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Am Ende der Krifte

An guten Tagen kann sie
fiinfzehn Minuten mit den
Hunden spazieren gehen.
An schlechten Tagen
braucht sie Hilfe beim
Zihneputzen. Nach neun
Jahren bekommt sie die
Diagnose ME/CEFS. Eine
unheilbare Krankheit.
Durch Long Covid

gibt es nun Hoffnung.

VON MANUELA MULLER

KRIEBSTEIN — Sie will gesund wer-
den. Eineinhalb Stunden sitzt sie auf
dem Sofa und redet iiber ihr Leben,
dassich anfiihlt, als habe jemand auf
Pause gedriickt. Blondes Haar, Jog-
ginghose, manchmal Schneidersitz.
So sitzt sie die ganze Zeit in ihrem
Wohnzimmer. Hinter ihr hdngen
Fotos von Siva und Merle. Zwei Hun-
de, die ihr Freund und sie aus dem
Tierheim geholt haben.

Saskia Kdrner ist eine junge Frau
mit einer Krankheit, die ein Rétsel
ist. Ein kleiner Tag kann sie zur alten
Frau machen. Lange hatte sie Angst,
dass dasimmer so sein wird. Jetzt be-
ginnt sie, vom Sofa aus fiir ein Leben
zu kdmpfen. Es kostet sie mehr
Kraft, als sie hat.

Sie schreibt per E-Mail, dass sie
nach dem Pressetermin einen Crash
hatte. Erst kamen die Kopfschmer-
zen, der Schwindel. Sie habe im Bett
gelegen und die Gerdusche ausge-
halten, die Schritte im Treppenhaus,
das dumpfe Brummen der vorbei-
fahrenden Autos, die Stimmen, die
von draufien nach drinnen drangen.
Sie habe versucht, das Licht auszu-
sperren, indem sie die Rollos unten
liel. Nach zwei Tagen sei es besser
geworden. Meistens werde es nach
zwei Tagen besser, wenn sie zu viel
Energie verbraucht hat.

Auf dem Tisch liegt ihr Laptop.
Darin hat sie jahrelang gesucht, wie
es so weit kommen konnte. Ob es
doch vom Kopf kommt, von der Psy-
che. Fuhlt sich so Depressivsein an?
Sie will doch, aber sie fiithlt sich, als
hétte sie eine nie endende Grippe.
Inzwischen weiff Saskia Korner,
dass sie ME/CFS hat. Fiinf Buchsta-
ben, die fiir eine schwerwiegende

Autoimmunerkrankung  stehen:
Myalgische Enzephalomyeli-
tis/Chronisches ~ Fatigue-Syndrom.

Sie leidet unter krankhafter Er-
schopfung. Das weifd sie seit zwei
Jahren. Da war Saskia Korner schon
neun Jahre krank. Zu schwach fir
fast alles, was Menschen Freude be-
reitet. Saskia Korner ist 26.

Ausgerechnet Corona konnte
helfen. Es konnte alles auf ein ge-
wohnliches Leben hinauslaufen.
Denn das Erschopfungssyndrom
hat viele Parallelen zu Long Covid:
dieselben Symptome und dieselbe
Ursache, die es ausbrechen lasst. Ei-
ne Infektion.

Waéhrend die Wissenschaft zu
Covid-Spdtfolgen forscht, Medika-
mentenstudien laufen und Meldun-
gen von ersten Heilerfolgen kom-
men, steht Saskia Korners Krank-
heit seit 53 Jahren auf der Liste der
Weltgesundheitsorganisation. Alles,
was ihr bisher blieb, war die Hoff-
nung, dass es nicht schlimmer wird.
Nun kénnte sie von der Long-Co-
vid-Forschung profitieren.

Carmen Scheibenbogen istan der
Charité in Berlin Professorin am Ins-
titut fir Medizinische Immunolo-
gie. Eine der wenigen Medizinerin-
nen und Mediziner in Deutschland,
die ME/CFS erforschen. Sie sagt, die
Krankheit habe nicht nur Parallelen
zu Long Covid: ,Es ist die schwerste
Form von Long Covid.“ Denn Long
Covid sei ein Sammelbegriff fiir alle
Spuren, die das Virus langer als vier
Wochen nach der Infektion im Kor-
per hinterldsst. Das konnen Ge-
schmacksstorungen sein, Kurzat-
migkeit. Oder der Zustand, am Ende
seiner Krifte zu sein.

Carmen Scheibenbogen war
nicht iiberrascht, als die ersten Men-

schen nach Corona von diesem Zu-
stand berichtet hatten: ,ME/CFS
wird relativ hdufig nach schwerer
verlaufenden Infektionen diagnosti-
ziert. Man kann sich nicht mehr im
Alltag versorgen, hat schwere Kon-
zentrationsstorungen, Schmerzen.”

Der Name Chronisches Erschop-
fungssyndrom sei missverstdandlich.
Es geht nicht um Erschépfung, son-
dern darum, dass der Korper keine
Belastung mehr vertrdgt. Sport
macht es schlimmer. Vor der Pande-
mie habe es bundesweit geschdtzt
300.000 Patienten gegeben. Durch
Corona geht man davon aus, dass
weitere 100.000 hinzugekommen
sind. Menschen, denen nach einer
Virusinfektion alles zu viel ist, was
Kraft kostet.

