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Zusammenfassung

» Das Auftreten gesundheitlicher Langzeitfolgen von COVID-19, insbesondere nach milden
SARS-CoV-2-Infektionen un__d bei Durchbruchinfektionen nach Impfung, wird in dem
vorliegenden Entwurf fur die Anderung des Infektionsschutzgesetzes nicht bericksichtigt.

* Chronische und schwere Post-COVID-Erkrankungen infolge milder oder moderater
Infektionen in der Altersgruppe der 20 bis 59-jahrigen sowie bei Kindern und Jugendlichen
verursachen anteilsmaBig die gréBte Last der COVID-19-Langzeitfolgen. Die Bewertung des
gesundheitlichen Risikos von COVID-19 sollte daher nicht ausschlie8lich auf Pathogenitat
oder Hospitalisierungsraten beruhen.

* Eine flichendeckende Maskenpflicht fur alle Bevélkerungsgruppen sollte als wirksames Mittel
fur die Pravention von Infektionstibertragungen bestehen bleiben.

* Bei einem Wegfallen von InfektionsschutzmaBnahmen ist mit einem weiteren starken Anstieg
an chronischen Erkrankungen und damit einhergehenden kérperlichen Behinderungen
insbesondere bei jiingeren und erwerbstéatigen Personen zu rechnen.

* Bisher gibt es keine Therapie fir das Post-COVID-Syndrom. Die Bundesregierung sollte
schnellstmdglich gezielte MaBnahmen zur Bewdltigung der COVID-19-Langzeitfolgen
umsetzen (Férderung von Studienvorhaben zur gezielten Therapieentwicklung, klinischer
Forschung, Versorgung und Aufklarung).

Einordnung des vorliegenden Gesetzentwurfes: Fehlende Beriicksichtigung
chronischer Erkrankungen infolge milder SARS-CoV-2-Infektionen

Eine ausreichende Berlcksichtigung des gesamtheitlich betrachteten gesundheitlichen Risikos
von COVID-19, insbesondere in Form von klinisch relevanten Langzeitfolgen infolge als mild
definierter SARS-CoV-2-Infektionen in der jungen und als nicht-vulnerabel deklarierten
Bevdlkerungsgruppe, ist im vorliegenden Text zur Anderung des Infektionsschutzgesetzes und
anderer Vorschriften nicht gegeben. So bezieht sich beispielsweise die Verpflichtung zum Tragen
einer Atemschutzmaske (FFP2 oder vergleichbar) in Einrichtungen und Unternehmen nach § 23


verluedtkean
Ausschussstempel - mehrzeilig


Absatz 3 Satz 1 Nummer 1 und 11 und § 36 Absatz 1 Nummer 2 und 7 ausschlieBlich auf die
Gefahrenabwendung bei Personen, die auf Grund ihres Alters oder ihres Gesundheitszustandes
ein erhdhtes Risiko flr einen schweren oder tédlichen Krankheitsverlauf haben.

Angesichts der von mdglichen Post-COVID-Erkrankungen ausgehenden Morbiditat innerhalb
aller Personengruppen (insbesondere auch bei Kindern und Jugendlichen) wére hingegen eine
weiterhin  flachendeckende wund alle Bevélkerungsgruppen gleichermaBen betreffende
Maskenpflicht, als ein wirksames Mittel zur Pravention einer Infektionstbertragung, sinnvoll und
wirde folglich zu einer Reduzierung der langfristigen Krankheitslast von COVID-19 in der
Gesamtbevdlkerung beitragen.

Der vorliegende Gesetzentwurf sieht auBerdem vor, dass eine konkrete Gefahr einer sich
dynamisch ausbreitenden Infektionslage besteht, wenn in der jeweiligen Gebietskérperschaft die
Ausbreitung einer Virusvariante von SARS-CoV-2 festgestellt wird, die eine signifikant héhere
Pathogenitat aufweist, oder aufgrund einer besonders hohen Anzahl von Neuinfektionen oder
einem besonders starken Anstieg an Neuinfektionen eine Uberlastung der
Krankenhauskapazitdten in der jeweiligen Gebietskérperschaft droht.
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Abbildung: AnteilsméaBige Verteilung der gesundheitlichen Langzeitfolgen von COVID-19 im Verhéltnis zur
gesamten Krankheitslast (ausgedrtickt in Verlust an Jahren mit hoher Lebensqualitat) (1).

