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Vorwort

Kirzlich jahrte sich der offizielle Beginn der Corona-Pandemie infolge des neuar-
tigen Coronavirus Sars-CoV-2 zum fiinften Mal. Am 30. Januar 2020 rief die WHO
den internationalen Gesundheitsnotstand aus, am 11. Mirz 2020 erklirte sie die
COVID-19-Pandemie offiziell zu einer globalen Pandemie. Kurz darauf, am 22.
Mirz 2020, wurde bundesweit der erste Corona-Lockdown verkiindet. Sehr viel
ist seitdem passiert, in Deutschland und weltweit. Der gesellschaftliche, politi-
sche und teils auch individuelle Umgang mit der Pandemie und dem Virus war
wohl eine der grofRten Herausforderungen der letzten Jahrzehnte. Die Corona-
Pandemie hatte und hat weitreichende soziale Folgen in nahezu allen Lebensbe-
reichen, vom Gesundheitssystem tiber das Bildungs-, Erwerbs- und Wirtschafts-
system bis hin zu Familien, Geschlechterverhiltnissen und den Einzelnen.

Zwar lief3 sich zum fiinften Jahrestag ein etwas gesteigertes mediales Inter-
esse an der Pandemie, ihren Ursachen, Folgen und dem politischen und gesell-
schaftlichen Umgang damit ausmachen. Dennoch liegt noch vieles im Dunklen.
Wiahrend verschiedene Stimmen, jedoch bisher ohne Erfolg, eine Aufarbeitung
des politischen Umganges mitsamt dessen sozialen Folgen fordern — vor allem,
um bei zukiinftigen Pandemien besser vorbereitet zu sein —, stellen andere Sinn
und Notwendigkeit einer solchen Aufarbeitung in Frage. Immer wieder ist auch
von manch gesellschaftlichem Akteur zu lesen oder zu héren, ,Corona“ sei ,vor-
bei“. Doch dies trifft weder gesamtgesellschaftlich gesehen noch fiir alle Men-
schen zu.

Auf einer gesellschaftsanalytischen, sozialwissenschaftlichen Ebene ist Coro-
na nichtvorbei, die sozialen und gesellschaftlichen Folgen werden uns noch lange
begleiten — mehr oder weniger sichtbar, aber in jedem Fall vorhanden. Auch auf
individueller Ebene hat das Sars-CoV-2 Virus fir viele Menschen in Deutschland
und weltweit bis heute und fiir eine unabsehbar lange Zukunft massive Folgen: Sei
es fiir Menschen, die ihre Angehoérigen, Partnerin oder Partner, Freunde, Eltern,
Kinder durch die Pandemie verloren haben. Oder seien es Menschen, die ihre ei-
gene Gesundheit und ihr bisheriges Leben an das Virus verloren haben. Genau um
diese geht es in dem vorliegenden Buch: Um Menschen, die am Long- oder Post-
COVID-Syndrom (LC/PCS) und teils an Post-Vac (PV), also Folgen nach Impfung,
leiden. Bisher erhalten die gesundheitlichen Auswirkungen und Langzeitfolgen
einer Infektion mit Sars-CoV-2 fiir die Betroffenen jedoch nur wenig Aufmerk-
sambkeit. Auch die sozialen Auswirkungen dieser oft langfristigen Komplikatio-
nen auf Gesellschaft, Wirtschaft, Sozialversicherungs- und Gesundheitssystem
sind von erheblicher gesamtgesellschaftlicher Bedeutung (Al-Aly et al. 2024), wer-
den aber bis heute nicht angemessen beriicksichtigt.
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Je nach Schitzung leiden etwa 3-79% der mit Corona Infizierten unter Post-/
Long COVID-Symptomen, Al-Aly et al. (2024) gehen von weltweit 400 Millio-
nen Betroffenen aus. Zum Krankheitsbild zihlen bis zu 200 Symptome, etwa
Kurzatmigkeit, Miidigkeit und geringe Belastbarkeit, Riicken-, Kopf- und Mus-
kelschmerzen, Konzentrations- und Gedichtnisstorungen, Geruchs- und Seh-
storungen, neurologische Beeintrichtigungen, Gefif3-, Herz-Kreislauf-, Magen-
Darm- und Menstruations-Beschwerden, Haarausfall, Angste und depressive
Symptome und oft chronische Erschopfung (Fatigue/CFS).

Frauen sind deutlich hiufiger betroffen als Madnner. Warum diese Geschlech-
terunterschiede bestehen, ist noch nicht abschliefend geklart. Vermutet werden
etwa immunologische Unterschiede (Frauen haben im Schnitt eine stirkere Im-
munabwehr) sowie hormonelle Faktoren (die woméglich mit Ostrogen zusam-
menhingen). Zudem sind Frauen hiufig in Berufen titig, die mit einem héheren
Risiko fiir eine Infektion mit COVID-19 einhergehen, wie im Gesundheitswesen
und in der Pflege. Schliefllich iibernehmen Frauen mehr unbezahlte Sorgearbeit,
was oft zusitzlichen Stress und Erschopfung mit sich bringt, was wiederum die
Genesung beeintrichtigen kann (Jahn et al. 2024).

