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Definition (nach ICD U09.9) uneinheitlich

» Long-COVID: jenseits einer Zeitspanne von 4
Wochen ab Infektion

» Post-COVID Syndrom: Persistenz von mehr als 12
Wochen

» Post-Vac Syndrom: dazu gibt es keine spezifische
medizinische Definition

DefinitionsgemalS handelt es sich beim

Post-COVID-Syndrom um eine Ausschlussdiagnose!
https://www.aerzteblatt.de/archiv/230502 /Post-COVID-und-Post-Vakzin-Syndrom-Die-Pandemie-

nach-der-Pandemie
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Pravalenz

» Mindestens 10 % aller COVID-19-Erkrankten leiden unter anhalt. Beschwerden
und mindestens 1-2 % aller Infizierten entwickeln eine schwere Form von

Long/Post -COVID

» Nach neueren Daten aus England: Pravalenz bei Omikron nur halb so hoch wie
bei Delta; 4,5 % vs. 10,8 %

> Post Vac: 0,02 % Schieffer E et al., Positionspapier der deutschen Gesellschaft
fir Kardiologie 2024 in press

https://longcoviddeutschland.org/
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Haufigkeit von ME/CFS

» Vorpandemisch: 0,4 % der Bevdlkerung
» Demnach in Deutschland > 250.000 Betroffene
» Davon waren 40.000 Kinder

» Ahnlich haufig wie die multiple Sklerose!

Lebensqualitat bei CFS niedriger als bei MS oder Zystischer
Fibrose

» Rechnet man die Raten an Post-COVID muss mit einer
Verdopplung der Fallzahl gerechnet werden

Fr. Prof. Dr. Scheibenbogen; Kongress ME/CFS, Mai 2023, Berlin

Dr. med. Astrid Weber
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Altersgruppen nach Geschlecht (in Prozent) Geschlecht (n=835)
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Quelle: Eigene Erhebung - Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum [Stand 09/24]
nicht veroffentlichte Daten
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Symptome

Erschopfung/Mudigkeit/Abgeschlagenheit N ] 8 3 5
Neurokognitive Symptome .

geringe Leistungsfahigkeit/Belastbarkeit
Muskel-, Gelenk-, Gliederschmerzen
Atembeschwerden/Kurzatmigkeit
Psychische Beschwerden
Kopfschmerzen

Palpitationen/Herzrasen
Schwindel/Gleichgewichtsstorung
Schlafstérung

Beklemmung/Druck Brustkorb

Empfindungsstérung/Kribbelparasthesien

Geschmacks- und Geruchsstérung

Magen-Darm-Beschwerden
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W mannlich G mweiblich @ mgesamt
zr' t:nelzd. Astrcid Webelz ) Quelle: Eigene Erhebung - Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum [Stand 09/24]
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Heliyon ¢

Hohepunkte
CellPress

 Erstmalige Studie zur psychischen Gesundheit und zum
Wohlbefinden von M/CFS-Patienten in der Schweiz.

Band 10, Ausgabe 5, 15. Mdrz 2024 , e27031

Forschungsartikel

Ermittlung der psychischen
Gesundheitsbelastung bei Patienten
mit myalgischer
Enzephalomyelitis/chronischem
Midigkeitssyndrom (ME/CFS) in der |

. . . . « Mangelnde Krankheitserkennung und angemessene
Schweiz: Eine Pilotstudie Patientenunterstiitzung,

Hohes MafR an Stigmatisierung (68,5 %) aufgrund von ME/CFS.

Insgesamt fiihrte ME/CFS bei einem Drittel der Patienten und bei
der Halfte der mannlichen Patienten zu Suizidgedanken.

« ME/CFS fiihrte bei 14,8 % der Patienten zu einer sekundaren

Depression.

Rahel Susanne Kénig_®,Daniel Henry, Paris 9> ¢,Marc Sollberger ¢¢,
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Dauer der Symptomatik

» 45 % der Long COVID Erkrankten kénnen nach 6 Monaten
noch nicht Vollzeit arbeiten

» 20 % sind dann noch komplett arbeitsunfahig

» 80 % der Betroffenen, die nach 6 Monaten noch Beschwerden
haben leiden auch nach 1 Jahr noch an Symptomen

Medizin
Long COVID: Lange Erholungsphase mit
und ohne ME/CFS

| e&& ;

longcoviddeutschland.org (Was ist Long COVID?)

