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für die meisten von uns ist die Covid-19-Pandemie kein Thema mehr. Ganz 
anders erleben es die vielen Menschen, die noch immer mit den Folgen 
von Long Covid oder ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches 
Fatigue-Syndrom) zu kämpfen haben. Sie führen ein Leben auf Sparflam-
me, im schlimmsten Fall eines in völliger Dunkelheit – weil nichts mehr 
geht. Mit der vorliegenden Textsammlung möchten wir Schwerstbetroffene 
sichtbar machen, darunter Kinder und Jugendliche. Wir wollen aber auch 
aufklären: über die Ursachen von ME/CFS und vor allem darüber, was Hoff-
nung macht. Hierzu haben wir unter anderem mit einer der führenden Ex-
pertinnen gesprochen, Carmen Scheibenbogen von der Berliner Charité. 
Einen sehr persönlichen Einblick in ihren Alltag als Schwerbetroffene ge-
währt uns die Ärztin und Autorin Natalie Grams.

Eine erhellende Lektüre wünscht

Liebe Leserinnen 
und Leser,

Anna Lorenzen ist promovierte Neurobiologin  
und Redakteurin für Hirnforschung und Neuromedizin.
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(Über)leben

VON NATALIE GRAMS

ALLTAG MIT EINER UNVERSTANDENEN KRANKHEIT
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M
ein Körper regeneriert 

sich in jedem Moment 

…«, »Mein Immunsys-

tem arbeitet effektiv …«, 
»Ich bin gesund …« – das sind einige der 

positiven Autosuggestionen, die ich mir 
seit eineinhalb Jahren fast jeden Tag im 

Bett liegend anhöre. Um überhaupt ir-

gendetwas zu tun. Um nicht zu verzwei-
feln. Denn Verzweiflung kostet Ener-

gie – und Energie bereitzustellen, damit 
hat mein Körper jetzt offensichtlich ein 
Problem. Nichts geht mehr. Zumindest 

nichts mehr so wie früher.

Mit 47 Jahren, schweren Gliedern und 

unter Schmerzen beuge ich mich aus dem 

Bett und nehme meine 13 Medikamen-

te und Nahrungsergänzungsmittel des 

»Wie lebendig begra-
ben«, so beschreiben 
viele Menschen ihr 
Leben mit ME/CFS.  
Eine der über eine halbe 
Million Betroffenen in 
Deutschland ist Natalie 
Grams. Sie möchte, 
dass die schwere 
Erkrankung nicht weiter 
ignoriert wird – und 
diktiert diese Zeilen 
über ihren Alltag  
im Zeitlupenmodus.

Natalie Grams ist promovierte Ärztin und von ME/CFS 
nach Long Covid betroffen. Diesen Text hat sie in  
kleinen Etappen über drei Wochen lang aus dem Bett 
heraus diktiert. Sie fragt sich, warum Medizin und 
Gesellschaft diese schweren Krankheiten weitgehend 
ignorieren – und wie lange noch.

AUF EINEN BLICK

Unsichtbar und 
unverstanden
01 Die Ärztin und Autorin Natalie 
Grams leidet seit eineinhalb 
Jahren an Long Covid und  
ME/CFS. In Deutschland sind 
schätzungsweise 1,5 Millionen 
Menschen von den beiden  
Krankheiten betroffen.

02 ME/CFS ist eine meist durch 
eine Virusinfektion ausgelöste 
schwere Multisystemerkrankung, 
die kaum verstanden und  
erforscht ist. Kernsymptom ist 
eine typische Zustandsver-
schlechterung nach Überlastung, 
die oft Wochen oder Monate 
anhält.

03 Neben schweren Symptomen 
wie Herz-Kreislauf- oder  
Atemproblemen berichten viele 
Betroffene von Unverständnis bei 
Medizinern und Behörden und 
wünschen sich mehr Forschung 
und Anerkennung.
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Tages. Ob eines davon hilft – ich weiß es 
nicht. Niemand weiß es, denn die Krank-

heiten, die ich habe, sind bisher nicht ver-

standen und nur wenig erforscht.

Ich habe wie viele andere in Deutsch-

land Long Covid beziehungsweise ME/
CFS – geschätzt sind 1,5 Millionen Men-

schen hierzulande von den Krankhei-
ten betroffen, davon mehr als eine hal-
be Million von ME/CFS. Damit habe ich 
nicht nur ein massives körperliches Pro-

blem. Sondern auch ein riesiges Prob-

lem der fehlenden medizinischen Aner-

kennung – und damit einhergehend der 
nicht vorhandenen Versorgung. Obwohl 
die Pandemie nun schon seit einigen Jah-

ren abgeebbt ist (und es ME/CFS lange 
vorher gab), befinde ich mich mit diesen 
Leiden immer noch in einem Brachland 

von unwissenden Fachleuten, ahnungs-

losen Institutionen des Sozialsystems, ig-

noranten Behörden und fast vollkommen 
fehlenden Versorgungsstrukturen.

Ich bin also nicht nur (schwer) körper-

lich krank, behindert, pflegeabhängig, 
arbeitsunfähig, meist bett- oder hausge-

bunden, ich kann mich damit noch nicht 
einmal an jemanden wenden. Im Gegen-

teil, wie den meisten Betroffenen wird 
mir oft Simulantentum, fehlender Wille 
oder ein »Mindset-Problem« unterstellt.

Doch es ist gefährlich, Verzweiflung 
zu äußern. Denn dann gilt man schnell 
als psychisch labil und bekommt wiede-

rum nicht nur keine Hilfe, sondern wird 
in eine falsche Schublade gesteckt. Und 
aus dieser kommt man nur schwer wie-

der heraus.

Aber worum geht es bei diesen Erkran-

kungen überhaupt? Ganz genau versteht 
man es noch nicht, aber nach einer Virus-

infektion wie Covid-19, Grippe oder auch 
Pfeiffer-Drüsenfieber kann das Immun-

system außer Kontrolle geraten. Es rich-

tet sich dann gegen Strukturen im eige-

nen Körper wie spezielle Zellrezeptoren 

oder auch die Innenschicht der Blutgefä-

ße, die Endothelzellen.
Es gibt viele Theorien: Die Durchblu-

tung verschlechtert sich, das autonome 

Nervensystem ist dysreguliert, die Mi-

tochondrien – die Energiekraftwerke 

der Zelle – sind gestört. Letztlich läuft es 
wohl darauf hinaus, dass die Energiepro-

duktion in Muskeln, Nervenzellen und 
im Gehirn nicht mehr gut funktioniert. 
Auch die Regeneration gerät ins Stocken, 
sodass man sich immer weiter herunter-

wirtschaftet, immer weniger Energie zur 
Verfügung hat, wenn man nicht lernt, mit 
der Krankheit (und der Verzweiflung, von 
der Medizin alleingelassen zu werden) 
umzugehen. Und manchmal hilft selbst 
der beste Umgang damit nicht.

Symptome, die keiner sehen will
Die Symptome sind im ganzen Körper 

vorhanden, was logisch ist, wenn das Ner-

ven- und Gefäßsystem angegriffen ist. 
Ich habe Schmerzen in Händen, Augen, 
Kopf und Nacken, leide unter einer Mus-

kelschwäche, unter Atembeschwerden, 
kognitiven Schwierigkeiten wie Brain-

fog (dem Gefühl, keinen klaren Gedan-

ken fassen zu können) und unter Fatigue, 
einer bleiernen Kraft- und Energielosig-

keit. Ich weise Durchblutungsstörungen 
und Störungen des autonomen Nerven-
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systems auf, habe zum Beispiel Probleme 

mit dem Kreislauf, der Verdauung, der 

Herzfrequenz und dem Schlaf. Doch statt 
dass die verschiedenen Fachgebiete der 
Medizin alarmiert werden und integrativ 
nach einem Lösungsansatz suchen, be-

kommt man als betroffene Person leicht 
zu hören: »Na, wer so viele Symptome 
hat, muss sich das ja wohl einbilden.« Das 

habe ich selbst so erlebt. Erst nach und 
nach – und gegen viele Widerstände – 
setzt sich durch, dass es sich hier mitnich-

ten um eine eingebildete Schwächlings-

krankheit handelt (weil vor allem Frauen 
darunter leiden – da kann man das leicht 
unterstellen) und auch nicht um ein psy-

chosomatisches Leiden. Dennoch gibt es 

bislang keine Hilfe.
Dabei wäre es so einfach, einen kleinen 

Pulsoxymeter an den Finger der Betroffe-

nen zu klemmen – und zu sehen, dass die 
Sauerstoffsättigung schon in Ruhe oder 
spätestens bei kleinen Belastungen unge-

wöhnlich niedrig ist. Von diesem als stille 

Hypoxie bezeichneten Phänomen berich-

ten viele Patienten. Oder zu merken, dass 

der Puls bei manchen um über 30 Schläge 

pro Minute emporschnellt, wenn in eine 

aufrechtere Position gewechselt wird.

Aber es gibt keine standardisierte Di-
agnostik, keine anerkannten Therapien, 
wenig Evidenz. Die meisten Ärztinnen 
und Ärzte gehen bei ihrer Diagnostik 
nicht über ein normales Blutbild hinaus: 

TAGESDOSIS | »Täglich nehme ich 13 Medi-
kamente und Nahrungsergänzungsmittel  
ein. Ob eines davon hilft – ich weiß es nicht. 
Niemand weiß es.«
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»Tipptopp, alles in Ordnung, Sie müs-

sen sich jetzt wieder einkriegen. Lesen 
Sie nicht so viel im Internet und machen 
Sie mal wieder Sport.« Aha. Danke für 
nichts. Also machen sich viele missver-

standen, frustriert und immer ärmer auf  

die Suche nach Hilfe anderswo. Ein riesi-
ges Feld der »Alternativheilungsangebo-

te« ist aufgepoppt: teuer und nicht immer 
seriös. Doch wer will es den Betroffenen 
verdenken, dass sie sich diesen zuwen-

den – in der Medizin bekommen sie kei-
ne Hilfe, und wenn doch, dann keine Er-

stattung. Die Kosten für sogenannte Off-
Label-Versuche, also wenn Medikamente 
und Maßnahmen außerhalb der Zulas-

sung angewendet werden, müssen selbst 

getragen werden. Da ich selbst Ärztin bin, 
konnte ich zumindest viele solcher Ansät-

ze ausprobieren. Das Risiko und die Kos-

ten liegen bei mir; aktuell sind das über 
600 Euro pro Monat. Hilfsmittel werden 
einem häufig nur nach viel Aufwand be-

reitgestellt, die richtige Einordnung der 

BLOSS NICHT VERZWEIFELN | »Nach ein-
einhalb Jahren mit der Krankheit geht es  
mir besser, aber mein Alltag besteht immer 
noch zu 60 bis 80 Prozent aus Liegen.«C
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Duschen, sich im Bett aufsetzen 
oder das Haus verlassen: Eine Um-
frage unter mehr als 500 Erkrankten 
(moderat bis sehr stark betroffen) 
verdeutlicht, wie häufig verschiede-
ne Aktivitäten des täglichen Lebens 
noch ausgeführt werden können 
(von nie = 0 bis hin zu täglich = 4)

Was Betroffenen mit 
ME/CFS schwer fällt

Schweregrad der Erkrankung Häufigkeit der Aktivität
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Krankheit durch Behörden, Versicherun-

gen und Ämter ist oft gar nicht oder erst 
nach vielen Widersprüchen und Aufklä-

rungen möglich. ME/CFS ist »system-

fremd« – zu Lasten der Kranken.

Alltag im Zeitlupenmodus
Ich diktiere diese Zeilen in mein Smart-

phone – schreiben und lange tippen kann 
ich nicht mehr, zu schwierig ist die Fein-

motorik für meine Finger. Und wenn ich 
sitze, sinkt die Durchblutung in meinem 
Gehirn so stark ab, dass ich mich nicht 
lange konzentrieren kann. Für diesen Text 
habe ich in vielen Etappen mehr als drei 
Wochen gebraucht. Für die Korrekturen 
werde ich Hilfe benötigen, denn eine solch 
kleinteilige Konzentration überfordert 
mein Gehirn. Mein Gehirn, das früher am 

laufenden Band Texte produziert hat – das 

war mein Job. Selbst wenn ich nach jeder 

kognitiven Anstrengung eine mindestens 
doppelt so lange Pause mache, ist die Ge-

fahr hoch, dass ich mich überlaste.

Denn mein Antrieb, meine Kreativi-
tät, mein Wunsch, auf Missstände auf-

merksam zu machen, hat sich durch die 
Krankheit überhaupt nicht geändert. Ich 
möchte laut schreien, durch die Gegend 

rennen, alle schütteln, ellenlange bren-

nende Texte schreiben, an die Regierung 
appellieren, meine ärztlichen Kollegin-

nen und Kollegen informieren – aber es 

bleiben nur kurze Momente, in denen 
das möglich ist. Leiser und kürzer, als 
ich mich kenne. Auch viele andere Be-

troffene investieren ihre Restkraft, um 
ME/CFS sichtbar zu machen. Das Risi-
ko, sich dabei zu übernehmen, bleibt al-
lerdings – und mit den Folgen sitzt (oder 

vielmehr liegt) man dann wieder ganz 
allein da.

Nach eineinhalb Jahren mit der Krank-

heit geht es mir besser, doch mein Alltag 
besteht immer noch zu 60 bis 80 Prozent 

aus Liegen, teils im abgedunkelten Raum. 
An vielen Tagen brauche ich Gehörschutz, 
das Haus kann ich nur noch mit dunkler 
Sonnenbrille und nicht an allen Tagen ver-

lassen. Ich mache nach 30 bis 60 Sekun-

den Bewegung für zirka 30 Sekunden eine 
Pause. Damit die Durchblutung hinter-

»Alles ist schwer 
geworden. Jedes 
Vogelgezwitscher 
vor dem Fenster 
wird zu einem 
unerträglich lauten 
Gekreische«
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herkommt, meine Muskeln wieder Ener-

gie bereitstellen. Ich mache das seit vielen 
Monaten so. Auf diese Weise kann ich mei-
ne Aktivität immer wieder steigern, aber 
ein derart reglementiertes Leben macht 

keinen Spaß. Und der nächste Infekt, der 
wieder zum Rückschlag führt, kommt mit 
vier Kindern im Haus bestimmt. 

Wer mich vorher kannte, kann nicht 
nachvollziehen, dass eine so fröhliche, 
aktive und optimistische Person nun Me-

ditationen mit positiven Affirmationen 
braucht, um dieses lebendige Begrabensein 

überhaupt noch aushalten zu können. 
Bitte lesen Sie über diesen Begriff nicht 
einfach hinweg. Viele Betroffene be-

schreiben ihr Leben nun genau so: am Le-

ben zu sein, ohne lebendig zu sein.

Das unverstandene Alleinstellungs-
merkmal von ME/CFS
Alles ist schwer geworden. Nicht nur die 
körperlichen Gebrechen sind kaum zu 
ertragen: die bleischwere Fatigue, die 
nicht mit normaler Müdigkeit vergleich-

bar ist, die Reizverarbeitungsstörung, die 

jedes Vogelgezwitscher vor dem Fens-

ter zu unerträglich lautem Gekreische 
macht. Auch die Widerstände im System 
muss man ganz allein schultern. Wäre da 
nicht die immer größer werdende Com-

munity der Erkrankten, man würde wohl 
tatsächlich verzweifeln. Manche tun das 
auch. Sie nehmen sich das Leben.

Denn ME/CFS hat besondere Tücken: 
eine spezielle Form der Belastungsinto-

leranz – die sogenannte Post-exertionelle 

Malaise (PEM). Wagt man den Versuch ei-
ner Reaktivierung über die niedrigen Be-

lastungsgrenzen hinaus, droht ein Crash, 

ein körperlicher Zusammenbruch.
Das allgemeine Energieniveau ist durch 

die Krankheit ohnehin schon deutlich ge-

mindert, manchmal sogar so stark, dass 
nicht einmal mehr das Umdrehen im Bett, 

das Essen oder die basale Hygiene allein 
gelingen. Wenn man sich dann bemüht, 
dieser Situation durch Anstrengung zu 
entkommen, droht eine zeitversetzte ex-

treme Verschlechterung des Gesamtzu-

stands – manchmal für Tage, manchmal 
für Wochen, manchmal für immer.

Hilfe in der Not
Denken Sie manchmal daran, sich 
das Leben zu nehmen? Haben Sie 
keine Hoffnung mehr? Dann wen-
den Sie sich bitte an Menschen, 
die Ihnen helfen können, etwa an 
Ihren Hausarzt, niedergelassene 
Psychotherapeuten oder Psychia-
ter oder die Notdienste von  
Kliniken. Kontakte vermittelt der 
ärztliche Bereitschaftsdienst unter 
der Telefonnummer 116117.

Die Telefonseelsorge berät rund 
um die Uhr, anonym und kosten-
frei: per Telefon unter den Num-
mern 0800 1110111 und 0800 
1110222 sowie per E-Mail und im 
Chat auf der Seite www.telefon-
seelsorge.de

Der Bundesverband ME/CFS Fati-
gatio e. V. bietet eine allgemeine 
Telefonbetreuung an, um über 
ME/CFS zu informieren und Fra-
gen zu klären. Viele Informationen 
über die Erkrankung liefert auch 
die Seite der Deutschen Gesell-
schaft für ME/CFS e. V.
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Und für diese Besonderheit der Krank-

heit fehlt jedes Verständnis. Während 
man Fatigue vielleicht noch von Krebser-

krankungen kennt und eine Belastungs-

intoleranz von einer Herzinsuffizienz, so 
ist die PEM das Alleinstellungsmerkmal 
von ME/CFS. Aktivierung? Belastungs-

training? Ein fataler Rat, den Betroffene 
wie ich oft genug zu hören bekommen. So 
etwas kann, wie auch die oft empfohle-

ne »aktivierende Reha«, auf gefährliche 
Weise kontraproduktiv sein. Das macht 
den Ausweg aus der Erkrankung so ver-

dammt schwer – und die Unterstellung, 

man würde sich nur nicht genug anstren-

gen, so schmerzhaft.

