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PEDNET-LC: Pädiatrisches Netzwerk zur Versorgung und 
Erforschung von postakuten Folgen von COVID-19, ähnlichen 

postakuten Infektions- und Impfsyndromen (PAIVS) sowie ME/CFS

https://www.mri.tum.de/de/chronische-fatigue-centrum-fuer-junge-menschen-
mcfc
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Interessenskonflikte
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Gremienarbeit
• Mitglied der Expertengruppe „Long COVID Off-Label-Use“ im Auftrag des Bundesgesundheitsministeriums (BMG)

und in Zusammenarbeit mit dem Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) 
• Teilnehmerin an Runden Tischen des BMG zum Post-COVID-Syndrom
• Mitglied der Corona Task Force der Deutschen Gesellschaft für Kinder- und Jugendheilkunde (DGKJ) 

in Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft für Pädiatrische Infektiologie (DGPI)
• Wissenschaftliche Beirätin der Bundesärztekammer (BÄK) zum Post-COVID-Syndrom
• Koautorin bzw. Koordinatorin von AWMF-Leitlinien zum Post-COVID-Syndrom
• Ärztliche Beirätin der Deutschen Gesellschaft ME/CFS (DG ME/CFS)
• Vorstandsgründungsmitglied des Ärzt:innenverbands Long COVID
• Vorstandsgründungsmitglied der Elterninitiative ME/CFS-kranke Kinder & Jugendliche e.V.

Förderung von Forschungsprojekten
• Bundesministerien für Bildung und Forschung (BMBF) sowie Gesundheit (BMG)
• Bayerische Staatsministerien für Gesundheit und Pflege (StMGP) sowie Wissenschaft und Kunst (StMWK)
• Menschen-für-Kinder-Stiftung (MKS), Weidenhammer-Zöbele-Stiftung (WZS), Siemens-Stiftung Caring Hands,

Lost-Voices-Stiftung (LVS), Auridis-Stiftung, Leifheit-Stiftung, Matthias Kurz-Stiftung, MECFS Research Foundation (MRR) 



Berlin, 13. Mai 2025

Modellmaßnahmen: Diskussion der Bedarfe bei Kindern & Jugendlichen
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des Gemeinsamen Bundesausschusses
über eine berufsgruppenübergreifende, 
koordinierte und strukturierte Versorgung für 
Versicherte mit Verdacht auf Long COVID und 
Erkrankungen, die auf eine ähnliche Ursache 
oder Krankheitsausprägung aufweisen
(Long-COVID-Richtlinie/LongCOV-RL)

• Höhere Vulnerabilität
• Besonderer psychosozialer Bedarf
• Besondere Versorgungsstrukturen, z.B. Sozialpädiatrische Zentren (SPZ)
• Ungenügende Verfügbarkeit spezialisierter Versorgungs- und Forschungsstrukturen
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PedMYCVAC – Follow-up
Prospektive Erfassung der 

impfstoffassoziierten 
Myokarditis nach Impfung 

von Kindern und Jugendlichen 
mit mRNA-COVID-19

-Impfstoffen

Franziska Seidl, Chaité

COVYOUTHdata
Frühzeitiges Erkennen, 

Verstehen und Bewältigen 
der Langzeitfolgen von 
COVID-19 bei Kindern 

und Jugendliche

Nina Timmesfeld, Bochum
Ingo Mayer, Köln

NGK4Family
Innovatives Projekt 

zur Unterstützung und 
Resilienzentwicklung durch 
Selbsthilfe/Selbstregulation 
für Familien von schwer und
schwerstbetroffenen Kindern 

und Jugendlichen mit LC 
und ME/CFS

Soleil Völkl
and NichtGenesenKids e.V.

PEDNET-LC
Pädiatrisches Netzwerk 

zur Versorgung und 
Erforschung von postakuten 

Folgen von COVID-19, 
ähnlichen postakuten 

Infektions- und Impfsyndromen 
sowie ME/CFS

Vier Modellmaßnahmen zur Versorgung von Kindern und Jugendlichen, 45 Mio €
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Projektziele und Partnerinstitutionen
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Ø 20 „Comprehensive Care Center“ (CCC): Pädiatrie & KJPP 
Ø 2 Pädiatrische Schmerzkliniken
Ø 3 Pädiatrische Rehakliniken  
Ø 8 Forschungsinstitute (Medizininformatik, Versorgungsforschung)
Ø Krankenkassen (Barmer, AOK BY, AOK NO) 