Frauen trifft es doppelt so hdufig
wie Manner, weil ihr Immunsystem
aktiver ist. Viele sind jung, jugend-
lich, so um die 16, 17, 18 Jahre alt,
weil junge Menschen ein aktiveres
Immunsystem haben als dltere.
Weil viele auf einmal krank werden,
beschiftigt dieses Phanomen jetzt
viele. Arzte, Forscher, die Bundesre-
gierung. Die Hoffnung ist grof, dass
jetzt Geld ausgegeben wird, um
nach Therapien zu suchen. Es konn-
ten Menschen profitieren, die bisher
als psychisch krank stigmatisiert
wurden.

Saskia Korner, die sich von der
Wissenschaft vergessen geftihlt hat.
,Wir konnen nicht auf die Strafle ge-
hen und demonstrieren, um gese-
hen zu werden. Daftr fehlt uns die
Kraft“, sagt sie. Mehr als die Hilfte
der Betroffenen kann nicht arbeiten,
jeder Vierte das Haus nicht mehr
verlassen. Saskia Korner kennt ein
Maidchen aus dem Internet, das von
seinen Eltern gewaschen werden
muss.

Ihr eigener Fall sei nicht so krass,
sagt Saskia Korner. Sie kann finf-
zehn Minuten mit den Hunden spa-
zieren gehen.

Keiner kann sagen, wann es ange-
fangen hat. Mit zwolf lag sie wegen
einer Lungenentziindung im Kran-
kenhaus. Danach hatte sie keine
Kraft mehr, um Treppen zu steigen
und um spazieren zu gehen. Es wur-
de besser, aber nicht wie vorher. Sie
erinnert sich an das Kopfweh, das
drei Jahre spdter kam, an die Kon-
zentrationsprobleme. An vielen Ta-

gen blieb sie im Bett und ging nicht
zur Schule. Thre Mutter sagte:
,Komm, Kind, versuch es!“ Sie sagte:
,Ich kann nicht. Egal, wie sehr ich
mich anstrenge.“ Sie war fiinfzehn.

Kinderarzt. Krankenhaus. Kin-
derpsychologe. Keiner fand ein orga-
nisches Problem. Man sagte dem
Madchen, es habe ein psychisches
Problem. So erzdhlt es Saskia Kérner.
Sie kam in die Kinderpsychiatrie,
Abteilung Psychosomatik, bekam
Antidepressiva. Sie begann eine
Ausbildung zur Ergotherapeutin
und brach nach drei Monaten ab: ,Es
hat mir unglaublich viel Freude be-
reitet, aber ich habe das Pensum
nicht geschafft.“ Neuer Versuch als
Biirokauffrau, wieder das Scheitern.
So jung kann man nicht krank sein.
Dieser Spruch habe sie durch ihre
Jugend begleitet.

Wieder Psychosomatische Kli-
nik, dieses Mal fur acht Wochen als
Rehabilitation wegen Depressionen.
Sie brach beim Sportprogramm zu-
sammen. ,Mama war immer die, die
sagte: Mein Kind ist nicht depressiv.”
Das Mddchen, das nun eine junge
Frau war, kam ins Schlaflabor, zum
Endokrinologen, zu Genanalysen,
zur ndchsten Psychiaterin, die ihr
die  Psychopharmaka absetzte:
JWenn die Tabletten nicht helfen,
brauchst du sie nicht.”

Die Korners beantragten die Be-
rufsunfihigkeit fiir ihre Tochter. Sie
ist nun Erwerbsunfihigkeitsrentne-
rin. Es gab einen Anwalt, der ihre
Symptome googelte und auf
ME/CFS stief}, es gab ein Gutachten,
geschrieben von einem Hamburger
Universitdtsprofessor. Er stellte
2020 die Diagnose.

Eine Erleichterung, einerseits:
~Zu wissen, dass ich nicht spinne®,
sagt Saskia Korner. Dann die Angst
vor einem Zustand, der schlechter
wird. Saskia Korner erzdhlt von
schwer Betroffenen, die Suizid be-
gangen haben, und von welchen, die
kiinstlich erndhrt werden.

Frither hat sie Keyboard gespielt.
Das gab sie auf, weil die Noten im
Kopf verschwommen sind. Sie reitet
nicht mehr, denn danach hatte sie
tagelang im Bett gelegen. Oft redet
Saskia Korner wie die Charité-Pro-
fessorin, weil sie alles liest, was sie
im Internet Uber ihre Krankheit fin-
den kann: ,Durch das Adrenalin

Saskia Kdrner aus Kriebstein ist seit Jahren chronisch krank. Ausgerechnet Corona kénnte ihr helfen.

,»S0 jung kann man
nicht krank sein.
Dieser Spruch hat
mich durch meine

Jugend begleitet.”