Dabei liegen auch hierzu bereits ers-

te wissenschaftliche Erkenntnisse vor. 
In den Muskeln von PEM-Betroffenen 
passiert offenbar etwas anderes als bei 
Menschen, die zu Studienzwecken wo-

chenlang im Bett lagen. Die Muskeln von 
Menschen mit Long Covid und ME/CFS 
wiesen laut einem bisher nur als Preprint 

veröffentlichten Paper eine deutlich ge-

ringere Dichte an Kapillaren auf, den 

feinsten Blutgefäßen im Körper. Das deu-

tet auf eine gestörte Durchblutung hin. 

Auch die Funktion der Mitochondrien 

in den Muskelzellen war beeinträchtigt. 
Diese wiesen eine reduzierte Atmungs-

kapazität auf. Die Untersuchungen zeig-

ten zudem, dass schneller ermüdende 

Fasertypen in den Muskeln von bettlä-

gerigen ME/CFS- und Long-Covid-Pa-

tienten dominierten, während ausdau-

ernde Typ-I-Fasern bei ihnen vermin-

dert waren. Alles messbar, wenn man es 

denn sucht?

Was hilft, wenn niemand hilft
In einem PEM-Crash habe ich mehr 
Schmerzen, vor allem die Augen und Hän-

de tun dann weh, das Atmen wird schwer, 
die Kreislaufprobleme stärker. Ein Crash 
bedeutet meist viele Tage absolute Bettlä-

gerigkeit. Und immer wieder einen Ver-

lust von Hoffnung, irgendwann aus die-

»Wenn man sich bemüht, diesem Zustand durch 
Anstrengung zu entkommen, droht  

eine zeitversetzte extreme Verschlechterung – 
manchmal für Tage, manchmal für Wochen, 

manchmal für immer«
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SONNENBRILLE UND ROLLSTUHL | 
»Das Haus kann ich nur noch mit  
dunkler Sonnenbrille und nicht an 
allen Tagen verlassen«
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ser Lage herauszukommen. Ich verpas-

se dann noch mehr vom Leben, auch vom 
Familienleben, von meinen Kindern.

Ich versuche, mit dem niedrigen Ener-

gieniveau so zurechtzukommen, dass 
ich meine eigene Belastungsgrenze nicht 

überschreite und somit einen Crash ver-

meide. Diese Form des Krankheitsma-

nagements wird »Pacing« genannt. Das 

bedeutet: genaues Abwägen aller Aktivi-
täten, die Energie verbrauchen: Atmen, 
Denken, Bewegen, Sprechen, Kauen, das 
Verarbeiten von Emotionen und Reizen. 
Kann ich es mir leisten, heute noch ein-

mal die Treppe nach unten zu gehen – 

oder schaffe ich dann das Abendessen mit 
meiner Familie im Sitzen nicht mehr? 
Oder anders: Wenn ich im Rollstuhl für 45 
Minuten am Schulsommerfest der Kinder 

teilnehmen möchte, was muss ich an den 

Tagen vorher und nachher reduzieren, 
um das zu schaffen?

Manchmal möchte ich mich bei Freun-

dinnen ausweinen, aber nach den vielen 
Monaten, die ich jetzt krank bin, melden 
sich nur noch wenige sporadisch. Ich ver-

stehe das. Wenn man mich fragt, was ich 
in den letzten Tagen getan habe, sage ich 

meist: nichts. Mein Leben besteht aus dem 
Versuch, nach einem Crash über Wochen 
hinweg meine Schrittanzahl von 1000 auf  
3000 zu steigern. Spannend ist das nicht. 

Verständnis und Austausch findet man 

WENN NICHTS MEHR GEHT | »Ein Crash  
bedeutet meist viele Tage absolute Bettläge-
rigkeit. Und immer wieder einen Verlust  
von Hoffnung, irgendwann aus dieser Lage 
herauszukommen.«
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nur in der Community. Doch auch dieser 

Austausch erfordert Kraft und Aufmerk-

samkeit, die gerade bei Schwerstbetroffe-

nen nicht mehr vorhanden ist. Unter we-

niger schwer Erkrankten, die noch kom-

munizieren können, ist es vollkommen 
üblich zu fragen: Kannst du (heute) besser 

hören oder schreiben? Wie lang darf die Sprach-

nachricht maximal sein, damit sie dich nicht 

überfordert? Von einem Arzt habe ich sol-
che Fragen noch nie gehört.

WANTED: Ein System, das sich kümmert
Die meisten Ärzte und Ärztinnen schei-
nen sowieso irgendwie mit anderen Din-

gen beschäftigt zu sein. Das ist bei all den 
Anforderungen, die unser Gesundheits-

system an seine Fachleute stellt, zwar 

nachvollziehbar, aber die Forschungs- 
und Versorgungslücke bei Long Covid 

MIT DEM ROLLATOR | »Mein Leben besteht 
aus dem Versuch, nach einem Crash über 
Wochen hinweg meine Schrittanzahl von 
1000 auf 3000 zu steigern.« C
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Long Covid: Der Begriff bezeichnet gesundheitliche Beschwerden, die über die akute Krankheitsphase 
hinaus andauern – also länger als vier Wochen nach der Sars-CoV-2-Infektion. Long Covid ist als  
Überbegriff für verschiedene Verlaufsformen gängig, darunter auch Post-Covid oder ME/CFS.

Post-Covid: Nach Definition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) handelt es sich um gesundheitliche 
Beschwerden, die mindestens zwölf Wochen nach einer Sars-CoV-2-Infektion fortbestehen oder erneut 
auftreten und nicht anderweitig erklärbar sind. Der Begriff dient der medizinischen Abgrenzung innerhalb 
des Long-Covid-Spektrums und beschreibt insbesondere längerfristige oder chronische Verläufe.

Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS): Meist durch eine Virusinfek-
tion wie Covid-19 ausgelöste schwere Multisystemerkrankung. Typisch sind eine Verschlechterung der 
Symptome nach Belastung (PEM) und eine massive Energielosigkeit (Fatigue). Betroffene leiden unter 
anderem häufig unter Konzentrations- und Gedächtnisproblemen, Schlafstörungen, Herz-Kreislauf- 
Beschwerden, Schmerzen in verschiedenen Bereichen des Körpers und einer Überempfindlichkeit, etwa 
auf Licht oder Geräusche.

Fatigue: Darunter versteht man eine massive psychische und physische Kraft- und Energielosigkeit.  
Die Betroffenen sind nicht mehr in der Lage, Aktivitäten des täglichen Lebens nachzugehen. Fatigue  
tritt auch bei anderen chronischen Erkrankungen auf, etwa bei multipler Sklerose oder Krebs.  
Anders als hier verbessert sich das Symptom bei ME/CFS nicht durch Sport oder Schlaf.

Post-exertionelle Malaise (PEM): Das Kernsymptom von ME/CFS ist eine verzögerte Verschlechterung 
des Zustands oder das Auftreten neuer Symptome nach körperlicher oder geistiger Anstrengung.  
Betroffene bezeichnen das oft als Crash. Auslöser können bereits Sitzen, Stehen oder äußere Reize  
wie Licht sein. Meist tritt eine Zustandsverschlechterung 12 bis 48 Stunden nach 
der Überlastung auf und hält dann Tage bis Wochen an; in schweren Fällen ist sie dauerhaft.

Pacing: Eine Form des Krankheitsmanagements, bei der Patienten lernen, die zur Verfügung  
stehende Energie zu nutzen, ohne die eigenen Belastungsgrenzen zu überschreiten. Ziel ist es,  
eine PEM zu vermeiden.

Wichtige Begriffe rund um Long Covid
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und ME/CFS wird zu einem echten Prob-

lem. Die wenigen, die sich kümmern und 
auskennen, sind hoffnungslos überlau-

fen – die Wartelisten reichen bis 2027.
Das ist fatal. Auch viele junge Menschen 

sind betroffen, die im Arbeits- und Sozi-
alleben komplett ausfallen. Und auch im-

mer mehr Kinder und Jugendliche können 
die Schule nicht besuchen oder ihre Aus-

bildung nicht beenden. Damit ist das Gan-

ze nicht nur ein persönliches oder medi-

zinisches Problem oder privates Pech, 
sondern ein gesamtgesellschaftliches Rie-

sendilemma. Und ein drängendes.

Allerdings eines, das bisher nieman-

den groß interessiert. Obwohl sich die ge-

schätzten Kosten dieses Problems auf 63 

Milliarden Euro pro Jahr belaufen. Zum 

Vergleich: Das entspricht knapp 1,5 Pro-

zent des Bruttoinlandsprodukts und 
übersteigt wohl die Kosten, die durch 

Krebserkrankungen entstehen.
Viele Menschen mit Long Covid erho-

len sich im Lauf der Zeit wieder, doch das 

kann Jahre dauern. Bei ME/CFS hingegen 
liegt die Spontangenesungsrate laut Stu-

dien bei wenigen Prozent. Die Erkrankten 
(und die Kosten) werden also nicht einfach 
verschwinden, wenn sie weiter ignoriert 
werden. Im Gegenteil: Durch neue Infek-

tionen wird das Problem größer.
Aber die Patienten, gerade wenn sie 

schwerstbetroffen sind, können nicht 
auf dieses Problem aufmerksam machen. 
Nicht auf ihr eigenes, nicht auf das für 
die Gesellschaft. Sie liegen still und leise 
im Bett, abgeschottet von Leben und Hil-
fe, kommen nicht mehr in eine Arztpra-

xis oder in eine der wenigen spezialisier-

ten Ambulanzen, die es überhaupt gibt. 
Wer es noch ertragen kann, hört vielleicht 
eine Meditation oder einen Podcast – mit 

positiven Durchhalteparolen. Wie traurig 
es ist, dass dieser Skandal mitten in unse-

rer modernen Gesellschaft und Medizin 
stattfindet!

Was bleibt, bis sich endlich etwas än-

dert? »Ich atme ein …«, »Ich bin hoff-

nungsvoll und zuversichtlich …«, »Ich 
atme aus …« O

(Spektrum – Die Woche, 39/2025)
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THERAPIEN IM VERGLEICH

VON LIESA BAUER
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Was bei  
Long Covid 
helfen kann

Eine Infektion mit Sars-
CoV-2 kann verschiedene 
langfristige Symptome mit 
sich bringen.
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Rund 1,5 Millionen Menschen in 

Deutschland sind Schätzungen zu-

folge von Long Covid oder der schweren 
Multisystemkrankheit ME/CFS betrof-

fen. Sie leiden noch Wochen oder Mona-

te nach einer akuten Sars-CoV-2-Infekti-
on unter gesundheitlichen Beschwerden 

wie Kurzatmigkeit oder einer massiven 
psychischen und physischen Kraft- und 
Energielosigkeit, der Fatigue. Was kann 
ihnen helfen?

Ein Team um den Mediziner Shugu-

ang Gao von der Central South University 

in Changsha (China) verglich in einer im 
September 2025 veröffentlichten Meta-

analyse die Wirksamkeit von sieben viel-
versprechenden Behandlungsansätzen 

bei Long Covid: körperliches Training, 
Atemmuskeltraining, Gehirnstimulation 
(transkranielle Gleichstromstimulation), 
ergänzende Supervision einer Therapie 
über Online-Plattformen, Apps oder Te-

lefonate (Telerehabilitation), Steroid-Na-

sensprays sowie die Substanzen Palmit-

oylethanolamid und Luteolin (PEA-LUT), 
die entzündungshemmende Eigenschaf-

ten haben.

In die Analyse flossen die Daten von 
mehr als 4000 Patientinnen und Patien-

ten aus 51 randomisierten und kontrol-
lierten Studien ein, bei der die Teilneh-

menden zufällig einer Experimental- 
oder Kontrollgruppe zugeteilt worden 

waren. Alle Personen wiesen über die 
akute Krankheitsphase hinaus Sympto-

me auf – also länger als vier Wochen nach 
der Sars-CoV-2-Infektion. Long Covid 
ist als Überbegriff für verschiedene Ver-

laufsformen gängig, darunter auch ME/
CFS, die schwerste Form von Long Covid.

Vor und nach den Behandlungen 

(zum Beispiel einem Atemmuskeltrai-
ning) wurden mehrere Körperfunktio-

nen getestet, um den Erfolg der Therapie 
zu messen. Hierzu gehörten unter an-

Kurzatmigkeit, Geruchsverlust, Fatigue: Die Symptome 
von Long Covid sind vielfältig. Welche Behandlung kann 

welche Beschwerden am besten lindern?

Liesa Bauer ist Psychologin und Redakteurin für  
Psychologie, Medizin und Hirnforschung.
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derem die Herz-Lungen-Funktion, die 
körperliche Belastbarkeit (etwa mit ei-
nem Sechs-Minuten-Gehtest), das Aus-

maß an Kurzatmigkeit, der Geruchssinn 
und die Fatigue.

Die körperliche Leistungsfähigkeit 
und die Herz-Lungen-Funktion verbes-

serten sich am stärksten durch ein kör-

perliches Training – daher empfehlen es 

die Autoren als Mittel der Wahl bei die-

sen Symptomen. Ein Atemmuskeltrai-
ning verbesserte die körperliche Leis-

tungsfähigkeit und Kurzatmigkeit. Aller-

dings führten die beiden Behandlungen 
zu keinen wesentlichen Verbesserungen 
hinsichtlich Fatigue, Ängsten und De-

pressionen oder bei Lungenfunktions-

werten. Eine telemedizinische Supervisi-
on konnte die Wirksamkeit des Trainings 
dagegen steigern, etwa im Sechs-Minu-

ten-Gehtest.

Die transkranielle Gleichstromsti-
mulation ist ein Verfahren, bei dem über 

Elektroden an der Kopfhaut ein leich-

ter Strom erzeugt wird, um die neurona-

le Aktivität im Gehirn zu beeinflussen. 

Die Technik kommt als Option bei anhal-
tender Erschöpfung infrage. Eine wieder-

holte Stimulation des dorsolateralen prä-

frontalen Kortex und des primären moto-

rischen oder sensorischen Kortex linderte 

in zwei Studien die körperliche Kompo-

nente der Fatigue, nicht jedoch den allge-

meinen Fatigue-Wert.
Darüber hinaus verbesserte sich die 

Riechfähigkeit durch eine Kombination 
des körpereigenen Stoffs Palmitoyletha-

nolamid und des Pflanzenstoffs Luteolin 
(PEA-LUT), der etwa in Paprika und Sel-
lerie vorkommt. Vermutlich hemmen die 
beiden Mittel eine Entzündung des Ner-

vengewebes. Steroid-Nasensprays und 
ein Geruchstraining zeigten hingegen 

keine Effekte auf das Riechvermögen.

Eine individuell angepasste  
Therapie ist wichtig
Insgesamt war ein körperliches Training 
also das wirksamste Mittel, um die kör-

perliche Leistungsfähigkeit bei Men-

schen mit Long Covid zu verbessern, 
während die Gabe von PEA-LUT und die 

transkranielle Gleichstromstimulation 
bei bestimmten Symptomen vielverspre-

chend sind.

Die Autoren betonen, wie viele Lücken 
es noch gibt und wie wichtig es ist, weiter 

an personalisierten und symptomspe-

zifischen Behandlungsansätzen zu for-

schen. Sie halten ein Bewegungstraining 

bei vielen Patienten mit Long Covid für 
sinnvoll, es gebe aber Einschränkungen. 
Ein Teil der Betroffenen leide unter ei-
ner sogenannten Post-exertionellen Ma-

laise (PEM), die sich durch eine verzöger-

te Verschlechterung des Zustands nach 

körperlicher oder geistiger Anstrengung 
zeigt. Die PEM ist das Kernsymptom ei-
ner ME/CFS. Bei diesen Patienten füh-

ren Trainingsmaßnahmen zu einer Ver-

schlimmerung statt einer Besserung. Da-

her ist es unerlässlich, jede Behandlung 

individuell auf die jeweiligen Symptome 
abzustimmen, Interventionen zu kom-

binieren und stets engmaschig zu über-

wachen. O

(Spektrum.de, 06.11.2025)
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»Meine Hoffnung ist groß, 

VON ANNA LORENZEN

ME/CFS
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dass wir bald
wirksame Therapien haben«



D
as sogenannte Myalgische 

Enzephalomyelitis/Chroni-
sches Fatigue-Syndrom (ME/
CFS) tritt unter anderem als 

schwerste Ausprägung von Long Covid 
auf und ist damit stärker ins öffentliche 
Bewusstsein geraten. Es handelt sich um 
eine neuroimmunologische Erkrankung, 
die Millionen Menschen weltweit zu Pfle-

gefällen macht. Es gibt Hinweise darauf, 
dass Autoantikörper, die körpereigenes 
Gewebe angreifen, bei einem großen Teil 
der Patienten die Ursache der Krankheit 
sind. Trotzdem wird sie mitunter als psy-

chosomatische »Frauenkrankheit« abge-

tan. Carmen Scheibenbogen von der Ber-

liner Charité gehört zu den führenden 
ME/CFS-Expertinnen und erklärt im In-

terview, was über die Ursachen bekannt 
ist, wie sich die Versorgung in Deutsch-

land verbessern muss und welche Thera-

pien Hoffnung machen.

Frau Scheibenbogen, Sie haben sich 

der ME/CFS-Forschung gewidmet, 

lange bevor das Leiden in der Öffent-

lichkeit bekannt wurde. Mittlerweile 

weiß man, dass es sich um eine 

schwere, organische Multisystemer-

krankung handelt. Trotzdem fällt in 
dem Zusammenhang immer wieder 

der Begriff »Psychosomatik«, auch 
seitens Fachleuten. Wie ist das zu er-

klären?
Um das zu verstehen, muss man in die 
50er und 60er Jahre des letzten Jahrhun-

derts zurückblicken. Damals gab es schon 
Berichte von kleineren Ausbrüchen, etwa 
in einem Krankenhaus in London. Da es 

ME/CFS ist die 
schwerste Form von 
Long Covid und macht 
Millionen Menschen 
weltweit zu Pflegefäl-
len. Carmen Scheiben-
bogen von der Berliner 
Charité über Ursachen, 
den Versorgungsman-
gel in Deutschland  
und Hoffnung auf 
Medikamente.

