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Was ich mir wunsche,
ISt Versorgung,
Forschung und viel,
viel mehr
Forschungsgelder.

Q ie Pandemie war eine Chance, die
wir vertan haben. Der populdre Diskurs
tiber die neue Normalitat war fur viele
mit der Hoffnung verbunden, alte und
marode Strukturen durch neue, gerech-
tere zu ersetzen. Das ist nicht nur nicht
gelungen - flr viele hat sich die Lage
sogar noch verschlechtert. Vor allem
Long-Covid-Betroffene wurden in eine
mit der ,normalen’ Welt vollig inkom-
patible ,Parallelwelt’ abgedringt, in der
sie und ihre Familien sich selbst tiber-
lassen werden. Denn niemand will sich
mehr mit Covid-19 und seinen Folgen
auseinandersetzen. Die Pandemie hat
schonungslos unsere Verletzlichkeit
aufgezeigt - und Long-Covid-Patient:in-
nen verkorpern diese Verletzlichkeit auf
geradezu exemplarische Weise.

Die medizinische Forschung ist
noch weit davon entfernt, das Rétsel
um Long Covid zu 16sen und passende
Therapien flir Menschen zu finden, deren
gesundheitlicher Zustand sich einfach
nicht bessern will. Kein Wunder also,
dass sich den Betroffenen viele Fragen
stellen: Wie soll man hoffnungsvoll in die
Zukunft blicken, wenn man durch das
soziale Netz fallt und von Arbeitslosig-
keit bedroht ist? Wie schafft man es, an-
gesichts versagender Gesundheits- und
Sozialsysteme optimistisch zu bleiben?
Welche Hoffnung bleibt einem, wenn
man tiberall auf Unglauben stof3t?
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Abschied
von der Hoffnung

Es kann
jede:n treffen

Viele Long-Covid-Patient:innen und ihre
Familien trauen sich kaum noch, tiber-
haupt so etwas wie Hoffnung zu hegen,
und manchmal verlieren sie sie auch
vollig. Sie miissen neben dem Energie-
management also auch Hoffnungsma-
nagement betreiben. Tanja erinnert sich,
wie ,hoffnungslos® und ,verzweifelt” sie
in der schlimmsten Phase ihrer Krank-
heit war. Harry spricht von ,Machtlosig-
keit® und ,Stagnation®. ,.Es gibt dann
aber immer wieder auch Momente der
Hoffnung, in denen die Kurve ein biss-
chen nach oben geht*, meint er. ,Aber
sagen wir es so: Die Erfahrung hat uns
gelehrt, dass die Hoffnung in den meis-
ten Fallen umsonst gewesen ist, und im
besten Fall waren auch die Therapien im
Grofden und Ganzen lieb gemeint, aber
nicht wirklich zielfiihrend.”

Fiir Daniela mischt sich Hoffnung
mit Frustration. Frustration dariber,
dass diejenigen, die tiber die ,Parallel-
welt’ von Long Covid Bescheid wissen,
nichts dagegen unternehmen. ,\Was ich
mir winsche”, sagt sie, ,ist Ver-
sorgung, Forschung und viel, viel
mehr Forschungsgelder. Die Gesell-
schaft kann uns mit dieser Erkrankung
nicht im Stich lassen. Es kann jeden
treffen. Alle laufen maskenfrei herum,
sogar in der U-Bahn. Keiner nimmt mehr
Rucksicht. Aber wenn das schon so ist,
muss man wenigstens daflir sorgen, dass
die, die es erwischt hat, die das Bauern-
opfer flir die Freiheit der anderen sind,
dann auch versorgt werden.”

Dass es jeden treffen kann, macht
auch Nadine deutlich. Sie weist aufser-
dem darauf hin, dass die Geschlechter-
spezifik von Long Covid oft tibersehen
wird. ,.Es ist mir wichtig zu sagen, dass
es jeden treffen kann, auch wenn man
glaubt, dass es einen selber bestimmt
nicht treffen wird, weil man vorher ja ge-
sund war. Das stimmt nicht. Ich mdchte
den Frauen und Madchen auch gerne
sagen, dass besonders sie es sind, die

@Qenesen 219


https://doi.org/10.14361/9783839443187-010
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/

Gefahr laufen, Long Covid zu bekommen
- einfach weil viele von ihnen in Berufen
arbeiten, bei denen die Ansteckungs-
gefahr sehr hoch ist - also zum Beispiel
Krankenschwestern, Altenbetreuerin-
nen, Pflegerinnen etc. Und dass das ver-
schwiegen wird und sie der Politik und
den Medien hier mit Vorsicht begegnen
sollten.”

