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Postakute Infektionssyndrome - Geschichte

e Myalgische Enzephalomyelitis/chronisches Fatiguesyndrom =
schwere neuroimmunol/ogische Verlaufsform eines Postakuten
Infektionssyndroms

e Ausbruch im London’s Royal Free Hospital 1955, Uber 200
Angestellte chronisch krank: Myalgische Enzephalomyelitis

e Ausloser: virale oder bakterielle Infektionen, Unfall, Stress,
Entbindung, kein identifizierbarer Ausloser

e 1969: WHO anerkennt ME als neurologische Erkrankung!



ME: med. Versorgung

* Internationale Studien: 84-91 % aller ME-Pat. erhalten
nie Diagnose

e Schweiz: Von Erstmanifestation bis Erstdiagnose @ 6.7
Jahre, 11.1 Konsultationen, 2.6 Fehldiagnosen

e 90.5 % Fehldiagnose ,psychosomatisch”

* Nur ein Drittel aller Jugendlichen erhalt Diagnose vor
18. Geburtstag

e 13.5 % fur korrekte Diagnose ins Ausland

e Oft falsch therapiert: Graded exercise therapy —
teilweise irreversible Verschlechterung




Myalgische Enzephalomyelitis

* Sehr schwere Krankheit, verkirzte
Lebenserwartung (vaskular, Krebs, Suizid)

* Haufigster Grund fur ungeklarte lange
Absenzen in Schule und Arbeitswelt

* Bisher keine zugelassene Therapie

* Medizinische Versorgung und Anerkennung
durch Sozialversicherungen ungenugend

e VViel zu wenig Forschung
Und dann kam die Pandemie...



Subgruppen von COVID-Folgen

Mittelschwerer bis schwerer Akutverlauf Meist leichter Akutverlauf
Organschaden Immunologische Prozesse

. : : Post-exertional Malaise
Keine Post-exertional Malaise

Nicht-syndromales Post-COVID SHTEeElEs e -Ee

— Graded exercise therapy — Pacing, nicht GET!




Muskelpathologie durch PEM schlechter

Muskelbiopsie
e Mitochondriale Dysfunktion
* Myopathie

* Gewebeinfiltration mit
amyloidhaltigen Ablagerungen

Durch Post-exertional Malaise
noch ausgepragter

Appelman B, Charlton BT, Goulding RP, et al. Muscle abnormalities worsen after post-
exertional malaise in long COVID. Nat Commun. 2024;15(1):17. Published 2024 Jan 4.
doi:10.1038/s41467-023-44432-3




Expertenreview Uber Neuroinflammation

e Expertenreview uber
Pathomechanismen,
Biomarker und
radiologische
Korrelate der
Neuroinflammation

Martins, D., Beckman, D., Loggia, M., Constanza, A., & Borsini, A. (2025).
Understanding Neuroinflammation in Post-COVID-19 Syndrome: Biological
Mechanisms, Diagnostic Biomarkers, and Therapeutic Prospects. Preprints.
https://doi.org/10.20944/preprints202506.1469.v1




Pathomechanismen




Replizierte Befunde

» Zweifelsfrei replizierte,
objektivierbare Befunde flr
Multisystemerkrankung

e Aber: Long COVID und ME
sind klinische Diagnosen,
noch keine validierten
Biomarker!
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Wissenschaftlicher Konsens

American Academy of Neurology, 18.04.2024

e “Heutzutage zeigen moderne Bildgebungsverfahren anhaltende
Entziindungsprozesse im Gehirn... konkrete Evidenz, dass ME eine
organische Krankheit ist, und keine psychiatrische oder psychische
Erkrankung. ... An einem Tag fuhlen sie sich etwas besser und kdnnen kurz
spazieren gehen, und am nachsten Tag sind sie unfahig, aufzustehen. ...
zentrale Bedeutung von Pacing."Vlicky Whittemore, PhD,
Programmdirektorin Neurowissenschaften NINDS

e “Wir denken, dass ME und Long COVID praktisch dieselbe Erkrankung ist,
und dass sie /in multidisziplindren, auf postakute Infektionssyndrome

spezialisierte Kliniken abgeklart, behandelt und erforscht werden sollte.”
Avindra Nath, MD, Klinischer Direktor NINDS




