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«Umgang mit diesen Leuten ist unwürdig»
Zwei Luzerner Bundesparlamentsmitglieder wollen, dass Betroffene desChronischen Erschöpfungssyndroms
nichtmit ihrer Krankheit alleingelassenwerden. Der Bund schiebt die Verantwortung aber ab.

Jessica Bamford

Stellen Sie sich vor, Sie haben
absolut keine Energie. Ein Son-
nenstrahl, sogar der Lärmeiner
weit entfernten Baustelle treibt
die Erschöpfung weiter voran.
Duschen oder aufs WC-Gehen
macht die Erschöpfung noch
grösser. Sie haben kaumerträg-
liche Schmerzen, Konzentra-
tionsstörungen und Muskel-
schwäche.Aber keinArztweiss,
was los ist.Nichtder erste, nicht
der dritte, nicht der zehnte.Das
ist die Realität von Tausenden
ME-Betroffenen inder Schweiz.

Menschen mit ME fallen
durch alle Raster des Gesund-
heitssystems. Viele Ärztinnen
erkennen die Symptome nicht,
und Vertreter der Invalidenver-
sicherung tun Betroffene oft als
Simulanten ab. So begeben sich
viele auf einen Husarenritt, um
richtig diagnostiziert und von
den Versicherungen akzeptiert
zuwerden.DieBelastungdieser
Suche nach Antworten und
Unterstützung von Seite IV ist
oft so gross, dass die Krankheit
noch schlimmer wird. Denn
wenn Betroffene über ihre Be-
lastungsgrenze hinausgehen,
führt das zueinerVerschlechte-
rung desGesundheitszustands.

Vorstösse stossenauf
wenig Interesse
SowohlDamianMüller,Luzerner
FDP-Ständerat, als auch Prisca
Birrer-Heimo, Luzerner SP-Na-
tionalrätin, wollen die Situation
der Betroffenen verbessern. Seit
2015 haben sie insgesamt vier
Vorstösse eingereicht. Ein wich-
tigerGrund für dasEngagement
von Damian Müller: In seinem
persönlichenUmfeld ist jemand
von der Krankheit betroffen.
«Wennmaneinmalgesehenhat,
wie es jemandem mit dieser
Krankheitgeht,dannweissman:
Damusssichetwasändern.»Bis-
her bleibt derEinsatz der beiden
Politiker ohne grösseren Erfolg.
IndenAntwortenaufdieVorstös-
severweistderBundesrat jeweils
auf«diezuständigenFachorgani-
sationen».Diese sollen den For-
schungsstand zusammenfassen
und «Leitlinien zur Diagnostik
undTherapie entwickeln».

DieseAntwort konsterniertDa-
mian Müller und Jonas Sagels-
dorff,Co-Präsident der Schwei-
zerischenGesellschaft fürME&
CFS (SGME). Der Grund: Ers-
tens gibt es gar keine Fachorga-
nisationundzweitensexistieren
bereits Leitlinien – von denUS-
Gesundheitsbehörden. Der
Bundesrat schiebe die Verant-
wortung also ab. Auf nicht exis-
tente Fachorganisationen –
«oder auf dieKantone», erklärt
Müller. Dies, weil die Kantone
für die Gesundheitsversorgung
zuständig sind. «Das ist eine
Verschieberei ohne Lösungs-
weg», nervt sich Müller. «Das
mussoffensichtlichnational ko-
ordiniert werden.»

Prisca Birrer-Heimo gibt zu
bedenken:«Man ist vonderVer-
waltung immer vorsichtig, ver-
bindlicheAussagen zumachen,
weil es grosse Kostenfolgen ha-
ben könnte.» Und sie ergänzt:
«Es herrscht grosse Sorge, was
eine Anerkennung kostenmäs-
sig bedeutet. Das geht über die
Krankenkasse hinaus; auch die
IV müsste dann mehr Renten
bezahlen.» Doch aus gesamt-
wirtschaftlicher Sicht mache es
keinen Sinn, das Problem hin-
auszuschieben, istDamianMül-

ler überzeugt: «Die Kosten die-
ser Krankheit sind riesig. Den-
ken Sie schon nur an die
Betroffenen, die keine Ausbil-
dungmachenkönnenundnicht
mehr arbeiten können. Dazu
kommtdasUmfeld, dieFamilie,
die oftmals wegen des Betreu-
ungsaufwandsnichtmehrarbei-
ten kann.» Die SGME beziffert
diegesamtwirtschaftlichenKos-
ten auf über drei Milliarden
Franken pro Jahr.

