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Allgemeines

COVID-19 und damit auch Post-COVID-19 werden bleiben. Bislang gab es noch keinen durchschlagenden Erfolg
der Medizin gegen PoTS/Dysautonomien aufgrund von COVID und so entwickeln weiter immer mehr Menschen
nach einer Infektion mit SARS-CoV-2 eine Post-COVID-Dysautonomie, wie z.B. PoTS. Dank unserer
Informationskampagnen der letzten Jahre ist PoTS sowohl in Patientenorganisationen und Selbsthilfegruppen,
als auch in der Arzteschaft bekannter geworden. Als eine Form der autonomen/orthostatischen Dysregulation
wurde PoTS beispielsweise in die S1-Leitlinie Long/Post-COVID aufgenommen. Zusatzlich wurden wir erstmalig
bei der Fatigatio Jahrestagung in Berlin fir eine JubilaumsgruBwort und erneut zum 2. Long COVID
Arztekongress in Jena eingeladen, um einen Impulsvortrag zu PoTS und Post-COVID zu halten. Wir selbst
organisierten das PoTSDys-Symposium in Hybridform. AuBerdem waren wir beim DGN-Kongress in Berlin mit
einem Stand prasent.

Ein besonderes Highlight war die von uns initiierte Aufnahme von PoTS in den ICD-Code-GM 2024.

Der Kurzinformation-Flyer und die neu von uns erstellte 12-seitige Broschire fiir die hausarztliche Praxis/fur
medizinisches Fachpersonal werden eifrig von Patienten, aber auch Arzten nachgefragt, und von uns versandt.
Die Klausuren des Vorstands und des med.-wiss. Beirat fanden weiterhin online und in Prasenz statt. Der
Vorstand traf sich auBerdem im Mai in Person.

Fortgefiihrt 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 fir thr Bngagement und
Unterstittzung,

Somit konnten wir die Mehrheit der Plane umsetzen. Unsere Schwerpunkte waren:

1. Bekanntheitsgrad des Vereins und die von ihm vertretenen Erkrankungen erhohen. Wir pflegten
den Kontakt zu den uns bekannten Post-COVID-Ambulanzen, den Vertretern der Long COVID Arzte- und
Arztinnenverband und dem Biiroleiter des Parlamentarischen Geschaftsfiihrers Robert-Martin
Montag (MdL Thiringen), zur Gesellschaft fur ME/CFS, Fatigatio e.V., SHG Dresden ME, LongCOVID
Deutschland Initiative (LCD), NichtGeneseneKids, CoVERSE (Post-Vac), BildungAberSicher und der
Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V.

2. Informationen auf Deutsch iiber PoTS und andere Dysautonomien verbreiten. Hierfiir erganzten wir
unsere Webseite mit Schwerpunkt Post-COVID-19, pflegten die Socialmedia-Kanale, Uberarbeiteten und
versandten unseren Flyer und unsere Broschire, die ab der 2. Auflage in ,,PoTS flr medizinisches
Fachpersonal®“ umbenannt haben.

3. Austausch unter Betroffenen fordern. Dies fand beim online ,,PoTSDys-SofaTreff“ auf Bundesebene
und beim hybriden Symposium statt.

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 wird inzwischen in manchen Beitragen dazu auch PoTS, Dysautonomien
oder Dysregulationen des Autonomen Nervensystems erwahnt. Wir sind leider nicht in der Lage alle diese
Beitrage zu sammeln und zu dokumentieren und wiirden uns hierzu sehr lber eine Mitarbeit durch unsere
Mitglieder freuen.

Der Artikel und das dazugehorige Video von der von uns mitunterstiutzten NDR-Sendung vom 19.01.2021, 20:15
Uhr, in dem PoTS kurz beschrieben und als selten erkannte Komorbiditat des Ehlers-Danlos-Syndrom erwahnt
wird, sind nun dauerhaft verfiigbar. Die Webseite des Vereins wird unter ,,Experten zum Thema* genannt.

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. twitter.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://twitter.com/POTSDys
mailto:hello@pots-dysautonomia.net
http://www.linkedin.com/company/potsdys
https://www.ndr.de/ratgeber/gesundheit/Hypermobilitaet-durch-Bindegewebsschwaeche,hypermobilitaet100.html
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Experten zum Thema »

Hypermobilitat durch
Bindegewebsschwiche

2021 0843 Une | Archi

'- Abenteuer Diagnose
Quelle:

https://www.ndr.de/ratgeber/gesundheit/Hypermobilitaet-durch-Bindegewebsschwaeche,hypermobilitaet100.html

Online

Aufklédrungsfilm zu PoTS und Orthostatischen Intoleranzen

Von Frau Diekow (Long COVID Deutschland, Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS) wurden wir gefragt, ob wir uns
an einer kleinen Reihe mit Aufklarungsvideos zum Bereich ME/CFS beteiligen wiirden und zwar mit einem Skript
zu einem Video uber PoTS und Orthostatische Intoleranzen. Dieses Skript, begleitet mit Vorschlagen zur
begleitenden Graphiken, konnte Anfang Dezember 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 iber die Vereinsaktivitaten. Hierzu
wurden z.B. eine Unterseite zu Post-COVID-19 mit einer umfangreichen Literatursammlung zu Post-COVID-19,
PoTS und Dysautonomien eingerichtet und neue Links zu Webseiten und Videos hinzugefiigt.

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 postviralen Erkrankungen, auch in Form von PoTS und
anderen Dysautonomien, erkranken. Die Verweildauer hat sich nur wenig verandert, die Leute finden wohl
immer noch schnell was sie suchen, dabei ist das Angebot auf der Webseite nun umfangreicher (eigene Seite
zu Small Fiber Neuropathien).

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 2023 leider nicht
vollzogen.

