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Stellungnahme fiir die Enquetekommission , Aufarbeitung der Corona-Pandemie und Lehren fir
zukiinftige pandemische Ereignisse”

Sehr geehrte Damen und Herren,

ich mochte mich bedanken fiir die Anfrage zur Teilnahme an der Sachverstandigen-Anhérung zum
Thema , Aufarbeitung der Corona-Pandemie und Lehren fir zukiinftige pandemische Ereignisse”.

Unsere Mitglieder, die wir Gber die Jahre 2021 bis heute begleiten, stellen nur einen kleinen Teil
der Gesamtsumme der mutmallich Geschadigten durch die SARS-Covid-2-Impfungen dar.
Dominierend sind sowohl bei uns als auch in diversen Selbsthilfegruppen zu Nebenwirkungen nach
den Covid-Impfstoffen folgende Diagnosen:

1. ,Post-Vac“-Syndrom mit verschiedenen Ausprdagungen in Form von anhaltender und
ausgepragter Mudigkeit, Konzentrationsstérungen, , Brain-Fog”, Blutauffilligkeiten, selbst
Jahre nach der Impfung noch zirkulierende Spike-Proteine, die der Impfung zuzuschreiben
sind, Herz-Probleme wie PoTS, Herzrhythmusstérungen, hohe Entziindungswerte,
Autoimmunerkrankungen und vieles mehr

2. Blutgerinnungsstorungen wie ViTT und Hirnvenen-/Hirnarterien-Thrombosen, teilweise

hatten wir hier auch Todesfalle zu verzeichnen

Myokarditis/Perikarditis

GBS/CidP

Mastzellaktivierungssynsdrom (MCAS)

ME/CFS in unterschiedlicher Auspragung

Fazialisparese

Verstarkung bereits zuvor erworbener Erkrankungen/Reaktivierung von Viren

Kompletter Zusammenbruch der sozialen Aktivitaten, andauernde Krankschreibungen bis

hin zum Arbeitsplatzverlust und Erwerbsminderungsrente

10. Altersstufen von 15 bis 80 Jahre

© N U AW

Ich muss hier leider auch anfiihren, dass es sehr viele Betroffene gibt, die bis heute keine Antrage
eingereicht haben, da sie der Meinung sind, keine Anerkennung zu bekommen oder sich der Tat-
sache, dass ihre Symptome von der Impfung kommen kdnnten, nicht bewusst sind. Verfolgt hat
unser Verein die allgemeinen Zahlen in den Veroffentlichungen des Paul-Ehrlich-Institutes, wobei
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es hier wie auch schon zu all den anderen verfligbaren Impfstoffen eine sehr hohe Dunkelziffer
geben diirfte. Ob die Zahlen, veroffentlicht durch die European Medicine Agency, kurz EMA, die
Realitdt abbilden, bezweifeln wir bis heute, da all die Jahre, die vom Paul-Ehrlich-Institut
veroffentlichten Zahlen zu Deutschland nicht mit denen der EMA (bereinstimmten. Seit 2023
verweist das Paul-Ehrlich-Institut nur noch auf die Zahlen der EMA ohne eigene Sicherheitsberichte
weiter zu veroffentlichen.

Begibt man sich auf die Suche nach Informationen zu Nebenwirkungen der Impfungen, sieht man
sich mit einigen Schwierigkeiten konfrontiert.  Auf der Seite https://www.pei.de/DE/
arzneimittelsicherheit/pharmakovigilanz/uaw-daten/uaw-daten-node.html  veréffentlicht  das
Paul-Ehrlich-Institut zwei Datensatze in Form von Excel-Dateien in denen die Nebenwirkungen in
Listenform einmal vom 27.12.2020 bis 31.12.2023 und in der anderen vom 01.01.2024 bis
30.06.2024 aufgelistet sind. Es ist sehr aufwendig hier Statistiken zu erheben. Transparenz zu den
Nebenwirkungen wird dadurch erschwert.

Bei der EMA ist es fast noch untibersichtlicher, denn man muss dort genau wissen, wo man in den
Nebenwirkungen zu suchen hat. Es sind hier alle europdischen Liander mit den UAW-Meldungen
abgebildet. Friiher waren auch die Daten der amerikanischen Behoérde VAERS abgebildet, was aber
irgendwann herausgenommen wurden. Oft kommt es auf der Seite allerdings zu Ausfallen und die
Suchfunktion ist auf grobe Bereiche ausgerichtet. Man muss hier firm sein, unter welchem Begriff
die Nebenwirkung abgespeichert wurde. Wir haben in unseren Begriindungen in den
Widerspruchsverfahren an die Landesamter flr Soziales bisweilen Regress auf diese Zahlen
genommen.

Zahlen aus Deutschland (06.11.2025)

Impfstoff Anzahl Meld. Anzahl Meld. Rang D.
30.06.2025 06.11.2025

Moderna Elasomeran 67.148 67224 1. Platz

Moderna Booster Elasomeran Ba.1 48 (1. Platz) 49 4. Platz

Moderna Booster Elasomeran Ba.4-5 28 27 1. Platz

Moderna Omicron XBB.1.5. —— e
Moderna Omicron LP.8.1. — —

Pfizer Biontech Tozinameran 225.180 225.562 1. Platz
Pfizer Biontech JN1. 185 193 2. Platz
Pfizer Biontech Omicron KP.2 39 40 1. Platz
Pfizer Biontech Omicron LP.8.1. - 59 2. Platz
Pfizer Biontech Omicron XBB.1.5 512 518 3. Platz
Pfizer Biontech Omicron Ba.1 277 278 4. Platz
Pfizer Biontech Omicron Ba.4-5 1.617 1.626 1. Platz
Astra Zeneca Cadox1/NCov-19 55.347 55.391 1. Platz
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Bimervax (2 Falle insg.)

Janssen Ad26.Cov2.5 12.356 12.372 2. Platz
Novavax 1.026 1.029 1. Platz
Novavax Omicron JN1 4 4 1. Platz
Novavax Omicron XBB.1.5 (79 Falle insg.) ---- - ?
Valneva 18 18 1. Platz
Vidprevtyn Beta (437 Falle insg.) -—-- -—-- ?
Sa-MRNA Vaccine Kostaive (20 Falle insg.) ---- - ?
363.785 364.390

Das Ranking der europaischen Staaten wird nur aufgefiihrt sofern die einzelnen Lander mindestens
4 Falle melden.

Wie oben geschrieben, begleiten wir seit 4 Jahren Betroffene, die Nebenwirkungen der unter-
schiedlichen Covid-Impfstoffe hatten. Anerkannt haben wir bisher mehrere Falle von GBS (Guillain-
Barré-Syndrom) oder deren Unterform CidP im Bereich von 20 bis 40 % Grad der Schadigung.

Bei vielen lagen auch die breitgefacherten Symptome des sogenannten ,,Post-Vac-Syndroms*“ vor,
dessen Anerkennung bis heute abgelehnt wird, da die Kausalitat nicht geklart ist. Ebenso geht es
Fallen von Fazialisparese (diese ist allerdings bekannt auf die Impfstoffe), ME/CFS, MCAS, ViTT.

Ein Versuch, zumindest die Falle in Bearbeitung beim Landesamt zu lassen, bis sich die Kausalitdten
geklart haben, um eine Stundung zu erreichen, wurden bis auf einen Fall abgelehnt. Dort gab man
fiir die Begriindung des Widerspruchs ein halbes Jahr Zeit. Problematisch ist dazu, dass man nach
Widerspruchsbescheid zwar klagen kann, aber ohne Kausalitat nicht weiter kommt und das
Gerichtsverfahren ohne Begriindung nicht zum Erfolg fiihrt.

Zwar gibt es mittlerweile Studien, die sich um bestimmte Nebenwirkungen drehen. Dennoch,
gerade das groBe ,Paket” des Post-Vac-Syndroms wird nur unzureichend erforscht. In den
Anfangen wurde ein Hinweis unserer Mitglieder auf das Post-Vac-Syndrom an ihre behandelnden
Arzte rundheraus abgelehnt. Dieser Begriff wurde erstmals von Prof. Schieffer der Long-Covid-
Ambulanz in Marburg ins Rollen gebracht. Dachte man, dass ein Begriff gefunden wurde, bringt
einen vorwarts, so wird auch von Seiten des Landesamtes dies nicht als ,,Diagnose” genommen und
mitunter darauf verwiesen, dass es weltweit nur in geringer Anzahl aufgetreten sei und dabei auch
noch Uberwiegend aus Deutschland gemeldet wurde. Dazu schrieb das Paul-Ehrlich-Institut, dass
es kein Risikosignal fiir Post-Vac-Syndrom gibt. Den Menschen ist dadurch aber nicht geholfen.
Keiner unserer Mitglieder ist wieder vollkommen hergestellt. Manche sogar schon an/mit der
Symptomatik verstorben. Es gibt keine Behandlungsmethoden und daher auch vorerst keine
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Aussicht auf vollstdandige Heilung. Hinzu kommen aufgrund der massiven Einschrankungen der
Betroffenen psychische Belastungen, die es bei Impfschaden zu allen anderen erhaltlichen
Impfstoffen nicht gab. Hier miissen nicht nur Seitens des Bundesministeriums fir Gesundheit,
sondern auch von politischer und wissenschaftlicher Seite Studien beauftragt werden, um diesen
Kausalitaten auf den Grund zu gehen. Es ware von unserer Seite aus zu begriiRen, dass man sich
mit den Interessenverbanden zusammenschlielt, um Losungen zu finden.

Zum Thema gesetzliche Impfpflichten (derzeit nur noch einrichtungsbezogene Impfpflicht)
versuchen wir, trotz eigener Betroffenheit so neutral wie méglich damit umzugehen. Von unserer
Seite sind wir allerdings klar gegen eine Impfpflicht jeglicher Natur. So haben wir uns seinerzeit
bereits gegen eine Impfpflicht gegen Masern ausgesprochen sowie ebenso die Vorbereitung einer
Klage gegen eine Impfpflicht fur Covid-Impfstoffe begonnen. Insgesamt muss man aus den Jahren,
in denen wir mit der Thematik Impfung zu tun haben, sagen, dass dies ein sehr emotionales Thema
war und bleiben wird. Wie jede medizinische MalRnahme, sollte hier an die Freiwilligkeit appelliert
werden und es darf keinerlei Zwang ausgelibt werden. Gerade das Thema um die Covid-Impfstoffe
zeigte, dass ein herrschender Druck viele zum Impfen trieb und die dann mit der Thematik um
Nebenwirkungen komplett allein gelassen wurden, trotz mehrfacher Zusicherung auch seitens
Politik, sich dem Thema anzunehmen.

Noch emotionaler ist es bei der Masernimpfpflicht, wenn es das Familienrecht betrifft, bei dem ein
Elternteil pro, der andere contra ist und am Ende der Richter entscheidet, ob geimpft wird oder
nicht. Ob nun Nebenwirkungen auftreten, kann niemand vorherbestimmen. Die Realitat, wenn
etwas passiert ist sehr hart und jeder, der vorher dafiir war, plotzlich verschwunden. Das kann
Ihnen jeder Betroffene berichten. Wenn dann auch noch Zwange in Form von Arbeitsplatzverlust
wie bei den Covid-Impfungen und Masernimpfung hinzukommen, ist es umso unverstandlicher,
was in den Jahren 2019 bis heute passiert ist. Es sollte klar anerkannt werden, dass der Mensch
oder die Eltern selbst entscheiden, ob sie impfen lassen oder nicht, denn fiir die Konsequenzen aus
beiden Entscheidungen muss jeder persénlich Rechnung tragen. Im medizinischen Zusammenhang
wird bei Kinderirzten hiufig auch mit den Angsten der jungen Eltern gespielt. So haben wir von
vielen Seiten Auskiinfte erhalten, dass Kinderarzte bei Impfungen, die nicht pflichtgemal sind, die
Eltern unter Druck setzen, dass sie impfen oder wenn nicht, sie der Praxis verwiesen werden. Ein
Zwang aus Seiten der Medizin ist nicht nur kontraproduktiv fir das Patienten-Arzt-Verhaltnis,
sondern unzuldssig im Rahmen des Dienstleistungsvertrages zwischen Arzt und Patient. Hatten die
Betroffenen Personen dies an die zustidndige Arztekammer gemeldet, ist auch hier keine
Hilfe/Abhilfe erfolgt.

Was wir als Interessenverein uns wiinschen wiirden:
Im medizinischen Bereich:

Impfschaden sind Ausschlussdiagnosen. D.h. wenn man sonst keine Griinde fiir die Ursache findet,
sollte bei jeder unklaren Ursache die Impfung mit einbezogen und Uberprift werden. In Gber 95 %
der Fdlle kommt seitens des behandelnden Arztes die Aussage, ,,das hat nichts mit der Impfung zu
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tun”. Dadurch werden Meldungen unterlassen, Risikosignale verschleiert und der Mensch seinem
Leiden hilflos Uberlassen. Mittlerweile umfasst selbst das Studium der Medizin das Thema
Impfung/Schaden nur noch rudimentar. Was Impfschaden sind oder in welcher Form sie auftreten
konnen, wird komplett unterschlagen. Dadurch wird es sehr schwer den eigenen Schaden zu
beweisen, denn nach IfSG ist der Betroffene gezwungen als Beweislast dies zu tun. Wer dabei keine
Hilfe hat oder lGber medizinische Kenntnisse verfiigt, hat keine Chance.

Statistiken:

Auflistungen liber Impfnebenwirkungen missen stringenter gefiihrt werden mit aller notwendigen
Transparenz. Dass es immer noch sehr hohe Dunkelziffern gibt, ist aus Seiten der Betroffenen ein
unhaltbarer Zustand. Ebenso, dass Recherchen dermafien erschwert werden, wird bemangelt.

Im juristischen Bereich:

Alle Impfstoffe sollten komplett auf Sicherheit/Risikosignale neu gepriift und ausgewertet werden.
Bei vielen liegen die Uberpriifungen Jahrzehnte zuriick und waren vielleicht auf damalige
Verhaltnisse/Gesundheit der Menschen sicher. Gerade was Mehrfacherkrankungen/Allergien bei
heutigen Patienten betrifft, wird selten (berpriift, ob eine Impfung gut vertriglich wire, Angste
hierzu auch abgetan.

Hinzu kommt, dass die Beweislast fir Menschen, die keine medizinischen Erfahrungen besitzen,
unzumutbar ist. Ist man selbst betroffen, ist die Gesundung vorrangig, als Elternteil ebenso bzw.
Geschwisterkinder/ganze Familie leiden mit und man ist schnell verschuldet, bis es irgendwann
einmal zur Anerkennung kommt. Es sollten Anlaufstellen eingerichtet werden, die sich um die
Angelegenheiten kimmern kdnnen, alternativ Interessenvereine/-verbande mehr unterstitzen.
Ebenso muss es eine Deckelung fir Verfahrenslangen geben. Wir kennen Félle, da dauert das
Verfahren bereits (iber 20 Jahre und man kann weder eine héhere Ebene erreichen noch den
Richter als befangen erkldren lassen, wenn er untatig bleibt. Dies stellt ebenso untragbare
Umstande in psychologischer, finanzieller und emotionaler Hinsicht dar.

Transparenz, was zu Impfschaden gehért und was nicht, misste ein Anliegen von allen beteiligten
Seiten sein. Vor allem, wenn man lber Impfpflichten diskutieren will. Gerade die Thematik um
Covid-19 zeigte, dass da sehr viel verschleiert wurde, teilweise ja sogar Nebenwirkungen negiert
wurden, bei gleichzeitiger Androhung von Impfpflicht. Das hat zu steigendem Unmut in der
Bevolkerung gefiihrt bis dahingehend, dass immer mehr Impfungen komplett ablehnen.

