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Allgemeines

Seit dem 1. Januar 2024 wird das Posturale Tachykardiesyndrom (PoTS) offiziell unter dem Schliissel
G90.80 gelistet. Wir, der Verein PoTS und andere Dysautonomien, hatten im Vorjahr die Aufnahme des PoTS
in die aktuelle ICD-10-Version mit einer eigenen Kodierung eingesetzt. Ein eigener Kode wird es Arzten
erleichtern, PoTS prazise zu diagnostizieren, zu dokumentieren und abzurechnen. Fiir den Verein schafft es
eine Grundlage fiur eine genaue Erfassung der Inzidenz und Pravalenz in Deutschland, die u.a. bei
Finanzierungsantragen von Forschung oder fur die Zulassung von Hilfsmitteln hilfreich ist. Dies ist ein wichtiger
Meilenstein.

Das Posturale Tachykardiesyndrom (PoTS) und Dysautonomien sind in den letzten Jahren sowohl bei
Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen, als auch in der Arzteschaft bekannter geworden - wohl eine
Folge von Post-COVID-19, denn ein relevanter Teil der Menschen, die nach einer SARS-CoV-2-Infektion nicht
mehr vollstandig gesund werden, entwickeln eine Dysautonomie, wie z.B. PoTS. Als eine Form der autonomen
Dysregulation war PoTS 2021 in die S1-Leitlinie Long/Post-COVID aufgenommen worden. Und am 09.05.2024
trat postCOVRL in Kraft, die Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses (G-BA) zu Long COVID. Diese
Richtlinie legt fest, dass Patienten mit Long-COVID, Post Vac und postinfektiosem PoTS, Anspruch auf eine
umfassende Diagnostik und Behandlung haben.

Als Vortragende nahmen wir am ersten Post Vac Awareness Tag des PostVac Netzwerks am 03.06.2024 teil und
fuhrten beim Fachtag 2024 der Ehlers-Danlos Initiative e.V. in Fulda (14.-16. Juni) zwei Workshops zum Thema
PoTS durch. Wie in den vergangenen Jahren organisierten wir auerdem das PoTSDys-Symposium in Hybridform.
Erstmals waren wir zudem beim deutschen Kongress fur Kinder- und Jugendmedizin in Mannheim und zum
zweiten Mal beim DGN-Kongress in Berlin mit einem eigenen Stand prasent.

Der Kurzinformation-Flyer und die von uns erstellte 12-seitige Broschire fur medizinisches Fachpersonal werden
eifrig von Patienten, aber auch Arzten nachgefragt, und von uns versandt.

Die Sitzungen des Vorstands und des med.-wiss. Beirat fanden nur online statt. D.h. die vorgesehenen
Prasenztreffen fanden aus sowohl zeitlichen als auch gesundheitlichen Griinden nicht statt.

Fortgefuhrt wurden ebenfalls der online ,,PoTSDys-SofaTreff“ auf Bundesebene und auf Landesebene der online
»ME - Wir treffen uns Zuhause“-Treff in Sachsen/Ostdeutschland.

wir bedanken uns bel allen aktiven Mitgliedern fitr thr Bugagement und
Unterstutzung,

Die meisten unserer Plane konnten wir erfolgreich umsetzen. Unsere Schwerpunkte lagen dabei auf folgenden
Bereichen:

1. Bekanntheitsgrad des Vereins und der vertretenen Erkrankungen erhohen: Wir hielten Kontakt zu
verschiedenen relevanten Akteuren und Organisationen, darunter der Long COVID Arzte- und
Arztinnenverband, die Gesellschaft fiir ME/CFS, Fatigatio e.V., die Selbsthilfegruppe Dresden ME, die
LongCOVID Deutschland Initiative (LCD), NichtGeneseneKids, COVERSE (Post-Vac), BildungAberSicher
sowie der Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V.

2. Verbreitung von Informationen iiber PoTS und andere Dysautonomien auf Deutsch: Um die
Aufklarung zu fordern, aktualisierten wir unsere Webseite sowie pflegten unsere Social-Media-Kanale.
AuBerdem uberarbeiteten wir unseren Flyer und unsere Broschire, die ab der zweiten Auflage unter
dem Titel ,,PoTS fiir medizinisches Fachpersonal* erscheint.

3. Forderung des Austauschs unter Betroffenen: Wir organisierten den bundesweiten Online-Treff
,»POTSDys-SofaTreff“ und ermoglichten einen Austausch zwischen Betroffenen unter sich und mit
Fachpersonen beim PoTSDys-Symposium.

PoTS und andere Dysautonomien e.V. www. pots-dysautonomia.net

c/o Elena de Moya Rubio www.facebook.com/Dysautonomien Volksbank Bochum Witten eG (Spendenkto.)
Alleestr. 65b www.instagram.com/Dysautonomien IBAN: DE54 4306 0129 0108 4710 00

44793 Bochum (Germany) www.youtube.com/@Dysautonomien SWIFT-BIC: GENODEM1BOC

Tel: +49 15678 100 003 www.x.com/PoTSDys Verwendungszweck: Spende - NAME und ADRESSE

hello@pots-dysautonomia.net www. linkedin.com/company/potsdys Kontaktdaten notwendig fiir Bescheinigung >300€



http://www.pots-dysautonomia.net/
http://www.facebook.com/Dysautonomien
https://www.instagram.com/Dysautonomien/
http://www.youtube.com/@Dysautonomien
https://x.com/PoTSDys
mailto:hello@pots-dysautonomia.net
http://www.linkedin.com/company/potsdys
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Offentlichkeitsarbeit

Der Verein ist weiterhin telefonisch erreichbar unter: +49 15678 100 003. Es handelt sich um eine kostenlose
virtuelle SIM mittels Satellite-App.

Aullendarstellung

TV und Printmedien

Infolge des Post-COVID-19-Syndroms werden in einigen Beitragen mittlerweile auch PoTS, Dysautonomien oder
Dysregulationen des autonomen Nervensystems genannt. Leider ist es uns nicht moglich, all diese Beitrage zu
sammeln und zu dokumentieren. Daher wiirden wir uns sehr iiber die Unterstiitzung unserer Mitglieder in
diesem Bereich freuen.

Online

Aufklédrungsfilm zu PoTS und Orthostatischen Intoleranzen

Von Frau Diekow (Long COVID Deutschland, Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS) waren wir gefragt worden, ob
wir uns an einer kleinen Reihe mit Aufklarungsvideos zum Bereich ME/CFS beteiligen wirden und zwar mit
einem Skript zu einem Video Uber PoTS und Orthostatische Intoleranzen. Dieses Jahr wurde der Umfang auf
PoTS begrenzt. Ein Skript mit Vorschlagen zu begleitenden Graphiken, konnte Mitte September an Frau Diekow
ubersandt werden.

Webseite und Email
Die Webseite (https://www.pots-dysautonomia.net) wurde aktiv beworben und laufend erweitert. Sie fungiert
als das Gesicht des Vereins, und informiert Uber die Erkrankungen und Uber die Vereinsaktivitaten.