Stand # # 0] 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,
fihrt insgesamt die
Stadterangliste,
Berlin 2.)



https://www.ndr.de/ratgeber/gesundheit/Hypermobilitaet-durch-Bindegewebsschwaeche,hypermobilitaet100.html
https://www.pots-dysautonomia.net/
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Socialmedia-Kandile
2023 haben wir zusatzlich zu unserer Facebook-Seite, ein Instagram-Konto, einen YouTube-Kanal und ein
Twitter-Profil, ein LinkedIn-Unternehmensseite eroffnet und gepflegt.
Thematisch standen medizinische Fakten zu PoTS, anderen Dysautonomien und deren Ko-Erkrankungen, u.a.
Long-COVID, Post-COVID und Post-Vaccination-Syndrom im Vordergrund sowie Erfahrungsberichte von
Betroffenen. In diesem Rahmen wurden die User uUber Erfolge bei gesundheitspolitischen Tatigkeiten des
Vereins, Informationsveranstaltungen, wissenschaftliche Studien, Selbsthilfegruppen und andere Ressourcen
informiert. Anfragen daraufhin waren meist auf Versorgungsmoglichkeiten bezogen.
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;

¢ Informationsveranstaltungen, wissenschaftliche Studien, Selbsthilfegruppen und andere Ressourcen;

o Erfolge bei gesundheitspolitischen Forderungen und Entwicklungen, und

o 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 im Vorjahr, die Hauptzielgruppe.

Besonders erfolgreich im Hinblick auf die Reichweite und Impressionen war ein Post iiber den Zusammenhang
zwischen Dysautonomien und Verdauungsbeschwerden.

e —— B I_ I_ m_

18-24  25-34  35-44  45-54 55-64 65+

B Frauen B Méanner
2959 % 10,1 %

Reichweite, Interaktion, Zielgruppen/Audience

Die Facebook-Seite wurde uUbers Jahr hinweg gepflegt. Der Post zur postprandialen Tachykardie bekam die
meisten Impressionen (5.478), gefolgt vom Post zu Belastungsintoleranz (3.934) und zur Ankiindigung, dass die
Vortrage vom Satellitensymposium zum 1. Long COVID Arztekongress in Jena (2022) nun fiir alle frei zugénglich
sind (3.370). Fuhrend bei Hashtags waren Kombinationen mit COVID, bzw. LongCOVID. Dies bedeutet, dass die
Publikationen zu unbekannteren Symptomen und Erkrankungsbewaltigung am interessantesten fur unser
Publikum sind.

UObersicht

4 2 Reichweite © Impressionen ° Interaktionen® Link-Klicks ®
e = 4.869 5.478 85 -
Symtome c g Hoher sls ablich

nachdem

Essen? = - > L ; Reichweite

Problem?

Reaktionen ° Kommentare ° Geteilt Gespeichort @

36 o 23 22



http://www.facebook.com/Dysautonomien/
http://www.instagram.com/Dysautonomien/
http://www.youtube.com/@Dysautonomien
https://twitter.com/POTSDys
http://www.linkedin.com/company/potsdys
http://www.facebook.com/Dysautonomien/
https://www.facebook.com/Dysautonomien/posts/pfbid0AsFZ2BBtvRDUSjzH8ZzZWa1eD2uWF5jYrHKx1U1MvnqNHVrJfUgezYqJfHhBc8zMl
https://www.facebook.com/Dysautonomien/posts/pfbid0NvrMGU2A4Hn63ZbeWU41R98cefBS6vYi9mU48xGW9sMT3LxwsJgjfzuvx2Y4ZmmAl
https://www.facebook.com/Dysautonomien/posts/pfbid0QJTwtyakzrfDNQwPcTnSmxse45LvM7zT7czLWFJojdwt2qEx87YZXr3omnrf59K1l
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Entwicklung der Besucher:
Spanien (2,6%), Schweiz
deutschsprachigen Landern

Hauptsachlich hatten wir Besucher aus Deutschland (74, %), Osterreich (12,3%),
(4,3%), Niederlande (1,0%), USA (1,2%). Der Anteil der Besuche aus den
Osterreich -Wien auf Platz 2 der Stadte, nach Berlin, vor Hamburg- und Schweiz

nahmen leicht zu, die aus Spanien, Niederlande und den USA leicht ab. Dies geht wahrscheinlich auf die immer
mehr zunehmenden Informationen zu PoTS in den jeweiligen Landern zuriick.

Reichmeite © Content Interaldt ° Foll ° Link Klicks © Reichweite auf Facebook ()
Laufzei 0,
17.830 + 50 | 2755 1w aps 145 L 17.830 r 52w
857
3.000
,Gefallt mir“-Angaben fiir Facebook-Seite ( Aufrufe auf Facebook © 2.000
303-. 7.875 10
20 300
- 1.000
200
100
O 31, Jan2. Mara 1. Apr21. MaB0. Jun®. Augis. Sepe8. Okt Dez 21. Jan2. Mar 1. Apr21. MaBO. JunB. AuglB. Sep28. OkL. Dez 1-Jan. 1. Apr. 20- Juli 28. Okt.
Top-Lander
Top-Stadte
Deutschland
74.9% Berlin
Gsterreich 6%
12.4% fen, Austria
Schweiz 3.71%
42% Hamburg
Spanien o
26% Manchen
o 21%
o Keln .
Niederlande
09% Stuttgart
13%
Belgien
ey Bochum
09%
Fr‘alr:‘i::e\ch Frankfurt am (I]A:;:
“;‘_:’Qb‘"ﬂ Mannheim .
Italien Namberg
02% 07%
Stand 31.12. Reichweite Seitenaufrufe ,Gefallt mir # Beitrage Verteilung Alter- und
Geschlecht
2021* 5.456 712 54 58 35-44 (w)
45-54 (w)
25-34 (w)
2022 14.446 3.749 +202 80 35-44 (w)
(+164,8%) (+426,5%) (+274,1%) (+22) 45-54 (w)
25-34 (w)
2023 17.830 7.875 +303 37
(+52,5%) (+118,9%) (+53,8%) (-46%)

*FB hatte den Dienst der Berichte eingestellt. Somit standen uns keine vergleichbaren Werte in allen Kategorien zur Verfiigung. 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.