Aus behordlicher Sicht:
Hilfe bei Antrdagen, Transparenz Uber anerkannte Impfschaden, schnellere Verfahren, sensibler
Umgang mit Geschadigten, eventuell Einrichtung einer gesonderten Stelle fiir diese Verfahren

Wissenschaftlicher Bereich:
einfacher Zugang zu Studien der Impfstoffe und entsprechenden Erkrankungen, die damit einher
gehen. Schulungen von Medizinstudenten zum Thema Nebenwirkungen und Schaden
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Es gdbe hier noch einiges an Diskussionspunkte und Verbesserungsvorschlage. Wer selbst betroffen
ist, kennt die Kdmpfe, die man auf allen Ebenen fiihrt. Ich méchte allerdings nicht den Rahmen dazu
sprengen.

Zum Schluss mochte ich lhnen noch eine Information zur Verfligung stellen...

Derzeit lauft eine Corona-Nachsorge-Studie namens ,Beyond Covid-19“ von mehreren
Universitatskliniken (TlUbingen, Bonn) zum Thema Long-Covid, an der u.a. ein Mitglied von uns
teilnimmt, das einen mutmaRlichen Impfschaden erlitten hat. Das Mitglied bekommt zur Kenntnis
jedes Jahr ein paar Informationen zu Kennzahlen und Ergebnissen, die wahrend der Studie erhoben
wurden. Diese werden zu gegebener Zeit auch der Offentlichkeit zur Verfiigung gestellt. Ohne
weiter dazu auszuholen, fanden wir folgenden Aspekt sehr interessant (Kopie aus dem Schreiben
heraus):

Wir mochten lhnen mit diesem Schreiben wie schon im letzten Jahr einige Kennzahlen und
Ergebnisse prdsentieren. Mit fortschreitender Studiendauer sind wir in der Lage, genauere und
weiterfiihrende Ergebnisse zu berechnen, die wir auch in wissenschaftlichen Zeitschriften der
interessierten Offentlichkeit vorstellen werden.

IMPFUNG VOR
ERSTINFEKTION

VORERKRANKUNGEN

war | |
gefolgt von Herz-
Kreislauf-
Erkrankungen

Sollten diese Zahlen stimmen, so waren bei den Teilnehmern lediglich 3,7 % (hier fehlt als Referenz
die Gesamtteilnehmerzahl) vor der Erstinfektion mit Covid-19 nicht geimpft gewesen und hatten
Long-Covid im Anschluss entwickelt. Da es stets hie, dass weit liberwiegend Ungeimpfte Long-
Covid entwickeln wiirden, wére dieses Ergebnis das genaue Gegenteil. Dazu mdge sich jeder seine
eigene Meinung bilden.

Ich hoffe, dass ich lhnen damit Einblick in die Thematik geben konnte und bin fiir Nachfragen in der
Anho6rung bereit Aspekte weiter auszufiihren.

Mit freundlichen Griien, im Namen des Vorstandes

R.

Ramona Gerlinger (2. Vorsitzende)
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Der Sozialverband VdK Deutschland e. V. (VdK) ist als Dachverband von 13 Landesverbénden
mit lber 2,3 Millionen Mitgliedern der gré3te Sozialverband in Deutschland. Die Sozialrechts-
beratung und das Ehrenamt zeichnen den seit liber 70 Jahren bestehenden Verband aus.

Zudem vertritt der VdK die sozialpolitischen Interessen seiner Mitglieder, insbesondere der Rent-
nerinnen und Rentner, Menschen mit Behinderung und chronischen Erkrankungen sowie Pflege-
bediirftigen und deren Angehdrigen.

Der gemeinndiitzige Verein finanziert sich allein durch Mitgliedsbeitrdge und ist parteipolitisch und
konfessionell neutral.

Schutz vulnerabler Bevolkerungsgruppen und Umgang mit Langzeit-
folgen (Long-Covid/Post-Vac)

Sehr geehrte Frau Vorsitzende,
sehr geehrte Mitglieder,

sehr geehrte Sachverstandige der Enquete-Kommission ,Aufarbeitung der Corona-Pandemie
und Lehren fir zuklnftige pandemische Ereignisse®,

die Corona-Pandemie hat Deutschland tiefgreifend verandert — und ihre Folgen dauern an. Wir
haben erlebt, dass unser Sozialstaat in der Lage ist, Menschen und Institutionen in einer beispiel-
losen Gesundheits- und Wirtschaftskrise zu stitzen. Zugleich traten Bruchlinien deutlich zutage:
Ungleichheiten haben sich verfestigt, und Menschen am Rand der Sicherungssysteme fielen hau-
figer durchs Raster. Besonders hart getroffen waren Menschen mit Behinderungen, mit chroni-
schen Erkrankungen und Hochaltrige — Gruppen, deren Schutz nicht nur eine moralische, son-
dern auch eine vdlkerrechtliche Verpflichtung ist: Artikel 11 der UN-Behindertenrechtskon-
vention verpflichtet uns ausdricklich dazu. Diese ambivalente Bilanz bildet den Ausgangspunkt
meiner Bewertung als Sachverstandiger: Wie schutzen wir vulnerable Gruppen kinftig wirksamer
— und wie gehen wir mit Langzeitfolgen (insbesondere Long-Covid und Post-Vac) klug, fair und
praxistauglich um?

Wenn wir von Vulnerabilitat sprechen, miissen wir medizinische und soziale
Dimensionen zusammen denken.

Medizinisch zahlen dazu Hochaltrige, Pflegebedurftige, Menschen mit Multimorbiditat und Men-
schen mit Behinderung. Sozial betrachtet gehéren dazu Geringverdienende, Menschen mit nie-
driger Bildung und niedriger beruflicher Stellung, viele Alleinerziehende sowie zahlreiche Rent-
nerinnen und Rentner. Fur diese Gruppen war das Armutsrisiko in der Pandemie nachweislich
hoher; ihre finanziellen Sorgen stiegen friher und starker, und staatliche Entlastungsmafinahmen
kamen bei ihnen nicht in gleichem Malie an. Besonders (Solo-)Selbststandige berichteten deut-
lich haufiger von Einkommenseinbul3en. Die Lehre daraus ist eindeutig: Der Sozialstaat schiitzt
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in erster Linie das Normalarbeitsverhaltnis — wer auRerhalb klassischer Erwerbsarbeit steht,
ist nach wie vor unzureichend abgesichert.

Gleichzeitig will ich hervorheben, was funktioniert hat.

Das Instrument der Kurzarbeit hat Massenarbeitslosigkeit verhindert und Einkommen stabilisiert;
dort, wo Arbeitgeber aufstockten, wirkte es besonders existenzsichernd. Auf institutioneller Ebene
hielten Rettungsschirme Krankenhauser, Reha- und Pflegeeinrichtungen sowie andere Leis-
tungserbringer arbeitsfahig; Minderbelegungsausgleiche und flexible Leistungszuordnungen ver-
hinderten Insolvenzen und sicherten Behandlungskapazitaten. Das war entscheidend, weil plan-
bare Eingriffe zurlickgestellt wurden und Patientinnen und Patienten aus Angst vor Ansteckung
Kliniken mieden. Reha- und Vorsorgeeinrichtungen konnten zeitweise Krankenhausbehand-
lungen oder Kurzzeitpflege Gibernehmen — ein Beispiel gelebter Krisenelastizitat.

Diese Stabilisierung hatte jedoch Licken und einen Preis.

Sie beglnstigte vor allem diejenigen, die bereits in die Sozialversicherungssysteme eingebunden
waren. Geringfugig Beschaftigte und viele Solo-Selbststandige blieben — trotz einzelner Hilfspro-
gramme — zu oft auflen vor. Die Konsequenz daraus liegt auf der Hand: Wir brauchen eine
obligatorische Mindestabsicherung fir Selbststandige in Arbeitslosen- und Rentenversicherung
sowie Regelungen, die Care-Arbeit (Sorgearbeit) als reale, existenzsichernde Arbeit anerkennen.

Besonders deutlich sichtbar werden die Herausforderungen im Bereich Pflege, in dem medizini-
sche und soziale Schutzaufgaben kulminieren. Pflegebediirftige gehéren zur Hochrisikogruppe,
leben haufig in Heimen und sind auf stabile Beziehungen und verlassliche soziale Kontakte ange-
wiesen. Der Zielkonflikt war dramatisch: Infektionsschutz gewahrleisten und zugleich eine wirde-
volle, qualitatsgesicherte Pflege sicherstellen — bei ohnehin angespannter Personalsituation. Der
Gesetzgeber hat Pflegeeinrichtungen punktgenaue Erstattungsanspriche eréffnet, Verfahren
entblrokratisiert, Begutachtungen erleichtert und Kurzzeitpflege flexibilisiert.

Belastungen in Familien

Eine weitere zentrale Lehre betrifft die ungleiche Verteilung der Belastungen in Familien. Mit
der Schliefung von Schulen und Kitas stieg die Betreuungsarbeit in den Haushalten massiv
an. Vater beteiligten sich zwar zunachst starker, der Effekt war jedoch nicht nachhaltig. Am Ende
trugen vor allem Mutter den Grol¥teil der zusatzlichen Sorgearbeit. Dass diese unbezahlte Sorge-
arbeit sozialstaatlich kaum abgebildet wurde, ist eine der grol3en Leerstellen der Krisenpolitik. Fur
kunftige Krisen missen wir das korrigieren — mit Leistungsansprichen und Schutzmechanismen,
die Betreuungs- und Pflegearbeit ausdriicklich einbeziehen.
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Langzeitfolgen

Long-Covid und Post-Vac

Betroffene bendtigen im Kern drei Dinge: Erstens frithe Erkennung und verlassliche Orientierung,
zweitens klare Versorgungspfade bis hin zu Reha und Teilhabe, drittens eine transparente, ver-
einfachte soziale Absicherung und — wo gerechtfertigt — soziale Entschadigung.

Medizinische Versorgung

Die Pandemie hat gezeigt, wie wichtig flexibel aktivierbare Strukturinstrumente sind. Fur die Zu-
kunft brauchen wir einen institutionalisierten ,Pandemie-Modus®, mit dem diese Instrumente auf
Knopfdruck reaktiviert werden kénnen. Zudem bendtigen wir Lotsenstellen, die Betroffene von
der Diagnostik in die passenden Versorgungspfade begleiten — idealerweise angesiedelt bei
Krankenkassen oder kommunalen Stellen mit ausgewiesener Schnittstellenkompetenz.

Soziale Absicherung

Langzeitfolgen gehen haufig mit eingeschrankter Leistungsfahigkeit und unsicheren Erwerbs-
perspektiven einher. Die Diagnose ,Long-Covid®, die zunachst arztlich gestellt werden muss, fuhrt
Betroffene durch ein fragmentiertes System sozialer Absicherung und durch nahezu alle relevan-
ten Sozialgesetzblicher mit jeweils eigenen Zustandigkeiten. Ist die richtige Stelle gefunden, orie-
ntieren sich die Verfahren weiterhin an Standardvoraussetzungen; spezifische Bedarfe von Men-
schen mit Langzeitfolgen werden nur unzureichend berticksichtigt. Es fehlt an klaren Kriterien fur
diese besondere Bedarfslage, an systematischer Auswertung aktueller medizinischer Forschung
und an qualifizierten Gutachterinnen und Gutachtern. Leistungen werden haufig wegen hoher
Kausalitadtsanforderungen abgelehnt. Unsere Erfahrungen in den VdK-Rechtsberatungen zeigen
bundesweit steigende Fallzahlen, und auch die Sozialgerichtsbarkeit rechnet mit mehr Verfahren.
Fir Post-Vac-Falle existiert zwar ein Anspruchssystem nach dem Infektionsschutzgesetz, doch
auch hier erschweren hohe Kausalitatshirden den Zugang. So droht medizinischer Unterversor-
gung soziale Unsicherheit zu folgen.

Was bedeutet Schutz in der nachsten Pandemie konkret?

Schutz heifdt Inklusion — von Anfang an. Er beginnt mit Informationen, die alle erreichen, setzt
sich fort in Strukturen, die Teilhabe auch im Krisenmodus sichern, und endet nicht mit dem Ab-
klingen der akuten Welle, sondern umfasst auch die gerechte Anerkennung und Versorgung von
Langzeitfolgen.

1. Barrierefreie Krisenkommunikation ist kein Zusatz, sondern verpflichtender Standard.
Staatliche Informationen — von Bund Uber Lander bis zu den Kommunen — miissen zeit-
gleich in Deutscher Gebardensprache, Braille, Leichter und Einfacher Sprache verfligbar,
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gut auffindbar und ohne Medienbriiche zuganglich sein. Krisenkommunikation darf nicht
voraussetzen, dass alle Uber das neueste Smartphone verfugen. Barrierefreiheit ist ein
Schutzinstrument — sie entscheidet dariber, ob Menschen Vorsorgehinweise rechtzeitig
verstehen und Impftermine wahrnehmen kénnen.

2.  Teilhabe in Pflege-, Wohn- und Behinderteneinrichtungen gewahrleisten. Schutzkonzepte
durfen nicht faktisch zur Isolation fuhren. Schutz und Teilhabe mussen zusammen gedacht
und umgesetzt werden. Es ist inakzeptabel, Menschen mit Behinderung, chronisch Kranken
oder Alteren besonders strenge Regeln aufzuerlegen, damit im Gegenzug fir den Rest der
Bevolkerung weitreichende Lockerungen méglich sind.

3. Pflegeeinrichtungen resilient machen. Pflege ist der Brennpunkt, an dem medizinische und
soziale Schutzanforderungen zusammenlaufen. Schutzkonzepte brauchen eine solide fi-
nanzielle Unterlegung, qualitatsgesicherte Flexibilitdten und Personalreserven, die im Kri-
senfall aktiviert werden kdonnen. Teilhabe der Pflegebedurftigen muss auch dann gewahr-
leistet sein.

4.  Antidiskriminierung bei knappen Intensivressourcen. In Mangelsituationen darf es keine
Benachteiligung aufgrund von Behinderung, Alter oder Vorerkrankungen geben. Ex-post-
Triage bleibt ausgeschlossen. Es braucht prazise, rechtsklare Regelungen, die Wirde und
Gleichbehandlung wirksam schitzen.

5. Daten mit sozialer Differenzierung. Wir bendtigen robuste Frihwarnsysteme, die nicht
nur Inzidenzen und Intensivbetten ausweisen, sondern auch die Lage vulnerabler Gruppen
erfassen — etwa in Pflegeeinrichtungen, bei Geringverdienenden, Menschen mit Behinde-
rung, nach Wohnform oder Familiensituation. Nur so lasst sich erkennen, wo Entlastungs-
maflnahmen wirken und wo sie vorbeigehen.

6. Niedrigschwellige Zugédnge sichern. Testungen, Impfungen, Prophylaxe und Quarantéane
mussen flachendeckend, ohne Hirden und insbesondere fir Menschen mit Behinderung
erreichbar sein. In der Grundsicherung wurden zentrale Mehrbedarfe nur punktuell oder
einmalig aufgefangen. Kunftige Krisenpakete sollten regelgebundene Mehrbedarfe fest-
legen statt einmaliger Pauschalen.