Patient:innen-
wiunsche

Auch Alix wiinscht sich eine bessere
Informationspolitik; vor allem besteht
sie darauf, dass sich unterschiedliche Ex-
pert:innen zu Wort melden. Long Covid
ist eine systemische Erkrankung - um
sie verstehen und behandeln zu kénnen,
ist also unbedingt eine interdisziplinare
Zusammenarbeit notig. Es hilft nicht
weiter, wenn einige wenige Personen mit
ihren jeweiligen Spezialisierungen die
offentliche Debatte bestimmen.

Viele der von uns Interviewten
aufdern auch die Hoffnung auf wirkliche
Heilung, relativieren ihre Aussage aber
sofort wieder. Als wiissten sie, dass
eine vollstdndige Genesung in abseh-
barer Zeit nicht zu erwarten ist. Doch
zumindest hoffen sie auf eine leichte
Verbesserung ihrer Situation und auf
mehr Lebensqualitat. ,Wenn ich mir den
Rucksack anschaue®, reflektiert Har-
ry, »,den wir mit uns herumschleppen,
dann wiirde ich mir flir uns nattirlich
wiinschen, dass er leichter wiirde. Oder
idealerweise ganz verschwindet. Aber es
wire schon schon, wenn er zumindest
leichter wiirde. Wenn wir vielleicht wie-
der ein bisschen Zeit hatten, gemeinsam
etwas zu unternechmen.”

Auch Sabine teilt diese Ansicht. ,Wir
reden uns ein, dass wir uns auch tber
kleine Dinge freuen. Und das tun wir ja
auch. Um genauer Uber irgendwas nach-
zudenken, fehlt sowieso die Zeit - man
macht einfach und tut. Und dann hat
man halt doch wieder die Hoffnung, dass
es anders oder besser wird. Und hin und
wieder gibt es Lichtblicke, die einen total
aufbauen.”
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Auch Mathias versucht, sich an kleinen
Fortschritten zu erfreuen. ,Was mir Hoff-
nung gibt, ist, dass es mit dem richtigen
Arzt und den richtigen Medikamenten
doch kleine Besserungen gibt. Vor einem
Dreivierteljahr wére es ein Ding der
Unmaoglichkeit gewesen, Nadine einmal
einen Abend mit den Kindern allein zu
lassen. Da wére der Crash vorprogram-
miert gewesen. Aber an guten Tagen
geht das mittlerweile manchmal.”

Hoffnung
auf
strukturelle
Anderungen

Alle Betroffenen erhoffen sich struktu-
relle Anderungen: bessere Versorgungs-
moglichkeiten, mehr Forschung und
einen leichteren Zugang zu Informa-
tionen. Mathias glaubt, dass durch die
wachsende Anzahl an Erkrankten eine
kritische Masse erreicht ist, welche die
Politik dazu zwingt, etwas zu unterneh-
men. ,Meine Hoffnung ist, dass es mitt-
lerweile genug Menschen gibt, die von
Long Covid betroffen sind, und dass jetzt
genauer hingeschaut und mehr getan
wird. Vielleicht lenken gewisse Institu-
tionen irgendwann ein, damit Betroffene
mehr Unterstiitzung bekommen. Damit -
das will ich noch einmal betonen - nicht
nur Long-Covid-Patient:innen, sondern
generell alle chronisch Kranken mehr
Unterstiitzung bekommen. Denn die ist
praktisch nicht vorhanden.”

Auch Niklas wiinscht sich ,eine 6f-
fentliche Versorgung“ sowie eine Verbes-
serung der ,finanziellen und der Akut-
versorgung von Patienten®. Er hofft, dass
sich sowohl Gutachter:innen als auch
Arztinnen weiterbilden, damit das sich
standig verandernde Wissen auch ,nach
unten sickert’ und tatsachlich praktisch
angewendet wird.

Dini betont: ,Ich wiirde sagen, dass
ich schon Hoffnung in die Wissenschaft
setze, dass bald Medikamente gefunden
werden. Und ich hoffe, dass das in den
nachsten zwei bis fiinf Jahre passiert.”
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BLACK FERK
STUDIO

Das Black Ferk
Studio ist ein Kunst-
und Wissenschafts-
kollektiv und wurde
2021 vom bildenden
Kiinstler Matthias
Mollner und der
Wissenschaftle-
rin und Kiinstlerin
Judith SchoBbock
gegriindet. Die Ent-
scheidung zum Auf-
au des Studios fiel
it der schweren
euroimmunologi-
schen Erkrankung
E/CFS, die bei Ju-
ith zu einem hohen
rad an Behinde-
rung flihrte. Judith
SchoBbock starb
im Dezember 2024
selbstbestimmt,
nach dreieinhalb
Jahren Bettlagerig-
keit, nachdem sich
ihr Gesundheits-
zustand mit ME und
schweren Begleit-
erkrankungen wie
MCAS massiv ver-
schlechtert hatte.
Sie wurde 43 Jahre
alt. Matthias Moll-
ner fihrt seitdem
die gemeinsame
Arbeit weiter.

