PEDNET-LC: Padiatrisches Netzwerk zur Versorgung und
Erforschung von postakuten Folgen von COVID-19, ahnlichen
postakuten Infektions- und Impfsyndromen (PAIVS) sowie ME/CFS
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Interessenskonflikte

Gremienarbeit

Mitglied der Expertengruppe ,Long COVID Off-Label-Use* im Auftrag des Bundesgesundheitsministeriums (BMG)
und in Zusammenarbeit mit dem Bundesinstitut fur Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM)

Teilnehmerin an Runden Tischen des BMG zum Post-COVID-Syndrom

Mitglied der Corona Task Force der Deutschen Gesellschaft fur Kinder- und Jugendheilkunde (DGKJ)

in Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fur Padiatrische Infektiologie (DGPI)

Wissenschaftliche Beiratin der Bundesarztekammer (BAK) zum Post-COVID-Syndrom

Koautorin bzw. Koordinatorin von AWMF-Leitlinien zum Post-COVID-Syndrom

Arztliche Beiratin der Deutschen Gesellschaft ME/CFS (DG ME/CFS)

Vorstandsgriindungsmitglied des Arzt:innenverbands Long COVID

Vorstandsgrundungsmitglied der Elterninitiative ME/CFS-kranke Kinder & Jugendliche e.V.

Forderung von Forschungsprojekten

Bundesministerien fur Bildung und Forschung (BMBF) sowie Gesundheit (BMG)

Bayerische Staatsministerien fur Gesundheit und Pflege (StMGP) sowie Wissenschaft und Kunst (StMWK)
Menschen-fur-Kinder-Stiftung (MKS), Weidenhammer-Zdbele-Stiftung (WZS), Siemens-Stiftung Caring Hands,
Lost-Voices-Stiftung (LVS), Auridis-Stiftung, Leifheit-Stiftung, Matthias Kurz-Stiftung, MECFS Research Foundation (MRR)
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ModellmalRnahmen: Diskussion der Bedarfe bei Kindern & Jugendlichen

\
§ “”,': Gemeinsamer Ll
"/,,“\5 Bundesausschuss univ_er.sitéts
Richtlinie et
des Gemeinsamen Bundesausschusses
liber eine berufsgruppeniibergreifende,
koordinierte und strukturierte Versorgung fiir P
Versicherte mit Verdacht auf Long COVID und | fir Gesundhet
Erkrankungen, die auf eine chnliche Ursache
oder Krankheitsauspragung aufweisen Offentliche Forderrichtlinie des
(Long-COVID-Richtlinie/LongCOV-RL) Bundesministeriums fiir Gesund-
LONGCOVID | Yy A'Z ’: in der Fassung vom 21. Dezember 2023 heit (BMG) zum Thema
e veréffentlicht im Bundesanzeiger (Banz AT 08.05.2024 B1)
' ' in Kt getreten am 3. Mai 2024 ,Modellmainahmen zur Versorgung von Kindern und Jugend-
lichen mit Long COVID und Erkrankungen, die eine dhnliche

Ursache oder Krankheitsausprigung aufweisen“

° HOhel'e VUInerab"'tat verdffentlicht am 25.07.2024
. www.service.bund.d
+ Besonderer psychosozialer Bedarf cfrmmenieiin CL

« Besondere Versorgungsstrukturen, z.B. Sozialpadiatrische Zentren (SPZ2)
» Ungentgende Verflugbarkeit spezialisierter Versorgungs- und Forschungsstrukturen
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Vier ModellmalRnahmen zur Versorgung von Kindern und Jugendlichen, 45 Mio €

NGK4Family

Innovatives Projekt
zur Unterstutzung und
Resilienzentwicklung durch
Selbsthilfe/Selbstregulation
fur Familien von schwer und
schwerstbetroffenen Kindern
und Jugendlichen mit LC
und ME/CFS

Soleil Volkl
and NichtGenesenKids e.V.