Stellungnahme OGNR




SGME - ME & Long Covid

Long COVID vs. ME

WHO: Post-COVID-19-Syndrom, wenn

* drei Monate nach einer bestatigten oder
wahrscheinlichen Ansteckung mit SARS-CoV-2
Symptome bestehen,

» die Symptome seit mindestens zwei Monaten
andauern und

e diese nicht durch eine andere Diagnose erklart
werden kdnnen.

ICD-10-Code fur Long COVID: U09.9

Ganzes Spektrum an Schweregraden und
Organmanifestationen (ca. 200 bekannte,
mogliche Symptome)


https://sgme.ch/longcovid
https://sgme.ch/longcovid
https://sgme.ch/longcovid

Diagnosekriterien ME

 ME: schwere
neuroimmunologische Krankheit

e Alltagsaktivitat um >50%
reduziert

» Automatisierter Fragebogen fur
Internationale Diagno:m%:#E en:

=15




Long COVID Kardinalsymptome (ME-Verlaufsform)

e Fatigue®

e Belastungsintoleranz*
(physisch, kognitiv, emotional; inkl. Stimuli)

* Post-exertional Malaise* (,Crash”)
e Kognitive Defizite
e Orthostatische Intoleranz

* drei unterschiedliche Aspekte desselben Phanomens, nicht Synonym!

* PEM ist das definierende und limitierende Symptom von Long COVID



Long COVID vs. ME

e Long COVID und ME: keine zugelassene Therapie

e Aber: flir ME gibt es jahrzehntelang erprobte pragmatische
Therapieansatze mit pathophysiologischer Rationale, basierend auf
anerkannten Entitaten (POTS; MCAS; Small fiber neuropathy)

* Evidenz-Klasse 2
 — bei ME-Verlaufsform von Long COVID genauso wirksam!

(empfohlen von,Multidisciplinary collaborative guidance on the assessment and treatment of patients with Long COVID: A compendium
statement”22.04.2025;“Long COVID global expert consensus” 20.04.2025;,Interdisziplinares, kollaboratives D-A-CH Konsensus-Statement zur
Diagnostik und Behandlung von Myalgischer Enzephalomyelitis/ Chronischem Fatigue-Syndrom” 2024; US ME/CFS Clinician Coalition; Mayo
Clinic; Prof. Scheibenbogen, Charité; Praxisleitfaden Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrom (ME/CFS) sowie
entsprechende Verlaufsformen des Long-COVID- bzw. Post-COVID-Syndroms; Indikations-Medikamentenliste fiir PAIS und ME/CFS in Osterreich;
Deutschland: Therapie-Kompass der Expertengruppe Long COVID Off-Label-Use)






Neu: Therapieschema MindMaps



Anamnese: PEM zwingend erfragen!

In Konsultation werden Betroffene tGiberschatzt, weil Post-exertional Malaise erst mit
24-72 h Verzogerung auftritt (vermeintliche Diskrepanz, ,Aggravation®...)

Explizit fragen:

 Haben Sie Verschlechterung NACH Uberlastung? Wie dussert sie sich? Dauer?
e welcher Grad an Aktivitat wird ohne PEM toleriert?

» wie viele Stunden ausserhalb des Betts?

* wie oft Duschen und Haarewaschen?

* wie lange Tatigkeit am Computer, wie lange lesen?

— PEM limitiert Patienten
Gutachten von LC oder ME ohne Exploration von PEM wertlos



Definition PEM (NICE Guidelines)

 PEM = Verschlimmerung der Symptome nach minimaler
kognitiver, korperlicher, emotionaler oder sozialer
Aktivitat oder nach Aktivitaten, die zuvor toleriert
werden konnten. Die Symptome kdnnen sich
typischerweise 12 bis 48 Stunden nach der Aktivitat
verschlimmern und uiber Tage oder sogar Wochen
anhalten, was manchmal zu einem Ruckfall fihrt.

e Post-Exertional Malaise wird auch als Post-Exertional
Symptom Exacerbation (PESE) bezeichnet.



