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,Als wenn Gewichte an Armen und Beinen
hangen wirden”

Langzeitfolgen einer COVID-19-Infektion bei Kindern und
Jugendlichen

Marion Baldus
1 Einleitung

Auch Kinder und Jugendliche sind von Langzeitfolgen einer COVID-19 Infektion betrof-
fen. Wie groB3 die Belastung dieser Altersgruppe ist, gilt es allerdings noch zu erforschen.
Die Datenlage zur Pravalenz, Symptomatik, Dauer und Krankheitsverlauf ist bislang un-
eindeutig. Ein Grund dafiir liegt darin, dass einige Symptome, die mit Long COVID oder
Post COVID assoziiert werden, unspezifisch sind und auch im Kontext anderer Erkran-
kungen oder allein aufgrund von psychischen Belastungen auftreten konnen. Gerade diese
Symptome lassen sich schwer von ,,Belastungssymptomen im Zusammenhang mit der
Pandemie unterscheiden* (Expert*innenrat der Bundesregierung zu COVID-19, 2022).
Hier genau herauszufiltern, welche Symptome urséchlich mit einer COVID-19-Infektion
zusammenhéngen und eindeutig als Langzeitfolgen klassifiziert werden konnen, ist eine
erste Herausforderung, vor der die Forschung steht. Um verldssliche Daten zu generieren,
sind systematische Studien nétig — Studien, die mit Kontrollgruppen arbeiten und nicht
auf die Selbstangabe von Symptomen setzen, sondern klinische Parameter erheben, die
mit Symptomen korreliert werden kénnen. An systematischer Forschung, bestenfalls als
Longitudinalforschung angelegt, fehlt es jedoch bisher weitgehend.

Eine zweite Herausforderung bisheriger Studien besteht darin, dass eine einheitliche,
international vereinbarte Definition von Long COVID bei Kindern und Jugendlichen fehl-
te. Forschende konnten sich in der Vergangenheit daher nicht auf einen gemeinsamen
Standard beziehen, sondern orientierten sich an unterschiedlichen Leitlinien. Dies hat mit
dazu beigetragen, dass Schitzwerte zur Pravalenz in der Altersgruppe von null bis 18 Jah-
ren extrem variieren. Nach Stephenson, Allin et al. (2022, p. 1) liegt die Streuung der er-
mittelten Werte zwischen einem und 51 Prozent; einige Studien mit kleineren Kohorten
gelangten sogar zu noch hoheren Werten. Studien, die mit Kontrollgruppen arbeiten - also
einer Kohorte von positiv getesteten Kindern eine Kohorte von negativ getesteten gegen-
iiberstellen - zeichnen ein differenzierteres Bild. Beispielhaft dafiir seien die dénische
Studie von Borch et al. (2022) und die englische CloCk -Studie von Stephenson, Pinto
Pereira et al. (2022) genannt, die eine Pravalenz von unter einem respektive von 13 Pro-
zent ermittelten.

Wie die Situation in Deutschland aussieht, wird derzeit an mehreren Standorten (Er-
langen, Hannover, Jena, Regensburg) erforscht. In dem vom Bundesministerium fiir Bil-
dung und Forschung geforderten interdisziplindren Verbundprojekt ,,LongCOCid* (Long
COVID in Children) arbeiten Forschende mit niedergelassenen Kinderdrzt*innen zu-
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sammen. Sie ermitteln die Krankheitslast von Kindern nach einer SARS-CoV-2-Infektion
und werten Ergebnisse bildgebender und funktioneller Organuntersuchungen aus. Die
gewonnenen Erkenntnisse sollen helfen, spezielle Behandlungen fiir Kinder und Jugendli-
che sowie deren Rehabilitation zu etablieren. Koordiniert wird die Studie von dem Griin-
der der bundesweit ersten Long-COVID-Ambulanz fiir Kinder am Uniklinikum Jena, Dr.
Daniel Vilser (Deutsches Arzteblatt, 2022).

