Padiatrisches Netzwerk
fur die Versorgung und Erforschung von Long COVID und

ahnlichen Erkrankungen (LC), einschlieRlich
Post-akuten Infektions- und COVID-19-Impfsyndromen (PAIVS),
sowie ME/CFS (PEDNET-LC)

Uta Behrends

Muinchner Chronische Fatigue Centrum fir Junge Menschen (MCFC)
mcfc.kinderklinik@mri.tum.de

Gefordert durch:

. '_un esminis _enum
Universitats ) @ ® * fiir Gesundheit
Klinikum . o
@) 12/2024- 12/2028

. Zentrum fUr Kinder- und Jugendmedizin: Eine Kooperation aufgrund eines Beschlusses
M von Miinchen Klinik und TUM Klinikum PEDNET-LC  desDeutschen Bundestages

m 'k
MUNCHEN
KLINIK




Interessenskonflikte

Gremienarbeit

. Arbeitsgruppe Post-Infektiose Erkrankungen (Leopoldina)

. Arbeitsgruppe Post-Infektiose Erkrankungen der DZGs (DZIF)

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

. Teilnehmerin an Runden Tischen zum Post-COVID-Syndrom des Bundesministeriums fur Gesundheit (BMG)

. Mitglied der Corona Task Force der Deutschen Gesellschaft fur Kinder- und Jugendheilkunde (DGKJ)
in Zusammenarbeit mit der Deutschen Gesellschaft fir Padiatrische Infektiologie (DGPI)

. Wissenschaftliche Beiratin zum Thema Post-COVID-Syndrom der Bundesérztekammer (BAK)

. Koordinatorin/Koautorin von Leitlinien zum Post-COVID-Syndrom der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften e. V. (AWMF)

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

«  Vorstandsgriindungsmitglied des Arzt:innenverbands Long COVID (AVLC)

. Vorstandsgrindungsmitglied der Elterninitiative ME/CFS-kranke Kinder & Jugendliche e.V. (EI MECFS)

Forderung von Forschungsprojekten

. Bundesministerien fur Forschung, Technologie und Raumfahrt (BMFTR) sowie Gesundheit (BMG)

. Bayerische Staatsministerien fir Gesundheit und Pflege (StMGP) sowie Wissenschaft und Kunst (StMWK)

. Innovationsfond des Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)

. Menschen-fur-Kinder-Stiftung, Weidenhammer-Zdbele-Stiftung, Siemens-Stiftung Caring Hands,
Lost-Voices-Stiftung, Auridis-Stiftung, Leifheit-Stiftung, Matthias Kurz-Stiftung, MECFS Research Foundation (MRF)

Vortragshonorare

. Bayerische Apothekerkammer (BLAK), Bezirksarztekammer Sidwirttemberg (BAK SW), Apothekenkammer Niedersachsen (AKN), Arztlicher Kreis- und
Bezirksverband (AKBV), Medizinischer Dienst Bayern (MDB), Deutsche Akademie fuir Entwicklungsforderung und Gesundheit des Kindes und Jugendlichen e.V.
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45 Millionen Euro des BMG fur Kinder und Jugendliche mit LC in 2025-2028

NGK4Family

Innovatives Projekt
zur Unterstitzung und
Resilienzentwicklung durch
Selbsthilfe/Selbstregulation
far 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

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

Nina Timmesfeld, Bochum
Ingo Mayer, Koln

PEDNET-LC

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

@ 41Mio€
°
@
® °
o
PEDNET-LC
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PEDNET-LC Ziele und Arbeitspakete

Koordination &

Nutzung, Evaluation und Weiterentwicklung
@ Offentlichkeitsarbeit

von Wissen, Erfahrungen und Infrastrukturen
innerhalb eines nationalen, interdisziplinaren,