857

Ahnlich wie andere

In der Regel: 1.602

Facebook-Follower (i)

Neue Follower () Content-Interaktionen ()
Ahnlich wie andere Ahnlich wie andere
In der Regel: 11 In der Regel: 123

Benchmark in den letzten 28 Tagen
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Instagram

Das Instagram-Konto @Dysautonomien wurde 06/2021 erstellt und auch im Jahr 2023 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.

Besonders erfolgreich im Hinblick auf die Reichweite und erreichten Likes war ein Post iiber die Aufnahme von
PoTS in den ICD-Code-GM 2024. Darauf folgten ein Post Uiber eine neue Studie zu Proteomics in PoTS sowie ein
kleines Reel (Mythbuster - 3 PoTS-Mythen) und Posts zu Diagnosestellung, Hilfsmitteln und Symptomen.

tnstagram Ubersicht
) — Reichweite @ Impressionon @ Interaktionen @
6.641 10.018 420
“ST E|N FUR Hiiher als iiblich
WE /
K‘\e —(S’COM Uy ¢ ) )
o) /7} Wiedergaben und Wiedergabedauer
¢ ENE Wiedergaben O D ittliche Wied L Wisdergabedsusr @
13.707 4 Sek. 10 Std. 1 Min.
Interaktionen &
O Q v m _Gefillt mir’-Angaben ¥ Kommentare @ Geteilt @ Gespeichert @
Opsaiononien ki v 283 20 56 67
PoTS in den ICD-Code-GM 2024, 20.10.2023
Ubersicht
Reichweite @ Impressionen @ Interaktionen @
1967 2.428 335
Hher als adblich
AUS DER Interaktionen ™
FURSCHUNG _Gafallt mir"-Angaben @ Kemmentara & Getailt @ Gespeichart @
Proesmicsa Pol} 200 19 23 o1
Inflammstion. Hypertrophe.
Hyperkoagulation
oQv (A
cnig Proteomics, 29.03.2023
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%) 417 39 98 9,75

*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 kénnen von friiheren Berichten
abweichen, wenn eine andere Angabe bei FB stand.

Instagram-Follower (i)

1.401

Héher als andere
In der Regel: 638

Neue Follower ()

48

Hdéher als andere
In der Regel: 10

Content-Interaktionen (i)

416

Hdher als andere
In der Regel: 62

Benchmark in den letzten 28 Tagen


https://www.instagram.com/dysautonomien/
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC9681882/
https://www.instagram.com/reel/CynJh3psA4U/
https://www.instagram.com/p/CqYaAZENpkU/
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Reichweite auf Instagram (0
Reichweite @ Content-Interaktionen @ Follower @ Link-Klicks @ ’| 4 4 47 4 871%
Laufzei * .
14.447 re1% | 1.987 1104 X 307 + 100%
1.401
Instagram-Follower (1) Profilaufrufe auf Instagram () 4.000
385 0% 4,841 T EgAE
» . 2.000
2 i 2l 20 Aug. 27. Sepl. 20, OkL, 12, Nere, 6. Dz 1 i 11, A, 20.Juli 28.0KL 1. Jan. 11. Apr. 20. Juli 28. Okt.
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
Top-Lénder Top-Stédte
Deutschland Berlin
76.7 7.1%
Osterreich ien, Austria
9.9% 26%
Schweiz Hamburg
33% 3.2%
USA Miinchen
2.6% 26%
Spanien Graz, Osterreich
1% 2%
N I
18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+
. Frauen . Manner
90,7 % 93%

Neben Beitragen wurden im Jahr 2023 noch 150 einzelne Stories parallel bei Instagram und Facebook
veroffentlicht, mit einer Reichweite von 137 bis 480 Ansichten. Dabei fiel auf, dass 100% aller Ansichten von
Frauen erfolgten und die mit der hochsten Reichweite eher personlichen als informativen Charakter hatten
(Unterwegs nach Jena, Maske nicht vergessen; Handkamera unscharf - kaputt??) und vom momentanen
Geschehen erzahlten.

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

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

2021 PoTSDys-Symposium vom 31. Oktober 2022, 6 Videos.

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

Serie ,,Kurz gefragt“: Gesprache bzw. Interviews zu bestimmten Themen, die im Voraus angekindigt
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=PLIjyKTAcxyJe0TuVZOuJlDS_KUUqLfty1

PoTS und andere Dysautonomien - Jahresbericht 2023 Seite 7 / 15

Deine erfolgreichsten Inhalte in diesem Zeitraum

Durchschnittliche
Inhalte Wiedergabedauer Aufrufe

POTS-Diagnose und nun? Polyneuropathie und Autoimmunitat - Dr. Pitarokoili

1 9:24 (20,5%) 205
17.02.2022

9 Kurz gefragt ,POTS & gastroenterologische Symptome — SIBO, IMO, Leaky Gut” .. 6:10 (205%) 259
25.04.2022 :

3 Kurz gefragt ,POTS & gastroenterologische Symptome — Reflux” mit Dr. Corinna ... 514 (24,0%) 220

02.03.2022

Die Videos wurden hauptsachlich von Personen aus Deutschland angeschaut. Es liegen noch nicht genug Daten
fur demographische Auswertungen vor.

Deine Videos haben im Jahr 2023 1.628 Aufrufe erzielt

Aufrufe Wiedergabezeit (Stunden) Abonnenten
1.628 @ 2185 © +24 ©
8 % mehr als im Zeitraum 01.07. — 37.12.2022 29 % mehr als im Zeitraum 01.01. — 31.12.2022 20 % weniger als im Zeitraum 07.01. — 31.712.2022

60
40

20

M A

01.01.2023 03.03.2023 02.05.2023 02.07.2023 01.09.2023 31.10.2023 31.12.2023
Stand | # Gesamte (0] # Am haufigsten
31.12. | Videoaufrufe | Wiedergabezeit (Std.) | Wiedergabedauer | Abonnenten | wiedergegebene Videos
PoTS 1X1
2021 618 9,9 om 18s 17 PoTS Diagnhose und nun?
Kurz gefragt: Reflux
1.505 169,4 47 :
2022 (144%) +77%) 6m 45s (+30) gg;zs g1§(f1ragt. SIBO, IMO
PoTS Diagnose und nun?
2023 1(;23/‘: (fggg/ﬁ 8m 03s (+2Z«3 Kurz gefragt: SIBO, IMO
) ) Kurz gefragt: Reflux

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 leider unsere
Aktivitat nicht weiter erhohen. Stand 31.12.2023: 510 Follower.