2 WHO-Definition fur die Forschung

Seit Anfang 2022 liegt eine erste Forschungsdefinition fiir Long COVID bei Kindern und
Jugendlichen vor. Sie erginzt die WHO-Definition fiir Long COVID bei Erwachsenen.
Generiert wurde sie in einem mehrphasigen Konsensus-Prozess zwischen 120 Ex-
pert*innen. Im Sinne des ,,Patient and Public Involvement™ waren an diesem Prozess auch
Vertreter*innen der Altersgruppe von elf bis 17 Jahren beteiligt, die selbst von Langzeit-
folgen betroffen sind. Die Definition lautet wie folgt:

,»Post-COVID-19 condition occurs in young people with a history of confirmed SARS-
CoV-2 infection, with at least one persisting physical symptom for a minimum duration of
12 weeks after initial testing that cannot be explained by an alternative diagnosis. The
symptoms have an impact on everyday functioning, may continue or develop after COVID
infection, and may fluctuate or relapse over time* (Stephenson, Allin et al., 2022, p. 6).

Der Begriff Post-COVID-19 bezieht sich streng genommen auf den Zeitraum ab
zwOlf Wochen nach einer nachgewiesenen Infektion. Von Long-COVID-19 spricht die
Fachwelt, wenn Symptome ldnger als 30 Tage nach einer bestitigten Infektion bestehen;
das beinhaltet auch Beschwerden, die mit einer zeitlichen Verzogerung zur eigentlichen
Infektion erstmalig auftraten. Im allgemeinen Sprachgebrauch werden beide Begriffe sy-
nonym verwendet bei einer Priorisierung des stirker etablierten Begriffs Long COVID.

3 Beobachtungen aus der Praxis

Dem Mangel an robustem Wissen iiber Privalenz, Symptomatik und Ursache-Wirkungs-
Relationen von Long COVID in der Forschung steht in der Praxis ein akuter Versor-
gungsbedarf gegeniiber. Long COVID bei Kindern ist in der Praxis lingst angekommen:

,Die Belastung der Familien und Patienten existiert aber real, auch bei Kindern, auch wenn es oft
sehr schwierig ist, das Krankheitsbild einzuordnen und abzugrenzen“ (Kabesch, zit. n. Deutsches
Arzteblatt, 2022)

Wie real und vielfiltig die Belastung ist, zeigt auch ein Blick auf Homepages von Selbsthil-
fegruppen wie zum Beispiel dem in der Schweiz gegriindeten Verein ,,Altea Long COVID
Network™ (https://www.altea-network.com/de/blog/54-mein-kind-hat-long-covid/) oder der
international operierenden Organisation ,,Long Covid Kids“ (https://www.longcovidkids.
org/). Portrits und Fallgeschichten betroffener Kinder und inzwischen auch ganze Serien
von Abbildungen persistierender oder intermittierender Symptome, die mit Long-COVID-
19 assoziiert werden, lassen sich dort einsehen. Unter der Rubrik ,,Symptomgalerie*
(https://de.longcovidkids.org/long-covid-kids-symptom-gallery) sind Fotos erkrankter Haut-


https://de.longcovidkids.org/long-covid-kids-symptom-gallery
https://www.altea-network.com/de/blog/54-mein-kind-hat-long-covid/
https://www.longcovidkids
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bereiche — an Hianden, FiiBen, Zunge und Rumpf — hinterlegt. In Selbstberichten, auf Pla-
katen und in Graphiken werden zudem Listen von nicht-sichtbaren Symptomen gepostet
(ebd.). Auswirkungen sowohl auf die physische als auch psychische Gesundheit werden
skizziert. Zu den typischen, auch in der Fachliteratur beschriebenen, Symptomen gehéren
unter anderem (Buonsenso et al., 2022, iibersetzt d.d. Verf.):

