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Soziale Dynamiken um Post-COVID

Christian Reininger

Was ist da losg”

~Meine Mutter lag im Sommer 2023 nach einer
Operation in einem &sterreichischen Krankenhaus.
Das 6-Bett-Zimmer war voll belegt, allesamt Frauen
iber 80 Jahre. Eine dieser Patientinnen hustete
stark, hatte Fieber, es ging ihr offensichtlich sehr
schlecht. Aufgrund der Symptome befirchteten
die Zimmerkolleginnen eine mégliche COVID-
19-Infektion. Die Frau verblieb im 6-Bett-Zimmer.
Unmittelbar nach der Entlassung bekam meine
Mutter dhnliche Symptome. Ein COVID-19-Test
war posifiv. Ich meldete diese Infektion dem Kran-
kenhaus zurick. Dort sagte mir eine sehr freundli-
che und bemuhte Dame, dass in der Zwischenzeit
bereits reagiert wurde, nachdem mittlerweile auch
im Personal der Station das Virus wieder sehr stark
kursiere. Die bisher gultigen SchutzmaBBnahmen
waren einige Wochen davor von der Regierung
fur beendet erklért worden. Das Krankenhaus
war ihrer Angabe nach vom neverlichen Infekti-
onsgeschehen véllig dberrascht. Wie viele Perso-
nen sich angesteckt hatten ist mir nicht bekannt.
Zwei Patientinnen aus dem Zimmer starben kurze
Zeit spater. An COVID-192 Oder gab es véllig
unabhdngig davon andere Todesursachen? Eine
zusdtzliche Infektion bei einer bereits bestehen-
den ernsthaften Erkrankung scheint mir jedoch so
oder so eine groBe Belastung zu sein, die besser
vermieden werden sollte.”!

Kann uns tatséchlich auch nach 3,5 Jahren
Pandemie diese seltsame Viruserkrankung im-
mer noch oder gar schon wieder tberraschen?
Handelt es sich bei dieser Geschichte blofl um
einen Einzelfall oder scheitern wir sogar an
solchen besonders exponierten und sensib-
len Orten daran, vulnerable und gefahrdete
Menschen besser zu schitzen? Sind wir allem
technischen Fortschritt zum Trotz bereits an die
Grenzen des alltdglich finanziell, organisato-
risch oder menschlich Leistbaren gelangt? Sind
wir bereits zu erschopfte Treibt uns eine tiefe
Sehnsucht, nach einer sehr herausfordernden
Zeit und angesichts vieler weiterhin auf uns he-
reinbrechenden Krisen endlich wieder zu einer
Normalitét zurickzukehren — ohne aber eine
1 Erfahrungsbericht eines Post-COVID-Betroffenen

(néhere Infos zur Herkunft der Erfahrungsberichte, siehe:
Quellenangabe).
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konkrete Vorstellung davon zu haben, wie die-
se sinnvoll aussehen kénnte2 Oder war alles
sowieso blof unnétig groB aufgeblasen und
gibt es gar keine Notwendigkeit, Lésungen zu
finden, da das Virus (samt seinen maglichen
Folgen) total harmlos oder gar erfunden ist,
wie so manche behaupten?

Uber diesen Artikel

Wie jede andere Erkrankung kann auch (Post-)
CQOVID-19 besser verstanden werden, wenn
neben den somatischen Prozessen auch die
psychosozialen in den Blick genommen werden,
in die eine Erkrankung stets eingebettet ist —
sowohl beim Kranken als auch gesellschafilich.
Einige dieser psychosozialen Aspekte sollen in
diesem Artikel exemplarisch aufgegriffen werden.

Ganz bewusst soll dabei tberwiegend von jener
Perspektive ausgegangen werden, die im aktu-
ell vorherrschenden Wissenschaftsversténdnis
und in unserem Gesundheitssystem geradezu
suspekt erscheint: das subjektive Erleben der
Betroffenen. Im Bemihen um ,Objektivitat”
und in der Anwendung allgemein bewdhrter
Behandlungsroutinen wird das Subjektive schnell
zur StérgréBe. In systemischen Zugéngen wird
hingegen diese sperzielle Expertise ausdriicklich
anerkannt und in ihrer Bedeutung fir ein wir-
kungsvolles Beziehungsgeschehen — und als
solche kann jede Heilbehandlung gesehen
werden — gewirdigt.? In diesem Sinn sollen hier
marginalisierte Erfahrungen der Betroffenen in
den Diskurs eingebracht werden

Die Erfahrungsberichte werden mit weit ver-
breiteten Standpunkten von Expert*innen in
Verbindung gesetzt. In den Infoblécken werden
der aktuelle Wissensstand zu Post-COVID und

2 Zurniheren Auseinandersetzung mit diesen Zugéingen,
siehe: Anderson und Goolishian (1992). Zu der Bedeutung
der therapeutischen Beziehung, siehe die Ergebnisse der
Therapiewirksamkeitsforschung beispielsweise bei Grawe
(1994) oder Wampold (2017)

3 Expertise bedeutet nicht, dass Betroffene unfehlbar
sind. Auch die Expertise der Behandler*innen soll damit
nicht in Frage gestellt werden. Aber bestimmte wesentliche
Informationen kénnen nur von Betroffenen selbst beigesteuert
werden.

BASYS - Berichte des Arbeitskreises flir Systemische Sozialarbeit, Beratung und Supervision

ISSN 2072-0416

Auszug aus BASYS Lfd. Nr. 55; Heft 2/2023

Herausgeber und Eigentimer:

Arbeitskreis fur Systemische Sozialarbeit, Beratung und Supervision, Paulinensteig 4a, A-1160 Wien
Redaktion: Prof. Dr. Walter Milowiz, DSA Renate Fischer

Verleger und Vertrieb:

Prof. Dr. Walter Milowiz, Paulinensteig 4a, A-1160 Wien

Alle Beitrage sind urheberrechtlich geschiitzt. Ubersetzungen, Nachdruck, Vervielfaltigung jeder Art,
Vortrag, Funk- und Fernsehsendungen sowie Speicherung in Datenverarbeitungssystemen, auch
auszugsweise, nur mit Quellenangabe gestattet.


BASYS - Berichte des Arbeitskreises für Systemische Sozialarbeit, Beratung und Supervision
ISSN 2072-0416
Auszug aus BASYS Lfd. Nr. 55; Heft 2/2023
Herausgeber und Eigentümer:
Arbeitskreis für Systemische Sozialarbeit, Beratung und Supervision, Paulinensteig 4a, A-1160 Wien
Redaktion: Prof. Dr. Walter Milowiz, DSA Renate Fischer
Verleger und Vertrieb:
Prof. Dr. Walter Milowiz, Paulinensteig 4a, A-1160 Wien
Alle Beiträge sind urheberrechtlich geschützt. Übersetzungen, Nachdruck, Vervielfältigung jeder Art, 
Vortrag, Funk- und Fernsehsendungen sowie Speicherung in Datenverarbeitungssystemen, auch auszugsweise, nur mit Quellenangabe gestattet.


Die Krankheit, die es nicht geben soll

bedeutsame Aspekte der Erkrankung aufbe-
reitet. Haufig beobachtbare Dynamiken, die
rund um diese Erkrankung entstehen, werden
benannt und als ein zirkuléres, also sich durch
Ruckkopplung (re-) produzierendes Geschehen
beschrieben * Es handelt sich dabei um eine
neutrale Beschreibung von sich wechselseitig
verstérkenden Prozessen, die sich auch ohne
bewusstes Zutun einzelner Akteur*innen am
Leben erhalten. Damit wird es méglich, nach-
zuzeichnen, wie eine somatische Erkrankung
zu einer zunehmenden sozialen und krank-
heitsméBigen Eskalation fihren kann. Ideen
zu moglichen Musterunterbrechungen finden
sich am Ende des Artikels.

Die folgenden Betrachtungsebenen werden
deutlich voneinander getrennt. Dies erhéht die
Transparenz und ermdglicht alternative Ver-
kniipfungen durch die Leser*innen®:

*  Unterschiedliche Erfahrungsberichte von

25 Betroffenen®

Das, was man derzeit Uber Post-COVID und
mégliche Folgen weif3 (in den Infoblécken)

Die verbindende Erzdhlung einer sozialen
Eskalation

Der Versuch, das jeweilige Geschehen als
Rickkopplungsphédnomen zu beschreiben

Post-COVID - Was ist das?

Zigtausende Osterreicher*innen haben sich von
ihrer COVID-19-Infektion nicht mehr richtig
erholt.” Die Symptome sind mannigfaltig und
reichen von eher harmlosen Beschwerden Gber
schwere chronische Beeintréchtigungen bis hin
zu Organschéden und lebensbedrohlichen

4 Zur néheren Auseinandersetzung mit dem Konzept
JZirkularitat” siehe: die Grundlagenwerke etwa von Simon
(2006) oder Milowiz (2009).

5 Der Autor ist selbst Betroffener und daher in die hier
beschriebenen Phéinomene unmittelbar involviert. Er kann
also nicht als neutraler Beobachter des Geschehens gelten,
wenngleich er um eine reflexive Distanz und infersubjektive
Positionierung bemiht ist.

6  Die Erfahrungsberichte von Betroffenen wurden fur
diesen Artikel nach dem Gesichtspunkt ausgewdihlt, dass
diese in sehr dhnlicher Art und Weise auch von vielen
anderen Betroffenen geteilt werden und somit gehé&uft
vorkommende Erfahrungen beschrieben werden. Dies kann
im Rahmen dieses Artikels nur eine sehr kleine Auswahl
darstellen. Néhere Infos zur Auswahl: siehe Quellenangabe
7 Die Gréflenordnung ist nach wie vor ungeklért.
Schétzungen reichen von mind. 10.000 bis einigen 100.000
Betroffenen in Osterreich.

30

Zustanden.® Bei den meisten Menschen kann
sich der Organismus nach der Infektion relativ
schnell oder zumindest innerhalb weniger Wo-
chen gut regulieren und neu stabilisieren. Bei
Post-COVID-Betroffenen hingegen dauern die
Beschwerden monate-, jahrelang oder magli-
cherweise dauerhaft an. Als ein weit verbreitetes
Symptom gilt die Post-Exertional-Malaise (PEM),
bei der zeitverzdgert nach bereits geringer Be-
lastung Krankheitszustéinde ausgeldst werden
kénnen, in denen sich bestehende Symptome
massiv verschlechtern.® Schwer Betroffene sind
dadurch in ihrer Lebensqualitét und ihrem Alliag
sehr stark eingeschrénkt, zumindest voriber-
gehend nicht oder nur teilweise arbeitsfahig,
einige werden pflegebediirtig.

Eine Betroffene beschreibt ihren im Grunde
sehr typischen Verlauf:

Zweite COVID-Infektion (nach 3x Impfung) im
Herbst 2022. Leichter Verlauf. Ab da wéchentliche
Infekte (Angina, Schnupfen, grippedhnliche Zu-
stéinde, efc.) bis hin zum Kreislautkollaps. Extreme
Fatigue und Unsicherheit, warum ich nicht gesund
werde. Hausarzt und HNO-Arzt hatten keine Ah-
nung. Bei Spaziergdngen fiel mir auf, dass mein
Puls teilweise bei 210 bpm lag. Dann hatte ich
auch bei Ruhephasen Herzrasen und wurde mit
Verdacht auf Herzinfarkt ins Krankenhaus einge-
liefert. Ergebnis negativ, aber die behandelnde
Arztin GuBerte die Vermutung: Long-COVID.

Ich war fest davon Gberzeugt, dass ich nur etwas
Zeit bréuchte, um mich zu erholen. Also schleppte
ich mich wieder téglich in die Arbeit, schaffte sie
aber nur noch kaum. Nach 2,5 Monaten weiterer
Kollaps und mein never Hausarzt beantragte ei-
nen Reha-Aufenthalt fir Long-COVID und schrieb
mich auf unbestimmte Zeit krank. Zu diesem Zeit-
punkt hatte ich folgende Symptome: Fatigue, hohe
Belastungsintoleranz, Insomnie, Migréne, Brain-
fog, Gelenk- und Gliederschmerzen, extremer
Haarausfall, Geruchs- und Geschmacksverlust,
Lichtempfindlichkeit und regelméBige Synkopen.”

Der Organismus wird durch das Virus verstér,
reagiert darauf mit seinen Gblichen (Immun-)
Antworten. Bei Post-COVID kann folgende
Riickkopplung vermutet werden: Aus bisher
unbekannten Griinden fiihren die somatischen
Antworten in manchen Féllen zu keiner stabilen
Neuordnung. Statt der erwiinschten Re-Stabili-
8  Nahere Infos dazu finden sich weiter unten im Infoblock:
Allgemeine Informationen zu (Post-JCOVID

9 Nahere Infos dazu finden sich weiter unten in den
Infobl&cken: PEM, Fatigue und Brainfog
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sierung kommt es zu einer weiteren Destabili-
sierung. Der Kérper reagiert auf die neuerliche
Destabilisierung, aber seine Reaktionen desta-
bilisieren blof3 weiter, worauf er weiter reagiert,
was weiter destabilisiert: Der Organismus im
endlosen (und sich erschépfenden) Bemihen
um eine neue Stabilitét?

Eine starke Irritation — ,Was ist los
mit mire”

Die kérperlichen Reaktionen sind also vielféltig,
teilweise sehr massiv, in Art und Ausprégung
unbekannt, rétselhaft und bedingstigend. Sie
bestehen trofz Behandlung monatelang fort.

. Ich arbeite 30 Stunden die Woche... Long-COVID
bedingt nur Reha-Aufenthalt 2022... sonst nie
Krankenstand... und es wird immer zacher, weil
bei gleichbleibender Aktivitét ... Arbeit und Frei-
zeit... mein Kérper immer schneller erschépft...
schmerzt... daher kognitiv auch immer mehr be-
eintréichtigt... und ich habe Angst mir eingestehen
zu mussen, dass es so nicht weiter gehen kann...
hatte jetzt Urlaub... schwimmen im Meer... und
bin jetzt kérperlich mehr geschwdcht als davor...
keine Ahnung wo das hinfohren wird.”

Ich habe schnell gemerkt, dass irgendetwas gré-
ber nicht stimmt. Aber ich konnte es mir einfach
nicht erklaren. Wieso ging mir plétzlich die Luft
aus, wenn ich ein Stockwerk hinaufging oder ein
paar schnellere Schritte machte? Vor der Infek-
tion habe ich noch problemlos Sport betrieben.
Woher kamen diese eigenartigen Schmerzen am
ganzen Kérper, die ich so noch nicht erlebt hatte?
Wieso kamen stéindig neue Infekte daher, denen
mein Organismus offensichtlich wenig entgegen-
zusetzen hatte? Ich konnte auf einmal nicht mehr
richtig schlafen und lénger konzentriert denken.
Alles fir sich genommen kleine Verénderungen,
aber im Zusammenspiel wuchs mir mein Leben
langsam uber den Koptf.”

Jlch lag auf der Intensivstation der Notaufnah-
me. Es war bereits 4 Uhr morgens. Ich suchte auf
meinem Smarfphone nach den Zugverbindungen,
damit ich am aufziehenden Tag einen wichtigen
beruflichen Termin wahrnehmen konnte, sobald
ich hier mit allem fertig war. Aufgrund der Medi-
kation, die ich erhalten hatte, ging Autofahren
nicht und schwach fihlte ich mich sowieso. Wéh-
rend ich also darauf wartete, endlich entlassen
zu werden und nach Zugverbindungen suchte,
wurde mir dann doch irgendwann bewusst, wie
absolut crazy mein Verhalten war und ich musste
Uber mich selbst schmunzeln. Erst dann sagte ich
schweren Herzens alle Termine ab.”
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Eine Irritation |&st einen voribergehenden Zu-
stand der Instabilitét aus, bis sich wieder die
alte oder eine neue Ordnung einstellt.? Friher
oder spdter lassen sich passende Antworten
finden und es entsteht mit der Zeit eine neue
tragende Struktur. Manchmal kann die Irritation
auch getrost ignoriert werden, da diese unwe-
sentlich ist. Das alles kennen wir von unserem
Umgang mit alltéglich auftretenden Irritationen.

Hier ist allerdings folgende Riickkopplung nicht
unwahrscheinlich: Die Irritation kommt nicht zur
Ruhe, da keine verldsslichen Antworten gefunden
werden kénnen und keine stabile Neuordnung
entsteht. Ignorieren funktioniert nicht, wenn der
Kérper stéindig neu und massiv genug irritiert.
Unter diesen Umsténden schaukelt sich die
Verunsicherung immer weiter auf. Auf Irrita-
tion folgt nicht wie iblich irgendwann wieder
Beruhigung/Auflésung, sondern stets weitere
Irritation.?® Sind Lésungsversuche vergeblich,
verstarken diese die Irritation und die wach-
sende Irritation fGhrt zu weiteren vergeblichen
Losungsversuchen.?’ Analog zur chronischen
somatischen Destabilisierung gelingt es auch
psychodynamisch nicht, der Bedrohungslage
ausreichend (neue) Sicherheit entgegen zu stellen.

Eine starke Irritation — ,Was ist los
mit Dirg”

Irritierte und verunsicherte Betroffene treffen
nun Uberwiegend auf ein Umfeld, das dieser
Irritation zundchst mit dessen altbewdhrten
Strategien begegnet.

+Sprechstundenhilfe: ,Ja, ich kenn das. Ich ar
beite auch jede Woche sehr hart und bin dann
erschépft. Das ist halt auch das Alter.”

Anmerkung: Ich bin 35 Jahre alt, hab vor der Er-
krankung 2-4x/Woche Sport gemacht und kérper-
lich gearbeitet. Ich war damals bei der Hausdrztin,
nachdem ich wegen eines Crashs in den Kranken-

25 Piaget (1978) sieht dabei zwei mégliche
Anpassungsreaktionen: die Assimilation (Einpassung von
neuen Informationen in bestehende mentale Strukturen)
und die Akkommodation (Anpassung dieser Strukturen an
die neue Anforderung)

26  Dieser Artikel beschaftigt sich mit jenen sozialen
Wechselwirkungen, die einen krisenhaften Verlauf unterstitzen.
Dort, wo verldssliche Antworten gefunden werden kénnen
oder eine stabile Neuordnung entsteht, ist auch die Irritation
und die Bedrohungslage beendet.

