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Frau N,4inisterin PeMZr Frau I\,4inisterin möchte mil dieser lnitiatorin ein Gespräch führen. Ein
Schreiben werden w r daher nicht mehr versenden. Kontakt zu der ln t atorin direkt über
mich. pz '1 6/3

Kopie: PSt JB, St D
AL L, UAL 11, UAL L2

über

Herrn PSt I\,48 MH 13/03 von PStN,4B gebilligt.
Frau St'in P Anlwort bitte über L21 lalfen
lassen- Es so lte eine Vertreterin/ein Vertreter
aus dlesem Bereich beiden anstehenden
Gesprächen dabeisein, wenn dies zur
Gesamtauswah und Prüfung passt.
L21 i.V. l\,4K 10/3 mit einer aLternativen
Formulierung im AE.
Frau AL'in 6 VN,4 10/03
Herrn UAL 61 TR 1003

Termin (Eingang N,4-Büro): 01.03.2023
Angefordertam: 03.03.2023

rr I der Brtle urr Zusl rr.nuno Jno Ze,chluno des Br efenlwLrfs

Belr.: Forschunq zu Post-COVlO, ME/CFS und Post-Vac bei Kindern und Jugendlichen
hier: Schreiben der Elterninitiative ,,NichtGenesenKids Deutschland" vom 28.02.2023

mit der Bitte um einen Gesprächstermin mit der l\4inisterin

AnLg.: Briefentwurf

Verrrerk

1. Votum Ke n bilateraler Gesprächslermin zum jetzigen Zeitpunkt

2- Kosten keine

3. Kernaussage / zentrale Botschaft
Gesundheitliche Beeinträchtigungen infolge SARS-CoV-2 lnfektionen oder auch lrnpfungen
erfahren aktuelL eine erhebllche öffenuiche Aufmerksamke t. ln seltenen Fällen treten auch
bei Kindern und Jugend ichen solche Beelnträchl gungen auf.
lm M-Hausgespräch am 07.03.2023 wurde festgelegt, welche weiteren Schritte seitens des
BN,4BF in Bezug auf Post-COVID und ME/CSF getan werden. Ljnter anderem sol mit
Betroffenen bzw. deren Vertretungen eine l\,4-Gesprächsrunde vorbereitet werden. Vor
dlesem Hlntergrund werden zusätz iche Einzelgespräche mit Betroffenenvertretungen nicht
empfohlen.

4. Sachverhalt
ln ihrerr Schreiben an Frau Ministerin sch ldern Frau f und weitere lnitiatorinnen
der Eternlnitiative ,,NichtcenesenKids Deutschland" de schwierige Siluation der von



-2-

Spätfolgen ener SARS-CoV-2-|nfektlon (LongrPost-COVID) bzw. lmpftrng (Post-Vac)
sowie von ME/CFS bekoffenen Kinder und Jugendichen und deren Fam ien. Die
Verfasserinnen weisen aLrf den drinqenden Bedarf an verbesserten Diagnose_ und

Behandlungsmöglichkeiten hin und betonen die aus lhrer Sicht bestehende Noh,vendigkeit

für höhere Fördermittel für entsprechende Forschungsaktivitäten.

Auch Kinder und Jugendliche können von gesundhetLichen Langzeitfogen einer SARS-
CoV-2-lnfektion betroffen sein. lm Vergleich zu Erwachsenen scheint die Häuflgkeit
insgesamt geringer. Die Datenlage st sehr eingeschränkt, da sich bisherige
wissenschaftllche Sludien zu Long-/PoslcOVlD übeMiegend auf EMachsene bezlehen.
Es werden vielfältige und zum Teil sehr unspezifische Symptome beobachtet, was die
eindeutige Diagnose erheblch erschwert. Zudem ste lt bei Kindern und Jugendlichen die
Abgrenzung gesundheitlicher Langzei$olgen elner SARS-CoV-2-Infektion von lndirekten
gesundheitlichen Fo gen der Pandemie eine besondere Herausforderung dar'

ln besonders schweren FälLen kann es ähn ich wie be Erwachsenen zur Entwicklung einer
l\,,1E/CFS kommen. Die Ursachen sind auch hier noch weitgehend ungeklärt- Sehr selten
werden auch m Zusammenhang mit SARS-CoV-2-Schutzimpfungen gesundheitLiche

Bee nträchtigungen berichtet (Post-Vac-Syndrom), die denen von Long-/PoslCOVlD
ähneln. Hier ist die Datenlage, insbesondere für Kinder und Jugendlche noch dürftiger.

