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Postinfektiose Syndrome

“Langanhaltende Beschwerden nach viralen Infektionen sind seit Langem bekannt.

Durch die Corona-Pandemie und Long-COVID stehen wir hier vor einer neuen Dimension des Problems.”

Prof. Scheibenbogen i Gastbeitrag. bmg-longcovid.de 12.07.2023
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e s Nach diversen viralen Infektionen entwickelt
Covid-2 ein Tell der Erkrankten postvirale Syndrome

Influenca s Dies ist von verschiedensten Erregern
bekannt, z. B. von EBV (Epstein-Barr-Virus),
Enteroviren, Influenza, aber auch von SARS-

SARS
Covid-1 CoV-1

a Bei Betroffenen kénnen sich diese postviralen
Symptome zu ME/CFS auspragen®

postvirale Syndrome

s Eine bedeutende Subgruppe von Post COVID

hat ME/CFES
M E/ CFS 8l Islam et al. (2020}

& | Eimfilhnung ME/CFS | Sebastian Musch, Daniel Hattesohl | Dt Ges. fir MESCFS e, | 19, Movember 2022



Was ist ME/CFS ?

Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom

Schwere chronische Erkrankung mit hohem Grad der Behinderung
ME/CFS gehort zu den Krankheiten mit der niedrigsten Lebensqualitat uberhaupt.

Multisystemerkrankung mit Dysregulation des Immunsystems, des autonomen Nervensystems,des
Gefallsystems und des zellularen Energiestoffwechsels, Pathogenese erst in Teilen aufgeklart

seit 1969 von der WHO als neurologische Krankheit klassifiziert!

Klinisches Bild:

Fatigue, Konzentrations- und Gedachtnisstorungen, Benommenheit (Brain Fog), schwere Schlafstorungen,
Schmerzen, orthostatische Dysregulation (POTS), Temperaturregulationsstorungen, Magen-Darm-
Symptome, Grippesymptome (s. Kanadische Konsensuskriterien)

KERNSYMPTOM

Belastungsabhangige Symptomverschlechterung (Post-Exertionelle Malaise, kurz: PEM)



Tatigkeiten

Post-Exertionelle Malaise

(je nach Schwere- (PEM, Kardinalsymptom Myalgische Enzephalomyelitis /
grad z.B.) Chronisches Fatigue-Syndrom)

Kérperlich:
Sport, Spazieren,
Einkaufen, Verschlimmerung
Kochen, Stehen, der Symptome
Sitzen, nach geistiger
Kopf heben oder korperlicher
Tatigkeit.
Geistig:
Sich unterhalten, Lesen, Auch neue
Fernsehen, Planen Symptome kénnen
(Einkauf), auftreten.
Aktivitaten,
die Adrenalin
ausschutten

-

Schmerzen:
Muskel-, Gelenk-, Kopfschmerzen

Grippeartig:
Fieber, krankhafte Schwéache/Fatigue,
geschwollene Lymphknoten

Kognitiv: Brainfog, Konzentrations-
und Wortfindungsstérungen, Licht-,
Gerédusch-, Geruchsensitivitét

Schlaf: Nicht erholsamer Schlaf,
Schlafstérungen

Kreislauf (Orthostatische Intoleranz):
Schwindel Schwéche, Herzrasen, Im
Stehen und Sitzen




Was ist Pacing ?

* ein tagliches vorausschauendes Energiemanagement

* Berucksichtigung des eigenen Energiekorridors

« Uberschreiten der Belastungsgrenze fiihrt kurzfristig zum Crash und kann zur dauerhaften
Zustandsverschlechterung fuhren

» Pacing bedeutet das HerbeifUhren einer Symptomstabilitat mit Vermeidung einer Zustandsverschlechterung
und nicht einer Verbesserung der Symptome!

CAVE: Hohes Schadenspotential aktivierender Therapien!



Aktuelle Versorgungssituation

Post-COVID-Ambulanz
Hausarztversorgung

Facharztversorgung

. Physiotherapie/Atemtherapie
Neuropsychologie/

Neurokognitives Training

Psychotherapie

fehlende Hilfestellung fur Antrage Rehabilitation

pflegerische Versorgung
Gutachterwesen

Wartezeiten und angemessene Begleitung/Versorgung der Betroffenen



Probleme und was wir benotigen

Anerkennung der postinfektiosen Erkrankung mit den unterschiedlichen
Subgruppen fur das Post- COVID-Syndrom

