
 Anne Gabriel-Jürgens

Long Covid in seiner 
schlimmsten Form
Das Chronische Fatigue-Syndrom triM livvionen ,on len-
schenb und es ist vange ke.anntP Doch watientinnen purden 
fsychovogisiertb stigmatisiert und Eavsch kehandevtP Lrst Uong 
Co,id krachte ein Imden.enP
Von Theres Lüthi, 08.01.2025

Jn dun.ve Bogginghosen und ein Aaumpovvshirt ge.veidet sieht Uisa Aurger 
so ausb avs hake sie den zkend äu,or ausgiekig genossen und gehe es nun 
gemKchvich anP Doch Uisa Aurgerb die eigentvich anders heisstb erhovt sich an 
diesem Samstag nicht ,om Feiernb sie muss mit ihren xrKWen eGa.t haus-
havtenP Jn ihrer akgedun.evten üohnung .ann sie eine Stunde vang sfre-
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chenb dann ist die Aatterie veerP lorgen .ann sie ,ievveicht duschen und die 
3eschirrsf4vmaschine ausrKumenP

Uisa Aurger ist j« Bahre avt und wro»e.tmanagerin kei einer grossen Schpei-
äer FirmaP Jhre zrkeits.ovvegen keäeichnen sie avs 2Lnergiek4ndev0 mit ei-
nem 2einmavigen Uachen0P Das par äumindest kis ,or .naff drei Bahren 
soP

Jm Banuar ZÄZZ inOäiert Uisa Aurger sich mit Corona und pird .ran.-
geschriekenP Npei üochen sfKter .ehrt sie äpar äur zrkeit äur4c.b aker sie 
mer.t raschb dass etpas nicht stimmtP

Ls Eovgt eine :räte-HdysseeP 2Jch kin ein waradekeisfiev daE4rb pie man 
durch Tichtpissen und Fehvkehandvung »emanden in,avidisieren .ann0b 
sagt sieP Die Diagnose Uong Co,id pird äpar rasch gestevvtb ihre Aeschper-
den perden aker trotädem kagatevvisiertP Lin zrät hake ihr gesagt? 2Jch sehe 
nichts in Jhrem Avutb Sie haken eine schvechte xondition und m4ssen Sfort 
treikenP0 Line :rätin? 2Jch hake auch Uong Co,idb aker ich gehe trotädem 
arkeitenP0 

zm meisten irritiert Uisa Aurger aker die fsychovogisierenden Aemer.un-
genP znstatt auE ihre Aeschperden einäugehenb hKtten Fachfersonen sie 
Dinge geEragt pie? 2öatten Sie ein –rauma in der xindheitV0 Hder gesagt? 
2Die wersonenb die äu mir .ommenb haken drei 3emeinsam.eiten? Ls sind 
avves Frauenb sie sf4ren ihren x1rfer sehr gutb und sie sind sensikevP0

Uisa Aurger geht es immer schvechterP Sie arkeitet im öomeo/ce und 
schraukt ihr Ueken auE ein linimum äur4c. 7 kis auE den Sfort am 
üochenendeb den ihr der zrät ,orschreiktP Sieb die ihr ganäes Ueken vang 
gerne Sfort getrieken hatb sf4rt akerb dass er ihr gar nicht guttutP zm 
nKchsten –ag Eovgt »epeivs der Crash? Hhrenschmeräenb öavs- und xofE-
schmeräenb avvgemeine 3riffesymftomeP Sie sagt? 2Jch ertrage dann .ein 
Uicht mehrb emfOnde 3erKusche avs schmerähaW und der x1rfer E4hvt sich 
so anb avs pKre ich am Öortag einen öavkmarathon gevauEenb hKtte danach 
äpei Uiter üod.a getrun.en und hKtte einen BetvagP lan pacht morgens 
auE und der x1rfer ist .omfvett energieentveertP0

