Wirkungs-Prinzips be-

finden, fuhrte in der Vergangenheit vielfach zu Akzeptanzproblemen und psychogenen Diagnosen.
Dies zeigte sich in Beratungserfahrungen, Patientenberichten und Veroffentlichungen. Beratungsstel-
len der universitairen Umweltambulanzen kénnen daher in Patientenkreisen auf Vorbehalte aufgrund
,historischer Altlasten” treffen.

- Die universitaren Umweltambulanzen haben sich (iber Jahre als wenig hilfreich fir Betroffene erwie-

sen. Die dortige umweltmedizinische Diagnostik (sofern Gberhaupt durchgefiihrt) sowie empfohlene
Therapien (i. d. R. psychotherapeutisch) erbrachten kaum Patientennutzen.

- Im Falle der Angliederung des Kompetenzzentrums Klinische Umweltmedizin an eine universitdre um-

weltmedizinische Ambulanz muss sichergestellt sein, dass mit entsprechend qualifizierten Arzten der
klinisch-umweltmedizinische Ansatz verfolgt wird.
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1. Probleme

1.1.

Mangelnde Bekanntheit und/oder Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen innerhalb des Gesund-
heitswesens und bei Institutionen (Amter, Behérden). Dies hat schwerwiegende Folgen fiir die Akzeptanz
sowohl in den Bereichen der medizinischen Begutachtung, medizinischen Weiterversorgung, des Wohnens,
des personlichen Umfeldes, des Arbeitsplatzes, der rechtlichen Einstufungen, der Barrierefreiheit usw. mit der
Folge mangelnder Beriicksichtigung in vielen Bereichen des Rechts

1.2.

Chemische und elektromagnetische Immissionen stellen bei umweltassoziiert Erkrankten einen Angriff auf ihre
korperliche Unversehrtheit dar, mit der Folge oftmals existenzieller Probleme

1.3.

Durch den ubiquitdren Einsatz von Funktechnologien werden EHS-Erkrankten existenzielle Grundrechte ent-
zogen. Dies geschieht insbesondere durch elektromagnetische Immissionen (Mobilfunk, WLAN etc.) in den
eigenen Wohnraum, wodurch sich Betroffene mit existenziellen Problemen konfrontiert sehen.

1.4.

Flr EHS-Erkrankte wird durch den flachendeckenden Mobilfunkausbau und den Einsatz sonstiger Funk-
technologien die Bewegungsfreiheit stark eingeschrankt und die Teilhabe am taglichen Leben (Beruf, Ein-
kaufen, OPNV, Sozialleben etc.) hiufig unmoglich gemacht. Diesen massiven Einschrdnkungen unterliegen
auch MCS-Kranke durch die vielfach verwendeten Duftstoffe und sonstigen Chemikalien, die eine weitere
Form unsichtbarer Barrieren darstellen (auch fir weitere Patientengruppen wie z. B. Allergiker, Asthmatiker).

1.5.

Da die Ubliche Routinediagnostik haufig unauffallig ist und aufschlussgebende Untersuchungsparameter nur
im Bereich der spezifisch kurativ, patientenorientiert und individuell ausgerichteten Klinischen Umweltmedizin
zur Anwendung kommen, werden Gesundheitszustand und Schwere der Erkrankung haufig fehlinterpretiert
und fehlbewertet. Durch mangelnde medizinische Ausbildung und Kenntnisse auf diesem Gebiet werden die
Patienten um eine addquate medizinische Behandlung gebracht und dem erhéhten Risiko einer gesundheits-
schadigenden Fehlbehandlung ausgesetzt.

Das verstoRt gegen § 23 SGB V Medizinische Vorsorgeleistungen.

1.6.

Personen mit umweltassoziierten Erkrankungen erhalten u .a. auch aus dem Grund keine addaquate medizini-
sche Versorgung, da keine oder nur eine unzureichende Kosteniibernahme klinisch-umweltmedizinischer
Leistungen durch die Kostentrager im Gesundheitssystem erfolgt. Finanziell ist diese Patientengruppe doppelt
belastet:

- durch Abzug der Sozialversicherungsbeitrage einerseits,

- durch die Uberwiegend trotzdem privat zu tragenden Krankheitskosten der umweltmedizinischen Versor-
gung andererseits.

Eine derartige finanzielle Unterversorgung durch die Erstattungssysteme im Gesundheitswesen verstof3t gegen
die im Sozialgesetzbuch V aufgewiesenen Kriterien, die fiir Kostenerstattung maRgeblich sind (wirtschaftlich,
ausreichend, notwendig, zweckmaRig).

1.7.

Umweltassoziierte Erkrankungen finden regelmafig in allen Bereichen des Sozialrechts mangelnde Anerken-
nung. Dies betrifft insbesondere das Gutachterwesen bei Verfahren der Erwerbsminderungs-
rente/Erwerbsunfihigkeit und der Schwerbehinderung. [94]

- Die Existenz der umweltassoziierten Erkrankungen wird haufig in Frage gestellt und das Krankheitsbild
psychiatrisiert. [1] [68] [92] [93]

- Entgegen ausdricklicher versorgungsmedizinischer Festlegung (BGBI. Jg. 2010 Teil I/ Nr. 10, ausgegeben
am 09. Mérz 2010) [91] werden umweltassoziierte Erkrankungen (z. B. MCS, ME/CFS) nach wie vor als
»Somatisierungs“-Syndrome/-Stérungen etikettiert.

- Entgegen der gesetzlichen Vorschriften werden flir umweltassoziierte Erkrankungen haufig andere Codes
als im ICD-Katalog/-Anhang vorgesehen verwendet. [95]
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1.8.

In der Regel scheinen Gutachter beauftragt zu werden, die tendenziell schnelle , Arbeitsergebnisse” erwarten
lassen,

- jedoch aus fachfremden Disziplinen stammen und ohne weitere Kenntnisse gutachterlich beraten sollen
(z. B. Psychiater fur Lungenerkrankungen, Orthopéaden flir neurodegenerative Erkrankungen etc.),

- Uberwiegend nicht mit komplexen Systemerkrankungen wie MCS, EHS, ME/CFS, FMS, MCAS vertraut sind,
- nach linear- und monokausaler Verursachung fahnden und bewerten,
- statt den modernen Wissenschaftsansatz des holistischen komplexen Systemdenkens zu verfolgen.

- Dieindividuelle Suszeptibilitat und aktuelle Vulnerabilitdt werden auller Acht gelassen, was fur
MCS/EHS Patienten nicht akzeptabel ist: lhre Uberempfindlichkeitsreaktionen bewegen sich auRerhalb des
Ublichen Dosis-Wirkungsprinzips.

- Insbesondere die massiven Auswirkungen umweltassoziierter Erkrankungen auf alle Bereiche des Lebens
werden nicht anndhernd addquat erfasst.

- Dies fiihrt regelmaBig behordlicherseits zu einer falschen Bewertung in Form eines zu geringen Grades der
Behinderung, Erwerbsminderung / Erwerbsunfahigkeit.

1.9.

Begutachtungen finden i. d. R. nicht in addquaten (emissionsarmen) Raumlichkeiten statt. Durch
Expositionen im Wartebereich und/oder Sprechzimmer sind Betroffene oft nicht mehr dazu in der Lage,

- dem Gesprachsverlauf zu folgen und

- einen situationsvermittelnden Rapport vorzutragen.

1.10.

Die Anerkennung als Schwerbehinderte erfolgt oft nur unter erschwerten Bedingungen. Bei der GdB Beschei-
nigung scheint es im innerdeutschen Vergleich ein Nord-Sid-Gefalle zu geben [84] [85]. In Bayern gestaltet
sich eine entsprechende Bewilligung erfahrungsgemafll haufig problematisch. Die massiven Einschrankungen,
u. a. der Erlebnis- und Gestaltungsfahigkeit, werden nicht ausreichend gewirdigt. Lt. dbu [1] sind

- leichte Formen von MCS wenigstens mit einem Grad der Behinderung (GdB) von 50 einzustufen,

- besonders schwere Krankheitsverldufe mit einem GdB bis zu 100.

1.11.

Flr evtl. notwendig werdende rechtliche Schritte in puncto addquater Bewertung und Einstufung fehlt es
weithin an Rechtsanwilten auf diesem Gebiet, die (ber Grundkenntnisse zu komplexen Multisystemerkran-
kungen gemaR Klinischer Umweltmedizin und einem daran orientierten Begriff von Evidenzbasierter Medizin
verflgen.

1.12.

