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Hintergrund: Vor dem Hintergrund einer unzureichenden gesundheitlichen Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit Post-COVID-19-Syndrom (PCS) wurde in Bayern ein Modellprojekt inititiiert
(PoCoKiBa: Post-COVID Kids Bavaria), das spezialisierte Diagnostik und Versorgung für die Betroffenen
anbietet. Ziel dieser Studie war es, die Erfahrungen, die Kinder und Jugendliche mit PCS bzw. ihre
Eltern mit der gesundheitlichen Versorgung im Modellprojekt machten, und ihre Zufriedenheit damit
zu explorieren und zu beschreiben.
Methoden: Von Oktober bis Dezember 2022 wurden sieben Fokusgruppendiskussionen per
Videokonferenz oder in Präsenz mit insgesamt 32 Teilnehmenden (19 Kinder/Jugendliche, zwölf
Mütter, ein Vater) durchgeführt. Diese repräsentierten 28 von PCS betroffene Kinder und Jugendliche
(Alter der Patient:innen zwischen 7 und 17 Jahren). Die Fokusgruppen wurden aufgezeichnet,
transkribiert und mittels qualitativer Inhaltsanalyse ausgewertet.
Ergebnisse: Die Studienteilnehmenden sprachen über ihre Erfahrungen mit der Versorgung innerhalb
und jenseits des Modellprojekts sowie an Schnittstellen, mit Ärzt:innen-Patient:innen-Kommunikation,
Patient:innen-Information und der begleitenden Studie. An den Standorten des Modellprojekts fanden
die Betroffenen Ärzt:innen, die ihnen Zeit widmeten und sie ernst nahmen. Nach der Diagnosestellung
profitierten manche von Empfehlungen für therapeutische Angebote oder Verhaltensweisen im Alltag,
andere vermissten Behandlungsvorschläge oder weitere Unterstützung für den Umgang mit PCS.
Diskussion: Viele Erfahrungen, welche die Studienteilnehmenden mit der medizinischen Versorgung
ihrer Beschwerden aufgrund des PCS im Modellprojekt oder jenseits davon machten, spiegeln bekannte
Herausforderungen der gesundheitlichen Versorgung wider. Verbesserungspotenzial in der Versorgung
von Kindern und Jugendlichen mit PCS besteht vor allem in der Gestaltung des aufwendigen, mehrere
Organsysteme umfassenden Diagnostikprozesses sowie in der gezielten Vermittlung von
Informationen an die Betroffenen und ihre Familien.
Schlussfolgerung: Ein Versorgungsangebot – wie es im PoCoKiBa-Modellprojekt aufgebaut wurde – ist
für Familien mit einem von PCS betroffenen Kind von großer Bedeutung, da es Expertise in Diagnose
und Behandlung bieten kann, die derzeit in der Regelversorgung nicht verfügbar ist.
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Background: Against the background of inadequate healthcare provision for children and adolescents
with post-COVID-19 syndrome (PCS), a model project was initiated in Bavaria (PoCoKiBa: Post-COVID
Kids Bavaria), offering specialized diagnostics and care. The aim of this study was to explore and describe
the experiences and satisfaction of children and adolescents with PCS, as well as their parents, with the
healthcare provided in the model project.
Methods: From October to December 2022, seven focus group discussions were conducted via video
conference or in person with a total of 32 participants (19 children/adolescents, twelve mothers, one
father). These represented 28 children and adolescents affected by PCS (aged 7 to 17 years). The focus
group discussions were recorded, transcribed and analysed using qualitative content analysis.
Results: Study participants talked about their experiences with the care they received within and
beyond the model project, continuity of care, communication between doctors and patients, patient
information, and the accompanying study. At the sites of the model project, patients found physicians
who spent more time with their patients and took them seriously. Following diagnosis, some patients
have benefited from recommendations for therapeutic services or everyday behaviours, while others
complained about a lack of treatment suggestions or support for dealing with PCS in their everyday life.
Discussion: The experiences of study participants with the medical care of their PCS symptoms within or
beyond the model project mirror the well-known challenges of healthcare provision. There is consider-
able room for improvement in the care of children and adolescents with PCS, particularly in the organiza-
tion of the complex diagnostic process, which involves several organ systems, and in the provision of tar-
geted information to patients and families affected.
Conclusion: The supply of healthcare services, as established and offered in the PoCoKiBa model project,
is crucial for families with a child affected by PCS, since it can offer expertise in diagnosis and treatment
that is currently not available in routine health care.
Hintergrund

Das Post-COVID-19-Syndrom (PCS) wurde initial definiert als
das Auftreten von mindestens einem anhaltenden, nicht anderwei-
tig erklärbaren körperlichen Symptom nach einer SARS-CoV-2-
Infektion, das über einen Zeitraum von mindestens zwölf Wochen
besteht [1]. PCS betrifft auch Kinder und Jugendliche; für diese hat
die World Health Organization (WHO) inzwischen eine gesonderte
Definition erarbeitet und fordert nur noch einen Zeitraum von zwei
Monaten, in dem ein oder mehrere Symptome vorliegen müssen
[2]. Was die Prävalenz im Kindes- und Jugendalter angeht, kamen
bisherige Studien zu höchst unterschiedlichen Ergebnissen; dies ist
auch auf Unterschiede zwischen den Studien in der Definition der
Erkrankung (vor allem bzgl. der Dauer der Symptome), der unter-
suchten Population, dem Studiendesign (Vorhandensein und Cha-
rakteristika einer Kontrollgruppe) und den Erfassungsmethoden
zurückzuführen [3].

Kinder und Jugendliche mit PCS können im Verlauf der Erkran-
kung eine Vielzahl unterschiedlicher Symptome entwickeln. Nicht
alle Symptome sind klar zu klassifizieren und die Abgrenzung zu
anderen Krankheitsbildern sowie die letztendliche Diagnosestel-
lung können schwierig sein. Die Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit PCS soll multidisziplinär erfolgen und bei Dia-
gnostik und Therapie sowohl somatische als auch psychische
Aspekte berücksichtigen [4–6]. Während vergleichsweise früh in
der COVID-19-Pandemie Versorgungsstrukturen für die Diagnose
und Behandlung von Erwachsenen mit PCS aufgebaut wurden,
gab es für betroffene Kinder und Jugendliche lange keine entspre-
chenden Angebote. Vor dem Hintergrund dieses nicht gedeckten
Versorgungsbedarfs wurde 2021 ein bayernweites Modellprojekt
(Post-COVID Kids Bavaria (PoCoKiBa)) entwickelt [7]. Es bestand
aus einem Netzwerk mit niedergelassenen Kinderärzt:innen, Spe-
zialambulanzen an 16 Kinderkliniken sowie einer auf chronische
Fatigue spezialisierten Ambulanz und bot wohnortnah speziali-
sierte Diagnostik und Therapie für Kinder und Jugendliche mit Ver-
dacht auf PCS an [8]. An den Ambulanzen waren multidisziplinäre,
überwiegend ärztliche Teams tätig. Sie ermöglichten Diagnostik
und Versorgung, die über die einzelnen Fachdisziplinen hinweg
koordiniert und in dieser Form in der Routineversorgung nicht
verfügbar waren.

Auch Forschung zu den Erfahrungen, die Betroffene mit der
gesundheitlichen Versorgung nach einer COVID-19-Erkrankung
machen, bezog sich anfangs nur auf erwachsene Patient:innen.
Eine systematische Übersichtsarbeit über qualitative Studien
ergab, dass der Weg vieler Betroffener bis zur Diagnosestellung
langwierig ist und sie eine mangelhaft koordinierte oder unzurei-
chende Versorgung erleben [9]. Die Patient:innen (wie auch die
Versorgenden) haben nicht nur mit der Neuartigkeit des Erkran-
kungsbildes, sondern auch damit zu kämpfen, dass dieses nicht
anerkannt oder in Frage gestellt wird (‘‘contested illness”) [10].
Ähnliches könnte auch auf die Situation von Kindern und Jugend-
lichen mit PCS zutreffen. Bislang wurden aus den USA und dem
Vereinigten Königreich qualitative Studien mit Kindern und
Jugendlichen mit PCS bzw. ihren Eltern publiziert. Sie beziehen
sich vor allem darauf, wie die Kinder und Jugendlichen und ihre
Familien die Erkrankung und die Auswirkungen auf ihren Alltag
erleben, berichten aber auch von deren Herausforderungen,
Verständnis für ihre Beschwerden zu erhalten sowie von fehlenden
oder schwer zugänglichen Versorgungs- und Unterstützungsange-
boten [11–14].