Reichweite, Interaktion, Zielgruppen/Audience

Die meisten Seitenaufrufe wurden direkt und durch neue Besucher getatigt. Dies ist wahrscheinlich erklarbar
mit einer hoheren Bekanntheit des Vereines und einer Zunahme von neu Diagnostizierten. Wir nehmen an, dass
in Folge von COVID-19 mehr Menschen als zuvor an postinfektiose Erkrankungen (PAIS), auch in Form von PoTS
und anderen Dysautonomien, erkranken. Die Verweildauer hat sich nur wenig verandert, die Leute finden
immer noch schnell was sie suchen.

Das neue Aufsetzen der gesamten Webseite mit dem neuen Content-Management-System hat sich als viel
umfassender und schwieriger gestaltet als gedacht. Dies begann 2022 und der Wechsel ist in 2024 leider nicht
vollzogen. Wir haben uns entschlossen, Hilfe von auBen zu holen.

Stand # # 7] Haufigste Weitere
31.12. Seitenaufrufe Besucher Dauer eines Besuchs Ursprung Lander
2020 3.203 (+68%) 1.941 (+65%) 7m 29s (-8%) 1. Deutschland Niederlande, Schweiz,
2. Osterreich Italien, Spanien,
Frankreich
2021 8.870 (+177%) 4.792 (+112%) 8m 45s (+49%) 1. Deutschland Schweiz, Spanien,
2. Osterreich Italien, Frankreich,
Niederlande
2022 56.519 (+537%) 15.579 (+225%) 8m 23s (-3%) 1. Deutschland Schweiz, Italien,
2. Osterreich Spanien, Luxemburg,
Niederlande
2023 62.733 (+110%) 15.722 (+9%) 8m 05 Sek (-4%) 1. Deutschland Schweiz, Italien,

2. Osterreich (Wien Spanien, USA,
fuhrt insgesamt die
Stadterangliste,

Berlin 2.)
2024 60.502 (-1%) 15.627 (-0,6%) 8m 03 Sek (-0,3%) 1. Deutschland Schweiz, Luxemburg,
2. Osterreich (Wien Spanien, Italien

fuhrt insgesamt die
Stadterangliste,
Berlin 2.)

Social-Media-Kandle

2025 haben wir eine Facebook-Seite, ein Instagram-Konto, ein Twitter-Profil, eine LinkedIn-Unternehmensseite
und einen YouTube-Kanal genutzt. Aktiv waren wir dabei auf Facebook und Instagram vertreten, veroffentlicht
haben wir auch auf YouTube. Twitter und LinkedIn haben wir vor allem zu unserer Information verwendet.
Thematisch standen medizinische Fakten zu PoTS, anderen Dysautonomien und deren Ko-Erkrankungen, u.a.
Long-COVID, Post-COVID und PostVac-Syndrom im Vordergrund sowie Erfahrungsberichte von Betroffenen. In
diesem Rahmen wurden die User uber Erfolge bei gesundheitspolitischen Tatigkeiten des Vereins,
Informationsveranstaltungen, wissenschaftliche Studien, Selbsthilfegruppen und andere Ressourcen informiert.
Anfragen daraufhin waren meist auf Versorgungsmoglichkeiten bezogen.



https://www.pots-dysautonomia.net/
http://www.facebook.com/Dysautonomien/
http://www.instagram.com/Dysautonomien/
https://twitter.com/POTSDys
http://www.linkedin.com/company/potsdys
http://www.youtube.com/@Dysautonomien
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Behandelte Themen:
e medizinische Fakten zu PoTS und anderen Dysautonomien und relevanten Ko-Erkrankungen, u.a. auch
Long-COVID, Post-COVID und PostVac-Syndrom;
e Tipps zum Umgang mit der Erkrankung, Umgang mit Symptomen;
e Erfahrungsberichte von Betroffenen; Austausch unter Betroffenen;
e Informationsveranstaltungen, wissenschaftliche Studien, Selbsthilfegruppen und andere Ressourcen;
o Erfolge bei gesundheitspolitischen Forderungen und Entwicklungen, und
¢ Umfrageergebnisse.

Facebook
Die Facebook-Seite (@Dysautonomien) von PoTS und andere Dysautonomien e.V. besteht seit 03/2019.

Thematisch standen medizinische Fakten zu PoTS, anderen Dysautonomien und deren Ko-Erkrankungen im
Vordergrund sowie Erfahrungsberichte von Betroffenen und der Austausch unter Betroffenen. In diesem Rahmen
wurden die User Uber Informationsveranstaltungen, wissenschaftliche Studien, Selbsthilfegruppen und andere

Ressourcen informiert.

Das Konto hat insbesondere Personen aus Deutschland erreicht. Frauen zwischen 35 und 44 Jahren bildeten
dabei, wie auch in den Vorjahren, die Hauptnutzergruppe.

Besonders erfolgreich im Hinblick auf die Reichweite und Impressionen war der Post zur Anmeldung fiir unser
PoTSDys-Symposium 2024 und ein Post der die Orthostatische Intoleranz zum Thema hatte.

Alter und Geschlecht @

30%

20 %

10 %

0% — I [ — —
18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+

Frauen [ Manner
20,0% 10,1 %

Reichweite, Interaktion, Zielgruppen/Audience

Die Facebook-Seite wurde ubers Jahr hinweg gepflegt. Der Post zum PoTSDys-Symposium hatte die meisten
Aufrufe (9.274), gefolgt vom Post zur Medical Gaslighting Vortrag bei unserem Symposium 2023 (3.275) zur und
orthostatischen Intoleranz (2.885) und der Aufruf zur Studienteilnahme (2.812). Fuhrend bei Hashtags waren
Kombinationen mit COVID, bzw. LongCOVID. Dies bedeutet, dass die Publikationen zu
Informationsveranstaltungen, unbekannteren Symptomen und Forschung am interessantesten fiur unser
Publikum sind.

JETZT N .ﬁuﬂluh. e —
ANMELDEH ' 9.274 4291 60 1

N -~ )
orskf

s |

§Dysautonomlen

Symposium 2024

Dysaoronieh



http://www.facebook.com/Dysautonomien/
https://www.facebook.com/Dysautonomien/posts/pfbid0367pfXiwgnxtYjZfwTXBaD3TbucBBbSxXf2W5FFqPRxWbh3Unc4TzStbqwSBnky3Fl
https://www.facebook.com/Dysautonomien/posts/pfbid02N8SJzEMW9oWdWudG6N861WYN2F1n2TX8NHUW7xy7z2npyrJW6mdnCR5k1T47fqthl
https://www.facebook.com/Dysautonomien/posts/pfbid027PkwivAAtbTRbAmT9xuhs8GHLx6m1pvsPTYDTaiVz7z2oS5eRa4u61pEac17t34bl
https://www.facebook.com/Dysautonomien/posts/pfbid0XkPhmeZ8nVPi3XeZMsibNQgcwidZaD1J4zuxpddZFZnka9DMhtVpiBHA1NYLMhyyl
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= Aufrufe ®

362 |

2.885 1666 18

3.000

Ist jede Ol eine el
Dysautonomie?

