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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,
persénlichen Anfeindungen sowie Psychologisierung — unterschwelliger Vorwurf des Miinchhausen-
by-Proxy-Syndroms ,gipfelnd in einer Anzeige beim Jugendamt wegen Verdacht auf
Kindeswohlgefahrdung — fiihrten dazu, dass ,das MaR 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 Behérden 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 férdert 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 dafiir
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 gemeinnitzig und finanziert sich allein durch Spendengelder und Mitgliedsbeitrdage und
ist parteipolitisch und konfessionell unabhéngig 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 erwahnen 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

Wahrend 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 tber 1,5 Millionen Erkrankte, fur 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 Aufkldarung der Bevodlkerung tber
mogliche Langzeitfolgen einer SARS-CoV-2-Infektion dringlicher denn jel
Zudem ist die Finanzierung der Forschung von zentraler Bedeutung.

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



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 fir 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 véllig unzureichend finanziert, daher mussen flinf 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 fiir ME/CFS
und andere postaktute Infektionssyndrome sein kénnen. Diese Zusammenhange missen in Forschung,
Pravention und Versorgung starker berlicksichtigt werden.

Forschung

Hilfen, die ein Leben mit der Krankheit unterstlitzen, miissen weitaus umfassender und schneller
verfiigbar 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
Unterstltzungsangebote miissen schnell und unbirokratisch fiir alle Betroffenen und ihre Familien
zuganglich sein. Diese seien nach S6temanns Einschatzung noch immer viel zu schwer zuganglich. ,Es
darf nicht sein, dass Menschen mit einem solchem Ausmal von Leidensdruck und ihre Angehdrigen
sich oft nahezu allein gelassen fiihlen.”

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 vollstandig
aus ihrem sozialen Leben gerissen und sind infolge der Erkrankung isoliert. Jeder verlorene Monat
bedeutet verlorene Entwicklung, verlorene Bildung, verlorene Lebensqualitdt und schwindende
Hoffnung!

Infolge der Coronapandemie tritt das Krankheitsbild ME/CFS als schwere Auspragung 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 groBe
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 spat oder gar nicht dorthin, auch durch die fehlende Kenntnis liber 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
Kapazitditen gibt. Die inhaltliche Arbeit der Ambulanzen muss starker evaluiert werden.
Patientenorganisationen missen noch starker eingebunden werden und auch ein Vetorecht erhalten.

Ebenso fehlen noch immer — bald 6 Jahre nach Pandemiebeginn — Therapieoptionen, Medikamente
und Verstdndnis fiir die Situation der Erkrankten und Angehérigen. Der Gesundheitszustand, der in
der Regel in ihrer Schullaufbahn befindlichen Kinder und Jugendlichen verschlechtert sich regelmaRig
so stark, dass ein Schulbesuch manchmal zunachst noch teilweise, spater oft gar nicht oder nur noch
sehr sporadisch moglich ist. Dies flhrt nicht selten hin zu einer vollstdndigen unfreiwilligen
Schulabstinenz, in der Regel auf Dauer, obwohl es unfassbar viele Moglichkeiten der alternativen
Beschulung dieser nicht regelbeschulbaren Kinder und Jugendlichen gdbe. 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 Uiber 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 Bevolkerung zu Long COVID, Post VAC und ME/CFS wachst, 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 kdnnen und Betroffene
schnellstméglich Diagnostik und Versorgung bekommen.

Der Zugang zu den Ambulanzen, wie eben erwdhnt, 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 grolRe 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 auszuschdpfen und zukiinftig eine gleichbleibend hohe Versorgungsqualitat
sicherzustellen, ist eine verbindliche und standardisierte Qualitatssicherung 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 flihrt regelmaRig zu Fehldiagnosen und Fehltherapien, die dauerhafte und
tiefgreifende gesundheitliche, familidre und finanzielle Folgen haben kénnen. AuBerst problematisch
ist das sogenannte Medical Gaslighting bei fehlendem Verstandnis 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 prekdren Gesundheitszustand der Kinder weiter!

Eine Abfrage bei den Landesartzekammern 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
ausschlieRlich 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 regelméaRig 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 liberschreitenden 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, 6ffentlich sichtbare und bundesweite Aufklarungskampagne des
Bundesinstituts fiir 6ffentliche Gesundheit — BIOG, ist dringend erforderlich und mehr als liberfillig.
Die Seite der BIOG enthédlt 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 Flihrung von Karl
Lauterbach als Gesundheitsminister angeschoben wurde und in die Verantwortliche aus Politik und
Selbstverwaltung, Erkrankte, Angehdrige 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 schitzungsweise 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 héheres 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 Bevolkerung zu rechnen. Wie
bereits genannt, stehen noch immer keine kurativen therapeutischen Moéglichkeiten 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 miissen hierzu angepasst werden. Es bedarf niedrigschwelliger
aufkldrender 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,
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Kleinfaserneuropathien (SFN) oder Mastzellenaktivierungsstérungen (MCAS) bislang nur selten
gewahrleistet. Dies gilt ebenso fiir die zahnarztliche, kieferorthopadische und fachéarztliche 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 Male betroffen. Die
spezifischen Bediirfnisse 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 langeres Sitzen im
Wartezimmer kdnnen 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 Ausprdgung, 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 bedirfen vor allem in den Zeiten der Regeneration und Re-Integration
einem hohen Mal} an Unterstitzungsmoglichkeiten 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 grofles 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 Kapazititen 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, MaRnahmen zur
Unterstltzung sowie Nachteilsausgleiche, um einen kleinen Einblick zu gewahren.

