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POSTAKUTE INFEKTIONSSYNDROME
BEI KINDERN UND JUGENDLICHEN

EIN WEGWEISER ZUM NACHSCHLAGEN

Dieser Wegweiser ist aus den Erfahrungen von Familien entstanden mit Kindern und Jugendlichen mit
postakuten Infektionssyndromen. Er richtet sich an alle, die diese Kinder und Jugendlichen begleiten,
unterrichten oder unterstitzen.

Der Wegweiser dient als Nachschlagewerk und Orientierungshilfe.

Er sammelt und strukturiert Hinweise, zentrale Themen und weiterfiihrende Links zu Pacing, Alltag,
Schule, medizinischen Besonderheiten und Unterstiitzungsangeboten. Die einzelnen Themen kénnen
unabhangig voneinander gelesen werden und sollen dabei helfen, Informationen einzuordnen und
passende Anlaufstellen zu finden.

In Baden-Wirttemberg férdert das Land das Modellprojekt MOVE-ME/CFS Baden-Wirttemberg.
An den finf Standorten der Universitatskliniken Freiburg, Heidelberg, Tlibingen, Ulm und am Klinikum
Stuttgart erhalten Kinder und Jugendliche mit ihren Familien ein wohnortnahes Versorgungsangebot.

www.move-me-cfs.de ‘0 4

Die Seite bietet aullerdem grundlegende Informationen

Uber das Krankheitsbild, Informationen fiir Betroffene,

Angehorige und Schulen. Auch erste sozialrechtliche MOVE_ME/CFS
Informationen sind hinterlegt. Die Selbsthilfeorganisatio- BADEN-WURTTEMBERG

nen sind mit dem Team von MOVE-ME/CFS im regelma-
Rigen Austausch.




PACING

Stichworte / Aspekte Erklarende Hinweise

Pacing

Pacing im Verlauf

Monitoring

Alltag & Sicherheit

Dokumentation

Medizinische
Situationen

Kein Pushen
Keine Aktivierung

Aktivitdtsmanagement

Herzfrequenz
Belastungsgrenzen

Notfallausweis ME/CFS

Aktivitats- &
Symptomtagebuch

besondere Belastungen

Bei Post-COVID und ME/CFS kann korperliche oder
geistige Uberlastung zu einer deutlichen und teils
anhaltenden Symptomverschlechterung fiihren
(Post-Exertionellen Malaise, PEM). Pacing bedeutet,
Belastungen konsequent an die aktuelle Belastbarkeit
anzupassen, um Riickschlage zu vermeiden.

Auch bei scheinbarer Besserung bleibt Pacing wichtig,
da Uberlastung zeitverzogert zu Verschlechterungen
fihren kann. Belastungsgrenzen kdénnen sich veran-

dern und sollten regelmaRig Giberprift werden.

Herzfrequenz-Monitoring (z. B. Uhr oder Ring) kann
helfen, individuelle Belastungsgrenzen sichtbar zu
machen. Es ist ein optionales Hilfsmittel und kein
Muss.

Ein Notfallausweis (bspw. im Mobiltelefon
hinterlegt) kann im medizinischen Kontext (z. B. Not-
aufnahme, Klinikaufenthalt) wichtige Hinweise zu
Belastungsintoleranz und Besonderheiten geben.

Tageblcher helfen, Zusammenhange zwischen Be-
lastung und Symptomen zu erkennen und Arztge-
sprache vorzubereiten.

Bei Narkose, Medikamenten, diagnostischen MaR-
nahmen, stationaren Aufenthalten oder notwendi-
gen Transporten ist es wichtig, die Belastungsgrenze
zu bericksichtigen. Wichtig: Empfehlung zu Narko-
semitteln bericksichtigen.