Haben alle mit l
Dysautonomie
eine 0I?

2.000 -

1,000 /

Was ist_.

orthostatische
Intoleranz (01)?

= Aufrufe Ublich
Von Followern
L [FEREH

Von Nicht-Followern

0
15 Min. 9 Std. 1 Tag(e), 6 Std. 7 Tage

Entwicklung der Besucher: Hauptsdchlich hatten wir Besucher aus Deutschland (74,5%), Osterreich (13,2%),
Schweiz (4,5%), Spanien (2,2%), USA (1,2%), Niederlande (0,9%). Der Anteil der Besuche aus den

deutschsprachigen Landern Osterreich -Wien auf Platz 2 der Stidte, nach Berlin, vor Hamburg- und Schweiz
nahmen leicht zu, der Anteil aus den USA blieb gleich, wahrend der aus Spanien und Niederlande leicht abnahm.
Dies geht wahrscheinlich auf die immer mehr zunehmenden Informationen zu PoTS in den jeweiligen Landern

zuriick.

Aufrufe @ Reichweite @

43.047/18.091 +15% 1.833 .54

Content-Interaktionen @

Facebook-Follower @

1.036

Top-Lénder Top-Stédte
Deutschland Berlin
. 4,5 % 72%
Osterreich Wien, Austria
— 22 % 8 Aufschliisselung der Aufrufe
ﬁw:,lg% e 35% 01.01.2024 bis 31.12.2024
Spanien Munchen
m22% . 2, C % Gesamt
USA Kaln
112% 2,1 % 43.047
Niederlande Graz, Osterreich
109% . 1,7 %
Frankreich Linz, Osterreich Von FOIIowern
105% N 14 %
Belgien Stuttgart 35 %
104% 3 %
Italien Nurnberg Von Nicht—FDllowern
103% I 1,1 %
Luxemburg Bochum 6 5‘ %
103% B3
Stand 31.12. Reichweite Seitenaufrufe , Gefallt mir # Beitrage Verteél“"g Alter- und
eschlecht
2021* 5.456 712 54 58 35-44 (w)
45-54 (w)
25-34 (w)
2022 14.446 3.749 +202 ) 35-44 (w)
(+164,8%) (+426,5%) (+274,1%) (+22) 45-54 (w)
25-34 (w)
2023 17.830 7.875 +303 37 35-44 (w)
(+52,5%) (+118,9%) (+53,8%) (-46%) 45-54 (w)
25-34 (w)
2024 18.091 7.655 +243 30 35-44 (w)
(+13,9%) (-2,7%) (-22,9%) (-7%) 45-54 (w)
25-34 (w)

*FB hatte den Dienst der Berichte eingestellt. Somit standen uns keine vergleichbaren Werte in allen Kategorien zur Verfligung. Wir haben auf den Dienst
Buffer in 2022 umgestellt. Daten verfiigbar ab 29/09/2021-31.12.2021. Seit 2023 stehen diese Daten wieder zur Verfiigung und konnen von friiheren Berichten

abweichen, wenn eine andere Angabe bei FB stand.
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Instagram

Das Instagram-Konto @Dysautonomien wurde 06/2021 erstellt und auch im Jahr 2024 gepflegt mit
durchschnittlich einem Post/Story pro Woche. Hierbei wurden unterschiedliche Anzeigeformate genutzt
(Bilder, Karussells, Video, Stories) und jeweils mit Begleittexten kombiniert.

Thematisch standen medizinische Fakten zu PoTS, anderen Dysautonomien und deren Ko-Erkrankungen mit
Post-COVID-19 Syndromen und Hilfsmittel im Vordergrund sowie Erfahrungsberichte von Betroffenen. In diesem
Rahmen wurden die User ebenfalls iber Informationsveranstaltungen, wissenschaftliche Studien,
Selbsthilfegruppen und andere Ressourcen informiert.

Das Konto hat insbesondere Personen aus Deutschland erreicht. Frauen zwischen 25 und 34 Jahren bildeten in
diesem Jahr die Hauptzielgruppe.

Neben der Anmeldeaufforderung zu unserem PoTSDys-Symposium 2024 was besonders erfolgreich im Hinblick
auf die Reichweite und erreichten Likes war ein Post mit einer Teilnahmeaufforderung fur eine Online-Umfrage
zu Erfahrungen bei der PoTS-Diagnose. Sowie ein Beitrag zum Long Covid Awarenesstag.

Instagram
Netto-Interaktionen @

180

Reichweite @

4.075

@ opautonomien

— Was waren

et

=4 deine Erfahrungen
=" bei der PoTS
j Diagnose?

Impressionen @

2.67/9

online
Umfrage . . I
Geteilt®  Gespeicherte Beitrige ©

29 22

Kommentare @

13

.Gefdllt mir”-Angaben @

116

Mach mit!

oQv - A

dysautonomien @ Umfr, age zum Disgnoseprozess be

Instagnam

®  dysavtonomien
LA

Netto-Interaktionen @

229

Reichweite @

1124

Impressionen @

1.223

@ Wir unterstiitzen
#LongCovidAwarenessday

Geteilt ®  Gespeicherte Beitrige @

34 7

Kommentare @

3

.Gefillt mir“-Angaben @

185

Qv W

dysautonomien Alle zusammen fiir
#LongCovidAwarenessDay @ & ..

Reichweite und Interaktion

Stand Follower Profilaufrufe Beitrags- Beitragsreichweite | # # # Interaktions-
31.12. impressionen ,Likes“ | Posts | Kommentare rate
2021* 254 1.219 5.394 | 2.009 465 48 13 10,34%
2022 650 (+396) 3.638 (+198,4%) 26.349 | 9.294 (+362,6%) 2.011 54 60 9,02%
2023 1035 (+385) 70.300 | 31.123 (+677%) M7 39 98 9,75
2024 1780 (+745) | 4.446 (+18,7%) 92.453 | 22.627 941

*FB hatte den Dienst der Berichte eingestellt. Somit standen uns keine vergleichbaren Werte in allen Kategorien zur Verfligung. Wir haben auf den Dienst
Buffer in 2022 umgestellt. Daten verfligbar ab 29/09/2021-31.12.2021. Seit 2023 stehen diese Daten wieder zur Verfiigung und konnen von friiheren Berichten
abweichen, wenn eine andere Angabe bei FB stand.