Wir bendtigen dringend ein staatliches online-Schulportal, (iber welches Kinder einheitlich und doch
individuell beschult werden konnen. 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 schlieRlich gar keine Beschulungsmoglichkeit 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 kdnnten 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 Behorden. 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 zurtickbleiben.
Damit wird ihnen viel genommen — unter anderem die Hoffnung auf eine berufliche Perspektive.
Zudem hat dies schweren Folgen fir Wirtschaft, Sozial- und Gesundheitssystem. Es sind dringend
geeignete MaRRnahmen zur Umsetzung des Rechts auf Bildung, auch digital, zu ergreifen!

Durch den Wegfall samtlicher praventiven Coronamafnahmen, ist die schon erwdhnte Aufklarung
der gesamten Bevoélkerung Uber 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 Giber 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. fuinf 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 Einzelfallen 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
prekdres Bild: Viele Familien erleben eine Chronifizierung oder gesundheitliche Abwartsspiralen —
vor allem durch Reinfektionen mit Corona und anderen Viren. Diese fiihren 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 lhnen 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 maochten, 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 Fachdrzten 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 einschlieBlich 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 missen gewahrleistet werden.

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

Wir brauchen eine verbesserte und individuelle Anpassung des Schulalltags, damit betroffene
Schilerinnen 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
Teilhabefdhigkeit nicht weiter zu verschlechtern. Nachteilsausgleiche miissen leichter, schneller,
unbiirokratischer gewahrt und angepasst werden, wie bei anderen chronischen und schweren
Erkrankungen auch.
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Bundesweit abgestimmte flexible Beschulungsperspektiven

Unabhidngig vom Bundesland benétigen Kinder und Jugendliche, die Uber einen langeren Zeitraum
nicht in Vollzeit zur Schule gehen und Priifungen ablegen kdnnen, eine Abschlussperspektive. An Long
Covid, Post Vac oder ME/CFS erkrankte Kinder gehen daher regelmaRig uber ihre Belastungsgrenzen,
um den Anschluss zu erreichen und um einen Abschluss zu bekommen und riskieren damit eine
dauerhafte Verschlechterung. Betroffene Kinder und Jugendliche brauchen:

o Hybrid bewertbare digitale Unterrichtsangebote, die zu einer Fortfiihrung der Schullaufbahn
fihren, flr die Schilerinnen und Schiiler, die aus gesundheitlichen Griinden nicht regelmaRig
am Prdsenzunterricht teilnehmen kénnen.

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

e Eine staatliche digitale Schullaufbahn, die hausgebundene Kinder jahrgangsunabhangig und
tagesformabhangig sowie mit sozialer Teilhabemaoglichkeit einen Abschluss ermoglicht.

o Vollwertige ,Teilzeit“ — Schullaufbahnen mit Abschlussperspektive fiir Kinder und
Jugendliche, die nicht Vollzeit regelbeschult werden koénnen und die die
Abschlusspriifungsdichte nicht leisten konnen.

® Abschlussperspektiven fiir jahrelang schulunfihige 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.

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

e Hausunterricht, welcher bewertbar und auf die Prasenz anrechenbar ist—in allen Schulformen.

e Verlangerung von Priifungszeiten inklusive krankheitsbedingten Pausenzeiten.

e Anpassung der Klausurdauer und flexible Priifungsformate.

e Spaterer Beginn der Priifung fir Betroffene mit verschobenem Tag- Nacht- Rhythmus.

e Moglichkeit von digitalen Priifungen oder zu Hause — ggf. unter Aufsicht.

e Reduzierung der Priifungsdichte oder alternative Leistungsnachweise.

e 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 erfiillen kénnen. Andererseits wird die Prasenzpflicht teils liber die Gesundheit der Kinder
gestellt.

Das Bundesbildungsministerium muss endlich handeln, um den jetzt erkrankten Kindern und
Jugendlichen Chancen auf ein selbstbestimmtes Leben mit addaquater Bildung zu er6ffnen und um
aufkommende Pandemien vorbereitet zu sein. Vulnerable Bevélkerungsgruppen und der Umgang mit
der Beschulung, den Ausbildungsmoglichkeiten und den Studentinnen 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 korperliche Erkrankungen mit
zugrundeliegenden immunologischen, vaskuldren und neurologischen Mechanismen sind.Die
wissenschaftliche Basis fiir groBangelegte klinische Studien ist langst gelegt. Erste Heilversuche mit
immunmodulierenden, gefiBaktiven oder auf mitochondrialer Ebene wirkenden Medikamenten
zeigen vielversprechende Ergebnisse. Mit entsprechender Forschungsférderung kénnten binnen
weniger Jahre belastbare Daten fiir eine Zulassung erster Therapien vorliegen. Stattdessen wird
weiter propagiert es ldge noch nicht genligend Wissen vor. Statt weiterer Pilotprojekte und
Evaluierungen muss es nun Forderung 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 GréRBenordnung von mindestens 500 Millionen Euro und einem klaren
Forderfokus auf klinische Wirksamkeitsstudien.

