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,Long haulers* beschreiben ,,Long COVID*

A personal take on science and society
World view
By Nisreen A.
Alwan
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The recovery definition must include duration, severity
and NMuctuation of symptoms, as well as functionality and
quality of lfe. Everyone who
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apply it to this pandemic.

To do so, we must also define who had the infection
In the first place. When testing is absent or inaccurate,
physicians must be provided with universal and simple

what linical COVID, A
point are the studies characterizing typical symptoms on
apopulation kevel.

Paul Garner: For 7 weeks | have been through a roller coaster of ill health, e s sy,

extreme emotions, and utter exhaustion e

check-ups with health-care providers. If national registers

May 5- 2020 For surveillance, public-health agencies must prior-
N itize agreement on criteria for a definition of recovery,
and on the structures in which these criteria could be
implemented. We must overlay research on surveillance

Paul Garner, professor of infectious diseases at Liverpool School of Tropical Medicine, discusses his n s | T Tciol e chieaaitnice fof e Eperiinreg
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Synonym: ,,Post-akutes COVID-Syndrom (PACS)*“

| Acute COVID-19 > Post-acute COVID-19 |
Subacute/ongoing COVID-19 |  Chronic/post-COVID-19 |
[ Detection unlikely | PCR positive [ PCR negative |

' Fatigue

' Decline in quality of life
. Muscular weakness

H Joint pain

i Nasopharyngea Désoﬁ;ﬁa

E/\ Persistent oxygen requirement
als

Weiteres Synonym : ,Post-akute Folgen von COVID* (PASC)

NIH, 2021, NIH launches new initiative to study “Long COVID” | National Institutes of Health (NIH), last accessed 21.10.2021
Groff D et al. Short-term and Long-term Rates of Postacute Sequelae of SARS-CoV-2 Infection: A Systematic Review. JAMA Netw Open. 2021:

SARS-UOV-Z H E Thromboembolism
exposure
Chronic kidney disease

o o ; % Hair loss

[ wWeek-2 Week—1 | Week1 | Week2 | Week3 | Week4a [ week12 | | 6&months |

Before symptom onset After symptom onset

C

Nalbandian A et al. Post-acute COVID-19 syndrome. Nat Med. 2021
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Aktuelle Definitionen

WHO 06.10.21
,,Post-COVID-19 Zustand*
ICD-10 U09.9

akute coviD-19
Symptome bestehen
fiir bis zu 4 Wochen

fortwahrend symptomatische COVID-19

Symptome bestehen
fiir 4 bis 12 Wochen

post-COVID-19 Syndrom
Symptome bestehen langer als 12 Wochen

(nicht erklarbar durch andere Diagnose)

12 Wochen

SARS-CoV-2 Infektion 4 Wochen 8 Wochen

long-COVID

Neue Symptome kommen hinzu oder bestehen langer als 4 Wochen

Abb. 2: Uberblick tiber COVID-19 Nomenklatur (in Anlehnung an NICE 2020 [199])

https://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/020-027]_S1_Post COVID_Long_COVID_2021-07.pdf
https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-Post_ COVID-19_condition-Clinical_case_definition-2021
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WHO-Falldefinition des ,,Post COVID-19 Zustands*

A clinical case definition of post COVID-19
condition by a Delphi consensus

6 October 2021

&- W v
"" i%\‘ﬂ

Post COVID-19 condition occurs in individuals with a histery of probable or confirmed SARS-
CoV-2 infection, usually 3 months from the onset of COVID-19 with symptoms that last for at
least 2 months and cannot be by an Common

include fatigue, of breath, itit but also others® and generally have
an impact on everyday functioning. Symptoms may be new onset following initial recovery from
an acute COVID-19 episode or persist from the initial illness. Symptoms may also fluctuate or
relapse over time.

A separate definition may be applicable for children.

Notes:

There is no minimal number of symptoms required for the diagnosis; though symptoms involving
different organs systems and clusters have been described.

*A full list of described symptoms included in the surveys can be found in Annexes 2 .

Definitions:
Fluctuate — a change from time to time in quantity or quality.
Relapse - retum of disease manifestations after period of i

Cluster — two or more symptoms that are related 1o each other and thal ocour together. They are
composed of stable groups of symptoms, are relatively independent of other clusters, and may
reveal specific underlying dimensions of symptoms (32).