Uisa Aurger ist »etät seit äpei Bahren äu RÄÄ wroäent .ran.geschriekenP ZÄZj 
stevvt ein zrät in der Seegarten-xvini. in xivchkerg die Diagnose lL8CFSP 
Die zk.4räung steht E4r lyavgische Lnäefhavomyevitis 8 Chronisches Fa-
tigue-Syndromb es ist die schperste Form ,on Uong Co,idP Doch lL8CFS 
ist .eine neue xran.heitb sondern schon Bahräehnte ,or der wandemie ke-
schrieken pordenP

Den Imgang mit lL8CFS hat der kritische Bournavist 3eorge lonkiot 
.4rävich in einem ,iev keachteten xommentar avs den gr1ssten mediäi-
nischen S.andav des ZRP Bahrhunderts keäeichnetP Hkpohv pevtpeit äpi-
schen R9 und jÄ livvionen lenschen ketro’en sindb purde die xran.-
heit ,on der Forschung und der Ü’entvich.eit 4ker Bahräehnte ignoriertP 
Schvimmer noch? Die watientinnenb ,or avvem Frauenb purden keschuv-
digtb sich die xran.heit einäukivdenP Sob pie es auch kei luvtifver S.vero-
se geschehen parb ke,or es m1gvich purdeb mithivEe der lagnetresonanä-
tomograOe die Lntä4ndungsherde sichtkar äu machenP

Durch Co,id ist die Nahv der Aetro’enen noch mav deutvich gestiegenb 
inEovgedessen erhKvt die xran.heit nun endvich mehr zuEmer.sam.eitP 
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Eine Krankheit, nur fehlen die Beweise
üas peiss man 4ker lL8CFSV Numindest so ,iev? Ls äKhvt äu den fost-
inEe.ti1sen xran.heitenb in mindestens 9Ä wroäent der FKvve geht eine Jn-
Ee.tion ,orausb in den meisten FKvven mit einem Öirus? Jnquenäab wEei’er-
sches Dr4senOekerb Lkovab sevkst E4r die 6ussische 3riffe in den Bahren-
 R&&( und R&(Ä gikt es historische öinpeiseP

Fachveute sind auch 4ker das zuWreten der xran.heit inEovge einer Co-
,id-JnEe.tion nicht 4kerraschtP lichaev Stingv ist Teurovoge in üien und 
einer der renommiertesten Sfeäiavisten E4r lL8CFSP Lr sagt? 2Dass die Co-
,id-wandemie äu einer üevve ,on lL8CFS-FKvven E4hren p4rdeb par avven 
,on znEang an .varb die sich damit keschKWigen oder da,on ketro’en sindP0

lL8CFS ist eine schpere luvtisystemer.ran.ung und nicht äu ,erpech-
sevn mit Lrsch1fEungb die keisfievspeise nach einer 3riffe auWreten .annP 
H/äievv aner.annte Aiomar.er im Avutb mit denen man die xran.heit dia-
gnostiäieren .1nnteb gikt es aker kisher .eineP Tach gKngigen xriterien 
scheinen die Aetro’enen avso gesund äu seinP Durch auEpendige ÖerEah-
ren vassen sich FehvEun.tionen des Ter,en- und des Jmmunsystems so-
pie kei der äevvuvKren Lnergiegepinnung nachpeisenb diese ÖerEahren .1n-
nen avverdings nur in penigen sfeäiavisierten Nentren durchgeE4hrt per-
denP öeute pird die xran.heit anhand der Symftome mithivEe internatio-
naver xonsens.riterien diagnostiäiertP

xernmer.mav ,on lL8CFS ist die 2wost-eGertionevve lavaise0b kei der es 
nach .1rfervicher oder .ogniti,er znstrengung äu einer vang anhavtenden 
Öerschvechterung der Symftome .ommtP watientinnen keschreiken dies 
avs 2Crash0P

