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Hintergrund

* Nicht ausreichende bis fehlende Versorgung fiir ME/ CFS —
Schwerstbetroffene, die ans Haus gebunden oder bettlagerig sind

* Untergruppe der Schwerstbetroffenen findet kaum Berlicksichtigung,
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

Pravalenz * Anfrage an alle Hausarztinnen und Hausarzte bundesweit mittels
Online Survey

* Survey von 05/2025 —04/2026 bundesweit

fianane
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Rekrutierung mithilfe von
v/ Hausarzt:innen
v’ Patient:innen
v’ Betreuungspersonen

Hausbesuche | - mehr als 500 Anfragen

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 (kdnnten)

e Alter > 18 Jahre und <70
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Hausbesuche Il

Vorbereitung der Hausbesuche inklusive Sichtung der Vorbefunde
und Selbstauskunftsbogen
(Patient/-in, Betreuungsperson, Hausarzt/-arztin)

HB durch multidisziplindares Team (Neurologie, Innere Medizin,
Psychosomatik, Allgemeinmedizin)

Erfassung der vorherrschenden Symptome
Standardisiertes Assessment inklus. Blutentnahme
Schellong-Test, Handgreifkraft, Saxon-Schirmer-Test etc.

Nachbereitung des HB inklus. Erstellung eines Behandlungsplan
Interdisziplindre ACCESS-Team Besprechung

Besprechung des Behandlungsplans

Start: Dezember 2025, geplanter letzter Hausbesuch Oktober 2026
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* RCT: Randomisierte, kontrollierte Studie zur
Auswirkung einer 1-jahrigen monatlichen online-
Beratung auf die Lebensqualitat der Patienten und
Belastung der Betreuungspersonen

Randomisierung 1:1

Interventionsgruppe

Besprechung des Kontrollgruppe

Behandlungsplans mit dem Besprechung des

Hausarzt/ der Hausarztin Behandlungsplans mit
+ dem Hausarzt/ der

monatliche Online Beratung Hausarztin

durch einen Spezialisten

Medizinische Hochschule
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TE'I 2 Primarer Endpunkt
Veranderung der Lebensqualitat gemessen am 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

* Veranderung der PEM

* Veranderung des Zarit-Burden Scores
* Veranderung des FIS

* Veranderung des MoCA
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Teil 2

* 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 Unterstltzung und Beratung durch Selbsthilfegruppen

Deutsche Gesellschaft fiir ME/ CFS e.V. lii a l
Fatigatio e.V. kvi

Lost-Voices-Stiftung

ME-Hilfe e.V.

NichtGenesen Niedersachsen

SHG Netzwerk ME/ CFS e— J
v Beratung bzgl. der Online-Umfrage fiir Hausarzte /-arztinnen s
v' Beratung und Unterstitzung bei der Vorbereitung der Hausbesuche | ]

v' Unterstitzung bei zukiinftigen Projektideen
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Ziele und Chancen

Pravalenzschatzung: Klarung bestehender Versorgungsbedarfe

Unterstitzung der ambulanten hausarztlichen und facharztlichen Versorgung dieser
Patient:innen

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