Chemische Substanzen (Duftstoffe etc.) und kinstliche elektromagnetische Strahlung (vor allem Mobilfunk,
WLAN, DECT) stellen oftmals ernsthafte Barrieren fir Personen dar, die unter MCS und EHS leiden. Hierdurch
wird ihnen der Zugang zu Geschiften, 6ffentlichen Einrichtungen und Behérden verwehrt. Hinsichtlich MCS
und EHS erfolgt derzeit keine Beseitigung der Barrieren im Sinne der Barrierefreiheit und UN-
Behindertenrechtskonvention [4] [8] [80] [81] [82] [85] [88].

1.13.

Flir EHS-Betroffene ist eine digitale Kommunikation sehr hdufig ausgeschlossen, ggf. missen sogar kosten-
pflichtige Dienste Dritter in Anspruch genommen werden. Papierlose Kommunikation mit Behérden (z.B.
Steuererklarung, falls diese zukinftig nur noch digital moglich sein sollte) wirde zusatzliche Probleme
schaffen. Ahnliche Einschridnkungen bringt der zu beobachtende Riickbau telefonischer Kontaktméglichkeiten
mit sich (z. B. zum Zweck der Anmeldung oder Auskunft in diversen Kontexten).

1.14.

Personen, die unter umweltassoziierten Erkrankungen leiden, sind in ihrer sozialen, kulturellen oder informa-
tionellen Teilhabe stark eingeschrankt. Kulturveranstaltungen kdnnen nicht besucht werden, bedingt durch die
starke Isolation stellen Radio und TV wichtige ,Verbindungen zur AuRenwelt” dar. Anstelle persénlicher Kon-
takte ist das Telefon ein wichtiges Mittel zur Kontaktpflege, um nicht zu vereinsamen. Reduzierte Rund-
funk-/Telefongebiihren kdnnen die Betroffenen i. d. R. trotzdem nicht beantragen (mind. zuerkannter GdB 80
erforderlich, den die Versorgungsamter den Betroffenen i. d. R. verwehren —s. Pkt. 1.8. und 1.10.).
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2. Losungsvorschldge

2.1. Bekanntheit und Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen innerhalb des Gesundheitswesens und bei

Institutionen (Amter, Behérden) férdern.

- Medizinische und behdérdliche Anerkennung der bestehenden gesetzlichen Einordnung umweltassoziier-
ter Erkrankungen gem. DIMDI (z. B. MCS in ICD-10 T78.4 im Kapitel XIX , Verletzungen, Vergiftungen und
bestimmte andere Folgen dulerer Ursachen®)

- Unterstiitzung der Belange Betroffener von medizinischer (insbes. auch universitarer) und behérdlicher
Seite in allen Verfahren des Sozialrechts (Schwerbehinderung, Erwerbsminderungsrente etc.)

2.2. Eigenstandige ICD-Codes fiir MCS bzw. EHS (neue Unternummern in bisheriger Kapitelzuordnung)
2.3.  Zur Vermeidung chemischer und elektromagnetischer Emissionen und Immissionen im und in den Wohn-
bereich:

- Widerspruchsrecht gegen unvertragliche Einbauten bzw. behordliche Ausnahmegenehmigung (z.B. bzgl.

Funkzahler, Rauchmelder)
- Erstattungsanspruch auf Methoden zur Ermittlung und Abschirmung immittierter kiinstlicher elektro-
magnetischer Strahlung
2.4. Sicherstellung der Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen und einer addquaten Erfassung von

Krankheitsschwere und -auswirkungen im Gutachterwesen durch:

- Beauftragung fachkompetenter Gutachter fiir komplexe Systemerkrankungen, die die individuelle
Suszeptibilitdt und Vulnerabilitdt im Falle von z. B. MCS und EHS beriicksichtigen kénnen

- von Klinischen Umweltmedizinern ausgearbeitete Fachinformationen zu umweltassoziierten Erkrankun-
gen

- von Klinischen Umweltmedizinern ausgearbeitete Anamnesebdgen, die die Krankheitsschwere
und -auswirkungen im Alltag adaquat erheben und ausschlaggebend bei der Begutachtung sind

- Anerkennung detaillierter Patientenberichte iber regelmaRige Alltags-Einschrankungen, Unterstiitzung
einer strukturierten Beschwerdedokumentation (z. B. Vorbereitung Gutachtertermin) durch ein entspre-
chendes Formblatt (Beschwerdetagebuch)

- leidensgerechte Begutachtungsvoraussetzungen schaffen:

Verzicht auf Duftstoffe, emissionsarme Wartezone und Sprechzimmer zur Verfligung stellen
2.5. Herstellung einer adadquaten medizinischen Versorgung durch folgende Kosteniibernahmen in den

Leistungskatalog aller Kostentrdger im Gesundheitswesen:

- klinisch-umweltmedizinische Untersuchungs- und Behandlungsmethoden

- Anwendung von AMG § 2 Abs. 3 Nr. 3a (vgl. 0. 11.2.7) vgl. auch SGB V § 2 Abs. 1a bzgl. arzneilich wirksa-

mer Stoffe (hierzu notwendige Behebung einer diesbeziiglichen Regelungsliicke )

- klinisch-umweltmedizinisch verordnete Weiterversorgung in verschiedenen Bereichen

2.6. Malnahmen zur Barrierefreiheit beziiglich MCS und EHS:

In Anlehnung an die Empfehlungen des Umweltbundesamtes (Broschiire , Duftstoffe — chemische Begleiter

im Alltag” [80] und den Forderungen des DAAB (Dt. Allergie- und Asthmabund) [81] [82]

- Verbot von Raumdiiften in 6ffentlichen Einrichtungen, Amtern, Kliniken, dffentlichen Verkehrsmitteln,

Arztpraxen
- Einschrankung des Duftstoffmarketings, weil es zu einer Verbreitung von biologisch sehr wirksamen
Chemikalien flihrt, die nicht von allen Menschen gleichermalRen gut vertragen werden
- als sinnvolle PraventivmaRnahme fiir alle Menschen und wichtige MalRnahme auch fir z. B. Allergiker und
Asthmatiker. Siehe SRU Sondergutachten ,Umwelt und Gesundheit — Risiken richtig einschatzen” von
1999, die allgemeine Problemlage der Allergien und Umwelteinfllisse betreffend [83]
- dringlich notwendige Unterstiitzung bei PC-Arbeiten (wg. Flammschutzmitteln und Strahlung) z. B. auch
im Rahmen der Selbsthilfegruppen- oder Verbandsarbeit
2.7. Allgemeines Duftstoffverbot (Reinigungsmittel, Seifen etc.) in 6ffentlichen Einrichtungen und Behorden
2.8. Informationsbroschiren tiber chemische und physikalische Barrieren (zur Aufklarung, Pravention und Forde-
rung der Barrierefreiheit)
2.9. Aufrechterhaltung der Option papierhafter Kommunikation mit Behorden, damit z. B. auch EHS-Betroffene
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2.10.

2.11.

ihre formellen Angelegenheiten selbstandig regeln kdnnen, ohne negative gesundheitliche Auswirkungen.
Andernfalls wird den Betroffenen zugemutet, externe Dienstleister zu beauftragen, was einhergeht mit Kos-
tenbelastungen und auch hinsichtlich des Rechtes auf Datenschutz/Vertraulichkeit kritisch zu bewerten ist.

Desgleichen Aufrechterhaltung telefonischer Kontaktmoglichkeiten (z. B. zum Zweck der Anmeldung oder
Auskunft in diversen Kontexten).

Wegen der deutlichen Tendenz zu einer allseitigen Umstellung auf Online-kommmunikation besteht hier
eine hohe Dringlichkeitsstufe.

Schaffung von Teilbereichen in 6ffentlichen Einrichtungen, wie z. B. Behorden, 6ffentliche Verkehrsmittel,
mit geringer kunstlicher hochfrequenter elektromagnetischer Strahlung, d.h. Leistungsflussdichte kleiner
gleich 10 mcW/gm im Bereich 3 MHz — 300 GHz

Starkung der sozialen, kulturellen und informationellen Teilhabe durch Zuteilung des Merkzeichens RF im
Schwerbehinderungsverfahren bzw. durch Reduzierung von Rundfunkbeitrag/Telefongebihren fir
MCS-/EHS-Patienten. Analog den bestehenden Regelungen fir blinde Menschen.

- Die Medien stellen fir MCS-Kranke eine wichtige (Rest-)Verbindung zur AuRenwelt dar.