2lL8CFS .ann sich sehr unterschiedvich frKsentierenb doch die wost-eGter-
tionevve lavaiseb .urä wLlb ist der gemeinsame Tenner0b sagt StingvP 2Da-
neken gikt es ,ieve Symftomeb die sich in ,erschiedenen x1rfersystemen 
maniEestieren .1nnenb mehr oder peniger star. ausgefrKgt sind und oW 
schukpeise ,ervauEenP0 Das sind äum Aeisfiev lus.evschmeräenb öerära-
senb Avutdruc.schpan.ungenb Öerdauungskeschperdenb pieder.ehrende 
3riffesymftome oder vKhmende Lrsch1fEungP

Uaut internationaven SchKtäungen sind Äbj kis Äb& wroäent der Ae,1v.e-
rung ketro’enP Das kedeutetb in der Schpeiä vekenb .onser,ati, geschKtätb 
jÄ…ÄÄÄ kis «Ä…ÄÄÄ lenschen mit dieser xran.heitb die damit hKuOger auE-
tritt avs luvtifve S.veroseP Npei Drittev der watientinnen sind Frauenb am 
hKuOgsten keginnt die Lr.ran.ung im Bugendavter oder um die litte dreis-
sigP

Ltpa die öKvWe der Aetro’enen ist arkeitsunEKhigb ein Öiertev an das öaus 
gekundenP Die Schperstketro’enen sind kettvKgerig und ,erkringen ihre 
Neit in akgedun.evten und schavvisovierten 6Kumenb »ede Aepegung pird 
äum xraWa.tP lanche m4ssen .4nstvich ernKhrt perdenb peiv sie .einen 
U1’ev mehr havten .1nnenP

üer 3v4c. hatb .ann vernenb sorgsam mit den ,orhandenen Lnergie-
ressourcen umäugehenb und .annb dan. ,erstKndnis,ovven zrkeitgekernb 
sogar arkeitenP IngeEKhr die öKvWe der watientinnen schaM diesP öKuOg 
geht das aker nurb peiv sie auE Freiäeita.ti,itKten ,eräichten und ihr Soäiav-
veken star. einschrKn.enP

6ea –schoffb Lfidemiovogin am Spiss –roficav and wukvic öeavth Jnstitute 
in zvvschpivb er.ran.te ,or jÄ Bahren sevkst an lL8CFS und par einige Neit 
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kettvKgerigP )ker die Bahre hat sie –echni.en entpic.evtb um ihre Lnergie 
e/äient äu nutäenP Das hat ihr gehovEenb ihre Symftome äu vindern und ihre 
Uekens5uavitKt erhekvich äu ,erkessernP 

–schoff hat die kisher einäigen fukviäierten Studien äur Situation ,on 
lL8CFS-Aetro’enen in der Schpeiä durchgeE4hrtP RQ( Aetro’ene hat sie 
daE4r ZÄZR keEragtP Die .4rävich fukviäierten Lrgeknisse sind erschrec.endP 
Npei Drittev der AeEragten ervekten eine Stigmatisierungb die sich negati, 
auE die fsychische 3esundheit auspir.teP (Ä wroäent der AeEragten gaken 
anb nicht ernst genommen äu perdenb East «Ä wroäent kerichtetenb sie hKt-
ten mindestens einmav pKhrend der xran.heit Sevkstmordgedan.en ge-
haktP –schoff sagt? 2Öerantportvich hierE4r par unter anderem die Ae-
hauftungb die xran.heit sei fsychosomatischP0

Vor allem Patientinnen betroNen
üarum tut sich die Fachpevt so schperb lL8CFS avs Lr.ran.ung ernst äu 
nehmenV

Num einen sind fosta.ute JnEe.tionssyndrome tatsKchvich ein 2kvinder 
Fvec.0 E4r die mediäinische ForschungP Line peitere Irsache daE4r viegt in 
den 3eschvechterstereotyfenP 2zrgumentationspeisenb pie sie heute nicht 
mehr a.äeftiert p4rdenb Eanden Lingang in die Forschung und keschKWi-
gen uns kis heute0b sagt Bonas Sagevsdor’b Co-wrKsident der Schpeiäeri-
schen 3esevvschaW E4r lL R CFSP Jn einem der ,ieven historischen und irre-
E4hrenden Neugnisse er.vKrt R((j der kritische Teurovoge weter öudgson? 
2Jch pivv nicht äu sehr in eine seGistische 6ichtung gehenb aker ,ier F4nE-
tev oder mehr sind Frauen im Er4hen mittveren zvterb die unkeEriedigende 
Lhen haken und xinder hakenb die ihnen das Ueken schper machenP STU Sie 
sind daran gehindertb das äu tunb pas ihnen fers1nvich LrE4vvung kringen 
p4rdeP0

