
nna Fuchshuber findet das trübe Licht
über dem Neupfarrplatz tröstlich. „Der
blaue Himmel im Sommer ist besonders
schlimm.“ Die 23-Jährige leidet an CFS.
Das Kürzel steht für Chronic Fatigue Syn-
drom, eine nicht heilbare Krankheit, die
häufig junge Menschen packt. Patienten
sind chronisch erschöpft. Ihre Energie
reicht oft nurwenige Stunden. Sie schlep-
pen sich durch den Tag undmüssen zuse-
hen,wie ihr Leben an ihnenvorbeizieht.

„Fürmich verstreicht die Zeit einfach“,
sagt Anna Fuchshuber. „Jeden Tag trauere
ich über das, was ich alles nicht tun
kann.“ Für die Regensburgerin fühlt sich
das Syndrom an wie eine schlimme Grip-
pe. Eine Grippe, die nicht endet: nicht
nach einerWoche, nicht nach einemMo-
nat, nichtnach einem Jahr.Nie?

„Bislang kannman nur die Symptome
behandeln, nicht die Ursachen. Damit
kann eine leichte Besserung gelingen,
aber keine Heilung“, sagt Professor Car-
men Scheibenbogen der Mittelbayeri-
schen. Die Hämo-Onkologin leitet das Fa-
tigue-Centrum an der Charité Berlin. Die
Einrichtung wurde 2018 gegründet. CFS-
Sprechstunden bietet das Universitätskli-
nikum schon länger an. Aber als die Zahl
der Anfragen explodierte, begrenzte man
die Sprechstunde auf Patienten aus Ber-
lin-Brandenburg.

„Ich war bei 53 Ärzten“, sagt Sabine K.
(Name geändert). „Bei Rheumatologen,
Endokrinologen, Infektiologen, Osteopa-
then, Neurologen, Naturheilkundlern. Ei-
neÄrztin sagte: SchämenSie sich.“
Die junge Frau schaut aus wie
das blühende Leben. Die
Haut schimmert, die Augen
glänzen. Nur die Ringe unter
den Augen lassen einen stut-
zen. Sabine K. ist erst 22, aber
sie sagt Sätze, die klingen
wie die einer altenFrau:
„Ich weiß nicht
mehr, wie es ist,
gesund zu sein.
Ich versuche,
meine Krank-
heit als Reife-

A
prozess zu sehen, als etwas, woraus ich
lernen kann. Es ist nicht einfach. Wir ha-
ben ja alle nur ein Leben.Wennman jung
ist, hatmandochZiele!UndTräume!“

Für das Treffen mit der Südtirolerin,
die sich in Regensburg auf den Bachelor
vorbereitet, brauchte esmehrere Anläufe,
bevor ein Tag gefunden war, an dem sie
genug Energie für ein Gespräch hatte.
„Das ist vielleicht das Schlimmste“, sagt
Sabine K. und wischt sich Tränen aus
demGesicht. „Man verliert total die Kont-
rolle über sein Leben.“

Professor Helmfried Klein, Facharzt
für Psychiatrie, Neurologie und Psychoso-
matische Medizin in Regensburg, kennt
chronisch Erschöpfte aus seiner Praxis.
Seine Erfahrung deckt sichmit denÄuße-
rungen zahlreicher Mediziner, die die
Mittelbayerische befragt hat: „Diese Pati-
enten simulieren nicht.“ Er zitiert den
Fall einer Frau, die um Zahlungen wegen
Berufsunfähigkeit stritt und zur Begut-
achtung in seine Praxis kam. Die Frau litt
unter lähmender Antriebslosigkeit und
Schmerzen, hatte Jahre der Psychothera-
pie hinter sich und versuchte lange, ihren
Job in einer Sozialeinrichtung zu meis-
tern. „Sie legte sich dann im Abstellraum
auf eineDecke, umKraft zu schöpfen.“

„Man wird verhöhnt“

„Ich habe mit der wenigen Kraft, die mir
geblieben ist, gekämpft wie ein Stier“,
sagt Isabelle B. (Name geändert). Die 66-
Jährige istmitminus 17Dioptrin beinahe
blind, leidet unter Übelkeit, Schwindel,
Atemnot undhat 2017 ihrenGeruchssinn
verloren. Vor 27 Jahren erhielt sie die Dia-
gnose CFS. „Was das Schlimmste ist: Ich
lebe unter einer Glasglocke. Ich vegetie-
re.“ Die Oberpfälzerin wollte mit 63 Jah-
ren in Rente, aber das Sozialgericht er-
kannte ihr keine 50-prozentige Schwerbe-
hinderung zu, die nötig gewesen wäre,
um Abschläge zu vermeiden. „Man wird
verhöhnt, auch von denGutachtern“, sagt
sie. „In deren Augen gibt’s diese Krank-
heit einfachnicht.“
„Die unsichtbare Krankheit“ wird CFS
genannt.Die Patienten leben zurückge-
zogen, jeder vierte kann dasHaus nicht
mehr verlassen, schätzt die Deutsche

