ME/CFS-Selbsthilfe-Netzwerk Sachsen-Anhalt

flr Post-COVID, Post-Vac, ME/CFS & PoTs Betroffene

Wir setzen uns ein fiir:

1. Unterstiitzung von Betroffenen und Angehdrigen durch
Infomaterialien und Online-Selbsthilfetreffen

2. Sensibilisierung von Arzten, Therapeuten und der Gesellschaft
fur die Friiherkennung der Multisystem-Erkrankung ME/CFS
(Myalgische Enzephalomyelitis/chronisches Fatigue Syndrom),
sowie fiir die Beriicksichtigung der Belastungsintoleranz (PEM), PoTS
und der Gerausch- und Lichtempfindlichkeit in der Versorgung.

3. Einrichtung einer Spezialambulanz fiir ME/CFS und Postakute
Infektions-Syndrome (PAIS) in Sachsen-Anhalt

4. Forderung von Versorgungsstrukturen, Intensivpflege und palliative
Versorgung und Telemedizin fiir Schwerstbetroffene mit ME/CFS,
Post-COVID, Post-Vac oder PoTs gemal} Long-COVID-Richtlinie

5. Aufnahme von Multisystemerkrankungen wie ME/CFS, PAIS, PoTS
und FQAD in die medizinische Ausbildung und Fortbildung

6. Anerkennung und Forschung zu ME/CFS, PAIS und Post-Vac.

Wir bedanken uns fiir die Unterstiitzung und die
Forderung durch die gesetzlichen Krankenkassen.

AOK. LANDESVERBAND @ 2
ik esung @ svrro voEK

MITTE

Kooperationsgemeinschaft Selbsthilfeforderung der GKV in Sachsen-Anhalt
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V.i.5.d.P. Dr. Sabine Konradi, Ginsterweg 16, 06849 Dessau-RofSlau, Leiterin
des ME/CFS Selbsthilfe-Netzwerks Sachsen-Anhalt. Alle Informationen sind
ohne Gewdhr und stellen keine medizinische Beratung dar.

Youtube: @ MECFS-Netzwerk-LSA Webseite: www.MECFS-Netzwerk-LSA.info
Kontakt: MECFS-Netzwerk-LSA@gmx.de
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Sachsen-Anhalt
Wir bieten:

1. Selbsthilfe und Online-Treffen
fiir Betroffene & Angehorige

Wir sind:

Wir sind ein Netzwerk von
13 Selbsthilfegruppen fiir
ME/CFS, Post-COVID, Post-

*" 2. Vortrage fiir Arzte,
Vac und PoTS Betroffene in

Pflegekrifte und Therapeuten

> Bad Drrenberg Vortrage zu Erkrankungsbildern und

> Dessau-RoRBlau besonderen Versorgungsbedarf von

» Halberstadt/Harz-Region ME/CFS, Post-COVID, Post-Vac-Betroffenen
» Halle (Saale) (3 Gruppen) gemaR Long-COVID-Richtlinie

> Magdeburg (2Gruppen) 3 |hformationspaket fiir Arzte,

> Merseburg zur Versorgung gemaR der

> Sangerhausen Long-COVID Richtlinie

» Stendal - . ; o
> Wittenberg * Validierte Diagnosebogen u.a. der Charité,
>

zur Diagnose von ME/CFS, PEM, PoTS, SFN

* Leitlinien & Behandlungskonzepte,
Therapiekompass des BMG fur
In-Label- & Off-Label-Medikamente

* Infos zum Krankheitsmanagement,
PEM und Pacing, Notfallpass

* Informationen zu Fortbildungen

4. Aufbau eines Netzwerks in LSA
Aufbau von Verzeichnissen von
Selbsthilfegruppen, Arzten, Heilpraktikern,
Ergotherapeuten, Physiotherapeuten und
weiteren Versorgungsstrukturen mit
spe2|f|schen Angeboten fiir Betroffene.

Link zum

Youtube Kanal: ¥
@MECFS-Netzwerk-LSA e % Informationspaket fiir
T3 "1-*'-1 Arzte und Betroffene
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SHG fir Studentlnnen

Wir gemeinsam in
Kooperation mit weiteren
Patientenorganisationen.

Wir freuen uns liber
Unterstiitzung und
neue Kontakte.

Webseite:
www.mecfs-netzwerk-Isa.info

Kontakt:

mecfs-netzwerk-Isa@gmx.de Infos: www.praxisleitfaden.mecfs.de



http://www.mecfs-netzwerk-lsa.info/
https://www.youtube.com/@MECFS-Netzwerk-LSA
mailto:mecfs-netzwerk-lsa@gmx.de
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/ZZ_alte_Dateien/Landing_Page/Kanadische_Kriterien_mitAuswertung.pdf
https://youtu.be/8v1-4_27V-Q?si=0ZybLX-LJP5ZNVLl
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https://cdn.sgme.ch/pdf/Notfall-Anaesthesiepass.pdf
https://www.mecfs.de/informationen-fuer-aerztinnen-und-aerzte/on-demand-fortbildung/
https://www.g-ba.de/richtlinien/141/
https://drive.google.com/drive/folders/1ZO2JKZ4nxcuCkACS5Bl0kg5L6HMH8LQG
https://drive.google.com/drive/folders/1ZO2JKZ4nxcuCkACS5Bl0kg5L6HMH8LQG
https://drive.google.com/drive/folders/1ZO2JKZ4nxcuCkACS5Bl0kg5L6HMH8LQG
https://www.youtube.com/@MECFS-Netzwerk-LSA
http://www.mecfs-netzwerk-lsa.info/
mailto:MECFS-Netzwerk-LSA@gmx.de
http://www.praxisleitfaden.mecfs.de/

