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Unterrichtung

durch die Bundesregierung

Bericht der Interministeriellen Arbeitsgruppe Long-COVID

Long-COVID ist ein neuartiges Krankheitsbild, das mit Langzeitfolgen nach einer SARS-CoV-2-Infektion ein-
hergeht. Die Neuartigkeit der Erkrankung bedingte, dass zunéchst keine wissenschaftlichen Erkenntnisse bekannt
oder verfiigbar waren. Im Versorgungssystem fehlten so wesentliche Informationen iiber das therapeutische Vor-
gehen. Bei den Betroffenen fiihrte dies zu erheblichen Belastungen. Inzwischen wurde in Forschung, Versorgung
und Information bereits eine Vielzahl von MaBBnahmen umgesetzt, um die Long-COVID-Erkrankten und ihre
Angehdrigen zu unterstiitzen und gut zu versorgen.

Im Hinblick auf 6ffentlich diskutierte weitere Handlungsbedarfe wurde unter Vorsitz des Bundesministeriums fiir
Gesundheit (BMG) eine Interministerielle Arbeitsgruppe (IMA) ,,Long-COVID* eingesetzt. Diese IMA hat ge-
meinsam mit zahlreichen Expertinnen und Experten Empfehlungen fiir Maflnahmen herausgearbeitet, durch die
insbesondere Forschung sowie Information von Betroffenen, Bevolkerung und Gesundheitspersonal zu Long-
COVID vorangetrieben und eine gute akut- und rehabilitationsmedizinische Versorgung der Betroffenen sicher-
gestellt werden soll.

Folgende Kernempfehlungen richten sich an alle Akteure im Gesundheitsbereich:

1. Die Datenlage zu Long-COVID muss in allen Bereichen der Krankheitsbeschreibung und Epidemiologie
erweitert werden. Dies schlief3t eine kontinuierliche Beobachtung der Krankheitshaufigkeit, -verldufe und
-verteilung ein.

2. Die Datenlage zu Long-COVID in der Public Health-Forschung und der Versorgungsforschung muss eben-
falls weiter verbessert werden. Dies betrifft insbesondere auch die Forschung zu geféhrdeten Gruppen, zu
Kindern und Jugendlichen und Versorgungsoptionen.

3. Die Versorgungslage mit spezialisierten Versorgungsangeboten bei komplexer Long-COVID-Erkrankung
sollte iiberpriift und bei Bedarf erginzt werden.

4. Die vorhandenen akuten und rehabilitativen Versorgungsangebote fiir die Behandlung von Long-COVID
sollten im Gesundheitswesen und bei den Betroffenen bekannter gemacht werden.

5. Die vorhandenen Instrumente fiir eine Wiedereingliederung in das Erwerbsleben (z. B. stufenweise Wieder-
eingliederung, Belastungserprobung) sollten im Gesundheitswesen und bei den Betroffenen bekannter ge-
macht und verstirkt bei lingerdauernden Long-COVID-Krankheitsverlaufen angewendet werden.

6. Die vorhandenen Informationen iiber Long-COVID sollten gebiindelt und im Internet gut zugédnglich und
leicht auffindbar gestaltet werden. Sie richten sich an Long-COVID-Erkrankte und ihre Angehorigen, das
Gesundheitspersonal und die Allgemeinbevdlkerung.

Zugeleitet mit Schreiben des Bundesministeriums fiir Gesundheit vom 27. September 2021 gemdf} Beschluss vom
25. August 2021 (Bundestagsdrucksache 19/32091).
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Zusammenfassung

Die Interministerielle Arbeitsgruppe (IMA) Long-COVID wurde auf Initiative von Bundesgesundheitsminister
Jens Spahn auf Fachebene eingesetzt. Ziel der IMA war es, eine Bestandsaufnahme zum Thema Long-COVID
vorzunehmen und auf dieser Grundlage Handlungsempfehlungen zu formulieren.

An der IMA nahmen — neben dem federfithrenden Bundesministerium fiir Gesundheit — das Bundesministerium
fiir Bildung und Forschung; das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales; das Bundesministerium fiir Familie,
Senioren, Frauen und Jugend; das Bundesministerium fiir Erndhrung und Landwirtschaft; das Bundesministerium
des Inneren, fiir Bau und Heimat sowie das Bundeskanzleramt teil.

Im Zeitraum vom 8. Juni 2021 bis zum 17. August 2021 fanden sechs IMA-Sitzungen mit den folgenden Schwer-
punkten statt:

8. Juni 2021 Konstituierende Sitzung

5. Juli 2021 Datenlage und Kenntnisstand zum Krankheitsbild

13. Juli 2021 Ambulante und stationédre Versorgung

27. Juli 2021 Arbeitsfihigkeit, Rehabilitation, berufliche Wiedereingliederung
3. August 2021 Kommunikation, Informationsangebote

17. August 2021 Forschungslandschaft, Forschungsstrategien

Die Sitzungen 2 bis 6 wurden, dem Themenschwerpunkt entsprechend, teilweise gedffnet und Expertinnen und
Experten als Géste hinzugeladen, die die IMA mit ihrer jeweiligen Perspektive fachlich beraten haben. Auf dieser
Grundlage diskutierten die Mitglieder der IMA den Sachstand und weitere Handlungsbedarfe. Die Ergebnisse der
Beratungen wurden sitzungsbezogen mit den beteiligten Ressorts abgestimmt. Sie sind in diesem Abschlussbe-
richt gebiindelt dargestellt.

Zusammenfassend ergibt sich folgendes Bild:

e Die IMA versteht unter Long-COVID léngerfristige Gesundheitsstorungen in der Folge einer SARS-CoV-
2-Infektion oder COVID-19-Erkrankung, die nach mehr als 4 Wochen seit der akuten Infektion fortbestehen
bzw. sich verschlimmern oder neu auftreten. Derzeit kann noch keine Aussage iiber die zahlenmiBige Ent-
wicklung der Long-COVID-Fille in Deutschland und die damit verbundene Belastung der Versorgungssys-
teme getroffen werden. Auch die vielfach 6ffentlich verwendeten Schitzungen, dass insgesamt rund 10 Pro-
zent der mit SARS-CoV-2-infizierten Erwachsenen und rund 2 bis 4 Prozent der infizierten Kinder und Ju-
gendlichen an Long-COVID erkranken, haben noch keine ausreichend gesicherte Datengrundlage. Zudem
wird hdufig nicht deutlich, in welchem AusmaB die gesundheitlichen Langzeitfolgen Lebensqualitdt und
Funktionsfahigkeit der Betroffenen einschrianken, und in welchem Umfang und mit welcher Geschwindig-
keit sie sich ggf. wieder zuriickbilden. Gerade bei Kindern und Jugendlichen kann anhand der aktuellen
Datenlage nicht sicher zwischen Gesundheitsstorungen aufgrund von pandemiebedingten Belastungen und
solchen aufgrund von Long-COVID unterschieden werden. Vor diesem Hintergrund sind bei Erwachsenen
und bei Kindern und Jugendlichen systematische Datenerhebungen in diesem Bereich geboten.

e  Generell ist ein hoher Forschungsbedarf festzustellen. Zwar sind in den letzten Monaten bereits eine Reihe
von Forschungsaktivitidten zu Long-COVID initiiert worden, erste Ergebnisse liegen auch schon vor. Den-
noch bleibt der Forschungsbedarf angesichts der Neuartigkeit des Krankheitsbildes sehr hoch. Hier wurden
Empfehlungen zur Koordinierung von Daten und Forschung getroffen. Neben dem Ausbau von Grundlagen-
und Therapieforschung muss Versorgungsforschung im ambulanten und rehabilitativen Sektor sowie For-
schung im Bereich von Epidemiologie und Public Health gestirkt werden. Wesentlich ist ein Ausbau von
Schnittstellen zwischen den universitiren Forschungsstrukturen mit anderen Forschungsaktivitéten.

e  Ein weiteres Querschnittsthema war der hohe Informationsbedarf bei allen Beteiligten. Es gibt bereits einige
Informationsangebote zu Long-COVID, die jedoch bisher weitgehend unsystematisch, nicht durchweg ak-
tuell und ggf. nicht zielgruppenspezifisch und verstiandlich aufbereitet sind. Empfohlen wird die Einrichtung
einer Landing Page im Bereich des BMG, die Informationen biindelt und sie fiir Betroffene, Gesundheits-
personal und Allgemeinbevolkerung leicht auffindbar und verstdndlich préasentiert. Fiir die Bereitstellung
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von Fachinformationen sind die jeweiligen Organisationen, Sozialversicherungstrdger und Verbande verant-
wortlich; einige Empfehlungen richten sich auch an diesen Adressatenkreis.

e  Ebenso standen Fragen der Versorgung und Rehabilitation im Fokus der Beratungen. Die von den Betroffe-
nen teilweise beklagten fehlenden Ansprechstrukturen und Erfahrungen einer verzégerten Diagnostik und
Therapie sind eng verbunden mit der Neuartigkeit des Krankheitsbilds. Betroffene berichteten zudem iiber
langere Wartezeiten in Folge der pandemiebedingten Lage. Auch wenn die gesetzliche Krankenversicherung
(GKV), die Deutsche Rentenversicherung (DRV) und die Deutsche Gesetzliche Unfallversicherung (DGUV)
bereits reagiert haben, gibt es in der akuten und rehabilitativen Versorgung von Long-COVID-Erkrankten
weitere Verbesserungsmoglichkeiten. Die Handlungsempfehlungen zielen hier insbesondere auf die Anpas-
sung und den Ausbau bestehender Versorgungsangebote. Diese miissen den sehr unterschiedlichen Bedarfen
betroffener Patientinnen und Patienten gerecht werden und zwischen den verschiedenen Fachdisziplinen und
Versorgungssektoren vernetzt sein, um Unter-, Uber- und Fehlversorgung zu vermeiden. Hierbei sind neben
stationdren Rehabilitationsangeboten vor allem auch strukturierte ambulante Angebote zur Akutversorgung,
Rehabilitation und Nachsorge gefragt.

Diese Handlungsempfehlungen wurden in der IMA Long-COVID konsentiert:
Teil 1: Datenlage und Kenntnisstand zum Krankheitsbild
1. Forschung zur Datenlage

Insgesamt muss die Datenlage zu Long-COVID in allen Bereichen der Krankheitsbeschreibung und Epidemiolo-
gie noch erheblich verbessert werden.

e  Das Robert Koch-Institut (RKI) sollte mit einem Monitoring zu Long-COVID beauftragt und hierfiir ent-
sprechende Finanzmittel bereitgestellt werden. Dies umfasst eine fortlaufende Evidenzrecherche zu Lang-
zeitfolgen von COVID-19 ebenso wie die Durchfiihrung eigener epidemiologischer Studien zu COVID-19-
Langzeitfolgen bei Kindern und Jugendlichen und bei Erwachsenen in Deutschland

e  Das Bundesministerium fiir Bildung und Forschung (BMBF) wird die Entwicklungen der Projekte, die im
Rahmen der aktuellen Forderrichtlinie Long-COVID zeitnah anlaufen, eng verfolgen und auch die Ergeb-
nisse aus bereits laufenden nationalen und internationalen Vorhaben im Blick behalten. Auf dieser Basis
kann dann zu gegebener Zeit iiber die Notwendigkeit weiterer Fordermainahmen entschieden werden. Dabei
sollen auch zielgruppenspezifische Aspekte beriicksichtigt werden. Konkrete Forschungsbedarfe wer-
den u. a. in Teil 5 thematisiert. Zusammengefasst konnen diese Erkenntnisse eine Grundlage bilden, um po-
tentielle kiinftige FérdermaBnahmen bedarfsgerecht zu formulieren.

2. Wissenschaftliche Austauschplattform zur Harmonisierung der Datenerhebung

Neben der gezielten nationalen Forschungsforderung ist eine Harmonisierung und Interoperabilitit der national
und international sehr heterogenen Daten wichtig. Das Netzwerk Universitdtsmedizin (NUM) / das Nationale
Pandemie Kohorten Netz (NAPKON) und RKI arbeiten hier schon eng zusammen und sind auch mit anderen
Akteuren in Kontakt.

e Im Zuge einer inhaltlichen Weiterentwicklung wire es wiinschenswert, wenn sich das NUM weitere Poten-
ziale erschlieBt, um so die internationale Kooperationsfahigkeit zu stirken. Insofern konnte das NUM so
auch als nationaler Kristallisationspunkt fiir eine europdische bzw. internationale Harmonisierung der Da-
tenerhebung zu Long-COVID genutzt werden. Grundlage hierfiir kann der ,,German Corona Consensus®
(GECCO)-Kerndatensatz sein, der fiir Long-COVID entsprechend weiterentwickelt wird. Dies wiirde mit
den Projektverantwortlichen im NUM entsprechend abgestimmt werden.

3. Nutzung von Sekunddrdaten

Sekundirdaten — wie z. B. Versichertendaten der Gesetzlichen Krankenkassen — sollten stirker als bisher genutzt
werden, um die Datenlage zu Long-COVID zu verbessern und insbesondere um die sektoreniibergreifende Ver-
sorgung abzubilden.
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e  Der Zugang zu Abrechnungsdaten aller gesetzlich Versicherten zu Forschungszwecken kann iiber einen An-
trag einer Forschungsinstitution an das Forschungsdatenzentrum im Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Me-
dizinprodukte (BfArM) erfolgen (ab ca. Q1 2022).

e  Des Weiteren besteht ab 2023 die Moglichkeit flir Versicherte, freiwillig und mit Einwilligung Behandlungs-
daten aus der elektronischen Patientenakte fiir Forschungszwecke freizugeben — entweder {iber das For-
schungsdatenzentrum oder direkt an Forschende. Im Bereich von Renten- und Unfallversicherung gilt bisher
eine freiwillige Anbindung an die Telematik.

e Die Sozialversicherungstriager (gesetzliche Krankenkassen, Deutsche Rentenversicherung, Unfallversiche-
rung) erheben Sekundérdaten entsprechend der bereits vorhandenen Datenstruktur in der ihnen eigenen Pe-
riodizitdt. Forderrichtlinien zu Long-COVID koénnen die entsprechenden Forschungsinstitute bei der Nut-
zung der Sekundérdaten finanziell unterstiitzen.

Teil 2: Ambulante und stationiire Versorgung
1. Liste von Arztinnen und Arzten mit Long-COVID-Expertise

Fiir eine ziigige und effektive Steuerung von Long-COVID-Erkrankten bendtigen Arztinnen und Arzte Informa-
tionen {iber spezifische Versorgungsangebote zu Long-COVID. Dies gilt insbesondere, wenn aus dem hausérzt-
lichen Bereich heraus in eine spezialisierte Behandlung iiberwiesen werden muss. Es werden daher gebiindelte
Informationen iiber Arztinnen und Arzte im vertragsirztlichen und im stationiren Bereich mit spezifischer Ex-
pertise zu Long-COVID benétigt. Fiir den vertragsérztlichen Bereich ist in diesem Zusammenhang die Initiative
der Kassenérztlichen Vereinigung (KV) Bayern hervorzuheben, die bereits ein regional und fachlich gegliedertes
Verzeichnis umsetzt mit niedergelassenen Arztinnen und Arzten sowie Psychotherapeutinnen und Psychothera-
peuten, die Long-COVID ambulant behandeln. Des Weiteren stellt sie Informationen zur Behandlung von Long-
COVID bereit und verteilt sie (https://www.kvb.de/service/partner/long-covid-netzwerk/).

e Die KVen informieren im Rahmen ihres Auftrags zur Sicherstellung der vertragsirztlichen Versorgung liber
vertragsérztliche Praxen, die iiber eine besondere Expertise in der Behandlung von Long-COVID verfiigen.
Modell konnte in diesem Zusammenhang die Initiative der KV Bayern sein.

e  Die Deutsche Krankenhausgesellschaft (DKG) erstellt, veroffentlicht und pflegt Listen von Arztinnen und
Arzten, die fiir den Krankenhausbereich Kontaktinformationen zu interdisziplindren Long-COVID-Spezial-
ambulanzen an Hochschulen bereitstellen.

2. Vergiitung drztlicher Behandlung

Der Bewertungsausschuss passt Inhalt und Bewertung drztlicher Leistungen im einheitlichen Bewertungsmaflstab
(EBM) laufend an und hat sich dabei auf den Stand der medizinischen Wissenschaft zu stiitzen (§ 87 Absatz 2
Satz 2 SGB V). Derzeit ist unklar, inwiefern die érztliche Behandlung von Long-COVID im EBM abgebildet ist
und sich Long- bzw. Post-COVID mit Blick auf Diagnostik und Behandlung von anderen Krankheiten unterschei-
det, die ebenfalls schwerwiegend sind und einen &hnlich langwierigen Verlauf haben kénnen.

e Die den Bewertungsausschuss bildenden Korperschaften (Kassendrztliche Bundesvereinigung (KBV) und
Spitzenverband Bund der Krankenkassen (GKV-SV)) wurden um Mitteilung ihrer Positionen zu einer An-
passung des EBM aufgrund von Long-COVID gebeten.

3. Wohnortnahe Versorgung von Personen mit komplexer Long-COVID-Erkrankung

Betroffene mit einem schweren bzw. komplexen Long-COVID-Krankheitsbild kénnen erheblich in ihren Mog-
lichkeiten zur Teilhabe am gesellschaftlichen und beruflichen Leben eingeschrinkt sein. Sie bendtigen daher eine
Versorgung moglichst wohnortnah bzw. in der Region. Zur Versorgung dieser Patientinnen und Patienten sind
bereits an der Mehrheit der Universitétskliniken Post-COVID-19-Spezialambulanzen errichtet worden. In einigen
Regionen konnen ergdnzend dazu auch die haus- und fachérztlichen COVID-Schwerpunktpraxen hierfiir genutzt
werden. Nicht bekannt ist, ob mit den aktuellen Versorgungsangeboten eine flichendeckende Versorgung von
Long-COVID-Erkrankten gegeben ist. Weiterhin ist nicht bekannt, ob die vorhandenen Spezialambulanzen aus-
reichend interdisziplinir ausgerichtet sind, um das vielschichtige Krankheitsbild Long-COVID zu versorgen.
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e  Das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMQ) erbittet Informationen von den Léndern iiber die Versor-
gungslage von Patientinnen und Patienten mit einer schweren bzw. komplexen Long-COVID-Erkrankung.
Von besonderem Interesse sind dabei hinsichtlich der Spezialambulanzen an Hochschulkliniken die Versor-
gungsdichte, die interdisziplindre Ausstattung, das Vorhandensein von Behandlungsangeboten auch fiir Kin-
der und Jugendliche sowie etwaige Versorgungsangebote, die ergénzend mit Blick auf eine flichendeckende
Versorgung von Long-COVID verwendet werden kdnnen.

Teil 3:  Arbeitsfiahigkeit, Rehabilitation, berufliche Wiedereingliederung
1. Stufenweise Wiedereingliederung:

Long-COVID-Erkrankte leiden hdufig an einer erhohten Erschopfbarkeit bei Belastung. Sie beklagen, dass
dadurch eine erfolgreiche Wiedereingliederung in den Beruf gefdhrdet sei.