— Fatigue

— Belastungsintoleranz (Post Exertional Malaise - PEM)
— Herzrasen

—  Druck auf der Brust

— Entziindung des Herzmuskelgewebes

— Gelenk- und Muskelschmerzen

—  Schmerzen im Verdauungstrakt, Ubelkeit
— Neuropsychiatrische Symptome

—  Chronische Kopfschmerzen

— Konzentrationsschwierigkeiten

— Hirnnebel (Brain fog)

Folgt man den klinischen Manifestationen, so resultiert daraus, Long COVID als ein rele-
vantes Problem fiir davon betroffene Kinder und Jugendliche zu begreifen, das Auswir-
kungen auf ihre gesamte Lebensqualitit und ihre soziale und gesellschaftliche Teilhabe
hat. Auch, wenn es nur eine kleine Prozentzahl betreffen sollte, stellt Long COVID eine
Herausforderung fiir die Gesellschaft dar. Behandlungsansitze sollten holistisch angelegt
sein, das gesamte Familiensystem in den Blick nehmen und alle Entwicklungsbereiche
und Entwicklungsaufgaben der Kinder adressieren. Maligeblich ist das Ziel, Betroffene
dabei zu unterstiitzen, in ihr ,,normales Leben* (Buonsenso et al., 2022) zuriickzukehren
und gewohnte Aktivititen in Schule und Freizeit wieder aufzunehmen. Interdisziplinire
Ansitze, die Medizin, Psychologie, Pddagogik und Soziale Arbeit zusammen denken und
biindeln, werden gebraucht. Erkenntnisse aus der Forschung zu chronischen Krankheiten
in Kindheit und Jugend kdnnen direkt fruchtbar gemacht werden: Die wechselseitige Be-
einflussung von physiologischen Outcome-Parametern und der psychosozialen Situation
der betroffenen Kinder und Jugendlichen gilt als belegt (Lange & Ernst, 2018). In einem
multimodalen Behandlungsansatz werden das Bewiltigungshandeln, mogliche Selbsthil-
festrategien und im Sozialgesetzbuch (SGB VIII, SGB XII) sowie im neu verabschiedeten
Kinder- und Jugendstirkungsgesetz (KJSG, § 35a) geregelte Maflnahmen berticksichtigt.

Fallvignette: , Als wenn Gewichte an Armen und Beinen hangen wirden”

Wie sich eine tiefe Erschopfung, ein chronischer Schmerz oder ein Druck auf der Brust
anfiihlen und beschrieben werden, hingt unter anderem vom subjektiven Krankheitserle-
ben und individuellen Krankheitskonzepten ab. Auch Kinder und Jugendliche entwickeln
subjektive Krankheitskonzepte (Lohaus, 2013, S. 18). Eine wichtige Rolle spielen hierbei
Informationen, die sie aus ihrem direkten sozialen Umfeld — der Familie — erhalten. Sind
mehrere Familienmitglieder von Long COVID betroffen, ist von Ubertragungseffekten im
Krankheitserleben und der Symptomatik auszugehen. Haddad et al. (2022) beobachteten
in ihrer jlingst verdffentlichten Studie Cluster von Symptomen in Familien und empfehlen
»family-level therapeutic interventions® (p. 12). Bei neu auftretenden Syndromen ist es
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zudem wichtig zu reflektieren, wie stark das subjektive Krankheitserleben mit gesell-
schaftlich geprigten Krankheitskonzepten intermittiert. Besonders interessant ist in die-
sem Kontext die Frage, wie sich Subjektperspektiven von Kindern und Jugendlichen bei
Long COVID materialisieren und welche Sprache bzw. Sprachbilder sie entwickeln, um
ihrem Umfeld oder bei Arztbesuchen zu erkldren, wie es sich anfiihlt, Wochen nach
durchgestandener Infektion noch krank zu sein.