Weder initiale Erkenntnisse Uber die mdgliche Pathogenitat neuer Virusvarianten noch die
Inanspruchnahme von Krankenhauskapazitaten sind verlassliche Parameter fiir eine umfassende
Bewertung des von SARS-CoV-2- ausgehendem gesundheitlichen Risikos. Chronische und zum
Teil schwere Folgeerkrankungen, wie zum Beispiel das Post-COVID-Syndrom und Myalgische
Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) treten vor allem nach initial milden
Krankheitsverlaufen auf und &uBern sich nur sehr geringfliigig in vorhergehenden
Hospitalisierungsraten. Selbiges gilt basierend auf der aktuellen Studienlage in weiten Teilen auch
fur Langzeitfolgen mit Blick auf mdgliche Organbeteiligungen infolge initial milder COVID-19-
Verlaufe. Eine holistische Betrachtung von COVID-19 basierend auf einem altersspezifischen
Vergleich der durch chronische Erkrankungen und kérperliche Behinderungen hervorgerufenen
Krankheitslast mit der durch Mortalitdt hervorgerufenen Belastung in der Gesamtbevoélkerung
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weist dementsprechend auf ein Uberwiegen der Invaliditat resultierend aus milden, moderaten
und schweren Erkrankungen in den jingeren Bevdlkerungsgruppen hin (Abbildung).

Die Beurteilung der Pathogenitat von SARS-CoV-2 erfolgt bisher unvollstédndig, da die signifikante
Krankheitslast, welche durch COVID-19-Folgeerkrankungen hervorgerufen wird, keine
Berulcksichtigung findet. Hier verwies die Bundesregierung in der Vergangenheit auf eine fehlende
Datengrundlage und unzureichende Erkenntnisse zum Vorkommen in der Bevoélkerung von z. B.
dem Post-COVID-Syndrom. Populationsreprasentative Nachbeobachtungen oder eine
statistische Erfassung (z. B. in Form eines Registers) wurden diesbeziiglich bisher nicht
umgesetzt. GroBangelegten internationalen Studien (vor dem Auftreten der Omikron-Variante)
zufolge ist das Risiko fur die Herausbildung anhaltender Beschwerden nach einer
symptomatischen Durchbruchinfektion trotz eines vorhandenen SARS-CoV-2-Impfschutzes
lediglich um etwa 40 bis 50 Prozent reduziert (2—4). Bei einem hohen Infektionsgeschehen geleitet
insbesondere durch neu auftretende, immunevasive Virusvarianten (beispielsweise BA.1 und
BA.2) treten folglich auch in der geimpften Bevolkerung weiterhin gehauft Folgeerkrankungen
nach einer symptomatischen SARS-CoV-2-Infektion auf. Vor diesem Hintergrund sollten COVID-
19-Fallzahlen und -Inzidenzen weiterhin als wichtige Parameter fir die Risikobewertung und das
Einleiten von InfektionsschutzmaBnahmen bestehen bleiben.

Die Bundesregierung beruft sich in dem vorliegenden Gesetzentwurf auf die Berlicksichtigung der
Agenda 2030 fur nachhaltige Entwicklung der Vereinten Nationen. Der Entwurf soll demnach
insbesondere im Einklang mit dem Nachhaltigkeitsziel fir Gesundheit und Wohlergehen stehen
und dazu beitragen Gefahren und unvertretbare Risiken fir die menschliche Gesundheit zu
vermeiden. Auf Grundlage der bisherigen Erkenntnisse Giber das Vorkommen und die Auspragung
von chronischen Erkrankungen nach oft milden SARS-CoV-2-Infektionen, wie im Folgenden
beschrieben, ware es demnach notwendig weiterhin einen maximalen Infektionsschutz flr alle
Bevoélkerungsgruppen in Deutschland (inkl. Kinder und Jugendliche) zu gewéhrleisten.