- Der Besuch von Lokalen, Konzerten, Veranstaltungen und Familienfeiern ist aufgrund der Erkrankung
i. d. R. nicht moglich.
- Das relevante Merkzeichen RF kann erst ab GdB 80 beantragt werden. Aufgrund der Einordnungs-

problematik von MCS bei den unterschiedlichen Versorgungsamtern ist dieser GdB nach derzeitigen
Erfahrungen kaum erhaltlich (s. Pkt. 1.8. und 1.10.).
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V. Wohnen

Allgemeines

Ein Wohnumfeld frei von krankheitsunterhaltenden oder —férdernden Faktoren im Innen- und AulRenbereich
ist die wichtigste Voraussetzung fiir die Stabilisierung und Besserung umweltmedizinischer Erkrankungen. Ein
solches stellt daher einen unverzichtbaren Teil der Therapie und erforderlichen Regeneration dar.

»Angesichts der Tatsache, dass die Schaffung eines sicheren Lebensraums und die Vermeidung von Chemika-
lien die am hochsten bewerteten MalBnahmen bei MCS sind, ist die Bedeutung des Wohnens klar.” So Prof.
Dr. Gibson. [2]

Auch im DIN-Fachbericht 131 mit dem Titel , Leitlinien flir Normungsgremien zur Berlcksichtigung der Be-
dirfnisse von alteren Menschen und von Menschen mit Behinderungen” (2003), Abschnitt 9.5.4.2, S. 34
heiRt es:

,Fir die Anwendung dieses Leitfadens sind in diesen Abschnitt die chemischen Uberempfindlichkeiten
einbezogen, d. h. Reaktionen auf Chemikalien in der Umwelt des Menschen. Diese allergieartigen Reak-
tionen kénnen bei einer Exposition gegenliber einer breiten Vielfalt synthetischer und natirlicher Sub-
stanzen entstehen, wie denen, die in Farben, Teppichen, Baustoffen, Kunststoffen, Parflimen, Zigaret-
tenrauch und Pflanzen anzutreffen sind.” (Information durch Bundesfachstelle Barrierefreiheit v.
31.05.2018) [86]

Dennoch steht insbesondere MCS- und EHS-Kranken haufig keine derartige leidensgerechte Wohnstatte zur
Verfligung [97]. Dieser Umstand fuhrt zu einem stetigen Fortschreiten der Erkrankung und ist daher ein zent-
rales Problem fiir Umweltkranke [98]. Gibson, Cheavens und Warren (1996) stellten fest, dass 2/3 ihrer 305
MCS-Befragten irgendwann einmal unter "ungewohnlichen Umstanden" gelebt hatten (obdachlos, in einem
Auto, auf einer Veranda, in einem Zelt, Wohnwagen oder Pferdeanhéanger). [2]

Zu vielfdltigen Schadstoffbelastungen kommen Expositionsbelastungen durch elektromagnetische Felder im
Innen- und AulRenbereich.

EHS ist in 30% der Falle mit MCS assoziiert [3].

Die Selbsthilfegruppen u. a. beobachten eine steigende Tendenz bei den Betroffenenzahlen. Das Bundesamt
flir Strahlenschutz (BfS) nennt Zahlen zwischen ca. 1,5 % und 10 % der Bevdlkerung je nach Art der Strahlung
und der Intensitat korperlicher Reaktionen. [53]

1. Probleme

1.1. Mangelnde Bekanntheit und/oder Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen innerhalb des Gesund-
heitswesens und bei Institutionen (Amter, Behdrden). Dies hat schwerwiegende Folgen fiir die Akzeptanz so-
wohl in den Bereichen der medizinischen Begutachtung, medizinischen Weiterversorgung, des Wohnens, des
Arbeitsplatzes, des personlichen Umfeldes, der rechtlichen Einstufungen, allgemein der Barrierefreiheit usw.

1.2. Die Emissionen vieler Baustoffe (Farben, Bodenbeldge, Holzer etc.) und Einrichtungsgegenstdnde sind unver-
traglich, finden sich jedoch in nahezu allen Wohnungen (s.Pkt.358 Wohnung/Innenausstattung SRU 1999 [83]).

1.3. Mogliche Wohnbereichsbelastungen durch Schimmelpilze, die sowohl gravierende Sensibilisierungen nach sich
ziehen kénnen als auch aufgrund von Mykotoxinen schwere chemisch-irritative immunologische Erkrankungen
entstehen lassen sowie onkologische Folgeerkrankungen induzieren kénnen.

- Von Vermietern und Bautrdgern eingesetzte Bausachverstandige erstellen z. T. nur eine unzureichende
Analytik mit der Folge falsch negativer Gutachten. (Sporennachweis ist nicht der einzige Nachweis-
parameter, damit lassen sich keine Mykotoxine feststellen.)

- Ggf. falsche SanierungsmaRnahmen kdnnen nachfolgend eine problemfreie Raumsituation vortauschen.

1.4. Vor allem in Stadten und Mehrparteienhdusern gelangen aus der nachbarlichen und der weiteren Umgebung
unvertragliche Substanzen (v. a. Duftstoffe, Abgase, Rauchpartikel) in den Wohnbereich. Z. T. sind Patienten
daher gezwungen ihre Wohnungstiire luftdicht zu verkleben.
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1.5.

1.6.
1.7.

1.8.

1.9.

1.10.

1.11.

1.12.

1.13.

1.14.

1.15.

Wahrend der Heizperiode hindert bei entsprechender Wetterlage die Rauchbelastung MCS-Kranke haufig
daran, das Haus zu verlassen oder Fenster 6ffnen zu kbnnen.

Auf dem Land wirken sich haufig Pflanzen- und Insektenschutzmittel, Gille u. dgl. belastend aus.

Renovierungsarbeiten an Fassaden, im Treppenhaus oder in Nachbarwohnungen kénnen eine ,tempordre
Ausquartierung” erforderlich machen; diese gestaltet sich aufgrund fehlender Optionen i. d. R. schwierig.

Gemeinschaftsraume kénnen nicht genutzt werden (z. B. Trockenraum) und verwendete Reinigungsmittel
(oder andere Duftchemikalien) erschweren die Benutzung des Treppenhauses.

Hirden bzgl. vertraglichen Wohnraumes [97] [98]: Eine entsprechende Gestaltung / Sanierung des bestehen-
den Wohnraums oder ein Neu-Bezug scheitern bei MCS-Betroffenen meist an fehlenden

- geeigneten Immobilien (lage- und materialbezogen)
- Fachwissen und Methodik zur Auswahl vertraglicher Materialien
- Verstandnis der Vermieter / Nachbarn

- finanziellen Mitteln, insbesondere im haufigen Fall der Erwerbsunfahigkeit

Gesetzliche Verordnungen zum Brandschutz zwingen die Patienten zur Montage von Rauchwarnmeldern, die
aufgrund ihrer Materialbeschaffenheit (Kunststoffe, Flammschutzmittel etc.) und ggf. verwendeter Funktech-
nik deren gesundheitliche Situation beeintrachtigen kénnen.

Neuanschaffungen von Einrichtungsgegenstdanden etc. sind problematisch aufgrund der Emissionsbelastungen,
die mit neuen Mobeln oder Geraten einhergehen (Flammschutzmittel, Formaldehyd etc.).

Je nach Ausprédgung der EHS verursachen die elektromagnetischen Felder durch Hausstrom und elektrische
Gerate (Herd, Computer etc.) Beschwerden.

Das weitaus groBte Problem stellt flir EHS-Betroffene (vor allem in Stadten und Mehrparteienhausern,
mittlerweile aber auch zunehmend auf dem Land) der Eintrag hochfrequenter elektromagnetischer Strahlung
(Mobilfunk, WLAN, DECT etc.) durch die immer weitere Verbreitung von Funktechnologien dar.

Gestaltung und Bezug einer vertraglichen Wohnstatte scheitert bei EHS-Betroffenen meist
- am Mangel gering befeldeter Standorte
- Fachwissen und Methodik zu geeigneten (Abschirm-)MaRnahmen

- finanziellen Mitteln, inbes. im haufigen Fall der Erwerbsunfahigkeit

Verordnungen zum Einsatz von Smartmetern und deren Einbau in der eigenen und benachbarten Immobilie
konnen die gesundheitliche Situation Betroffener beeintrachtigen. Als besonders problematisch ist vor allem
die unnotig hdufige Datentubermittlung (z. B. alle 10 Sek.) zu bewerten. Tatsachlich warnt das Bundesamt fiir
Strahlenschutz (BfS): ,Personen in der Nahe von drahtlos kommunizierenden SmartMetern sind den elektro-
magnetischen Feldern der Gerdte ausgesetzt und absorbieren einen Teil der ausgesendeten Strahlungsleis-
tung.” [99].