Ziel der vorliegenden Studie war es, die Erfahrungen, die Kinder
und Jugendliche mit PCS bzw. ihre Eltern mit der gesundheitlichen
Versorgung im PoCoKiBa-Modellprojekt machten, und ihre Zufrie-
denheit damit zu explorieren und zu beschreiben. Besonderes
Augenmerk legten wir auf die Perspektiven der Betroffenen auf
Schnittstellen, Patient:innen-Information und Kommunikation
mit Ärzt:innen.

Methoden

Die vorliegende Studie hat ein qualitatives Design und sam-
melte Daten mittels Fokusgruppendiskussionen. Das spiegelt den
Gegenstand der Studie wider – wir sind an der Patient:innenper-
spektive und den subjektiven Erfahrungen der Betroffenen interes-
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siert – und berücksichtigt die erwartete Komplexität. Die Studie ist
Teil von PoCoKiBa (gefördert durch das Bayerische Staatsministe-
rium für Gesundheit und Pflege (Förderkennzeichen: Gesamt-
2490-PC-2021-V5; Gesamt-2490-PC-2021-V6)), einem Modellpro-
jekt, das den Aufbau und die Evaluation von Versorgungsangebo-
ten für von PCS betroffene Kinder und Jugendliche in Bayern zum
Ziel hatte [7]. Das Modellprojekt wurde im September 2021 initi-
iert und schrittweise fortentwickelt und erweitert. Für die Studie
liegt ein positives Ethikvotum der Universität Regensburg vor
(Aktenzeichen: 22-3035-101). Die Berichterstattung folgt dem
COREQ (‘‘Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research”)-Leitfaden [15].

Rekrutierung und Studienteilnehmende

Ziel war es, Kinder und Jugendliche aller Altersgruppen, die
unterschiedlich schwer von PCS betroffen waren und in verschie-
denen Regionen Bayerns lebten und versorgt wurden, zur Teil-
nahme an der Fokusgruppenstudie zu gewinnen. Wir orientierten
uns bei der Rekrutierung nicht am Kriterium der theoretischen
Sättigung. Alle Patient:innen, die zwischen April und Oktober
2022 im Modellprojekt erstmals vorstellig und versorgt wurden
und an der quantitativen Evaluationsstudie [7] teilnahmen, wur-
den eingeladen. Sie bzw. ihre Eltern wurden im Anschluss an die
im Rahmen der quantitativen Studie durchgeführten Telefoninter-
views angesprochen und über die Ziele und den Ablauf informiert.
96 Patient:innen bzw. Eltern wurden eingeladen, in 28 Fällen
erklärten sich betroffene Kinder und Jugendliche selbst bzw. die
Eltern zur Teilnahme bereit. Die am häufigsten genannten Gründe
für eine Nicht-Teilnahme waren fehlendes Interesse, Zeitmangel
und der Gesundheitszustand (entweder ein zu schlechter PCS
bedingter Gesundheitszustand oder eine bereits so wesentliche
Verbesserung, sodass sich die Betroffenen nicht mehr mit der The-
matik beschäftigen wollten).

Um den gegenseitigen Austausch unter den Teilnehmenden in
den Fokusgruppendiskussionen zu erleichtern, bildeten wir Grup-
pen, die sich am Alter der Kinder und Jugendlichen orientierten:
Eltern von Kindern zwischen 4 und 9 Jahren, Kinder zwischen 10
und 13 Jahren, Jugendliche zwischen 14 und 17 Jahren und Eltern
von schwer betroffenen Kindern/Jugendlichen, die aus gesundheit-
lichen Gründen nicht selbst teilnehmen konnten. Die Fokusgrup-
pendiskussionen wurden je nach den Präferenzen der Teilnehmen-
den als Online- bzw. als Präsenztreffen (Regensburg und München)
angesetzt. Drei geplante Fokusgruppendiskussionen mussten min-
destens einmal verschoben werden, da die Teilnehmenden den
Termin aus gesundheitlichen Gründen absagten; einmal wurde
wegen Absagen statt einer Fokusgruppe ein Einzelinterview durch-
geführt, das aber zusammen mit den Fokusgruppen in die Auswer-
tung einging. Die Fokusgruppendiskussionen fanden zwischen
Oktober und Dezember 2022 statt und dauerten jeweils zwischen
ein und zwei Stunden. Alle Teilnehmenden gaben eine schriftliche
Einverständniserklärung ab. Bei Kindern und Jugendlichen musste
zusätzlich eine Einverständniserklärung der Eltern vorliegen.

Vorgehen und Datenerfassung

Es wurde ein Leitfaden entwickelt, um die Erfahrungen und die
Zufriedenheit der Betroffenen bzw. ihrer Eltern im PoCoKiBa-
Modellprojekt zu erfragen. Die Entwicklung des Leitfadens folgte
in einem ersten Schritt den Forschungsfragen. Mit Rückgriff auf
Leitfäden aus Studien zu Erfahrungen von erwachsenen PCS-
Patient:innen mit ihrer Versorgung wurden Fragen und Prompts
gesammelt. Dabei sollten die Fragen möglichst konkret sein, ohne
Fachsprache auskommen und als offene Frage formuliert werden.
In der Folge wurden die Fragen so gruppiert, dass sie aufeinander
aufbauen. Der Leitfaden wurde jeweils für die Gruppe der Kin-
der/Jugendlichen bzw. Eltern adaptiert; bei den Kindern/Jugendli-
chen wurden z.B. „Smileys‘‘ zur Einstiegsfrage verwendet (siehe
Anhang A). In allen Fokusgruppendiskussionen kam der Leitfaden
wie initial entwickelt zum Einsatz, eine Anpassung aufgrund von
z.B. Verständnisschwierigkeiten bei den Teilnehmenden war nicht
notwendig.

Zwei wissenschaftliche Mitarbeiterinnen (MP (M.Sc. Psycholo-
gie), CR (M.Sc. Public Health)) leiteten die Fokusgruppendiskussio-
nen. Sie waren über das PoCoKiBa-Modellprojekt finanziert, jedoch
nicht an der medizinischen Versorgung der Patient:innen beteiligt
und stellten sich den Teilnehmenden als Versorgungsforscherin-
nen vor. Außer den Forscherinnen und den teilnehmenden Kindern
und Jugendlichen bzw. Eltern ware keine weiteren Personen
während der Fokusgruppen anwesend.

Soziodemographische Merkmale wurden mittels Fragebogen
bzw. in einer kurzen Vorstellungsrunde erfasst. Zum Einstieg wur-
den die Teilnehmenden um eine Einschätzung des aktuellen
Gesundheitszustands gebeten. Abschließend wurden positive und
negative Erfahrungen mit der Versorgung im Modellprojekt
gesammelt und schriftlich zusammengefasst. Nach jeder Fokus-
gruppendiskussion hielten die Forscherinnen ihre Beobachtungen
in Feldnotizen fest. Der Ablauf war in den Fokusgruppen, die als
Online-Sitzungen oder in Präsenz stattfanden, vergleichbar, bei
Bedarf wurden Pausen eingelegt. Alle Fokusgruppendiskussionen
wurden mit einem Diktiergerät aufgezeichnet und wortwörtlich
transkribiert.

Datenanalyse

Die Transkripte wurden bezüglich der Person der Teilnehmen-
den pseudonymisiert, erwähnte dritte Personen oder Behandlungs-
standorte wurden anonymisiert. Es erfolgte keine Überpüfung der
Transkripte durch die Teilnehmenden. Das Datenmaterial wurde
einer computergestützten (MAXQDA Version 22&24) qualitativen
Inhaltsanalyse [16] unterzogen. Zwei Forschende (MP, SB) entwik-
kelten, nachdem sie sich durch das Lesen der Transkripte mit dem
gesamten Datenmaterial vertraut gemacht hatten, auf Grundlage
der im Leitfaden angesprochenen Themen vorläufige Kategorien.
Diese wurden auf zwei Transkripte angewendet und in Diskussio-
nen mit dem Forschungsteam präzisiert und angepasst. Auf dieses
deduktive Vorgehen folgte eine induktive Kodierung und innerhalb
der abgeleiteten übergeordneten Kategorien wurden Unterkatego-
rien gebildet. Zur Erhöhung der Intersubjektivität wurde dieser
Schritt von MP und SB unabhängig voneinander durchgeführt.
Die so entwickelten Haupt- und Unterkategorien wurden
anschließend erneut mit dem Forschungsteam diskutiert, bis ein
Konsens für ein finales Kategoriensystem erreicht war. Alle weite-
ren Transkripte wurden im Anschluss von MP mithilfe des finalen
Kategoriensystems kodiert. Die Teilnehmenden an den Fokusgrup-
pen waren nicht an der Datenanalyse- oder interpretation beteiligt.

