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Hintergrund

 ME/ CFS (Post-COVID Syndrom, postvirales Syndrom, unklare Ursache)

* zunehmende Pravalenz u.a. durch Covid-Pandemie

* Schwerstbetroffene oft ans Haus gebunden oder bettlagerig

* Untergruppe der Schwerstbetroffenen findet kaum Berlcksichtigung,
da sie nicht in der Lage sind Arztpraxen, Ambulanzen oder Kliniken fir
Diagnostik oder Studien aufzusuchen.

Pravalenz Hausbesuche




* Erfassung der Haufigkeit des schwerwiegenden PCS bzw. ME/ CFS
mit/ ohne vorausgegangene Sars-CoV2 Infektion

* Anfrage an alle Hausarztinnen und Hausarzte bundesweit mittels
Online Survey

Pravalenz

» Start des Survey 05/2025 in den ersten Bundeslandern

e Unterstlitzung von AOK Niedersachsen und Kassenarztliche
Vereinigung

fianane
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Rekrutierung mithilfe von
v Hausarzt:innen: nach Ausfillen des Online-Survey Moglichkeit zur
Kontaktaufnahme zum Studienteam
v’ Patient:innen
v’ Betreuungspersonen

Hausbesuche |

Einschlusskriterien:

* ME/CFS gemal} Canadian Consensus Kriterien

e Bell Score <30

* Dauer der postexertionellen malaise (PEM) > 14 h

* Keine Vorerkrankungen und Begleiterkrankungen, die per se zu einer
Einschrankung der Mobilitat oder geistigen Leistungsfahigkeit geflihrt
haben (kénnten), wie z.B. diverse Erkrankungen des zentralen
Nervensystems

e Alter > 18 Jahre und <70
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e durch multidisziplinares Team (Neurologie, Innere Medizin,
Psychosomatik)

Hausbesuche I * Erfassung der vorherrschenden Symptome

* Erkennung von PCS/ ME/CFS Differentialdiagnosen

* Interdisziplinare Besprechung

* Erarbeitung eines Behandlungsplans mit dem Hausarzt

M-I I-I Medizinische Hochschule

Hannover



* Randomisierte, kontrollierte Studie zur Auswirkung
einer 1-jahrigen monatlichen online-Beratung auf
die Lebensqualitat der Patienten und Belastung der
Betreuungspersonen

* Randomisierung 1:1

Interventionsgruppe
Umsetzung des
Behandlungsplans mit dem
Hausarzt

Kontrollgruppe
Umsetzung des
Behandlungsplans mit

+ dem Hausarzt

Moglichkeit der monatlichen
Online Beratung durch einen
Spezialisten
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Screening

Population

*  ME/CFS gemaR Canadian
Consensus Kriterien

*  Bell Score<30

*  Dauer der postexertionellen
malaise (PEM) > 14 h

*  Keine Vorerkrankungen und
Begleiterkrankungen, die per
se zu einer Einschrankung der
Mobilitat oder geistigen
Leistungsfahigkeit gefiihrt
haben (kénnten), wie z.B.
diverse Erkrankungen des
zentralen Nervensystems

*  Alter > 18 Jahre und <70

Design

Prospektive, randomisierte,
kontrollierte, nicht verblindete
klinische Interventionsstudie

Hausbesuch

n=100

Sichtung
Vorbefunde
Soziodemographisc
he Daten
Internistische,
neurologische uns
psychosomatische
Diagnostik
Vitalparameter
Hand grip,
Schellong test,
Atemfrequenz,
Sauerstoffsattigung
Laboruntersuchung
en

Lebensqualitat:
SF36, ADL,
FUNCAP27
Fatiquesymptomati
k: FIS

Erfassung
Bewaltigungsstrate
gien Patienten,
Betreuungspersone
n

Zarit Burden
Interview

Randomisierung

1:1
Randomisieru

ng
n=80

Stratifikation
nach
Schweregrad

Intervention

Interventionsgruppe
Umsetzung des
Behandlungsplans mit dem
Hausarzt

+

Moglichkeit der monatlichen
Online-Beratung durch einen
Spezialisten

Endpunkte

Primarer Endpunkt

Veranderung der Lebensqualitat
gemessen mit dem Physical Score
des SF-36 nach einem Jahr

Sekundare Endpunkte

Veranderung des Mental Score
des SF-36 nach einem Jahr
Veranderung von Physical und
Mental Score des SF-36 im
Verlauf der Studie nach 3, 6, 9
Monaten und 2 Jahren
Veranderung des FUNCAP27
Scores

Veranderung der ADL-Skalen
Veranderung des Bell-Scores
Veradnderung der PEM
Veranderung des Zarit-Burden
Scores

Veranderung des FIS
Veradnderung des MoCA
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* Bewertung des Betreuungsmodells
* Erhebung der (Zusatz-) Kosten fur die
Uberfiihrung des Versorgungsmodells in die

reale medizinische Versorgung

* Ermittlung der Kosten-Effektivitat

0
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Patientenbeirat

e Unterstiitzung und Beratung durch Selbsthilfegruppen (PCS sowie ME/ CFS)
* Expertise aus Sicht der Patienten/ Angehorigen
* Selbsthilfegruppen:
Deutsche Gesellschaft fiir ME/ CFS
@3 Fatigatio e.V. K 4
Lost-Voices-Stiftun
~ ME-Hilfe i k*i
1

] Nicht Genesen

SHG Netzwerk ME/ CFS




Ziele und Chancen

Durch Pravalenzerhebung Klarung bestehender Versorgungsbedarfe

Unterstitzung der ambulanten hausarztlichen und facharztlichen Versorgung dieser
Patient:innen

Langfristiges Ziel: Etablierung an die individuellen Ziele und Fahigkeiten der PCS- und
ME/CFS- Patient:innen angepasster Betreuungsmodelle (z.B. mittels Telemedizin)
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Studienteam

ACCESS
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Prof. Armin Koch
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Unterstitzung von:
AOK Niedersachsen
Kassenarztliche Vereinigung Niedersachsen

M-I I-I Medizinische Hochschule

Hannover