,1) Anamnestisch wahrscheinliche oder nachgewiesene
SARS-CoV-2 Infektion

2) In der Regel ab 3 Monate nach Beginn
der COVID-19 / SARS-CoV-2-Infektion

3) Symptome, die

 Uber mindestens 2 Monate bestehen,

* nicht durch eine andere Diagnose erklart werden konnen,

» haufig Fatigue, Kurzatmigkeit, kognitive Dysfunktion,
aber auch andere Beschwerden beinhalten
und generell Bedeutung fur die Alltagsfunktion haben,

» evtl. nach initialer Erholung von COVID-19 aufgetreten sind
oder seit COVID-19 persistieren,

« eventuell fluktuieren oder Verlauf rezidivieren.

4) Fur Kinder ist evtl. eine separate Definition angemessen.”

https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-Post_COVID-19_condition-Clinical_case_definition-2021.1 (eigene Ubersetzung)
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Komplexe Symptomatik, haufig Fatigue

Long-term effects of COVID-19
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% 58% Headache — pferser T Anosmia
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Chil 12% i
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Lopez-Leon S et al. More than 50 long-term effects of COVID-19:
a systematic review and meta-analysis. Sci Rep. 2021

| Alltagsfunktion
| Teilhabe
| Lebensqualitat

Fatigue = krankhafte Erschopfung
(nicht ,Mudigkeit®)

post-Intensive Care Syndrom (PICS)

mit Organpathologie
ohne Organpathologie

Haufigkeit von long-COVID Symptomen

haufig
- Husten
- Fatigue - Schlafstérungen
- Dyspnoe (Ruhe —Belastung) - Depressive Verstimmung
- Leistungs- - Angstsymptomatik
JAktivititseinschrankung - PTBS Symptome
- Kopfschmerzen - Allg. Schmerzen
- Riech- und - Verdndertes Atemmuster
schmeckstdrungen - Kognitive Einschrankungen
- Zwangshandlungen
- Haarausfall
- Stress

Sehr haufig

selten

- Lahmungen und

Sensibilitatsstorungen

- Schwindel

- Ubelkeit

- Diarrhoe

- Appetitverlust

- Tinnitus

- Ohrenschmerzen
= Stimmverlust

- Palpitationen

- Tachykardie

https://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/020-027]_S1_Post COVID_
Long_COVID_2021-07.pdf
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Long COVID-Symptome bei Kindern und Jugendlichen

3-80% Kopfschmerzen

1-31% Brustschmerzen -

3-87%  Fatigue
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FIGURE 2. Most common reported persistent symptoms (%) after SARS-CoV-2 infection in children and adolescents (for studies in which a symptom was not
reported bars are set at 0, except for Say, >12w when all children were asymptomatic).

Zimmermann P et al., How common is long COVID in Children and Adolescents, PIDJ 2021
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Geringe Vergleichbarkeit der Studien

Z

hospitalisierte

Patienten Symptome gemessen nach:

hospitalisiert

zumeist hospitalisiert
Zumeist nicht hospitalisiert

nicht hospitalisiert
kritischer Verlauf COVID

\
App
Rakruﬁer'ungi’) Krankenhaus
. ¢
50 <100

Selbsthilfegruppe
>1000

o —> dltere Kohorte
'atienten T nur PCR positiv

—7 nur symptomatische
T <5 Symptome als genesen

Symptome

TR ST S i R A S P 8 R ibemedseview/

living-with-covid19-second-review/

WHO: 10 - 20 % Langzeitfolgen bei Infizierten

https://www.who.int/publications/i/item/WHO-2019-nCoV-Post
_COVID-19_condition-Clinical_case_definition-2021.1

Limitationen:

* Rekrutierungsstrategie
« Fallzahl

» Falldefinition

* Untersuchungszeitpunkte
« Befragung - Visite

» Differenzialdiagnostik
» Schweregrad

« Vorerkrankungen

* Virusvariante

* Dunkelziffer

* Kontrollgruppen

* Region, Land
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Haufigkeit im Kindes- und Jugendalter noch unklar

Huabner J, Behrends U, Schneider D, Fischbach T, Berner R
SARS-CoV-2: Long COVID in der Padiatrie,
Dtsch Arztebl 2021

Leweis D
Long COVID and Kids: Science race to find answers.
Nature 2021

REVIEW ARTICLES

How Common Is Long COVID in Children and Adolescents?