PedMYCVAC - Follow-up

Prospektive Erfassung der
impfstoffassoziierten
Myokarditis nach Impfung
von Kindern und Jugendlichen
mit mMRNA-COVID-19
-Impfstoffen

Franziska Seidl, Chaité

COVYOUTHdata

Friuhzeitiges Erkennen,
Verstehen und Bewaltigen
der Langzeitfolgen von
COVID-19 bei Kindern

und Jugendliche

Nina Timmesfeld, Bochum
Ingo Mayer, KdIn

PEDNET-LC

Padiatrisches Netzwerk
zur Versorgung und
Erforschung von postakuten
Folgen von COVID-19,
ahnlichen postakuten
Infektions- und Impfsyndromen
sowie ME/CFS

PEDNET=LC

Berlin, 13. Mai 2025
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o
Projektziele und Partnerinstitutionen .@

PEDNET-LC ——

Etablierung einer zeitnahen, maRgeschneiderten und nachhaltigen ,,state-of-the art*
Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit Long COVID-ahnlichen Erkrankungen (LC)
durch Nutzung, Bewertung und Weiterentwicklung
von Wissen, Erfahrungen und Infrastrukturen

» 20 ,Comprehensive Care Center” (CCC): Padiatrie & KJPP
» 2 Padiatrische Schmerzkliniken
» 3 Padiatrische Rehakliniken

» 8 Forschungsinstitute (Medizininformatik, Versorgungsforschung)

» Krankenkassen (Barmer, AOK BY, AOK NO)
Haus-, Kinder- und Jugendarztpraxen,
Fachgesellschaften, Berufsverbande,
Betroffenenorganisationen, ME/CFS-Stiftungen
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Fokus auf komplexen LC mit Teilhabedefizit, PEM und/oder ME/CFS

Post-acute sequelae of SARS-CoV-2
Post-COVID-19 conditions
Post-COVID-19 syndrome

f

Post-hospitalization
syndromes

_o_

\
(12}

Post-ICU syndrome
Deconditioning

[ |

Exacerbation of pre-existing
medical condition

Incident medical
diagnoses

Examples Examples
Worsened diabetes Pulmonary embolism
Worsened lung disease Stroke
Worsened headache disorder Myocardial infarction
Worsened ME/CFS Autoimmune disorder

]

New or worsened symptoms
not explained by known
medical condition

XK

Example
Long COVID symptoms
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Teilprojekte p
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Koordination: Projekttreffen, Versorgungslandkarte, politische und Offentlichkeitsarbeit

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

Nationales CCC: Evidenzrecherche, Wissenstranslation (FAQ' sheets, SOPs2, R/LL?), bundesweite Expertenboards
Foderale CCCs: Versorgung im Bundesland (PLZ): SPZ*, Telemedizin, SAPV-KJ5, SMN8, Expertenboards

Schule: Aufklarung, Screening, Evaluation

Telemedizinische Infrastrukturen: sektoreniibergreifend und intrasektoral (PadExpert® , Telemessenger)
Forschungsinfrastrukturen: Studienzentrum, REDCap, Register, Biobank

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

Perspektiven der Leistungserbringenden: Surveys, Interviews, Workshops

Gesundheitsdkonomische Analysen: Verknlipfung von Register- und Krankenkassendaten

"FAQ: Frequently Asked Questions, 2SOPs: Standard Operating Procedures, *R/LL: Richt- und Leitlinien, “SPZ: Sozialpadiatrische Zentren,
5SAPV-KJ: Spezielle ambulante Palliativversorgung fiir Kinder und Jugendliche; 8SMN: Sozialmedizinische Nachsorge (Bunte Kreise)
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Patientenzuweisung und Fragebogenscreening
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Klinik, Praxis

Berlin, 13. Mai 2025

Patient*in erhalt
die Email-Adresse
des zustandigen CCC,
abhangig von der
eigenen Postleitzahl
und fragt dort an

z.B. mcfc.kinderklinik@mri.tum.de

Das zustandige PEDNET-LC-CCCsendet
digitale Fragebogen an den/die
Patient*in und diese/r sendet zurtck.

Die Daten werden fiir Versorgung
und Forschung genutzt.

