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1. Vorhabenbeschreibung, Vorhabenziele

Postakute gesundheitliche Folgen im Zusammenhang mit einer SARS-CoV-2-Infektion, auch als
Long COVID oder Post-COVID-Syndrom (PCS) bezeichnet, gehen mit noch nicht einschiatzbaren
Auswirkungen auf die Gesundheit der Bevolkerung und Herausforderungen an die gesundheit-
liche Versorgung in Deutschland einher. Auf Basis einer umfassenden Bestandsaufnahme empfahl
die Interministerielle Arbeitsgruppe (IMA) Long-COVID im Oktober 2021 eine Stirkung und
bessere Koordinierung der epidemiologischen und versorgungsrelevanten Forschung zu Long
COVID/PCS sowohl bei Erwachsenen als auch bei Kindern und Jugendlichen sowie den Aufbau
einer evidenzbasierten Risikokommunikation fiir medizinisches Fachpersonal und die Offentlich-
keit (Deutscher Bundestag 2021). Um hierzu einen Beitrag zu leisten, umfasste das Vorhaben drei
Arbeitspakete mit folgenden Zielen: (1) Ausbau der Public Health Forschung zu Long COVID/PCS
in Deutschland durch Analysen von Routinedaten der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV),
(2) Wissenschaftliche Unterstiitzung von Risikokommunikation und Informationsangeboten zu
Long COVID/PCS auf Basis fortlaufender Bestandsaufnahmen mit Bereitstellung von Informa-
tionen am RKI fiir medizinisches Fachpersonal und Unterstiitzung von Informationsgeboten fiir
die Offentlichkeit, (3) Ausbau der wissenschaftlichen Zusammenarbeit zu Long COVID/PCS in
Public Health, Versorgungsforschung und klinischer Forschung auf nationaler und internationaler
Ebene.

2. Durchfiihrung, Methodik

In Arbeitspaket 1 wurde unter Federfiihrung des Zentrums fiir Evidenzbasierte Gesundheitsver-
sorgung (ZEGV), Universitatsklinikum und Medizinische Fakultit Carl Gustav Carus, TU Dresden
erstmals in Deutschland ein grofier Pool von GKV-Routinedaten zur Durchfiihrung gematchter
retrospektiver Kohortenstudien zu Long COVID/PCS genutzt. Hiermit konnte untersucht werden,

welche Gesundheitsprobleme bei Erwachsenen und bei Kindern und Jugendlichen in Zusammen-



hang mit einer SARS-CoV-2 Infektion haufiger diagnostiziert werden, inwieweit sich Art und
Starke dieser Zusammenhange iiber die Zeit verandern, und in welchem Umfang sich Diagnose-
muster bei Personen mit und ohne SARS-CoV-2 Infektion iliber einen langeren Nachbeobach-

tungszeitraum entwickeln.

In Arbeitspaket 2 wurde unter Federfiihrung des RKI eine Projekt-Website als Domain der RKI
Webseite erstellt. Auf der Grundlage von fortlaufend durchgefiihrten systematischen Literatur-
recherchen wurden Fachinformationen zu Long COVID/PCS vom RKI in Form von Fragen und
Antworten (FAQ) erarbeitet. In Zusammenarbeit mit der Bundeszentrale fiir gesundheitliche Auf-
klarung (BZgA) und dem Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG) wurde die Erarbeitung und
Biindelung von Informationsangeboten zu Long COVID/PCS fiir die Offentlichkeit vom RKI wis-
senschaftlich unterstiitzt. Unter Federfithrung des Instituts fiir Allgemeinmedizin an der Charité,
Universitatsmedizin Berlin wurde mit Unterstiitzung der Kassenarztlichen Bundesvereinigung
(KBV), medizinischen Fachgesellschaften und Berufsverbanden eine bundesweite anonymisierte
Online-Befragung von hausarztlich und kinderarztlich titigen Arztinnen und Arzten zu ihren Er-
fahrungen mit der Versorgung von Patientinnen und Patienten mit Long COVID/PCS durchge-
fiihrt.

In Arbeitspaket 3 erfolgte unter Federfiihrung des RKI ein schrittweiser Aufbau von Forschungs-
kooperationen zu Long COVID/PCS. Ein regelméafiiger Austausch auf nationaler und internatio-
naler Ebene zu laufenden und geplanten Forschungsvorhaben, zur Priorisierung von Forschungs-
fragen und zur Erarbeitung gemeinsamer Forschungsantrige fand mittels Prasenzveranstaltun-
gen und Online-Videokonferenzen unter Beteiligung von Vertretern und Vertreterinnen aus dem
Offentlichem Gesundheitsdienst (OGD), hausérztlicher Versorgungsforschung, Public Health For-

schung, Rehabilitationsforschung und klinischer Forschung statt.

