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Long COVID vs. ME/CFS

* Long COVID und ME/CFS: keine zugelassene Therapie

 Aber: fir ME/CFS 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)



Erfassungsbogen
hilft bel Anamnese




Zentrale Long COVID Symptome (ME-Verlaufsform)

* Fatigue*

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

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

* Orthostatische Intoleranz
* drel unterschiedliche Aspekte desselben Phdnomens, nicht Synonym!
* PEM ist das definierende und limitierende Symptom von Long COVID



Anamnese: PEM zwingend erfragen!

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

Explizit fragen:

- Haben Sie Verschlechterung NACH Uberlastung? Wie dussert sie sich? Dauer?

» 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/CFS ohne Exploration von PEM wertlos



Definition PEM (NICE Guidelines)

* Die 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 tliber Tage oder
sogar Wochen anhalten, was manchmal zu einem
Rackfall fahrt.

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



PEM-Dauer bei ME/CFS

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

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

*67.1% (partiell) irreversible PEM

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. doi:10.3390/diagnostics9010026




Pacing — Energiemanagement

* Jede PEM — Gefahr einer nachhaltigen
Verschlechterung und Chronifizierung!

* Energiemanagement Pacing: PEM vermeiden!

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



PEM vermeiden -
Pacing

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

* Leitsymptom Post-
Exertional Malaise

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

— Pacing



PEM vermeiden -
Pacing

* NICE Guideline NG206 (2021):
19 CBT-Studien und 12 GET-
Studien eingeschlossen

* 236 Outcome-bezogene
Evidenzbewertungen

* 87 % ,sehr niedrige”, 13 %
,niedrige” Evidenzqualitat

» Keine Evidenzbewertung von
moderater oder hoher
Qualitat



PEM vermeiden -
Pacing

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

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



Umsetzung NICE Guidelines

« 2025, 4 Jahre nach
Veroftentlichung der NICE
Guidelines (Oktober 2021):
/0% der NHS-Sprechstunden
fur erwachsene ME-Betroffene
setzen die NICE Guidelines
nicht um



PEM vermeiden - Pacing

* WHO empfiehlt
bei Long COVID
mit PEM Pacing




Pacing

* 79 % verbesserten sich
unter Pacing

e 82 % verschlechterten sich
durch Graded exercise
therapy



PEM: spezifischer pathophysiologischer Zustand

Muskular-metabolisch:

* Mitochondriale Schaden, lonenkanal-Stérungen, gestdrte Energieproduktion in
Skelettmuskulatur (Scheibenbogen & Wirth, JCSM, 2025; Joseph et al., Chest, 2023)

« M-Wellen-Abfall nach Belastung — gestorte Membran-Exzitabilitat (Retornaz et al., J Transl
Med, 2022)

Molekular & Immunologisch:

» Proteom-Analyse: Mitochondriale und immunologische Dysfunktion (Peppercorn et al., Sci Rep,
2023)

Zentralnervos:

» Erhohtes Laktat im anterioren cingularen Cortex, gestdrter Cholin-Metabolismus (Godlewska et
al., Mol Psychiatry, 2025)



Pacing

Graded Exercise Therapy, kognitive
Verhaltenstherapie

Qualitat der Evidenz Ungenligend, NICE-Standards nicht Keine RCT (methodologisch nicht
erfullt durchfihrbar)
Theoretische Grundlage P 'PEM als spezifischer
uster (widerlegt) pathophysiologischer Zustand
Sicherheit Schadlich bei PEM Sicher wenn korrekt durchgefuhrt
Wissenschaftlicher Konsens Nicht mehr empfohlen (NICE 2021, Empfohlen als primare Intervention

DACH 2024) (NICE 2021, DACH 2024)



PEM vermeiden -
Pacing

e Leider immer noch oft
Graded exercise therapy
trotz PEM!

van Rhijn-Brouwer, F.C.CC., Hellemons, M., Stingl, M. et al. Graded exercise therapy
should not be recommended for patients with post-exertional malaise. Nat Rev
Cardiol (2024). https://doi.org/10.1038/s41569-024-00992-5



PEM vermeiden -
Pacing

» Stationare Rehabilitation nur
wenn genugend belastbar und
In Klinik, die konsequent
Pacing durchfuhrt!

