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ABSTRACT

Long COVID/ME/CEFS ist in der Sozialen Arbeit bislang kaum ein Thema, obwohl die Erkran-
kung schwerwiegende soziale Folgen haben kann. Die Leitsymptome Post-Exertional Malaise
und Fatigue beeintrachtigen die Lebensfiihrung der Betroffenen oft so stark, dass eine Erwerbs-
tatigkeit nicht mehr moglich ist. Diese Bachelorarbeit untersucht, welche Herausforderungen
schwer verlaufende postvirale Erkrankungen wie Long COVID und ME/CFS fiir die Soziale Ar-
beit mit sich bringen. Im Mittelpunkt stehen schwer betroffene, nicht mehr erwerbsfihige Er-
wachsene im Handlungsfeld der Sozialhilfe. Der Begriff Long COVID/ME/CFS wird dabei fiir
Betroffene verwendet, die an Long COVID mit ME/CFS-ahnlicher Symptomatik leiden. Es zeigt
sich, dass diese Zielgruppe besonders vulnerabel ist und hdufig durch die Maschen bestehender
Sicherungssysteme féllt. Zugleich ist die Sozialhilfe stark auf Aktivierung ausgerichtet, was flir
Betroffene gesundheitliche Risiken birgt. Ziel der Arbeit ist es, auf Grundlage theoretischer Mo-
delle und aktueller Fachliteratur die Auswirkungen der chronischen Erkrankung auf wichtige Le-
bensbereiche zu analysieren. Daraus werden erste fachlich begriindete und ethisch reflektierte
Uberlegungen abgeleitet, die als Orientierungswissen dienen konnen, um Fachpersonen der So-
zialhilfe im professionellen Umgang mit Betroffenen zu unterstiitzen. Die Analyse zeigt, dass die
Sozialhilfe in ihrer gegenwirtigen Ausgestaltung die Bediirfnisse schwer betroffener Personen
hiufig nicht abbildet und es somit, neben einer personenzentrierten Haltung, auch strukturelle

Verbesserungen braucht.
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1 EINLEITUNG

,,Es 1st schwer, einer Welt zu erkldren, dass du krank bist, wenn deine Krankheit kein Gesicht

hat“ (Brea, 2017).

Die COVID-19-Pandemie hat die Welt in vielerlei Hinsicht nachhaltig verdndert. Wéhrend die
akuten Krankheitsverldaufe mittlerweile weitgehend erforscht sind, riicken die Langzeitfolgen von
COVID-19 zunehmend in den Fokus wissenschaftlicher und gesellschaftlicher Diskussionen.
Eine wachsende Zahl von Menschen leidet an den Folgen von Long COVID, einem komplexen
Krankheitsbild, dessen Symptome sich nicht nur auf die Gesundheit, sondern auch auf die Le-

bensfiihrung der Betroffenen auswirken.
1.1 Ausgangslage

Laut Al-Aly et al. (2024) waren bis Ende 2023 schitzungsweise fiinf Prozent der Weltbevdlke-
rung von Long COVID betroffen, was zu diesem Zeitpunkt rund 400 Millionen Menschen ent-
sprach (S. 2150). Sie gehen jedoch davon aus, dass die tatsdchliche Zahl der Erkrankten weltweit
deutlich hoher liegt (S. 2150). Al-Aly et al. (2024) betonen, dass Long COVID nicht nur schwer-
wiegende gesundheitliche Einschrankungen verursacht, sondern auch gravierende soziale Folgen
fiir die Betroffenen nach sich zieht (S. 2152). Auch Gaughan et al. (2024) bestitigen, dass Long
COVID die Lebensfithrung und Lebensqualitit in hohem Masse beeinflusst (S. 4—6). Die Symp-
tome beeintrachtigen die Alltagsbewiltigung der Betroffenen und fithren héufig zu sozialer Iso-
lation, Arbeitsunfahigkeit und in der Folge zu finanziellen Belastungen (S. 4—6). Dariiber hinaus
weisen Al-Aly et al. (2024) darauf hin, dass Long COVID nicht nur individuelle Lebensrealititen
massiv verdndert, sondern auch mit weitreichenden Auswirkungen auf die Gesellschaft, die Ge-
sundheitssysteme und die Volkswirtschaften gerechnet werden muss (S. 2152). Die Weltgesund-
heitsorganisation (WHO, 2023b) geht davon aus, dass in Europa in den ersten drei Jahren der
Pandemie rund 36 Millionen Menschen an Long COVID erkrankt sind. Abgeleitet aus den inter-
nationalen Vergleichswerten, wird die Zahl der Betroffenen in der Schweiz auf etwa 300'000 bis
450'000 Personen geschitzt (Long Covid Schweiz, o. J.). Da jedoch bislang keine systematischen
und landesweiten Erhebungen vorliegen, bleibt das genaue Ausmass der Problematik gemaéss

Long Covid Schweiz (0. J.) unklar.

In den letzten Jahren hat sich gezeigt, dass ein betrachtlicher Anteil der Long COVID-Verldufe
mit langanhaltenden Beschwerden symptomatisch mit der neuroimmunologischen Erkrankung
Mpyalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) tibereinstimmt (Renz-
Polster & Scheibenbogen, 2022, S. 830). Laut Lim et al. (2020) sind weltweit etwa 0,4 Prozent
der Bevolkerung von ME/CFS betroffen, was auf die Schweiz {ibertragen etwa 36'000 erkrankten

1
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Personen entspricht (S. 1). Da schitzungsweise bis zu 20 Prozent der Long COVID-Betroffenen
einen Krankheitsverlauf entwickeln, der klinisch dem Krankheitsbild von ME/CFS entspricht,
prognostizieren Renz-Polster und Scheibenbogen (2022) in den nichsten Jahren eine Verdoppe-

lung der ME/CFS-Fille (S. 832).

Obwohl in der Wissenschaft Einigkeit dariiber besteht, dass Long COVID und ME/CFS somati-
sche Erkrankungen sind, stellt Maurer (2024) fest, dass die Betroffenen gesellschaftliche Stigma-
tisierung erfahren, da ihr Leiden oft falschlicherweise als psychosomatische oder psychische Er-
krankung interpretiert wird (S. 3). Laut Konig et al. (2024) kann diese Stigmatisierung, in Ver-
bindung mit sozialer Isolation und den gesundheitlichen Einschrédnkungen, zu schweren psychi-
schen Belastungen bis hin zu Suizidalitdt fiihren (S. 1). Zudem sind die Beschwerden von Long
COIVD und ME/CFS geméss Chevalier (2024) meist nicht objektivierbar, was die sozialversi-
cherungsrechtliche Anerkennung erschwert. Viele Betroffene erhalten daher trotz eingeschrank-

ter oder fehlender Erwerbsfahigkeit keine Leistungen der Invalidenversicherung (IV).

Die genannten psychosozialen und systembedingten Herausforderungen zeigen, dass Long CO-
VID und ME/CFS nicht nur medizinische, sondern auch sozialarbeiterische Relevanz besitzen.
Riiegger und Britt (2023) betonen, dass die gesundheitlichen Langzeitfolgen von Long COVID
eine interdisziplindre Versorgung erfordern, die jedoch bisher unzureichend ausgebaut ist (S. 13).
Vor diesem Hintergrund ist die Soziale Arbeit gefordert, Betroffene in ihrer Krankheitsbewalti-
gung zu begleiten, sie bei der Stabilisierung ihrer Lebenssituation zu unterstiitzen und die gesell-
schaftliche Teilhabe zu fordern (S. 15—16). Allerdings weisen Bischof et al. (2023) darauf hin,
dass viele Fachpersonen der Sozialen Arbeit bislang nicht {iber das notwendige Wissen zur Er-
krankung und deren sozialen Folgen verfiigen, um dieser neuen Herausforderung fachlich ange-
messen zu begegnen (S. 14—15). Auch der Schweizerische Fachverband fiir gesundheitsbezogene
Soziale Arbeit (SAGES, 2023) hélt fest, dass sich bewéhrte Konzepte aus der Begleitung anderer
Erkrankungen nicht ohne Weiteres auf Long COVID-Betroffene iibertragen lassen.

Long COVID und ME/CFS bringen nebst medizinischen und sozialen auch sozialpolitische Her-
ausforderungen mit sich. Eine angemessene Begleitung und soziale Absicherung der Betroffenen
setzt neben dem Engagement von Fachpersonen aus der Sozialen Arbeit und der Medizin auch
koordinierte Massnahmen auf politischer Ebene voraus. Davis et al. (2023) weisen in diesem Zu-
sammenhang darauf hin, dass gesundheitspolitische Strategien die sozialen Determinanten von
Gesundheit beriicksichtigen sollten, um Betroffenen die notwendige Unterstiitzung und einen ver-

lasslichen sozialen Schutz zu ermdglichen (S. 142—143).
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1.2 Abgrenzung klinischer Verlaufsformen von Long COVID

Long COVID ist ein Sammelbegriff fiir verschiedene anhaltende Beschwerden, die nach einer
Infektion mit dem SARS-CoV-2-Virus auftreten konnen (Long Covid Schweiz, o. J.). In der ak-
tuellen Forschung werden unterschiedliche Subgruppen diskutiert, jedoch liegt bisher keine ein-
heitliche Klassifikation vor. Long Covid Schweiz (0. J.) hebt insbesondere die Unterscheidung
zweier klinischer Verldufe hervor. Die erste Gruppe betrifft Personen, die einen schweren akuten
Krankheitsverlauf hatten und organisch nachweisbare Schiden, zum Beispiel an der Lunge oder
an anderen Organen, aufweisen. Die zweite Gruppe umfasst Betroffene, die nach einem milden
oder asymptomatischen Verlauf anhaltende Beschwerden entwickeln, die stark einschrankend
sein kdnnen, aber meist keine objektivierbaren organischen Befunde zeigen. Aus Sicht von Long
Covid Schweiz (0. J.) ist diese Differenzierung bedeutsam, da sich der medizinische Versorgungs-

bedarf zwischen den beiden Gruppen unterscheidet.

Die vorliegende Bachelorarbeit richtet den Fokus auf Long COVID-Betroffene, die gesundheit-
lich stark beeintrichtigt sind, obwohl keine eindeutige organische Ursache festgestellt werden
kann. Da ihre Beschwerden in wesentlichen Merkmalen mit dem Krankheitsbild ME/CFS iiber-
einstimmen, wie es auch in der aktuellen wissenschaftlichen Diskussion beschrieben wird, ver-
wendet die Arbeit im Folgenden den Begriff Long COVID/ME/CFS, um diese spezifische Form

des postviralen Krankheitsverlaufs zu bezeichnen.
1.3 Motivation

Die Motivation fiir diese Bachelorarbeit liegt in der gesellschaftlichen und fachlichen Dringlich-
keit, die soziale Dimension von Long COVID/ME/CFS stérker ins Blickfeld der Sozialen Arbeit
zu riicken. Trotz der wachsenden Zahl betroffener Menschen fehlt es nach wie vor an Wissen,
Orientierung und Problembewusstsein im professionellen Umgang mit der Erkrankung. Diese
Arbeit soll dazu beitragen, Fachpersonen fiir die gesellschaftlichen und sozialarbeiterischen Her-
ausforderungen zu sensibilisieren und eine Auseinandersetzung mit einem bislang wenig beach-

teten Thema anzuregen.
1.4 Ziel der Bachelorarbeit

Die Bachelorarbeit verfolgt das Ziel, Orientierungswissen fiir die Soziale Arbeit im Umgang mit
Long COVID/ME/CFS bereitzustellen. Das Wissen soll Fachpersonen der Sozialen Arbeit dabei
unterstiitzen, neue und komplexe Situationen fachlich einzuordnen, in einem Themenfeld, das
bislang wenig bearbeitet ist und in dem es noch keine etablierten Konzepte oder dokumentierten

Praxiserfahrungen gibt.
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Die Arbeit soll aufzeigen, wie sich Long COVID/ME/CFS auf die Alltagsbewiltigung, die sozi-
alen Beziehungen und die gesellschaftliche Teilhabe der Betroffenen auswirkt. Erkenntnisse aus
der Medizin, Psychologie und Sozialwissenschaften werden mit theoretischem Wissen aus der
Sozialen Arbeit verkniipft. So entsteht eine fachliche Grundlage, um Herausforderungen und
mogliche Aufgaben der Sozialen Arbeit im Kontext von Long COVID/ME/CFS sichtbar zu ma-

chen.

Im Zentrum der Praxisfrage steht die Zielgruppe der schwer betroffenen, nicht mehr erwerbsfa-
higen Erwachsenen im Handlungsfeld der Sozialhilfe. Die Praxisfrage wird explorativ bearbeitet,
da es bislang kaum dokumentierte oder bewéhrte Praxis im Umgang mit Long COVID/ME/CFS
in der Sozialhilfe gibt. Ziel ist es, auf Grundlage des aktuellen Forschungsstands durch fachlich
nachvollziehbare Uberlegungen und logische Ableitungen erste sozialarbeiterische Handlungs-

perspektiven aufzuzeigen.
1.5 Fragestellungen

Ausgehend von der dargestellten Ausgangslage und dem formulierten Ziel richtet sich die Arbeit

an folgenden Fragestellungen aus:

1. Was wird unter Long COVID und ME/CFS verstanden, und welche Merkmale, Risikogrup-
pen und Versorgungsprobleme kennzeichnen diese Krankheitsbilder?

2. Welche theoretischen Konzepte unterstiitzen die Soziale Arbeit im Umgang mit den sozialen
Folgen chronischer Erkrankungen?

3. Wie beeinflusst Long COVID/ME/CFS die soziale Integration und Lebensfiihrung der Be-
troffenen in zentralen Handlungssystemen wie Arbeit und Bildung, Familie, privaten Sozi-
alsystemen und Hilfesystemen?

4. Wie kann die Soziale Arbeit im Handlungsfeld der Sozialhilfe schwer betroffene, nicht mehr
erwerbsfiahige Erwachsene mit Long COVID/ME/CFS bedarfsgerecht unterstiitzen?

1.6 Aufbau der Bachelorarbeit

Im zweiten Kapitel erfolgt eine fachliche Auseinandersetzung mit den Krankheitsbildern Long
COVID und ME/CFS. Es werden Definitionen, Ursachen, Symptome, Verldufe und Gemeinsam-
keiten beider Erkrankungen dargestellt. Zudem wird aufgezeigt, welche Personengruppen beson-

ders betroffen sind und welche Behandlungsmdglichkeiten aktuell bestehen.

Das dritte Kapitel befasst sich mit theoretischen Konzepten, die die soziale Dimension chroni-
scher Erkrankungen beleuchten und eine Grundlage fiir sozialarbeiterisches Handeln bilden. Es
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werden das biopsychosoziale Krankheitsmodell, das Konzept der Salutogenese, die soziologische
Perspektive der biografischen Disruption sowie das Modell von Integration und Lebensfiihrung

vorgestellt.

Das vierte Kapitel widmet sich den Auswirkungen von Long COVID/ME/CFS auf das Lebens-
fiihrungssystem. Aufbauend auf den in Kapitel 3 erlduterten theoretischen Grundlagen wird dar-
gelegt, wie sich die Erkrankung auf wichtige Handlungssysteme wie Arbeit und Bildung, Familie,
private soziale Netzwerke sowie professionelle Hilfesysteme auswirkt. Im Fokus stehen dabei
desintegrative Prozesse, die die Lebensqualitét beeintrichtigen und die sozialen Folgen fiir die

Betroffenen sichtbar machen.

Im fiinften Kapitel werden die Herausforderungen der Sozialen Arbeit im Handlungsfeld der So-
zialhilfe im Umgang mit Long COVID/ME/CFS analysiert. Zunichst erfolgt eine Begriindung
der Wahl der Zielgruppe und des Handlungsfeldes. Danach werden entlang der Prinzipien der
Sozialhilfe wichtige Spannungsfelder und strukturelle Begrenzungen aufgezeigt. Daraus werden
praxisnahe Handlungsperspektiven abgeleitet, die den Fachpersonen als Orientierungswissen fiir

einen professionellen Umgang mit der Zielgruppe dienen konnen.