Mit den Worten ,,Als wenn Gewichte an Armen und Beinen héngen wiirden* be-
schreibt ein 16-jahriges Méadchen ihre Situation. Sie berichtet tiber gelegentliche Schmer-
zen am linken Ellenbogen, das Gefiihl schlecht Luft zu bekommen, wenn sie auf der Seite
liegt, iiber schnell auftretende Ubelkeit bei Autofahrten, dauerhafte Erschépfung und
Schwindelgefiihle. Diese Symptome persistieren auch noch Wochen nach der Erstvorstel-
lung in einer Long-COVID-Ambulanz. Trotz Ruhe und Schonung habe sich ihr Gesamt-
zustand nicht verbessert. Zustinde der Erschopfung und Miidigkeit verstiarkten sich schon
bei geringer Anstrengung. Die Jugendliche fiihle sich nicht leistungsféhig, sei vom Schul-
besuch seit Wochen befreit. Beobachtbar seien zudem kognitive Einschrankungen, eine
Minderung der Konzentrationsfahigkeit und Wortfindungsstérungen. Ihre Tochter, so be-
richtet die Mutter, verbringe viel Zeit im Liegen und habe sich von sozialen Kontakten
zuriickgezogen. Freund*innen zu treffen, strenge sie zu sehr an. Die Eltern machen sich
groB3e Sorgen.

In dieser Fallvignette verdichtet sich eine als typisch zu bezeichnende Anamnese-
Situation an der Long-COVID-Ambulanz der Universititsklinik Jena (Vilser via E-Mail-
Kommunikation vom 02.04.2022).

4 Vernetztes Handeln

Long COVID greift, wie dargelegt, an vielen Schnittstellen in das Leben von Kindern und
Jugendlichen ein, auch das Sozialleben und das Schulleben sind tangiert. Angesetzt wer-
den muss daher auch an diesen verschiedenen Schnittstellen: Neben einer pédiatrischen,
psychologischen und ggbf. kinderpsychiatrischen Betreuung benétigen die Betroffenen
Unterstlitzung und Solidaritét in den fiir sie wichtigen Lebensbereichen wie Sport, Frei-
zeit, Soziales und Bildung. Hilfreich bei der Krankheitsbewéltigung sind Akteur*innen,
die Betroffene darin unterstiitzen, trotz unsicherer Prognose eine positive Zukunftsaus-
sicht zu entwickeln (Lange & Ernst, 2018). Dazu kann Schule aktiv beitragen. Abschlie-
Bend soll daher Schule als eine der wichtigsten Sozialisationsinstanzen in den Blick ge-
nommen werden. Gefragt wird danach, welcher Handlungsbedarf sich aus dem derzeit
noch schwer greifbaren Phanomen Long COVID fiir das System Schule ableiten lasst.

Handlungsbedarf im System Schule

Deutschland hat sich mit der Ratifizierung der UN-Behindertenrechtskonvention verpflich-
tet, ein inklusives Bildungssystem auf allen Ebenen zu gewahrleisten. Kindern und Ju-
gendlichen ist unabhingig von einer Behinderung und/oder chronischen Erkrankung ein
gleichberechtigter Zugang zu Bildung und Teilhabe zu ermoglichen (Baldus & Miiller,
2016). Der Inklusionsauftrag bezieht sich folglich auch auf Langzeitfolgen bei Kindern
nach einer COVID-Infektion.
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Eine individuell angepasste Teilnahme am Schulalltag bei Symptomen wie Fatigue,
Konzentrationsschwiche, Kopfschmerz, Belastungsintoleranz etc. zu ermdglichen, ist ei-
ne Aufgabe der Schulen. Entscheidungstrager*innen konnen sich dabei auf Handreichun-
gen wie ,,Chronische Erkrankungen bei Kindern und Jugendlichen mit Auswirkungen auf
den Schulalltag* (Landesinstitut fiir Schulentwicklung, 2016) beziehen, die iiber konkrete
Handlungsmoglichkeiten wie z.B. die Gewahrung von Nachteilsausgleichen informieren.
Der Umgang mit Fehlzeiten, die Beantragung von Hausunterricht, Aspekte der Leis-
tungsmessung, reduzierter Unterricht, verlangerte Erholungsphasen und letztendlich auch
Entscheidungen iiber die Versetzung in eine nédchst hohere Klassenstufe sind Faktoren,
die sich auf den zukiinftigen Bildungserfolg von Kindern und Jugendlichen mit Long
COVID auswirken.

