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Post-Covid, ME/CFS und Psychotherapie
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Gemeinsamer
i Bundezausschiss

Beschluss

.des Gemeinsamen Bundesausschusses Uber die Richtlinie §
‘(iber eine berufsgruppeniibergreifende, koordinierte und #

: strukturierte Versorgung fiir Versicherte mit Verdacht auf§. -
 Long-COVID und Erkrankungen, die eine dhnliche Ursached”
ioder Krankheitsauspragung aufweisen N

Vam 21. Dezembrr 2023

e
Drr Gemeirsame Bundesausschuss [G-RA| hat in seiner Situng am-l?f. Derembe- 2023 dir
Richtlinie uber gira nerufsgruspenibergreifende, tcardinierte und<tructuriarte Ve sargung
‘Or Versicherte mit Yerdackt auf Leng-COVID und l.'rkmnku;g&?_f‘,’die rne dhnlicke Ursache
oder Krankheitsauspragung aufveisen (Leng-COVID- RichtiniedLongCOUV-RL beschiossan:

LRichtlinie Dber 2ine berutsgruppenubergrelt g koorcirierte und strukturierte

&
§ 1 Rechtsgrundlage, Zwack und V.Iotg'ylﬁhlo

(1) Die Richtlinie ragalt aut {;;uﬁlage ven §92 AbsatzGe de: FUnMen Ducres
Sarialgesetzhuch |SER V) oie b Mmpamhorgreifmdo. koardirierts und strukturierte
Versorgurg von Patieatnnen uad Patienten nach § 2 durch Lelstungzerbringerinnen und
Lestungserhringer rach §3. 0

O
(2] Die Richtline heschreibt hocfur eine strokcurerte Patientenvarsorgung, et
Rarmenbrdiagungsn ej”‘f intersizripindran und aktarardisergraifenden Zusammptarbet
‘est und definiert Anforderungen an die Varsorgung der Patientinnen uns Patianten. Die
Vargaben !mlleg,ib" whilhrung einer indikatanshrrogenen und strukturiesten Diagnastik,

sewin din Urflgg‘i:urg der Grundsatze pirar niopspcnase? alen Sehandlurg nacn akteellom
medlﬂniscb\eﬂ‘ Kerntnisstand sicherstellen.

3] Q_&Eder\'ermrgmg narch dieser Richtlinie sind sine verhe ssete, bedartsgerechts unz
un:n_;qﬁl Varsargung der Fatentinnen und Pabanten nazn § 2. Oiese Zele werdaen
konkretisiert dusch:

\

~ 1. die reitnahe und niedrgeshwellge Fresishhar<eir sings 2entraler Srlicaen
Arsprechoartn ers, cer die leitliniergerechte, bei Bedart multmodale Versorgung
ermbglicht urd cir  patientenindividuel  nehwerdge  Koocdnation der
Versnrgungsangeboete ubemimmt, geshutzt curch talamedizinischa Varfahran,

2. einebei Bedarf interdisziplindre Diagnostik und Theraple,

3. dieZuord vung nach Schrere der Edeankung (Remesszen an cer Enschrankurg dar
Alltzgzaktivitat und Inlhabe),

. die Varsarguag auf zar Grurdlage enes indivicua isieten, structunartan und
ke len Behandiungsplans,

. ene Swarkung der struktunierten Zusammenarbeit von Leistungserbringsrinnen
urd Leistungserkrngam,

. die Unterstdzung des Patientinren urd Fatienten oein Zugang &J Kiinboen
Stucien ur Verbesserurg der Vesorgungsm ig khkeitan,

. die Ermaglichung ainar gezialten, mitnzhen Coerpitung in cine Versnrgung
aulterhalb diese Rchtline,

. prundsdtzich  im Rahman  de:  Leistungsumfangs  dar gesetzlichen
Kranksnversicharurg auch vorzusshende Adgebate 2ur Verbestacung- des
Krankkaitswedaufs, cer  imstungsfanigiest  une cer mequalityfn'dor
Patientirner urd Fatienten, wie rum Bespeel durch Linderung ven Syr en
und Abwencung einer Verschiechierung des Verdauf: unter Brachtargider post-
exartionalen Maase |PEM). L\"

@

& 2 Definition der Patientengruppe 8

4

11} Die Rchtline cegelt die Versorgung von Padentlnnm,'(f' und Fatienten  aller
Altessgruppen mit dem Verdacht suf oder elner fesigeste Iten Wong-COVID-Ercanturg. Als
Larg-CavID wwrdan edn post-akut anhaltendes ader new, aufcreteazas Sywptem ader
K-arkaeitsbid oder meheere salcher Sy ratome cder Krankhsitebilder in Foige eirer akutan
SARS-Cov-Z-Infekton bezeichnet, die dnger 215 vier 'Nm*n nachinfektion andavern odar ab
riner Zet vaneer Wechen nach infektion auftreten. Hig=zu werden auch Folgen siner akuten
SARS-CoV-2-Infektion gezdnlt, die aks Post-COVID bezsichnet werden urd Bnger 2ls 12
Wachnen |bai Kindern und lugendlichen nach ar tﬁndwnl nach Infektior andauern adar rau
aufiraten. In dwsem Sinne wesden von der Riitline acch Patimatinnes und Patentan mfase,
de A&

B L intoige siner Infektion rgksk’ns-cw-z der Verdacht odar sie Disgrese einer 3
Myalgschen  Enzephalofye itis Jeines Chronic Fatgue Syndromes (MEJCFS) 3

aufweisen oder o

2. die nachfalgard a@; Impfung zar Prapaylaxe eiver COA D19Eckrankung Long-

cwuuanmmg?motom autwesen.

12} Ven der llichu:ﬁ\; erfzsst wird such der Verdacht auf oder zinz festgestelite
Erkrankung, di= =i iche Ursache oder ene Shniche Crkrarkungsauspragung wie Long-
LOAIO aufem st Jﬁ'r“,ﬁiasam Sinre warden vnn der Hichtline such Patientinnen uns Fatantan
aller Alhngmpﬁnﬂ erfasst, dm

L.,\dec einer Infektion zost-skut eine der Long-COVID-Croankung Shniche
{:‘:"S«mpmnlk aufweicar adar

ReS
2. ene ME/CFS autweisen.

3] Die Diagnosasteluag arfsigt leitinieqbasiart brw. Asch actuelem Stane der

mediznisch-wiserschatlichen  Erkenntaisse  au®  Basks  ener  symptomorientierten
i #rrenrialdagnastechen Abxarung ader als Ausschlisdogrose. e
d“erenzialdagnostizche  Azklaung  urd  insberondere  die  Dagnossstelung  als
Ausschlussdiagnese  sollen den zeitnahen  Behandlingsheginn  bei hinmichander
Wahrschainichknit fur das Yorliegan anar trkranzung nach § 2 nicks behindern. tin Yerdacke
autcas Vorkegeneirer Erkrankung gem s Absatz 1und Absatz 2 setztworaus, dass symptome
oder Beschwerden bestehen, die elre behanclungsairdige Sinschrdnku ng der Altagsfunition

§ 3 Teilnehmende Leistungserbringer und Versorgungsebenen

(1) Die Versorgung von Patientinnen und Patienten nac 2 erfolgt gemall dieser
Richtlinie durch an der vertragsarztlichen Versorgung teilnel'@b de Leistungserbringerinnen
und Leistungserbringer. . <\(\

Sie kann in Abhdngigkeit von der Art, Schwere und Kon@itét der Erkrankung in den Ebenen
hausarztliche Versorgung (§ 5), facharztliche Verso@ng (§ 6) und spezialisierte ambulante
Versorgung (§ 7) erfolgen. @Q‘\\-\

(2) In der hausarztlichen Ebene erfo{& die Versorgung durch vertragsarztliche
Leistungserbringerinnen und Leistungserbck?ger, die an der hausarztlichen Versorgung nach
§ 73 Absatz 1a Satz1 SGBV teilnehmqueinschliemich Kinder- und Jugendarztinnen und -
arzte. CO\)

