ME/CFS-Versorgung und Forschung
in Deutschland — Wo stehen wir heute?
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ME/CFS Conference 2023

Understand,

Diagnose, Treat

2nd International Meeting of the
CFC - Charité Fatigue Center

11 May, 9 am - 12 May 2023, 2 pm (CET)

Hybrid event
(on-site and online)

Charité Fatigue Center (CFC)
Institute of Medical Immunology



ME/CFS weltweit wiederentdeckt
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1956 London

BRITISH MEDICAL JOURNAL 1988 Lake Tahoe
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Auch in Deutschland nicht mehr zu ubersehen: ICD-10 G93.3

Rossler et al., PLOS MEDICINE 2022 SWR>>Aktuell, 2.3.2023
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Post-COVID-19-associated morbidity in
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Schwere, komplexe neurologische Erkrankung

Altersgipfel bei jungen Menschen (15-40 Jahre)

25 % mild, 50 % moderat 25 % schwer (an Haus oder Bett gebunden)
60 % erwerbsunfahig

Haufigster Grund fur ungeklarte lange Schulfehlzeiten

Lebensqualitat niedriger als beil anderen chronischen Erkrankungen
Gravierende Folgeschaden fur Betroffene und Gesellschaft

amm Live ARTEC
ZDF 37°

4. April 2023
Die ratselhafte Krankheit - Leben mit ME/CFS

\\ > ’
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ARTE (youtube)
10. Juli 2021

Jede Anstrengung ist*zuwviel

Diagnose: Chronisches Fatigue-Syndrom




ME/CFS in Deutschen Leitlinien und Deutschem Arzteblatt

* Post-exertionelle Malaise (PEM) ist das Kernsymptom von ME/CFS
« Diagnostik und Therapie missen sich an diesem Kernsymptom ausrichten

publiziert bei:  AWMF online AWMF-Register Nr. 020/027

DEGAM

Das Portal der wissenschaftlichen Medizin

S1-Leitlinie Post-COVID/Long-COVID

(Stand 12.07.2021)
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53-Leitlinie

Post COVID und Post-Vakzin-Syndrom:
Die Pandemie nach der Pandemie

Dtsch Arztebl 2023; 120(13): A-566 / B-485

Scheibenbogen, Carmen; Renz-Polster, Herbert; Hohberger, Bettina; Behrends, Uta;

WJE Schieffer, Elisabeth; Schieffer, Bernhard
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Deutsches Arzteblatt 4 vom 27.01.2023

Post-COVID-Syndrom P |o S
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MEDIZINREPORT

Myalgische
Enzephalomyelitis/chronisches Fatigue-
Syndrom (ME/CFS): Wenn nichts mehr
geht

Dtsch Arztebl 2022; 119(46): A-2014 / B-1670

Schulze, Anne-Kristin




Standortvorteil Deutschland (

Standardisierte Basisdiagnostik - Klinische Kriterien, Differentialdiagnostik
Standardisierte Basistherapie - Selbstmanagement (Pacing), Symptomlinderung, Pravention
Hypothesen ZUur Pathogenese - Viruspersistenz, Immun-, Nerven-, Gefal3system, Stoffwechsel

|dentifikation von Biomarkern flr die Routinediagnostik
|dentifikation von zielgerichteten Therapien I

Etablierung konzertierter Schulungs- und Ausbildungskonzepte

Etablierung von Beratungsstellen I
Etablierung von flachendeckenden ambulanten & stationaren Anlaufstellen
Etablierung von telemedizinischen Strukturen

Etablierung von aufsuchenden Versorgungskonzepten

- alters- und sektorentbergreifend -




Partizipative Konzeptentwicklung

Konzepte flr passende Versorgung- und

Forschungsstrukturen wurden vorgeschlagen Leitfaden fiir Vorhaben

Inklusion etablierter Patient*innenorganisationen zur Erforschung und
J Versorgung von ME/CFS