27 Im Sinne von Watzlawick und Milowiz (2009), dass
unter unginstigen Umsténden die Lésungsversuche selbst
dazu beitragen kénnen, ein Problem zu erhalten oder zu
verschlimmern.
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Infoblock:

Allgemeine Informationen zu (Post-)COVID

Zur GréBenordnung der Erkrankung:
- In Osterreich wurden tber 6 Millionen COVID-19-Infektionen nachgewiesen.®®
- 22.542 Todesfille wurden in Zusammenhang mit einer akuten COVID-19-Infektion gebracht.*
- Wahrend die allermeisten Erkrankten die Infektion ohne gréfere Probleme Gberwinden konnten, leidet
ein nicht unbetréchtlicher Teil der Betroffenen an léngerfristigen Symptomen.?
- Die WHO schétzte bereits 2 Jahre nach Ausbruch der Pandemie die Anzahl der in Europa von Post-
CQOVID betroffenen Menschen auf mindestens 17 Millionen. Aktuell geht sie bereits von 36 Millionen
Betroffenen aus.

- Diese Zahlen zeigen die gesundheitspolitische und gesellschaftliche Herausforderung dieses
Phédnomens.

Die Symptome:
- Anders als zu Beginn der Pandemie vermutet, handelt es sich bei COVID-19 NICHT um eine reine
Lungenerkrankung, sondern um eine Multisystemerkrankung. **

- Unter anderem kann die Infektion zu Lungenentziindungen, Herzentzindungen, Herzinfarkt,
Herzrhythmusstérungen, Schlaganféllen, Thrombosen, Nierenversagen oder einer Gberschie-
Benden Immunreaktion fihren.

- Wie bei anderen Virus-Erkrankungen bereits bekannt, kénnen bestimmte Symptome auch lange
nach der Infektion bestehen bleiben.*

- In einer britischen Studie wurden in Zusammenhang mit Post-COVID 203 Symptome in 10 Bereichen
des menschlichen Kérpers untersucht. 66 dieser Symptome hielten ldnger als 7 Monate an.”’

- Mégliche Symptome zeigen sich héufig: 2

* in den Atemwegen (wie Kurzatmigkeit, Afemnot, frockener Husten),

* als neurologische Symptome (wie Verdnderung des Geruchs- und Geschmacksinns, Schwindel,
Nervenschmerzen, Reiziberempfindlichkeit),

* als kognitive Probleme (wie ,Brain Fog”, Geddchtnisprobleme, Wortfindungsschwierigkeiten),

* als chronische Schmerzen (beispielsweise in der Brust, in den Gelenken, im Kopf),

* in kardiologischen Beschwerden (wie Herzrhythmusstérungen, Herzrasen, Herzmuskelentzindungen)
* in Problemen im Bereich Hals-Nasen-Ohren und Augen (wie Halsentzindungen, Nasenrinnen,
Tinnitus, Sehstérungen),

* im Magen-Darm-Bereich (wie Diarrhoe, Appetitverlust, Magenschmerzen),

* in Schlafstérungen,

* in neu auftretenden Allergien,

* in dermatologischen Verdnderungen,

* im Urogenital- und Reproduktionsbereich

- Bei all dieser Symptomvielfalt zeigt sich als Ubergreifendes Symptom sehr héufig die Post-Exertio-
nal- Malaise (kurz: PEM), die teilweise bereits nach geringster Belastung extreme Erschépfungszustéin-
de (Fatigue) auslésen kann. Fatigue hat nichts mit Midigkeit zu tun, sondern kann vielleicht besser als

grippedhnlicher Zustand vorgestellt werden. Die Ahnlichkeiten mit ME/CFS (Myalgische Enzephalo-
myelitis/das Chronische Fatigue-Syndrom) sind markant.*

10  Laborbestétigte Falle in Osterreich bis zum Ende der Meldepflicht Ende Juni 2023 laut AGES COVID-Dashboard
zit. nach ORF

11 Ebenso Stand Juni 2023 nach Statista

12 Die Schéatzungen schwanken — auch je nach Variante. Antonelli et al. (2022) sprechen von 10,8% bei der
Deltavariante und weniger als die Hélfte davon bei Omikron.

13 Weltgesundheitsorganisation 2022 und 2023

14 Vgl. Meineriz auf der Homepage der Deutschen Herzstiftung

15  ebd.

16 ebd.

17 Davis et al. (2021)
18 Vgl. ebd.

19 Gegeniberstellung auf der Homepage der deutschen Gesellschaft fir ME/CFS: https://www.mecfs.de/longcovid/
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Folgen fir Betroffene:
- Diese gesundheitlichen Probleme reduzieren
die Lebensqualitiit der Betroffenen léngerfristig. 2

- Betroffene, die langer als 6 Monate unter den
Symptomen leiden, sind zu zwei Drittel nicht
mehr oder nur noch in Teilzeit arbeitsféhig,
einige sogar pflegebedurftig.

- Eine anerkannte Behandlung der Erkrankung
gibt es derzeit nicht, die einzelnen Gesundheits-
probleme werden symptomatisch behandelt.

- Um einer weiteren Verschlechterung entgegen zu
wirken, gilt ,Pacing” als Strategie zum Krank-
heitsmanagement als zentral, um einer Uberbelas-
tung mit einer folgenden Zustandsverschlechterung
und die Gefahr einer dauerhaften Verfestigung der

Symptome méglichst zu vermeiden.?

Mégliche weitere Auswirkungen:
- Post-COVID erhéht etwa das Risiko fur Typ-
2-Diabetes, Thromboembolien, psychische Pro-
bleme (wie Angststérungen, depressive Zusténde)
und fur kardiovaskulére Symptome, wie Herz-
insuffizienz oder Herzmuskelentziindungen.

Befunde:

- Auffolgende organische Verédnderungen bei
Post-COVID deuten aktuell bisherige Studien:2*
Reduzierter zerebraler Blutfluss, endotheliale Dys-
funktion, Autoantikérper gegen G-Protein gekop-
pelte Rezeptoren, regionaler Hypometabolismus
im zentralen Nervensystem, verringerte periphere
Saverstoffversorgung, erhhte ventrikulére Laktatle-
vel, Arterielle Steifheit, iberaktivierte Blutpléttchen
und kleinste Blutgerinnsel sowie verminderte Ver-
formbarkeit roter Blutkdrperchen.

20 Loque et al. (2021) oder Seeflle et al. (2022)

21  Kedor et al. (2022)

22 Leitlinie ,Long-COVID S1" der &sterreichischen
Fachgesellschaften (2021). Die Begriffe ,PEM, Fatigue,
Brainfog und Pacing” werden weiter unten in den Infoblécken
néher erkldrt.

23 Vgl. Meinertz auf der Homepage der Deutschen
Herzstiftung. Viele internationale Studien belegen hier
eindeutig das erhéhte Risiko von Herzerkrankungen als
Folge einer COVID-19 Infektion

24 Zusammentassung und Uberblick durch die Deutsche
Gesellschaft fir ME/CFS: https://www.mecfs.de/longcovid/
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stand musste. Es war am Anfang so schlimm, dass
ich ohne Hilfe nicht gehen oder ein Glas halten
konnte... Aber sie hat wahrscheinlich Recht. Das
ist alles ganz normal fir Mitte 30.”

»Das mit der Erschépfung kenne ich. Du musst
dich einfach einmal ausschlafen.”

,Freund: ,Du musst einfach wieder mehr Sport
machen!’

Freundinnen: ,Herzrasen? Das hab ich auch
manchmall’, ‘Einschrénkungen@ Die haben wir
in unserem Alter doch alle!””

,Mutter einer ehemaligen Schilerin: ,Solangs so
ist! Viele Leute sind viel érger dran!”

,Kollege: ,Das bildest Du Dir blof3 ein!””

»Ratschlag: ,Einfach positiv bleiben und Dich
nicht so auf die Krankheit fixieren!” Klar, blof3 wie
geht das2g”

»lch: ,Ich bin so mude und erschopft.” Andere
Person: ,Ja das bin ich auch.””

»-..von meiner langjéhrigen Freundin: ,Jetzt reif3
dich halt mal zam!*“

,Ich zu meiner Mutter: ,Ich bin unheilbar erkrankt.”
Meine Mutter: ,Lass dir Zeit, du wirst wieder ge-
sund.””

, Gut, wie sollen auch meine Freunde und meine
Familie die Erkrankung verstehen, wenn nicht ein-
mal ich sie verstehe und auch die Medizin noch
véllig im Dunkeln tappte”

Die Betroffenen suchen auch in sozialen Bezie-
hungen nach Antworten zur Beruhigung ihrer
Irritation. Das Umfeld greift dabei auf bisher
bewdhrte Strategien zuriick. Da kann zufillig
etwas Hilfreiches dabei sein. Oder aber es
irritiert noch weiter. Letzteres ist nicht unwahr-
scheinlich, wenn ein neues Phénomen auftritt,
bei dem viele altbewéhrte Strategien ins Leere
laufen. Wenn sich daraufhin die Betroffenen
irritiert zeigen, wird wohl auch das Umfeld
wiederum ber diese Reaktion irritiert sein (,Ich
wollte ja nur helfen!”, Warum bist du so stur
und uneinsichtige”, ...). Die ndchste Rickkopp-
lung: Die Irritation des Betroffenen irritiert das
Umfeld und das irritierte Umfeld irritiert die
Betroffenen, was in weiterer Folge das Umfeld
und auch die Betroffene immer weiter irritiert.

Verdanderungen in den sozialen Be-
ziehungen - ,So geht es nicht mehr
weiter!”

Chronische Erkrankungen veréindern aufgrund
der einhergehenden Einschrdnkungen grund-
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sétzlich soziale Beziehungen. Die Rétselhaf-
tigkeit der Erkrankung erhoht allerdings wohl
nochmals die Wahrscheinlichkeit fir Konflikte
und Beziehungsbriche.

,Ich hatte meiner Freundin nach der Reha ge-
schrieben, dass ich mit ihr reden muss. Sie fragte:
Was Gutes oder Schlechtes?’ Meine Antwort: Wie
man es nimmt.” Tia das war es. Seither herrscht
Funkstille.”

,Das ist fir mich auch sehr hart, weil ich immer
einen groflen Freundes-/Bekanntenkreis hatte,
diesen gepflegt hab und viel unterwegs war. Jetzt
gibt es ,Freunde’ und Familie, die tatséchlich per-
sonlich beleidigt sind, wenn ich nicht zu einer Par-
ty kommen kann. Ich weif3 nicht.... kénnen diese
Menschen sich echt nicht in uns hineinversetzen?
Oder das zumindest versuchen? Mir machts ja
auch keinen Spafl mit Schmerzen im abgedunkel-
ten Zimmer zu liegen.... ich wér ja auch lieber fit
und mit lieben Menschen zusammen! Aber auch
ich hab das Gluck, dass mir manche Freundin-
nen dennoch geblieben sind und hab sogar neve
Bekanntschaften geschlossen, mit Menschen, die
Verstéindnis fir meine Krankheit zeigen.”

»Ich bin halt auch kein angenehmer Zeitgenos-
se mehr. Ich habe téglich Schmerzen, kann mich
nicht lange konzentrieren, bin schnell mal dber-
fordert, brauche stdndig Pausen, bin zu nichts
zu gebrauchen, kann weder Sport machen noch
Fortgehen. Das war vor gar nicht langer Zeit alles
ganz anders.”

,,Die Menschen kénnen es einfach nicht verstehen.
Musste mir zum Glick keine bléden Kommen-
tare anhéren, aber es hat ein Jahr Erklarungen
gebraucht und einschneidende Mafinahmen wie
Anrufverbot, damit ich meine Ruhe hatte. War ja
im ersten Jahr nicht mal in der Lage mehr als 10°
zu telefonieren und die Erwartungen, dass man
innerhalb der néchsten 2 Tage zuriickruft, haben
mich auch gestresst. An persénliche Treffen ist
gar nicht zu denken. Auch an Besuche inzwischen
nicht mehr. Musste meiner Mutter schon mehrfach
kurzfristig absagen, weil ich nicht aus dem Bett
komme und reden zu anstrengend ist. Und habe
sie seit zwei Jahren nicht mehr besucht, weil ich
es nicht bis zu ihr schaffe oder Angst habe dort
einzugehen und nicht mehr heimzukommen.”

»Ich hatte wieder einmal so eine Nacht: Aufge-
wacht mit plétzlichem Vorhofflimmermn (170 Ruhe-
puls, das Herz zuckt wie verrickt), Atemnot, die
linke Kérperseite taub, Schmerzen in Ricken und
Brust. Unméglich weiter zu schlafen, also aufste-
hen, was trinken, etwas frische Luft am Fenster
schnappen und hoffen, dass es bald wieder vorbei
geht. Wenn némlich nicht, heiBt es wieder einmal:
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ab ins Krankenhaus, Untersuchungen, Infusionen,
stundenlang herumliegen und am Ende steht dann
vielleicht ein Elektroschock. Ein Horror alles. Nach
einigen Stunden springt der Rhythmus wieder von
selbst rein. Einfach so. Ich gehe zu einem wich-
tigen Arbeitstermin, extrem mude und erschépft,
aber froh, dass ich wieder normal Luft bekomme
und das Herz richtig schlagt. Ein lieber Arbeits-
kollege, der von meiner Erkrankung weifi, fragt
mich noch schnell nach meinem Befinden. Ich
antworte: ,,Danke, mir geht es gut!” Und beschrei-
be damit mein augenblickliches Gliicksgefiihl, es
vorlaufig wieder Uberstanden zu haben. Fir eine
léngere Schilderung fehlt die Zeit. Er versteht es
anders: ,Schén, dass es Dir wieder gut geht! Ich
hab’ ja gewusst, dass das alles harmlos ist und
bald vorbei geht.”

Von Freundinnen und Verwandten, von denen
einige aus dem Gesundheitsbereich kommen
und ich deshalb Empathie bzw. Fachwissen vor-
ausgesetzt hatte, habe ich (ohne danach gefragt
zu haben!) eine erstaunliche Anzahl an plumpen
Ratschlagen erhalten, die mir wie Lesungen aus
der Glaskugel vorgekommen sind. Denn diese
Menschen wussten in Wahrheit nicht mal ansafz-
weise Uber die Auswirkungen der Impfung?® bzw.
der sich daraus entwickelten System- und Organ-
stérungen Bescheid. Diese gefuhlsarme Dreistig-
keit aus meinem engen Kreis hat mich sehr verletzt
und Uberrascht. Weniger erstaunt hat mich, dass
sich andere im Laufe der Zeit von selbst zuriick-
gezogen haben. Mag sein, dass sie mit meinen
eigentimlichen Einschrankungen nicht umgehen
konnten. Versténdlich, dass es verdngstigt, dem
Ausmaf} einer Bedrohung ins Gesicht zu sehen
und méglicherweise bin ich fir diese Menschen
zum personifizierten Sinnbild einer Bedrohung
geworden, die sie jederzeit selbst treffen kann.”

,Nicht nur die Reaktionen der Menschen verlet-
zen, auch unsre sozialen Kontakte schrumpfen!
Aus dem Berufsleben raus: keine regelmdBigen
Kontakte mehr zu den Kollegas. Familie: viele
Feiern, Treffen, Jubilden der Eltern....musste ich
auslassen. Freundeskreis: Urlaubsrunde fahrt 2x
ja@hrlich zur Weinkost-ohne mich. Kleinere Treffen
mit Nachbarn - musste ich kurzfristig absagen.
Freundinnenrunde: zu anstrengend, weil dauvernd
missverstanden und Erklérungsbedarf. Gymnastik-
gruppe: zu anstrengend, aufgehért... Das soziale
Umfeld krempelt sich also ordentlich um!! Dafar

28 In diesem Artikel werden mégliche Folgewirkungen
einer Infekfion und einer Impfung nicht unterschieden. Damit
folgt der Autor der Einschétzung von Dr. Bernhard Schiefer
(Leiter der auf Impfschéden spezialisierten Ambulanz am
Universitétsklinikum Marburg), der das klinische Bild fur
identisch hdilt.
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sind einige liebe ME/CFS-Post-COVID-Mitschwes-
tern und -brider?” dazugekommen - ein Gewinn,
ein Danke dafir.”

Es braucht nur wenig Phantasie, um sich vorzu-
stellen, dass es bei so viel Irritation sehr leicht
zu wechselseitigen Verstimmungen kommen
kann bzw. diese Verstimmungen die Irritation
weiter verstérken. So eine Rickkopplung kann
zu einer voranschreitenden Eskalation in den
sozialen Beziehungen fithren.

Die Unsichtbarkeit der Erkrankung
- ,lch seh, ich seh, was du nicht
siehst!”

Betroffene versuchen in der Regel weiterhin so
lange und so gut es geht, am gesellschaftlichen
Leben teilzuhaben. Dort sind sie allerdings meist
nur dann anzutreffen, wenn es ihnen relativ gut
geht. Viele schaffen es noch fir gewisse Zeit,
gut oder zumindest einigermafien gut zu funk-
tionieren, die an sie gestellien Anforderungen
zu erfillen, relativ unaufféllig zu bleiben. Die
Schwierigkeit, die Symptomatik nachvollziehbar
zu erkldren, fihrt zusammen mit der wachsen-
den Unlust, sich permanent zu erkléren, sowie
der schwindenden Energie mitunter zu einer Art
Sprachlosigkeit in Bezug auf die Erkrankung.
Persénliche Uberzeugungen (wie z.B.: sich nicht
belastet zeigen zu wollen oder sich das Ausmaf3
der Beeintréichtigung selbst nicht eingestehen
zu kénnen) oder die Erfahrung, dass ein offener
Umgang mit bestehenden Beeintréchtigungen
zu zusdizlichen sozialen Problemen oder Frust
fohren konnen, kénnen diesen Effekt verstér-
ken. Die Verschlechterung der Symptomatik als
Reaktion auf Belastung erfolgt bei Post-COVID
noch dazu oft erst zeitverzégert und dann eben
vom Umfeld gréBtenteils ungesehen.