A
mu Itl P rOfeSS lon el Ie nN etZV\./e rkS, . @ ® ®  Einbeziehung von E e Nationale Akademie /
um moderne und nachha Itlge Ansatze ..- Patient:innen, Eltern i II' Nationales Comprehensive
T und Offentlichkeit (PPPI) : = Care Center
fir die Versorgung und Erforschung .
T . . v
von padiatrischen LC zu erzielen, '\ _— /'
e N g 7~ N e N
' Gesundheitsdkonomie ‘f‘t 6 \ Eletzwer: Iok'alerc
it ei mit Datenverkniipfun \ omprehensive Care
) un d ”da mit el n” MOd € ” bZW. I I e (Register,‘;esetzl;,icheg 4—>» | DSGVO-konforme | +—> Centﬁl’ (CCQ) und .
einen “use case” flir andere Krankenversicherungen) | institutionstibergreifende | assoziierter medizinischer
kompl hronische Erkrankungen N J N aidtions ) N - J
omplexe, chronische ankunge / strukturen \
bei Kindern und Jugendlichen ey N 4
zu etablieren. 90 i O Gesundheitsbildung
| undvrﬁe.dizi;wisicﬂhe; .
' | Fachkraften i Schulen

Registerbasierte Studien

Q’ zu LC-Phinotypen, lnter-opera‘ble
Risikofaktoren, Biomarkern, multizentrische

® 0 Off-Label-Behandlungen 3 Forschungsinfrastukturen

. . —_ (Register, Biobank)
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PEDNET-LC Partizipative Koordination

Kinder- und Jugendpsychiatrie,
* Interdisziplinarer, Padiatrie -psychotherapie u. -psychosomatik

N

multiprofessioneller,
partizipativer

Lenkungsausschuss
e Gemeinsames U. Behrends N. Topfner M. Kolch E. Mohler M. Romanos
. . Munich, TUM Dresden Neuburg Rostock Homburg Wirzburg
Projektbiiro
* Internationales Versorgungsforschung Patienten/Elternvertretung

Wissenschaftlicher Beirat

* Nationaler

Patientenbeirat
F. De Bock C.Jung-Sievers  E. Rehfuess S. Schmidt- C. Ebel S. Englbrecht S. Vol
Berlin Munich, LMU Munich, LMU Schuchert Fatigatio e.V. El MECFS e.V. NGK e.V.
Greifswald
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PEDNET-LC Partner
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Q 20 Comprehensive Care Centers (CCC)

Berlin, Bielefeld, Bremen, Dresden, Essen, Freiburg,
Greifswald/Rostock, Hamburg, Homburg,
Hannover, Jena, Munchen, Neuburg, Regensburg,
Wirzburg, KéIn, Magdeburg, Worms/Mainz,
Kassel und Lubeck

Q 3 Rehabilitationskliniken

Bruchweiler, Kreischa und Wangen

@ 2 Schmerzkliniken

Datteln und Garmisch-Patenkirchen

@ 8 Forschungsinstitute

Berlin, resdaen, Freiburg, Lreirswald/Kostock
Hannover, Marburg, Minchen, Passau
und Regensburg

& Zentrale, bizentrische Biobank

Dresden und Ereiburg

Q 9 Sozialpadiatrische Zentren (SPZ)

Augsburg, Berlin-NeukéIn, Dresden, Frankfurt
Memmingen, MUnchen, Neuburg, Weiden
und Wirzburg

ME/CFS Symposium

Krankenkassen

IT-Firmen

Medizinische Fachgesell-schaften
und Berufsverbande
ME/CFS-Stiftungen
Patientenorganisationen

s
FO
Elterninitiative fir
ME/CFS-kranke Kinder &
Jugendliche eV.
BUNDES| Ll
VERBAND | Q\
PostVace.V. )

s N
= Fatigatio e.V.

Bundesverband ME/CFS

' POST VAC NETZWERK

VON BETROFFENEN MIT BETROFFENEN

* = Lost Voices Stiftung

FE FUR MENSCHEN MIT ME | CFS




PEDNET-LC Akademie

koordiniert ...

Evidenzsynthese
Wissenstranslation

Entwickelt Produkte wie z.B. ...