Anna Lorenzen ist promovierte Neurobiologin und 
Redakteurin für Hirnforschung und Neuromedizin.
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sich bei den Betroffenen meist um Frau-

en handelte, schob man die Symptome 

schnell in die Schublade »psychisch be-

dingt«. Diese Sicht hat sich hartnäckig 
gehalten, und es wurde lange nicht an 

den Ursachen geforscht. In der medizini-

schen Ausbildung an den Universitäten 
war und ist ME/CFS kaum Thema. Auch 
fehlen bislang einheitliche Diagnosekri-
terien und Diagnosemarker. Daher fin-

den die Erkrankten bis heute oft kaum 
medizinische Versorgung. Seit der Covid-
19-Pandemie gibt es zwar langsam ein 
Umdenken. Die Vorurteile bezüglich ei-
ner psychischen oder nicht behandelba-

ren Krankheit bestehen jedoch in vielen 
Köpfen weiter.

Vor Kurzem äußerte sogar die  
Deutsche Gesellschaft für Neurologie 

(DGN) Zweifel daran, dass es sich 
überhaupt um eine primär somati-

sche Erkrankung handelt – und for-

dert einen stärkeren Fokus auf psy-

chosomatische Konzepte. Was halten 
Sie von dieser Stellungnahme?

Für die Betroffenen ist sie ein Schlag ins 
Gesicht. Sie fühlen sich nicht ernst ge-

nommen in der Schwere ihrer Erkran-

kung. In den letzten Jahrzehnten wurden 
viele Behandlungen auf Basis des psy-

chosomatischen Konzepts empfohlen. 

Das hat gar nicht geholfen, im Gegenteil. 

Zu nennen ist etwa die abgestufte Bewe-

gungstherapie, nach der es den Patien-

ten teilweise deutlich schlechter geht als 

zuvor. Die Stellungnahme ist auch des-

halb so problematisch, weil es sich bei der 

DGN um eine so wichtige, große Fach-

gesellschaft handelt, die sowohl klinisch 
als auch wissenschaftlich viel Expertise 
für diese Erkrankung hätte. Und es han-

delt sich dabei nun einmal um eine neu-

rologische Krankheit, wie sie die WHO 
bereits 1968 eingestuft hat. Die Aussagen 
der DGN sind auch nicht evidenzbasiert, 
sie berücksichtigen nicht den aktuellen 
Wissensstand der internationalen For-

schung.

Sie wollen trotzdem in den Dialog  

mit der DGN gehen?
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CARMEN SCHEIBENBOGEN | Die Hämatoon-
kologin und Internistin Carmen Scheibenbo-
gen ist Professorin für Immunologie an der 
Berliner Charité. Sie gehört zu den wenigen 
Fachleuten in Deutschland, die auf die  
Erforschung und Behandlung von ME/CFS 
spezialisiert sind. An der Charité leitet  
sie die Immundefekt-Ambulanz sowie das  
Fatigue-Centrum. Gemeinsam mit ihrem 
Team initiiert sie Forschungsprojekte und 
erste Therapiestudien sowie wegweisende 
Versorgungsstrukturen.
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Ja, denn ein Dialog ist immer richtig und 

wichtig. Auch gibt es kritische Stimmen 
aus der Gesellschaft selbst. Wir als Deut-

sche Gesellschaft für ME/CFS werden uns 

bald mit dem Vorstand der DGN austau-

schen. Ich sehe hier eine große Chance. 
Letztendlich wären die Neurologen per-

fekt aufgestellt, um die Patienten zu ver-

sorgen. Es gibt eine Reihe vergleichbarer 
komplexer Krankheitsbilder wie ME/CFS 
in der Neurologie. Außerdem sind einige 
der Medikamente, die wir heute als poten-

ziell wirksam einstufen, bereits bei mul-
tipler Sklerose zugelassen. An der Charité 
arbeiten wir daher seit vielen Jahren sehr 
eng mit den Neurologen zusammen.

Was bedeutet die Stellungnahme in 

Hinblick auf staatliche Förderungen? 
Viele der Patientinnen und Patienten ha-

ben Sorge, dass Forschungs- und Thera-

piestudien, die sich auf neuroimmuno-

logische Mechanismen fokussieren, nun 
als weniger relevant eingeordnet wer-

den. Wir von der Deutschen Gesellschaft 
für ME/CFS haben sehr schnell ein State-

ment veröffentlicht, um unseren Stand-

punkt vor dem Hintergrund des interna-

tionalen Wissensstands darzulegen. Ich 
hoffe daher, dass die DGN-Stellungnah-

me die Politik nicht maßgeblich beein-

flussen wird.

Sie sind also optimistisch, dass sei-

tens des Bundesministeriums für 
Forschung, Technologie und Raum-

fahrt (BMFTR) weitere Gelder in die 
Forschung fließen werden?
Dorothee Bär hat mehrfach und deutlich 

gesagt, wohin die Förderung gehen soll – 

zuletzt in der »Hightech Agenda Deutsch-

land«. Sie hat klar benannt, dass vor al-

lem die Erforschung von Krankheiten wie 
ME/CFS dringend weiterentwickelt wer-

den muss. Es sollen moderne technische 
Methoden finanziert werden, in der Bio-

logie etwa Genomik, Proteomik, Tran-

skriptomik und so fort, sowie die künstli-
che Intelligenz, wie wir sie bereits an der 

Charité einsetzen. Wir hoffen sehr, dass 
das jetzt so umgesetzt wird.

Um nochmal auf die Kritik der DGN 
im Detail einzugehen: Es sei »nicht 
davon auszugehen, dass immunologi-

sche Faktoren eine entscheidende 

Rolle bei ME/CFS spielen«. So deute 
etwa der Name ME zwar auf Entzün-

dungen des Hirns und des Rücken-

marks hin, diese seien in aller Regel 

aber nicht nachweisbar. 

Die Sache mit dem Namen – das ent-

facht immer wieder Diskussionen. Vie-

»Für die Betroffenen ist die 
Stellungnahme ein Schlag ins Gesicht«
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le solcher Krankheitsbegriffe sind his-

torisch bedingt, wie bei der multiplen 

Sklerose: Der Name bedeutet einfach 
»viele Narben«. Auf  der Ebene führt die 
Diskussion also nicht weiter. Und dass 
man bei ME/CFS keine Entzündungen 
im Gehirn sieht, ist widerlegt. Zu nen-

nen wäre hier etwa eine aktuelle Ver-

öffentlichung von Akiko Iwasaki von 
der Yale University. Das Team hat die 

Hirnflüssigkeit von Betroffenen unter-

sucht und fand bei allen erhöhte Zyto-

kine und Matrix-Metalloproteinasen, 
also Entzündungsmarker. Und in einer 
noch nicht publizierten Studie hat Jar-

red Younger von der University of  Ala-

bama at Birmingham mittels PET-Scan 
die Stoffwechselaktivität im Gehirn der 
Patienten untersucht und klare Anzei-

chen für Entzündungen in mehreren 
Hirnarealen gefunden.

Also scheint sich ME/CFS durchaus 

bereits objektiv beschreiben zu las-

sen. Welche Befunde gibt es noch?

Studien finden immer wieder einen Zu-

sammenhang zwischen ME/CFS und Au-

toantikörpern, also Proteinen des Immun-

systems, die sich gegen körpereigenes Ge-

webe richten. Besonders eindrücklich 
sind Arbeiten aus Yale und Amsterdam, 

bei denen Autoantikörper von ME/CFS- 
und Post-Covid-Patienten auf Mäuse 
übertragen wurden. Die Tiere entwickel-
ten daraufhin sehr ähnliche Symptome. 
Außerdem ist gerade eine große geneti-
sche Studie erschienen, bislang ebenfalls 

nur im Preprint. Hier fanden sich beson-

dere Genvarianten bei ME/CFS – und vie-

le betreffen immunologische und neuro-

logische Funktionen. Sie gehen einher mit 
einem erhöhten Risiko für Autoimmuni-
tät und einer verminderten Infektabwehr 
sowie mit neurologischen Signalverän-

derungen. Das passt genau zu dem neu-

roimmunologischen Krankheitskonzept, 
das wir und viele andere Wissenschaftler 
haben. Dank der Forschungsförderung im 
Zuge der Pandemie gibt es einen rasanten 

Zuwachs an Erkenntnissen.

Kurz erklärt: 
Autoantikörper
Viren können die Bildung von 
Antikörpern provozieren, die 
sich gegen Eiweiße des eige-
nen Körpers richten – soge-
nannte Autoantikörper. Insbe-
sondere Sars-CoV-2 hat diese 
Eigenschaft. Grund hierfür sind 
zwei seiner Proteasen. Beide 
Enzyme braucht das Virus, um 
sich in Wirtszellen zu vermeh-
ren. Sie wirken wie Scheren, die 
bestimmte Proteinketten von 
Sars-CoV-2 zerlegen. Dafür 
suchen die Enzyme nach Ziel-
sequenzen. Diese Sequenzen 
kommen aber auch in mensch-
lichen Proteinen vor. Werden 
diese durch die Virusenzyme 
zerschnitten, so erkennt das 
Immunsystem diese fälschli-
cherweise als fremdartig und 
reagiert mit der Bildung von 
Autoantikörpern. Die Reaktion 
kann später in eine chronische 
Entzündung und eine Autoim-
munerkrankung übergehen.

25

https://academic.oup.com/jimmunol/article/214/7/1539/8133211
https://academic.oup.com/jimmunol/article/214/7/1539/8133211
https://academic.oup.com/jimmunol/article/214/7/1539/8133211
https://www.youtube.com/watch?v=wuzmYJxM-r0
https://www.youtube.com/watch?v=wuzmYJxM-r0
https://www.youtube.com/watch?v=wuzmYJxM-r0
https://www.youtube.com/watch?v=wuzmYJxM-r0
https://www.youtube.com/watch?v=wuzmYJxM-r0
https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2024.06.18.24309100v1
https://www.biorxiv.org/content/10.1101/2024.05.30.596590v1
https://www.science.org/content/article/possible-genetic-clues-me-chronic-fatigue-syndrome-identified-massive-study
https://www.science.org/content/article/possible-genetic-clues-me-chronic-fatigue-syndrome-identified-massive-study
https://www.science.org/content/article/possible-genetic-clues-me-chronic-fatigue-syndrome-identified-massive-study
https://www.science.org/content/article/possible-genetic-clues-me-chronic-fatigue-syndrome-identified-massive-study


Bei ME/CFS findet man auch Verän-

derungen in den Mitochondrien, also 

den Kraftwerken der Zellen, sowie 
zerebrale Durchblutungsstörungen 
und Muskelschäden. Wie hängt das 
alles zusammen?
Das ist in der Tat eine wichtige Frage. 

So müssen die vielen einzelnen Befun-

de natürlich am Ende zusammenpassen, 
sonst hat man die Erkrankung nicht ver-

standen. Ich habe gemeinsam mit einem 

Pharmakologen, Professor Klaus Wirth, 
der viel Erfahrung mit autonomer Steue-

rung der Durchblutung hat, versucht, die 
Befunde aus der Forschung in ein umfas-

sendes Krankheitsmodell einzuordnen.

Das wäre?
Im Fokus unserer Forschung stehen Au-

toantikörper, die an Stressrezeptoren 
binden. Diese Stressrezeptoren sorgen 

unter anderem dafür, dass sich bei Be-

lastung die Blutgefäße weiten. Die Steu-

Häufige Symptome bei ME/CFS
Typisch für die Erkrankung ist die sogenannte post-exertionelle Malaise (PEM), eine zeitlich verzögerte
Verschlechterung der Symptome nach Anstrengung, die meist Tage oder Wochen anhält, sowie die damit
einhergehende Fatigue, eine massive Kraft- und Energielosigkeit, die sich auch nicht durch Schlaf oder Sport bessert.
Darüber hinaus kommen laut einer Umfrage unter mehr als 600 Menschen mit ME/CFS-Diagnose folgende
Symptome häufig vor.

kognitive Probleme (z.B. Brainfog*, Wortfindungsstörungen) 91%

Muskelbeschwerden (z.B. Schmerzen, Zuckungen, Krämpfe) 89%

Schlafstörungen (z.B. veränderter Tag-Nacht-Rhythmus, Durchschlafstörung) 88%

Überempfindlichkeit (z.B. auf Licht, Geräusche, Gerüche, Berührung) 86%

Herz-Kreislauf-Beschwerden (z.B. Herzrasen, Blutdruckschwankungen, Schwindel) 84%

Temperaturregulationsstörungen (z.B. Kältegefühl, Hitzewallungen) 81%

grippeähnliche Symptome (z.B. Frösteln, starkes Krankheitsgefühl) 79%

Unverträglichkeit von hohen oder niedrigen (Außen-)Temperaturen 74%

Magen-Darm-Beschwerden (z.B. Blähungen, Durchfall, Darmkrämpfe) 72%

Kopfschmerzen (z.B. stechend) 71%

Atembeschwerden (z.B. beim Treppensteigen oder längerem Sprechen) 68%

Sehstörungen (z.B. unscharfes Sehen, Tunnelblick, Zickzacklinien) 65%

Unverträglichkeit von Nahrungsmitteln, Medikamenten, Chemikalien 62%

erhöhte Infektanfälligkeit mit verlängerten Genesungsphasen 48%

Beschwerden der Harn- und Geschlechtsorgane (z.B. plötzlicher Harndrang) 42%

Symptome Prozent

Häufigkeit von regelmäßigen Symptomen (neben PEM und Fatigue) bei mehr als 600 Erwachsene mit ME/CFS-Diagnose; *Brainfog: das Gefühl, keinen klaren
Gedanken mehr fassen zu können.
Tabelle: Spektrum der Wissenschaft • Quelle: Habermann-Horstmeier, L: Das Handbuch ME/CFS, 2025; Habermann-Horstmeier, L., Horstmeier,
L.M.: Prävention und Gesundheitsförderung 10.1007/s11553-023-01098-5, 2025
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erung des autonomen Nervensystems ist 
bei ME/CFS gestört, das weiß man schon 
lange: So schlägt das Herz zu schnell, die 
Durchblutung wird bei Belastung nicht 

angepasst. Eine mögliche Ursache könn-

ten solche Autoantikörper sein, die sich an 

den Beta-2-Rezeptor heften. Wir konn-

ten zeigen, dass der Rezeptor dadurch 
nicht mehr richtig funktioniert, und das 
könnte auch dazu führen, dass zu wenig 
Blut im Gehirn und bei der Muskulatur 
ankommt. Das würde tatsächlich das ge-

samte Krankheitsbild erklären.

Passt das zu dem Kernsymptom  
von ME/CFS, der post-exertionellen 
Malaise, dem Crash nach einer  

Belastung?

Ganz wichtig sind hier die aus Muskel-
biopsien gewonnenen Erkenntnisse der 
letzten zwei Jahre. Ihnen zufolge sind die 

Mitochondrien in den Muskeln der Be-

troffenen verändert. Ihre Leistung ist ver-

mindert und sie stellen nicht genug Ener-

gie bereit. Die unzureichende Durchblu-

tung kann auch hier die Ursache sein. 
Denn Mitochondrien erzeugen Energie 
mithilfe von Sauerstoff und Wasserstoff. 
Wenn dieser Prozess nicht stattfinden 
kann, weil zu wenig Sauerstoff bei Be-

lastung in die Muskeln gelangt, wird der 
Zucker so abgebaut, dass mehr Protonen 
entstehen. Der Muskel wird in der Fol-
ge sauer, es kommt zu einer Überladung 
mit bestimmten Salzionen. Das muss der 

Muskel schnell korrigieren, sonst wird er 

geschädigt. Er kann das aber nur, wenn er 
Energie hat. Ohne sie setzt er selbst gewis-

se Faktoren frei, um die Durchblutung zu 
verbessern. Er schreit förmlich nach Sau-

erstoff und die freigesetzten Stoffe kön-

nen auch Schmerzen auslösen. Das er-

klärt auch die zeitliche Verzögerung des 
Crashs nach einer Belastung und warum 

dann der ganze Körper schmerzt. Man-

che entwickeln sogar leichtes Fieber.

Also beruhen die Muskelschäden 
nicht einfach auf einem Bewegungs-

mangel, wie oft behauptet?
Richtig. Das hat eine Amsterdamer Ar-

beitsgruppe um Rob Wüst widerlegt. Das 
Team hat die Muskeln von ME/CFS-Be-

troffenen punktiert, bevor und nachdem 

»Eine der Patientinnen war 35 Jahre lang an ME/CFS 
erkrankt und ist mittlerweile weitgehend genesen«
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sie einer Belastung ausgesetzt waren. Die 

Auswertung der Biopsien ergab Schäden 
in der Muskulatur. In einer zweiten Stu-

die wurden die Muskeln von gesunden 
Menschen, die sechs Wochen im Bett ge-

legen hatten, mit denen der Patienten 

verglichen. Nur bei den Gesunden zeig-

te sich ein deutlicher Muskelschwund. 
Somit konnte Wüst beweisen, dass ME/
CFS nicht einfach eine Folge von Inaktivi-
tät ist. Er hat auch gezeigt, dass die Gefä-

ße bei den Betroffenen verengt sind und 
ihre Membranen verdickt. Das wiederum 
könnte die Folge von chronischen Ent-

zündungen sein, möglicherweise durch 

Sars-CoV-2.

Sind diese Vorgänge unabhängig da-

von, ob sich das Virus noch im Körper 
befindet?
Das ist eine wichtige Forschungsfrage. 

Man weiß, dass bei einigen Menschen 
Sars-CoV-2 noch längere Zeit nach der 
Infektion zu finden ist, zum Beispiel im 
Darmgewebe. Wir haben dazu auch eine 
Studie gemacht, konnten das charakte-

ristische Spike-Protein des Virus bei ME/
CFS jedoch nur noch bei etwa zehn Pro-

zent nachweisen – genauso wie bei den 

gesunden Kontrollen. Es gab zudem zwei 
randomisierte US-Studien zu Paxlo-

vid, einem antiviralen Medikament. Den 
Long-Covid-Patienten ging es aber nicht 
besser, wenn sie es eingenommen haben. 

Diese Befunde sprechen dagegen, dass 

eine anhaltende Virusinfektion die Sym-

ptome auslöst. Wenn der Erreger in den 
Gefäßen war und diese entzündet sind, 
dann könnte es einfach sehr lange dau-

ern, bis das ausheilt, und auch Folgeschä-

den sind möglich.

Also könnte ME/CFS zu bleibenden 
Schäden führen, die nicht mehr rück-

gängig zu machen sind?
Ich würde sagen, meistens nein. Dazu 

gibt es inzwischen auch Daten aus Be-

handlungsstudien. Eine der Patientin-

nen aus einer norwegischen Studie war 

35 Jahre lang an ME/CFS erkrankt und 
ist nach einer Behandlung fast vollstän-

dig genesen.