Den watientinnen parE man ,orb sich in ein gesundheitsschKdigendes 
Öerhavtensmuster hineinäusteigernP Im gesund äu perdenb so die LmfEeh-
vung der :räteschaWb m4ssten Aetro’ene ihre Linstevvung gegen4ker der 
xran.heit KndernP

Dakei purde lL8CFS avs .1rferviche Lr.ran.ung ,erstandenb avs sie in den 
R(VÄer-Bahren in der mediäinischen Uiteratur erstmavs keschrieken purdeP 
R(Q( .vassiOäierte die üevtgesundheitsorganisation lL avs neurovogische 
Lr.ran.ungP

Doch nur ein Bahr sfKter argumentierten äpei kritische wsychiater im Ari-
tish ledicav Bournavb dass der hohe znteiv »unger Frauen unter den AetroE-
Eenen E4r öysterie avs Lr.vKrung der xran.heit sfrecheP Jn den Fovge»ahren 
gepann das fsychosoäiave lodevv immer mehr an Aedeutungb ponach die 
xran.heitsursache in der wsyche und im soäiaven ImEevd äu Onden seiP 
Lnde der R(&Äer-Bahre deuteten einqussreiche wsychiater die xran.heit 
äum Chronischen Lrsch1fEungssyndrom umb das durch schKdviche 3edan-
.en- und Öerhavtensmuster auErechterhavten pirdP

zuch in der Schpeiä machte die fsychosoäiave Deutung SchuveP 6ovand 
,on xKnevb xvini.dire.tor E4r xonsiviarfsychiatrie und wsychosomati. des 
Ini,ersitKtssfitavs N4richb frofagierte »ahräehntevang die –heorie der 2-
äentraven öyfersensiti,itKt0P Diese kesagtb dass chronisches Fatigue zus-
druc. eines 4kersensikven öirns sei und avs ein äu sensikev auE l4dig.eits-
erveken eingestevvtes 3ehirn ,erstanden perdeP Öon xKnev povvte sich E4r 
diesen zrti.ev äum xran.heits,erstKndnis ,on lL8CFS nicht mehr Kus-
sernP
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2Das grosse wrokvem in der Forschung der vetäten Bahräehnte parb dass sehr 
,erschiedene xran.heitskivder miteinander ,ermengt purden0b sagt Teu-
rovoge StingvP 2zn den Studien nahmen ,ieve Ueute teivb die nach heutigen 
xriterien gar nicht lL8CFS hattenb sondern eine andere Form ,on chroni-
scher Lrsch1fEungb die auE die gKngigen –herafien ansfrachenP0

 Anne Gabriel-Jürgens

Denn kasierend auE dem fsychosoäiaven lodevv entpic.evten wsychiate-
rinnen die .ogniti,e Öerhavtenstherafie und die graduierte z.ti,ierungs-
therafieP Dakei sovv durch eine schrittpeise Steigerung der z.ti,itKt die De-
.onditionierung kehandevt perdenP Aei watienten mit lL8CFS aker .ann 
dies grossen Schaden anrichten und äu einer dauerhaWen ÖerstKr.ung 
der Symftome E4hrenP öeute pird ausdr4c.vich da,on akgeratenP Durch 
diese Fehvkehandvung d4rWen in den ,ergangenen Bahräehnten unäKhvi-
ge lenschen in,avidisiert porden seinb peiv sich ihr Nustand durch )ker-
anstrengung nachhavtig ,erschvimmert hatP

