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Zusammenfassung

Die medizinische Versorgung von Menschen mit Post-COVID-Syndrom (PCS) und mit anderen
postakuten Infektionssyndromen (PAIS) stellt auch im flinften Jahr der Pandemie eine groRe
Herausforderung dar, da es nur wenige Versorgungsstrukturen gibt, oft eine komplexe Diagnostik
erforderlich ist und es an kurativen Therapien fehlt. Der GBA hat dem Rechnung getragen und eine
Richtlinie zur intersektoralen und interdisziplindren Versorgung von PCS- und ME/CFS-Patienten
veroffentlicht. Im Rahmen des vom BMG geforderten Projekts PAIS Care Berlin wollen wir die
Versorgung von Patienten mit PAIS in Berlin in Anlehnung an die GBA Richtlinie verbessern. In einem
Stufenmodell vom Hausarzt Gber den Facharzt bis hin zur Hochschulambulanz und unter Nutzung
bereits bestehender Berliner Strukturen (Post-COVID-Netzwerk Charité, Charité Fatigue Centrum, Long
Covid Netzwerk der Kassenarztlichen Vereinigung Berlin) sollen Betroffene méoglichst von Beginn der
Erkrankung an mit einem strukturierten Diagnostik — und Therapiekonzept versorgt und dessen
Wirksamkeit evaluiert werden. Hausarzte spielen hierbei eine zentrale Rolle in der Rekrutierung und
Koordination und sind in die Férderung miteingebunden. Die Ergebnisse von PAIS Care sollen der

Verbesserung der Versorgung aller Betroffenen dienen.

Hintergrund

Auf der Grundlage bevolkerungsbezogener Studien aus England und den USA ist eine derzeitige Zahl
von 3% - 6% PCS-Erkrankten nach Infektion mit SAR-CoV-2 eine realistische Schatzung (1,2). Viele der
PCS-Patienten mit anhaltenden Symptomen nach einem halben Jahr entwickeln einen chronischen
Verlauf (3,4). Ein Teil der Betroffenen leidet an der schweren Erkrankung Chronisches Fatigue
Syndrom/Myalgische Enzephalomyelitis (ME/CFS, ICD G93.9) und dem Posturalen Tachykardie-

Syndrom (POTS, ICDG90.80), die auch nach verschiedenen anderen Infektionen auftreten und bereits



vor der Pandemie eine hohe Pravalenz aufwiesen (5,6,7). Nicht selten wird die Diagnose jedoch erst im

fortgeschrittenen Stadium der Krankheit gestellt.

Aktuelle prospektive Studien zeigen, dass PAIS inzwischen dhnlich haufig nach SARS-CoV-2 und anderen
Infektion auftritt (8). Der GBA hat dem Versorgungsproblem Rechnung getragen und kirzlich eine
Richtlinie zur intersektoralen und interdisziplindren Versorgung von PCS- und ME/CFS-Patienten

veroffentlicht (9).

Die Charité hat bereits 2018 ein Zentrum fiir Erforschung, Versorgung, Beratung und Fortbildung mit

Schwerpunkt ME/CFS aufgebaut (Charité Fatigue Centrums, https://cfc.charite.de/). Im Jahr 2021

wurde das Post-COVID-Netzwerk der Charité (https://pcn.charite.de/) mit zehn interdisziplindren

Ambulanzen fiir Post-COVID gegriindet mit einem Fortbildungsprogramm in engem Austausch mit dem
Long-Covid-Netzwerk der Kassenarztlichen Vereinigung Berlin (KV Berlin), das ebenfalls 2021 aufgebaut
wurde. Seit 2022 wird an der Charité auch die Nationale Klinische Studiengruppe NKSG fir
Therapiestudien bei ME/CFS und Post-COVID vom Bundesministerium fur Bildung und Forschung

gefordert (https://cfc.charite.de/%20klinische studien/nksg/). Die Herausforderungen und Folgen der

Pandemie auf die Versorgung in hausarztliche Praxen wurde seit 2020 durch das Institut fir

Allgemeinmedizin der Charité untersucht (10).

Das Projekt

Im Rahmen dieses Projekts wollen wir die Versorgung von Patienten mit PAIS, einschlieflich PCS,
ME/CFS und POTS, verbessern und besser strukturieren unter Nutzung der bereits bestehenden
Strukturen flr die interdisziplindre, multimodale und sektoribergreifende PAIS-Betreuung (Allgemein-
und Facharzte, KV Berlin, Hausarzteverband Berlin, Psychotherapeuten, spezialisierte Zentren der
Charité, Unterstltzungsstrukturen). Gleichzeitig werden wir die Effizienz der Versorgungswege und
Wirksamkeit der therapeutischen Interventionen evaluieren. Dariber hinaus sollen in diesem Projekt
bisher nicht-existierende Versorgungsmodelle fiir schwerstbetroffene Patienten, telemedizinische
Psychotherapie, Physiotherapie-Netzwerk, und Langzeitversorgungsstrukturen fiir Patienten mit PAIS

aufgebaut und evaluiert werden.