7. Absicherungsliicken schlief3en. Eine obligatorische Mindestabsicherung fiir Selbststan-
dige in der Arbeitslosen- und Rentenversicherung erhéht die gesellschaftliche Resilienz. Je
universeller die Sozialversicherung aufgestellt ist, desto weniger besteht die Notwendigkeit
improvisierter Sonderregelungen.

8. Reha vor Rente sichern — ohne Leistungsbriiche. Das Leitprinzip ,Reha vor Rente* gilt
auch in Krisenzeiten. Erforderlich sind nahtlose Leistungsibergénge statt Versorgungs-
[Gcken.
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Lotsenstellen fir Menschen mit Langzeitfolgen. Betroffene bendtigen qualifizierte An-
sprechstellen — idealerweise bei Kassen oder Kommunen —, die durch Diagnostik-, Antrags-
und Leistungswege fihren.

Handlungsfahiges Krisenrecht unter parlamentarischer Kontrolle. Die Vielzahl von Verord-
nungen in der Pandemie hat die Komplexitat gezeigt. Fur die Zukunft brauchen wir einen
klar strukturierten gesetzlichen Baukasten, eindeutige Zustandigkeiten zwischen Bund und
Landern und verbindliche parlamentarische Rickkopplung — handlungsfahig, aber kon-
trolliert. Ziel ist ein Krisenrecht, das schnell greift, ohne unnétig aufzublahen.

Ein ,,Pandemie-Modus‘ auf Abruf. Wir brauchen einen schaltbaren Pandemie-Modus mit
klar definierten Rechts- und Finanzinstrumenten: Telemedizin, Videosprechstunden, telefo-
nische Krankschreibung, digitale und barrierefreie Antragswege, geschutzte Datenflisse —
standardisiert, erprobt und jederzeit aktivierbar. Das verhindert hektische Ad-hoc-Losungen
und schafft Planungssicherheit fur Leistungserbringer und Betroffene.

Fair gestaltete Finanzarchitektur. Die Rettungsschirme im Gesundheits- und Sozialbe-
reich haben zu Recht die Infrastruktur gesichert. Kiinftig muss die Finanzierungsarchitektur
so ausgestaltet sein, dass Pandemielasten nicht einseitig von gesetzlicher Kranken- und
Pflegeversicherung getragen werden.

Sorgearbeit sichtbar machen und absichern. Wer Kinder betreut, Angehdrige pflegt oder
beides leistet, tragt wesentlich das Funktionieren von Gesellschaft und Wirtschaft. Familien
und pflegende Angehérige tragen in Krisen Uberproportionale Lasten. Wenn Schulen
schlieRen, Kitas ausgedinnt arbeiten oder Pflegeleistungen ins hausliche Umfeld verlagert
werden, braucht es automatische Schutzmechanismen, flexible Leistungsanspriiche, ein-
fache Antragswege und unburokratische Bewilligungen. Erst wenn Sorgearbeit systema-
tisch im Krisenleistungsrecht abgebildet ist, sind Familien tatsachlich geschutzt.

Bildungsteilhabe sichern. Die pandemiebedingten SchulschlieRungen haben verdeutlicht,
wie schnell Kinder aus sozial benachteiligten Familien und Kinder mit Behinderung von
gleichberechtigter Bildungsteilhabe ausgeschlossen werden kdnnen. Es braucht eine kos-
tenlose technische Ausstattung, die im Pandemiefall allen Schilerinnen und Schilern —
unabhangig von Gesundheitszustand und sozialem Status der Eltern — die Teilnahme am
Unterricht, insbesondere Uber E-Learning, ermdéglicht. Bei Bedarf ist Schulassistenz flr
Kinder mit Behinderung auch beim Lernen zu Hause sicherzustellen.

Spezifische BewertungsmaRBstiabe flr Long-Covid und Post-Vac. Bei Sozialleistungen mit
medizinischen Zugangsvoraussetzungen brauchen Patientinnen und Patienten mit Long-
Covid oder Post-Vac endlich angepasste, klare Bewertungsmalistdbe, damit dringend
bendtigte Leistungen einfacher und verlasslicher gewahrt werden kdnnen.
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Unser Ansatz

Kehren wir zum Thema Langzeitfolgen zurtick — ganz praktisch. Fur Long-Covid und Post-Vac
schlagen wir einen bundesweit verfiigbaren Standardpfad vor: hausarztliche Erstabklarung mit
validierten Screenings, bei Bedarf interdisziplindre Diagnostik, Reha-Zuweisung mit Fokus auf
Funktionsverbesserung und Teilhabe sowie besondere Expertise bei Erschépfungssyndromen
und kognitiven Einschrankungen. Parallel dazu sollen Lotsen Betroffene durch das komplexe
Leistungs- und Antragsgefiige begleiten — idealerweise in einem System, das selbst bereits klarer
strukturiert ist. Fur Post-Vac gilt: Entschadigungsanspriche nach Infektionsschutzrecht
mussen mit einer sachgerechten medizinischen Bewertung und verlasslichen sozialen Absiche-
rung verzahnt werden. So lassen sich Frustrationen reduzieren und das Vertrauen in Medizin und
Staat starken.

Meine abschlieRende Botschaft ist klar: Schutz beginnt sozial. Wer vor der Krise verletzlich oder
ungeschutzt war, war in der Krise am starksten gefahrdet — und manche sind es bis heute. Wenn
wir die Lehren aus Corona konsequent ziehen, schlieRen wir Versorgungslicken bei
Langzeitfolgen, beseitigen Absicherungsliicken, starken Pflegeeinrichtungen durch kluge,
finanziell hinterlegte Flexibilitdten und schaffen eine Rechts- und Finanzarchitektur, die im
Ernstfall schnell und gerecht greift. So wird die nachste Krise nicht leichter, aber beherrschbarer
— fir alle, insbesondere fiir die Verwundbarsten.

Vielen Dank.
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1. Wer sind vulnerablen Bevolkerungsgruppen?

In der sozialen Arbeit oder humanitaren Hilfe werden Menschen, die nicht in der Lage sind,
Herausforderungen aus eigener Kraft zu bewaltigen und daher unter Krisen besonders
leiden, als ,vulnerabel® bezeichnet. Im Kontext von (pandemischem) Infektionsgeschehen wird
Vulnerabilitat Gberwiegend sehr viel spezifischer konkretisiert und richtet den Fokus auf diejeni-
gen, die fur den Krankheitserreger besonders anfallig sind und/oder die — erkrankt - eine be-
sonders hohe Mortalitdtswahrscheinlichkeit haben.

Bei der Frage nach dem Schutz vulnerabler Gruppen im Kontext der Corona-Pandemie stand
ein solch medizinischer Begriff von Vulnerabilitat lange im Fokus. Die Erforschung des Virus
beobachtete Infektionsrisiken und Sterblichkeitsentwicklungen und kam zu der Einschatzung,
dass altere Menschen in besonderer Weise vulnerabel waren und besonders gefahrdet, schwer
oder sogar lebensbedrohlich an Covid 19 zu erkranken.

Heute sehen wir, dass diese Engfuihrung des Vulnerabilitatskonzepts zu kurz springt, wenn wir
uns fragen, wer von Auswirkungen der Corona-Pandemie (und der sie begleitenden gesell-
schaftlichen und politischen Entscheidungen) besonders betroffen, wer flr negative Auswirkun-
gen besonders empfindlich war. Vulnerable Gruppen, die unter der Corona-Krise besonders
gelitten haben und die nicht in der Lage waren, die Herausforderungen, die die Pandemie mit
sich brachte, aus eigener Kraft zu bewaltigen, waren z.T. genau die Gruppen, die von der Vi-
rus-Erkrankung selbst eher weniger betroffen waren wie Kinder und Jugendliche.

Die erste Lehre aus Corona bezlglich des Schutzes vulnerabler Bevdlkerungsgruppen lautet
daher: Es ist unzuldssig und birgt eigene Risiken, bei einer spezifischen Krise nur diejeni-
gen als vulnerabel im Blick zu haben, die durch das Primarrisiko besonders betroffen
sind.

Diese Einsicht lasst sich Uber den konkreten Corona-Fall hinaus verallgemeinern und kann als
erste Lehre auch grundsatzlich formuliert werden. In einem Haus voll wertvoller schwer brenn-
barer Gegenstande, sind genau diese Gegenstande u.U. besonders vulnerabel, wenn sie in ho-
hem Malie wasserempfindlich sind. Das Loschwasser wird bei ihnen mehr Schaden anrichten
als das geldschte Feuer.

Aus der Perspektive der Caritas gibt es eine zweite Lehre: Die Bevolkerungsgruppen, die
auch auBerhalb einer Krise/Pandemiesituation besonders gefahrdet und notleidend sind,
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haben eine erhohte Wahrscheinlichkeit, in der akuten Krise Folgen der Krise aus eigener
Kraft nicht oder ungeniigend abfedern zu kénnen.

Vulnerable Gruppen sind in besonderem Male darauf angewiesen, dass fir Krisen angemes-
sen institutionell vorgesorgt wird, weil flir sie eine spontane Anpassung aus eigener Kraft eine
Uberforderung darstellt — wenn finanzielle Ressourcen und ein Netz von Beziehungen fehlen:
Eine leistungsfahige auch in der Pandemie erreichbare soziale Infrastruktur ist unmittelbare Vo-
raussetzung dafir, dass vulnerable Gruppen Krisenzeiten wie eine Corona-Pandemie einiger-
mafen Uberstehen.

Far alle Kinder war der Lockdown eine bittere Erfahrung. Homeschooling und ausfallende
Sportmdglichkeiten, fehlende Begegnungen mit den GrolReltern... - das alles bildet den Rah-
men, der Kinder insgesamt zu ,vulnerablen Gruppen der Corona-Zeit machte, auch wenn das
Virus fur sie weniger ansteckend und krankmachend war. Besonders verletzlich aber waren die
Kinder, deren Eltern Gber keinen Garten verflgten, Kinder, die sich den Laptop mit den Ge-
schwistern teilen mussten, Kinder, die bereits unter einer beginnenden Esstorung litten...Bei
den MalBnahmen, die in einer Pandemie zur Abwehr gesundheitlicher Risiken ergriffen werden,
ist in besonderer Weise auf die Lebenssituation derer zu achten, deren Lebenslage die Bewalti-
gung der maflinahmespezifischen Folgen schwer kompensierbar macht.

Dabei ist (drittens) hervorzuheben: Mitarbeitende in sozialen Einrichtungen und Diensten
werden leicht selbst zu einer vulnerablen Gruppe, wenn sie in einer Krise fiir ihnen an-
vertraute Menschen verlasslich ansprechbar sein wollen und sollen. Sie missen sich, um
ihre Arbeit zu tun, erhdhten (Infektions-)Risiken aussetzen und doppelte Lasten tragen, auch
bei der Organisation ihres eigenen Familienlebens.

,uUnsere Mit*arbeiterinnen waren groRartig. Sie hatten Stofflappen zum Schutz und Angst und
sterbende Bewohner*innen und sie sind zum Dienst gekommen. In der Altenpflege arbeiten
grolRartige Menschen! Weil} das die Gesellschaft wirklich?“ — lautete in diesem Sinne ein Kom-
mentar im Freifeld der Umfrage, die der Deutsche Caritasverband im Januar 2025 in seinen
Einrichtungen und Diensten durchflhrte, um herauszufinden, welche Erfahrungen in den Ein-
richtungen und Diensten der Caritas wahrend der Pandemie gemacht wurden und welche Fol-
gen der Corona-Zeit heute noch zu splren sind. Er beschreibt die besondere Mit-Betroffenheit
und verbundene Verletzlichkeit. (Die Umfrageergebnisse sind verfligbar unter https://www.cari-
tas.de/fuerprofis/fachthemen/krisenresilienz/krisenresilienz, hier S. 25)

2. Wer und was schiitzt vulnerable Gruppen?

Der Schutz vulnerabler Gruppen in einer Pandemie ist eng verbunden mit der Tatkraft und Ver-
antwortungsbereitschaft der Mitarbeitenden, denen sie in Einrichtungen und Diensten anver-
traut sind. In der bereits zitierten Umfrage des Deutschen Caritasverbandes gaben 99% der
Befragten an, dass es sehr wichtig (79%) oder wichtig (20%) fir die Krisenresilienz ist, dass es
Fuhrungskrafte gibt, die bereit sind, Verantwortung zu tragen und ihren Mitarbeitenden
den Riicken starken. Eine ,Kultur des Vertrauens® (65 Prozent) sowie die Starkung der Ent-
scheidungskompetenz von Fuhrungskraften und Mitarbeitenden, sind als entscheidend anzuse-
hen, um fur kinftige der Corona-Pandemie vergleichbare Krisen so geristet zu sein, dass die
Belange vulnerabler Gruppen angemessen berucksichtigt werden.

Verantwortungsbereitschaft, Risikominimierung fir die anvertrauten Klientinnen und eigene
Vulnerabilitat stehen dabei in einer komplexen Beziehung zueinander. Vertrauen spielt eine
zentrale Rolle bei der Krisenbewaltigung.

Angesichts der phasenweise 2020-2022 taglich sich verandernden Gefahrenlage, wissen-
schaftlichen Erkenntnissen und politischen MaRnahmen konnten die fiir vulnerable Gruppen
verantwortlichen Beschaftigten ihre Arbeit nur gut tun, indem sie neben einem hohen Mal} an
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Praxiswissen. Entscheidungsfreude und Handlungskompetenz Zugange zu vertrauenswirdigen
Informationen hatten, die ihnen die Anwendung der Regeln und Einordnung der Ma3hahmen
erleichterten. Verbandliche Strukturen haben dabei eine wichtige stabilisierende Rolle gespielt:
93% der Befragten der Caritas-Befragung gaben an, dass die Qualitat der Zusammenarbeit mit
anderen Caritasgliederungen und dem Spitzenverband gut oder sehr gut war, Informations-
Tools, die angeboten wurden (z.B. Spezialnewsletter und Infobdrsen) wurden auch im Rick-
blick als sehr entlastend bewertet. Organisationale Rahmungen, die die Nachvollziehbar-
keit der Regeln fiir den eigenen Kontext leichter machten und zuséatzliche Informations-
kanale, die bei der Abwagung der allgemeinen Regeln fur den eigenen Kontext unter-
stutzten, waren eine erhebliche Erleichterung fiir den nachhaltigen Schutz vulnerabler
Gruppen durch Einrichtungen und Dienste, gerade auch da, wo in den Einrichtungen
selbst weder Zeit noch Kompetenz vorhanden war, sich anhand behoérdlicher Schreiben
und o6ffentlicher Informationen selbst ein sachgerechtes Bild zu machen.

Vulnerable Gruppen, die Menschen vertrauen konnten, die ihnen beistanden, konnten unbe-
schadeter durch die Krise kommen. Verantwortungstrager waren gefordert Verlasslichkeit und
Nachvollziehbarkeit ihres Handelns auszustrahlen und dabei so schnell wie mdglich auf neue
Informationen, Schutzmoglichkeiten und Regeln sachgerecht zu reagieren.