PEM-Dauer bei ME

* 58%: PEM-Dauer @ 3-6 Tage
ABER:

* 46.7% PEM 1 Woche bis 1 Monat
e 30.3% PEM 1 Monat bis 6 Monate

* 67.1% (partiell) irreversible PEM

— Pacing: Belastung unterhalb PEM-
Schwelle

Holtzman CS, Bhatia S, Cotler J, Jason LA. Assessment of Post-Exertional Malaise
(PEM) in Patients with Myalgic Encephalomyelitis (ME) and Chronic Fatigue
Syndrome (CFS): A Patient-Driven Survey. Diagnostics (Basel). 2019;9(1):26.
Published 2019 Mar 2. do0i:10.3390/diagnostics9010026




Pacing — Energiemanagement

 Jede PEM — Gefahr einer nachhaltigen
Verschlechterung und Chronifizierung!

e Energiemanagement Pacing: PEM vermeiden!

» Uberlastung kontraindiziert
(Aktivierung in Reha, Fahrradergometrie etc.)



PEM vermeiden - Pacing

e NICE Guidelines, Oktober 2021:20.000
Studien erfasst, davon ca. 2000 gepruft
und ca. 150 im Review eingeschlossen.

e Leitsymptom Post-Exertional Malaise

» Abkehr von biopsychosozialen
Erklarungsmodellen und aktivierenden,
potentiell schadlichen Therapien
(Graded exercise therapy
kontraindiziert!)

— Pacing




PEM vermeiden - Pacing

e NICE Guidelines, Oktober 2021:
Keine wissenschaftliche Evidenz,
dass korperliches Aufbautraining
und aktivierende kognitive
Verhaltenstherapie wirksame
Behandlungen fiir ME sind

» Gross angelegte Umfragen unter
Menschen mit ME: GET und
aktivierende CBT wirken nicht, sind
potenziell schadlich und konnen
Symptomatik verschlechtern




Pacing

e Tagebucher oder App

e Ergotherapie,
Physiotherapie,
psychosoziale
Begleitung




Pacing

e 79 9% verbesserten sich unter
Pacing

* 82 % verschlechterten sich
durch Graded exercise
therapy



» “Moderate certainty evidence suggests that CBT and physical and mental health rehabilitation
probably improve symptoms of long covid.” (Zeraatkar et al,, BM.J 2024)

e Schlussfolgerungen zu CBT und GET basieren auf je einer
Studie, nicht verblindet, nur auf Fragebogen basiert

e GET: REGAIN-Studie: Probanden, die in Akutphase
hospitalisiert wurden - kein einziger Proband mit PEM

e CBT-Studie erfasste PEM nicht, obwohl PEM das Outcome
definiert

 Metaanalyse lasst keine Schliisse auf
syndromales Long COVID zu!



Orthostatische
Intoleranz

* Posturales orthostatisches
Tachykardiesyndrom POTS
(Pulsanstieg um >30, unter 19 um
>40, bei stabilem BD)

e Orthostatische Hypotonie (BD-
Abfall systolisch um >20 mm Hg,
BD-Abfall diastolisch um >10 mm

Hg)



Posturales orthostatisches Tachykardiesyndrom

e Seit 1871 bekannte Entitat
e 79% der Long COVID Pat. haben POTS

e Diffuse Symptome (selten explizit
Herzrasen in Anamnesel)

e Bei Long COVID IMMER proaktiv POTS oder
OH suchen und therapieren:

10 Minuten passiver Stehtest
(NASA lean test)!

* Nicht-medikamentos und
medikamentos (lvabradin!) behandeln

Seeley MC, Gallagher C, Ong E, et al. High Incidence of Autonomic Dysfunction and Postural Orthostatic Tachycardia
Syndrome in Patients with Long COVID: Implications for Management and Health Care Planning [published online
ahead of print, 2023 Jun 29]. Am J Med. 2023;50002-9343(23)00402-3. d0i:10.1016/j.amjmed.2023.06.010

