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...nur in der Logopadie?
...nur bei Post/Long Covid
Patient*innen?

Post/Long Covid Symposium 15.10.21 HAWK & dbl e.V.



. Grundlagen

Woher kennen wir das Thema ,Fatigue” in der Logopadie schon? xj bl)

Palliativbereich

. Neuromuskuldre
. Fatlgue . Erkrankungen

$

Tumorerkrankungen
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Was wissen wir schon?

It’s extraordinary how many people with Covid-19
have a post-viral syndrome that’s very strikingly

similiar to myalgic encephalomyelitis/CFS.

Dr. Anthony Fauci, Member of the Wihite House Coronavirus Taskforce

Fazit
Wissen zu ME/CFS gibt uns die Moglichkeit, Long

Covid angemessen zu erforschen und die
Versorgung von Long Covid Betroffene zu

ermoglichen (und eventuell auch umgekehrt?)
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Welche Therapie-
moglichkeiten

von CFS/ME gibt
es?

Symptombehandlung




. Grundlagen

Wissen und Lernen aus anderen Bereichen
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Fatigue und die
Behandlungskonzepte im
Rahmen von anderen
Erkrankungen werden
zusammengeflgt und in
einer Ubersicht dargestellt,
um herauszufinden:

a) Was gab esin der
Vergangenheit fur
Konzepte?

b) Welche Wirksamkeit
haben diese?

Negrini F, de Sire A, Andrenelli E, Lazzarini SG, Patrini M, Ceravolo MG; International Multiprofessional Steering Committee of Cochrane Rehabilitation REH-COVER action. Rehabilitation and
COVID-19: a rapid living systematic review 2020 by Cochrane Rehabilitation Field. Update as of October 31st, 2020. Eur J Phys Rehabil Med. 2021 Feb;57(1):166-170. doi: 10.23736/51973-

9087.20.06723-4. Epub 2020 Dec 2. PMID: 33263249.
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Pacing bei ME/CFS
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Pacing ist Bestandteil von multimodalen Therapiekonzepten bei ME/CFS und wurde von der Selbsthilfeorganisation
“Welsh Associationof ME & CFS Support” (Pacing for ME and CFS: a guide for patients)als Ratgeber veroffentlicht
(2007) und im Rahmen grol3er Patientenumfragen evaluiert Sowohl die amerikanischen Centers for Disease Control
(CDC) als auch die Leitlinie des britischen National Institute for Health and Care Excellence (NICE) betrachtet Pacing
als effektive und wichtige Komponente in der Therapie von ME/CFS. So schreibt NICE, dass Uberanstrengung die
Symptome verschlimmern kann und bei einem »Flare Up«(»Crash«) die Aktivitat sofort zu reduzieren sei. Zentrale

Botschaft des Pacings ist, auf den eigenen Korper zu horen. Es gibt keine harten Regeln oder »Fitness«-Ziele.




medicinaOpinion
European Network on Myalgic Encephalomyelitis/Chronic
Fatigue Syndrome (EUROMENE): Expert Consensus on the

Diagnosis, Service Provision, and Care of People with ME/CFS
in Europe (05/2021)
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Education of patients in advance of, during, and following consultation may be useful,

and reliable educational materials should be recommended, e.g., booklets, videos, or other
online information materials. These should cover concepts and practical recommendations
for “pacing” (pacing is a self-management tool to implement a strategy designed to help
people live within their energy envelope, minimise PEM, and improve quality of life).
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Ursprung: aus der Selbsthilfe, von Betroffenen mit
chronischen Erkrankungen entwickelt

Ziel: Alltagsbewaltigung

Das Ziel des ,,Pacing“s ist, so aktiv wie moglich zu
bleiben, dabei aber durch Uberanstrengung ausgeldste
Rickfalle zu vermeiden. Pacing bedeutet nicht Passivitat,
nicht Massagen oder Fokussierung auf Hands on
Methoden! Selbstwirksamkeit, Teilhabe, Aktivitat im
Alltag sind auch hier die libergeordneten
Therapieprinzipien. In dem Malie, in dem die Genesung
fortschreitet (ob als Folge von Medikamenten, anderen
Behandlungen, Zeit, etc.) werden sich die Grenzen
ebenfalls erweitern und die Patienten schrittweise in die
Lage kommen, mehr zu tun. Wenn Menschen ihr
Aktivitatsniveau etappenweise erhohen wollen, ist das
moglich, solange sie, in den Grenzen bleiben, die die
Krankheit ihnen auferlegt.