Follower @ Link-Klicks ©

Laufzeit

1.780 941 T 2126 %

Content-Interaktionen @

2.428

Reichweite @

22.627 +568%

Aufrufe ©

106:305 -

100 %



https://www.instagram.com/dysautonomien/
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Zielgruppen/Audience
Stand # Verteilung Hashtags
31.12. Lander _ Alter- und Geschlecht
2021 Deutschland, Osterreich, | 25 - 34 (w) #ThrowbackThursday, #spoonies, #potsawareness,
Schweiz 35 - 44 (w) #DysautonomiaAwarenessMonth, #faktenfreitag
18 - 24 (w)
2022 Deutschland, Osterreich, | 25 - 34 (w) #PostVAC, #notrecovered, #bmbf, #vergesstunsnicht,
Schweiz 35 - 44 (w) #longcoviddeutschland
_ 18 - 24 (w)
2023 Deutschland, Osterreich, | 25 - 34 (w)
Schweiz 35 - 44 (w) #Tachykardie, #postural, #MachMit, #Hilfsmittel,
18 - 24 (w) #LongCOVIDAwarenessday
2024 Deutschland, Osterreich, | 25 - 34 (w)
Schweiz 35 - 44 (w)
18 - 24 (w)
Top-Lé&nder Top-Stadte
Deutschland Berlin
. 7,8 % . 7,1 %
Osterreich Wien, Austria
I 10,3 % I 7 %
Schweiz Hamburg
W29%% I o, T %
USA Mdnchen
W24% —— 25 %
Spanien Kain
111% — 1,9 %
Niederlande Graz, Osterreich
108% . 1.8 %
Alter und Geschlecht @
30%
20%
10%
0% — [ ] . | —
18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+
Frauen [ Manner
90,1 % 99%
YouTube

Die Videos des YouTube-Kanals (10/2021), unter @Dysautonomien erreichbar, sind in Playlists sortiert.

e 1. Bochumer PoTS-Symposium vom 17. November 2019, 2 Videos.

e 2021 PoTSDys-Symposium vom 31. Oktober 2021, 6 Videos.

e 2022 PoTSDys-Symposium vom 30. Oktober 2022, 9 Videos.

e 2023 PoTSDys-Symposium vom 20. Oktober 2023, 11 Videos

e Serie ,,Kurz gefragt“: Gesprache bzw. Interviews zu bestimmten Themen, die im Voraus angekiindigt
werden, und zu den Fragen eingereicht werden konnen. Im Jahr 2021 wurden 3 Interviews mit Frau Dr.
Corinna Geiger durchgefiihrt und die Aufnahmen 2022 veroffentlicht und beworben.



https://www.youtube.com/@Dysautonomien
https://www.youtube.com/playlist?list=PLIjyKTAcxyJcS6rhK0TT8qlnZlOxVp5ck
https://www.youtube.com/playlist?list=PLIjyKTAcxyJcMvFKikwtPc9_I0w0qJy6p
https://www.youtube.com/playlist?list=PLIjyKTAcxyJcMvFKikwtPc9_I0w0qJy6p
https://www.youtube.com/playlist?list=PLIjyKTAcxyJfovGucUcAtQFp_2wCO2-ta
https://www.youtube.com/playlist?list=PLIjyKTAcxyJe0TuVZOuJlDS_KUUqLfty1
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Aufrufe -

Top-Videos

2024

{M)ein Leben mit PoTS & Co, - Patientensi..

: O POTS-Diagnose und nun? Polyneuropathie...
Kurz gefragt ,POTS & gastroenterologisch...

Kurz gefragt ,POTS & gastroenterologisch...

Long COVID, Dr. Claudia Ellert, POTSDys-5..

324

262

244

229

210

Die Videos wurden hauptsachlich von Personen aus Deutschland gesehen, 94,2% aller Zuschauer waren keine
Abonnenten. Es liegen noch nicht genug Daten fiir demographische Auswertungen vor.

82 % mehr als im Zeitraum 31.12.2022 - 31.12.2023

Deine Videos haben im Jahr 2024 2.969 Aufrufe erzielt

Aufrufe

2.969 @

Wiedergabezeit (Stunden)

3998 @

83 % mehr als im Zeitraum 31.12.2022 - 31.12.2023

96 % mehr als im Zeitraum 31.12.2022 - 31.12.2023

Abonnenten

+47 ©

45
30

15

O o
01.01.2024 02.03.2024 02.05.2024 02.07.2024 31.08.2024 31.10.2024 31.12.2024
Stand | # Gesamte (0] # Am haufigsten
31.12. | Videoaufrufe | Wiedergabezeit (Std.) | Wiedergabedauer | Abonnenten | wiedergegebene Videos
PoTS 1X1
2021 618 9,9 om 18s 17 PoTS Diagnose und nun?
Kurz gefragt: Reflux
1.505 169,4 47
2022 o J 6m 45s Kurz gefragt: SIBO, IMO
(144%) (+77%) (+30) POTS 1X1
PoTS Diagnose und nun?
2023 1(;%3}; (fggf) 8m 03s (+215) Kurz gefragt: SIBO, IMO
) ) Kurz gefragt: Reflux
PoTS Diagnose und nun?
2969 122 | Kurz gefragt: Blahungen und
2024 (+82%) 399,8 8m 04 s (+47) | Histamin
Kurz gefragt: SIBO, IMO
Twitter

Der Verein ist seit 12/2021 als @PoTSDys-Konto bei Twitter. Wir haben unsere Aktivitat hauptsachlich auf die
aktive Bewerbung von Informationsveranstaltungen begrenzt und wir nutzen den Dienst zur Verfolgung der
Forschung und zur Vernetzung mit anderen Patientenorganisationen und Influencern. Wir konnten unsere


https://twitter.com/POTSDys
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Aktivitat nicht erhohen. Stand 31.12.2024: 549 Follower (vs. 510 in 2023). Solange die Anzahl an Follower
wachst, werden wir das kostenlose Konto behalten, auch wenn viele bereits zu BlueSky gewechselt sind.

Stand | Neue Gesamt. Impressionen A . Link- Rﬁtweets ,,Qe:féllt Tweets &
31.12. | Follower !mpresswnen /Tag // @ Interaktions- Klicks | oMe mir“- Antworten | Tweets Antworten
T in Tsd rate // @ Kommentare | Angaben
2021 11 0,0 0 0 0 0 0 0 0 0
2022 265 26,6 70,3 3,1 156 55 324 31 18 49
2023 234 20,0 66,5 1,8 28 78 408 41 48 89
2024 39

Da wir kein bezahltes Premium-Konto haben, erhalten wir keine detaillierte Statistiken mehr. Wir haben nicht
vor, auf Premium upzugraden. Ab 2024 konnen wir somit nur die Anzahl der Follower liefern.

Linkedin

Die LinkedIn-Unternehmensseite PoTSDys - PoTS und andere Dysautonomien e.V. wurde 09/2023 erstellt. Auch
LinkedIn nutzten wir dieses Jahr aufgrund fehlender Kapazitat allein zur Verfolgung der Forschung und zur
Vernetzung mit medizinischem Fachpersonal, anderen Patientenorganisationen und Influencern.

Eigene Print bzw. Werke zum Ausdrucken:
Im Jahr 2024 blieben unser Flyer und die Broschire unverandert.