Eindeutige Biomarker zur Diagnostik sind bis dato nicht gefunden, auch
wenn diese mittlerweile beforscht werden (in Deutschland u.a. von Carmen
Scheibenbogen). Nach wie vor ist Long COVID nur schwer und zeitaufwendig zu
diagnostizieren, hiufig werden die Beschwerden von Gesundheitspersonal als
(nur) psychisch bedingt charakterisiert, wirksame Medikamente und Therapien
fehlen weiterhin weitgehend. Symptombeschreibungen der Erkrankten — hiufig
Frauen — werden nicht selten, auch in sexistischer Weise, als hysterisch abgetan
(ebd.). Dabei wire es stattdessen dringend erforderlich, geschlechterdifferenzie-
rende Unterschiede in der Forschung und in der medizinischen Versorgung und
Behandlung zu beriicksichtigen.

Auch tber den Lebenszusammenhang der Erkrankten ist wenig bekannt.
Man weif3 nicht viel dariiber und wiberldsst die Erkrankten weitgehend ihrem
Schicksal, obwohl sie anhaltende und teils sehr schwerwiegende gesundheitliche
Probleme nach einer COVID-19-Infektion erleben. Diese Langzeitfolgen kénnen
das tigliche Leben, die Arbeitsfihigkeit und das soziale Wohlbefinden der Be-
troffenen erheblich beeintrichtigen und nicht selten die gesamte Existenz der
Betroffenen und auch ihrer Familien bedrohen — was im Zentrum des vorlie-
genden Buches steht. Daneben hat die Vielzahl der individuell Betroffenen auch
gesellschaftliche Auswirkungen, welche sich etwa auf das Gesundheitssystem
beziehen (auch wenn es noch keine Therapien gibt, suchen und benétigen die
Erkrankten dennoch medizinische Unterstiitzung), auf das Wirtschafts- und
Erwerbssystem durch fehlende Arbeitsfihigkeit und auf eine erhohte Nachfra-
ge nach sozialen Unterstiitzungsleistungen (auch wenn viele Betroffene nicht
wissen, wie sie diese finanzieren sollten).
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Angesichts dieser sehr weitreichenden individuellen und sozialen Folgen ist
es wenig verstandlich, warum gesellschaftlich, medizinisch und sozial so wenig
fiir an Long COVID und Post-Vac Erkrankte getan wird. Das vorliegende Buch
wird sich in Kapitel 7 auch dieser Frage zuwenden, der Frage nach Ursachen fir
die Unsichtbarmachung der Erkrankung und der Erkrankten. Ich will der Lektiire
nicht vorausgreifen, so benenne ich hier nur kursorisch einige maégliche Griinde:

Erstens sind der Forschungsstand und das Verstindnis der Erkrankung und
ihrer Folgen nach wie vor unzureichend, es bestehen weiterhin im Gesundheits-
sektor und dariiber hinaus Wissensliicken iiber Ursachen, Verlauf und effektive
Therapien von Long COVID und Post-Vac. Zweitens bestehen umfassende Aner-
kennungsdefizite, welche im Kern des vorliegenden Buches stehen: Viele Men-
schen mit Long COVID/Post-Vac berichten, dass ihre Symptome nicht ernst ge-
nommen werden, sowohl von medizinischem Personal als auch von der Gesell-
schaft. Dies zieht zusitzliche (psychische) Belastungen und ein Gefiihl der Iso-
lation und Entsolidarisierung nach sich. Drittens ist die finanzielle und soziale
Unterstiitzung sehr mangelhaft: Betroffene konnen oft nicht (mehr) oder nur ein-
geschrankt arbeiten, was finanzielle Schwierigkeiten mit sich bringt. Spezifische
Unterstiitzungsprogramme oder Sozialleistungen, die auf die Bediirfnisse dieser
Gruppe zugeschnitten sind, fehlen. Viertens lassen sich Skepsis gegeniiber und
Verharmlosung von Long COVID und Post-Vac auffinden, sowohl in der medizi-
nischen Gemeinschaft als auch in der breiteren Gesellschaft. Dies erschwert wie-
derum, mehr Wissen zu schaffen, mehr Anerkennung und finanzielle sowie medi-
zinische Unterstiitzung zu erhalten. Fiinftens ist das Gesundheitssystem faktisch
seit lingerem tiberlastet, Stichwort Sorgekrise. Die personellen und finanziellen
Ressourcen sind knapp, Raum und Geld fiir eine umfassende Betreuung von we-
nig erforschten und komplexen Erkrankungen und Langzeitfolgen fehlen. Und
nicht zuletzt fehlt die politische Prioritit: Trotz der wachsenden Zahl von Betrof-
fenen und der erheblichen Auswirkungen auf das tigliche Leben und auf die Re/
Produktionsfihigkeit der Erkrankten werden Long COVID und Post-Vac nicht als
politische Prioritit behandelt, sondern rutschen in Zeiten multipler Krisen nach
unten.