Haus-, Kinder- und Jugendarztpraxen, 
Fachgesellschaften, Berufsverbände, 
Betroffenenorganisationen, ME/CFS-Stiftungen

Etablierung einer zeitnahen, maßgeschneiderten und nachhaltigen „state-of-the art“ 
Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Long COVID-ähnlichen Erkrankungen (LC) 

durch Nutzung, Bewertung und Weiterentwicklung
von Wissen, Erfahrungen und Infrastrukturen
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Fokus auf komplexen LC mit Teilhabedefizit, PEM und/oder ME/CFS  
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Peluso MJ, Deeks SG. Cell. 2024 (orange adaptiert)

Teilhabedefizit
PEM
ME/CFS
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Teilprojekte  
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Arbeitspakete
1 Koordination: Projekttreffen, Versorgungslandkarte, politische und Öffentlichkeitsarbeit 

2 Partizipation: Patient, Parent, and Public Involvement (PPPI)

3 Nationales CCC: Evidenzrecherche, Wissenstranslation (FAQ1 sheets, SOPs2, R/LL3), bundesweite Expertenboards

4 Föderale CCCs: Versorgung im Bundesland (PLZ): SPZ4, Telemedizin, SAPV-KJ5, SMN6, Expertenboards

5 Schule: Aufklärung, Screening, Evaluation

6 Telemedizinische Infrastrukturen: sektorenübergreifend und intrasektoral (PädExpert® , Telemessenger)

7 Forschungsinfrastrukturen: Studienzentrum, REDCap, Register, Biobank

8 Registerbasierte Studien: Betroffenenperspektive, Lungenfunktion, Schlaf, cMRT, Genetik 

9 Perspektiven der Leistungserbringenden: Surveys, Interviews, Workshops

10 Gesundheitsökonomische Analysen: Verknüpfung von Register- und Krankenkassendaten

1FAQ: Frequently Asked Questions, 2SOPs: Standard Operating Procedures, 3R/LL: Richt- und Leitlinien, 4SPZ: Sozialpädiatrische Zentren, 
5SAPV-KJ: Spezielle ambulante Palliativversorgung für Kinder und Jugendliche; 6SMN: Sozialmedizinische Nachsorge (Bunte Kreise)



Berlin, 13. Mai 2025

Patientenzuweisung und Fragebogenscreening  
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PAIVS-MECFS Register und Biobank
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Multicenter Long Covid Register (MLCR)MECFS Register

PAIVS-MECFS-BiobankPAIVS-MECFS-Register q Komplexes, standardisiertes, harmonisiertes Routinedatenset
für Register-basierte, prospektive Studien

q Patienten-berichtete Daten aus den REDCap CRF
q Medizinische Daten aus den CCC Visiten 
q Einschluss: Patienten mit LC oder mit ähnlichen 

Symptomen, aber Differentialdiagnosen

MECFS Symposium, PEDNET-LC, Behrends



Berlin, 13. Mai 2025

PEDNET-LC Synergien
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Sektorenübergreifendes, interdisziplinäres, interprofessionelles Versorgungsnetzwerk
Ø (Teil)stationär, ambulant, telemedizinisch, aufsuchend (medizinisch – psychosozial)

Nachnutzbare Forschungs- und Versorgungsdaten, Interoperabilität 

Informationsmaterialien, Handlungsempfehlungen 
Ø Fachliche Richt- und Leitlinien, SOPs, FAQ sheets, Fortbildungs- und Schulungstools

Bundesweite Gesundheitskompetenz
Ø Open-Access-Publikationen, Website, Social-Media, 

Informationsveranstaltungen, Workshops, interaktive Webinare

Zusammenarbeit mit Gesundheits-, Sozial- und Bildungspolitik
Ø Nationale Versorgungstrategien und -richtlinien, 