Ergebnisse

Insgesamt nahmen 32 Personen (19 Kinder/Jugendliche, zwölf
Mütter, ein Vater) für 28 von PCS betroffene Kinder und Jugendli-
che (7-17 Jahre; 16 weiblich, 12 männlich) an der Studie teil. In
drei Fällen nahmen der/die Betroffene und die Mutter teil, in einem
Fall Mutter und Vater. Die Betroffenen waren Patient:innen fünf
verschiedener Spezialambulanzen des Modellprojekts. Tabelle 1
gibt einen Überblick zu den Charakteristika der Teilnehmenden
und wie sie sich über die Fokusgruppen verteilten. Zum Zeitpunkt
der Fokusgruppendiskussionen konnten zehn der betroffenen Kin-



Abbildung 1. Hauptthemen des Kategoriensystems.
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der und Jugendlichen aus gesundheitlichen Gründen den regulären
Schulunterricht gar nicht besuchen, drei weitere nur in reduzierter
Stundenzahl.

Das Kategoriensystem ist in acht Hauptthemen gegliedert (siehe
Abbildung 1). „Ambulanztag‘‘ und „Empfehlungen von Behandeln-
den‘‘ fassen die unmittelbaren Erfahrungen der Betroffenen im
Modellprojekt zusammen; „Weg zumModellprojekt‘‘ und „Behand-
Tabelle 1
Zusammensetzung der Fokusgruppen und Charakteristika der Teilnehmenden.

Fokus-
gruppe

Durchführung Teilnehmende
Person(en)

Alter /
Geschlecht
Patient:in

Art der
besuchte

1 (Interview) In Präsenz Patient:in 16 m Gymnasiu

2 In Präsenz Patient:in 15 m Realschul
Patient:in 16 m Gymnasiu
Patient:in 17 w Berufssch

Ausbildun
3 Online Patient:in 14 m Gymnasiu

Patient:in 13 w Realschul
Patient:in 12 w Realschul

4 In Präsenz Patient:in 17 m Gymnasiu
Patient:in 16 w Gymnasiu
Patient:in 17 w Gymnasiu
Patient:in 14 m Gymnasiu

5 Online Patient:in &
Mutter

11 m Gymnasiu

Patient:in &
Mutter

13 m Realschul

Patient:in 12 m Mittelsch
Patient:in &
Mutter

12 w Realschul

6 Online Mutter 8 w Grundsch
Mutter 8 m
Mutter 7 m Grundsch

7 Online Mutter & Vater 16 w Gymnasiu
Mutter 12 w Realschul
Mutter 14 w Berufssch
Mutter 16 w Gymnasiu

Mutter 14 w Gymnasiu
Mutter 16 w Gymnasiu

8 Online Patient:in 14 w Gymnasiu
Patient:in 17 w Gymnasiu
Patient:in 14 w Gymnasiu
Patient:in 15 m Realschul
lungsoptionen außerhalb des Modellprojekts‘‘ berücksichtigen die
Erfahrungen mit weiteren Akteur:innen im System der Gesund-
heitsversorgung. Mit den Themen „Patient:innen-Information‘‘,
„Ärzt:innen-Patient:innen-Kommunikation‘‘, „Schnittstellen‘‘ und
„Studie‘‘ werden spezifischeAspekte der Behandlung imModellpro-
jekt beschrieben. Alle Hauptthemen, soweit zutreffend auch Unter-
themen, und entsprechende Zitate der Teilnehmenden sind in
n Schule
Regelmäßiger
Schulbesuch möglich

Beginn PCS Symptome:
Monate vor
Studienteilnahme

m Aktuell ja,
davor 5 Monate nicht

8

e Ja /
m Ja 8
ule/ berufl.
g

Nein 10

m Ja 22
e Ja 21
e Ja 22
m Ja 6
m Nein 5-6
m Ja 7
m Aktuell ja, davor 1 Monat

nicht
7

m Nein 5

e Aktuell ja, davor nicht 9

ule Ja 10
e Nein 7

ule Ja 9
Nein 9

ule Ja, eingeschränkt 10
m Ja, eingeschränkt 9
e Nein 9
ule Nein 8
m Nein 7; dann ca. 1 Jahr

symptomfrei; erneut 7
m Nein /
m Nein 8
m Ja 10
m Ja 9
m Ja 5
e Ja 10



Tabelle 2
Haupt- und Unterthemen mit ausgewählten Zitaten.

Haupt- und Unterthemen Zitate

Weg zum Modellprojekt
Direkte Überweisung „Ich fand das auch klasse, wie schnell die Kinderärztin reagiert hatte. Dass sie da dann auch gleich versucht

hat, alles andere auszuschließen. Und ich fand es eben auch gut, dass sie uns dann die Weiterempfehlung an
die Post-COVID Klinik in XX gegeben hat.‘‘ (Mutter von männlich, 7 Jahre)
„Also, bei mir war es, glaube ich, nur der Hausarzt.‘‘ (männlich, 14 Jahre)

Verschiedene Stationen und Untersuchungen „Und dann ging es natürlich los von Pontius zu Pilatus zu rennen. [. . .] Und natürlich sind wir, wie
wahrscheinlich ihr auch alle, das ist die Psyche, das Kind hat eine Jugenddepression.‘‘ (Mutter von weiblich,
14 Jahre)
„Wir waren ja wirklich von-, bei jedem Facharzt von A bis Z, wo man sich nur vorstellen kann. Wir haben ihn
wirklich mehr oder weniger auf den Kopf stellen lassen. Und es wurde nie irgendetwas gefunden.‘‘ (Mutter
von männlich, 8 Jahre)
„Also, bei mir war es die Hausärztin. Ich war immer mal wieder da, weil ich eben gesagt habe, mich wundert
das, dass irgendwie meine Symptome nicht weggehen. (. . .) Und dann hatte ich eben einen Termin bei einem
Lungenfacharzt und bei einem Kardiologen. Und dann kam das erste Mal eben dieses Post-COVID in den
Raum. Und dann habe ich mich darüber informiert und habe gedacht, das passt sogar wirklich gut. Und dann
hat mich eben die Hausärztin immer wieder betreut und immer wieder Termine mit mir gemacht, zum
Reden oder zum Untersuchen eben. Und dann wurde bei mir eben festgestellt, okay, das ist Post-COVID.‘‘
(weiblich, 16 Jahre)

Gefühl, nicht ernst genommen zu werden „[. . .] eine Schulangst muss das sein. Und das kann nicht irgendwie was anderes sein, weil man sieht da
nichts. Also, ich soll ihn mal psychiatrisch untersuchen lassen.‘‘ (Mutter von männlich, 11 Jahre)
„Und da wusste ich von dem Zeitpunkt schon, es stimmt etwas nicht. Und man wurde immer nur als
hysterische Mutter dargestellt.‘‘ (Mutter von weiblich, 8 Jahre)
„Und ein Kinderneurologe hat zu ihm persönlich gesagt, er soll doch einfach sein Leben wieder leben wie
vorher und dann wird es alles wieder von selbst. Und hat ihn noch nicht einmal untersucht und hat uns
einfach stehen gelassen. Er hätte jetzt noch Kinder, die wirklich krank sind.‘‘ (Mutter von männlich, 8 Jahre)

Wartezeit „Also bei mir war die Wartezeit eben auf die Spezialambulanz relativ lang. Erstinfektion ja im Februar,
Beginn mit Symptome im März. Und ich habe eigentlich dann schon zu Ostern hin mich da angemeldet und
habe dann den Termin für Juli bekommen. Wo wir dann ja die Zweitinfektion hatten, sodass wir dann erst
im August da waren. Also war die Wartezeit quasi ein halbes Jahr.‘‘ (Mutter von weiblich, 8 Jahre)
„[. . .] es hat zu lang gedauert, bis wir endlich in der COVID-Ambulanz waren. Und die ganze Zeit stand
immer in der Schwebe, ist es denn überhaupt nun Post-COVID oder ist es das nicht. Deswegen waren wir
auch bei so vielen anderen Ärzten, weil ja keine Untersuchungen bis zu dem Zeitpunkt auch aus der
Ambulanz gemacht wurden.‘‘ (Mutter von männlich, 11 Jahre)
„Also bei uns ging das alles recht zügig. [. . .] Also eigentlich wäre die Wartezeit gewesen-, ich müsste jetzt
lügen-. drei oder vier Wochen. Das ist aber dann noch mal verschoben worden aufgrund Personalmangel.
Mussten wir noch einmal zwei Wochen warten. Also ging recht zügig in X.‘‘ (Mutter von männlich, 8 Jahre)