Gerade die schnelle Anpassung an sich verandernde Erkenntnisse und Rahmenbedin-
gungen wurde in der Pandemie fiir vulnerable Gruppen zur besonderen Herausforde-
rung. Was ,objektiv“ betrachtet ein Riesenerfolg der Pandemiebekéampfung war — die schnelle
Entwicklung eines Impfstoffs, die rasche Erforschung neuer Mutationen, die verbesserte Tes-
tung — war fiir die vulnerablen Gruppen eine dauerhafte Uberforderung, weil sie sich téglich neu
auf neue Regeln und Rahmenbedingungen einlassen mussten, die sie durchgangig in ihrer Lo-
gik nicht wirklich nachvollziehen konnten. Vertrauensverlust in die Sinnhaftigkeit der not-
wendigerweise immer wieder anzupassenden Regeln, in die Leistungsfahigkeit von Insti-
tutionen und die Kompetenz von Experten und Politikern war daher eine im Verlauf der
Pandemie groRer werdende Gefahr. Wer sich gestern noch aktiv daflr eingesetzt hatte, die al-
teren Menschen in den Altenhilfeeinrichtungen von Sinn und Zweck des Impfens zu Uberzeu-
gen, konnte morgen zum militanten Impfgegner werden. Eine gewisse Zasur stellt im Rickblick
diesbeziglich die Diskussion um die einrichtungsbezogene Impfpflicht (Dezember 2021) dar.
Der Vorschlag, exklusiv Beschéaftigten von bestimmten sozialen Einrichtungen eine Impfpflicht
aufzuerlegen, war epidemiologisch und juristisch gut begrindbar, weil der Eingriff in Freiheits-
rechte auf moglichst wenige zielgenau begrenzt werden sollte, was dazu gefihrt hat, dass auch
der DCV diesen Vorschlag (bedingt) unterstitzt hat. Allerdings wurden bei dem Vorschlag die
Belastungen unterschatzt, die damals schon auf den Mitarbeitenden lasteten und diese selbst
zu einer vulnerablen Gruppe gemacht hatten. Ilhre herausragende Bereitschaft, eigene Freiheit
und Kompetenz seit damals bereits fast zwei Jahren Uberobligationsmafig fur die Klienten und
Klientinnen einzusetzen, blieb in ihrer Wahrnehmung bei dem Vorschlag ungentigend bertck-
sichtigt. Der Schutz vulnerabler Gruppen wird im Prozess einer Pandemie nur dann gut
gelingen, wenn die Belastungen und Leistungen fiir sie zentraler Leistungstrager bei po-
litischen Entscheidungen angemessen beriicksichtigt und wertgeschatzt werden (und
damit ist eben nicht eine ,Corona-Pramie” gemeint, sondern z.B. ein Mitdenken ihrer Realitaten
bei Neugestaltungen einer Impfpflicht.)

Gegen Ohnmachtsgefiihle einerseits, lahmende Erfahrungen des Entmiindigtseins andererseits
galt es, jeweils neu Auswege aufzuzeigen, um die eigenen Lésungskapazitaten vulnerabler
Gruppen zu starken. Die Kreativitat und Fahigkeit, Mitarbeitende und Klientinnen (z.B. ge-
fliichtete Frauen durch das Nahen von einfachen Schutzmasken im Frihjahr 2020) aus
dem Gefiihl des Ausgeliefertseins und der Hilflosigkeit zu befreien, war entscheidend flr

3



Deutscher
Caritasverband e.V.

den nachhaltig erfolgreichen Schutz vulnerabler Gruppen. Das Empowerment war fiir ihre
Krisenresilienz maRgeblich.

Gleichzeitig ist die kostenlose Moglichkeit der Testung als Einzelmalinahme der Corona-Zeit
hervorzuheben, die fur vulnerable Gruppen als unverzichtbarer Schutzmechanismus angese-
hen werden kann, da kostenpflichtige Testungen nicht in annahernd &hnlichem Mal}e von ihnen
hatten genutzt werden kdnnen.

Auch die Nutzung digitaler Tools war eine ganz erhebliche Chance flur vulnerable Gruppen.
Die online-Beratung der Caritas erfuhr wie andere digitale Kontaktmdéglichkeiten einen riesigen
Aufwuchs in der Corona- Zeit (bestatigt durch die Corona-Umfrage s.o, aber auch die Statistik
der katholischen Schwangerschaftsberatung 2020ff). Studien zur lokalen Integrationsarbeit fur
Gefluchtete in Zeiten einer globalen Pandemie (etwa von Sonja Reinhold und Petra Bendel) be-
statigen den Eindruck der Caritas, dass die Lehren aus diesen Erfahrungen nicht durchgangig
gezogen wurden oder gezogen werden konnten. Der Ausbau der online—Beratung der Wohl-
fahrtsverbande und kommunaler Sozialplattformen scheiterte nach Corona bislang an finanziel-
len Moglichkeiten, einheitlichen Standards und datenschutzrechtlichen Unsicherheiten/Schwie-
rigkeiten. Gerade fiir vulnerable Gruppen ist Ausbau barrierearmer digitaler Infrastruktur
eine Voraussetzung fiir die Erreichbarkeit vieler fiir sie unverzichtbarer 6ffentlicher
Dienstleistungen der Daseinsvorsorge.

Die Bedeutung digitaler Offnung gilt trotz der unbestreitbaren Beobachtung, dass die digitale
Welt der Vereinzelung und Vereinsamung keine wirklich wirksame Gegenwehr bot. Jugendliche
in digitalen Raumen gerade in der Corona-Zeit in Problemen oft bestarkt wurden (Essstorun-
gen, ...) und trotz der gerade rund um Corona sichtbar gewordenen digital getriebenen Dyna-
miken von ,Misstrauensgemeinschaften®, die Aladin EI Mafaalani in seinem jingsten Buch
zutreffend beschreibt. Vertrauen ist, wie die Caritas-Befragung ergeben hat, die wesentliche
Ressource zur Bewaltigung einer Pandemie — gerade aus der Perspektive derer, die sich dem
Schutz vulnerabler Gruppen direkt verantwortlich flhlen. Gleichzeitig ist die Komplexitat in pan-
demischen Situationen so grol3, dass es vergleichsweise leicht ist, Griinde flr Misstrauen zu
finden und dieses (bei vulnerablen Gruppen — bei Einsamen, Arbeitslosen, Alten...) zu nahren.
Diejenigen, die Interesse an der Zerstérung des Vertrauens haben, haben in einer Extremsitua-
tion wie einer Pandemie grundsatzlich leichtes Spiel, diejenigen, die in (politischer) Verantwor-
tung stehen, sind besonders gefordert, das bei ihrem Handeln zu bertcksichtigen.

Wenn aufgrund der Logiken digital sich bildender Misstrauensgemeinschaften allzu leicht derje-
nige mehr Vertrauen geniel3t, der das eigene Misstrauen teilt und bedient als derjenige, der
aufgrund von Ausbildung und Zustandigkeit fachliche Einschatzungen abgeben kann, kann die
Zerstoérung des so wichtigen Vertrauens schnell pandemische Zige annehmen. El-Mafaalani
spricht von einer gesellschaftlichen Autoimmunreaktion. Wenn vulnerable Gruppen viele Stun-
den allein in digitalen Kommunikationsblasen abgeschottet verbringen, entstehen daraus zu-
satzliche Gefahrdungen, denen frihzeitig entgegenzuwirken ist. Digitale Kommunikation ist ein
Misstrauensturbo.

Die Corona-Zeit war die Geburtsstunde der Misstrauensgemeinschaften ebenso wie der
Neuerfindung der Grenze — beides von erheblichem Einfluss auf die vulnerablen Grup-
pen. Die offenen Grenzen, die in der Corona-Zeit zum Schutz vor viralen Gefahren vielfaltig ge-
schlossen wurden (mit erheblichen Belastungen z.B. fur soziale Einrichtungen in Grenzgebie-
ten mit Beschaftigten aus Nachbarlandern) wurden politisch neu entdeckt als ,Sortiermaschi-
nen‘, die als .komplexes Arrangement, das Mobilitdt einem Sicherheitsparadigma unterwirft,
Uber vielfach verschachtelte Kontrollrdume operiert,... sich an der Sozialfigur des vertrauens-
wurdigen Reisenden orientiert und eine globale Hierarchie der ungleichen Mobilitatsrechte er-
zeugt. Die Grenze der Globalisierung ist ... eine Grenze, an der Ungleichheit erzeugt und auf
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Dauer gestellt wird.“ (Steffen Mau, Sortiermaschinen. Die Neuerfindung der Grenze im 21.
Jahrhundert, Minchen 2021, S. 22) Neue Vulnerabilitaten sind mit der Neuerfindung der
Grenze als Sortiermaschine verbunden, die wir in der Caritasarbeit deutlich wahrnehmen. Eine
Ruckkehr zur Zuversicht der Freizligigkeit ware aus unserer Sicht flr den Schutz vulnerabler
Gruppen winschenswert.

3. Lehren aus Corona: Good practices

Knapp drei Viertel der Befragten der Caritas-Corona-Umfrage gibt an, in der Nachfolge der
Corona-Zeit Leitfaden fur Krisenmanagement erarbeitet zu haben, um flir eine nachste Krise
besser vorbereitet zu sein. (Nur) ein Viertel der Befragten bestétigt, dass sie die Folgen der
Corona-Malinahmen fur die eigene Organisation/Einrichtung systematisch reflektiert haben.
Auch dort, wo mit einem internen Krisenstab ein herausgehobenes Kriseninstrumentarium zum
Einsatz kam, sagt weniger als die Halfte der antwortenden Fuhrungskrafte, dass sie dieses In-
strument im Nachgang der Pandemie evaluiert hatten. Gerade da, wo der fordernde Alltag in
konkreter Sorge fur vulnerable Gruppen kaum Luft zur Reflexion UbriglieR3, fehlen uns systema-
tische Ubersetzungen der Erfahrungen in Verbesserungen.

Aus guten Beispielen zu lernen ist allerdings flur die Krisenresilienz der Einrichtungen far vul-
nerable Gruppen und damit fir die Krisenresilienz dieser vulnerablen Gruppen besonders wirk-
sam und praventiv hilfreicher als die Suche nach Schuldigen. ,Krisenstabe, Forschung, finanzi-
elle Mittel und gesellschaftlicher Zusammenhalt haben uns befahigt die Krise zu meistern. Der
Stolz auf diese Gemeinschaftsleistung kommt in der heutigen Diskussion zu kurz. Fokussierung
auf das Wesentliche und Entburokratisierung hat uns befahigt die Corona-Phase mit Anstren-
gung, aber erfolgreich gemeinsam zu bewaltigen. Auf diese positiven Erfahrungen sollte gesell-
schaftliche Weiterentwicklung bewusst aufbauen und den Mut haben, aus gemachten Fehlern
positiv zu lernen. Die politische Fehler- und Schuldigensuche tberlagert unsere erfolgreiche
Bewaltigung®, so ein Kommentar einer Fuhrungskraft in der Corona-Folgen-Befragung der Cari-
tas. (S.31)

Instrumente, um erfolgreiche Corona-Bewaltigung im Sinne der vulnerablen Gruppen sichtbar
zu machen, sind erkennbar Wettbewerbe und Auszeichnungen. Der KKVD, der Einrichtungs-
fachverband des Deutschen Caritasverbandes fiir die katholischen Krankenhauser, hat mit sei-
nem Sozialpreis 2025 eine solche Corona-Lerngeschichte in der Caritas zutage befordert — die
,Besucherkinder auf der Intensivstation des Marienkrankenhaues Soest*.
(https://www.marienhauskrankenhaus-soest.de/intensivmedizin.html )Die dort vollzogene tief-
greifende Neuorganisation des Besuchreglements fur Kinder auf der Intensivstation verdankt
sich den Corona-Erfahrungen und der empathischen Lésungssuche durch das Team:

Der kleine Sohn eines mehr als 3 Monate auf der Intensivstation liegenden Corona-Patienten —
eines Polizisten - vermisste seinen Vater sehr, hatte aber, als ein Besuch in Ubereinstimmung
mit den Besuchsregeln endlich méglich war, so viel Angst vor den Schlauchen und Apparaten,
dass ein Besuch nicht zustande kam. Zuletzt schoben die Pflegekrafte das Intensivbett mitsamt
Patient und Apparatur in den Krankenhausgarten, um dort fir Vater und Sohn einen heilsamen
Begegnungsraum im Freien zu eréffnen. Der Anstrengung, das Bett in den Garten hinauszu-
schieben und der Energie, das Kind fur die Begegnung mit dem verkabelten Vater zu ermuti-
gen, waren der Ausgangspunkt fur ein neues Kinderbesuchsarrangement, das einen standardi-
sierten und offenen Austausch erméglicht und die Vulnerabilitat von Patient und Angehdrigen
gleichermalden ernst nimmt. Sorgfaltig wurden die altersdifferenzierten Symptome erhoben, die
mit den fehlenden Besuchsmoglichkeiten bei Kindern verbunden waren. Schlafstérungen, Alb-
traume, Entwicklungsstérungen, Schulprobleme, Trennungsangst, Depression... Das Fazit der
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Soester Kolleg:innen: ,Die Pandemie hat gezeigt, wie wichtig Familiennahe fir die Genesung
und das psychische Wohlbefinden von Patient:innen ist. Besuchsverbote schitzen zwar vor In-
fektionen, verursachten aber erhebliche psychische Belastungen. Zukunftige Richtlinien sollten
den emotionalen Bedirfnissen von Kindern und Angehorigen starker Rechnung tragen, ohne
den Infektionsschutz zu vernachlassigen.*

Auch das aktive Angehdrigentelefonat wurde zur gleichen Zeit im gleichen Haus entwickelt und
durch einen Preis zur Nachahmung empfohlen: Der Hansepreis fir eine pflegerische Fachar-
beit ging an die Facharbeit Gber dieses Corona-Projekt.

,In dieser sehr herausfordernden Zeit haben wir gespurt wie sehr den Patienten auch der Be-
such gefehlt hat und wir sind dort schon Wege gegangen, die so nicht tublich waren, zum Bei-
spiel haben wir Uber den hinteren Eingang Uber das Treppenhaus Angehdrige reingeschleust,
um einen Abschied zu ermdglichen...

Gerade in der Pandemie konnte ich erleben, wie schwer auch meine Kollegen gelitten haben,
sei es einerseits wegen der erschwerten Bedingungen unter der Schutzkleidung, fast wie ein
Astronaut kam man sich vor, seine harte Arbeit zu verrichten oder auch die Tatsache das wir
oft die einzigen waren, die eine Hand bis zum letzten Atemzug halten konnten. Viele starben
einsam und das hat uns auch sehr belastet und viele Kollegen reden heute noch sehr betroffen
Uber diese Situationen, auch die Verstorbenen in einen Sack zu packen, zu zu kleben und di-
rekt an einen Bestatter zu Ubergeben. Das macht schon etwas mit den Menschen und es kam
einem so unwirklich und sehr unwirdig vor.“ (Bericht einer Preistragerin Gber die Erfahrungen
der Corona-Zeit.)

4. Die vulnerablen Gruppen in Krisen und der Sozialstaat

Der Sozialstaat hat sich alles in allem in der Corona-Zeit als Segen flir vulnerable Gruppen er-
wiesen. Die Bedeutung verschiedener Schutzschirme (SGB Xl, V, SoDEG) zur Fortsetzung
der sozialen Arbeit fur vulnerable Gruppen darf nicht unerwahnt bleiben. Sie war unabdingbar
wichtig, um die Angebote von der Schuldnerberatung bis zur Altenhilfeeinrichtung, von der Kita
bis zum Krankenhaus offenhalten und damit Leistungen fur vulnerable Gruppen erbringen zu
kdénnen, die auf diese (coronabedingt) besonders angewiesen waren.