Saskia Korner Erkrankt an ME/CFS

schafft man Dinge. Danach kommt
der Crash. Dann geht nichts mehr.”
Sie schlafe, aber sie regeneriere sich
nicht. Wie ein Handy mit leerem
Akku, der am Kabel hangt und sich
doch nicht laden ldsst. Als ware man
feiern gewesen und habe davon ei-
nen Kater. Kopfweh, Schwindel,
Ubelkeit.

Saskia Koérner wégt ab, woftr sie
Energie benutzt. Geht sie zum Ge-
burtstag? Einkaufen? Spazieren,
wenn die Sonne scheint?

Sie sitzt auf dem Sofa, die Beine
liegen oben. Die Beine tun weh und
der Kopf, sagt sie. Das Herz rase, sie
schwitze und friere, weil es sie Kraft
koste, so lange zu denken und zu er-
zdhlen. Mit ihrem Freund zog sie auf
den Vierseitenhof ihrer Mutter, da-
mit ihr jemand tagstber an den
schlechten Tagen helfen kann.

Sie denkt nicht mehr an das, was
andere denken: ,Man sieht uns agie-
ren und lachen. In den schlechten
Momenten liegen wir in unseren
Betten und ertragen das Fernseh-
licht nicht mehr.”

Sie hofft, dass sie ihr angehalte-
nes Leben im Windschatten der
Long-Covid-Forschung bald weiter-
leben kann. Uber das Internet ist sie
in einer Selbsthilfegruppe vernetzt.
Sie glaubten, ME/CFS werde auto-
matisch in die Forschungsstudien
aufgenommen. Aber das ist nicht
passiert.

Bettina Hohberger von der Uni-
versitatsklinik Erlangen betreut ei-
ne vom Bund finanzierte Long-Co-
vid-Studie. Sie ist Augenadrztin und
Molekularmedizinerin. Vergange-
nes Jahr hat sie ein Medikament ein-
gesetzt, das die Durchblutung ver-
bessern und schlechte Eiweifistoffe
neutralisieren soll, die bei verschie-
denen Krankheiten eine Rolle spie-
len konnten. Es heifst BC ooy und
wurde von einer Forschungsgruppe
der Charité und des Max-Delbriick-
Zentrums fiir diesen Einsatz ent-
deckt. Im Moment lduft die Zulas-
sungsstudie fir schwere Herzer-
krankungen.

Hohberger benutzte es letztes
Jahr fir einen Patienten mit Glau-
kom und Long Covid: ,Wir haben
gesehen, dass die schlechten Eiwei-
e auch bei Menschen nach einer
Coronainfektion im Korper sind.”
Dem Patienten sei es nach wenigen
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Wochen wieder gut gegangen. Betti-
na Hohbergers Kollege, der ME/CFS
erforscht, habe gesagt: Wenn BC ooy
Long Covid lindern konnte, konnte
es bei ME/CFS helfen. ,Wir wiirden
die Patienten gern in Studien inte-
grieren, da wir die Parallelen zu
Long Covid sehen®, sagt Hohberger.
Das Geld ist aber zweckgebunden an
Long Covid.

Deshalb mochte sie eine zweite
Studie aufbauen: fir ME/CFS. Aber
dafiir brauchte sie mindestens
800.000 Euro. Es konnte sein, dass
Bayern demndchst Forschungsgel-
der freigibt. Im April will sich der
Bayerische Landtag damit beschafti-
gen. Schon im Januar haben die Pati-
enten selbst damit begonnen, Spen-
den zu sammeln. Ein Viertel der
Summe haben sie zusammen. Sollte
Bayern das Geld bereitstellen, ka-
men die Spenden hinzu, um die Stu-
die auszubauen.

Im Bundestag liegt ein zweiter
Antrag, eingereicht von mehreren
Patientengruppen. Die Summe, um
die es geht, ist deutlich hoher: zehn
Millionen Euro. Davon wiirden
mehrere Universitdten gleichzeitig
verschiedene Medikamentenstudi-
en mit Patienten finanzieren, und
die Charité wiirde als Zentrale alle
Daten sammeln. Man konnte
schneller zu einem Ergebnis kom-
men, man konnte lernen, welches
Medikament gegen welchen Unter-
typ von Long Covid hilft. So erklart
es Carmen Scheibenbogen. Die Me-
dikamente, die die Forscher um sie
herum einsetzen wollen, sind alle
bereits fiir die Behandlung anderer
Krankheiten zugelassen.

In Sachsen liuft eine Studie an, in
der es darum geht, die Symptome
von ME/CFS zu lindern. Die Patien-
ten, die teilnehmen, kdnnen sich in
der Charité melden, mussen aber bei
der Krankenkasse BKK versichert
sein, sagt Carmen Scheibenbogen.

Manchmal stellt Saskia Korner
Bilder auf Facebook. Im August war
es das Foto einer blauen Rose. Die
blaue Rose bedeutet, dass jemand
mit ihrer Krankheit gestorben ist.
Man gewthnt sich niemals an
Schmerzen, sagt sie. Kurz danach
stellte sie ein Brecht-Zitat auf Face-
book: ,Denn man sieht nur die im
Lichte, die im Dunkeln sieht man
nicht.”