Links / Materialien

https://nichtgenesenkids.de/pacing
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pacing

https://www.long-covid-plattform.de/pacing

https://www.millionsmissing.de/
2024/10/08/pacing-bei-me-cfsherzfre-
quenz%C3%BCbherwachung-zurvermeidung-
von-pem-und-flare-ups/

https://shop.fatigatio.de/products/5-06

Elterninitiative ME/CFS Miinchen

https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/
pacing/
https://www.millionsmissing.de/anaesthesie-
narkose/



UNTERSTUTZUNGS- UND BERATUNGSANGEBOTE

Stichworte / Aspekte Erkldrende Hinweise (BW) Links / Materialien

Pflegestiitzpunkte Pflegegrad, Pflegegeld, Flachendeckende, kostenfreie Anlaufstellen in Baden- https://www.bw-pflegestuetzpunkte.de
BW Entlastung Wiirttemberg; Beratung zu Pflegeleistungen, Entlastungs-
angeboten und Antragstellung fir pflegebedurftige
Kinder.
Versorgungsamter GdB, Landesweit zustandig fir die Feststellung des Grades der https://service-bw.de
Schwerbehindertenaus- Behinderung; regionale Zustandigkeit liegt beim Versor-
weis gungsamt nach Wohnort. https://rp.baden-wuerttemberg.de/

fileadmin/RP-Internet/Themenportal/
Soziales/Feststellen_einer_Behinderung/
Dokumente/BehinderungAntrag.pdf

Eingliederungshilfe  Teilhabe, Assistenz, Schule Leistungen nach SGB IX fir Kinder mit (drohender) https://service-bw.de
(BW) Behinderung; Zustandigkeit je nach Alter beim 6rtlichen
Jugend- oder Sozialamt.

Ergdnzende unab- SGB IX, Elternberatung, Unabhangige, kostenfreie Beratung; regionale EUTB- https://www.teilhabeberatung.de/
hangige Teilhabe- Teilhabe Stellen in Baden-Wiirttemberg liber PLZ auffindbar beratung

beratung (EUTB)

BW

Sozialverbande Widerspruch, Klage, Bera- Unterstlitzung fiir Eltern bei Antragen, Widerspriichen https://bw.vdk.de

(z. B. VdK BW) tung und sozialrechtlichen Fragen rund um Pflege, Behinde-

rung und Teilhabeleistungen.

Unabhingige Krankenkassen, Leistungen Bundesweit nutzbare, unabhangige Beratung zu https://www.patientenberatung.de
Patientenbera- Rechten und Leistungen der Krankenkassen — auch
tung (UPD) far Familien in Baden-Wiirttemberg.



SCHULE

Stichworte / Aspekte Erkldrende Hinweise (BW) Links / Materialien

Information fir Grundsatzliches fir Sachliche Informationen helfen Lehrkraften, das https://nichtgenesenkids.de/info/info-fuer-
Lehrkrafte Lehrpersonal Krankheitsbild einzuordnen und angemessen zu lehrer
reagieren.

https://move-me-cfs.de/informationen-fuer/
schule

https://www.mecfs-kinder-muc.de/wp-con-
tent/uploads/2020/09/Infoblatt-fuer-Leh-
rer-9-2020.pdf

Verstandnis Hintergrundwissen Fachlich fundierte Erklarungen unterstitzen Schulen Video Dr. Diego Schmidt:
fordern dabei, Belastungsgrenzen zu akzeptieren und Druck https://nichtgenesenkids.de/2024/12/30/
zu reduzieren. beschulung-von-kindern-und-jugendlichen-

mit-long-covid-post-vac-oder-me-cfs/

Aufklarung in Wissen aufbereitet fir Videos, die tiber ME/CFS aufkldren; Prasentation, https://nichtgenesenkids.de/2025/01/06/mo-
der Klasse fur Kinder und Jugendliche um ME/CFS einer Klasse zu erklaren ritz-zu-schule-mit-mecfs/

Schiler:i
chuier:innen https://nichtgenesenkids.de/2024/09/15/re-

ferat-moritz-hoffmann/

https://nichtgenesenkids.de/2024/12/29/mo-
ritz-erklaert-pem/

https://nichtgenesenkids.de/2025/04/22/mo-
ritz-spricht-ueber-freunde-bei-me-cfs/

https://nichtgenesenkids.de/2024/08/23/test-
post-covid-und-me-cfs-fuer-kinder-erklaert/