(3) In der fachérztlichen Ebengﬁfolgt die Versorgung durch Leistungserbringerinnen und
Leistungserbringer, die an ieé@thﬁrztlichen Versorgung nach § 73 Absatz 1a Satz 2 SGB V

teilnehmen, sofern eine . Facharztbezeichnung in einem Gebiet der unmittelbaren
Patientenversorgung vo @%t Psychotherapeutinnen und _Psychotherapeuten sowie Kinder-
und _Jugendpsychotherapeutinnen und " -therapeuten  (einschlieRlich ~ Psychologische
) 7' ' > » _:A,-v ) = S EENTE " .,5, r‘f-.rf.»r_. - ’ . r 1-'
gendlichenpsychotherapeutinnen ~und —-psychotherapeuten, di _ Neuropsychologische
§ 6 der Richtlinie Methoden vertragsarztiiche Versorgung

sind dieser Versorgungsebene zuzuordnen. Die fachédrztliche Versorgung umfasst

auch di%\@ sorgung durch ermichtigte Arztinnen oder Arzte und ermichtigte Einrichtungen.
Bei Versorgung von Kindern und Jugendlichen sind dies insbesondere auch
Sozialpadiatrische Zentren und spezialisierte pédiatrische Arztinnen und Arzte und

&iﬁnchtungen.
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Post Exertional Malaise: PEM
Somatisch, psychisch, psychosomatisch, psychisch ,uberlagert"?
Versorgungsrealitat Betroffener und ihrer Angehérigen

Die Rolle der Psychotherapie
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4 Wochen 8 Wochen 12 Wochen 6 Monate

bestehende und neue Symptome




Weltgesundheitsorganisation

Bis zu 36 Millionen
Europaer mit Long-
Covid-Erkrankungen

Stand: 27.06.2023 15:36 Uhr

Nach Schatzungen der
Weltgesundheitsorganisation WHO
leiden rund 36 Millionen Menschen in
Europa unter Langzeitfolgen einer
Corona-Infektion. Es bestehe
dringender Bedarf an besseren
Diagnose- und
Behandlungsmaoglichkeiten fiir Long




Gibt es ein relatives Risiko, eine Pradisposition,
wer LongCovid bekommt?
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: , der COVID bekommt, lauft Gefahr, LongCovid
zu bekommen. So einfach ist das.”

David Putrino, Director of Rehabilitation Innovation for the Mount Sinai Health System

https://ww3.nysif.com/Home/FooterPages/Column1/Initiatives/LongCOVID ©BettinaGrande



ME/CFS

MYALGISCHE ENZPHALOMYELITIS / CHRONISCHES FATIGUE-SYNDROM

_-/ Seit 1969 in der ICD! \j

f,' KEINE seltene Erkrankung! 3

F Pravalenz 0,3%- 0,8 %

MYALGISCHE ENZEPHALOMYELITIS/ w.
A < I7 EEITEE CHRONIC FATIGUE SYNDROME ML OiN S
>  In Deutschland prapandemisch (!) ca. 300.000 Betroffene :-sso.ooo ME/C "6 5 cpcomans mfsm
et 4968 van WHO Wessifiziert -
(HluRe = IAURSLOGISCHE ERIIRARRUNE '
, 3 - ."‘.&. - A POSTVIRAL OURCH EBY, .was-covz “ ““;,;c“::‘c‘;f;‘“ R
> 90.000 Kinder und Jugendliche! Ll Veis VRSCHEOEME enmvacxe (5S00
R KAPUTTER
~  2/3 Frauen M M. AKKU
IE'R'K’R,”NK h G | e ?
8 s:;;r;:g’&'g:;a?ug‘#:n \ ::::
»  Erkrankungsgipfel 15 - 40 Jahre o 25 T Lo, LEITSYMPTON
% N/ aoirames]
L ZTTERN ‘ —\‘Q ca =
>  Kann in jedem Alter auftreten ST I A FOC \ m‘m

POST EXEATIONAL

e x zcenm:u =

>  Chronisch, nur 10 - 30 % Besserung

RTINS
DN L

»  Die meisten Erkrankten sind nicht mehr arbeitsfahig

9 ENTEWENDER XY,

ENERGIE
> ICD-10 G93.3,I1CD-11 8E49 R
& e SCHWERBEHMDERUNG)
(P ugm- o PFLEGEBEDARE ¢
SRIeRE [V cerrusoen .
P 3 @ BERIHRUNGEN
»  Ausloser: EBV, Influenza, Herpes Viren, Franziska Hannig/Instagram-@francesha

»  Borelien, Chlamydien, Q-Fieber, Dengue-Fieber

.. viele Symptome, dabei wenig positive Befunde in herkommlichen Untersuchungsroutinen
©BettinaGrande



Die haufigsten Post COVID, Post VAC und ME/CFS

Symptome sind und Art
Post Exertional Malaise (PEM): Fatigue:
- Zeitverzogert auftretende, belastungsinduzierte Zustandsverschlechterung, Sdalal e e Fasnil e Rl i PSR
die sich wie schlieBen kann Autonome Dysregulationen/ Dysfunktionen:

» Herzrasen
Brain Fog:

. S » Palpitationen
> Konzentrationsstorungen

: : » Schwindel/ Benommenheit
> Wortfindungsstorungen

X . » Orthostatische Intoleranz
> Gedachtnisprobleme

» Empfindungsstorungen: z. B. Brennen oder Kribbeln unter

> Sprachstorungen Tyt e

Schlafstorungen:
Schmerzsymptome:

> unerholsamer Schlaf
» Kopfschmerzen

> Durchschlafstorungen
» Muskelschmerzen

> Einschlafstorungen
> Gelenkschmerzen g
> Kurzatmigkeit

» Brustschmerzen M
» Engegefihl in der Brust

> Verlust oder Veranderung des Geruch- und Geschmackssinns

Quelle: Davies et al.(2020), https://doi.org/10.1016/j.eclinm.2021.101019 ©BettinaGrande


https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/brain-fog/
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/orthostatische-intoleranz/

Fatale Kaskade

Magliche Mechanismen, wic Sars Cov 2 Spatfclgen aus ¢sen konnte

Eine Sars-CoV-2-Infektion karn im Gehirn

und In anderen Organen zu spateren
Komplkatinnan filncen, well sie

Blutgetalle schidigt.
Endothelzelle

Das Viius oelZliLin v elen Crganen die sugenannlen Endothel-
7allen, di= Innenausklpidurg der Blurgefaie.
(lie Folgen:
2 Fihraose
)& aktiviarten Fndcthelzellan Lieschadigre Zellen ces Bhut-
heizan eine Immunreaktion gefzfes werden du-ch 3inde-
an, die 2u Organschiden gewche ersetzt.
fuhren kann.

7elitod —
Vor allem im Gehirn sternen die

infizierten Endothelze len einen
programmierten Zelltod.

Burch das Abstzrben Jder Endo helzel er i Cebim komirm. es
In dmn ketraffenen Rerelnhen 7z elner Mindercurchbhitung, die
z.1einer Demenz filhren kann

Thrombenbildung ____——

Durch die Endothelschadigung xonnmtes
vermehrl zur T'hvombenbildung. Blulplatichen
ballen sich zusammen - dles kann belsplelswelse
Schiagan®zlle auslosen.

B-Crafik

Quelle: DER SPIEGEL 48/2022, Veronika Hackenbroch




"Wenn wir die Entziindung bremsen, verhindern wir die Autoimmunitat.
Denn:

Die Entziindung ist der der Autoimmunitat.”

Carmen Scheibenbogen, Jena, 19.11.22

https://www.medrxiv.org/content/10.1101/2021.09.21.21263845v2 ©BettinaGrande



Off-label Therapien

- Antihistaminika (Cetirizin, Loratadin, Ketotifen, Rupatadin, Famotidin)

- Statine gegen Entziindungen des Endothehls

- Low Dose Abilify (LDA, Aripiprazol) in niedriger Dosierung neuroinflammatorische Wirkung bei Brainfog

> Low Dose Naltrexon (LDN); bei niedrigem Dopaminspiegel entziindungshemmend

- Betablocker bhzw. Ivabradin bei Kreislautbeschwerden (POTS)

- Schmerzmittel: Pregabalin und Duloxetin (libliche Schmerzmittel oft wirkungslos), ggf. Prednisolonstotherapie

- Mestinon und Verociguat zur Durchblutungstorderung (Mestinon wirkt zusatzlich aut den Parasympaticus)

- Venlafaxin (SNRI; ->bei vorhandene Serotoninmangelsyndrom hilft es gegen Serotonin-Dysrequlation)

https://www.frontiersin.org/articles/10.3389/fmed.2023.1194754/full?utm_source=F-NTF&utm_medium=EMLX&utm_campaign=PRD_FEOPS_20170000_ARTICLE ©BettinaGrande
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KOGNITIVE DYSFUNKTION ALS FOLGE EINER SARS-COV-2 INFEKTION

1) Cognitive impairment after long COVID-19: current evidence and
perspectives. Z. Li, Z. Zhang, Z. Zhang, Z.Wang and H. Li. Frontiers
in Neurology 2023 Vol. 14.