Die Patienten werden ab dem friihen Beginn der Krankheit bei anhaltenden Symptomen 4 Wochen -6
Monate nach der Infektion bei der Erstvorstellung in der hausarztlichen Praxis erfasst, wo diagnostische
und therapeutische MalRnahmen eingeleitet und koordiniert werden. Anamnese, Diagnostik und die
Behandlung sollen auf der Grundlage der aktuellen Erkenntnisse standardisiert erfolgen mit der
Méglichkeit der zeitnahen Uberweisung ungewdhnlicher, schwerer oder komplexer Fille an die 6

beteiligten Hochschulambulanzen. Hier erfolgt die weitergehende Diagnostik und Therapie und nach
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Moglichkeit auch ein Angebot zur Teilnahme an Therapiestudien der NKSG. Auch die Einbindung von

Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen ist ein wichtiger Bestandteil der Versorgung.

Die Evaluierung unseres Projekts wird sich auf die Nutzung der an der Charité wahrend der COVID-19-
Pandemie eingerichteten Infrastruktur stlitzen. Untersucht werden die epidemiologischen Daten, der
Krankheitsverlauf, die Patientenpfade, das Ansprechen auf die Behandlung, die von den Patienten
berichteten Ergebnisse (PREMS und PROMS, patient reported outcome and experience measures),
objektive KrankheitsmaRe, die Riickkehr an den Arbeitsplatz sowie die Zufriedenheit der Patienten und
Arzte. Objektive MaRe fiir die funktionelle Leistungsfahigkeit der Patienten werden durch ein tragbares
Gerat zur Messung von Schritten und Aktivitdt ermoglicht. Patienten mit ME/CFS werden auch in das

multizentrische ME/CFS-Register aufgenommen.

Das Ziel von PAIS Care ist auch der Ausbau und bessere Verknipfung bestehender ambulanter
Strukturen in der haus- und facharztlichen Versorgung und den Hochschulambulanzen zu einem Modell
fir ein nachhaltiges interprofessionelles, effizientes Versorgungsnetzwerk fiir die Diagnose,
Behandlung und das Management von PAIS-Patienten. Das Konzept der gemeinsamen Versorgung
beinhaltet eine engere Zusammenarbeit und Kommunikation zwischen allen Disziplinen, die an der
Versorgung der PAIS-Patienten beteiligt sind, sowie regelmafRige Fortbildungen und Fallkonferenzen.
Nationale Leitlinien sowie die Richtlinie des GBA fir die PCS- und PAIS-Versorgung und unsere
praktischen Erfahrungen werden die Gestaltung und Umsetzung dieses Projekts leiten (9, 11-13). Von
den 2.600 Hausarztpraxen in Berlin wollen wir 100 Hausarztpraxen fir die Zusammenarbeit gewinnen,
um ein PAIS-Care-Netzwerk aufzubauen. Des Weiteren sollen Psychotherapeuten gewonnen werden,
die in einer strukturierten Video-basierten Sprechstunde und unter Supervision schwererkrankte
Patienten behandeln und unterstiitzen. Teilnehmende Arzte und Therapeuten erhalten Angebote zur
standardisierten Diagnostik und Therapie, eine zuséatzliche Vergitung und Unterstiitzung bei der
Evaluation. Es werden zu Beginn des Projekts praktische Leitfaden fiir die Diagnostik und Therapie
entwickelt, die regelmaRig aktualisiert werden. Insgesamt sollen 3000 Patienten mit wahrscheinlicher

PAIS iber einen Zeitraum von 3 Jahren eingeschlossen werden.

