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Ostschweiz

Ein Leben im Energiesparmodus

Karin Schoni lebt mit der Krankheit ME/CFS. Schon kleine Anstrengungen konnen sie fiir Wochen ans Bett fesseln.

Lynn Wolf

«Ich war 32 Jahre alt, als ich die
Krankheit bekommen habe,
und habe mich wie eine 9o-Jah-
rige gefiihlt», sagt Karin Schoni.
Sie leidet an einer wenig be-
kannten Krankheit: Myalgi-
scher Enzephalomyelitis (ME).
Die schwere, chronische Er-
krankung kann die korperliche
und geistige Leistungsfihigkeit
stark einschrinken und Betrof-
fene weitgehend ans Haus oder
sogar ans Bett binden.

In der Schweiz sind laut Mo-
nika Schmid, Initiantin von
Long-Covid-Ost, etwa 80’000
Menschen davon betroffen. Die
Dunkelziffer diirfte hoher lie-
gen, da die Krankheit wenig er-
forscht ist und haufig nicht er-
kannt wird.

Wenn selbst ein Gesprich
Kraft kostet

Die Symptome sind vielfiltig.
Zentral ist eine ausgeprigte,
anhaltende Erschopfung, die
weit iber normale Mudigkeit
hinausgeht. «Es fiihlt sich
manchmal so an, als wire man
betrunken, hitte schon X
Nichte durchgemacht und wa-
re dann noch einen Marathon
gerannt», sagt Schoni. Dabei
sind es kleine Dinge, die diese
Erschopfung verursachen kon-
nen: ein Gesprich fiithren, du-
schen, essen.

Die Krankheit dussert sich
nicht nur durch Erschépfung.
Zudenmoglichen Beschwerden
gehoren unter anderem Mus-
kelschwache, Muskel-, Nerven-
und Kopfschmerzen, grippe-
artige Symptome sowie Herz-
Kreislauf- und Schlafstérungen.
Hinzu kommt eine extreme
Reizempfindlichkeit: «Im Gar-
ten zu sitzen ist fiir mich an-
strengend, wenn ein Vogel zwit-
schert. Das Schlimmste ist,
wenn jemand Rasen méht.»

Auch dieses Interview kos-
tet Schoni Kraft. Vor dem Ge-
sprach musste sie sich ausru-
hen. Nach dem Interview werde
sie sich in einem abgedunkelten
Zimmer mit gerduschunterdrii-
ckenden Kopthorern ins Bett le-
gen.

Als Corona nicht mehr
verschwand

In 80 Prozent der Fille geht ME
ein viraler Infekt voraus. So war
es auch bei Karin Schoni. Ende
Februar 2022 infizierte sie sich
mit Corona. Der Verlauf war zu-
nachst mild: Sie musste nicht ins
Spital und wurde lediglich regel-
méssig kontrolliert. «Ich bin
aber einfach nicht mehr gesund
geworden.» Nach und nach ka-

«Es ist nichts mehr so, wie es einmal wary»: Karin Schoni.

men weitere Symptome hinzu.
Drei Monate spiter erhielt sie
die Diagnose Long Covid. «Die
schwerste Form von Long Covid
kann ME verursachen», sagt
Monika Schmid.

Als ein Jahr spiter noch im-
mer keine Besserung eingetre-
ten war, wurde anhand eines
Fragebogens gepriift, ob Schoni
die Kriterien fiir ME erfiillt. Das
Ergebnis war positiv.

Ein Alltag voller Grenzen

«Die Krankheit hat meinen All-
tag komplett auf den Kopf ge-
stellt», sagt Karin Schoni. Sie
wohnt in Rorschacherberg und
ist mittlerweile 36 Jahre alt. Vor
der Diagnose hat sie Vollzeit als
Kauffrau gearbeitet. Doch
einem Beruf nachzugehen, ist
wie vieles andere nicht mehr
moglich. Die Wohnung putzen,
Waische machen oder Autofahr-
ten, die iiber acht Minuten hi-
nausgehen, kann sie nicht mehr
allein bewiltigen. In schlechten
Phasen fehlt ihr sogar die Kraft,
die Haare zu waschen. «Ich ha-
be einen Duschstuhl, den nor-
malerweise nur édltere Leute
brauchen.»

Um ihren Alltag trotzdem
bewiltigen zu konnen, muss
Schoni ihre Krifte genau eintei-
len. Regelmassige Pausen seien
dabei besonders wichtig. Voll-

standig erholen konne sie sich
dann allerdings nicht. Vielmehr
gehe es darum, einen spéteren
Zusammenbruch zu verhin-
dern.

Denn Belastungen konnen
sich lber lingere Zeit hinweg
summieren. Dann habe sie zu-
nachst das Gefiihl, ihre Belas-
tungsgrenze einzuhalten. Ir-
gendwann konne ihr Zustand
jedoch plétzlich kippen. Es kon-
ne vorkommen, dass sie tage-
oder sogar wochenlang im Bett
liege und kaum noch etwas ma-
chen konne. Manchmal trete die
Uberbelastung aber auch sofort
ein. Dann fiihle sie sich plotzlich
wie erschlagen. Wenn sie gera-
de mit jemandem im Gesprich
sei, habe sie Miihe zu sprechen
und bringe kaum noch einen ge-
raden Satz heraus.

