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Stellungnahme von NichtGenesenKids e.V. zur Bildungssituation von Kindern
und Jugendlichen mit PostCovid, PostVac und ME/CFS in Nordrhein-Westfalen

Bildung fiir alle ermoglichen

Kinder und Jugendliche mit PostCovid, PostVac und ME/CFS sind in ihrer Bildungslaufbahn
besonderen Herausforderungen ausgesetzt. Viele von ihnen sind schulwillig, jedoch kérperlich und
oder kognitiv stark eingeschrankt. Hinzu kommt eine stark schwankende Belastungsfahigkeit je nach
Tagesform. lhr Alltag wird durch das Kernsymptom Post-Exertionelle Malaise (PEM) zusétzlich
erschwert. Jede Uberlastung kann langfristige, teils dauerhafte gesundheitliche, sowohl kérperlicher
als auch kognitiver Art, Verschlechterungen nach sich ziehen, sodass eine uneingeschrankte
Teilnahme am regularen Schulalltag flr viele nicht moglich ist.

Obwohl das Schulgesetz Nordrhein-Westfalen allen Kindern eine individuelle Forderung zusichert,
erleben viele betroffene Familien Schwierigkeiten in der praktischen Umsetzung. Schulen und
Behorden sind oft unsicher im Umgang mit den Erkrankungen, was zu Verzogerungen oder
Ablehnungen bei notwendigen schulischen Anpassungen fiihrt. Die fehlende Anerkennung der
Erkrankung, Schwierigkeiten bei der Gewahrung von Nachteilsausgleichen und technische oder
personelle Hilfestellung, starre Priifungsformate und unzureichende schulische Unterstiitzung fiihren
dazu, dass viele betroffene Schilerinnen und Schiiler ihre schulische Laufbahn abbrechen mussen
oder keinen Abschluss erlangen kénnen. Eine konsequente Umsetzung der KMK-Regelungen (2011)
zur inklusiven Bildung sowie der UN-Behindertenrechtskonvention kénnte diese Belastungen deutlich
reduzieren. Diese Kinder bendtigen, unabhangig von Alter, Schulform oder Jahrgang, eine
zukunftsorientierte Perspektive, die schulische, berufliche und soziale Teilhabe mit einbezieht.

Anerkennung der Erkrankung und der individuellen Bedarfe

Eltern berichten, dass arztliche Diagnosen und Atteste teilweise nicht anerkannt oder infrage gestellt
werden. Besonders die lange Wartezeit auf Facharzttermine und Diagnosestellungen fiihrt zu
Unsicherheiten, da viele MaRnahmen, wenn liberhaupt, erst nach einer gesicherten Diagnose
gewahrt werden.

Ein weiteres Hindernis ist die Anforderung spezifischer Facharztgutachten, obwohl das
Versorgungssystem diese nicht in ausreichendem Malie bereitstellt. Laut Richtlinie des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) zur Versorgung von Long-Covid und vergleichbaren Erkrankungen liegt die
Behandlungskoordination bei einem behandelnden Arzt, der die notwendigen MalRnahmen
veranlasst. Daher sollten seine Empfehlungen nicht in Frage gestellt werden, insbesondere, da es
keinen speziellen Facharzt fur Long-Covid oder ME/CFS gibt.

Behandlung von Verdachtsdiagnosen zum Schutz der Betroffenen

Ein zentrales Problem fiir Familien ist, dass schulische MaBnahmen und Nachteilsausgleiche oft erst
mit einer gesicherten Diagnose gewahrt werden. Zusatzlich kommt es vermehrt zu Berichten, dass
selbst bei gesicherter Diagnose keine addquaten Nachteilsausgleiche oder Unterstiitzungsformen
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gewdhrt werden. Da jedoch die Diagnostik von PostCovid, PostVac und ME/CFS eine umfangreiche
Ausschlussdiagnostik erfordert und die Wartezeiten auf spezialisierte Fachstellen mehrere Monate bis
Jahre betragen kdnnen, entstehen dadurch erhebliche Verzégerungen.

In der Versorgung von PostCovid und ME/CFS wird bereits anerkannt, dass Verdachtsdiagnosen —
solange die endgiiltige Diagnose noch aussteht — in der therapeutischen Konsequenz wie eine
gesicherte Diagnose behandelt werden missen. Dies ist notwendig, um Fehlbehandlungen zu
vermeiden und eine Verschlechterung der Erkrankung und Symptomatik zu verhindern.