Im sechsten Kapitel werden die Fragestellungen zusammenfassend beantwortet und die Bedeu-
tung der gewonnenen Erkenntnisse fiir die berufliche Praxis erlautert. Ein Ausblick, der Themen
aufzeigt, die fiir die kiinftige Forschung im Umgang mit Long COVID/ME/CFS relevant sein
konnten, bildet den Abschluss.
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2 LONG COVID UND ME/CFS

Kapitel 2 bietet einen Uberblick iiber die Krankheitsbilder Long COVID und ME/CFS. Zunichst
werden die im Zusammenhang mit Long COVID gebréiuchlichen Begriffe erldutert und vonei-
nander abgegrenzt. Anschliessend werden typische Symptome, vermutete Ursachen sowie Risi-
kofaktoren dargestellt. Zudem werden die Uberschneidungen zwischen Long COVID und
ME/CFS herausgearbeitet. Es wird aufgezeigt, welche Personengruppen besonders hédufig betrof-
fen sind und welche Behandlungsansitze derzeit empfohlen werden. Abschliessend wird die ak-

tuelle Versorgungssituation in der Schweiz beschrieben.

Im Mittelpunkt steht dabei die Frage:

Was wird unter Long COVID und ME/CFS verstanden, und welche Merkmale, Risikogruppen

und Versorgungsprobleme kennzeichnen diese Krankheitsbilder?

2.1 Long COVID, Post-COVID-Erkrankung und Post-COVID-
Syndrom

Zu Beginn ist es wichtig, die Begriffe Long COVID, Post-COVID-Erkrankung und Post-COVID-
Syndrom zu kléren, da sie je nach Quelle unterschiedlich verwendet oder definiert werden. Die
Weltgesundheitsorganisation (WHO, 2025) spricht von der Post-COVID-Erkrankung, die sie als
iibergeordneten Begriff fiir anhaltende Beschwerden nach einer Corona-Infektion verwendet und
die allgemein auch als Long COVID bekannt ist. Das Bundesamt fiir Gesundheit (BAG, 2025)
orientiert sich an dieser Sprachregelung und betont, dass die Begriffe Post-COVID-Erkrankung
und Long COVID héufig synonym verwendet werden.

Im Gegensatz dazu unterscheiden Koczulla et al. (2024) zwischen Long COVID und dem Post-
COVID-Syndrom (S. 10). Der Begriff Long COVID beschreibt gesundheitliche Beschwerden,
die langer als vier Wochen nach einer Corona-Infektion andauern (vgl. Abb. 1). Vom Post-CO-
VID-Syndrom wird hingegen gesprochen, wenn die Symptome bei Kindern und Jugendlichen
iiber einen Zeitraum von mehr als acht Wochen und bei Erwachsenen lénger als zwolf Wochen

andauern (S. 10).
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Akute-COVID-19

Symptome bestehen
fiir bis zu 4 Wochen

Long-COVID-19

Symptome bestehen fiir 4 bis 12 Wochen Post-COVID-19

Symptome bestehen linger als
12 Wochen (nicht erklarbar durch
andere Diagnose)

:ﬁ;sans-cw-z Infektion

Abbildung 1: Die Covid-19-Nomenklatur bei erwachsenen Personen gemidss dem National Institute for
Health and Clinical Excellence (NICE) (Powitz, 2024)

In der vorliegenden Arbeit wird fortan der Begriff Long COVID verwendet, da er sich sowohl im
offentlichen Diskurs als auch im alltdglichen Sprachgebrauch von Betroffenen und Behandelnden

gegeniiber den anderen Begrifflichkeiten durchgesetzt hat (Long Covid Schweiz, o. J.).
2.2 Definition von Long COVID gemédss WHO

Laut Definition der WHO (2021) betrifft Long COVID Menschen, die vermutlich oder nachge-
wiesenermassen zuvor an COVID-19 erkrankt sind (S. 1). Typischerweise macht sich Long CO-
VID innerhalb von drei Monaten nach einer SARS-CoV-2-Infektion bemerkbar. SARS-CoV-2
ist das Virus, das COVID-19 verursacht (WHO, 2023a). Geméss der WHO (2021) dauern die
Beschwerden mindestens zwei Monate an und konnen auf keine andere Erkrankung zuriickge-
fiihrt werden. Die Symptome kdnnen entweder direkt im Anschluss an die akute Krankheitsphase
bestehen bleiben oder sich erst verzogert entwickeln. Im weiteren Verlauf kann es zu einem

Wechsel oder einer Verdnderung der Symptome kommen, und Riickfélle sind moglich (S. 1).

Im folgenden Kapitel werden aktuelle Forschungsergebnisse nédher erldutert, die erste Hinweise
zu biologischen Mechanismen und Risikofaktoren geben, welche zur Entstehung von Long CO-

VID beitragen konnten.

2.3 Ursachen, Risikofaktoren und medizinische Erkldrungsan-

satze von Long COVID

Long COVID ist ein noch junges Krankheitsbild, das hinsichtlich seiner Entstehungsmechanis-
men intensiv erforscht wird. Zwar gibt es bislang keine abschliessenden Erklarungen, jedoch lie-
fern aktuelle Studien Hinweise auf mogliche biologische Ursachen, immunologische Besonder-

heiten und individuelle Risikofaktoren, auf die im folgenden Abschnitt eingegangen wird.
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Ursachen

Was die genauen Ursachen sind, weshalb jemand an Long COVID erkrankt, ist gemiss Volkmann
und Godecke (2025) noch nicht vollstindig erforscht (S. 100). Bekannt ist, dass sowohl schwere
als auch milde oder gar symptomlose COVID-19-Infektionen einer Long COVID-Erkrankung
vorausgehen konnen (S. 96). Es gibt Hinweise darauf, dass das Immunsystem bei einigen Be-
troffenen iiberreagiert und dauerhaft aktiviert bleibt oder Fehlregulationen zeigt. Dariiber hinaus
wird angenommen, dass eine gestorte Blutgefassfunktion bei einem Teil der Betroffenen zur

Krankheitsentstehung beitragen konnte (S. 97—-100).

Auch Davis et al. (2023) betonen, dass viele Ursachen von Long COVID noch ungeklért sind.
Ihrer Einschitzung nach diirfte jedoch ein Zusammenspiel mehrerer Faktoren zur Entstehung bei-
tragen (vgl. Abb. 2). Sie vermuten, dass das SARS-CoV-2-Virus oder Teile davon im Kdorper
verbleiben und dort fortlaufend Entziindungen verursachen (S. 134). Wie Volkmann und Godecke
(2025) gehen Davis et al. (2023) davon aus, dass eine Fehlsteuerung des Immunsystems die Ent-
stehung von Long COVID beeinflussen konnte (S. 134). Sie nehmen zudem an, dass bei einigen
Betroffenen latent im Korper vorhandene Viren erneut aktiviert werden und zur Entwicklung von
Long COVID beitragen. Dazu zdhlen etwa das Epstein-Barr-Virus, das fiir das Pfeiffersche Drii-
senfieber verantwortlich ist, sowie andere Herpesviren (S. 134). Davis et al. (2023) vermuten,
dass eine verdnderte Darmflora zur tiberméssigen Vermehrung potenziell schédlicher Viren fiihrt,
was die Entstehung von Long COVID begiinstigen kann. Es gibt Hinweise darauf, dass auch das
Nervensystem betroffen ist, insbesondere durch Stérungen in der Signaliibertragung im Hirn-
stamm und im Vagusnerv, die beide an der Regulation wichtiger Korperfunktionen beteiligt sind

(S. 134).

Die beschriebenen Ursachen stellen eine Auswahl aktueller Hypothesen dar und erheben keinen
Anspruch auf Vollstdndigkeit. Weitere in der Forschung diskutierte Mechanismen sind in Abbil-
dung 2 ersichtlich.
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Abbildung 2: Mechanisms of long COVID (Al-Aly et al., 2024, S. 2151)

Da die Entstehung von Long COVID noch nicht vollstidndig geklért ist und geméss Koczulla et
al. (2024) vermutlich nicht bei allen Betroffenen nach dem gleichen Muster verlduft, gibt es ak-
tuell weder eindeutige Biomarker noch standardisierte Testverfahren fiir die Diagnose (S. 13).
Die daraus resultierende diagnostische Unsicherheit kann sozialversicherungsrechtliche Auswir-
kungen haben, da sie die Anerkennung der Erkrankung und damit den Zugang zu Leistungen
erschwert. Auf diesen Zusammenhang wird im weiteren Verlauf der Arbeit erneut Bezug genom-

men.
Risikofaktoren

Frauen und Médchen sowie Menschen mit Diabetes Typ 2 haben gemiss Davis et al. (2023)
moglicherweise ein erhdhtes Risiko, an Long COVID zu erkranken. Zudem hat sich gezeigt, dass
Long COVID bei Menschen mit hispanischer oder lateinamerikanischer Herkunft hdufiger auftritt
(S. 134). Aktuelle Forschungsergebnisse deuten darauf hin, dass die genetische Veranlagung ei-
nen Einfluss darauf haben konnte, wer an Long COVID erkrankt. Es scheinen viel mehr Gene mit
der Krankheit in Verbindung zu stehen, als bislang angenommen (Sardell et al., 2025, S. 1). Davis
et al. (2023) verweisen zudem auf weitere mogliche Risikofaktoren wie Bindegewebserkrankun-
gen, ADHS oder allergischen Schnupfen. Gleichzeitig betonen sie, dass bei etwa einem Drittel

der Betroffenen keine Vorerkrankungen vorliegen (S. 134).
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Dariiber hinaus scheinen auch soziodkonomische Faktoren eine Rolle zu spielen. Menschen mit
geringem Finkommen und solche, die sich nach einer COVID-19-Infektion nicht ausreichend

erholen konnen, sind demnach hiufiger betroffen (Davis et al., 2023, S. 134).

Um die in Kapitel 2.5 behandelten Parallelen zwischen Long COVID und ME/CFS besser ver-
stehen zu kdnnen, wird im Folgenden zunéchst das Krankheitsbild ME/CFS mit seinen Leitsymp-

tomen vorgestellt.
2.4 Krankheitsbild und Leitsymptome von ME/CFS

Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) ist laut Renz-Polster
und Scheibenbogen (2022) eine komplexe Erkrankung, die in den meisten Féllen lebenslang be-
stehen bleibt (S. 830). Die Ursachen sind noch nicht vollstdndig bekannt, jedoch wird ME/CFS
haufig durch eine Infektionskrankheit ausgeldst (S. 831). Aufgrund charakteristischer Funktions-
storungen des autonomen und zentralen Nervensystems wird ME/CFS bereits seit 1969 von der

WHO als neurologische Erkrankung anerkannt (Hoffmann et al., 2024, S. 105).

Zentrale Leitsymptome des Krankheitsbildes sind gemiss Renz-Polster und Scheibenbogen
(2022) eine Belastungsintoleranz, die als Post-Exertional Malaise (PEM) bezeichnet wird sowie
eine ausgepragte Fatigue. Die Belastungsintoleranz gilt als differenzierendes Kernmerkmal,
durch das sich ME/CFS von anderen Erkrankungen mit chronischer Fatigue abgrenzen ldsst (S.

831). Beide Leitsymptome werden in den folgenden Unterkapiteln ndher erldutert.

Neben den Hauptsymptomen klagen Betroffene héufig iiber eine Vielzahl weiterer Beschwerden.
Dazu zéhlen laut Renz-Polster und Scheibenbogen (2022) ausgeprégte Schlafstorungen, Kopf-
schmerzen, Muskel- und Gelenkschmerzen sowie Stérungen der Kreislaufregulation wie Benom-
menheit, Herzrasen oder Schwindel. Hinzu kommen kognitive Beeintrdchtigungen in Form von
Konzentrations-, Gedachtnis- und Wortfindungsstorungen, die oft als Brain Fog bezeichnet wer-
den. Viele Betroffene reagieren zudem iiberempfindlich auf Reize wie Licht, Gerdusche oder Ge-
riiche und leiden unter Fehlregulationen des Hormon- und Immunsystems sowie des zelluldren

Energiestoffwechsels (S. 832—833).

2.4.1 Post-Exertional Malaise (PEM)

Laut Renz-Polster und Scheibenbogen (2022) kann selbst geringe Belastung (kdrperlich, geistig
emotional oder sensorisch) bei ME/CFS zu einer deutlichen Symptomverschlechterung fiihren.
Dies wird als Post-Exertional Malaise (PEM) bezeichnet (S. 830). Charakteristisch fiir PEM ist,

dass die Symptomverschlechterung haufig erst verzogert auftritt, also Stunden spéter oder am
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folgenden Tag, und mindestens vierzehn Stunden andauert. In vielen Fillen hilt sie jedoch meh-

rere Tage oder sogar Wochen an (Renz-Polster & Scheibenbogen, 2022, S. 830).

Laut dem Bateman Horne Center (2023) ist der Korper bei einer PEM nicht in der Lage, ausrei-
chend Energie zu produzieren, um sich von einer Belastung zu erholen. Fillt die Symptomver-
schlechterung nach Belastung besonders stark und langanhaltend aus, wird von einem sogenann-
ten Crash gesprochen. Die Intensitit eines Crashes kann gemiss dem Bateman Horne Center
(2023) sehr unterschiedlich sein. Manche Betroffene erleben leichte Crashes, die vor allem ihre
geistige Leistungsfahigkeit und korperliche Aktivitit einschrianken. In schweren Fillen kann ein
Crash jedoch so ausgeprégt sein, dass Betroffene nicht mehr in der Lage sind, zu gehen, zu sitzen,
zu sprechen sowie Nahrung oder Fliissigkeit aufzunehmen. In extremen Féllen kann dieser Zu-

stand sogar lebensbedrohlich werden, betont das Bateman Horne Center (2023).

2.4.2 Fatigue

Neben der PEM z&hlt Fatigue laut Renz-Polster und Scheibenbogen (2022) zu den Leitsympto-
men, die fiir die Diagnose von ME/CFS ausschlaggebend sind (S. 833). Fatigue wird als eine
anhaltende Erschopfung beschrieben, die in keinem Verhiltnis zur vorausgegangenen Belastung
steht und sich durch Schlaf oder Ruhe nicht bessert. Die Erschopfung kann sich kérperlich, geistig

oder auch seelisch dussern (S. 831).

Fatigue unterscheidet sich laut Renz-Polster und Scheibenbogen (2022) klar von alltéiglicher
Miidigkeit. Sie ist ein unspezifisches Symptom, das bei verschiedenen Erkrankungen auftreten
kann, zum Beispiel bei chronischen Organerkrankungen, Krebs- und Autoimmunerkrankungen
sowie nach Virusinfektionen (S. 831). Typische Ausloser einer postviralen Fatigue sind unter
anderem das Epstein-Barr-Virus, Grippeviren oder eine Infektion mit dem SARS-CoV-2-Virus
(S. 831). Fiir die Diagnose ME/CFS ist es ausschlaggebend, dass die Fatigue seit mindestens sechs
Monaten besteht und keine Besserung eintritt (S. 834).

2.5 Symptomatik von Long COVID und Parallelen zu ME/CFS

Davis et al. (2023) beschreiben Long COVID als multisystemische Erkrankung, die mehr als 200
Symptome hervorrufen kann (S. 133). Volkmann und Goédecke (2025) heben hervor, dass die
Betroffenen haufig unter Belastungsintoleranz und chronischer Fatigue leiden. Hinzu kommen
Atemnot und kognitive Beeintrachtigungen wie Konzentrations- und Gedéchtnisprobleme (S.
97). Die individuelle Auspriagung der Long COVID-Symptomatik kann dabei stark variieren (S.

96). Obwohl der Fokus dieser Arbeit auf erwachsenen Betroffenen liegt, ist anzumerken, dass
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auch Kinder und Jugendliche &hnliche Symptomkonstellationen aufweisen konnen (Davis et al.,

2023, S. 138).

Davis et al. (2023) berichten, dass in der Forschung wiederholt auf deutliche Parallelen zwischen
Long COVID und ME/CFS hingewiesen wurde (S. 137). Untersuchungen zeigen, dass die Mehr-
heit der Long COVID-Betroffenen unter PEM, dem Leitsymptom von ME/CFS, leidet (S. 137).
Eine weitere Uberschneidung von Long COVID und ME/CFS ist das sogenannte posturale or-
thostatische Tachykardiesyndrom (POTS) (S. 134). Gemiss Renz-Polster und Scheibenbogen
(2022) handelt es sich dabei um eine Kreislaufstdrung, die auftritt, wenn die Betroffenen sich aus
einer sitzenden oder liegenden Position erheben. Es kommt zu starkem Pulsanstieg, Schwindel,

Herzrasen, Benommenheit und manchmal auch zu Ubelkeit (S. 833).