»Methodik”: Zeitmanagement, Verhaltenstherapeutische
Elemente



. Fatigue/CFS
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Die 12 Loffel Theorie

Die Loffeltheorie - eine Visualisierung von
Christine Miserando
www.butyoudontlooksick.com

Die ,,Spoon-Theory” stammt von der US-
Amerikanischen Lupus-Expertin und Bloggerin
Christine Miserandino, die diese 2003 das erste
Mal im Internet veroffentlichte.
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Die 12 Loffel Theorie

DYSAUTONOMIA INTERNATIONAL

The Spoon Theory (@il A I8

AWARILS

ADYOLACY  ADYANCIMENS

The Spoen Theory is a creative way to explain to healthy friends and family what it's like living with a

chronic illness. Dysautonomia patients often have limited energy, represented by spoons. Doing too much in
one day can leave you short on spoons the next day.

If you only had 12 spoons per day, how would you use them? Take away 1 spoon if you didn't sleep well
last night, forgot to take your meds, or skipped a meal. Take away 4 spoons if you have a cold.

eat a meal go to work/school

‘. =

get out of bed

L 4

get dressed make plans & socialize go shopping
take pills surf the internet light housework go to the doctor
watch TV read/study drive somewhere

exercise
The Spoon Theory was written by Christine Miserando,
which you can check out on her website www.butyoudontlooksick.com,



. Pacing Grundwissen

Prinzipien des Pacing
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Tagebuch fihren



Pacing

TO dO Or hot tO dO?

Pacing and Activity Decision Chart*

Will it cause so
much pain or
fatigue that I can't
function for days.**

YES —

|
i

Given current
symptoms will I be
able to complete
the task?

|

YeES

—NO

Can I make it
manageable by:
Splitting the task into
smaller sections?
OR
Using an adaptation or
aid to make it easier?
OR
Asking for help with
challenging parts of the
activity?

1}

p° |

recovery time
between now and
when I next need

to function?

[ Is there enough ]

I

PROBABLY

*A simplified version. The full version would fill o book. Process varies between individuals.
**Most activity con aggrovate symptoms, 30 it's not about avoiding pain and fatigue, but trying to
keep them managecble. Trial and error is required to find this level, and it can change over time,
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lhr individueller Hinweis (Warnsignal) im Bereich geistige/kognitive Aktivitat:

= z.B. leichter Schwindel

= z.B. Wortfindungsprobleme (Brain Fog)

= z.B. erste Anzeichen von Kopfschmerzen

= Notieren Sie hier lhren individuellen Hinweis (Warnsignal):

lhr individueller Hinweis (Warnsignal) im Bereich soziale Aktivitéat:

= z.B. unublich aggressives Verhalten
= z.B. Stimmungsschwankungen
= Notieren Sie hier lhren individuellen Hinweis (Warnsignal):

lhr individueller Hinweis (Warnsignal) im Bereich emotionale Aktivitat /
Verantwortung

= z.B. Schlafstorungen
= z.B. Stimmungsschwankungen
= Notieren Sie hier lhren individuellen Hinweis (Warnsignal):

Beispiel fir Fragen eines Pacing
Tagesbuches

Altea Long-COVID-Netzwerk
hello@altea-netzwerk.ch
www altea-netzwerk.ch
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- Versorgungsalltag ydbly

Ich habe kein
Thomas D., 27 Jahre alt Fatigue mehr, ich Komm mal
Student liege nicht mehr wieder Party
Post Covid den ganzen Tag machen
Seit 7 Monaten auf dem Sofa o
g
Training muss . :@v
jetzt sein,
sonst kommst Ruh’dich, du musst
du nicht voran Mit dem Arm, ob einfach mehr
@ du da noch in der schlafen.
m Mannschaft spielen @
kannst?