3. Ergebnisse, Schlussfolgerung, Fortfithrung

Die Analyse von GKV-Routinedaten in Arbeitspaket 1 zeigte, dass sowohl Erwachsene als auch
Kinder und Jugendliche mit einer dokumentierten SARS-CoV-2-Infektion haufiger neu diagnos-
tizierte Symptome und Erkrankungen hatten als nicht infizierte Kontrollgruppen. In Verlaufsana-
lysen nehmen die Zusammenhéange zwischen SARS-CoV-2 Infektion und neu diagnostizierten Ge-
sundheitsproblemen zwar iiber die Zeit an Stiarke ab, es verbleibt jedoch ein hoheres Risiko fiir
Personen mit SARS-CoV-2 Infektion auch fiir eine Reihe schwerwiegender Diagnosen. Hierbei zei-
gen sich charakteristische Unterschiede zwischen Erwachsenen, Jugendlichen und jiingeren Kin-
dern. Die etablierten Strukturen, Prozesse und Analysemethoden sind fiir versorgungsrelevante
Studien zu Long COVID/PCS und anderen postinfektiésen Syndromen (post-acute infection syn-
dromes, PAIS) wichtig. Zur Vorbereitung auf kiinftige Gesundheitskrisen ist entscheidend, die
Nutzbarkeit dieser Datenquellen im Rahmen von Surveillance-Aktivitidten sicher zu stellen. Eine
Verkniipfung mit primaren Datenerhebungen, z. B. durch ergdnzende Befragungen von Versicher-

ten ware dabei von grofsem Wert.



In Arbeitspaket 2 erarbeitete Ergebnisse sind {iber die Projekt-Website (www.rki.de /long-covid)
und die Internetseiten des RKI verfligbar (https://www.rki.de/SharedDocs/FAQs/DE/COVID-
19/Long-COVID/FAQ Liste Gesundheitliche Langzeitfolgen.html?nn=16911046). Mit systemati-

schen Literaturrecherchen und Evidenzsynthesen wurde die Erarbeitung aktueller, wissenschaft-

lich fundierter Informationsangebote zu Long COVID/PCS fiir die Offentlichkeit im Rahmen der

BMG-Initiative Long COVID fortlaufend unterstiitzt (www.bmg-longcovid.de). Im Projektverlauf

durchgefiihrte Evidenzsynthesen sind in mehreren wissenschaftlichen Publikationen dokumen-
tiert. Systematische Evidenzsynthesen wurden hierbei aus Eigenmitteln des RKI finanziert oder
wurden in Kooperation im Rahmen eines Projektes zu gesundheitlichen Folgen der Pandemie von
der Deutschen Forschungsgemeinschaft (DFG) ermdglicht. Die Ergebnisse der Online-Befragung
in der primararztlichen Versorgung unterstreichen den dringenden Bedarf an Empfehlungen fiir

Versorgungsalgorithmen gerade auch in der hausarztlichen und kinderarztlichen Versorgung.

In Arbeitspaket 3 wurden mit externen Forschungsgruppen Forschungsfragen priorisiert und
drei versorgungsrelevante gemeinsame Anschlussvorhaben zu Long COVID/PCS konzipiert. Die
Projektantrdage sind im Rahmen von Férderungsprogrammen des Bundesministeriums fiir
Bildung und Forschung (BMBF) und des BMG gestellt worden. Im Rahmen der BMG-Initiative
Long COVID ist das RKI am Runden Tisch Long COVID beteiligt. Auf internationaler Ebene ist das
RKI seit 2022 an Expertenrunden der Weltgesundheitsorganisation (WHO) zu Long COVID/PCS
beteiligt und seit April 2023 auch am Long COVID Public Health Netzwerk der Europdischen
Kommission (Network of Expertise on Long COVID under the Commission Expert Group on Public
Health, NELC).

Aus dem Vorhaben hervorgegangene Veroffentlichungen konnen unter diesem Link eingesehen
werden: https: //www.rki.de/DE/Themen/Infektionskrankheiten /Infektionskrankheiten-A-
Z/C/COVID-19/Long-COVID /Projekt-Post-

COVID.html?templateQueryString=+long+covid+publikationen

4. Gender-Mainstreaming

Um eine gendergerechte Aufbereitung der Studienergebnisse sicherstellen zu konnen, wurde in
allen Datenanalysen und Datenerhebungen Riicksicht auf geschlechterspezifische Unterschiede
genommen. Dies ist im Zusammenhang mit Long COVID besonders wichtig, weil Frauen nach
bisherigen Erkenntnissen deutlich haufiger von Long COVID betroffen sind, jedoch die Ursachen

und auch mogliche Verzerrungseffekte noch unzureichend geklart sind.

5. Umsetzung der Ergebnisse durch das BMG

Die Ergebnisse flieflen in die Wissenschaftskommunikation zu Long COVID an die Fachoffent-
lichkeit und den Ausbau der Long COVID-Initiative des BMG ein. Um die kontinuierliche Zusam-
menfiihrung aktueller und wichtiger Erkenntnisse zu Long COVID/PCS fiir medizinisches Fach-
personal und die Offentlichkeit sowie die Fortsetzung der wissenschaftlichen Zusammenarbeit

sicherzustellen und weiter auszubauen, fordert BMG das Folgeprojekt ,Post-COVID-19-11"
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