Selbst sozialwissenschaftlich gibt es nach wie vor kaum Untersuchungen. Mit
einigen Kolleginnen versuchen wir seit fast fiinf Jahren, dringend nétige Gelder
zu erhalten, um die Folgen von Long COVID im Lebenszusammenhang zu erfor-
schen. Betroffenenverbinde, Gesundheitsforscher*innen, Sozialpolitikforschen-
de, Geschlechterforscher*innen, Studierende — alle, denen wir in den letzten Jah-
ren unsere Projektantrige vorgelegt oder unserer Projektseminarthemen und -er-
gebnisse gezeigt haben, sehen den sehr grofen Bedarf und die extrem hohe Re-
levanz des Themas. Aber es gelang uns trotz intensiver, langer und engagierter
gemeinsamer Bemithungen nicht, Forschungsmittel dafiir einzuwerben. Das ist
aus Forschungssicht duf3erst frustrierend, aus Sicht der Erkrankten aber noch viel
existenzieller. Sie tragen den grofiten Nachteil dessen, denn die Erkrankten und
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ihr Leiden bleiben damit weiter im Verborgenen, ihre Versorgungslage ist weiter-
hin unzureichend, oft ist auch ihre materielle Existenz und manchmal auch ihre
soziale Existenz bedroht.

So ist es immerhin ein kleiner Trost und ein sehr grofier Gewinn, dass es das
vorliegende Buch gibt. Nadja Kufner hat sich als eine der bislang wenigen For-
schenden in Deutschland mit der Lebenssituation von an Long COVID und Post-
Vac erkrankten Menschen und insbesondere Frauen beschiftigt und ein so er-
schiitterndes wie wichtiges Buch zu ihren Forschungsergebnissen erfasst. Das
Buch ist eine iiberarbeitete Version der hervorragenden Masterarbeit von Nadja
Kufner, eingereicht an der Humboldt-Universitit zu Berlin, und im Kontext un-
serer Long COVID-Forschungsbemithungen entstanden.

Nadja Kufner widmet sich als eine der ersten sozialwissenschaftlich der
Krankheitsverarbeitung von Long COVID und Post-Vac im Lebenszusammen-
hang durch die Erkrankten, insbesondere Frauen. Dies nimmt sie methodolo-
gisch sehr iiberzeugend aus einer sozialkonstruktivistischen, sinnverstehenden
und subjektorientierten Perspektive vor und arbeitet dabei methodisch und ana-
lytisch hochst umsichtig und kompetent. Die genaue Fragestellung des Buches
lautet: ,Welche Herausforderungen adressieren LC/PV-Erkrankte und deren
Angehoérige in einer virtuellen Selbsthilfegemeinschaft beziiglich der Krank-
heitsverarbeitung im gesamten, vergeschlechtlichten Lebenszusammenhang?“.

Nadja Kufner hat zur Beantwortung dieser Frage Eintrige in einer virtuel-
len offentlichen Selbsthilfegemeinschaft (SHGe) auf Facebook zu Long COVID
und Post-Vac analysiert. Gesundheitsbezogene Selbsthilfe gewann insbesondere
durch einen sozialstaatlichen Riickzug und nicht immer ausreichende medizini-
sche Versorgung seit den 1970er Jahren an Bedeutung, wobei in den letzten Jahren
auch virtuelle Selbsthilfegemeinschaften immer wichtiger wurden — was beson-
ders auch fir Long COVID und Post-Vac zutrifft. Die theoretischen Fundamente
der Studie bestehen in Modellen von Gesundheit und Krankheit und konkret
in dem am subjektorientierten Salutogenese-Ansatz von Aaron Antonovsky
(1987) orientierten sozialen Modell. Hinzu kommen Uberlegungen zu Chronizi-
tit und Krankheitsverarbeitung, wobei chronische Erkrankungen als kritische
Lebensereignisse gefasst werden, welche in der gesamten Biografie von den
Subjekten bearbeitet, verarbeitet und bewiltigt werden miissen. Daraus ergibt
sich gleichsam ein subjektorientierter und anerkennungstheoretischer Blick auf
den gesamten vergeschlechtlichten Lebenszusammenhang, den Nadja Kufner in
Anlehnung an die wegweisende Anerkennungstheorie von Axel Honneth (1992)
und weiterfithrend an die geschlechtersensible, anerkennungs- und prekarisie-
rungstheoretische Heuristik von Christine Wimbauer und Mona Motakef (2020)
entwickelt. Entsprechend ihrer Fragestellung nach den Herausforderungen von
Long COVID- und Post-Vac-Erkrankten hat Nadja Kufner den acht Dimensionen
der Heuristik von Wimbauer und Motakef (2020) das Gesundheitssystem als
eine neue erste Dimension vorgeschaltet. Die zur Analyse und Systematisierung
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herangezogene Heuristik von Long-COVID- und Post-Vac-bedingter Prekari-
sierung im vergeschlechtlichten Lebenszusammenhang besteht damit aus den
Dimensionen Gesundheitssystem, Erwerbsarbeit, finanzielle Situation, rechtli-
che Anerkennung, intersubjektive Anerkennung, soziale und politische Teilhabe,
Haus- und Sorgearbeit, Selbstsorge und Krankheitsverarbeitung, Mobilitit und
Wohnen. Ein extra Kapitel wird zudem dem Phinomen Post-Vac gewidmet, also
Beeintrichtigungen nach der Impfung, welche sich oft dhnlich zeigen wie beim
eigentlichen Long COVID Syndrom.