2. Losungsvorschldge

2.1. Medizinische und behordliche Anerkennung der bestehenden gesetzlichen Einordnung umweltassoziierter
Erkrankungen gemaR DIMDI (z. B. MCS in ICD-10 T78.4 im Kapitel XIX ,Verletzungen, Vergiftungen und
bestimmte andere Folgen duRerer Ursachen®) und dementsprechende Unterstitzung der Belange Betroffener
von medizinischer (insbesondere auch universitarer) und behoérdlicher Seite, beispielsweise:

Weisung des Gesundheitsministeriums an Bayer. Architektenkammer bzgl. behindertengerechter Bauweise
ohne chemische und Elektrosmog-bedingte Barrieren [97]:

- Umweltkrankenzimmer in Krankenhdusern, Senioren- /Reha-/Pflegeeinrichtungen usw. [7] [22] [62]

- Anteil an behindertengerechten Wohnungen in Mehrparteienhausern

- Bau von Wohnkomplexen (vgl. WeilRe Zonen) [24] [38] [39] [67]

- ua.

2.2. Zentrale Vermittlungsstelle von MCS-/EHS-geeignetem Wohnraum (als Anlaufstelle fir Umweltkranke direkt
oder auch fiir zwischengeschaltete behérdlich Beauftragte in Gemeinden/Landkreisen)
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V. Wohnen

2.3. Zentrale Beratungsstelle zur Auswahl MCS-/EHS-geeigneter Baustoffe und Materialien/Abschirmmaterialien
(als Anlaufstelle fir Umweltkranke direkt oder auch fiir zwischengeschaltete behordlich Beauftragte in
Gemeinden/Landkreisen)

2 4. Schaffung von Wohn-Bereichen geringer kiinstlicher elektromagnetischer Befeldung/Strahlung in Gemein-
den/Landkreisen (=WeilRe Zonen). [24] [67]

-> Wegen des gegenwadrtig massiv beschleunigten Mobilfunkausbaus besteht hier eine sehr hohe Dringlich-
keitsstufe. Alle vorhandenen planungsrechtlichen Moglichkeiten zur Aussparung solcher Bereiche von weite-
rem Mobilfunkausbau per gesetzliche Vorgabe sind hier zeitnah auszuschopfen.

2 5. Wohnprojekte MCS-/EHS-geeigneten und kostengiinstigen Wohnraums gem. internationalem Beispiel
(siehe unten z. B. Schweiz) [24] [38] [39] [67] sowohl
- fur Dauerbezug
- als Notfallwohnung im Falle einer temporar erforderlichen Ausquartierung (z. B. Renovierungsarbeiten

Fassade/Treppenhaus o. &.).
- als Erholungsrefugium fir befristeten Aufenthalt zur Regenerierung

2.6. Insbesondere in sensiblen Arealen (mit Kindergarten, Schulen, Krankenh&usern usw.) sollte der Empfehlung

der Direktorin des BfS, Dr. Inge Paulini, gefolgt und auf die dort ja auch gar nicht benétigte 5G-Ausstattung
verzichtet werden.
Dies gilt logischerweise dann auch in Siedlungsgebieten. Desgleichen sollten ausdriickliche Warnungen und
Empfehlungen des Mobilfunkbetreibers Telecom sowie der Bundesregierung beriicksichtigt werden, elektro-
magnetische Felder in Aufenthaltsraumen so gering wie maoglich zu halten bzw. Kabelverbindungen ggi. draht-
losen Netzwerken (z. B. ggli. WLAN) zu bevorzugen. Hier ist dringend eine staatlich vorangetriebene Vorsorge
anzumahnen, um kein Risiko einzugehen und um bereits EHS betroffene Schiler und Lehrer usw. zu schiitzen.
Vielmehr sind alternative Technologien (Glasfaser u. a.) zu nutzen. (Prinzipiell sollte dies fur die gesamte
Bevolkerung gelten.)

2.7. Evtl. Einrdumung eines Vorkaufs-/Vormietrechts fiir Umweltkranke bei bestimmten Immobilien in geeigneter
Alleinlage (behordliche Hilfestellung, s. 0. 2.2., bei Direktmietung)

2.8. Einrichtung von MCS-/EHS-konformen einzelnen Wohn- und Aufenthaltsrdumen auch im Seniorenheim, Pfle-
geheim usw. (nach MaRgabe von Empfehlungen fiir Umweltzimmer im Krankenhaus, s. Anregungen
u. a. ,Barrierefreies Krankenhaus [62]“ https://www.genuk-ev.de/newsreader/barrierefreies-
krankenhaus.html

2.9, Widerspruchsrecht bzw. behdrdliche Ausnahmegenehmigung bzgl. unvertraglicher Einbauten verschiedener
Art flr die Betroffenen, beispielsweise
- Funktechnologien (Funkzahler etc.)

- Rauchwarnmelder (auch ohne Funkfunktion)
Hier besteht wegen der gesetzlichen Vorgaben eine hohe Dringlichkeit.

2.10. Ubernahme in den Leistungskatalog aller Krankenkassen und Beihilfe: Kosteniibernahme fir Beratung und
geeignete Testmethoden
- zurldentifizierung unvertraglicher Substanzen
- zur Ermittlung kiinstlicher elektromagnetischer Felder/Strahlung und entsprechender AbhilfemaRnahmen

2.11. Ubernahme von Kosten fiir Wartung bzw. Neuanschaffung von notwendigen Filteranlagen oder zum Teil von
besonderem Mobiliar durch alle Erstattungssysteme im Gesundheitswesen (alle Krankenkassen und Beihilfe)
bzw. nach Schwerbehindertenrecht

2.12. (Teilweise) Ubernahme von unvermeidlichen Renovierungsmafnahmen zum Teil durch alle Erstattungs-
systeme im Gesundheitswesen (alle Krankenkassen und Beihilfe) bzw. nach Schwerbehindertenrecht

2.13. Jeweils enge Abstimmung mit den Betroffenen und Selbsthilfegruppen sowie Orientierung an schon bestehen-
den Wohnprojekten und deren modellhaften Erfahrungen, z. B.:

- Schweiz [38] [39]
Zurich: 15 Wohnungen fiir chemikalien- und elektrosensible Menschen
Biel: 4 Studios und eine 2-Zimmerwohnung fir MCS-Kranke, wobei ein Apartment als (kurzfristige) Notfall-
Wohnung dient.

- MCS-gerechtes Haus in Ahrensburg (Forschungsprojekt Bundesstiftung Umwelt 2007) [69]

- CMlI-Haus gem. MCS/EHS-Kriterien [70]

- Geplantes Wohnprojekt in Ravensburg [24]

- WeiBe Zone Rhén, Gesunder Lebensraum (umfassendes Rahmenkonzept bis 2025; Immobilienvergabe
vorrangig an Interessenten der ndheren Umgebung) [67]
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VI. Beruf

VI. Beruf

1. Probleme

1.1.

1.2.

1.3.

1.4.

1.5.

1.6.

1.7.

1.8.

1.9.

Vielféltige Expositionsquellen am Arbeitsplatz (z. B. WLAN, Toner, Boden, Arbeitsgerate u. a.) fihren zu-
nehmend zu Beschwerden.

Insbesondere stellen Duftstoffe einen krankmachenden Faktor dar.

- Nach Umfrageergebnissen 2019 von Prof. Dr. Klaschka [4] gingen pro Person in Deutschland durch-
schnittlich 7,4 Arbeitstage durch Krankheit aufgrund von Duftstoffexpositionen am Arbeitsplatz verloren.
Dies liegt deutlich hoher als im internationalen Vergleich.

- Von Arbeitsunféhigkeit oder Jobverlust durch Duftstoffexposition am Arbeitsplatz betroffen waren
5, 5 % der Allgemeinbevolkerung und 22,4 % der duftempfindlichen Personen.

Unter den Arbeitsraumbelastungen spielen auch Schimmelpilze eine wichtige Rolle, die sowohl gravierende
Sensibilisierungen nach sich ziehen kénnen als auch aufgrund von Mykotoxinen schwere chemisch-irritative
immunologische Erkrankungen entstehen lassen sowie onkologische Folgeerkrankungen induzieren kénnen.

- Von Vermietern und Bautrdgern eingesetzte Bausachverstandige erstellen z. T. nur eine unzureichende
Analytik mit der Folge falsch negativer Gutachten. (Sporennachweis ist nicht der einzige Nachweisparame-
ter, damit lassen sich keine Mykotoxine feststellen.)

- Ggf. falsche SanierungsmalRnahmen kénnen nachfolgend eine problemfreie Raumsituation vortduschen.

Die arbeitsmarktiblichen Bedingungen sind in den meisten Fallen unvereinbar mit den Erfordernissen
umweltassoziierter Erkrankungen.