Ambulanztag im Modellprojekt
Ausführliches und umfassendes diagnostisches

Vorgehen
„Ich weiß nicht, wann ich das letzte Mal irgendwie einen Ultraschall vom Herz hatte oder so. Dass da alles in
Ordnung ist. [. . .] Also, auch wenn es jetzt nicht damit zusammenhängen würde, hat man einfach-, hätte
man Dinge erfahren, wenn etwas nicht gestimmt hätte. (. . .) Das war ziemlich gut, also, dass da einfach alles
für dabei ist. Fand ich ziemlich gut.‘‘ (männlich 17 Jahre)
„Also bei der Spezialambulanz also finde ich den Vorteil, dass man halt erstmal alles mal so kompakt
sozusagen anschaut. Dass die sagen können oder dann auch ein Arzt sagen kann: ‘‘Bei der Sache ist alles gut
und bei der auch.” Und nicht nur, du gehst zu einem, der sagt: ‘‘Da ist alles okay.‘‘ (männlich, 16 Jahre)

Sehr gute Organisation der Abläufe „Was ich schon gut fand war, dass ohne Wartezeiten Schlag auf Schlag die Untersuchungen waren. Und es
war sehr gut organisiert, muss man sagen.‘‘ (Mutter von männlich, 11 Jahre)
„Da-, das war so eine Art-, also da hatte man so Stationen, da musste man hin. Da hat einen aber auch
jemand immer dahin geführt. Man wusste auch, was als nächstes kommt.‘‘ (weiblich, 12 Jahre)

Zu anstrengend „Und dann eben von Arzt zu Arzt und irgendwie ohne Pause. Das war natürlich anstrengend. Ich bin dann
nach Hause gekommen und habe den ganzen Tag verschlafen. Aber es war gut einfach irgendwie noch mal
durchgecheckt zu werden auch.‘‘ (weiblich, 16 Jahre)
„Und also es war schon sehr, sehr anstrengend. Und so ein Tag danach also mit Zeitverzögerung kam halt
dann auch wirklich ja ein größerer Crash, wo es ihm dann wirklich dann mehrere Tage lang richtig schlecht
ging, weil das einfach zu anstrengend war in der Ambulanz, muss man sagen.‘‘ (Mutter von männlich, 11
Jahre)

Intensive und kompetente Betreuung „Und einfach auch das Gefühl zu haben, hey, hier ist eine Anlaufstelle und du bist jetzt nicht die einzige und
wir glauben dir das. Also, das war gut.‘‘ (weiblich, 16 Jahre)
„Wir hatten zwei lange Untersuchungstage mit einer sehr persönlichen Betreuung, muss man tatsächlich
sagen. Also da war es der Arzt, der X mehr oder weniger schon in Empfang abgeholt hat, mit ihr hoch ging
tatsächlich. [. . .] Mehr oder weniger lange Strecken oder Aufzüge gescheut hat. Sondern tatsächlich langsam
neben ihr hinging. Konnte-. Also kontinuierlich auch nachgefragt hat, wenn es ihr nicht mehr geht, oder
wenn sie eine Pause braucht, soll sie es jederzeit sagen.‘‘ (Vater von weiblich, 16 Jahre)

Unmittelbare Empfehlungen von Behandlern aus dem Modellprojekt
Symptomatische Behandlung „Da habe ich auch irgendwelche - , was weiß ich, ein Kortison irgendwie Kraft-Mach keine Ahnung Spray

bekommen, was ich halt immer morgens und abends nehmen soll.‘‘ (männlich, 16 Jahre)
„Ich habe davor schon, also vor der Erkrankung schon Konzentrationstabletten genommen und nach der
Erkrankung als ich mich dann gar nicht mehr konzentrieren konnte, habe ich, ich glaube, zwei Stufen stärker
oder sowas bekommen.‘‘ (männlich, 15 Jahre)

Ratschläge zu Verhaltensweisen im Alltag „Zum Beispiel-, ich habe so Übungen bekommen, die anscheinend eben irgendetwas entspannen sollen. Das
heißt, man nicht so schnell Kopfschmerzen bekommt. Und was ich eben essen soll, dass die Bauchschmerzen
nicht so schlimm sind.‘‘ (weiblich, 13 Jahre)
„Ja, das war halt zum Beispiel so halt für den Kreislauf eher so, halt zum Beispiel jetzt
Kompressionsstrumpfhosen oder Kochsalztabletten und halt viel Trinken, ähm ** und nicht so viel auf
einmal essen und so, weil das ja alles schlecht für den Kreislauf ist.‘‘ (weiblich, 17 Jahre)
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Psycho- oder physiotherapeutische Angebote „Also, der Lungenarzt hat mir gesagt, dass ich in so ein Training gehen soll [. . .] Und da gehe ich jetzt hin, war
schon sechsmal da.‘‘ (männlich, 14 Jahre)
„Also, mit der Frau YY, das ist die Psychologin, mit der rede ich halt über die ganze Situation jetzt und was
mich stört und solche Sachen. Und mit der Frau XX, mit der mache ich halt hauptsächlich Übungen, dass ich
mein Gleichgewicht wiederbekomme, weil am Anfang konnte ich überhaupt nicht mehr auf einem Bein
stehen. Und das war schon sehr lustig. Und da, die hilft mir das jetzt wieder ein bisschen herzukriegen.‘‘
(weiblich, 12 Jahre)

Unterstützung bei Anträgen und Attesten „Ja, weiterhelfen gesundheitlich wahrscheinlich wenig, weil wir sind ja noch hier, also gleiche Situation, seit
zehn Monaten zu Hause. Aber Anlaufstellen gegeben, wo können wir uns hinwenden, Stellungnahmen
ausgefüllt, ja, doch auch großen Einsatz gezeigt uns gegenüber.‘‘ (Mutter von weiblich, 12 Jahre)
„Und vor allen Dingen, weil wir auch gesagt haben, wir müssen ja jetzt-, wir brauchen mal irgendjemanden,
der uns auch was genauer dazu sagen kann oder was schreiben kann, auch für die Schule. Nicht nur so
ungefähr, sondern halt sozusagen das bestätigen kann oder so.‘‘ (männlich, 16 Jahre)

Stationärer oder rehabilitativer Aufenthalt „Undmittlerweile geht es ihr richtig gut dabei. Weil sie sich einfach austauschen kann. Weil sie sieht, dass es
andere gibt. Schade daran ist nur, dass sie von ganz Deutschland zusammenkommen und nur einer aus X
dabei ist. [. . .] Weil das ist wie bei einer Kur. Die wachsen zusammen, aber die werden sich nie wieder sehen.
Wäre schön, wenn das ein bisschen regionaler geplant wäre. Aber wie gesagt, es-. Sie ist halt, was halt
einfach das Positive ist, so hat sie fast kein Sozialleben mehr. Und mit diesen Mitstreitern hat sie halt einfach
wieder ein Sozialleben.‘‘ (Mutter von weiblich, 14 Jahre)
„Also wir hätten auf Reha gehen sollen mit Sportprogramm. Wo ich jetzt schon weiß, dass ich mit meinem
Kind, wenn ich das mache-, dass er danach noch schlechter beieinander ist, als er jetzt schon ist.‘‘ (Mutter
von männlich, 8 Jahre)
„Es war anstrengend. Aber mir geht es ja besser. Also hat sich es gelohnt. [. . .] Also wir hatten halt
Gespräche. Wir hatten Visiten. Und wir hatten auch Essensberatung. Und ja, wir haben halt auch Sport
gemacht. [. . .] Dass ich mit anderen zusammen war, wo die ähnlichen Symptome hatten. Und dass die Ärzte
darauf spezialisiert waren.‘‘ (weiblich, 12 Jahre)