Erzählen Sie uns mehr über diese 
Therapieansätze. Worum handelt  
es sich dabei?
Die vielversprechendsten Ansätze basie-

ren auf monoklonalen Antikörpern, die 
sich gegen Zellen richten, die Autoanti-
körper produzieren – also gegen B- oder 
Plasmazellen. Dazu gab es vor über zehn 
Jahren bereits eine Pionierstudie aus 

Norwegen mit dem Wirkstoff Rituxi-
mab. Viele der damit Behandelten spra-

chen gut darauf an und manche auch 

anhaltend; sie waren teilweise komplett 
geheilt. Leider kam dann die klinische 
multizentrische Studie zu einem negati-

ven Ergebnis.

Weiß man warum?
Das hatte viele Gründe. Zum einen war 
vermutlich die Dosis nicht ausreichend, 
zum anderen verfügten vier der Zent-

ren über weniger Erfahrung und haben 
möglicherweise nicht die richtigen Pa-

tienten eingeschlossen. Heute gibt es ef-

fektivere B-Zell-Antikörper mit weniger 
Nebenwirkungen. Zudem geht man ei-
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nen Schritt weiter und entfernt gleich die 

Plasmazellen, also die reifen B-Zellen.

Gibt es hier bereits publizierte  
Ergebnisse?
Die Norweger haben dazu im Juli eine 

erste Studie veröffentlicht. Sie behan-

delten zehn ME/CFS-Patientinnen in ei-
ner Pilotstudie mit einem bereits zuge-

lassenen Antikörper gegen Plasmazel-
len. Sechs der Frauen haben sehr gut und 

schnell darauf angesprochen und fünf  
von ihnen sind tatsächlich weitestgehend 
genesen. Darunter auch die erwähnte Pa-

tientin, die schon seit 35 Jahren erkrankt 
war. Jene vier, denen es nicht besser ging, 
haben eines gemeinsam: Sie haben un-

ter der Therapie deutlich weniger natür-

liche Killerzellen entwickelt, die es für die 
Wirksamkeit des Medikaments braucht. 
Das ist leider eine der Einschränkungen.

Bei ME/CFS scheint es ja grundsätz-

lich so zu sein, dass die erprobten 
Mittel nicht für alle Betroffenen ge-

eignet sind. Es gibt also klinische Sub-

gruppen?
Wir wissen inzwischen recht gut, dass es 
Untergruppen gibt. Zum Beispiel hat Aki-
ko Iwasaki klar gezeigt, dass es im Gehirn 
zwei unterschiedliche Entzündungsmus-

ter gibt. Wir von der Charité arbeiten seit 
drei Jahren in einem Verbundprojekt da-

ran. Hier schauen wir uns unter anderem 
die Immunzellen im Blut der Patienten 

an. Zwar finden sich bei allen entzündli-
che Muster, es zeigen sich jedoch auch bei 

uns zwei Untergruppen. Interessanter-

weise sind die Muster unabhängig davon, 
ob die Menschen infolge einer Infektion 
mit dem Epstein-Barr-Virus oder Sars-
CoV-2 erkrankt sind.

Also muss sich die Therapie  
entsprechend daran ausrichten?
Birgit Sawitzki vom Berlin Institute of  
Health beschäftigt sich mit den autoim-

munologischen Profilen von ME/CFS-
Betroffenen und fand bei einem Teil von 
ihnen Muster im Blut, die wir so ähnlich 

»Wir haben deutliche 
Hinweise darauf, 

dass Autoantikörper 
die Ursache der 
Erkrankung bei 

einem großen Teil 
der Patienten sind«
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auch bei anderen Autoimmunerkran-

kungen sehen. Dabei handelt es sich um 
bestimmte Veränderungen in den B-Zel-

len, aber auch in solchen T-Zellen, die B-

Zellen aktivieren. In unserer Studie ha-

ben drei Viertel der Erkrankten auf eine 
Immunadsorption angesprochen, bei der 

man Autoantikörper aus dem Blut ent-

fernt – und nur diese Subgruppe hatte das 

besagte Muster. Also, ja: Wir haben ver-

schiedene medizinische Cluster bei ME/
CFS, und im nächsten Schritt muss die 

Behandlung danach ausgerichtet werden. 

Es werden momentan auch andere The-

rapien geprüft, etwa solche, die sich ge-

gen Entzündungen richten. Das ist alles 
eigentlich nicht überraschend. Bei mul-

tipler Sklerose gibt es ebenfalls immu-

nologische Subtypen, die unterschiedlich 

auf Behandlungen ansprechen.

Welche weiteren Behandlungsansätze 
erproben Sie an der Charité aktuell?
Wir haben 2022 eine Studienplattform 
aufgebaut, die NKSG (Nationale Klinische 

Studiengruppe), die vom Bund gefördert 

wurde. Hier kombinieren wir Forschung 
mit Therapiestudien und haben verschie-

dene Behandlungsoptionen ausprobiert: 
etwa Immunadsorption und hochdosier-

tes Prednisolon, um Entzündungen zu 
bremsen. Außerdem testen wir ein Me-

dikament namens Vericiguat zur besse-

ren Durchblutung sowie die hyperbare 

Sauerstofftherapie. Begleitend dazu ha-

ben wir alle Teilnehmenden umfangreich 

untersucht. Wir verglichen Blutmarker 
vor und nach den Behandlungen, außer-

dem haben wir eine Gefäßdiagnostik und 
funktionelles MRT des Gehirns durchge-

führt. Dabei haben wir viel gelernt und 
die Resultate auf unserer internationa-

len ME/CFS-Konferenz im Mai 2025 vor-

gestellt. Wir konnten etwa nachweisen, 
dass es bei ME/CFS funktionelle Verän-

derungen im Gehirn gibt, die sich unter 

der Sauerstoffhochdrucktherapie nor-

malisieren. Die Ergebnisse haben wir ge-

rade zur Veröffentlichung eingereicht.

Wie sieht so eine Sauerstoffhoch-

drucktherapie aus?

Hierbei wird reiner Sauerstoff in einer 
Überdruckkammer eingeatmet. Dazu 
gibt es bereits kontrollierte Studien bei 
Long Covid. Sie zeigen, dass sich vor al-
lem die Kognition und die Fatigue anhal-

tend bessern. Wir an der Charité haben 
das mit ME/CFS-Erkrankten durchge-

führt. Dabei ging es um die Frage: Können 
Schwerstbetroffene überhaupt wieder-

holt für mehrere Wochen in die Druck-

kammer – und wenn ja, hilft das? Ein 
Drittel zeigte tatsächlich klare Verbes-

serungen in der körperlichen Leistung, 
der Fatigue und Denkfähigkeit. Objekti-
ve Messungen sollen nun klären, für wen 
genau sich das eignet. Denn zwei Drit-

tel sprachen nicht so gut darauf an. Auch 
gibt es noch keine Langzeitdaten. 

Eine Hoffnung war ja auch, dass Nal-

trexon (LDN) und Aripiprazol (LDA), 
welche das Immunsystem beeinflus-

sen, bei ME/CFS helfen könnten.  
Wie sieht es damit aus?
Zu LDN liegen drei Studien vor, die al-
lerdings keine Kontrollgruppen hatten. 
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Aktuell laufen zwei randomisiert kon-

trollierte US-Studien. Im Fachmagazin 

»PNAS« erschien eine Arbeit der Har-

vard University mit Erfahrungsberich-

ten von 4000 Betroffenen. Sie kommt 
zu dem Ergebnis, dass das Mittel bei vie-

len wirkt und nebenwirkungsarm ist. Das 
Bundesinstitut für Arzneimittel und Me-

dizinprodukte hat LDN auf die Liste der 
empfohlenen Off-Label-Medikamente 
für Long Covid genommen. Zu LDA gibt 
es weniger Daten. Es sieht aber so aus, als 
gäbe es hier mehr Nebenwirkungen.

Manche Stoffe wie Oxalacetat zielen 
darauf ab, die Funktion der Mito-

chondrien zu verbessern. Wie ist die 

Datenlage?

Zu Oxalacetat gibt es zwei Studien, davon 
eine mit einer Placebokontrolle bei Long-
Covid- und ME/CFS-Patienten. Auch hier 
verbesserten sich Fatigue und Kogniti-
on. Allerdings ist das Mittel sehr teuer, da 
es speziell verkapselt werden muss. Ich 
würde es daher in Anbetracht der einge-

schränkten Datenlage nicht empfehlen.

Gibt es Alternativen dazu?
Ja, es existieren andere Mittel, die die 

Funktion der Mitochondrien verbessern 
können. Zum Beispiel gibt es Daten aus 
kleinen Studien mit Carnitin oder Alpha-
Ketoglutarat. Das Letztere wurde bereits 

bei anderen Erkrankungen untersucht. 
Möglicherweise hat es eine ähnliche Wir-

kung wie Oxalacetat, ist jedoch deutlich 

günstiger. Aber bei solchen Therapien 
gibt es noch viele Fragezeichen.

Manchmal hört man auch von  
Nikotinpflastern zur Behandlung.
Zu Nikotinpflastern gibt es fast nur Da-

ten von Patientenberichten. Das liegt 
wohl auch daran, dass sie frei verkäuf-

lich sind. Die Berichte sind sehr hetero-

gen. Die größte Analyse dazu gibt es bei 
Health Rising. Einigen Betroffenen geht 
es damit deutlich besser, anderen sogar 

schlechter oder sie zeigen nur eine kurz-

fristige Besserung.

Der bisher vielversprechendste  
Ansatz basiert also auf Autoanti- 

körpern?

»Das wird das gesamte Feld verändern, dann 
werden auch die Zweifler still sein«
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Wir haben deutliche Hinweise darauf, 
dass Autoantikörper bei einem großen 
Teil der Patienten die Ursache der Krank-

heit sind. Das ist nicht überraschend, 

man kennt das auch von rheumatischen 
Erkrankungen oder multipler Sklerose. 
Hierfür sind schon viele Medikamente 
zugelassen. Diese müssen wir jetzt noch 

in Studien zu ME/CFS prüfen und dann 
hätten wir für zahlreiche Betroffene eine 
sehr wirksame Behandlung.
Gerade haben wir eine neue Förderung 

beantragt beim BMFTR, da wir mehre-

re monoklonale Antikörper prüfen wol-
len. Diese entfernen entweder B-Zellen 

oder Plasmazellen für eine gewisse Zeit 
aus dem Blut. Wir möchten das wieder 
mit Biomarker-Untersuchungen beglei-
ten. Wenn wir die Förderung bekommen, 
dann können wir das alles recht schnell 
umsetzen. Und danach kommt die Zulas-

sungsstudie. Hierfür haben wir uns ange-

schaut: Wo gibt es Potenzial in Deutsch-

land, welche Firmen stellen entsprechen-

de Medikamente bereits her? Infrage 
kommen etwa Sanofi oder Neuraxpharm. 

Mehr als eine halbe Million Menschen mit ME/CFS in Deutschland
Rund 650 000 Menschen sind im Jahr 2024 in Deutschland an ME/CFS erkrankt, Tendenz steigend. Die Grafik zeigt
die geschätzte Häufigkeit der Krankheit im Vergleich zu anderen chronischen Erkrankungen. Von rheumatoider
Arthritis oder Morbus Parkinson sind hierzulande zum Beispiel ähnlich viele Menschen betroffen wie von ME/CFS.
Multiple Sklerose ist als häufigste Autoimmunerkrankung des Zentralnervensystems deutlich seltener.

0%

0,2%

0,4%

0,6%

0,8%

1%

ME/CFS rheumatoide Arthritis Morbus Parkinson multiple Sklerose HIV/Aids
Prävalenz in Prozent 
Für die rheumatoide Arthritis wurde ein Mittelwert der geschätzten Prävalenz von 0,5% bis 0,8% angegeben.
Grafik: Spektrum der Wissenschaft • Quelle: nach Habermann-Horstmeier, L: Das Handbuch ME/CFS, 2025, mit frdl. Genehmigung von Lotte
Habermann-Horstmeier. Daten: Daniell, J. et al.:The rising cost of Long COVID and ME/CFS in Germany, 2025 (ME/CFS), Dammertz, L. et al.:
10.20364/VA-22.01, 2022 (Morbus Parkinson), RKI: HIV/AIDS in Deutschland – Eckdaten der Schätzung, 2021(HIV/AIDS), Holstiege, J. et. al.:
0.20364/VA-17.09, 2017 (MS), Zink, A. et al.: Themenheft 49, 2010 (rheumatoide Arthritis)
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Wir hoffen, mit ihnen gemeinsam die Zu-

lassungsstudien machen zu können.

In der Vergangenheit waren die  

Pharmafirmen bei ME/CFS ja eher 
zurückhaltend.
Ja. Sicher ist ein Grund, dass man zu we-

nig wusste und Medikamentenstudi-
en inzwischen so teuer sind. Daher ha-

ben wir dem BMFTR ein entsprechen-

des Förderprogramm vorgeschlagen. Es 
gibt außerdem eventuell Möglichkeiten, 
die Zulassung regulatorisch zu erleich-

tern, denn das Prozedere ist heutzutage 

sehr aufwändig. Das gibt uns Hoffnung, 
in wenigen Jahren die Medikamente zur 
Zulassung zu bringen. Wir haben zudem 
Unterstützung von privaten Spendern 
und Stiftungen, sodass wir eine weitere 
Studie sogar selbst finanzieren können.

Sie sind also optimistisch, dass bald 
effektive Behandlungen für ME/CFS 
verfügbar sein werden?
Meine Hoffnung ist groß. Wenn das alles 
so funktioniert, wird es in wenigen Jah-

ren für einen relevanten Teil der Patien-

ten wirksame Therapien geben. Das wird 
das gesamte Feld verändern – dann wer-

den auch die Zweifler still sein und hof-

fentlich die Neurologen in die Versorgung 

mit einsteigen.

Warum sind die Neurologen  
so wichtig?
Die Diagnostik der ME/CFS ist sehr um-

fangreich, das ist eigentlich nichts für 
den Hausarzt – ähnlich wie bei multip-

ler Sklerose. Die Neurologen wären ide-

al geeignet, um die Diagnose zu stellen 

und die Patienten zu behandeln. Laut 

den neuen Richtlinien des Gemeinsamen 
Bundesausschusses (GBA) spielen die 
Hausärztinnen und Hausärzte die zent-

rale Rolle. Demnach müssten diese aber 

auch in der Lage sein, in entsprechende 

Spezialambulanzen zu überweisen. Aber 
die gibt es bislang kaum. Da sind in ers-

ter Linie eigentlich die Neurologen ge-

fragt, ME/CFS ist nach dem ICD ja auch 
eine neurologische Erkrankung. Was bis-

lang ebenfalls fehlt, ist eine medizinische 

Fachgesellschaft, die sagt: Das ist meine 
Erkrankung, darum kümmere ich mich, 
da schreibe ich Leitlinien, da bin ich poli-

tisch aktiv.

Sie erproben in Berlin bereits  
ein Versorgungsmodell mit den  

niedergelassenen Hausärzten.
In unserem Projekt namens PAIS CARE 

bauen wir in Anlehnung an die GBA-
Richtlinien die Versorgungsstrukturen 
auf. Sie bestehen aus einem Netzwerk 
von 100 Arztpraxen und den Hochschul-
ambulanzen der Charité. Der Hausarzt 
macht erst einmal die Diagnostik, und 
jene Patienten, die schwerer krank sind 
oder bei denen ein Verdacht auf ME/
CFS besteht, können schnell an die Cha-

rité überwiesen werden. Die Spezialam-

bulanz behandelt dann zusammen mit 

den Hausärztinnen und -ärzten. So soll-
te es eigentlich sein. Wir haben eine För-

derung vom Bundesministerium für Ge-

sundheit, um das zu evaluieren und he-

rauszufinden, wie das in der Breite am 
besten umgesetzt werden kann.
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Solange es nicht ausreichend Spezial-

ambulanzen in Deutschland gibt – 

woran können sich Hausärzte bei der 
Versorgung ihrer ME/CFS-Patienten 
orientieren?
Wir haben in der Deutschen Gesellschaft 
für ME/CFS einen umfassenden Praxis-

leitfaden erstellt – eine Anleitung von der 
Diagnostik bis zur Therapie. Dieser er-

setzt nicht die Spezialambulanz, aber er 

befähigt jeden Arzt, seine Patienten zu 
versorgen. Vieles wird in der Breite so 
schon angewendet, jeder Allgemeinme-

diziner kennt sich aus mit der Behand-

lung von Schmerzen, Kreislaufproble-

men, Schlafstörungen, also den Einzel-
symptomen. Hierfür gibt es bereits viele 
Medikamente. Das kann zumindest die 
Symptome lindern und eine gewisse Ver-

besserung bringen. Passend dazu hat die 

Österreichische Gesellschaft für ME/CFS 
einen Leitfaden für die Pflege veröffent-

licht. Für die Schwerstbetroffenen, die 
nicht mehr zu einem Arzt kommen kön-

nen, bieten wir an der Charité eine digi-

tale Fallkonferenz mit Allgemeinmedizi-
nern, Neurologen und Immunologen an, 

die fallspezifische Handlungsempfeh-

lungen geben. Von solchen Fallkonferen-

zen bräuchte man sehr viel mehr.

Zum Schluss: Solange es noch keine 

Heilung von ME/CFS gibt, ist die Fra-

ge der Prävention umso dringlicher. 
Was kann man tun, um sich vor 

schweren Long-Covid-Verläufen zu 
schützen? Welche Rolle spielen etwa 
Impfungen oder Medikamente?
Die Impfung verringert das Risiko für 
Long Covid um etwa 50 Prozent. Wenn 
man schon erkrankt ist, gibt es vielver-

sprechende Daten für Metformin, die aus 
einer großen, kontrollierten Studie kom-

men. Es senkt den Blutzuckerspiegel und 

wird eigentlich bei der Behandlung von 
Typ-II-Diabetes eingesetzt. Wenn man 
das Mittel innerhalb von drei Tagen nach 
der Infektion über einen Zeitraum von 14 
Tagen einnimmt, dann vermindert dies 
das Risiko für Long Covid um zwei Drit-

tel. Allerdings hat man das nur bei Men-

schen mit einem BMI über 25 getestet, 
was die Interpretation einschränkt. O

(Spektrum.de, 23.09.2025)
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warten
VON HENRIK MÜLLER

LONG COVID IM JUGENDALTER

muss
Kindheit



Heute ist schon anstrengend, 

nur da zu sein, Mama«, flüs-

tert Michael. Es ist ein Satz, 
den man nicht aus dem Mund 

eines Teenagers erwartet. Doch es gibt 

viele Tage, an denen der 15-Jährige aus 
Heidelberg so empfindet. Knapp 90 Au-

tominuten entfernt, in Kehl, lebt Malene. 