Unsere aktuellen Infomaterialien:
> Kurzinformation zu PoTS (Flyer)

[+ » Broschure fur medizinisches Fachpersonal
?gé;g{&ﬁkgsm » Broschure zu PoTS (Broschiire zu Diagnose und Therapie
SYNDROM . von PoTS mit Literaturangaben)
o » Passiver 10-Minuten-Stehtest (Vorlage)

> Notfallpass im Visitenkartenformat (pdf)

> Internationales med. Zertifikat fir Reisen bzw. Veranstaltungen
exposé far die hausiratiiche zur Mitnahme von Medikamenten und Flissigkeit (pdf)

Praxis
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Weiterhin wurde an ein einem Entwurf einer Broschiire zum Bereich Kleinfaserneuropathien gearbeitet,
diese tragt den Arbeitstitel ,,Small Fiber Neuropathie (SFN) in der arztlichen Praxis“ und wird in Gliederung und
Gestaltung auf unserer Broschiire zu PoTS aufbauen. Der Druck und die Verbreitung wird im Rahmen einer
neuetablierten Kooperation mit dem Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V. stattfinden. Unsere Vereine sind die
Hauptanlaufstellen fiir die SFN-Patienten zurzeit in Deutschland, da meist eine SFN im Rahmen eines PoTS oder
eine schmerzhafte Polyneuropathie festgestellt wird, da diese sowohl nur mit autonomen Beschwerden, nur
mit Schmerzen, oder beiden auftreten kann. Aufgrund fehlender Kapazitaten und Krankheit verzogert sich die
Fertigstellung. Wir hoffen sehr, in 2025 die Broschire veroffentlichen und versenden zu konnen.



http://www.linkedin.com/company/potsdys
https://gbs-selbsthilfe.org/
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Weitere (Werbe)Materialien

Wir haben 2023 eine Spendenbox gestaltet und erworben. Diese kann von Mitgliedern
ausgeliehen werden, um bei Veranstaltungen (Hochzeiten, groBen Geburtstagen,
etc.) aufgestellt zu werden.

Bei Veranstaltungen wie Kongressen, Aktionstagen gibt es die Moglichkeit fir
Patientenorganisationen als Aussteller Awareness fur ihre Erkrankungen, bzw. fir
Betroffene zu machen. Um dabei besser auf uns aufmerksam zu machen, nutzen wir
ein Roll-Up, ein weiteres mit mehr Informationen zu PoTS ist in der Entwurfsphase.

Als Werbematerialien haben wir kleine runde bunte Aufkleber fiir drinnen und auch
flr Auto oder drauBen erstellt und bestellt. Diese werden als kleine Goodies bei
Veranstaltungen, als Beilage bei Infomaterialbestellungen, etc. verteilt.

Férderungsantrag fiir weitere (Werbe)Materialien im Jahr 2024
Als weitere Werbematerialen hatten wir kleine Salzstreuer mit unserem Logo angedacht. Wir haben 2023
einen Hersteller dafiir gefunden. Wir haben 2024 einen Forderantrag bei Aktion Mensch gestellt, hatten jedoch

keinen Erfolg damit.

Vernetzung

Wir sind bisher in Kontakt mit: der Ehlers-Danlos Initiative e.V, Long COVID
Deutschland (LCD), Elterninitiative ME/CFS-kranke Kinder & Jugendliche Munchen
e.V., Deutschen Gesellschaft fur ME/CFS, Fatigatio e.V., Lost Voices Stiftung,
NichtGenesenKids, CoVeRSE (Post-Vac), BildungAberSicher, mit dem Deutsche GBS
CIDP Selbsthilfe e.V. und der Selbsthilfegruppe ,,Myalgische Enzephalomyelitis“ (ME)
Sachsen/Ostdeutschland des KISS Dresden (organisierten und moderierten wir 2024
6 virtuelle Treffen). Neue Kontakte haben wir gekniipft mit NichtGenesen, VAEM e.V
(Allergie - Endoskopie - MCAS) und dem Mastozytose e.V.

Besonders freuen wir uns daruber, dass wir eingeladen wurden, Mitglied des ViT
(Virtueller Tisch) zu werden. Der ViT ist eine Plattform, die den Austausch zwischen
Patientenorganisationen aus dem Bereich PAIS, Long COVID, ME/CFS und Post-Vac
aus Deutschland fordert. Seit dem 02.02.2024 gehoren wir offiziell dazu und konnen
bei den monatlichen stattfindenden online Treffen die Perspektive von Betroffenen
mit PoTS und anderen Dysautonomien einbringen.
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Zudem sind wir seit dem 10.05.2024 Mitglied beim Kindernetzwerk e.V. und hatten die Gelegenheit unseren

Verein bei der 7. Ausgabe vom November 2024 des knw journal vorzustellen.

Gesundheitspolitik

Mitverbreitung verschiedener Aktionen u.a. ,Liegendemo‘ und ,Trauergang‘, ,Long Covid Awareness Day‘ in den

Sozialen Medien sowie personliche Teilnahme am Trauergang in Dresden.

Schreiben zu Fortbildungsveranstaltungen an LAK/BAK

In einigen Fortbildungsveranstaltungen der Landesirztekammern (LAK) zu Post Covid wird PoTS, PAIS
(=Postakute Infektionssyndrome) selbst, und ME/CFS nicht korrekt beschrieben, sondern Long Covid wird
psychosomatisch verortet. Um diesen Umstand zu beenden und die Fortbildungen zu verbessern, haben sich
alle Patentenorganisationen des ViT entschieden, an alle LAK und nachrichtlich an die Bundesarztekammer
(BAK) zu schreiben. Das Schreiben wurde mit ausfiihrlicher Darstellung und Begriindung von Anforderungen an
Fortbildungen, Wissensstand und Folgen falscher Fortbildung erganzt. Wir haben bei diesem Schreiben u.a.
PoTS und andere Dysautonomien, sowie Informationen dazu eingebracht und es mitunterzeichnet.


https://www.yumpu.com/de/document/read/69107174/7-ausgabe-des-knw-journal
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Call for Proposals ‘Identifying unmet needs in Europe’

Das Belgische Health Care Knowledge Centre (KCE) hatte im Rahmen ihrer europaischen Ratsprasidentschaft
anfangs des Jahres 2024 einen europaischen ,call for proposals“ mit dem Titel ‘Identifying unmet needs in
Europe’ gestartet und einen umfangreichen online Fragebogen dazu aufgelegt. Wir haben daran teilgenommen.
Im Ergebnis (Bekanntgabe September 24) wird zwar PoTS als eine der Erkrankungen mit hoher Krankheitslast,
die zu wenig erforscht sind, auf der Liste des NEED genannt, aber es hat keine echten Konsequenzen. Aufgefiihrt
werden auf dieser Liste ebenfalls ME/CFS, Long Covid, Fibromyalgie, EDS. Doch dann wurden zu unserer
Enttauschung nur zwei Erkrankungen fir weitere Forschung ausgewahlt: Sichelzellanamie und Schizophrenie.
Diese Beschrankung auf nur zwei Erkrankungen war Eingangs nicht genannt worden, auch die Auswahlkriterien
und die Begriindung der Entscheidung wurden nicht erlautert.