* Schutz vor Reinfektionen in
keiner Rehaklinik gegeben



D: Halfte durch Rehabilitation schlechter

50 % Verschlechterung durch Rehabilitation

Verschlechterung durch Kraft- und
Ausdauertraining und zu umfangreiche
Behandlungsplane

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

— Pacing im Vordergrund

Ha mm S et al. ,Der Reha-Gedanke muss bei dieser Erkrankung vollig neu gedacht w — Qualitative Ergebni er Online-Befragung zu Erfahrungen Betroffener mit
stationérer Reha bltat n bei Long/Pos tCOVID Z ts hrift fiir Evidenz, Fortbildung u dQ It t im Gesundhei tw V lume 188, 2024, Pages 14-25, ISSN 1865-9217,

https //d 9/101016/J efq.2024.05.007.



CH: Halfte durch Rehabilitation schlechter

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

* 50 % durch Rehabilitation
verschlechtert

* 17 % Verbesserung

* 33 % unverandert




Pacing

« Hervorragende, praxisrelevante Broschure der
Schweizerischen Gesellschaft fur ME & CFS
(PDF, oder auf Papier — Spenden erwinscht)

 Pacing-Tagebucher, Apps (z. T. in Verbindung
mit Smart watch)




Pacing

* Tagebucher, App

* Ergotherapie,
Physiotherapie,

psychosoziale Begleitung
(z. B. Stiftung Gesundheitskompass)




Pacing

 Spezialisierte Apps, fur iIOS und Apple-Watch:
MindfulPacer, WatchME, Trackuility

 fUr iOS oder Android: Guava Health Tracker

* Energieanalyse mit eigener Hardware
(Armband, in Mitgliedschaft inbegriffen,
Peak-Abo ab 219 CHF/Jahr), fur iOS oder
Android: Whoop




Orthostatische
Intoleranz

* 10 Minuten passiver Stehtest
(NASA lean test): Blutdruck und
Puls in Ruhe und wiederholt
wahrend 10 Min. angelehnt
stehend messen

* Achtung: Ruhepuls? (wegen
Dysautonomie evtl. > 1 h, bis
Ruhepuls erreicht — Selbsttest
zuhause!)

* Meist livide Hande und Flisse

* Pat. nicht alleine lassen (Synkope,
Verletzungsgefahr!)



Orthostatische
Intoleranz

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

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

Hg)



Posturales orthostatisches Tachykardiesyndrom

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

« Diffuse Symptome (selten explizit
Herzrasen in Anamnese!)

* Bei Long COVID IMMER proaktiv POTS
oder OH suchen und therapieren:
10 Minuten passiver Stehtest

(NASA lean test)!

« Dx, Tx: Konsensus Level A (Ewing AG,
2025)

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. doi:10.1016/j.amjmed.2023.06.010

TikTok user: @kelseyybeth




Kipptisch vs. NASA lean test

 Kipptisch fihrt zu starkerem
Pulsanstieg

« Sowohl Kipptisch als auch NASA
lean test wahrend 10 Minuten
sind klinisch aussagekraftig

« Sensitivitat mit Cut-off
Pulsanstieg von > 30:
Kipptisch = 93 %, NASA lean
test =87 %

« Spezifitat Kipptisch =40 %,
NASA lean test = 67%

Plash WB, Diedrich A, Biaggioni I, et al. Diagnosing postural tachycardia
syndrome: comparison of tilt testing compared with standing
haemodynamics. Clin Sci (Lond). 2013;124(2):109-114. doi:10.1042/CS20120276




Kipptisch vs. NASA lean test

» Kipptisch Gesunde: 10 Minuten: 60 % falsch
positive

» Kipptisch Gesunde: 30 Minuten: 80 % falsch
positive

* Orthostatische Tests nur im klinischen Kontext
interpretierbar

» Diagnose POTS nur bel positivem

NASA lean test oder Kipptisch-
Versuch UND entsprechender Klinik

Plash WB, Diedrich A, Biaggioni I, et al. Diagnosing postural tachycardia syndrome:
comparison of tilt testing compared with standing haemodynamics. Clin Sci (Lond).
2013;124(2):109-114. d0i:10.1042/CS20120276




Langzeit-EKG mit POTS

,Hochster Puls 144/min, beim
Blgeln. Nach 5 Minuten
Abbruch wegen Erschdpfung.
... Unauffalliges 24-Stunden-
EKG.”

Vorschlag: ,Formal
unauffalliges 24-Stunden-EKG
mit Verdacht auf Posturales
orthostatisches
Tachykardiesyndrom.”