) - £ ) ; DOI: 10.3389/fneur.2023.1239182

20-40% der LC Betroffenen leiden unter Konzentrationsstorungen und Vergesslichkeit 2,57 2)Post COVID cogniive dysfunction: curent status and research
recommendations for high risk population. Quan, Meina et al. The

. 3 ) : % Lancet Regional Health - Western Pacific, Volume 38, 100836.

BrainFog (32%-55%)s, Gedachtnisprobleme (27%-36%)s, Autmerksamkeitsstorungen (10%-34%)s 3) Cogritie Defcs n ong Coid 9. Venkatarraniand
Winkler. New England Journal of Medicine 2022 Vol. 387 Issue 19
Pages 1813-1815.

Ve rl an gsa m-te | nfo rm ati onsvera rbe itu n g 3.7 4) Martin EM, Rupprecht S, Schrenk S, et al. A hypoarousal model of
neurological post-COVID syndrome: the relation between mental
fatigue, the level of central nervous activation and cognitive

Verlangsamte visuelle Verarbeitungsgeschwindigkeit und hohere psychische Erschdpfbarkeita i e e
5) Premraj L, Kannapadi NV, Briggs J, et al. Mid and long-term

. o . . . . neurological and neuropsychiatric manifestations of post-COVID-19

Beeintrachtigung des Gedachtnisses und der Aufmerksamkeit1,3-7 gncrome:Ameto-nayss, N 52022 Mot 15434120162
doi: 10.1016/j.jns.2022.120162. Epub 2022 Jan 29.

6) The neurobiology of long COVID. M. Monje and A. Iwasaki.
Neuron 2022.

7) Evaluation and treatment approaches for neurological post-acute
sequelae of COVID-19: A consensus statement and scoping review
from the global COVID-19 neuro research coalition. J. A. Frontera,
A. Guekht, R. F. Allegri, M. Ashraf, B. Baykan, L. Crivelli, et al.

Journal of the Neurological Sciences 2023 Pages 120827

§ 38 3 3 3

Dank an Univ.- Prof. Priv.-Doz. Dr. med. Kathryn Hoffmann, MPH
Leiterin der Abteilung fiir Primar Care Medicine, Zentrum fiir Public Health, MedUni Wien OBetiinatrands
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Blau Schwarz Rot Griin Gelb
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1. Warum ich auch iiber ME/CFS spreche

3. Somatisch, psychisch, psychosomatisch, psychisch ,iiberlagert”?
4. Versorgungsrealitat Betroffener und ihrer Angehorigen

5. Die Rolle der Psychotherapie

©BettinaGrande



Dazu Karin Maag, unparteiisches Mitglied des G-BA und Vorsitzende des beschluss-
vorbereitenden Unterausschusses: ,Derzeit kann die medizinische Forschung nicht
die Frage beantworten, was genau Long-COVID ausldst. Bislang gibt es auch keine
wirksamen Therapien, sondern nur Behandlungsansatze ohne wirklich klare Evidenz.
Mir geht es in dieser Situation darum, dass sich die Versorgung van sehr vielen Pati-
entinnen und Patienten trotzdem verbessert. Und zwar nicht nur bei Long-COVID
oder bei Erkrankung nach einer Impfung zur COVID-19-Prophylaxe. Die neue Richtli-
nie des G-BA hilft auch Patientinnen und Patienten, deren Erkrankungen ganz ahnli-
che Ursachen oder Symptome aufweisen: Wir wollen hier gleichartigen postinfektio-
ngen Rechnung tragen Denn postlnfektlose Krankheltsbllder zu denen

~her die Arztinnen und Arzte auch fiir das mégliche Vorhandensem eine PEM
Post-Exertionellen Malaise, bei der sich alle Symptome auch nach geringer
cher oder geistiger Belastung verschlechtern.®




Eine , die sich um jedes der Symptome schliessen kann:

Post Exertional Malaise:

Beim Uberschreiten der individuellen, pathologisch reduzierten
Belastungsgrenze verschlechtert sich

typischerweise (14-48 h) der Zustand.

Bekannte Symptome verschlimmern sich, und/ oder

neue Symptome kommen hinzu.

©BettinaGrande



@HARITE

CharitéCentrum fir Innere Medizin und Dermatologie

Hand Dynamometer Test
Patienten Etikett

mannlich / weiblich Rechtshander / Linkshander

Unterarm auf den Tisch legen
Handtrainer in die Hand nehmen
- 3 Sekunden maximal ziehen, danach 5 Sekunden Pause
die Ubungen 10 x wiederholen
Nach 1 Stunde die gesamte Messung wiederholen

® APPENDIX: PHYSICAL STATUS ACCORDING TO THE TEST RESULT GIVEN BY THE DYNAMOMETER

AGE FEMALE )
‘ Neak Normal |Strong

<11.8 | 11.8-21.6 | >21.6

<14.6

8—19 | 5.7 >85.5  <19.2
20-24 | <36.8 | 38.8-56.6 | >56.6 <215

=

18.9-32.7 | >32.7 |
<18.6 | 18.6-32.4 | >32.4 |
18,1 | 18.1-31.9 | >3r.9 |
ar1 | 11315

7.2 | 11.2-31.0

<15.4 | 15.4-27.2
<14.7 | 14.7-24.5

https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/ZZ_alte_Dateien/Landing_Page/Hand_Dynamometer_Test.pdf



ARITUTI ARITLTI

Kindkum rochts der lsar Klishium rechis der sy
Tuchrssche Utivsrsd 2l Munchee Techninche Universitit Minchen

Screening auf Post-Exertionelle-Malaise (PEM) Screening auf Post-Exertionelle-Malaise (PEM)

Fragebogen Auswertungsbogen
Erwachsene (218 Jahre) Kinder und Jugendiiche (0-17Jahre) und Erwachsene (218 Jalve)

Wahrend der letzten 6 Monate PEM-Screening positiv

; : ey Mindesters einer der Punile 1-5 st mit Haufigkeit und Schweregrad von > 2 angegeben.
2 modefat
4 sohrsctmer P e AP

1 Einschweres, erschlagenes Gefiihl nach Beginn Keiner det Punkie 1-5 ist mit Haufigkeit und Schweregradvon = 2 angegeben.
korpericher Betatigung

2 Nach alltdglichen Aktivitaten: am nachsten Tag Folgende Punkte weisen auf ein ME/CFS hin:
Schmerzen oder Erschopfung 7

3 Geistig ermiddet nach geringster (kdrperlicher oder
mentaler} Anstrengung 8: Ja-Antwort

4 Korperlich ermldes nach geringster korperlicher 9: Daver 14-23 Sid_ oder >24 St
Betatigung

5 Karperich ausgelaugt oder Krankheitsgefiihl nach Die Aussagekraft der Punkte 6 und 10 ist noch unklar, Sie kiefem aber zusatziiche kliinische Informationen.
akagichen Aklivitdten

6 Angenommen die Tednahme an Freizeitaktivitaten, Sport oder Ausfiugen mit Freunden hatie
Sie erschopft, wiirden Sie sich innerha einer oder zwei Stunden nach Ende der Aklivitat
erholen?
7 Nehmen Sie eine Zunahme lhrer Erschopfung / Ihres Energiemangels wahr, nachdem Sie sich
minimal karperkich angssirengt haben?
8 Nehmen Sie eine Zunahme lhrer Erschopfung / Ihres Energiemangels wahr, nachdem Sie sich
miremal gestg angestrengt haben?
9 Fals Sie sich nach Akfivitaten schlechier fuhlen, wie lange davert es, ‘ <1 8id. 1 2-38H. 4-10 Std.
bis die vermehrten Beschwerden wieder abgeklungen snd? J11138td.  014-238d. 1> 24 Std.