CFS-Gesellschaft. Die Kampagne
#MillionsMissing rückt jedes

Jahr in Städten weltweit,
wie zuletzt im Mai 2019
in Berlin, das Heer der
Verschwundenen in
den Blick. 300 000
Menschen leiden in
Deutschland nach of-
fiziellen Schätzungen
anCFS.
„Es ist selten, dass es
eine Krankheit gibt,

die so schwer ist, so häufig und so wenig
bekannt“, sagt Professor Scheibenbogen
von der Charité. Dr. Stefan Springer, Or-
thopäde in Regensburg, beobachtet, dass
die Zahl der Verdachtsfälle steigt. „Neue
Fälle sehen wir, grob geschätzt, vielleicht
einMal proWoche.“

Wann liegt CFS vor? „Das ist eine
schwierige Frage. Die Diagnose erfordert
detektivischeArbeit, dennCFS ist ja nicht
monokausal“, sagt Springer. Vieles weist
auf eine Autoimmunerkrankung hin, auf
ein Immunsystem, das überreagiert, wie
ein Computer in Endlosschleife. Relativ
einig sind sichMediziner, dass die Krank-
heit ihre Opfer häufig aus voller Leis-
tungsfähigkeit herausreißt, oft nach einer
Infektion.

Volleyball, Wasserski, Skaten, Boar-
den, Surfen, Wandern, Radeln: Anna
Fuchshuber machte früher jeden Tag
Sport, studierte Kommunikationsdesign,
arbeitete bei einer angesagten Agentur in
Reykjavik. Jetzt lebt sie wieder daheim,
wo ihr Einkaufen und Kochen abgenom-
men werden. Wenn sie in Regensburg
von A nach B will, überlegt sie erst den
kürzestenWeg, umnicht bei derAnkunft
ihre Energie schon verbraucht zu haben.
„Es gibt bessere Tage, aber ich kann das
nie planen. Aber ganz ohne Plan zu blei-
ben, ist auch schlecht. Und bessere Tage
kenne ich gar nicht so viele.“

Ein guter Tag: Für Walter Kirchbuch-
ner aus Wald bedeutet das, dass er sich
nicht beimZähneputzen schonhinsetzen
muss. Der 57-Jährige steht jeden Morgen
auf, auch wenn es schwerfällt. „Ich bin

der Typ, der sagt: Wer rastet, der rostet.“
Sein Umfeld ist seit der Diagnose CFS ge-
schrumpft. „Bekannte sagen: Der bringt
den Arsch nicht hoch. Aber Veranstaltun-
gen pack’ ich nicht, nicht von der Laut-
stärke her, nicht von der Energie her. Bei
Depressiven sagt man, der muss raus.
Aber mir fehlt die Kraft.“ Nach einer
Stunde Gespräch kommen seine Antwor-
ten immer stockender, wie bei einer Auf-
ziehpuppekurz vor demStillstand.

„Leid muss codiert werden“

„Aus meiner Sicht sind diese Menschen
massiv beeinträchtigt“, sagt Professor
Berthold Langguth, Chefarzt am Bezirks-
klinikum Regensburg, Leiter des Tinni-
tuszentrums. „Esmacht keinen Sinn, von
ihnen Berufstätigkeit einzufordern. Mei-
ne Erfahrung: Sie können nicht, sie bre-
chen zusammen, es tut ihnennicht gut.“

Walter Kirchbuchner betrieb im Sou-
terrain seines lachsrosa Bungalows eine
Motorradwerkstatt. Früher bikte er bis
Nordafrika und in denNahenOsten. „Rei-
sen macht den Kopf frei, sagte ich im-
mer.“ Seit 2014hat der Familienvater kein
Einkommen mehr, seit 2015 streitet er
mit der Versicherung über seine Berufs-
unfähigkeitsrente. Der Fall ruht am Re-
gensburger Landgericht. „Zu den Warte-
zeiten dort muss ich wohl nichts sagen.
Inzwischen ist der Sachbearbeiter in El-
ternzeit, seit 2017 tut sich nichts mehr.
Auch der Hinweis auf die existenzbedro-
hende Lage hilft nicht.“ Um sein Einkom-
men auszugleichen, arbeitet seine Frau,
so viel sie kann, bis zurErschöpfung.