Petra Zimmermann, MD, PhD,*11§ Lawre F Pitet, MD-PhD,}'§Y and Nigel Curtis, FRCPCH, PhDE§||

Abstract: It

described mainly in aduhts, affecting the sensory, neurologic, and
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How common is long COVID in Children and Adolescents,
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4-5 % nach 4 Wochen ?7?
1-2 % nach 8 Wochen ??

e m”
TV gvgn it

Kinderkiink Minchen Schwabing ~ KL1NTK Technische Universitat Minchen

HelmholtzZentrum miinchen .DZ|F

Deutsches Forschungszentrum fiir Gesundheit und Umwelt Gttt



Kontrollierte Morbiditatsdaten aus Deutschland

Post COVID-19 in children, adolescents, and adults: results of a matched Table 2: 10 post COVID-19 outcomes in children/adolescents with highest IRRs and incidence of at least
cohort study including more than 150,000 individuals with COVID-19 1/100 person-years in the COVID-19 cohort
Martin Roessler®, Falko Tesch?®, Manuel Batram®, Josephine Jacob®, Friedrich Loser?, Oliver Weidinger®,
Danny Wende', Annika Vivirito, Nicole Toepfner®, Martin Seifert?, Oliver Nagel*, Christina Kénig®, Rank Name IRR 95%-Cl IR COVID-19 IR Control
Roland Jucknewitz®, Jakob Peter Armann¥, Reinhard Berner®, Marina Treskova-Schwarzbach", Dagmar = = =
Hertle', Stefan Scholz", Stefan Stern®, Pedro Ballesteros', Stefan BaRler', Barbara Bertele®, Uwe 1 MaIa'se/fat'gue/e’(hausnon 2.28** [1'71‘3'061 12.58 5.51
Repschlager!, Nico Richter, Cordula Riederer, Franziska Sobik!, Anja Schramm?, Claudia Schulte!, Lothar 2 Cough 1.74** | [1.48-2.04] 36.56 21.06
wieler”, Jochen Walker®, Christa Scheidt-Nave", Jochen Schmitt* 3 Throat/chest pain 1.72%* (139_2121 20.01 11.66
*Center for Evidence-Based Healthcare (ZEGV), University Hospital Carl Gustav Carus and Carl Gustav 4 Adjustment disorder 1.71** |[1.42-2.06] 26.37 15.40
Carus Faculty of Medicine, TU Dresden, Dresden, Germany 5 Somatization disorder 1.62%* |[1.30-2.02] 17.90 11.06
"Yandage Gr.an,.BleIe.feld, Germany and Faculty for Business Administration and Economics, 6 Headache 1.58%* [1.35-1.84] 36.67 23.24
Bielefeld University, Bielefeld, Germany
“InGef - Institute for Applied Health Research Berlin, Berlin, Germany 7 Fever 1.56** | [1.30-1.87] 27.84 17.84
“Techniker Krankenkasse, Hamburg, Germany 8  Anxiety disorder 1.54** |[1.23-1.92] 16.70 10.87
“AOK Bayern - Die Gesundheitskasse, Regensburg, Germany A 5 i
'BARMER Institut fir Gesundheitssystemforschung (bifg), Berlin, Germany 9 Abdominal pain 1.45 [1'27'1'64] 53.94 37.31
Department of Pediatrics, University Hospital Carl Gustav Carus and Carl Gustav Carus Faculty of 10 Depression 1.45** |[1.12-1.87] 12.05 8.32

Medicine, TU Dresden, Dresden, Germany
"Robert Koch-Institut, Berlin, Germany

R e cu e ICD-10 G93.3 (ME/CFS)
medRxiv 2021 Hospital e R z Ki/Ju: IRR: 1,25
Outpatient ; Erw.: IRR: 3.04
= K - 5 : }_H ...... Y R N [
k- L[\l":j,‘] — F...l ............ ) Y R L i
(( Outpatient ﬁ’f
“ o N .F._| ..... Q
Hospital - }"I
Outpatient g ’3
o | }-.-{. ........... g
11,950 Kinder & Adoleszente A i
Outpatient J *
145,184 Erwachsene ! —

e group —®— Adults --®-- Children and adolescents
g
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Populationsbasierte Altersverteilung, Schweregrad

Altersspezifische Haufigkeit von selbstberichteten Symptomen 5 Wochen nach einer SARS-CoV-2 Infektion,
angegeben als Anteil der Gesamtbevolkerung und bezogen auf den Grad der Alltagseinschrankungen

Not limited Limited a little Limited a lot

70 years and over 1,04 %
50 to 69 years 2,24 %
Q 35 to 49 years 2,39 %
25 to 34 years 1,69 %
17 to 24 years 1,52 %
12 to 16 years 0,24 % .—I 0,23 % I-I 0,04 % 0,51 %
200 11years 0,06 % Hoo06% h0.02% 0,14 %