Rabady et al. (2023) weisen darauf hin, dass etwa ein Viertel der Long COVID-Betroffenen zu-
sdtzlich zu den somatischen Beeintrachtigungen depressive und dngstliche Symptome entwickelt
(S. 545). Auch Weigel et al. (2025) berichten von psychischen Belastungen im Zusammenhang
mit ME/CFS und Long COVID, betonen jedoch, dass diese als Folge und nicht als Ursache der

Erkrankungen zu verstehen sind (S. 15).
2.6 Betroffene von Long COVID und ME/CFS

Wie bereits in der Ausgangslage dargelegt, fehlen fiir die Schweiz verldssliche statistische Anga-
ben zu Long COVID. Schitzungen zufolge konnten jedoch zwischen 300’000 und 450’000 Per-
sonen betroffen sein (Long Covid Schweiz, o. J.). Auf der Grundlage zahlreicher internationaler
Studien schétzen Lim et al. (2020), dass etwa 0,4 Prozent der Weltbevolkerung an ME/CFS er-
krankt sind (S. 1). Hochgerechnet auf die Schweizer Bevolkerung entspricht dies rund 36’000

Betroffenen.

Davis et al. (2023) heben hervor, dass Long COVID Menschen jeden Alters treffen kann, unab-
héngig davon, ob die urspriingliche COVID-19-Infektion mild oder schwer verlaufen ist. Beson-
ders héufig betroffen sind jedoch Personen mit mildem Krankheitsverlauf im erwerbsfahigen Al-
ter zwischen 36 und 50 Jahren (S. 134). Dariiber hinaus zeigen Studien, dass Frauen zwei bis drei
Mal so hdufig an Long COVID erkranken wie Méanner (Renz-Polster & Scheibenbogen, 2022, S.
832).

Hoffmann et al. (2024) stellen fest, dass Long COVID das Durchschnittsalter bei ME/CFS-Be-
troffenen verandert hat. Wahrend vor der COVID-19-Pandemie vor allem 10- bis 19-Jahrige so-
wie 30- bis 39-Jahrige an ME/CFS erkrankten, sind seit dem Anstieg der ME/CFS-Fille infolge
von Long COVID vor allem Menschen im Alter zwischen 30 und 50 Jahren betroffen (S. 105).
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ME/CEFS tritt besonders hiufig in Lebensphasen auf, in denen Menschen beruflich aktiv sind, sich
in Ausbildung befinden oder familidre Verpflichtungen haben (Hoffmann et al., 2024, S. 105).

2.7 Behandlungsansitze bei Long COVID und ME/CFS mit Fo-

kus auf Pacing

Derzeit ist keine Therapie fiir Long COVID und ME/CFS bekannt, deren Wirkung wissenschaft-
lich nachgewiesen ist (Davis et al., 2023, S. 134; Renz-Polster & Scheibenbogen, 2022, S. 830).
Dennoch gibt es gemiss Davis et al. (2023) bestimmte Behandlungsansitze, die sich bereits in
der Therapie von ME/CFS bewéhrt haben und die auch bei Long COVID hilfreich sein konnen.
Dazu gehort beispielsweise das vorausschauende Energiemanagement, auch Pacing genannt
(S. 139). Es handelt sich dabei laut der Deutschen Gesellschaft fiir ME/CFS e.V. (0. J.) um ein
individuell angepasstes Aktivitits- und Energiemanagement, das darauf abzielt, Uberlastung kon-
sequent zu vermeiden, um den Gesundheitszustand zu stabilisieren und erneute Symptomver-
schlechterungen moglichst zu verhindern. Im Zentrum steht das Einhalten der personlichen Be-
lastungsgrenzen. Diese konnen sich im Verlauf der Erkrankung verdndern und sogar von Tag zu
Tag oder im Tagesverlauf schwanken. Um sie besser einschétzen zu kdnnen, eignen sich unter-
stiitzende Hilfsmittel wie Aktivitdtstagebiicher oder Schrittzdhler, die dabei helfen, individuelle

Aktivitéts- und Belastungsmuster zu erkennen (Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS e.V., 0. ].).

Pacing bedeutet, alltdgliche Aktivitdten so zu planen und zu dosieren, dass sie im Rahmen der
verfiigbaren Energie bleiben. Besonders herausfordernd ist dies fiir schwer Erkrankte, bei denen
bereits grundlegende Tétigkeiten wie Essen, Waschen oder Sprechen zu einer Verschlechterung

des Zustands fiihren konnen (Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS e.V., o. ].).

Koczulla et al. (2024) raten von aktivierenden Therapien ab, da korperliche Belastung bei Be-
troffenen mit PEM den Krankheitsverlauf nachhaltig verschlechtern kann (S. 18). Renz-Polster
und Scheibenbogen (2022) empfehlen ergdnzend Methoden zur Stressbewaltigung und eine me-
dikamentose Behandlung von Begleitsymptomen sowie psychosoziale Unterstiitzung fiir die Be-
troffenen (S. 836). Sie konstatieren, dass etwa 40 Prozent der Erkrankten langfristig eine Stabili-
sierung oder gar eine Besserung ihres Zustands erfahren, sofern es ihnen gelingt, ihren Alltag an
die individuellen Belastungsgrenzen anzupassen und sie dabei medizinisch und sozial gut beglei-
tet werden. Rund 60 Prozent der Betroffenen konnen jedoch aufgrund der anhaltenden gesund-

heitlichen Einschrankungen nicht mehr ins Erwerbsleben zuriickkehren (S. 834).
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2.8 Aktueller Stand der Versorgung in der Schweiz bei Long CO-
VID/ME/CFS

Gemiss einer eingereichten Motion von Nationalrat Hess (2024) besteht in der Schweiz derzeit
keine koordinierte nationale Strategie zur Versorgung von Menschen mit Long COVID/ME/CFS.
Die medizinische Betreuung der Betroffenen ist laut Hess (2024) regional unterschiedlich und oft
unzureichend. Eine nationale Strategie soll dazu beitragen, die medizinische Versorgung fiir alle
Betroffenen in der Schweiz zu verbessern und einheitlicher zu gestalten. Hess (2024) will mit
seinem Vorstoss sicherstellen, dass Menschen mit Long COVID/ME/CFS rechtzeitig diagnosti-

ziert, fachgerecht behandelt und sozialrechtlich angemessen unterstiitzt werden.

Im internationalen Vergleich fillt die Schweiz geméiss Hess (2024) deutlich zuriick. Wéhrend
andere Lénder bereits spezialisierte Forschungsprogramme und Kompetenzzentren aufgebaut und
finanziert haben, fehlt es in der Schweiz bislang an entsprechenden Strukturen. Die Forderung
von Hess (2024) nach einer nationalen Strategie sieht daher auch Massnahmen zur besseren Zu-
sammenarbeit aller relevanten Akteure vor. Dariiber hinaus fordert Hess (2024) eine zentrale Da-
tenerfassung sowie nationale bzw. kantonale Koordinationsstellen fiir ME/CFS- und Long CO-

VID-Betroffene.

Die Notwendigkeit einer solchen Strategie wird durch aktuelle Forschungsergebnisse zur Versor-
gungssituation von ME/CFS-Betroffenen in der Schweiz untermauert. Tschopp et al. (2023) stel-
len fest, dass trotz klarer internationaler Diagnosekriterien viele Betroffene im Durchschnitt erst
nach sieben Jahren eine Diagnose erhalten, was auf einen Mangel an medizinischer Anerkennung
und Fachwissen hinweist (S. 881). Uber 80 Prozent der Erkrankten bleiben dabei ginzlich undi-
agnostiziert, was auf eine erhebliche Dunkelziffer schliessen ldsst (S. 881). Das Wissen iiber
ME/CFS ist gemiss Tschopp et al. (2023) unter Arzt:innen und Fachpersonen im Schweizer Ge-
sundheitswesen generell gering, was sich sowohl in der Diagnostik als auch in nicht addquaten
oder sogar schéadlichen Therapieempfehlungen niederschligt (S. 882). Besonders kritisch ist die
Versorgungssituation fiir schwer erkrankte, bettldgerige Menschen, da Hausbesuche durch Haus-
arzt:innen selten sind und der Zugang zu Fachérzt:innen erschwert ist (S. 882). Tschopp et al.
(2023) fordern deshalb gezielte Aus- und Weiterbildung der medizinischen Fachpersonen im Be-
reich ME/CFS sowie einen Ausbau der medizinischen Versorgungsstrukturen in der Schweiz (S.

883).
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2.9 Zwischenfazit

Kapitel 2 beantwortet folgende Fragestellung:

Was wird unter Long COVID und ME/CFS verstanden, und welche Merkmale, Risikogruppen

und Versorgungsprobleme kennzeichnen diese Krankheitsbilder?

Long COVID und ME/CFS sind komplexe, chronische Erkrankungen, die den Alltag der Be-
troffenen stark einschrianken kdnnen. Long COVID gilt als junges Krankheitsbild, das erst mit
der Corona-Pandemie in den Fokus der Wissenschaft und der Gesellschaft riickte, wéahrend
ME/CEFS bereits seit Jahrzehnten bekannt und seit 1969 von der WHO als neurologische Erkran-
kung anerkannt ist. Beide Krankheitsbilder sind durch Fatigue, Belastungsintoleranz (Post-Exer-
tional Malaise), kognitive Einschrankungen und weitere korperliche Symptome gekennzeichnet.

Viele Long COVID-Betroffene erfiillen die Diagnosekriterien von ME/CFS.

Die genauen Ursachen sind nicht abschliessend geklért, doch die aktuelle Forschung vermutet ein
Zusammenwirken von Fehlregulationen des Immunsystems, anhaltenden Entziindungen, Virus-
reaktivierungen und mdéglicherweise auch Verdnderungen im Nervensystem. Weder Long CO-
VID noch ME/CEFS lassen sich derzeit durch objektive Marker eindeutig nachweisen. Diese diag-
nostische Unsicherheit hat direkte Auswirkungen auf die Anerkennung der Erkrankung im medi-

zinischen und sozialrechtlichen Kontext und erschwert die Versorgung der Betroffenen.

Eine nachgewiesen wirksame Therapie existiert bisher nicht. Das sogenannte Pacing, also das
Anpassen der alltidglichen Aktivitidten an die individuelle Belastungsgrenze, stellt derzeit den
wichtigsten Ansatz zur Stabilisierung des Gesundheitszustands dar. Erginzend empfohlen wer-
den psychosoziale Unterstiitzung, Stressbewiltigung und die Behandlung von Begleitsympto-

men.

Betroffen sind Menschen aller Altersgruppen, besonders héufig jedoch Frauen im erwerbsféhigen
Alter zwischen 30 und 50 Jahren. Das Risiko, Long COVID/ME/CFS zu entwickeln, scheint
durch bestimmte Vorerkrankungen, genetische Veranlagung sowie soziodkonomische Faktoren

erhoht zu sein.

Die medizinische Versorgung in der Schweiz ist unzureichend. Es fehlt an einer nationalen Stra-
tegie, an spezialisierten Anlaufstellen sowie an Wissen und fachlicher Anerkennung der Erkran-
kung innerhalb der medizinischen Fachwelt. Betroffene erhalten oft erst spit eine Diagnose oder
werden gar nicht diagnostiziert. Besonders kritisch ist die Versorgung schwer erkrankter Men-

schen, die das Haus nicht mehr verlassen konnen. Politische Vorstdsse und aktuelle Studien
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fordern deshalb eine bessere Koordination, mehr Fachwissen und den Ausbau der Versorgungs-

strukturen.

Das nichste Kapitel befasst sich mit theoretischen Konzepten, die sich mit dem Gesundheits- und
Krankheitsbegriff auseinandersetzen und die sozialen Herausforderungen chronischer Erkrankun-

gen beleuchten.
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3 THEORETISCHE GRUNDLAGEN ZUR SOZIALEN DI-
MENSION CHRONISCHER ERKRANKUNGEN

Kapitel 3 stellt theoretische Ansétze vor, die geeignet sind, die sozialen Folgen chronischer Er-
krankungen wie Long COVID/ME/CFS zu verstehen und das sozialarbeiterische Handeln darauf
auszurichten. Zu Beginn wird das biopsychosoziale Krankheitsmodell erldutert. Anschliessend
wird das Konzept der Salutogenese vorgestellt und die soziologische Perspektive auf chronische
Erkrankung als biografische Disruption beleuchtet. Abschliessend wird mit dem Modell der In-
tegration und Lebensfithrung ein theoretischer Zugang aus der Sozialen Arbeit dargestellt, der zur

Analyse von Lebenssituationen chronisch erkrankter Menschen dient.

Kapitel 3 beantwortet folgende Fragestellung:

Welche theoretischen Konzepte unterstiitzen die Soziale Arbeit im Umgang mit den sozialen Fol-

gen chronischer Erkrankungen?

3.1 Das biopsychosoziale Krankheitsmodell

Laut Egger (2005) zihlt das biopsychosoziale Krankheitsmodell zu den wichtigsten Erklarungs-
ansétzen von Gesundheit und Krankheit (S. 4). Das Modell geht auf Konzepte der Allgemeinen
Systemtheorie nach Ludwig von Bertalanffy zuriick. Seine Verbreitung als grundlegendes Denk-
modell der biopsychosozialen Medizin ist vor allem George L. Engel (1976) zu verdanken (S. 4).
Gemaiss dem biopsychosozialen Modell ist Krankheit weder ausschliesslich biologisch noch rein
psychologisch oder sozial erklarbar, sondern entsteht aus der dynamischen Wechselwirkung die-

ser drei Ebenen (S. 4—5).

Egger (2005) erldutert, dass im biopsychosozialen Verstéindnis Gesundheit nicht einfach das Feh-
len krankheitsauslosender Faktoren wie Viren, Bakterien oder psychisch-sozialer Belastungen
bedeutet (S. 5). Gesundheit beschreibt vielmehr die Féhigkeit des Individuums, mit solchen Her-
ausforderungen konstruktiv umzugehen. Krankheit entsteht dann, wenn diese Bewiltigung nicht
mehr ausreichend gelingt. Aufgrund der engen Wechselwirkungen zwischen biologischer, psy-
chischer und sozialer Ebene ist dabei weniger entscheidend, auf welcher Ebene die Stérung auf-
tritt, sondern vielmehr, welche schiadlichen Auswirkungen sie auf das Gesamtsystem Mensch hat
(S. 5). Egger (2005) weist auf das zentrale Konzept der Emergenz im biopsychosozialen Krank-
heitsverstidndnis hin. Darunter wird das Entstehen von neuen Phdnomenen auf einer hoheren Sys-
temebene verstanden, die sich nicht vollstdndig aus den Eigenschaften der darunterliegenden Ebe-

nen erkldren lassen (S. 5). So entstehen beispielsweise psychische und soziale Phdnomene wie
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Gedanken, Gefiihle oder sozialer Riickzug nicht direkt aus biochemischen Prozessen, sondern
haben eine eigensténdige Qualitéit (Egger, 2005, S. 5). Auch wenn die physiologischen Abldufe
im Gehirn im Detail bekannt sind, l4sst sich daraus nicht ableiten, wie ein Mensch denkt, fiihlt
oder sich verhilt (S. 5). Egger (2005) betont, dass Krankheit nicht nur aus objektiven medizini-
schen Befunden besteht, sondern auch aus dem subjektiven Erleben und den sozialen Lebensum-

stdnden der betroffenen Person (S. 12).

Wihrend sich das biopsychosoziale Modell mit den Ursachen von Krankheit beschiftigt, widmet

sich das néchste Kapitel der Frage, was den Menschen gesund hilt.
3.2 Der Gesundheitsbegriff im Konzept der Salutogenese

Durch die in der Praambel der Verfassung der WHO (2005) festgehaltenen Grundsétze wurde das
Verstindnis vom Begriff Gesundheit erweitert. Gesundheit wird seither, wie Homfeldt (2012)
betont, nicht mehr nur als Abwesenheit von Krankheit verstanden, sondern als ein Zustand, der
wesentlich durch kulturelle, historische und gesellschaftliche Bedingungen gepragt ist (S. 495).
Mittlerweile gilt ein Gesundheitsverstiandnis, das sich am Konzept der Salutogenese orientiert,
welches von Aaron Antonovsky 1979 entwickelt wurde und gesundheitspolitisch in der Ottawa-
Charta (1986), der Jakarta-Konvention (1997) und der Mexiko-Deklaration (2000) verankert ist
(Homfeldt, 2012, S. 495).