Dakei vKsst sich lL8CFS revati, einEach ,on einer chronischen Lrsch1f-
Eung defressi,en Irsfrungs akgrenäenP Uiegt kei vetäterer ein ,erminder-
ter zntriek ,orb ist dieser kei lL un,erKndert star.b peshavk die Aetro’e-
nen immer pieder 4ker ihre Aevastungsgrenäe hinausgehen und anschvies-
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send crashenP watientinnen mit lL8CFS m4ssen vernenb po ihre indi,idu-
evve Aevastungsgrenäe viegt und diese disäifviniert einhavtenP

Die Irsache dieser niedrigeren Aevastungsschpevve kei lL8CFS sei noch 
un.varb es geke aker öinpeise auE eine gest1rte Lnergie- und Sauersto’-
,ersorgungb sagt StingvP F4r den Teurovogen pie auch E4r Jmmunovoginnenb 
die sich mit der xran.heit keschKWigenb steht Eest? 2lL8CFS ist eine chro-
nische luvtisystemer.ran.ungb es ist .eine fsychische Lr.ran.ungP Sie 
.ann akerb pie das kei anderen Lr.ran.ungen der Favv istb äu grossen fsy-
chischen Aevastungen E4hrenP0 wsychovogische Interst4täung .ann ,ieven 
watienten hevEenb mit der xran.heit kesser umäugehenP Sie pird sie aker 
nicht heivenP

Dennoch sind es in der Schpeiä oW wsychiaterinnenb die die Diagnose 
lL8CFS stevvenb pie 6ea –schoff in ihrer Studie EeststevvteP üenn öaus-
Kräte im Avut nichts Ondenb 4kerpeisen sie die watientinnen äum wsychia-
terP 2Diese er.ennen mit ihrer LGfertise revati, schnevvb dass .ein fsychi-
sches wrokvem ,orviegtP0

äeue ErklgrunzsansgtIe
zngesichts der grossen Nahv ,on Aetro’enenb die die Co,id-R(-wandemie 
her,orgekracht hatb pendet sich die Forschung nun ,ermehrt der Suche 
nach Aehandvungsm1gvich.eiten äuP üas lL8CFS ausv1st und parum nur 
manche lenschen die xran.heit entpic.evnb pird deräeit untersuchtP For-
scherinnen gehen ,on ,erschiedenen öyfothesen ausP Jm Nentrum steht 
eine 4kermKssige und anhavtende z.ti,ierung des JmmunsystemsP

So .1nnten keisfievspeise Öirusreste im x1rfer chronische Lntä4ndungen 
und damit anhavtende Symftome her,orruEenP Tach einer anderen öyfo-
these v1st das Öirus kei manchen wersonen eine zutoimmunrea.tion ausb 
kei der sich znti.1rfer gegen .1rfereigene Stru.turen richten 7 etpa »ene 
des ,egetati,en Ter,ensystemsP Dis.utiert pird äudemb dass a.ute JnEe.-
tionen 2schvaEende0 Öiren im x1rfer rea.ti,ierenb die chronische Lntä4n-
dungen nach sich äiehenP öinpeise gikt es Eerner auE Lntä4ndungen im 3e-
hirn und eine FehvEun.tion der litochondrienb der xraWper.e der NevvenP

F4r »ede öyfothese vassen sich –herafieansKtäe entpic.evnb und inäpi-
schen vauEen Dutäende ,on .veinen .vinischen StudienP Doch ein 3egen-
mittev ist noch nicht in SichtP lehrere Studien mussten pegen mangevnder 
üir.sam.eit akgekrochen perdenP

2Öermutvich gikt es kei lL8CFS ,erschiedene Intergruffenb äudem keOn-
den sich watienten in sehr unterschiedvichen xran.heitsstadienb und das 
macht es schpierig E4r .vinische Studien0b sagt StingvP 2üenn man avve in 
einen –ofE pirWb .ommt nichts raus dakeiP0 Im pir.same Jnter,entio-
nen entpic.evn äu .1nnenb m4sse man die Diagnose.riterien schKrEen und 
InterEormen deOnierenP