0.0 02 04 06 08 1.0 00 02 04 06 08 1.0 00 02 04 06 08 1.0

%

https://www.ons.gov.uk/peoplepopulationandcommunity/healthandsocialcare/conditionsanddiseases/bulletins/prevalenceofongoingsymptomsfollow
ingcoronaviruscovid19infectionintheuk/4june2021#prevalence-of-self-reported-long-covid 04.06.2021
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Posturales Tachykardiesyndrom (POTS)

Im Stehen HF = 120/min

Diagnose im passiven (angelehnten) 10-Minuten-Stehtest
und/ oder Anstieg um = 30/min (= 19 Jahre), = 40/min (< 19 Jahre)

UND Orthostase-Symptome

Gesund POTS

180

160

140

120

100

e

&0

Ve s Mean blood A Mean blood

Py presstire 40 iy pressure
o (mmHg) 20 ! {mmHg)

S~ 0
Supine Uprlght SLIFHI'I-E SLII:I'iI'IE Upnghl

Erklart oft Angst und Panikattacken !

Supine

Gesund POTS
Dunkelfarbung nach 5 Minuten Stehen (optional)

Raj SR, Circulation 2013 (Abb. rechts unten)
Wells R et al., Vasc Health Risk Manag. 2017 (Abb. links)
Rowe PC et al., Frontiers in Pediatrics 2017
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Postvirale post-exertionelle Malaise (PEM)

Lange anhaltende Symptomverschlechterung
nach geringster Alltagsbelastung

Fatigue
Post-exertionelle Malaise (PEM)
Brain fog

All neurological sensations
Headaches and related symptoms

Mora-

~d T1IT

Bitte kreuze d& 1 benandelt

mw‘em|m5““”§:,mmﬂmwﬂmwm

Wwwmtmwh;' o

Eﬁg;‘k::F en saibst ausgefult -  Fragen richt alene

o ; gt Fa e Tacer 0 S000 maméw‘?f“:ﬁf:f“?j
ks . :

i

Bereichen am besten e

I Experiencing symptoms for at least 6 months

0 20 30 40 50 60 70 80 90 100

Prevalence (in percentage)
n = 3,762 aus 56 Landern mit Symptomen > 28 Tage

Davis HE, Characterizing Long COVID in an International Cohort: 7 Months of Symptoms and Their Impact. EClinicalMedicine. 2021
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Nach PEM stratifizierte Versorgung

Belastungsintoleranz mit post-exertioneller Malaise (PEM): ja / nein

N

Strukturierte Aktivierung Pacing
Planen
Prorisieren — 4xP
Positionieren

https://evidence.nihr.ac.uk/themedreview/living-with-covid19-second-review/#Management
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Schwere Betroffene zeigen das klinische Bild von ME/CFS

Myalgische Encephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrom (G93.3)

« Schwere Fatigue mit Funktionsverlust
Belastungsintoleranz (Post-exertionelle Malaise, PEM)
Schlafstorungen, Schlaf ist nicht erholsam
Schmerzen, Konzentrations-, Gedachtnisstérungen

Reizliiberempfindlichkeit, Kreislauf-, Darmprobleme, Mit freundlicher Genehmigung
Hitze-, Kalteintoleranz, Grippe-, Krankheitsgef ARITUT
Wdh. Halsschmerzen, Lymphknotenschwellun  wcumpe., = I

« Haufigkeit 0,1-0,5 % -
Fluktuierend, dadurch schwer vorhersehbar | “==mrmmm S
25 % hausgebunden, 60 % erwerbsunfahig, | |
Lebensqualitat niedriger als bei anderen schy
Reduzierte Lebenserwartung (Herzerkrankur
Hohe gesundheitsokonomische Belastung
Besser Prognose bei Kindern und Jugendlic

Rowe PC et al., Chronisches Fatigue-Syndrom/CFS Praktische Empfehlungen zur Diagnostik und Therapie, Front reusatr 2017
Scheibenbogen C, ... Behrends U, Chronisches Fatigue-Syndrom/CFS - Praktische Empfehlungen zur Diagnostik und Therapie, Arzteblatt Sachsen 2019
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Postvirales ME/CFS — Ausbruche, Krankheitslast

1934 Los Angeles
1956 London
1988 Lake Tahoe
2002 / 2003 SARS Cov-1

Nach EBV-IM 6 Monate 12 Monate 24 Monate
Madchen 35 (11,6%) 22 (7,3%) 13 (4,3%)
Jungen 4 (1,3%) 0 0

Gesamt 39 (12,9%) 22 (7,3%) 13 (4,3%)

Katz BZ et al., Chronic Fatigue Syndrome Following Infectious Mononucleosis in Adolescents: A Prospective Cohort Study. Pediatrics 2009

In Folge der SARS-CoV-2-Pandemie wird eine
Verdopplung der Fallzahlen von ME/CFS befurchtet,
geschatzt 10 Millionen neue Falle von ME/CFS weltweit.