Fehlen von Behandlungsempfehlung „[. . .] was ganz Konkretes, was ich jetzt dann machen kann, habe ich jetzt auch nicht bekommen.‘‘ (männlich,
17 Jahre)
„Weil halt immer nur irgendwas ausgeschlossen wurde. Oder festgestellt, aber nie weiter Behandlung
angesetzt wurde oder irgendein Ratschlag gegeben wurde, wie man weiter verfahren kann.‘‘ (Mutter von
weiblich, 16 Jahre)
„Also bei uns gab es nach der Spezialambulanz leider-. Also uns ist auch nichts an die Hand gegeben worden,
was wir tun könnten. Wir sind im Endeffekt nach der Ambulanz wieder allein auf uns gestellt gewesen.‘‘
(Mutter von männlich, 8 Jahre)
„Ich wusste auch selber, dass ich Long-COVID habe und dass es nicht normal ist, wenn man nach der Schule
den ganzen Tag schläft und solche Sachen. Und für mich war einfach die Frage, wie es halt besser wird und
so und nicht, was ich habe.‘‘ (männlich, 16 Jahre)

Inanspruchnahme Behandlungsoptionen unabhängig vom Modellprojekt
Selbst zu Expert:innen werden „Dadurch, dass halt keiner was weiß und keiner mir irgendwie helfen kann, sitze ich herum und versuche

irgendwelche Ideen aus dem Internet mir anzueignen. Studien zu lesen, mich selbst zu belesen.‘‘ (weiblich,
17 Jahre)
„Und-, aber wie gesagt, der einzige ist eben unser Hausarzt, der selber zu mir schon gesagt hat, Sie kennen
sich mittlerweile mit Long-COVID besser aus wie ich selber. Und ich soll einfach weiter schauen. Und sobald
ich irgendwelche-, und das sammeln. Und sobald ich neue Ideen habe, wo vielleicht andere Eltern berichten,
dass das bei ihrem Kind geholfen hat, dann soll ich es ihm vortragen. Und dann wird er schauen, was man
davon umsetzen können.‘‘ (Mutter von männlich, 8 Jahre)
„Nein, also bei mir war niemand engagiert. Ich war nur selber engagiert. Aber wie gesagt, meine befreundete
Hausärztin hat sich zumindest von uns ein bisschen sensibilisieren lassen. Wo ich hoffe, dass ich zumindest
einen Beitrag für ihre Patienten gebracht habe.‘‘ (Mutter von weiblich, 8 Jahre)

Komplementär- und alternativ-medizinische Methoden „Er war beim Osteopathen, er ist bei der Heilpraktikerin in Behandlung. Mittlerweile-, ich weiß gar nicht,
glaube ich sechs oder sieben Akupunktur-Sitzungen haben wir schon hinter uns. Bioresonanz-, also alles
Mögliche.‘‘
(Mutter von männlich, 8 Jahre)„
Es hat auch keiner von den Ärzten da weitergemacht. Bis ich sie zu einem ganzheitlich arbeitenden
Orthopäden geschleppt habe. Der hat dann mit Zusatzmedikamenten, auch homöopathische,
Nahrungsergänzung und so. Hat er uns da halt unter die Arme gegriffen. Und auch mit, ja, osteopathischen
Eingriffen sozusagen.‘‘ (Mutter von weiblich, 16 Jahre)

Off label-Therapien „Aber ich habe natürlich auch schon über die Apherese nachgedacht. Und mein Hausarzt ist leider nicht
begeistert gewesen. Also er ist nicht davon überzeugt. Und ich habe da jetzt auch nicht mehr weitergemacht.
„(Mutter von weiblich, 14 Jahre)„
Also der [Hausarzt] hat mit uns auch schon Off-Label-Therapien versucht, die die Kinderärztin massiv
abgelehnt hat.‘‘ (Mutter von männlich, 8 Jahre)
„Und ich war heute beim Arzt in der Klinik in X. Den ich durch Umwege gefunden habe. Wo ich weiß, dass er
unter der Hand sein eigenes Kind und eine Kollegin mit dieser Blutwäsche behandelt hat. Und mich hätte es
einfach interessiert. Ich wollte dem seine Meinung wissen. Um ein Gefühl für diese Blutwäsche zu
bekommen, für die Apherese.‘‘ (Mutter von weiblich, 14 Jahre)

Patient:innen-Information
„Da gibt es ein Infoblatt auf der Seite von der [Institution X.] Und zwar bezieht sich das hauptsächlich auf
ME/CFS denke ich, kann aber größtenteils umgesetzt werden auch für andere Erkrankungen.‘‘ (Mutter von
weiblich, 12 Jahre

Ärzt:innen-Patient:innen-Kommunikation
Viel Zeit „Ich finde, die Ärzte haben alles super erklärt und haben sich auch wirklich die Zeit genommen, auch Fragen

zu beantworten und auch genau zu erklären was jetzt passiert, was sie jetzt machen.‘‘ (weiblich, 16 Jahre)
„Man konnte halt wirklich über alles reden und alle Probleme. Und wenn es einem nicht gut ging, konnte
man das auch sagen und es wurde halt auf jede Einzelheit darauf eingegangen. (. . .) Und sie haben auch alles

(Fortsetzung auf nachster Seite)
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genau erklärt. Also, man konnte es gut verstehen.‘‘ (weiblich, 17 Jahre)
Kommunikation direkt mit Kindern und Jugendlichen „Ich fand das eigentlich gut, weil dann erfahr ich direkt, was ich habe, weil das ist ja auch eigentlich meine

Erkrankung und nicht die von meinen Eltern.‘‘ (männlich, 16 Jahre)
„Und dann hat der X einen Witz erzählt-. [. . .] Und der Arzt musste drinnen so herzhaft lachen. [. . .] Und
dann haben sie beide zusammen dann noch weitere Witze versucht zu machen über die Erkrankung. Und
das hat ihm unheimlich gut gefallen.‘‘ (Mutter von männlich, 7 Jahre)

Fehlendes Abschlussgespräch „Und die Ärzte waren auch supernett und haben auch Untersuchungen gemacht, die auch wirklich sinnvoll
waren. Also jetzt nicht irgendetwas, wo man sich so denkt, was das soll. Also, das war wirklich top. Das hat
mir auch wirklich viel geholfen, dass da auch wirklich nachgeforscht wird. Und danach haben wir dann
leider nicht mehr so viel mitbekommen. Also, wir haben, glaube ich, immer noch keine so wirkliches-, keine
wirkliche Diagnose. Also, das wurde uns dort nur so im Vorbeigehen quasi erzählt, was es so ungefähr ist.
Aber die wirklichen Ergebnisse haben wir eigentlich noch nicht bekommen.‘‘ (weiblich, 17 Jahre)
„Ich weiß nicht, was man da nochmal Möglichkeit hat, dass man mit den Ärzten anschließend nochmal
spricht. Nach dem-, dieser Untersuchung. [. . .] Und von daher würde ich vorschlagen, wäre vielleicht ganz
wichtig, dass wir nochmal ein abschließendes Arztgespräch bekommt. Was mir jetzt irgendwie noch fehlt.
Vielleicht dass wir da nochmal darauf eingehen können.‘‘ (Mutter von weiblich, 16 Jahre)

Schnittstellen
Guter Austausch zwischen am Modellprojekt beteiligten

Ärzt:innen und Therapeut:innen
„Wir haben über die Studie die Bewegungstherapie [. . .] bekommen. Und die arbeiten mit der Klinik
zusammen [. . .]. Und die Frau, die das macht, ist wahnsinnig engagiert und also für uns was ganz Tolles
gewesen. Die ist immer so im, ja, Zwischenbereich zwischen den Ärzten und uns.‘‘ (Mutter von weiblich, 12
Jahre)
„Und seitdem ging alles zwar bisschen Schlag auf Schlag. Also, bei uns besteht jetzt auch der wirklich sehr
dringende Verdacht auf ME/CFS. Und der Herr Doktor XX von XX nimmt das auch mit in die Fallkonferenz.‘‘
(Mutter von männlich, 11 Jahre)
„Sie haben uns dann ambulante Psychosomatik angeboten beziehungsweise ein Reha-Angebot in der Reha-
Klinik. Habe ich dann vermittelt bekommen.‘‘ (Mutter von weiblich, 16 Jahre)