Wie die Schutzschirme wird die Zusammenarbeit mit kommunalen Behorden von den Cari-
tas-Kolleg:innen im Ruckblick insgesamt als sehr gut bewertet (81%). Im Miteinander konnte
daflr Sorge getragen werden, die nétigen Mallnahmen zu ergreifen und die Angebote offen zu
halten, allerdings sei die Uberpriifung der blirokratischen Mainahmen als lessons learnt not-
wendig; mehr Mitspracherechte der Einrichtungen beim Erlass von MaRnahmen werden ange-
regt.

Die Erinnerung an die Corona-Krise sollte in Erinnerung halten, wie sehr die vulnerablen Grup-
pen in Zeiten multipler Krisen auf das Netz des Sozialstaats angewiesen sind und wie sehr wir
letztlich alle in einer tiefgreifenden Krise wie einer Pandemie vulnerabel sein und werden kon-
nen. Der Polizist, der im Marienhospital iber Monate auf der Intensivstation lag und sein kleiner
Sohn waren vor der Pandemie keine Personen, die man als ,vulnerabel” bezeichnet hatte. Sie
waren 6konomisch gut abgesichert, gesund und ,in der Mitte der Gesellschaft* beheimatet. Die
Covid-19-Infektion anderte im Leben der Familie von heute auf morgen alles. Sie hatte wohl
ihre Lebensrisiken ganzlich falsch eingeschatzt und die Notwendigkeit, sich gegen diese abzu-
sichern erheblich unterschatzt, wenn man sie zuvor befragt hatte.
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Ein funktionierender Sozialstaat muss ein Sozialstaat fiir alle bleiben, der von allen Solidaritat
(Sozialversicherungsbeitrage) einfordert, weil wir alle von Lebensrisiken bedroht sind, die wir
fast alle unterschatzen und uns allein nur ungenigend dagegen absichern kénnten— das ist
vielleicht die wichtigste Lehre, wenn wir nach den Erfahrungen der Corona-Zeit fragen.
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Eva Welskop-Deffaa, Prasidentin (bueroderpraesidentin@caritas.de)
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Forschung, Versorgung und Anerkennung fur Menschen mit
postinfektidsen Erkrankungen wie ME/CFS oder Long Covid
und postvakzinalen Syndromen

Stellungnahme zur 8. Anhorung der Enquete-Kommission am 10.11. 2025
zum Thema: ,Schutz vulnerabler Bevolkerungsgruppen und Umgang mit
Langzeitfolgen (Long-Covid/Post-Vac)“

Dass Menschen mit Aids nach der Entdeckung der Krankheit 1981 zunachst diskriminiert und
stigmatisiert wurden, ist heute eine allgemein anerkannte Tatsache. Erst als Aktivisten,
progressive Politiker und Wissenschaftler begannen, sich gegen die Diskriminierung einzusetzen,
kam es langsam zu einem Paradigmenwechsel im Umgang mit der Krankheit.
Aufklarungskampagnen wie die der Politikerin Rita Stissmuth, die 1985 eine Aids-Broschiire an alle
deutschen Haushalte verteilen lieR, sorgten dafiir, dass an Aids Erkrankte weniger stigmatisiert
wurden. Stissmuths Motto lautete: ,Wir bekampfen die Krankheit, nicht die Betroffenen”.

Postakute Infektionssyndrome (PAIS) wie ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches
Fatigue-Syndrom) wurden jahrzehntelang kaum beachtet und psychologisiert. Erst mit der SARS-
CoV-2-Pandemie und dem gehauften Auftreten von Long COVID wurde diesen Krankheitsbildern
mehr Aufmerksamkeit geschenkt. GrofRe Aufklarungskampagnen, die sich an Medizin und
Gesellschaft richten, fehlen jedoch nach wie vor. Die stetig wachsende Zahl von
Patientenorganisationen kann diese gesamtgesellschaftliche Aufgabe nicht alleine bewaltigen. Die
Betroffenen sind auf die Unterstlitzung von Politik, Wissenschaft und dem Gesundheitswesen
angewiesen.

NichtGenesen setzt sich unabhdngig vom Ausloser fiir die Erforschung, Versorgung und
Anerkennung postinfektiéser Syndrome wie ME/CFS oder Long beziehungsweise Post COVID,
sowie das Post-Vac-Syndrom ein. Die Initiative NichtGenesen ist ein Zusammenschluss aus
Erkrankten und deren Angehorigen, von denen sich mehrere Hundert politisch engagieren. Zu
Beginn konzentrierte sich NichtGenesen auf o6ffentlichkeitswirksame Visualisierungen, um die
Situation der Betroffenen fir Politik, Medizin und Gesellschaft sichtbar zu machen. Der groRe
Bedarf fihrte schnell zu einer Ausweitung der Tatigkeitsfelder. Mittlerweile ist NichtGenesen auf
Bundes- und Landesebene mit Akteuren aus Gesundheitswesen und Politik vernetzt. Taglich
erreichen uns Anfragen von verzweifelten Betroffenen, weshalb wir zusatzlich bundesweite
Selbsthilfe anbieten.

NichtGenesen | Wir geben Long Covid, ME/CFS und Post Vac ein Gesicht. ‘



Zwischen 31 und 53 Prozent der Patienten mit Post COVID erfillen nach sechs Monaten
Krankheitsdauer die Diagnosekriterien fiir ME/CFS (Kedor et al., 2021; Haffke et al., 2022; Legler et
al., 2023; Reuken et al., 2023; Davis et al., 2023). Alle Patienten mit ME/CFS und mindestens 74
Prozent der Post-COVID-Patienten leiden an PEM, kurz fiir Post-Exertionelle Malaise (Wright et al.,
2022; REHADAT, 2023; Twomey et. al, 2022; Mclaughlin et al., 2023). Es beschreibt eine Intoleranz
gegeniber jeder Form der Belastung und bedeutet die Verschlechterung der Symptomatik nach
geringfiigiger kdrperlicher und/oder geistiger Anstrengung. Der Ubergang zwischen Post-COVID-
Patienten mit PEM und ME/CFS-Patienten ist flieRend. Weitere Symptome, die bei allen drei
Erkrankungen auftreten kdnnen, sind Fatigue, also eine starke Erschépfung, die sich durch Ruhe
und Schlaf nicht bessert, sowie u.a. kardiologische, neurologische, gastroenterologische und
pneumologische Beschwerden.

Unter den ME/CFS-Patienten gibt es mild Betroffene, die noch teilweise arbeitsfahig sind, aber
auch schwer Betroffene, die sich beispielsweise nicht mehr selbst die Zdhne putzen oder ihr Essen
kauen kdnnen, ohne eine Verschlechterung ihres Zustandes zu erleiden. Im schwersten Stadium
kann ME/CFS todlich verlaufen — auch fur junge Betroffene (Hoffmann et al., 2024). Nach Angaben
der Kassenarztlichen Bundesvereinigung (KBV) gab es in Deutschland im Jahr 2021 circa 500.000
ME/CFS-Patienten (Angaben der KBV, 2023). Drei Jahre spater liegt diese Zahl nach aktuellen
Daten der KBV bereits bei 650.000 (RiskLayer 2025). Diese Zahl ist durch COVID massiv
angestiegen und lag laut einem IQWiG-Bericht im Auftrag des BMG in prapandemischen Zeiten
zwischen 140.000 und 310.000 (IQWiG, 2023).

Neben den etwa 650.000 Menschen mit ME/CFS in Deutschland kommen laut aktuellen Zahlen
(RiskLayer 2025) zusatzlich rund 870.000 Long-COVID-Betroffene hinzu. Damit leben insgesamt
etwa 1,5 Millionen Menschen in Deutschland mit Long-COVID oder ME/CFS. Nicht zuletzt aufgrund
der wirtschaftlichen Auswirkungen von Long COVID, ME/CFS und Post-Vac ist schnelles Handeln
erforderlich. Die zugrunde liegende Studie schatzt zudem, dass der gesamtgesellschaftliche
Schaden durch diese beiden Krankheitsbilder jahrlich rund 63 Milliarden Euro betragt, was etwa
1,5 % des Bruttoinlandsprodukts entspricht. Auch im Kontext des aktuellen Fachkraftemangels
spielen postinfektiose Erkrankungen eine signifikante Rolle. 55 Prozent der Long-COVID-Patienten
sind arbeitsunfihig, bei ME/CFS-Patienten sind es sogar 60 Prozent (REHADAT, 2023; Bateman et
al., 2014).

Eine aktuelle Modellierungsstudie zeigt, dass SARS-CoV-2 weiterhin in wiederkehrenden Wellen
zirkuliert und auch in den vergangenen Jahren jahrlich grof3e Teile der Bevolkerung infiziert
wurden. Damit ist davon auszugehen, dass kontinuierlich neue Betroffene mit Long COVID und
ME/CFS hinzukommen. Die Phase 2 der EPILOC-Studie aus Baden-Wirttemberg, die bislang groRte
bevblkerungsbasierte Untersuchung zu Long COVID in Deutschland, verdeutlicht zudem, dass auch
zwei Jahre nach der Infektion ein erheblicher Anteil der Betroffenen keine gesundheitliche
Besserung erfahren hat und dauerhaft erkrankt bleibt (Peter et al., 2025).

Diese Erkenntnisse machen deutlich, dass Long COVID und ME/CFS kein voriibergehendes
Phdanomen darstellen, sondern ein dauerhaft hohes und weiter wachsendes gesundheitliches und
gesellschaftliches Problem, das einer nachhaltigen politischen, medizinischen und
wissenschaftlichen Antwort bedarf.
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Knapp funf Jahre nach Beginn der Pandemie ist ein GroRteil der Betroffenen jedoch weitgehend
unversorgt. Nach der Long-COVID-Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) soll die
Versorgung der Patienten in drei Stufen erfolgen: Zunachst die hausarztliche Versorgung, dann die
facharztliche Versorgung und schlieBlich die ambulante spezialfacharztliche Versorgung (G-BA,
2024). In der Praxis scheitert dies jedoch an mehreren Stellen. Die Richtlinie des G-BA, die fur alle
drei Krankheitsbilder gilt, legt fest, dass eine Uberweisung in die ambulante spezialfacharztliche
Versorgung spatestens dann zu erwagen ist, ,wenn eine dreimonatige Arbeitsunfahigkeit, eine
vierwochige Schulunfahigkeit oder eine ME/CFS-Erkrankung mit mindestens mittelschwerem
Schweregrad vorliegt”. In einigen Bundesldandern, wie zum Beispiel Berlin, gibt es jedoch keine
einzige Ambulanz fir Patienten mit Long COVID. Der Andrang auf die bundesweit wenigen
vorhandenen Ambulanzen ist dementsprechend grol3, oft mit sehr langen Wartezeiten. Post-Vac-
Patienten erhalten haufig aufgrund ihres Krankheitsausldsers keinen Zugang zur spezialisierten
Versorgung. Die bestehenden Spezial- und Universitditsambulanzen, die Zugang zur Diagnostik
ermoglichen, reichen nicht aus, um alle Betroffenen addquat zu versorgen. Fiir die mehr als
650.000 ME/CFS-Patienten gibt es bundesweit nur zwei spezialisierte ME/CFS-Ambulanzen. Zum
Vergleich: In Deutschland kommt auf 1.500 Multiple-Sklerose-Betroffene (DMSG, 2022) im
Durchschnitt eine Ambulanz. Gerade Schwer- und Schwerstbetroffene mit ME/CFS, welche
bettlagerig sind, fallen durch das Raster und haben meist keinerlei Versorgung. Die
Voraussetzungen waren auch hier in der G-BA Richtlinie gegeben durch ,aufsuchende Versorgung’
und ,telemedizinische Betreuung”. Die Umsetzung der G-BA-Richtlinie ist damit nicht erfllt.

‘

Haus- und Facharzte verfiigen haufig nicht Gber das notwendige Wissen zur Versorgung der
Patienten. Dies liegt unter anderem daran, dass postinfektiose Krankheitsbilder wie ME/CFS kein
fester Bestandteil der medizinischen Ausbildung sind und erst im Rahmen der Pandemie an
Aufmerksamkeit gewonnen haben. Nur wenige Arzte haben an Fortbildungen zu den
Krankheitsbildern teilgenommen, unter anderem aufgrund mangelnder Angebote oder aufgrund
fehlender Zeit.

Um die prekare Situation der Betroffenen grundlegend zu verbessern, missen Programme zur
Grundlagen-, Therapie- und Arzneimittelforschung langfristig angelegt und entsprechend
finanziert werden. Da es bisher kein zugelassenes Medikament zur kausalen Therapie der
Patienten gibt, ist der kurzfristige Einsatz von Off-Label-Medikamenten zur Symptomlinderung und
damit zur Behandlung dringend erforderlich. Darliber hinaus bedarf es an wesentlich mehr
Anlaufstellen fiir Patienten in Form von Spezial- und Universitatsambulanzen. Wiederkehrende
Fortbildungen flir behandelnde Haus- und Fachadrzte sind von groRer Bedeutung. Wichtig ist auch,
dass die sozialrechtliche Anerkennung der Krankheitsbilder verbessert wird. Viel zu haufig werden
Patienten im Rahmen von RehabilitationsmaRnahmen, Begutachtungen fir eine
Erwerbsminderungsrente, eine Pflegestufe oder einen Grad der Behinderung psychologisiert und
stigmatisiert. Dies flihrt dazu, dass Betroffene oft nicht die Leistungen erhalten, die ihnen
zustehen. Auch muss Schluss sein mit kontraindizierten Therapien wie der Graded Exercise
Therapy (GET) bei bestehender PEM, die fast immer zu einer Verschlechterung des Zustands der
Betroffenen fihrt, die teilweise dauerhaft sein kann (Breedvelt et al., 2023; Hammer et al., 2023;
Appelman et al., 2024).

Die SARS-CoV-2-Pandemie kann nicht als abgeschlossen betrachtet werden, solange die Folgen fiir
hunderttausende chronisch erkrankte Menschen weder medizinisch noch strukturell bewaltigt
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sind. Noch fehlen wirksame Medikamente, therapeutische Ansatze, ausreichend spezialisierte
Versorgungsstrukturen und das notwendige Wissen in Gesundheitssystem und Gesellschaft.
Solange diese Grundlagen nicht geschaffen sind, kdnnen auch keine tragfahigen
Handlungsempfehlungen fir kiinftige Pandemien formuliert werden — denn die postpandemische
Phase dieser Pandemie ist noch langst nicht iberwunden.

Wir haben jetzt als Gesellschaft die Chance, aus der Vergangenheit zu lernen und mit
postinfektiosen Syndromen besser umzugehen als wir es zu Beginn bei Krankheiten wie Aids getan
haben. Ob wir diese Chance nutzen, hdangt von den entsprechenden Entscheidungstragern ab.
Sicher ist jedoch, dass die Problematik von Tag zu Tag drangender wird und wir Betroffenen so
schnell wie moglich niedrigschwellige Hilfe von Politik, dem Gesundheits- und Sozialwesen
bendtigen.
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Wie alles begann... Dresden, 10.11.2025

Ich bin Elena Lierck, Mama einer 16jahrigen Tochter, welche seit 5 Jahren schwer an ME/CFS — Zustand
nach einer EBV- und 2020 und 2022 jeweils Coronainfektionen — erkrankt ist. Das Gefiihl des allein-
gelassen-Werdens, die gleichzeitige Stigmatisierung, inkl. Medical Gaslighting in massivem Ausmal3,
personlichen Anfeindungen sowie Psychologisierung — unterschwelliger Vorwurf des Miinchhausen-
by-Proxy-Syndroms ,gipfelnd in einer Anzeige beim Jugendamt wegen Verdacht auf
Kindeswohlgefahrdung — fihrten dazu, dass ,das Mal} voll war.” Ich griindete die bundesweit
agierende Initiative , NichtGenesenKids“, welche mittlerweile ein Verein ist, der aktuell Gber 1000
Familien umfasst.