Anhand dieses Screenings entscheidet
das CCC uber die Einbestellung.
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PAIVS-MECFS Register und Biobank
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PAIVS-MECFS-Register Q

Komplexes, standardisiertes, harmonisiertes Routinedatenset
fir Register-basierte, prospektive Studien

O Patienten-berichtete Daten aus den REDCap CRF
O Medizinische Daten aus den CCC Visiten

O Einschluss: Patienten mit LC oder mit ahnlichen
Symptomen, aber Differentialdiagnosen

PAIVS-MECFS-Biobank
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BioBankDresden

universitatreiburg L ...
Universitétsklinikum
Carl Gustav Carus Z
m German .
Biobank Node
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MECFS Register

Journal of
Clinical Medicine

Article

The German Multicenter Registry for ME/CFS (MECFS-R)

Hannah Hieber 1'*, Rafael Pricoco 12+(), Katrin Gerrer !, Cornelia Heindrich 209, Katharina Wiehler ,
Lorenz L. Mihatsch (9, Matthias Haegele !, Daniela Schindler , Quirin Donath !, Catharina Christa 105,
Annika Grabbe !, Alissa Kircher !, Ariane Leone !, Yvonne Mueller !, Hannah Zietemann !, Helma Freitag 200,
Franziska Sotzny 200, Cordula Warlitz 1, Silvia Stojanov %, Daniel B. R. Hattesohl 4, Anna Hausruckinger 1,
Kirstin Mi 1, Carmen i 2440 and Uta Behrends 145+

(hey

! MRI Chronic Fatigue Center for Young People (MCFC), Pediatrics, Children’s Hospital, TUM School of

Medicine and Health, Technical University of Munich, 80333 Munich, Germany;

‘hannah.hieber@tum.de (H.H.); rafael. i.tum.de (R.P); lore tum.de (LLM)

Institute of Medical Immunology, Charité-Universititsmedizin Berlin, Corporate Member of Freie Universitit

Berlin and Humboldt-Universitit zu Berlin, Augustenburger Platz 1, 13353 Berlin, Germany

MRI Chronic Fatigue Center for Young People (MCFC), Child and Adolescent Psychosomatics, Children’s

Hospital, TUM School of Medicine and Health, Technical University of Munich, 80333 Munich, Germany

Bund tort Germ: iation for ME/CFS, 20146 Hamburg, Germany

* fir G . ® German Center for Infection Research (DZIF), 81675 Munich, Germany

C t

‘These authors contributed equally to this work.

European Journal of Pediatrics (2024) 183:1265-1276
https://doi.org/10.1007/500431-023-05351-z

RESEARCH

Pediatric and adult patients with ME/CFS following COVID-19:
A structured approach to diagnosis using the Munich Berlin Symptom

Questionnaire (MBSQ)

Laura-Carlotta Peo' - Katharina Wiehler' - Johannes Paulick’ - Katrin Gerrer' - Ariane Leone' - Anja Viereck' -
Matthias Haegele' - Silvia Stojanov? - Cordula Warlitz' - Silvia Augustin' - Martin Alberer’ - Daniel B. R. Hattesohl* -
Laura Froehlich® - Carmen Scheibenbogen® - Leonard A. Jason® - Lorenz L. Mihatsch' - Rafael Pricoco'* -

Uta Behrends'”
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©The Author(s) 2023

Multicenter Long Covid Register (MLCR)

Chock for
updates

Bayerisches Staatsministerium fir
Gesundheit, Pflege und Prévention

Berlin, 13. Mai 2025
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PEDNET-LC Synergien

PEDNET-LC ——
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. Post-COVID Bavaria
. Post-CoviDinds

o o
v IWOVE—COV!!{:)G
DEN-WURTTEMB! o .
?: Konsortialprojekt unter Federfahrung der Universitatskiinik Freiburg
" "
Krankheitsbilder Informationen far... Versorgungsangebo'

~ Verbesserung der

Long-COVID in BW

Platform for integrated Long-COVID Care And Research (LongCARE)

Ressortforschung im Handlungsfeld ,Gesundheitsversorgung*, Querschnittsthema ,,Long-/Post-COVID, Férderschwerpunkt
4Erforschung und Stérkung einer bedarfsgerechten Versorgung rund um die Langzeitfolgen von COVID-19 (Long COVID)*