Informationsblatter
Handbiicher

SOPs, Leitlinien
Patientenschulungsprogramme
Trainingprogramme fiir Personal
Journal Club

Promotionskolleg

Vortrage, Workshops
Newsletter

Aktuelle Publikationshinweise
Systematische Suchstrategien

8. Marz 2026
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Schulrechtliche Vorgaben — Ubersicht der
Bundesldnder zur Beschulung bei postinfektidsen
Erkrankungen

Eine Orientieru

Autorinnen und Autoren: PEDNET-LC Schul-Team

Isabella Zimmermann, Liv Grete Morche, Anne Gebauer, Dr. Anika Reinhart,
Sabine Georg, Dr. Christine Haeger

Projektleitung: Prof. Dr. Freia De Bock, Dr. Angélique Herrler

Institut fir izini: iologie und
Charité - Universitatsmedizin Berlin

Stand: Marz 2026

Eine Veréffentlichung im Rahmen des PEDNET-LC Projekts.

Leitlinien-Details

Registernummer 027 - 077

ANMELDUNG

Angemeldet

AWMEF online

Portal der wissenschaftlichen Medizin

S2k-Leitlinie Diagnostik und Therapie von Long COVID im Kindes-

und Jugendalter

ME/CFS Symposium

[R—

PEDNET-LC

gefordert vom Bundesministerium fiir Gesundheit .

" L) ®
Kostenfreies Angebot Py @ S
° (]

@ lhr Kind hat ME/CFS/
Long-Covid?*

. i Sie und Ihr Kind méchten mehr Gber
Mit unserer Online- die Erkrankung erfahren und Tipps

Patient:innenschulung ... firden Umgang damit erhalten?

2al

... informieren wir Sie Gber aktuelle
medizinische Erkenntnisse, sinnvolle
Diagnostik sowie Behandlungs-
moglichkeiten.

¥ Ihr Kind lernt, einzuschéatzen, was ihm hilft und was ihm eher schadet
v Ihr Kind ubt verschiedene Strategien zum Umgang mit der Erkrankung
v Sie erhalten Tipps zu schulischen und sozialrechtlichen Fragen

v Sie haben die Chance, unseren Expert:iinnen Fragen zu stellen

¥ Sie kénnen sich mit anderen Familien austauschen

“oder ein post—akutes Infektlonssynﬂmm oder das Posl—vac—syndrom?
[ ER R REENNNRRENERNRNRRENNENRENNENNENENNNNNEENNERERNNN]
Details zur Schulung und
Anmeldung hier:




PEDNET-LC Versorgungsnetzwerk

* implementiert ...
- standardisierte, harmonisierte Versorgung von LC
(Algorithmen, SOPs, Leitlinien)

]
%

* integriert ...
- interdisziplinare, multiprofessionelle Diagnostik
und Therapie im (teil)stationdaren und ambulanten Setting
- exemplarisches Telemonitoring, sozialmedizinische
Nachsorge (SMN) und spezialisierte, ambulante
.. . o . . Gemeinsamer Besuch der Bundesministerin Nina Warken und der
Pthatwversorgung (SAPV) im hauslichen Settmg Sachsischen Staatsministerin Petra Kopping im PEDNET-LC CCC Dresden

=
HE

e ® e
VoYW

e diskutiert ...
- individuelle Fédlle im wochentlichen Nationalen Expert:innenboard
- Lehrfalle und klinische Updates im wochentlichen CCC Jour fix

 kommuniziert datenschutzkonform UGber ...
- einen gemeinsamen Messengerdienst (Netsfere)
- einen interoperablen, virtuellen klinischen Datenhub : -
(virtuelles Krankenhaus mit Schnittstelle zum Register) T B Dresden, 13. Marz 2026
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PEDNET-LC Forschungsinfrastrukturen

PAIVS-MECFS Register: longitudinale Sammlung von komplexen, standardisierten, harmonisierten Routinedaten
PAIVS-MECFS Bioprobenstudie: longitudinale Sammlung von Fliissig- u. Trockenproben (Blut, Haare, Urin, Abstriche)

O

PAIVS-MECFS-R .
Register fur Post-akute Infektions- und FREEZ “. i .
Vakzinierungssyndroms sowie ME/CFS Bi bank egss BlOngDrQSden
, - y .. Universitatsklinikum /< _\
universitatfreiburg = RLINIKUM o o Carl Gustav Carus |\ )
i