Empfohlener Losungsansatz:

e  Eswird empfohlen, dass Long-COVID-Erkrankte regelméBig eine Belastungserprobung und Arbeitstherapie
erhalten, wenn die Empfehlung der angebundenen Arztinnen und Arzte (im Bereich der gesetzlichen Ren-
tenversicherung sind das ausschlieBlich die Reha-Arztinnen und Arzte) fiir eine stufenweise Wiedereinglie-
derung anfangs unter zwei Stunden pro Tag liegt oder wenn die Wiedereingliederung wegen Nichterreichen
an dieser Grenze scheitert. Die Belastungserprobung kann in Fillen besonders schwerer Schiadigungen in
Betracht kommen und dient der Kldrung der Leistungsfahigkeit. Durch eine Arbeitstherapie wird die Belast-
barkeit, insbesondere in Bezug auf das Berufsleben, iiberpriift. Sie nutzt den Erwerb und die Verbesserung
von Grundarbeitsfahigkeiten, um Krankheiten umfassend zu behandeln.

e  Alternativ kann im Bereich der gesetzlichen Renten- und Unfallversicherung die gezielte Inanspruchnahme
von Einrichtungen mit Angeboten der medizinisch-beruflich orientierten Rehabilitation (MBOR) gepriift
werden. Mogliche arbeitsplatzbezogene Fragen konnen dann bereits in der Planung der ,,ersten” Leistung
zur medizinischen Rehabilitation und wihrend der Leistungen beriicksichtigt werden (z. B. Arbeitsplatztrai-
ning zur Steigerung der Leistungsfihigkeit), um einen erfolgreichen Ubergang in die stufenweise Wieder-
eingliederung zu gewéahrleisten.

e  Die Reha-Triger informieren ihre vertraglich angebundenen Arztinnen und Arzte (Vertragsirzte, Durch-
gangsirzte, Reha-Arzte) iiber die Moglichkeiten einer Belastungserprobung / Arbeitstherapie sowie weiterer
berufsbezogener Rehabilitationsangebote vor Durchfiihrung einer stufenweisen Wiedereingliederung als
Moglichkeiten, eine Riickkehr in die berufliche Tatigkeit bei Long-COVID-Betroffenen vorzubereiten.
Ebenso sind die Arztinnen und Arzte dariiber zu informieren, dass eine Streckung der Férderdauer im Be-
darfsfall auf bis zu sechs Monate moglich ist und ausgeschopft werden kann.

e Die Long-COVID Informationen auf der Website der Reha-Tréger sollten um Informationen zur stufenwei-
sen Wiedereingliederung (und ggf. zur Belastungserprobung und Arbeitstherapie) ergéinzt werden.

2. Sektoreniibergreifende Versorgung:

Reha-Mediziner und -Medizinerinnen beklagen mitunter eine unzureichende Nachbehandlung der Patientinnen
und Patienten mit Long-COVID nach Abschluss der Leistung zur medizinischen Rehabilitation.

Empfohlener Lésungsansatz:

Es wird eine enge Verkniipfung spezialisierter Long-COVID-Versorgung im Bereich der GKV mit Reha-Ange-
boten aller Tréager als besonderes und notwendiges Qualitditsmerkmal empfohlen.

3. Interdisziplinaritit mit Telemedizin fordern

Im Zusammenhang mit Long-COVID betonen Fachkreise die in besonderem Mal3e erforderliche interdisziplinire
Herangehensweise.
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Empfohlener Losungsansatz:

Es wird empfohlen, auch im Bereich der Rehabilitation und Nachsorge telemedizinische Angebote verstirkt un-
terstlitzend zu nutzen und so die interdisziplindre Zusammenarbeit zu verbessern. Fiir eine Ausweitung der tele-
medizinischen Angebote kann auf Ergebnissen von Modellvorhaben verschiedener Rehabilitationstriger aufge-
baut werden. Erfolgreiche Modellvorhaben konnen perspektivisch verstédrkt auch in die Flache gebracht werden.

Teil4: Kommunikation, Informationsangebote

Es wird die Bereitstellung von sichtbaren, leicht auffindbaren und gebiindelten Informationen zu Long-COVID
vorgeschlagen, die auch auf weitere Informationsangebote verweisen. Sie sollen in bereits bestehende Informati-
onsangebote (z. B. zu COVID-19) integriert werden und somit an bestehende Strukturen andocken:

1. Information und Aufklirung zu Long-COVID

Informationen und Aufklarung sind derzeit auf verschiedenen Portalen verteilt. Querverweise zu anderen Infor-
mationsquellen sind nur begrenzt vorhanden. Teilweise fehlen Informationen, die fiir die angesprochenen Nutzer-
gruppen wichtig sind. Diese Konstellation erschwert das schnelle Auffinden von relevanten und gesicherten In-
formationen zu Long-COVID.

Empfohlener Lésungsansatz:

e  Empfohlen wird im Bereich des BMG eine gemeinsame Landing Page, die bereits vorhandene FAQs und
Artikel zum Thema sammelt und fiir speziellere Informationen auf das Angebot von der Bundeszentrale
gesundheitliche Aufklarung (BZgA), RKI bzw. der entsprechenden Interessensverbénde und Sozialversiche-
rungstriger verweist. Darliber hinaus konnen aus den zugelieferten Informationen weitere FAQs, die fiir die
Allgemeinbevolkerung interessant sind, erarbeitet werden. Sofern sich Sach- und Kenntnislage zu Long
COVID verandern, kann das Informationsangebot angepasst bzw. erweitert werden.

e  BZgA erstellt ein Kommunikationskonzept zu Long-COVID fiir die Allgemeinbevolkerung und betroffene
Patientinnen und Patienten bzw. deren Angehorige. Darin wird dargestellt, wie die vorhandenen Informati-
onsangebote mit der Landing-Page verkniipft und mit weiteren Kommunikationsmafnahmen gebiindelt und
erginzt werden konnen. Des Weiteren soll das Konzept darauf eingehen, wo die Landing Page zu Long-
COVID optimal angebunden und dauerhaft betrieben werden kann. Weiterhin fiithrt die BZgA Begleitfor-
schung durch, um die Informationsbedarfe zu Long-COVID zu ermitteln, und ldsst den Erfolg der bedarfs-
bezogenen Kommunikationsangebote zu iiberpriifen.

e Die Basisinformationen auf der Landing Page beziehen sich auf die fiir die verschiedenen Gruppen identifi-
zierten Informationsbedarfe und umfassen z. B. Risikokommunikation, Informationen zum Krankheitsbild
und seiner Dauer, Umgang und Krankheitsmanagement, akute und rehabilitative Versorgung einschlieBlich
Ansprechstrukturen, Nachsorge und stufenweiser Wiedereingliederung. Die Informationen beriicksichtigen
Bedarfe von Long-COVID-erkrankten Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen sowie Hilfestellungen fiir
Eltern betroffener Kinder.

e  Querverweise auf der Landing Page beinhalten u. a. Informationen zu

o Allgemein: Das Nationale Gesundheitsportal stellt im Artikel iiber COVID-19 auch Informationen zu
Long-COVID bereit.

o Medizinischem Wissen: Leitlinien medizinischer wissenschaftlicher Fachgesellschaften (Arbeitsge-
meinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF))

o  Versorgung: Hinweis auf Hausérzte und Hausérztinnen als primédre Ansprechpersonen. Listen mit spe-
zialisierten Versorgungsangeboten und Ansprechstrukturen im Bereich der Hochschulambulanzen
(DKG); Rehabilitationsangebote (DRV, DGUV, Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR),
Unabhéngige Teilhabeberatung).

o  Forschung: Forschungsstrukturen, Forschungsergebnisse (BMBF, Netzwerk Universitdtsmedizin
(NUM), RKI usw.);
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o  Hilfs- und Unterstiitzungsangeboten der gesundheitlichen Selbsthilfe fiir Betroffene und ihre Angeho-
rigen

e  Weitere mogliche Informationspartner, auf die ebenfalls verwiesen werden konnte:

o  Verbraucherzentralen konnen auf die Themenseite Long-COVID verweisen und so bei der Bekanntma-
chung unterstiitzen

o  Spitzenverband Bund der Krankenkassen und Einzelkassen: Der GKV-SV und die Krankenkassen stel-
len jeweils Informationen zu Long-COVID bereit

o  Rentenversicherungstrager
2. Fachinformationen fiir Arztinnen und Arzte sowie anderes Gesundheitspersonal

Angesichts der Neuartigkeit des Krankheitsbilds Long-COVID bestehen bei Arztinnen und Arzten sowie anderem
Gesundheitspersonal besondere fachliche Informationsbedarfe.

Empfohlener Lésungsansatz:

Informationsliicken sollen mit den nachfolgenden Mafinahmen geschlossen und so die Versorgung von Long-
COVID-Erkrankten unterstiitzt werden:

e  Es wird empfohlen, dass die KVen sowie die DKG Informationen iiber spezialisierte Versorgungsangebote
im vertragsérztlichen Bereich und an Kliniken verdffentlichen. Die Informationen sollten regional aufberei-
tet sein und auch Kontaktinformationen enthalten.

e  Eswird empfohlen, dass die Arztekammern systematisch Fortbildungen und andere Informationen anbieten,
die Long-COVID entweder beriicksichtigen oder als Schwerpunktthema behandeln. Unterschiedliche Arzt-
gruppen werden hierbei angesprochen.

e Es wird empfohlen, dass die Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM)
gebeten wird, strukturierte Informationen zu Long-COVID fiir den hausérztlichen Bereich bereitzustellen.
Benotigt werden z. B. medizinische Fachinformationen und Handlungsoptionen fiir eine strukturierte Nach-
sorge.

3. Informationen zur Stdrkung von Rehabilitation und Wiedereingliederung

In der Versorgung von Long-COVID-Erkrankten haben Rehabilitation und Teilhabe eine besondere Bedeutung.
Gleichzeitig wird hiufig beobachtet, dass Betroffene, aber auch Arztinnen und Arzte in konkreten Fillen zu Fra-
gen der Rehabilitation und Reha-Beantragung Beratung bendtigen.

Empfohlener Losungsansatz:

e  Es wird empfohlen, dass Angebote der Teilhabeberatung noch stirker bekannt gemacht werden. Ein wichti-
ger Partner hierbei ist die Ergédnzende unabhingige Teilhabeberatung (EUTB®), die unentgeltlich bundes-
weit Betroffene und ihre Angehdrigen zu Fragen der Rehabilitation und Teilhabe berdt. Die Informationen
iber Teilhabeberatungen werden durch die Sozialversicherungstrager bereitgestellt. Sie werden verlinkt auf
Internetseiten fiir Gesundheitspersonal (z. B. KBV) und fiir Betroffene (z. B. zentrale Aufklarungsseite,
siche Nr. 1)

e Die DRV bietet unter www.rehainfo-aerzte.de bereits Informationen zur Rehabilitation der Rentenversiche-
rung fiir Arztinnen und Arzte an. Dort wird auch zu Long-COVID informiert. Es wird empfohlen, dass die
gesetzlichen Krankenkassen sowie die Unfallversicherung zuweisende Arztinnen und Arzte ebenfalls bei
Bedarf entsprechend beraten.

e Die Moglichkeiten der stufenweisen beruflichen Wiedereingliederung sind in der Arz‘gg:schaft nicht ausrei-
chend bekannt. Es wird empfohlen, dass die Rehabilitationstrager die Arztinnen und Arzte (Vertragsarzte,
Durchgangsirzte und niedergelassene Arzte) informieren iiber


http://www.rehainfo-aerzte.de/
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o  Belastungserprobung und Arbeitstherapie sowie weitere berufsbezogene Rehabilitationsangebote vor
Durchfiihrung einer stufenweisen Wiedereingliederung als Moglichkeiten, eine Riickkehr in die beruf-
liche Tatigkeit bei Long-COVID-Betroffenen vorzubereiten;

o die Moglichkeiten der Streckung der Forderdauer (bis zu sechs Monate) bei Long-COVID-Betroffenen;
o die Moglichkeiten der Nachsorge und insbesondere telemedizinische Nachsorgeangebote.

Zudem stellen das Bundesministerium fiir Arbeit und Soziales (BMAS) und die Rehabilitationstrager
diese Informationen auf den eigenen Internetseiten, insbesondere auf Seiten mit Bezug zu Long-COVID,
bereit.

4. Informationen fiir das Arbeitsumfeld

Die teilweise verzogerte gesundheitliche Erholung nach COVID-19 kann nach Arbeitsaufnahme bzw. im Rahmen
der Wiedereingliederung zu Problemen im Arbeitsumfeld fiihren.

Empfohlener Losungsansatz:

e  Es wird empfohlen, dass die zentrale Aufklarungsseite (s. Nr. 1) auch das Arbeitsumfeld als eine Teilgruppe
der Allgemeinbevdlkerung adressiert und dabei auch iiber die moglichen Auswirkungen einer Long-COVID-
Erkrankung auf die Arbeitsfahigkeit informiert.

e  Es wird empfohlen, dass die Bundesvereinigung der Deutschen Arbeitgeberverbidnde (BDA) ihre Informati-
onsseite zu COVID-19 um den Aspekt Long-COVID erginzt und so gezielt die Arbeitgeber {liber die mogli-
chen Auswirkungen einer Long-COVID-Erkrankung auf die Arbeitsfahigkeit informiert.

Teil 5:  Forschungslandschaft, Forschungsstrategien

Vordringliches Anliegen ist eine gute Versorgung der an Long-COVID erkrankten Patientinnen und Patienten.
Hierfiir bedarf es einer soliden wissenschaftlichen Grundlage. Am dringlichsten werden hierzu in Deutschland
Erkenntnisse aus der Versorgungsforschung, der klinischen und Public Health Forschung benétigt. Besonders in
der Versorgungsforschung sind internationale Studienergebnisse nur eingeschrinkt auf Deutschland anwendbar.

1. Prioritdre Forschungsbedarfe
Empfohlener Lésungsansatz:

Einzelne Forschungsthemen sind hinsichtlich der Versorgung von Long-COVID-Erkrankten besonders dringend.
Es wird empfohlen, dass Forschungsforderung zu Long-COVID die im Folgenden beschriebenen Forschungsbe-
darfe als prioritér beriicksichtigt:

e Ein sehr hoher Erkenntnisbedarf besteht zur Epidemiologie von Long-COVID bei Kindern und Jugendli-
chen. Es wird empfohlen, weitere Studien zur Erforschung von Long-COVID bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen zu fordern. Eine Verldngerung der von Bundesministerium fiir Familie, Senioren,
Frauen und Jugend (BMFSFJ) und BMG geforderten Corona-KiTa-Studie wird derzeit gepriift, bei Geneh-
migung der Verldngerung wiirde die Moglichkeit bestehen, eine Erhebung zum Auftreten von Langzeitfol-
gen nach COVID-19 bei Kindern zu ergénzen.

e FEin ebenfalls sehr hoher Erkenntnisbedarf besteht in der Public Health Forschung zu Long-COVID bei vul-
nerablen Gruppen wie sozial benachteiligten Menschen, dlteren Menschen oder Menschen mit Vorerkran-
kungen und Behinderungen. Es wird empfohlen, dass hierzu in Studien zu Long-COVID auch Kontext- und
Risikofaktoren (z B. soziale und berufliche Faktoren) untersucht und Betroffene einbezogen werden.

e Besonderer Bedarf besteht auch im Bereich der Versorgungsforschung. Hier bedarf es Forschungsprojekte,
die die Besonderheiten des deutschen Gesundheitssystems beriicksichtigen und explorieren. Es gilt, die Ver-
meidung von Uber-, Unter- oder Fehlversorgung zu erforschen. Weiterhin gilt es Projekte zur ziel- und al-
tersgruppenspezifischen Versorgungslage einschlielich besonders vulnerabler Gruppen insbesondere im
ambulanten Sektor sowie zu Versorgungsunterschieden nach soziodemographischen Variablen und Wohn-
region (z. B. im Hinblick auf den Zugang zu Versorgung) zu erforschen.
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2.

Angesichts der Tatsache, dass Long-COVID oft mehrere Organsysteme betrifft, einschlieBlich psychischer
Symptome und einer verminderten Belastbarkeit, werden an die Reha zusétzliche Anforderungen gestellt.
Der entsprechende Reha-Bedarf wird bereits erforscht und die bestehenden Reha-Konzepte auf ihre Wirkung
bei Long-COVID {iiberpriift und ggf. erweitert. Es muss zudem besser verstanden werden, welche Symptome
von besonderer Bedeutung hinsichtlich ihrer Auswirkungen auf Privention, Teilhabe und Erwerbs- und Aus-
bildungsfahigkeit sind. Neben den bereits laufenden Forschungsvorhaben zu diesen Themen wird empfoh-
len, dass Therapiekonzepte und Telemedizin von den entsprechenden Forschungsstrukturen im université-
ren, aber auch im auBeruniversitiren Bereich in Zusammenarbeit mit den Sozialversicherungstridgern er-
forscht werden.

Forschungsstrukturen und Forschungskoordinierung

Die Entwicklung einer international einheitlichen Definition von Long-COVID inklusive moglicher Untergrup-
pen und eines Kataloges einheitlich definierter Studienendpunkte bilden die notwendige Basis fiir die Forschung
zu Long-COVID. Gleichzeitig ist eine bessere Abstimmung der geplanten Forschungsvorhaben zu Long-COVID
sinnvoll.

Empfohlener Lésungsansatz:

Die Akteure der Forschung finden sich zusammen, um sich in ihren Forschungsaktivititen zu koordinieren
und gemeinsam Informationen auszutauschen. Diese Akteure sind Forschende aus der aueruniversitiren
und universitidren Forschung in den Bereichen Grundlagenforschung, Klinische Forschung, Public Health
und Versorgungsforschung, also unter anderem das Robert Koch-Institut, das Netzwerk Universitidtsmedizin,
das Kompetenznetz Public Health COVID-19 sowie die Forschungsnetzwerke medizinischer Fachgesell-
schaften DESAM-ForNet (Initiative Deutscher Forschungspraxennetze) und die Wissenschaftlich-Medizi-
nische Allianz fiir Rehabilitation (WMAR).

Fragen der Harmonisierung der Falldefinition und der Datenerhebungsinstrumente werden im Rahmen des
aufzubauenden und entsprechend zu finanzierenden Long-COVID-Monitorings sowie im Rahmen der be-
stehenden Projekte am RKI mitbetrachtet.

Die Forschung im Bereich Sektoreniibergéinge sollte verstirkt und auch der ambulante und rehabilitative
Sektor einbezogen werden. Eine Zusammenarbeit zwischen klinischen Forschungsnetzwerken und Praxis-
forschungsnetzwerken sollte unterstiitzt werden. Insbesondere sollen Schnittstellen gestirkt werden, etwa
durch die Einbeziehung von Public Health und Versorgungsforschung zu Long COVID.
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Teil 1: Datenlage und Kenntnisstand zu Krankheitsbild, Verbreitung und Krankheitsverlauf
. Sachstand

a) Definition von Long-COVID

Bei Long-COVID handelt es sich um gesundheitliche Beschwerden und Beeintrachtigungen, die noch Wochen
und Monate nach einer SARS-CoV-2-Infektion oder COVID-19-Erkrankung vorliegen oder neu auftreten. Long-
COVID kann auch auftreten nach leichten oder fehlenden Symptomen einer SARS-CoV-2-Infektion und bei zu-
vor gesunden Personen.