Wie im Sozialleben stoRen Betroffene auch im beruflichen Umfeld auf wenig Verstiandnis und Bereitschaft,
Ricksicht zu nehmen. Die Arbeitsbedingungen den Bediirfnissen von MCS- und EHS-Betroffenen anzupassen
ist aufgrund der Fiille und Omniprasenz unvertraglicher Umweltfaktoren mit einigem Aufwand verbunden und
haufig nur erschwert moglich.

MCS-Kranke, auch frihere anerkannte Leistungstrager, werden krankheitsbedingt nicht selten Opfer von
Mobbing und Bossing am Arbeitsplatz [2].

Die gemeinschaftliche Raumnutzung und Interaktion mit Kollegen stellt ein stdndiges Expositionsrisiko dar.
Notfalls muss sogar der gemeinsame Raum verlassen werden. [2]

Haufig ist mit dem Missverstandnis zu kdmpfen, dass es sich um eine olfaktorische Aversion ggii. bestimmten
Duftnoten mit nur kurzer Auswirkung handelt.

Die allgemeine Leistungsfahigkeit von Personen mit umweltassoziierten Erkrankungen nimmt (ohne geeignete
MaRnahmen) im Krankheitsverlauf kontinuierlich ab — bis hin zur vélligen Erwerbsunfahigkeit.

- Ausschlaggebend: der individuelle Schweregrad der Erkrankung

- Erwerbsunfahig zu sein in einer leistungsorientierten Gesellschaft fiihrt u. a. moglicherweise in eine
Identitatskrise [2]

- Ungeeignete RehabilitationsmaBnahmen (z. B. Aufenthalte in emissionsbelasteten Klinikgebauden)
kénnen zu gesundheitlichen Verschlechterungen fiihren und eine dauerhafte Arbeitsunfahigkeit sogar
forcieren.

- Krankheitstage, Langzeiterkrankungen, Langzeitarbeitslosigkeit, Erwerbslosigkeit und Friih-, ggf. Dauer-
berentung stellen einen erheblichen volkswirtschaftlichen Schaden dar.

4

- Lt. Abschlussbericht der ,Multizentrischen RKI-Studie zum Verlauf und zur Prognose des MCS-Syndroms”
waren im Jahr 2000 von der Nacherhebungsgruppe noch 22 Personen berufstatig. Davon keine mehr im
Jahr 2003 [5]
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VI. Beruf

2. Losungsvorschldge

2.1. Bekanntheit und Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen innerhalb des Gesundheitswesens und bei
Institutionen (Amter, Behérden) férdern.

- Maedizinische und behordliche Anerkennung der bestehenden gesetzlichen Einordnung umwelt-
assoziierter Erkrankungen gem. DIMDI (z. B. MCS in ICD-10 T78.4 in Kapitel XIX ,Verletzungen, Vergiftun-
gen und bestimmte andere Folgen duRerer Ursachen®)

2.2. Dadurch bessere Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen als Schwerbehinderung und Férderung ent-
sprechender MalRnahmen zur Teilhabe am Berufsleben, u. U. mit Unterstiitzung des Integrationsamtes.

2.3. Verbesserung der Arbeitsplatzbedingungen z. B. durch ein Einzelbiiro ohne Publikumsverkehr oder einen
Heimarbeitsplatz / Homeoffice-Losung. Zu beriicksichtigen: Haufig besteht emissionsbedingt keine bzw. nur
eine eingeschrankte Fahigkeit bzgl. PC / Telefon. Daher ist ein Losungsansatz von der individuellen Gesund-
heitslage abhangig sowie von den Arbeitgeber-Regelungen.

2.4. Politik der Duftstofffreiheit am Arbeitsplatz (Umsetzungsbeispiel siehe X. Internat. Beispiel/Kanada) [26] [27]
[28] [29]

2.5. Auf fachkundige Weise muss fur einen von offenem oder verdecktem Schimmel freien Arbeitsplatz gesorgt
werden, ohne dass wiederum unvertragliche Chemikalien zur Bekdampfung des Schimmels zum Einsatz
kommen (siehe oben 1.3).

2.6. Staatliche Unterstltzung bei der Anpassung des Arbeitsplatzes an notwendige Belange MCS-/EHS-Erkrankter

2.7. Staatliche Informationsbroschiire fiir Arbeitgeber und Kollegen zu umweltassoziierten Erkrankungen, deren
Auswirkungen am Arbeitsplatz und Losungsansatzen zum Erhalt der Arbeitskraft (s. Beispiel Kanada) [26] [27]
[28] [29].
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VII. Alltag

VII. Alltag

Allgemeines [1] [2] [5] [9]

Im Alltag

sind Personen, die unter umweltassoziierten Erkrankungen leiden, tagtaglich mit zahllosen Hiirden

konfrontiert. lhr Alltag ist gekennzeichnet vom Verzicht, Verlust, enormen Einschrankungen und teils groRem

Mehraufwand.

Statt agieren zu kdnnen, sind Betroffene standig in der schwacheren Position und missen zwangslaufig re-

agieren (z. B. Orte verlassen bei Beschwerdeaufkommen).

Ein normales Leben ist mit MCS/EHS i. d. R. nicht mehr mdglich. Dazu sind die krankheitsbedingten Auswir-

kungen und Probleme zu gravierend.

Ein hoher Leidensdruck geht einher mit geringer Lebensqualitat.

Dies wird dadurch verstarkt, dass einem drohenden Einkommensverlust aus einer Erwerbsunfdhigkeit

(s. Beruf)

eine hohe finanzielle Belastung gegenibersteht (Umsetzung erforderlicher MaRnahmen, teure

Bio-/Naturprodukte, private Krankheitskosten).

1. Prob

leme

= MCS-Betroffener

1.1.

MCS-Betroffene stehen vor der Aufgabe, den Kontakt zu unvertraglichen, z. T. schwere Krankheitssymptome
auslosenden chemischen Substanzen (Duftstoffe; Emissionen aus Bodenbeldgen, Farben, Mobeln, Textilien,
Gesichtsmasken [insbesondere Vliesmaterial], elektrischen Geradten, Druckwaren; Abgase, Pestizide u. v. m.) zu
vermeiden oder zumindest zu minimieren. Da viele dieser Substanzen nahezu allgegenwartig oder oft unver-
meidbar sind, stellt dies eine groRe Herausforderung dar. Mit oft intensivem Recherche- und Zeitaufwand gilt
es:

- vertragliche Dinge des Alltags zu finden (z. B. Kleidung, Schuhe, Bett, Kérperpflege, Waschmittel etc.)

- einvertragliches Wohnumfeld zu schaffen (Bodenbelag, Wandfarbe, Mébel etc.)

1.2.

Manche unverzichtbaren Gegenstidnde (z. B. Auto, Kabel, Rauchwarnmelder) enthalten unvermeidlich u. U.
unvertragliche Substanzen, sodass eine Expositionsvermeidung nicht moglich ist.

Haufig fehlen jedoch geeignete Alternativen. Aufgrund von Materialausdiinstung und zum Teil nicht abschalt-
barer funktechnischer Einrichtung ist es fiir Betroffene z. B. extrem schwierig, ein geeignetes Auto zu finden.
Die Nutzung offentlicher Verkehrsmittel wiederum ist kaum maéglich aufgrund der Duftstoff- und Elektrosmog-
belastungen aus dem Publikumsverkehr (-> fehlende Barrierefreiheit!)

1.3.

AuRerhalb des eigenen Wohnbereichs sind unvertragliche Substanzen leider sehr weit verbreitet. Hierzu zah-
len vor allem Duftstoffe, die massiv zum Einsatz kommen:

- in Geschaften, Reinigungsmitteln und vielen Produkten des taglichen Bedarfs
- durch Mitmenschen, die ihre Parfiim-Mengen durch olfaktorische Anpassung tendenziell erhéhen
- durch zunehmend anhaltende Anhaftung von Duftsubstanzen

Aber auch chemische Stoffe in der Kleidung der Mitmenschen (z. B. Impradgnierung) kdnnen zum Einhalten von
Distanz zwingen.

1.4.

Duftsubstanzen stellen fiir Betroffene z. T. uniberwindliche Barrieren dar: Viele Geschafte kdnnen deshalb
nicht aufgesucht werden und gekaufte Waren miissen tagelang ausgeliftet werden, bevor sie in den Haushalt
aufgenommen werden kénnen.

1.5.

Lastiges Erfordernis von Kleidungswechsel und oft Haarewaschen der Mitbewohner beim Nachhausekommen
wegen anhaftender Duftstoffe o. a.
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VII. Alltag

= EHS-Betroffener

1.6.

