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DIE SITUATION

Post-Covid-Syndrom (PCS) (mind. 3 Monate Symptome, relevant krank) tritt bei 5 - 10% der
Infizierten auf!

Davon sind die viele anhaltend krank an Monat 12, davon 2/3 relevant eingeschrankt?!

Das PCS st ein breites Spektrum von Symptomen, haufig postvirale Syndrome, darunter ein Teil
ME/CFS, POTS, ein Teil bislang nicht klassifizierbar?

ME/CFS-Betroffene sind meist stark bis sehr stark eingeschrankt, ca. 50 % sind erwerbsunfahig,
25 % konnen das Haus nicht mehr verlassen, ein Teil davon ist bettlagerig. Auch POTS geht
haufig mit einer hohen Behinderung einher. 23

Die Pravalenz von ME/CFS lag geméaf mehreren Studien prapandemisch bei etwa 0,3% und hat
sich in der Pandemie wahrscheinlich verdoppelt (Daten der DKG) #. Das Haupterkrankungsalter
ist 16 — 50 Jahre, Frauen sind zwei - dreimal so haufig betroffen wir Manner®

Bei einigen Betroffenen sind ME/CFS, POTS und andere PCS-ahnliche Krankheitsbilder nach
Impfung aufgetreten®

Post-Covid-Ambulanzen sind an vielen Unikliniken nur einseitig ausgerichtet mit geringen
Kapazitaten, langen Wartezeiten, fehlender Finanzierung, kaum Kapazitaten fir
Schwerbetroffene

Es besteht oft unzureichende diagnostische Expertise mit postviralen Syndromen, besonders
ME/CFS und POTS, haufig fehldiagnostiziert als psychosomatisch®

Bislang nur symptomorientierte Behandlung moglich, oft unzureichende therapeutische
Expertise, Belastungsintoleranz wird in psychosomatischer Reha manchmal mit Aktivierung
behandelt, darunter oft Verschlechterung ’

Unterschiedliche Pathomechanismen: Entzindung, Durchblutungsstorung, Mikrothromben,
Autoantikorper, Viruspersistenz, EBV-Reaktivierung®

PCS und ME/CFS sind noch unzureichend erforscht. Aufgrund fehlender diagnostischer Marker
ist bei ME/CFS bislang nur eine Diagnose anhand klinischer Kriterien méglich. Es fehlen kurative
Behandlungsmdglichkeiten. ME/CFS ist weder heilbar noch gibt es gezielte
Behandlungsmaglichkeiten.

Die volkswirtschaftliche Belastung ist hoch.

WAS MUSS GETAN WERDEN?

» Versorgungsforschung

Versorgungsforschung insbesondere fur Erkrankungen, die am starksten unterversorgt sind
wie ME/CFS und POTS

Konzepte fir interdisziplindre Versorgung inklusive digitaler Unterstiitzung und Telemedizin
Spezifische Rehabilitationsangebote (erstes Modellprojekt CFS_CARE) ®

Aufsuchende Versorgungskonzepte fur Schwerstkranke

» Biomedizinische Forschung und Therapiestudien

Angemessene Forderung translationaler Forschung zu PCS und ME/CFS

Klinische Studien. Mit Unterstiitzung des Deutschen Bundestags und des BMBF wurde eine
nationale Plattform zur Durchfiihrung von Medikamentenstudien bei PCS und ME/CFS mit
begleitender Biomarker- und bildgebender Diagnostik aufgebaut, die Nationale Klinische
Studiengruppe NKSG. %! Uber eine enge Anbindung zum Nationalen Pandemie Kohorten
Netz (NAPKON) soll mit weiteren Forschungseinrichtungen die Umsetzung
von multizentrischen Studien mit harmonisierten Protokollen ermdglicht werden. Die
Forderung endet bislang 12/23. Es ist leider keine ausreichende Einbindung der
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pharmazeutischen Industrie gelungen, daher ist eine Anschlussfinanzierung durch das BMBF
dringend notwendig.

e Forderung zur Einbindung der pharmazeutischen Industrie, bislang nur geringes Interesse an
klinischen Studien in Deutschland, auch aufgrund des hohen regulatorischen Aufwandes
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