Wenn ich zu einem Geburtstagsfest in meinem
Freundeskreis gehe, dann versuche ich mich
zumindest am Tag davor zu schonen und muss
damit rechnen, dass ich auch danach 1-2 Tage
Erholung brauche. Aber trotzdem méchte ich un-
bedingt dabei sein.”

.Besonders perfide ist, dass die Erkrankung wel-
lenartig verléuft. Es gibt gute Tage und wirklich
furchtbare Tage. Kleine Fortschritte, dann wieder
groBe Ruckfdlle. Symptome verschwinden und sind
plotzlich wieder da. Das ist an sich bereits frust-

29 Anmerkung: Betroffene aus einer Selbsthilfegruppe,
die Uber ,Facebook” organisiert ist
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rierend genug. Die Leute aber sehen mich ja nur,
wenn es mir soweit gut geht, dass ich das Haus
verlassen kann. In meinen schlaflosen Néchten,
bei meinen anfallsartigen Leiden und in den Zei-
ten, in denen ich krank und voller Schmerzen im
Bett liege, ist ja niemand dabei.”

.Die Leute fragten mich zundchst standig, ob ich
eh schon wieder gesund bin. Versteh ich eh. Lieb
gemeint sogar von den Meisten. Aber irgendwann
will man einfach nicht mehr dariber reden. Weil
es ja sowieso nichts Neues zu berichten gibt. Und
man das Ganze ja sowieso nicht richtig erkléren
kann. Wenn man aber nichts mehr erzdhlt, dann
denken viele mit der Zeit, dass nun wieder alles
in Ordnung ist. Und wenn man irgendwo nicht
mehr mitkann und sich dann doch wieder erklé-
ren muss, dann schaven einen die Leute véllig
Uberrascht an.”

Weder im Bescheid der Pensionsversicherungs-
anstalt noch im Abschlussbericht der Reha-Ein-
richtung wurde in irgendeiner Weise auf meine
Post-COVID-Symptome Bezug genommen, ob-
wohl diese der Grund fir meinen Antrag bzw. fir
meine Reha waren.”

Es gibt halt noch immer keine verldsslichen Bio-
marker. So zeigen sich mir die Symptome zwar
Tag fur Tag, teils mit einer unvorstellbaren Hef-
tigkeit. Doch die Medizin findet noch wenig An-
haltspunkte, mit denen sie die Symptome sinnvoll
einordnen und weiterarbeiten kann. Die Krankheit
bleibt in ihrem grundlegenden Wesen fiir die Me-
dizin noch véllig unsichtbar. Sehr vereinzelt gibt
es sie aber doch, jene, die uns zuhéren, die statt
ausschlieBlich den rétselhaften Befunden auch
unseren Wahrnehmungen Vertraven schenken
und uns wirklich ernstnehmen.”

,Post-COVID? Ich hab geglaubt, das gibt’s nicht

mehr”

,Es war ein wundervolles Abschlussfest. Ich war
froh, dabei sein zu kénnen, safl alleine an einem
Tisch, nahe der Bihne. Die Live-Musik war groB3-
artig und mit der Zeit waren tatsdchlich alle auf-
gestanden und tanzten um mich herum. Ich héitte
auch so groBe Lust gehabt, doch ich hatte keine
Kraft, die vielen Eindriicke alleine waren bereits
belastend genug. Ich musste sowieso schon da-
mit rechnen, dass es mir danach wieder extrem
schlecht gehen wirde. Mehr wollte ich diesmal
nicht riskieren. Unbekannte dachten ich sei blof3
schiichtern und animierten mich doch mitzutanzen.
Andere forderten mich auf, doch kein Spafiverder-
ber zu sein. War ja auch ein komisches Bild: Alle
tanzen und ich sitze daneben und schau nur bléd
durch die Gegend. In dem Moment iberlegte ich
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zu gehen und dachte, dass es in dieser Hinsicht
einfacher sein muss, in einem Rollstuhl zu sitzen
statt fir alle unsichtbar beeintréchtigt zu sein.”

,Es sind einfach facts, die falsch wiedergegeben
wurden:*°

Ich bin nach wie vor in meinem medizinischen
Grundberuf titig und momentan mach ich kleine
Tétigkeiten auf der Station... Ich wurde nie in den
Burodienst versetzt

Ich habe mich nachweislich im Dienst infiziert -
nicht ,ich vermute es’.

Ich hatte nie eine Bronchitis, ich habe nur mehr
unter 40% Lungenfunktion (vorher hatte ich Gber
170%)

Und ich habe keine netten Arzte, die es als Long-
COVID definieren, sondern ich habe (zum Glick
im Gegensaiz zu vielen anderen armen Mitstreitern)
messbare und nachweisbare Schaden

Das alles ist so trivial geschrieben und hat nichts
mit guter und vor allem hilfreicher Recherche fir
uns Betroffene zu tun.”

Ich verstehe nicht, weshalb weder mein Krank-
heitsverlauf der letzten Jahre in der Behandlung
von Bedeutung ist, noch die unzéhligen Verldufe,
Befunde, Laborwerte, die wir ja alle zuhauf haben,
irgendwo koordiniert zusammengefihrt werden,
um Dinge besser einschétzen zu kénnen oder
etwaige Muster zu erkennen. Jede Internetseite
oder App scheint mir da effektiver zu arbeiten,
als unser Gesundheitssystem. Der Datenschutz
scheint hier eine willkommene Ausrede. Die meis-
ten Betroffenen wirden sehr gerne ihre Daten zur
Verfigung stellen. Wie kann es sein, dass man
die kunstliche Intelligenz selbstversténdlich dafir
nitzt, um uns mit personalisierter Werbung zu
Uberschwemmen, aber die Méglichkeiten einer
umfangreichen, fundierten Datenauswertung einer
Pandemie offenbar iberwiegend ungenutzt ldsst?
Will wirklich niemand wissen, was Sache iste”

Kérperliche Einschrankungen erschweren die
Teilhabe am &ffentlichen Leben. Soziale Kon-
takte reduzieren sich notgedrungen in Héu-
figkeit und Intensitét, da diese an sich bereits
Uberfordern (z.B.: aufgrund der Anstrengung
30 Anmerkung: Diese Klarstellung bezieht sich auf ein in
einer Tageszeitung veréffentlichtes Interview der Betroffenen.
Einige Betroffene und Arzt*innen versuchen durch &ffentliche

Auftritte die Erkrankung sichtbarer und nachvollziehbarer
zu machen.
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Gesprdchen konzentriert zu folgen oder auf-
grund der Reiziberflutung bei Gruppen) und
zeitverzdgert enorme Erschépfungszustéinde nach
sich ziehen kénnen. Zeigen sich Betroffene in
der Offentlichkeit, dann meist in einem relativ
guten Zustand. Die meisten Einschrénkungen
sind sowieso &uBerlich nicht sichtbar. Es l&sst
sich also eine Dynamik beschreiben, die die
gesunden Aspekte im &ffentlichen Leben Gber-
proportional in den Vordergrund treten und die
Symptome hingegen hinter den Wohnungstiren
oder diversen Einrichtungsmauern verschwin-
den ldasst. Selbst in 6ffentlichen Institutionen
der Verwaltung und der Versorgung wird die
Erkrankung oftmals nicht wahrgenommen oder
gar verleugnet.®* Mit zunehmender Schwere der
Erkrankung isolieren sich Betroffene notgedrun-
gen immer mehr und fallen zunehmend fast
ganzlich aus der 6ffentlichen Wahrnehmung.3?
Die geringe 6ffentliche Sichtbarkeit der Symp-
tome verstérkt die Isolation der Krankheit (und
der Kranken) und die zunehmende Isolation die
Unsichtbarkeit, usf.

Das Glaubwurdigkeitsproblem — ,Ist
doch nicht so schlimm!”

Das verschafft den Betroffenen unter anderem
auch ein massives Glaubwirdigkeitsproblem.
Ist es wirklich so schlimm?2 Noch dazu, da ja
die Allermeisten andere Erfahrungen gemacht
haben, weil COVID-19 bei ihnen und ihren An-
gehérigen véllig problemlos verlief. Die weiter
oben angesprochene Irritation im Umfeld sucht
nach Auflésung.

,Freundin: ,Also, dass das bei DIR so lang dau-
ich mein, ich habs ja auch 3 Wochen ge-
spurt, aber dann bin ich gesund geworden. Und
viele haben ja nicht mal einen Schnupfen.’,
,+Andere Person: Wie geht es dir, wo du ja so
schwer erkrankt biste’ Ich: ,Es geht mir gut und
manchmal schlecht.” Person: ,So geht es vielen...””

31 Naheres dazu weiter unten

32 Dies spiegelt sich unter anderem auch im Namen von
Betroffeneninitiativen wieder z.B.: Die Lost-Voices-Stiftung
von ME/CFS-Erkrankten oder die Initiative ,Nicht genesen”
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»Man wird misstravisch. Das Kompliment: Gut
schaust Du aus! Klingt jetzt plétzlich wie: ,Ich
habs ja eh gewusst, dass es nicht so schlimm ist!”

Trotz mittlerweile recht eindeutiger Studien-
lage zu den méglichen Risiken nach einer
COVID-19 Erkrankung® scheinen auch viele
Mediziner*innen und Gesundheitsinstitutionen
nach wie vor stark irritiert. Und auch hier ist es
naheliegend, im Berufsalltag auf bewdhrte —
wenngleich bei dieser neuen Problemstellung
wohl wenig hilfreichen — Strategien zuriickzu-
greifen, um die Irritation zu bannen. Es mag
ein generelles Problem eines jeden grofien
Systems — hier im Speziellen des Gesundheits-
systems — sein, auf neue Herausforderungen
zeitnah und angemessen reagieren zu kénnen.
Die Krise zeigt Uberdies schonungslos bereits
léinger bestehende Schwierigkeiten des Gesund-
heitssystems unabhéngig von COVID-19 auf.
Das rétselhafte Krankheitsbild stellt die Medi-
zin vor neue Herausforderungen in Diagnostik,
Behandlung, Versorgung und Rehabilitation.34

+Obwohl ich véllig dahinsiechend da lag, mich
kaum dufBern konnte, meinte der Oberarzt: Um
mich mussen sich andere kimmern, ich sei hier
falsch - hatte aber erst eine Perimyocarditis hin-
ter mir (die auch viel zu spét erkannt wurdel) und
wieder virale Infekte (schmerzhafte Blaschen im
Mund - mittlerweile ein 3/4 Jahr spéter weif3 ich
EBV® reaktiviert - es ist teilweise héllisch schlimm).
Und ich hatte dadurch massive Herzbeschwer-
den- Rhythmusstérungen - lag auf einer internen
Station - also eigentlich sehr richtig. Aber zum

33 Néheres dazu findet sich im Infoblock:
Allgemeine Informationen zu (Post-)COVID oder weiter
unfen im Infoblock: Forschungsergebnisse zu méglichen
Langzeitfolgen am Beispiel Herz

34 Post-virale Langzeitfolgen sind natiirlich bereits
sehrlange bekannt und auch bei anderen Viruserkrankungen
beschrieben, allerdings véllig mangelhaft erfforscht (dazu
weiter unten). ME/CFS Betroffene leiden bereits seit vielen
Jahrzehnten unter einer véllig unzureichenden Versorgungslage.
Siehe dazu: https://www.mecfs.de/?pk_campaign=Aw-
illness&pk_kwd=me Neu sind das Erscheinungsbild nach
CQOVID-19 und vor allem die exirem hohe Anzahl an
Betroffenen.

35 Anmerkung: EBV steht fur Epstein-Barr-Virus, das das
,Pleiffersche Driisenfieber” auslésen kann. Die allermeisten
Menschen tragen das Virus in sich, aber auch hier kommt es
nur bei wenigen zu Beschwerden, selten auch zu schweren
chronischen Verléufen (vergleichbar mit Post-COVID?). Eine
Hypothese (unter vielen) ist, dass bei Post-COVID ruhende
Viren reaktiviert werden.
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Glick waren der andere OA und der Primar hier
anderer Meinung. Denn 2 Monate vorab landete
ich auch in diesem kleinen Krankenhaus mit dem
Notarzt - wegen Herz - da die Notdrztin im néchs-
ten Herzzentrum keinen Platz bekam fur mich - ich
hab es eh nicht mitgekriegt. Gott sei Dank! Als ich
am ndchsten Tag bei der Visite sagte, dass ich erst
vor einer Woche eine Kardio MRT hatte und eine
Perimyocarditis bestétigt sei - wollte er mir nicht so
recht glauben - lies mich dann doch 2 Tage Kar-
dio uberwachen. Da nichts war, aber unglaublich
erhohte RR Werte und Puls Frequenzen - dass sie

komplett nervés wurden und absolut zu pflegen!

Als dann nach sechs Tagen der angeforderte Be-
fund vom Kardio MRT da war - konnte er es nicht
glauben und setze sich neben mich - weil er so
geflasht und wohl froh war - weil zwischenzeitlich
wurde ja die Uberwachung als nicht nétig emp-
funden. Er hat sich entschuldigt und gemeint:
Das ist ihm alles neu und hier miisse die Medizin

noch viel lernen.”

,OGK Arzt/Begutachter als ich im Langzeitkran-
kenstand war mit Long-COVID-Diagnose von
drei verschiedenen Fachdrzten: ,Sie kénnen kein
Long-COVID haben, lhre Lunge ist ja in Ord-
nung... Das mit den Muskelschmerzen und der
Schwdche versteh ich Gberhaupt nicht. Das hat ja
damit nichts zu tun... Na, in wieviel Tagen kénnen

Sie wieder arbeiten<’,

,Psychologische Gutachterin: ,Ich glaube nicht,
sie k& nnen nicht arbeiten; ich glaube, sie w

ollen nicht arbeiten!”

,Der Kardiologe, der beim ersten Besuch gesagt
hat, ich darf nichts weiter tun als ganz leichte Be-
wegung. Beim zweifen Besuch hat er mich dann
angeschnautzt, warum ich mich so viel schone, und
gemeint, ich hab wahrscheinlich ,andere Proble-

me’, aber dafir musse ich zu einem Psychiater.”
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Infoblock:
Ein aufschlussreicher geschichtlicher Rickblick

Wie sich wenig fundierte Behauptungen und sogar nachweislich falsche Schlisse als unaus-
rottbare Mythen halten und jahrzehntelang schédlichen Einfluss auf Betroffene haben kénnen,
zeigt sich exemplarisch an folgender Geschichte

Bereits im Jahre 1955 kam es im Londoner ,Royal Free Hospital” zum Ausbruch einer rét-
selhaften Erkrankung. An die 300 Personen (iberwiegend Angestellte) litten unter diversen
grippedhnlichen Symptomen: Kopfschmerzen, Rachenschmerzen, Mattigkeit, Schwindel, Glie-
derschmerzen, Ubelkeit, Desorientierung®, erhéhter Empfindlichkeit unter den Rippenbégen,
vergréBerten Lymphknoten, erhéhter Temperatur, Beeintréichtigung von Nerven (Geruchssinn,
Ohren, Augen), sensorische Zeichen in Gliedern und Rumpf, abnormale Sehnenreflexe, Mus-
kelkrimpfe, Stérungen der Harnentleerung. 38 Die Krankheit war bei den meisten Betroffenen
nach 1-2 Monaten Gberwunden. 7% litten allerdings auch noch 3 Monate nach Ausbruch der
Erkrankung an diversen Symptomen.3

1970 versffentlichten die beiden Psychiater McEvedy und Beard im ,British Medical Journal”
einen folgenreichen Artikel *® Angeblich ohne je mit einem einzigen ehemaligen Betroffenen
gesprochen zu haben, stellten sie fest, dass vor allem junge Frauen von dieser rétselhaften Er-
krankung betroffen waren. Aufgrund dieses Umstandes und der unklaren somatischen Befun-
de zogen sie kurzerhand den Schluss, dass es sich daher um keine Viruserkrankung gehandelt
haben kann (die misste — so die Meinung der Autoren — Ménner genauso betroffen haben®?),
sondern eine Massenhysterie*? vorlag.

Bereits ein kurzer Blick auf die Originaldaten des Krankenhauses*® zeigt sehr schnell, dass
sich vor allem jene Mitarbeiter*innen angesteckt hatten, die wohl ein besonders hohes An-
steckungsrisiko hatten, schlicht weil sie im Krankenhaus wohnten. Das waren — wie damals
Ublich — Uberwiegend junge Krankenschwestern. Bei den wenigen ménnlichen Personen, die
demselben erhéhten Infektionsrisiko ausgesetzt waren, weil sie ebenso sténdig vor Ort waren
(wie z.B.: die Pfértner und andere Hausangestellten) zeigte sich unabhédngig vom Geschlecht
das prozentuell véllig gleiche Autkommen der Erkrankung. Die nicht andauvernde Anwesenheit
am Spitalsgelédnde wurde sogar von den Autoren durchaus als schitzender Faktor anerkannt,
allerdings eigenartiger Weise nicht etwa als Schutz davor, léngerfristig einer méglicherweise
hoheren Viruslast ausgesetzt zu sein, sondern offenbar bloB als Schuiz vor der sich angeblich
rasend verbreitenden Hysterie.