Ubertragen auf den schulischen Bereich bedeutet dies, dass Kinder mit einer drztlich attestierten
Verdachtsdiagnose und medizinisch bestatigten Bedarfen von Anfang an Zugang zu schulischen
Nachteilsausgleichen und individuellen UnterstiitzungsmaRnahmen, wie beispielsweise
Aufzugschlissel oder Schiebeunterstiitzung des Rollstuhls, erhalten missen. Die ,S1-Leitlinie
»Long/Post-Covid“ erklart ausdriicklich, dass ,die psychosoziale Unterstiitzung ... auch einen
angemessenen Nachteilsausgleich in Schule und Ausbildung (in Deutschland gemaR §209 SGB IX).”
beinhaltet. Eine verspatete Anpassung des Schulalltags kann dazu fiihren, dass betroffene
Schilerinnen und Schiiler Uiber ihre Belastungsgrenzen hinausgehen und sich ihr Gesundheitszustand
nachhaltig verschlechtert.

Nachteilsausgleiche und individuelle Férderung

Das Schulgesetz NRW sieht vor, dass Nachteilsausgleiche fiir Schiilerinnen und Schiiler mit
gesundheitlichen Einschrankungen gewahrt werden kdnnen. In der Praxis erleben viele Betroffene
jedoch Unsicherheiten oder Verzégerungen bei der Umsetzung.

Bereits bestehende MaRRnahmen kénnten helfen, jedoch werden sie unterschiedlich angewandt. Dazu
gehoren:

Verlangerung von Priifungszeiten, Anpassung der Klausurdauer und flexible Prifungsformate
Spaterer Beginn der Prifung

Moglichkeit von Prifungen zu Hause unter Aufsicht

Reduzierung der Priifungsdichte oder alternative Leistungsnachweise

Digitale Unterrichtsangebote fiir Schilerinnen und Schiiler, die nicht regelmalig am
Prasenzunterricht teilnehmen kénnen
e Hausunterricht

Gerade bei ME/CFS ist eine besondere Form der Unterstiitzung erforderlich, da die Symptomatik
nicht nur durch verlangerte Bearbeitungszeiten, sondern auch durch eine angepasste Tagesstruktur
und Belastungssteuerung berlicksichtigt werden muss.

Wiinschenswert ware es eine Erweiterung der Nachteilsausgleiche zu ermoglichen, insbesondere:

e Zusatzliche Prifungszeit von mindestens 30 %, wobei bendtigte Pausen nicht als
Priifungszeit angerechnet werden

o Moglichkeit der Priifungsabnahme zu Hause unter Aufsicht.

e Flexible Prifungsformate (miindliche Prifungen, Prasentationen, Hausarbeiten statt
Klausuren).

e Benotung von Online-Unterricht, Hausunterricht oder hybrider Beschulung, wenn eine
regelmaRige Teilnahme am Prasenzunterricht nicht moglich ist.
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e Benotung beim Einsatz von Teleprasenzrobotern (z.B. Avatar) zur Teilnahme am
Unterricht

e Reduktion der Prifungsdichte, wenn eine reguldre Teilnahme nicht moglich ist.

e Alternative Bewertungsformen, um krankheitsbedingte Ausfélle zu kompensieren.

e Kein automatischer Klassenwiederholungszwang bei hohen krankheitsbedingten
Fehlzeiten, sondern im Rahmen der sozialen Teilhabe Versetzung auf Probe oder
beibehalten des Klassenverbundes.

e Streckung der Leistungserbringung auf mehrere Schuljahre fiir eine Jahrgangsstufe, um
der reduzierten Belastbarkeit Rechnung zu tragen
Sportbefreiung

e Flexible Hochstverweildauer im Schulsystem, um Schulabschliisse auch liber langere
Zeitrdume zu ermoglichen.

e Unterstlitzung zum Beispiel durch genehmigte Nutzung gerduschunterdriickender
Kopfhorer, von Aufziigen
Bereitstellung der besprochenen und genutzten Unterrichtsmaterialien

e Anerkennung bereits erbrachter Leistungen

Gleichbehandlung mit anderen chronischen Erkrankungen

Flr andere chronisch kranke Schiilerinnen und Schiiler gibt es bereits etablierte schulische
Anpassungen. Familien berichten jedoch, dass Kinder mit ME/CFS oder vergleichbaren Erkrankungen
oft groRere Schwierigkeiten haben, vergleichbare Unterstitzung zu erhalten.