TikTok user: @kelseyybeth E




MastzellUberaktivitat

e Antihistaminikum, z. B. Fexofenadin
120-180 mg

e Ernahrungsberatung: histaminarm,
antientzundlich

 Bei postprandialer Verschlechterung
Daosin® zu Mahlzeiten

e Evtl. Vitamin C, Zink, Quercetin

Afrin LW et al. Often seen, rarely recognized: mast cell activation disease — a guide to diagnosis and therapeutic options. Ann Med 2016; 48:190

Sumantri S, Ren%Fanis I. Immunological dysfunction and mast cell activation syndrome in long COVID. Asia Pac Allergy. 2023;13(1):50-53.
doi:10.5415/apallergy.0000000000000022




Reinfektion vermeiden

Wer bereits Long COVID hat:

* Reinfektion: Verschlechterung in 80% (Verbesserung in 10%)

Wer von Long COVID genesen ist:

* 60% Risiko eines Rezidivs

— FFP2-Masken, HEPA-Luftfilter, Liiften, CO,-Monitoring (Aranet 4)
— Essen nicht im Speisesaal

— Kontaktpersonen testen

.rlﬂ
[=]




Gesunde Raumluft — weniger Krankheit

* Mobile HEPA-Filter (Philips
2887/10): Bei geschlossenen
Fenstern und Turen und 5.5/h
Luftaustausch: Aerosol-
Konzentration in weniger als
30 Minuten um >90 %
reduziert
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HEPA-Filter reduzieren Heizkosten

e Stromverbrauch von HEPA-Filtern
nur 1-2 % der Heizkosten von
Klassenzimmern

e HEPA-Filter reduzieren Heizkosten
im Winter um bis zu 46 %

e HEPA-Filter reduzieren PM2.5 um
40-60 %, virale RNA in der Luft um
30-50 %

OREIC




D: Halfte durch Rehabilitation schlechter

50 % Verschlechterung durch Rehabilitation

Verschlechterung durch Kraft- und Ausdauertraining
und zu umfangreiche Behandlungsplane

Forderfaktoren: Akzeptanz der individuellen
Leistungsgrenzen, eine auf individuelle
Einschrankungen zugeschnittene, flexible und
abgestimmte Behandlungsplanung, Unterstitzung
der Krankheitsbewaltigung

— Pacing im Vordergrund

Hammer S et al.,Der Reha-Gedanke muss bei dieser Erkrankung vollig neu gedacht werden” — Qualitative Ergebnisse einer Online-Befragung zu Erfahrungen Betroffener mit stationarer
Rehabilitation bei Long/Post-COVID, Zeitschrift fir Evidenz, Fortbildung und Qualitat im Gesundheitswesen, Volume 188, 2024, Pages 14-25, ISSN 1865-9217,
https://doi.org/10.1016/j.zefq.2024.05.007.



CH: Halfte durch Rehabilitation schlechter

Nicht-reprasentative Umfrage von
854 Befragten mit Long COVID bzw.
ME:

* 50 % durch Rehabilitation
verschlechtert

e 17 % Verbesserung

e 33 % unverandert




Fallvorstellung

e Patientin geb. 1979. Post-COVID-19-Syndrom seit 11/2022

e Gutachten fur Krankentaggeldversicherung 12/2023:V. a.
Somatisierungsstorung, kein objektivierbares organisches Substrat

e stationar-psychosomatische Rehabilitation (Rekonditionierung),
sonst Einstellung Krankentaggelder

o ,Der Berufsalltag bietet die Moglichkeit, sich taglich fachlich und
personlich weiterzuentwickeln”

e Belastungsintoleranz und Post-exertional malaise werden nicht
evaluiert



Yunus 2015: ME ist KEIN
Central Sensitivity
Syndrome!