35 1t a1n f 'I;l(fllfgw er !Gn:?;?en;'s:ionen |/r3|1_pa>;e/s§i%nen I%nteraktions- Ilzil?ckl;s Eﬁa‘geets ;,nclisfa . Antworten | Tweets I:Vte;;itin
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



https://twitter.com/POTSDys
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Die erfolgreichsten Tweets (mit den meisten Gesamtimpressionen) waren der iiber die Aufnahme von PoTS in
den ICD-Code-GM 2024, der Thread zum Diagnosestellung und die Ankiindigung des Datums des PoTSDys-

Symposiums.

i . Impressions 13.451
“_ENST SLNEI  PoTS und andere Dysautonomien e.V.
RERRIY  @POTSDys Interakii . ¢ 400
Meilenstein fiir die PoTS-Community! neraktonen insgesam
Das Posturale Tachykardiesyndrom (PoTS) ist Detailerweiterungen 160
Impressions 3.241

| PoTS und andere Dysautonomien e.V.
£ @POTSDys

10 Minuten 1/10 @ Frage zur Diagnosestellung: Ist fur die Interaktionen mSgesamt 147
stehtest @ @ Diagnose PoTS ein Kipptisch notwendig?Viele ) ) a5
™~ Ppatienten, aber auch Arzte denken, nur durch Detailerweiterungen
Impressions 3.102
PoTS und andere Dysautonomien e.V. P
ga‘t’e the @POTSDys
ate L= . -
YErEEn Save the Date Interaktionen insgesamt 129
ROMT,S‘;;%? =} Aufgepasst! Der Termin fiir das . ) a6
diesjahrige #POTSDysSymposium steht festt ~ »Geféllt mir-Angaben
POTS und andere Dysautonomien, mit und Detailerweiterungen 35

ohne Post-COVID

= Freitag, 20. Oktober 2023 Profilklicks 16
» Mercure Hotel Bochum City/online 1
#POTS #Dysautonomie #MECFS Retweets
#LongCovid #NichtGenesen #PostVac Hashtag-Klicks n
pic.twitter.com/gxxQfHPj45 Link-Klicks 9
Medieninteraktionen 8
Antworten 2
Folgt 1
Die hochste Interaktionsrate hatte der Tweet zur Anmeldung des PoTSDys-Symposiums in Bochum.
Impressions Interaktionen Interaktionsrate
"~ PoTS und andere Dysautonomien e.V. @POTSDys - 29 Sept 19 12 63,2 %

@ Hier geht's zur Anmeldung und weitere Infos zum
T #POTSDys2023 am 20.10.2023 in Bochum pots-
dysautonomia.net/symposium-2023
#Aufklarung #DysEd #Wissensvermittiung
#Dysautonomie #ANS #Neurologie #limmunologie
#Kardiologie #Gastroenterologie

Andere relevante Tweets waren uber eine Studie Uber die Beeintrachtigung der Lebensqualitat im Alltag, die
im Falle der Kuhlkleidung, genau zum richtigen Zeitpunkt kam, der Sommer!

Impressions Interaktionen Interaktionsrate

PoTS und andere Dysautonomien e.V. @POTS0ys - 22 Juni 83 11 13,3 %
1) Eine aktuelle australische Studie unter Claire-Seeley
verglich die Lebensqualitat von #POTS -Patienten mit einer

(@

™=~ PoTS und andere Dysautonomien e.V. @POTS0ys - 22 Juni 69 8 11,6 %
@ 3/ PoTS-Betroffene schatzten ihren allgemeinen
% Gesundheitszustand schlechter ein als die normale

PoTS und andere Dysautonomien e.V. @POTS0ys - 1 Juli 29 3 10,3 %

Dass Kuhlkleidung bei Hitze eine grofe Hilfe sein kann und
die Lebensqualitat wirklich verbessert, ist vielen mit PoTS/

(@

™~ PoTS und andere Dysautonomien e.V. @POTSDys - 22 Juni 627 46 7.3 %
@, Stell dir vor, jahrelang unter unerklarlichen Symptomen zu
leiden und keiner kann helfen. & Willkommen in der Welt

™=~ PoTS und andere Dysautonomien e.V. @POTSDys - 30 Juni 1.071 68 6,3 %
@ Kuhlkleidung fir PoTS-Betroffene! % %+

— & PoTS-Betroffene haben oft grofRe Probleme bei heilem

Wetter. Deshalb m&chten wir euch eine tolle Lésung

vorstellen, um mit den Symptomen umzugehen:

Kihlkleidung! % %%

#PosturalesTachykardiesyndrom #dysautonomia

pic.twitter.com/\VuYZTrGSeR



https://twitter.com/POTSDys/status/1715403120648315242
https://twitter.com/POTSDys/status/1715403120648315242
https://twitter.com/POTSDys/status/1688974610740482063
https://twitter.com/POTSDys/status/1689699387633496064
https://twitter.com/POTSDys/status/1689699387633496064
https://twitter.com/POTSDys/status/1707892087809552640
https://twitter.com/POTSDys/status/1671942386715426822
https://twitter.com/POTSDys/status/1671942389412364291
https://twitter.com/POTSDys/status/1671942384693784576
https://twitter.com/POTSDys/status/1674841484221198336
https://twitter.com/POTSDys/status/1675202427350315011
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Die LinkedIn-Unternehmensseite PoTSDys - PoTS und andere Dysautonomien e.V. wurde 09/2023 erstellt. 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 medizinischem Fachpersonal,
anderen Patientenorganisationen und Influencern.