Auch hier méochte ich der eigenen Lektiire nicht zu viel vorausgreifen, daher
nur kurz: Die Ergebnisse der Analyse sind alles andere als eine ,leichte Kost“.
Nadja Kufner prisentiert hier ausfithrlich mangelnde Anerkennung in allen Di-
mensionen des durch Long COVID/Post-Vac prekarisierten Lebenszusammen-
hangs. Sie beginnt mit dem Gesundheitssystem (6.1) und dortigen, umfassenden
Versorgungsliicken von Diagnostik bis Behandlung, Arzt*innenmarathon, iiber-
laufenen Ambulanzen, unwissenden Hausirzt*innen, Schwierigkeiten bei der
Finanzierung, bei Rehaleistungen u.a.m. In Kapitel 6.2 geht es um Erwerbs-
arbeit und dortige Herausforderungen, etwa der Wahl dazwischen, krank zu
arbeiten oder mit schlechten Gewissen und finanziellen Einbuflen nicht zu
arbeiten. Kapitel 6.3 ist der finanziellen Prekarisierung durch die Erkrankung
gewidmet, welche in verschiedenen Stufen kenntnisreich nachgezeichnet wird.
In Kapitel 6.4 geht es um Kimpfe um rechtliche Anerkennung fiir den Erhalt
sozialer Absicherung, die sich ebenfalls als sehr hiirdenreich gestaltet. Kapitel 6.5
thematisiert den Bedarf nach intersubjektiver Anerkennung und Erfahrungen
der Missachtung als chronisch an Long COVID/Post-Vac Erkrankte, lisst sich
doch die Erkrankung als ein kritisches Lebensereignis fir soziale Nahbeziehun-
gen fassen. Kapitel 6.6 beschiftigt sich mit der Einschrinkung sozialer Teilhabe,
Kapitel 6.7 mit Herausforderungen im Kontext von Hausarbeit, welche im Notfall
warten kann, wihrend Sorge fur andere dies tendenziell eben nicht kann. Hier
geht es nahtlos tiber in Kapitel 6.8 und der Notwendigkeit fiir die Erkrankten,
Selbstsorge zu betreiben, was aber wiederum eine Herausforderung sein kann.
In Kapitel 6.9 thematisiert Nadja Kufner schliefllich eingeschrinkte Mobilitdt
im Lebenszusammenhang, die sich unter anderem aus der teilweise kompletten
Bettligerigkeit der Betroffenen und dem Chronischen Erschépfungssyndrom
(ME/CFS) ergibt. Kapitel 6.10 thematisiert nochmals Besonderheiten, die sich
fiir Post-Vac-Betroffene, u.a. bedingt durch die sozialrechtlichen und politi-
schen Umstinde, ergeben. Nadja Kufner bringt schlieflich die Ergebnisse ihrer
Studie auf den Punkt mit ,Wenn Du auf den Staat wartest, hast du verloren“ —
denn staatliche Unterstittzung und Anerkennung von Long COVID und Post-Vac
im ,politischen System* ist in vielen Dimensionen, wie herausgearbeitet, nicht
ausreichend.