Jeden
Tag so
erschöpft
MEDIZINAnna Fuchshuber aus Regensburgmuss
zusehen, wie ihr Leben vorbeizieht. Sie hat
kaum Energie. IhreMutter kämpft für sie.

VON MARIANNE SPERB

Anna Fuchshuber aus Regensburg gehört zu den rund 300 000 bekannten CFS-Fällen in Deutschland.Menschenmit demChro

„
Annawar ein
Wirbelwind, ständig
inBewegung.
Dannwurde sie
immerhäufigerund
längerkrank, bis sie
dasBettnichtmehr
verlassenkonnte.“
KATHRIN FUCHSHUBER
Mutter einer CFS-Patientin

CFS-Patient
Walter Kirch-
buchner
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GESUNDHEIT

Rund 300 000Menschen in Deutschland leiden an der „unsichtbaren Krankheit“
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„Leid muss codiert werden, um Ar-
beitsunfähigkeit zu klassifizieren“, sagt
Professor Gerd Glaeske von Socium, dem
Forschungszentrum für Ungleichheit
und Sozialpolitik an der Uni Bremen.
„Aber einenCode für CFS gibt’s nicht. Die
Folge: Menschen oszillieren im System
herum.“ Der Chef der Abteilung Gesund-
heit, Pflege und Alterssicherung betont,
wie schwierig die einheitliche Diagnose
und die Therapie bei CFS sind. Es gebe
Hinweise auf Störungen des Immunsys-
tems und des Energiestoffwechsels, auf
Allergien und Umweltgifte, aber keine
eindeutigenErkenntnisse.

„Schilddrüse, Hashimoto, Rheuma.
Lunge,Kreislauf:DieÄrzte schlossen alles
Mögliche aus. Irgendwann sagten sie: Die
Blutwerte okay, das EKG okay – Ihnen
fehlt nichts.“ Bertha W. (Name geändert)
erhielt die Diagnose CFS Anfang 2019,
nachdem sie sich über Jahre durch ihr Be-
rufsleben geschleppt hatte. „Ich nahm so-
gar ein Sabbat-Jahr, konnte aber nicht
mehr regenerieren.Der eineArzt diagnos-
tizierte Depression, der zweite sagte, mei-
ne Beschwerden sind psychosomatisch,
der dritte tippte auf CFS, der vierte auf
Quecksilber-Vergiftung.“ Die 59-Jährige,
deren Fall wohl auf Frühpensionierung
hinauslaufen wird, entgiftet gerade,
nimmt Nahrungsergänzungsmittel, setzt
auf Hormon-, Neural- und Physiothera-
pie, auf Akupunktur und Osteopathie.
Was sie rettet, sind Bücher: „Ohne Lesen
könnte ichnichtüberleben.“

„Viel von dem, was bei CFS in Körper
und Gehirn passiert, haben wir noch

nicht verstanden“, sagt Professor Lang-
guth vom Bezirksklinikum. „ImMoment
gibt es keinen objektiven Nachweis für
das Krankheitsbild CFS. Deshalb wird re-
lativ viel spekuliert und relativ viele The-
orien kursieren.“ Seine Erfahrung: „CFS-
Erkrankte haben zunächst keine psychi-
sche Beeinträchtigung. Ihre Niederge-
schlagenheit ist eine Reaktion der Psyche
auf die Belastung durch CFS – eine völlig
adäquateReaktionübrigens.“

Anna Fuchshuber, die junge Regens-
burgerin, erlebt Aufs und Abs. Ihre Ge-
fühle drückt sie in Zeichnungen aus. Auf
einem Blatt kauert sie tief unterWurzeln
eines rotblühenden Lebensbaums, auf ei-
nem anderen fragt sie: „Bin ich schon tot,
oder schlafe ich noch?“, auf einem dritten
umklammert sie die Stäbe eines Käfigs,
der sie von der Welt ausschließt. „Ich ha-
be gelernt: Kämpfen ist falsch. Wider-
stand macht diese Krankheit stärker“, er-
zählt sie. AkupunkturundAtemübungen
helfen ihr, und im Garten steht jetzt eine
große Regentonne, in der sie in eiskaltes
Wasser taucht. Ihre Freunde sind eine
große Stütze. „Sie zeigenmir, dass ich im-
mer nochderMenschbin, der ichwar, ob-
wohl jetzt Teilemeiner Person fehlen, das
Studium, der Sport, Schauspielerei, Lesen,
Reisen, sichmit Freunden treffen.“