Uber uns

Versorgung von Kinde
und Jugendlichen mit

Arbeitsgemein,

?AWMF online

schaft der Wisse,

Start > Service

hen Fachgesellschaten e, v,

> AWMF aktuell

Anmeldung - November 207

| (I:)(i)a‘/glxll)ogtik und Therapie von Lon
Im Kindes- und Jugendalter

Registernummer 027 - o77

Art der
rt der Versffentlichung: Registration
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< Gemeinsamer
W Bundesausschuss
Innovationsausschuss

Presse

Wiys -

m
Innovationsausschuss

KidsCarePVS — Versorgungslage und -bedarfe jun-
ger Menschen mit postviralen Symptomkomplexen:

Status quo-Analyse und Entwicklung eines
Versorgungskonzepts

By

KidsCarePVS
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®
Verbreitung der Ergebnisse und Nachhaltigkeit .@

PEDNET-LC ——

Sektoreniibergreifendes, interdisziplinares, interprofessionelles Versorgungsnetzwerk
> (Teil)stationar, ambulant, telemedizinisch, aufsuchend (medizinisch — psychosozial)

Nachnutzbare Forschungs- und Versorgungsdaten, Interoperabilitat

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

Bundesweite Gesundheitskompetenz
» Open-Access-Publikationen, Website, Social-Media,
Informationsveranstaltungen, Workshops, interaktive Webinare

Zusammenarbeit mit Gesundheits-, Sozial- und Bildungspolitik
» Nationale Versorgungstrategien und -richtlinien,
Eingang in die Regelfinanzierung durch Sozialversicherungstrager
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Kick-Off am 06. Mai in Berlin ik

PEDNET-LC ——
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Projektpartner und Wissenschaftlichen Beirat .@

PEDNET-LC ——

Pl Padiatrie

U. Behrends (Munich, TUM), F. Brinkmann (Libeck, UK), H.S. Dafsari (KoIn, 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 (Wurzburg, UK), N. Tépfner (Dresden, UK), D. Vilser (Neuburg, Ameos), M. Wetzke
(Hannover, MHH), B. Zernikow B (Datteln, Schmerz), M. Zemlin (Homburg, UK)

Pl Kinder- und Jugendpsychiatrie und Psychosomatik

0. Albayrak (Hannover, MHH), S. Bender (K&In, 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. Kéich (Rostock, UK), T. Kowala (Kassel), S. Mayer ( Neuburg), E. Méhler (Homburg/Saar,
UK), M. Romanos (Wurzburg, UK), G. Schulte-Kérne (Munich, LMU), J. Seitz (Essen, UK), S. Wiegand-Grefe (Hamburg, UKE), S. Winter (Berlin, Charité), F. Zepf (Jena, UK)

Pl 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, PAD), 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, RKIl), 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 (El ME/CFS e.V.), G. Ernst (KomPAS e.V.), U. Felderhoff-Miiser 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. Kéder-Yanguoru (LCD), N. Kriiger (LVS), P. Lang (Tlbingen, UK),
L. Lange-Riechmann L (Fatigatio e.V.), T. Liicke (Bochum, UK), V. Mall (DGSPJ e.V.), U. Marschall (BARMER), S. Musch (DG ME/CFS), W. Ritter (BHAV e.V.), M. Romanos
(DGKJP e.V.), B. Sawitzki (Berlin, BIH), T. Tenenbaum (DGPI e.V.), D. Vilser (ALC e.V.), S. Vélkl (NGK e.V.), C. Wagner C (AOK BY), R. Weidenhammer (WZS)

Wissenschaftlicher Beirat

D. Buonsenso (IP4C, Rom, ltalien), J. Hauer (Miinchen), K. Hoffman (Wien, Osterreich), L.A. Jason (Chicago, USA), D. Nadal (Ziirich, Schweiz), U. Ravens-Sieberer
(Hamburg, NUM CoverChild), R. Rowe (Baltimore, USA), S. Scheibenbogen (Berlin Charité, NKSG), A. Scherrer (Zirich, Schweiz), G. Schmidt (Miinchen, AKEK)
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Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit !
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