Antonovsky (1996) stellte die Frage, was Menschen trotz Belastungen und Risiken gesund hailt.
Damit riickte er von der bislang dominierenden krankheitsorientierten Sichtweise (Pathogenese)
ab, die auch dem biopsychosozialen Modell innewohnt (S. 13). Da es aus seiner Sicht keinen Sinn
machte, die Menschen in gesund oder krank einzuteilen, schlug er stattdessen ein Kontinuum-
Modell vor, da sich jeder Mensch zeitlebens immer irgendwo zwischen den Polen Gesundheit und
Krankheit befindet (S. 14). Ein zentrales Element seines salutogenetischen Modells ist das soge-
nannte Kohdrenzgefiihl, das er als eine grundlegende Haltung gegeniiber dem Leben beschreibt
(S. 15). Menschen mit einem starken Kohérenzgefiihl erleben ihre Umwelt als verstehbar, hand-
habbar und sinnvoll. Dieses Gefiihl unterstiitzt sie dabei, besser mit Stress und Belastungen um-
zugehen und sich in Richtung Gesundheit zu entwickeln, unabhéngig davon, ob sie aktuell als

krank oder gesund gelten (S. 15).

Das salutogenetische Modell betont die Bedeutung von Ressourcen und Bewiltigungskompeten-
zen im Umgang mit Belastungen (Antonovsky, 1996, S. 14). Was dies konkret fiir das Leben mit
einer chronischen Erkrankung bedeuten kann, wird im folgenden Kapitel aus einer soziologischen

Perspektive von Michael Bury (1986) vertieft.
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3.3 Chronische Erkrankung als biografische Disruption

Chronische Erkrankungen unterscheiden sich laut Bury (1982) grundlegend von akuten Erkran-
kungen, da sie oft unvorhersehbar verlaufen, mit schwankenden Symptomen einhergehen und
einen unklaren Ausgang haben (S. 168). Fiir die Betroffenen bedeutet dies eine andauernde Un-
sicherheit sowohl in medizinischer Hinsicht als auch im Umgang mit ihrem Alltag und mit dem
sozialen Umfeld (S. 170—172). Bury (1982) bezeichnet chronische Erkrankung als biografische
Disruption, also als tiefgreifende Storung des gewohnten Lebensverlaufs (S. 169). Sie betrifft
nicht nur den Korper, sondern verdndert auch das Selbstbild, die Beziechungen zu anderen Men-
schen und die Einbindung in soziale Kontexte (S. 171—175). Chronische Erkrankungen kénnen
dazu fiihren, dass die bisherigen Erkldrungs- und Handlungsmuster nicht mehr greifen, weil die

Betroffenen mit existenziellen Fragen konfrontiert werden (S. 174).

Bury (1982) stellt fest, dass sich die sozialen Beziehungsstrukturen von Betroffenen im Alltag
verdndern und gewohnte Aktivititen als belastend erlebt werden (S. 175—176). Er betont, dass
sich der Riickzug aus dem sozialen Leben héufig nicht allein durch kdrperliche Einschrankungen
erkléren ldsst, sondern auch mit Verunsicherung, Schamgefiihlen und dem Verlust vertrauter so-
zialer Rollen zusammenhéngt (S. 175—176). Daher ist es seiner Meinung nach im Umgang mit
chronischen Erkrankungen unerldsslich, emotionale, soziale und materielle Ressourcen zu akti-
vieren. Inwieweit dies gelingt, hingt wesentlich davon ab, ob ein unterstiitzendes soziales Netz-
werk vorhanden ist (S. 175—176). In dem Zusammenhang betont Bury (1982), dass Freundschat-
ten, nachbarschaftliche Hilfe und familidre Beziechungen wichtige Stiitzen im Umgang mit einer
chronischen Erkrankung sind. Gleichzeitig weist er darauf hin, dass der soziodkonomische Status
einer Person den Zugang zu finanziellen und beruflichen Ressourcen wesentlich beeinflusst und

damit auch ihre Moglichkeiten, die Krankheit zu bewéltigen (S. 175—177).

Medizinisches Wissen, so Bury (1982), hilft Betroffenen einerseits, ihre Erkrankung besser zu
verstehen und dient andererseits als gesellschaftlich anerkannte Grundlage, um Symptome zu er-
kliren und Unterstiitzung in Anspruch zu nehmen (S. 172). Dennoch miissen die Betroffenen tiber
das medizinische Wissen hinaus einen personlichen Umgang mit der Krankheit finden und sich
mit grundlegenden Sinnfragen beschiftigen, wie Bury (1982) zu bedenken gibt (S. 174,
179—180).

Wihrend die bisherigen Modelle vor allem gesundheitstheoretische und soziologische Grundla-
gen zum Versténdnis chronischer Erkrankungen vermitteln, stellt das folgende Kapitel einen so-
zialarbeiterischen Theorieansatz vor, der genutzt werden kann, um die Auswirkungen chronischer

Erkrankungen auf die Lebensfithrung der Betroffenen zu analysieren.
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3.4 Das theoretische Modell von Integration und Lebensfiihrung

nach Sommerfeld

Gemaiss Sommerfeld (2021) befasst sich die Soziale Arbeit grundsitzlich mit dem Verhéltnis zwi-
schen Individuum und Gesellschaft (S. 29). Dabei geht es darum, wie Menschen in sozialen Struk-
turen leben, welche Herausforderungen sie bewiltigen miissen und wie soziale Probleme entste-
hen und bearbeitet werden konnen. Der theoretische Ansatz Integration und Lebensfiihrung wurde
speziell fiir die gesundheitsbezogene Soziale Arbeit entwickelt und ist eng mit dem biopsychoso-
zialen Modell verkniipft (S. 29). Aus Sicht von Sommerfeld (2021) eignet sich dieser Zugang
deshalb besonders, um die Rolle der Sozialen Arbeit bei gesundheitlichen und psychosozialen

Problemen zu erfassen (S. 29).
Lebensfithrung

Sommerfeld (2021) erldutert, dass dem theoretischen Ansatz ein Menschenbild zugrunde liegt,
das den Menschen zugleich als handlungsfahiges Subjekt und als soziales Wesen sieht (S. 29).
Einerseits handelt der Mensch eigenstiandig und gestaltet sein Leben aktiv, andererseits ist er in
soziale Beziehungen und gesellschaftliche Strukturen eingebunden, die ihn priagen. Durch die be-
sondere Ausstattung des menschlichen Gehirns entwickelt der Mensch im Austausch mit seiner
Umwelt psychische Féahigkeiten wie Denken, Fiihlen und Erinnern (S. 29). Diese Umwelt ist je-
doch immer auch sozial gepriagt, da Menschen in Gemeinschaft soziale und kulturelle Systeme

bilden, um ihr individuelles und kollektives Uberleben zu sichern (S. 29—30).

Daraus ergibt sich laut Sommerfeld (2021) die Notwendigkeit einer aktiven Lebensgestaltung,
ein Prozess, den er als Lebensfiihrung bezeichnet. Dabei setzen sich die Menschen mit ihrer ma-
teriellen und sozialen Umwelt sowie ihrer Innenwelt auseinander, um Entscheidungen zu treffen,
sich weiterzuentwickeln und auf neue Anforderungen zu reagieren (S. 30). Dieses Handeln ist in
ein soziales Geflige eingebettet, das sie zugleich aktiv mitgestalten. Lebensfiihrung ist somit ein

wechselseitiger Prozess, der stindigen Veranderungen unterliegt (Sommerfeld, 2021, S. 30).
Lebensfithrungssystem

Das Lebensfithrungssystem (vgl. Abb. 3) beschreibt laut Sommerfeld (2021) die gesamte Lebens-
situation eines Menschen (S.30). Es umfasst einerseits das Individuum mit seinen Fahigkeiten,
Ressourcen und méglichen Schwierigkeiten und andererseits die Art und Weise, wie dieses Indi-
viduum in soziale Systeme eingebunden ist. Diese Einbindung wird als Integration bezeichnet (S.

31). Das bedeutet, dass eine Person innerhalb eines oder mehrerer Handlungssysteme, etwa
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Familie, Schule oder Arbeitsumfeld, eine bestimmte Position einnimmt und von dort aus mit an-

deren interagiert und ihr Leben gestaltet (Sommerfeld, 2021, S. 31).

Familiensystem private Sozial-

Integrationsbedingungen
und Lebensfihrung/
Bedurfnisbefriedigung

—{ soziale Prozesse }-7

zirkuldre Kausalitat mit...

—:‘ psychische Prozesse };

Kognitions-Emaotions-
Verhaltensmuster;
zirkuldre Kausalitit mit...

_J biologische Prozesse L

K physiologische und neuro-
. physiologische Prozesse,
! u.a. biologische, bio-
-~ psychische und bio-soziale
Bediirfnisse

Abbildung 3: Das Lebensfiihrungssystem und zirkuldre Kausalitdt (Sommerfeld, 2021, S. 30)

Sommerfeld (2021) betont, dass die Soziale Arbeit ihren Blick nicht nur auf die personlichen
Merkmale eines Menschen richtet, sondern auf das gesamte Lebensfiihrungssystem, einschliess-

lich des sozialen und kulturellen Umfelds, in dem die Person lebt (S. 31).

Auch die menschlichen Bediirfnisse spielen laut Sommerfeld (2021) eine wichtige Rolle. Sie sind
entscheidend, um zu verstehen, was den Menschen antreibt und woher die Energie fiir seine Le-
bensfiihrung kommt (S. 31). Unerfiillte Bediirfnisse motivieren den Menschen, sein Verhalten zu
verdndern oder seine Lebensumsténde neu zu gestalten. Bediirfnisse beeinflussen somit in hohem

Masse, wie sich Handlungssysteme entwickeln, in die das Individuum eingebunden ist (S. 31).

Das Modell von Integration und Lebensfithrung geht davon aus, dass in jedem Menschen be-
stimmte Fahigkeiten und Potenziale vorhanden sind, die aber unter Umsténden nicht genutzt oder
entwickelt werden konnen, wenn das soziale Umfeld dies nicht zulésst (Sommerfeld, 2021, S. 31).
Veréndert sich die Lebensfiihrung eines Menschen hingegen durch neue Erfahrungen, Beziehun-
gen oder Unterstiitzungsangebote, kann er neue Fahigkeiten ausbilden und bisher ungenutzte Po-

tenziale entfalten (S. 32).
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Gemaiss Sommerfeld (2021) beschéftigt sich das Modell mit dem konkreten Lebensfithrungssys-
tem eines einzelnen Menschen und nicht mit dem Funktionieren sozialer Systeme im Allgemeinen
(S. 32). Es geht darum zu verstehen, wie genau ein Mensch sein Leben fiihrt, in welche sozialen
Systeme er eingebunden ist, wo er ausgeschlossen wird, welche Ressourcen er nutzen kann und
wo Potenziale ungenutzt bleiben (S. 32). Die Einbindung in oder der Ausschluss aus Handlungs-
systemen ist immer im Kontext von {ibergeordneten gesellschaftlichen Strukturen zu betrachten
(S. 32). Individuelles Verhalten und Lebenslagen lassen sich daher laut Sommerfeld (2021) nur
im Zusammenhang mit den sozialen und gesellschaftlichen Bedingungen verstehen, unter denen

ein Mensch lebt (S. 32).

3.5 Zwischenfazit

Kapitel 3 beantwortet folgende Fragestellung:

Welche theoretischen Konzepte unterstiitzen die Soziale Arbeit im Umgang mit den sozialen Fol-

gen chronischer Erkrankungen?

Die Ausfiihrungen in Kapitel 3 zeigen, dass die Soziale Arbeit auf theoretische Konzepte aus
unterschiedlichen Fachdisziplinen zuriickgreifen kann, um die komplexen sozialen Auswirkun-

gen chronischer Erkrankungen besser zu verstehen und fachlich fundiert darauf zu reagieren.

Das biopsychosoziale Modell macht deutlich, dass Gesundheit und Krankheit immer im Zusam-
menspiel biologischer, psychischer und sozialer Faktoren entstehen. Damit bildet es eine wichtige
Grundlage fiir ein ganzheitliches Verstindnis von Erkrankung und er6ffnet Perspektiven fiir in-
terdisziplindres Handeln. Das salutogenetische Konzept erginzt diesen Ansatz, indem es unter-
sucht, was Menschen trotz Belastungen gesund hélt und dabei das Kohérenzgefiihl sowie vorhan-

dene Ressourcen als wichtige Schutzfaktoren hervorhebt.

Die soziologische Perspektive auf chronische Erkrankungen beschiftig sich mit deren sozialen
Folgen. Betroffene sind nicht nur kdrperlich eingeschrinkt, sondern mit Verdnderungen ihres
Selbstbildes, ihrer sozialen Rollen und ihrer Einbindung in Gemeinschaften konfrontiert. Sie miis-
sen ihren Alltag neu organisieren und bestehende Beziehungen neugestalten. Chronische Erkran-
kungen sind Herausforderungen, die nicht allein vom Individuum bewiéltigt werden kénnen, son-

dern auch abhéngig sind von sozialer Unterstiitzung und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen.

Mit dem Modell von Integration und Lebensfithrung wird schliesslich ein theoretischer Ansatz
der Sozialen Arbeit vorgestellt, der davon ausgeht, dass Menschen ihre Lebensfithrung aktiv ge-

stalten, immer in Wechselwirkung mit ihrem sozialen Umfeld und den gesellschaftlichen
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Bedingungen, in die sie eingebettet sind. Das Modell erméglicht eine differenzierte Analyse der
individuellen Lebenssituation, indem es personliche Ressourcen, soziale Integration und struktu-
relle Ausschliisse berticksichtigt. So wird deutlich, dass soziale Problemlagen nicht allein durch
individuelles Verhalten erklarbar sind, sondern im Zusammenspiel mit Umweltfaktoren entste-

hen.

Im folgenden Kapitel werden die vielféltigen Auswirkungen von Long COVID/ME/CFS auf das
Lebensfiihrungssystem der Betroffenen entlang der verschiedenen Handlungssysteme des Mo-

dells von Integration und Lebensfiihrung analysiert.
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4 AUSWIRKUNGEN VON LONG COVID/ME/CFS AUF DAS
LEBENSFUHRUNGSSYTEM

Kapitel 4 untersucht, wie sich Long COVID/ME/CFS auf verschiedene Lebensbereiche der Be-
troffenen auswirkt und welche Folgen dies fiir ihre soziale Integration und Lebensfiihrung hat.
Zunichst werden die Auswirkungen der Erkrankung im Handlungssystem Arbeit und Bildung
dargestellt. Anschliessend wird aufgezeigt, mit welchen Belastungen Betroffene im familidren
Zusammenleben konfrontiert sind und wie sich Rollen, Beziehungen und das Selbstbild veridn-
dern. Danach folgt eine Analyse der Auswirkungen auf weitere private Sozialsysteme und zum
Schluss wird untersucht, welche Herausforderungen im Kontakt mit professionellen Hilfesyste-

men bestehen.

Im Fokus des Kapitels steht die Fragestellung:

Wie beeinflusst Long COVID/ME/CFS die soziale Integration und Lebensfiihrung der Betrofte-
nen in zentralen Handlungssystemen wie Arbeit und Bildung, Familie, privaten Sozialsystemen

und Hilfesystemen?

4.1 Auswirkungen auf das Handlungssystem Arbeit und Bildung

Gemaiss MacEwan et al. (2025) sind viele Long COVID/ME/CFS-Betroffene nicht mehr in der
Lage, zu ihrem fritheren Beschéftigungsniveau zuriickzukehren (S. 1072). Aufgrund ihrer Symp-
tome konnen sie ihre Arbeit nicht mehr im gewohnten Umfang oder in einer angemessenen Zeit
ausfiihren. In der Folge kiindigen manche freiwillig, anderen wird gekiindigt, oder sie suchen eine
Stelle, die besser mit ihren gesundheitlichen Einschrankungen vereinbar ist (S. 1072). Konig et
al. (2024) stellen gar fest, dass zwei Drittel der ME/CFS-Betroffenen iiberhaupt nicht mehr er-
werbsfahig sind (S. 10).

MacEwan et al. (2025) berichten, dass der Verlust der Erwerbsfahigkeit auch mit einem Identi-
titsverlust verbunden ist (S. 1073). Besonders die Rolle als Familienversorgende wird in Frage
gestellt, was bei den Betroffenen zu Schuldgefiihlen fiihren kann, weil sie das notwendige Ein-
kommen nicht mehr sichern kénnen. Dariiber hinaus berichten viele von emotionalen Belastungen

wie Angst oder dem Gefiihl, nicht mehr sie selbst zu sein (S. 1073).

Neben der psychischen Belastung bringt der Verlust oder die Reduktion der Erwerbstatigkeit laut
MacEwan et al. (2025) auch spiirbare finanzielle Konsequenzen mit sich (S. 1072). Viele Be-

troffene miissen Einkommenseinbussen hinnehmen, sei es durch den Verlust ihres Arbeitsplatzes,
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den Wechsel in eine schlechter bezahlte Position oder ein reduziertes Arbeitspensum. Gleichzeitig
steigen ihre gesundheitsbedingten Ausgaben, was das Risiko einer finanziellen Notlage erhoht

und in einigen Féllen zur Verschuldung fithrt (MacEwan et al., 2025, S. 1072).