DasUnverständnis für CFS belastet die
Erkrankten. „Aber das kann man beein-
flussen.“, sagt Professor Langguth. Eine
Anlaufstelle in Regensburg würde er be-
grüßen. „Wir tun sicher das Unsere dazu;
aber wir als Psychiater sind nicht die pri-
märenAnsprechpartner.“

Kathrin Fuchshuber, Annas Mutter,
kämpft für eine Anlaufstelle. Die Hotel-
Unternehmerin ist ein Energiebündel. Sie
betrachtet eineWand nicht als etwas, vor
dem man stehenbleibt, sondern als eine
Sache, dieman überklettern, untergraben
oder durchbrechen kann. Die 56-Jährige
nahm Kontakt zum Gesundheitsministe-
rium auf, zu Kliniken, Gesellschaften,
Ärzten. „Es gibt Tage, da heule ich. Dann
bin ich wütend, dann wieder entschlos-
sen“, sagt sie über ihren Umgang mit der
Situation. „Wir müssen alle Kräfte bün-
deln.DieseKrankheitmuss ans Licht.“

„Das Schlimmste ist das Hauptsymp-
tom: Verschlechterung nach Belastung“,
sagtAnna beimMZ-Interview.Nach einer
Stunde Gespräch lag sie zwei Tage flach.
Immerhin:DerHimmel blieb trüb.

onic Fatigue Syndrom fallen ohne sichtbaren Anlass in eine schwere Erschöpfung. FOTO: UWEMOOSBURGER

AKTUELL IM NETZ

Noch mehr Hintergründe zum Chro-
nic Fatigue Syndrom, ein Video und
Zeichnungen, in denen Anna Fuchs-
huber ihre Krankheit verarbeitet, fin-
den Sie bei uns im Netz:
www.mittelbayerische.de/
regensburg

Sie leiten das Fatigue-Centrum der
Charité in Berlin.Wie häufig kommt
CFS vor?
CFS ist keine selteneErkrankung, son-
dern tritt eherhäufig auf,mit einerQuote
von etwa0,3 Prozent.

Wie wird CFS festgestellt?
Es gibt eine sogenannteklinischeDiagno-
se, die aufgrundunterschiedlicher Symp-
tomegestelltwerdenkann. Schwere Fa-
tiguekannman sehr gutmessen, ander
Stärke desHanddrucks.

Eine Reihe von Ärzten betrachtet
die Krankheit skeptisch.
Ichkanndie kritischeHaltungvon ein-
zelnenMedizinern gegenüberCFSnicht
ganz verstehen.CFS ist eine lange be-
kannteKrankheit.DieWHOhat sie be-
reits in den1960ern als neurologischeEr-
krankungklassifiziert.

Patienten kämpfen gegen das Eti-
kett, sie seien psychisch krank.
CFSwurde langeZeit als psychischeEr-
krankung eingeordnet.Das ist ganzklar
falsch. CFS-Patienten sindmeistenshoch-
motiviert undwollenunbedingtwieder
gesundwerden. Inzwischen ist es akzep-
tiert, dass es sichumeine schwerekörper-
licheErkrankunghandelt. AuchdasRo-
bert-Koch-Institut verweist inzwischen
auf seinerWebseite unter anderemauf
das Fatigue-CentrumderCharité.

Die Bundesregierung antwortete
auf eine Anfrage im Sommer 2019,
die CFS-Diagnose berge erhebliche
Probleme, und verweist das Thema
weitgehend an die Ärzteschaft.
DieAntwortender Bundesregierung auf
eineKleineAnfragewarenunbefriedi-
gendundnicht sehr fundiert.Offenbar
wurdenicht sehr ordentlich recherchiert.
Da ist auch sicherlichdas letzteWort
nochnicht gesprochen.

Die CFS-Sprechstunde an der Cha-
rité ist stark nachgefragt. Fehlt es
an Anlaufstellen?
FlächendeckendneueFatigue-Centren zu
gründen, dasmussmeinerAnsichtnach
nichtunbedingt sein.Aber es sollte spezi-
alisierteÄrzte geben, die sichmitCFS aus-
kennen.Undwichtig ist:Hausärztemüs-
sendas Syndromerkennenund therapie-
renkönnen.Die Symptomekann im
Prinzip jederHausarzt behandeln.