10 Vermeiden Sie Anstrengungen, weil diese lhre Symptome verschiechtem?

Version 1, 04.09.2021, © Ubersotzt und adaptiert von AG Prof, Dr. med. L%a Behrends, nach aktualisierier Viersion: hitps:www Seonardjason.comiwp-
contentuploads 222 106DSQ-Short-Form-PEM-Questionnaire- 1 pdf, Zugriff 08,07 2021, siehe auch Coler J. Molzman C, Dudun C. Jison LA A Bref

Version 1, 04.09.2021, © Unarsatzt und adaptiert von AG Prof. Or. med. Uta Berrends, nach eklugizlerter Version: hitps:i\www eonardsson.comMmp- Quessonnaire 1o Assess Post-Exertional Malaise. Diagnostics (Bassl). 2018,8(3:66. Publshed 2018 Sep 11. Dox: 10.3390 EagnostecsB030056.

conlenluplonds" 2021 NGNS Shorl. Forn PEM Quessonnare-1.pdl, Zugnf 08.07.2021, siehe auch Cober J. Holzman € Ducdin € Jasow LA A Enef
Queationnaie 0 Assess Post-Exertional Malalse. Dlagrosdics (Bssal). 2018.8/3):66. Puolanied 2018 Sep 11. Dot 10,3390 dagniostcel030066.




Post Exertional Malaise (PEM)

Quelle: Winston Blick ©BettinaGrande



400 BelLL SCALE

SELF-SCGRING SYNPTOM SCALE FOR ME/CFS PATIENTS  § ;7 ‘%u . gmm ywi'h exercise
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LONG COVID, POST COVID, POST VAC UND ME/CFS

ﬁ SARS-CoV2 Infektion

akutes Covid-19 === Long Covid ey Post Covic —l

Syndrom
ICD10 U08.9 (EA)

ICD10 U07. D10 U09.9! T ICD10 693.3
ICD10U12.9 (V)

‘ Viren,
{ Bakterien,
{ Parasiten,

(...)

NICE: Post COVID Syndrom , WHO Post COVID

4 Wochen 8 Wochen 12 Wochen 6 Monate

bestehende und neue Symptome

©BettinaGrande



Nein JA

Fiir ca. 6 Wochen wenig Belastung, Wenn vorliegt

gelten andere Regeln!

kein Sport, wenig Anstrengung.
Psychotherapie: Pacing thematisieren

©BettinaGrande



Anil van der Zee

https://anilvanderzee.com/

©BettinaGrande



WARUM ICH UBER ME/CFS SPRECHEN?
WEIL AUCH AUS POST COVID WERDEN KANN.




1. Warum ich auch iiber ME/CFS spreche

2. Post Exertional Malaise: PEM

4. Versorgungsrealitat Betroffener und ihrer Angehorigen

5. Die Rolle der Psychotherapie

©BettinaGrande



Medizinisch unerklarte Beschwerden = psychosomatisch?

> Gefahr der Zirkularitat: ,Fiindig werden, weil etwas da sein muss wenn
nichts somatisches vorliegt”

> Psychisch/psychosomatisch als Restkategorie?
> Fragen zur Selbst-Uberpriifung:

- Steht das psychologische Konstrukt zu dem Ausmal3
der Beeintrachtigung in einem passenden Verhaltnis?

©TilmanGrande



POST COVID UND ME/CFS:

I?



MYALGIC ENCEPHALOMYELITIS/CHRONIC FATIGUE SYNDROM OH

ME/CFS e -

Fatigue, Energiemangel

Schlafstorung

Niedergeschlagenheit ohne Anlass

Angstlichkeit

Gefiihl der Wertlosigkeit

Fehlendes Interesse an Dingen, die zuvor Freude bereitet haben

Phasen schwerer Depressionen mit Suizidgedanken E
Orthostatische Regulationsstérung Wie (ibrige Bevdlkerung
Hypersensitivitat gegentiber Gerauschen, Licht... Nein
Probleme mit Thermoregulation Nein
Postexertionelle Malaise, PEM Nein




... VERWECHSELUNGSGEFAHREN

,,POTS el'klaren eventue" del‘l 9 Posturales (arthostatisches) Tachykardie-Syndrom (PoTS)

Erklart evil. Angsl und Panikallacken |

Verdacht auf Angst oder Panikattacken.”

Uta Behrends, Long COVID Kongress, Jena 23

©TilmanGrande



Haufigste Verwechslungen:

* Depression: ICD F32, F33 - depressive Episode

* Angststorungen: ICD F41- Panikstorung, generalisierte Angststorung, Angst/Depression gemischt

* Neurasthenie: ICD F48.0

HHHHHH C ENCEPHALOMYELITIS/CHRONIC FATIGUE SYNDROM OH

[ (o 3-S———

NYPERSTIMULATICH

u
4
L e
e

* Somatoforme Storungen: ICD F45 - Somatisierungsstorung, somatoforme autonome o

Funktionsstorung, somatoforme Schmerzstorung

4

INEFFECTIVE
ORGEN
U UIZETIEH]

LARCF
FmESS& =
REINER oD :
‘ @‘?‘ X “”ME. FATIGUE 1S @MY oo

Zeichnung:Franziska Hannig/Instagram:@francesha

seend FaTIGUE
(A \

&3

h"&ﬁ e .

TACRCARDIA

WYPER= f

VGILANCE

E%
INEFPECTIVE
FILTERING

OF SENSORY
i
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Helfen DSM, ICD oder Tests weiter?

> ICD 10: F45 Somatoforme Storung

.Das Charakteristikum ist die wiederholte Darbietung korperlicher
Symptome in Verbindung mit hartnackigen Forderungen nach
medizinischen Untersuchungen trotz wiederholter negativer
Ergebnisse und Versicherung der Arzte, dass die Symptome nicht
korperlich begriindbar sind. Wenn somatische Storungen vorhanden
sind, erklaren sie nicht die Art und das AusmaB der Symptome, das
Leiden und die innerliche Beteiligung des Patienten.”

> DSM 5: SBS - Somatische Belastungsstorung

Verzicht auf das Kriterium ,organisch unerklart”

©TilmanGrande



Gesundheilslragebegen [ur Palienten - 15 (FHQ-15)

Dieser Fragebogpen ist ein wichtices Hilfsmittel, um [hnen die bestmdégliche Behandlung zukommen zu lassen.
Ihre Antworten kdnnen Threm Arzl helfen, hre Beschwerden besser zu verslehzn. Bille beanlworlen Sie jede Frage, so gul Sie kinren.

Wie stark flhlten Sie sich im Verlauf der letzten 4 Wochen durch die folgenden Nicht Wenig Stark
Beschwerden beeintrdchtigt? beeintrichtigt beeintrdchtigt  beeintridchtigt

Bauchschmerzzan C
Ruckenschinerzen @
Schnerzen in Armen, Beinern vder Gelenxen (Knie, Hullen usw.)

Menstruationsschmerzzn oder andere Probleme mit der Menstruation

Schmerzen ader Probleme baim Geschlechtsverkehr

Kopfeschmerzen

Schmerzen im Brustbereich

scnwindel

Ohnmachtsantalle

Herzklopfen oder Herzrasen

Kurzaimigkeit

Verstopfung, nervoser Darm oder Durchfall

SN

Ubelke (, Blihungen oder Verdauungsbeschwerden 9 )

<

Wie oft fihlten Sie sich im Verlauf der |etzten 2 Wochen durch die folgenden Uberhaupt An einzelnen An mehrals der Beinahe
Beschwerden beeintrachtigt? nicht Tagen Halfte der Tage  jeden Tag

Schwierigkeilen, e n- oder durchzuschlalen, oder vermmehrter Schlal ® o ® Q()

MUdigkeit oder Gefuhl, keine Energie zu haben 2 O X}




Die Gesundheitskasse
=M UESI fir Sachsen und Thiringen.