Thies Schwarz/www.illustratoren.de



Nicht-medikamentose Therapie POTS

3 | Trinkmenge, 8 g Salz, morgens (evtl. vor Aufstehen!)
500 ml Bouillon, isotonische Getranke, GES45 L6sung

« Kompressionsstrimpfe Klasse 2 (oder 3)
(fir Frauen evtl. Bauchgurt wegen vendsem Pooling im

Bauchraum)

» Langsames Aufstehen
 Wechselduschen, bei Hitze kalte Fussbader

 Verzicht auf Alkohol, wenig Kaffee
* Mehrere kleine Mahlzeiten



Medikamentose Therapie POTS

* lvabradin (reguliert nur Puls, senkt nicht Blutdruck!
Dosis fur Jugendliche gleich wie fir Erwachsene),
Betablocker

* Bei schwerer Symptomatik NaCl-Infusionen (einmal
wochentlich 11 NaCl 0.9% i.v. Gber zwei Stunden
durch Spitex)

Miller AJ, Raj SR. Pharmacotherapy for postural tachycardia syndrome. Auton Neurosci. 2018;215:28-36.
doi:10.1016/j.autneu.2018.04.008

Zhao S, Tran VH. Postural Orthostatic Tachycardia Syndrome. [Updated 2023 Aug 7]. In: StatPearls [Internet]. Treasure Island (FL):
StatPearls Publishing; 2023 Jan-. Available from: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK54 1074/



Therapie POTS

* POTS bei Long COVID: haufig, v. a. bei jungen Frauen

« oft invalidisierend, durch grindliche klinische Untersuchung mit
Stehtest oder Kipptisch diagnostiziert

* spricht wenig auf nichtpharmakologische Behandlungen an, aber
gut auf pharmakologische Behandlungen

Abbate G, De lulio B, Thomas G, et al. Postural Orthostatic Tachycardia Syndrome After COVID-19: A Systematic Review of Therapeutic Interventions. J Cardiovasc Pharmacol. 2023;82(1):23-31. Published 2023
Jul 1. doi:10.1097/FJC.0000000000001432




MastzellUberaktivitat

MCAS seit 80er Jahren bekannt

Antihistaminikum, z. B. Fexofenadin 120-180
mg

Erndhrungsberatung: histaminarm,
antientzindlich

Bei postprandialer Verschlechterung Daosin®
zu Mahlzeiten

Evtl. Quercetin, Luteolin, Rutin, Curcumin,
Vitamin C

Dx, Tx: Konsensus Level B (Ewing AG, 2025)

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 l. Immunolo%:al dgsfunction and mast cell activation syndrome in long COVID. Asia Pac Allergy. 2023;13(1):50-53.
d0|:10.541§/apa lergy.000000000000002



Reinfektion vermeiden

Wer bereits Long COVID hat:

* Reinfektion mit SARS-CoV-2
verschlechtert Symptome in 80%
(Verbesserung in 10%)

Wer von Long COVID genesen ist:
* 60% Risiko eines Rezidivs

OkiA0

[=]




Reinfektion vermeiden

 Mindestens FFP2-Masken in offentlichen
nnenraumen

« Raumluft optimieren (am besten Kombination von
HEPA-Luftfilter und regelmassigem Liften;
Monitoring von CO, z. B. mit Aranet4®)

— Schutz vor Reinfektionen bei Postakuten
Infektionssyndromen essentiell!




ME/CFS:

oft auch Bindegewebsstdrung

* ME/CFS Patienten mit hypermobilen
Gelenken, besonders wenn Ehlers-
Danlos-Syndrom vorliegt, sind schwerer
betroffen

* Subgruppe von ME/CFS mit
Hypermobilitat oder EDS erkennen
verbessert Therapie

*  Mudie K, Ramiller A, Whittaker S, Phillips LE. Do people with ME/CFS and joint hypermobility represent a disease
subgroup? An analysis using registry data. Front Neurol. 2024;15:1324879. Published 2024 Mar 13.
doi:10.3389 /fneur.2024.1324879

I':ih'!?u Tk




Therapieeskalation

Tc-Aggregationshemmer, Faktor-Xa-Hemmer
» Low-Dose Naltrexon

* Low-Dose Aripiprazol

* Pyridostigmin

« HBOT, IHHT, Sauerstoff-Mehrschritt-Therapie
« HELP-Apherese, Immunadsorption, IVIG