NichtGenesenKids e.V. ist ein Verein fir Eltern und Angehorige von Long Covid-, Post-VAC- und
ME/CFS-betroffenen Kindern in Deutschland. Das Ziel des Vereins NichtGenesenKids e.V. ist es, eine
Gemeinschaft zu bieten, in der die relevanten und aktuellen Forschungsergebnisse, wichtige
Informationen zu Antrdgen, Schulen und Behoérden zu finden sind. Der Vereinszweck fokussiert sich
darauf, ein deutschlandweites Netzwerk fiir Familien mit Kindern und Jugendlichen zu schaffen, die
von Long Covid, Post Vac, ME/CFS betroffen sind. Dies soll fur jedes Bundesland etabliert werden,
damit jeder schnell und unkompliziert Hilfe und wichtige Informationen zu Antragen, Schulen und
Behorden findet.

Der Verein fordert den Austausch zwischen Betroffenen, Angehérigen, Arzten und Wissenschaftlern,
sensibilisiert die Offentlichkeit und Behérden iiber die Auswirkungen von COVID-19 und setzt sich aktiv
flr die Verbesserung von Bildung und Teilhabe erkrankter Kinder und Jugendlicher ein. Auch ist es ihm
wichtig, auf die Belastung der pflegenden Familienmitglieder hinzuweisen und ein Bewusstsein dafr
zu schaffen, welche Unterstiitzungsnotwendigkeiten hier bestehen. Er mochte die genannten
Krankheitsbilder mehr in den 6ffentlichen Fokus riicken und so die Situation der betroffenen Familien
mit ihren vielfaltigen Herausforderungen sichtbar machen.

Der Verein ist gemeinn(tzig und finanziert sich allein durch Spendengelder und Mitgliedsbeitrdge und
ist parteipolitisch und konfessionell unabhangig und neutral.

Diese Stellungnahme ist in enger Zusammenarbeit mit allen genannten Organisationen entstanden.
Ein Schulterschluss, um erneut auf die Dringlichkeit der Dekade zu ME/CFS hinzuweisen.

Zu erwdhnen ist ebenfalls, dass es bereits ein umfangreiches Dokument der BMG-Initiative Long Covid
zum Thema Partizipationsprinzip Long Covid / ME/CFS bei Kindern und Jugendlichen gibt, welches im
Rahmen des Beteiligungsformats mit Betroffenen von Oktober 2024 bis Marz 2025 entstanden ist
(siehe Quellen am Ende).

Gesamtsituation

Waihrend die Versorgung noch immer mangelhaft ausgebaut und die Forschung stark unterfinanziert
ist, verscharft sich die Lage der Betroffenen: Rund 650.000 Menschen in Deutschland leben mit
ME/CFS, etwa 850.000 mit Long COVID — insgesamt also Uber 1,5 Millionen Erkrankte, fiir die es kein
einziges zugelassenes Medikament gibt. Der volkswirtschaftliche Schaden betrdgt laut ME/CFS
Research Foundation ca. 60 Milliarden Euro jahrlich.

Da samtliche praventive MaRnahmen eingestellt wurden, ist die Aufklarung der Bevodlkerung tber
mogliche Langzeitfolgen einer SARS-CoV-2-Infektion dringlicher denn jel
Zudem ist die Finanzierung der Forschung von zentraler Bedeutung.
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Es ist neben weiterer Grundlagenforschung aufbauend auf der bereits vorhandenen Wissensbasis
der massive Ausbau der Medikamentenforschung dringend noétig, insbesondere die sofortige
Finanzierung aussichtsreicher Arzneimittelstudien, die mehrere Spitzenforschende in Deutschland
anstreben. Um fiir die jetzt an ME/CFS und anderen postinfektiosen Syndromen erkrankten Menschen
eine Perspektive zu bieten, muss die Hohe der bereitgestellten Gelder der enormen Anzahl von
mindestens 1,5 Millionen Betroffenen in Deutschland Rechnung tragen. Die Forschung auf diesem
Gebiet war in den letzten Jahrzehnten vollig unzureichend finanziert, daher missen funf Jahrzehnte
Forschung innerhalb weniger Jahre aufgeholt werden. Zugleich ist bekannt, dass auch andere virale
(z.B. Epstein-Barr-Virus, Influenza) oder bakterielle Infektionen (z.B. Borrelien) Ausloser fir ME/CFS
und andere postaktute Infektionssyndrome sein kénnen. Diese Zusammenhange miissen in Forschung,
Pravention und Versorgung starker berlicksichtigt werden.

Forschung

Hilfen, die ein Leben mit der Krankheit unterstiitzen, miissen weitaus umfassender und schneller
verfugbar sein. Medikamentenforschung muss beschleunigt werden. Daher missen erheblich mehr
Mittel in die Erforschung der zugrundeliegenden Pathomechanismen und in die Entwicklung von
Medikamenten oder in konkrete Medikamentenstudien flieBen. Medizinische und pflegerische
Unterstlitzungsangebote mussen schnell und unbirokratisch fir alle Betroffenen und ihre Familien
zuganglich sein. Diese seien nach Sétemanns Einschatzung noch immer viel zu schwer zuganglich. ,Es
darf nicht sein, dass Menschen mit einem solchem AusmaR von Leidensdruck und ihre Angehdrigen
sich oft nahezu allein gelassen fihlen.”

Kinder und Jugendliche

Besonders alarmierend und prekar ist die Situation und der Anstieg der Erkrankten unter den Kindern
und Jugendlichen. Nach aktuellen Schatzungen sind ca. 140.000 Kinder und Jugendliche an Long
COVID / Post VAC und ME/CFS erkrankt.

Zudem zeigt sich, dass immer jiingere Kinder schwer erkranken — auch Vier- und Fiinfjahrige. Alle
betroffenen Kinder und Jugendlichen verlieren nicht nur Jahre ihrer (friihen) Kindheit, sondern
moglicherweise dauerhaft ihre Gesundheit, ihre Entwicklungschancen und ihre Lebensperspektiven.
Sie konnen haufig keine Kindertagesstatten oder Schulen besuchen und werden oftmals vollstdndig
aus ihrem sozialen Leben gerissen und sind infolge der Erkrankung isoliert. Jeder verlorene Monat
bedeutet verlorene Entwicklung, verlorene Bildung, verlorene Lebensqualitit und schwindende
Hoffnung!

Infolge der Coronapandemie tritt das Krankheitsbild ME/CFS als schwere Ausprigung des Post- Covid-
Syndroms auch bei Kindern und Jugendlichen auf. Die Elterninitiative NichtGenesenKids e.V. erfahrt,
ebenso wie die hier mitzeichnenden Patientenorganisationen, welche teilweise auch schon vor Beginn
der Corona-Pandemie aktiv waren, fortlaufend neue Anfragen nach Hilfe sowie Unterstiitzung sowie
eine Zunahme der Beitrittswiinsche. Massiv angestiegen sind die Anfragen seit 2020 mit Beginn der
Coronapandemie und der rasanten Zunahme der Anzahl der Erkrankten.
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Anlaufstellen

Eltern und Angehdrige wenden sich an die Initiativen, da die zuvor haufig sehr aktiven und
sportlichen Kinder und Jugendlichen nach einer Coronainfektion oder - seltener - nach einer
Impfung nicht mehr gesund werden oder kurze Zeit danach neu auftretende Symptome
entwickeln. Die Familien finden nach wie vor sehr spat und/ oder nur auf Umwegen den Weg zu
adaquaten Ansprechpartnerlnnen. Oft beginnen sie erst selbststandig auf die Suche zu gehen,
wenn das Kind dauerhaft krank bleibt, nicht wieder ,,auf die Beine kommt“, sich der Zustand des
Kindes nicht bessert oder gar massiv immer weiter verschlechtert. Meist herrscht eine groBBe
Verzweiflung dariiber, wohin man sich wenden kann, denn die eigene Kinderarztin oder der
eigene Kinderarzt ist in der Regel schon mit der reinen Diagnostik ,,uberfordert”.

Bundesweit flichendeckende Anlaufstellen bzw. ,,Spezial-Ambulanzen” zur Diagnostik sind mit den
durch das BMG geforderten Projekten, wie das PEDNET-LC am Entstehen. Eltern und Angehorige
finden den Weg oftmals zu spéat oder gar nicht dorthin, auch durch die fehlende Kenntnis (iber die
Existenz dieser Anlaufstellen in der Offentlichkeit, der Arzteschaft, bei den Gesundheits- und
Jugendamtern sowie der gesamten Schullandschaft. Andererseits bekommen Betroffene oft erst nach
vielen Monaten Wartezeit einen Termin in einer der Ambulanzen, da es noch viel zu geringe
Kapazitdaten gibt. Die inhaltliche Arbeit der Ambulanzen muss starker evaluiert werden.
Patientenorganisationen miissen noch starker eingebunden werden und auch ein Vetorecht erhalten.

Ebenso fehlen noch immer — bald 6 Jahre nach Pandemiebeginn — Therapieoptionen, Medikamente
und Verstandnis fiir die Situation der Erkrankten und Angehérigen. Der Gesundheitszustand, der in
der Regel in ihrer Schullaufbahn befindlichen Kinder und Jugendlichen verschlechtert sich regelméaRig
so stark, dass ein Schulbesuch manchmal zunachst noch teilweise, spater oft gar nicht oder nur noch
sehr sporadisch maoglich ist. Dies fiihrt nicht selten hin zu einer vollstandigen unfreiwilligen
Schulabstinenz, in der Regel auf Dauer, obwohl es unfassbar viele Moglichkeiten der alternativen
Beschulung dieser nicht regelbeschulbaren Kinder und Jugendlichen gabe. Ganz zu schweigen von dem
Recht auf Schule, das auch die ME/CFS-erkrankten Kinder haben und das wie bei anderen chronisch
erkrankten Kindern im jeweils individuell méglichen Rahmen umgesetzt werden muss.

Ein Teil der Post-Covid-Betroffenen weist eine besonders schwere Form der Belastungsintoleranz
(PEM - Post Exertional Malaise genannt) auf, die das Kernkriterium von ME/CFS bildet. Es stellt ein
grolRes Problem dar, dass Kenntnisse liber diese komplexe, seit Jahrzehnten bekannte und bei der
WHO gelistete Multisystemerkrankung viel zu selten oder nur rudimentar vorhanden sind, sowohl
bei Arztlnnen, Therapeutinnen, als auch bei Lehrerinnen, in Behérden und bei Krankenkassen. Das
Wissen in der Bevdlkerung zu Long COVID, Post VAC und ME/CFS wéchst, jedoch geht das viel zu
langsam. Hier ware eine grol¥flachige Aufklarungskampagne noétig, damit alle Menschen in
Deutschland Hinweise auf ME/CFS bei Personen in ihrem Umfeld erkennen kbnnen und Betroffene
schnellstméglich Diagnostik und Versorgung bekommen.

Der Zugang zu den Ambulanzen, wie eben erwahnt, nicht moglich, sehr schwer oder mit zu langen
Wartezeiten von haufig 6 — 12 Monaten verbunden. In der Regel kdnnen wegen des erforderlichen
Zeitaufwands nur zwei ME/CFS-, Post-COVID- oder Post-VAC-Erkrankte pro Woche in einer Ambulanz
behandelt werden. An Post VAC Erkrankte erhalten fast nie Zugang zu diesen Ambulanzen, so
berichten viele Betroffene.
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Die Etablierung bundesweit flaichendeckender Anlaufstellen und , Spezial-Ambulanzen® zur Diagnostik,
wie das vom BMG geforderte PedNet-LC-Projekt, ist ein dringend notwendiger und richtiger Schritt.
Das Projekt hat das groRe Potenzial, die Versorgungssituation fir betroffene Kinder und Jugendliche
endlich zu verbessern und stellt damit eine wichtige Saule in der zukiinftigen Versorgungslandschaft
dar. Da sich die verschiedenen Zentren noch in der Aufbau- und Lernphase befinden, ist die Qualitat
und die Kompetenzdichte aktuell regional noch sehr unterschiedlich ausgepragt. Um das volle
Potenzial des Netzwerks auszuschépfen und zukiinftig eine gleichbleibend hohe Versorgungsqualitat
sicherzustellen, ist eine verbindliche und standardisierte Qualitdtssicherung der Arbeit der
Ambulanzen unerlasslich. Die Expertise der Patientenorganisationen muss kiinftig noch verbindlicher
in die inhaltliche Gestaltung und die Qualitatssicherung der Ambulanzen einflieBen. um die Versorgung
konsequent an den Bedirfnissen der Betroffenen auszurichten, braucht es eine strukturelle
Einbindung, die ihnen ein echtes Mitspracherecht einrdumt.

Fehlendes Wissen und Marginalisierung

Der alternativ aufgesuchten niedergelassenen Arzteschaft auRerhalb der neu entstandenen PEDNET-
Ambulanzen sind die Krankheitsbilder Long COVID, Post Vac und ME/CFS oft nicht oder nur
unzureichend bekannt. Das fiihrt regelmafig zu Fehldiagnosen und Fehltherapien, die dauerhafte und
tiefgreifende gesundheitliche, familidre und finanzielle Folgen haben kénnen. AuRerst problematisch
ist das sogenannte Medical Gaslighting bei fehlendem Verstdndnis fir die Erkrankung, sowie die
ebenfalls regelmaRig stattfindende Androhung oder gar durchgefiihrte Inobhutnahme des Kindes
wegen fehlgedeuteter Schulabsenz durch die Jugendamter. All dies belastet zusatzlich und
verschlechtert oft den prekadren Gesundheitszustand der Kinder weiter!

Eine Abfrage bei den Landesadrtzekammern des Bundes durch die Patientenorganisation NichtGenesen
ergab, dass insgesamt zu wenig Fortbildungen zu ME/CFS, Post Covid oder Post Vac angeboten
werden. Fortbildungen zu diesen Themen enthalten zudem oftmals Fehlinformationen, wie eine
ausschlieBlich psychosomatische Genese und alte Narrative. Die Themen ME/CFS, Post Covid oder
Post Vac missen in den Kompendien der Allgemeinmedizin, der Padiatrie, der Psychologie,
Sozialpadagogik und auch der gutachterlichen Fortbildungen verankert werden. Die Referenten und
deren Inhalte sollten regelmaRig und standardisiert und soweit moéglich auf Aktualitat geprift werden.

Festzuhalten ist auch, dass immer wieder versucht wird, Kinder und Jugendliche mit eindeutiger
Belastungsintoleranz nach den herkdmmlichen Konzepten zu aktivieren. Dies ist nachweislich absolut
kontraproduktiv,  weil dies zu dauerhaften, im schlimmsten Fall irreparablen
Zustandsverschlechterungen fiihren kann. Validierte Erfahrungsberichte dazu gibt es ebenfalls
unzahlige. Familienleben, Schulbesuch, Freizeitgestaltung, Sportaktivitdten oder das ,einfach Leben”
werden so haufig in einem die individuelle Belastungsgrenze (iberschreitenden Umfang durchgefiihrt,
eingefordert bzw. aufrechterhalten. Dabei wiirde das Einhalten der individuellen Belastungsgrenze
(Pacing) bereits helfen, den Crash (vergleichbar bspw. mit dem sogenannten Schub bei Multipler
Sklerose) und eine Abwartsspirale zu verhindern oder zu minimieren und den Gesundheitszustand zu
stabilisieren. Eine individuelle Anpassung an die jeweilige personliche Belastungsgrenze ist zwingend
erforderlich — Stichwort Pacing!
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Fehlende Aufklarung

Eine sofortige breitenwirksame, offentlich sichtbare und bundesweite Aufklarungskampagne des
Bundesinstituts fiir 6ffentliche Gesundheit — BIOG, ist dringend erforderlich und mehr als iberfillig.
Die Seite der BIOG enthilt zwar mittlerweile viele Informationen und Erfahrungsberichte zu den
Krankheitsbildern, jedoch kommt dieses Wissen kaum in der Offentlichkeit an, da man es in
Eigeninitiative abrufen muss. Die Seite wird allerdings nicht regelmaRig angepasst.