CONFIDENCE

Wir haben als Teil des Patientenbeirats bei dem Antrag vom CONFIDENCE/SEVEN-PCS-Konzept
»Primarversorgungsbasiertes gestuftes sektorenverbindendes Versorgungskonzept fiur Menschen mit
postinfektiosen Midigkeitssyndromen® in mehreren Onlinesitzungen und mit Remotearbeit mitgewirkt. Der
Antrag erfolgte beim Innovationsfonds und die Forderbekanntmachung des Innovationsausschusses beim
Gemeinsamen Bundesausschuss zur Forderung von Neuen Versorgungsformen vom 2. Marz 2023. In November
2024 erreichte uns die Mitteilung, dass unser Antrag in der Stufe 2 erfolgreich war. Das ist ein toller Erfolg und
eroffnet uns u.a. die Moglichkeit, das aus den Erkenntnissen in SEVEN-PCS entwickelte Konzept in einer
konfirmatorischen Studie zu prifen. Einziger Wermutstropfen: Die beantragten Mittel wurden um ca. 15%
geklirzt. Voraussichtliches Projektstart: Mitte 2025. Wir werden weiterhin als Patientenorganisation beteiligt
sein. An dieser Stelle mochten wir die hervorragende Organisation der Patientenbeteiligung und der Arbeit mit
Frau Dr. med. Sandra Stengel und ihr Team der Abteilung Allgemeinmedizin und Versorgungsforschung des
Universitatsklinikums Heidelberg betonen.

PANDORA

Am 3. und 4. Juni 2024 nahmen wir teil an der Stakeholder-Konferenz des Projektes ,Patient*innenorientierte
Digitalisierung: Eine ethische Analyse der Rolle von Patient*innen- und Selbsthilfeorganisationen als Akteure im
Zusammenhang mit Digitalisierung in der gesundheitsbezogenen Forschung und Versorgung“ (PANDORA).
Daruber hinaus wirkten wir beim Positionspapier mit und waren prasent bei der PANDORA Abschlusskonferenz
mit Pressekonferenz: Ethik einer partizipativ gestalteten digitalen Gesundheitsforschung und -versorgung am
12.11.2024 in Berlin.

Kodierziffer fiir die ab 2024 giiltige ICD 10-Version GM Posturales

Tachykardiesyndrom

Bislang hatte PoTS keinen eigenen ICD Code. Es ist zwar im neuen ICD-11 PoTS
[8D89.2 (Parent: 8D89 Disorders of orthostatic tolerance)] namentlich mit
eigenem Code aufgefiihrt, doch da es bis mindestens 2027 dauern wird, bis
tatsachlich auf die Deutsche Neufassung des ICD-11 umgestellt wird, wollten
wir nicht langer warten. Damit PoTS so schnell wie moglich und noch in der
ICD-10-GM beriicksichtigt wird, hat PoTS und andere Dysautonomien e.V.
schon 08/2022 mit den Vorbereitungen fur das Vorschlagsverfahren fir die
Aufnahme eines neuen ICD-Kodes flir das posturale Tachykardiesyndrom
begonnen. Anfangs 2023 wurde zusammen mit dem medizinisch - wissenschaftlichen Beirat ein Antrag beim
zustandigen Bundesinstitut flr Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) eingereicht. Unterstiutzt wurde unser
Antrag von der Arbeitsgemeinschaft Autonomes Nervensystem e.V. der Deutschen Gesellschaft fur Neurologie
(DGN). Diesem Anliegen wurde stattgegeben und das Posturale Tachykardiesyndrom wurde in die Deutsche
Klassifikation der Krankheiten und Gesundheitsprobleme der Weltgesundheitsorganisation (ICD-10-GM 2024)
aufgenommen. Ab der Version 2024, die ab dem 1. Januar verbindlich ist, findet sich das PoTS unter dem
Schlussel G90.80, und wird damit in die Kategorie der Erkrankungen des Nervensystems eingeordnet. Dies ist
ein groBer Erfolg fur die Betroffenen!

Geschéftsstelle / Vereinsbiiro

Als solches existiert weiterhin keine Geschaftsstelle oder ein Vereinsbliro. Unser Vorstand arbeitet im Home-
Office. Unsere z.T. privaten Tablets, Laptops, Drucker und Handys kennen keine Grenzen.

An der Verteilung der Aufgaben hat sich nichts geandert. Die Aufgaben werden nach unserer Expertise verteilt
(Wissenschaft, Kinder, Therapien, Burokratie mit Krankenkassen, Finanzamt oder GdB usw.)

Beratung per E-Mail, Telefon und Messenger- bzw. Telekonferenzdienste (abhangig von der Herkunft der
Anfrage, mit dem Hinweis auf Datenschutz bei Kontakt uber Socialmedia-Kanale).


https://knpc-bw.de/
https://pandora-forscht.de/pandora-abschlusskonferenz-mit-pressekonferenz/
https://icd.who.int/browse11/l-m/en#/http://id.who.int/icd/entity/1533647472
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Mitgliederzahlen

Im Jahr 2024 ist die Mitgliederzahl stetig gestiegen. PoTS und andere Dysautonomien e.V. hatte zum 31.12.2024
120 Mitglieder. Die Uberwiegende Anzahl an Antragen kam aus Deutschland.

Wir bitten Sie an diese Stelle zur punktlichen Zahlung I|hrer Beitrage oder gar die Einrichtung eines
Dauerauftrages auf dem Vereinskonto fiir Mitgliedsbeitrage

DE97 4306 0129 0108 4710 02

BIC GENODEM1BOC

Volksbank Bochum Witten eG.

Verwendungszweck:

Familienmitgliedschaft
30€ 50 € 15 € 25€

Dies unterstiitzt uns bei der Planung und erspart uns viel Zeit bei der Nachprufung der Zahlungen. Wir versuchen
weiterhin mehr Betroffene zu Uberzeugen, dass eine Mitgliedschaft sinnvoll und hilfreich ist, denn eine groBe
Gemeinschaft macht uns stark.

Helfen Ste bitte mit!

Vorstand und Beirat

In 2024 gab es im Vorstand keine Veranderungen. Der Vorstand traf sich durchgehend mehrmals im Monat per
Videokonferenz.

Dieses Jahr konnten sich die Vorstandsmitglieder nicht zu langeren mehrtagigen Klausuren treffen, da es viel
mehr Termine gab. Wir trafen uns nach Bedarf zusatzlich zu den regelmaBigen Vorstandssitzungen viele Male
an einzelnen Tagen.

Bei der Mitgliederversammlung wurde ein Beirat, Esther Hummel, als Koordinatorin des med.-wiss. Beirats
(MWB) berufen. Sie unterstiitzt den Vorstand bei der Suche und Erarbeitung der wissenschaftlichen
Informationen und bei der Prasentation dieser Inhalte an den MWB.