In einem Brief schrieben Dr. Ramsays, Dr. Dimsdale, Dr. Copston und Dr. Richardson, die direkt
beim Ausbruch die Betroffenen diagnostizierten und einen Forschungsbericht mit den oben er-
wihnten Gesundheitsdaten erstellten, in Bezug auf die Forschungsarbeit der beiden Psychiater:
,Obwohl die Diagnose einer Hysterie zum Zeitpunkt des Ausbruchs ernsthaft in Betracht gezogen

36  Weitere Infos dazu kénnen im Radio-Beitrag ,Long Covid und ME/CFS - Krimi um eine Krankheit” auf der
Homepage des WDR noch bis 22.11.2027 nachgehért werden

37 Waére spannend, ob sich hier Parallelen zum aktuell beschriebenen ,Brain Fog” (siehe Infoblock weiter unten)
finden lassen.

38 Aus dem Orginalartikel des Krankenhauses ,An Outbreak of encephalomyelitis in the royal free hospital group,
London, in 1955*

39 Die Parallelen zu Post-COVID sind auf vielen Ebenen &uBerst beeindruckend.

40 McEvedy & Beard (1970)

41  Selbst diese Hypothese gilt mittlerweile widerlegt. Zu den lange ignorierten geschlechtsspezifischen Unterschieden
bei Erkrankungen siehe beispielsweise: Maya Dusenbery (2017)

42 Die ,Hysterie” war bereits in der méannerdominierten Medizin des 19. Jahrhunderis eine weitverbreitete Diagnose,
die bei unklaren somatischen Befunden sehr gerne vor allem Frauen zugedacht wurde.

43  Aus dem Originalartikel des Krankenhauses ,An Outbreak of encephalomyelitis in the royal free hospital group,
London, in 1955
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worden war, machte sie das Auftreten von Fieber (Anmerkung: bei den meisten erhéhte Tempe-
ratur) bei 89% der Félle, von Lymphknotenschwellungen bei 79%, von Augenmuskelléhmung
bei 43% und Gesichtsnervenldhmung bei 19% ziemlich unhaltbar.“*

Melvin Ramsay vermutete eine durch ein Virus ausgeléste chronische Entzindung des zentra-
len Nervensystems und gab dieser Erkrankung den sperrigen Namen ,Myalgische Enzephalo-
myelitis”. Diese Erkrankung wurde 1969 von der WHO in die internationale Klassifikation der
Krankheiten aufgenommen.*

Pauline Oveden, die mit Dr. Ramsay im ,Royal Free” zusammengearbeitet hat, zitiert diesen
weiter wie folgt: ,McEvedy und Beard haben die Meinung der Arzteschaft so radikal beein-
flusst, dass ich, als ich gegeniber jiingeren, modernen Fachérzten im Sinne einer organischen
Erklarung argumentierte, nur auf eine Haltung mitleidigen Unglaubens stie und auf die Be-
merkung, ,ach, aber man hat doch schon vor langer Zeit nachgewiesen, dass dieser Ausbruch
das Ergebnis einer Massenhysterie war’.“4¢ Oder auch: ,Ich kann nur sagen, dass eine ganze
Generation ungliickseliger Opfer dieser Krankheit vom Versagen ihrer Arzte, die Echtheit ihrer

Symptome anzuerkennen, in die Verzweiflung getrieben wurden.”#

In weiterer Folge wurden die somatischen Prozesse post-viraler Erkrankungen kaum erforscht.
Eine US-amerikanische Studie hélt fest, dass es bei ME/CFS, als mégliche Dauerfolge einer
fehlgeleiteten somatischen Reaktion auf einen viralen Infekt diskutiert, eine 14fache Steigerung
an Forschungsgeldern brauchen wiirde, um vergleichbare Forschungsinvestitionen wie bei an-
deren Erkrankungen (wie Krebs, Multiple Sklerose oder HIV) zu erhalten.*® Gemessen an der
Krankheitslast bekomme ME/CFS bei weitem am wenigsten Forschungsgeld.*® Die Deutsche
Gesellschaft fir ME/CFS spricht von 40 Jahren Forschungsriickstand.* Die Osterreichische
Gesellschaft hdlt fest, dass es vom Auftreten der ersten Symptomen bis zum Erhalt der ME/CFS-
Diagnose 5 bis 8 Jahre davert. Bis dahin kann sich der Zustand der Betroffenen (auch durch
falsche Behandlung) irreversibel verschlechtert haben.®!

Unter dieser Forschungsliicke und dem damit verbundenen Versorgungsmangel leiden nun auch
Post-COVID-Betroffene mit vergleichbaren Symptomen. Auch heute noch wird vereinzelt behauptet,
dass Aktivist*innen bloR eine Krankheit durchsetzen wollen, die es gar nicht gebe. Offenbar hielt
sich bis vor kurzem selbst in Leitlinien eine — bei anderen Erkrankungen wohl eher seltsam anmu-
tende — Empfehlung, dass man besser nicht Gber ME/CFS aufklaren sollte, da dies als selbsterfuil-
lende Prophezeiung wirken wiirde.>? Wurde deshalb bis zuletzt in jeder Uberarbeitung der Leitlinie
daran festgehalten, dass es sich um ein sehr seltenes Phanomen handelt, obwohl Schatzungen
der Betroffeneninitiativen in eine vollig andere Richtung wiesen? Alles in allem zeigt sich, wie eine
somatische Erkrankung (mit natdrlich stets auch psychosozialen Aspekten) zu einer praktisch rein
psychischen umgedeutet werden kann. Mit allen Konsequenzen fiir Betroffene.

44 Zitiert nach Pauline Ovenden, Présidentin der Hereford CFS/ME/FMS group

45  Zitiert aus dem Radio-Beitrag ,Long Covid und ME/CFS — Krimi um eine Krankheit” von Nikolas Morgenrot.
46  Zitiert nach Pauline Ovenden, Présidentin der Hereford CFS/ME/FMS group

47 ebenda

48  Mirin et al. (2020)

49  Zitiert aus dem Radio-Beitrag ,Long Covid und ME/CFS — Krimi um eine Krankheit” von Nikolas Morgenrot.
50 Siehe: https://www.mecfs.de/die-me-cfs-forschung-ist-ca-40-jahre-im-rueckstand

51 Siehe: https://mecfs.at/politik/#situation

52 Zitiert aus dem Radio-Beitrag ,Long Covid und ME/CFS — Krimi um eine Krankheit” von Nikolas Morgenrot.
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Infoblock:

Brain Fog:

Viele Betroffene beschreiben eine Art ,Nebel” im Kopf, der sich im Verlauf (auch innerhalb ei-
nes Tages) unterschiedlich intensiv zeigen kann. Im Akutzustand féllt es den Erkrankten plétzlich
schwer, klar zu denken, es wird nach passenden Worten und an sich bekannten Namen gesucht,
die Wahrnehmung der AuBenwelt ist beeintréchtigt (teilweise bis hin zu Sehstérungen), alltég-
liche AuBenreize tberfordern sehr schnell, das Denken strengt UberméBig an. Mit folgender
Erschépfung, und damit weiter zunehmender Anstrengung, verschlechtert sich die Konzentra-
tions- und Merkféhigkeit noch weiter. Die Bewdiltigung des Alltags wird dadurch mitunter eine
groBe Herausforderung. Als mégliche Ursache werden unter anderem COVID-bedingte Ent-
zindungsprozesse oder Durchblutungsstérungen des Gehirns diskutiert.

|Il

Wenn man der Uberzeugung folgt, dass es  Gegenstand tiber die Haut gestrichen wurde, um
keine somatisch relevanten Prozesse zu erfor-  sensomotorische Reaktionen zu festen. Auch die
schen gibt, dann wird man in diesem Bereich wiederholten Erfolgserlebnisse sind ja recht nett,
nicht forschen, folglich keine brauchbaren Er-  uf éinem Bein stehen und mit geschlossenen Au-
gebnisse in diesem Bereich produzieren. Dies ?\,e” die Nase T’Jri'dﬁgl F’”?er f’”dz” 2 ko”';e’:'
bestérkt die Uberzeugung weiter und verfestigt un mag es naturiich symplome geben, wo sofche
i 17 e b el . Giar W prsieel, 2her iz Diagnoseverfahren wohl tatsdchlich weiterbringen.

! - : Wirde man allerdings die vorliegenden Befunde
Beiroffene gegen diese dominante Lehrmeinung oo oder mir gar blof3 fur 5 Minufen zuhéren,

auflehnen, bestétigt dann zusdtzlich, wie ,hys- dann wdare schnell klar, dass die Beschwerden in

terisch” diese offensichtlich wéren. meinem Fall vollkommen anders gelagert sind.”
Diagnos’rik—Mif dem Te|esk0p nach .Manche Diagnostikverfahren sind schon recht
Léusen suchen? bizarr. Einmal sollte ich Zeichnungen eines Elefan-

Das klassisch liche Medizinmodell verl ten, eines Dromedars und eines Krokodils richtig
as klassische westliche Medizinmoaell verlangt e hennen und dhnliche Aufgaben — wohl eines

eine profunde Abklarung und Diagnostik, bevor  pemenztests - erfullen. Die Art und Weise war ir-
mit einer Behandlung begonnen werden kann.  gendwie entwurdigend und absolut unpassend.
Da beginnt bei Post-COVID bereits das erste,  Mein ,Brain Fog’ scheint mir doch etwas véllig
oft uniberwindbare Behandlungsproblem. Wie  anderes zu sein.”

soll man etwas finden, wenn man gar nicht so »Neurologin zu meiner Tochter, nachdem sie ihre
genau weifl, wonach man eigentlich sucht?  Notizen mit den derzeitigen Symptomen gesehen
Kénnen die neuartigen Beschwerden mit den  hat: Boah, das ist aber schon viel...interessiert
klassischen Diagnose-Tools Gberhaupt erfasst  haben sie die Symptome aber nicht wirklich.
werden?253 Betroffene erleben das unter ande-  Meine Tochter kimpft seit mittlerweile mehr als 1
rem wie folgt: 1/2 Jahren mit Long-CQOVID und besagte Dame
_Ich weiB nicht, wie oft mir bereits mit einem meint: Long-COVID wird ja eigentlich nicht mehr

Hammerchen aufs Knie geklopft oder mit einem diagnostiziert...
+Nach dem letzten Belastungs-EKG ging der Ru-

53 Auch an dieser Stelle nochmals der ausdriickliche hepuls stundenlang nicht unfer 120, dann nach
Hinweis, dass die Beschwerden an sich gar nicht neuartig einer fast schlaflosen Nacht auf 90 Ium sich erst

sind (siehe Infoblock: Ein aufschlussreicher geschichtlicher ach Tag | ied r in b
Ruckblick), aber aufgrund der erst in den letzten Jahren 911 1AC sten lag langsam wieder auf mein Gb-

verstéirkt einsetzenden Forschung zu post-viralen Symptomen liches Niveau von 50 einzupendeln. Noch viele
neuartig erscheinen. Unser mangelhaftes Wissen in diesem  Tage danach verbrachte ich véllig zerstort im Bett.
Punkt kann also ebenso als beeindruckendes Ergebnis eines  |m Befund war dartber natirlich nichts zu finden,
iahrzehntelangen, sozialen Ruckkopplungsphénomens o5 wird dabei ja blofB die unmittelbare Reaktion
gesehen werden, bei dem sich unhinterfragte Uberzeugungen /£ oo Belastung untersucht. Da war alles ok.
durch Unterlassung wissenschaftlicher Prifung im Tun selbst . -

Das Kernproblem der erst zeitverzégert auftreten-

bestéitigten. Dieser Kreis ist nun unterbrochen, beispielsweise . X )
haben die USA eine groBangelegte Forschungsinitiative den PEM kann damit allerdings gar nicht erfasst

zu Post-COVID gestartet. Siehe: https://science.orfat/ werden. Dieses Tool ist zur Diagnostik der zen-
stories/3220655/ tralen Beschwerden vieler Betroffener Uberdies
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nicht bloB unzuléinglich, sondern potentiell wirk- ~ schall und einer Uberweisung mit Verdacht auf
lich schadigend.” Long-COVID dort ...

Auf der somatischen Ebene kénnte man in  ,Und ein privater Neurologe - wohlgemerkt ich
Anschluss an die eingangs gewdhlte Beschrei- konnte wieder mal kaum gehen und da ich nicht
bung ergéinzen, dass offenbar kleinste duBere schon wieder ins KH wollte, iberredete mich mei-

Verstd ! hnt starken dest ne Familie zu diesem Termin aus Sorge um mich.
€rsiorungen €inén ungewonnt siarken aesia- — pq sqgte: , Arm sind siel” Er kenne sich nicht aus

bilisierenden Rockkopplungsprozess in Gang  damit, hat nur in den Befunden geblattert und ge-
sefzen kénnen. Somit kommt der Organismus  meint: Wurde nie was gefunden!” Da staunte ich
nie richtig zur Ruhe und in ,Ordnung”. Und nicht schlecht — bei St. p. Perimyocarditis, Herz-
reagiert méglicherweise genau deshalb bereits  rhythmusstérungen und schwer gestorter Lungen-

so stark auf kleinste Auslaser. Sowohl die  PEM#  funktion. Er hat mich in keiner Weise neurologisch
als auch ,Brain Fog” kdnnen also eben”so qls untersucht - er gab mir eine Uberweisung fur die

. . . .~ Long CoV Ambulanz in (*), obwohl ich eh schon
sich selbstverstdrkende Riickkopplungspha- dger in (**) war. Und dann kommt's: er hat sich

nomene beschrieben werden, bei denen ein iqtsachlich selber das Geld aus meiner Geldbérse
bereits destabilisierter Organismus durch ge-  genommen- weil ich so schwach / zitternd war.”

ringe Belastung anhaltend immer wieder neu Klar, verstehe ich, dass zum Ausschluss anderer
destabilisiert wird. Erkrankungen diverse Diagnostik Sinn macht. Man

,Meine Neurologin schickte mich zur neurclogi- st allerdings nicht unbedingt entfspannt dabei,
schen Post-COVID Spezialambulanz, da sie mir ~ *&Nn man wocher‘llong auf Termine U”_d Erg_ebf
so wie alle anderen Arzte davor nicht weiterhelfen ~ M1S5€ Worfef., ob die seffs‘cmen Ergei_)msse nJFhF
konnte. Dort sagte man mir, dass sie im Moment doch auf einen Krebs hindeuten (wie der eine

- . o Arzt meint) oder das untersuchte, lebenswichti-
wegen Uberlastung keine Termine mehr vergeben

kénnen und die Wartezeit auf einen Erstgespréchs- ge Organ daverhaft Zerﬂo{;}.? (wie ein ano’e;)er
termin zuletzt bereits fast ein Jahr betragen hat.” Arzt vermutet). Wenn es endlich Enfwarnung gibt
9 : dann ist man kurz erleichtert. Nur viel schlauer ist

Kardiologe: ,Naja, die Angststérung kann er sich  man jetzt dadurch halt auch nicht. Da manche
schon erkléren, schlieBlich will man mit fast 30 Ergebnisse nicht eindeutig sind oder sich dabei
eine Familie grinden.” Ich war zum Herzulira-  aufgrund unklarer Nebenbefunde neue Baustellen

Infoblock:
PEM (Post-Exertional Malaise) und Fatigue

Die PEM (Post-Exertional Malaise) gilt als ein weit verbreitetes Symptom unter dem Post-COVID-
Betroffene leiden. Dabei kommt es zeitverzégert nach kérperlichen, kognitiven oder emotio-
nalen Uberbelasfung zu einem krankheitswertigen Zustand, der von der Medizin als ,Fatigue”,
von Betroffenen selbst oft als ,Crash” bezeichnet wird. Damit ist nicht etwa Midigkeit oder die
Ubliche Erschépfung nach einer Anstrengung gemeint, sondern eine Art kérperlicher Zusam-
menbruch, am ehesten vergleichbar mit dem Akutzustand bei einer Grippe. Die Betroffenen lei-
den plétzlich verstarkt unter unterschiedlichen Schmerzen (z.B.: in der Brust, am Ricken, in den
Muskeln, in den Gelenken, in den Nerven, ...). Manche der bestehenden Post-COVID Sympto-
me, wie etwa Atemnot, Herzrasen, Schwindel, Sehstérungen, Brain Fog, ust. verschlechtern sich
— teilweise drastisch. Trotz eines hohen Schlatbediirfnisses ist der Schlaf oft unruhig und wenig
erholsam. Die Infektanfdlligkeit steigt und so gesellen sich mitunter die klassischen Symptome
einer Infektion, wie beispielsweise Husten, Schnupfen, Hals- und Kopfschmerzen, dazu. Eine
solche Uberlastungsreaktion kann bereits nach minimaler Anstrengung erfolgen, selbst nach
sehr einfachen Tétigkeiten (wie Einkaufen, Lesen, Sozialkontakte, ...). Der Kérper scheint nach
Belastung véllig aus dem Gleichgewicht zu kommen und braucht sehr lange, um sich wieder zu
stabilisieren. Da diese Zusténde oft in geringen Absténden wiederkehrend auftreten und auch
tagelang andavern kénnen, wird es zunehmend schwierig, den alltéiglichen Anforderungen in
Beruf, Haushalt und Familie gerecht zu werden. Es besteht Grund zur Annahme, dass jeder
,Crash” das Krankheitsbild nicht nur akut verschlechtert, sondern zusétzlich auch das Risiko in
sich birgt, die Krankheit daverhaft zu verfestigen.
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auftun, zieht das weitere aufwéndige Abklérung
und Unsicherheit nach sich. Wenn man Pech hat
léuft man bereits alleine fur den Ausschluss anderer
Krankheiten monatelang durch die Gegend. Und
das mit einer Erkrankung, mit der man sowieso
schon kaum mehr seinen beruflichen und priva-
ten Alltag meistern kann. Besonders verriickt wird
es allerdings dann, wenn man mit dem zusehend
dicker werdenden Pack an Befunden bei Arzten
erscheint, die weder Zeit noch Lust haben, die
Befunde iiberhaupt anzusehen und Dir oft relativ
unverblimt zu verstehen geben, dass du plétzlich
ein Hypochonder wérst, weil du ja so viele Unter-
suchungen gemacht hast.”