Davis, H.E., McCorkell, L., Vogel, JM. et al. Long COVID: major findings, mechanisms and
recommendations. Nat Rev Microbiol 21, 133-146 (2023). https://doi.org/10.1038/s41579-
022-00846-2




Andere zentrale Aspekte

* Schlafthygiene
» Atem- und Kreislaufibungen

* Entspannungstechniken (z. B. Yoga Nidra),
Bodyscan, Meditation, MBSR

* Psychosozialer Support

* Hilfsmittel (Sonnenbrille, Augenbinde,
Noise-cancelling Kopfthoérer, Duschstuhl,
elektrischer Rollstuhl)

* SO0 welt maglich mit Pacing: Schulbesuch,
Beschulung zuhause, AV1 Avatar



Psychotherapie flr Coping

 Sehr belastende organische Krankheit

 Psychotherapie bei Long COVID oder
ME/CES zur Verbesserung des Copings
und des psychischen Wohlbefindens
(nicht kurativ!)

* Post-exertional malaise (PEM) als
Kardinalsymptom muss bel
Psychotherapie besonders
berlcksichtigt werden



Psychotherapie bei ME und Long COVID

* Keine Psychotherapie ist klinisch
erwiesen wirksam fur Patienten mit
Postakuten Infektionssyndromen

* Vier ethische Prinzipien als Grundlage

fur
Res
unc

Pati
beh

nsychotherapeutische Praxis:
nekt, Kompetenz, Verantwortung

Integritat

* Diskussion einer ethischen
nsychotherapeutischen Praxis fur

enten mit ME/CFS, inklusive
(nderungsaffirmierende Praktiken



Therapieschema M. Strasser

Grundlagen (erste Konsultation!)

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

* POTS suchen und behandeln
* Histamine (Antihistaminika, Erndhrungsberatung)

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

— Peter pflanzt hibsche Rosen.
— Pierre peut hurler rudement.



Therapieschema M. Strasser

Ausfuhrliche Version
(mit Literaturverzeichnis!)
und Spickzettel
(beide auch auf
Franzosisch)









Therapieschema M. Strasser

- Symptombasierter, supportiver,
pragmatischer Therapieansatz unter Einsatz
von Off-Label Medikamenten

 Unterschiedliche Pathomechanismen; keine
Diagnostik, welche Ansprechen vorhersagt —
Paket von therapeutischen Massnahmen, nicht
sequentiell

e Schwer betroffene Pat. tolerieren viele
Medikamente schlecht



* Therapieschema: >90% bessern sich

 Je schwerer betroffen, desto schlechter
werden Medikamente toleriert

» Start extremely low, go slow



Off-Label

» Off-Label heisst weder illegal noch
gefahrlich (in Padiatrie Alltag...)

» Komplikationen einer Off-Label
Therapie werden von
Berufshaftpflichtversicherung bei
sorgfaltiger Indikationsstellung und
Aufklarung gedeckt (Dokumentation!)



Real-world-Daten Uber Ansprechen auf Therapien

 Befragung von > 3900
Individuen mit Long
COVID oder ME/CEFS:
Ansprechen auf
unterschiedliche
Therapien

e Vitamin C als Referenz
e GET kontraindiziert!

quist, R.W. Davis & W. Xiao; Patient-reported treatment



https://doi.org/10.1073/pnas.2426874122

ME/CFS bzw. Long COVID und
Versicherungen






Gleichbehandlung im Versicherungswesen

 Gleichbehandlung im Versicherungswesen — jede
Krankheit wird evidenzbasiert und gemass

Bundesgesetz uiber die Invalidenversicherung
begutachtet.

Wenn

* Fast alle Gutachten bei ME und Long COVID das
limitierende Symptom Post-exertional Malaise nicht
explorieren, pathologische Befunde und
vorbestehende Expertisen missachten und eine
psychosomatische Erkrankung postulieren

* 39% der Exploranden durch die Begutachtung eine
irreversible Verschlechterung erleiden,

Ist die Gleichbehandlung nicht gegeben.