Posturales Tachykardiesyndrom
Orthostatische Hypotonie
Neurokardiogene Synkape

MultlSystem-Atrophie
Baroreflexstorung

POTS s

NI

POTSOYS

#MehraAlsNurTachykardie

Gesundheits- und Sozialwesen -

<7 Nachricht v Follower:in @

Start Info Beitrige Jobs Personen

Dysautonomlen

Bochum, Bochum Stadt - 59 Follower:innen -

e Manuela & 55 weitere Kontakte folgen dieser Seite

Sympathische Reflexdystrophie
Autoimmune Autonomie Ganglionopathy
Pure Autonomic Failure

Diabetische sutonome Newropathie
Autonome Dysteflexie

Familiire Dysautanomie
Pandysautonomie

P»

PoTSDys - PoTS und andere Dysautonomien e.V.

0-1 Beschiftigte

8

MNeue Followerinnen im folgenden zuriickliegenden Zeitraum: 122
Tage

*0%

Follower-Zahlen @

1. Sept Sept 1. Ok, 1. Okt N 0.0
— Gesponsert 0
B - oganisc 8

Highlights

Daten far 1.9.2023 bis 31.12.2023

2

Realktionen
0%

0

Kommentare
*0%

0
Direkt geteilte Beitrige
*0%

Highlights ©

16

Seitenaufrufe

7

ndividuelle Besucherinnen

0

Klicks auf den eigenen Button

StPaiten und Umgebung, Gsterreich - 2 (3.4 %

H Ingen-Wolfs

[Gemeinniitzige und Sozialdienste - 3 (5.1 %

Betrieb -3 (5,7 %)

Personalwasen - 2 (3.4

Marketing - 2 (3.4 %

Medien und Kommunikation - 2 (3.4 %)

Forschung -2 (3.4 %)

. Direkt 7/
Stand | Neue . Individuelle . . )
31.12. | Follower Impressionen Impressionen Klicks | Reaktionen |Kommentare |geteilte | Engagement
e P Beitrage | -Rate
2023 8 59 43 1 2 0 0 48
Metropolregion Madrid, Spanien - 4 (6.2
IMetropole Ruhr, Deutschland - 4 (€.0 %
IRegion Kdin/Bonn. Deutschland - 2 (3.4 % e
usbildung - 4 (£.2 %
Region Amhem/Nijmegen, Niederlande - 2 (3.4 %
Programm- und Projektmanagement - £ (6.3 % Branche = )

Krankenhiuser und Gesundheitseinsichtungen - 10 (1

o

Ttpraxen - 5 (6.5 %

Hachschulen und Universititen - 4 (6.5

Farschungsdienstieistungen - 3 (5.1 %)

Unternehmensberatung

Regierungsverwaltung -

|u

Biotechnologieforschung

Krankenhius:

Finanzdienstieistungen - 2 (3.4 %]



http://www.linkedin.com/company/potsdys
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Eigene Print bzw. Werke zum Ausdrucken:
Im Jahr 2023 haben wir unseren Flyer und die Broschire iberarbeitet. Die Broschiure tragt nun den Titel: fir
medizinisches Fachpersonal.

Unsere aktuellen Infomaterialien:
> Kurzinformation zu PoTS (Flyer)

o » Broschure fur medizinisches Fachpersonal
$22L$§2k§?£ > Broschiire zu PoTS (Broschiire zu Diagnose und Therapie
SYNDROM ‘ von PoTS mit Literaturangaben)
— » Passiver 10-Minuten-Stehtest (Vorlage)

» PoTS-Trainingsprogramm des CHOP (pdf)

> Notfallpass im Visitenkartenformat (pdf)
R R » Internationales med. Zertifikat fur Reisen bzw. Veranstaltungen
Praxis zur Mitnahme von Medikamenten und Flussigkeit (pdf)

ICH HABE POTS IM NOTFALL @

KA habe das Posturale Yo
iy

Inkt.
Schellong-Test l
Vorlage

wyww pots-dysautonomia net

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 fir 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.

Weitere (Werbe)Materialien

Wir haben dieses Jahr eine Spendenbox gestaltet und erworben. Diese kann von
Mitgliedern ausgeliehen werden, um bei Veranstaltungen (Hochzeiten, groBen WWeRot-dysatitononia et
Geburtstagen, etc.) aufgestellt zu werden. Bisher kam sie schon einmal zum
Einsatz.

Al

Bei Veranstaltungen wie Kongressen, Aktionstagen gibt es die Moglichkeit fur

Patientenorganisationen als Aussteller Awareness fiir ihre Erkrankungen, bzw. fir POTSUM’
Dysautonomlen

Betroffene zu machen. Wir haben dieses Jahr z.B. am DGN-Kongress in Berlin
teilgenommen und planen fir nachstes Jahr bei mehreren Veranstaltungen in
Erscheinung zu treten. Um in Zukunft dabei besser auf uns aufmerksam zu machen,
haben wir ein Roll-Up gestaltet (Danke an Esther Hummel).

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

© Aufkiarung
Wir setzen © Forschung
uns ein fiir © Versorgung
© Vernetzung

©0e0e

aDysautonomien
+49 15678 100 003

Als weitere Werbematerialen haben wir kleine Salzstreuer mit unserem Logo angedacht. Wir haben 2023
einen Hersteller dafur gefunden, doch leider ist die Mindestbestellmenge zu groB fir unsere finanzielle
Situation, deshalb ist geplant, 2024 einen Forderantrag bei Aktion Mensch zu stellen.


https://gbs-selbsthilfe.org/
https://www.aktion-mensch.de/
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Vernetzung

Wir standen das ganze Jahr Uiber mit der Long COVID Deutschland (LCD) Initiative im Kontakt. Neue Kontakte
wurden dieses Jahr geknupft mit der Elterninitiative ME/CFS-kranke Kinder & Jugendliche Minchen e.V.,
Deutschen Gesellschaft fur ME/CFS, Fatigatio e.V., NichtGenesenKids, CoVeRSE (Post-Vac), einer Initiative fir
Betroffene und Angehorige von Nebenwirkungen nach einer COVID-19 Impfung, und BildungAberSicher. Wir
haben den Grundstein fiir eine Kooperation mit dem Deutsche GBS CIDP Selbsthilfe e.V. gelegt und freuen uns
auf gemeinsame Projekte.