Auch die Work-Life-Balance ist gemiss MacEwan et al. (2025) stark beeintrachtigt. Berufstétige
mit Long COVID/ME/CFS berichten, dass ihre gesamte Energie durch die Arbeit aufgebraucht
wird. Dadurch bleibt kaum Kraft, um beispielsweise medizinische Termine wahrzunehmen, was

zum Abbruch notwendiger Behandlungen fiihren kann (S. 1072).

MacEwan et al. (2025) beobachten, dass viele Betroffene aus Angst vor Bewertung und Stigma-
tisierung ihre Erkrankung gegeniiber Kolleg:innen oder Vorgesetzten nicht offenlegen. Auch im
privaten Umfeld stossen sie hdufig auf Unverstidndnis oder Ablehnung, was ihre soziale Belastung

zusétzlich erhoht (S. 1074).

Die Einschitzungen von MacEwan et al. (2025) werden durch die Ergebnisse einer Umfrage von
Long Covid Schweiz (2022) bestitigt. Rund ein Drittel der Befragten ist arbeits- oder schulunfa-
hig, ein weiteres Drittel musste das Arbeitspensum reduzieren. Lediglich 13 Prozent der Betroffe-
nen sind noch in der Lage, Vollzeit zu arbeiten. Als besonders belastend wird geméass Long Covid
Schweiz (2022) die Post-Exertional Malaise (PEM) beschrieben. Auch Fatigue und kognitive Ein-
schriankungen beeintrachtigen die Arbeits- und Bildungsfahigkeit der Betroffenen erheblich. Long
Covid Schweiz (2022) hilt fest, dass Arbeitnehmenden der Verlust des Arbeitsplatzes droht, Stu-
dierende und Schiiler:innen ihre Ausbildung nicht fortsetzen konnen und Auszubildende teilweise
ihre Lehrstelle aufgeben miissen. Mit diesen desintegrativen Prozessen sind laut Riiegger und Britt
(2023) existenzielle Sorgen verbunden. Zwar beziehen einige Betroffene Leistungen der Kran-
kentaggeldversicherung, doch sobald diese auslaufen, stellen sich neue Herausforderungen (S.
13). Wie Chevalier (2024) erldutert, sind Rentenleistungen der Invalidenversicherung nach wie
vor schwer zugénglich, da viele Symptome von Long COVID/ME/CFS schwer objektivierbar
sind und auf subjektiven Angaben der Betroffenen beruhen. Gemiss Long Covid Schweiz (2022)
greifen zahlreiche Erkrankte deshalb auf ihr Erspartes zuriick oder werden privat unterstiitzt. Wer

iiber solche Ressourcen nicht verfiigt, ist auf Sozialhilfe angewiesen (Long Covid Schweiz, 2022).
4.2 Auswirkungen auf das Familiensystem

Die Unsicherheit iiber den Verlauf von Long COVID/ME/CFS und die wiederkehrenden Riick-
fille mit unterschiedlich intensiven Symptomen beeintrachtigen den Alltag der Betroffenen ge-
maiss Hossain et al. (2023) oftmals schwer. Viele sind nicht mehr in der Lage, ihre gewohnten
Aktivitdten auszuiiben und erleben einen Verlust an Kontrolle {iber ihr Leben (S. 11). Neben den

korperlichen Beschwerden leiden zahlreiche Betroffene unter psychischen Belastungen, und
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Gefiihle wie Einsamkeit, Angst oder Selbsthass prigen ihren Alltag und beeintrdchtigen das
Wohlbefinden (Hossain et al., 2023, S. 11—12). Selbstbild, Selbstwahrnehmung und Identitit ge-
raten ins Wanken. Die verdnderte Lebensrealitit, etwa auf Hilfe angewiesen zu sein, ist fiir viele
Betroffene eine grosse Herausforderung (S. 12). Besonders belastend ist laut Hossain et al. (2023)
die Angst, nicht wieder gesund zu werden sowie die Sorge vor einer Reinfektion, was das famili-
dre Zusammenleben zusitzlich erschwert (S. 13). Aus Angst vor Stigmatisierung und mangeln-
dem Verstindnis vermeiden viele, liber ihre psychischen Probleme zu sprechen (S. 13). Dies kann
zu sozialer Isolation und Ausgrenzung fithren, wodurch die Unterstiitzung durch das soziale Um-

feld weiter abnimmt und sich der psychische Zustand der Betroffenen verschlechtert (S. 17).

Konig et al. (2024) bestétigen, dass ein Grossteil der Erkrankten Stigmatisierung sowohl durch
das soziale Umfeld als auch durch medizinisches Fachpersonal erlebt (S. 2). Das Gefiihl, nicht
ernst genommen und gesellschaftlich abgewertet zu werden, beeintréchtigt das psychische Wohl-
befinden (S. 2). Haufige Reaktionen auf diese Belastungen sind geméss Konig et al. (2024) de-
pressive Verstimmungen bis hin zu suizidalen Gedanken, Traurigkeit und Angst (S. 10—11). Die
belastenden Emotionen entstehen nicht nur durch die soziale Ausgrenzung, sondern auch durch
die wiederholte Zuschreibung, Long COVID/ME/CFS sei rein psychosomatisch bedingt. Diese
Einschitzung empfinden viele Betroffene als besonders stigmatisierend (S. 10). Uber die Erkran-
kung zu sprechen, kann entlasten und ist wichtig fiir die Krankheitsverarbeitung (S. 9). Doch das
Wissen zu Long COVID/ME/CFS ist laut Konig et al. (2024) sowohl in der Gesellschaft als auch
bei Arzt:innen nach wie vor gering. Der Austausch iiber die Krankheit bleibt daher oft auf das
engste familidre Umfeld und wenige sehr nahe Freund:innen beschrinkt (S. 9). Eine verstdndnis-
volle und unterstiitzende Familie kann eine wichtige Ressource bei der Krankheitsbewiltigung
sein, betonen Konig et al. (2024, S. 9). Gleichzeitig weisen sie darauf hin, dass Angehdorige oft
stark gefordert sind, insbesondere dann, wenn sie mangels externer Unterstiitzungsangebote die
Hauptverantwortung fiir Betreuung und Pflege iibernehmen. Belastungen wie berufliche Ein-
schriinkungen, finanzielle Sorgen und Uberforderung im Alltag kénnen so zu Spannungen inner-

halb der Familien fiihren (S. 9).

Laut McAlearney et al. (2024) empfinden viele Long COVID/ME/CFS-Betroffene den Verlust
vertrauter familidrer Rollen als besonders schmerzhaft (S. 3). Grosseltern berichten, dass sie ihre
prasente und humorvolle Rolle nicht mehr ausfiillen konnen. Eltern schildern, dass ihre Kinder
sie nicht mehr als die gleichen fiirsorglichen und aktiven Bezugspersonen wahrnehmen wie vor
der Erkrankung. Diese Verdnderungen stellen das familidre Zusammenleben auf die Probe und
erfordern ein hohes Mass an Akzeptanz und Anpassung (S. 3). Einige Betroffene leiden gemaiss
McAlearney et al. (2024) unter einem starken Verlust ihres Selbstbildes. Sie fiihlen sich entfrem-
det von sich selbst und empfinden ihr fritheres Leben als unerreichbar, so als wéren sie nur noch

ein Schatten ihrer selbst (S. 3).
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Den Betroffenen fillt es schwer, sich selbst als krank zu akzeptieren (McAlearney et al., 2024, S.
3). Das Beantragen sichtbarer Hilfsmittel, wie beispielsweise eines Behindertenparkausweises,
macht den dauerhaften Unterstiitzungsbedarf sichtbar. Dies wird von den Betroffenen als emoti-
onal schwierig erlebt und von Gefiihlen wie Trauer, Hoffnungslosigkeit und Scham begleitet (S.

3).
4.3 Auswirkungen auf private Sozialsysteme

McAlearney et al. (2024) berichten, dass viele Long COVID/ME/CFS-Betroffene den Verlust
sozialer Unterstiitzung und Beziehungen erleben (S. 3). Einschrinkungen aufgrund der Belas-
tungsintoleranz und Fatigue erschweren es, soziale Kontakte aufrechtzuerhalten, sodass diese im
Lauf der Zeit abnehmen. Dadurch verdndern sich bestehende Freundschaften oder sie brechen
ganz ab. Die Betroffenen empfinden in diesem Zusammenhang das Gefiihl, vergessen oder zu-

riickgelassen worden zu sein (S. 3).

Auch Mills et al. (2024) beobachten, dass viele Menschen mit Long COVID/ME/CFS nur wenig
Verstandnis in ihrem sozialen Umfeld oder im Kontakt mit medizinischem Fachpersonal erfahren
(S. 2). In solchen Situationen gewinnen Online-Selbsthilfegruppen eine besondere Bedeutung, da
sie einen Raum bieten, in dem sich Betroffene verstanden und angenommen fiihlen kénnen (S. 3).
Wenn enge soziale Kontakte im Zuge der Erkrankung wegbrechen oder das Vertrauen in bisherige
Beziehungen erschiittert ist, er6ffnen digitale Gruppen geméss Mills et al. (2024) neue Moglich-
keiten zu sozialer Verbundenheit (S. 17). Die meisten Betroffenen empfinden die emotionale Un-
terstiitzung durch andere Gruppenmitglieder als entlastend. Sie fiihlen sich weniger allein und
schitzen das Gemeinschaftsgefiihl (S. 17). Dies ist laut Mills et al. (2024) besonders wertvoll fiir
Menschen, die allein leben oder deren Symptome den Aufbau und Erhalt sozialer Beziehungen
erschweren. Manchmal entstehen in den Gruppen sogar neue Freundschaften, die den Erkrankten

helfen, soziale Isolation zu liberwinden (S. 17—18).

Mills et al. (2024) betonen, dass die gemeinsame Erfahrung mit Long COVID/ME/CFS ein ver-
bindendes Element darstellt (S. 18). Betroffene finden in der Gruppe Menschen, mit denen sie
sich identifizieren konnen, was ein Gefiihl von Zugehorigkeit schafft. Dadurch entsteht eine so-
ziale Identitdt, die dazu beitragen kann, sich verstanden und bestétigt zu fiihlen, was den Betroffe-
nen hilft, nach einem Verlust des fritheren Selbstbildes einen Teil der eigenen Identitdt wieder-

herzustellen (S. 18—19).
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4.4 Auswirkungen auf Hilfesysteme

Weigel et al. (2025) weisen darauf hin, dass Menschen mit Long COVID/ME/CFS auf Unterstiit-
zung durch ein multidisziplindres Hilfesystem angewiesen sind (S. 1). Die korperlichen Ein-
schrinkungen und die damit verbundenen Schwierigkeiten im Alltag fithren zu einem erhdhten
Bedarf an medizinischer, sozialer und alltagspraktischer Unterstiitzung. Trotzdem sind viele Be-
troffene unzureichend versorgt, weil die Dienstleistungen schwer erreichbar sind, die Anspruchs-
voraussetzungen dafiir fehlen oder die Angebote zu teuer sind (S. 1—2). Laut Weigel et al. (2025)
liegt der Schwerpunkt der Behandlung in erster Linie auf der Linderung der Symptome und der
Unterstiitzung bei der Alltagsbewaltigung (S. 2). Eine mangelnde Versorgung kann den Gesund-
heitszustand der Betroffenen weiter verschlechtern und ihre soziale Teilhabe zusétzlich beein-
trachtigen, warnen Weigel et al. (2025, S. 2). Sie fiihren die Versorgungsliicken darauf zuriick,
dass die krankheitsbedingten Einschrinkungen von Long COVID/ME/CFS in der Gesundheits-

politik nach wie vor nicht in ausreichendem Masse als Behinderung anerkannt werden (S. 2).

Hinzu kommt, dass es an spezifischem medizinischem Fachwissen fehlt, wie Tschopp et al. (2023)
im Kapitel 2.8 in ihrer Analyse zur Versorgungslage in der Schweiz zeigen (S. 881). Viele Be-
troffene erhalten deshalb erst spit eine Diagnose oder werden gar nicht diagnostiziert. In dieser
Zeit erfolgt haufig keine angemessene Behandlung, was die gesundheitliche Lage der Erkrankten
zusitzlich verscharft und zur bestehenden Unterversorgung beitragt (S. 882). Die unzureichende
Versorgung fiihrt bei den Betroffenen zu einem Vertrauensverlust ins Gesundheitssystem und zu
einer Unzufriedenheit mit den medizinischen Leistungen (Konig et al., 2024, S. 10; Tschopp et
al., 2023, S. 882). Gerade weil Long COVID/ME/CFS bisher nicht urséchlich behandelbar ist, ist
der Zugang zu einer multiprofessionellen und personenzentrierten Versorgung laut Weigel et al.

(2025) umso wichtiger (S. 18).
4.5 Zwischenfazit

Das Kapitel 4 beantwortet folgende Fragestellung:

Wie beeinflusst Long COVID/ME/CFS die soziale Integration und Lebensfiihrung der Betroffe-
nen in zentralen Handlungssystemen wie Arbeit und Bildung, Familie, privaten Sozialsystemen

und Hilfesystemen?

Es zeigt sich, dass Long COVID/ME/CFS zu Belastungen und Instabilitdten in simtlichen Hand-
lungssystemen fiihrt. Viele Betroffene sind nicht mehr in der Lage, ihrem Beruf oder ihrer Aus-

bildung nachzugehen. Der Verlust der Erwerbsfahigkeit oder das Scheitern von Bildungswegen
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bringt finanzielle Unsicherheiten mit sich, bedroht die berufliche Identitét und fiihrt oft zu einem
Riickzug aus dem gesellschaftlichen Leben. Strukturelle Hiirden in der sozialen Absicherung, wie
sie sich beim fehlenden Zugang zu IV-Leistungen zeigen, verstirken die soziale und 6konomische

Vulnerabilitit der Betroffenen.

Long COVID/ME/CEFS fiihrt bei den Erkrankten zu einem Kontrollverlust, erschiittert das Selbst-
bild und belastet die psychische Stabilitdt. Besonders schwierig ist es fiir viele, auf Hilfe ange-
wiesen zu sein und sich selbst als chronisch krank zu akzeptieren. Gleichzeitig kann fehlendes
Verstindnis aus dem familidren Umfeld zu einer Verstirkung von Stigmatisierung und sozialem
Riickzug fiihren. Die familidren Beziehungen leiden, da vertraute Rollen nicht mehr erfiillt wer-
den kénnen und Angehoérige mit der Betreuung und Pflege iiberfordert sind. Fehlende Unterstiit-

zung von aussen und finanzielle Sorgen kdnnen die Situation zusétzlich belasten.

Viele Betroffene verlieren im Verlauf der Erkrankung wichtige soziale Beziehungen. Symptome
wie Fatigue und PEM schrianken die Kontaktpflege ein, was die Gefiihle von Einsamkeit und
Ausgrenzung verstirkt. In diesem Zusammenhang werden Online-Selbsthilfegruppen bedeutsam.
Sie bieten Raum fiir Austausch, Verstdndnis und soziale Verbundenheit. Die Betroffenen erleben
dort emotionale Unterstiitzung, fiihlen sich zugehorig und schliessen neue Freundschaften. Die
gemeinsame Erfahrung mit der Erkrankung schafft Identifikation und kann helfen, ein neues

Selbstbild zu entwickeln.

Schliesslich zeigt sich auch im Handlungssystem der professionellen Hilfen, dass viele Menschen
mit Long COVID/ME/CFS nicht die Unterstiitzung erhalten, die sie benétigen, da Angebote
schwer zugénglich, teuer oder unzureichend sind. Die Betroffenen fiihlen sich alleingelassen und
verlieren das Vertrauen in die medizinische Versorgung. Fehlendes Fachwissen der Arzt:innen
und spite Diagnosen konnen sich zusitzlich negativ auf den Krankheitsverlauf auswirken. Eine
multiprofessionelle und personenzentrierte Unterstiitzung erscheint daher wichtig, um eine ange-

messene Versorgung der Erkrankten sicherzustellen.