ME/CFS: wichtiges Urteil Kantonsgericht LU

Urteil Kantonsgericht LU 30.10.2023:

« ME/CFS Krankheit im Sinne des Gesetzes, kann zu
Arbeitsunfahigkeit und Invaliditat fihren

 Beweiskraft eines Gutachtens bejaht, das die AXA
Im Rahmen der Krankentaggeldversicherung zur
Abklarung an einem Universitatsspital in Auftrag
gegeben hatte

* Polydisziplinares Gutachten mit
neuropsychologischer Testung nicht notwendig

* Ganze Rente




Schweregrad-Rechner fir ME und Long COVID

* FUr IV-Anmeldung interaktive
Fragebogen: internationale
Diagnosekriterien fiir ME/CFS

und FUNCAPS5S5 fiir
Schweregrad

* bei ME/CFS auf das Urteil
Kantonsgericht LU 30.10.2023
hinweisen!




Osterreich: OLG Ubt Kritik an Gutachten

ME/CFS: OLG iibt Kritik an Gutachten

Das Oberlandesgericht (OLG) Wien hat in einem von einer ME/CFS-Betroffenen gegen die
Pensionsversicherungsanstalt (PVA) gefiihrten Verfahren wegen Entzugs des Rehageldes
deutliche Kritik am vom Gericht eingesetzten Sachverstdndigen geiibt. Das Ersturteil wurde
aufgehoben.

25. November 2025, 12.13 Uhr

Gutachter seien gefordert, sich mit dem aktuellen medizinischen
Wissensstand auseinanderzusetzen, ebenso mit den Befunden der
behandelnden Arzte, so die Arbeiterkammer (AK), die die Patientin im
Verfahren vertrat. Der von der schweren Multisystemerkrankung ME/
CFS betroffenen Frau war das Rehageld (die voriibergehend gewéhrte
Berufsunfahigkeitspension) im Jahr 2021 gewahrt worden. 2024
entzog ihr die PVA dieses dann wieder.

Begriindet wurde das damit, dass es der Frau gesundheitlich wieder
besser gehe und sie arbeitsfahig sei, berichtete die Arbeiterkammer
am Dienstag in einer Aussendung. Das Wiener Arbeits- und
Sozialgericht hatte zunachst die Entscheidung der PVA bestétigt. Die
ME/CFS-Patientin wandte sich daraufhin an die AK Wien, um mit Hilfe
der Kammer gegen dieses Urteil vorzugehen.

e Gutachter mussen sich
mit dem aktuellen
medizinischen
Wissensstand und mit
den Befunden der
behandelnden Arzte
auseinandersetzen




Fallvorstellung

» Gesunder Jugendlicher, Leistungssportler, geb. 10/2009

* August 2021: COVID-19 mit PCR bestatigt, milder
Akutverlauf

* Herbst 21: nach Sport tagelang starke Kopfschmerzen

» Diagnose: «<Spannungskopfschmerzen»

* Eltern drangen auf weitere Abklarungen, werden beruhigt;
er soll weiter trainieren



Fallvorstellung — was meint ChatGPT?



Fallvorstellung

* MRI Schadel 24.3.2022: Sinusitis maxillaris und
ethmoidalis, sonst unauffallig. (Anmeldung:
«Kopfschmerzen frontal beidseits, wenig
Begleitsymptomatik. Guter Schuler, stark verangstigte
Eltern»)

« 2022: zunehmende Fatigue, Belastungsintoleranz, Post-
exertional Malaise, Uberempfindlichkeit auf Reize,
kognitive Storungen, Kurzatmigkeit, Muskelschmerzen,
Schwache, Schlafstorungen, Schwindel, Kribbeln,
Muskelsteifigkeit, Husten, Schluckprobleme



Fallvorstellung

* Posturales orthostatisches Tachykardiesyndrom

» Kardiale Abklarung, Infekt-Labor, Immunologie, Neurotransmitter-

Rezeptor-Autoantikorper, Endokrinologie unauffallig

* Infektiologie Februar 2023: Erstdiagnose «Postinfektidses Fatigue-
Syndrom nach COVID-19»

» Seit Anfang 2023 ans Haus gebunden, kein Schulbesuch mehr
maglich, erfullt Diagnosekriterien fir ME/CFS

* Bei keiner anderen Krankheit sind frithes Erkennen von PEM und
korrekte Behandlung so entscheidend — entweder Genesung
oder Progression zu ME/CFS!



Take Home Messages

* Long COVID ist (auch bei Kindern und Jugendlichen!) haufig —
diagnostische Sensitivitat hinterfragen
(,COVID gehabt? Vollstandig davon erholt?”)