Dr. med. Astrid Weber
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(.

ME/CFS

DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR ME/CFS E.V.

ME/CFS

Myalgische Enzephalomyelitis
Chronic Fatigue Syndrome



Dr. med. Astrid Weber
Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum
Koblenz

Post-Exertional

. Malaise (PEM)
Sinus/Nasal
Problems, Swollen Unrefreshing
Glands, Tender Sleep & Other
Lymph Nodes, Sore Sleep Problems
Throat

Concentration
& Cognition
Problems

Abdominal Issues
Stomach Pain,
Bloating, Nausea

Light Sensitivity _Pain: Muscle
& Chills - Pain, Headache,
Joint Pain

https://solvecfs.org/me-cfs-long-covid/about-the-disease/

19.09.2024
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M E/ CFS [Post-Exertionelle Malaise]

Tatigkeiten Post-Exertionelle Malaise Schmerzen Muskel- Gelenk- Kopfschmerzen

j h Sch dz.B.: . .
Je RSN R [PE M] Grippeartig Fieber, krankhafte Schwéche/

bis zu e Fatigue, geschwollene Lymphknoten
Kérperlich 4§t h Kognitiv Brainfog, Konzentrations- und
Sport, Spazieren, Einkaufen, Kochen, e Verschlimmerung aller Symptome nach Wortfindungsstorungen, Licht-,
Stehen, Sitzen, Kopf heben 9 geistiger oder kérperlicher Titigkeit. 9 Gerdusch-, Geruchsensitivitdt

Auch neue Symptome kénnen auftreten. Schlaf Nicht erholsamer Schlaf,

Geistig
Schlafstorungen

Sich unterhalten, Lesen, Fernsehen,
Planen (Einkauf), Aktivitdten, die
Adrenalin ausschiitten

Kreislauf Schwindel, Schwiche, Herzrasen

Orthostatische  im Stehen und Sitzen
Intoleranz

Quelle: Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS

https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/

Dr. med. Astrid Weber
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ME/CFS Diagnose: Vergleich Kinder und
Erwachsene

Kinder und Jugendiche

gesamt  weiblich @ mannlich & gesamt  weiblich @ mannlich &
diagnostiziert 43,84 52,50 33,33 diagnostiziert 34,40 38,46 24,91
nicht 56,16 47,50 66,67 nicht 65,60 61,54 75,09

diagnostiziert diagnostiziert

Quelle: Eigene Erhebung - Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum [Stand 09/24]
nicht veroffentlichte Daten

» Fazit: Betroffene Kinder entwickeln haufiger ME/CFS als
Erwachsene.

Dr. med. Astrid Weber
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Kognitive Einschrankungen

MoCA-Test

_gesamt weiblich  mannlich
Q d

unauffallig (>=26) 69,35 78,79 58,62
auffillig (<=25) 30,65 21,21 41,38
Arithmetischer Mittelwert 26,03 26,79 25,17

Dr. med. Astrid Weber Quelle: Eigene Erhebung - Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum [Stand 09/24]
Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum nicht veroffentlichte Daten

Koblenz 19.09.2024
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Bell-Score Kinder und Jugendliche
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Bedeutung Bell-Score 40

» Mittelschwere Symptome in Ruhe.

» Mittelschwerer bis schwere Symptome bei koérperlicher
Belastung oder Aktivitat.

» Das generelle Aktivitatsniveau ist auf 50 % - 70 % der Norm
reduziert.

» Unfahig, anstrengende Arbeiten durchzufuhren; aber in der
Lage, leichte Arbeiten oder leichte Schreibtischarbeit fir 3 - 4
Stunden taglich durchzufuhren, wobei individuelle
Zeiteinplanung und Ruheperioden bendtigt werden.