Fir die Selbsthilfegruppe ,,Myalgische Enzephalomyelitis“ (ME) Sachsen/Ostdeutschland des KISS Dresden
organisierten und moderierten wir 2023 6 virtuelle Treffen und nahmen an der Begutachtung verschiedener
Raumlichkeiten fur die Durchfiihrung der Treffen in Persona teil.

Gesundheitspolitik

Leitfaden fur Vorhaben zur Erforschung und Versorgung von ME/CFS und

Post-COVID-Syndrom

Im Januar 2023 ist der ,leitfaden flur Vorhaben zur Erforschung und
Versorgung von ME/CFS und Post-COVID-Syndrom* erschienen. PoTS und
andere Dysautonomie e.V. hat bei diesem gemeinsamen Projekt von Long
COVID Deutschland und der Deutschen Gesellschaft fur ME/CFS, mitgewirkt
und sichergestellt, dass Dysautonomien, insbesondere PoTS und andere
orthostatische Intoleranzen, inkludiert sind.

Leitfaden fur Vorhaben
zur Erforschung und
Versorgung von ME/CFS
und Post-COVID-Syndrom

c
(]
N
whed
=)
p=l
v
e
(]
e

Stand Januar 2023

WwWIir un

(it
&
ME/CFS

Offentliche Anhérung medizinischer Experten und Betroffenenverbinde

im Gesundheitsausschuss des Thiringer Landtags zu ME/CFS

Am 9. Marz 2023. fand in Erfurt eine offentliche Anhorung medizinischer
Experten und Betroffenenverbande im Gesundheitsausschuss des Thiringer
Landtags statt. Ziel war es, den dringenden politischen und medizinischen
Handlungsbedarf hinsichtlich ME/CFS zu erortern. Die Anhorung ging auf den
wegweisenden Antrag der Freien Demokraten im Thuringer Landtag unter
Fuhrung von Robert-Martin Montag MdL zurlick. Der Antrag mit dem Titel ,,Das

«DAS STILLE LEIDEN AN ME/CFS BEENDEN-

FORSCHUNG, VERSORGUNG UND stille Leiden an ME/CFS beenden“, an dem auch PoTS und andere
R Dysautonomien mitgearbeitet hatte, fordert eine bessere Versorgung,
GFFENTLIGHE ANHORUNG YON EXPERTEN Z0M THEMA Erforschung  und  Aufklarung  hinsichtlich ~ der  postinfektiosen

Multisystemerkrankung ME/CFS. Unser 1. Vorstand Elena de Moya vertrat fur
uns zusammen mit anderen Patientenorganisationen die Betroffenenseite.

Kodierziffer fir die ab 2024 giltige ICD 10-Version GM Posturales P
Tachykardiesynd weNBE R o
achykardiesyndrom AN ~COMM ;e
Bislang hatte PoTS keinen eigenen ICD Code. Es ist zwar im neuen ICD-11 PoTS 5 o) 3 W
[8D89.2 (Parent: 8D89 Disorders of orthostatic tolerance)] namentlich mit [ %
eigenem Code aufgefiihrt, doch da es bis 2027 dauern wird, bis tatsachlich
auf die Neufassung des ICD-11 umgestellt wird, wollten wir nicht langer
warten. Damit PoTS so schnell wie moglich und noch in der ICD-10
beriicksichtigt wird, hat PoTS und andere Dysautonomien e.V. schon 08/2022 690.80
mit den Vorbereitungen fiir das Vorschlagsverfahren fur die Aufnahme eines
neuen ICD-Kodes fir das posturale Tachykardiesyndrom im ICD-10-GM
begonnen. Anfangs 2023 wurde zusammen mit dem medizinisch - wissenschaftlichen Beirat ein Antrag beim
zustandigen Bundesinstitut fiir Arzneimittel und Medizinprodukte (BfArM) eingereicht. Unterstutzt wurde unser
Antrag von der Arbeitsgemeinschaft Autonomes Nervensystem e.V. der Deutschen Gesellschaft fir 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 groBen Erfolg fur die Betroffenen!

vy



https://gbs-selbsthilfe.org/
https://icd.who.int/browse11/l-m/en#/http://id.who.int/icd/entity/1533647472
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Geschaftsstelle / Vereinsburo

Als solches existiert weiterhin keine Geschaftsstelle oder ein Vereinsbiiro. 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).

Mitgliederzahlen

Im Jahr 2023 ist die Mitgliederzahl stetig gestiegen. PoTS und andere Dysautonomien e.V. hatte zum 31.12.2023
82 Mitglieder. Die Uiberwiegende 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 fur Mitgliedsbeitrage

DE97 4306 0129 0108 4710 02

BIC GENODEM1BOC

Volksbank Bochum Witten eG.