Gesundheitliche Langzeitfolgen von COVID-19: Invalidisierung junger und
erwerbstatiger Bevolkerungsgruppen

Zehn bis 30 Prozent aller SARS-CoV-2-Infizierten entwickeln anhaltende oder neu auftretende
Beschwerden im Sinne von Long COVID beziehungsweise eines Post-COVID-Syndroms, geman
der klinischen Falldefinition der Weltgesundheitsorganisation (WHO) vom 6. Oktober 2021 (5,6).
Der GrofBteil der von einem Post-COVID-Syndrom betroffenen Patient*innen entwickelt
andauernde Symptome infolge einer per Definition milden SARS-CoV-2-Infektion und bedurfte in
der Akutphase keiner Hospitalisierung oder intensivmedizinischen Behandlung (7). Zu den bisher
identifizierten Risikofaktoren fiir die Entwicklung von Post-COVID-Beschwerden gehoéren die
Anzahl der Symptome wahrend der Akutphase, weibliches Geschlecht, Vorerkrankungen und
bisher unzureichend erforschte immunologische Pradispositionen (8,9).

Die Remissionsrate des Beschwerdebildes nach einem Zeitraum von mehr als drei Monaten ist
begrenzt (10). Rund 80 Prozent der Betroffenen haben nach mehr als zwélf Monaten weiterhin
andauernde Beschwerden (11). In den meisten Fallen handelt es sich beim Post-COVID-Syndrom
somit um eine chronische Erkrankung. Nachbeobachtungen von SARS- und MERS-Betroffenen
zeigten, dass in einem Zeitraum von bis zu finf Jahren in der Regel keine Spontanheilungen des
postinfektidsen Krankheitszustandes mehr eingetreten sind (12).



Post-COVID wird bis dato als ein Uberbegriff fiir eine Reihe an Erkrankungen nach einer
durchgemachten SARS-CoV-2-Infektion verwendet. In der Literatur werden in diesem
Zusammenhang mehr als 200 mdgliche Symptome beschrieben, die oft Gberlappen und diverse
Organsystem simultan betreffend auftreten kénnen (13). Gut beschrieben sind mittlerweile
andauernde Beschwerden bzw. neu auftretende Ereignisse und klinisch relevante Veranderungen
von z. B. Herz, Lunge und Gehirn infolge eines initial milden Krankheitsverlaufs, bei dem es zu
Beginn nicht zu einer Hospitalisierung kam (14—16). Darlber hinaus liegen auBerdem erste
Erkenntnisse zu anhaltenden Verédnderungen des Immunsystems nach einer milden Infektion vor
(17). Der Post-COVID-Zustand im Sinne eines postinfektidsen Syndroms ist nach derzeitigem
Wissensstand von méglichen Erkrankungen der Organe weitestgehend abzugrenzen und tritt
oftmals unabhangig (wenn auch in einigen Fallen Uberlappend) von einer potenziellen
Organbeteiligung auf. Dieser eigenstandige Post-COVID-Krankheitszustand ist bisher nicht
ursachlich behandelbar.

Studien zu den pathogenen Mechanismen weisen auf zentrale Uberschneidungen zwischen
moderaten und schweren Auspragungen des Post-COVID-Syndroms und ME/CFS hin (13,18,19).
Zu den Leitsymptomen beider Erkrankungen gehéren unter anderem die postvirale Fatigue
(krankhafte Erschépfung), neurokognitive Stérungen (Einschrédnkungen der Konzentrations-,
Denk- und Merkfahigkeit) sowie die Post-Exertionelle-Malaise, kurz PEM (eine Verschlechterung
der Symptomatik nach koérperlicher und geistiger Anstrengung) (5,20). Teilhabe und
Lebensqualitat sind bei ME/CFS in der Regel und beim Post-COVID-Syndrom héufig erheblich
eingeschrankt.