Sie kennt Michael nicht, hat ihn nie ge-

troffen. Und doch versteht die 14-Jährige 
genau, wovon er spricht. Denn seine Di-
agnose – Post-Covid – steht auch in ihrer 
Krankenakte.

Für die meisten Menschen ist die Coro-

napandemie vorüber. Eine Infektion mit 
Sars-CoV-2 ist für viele nicht anders als 

Long Covid wirft auch 
Kinder und Jugendliche 
aus dem Leben. Abge-
schottet im eigenen 
Zuhause verlieren 
Schwerstbetroffene 
nicht nur den Anschluss 
an Schule und Freunde, 
sondern eine prägende 
Lebensphase –  
ihre Jugend. Über den 
Alltag von Heranwach-
senden mit Post-  
und Long Covid sowie 
ME/CFS.

Henrik Müller ist promovierter Biophysiker und 
forschte zu strukturbiologischen Grundlagen von Rin-
derwahnsinn und Morbus Alzheimer. Er arbeitet als 
Wissenschaftsjournalist in der Nähe von Tübingen.

AUF EINEN BLICK

Bis zum 
nächsten 
Crash
01 Long Covid tritt bei  
Kindern und Jugendlichen 
seltener auf als bei Erwach-
senen. Das komplexe  
Krankheitsbild schränkt ihr 
Leben massiv ein.

02 Die Ursachen für Long 
Covid sind wenig verstan-
den. Fachleute vermuten 
eine Kombination aus Ent-
zündungsreaktionen und 
individueller Veranlagung.

03 Es mangelt an Behand-
lungsangeboten für betrof-
fene Kinder. An Therapien 
wird geforscht, noch ist kein 
Medikament zugelassen.
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eine Grippe, eine lästige Erkältung. Nicht 
so für Michael und Malene: Statt draußen 
zu spielen, jung zu sein, mit Freunden 

zu chillen und Fehler zu machen, harren 

sie im Bett aus und warten – darauf, dass 

ihre Schmerzen nachlassen, dass sie ge-

nug Energie für Alltägliches aufbringen, 
dass irgendwer ein Medikament entwi-
ckelt.

Symptomwirrwarr nach Covid-19
Warum manche Menschen nach ei-
ner Sars-CoV-2-Infektion mit schweren 
Langzeitfolgen kämpfen, ist noch immer 
wenig verstanden. Michael war nie ernst-

haft krank – auch nicht während der Coro-

napandemie. Doch im April 2022 änder-

te sich alles. Lag es an einer unerkannten 
Sars-CoV-2-Infektion? Oder hatte es et-

was mit seiner dritten Coronaschutzimp-

fung zu tun (siehe »Gibt es Post-Vac?«)? 
Keiner weiß es. Plötzlich litt der damals 
Zwölfjährige unter Schmerzen – erst im 
Bauch, dann im Knie, schließlich über 
Wochen an immer wieder neuen Kör-

perstellen. Eine nachweisliche Covid-19- 

Langzeitfolgen von Infektionen verstehen
Langandauernde Folgen von Infektionen sind kein neues Phänomen: Sowohl die 
saisonale Grippe als auch exotischere Erreger wie das West-Nil- und das Chikun-
gunya-Virus können chronische Multisystemerkrankungen hervorrufen. Bakterien 
wie etwa Borrelien sind ebenfalls potenzielle Verursacher. Doch erst die hohen 
Fallzahlen und Langzeitfolgen der Sars-CoV-2-Pandemie offenbarten die erheb-
lichen Wissenslücken über postakute Infektionssyndrome (PAIS).

Das Außergewöhnliche an ihnen: Trotz unterschiedlicher Erreger ähneln sich die 
Krankheitsbilder von beispielsweise Post-Covid, Post-Ebola-Syndrom und chroni-
scher Lyme-Borreliose. Auch überschneiden sich schwere Fälle häufig mit dem 
Erscheinungsbild der neuroimmunologischen Erkrankung Myalgische Enzephalo-
myelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS). Die PAIS zugrunde liegenden 
Ursachen sind – wie bei Post-Covid – nur unzureichend bekannt. Es gibt meist 
weder diagnostische Biomarker noch wirksame Therapien.

Das Bundesministerium für Gesundheit (BMG) startete im Februar 2025 ein Koor-
dinierungsnetzwerk zur Erforschung von Post-Covid-ähnlichen Symptomen und 
finanziert 30 Forschungsprojekte bis 2028 mit 73 Millionen Euro. Für ein weiteres 
Netzwerk von Modellprojekten zur Versorgung von Kindern und Jugendlichen 
stehen bis zu 45 Millionen Euro bereit. Eines der geförderten Projekte ist PEDNET-
LC, in dessen Lenkungsausschuss Daniel Vilser sitzt. Das ambitionierte Projekt-
ziel: an 20 interdisziplinären Zentren in 15 Bundesländern eine flächendeckende 
Versorgung für minderjährige Betroffene aller Schweregrade zu erreichen.

38

https://www.bundesgesundheitsministerium.de/presse/pressemitteilungen/bmg-forschungsnetzwerk-zu-long-covid-startet-pm-10-02-2025.html


Erkrankung im Juni 2022 verschlimmer-

te seine Beschwerden massiv: Erschöp-

fung und diffuse Schmerzen wurden zu 
ständigen Begleitern. Seit Sommer 2023 
kann Michael nicht mehr laufen, ohne 
Hilfe stehen oder sitzen. Er benötigt rund 
um die Uhr Unterstützung bei den alltäg-

lichsten Aufgaben.
Vieles davon kennt die 14-jährige Ma-

lene nur zu gut. Seit einer Coronainfekti-

on im August 2022 bestimmt die Krank-

heit auch ihren Alltag. Sie leidet unter 
Muskelschwäche, insbesondere in den 
Beinen, und verbringt ihre Tage im Erdge-

schoss ihres Elternhauses. Für den Kraft-

akt, die Treppe zu ihrem Zimmer hoch-

zusteigen, fehlt ihr meist die Energie. Sie 
hangelt sich von Ruhepause zu Ruhepau-

se, ist permanent erschöpft. Da ist schon 
der seltene Gang ins Badezimmer eine 

Tortur für sie, alltägliche Verrichtungen 
wie das Waschen des Gesichts oder An-

ziehen überfordern sie oft.
»Trotz solcher Gemeinsamkeiten ver-

läuft Post-Covid bei jedem etwas an-

ders«, erklärt der Kinderkardiologe Da-

niel Vilser. 2021 gründete er am Univer-

sitätsklinikum Jena die deutschlandweit 
erste interdisziplinäre Long- und Post-

Covid-Ambulanz für Kinder und Jugend-
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ABGESCHIRMT | Der 15-jährige Michael aus 
Heidelberg erkrankte im Juni 2022 an Co-
vid-19. Seit Sommer 2023 kann er aufgrund 
seiner ME/CFS-Symptomatik nicht mehr lau-
fen, ohne Hilfe stehen oder sitzen. Den Groß-
teil seines Tages verbringt er liegend.
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liche. Zwar berichten seine Schützlinge 

immer wieder, wie Malene und Micha-

el, von Grundsymptomen wie chroni-
scher Müdigkeit, Kurzatmigkeit, Glieder-

schmerzen und Muskelschwäche. Doch 
damit endet die Einheitlichkeit.

Long Covid dient häufig als Sammel-
begriff für verschiedene Verlaufsformen, 
darunter auch Post-Covid (siehe »Wichti-
ge Begriffe rund um Long Covid«, S. 16). Es 
umfasst etwa 200 körperliche, kognitive 
und psychische Symptome. Sie reichen 

von Hautausschlägen, Verdauungsprob-

lemen, Geschmacks- und Geruchsverlust 
über Konzentrations-, Gedächtnis- und 

Sprachstörungen bis hin zu Schlaflosig-

keit, Angst und Depression. Grundlegen-

de Unterschiede zu den Symptomen bei 

Erwachsenen bestehen nach bisherigem 
Kenntnisstand nicht.

Seit Januar 2023 ist Daniel Vilser Chef-

arzt der Kinderklinik am AMEOS Klini-
kum St. Elisabeth Neuburg in Bayern. 
Auch hier bietet sich ihm das gleiche Bild: 
»Es bleibt unklar, ob es sich bei Post-Co-

vid um eine multisystemische Erkran-

kung mit vielen Facetten handelt oder um 
mehrere überlappende, pathophysiolo-

gisch unabhängige Vorgänge im Körper, 

die zwar alle durch Sars-CoV-2 in Gang 
gesetzt werden, auf die jeder Mensch 

aber anders reagiert.« Der Begriff Post-
Covid ist damit medizinisch kaum zu ge-

brauchen. Entsprechend schwammig de-

finiert ihn selbst die Weltgesundheitsor-

ganisation (WHO).

Kleinste Belastung als Auslöser  
für den Crash
Michael und Malene nutzen solche De-

finitionen erstmal wenig. Beide sind in-

zwischen mit der Maximalform der 

Krankheit diagnostiziert – Myalgische 
Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-
Syndrom (ME/CFS). Michaels Mutter be-

schreibt es so: »Man unterhält sich und 
plötzlich ist ein Schalter umgelegt und 

binnen Sekunden geht gar nichts mehr.« 
Denn sobald sich Betroffene überan-

strengen, droht ihnen ein sogenann-

ter Crash – ihr Gesundheitszustand ver-

schlechtert sich schlagartig. Wie lange das 

»Man unterhält sich 
und plötzlich ist ein 
Schalter umgelegt 

und binnen 
Sekunden geht gar 

nichts mehr«
Mutter von Michael (15)
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anhält, ist unterschiedlich. Manchmal 

hilft eine strikte Pause von einer halben 
Stunde. In anderen Fällen führt ein Crash 
zur völligen Bettlägerigkeit. Erschöpfung 
und Schmerzen lassen dann oft erst nach 
Stunden oder Tagen nach. Und jedes Mal 

ist ungewiss, ob sich Betroffene wieder 
vollständig erholen.

Das Tückische daran: Schon Kleinigkei-
ten können einen Crash auslösen – etwa 
eine leichte körperliche Anstrengung wie 
der Gang zum Kühlschrank oder Sinnes-

reize wie Lesen oder das Schauen eines 

Schulvideos. Auch kognitive und emo-

tionale Überforderung, wie den eigenen 

Tagesablauf zu strukturieren oder mit 
Freunden zu chatten, kann einen Crash 
zur Folge haben. Die medizinische Fach-

welt spricht bei einer solchen Zustands-

verschlechterung nach Belastung von 
post-exertioneller Malaise (PEM). Sie ist 

das Leitsymptom von ME/CFS.
Kein Wunder, dass die Krankheit das 

gesamte Leben der Betroffenen umkrem-

pelt. »Michael will einfach nur wieder in 

die Schule, etwas lernen, raus mit Freun-

Gibt es Post-Vac?
Die Diskussion um ein mögliches Post-Vakzinierungs-Syndrom, kurz »Post-
Vac«, zeigt, wie schwierig die Abgrenzung zwischen Impfnebenwirkungen 
und den Folgen einer oft unbemerkten Sars-CoV-2-Infektion ist. Der Begriff 
beschreibt Long-Covid-ähnliche Symptome, die zeitlich nach einer Impfung 
auftreten. Post-Vac ist bislang weder klar definiert noch als offizielles Krank-
heitsbild anerkannt.

Seit Beginn der Impfkampagne wurden dem Paul-Ehrlich-Institut rund 
350 000 Verdachtsfälle gemeldet, davon 3,2 schwerwiegende pro 10 000 
Impfdosen – mehr als bei anderen Impfstoffen, aber immer noch sehr sel-
ten. Gleichzeitig haben Berichte über mögliche Langzeitfolgen einen gesell-
schaftlichen Diskurs angestoßen: Medien greifen das Thema auf, Selbsthilfe-
gruppen und Post-Vac-Ambulanzen an Universitätskliniken beraten 
Betroffene. Wissenschaftlich gesichert sind bisher allerdings nur wenige 
seltene Komplikationen wie Herzmuskelentzündungen oder Thrombosen. 
Für ein eigenständiges Post-Vac-Syndrom gibt es bislang keine belastbare 
Evidenz. Weder das Paul-Ehrlich-Institut (PEI) noch die Internationale Koali-
tion der Arzneimittelbehörden (ICMRA) haben nach weltweit 13,7 Milliarden 
Impfungen Hinweise gefunden, dass Coronaimpfstoffe eine Post-Covid-Sym-
ptomatik auslösen. Klar ist hingegen: Ungeimpfte haben ein deutlich höheres 
Risiko, Long Covid oder Post-Covid zu entwickeln. Vor diesem Hintergrund 
überwiegt der Nutzen der Impfungen die potenziellen Risiken eindeutig.
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den – eben alles, was ein Teenager in sei-

nem Alter macht«, sagt seine Mutter. 
»Nicht erleben zu können, was die an-

deren erleben, das ist für Malene hart«, 
pflichtet deren Mutter bei. Normalität – 
und sei es nur der unter Jugendlichen oft 
unbeliebte Schulunterricht – ist für Mi-
chael und Malene eine Utopie.

Beide sind seit Anfang 2023 schulun-

fähig. Malene erhielt zwar bis Septem-

ber 2023 noch Hausunterricht, doch auch 
das erwies sich als zu anstrengend. Heute 
nehmen beide nur noch in Häppchen am 
Unterricht teil, etwa mithilfe ihrer Schul-

Avatare. Kleine internetfähige Roboter 
mit Mikrofon und Lautsprecher stehen 
an ihrer Stelle in ihren ehemaligen Klas-

senzimmern. Dank dieser technischen 
Lösung können Malene und Michael we-

nigstens noch erahnen, wie sich nor-

males Leben anfühlen könnte. Doch das 
meiste bleibt ihnen verborgen. Sie wissen 
nicht mehr, mit welchen Jugendwörtern 

Gleichaltrige um sich werfen oder wel-

che Videos gerade auf Youtube oder Tik-

tok viral gehen. Stattdessen müssen sie 

jede noch so kleine körperliche oder geis-

tige Anstrengung sorgsam abwägen. Das 
stellt eine extreme Herausforderung dar – 
nicht nur medizinisch, sondern auch für 
das tägliche Familienleben.

Viele Faktoren tragen zur Entstehung 
von Long Covid bei
Was bleibt, sind Angst und Ungewiss-

heit als ständige Begleiter. Was machen 
Eltern, wenn sich das eigene Kind häufig 
übergibt, über ein Stechen im Bauch klagt 
oder auf der Treppe zusammenbricht? Ist 
das PEM und nur Ruhe hilft? Oder muss 
ein Notarzt her, der aber vielleicht erst 
recht einen Crash auslöst? Wie sollen El-
tern in ihrer Hilflosigkeit gute, geschwei-
ge denn medizinisch korrekte Entschei-
dungen treffen?

Und natürlich grollt im Hinterkopf  
immer die große Frage: Warum gehört 
ausgerechnet unser Kind zu den weni-

gen Menschen, die sich von der Coro-

napandemie nicht mehr erholen? We-

der Kinder- noch Fachärzte kennen die 
Antwort.

Sicher spielt eine genetische Veranla-

gung eine Rolle. Sie beeinflusst sowohl 
die Anfälligkeit für Sars-CoV-2-Infek-

tionen als auch das Risiko, Long Covid 
zu entwickeln. So wurden in einer Me-

tastudie die Genome von 6450 Long-Co-

vid-Patienten aus 16 Ländern mit denen 
von rund einer Million Kontrollpersonen 
ohne Spätfolgen verglichen. Ergebnis: 
Long-Covid-Erkrankte tragen vermehrt 
eine bestimmte Variante des FOXP4-

Gens. Dieser Erbfaktor reguliert die Ent-

wicklung, Regeneration und Funktion 
der Lunge sowie die Immunantwort in 

den Atemwegen. Träger der Genvariante 
weisen ein 1,6-fach höheres Risiko für ge-

sundheitliche Langzeitfolgen auf. In Eu-

ropa tragen durchschnittlich 4,2 Prozent 
der Menschen das Gen.

Doch so einfach ist die Antwort nicht. 
Eine weitere Studie identifizierte gleich 73 

Gene, die mit Langzeitfolgen einer Sars-

CoV-2-Infektion assoziiert sind. Erneut 
lassen sich mehrere Subtypen von Long-
Covid-Patienten unterscheiden. Zeigten 
Betroffene anhaltende Atemprobleme 
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oder kognitive Beeinträchtigungen, fie-

len vor allem Gene auf, die die Immun-

antwort regulieren. Herrscht hingegen 
Fatigue – also übermäßige Erschöpfung – 
vor, waren eher Gene betroffen, die mit 
Stoffwechselprozessen zusammenhän-

gen. Auch betrachten Fachleute einen 
höheren Body-Mass-Index und erhöhte 

Cholesterinwerte als mögliche Risikofak-

toren für Long Covid.
Unklarheit besteht ebenso hinsicht-

lich der Pathomechanismen, die zu Long 

Covid führen. Altersübergreifend wer-

den derzeit mehrere Möglichkeiten dis-

kutiert. Drei davon sind laut Vilser beson-

ders im Fokus:

•  Chronische Entzündungen durch Vi-

rusfragmente: Sars-CoV-2-Viren oder 

Virusbestandteile können trotz über-

standener akuter Infektion im Körper 
verbleiben, etwa in Darm, Lunge, Herz, 
Gehirn, Lymphknoten, Leber, Plasma, 
Urin oder Stuhl. Im Blut lassen sich Vi-

rusfragmente sogar bis zu einem Jahr 

später nachweisen. Sie können eine 
dauerhafte Ausschüttung entzündungs-

fördernder Botenstoffe, sogenann-

ter Zytokine, hervorrufen. Das kann zu 
Symptomen wie Fatigue, kognitiven Be-

einträchtigungen und Muskelschwä-

che führen. Zudem könnte eine Reakti-
vierung latenter Viren wie des Epstein-
Barr-Virus (EBV) bei bis zu zwei Dritteln 

der Betroffenen eine Rolle spielen.
•  Durchblutungsstörungen: Bei Long-

Covid-Patienten finden sich zum einen 
Mikrothromben, kleinste Blutgerinnsel, 

aber auch andere Schäden im Endothel, 
also in der Auskleidung von Blutgefä-

ßen. Beides beeinträchtigt die Gefäßwei-
te und den Blutfluss, was die Sauerstoff- 
und Nährstoffversorgung von Muskeln 
und Organen reduziert. Die Folge sind 

Muskelschwäche und kognitive Beein-

trächtigungen.