Dr. med. Astrid Weber \
Ambulantes Corona-Ko entru 19.09.2024
Koblenz
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Therapie von Long/Post-COVID; ME/CFS
Post-Vac

» Eine Kausale Therapie existiert nicht

I Symptomgerichtete Therapie

Am wichtigsten ist das Pacing

Dr. med. Astrid Weber

Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum 19.09.2024
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Was ist Pacie
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Uberlastung Crash/PEM PEM brechen Pacing

Aktivitatsniveau Giber Anstieg Symptome,
Uberlastungsschwelle Absinken der Uber-

Aktivitatsniveaus tiber halb der Uberlastungs-
hinaus lastungsschwelle langere Zeit schwelle
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Uberlastungsschwelle Aktivitatsniveau

Dr. med. Astrid Weber

Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum
Koblenz

Starkes Reduzieren des Aktivitatsniveau unter-

Foto: Sergej Preis / DGMECFS, https://www.mecfs.de/presse/pressefotos/

19.09.2024
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Besonderheiten bei Kindern und Jugendlichen

» Weniger Geflihl fur eigene Erkrankung als Erwachse; Grenzen
werden haufig tberschritten um ,mithalten zu kénnen”®

» Betroffene sehen nicht krank aus, d.h.
Belastungsgrenzen/Uberlastung kénnen auf den ersten Blick
nicht immer erkannt werden

» Konstante Mitarbeit im Unterricht ist nicht moéglich

Wichtig: RegelmaRige Absprache mit den Eltern Giber mdgliche
Belastungsgrenzen/Gefahrenpotentiale fiir PEM

Dr. med. Astrid Weber
oron

19.09.2024
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Gestaltung des Schulalltags

Individuelle und regelméBige Absprachen zwischen dem betroffenen Kind/Jugendlichen, der
Schule und der Eltern

o Verkiirzter Schultag oder Schulwoche

- Konzentration auf bestimmte Facher, insb. Hauptfacher und Anpassung der Ubungs- und
Hausaufgaben

- keine unangekiindigten Notenerhebungen fiir Betroffene
. Einplanung von individuellen Pausen und/oder langeren Pausen (auch wihrend des Unterrichts)

» Reizarme Umgebung schaffen, in der auch die Pausen verbracht werden kinnen (z.B. Ruheraum);
ggf. Gehirschutz und Sonnenbrille

Dr. med. Astrid Weber AR
Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum 19.09.2024
Koblenz \ .09.
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Gestaltung des Schulalltags

Modifizierter oder kein Sportunterricht

Barrierefreiheit, z.B. Aufztiige; wenn moglich kein Wechsel des
Unterrichtsraums; Klassenzimmer im Erdgeschoss

Mitschiler_innen tber die Erkrankung aufklaren, um
Stigmatisierung und Ausschluss/Mobbing zu vermeiden

A.
el
U
M

le bendtigten Blicher zur Verfligung stellen (zwei Blichersets:
n Set fur Zuhause; ein Set fur die Schule)

permittlung der Mitschriften (z.B. durch Mitschiiler_innen)
dglichkeit sich hinzulegen

Schule in manchen Fallen nur als Mittel zur Aufrechterhaltung der
sozialen Teilhabe!

Dr. med. Astrid Weber

Ambulantes Corona-Kom
Koblenz
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Mogliche Unterstutzung im schulischen Umfeld

Anpassung Anpassung
der Aufgaben der Schulzeiten

Gestaltung Gestaltung
des Schulalltags des Schulweges

» Nachteilsausgleich » zusatzliche Pausen/ » Zugang zum Unterricht » Zweites Biicherset
anbieten Pausen im Klassenzimmer vereinfachen veranlassen

» Fur abwesende Schiler*- ermoglichen (z.B. Fahrstuhl nutzen) » Vereinfachtes Beenden
innen: Materialien/Noti- » individuellen Stundenplan » Entlastung wahrend des des Schultages (lange
zen zur Verfugung stellen anbieten Unterrichts schaffen (z.B. Wege vermeiden)

» Individuell gestalteter » Onlineunterricht anbieten Liege im Klassenzimmer,
Unterricht, Hausaufgaben Referate im Sitzen)
und Prifungen » Rickzug aulerhalb der
(z.B. Internetbasiert) Klasse ermaoglichen

» Konzentration
auf Hauptfacher

Quelle:
https://www.ukw.de/behandlungszentren/sozialpaediatrisches-zentrum-spz/schulungen/post-covid-postvirale-
syndrome-und-mecfs/umgang-mit-mecfs-in-der-schule/

Dr. med. Astrid Weber
Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum
Koblenz
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N APKIDS