Derzeit gibt es national und international keine einheitliche Definition fiir Langzeitfolgen von COVID-19. Es
werden flir sie auch unterschiedliche Begriffe (z. B. Post-COVID-Syndrom) verwendet. Vor diesem Hintergrund
sind verfiigbare Daten nur schwer vergleichbar.

Die Interministerielle Arbeitsgruppe Long-COVID legt fiir ihre Arbeit die operationale Falldefinition des NICE
(National Institute for Health and Care Excellence) zugrunde. Danach bezeichnet Long COVID alle Fille, die
mehr als vier Wochen nach COVID-19-Erkrankung oder auch milder bzw. asymptomatischer SARS-CoV-2-
Infektion noch an Symptomen leiden. Diese Symptome kdnnen entweder anhaltend oder neu aufgetreten sein.
Eine Untergruppe davon ist das Post-COVID Syndrom. Es bezeichnet Symptome und Beschwerden, die iiber
mehr als 12 Wochen seit Beginn einer COVID-19-Erkrankung oder SARS-CoV-2-Infektion bestehen, bzw.
nach mehr als 12 Wochen neu auftreten, und nicht anderweitig erklédrt werden konnen.

Mit Blick auf die Versorgung soll in der Interministeriellen Arbeitsgruppe ,,Long COVID* der Fokus auf dem
Post-COVID Syndrom liegen. Ebenso werden aber auch Betroffene beriicksichtigt, die durch einen schweren
Krankheitsverlauf und einer damit verbundenen Intensivbehandlung noch Krankheitsfolgen haben. Diese
Gruppe wird vor allem in den Abschnitten Versorgung und Rehabilitation / Erhalt der Erwerbsfahigkeit mitbe-
trachtet; dort wird entsprechend ebenfalls iiber sie berichtet.

Bereits umgesetzte und geplante Malinahmen zur Definition

Fiir eine harmonisierte Datenerhebung, die vergleichbare Daten erhebt, ist eine einheitliche Falldefinition not-
wendig. Aktuell arbeitet eine von der WHO koordinierte Arbeitsgruppe an der Erstellung einer klinischen Fall-
definition fiir COVID-Langzeitfolgen. Diese wird voraussichtlich bis Ende des Jahres vorliegen.

Fiir Deutschland hat die S1-Leitlinie Post-COVID der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizini-
schen Fachgesellschaften (AWMEF) im Juli 2021 eine Definition vorgelegt, die moglicherweise national fiir eine
harmonisierte Datenerhebung herangezogen werden konnte. Sie ist in den Grundziigen dhnlich der o.g. Definition
des NICE, nennt aber als weitere mogliche Manifestation von Long-COVID die Verschlechterung einer vorbe-
stehenden Grunderkrankung.

b) Krankheitsbild

Gesundheitliche Langzeitfolgen sind auch von anderen Infektionskrankheiten bekannt (Spanische Grippe, MERS,
SARS), jedoch lassen aktuelle Studien vermuten, dass Langzeitfolgen nach einer Infektion mit SARS-CoV-2-
Infektion hdufiger und linger auftreten als beispielsweise nach einer Influenzainfektion.

Ursache

Die Ursachen von Long-COVID sind Gegenstand intensiver Forschung. Im Hinblick auf die zugrundeliegenden
Mechanismen wird verschiedenen Hypothesen nachgegangen. Aus klinischen Studien und Autopsiestudien meh-
ren sich Hinweise auf chronische Entziindungsprozesse in zahlreichen Organsystemen mit Schadigungen der klei-
nen Blutgefile und Auslésung von Mikrothromben durch Verdnderungen der Blutgerinnung. Dabei scheinen
auch Autoimmunprozesse eine Rolle zu spielen.
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Hiiufigkeit und Prognose

Die Datenlage zu COVID-Langzeitfolgen ist noch begrenzt und sehr heterogen. Die Angaben zur Haufigkeit von
selbstberichteten Long-COVID-Symptomen schwanken erheblich (2 Prozent bis 86 Prozent). Die Schwankungen
reflektieren das Fehlen einer konsentierten Falldefinition, aber auch groBe Unterschiede hinsichtlich der Studien-
methoden, z. B. im Hinblick auf die in Studien eingeschlossenen Personen, die Lange der Nachbeobachtungszeit
und die Art und Anzahl der erfragten Symptome oder gesundheitlichen Beeintrachtigungen.

Fiir Kinder und Jugendliche ist die Datenlage noch diirftiger als fiir Erwachsene. Die bislang verfiigbaren Daten
lassen vermuten, dass Kinder und Jugendliche in einem geringeren Ausmall von Long-COVID betroffen sind als
Erwachsene. Einige Studien, darunter auch eine Studie aus Deutschland, finden im Ergebnis keine signifikant
erhohte Symptomlast bei Kindern und Jugendlichen mehr als 12 Wochen nach einer durchgemachten SARS-
CoV-2-Infektion im Vergleich zu Kindern und Jugendlichen ohne Nachweis einer Infektion.

Bisherige Daten zur Dauer der Symptome im Zeitverlauf zeigen zumindest fiir einen Teil der Symptome (z. B.
Konzentrationsschwierigkeiten) einen schnellen Haufigkeitsriickgang nach einer COVID 19-Erkrankung oder
SARS-CoV-2-Infektion, welcher sich jedoch nach einem Zeitraum von 12 Wochen verlangsamt. In einer Studi-
enkohorte von SARS-CoV-2-Infizierten aus Grof3britannien berichten lediglich 21 Prozent der Erwachsenen, dass
sie fiinf Wochen nach der Infektion noch mindestens ein Symptom (von insgesamt 12 erfragten Symptomen)
haben. Nach 12 Wochen sinkt der Anteil auf 14 Prozent. Ein Teil dieser Gruppe jedoch hat noch iiber mehrere
Monate erhebliche Symptome. Unter einer Vielfalt von Symptomen kristallisieren sich in der internationalen Li-
teratur insbesondere drei Symptomenkomplexe heraus: (1) schnelle und schwerwiegende Erschopfbarkeit (Fati-
gue), (2) Kurzatmigkeit und Husten, (3) Beeintrdchtigung der Konzentrations- und Merkfahigkeit (,,Brain Fog®).
Betroffene berichten von einer erheblichen Minderung ihrer Lebensqualitit und oft auch ihrer Erwerbsfahigkeit.
Sekunddrdatenanalysen zeigen zudem, dass nach einer vorangegangenen COVID 19-Erkrankung oder SARS-
CoV-2-Infektion auch die Hiufigkeit von kdrperlichen und psychischen Neuerkrankungen, die Inanspruchnahme
ambulanter diagnostischer und therapeutischer MaBBnahmen, der Medikationsbedarf sowie die Mortalitét bis zu
sechs Monate signifikant erhoht sind. Bei Erwachsenen, die aufgrund einer COVID 19-Erkrankung hospitalisiert
wurden, wurde eine hohe Re-Hospitalisierungsrate von 27 Prozent beobachtet.

Schutz- und Risikofaktoren

Auch hier ist die Datenlage heterogen. Hinsichtlich der Risikofaktoren gibt es Hinweise, dass chronische und
psychische Vorerkrankungen, Rauchen, Adipositas und ein schwerer COVID 19-Krankheitsverlauf die Entste-
hung von Long-COVID begiinstigen. Des Weiteren tritt Long-COVID offenbar besonders im mittleren Lebens-
alter und bei sozial benachteiligten Menschen auf. Zu Long-COVID speziell bei dlteren Menschen gibt es bisher
kaum Daten. Frauen scheinen insgesamt hiufiger an Long-COVID zu erkranken als Méanner. Angehorige von
Gesundheitsberufen (insbesondere Pflegeberufen und Erziehungsberufen) scheinen ein berufsbedingt erhdhtes
Risiko fiir eine SARS-CoV-2-Infektion und somit auch fiir eine Long-COVID Erkrankung zu haben.

Uber Schutzfaktoren ist derzeit kaum etwas bekannt. Der sicherlich beste Schutz vor Long-COVID ist nach wie
vor die Vermeidung der Infektion mit SARS-CoV-2. InfektionsschutzmaBBnahmen inklusive Impfen helfen somit
auch, das Risiko fiir Long-COVID zu senken.

Bereits umgesetzte und geplante MafBinahmen zur Erforschung des Krankheitsbildes

Das Forschungsfeld ist hochst dynamisch, fast tiglich werden neue Ergebnisse veroffentlicht. Auch in Deutsch-
land sind diverse Studien angelaufen oder in Planung, die die Datenlage zu Long-COVID, seiner Haufigkeit und
Prognose verbessern sollen. Zu nennen ist beispielsweise das von BMBF geforderte Nationale Pandemie Kohor-
ten Netz (NAPKON), welches u. a. in einer Kohorte Nachuntersuchungen von COVID-19-Erkrankten hinsicht-
lich Langzeitfolgen durchfiihrt. Diverse Unikliniken fiihren Forschungsprojekte zu Long-COVID durch, bei-
spielsweise der Post-COVID-19 Survey bei Kindern und Jugendlichen der Deutschen Gesellschaft fiir Padiatri-
sche Infektiologie (DGPI) unter Federfiihrung der Klinik und Poliklinik fiir Kinder und Jugendmedizin, Univer-
sititsklinikum Dresden. Auch sind RKI, DGUV und DRV an mehreren Studien zur Erfassung von COVID-Lang-
zeitfolgen beteiligt. So gibt es von der DGUV eine Registerstudie und eine Studie zu Auswirkungen von COVID-
19 auf die Arbeitsfahigkeit.


https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-klinikum/kliniken-polikliniken-institute/kik
https://www.uniklinikum-dresden.de/de/das-klinikum/kliniken-polikliniken-institute/kik
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Nicht zuletzt hat BMBF im Mai 2021 eine Forderbekanntmachung fiir Forschungsvorhaben zu Spatsymptomen
von COVID-19 (Long-COVID) verdffentlicht. Ziel des Forderschwerpunktes ist es, den aktuellen Wissensstand
zu Long-COVID zu erschlieen und zur Anwendung nutzbar zu machen. Der Forderschwerpunkt ist mit 5 Mio.
Euro ausgestattet, die Forderung der Vorhaben kann voraussichtlich im Oktober 2021 beginnen.

ll. Handlungsempfehlungen

a) Vorgeschlagene, aber (derzeit) nicht empfohlene MaBnahmen

Ein flichendeckendes Register wird aktuell nicht empfohlen. Insbesondere kann angesichts der fehlenden Fallde-
finition und der begrenzten und heterogenen Datenlage derzeit noch kein aussagekriftiger Indikatorensatz defi-
niert werden. Zudem wiére fiir ein flichendeckendes Register zunichst eine gesetzliche Grundlage zu schaffen,
sofern dieses personenbezogene Daten erhebt und/oder diese Daten nicht aufgrund einer informierten Einwilli-
gung des Betroffenen geméal Artikel 9 Absatz 2a DSGVO erhebt.

b) Weitere mégliche Handlungsfelder

1. Forschung zur Datenlage

Insgesamt muss die Datenlage zu Long-COVID in allen Bereichen der Krankheitsbeschreibung und Epidemiolo-
gie noch erheblich verbessert werden.

Empfohlener Losungsansatz:

RKI sollte mit einem Monitoring zu Long-COVID beauftragt und hierfiir entsprechende Finanzmittel bereitge-
stellt werden. Dies umfasst eine fortlaufende Evidenzrecherche zu Langzeitfolgen von COVID-19 ebenso wie die
Durchfiihrung eigener epidemiologischer Studien zu COVID-19-Langzeitfolgen bei Kindern und Jugendlichen
und bei Erwachsenen in Deutschland

BMBF wird die Entwicklungen der Projekte, die im Rahmen der aktuellen Forderrichtlinie Long-COVID zeitnah
anlaufen, eng verfolgen und auch die Ergebnisse aus bereits laufenden nationalen und internationalen Vorhaben
im Blick behalten. Auf dieser Basis kann dann zu gegebener Zeit iiber die Notwendigkeit weiterer Férdermal-
nahmen entschieden werden. Dabei sollen auch zielgruppenspezifische Aspekte weiterhin beriicksichtigt werden.
Konkrete Forschungsbedarfe werden u. a. in Teil 5 thematisiert. Zusammengefasst konnen diese Erkenntnisse
eine Grundlage bilden, um potentielle kiinftige FérdermaBBnahmen bedarfsgerecht zu formulieren.

2. Wissenschaftliche Austauschplattform zur Harmonisierung der Datenerhebung

Neben der gezielten nationalen Forschungsforderung ist eine Harmonisierung und Interoperabilitit der national
und international sehr heterogenen Daten wichtig. Das Netzwerk Universititsmedizin (NUM) / NAPKON und
RKI arbeiten hier schon eng zusammen und sind auch mit anderen Akteuren in Kontakt.

Empfohlener Lésungsansatz:

Im Zuge einer inhaltlichen Weiterentwicklung wére es wiinschenswert, wenn sich das NUM weitere Potenziale
erschlieft, um so die internationale Kooperationsfahigkeit zu stirken. Insofern kdnnte das NUM so auch als nati-
onaler Kristallisationspunkt fiir eine européische bzw. internationale Harmonisierung der Datenerhebung zu
Long-COVID genutzt werden. Grundlage hierfiir kann der ,,German Corona Consensus®“ (GECCO)-Kerndaten-
satz sein, der fiir Long-COVID entsprechend weiterentwickelt wird. Dies wiirde mit den Projektverantwortlichen
im NUM entsprechend abgestimmt werden.

3. Nutzung von Sekunddrdaten

Des Weiteren miissen auch Sekundérdaten — wie z. B. Versichertendaten der Gesetzlichen Krankenkassen — stér-
ker als bisher genutzt werden, um die Datenlage zu Long-COVID zu verbessern und insbesondere um die sekto-
reniibergreifende Versorgung abzubilden.
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Empfohlener Losungsansatz:

Der Zugang zu Abrechnungsdaten aller gesetzlich Versicherten zu Forschungszwecken kann {iber einen Antrag
einer Forschungsinstitution an das Forschungsdatenzentrum im Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinpro-
dukte (BfArM) erfolgen (ab ca. Q1 2022).

Des Weiteren besteht ab 2023 die Moglichkeit fiir Versicherte, freiwillig und mit Einwilligung Behandlungsdaten
aus der elektronischen Patientenakte fiir Forschungszwecke freizugeben — entweder iiber das Forschungsdaten-
zentrum oder direkt an Forschende. Im Bereich von Renten- und Unfallversicherung gilt bisher eine freiwillige
Anbindung an die Telematik.

Die Sozialversicherungstrager (gesetzliche Krankenkassen, Deutsche Rentenversicherung, Unfallversicherung)
erheben Sekundérdaten entsprechend der bereits vorhandenen Datenstruktur in der ihnen eigenen Periodizitit.
Forderrichtlinien zu Long-COVID koénnen die entsprechenden Forschungsinstitute bei der Nutzung der Sekun-
dérdaten finanziell unterstiitzen.
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Teil 2: Ambulante und stationdre Versorgung: Diagnose, Therapie, Nachsorge
. Sachstand

a) Versorgungsbedarfe bei Langzeitfolgen nach COVID-19 oder SARS-CoV-2-Infektion

In der Versorgung von Langzeitfolgen nach COVID-19 oder SARS-CoV-2-Infektion sind zu unterscheiden:

e  Patientinnen und Patienten mit einem schweren Krankheitsverlauf, die im Krankenhaus — und haufig auch
intensivmedizinisch — versorgt werden mussten. Diese Gruppe hat Langzeitfolgen nach Abklingen der
akuten Erkrankung, die vor allem mit der Krankheitsschwere im Zusammenhang stehen (z. B. Abbau der
Atemmuskulatur und anderer Muskelgruppen). Thr Versorgungsbedarf in Rehabilitation und Nachsorge &h-
nelt dem von Patientinnen und Patienten mit anderen schweren Erkrankungen nach stationdrer Akutbehand-
lung und kann im Versorgungssystem gut adressiert werden. Aus dieser Gruppe gibt es keine Berichte iiber
Versorgungsprobleme. Es ist zu erwarten, dass sie in der Versorgung zukiinftig eine geringere Rolle haben
werden, wenn aufgrund der Impfungen schwere Krankheitsverldufe seltener werden.

e  Patientinnen und Patienten mit dem eigentlichen Long-COVID, das auch nach milder oder moderater Infek-
tion auftreten kann. Fiir diese Gruppe gibt es nach den Berichten Betroffener eine Reihe von Versorgungs-
problemen. So berichten diese, dass sie Probleme haben, einen Arzt oder eine Arztin zu finden, der oder die
ihre Beschwerden richtig einordnen, korrekt diagnostizieren und angemessen behandeln kann. Sie berichten
auch von einem erheblichen Zeitverlust, bis ihnen kompetent geholfen wird. Aus diesem Grund wenden sich
viele von ihnen an spezialisierte Post-COVID Ambulanzen mit der Folge, dass sie lange Wartezeiten und
auch lange Anfahrtswege in Kauf nehmen miissen. Auch wenn die Anzahl der Betroffenen und die Dauer
der Erkrankung derzeit nicht genau bekannt sind, ist davon auszugehen, dass diese Patientengruppe in der
Versorgung auch mittelfristig relevant sein wird.

Die im Folgenden dargestellten Punkte beziehen sich daher im Wesentlichen auf die zweite Gruppe, also die
Long-COVID-Patientinnen und -patienten.

b) Management von Long-COVID

Viele der von den Long-COVID-Betroffenen geschilderten Probleme hdngen mit der Neuartigkeit des Krank-
heitsbildes zusammen; es wurde erstmalig im Mai 2020 erwéhnt. Zu Beginn fehlte es an Wissen iiber die Ver-
breitung von Long-COVID, iiber die Leitsymptome und weitere klinische Manifestationsformen, Diagnosekrite-
rien und Behandlungsempfehlungen. Dementsprechend waren Arztinnen und Arzte und andere Gesundheitsfach-
kréfte nicht hinreichend fiir Long-COVID sensibilisiert, und es gab keine Informationen zum Vorgehen bei der
Versorgung von Erkrankten mit Long-COVID-Verdacht. Auch Betroffenen fehlten ausreichend Informationen zu
einer moglichen Long-COVID-Erkrankung und eine Orientierung {iber ihr Krankheitsbild. Beide Informations-
aspekte werden in Teil 4 vertieft.

Des Weiteren kann die Diagnose von Long-COVID erschwert sein, wenn der Nachweis der vorangegangenen
akuten Infektion fehlt. Dies war anfénglich aufgrund eingeschriankter Testmoglichkeiten und Priorisierungen der
Testempfehlungen haufiger der Fall. Angesichts symptomarmer oder asymptomatischer Infektionsverldufe kann
davon ausgegangen werden, dass nicht immer ein Testergebnis vorliegt. Die hdufig eher unspezifischen oder
diffusen psychischen oder korperlichen Beschwerden kénnen zu Abgrenzungsproblemen zu anderen Erkrankun-
gen fiihren und eine umfangreiche und zeitaufwéndige Diagnostik notwendig machen. Ein interdisziplinires Vor-
gehen ist hdufig notwendig.