Analog zur Situation bei den EMachsenen stehen auch bei Kindern und Jugendlichen noch

keine spezifischen Behandlungsn]öglichkelten für Long-/Post-COVID bzw. ME/CFS zur
Verfügung. Das Fehlen eindeutiger diagnostischer l\,4ethoden, d e vielfältige und

unspezifische Symptomatik sowie das seltene Auftreten erschweren insbesondere in den

lungen Altersgruppen die Durchführung von konlro lierten und aussagekräftigen Studien.

Dennoch adressieren einige der lm Rahmen der BMBF_Maßnahmen geförderten

Forschungsvorhaben d e Gruppe der Kinder und Jugendlichen.

5. Stellungnahme / Bewertung
Eine spezifische Ausrichtung der BMBF-Förderaktivitäten auf Knder erscheint vor dem
geschilderten Hlntergrund zum ietzigen Zeitpunkt nicht zielführend. lrn Bl\,48F finden derzeit
Übedegungen zu weiteren Förderaktivitäten statt, insbesondere im Bereich der

biomedizinischen Ursachenforschung der Spätfolgen von Viruserkrankungen. Hier wird die
Frage nach der Berücksichtigung von Kindern und Jugendlichen in die vorbereitenden

Expertengespräche der Arbeilsebene zur Fördermaßnahme eingebrachl.
Eln Einzelgespräch von Frau Ministerin mit den ln tiator nnen der Elterninitiative wird nichl
als sinnvoll erachtet. Zur Vorbereitung der geplanten Gesprächsrunde m t Betroffenen bzw
deren Vertretungen bedarf es noch gezieter Sondierungen und hausinterner
Abstimm!ngen auch bezüglich der Vorschläge zu den Teilnehmenden. Daher ist es nicht

möglich, auf das Gespräch im AE gezielt hinzuweisen
ln den AE wurden Elemente einer mit L21 abgestimmlen Sprachregelung verwendet
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Forschunqsstand zu Lonq-COVID / Post-COVID-Svndrom und ME/CFS

Längerfristige, gesundheitliche Beeinträchtigungen im Anschluss an eine SARS-CoV-2'lnfektion (bzw.

Covid-19-Erkrankung) werden unterden Begrlffen Long-COVID bzw. PoSICOVID zusammengefasstr. Dies

betrifft nach aktuellen Schätzungen ca. 10-20 % der SARS-CoV-2-lnfiz e.ten, K nder und Jugendliche sind

se tener betroffen.'? Nach der vorläufigen Defin t on der WHO spricht rran vom ,,Posl-COVIO-Syndrom",
wenn Beschwerden mindestens '12 Wochen und länger nach der akuten lnfektion entweder noch

vorhanden sind oder nach diesem Zeliraum neu auftreten und nicht andeMeitig erklärt werden können.3

Personen mit LongJPost-COVID berichten Über sehr unterschiedliche körperliche und psychische

Symptome, die sowohl einzeln als auch in Kombination auftreten und von sehr Llnterschiedlicher Dauer

sein können. Dazu zählen z.B. Kutzatmigke t, Erschöpfung, Muskelschmerzen sowie kognltve

Beelnträchtigungen. Ein Teil der Betroffenen enh^/ ckelt das Vollbi d einer post nfektiösen ME/CFS

(l\,4ya gische Enzephalomyelt s / Chronisches Fat gue-Syndrom), einschließ ch der charakteristischen

Belastungsintoleranz.

Die infolge der SARS-CoV-2 Pandernie steigende Zahl von Long- bzw. Post-COVID sowie ME/CFS-

Betroffenen haben eine vielzah von studien und Forschungsaktivitäten in diesem Bereich angestoßen. Die

untersuchten Stud enpopu ationen sind ledoch häufig sehr unterschiedlich. Ofl fehlen zudem geeignete

Kontrollgruppen. Dadurch sind die Ergebnlsse schwer vergle chbar.