ME/CFS ist eine komplexe, schwere Erkrankung mit vermuteter neuro-immunologischer Genese,
die haufig nach Infektionen (u. a. nach EBV, Influenza oder Enteroviren) auftritt und fir die es
bisher keine wirksamen Therapieangebote gibt (21). Rund 60 Prozent der ME/CFS-Betroffenen
sind arbeitsunfahig, ein Viertel der Betroffenen kann das Haus nicht mehr verlassen und viele
Betroffene sind bettlagerig. Besonders schwer Erkrankte sind auf Pflegeleistungen angewiesen
(22). Auch Kinder und Jugendliche sind betroffen, viele davon sind nur eingeschrankt oder gar
nicht schulféhig und sozial isoliert. Der volkswirtschaftliche Schaden durch die ca. 250.000 bereits
vor der Corona-Pandemie an ME/CFS Erkrankten in Deutschland wird auf Gber sieben Milliarden
Euro pro Jahr geschatzt (23). Aktuell ist davon auszugehen, dass etwa ein bis zwei Prozent aller
SARS-CoV-2-Infizierten (bis zu 20 Prozent aller Post-COVID-Erkrankten) nach sechs Monaten
die Diagnosekriterien flir ME/CFS erflllen (24). Weltweit wird insgesamt mit einer Verdopplung
der Zahl an ME/CFS-Betroffenen bzw. zehn Millionen neuen Féllen gerechnet (25). Die
medizinische Versorgungslage beider Krankheitsbilder wird in Deutschland als unzureichend
beurteilt (26,27). Vielen Post-COVID-Betroffenen droht bei ausbleibender Therapie eine
langfristige Chronifizierung bis hin zu ME/CFS (28). Bei ME/CFS im Erwachsenenalter handelt es
sich oft um einen jahrzehnte- bis lebenslangen Krankheitszustand mit vergleichsweise niedriger
Lebensqualitat (29). Die Prognose bei Kindern und Jugendlichen gilt als etwas besser (30).

Das Vorkommen von anhaltenden Symptomen nach einer SARS-CoV-2-Infektion wird in
Deutschland basierend auf dem bisherigen Infektionsgeschehen bereits auf bis zu eine Millionen
Falle geschatzt. Darunter fallen schatzungsweise bis zu 200.000 neue Falle an ME/CFS-
Erkrankungen (24). Post-COVID und ME/CFS treten insbesondere, jedoch nicht ausschlieBlich,
infolge milder und moderater Infektionen und in der Altersgruppe der 20 bis 59-jahrigen sowie bei
Kindern und Jugendlichen auf. Angesichts hoher Infektionszahlen, infektiéserer und
immunevasiver Virusvarianten, einer unzureichenden Reduktion des Risikos fir die
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Herausbildung von Post-COVID-Beschwerden nach einer SARS-CoV-2-Schutzimpfung sowie
derzeit fehlender Therapieméglichkeiten, ist im weiteren Verlauf der Pandemie mit einer stetig
wachsenden Zahl an chronischen Erkrankungen und damit einhergehenden kdrperlichen
Behinderungen in dieser Altersgruppe zu rechnen. Mit zeitlicher Verzdgerung resultiert daraus ein
Anstieg an Erwerbsminderungen sowie Ausbildungs- und Schulabbrichen. COVID-19-
Folgeerkrankungen haben somit das Potenzial das Gesundheits- und Sozialsystem in
Deutschland generationenlbergreifend und Uber den Zeitraum der akuten Pandemie hinaus
erheblich zu belasten.