In seinen Projekten
beschaftigt sich das
Studio mit existen-
ziellen und gesell-
schaftspolitischen
Fragen und proble-
matisiert Aspekte
von Verdrangung
und Unsichtbarma-
chung. Themen wie
chronische Krank-
heit, Neurodiversi-
tat und Ableismus
stehen im Zentrum
seiner Arbeit. Der
Ablehnung und
Bagatellisierung von
vernachlassigten
chronischen Krank-
heiten begegnet

das Studio mit einer Wenn das Leben dir Drachenfriichte gibt
Redramatisieru ng Wenn das Leben dir Zitronen gibt
und Of‘fenlegu ng der 30 x 24 cm, Pastellstifte auf Karton, 2022

ungeschonten Reali-
tat. Hierbei setzt es
einen besonderen
Schwerpunkt auf
schwere multisyste-
mische und komple-
xe Erkrankungen.

Der Oktopus nimmt ein Sonnenblumenbad
29,7 x 21 cm Farbstifte auf Papier, 2021

https://blackferkstudio.
com

@Qenesen 221

Access - ) mmm—


https://blackferkstudio
https://doi.org/10.14361/9783839443187-010
https://www.inlibra.com/de/agb
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://blackferkstudio

Trotz all der frustrierenden Erfahrungen
hofft auch Harry, dass die Zustdndigen
ihre Arbeit machen, sich mit den Be-
troffenen zusammensetzen und nach
Losungsmoglichkeiten suchen, die nicht
behordlich vorgegeben sind. Denn letzt-
endlich erfordert Long Covid neue L6-
sungsansitze, neue Strukturen und neue
Vorgehensweisen. Wie diese aussehen
konnten, ist allerdings noch ungewiss.
Harry dazu: ,Ich hoffe und glaube fest
daran, dass da noch irgendetwas kommt.
So wie es jetzt ist, kann es das noch nicht
gewesen sein.”

Wissenschaftliche
Fortschritte

Eine Hoffnung, die viele Expert:innen
teilen. Sie sind davon Uberzeugt, dass
eine interdisziplindre Zusammenarbeit
und Vernetzung, der Aufbau nachhalti-
ger Strukturen und eine ausdifferenzierte
Diagnostik und Pravention zu Fortschrit-
ten in der Behandlung fithren kdnnen.

Dass die Wissenschaft gerade grofse
Fortschritte macht, steht fest: Neueste
Publikationen befassen sich mit mog-
lichen Biomarkern,*® mit Long Covid bei
Kindern und Jugendlichen,® mit den
immunologischen Mechanismen, die
zu Long Covid fihren und damit, wie
aus Infektionskrankheiten chronische
Erkrankungen entstehen.*? Expert:innen
sind im Begriff, strukturelle Verande-
rungsvorschldge umzusetzen.

Kathryn Hoffmann, Leiterin der
Abteilung fur Primary Care Medicine am
Zentrum flr Public Health der MedUni
Wien, erwahnt zum einen eine ausdiffe-
renzierte Diagnostik, die verschiedene
Arten der Erkrankung fokussieren und
entsprechend behandeln kann. Dafiir
braucht es unterschiedliche Protokolle,
Tests, Fragebdgen, Medikamente und
Expert:innenteams. Zum anderen setzt
sie auf Pravention: von verpflichtenden,
hochwertigen Masken fiir das medizi-
nische Personal bis hin zu Luftfiltern in
den Versorgungsraumen.*?
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Vieles, was sie vorschlagt, wird auch von
internationalen Expert:innen angespro-
chen. Ziyad Al-Aly, Direktor des Clinical
Epidemiology Center beim Veterans
Affairs St. Louis Health Care System und
Epidemiologe an der Washington Uni-
versity in St. Louis, und der Kardiologe
Eric Topol regen Folgendes an: weitere
Forschung, den Einsatz von antiviralen
Medikamenten, insbesondere bei jungen
Menschen, die Schaffung von multi-
disziplindren Long-Covid-Kliniken, die
Schulung von Leistungserbringern im
Gesundheitswesen flr die Neuausrich-
tung und den Umgang mit langwierigen
Krankheiten, eine Ausweitung des Zu-
ganges zu Spezialkliniken und die Ent-
wicklung von Behandlungspfaden, die
an ressourcenarme Gebiete angepasst
werden konnen. Auch in Sachen Imp-
fung gibt es Verbesserungspotenzial. Es
wird daran gearbeitet, variantensichere
Impfstoffe zu entwickeln, die auch nasal
und oral verabreicht werden kdnnen.
Regierungen und Fordereinrichtungen
sind dazu angehalten, ein umfassendes
Forschungsportfolio fiir infektions-
bedingte chronische Krankheiten zu
unterstiitzen.*