Eingang in die Regelfinanzierung durch Sozialversicherungsträger

Verbreitung der Ergebnisse und Nachhaltigkeit
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Kick-Off am 06. Mai in Berlin
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Projektpartner und Wissenschaftlichen Beirat
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PI Pädiatrie
U. Behrends (Munich, TUM), F. Brinkmann (Lübeck, UK), H.S. Dafsari (Köln, UK), C. Dohna-Schwake (Essen, UK), R. Elling (Freiburg, UK), E. Hamelmann (Bielefeld, UK), J.P. 
Haas (GAP, Schmerz), F. Heinen F (Munich, LMU), M. Kabesch (Regensburg, BB), A. Kaindl (Berlin, Charité), T. Langer (Freiburg, UK), S. Lau (Hannover, MHH), M. Lauten
(Bremen), M. Nathrath (Kassel), M. Knuf (Worms), T. Langer (Freiburg, UK), A. Meyer-Bahlburg (Greifswald, UK), A. Muntau (Hamburg, UKE), K. Poplawska (Wangen, Reha), H. 
Proquitté (Jena, UK), A. Redlich, Magdeburg, UK), M. Schebek (Bruchweiler, Reha), J. Spiegler (Würzburg, UK), N. Töpfner (Dresden, UK), D. Vilser (Neuburg, Ameos), M. Wetzke
(Hannover, MHH), B. Zernikow B (Datteln, Schmerz), M. Zemlin (Homburg, UK)

PI Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychosomatik
Ö. Albayrak (Hannover, MHH), S. Bender (Köln, UK), C. Beste (Dresden, UK), M. Dupont (Bremen), H.H. Flechtner (Magdeburg, UK), C. Fleischhacker (Freiburg, UK), S. 
Horndasch (Bielefeld, UK), M. Huss (Mainz, UK), S. Kandsperger (Regensburg kbo), M. Kölch (Rostock, UK), T. Kowala (Kassel), S. Mayer ( Neuburg), E. Möhler (Homburg/Saar, 
UK), M. Romanos (Würzburg, UK), G. Schulte-Körne (Munich, LMU), J. Seitz (Essen, UK), S. Wiegand-Grefe (Hamburg, UKE), S. Winter (Berlin, Charité), F. Zepf (Jena, UK)

PI Forschung
S. Brandstetter (Regensburg, Uni), M. Boeker (Munich, TUM UK), S. Burock (Berlin, Charité), F. De Bock (Berlin, Charité), G. Ernst (Hannover, MHH), M. Glattacker (Freiburg, UK),
C. Jung-Sievers (Munich, LMU), M. Keller (Passau, PÄD), F. Kohlmayer (Bitcare GmbH), S. Kuhn (Marburg, UK), C. Lortz (BVKJ GmbH), A. Nieters (Freiburg, UK), A. Podeswik 
(BVBK e.V.), E. Rehfuess (Munich, LMU), G. Sarganas Margolis (Berlin, RKI), T. Sauer (Passau, Uni), S. Schmidt-Schuchert (Greifswald, Uni), M. Sedlmayr (Dresden, UKD), 
L. Sundmacher (Munich, TUM)

Kooperationspartner
G. Berg (BKJPP e.V.), C. Bronner (AKM: SAPV-KJ, SN), S. Englbrecht (EI ME/CFS e.V.), G. Ernst (KomPAS e.V.), U. Felderhoff-Müser U (DGKJ e.V.), U. Gitmans (DGAAP e.V.), 
D. Heinicke (Kreischa, Reha), J. Heydecke J (MERF), M. Hubmann M (BVKJ e.V.), M. Klein (BAG KJPP e.V.), D. Köder-Yanguoru (LCD), N. Krüger (LVS), P. Lang (Tübingen, UK), 
L. Lange-Riechmann L (Fatigatio e.V.), T. Lücke (Bochum, UK), V. Mall (DGSPJ e.V.), U. Marschall (BARMER), S. Musch (DG ME/CFS), W. Ritter (BHÄV e.V.), M. Romanos
(DGKJP e.V.), B. Sawitzki (Berlin, BIH), T. Tenenbaum (DGPI e.V.), D. Vilser (ÄLC e.V.), S. Völkl (NGK e.V.), C. Wagner C (AOK BY), R. Weidenhammer (WZS)

Wissenschaftlicher Beirat
D. Buonsenso (IP4C, Rom, Italien), J. Hauer (München), K. Hoffman (Wien, Österreich), L.A. Jason (Chicago, USA), D. Nadal (Zürich, Schweiz), U. Ravens-Sieberer 
(Hamburg, NUM CoverChild), R. Rowe (Baltimore, USA), S. Scheibenbogen (Berlin Charité, NKSG), A. Scherrer (Zürich, Schweiz), G. Schmidt (München, AKEK)
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Vielen Dank für Ihre Aufmerksamkeit !
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