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Pressemitteilung

Chronisch kranke Kinder und Jugendliche in der
Corona-Pandemie: Familien werden allein gelassen

Padiater und Patientenorganisationen warnen vor gesundheitlichen
Folgen fir ,,Risikokinder®: Politik muss Belange von Familien mit chro-
nisch schwer kranken Kindern und Jugendlichen mehr in den Fokus
nehmen

Frankfurt a. M., 10. Februar 2021. - Ein harter Corona-Lockdown soll mit
strengeren MalRnahmen Infektionen und Sterbefélle durch COVID-19 ver-
ringern helfen. Dabei steht selbstverstandlich weiterhin der Schutz der
alteren Menschen, Millionen von ihnen in Alten- und Pflegeheimen, im
Vordergrund der Anstrengungen von Bund und Landern. Padiater und
Patientenorganisationen beobachten jedoch mit Sorge, dass in den ver-
gangenen Monaten der Corona-Krise die Situation der chronischen kran-
ken Kinder, Jugendlichen und deren Familien in der 6ffentlichen Diskussi-
on nur sehr unzureichend bertcksichtigt wurde. ,Bei Familien mit chro-
nisch kranken Kindern ist die Furcht vor einer Coronavirus-Infektion und
einer Gefahrdung durch schwere Komplikationen oder gar Tod besonders
grof3. Nach elf Monaten Pandemie bleiben viele Fragen zum Schutz dieser
Kinder und ihrer Familien offen und damit verbundene psychosoziale und
sozialrechtliche Aspekte seitens der Politik ungeklart. Diese Menschen
fuhlen sich in ihrer Situation allein gelassen®, betont Kai Ruenbrink, Spre-
cher des Aktionsbindnisses Angeborene Herzfehler (ABAHF).

Potenziell betrifft dies in Deutschland rund elf Prozent aller Madchen und
16 Prozent aller Jungen unter 17 Jahren, wie das Robert-Koch-Institut
(RKI) in KiGGS 2017, der Studie zur Gesundheit von Kindern und Jugend-
lichen in Deutschland gezeigt hat. Hierzu zahlen z.B. Kinder und Jugendli-
che mit neurologischen und onkologischen Krankheiten oder auch solche
mit Herzfehlern. Die mangelhafte Datenlage lasst derzeit noch keine kon-
kreten Schllisse zu, ob diese Vorerkrankungen bei Kindern analog zu den
alteren Erwachsenen mit einem erhohten Risiko eines schweren Krank-
heitsverlaufes einhergehen.

»2Aufgrund des klinischen Krankheitsbildes vieler dieser schweren Vorer-
krankungen kann jedoch ein erhéhtes Komplikations-Risiko im Falle eines
symptomatischen Verlaufs nicht vollig ausgeschlossen werden. Bisher gibt
es leider fur diese Gruppen noch keine ausreichende Studienlage, die
belegt, dass kein erhéhtes Risiko flur einen schweren Verlauf oder Tod
durch eine SARS-CoV-2 -Infektion besteht®, warnt der Kinderkardiologe
Prof. Dr. med. Hans Heiner Kramer aus Kiel, Mitglied des Leitkreises ,Kin-
derherzstiftung®.

,Nicht selten haben Eltern ihre Kinder bisher hervorragend mittels Isolation
durch diese Pandemie gebracht, auf Kosten einer altersadaquaten Ent-
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wicklung der Kinder und grof3er Einschrankungen fur die betroffenen Fa-
milien, so die Einschatzung von Prof. Dr. med. Hans-lko Huppertz, Gene-
ralsekretar der Deutschen Akademie fir Kinder und Jugendmedizin e.V.
(DAKJ).