Wie weiter oben angedeutet, stellt Nadja Kufner im Anschluss an ihre ein-
dringlichen Ergebnisse auch Uberlegungen dazu an, warum trotz der weitrei-
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chenden individuellen und sozialen Folgen nach wie vor so wenig tiber Long
COVID und Post-Vac bekannt ist und so wenig fiir die Erkrankten getan wird.
Kufner fithrt vier thematische, patriarchal-kapitalistische Komplexe als Ursachen
hierfiir an: erstens die Erwerbsarbeitszentrierung, zweitens die Verschiebung der
Verantwortung fiir kollektive Risiken vom Sozialstaat auf Individuen und Famili-
en, drittens die strukturelle Abwertung von weiblicher Sorgearbeit, und viertens
Androzentrismus. In Kapitel 7.2 wird schliefilich die erweiterte Heuristik zur
Analyse von durch Long COVID/Post-Vac prekarisierten Lebenszusammenhan-
gen zusammengefithrt und vorgestellt — eine komplexe und hilfreiche Heuristik,
die es in weiteren Untersuchungen aufzugreifen und weiterzuentwickeln lohnen
wiirde. Im letzten Kapitel 8 werden die zentralen Ergebnisse der Arbeit nochmals
kurz zusammengefasst (8.1), bevor Nadja Kufner sehr zutreffende und sinnvol-
le Anregungen fiir weiterfithrende sozialwissenschaftliche Forschungsbedarfe
gibt (8.2) und zuletzt eine Menge sehr priagnanter und wichtiger politische
Handlungsbedarfe aufzeigt (8.3).

Ich kann mich diesen hoch wichtigen und hoch aktuellen Forschungs-
und Handlungsbedarfen nur anschliefen. Zuvérderst erscheint es dringend
notwendig, Long COVID und Post-Vac als ernsthafte gesundheitliche und gesell-
schaftliche Herausforderung anzuerkennen. Dies erfordert mehr medizinische,
aber auch sozialwissenschaftliche Forschung und Forschungsmittel, bessere und
mehr medizinische Versorgung, spezifische Unterstiittzungsprogramme in den
verschiedensten Bereichen (etwa im Gesundheitssystem, Sozialsystem, in der
Arbeitswelt und in anderen Lebensbereichen) und eine grofiere gesellschaftliche
Sensibilisierung und Anerkennung.

Dank der groRziigigen Férderung aus dem Publikationsfonds der Humboldt-
Universitit zu Berlin fiir Open-Access-Veréffentlichungen sowie aus Férdermit-
teln fiir wissenschaftlichen Nachwuchs und aus Frauenférdermitteln des Insti-
tuts fur Sozialwissenschaften der Humboldt-Universitit zu Berlin steht das vor-
liegende Buch immerhin fir alle an den Ergebnissen Interessierten kostenlos zur
Verfiigung. Moge das sehr lesenswerte Buch dazu beitragen, den Erkrankten und
der Erkrankung mehr Sichtbarkeit und Anerkennung zu verschaffen.

Berlin, 25. April 2025, Christine Wimbauer
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1 Einleitung

,Auch wenn die gesundheitliche Notlage von internationaler Tragweite wohl vor-
iiber ist, die Pandemie ist es sicher nicht* (WHO 2023a). Die Giiltigkeit dieser
Aussage des WHO-Regionaldirektors fiir Europa Hans Henri Kluge zur Beendi-
gung der globalen gesundheitlichen Notlage im Mai 2023 ist auch im fiinften Jahr
nach Ausbruch des Coronavirus Sars-CoV-2 ungebrochen. Noch nicht voriiber ist
die COVID-19-Pandemie vor allem fiir alle — iberwiegend weiblichen — Personen,
die nach einer akuten Infektion mit Sars-CoV-2 oder nach einer Impfung gegen
das Virus lingerfristig unter anhaltenden und/oder neu auftretenden Beschwer-
denleiden. So bezeichnete der Bundesgesundheitsminister Karl Lauterbach Long
COVID im September 2024 als wahrscheinlich ,eines der schlimmsten Gesund-
heitsrisiken fir junge Frauen tiberhaupt (Scharfenberg 2024).

Long COVID (LC, langerfristige Erkrankung nach akuter COVID-19-Infekti-
on) und Post-Vac (PV, lingerfristige Erkrankung nach COVID-19-Impfung) kon-
nen sich bei Erkrankten in einem breiten Symptomspektrum duflern, von Atem-
und Herz-Kreislauf-Problemen, iiber Geruchs-, Konzentrations- und Gedicht-
nisstérungen bis hin zu schweren chronischen Erkrankungen wie ME/CFS (Go-
golletal. 2023, S. 10f.; PE1 2023, S. 24f.). Aufgrund der etwa 200 moglichen Sym-
ptome, die teils schwer voneinander abgrenzbar und nicht immer eindeutig auf
COVID-19-Erkrankung oder -Impfung zuriickfithrbar sind, ist bereits die Dia-
gnose von LC/PV schwierig, zeitaufwendig und fiir Betroffene herausfordernd
(RKI 2023d). Dasselbe gilt fiir die symptomorientierte Behandlung, da es fiir LC/
PV noch keine standardisierte, kausale Therapie gibt (Gogoll et al. 2023, S. 15f.;
S. 40f)).