Da die Auswirkungen von Long COVID/ME/CFS auf die soziale Integration und Lebensfiihrung
vielfaltig sind, ist davon auszugehen, dass zahlreiche Handlungsfelder der Sozialen Arbeit mit
erkrankten Personen in Beriihrung kommen. Besonders fiir schwer betroffene, nicht mehr er-
werbsfahige Erwachsene, die in vielen Féllen keinen Zugang zu Leistungen der IV erhalten, stellt
die Sozialhilfe das letzte Netz der sozialen Sicherung dar. Das folgende Kapitel geht daher der
Frage nach, wie die Soziale Arbeit im Handlungsfeld der Sozialhilfe diese Menschen bedarfsge-

recht unterstiitzen kann.
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5 HERAUSFORDERUNGEN FUR DIE SOZIALE ARBEIT IM
HANDLUNGSFELD DER SOZIALHILFE

Kapitel 5 befasst sich auf einer explorativen Ebene mit moglichen Herausforderungen, denen
Fachpersonen der Sozialhilfe im Umgang mit unterstiitzungsbediirftigen Klient:innen mit Long
COVID/ME/CFS begegnen konnen. Ziel ist es, in Form von Orientierungswissen mogliche Hand-
lungsperspektiven aufzuzeigen, die Fachpersonen der Sozialhilfe bei der Unterstiitzung dieser

Menschen hilfreich sein konnten.

Zu Beginn wird die Eingrenzung der Zielgruppe begriindet. Anschliessend wird erldutert, weshalb
die Sozialhilfe als Handlungsfeld gewahlt wurde. Darauf auftbauend werden die Prinzipien der
Sozialhilfe geméss den Richtlinien der Schweizerischen Konferenz fiir Sozialhilfe (SKOS, 2024)
erldutert und mit Blick auf Long COVID/ME/CFS analysiert. Zu jedem Prinzip werden konkrete
Herausforderungen benannt und mégliche sozialarbeiterische Handlungsperspektiven aufgezeigt.
Die Ausfiihrungen sind als hypothetische Uberlegungen zu verstehen und stellen kein empirisch

validiertes Wissen dar.

Das Kapitel setzt sich mit der Fragestellung auseinander:

Wie kann die Soziale Arbeit im Handlungsfeld der Sozialhilfe schwer betroffene, nicht mehr er-
werbsfahige Erwachsene mit Long COVID/ME/CFS bedarfsgerecht unterstiitzen?

5.1 Begriindete Eingrenzung der Zielgruppe

Die Wahl der Zielgruppe schwer betroffener, nicht mehr erwerbsféhiger Erwachsener mit Long
COVID/ME/CEFS basiert auf einer fachlichen Einschédtzung ihrer Lebenslage und der strukturellen

Herausforderungen, mit denen sie konfrontiert sind.

Wie bereits anhand Sommerfelds (2021) Theorie der Integration und Lebensfithrung und Burys
(1982) Konzept der biografischen Disruption dargelegt, erleben diese Menschen einschneidende
Verdnderungen in ihrem Lebensfithrungssystem und sind zugleich struktureller Benachteiligung
ausgesetzt. Aufgrund von Post-Exertional Malaise (PEM), Fatigue und kognitiven Dysfunktionen
sind sie oft nicht in der Lage, an géngigen Unterstiitzungsangeboten teilzunehmen. Gerade medi-
zinische Rehabilitationsmassnahmen fithren bei den Betroffenen nicht zu einer Verbesserung,
sondern zu einer dauerhaften Verschlechterung des Gesundheitszustands (Tschopp et al., 2023,
S. 882). Auch ist die Teilnahme an arbeitsmarktlichen Integrationsmassnahmen in der Regel fiir

schwer betroffene Menschen aus obgenannten Griinden nicht moglich (Ottiger et al., 2024, S. 13).
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Nicht zuletzt fiihren die komplexen administrativen Verfahren der IV dazu, dass Betroffenen der
Zugang zu sozialversicherungsrechtlichen Ressourcen verwehrt bleibt. Aufgrund der aufwendi-
gen Abklarungsverfahren verzichten geméss Long Covid Schweiz (2025b) viele auf eine IV-An-
meldung aus Angst vor gesundheitlicher Verschlechterung durch das Verfahren selbst. Wer sich
dennoch anmeldet, hat laut Guggisberg et al. (2025) haufig eine besonders schwere Symptomatik,
und neun von zehn Betroffenen sind vollumfanglich arbeitsunfdhig (S. 52). Trotzdem erhilt nur
ein kleiner Teil der Angemeldeten nach abgeschlossenem Verfahren eine IV-Rente (S. 46). Er-
ginzend kritisiert Long Covid Schweiz (2025b), dass sich viele Betroffene von den IV-Gutach-
ter:innen nicht ernst genommen fiihlen. Ihre vielfdltigen Symptome werden hiufig psychologisiert

und auf ihre PEM wird keine ausreichende Riicksicht genommen.

Eine Umfrage von Long Covid Schweiz (2022) zeigt, dass es innerhalb der Gruppe arbeitsunfa-
higer Betroffener unterschiedliche Schweregrade der Beeintridchtigung gibt. Zwar sind alle Be-
fragten im Alltag stark eingeschréinkt, doch rund 3,5 Prozent der Erkrankten sind bettldgerig und
auf umfassende Unterstiitzung angewiesen. Diese schwerstbetroffenen Personen verfiigen laut

Long Covid Schweiz (2022) kaum {iber soziale Kontakte.

Die Eingrenzung auf die Zielgruppe der schwer betroffenen, nicht mehr erwerbsfahigen Erwach-
senen mit Long COVID/ME/CFS erscheint aus fachlicher Perspektive sinnvoll und notwendig,
da diese Menschen von bestehenden Unterstiitzungsangeboten kaum profitieren konnen. Bei
Schwerstbetroffenen, die bettlagerig oder hausgebunden sind, ist davon auszugehen, dass ihre Si-
tuation von Institutionen und Fachstellen kaum wahrgenommen wird, was die Gefahr erhdht, dass
sie keine addquate Unterstiitzung erhalten. Anhand dieser Zielgruppe lasst sich aufzeigen, wo die
Soziale Arbeit gefordert ist, neue Wege zu gehen und Handlungsspielrdume zu nutzen, um Un-
terstiitzungsangebote zuginglich zu machen, die sich an der individuellen Lebenssituation und

Belastbarkeit der Betroffenen orientieren.
5.2 Begriindung fiir die Wahl der Sozialhilfe als Handlungsfeld

Das Handlungsfeld der Sozialhilfe bietet sich an, um die Herausforderungen der beschriebenen
Zielgruppe herauszuarbeiten und Orientierungswissen fiir Fachkréfte der Sozialen Arbeit im Be-
reich der Existenzsicherung zu entwickeln. Der Fokus auf dieses Handlungsfeld wird nachfolgend

praktisch, theoretisch und ethisch begriindet.

Die in den Richtlinien der Schweizerischen Konferenz fiir Sozialhilfe (SKOS, 2024) beschriebe-
nen Ziele verdeutlichen, warum die Sozialhilfe als Handlungsfeld fiir die Zielgruppe relevant ist.
Neben der Existenzsicherung zihlt auch die Foérderung der sozialen Integration zu ihren Aufga-

ben. Indem sie die Teilhabe der Klient:innen am sozialen Leben ermoglicht, tragt sie zur
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Verwirklichung eines menschenwiirdigen Daseins bei (SKOS-RL A.2 Abs. 1 und 2). Gerade er-
werbsunfihige Long COVID/ME/CFS-Betroffene, die keine Leistungen der IV erhalten, sind auf
die Sozialhilfe als unterstes Netz der sozialen Sicherheit angewiesen (SKOS-RL A2 Abs. 3).

Auch theoretische Uberlegungen sprechen fiir die Wahl dieses Handlungsfeldes. Aus dem Modell
der Integration und Lebensfiihrung nach Sommerfeld (2021) lésst sich ableiten, dass Unterstiit-
zung nicht bei der materiellen Absicherung enden darf. Es braucht Angebote, welche die Hand-
lungsféahigkeit und die soziale Einbindung der Betroffenen auch unter den Bedingungen einer
chronischen Erkrankung fordern. Lebensfithrung geschieht im Zusammenspiel zwischen indivi-
duellen Ressourcen und gesellschaftlichen Rahmenbedingungen. Wenn zentrale Bereiche wie die
Arbeitswelt flir Betroffene nicht mehr zugénglich sind, kann die Sozialhilfe als unterstiitzendes
System wirken. Sie fangt Integrationsverluste teilweise auf und trdgt zur Stabilisierung der Le-
bensfithrung bei. Die von Bury (1982) beschriebenen krankheitsbedingten Rollenverluste und Iso-
lationserfahrungen verweisen ebenfalls darauf, dass eine wirksame Unterstiitzung durch die So-
zialhilfe nicht allein auf finanzielle Leistungen beschrinkt bleiben sollte. Es gilt, Zugidnge zu An-
geboten zu schaffen, die soziale Teilhabe erleichtern und die Lebensqualitit im Alltag der Be-

troffenen stirken.

Das Handlungsfeld der Sozialhilfe ist auch im Hinblick auf die ethischen Grundlagen der Sozialen
Arbeit bedeutsam. Gemiss dem Berufskodex von AvenirSocial (2010) ist es Aufgabe der Sozialen
Arbeit, Losungen fiir soziale Probleme zu erarbeiten und bereitzustellen (S. 7). In Anlehnung an
den Berufskodex kann gefolgert werden, dass die Sozialhilfe dazu angehalten ist, ressourcenori-
entierte Unterstiitzungskonzepte zu entwickeln, welche die tatsdchliche Belastbarkeit der Be-
troffenen beriicksichtigen. Auf diese Weise tréigt sie zur Verwirklichung der Grundwerte der So-
zialen Arbeit bei, ndmlich der Sicherung von Wiirde, Teilhabe und Selbstbestimmung der Be-
troffenen (S. 9—10). Dariiber hinaus ist laut AvenirSocial (2010) sowohl Diskriminierung auf-
grund gesundheitlicher Beeintrachtigungen als auch strukturelle Benachteiligung zu verhindern
(S. 11). Diese Anforderungen entsprechen dem professionellen Selbstverstindnis der Sozialen
Arbeit, das Fachpersonen verpflichtet, Menschenrechte zu achten und soziale Gerechtigkeit zu

fordern (S. 9).

Die vorhergehenden Uberlegungen bilden die Grundlage fiir die im niichsten Kapitel dargestellten

Herausforderungen und Handlungsperspektiven im Handlungsfeld der Sozialhilfe.
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5.3 Prinzipien der Sozialhilfe und Handlungsperspektiven bei
Long COVID/ME/CFS

Die Unterstiitzung von schwer betroffenen, nicht mehr erwerbsfahigen Erwachsenen mit Long
COVID/ME/CFS stellt besondere Anforderungen an die Praxis der Sozialhilfe. Da die Erkran-
kung kaum objektivierbar und gesellschaftlich noch wenig anerkannt ist, konnen Unsicherheiten

in der Einschitzung und im Umgang mit Leistungsanspriichen entstehen.

Da bisher keine empirischen Studien zu den Erfahrungen dieser Zielgruppe im Handlungsfeld der
Sozialhilfe in der Schweiz vorliegen, beruhen die folgenden Ausfiihrungen auf rechtlichen Grund-
lagen, institutionellen Rahmenbedingungen und theoriegeleiteten, hypothetischen Uberlegungen

im fachlichen Kontext der Sozialen Arbeit.
5.3.1 Prinzip der Menschenwiirde

Das Prinzip der Menschenwiirde verpflichtet die Sozialhilfe, jede Person aufgrund ihres Mensch-
seins zu unterstiitzen und sie nicht zum Objekt staatlichen Handelns zu machen (SKOS-RL A.3

Abs. 1).
Herausforderungen im Kontext von Long COVID/ME/CFS

Da die Krankheit gesellschaftlich und medizinisch nur ungeniigend anerkannt ist, erleben viele
Betroffene, dass ihre Beschwerden infrage gestellt werden, sei es durch Zweifel an der Diagnose
oder durch Misstrauen gegeniiber subjektiven Symptombeschreibungen (Konig et al., 2024, S.
1—2, 8—9). Vor diesem Hintergrund erscheint es plausibel, dass sie im Unterstiitzungsprozess der
Sozialhilfe auf ihre Rolle als Leistungsbeziehende reduziert werden konnten, wéahrend ihre indi-

viduelle Lebenssituation und Krankheitserfahrung moglicherweise zu wenig beachtet wiirden.
Handlungsperspektiven fiir die Soziale Arbeit

Handlungsperspektiven konnten darin liegen, die Betroffenen ernst zu nehmen, sie als Expert:in-
nen ihrer Lebenswelt zu verstehen und aktiv in die Hilfeplanung einzubezichen. Entscheidungen
sollten die Belastungsgrenzen der Betroffenen respektieren und vorrangige Bediirfnisse, insbe-
sondere im Kontext der Post-Exertional Malaise (PEM), angemessen beriicksichtigen. Auch
konnten die Fachpersonen der Sozialhilfe im Rahmen einer ressourcenorientierten Fallfiihrung
die Sichtweise der Klient:innen in die Zusammenarbeit mit Arzt:innen, IV-Stellen und anderen

Fachstellen einbringen.
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5.3.2 Prinzip der Subsidiaritit

Das Subsidiaritétsprinzip der Sozialhilfe bedeutet, dass Unterstiitzung erst dann erfolgt, wenn
eine Person ihre Situation weder aus eigener Kraft noch mit Hilfe Dritter bewéltigen kann. Dieses
Prinzip betont die Nachrangigkeit der Sozialhilfe und verweist auf die Pflicht, zunéchst alle an-
deren Ressourcen und Hilfen zu nutzen, bevor ein Anspruch auf Sozialhilfe eintritt (SKOS-RL

A.3. Abs. 2).
Herausforderungen im Kontext von Long COVID/ME/CFS

Herausforderungen konnen sich daraus ergeben, dass die gesundheitlichen Einschriankungen bei
Long COVID/ME/CFS schwer objektivierbar sind (vgl. Kapitel 1.1). Viele Betroffene entschei-
den sich deshalb bewusst gegen eine Anmeldung bei der IV, aus Sorge, dass ein aufwendiges
Abklarungsverfahren zu einer gesundheitlichen Verschlechterung fiihrt und am Ende keine Rente
gewéhrt wird. In manchen Fillen werden auch laufende Krankentaggelder auf der Grundlage ver-
trauensdrztlicher Gutachten friihzeitig eingestellt (Haag, 2021). In der Folge kann sich ein Span-
nungsfeld ergeben, weil die Sozialhilfe auf Menschen mit hohem Unterstiitzungsbedarf trifft, die
aus Sicht der institutionellen Logik jedoch als (noch) nicht leistungsberechtigt gelten, da sie keine

vorrangigen Leistungen beantragt haben.