SCHULE

Stichworte / Aspekte Erklarende Hinweise (BW)

Arbeitsstelle
Kooperation
(ASKO)

Beratung und Information
fur Schulen und Erziehungs-
berechtigte

Schulrechtlicher Nachteilsausgleich

Rahmen

Hausunterricht schulische Losung

Digitale Teilhabe/
digitaler Unterricht

Teleprasenzroboter
(Avatar)

Fachliche Beratung und Information zum Thema
Organisation und Ausgestaltung schulischer Bil-
dung von Kindern und Jugendlichen mit besonde-
rem Forderbedarf und Behinderungen. Zu jedem
Regierungsprasidium gibt es unterschiedliche An-
laufstellen der ASKO

Flexible, pacing-orientierte Losungen (z. B. redu-
zierte Teilnahme, angepasste Aufgaben) kénnen
helfen, schulische Teilhabe im Rahmen der Belast-
barkeit zu ermdoglichen.

Hausunterricht kann eine zeitlich begrenzte Losung
sein, wenn regulare Teilnahme nicht moglich ist.

Teleprasenzroboter ermdglichen die virtuelle
Teilnahme am Unterricht bei langerer
Schulunfahigkeit.

Links / Materialien

https://zsl-bw.de/,Lde/startseite/beratung/
beratung-asko

https://lehrerfortbildung-bw.de/st_inklusion/
fb1/8-mat/02a_KurzinfoNTA.pdf

https://km.baden-wuerttemberg.de/de/service/
gesetze-und-verordnungen

https://rp.baden-wuerttemberg.de/filead-
min/RP-Internet/Karlsruhe/Abteilung_7/
Schulformulare/Schueler/Hausunterricht_
Merkbl_640560003.pdf

https://km.baden-wuerttemberg.de/de/schu-
le/digitalisierung/digitaler-unterricht

https://Imz-bw.de/avatare



SELBSTHILFE

Stichworte / Aspekte Erkldrende Hinweise (BW) Links / Materialien

NichtGenesenKids Kinder & Jugendliche Bundesweite Eltern- und Betroffeneninitiative fir Kinder https://nichtgenesenkids.de/
e. V. Elterninitiative und Jugendliche mit Post-COVID, Post-VAC und ME/CFS.

Fokus auf Schule, Versorgung, Aufklarung und Vernetzung

von Familien.
Elterninitiative ME/  bundesweite Bundesweite und praxisnahe Unterstiitzung fir erkrank- https://www.mecfs-kinder-muc.de/
CFS-kranke Kinder Unterstlitzung te Kinder und Jugendliche und deren Familien. Stellt gut
& Jugendliche Elternberatung aufbereitete Informationsmaterialien online zur Verfi- avatar@mecfs-kinder-muc.de
Mdinchen e.V. gung. Verleiht Avatare
Deutsche Bundesweite Sie setzt sich fir medizinische Aufklarung, politische https://www.mecfs.de/
Gesellschaft fur Selbsthilfe- und Interessenvertretung, den Ausbau der Versorgung, For-
ME/CFS e. V. Patientenorganisation schung sowie Informationsangebote fiir Betroffene und

Angehdorige ein.

Fatigatio e. V. Patientenverband Bundesweiter Patientenverband mit Telefonberatung, https://www.fatigatio.de
Information & Beratung Sozialteam und umfangreichem Informationsmaterial und
Arbeitsmaterial zu ME/CFS und postinfektiésen Erkrankun-
gen. Schwerpunkt liegt bei Erwachsenen und Familien.

Long COVID Bundesweite Plattform Bundesweite Initiative und Selbsthilfe-Plattform, v. a. https://longcoviddeutschland.org
Deutschland Erwachsene fur erwachsene Betroffene. Bietet Informationen,
Ressourcen und Vernetzungsmoglichkeiten.