- Identifi_zierung erforderlicher Pri_oritéten und Post-COVID-Syndrom
- Generierung relevanter Ergebnisse

- Beriicksichtigung gelebter Erfahrungen

- Gewabhrleistung von Patient*innensicherheit

Erste Forschungsprojekte wurden partizipativ
beantragt und staatlich gefordert

= Fat|gat|0 eV Lost Voices Stiftung -
Bundesverband MECFS ’.('_::_j:-/'
Jp’([ﬁ’s"J ME % CFES ME/C.F"S' LONG COVID
und ol = EIII;ITIE'F-:'IL'_FFUFI--“an
gnysauto"omie" Research Foundation : N DEUTSCHLAND



FOorderung durch BMG, G-BA und BMBF

ME/CFS-Register
ME/CFS-Biobank

(mmme

Nationale
Klinische
I Studiengruppe

MECFS PCS

CFS_CARE \ :
Immune Mechanisms of ME
1 Projekt 2 Projekte 5 Projekte 8 Projekte
2,2 Mio € 0,9 Mio € 2,1 Mio € 10 Mio €
8/21 - 12/24 1/22 - 12/24 7/22 - 8/25 10/22 - 12/23
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Padiatrische Projekte in Bayern

MECFS Kids Bavaria
Modellprojekt
zur aufsuchenden
Versorgung

N
Post-COVID K\d$ Bavaria

Post-COVID
Fatigue Centrum

1 Projekt
0,1 Mio €
12/21 - 12/23

1 Projekt
0,9 Mio €
9/21 - 2/23

BAYNET FOR
ME/CFS
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ME/CFS in DZGs und NUM

| _netzwerk
universitats

medizin
Deutsches Zentrum
fur Infektionsforschung
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» Gezielte Forschungsférderung zu

postinfektiosen Syndromen dringend
#RI TUTI HELMHOLTZ MUNICI? notwendig !




IQWIG, Koalitionsvertrag und G-BA adressieren ME/CFS

IQWi G UBER UNS PROJEKTE

FAQ zum ME/CFS-Projekt

1. Wie lautet der Auftrag des BMG an das IQWiG?

2. Wie geht das IQWiG vor?

3. Wo ist das Projekt im IQWiG angesiedelt, und wieso?

Institut fir Qualitat und
Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG)

https://www.iqwig.de

MEHR
FORTSCHRITT
WAGEN

BUNDNIS FUR
FREIHEIT, GERECHTIGKEIT
UND NACHHALTIGKEIT

»Zur weiteren Erforschung und
Sicherstellung einer bedarfsgerechten
Versorgung rund um die Langzeitfolgen von
Covid19 sowie fiir das chronische Fatigue-
Syndrom (ME/CFS) schaffen wir ein
deutschlandweites Netzwerk von
Kompetenzzentren und interdisziplindren
Ambulanzen.”S. 83

https://www.bundesregierung.de

L]

Gemeinsamer }
Bundesausschuss Uber den G-BA > Themen Richtlinien

Startseite // Themen // Qualititssicherung // Beratungen zum Versorgungsangebot Long-COVIC

Beratungen zum Versorgungsangebot bei
Long-COVID und Erkrankungen mit dhnlichen
Symptomen

Patientinnen und Patienten mit dem Verdacht auf Spatsymptome einer COVID-19-
Erkrankung (Long-COVID bzw. Post-COVID) sollen besser und schneller versorgt

werden. Dafiir wird neben einer interdisziplinaren und standardisierten Diagnostik
ein zeitnaher Zugang zu einem vielfédltigen Therapieangebot benéotigt.

https://www.g-ba.de

Potential der Post-COVID-Ambulanzen
nutzen !

Aufbau und ausreichende Budgetierung
angepasster Versorgungsstrukturen
dringend notwendig !



Ohne Stiftungen aktuell keine nachhaltige Versorgung

— Lost V0|ces Stlftung
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WE' DENHAMMER Research Foundation
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Herzlichen Dank !