Fortbildungen, Kongresse und andere Informationsveranstaltungen:

Wir nahmen Teil

e als Zuhorer an mehreren virtuellen Veranstaltungen und Fortbildungen, die Dysautonomien und Ko-
Erkrankungen als Thema hatten, wie (Beispiele)
o die ,Internationale ME/CFS- und Long Covid-Konferenz ,,Unite to fight 2024“, Online-Konferenz am 15.
und 16. Mai 2024;
o die hybride ,,ME/CFS-Fachtagung®, 14.09. 2024 des Fatigatio e.V;
o die,,12th Annual Conference” June 28-30, 2024 von Dysautonomia International;

e an Veranstaltungen vor Ort, wie:

o Am 13.04.2024 waren wir mit einem Informationsstand an einer Informationsveranstaltung fir

Patienten mit GBS/CIPD/Immuneuropathien und weiteren Neuropathien im Rahmen des GBS/CIPD-

Symposiums 2024 in Bochum vertreten. Dabei kamen unsere erst zum Jahresende 2023 neu entworfenen

und erstandenen Roll-Ups das erste Mal zum Einsatz. Sie haben sich bei dieser Standprasentation, wie

auch bei den weiteren Gelegenheiten dieses Jahres, als sehr
unterstiitzend erwiesen.

Das posturale TS

075,50
Tachykardiesyncrom oo
o 1. Post Vac Awareness Tag {PoTS)

Der Verein war mit einem Fachvortrag zu PoTS (gehalten von Inge | ==
Baader) am ersten deutschlandweiten Post Vac Awareness Tag des T g
PostVac Netzwerks am 03.06.2024 vertreten. )
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Wir organisierten selbst
Unser Verein hat auch 2024, wie die Jahre zuvor, ein Symposium organisiert. Das Motto der Veranstaltung
lautete: Dysautonomien transdisziplinar erkennen und behandeln. Es fand am Sonntag, 27.10.2024, in Bochum
und in Form einer Hybridveranstaltung statt und richtete sich an Patienten, ihre Angehorigen und Freunde,
Arzte und weitere interessierte Menschen. Arzte konnten wie im letzten Jahr zusatzlich fiir die Teilnahme am
Symposium CME-Punkte/Anerkennung als FortbildungsmaBnahme erhalten. Veranstaltungsort war das Mercure
Hotel Bochum City. Fiir die Teilnehmenden am Symposium war ein Ubernachtungskontingent vereinbart

worden.

REFERENTEN

or. Andrea Maier

| zoysautonomlen

Facharztin fur Neurologis und Oberdrztin der ANS-Ambulanz 09:00 Begrifung
Ancrian, Unlelnt QW Ackhen soule deglizcs, Zoninn (0,
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Fachtag 2024 der Ehlers-Danlos Initiative e.V
Teilnahme, Organisation und Durchfiihrung (unser 1.Vorstand Elena de Moya)
zweier Workshops mit dem Thema PoTS beim Fachtag 2024 der Ehlers-Danlos
Initiative e.V in Fulda vom 14.-16. Juni.

ME/CFS Symposium, Satellite Event im Rahmen des FENS FORUM 2024,
21.06.2024 in Wien

Wir sind inzwischen Mitglied beim
Kindernetzwerk e.V. und hatten von ihnen
dieses Jahr das Angebot bekommen, beim
Kongress flr Kinder- und Jugendmedizin
2024 vom 18.09 - 21.09. 2024 in Mannheim
PoTS als Aussteller im Bereich Vereine &
Verbande PoTS und Dysautonomien
Kinderarzten vorzustellen. An dem Stand
war der Verein mit insgesamt 2 Personen
vertreten: Inge Baader und Elena de Moya.
Inge Baader konnte die Gelegenheit nutzen, an einem Workshop zur
,Mitarbeit bei Leitlinien* teilzunehmen.

auch dieses Jahr hatten wir Erfolg mit unserer Bewerbung fiir eine kostenlose
Prasentationflache als Aussteller im Bereich Vereine & Verbande beim DGN
Kongress der Deutschen Gesellschaft fur Neurologie, 08.-11.11.2023 im City
Cube Berlin. An dem Stand war der Verein mit insgesamt 3+ Personen
vertreten: Elena de Moya, Inge Baader und Bettina Wittmann mit ihrer
Assistenzhiindin Pepina. Elena de Moya nahm als Patientin zudem am Skill Lab
von Frau Dr. Andrea Maier zum Thema ,Autonome Funktionsdiagnostik -
Diagnostik von Storungen der Kreislaufregulation* aktiv teil und stellte sich
den Fragen der Arzte und Arztinnen.

PROGRAMM MOTTO DES SYMPOSIUMS
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Bitte beachten Sie, dass es aus organisatorischen oder inhaltlichen Grinden zu kurzfristigen Anderungen im Programm kommen kann.

Jede Spende ist wertvoll! Danke fiir Ihre Unterstitzung! Volksbank Bochum Witten G IBAN: DE54 4306 0129 0108 4710 00



https://www.pots-dysautonomia.net/_files/ugd/9808d3_58a2d6ba6939416585ff153a97bff3d6.pdf
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Vorgestellt wurde beim Symposium 2024

Symposium das Buch von Julian . dulian Dysautoriomien
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und behandeln

Beim Kauf der Deluxe Version b ot st
gehen 1 Euro als Spende an o ooy :
unseren Verein. S

Med./wiss. Beirat und Berater und Verbesserung der Versorgung

Im medizinischen/wissenschaftlichen Beirat gab es 2024 keine Veranderungen. Es fanden regelmabige Treffen
des Vorstandes mit Mitgliedern des med./wiss. Beirats (MWB) statt, in denen wir uns u.a. gegenseitig zu
neueren medizinischen Studien informierten und neue Aktivitaten, wie das PoTSDys-Symposium planten. Dazu
gab es bei Bedarf Gesprache mit den Beratern oder dem med./wiss. Beiratin Frau Hummel online oder in
Person.

Um die Versorgung unserer Mitglieder und weiterer Betroffenen zu verbessern, fand ein Austausch mit der ANS-
Ambulanz, Uniklinik Aachen, der PNP-Sprechstunde, St. Josef-Hospital Bochum und der Sprechstunde fiir
Angeborene Aortenerkrankungen, UKE Hamburg, statt.

Dariiber hinaus strebt der Verein den Ausbau des medizinischen-wissenschaftlichen Netzes an. Wir
recherchieren nach den neuesten Erkenntnissen der Wissenschaft, nehmen Kontakt mit Arzten, Forschern und
weiteren Wissenschaftlern auf. Die Einhaltung des Datenschutzes wird mittels Datenschutzformular gewabhrt,
und falls erwinscht, tauschten sich Vorstand und einzelne Experten Uber deren aktuellen Forschungsstand und
deren Aktivitaten bezuglich Dysautonomien aus. Ebenfalls vermitteln wir auf Anfrage Kontakte zwischen
medizinischen-wissenschaftlichen Personal.

Aktive

Im Jahr 2024 haben wir wertvolle Unterstiitzung durch engagierte Personen gewonnen, die sich in den vergangenen
Monaten und/oder im kommenden Jahr 2025 aktiv einbringen. Mit ihrem Einsatz leisten sie einen wichtigen Beitrag, um
die Anliegen der Betroffenen zu vertreten und unsere Ziele voranzubringen.