•  Autoimmunreaktionen: Einige Pati-
enten entwickeln durch eine Sars-CoV-
2-Infektion Autoantikörper, die körper-

eigene Strukturen wie etwa die Ober-

flächenproteine von Blutplättchen und 
Endothelzellen angreifen. Eine retro-

spektive Kohortenstudie mit mehr als 
640 000 Covid-19-Patienten zeigte, dass 
das Risiko, innerhalb von 3 bis 15 Mo-

naten nach einer Sars-CoV-2-Infektion 
eine Autoimmunerkrankung zu entwi-

»Mutet sich Malene auch nur ein  
bisschen zu viel zu, crasht sie«

Mutter von Malene (14)

43

https://journals.plos.org/plosmedicine/article?id=10.1371/journal.pmed.1003553
https://www.mdpi.com/2072-6643/15/5/1197
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/ZZ_alte_Dateien/Landing_Page/PCS_MECFS_Internist.pdf
https://academic.oup.com/cid/article/76/3/e487/6686531
https://academic.oup.com/cid/article/76/3/e487/6686531
https://academic.oup.com/cid/article/76/3/e487/6686531
https://www.frontiersin.org/journals/immunology/articles/10.3389/fimmu.2025.1501666/full
https://www.frontiersin.org/journals/immunology/articles/10.3389/fimmu.2025.1501666/full
https://www.mdpi.com/2076-0817/10/6/763
https://www.mdpi.com/2076-0817/10/6/763
https://www.mdpi.com/2076-0817/10/6/763
https://www.thieme-connect.com/products/ejournals/abstract/10.1055/s-0043-1774795
https://www.jacc.org/doi/10.1016/j.jacadv.2024.101070
https://www.mdpi.com/2075-1729/14/9/1076
https://www.mdpi.com/2075-1729/14/9/1076
https://www.mdpi.com/2075-1729/14/9/1076
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC11743527/pdf/fimmu-15-1509289.pdf
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC10497688/pdf/10067_2023_Article_6670.pdf


ckeln, um 43 Prozent höher ist im Ver-

gleich zur Kontrollgruppe – unabhän-

gig von Alter und Geschlecht. Besonders 
stark war der Zusammenhang für Ent-

zündungen der Blutgefäße, der Schild-

drüse und der Gelenke.

»Noch ist jedoch keine Theorie widerlegt 
oder bestätigt«, fasst der Kinderkardio-

loge Vilser zusammen. Die Schwierigkeit 
dabei: Trotz offensichtlicher Symptome 
sind die Laborwerte oft unauffällig. Zwar 
weisen einige Long-Covid-Patienten bei-
spielsweise veränderte Autoantikörper 
oder Cortisolspiegel auf. »Aber außer bei 
30 von 100 Betroffenen finden wir den 
gleichen Labormarker in ähnlicher Höhe 
auch bei 15 von 100 Gesunden. Das mag 
statistisch signifikant sein, die Diagnose 
eines einzelnen Patienten sichert es aber 

nicht«, hält Vilser fest. M
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STÄNDIGE BEGLEITER | Kopfhörer und 
Schlafbrille des 15-jährigen Michael.
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Wie viele Minderjährige sind betroffen?
Wie viele Minderjährige sind an Long 
Covid erkrankt? Kohortenstudien ge-

ben eine große Spannbreite an: Zwischen 
0,8 und 5 Prozent aller unter 18-Jähri-

gen sind demnach betroffen – das wä-

ren bis zu 715 000 Menschen. Wie vie-

le davon wirklich darunter leiden, ist un-

bekannt. Kleinkinder erkranken äußerst 
selten, Teenager etwa zehnmal seltener 

als Erwachsene. Müssen Minderjährige 

jedoch wegen Covid-19 stationär behan-

delt werden, leidet bis zu ein Viertel von 
ihnen auch noch Monate später an Lang-

zeitfolgen. Selbst leicht oder asymptoma-

tisch Erkrankte können Long Covid ent-

wickeln, vor allem wenn sie weiblich, vor-

erkrankt und unvollständig geimpft sind 

oder sich wiederholt mit Sars-CoV-2 infi-

zieren.

Ein kleiner Trost für Minderjährige: 
Laut Vilser haben sie bessere Heilungs-

chancen als Erwachsene. Das Warum ist 
allerdings wiederum schlecht verstanden. 
Wahrscheinlich spielen Vorerkrankun-

gen eine Rolle, die im Kindesalter natür-

lich seltener sind als unter Erwachsenen. 
Zudem zeigen Kinder und Jugendliche 

im Allgemeinen eine robustere Immun-

antwort auf Virusinfektionen und neigen 
seltener zu überschießenden oder chro-

nischen Entzündungsreaktionen, wie es 
bei Long Covid vermutet wird. Entspre-

chend erholen sich etwa vier von fünf  
Minderjährige innerhalb weniger Mona-

te bis eines Jahres. Gleichzeitig wird ab 

einem halben Jahr Krankheitsdauer aber 
auch die Chance geringer, vollständig zu 
genesen. Jeder 20. Minderjährige leidet 

18 Monate später noch an Langzeitfolgen.

In schweren Fällen erleben die Betrof-

fenen dann häufig einen Spießrutenlauf  
durchs Gesundheitssystem. So berich-

ten Elterninitiativen wie der NichtGene-

senKids e. V., in dessen Länderbeirat Ba-

den-Württemberg sich die Mütter von 
Michael und Malene engagieren, immer 

wieder dasselbe: Häufig kennen Kinder-

ärzte das Krankheitsbild ME/CFS nicht. 
Fachärzte haben nur ihr Spezialgebiet im 

Blick – unbrauchbar angesichts der inter-

disziplinären Komplexität von Long Co-

»Ohne soziale 
Kontakte zu 

Gleichaltrigen 
auszukommen, 

hinterlässt 
natürlich Spuren in 

der Psyche«
Martin Walter, Facharzt für 

Psychiatrie und 
Psychotherapie
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vid. Palliativteams tun sich schwer, die 
Unberechenbarkeit von ME/CFS mit ih-

ren Schichtdienstplänen zu vereinbaren. 
Und die Long- und Post-Covid-Ambulan-

zen sind überfüllt, die Wartelisten lang.
Auch Mitte 2025 gibt es bundesweit 

nur 14 Long-Covid-Schwerpunktpra-

xen – je drei in Bayern, Nordrhein-West-

falen und Thüringen, die restlichen fünf  
in vier weiteren Bundesländern. Neun 
Bundesländer gehen leer aus. Ledig-

lich Minderjährige, die regional güns-

tig wohnen, haben also eine Chance auf  

spezialisierte Versorgung.

ME/CFS bedeutet ein Leben  
mit Pausetaste
Dabei ist die Behandlungsstrategie für 
Schwerbetroffene entscheidend – nicht 
etwa, um zu genesen, denn eine kausa-

le Therapie für Long Covid und ME/CFS 
existiert bislang nicht, sondern nur, da-

mit sich ihr Gesundheitszustand nicht 

weiter verschlechtert. Das einzige wirk-

same Mittel ist sogenanntes Pacing. Doch 

das erfordert Übung. Malenes Mutter be-

schreibt es als »persönlichen Belastungs-

korridor«: Es ginge darum, unermüdlich 
auf den eigenen Körper zu hören, jede 

Kleinigkeit abzuwägen und schonend mit 
den eigenen Kräften umzugehen. »Mutet 
sich Malene auch nur ein bisschen zu viel 
zu, crasht sie.«

Die Herausforderung dabei: »Pacing 
geht gegen alles, was bei anderen Krank-

heiten hilft«, sagt Malenes Mutter. »Also 
rauszugehen, sich zu bewegen, sich der 

Krankheit zu stellen.« Das funktioniert 
bei ME/CFS nicht. »Es schmeißt alles über 
den Haufen. Crashs scheinen unvermeid-

bar.« Genau dieses ständige Auf und Ab 
ist es, was Betroffene und ihre Familie be-

sonders belastet. Immer wieder erleben 

sie Enttäuschungen: Es läuft gerade ein 
wenig besser, die Hoffnung wächst – und 
dann folgt der nächste Crash. Fortschrit-

te bleiben meist nicht auf Dauer, und die 

Frustration steigt. »Das ist bitter«, kom-

mentiert Malenes Mutter. »Ich merke, das 
tut was mit Malene – und mit uns.«

Medikamente können nur einzelne 
Symptome wie Schlaf- und Verdauungs-

störungen oder Schmerzen lindern. Zwar 

laufen derzeit rund 400 klinische Studien 
zu Wirkstoffen gegen Long Covid. Da Be-

troffene aber unterschiedliche Sympto-

me zeigen, gibt es kein Mittel, das allen 
hilft. Viele setzen ihre Hoffnung deshalb 
auf Off-Label-Medikamente, die manch-

mal kleine Verbesserungen bringen. Der 
große Wurf sei das allerdings nicht, sagt 
Michaels Mutter. Also bewältigen die 

meisten ME/CFS-Betroffenen ihren All-
tag weiterhin mit Schlafbrille, Lärm-

schutzkopfhörer, Entspannungstechni-
ken sowie Atem- und Kreislaufübungen.

Was Kindern und Jugendlichen mit 
Long Covid am meisten Angst macht? 
»Vergessen zu werden«, sagt Malenes 

Mutter. Diese Furcht teilen fast alle Be-

troffenen – und sie ist vielleicht der As-

pekt, den Außenstehende am leichtes-

ten übersehen: Die Welt von Malene, Mi-
chael und ihren Familien schrumpft. Sie 
verbringen ihr Leben zu Hause, werden 
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unsichtbar. Die Folge davon ist, dass er-

krankte Kinder und Jugendliche verein-

samen. Darin sieht Martin Walter, Direk-

tor der Universitätsklinik für Psychiatrie 
und Psychotherapie in Jena und Präsi-

dent des Ärzte‐ und Ärztinnenverban-

des Long COVID, eine der größten He-

rausforderungen: »Ohne soziale Kon-

takte zu Gleichaltrigen auszukommen, 
hinterlässt natürlich Spuren in der Psy-

che«, sagt er. Je jünger Betroffene sind, 
desto gravierender seien die Einschnit-

te. »Haben Kinder in der Pubertät längere 
schwere Erkrankungen, liegen sie in ih-

rer sozialen Weiterentwicklung und geis-

tigen Reifung manchmal Jahre zurück. 
Als junge Erwachsene kommen sie dann 
nicht so gut zurecht, weil sie wichtige Be-

wältigungsstrategien nie erlernt haben.« 

Doch so weit denkt ein Kind mit Long Co-

vid vermutlich gar nicht. Dringender ist 
ohnehin die Frage: Wie werde ich wieder 
gesund? Die Kindheit muss warten. O
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Reaktivierte 
Viren – die 
versteckte 
Gefahr

Das Epstein-Barr-
Virus gehört zu 
den Herpesviren. 
Es ist der Erreger 
des Pfeiffer- 
Drüsenfiebers.
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Kristin* ist 20 Jahre alt, als sie am Pfeif-

fer-Drüsenfieber erkrankt. Monate-

lang hat sie immer wieder Schübe. Doch 

irgendwann erholt sie sich. Es folgen Stu-

dium und Kinder. Neben ihrem Beruf als 

Lehrerin absolviert sie eine therapeuti-
sche Ausbildung, die sie im Sommer 2022 
abschließt. Ihr Traum ist es damals, eine 
eigene Praxis aufzumachen. Zeitgleich 

zieht sie mit ihrer Familie in ein großes 

Haus auf dem Land. Alles steht auf Neu-

anfang. Und dann kommt der Dezember 
2023. Kristin erkrankt an Covid-19. An-

fangs scheint es ein normaler Verlauf zu 

sein – aber sie erholt sich nicht. Die Dia-

gnose: ME/CFS (Myalgische Enzephalo-

myelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom), 
die schwerste Form von Long Covid. Blut-

tests ergeben: Nicht nur das Coronavirus 
allein wurde Kristin zum Verhängnis, es 

hat wohl auch jenen Erreger geweckt, der 
seit fast 20 Jahren in ihr schlummerte: 
das Epstein-Barr-Virus (EBV). 

»Wir finden bei Patienten mit Long 
Covid nicht nur Antikörper gegen Sars-

CoV-2, sondern auch gegen andere Vi-
ren«, berichtet Christine Falk im Mai 
2025 beim Long COVID Symposium der 
Deutschen Zentren für Gesundheits-

forschung in Frankfurt. Die Professorin 

für Immunologie an der Medizinischen 
Hochschule Hannover fügt hinzu: »Bei 
vielen Erkrankten kommt es zu einer 
Reaktivierung von Herpesviren.« Wenn 
man sich auf Sars-CoV-2 fokussiere, 
verpasse man vielleicht die wahren Ver-

ursacher einiger Long-Covid-Probleme, 
so die Biologin.

Orthoherpesviren, so heißen die Her-

pesviren heute wissenschaftlich korrekt, 

Das Coronavirus kann ruhende Herpesviren wie  
Epstein-Barr aufwecken. Was man über deren Rolle bei 

Long Covid weiß und was dies für die Behandlung 
bedeuten könnte.

Frederik Jötten ist Biologe und lebt als Journalist in 
Frankfurt am Main. Anna Lorenzen ist promovierte 
Neurobiologin und Redakteurin für Hirnforschung und 
Neuromedizin.

*Der vollständige Name ist der Redaktion bekannt
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haben eine Hülle aus Fetten (Lipiden) 
und als Erbsubstanz eine doppelsträngi-
ge DNA. Zu ihnen gehören das Epstein-
Barr-Virus, also der Erreger des Pfeif-

fer-Drüsenfiebers, die Verursacher von 
Lippen- und Genitalherpes (Herpes-sim-

plex-Viren HSV-1 und -2) sowie das Zyto-

megalievirus (CMV).
»Das Epstein-Barr- und das Zytomega-

lievirus können durch Entzündungen re-

aktiviert werden – auch durch eine Sars-
CoV-2-Infektion«, sagt Birgit Sawitzki, 
Professorin für Translationale Immuno-

logie am Berlin Institute of Health (BIH) 
und der Charité. Sie forscht zum The-

ma und zieht eine Verbindung zu Long 

Covid. »Viele der Long-Covid-Betroffe-

nen haben ME/CFS, von dem man schon 
weiß, dass es nach EBV-Infektionen auf-

treten kann«, sagt Sawitzki.
ME/CFS ist eine schwere neuroimmu-

nologische Erkrankung, die oft zu einem 
hohen Grad an körperlicher Behinderung 
führt. Verschiedene Pathogene können 
sie auslösen, unter anderem EBV und In-

fluenza. Die Krankheit gab es also schon 

lange vor der Coronapandemie, hat aber 
erst durch sie an Bekanntheit gewonnen. 
Etwa die Hälfte aller Long-Covid-Pati-
enten erfüllt die Kriterien für das »chro-

nische Erschöpfungssyndrom«, wie ME/
CFS auch genannt wird.

Was bedeutet es, wenn Epstein-Barr- 

Viren reaktiviert werden?
Wissenschaftler der University of San 
Francisco haben bereits 2022 einen inter-

essanten Zusammenhang festgestellt. Sie 

untersuchten das Blut von 280 Erwach-

senen, die positiv auf Sars-CoV-2 getes-

tet worden waren. Wer während der In-

fektion gleichzeitig Antikörper gegen ak-

tive Epstein-Barr-Viren aufwies, hatte 
ein mehr als doppelt so hohes Risiko, vier 
Monate später Long-Covid-Symptome 
(insbesondere Fatigue) zu entwickeln als 
Personen ohne diese Anti-EBV-Moleküle. 
Passend dazu identifizierte ein Team un-

ter der Leitung des Institute for Systems 

Biology in Seattle EBV im Blut als einen 
von vier Faktoren, die die Wahrschein-

lichkeit für Long Covid erhöhen. Die an-

AUF EINEN BLICK

Erweckt aus dem 
Dornröschenschlaf
01 Long Covid wird meist nur mit dem 
Coronavirus assoziiert. Doch bei ei-
nem Teil der Patienten entstehen die 
Symptome durch Reaktivierung eines 
ruhenden Epstein-Barr-Virus.

02 Wie der geweckte Erreger Sympto-
me von Long Covid auslöst, ist noch 
unklar. Man vermutet, dass er Autoim-
munreaktionen verstärkt und, verbor-
gen in Immunzellen, ins Hirn gelangt.

03 Es gibt keine zugelassene Behand-
lung gegen reaktivierte Viren bei Long 
Covid. Eine Therapie mit zytotoxi-
schen T-Zellen wird nur bei immunge-
schwächten Schwerkranken erprobt.

50

https://www.spektrum.de/news/carmen-scheibenbogen-ueber-therapien-und-medikamente-fuer-me-cfs/2282614
https://www.spektrum.de/news/carmen-scheibenbogen-ueber-therapien-und-medikamente-fuer-me-cfs/2282614
https://www.jci.org/articles/view/163669
https://www.jci.org/articles/view/163669
https://www.jci.org/articles/view/163669
https://www.cell.com/cell/fulltext/S0092-8674(22)00072-1?_returnURL=https%3A%2F%2Flinkinghub.elsevier.com%2Fretrieve%2Fpii%2FS0092867422000721%3Fshowall%3Dtrue


deren drei waren: Autoantikörper, Dia-

betes Typ II und freies Erbgut von Sars-
CoV-2 im Blut.