Fallvorstellung

* April 2024: FUNCAP Gesamtscore 3,0 = moderate ME

e Stationare Rehabilitation 04 bis 05/2024: Diagnose: Central
Sensitivity Syndrome gemass Yunus 2007

» Eine Verstarkung der korperlichen Beschwerden zeigte sich ...
ausschliesslich nach Uberlastung respektive Uberschreitung der
Uberaus dynamischen Belastbarkeitsgrenzen, weshalb die
Kanada-Konsensuskriterien fiir ME/CFS aus unserer Sicht nicht
erfiullt sind und die Rehabilitationsiahigkeit grundsatzlich gegeben

/st.” O ,
Belastungsgrenze ist

bei ME und LC IMMER
dynamisch!




Fallvorstellung

e Stationare Rehabilitation: Kein Pacing, erneute SARS-CoV-2-Infektion
(keinerlei Schutzmassnahmen), keine Histamin-arme Kost

 Vorzeitige Entlassung auf eigenen Wunsch

e Patientin: Wenn sie auf die Uberlastung hinwies — als Angststérung
interpretiert (wirden Sie eine gliihende Herdplatte anfassen?)

e Dramatische Verschlechterung durch die stationare Rehabilitation
(FUNCAP Gesamtscore 1,9 = schwere ME)

e Seit Rehabilitation 05/2024 bis dato nicht erholt



Therapieschema M. Strasser

Grundlagen (erste Konsultation!)

* Pacing bei Belastungsintoleranz mit Post-exertional Malaise
(Physiotherapie, Ergotherapie, App, Tagebuch, Broschure...)

 POTS suchen und behandeln (lvabradin)

e Histamine (Antihistaminika, Erndhrungsberatung wegen
Mastzellenaktivierungssyndrom)

* Reinfektion vermeiden (FFP2, HEPA-Filter und Liiften
zuhause und im Klassenzimmer!)

— Peter pflanzt hiibsche Rosen.



o Striktes Pacing; kein GET, keine
aktivierende kognitive Verhaltenstherapie

e Schutz vor Reinfektionen (Aerosol-
Kontrolle: HEPA-Filter, CO,-Monitoring,
FFP2-Maske (Speisesaal?!);
Kontaktpersonen testen, Isolation bei
nfektion)

ohne diese Daten ist
Rehabilitation bei LC
und ME nicht sicher
und nicht
evidenzbasiert

—

* Dringend benotigt: Studien, bei welcher

% Belastungstoleranz stationare
Rehabilitation sicher durchgefiihrt

werden kann (validiert: FUNCAP 55)




Cheng AL, Herman E,
Abramoff B, et al.
Multidisciplinary
collaborative guidance
on the assessment and
treatment of patients
with Long COVID: A
compendium
statement. PM R.
2025;17(6):684-708.
do0i:10.1002/pmrj.13397



Hoffmann, K., Hainzl, A., Stingl, M. et al.

Interdisziplinares, kollaboratives D-A-
CH Konsensus-Statement zur
Diagnostik und Behand/ung von
Myalgischer Enzephalomyelitis/
Chronischem Fatigue-Syndrom.

Wien Klin Wochenschr 136 (Suppl 5), 103-123

(2024). https://doi.org/10.1007/s00508-024-
02372-y




Grach SL, Seltzer J, Chon TY, Ganesh R.

Diagnosis and Management of
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic
Fatigue Syndrome.

Mayo Clin Proc. 2023;98(10):1544-1551.
doi:10.1016/j.mayocp.2023.07.032



Davis, H.E., McCorkell, L., Vogel, J.M. et al.
Long COVID: major findings,
mechanisms and recommendations.

Nat Rev Microbiol 21, 133-146 (2023).
https://doi.org/10.1038/5s41579-022-00846-2



Long COVID Netzwerk Solothurn

e Ausflihrliches Therapieschema
(mit Literaturverzeichnis!),
Spickzettel, Mindmaps (dt., frz,
engl.)

e Wissensfundus

 Einladungen als Gastreferentin:
maja.strasser@hin.ch
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