Bisher gibt es keine ursdchliche Therapie von Long-COVID. Die Behandlung von Long-COVID erfolgt daher
derzeit symptomorientiert. Es sind meist mehrere Organsysteme betroffen, sodass haufig mehrere medizinische
Fachdisziplinen in der Behandlung eingebunden sind. Insbesondere betrifft dies die Allgemeinmedizin/ Padiatrie
und Lungenheilkunde, Neurologie, Psychosomatik, Psychiatrie und Psychotherapie.

Seit Beginn der Pandemie baut sich das Wissen zu SARS-CoV-2 und der COVID-19 Erkrankung stetig auf. Das
Versorgungssystem hat begonnen, auf die besonderen Bedarfe von Long-COVID-Patientinnen und -Patienten,
auch bei Kindern und Jugendlichen, zu reagieren.
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Bereits umgesetzte und geplante Malinahmen zum Management von Long-COVID

Arztinnen und Arzte bendtigen ausreichend Informationen iiber das Krankheitsbild Long-COVID, um Patientin-
nen und Patienten friithzeitig zu diagnostizieren und angemessen zu versorgen. Sie erhalten eine wichtige Unter-
stiitzung durch die unter dem Dach der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesell-
schaften (AWMF) im Juli 2021 erschienene S1-Leitlinie Post-COVID. Die Leitlinie wurde unter Federfithrung
der Deutschen Gesellschaft fiir Pneumologie und Beatmungsmedizin mit Beteiligung von 16 weiteren Fachge-
sellschaften erarbeitet. Damit liegen erstmals konsentierte und interdisziplinir erstellte Empfehlungen fiir das
klinische Management von Long-COVID-Patientinnen und Patienten vor. Weitere AWMEF Leitlinien enthalten
ebenfalls versorgungsrelevante Informationen zu Long-COVID. Dies gilt zum Beispiel fiir die Leitlinie der Deut-
schen Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin ,,SARS-CoV-2 / COVID-19 Informationen und Praxis-Hilfen fiir nie-
dergelassene Hausérztinnen und Hausédrzte™ und die Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fiir Neurorehabilitation
»SARS-CoV-2, COVID-19 und (Friih-) Rehabilitation®.

c) Versorgungsstrukturen

Hausérztinnen und Hausérzte sind in der Regel die primiren Ansprechpartner und -partnerinnen in der vertrags-
arztlichen Versorgung. Sie bilden gemeinsam mit niedergelassenen Fachdrztinnen und Fachirzten gute Netz-
werke, die eine interdisziplindre, ambulante Versorgung sicherstellen kdnnen. In der ambulanten vertragsérztli-
chen Versorgung werden regelméfig auch Long-COVID-Patientinnen und -Patienten betreut.

In einigen Regionen bestehen nach Aussage der Kassenérztlichen Bundesvereinigung (KBV) zudem bereits haus-
und fachérztliche COVID-Schwerpunktpraxen, die ebenfalls als Ansprechpartner fiir Long-COVID-Patientinnen
und -Patienten genutzt werden kénnen.

Fiir schwere oder komplexe Long-COVID-Fille stehen interdisziplindre Spezialambulanzen im Hochschulbe-
reich (Universitétskliniken) zur Verfiigung, die Aufgaben sowohl in Forschung als auch Versorgung iibernehmen.
Vorteil dieser Spezialambulanzen ist, dass sie eine strukturierte vernetzte Versorgung anbieten, die Erkenntnisse
aus der Forschung systematisch anwenden und ggf. kontrollierte Studien fiir einen weiteren Erkenntnisgewinn
durchfiihren kénnen. Die Vergiitung der Hochschulambulanzen fiir die Versorgung der Patientinnen und Patienten
erfolgt unmittelbar durch die Krankenkassen und wird von den Landesverbidnden der Krankenkassen und den
Ersatzkassen mit den Hochschulen oder Hochschulkliniken vereinbart. Die Forschungskomponente wird im Rah-
men des vom BMBF geforderten Netzwerks Universitdtsmedizin (NUM) finanziert.

Bereits umgesetzte und geplante Malinahmen zu Versorgungsstrukturen fiir Long-COVID

Durch Telekonsile kann spezifisches klinisches Fachwissen liber Long-COVID ziigig in die Fallbehandlung ein-
bezogen und in der Fliache genutzt werden. Die Mdglichkeit zur Abrechnung telemedizinischer Leistungen (Te-
lekonsile) erleichtert die Einholung fachspezifischer Kenntnisse und unterstiitzt so die Vertragsirztinnen und Ver-
tragsérzte bei der Behandlung von Long-COVID-Erkrankten. Sie konnen telekonsiliarische Befundbeurteilungen
von Rontgen- und CT-Aufnahmen, Telekonsile bei patientenbezogenen interdisziplindren medizinischen Frage-
stellungen aufBerhalb ihres Fachgebiets oder auch Telekonsile bei besonders komplexen medizinischen Fragestel-
lungen innerhalb ihres eigenen Fachgebietes einholen. Mit dem Telekonsil beauftragt werden kénnen Arztinnen
oder Arzte, die im Krankenhaus oder in der vertragsirztlichen Versorgung titig sind.

Auch telemedizinische Sprechstunden und Nachsorgeangebote konnen in der Versorgung von Long-COVID-Er-
krankten von grofler Bedeutung sein. Sie verbessern den Zugang zur Versorgung fiir Patientinnen und Patienten,
die im ldndlichen Raum oder aufgrund ihrer Erkrankung nur eingeschrénkt eine Arztpraxis oder eine Reha-Ein-
richtung personlich aufsuchen konnen.

Long-COVID-Patientinnen und -Patienten haben einen im Vergleich zu anderen Erkrankungen erweiterten Heil-
mittelbedarf. Dies wurde vom Spitzenverband der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV-SV) und der Kassen-
arztlicher Bundesvereinigung (KBV) in der Indikationsliste zur Verordnung von Heilmitteln (in den Bereichen
Physiotherapie und Ergotherapie) bereits beriicksichtigt und ist seit dem 1. Juli 2021 in Kraft. Mit der Anderung
werden die Kosten bei Heilmittelverordnungen fiir Long-COVID-Erkrankte aus dem arztlichen Verordnungsvo-
lumen herausgerechnet, so dass Arztinnen und Arzte keine Heilmittelregresse befiirchten miissen.
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. Handlungsempfehlungen

a) Vorgeschlagene, aber (derzeit) nicht empfohlene MaBnahmen

Die Erstellung einer Richtlinie oder eines Disease-Management-Programms Long-COVID durch den Gemeinsa-
men Bundesausschuss G-BA (und damit verbunden eine entsprechende gesetzliche Beauftragung), die bzw. das
die Erstattungsfahigkeit der medizinischen Leistungen regelt, wire grundsétzlich zielfithrend, kommt aber nicht
als aktuelle Handlungsempfehlung in Betracht. Dem G-BA fehlt hierfiir aktuell die dafiir notwendige Evidenz-
grundlage. AuBlerdem werden Vorgaben fiir die Versorgung zeitnah bendtigt, was iiber dem Weg einer G-BA
Beauftragung nicht moglich ist.

Mit Besserung der Datenlage ist dieser Ansatz jedoch denkbar, vorausgesetzt, es besteht dann weiterhin Rege-
lungsbedarf in diesem Bereich. Eine mogliche G-BA-Befassung kdnnte ggf. zu einem spéteren Zeitpunkt erneut
gepriift werden.

b) Weitere mogliche Handlungsfelder

1. Liste von Arztinnen und Arzten mit Long-COVID-Expertise

Fiir eine ziigige und effektive Steuerung von Long-COVID-Erkrankten bendtigen Arztinnen und Arzte Informa-
tionen tiber spezifische Versorgungsangebote zu Long-COVID. Dies gilt insbesondere, wenn aus dem hausérzt-
lichen Bereich heraus in eine spezialisierte Behandlung tiberwiesen werden muss. Es werden daher gebiindelte
Informationen iiber Arztinnen und Arzte im vertragsirztlichen und im stationiren Bereich mit spezifischer Ex-
pertise zu Long-COVID benétigt. Fiir den vertragsirztlichen Bereich ist in diesem Zusammenhang die Initiative
der Kassendrztlichen Vereinigung (KV) Bayern hervorzuheben, die bereits ein regional und fachlich gegliedertes
Verzeichnis umsetzt mit niedergelassenen Arztinnen und Arzten sowie Psychotherapeutinnen und Psychothera-
peuten, die Long-COVID ambulant behandeln. Des Weiteren stellt sie Informationen zur Behandlung von Long-
COVID bereit und verteilt sie (https://www.kvb.de/service/partner/long-covid-netzwerk/).

Empfohlener Lésungsansatz:

e Die KVen informieren im Rahmen ihres Auftrags zur Sicherstellung der vertragsirztlichen Versorgung liber
vertragsérztliche Praxen, die iiber eine besondere Expertise in der Behandlung von Long-COVID verfiigen.
Modell konnte in diesem Zusammenhang die Initiative der KV Bayern sein.

e  DKG erstellt, verdffentlicht und pflegt Listen von Arztinnen und Arzten, die fiir den Krankenhausbereich

Kontaktinformationen zu interdisziplindren Long-COVID-Spezialambulanzen an Hochschulen bereitstellen.

2. Vergiitung drztlicher Behandlung

Der Bewertungsausschuss passt Inhalt und Bewertung drztlicher Leistungen im einheitlichen Bewertungsmaflstab
(EBM) laufend an und hat sich dabei auf den Stand der medizinischen Wissenschaft zu stiitzen (§ 87 Absatz 2
Satz 2 SGB V).

Derzeit ist unklar, inwiefern die drztliche Behandlung von Long-COVID im EBM abgebildet ist und sich Long-
bzw. Post-COVID mit Blick auf Diagnostik und Behandlung von anderen Krankheiten unterscheidet, die eben-
falls schwerwiegend sind und einen dhnlich langwierigen Verlauf haben kénnen.

Empfohlener Losungsansatz:
Die den Bewertungsausschuss bildenden Korperschaften (KBV und GKV-SV) wurden um Mitteilung ihrer Posi-
tionen zu einer Anpassung des EBM aufgrund von Long-COVID gebeten.

3. Wohnortnahe Versorgung von Personen mit komplexer Long-COVID-Erkrankung

Betroffene mit einem schweren bzw. komplexen Long-COVID-Krankheitsbild koénnen erheblich in ihren Mog-
lichkeiten zur Teilhabe am gesellschaftlichen und beruflichen Leben eingeschréinkt sein. Sie bendtigen daher eine
Versorgung moglichst wohnortnah bzw. in der Region. Zur Versorgung dieser Patientinnen und Patienten sind
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bereits an der Mehrheit der Universititskliniken Post-COVID-19-Spezialambulanzen errichtet worden. In einigen
Regionen konnen ergdnzend dazu auch die haus- und fachérztlichen COVID-Schwerpunktpraxen hierfiir genutzt
werden. Nicht bekannt ist, ob mit den aktuellen Versorgungsangeboten eine flichendeckende Versorgung von
Long-COVID-Erkrankten gegeben ist. Weiterhin ist nicht bekannt, ob die vorhandenen Spezialambulanzen aus-
reichend interdisziplindr ausgerichtet sind, um das vielschichtige Krankheitsbild Long-COVID zu versorgen.

Empfohlener Lésungsansatz:

BMG erbittet Informationen von den Landern iiber die Versorgungslage von Patientinnen und Patienten mit einer
schweren bzw. komplexen Long-COVID-Erkrankung. Von besonderem Interesse sind dabei hinsichtlich der Spe-
zialambulanzen an Hochschulkliniken die Versorgungsdichte, die interdisziplindre Ausstattung, das Vorhanden-
sein von Behandlungsangeboten auch fiir Kinder und Jugendliche sowie etwaige Versorgungsangebote, die er-
ginzend mit Blick auf eine flichendeckende Versorgung von Long-COVID verwendet werden konnen.
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Teil 3: Arbeitsfiahigkeit, Rehabilitation und Wiedereingliederung
. Sachstand

I.I Medizinische Rehabilitation

Long-COVID kann zu lang anhaltenden Gesundheitsstdrungen fiihren und so auch die Erwerbsfahigkeit bzw. die
Teilhabe am Erwerbsleben bzw. an Bildung beeintrachtigen. Eine Auswertung von Diagnose- und Verordnungs-
daten deutscher Haus- und Facharztpraxen zeigt eine Krankschreibungsdauer von iiber vier Wochen in rund 6 Pro-
zent der Fille nach einer COVID-19-Diagnose.

a) Versorgungsbedarfe
In der Rehabilitation von Langzeitfolgen nach COVID-19 oder SARS-CoV-2-Infektion sind zu unterscheiden:

e  Patientinnen und Patienten mit einem schweren Krankheitsverlauf, die im Krankenhaus versorgt werden
mussten. Fiir diese Gruppe wird eine Leistung zur medizinischen Rehabilitation in der Regel als Anschluss-
rehabilitation (vormals Anschlussheilbehandlung (AHB)) nach Krankenhausaufenthalt durchgefiihrt. Die
Weiterversorgung schlief3t sich typischerweise ohne grofere Unterbrechungen an den Krankenhausaufent-
halt an. Die bei diesen Patientinnen und Patienten vorhandenen, rehabilitationsbediirftigen Funktionssto-
rungen (z. B. Atembeschwerden, Muskelschwiche) entsprechen denen, die hdufig auch bei anderen schwe-
ren Erkrankungen vorhanden sind. Entsprechend etabliert sind auch die Leistungen zur medizinischen Re-
habilitation und Strukturen, die bei dieser Gruppe zur Anwendung kommen. Erfahrungsberichten und ers-
ten Studien zufolge ist der Reha-Erfolg fiir diese Gruppe meist gut.

e Patientinnen und Patienten mit dem eigentlichen Long-COVID, das auch nach milder oder moderater In-
fektion auftreten kann. Fiir diese Gruppe wird eine Leistung zur medizinischen Rehabilitation in der Regel
aus der ambulanten Versorgung heraus durch den Betroffenen selbst mit Hilfe des Hausarztes oder der
Hausérztin beantragt. Die bei diesen Patientinnen und Patienten rehabilitationsbediirftigen Funktionssto-
rungen konnen unterschiedliche Organsysteme betreffen und sind dementsprechend sehr vielfdltig. Héu-
fige Storungen sind Atembeschwerden, Konzentrations- oder Aufmerksamkeitsstéorungen (kognitive Defi-
zite) und Fatigue. Eine Kombination von korperlichen und psychischen Stérungen ist hdufig. Die Leistun-
gen zur medizinischen Rehabilitation folgen insbesondere dem im Vordergrund stehenden individuellen
Krankheitsbild und miissen jeweils daran angepasst werden. Oftmals kann eine Rehabilitation, die mehrere
Indikationen und Nebenindikationen - aus den Bereichen Pneumologie, Neurologie, Kardiologie und Psy-
chosomatik - beriicksichtigt, zur Behebung von Funktionsstdrungen in unterschiedlichen Organsystemen
notwendig sein. Der Reha-Erfolg ist fiir diese Gruppe weniger gesichert: teilweise haben die Patientinnen
und Patienten auch iiber die Dauer der Rehabilitationsleistung hinaus noch lange weiteren Versorgungsbe-
darf. Dem gegeniiber stehen aktuelle Erfahrungen in der Reha-Medizin, dass individualisierte Reha-The-
rapiekonzepte, insbesondere mit einer besonderen Schwerpunktsetzung in den Bereichen Patientenschu-
lung und Behandlung der Fatigue, in der Regel klinisch gute Erfolge zeigen. Insgesamt gibt es zu der Frage,
wie eine Reha in dieser Gruppe wirksam gestaltet werden kann, bereits im Rahmen des bestehenden Reha-
Systems Antworten, Konzepte und neue Erkenntnisse sowie weiteren Forschungsbedarf.

b) Versorgungsangebote

Fiir Long-COVID-Erkrankte steht das bewéhrte gegliederte System der sozialen Sicherung, bestehend insbeson-
dere aus der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV), Gesetzlichen Rentenversicherung (GRV), Unfallversi-
cherung (UV) und Arbeitslosenversicherung zur Verfiigung. Bei Long-COVID ist nicht nur die medizinische
Akutversorgung, sondern im néchsten Schritt auch die Rehabilitation von zentraler Bedeutung und kann einen
Beitrag zur erfolgreichen Behandlung der Long-COVID-Symptome leisten.

Zustindig fiir die Rehabilitation von Versicherten, deren Erwerbsfahigkeit infolge Long-COVID gefahrdet ist,
sind vornehmlich die Tréger der gesetzlichen Rentenversicherung. Neben der GKV sind die Triger der gesetzli-
chen Rentenversicherung auch fiir die Rehabilitation von Kindern und Jugendlichen zustdndig. Im Falle von Be-
rufskrankheit oder Arbeitsunfall sind die Triger der Gesetzlichen Unfallversicherung zustindig. Die gesetzliche
Krankenversicherung ist flir dltere Menschen ohne Bezug zum Erwerbsleben ebenfalls zusténdig.
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Es wird seit September 2020 ein kontinuierlicher Anstieg von Rehabilitationsleistungen nach COVID-19 ver-
zeichnet. Im Bereich der DRV haben wihrend des ersten Halbjahrs 2021 durchschnittlich rund 570 Betroffene
pro Monat Leistungen zur medizinischen Rehabilitation erhalten. Allerdings ist nicht bekannt, wie hoch darunter
der Anteil der an Long COVID-Erkrankten ist. Bei der iiberwiegenden Mehrzahl der den Unfallversicherungstra-
gern gemeldeten COVID-19 Fille kommt es in kurzer Zeit zur vollstindigen Genesung. Zu beobachten ist aber
ein derzeit noch nicht konkret quantifizierbarer Anteil schwerer und langanhaltender Krankheitsfolgen, nicht nur
bei den erkrankten Personen mit initialer akutstationdrer Behandlung (ggf. einschlieBlich Beatmung), sondern
ebenfalls bei Erkrankten mit initial leichter und mittelschwerer Symptomatik. Fiir den Bereich der GKV liegen
keine Daten vor. Nach Einschétzung des Biindnis Kinder- und Jugendreha wurden bis zum Ende der zweiten
Corona-Welle (ca. Ende Februar 2021) weniger als 100 Kinder und Jugendliche nach COVID-19-Erkrankung
rehabilitativ versorgt. Da derzeit insbesondere junge Menschen an COVID-19 erkrankt sind, ist auch ein Reha-
Bedarf bei Kindern und Jugendlichen mit Long-COVID moglich. Dies gilt es abzuwarten. Insgesamt wére ein
hoherer Bekanntheitsgrad der Kinder- und Jugendreha wiinschenswert.

Durch die Infektionsschutzmafinahmen (Abstandsmafinahmen, maximale Gruppengré3en) bestand temporér in
manchen Regionen in den Rehabilitationseinrichtungen eine reduzierte Aufnahme- bzw. Belegungskapazitit,
wodurch es insbesondere aus diesem Grund auch fiir Long-COVID-Erkrankte zu lingeren Wartezeiten bis zur
Aufnahme kommen konnte; inzwischen sind die Rehabilitationseinrichtungen wieder zum Normalbetrieb iiber-
gegangen. Long COVID Erkrankte kdnnen zeitnah rehabilitiert werden, sofern nicht in Auswirkung des Wunsch-
und Wahlrechts im Einzelfall fiir besonders nachgefragte Einrichtungen Wartezeiten bestehen.