Die Anwendung des Subsidiarititsprinzips kann fiir die Betroffenen zu einer zusitzlichen Belas-
tung werden. Sie konnten verpflichtet werden, sich bei der IV anzumelden oder medizinische
Abklarungen zu wiederholen und dadurch langwierige Abklarungsprozesse zu durchlaufen, deren
Erfolg ungewiss ist. Fachpersonen der Sozialhilfe stehen hier vor der Herausforderung, einerseits
die Betroffenen vor iiberfordernden Abklérungen zu schiitzen und andererseits den institutionel-

len Vorgaben gerecht zu werden.
Handlungsperspektiven fiir die Soziale Arbeit

Mogliche Handlungsperspektiven bestehen darin, gemeinsam mit den Betroffenen im Sinne einer
personenzentrierten Beratung kritisch abzuwégen, ob eine IV-Anmeldung oder wiederholte Ab-
klarungen zumutbar sind oder ob diese ihre Belastungsgrenzen und ihr gesundheitliches Gleich-
gewicht gefahrden. Der personenzentrierte Ansatz beinhaltet gemass Berger (2012), die subjekti-
ven Wahrnehmungen, Gefiihle und Prioritdten der Betroffenen ernst zu nehmen und sie aktiv in
die Entscheidungsprozesse einzubeziehen, sodass der Aspekt der Selbstbestimmung gewahrt
bleibt (S. 283—286). Die Fachpersonen der Sozialhilfe konnten sich hier im Rahmen ihres be-
grenzten Ermessensspielraums fiir eine pragmatische Anwendung des Subsidiarititsprinzips ein-
setzen, welche die Belastungsgrenzen der Betroffenen und den Schutz ihrer Gesundheit in den

Vordergrund stellt.
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5.3.3 Prinzip der Individualisierung

Das Prinzip der Individualisierung verpflichtet die Sozialhilfe, Hilfeleistungen im Rahmen des
Ermessens und der rechtlichen Vorgaben auf den Einzelfall abzustimmen (SKOS-RL A.3 Abs.
3). Die Unterstiitzungsleistungen sollen sowohl den Zielen der Sozialhilfe als auch dem tatsédch-
lichen Bedarf der Sozialhilfebeziechenden entsprechen, ohne diese materiell besserzustellen als
Menschen, die in bescheidenen wirtschaftlichen Verhéltnissen leben und keinen Anspruch auf

Sozialhilfe haben (SKOS-RL A.3 Abs. 3).
Herausforderungen im Kontext von Long COVID/ME/CFS

In der Praxis der Sozialhilfe kann das Prinzip der Individualisierung zu einem Spannungsfeld
werden. Einerseits sollen die Unterstiitzung und die Begleitung an die jeweilige Situation der
Betroffenen angepasst werden, andererseits ist die Sozialhilfe an pauschale Leistungsvorgaben,
Budgetvorgaben und Standardprozesse gebunden. Bei besonderen gesundheitlichen oder person-
lichen Umsténden sind situationsbedingte Leistungen vorgesehen (SKOS-RL A.3 Erlduterung b).
Diese miissen jedoch begriindet und innerhalb des Sozialhilfesystems vertreten werden. Die In-
dividualisierung der Unterstiitzungsleistungen diirfte sich bei Long COVID/ME/CFS vermutlich
besonders herausfordernd gestalten, da die Krankheit sehr unterschiedlich verlduft und die Be-
lastbarkeit der Betroffenen stark schwanken kann. Unterstiitzungsbedarfe konnten sich kurzfristig
verdndern, was von den Fachpersonen der Sozialhilfe viel Flexibilitdt im Umgang mit den Be-

troffenen erfordern wiirde.
Handlungsperspektiven fiir die Soziale Arbeit

Mogliche Handlungsperspektiven liegen darin zu priifen, ob situationsbedingte Leistungen fiir
Betroffene bewilligt werden kdnnten. Denkbar wiren beispielsweise zusitzliche Mittel fiir be-
sonderen Wohnbedarf, fiir notwendige Hilfsmittel oder fiir unterstiitzende Dienstleistungen Drit-
ter, wenn die gesundheitlichen Einschrankungen dies erfordern. Auch die personliche Hilfe sollte
nach Moglichkeit an die individuelle Belastbarkeit der Betroffenen angepasst werden. So konnte
beispielsweise von Integrationsmassnahmen abgesehen werden, wenn anzunehmen ist, dass diese

den Gesundheitszustand verschlechtern wiirden (SKOS-RL A.3 Erlduterung b).
5.3.4 Prinzip der Bedarfsdeckung

Das Prinzip der Bedarfsdeckung verpflichtet die Sozialhilfe, aktuelle Notlagen zu beheben und
den notwendigen Lebensunterhalt sicherzustellen (SKOS-RL A.3 Abs. 4 und C.1).
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Herausforderungen im Kontext von Long COVID/ME/CFS

Bei schwer betroffenen, nicht mehr erwerbsfdhigen Erwachsenen mit Long COVID/ME/CFS
geht der materielle Unterstiitzungsbedarf moglicherweise iiber das iibliche Mass hinaus. Es
konnte beispielsweise die Notwendigkeit bestehen, barrierefreie oder reizreduzierte Wohnsitua-
tionen zu ermoglichen oder regelmissige Transporte zu medizinischen Terminen zu gewéhrleis-
ten, was mit zusétzlichen Kosten verbunden wire. Zudem diirfte mit hoher Wahrscheinlichkeit
eine dauerhafte finanzielle Unterstiitzung notwendig sein, da eine Ablosung von der Sozialhilfe

in vielen Féllen kaum realistisch erscheint.
Handlungsperspektiven fiir die Soziale Arbeit

Handlungsperspektiven konnten darin bestehen, das Prinzip der Bedarfsdeckung differenziert an-
zuwenden und einen héheren materiellen Unterstiitzungsbedarf aufgrund der Erkrankung situa-
tions- und einzelfallbezogen zu priifen. Fachpersonen der Sozialhilfe wiren gefordert, individu-
elle Bedarfslagen mit fachlicher Sensibilitéit zu erfassen und innerhalb der institutionellen Vorga-
ben nachvollziehbar zu begriinden, um eine angemessene Unterstiitzung sicherzustellen. Ein ver-
tieftes Verstidndnis des Krankheitsbildes und seiner Auswirkungen konnte dabei hilfreich sein.
Andernfalls bestiinde das Risiko, dass bestimmte Unterstiitzungsbedarfe angezweifelt und ent-
sprechende Leistungen nicht bewilligt wiirden. Den grossten Handlungsspielraum hierbei wiirden
die fordernden situationsbedingten Leistungen bieten, welche iiber die Grundversorgung hinaus-
gehen. Der vorhandene Ermessensspielraum konnte im Sinne einer ressourcenorientierten Unter-

stiitzung gezielt genutzt werden.
5.3.5 Prinzip der Ursachenunabhéngigkeit

Das Prinzip der Ursachenunabhéngigkeit in der Sozialhilfe besagt, dass Leistungen unabhingig
von der Ursache einer Notlage gewéhrt werden miissen. Entscheidend ist allein, ob eine Notlage
vorliegt, die die betroffene Person nicht aus eigener Kraft tiberwinden kann (SKOS-RL A.3 Er-

lauterung d).
Herausforderungen im Kontext von Long COVID/ME/CFS

Der rechtliche Anspruch auf Sozialhilfe besteht auch fiir schwer betroffene, nicht mehr erwerbs-
fahige Erwachsene mit Long COVID/ME/CFS, sofern eine Bediirftigkeit vorliegt. Die Heraus-
forderungen diirften weniger in den rechtlichen Grundlagen selbst liegen, sondern eher in der

praktischen Umsetzung im Unterstiitzungsprozess.
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Bei einer Erkrankung wie Long COVID/ME/CFS, deren Symptome schwer objektivierbar sind
und fiir die hiufig keine eindeutige Diagnose vorliegt, kdnnten moralisch gefarbte Bewertungen

eine Rolle spielen, auch wenn diese nicht offen ausgesprochen wiirden.

Problematisch wire es, wenn derartige Bewertungen die professionelle Haltung der Fachpersonen
der Sozialhilfe beeinflussen wiirden. In solchen Fillen wére denkbar, dass die Glaubwiirdigkeit
der Betroffenen infrage gestellt wird oder wenig Verstindnis fiir kurzfristige Terminabsagen oder
eine fehlende Tagesstruktur besteht. Gesundheitlich bedingte Einschrdnkungen konnten dann als
mangelnde Mitwirkung interpretiert werden. Auch die Schwere der Erkrankung konnte infrage
gestellt werden, mit der Folge, dass sich Betroffene unter Umsténden rechtfertigen miissen, wa-

rum sie ihre Notlage nicht aus eigener Kraft iiberwinden kdnnen.
Handlungsperspektiven fiir die Soziale Arbeit

Vor diesem Hintergrund kénnten Handlungsperspektiven hilfreich sein, die auf eine Sensibilisie-
rung von Fachpersonen fiir die spezifischen Herausforderungen von Long COVID/ME/CFS ab-
zielen. Dabei ginge es nicht nur um die Vermittlung von Wissen iiber Symptomatik und Verlauf
der Erkrankung, sondern auch um das Fordern einer reflektierten professionellen Haltung. Dies
konnte die Fachpersonen der Sozialhilfe darin unterstiitzen, eigene Bewertungen zu hinterfragen
und sich ihrer Wirkung im Hilfeprozess bewusst zu werden. Das Anerkennen von nicht sichtbaren
und schwer objektivierbaren Symptomen wire dabei eine wichtige Voraussetzung, um morali-

schen Bewertungen vorzubeugen.

Im Unterstiitzungsprozess konnte bewusst Raum fiir Erkldrungen gelassen werden, ohne den Be-
troffenen das Gefiihl zu vermitteln, sich rechtfertigen zu miissen. Eine professionelle Haltung, die
das Prinzip der Ursachenunabhingigkeit ernst nimmt, konnte helfen, implizite Zuschreibungen

von Selbstverschulden zu vermeiden.
5.3.6 Prinzip der Leistung und Gegenleistung

Die Sozialhilfe ibernimmt nicht nur eine subsididre Funktion, sondern verfolgt auch das Ziel, die
berufliche und soziale Integration zu fordern. Zu diesem Zweck werden spezifische Angebote
bereitgestellt. Von unterstiitzten Personen kann verlangt werden, an passenden Massnahmen teil-

zunehmen (SKOS-RL A.3 Erlduterung e).

Das Prinzip der Leistung und Gegenleistung wird in dieser Arbeit nicht vertieft behandelt, da es
im Kontext von schwer betroffenen, nicht mehr erwerbsfahigen Erwachsenen mit Long CO-

VID/ME/CFS kaum zur Anwendung kommen diirfte. Es erscheint wenig wahrscheinlich, dass
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Angebote zur sozialen Integration fiir Menschen mit PEM und ausgeprégter Fatigue geeignet

sind, da sie vermutlich ein gewisses Mass an Stabilitdt und Belastbarkeit voraussetzen.

Mit dem Prinzip der Leistung und Gegenleistung verwandt, jedoch nicht identisch, ist die Mit-
wirkungspflicht. Da sie im Zusammenhang mit Long COVID/ME/CFS mit besonderen Heraus-
forderungen fiir Fachpersonen der Sozialhilfe verbunden sein diirfte, wird sie im folgenden Ka-

pitel néher betrachtet.
5.3.7 Die Mitwirkungspflicht

Die Mitwirkungspflicht gilt fiir alle Menschen, die Sozialhilfe beantragen und beziehen (SKOS-
RL A.4.1).

Herausforderungen im Kontext von Long COVID/ME/CFS

Senn (2019) beschreibt anhand des Beispiels einer jungen Frau, die trotz schwerer Behinderung
aufgrund von ME/CFS keine Invalidenrente erhilt und auf Sozialhilfe angewiesen ist, welche
Herausforderungen sich im Zusammenhang mit der Mitwirkungspflicht ergeben kdnnen. Gemass
Senn (2019) verlangt die Sozialhilfe im Rahmen dieser Pflicht einen stationdren Aufenthalt in
einer psychiatrischen Klinik. Da jedoch keine psychische Erkrankung vorliegt, lehnt die Be-
troffene dies ab. In der Folge werden ihr Leistungskiirzungen angedroht, und sie wird als unko-
operativ eingestuft. Darauthin wird ihr ein psychiatrisches Home Treatment vorgeschlagen, das

tiagliche Besuche einer Pflegefachperson zur Aktivierung vorsieht (Senn, 2019).

Das Beispiel zeigt, wie Mitwirkungspflichten zu Sanktionen fithren kdnnen, wenn Betroffene aus
Selbstschutz angeordnete Massnahmen ablehnen. Im geschilderten Fall bleibt die Post-Exertional
Malaise der jungen Frau von der Sozialhilfe unberiicksichtigt, was eine Verschlechterung ihres

Gesundheitszustands zur Folge haben kann.
Handlungsperspektiven fiir die Soziale Arbeit

Mogliche Handlungsperspektiven ergeben sich aus der Frage, wie Mitwirkungspflichten im Kon-
text von Long COVID/ME/CEFS ausgestaltet werden konnten. Eine Option wiére, die Anforderun-
gen an der aktuellen Belastbarkeit der Betroffenen auszurichten, um gesundheitliche Uberforde-
rungen zu vermeiden. Denkbar wire auch, gemeinsam mit den Betroffenen zu klaren, welche
Schritte realistisch und zumutbar sind, anstatt pauschal standardisierte Massnahmen zu verlangen.
In Situationen, in denen gesundheitliche Einschrankungen eine Mitwirkung verunmdglichen,

konnte zudem ein Verzicht auf Sanktionen gepriift werden. Auf diese Weise liesse sich
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vermeiden, dass Mitwirkungspflichten zur zusitzlichen Belastung werden. Gleichzeitig konnte

die Selbstbestimmung der Betroffenen gewahrt bleiben.
5.3.8 Prinzip der Professionalitit und Qualitét

Das Prinzip der Professionalitit und Qualitdt fordert, dass Fachpersonen in der Sozialhilfe tiber
entsprechendes Fachwissen, methodische Kompetenzen und ausreichende Ressourcen verfligen,
um Klient:innen bedarfsgerecht beraten und begleiten zu konnen (SKOS-RL A.3 Abs. 8). Thre
Arbeit basiert dabei auf einem positiven Menschenbild und einer ressourcenorientierten Haltung.
Ein ausreichend grosser Ermessensspielraum ist notwendig, damit Fachpersonen den Anforde-

rungen eines professionellen Sozialdienstes gerecht werden konnen (SKOS-RL A.3 Erlduterung

f).
Herausforderungen im Kontext von Long COVID/ME/CFS

Die gesundheitliche Situation von schwer betroffenen, nicht mehr erwerbsfahigen Erwachsenen
mit Long COVID/ME/CFS ist hiufig durch starke Schwankungen gekennzeichnet. Das Leit-
symptom PEM kann es Fachpersonen der Sozialhilfe erschweren, verbindliche Schritte zu planen
oder die Belastbarkeit verlasslich einzuschétzen. In solchen Fillen konnte ein feinfiihliges, belas-
tungssensi-bles und zugleich gut strukturiertes Vorgehen in der Beratung zielfiihrend sein, auch
wenn dies unter Umstdnden mehr Zeit erfordern wiirde als bei anderen Klient:innen. Solche er-
weiterten fachlichen Anforderungen liessen sich jedoch nur schwer mit einer hohen Fallbelastung
vereinbaren. Steht pro Fall zu wenig Zeit zur Verfiigung, konnte sich dies ungiinstig auf den Be-

ratungsprozess auswirken und die Qualitdt der Unterstiitzung beeintréchtigen.
Handlungsperspektiven fiir die Soziale Arbeit

Als mogliche Handlungsperspektive bietet sich ein Beratungssetting an, das besonders auf die
Belastbarkeit der Betroffenen Riicksicht nimmt. Dazu kdnnten beispielsweise kiirzere Gespréachs-
termine gehoren, die auf die wichtigsten Anliegen eingehen. Hilfreich wére zudem eine klar struk-
turierte Gespréachsfiihrung in einer moglichst reizarmen Umgebung. Denkbar wére auch, inhaltli-
che Schwerpunkte auf mehrere Termine zu verteilen oder alternative Kommunikationsformen zu

nutzen, zum Beispiel digitale, schriftliche oder telefonische Beratung.

Damit eine solche Form der Beratung umgesetzt werden konnte, wéren entsprechende Rahmen-
bedingungen notwendig. Dazu wiirden in erster Linie eine geringere Fallbelastung sowie ausrei-
chend zeitliche Ressourcen gehdren. Zudem wére es wichtig, dass Fachpersonen ihren Ermes-
sensspielraum nutzen kénnten, um bei Bedarf von standardisierten Abldufen abzuweichen, wenn

es der Qualitét der Unterstiitzung dient. Auch eine institutionelle Offenheit fiir unkonventionelle
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oder zeitaufwendigere Wege konnte entscheidend sein, um im Einzelfall angemessene Losungen

zu ermdglichen.
5.3.9 Prinzip der Koordination mit Dritten

Das Prinzip der Koordination mit Dritten erfordert eine enge Zusammenarbeit mit anderen Leis-
tungszweigen des Sozialsystems. Dariiber hinaus sollen auch familidre, nachbarschaftliche und
zivilgesellschaftliche Ressourcen erginzend in den Hilfeprozess einbezogen werden (SKOS-RL

A3 Abs. 9).
Herausforderungen im Kontext von Long COVID/ME/CFS

Vermutlich ldsst sich dieses Prinzip im Kontext von Long COVID/ME/CFS nur eingeschrinkt
umsetzen. Bisher bestehen kaum tragfahige Netzwerke fiir diese komplexe und schwere Erkran-
kung. Die medizinischen Strukturen sind vielerorts iiberlastet. Die Schweizerische Depe-
schenagentur (SDA, 2023) berichtet von langen Wartezeiten in bestehenden Long COVID-
Sprechstunden. Gleichzeitig werden laut Long Covid Schweiz (2025a) wichtige Angebote wie
etwa die Long COVID-Sprechstunde im Kinderspital Ziirich eingestellt. Eine abgestimmte inter-
professionelle Zusammenarbeit diirfte unter diesen Bedingungen in der Praxis nur schwer reali-

sierbar sein.

Viele Betroffene haben moglicherweise schon einen langen Weg hinter sich, wenn sie erstmals
mit der Sozialhilfe in Kontakt treten. Es ist anzunechmen, dass sie zuvor bereits auf medizinischer
und rechtlicher Ebene erfolglos Unterstiitzung gesucht haben. Viele organisieren sich laut Mills
et al. (2024) eigenstindig iiber Foren, Online-Selbsthilfegruppen oder Plattformen wie beispiels-
weise Long Covid Schweiz (8. 3, 18). Es ist daher davon auszugehen, dass sie tiber umfangreiches
Erfahrungswissen verfiigen und als Expert:innen in eigener Sache wahrgenommen werden mdch-

ten.