Waéhrend fir viele andere chronische Erkrankungen individuelle schulische MaBnahmen gewahrt
werden, entstehen bei ME/CFS haufig Unsicherheiten, insbesondere in Bezug auf das Verstandnis der
Krankheit und deren Auswirkungen. Es ist wichtig, dass auch Kinder mit ME/CFS den gleichen Zugang
zu schulischen Unterstiitzungsangeboten erhalten.

Spezielle Regelungen fiir das Abitur

Schilerinnen und Schiiler mit ME/CFS oder PostCovid stehen vor besonderen Herausforderungen
beim Erwerb von Schulabschlissen. In anderen Bundesldandern wurden bereits erfolgreiche Modelle
zur flexiblen Gestaltung des Abiturs erprobt.

Solche Modelle beinhalten unter anderem:

Abiturpriifungen zu Hause unter Aufsicht

® Beginn der Prifungen mit einer Pause unter Aufsicht, so dass der Schiiler entsprechend den
benotigten Pausen, aufgrund des verschobenen Tagesrhythmus, die Priifung dann starten
kann, wenn er dazu in der Lage ist. Der beaufsichtigende Lehrer vor Ort kann dabei
sicherstellen, dass keine externe Kommunikation moglich ist. Dieses Vorgehen hilft dabei
gesundheitliche Belastungen zu minimieren

o Moglichkeit, Prifungen bei gesundheitlichen Verschlechterungen zu unterbrechen und spater
fortzusetzen
Zusatzliche Prifungszeit zur Kompensation gesundheitlicher Einschrankungen

e Bereitstellung technischer oder personeller Unterstiitzung, falls eine schriftliche Priifung
nicht moglich ist
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Diese Malinahmen zeigen, dass es bereits funktionierende Losungen gibt, um Schilerinnen und
Schiler mit schweren chronischen Erkrankungen zu unterstitzen.

Digitale Bildung als Erganzung

Das Land Nordrhein-Westfalen plant eine Ausweitung digitaler Unterrichtsformate, unter anderem im
Berufsschulbereich. Diese Entwicklung kdnnte auch fiir chronisch kranke Schiilerinnen und Schiiler
eine wichtige Ergdanzung sein.

Digitale Bildungsangebote bieten:

Moglichkeit des hybriden Unterrichts (Kombination aus Prasenz- und Online-Unterricht)
Nutzung von Teleprasenzrobotern (AV1), um trotz Krankheit am Unterricht teilzunehmen
Bessere Planbarkeit fiir Schiilerinnen und Schiiler mit wechselndem Gesundheitszustand
Individualisierbares Angebot, dass es ermoglicht auch nach Schulabwesenheit bei Besserung
der Gesundheit auf einen Abschluss hinzuarbeiten, wenn der Bildungsstand weit vor

moglichen Schulabschluss-Jahren liegt.
e Ein Verbleib im Klassenverband zur sozialen Teilhabe unabhangig von der Leistungsfahigkeit
e Eine hybride Form von digitalen Angeboten fiir erkrankte Kinder als Ergdnzung zur sozialen
Teilhabe vor Ort ohne Leistungsdruck
In anderen Bundeslandern gibt es bereits erfolgreiche digitale Schulmodelle, die eine flexible
Beschulung fiir chronisch kranke Kinder erméglichen, in deren Formaten auch die Benotung von im
digitalen oder Hausunterricht erbrachten Leistungen sicherstellt.

Beratung und Unterstiitzung fiir Familien

Viele Eltern berichten von Unsicherheiten und fehlender Unterstiitzung, wenn es um die schulische
Integration/ Inklusion ihrer erkrankten Kinder geht. Die bestehenden Beratungsangebote sind oft
nicht speziell auf chronische Erkrankungen wie ME/CFS ausgerichtet oder flr betroffene Familien
schwer zuganglich und unterscheiden sich stark in den einzelnen Schulen, Schularten und Bezirken.