Doch was bedeutet es überhaupt, wenn 

Epstein-Barr-Viren reaktiviert werden? 
EBV infiziert die B-Zellen des Immunsys-

tems und »versteckt« sich in ihnen (siehe 
»B-Zellen«). Im Normalfall kontrolliert 
unser Abwehrsystem das Virus effektiv 
und hält es in einem Ruhezustand. Wäh-

rend dieser Zeit verursacht es kein Sym-

ptome. Sobald B-Zellen ihr spezifisches 
Antigen (zum Beispiel ein bestimmtes 
Oberflächenprotein eines Erregers) er-

kennen, entwickeln sie sich zu Plasma-

zellen. Letztere bilden Antikörper ge-

gen das erkannte Antigen, also Bestand-

teile des Erregers. Bei einer Infektion mit 
Sars-CoV-2 werden B-Zellen stimuliert; 

und wenn unter der riesigen Zahl aller B-

Zellen ausgerechnet solche mit der Spe-

zifität für Sars-CoV-2 zufällig EBV in sich 
tragen, wird das Virus dadurch geweckt. 
Das passiert also relativ selten.

Es gibt zwei Erklärungsansätze, wie 
dieser Prozess zu Long Covid führen 
kann. »Aufgrund der Reaktivierung von 
EBV bleiben die Plasmazellen sehr lan-

ge aktiv«, sagt Christian Münz, Profes-

sor für virale Immunbiologie an der Uni-
versität Zürich. Es werden somit sehr vie-

le Sars-CoV-2-Antikörper ausgeschüttet, 
die auch körpereigene Strukturen an-

greifen könnten. Solche Autoantikör-

per werden nach verschiedenen Virus-

erkrankungen gebildet. Zweite Theorie: 
EBV-infizierte B-Zellen durchdringen 
die Blut-Hirn-Schranke und verursachen 

im Gehirn über Entzündungsreaktionen 
Symptome wie Brain Fog und Fatigue.

Für beide Hypothesen gibt es Hinwei-
se. Autoantikörper sind ein Risiko, nach 

Sars-CoV-2-Infektion an Long Covid zu 
erkranken und neurologische Proble-

me zu entwickeln. Und falls eben diese B- 

Zellen, die solche Antikörper herstellen, 
mit EBV infiziert sind, könnten sie be-

sonders große Mengen Autoantikörper 
produzieren und Entzündungsreaktio-

nen auslösen. 

Belege dafür, dass EBV-infizierte B-
Zellen ins Gehirn einwandern, liefert 

eine andere Krankheit: multiple Sklero-

se. Für diese neurologische Autoimmun-

erkrankung, bei der das Immunsystem 
die Isolierschicht der Nervenfasern an-

greift, ist EBV zumindest als ein mitwir-

»Bei vielen Erkrankten kommt es zu einer 
Reaktivierung von Herpesviren«

Christine Falk, Biologin
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kender Auslöser wahrscheinlich. Bei US-

Soldaten konnte durch langfristige Nach-

verfolgung von Blutwerten ein 32-fach 
erhöhtes Risiko für multiple Sklerose 
nach einer EBV-Erstinfektion festgestellt  
werden.

Zwar sind 90 Prozent aller Menschen 
weltweit mit dem Epstein-Barr-Virus in-

fiziert, wenn aber der erste Kontakt erst 
im frühen Erwachsenenalter erfolgt (wie 
bei den betroffenen Rekruten), sind die 
Immunreaktionen häufig sehr heftig. In 
der Kindheit hingegen fallen sie deut-

lich milder aus, oft verläuft eine Infektion 
dann symptomlos. 

Ein höheres Alter bei Erstinfektion 
geht anscheinend auch mit einem ver-

stärkten Risiko für multiple Sklerose ein-

her. »Kurz nach der Infektion kann man 
im Blut erste Marker neuronaler Schä-

den finden«, sagt Christian Münz. »Oft-

mals Jahre bevor Menschen tatsächlich 
erkranken.« Fachleute von der Stanford 
University fanden bei Verstorbenen, die 
multiple Sklerose gehabt hatten, EBV-in-

fizierte B-Zellen im Gehirn.

Ursache der neurologischen  
Symptome bei Long Covid
»Wir gehen davon aus, dass die neurolo-

gischen Symptome von Long Covid da-

durch ausgelöst werden, dass eingewan-

derte Immunzellen im Gehirn Zytokine 
ausschütten«, sagt Christian Münz. Diese 

Botenstoffe verursachen wiederum Ent-

zündungen. »Das könnte zu Schäden an 
den Nervenzellen führen«, so der Immu-

nologe.

Es gibt also zwei Theorien für Long Co-

vid durch EBV-Reaktivierung: ins Gehirn 
gelangende Immunzellen oder Autoan-

tikörper, die körpereigenes Gewebe an-

greifen. »Diese beiden Haupthypothesen 
schließen sich nicht aus«, sagt Münz. »Es 
kann sein, dass die B-Zellen durch eine 
Infektion mit dem Epstein-Barr-Virus 
besser ins Gehirn vordringen und dann 
dort großen Schaden verursachen, weil 
sie auch noch ihr Autoantigen finden.«

Epstein-Barr ist das Herpesvirus, das 
am engsten mit Long Covid assoziiert 
ist. Für die Herpes-simplex-Viren HSV-
1 und HSV-2 gibt es nur vereinzelte Hin-

B-Zellen

B-Zellen (B-Lymphozyten) sind weiße 
Blutkörperchen, die zum erworbenen 
Immunsystem gehören. Sie erkennen 
Krankheitserreger wie Viren und Bakte-
rien anhand bestimmter Merkmale (Anti-
gene) auf deren Oberfläche. Dadurch 
ausgelöst entwickeln sich die B-Zellen 
zu reifen Plasmazellen. Diese wiederum 
produzieren Antikörper, die sich an den 
detektierten Erreger binden und ihn 
damit unschädlich machen. Aus einem 
Teil der B-Zellen entstehen Gedächtnis-
zellen, die bei einem erneuten Kontakt 
mit dem Erreger schnell wieder eine 
Antikörperreaktion auslösen.

T-Zellen

T-Zellen (T-Lymphozyten) sind weiße 
Blutkörperchen, die zum erworbenen 
Immunsystem gehören. Sie erkennen 
und zerstören infizierte oder entartete 
Körperzellen, aktivieren andere Immun-
zellen wie B-Zellen und regulieren die 
Immunantwort. Zytotoxische T-Zellen 
können andere körpereigene Zellen di-
rekt abtöten, zum Beispiel wenn diese 
von Viren befallen sind.
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weise, dass sie in der Folge von Covid-19 
Nervenzellen angreifen und so die ge-

fürchtete Herpes-Enzephalitis auslösen. 
Eine Studie identifizierte acht Patienten 
mit dieser schweren Gehirnentzündung 

in der Folge einer Sars-CoV-2-Infekti-
on. Allerdings hatten fast alle von ihnen 
hochdosiertes Cortison per Infusion be-

kommen, infolgedessen ihr Immunsys-

tem herunterreguliert war. Die Autoren 
vermuteten daher, dass eher die Medika-

mente als das Coronavirus die Reaktivie-

rung der Herpes-simplex-Viren ausgelöst 
haben könnten. In einer »Nature«-Stu-

die, die die Immunprofile von knapp 300 
Long-Covid-Patienten mit Gesunden 
verglich, fand sich dementsprechend kei-
ne Erhöhung der Antikörper gegen HSV – 

aber gegen Sars-CoV-2 und das Epstein-
Barr-Virus.

Für ein anderes weit verbreitetes Her-

pesvirus, CMV, zeigte sich in jener Arbeit 
ebenfalls kein Hinweis auf vermehrte 
Antikörper. Eine weitere Studie fand so-

gar im Gegenteil: Sars-CoV-2-Infizierte 
mit zuvor durchgemachter CMV-Infek-

tion hatten ein verringertes Risiko für 
Long Covid mit neurologischen Sym-

ptomen. Könnte eine Infektion mit ei-
nem anderen Erreger also einen gewis-

sen Schutz verleihen? Interessanterwei-

se findet man diesen schützenden Effekt 
des CMV auch bei multipler Sklerose. 

»Man erklärt sich das damit, dass CMV 
natürliche Killerzellen aktiviert, die wie-

derum autoimmune T- oder B-Zellen tö-

ten«, sagt Christian Münz. »Der Mecha-

nismus ist noch nicht ganz verstanden. 
Aber insgesamt ist es schon verblüffend, 
dass Long Covid Ähnlichkeiten mit Au-

toimmunerkrankungen hat.«
Was bedeuten nun die Erkenntnis-

se über reaktivierte Herpesviren für die 
Long-Covid-Betroffenen? Birgit Sawitz-

ki arbeitet in einem großen Projekt dar-

an, die Grundlagenforschung für die Kli-
nik nutzbar zu machen. »Wir sehen bei 
einem hohen Prozentsatz der Patienten 

Fatigue-Symptome, die sich mit ME/CFS 
überschneiden«, sagt die Biochemikerin. 
»Unser Ziel ist es, jene Subgruppen zu 

identifizieren, bei denen EBV eine wichti-
ge Rolle spielt.« Denn nur so sei eine ziel-
gerichtete Therapie möglich, die etwa in 

»Unser Ziel ist es, jene Subgruppen  
zu identifizieren, bei denen EBV eine  

wichtige Rolle spielt«
Birgit Sawitzki, Biochemikerin
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die B-Zell-Aktivierung oder die Kommu-

nikation zwischen den T- und B-Zellen 
eingreift.

Die Medizinische Hochschule Hanno-

ver gehört zu den wenigen Zentren welt-

weit, die versuchen, Long Covid mit be-

stimmten T-Zellen zu therapieren, die 

sich gegen EBV-infizierte Körperzel-
len richten (siehe »T-Zellen«). Die dorti-

gen Immunologen um Agnes Bonifaci-
us gaben 34 immunsupprimierten Men-

schen, bei denen EBV reaktiviert worden 
war, zytotoxische T-Zellen von Knochen-

markspendern. Diese T-Zellen erkennen 
menschliche Zellen, in denen sich das 

Epstein-Barr-Virus gerade vermehrt, und 
töten sie. Bei fast 90 Prozent der Proban-

den stellte sich eine solche T-Zellantwort 

ein – und hatte einen positiven Effekt auf  
den Krankheitsverlauf. Das Fazit der Au-

toren: Die Behandlung mit zytotoxischen 
T-Zellen ist ein vielversprechender An-

satz für immungeschwächte Menschen 
mit reaktiviertem Epstein-Barr-Virus.

Wie sieht es mit anderen Therapien 
aus? »Bislang gibt es keine zugelassenen 

Mittel gegen Viren, bei denen ein Zusam-

menhang mit Long Covid diskutiert wird. 
Oder die Präparate sind aufgrund der Ne-

benwirkungen nur für schwere Infektio-

nen bei Immunsupprimierten zugelas-

sen«, konstatiert Judith Bellmann-Strobl, 
Mitgründerin des Post-COVID-Netzwer-

kes der Charité und dort Leiterin einer 
Hochschulambulanz für neuroimmuno-

logische Erkrankungen. Gegen CMV gibt 
es die Wirkstoffe Ganciclovir und Val-
ganciclovir; bei schwereren Fällen, oder 
wenn die Standardtherapie nicht an-

spricht, auch Foscarnet oder Cidofovir. 
Allerdings ist CMV, wie bereits erwähnt, 
weniger verdächtig, Long Covid auszulö-

sen, als EBV. Und gegen Letzteres gibt es 
bislang gar keine Therapie mit antivira-

len Medikamenten.
»Es fehlen auch große prospektive Stu-

dien, die einen kausalen Zusammenhang 
zwischen Reaktivierung des Virus und 
Symptomen eindeutig belegen«, gibt Ju-

dith Bellmann-Strobl zu bedenken. »So-

lange dieser Beweis nicht erbracht ist, ist 

eine Behandlung mit einem potenziell 

»Es fehlen große 
prospektive Studien, 
die einen kausalen 
Zusammenhang 

zwischen 
Virusreaktivierung 
und Symptomen 

eindeutig belegen«
Judith Bellmann-Strobl, 

Neurologin
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nebenwirkungsbehafteten Medikament 
nicht zu rechtfertigen.« Zudem sei nicht 

jede Reaktivierung klinisch relevant – er-

höhte Antikörperwerte seien häufig zu 
finden und schwierig zu interpretieren. 
»Für die klinische Versorgung haben die-

se sehr heterogenen und zum Teil kont-

roversen Erkenntnisse aus der Grundla-

genforschung bisher keine Relevanz«, so 
die Neurologin.

Auf Long-Covid-Therapien, die ge-

gen geweckte Herpesviren gerichtet sind, 
müssen Betroffene also noch warten. 
Auch die Prävention durch Impfungen 
gegen EBV scheint momentan nicht ziel-
führend. »Bisherige Tests mit Impfkandi-
daten, die allein auf neutralisierende An-

tikörper setzen, lassen vermuten, dass es 
kaum möglich sein wird, eine sterile Im-

munität gegenüber EBV zu erreichen«, 
sagt Christian Münz. »Und mit einer ver-

zögerten Infektion wäre nichts gewon-

nen – je später sich ein Mensch mit dem 

Epstein-Barr-Virus infiziert, desto größer 

das Risiko für Komplikationen und damit 
auch für ME/CFS.«

Für Kristin käme eine Impfung oh-

nehin zu spät. Seit einem Jahr verbringt 
sie nun Stunde um Stunde liegend in ei-

nem dunklen Zimmer. Das Leben im 
neuen Haus und in dem großen, schö-

nen Garten – es findet ohne sie statt. Sie 
muss darauf hoffen, dass endlich Thera-

pien entwickelt und Wirkstoffe zugelas-

sen werden. Bis dahin versucht ihre Fa-

milie alles, was möglich ist: von Stimu-

lationen des Lymphsystems bis hin zu 

Nikotinpflastern, die die Fatigue lindern 
sollen. Ansonsten bleibt Kristin nur das 
Warten – wie so vielen anderen ME/CFS-
Betroff enen. O

(Spektrum.de, 25.09.2025)

»Je später sich ein 
Mensch mit EBV 
infiziert wird, desto 
größer das Risiko für 
Komplikationen«
Christian Münz, Immunologe
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»Wird da etwas  
im Gehirn 

beschleunigt, 
das wir von
Alzheimer  
 kennen?«

VON ANNA LORENZEN



B
ei Long Covid treten häufig 
auch neurologische Sympto-

me auf, darunter Fatigue, Ge-

dächtnisstörungen und Brain 

Fog. Sie werden unter dem Begriff Neu-

ro-Covid zusammengefasst. Früh in der 
Pandemie hieß es, das Virus dringe ins 
Gehirn ein. Heute weiß man, dass ver-

mutlich andere Mechanismen hinter 

den Beschwerden stecken. Die Wech-

selwirkungen zwischen Nervengewebe 
und Immunsystem aufzuschlüsseln und 

zielgerichtete Therapien zu entwickeln, 
ist seit 2022 das Ziel von NeuroCOV. Das 
Projekt ist EU-finanziert und wird vom 
Deutschen Zentrum für Neurodegenera-

tive Erkrankungen (DZNE) in Bonn ge-

leitet. Joachim Schultze koordiniert das 

Projekt und berichtet im Interview über 
Herausforderungen und überraschende 
Erkenntnisse.

Herr Schultze, Sie sind Koordinator 

von NeuroCOV. Was ist das Besondere 

an diesem EU-Projekt?
Wir spannen einen außergewöhnlich 
großen Bogen: von der molekularen Ebe-

ne bis hin zu Informationen aus nationa-

len Registerstudien. Hierbei handelt es 
sich um medizinische Datensammlungen 

zu Krankheitsverläufen. Das ist das ers-

te Mal, dass wir solche Gesundheitsdaten 

mit klinischen Experimenten verbinden, 
um ein klareres Bild vom gesamten Spek-

trum der Erkrankung zu gewinnen. Da 
die Länder unterschiedlich schwer von 
der Pandemie betroffen waren, arbeiten 
wir zusammen mit Expertinnen und Ex-

perten aus Israel, Schweden, Finnland, 

Long Covid geht meis-
tens mit neurologischen 
Problemen einher – man 
spricht von Neuro-Covid. 
Ein EU-gefördertes 
Projekt will herausfin-
den: Was sind die 
Ursachen, wie können 
Therapien aussehen? 
Joachim Schultze erklärt 
im Interview, welche 
Erkenntnisse ihn über-
rascht haben und was 
ihn am Umgang der 
Politik mit der Erkran-
kung ärgert.

Anna Lorenzen ist promovierte Neurobiologin und 
Redakteurin für Hirnforschung und Neuromedizin.
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Italien, Belgien und den Niederlanden – 

und decken dabei die unterschiedlichsten 
Fachdisziplinen ab.

Ein sehr ambitionierter Plan!
Allerdings. Aber wir haben schon vorher 
intensiv und international erfolgreich 
an akutem Covid-19 geforscht und hat-

ten daher bereits eine Gruppe von Fach-

leuten zusammen. Uns fiel früh in der 
Pandemie auf: Hier gibt es Betroffene, 
die sich nicht erholen – vor allem jun-

ge Frauen, die die Infektion eigentlich 
mild durchlaufen haben. Monate später 

tauchten bei ihnen dann neurologische 

Symptome auf und haben ihr Leben je-

weils komplett verändert. Wir haben ge-

meinsam beschlossen: Das wollen wir 
genauer untersuchen. Wir wollen das 
auch öffentlich sichtbar machen.

Ein solches Projekt bringt doch sicher 
viele Herausforderungen mit sich.
Die gibt es natürlich – angefangen bei 

nationalen Unterschieden im Gesund-

heitssystem und zwischen neurologi-

schen Tests bis hin zu sprachlichen Barri-

eren. Letztendlich haben wir es geschafft, 
dass alle Beteiligten regelmäßig zusam-

menkommen. Und das ist nicht selbst-

verständlich! Normalerweise besuchen 
Wissenschaftler aus verschiedenen Fach-

bereichen nicht dieselben Kongresse. Wir 
haben mit NeuroCOV Forschende aus Eu-

ropa vereint: Neuropathologen, Immu-

nologen, Informatiker. Das sind Diszip-

linen, die sonst kaum miteinander reden.