Komaroff AL & Lipkin WI. Insights from myalgic encephalomyelitis/ chronic fatigue syndrome may help unravel the
pathogenesis of postacute COVID-19 syndrome.Trends Mol Med. 2021
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Gemeinsamkeiten Long COVID - ME/CFS

It’s extraordinary how many

people [with Covid-19] have = 2\ Wissen zu ME/CFS liefert
a post-viral syndrome that'’s _ _\ Chancen fiir die erfolgreiche
very strikingly similar to M %8S Erforschung und angemessene

myalgic encephalomyelitis/ B .| Versorgung von Long COVID
chronic fatigue syndrome. i~

— DR. ANTHONY FAUCI ] -undumgekehrt.

DIRECTOR OF NIAID, U.S. NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH
MEMBER OF THE WHITE HOUSE CORONAVIRUS TASKFORCE

Kedor C et al. (Charité, Berlin) Chronic COVID-19 Syndrome and Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) following thefirst pandemic wave in Germany — a
first analysis of a prospective observational study. medRxiv, Februar 2021 .Petracek LS, ..., Rowe PC (Baltimore, U.S.A.). Adolescent and Young Adult
ME/CFS After Confirmed or Probable COVID-19. Front Med (Lausanne) 2021. Wong TL & Weitzer DJ. Long COVID and Myalgic Encephalomyelitis/
Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) —A Systemic Review and Comparison of Clinical Presentation and Symptomatology. Medicina (Kaunas), 2021
Jason LA, Islam M, Conroy K, Cotler J, Torres C, Johnson M, Mabie B. COVID-19 Symptoms Over Time: Comparing Long-Haulers to ME/CFS. Fatigue.
2021 .Komaroff AL & Lipkin WI. Insights from myalgic encephalomyelitis/ chronic fatigue syndrome may help unravel the pathogenesis of postacute
COVID-19 syndrome.Trends Mol Med. 2021. Crook H et al., Long covid—mechanisms, risk factors, and management, BMJ 2021
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Hypothesen zur Pathogenese

* Virus (protein, RNA) - Reservoir
* Genetische Faktoren

* Hyperinflammation — Fibrose

* Autoimmunreaktionen

+ Gefaldveranderungen

— Dysfunktion u./o. strukturelle Veranderung

Heart

m Chest pains
m Myocardial

inflammation
u T Serum troponin
m Palpitations

Brain
m ‘Brain fog’

)\( m Delirium
= Cough W m Fatigue

Lungs g
= Dyspnea
m Chest pain f

= Sleep disturbances
L m Depression/anxiety/PTSD/0CS

Pancreas w Spleen

m Pancreatic injury m | T&Blymphocyte

W Pancreatitis . ‘ m Atrophy of lymphoid follicles
Liver

‘ ' m Liverinjury

m T Aspartate
& aminotransferase

Kidney w
m Renal impairment
m Acute kidney injury

m T Alanine aminotransferase

Gastrointestinal tract
® Diarrhea

= Inflammation

m Vessel damage
m Coagulopathy
m Microangiopathy

= Nausea

m Sore throat

Crook H et al., Long covid—mechanisms, risk factors, and management, BMJ 2021 (Imperial College London)
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Risikofaktoren fur Long COVID

Auffalliges Labor

| Lymphozyten, | Thrombozyten
1 D-Dimere, 1 LDH, 1 Troponin
1 CRP, 1 Ferritin, 1 IL6
Auffalliges Gerinnungsprofil

4

Hoheres Alter 1

|
> =

Verschiedenes

Mehr als 5 Symptome in erster Infektionswoche
Frauen im Alter 50-60 Jahre
Superinfektion

Grunderkrankungen
Diabetes

Ubergewicht
Herzkreislauferkrankungen
Rauchen

Alkoholabusus
Niedererkrankungen

Schwerer Verlauf
von COVID-19

Garg M et al., The Conundrum of ‘Long-COVID-19": A Narrative Review. Int J Gen Med. 2021 (ins Deutsche Ubersetzt)
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Interdisziplinare Herausforderung

Endokri-

Qalogie

Derma-

\tologie

pr._—
Hals-
Nasen-

Ohren-
&eilkunde

o

Rheuma-

\tOIogie

« Keine Biomarker
— Ausschlussdiagnose (DD Long lock down)

» Keine kausale Therapie
— Multiprofessioneller, symptomorientierter,
medizinischer & psychosozialer Support
— Experimentelle Inmunmodulation

Psychoso

Patient in
primar- =

arztlicher + Keine Rehakonzepte fir PEM
r‘°‘°'g”"g » — Modellprojekte —-—

\Iogie
.