Gleiches gilt fur die ,,BMG-Initiative LONG COVID“, welche vom BMG unter Fihrung von Karl
Lauterbach als Gesundheitsminister angeschoben wurde und in die Verantwortliche aus Politik und
Selbstverwaltung, Erkrankte, Angehorige und Patientenorganisationen einbezogen worden sind. Das
Informationsmaterial richtet sich an Schulen, deren Lehrerschaft, die Arzteschaft und an Erkrankte.
Oftmals kommt auch dieses Wissen dort nicht an oder wird ignoriert und leider noch immer oftmals
in Frage gestellt. Die Inhalte auch dieser Internetseiten muss weiterhin aktualisiert werden: Der letzte
Stand bzgl. Diagnostik ist bspw. von November 2024. Etwa fehlt bis heute der Praxisleitfaden der
Charité und der Deutschen Gesellschaft ME/CFS und der Hinweis auf das PEDNET-Projekt. Es bedarf
verpflichtender Fortbildungen und hoherer Anreize fiir die Arzteschaft, sich auf diesem Gebiet
fortzubilden.

Als Vorbilder kénnen Kampagnen wie die ,Nationale Dekade gegen Krebs” oder die ,Nationale
Aufklarungs- und Kommunikationsstrategie zu Diabetes mellitus“ oder die urspriingliche Kampagne
,Gib AIDS keine Chance” fungieren. Bei allen Kampagnen wurde aktiv seitens der Regierung aufgeklart.
Im Jahr 2023 waren schatzungsweise knapp 100.000 Menschen von einer HIV-Infektion® betroffen.

Bleibendes Risiko

Mit jeder Corona-Infektion steigt die Gefahr Long COVID zu entwickeln. Das zeigt eine Studie von
Anfang 2025 des Patient-Led Research Collaborative.* Daraus geht hervor, dass Personen mit zwei
oder mehr Covid-19-Erkrankungen ein deutlich hoheres Risiko flir anhaltende Beschwerden haben als
solche, die sich nur einmal infiziert haben.* Somit ist trotz der mittlerweile endemischen Verbreitung
von SARS-CoV-2mit einem fortlaufenden Anstieg derartiger Falle in der Bevblkerung zu rechnen. Wie
bereits genannt, stehen noch immer keine kurativen therapeutischen Moglichkeiten zur Verfligung. So
subsumieren sich die Fallzahlen weiterhin, denn ein GroRteil der Erkrankten bleibt dauerhaft krank.
Allein aus prapandemischen Zeiten haben sich die offiziellen Fallzahlen mehr als verdoppelt, von der
hohen Dunkelziffer gar nicht zu sprechen. Eine Meta-Analyse aus dem Jahr 2024 von 13 Studien
zeigte, dass 51% Long-COVID-Erkrankte ME/CFS entwickeln.

Vor diesem Hintergrund der oben genannten Punkte manifestiert sich erneut die Notwendigkeit der
Aufnahme von Long COVID und ME/CFS in die Curricula bzw. Lernzielkataloge der medizinischen
Ausbildungen und Fakultdten. Auch die Ausbildungsinhalte in bspw. den Pflegeberufen, wie
Krankenpflege und Altenpflege missen hierzu angepasst werden. Es bedarf niedrigschwelliger
aufklarender Fortbildungen zu Long COVID, Post VAC und ME/CFS, vor allem Gber deren Auspragungen
und Auswirkungen.

Eine angemessene haus- oder kinderarztliche Grundversorgung ist fir Kinder, Jugendliche und
Erwachsene mit ME/CFS oder anderen PAIVS wie PoTS, andere Dysautonomien,

,:‘3 Elena Lierck | Stellungnahme 10.11.2025 | Enquete-Kommission des Deutschen Bundestag



Kleinfaserneuropathien (SFN) oder Mastzellenaktivierungsstérungen (MCAS) bislang nur selten
gewahrleistet. Dies gilt ebenso fiir die zahnarztliche, kieferorthopadische und facharztliche Betreuung.
In vielen Praxen sind diese Krankheitsbilder nach wie vor unbekannt oder missverstanden, sodass
selbst nach gestellter Diagnose keine dem Krankheitsverlauf angemessene Versorgung erfolgt.

Kinder und Jugendliche mit ME/CFS sind hiervon in besonders schwerwiegendem MaRe betroffen. Die
spezifischen Bedlrfnisse dieser Patientengruppen — etwa eine reiz- und stressarme Umgebung, kurze
Wartezeiten, ruhige Behandlungsraume und eine flexible Terminplanung — werden haufig nicht
beriicksichtigt. Schon moderate Belastungen durch Licht, Gerdusche oder ldngeres Sitzen im
Wartezimmer kénnen zu einer deutlichen Verschlechterung des Gesundheitszustands (Crash, bzw.
PEM) fihren. Das Vorliegen einer Long-Covid-, Post-Vac- oder vor allem ME/CFS-Erkrankung flihrt, je
nach Schwere der Auspragung, derzeit fir viele zu einem Ausschluss aus der gesundheitlichen
Basisversorgung. Dabei verlangt die Long-COVID-Richtlinie des G-BA bereits jetzt auf allen
Versorgungsebenen bei der Diagnostik und Versorgung dieser Versicherten im Bedarfsfall neben der
Realisierung von Hausbesuchen die Nutzung der Moglichkeiten der Fernbehandlung und der
telemedizinischen Betreuung.

Bildung und Schule

Kindern und Jugendlichen bediirfen vor allem in den Zeiten der Regeneration und Re-Integration
einem hohen Mal} an Unterstiitzungsmoglichkeiten und Empathie. Ein Verbleib in der sogenannten
Peer Group —ihrer Altersklasse und ihrem Alter entsprechenden Lernumgebung — sollte das oberste
Ziel sein, entsprechend Artikel 24 UN-BRK (Bildung) und den Empfehlungen der
Kultusministerkonferenzen. Die soziale Isolation durch fehlende Teilhabe ist ein groRes Thema und
belastet die Kinder und Jugendlichen zusatzlich. Der UN-Behindertenrechtskonvention-Artikel 24
garantiert, dass Menschen mit Behinderungen das Recht auf Bildung ohne Diskriminierung und mit
Chancengleichheit haben — einschlielRlich eines integrativen, und nicht wie aktuell hauptsachlich
exklusiv gelebten Bildungssystems auf allen Ebenen sowie lebenslangen Lernens. In Deutschland
besteht eine Bildungspflicht. Zudem fordert der Artikel angemessene Unterstiitzung, inklusives
Lernen in geeigneten Kommunikationsformen, sowie Zugang zu Hochschulbildung und beruflicher
Weiterbildung auf gleicher Grundlage. Aktuell wird in den meisten Fallen genau das Gegenteil gelebt
und forciert. Das bedeutet etwa, dass Kinder und Jugendliche nicht an den Stammschulen verbleiben
(sollen), sondern an Sonder- und Forderschulen verwiesen werden. Dies ist fiir einige Kinder eine gute
und wichtige Moglichkeit, zumal die meisten dieser Schulen andere Kapazitdten und auch mehr
finanzielle Moglichkeiten haben. Oft ist diese Schulform aber ungeeignet, weshalb dies nicht der
allgemein giiltige Weg anstelle einer Inklusion in die Regelbeschulung sein darf! Hinzu kommt, dass
diese Forderschulen nicht flaichendeckend vorhanden sind und dies auch nicht dem Artikel 24
gerecht werden.

In den Kultusministerkonferenzen von 2011 und 2025 wurden viele wichtige Dinge klar benannt —
diese gilt es zwingend umzusetzen. Dort ist unter anderem die Rede vom Abbau von Barrieren und
von chancengleicher Bildung. Es gibt der Erkrankung entsprechende Hilfsmittel, Mallnahmen zur
Unterstiitzung sowie Nachteilsausgleiche, um einen kleinen Einblick zu gewéahren.

Wir bendtigen dringend ein staatliches online-Schulportal, (iber welches Kinder einheitlich und doch
individuell beschult werden kénnen. Denn bei einem Teil der erkrankten Kinder erzeugt die
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Prasenzpflicht eine Zustandsverschlechterung. So werden aus moderat betroffen Kindern Schwer- und
Schwerstbetroffene, bei denen schlieBlich gar keine Beschulungsméglichkeit mehr besteht. Einzelne
hoffnungsgebende Projekte wie in Mecklenburg-Vorpommern oder das sogenannte ,Ast Projekt” aus
Nordrhein-Westfalen mit dem Ziel der Rickfiihrung in den Prasenz Unterricht wurden entweder nie
zu Ende gebracht oder sind nicht bis zu Ende gedacht. Kinder kénnten an staatlichen Onlineschulen
auf Grund teilweise jahrelanger Schulfehlzeiten oder nur teilweiser Anwesenheit und somit einem
hohen Mal} an Wiederholungsnotwendigkeit den Lernstoff jahrgangsiibergreifend und individueller
angepasst gelehrt bekommen, was unter anderem Ressourcen des klassischen Schulsystems sparen
kdnnte.

Was wir jedoch nahezu alle erleben, ist ein zermiirbender Kampf mit Behodrden. Notwendige
Anpassungen werden haufig nicht oder erst nach langem Kampf gegeben, Prozesse verzogert, flexible
Losungen wie Teilzeitbeschulung oder schon erwahnte digitale Lernplattformen fehlen, oft mit der
Folge, dass betroffene Kinder ohne Abschluss und oftmals ohne berufliche Aussichten zurlickbleiben.
Damit wird ihnen viel genommen — unter anderem die Hoffnung auf eine berufliche Perspektive.
Zudem hat dies schweren Folgen fiir Wirtschaft, Sozial- und Gesundheitssystem. Es sind dringend
geeignete MaBBnahmen zur Umsetzung des Rechts auf Bildung, auch digital, zu ergreifen!

Durch den Wegfall samtlicher praventiven CoronamaBBnahmen, ist die schon erwahnte Aufklarung
der gesamten Bevoélkerung liber potenzielle Folgen einer Coronainfektion und deren Folgen extrem
wichtig. Vor allem die Tatsache muss genannt werden, dass es sich bei ME/CFS, als schlimmste
Auspragungsform von Long Covid, um eine derzeit nicht behandelbare, unheilbare, chronische
Multisystemerkrankung handelt.

Fehlende Zahlen

Es wird zwar immer wieder kommuniziert, dass in der Alterskohorte der Kinder und Jugendlichen ein
Ausheilungs- bzw. Verbesserungspotential iiber einen Zeitraum von 5 bis 10 Jahren existiert. Was aber
bedeutet Genesung in diesen Fallen? Einerseits ist es oft nicht der Gesundheitszustand, der mit Heilung
gleichgesetzt werden kann. Zudem kann von einem hohen ,Riickfallpotential“ ausgegangen werden,
da hier die Disposition fiir postvirale Erkrankungen vorliegt. Jedoch selbst bei einer Remission nach
bspw. fiinf Jahren bedeutet das, dass Kinder und Jugendliche 1/3 ihrer Kindheit verlieren und dies in
einer kritischen und wichtigen pragenden Lebensphase!

Offizielle Zahlen und Studien dazu gibt es nicht, um das zu verifizieren. Es wird immer wieder nach
den ,wirklichen” Zahlen gefragt und von Einzelfillen gesprochen. Es gibt keine bundesweite Erfassung,
auch fast 6 Jahre nach Pandemiebeginn. Viele Arztinnen stellen keine Diagnosen, wenige mit dem
richtigen Diagnoseschliissel und wieder andere werden nicht erfasst, da sie nur bei Privatarzten Hilfe,
Diagnosen und Unterstiitzung bekommen. Die Realitdt in den Selbsthilfegruppen zeichnet ein
prekares Bild: Viele Familien erleben eine Chronifizierung oder gesundheitliche Abwartsspiralen —
vor allem durch Reinfektionen mit Corona und anderen Viren. Diese fihren oftmals zu immer
weiteren, teilweise dramatischen Verschlechterungen des Zustands ihrer erkrankten Kinder.

Bei (jungen) Erwachsenen kommt es jedoch nur sehr selten zu einer Remission, eher zu einer
Chronifizierung und einer oft dauerhaften Zustandsverschlechterung, mitunter jahrelang ohne
jegliche Aussicht auf Verbesserung. Schwerstbetroffene befinden sich oft jahrelang in einer Situation,
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in denen es Ihnen nicht einmal moglich ist, zu kommunizieren, geschweige denn angemessen gepflegt
zu werden. Sie haben vielfdltige Symptome und massive Beeintrachtigungen, wie Licht- und
Gerauschempfindlichkeiten, Ganzkorperschmerzen, POTS, Temperaturregulationsstorungen und
Schwindel, um nur einige zu nennen.

Bei diesem Leid kommt es oftmals zum Wunsch nach der Beendigung ihres perspektiviosen
menschenunwiirdigen Zustandes durch Suizid. Dr. Christian H. S6temann, wissenschaftlicher Referent
der DGHS (Deutsche Gesellschaft fiir Humanes Sterben) sagt dazu Folgendes: ,Betroffene, die eine
Suizidassistenz auch dann noch in Anspruch nehmen mdéchten, soll dieser Weg nicht versperrt werden,
wenn sie die nétigen Kriterien erfillen.”

Was Kinder mit Long COVID / Post VAC und ME/CFS konkret brauchen

Anerkennung der Erkrankung und Aufklarung der Behorden

Bereits eine Verdachtsdiagnose von Facharzten fiir Kinder- und Jugendmedizin, aber auch
Privatarzten muss durch das Schulsystem anerkannt werden, so wie es in den medizinischen Leitlinien
formuliert ist, um einen gesundheitlichen Schaden von den Kindern und Jugendlichen abzuwenden. So
gilt die Long-COVID-Richtlinie des G-BA einschliellich der dort geregelten Versorgungsprozesse
ausdriicklich und in vollem Umfang auch fiir Verdachtsdiagnosen all dieser Krankheitsbilder.

Die Wartezeit auf Termine in interdisziplindren Kompetenzzentren nimmt teilweise viele Monate in
Anspruch und eine Folgebetreuung erfolgt i.d.R. nicht durch diese Zentren, sondern ebenfalls durch
die Kinder- und Jugendmedizinerinnen. Eine enge Zusammenarbeit und dauerhafte Etablierung der
momentan vorhandenen PEDNET-LC Strukturen miissen gewahrleistet werden.

Schulabsentismus darf nicht pauschalisiert als Schulverweigerung behandelt werden, sondern muss
mit Fachkompetenz begegnet und differenziert betrachtet werden. Nicht angemessene und oftmals
unnotige MaBnahmen — bei Vorliegen einer Verdachtsdiagnose — wie Begutachtungen durch das
Jugendamt oder einen Amtsarzt kénnen die Gesundheit weiter verschlechtern und missen die
Ausnahme bleiben!