Welche Therapie hilft denn?
Es gibt dazuwenigDaten ausklinischen
Studien.Abermanweiß:VieleCFS-Pati-
enten leidenunter Schlafstörungenund
Schmerzen.Diese Symptomekannman
behandeln.Was sichklar sagen lässt:
CFS-Patienten solltenÜberlastungmei-
denundEntspannungstechniken lernen.

Was löst CFS aus?
Esweist vieles daraufhin, dass es sichum
eineAutoimmunerkrankunghandelt. Es
wird sicher noch einigeZeit undvielGeld
brauchen, umdieUrsachen zu erfor-
schen. Bislang gibt es inDeutschland
kaumForschungsförderung zuCFS.Das
ist unserAnliegen: eine gezielte For-
schungsausschreibung.

INTERVIEW

„Überlastungmeiden“
PROF. CARMEN
SCHEIBENBOGEN
Leiterin des Fatigue-
Centrums der Chari-
té in Berlin

LEBENSQUALITÄT BEI VERSCHIEDENEN ERKRANKUNGEN

QUELLE: DEUTSCHE GESELLSCHAFT FÜR ME/CFS | MZ-INFOGRAFIK

Mit Hilfe des Wertes "Health-related quality of life" nach Hvidberg et. al. 2015 messen
Gesundheitsbehörden und Wissenschaftler die Lebensqualität verschiedener Erkran-
kungen. Körperliche Einschränkungen, Tagesaktivitäten und Schmerzen fließen u.a.
mit in die Bewertung mit ein. Ein gesunder Mensch hat den Wert 1.
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Gesunder Mensch

Schlaganfall

Rheumatoide Arthritis (entzündliche
Erkrankung der Gelenke)

Multiple Sklerose (chronische, entzündliche
Erkrankung des Nervensystems)

COPD (chronische
Lungenerkrankungen)

ME/CFS (chronisches
Erschöpfungssyndrom)

NEUE ANLAUFSTELLE IN REGENSBURG

Syndrom: Es gibt unterschiedliche For-
men von Erschöpfung. Fatigue kann zum
Beispiel bei Tumor- undMS-Patienten
auftreten.DasChronic Fatigue Syndrom
unterscheidet sich von diesen Formen.
CFSwird auchME/CFSgenannt.Hinter
denBuchstabenME steht dasWortMy-
algische Enzephalomyelitis.Die neuro-
immunologische Erkrankung führt oft zu
einemhohenGrad körperlicher Behin-
derung.Weltweit sind etwa 17Millionen
Menschen betroffen, dazu kommt eine
nicht bekannteDunkelziffer an Kranken.
Anlaufstelle:Die Regensburger Initiati-
ve cfs-regensburg.de kämpft umeine in-
terdisziplinäreCFS-Anlaufstelle für Ost-
bayern, die amRegensburger Universi-
tätsklinikumansiedelt werden soll. „Da-
zu brauchenwir eine Lobby undmüssen
sehen,wie viele Fälle es in der Region
gibt“, sagt Initiatorin Kathrin Fuchshu-
ber.Oberpfälzer, die vonME/CFSbetrof-
fen sind,melden sich bei: kontakt@cfs-
regensburg.de.Die Angabenwerden an-
onymbehandelt.

Selbsthilfegruppe: In Regensburg trifft
sich alle zweiMonate eineCFS-Selbst-
hilfegruppe.Auf der Kontaktliste stehen
ungefähr 70Betroffene.Die Besucher
kommenbis aus Ingolstadt undMün-
chen.Nächstes Treffen ist am7.Dezem-
ber (15Uhr) in denRäumen vonKISS in
der Landshuter Straße 19, Info: (09 41)
59 93 88 610.Weitere Informationen
bei https://www.regensburg.fatigatio.de
Petition: Eine Petition an die EUmacht
sich fürmehr biomedizinische For-
schung zuME stark, Info: bit.ly/petiti-
on_0204.Eineweitere Petition anBun-
desgesundheitsminister Jens Spahn
hattenME-Patienten unter demSchlag-
wort „Wir wollen unser Leben zurück“
auf change.org gestartet. Ihre Ziele: Gel-
der für die Erforschung vonMEund ein
Ende der Diskriminierung vonME.Die
Aktivisten nennen die BezeichnungCFS
bagatellisierend; Kernsympton derMul-
tisystemerkrankung sei nichtMüdigkeit,
sondern eine pathologische Erschöpf-
barkeit derMuskulatur.
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