Post-COVID-Syndrom: Keine Behandlungsméglichkeiten und mangelnde
Finanzierung fiir die Entwicklung von Therapien

Eine Férderung von Forschungsvorhaben zur Entwicklung wirksamer kausaler Therapieoptionen
fir ME/CFS durch Mittel der Deutschen Bundesregierung wurde in der Vergangenheit nicht
ermdglicht. Die Behandlung des Post-COVID-Syndroms sowie von ME/CFS erfolgt daher aktuell
ausschlieBBlich symptomorientiert. Bei beiden Krankheitsbildern kénnen Rehabilitations-
maBnahmen im besten Falle der Linderung bestimmter Beschwerden dienen, nicht jedoch der
Heilung der Erkrankung. Im September 2021 hat das Bundesministerium fiir Bildung und
Forschung die Bereitstellung von 6,5 Milionen Euro fiur Forschungsvorhaben zu den
Langzeitfolgen von COVID-19 angekundigt. Darunter féllt lediglich ein einziges Studienvorhaben
zur Erprobung eines Medikaments fiir die Behandlung des Post-COVID-Syndroms mit einer
Foérdersumme von 1,2 Millionen Euro. Eine gezielte und umfassende Férderung und Koordination
von Vorhaben zur Entwicklung von Therapien fir die diversen und oft Uberlappenden
Krankheitsmechanismen von Post-COVID, mit dem Ziel einer schnellstméglichen Ubertragung in
die Regelversorgung, wurde dariber hinaus bisher nicht umgesetzt.

Um zeitnah wirksame und flaichendeckend verfligbare Therapiemdglichkeiten fir postinfektidse
Erkrankungen entwickeln zu kénnen, wurde von der Deutschen Gesellschaft fir ME/CFS und
Long COVID Deutschland ein ,Nationaler Aktionsplan fir ME/CFS und das Post-COVID-
Syndrom* verfasst (31). Bestandteil des Aktionsplans ist u. a. eine durch die Bundesregierung neu
einzurichtende Férderrichtlinie, die neben der Versorgungsforschung, ein Grundlagen- und zwei
translationale Forschungsschwerpunkte umfasst. Flr eine bessere medizinische Versorgung der
Erkrankten jeden Alters und zur weiteren Erforschung der Krankheitsbilder beinhaltet der
Aktionsplan auBerdem Rahmenbedingungen flir die Schaffung eines deutschlandweiten
Netzwerks von Kompetenzzentren und interdisziplinaren Ambulanzen flr die gezielte Erforschung
und Versorgung von postinfektidsen Syndromen, so wie dies im Koalitionsvertrag der
Bundesregierung vom 24. November 2021 festgehalten wurde. Fur die aufgefiihrten MaBnahmen
schlagt der Aktionsplan exemplarisch Kosten tber den Zeitraum von vorerst 24 Monaten in Héhe
von insgesamt mindestens 130 Millionen Euro vor.

Angesichts eines Wegfalls von wirksamen MaBnahmen zum Infektionsschutz (z. B. einer
flachendeckenden Maskenpflicht in Innenrdumen) ist insbesondere bei den jlingeren und als
nicht-vulnerabel deklarierten Bevdlkerungsgruppen eine weitere Zunahme an chronischen Post-
COVID-Erkrankungen und koérperlichen Behinderungen zu erwarten. Um der wachsenden Zahl
an Betroffenen und der daraus resultierenden Krankheits- und Versorgungslast effektiv begegnen
zu kénnen, sollte eine schnellstmdgliche Umsetzung der im Aktionsplan aufgefiihrten
MaBnahmen durch die Deutsche Bundesregierung erfolgen.
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Long COVID Deutschland (LCD)

Als private Initiative setzt sich LCD seit Mai 2020 fir Aufklarung und die Erforschung und
Versorgung der Langzeitfolgen von COVID-19 ein. LCD ist Mitautorin der AWMF-Leitlinie Long-
/Post-COVID-Syndrom flir Betroffene, Angehérige, nahestehende und pflegende Personen und
hat die Interministerielle Arbeitsgruppe (IMA) Long COVID der Deutschen Bundesregierung
beraten. LCD agiert als Patient*innenvertretung im Nationalen Pandemie Kohorten Netz
(NAPKON) und berat Universitatskliniken und Einrichtungen der Bundesregierung zum Thema
Long COVID. Neben einer Online-Selbsthilfegruppe mit aktuell mehr als 5400 Mitgliedern betreibt
LCD ein digitales Informationsangebot unter www.longcoviddeutschland.org.