Die Krankheitsmechanismen post-akuter lnfektionssyndrome, dle auch nach e ner lnfektion mit anderen

Erregern ä s SARS-CoV-2 bei einem geringen Teil der lnfizierten auftreten, sind noch nicht vollständig

verstanden. Auf der Grundlage der vorliegenden wissenschaftlichen lJntersuchungen, r.eisl zum Post-

COVID- Syndrom, werden unterschied lche Übergreifende sowie organspezlf sche Ursachen d skutiert

Dazu gehören im Wesentlichen

. eine persistierende Virus nfektion n verschiedenen Organsystemen und eine dadurch bedingte

anhaltende Entzündungsreaktion,
. eine durch die akule v rale lnfekt on ausgelöste überschießende und danach chronisch gewordene

Entzündungsreaktion,
. eine durch das Virus ausgelöste Autoimrnunität gegen versch edene körpere gene

Gewebestrukturen.
. durch das Virus oder das lmmunsystem bedingte Gewebeschäden wle Gefäßentzündungen, dre zu

e ner gestörten Durchb utung in betroffenen Organen führen,

. sowie eine Verschlechterung von bereits bestehenden, aber b sher unerkannten Erkrankungen-

I\,4an nimmt inzw schen an, dass unterschiedliche Krankhe tsmechanismen zur Heterogenität der

beobachteten Symptome führen. Für die Entwicklung von wirksamen und zielgenauen

Behandlungsoptionen und Versorgungsangeboten ist es daher sehr wichtig, d ese Subgruppen der

Patienten anhand geeigneter diagnoslischer Marker zuverlässig identifizieren zu können

Eine kausale The.apie für das Post-COVID-syndrom sowie [,4ElCFS ist b slang n cht verfügbar' Bisher

iegen nur sehr wenige Ergebnisse aus klinischen Studien vor (Stand 31.07 2022: 6 kl ni§che Studien

veröffentlicht, 54 laufenda), die auf die Behandlung einzelner Symptome oder Organbeeinträchtigungen

ausgerichtet sind. Sowoh aus den Studien a s auch aus Einzelfallbeobachtungen ind vldueler

Heilversuche liegen noch keine ausreichend validen Ergebn sse vor. Daher ist neben der Aufklärung der

pathomechanistischen Hiniergründe sowohl die Erforschung neLler wirkstoffe als auch die Durchführun9

von klinischen Pilotstudien mit bere ts zugelassenen Arzneim tteln und I\,4edizinprodukten notwendig, um
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wirksame Behandlungsansätze zu identifizieren. D e vom BN4BF seit Oktober 2022 geförderte K inlsche

StLrdiengruppe ,,Post-COVID-syndrom und ME/CFS" plant derzeit sechs Pilotstudien zu den Effekten einer

lmmunadsorptions-Behandlung, zur Wirksamkeit von Stero den und durchbLutungssteigernden

lvledikamenten sowie einer hyperbaren Sauerstofftherapie.

Long Covid vs. Post Covid Definition laut RKI

httpsr/www.rki.de/Shared Docs/FAQ/NCOV2o1g/FAQ Lonq-COVID Definition html

Der Begriff "Long COVID" wurde zunächst in den sozialen l\,4edien durch Personen geprägt, die nach einer

§ARS-CoV-2-lnfektion über langanhaltende gesundheitl che Einschränkungen berichtelen- Die bere ls

Ende 2O2O veröffenuichte Leitlinienempfehluno des brltlschen National lnstitute for Health and Care

Excellence (NICE) definiert ,,Long COVID" als gesundheitliche Beschwerden, die jen§eits der akuten

Krankheitsphase einer SARS-CoV-2-lnfektion von 4 Wochen fodbestehen oder neu auftreten. Als Post-

COVID-syndrom werden Beschwerden bezeichnet, die noch rnehr als 12 Wochen nach Beginn der SARS-

CoV-2-lnfektion vorhanden sind und nicht anderweitig erklärt werden können. Somit umfasst,,Long COVID"

sowohl im Anschluss an eine akute COVID-19-Erkrankung 4 bis 12 Wochen nach Symptombeg nn noch

bestehende Symptome als auch das ,,Post-COVID-1g-Syndroor". Auch die deltsche qLLgt!!i9z[egq!:
covlD/Lono-covlD der Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlichen l\,4edizinischen Fachgesellschaften

(AWl\rF) nimmt eine zeitliche Abgrenzung in Anlehnung an NICE vor, benennt iedoch als weltere mögllche

I\,4anifestation von Long COVID/Post-COVID auch d e VerschlechteTung vorbestehender

Grunderkrankungen.

lm Oktober 2021 wurde nach einem wissenschaftlich fundierten Abst mmungsprozess elne ypläUligg

Fal defln t on von Post-COVID-19 der Weltqesundheitsorqanisal on {WHO) veröffentlichl Gemäß dieser

Definition werden unter dem Begriff Post-COVID-1g-Syndrom gesundhe tliche Beschwerden

zusammengefasst, die in längerem Abstand (in der Regel drei Monate) im Ansch uss an eine

durchgemachte SARS-CoV-2 lnfektion über längere zeit fortbestehen und anderweitig nicht erklärbar sind.