Schwierigkeiten an den Schnittstellen zu Akteuren
außerhalb des Netzwerkes

„Tatsächlich hatten wir, dass zwar Therapieempfehlungen durch die Spezialambulanz ausgesprochen
wurden. Dass aber dann der direkte Kontakt zu den Weiterbehandlern, Ärzten immer relativ schwierig war.
Oder mehr oder weniger dann der Kontakt kaum herstellbar war.‘‘ (Mutter von weiblich, 16 Jahre)
„Oder die entsprechende direkte Empfehlung aus den jeweiligen Ambulanzen (. . .). Dass man einen Hinweis
kriegt, gehen Sie mal dahin, da hilft es vielleicht was. Ja, so eine Art Netzwerk von Behandlern, die mehr oder
weniger nutzbar wären. Dann hätte uns das wahrscheinlich geholfen.‘‘ (Vater von weiblich, 16 Jahre)
„Wir haben gefragt nach dem Rezept, aber sie sagen die ganze Zeit, das kann der Hausarzt machen, das
Rezept ausschreiben. Aber der darf es nicht, der darf nur für COPD und Asthma. Weil halt Long-COVID noch
neu ist, deswegen darf er es nicht.‘‘ (weiblich, 17 Jahre)
„Weil wir mussten dort nochmal die komplette Anamnese durchlaufen, was ich einfach Schwachsinn fand.
War jetzt nichts mit der Studie, das ist dort intern. Wenn man von so vielen Ärzten gut untersucht wurde,
warum muss dann ein fünfter Arzt nochmal draufschauen.‘‘ (Mutter von weiblich, 12 Jahre)

Verspätete Übermittlung von Befunden „Also, da gibt es Ärzte, die schicken das [Befund] am nächsten Tag raus. Und es gibt halt Ärzte, die schicken
das erst nach drei Monaten raus. Das ist aber dann also schon ein Problem, weil man in diesen drei Monaten
dann von den Ämtern keine Hilfe bekommt. Und ich glaube, das ist vielen Ärzten gar nicht so bewusst.‘‘
(Mutter von weiblich, 12 Jahre)
„Also sehr schöner Arztbrief, voll ausformuliert von X, keine Frage. Aber wenn es da natürlich darum geht,
ich gehe jetzt zum Hausarzt. Und der sagt, okay, da wurde irgendwas im Blutbild festgestellt. Hast du es
denn dabei? Nein. Der Arztbrief kommt dann. Das ist relativ schwierig.‘‘ (Vater von weiblich, 16 Jahre)

Studie
Zugang zu Behandlungsangeboten „Über die Studie gibt es ja Reha-Plätze in X, in Y, in Z. Die laufen, glaube ich, so wie ich das verstanden habe,

über die Fallkonferenzen der Studie.‘‘ (Mutter von weiblich, 12 Jahre)
Zusätzliche Untersuchungen und Fragebögen „Also mir waren das einfach-, das waren mir zu viele Fragebögen. Ich habe so 100-, ich habe 100 Mal

dieselbe Antwort gegeben. Also auf dieselbe Frage. Das war mir dann irgendwie ein bisschen viel.‘‘
(männlich, 14 Jahre)
„Also, ich fand die, wie gesagt, sehr gut. Weil ich da wirklich bei einer Frage immer wieder dann nachdenken
musste: „Wie ist das jetzt eigentlich?‘‘ Und dann ist mir selber eingefallen: „Ja, da könnte ich noch ein
bisschen gucken oder ein bisschen mehr aufpassen.‘‘‘‘ (weiblich, 14 Jahre)
„Da mussten die viel Blut abnehmen. [. . .] Das ist einfach viel zu viel in meinen Augen. Auch einfach sinnlos
bei jedem Termin, wo der andere Termin halt erst irgendwie einen Monat zurücklag oder so. Also, ich fand es
jetzt unnötig so.‘‘ (männlich, 16 Jahre)
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beschrieben.

Weg zum Modellprojekt

Bis ein erster Kontakt mit dem Modellprojekt zustandekam,
machten die Betroffenen sehr unterschiedliche Erfahrungen. Einige
Kinder und Jugendliche wurden nach der initialen Vorstellung in
einer haus- oder kinderärztlichen Praxis wegen Symptomen, die
auf PCS hindeuten könnten, direkt an einen Standort des Modell-
projektes überwiesen. Andere durchliefen viele verschiedene
Stationen und Untersuchungen, bis der Verdacht auf PCS oder
die Überweisung an eine der Spezialambulanzen ausgesprochen
wurden: „Wir waren ja wirklich von -, bei jedem Facharzt von A bis
Z, wo man sich nur vorstellen kann. Wir haben ihn wirklich mehr
oder weniger auf den Kopf stellen lassen. Und es wurde nie irgendet-
was gefunden.‘‘ (Mutter von männlich, 8 Jahre) Dabei war eine zen-
trale Erfahrung vieler Betroffener, dass sie sich sowohl von Ärzt:
innen, die sie aufgesucht hatten, als auch von ihrem sozialen
Umfeld nicht ernst genommen fühlten: Die Beschwerden der
Kinder und Jugendlichen wurden abgetan oder als psychisch
bedingt abgewertet; Eltern wurde vermittelt, sie würden übertrei-
ben: „[. . .] eine Schulangst muss das sein. Und das kann nicht irgend-
wie was anderes sein, weil man sieht da nichts. Also, ich soll ihn mal
psychiatrisch untersuchen lassen.‘‘ (Mutter von männlich, 11 Jahre).
Wenn eine Überweisung zum Modellprojekt erfolgte oder die
Eltern der Betroffenen selbst auf dieses aufmerksam wurden, emp-
fanden Einzelne die Wartezeit bis zum Ambulanztermin als zu
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lang und setzten währenddessen ihre Suche nach Diagnose und
Therapie fort.

Ambulanztag im Modellprojekt

Kinder und Jugendliche, die an einem Standort des Modellpro-
jektes vorstellig wurden, durchliefen einen Diagnostikprozess
unter Beteiligung mehrerer pädiatrischer Fachdisziplinen, der zwi-
schen einem halben und einem ganzen Tag, manchmal auch meh-
rere Tage in Anspruch nahm. Die Ausführlichkeit und der
Umfang dieses diagnostischen Vorgehenswurden wertgeschätzt.
Nahezu alle Teilnehmenden berichteten von sehr guter Organisa-
tion der Abläufe in den Ambulanzen. Trotzdem erlebten mehrere
den Termin als anstrengend oder zu anstrengend; in einzelnen
Fällen kam es während des Termins oder in der Folge zu einem
„Crash‘‘ – einem belastungsinduzierten Zusammenbruch. Die
Betreuung durch die behandelnden Ärzt:innen an den Standorten
des Modellprojekts beschrieben Kinder und Jugendliche sowie
Eltern ganz überwiegend als sehr intensiv und kompetent, ihre
Beschwerden wurden erstmals anerkannt. Die Schilderung einer
16-jährigen Patientin illustriert die Erfahrungen vieler anderer
Betroffener: „Und dann eben von Arzt zu Arzt und irgendwie ohne
Pause. Das war natürlich anstrengend. Ich bin dann nach Hause
gekommen und habe den ganzen Tag verschlafen. Aber es war gut, ein-
fach irgendwie noch mal durchgecheckt zu werden auch. Und einfach
auch das Gefühl zu haben, hey, hier ist eine Anlaufstelle und du bist
jetzt nicht die einzige und wir glauben dir das.‘‘

Empfehlungen von Behandelnden aus dem Modellprojekt

Hinsichtlich der Empfehlungen, die die Betroffenen im Modell-
projekt erhielten, ergab sich kein einheitliches Bild. Viele Kinder
und Jugendliche erhielten Ratschläge zu Verhaltensweisen im
Alltag: „Zum Beispiel-, ich habe so Übungen bekommen, die anschei-
nend eben irgendetwas entspannen sollen. Das heißt, man nicht so
schnell Kopfschmerzen bekommt. Und was ich eben essen soll, dass
die Bauchschmerzen nicht so schlimm sind.‘‘ (weiblich, 13 Jahre).
Manche erhielten Verordnungen bzw. Empfehlungen von Medika-
menten zur symptomatischen Behandlung von Beschwerden
oder berichteten von Überweisungen oder Empfehlungen für psy-
cho- oder physiotherapeutische Angebote und Unterstützung
bei Anträgen, die die Organisation des Schulbesuchs oder die Ver-
sorgung mit Hilfsmitteln betreffen. Insbesondere sehr schwer
betroffenen Patient:innen wurde ein akutstationärer oder rehabi-
litativer Aufenthalt empfohlen. Andere Fokusgruppen teilneh-
mende aber zeigten sich wegen des Fehlens von Behandlungs-
empfehlungen resigniert: „Ich wusste auch selber, dass ich Long-
COVID habe und dass es nicht normal ist, wenn man nach der Schule
den ganzen Tag schläft und solche Sachen. Und für mich war einfach
die Frage, wie es halt besser wird und so und nicht, was ich habe.‘‘
(männlich, 16 Jahre). Sie hatten den Eindruck, nach der Diagnostik
im Modellprojekt keine abschließende Empfehlung erhalten zu
haben; die erhofften konkreten Maßnahmen oder Ratschläge zur
Bewältigung von oder zum Umgang mit PCS blieben ihrem Empfin-
den nach aus. „Weil halt immer nur irgendwas ausgeschlossen wurde.
Oder festgestellt, aber nie weiter Behandlung angesetzt wurde oder
irgendein Ratschlag gegeben wurde, wie man weiter verfahren kann.
‘‘ (Mutter von weiblich, 16 Jahre)