Ein Blick
in die Zukunft:
Mogliche
MaBBnahmen

Sigrid Pilz kommentiert {lir den Standard
die Situation folgendermafden: Zum einen
lasst sich Long Covid nicht aussitzen. Es
betrifft nicht nur einige wenige, und auch
wenn Statistiken in Osterreich fehlen,
macht schon eine einfache Rechnung
deutlich, dass es jederzeit jede:n von

uns treffen kann. Selbst wenn wir davon
ausgehen, dass nur 10 % der an Covid-19
Erkrankten auch Long Covid entwickeln
und Covid-19-Erkrankungen sich auf die
Wintersaison beschranken, werden wir
trotzdem mit einem erheblichen Anstieg
von Fillen rechnen miissen.
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Ls verpllichtet
uns, explizit zu
machen, wie
und in welcher
Zukuntt wir
leben wollen.

Zum anderen konnten sofort einfache,
praktische Schritte unternommen
werden, um die Situation zu verbessern.
Dazu gehoren: Aufklarung der Bevol-
kerung, Schutz vor Ansteckung durch
Masken, Handhygiene, CO,-Messgeréte
in den Innenraumen, Luftfilter in Institu-
tionen von Schulen bis hin zu Spitédlern,
Maskenpflicht in medizinischen Einrich-
tungen, Zugang zu und Wiederaufnahme
von PCR-Tests, Erhohung der Impfrate.

Daneben braucht es eine offent-
liche Bewusstseinsbildung, die der in
Osterreich bestehenden Wissenschafts-
feindlichkeit entgegenwirkt. Long Covid
verringert nicht nur die Erwerbsbeteili-
gung und die wirtschaftliche Produktivi-
tat von Erwachsenen im arbeitsfahigen
Alter, sondern beeintrachtigt auch die
Entwicklung und den Bildungsstand von
Kindern.* Auch das Schulsystem muss
also reformiert werden. Wenn diese und
andere Neuerungen ausbleiben, besteht
die Gefahr, dass der Arbeitsmarkt kolla-
biert und Gesundheits- und Sozialversi-
cherungssysteme den chronisch an Long
Covid Erkrankten, die jede neue Covid-
19-Welle zur Folge hat, nicht standhalten
konnen; dass wir uns, wie Mathias es
ausdriickt, Mangelberufe schaffen oder
dass sich bestehende Ungleichheiten
noch verschéarfen.
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Das Recht
auf
Hoffnung

In ..Uber das Recht, Hoffnung zu haben*
verdeutlicht der Philosoph und Politik-
wissenschaftler Felix Heidenreich, dass
Hoffnung, wie auch andere Gter, in der
Gesellschaft ungleich verteilt ist. Wah-
rend sehr wenige allen Grund haben, op-
timistisch in die Zukunft zu blicken, weil
sie gemuitlich dabei zusehen konnen, wie
ihr Vermdgen von allein wichst, sind alle
anderen dazu verdammt, ihre Hoffnung
systematisch erodieren zu sehen.

LFUr wenige gilt: Time is on my side,
wie die Rolling Stones sagen wiirden.
Sehr viele aber fiihlen sich strukturell
Uiberfordert, ,im Hamsterrad’, wie man
auf Deutsch sagt; sie haben das Ge-
ftihl zu kampfen, ohne Boden unter die
FiiRe zu bekommen.” In Zeiten, in denen
jeder Tag neue Hiobsbotschaften bringt,
glaubt er, ,muss [es| darum gehen, Hoff-
nung wieder politisch zu verstehen. Ein
Recht auf Hoffnung kénnte dazu beitra-
gen, nicht nur die skandaldse Ungleich-
verteilung von Vermogen, sondern auch
die Ungleichverteilung von Hoffnung
liberhaupt thematisierbar zu machen.*¢

Wie wirde solch ein Recht auf Hoff-
nung aussehen? Was ist das tiberhaupt?
,Das Recht auf Hoffnung ist nicht ein
Recht, dass wir wie Kinder gegentiber
dem paternalistischen Staat wie einen
Anspruch einfordern, sondern selbst
eine Verpflichtung: Die Verpflichtung,
sich an der Entwicklung kollektiver
Hoffnungen und realistischer positi-
ver Szenarien zu beteiligen. Das Recht
auf Hoffnung ist nicht etwas, das von
politischen Eliten fiir andere stellver-
tretend bedient werden muss, sondern
ein Recht, dass wir uns als Gemeinschaft
der Blrgerinnen und Blrger gegenseitig
schulden. Es verpflichtet uns, expli-
zit zu machen, wie und in welcher
Zukunft wir leben wollen - und was
wir daftir zu tun bereit sind. Mit dem
Wahlrecht kaufen wir die moralische
Verpflichtung, zu wéhlen.*¥"
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