Anlage Arbeitsunf‘éhigkeitsze%ﬂ

Diagnosen/Diagnosesicherheit/Lokalisation

Diagee 069 Akute Infektion der oberen Aterwege, nicht naher bezeichnet / gesichert/

Rezidivierende depressive Strung, ge A B [ 4 . S AR -,
\  gegenwirlig schwere Episode ohne psvchotische 41 0 .= : : - :
it ol €43.9) Reaktion auf schwere Belastung, nicht naher bezeichnet/ gesichert/

Symptome
Sperielle Verlaluen zur Untersuchung auf infektiose und parasitire Krankheiten 0210.2020€Z11 0 (E32.0) Leichte depressive Episode / gesichert/

Spezielle Verfahren zur Untersuchung auf SARS-Co V-2 Cuso . . '
‘ N (£32.D) Mittelgradige depressive Episode / gesichert/

Panikstorung [episodisch paroxvsmale Angs| | il 00N
Allaume [ins tume | A K Sl [7iee e icht naher
Sradvkardie, nicht naher hezeicanct e b R G @ Akute Infektion der oberen Atemwege, r.n .

i ikl S 722 8) Keimtrager sonstiger Infektionskrankheiten / gesic
| | Coronavirus-Krankheit-2019, Virus nachgewiesen / gesichert/

bezeichnet / gesichert/
hert /

Aktuelle psych. Anamnese of i | 3 -
Herr berichtet im Auinahmegesprach von Fanikattacken qualender Antriebsschwache,
Zukunftsangslen, Morgentiel, Haolnungslosig <eris- usnd Insattuaense feben | Skl / ‘f',‘.-.r‘,f'." ) @ Parageusiel geSiChen/

I naher bezeichnet/ gesichert /

Konzentrationseinschranxungen. suziqlem Ruckruyg, dj;f;phnrrschvr Crerciztheit mot [3[\20m~. : icht
(J06.9) Akute Infektion der oberen Atemwege, DiCHLIGEEESEERE :

Gedankenkreizen, gghywerer Schlatstorunesn mit zeitweiligem ,-’S.l,‘.‘?tr.mnﬁ;)i*lebép.,&,\"'ﬁ”M'é'.f.ﬁ_*’@iJ%‘Ziffﬁ1::',b £51 ,
einem halben Jahr, und diversen korperlichen Beschvwerden e TR e Vb r .‘ R y | s T SRR rtlch
B (101.9) Akute Sinusitis, nicht naher bezeichnet / eSIRErt

@ KreuZSChm? 'ﬂ: . L Ui

]




Symptome:
Depression, Erschopfung,
Selbstvorwdurfe, Antriebslosiakeit.

Die Abwehrmechanismen sind
Reaktionsbildung, Verschiebung
ins Karperliche, Wendung gegen
das eigene Selbst, Idealisierung,
Sublimierung.

Diagnosen/Diagnosesicherheit/Lokalisation

JOB.9 - Akute Infektion der oberen Atemwege, nicht naher bezeichnet / gesichert
-43.9) Reaklion auf schwere Belastung, nicht naher bezeichnel / gesichert
(F32.0) Leichte depressive Episode / gesichert /
(F32.1) Mittelgradige depressive Episode / gesichert /

JOB.9 - Akute Infeklion der oberen Atemwege, nicht naher bezeichnel / gesichert /
Z22.8 - Keimtrager sonstiger Infektionskrankheiten / gesichert /

UQ7.1 - Coronavirus-Krankheit-2013, Virus nachgewiesen / gesichert /

R43.2 - Parageusie / gesichert /

J06.9 - Akute Infektion der oberen Atemwege, nicht naher bezeichnet / gesichert /
JO1.9 - Akute Sinusitis. nicht naher bezeichnet / gesichert /

Somatisierungsstdrung /

Konfliktausléser sind demnach
Uberforderung, Uberarbeitung,
berufliche Verdnderung,
Partnerschaftskonflikt.

3. Es finden sich bei orientierender
korperlicher als auch
neurologischer Untersuchung
keine Auffdlligkeiten.

Wiederbelebung des
Grundkonfliktes :

Sehnsucht nach oraler
Versorgung gerat mit der
unwussten Beziehungsphantasie,
sich dadurch schuldig zu machen,
in Konflikt.




Wie zeigt sich Post COVID und ME/CFS bei Kindern und
Jugendlichen?

~ krankhafte Abgeschlagenheit

> PEM

~ Atem- und Kreislaufprobleme (orthostatische Intoleranz)
> Schlafstorungen

> und/oder Schmerzen

> Boom-Bust-Zyklen

der Kinder und Jugendlichen mit COVID-19-Infektion leiden an Long COVID- selbst der Infektion

https://doi.org/10.1016/j.jiph.2023.03.005 ©BettinaGrande



Zu wenig
Bewegung:
Mehr Sport!

Sie ist wohl
depressiv!

War sie nicht
schon immer
psychisch labil?

Da stimmt doch
was zuhause
nicht!

Das Kind mag halt
kein Mathe




DER SPIEGEL

DER SPIEGEL »
@derspiegel

Durch Meldungen zweier Arztinnen
gerat die Mutter eines an Post Covid
erkrankten Kindes in den Fokus des
Jugendamts. Nun kampft sie gegen
schwere Vorwurfe — und darum,
ihren Sohn zurtickzubekommen.

spiegel.de
(S+) Post Covid bei einem
Zehnjahrigen: Erst wurde er krank,...

»Das ganze Verfahren
konnen wir nur
kopfschiittelnd zur
Kenntnis nehmen. Kiinftig
muss man Mittern mit

Post-Covid-Kindern raten,
nicht nur Arzte zu
konsultieren, sondern auch
Rechtsanwalte. «

Nora Jahns Anwalt in einer Beschwerde vor
Gericht




Funf Jahre dauert die Ausbildung zum
Facharzt fur psychosomatische Medizin. Rund
2300 dieser Facharzte gibt es in Deutschland.
Ihre Diagnosen sind zuverlassig. Das belegen
zahlreiche Studien.

Abklarung durch Facharzt nicht
notwendig

Nur - und das ist der springende Punkt: Die
uberwiegende Zahl der psychosomatischen
Diagnosen wird nicht von Fachleuten,
sondern von Hausarzten, Orthopéaden oder
Gynakologen gestellt. Denn jeder Arzt, egal
wie qualifiziert, kann in Deutschland eine
psychosomatische Diagnose stellen. Die
Abklarung durch einen Facharzt fur
Psychosomatik ist nicht notwendig.

Dementsprechend ist auch die Qualitat der
Befunde, wie eine Studie 2003 belegt.

.Die Ergebnisse sprechen fur eine dringend
erforderliche, bessere Ausbildung in der
Diagnostik von niedergelassenen nicht
psychiatrischen Facharzten. Zwischen den
Krankenschein-Diagnosen und den Fach-
Diagnosen bestand nur eine geringe
Ubereinstimmung. Die diagnostizierenden
Arzte waren in der Regel nicht spezialisiert auf
psychische Storungen, sondern
Allgemeinmediziner und Gynakologen. Am
haufigsten wurden somatoforme Storungen
genannt.”

%’och genau diese Diagnose war in sechs von
sieben Fallen falsc(r*'Ein Desaster. Nun sollen

Kurse zur psychosdthatischen
Grundversorgung flir ambulant tatige Arzte
Abhilfe schaffen. 20 Theoriestunden, erganzt
durch Rollenspiele, das Ganze groltenteils
auf freiwilliger Basis.

Diese Verlegenheitsdiagnose hat auch ganz
praktische Ursachen, meint Professor Peter

Henningsen, Direktor der Klinik for
psychosomatische Medizin und
Psychotherapie an der TU Minchen.