EHS-Betroffene reagieren mit teils schweren Krankheitssymptomen (z.B. Schmerzen, Atemnot etc.) auf all-
tagliche kiinstliche elektromagnetische Felder bzw. Strahlung. Typische Beschwerdeauslser sind

- niederfrequente elektromagnetische Felder (z.B. Elektroherd)
- hochfrequente Strahlung (Mobilfunk, WLAN etc.).

1.7.

EHS-Betroffene stehen taglich vor der Herausforderung, diese Beschwerdeausldser zu meiden, was mit massi-
ven Einschrankungen verbunden ist. Betroffene kénnen (je nach Ausprdagung) zahlreiche elektrische und funk-
technische Gerate (Elektroherd, PC, Handy etc.) nicht selbst benutzen bzw. miissen Abstand von diesen halten.
Immer gravierender wirkt sich die standige Ausweitung digitalisierter Kommunikationsformen fiir elektro-
sensible und chemikaliensensible Menschen aus, z. B.: Videokonferenzen statt Prasenztreffen; vermehrte
Abschaffung z. B. von Katalogen und Telefonblchern in Printform; weniger Stralenschilder; weniger Telefon-
auskiinfte; usw.

Das bedeutet mehr Barrieren im Alltag und z. T. zunehmende kommunikative Abgeschnittenheit.

1.8.

Aufgrund des massiven Einsatzes von Funktechnologie (WLAN etc.) und des flaichendeckenden Mobilfunk-
Ausbaus ist der Kontakt zu hochfrequenter elektromagnetischer Strahlung sowohl auRerhalb als auch inner-
halb der eigenen Wohnung unvermeidbar. Betroffene, denen hochfrequente elektromagnetische Strahlung
gesundheitliche Beschwerden bereitet, stehen damit unverschuldet vor einem existentiellen Problem.

2. Losungsvorschldge

2.1

Bekanntheit und Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen innerhalb des Gesundheitswesens und bei

Institutionen (Amter, Behdrden) férdern.

- Medizinische (insbes. auch universitdre) und behordliche Anerkennung der bestehenden gesetzlichen
Einordnung umweltassoziierter Erkrankungen gem. offizieller Krankheitsklassifikation des DIMDI (z. B.
MCS in ICD-10 T78.4 im Kapitel XIX ,Verletzungen, Vergiftungen und bestimmte andere Folgen duRerer
Ursachen”)

Unterstitzung der Belange Betroffeners. 2.2

2.2.

MaRnahmen zur Barrierefreiheit, insbes. Reduzierung der Barrieren hinsichtlich MCS (vor allem Duftstoffe,
sonstige chem. Ausdinstungen) und EHS (vor allem Mobilfunk, WLAN) [4] [8] [80] [81] [82] [88]

In den Vereinigten Staaten und in Kanada gibt es z. B. bereits zahlreiche duftstofffreie Gebaude und Organisa-
tionen, z. B. Bibliotheken, Schulen, Universitdten, Behdrden, Gesundheitseinrichtungen. (s. S. 30 ff)

2.3.

Nutzung alternativer Technik mit geringeren Gesundheitsbeeintrachtigungen (z. B. in Schulen, in 6ffentlichen
Verkehrsmitteln).

2.4.

siehe auch ,V. Wohnen”

2.5.

siehe auch ,,IV. Recht”

2.6.

Siehe auch ,,VIII. Sozialleben”

GENUK e.

V. Stand Juni 2022 Seite 25 von 39

Stellungnahme Betroffener zur aktuellen Situation von Personen mit umweltassoziierten Erkrankungen



VIII. Sozialleben

VIII. Sozialleben

1. Probleme

1.1.

1.2.

1.3.

1.4.

1.5.

1.6.

Personen, die unter umweltassoziierten Erkrankungen leiden, stoRen im Allgemeinen auf grofles Unverstand-
nis:

- Eshandelt sich um unsichtbare Behinderungen, meist ohne duRerlich erkennbare Krankheitszeichen

- Eshandelt sich um nahezu unbekannte Erkrankungen

- Die hohe und breitgefacherte Sensibilitdt erscheint AuBenstehenden unglaubwiirdig

Dies fuhrt dazu, dass das Sozialleben Betroffener groRen Belastungen ausgesetzt ist. Erkrankte sind in der
Regel nicht mehr in der Lage, ihrer sozialen Rolle gerecht zu werden.

Der Kontakt mit Nicht-Betroffenen scheitert hdufig an der Omniprasenz von Beschwerdeauslésern (vor allem
Duftstoffe und hochfrequente elektromagnetische Strahlung).

Aufgrund der grofRen Einschridnkungen, denen jeder Betroffene unterworfen ist, entstehen tagtéglich
potentiell unzdhlige Bedurfniskonflikte mit dem sozialen Umfeld. Kontakt und Zusammenleben mit Betroffe-
nen ist nur moéglich bei viel Verstiandnis, Entgegenkommen und Verzicht seitens des nicht-betroffenen Um-
feldes. Haufig fehlt hierfur jedoch leider die Bereitschaft. Umgekehrt resignieren die Betroffenen allmahlich
mit dem Gefiihl, dass sie sich anderen nicht mehr zumuten kénnen.

Der Kreis der sozialen Kontakte beginnt zu brockeln, nicht selten scheitern Beziehungen an den extremen
Herausforderungen.

Die krankheitsbedingte Reiz-, Orts- und Situationsvermeidung fiihrt immer mehr in eine Isolation.

2. Losungsvorschlige

2.1. Bekanntheit und Anerkennung umweltassoziierter Erkrankungen innerhalb des Gesundheitswesens und bei

Institutionen (Amter, Behdrden) férdern.

- Medizinische und behordliche Anerkennung der bestehenden gesetzlichen Einordnung umwelt-
assoziierter Erkrankungen durch das DIMDI (z. B. MCS in ICD-10 T78.4 im Kapitel XIX ,Verletzungen, Ver-
giftungen und bestimmte andere Folgen dulRerer Ursachen)

- Unterstiitzung der Belange Betroffener von medizinischer (insbesondere auch universitérer) und behord-
licher Seite, mit Auswirkungen auf die allgemeine Anerkennung in der Bevdlkerung.

2.2. Dadurch bessere Akzeptanz der Erkrankung mit all ihren Anforderungen an das persoénliche Umfeld.
2.3. Die groRe Zahl von Personen, die gesundheitsschadliche Auswirkungen bei der Exposition gegeniber parfi-

mierten Produkten beschreiben, sollte ernst genommen werden [4] [8] [80] [81] [82].

Dasselbe gilt fiir die Exposition mit DECT-Telefon, Handys, WLAN usw.

2.4. Staatliche Aufklarungskampagnen gem. Art. 8 der UN-Behindertenrechtskonvention [85] zur Forderung einer
besseren Verstandnisebene und Integration von Menschen mit umweltassoziierten Erkrankungen

- TV-Spots

- Presse-Artikel

- Informationsbroschiire zu umweltassoziierten Erkrankungen (Aufklarung, Pravention, Forderung der
Barrierefreiheit).

Insbes. sollten aufkldarende Informationen sich auch auf gangige Missverstandnsse beziehen, z. B. :

- Es handle sich um eine olfaktorische Aversion [71] [87]

- mit nur kurzzeitigen Auswirkungen, die mit dem Ende der Exposition entfallen (oft zeitverzégerte und
lang anhaltende Beschwerden selbst bei kurzen Kontakten)

- Eshandle sich um persénliche Vorbehalte Betroffener aufgrund einer 6kologischer Denkweise (vermeint-
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VIII. Sozialleben

2.5.

2.6.

2.7.

2.8.

liches ,Okosyndrom®)

Das exzessive Duftstoffmarketing ist problematisch fiir Duftstoffallergiker, Asthmatiker, chemisch emp-
findliche Personen. Aber auch gesunde Menschen fiihlen sich vielfach von der starken Duftprdsenz unange-
nehm berihrt. Die Reduzierung von Duftstoff-Exposition ware ein einfacher Weg, die beobachteten gesund-
heitlichen Auswirkungen bei vielen Verbrauchern zu verringern, was sowohl fur die Betroffenen als auch fur
die Gesellschaft von Nutzen sein konnte. [4] [8] [80] [81] [82]

Duftfreie Rdume, insbesondere in Gesundheitseinrichtungen und anderen offentlichen Orten wie auch Ver-
kehrsmitteln, kdnnten dazu beitragen, die Exposition zu vermeiden und zu verringern, was den Betroffenen
helfen wiirde, wieder an 6ffentlichen Aktivitdten teilzunehmen. [4] [8] [80] [81] [82]

Prof. Dr. Klaschka empfiehlt eine bessere Risikoaufklarung bzgl. gefahrlicher Luftschadstoffe in parfiimierten
Produkten [4].

