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HINTERGRUND

Weltweit sind etwa 17 Mio. Menschen von einer
Myalgischen Enzephalomyelitis/ das Chronische Fatigue-Syndrom__
ME/CFS (ICD-10 G.93.3) betroffen.

ME/CFS - Pravalenz

In Deutschland gibt es schatzungsweise

250.000 Menschen mit ME/CFS,

darunter etwa 40.000 Kinder und Jugendlichen
(Behrends et al. 2019; Scheibenbogen et al. 2019). 67

https://www.mecfs.de/daten-fakten®

ME/CFS ist somit keine seltene Erkrankung, doch bleiben
viele Betroffene fehl- oder unterversorgt und erfahren
eine erhebliche Stigmatisierung (Froehlich 2021)°

Die Prognose ist individuell und sehr unterschiedlich (Rowe 2019).1°

Hier finden Sie weitere Informationen

zur Diagnose ME/CFS
Allgemeiner Art und Weise"

zur Diagnose ME/CFS
bei Kindern & Jugendlichen?

OCCUPATIONAL DISRUPTION

Betroffene erleben selbst nach geringer korperlicher und/ oder geistiger

Anstrengung eine schwere Fatigue (Schwache), die das subjektive
Aktivitatsniveau zum Teil erheblich einschrankt.l? Aufgrund ihrer instabilen
Konstitution sehen sich die Kinder und Jugendliche mit ME/CFS mit diversen

Handlungsunterbrechungen,

auch occupational disruptions (Whiteford

2011)'4 genannt, konfrontiert.

Sie erleben durch die Erkrankung teils vorlibergehende, teils anhaltenden
Storungen in ihrer Betatigungsperformanz und Handlungsmaglichkeitenis14,

Bekannte Handlungsrollen wie z.B. Kind/ Jugendliche:r sein, am Schulunterricht
teilnehmen oder sich mit Freund:innen verabreden, kdnnen nicht in gewohnter
Weise gelebt werden.

DIGITALE SCHLUNGSANGEBOTE
fur Ki/JU mit ME/CFS

Gemal} dem Aspekt der Betatigungsgerechtigkeit / occupational justice
(Townsend & Wilcock 2004)%'° sollten Ressourcen (auf Umwelt- und/ oder
Personebene) wie z.B. digitale Schulungsangebote fur diese Gruppe
Menschen verfugbar sein, um einer anhaltenden
Betatigungsdisruption' und/oder einhergehender

Deprivation%75 zu begegnen. .

zum online Schulungsangebot
fir Kinder und Jugendliche mit ME/CFS?*3

POWERFUL COLLABORATIONS

Das Projekt zeichnet sich durch den Multiprofessionellen Teamansatz
(Heyer et al. 2019, Silkenbreumer 2017) 17 u.A. bei der Entwicklung der
Schulungsinhalte und Materialien, DurchfUhrung der digitalen
Schulungsreihe und Evaluation der Ergebnisse aus.

Multiprofessionelles Team aus Artz:innen, Psycholg:innen, Sozialpadagog:innen,

Physiotherapeut:innen & Ergotherapeut:innen des Projektes BAYNET for ME/CFS*

Kontakt: Mcfc.physio.ergotherapie@mri.tum.de

Affiliationen:
' Projektgruppe BAYNET for ME/CFS

2 Dr. Barbara Vogel MPH, Klinik und Poliklinik fir Orthopadie und Sportorthopéadie, Zentrale Physiotherapie, Klinikum rechts der Isar, Technische Universitat Miinchen

® Nadine Scholz-Schwarzler Bc OT (NL) MSc, Email: Nadine.Scholz-Schwaerzler@mri.tum.de

4 Nils L. Reiter BSc, PhysioBib, Alice-Salomon Hochschule Berlin

*Univ.-Prof. Dr. med. Uta Behrends, Leitung des MRI Chronische Fatigue Centrum fur junge Menschen (MCFC), Poliklinik fur Kinder- und Jugendmedizin,
Klinikum rechts der Isar (MRI), Technische Universitat Minchen (TUM), Kolner Platz 1, 80804 Munchen, Email: mcfc.kinderklinik@mri.tum.de
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