LAlso man muss eigentlich auch in der Lage
sein, seine Diagnosen offenzuhalten, w

man sie erst mal noch nicht klaren kann. Aber
wenn einem dann aus Abrechnungsgrinden
aufgezwungen wird, irgendeine Diagnose zu
stellen, dann erhoht das die
Wahrscheinlichkeit, dass dann zum Beispiel so
eine F 45-Diagnose viel zu ungeprift gestellt
wird”, erklart t:‘r*bDas sehe ich auch als ein
echtes Problem~ Die Stellung dieser Diagnose
muss auf einer adaquaten Diagnostik beruhen
und die kann nicht nur im Nichtfinden einer
organischen Erklarung bestehen.”




cd tagesschau
vom 26.01.2024

Hauptgrinde fur Krankenstand
Erkaltung und psychische
Erkrankungen

Die grofte gesetzliche Krankenkasse,
die Techniker Krankenkasse (TK)
bestatigte die aufRergewdhnlich hohe
Rate an Fehltagen bei Erwerbstatigen
in 2023. Diese lagen deutlich Gber dem
Niveau der Jahre vor der Corona-
Pandemie, wie sie den Zeitungen der
Funke Mediengruppe unter Berufung
auf ihre Daten erklarte. Demzufolge sei
jede versicherte Erwerbsperson bei TK
im Schnitt 19,4 Tage krankgeschrieben
gewesen.

"Hauptgrund fur die hohen Fehlzeiten
sind wie im Vorjahr Krankschreibungen
aufgrund von Erkaltungskrankheiten
wie grippale Infekte, Bronchitis oder
Crippe. Sie machen mehr als ein Viertel
der Fehltage aus”, sagte Jens Baas,
Vorstandsvorsitzender der TK, den
Funke-Zeitungen. Im Schnitt fehlte
jeder Erwerbstatige 5,11 Tage wegen
Erkaltungskrankheiten.

Vor der Corona-Pandemie waren die
Beschaftigten deshalb nur 2,37 Tage
krankgeschrieben. Die zweithaufigsten
Fehlzeiten entstanden durch
psychische Erkrankungen mit
durchschnittlich 3,6 Tagen pro Jahr.
Auch die DAK hatte von einem
berichtet: Psychische Erkrankungen wie
Depressionen fuhrten danach zu 323
Fehltagen je 100 Versicherte.




1. Warum ich auch iiber ME/CFS spreche
2. Post Exertional Malaise: PEM

3. Somatisch, psychisch, psychosomatisch, psychisch ,iiberlagert”?

5. Die Rolle der Psychotherapie

©BettinaGrande



Erfahrungen Betroffener auf der Suche nach medizinischer Hilfe:

“Ich nenne meine Krankheit und ernte lautes Lachen."

= Skepsis/ Beschwerden werden nicht ernst genommen

= Bagatellisierung: ,Jeder ist mal mude"

= Psychologisierung

= (Gaslighting

= Angemessene Behandlung auch anderer Erkrankungen wird versagt
= /ustandigkeitsabweisung

= Fehldiagnosen/ Fehlbehandlungen/ keine Behandlung

= Begutachtungen: Psychologisierung (F45/ F32/ F48)

= Reha

©BettinaGrande






Was Post Covid, PostVac und ME/CFS fiir die Betroffenen

ALLTAGS -
BEWALTI -

MANGELNDE | Des auren B | J.
VER - LEBEN Wio
NRGUNG | & <

PSYCHO-
LOGI-

SIERUNG

Zeichnung: Franziska Hannig/ Instagram: @francesha ©BettinaGrande



1. Warum ich auch iiber ME/CFS spreche
2. Post Exertional Malaise: PEM
3. Somatisch, psychisch, psychosomatisch, psychisch ,iiberlagert”?

4. Versorgungsrealitat Betroffener und ihrer Angehorigen

©BettinaGrande



Post COVID bzw. ME/CFS sind " NENTRS

somatische Erkrankungen, und jede — "’”LP‘,
Behandlung mit kurativem Anspruch 7
muss daher eine somatische sein.

Psychotherapie- und zwar

- kann aber in '
bestimmten Funktionen MODERATE SEVERE
sein. UERY SEUERE

(2

Zeichnung: Franziska Hannig/ Instagram: @francesha ©BettinaGrande



Fiir den Umgang mit Post COVID und ME/CFS ist ein sicheres und tiefgreifendes
Verstandnis der Post Exertional Malaise Voraussetzung. Das gilt nicht nur fiir
Betroffene, sondern auch fiir alle Behandelnden.

VER

X
MEE

Zeichnung: Franziska Hannig/ Instagram: @francesha ©BettinaGrande



Aktivitaten, die zu PEM und somit

zur womaglich bleibenden Verschlechterung fithren konnen

Korperliche Aktivitaten

= Zur Arbeit/ Uni/ Schule gehen
= Arzttermin/ Begutachtung

= Ein Spaziergang

= Massagen

= Ernahrung: Das Kochen

= Ernahrung: Das Essen

= \Netter/ Temperatur

= Sich duschen

= Sich die Zdhne putzen
= Aus dem Bett aufstehen
= Sich im Bett umdrehen

Kognitive Aktivitaten

= Arbeit/ Uni/ Schule

= Arzttermine/ Begutachtung

= Auto fahren

= Einen (anderen Weg) gehen/ fahren
= Ein Gesprach/ Telefonat

= |n den Kalender schauen

= Entscheidungen treffen

= |m Supermarkt sein

= |esen, schreiben

= Filme schauen, Radio horen
= Jeglicher sensorischer Reiz

Emotionale Aktivitaten

= Arbeit/ Uni/ Schule

= Arzttermine/ Begutachtungen
= Psychotherapie

= Einsamkeit

= Etwas bewaltigt haben

= Etwas nicht bewaltigen kdnnen
= Einen Liebeshrief bekommen
= Ein negatives Feedback bekommen
= Gutes Feedback bekommen

= Figene Gefiihle

= Gefiihle anderer

©BettinaGrande



Post Exertional Malaise (PEM)

ME/CFS

MYRLGISCHE
ENCEPNALOMYELITIS/
CHRONIC FATIGUE
SYNDROM

Zeichnung: Franziska Hannig/ Instagram: @francesha ©BettinaGrande



Zeichnung: Franziska Hannig/ Instagram: @francesha

Post Exertional Malaise (PEM)

NACH - WORTE FINDEN
VERSTEHEN  DENKEN ¥—5~ SPRECHEN

MYRLGISCHE
T LA ) T EERRRL
KOPF BLY /' sdivze
ATMUNG HALTEN g FORMULIEREN e

| SCHAUEN Lmly [
KREISLAUF - e

u.n. HUSRE|CHENDE ‘I"'," § S5 A
DURCHBLUTUNG
DES KOPFES A /

HINTERGRUND-
AUFRECHTE HALTUNG | R T { GERBUSCHE
V.A. DURCH A |5 TOLERIEREN

- T LA % IM SCHWEREN
TASSE STADIUM (ST

HALTEN TEMPERATUR- LICHT URRGLICH!
REGULATION TOLERIEREN

©BettinaGrande



Psychotherapie: gemeinsam auf der Spur sein

Ill

= Symptome aus ,heiterem Himme

V ) “F
= Schlaf, der nicht erholsam ist *

= Geringe Anstrengung->langes Ausruhen

= Das standige Gefiihl, ein Infekt stiinde bevor

= Anlasslose Muskelkater-ahnliche Zustande

= Nur noch die Arbeit geht, keine Kraft mehr fiir Freizeit

= Unerklarliche Muskelschwache: Die Zahnburste fallt aus der Hand

MODERATE SEVERE

= Wortfindungsstorungen, eingeschrankte Konzentration T

= Zustandsveranderung, ,,in Wellen"

= Durch Sport , auf keinen griinen Zweig kommen”

Aufgabe: Der Zusammenhang zwischen Aktivitat und nachfolgender, zeitverzogerter Verschlechterung muss greifbar werden

©BettinaGrande



ME/CFS-Patienten-Leitfaden zur Vermeidung
von Post Exertional Malaise (PEM)
Open Medicine Foundation

19. Juni 2017, Entwurf

Belastungsintoleranz ist ein Kriterium fir die Diagnose von ME/CFS, wobei PEM als eine
Verschlechterung der Symptome nach kirperlicher, geistiger oder emotionaler Anstrengung
definiert wird. Erganzend zur medizinischen Behandlung durch den Arzt kann die Reduktion van
PEM (also die Vermeidung von sogenannten ,Crashes®, der Symplomverschlimmerung durch
Belastung) die Grundfunktionalitat von CFS-Patienten verbessern.