Anerkennung und fachliches Wissen in allen Bereichen:
Arzt:innen, Physio- und Ergotherapeut:innen, Neuropsychlog:innen und Psychotherapeut:innen
Diagnostik und Versorgung nach aktuellen Standards (AWMF, Nice, kanadische Kriterien)
Minimierung von Wartezeiten durch fruhzeitiges Handeln
Zugang fur alle Betroffenen:

- keine privatarztlichen Behandlungen, weil der hohe Aufwand nicht finanziert wird

- aufsuchende und telemedizinische Konzepte fur Schwerstbetroffene in allen

therapeutischen Bereichen

- Anlaufstellen fur ME/CFS Betroffene

fruhe Aufklarung und Etablierung von Pacing-Gruppen fur Patient:innen mit Belastungsintoleranz

eine gute und wissende Begleitung/Versorgung der Patient:innen mit angepassten Behandlungskonzepten.
fur alle Subgruppen



Probleme und was wir benotigen

» Beratung und Koordinationsstellen mit Unterstutzung im sozialrechtlichen Bereich
- Unterstutzung in der Aufklarungsarbeit fur Betroffene
- Unterstutzung bei Antragen fur GdB, Reha- und Rentenantragen, Hilfsmittelversorgung
« Ubernahme von Hilfsmittelkosten und Haushaltshilfen
-> bisher nicht ausreichende Anerkennung GdB fur PCS-Subgruppen und ME/CFS
« angepasste Rehabilitationskonzepte mit Berlucksichtigung der Belastungsintoleranz
- keine Verschlechterung der Symptome, weil Behandlungskonzepte eingehalten werden mussen
- es darf keine Angst und Unsicherheit bei Patient:innen entstehen
« Gutachterwesen
- einheitliches Wissen und Anerkennung von Postinfektiosen Syndromen
- Anerkennung des Kernsymptoms Belastungsintoleranz
- Uberdenkung der diagnostischen Verfahren
» Unterstutzung bei der Ruckfuhrung in die Beschulung und in das Arbeitswesen

- neue Modelle und mehr Flexibilitat



Mogliches Versorgungskonzept

Post-Infekt-Ambulanz -« > Behandlungskonzept

» Pacing Gruppen
* Physiotherapie/Atemtherapie
* Neuropsychologie

* begleitende Psychotherapie zur

Facharztwesen/ Hausarztwesen/ K i At
- Schwerpunktpraxen/ rapkheltsb?waltlgung_
Schwerpunktpraxen Telemedizin - medikamentdse Begleit-
therapien
» Teilnahme am Arbeitsleben
* Beschulung
pflegerische Versorgung Hilfsmittelversorgung Sozialarbeiterwesen zur

Haushaltshilfe Unterstutzung von Antragen etc.



Multimodales Versorgungskonzept
"postinfektiose Erkrankungen"

. Kompetenzzentren & Ambulanzen
e (Landerebene - bundesweite Vernetzung)

Lokal
Allgemein-
medizin/
Padiatrie

—Fatigatio e.V.

Bundesverband ME/CFS



Handlungsbedarfe im Bereich Forschung, Fortbildung und Aufklarung

 Aufklarung und Fortbildung
- Aufklarungs-/Fortbildungsangebote im Gesundheits- und Sozialbereich
- Bildungs- und Erwerbsbereich

- Allgemeine Kampagne und Aufklarung der Offentlichkeit

« Forderung von Forschung und Modellprojekten
- biomedizinische Grundlagen-, Diagnostik- und Therapieforschung

-> gemeinsame Erforschung von Postinfektiosen Syndromen unter Berucksichtigung der
Krankheitsbilder Post-COVID-Syndrom und ME/CFS

- Teilhabe- und Versorgungsforschung

Es gibt bisher keinen kurativen Ansatz!



Grundlagenforschung Ambulanzen und

Kompetenzzentren
Therapie- und Lokale Versorgungsnetz-
Diagnostikforschung werke

Rahmenbedingungen Rehabilitation

F h de;-- d Bedarfsgerechte Angebote
Srgillifelieliei st lale Kontraindizierte MalRnahmen

Leitfaden fur Vorhaben zur Erforschung und Versorgung von ME/CFS und Post-COVID-Syndrom

Post-Exertionelle
Malaise (PEM)

Flachendeckende
MalRnahmen

Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS & Long COVID Deutschland



R o o
ME/CEFS [=rFatigatio e.V. LONG COVID

DEUTSCHE GESELLSCHAFT Bundesverband ME/CFS DEUTSCHLAND

Long COVID NRW

Vielen Dank fur lhre Aufmerksamkeit.

https://www.mecfs.de
https://www.fatigatio.de
https://longcoviddeutschland.org
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