,lch erreiche beim Belastungs-Test noch knapp
100%. ,Alles bestens!”, meinte der Sportmediziner.
Wenn man als Referenzwert die Gesamtbevélke-
rung heranzieht, ist das so korrekt. Ich aber weif3,
dass ich noch vor einigen Monaten an die 130%
geschafft hétte. Dass ich vergleichsweise sport-
lich bin oder besser gesagt war, wusste ich auch
bereits vor dieser Testung. Damit das Prozedere
eine sinnvolle Aussagekraft hétte, misste man
doch Uber meine persénliche Leistungsfahigkeit
vor der Infektion Bescheid wissen und dann diese
Werte miteinander vergleichen, oder? Der plotzli-
che, unerklarliche, drastische und scheinbar nicht
reversible Leistungseinbruch ist ja mein Problem.
Aber dank dieser lécherlichen Messmethoden ist
nun eh wieder alles in Ordnung.”

,Bei mir wurden in den Jahren seit Post-COVID
Uber 20 teilweise spezielle Blutbefunde gemacht...
vom Hausarzt, in Notfallabteilungen, stationdr im
Krankenhaus, auf der Reha, von verschiedenen
Fachérzten in Auftrag gegeben... Hab jetzt mal
aus Interesse nachgeschaut: Bei jedem dieser Blut-
befunde gab es Werte, die auerhalb der Norm
lagen ... manche blieben nur fur eine kurze Zeit,
andere durchgéngig auffdllig. Uber die Zeit betraf
das tatsdchlich tber 50 verschiedene dieser unter-
suchten Werte ... Ich wusste gar nicht, dass man
Uberhaupt so viele unterschiedliche Werte testen
kann. Bis dahin hatte ich ja meist einwandfreie
Blutbilder. .. Als Laie kann ich nicht beurteilen, ob
so ein Verlauf normal ist oder ob das irgendetwas
zu bedeuten hat. Es konnte mir das bis jetzt auch
noch niemand in einer Art und Weise erkléren,
dass ich damit etwas anfangen konnte. Einen
wirklichen Uberblick dber den Verlauf hat sich bis
jetzt sowieso noch niemand verschafft.”

Hier sei auch die Einschédtzung eines ausgewie-
senen medizinischen Experten zur Post-COVID
Problematik angefihrt: 54

54  Ein Leiter einer neurologischen Station in einem im
September 2022 gefihrten und versffentlichten Interview Gber
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LAuch fir sie (Anmerkung: fir Post-COVID-Betrof-
fene) ist eine klare Abkldarung wichtig. Man darf sie
auf keinen Fall alleinlassen, sonst werden ihnen
in Ermangelung adéquater Differenzialdiagnosen
falsche Diagnosen umgehdngt. Die bleiben ihnen
dann méglicherweise langfristig, bestdtigen sie
in ihrem falschen Denken oder ziehen sie noch
mehr in die Pandemieproblematik mit all ihrer
Unsicherheit und Angst hinein. [...]

Naturlich ist es fir Betroffene attraktiver, den ,one
stop shop” aufzusuchen, wo man in wenigen Stun-
den eine umfassende Abkldarung erhdlt, die im
niedergelassenen Bereich Wochen dauvern wirde.
Das verstehe ich. Aber das System wiirde massiv
Uberlastet werden, wenn alle Betroffenen direkt
den High-End-Versorger aufsuchen. Primér geht
es in der Anfangsphase um die Differenzialdiag-
nose der Beschwerden. Wenn die Beschwerden
tatsdchlich eine Sequela einer Infektion sind, hat
man ohnehin wenige kausale Therapiemdéglich-
keiten und kann nur symptomatisch behandeln.
Das ist im niedergelassenen Setting nicht anders
als in der Spezialambulanz. [...]

Die gute Nachricht lautet also: Post-COVID verur-
sacht keine nachhaltigen neurologischen Erkran-
kungen! Diese Erkenntnis deckt sich auch mit den
Erfahrungen unserer Kollegen aus (*). Und es fihrt
mich zu der etwas kecken Vorhersage, dass un-
sere neurologische Post-COVID-Ambulanz nicht
ewig bestehen wird. >

Aus Perspektive vieler Betroffener scheint sich
die medizinische Profession, die Versorgungs-
landschaft und die (ver-)sffentliche Meinung in
vielen Bereichen nicht nur von ihren persénlichen
Erfahrungen, sondern auch von den aktuellen
wissenschaftlichen Erkenntnissen zu Post-COVID
abgekoppelt zu haben. Durch die alltégliche
Bearbeitung des Phénomens wiirde eine eige-
ne Realitét erzeugt und diese mittels bei dieser
Erkrankung véllig unpassenden Routinen bestd
tigt.%® So zeigen sich beispielsweise bestimmte

die dort befindliche neurologische Post-COVID Ambulanz.
Da es in diesem Artikel nicht um einzelne Personen, sondern
um die Dynamik gehen soll, wird auch dieser (an dieser
Stelle wohl austauschbare) Experte anonym gefihrt. Das
sffentliche Originalinterview liegt dem Autor auf.

55 Anmerkung: Die Post-COVID Ambulanz wurde fatsichlich
ein dreiviertel Jahr nach dem Interview geschlossen.

56 Wahrend Wissenschafter*innen in Deutschland
bereits 2020 kardiovaskuldre Schadigungsmuster bei
Post-COVID-Betroffenen beschreiben, scheint dies in
Osterreich (zumindest noch bis in den Herbst 2023
hinein) kein weitreichend bekanntes oder zumindest kaum
beachtetes Thema in Offentlichkeit, Politik und sogar in
Gesundheitseinrichtungen zu sein.
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Schadigungsmuster mit dem Instrumentarium
in den Forschungseinrichtungen, nicht aber mit
jenen der Kliniken oder gar Facharztpraxen.

Infoblock:

Forschungsergebnisse zu méglichen Lang-
zeitfolgen am Beispiel Herz

Grofle US-amerikanische Studien belegen das
stark erhdhte Risiko fiir kardiovaskulére Folge-
probleme nach einer COVID-19 Infekfion.>” In
Deutschland zeigten Studien bereits zu Beginn
der Pandemie deutliche Hinweise auf eine még-
liche Herzbeteiligung und Folgeschéden 8 Dort
vermutet man mittlerweile u.a. eine subtile Myo-
carditis samt diffuser Umbauprozesse als eine
mogliche Langzeitfolge®® und kann mégliche
Schéadigungsmuster an Organen beschreiben.®
Die US-amerikanische kardiologische Fach-
gesellschaft ACC differenziert zwei mégliche
Daverfolgen der Infektion auf das Herz, die
treffend die Symptome Post-COVID-Betroffener
beschreiben 5!

Geht es uns da etwa wie diesem Mann in fol-
gender Geschichte2% Jemand sucht unter dem
Licht der StraBenlaterne nach seinem verlore-
nen Schlissel. Ein zuféllig vorbeikommender
Passant hilft bei der Suche. Nach einer langen
Zeit der Suche fragt der Passant genervt: ,,Sind
Sie wirklich sicher, dass Sie den Schlissel hier
verloren haben?” ,Ach so, nein. Den Schlis-
sel habe ich irgendwo vorne in den Biischen
verloren, aber hier ist das Licht viel besser zum
Suchen.”

Dies klingt nun vielleicht als zu gewagte Inter-
pretation des Geschehens. In der Geschichte
der Wissenschaft finden sich allerdings unzéh-
lige Beispiele dafiir, dass soziale Faktoren dem
Fortschritt hartnéickig entgegenstehen oder For-
schungsergebnisse sehr lange brauchen, bis
sie anerkannt werden und auch in der Praxis

57 Xie et al. (2022), Wan et al. (2023)

58 Puntmann et al. (2020), Bojkova et al. (2020)

59  Puntmann et al. (2022)

60  Werlein et al. (2023)

61  Das ,Post Acute sequelae of COVID-19 — Cardiovascular
Syndrome” (mit Fafigue, Schlafstérungen, Gedéchinisstérungen,
kardialen Beschwerden, wie Tachykardien, PEM, Palpitationen,
Brustschmerzen und Kurzatmigkeit) und die ,Post acute
sequelae of COVID-19 - Cardiovascular disease (mit
nachweisbaren Schéden am Herzen oder Lunge). Vgl.
Meinertz auf der Homepage der Deutschen Herzstiftung

62  Quelle: unbekannt

43

Verbreitung finden %3 Verscharft wird diese Dy-
namik, wenn das Gesundheitssystem generell
und dann noch zusétzlich aufgrund einer Pan-
demie chronisch iberlastet ist. Bewdhrte Diag-
nostik- und Behandlungsroutinen erméglichen
die Aufrechterhaltung des Betriebs.

Viele Betroffene erleben wie mit Gberwiegend
untauglichen Mitteln (Diagnosetools zur Be-
stimmung anderer Erkrankungen, noch aus
der Pr&-COVID Ara stammend), an oftmals
grundlegend falschen Stellen (sowohl im Blick
auf den Organismus als auch auf die betei-
ligten Institutionen) und noch dazu blof3 sehr
halbherzig gesucht wird. Die Art der Suche ist
dabei sehr stark durch die vorliegende Versor-
gungslandschaft, konomische Sachzwénge und
politische Entscheidungen vorgegeben. Da auf
diese Weise wenig gefunden wird — auf diese
Weise wohl auch wenig gefunden werden kann
— kann die Suche mit gutem Gewissen géinz-
lich eingestellt werden. Womit mit der Zeit als
bestdtigt gilt, dass es nichts zu finden gebe %

Umgekehrt wird auch den Betroffenen vorge-
worfen, dass sie blofl uneinsichtig wdren, die
Ergebnisse geben ja laut den Kliniker*innen
leider nichts her. Festzuhalten ist, dass ein
einzelner Betroffener mit seinen Erfahrungen
gegeniber angesehenen Expert*innen, einer
altehrwiirdigen Profession, sehr geschatzten
Institutionen und einem etablierten Gesund-
heitssystem von einer ungleich labileren Positi-
on aus um Anerkennung des eigenen Erlebens
ringt und durch das Abhéngigkeitsverhdltnis
in einer Behandlung die Konsequenzen dieser
Auseinandersetzungen wohl unmittelbarer und
intensiver erfdhrt.

Wie so oft in harten Auseinandersetzungen um
die Wahrheit, nimmt dabei weniger die Erkennt-

63  Das deutsche Bundesministerium for Bildung und
Forschung etwa beschdftigt sich mit der Frage, wie der
Transfer von Forschung und Versorgung schneller und besser
gelingen kann. Derzeit soll es demnach 10 Jahre davern, bis
Ergebnisse aus der Forschung in der Versorgungslandschaft
landen. Diese Einschétzung bezieht sich allerdings wohl
auf bereits vorhandene, funktionierende Strukturen, die
bei Post-CQOVID in der Form nicht vorhanden waren und
immer (noch) nicht sind.

64 Auch an dieser Stelle nochmals der Hinweis, dass diese
Art Ruckkopplung vermutlich bereits in der Vergangenheit
dazu gefhrt hat, dass bei der Behandlung von postviralen
Erkrankungen eine betréichtliche Forschungsliicke entstanden
ist. Siehe dazu weiter oben in der Infobox: Ein aufschlussreicher
geschichtlicher Rickblick
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nis zu, dafir aber die gegenseitigen negativen
Zuschreibungen. Ein zirkulérer Prozess, der auf
allen Seiten wachsendes Misstrauen erzeugt,
wéhrend doch Vertrauen eine zentrale Bedin-
gung fir eine gelingende Krankenbehandlung
darstellt.

Behandlung — Wie behandelt man
eine unbekannte Krankheit?

Es leuchtet ein, dass ein System, das auf eine
sorgfdltige Diagnostik sowie einer Zuordnung
zu einer Fachrichtung und einem fundierten
Behandlungsschema beruht, auch Probleme in
der Behandlung bekommen muss, wenn bereits
die Diagnostik in der Regel scheitert. Und wie
reagiert ein nicht blof} zu den Spitzen der Pan-
demie bereits chronisch Uberfordertes Gesund-
heitssystem auf eine zusétzliche Belastung2®
Negative zwischenmenschliche Erfahrungen
sind an sich nichts Ungewdhnliches. Speziell
sind allerdings die berichtete Haufigkeit und
das AusmaB3 unqualifizierter Behandlung.

»Meine Mutter musste mich an manchen Tagen
auf die Toilette bringen, weil ich keine Kraft hatte.
Und das mit Anfang 20. Der Kardiologe meinte,
dass ich endlich aufhéren sollte, mich zu scho-
nen und wieder Sport betreiben sollte. Ich hatte
davor Leistungssport betrieben und merkte doch
deutlich, dass etwas grob nicht stimmte. Kurze
Zeit spdter stellte man bei mir eine Herzmuskel-
entziindung fest.”

,Er kenne einige Sportler*innen, die es seit ihrer
CQOVID-19 Erkrankung nicht mehr schaffen, einen
Stock hinaufzusteigen, meint der Kardiologe. Ich
weif3, geht mir ja ganz genauso. Der Puls geht
manchmal bereits bei der geringsten Anstrengung
durch die Decke und beruhigt sich dann ewig nicht.
Da allerdings der Ultraschall und das EKG heute
soweit ok waren, meint er als abschlieBende Emp-
fehlung: ,Legen Sie doch die Pulsuhr zur Seitel’
Ich verstehe schon die méglichen psychologischen
Effekte einer solchen Intervention. Nach mittler-
weile jahrelangem Leiden (lange Zeit davon auch
ohne Pulsuhr) und mehreren deswegen notwendig
gewordenen Krankenhausaufenthalten kommt
das bei mir allerdings doch etwas zynisch riber.

65 Einsparungen, Uberbordende Dokumentations-
pflichten oder Personalmangel werden in vielen Bereichen
des Gesundheitswesens bereits seit sehr vielen Jahren
beschrieben, ebenso die parallelen Versorgungsstrukturen
mit teils massiven Qualitétsunterschieden in der Behandlung
von ,Kassen-Patient*innen” und zahlenden Patient*innen
im privaten Gesundheitssektor. Nur als Hinweis auf
méglicherweise bereits vorab bestehende, verschéarfende
soziale Faktoren.
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Schon ein bisschen nach Problembehebung & la:
aufblinkende Warnlampe raus, Problem gelést. Ein
halbes Jahr spéater musste ich Gbrigens mehrmals
am Herzen operiert werden. Ohne Pulsuhr.”

,Privater Kardiologe, auf meine Frage, ob er
die zentralen Studien zu Long-COVID in seinem
Fachgebiet kennt: ,Nein!” Wenigstens ehrlich der
Kerl, denke ich mir. Aber ob das 150€ wert iste”

»Irgendwie sieht das alles hier eher nach einer
verzweifelten, konzeptlosen Pseudobehandlung
aus. Dazu passt dann die ehrliche Antwort einer
Physiotherapeutin auf die Frage, ob man in dieser
angeblich auch auf Long-COVID spezialisierten
Einrichtung eigentlich schon viele Patient*innen
betreut hat: Wir schauen bewusst darauf, dass
sich das nicht allzu sehr herumspricht, sonst kom-
men die alle noch.””

»Ich bin meinen behandelnden Arztinnen so
dankbar... dass sie mich all die Jahre begleitet
haben... Sie kénnen natirlich auch nicht zaubern,
aber sie haben mir immer wieder Sicherheit und
Zuversicht gegeben... Ohne sie hdtte ich langst
aufgegeben.”

,Ich bin mittlerweile soweit, dass ich zu einem
Wunderheiler gehe.”

»Nachdem man mir Blut abgenommen und ein
paar Untersuchungen gemacht hatte, musste ich
stundenlang in einem Bett am Gang auf die Ergeb-
nisse und weitere Behandlung warten. Neben mir
standen Betten mit weiteren offensichtlich schwer
beeintréchtigten Patient*innen. Eine schrie sténdig
vor Schmerzen, dies wurde aber ignoriert. Hier auf
der Notfallabteilung war ganz offensichtlich die
Hélle los. Ich war weder an eine Uberwachung
angeschlossen noch kam medizinisches Personal
vorbei, um nach uns zu sehen. Eine freundliche
Reinigungskraft, die um mich herum den Gang
putzte, besorgte mir immerhin eine Decke. Da es
bei mir um die Frage ging, ob ich einen Herzin-
farkt erlitten hatte, spielte ich kurz mit dem véllig
absurden Gedanken, auf die StraBe hinaus zu
gehen. Dort ndmlich wirde es woméglich eher
jemand bemerken, wenn ich einen Herzstillstand
erleiden sollte.”

Rehabilitation — Wiedereingliede-
rung von Kranken?

Da es — von der Behandlung einzelner Symptome
abgesehen — noch keine anerkannte Therapie
bei Post-COVID gibt, aber die Betroffenen in
ihrer Arbeitsféhigkeit deutlich eingeschrénkt
sind, werden sehr viele auf eine ambulante oder
stationdre Rehabilitation geschickt. Auch das
ein Ubliches Prozedere, das sich beispielsweise
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nach einer schweren Erkrankung oder Opera-
tion zur Wiederherstellung der Arbeitsféhigkeit
und Alltagstauglichkeit bewdhrt hat. Ob dies
allerdings bei einer derzeit noch unbehandel-
baren Erkrankung ebenso funktioniert2 Wahr-
scheinlich ja, wo Post-COVID tatséchlich bereits
Uberstanden ist. Wahrscheinlich nein, wo die
Krankheit im Grunde noch unveréndert besteht.

Krankenschwester auf Reha: ich hatte doch bitte
vorab anmelden mdssen, dass ich Pflegebedarf
habe. Jetzt missen sie sich um mich kimmern,

obwohl sie mich nicht eingeplant haben.

Doof nur, dass ich diesen Pflegebedarf vor der
Reha nicht hatte. Hétte ich das nur mal vorausge-
ahnt, um es anmelden zu kénnen. Dass ich dort
bettlagrig geworden war, schien ihr eher egal...