Unsere Aktiven im Uberblick (alphabetische Reihenfolge):
o Mieke Beselaere — Kontakt zu Patientenaktivisten in Schweiz, Belgien und Niederlande, Europaische Union
e Rieke Erbacher — Digitalisierung / Moderation des online PoTSDys-Sofatreffs
e  GabiSieberg — Handreichung Gesprichsvorbereitung Besuch Arztin/Arzt
e  Esther Hummel — Erstellung Broschiire zu Kleinfaserneuropathie / wissenschaftliches Studienmonitoring
e Annika Ldwer — Moderation des online PoTSDys-Sofatreffs / Digitalisierung
e Katharina Thalheim — Studienanalyse / Register
e Bettina Wittmann — Vertretung in Osterreich / PoTSDysTreff Wien / Standvertretung bei med. Konferenzen

Wir danken allen herzlich fiir ihre Unterstiitzung und freuen uns auf die gemeinsame Arbeit im neuen Jahr.

Fundraising / Férderungen

Unser Verein finanziert sich durch Beitrage, Spenden und Forderungen.
Um unsere finanzielle Situation zu verbessern und mehr Aktivitaten anbieten zu konnen, haben wir die
folgenden Antrage eingereicht.
» Pauschalforderung 2024 bei dem vdek - Verband der Ersatzkassen (Antrag 12/2023 Bund) - 13.000 Euro
wurden am 9. April 2024 genehmigt. 12/2024 wurde erneut beantragt fir 2025.
» Aufwandsentschadigungen bei der Burgerstiftung Dresden vom Freistaat Sachsen (Antrag 10/2023) -
Eine Zuwendung fur 2024 in Hohe von 440,00 € wurde gewahrt und an die engagierten Personen
ausgezahlt.
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Seit dem 06/2024 ist bei Meta (Facebook und Instagram) leider die Spendenmaoglichkeit zugunsten von Vereinen
eingestellt worden.

Spenden an unserern Verein konnen direkt oder uiber unser Paypal-Konto erfolgen.
Obwohl dies Spenden mit Kreditkarte ermoglicht, werben wir Paypal nicht aktiv, da
Paypal eine Gebiihr in Hohe von 1,5% des Spendenbetrags + 0,35 EUR pro Transaktion*
erhebt.

Auf unserer Spenden-Webseite finden Sie weiterhin einen QR-Code, den man zum
Spenden mit der eigenen Bank-App scannen kann, ohne die IBAN eintippen zu missen.

Allen Forderern, Spendern und Helfern danken wiv an dieser Stelle.

Regionale Aktivitdten

Ziel der regionalen Aktivitaten ist die Anregung und Forderung des Zusammenschlusses von betroffenen
Einzelpersonen und Familien mit Dysautonomien auf ortlicher und regionaler Basis zum Zwecke der Selbsthilfe,
Beratung und Verbreitung von Informationen uber Dysautonomien sowie die Koordination und Kooperation mit
anderen Betroffenenverbanden in Deutschland und das Ausbauen der NRW- und Sachsen-Landesgruppen durch
die Teilnahme (T), Mitwirkung (M) oder komplette Organisation und Durchfiihrung (O) von Aktivitaten. Die
Griindung von neuen ortlichen Gruppen ist jederzeit moglich.

NRW (SHG Bochum)
> keine eigene Aktivitaten. Beteiligung an den PoTSDys-SofaTreff (M)
Sachsen (Dresden)

> Seit Januar 2021 Online-Treff im Rahmen der ME Selbsthilfegruppe Dresden
,»ME - Wir treffen uns Zuhause“, 2 monatlich, jeden 3. Mi im Monat

gemeinsam statt einsam
jeweils ab 19:00

Bundesweite Aktivitaten Y.

ROTS.2
> Seit Januar 2021 PoTSDys-SofaTreff, 2. Mi im Monat. Seit 2024 1 Mal im Monat, Drsvonner
abwechselnd Mo/Mi (O)
» 17.09.2024 Mitgliederversammlung, online (O)
» 20.10.2024 PoTSDys-Symposium, Bochum/hybrid (O)

Osterreichische Aktivitaten

Im Rahmen des FENS FORUM 2024 wurde von Bettina Wittmann fur den 22.06.2024
in Wien ein PoTSDys-Treffen in Wien organisiert. Am Treffen selbst war neben ihr,
noch Elena de Moya beteiligt.

22 Jumi 2024, 19 Uhr

gy
pos. G2

inysau‘n‘:‘nutrﬁeﬁ ™

Mitgliedschaft europaweit méglich

Betroffene sowie Interessierte aus allen anderen EU-Landern konnen Mitglied werden, denn es ist der Aufbau
eines europdischen Netzwerks geplant. Elena de Moya ist dank ihrer spanischen Wurzeln und ihrer
Fremdsprachenkenntnisse bereits in Kontakt mit Betroffenen und Arzten aus Spanien, Frankreich, Belgien und
Niederlande (DIT IS POTS).
Der spanische Verein AEPOD - Asociacion Espafola de PoTS y otras Disautonomias,
Lol | ™88y Ll wurde mit Hilfe und Beratung von Frau de Moya gegriindet, bei den sie auch als
POTS ¢ @ Co-Prasidentin agiert. Durch diese enge Mitarbeit und Synergien erhoffen wir uns
oW, Y N ; eine schnellere Verbesserung der Versorgung und eine Ausweitung der Forschung
£Disautonomias MPOP  iiber Dysautonomien in Europa und somit letztendlich in Deutschland.


http://www.facebook.com/Dysautonomien
http://www.instagram.com/Dysautonomien
https://www.pots-dysautonomia.net/spenden
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Mitgliedschaften bei Dachverbdanden und anderen Netzwerken
ViT (Virtueller Tisch, Plattform zur Forderung des Austauschs zwischen deutschen
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Patientenorganisationen aus dem Bereich PAIS, Long COVID, ME/CFS und Post-Vac), seit 02.02,2024
Kindernetzwerk (knw, Dachverband der Selbsthilfe von Familien mit Kindern und jungen Erwachsenen

mit chronischen Erkrankungen und Behinderungen)

geplant:

Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE)
LAG NRW

e Rare Diseases Europe (EURORDIS)
e European Federation of Neurological Associations (EFNA)
e European Reference Networks (ERNs)

Kontakt Vorstand

PoTS und andere Dysautonomien e.V.
c/o Elena de Moya Rubio

Alleestr. 65b

44793 Bochum (Deutschland)

VR Bochum 4912

Tel: +49 15678 100 003
hello@pots-dysautonomia.net

www.pots-dysautonomia.net
www.facebook.com/Dysautonomien
www.instagram.com/Dysautonomien
www.youtube.com/@Dysautonomien
www.x.com/PoTSDys

www. linkedin.com/company/potsdys
www.pots-dysautonomia.net/spenden

Bochum, den 21. Milvz 2025 /edm, Lb, s

Elena C. de Moya Rubio, Vorsitzende
Inge Baader, stellv. Vorsitzende
Sven Musolff, Schatzmeister

Beirat
Esther Hummel, MWB-Koordinatorin

Med./wiss. Beirat und Berater (zum 31.12.2024)
Dr. Juan Carlos Gomez Esteban

PD Dr. med. Katrin Hahn

Prof. Dr. Fabian Knebel

Dr. med. Andrea Maier

Dr. med. Kalliopi Pitarokoili
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