Anerkennung von Long-COVID als Berufskrankheit oder Arbeitsunfall

Die rehabilitative Versorgung in der Unfallversicherung folgt dem Ansatz ,,alles aus einer Hand* und ,,mit allen
geeigneten Mitteln“. Sie stellt einen Sonderfall unter den Reha-Trédgern dar. Die Tréger beraten und begleiten die
Patientinnen und Patienten in allen Erkrankungs- und Versorgungsphasen, einschlieBlich Diagnostik, Akutver-
sorgung, Reha-Versorgung, Nachsorge und Wiedereingliederung. Dazu wurden in den Berufsgenossen-
schafts(BG)Kliniken auch Sondersprechstunden eingerichtet.

Fiir bestimmte berufliche Tétigkeiten (im Gesundheitsdienst, der Wohlfahrtspflege, in medizinischen Laboren
oder in Tatigkeiten mit vergleichbarer Infektionsgefahr) kann eine COVID-19 Erkrankung als Berufskrankheit
anerkannt werden (Berufskrankheit Nr. 3101 - Infektionskrankheiten). Der Arztliche Sachverstindigenbeirat Be-
rufskrankheiten (ASVB) hat bisher keine ausreichende Datenlage feststellen kénnen, um Titigkeiten nach der
4. Alternative der Berufskrankheit Nr. 3101 (Tétigkeiten mit vergleichbarer Infektionsgefahr) identifizieren zu
konnen. Auf Vorschlag des Beirats hin wird die Bundesanstalt fiir Arbeitsschutz und Arbeitsmedizin (BAuA)
hierzu ein Rapid Review der wissenschaftlichen Literatur durchfiihren. Hierdurch wird auch der Forderung von
Betroffenen nachgekommen zu priifen, ob in weiteren Berufen ein erhdhtes Infektionsrisiko fiir SARS CoV-2
besteht. In diesem Fall konnten weitere Tétigkeiten in der Berufskrankheit Nr. 3101 beriicksichtigt werden. Bei
anderen Tatigkeiten ist die Anerkennung als Arbeitsunfall méglich, sofern die Infektionserkrankung nachweislich
durch die berufliche Tétigkeit verursacht wurde. Etwaige Langzeitfolgen eines anerkannten Versicherungsfalls
sind ebenfalls (ggf. ein Leben lang) mitversichert und werden behandelt und bei Vorliegen der gesetzlichen Vo-
raussetzungen entschédigt.

Ambulante Rehabilitation

Leistungen zur medizinischen Rehabilitation werden entweder stationdr (mit Unterkunft und Verpflegung) oder
ambulant erbracht. Der Rehabilitationstriager bestimmt im Einzelfall aufgrund individueller Bedarfsermittlung
unter Beachtung des Wunsch- und Wahlrechts die Leistungen sowie die bestmogliche Rehabilitationseinrichtung.
In speziellen Verzeichnissen (z. B. Reha-Einrichtungsverzeichnis der BAR) konnen sich die Leistungsberechtig-
ten z. B. iiber Rehabilitationseinrichtungen im Bereich Long-COVID informieren. Im Bereich der Rentenversi-
cherung steigt der Anteil ambulant erbrachten Reha-Leistungen seit Jahren.

Aus Sicht der eher jungen Long-COVID Patientinnen und Patienten sind Versorgungsmodelle wichtig, die auch
die personliche Lebenssituation, einschlielich familidrer Sorgepflichten zu Hause, beriicksichtigen. Es besteht
daher ein besonderes Interesse auch an ambulanten Reha-Angeboten. Zu Beginn der Pandemie war das Angebot
an ambulanter Reha insbesondere hygienebedingt eingeschrankt. Zum Teil konnte dies mittels unterstiitzender
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digitaler Angebote kompensiert werden. Auch die ambulanten Einrichtungen sind inzwischen wieder zum Nor-
malbetrieb libergegangen.

Zugang zur Reha fiir die besondere Personengruppe der Kinder und Jugendlichen

Derzeit erkranken vermehrt junge Menschen an SARS-CoV-2; ein zunehmender Rehabilitationsbedarf bei Kin-
dern und Jugendlichen auch mit Long-COVID erscheint deshalb moglich. Junge Menschen befinden sich in einer
Lebensphase, die von den Kernherausforderungen Qualifizierung, Verselbstindigung und Selbstpositionierung
gepragt ist. Da langfristige Erkrankungen wie Long-COVID vor diesem Hintergrund gravierende Folgen fiir den
weiteren Lebensverlauf haben kdnnen, benédtigen betroffene Kinder und Jugendliche intensive und auf ihre be-
sonderen Bediirfnisse zugeschnittene Unterstiitzung.

Die speziell auf Kinder- und Jugendliche ausgerichtete Kinder-Rehabilitation der gesetzlichen Rentenversiche-
rung leistet einen wichtigen Beitrag zur Vermeidung oder Reduktion von Funktions- und Teilhabestérungen — vor
allem durch chronische Erkrankungen. Dies schliefit grundsitzlich die Rehabilitation bei Long COVID, wie auch
im Hinblick auf allgemeine Pandemiefolgen bei Kindern und Jugendlichen ein.

Im Bereich der Rentenversicherung wurde im Jahr 2020 sofort auf die Pandemie reagiert und ein bundeseinheit-
licher Kurzantrag fiir Versicherte eingefiihrt, die aufgrund der Pandemie ihre Rehabilitation nicht abschlielen
konnten oder abbrechen mussten und bei denen die Notwendigkeit der erneuten, vollstindigen Bewilligung gese-
hen wird. Auch pandemiebedingt nicht abgeschlossene Leistungen zur Kinder- und Jugendlichenrehabilitation
wurden einbezogen (Kurzantrag auf eine Leistung zur medizinischen Rehabilitation — GO101 — https://www.deut-
sche-rentenversicherung.de/SharedDocs/Formulare/DE/ pdf/G0101.html).

Leistungen zur Nachsorge der Rentenversicherung

Bei etwa 15 Prozent aller medizinischen Rehabilitationsleistungen werden anschlieBend Leistungen zur Nach-
sorge erbracht. Aufgrund der zum Teil langanhaltenden gesundheitlichen Beeintrachtigungen bei Long-COVID
kann den Leistungen zur Nachsorge im Bereich der Rentenversicherung auch bei den Long-COVID-Erkrankten
eine besondere Bedeutung zukommen. Sie schlieen bei Bedarf an medizinische Reha-Leistungen an und ergén-
zen diese. Ziel einer Nachsorge ist es, den Erfolg der vorangegangenen Leistung zur Teilhabe zu sichern.

Die Leistungen zur Nachsorge sind an den individuellen Bedarf angepasst und werden auch fiir Kinder und Ju-
gendliche angeboten. Sie werden wohnortnah und oft berufsbegleitend erbracht. Neben analogen Leistungen gibt
es zunehmend telematisch assistierte Nachsorgeleistungen (Tele-Nachsorge). Die Nachsorgeangebote konnen
Sport- und Bewegungstherapie, Physiotherapie, klinische Psychologie, klinische Sozialarbeit, Arbeitstherapie,
Erndhrungsberatung und diverse Informationsangebote beinhalten. Wéhrend der Corona-Pandemie besteht in ei-
ner bis Ende 2021 befristeten Modellphase die Moglichkeit einer vereinfachten Zulassung fiir digitale Angebote,
um auch in der aktuellen Situation Leistungen zur Nachsorge zeitnah und erfolgreich erbringen zu kénnen. Derzeit
erbringen etwa 150 Rehabilitationseinrichtungen fiir ihre Patientinnen und Patienten Leistungen zur digitalen
Nachsorge. Dies betrifft insbesondere auch die langerfristige Versorgung von Long-COVID-Fillen.

Sektoreniibergreifende Versorgung

Primdre Anlaufstelle fiir Betroffene mit Long-COVID sind Hausérztinnen und Hausérzte. Ihnen kommt eine
wichtige Funktion bei der akutmedizinischen Versorgung und Information der Patientinnen und Patienten iiber
die Rehabilitation sowie bei der Nachbehandlung zu. Gleichzeitig besteht in der Arzteschaft teilweise eine erheb-
liche Unsicherheit liber Leistungen zur medizinischen Rehabilitation, Reha-Nachsorge und Wiedereingliederung
bei Long-COVID-Patientinnen und -Patienten. Dies erschwert eine nahtlose Versorgung iiber die Sektorengren-
zen hinweg und birgt das Risiko, dass Long-COVID-Erkrankte keinen zeitnahen Zugang zu entsprechenden Leis-
tungen zur medizinischen Rehabilitation erhalten. Es ist in der Zwischenzeit eine S1-Leitlinie ,,Post-COVID/
Long-COVID* erschienen, die auch das Themenfeld Rehabilitation adressiert und damit eine gute Erkenntnis-
grundlage fiir Arztinnen und Arzte auch fiir die Sektoreniibergiinge bildet.


https://www.deutsche-rentenversicherung.de/SharedDocs/Formulare/DE/_pdf/G0101.html
https://www.deutsche-rentenversicherung.de/SharedDocs/Formulare/DE/_pdf/G0101.html
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Bereits umgesetzte und geplante MaBinahmen zu Versorgungsangeboten von Long-COVID und Post-
COVID

Die BG-Kliniken als medizinische Versorgungseinrichtungen der gesetzlichen Unfallversicherung haben ein ei-
genes Konzept zu Post-COVID fiir die Versorgung bei Vorliegen einer Berufskrankheit oder eines Arbeitsunfalls
erarbeitet.

Das gestufte Versorgungskonzept der BG Kliniken sieht vor: 1. Post-COVID-Beratung: Studium der Patienten-
akte und anhand dessen Beratung der UV durch die BG-Klinik; 2. Post-COVID-Sprechstunde: interdisziplinére
klinische Einschitzung zusammen mit den Erkrankten; 3. Post-COVID Check-Up: stationére diagnostische Ab-
klarung; 4. Reha-Leistung und Nachsorge. Damit liegt fiir den Bereich der Unfallversicherung ein Konzept fiir
eine umfassende und strukturierte Versorgung vor.

Derzeit ist nicht bekannt, wie hoch die Auslastung bzw. Belastung der Reha-Einrichtungen durch Long-COVID
ist. Vor diesem Hintergrund fiihrt die Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR) im Auftrag des BMAS
eine Abfrage durch, die alle 1.082 vorwiegend stationdren Reha-Einrichtungen, die im Rehastétten-Einrichtungs-
verzeichnis der BAR gelistet sind, einbezieht. AuBlerdem ist beabsichtigt, liber die Verbidnde ambulante
Dienste/Einrichtungen in die Abfrage einzubeziehen. Zentrales Anliegen der Abfrage ist es, Auskunft {iber die
Kapazititen bzw. das Angebot fiir Long-COVID-Patientinnen und -Patienten sowie die Nachfrage nach Reha-
Angeboten zu erhalten. Weiterhin werden innerhalb der Online-Befragung Reha-Konzepte, Ausstattungsmerk-
male und Erfahrungen bei der Behandlung von Long-COVID ermittelt, um weitergehende Informationen zur
Long-COVID-Rehabilitation zu erhalten. Erste belastbare Zahlen sind bis Ende Oktober 2021 zu erwarten.

Des Weiteren sind DRV Bund und GKV-SV in Gespriachen, ob und inwieweit ein ,,Frithwarnsystem® aufgebaut
werden kann, um eine zunehmende Anzahl von Long-COVID-Fillen frithzeitig zu erkennen und einer mdglichen
Uberlastung der Rehabilitationseinrichtungen gegenzusteuern.

Viele Long-COVID-Erkrankte wiinschen sich eine bessere Vereinbarkeit der Rehabilitationsleistungen mit ihrem
Alltag. Leistungen der Rentenversicherung werden unter Beachtung des Wunsch- und Wahlrechts und der indi-
viduellen Situation der Rehabilitanden erbracht und zusétzlich unterstiitzend digital angeboten (z. B. in Form von
Apps). Digitale Gesundheitsanwendungen konnen therapiebegleitend eingesetzt werden. Zudem ermoglichen sie
eine Rehabilitation auf Distanz unabhéngig von geltenden pandemiebedingten Einschrankungen. Auch die Un-
fallversicherung nutzt digitale Leistungen (z. B. Videosprechstunden). Digitale Angebote wie z. B. Gesundheits-
Apps, also Gesundheitsanwendungen im Rahmen von Nachsorgeprogrammen nach Rehabilitationsmainahmen,
setzt die Unfallversicherung einzelfallbezogen ein. Die gesetzliche Grundlage fiir digitale Leistungen wurde im
Bereich der Leistungen zur medizinischen Rehabilitation 2021 mit dem Teilhabestirkungsgesetz geschaffen und
bildet damit die bestehende Praxis ab.

LIl Wiedereingliederung in das Erwerbsleben

Neben Leistungen zur medizinischen Rehabilitation erbringen insbesondere die Tréger der Renten- und Unfall-
versicherung auch Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben. Zu den Leistungen gehoren u. a. Hilfen zur Erhal-
tung oder Erlangung eines Arbeitsplatzes sowie berufliche Weiterbildungen im Anschluss an eine COVID-19-
Erkrankung. Zahlreiche Qualifizierungen werden auch digital angeboten. Dies wurde wihrend der Pandemie wei-
ter ausgebaut. Ziel ist die berufliche Wiedereingliederung der Betroffenen. Bislang steht die medizinische Reha-
bilitation im Vordergrund und es gibt kaum Long-COVID-Rehabilitandinnen und -Rehabilitanden bei den Leis-
tungserbringern im Bereich der Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben. Hier liegen noch keine Erfahrungen
beziiglich der nahtlosen Erbringung von Teilhabeleistungen vor.

Von den Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben abzugrenzen, ist die stufenweise Wiedereingliederung. Mit
Hilfe einer stufenweisen Wiedereingliederung sollen arbeitsunfahige Arbeitnehmerinnen und Arbeitnehmer scho-
nend, aber kontinuierlich bei fortbestehender Arbeitsunfiahigkeit wieder an die Anforderungen ihres bisherigen
Arbeitsplatzes herangefiihrt werden. Die Leistungen werden von den Triagern der Kranken-, Renten- und Unfall-
versicherung erbracht, wenn arbeitsunfahige Leistungsberechtigte nach érztlicher Feststellung ihre bisherige Té-
tigkeit teilweise ausiiben und sie durch eine stufenweise Wiederaufnahme ihrer Tétigkeit voraussichtlich besser
wieder in das Erwerbsleben eingegliedert werden kdnnen. Die Leistungen setzen folglich ein Teilleistungsvermd-
gen der Leistungsberechtigten (zu Beginn der Leistungen zwei Stunden je Arbeitstag, wobei die Arbeitsleistung
grundsétzlich an allen Arbeitstagen erbracht werden soll) voraus und sollen in der Regel einen Zeitraum von sechs
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Monaten nicht iiberschreiten. Die behandelnden Arztinnen und Arzte (Vertragsirzte, Durchgangsirzte, Reha-
Arzte) entscheiden, ob diese Voraussetzungen erfiillt sind und legen die Arbeitszeiten im Stufenplan fest (im
Zustindigkeitsbereich der gesetzlichen Rentenversicherung muss die stufenweise Wiedereingliederung vom Arzt
der medizinischen Rehabilitationseinrichtung angeregt und eingeleitet werden, in der Unfallversicherung kann
Sie zusitzlich auch durch den Reha-Manager angeregt werden).

Einige Long-COVID-Betroffene wiinschen sich einen stufenweisen Wiedereinstieg in den Beruf. Angesichts ei-
ner Long-COVID-bedingten, erhéhten Erschopfbarkeit bei Belastung wiinschen sie sich dabei flexible Modelle
der stufenweisen Wiedereingliederung: Einerseits mit nur wenigen Arbeitsstunden in der Woche (z. B. je zwei
Stunden an zwei Arbeitstagen pro Woche), um eine Uberforderung zu vermeiden. Andererseits mit der Mdglich-
keit der vollen Ausschopfung bzw. Ausdehnung der iiblicherweise vorgesehenen sechs Monate.

Insgesamt ist eine Reduzierung der Mindestarbeitszeit zu Beginn der Leistung nicht zielfiihrend. Stattdessen soll-
ten die vorhandenen Instrumente der Belastungserprobung und Arbeitstherapie stirker genutzt werden, um die
Mindestbelastbarkeit zu erproben und zu erreichen. Nach entsprechender Einschétzung der vertraglich angebun-
denen Arztinnen und Arzte zur Belastbarkeit der Betroffenen withlen insbesondere die Reha-Triger auf Grundlage
des individuellen Bedarfs, passgenaue Leistungen zur Ermoglichung einer Wiedereingliederungsperspektive aus
(Arbeitserprobung/Belastungserprobung oder/und folgend stufenweise Wiedereingliederung). In der Folge ergibt
sich auch keine Notwendigkeit, den Gesamtrahmen der stufenweisen Wiedereingliederung zu erweitern.

Bisher werden die bestehenden Moglichkeiten zu den weitergehenden Leistungen zur medizinischen Rehabilita-
tion nicht immer genutzt, um auf eine stufenweise Wiedereingliederung vorzubereiten. Dies l4sst vermuten, dass
sie in der Arzteschaft und bei den Betroffenen zu wenig bekannt sind.

ll. Handlungsempfehlungen

1. Stufenweise Wiedereingliederung:

Long-COVID-Erkrankte leiden hdufig an einer erhohten Erschopfbarkeit bei Belastung. Sie beklagen, dass
dadurch eine erfolgreiche Wiedereingliederung in den Beruf gefahrdet sei.

Empfohlener Losungsansatz:

e  Eswird empfohlen, dass Long-COVID-Erkrankte regelméBig eine Belastungserprobung und Arbeitstherapie
erhalten, wenn die Empfehlung der angebundenen Arztinnen und Arzte (im Bereich der gesetzlichen Ren-
tenversicherung sind das ausschlieBlich die Reha-Arztinnen und Arzte) fiir eine stufenweise Wiedereinglie-
derung anfangs unter zwei Stunden pro Tag liegt oder wenn die Wiedereingliederung wegen Nichterreichen
an dieser Grenze scheitert. Die Belastungserprobung kann in Féllen besonders schwerer Schidigungen in
Betracht kommen und dient der Kldrung der Leistungsfahigkeit. Durch eine Arbeitstherapie wird die Belast-
barkeit, insbesondere in Bezug auf das Berufsleben, iiberpriift. Sie nutzt den Erwerb und die Verbesserung
von Grundarbeitsfahigkeiten, um Krankheiten umfassend zu behandeln.

e  Alternativ kann im Bereich der gesetzlichen Renten- und Unfallversicherung die gezielte Inanspruchnahme
von Einrichtungen mit Angeboten der medizinisch-beruflich orientierten Rehabilitation (MBOR) gepriift
werden. Mogliche arbeitsplatzbezogene Fragen konnen dann bereits in der Planung der ,,ersten” Leistung
zur medizinischen Rehabilitation und wihrend der Leistungen beriicksichtigt werden (z. B. Arbeitsplatztrai-
ning zur Steigerung der Leistungsfihigkeit), um einen erfolgreichen Ubergang in die stufenweise Wieder-
eingliederung zu gewihrleisten.

e  Die Reha-Triger informieren ihre vertraglich angebundenen Arztinnen und Arzte (Vertragsirzte, Durch-
gangsirzte, Reha-Arzte) iiber die Mdglichkeiten einer Belastungserprobung / Arbeitstherapie sowie weiterer
berufsbezogener Rehabilitationsangebote vor Durchfiihrung einer stufenweisen Wiedereingliederung als
Moglichkeiten, eine Riickkehr in die berufliche Tatigkeit bei Long-COVID-Betroffenen vorzubereiten.
Ebenso sind die Arztinnen und Arzte dariiber zu informieren, dass eine Streckung der Forderdauer im Be-
darfsfall auf bis zu sechs Monate moglich ist und ausgeschopft werden kann.

e Die Long-COVID Informationen auf der Website der Reha-Tréger sollten um Informationen zur stufenwei-
sen Wiedereingliederung (und ggf. zur Belastungserprobung und Arbeitstherapie) erginzt werden.
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2. Sektoreniibergreifende Versorgung:

Reha-Mediziner und —Medizinerinnen beklagen mitunter eine unzureichende Nachbehandlung der Patientinnen
und Patienten mit Long-COVID nach Abschluss der Leistung zur medizinischen Rehabilitation.