#LongCovidKids #PostCovidKids #PostVacKids #MECFSKids #Elterninitiative
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Long Covid/Post Vac/ME-CFS/Post Covid aus
Sicht der Eltern und Kinder

Krankschreibungen > Pflegestufe _

+3-6 Ab +12-18
Monate Monate

Grol3e Sorge / zeitweise keine Beschulung

Unsicherheit méglich

Lernen mit chronischer Erkrankung umzugehen

Der Weg bis zur Diagnosestellung und Beginn der Therapie ist mit NICHT!: ?
massiv vielen Unsicherheiten und Sorgen verbunden GENESEN

4KIDS

Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum 19.09.2024
Koblenz

Dr. med. Astrid Weber
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Wiinsche der Eltern fir Gespriche auf Augenhohe

einen gemeinsamen Weg
D Vertrauen in das Handeln der Eltern
b Zeitweise keine Beschulung moglich

Aufklarung der Lehrer und Mitschiler

b Individuelle Beschulung erméglichen

D Kreative Notenfindung

NICHTW

GENESEN
4KIDS

b Soziale Isolation vermeiden
Dr. med. Astrid Weber

Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum 19.09.2024 25
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Quellen & weiterfiihrende Informationen

A"gemeine Informationen «ME/CFS - Was ist ME/CFS? (mecfs.de)
ZU ME/CFS/ Was ist ME/CFS? -Was ist ME/CFS? (mecfs—-kinder-muc.de)

Kinder und JugendIiChe mlt - ME/CEFS bei Kindern und Jugendlichen (fatigatio.de)
- ME/CFS Kinder Miinchen (mecfs—-kinder—-muc.de)

ME/CFS -Nichtgenesen Kids (nichtgenesenkids.de)

Informationen zu PEM (Post-
Exertional Malaise)

-Video zu Post-Exertioneller Malaise (mecfs.de)

Umgang mlt ME/CFS in der - Informationen fiir Lehrkrafte und Betreuende (ukw.de)
-Umgang mit ME/CEFS in der Schule (ukw.de)

SChUIe « ME/CFS und jetzt? Schule und Lehrkrafte (mecfs-kinder-muc.de)

Dr. med. Astrid Weber
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https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/
https://www.mecfs-kinder-muc.de/was-ist-me-cfs/
https://www.fatigatio.de/me/cfs/kinder-jugend
https://www.mecfs-kinder-muc.de/was-ist-me-cfs/
https://nichtgenesenkids.de/
https://www.mecfs.de/video-zu-post-exertioneller-malaise-pem/
https://www.mecfs.de/video-zu-post-exertioneller-malaise-pem/
https://www.mecfs.de/video-zu-post-exertioneller-malaise-pem/
https://www.ukw.de/behandlungszentren/sozialpaediatrisches-zentrum-spz/schulungen/post-covid-postvirale-syndrome-und-mecfs/informationen-fuer-lehrkraefte-und-betreuende/
https://www.ukw.de/behandlungszentren/sozialpaediatrisches-zentrum-spz/schulungen/post-covid-postvirale-syndrome-und-mecfs/umgang-mit-mecfs-in-der-schule/
https://www.mecfs-kinder-muc.de/me-cfs-und-jetzt/schule-lehrkraefte/

Informationsblatter fir Lehrkrafte

Deutsche Gesellschaft fiir
ME/CFS

- DG MECEFS Informationsblatt Schule

Universitatsklinikum

Wiirzburg . Infoblatt fiir Lehrer (UKW)

Elterninitative ME/CFS-
kranke Kinder &
Jugendliche Miinchen e.V.

. Infoblatt fiir Lehrer - ME/CFS Kinder
Miinchen (mecfs-kinder-muc.de)

Dr. med. Astrid Weber
Ambulantes Corona-Kompetenz-Zentrum
Koblenz
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https://www.mecfs.de/wp-content/uploads/2024/03/DG.MECFS_Informationsblatt_Schule.pdf
https://www.ukw.de/fileadmin/uk/sozialp%C3%A4diatrisches_zentrum/ME-CFS_SPZ_InfoblattLehrer_2.pdf
https://www.mecfs-kinder-muc.de/wp-content/uploads/2020/09/Infoblatt-fuer-Lehrer-9-2020.pdf
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