Ja, was soll man da noch sagen...”

+Mir ging es auf der Reha so schlecht wie nie
zuvor. Ich schilderte der Arztin verzweifelt meine
massiven und umfangreichen Symptome, die Tag
fir Tag schlimmer wurden. Sie schaute mich nur
mitleidvoll an. Kein Wort zur Méglichkeit, dass
das Training fur meinen Gesundheitszustand zu
intensiv sein kénnte. Nach der Reha fand ich
nach einem Hinweis einer Mitpatientin die Leitli-
nie ,Long-COVID" im Internet, in der sowohl alle
meine Symptome aufgelistet waren, als auch strik-
tes ,Pacing’ als zentrale Intervention beschrieben
wurde. In all den Wochen der Reha wurde kein
einziges Mal auf dieses Konzept hingewiesen.
Im Entlassungsbericht kamen die long-COVID
assoziierten Symptome mit keinem Wort vor und
ich galt in verbessertem Allgemeinzustand entlas-
sen. Kann es wirklich sein, dass die Mitarbeiter
dieser angeblich auf Long-COVID spezialisierten
Einrichtung nicht einmal die gultige Leitlinie kann-
ten und sich ihre Welt Pippi-Langstrumpf-méBig

zurechtriickten2”

Infoblock:

Pacing:

Bereits seit Jahren verweist die von drztlichen
Fachgesellschaften verfasste dsterreichische Leit-
linie S1 ,Long-COVID” auf die Notwendigkeit
von ,Pacing” in der Behandlung von COVID-19
Langzeitfolgen. Mit ,Pacing” ist ein Krankheits-
management gemeint, mit dem Betroffene
lernen sollen, Uberbelastungen zu vermeiden
und somit der darauffolgenden ,PEM” so gut
es geht vorzubeugen. Dazu gibt es Empfeh-
lungen, wie beispielsweise die zur Verfigung
stehende Energie bewusst und sorgsam einzu-
teilen oder regelméBig und frithzeitig Pausen
einzuhalten. Mit Hilfe einer Formel kann die
maximale Pulsfrequenz festgelegt werden, die
nicht Gberschritten werden sollte. Hintergrund
ist die Befurchtung, dass wiederholte Uberlas-
tungsreaktionen den Kérper zunehmend weiter
schwdchen und die Wahrscheinlichkeit einer
daverhaften Manifestation der Erkrankung stei-
gern. Die ebenso méglichen, aber noch nicht
ausreichend erforschten Folgen, wie beispiel-
weise eine chronische (subtile) Herzmuskelent-
ziindung verlangen ebenso strikte Schonung.
Positiv formuliert soll ,Pacing” dabei unterstiitzen,
die nach geringer Belastung wiederkehrenden,
stressreichen Ausnahmezustéinde des Organis-
mus in Héufigkeit und Intensitét zu reduzieren
und auf diesem Wege die stéindige Stérung der
Selbstheilungsprozesse zu unterbinden.
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»Mir hat die Reha sehr gut getan. Ich war auf ei-
ner spezialisierten Ernncgfung_ Die waren dort alle
sehr nett und versténdnisvoll, haben auf meine
Belastungsgrenze wirklich geachtet. Ich konnte
dort oucﬁ problemlos Behandlungen absagen,
noch bevor es mir zu viel wurde.”

»,Gerade erst auf einer Long-COVID-Reha von
einem Arzt, der mir 10 Tage tdglich Krafttraining,
Radfahren, Nordic Walking und téglich mindestens
2 Gymnastikgruppen verordnet hat und ich DIESES
Programm leider nicht geschafft habe bzw. richfig
von einem Crash zum néchsten gecrasht bin: ,Sie
sind selber Schuld! Dass Sie diese Erkrankung ha-
ben ist Ihre Schuld und Sie kénnen sich nicht pacen
.. Nehmen Sie Schmerzmittel und es wird besser!”
Auf Verneinung der Schmerzmittel, da zwecklos,
weil ich ja dann nicht nur Gber meine Grenzen
gehe, sondern auch uber meinenSchmerzpunkt...
Er (Arzt): ,Néchster Fehler! lhnen ist nicht zu hel-
fen, Sie sind selber Schuld!” Ich fige noch einmal
hinzu: ein Arzt der Allgemeinmedizin, der Long-
und Post-COVID Patienten in einer Reha betreut.”
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,Arzt in ambulanter Reha: ,Kneipp “sche Nasenat-
mung! Damit kommt s ihr dberall raufl””

Atemtherapeutin, nachdem ich ihr (erfolglos) ver-
sucht habe zu erkléren, wie sich Reiziberflutung
anfihlt und warum ich sie nicht einfach ignorieren
kann ... Ich solle doch wieder Schlagzeug spielen
- was mit dem Grad meiner PEM damals vollkom-
men unmdglich war. Ob ich nicht, wie sie, eine
Ausbildung zur Kunsttherapeutin machen méchte
(dass ich mein kinstlerisches Lehramtsstudium ab-
brechen musste, hat sie vermutlich tberhért)2 *An
die Stirn greif* Das war eins von diesen Gesprd-
chen, die mich nur umso mehr gestresst haben.
Wie kann man so ignorant sein? Diese Frau hat

stéindig mit Long-COVID-Betroffenen zu tun und
das sind ihre besten Ratschldge?”

,Physiotherapeut: ,Ihr braucht einfach alle mehr
Gottvertrauen!””

.Ich hatte eine dhnliche Erfahrung mit dem Kurarzt
bei der Aufnahme in die Kur, unglaublich prépo-
tent, beleidigend und insgesamt ein Desaster. Ich
wire fast wieder abgereist, habe eine Beschwer-
de an die Klinik geschickt und nie was von denen
gehért. Mich macht ganz rasend, wenn einem die
Eigenkompetenz abgesprochen wird und das in
einem Moment, wo man abhdngig ist von drztli-
chem Rat und guter Behandlung”

Infoblock:
Zur Dominanz des aktivierenden Trainings

Nach schweren Erkrankungen oder Operationen gilt es den Kérper maglichst frihzeitig wieder
zu mobilisieren, etwa um einen fortschreitenden Abbau von Muskelmasse und Kondition auf-
zuhalten. Mit einem sich sukzessiv steigernden Training soll rasch wieder an die alte Leistungs-
fahigkeit herangefihrt werden. Diese Vorgangsweise hat sich vielfach bewdhrt, weshalb sie
auch bei Post-COVID von vielen Betroffenen intuitiv angewendet wurde und wird. In fast allen
Rehabilitationseinrichtungen ist gezieltes Aufbautraining ebenso das Kernstiick der Programme.

Nun berichten allerdings viele Betroffene seit Jahren davon, dass sich bei ihnen mit zuneh-
mendem Training der Gesundheitszustand nicht verbessert, sondern paradoxerweise massiv
verschlechtert. Die Behandlungsleitlinie in Osterreich schreibt deshalb bereits seit 2021 ,Pa-
cing” (siehe Infoblock: Pacing) als zentrale Vorgangsweise bei Post-COVID vor.?® Pacing steht
im deutlichen Widerspruch zum aktivierenden Training. Dennoch sind weiterhin 8sterreichweit
RehabilitationsmaBnahmen mit aktivierenden Trainingskonzepten auch fir Post-COVID-Betrof-
fene an der Tagesordnung.®’

Vertreter einer psychosomatischen Erklérung der Symptome sehen einen Teufelskreis aus zuneh-
mender kérperlicher Dekonditionierung und negativen Krankheitserwartungen®: Aufgrund der
Erwartung, dass jede Aktivierung zu einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes fihren
wird, werde jede Aktivierung vermieden, was einen kérperlichen Abbau zu Folge hétte. Dieser
zunehmende Abbau verstérke die negative Krankheitserwartung. Das Problem liege demnach
bei Post-COVID-Betroffenen im Grunde in einer negativen Erwartungshaltung, die durch eine
stufenweise Aktivierung korrigiert werden soll, da Aktivierung wieder zu Erfolgserlebnissen fihre

und somit die nngnﬁ\/n Krnnbhnifcnr\unrfung \/nrﬁnAnrn_sg

Hier lasst sich eine weitere eskalierende Rickkopplung erwarten: Patient*innen, die ein akfivie-
rendes Training verweigern (weil sie merken, dass dies méglicherweise in ihrem Fall kontrapro-

66 Leitlinie Long-COVID der &sterreichischen Fachgesellschaften (2021)

67  Anmerkung: Auch wenn es einrichtungsbezogen qualitativ sehr groie Unterschiede in der Integration von Konzepten
von ,Pacing” als Alternative zu einem (noch) tberfordernden aktivierenden Training bei bestimmten Erscheinungsbildern
von Post-COVID gibt, bleibt generell die Frage, ob die grundlegende Zielsetzung von Rehabilitationseinrichtungen —
eben die Wiedereingliederung in Beruf und gesellschaftlichen Alltag — fir viele Betroffene Gberhaupt (schon) erreichbar
ist.

68 Diese ,negative Krankheitserwartung” soll also generell bei allen Betroffenen vorliegen bzw. sich quasi zwangsléufig
einstellen.

69 Dem Autor sind viele ehemalige Sportler*innen bekannt, die sich von einem Aufbautraining wie gewohnt sehr viel
erwartet haben, aber seit ihrer Infektion plétzlich nicht mehr wie gewohnt davon profitieren, was bei diesen Personen bei
unveréindert positiver Gesundheitserwartung wiederholt zu einem verstérkten Training, aber trotzdem zu einer zunehmenden
Schwéchung gefihrt hat. Diesen Betroffenen misste man nun eine unbewusste ,negative Krankheitserwartung” und
unwillkirliche Schonhaltung unterstellen, um das Konzept tauglich zu halten. So eine Unterstellung lieBe sich von
Betroffenen dann ebenso schwer widerlegen.
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duktiv oder gar schédlich ist) bestétigen bereits dadurch die Hypothese: Sie haben tatsdchlich
eine negative Krankheitserwartung. Wenn das nun die Behandler*innen darin bestatigt, in Rich-
tung Aktivierung zu arbeiten, wird dies den Widerstand bei diesen Patient*innen erhéhen und
dies erst recht die Bemihungen der konzepttreuen Behandler*innen aktivieren, usf.

Infoblock:
Ein weiterer geschichtlicher Riickblick™

Dies deckt sich mit den Erfahrungen von vielen ME/CFS-Betroffenen, weshalb sich bereits seit
ldngerem Widerstand gegen das Konzept des aktivierenden Trainings bei dieser Erkrankung
formiert. Seit Ende der 2000er Jahre wird etwa in GroBbritannien Gber diese Frage debattiert.
Ausgehend von einem noch Uberwiegend psychosomatischen Versténdnis von ME/CFS sollte
eine grof} angelegte Studie daher Klarheit schaffen, ob kérperliche Aktivierung und Verhaltens-
therapie auch bei dieser Erkrankung helfen kénnen. Diese als ,Pace-Studie” bekannte Unter-
suchung bejahte dies.

Bei einer methodischen Uberpriiffung konnten David Thaler (University of California) mehrere
gravierende Schwdchen der Studie nachweisen. Der Biostatistiker Bruce Levin (ebenso: Univer-
sity of California) verwendet die ,Pace-Studie” gar in seinen Vorlesungen als Beispiel dafir, wie
randomisierte Studien nicht durchgefihrt werden dirfen. So wurden beispielsweise die Kriterien,
ab wann man als genesen galt, im Zuge der Studie veréindert, so dass es méglich war, dass man
als Kranker in die Studie kam und diese als genesen verliel — ohne dass sich der kérperliche
Zustand gedndert hatte. Die zu Beginn vorgenommenen naturwissenschaftlichen Messungen
des Gesundheitszustandes der Studienteilnehmer*innen tauchten in den Ergebnissen nicht mehr
auf und wurden durch Selbsteinschatzungen ausgetauscht. Es stellie sich ebenso heraus, dass
nicht transparent gemacht wurde, dass drei der Forscher auch als Berater fiir internationale
Versicherungsunternehmen tétig waren, was bei diesem heiklen Thema einen betréchtlichen
Interessenskonflikt darstellt.

Allan Mathys, ein Betroffener, versuchte daher ab 2014, die Studie anhand deren nicht versf-
fentlichten Originaldaten nochmals zu Gberprifen. Die betreffende Universitét lehnte trotz einer
anderslautenden Rechtseinschédtzung des Datenschutzbeauftragten die Herausgabe der Daten
ab. Es folgte ein jahrelanger Rechisstreit, den Allan Mathys gewann. So konnten die Daten end-
lich neu ausgewertet werden. Bei der Publikation 2018 fanden sich keine signifikanten Effekte,
wenn die ausgeschiedenen Daten miteingerechnet wurden. Allan Mathys brach nach dem Ge-
richtsverfahren zusammen und hat sich von den Strapazen nicht mehr erholt.

US-Behérden lieBen bereits 2017 die Empfehlungen fiir Aktivierungs- und Verhaltenstherapie
bei ME/CFS (in deren Augen eine komplexe Multisystemerkrankung mit Millionen Betroffenen)
fallen. Die britische Gesundheitsbehdrde folgte 2021 nach der Neubewertung der Pace-Studie.
Im deutschsprachigen Raum sehen allerdings nach wie vor namhafte Expert*innen’ in den
aktuellen Entwicklungen eine problematische Tendenz, in der sich |deologie gegeniiber Wis-
senschaft durchsetzen wiirde und dass bloB eine sehr gute Lobby-Arbeit aber keine wachsende
wissenschaftliche Evidenz vorlége. Es seien nach wie vor keine organischen Ursachen klinisch
validiert. Ein Leiter einer deutschen neurologischen Universitatsklinik ist davon Gberzeugt, dass
es — wenn Uberhaupt — bloB sehr wenige organische Einzelfélle gebe.

70 Die folgenden Informationen wurden von den Recherchen von Nikolas Morgenrot Gbernommen.
71 Auch hier sind die Expert*innen (iiberwiegend Ménner) wie die Betroffenen (im Artikel Giberwiegend Frauen)
anonymisiert. Die Originalzitate liegen dem Autor auf.

Hier zeigt sich erneut, wie wichtig es ist, soziale Prozesse im Hintergrund einer Erkrankung und
deren Behandlung nicht aus dem Auge zu verlieren. Die Vorannahmen manifestieren sich in der
Versorgungslandschaft und die Versorgungslandschaft bestiitigt in Folge die Vorannahmen, was
wiederum die Versorgungslandschaft bestétigt usf.

Wenn die subjektiven Erfahrungen Betroffener (noch) nicht zu gewissen vorherrschenden Vor-
annahmen passen und die Bereitschaft der Behandlerinnen darauf einzugehen nicht gegeben
sind, dann sind Konflikte vorprogrammiert. Aufgrund des Angewiesen-Seins auf eine Behand-
lung und der damit bestehenden Abhdngigkeit von den behandelnden Institutionen besteht
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ein Machtgefdlle. Im alltéglichen Betrieb ist an vielen Orten klar, dass so ein Konflikt seltener
dazu fihrt, die Vorannahmen (die ja die bestehende Versorgungslandschaft hinter sich haben)
auf deren Stimmigkeit zu hinterfragen, sondern viel eher die subjektiven Erfahrungen der Be-
troffenen angezweifelt werden. Auf diese recht einfache Weise kann ungewollt eine schwierige

Patient*innengruppe erzeugt werden.

Verwaltung — Wie organisiert man
eine unbekannte Krankheit?

Betroffene missen stets neu einen passenden
Umgang mit der durchgéingig bestehenden,
aber im Verlauf mitunter sehr stark schwan-
kenden Erkrankung entwickeln. Sie mussen
héaufig und regelméBig diverse Gesundheits-
einrichtungen aufsuchen, was durch mitun-
ter ltingerer Anfahrtswegen, Wartezeiten und
oftmaliger Enttduschung viel Zeit, Geld und
Energie kostet. Sie entscheiden sich dafur,
gewisse Behandlungen auszuprobieren oder
Medikamente einzunehmen. Dabei hilft noch
wenig eindeutig, manches fraglich, vieles hat
zusdtzlich unerwiinschte Nebenwirkungen. Es
gilt ,Pacing” oder andere gesundheitsférdern-
de Mafinahmen in den Alltag einzubauen. Das
braucht Zeit. Trotz unterschiedlich massiver kér-
perlicher Einschrénkungen gilt es die Gblichen
Herausforderungen des Alltags so gut es noch
geht zu bewdltigen. Parallel zu vielféltigen Sym-
ptomen lauft zundchst das Leben der Betrof-
fenen in Familie, Partnerschaft, Freundeskreis
und Beruf unverdndert weiter.

Da auch die Leistungsféhigkeit zunehmend ein-
geschrankt sein kann, stellen sich friher oder
spdter auch Fragen zur Alltagsbewdltigung, zu
Krankenstand, zur weiteren Berufsausiibung,
zu Behandlungskosten und irgendwann auch
zur existenziellen Grundabsicherung. Auch hier
wird es fur alle Beteiligten schwer, wenn Uber die
Erkrankung wenig bekannt ist und noch keine
eingespielten Abléufe vorhanden sind. Sehr oft
sind viele unterschiedliche Organisationen ein-
gebunden, die ihren jeweiligen systeminternen
Logiken folgen, die systemibergreifend nicht
immer kompatibel sind. Es ist fur alle Beteiligten
oft noch unklar, wer wofiir eigentlich zustén-
dig ist. Die Folge ist fir Betroffene oftmals ein
groBes Chaos, eine lange Zeit der Unsicherheit
und mitunter auch hier sehr energieraubende
Auseinandersetzungen:

,Ich habe ein, zwei Tage gearbeitet, danach ein,
zwei lage im Bett verbracht. Sobald ich wieder
etwas Energie hatte, habe ich den ganzen Berg
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erledigt, der sich in der Zwischenzeit neu aufgestaut
hatte. Dann das Ganze wieder von vorne. Meine
Freizeitaktivititen habe ich fast komplett eingestellt.
Als Selbststéindiger muss ich ja irgendwie Geld ver-
dienen. Doch was ich auf diese Weise verdienen
konnte, ging véllig in meinen laufenden Behand-
lungskosten auf, denn meine Sozialversicherung
zahlt sehr wenig zu den meisten Behandlungen
dazu, da diese noch nicht evidenzbasiert sind.”