- Fast die gesamte Allgemeinbevdlkerung gibt an, sich Duftstoffen auszusetzen.

- Die Halfte der Bevolkerung gibt an, dass sie kein duftendes Produkt verwenden wirde, wenn sie erfahrt,
dass es gefahrliche Luftschadstoffe emittiert.

Unterstutzung fir schwer erkrankte Patienten mit umweltassoziierten Erkrankungen durch Sozialarbeiter und
ggf. Haushaltshilfen.
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IX. Bewahrte MaBnahmen

IX. Bewdhrte MalRnahmen

1. Moglichst wenig Kontakt zu den Beschwerde auslésenden Substanzen bzw. Elektrosmog.
Unvermeidbare Exposition stets gering und kurz halten.

2. Schaffung einer vertraglichen Wohnstatte moglichst frei von unvertraglichen Umweltfaktoren
(siehe Abschnitt V Wohnen). Einrichtung eines ,,clean room“ als Riickzugs- und Erholungsort.

3. Unterstitzung durch Flhrungskraft/Personalrat suchen zur Schaffung eines vertraglichen
Arbeitsplatzes (siehe Abschnitt VI Beruf)

4. Anschaffung von Hilfsmitteln, z. B.:

- vertragliche Luftfilter
- vertragliche Atemschutzmaske
- Sauerstoffgerat

5. Erndhrung auf Basis biologischer Lebensmittel und unter Berlicksichtigung bestehender Allergien und
Unvertraglichkeiten

6. Orthomolekulare Behandlung (aufgrund des gestorten Fremdstoff-Metabolismus bei MCS-Patienten:
moglichst Reinsubstanzen, wenig Zusatzstoffe)

- zur therapeutisch indizierten Supplementierung bei erndahrungsmaRig auf keinerlei Art und
Weise behebbaren Vital- und Nahrstoffmangeln

- zur Supplementierung, um den Stoffwechsel und die koérperlichen Funktionsbedingungen in
einer nennenswerten, eine pharmakologisch relevante Erheblichkeitsschwelle (ber-
schreitenden Weise therapeutisch zu beeinflussen, so dass mehr als eine bloRe
physiologische Wirkung erreicht wird (vgl. § 2 Abs. 1 Nr. 2 Buchst. a AMG)

- zur Behandlung von chronischen Entziindungen und erhéhter Entziindungsneigung bei MCS,
EHS, ME/CFS, MCAS u. a.

- zur Behandlung des krankheitsbedingten oxidativen Stress

- zur Behandlung gestorter Entgiftungsfahigkeit

- zur Linderung der Erkrankungsschwere einschlielRlich Krankheitssymptome

- zur Vermeidung bzw. Verzégerung einer Krankheitsverschlechterung des Beschwerdebildes
MCS sowie auch weiterer schwerwiegender Begleit- und Folgeerkrankungen

7. Aufenthalt an schadstofffreier frischer Luft und ausreichend Bewegung; aber Uberforderung
vermeiden (Risiko von schwerwiegendem Energieabfall mit langwierigen Auswirkungen vgl. ME/CFS!).
Ggf. auch Stressreduktion und Energiemanagement, stressmedizinische MalRnahmen
Beseitigung bestehender Entziindungsherde (z. B. im Kiefer)

10. Entfernung von Zahnmetallen und evtl. sonstiger unvertraglicher Zahnersatz-Materialien

11. Atlas-Therapie

12. Schadstoffarme Kleidung und Schuhwerk (notfalls durchwegs ungebleicht, ungefarbt etc.)

13. So viele Kontakte wie moglich aufrecht erhalten; alternative Kommunikationswege nutzen soweit
moglich (Telefon, PC)

14. Ausleitende Verfahren: in Abstimmung mit erfahrenen Arzten der Klinischen Umweltmedizin. Die
Malnahme ist mit Blick auf die Risiken und Gesamtkonstitution individuell abzuwagen. Es besteht die
Gefahr, die MCS-Symptomatik zu verstarken.

15. Bereitstellung fachkundiger Informationen (ber klinisch-umweltmedizinische Erkrankungen (zur
verstiandnisfordernden Aufklarung, Pravention, Forderung von Barrierefreiheit und Akzeptanz).
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X. Internationale Beispiele

Auch wenn sich die Problemlage der Menschen mit umweltassoziierten Erkrankungen aufgrund der Kom-
plexitdt der Themen nicht in einem Schritt bewaltigen lasst: Es gibt Losungsansatze fir eine sukzessive
Optimierung und hilfreiche Beispiele zur Verbesserung der Patientensicherheit und —versorgung:

Legende zu den 6 pllly "+ w O @

Hinweiskategorien: Behinderung  Bildung Medizin  Arbeit u. Soziales Statistik ~ Wohnen u. Lebensraum

Australien & C 0

»  Klinik-Leitlinien (seit 2011) des Gesundheitsministeriums von Victoria

zur Unterstitzung von Krankenhausverwaltungen und Fachpersonal, um besser auf die Bedirfnisse
von MCS-Patienten eingehen zu kdnnen. Die Zielsetzung liegt in einer effektiven und hochwertigen Pa-
tientenversorgung sowie optimierten Behandlungserfolgen [18].

» Behindertengerechter Zugang zu Gebiuden/Dienstleistungen (seit 2006/2013) fiir MCS-Kranke

Probleme beim Zugang zu Gultern und Dienstleistungen insbes. aufgrund der Luftqualitdt werden von
der australischen Menschenrechtskommission auf deren Webseite bzw. in einem Leitfaden behandelt:
,Access to buildings and services”. Darin ist u. a. enthalten der Punkt ,Verwendung von Chemikalien
und Materialien”, um chemische Empfindlichkeitsreaktionen zu vermeiden oder zu minimieren [19].
MCS wurde auch in den Leitfaden fiir den Behindertenzugang fir staatliche und gemietete Gebaude
aufgenommen. Jahrlich muss die Regierung liber die Fortschritte der jeweiligen Aktionspldne infor-
miert werden. Die diesbezligliche Checkliste enthalt einen sep. Abschnitt (Teil 3) bzgl. MCS und darin
explizit 11 zu bewertende Punkte [20].

> Australian National Register for Environmental Sensitivities (ANRES):

ANRES ist eine Australische Organisation mit dem Ziel statistischer Datensammlungen bzgl. chroni-
scher Erkrankungen (einschlieRlich MCS/EHS, ME/CFS, Fibromyalgie und anderen sich iberschneiden-
den Krankheitsbildern), um mehr Transparenz fiir die Verantwortlichen der Gesundheitspolitik zu
schaffen [21].

Deutschland & B

> Emissionsarme Umweltkrankenzimmer

Das Agaplesion Diakonieklinikum in Hamburg richtete 2011 zwei spezielle Patientenzimmer fiir Umwelt-
kranke ein und verzeichnet Resonanz aus ganz Deutschland [22]. Derzeit entsteht ein Umwelt-
krankenzimmer in Stddeutschland (Rottal-Inn Kliniken Eggenfelden) [23]. Diese Krankenzimmer gehen
jedoch nicht einher mit einer eigenen umweltmedizinischen Abteilung oder einem Behandlungs-
schwerpunkt von MCS-Patienten [22] [23].

» Wohnraum fiir Elektrosensible

Ein geplantes Bauprojekt in Ravensburg mit Schutzzonen fir Elektrosensible [24] fiihrt zu zahlreichen
An- und weiteren Bedarfsmeldungen bei der dortigen Leiterin der Selbsthilfegruppe MCS/EHS.

GENUK e. V. Stand Juni 2022 Seite 29 von 39
Stellungnahme Betroffener zur aktuellen Situation von Personen mit umweltassoziierten Erkrankungen



X. Internationale Beispiele

Italien o B

» Hospitalisierung von MCS-Patienten

In Ferrara und Lecce gibt es spezielle Klinik-Protokolle fiir die Aufnahme und Betreuung von MCS-
Patienten. In Rom wurde ebenfalls ein MCS-Notaufnahme-Protokoll implementiert. Andere Regionen
haben an ihren Kliniken auBergewothnliche ambulante Aufnahme- und Hospitalisierungsprotokolle fir
MCS-Patienten eingefiihrt (ohne Integration in den Krankenhausalltag) [7].

> Patientenschutz im Alltag / Wohnbereich

Die Stadtverwaltung Rom erlie zum Schutz eines MCS-Kranken ein Verbot der Pestizidausbringung im
Umkreis seiner Wohnung [7].