Aufklarungskampagne — Schutz vor Stigmatisierung und falschen Verdachtigungen

Ein gravierendes Versaumnis der bisherigen Gesundheitspolitik ist das Fehlen einer wie bereits
erwdhnten breit angelegten Aufklirungskampagne 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, Jugendamtern, 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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Fir die betroffenen Familien, die ohnehin am Limit leben, bedeutet das zusatzlichen Druck. Die
Situation ist untragbar. Statt Unterstiitzung erfahren viele Eltern behérdliche Uberwachung — wiahrend
ihre Kinder medizinische Hilfe brauchen und nicht bekommen!

Deshalb fordern wir eine verbindliche, bundesweite Aufklarungs- und Sensibilisierungskampagne,
die gezielt Arztinnen, Pidagoginnen, Jugendimter, 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
schiitzen 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 Fallen fehlt das Wissen Uber die Erkrankung bei Lehrkraften,
Schuldrztinnen und Jugendamtern. Das fuhrt zu Fehlinterpretationen — von Schulangst bis
Antriebslosigkeit — und verschéarft regelmaRig das Leid der Betroffenen.

Was ist notwendig?
- verbindliche Fortbildungsangebote fiir pddagogisches Personal und Behorden
- individuell angepasste Beschulung (Haus- oder Online-Unterricht, digitale Teilhabe, Avatare)
- flexible Priifungs- und Versetzungsregelungen,

- bundesweite Koordination iiber 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 adaquate
Versorgung und mit zu geringer gesellschaftlicher Sichtbarkeit. Es erkranken laufend mehr Menschen,
da Reinfektionen das Risiko an Long Covid und ME/CFS zu erkranken erh6hen. Mittlerweile leiden laut
WHO 6 % der Bevoélkerung 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.

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



4. Umgehend strukturierte Versorgungs- und Bildungsangebote fiir betroffene Kinder
bundesweit zu etablieren.

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

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

7. Aufnahme Long Covid / Post Vac und ME/CFS in die Curricula, bzw. in die sog.
Lernzielkataloge der medizinischen Fakultaten, 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 prdpandemisch 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 Rilckfragen stehen ich, aber auch die unterzeichnenden Organisationen zur Verfligung.
Mit dankbaren GriBen und ebenfalls groRem Dank an alle Organisationen, die an der Erstellung
beteiligt waren.

Vielen Dank

Elena Lierck im Namen aller Kinder & Jugendlichen
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Literatur / Quellen:

ME/CFS bei Kindern:
e 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:

e 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

e https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/30847333/

e https://melivet.com/2021/10/28/get-and-cbt-are-ineffective-or-cause-harm-in-me-patients/

e https://www.aerzteblatt.de/archiv/230502/Post-COVID-und-Post-Vakzin-Syndrom-Die-
Pandemie-nach-der-Pandemie

Diagnostik:
e 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:

e Praxisleitfaden ME/CFS: https://praxisleitfaden.mecfs.de/mecfs

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

e https://www.g-ba.de/themen/long-covid/

e https://www.g-ba.de/richtlinien/141/

e https://register.awmf.org/de/leitlinien/detail/020-027

e https://mecfs-research.org/news-costreport-long-covid-and-mecfs/
e https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/

e https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pem/

e https://nichtgenesenkids.de/info/info-fuer-lehrer/

e https://nichtgenesenkids.de/info/info-fuer-jugendaemter/

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

e https://www.instagram.com/bildungmitdiagnose?igsh=eXFwbHc5MDh6N2hj
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e Paper zur Bildungsproblematik von NichtGenesenKids:
https://www.google.com/url?sa=t&source=web&rct=j&0opi=89978449&url=https://nichtgen
esenkids.de/wwt/publikationen-und-unterlagen/&ved=2ahUKEwierNLO6u2QAxUp-
gIHHYIPBHYQFNnoECBKkQAQ&usg=A0OvVaw3uCdPQebtuzYdsHArbPoP1

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

e 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

e Doku — Chronisch krank / chronisch ignoriert
https://www.google.com/url?sa=t&source=web&rct=j&0opi=89978449&url=https://www.yo
utube.com/watch%3Fv%3DYnnDSHPaAsY&ved=2ahUKEwiE14206u2QAxUv5AIHHRyYYE-
0QFnoECB8QAQ&usg=A0vVaw1-BPx4|LxRgweG4DEkwTww

e Doku - Die Unertraglichkeit des Leidens

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

DANKE
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