Das Vermeiden von PEM kann eine Herausforderung darstellen. Dieser Leitfaden soll
Patienten dabei helfen, Ausloser fiir PEM zu erkennen und Symptome zu verstehen, um
mit der Krankheil besser umgehen und ihre Allgemeinsituation verbessern zu kénnen.

Vermeidung von Symptomverschlimmerung durch Belastung

Fur jeden Patienten gelten unterschiedliche Ursachen und Barrieren, die bei der
Entwicklung einer Strategie zur Vermeidung von Crashes" bericksichtigt werden
mussen.

Die Situation jedes Patienten ist anders: In der folgenden Tabelle sind die Kategorien flr
Ursachen, Barrieren und mdagliche Strategien angeflhrt, die im weiteren Text genauer
erlautert werden. Am Ende dieses Dokumenls sind Varlagen far die Entwicklung eines
Stralegieplanes, die Schritle zur Erslellung eines Plans zur Vermeidung der
Symptomverschlimmerung durch Belastung.

Ursachen von PEM

Barrieren zur Yermeidung von
PEM

Erfolgreiche Strategien

Kérperliche Uberanstrengung
Mentale Uberanstrengung
Emotionale Uberanstrengung
Schlat

Erndhrung

Andere medizinische
Probleme

Fehlendes Kdrpersignal flr
kommende PEM

Fehlen van Unlerstitzung
Schwierigkeit bei der
Aufrechterhaltung der
Motivation

Emationale
Herausforderungen
Sozialer Druck
Herausforderungen, die eine
unsichtbare Krankhei stellt
Finanzieller Druck

Logistik im Urngang mit der
Krankheit

Planan Sie |hre Aktivitaten
Teilen sie sich ihre Energie gin
und machen Sie Pausen =
Pacing

Lemen sie die
Reaktionsmuster lhres
Korpers erkennen

Bauen Sie lhra
Unterstiitzungs-Community
auf

Gehan Sie lhrem Korper die
richtige Ernéhrung

Sorgen Sie flr einen
angemessenen Schiaf
Erhallen Sie Ihre emotionale
Gesundheit

Behandeln Sie andere
Krankheiten

Dieser Leulfadan wurde von der Opan Med cine Foundahon Zur Verlugung geslalll Das Dngmal findet sich

Ubersatzung Sngnd Jones CFS-HnIfs al



https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2018/03/PEM-Avoidance-Toolkit-2018.pdf
http://CFS-Hilfe.at

Tracking: Woche 1

Korperliche
Aktivitat
Geistige
Aktivitat

Emationale
Aktivitat

: Schlechter
0 1234567801 ----_

m
Worst Pain

No Pain Mild Moderate  Severe  Very Severe 5 o

OO0 O

7‘9 Ubelkeit od.

Verdauungs-
probleme




Beispiel fur Strategieplan

Strategieplan, um PEM zu verhindern

Meine Ursachen

Planen Sie lhre
Aktivitaten

Teilen sich sich
ihre Energie ein
und machen Sie
Pausen

= Pacing

Lernen Sie die
Reaktions-
muster lhres
Korpers
erkennen

Bauen Sie eine
Unterstutzungs-
gemeinschaft
auf

i

Stellen Sie sich auf Erfolg ein: Machen Sie sin bisschen weniger; setzten Sie
sich nicht unter Druck

Beralten Sle ainan Aktivitatsplan vor: Tallen Sia Ihre Autgaben In kleinara
Schritte auf. Planen Sie Pausen ein. Satzen Sie Prioritaten. Planen Sie
anstrenganda Aufgaban fiir Zaiten mit mahr Enargla

Planen Sie Pausen ein, auch wenn Sie nicht glauben, dass dies erforderlich
ist

" Erstellen Sie einen Speisaplan: Beginnen Sie den Tag mit sinem gesunden

Frihstiick und planan Sia die Ihra Mahizaitan

Planen Sie die Woche: Planen Sie eine Ruhepause/ einen Ruhetag vor und/
ader nach grofien Aktivitaten

Zislen Sle auf aine Raduktion der Gasamtaktivitat: delagieren, verainfachan,
eliminieren Sie, lassen Sie alles los, was nicht unbedingt notwendig ist, wie
z.8. ein perfekt aufgerdumtes Haus

Verwenden Sie Timer, um kérperliche Aktivitat zu messen und Endzeiten
festzulegen

Legen Sie Grenzen fest, BEVOR Sie sine Aktivitat beginnen: Legen Sie sin
Zeitlimit fest (z.B. wenn Sie In einem Einkaufszentrum einkaufen gehen.
damit Sie sich nicht ablenken lassen).

7 Seien Sie flexibel: Passen Sie die Plane an die Signale Ihres Kémpers an

.~

STOPPEN Sie sofort, sobald Sie feststellen, dass die Gefahr einer
Uberanstrengung bestsht

Wechseln Sie zwischen geistiger und kdrpericher Anstrengung ab

FOhren Sle hautig Selbsthewertungen durch, um sicherzustellen, dass Sie es
nicht Obertrelben

Verfolgen Sie lhre Aktivitéten und Symptome: zu den Aktivitaten gehoren:
Schlaf, auch Nickerchen, Ernihrung, Anstrengungen,
Meadikamenteneinnahme. Zu den Symptomen konnen hoher Puls und
Blutdruck, Ubelkeit, Midigkeit, Schmerzen, Nachtschwei, Gehimnebal,
Kopfschmerzen usw. zahlen

Fihren Sle ain Gesundheitstagebuch: Verfolgen Sia jedan Tag mit
qualitativen Beschreibungen

Bitten Sie lhr Support-Team um Rickmeldung zur Mustererkennung
Verwenden Sie ein Trackinggerat: Zahlen Sie die Schritte, messen Sie die
Herzfrequenz usw.

* ldentifizieren Sie Ihre Unterstitzungsgemeinschaft: Familie, Freunde,

Nachbarn, Kollegen

L Holan Sia sich Hiifa von auBan: Safam erschwinglich, nutzen Sia Putzhilfen,

Verpflegungsservice usw.

© Delegieren Sie alles, was Sie konnen: Lebensmitteleinkauf, Besorgungen,

Reinigung, das Fullen der Pillendosen usw.

Helfen Sie Ihrer Unterstitzungs-Community, ME/CFS zu verstehen: Nutzen
Sie Webseiten, Zeitungsartikel und Broschuren, um die Einschrankungen von
ME/CFS anderan varstandlich zu machan

Erhalten Sie die Starke lhrer Unterstitzungsgemeinschaft: Machen Sie sich
nicht nur von einer Person abhangig. Auch fir Pflegepersonen gibt es
Selbsthilfegruppen

fur PEM

Zu viele Aktivitdten

pro Tag, Auto fahren,

Einkaufen, Arbeit,
Kinder

An sozialen
Aktivitaten
telinehmen

Zu viele
Kohlehydrate In der
Ernahrung

Dehydrierung; zu
wenig Mineralstoffe

Meine Barrieren

Mir fehit das Verstandnis und die
Unterstitzung durch die Familie

Ich méchte mit mainem Freunda
mithalten. Ich brauche soziale
Kontakte, um glacklich zu sein.

ich liebe Kohlehydrate und
Zucker Es ist zu viel Aufwand,
gesundas, frischas Essen zu
kochen.

Mir schmeckt das Wasser nicht.
Ich vergesse zu trinken.

Meine Strategien

Ich schicka
ausgewihlte
Information an
Personen, die mir nahe
stehen und die helfen
kénnten

Ieh bitte
Familienmitglieder mit
mir gemeinsam einen
Altivitatsplan zu
entwickein und mich zu
unterstitzen

Ich plane einen Ruhetag
um den Zeitpunkt ein,
an dem ich die Peniode
arwarte

Ich nehme sofort ein
Schmerzmedikament

Ich plane Ruhezeiten
vor dem Event und am

Folgetag ein.

Ich gehe zu dem Event,
aber bleibe nicht zu

lange.