LC-Betroffene haben in Deutschland bereits im Mai 2020 aufihre Erkrankung
aufmerksam gemacht und sich unter anderem in dem Selbsthilfezusammen-
schluss ,Long COVID Deutschland“ (LCD 2024a) organisiert. Seitdem versucht
Long COVID Deutschland mit gesundheitspolitischer Arbeit die Krankheits-
und Lebenssituation von LC- sowie spiter auch PV-Erkrankten zu verbessern
und bietet diesen zugleich einen ,Raum, [um] einen solidarischen Umgang mit
der Krankheit und den Austausch von Heilungsansitzen zu ermoglichen.“ (Meta
2024a, o. S.). Dieser Raum ist eine virtuelle Selbsthilfegemeinschaft, innerhalb
derer sich LC/PV-Erkrankte und deren Angehorige austauschen kénnen. Ebenso
wie Long COVID Deutschland, haben sich im Pandemieverlauf zahlreiche Selbst-
hilfezusammenschliisse fiir Langzeiterkrankte nach COVID-19-Infektion und/
oder -Impfung herausgebildet. PV-Erkrankte haben beispielsweise das ,Post
Vac Netzwerk (PVN 2024, o. S.) organisiert, um Raum fir Austausch zwischen
Betroffenen zu schaffen und sich zugleich , fiir eine flichendeckende Aufklirung,
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Forschung, drztliche Versorgung und Anerkennung ein[zusetzen].“ (ebd.). Denn
auch mehr als fiinf Jahre nach Beginn und iiber zwei Jahre nach offizieller Be-
endigung der COVID-19-Pandemie mangelt es an umfassender Anerkennung
der Erkrankungen LC und PV sowie an einer flichendeckenden medizinischen
Versorgungsstruktur fiir Betroffene. Zudem geht es um Fragen der sozialen
Absicherung von LC/PV-Erkrankten, da diese aufgrund ihrer Erkrankung oft
nur noch stark eingeschrinke arbeitsfihig, lingerfristig arbeitsunfihig oder er-
werbsunfihig sind (Davis et al. 2021; WIdO 2024). Es geht also um genuin sozial-
und gesundheitspolitische Aufgaben, denen der deutsche Sozialstaat aus Sicht
Betroffener nur unzureichend nachkommt, sodass Erkrankte und ggf. deren
Angehorige bei der Bewiltigung des Lebens mit LC/PV iiberwiegend auf sich
allein gestellt sind (vgl. NichtGenesen 2024; PVSD 2023; 2024a).

Fur die Bewaltigung des Lebens mit einer (chronischen) Krankheit wie
LC/PV ist unter anderem soziale Unterstiitzung eine bedeutende Ressource
(Schwarzer/Schulz 2003; Borgmann et al. 2017). Geleistet wird soziale Unter-
stittzung sowohl in sozialen Nahbeziehungen als auch in sozialen Netzwerken
wie Selbsthilfezusammenschliissen, deren Relevanz im Zuge gesellschaftlicher
Individualisierungstendenzen zunimmt (Borgetto 2009, S. 258f.). Vor diesem
Hintergrund verwundert es nicht, dass die gesundheitsbezogene Selbsthilfe
auch fiir LC/PV-Betroffene eine hohe Relevanz zu haben scheint. Dabei sind vir-
tuelle Selbsthilfegemeinschaften mit schriftlicher Kommunikation fiir LC/PV-
Erkrankte besonders wichtig, da ein zeit- und ortsunabhingiger Austausch ihren
aus der LC/PV-Symptomatik resultierenden Einschrinkungen und Bedarfen
entgegenkommt. So haben sich im Pandemieverlauf insbesondere auf der So-
cial-Media-Plattform Facebook eine Vielzahl von Selbsthilfegemeinschaften fiir
LC/PV-Erkrankte und deren Angehorige in unterschiedlichen Grofien herausge-
bildet, von denen viele noch aktiv genutzt werden (Meta 2024b, c, d). Sie kénnen
als ein geeigneter Rahmen fungieren, um sich tiber die eigene Krankheit aus-
zutauschen sowie tiber die vielfiltigen Herausforderungen, mit denen LC/PV-
Betroffene bei der Bewiltigung des Lebens mit ihrer Erkrankung im gesamten
Lebenszusammenhang konfrontiert sind. So kénnen Selbsthilfeaktivititen Hin-
weise auf systematische Midngel in der gesundheitlichen und sozialen Versorgung
geben (Wohlfahrt 2009, S. 184), sowie auf Unterstiitzungsbedarfe von LC/PV-
Betroffenen, die durch gesellschaftlich-politische Interventionen (Germov 2018,
nach Richter/Hurrelmann 2023, S. 11-13) adressiert werden konnen.