Linen Schritt in diese 6ichtung unternimmt nun in 3rosskritannien Deco-
delLb die kisher gr1sste lL8CFS-Studie 4kerhauftP R&…ÄÄÄ watientinnen 
nehmen daran teivP Dakei pird das gesamte 3enom durchveuchtet und »ene 
.veinen DTz-Interschiede identiOäiertb die ketro’ene wersonen ,on 3e-
sunden unterscheidenP 2üir testen etpa eine havke livvion Stevven im 3e-
nom und Eragen »edes lav? öaken mehr lenschen mit lL8CFS diesen ge-
netischen Auchstaken avs man in der zvvgemeinke,1v.erung erparten p4r-
deV0b er.vKrt Chris wonting ,on der Ini,ersitKt in Ldinkurghb 3eneti.er und 
Co-Ueiter der StudieP 2Bede einäevne DTz-ÖerKnderung d4rWe E4r sich ge-
nommen nur eine .veine 6ovve kei der xran.heitsentstehung sfievenb die 
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6esuvtate .1nnten den Forscherinnen aker neue znhavtsfun.te vieEernP0 
Sovche Studien hKtten kei anderen Lr.ran.ungen pie der rheumatoiden 
zrthritis oder zväheimer kereits pert,ovve öinpeise vieEern .1nnenP

Uaut wonting darE die Aedeutung der 3eneti. kei lL8CFS nicht unter-
schKtät perdenP So hKtten gemKss einer Studie nicht nur die engsten Öer-
pandten eines Aetro’enenb sondern auch Öerpandte äpeiten und dritten 
3rades ein doffevt so hohes 6isi.ob an lL8CFS äu er.ran.enP Ls kraucht 
äpar einen eGternen –riggerb damit die xran.heit auskricht 7 in den mei-
sten FKvven eken ein ,iraver JnEe.tP 2Die genetischen Signave .1nnten uns 
aker auE ein wrokvem im Jmmunsystemb in den litochondrien oder im 
Ter,ensystem hinpeisen0b sagt wontingP

üas das ForschungsEevd »etät am dringendsten ken1tigeb so wontingb sei ein 
rokustes pissenschaWviches FundamentP 2)ker (Ä wroäent der Studienb die 
auE dem 3ekiet ,on lL8CFS fukviäiert purdenb sind nicht refviäiert por-
denP0 Das pKre aker pichtigb um äu,ervKssige Daten äu froduäierenb auE 
denen die Forschung auWauen und Fortschritte eräieven .annP 2Ls gikt so 
,ieve öyfothesenb aker pir haken erst penige kevastkare 6esuvtateP0

üie so ,ieve lenschenb die sich mit dieser xran.heit keschKWigenb purde 
Chris wonting durch eine fers1nviche Aeäiehung auE lL8CFS auEmer.samP 
Lin guter Freund ,on ihm er.ran.te avs »unger LrpachsenerP 2Lr par eine 
durch und durch fositi,e und charismatische wers1nvich.eitb der auE avve 
Aerge stiegP üarum p4rde so »emand »ahräehntevang in einem akgedun-
.evten Nimmer ,erkringen und auE ein Uekenb auE eine Famivie ,eräichten 
povvenV üenn eine Eavsche Linstevvung der 3rund E4r die xran.heit pKreb 
pKren diese lenschen nicht schon vKngst aus ihren Aetten auEgestanden 
und hKtten den üeg äur4c. ins Ueken gepKhvtV0

üie ist es m1gvichb dass eine xran.heitb die kereits R(Q( ,on der üevt-
gesundheitsorganisation avs neurovogisch eingestuW purdeb so vange miss-
,erstanden perden .onnteV