Der Bundesrat ist nicht be-
reit, konkrete Massnahmen zu

erlassen, und sonst fühlt sich
niemand zuständig. Dadurch
ist der LeidensdruckderBetrof-
fenen riesig. Rund 60000
Menschen sind in der Schweiz
von der Krankheit betroffen –
die Zahl hat sich aufgrund von
Long-Covid-Fällen verdrei-
facht. 60 Prozent von ihnen
sind arbeitsunfähig. Jeder Vier-
te ist ansHaus gebunden. Viele
sind bettlägerig. Schwerstbe-
troffene können sich im Bett
nicht mehr selber umlagern
undmüssen sogar künstlich er-

nährt werden. Trotzdem ist es
schwierig, eine korrekte Diag-
nose zu erhalten, geschweige
denn eine IV-Rente.

Betroffeneerhalten
falscheDiagnosen
Die Konsequenzen der man-
gelnden Information durch die
Behördenzeigt eineStudieeines
Schweizer Forschungsteams
eindrücklichauf.Diesehat erge-
ben, dass Betroffene hierzulan-
de durchschnittlich elf Ärzte
aufsuchen,bis sie eineDiagnose
erhalten. Zuvor kommt es im
Schnitt zu zwei bis drei falschen
Diagnosen. Eine grosse Mehr-
heit der Befragten geben an, sie
hätten sich bei Arztbesuchen
nicht ernst genommen gefühlt.
Eine51-Jährige ausdemKanton
Aargau schreibt:

«Ich habe es aufgegeben, in der
Schweiz zu Ärzten zu gehen. Ich
gingnachLondon,wo ichmitME/
CFSdiagnostiziertwurde.Zurück
inderSchweiz, gab ichdenBericht
meinemArzt, der sagte, dass esdas
nicht gibt.»

DamianMüller sagt: «Es ist un-
würdig, wie man mit diesen
Leuten umgeht.» Danach ge-

fragt, warum es denn nicht vor-
wärtsgeht, obwohl offensicht-
licheinMissstandbesteht, zuckt
ermitdenSchultern.Erwissees
schlichtweg nicht. «ME/CFS
wurde lange Zeit völlig zu Un-
recht als psychosomatisch stig-
matisiert. Vielleicht führt dies
dazu, dass die Tragweite der
Krankheit immer noch unter-
schätzt wird.» Etwas Ratlosig-
keit ist zu spüren. Frustriert sei
er aber nicht: «Das ist halt Poli-
tik. Manchmal hat man die
Mehrheiten,manchmal nicht.»

Birrer-Heimo sagt dazu:
«Ich war überrascht, dass nicht
mal das Postulat überwiesen
wurde, das ja nur einen Bericht
vom Bundesrat verlangt.» Klar
ist für sie: «DamianMüller und
ichalleinhabenzuwenigMacht,
umdas Problem zu lösen.»

ÄrztemüssenKrankheit
kennenundverstehen
In anderen Ländern wurde die
Politik schon aktiv. Die USA ha-
ben einiges an Forschungsgel-
derngesprochenundoffiziell er-
klärt, dassME/CFSeinekörper-
licheKrankheit ist. «Dashat zur
Entstigmatisierungbeigetragen,
waswiederumdiemedizinische
Versorgung verbessert», sagt
Sagelsdorff. Er ist sicher: Das
wäre auch in der Schweiz ein
wichtiger erster Schritt.

Hier könnte auch die Ärzte-
schaft voranschreiten – das er-
hofft sich auch das Bundesamt
für Gesundheit. Doch sympto-
matisch istdieEinschätzungder
Luzerner Ärztegesellschaft:
«ME/CFS ist eineKrankheit,de-
ren Ursache bis heute nicht
geklärt ist.Geradedeshalb ist es
in der Schulmedizin schwierig,
dafüreinegeeigneteTherapiezu
finden.» Jonas Sagelsdorff er-
klärt: «Die endgültigen Ursa-
chen sind nicht bekannt, aber
das ist bei vielenKrankheitenso
undheisstnicht,dassesunmög-
lich ist, die Betroffenen gut zu
behandeln.»

Trotz aller Schwierigkeiten:
Die Luzerner Politiker werden
weiterkämpfen. Müller sagt:
«Wir müssen diesen Leuten
eine Stimme geben, die keine
Kraft haben, selbst Einfluss zu
nehmen.»

Der «Schweizerhof» erleuchtet in Solidarität mit den Betroffenen in blauer Farbe. Bild: Dominik Wunderli (Luzern, 12. 5. 2023)

Kanton unterstützt schnelleres Internet auf dem Land
Der Regierungwill zu besserer Breitbanderschliessung im ländlichenRaumbeitragen. LuzernWest zeigt sich erfreut.