Kampfum Anerkennung
und finanzielle Sicherheit

Karin Schoni findet Halt bei
ihrem Partner und ihren Eltern
und der Austauschgruppe Long-
Covid-Ost. «Sie geben mir
enorm viel Kraft.» Auch ihr
Hund sei zu einer wichtigen
Unterstlitzung geworden. Vor
zwei Jahren habe sie ihn ange-
schafft, weil sie gemerkt habe,
dass ihr die Nihe zu Tieren gut-
tut. Thren Freundeskreis habe
sie ebenfalls behalten, auch

wenn Treffen nur noch einge-
schrankt moglich seien.

Im Mirz erhielt Schoni zu-
dem die Zusage fiir eine Invali-
denrente. Der Weg dorthin sei
nicht nur steinig gewesen, son-
dern auch von wiederkehren-
den gesundheitlichen Riick-
schlidgen gepragt. Wahrend und
nach den Gutachten habe sich

Zur Person

Monika Schmid hat 2022 Long
Covid Ost.CH ins Leben geru-
fen. Die regionale Gruppe ver-
netzt Menschen mit Long Co-
vid, ME und anderen postinfek-
tiosen Erkrankungen und bietet

Raum fir Austausch sowie
gegenseitige  Unterstitzung.
Schmid ist per E-Mail unter
long.covid.ost.ch@gmail.com
erreichbar. Weitere Informatio-
nen gibt es auf long-covid-
ost.ch.
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ihr Gesundheitszustand ver-
schlechtert. Aufgrund ihres jun-
gen Alters sei ihre Erkrankung
trotzdem immer wieder hinter-
fragt worden. «Haitte ich die
Unterstiitzung meiner Familie
nicht gehabt, wiisste ich nicht,
wie ich das emotional und fi-
nanziell geschafft hitte.»
Damitist Schoninicht allein.
Fiir viele Menschen mit ME ist
die finanzielle Absicherung ein
grosses Problem. Nur etwa ein
Viertel der Antragstellenden er-
halte eine IV-Rente, sagt Jonas
Sagelsdorft, Geschiftsleiter der
Schweizerischen Gesellschaft
fir ME und CFS (SGME). Ein
Grund dafiir sei, dass die arztli-
chen Gutachter, welche die
Arbeitsfahigkeit ~ beurteilen,
hiufig  keine  spezifischen
Kenntnisse tiber ME hitten und
die Erkrankung mit unspezifi-
scher Fatigue verwechseln.

Wenn kein Ausweg mehr
bleibt

Fehlt die notige Unterstiitzung,
kann die Erkrankung existen-
zielle Folgen haben. «Hiufig
sind die Betroffenen durch
die mangelnde Versorgung
und Fehldiagnosen im Gesund-
heits- und Versicherungswesen
schwer traumatisiert», sagt Sa-
gelsdorff. Besonders fiir jiingere
Menschen sei die finanzielle Si-

tuation  schwierig, erginzt
Schmid. Sie konnten hiufig we-
der auf Ersparnisse noch aufein
angespartes  Pensionskassen-
guthaben zuriickgreifen.

Die Folgen reichen jedoch
tiber die finanzielle Situation hi-
naus. Auch sozial wiirden viele
Betroffene zunehmend isoliert.
«Ist man im gesellschaftlichen
und beruflichen Leben nicht
mehr priasent, wird man schnell
vergessen», sagt Schmid. Ein
Grossteil der Langzeit-Betroffe-
nen habe aufgrund der Erkran-
kung das soziale Umfeld oder
nahestehende Personen verlo-
ren.

In den schwersten Fillen
konne die Belastung so gross
und die medizinische Versor-
gung so unzureichend sein, dass
Schwerstbetroffene keinen Aus-
weg mehr sihen. Dann kénne es
vorkommen, dass sie Sterbehil-
fe in Anspruch ndhmen, sagt
Sagelsdorftf.

Mit kleinen Schritten
weiter

Ein Heilmittel fiir ME gibt es
bislang nicht. Die wichtigste
Behandlungsmoglichkeit  ist
laut Schmid das sogenannte
Pacing. Dabei geht es darum,
die eigene Energie gezielt
einzuteilen und die Belastungs-
grenze mit der Zeit intuitiv aus-
zuloten. So soll eine Ver-
schlechterung der Symptome
moglichst vermieden werden.

Daneben kimen soge-
nannte Off-Label-Medikamen-
te und -Therapien zum Einsatz.
Dabei handle es sich um Medi-
kamente, die eigentlich fiir an-
dere Krankheiten zugelassen
seien, flir deren Einsatz bei ME
jedoch Studien- oder klinische
Erfahrungsnachweise  vorla-
gen. «Die Kosten werden meist
nicht von den Krankenkassen
iibernommeny», sagt Schmid.

Ob es Karin Schoni jemals
wieder besser gehen wird, ist
ungewiss. Die Hoffnung gebe
sie trotzdem nicht auf. Gleich-
zeitig miisse sie lernen, mit
ihrer Situation zu leben. Wiin-
sche und Triume habe sie wei-
terhin, etwa zu heiraten oder
eine Familie zu griinden. Ob
dies mit ihrer Erkrankung je-
mals moglich sein werde, wisse
sie jedoch nicht.

Vor allem wiinsche sie sich
aber, wieder ein selbstbe-
stimmtes Leben filihren zu kon-
nen. Bis dahin konzentriere sie
sich auf'die kleinen Fortschritte
und schénen Momente. «Ich
versuche, mich an den kleinen
Dingen festzuhalten und sie zu
speichern, damit ich den Rest
auch iiberstehe.»
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