»Ich habe meinen Antrag im Frihling 2022 einge-
reicht, im Herbst hatte ich zwei Begutachtungen
(Allgemeinmediziner und Psychiater) und eine
psychologische Testung (3h). Zwei Tage vor der
Aussteverung durch die Krankenkassa kam die
Ablehnung. Hab dann Gber die Arbeiterkammer
Klage eingereicht und war anschlieBend bei 4
Gutachtern. Das Gericht hat im Frohling 2023
noch weitere 2 Gutachten angefordert, da musste
ich gottseidank nicht mehr persénlich hin. Im Juni
2023 war dann die Gerichtsverhandlung und ich
bekam rickwirkend das Rehageld ab Antragsstel-
lung zugesprochen.”

»Irgendwann musste ich auch der Méglichkeit
ins Auge sehen, vielleicht nie wieder gesund zu
werden, nie wieder arbeiten zu kénnen und damit
auch kein eigenes Einkommen mehr zu haben.
Nach all den Erfahrungen mit den unzdhligen Be-
hérden, die sich nicht fur mich zusténdig fuhlten,
auf meine Nachfragen manchmal nicht einmal
reagierten, mich schwer krank einfach im Regen
stehen lieBen, kann ich nur sagen: Wenn, dann. ..

Gute Nacht!™”

»,920% der Antrige zur voribergehenden Berufs-
unfahigkeit werden sowieso abgelehnt. Ich kenne
niemanden, der ausschliefilich mit Post-COVID
eine solche erhalten hat, egal wie sehr die Beein-
trachtigungen bereits fortgeschritten waren. Man
muss dann beim Arbeits- und Sozialgericht klagen.
Wieder Monate der existenziellen Unsicherheit.”

,Es ist so dermaBen energieraubend. Ich kdnnte
nur heulen seit dem Aufstehen. Nur telefonieren,
Antréige, Emails und efc. Ich kann eh schon nimma.”

,Kénnte man nicht einfach nach einer Pandemie
eine Regelung finden fir alle jene, die noch im-
mer an den Folgen dieser Pandemie leiden?... So
wie man wdhrend der Pandemie beispielsweise
Unternehmen grofizigig unterstitzt hat... Wieso
muss jeder einzelne Erkrankte sténdig neu um sein
Recht kdmpfen?... monatelang, teilweise jahrelang
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... Wieviel Energie wird da verpulvert? ... bei den
Kranken selbst, aber auch in der Verwaltung.”

,Die Behérden machen mich krank.”

Wer ist eigentlich wofur zusténdig? Das Gefihl
ist eindeutig: Alle kénnen mit uns wenig anfan-
gen, wirden uns gerne loshaben. Verstehe ich.
Wir wollen ja umgekehrt auch wieder zuriick zu
unserem selbstbestimmten Leben. Aber wir sind
nun mal zumindest im Moment fotal abhdngig
von all diesen Behérden.”

»Ich bin Lehrerin (gewesen). Mein Dienstvertrag
wird jetzt auch mit Mitte Mai aufgelést (hab ich im
Feber erfahren) wegen zu langen Krankenstands.
Einerseits versteh ich’s ja weil ich schon seit 1,5
Jahren nicht mehr arbeiten kann, aber was mich
so aufregt ist, dass ich dadurch die Méglichkeit auf
Wiedereingliederungsteilzeit verliere (obwoh! es
sogar als Berufskrankheit anerkannt wurde), und
das halt irgendwie noch ein Ziel/lichtblick war,
den ich gern geschafft hétt, wenn’s mir wieder gut
genug dafir geht irgendwann. Die Aussagen, die
ich von der Bildungsdirektion am Telefon bekom-
men hab, waren teilweise auch wirklich extrem. So
sagte man mir beispielsweise auf meine Frage, ob
es méglich wére, zum Wiedereinstieg geringfigig
zu arbeiten: Wie Sie sicherlich gehért haben, ha-
ben wir aktuell einen Lehrermangel, das heif3t wir
brauchen Leute mit voller Lehrverpflichtung oder
vielleicht noch halber lehrverpflichtung. Gering-
fugig brauchen wir nicht. Wenn Sie wieder bereit
sind mehr arbeiten zu wollen, kénnen sie sich
gern neu bewerben.””

Ich habe einen Brief von meinem behandelnden
Avrzt geschickt, mit der Bitte auf Begutachtung zu
Hause. Es steht im Brief, dass externe Wege nicht
durchfuhrbar sind und diese zur Verschlechterung
fuhren kénnen. Die Befunde sprechen dann auch
fur sich selbst. Trotzdem muss ich zur Begutachtung
fahren. Ich bin bei Bell 5-107°. Meiner Meinung
nach lohnt es sich nicht auf O zu rutschen. Ich
war letztes Jahr noch moderat, aber nach jedem
Crash wird meine Baseline niedriger und ich kom-
me nicht zu vorheriger Leistung. Da ist mir meine
Gesundheit mehr wert ehrlich gesagt”

,Dieses stindige Misstrauen, diese Haltung ,im
Zweifel stets gegen den Betroffenen’, diese Igno-
ranz unseren Problemen gegeniber, dieses Un-
wissen in Bezug auf unsere Erkrankung... Hallo,
ich bin krank! Ich will einfach eine Uberlebenssi-

72 Anmerkung: Die Bell-Skala dient zur Einschétzung
des Grades der Beeintréchtigung. 10 (von bestenfalls 100)
bedeutet: Schwere Symptome in Ruhe; die meiste Zeit
bettlégerig; ein Verlassen des Hauses ist nicht méglich;
deutliche kognitive Symptome, die eine Konzentration
verhindern.
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cherung, bis ich wieder gesund bin. Ich dachte, so
funktioniert unser System der Sozialversicherung

und Sozialhilfe.”

,Ich bin wirklich am Verzweifeln, vor ein paar Ta-
gen war ein Gutachter da wegen der Pflegestufe.
Zum Glick war meine Schwester mit, denn mir
alleine wéire es wirklich zu viel gewesen. Ich bin
noch nicht einmal gesessen, geht der direkt los auf
mich von wegen ich bin ein Junkie, ein Drogen-
opfer und Alkoholiker, das sieht er mit nur einem
Auge, ich habe mir meinen Kérper durch Drogen
zerstért und will dadurch nicht mehr arbeiten. Ich
dachte echt, ich bin im falschen Film. Erst nach gut
15 Minuten wirklich schon herumbriillen, machte
sich der sogenannte Arzt die Muhe und hat doch
meine Befunde und x Blutbilder gelesen... nichts
mit Alkohol, nichts mit Drogen. Er hat sich ent-
schuldigt, mehrmals und darum gebeten nicht
mehr dariber zu sprechen. Er hat mich nichts
gefragt danach, aber schreibt in dem Gutachten
ich ware friher schon psychisch instabil gewesen
— Angststérungen und Panikattacken — ich habe
das nie gesagt, er hat mich nicht untersucht, mich
nur als Alkohol- und Drogenkranken hingestellt,
und als er meine Medikamente gelesen hat, war
es sowieso vorbei, von wegen ich bin ein Ligner
ich nehm ja THC und Opiate — Dronabinol und
Oxygerolan.” Als ich ihm gesagt habe, dass wir
vor 2,5 Jahren mit Ibuprofen begonnen haben und
ich bis jetzt auf nichts Reaktionen gezeigt habe,
x Cortisonkuren waren 0berflissig und efc., hat
er nur gelacht. So, jetzt habe ich dieses negati-
ve Gutachten, was ich wirklich nicht verstehell”

Bei Vorliegen dieses AusmaBes an Unklarhei-
ten wie bei Post-COVID ist zu erwarten, dass
sich die Birokratie relativ einfach in endlosen
Dauerschleifen verfangen kann und der Output
fur viele Betroffene sehr enftéduschend sein wird.
Aufgrund der hohen Anzahl an Betroffenen,
der Komplexitdt der Materie, der subjektiven
Dringlichkeit aus Sicht der Betroffenen und der
dafir wohl weder personell noch 8konomisch
ausreichenden Ausstattung der zusténdigen
Einrichtungen, ergibt sich allerorts eine grofie
Uberforderung. Die Tendenz der meisten Ein-
richtungen, sich nach Méglichkeit von dieser
auch die Burokratie Gberfordernden Erkrankung
abzugrenzen, zeigt sich beispielsweise in einer
konsequenten Absenz der Erkrankung in vielen
offiziellen Schriftstocken (die diese Erkrankung
73 Anmerkung: Das sind anerkannte, drztlich verschriebene
Medikamente (aus der Gruppe der Cannabinoide bzw.

Opiode), die zur Behandlung von starken, chronischen
Schmerzen eingesetzt werden.
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urspringlich als Ausléser hatten) oder etwa in
den berraschend haufig ablehnenden Ent-
scheiden beziglich Zustdndigkeit.

Uberforderung auf allen Ebenen kann sich in
Rickkopplung immer weiter aufschaukeln und
Abgrenzungstendenzen verschérfen. Je mehr
sich einzelne Einrichtungen dem Problem ver-
schlieBen, desto mehr steigt die Uberforderung
bei anderen Einrichtungen, aber auch generell.
Die Uberforderung bei den Betroffenen steigt
natiirlich, wenn selbst die Verwaltung der Er-
krankung scheitert oder monatelange Ausei-
nandersetzungen zur Folge hat. Doch selbst
die stark abgegrenzten Einrichtungen kommen
indirekt unter Druck, da auch die laufende
Abgrenzungstdtigkeit sehr viel Energie fordert.

Praventionsmaf3inahmen — Was tun,
damit nichts passiert?

Bei der Behandlung des Themas Prévention
(z.B.: Quaranténe, Masken, Impfung, etc.)
gehen mitunter besonders schnell die Emotio-
nen hoch. Allein dieser Umstand kann als Indiz
dafir gewertet werden, dass es sich auch hier
um ein sozial héchst relevantes Thema handelt,
das deshalb ebenso kurz berihrt werden soll.

Waéhrend die allermeisten wohl eine unterschied-
lich differenzierte Meinung zu den Méglichkei-
ten, Grenzen und Risiken von Impfungen (und
anderen PraventionsmaBnahmen) generell und
im speziellen Fall haben, sind zwei entgegenge-
setzte Sichtweisen dermafien dominant geworden,
dass der falschliche Eindruck entstanden ist, es
gebe blof folgende zwei magliche Positionen:
Die eine Seite sieht die Impfung als die aktuell
beste verfigbare Lésung im Umgang mit der
vorhandenen Gesundheitskrise und sieht dabei
die Wissenschaft auf ihrer Seite. Auf der ande-
ren Seite wird die Impfung als hochgefdhrlich
angesehen, die teilweise sogar wider besseres
Wissens bewusst schadigend eingesetzt wird,
hé&ufig aus der Uberzeugung heraus, dass gar
keine ernsthafte Gesundheitskrise vorliige, die-
se aufgrund anderer Interessen blof} inszeniert
und selbst die etablierte Wissenschaft durch
und durch korrumpiert sei.

Wenn Sichtweisen in der Einschétzung eines
Sachverhaltes so weit auseinanderliegen, sich
sogar in vielen Punkten deutlich widersprechen,
gleichzeitig die Folgen massiv in das Leben
eingreifen, ist die Gefahr sehr groB, dass der
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Konflikt ohne gegensteuernde Mafinahmen val-
lig eskaliert. Mit Zunahme von Misstrauen und
der Frustration im Umgang mit Vertreter*innen
der anderen Sichtweise, nimmt in der Regel der
wechselseitige inhaltliche Austausch und zwi-
schenmenschliche Kontakt ab und damit das
Misstrauen weiter zu. Die jeweiligen Wirklich-
keiten schotten sich zunehmend voneinander
ab, verhdrten sich und stehen unverséhnlich
gegeniber. Die jeweils andere Seite wird mit
diversen abwertenden Zuschreibungen bis hin
zu Diagnosen bedacht. Beide Seiten versuchen,
iene am Konflikt zunéchst noch Unbeteiligten
aufihre Seite zu ziehen. Beim Thema ,Impfung”
zeigt sich vielleicht am eindricklichsten, was
passieren kann, wenn sich Riickkopplungsphé-
nomene ungebremst steigern.

Aufgrund des grofien machtpolitischen Poten-
tials jedes Konfliktes und jeder Krise wird eine
so brisante soziale Ausgangslage in der Regel
auch rasch von politischen Interessensgruppen
und Parteien entdeckt. Es werden Positionen
besetzt, die Zuspitzung bewusst weiter vor-
angetrieben und das Thema somit fir eigene
Zwecke instrumentalisiert. Nun wird es for alle
noch ungemitlicher, insbesondere aber auch fir
Betroffene. Wenn nun gesundheitliche Folgen
einer Infektion oder einer Impfung vorliegen,
macht man sich mit Symptomen vor dem Hin-
tergrund dieses Konfliktes in einem der Lager
verddchtig. In speziellen Fdllen, in denen die
genave Ursache der Symptome noch unge-
klart ist oder sowohl die Infektion als auch die
Impfung Probleme bereiten, irritiert man damit
gleichzeitig sogar zwei Seiten. Aus einem gesund-
heitlichen Problem ist nicht nur ein politisches
geworden’, sondern auch ein ideologisches,
das sich tief in alle Bereiche der Gesellschaft,
auch ins Gesundheitswesen, zieht.

»Der Internist, der mir die Impfung verabreicht hat-
te, beschloss alsbald, mich fir psychisch belastet
zu erkléren und verschrieb mir Psychopharmaka,
weil ich — nach (aus seiner Sicht) Uberstandener
Myokarditis — immer noch mit unerklérlichen
Herzrhythmusstérungen in die Praxis kam. Erst ein
Kardiologe, zu dem ich viele Monate spdter von
einem Vertretungsarzt Uberwiesen wurde, stellte
74 Gesundheit und Krankheit sind stets eng mit politischer
Entscheidungsfindung verknipft. Wie definieren wir
(diese) Krankheit? Wofiir zeigen wir uns gesellschaftlich

verantwortlich? Welchen gesefzlichen Rahmen legen wir
in der Krankenbehandlung fest? usf.
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fest, dass meine Probleme gefdhrlich real waren.
Zu oft habe ich erlebt, dass ich in dem Augenblick,
in dem der Arzt von meinem nachgewiesenen
Impfschaden erfdhrt, nicht mehr ernstgenommen
werde. Diesem bedauerlichen Umstand komme
ich nicht aus. Heute lenke ich deshalb das Thema
umgehend in eine andere Richtung, wenn ein Dok-
tor, auf den ich angewiesen bin, mich diesbezig-
lich belehren will. Im duBersten Fall entgegne ich,
es sei doch egal, woher, Hauptsache, ich wirde
wieder gesund. Dann habe ich Ruhe.”

JAuf der Reha ein Patient: COVID ist doch nur
eine leichte Grippe. Warum bist du hier?

Ich: Long-COVID — ich habe schwer zu kdmpfen.
Er: Impfschaden?

lch: Nein seit der COVID-Infektion.

Er: Also doch Impfschaden.”

»lch gebe es zu: Es féllt es mir zunehmend schwer,
hinter dieser geballten Ignoranz auf so vielen Ebe-
nen keine grofle Verschwérung zu sehen. Meist
reichen mir aber dann doch die iblichen mensch-
lichen Schwachen véllig als Erklarung: Gier, Be-
quemlichkeit, Eitelkeit, Dummheit, Schlampigkeit,
maBlose Selbstiberschdtzung, fehlende Selbstkritik
und mangelnde Einsichtsféahigkeit.”

,Ein Arzt, den ich bis dahin nie gesehen hatte,
stolziert bei einer Art Visite durch die Uberwa-
chungsstation, in der ich seit meinem Impfscha-
den héufig liegen muss und wirft ein paar schnelle
Kommentare in die Betten und schreitet zu mei-
nem. An Post-CQOVID oder gar Post Vac™ glaube
er nicht, das seien alles eigentlich véllig andere
Krankheiten, die sowieso aufgetreten wéren, also
blof3 zuféllig korrelieren. Na ja, dazu gibt es halt
miftlerweile seit Jahren zahlreiche internationa-
le Studien, die einen kausalen Zusammenhang
zwischen bestimmten Langzeitsymptomen und
dieser Viruserkrankung eindeutig belegen und
selbst die dahingehend sehr strengen Gutachter
des Ministeriums haben in meinem Fall die un-
erwinschten Folgen der Impfung auf mein Herz
zweifelsfrei anerkannt. Doch er ist bereits hinter
dem Paravent verschwunden und beldstigt mit

75 Anmerkung: Unter Post Vac (Vaccine) werden
schwere unerwinschte Nachwirkungen der COVID-19
Impfungen verstanden. Unterschiede und Gemeinsamkeiten
mit Post-COVID werden diskutiert. Ungeachtet des
Umstandes, dass Post-COVID bereits 2020 (und damit
weit vor den ersten COVID-19-Impfungen) beschrieben
wurde und viele Betroffene bereits seither und nach wie vor
darunter leiden, wird von gewisser Seite behauptet, dass
Post-COVID generell eigentlich Post-Vac wire. Somit wird
von unterschiedlichen durchaus dominanten Gruppierungen
entweder die Existenz von Post-Vac, von Post-Covid oder
auch von beidem geleugnet.

51

seiner persénlichen Meinung, basierend offenbar
auf seinem Wissensstand von 2019 oder vielleicht
gar aus den Zeiten seines Studiums im vorigen
Jahrhundert, den néchsten Patienten.”