Htmar öivviges ist wroEessor E4r Comfuter Science an der L–ö N4rich und 
par Er4her auch ,on den ledien geschKtät avs LGferte äu Fragen rund um 
neue –echnovogienb etpa kei 2RÄ ,or RÄ0P öivviges er.ran.te ZÄZjb nur pe-
nige üochen nachdem kei seinem Sohn Uong Co,id diagnostiäiert porden 
parP Lin Bahr vang Eehvte der RZ-BKhrige in der Schuveb er .onnte sich nur im 
6ovvstuhv EortkepegenP Jnäpischen geht es ihm etpas kesser und er .ann 
mit xr4c.en pieder äur SchuveP öivviges sevkst ist »edoch seit mehr avs ei-
nem Bahr ans Aett gekundenP

Jn ihrer üohnung E4hrt seine Frau in ein stoc.dun.ves Nimmerb in dem ihr 
lann viegtP Ls ert1nt eine schpache Stimmeb man muss sich anstrengenb 
um öivviges äu ,erstehenP Doch seine 6ede ist .onäisb die üorte sorgEKvtig 
gepKhvtP öivviges sfrichtb avs hievte er eine Öorvesung?

Als Wissenschaftler ist es sehr frustrierend zu sehen, wie wenig passiert, um 
ME/CFS zu erforschen, und vor allem, wie lange da so wenig passiert ist. Das 
ist skandalös, würde ich sagen. Die Frage ist, wieso das so ist.

ME/CFS ist eine typische Frauenkrankheit, es sind doppelt so viele Frauen wie 
Männer betroffen. Leider ist es in unserer Gesellschaft immer noch so, dass 
weibliche Belange weniger zählen, gerade in der Medizin.

Dazu kommt die Unsichtbarkeit der Erkrankung. Wenn ich zum Arzt gehe, 
erscheine ich körperlich unversehrt. Ich verhalte mich etwas auffällig, bin emp-
findlich gegenüber Licht und Geräuschen, fürchte, mich zu überanstrengen. 
Wenn ein Arzt oder eine Ärztin sich mit der Krankheit nicht auskennt, kommt 
das komisch rüber.
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Zudem ist da der fehlende Biomarker. Den Standardlaborwerten zufolge ist 
alles in Ordnung. Da gibt es genug Mediziner, die einem ins Gesicht sagen: 
«Ihnen fehlt nichts.» Und ich verstehe, was sie meinen. In den Tests, die 
ich machen kann, findet man ja auch nichts. Aber es ist eine automatische 
Übersprungshandlung, bei der man dem Patienten die Schuld gibt. «Ich finde 
nichts, also müssen Sie sich das einbilden.» Die Schuldzuweisung ist da fast 
schon die logische, die einfachste Konsequenz.

Dazu kommt die gesellschaftliche Unsichtbarkeit. In dem Moment, in dem 
ich so krank geworden bin, bin ich komplett aus dem Leben geschieden. 
Ich kann nicht mehr zur Arbeit gehen, keine sozialen Kontakte pflegen und 
vor allem kann ich mich nicht für meine Belange einsetzen. Ich kann nicht 
auf die Strasse gehen und demonstrieren, kann keine Lobbyarbeit machen, 
nichts. Dementsprechend ist kein Druck da, und wo kein Druck ist, entsteht 
kein politischer Wille, kein Förderungswille. Wo keine Förderung ist, ist keine 
Wissenschaft.

Und schliesslich kommt die Komplexität der Krankheit. Man weiss immer 
noch nicht, was wirklich die Ursache ist. Es gibt Theorien: Immunsystem, 
Nervensystem, Blutgefässe, alles Mögliche. Dementsprechend gibt es ein 
Zuständigkeitsproblem. Sind es die Immunologen, die Neurologen, die den 
Dingen auf den Grund gehen sollten, wer soll da federführend sein?