Pneumo-

\logie

Schulavatar

Limitierte telemedizinische und
aufsuchende Behandlungsoptionen
— Modellprojekte

* Pravention
— Impfung, Impfstudien, Hygienekonzepte

https://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/020-0271_S1_
Post_ COVID_Long_COVID_2021-07.pdf
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Modellprojekt Munchen - Regensburg

m'k

BARMHERZIGE BRUDER MUNCHEN m TI.ITI
Bayerisches Staatsministerium fir Klinik St.Hedwig KLINIK
Gesundheit und Pflege Regensburg NOnchen Kikund 6 Kinkeams et s r TN

POST-COVID Kid
BAVARIA

Langzeiteffekte von Coronavirusinfektionen bei Kindern und
Jugendlichen in Bayern:

Erkennung und frihzeitige Behandlung von Folgeerkrankungen

as ®
R )
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Intersektorale Versorgung auf 3 Stufen

Telemedizin
Zentren % xR N
der Bundeslander N2 S
CELY Y B
Spezialkliniken in Stationare Reha &
jedem Regierungsbezirk Schmerztherapie

cjd

Das Bildungs- und
Sozialunternehmen

5‘9 Alle Kinder- und Jugend- / Hausarztpraxen &%%

Zentrum fiir Schmerztherapie junger Menschen
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Long COVID-Leitlinien

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

Das Portal der wissenschaftlichen Medizin

s Healthcare
Improvement
(.' Scotland

SIGN S1-Leitlinie Post-COVID/Long-COVID

(Stand 12.07.2021)

Koczulla, AR, Ankermann, T™, Behrends, U'" Berlit, P, Béing, S, Brinkmann, F'°, Franke, C%,
Glockl, R', Gogoll, C', Hummel, T'?, Kronsbein, J?, Maibaum, T3, Peters, EMJ*, Pfeifer, M, Platz,
COVID-19ra pld guideline: T’, Pletz, M'!, Pongratz, G '®, Powitz, F8, Rabe, KF', Scheibenbogen C'9, Stallmach, A®, Stegbauer,
managing the long-term M2, Wagner, HO?, Waller, C', Wirtz, H', Zeiher, A%, Zwick, R

effects of COVID-19

NICE guideline
Published: 18 December 2020
www.nice.org.uk/guidance/ng188

publiziert bei: AWMF online
Das Pe

srtal der wissenschaftlichen Medizin

Eine Leitlinie “Long-/Post-COVID-Syndrom" fiir Betroffene, Angehdérige, nahestehende und

) ) pflegende Personen, die sich auf eine &rztliche Leitlinie stutzt (,S1-Leitlinie Long-/Post-COVID*
CDC Centers for Disease Control and Prevention coarct 516 a

COC 2477 Saving Lives, Profecting Peopie™ - der AWMF; Registernummer 020 - 027)

CoVviD-19 Erste Ausgabe September 2021

@ Your Health Vaccines Cases & Data Work & School Healthcare Workers Health Depts Science More

Autoren und Fachgesellschaften in alphabetischer Reihenfolge:

W Healtheate Wakeis Evaluating and Caring for Patients with Post- Gogoll, C', Ankermann, T', Behrends, U"7, Berlit, PS, Brinkmann, F'°, Hummel, T'2, Koczulla,
Testing - COVID Conditions: Interim Guidance AR, Kronsbein, J2, Maibaum, T3, Peters, EMJ4, Platz, T7, Pletz, M'!, Pongratz, G 5, Powitz,
Clinical Care HpSsIsimesinang  vigni F&, Rabe, KF', Reilthauer, A'?, Scheibenbogen C'5, Schilller, PO", Stallmach, A°, Stegbauer,

M2, Wagner, HO®, Wirtz, H', Zeiher, A®
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Selbsthilfegruppen, Allianzen, Informationsportale

o . . httpsiicfc.charite.de/ = FENEe
G & 6 me —

https://longcoviddeutschland.org/

CHARITE Charité Fatigue Centrum

Fir Patienten > Charité NP
LONG COVID DEUTSCHLAND Das Charité Fatigue Centrum

Die Informationsseite zu Long COVID. Fur Arzie > Fat Iq ue stellt sich vor
Centrum

b ooz x ||

o= https://www.mecfs-kinder-muc.de/ 7

Elterninitiative
ME/CFS-kranke Kinder &
Jugendliche Mnchen e.V.