» Gesundheitspolitische MaRnahmen

Die medizinische Fehl- und Unterversorgung der Umweltkranken wurde dem italienischen Parlament
prasentiert anhand des ,Italienischen Konsens Gber MCS (2019)“ [7], der auch diverse behandlungs-
relevante Informationen und Losungsansdtze enthalt. Das Dokument wird unterstiitzt von tber 100
italienischen Arzten und Organisationen. Das Parlament sicherte die Unterstiitzung erforderlicher MaRk-
nahmen zu [25].

Kanada ol iy akd i

> Vertragliches Umfeld fiir chemisch empfindliche Personen

Das Kingston General Hospital verflgt iber Protokolle, die das Rauchen, Duftstoffe und Latex im gesam-
ten Krankenhaus verbieten [7].

Es gibt zahlreiche duftstofffreie Gebaude und Organisationen, z. B. Bibliotheken, Schulen, Universitaten,
stadtische Einrichtungen oder Gesundheitseinrichtungen [4]. Die Stadt Halifax, Nova Scotia, fordert duft-
freie Umgebungen [96].

> Verbesserung der Arbeitsplatzbedingungen

Eine diesbeziigliche Politik der Duftstofffreiheit am reguldren Arbeitsplatz wird von der
kanadischen Menschenrechtskommission mit entsprechenden Leitlinien unterstiitzt [26]. Fir Firmen
wurde eine Aufklarungsbroschiire erstellt, die wissenschaftliche Informationen tber Umweltempfind-
lichkeiten zusammenfasst und Themen behandelt wie die Anerkennung durch medizinische Behdrden,
Aus- und Weiterbildung, Auswirkungen von Umweltempfindlichkeiten am Arbeitsplatz und Richtlinien fir
die Unterbringung [27]. Denn wie andere Menschen mit einer Behinderung sind auch Menschen mit
einer Umweltsensitivitat gesetzlich berechtigt, eine geeignete Unterbringung zu erhalten. Dies erfordert
innovative Strategien, um Expositionsgeschehen zu vermeiden. 2014 wurde ein diesbeziigliches Ergan-
zungsblatt publiziert [28].

Eine Arbeitgeber-Informationsbroschiire greift folgende Themen auf: Kennen Sie die gesetzlichen Ver-
pflichtungen, Personen mit Umweltsensitivitaten entgegenzukommen? Was sind die besten Methoden
zur Losung von Konflikten Gber die Berlicksichtigung von Umweltempfindlichkeiten? Dieser Bericht
untersucht diese Fragen sowohl aus rechtlicher als auch aus menschenrechtlicher Sicht. Er enthalt sieben
Empfehlungen, die beim Umgang mit dem Thema Umweltsensibilitaten helfen sollen [29].

» Medizinische Versorgung fir Umweltkranke
Fiir die medizinische Versorgung Umweltkranker stehen diverse Anlaufstellen zur Verfligung. So z. B.

— Ottawa Environmental Health Clinic [30]
— Environmed Clinic Ontario [31]
— Integrated Chronic Care Service (friiher Nova Scotia Environmental Health Centre) [32]
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— Environmental Health Clinic WCH [33]

Das WCH publizierte 2010 einen umfassenden Status Report , Environmental Sensitivities — MCS*
mit Erkenntnisfortschritten und Aspekten der Versorgungsliicken. Hierin wird auch auf einen Be-
handlungsplan verwiesen, resultierend aus internationalen klinischen Fallberichten Uber einen
Zeitraum von ca. 50 Jahren [34].

Luxemburg k3

> Spezialklinik fir Umweltkranke

Luxemburg griindet ein nationales Zentrum fir Umweltmedizin. Eingerichtet wird eine ,.clean unit”, in
der die schwersten Falle von Hypersensibilitdit behandelt werden. Ein Behandlungsumfeld ohne be-
eintrachtigende Handys, Elektrosmog, Duftstoffe oder Chemikalienausgasungen [35].

Schweden E+ i

» Vertragliches Klinikumfeld fiir chemisch empfindliche Personen
In der Region Goteborg wurde 2008 ein Duftstoffverbot in Krankenhdusern eingefiihrt [36].
» Gesellschaftliche Integration duftstoffempfindlicher Menschen

Grundsatzlich wird der Integrationsgedanke sehr gepflegt und teilweise auch z. B. in Freizeiteinrichtun-
gen um duftstofffreie Gaste gebeten [37].

Schweiz 2

> Beispielhafte Wohnprojekte
- Zurich: Wohnkomplex mit 15 Wohnungen fiir chemikalien- und elektrosensible Menschen [38].

- Biel: 4 Studios und eine 2-Zimmerwohnung fiir MCS-Kranke, wobei ein Apartment als (kurzfristige)
Notfall-Wohnung dient [39].

Spanien k3

> Die Region Madrid fiihrte 2018 ein an alle Krankenhduser gerichtetes Notaufnahmeprotokoll fir MCS-
Patienten ein [7].

USA & ollly &3 f

> Duftstofffreiheit zur Verbesserung der Rahmenbedingungen fir chemisch empfindliche Personen

Die Gesundheitsbehdrde der Region David Thompson hat in allen Krankenhausern das Tragen und die
Verwendung von Duftprodukten verboten [7].

Es gibt zahlreiche duftstofffreie Gebdude und Organisationen, z. B. Bibliotheken, Schulen, Universitaten,
stadtische Einrichtungen oder Gesundheitseinrichtungen [4].
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Die University of Minnesota School of Social Work ist seit 1997 parfiimfrei. Sowohl Dozenten als auch
Studenten, die das Gebaude betreten, werden gebeten, kein Parfim zu tragen [96].

Die Jahrestagung der National Women's Studies Association ist seit 1997 komplett parfimfrei [96].
Die Jahrestagung der Association for Women in Psychology ist seit 1997 parfimfrei [96].

Das Exekutivkomitee der Division 35 (Psychologie der Frauen) der American Psychological Association
tagt seit 1996 parfiimfrei [96].

1991 erlieR das U.S. Architectural and Transportation Barriers Compliance Board eine Richtlinie fir
parfiimfreie Meetings, die besagt, dass "Personen, die an Meetings des Boards teilnehmen, ge-
beten werden, auf die Verwendung von Parfiim, Eau de Cologne und anderen Duftstoffen zu ver-
zichten, um das Wohlbefinden der anderen Teilnehmer zu gewahrleisten." [96].

> Klinikprotokoll fiir chemisch empfindliche Patienten

Das Mercy Medical Center in New York entwickelte ein Protokoll [40] fir chemisch empfindliche Patien-
ten, das einen Meilenstein fiir die Zugadnglichkeit von Spitaleinrichtungen fiir diese Patienten darstellt
und das grundlegende Referenzprotokoll bildet. MCS-Materialien (Notfall- /Krankenhausaufenthaltsset!)
sind dort gelb gekennzeichnet [7].

> Spezialklinik fir Umweltkranke: Das Environmental Health Center - Dallas (EHC-D)

Fihrende medizinische Einrichtung, die sich seit 1974 mit dem Schwerpunkt Umwelterkrankungen be-
schaftigt. Ursachen- und patientenorientierte Analyse, Aufklarung und medizinische Versorgung. Bei den
Raumlichkeiten wurde auf eine vertrdgliche Umgebung geachtet (verwendete Materialien
z. B. Mobel aus natirlichen Materialien, Wande aus Stahlporzellan, Fliesenbdden, Vollspektrum-
Beleuchtung, speziell gefiltertes Wasser und Bellftungssysteme) [41].

» Schadstoffkontrollierte Krankenwagen fiir Chemikaliensensible

In Ohio erfolgte dazu eine Umriistung von Ambulanzfahrzeugen. AuBerdem wurden Anweisungen er-
arbeitet zum besseren Patientenschutz von MCS —Kranken bei einer Notfallversorgung [42].

» Regelung zur Schwerbehinderung

Medizinische Literatur u. internationale Gesetzgebung wie das Federal Protocol des U.S. Department of
Rehabilitation machen deutlich, dass MCS (im Gegensatz zu allergischen Erkrankungen, die mit Medika-
menten behandelbar und beherrschbar sind) eine Form der Behinderung und Beeintrachtigung des Zu-
sammenlebens darstellt. Die US-Bundesgesetzgebung schreibt der MCS die Einstufung eines behindern-
den Zustands zu, der die volle Entfaltung der Arbeitsfahigkeit und der sozialen Beziehungen verhindert

[71.
> Pestizidverwendung im o6ffentlichen Raum (Bildungseinrichtung)

Die University of Maryland fiihrte eine Uberpriifung der Pestizid-Verwendung auf dem Geldnde durch,
um einen sicheren Zugang flir MCS-Patienten zu gewahrleisten, und entwickelte vier Losungsansatze [7].
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