Dabel werden Svmotome und oesundheitliche Einschränkunqen berÜcksicht gt, die über mindestens zwe

Monate anhailen oder auch wiederkehrend und in wechseLnder Stärke auftreten.

Übersicht über die Förderunq

Die Förderrnaßnahmen des B[,48F mit direktem Bezug zur Thematik sind nachfolgend aufgelstet:

Maßnahme /Richtlinie Förderlaufzeit Fördersumme (in Euro)

Förderung von Forschungsvorhaben zu

Spätsymptomen von COVID_19 (Long-

covrD)

Bekanntmachung von Mai 2021

a1 12-2021 bis

29.O2.2024

ca.6,5 Mio Euro

Hybride lnleraktionssysteme zur

Aufrechterhaltung der Gesundheit auch in

Ausnahmesituauonen

Anderungsbekannlmachung von

September 2023

01.09.2023 bis

31.08.2025

ca. 6 Mio. Euro

NationäLe Klinische Sludienqruppe Post.

COVID-Syndrom und N,{E/CSF

01 10 .2022 bis

3112.2A23

ca 10,0 Nlio. Euro
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Darüber h naus kagen weitere Fördermaßnahmen des BMBF zur Förderung der Forschung zum Therna

Long-/Post-COVID-Syndrom bei. lnsbesondere ist in diesem Zusammenhang das,,Netzwerk

Universitätsmedizin" zu nennen, u.a. mit den Kohorten des Teilvorhabens ,,Nationales Pandemie

Kohortennetzwerk" (NAPKON). Hier kann eine finanzielle Abglenzung zu der Förderung der Forschung zu

COVID-19 aufgrund des Studienkonzepts nicht eindeutig vorgenornmen werden.

lm Rahmen der institutionellen Förderung des Bl\,48F befassen s ch eine Reihe von Einrichtungen intens v

mit dem Thema Long-/Post-COVID Syndrom. Zu nennen slnd insbesondere das Deutsche

Krebsforschungszentrum (DKFZ), das Deutsche Zenhum für Neurodegenerative Erkrankungen (DZNE),

das He mholtz-Zentrum für lnfektionsforschung (Hzl), das Helmholtz zenkum l\/ünchen - Deutsches

Forschungszentrum für Gesundheit und Umwelt (HI'IGLJ), das Max-Delbrück-Centrum für l\,4olekulare

N/edizln ([rDC), das Berlin lnstitute of Hea th @ Charite (BlH), das Deutsche Zentrum für

Diabetesfo.schung (DZD), das Deutsche Zentrum für lnfektionskrankhe ten (DZIF), das Deutsche Zentrum

für Herz-Kreislauf-Forschung (DZHK), das Deulsche Zentrum für Lungenkrankheiten (DZL) und das

Deutsche Rheumaforschungszentrum (DRFZ).

lm Rahmen der Ressortforschung unterstützt auch das BN,4G Long-/Post-COVID-bezogene Forschung, um

die Prävalenz von LongJPosl-CovlD sowie d e Erkrankung an sich und ihre Pathogenese besser

nachvolziehen zu können sowie um eine bedarfsgerechte Versorgung sicherzustellen. Das BIt G fördert

dazu eine Reihe von einze nen Stud en.

Weiteres Vorqehen. Planunqen Iür eine Förderaktivität zu Pathomechanismen

Zu det tm Mai 2A21 vom BMBF veröffent chten I\,4aßnahme zur Förderung von Forschungsvorhaben zu

Spätsymptomen von COVID-19 war vorgesehen, zu gegebener Zeit auch mit B lck auf den weiteren

Forschungsbedarf Bilanz zu ziehen. Jedoch sollte hierbei abgewartet werden, inwieweit srch das B[,4G, das

bereits seit einiger Zeit größere Forschungsförderung in d esem Bereich angekündigt hat, sich hier

enqagleren wird. Die Bilanz würde voraussichtlich daher nicht vor Sommer 2023 angegangen werden.