Lost Voices Bundesweite Plattform Spezialisierte arztliche Beratung per Video/Telefon fir- https://lost-voices-stiftung.org/me-cfsa-
Stiftung schwer und schwerst an ME/CFS erkrankte Patient:innen,  wareness-day-die-verlorenen-stimme-
Virtuelle Sprechstunde fur die ein Praxisbesuch nicht moglich ist. nendlich-hoeren/

nicole.krueger@Iost-voices-stiftung.org



SELBSTHILFE

Stichworte / Aspekte Erkldrende Hinweise (BW) Links / Materialien

Weitere: Selbsthilfeorganisationen Freiburger Selbsthilfe Pacing Team Freiburg https://mecfs-freiburg.de/
in Baden-Wirttemberg SH Ulm, SH Niirtingen; SH Ostalb, Freiburger Initiative
(kein Anspruch auf Voll- https://www.selbsthilfegruppen-freiburg.
standigkeit) de/selbsthilfegruppen/behinderung-chro-
nische-erkrankungen/mecfs-selbsthilfe-
freiburg

https://pacingteam.de/, https://
shgmecfs.de/

https://medotcfs.wpcomstaging.com/
uebersicht-selbsthilfegruppen/

https://lebenszeit-cfs.de/selbsthilfegrup-
pen.html



ARZTLICHE HINTERGRUNDINFORMATIONEN

Stichworte / Aspekte Erklarende Hinweise (BW)

Long/Post-COVID

Chronische
Erschopfung

ME/CFS

ME/CFS bei
Post-COVID

Wissenschaftlicher
Konsens

Versorgung

Offentliche
Einordnung

Versorung
(Frih)Rehabilitation

S1-Leitlinie

S3-Leitlinie Midigkeit

Praxisleitfaden

Praxisleitfaden (Long-
COVID-Plattform)

D-A-CH-Konsensus ME/CFS

G-BA-Richtlinie
Long-COVID

RKI-Informationen

S2k-Leitlinie COVID-19
und (Friih-) Rehabilitation;
Virtuelle Sprechstunde

Interdisziplinare Leitlinie zur Definition,
Diagnostik, zum Verlauf und zur Versorgung
von Long- und Post-COVID.

Leitlinie zur Einordnung anhaltender Fatigue,
inklusive ME/CFS. Relevant fir Differenzialdiagnostik.

Praxisorientierter Leitfaden zu Diagnostik, PEM, Pacing
und zum Umgang mit ME/CFS, auch nach COVID-19.

Handlungsempfehlungen fiir den medizinischen Praxis-
alltag bei Post-COVID mit ME/CFS-typischem Verlauf.

International abgestimmter Konsens zu Diagnostik und
Versorgung von ME/CFS.

Regelt die strukturierte Versorgung von Long/Post-COVID

in der gesetzlichen Krankenversicherung.

Offizielle Informationen zu Long COVID, epidemiologi-
sche Einordnung und medizinische Grundlagen.

individuell angepasste und interdisziplinare (Friih-)
Rehabilitation mit konsequenter Vermeidung von
Uberforderung.

Links / Materialien

AWMF S1-Leitlinie Long/Post-COVID:
https://register.awmf.org/de/leitlinien/
detail/020-027

AWMEF S3-Leitlinie Midigkeit:
https://register.awmf.org/de/leitlinien/
detail/053-002

Praxisleitfaden ME/CFS:
https://praxisleitfaden.mecfs.de

https://www.long-covid-plattform.de/
praxisleitfaden-zu-me-cfs-fuer-aerztinnen

https://www.mecfs.de/dach-konsensus/

https://www.g-ba.de/richtlinien/116/
nicole.krueger@Iost-voices-stiftung.org

https://www.rki.de/DE/Content/
InfAZ/N/Neuartiges_Coronavirus/
Long-COVID.html

https://register.awmf.org/de/leitlinien/
detail/080-008



ARZTLICHE HINTERGRUNDINFORMATIONEN

Stichworte / Aspekte Erklarende Hinweise (BW)