Fiir Fachpersonen der Sozialhilfe konnte daraus ein Spannungsfeld entstehen. Einerseits fehlen
professionelle Netzwerke, mit denen eine koordinierte Unterstiitzung aufgebaut werden konnte.
Andererseits diirften die Fachpersonen auf Menschen treffen, die ihr Krankheitsbild gut kennen,
iiber hohe Eigenkompetenz verfiigen und sich neben finanzieller Absicherung auch Anerkennung

fiir ihren bisherigen Umgang mit der Erkrankung wiinschen.
Handlungsperspektiven fiir die Soziale Arbeit

Vor diesem Hintergrund konnte eine mogliche Handlungsperspektive darin bestehen, ressourcen-

orientiert zu arbeiten. Das wiirde bedeuten, vorhandene Selbsthilfestrategien der Betroffenen
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anzuerkennen und durch materielle Unterstiitzung, psychosoziale Beratung oder administrative
Entlastung zu ergéinzen. Die Selbstwirksamkeit der Betroffenen liesse sich stérken, indem ihr Er-
fahrungswissen ernst genommen und in den Hilfeprozess einbezogen wird. Menschen mit Long
COVID/ME/CFS wissen in der Regel selbst am besten, was ihnen hilft und was sie tiberfordert.
Fachpersonen konnten unterstiitzend téitig werden, ohne neue Anforderungen zu stellen. Voraus-
setzung dafiir wére eine Haltung, die Selbstorganisation nicht als Widerstand, sondern als Res-

source versteht.

Sinnvoll konnte es auch sein, wenn sich Fachpersonen einen Uberblick iiber bestehende Selbst-
hilfeangebote oder digitale Plattformen verschaffen, um bei Bedarf den Zugang zu erleichtern
oder Empfehlungen auszusprechen. So kdnnten individuelle Losungswege unterstiitzt und beste-

hende Versorgungsliicken zumindest teilweise iiberbriickt werden.

5.4 Zwischenfazit

Das Kapitel 5 beantwortet folgende Fragestellung:

Wie kann die Soziale Arbeit im Handlungsfeld der Sozialhilfe schwer betroffene, nicht mehr er-

werbsfahige Erwachsene mit Long COVID/ME/CFS bedarfsgerecht unterstiitzen?

Die Uberlegungen zu Herausforderungen und Handlungsperspektiven im Handlungsfeld der So-
zialhilfe zeigen, dass schwer betroffene, nicht mehr erwerbsfahige Erwachsene mit Long CO-
VID/ME/CFS einer besonders vulnerablen Zielgruppe angehoren. Thre komplexe gesundheitliche
Lage, die eingeschrankte Belastbarkeit durch PEM und Fatigue sowie fehlende Zugénge zu an-
deren Unterstiitzungssystemen machen deutlich, dass sie auf individuell abgestimmte und sensi-

bel gestaltete Hilfen angewiesen sind.

Eine bedarfsgerechte Unterstiitzung durch Fachpersonen der Sozialhilfe kann dann gelingen,
wenn diese die vorhandenen Handlungsspielraume nutzen und die individuelle Lebenslage ihrer
Klient:innen in den Hilfeprozess einbeziehen. Dazu kann gehdren, krankheitsbedingte Schwan-
kungen der Betroffenen im Unterstiitzungsverlauf zu beriicksichtigen, gesundheitliche Belastun-
gen durch ungeeignete Massnahmen oder iiberfordernde Mitwirkungspflichten zu vermeiden und
die Selbstorganisation der Betroffenen als Ressource anzuerkennen. Weitere Elemente einer per-
sonenzentrierten Unterstiitzung konnten darin bestehen, das Erfahrungswissen der Betroffenen

anzuerkennen und in Entscheidungsprozesse einzubeziehen.
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Gleichzeitig wird deutlich, dass strukturelle Rahmenbedingungen, wie hohe Fallzahlen, knappe
Zeitressourcen und fehlende Netzwerke, die Umsetzung bedarfsgerechter Unterstiitzung erschwe-

ren konnen.

Wenn es den Fachpersonen der Sozialhilfe gelingt, fachlich begriindet, ressourcenorientiert und
mit Augenmass individuelle Losungen zu ermoglichen und sich zugleich fiir strukturelle Verbes-
serungen innerhalb des Unterstiitzungssystems einzusetzen, konnte die Sozialhilfe iiber die Exis-
tenzsicherung hinaus dazu beitragen, die Lebensumstinde der Betroffenen zu stabilisieren und

ihre Selbstbestimmung zu wahren.

Die beschriebenen Handlungsperspektiven sind als Orientierungswissen zu verstehen, das Fach-
personen im Umgang mit schwer betroffenen, nicht mehr erwerbsfahigen Erwachsenen mit Long
COVID/ME/CFS unterstiitzen kann. Ob und in welchem Umfang sie in der Praxis umsetzbar sind,

hingt jedoch von den jeweiligen gesetzlichen und institutionellen Rahmenbedingungen ab.

Das abschliessende Kapitel fasst die zentralen Erkenntnisse dieser Arbeit zusammen, reflektiert
ihre Bedeutung fiir die berufliche Praxis und schldgt mogliche Themen fiir den weiteren For-

schungsbedarf vor.
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6 SCHLUSSFOLGERUNGEN

Kapitel 6 beantwortet die Fragestellungen aus der Einleitung zusammenfassend. Anschliessend
wird aufgezeigt, welche Schliisse sich aus den gewonnenen Erkenntnissen der vorliegenden Ar-
beit fiir die berufliche Praxis ziehen lassen. Im Ausblick werden Themen benannt, die fiir die

weitere Forschung und fachliche Auseinandersetzung wichtig sein kdnnten.

6.1 Fazit

Long COVID/ME/CES ist eine komplexe, chronische Erkrankung. Leitsymptome wie die Post-
Exertional Malaise (PEM), Fatigue und kognitive Einschrankungen konnen die Alltagsgestaltung
und soziale Teilhabe der Betroffenen schwer beeintridchtigen. Die Erkrankung kann Menschen
jeden Alters treffen, besonders haufig sind jedoch Frauen im erwerbsfahigen Alter betroffen. In
der Schweiz ist die medizinische Versorgung nach wie vor unzureichend. Es gibt zu wenig
Arzt:innen, die auf Long COVID/ME/CFS spezialisiert sind, zusitzlich werden Long Covid-
Sprechstunden geschlossen, weshalb die Diagnosestellung oft lange dauert. Da die Erkrankung
weder bildgebend noch labortechnisch nachweisebar ist, erhalten viele Betroffene keinen Zugang
zu sozialversicherungsrechtlichen Leistungen wie etwa der Invalidenversicherung. Das erschwert
nicht nur ihre gesundheitliche Stabilisierung, sondern bringt sie auch in eine wirtschaftlich und

sozial schwierige Lage.

Long COVID/ME/CEFS fiihrt zu komplexen Lebenslagen. Die Analyse der Auswirkungen auf das
Lebensfiihrungssystem hat gezeigt, dass die Erkrankung alle zentralen Handlungssysteme der Be-
troffenen tangiert. Oft sind Erwerbsarbeit oder Bildung nicht mehr oder nur noch eingeschrénkt
moglich, familidre Rollen konnen nicht mehr ausgefiillt werden und soziale Kontakte brechen ab.
Das Vertrauen der Betroffenen ins Gesundheitssystem ist vielfach erschiittert, weil Fehldiagnosen
oder ungeeignete Therapien, welche die PEM nicht beriicksichtigen, zu einer dauerhaften Ver-
schlechterung des Gesundheitszustands fiihren konnen. Gleichzeitig sind neue Formen von Un-
terstiitzung entstanden, etwa durch Online-Selbsthilfegruppen oder Plattformen wie Long Covid
Schweiz, die von den Betroffenen als stabilisierende Ressource wahrgenommen werden und dem

Wissensaustausch dienen.

Die Uberlegungen zum Handlungsfeld der Sozialhilfe zeigten auf, wo es zu Diskrepanzen zwi-
schen den institutionellen Anforderungen und der Lebensrealitit der Betroffenen kommen
konnte. Viele Erkrankte fallen durch die Maschen anderer Sicherungssysteme und sind auf die
Sozialhilfe als unterstes Netz angewiesen. Doch dieses System ist auf Aktivierung ausgerichtet,
was flir Menschen mit PEM und Fatigue schwere gesundheitliche Folgen haben kann. Fachper-

sonen stehen vor der Herausforderung, ihre Handlungsspielriume zu nutzen und die
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Selbstwahrnehmung der Betroffenen ernst zu nehmen. Gleichzeitig gilt es, auftretende gesund-
heitliche Schwankungen in der Fallfiihrung zu beriicksichtigen und dennoch den institutionellen

Vorgaben gerecht zu werden.

Sozialarbeiterische Handlungsperspektiven konnen entstehen, wenn sich Fachpersonen der Sozi-
alhilfe an der individuellen Belastbarkeit der Betroffenen orientieren, gesundheitliche Uberforde-
rungen vermeiden und auf Selbstbestimmung achten. Eine personenzentrierte und dialogische
Haltung, die auch das Erfahrungswissen der Betroffenen einbezieht, kann dabei von Nutzen sein.
Gleichzeitig braucht es strukturelle Verbesserungen wie eine tiefere Fallbelastung und mehr Zeit-
ressourcen im Arbeitsalltag sowie mehr Fachwissen zu Long COVID/ME/CFS. Wichtig wire
auch der Aufbau verldsslicher Netzwerke mit Institutionen, die iiber entsprechende Expertise ver-

fligen.
6.2 Praxisbezug

In der vorliegenden Arbeit wurde untersucht, welche Herausforderungen durch Long CO-
VID/ME/CFS fiir die Praxis der Sozialen Arbeit entstehen und welche Handlungsperspektiven
sich daraus ableiten lassen. Sowohl die Zielgruppe der schwer betroffenen, nicht mehr erwerbs-
fahigen Erwachsenen als auch das Handlungsfeld der Sozialhilfe wurden exemplarisch gewahlt,
um anhand eines konkreten Praxisfelds die strukturellen und fachlichen Spannungsfelder sichtbar

zu machen, die sich ergeben konnen.

Die Auseinandersetzung mit Long COVID/ME/CEFS verdeutlichte, wie wichtig das Wissen aus
den Bezugsdisziplinen fiir das professionelle Handeln in der sozialen Arbeit ist. Daraus lésst sich
ableiten, dass es im Hilfeprozess zentral ist, die verminderte Belastbarkeit der Betroffenen auf-
grund der Post-Exertional Malaise ernst zu nehmen und in der Handlungsplanung zu beriicksich-
tigen. Gerade im Kontext der gesetzlichen Sozialarbeit, der stark auf Aktivierung und Mitwirkung
ausgerichtet ist, braucht es ein Bewusstsein dafiir, dass institutionelle Vorgaben den Betroffenen
schaden kdnnen, wenn sie dadurch gezwungen sind, iiber ihre kdrperlichen Grenzen hinauszuge-
hen. Fachliches Wissen iiber die Erkrankung kann dazu beitragen, das Verhalten der Betroffenen
angemessen einzuordnen und nicht vorschnell als Widerstand zu deuten, wenn aus gesundheitli-

chen Griinden eine Massnahme abgelehnt wird.

Hohe Fallzahlen, fehlende Zeitressourcen und gesetzliche Rahmenbedingungen kénnen einer an-
gemessenen Unterstiitzung der Erkrankten diametral entgegenstehen. Gleichzeitig birgt der Um-
gang mit Long COVID/ME/CFS ein Entwicklungspotenzial fiir die Soziale Arbeit. Die Konfron-
tation mit einer schwer einschétzbaren, langwierigen und schwankend verlaufenden Erkrankung

stellt gewohnte Handlungsabldufe infrage und erfordert ein differenziertes, individuell
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abgestimmtes Vorgehen. Darin liegt die Chance, die eigene fachliche Haltung kritisch zu hinter-

fragen, neue Formen der Unterstiitzung zu erproben und strukturelle Hiirden sichtbar zu machen.

Da in dieser Arbeit bewusst eine spezifische Zielgruppe in einem klar abgegrenzten Handlungs-
feld betrachtet wurde, lassen sich die Erkenntnisse nur eingeschriankt auf andere Betroffenengrup-
pen oder Bereiche der Sozialen Arbeit {ibertragen. Kinder und Jugendliche mit Long CO-
VID/ME/CFS oder Betroffene, die noch teilweise erwerbstétig sind, stehen oft vor anderen Her-
ausforderungen und haben zum Teil andere Bediirfnisse, auf die in dieser Arbeit nicht eingegan-

gen wurde.

Da es sich um eine Literaturarbeit handelt, wurden keine eigenen Daten erhoben. Die Perspektive
der Betroffenen floss deshalb nur indirekt iiber bereits vorhandene Studien ein. Weil die For-
schung zu Long COVID noch jung ist, sind viele Fragen zum Krankheitsbild und zu geeigneten
Unterstiitzungsformen offen. Ob die Handlungsperspektiven als Grundlage fiir umsetzbare Hand-
lungsempfehlungen dienen konnen, wird erst die Praxis zeigen. Sie sind als Orientierungshilfe im
Umgang mit komplexen Praxissituationen gedacht und sollen Fachpersonen dazu anregen, insti-
tutionelle Strukturen kritisch zu betrachten und dazu ermutigen, vorhandene Handlungsspiel-

rdume im Sinne der betroffenen Klient:innen zu nutzen.

6.3 Ausblick

Die Arbeit konnte aufzeigen, dass Long COVID/ME/CEFS in der Sozialen Arbeit bislang kaum
thematisiert wird. Aufgrund der steigenden Zahl an Betroffenen ist jedoch davon auszugehen,
dass die Soziale Arbeit kiinftig verstirkt gefordert sein wird, Menschen mit Long CO-
VID/ME/CFS professionell zu begleiten, nicht nur in der Sozialhilfe, sondern auch in anderen

Handlungsfeldern.

Die in dieser Arbeit entwickelten Handlungsperspektiven verstehen sich als erste Uberlegungen.
Sie ersetzen jedoch nicht die vertiefte Auseinandersetzung mit den Erfahrungen der Betroffenen
selbst. Es braucht qualitative Forschung, die ihre Sichtweisen, Herausforderungen und Bediirf-

nisse systematisch erfasst.

Es wire beispielsweise sinnvoll zu untersuchen, wie Mitwirkungspflichten, Fristen oder Abkla-
rungen in der Sozialhilfe an die eingeschrinkte Belastbarkeit der Betroffenen angepasst werden
konnten. Neben der weiteren Bearbeitung des Handlungsfelds Sozialhilfe konnten auch andere

Berufsfelder in den Blick genommen werden.

Interessant wére auch, wie Menschen mit Long COVID/ME/CEFS die Unterstiitzung durch Sozi-

alarbeitende erleben. Die Perspektive der Fachpersonen selbst kdnnte ebenfalls aufschlussreich
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sein: Welche fachlichen und ethischen Herausforderungen sehen sie? Welche Ressourcen und

Rahmenbedingungen braucht es, um professionell handeln zu kénnen?

Auch sozialpolitische Aspekte konnten aufgegriffen werden. Interessant wire die Frage, inwie-
fern Long COVID/ME/CEFS bestehende soziale Ungleichheiten verstirkt, beispielsweise durch
fehlenden Zugang zu Leistungen oder durch unzureichende medizinische Versorgung. Zudem
konnten Peer-Support oder Online-Selbsthilfegruppen niher untersucht werden, etwa im Hinblick

auf ihre stabilisierende Funktion oder als mdgliche Schnittstellen zur Sozialen Arbeit.

Forschungsarbeiten zu Long COVID sind wichtig, um neue Erkenntnisse zu gewinnen, Liicken
in der Versorgung sichtbar zu machen und das professionelle Handeln in der Sozialen Arbeit

weiterzuentwickeln.

Der Gedanke von Brea (2017), dass ,,eine Krankheit ohne Gesicht schwer erklarbar ist, spiegelt
sich in vielen Aspekten dieser Arbeit wider. Long COVID und ME/CFS zeigen eindriicklich, wie
Krankheitsbilder in Systemen, die auf klare Diagnosen ausgerichtet sind, {ibersehen oder nicht
ernst genommen werden. Umso wichtiger ist es, dass die Soziale Arbeit dieser Unsichtbarkeit mit

Haltung und konkretem Handeln begegnet.
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