Fehlende offizielle Impfperspektive

Mit Hochdruck wurde die Entwicklung eines Impfstoffes vorangetrieben.
Nach nicht einmal einem Jahr laufen nach der Zulassung der Impfstoffe
nun die Impfungen an, eine bis dato einmalige Forschungsleistung. So-
wohl von Bundeskanzlerin Dr. Angela Merkel, als auch von Bundesge-
sundheitsminister Jens Spahn wurde eine COVID-19-Impfung ,fur alle
Buarger® bis zum Sommer in Aussicht gestellt. Offen bleibt bis heute, ob
und wann das auch fir die Kinder und Jugendlichen unter 18 Jahren gel-
ten soll, fur die eine Zulassung eines Impfstoffes noch aussteht. Diese
Gruppe von rund 13,5 Mio. Menschen scheint vergessen, denn in der
Kommunikation der Regierung Uber die Impfversorgung Deutschlands
kommen sie bislang kaum vor. Da derzeit keine Zulassung der Impfstoffe
fur Kinder in Sicht ist, kdnnte die Pandemie fir vorerkrankte Kinder noch
sehr lange dauern! Forschung und Zulassungsstudien fir kindgerechte
COVID-19-Impfstoffe missen daher dringend vorangetrieben werden.

Solange keine Impfungen fur Kinder zur Verflgung stehen, bleibt zum
Schutz gefahrdeter Kinder nur die breite Impfung der Eltern und Betreu-
ungspersonen. Eine vergleichbare Regelung gibt es bereits fir die Kon-
taktpersonen von Schwangeren. Hier ist eine Anpassung der aktuellen
Corona-Impfverordnung entsprechend der Empfehlung der Standigen
Impfkommission (STIKO) unumganglich. Denn auch &arztliche Bescheini-
gungen werden derzeit in den Impfzentren nicht immer anerkannt. ,Impf-
stoffe, die bereits ab dem Alter von 16 Jahren zugelassen sind, sollten
sofort an alle Jugendlichen ab 16 mit schweren chronischen Erkrankungen
verimpft werden®, fordert Dr. med. Thomas Fischbach, Prasident des Be-
rufsverbandes der Kinder- und Jugendarzte e.V. (BVKJ). ,Wenn Kinder
und Jugendliche, gerade chronisch kranke, nicht geimpft werden, ist ihre
Teilhabe auf allen gesellschaftlichen Ebenen und auf nicht absehbare Zeit
massiv beeintrachtigt.”

Bis alle Kinder durch eine flachendeckende Impfoption ausreichend ge-
schitzt sind, bedarf es unterstitzender MaRnahmen fiir die betroffenen
Familien:

Beriicksichtigung der Verantwortung von Eltern und Betreuungsper-
sonen

Die Pandemie hat gezeigt, welch wichtige Rolle Eltern und Betreuungs-
personen ausfullen. Nur sie tragen die Verantwortung und auch die nega-
tiven Konsequenzen fur ihre Entscheidungen, wenn ihre Kinder erkranken.
Schwankende Infektionszahlen und unzureichende Einhaltung der Hygie-
neregeln (AHA+L) erschweren die Entscheidungsfindung zusatzlich. Arzte,
Behorden und Schulleitungen kdnnen in dieser Situation nur untersttitzend
zur Seite stehen und ergebnisoffen beraten. Die Eltern mussen frei von
Zwangen gemeinsam mit ihren behandelnden Arzten den Weg ihrer Fami-
lien durch die Pandemie definieren - zwischen konsequentem Infektions-
schutz mit allen psychosozialen Folgen und dem Risiko einer COVID-19-
Infektion.



Kita, Schule und Beruf

Bedingt durch Kitas, Schulen, Erwerbsarbeit und Freizeitaktivitaten haben
Kinder und deren Familien typischerweise in ihrem Alltag eine Vielzahl von
Aul3enkontakten, die nur mit gréf3ter Schwierigkeit zu begrenzen sind.
Verbindliche Vorgaben seitens der Kultusministerkonferenz (KMK) zur
sicheren Teilhabe chronisch kranker Kinder und ggf. auch deren Ge-
schwister am Schulunterricht (Prdsenz und online) sind umzusetzen.