Wir brauchen eine verbesserte und individuelle Anpassung des Schulalltags, damit betroffene
Schiilerinnen und Schiiler unter ihren individuellen Belastungsgrenzen bleiben und sich somit ihr
Gesundheitszustand nachhaltig verbessern kann und dadurch die soziale, schulische und
gesellschaftliche Teilhabe wieder ermoglicht wird.

Individuelle Bedarfe miissen ernstgenommen und umgesetzt werden, um die schulische
Teilhabefédhigkeit nicht weiter zu verschlechtern. Nachteilsausgleiche miissen leichter, schneller,
unbiirokratischer gewdhrt und angepasst werden, wie bei anderen chronischen und schweren
Erkrankungen auch.
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Bundesweit abgestimmte flexible Beschulungsperspektiven

Unabhangig vom Bundesland bendtigen Kinder und Jugendliche, die lber einen langeren Zeitraum
nicht in Vollzeit zur Schule gehen und Priifungen ablegen kénnen, eine Abschlussperspektive. An Long
Covid, Post Vac oder ME/CFS erkrankte Kinder gehen daher regelmaRig tUber ihre Belastungsgrenzen,

um den Anschluss zu erreichen und um einen Abschluss zu bekommen und riskieren damit eine
dauerhafte Verschlechterung. Betroffene Kinder und Jugendliche brauchen:

oy

&
. )

Hybrid bewertbare digitale Unterrichtsangebote, die zu einer Fortfiilhrung der Schullaufbahn
fiihren, flr die Schilerinnen und Schiiler, die aus gesundheitlichen Griinden nicht regelmaRig
am Prasenzunterricht teilnehmen kénnen.

Kombinationen aus hybriden, real anwesenden und Avatar-nutzenden Méglichkeiten — je
nach Auspragungsform der Erkrankung und bspw. Tagesform der Kinder und Jugendlichen.

Eine staatliche digitale Schullaufbahn, die hausgebundene Kinder jahrgangsunabhangig und
tagesformabhdangig sowie mit sozialer Teilhabemoglichkeit einen Abschluss ermoglicht.

Vollwertige ,Teilzeit” — Schullaufbahnen mit Abschlussperspektive fiir Kinder und
Jugendliche, die nicht Vollzeit regelbeschult werden kénnen und die die
Abschlussprifungsdichte nicht leisten konnen.

Abschlussperspektiven fiir jahrelang schulunfdhige Kinder und Jugendliche durch ein
individualisierbares (ggf. digitales) Angebot, das es ermdglicht, auch nach teilweise monate-
oder jahrelanger Schulabwesenheit bei Besserung der Gesundheit und weiter notwendigem
Pacing auf einen Abschluss hinzuarbeiten, wenn der Bildungsstand weit hinter den
altersgleichen Jahrgangen liegt.

Bewertbare Nutzung von Teleprasenzrobotern (sog. Avatare - AV1), um trotz Krankheit von
zuhause aus am Unterricht teilzunehmen und somit einen Kontakt zur Peer Group halten zu
konnen.

Hausunterricht, welcher bewertbar und auf die Prasenz anrechenbar ist—in allen Schulformen.
Verlangerung von Priifungszeiten inklusive krankheitsbedingten Pausenzeiten.

Anpassung der Klausurdauer und flexible Priifungsformate.

Spaterer Beginn der Priifung fiir Betroffene mit verschobenem Tag- Nacht- Rhythmus.
Moglichkeit von digitalen Prifungen oder zu Hause — ggf. unter Aufsicht.

Reduzierung der Priifungsdichte oder alternative Leistungsnachweise.

Die Bewertbarkeit der erbrachten Leistungen durch andere Unterrichtsformen MUSS
gegeben sein.
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Die oben genannten Punkte betreffen Schiilerinnen und Schiiler, Auszubildende und Studierende
bundesweit. Das deutsche Schulgesetz definiert klar eine Prasenzpflicht, um unter anderem
Anschluss an die Peer Group zu gewahrleisten und stellt somit einen wichtigen sozialen Aspekt dar.
Die erkrankten Kinder erfahren jedoch regelmaRig das Gegenteil: Sie werden ausgeschlossen,
weggeschoben und als nicht wertvoll und zusatzliche Belastung angesehen, da sie die Prasenzpflicht
nicht erfillen kénnen. Andererseits wird die Prasenzpflicht teils Uber die Gesundheit der Kinder
gestellt.

Das Bundesbildungsministerium muss endlich handeln, um den jetzt erkrankten Kindern und
Jugendlichen Chancen auf ein selbstbestimmtes Leben mit addquater Bildung zu er6ffnen und um
aufkommende Pandemien vorbereitet zu sein. Vulnerable Bevélkerungsgruppen und der Umgang mit
der Beschulung, den Ausbildungsmoglichkeiten und den Studentlnnen missen jetzt bedacht und
umgehend umgesetzt werden, um die Bildungsgerechtigkeit fir chronisch kranke Kinder
sicherzustellen. Ohne strukturelle Losungen droht 140.000 jungen Menschen der gesellschaftliche
Ausschluss ohne Abschluss.

Forschung — Erkenntnisse liegen vor, Férdermittel nicht

Die Spitzenforschung steht bereit — doch sie wird blockiert. Filhrende Wissenschaftlerinnen warten
auf die Freigabe von Fordergeldern. Internationale und nationale Arbeitsgruppen haben gezeigt, dass
ME/CFS, Long Covid und postinfektiose Syndrome komplexe koérperliche Erkrankungen mit
zugrundeliegenden immunologischen, vaskuldren und neurologischen Mechanismen sind.Die
wissenschaftliche Basis fiir groBangelegte klinische Studien ist ldngst gelegt. Erste Heilversuche mit
immunmodulierenden, gefdaBaktiven oder auf mitochondrialer Ebene wirkenden Medikamenten
zeigen vielversprechende Ergebnisse. Mit entsprechender Forschungsforderung kénnten binnen
weniger Jahre belastbare Daten fiir eine Zulassung erster Therapien vorliegen. Stattdessen wird
weiter propagiert es lage noch nicht geniligend Wissen vor. Statt weiterer Pilotprojekte und
Evaluierungen muss es nun Férderung fiir gezielte biomedizinische Forschung geben — koordiniert,
verldsslich finanziert und international vernetzt. Die von der CDU/CSU selbst geforderte
Forschungsdekade zu ME/CFS, Long Covid und Post VAC muss jetzt umgesetzt werden — mit einem
langfristigen Budget in der GréBenordnung von mindestens 500 Millionen Euro und einem klaren
Forderfokus auf klinische Wirksamkeitsstudien.

Aufklarungskampagne — Schutz vor Stigmatisierung und falschen Verdachtigungen

Ein gravierendes Versdaumnis der bisherigen Gesundheitspolitik ist das Fehlen einer wie bereits
erwdhnten breit angelegten Aufklarungskampagne iiber ME/CFS, Long Covid und andere
postinfektiose Erkrankungen — insbesondere im Bereich von Kindern und Jugendlichen.

Nach wie vor erleben viele Familien massive Stigmatisierung: Ein erheblicher Anteil der Eltern wird im
Laufe der Erkrankung ihrer Kinder mit nicht gerechtfertigten und haltlosen Verdachtigungen
konfrontiert — von Kindeswohlgefahrdung bis hin zu ,Miinchhausen-by-Proxy“-Unterstellungen. Diese
Anschuldigungen kommen nicht selten von Schulen, Jugendidmtern, Arztinnen, Kliniken oder
Therapeutinnen — schlicht, weil zu wenig Wissen iiber die kérperlichen Ursachen der Erkrankung
vorhanden ist und psychologische Erklarungen noch immer anhalten.
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Fur die betroffenen Familien, die ohnehin am Limit leben, bedeutet das zusatzlichen Druck. Die
Situation ist untragbar. Statt Unterstiitzung erfahren viele Eltern behérdliche Uberwachung — wihrend
ihre Kinder medizinische Hilfe brauchen und nicht bekommen!

Deshalb fordern wir eine verbindliche, bundesweite Aufklarungs- und Sensibilisierungskampagne,
die gezielt Arztinnen, Pidagoginnen, Jugendiamter, Therapeutinnen und Entscheidungstrigerinnen
erreicht. Nur durch Wissen, Empathie und Entpsychologisierung kann verhindert werden, dass
schwer kranke Kinder und ihre Familien weiterhin zu Opfern eines Systems werden, das sie eigentlich
schitzen sollte.

Bildung und soziale Teilhabe

Kinder und Jugendliche mit ME/CFS und Long Covid sind haufig tGber Jahre von Schule und sozialem
Leben ausgeschlossen. In vielen Féllen fehlt das Wissen liber die Erkrankung bei Lehrkraften,
Schulérztinnen und Jugendamtern. Das fihrt zu Fehlinterpretationen — von Schulangst bis
Antriebslosigkeit — und verscharft regelmaRig das Leid der Betroffenen.

Was ist notwendig?

- verbindliche Fortbildungsangebote fiir paddagogisches Personal und Behorden

individuell angepasste Beschulung (Haus- oder Online-Unterricht, digitale Teilhabe, Avatare)
- flexible Priifungs- und Versetzungsregelungen,

- bundesweite Koordination tiber die Kultusministerkonferenz

Fazit und Appell

Deutschland steht vor einer wachsenden Gesundheitskrise. 1,5 Millionen Erkrankte, darunter ca.
80.000 bis 140.000 Kinder und Jugendliche, leben ohne wirksame Therapie, ohne adidquate
Versorgung und mit zu geringer gesellschaftlicher Sichtbarkeit. Es erkranken laufend mehr Menschen,
da Reinfektionen das Risiko an Long Covid und ME/CFS zu erkranken erhéhen. Mittlerweile leiden laut
WHO 6 % der Bevolkerung unter einer Post-Covid-Condition.

Was notwendig ist zum Schutz vulnerabler Bevolkerungsgruppen:

1. Die angekiindigte biomedizinische Forschungsdekade zu ME/CFS, Long Covid und Post VAC
ist umgehend einzusetzen und finanziell zu unterlegen.

2. Das padiatrische Netzwerk PedNet-LC finanziell langfristig zu sichern und auszubauen.

3. Eine nationale Aufklarungskampagne =zur Entpsychologisierung und besseren
Wahrnehmung, als auch fiir ein besseres Verstandnis der Erkrankung.
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4. Umgehend strukturierte Versorgungs- und Bildungsangebote fiir betroffene Kinder
bundesweit zu etablieren.

5. Flachendeckende, aufsuchende, telemedizinische Versorgung ermoglichen fir Kinder,
Jugendliche und Erwachsene

6. Fortbildungen der Landesdrtzekammern, der Amtsarztinnen, Gutachterinnen, etc.

7. Aufnahme Long Covid / Post Vac und ME/CFS in die Curricula, bzw. in die sog.
Lernzielkataloge der medizinischen Fakultdten, sowie standardisierten Aus- / Fortbildungen.

8. Kompetenzzentren im Rahmen von PEDNET-LC, aber auch die Einbindung der bereits
existierenden Sozialpadiatrischen Zentren — SPZ. Die SPZs miissen ebenfalls bundesweit
geschult werden im Umgang mit ME/CFS, da der Fokus prdapandemisch auf anderen
Erkrankungen lag.

Unsere Kinder haben keine Zeit zu warten. Jede politische Verzégerung
bedeutet verlorene Lebensjahre, verlorene Chancen — und vermeidbares Leid.

Ohne Verstandnis, Aufklarung, Forschung, Medikamentenstudien und
angepasste flexible Bildungswege wird es fiir die vulnerable Gruppe der Kinder
und Jugendlichen keine Zukunftsperspektive geben.

Long Covid und ME/CFS kann jeden treffen!

Fir Rackfragen stehen ich, aber auch die unterzeichnenden Organisationen zur Verflgung.
Mit dankbaren GriBen und ebenfalls groBem Dank an alle Organisationen, die an der Erstellung
beteiligt waren.

Vielen Dank

Elena Lierck im Namen aller Kinder & Jugendlichen

E. Lot

,:i Elena Lierck | Stellungnahme 10.11.2025 | Enquete-Kommission des Deutschen Bundestag



Literatur / Quellen:

ME/CFS bei Kindern:

Renz-Polster et. al., zertifizierte Fortbildung: Chronische Erschépfung bedeutet nicht, einfach
nur mide zu sein, Padiatrie. 2022 Jun 17;34(3):26-33:
https://pmc.ncbi.nlm.nih.gov/articles/PMC9203140/

Pathogenese:

https://www.charite.de/service/pressemitteilung/artikel/detail/komplikation nach infektio

nskrankheiten was steckt hinter mecfs/#:~:text=Bei%20der%20Mehrzahl%20der%20Patie

nt,Teil%20der%20Erkrankten%20ME%2FCFS

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30847333/
https://melivet.com/2021/10/28/get-and-cbt-are-ineffective-or-cause-harm-in-me-patients/
https://www.aerzteblatt.de/archiv/230502/Post-COVID-und-Post-Vakzin-Syndrom-Die-
Pandemie-nach-der-Pandemie

Diagnostik:

Kanadische Konsenskriterien;
https://cfc.charite.de/fileadmin/user upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing Pa

ge/Kanadische Kriterien mitAuswertung.pdf

Informationen, Leitlinien und die G-BA-Richtlinie:
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Praxisleitfaden ME/CFS: https://praxisleitfaden.mecfs.de/mecfs

https://dgpi.de/einheitliche-basisversorgung-von-kindern-und-jugendlichen-mit-long-covid/

https://www.g-ba.de/themen/long-covid/
https://www.g-ba.de/richtlinien/141/
https://register.awmf.org/de/leitlinien/detail/020-027
https://mecfs-research.org/news-costreport-long-covid-and-mecfs/
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pem/
https://nichtgenesenkids.de/info/info-fuer-lehrer/
https://nichtgenesenkids.de/info/info-fuer-jugendaemter/

https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ministerium/ressortforschung/handlungsfel
der/forschungsschwerpunkte/long-/post-covid/modul-1-kiju/pednet-lc.html

https://www.instagram.com/bildungmitdiagnose?igsh=eXFwbHc5MDh6N2hj
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Paper zur Bildungsproblematik von NichtGenesenKids:
https://www.google.com/url?sa=t&source=web&rct=i&opi=899784498&url=https://nichtgen
esenkids.de/wwt/publikationen-und-unterlagen/&ved=2ahUKEwierNLO6u2QAxUp-
glHHYIPBHYQFnoECBkQAQ&usg=A0OvVaw3uCdPQebtuzYdsHArbPoP1

Internationale Deklaration zur Unterstltzung der Forschung und Arzneimittelentwicklung fir
ME/CFS und Long COVID: https://mecfs-research.org/news-declaration/

https://www.mittendrin-

koeln.de/fileadmin/user upload/02 Beratung/Beratungsthemen/RdErl. d. MSB Modellvor
haben angepasstes spezielles temporaeres schulisches Angebot schulisches AST-
Angebot _in NRW.pdf

Doku — Chronisch krank / chronisch ignoriert
https://www.google.com/url?sa=t&source=web&rct=i&0opi=89978449&url=https://www.yo
utube.com/watch%3Fv%3DYnnDSHPaAsY&ved=2ahUKEwiE14206u2QAxUv5AIHHRYYE-
0QFNoECB8QAQ&uUsg=A0vVaw1-BPx4|LxRgweG4DEkwTww

Doku - Die Unertraglichkeit des Leidens

https://hpd.de/artikel/unertraeglichkeit-des-leidens-23362
Dort finden Sie auch die Informationen zu Dr. S6temann.

DANKE
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