* Frithe Diagnose und korrektes Management verhindern
schlechten Verlauf (Kopf- oder Muskelschmerzen, Malaise,
gastrointestinale Symptome nach Anstrengung — post-
exertional Malaise!)

 Etwa 200 mdgliche Symptome (Erfassungsbogen)

* Chronische neuroimmunologische Form von Long COVID:
ME/CFS — daflr jahrzehntelang erprobte Therapieansatze bei
ME-Verlaufsform von Long COVID anwenden!



Take Home Messages

 Zentral sind Fatigue, Belastungsintoleranz (physisch,
kognitiv und emotional!) und post-exertional Malaise
(.Crash”), orthostatische Intoleranz sowie kognitive
Symptome

* Post-exertional Malaise muss zwingend detailliert erfragt
werden (besonders in Begutachtung!)

* Post-exertional Malaise unbedingt vermeiden, kann
Irreversibel sein (Pacing, nicht Graded exercise therapy!)



Take Home Messages

* Pacing bei Belastungsintoleranz mit Post-exertional
Malaise (Physio, Ergo, App, Tagebuch, Broschre...)

* POTS suchen und behandeln (lvabradin)
* Histamine (Antihistaminika, Ernahrungsberatung)

* Reinfektion vermeiden (FFP2, HEPA-Luftfilter und Luften
zuhause und im Klassenzimmer!)

— Peter pflanzt htibsche Rosen.
— Plerre peut hurler rudement.



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

Interdisziplindres, kollaboratives
D-A-CH Konsensus-Statement zur
Diagnostik und Behandlung von
Myalgischer Enzephalomyelitis/
Chronischem Fatigue-Syndrom.

Wien Klin Wochenschr 136 (Suppl 5), 103-123
(2024). https://doi.org/10.1007/s00508-024-
02372-y




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

Interdisziplindres, kollaboratives
D-A-CH Konsensus-Statement zur
Diagnostik und Behandlung von
Myalgischer Enzephalomyelitis/
Chronischem Fatigue-Syndrom.

Wien Klin Wochenschr 136 (Suppl 5), 103-123
(2024). https://doi.org/10.1007/s00508-024-
02372-y




Praxisleitfaden Myalgische
Enzephalomyelitis / Chronisches
Fatigue Syndrom (ME/CFS)

sowie entsprechende Verlaufsformen des
Long-COVID- bzw. Post-COVID-Syndroms

« Wissenschaftliche Leitung: Dr. Herbert
Renz-Polster

e Autor*innen; Dr. Herbert Renz-Polster,
Dr. Monika Drager, Deutsche
Gesellschaft fur ME/CFS e. V.

* In Kooperation mit dem Charité Fatigue
Centrum der Charite Berlin




Univ.-Prof. Dr.
Kathryn Hoffmann

Empfehlung:
Kompakter
Diagnostik- und
Ersttherapie
Algorithmus fiir
ME/CFS auf der
Basisversorgungs
ebene

25.06.2025




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. Published online April 22, 2025.
doi:10.1002/pmrj.13397




Das Handbuch ME/CFS

Lotte Habermann-Horstmeier. Unter Mitarbeit
von Herbert Renz-Polster

Patientenzentrierte Versorgung und
interprofessionelle Handlungsempfehlungen

ISBN: 9783456862828
1. Aufl., April 2025, 360 Seiten




Pflegeanleitung fiir schwer- und
schwerstkranke ME/CFS-Patient:innen

Joachim Hermisson, Verena Hackl, Astrid
Hainzl, Sabine Hermisson, Sandra Leiss, Anna
Christina Maukner, Claudia Schreiner, Kevin
Thonhofer, Silvia Wojczewski, Kathryn
Hoffmann

August 2025




Schwere ME

o Artikel Gber Versorgung schwer Betroffener

« Ubersetzt durch die Deutsche Gesellschaft
fur ME/CFS

 Original: Montoya, J. G., Dowell, T. G.,, Mooney, A. E,,
Dimmock, M. E., & Chu, L. (2021). Caring for the
patient with severe or very severe Myalgic
Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome.
Healthcare, 9(10). https://doi.org/10.3390/
healthcare9101331




Ewing AG, Joffe D, Blitshteyn S, et al.

Long COVID clinical evaluation,
research and impact on society: a
global expert consensus.

Ann Clin Microbiol Antimicrob. 2025;24(1):27.