Dazu zahlt u. a.

- die Ausweitung raumluftverbessernder Ma3nahmen: Stof3luften, Spuck-
schutz und ggf. Luftfilteranlagen,

- Versorgung mit fir Kinder geeigneten Schutzmasken,

- Offnung der Coronavirus-Schutzmasken-Verordnung fur Einzelfallent-
scheidungen,

- eine klare Regelung zur Online-Beschulung.

Um Existenzangste in Zeiten der Pandemie zu verringern, bedarf es einer
Neuregelung von Schutzpaketen fir berufstatige Eltern chronisch kranker
Kinder, die auf die Vereinbarkeit von Familie und Beruf abzielen. Der Zu-
gang zu existenzsichernden Leistungen muss erleichtert werden. Wir be-
grufen ausdricklich die Férderung von Homeoffice und die Erweiterung
der Kinderkrankengeldtage zur Sicherung der Kinderbetreuung. Leider
reichen diese Bemuhungen bisher nicht aus. Es darf nicht sein, dass Fa-
milien Angst um ihren Arbeitsplatz haben missen, wenn sie ihre chronisch
kranken Kinder zu Hause betreuen. Ferner ist auch auf die Lebensqualitat
der jungen Menschen aus Risikogruppen hinzuweisen. Um eine risikoar-
me Teilhabe fir Menschen mit Vorerkrankungen zu erméglichen, ist die
sozialvertragliche Verfugbarkeit von fir den Laien sicher handhabbaren
Schnelltests fur Kontaktpersonen unerlasslich. Deren Zulassung muss
schnellstmoglich auf den Weg gebracht werden.

Weiterfiihrende Links:

Angeborene Herzfehler und Corona

Experten-Beitrag: www.herzstiftung.de/leben-mit-angeborenem-
herzfehler/kinderherzstiftung/aktuelles/corona-pandemie
Experten-Vortrag: www.youtube.com/watch?v=M4vgXuRDIDA&t
Experten-Interview: www.herzstiftung.de/ihre-
herzgesundheit/coronavirus/corona-impfung-angeborene-herzfehler
https://bvhk.de/informationen/aktuelle-informationen-zum-covid-virus/
https://www.muko.info/fileadmin/user_upload/info/erkrankung/corona_faq/
2021 _01_18 aktualierte_Stellungnahme_Mukoviszidose _e.V. Corona-
Impfung.pdf

https://www.muko.info/fags-zum-coronavirus
https://www.kindernetzwerk.de/de/agenda/News/2021/0129-Besonders-
Schutzbeduerftige-Angehoerige-und-Versor.php

Zahlen und Hintergrundinformationen zu chronischen Erkrankungen:

Angeborene Herzfehler haben (in Deutschland) eine hohe Pravalenz von
ca. 1%. Das entspricht ca. 112.000 Patienten unter 18 Jahren. Angebore-

ne Herzfehler stellen kein homogenes Krankheitsbild dar. Viele angebore-
ne Herzfehler sind ohne Restbefunde im Kindesalter korrigierbar. Ca. 12%
der Patienten haben einen schweren Herzfehler. Es gibt es sehr verschie-
dene Anatomien, Kreislaufe und mégliche Komplikationen, immerhin ein



Viertel dieser Gruppe hat ein Einkammerherz. Diese Herzfehler kbnnen
nur palliativ behandelt werden, d.h. es kdnnen keine chirurgischen Mal3-
nahmen ergriffen werden, die ein der normalen Herzanatomie vergleichba-
res Resultat haben. Daraus resultieren meist deutliche Beeintrachtigungen
im Alltag.