Verwendungszweck:

D, [E L hiE
Familienmitgliedschaft Einzelmitgliedschaft ermaBigt
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 2023 gab es im Vorstand keine Veranderungen. Der Vorstand traf sich durchgehend mehrmals im Monat per
Videokonferenz.
Mitglieder des Vorstands trafen sich zusatzlich vier Mal mehrere Tage hintereinander, im April auch in Persona.
» 1. Vorstandsklausur 16.-17.+20.-21.02.2023
» 2. Vorstandsklausur 25.-28.04.2023 (Dresden)
» 3. Vorstandsklausur 26.-28.11.2023
> 4. Vorstandsklausur 26.-29.12.2023
Bei der Mitgliederversammlung wurde ein Beirat, Esther Hummel, als Koordinatorin des med.-wiss. Beirats
(MWB) berufen. Sie unterstlitzt 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 an

e mehreren virtuellen Veranstaltungen und Fortbildungen, die Dysautonomien und Ko-Erkrankungen als

Thema hatten, wie

o die ,6. Interdisziplinare Tagung Gastrointestinale Immunitat®, 15.02.2023 im
Waldkrankenhaus Erlangen; Elena de Moya;

o das ,interaktive  Online-Seminar  fiir  Patient:innen  mit  angeborenen [IIASAISR
Aortenerkrankungen®, 28.02.2023, anldsslich des Tages der Seltenen Erkrankungen [RESrataety
der Marfan Hilfe e.V. und der ACHSE in Kooperation mit dem Universitaren Herz- und
GefaBzentrum Hamburg und der Mihlenbergklinik Holsteinische Schweiz;

o die ,International ME/CFS Research Conference®, 11.-12.05.2023 an der Charité
Berlin;

o die,,11th Annual Conference: Advocacy in Action“, 14.-17.07.2023 von Dysautonomia
International;
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e Veranstaltungen vor Ort, wie:

o eine Schulung zur Gewinnung und Verarbeitung von
Blutplasma (benotigt fur Therapien mit Immunoglobulinen)
bei Haema, 14.07.2023 in Leipzig;

o die Jubilaumsfachtagung - 30 Jahre Fatigatio e.V. inkl. ein
GruBwort, 09.09.2023 in Berlin;

o der Kongress der Deutschen Gesellschaft flir Neurologie, 08.-
11.11.2023 in Berlin, bei dem wir Awareness schafften.
Monate vorher hatten wir uns dafiir beworben, kostenlose
Prasentationflache als Aussteller im Bereich Vereine &
Verbande zu bekommen. Wir sind angenommen worden und
konnten so PoTS und andere Dysautonomien beim DGN-
Kongress bekannter machen. An dem Stand war der Verein
mit insgesamt 3+ Personen vertreten: Elena de Moya, Leonie
Gass und Bettina Wittmann mit ihrer Assistenzhiindin Pepina.

o 2. Long COVID Kongress am
25.11.-26.11.2023 im Postinfektios Eﬁ‘@

die groBe Forschungslicke

1557
Volkshaus Jena, vor Ort und | evemmcmnn S

postinfektiosen chronischen Zustanden

online, und hielten einen S

Impulsvortrag beim \ A P
Satellitensymposium fur : —
Betroffene.

V.l.n.r.: Bettina Wittmann, Elena de Moya und Andrea Maier

Wir organisierten selbst

Unser Verein hat auch 2023, wie die Jahre zuvor, ein Symposium organisiert. Das Motto der Veranstaltung
lautete: PoTS und andere Dysautonomien, mit und ohne Post-COVID. Es fand am Freitag, 20.10.2023, in Bochum
und in Form einer Hybridveranstaltung statt und richtete sich an Patienten, ihre Angehorigen und Freunde,
Arzte und weitere interessierte Menschen. Arzte konnten zusitzlich fiir die Teilnahme am Symposium CME-
Punkte/Anerkennung als FortbildungsmaBnahme erhalten. Veranstaltungsort war das Mercure Hotel Bochum
City. Fir die Teilnehmenden am Symposium war ein Ubernachtungskontingent vereinbart worden.

e |
REFERENTEN PROGRAMM MOTTO DES SYMPOSIUMS

Dr. Andrea Maier, Oberarztin 09:00 BegriiBung
/;Nstgzula:éiachen, Unik:‘inik Aachen . 0910 1x1 der autonomen Neuropathien POTS UND ANDERE
itgli er utonomes Nervensystem un Dr. Andrea Maier
med. Beirat des POTS und andere Dysautonomien e.V. 955  Dif i o DYSA UTO N 0 M l EN |
o Kreislaufstarungen (Epilepsie, IST, Angst und Panik) MIT UND OHNE
PD Dr. Kalliopi Pitarokoili, Oberarztin Dr. Kalliopi Pitarokoil POST-COVID
Klinik far Neurologie, Klinikum der Ruhr Universitat 1040 F o
Bochum = St. Josef Hospital 10 fagon
Med. Beirat des POTS und andere Dysautonomien e.V. 55 Kaffeepause
1125 bei

Dysautonomien MIT: SARS-CoV-2 wird bleiben, es werden immer

PD Dr. Meike Rybczynski. Oberarztin . ien wieder neu Menschen daran erkranken. Ein tédlicher Verlauf ist
Universitares Herz- und GefaBzentrum Hamburg, Klinik Dr. Corinna Geiger inzwischen seltener geworden, sei es durch die Impfung, durch
und Poliklinik fr Kardiologie, UKE Hamburg 1210 Vonden zur Infektionen. oder mithilfe von Therapien.
Angeborene AO"E"erk'a“kun?E"' Marfan-Hilfe ;aun physiologie mme decau Eine vollstandige Gesundung ist hingegen nicht immer gegeben.
Deutschland e.V. (Wissenschaftlicher Beirat) fas@meuropa A By e ar ei
Or. Andirea Maier,Dr. Kallopi Pitarokoil Saucffene babadoni i alie wekuwhmismezet
Dr. Corinna Geiger. Gastroenterologin 12:30  Plasma proteomic profiling in PoTS umgangssprachlich LongCovid genannt.
Eigene Ordination, Wien mit Schwerpunkt Chronisch Madeleine Johansson, MD., PhD. i .
andliche D . d 1250 Fi n Bei Post-COVID-19 werden, wie bei anderen postinfektiosen

entzandliche | gen. Y u : Sl Folgeerkrankungen, eine Vielzahl von Symptomen beobachtet.
Mastzellaktivierungssyndrom 1305 Mittagessen die alle Organsysteme des Kérpers betreffen kannen. Patienten