Schule ist mehr als eine Bildungsinstitution. Sie ist Lebensraum, Sozialraum und So-
zialisationsinstanz. Dem Schulklima kommt ein hoher Stellenwert zu. Schulen als ,,siche-
re Orte* (Baldus, 2017, S. 209) zu gestalten, heilit auch, fiir erkrankte Kinder angemesse-
ne Vorkehrungen zu treffen, so dass sie den Anschluss an Bildung und soziale Teilhabe
nicht verlieren, sondern sich als anerkannte Mitglieder der Schulgemeinschaft erleben.

In den USA hat das ,,Office for Civil Rights* zusammen mit dem ,,Office of Special
Education and Rehabilitative Services™ bereits 2021 klargestellt, dass Long COVID unter
die Section 504 und den sogenannten ,Individuals with Disabilities Education Act®
(IDEA) féllt (United States Department of Education, 2021). Geregelt werden in dem Do-
kument Modifikationen und Anpassungen fiir den gesamten Bildungsbereich, auch den
Hochschulsektor (United States Department of Education, 2021).

An Schulen wire eine Infrastruktur ideal, die nicht nur multidisziplindre Teams aus
Lehrkriften, Heilpaddagog*innen und Sozialarbeiter*innen vorhilt, sondern auch Schul-
gesundheitsfachkriafte umfasst. In den USA werden ,,nurse practitioners® oder ,,school
(health) nurses™ schon lange an Schulen beschéftigt. In Deutschland ist ein erstes Modell-
projekt in zwei Bundeslédndern mit 37 Standorten in 2017 an den Start gegangen (Maulbe-
cker-Armstrong & Meier-Grawe, 2021). Im Kontext von Fragen des schulischen Um-
gangs mit Long COVID wiren diese Schulgesundheitsfachkrifte kompetente Anlaufstel-
len.

5 Ausblick

In Long-COVID-Ambulanzen, Kinderarztpraxen und Rehabilitationseinrichtungen sind
Kinder und Jugendliche mit Long COVID léngst Realitit. Dennoch wird die Existenz von
Langzeitfolgen mitunter angezweifelt (Gebhardt, 2022). Kontrér dazu stehen die Erfah-
rungen von Familien sowie Expert*innen, die an der Weiterentwicklung von Diagnose-
und Behandlungsmodellen arbeiten: ,,Long Covid gibt es auch bei Kindern. Die Beweise
dafiir kann man nicht wegdiskutieren* (Vilser, zit. n. Gebhardt, 2022).

Unbertihrt lassen einen auch nicht die Selbstberichte in Foren von Selbsthilfegruppen
und Tageszeitungen. Berichtet wird von einer 13-Jahrigen, die nicht mehr stehen kann
(Miiller, 2022), einer 14-Jahrigen, die zu schwach ist, um zu laufen (Pfliiger-Scherb,
2022) oder einem Zwolfjahrigen, der in Folge von COVID-19 ein Chronisches Fatigue
Syndrom entwickelt hat (Schwarz, 2022), um nur einige Beispiele zu nennen. Sich so fiih-
len als hitte ,jemand ein Feuer angeziindet und dann meine Hénde hineingeworfen®
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(Harden, 2022, iibersetzt d.d. Verf.), ist ein Krisenmoment, der Betroffene aus der Kind-
heit katapultiert und sie mit Fragen nach Sinn, Ursache und Schuldgefiihlen konfrontiert
(Lohaus, 2018). Im Sinne der Kinder und des Kindeswohls ist zu wiinschen, dass sich zu-
kiinftig nicht nur die Datenlage verbessert, sondern Betroffenen der Weg zuriick in ein
Leben mit Freund*innen, Freizeit, Schule und Sport gelingt. Ein Leben, das befreit ist von
dem Gefiihl ,,als wenn Gewichte an Armen und Beinen hdngen wiirden®.
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