Empfohlener Lésungsansatz:
Es wird eine enge Verkniipfung spezialisierter Long-COVID-Versorgung im Bereich der GKV mit Reha-Ange-

boten aller Trager als besonderes und notwendiges Qualititsmerkmal empfohlen.

3. Interdisziplinaritit mit Telemedizin fordern

Im Zusammenhang mit Long-COVID betonen Fachkreise die in besonderem Maf3e erforderliche interdisziplinire
Herangehensweise.

Empfohlener Lésungsansatz:

Es wird empfohlen, auch im Bereich der Rehabilitation und Nachsorge telemedizinische Angebote verstirkt un-
terstiitzend zu nutzen und so die interdisziplindre Zusammenarbeit zu verbessern. Fiir eine Ausweitung der tele-
medizinischen Angebote kann auf Ergebnissen von Modellvorhaben verschiedener Rehabilitationstriager aufge-
baut werden. Erfolgreiche Modellvorhaben konnen perspektivisch verstéirkt auch in die Flache gebracht werden.
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Teil 4: Kommunikation und Informationsangebote

I. Sachstand

COVID-19 ist eine neue Krankheit. Dies gilt auch fiir die Langzeitfolgen nach einer COVID-19-Erkrankung, die
noch Wochen und Monate spiter bestehen oder auch neu auftreten kénnen. Aufgrund der Neuartigkeit gab es
anfangs keine gesicherten Kenntnisse iiber das Krankheitsbild. Das fiihrt bei allen Beteiligten — COVID-19-Be-
troffenen, Gesundheitspersonal und Allgemeinbevélkerung — zu einer spiirbaren Verunsicherung im Umgang mit
der Erkrankung.

Intensive Forschung und praktische Erfahrungen mit Long-COVID haben inzwischen die Wissensbasis deutlich
erhoht. Darauf aufbauend hat sich in den letzten Monaten eine Reihe von Informationsangeboten zu Long-COVID
fiir verschiedene Gruppen herausgebildet. Vordringliche Aufgabe ist es nun, die Informationsangebote auszu-
bauen und besser zugénglich zu gestalten, sie miteinander zu vernetzen und inhaltliche Liicken weiter zu schlie-
Ben. Dabei unterscheiden sich die Informationsbedarfe in verschiedenen Gruppen hinsichtlich ihrer Inhalte und
Kommunikationsform erheblich. In der IMA wurden hierbei fiinf Gruppen als besonders relevant identifiziert.
Insgesamt ist bei der Ansprache dieser Gruppen wichtig, dass die Informationen umfassend, aktuell und gesichert
sind und vorhandenen Angsten und Unsicherheiten entgegenwirken.

a) Informationen fiir Betroffene (einschlieflich Kinder und Jugendliche) und deren Angeho-
rige

Long-COVID-Erkrankte und ihre Angehdrigen haben vielféltige Informationsbedarfe. Sie bendtigen Informatio-
nen iliber Krankheitsbild, Verlauf, Dauer und Prognose der Erkrankung, liber den Umgang damit, iiber Versor-
gungsangebote in der Akutmedizin und in der medizinischen Rehabilitation (einschlieBlich Kinder- und Jugen-
drehabilitation), {iber Leistungen zur Teilhabe am Arbeitsleben, stufenweise Wiedereingliederung und tiber Hilfs-
/Unterstiitzungsangebote (z. B. der gesundheitlichen Selbsthilfe oder Beratungsstellen). Wichtig sind fiir sie auch
Informationen fiir ein gelingendes Krankheitsmanagement, z. B. zum Erlernen des bei Fatigue /Post-exertional
malaise (PEM) wichtigen Pacings (Anpassen der Aktivititen an die aktuell vorhandenen Kréfte). Weiterhin be-
notigen sie Informationen dariiber, welches Corona-Impfschema bei Long-COVID sinnvoll ist. Zu einem auf
diese Gruppe ausgerichteten Impfschema liegt allerdings mangels Evidenzgrundlage noch keine Empfehlung der
Stdndigen Impfkommission beim Robert Koch-Institut (STIKO) vor.

Viele Long-COVID-Erkrankte haben sich in lokalen oder online-basierten Selbsthilfegruppen zusammenge-
schlossen. Diese bieten den Betroffenen und ihren Angehdrigen wichtige Unterstiitzung: Sie vermitteln Informa-
tionen, fordern den Austausch unter Gleichbetroffenen, dienen der psychologischen Entlastung und vertreten die
Interessen der Betroffenen im politischen Raum. Insgesamt beklagen Selbsthilfegruppen eine geringe Verfiigbar-
keit von fiir die Allgemeinheit zuginglichen Informationen {iber Long-COVID, die Versorgung und mdgliche
Langzeitschiaden sowie eine mangelhafte Lokalisierbarkeit der wenigen Informationsangebote (z. B. im Internet).
Selbsthilfegruppen stellen daher selbst zum Teil sehr umfangreiche Informationen iiber Long-COVID z. B. online
zur Verfiigung.

Bereits umgesetzte und geplante MafBinahmen

Die Deutsche Rentenversicherung (DRV) bietet Betroffenen Informationsangebote zu Long-COVID - iiber Print-
, Online-und soziale Medien und Newsletter sowie durch Medienbeitrdge (Radio) und direkt tiber Rehabilitati-
onszentren  (https://www.deutsche-rentenversicherung.de/DRV/DE/Home/Post-Covid-Themenseite/Post_Co-
vid_node.html). Neben den Informationen werden auch Erfahrungsberichte zur Verfiigung gestellt. Inhaltlicher
Schwerpunkt liegt auf Reha-Angeboten fiir COVID-19-Erkrankte mit Spatfolgen.

Die Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR) hat das auf ihrer Webseite verfiigbare Reha-Einrich-
tungsverzeichnis erweitert, so dass gezielt Einrichtungen gesucht werden kénnen, die spezielle Reha-Programme
fiir Long COVID anbieten (https://www.bar-frankfurt.de/aktuelles/details/neues-merkmal-post-long-covid-im-
reha-einrichtungsverzeichnis-1358.html). Die BAR plant zusitzlich die Einrichtung einer Plattform fiir unter-
schiedliche Zielgruppen, die detaillierte Informationen zu den Long-COVID-Angeboten der Reha-Einrichtungen
sowie zu den Reha-Konzepten bei Long-COVID bereitstellt.
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Zu der im Juli 2021 verdffentlichten S1-Leitlinie ,,Post-COVID/Long-COVID*, wird derzeit eine fiir Patientinnen
und Patienten geeignete Fassung erarbeitet. Diese so genannten Patienteninformationen erkliaren Betroffenen in
verstandlicher Sprache, was tliber die Erkrankung bisher bekannt ist und welche Versorgung aufgrund der aktuell
verfligbaren wissenschaftlichen Kenntnisse empfohlen wird.

b) Allgemeine Information und Aufklarung fiir die Bevélkerung iiber Long-COVID

Uber Informationsstand und Informationsbedarf verschiedener Bevolkerungsgruppen zum Thema Long-COVID
in Deutschland gibt es nur wenige wissenschaftliche Erkenntnisse. Insgesamt ist jedoch davon auszugehen, dass
Long-COVID als vielgestaltige Folgekrankheit nach einer COVID-19-Erkrankung bzw. SARS-CoV-2-Infektion
mit moéglichem schwerem Krankheitsverlauf in der Bevélkerung noch nicht ausreichend bekannt sind. Umso
wichtiger ist - neben der Aufklarung {iber Long-COVID - daher die Aufklarung iiber bestehende Schutzmafnah-
men wie Impfen, AHA+L-Regeln und wiederholtes Testen (z. B. fiir Schul- und Kitakinder).

Bereits umgesetzte und geplante Maflnahmen

Es existieren unterschiedliche biirgernahe Informationsangebote fiir die Allgemeinbevolkerung wie z. B. die ge-
meinsame Plattform www.zusammengegencorona.de von Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG), Bundes-
zentrale fiir gesundheitliche Aufklarung (BZgA) und Robert Koch-Institut (RKI), oder die Informationsangebote
unter www.infektionsschutz.de (BZgA) oder www.rki.de. Des Weiteren werden auch Social-Media-Kanéle ge-
nutzt und auf YouTube Videobeitrage eingestellt.

c) Informationen fiir Arztinnen und Arzte sowie anderes Gesundheitspersonal (fachliche In-
formationen)

Arztinnen und Arzte sowie anderes Gesundheitspersonal bendtigen insbesondere Fachinformationen. Weiteres
Gesundheitspersonal kdnnen zum Beispiel Pflegekréfte sein sowie qualifiziertes Personal in Ergotherapie, Physi-
otherapie, Logopadie und psychologischer Psychotherapie. Im Rahmen der Behandlung werden wissenschaftlich
abgesicherte, Long-COVID-spezifische Informationen iiber das Krankheitsbild, fiir die Diagnosestellung und fiir
die akute und rehabilitative Versorgung der Patientinnen und Patienten, einschlieBlich Kinder und Jugendliche
benétigt. Die Verfiigbarkeit dieser Fachinformationen ist abhdngig von der in der Forschung bereits vorhandenen
Evidenz. Fachinformationen zu Long-COVID sind daher bisher nicht zu allen Aspekten verfiigbar und miissen
somit fortlaufend erginzt, zusammengefiihrt und adressatengerecht aufgearbeitet werden. Ein wichtiger Aspekt
ist dabei die Kommunikation zu Aspekten, zu denen noch keine gesicherte Evidenz vorliegt.

Fiir eine ziigige und effektive Steuerung von Long-COVID-Erkrankten bendtigen Arztinnen und Arzte auch In-
formationen iiber spezifische Versorgungsangebote zu Long-COVID. Dies betrifft z. B. spezialisierte fachérztli-
che Versorgungsangebote an Hochschulkliniken und im Bereich der jeweiligen Kassenérztlichen Vereinigung
(KV) sowie spezialisierte therapeutische Versorgungsangebote. Diese Informationen liegen derzeit nicht gebiin-
delt und nach Regionen aufrufbar vor. Daneben benétigen sie auch allgemein gute Kenntnisse iiber Rehabilitation
und berufliche Wiedereingliederung. Es wird verschiedentlich beklagt, dass Arztinnen und Arzte eine Rehabili-
tation nicht ausreichend beriicksichtigen oder beantragen.

Des Weiteren bendtigen Arztinnen und Arzte und anderes Gesundheitspersonal Informationen iiber leistungsre-
levante Anpassungen, die die Selbstverwaltung mit Blick auf die Versorgung von Long-COVID-Erkrankten vor-
genommen hat und die im vertragsérztlichen Bereich die Versorgung absichern.


http://www.zusammengegencorona.de/
http://www.infektionsschutz.de/
http://www.rki.de/
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Bereits umgesetzte und geplante Mafinahmen

Long-COVID spezifische Fachinformationen

Die Bundesirztekammer plant eine Stellungnahme zu Long-COVID und hat hierzu ihren Wissenschaftlichen Bei-
rat mit einer wissenschaftlichen Bestandsaufnahme beauftragt. Teilweise haben Arztekammern Fortbildungsan-
gebote zu Long-COVID durch Verdffentlichungen in Arzteblittern oder als regionale Fortbildungsveranstaltun-
gen angeboten.

Arztliche Kenntnisse iiber Leistungen zur Rehabilitation, Leistungen zur Teilhabe, Berufskrankheit und Arbeits-
unfall

Bereits in der geltenden Approbationsordnung fiir Arzte (AApprO) ist die Rehabilitationsmedizin relativ breit
verankert. Fiir die Ausgestaltung der medizinischen Curricula sind die Lander und dort die medizinischen Fakul-
titen zustindig. Diese konnen sich bei der Curriculumsgestaltung am Nationalen Kompetenzbasierten Lernziel-
katalog Medizin (NKLM) orientieren, der im April 2021 in einer grundlegend tiberarbeiteten Fassung verdffent-
licht wurde und nun ein eigenes Kapitel ,,Gesundheitsberatung, -forderung, Privention und Rehabilitation* ent-
hilt. Im Rahmen der derzeitigen Uberarbeitung der AApprO, mit der der , Masterplan Medizinstudium 2020%
umgesetzt wird, soll die Rehabilitationsmedizin im Medizinstudium weiter gestarkt werden.

Mit dem Ziel, Rehabilitation zu stirken, erarbeiten DRV und die Kassenérztliche Bundesvereinigung (KBV) ge-
meinsam ein Informationsangebot {iber die Angebote der Rentenversicherung zu Long-COVID. Die Reha-Tréger
nutzen den digitalen Informationskanal der KBV, um Reha-Informationen insbesondere an Hausérzte und Haus-
arztinnen zu tibermitteln.

Dariiber hinaus bietet die DRV hierzu auch ein Informationsportal an (www.rehainfo-aerzte.de), in dem eine Ser-
vicestelle fiir drztliches Personal mit Informationen zur Rehabilitation nach einer COVID-Erkrankung zu finden
ist.

Die DGUYV stellt umfangreiche Infomaterialien zur Verfiigung hinsichtlich der Anerkennung von COVID-19 und
somit auch Long-COVID als Arbeitsunfall oder Berufskrankheit, der diesbeziiglichen Meldepflichten und zur
Abrechnung.

Informationen iiber Anderungen im Leistungsbereich

Die KBV informiert die Vertragsirztinnen und Vertragsirzte sowie die KVen regelmiBig iiber Anderungen im
vertragsérztlichen Leistungsbereich. Dies betrifft auch Anpassungen, die mittelbar, aber auch spezifisch die Ver-
sorgung von Long-COVID-Erkrankten betreffen, wie z. B. Informationen zur Anderung der Heilmittel-Richtlinie,
in der die Diagnoseliste zum langfristigen Heilmittel-Bedarf um Long-COVID angepasst wurde.

d) Informationen fiir Beschiftigte der Sozialversicherungstrager zu Long-COVID und Reha-
Bedarfen

Die gesetzliche Krankenversicherung (GKV) und die deutsche Rentenversicherung (DRV) erhalten von Long-
COVID-Erkrankten Antridge zu verschiedenen medizinischen, therapeutischen und rehabilitativen Leistungen.
Die Sozialversicherungstriger entscheiden {iber die Antrage auf Genehmigung von Leistungen und sind daher fiir
die Betroffenen in einer bedeutsamen Position. Fiir sachgerechte Entscheidungen bendtigen die Mitarbeiterinnen
und Mitarbeiter der GKV, DRV und DGUYV ein gutes Verstidndnis iiber die Krankheit Long-COVID, ihre vielfil-
tige Symptomatik und unterschiedlichen Auspragungen, und dariiber, dass Long-COVID, etwa bei Kindern und
Jugendlichen, auch bei symptomloser SARS-CoV-2-Infektion und sogar fehlendem Infektionsnachweis vorhan-
den sein kann. Wichtig ist fiir sie weiterhin zu wissen, dass das Krankheitsbild z. B. flexible individualisierte
Angebote, Leistungen zur Nachsorge, verstirkt auch telemedizinische Ansdtze und Anpassungen von Planen der
stufenweisen Wiedereingliederung notwendig machen kann. Das Vorgesagte gilt im Ubrigen auch fiir Beschiftige
im Bereich der Privaten Krankenversicherungsunternehmen (PKV)!.

! Die PKV wurde bisher nicht in den Beratungsprozess der IMA Long-COVID einbezogen.


http://www.rehainfo-aerzte.de/
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Bereits umgesetzte und geplante Mafinahmen

Im Bereich der GKV ist der Medizinische Dienst (MDS, MD) zustdndig fiir die Beratung des GKV-Spitzenver-
bands (GKV-SV) bzw. der Krankenversicherungen. Zudem informiert er die im Auftrag des Medizinischen
Dienstes titigen Gutachterinnen und Gutachter. In Bezug auf Long-COVID bereitet er derzeit die Datenlage auf,
insbesondere hinsichtlich der Ausgestaltung und Bedarfserkennung der medizinischen Rehabilitation. Des Wei-
teren fiihrt er Fortbildungsveranstaltungen fiir Gutachterinnen und Gutachter durch, um so Informationsdefiziten
auf regionaler Ebene entgegenzuwirken.

Im Bereich der Rentenversicherung haben sich die Arztlichen Dienste der Rentenversicherungstriiger regelmiBig
zum Thema Long-COVID ausgetauscht und Informationen innerhalb ihrer Trager verbreitet. Grundsétzlich kann
nach aktuellem Wissensstand bei Begutachtung der Betroffenen genauso vorgegangen werden, wie bei der Be-
gutachtung anderer Erkrankungen. Fiir Besonderheiten von Long-COVID sind die drztlichen Dienste sensibili-
siert. Die wissenschaftliche Literatur und das Vorkommen entsprechender Félle in der Begutachtungspraxis wer-
den systematisch beobachtet, aufbereitet und kommuniziert.

Bei den Unfallversicherungstrigern haben versicherte Personen eine personliche Ansprechperson, die Reha-Ma-
nagerin oder den Reha-Manager. Das Reha-Management nimmt ohne besonderen Antrag mit den Betroffenen
Kontakt auf, um individuell zum Heilverfahren und zu weiteren Leistungen zu beraten und diese sinnvoll zu
verzahnen (individueller Reha-Plan). Dariiber hinaus koordiniert das Reha-Management in Abstimmung mit den
Versicherten und den Behandelnden die medizinische Rehabilitation und die Teilhabeleistungen (Lotsenfunk-
tion).

e) Informationen fiir Arbeitgeberverbiande und Gewerkschaften zu Long-COVID und Wieder-
eingliederung

Aus Sicht der Arbeitgeber, der Gewerkschaften und der DGUYV ist Long-COVID in den Betrieben bisher kein
prominentes Thema. Sie erwarten jedoch eine stérkere Rolle angesichts steigender COVID-19-Fallzahlen in jiin-
geren Bevolkerungsgruppen. Konkrete Probleme gibt es aus Sicht der Betroffenen, wenn die Wiedereingliederung
von Long-COVID-Erkrankten langer als die nach dem ,,Hamburger Modell“ iiblichen 8 Wochen andauert. Long-
COVID-Erkrankte haben héufiger eine verzdgerte gesundheitliche Erholung. Vor diesem Hintergrund bendtigt
das Arbeitsumfeld Informationen {iber das Krankheitsbild mit seinen unterschiedlichen Beschwerden und Aus-
pragungen. Wichtig zu wissen ist auch, dass der Wiedereinstieg in Beruf, Studium oder Ausbildung moglicher-
weise langsamer und behutsamer als iiblich (oder auch als individuell geplant) erfolgen muss, und dass Long-
COVID potenziell auch chronisch verlaufen kann. SchlieBlich ist der Hinweis an Arbeitgeber von Bedeutung,
dass eine am Arbeitsplatz erworbene COVID-19-Erkrankung als Arbeitsunfall oder Berufserkrankung gilt und
entsprechend gemeldet werden muss.