Flr die Therapie gibt es spezielle Angebote. Im Modul 2 erfolgt durch Fachérzte fir Physikalische und
Rehabilitative Medizin eine Funktionsdiagnostik und Bewertung zur Erstellung eines individualisierten
physiotherapeutischen Behandlungsplanung. Die Bereitstellung von unterstiitzenden Video-basierten
Ubungsprogrammen und der Aufbau eines PAIS Physiotherapeuten-Netzwerks sind weitere wichtige
Bestandteile. Des Weiteren ist geplant, eine effektive Rehabilitation fir PAIS durch individualisierte
ambulante Strukturen und Return-to-Work-Konzepte mit besonderem Fokus auf Belastungsintoleranz
zu gestalten. Im Modul 3 wird eine auf die Bedlirfnisse des Patienten, einschlieflich kulturspezifischer

und diversitatssensibler Aspekte, zugeschnittene Psychotherapie angeboten, und beinhaltet auch



Themen im Zusammenhang mit einer schweren, chronischen und potenziell behindernden Krankheit
und die Auseinandersetzung mit negativen Zuschreibungen und Reaktionen im sozialen Umfeld. Bei
Belastungsintoleranz und Post Exertioneller Malaise (PEM) erfolgt eine Anleitung zum Prinzip des
Pacings (14). In Modul 4 wird eine Struktur fir die Versorgung Schwerstkranker mit hauslicher
Diagnostik durch PAIS-Spezialisten unseres Konsortiums aufgebaut. Angestrebt wird die
Implementierung eines umfassenden Pflege- und Therapiekonzepts, das in Abstimmung mit dem
behandelnden Hausarzt umgesetzt wird. In Fallen, in denen eine erganzende Diagnostik notwendig ist,
kann eine stationdare Aufnahme in der Klinik fir Neurologie der Charité am CBF unter besonderer

Berlicksichtigung der Bedirfnisse der Patienten erfolgen.

Fiir die Evaluation wird Patienten bei Einschluss Gber die hausarztlichen Praxen eine Studien-ID (Code)
zugewiesen. Die Daten der Patienten werden mit Hilfe von standardisierten Formularen und
Fragebogen in einer digitalen Datenbank erfasst, die eine einfache, aber sichere Dateneingabe
ermoglicht, die direkt von den Patienten vorgenommen werden kann. Die Eingabe der medizinischen
Daten erfolgt durch die Hausarztpraxen oder Studienassistenten. Die endgliltige Datenbank ist so
konzipiert, dass sie einen vollstindigen Uberblick (iber die Symptome, Diagnosen, Diagnostik,
Behandlungen und Verldaufe der im Rahmen von PAIS Care betreuten und behandelten Patienten ab
dem Zeitpunkt des Einschlusses bis zum Ende der Nachbeobachtung bietet. Damit kdnnen der klinische
Verlauf von PAIS-Patienten ab Krankheitsbeginn charakterisiert und Faktoren identifiziert werden, die
mit Ansprechen auf Therapie, Genesung bzw. Chronifizierung assoziiert sind. Durch die langfristige
Erhebung und Analyse der Daten sollen im Rahmen der personalisierten Medizin auch individualisierte

Pravention- und Therapieansatze entwickelt werden.

Ausblick

Aufbauend auf unseren bisherigen Erfahrungen und den in diesem Projekt gewonnenen Erkenntnissen
und wissenschaftlichen Belegen werden wir ein Konzept fiir eine zukunftsweisende und nachhaltige,
effiziente, sektoriibergreifende Diagnostik, Therapie und Rehabilitation und dadurch eine gerechte und
zugangliche Versorgung fiir PAIS in einer stadtischen Region entwickeln kénnen. Das Konzept muss auch
eine flexible Anpassung an die verbesserten Moéglichkeiten der Diagnose, Behandlung und Pravention
von PAIS in den kommenden Jahren ermoglichen. Die Ergebnisse dieser Studie werden regelmafig in
Fortbildungen, auf wissenschaftlichen Tagungen und bei 6ffentlichen Veranstaltungen vorgestellt und
in Laien-, Fachzeitschriften und Presse veroffentlicht und auch der Information von Krankenkassen und
Gesundheitspolitik dienen. In einem weiteren vom Innovationsfond geférderten Projekt PAIS Berlin
wird die aktuell bestehende Versorgungslage von Patienten analysiert, um auch hierliber Grundlagen

flr eine Verbesserung der ambulanten universitaren und hausarztlichen Versorgung zu schaffen.
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Struktur von PAIS Care Berlin. P1 Sektorenubergreifende, interdisziplinare Diagnostik und Behandlung. P2

Physikalische Medizin mit Physiotherapie, Ergotherapie, Atemtherapie, digitalen Modulen fiir Selbstmanagement

und Wiedereingliederung

in den Beruf.

P3 Telemedizinische psychotherapeutische Versorgung. P4

Sektoreniibergreifende interdisziplindre Versorgung von schwer betroffenen Patienten. P5 Evaluierung. P6

Koordinations-, Ausbildungs- und Beratungsstelle. P7 Management der Projektdurchfiihrung in Hausarztpraxen

und Prozessevaluation
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