Inanspruchnahme von Behandlungsoptionen unabhängig vom
Modellprojekt

Ergänzend zu Empfehlungen von Behandelnden aus dem
Modellprojekt bzw. als Reaktion auf ausgebliebene Empfehlungen
zogen viele Studienteilnehmende weitere Behandlungsmethoden
in Erwägung. Eltern, aber auch Jugendliche informierten sich vor
allem durch Recherchen im Internet umfassend und wurden so
selbst zu Expert:innen: „Dadurch, dass halt keiner was weiß und
keiner mir irgendwie helfen kann, sitze ich herum und versuche
irgendwelche Ideen aus dem Internet mir anzueignen. Studien zu lesen,
mich selbst zu belesen.‘‘ (weiblich, 17 Jahre). Einige Eltern wandten
aus eigener Initiative komplementär- und alternativmedizini-
sche Methoden bei ihrem Kind an oder suchten Ärzt:innen oder
Therapeut:innen auf, die solche anboten. In manchen der Fokus-
gruppen wurde auch über off label-Therapien (z. B. Apherese,
Hyperbare Sauerstoff-Therapie) diskutiert. Themen waren die
unterschiedlichen und widersprüchlichen Bewertungen sowie
mögliche Zugangswege.

Patient:innen-Information

Standardisierte Angebote zur Informationsvermittlung, wie z. B.
Materialien zur Patient:innen-Information, standen anfangs nicht
zur Verfügung, wurden dann aber im Rahmen des Modellprojektes
schrittweise entwickelt und auf einer Website bereitgestellt [8].
Die Teilnehmenden dieser Studie berichteten jedoch nur sehr ver-
einzelt davon, dass die Behandelnden im Modellprojekt auf Mate-
rialien zur Patient:innen-Information oder Schulungen verwiesen
haben, seien es die im Modellprojekt oder anderweitig bereitge-
stellten Informationen.

Ärzt:innen-Patient:innen-Kommunikation

Die Patient:innen bzw. ihre Eltern erlebten die Art und Weise,
wie die Ärzt:innen im Modellprojekt mit ihnen kommunizierten
als sehr positiv. Diese hätten sich bei Gesprächen sehr viel Zeit
genommen („Dass ich auch relativ viele Gespräche einfach mit Ärzten
und so - AUCH für mich allein, also nur ich und Arzt‘‘ männlich, 16
Jahre). Kinder und Jugendliche sowie Eltern schätzten außerdem,
dass die Ärzt:innen die Kommunikation an die Bedürfnisse der
Betroffenen anpassten und direkt mit den Kindern/Jugendlichen
kommunizierten. Ein Jugendlicher begründete dies so: „Ich fand
das eigentlich gut, weil dann erfahr ich direkt, was ich habe, weil
das ist ja auch eigentlich meine Erkrankung und nicht die von meinen
Eltern.‘‘ (männlich, 16 Jahre). Allerdings wiesen auch einzelne Teil-
nehmende darauf hin, dass aus ihrer Sicht ein die Befunde und
mögliche Empfehlungen zusammenfassendes, abschließendes
Gespräch fehlte.

Schnittstellen

Die Teilnehmenden berichteten von einem guten Austausch
zwischen am Modellprojekt beteiligten Ärzt:innen und Thera-
peut:innen während ihrer Behandlung oder der Behandlung ihres
Kindes: „Wir haben über die Studie die Bewegungstherapie [. . .]
bekommen. Und die arbeiten mit der Klinik zusammen [. . .]. Und die
Frau, die das macht, ist wahnsinnig engagiert und also für uns was
ganz Tolles gewesen. Die ist immer so im, ja, Zwischenbereich zwi-
schen den Ärzten und uns.‘‘ (Mutter von weiblich, 12 Jahre). Jenseits
der im Modellprojekt entwickelten Kooperationen und Netzwerke
war dies nicht immer der Fall. Die Betroffenen und ihre Eltern
erlebten Schwierigkeiten an den Schnittstellen zu Akteur:innen
außerhalb des Modellprojektes. Empfohlene Therapien konnten
teils nicht in Anspruch genommen werden, da es nicht gelang,
Behandelnde zu finden, die freie Kapazitäten hatten oder die vor-
gesehenen Leistungen auch verordneten: „Tatsächlich hatten wir,
dass zwar Therapieempfehlungen durch die Spezialambulanz ausge-
sprochen wurden. Dass aber dann der direkte Kontakt zu den Weiter-
behandlern, Ärzten immer relativ schwierig war. Oder mehr oder
weniger dann der Kontakt kaum herstellbar war.‘‘ (Mutter von weib-
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lich, 16 Jahre). In anderen Fällen wurden Untersuchungen wieder-
holt, weil Befunde aus dem Modellprojekt nicht berücksichtigt
wurden. Spät übermittelte Befunde oder Arztbriefe machten es
für einzelne Betroffene schwierig, Unterstützungsleistungen zu
beantragen oder weitere Behandlungen zu planen.

Studie

Vielen Teilnehmenden der Fokusgruppendiskussionen war
bewusst, dass die medizinische Versorgung, die sie im Rahmen
des Modellprojektes erhalten hatten, über die zu diesem Zeitpunkt
verfügbare Routineversorgung hinausging und sie erleichterten
Zugang zu Behandlungsangeboten erhalten hatten. Einige bewer-
teten kritisch, dass die Teilnahme an den wissenschaftlichen Stu-
dien, die Teil des Modellprojekts waren, noch zusätzliche Unter-
suchungen und Fragebögen, welche über die bereits umfangrei-
che Diagnostik hinausgingen, mit sich brachte.

Diskussion

Diese Studie untersuchte, welche Erfahrungen von PCS betrof-
fene Kinder und Jugendliche bzw. ihre Eltern mit der Versorgung
im PoCoKiBa-Modellprojekt machten und wie zufrieden sie damit
waren. Das Modellprojekt war für sie eine wichtige Anlaufstelle;
dort fühlten sie sich ganz überwiegend mit ihren Beschwerden
ernst genommen und fanden Ansprechpartner:innen, die ihnen
viel Zeit widmeten. Nachdem die Diagnosestellung erfolgt war,
machten die Betroffenen unterschiedliche Erfahrungen: Manche
profitierten von Empfehlungen für therapeutische Angebote oder
Verhaltensweisen im Alltag, andere vermissten diese konkreten
Empfehlungen und hätten Behandlungsvorschläge oder weitere
Unterstützung für den Umgang mit ihrer Erkrankung erwartet.

Soweit wir wissen, ist dies die erste Studie zu Erfahrungen von
Kindern und Jugendlichen mit PCS bzw. ihren Eltern mit speziali-
sierten medizinischen Versorgungsangeboten. Die Berichte der
Betroffenen reichten dabei oft weit über die Erfahrungen, die sie
mit der Versorgung imModellprojekt gemacht hatten, hinaus. Viel-
mehr waren die Angebote imModellprojekt ein (in manchen Fällen
auch zentraler) Bestandteil ihrer gesundheitlichen Versorgung.
Hervorzuheben ist, dass wir die Sichtweisen sowohl von betroffe-
nen Kindern und Jugendlichen als auch von Eltern berücksichtigen
konnten. Durch das Angebot, die Fokusgruppendiskussionen nicht
nur in Präsenz, sondern auch per Videokonferenz durchzuführen,
konnte die Schwelle für die Teilnahme schwerstbetroffener Kinder
und Jugendlicher zumindest etwas reduziert werden. Trotzdem
geht auch die Teilnahme an einer Online-Fokusgruppe mit körper-
lichen und kognitiven Anforderungen einher, die Schwerstbetrof-
fene nicht immer bewältigen können. In solchen Fällen und auch
wenn die Kinder sehr jung waren, wurden die Betroffenen von
einem Elternteil vertreten und es ging die Perspektive der Eltern,
nicht die der Patient:innen selbst in unsere Datenanalyse ein.
Grundsätzlich haben sich die Fokusgruppendiskussionen als eine
Methode zur Datenerhebung erwiesen, die mit beiden Gruppen
gut durchführbar war. Die Teilnehmenden waren daran interes-
siert, ihre Erfahrungen mit anderen Betroffenen zu teilen, und viele
bewerteten diesen Erfahrungsaustausch im Anschluss als positiv.
Allerdings war die Interaktion unter den Teilnehmenden bei den
Eltern stärker ausgeprägt als bei den Kindern und Jugendlichen.
Manche Mütter engagierten sich auch über die Studie hinaus für
eine Vernetzung unter den betroffenen Familien sowie den Aus-
tausch von Informationen und Ratschlägen z. B. in Bezug auf medi-
zinische Fachkräfte oder den Umgang mit Schulen.