Besonderer Versorgungshedarf bei

Krankheitsmanagement von ME/CFS

ME/CFS und ahnlichen Erkrankungen
Was ist ME/CFS?  Schwere-

Energiereserve

Myalgische Enzephalomyelitis/ |  grade  ©

Chronisches Fatigue Syndrom - bei
kurz ME/CFS, ist eine seit 1969

bekannte neuroimmunologische ME/CFS Gesund Schwer Schwerst
Multisystem-Erkrankung.
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PEM

Verschlechterung aller
Symptome nach Belastung.

Weitere typische Symptome:
Fatigue, Schmerz, Schlaf- und
Konzentrationsstorungen, Posturales
Tachykardiesyndrom (PoTS),
Schwindel beim Aufstehen, Kreislauf-

O Mittlere Elnschrankungen

probleme, Herzrasen, Kurzatmigkeit, ]

Gerausch- und Lichtempfindlichkeit [ 8 ﬁ
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*Symptomorientierte ME/CFS Diagnose,
wenn Symptome aus allen Kategorien |-V N
und mindestens 2 Symptome der Grafik modifiziert :
Kategorie VI-VIII fiir mindestens nach: www.me-cfs.net SN SSE===—

6 Monate bei Erwachsenen und

3 Monate bei Kindern vorhanden und
andere Ursachen ausgeschlossen sind.

Extrem gerausch und
lichtempfindlich
Intensivpflege

V.i.S.d.P. Dr. Sabine Konradi, Ginsterweg 16, 06849 Dessau-Roflau. Die

Zustand dauerhaft

Informationen sind ohne Gewahr und ersetzen keine medizinische Beratung.

Das PEM und PACING Konzept

PEM-Post Exertional Malaise als wichtige Besonderheit

Post-Exertionelle Schmerzen muskel, Gelenk., Kopfschmerzen
Malaise [PEM] Grippeartig Fieber krankhafte Schwiche/
Koérperlich 48 h

Fatigue, geschwollene Lympfknoten
R N el ) spater Verschlimmerung aller Kognitiv

Sitzen, Kopf heben Symptome nach geistiger
oder korperlicher Tétigkeit.
Auch neue Symptome Schlaf

Geistig
kénnen auftreten.

zeitver-
zogert
bis zu

Tétigkeiten

Je nach Schweregrad z.B.

Brainfog, Konzentrations- und
Wortfindungsstorungen, Licht-
Gerdusch-, Geruchssensitivitat

Nicht erholsamer Schlaf

Sich unterhalten, Lesen, Fernsehen, Schlafstérungen

Planen (Einkauf), Aktivititen, die "
f ! Kreislauf

Orthostatische  Schwindel, Schwéche, Herzrasen im
Intoleranz Stehen, und Sitzen

Herzrasen, Blutdruckschwankung

Adrenalin ausschiitten, sowie
Emotionale Anstrengung wie
Freude, Trauer, Frust etc..

Grafik: modifizierte Grafik der
dt. Gesellschaft fiir MECFS

Beim Crash/PEM
sinkt die Baseline/
Belastungsgrenze
fiir Tage bis Monate.

Alle Symptome
verschlimmern sich.

Wiederholte Crashs
konnen den

\Uberlastung Crash/PEM

Aktivitatsniveau liber  Anstieg Symptome,
Uberlastungsschwelle  Absinken der Uber-
hinaus lastungsschwelle

PEMbrechen  Pacing

Starkes Reduzierendes Aktivitatsniveau unter-
Aktivitatsniveaus iber halb der Uberlastungs-
langere Zeit schwelle

Uberlastungsschwelle
LY Y T Y 1)

P T -
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Aktivitdtsniveau
S

Korperliche und geistige Aktivitat _

verschlechtern.

Zeit”

Fir PEM werden u.a. Stérungen des Energiestoffwechsels als Ursache
diskutiert. Die Diagnose von PEM ist wichtig, um mit Pacing neue Crashs zu
verhindern, den besonderen Versorgungsbedarf und den Notfallpass zu beachten.
Bei PEM qilt: kein Aktivierungsprogramm, wegen des Risikos der Verschlechterung!
Schwerstbetroffene ben6tigen eine angepasste, anstrengungs-, gerausch- und
lichtarme Pflege, Hausbesuche, sowie Video- oder Telefonsprechstunden.
Gegenstrategie zu PEM ist PACING = striktes Energiemanagement. Beim
Pacing werden geistige und korperliche Tatigkeiten mit Pausen innerhalb der
individuellen Belastungsgrenzen im Alltag eingeteilt, um PEM/Crashs zu vermeiden.
Pacing ist Selbstmanagement, um den Zustand zu stabilisieren und keine Therapie!

Weitere Infos: Artikel KV-SA Mtbl. Pro 6/25 Artikel Hensel et al. Arzteblatt-SA 2025/0708
www.praxisleitfaden.mecfs.de www.mecfs.de
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