Letzte Woche hat mir ein Mann mit voller Wucht ins
Gesicht geschlagen, weil ich Maske trug. Er hatte
mich davor schon angepébelt wegen der Maske
und als ich ihm gesagt habe, dass ich krank bin
und sie deshalb zum Schutz trage, hat er gesagt
,der Adi soll dich vergasen” und dann hat er ge-
meint, | moch di hinich” und hat zugeschlagen. Bei
der Polizei habe ich das schon gemeldet, aber die
haben das halt als ganz normale versuchte Kér-
perverletzung und Drohung registriert. Ich wirde
das aber gerne irgendwo als Hate Crime melden
— er hat ja mich ja nicht willkirlich angegriffen,
sondern seinen Hass auf Kranke/Behinderte/
Maskentragende an mir abgeladen.”

Zum Umgang mit Unsicherheit

Man kannte natirlich noch viele weitere sozi-
ale Aspekte herausgreifen, es sollte allerdings
bereits deutlich genug geworden sein, dass es
lohnenswert ist, das soziale Geschehen um
Post-CQOVID in der medizinischen Behandlung
von Betroffenen und in einer inhaltlichen Be-
handlung des Themas mitzudenken und da-
bei auch die Erfahrungswerte von Betroffenen
einzubeziehen.

Will man abschlieffend ein Uberthema benennen,
das kommunikativ verhandelt wird, dann kénnte
man unschwer die Unsicherheit als zentralen,
meist impliziten Inhalt der Kommunikation rund
um die Erkrankung identifizieren. Die Desta-
bilisierung, im Organismus durch die Viruser-
krankung ausgeldst, pflanzt sich in der Psyche
und im Sozialen — sowohl im Kleinen als auch
gesellschaftlich — durch Rickkopplungsphéno-
mene weiter fort. Die Betroffenen wissen nicht,
was da mit ihnen geschieht, sowohl kérperlich
als auch im Umgang mit ihnen. Das Umfeld
ist ebenso verunsichert. Beide Seiten agieren
in einer Art und Weise, die die bestehende
Verunsicherung weiter verstérken kann. Doch
auch die medizinischen Behandler*innen und
verwaltungstechnischen Bearbeiter*innen stehen
vor vielen ungelésten Fragen. Diese Symptome
und Problemlagen lassen sich nicht in bekannte
Schemata einordnen. Es ist somit unklar, was
zu tun ist. Somit macht sich auch in den be-
teiligten Institutionen Verunsicherung breit, die
sich im Kontakt mit Betroffenen wechselseitig
ebenso weiter aufschaukeln kann.
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Auf Seite der Institutionen gibt es fur solche Félle
bereits relativ gut eingespielte, teils standardi-
sierte Ablaufe, um aufkeimende Unsicherheit
zu bearbeiten. Das sind beispielsweise:

- Man erklart sich in diesem Fall for nicht
zusténdig.

- Man leitet eine umfangreiche Differential-
diagnostik anhand bekannter Schemata ein.
Damit kénnen Teilsicherheiten gewonnen
werden (dariber, was alles eben nicht ist).

- Man ordnet zumindest einzelne Symptome
bereits bekannten Schemata zu, behandelt
diese und ignoriert alle anderen Symptome.

- Man leugnet die Existenz der Symptome ge-
nerell oder speziell in dem vorliegenden Fall,
beispielsweise indem man den Patient*innen
unterstellt, sich alles blof3 einzubilden oder
véllig falsch einzuschétzen.

- Man hat Strategien entwickelt, um mit
Ohnmacht und vorlaufiger Uberforderung
konstruktiv umzugehen (dies scheint in einer
stark effizienz-/effektivitatsorientierten, tech-
nologisierten Welt eher aus der Zeit gefallen)

Egal welche dieser Varianten gewdhlt wird:
Die Sicherheit auf Seite der Institutionen kann
zumindest voriibergehend wieder ausreichend
hergestellt werden. Wirden sich Betroffene da-
mit zufriedengeben, dann kénnte sozial alles
so weiterlaufen, wie gehabt. Doch die meisten
Strategien der Institutionen verstérken bloB die
Unsicherheit bei den Betroffenen.

Diese spiren weiterhin tagtéglich, das etwas mit
ihrem Organismus ganz und gar nicht stimmt
und dass dieser Umstand nicht so einfach igno-
riert werden kann, weil die Symptome dafir zu
massiv sind. lhnen stehen keine relativ einfachen
Lésungsmédglichkeiten zur Eliminierung des The-
mas offen, um ihre Unsicherheit zu iberwinden,
da sich dieses Gber die Symptome immer wieder
in Erinnerung ruft. Manche Betroffene haben
Glick und die Symptome bleiben schwach
oder vergehen relativ schnell wieder. Manche
finden Behandler*innen, die ihnen ausreichend
Sicherheit vermitteln kénnen. Sehr viele mis-
sen allerdings die Erfahrung machen, dass die
Unsicherheit unveréindert bestehen bleibt und
ihnen offenbar niemand wirklich helfen kann,
diese zu Uberwinden.
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Naheliegende Strategien, um in so einer Si-
tuation etwas Sicherheit zuriickzugewinnen,
kénnten dann unter anderem sein:

- Man verleugnet die Symptome so gut es
geht selbst.

- Man beginnt auf eigene Faust, Informatio-
nen zu sammeln, nach alternativen Behand-
lungen Ausschau zu halten oder sich selbst
zu behandeln.

- Man begehrt auf und fordert mit Nachdruck
passendere Unterstitzung ein.

- Man vernetzt sich und tauscht Informatio-
nen und Wissen mit anderen Betroffenen aus.

- Man erkennt die Unsicherheit und die Er-
krankung als unveréinderbare Realitdt an.

- Man hofft auf spirituelle Weise Erlésung zu
erlangen.

- Man resigniert und gibt sich dem Schicksal hin.

Die meisten dieser Losungen kosten viel emo-
tionale, kognitive und physische Energie. Aus-
gerechnet an der mangelt es ja den meisten
Betroffenen.

Mit zunehmender Erschépfung und Symptom-
stéirke wéichst vermutlich wieder die Unsicher-
heit. Umgekehrt stresst und erschépft eine
permanent hohe existentielle Unsicherheit den
Organismus, wenn dieser dauverhaft auf Ge-
fahren-/Uberlebensmodus geschaltet ist. Hier
kénnte sich méglicherweise die Unsicherheit
mit der Erschépfung bzw. der Stérke anderer
Symptome riickkoppeln.

In der Auseinandersefzung zwischen Betroffenen
und Institutionen lésst sich ebenso ein chronischer
oder gar eskalierender Konflikt erwarten. Die
Abgrenzungstendenzen und Bearbeitungslogi-
ken der Institutionen verstérken die Unsicherheit
der Betroffenen. Deren Reaktionen verunsichern
die Institutionen, worauf diese ihre bisherigen
Versuche gegen zunehmenden Kontrollverlust
intensivieren, die ihrerseits die Unsicherheit bei
den Betroffenen weiter verstérken.

,Gestern dann beim Neurologen. Endlich. Warte
seit 3 Wochen. Er beschimpft mich fast, warum
ich so viel herumforsche. Hab 3 Wochen durch-
gestanden. Dieser Mann war meine Hoffnung.
Dann kritisiert er mich, ich durchleuchte meinen
Kérper wie unter dem Mikroskop. Wer wirde
denn nicht forschen, wenn er Tag fir Tag seit Gber
15 Monaten Tag fur Tag kein gesunder Mensch
mehr ist. Wir hétten besseres zu tun, wenn alles
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gesundheitlich ok wédre. Meint, ich bin tberfor-
dernd und anstrengend. Ja weil ich halt selber
denk und nicht nur Ja und Amen sage. Naturlich
reg ich mich mittlerweile auf, weil er steckt nicht
in meinem Kérper und kann gut reden. Und ir-
gendwann reichts dann auch mal wieder. Hatte
alle Hoffnung auf diesen Termin gesetzt. Nicht mal
irgendwas aufgeschrieben, empfohlen etc. Geld,
Zeit weg... Ist denn sowas noch zu glauben! Bin
maBlos enttduscht.”

LAls ich in meiner Verzweiflung Hilfe bei meiner
Hauséirztin suchte: (nach HNO-, Lungenfacharzt,
ein paar CD Untersuchungen, ...) meinte sie: ,Ich
klinke mich da aus, mir ist das zu hoch ... Sie
wissen ja eh schon mehr Gber Long-COVID als
ich... Wenn Sie neue Erkenntnisse haben, teilen
Sie mir die bitte mit, denn ich habe eine Patientin
der geht es viel schlechter und die ist viel jinger...”
Genau das méchte man héren, wenn man am
Ende seiner Weisheit ist und Hilfe beim Arzt seines
Vertrauens sucht.”

LAlso ich habe die Vermutung, dass diese Long-
COVID Ambulanz immer nur pro forma existiert
hat. Da haben sie einen Arzt von der Neuro ein-
geteilt, der dann wahrscheinlich neben seiner ei-
gentlichen Téatigkeit ein paar solcher LC Patienten
dran nahm. Ahnung hat dort niemand. Und die
Wartezeiten waren wahrscheinlich deshalb so
elends lang (Uber ein Jahr bei mir) weil sich der
Arzt eben wegen seiner sonstigen Arbeit selten
Termine einteilte. So dhnlich wird das auch mit
dieser ,offiziellen Studie sein. Macht sich gut am
Papier und in der AuBlenwirkung (schliefllich haben
sie als Univ. Klinik nun einen Forschungsauftrag),
aber halt auch nix als heife Luft dahinter! Ich habe
sehr lange in diesem Krankenhaus gearbeitet und
weifl daher wie das dort abléuft.”

Alle Seiten sind stark verunsichert. Oftmals wird
wechselseitig die jeweilige Expertise in Frage
gestellt. Dies verstarkt die Unsicherheit. Das
Vertrauen in die jeweils anderen sinkt, die Un-
sicherheit steigt weiter, usf. Eine Ruckkopplung,
die sowohl fur Betroffene, fir Behandler*innen,
das Gesundheitssystem als auch gesamtgesell-
schaftlich fatal ist.

Wenn das gemeinsame Tun blof} zu einem stéin-
digen Anwachsen der Unsicherheit fihrt, dann
braucht es Auflenstehende, die hier weiterhelfen
und dazwischen gehen (intervenieren). Dies sind
oftmals Angehérige, Freunde, Mitbetroffene,
Arbeitskolleg*innen, Arbeitgeber, Hilfseinrich-
tungen, usf., aber auch Professionist*innen der
angesprochenen Berufsgruppen aus Medizin,
Verwaltung und Politik. Sie kénnen einzelne
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Riickkopplungsphénomene veréndern z.B.: die
sich aufschaukelnde Irritation, Unsichtbarkeit,
Isolation oder die existenzielle Unsicherheit.

,Freunde brachten mich wenige Wochen spdter
ins Landeskrankenhaus, da ich nicht mehr lebens-
feihig war allein zuhause. Dort wurde ich auf alles
Mégliche getestet. Diagnose: CFS und sie kénnen
mir nicht helfen. Eine Berufsunféhigkeitsversiche-
rung wdre gut gewesen, weil ich laut ihnen nicht
wieder arbeiten werde kénnen. Einige Wochen
nach meiner Entlassung wurde ich zusehends mehr
suizidal. 7¢ Ich hatte jede Hoffnung auf ein ,norma-
les’ Leben aufgegeben, kam phasenweise nicht
mal mehr aus meiner Wohnung im 2. Stock. Um
ehrlich zu sein, ein Suizid war mein Silberstreifen
am Horizont. Doch, meine besorgten Nachbarn
brachten mich zu einer wunderbaren Psychiaterin
und das dnderte alles for mich.”

~Meine Familie und so viele Freunde unterstitz-
ten mich auf so unterschiedliche Art und Weise.
Ich hétte diese Hilfsbereitschaft nicht fur méglich
gehalten. Alleine hétte ich das niemals durchge-
standen.”

JWir hatten bereits alles Mégliche versucht, doch
alles schien maximal kurzfristig zu helfen. Doch
meine Arztin gab niemals auf. Nach Jahren der
Arbeitsunféhigkeit und der Behandlungen, die ich
iberwiegend selbst zahlen musste, ging mir nach
und nach das Geld aus. Sie verzichtete eine Zeit
lang sogar auf ihr Honorar. Ich kann gar nicht
sagen, wie dankbar ich ihr bin. Das hat meine
bereits véllig angeschlagene Zuversicht weiter
am Leben gehalten.”

»lch wurde vor kurzem gekindigt, nach fast 2
Jahren Krankenstand. Aber in der Firma waren
alle sehr verstandnisvoll. Dafir bin ich dankbar!”

Klarerweise hatten und haben nicht alle Be-
troffene ein unterstitzendes Umfeld. Und jedes
Umfeld kann mit der Zeit Gberfordert werden,
wenn die Belastungen zu grofl werden oder zu
lange andauern.

»~Mein Mann hat vom ganzen Stress der letzten
Jahre auch Gesundheitsprobleme bekommen,
kampft gerade mit einer Schilddrisenentzindung
und fuhlt sich sehr schlecht. Unglaublich, wie es
ist, meinen Mann so im Stich zu lassen. Die ganze
Familie leidet. Er arbeitet Vollzeit im Home-Office,
macht alles im Haushalt, kocht zwei Mal taglich
for mich, kimmert sich um mich und um meinen
Sohn. Er hat keine einzige Minute frei und kann
nicht mehr. Ich musste tber meine Grenzen gehen,

76 Anmerkung for den Krisenfall: Unter der Telefonnummer
142 ist 5sterreichweit rund um die Uhr eine Ansprechperson
zu erreichen,
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sodass ich mich um unseren Sohn kimmern kann.
Ich pushe mich jetzt an guten Tagen mindestens
mitihm zu lernen. Alles im Liegen und viel Muhe.”
AbschlieBend kénnen aus den im Artikel be-
schriebenen Rickkopplungsphénomenen Lé-
sungen abgeleitet werden, wie wir diese an
unterschiedlichen Stellen unterbrechen kénnen
und stattdessen konstruktivere Dynamiken be-
leben. Hier ein paar Ideen in diese Richtung,
die teilweise bereits verfolgt werden: 77

- Seriése, maglichst unabhéngige Forschungs-
initiativen schaffen eine solide Wissensbasis

- Eine darauf aufbauvende, fundierte Aufkla-
rung schafft Orientierung

- Information durchbricht die Unsichtbarkeit
und Isolation der Erkrankung

- Profunde Erkenntnisse werden zigig (z.B.:
Uber gezielte Fortbildungen) in das Gesund-
heitssystem eingespeist

- Eigene Vorannahmen werden regelmdBig
und wissenschaftlich redlich tiberprift

- Neu entwickelte Diagnosetools helfen die
Erkrankung richtig zu erfassen

- Die Entwicklung von effektiven Behandlungs-
methoden wird vorangetrieben

- Die Versorgungsstrukturen werden an die
speziellen Erfordernisse einer neuartigen Mul-
tisystemerkrankung angepasst

- Den Abgrenzungstendenzen der Verwaltung
und Versorgung wird mit fir alle Beteiligten
entlastenden Speziallésungen begegnet

- Die Erfahrungen von Betroffenen (und An-
gehdrigen) werden dabei als unverzichtbare
Erkenntnisquelle wertgeschétzt

- Bereits bestehende Angebote und Konzep-
te werden weiter ausdifferenziert und auf die
unterschiedlichen Bedirfnisse (je nach Krank-
heitsphase, Symptomschwere, etc.) angepasst

77  JedeR kann an unterschiedlichen Stellen der Reproduktion
von wenig hilfreichen Dynamiken widerstehen und statidessen
alternative Handlungen setzen. Das beginnt bei einem
,offenen Ohr” fir Betroffene, dem Aushalten von temporérer
Unsicherheit und endet bei politischen Entscheidungen.
Der Impact wird je nach Position unterschiedlich grof} sein.
Auch kann ein Einfordern von gewissen Mafinahmen neue
soziale Konflikie heraufbeschwéren bzw. die bestehenden
vertiefen. Dennoch kénnte alleine der Umstand, den sozialen
Kontext der Erkrankung benennen zu kénnen, der aktuell
einer Heilung vielerorts zusdtzlich entgegenstehen mag,
Betroffene entlasten und zu neuen Ideen anregen.
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- Die basale Existenz der Betroffenen wird
moglichst unbirokratisch abgesichert

- Einer ideologischen Vereinnahmung des
Themas wird widerstanden

- Es wird gezielt aus bereits begangenen Feh-
lern der Vergangenheit gelernt

- Ust.

All dies erhéht wechselseitig das stark in Mit-
leidenschaft gezogene Vertrauen. Die damit
wachsende Sicherheit, Orientierung und Beru-
higung stellen einen brauchbaren Rahmen fir
die Gesundwerdung méglichst vieler Betroffe-
ner und die gesellschaftliche Bewdltigung der
Gesundheitskrise dar.

Vielleicht kann auch dieser Artikel anregen,
Post-COVID mutig, zuversichtlich und mit neu-
en (sozialen) ldeen zu begegnen und das wohl
besser vernetzt als isoliert. Deshalb sei auch an
dieser Stelle ein ausdriicklicher Dank fur all jene
Menschen und Institutionen angebracht, die
sich genau dafir einsetzen und Betroffene auf
unterschiedliche Weise unterstitzen.”®

Weiflit du was bis jetzt das Heilsamste waré Die
Umarmung meiner Frau, nachdem ich wieder
einmal véllig verzweifelt und total am Ende war.”

Quellen:
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an dieser Stelle den Betroffenen fur ihre Bereitschaft
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ZSTB/1992/2stb 1992 3.php

78  Auch die Erstellung dieses Arikels bendtigte aufgrund
krankheitsbedingter Einschrénkungen viel Geduld und
Unterstitzung der Redaktion. Daher auch an dieser Stelle
besonderen Dank an Dr. Walter Milowiz fir die intensive
Begleitung und kritische Reflexion.
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