Versorgung in
Baden-Wirttem-
berg Kinder und
Jugendliche

Versorgung in
Baden-Wirttem-
berg Erwachsene

Versorgung in
Baden-Wirttem-
berg Erwachsene

Move-ME/CFS-Ambulanzen

INCAP

Severe PAIS

5 Standorte: Unikliniken Freiburg, Heidelberg, Ulm,
Tibingen und Klinikum Stuttgart: wohnortnahes
Versorgungsangebot

flr moderat bis schwer Betroffene. Aufbau 16 Schwer-
punktpraxen, die diagnostizieren und behandeln. 4
Praxen pro Einzugsgebiet der 4 Unikliniken, dazu jeweils
2 Case und Care Manager. Diese unterstiitzen den Arzt,
haben aber auch Beratungs- und Lotsenfunktionen. Fir
schwer Betroffene ist Telemedizin vorgesehen und Case
und Care Manager, die bei Bedarf nach Hause kommen
konnen. Naheres nicht bekannt. Nur fiir Kassenpatien-
ten, keine Privatpatienten.

aufsuchende Hilfe fiir besonders schwer Betroffene.
Fir 30 Patienten. Beginn: Friihjahr 2026.

Links / Materialien

www.move-me-cfs.de

https://www.medizin.uni-tuebingen.de/
de/das-klinikum/einrichtungen/institute/
allgemeinmedizin/forschung/forschungs-
projekte/incap

https://www.bundesgesundheitsministe-
rium.de/ministerium/ressortforschung/
handlungsfelder/forschungsschwerpunk-
te/long-/post-covid/modul-1/incap.html

https://sozialministerium.baden-wu-
erttemberg.de/de/service/presse/
pressemitteilung/pid/land-foerdert-mo-
dellprojekt-fuer-schwer-erkrankte-er-
wachsene-nach-infektionen?highlight=se-
vere%20pais

https://www.wochenblatt-reporter.de/
wochenblatt-rhein-neckar/c-lokales/
land-foerdert-modellprojekt-fuer-schwer-
erkrankte-erwachsene-nach-infektionen_
a683134

Anmeldungen hier:
https://www.klinikum.uni-heidelberg.de/
einrichtungen/post-covid-ambulanz-2290



ARZTLICHE HINTERGRUNDINFORMATIONEN

Stichworte / Aspekte Erklarende Hinweise (BW)

Versorgung in
Baden-Wirttem-
berg Erwachsene

Versorgung in
Baden-Wirttem-
berg Erwachsene

BVKIJ Service GmbH

Die DGKJ-Stellung-

nahme

NICHTGENESENKIDS BADEN WURTTEMBERG

bw@nichtgenesenkids.de | www.nichtgenesenkids.de

Achtsam

Confidence

PadExpert App

Konsensuspapier
Einheitlicher
Basisversorgung

aufsuchende Hilfe im Raum Freiburg

Naheres ist noch nicht bekannt

Das Telekonsil ,,PadExpert” bietet ein Versorgungsmodul
fr Verdachtsfalle fiir Post- und Long COVID. Alle Anfra-
gen werden zeitnah vom Expertenteam um Frau Prof. Dr.
Uta Behrends vom Chronische Fatigue Centrum fir junge
Menschen beantwortet.

Die DGKJ-Stellungnahme beschreibt eine strukturierte,
multidisziplinare Basisversorgung fiir Kinder und Jugend-
liche mit Long COVID mit standardisierter Anamnese,
abgestufter Diagnostik und klarer Differenzialdiagnostik.
Besonderes Augenmerk liegt auf der Erkennung von PEM
und ME/CFS

NichtGenesenKids e.V. | Griesfeldstrasse 23 | 93309 Kelheim

Links / Materialien

https://www.uniklinik-freiburg.de/sport-
medizin/forschung/a-pilot-app-basiertes-
koerperliches-interventionstraining-zur-
long-und-post-covid-1.html

https://innovationsfonds.g-ba.de/projek-
te/confidence.718

https://www.paedexpert.de/startseite/

https://nichtgenesenkids.
de/2022/07/21/paedexpert/

https://link.springer.com/content/
pdf/10.1007/s00112-021-01408-1.pdf
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