Ich bitte um Hilfa bei der
Vorbereitung von
Speisen.

lch koche gleich mehr
und friera axtra
Portionen ein

Ich kaufe KEINE
ungeasunden

Nahrungsmittal

Ich lade ein App am
Handy runter, dass mich
daran erinnert, zu
trinken

Ich bereite Krautertee
vor und nehme eine
Flasche mit. Ich gebe
aine Prise Natursalz
dazu.



https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2018/03/PEM-Avoidance-Toolkit-2018.pdf
http://CFS-Hilfe.at

.Kann es wirklich sein, dass der gestrige Spaziergang eine derartige
Verschlechterung bei mir ausgelost hat?”

Ja. Und und wir sollten uns nun unbedingt mit beschaftigen!

©BettinaGrande



WAS

PACING?

> Unterhalb der pathologisch reduzierten Belastungsgrenze bleiben
~Zentrale Botschaft: Auf die personlichen Belastungsgrenzen horen (lernen)

>~ Anpassung der Aktivitat, dass es zu keiner (womaglich bleibenden!)
Verschlechterung des Zustandes kommt

> Faustregel: Herzfrequenz bei Belastung ,, 5

©BettinaGrande



Uberlastungsschwelle

| i m_eﬂnm_@@

Aktivitatsniveau
——————




Korperliche Stresswerte,
berechnet auf der Basis DER HRV bei ME/CFS

Stresswerte an einem relativ guten Tag mit Aktivitaten unterhalb der Belastungsgrenze: Pacing Stresswerte nach Belastung, an einem Tag ohne jede Aktivitat

©BettinaGrande



WAS PACING?

Pacing ist kein Reha-Modul,
keine Lifestyle-ldee, keine Achtsamkeitsiibung.

Pacing ist eine Haltung,
die Betroffene vor einem Crash und vor einer (bleibenden?)

Verschlimmerung (PEM) schiitzt.
Pacing ist eine enorme psychische Herausforderung-

und oft nicht zu bewiltigen.

©BettinaGrande



Psychotherapie und

Was braucht man fiirs pacen?

W
ME rrawic euczrmonmms.
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Selbstwahrnehmung / Korperwahrnehmung:

~ Wie erlebe ich meinen Korper, seine Veranderungen?

> Nehme ist meine psychische Verfassung, wie verandert sie sich?

Selbst-Steuerung:

» Das eigene Handeln auch hinsichtlich seiner Folgen abwdgen
» Sich von Anspriichen und Erwartungen anderer abgrenzen kénnen (,Nein“sagen)

» \erzicht leisten, Frustration aushalten

©BettinaGrande
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.Ich mache doch schon gar nichts mehr, Frau Grande!”

©BettinaGrande



: wird oft als Losung des Problems verstanden,
ist aber selbst ein und eine enorme Aufgabe,
zu deren Losung Psychotherapie

einen wichtigen Beitrag leisten kann.”

©BettinaGrande
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«Ich will doch einfach nur rennen!”

= Bremsen, authoren- obwohl

= \\/as tun, wenn rennen(...)
= Peers : Kontakt moglichst er

es gerade geht? PEM

= |hre Sorgen, ihre Affekte validieren
= Mit ihnen nach Worte fiir ihren Zustand, ihre Symptome suchen

nicht mehr geht?

nalten

= Schule: Kontakt >Lernstoff / Avatar
m Geschwisterkinder: Schattenkinder!

Tobias 10 Jahre

©BettinaGrande



.Ich war verliebt, hatte eine Zusage fiir meine
Traumstelle. So vieles lief perfekt.

Jetzt muss ich hoffen, dass der MDK mir morgen
einen Pflegegrad anerkennt.”

Malte, 28 Jahre

= (Junge) Erwachsene wurden in einer Phase des Schaffens, des Autbaus,
der Karriere- und der Familienplanung aus dem Leben gerissen: Trauer,

Wut, existentielle Angst
= \/erlust von Freunden, Beziehungen, Beruf, Zukunftsplanen

= /Abhangigkeit von den alt werdenden Eltern
= [dentitatsverlust

©BettinaGrande



.ES ist so schlimmes viel passiert, in meinem Leben.
Alles, was mir half, damit klarzukommen, geht nun nicht mehr.”

Larissa, 40 Jahre

©BettinaGrande



.Mich von meinem Vater ins Bad tragen lassen zu miissen,
ist filr mich nur schwer aushaltbar.”

Hannah, 26 Jahre

©BettinaGrande



.Entscheidungen. Pacing bedeutet, sich dauernd entscheiden zu miissen:
Zahneputzen oder ein frisches T-Shirt anziehen?
Feste Nahrung, oder Handy-Zeit?"

Maja, 32 Jahre

©BettinaGrande



Energiemanagement: Die Spoon Theory

Zeichnung: Franziska Hannig/ Instagram: @francesha ©BettinaGrande



L,

Pacing im des therapeutischen
Settings beachten und umsetzen!

BEIM VORLIEGEN VON PEM UND F-DIAGNOSE?

©BettinaGrande



Rahmenbedingungen einer psychotherapeutischen Praxis
fiir Patienten*innen mit Post COVID und ME/CFS

u.;

MILD

= \/ideo Sitzungen

= Dauer der Sitzungen

= Haufigkeit der Sitzungen
= Kurzfristige Absagen

= \/orzeitiges Ende einer Sitzung

= Kontakt per Email

MODERATE SEVERE

= Anpassung von Inhalt und Schwere der Themen

UERY SEVERE

R

Zeichnung: Franziska Hannig ©BettinaGrande



F50-F59 Verhaltensauffalligkeiten mit kérperlichen
Stérungen und Faktoren

Y Psychologische Faktoren oder
Verhaltensfaktoren bei
anderenorts klassifizierten
Krankheiten

Info:
Diese Kategorie sollte verwendet
werden, um psychische Faktoren
und Verhaltenseinflisse zu erfassen,
die eine wesentliche Rolle in der
Atiologie korperlicher Krankheiten
spielen, die in anderen Kapiteln der
ICD-10 klassifiziert werden. Die sich
hierbei ergebenden psychischen
Stoérungen sind meist leicht, oft lang
anhaltend (wie Sorgen, emotionale
Konflikte, angstliche Erwartung) und
rechtfertigen nicht die Zuordnung
zu einer der anderen Kategorien des
Kapitels V.

Psychische Faktoren, die kérperliche
Storungen bewirken

Beispiele flir den Gebrauch dieser
Kategorie sind: Asthma F54 und
J45.-




Zentrale Elemente der therapeutischen Arbeit mit PCS und ME/CFS

> Einfiihrung und Vertrautmachen in das Prinzip Pacing

~Umgang mit inneren Widerstanden bei der Einhaltung des Pacing- ,,Regimes”
~Grenzen setzen gegen sozialen Druck
> Existenzielle Themen im Zusammenhang mit einer schweren/

chronischen/ schwachenden Erkrankung

WL MOBILIZING THERAPIES
Y UKE GET (GRADED

- | EXERCISE THERAPY) PREING
ARE NOT THE SAME AS g5
“PACING™
PFH
THERAR

IN FACT THEY CAN
HARM PEGPLE
WITH PEM (POST
EXERTIONAL
MALAISE)!

PACING 15 THE CONCEPT OF STAYING WITHIN YOUR
PERSONAL ENERGY LIMITS. IT CAN'T HEALYOU!|

BUT IT IS NECESSARY IN ORDER TO AVOID

CRASHING & FURTHER WORSENING OF YOUR CONDITION.

Wir Therapeut*innen konnen diesen Prozess begleiten und fordern, haben aber nicht primar ein iiberlegenes Wissen,
das es uns erlauben wiirde, die betroffene Person von "auBen" zu fiihren

Zeichnung: Franziska Hannig/ Instagram: @francesha

%
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WICHTIGE UND INTERESSANTE LINKS ZUM THEMA

- https://cic.charite.de/

- https://www.mecfs.de/

- https://longcoviddeutschland.org/
- https://www.fatigatio.de/

- https://bildungabersicher.net/

» https://nichtgenesenkids.org/

» https://www.neurostingl.at/

©BettinaGrande


https://www.mecfs.de/
https://longcoviddeutschland.org/
https://www.fatigatio.de/
https://bildungabersicher.net/
https://nichtgenesenkids.org/
https://www.neurostingl.at/

medicina Foas

Vielen Dank fiir Ihr Interesse und lhre
Aufmerksamkeit!
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