Bisher sind LC und insbesondere PV insgesamt noch unzureichend erforscht,
wobei vorhandene Studien und die (ebenso noch unzureichende) Forschungsfor-
derung tiberwiegend im medizinischen Bereich zu verorten sind, wihrend sozial-
wissenschaftliche Perspektiven grofitenteils fehlen (vgl. PVSD 2023; Research-Aid
Network 2024; BT 2024). Herausforderungen, mit denen LC/PV-Erkrankte kon-
frontiert sind, werden zwar von Selbsthilfezusammenschliissen adressiert (z. B.
PVSD 2023; LCD 2024a; PVN 2024), aber bisher nicht systematisch mit Blick auf
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den gesamten (vergeschlechtlichten) Lebenszusammenhang der Betroffenen er-
griindet. In der vorliegenden Arbeit fiille ich diese Forschungsliicke mit einer zu-
sammenfassenden und explizierenden qualitativen Inhaltsanalyse von Textbei-
trigen, die in einer Selbsthilfegemeinschaft fiir LC/PV-Erkranke und deren An-
gehorige geteilt werden. Hierbei gehe ich folgender Forschungsfrage nach:

Welche Herausforderungen adressieren LC/PV-Erkrankte und deren Ange-
horige in einer virtuellen Selbsthilfegemeinschaft beziiglich der Krankheitsver-
arbeitung im gesamten, vergeschlechtlichten Lebenszusammenhang?

Mit Krankheitsverarbeitung beziehe ich mich auf die Vielzahl von Hand-
lungen, mithilfe derer LC/PV-Betroffene versuchen, die aus der Erkrankung
resultierenden Einschrinkungen und Veridnderungen aufzufangen, auszuglei-
chen oder zu bewaltigen (in Anlehnung an Lazarus/Folkmann 1984; Petrow/
Passie 2019; Lange 2021). Die Herausforderungen, mit denen LC/PV-Betroffe-
ne hierbei konfrontiert werden, systematisiere ich in dieser Arbeit entlang der
verschiedenen Dimensionen des vergeschlechtlichten Lebenszusammenhanges
LC/PV-Erkrankter. Hierzu nehme ich eine subjektorientierte Perspektive ein und
orientiere mich an der von Wimbauer/Motakef (2020) vorgestellten Heuristik
fiir Forschungen zu ,unsicheren Lebenslagen, Anerkennung, Geschlecht und
Ungleichheit“(ebd., S. 344). Die vorgeschlagenen analytischen Dimensionen spe-
zifiziere ich im Zuge meiner empirischen Untersuchung fiir vergeschlechtlichte
Lebenszusammenhinge, die durch eine (chronische) Erkrankung an LC/PV
prekarisiert werden.

Zur Beantwortung der Forschungsfrage beginne ich in Kapitel 2 mit der zwei-
stufigen Darstellung meines Untersuchungsgegenstands: Zunichst fokussiere
ich mich auf die Erkrankungen LC und PV (2.1), um anschlieRend auf kollektive
gesundheitsbezogene Selbsthilfe als eine Ressource zur Krankheitsverarbeitung
im Allgemeinen einzugehen sowie auf virtuelle Selbsthilfegemeinschaften fiir
LC/PV-Erkrankte im Speziellen (2.2). In Kapitel 3 stelle ich meinen theoretischen
Zugang vor: Hierzu skizziere ich verschiedene Modelle von Gesundheit und
Krankheit, um das soziale Modell als meine analytische Perspektive auf LC/PV(-
Erkrankte) herzuleiten (3.1). Im Anschluss gehe ich auf den Aspekt der Chronizitit
von Krankheiten ein und erliutere das Konzept der Krankheitsverarbeitung (3.2).
Darauthin stelle ich die von Wimbauer/Motakef (2020) vorgeschlagene Heuristik
zur Analyse prekirer, vergeschlechtlichter Lebenszusammenhinge vor und er-
liutere Anpassungen, die ich vor dem Hintergrund meines Erkenntnisinteresses
vor der empirischen Analyse vorgenommen habe (3.3). In Kapitel 4 greife ich das
Erkenntnisinteresse und die in dieser Arbeit verfolgte Forschungsfrage noch-
mals auf, um in Kapitel 5 mein methodisches Vorgehen vorzustellen: Zunachst
skizziere ich meine methodologische Positionierung und forschungsethische
Uberlegungen (5.1). Im Anschluss stelle ich das Vorgehen zur Datenerhebung
und -aufbereitung vor (5.2), um daraufhin auf die Datenauswertung mithilfe
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der zusammenfassenden und explizierenden qualitativen Inhaltsanalyse nach
Mayring (2000; 2022) einzugehen (5.3).