14:05 Was ist der Unterschied zwischen Long/Post- mit solch vielen, auf Blick nicht
Madeleine Johansson, M.D., Ph.D. COVID und ME/CFS? Wie wird die Diagnose erscheinenden Symptomen. laufen Gefahr nicht ernst genommen
Dept. of Cardiology 2 zu werden, dabei kann eine Dysautonomie die Verbindung far
Kane University Hospital, Malmo. Sweden Dr, Kirsten Wittke viele dieser Beschwerden darstellen
Dr. Kirsten Wittke, FA Innere Medizin Le2s &:c::gxaﬁmﬁ - D OHNE: D . wie 2.8, das p
Hamatologie und Onkologie. OA Charité Fatigue Centrum, Anni Conrad i Tachykardiesyndrom konnen sich aus verschiedenen
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Karina Sturm. freie Journalistin (MA) von ME/CFS. Was wissen wir und was muss noch = Das Tragen einer Maske wird zum Schutz aller
getan werden? Teilnehmenden empfohten
Elena de Moya Rubio, POTS-Patientin Dr. Andrea Maier, Fiona Fischer « Mit Ricksicht auf Teilnehmende, die an einer
Vorsitzende und Mitgriinderin des POTS und andere 1525 Fragen Uberempfindlichkeit leiden, bitten wir. auf Parfams oder
2 andere Duftstoffe zu verzichten

Dysautonomien e.V. 15140 Kaffeepause
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F bei der A Karina Sturm Symposium 2023 el
Lippe beantragt 16:30 Fragen e A POTS.., Tl

16:45 Ende POTS und andere Dysautonomi iDVSﬂJWIOITIieI‘I
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KV- il o ilfe auf
die unser hat. Jede Spende ist wertvoll! Danke fiir Ihre Unterstiitzung!
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https://www.pots-dysautonomia.net/_files/ugd/9808d3_58a2d6ba6939416585ff153a97bff3d6.pdf
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Med./wiss. Beirat und Berater und Verbesserung der Versorgung

Im medizinischen/wissenschaftlichen Beirat gab es 2023 keine Veranderungen. Es fanden regelmalige 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 fur
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 gewahrt,
und falls erwiinscht, tauschten sich Vorstand und einzelne Experten liber deren aktuellen Forschungsstand und
deren Aktivitaten beziiglich Dysautonomien aus. Ebenfalls vermitteln wir auf Anfrage Kontakte zwischen
medizinischen-wissenschaftlichen Personal.

Fundraising / Forderungen

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 2023 bei dem vdek - Verband der Ersatzkassen (Antrag 12/2022 Bund) - 12.000 Euro
wurden am 10. Mai 2023 genehmigt. 12/2023 wurde erneut beantragt fur 2024.
» Aufwandsentschadigungen bei der Burgerstiftung Dresden vom Freistaat Sachsen (Antrag 10/2022) -
Eine Zuwendung fiir 2023 in Hohe von 1.320,00 € wurde gewahrt und an die engagierten Personen

ausgezahlt.
Seit 04/2021 konnen User bei Meta (Facebook und Instagram) mit dem ,,Spenden- e L
Button“ Spendenkampagnen  zugunsten unseres Vereines erstellen. Diese POTS
Moglichkeit wird gerne anstelle von Geburtstagsgeschenken genutzt. In 2023 und
kamen auf diese Weise ca. 400 € zusammen. Dysaumnomle"

Leider wurde in 02/2023 Amazon Smile eingestellt. Dennoch erhielten wir ca. 87
€in 2023.

Zusatzlich zu diese Spendenmoglichkeiten haben wir ein Paypal-Konto
eingerichtet. Obwohl dies Spenden mit Kreditkarte ermoglicht, werben wir es nicht
aktiv, da Paypal eine Gebihr in Hohe von 1,5% des Spendenbetrags + 0,35 EUR pro
Transaktion® erhebt.

Auf unsere Spenden-Webseite finden Sie nun auch ein QR-Code, den man zum
Spenden mit der eigenen Bank-App scannen kann, ohne die IBAN eintippen zu
miissen.

Allen Forderern, Spendern und Helfern danken wir an dieser Stelle,

Regionale Aktivitaten

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
Grundung von neuen ortlichen Gruppen ist jederzeit moglich.

Post COVID SHG Wetteraukreis

» Am 13.06.2023 fiihrten wir eine Online-Informationsveranstaltung zu PoTS und Dysautonomien fiir die Post
COVID SHG Wetteraukreis durch. Um das Maximum aus der Veranstaltung zu machen, mit dem Minimum
an Energie, wurden die Teilnehmer der SHG angehalten, sich vor der Veranstaltung unser 1x1 Video
anzuschauen und Fragen einzureichen.

NRW (SHG Bochum)

> keine eigene Aktivitaten. Beteiligung an den PoTSDys-SofaTreff (M)


http://www.facebook.com/Dysautonomien
http://www.instagram.com/Dysautonomien
https://smile.amazon.de/ch/306-580-40999
https://www.pots-dysautonomia.net/spenden
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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

Bundesweite Aktivitaten

» Seit Januar 2021 PoTSDys-SofaTreff, 2. Mi im Monat (O)
» 17.09.2023 Mitgliederversammlung 2023, online (O)
» 20.10.2023 PoTSDys-Symposium, Bochum/hybrid (O)

Betroffene sowie Interessierte aus allen anderen EU-Landern konnen Mitglied werden, denn es ist der Aufbau
eines europaischen 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).
POTS @ Co-Prasidentin agiert. Durch diese enge Mitarbeit und Synergien erhoffen wir uns
eine schnellere Verbesserung der Versorgung und eine Ausweitung der Forschung
chSBUtOHOfTIlBS A{pOD uber Dysautonomien in Europa und somit letztendlich in Deutschland.

Der spanische Verein AEPOD - Asociacion Espafiola de PoTS y otras Disautonomias,
wurde mit Hilfe und Beratung von Frau de Moya gegriindet, bei den sie auch als

Mitgliedschaften

Noch keine. Aber geplant:
e Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen (ACHSE)

e 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. twitter.com/POTSDys

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

Bochum, den 30. Mivz 2024 /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 31.12.2023)
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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http://www.youtube.com/@Dysautonomien
https://twitter.com/POTSDys
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