FabienneMühlemann

Auf der Luzerner Landschaft
fühlen sich viele Menschen ab-
gehängt, weil sie mit veralteten
Kupferkabeln imInternet surfen
müssen. Der Luzerner Regie-
rungsratwill nundieBreitband-
erschliessung auf demLand bis
2030 massgeblich verbessern.
Dazuhat er eineStrategie verab-
schiedet, wie es in einer Mittei-
lung vom Freitag heisst. Das
Ziel: Einehoheundnachhaltige
Versorgung von Bevölkerung,
Wirtschaft undöffentlicherVer-
waltung mit Hochbreitband-
internet. SokönnedieUngleich-

heit zwischen Stadt und Land
verringert werden.

«Die Breitbanderschlies-
sung ist ein wichtiger Faktor in
Bezug auf die Standortattrakti-
vität.Hier gibt esHandlungsbe-
darf, vor allem im ländlichen
Raum», sagt Samuel Graf, Ab-
teilungsleiter Wirtschaftsent-
wicklung beim Kanton, auf An-
frage. Die Internet-Grundver-
sorgung ist grundsätzlich
Aufgabe des Bundes und wird
durch die Swisscomumgesetzt.
Der Kanton sehe sich daher in
einer «koordinierenden und
politisch unterstützendenRolle
für dieGemeinden».

Dazu hat der Kanton Massnah-
menabgeleitet,wieGraf erklärt.
So plant man beispielsweise
einen jährlichen runden Tisch
mit den Netzwerkbetreibern
und den Regionalen Entwick-
lungsträgern (RET), welche die
Anliegen der Gemeinden bün-
deln.Weiterwill derKantonprü-
fen, inwieweit dieBewilligungs-
verfahren für 5G-Antennen be-
schleunigt werden können.
Zudem soll geklärt werden, ob
durch eine Planungs- und Bau-
koordinationsplattform Syn-
ergien genutzt werden können,
insbesondere auch bei der Ver-
legung vonGlasfaserleitungen.

DerKantonwill dieRETbei der
Entwicklung regionaler Er-
schliessungskonzepteunterstüt-
zen–auchfinanziellmitGeldder
Neuen Regionalpolitik (NRP).
Graf:«Beider Infrastruktur leis-
tet der Kanton keine finanzielle
Unterstützung, da dies in erster
Linie Aufgabe des Bundes und
derNetzwerkbetreiber ist.»

«Prioris»-Beteiligte
sinderfreut
EinProjekt,welchesbereitspar-
allel zur Erarbeitung der Strate-
gie unterstützt wurde, ist «Prio-
ris» des RET Luzern West. Das
Projekt will einGlasfasernetz in

21Gemeindenrealisieren.Kürz-
lich kam es hier zu Unstimmig-
keiten,weil einVorpreschender
Swisscom in Willisau die Pläne
zu untergraben droht (wir be-
richteten).AufNachfragebetont
Graf,dassdieerarbeiteteStrate-
giedesKantonsnicht eineFolge
des Projekts sei, sondern auf-
grund einer vom Kantonsrat
überwiesenenMotionvonGuido
Roos (Mitte) aus dem Jahr 2018
erarbeitetwordensei.Gleichzei-
tig erhoffter sich,dassdiebetei-
ligten Akteure hier gemeinsam
eine Lösung finden und so zur
Verbesserung der Breitbander-
schliessung beitragen.

In einer Mitteilung zeigen sich
dieProjektbeteiligtenvon«Prio-
ris» erfreut über die Unterstüt-
zung des Kantons. «Die Luzer-
ner Regierung hat die Zeichen
der Zeit erkannt. Eine flächen-
deckendeErschliessungmit leis-
tungsfähigem Internet ist abso-
lut zentral für die Landschaft»,
wird Franzsepp Erni, Präsident
SteuerungsausschussPrioris, zi-
tiert. Ohne schnelles und stabi-
les Internet drohe Regionen,
dass sie den Anschluss an die
vernetzte und digitaleWelt ver-
lieren.«Wir freuenuns,dassder
Kanton unser Projekt ausdrück-
lich unterstützt.»

Was ist ME?

Myalgische Enzephalomyelitis
(kurz: ME) ist eine chronische
neuroimmunologische Krankheit,
welche in den meisten Fällen
nach einem viralen Infekt eintritt.
ME kann zu schwerer Behinde-
rung führen. Die genaue Ursache
der Erkrankung ist mangelhaft
erforscht, doch es konnten be-
reits diverse Dysfunktionen des
Nervensystems, des Hormon-
systems, des Immunsystems und
weiterer Systeme und Organe
nachgewiesen werden. (jb)

DamianMüller
Luzerner Ständerat

«Wennmaneinmal
gesehenhat,wiees
jemandemmitdieser
Krankheit geht, dann
weissman:Damuss
sichetwasändern.»