Die Ergebnisse meiner Analyse prisentiere ich in Kapitel 6 entlang der ver-
schiedenen Dimensionen des durch (chronische) Erkrankung an LC/PV preka-
risierten, vergeschlechtlichten Lebenszusammenhanges (6.1 bis 6.9). Daran an-
schlieRRend fokussiere ich nochmals gezielt PV-Erkrankte und die Hiirden, mit
denen diese Betroffenengruppe konfrontiert ist (6.10). In Kapitel 7 fithre ich die
zuvor dargestellten Teilergebnisse zusammen: Zunichst skizziere ich Mechanis-
men, die fiir das Zustandekommen von Herausforderungen fiir LC/PV-Erkrank-
te besonders relevant erscheinen (7.1). Im Anschluss greife ich die von Wimbau-
er/Motakef (2020) vorgeschlagene Forschungsheuristik auf und prisentiere die
im Zuge meiner Untersuchung spezifizierte Heuristik mit neun analytischen Di-
mensionen von durch (chronische) Erkrankung an LC/PV prekarisierten, verge-
schlechtlichten Lebenszusammenhingen (7.2). In Kapitel 8 rekapituliere ich zen-
trale Ergebnisse vor dem Hintergrund der adressierten Forschungsliicke (8.1). Ab-
schliefiend gebe ich Anregungen fiir weiterfithrende sozialwissenschaftliche For-
schungsbedarfe (8.2) und politische Handlungsbedarfe (8.3).
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2 Untersuchungsgegenstand

2.1 Long COVID und Post-Vac

In den folgenden Kapiteln fasse ich den Forschungsstand zu LC und PV zu-
sammen. Dafiir skizziere ich zuerst, wie die Namen Long COVID und Post Vac
wihrend der COVID-19-Pandemie von Betroffenen geschaffen und verbreitet
wurden, um auf ihre eigenen Langzeiterkrankungen aufmerksam zu machen
(2.1.1). Im Anschluss gehe ich auf die Erkrankung LC ein (2.1.2) und daraufhin
auf PV (2.1.3). Anschliefiend skizziere ich die medizinische Versorgungsstruktur
fiir beide Betroffenengruppen (2.1.4) und thematisiere abschliefend die sozial-
staatliche Absicherung von (arbeits-/erwerbsunfihigen) LC/PV-Erkrankten in
Deutschland (2.1.5).

2.1.1 Das Aufkommen von LC und PV wahrend der COVID-19-Pandemie

Nachdem am 29. Dezember 2019 in Wuhan (China) erste Fille von Lungenentziin-
dungen durch einen unbekannten Erreger registriert wurden, breitete sich das
neuartige Coronavirus Sars-CoV-2 in kurzer Zeit weltweit aus. Die dadurch ver-
ursachte Krankheit, COVID-19, erwies sich als Multiorganerkrankung, die nicht
nur Lunge und Herz-Kreislauf-System betrifft, sondern zahlreiche weitere Or-
gane (Koczulla et al. 2023, S. 9). Am 28. Januar 2020 wurden in Deutschland erste
Infektionen gemeldet, am 11. Mdrz 2020 erkldrte die WHO den Ausbruch zur Pan-
demie und wenige Tage spater wurden in Deutschland erste Infektionsschutzver-
ordnungen durch Bund und Linder erlassen (RKI12020, S. 3; WHO 2020; #Alarm-
stufeRot/FAMAB o.].). Im folgenden Monat stiegen die Fallzahlen in Deutschland
— dhnlich wie in vielen weiteren Lindern — erstmals exponentiell an bis im Laufe
des Aprils ein erster Riickgang verzeichnet werden konnte.

Bereits einen Monat nach der ersten COVID-19-Infektionswelle in Deutsch-
land wurde im Mai 2020 auf der Social-Media-Plattform Twitter erstmals der
Hashtag ,#LongCovid‘ verwendet. Damit versuchte die Betroffene Dr. Elisa Pere-
go darauf aufmerksam zu machen, dass es Menschen gibt, bei denen nach einer
COVID-19-Infektion Symptome iiber die akute Krankheitsphase hinaus fortbe-
stehen und neue auftreten (Calard /Perego 2021, S. 2£.). Von anderen Betroffenen
wurde die Krankheitsbezeichnung tibernommen und verbreitete sich dadurch
schnell iiber Social-Media-Plattformen (ebd.). Auch in Deutschland wurde die
Bezeichnung von ,Long COVID Deutschland“ (LCD 2024a, o. S.) bereits im Mai
2020 aufgegriffen (s. Kapitel 1, 2.2.3). Zunehmend wurde der von Betroffenen
geschaffene Krankheitsname im medialen Diskurs verwendet, in der Forschung
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