Bisher haben in Betrieben zu COVID-19 vor allem Fragen des Arbeits- und Gesundheitsschutzes im Vordergrund
gestanden. Die Bundesvereinigung der Deutschen Arbeitgeberverbande (BDA) und der Deutsche Gewerkschafts-
bund (DGB) nehmen die moglichen Probleme zu Long-COVID am Arbeitsplatz ernst und zeigen Interesse, das
Thema Long-COVID ebenfalls aufzugreifen.

II. Handlungsempfehlungen

In den nachfolgenden Empfehlungen wird die Bereitstellung von sichtbaren, leicht auffindbaren und gebiindelten
Informationen zu Long-COVID vorgeschlagen, die auch auf weitere Informationsangebote verweisen. Sie sollen
in bereits bestehende Informationsangebote (z. B. zu COVID-19) integriert werden und somit an bestehende
Strukturen andocken.

1. Information und Aufklirung zu Long-COVID

Informationen und Aufkldrung sind derzeit auf verschiedenen Portalen verteilt. Querverweise zu anderen Infor-
mationsquellen sind nur begrenzt vorhanden. Teilweise fehlen Informationen, die fiir die angesprochenen Nutzer-
gruppen wichtig sind. Diese Konstellation erschwert das schnelle Auffinden von relevanten und gesicherten In-
formationen zu Long-COVID.



Deutscher Bundestag — 19. Wahlperiode 31— Drucksache 19/32659

Empfohlener Losungsansatz:

2.

Empfohlen wird im Bereich des BMG eine gemeinsame Landing Page, die bereits vorhandene FAQs und
Artikel zum Thema sammelt und fiir speziellere Informationen auf das Angebot von BZgA, RKI bzw. der
entsprechenden Interessensverbiande und Sozialversicherungstriger verweist. Dariiber hinaus konnen aus
den zugelieferten Informationen weitere FAQs, die fiir die Allgemeinbevolkerung interessant sind, erarbeitet
werden. Sofern sich Sach- und Kenntnislage zu Long COVID verdndern, kann das Informationsangebot
angepasst bzw. erweitert werden.

BZgA erstellt ein Kommunikationskonzept zu Long-COVID fiir die Allgemeinbevolkerung und betroffene
Patientinnen und Patienten bzw. deren Angehorige. Darin wird dargestellt, wie die vorhandenen Informati-
onsangebote mit der Landing-Page verkniipft und mit weiteren Kommunikationsmafinahmen gebiindelt und
ergdnzt werden konnen. Des Weiteren soll das Konzept darauf eingehen, wo die Landing Page zu Long-
COVID optimal angebunden und dauerhaft betrieben werden kann. Weiterhin fiihrt die BZgA Begleitfor-
schung durch, um die Informationsbedarfe zu Long-COVID zu ermitteln, und ldsst den Erfolg der bedarfs-
bezogenen Kommunikationsangebote tiberpriifen.

Die Basisinformationen auf der Landing Page beziehen sich auf die fiir die verschiedenen Gruppen identifi-
zierten Informationsbedarfe und umfassen z. B. Risikokommunikation, Informationen zum Krankheitsbild
und seiner Dauer, Umgang und Krankheitsmanagement, akute und rehabilitative Versorgung einschlieBlich
Ansprechstrukturen, Nachsorge und stufenweiser Wiedereingliederung. Die Informationen beriicksichtigen
Bedarfe von Long-COVID-erkrankten Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen sowie Hilfestellungen fiir
Eltern betroffener Kinder.

Querverweise auf der Landing Page beinhalten u. a. Informationen zu

o  Allgemein: Das Nationale Gesundheitsportal stellt im Artikel iiber COVID-19 auch Informationen zu
Long-COVID bereit.

o  Medizinischem Wissen: Leitlinien medizinischer wissenschaftlicher Fachgesellschaften (AWMF)

o  Versorgung: Hinweis auf Hausérzte und Hausérztinnen als primére Ansprechpersonen. Listen mit spe-
zialisierten Versorgungsangeboten und Ansprechstrukturen im Bereich der Hochschulambulanzen
(DKG); Rehabilitationsangebote (DRV, DGUV, Bundesarbeitsgemeinschaft fiir Rehabilitation (BAR),
Unabhingige Teilhabeberatung).

o  Forschung: Forschungsstrukturen, Forschungsergebnisse (BMBF, Netzwerk Universitdtsmedizin
(NUM), RKI usw.);

o Hilfs- und Unterstiitzungsangeboten der gesundheitlichen Selbsthilfe fiir Betroffene und ihre Angeho-
rigen

Weitere mogliche Informationspartner, auf die ebenfalls verwiesen werden konnte:

o  Verbraucherzentralen konnen auf die Themenseite Long-COVID verweisen und so bei der Bekanntma-
chung unterstiitzen

o  Spitzenverband Bund der Krankenkassen und Einzelkassen: Der GKV-SV und die Krankenkassen stel-
len jeweils Informationen zu Long-COVID bereit

o  Rentenversicherungstriager

Fachinformationen fiir Arztinnen und Arzte sowie anderes Gesundheitspersonal

Angesichts der Neuartigkeit des Krankheitsbilds Long-COVID bestehen bei Arztinnen und Arzten sowie anderem
Gesundheitspersonal besondere fachliche Informationsbedarfe.
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Empfohlener Losungsansatz:

Informationsliicken sollen mit den nachfolgenden MaBBnahmen geschlossen und so die Versorgung von Long-
COVID-Erkrankten unterstiitzt werden:

3.

Es wird empfohlen, dass die KVen sowie die DKG Informationen iiber spezialisierte Versorgungsangebote
im vertragsérztlichen Bereich und an Kliniken verdffentlichen. Die Informationen sollten regional aufberei-
tet sein und auch Kontaktinformationen enthalten.

Es wird empfohlen, dass die Arztekammern systematisch Fortbildungen und andere Informationen anbieten,
die Long-COVID entweder beriicksichtigen oder als Schwerpunktthema behandeln. Unterschiedliche Arzt-
gruppen werden hierbei angesprochen.

Es wird empfohlen, dass die Deutsche Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin (DEGAM)
gebeten wird, strukturierte Informationen zu Long-COVID fiir den hausérztlichen Bereich bereitzustellen.
Bendtigt werden z. B. medizinische Fachinformationen und Handlungsoptionen fiir eine strukturierte Nach-
sorge.

Informationen zur Stirkung von Rehabilitation und Wiedereingliederung

In der Versorgung von Long-COVID-Erkrankten haben Rehabilitation und Teilhabe eine besondere Bedeutung.
Gleichzeitig wird haufig beobachtet, dass Betroffene, aber auch Arztinnen und Arzte in konkreten Fillen zu Fra-
gen der Rehabilitation und Reha-Beantragung Beratung bendtigen.

Empfohlener Losungsansatz:

4.

Es wird empfohlen, dass Angebote der Teilhabeberatung noch stirker bekannt gemacht werden. Ein wichti-
ger Partner hierbei ist die Ergéinzende unabhingige Teilhabeberatung (EUTB®), die unentgeltlich bundes-
weit Betroffene und ihre Angehdrigen zu Fragen der Rehabilitation und Teilhabe berét. Die Informationen
iiber Teilhabeberatungen werden durch die Sozialversicherungstriger bereitgestellt. Sie werden verlinkt auf
Internetseiten fiir Gesundheitspersonal (z. B. KBV) und fiir Betroffene (z. B. zentrale Aufklirungsseite,
siche Nr.1)

Die DRV bietet unter www.rehainfo-aerzte.de bereits Informationen zur Rehabilitation der Rentenversiche-
rung fiir Arztinnen und Arzte an. Dort wird auch zu Long-COVID informiert. Es wird empfohlen, dass die
gesetzlichen Krankenkassen sowie die Unfallversicherung zuweisende Arztinnen und Arzte ebenfalls bei
Bedarf entsprechend beraten.

Die Moglichkeiten der stufenweisen beruflichen Wiedereingliederung sind in der Arz‘ggschaft nicht ausrei-
chend bekannt. Es wird empfohlen, dass die Rehabilitationstrager die Arztinnen und Arzte (Vertragsarzte,
Durchgangsérzte und niedergelassene Arzte) informieren iiber

o  Belastungserprobung und Arbeitstherapie sowie weitere berufsbezogene Rehabilitationsangebote vor
Durchfiihrung einer stufenweisen Wiedereingliederung als Mdéglichkeiten, eine Riickkehr in die beruf-
liche Tatigkeit bei Long-COVID-Betroffenen vorzubereiten;

o die Moglichkeiten der Streckung der Forderdauer (bis zu sechs Monate) bei Long-COVID-Betroffenen;
o die Moglichkeiten der Nachsorge und insbesondere telemedizinische Nachsorgeangebote.
Zudem stellen BMAS und Rehabilitationstrager diese Informationen auf den eigenen Internetseiten, insbe-

sondere auf Seiten mit Bezug zu Long-COVID, bereit.

Informationen fiir das Arbeitsumfeld

Die teilweise verzogerte gesundheitliche Erholung nach COVID-19 kann nach Arbeitsaufnahme bzw. im Rahmen
der Wiedereingliederung zu Problemen im Arbeitsumfeld fithren.


http://www.rehainfo-aerzte.de/

Deutscher Bundestag — 19. Wahlperiode ~33 - Drucksache 19/32659

Empfohlener Losungsansatz:

Es wird empfohlen, dass die zentrale Aufklarungsseite (s. Nr. 1) auch das Arbeitsumfeld als eine Teilgruppe
der Allgemeinbevdlkerung adressiert und dabei auch {iber die moéglichen Auswirkungen einer Long-COVID-
Erkrankung auf die Arbeitsfahigkeit informiert.

Es wird empfohlen, dass die Bundesvereinigung der Deutschen Arbeitgeberverbidnde (BDA) ihre Informati-
onsseite zu COVID-19 um den Aspekt Long-COVID erginzt und so gezielt die Arbeitgeber {iber die mogli-
chen Auswirkungen einer Long-COVID-Erkrankung auf die Arbeitsfahigkeit informiert.
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Teil 5: Forschungslandschaft und Forschungsstrategien

I. Sachstand

In den Sitzungen der IMA Long-COVID haben sich in allen behandelten Themenfeldern (u. a. epidemiologische
Datenlage, Versorgung, Rehabilitation, Information) Forschungsbedarfe gezeigt. Gleichzeitig wird in Deutsch-
land und international immer intensiver zu Long-COVID geforscht: Einige Ergebnisse sind bereits vorhanden
oder werden in Kiirze vorliegen. Dabei werden teilweise bestehende Forschungsstrukturen genutzt; teilweise sind
auch neue Strukturen zur Erforschung von gesundheitlichen Langzeitfolgen von COVID-19 entstanden. For-
schung zu Long-COVID beriihrt Aspekte der Grundlagenforschung, klinischen Forschung, Public Health- und
Versorgungsforschung. Gerade in einer pandemischen Situation muss parallel in allen Forschungszweigen ge-
forscht werden. Die Zusammenarbeit aller Forschungsbereiche bietet gro3e Chancen.

Die aktuell fehlende, international einheitliche Definition fiir Long-COVID ist jedoch ein grundlegendes Problem.
Auch fehlen in der Forschung konsentierte, einheitliche Studienendpunkte, die den Vergleich der Studien unter-
einander sowie zusammengefasste Studienauswertungen ermoglichen (so genannte Core Outcome Sets). Beide
Aspekte bilden die Voraussetzung fiir hochwertige weitere Forschung zu Long-COVID. Vorrangige Aufgabe in
der Forschung zu Long-COVID ist es nun, die Harmonisierung von Definition und Studienendpunkten zu unter-
stiitzen, dringende Forschungsbedarfe anzugehen und die vorhandenen Forschungsstrukturen zu iiberpriifen und
ggf. anzupassen.

a) Forschungsbedarfe

Grundlagenforschung

Die Grundlagenforschung gibt Aufschluss iliber Ursachen und Krankheitsmechanismen von Long-COVID. Ziel
ist es, ein besseres Verstidndnis {iber die ursdchlichen Zusammenhinge zwischen SARS-COV-2-Infektion und
Long-COVID und die genauen Krankheitsmechanismen zu erhalten, um auf dieser Grundlage gezielte Therapie-
ansétze zu entwickeln. In Deutschland und international wird u. a. in den Bereichen der Pathologie (krankhaft
verdnderte Gewebemerkmale) und der Pathophysiologie (krankhaft verdnderte Gewebe- oder Korperfunktionen)
geforscht. Erste Erkenntnisse zu den moglichen Krankheitsmechanismen von Long COVID liegen vor. Es wird
intensiv zu Biomarkern geforscht, die fiir die Diagnose des klinischen Krankheitsbildes hilfreich sein konnten.
Unklar ist bislang, ob es sich iiberhaupt um ein einheitliches Krankheitsbild handelt oder ob es nach COVID-19
moglicherweise unterschiedliche Krankheitsmechanismen gibt, die zu dhnlichen Langzeitbeschwerden fithren.

Klinische Forschung

Klinische Forschung dient vor allem der Erforschung von Therapien und Diagnoseverfahren. Ziel ist es, Long-
COVID schnell und eindeutig nachzuweisen, und Ansétze fiir eine ursdchliche Therapie zu finden. Bisher gibt es
fiir Long-COVID nur symptomorientierte Behandlungsansitze. Auch zur therapeutischen Wirkung einer COVID-
19-Impfung sowie dem Impfschema bei Long-COVID gibt es bislang nur wenige Erkenntnisse. Ferner ist unge-
klart, welche Bedeutung die Erndhrung in der Therapie von Long COVID hat. Fiir die Versorgung der Patientin-
nen und Patienten besonders relevant wire dariiber hinaus die Identifizierung von Biomarkern beispielsweise im
Blut, die die Diagnosefindung erleichtern konnen. Hierzu laufen derzeit Studien in Klinik und Grundlagenfor-
schung.

Zur Erforschung von Therapien spielen Interventionsstudien eine wichtige Rolle. Neben der Entwicklung neuer
Arzneimittel ist auch die Untersuchung bereits aus anderen Bereichen bekannter Arzneimittel auf ihre Wirksam-
keit (Drug Repurposing) bei Long-COVID ein unter Pandemiebedingungen sinnvoller Ansatz, da er voraussicht-
lich schnellere Studienergebnisse liefert. Auch nicht-medikamentdse Therapieverfahren, insbesondere Heilmittel
und digitale Gesundheitsanwendungen, konnen weiterentwickelt und erforscht werden. Studienergebnisse aus der
klinischen Forschung sind in der Regel international {ibertragbar. Derzeit laufen international, aber auch in
Deutschland bereits mehrere Studien im Bereich der Arzneimittelentwicklung und —priifung sowie in der Ent-
wicklung nicht-medikamentdser Therapieverfahren und Heilmittel.



Deutscher Bundestag — 19. Wahlperiode ~35- Drucksache 19/32659

Public Health Forschung

Die Public Health Forschung gibt Aufschluss u. a. {iber die Haufigkeit und Verteilung von Long-COVID in der
Bevolkerung, liber begiinstigende und schiitzende Faktoren, {iber den Informationsbedarf der Bevolkerung und
iiber die Krankheitsfolgen auf Lebensqualitdt und Lebenserwartung, Arbeits- und Funktionsfdhigkeit der Men-
schen im Alltag. Ziel ist es, besonders gefiahrdete Gruppen und ihre Krankheitslast zu identifizieren, Risiken fiir
die Entstehung von Long-COVID zu mindern oder ihnen vorzubeugen. Ergebnisse aus internationaler Public
Health Forschung sind — insbesondere wegen der fehlenden einheitlichen Definition — bislang schwer vergleich-
bar. In Deutschland werden zu Long-COVID aktuell bereits Forschungsvorhaben durchgefiihrt, insbesondere zu
Héufigkeit und Risikofaktoren in der Gesamtbevdlkerung, aber auch in bestimmten Gruppen wie Kindern und
Jugendlichen und Gruppen mit hohem Risiko fiir eine SARS-CoV-2-Infektion wie Beschiftigte in Gesundheits-
berufen. Zu Long-COVID bei Kindern fiihrt die Deutsche Gesellschaft fiir Pddiatrische Infektiologie an der Tech-
nischen Universitit Dresden einen Survey durch.

Dringende Forschungsbedarfe in der Public Health Forschung liegen — neben der Harmonisierung von Falldefi-
nition und Studienendpunkten - in der Identifizierung von Risiko- und Schutzfaktoren von Long-COVID, beson-
ders gefahrdeter Gruppen und ihren sozialen und beruflichen Rahmenbedingungen sowie der Krankheitsfolgen.
Informationsbedarfe der Bevolkerung und der Versorgenden miissen in Erfahrung gebracht und in Risiko- und
Wissenskommunikation beriicksichtigt werden. Dariiber hinaus stellt die Abgrenzung von Long-COVID zu all-
gemeinen Gesundheitsstdrungen in Folge der Pandemie eine besondere Herausforderung dar, ebenso wie die Ab-
grenzung von ohnehin héufig in der Allgemeinbevolkerung vorkommenden korperlichen und psychischen Be-
schwerden und Symptomen. Aktuell besonders dringlich ist die Public Health Forschung bei Kindern und Ju-
gendlichen. Wichtig sind auch Teilhabeaspekte und eine nach Geschlecht und sozialen Determinanten differen-
zierte Forschung.

Versorgungsforschung

Versorgungsforschung untersucht die Strukturen und Prozesse im Rahmen der Gesundheitsversorgung. Ziel bei
Long-COVID ist es, interdisziplindre und intersektorale Versorgungskonzepte und bestmdgliche Behandlungs-
pfade zu entwickeln sowie Versorgungsunterschiede aufzudecken.

Derzeit gibt es diverse Forschungsprojekte im Bereich der universitéren sowie nicht-universitiren Forschung und
hier auch insbesondere von oder mit Forderung von den Reha-Trigern. Darunter werden vor allem in Lings-
schnittanalysen Daten zu Risikofaktoren, Symptomen, Diagnostik und Therapie sowie zum Krankheitsverlauf
erhoben. Auch gibt es Studien, die der Entwicklung von Leitlinien, der Versorgungsforschung oder dem Erkennt-
nisgewinn speziell im Bereich Kinder- und Jugendmedizin dienen. Ergebnisse der internationalen Versorgungs-
forschung sind aufgrund der besonderen Struktur des deutschen Gesundheitswesens meist nicht ohne weiteres auf
Deutschland anwendbar, sodass es in diesem Bereich besonderer nationaler Forschungsbemiihungen bedarf.