Da sich das Bl\,4G in seiner RoLle als Fachressort vorauss chtlich schwerpunktmäßig weiter m t der

Versorgungsforschung befassen w rd, isi seitens des Referats 615GF geplant, aufgrund des essentiellen

Erkenntnisbedarfs ze tnah eine Förderung zLl den Ursachen von Post_COVID und weiteren poslviralen

Erkrankungen irn Rahmen des bestehenden Förderschwerpunkts ,,Förderung nterd szip inärer Verbünde

zur Erforschung von Pathomechanismen" aufzulegen. l\,1ittels dieser Maßnahme können ungeklärte

Pathomechanisrnen e nzelner Erkrankungen mlt hoher Krankheitslast, aber nur unzure chenden

Behandlungsmöglichkeiten in interdisziplinären VerbÜnden untersucht werden Es ist nun geplant, im

Frühlahr 2023 eine zweite Bekanntmachung u.a. mit einem Modu zu Pathomechanismen postviraler

Erkrankungen zu veröffentlichen. Für e ne dreiiährige Förderung ab 2024 stehen dezeit nsgesamt 10

I\,4i lionen Euro zur Verfügung. lm Rahmen dieses l\,4oduls sollen auch andere als durch SARS-CoV-2

ausgelöste postvirale Erkrankungen adressiert werden, um krankheitsübergreifende und damit auch über

das Post-COVID-syndrom hinaus anwendbare Erkenntnisse zu erhalten. lm Rahmen der konkreten

Vorbereitungen dieser Förderr chl nie ist ein Fachgespräch auf Arbeitsebene zum Thema

"Pathomechanismen poslviraler Erkrankungen" ln Planung. Das Fachgespräch wird voraussichtlich Ende

März 2023 als onLine-V deokonferenz stattflnden.

Situätion im Ausland

D e Erforschung der Ursachen und der Behandlungsmöglichkelten von Post-COVID sowie l\"1E/CFS stelen

eine weltweite Herausforderung dar, zu derledes forschungsstarke Land seinen Beltrag eisten solLte.

Deutschland hat hierbei den weg der gez elten Projektförderung in verb ndung mit der Nutzung der Kräfte
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seiner institutionell geförderten Forschungseinrichtungen gewählt. Die Forsch u ng saktiv täten setzen damil

auch.aLrfvorhandene Erkenntnisse und bereits laufende Arbeten und Maßnahmen auf'

ln den USA wurden seit 2021 insgesamt $2,1 [,lrd. an Förderge]dern für Long-/Post-COVID Forschung

bereitgestellt. Der größte Anteil von $1,'15 l\,4rd. geht an die Natlonal lnsttutes of Health (NlH) Weiterhin

investierte das Centers for Disease Control and Prevention {CDC) m Jahr 2022 $50 Mio. ln Forschung zu

LongJPoslCOVlD. Für das Jahr 2023 sind derzeit $20 l\,4io. für den Aufbau von Exzel enz-Zentren und

weitere $25 N,4lo. für dle Beantworlung we terer Forschungsfragen zu Long-/PoSFCOVID vorgesehen'

ln Kanada wurden seit l\,4ärz 2O2O insgesamt $17,7 Mio. Forschungsgelde. zur VerfÜgung geste Lt lm

Februar 2023 wurden weitere l\,4ittel ln Höhe von $20 l\rlo. für Long-/Post.cOVlD Forschung angekünd gt'

lm vereinigten Königreich wurden seit oktober 2020 l\,4ittel in der Höhe von 468,5 l\,4io. für Behandlungs-

und Therap estudien bereitgestellt. Weitere 8100 l\rio. flossen in die Verbesserung der

Patientenversorgung.

lm Rahmen der EU-Förderung gab bisher keine explizite Ausschreibung zu Long-/Post-COVlD, das Thema

wird aber dLrrchaus in verschiedenen Projekten adressiert. lm akiuel en Arbeitsprogtatnm 202312024 gbl es

zwe Topics, die sich ggf. fÜr die Förderung von Projekten zu Long-/Post-COVID bzw. l\'4E|CFS eignen, aber

wiederum nicht exklusiv dafür vorgesehen sind ( nsgesamt 55 lVio. Euro).