& G ® () https://delongcovidkids.org

O Deutsch

WASISTME/CFS?  ME/CFS..UNDJETZT?  UBERUNS ~ MEDIATHEK  COMMUNITY  UNTERSTUTZEN

ME/CFS

B i DEUTSCHE GESELLSCHAFT
T TUM Professoren - Hemmer Ber X | @ What is ME/CFS? | Myalgic Ence: X | = FUR ME/CFS E.V.

< O @ B https;//www.cdc.gov/me-cfs/about/index.html

https://www.mecfs.de
Centers for Disease Control and Prevention

CDC 24/7: Saving Lives, Protecting People™ Search

@ | o impact - Long-COVID Allance X = o 2= A .
. . Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue S
< o e omm= hitps://longcovidalliance.org %@ e
£ LONG coviD . ) . oo e 6000
&’;)ﬂf ALLIANCE Abou Our Work Impact Partners Media Contacf

A ME/CFS

What is ME/CFS?

! U5, Department of Health & Human se

What is ME/CFS
Transforming our |

ﬂ Possible Causes

understandmg e | | | ) m) National Institutes of Health

of post-viral illness | Symptoms and Diagnosis Turning Discovery Into Health

RESEARCH. EDUCATION. CARE. o Treatment Health Information Grants & Funding News & Events Research & Training Institutes at NIH About NIH

ME/CFS in Children o COVID-19 %
Long COVID has “We do know for absolutely certain that there is a post-COVID syndrome. Anywhere from CBCSMECFS Program = Get the latest public health information from CDC = Get the [atest research information from NIH | Espafiol  « NIH staff guidance on coronavirus (NIH Only)
impacted 3.2M 25% to 35% — or more — have lingering symptoms.” B snten
A : ! d Home s & Training » Medical e nitiatives = MECFS
mericans... an

— Dr. Anthony Fauci, Director of the National Institute of Allergy and Infectious Disease

counting

TRANS-NIH ME/CFS WORKING GROUP

Wl © zur suche Text hier eingeben

MECFS About ME/’CFS Related Resources

Working Grouo Member: €DC CFS Page
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Munchner Team, Partner und Unterstutzer

mcfc.kinderklinik@mri.tum.de
uta.behrends@mri.tum.de

Klinik fur Kinder- und Jugendmedizin, TUM und MuK

Schmerztagesklinik, MUK
Physikalische Medizin, MUK

Klinik fur Kinder- und Jugendpsychosomatik, MUK

Lehrstuhl Praventive Padiatrie, TUM
Lehrstuhl fur Sozialpadiatrie, TUM
Staatliche Schule fur Kranke Munchen e.V.

Zentrum fur Schmerztherapie, Garmisch-Partenkirchen

Bunter Kreis e.V.
Ambulantes Kinderhospiz e.V.

Elterninitiative ME/CFS-kranke Kinder u. Jugendl. Minchen e.V.
Prof. Carmen Scheibenbogen, Charite, Berlin

Zentrum fiir Schmerztherapie junger Menschen

pGrl @™

ted

R
\\‘\1 ER Kz, e,

AR

\“M Ue r
g. fr.ég % _/
M ME/CES
IRTI o,
§ %
; é‘ W_EIDENHAMMER
b mm.ﬁd,s"“’ ZOBELE STIFTUNG
),
us # \}I Menschen fiir Kinder e.V.

%
s W 4
. 2 N Vs Jeder kann helfen
(;éy
8}

Hilfe fiir Menschen mit ME / CFS

| netzwerk
universitats
medizin

#

NAPKON

“#*%.)  BUNDESVERBAND BUNTER KREIS E.V. * 'SPA Institut fiir Sozialmedizin
%4,0'5*?‘&# Kranke Kinder brauchen unsere Hilfe - iberall in Deutschland! in der Padiatrie AUQSDU(Q
SVE!
e m'k . 3
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Erste Studien zur Impfung im Kontext von Long COVID

» Evidenz daflr, dass zweimalige SARS-CoV-2-Impfung das
Risiko fur Long COVID im Falle einer Infektion reduziert

* SARS-CoV-2-Impfung wird fur
Patienten mit Long COVID 6 Monate
nach der SARS-CoV-2-Infektion empfohlen

* Inwieweit die SARS-CoV-2-Impfung die Symptomatik
bei Patienten mit Long COVID beeinflusst,
wird in Studien untersucht

Antonelli M et al., Risk factors and disease profile of post-vaccination SARS-CoV-2 infection in UK users of the