Die Teilnehmenden der Fokusgruppendiskussionen waren sehr
heterogen bezüglich Alter, Verlauf und Schwere des PCS bei den
Betroffenen. Zum Zeitpunkt der Datenerhebung konnten 13 der
Kinder und Jugendlichen die Schule nicht oder nur eingeschränkt
besuchen. Dies führte zu einer großen Bandbreite an Erfahrungen
und Perspektiven, die geäußert wurden. Allerdings besuchte die
Mehrheit der Jugendlichen ein Gymnasium, nur wenige besuchten
eine andere Schulart oder waren in beruflicher Ausbildung. Das
könnte ein Hinweis darauf sein, dass sehr viele der Betroffenen
aus sozioökonomisch gut situierten Familien kamen. Eine Studie
aus dem Vereinigten Königreich verglich Kinder und Jugendliche
mit PCS, die an einer epidemiologischen Studie teilnahmen, mit
denen, die auch spezialisierte Versorgungsangebote in Anspruch
nahmen. Letztere stammten wesentlich seltener aus sozial benach-
teiligten Gegenden [17] – ein Hinweis auf Ungleichheit im Zugang
zu den Versorgungsangeboten. Zumindest einige der an unseren
Fokusgruppendiskussionen teilnehmenden Eltern berichteten von
langwierigen und komplizierten Wegen durch das medizinische
Versorgungssystem, bis sie mit ihrem Kind im Modellprojekt vor-
stellig wurden. Die Vermutung, dass dies sozioökonomisch besser
situierten Familien eher gelang, liegt nahe.

Ein Vergleich mit und eine Einordnung in bestehende Literatur
ist nur bedingt möglich. Uns ist keine Arbeit bekannt, die unter-
sucht, welche Erfahrungen Kinder und Jugendliche bzw. ihre Eltern
in auf PCS spezialisierten medizinischen Versorgungseinrichtun-
gen machen. Bisherige Arbeiten beschreiben aber übereinstim-
mend mit den Ergebnissen unserer Studie, dass der Weg zur Dia-
gnose und die Suche nach Unterstützung schwierig sind und die
Betroffenen Unverständnis erleben [11,14,18,19]. Diese Aspekte
treffen auch auf die Versorgung von Erwachsenen mit PCS zu
[20,21]. Viele Erfahrungen, die Kinder und Jugendliche aus unserer
Studie bzw. ihre Eltern mit der medizinischen Versorgungmachten
– insbesondere jenseits der Versorgung im Modellprojekt – sind
nicht spezifisch für PCS. Vielmehr reflektieren sie bekannte Her-
ausforderungen im System der gesundheitlichen Versorgung:
Eltern chronisch kranker Kinder berichten von unzulänglicher
Information und Beratung sowie von komplizierten Versorgungs-
pfaden und beschreiben das Organisieren von Unterstützungslei-
stungen als belastend [22–24]. Viele Patient:innen wünschen sich
mehr Kontinuität bezüglich der Behandelnden über Settings und
Sektoren hinweg [25,26]. Spezifisch für die Situation von Kindern
und Jugendlichen mit PCS ist jedoch, dass sie mit einer Erkrankung
konfrontiert sind, zu der erst wenig gesichertes Wissen vorliegt, sie
mit ihren Beschwerden oft auf Unverständnis stoßen und Stigma-
tisierung erfahren [27]. Wild et al. verwenden den Ausdruck „dou-
ble invisibility‘‘, um zu beschreiben, dass PCS an sich eine nur
wenig anerkannte Erkrankung sei und Kinder und Jugendliche
darüber hinaus mit der weiteren Annahme konfrontiert seien,
nicht zu einer stark betroffenen Gruppe zu gehören [13]. Einige
der Kinder und Jugendlichen in unserer Studie waren bereits seit
Anfang 2021 von Symptomen betroffen, die auf PCS hinweisen –
viele Monate bevor das PoCoKiBa-Modellprojekt initiiert wurde
und die Fokusgruppendiskussionen stattfanden. Es ist aufgrund
einer Vielzahl von Maßnahmen, darunter die Bemühungen von
medizinischen Fachgesellschaften und Betroffenen-Organisationen
sowie bundesweite Kampagnen wie die Long-COVID-Initative des
Bundesministeriums für Gesundheit [28], davon auszugehen,
dass das Unverständnis, auf das viele bei ihrer Suche nach Dia-
gnose und Therapie gestoßen sind, inzwischen weniger stark aus-
geprägt ist und dass mehr Fachkräfte im Gesundheitswesen besser
über PCS bei Kindern und Jugendlichen informiert sind. Allerdings
gibt es noch immer keine gezielte kausale Therapie [6], keine
flächendeckende Versorgungsstruktur und eine hohe Heteroge-
nität in den angebotenen diagnostischen und therapeutischen
Maßnahmen [29].

Aus unserer Studie lassen sich für die künftige Gestaltung der
Versorgung von Kindern und Jugendlichen mit PCS aus der Per-
spektive der Patient:innen und ihrer Eltern konkrete Verbesse-
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rungsvorschläge ableiten: Der Diagnostikprozess ist notwendiger-
weise zeitaufwändig und damit für manche Kinder und Jugendli-
che, vor allem wenn sie schwer betroffen sind, sehr anstrengend.
Ein gestuftes Vorgehen, telemedizinische Optionen oder aufsu-
chende Versorgung durch ein multidisziplinäres Team könnten
hier Erleichterungen schaffen. Darüber hinaus besteht Verbesse-
rungspotenzial darin, wie Betroffene und ihre Familien über
Befunde und über Behandlungsmöglichkeiten informiert werden.
Das schließt auch Informationen über unklare Befunde, fehlende
Behandlungsmöglichkeiten und die Grenzen des aktuellen medizi-
nischenWissens ein. Neben individuellen Rückmeldungen im Ärzt:
innen-Patient:innen-Gepräch oder im Arztbrief könnte dies in Tei-
len auch über standardisiertes Informationsmaterial geschehen. Im
Modellprojekt war es möglich, eine sehr umfassende Diagnostik
und viel Zeit für das Gespräch mit Patient:innen anzubieten, was
von den Teilnehmenden durchweg sehr geschätzt wurde. Aller-
dings ist in Anbetracht der zunehmend begrenzten (personellen)
Ressourcen im Gesundheitswesen die langfristige Machbarkeit
und Finanzierung von interdisziplinären und
fachgebietsübergreifenden Versorgungsleistungen, wie sie das
PoCoKiBa-Modellprojekt entwickelte, ein kritischer Aspekt.
Während Vernetzung zwischen den Standorten und vertiefte
Zusammenarbeit spezialisierter Gesundheitseinrichtungen das
Potenzial haben, Ressourcen zu bündeln und die Effizienz zu stei-
gern, können die Angebote im Modellprojekt ohne Flexibilisierung
in der Vergütungsstruktur und Bereitstellung zusätzlicher Mittel
nicht in die Routineversorgung übernommen werden.
Schlussfolgerung

Ein Versorgungsangebot mit interdisziplinärer Expertise zur
Diagnose und Behandlung von PCS – wie es im PoCoKiBa-Modell-
projekt aufgebaut wurde – ist wichtig für Familien mit einem
von PCS betroffenen Kind. Jedoch sollte der Diagnostikprozess so
wenig anstrengend wie möglich gestaltet werden und es sollten
gezielt Informationen zum Krankheitsbild, zu Behandlungsoptio-
nen und zu Unterstützungsmöglichkeiten im Alltag zur Verfügung
gestellt werden.
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