Neves G333 . Chionisches Fatigus-Syndrom [Chronic tatigue syndrome]

V1 Krankheiten des Nervensystems
= GB0-639 - Sonsige Kiankhenen des Nervensystems
= 23 GO0 - Krankheilen des aulanomen Nervensysiems
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PEDNET-LC Studien

+ +
.t

+

O

g5 [P [ [
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00

Registerdatenanalysen

* z.B. Risikofaktoren, Symptomcluster, Labordaten, Funktionstests, Bildgebung,
Selfmanagement, Versorgungsinanspruchnahme, medikamentése und
nicht medikamentdse Behandlungen, Krankheitsverlaufe, Lebsnqualitat

Gekoppelte Register- und Krankenkassendatenanalysen
* BARMER, AOK Bayern

Register-basierte, prospektive klinische und Evaluationsstudien
» Diagnostik (Schlaflabor, cMRT)

* Interventionen (pulmonologische Rehabilitation bei Dyspnoe)

* Patientenperspektiven (,mixed methods”)

Register-basierte translationale Studien
* z.B. Genetik

Evaluationsstudien
* Perspektiven von Personen in der primaren und sekundaren Krankenversorgung
* Perspektiven und Gesundheitskompetenz von

Schulpersonal vor/nach Aufklarungsinterventionen

ME/CFS Symposium 10



PEDNET-LC Information

& > C | O https//pednet-lc.de/hilfe-fuer-betroffene/

Hilfe Fur Betroffene {¢) Leichte Sprache

At @ -~ Oy

4 Login ‘ B Registrieren | M Downloads

Startseite

News

Erkrankungen v

2 PEDNET-LC
Pediatric Network for Care
. and Clinical Research

Zentren v Arbeitspakete  Lenkungsausschuss  Patientenbeirat

Bitte geben Sie hier lhre PLZ ein Q

Partnerprojekte  Akademie

8. Marz 2026
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PEDNET-LC Website
https://pednet-lc.de

liefert 6ffentliche Informationen zu

- Long COVID-ahnlichen Erkrankungen (LC)
- PEDNET-LC Aktivitaten

- LC News

leitet Patient:innen und medizinisches Personal
Uber deren Postleitzahl zu dem fiir sie
zustandigen, lokalen CCC

erlaubt das interne Teilen von Dokumenten
innerhalb des PEDNET-LC Konsortiums
(z.B. von Manualen, Vortragen, SOPs)
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PEDNET-LC Synergien

BMG

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

hung im t *, Querschnil

r JLong-/P¢ OVID", Forderschwerpunkt
JErforschung und Starkung einer hten rund um die L

von COVID-19 (Long COVID)*

DETECT-ME/CFS

G-BA Innovationsfond

KidsCarePVS kidscarepvs@med.ovgu.de

(mmme

Immune Mechanisms of ME

Understanding biology signature of
Post-Exertional Malaise in ME/CFS

.,M“ BIO-SIG PEM

| _-.,.__- S e 4

DEUTSCHE ZENTREN DER
GESUNDHEITSFORSCHUNG

netzwerk
universitats
medizin

m German
. Biobank Node
0‘“ bbmri.de

NUM

STUDIEN
“}’ NETZWERK

————
Post-cowo|(|ds Bavaria

)(_

ME/CFS
CARE
BAYNET FOR
ME/CFS
...
MOVE-COVID Uber uns Presse

BADEN-WURTTEMBERG
Ein unt

Verbesserung der ¢ -
Versorgung von Kinder,
und Jugendlichen mit
Long-COVID in BW

BMFTR Bundeslander

8. Marz 2026
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PEDNET-LC Ausblick

8. Marz 2026

Nationale Dekade gegen
Postinfektiose
Erkrankungen

Gegen postinfektiose Erkrankungen wie Long COVID oder
ME/CFS fehlen bislang wirksame Behandlungsmaoglichkeiten.
Die Nationale Dekade gegen Postinfektiose Erkrankungen
entschlisselt Ursachen und Mechanismen und schafft Stiick far
Stiick die Basis zur Entwicklung neuer Therapieoptionen.