Otmar Hilliges

Tach genau E4nE linuten geht ein üec.erb öivviges kraucht »etät pieder 
6uheP

vnFestitionen in die cors!hunz
Hhne Aiomar.er .eine z.äeftanäb und ohne z.äeftanä .eine ForschungP 
Ls ist ErustrierendP

znvauEstevven E4r lL8CFS-Aetro’ene gikt es kisher nur an penigen SfitK-
vernP 2Jn der Schpeiä gikt es etpa äehn :rätinnen und :räteb die sich im en-
geren Sinn mit lL8CFS aus.ennenb und ein faar mehrb die sich E4r die zn-
viegen der Aetro’enen interessieren0b sagt Chantav Arittb litgr4nderin und 
wrKsidentin der watientenorganisation Uong Co,id SchpeiäP 2Teken einer 
kesseren Öersorgung kraucht es »etät aker auch Jn,estitionen in die kiome-
diäinische Forschungb um die fathofhysiovogischen NusammenhKnge kes-
ser äu ,erstehen0b sagt ArittP

Doch auE dem Forschungsfvatä Schpeiä ist die xran.heit ineGistentP Jm 
Datenfortav des Schpeiäerischen TationavEondsb das avve seit R(9V geE1r-
derten wro»e.te enthKvtb Ondet sich .ein einäiges äum –hema lL8CFSP Ind 
nur einesb im Bahr ZÄRRb das kiovogische zsfe.te des Chronischen Fati-
gue-Syndroms erEorschteP

Jmmerhinb im Fr4h»ahr ZÄZ« erschien E4r die deutschsfrachigen UKnder 
ein xonsensus-Statement äur Diagnosti. und den AehandvungsansKtäen 
,on lL8CFSP Ls Easst den a.tuevven Stand des üissens äusammen und sovv 
:rätinnenb –herafeuten und 3utachterinnen unterst4täen im Imgang mit 
der xran.heitb die in den uni,ersitKren Curricuva noch immer nicht ,er-
an.ert istP Lnde zugust Eand äudem der erste 6ound –akve äur miserakven 
Öersorgungsvage ,on lL8CFS- und Uong-Co,id-Aetro’enen in der Schpeiä 
stattb an dem neken dem Aundesamt E4r 3esundheit SAz3U und dem medi-
äinischen AeruEs,erkand SFlöU avve reve,anten z.teurinnen teivnahmenP 
Ind .urä ,or üeihnachten reichte litte-Tationavrat Uorenä öess die lo-
tion E4r eine 2Tationave Strategie äur Öerkesserung der gesundheitvichen 
Situation ,on lenschen mit lL8CFS und Uong Co,id0 einP

Ls tut sich pasP Tur ,erdammt vangsamP
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Zur Autorin und zu möglichen Anlaufstellen für Betroffene

Theres Lüthi ist freischaffende Wissenschafts- und Medizinjournalistin. 
Den grössten Teil ihres Arbeitslebens schrieb sie für die NZZ und die «NZZ 
am Sonntag». Sie ist in Zürich geboren, zweisprachig in New Jersey und 
Frankfurt aufgewachsen und hat in der Schweiz und in den USA studiert. 
Seit ihrem Doktorat in Neurowissenschaften ist Lüthi unter anderem auf 
die Thematik der Alzheimer- und Demenzforschung spezialisiert. Sie gehört 
ehrenamtlich zum Stiftungsrat von Demenz-Forschung Schweiz – Stiftung 
Synapsis.

Sie leiden unter Long Covid oder kennen Menschen, die davon betroffen 
sind? Hier finden Sie mögliche Anlauf- und Informationsstellen:

Schweizerische Gesellschaft für ME & CFS. Ein gemeinnütziger Verein, der 
die Anliegen von Menschen mit der neuroimmunologischen Krankheit My-
algische Enzephalomyelitis und von Menschen mit dem Chronischen Fati-
gue-Syndrom sowie ihren Angehörigen vertritt.

Long Covid Schweiz. Der Verein setzt sich für diverse Anliegen ein, die Long 
Covid für Betroffene mit sich bringt.

ME/CFS Research Foundation. Die Vereinigung setzt sich für mehr biomedi-
zinische Forschung ein, der Schwerpunkt liegt auf Diagnostik und Therapie-
forschung.

ME/CFS Verein Schweiz. Der Verein wurde 1993 im Kanton Zürich gegrün-
det, es geht vor allem um Wissensvermittlung zur Krankheit, sowohl für Be-
troffene als auch deren Umfeld.
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