Published 2025 Apr 20. doi:10.1186/s12941-
025-00793-9

(Konsensus Level definiert)




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/s41579-022-00846-2



Grach SL, Seltzer J, Chon TY, Ganesh R. Smeten Mansgement conseraions

Post-exertional Pacing/rest, stimulus reduction, tracking devices or diaries for symptoms

malaise

D i a g nos i s an d M ana g emen t of Fatigue Pacing, low-dose naltrexone, low-dose aripiprazole, anti-inflammatory diets, supplements,

vitamin deficiency treatment

My a l g i C E n C e p h a l o m ye l i ti S /C h ro n i C Sleep issues Melatonin, trazodone, suvorexant, doxepinftricyclic antidepressants, gabapentin/pregabalin

Cognitive dysfunction Journaling, memory aids, occupational therapy, low-dose naftrexone, low-dose aripiprazole,

careful use of stimulants

°
Fa tlgue Syn drom e. Orthostatic Fluids/electrolytes/compression, fludrocortisone, midodrine, propranolol, pyridostigmine,

intolerance guanfacine (best guided by postural orthostatic tachycardia syndrome subtype or tilt vital signs)
M C | . P 20 2 3 . 9 8 1 O . 1 5 44 Dizziness (frequent)  Consider persistent postural-perceptual dizziness diagnosis, vestibular therapy, low-dose
a yo I n ro C . / . - selective serotonin reuptake inhibitor or serotonin-norepinephrine reuptake inhibitor
Muscle or joint pain  Over-the-counter medications, duloxetine, milnacipran, pregabalin, gabapentin, tricyclic
1 5 5 1 . antidepressants, low-dose naltrexone

. . Neuropathy Pregabalin, gabapentin, tricyclic antidepressants, compression or brace therapy
L]
d O I N 1 O N 1 O 1 6/J . I I l ayo C p o 2 O 2 3 N 07 N O 3 2 Sensory amplification  Noise-canceling headphones, tinted glasses, crowd exposure reduction, low-dose aripiprazole
Gastrointestinal Anti-inflammatory diets, small meals, pro/synbictics, antidiarrheals or antihistamines for diarrhea,
symptoms fiber or motility agents for constipation



Lopez-Leon, S., Wegman-Ostrosky, T.,
Ayuzo del Valle, N.C. et al.

Long COVID in children and
adolescents: a systematic review
and meta-analyses.

Sci Rep 12, 9950 (2022).

https://doi.org/10.1038/s41598-022-
13495-5
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e ME/CFS Treatment

Recommendations

US ME/CFS Clinician Coalition
Version 1; February 20, 2021




* Myalgic encephalomyelitis (or
encephalopathy)/chronic
fatigue syndrome: diagnosis

and management;
NICE guideline; Published: 29 October 2021




* Deutschland: Therapie-
Kompass

* Long COVID-Arzneimittel: Massnahmen zur
Verbesserung der Versorgung von Long-
COVID-Erkrankten

» Ausgearbeitet von der Expertengruppe
Long COVID Off-Label-Use, im Auftrag des
Bundesministeriums flr Gesundheit,
veroffentlicht am 17.09.2024




e Osterreich: Indikations-
Medikamentenliste fiir

PAIS und ME/CFS

* Seit 12/2024 Kostenubernahme durch
Sozialversicherungen beli
entsprechender Indikation, off-label

% ]
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Neurologisches Webinar

* International webinar on
neurological aspects of
ME/CFS 2024; MedUni Wien,
Dr. Michael Stingl, OG ME/CFS




Charité Fatigue Centrum

 Charité Fatigue Centrum Website:
Artikel Gber Diagnostik und
Therapie von ME/CFS und Long
COVID

* Einmal monatlich virtuelle
Weiterbildung mit Frau Prof.

Scheibenbogen (Anmeldung per
Mail)

* Virtuelle Diskussionsplattform der
Deutschen Gesellschaft far ME/CFS
flir angemeldete Arztiinnen



Skript Dr. Michael Stingl

[=]

[=]

* Niedergelassener
Neurologe in Wien

e Enorm erfahren mit ME/CFS

e Skript sehr fundiert,
praxisbezogen

[=]



Long COVID Netzwerk Solothurn

e Ausfuhrliches Therapieschema
(mit Literaturverzeichnis!) und
Spickzettel (dt., frz.)

* Erfassungsbogen mit VAS (dt,, frz,,
engl.)

» Wissensfundus

* Einladungen als Gastreferentin:
maja.strasser@hin.ch
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