Und diese Strukturen bleiben  

dauerhaft erhalten?
Das wäre sehr wünschenswert. Das Pro-

jekt ist für fünf Jahre finanziert. Aber wir 
brauchen das Expertennetz auch für die 
Zeit danach. Das müssen wir den Ländern 

und der EU klarmachen. Das Problem zu 
Beginn der Pandemie war, dass nicht alle 

Forschenden bereit waren, zu kooperie-

ren. Viele kochen lieber ihr eigenes Süpp-

chen. Der medizinische Fortschritt darf  

jedoch nicht davon abhängen, dass ein-

zelne Leute sich auf eigene Faust orga-

nisieren. Es müssen die entsprechen-
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JOACHIM SCHULTZE | Joachim Schultze ist 
Programmsprecher für Neurodegenerative 
Erkrankungen der Helmholtz-Gemeinschaft, 
Direktor für Systemmedizin am Deutschen 
Zentrum für Neurodegenerative Erkrankun-
gen (DZNE) und hat eine Professur an der 
Universität Bonn. Er koordiniert das EU-Pro-
jekt NeuroCOV.

58



den Strukturen geschaffen werden. Wie 
effektiv so was sein kann, sieht man am 
Beispiel der Onkologie – hier sind welt-

weite Netzwerke entstanden. Das wäre 
auch für Long Covid sehr wichtig. Denn 
Schwerstbetroffene verschwinden sonst 
einfach und werden vergessen. Sie haben 
keine Stimme.

Sie wollen mit NeuroCOV verstehen, 
wie das Coronavirus Schäden im  
Gehirn verursacht – und basierend 

darauf Therapien entwickeln. Von 
welchen neurologischen Problemen 
sprechen wir denn überhaupt?
Das häufigste Symptom ist Fatigue, also 
eine extreme chronische Erschöpfung. 
Oft wird auch die Kognition schlechter, 

Aufmerksamkeit und Gedächtnis leiden. 
Man spricht in dem Zusammenhang von 
Brain Fog. Dann wird es schon hetero-

gener. Bei manchen gehen Geschmacks- 
und Geruchssinn verloren. Auch das 
Schmerzempfinden ändert sich mitun-

ter. Hinzu kommen Benommenheit und 
Schwindel. Es ist tatsächlich schwierig, 
Long-Covid-Patienten zu finden, die kei-
ne neurologischen Probleme haben. Al-
lein von Fatigue sind 80 bis 90 Prozent 
betroffen, je nach Land. Das Gehirn ist 
also in fast allen Fällen beteiligt.

Die Symptome ähneln deutlich de-

nen, die auch bei ME/CFS auftreten.
Ja, die Überlappung zwischen Long Co-

vid und ME/CFS ist sehr groß. Ich den-

ke, wir werden irgendwann dazu überge-

hen, ME/CFS als Oberbegriff zu verwen-

den – und eine Form davon ist dann Long 
Covid. Auch andere Viren lösen ME/CFS 
aus, nämlich das Epstein-Barr-Virus und 
Influenza. Möglicherweise sind auch 

nichtvirale Ursachen involviert. Wir sa-

gen aktuell bloß Long Covid beziehungs-

weis Post-Covid, weil wir die Symptome 
mit der Covid-19-Pandemie in Verbin-

dung bringen können. Im Grunde ist es 
aber alles ME/CFS, nur mit unterschied-

lichen Subtypen.

Mitunter wird in Bezug auf die  
neurologischen Langzeitschäden von 
einer zweiten Pandemie gesprochen. 
Wie viele Menschen betrifft das  
tatsächlich?
Das ist schwierig zu beantworten. Erhe-

bungen, die sehr hohe Zahlen schätzen, 

also um die zehn Prozent der Bevölke-

rung, weisen oft eine Verzerrung auf: Es 
sind vor allem solche Studien, für die sich 
die Leute aktiv melden können. Und das 
tun natürlich vor allem Betroffene, die 
sich tendenziell eh viel mit dem Thema 

»Im Grunde ist es alles ME/CFS,  
halt mit unterschiedlichen Subtypen«
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beschäftigen. Auf der anderen Seite ste-

hen die klinischen Registerstudien. Diese 
wiederum tendieren dazu, Fälle zu über-

sehen. So werden viele Menschen, die ei-
gentlich krank sind, nicht eingeschlos-

sen, weil sie nicht mit dem Gesundheits-

system in Kontakt kommen. In solchen 
Schätzungen liegen die Zahlen eher bei 

einem bis zwei Prozent. Vermutlich liegen 

die realen Werte irgendwo dazwischen, 
ich tippe so bei zwei bis fünf Prozent. Au-

ßerdem schwankt der Anteil je nach sozi-
aler Schicht und Altersklasse. Aber insge-

samt nehmen die Zahlen schon ab.

Wie erklären Sie sich den Rückgang?
Ich denke nicht, dass die Menschen ge-

heilt sind, aber sie kommen aus der sym-

ptomatischen Phase heraus. Ich spreche 

dabei ausdrücklich nicht von den ME/
CFS-Fällen, bei denen Menschen kom-

plett aus dem Leben gerissen werden. 

Die sind schwerstkrank. Da verändert 
sich gar nichts, es wird eher schlechter 

und immer mehr Organe sind betrof-

fen. Mit der Ernährung wird es auch zu-

nehmend schwierig. Es entsteht bei vie-

len eine Negativspirale. Das sind fürch-

terliche Schicksale. Und wir wissen noch 
nicht, ob die Genesung bei ihnen einfach 

länger dauert oder ob wir aktiv eingrei-
fen müssen.

Bei weniger schwer Betroffenen sieht 
man allerdings einen Rückgang der neu-

rologischen Probleme. Die klinischen 
Symptome treten normalerweise in Er-

scheinung, wenn eine bestimmte Schwel-

le überschritten ist. Wann das passiert, 
hängt unter anderem vom Lebensstil so-

wie von genetischen und Umweltfakto-

ren ab. Wenn die Bedingungen sich dann 
wieder verbessern, gehen die Symptome 
als Erstes zurück – die Ursache besteht 
aber weiter. Bei der nächsten Infektion 
sind die vermeintlich Genesenen dann 
vermutlich die Ersten, die wieder betrof-

fen sind.

Kann der Rückgang der Zahlen auch 
daran liegen, dass sich das Virus und 

die Immunität in der Gesellschaft 
verändert haben?

»Dass wir so viele  
Mittel in Bereiche 
stecken, die bei 
Weitem nicht  
eine solche gesell-
schaftliche Bedeutung 
haben – das ist 
untragbar«
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Ja, das kommt auf jeden Fall hinzu. Das 
alles zu quantifizieren, ist schwierig und 
hängt außerdem stark von der Umge-

bung und dem Zeitpunkt der neurologi-
schen Testungen ab. Die Schwankungen 
sind erheblich, entsprechend vorsichtig 
müssen wir interpretieren.

Welche Veränderungen findet  
man konkret in den Gehirnen von 

Menschen mit Neuro-Covid?
Zu Beginn der Pandemie haben wir ge-

sehen, dass das Hirnvolumen abnimmt – 
da gab es eine große Studie aus England. 

Dazu existieren aber noch keine Lang-

zeitdaten. Man findet Entzündungen 
der Hirngefäße, thrombotische Gesche-

hen und entzündliche Parameter in der 

Hirnflüssigkeit. Das trifft aber nicht auf  
alle Patienten zu. Manche Experten mei-
nen auch, das Virus im Gehirn Verstorbe-

ner gefunden zu haben. Die Beobachtun-

gen beziehen sich jedoch auf nur wenige 

Gehirne, das ist also nicht repräsenta-

tiv. Vielleicht hatten manche der Spender 
einfach eine sehr hohe Virenlast und ein 

paar der Erreger sind zufällig im zentra-

len Nervensystem gelandet. Daraus las-

sen sich noch keine allgemeinen Rück-

schlüsse ziehen.

Einige Long-Covid-Patienten haben 
übermäßige Amyloid-Ablagerungen im 
Gehirn, also Proteinansammlungen, die 

man auch bei Alzheimer sieht. Es ist je-

doch unklar, ob sie schon vorher da wa-

ren und sich bloß durch die Infektion ver-

mehrt haben; ob also bereits ein neurode-

generativer Prozess im Gang war, bevor 
es zur Infektion kam. Dann wäre das Vi-
rus nicht der Verursacher, sondern der 

Brandbeschleuniger. Daher gilt es jetzt 

herauszufinden: Wird da im Gehirn et-

was beschleunigt, das wir von Alzheimer 
kennen?

Um die Mechanismen von Neuro- 

Covid aufzuschlüsseln, setzen Sie  
modernste Techniken ein. Welche 

sind das?
Zuerst suchen wir nach Mustern in der 

Population: Welche klinischen Subty-

pen finden wir in den Gesundheitsda-

ten? Dazu braucht es hochdimensionale 
Statistik. Wir haben zudem Blut- und Li-
quorproben der Patienten gesammelt. Per 

Einzelzellgenomik gehen wir im nächs-

ten Schritt auf die Molekularebene und 
messen pro Zelle mehrere tausend Para-

meter. Uns interessiert, welche Immun-

zellen verändert und welche Immunsi-
gnalwege gestört sind. Denn das wären 

potenzielle Ansatzpunkte für Therapien. 
Wir arbeiten außerdem mit Organoiden, 
also dreidimensionalen Miniaturmodel-

len von Organen, und mit Stammzellen.

Wofür setzen Sie diese ein?
Man kann heute mit modernsten Metho-

den aus Blutzellen pluripotente Stamm-

zellen herstellen und hieraus wieder-

um Nervenzellen. An diesen prüfen wir, 
ob sie bei Long-Covid-Patienten beson-

ders anfällig sind. Also, welchen Ein-

fluss das Virus auf diese Nervenzellen hat 
und welche Rolle dabei Immunfaktoren 
spielen. Wie reagieren die Neuronen auf  
Stress? Fieber, etwa durch eine Virusin-

fektion, ist beispielsweise purer Stress für 
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den Körper. Es strömen dann eine Men-

ge an Immunfaktoren auf die Nerven-

zellen ein. Was bei Fieber im Gehirn ge-

schieht, haben wir uns auch in echten Or-

ganen angeschaut, die von Spendern aus 
den Niederlanden stammten. Bei vielen 
von ihnen haben wir dann dieselben Pro-

teinaggregate gefunden, die man auch bei 

Alzheimer sieht.

Welche Erkenntnisse konnten Sie 

durch das NeuroCOV-Projekt bereits 
gewinnen?
Was wir sicher festgestellt haben: Die He-

terogenität innerhalb der Patienten ist 

noch viel größer als erwartet. Wir haben 
die Einzelzellgenomik bei mehr als 250 
Betroffenen durchgeführt, das ist eine 
sehr hohe Zahl. Trotzdem sehen wir noch 

immer nicht genau, wie viele Subgrup-

pen es gibt. Obwohl alle mit Sars-CoV-2 
infiziert waren, wiesen sie unglaublich 
viele unterschiedliche klinische Erschei-
nungsbilder auf. Man muss Neuro-Covid 
daher als Spektrum bezeichnen. Das ist 
nicht eine Erkrankung, es sind viele. Die 
Einteilung in Subtypen ist eine wichtige 
Voraussetzung für eine gezielte Therapie.

Welche Mechanismen konnten Sie 

denn schon sicher ausmachen?
Eine Rolle spielen wahrscheinlich Ge-

fäßschäden. Das Gehirn bekommt dann 
nicht mehr genug Sauerstoff. Im Ver-

gleich zu jenen, die nach der Infekti-

on wieder gesund werden, haben Men-

schen mit Neuro-Covid außerdem ein 
deutlich verändertes Immunsystem. 

Das betrifft zum Beispiel die Interfero-

ne, also Proteine, die verschiedene Im-

munzellen als Reaktion auf  Viren und 
andere Erreger freisetzen. Werden sie 
dauerhaft ausgeschüttet, gibt es Kollate-

ralschäden. Trotzdem können wir nicht 
sagen: Das sind die Verursacher der 
neurologischen Symptome. Wir wissen 
einfach zu wenig darüber, ob ein ent-

hemmtes Immunsystem direkte Schä-

den im Gehirn anrichtet. Zudem unter-

scheiden sich die Patienten hinsichtlich 

der veränderten Immunzellen und de-

regulierten Moleküle. Je nach Kombi-

nation führt das zu verschiedenen Ver-

läufen. Hinzu kommt, dass Menschen 
unterschiedlich resilient sind. Diese 

Heterogenität zu beleuchten, das ist un-

sere Aufgabe.

»Wir müssen den Betroffenen eine Stimme 
geben. Das ist unser aller Aufgabe  
und auch unsere Verantwortung«
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Kein leichtes Unterfangen! Wenn 
man bedenkt, dass verschiedene Ner-

venzellen auch noch unterschiedlich 

empfänglich für Signale des Immun-

systems sind.

Ja, die Matrix an Möglichkeiten ist ein-

fach riesig. Hier gilt es, intelligent zu pri-
orisieren. Daher machen wir im Vorfeld 

Ausschlussexperimente. Dabei unter-

stützt uns eine Gruppe, die KI-Simulatio-

nen einsetzt. Die Kolleginnen und Kolle-

gen spielen alle möglichen Interaktionen 
zwischen Immunsystem und Zellen im 

Computer durch und helfen uns, zu sor-

tieren. Wir fangen also mit dem Modell 
an, sehen, was am plausibelsten ist, und 

entscheiden danach, welches Experiment 
wir machen.

Kann es überhaupt die eine Therapie 
gegen Neuro-Covid geben, die allen 
Betroffenen hilft?
Nein, dazu sind die Fälle zu unterschied-

lich. Eine wichtige Voraussetzung für die 
Entwicklung von Medikamenten sind 
Biomarker, die uns erlauben, die Patien-

ten in klinische Subgruppen einzuteilen. 
Daran arbeiten wir sehr konkret. Von in-

dividuellen Therapien sind wir jedoch 
noch weit entfernt.

Angenommen, Sie haben in Zukunft 
alle Biomarker identifiziert –  
wie läuft das dann praktisch ab?
Wir wollen Biomarker entwickeln, die 
uns etwas über den individuellen Ver-

lauf der Erkrankung sagen. Die Marker 
informieren im Idealfall auch über phar-

mazeutische Angriffspunkte – und zwar 
gezielter als bisher. Nehmen wir an, Sie 

haben Long Covid und ein entgleistes 
Immunsystem. Und wir stellen fest, dass 

Ihre Blutmarker jenen ähneln, die man 
auch bei Krankheiten findet, die mit Cor-

ticosteroiden behandelt werden. Dann 

können Sie an den entsprechenden Me-

dikamentenstudien teilnehmen.

Was für Präparate wären  
noch denkbar?
Wenn wir zum Beispiel wissen, dass die 
Symptome einer Person auf Autoanti-

»Im Vergleich zu 
jenen, die nach der 
Infektion wieder 
gesund werden, 
haben Menschen 
mit Neuro-Covid 
ein deutlich 
verändertes 
Immunsystem«

63



körper zurückgehen, also körpereige-

ne Moleküle, die das eigene Gewebe an-

greifen, dann würde man versuchen, jene 
Zellen zu vernichten, die diese schädli-
chen Moleküle herstellen. Eine weite-

re Möglichkeit wäre die sogenannte Im-

munmodulation, also Verfahren, die die 

überschießende Immunantwort auf ein 
normales Maß drosseln. Hier müssen wir 
allerdings noch viel lernen.

Haben Sie schon Angebote  

von Pharmafirmen?
Noch nicht, denn erfolgreiche Medika-

mente zeichnen sich dadurch aus, dass 

sie ein klares Ziel haben – etwa Antikör-

per gegen Tumoren. Checkpoint-Inhi-
bitoren bei Krebs haben ebenfalls einen 

einfachen An-aus-Mechanismus: Da ist 
ein Schalter, den kann man blockieren, 
dann kann das Immunsystem arbeiten. 
Bei Long Covid ist das komplizierter. Hier 
sind sehr viele Dinge in die falsche Rich-

tung gelaufen – und wir wissen bei den 

meisten noch nicht, wie wir sie wieder in 

richtige Bahnen lenken.

Also ist es noch ein langer Weg,  

bis erste Medikamente zugelassen 

werden?
Carmen Scheibenbogen von der Berliner 
Charité hat die nationale Studienplatt-

form NKSG eingerichtet. In diesem Rah-

men werden bereits Wirkstoffe gegen 
Long Covid in klinischen Studien getes-

tet. Wir steuern hierfür molekulare Mes-

sungen bei. Zwei Jahre lang haben wir Pa-

tienten rekrutiert und zelluläre Befunde 
erhoben. Nun gilt es, daraus Hypothesen 
zu generieren. Das Einzige, was das Gan-

ze noch beschleunigen könnte, wären 
mehr Finanzmittel.

NeuroCOV wurde mit acht Millionen 
Euro von der EU gefördert.
Am Anfang der Pandemie hieß es, dass 
die Ausschreibung über 16 Millionen 
geht. Dann waren es aber nur acht. Den 

»Wir werden nicht die eine Behandlung haben,  
die allen hilft«
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Plan haben wir trotzdem so belassen. Um 

das Pensum zu schaffen, muss der Rest 
des benötigten Budgets von den beteilig-

ten Instituten zusammengekratzt wer-

den – und wir arbeiten doppelt. Es ist 
nicht vergleichbar mit jenen Geldern, die 
in andere Bereiche der Biomedizin ge-

steckt werden. Wir haben zum Beispiel 
nur eine einzige Neuropsychologin be-

willigt bekommen, die allein alle Proban-

den stundenlang testen muss. Beschleu-

nigung kommt nur durch Finanzierung, 
die Expertise haben wir.

Long Covid dürfte einen großen öko-

nomischen Schaden anrichten – auch 

wenn der in Anbetracht des individu-

ellen Leids nebensächlich erscheint.
Beide Folgen sind gravierend. Deshalb 
müsste für Forschung viel mehr Geld zur 
Verfügung gestellt werden. Das sage ich 
ganz deutlich auch immer wieder gegen-

über der Politik: Es ist untragbar, dass wir 

so viele Mittel in Bereiche stecken, die bei 
Weitem nicht eine solche gesellschaftli-
che Bedeutung haben. Das schmerzt in-

zwischen fast.

Wie könnte man hier ein  
Umdenken anstoßen?
Da ist zum einen die Politik gefragt. Es 
braucht mehr Förderung von Forschung, 
sodass die Schwerkranken wieder am ge-

sellschaftlichen Leben teilhaben kön-

nen. Es geht aber nicht immer nur um ei-
nen dicken Scheck. Auch gesellschaftli-
che Akteure spielen eine wichtige Rolle. 
Wir brauchen mehr Leute, die sich enga-

gieren. Wir müssen den Betroffenen eine 
Stimme geben – das ist unser aller Aufga-

be und auch unsere Verantwortung. O
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