COVID Symptom Study app: a prospective, community-based, nested, case-control study. Lancet Infect Dis. Sep 2021
Arnold DT et al., Are vaccines safe in patients with Long COVID? A prospective observational study. medRxiv 2021
Tran VT et al., Efficacy of COVID-19 Vaccination on the Symptoms of Patients With

Long COVID: A Target Trial Emulation Using Data From the ComPaRe e-Cohort in France Preprint in the Lancet
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ME/CFS: Hinweise auf Autoimmunerkrankung

Die ratselhafte Krankheit - Leben mit ME/CFS | Doku
https://www.youtube.com

Infektion

Risikofaktoren
e Stress
 Genetische Faktoren

Stoffwechselstorung | > | Storung des Immunsystems
Gycolysis
X @
_ . N
Acetyl-CoA £ ) ME/CES AN

OXPHOS @ *

Sotzny F, ..., Scheibenbogen C, Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome - Evidence for an autoimmune disease. Autoimmun Rev. 2018
Wirth K, Scheibenbogen C. A Unifying Hypothesis of the Pathophysiology of Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS):

Recognitions from the finding of autoantibodies against [32-adrenergic receptors. Autoimmun Rev. 2020
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Long COVID: Zahl von Anmeldungen nimmt zu

Deutschland - Wochentliche COVID-19-Inzidenz (pro 100.000)

Gesamt uoanw!elr.unuuwnnuuuw
90+ 74 74 T8 00 T6 87 06 O7 7T 66 50 34 10 16 B 5 1 1 2 2 3 7 8 15 17 27 41 43 48 41 40
85-89 BH0I6 3 3 2 2 33 45 02 228RBHU
80-84 6 5 2 1 1 1 123 87T 918202222
75-79 84211112337 15 15 15 18
70-74 10 18 25 49 78 &7 %0 91 87 85 100 83 67 56 43 42 45 42 49 65 77 70 86 98 92 78 63 43 29 6 9 6 3 2 2 2 2 3 5 5 8 1720222182
65-69 @ 1426 47 73 88 £ 85 85 85 917564 52 30 2 44 41 T G5 0 R BOABIOS 2 68 48 N WA T 3 2 2 2 2 3 5 6 BMTNNRNR
2 60-64 fial : 91 75 5 58 62 81 73 % e 721505 333457 s n0ND
a 55-59 | 86 67 68 72 69 8% 795 201912 5 4 3 4 5 8 9 18 27 36 40 43 39 37 41
%50-54 99 79 64 67 T1 M4 88 82 5% 32007 434708 24 3 50 85 58 50 43 49
0 45-49 8 67 72 77 81 98 9668 392517 9 6 5 6 8 13 17 22 37 5 78 83 86 72 63 66
D 40-44 87 71 73 84 87 a2 5T 2024 7 91 79 88
< 35-39 98 84 68 70 79 86 8045 322100 7 6 7 1217 22 30 46 71 10 91 80 85
30-34 89 71 75 82 80 8% n2ie 8 16 24 28 38 85 &0 0 83 8%
25-29 88 7277 82 B4 78 48 32 2242 O 10 16 26 M4 B T T 97 81 8
20-24 9 79 86 91 86 81 52 38 26 #4 10 12 19 33 45 51 61 96
15-19 B8 T4 60 @6 T8 B2 9 57 44 31 47 33 41 47 80 88
10-14 9172 90 73 60 51 47 38 42 81 €2 7T T R R

5-9 B1 52 64 59 51 44 43 37 42 54 73 9O 92 50 41 31 15 9 6 6 9 19 31 49 100

0-4 & 22 37 56 61 61 60 58 58 67 73 53 38 48 47 43 39 38 34 35 48 60 76 T5 88 36 26 15610 6 4 5 7 ® 19 31 47 75 86 88 72 59 85
40 42 44 46 48 50 52 01 03 05 07 09 11 13 15 17 19 21 23 25 27 29 31 33 35 37 39

Meldewoche 2020/2021

Inzidenz o5 M >10-15 >20-35 >50-100 >150-200 >300-600
(pro 100.000) >5-10 ] >15-20 >35-50 [ >100-150 >200-300 >600

Abbildung 1: Darstellung der 7-Tage-Inzidenz der COVID-19-Fille in Deutschland nach Altersgruppe und Meldewoche (n=3.968.050 Fille
mit entsprechenden Angaben in den Meldewochen 40/2020 bis 39/2021; Datenstand 06.10.2021, 00:00 Uhr).

« Seit Januar 2021 zunehmende Long COVID Anfragen
an unserem MRI Chronische Fatigue Centrum fur junge Menschen (MCFC)
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