Mukoviszidose gehort mit etwa 8.000 Patienten in Deutschland zu den
Seltenen Erkrankungen und ist mit einer deutlich reduzierten Lebenser-
wartung verbunden. Die nicht heilbare Erkrankung betrifft die Lunge, die
Bauchspeicheldruse, die Leber und ist oft mit weiteren Begleiterkrankun-
gen wie z.B. Diabetes Typ 3 gekoppelt. Die Patienten machen taglich eine
aufwandige mehrstiindige Atemtherapie zur Reinigung der Lunge, und die
allermeisten versuchen, die fur sie gefahrliche Covid-19-Infektion durch
strikte Selbst-Isolation zu vermeiden. Denn aus registrierten Daten zu 181
Mukoviszidose-Patienten (Stand November 2020) ergibt sich ein erhebli-
ches Risiko fur einen schweren COVID-19-Verlauf: Das Hospitalisierungs-
risiko von Mukoviszidose-Betroffenen ist nach COVID-19-Infektion um ein
Vielfaches hoher als in der vergleichbaren Altersgruppe der Bevdlkerung.
Bis 18 Jahre (N=48): 37% ggu. 2%, 18 bis 39-Jahre (N=47): 49% ggu. 3%,
und 40-60 Jahre (N=13): 57% ggu. 5%. Eine niedrige Lungenfunktion ver-
starkte nochmals die Wahrscheinlichkeit fiir einen Krankenhausaufenthalt.

Bei Krebserkrankungen im Kinder- und Jugendalter handelt es sich in
den meisten Fallen um grundlegend andere Arten von Krebs als bei Er-
wachsenen. Auch wenn nur 1% der Heranwachsenden erkranken, ist
Krebs in Deutschland die haufigste krankheitsbedingte Todesursache in
dieser Altersgruppe. Jahrlich wird bei rund 2.000 Kindern und Jugendli-
chen die Diagnose Krebs gestellt. Leukdmien machen etwa 30% der
Krebsneuerkrankungen aus. An zweiter Stelle stehen Tumoren des zent-
ralen Nervensystems mit 24 Prozent, gefolgt von Krebserkrankungen des
lymphatischen Gewebes mit 14%.

Ihr Kontakt fur Rickfragen und Interviewanfragen:
Aktionsbindnis Angeborene Herzfehler (ABAHF)

c/o Deutsche Herzstiftung e.V.

Pressestelle:

Michael Wichert/Pierre Konig

Tel. 069 955128-114/-140

E-Mail: presse@herzstiftung.de

www.abahf.de

www.herzstiftung.de

Das Aktionsbindnis Angeborene Herzfehler (ABAHF)

Um in der Offentlichkeit mit einer Stimme fiir eine bessere Versorgung von
Kindern, Jugendlichen und Erwachsenen mit angeborenen Herzfehlern
und deren Familien einzutreten und ihnen noch effektiver zu helfen, haben
sich 2014 auf Initiative der Deutschen Herzstiftung e. V. sechs bundesweit
tatige Patientenorganisationen zum ,Aktionsbiindnis Angeborene Herzfeh-
ler* (ABAHF) zusammengeschlossen. Die Organisationen sind: Bundes-
verband Herzkranke Kinder e.V., Bundesverein Jemah e.V., Fontanherzen
e.V., Herzkind e.V., Interessengemeinschaft Das herzkranke Kind e.V. und
die Kinderherzstiftung der Deutschen Herzstiftung e.V.


http://www.herzstiftung.de/

Weitere Unterstultzer dieser Pressemeldung

Mukoviszidose e.V. Bundesverband Cystische Fibrose (CF) Geschaftsstel-
le: In den Dauen 6

53117 Bonn www.muko.info

Deutsche Kinderkrebsstiftung Dachverband Deutsche Leukamie-
Forschungshilfe, Aktion fur krebskranke Kinder e.V. Adenauerallee 134
53113 Bonn www.kinderkrebsstiftung.de

knw Kindernetzwerk e.V.

Dachverband der Selbsthilfe von Familien mit Kindern und

jungen Erwachsenen mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen
Geschaftsstelle:

Schiffbauerdamm 19

10117 Berlin

www.kindernetzwerk.de