Dariiber hinaus gibt es eine Reihe weiterer Forschungsbedarfe in der Versorgungsforschung. So tragt der ambulante
Sektor die quantitative Hauptlast der Versorgung von Patientinnen und Patienten mit COVID-19 und Long-COVID.
Bisherige Forschungsarbeiten zur Pandemieprévention und -bekdmpfung sind jedoch vor allem auf den stationdren
Sektor fokussiert, so dass es derzeit wenige Erkenntnisse iiber die Versorgung im ambulanten Sektor gibt.

In diesem Zusammenhang sind folgende Forschungsfragen im Rahmen der Versorgungsforschung zu Long-
COVID von besonderem Interesse: Behandlungspfade, bzw. die Koordinierung von Patientenstrémen zur Ver-
meidung von Uber-, Unter- oder Fehlversorgung; Sektoreniiberginge (Ubergang zwischen Professionen sowie
von Akutbehandlung zu Rehabilitation); Versorgungsunterschiede z. B. soziodemographische und regionale Va-
riabilitdt im Zugang zur Gesundheitsversorgung und der Inanspruchnahme von Versorgungsangeboten); Ziel- und
altersgruppenspezifische Versorgungslage.

Im Bereich der Rehabilitation der Rentenversicherung und Unfallversicherung sind erforderliche Projekte zu
Long-COVID bereits initiiert worden. Im Bereich der Rentenversicherung sogar besonders frithzeitig. Untersu-
chungen zu den Effekten von Long-COVID auf Reha-Bedarfe und —Strukturen, Rehabilitationsbedarfen von un-
terschiedlichen Zielgruppen, zum Erhalt der Erwerbsfahigkeit und zur beruflichen Wiedereingliederung sowie
Ausbildung und Studium kdnnten zu einem spiteren Zeitpunkt angezeigt sein. Im Ubrigen werden Reha-Konzepte
und Projekte insbesondere zu Therapiekonzepten und Telemedizin stetig weiterentwickelt. Uber die Projekte der
Sozialversicherungstrager hinaus sind Forschungsvorhaben zur Reha bei Long-COVID auch in der universitiren
Forschung denkbar.
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b) Bestehende Forschungsstrukturen
National:

Netzwerk Universititsmedizin (NUM)

Das Netzwerk Universitdtsmedizin (NUM) wurde mit Férderung durch BMBF zu Beginn der COVID-19-Pande-
mie aufgebaut, um MaBnahmenpléne, Diagnostik- und Behandlungsstrategien moglichst aller deutschen Univer-
sitdtskliniken zusammenzufithren und auszuwerten und somit schnell eine wissenschaftliche Grundlage fiir eine
bestmdgliche Behandlung von COVID-19 zu schaffen. Im Universititsnetzwerk NUM sind derzeit alle 36 deut-
schen Universitétskliniken angebunden. Das NUM kooperiert mit weiteren Akteuren der biomedizinischen For-
schung, nimlich nicht-universitdren Forschungseinrichtungen, Bundesinstituten und Gesundheitsbehérden, me-
dizinischen Fachgesellschaften, nicht-universitiren Gesundheitsdienstleistern, nicht-medizinischen Universitéiten
sowie Akteuren der deutschen Selbstverwaltung im Gesundheitsweisen. Das Universititsnetzwerk NUM legt ei-
nen Akzent auf kliniknahe Forschung und Versorgungsforschung. Die Ergebnisse sollen gemél eines translatio-
nalen Ansatzes direkt in das Versorgungsgeschehen einflieen. Das Universititsnetzwerk NUM hat dreizehn vor-
dringliche Themen festgelegt und hierzu bundesweit klinikiibergreifende Forschungsprojekte initiiert. Hinsicht-
lich Long-COVID sind folgende NUM-Projekte relevant:

Nationales Pandemie Kohorten Netz (NAPKON)

Im Nationalen Pandemie Kohorten Netz (NAPKON) bauen Universitétskliniken gemeinsam mit nicht-universi-
tdren Krankenhdusern, niedergelassenen Arztinnen und Arzten und anderen Versorgungseinrichtungen drei Ko-
hortenplattformen auf. In diesen werden Nachuntersuchungen von COVID-19-Erkrankten auf mogliche Lang-
zeitfolgen durchgefiihrt. Alle Aktivititen innerhalb des Netzwerkes NAPKON dienen dem Aufbau einer iiber-
greifenden und harmonisierten Sammlung von patientenbezogenen Daten und Bioproben. NAPKON kann im
Bereich Long-COVID besonders fiir epidemiologische und fiir klinische Forschung genutzt werden.

Deutsches Forschungsnetzwerk Autopsien bei Pandemien (DEFEAT PANDEMIcs)

Das Deutsche Forschungsnetzwerk Autopsien bei Pandemien (DEFEAT PANDEMIcs) strebt eine deutschland-
weite Vereinheitlichung der pathologisch-virologischen Diagnostik bei Autopsien im Pandemiefall an. Grundlage
bildet das Deutsche Register COVID-19-Obduktionen DeRegCOVID, das mit Férderung des BMG aufgebaut
wurde. Ziel ist es, ein genaues Verstindnis der pathologischen Reaktionen des Korpers bei COVID-19 zu erzielen.
Diese Erkenntnisse konnen auch fiir die Grundlagenforschung zu Long-COVID genutzt werden.

Kompetenznetz Public Health COVID-19

Im Mirz 2020 schlossen sich mehr als 25 wissenschaftliche Fachgesellschaften aus dem Bereich Public Health
im deutschsprachigen Raum und mit internationaler Vernetzung zu dem Kompetenznetz Public Health COVID-
19 zusammen. Das Ziel ist, schnell und flexibel interdisziplindre Expertise zu COVID-19 fiir die Entscheidungs-
findung zur Verfiigung zu stellen. Im Kompetenznetz werden wissenschaftliche Erkenntnisse zusammengestellt,
aufbereitet und in moglichst leicht verstdndlicher Form verbreitet, jedoch keine eigenen Forschungsvorhaben
durchgefiihrt. Bislang haben sich 15 Arbeitsgruppen gebildet, die sich mit verschiedenen Themen von Pflege,
iiber Ethik bis zu Gesundheitskompetenz beschéftigen. Eine eigene Arbeitsgruppe fiir Long-COVID gibt es bis-
lang nicht, jedoch beschiftigen sich die Wissenschaftler und Wissenschaftlerinnen im Public Health Netz in eini-
gen der bislang existierenden Arbeitsgruppen mit dem Thema.

Deutsche Zentren fiir Gesundheitsforschung

Als etablierte Forschungsstrukturen konnen die Deutschen Zentren fiir Gesundheitsforschung auch in der For-
schung zu Long-COVID einen wichtigen Beitrag leisten. Hier kommen insbesondere das Deutsche Zentrum fiir
neurodegenerative Forschung (DZNE), das Deutsche Zentrum fiir Infektionsforschung (DZIF), das Deutsche
Zentrum fiir Lungenforschung (DZL) sowie das Deutsche Zentrum fiir Herz-Kreislauf-Forschung (DZHK) und
das Deutsche Zentrum fiir Diabetesforschung (DZD) in Betracht. Am DZNE laufen bereits Forschungsvorhaben
zu Long-COVID im Bereich der Grundlagenforschung.
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Forschungsnetzwerke medizinischer Fachgesellschaften

Schon vor der COVID-19-Pandemie existierten wissenschaftliche Zusammenschliisse medizinischer Fachgesell-
schaften. Andere Forschungsnetzwerke haben sich erst in der Pandemie gebildet. In der Forschung zu COVID-
19 und Long-COVID kénnen die folgenden Netzwerke eine wichtige Rolle spielen:

Initiative Deutscher Forschungspraxennetze (DESAM-ForNet)

Mit Forderung des BMBEF bildet dieses Forschungsnetz eine Struktur zur Starkung der Allgemeinmedizin in der
Forschung. Dieses allgemeinmedizinische Forschungsnetz bildet einen Zusammenschluss von rund 24 Universi-
taten und 1.000 deutschen Forschungspraxen und ermoglicht so die Translation von der allgemeinmedizinischen
Forschung in die Versorgung. Dieses Forschungsnetz kann somit besonders zur Versorgungsforschung beitragen
und unterhilt auch bereits vereinzelte Projekte zu Long-COVID.

Wissenschaftlich-Medizinische Allianz fiir Rehabilitation (WMAR)

Die WMAR wurde im Mai 2020 als strategische Kooperation der in der Rehabilitation titigen medizinisch-wis-
senschaftlichen Fachgesellschaften gegriindet. Neben einem Netzwerk zur Rehabilitationsforschung strebt die
WMAR allgemein auch eine Stirkung der Rehabilitationsmedizin im &ffentlichen Diskurs an. Wie in Teil 3 dar-
gelegt, kommt der Rehabilitation bei Long-COVID eine wichtige Rolle zu, sodass auch entsprechende Versor-
gungsforschung in diesem Bereich von Relevanz ist.

Regionale Forschungsnetzwerke

Mit entsprechender Férderung haben sich in Deutschland auch Forschungsnetzwerke bestimmter Regionen ge-
bildet. Diese sind meist spezifisch fiir COVID-19 bzw. Long-COVID und ermdglichen so passgenaue Forschung,
sind jedoch im Gegensatz zu den meisten anderen hier vorgestellten Forschungsstrukturen zeitlich begrenzt und
daher weniger nachhaltig. Beispiele fiir regionale Forschungsnetzwerke bilden das universitidre Netzwerk zur
Charakterisierung von gesundheitlichen und psychosozialen Spitfolgen nach Rekonvaleszenz von einer SARS-
CoV2-Infektion in NRW Beyond COVID, sowie das Long-COVID-Netzwerk Rhein-Neckar, welches mit starker
allgemeinmedizinischer Ausrichtung Versorgungsforschung zu Long-COVID betreibt.

NAKO Gesundheitsstudie

Die NAKO Gesundheitsstudie erhebt Daten zu Ursachen und Risikofaktoren von nicht-libertragbaren und iiber-
tragbaren Volkskrankheiten mit dem Ziel, Wege einer wirksamen Vorbeugung aufzuzeigen. Als schon vor der
COVID-19-Pandemie bestehende Kohorte verfiigt sie auch iiber Basisdaten zum Vergleich. Die NAKO Gesund-
heitsstudie kann daher einen wichtigen Beitrag in der epidemiologischen Forschung zur Abgrenzung von Long-
COVID von anderen Krankheiten leisten. Als langjdhrig angelegte Kohortenstudie eignet sie sich dagegen weni-
ger fiir Forschung spezifisch zu Long-COVID.

Gesundheitsmonitoring des RKI

Im Rahmen der BMG-geforderten Seroprévalenz-Studien des Robert Koch-Instituts (CoMoLo: Corona-Monito-
ring lokal, CoMoBu: Corona-Monitoring bundesweit) sind Nachbefragungen zu ldngerfristigen gesundheitlichen
Beschwerden und Symptomen in Zusammenhang mit dem Infektionsstatus geplant. Beide Studien bieten den
Vorteil bevolkerungsreprasentativer Langsschnittuntersuchungen und den Vergleich zwischen Personen mit und
ohne Hinweis auf eine durchgemachte SARS-CoV-2-Infektion (Befragung und Bestimmung von Antikdrperti-
tern). Allerdings sind beide Studien nicht primér fiir die Erforschung von Long COVID geplant worden, woraus
sich methodische Limitationen ergeben (z. B. kleine Stichprobenumfange in den regionalen Studien und begrenzte
Moglichkeiten im Hinblick auf Umfang und zeitlich enge Taktung der Nachbefragungen).
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International/ EU:

ORCHESTRA

Im ORCHESTRA-Projekt wird mit Forderung aus dem Programm Horizon2020 der Europiischen Union
(ca. 28 Mio. Euro {iber drei Jahre) eine neue internationale Kohorte als Plattform fiir wissenschaftliche Studien
aufgebaut, die auf bestehenden und neuen gro3 angelegten Bevolkerungskohorten in europdischen und au3ereu-
ropdischen Léndern aufbaut. Hieran sind aus Deutschland unter anderem die NAKO Gesundheitsstudie und an-
dere Kohortenstudien aus dem NAPKON Netz beteiligt. Durch foderierte Datenanalysen und Modellierungen
werden epidemiologische, klinische und OMCIs-Daten mit umweltbezogenen und soziodkonomischen Faktoren
aus den Kohorten integriert und dadurch Erkenntnisse zu Risikofaktoren und Priadiktoren von COVID-19 Verléu-
fen generiert. Weitere Forschungsschwerpunkte insbesondere von den geplanten prospektiven Erhebungen sind
Langzeitfolgen der Erkrankung sowie die Analyse der Wirkung von Impfungen in verschiedenen Bevolkerungs-

gruppen.

Lean European Open Survey on SARS-CoV-2 infected patients (LEOSS)

LEOSS ist ein europdisches Fallregister fiir Patientinnen und Patienten mit SARS-CoV-2-Infektion. Mandatiert
durch die Emerging Infections Task Force der European Society of Clinical Microbiology and Infectious Diseases
(ESCMID) wurde es auf Initiative der Deutschen Gesellschaft fiir Infektiologie vom Deutschen Zentrum fiir In-
fektionsforschung (DZIF) aufgelegt. Die gesammelten anonymisierten klinischen Daten werden der gesamten
wissenschaftlichen Gemeinschaft zur Verfligung gestellt. Da in LEOSS vor allem Daten von hospitalisierten Pa-
tientinnen und Patienten erfasst werden, fokussiert deren Analyse auf schwerere Verldufe von COVID-19, die
eine Krankenhausbehandlung notwendig machten.

Il. Handlungsempfehlungen

Vordringliches Anliegen ist eine gute Versorgung der an Long-COVID erkrankten Patientinnen und Patienten.
Hierfiir bedarf es einer soliden wissenschaftlichen Grundlage. Am dringlichsten werden hierzu in Deutschland
Erkenntnisse aus der Versorgungsforschung, der klinischen und Public Health Forschung benétigt. Besonders in
der Versorgungsforschung sind internationale Studienergebnisse nur eingeschrinkt auf Deutschland anwendbar.

1. Prioritire Forschungsbedarfe

Empfohlener Losungsansatz:

Einzelne Forschungsthemen sind hinsichtlich der Versorgung von Long-COVID-Erkrankten besonders dringend.
Es wird empfohlen, dass Forschungsférderung zu Long-COVID die im Folgenden beschriebenen Forschungsbe-
darfe als prioritér beriicksichtigt:

e Ein sehr hoher Erkenntnisbedarf besteht zur Epidemiologie von Long-COVID bei Kindern und Jugendli-
chen. Es wird empfohlen, weitere Studien zur Erforschung von Long-COVID bei Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen zu fordern. Eine Verldngerung der von BMFSFJ und BMG geforderten Corona-KiTa-
Studie wird derzeit gepriift, bei Genehmigung der Verldngerung wiirde die Moglichkeit bestehen, eine Er-
hebung zum Auftreten von Langzeitfolgen nach COVID-19 bei Kindern zu erginzen.

e FEin ebenfalls sehr hoher Erkenntnisbedarf besteht in der Public Health Forschung zu Long-COVID bei vul-
nerablen Gruppen wie sozial benachteiligten Menschen, dlteren Menschen oder Menschen mit Vorerkran-
kungen und Behinderungen. Es wird empfohlen, dass hierzu in Studien zu Long-COVID auch Kontext- und
Risikofaktoren (z B. soziale und berufliche Faktoren) untersucht und Betroffene einbezogen werden.

e Besonderer Bedarf besteht auch im Bereich der Versorgungsforschung. Hier bedarf es Forschungsprojekte,
die die Besonderheiten des deutschen Gesundheitssystems beriicksichtigen und explorieren. Es gilt, die Ver-
meidung von Uber-, Unter- oder Fehlversorgung zu erforschen. Weiterhin gilt es Projekte zur ziel- und
altersgruppenspezifischen Versorgungslage einschlieBlich besonders vulnerabler Gruppen insbesondere im
ambulanten Sektor sowie zu Versorgungsunterschieden nach soziodemographischen Variablen und Wohn-
region (z. B. im Hinblick auf den Zugang zu Versorgung) zu erforschen.
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2.

Angesichts der Tatsache, dass Long-COVID oft mehrere Organsysteme betrifft, einschlieBlich psychischer
Symptome und einer verminderten Belastbarkeit, werden an die Reha zusétzliche Anforderungen gestellt.
Der entsprechende Reha-Bedarf wird bereits erforscht und die bestehenden Reha-Konzepte auf ihre Wirkung
bei Long-COVID {iiberpriift und ggf. erweitert. Es muss zudem besser verstanden werden, welche Symptome
von besonderer Bedeutung hinsichtlich ihrer Auswirkungen auf Privention, Teilhabe und Erwerbs- und Aus-
bildungsfahigkeit sind. Neben den bereits laufenden Forschungsvorhaben zu diesen Themen wird empfoh-
len, dass Therapiekonzepten und Telemedizin von den entsprechenden Forschungsstrukturen im universita-
ren aber auch im auBeruniversitdren Bereich in Zusammenarbeit mit den Sozialversicherungstragern er-
forscht werden.

Forschungsstrukturen und Forschungskoordinierung

Die Entwicklung einer international einheitlichen Definition von Long-COVID inklusive moglicher Untergrup-
pen und eines Kataloges einheitlich definierter Studienendpunkte bilden die notwendige Basis fiir die Forschung
zu Long-COVID. Gleichzeitig ist eine bessere Abstimmung der geplanten Forschungsvorhaben zu Long-COVID
sinnvoll.

Empfohlener Losungsansatz:

Die Akteure der Forschung finden sich zusammen, um sich in ihren Forschungsaktivititen zu koordinieren
und gemeinsam Informationen auszutauschen. Diese Akteure sind Forschende aus der aufleruniversitiren
und universitdren Forschung in den Bereichen Grundlagenforschung, Klinische Forschung, Public Health
und Versorgungsforschung, also unter anderem das Robert Koch-Institut, das Netzwerk Universitidtsmedizin,
das Kompetenznetz Public Health COVID-19 sowie die Forschungsnetzwerke medizinischer Fachgesell-
schaften DESAM-ForNet (Allgemeinmedizin) und die Wissenschaftlich-Medizinische Allianz flir Rehabili-
tation.

Fragen der Harmonisierung der Falldefinition und der Datenerhebungsinstrumente werden im Rahmen des
aufzubauenden und entsprechend zu finanzierenden Long-COVID-Monitorings sowie im Rahmen der be-
stehenden Projekte am RKI mitbetrachtet.

Die Forschung im Bereich Sektoreniibergéinge sollte verstirkt und auch der ambulante und rehabilitative
Sektor einbezogen werden. Eine Zusammenarbeit zwischen klinischen Forschungsnetzwerken und Praxis-
forschungsnetzwerken sollte unterstiitzt werden. Insbesondere sollen Schnittstellen gestarkt werden, etwa
durch die Einbeziehung von Public Health und Versorgungsforschung zu Long COVID.
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