Viele Eltern berichten, dass ihnen folgende Informationen fehlen:

e Nachteilsausgleichen und schulischen Anpassungsmaglichkeiten, sowie bedarfsorientierte
Unterstiitzungsmoglichkeiten
Versetzungsregelungen und Verweildauer im Schulsystem

e Alternativen zur regularen Schullaufbahn (z. B. Online-Schulangebote oder alternative
Prifungsformate)

Ein transparenter und friihzeitiger Zugang zu Beratungsangeboten kénnte Familien helfen, die
richtigen Entscheidungen fiir den Bildungsweg ihrer Kinder zu treffen.

Handlungsbedarf in Nordrhein-Westfalen

Viele MaBnahmen zur Unterstiitzung von Schiilerinnen und Schiilern mit PostCovid, PostVac und
ME/CFS sind bereits in anderen Bundeslandern oder fiir andere chronische Erkrankungen etabliert.
Dies zeigt, dass eine Perspektive flr betroffene Jugendliche essenziell ist und auch hier in NRW
umgesetzt werden muss. In Nordrhein-Westfalen fehlt es jedoch vielerorts noch an klaren und
einheitlichen Regelungen. AuBerdem sehen wir gerade die beunruhigende Entwicklung speziell
ME/CFS Erkrankten Schilern Giber Anweisungen zur Nichtgewadhrung von Nachteilsausgleichen die
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Bildungsmaglichkeiten zu entziehen (z.B. , Arbeitshilfe: Gewahrung von Nachteilsausgleichen fir
Schilerinnen und Schiiler am Berufskolleg — eine Orientierungshilfe”: ,Nicht ausgleichsfahig sind z. B.
Beeintrachtigungen in der Konzentrationsfahigkeit aufgrund ... des Chronischen Fatigue-Syndroms
(ME/CFS).)"

Um die Bildungsgerechtigkeit fir betroffene Kinder und Jugendliche sicherzustellen, ist es aus Sicht
von NichtGenesenKids e.V. wichtig, dass Folgendes umgesetzt wird:

o Die Anerkennung der Erkrankung und ihrer Diagnosen sichergestellt wird
Nachteilsausgleiche schnell, unkompliziert, konsequent und orientiert am Bedarf des Schiilers
genehmigt werden

e ein einheitliches Vorgehen der Bezirksregierungen und dadurch der Schulen erreicht wird

einheitliche Regelungen bei chronischen Erkrankungen unter Berticksichtigung der
Einschrankungen gelten

flexible ZAP und Abiturregelungen eingefiihrt werden

digitale, zu benotende Bildungsangebote fiir chronisch kranke Kinder ausgebaut werden
bessere Beratungsmoglichkeiten fir betroffene Familien geschaffen werden

die G-BA Richtlinien auch in Bezug auf amtsérztliche Untersuchungen eingehalten werden

Schulen, Lehrer, Amtséatzte und Behorden tber die Erkrankungen aufgeklart und geschult
werden, entsprechend den Vorgaben in der Broschiire ,,Férderschwerpunkte NRW*

® Dbestehende gesetzliche und verwaltungsrechtliche Vorgaben (z. B. AOSF, APO-GOSt) besser
aufeinander abgestimmt und einheitlich ausgelegt werden. Widerspriichliche Regelungen
missen klar ergdnzt werden, sodass ihre Rangfolge eindeutig ist und Schulen sowie Behérden
die neuen Vorschriften rechtssicher umsetzen kénnen.

NichtGenesenKids e. V. steht jederzeit fir Gesprache und eine konstruktive Zusammenarbeit bereit,
um gemeinsam Losungen zu entwickeln.

Sie kdnnen uns gerne unter Bildung@NichtGenesenKids.de kontaktieren.

Informationen und Richtlinien sind zu finden unter:

https://dgpi.de/einheitliche-basisversorgung-von-kindern-und-jugendlichen-mit-long-covid/
https://www.g-ba.de/themen/long-covid/
https://registerawmf.org/de/leitlinien/detail/020-027
https://www.bundesanzeiger.de/pub/publication/mnWUAunAR7MFOWKN3jn/content/mnW
UAUnAR7MFOWKN3jn/BANz%20AT%2008.05.2024%20B1.pdf?inline
https://nichtgenesenkids.de/info

https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pem/
https://nichtgenesenkids.de/info/info-fuer-lehrer/

https://nichtgenesenkids.de/info/info-fuer-jugendaemter/
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