euopean | EU Funding & Tenders Portal =]

Commission

...  Procure... v | Projects &r... v | News&e... v Workasane... Guidance & docu... v Search... Q E

Home > Funding > Calls for proposals > Advancing research on the prevention, diagnosis, and management of post-infection long-term conditions

Advancing research on the prevention, diagnosis, and management of post-infection long-term

conditions
HORIZON-HLTH-2026-01-DISEASE-03

ME/CFS Symposium
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Ganz herzlichen Dank an ...

PEDNET-LC PIs Péadiatrie: F. Brinkmann (Lubeck, UK), H.S. Dafsari (Kéln, UK), C. Dohna-Schwake (Essen, UK), R. Elling (Freiburg, UK), E. Hamelmann (Bielefeld,
UK), J.P. Haas (GAP, Pain Clinic), F. Heinen F (Munich, LMU), D. Heinicke (Kreischa, Rehab), M. Kabesch (Regensburg, BB), P. Bittigau (Berlin, Charité),

M. Knuf (Worms), T. Langer (Freiburg, UK), S. Lau (Hannover, MHH), M. Lauten (Bremen), A. Meyer-Bahlburg (Greifswald, UK), A. Muntau (Hamburg, UKE),

M. Nathrath (Kassel), K. Poplawska (Wangen, Rehab), H. Proquitté (Jena, UK), A. Redlich (Magdeburg, UK), M. Schebek (Bruchweiler, Rehab), J. Spiegler (Wlrzburg,
UK), N. Topfner (Dresden, UK), D. Vilser (Neuburg, Ameos), M. Wetzke (Hannover, MHH), M. Zemlin (Homburg, UK), B. Zernikow (Datteln, Pain Clinic)

PEDNET-LC PIs Kinder- und Jugendlichenpsychiatrie und -psychosomatik: O. Albayrak (Hannover, MHH), S. Bender (KéIn, 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. Koélch (Rostock, UK), T. Kowala (Kassel), S. Mayer (Neuburg), E. M6hler (Homburg/Saar, UK), M. Romanos (Wirzburg, UK), G. Schulte-Kérne (Munich, LMU),

J. Seitz (Essen, UK), S. Wiegand-Grefe (Hamburg, UKE), S. Winter (Berlin, Charité), F. Zepf (Jena, UK)

PEDNET-LC PIs Forschung: M. Boeker (Munich, TUM UK), S. Brandstetter (Regensburg, Uni), 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, RKI),
T. Sauer (Passau, Uni), S. Schmidt-Schuchert (Greifswald, Uni), M. Sedlmayr (Dresden, UKD), L. Sundmacher (Munich, TUM)

PEDNET-LC 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-Miser U (DGKJ e.V.), U. Gitmans (DGAAP e.V.), J. Heydecke J (MERF), M. Hubmann M (BVKJ e.V.), M. Klein (BAG KJPP e.V.),

D. Kdder-Yanguoru (LCD), N. Kruger (LVS), P. Lang (Tubingen, UK), L. Lange-Riechmann L (Fatigatio e.V.), T. Lucke (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. Volkl (NGK e.V.), C. Wagner(AOK BY), R. Weidenhammer (WZS)

PEDNET-LC Wissenschaftlicher Beirat: D. Buonsenso (Rom, Italien), J. Hauer (Miinchen), K. Hoffman (Wien, Osterreich), L.A. Jason (Chicago, USA),
D. Nadal (Zurich, Schweiz), U. Ravens-Sieberer (Hamburg, NUM CoverChild), R. Rowe (Baltimore, USA), S. Scheibenbogen (Berlin Charité, NKSG),
A. Scherrer (Zurich, Schweiz), G. Schmidt (Minchen, AKEK)

o
[ ]
O
... sowie im Besonderen dem PEDNET-LC Patientenbeirat sowie allen Patient:innen und deren Familien @ @.
fur die Unterstitzung von PEDNET-LC und verwandten Projekten ! ¢ pe °
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