)

#



1. Erschopfung/Fatigue und Zustandsverschlechterung nach Belastung

deutliches Ausmal einer
X neu aufgetretenen, anderweitig nicht erklirbaren, andauernden kérperlichen >

oder mentalen Erschépfung, die zu einer erheblichen
Reduktion des Aktivtitsniveaus fithrt

Erschépfung, Verstirkung des schweren
Krankheitsgefiihls und/oder Schmerzen nach Belastung Beim Erstkontakt:
mit einer verzigerten Erholungsphase (meist mehr als 24 Stunden, kann Tage dauern)

Die Symptome kinnen durch jede Art von kérperlicher oder mentaler
Anstrengung oder Stress verschlechtert werden

ghlafmm“gm 3. Schmerzen Ich habe Gott sei Dank keine Fatigue
Einschlafstérungen l:| Gelenkechmmerzen mehr...

l:] Durchschlafstérungen @ Muskelschmerzen

I:‘ Verinderter Tag-Nacht-Rhythmus l:l Kopfschmerzen

M Schlaf fithrt zu keiner Erholung

4. Neurologische/Kognitive Manifestation

Xr Beeintrichtigung der Konzentrationsfihigkeit ‘:I Wahrnehmungs- und Sinnesstérungen
und des Kurzzeitgedichtnisses

l:l Schwierigkeiten mit der Informationsverarbeitung
|:’ Desorientierung oder Verwirrung

@ Wortfindungsstérungen

g Lesestdrungen B’BeweglmgskoUrdinationsstﬁnmgen

Es kommt zu Uberlastungserscheinungen (Riickfille und/oder Angste) durch: zu viele
Informationen, zu viele Sinneseindriicke (zB Licht, Lirm) zu viel Stress

Kanadische Kriterien fur die Diagnose CFS/ME
Carruthers BM Myalgic encephalomyelitis/Chronic fatigue syndroms:
International Consensus Criteria 2003
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Thomas Therapieplan
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Aufbautraining

- Nach den Therapien oft zwei
Tage nur Liegen

- Kann den Alltag nicht
bewaltigen

- Netzwerk wird instabil —
Verstandnis fir die Situation

Atmung Muskelaufbau | Ausdauer geht verloren

- BA Arbeit schreiben nicht
moglich
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Pacing in der Kombination mit dbl»

Zielgualitaten

Neue Zielformulierung : Vermeidung von PEM und trotzdem eine kontinuierliche Alltagsbewaltigung

SMART - RUMBA (Delm6| Et al. 2007): U steht fir Understandable:

wurde das Ziel verstanden?, B steht flr Behaviour: wird deutlich, dass eine Verhaltensveranderung erforderlich ist.



. Unterschiedliche Zielausrichtungen

bl
Logopadische Therapie - Bedeutung

Wiederholung,

,Weniger ist mehr”, _ _
Widerstandssteigerung

Hilfsmittel




Erste ,Erfolge”

xdbl»

Bleibt das jetzt so?
Bleibt das stabil?
Kann das auch
wieder schlimmer
werden?
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Umgang mit der Ungewissheit: Resilienz
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Pacing in Kombination | zuwnf /Lsungsor ientierung Sinn/Werte
mit Resilienzfaktoren:

Empowerment




Pacing in der logopadische Therapie

e Storungsspezifisch
e Angepasst an die

der Dynamik der
Grunderkrankung

-

e Zielsetzung:
Alltagsbewaltigung

e Hilfsmittel
e RUMBA

N

Gegebenheiten aus

Methodenwahl

Zielqualitat

der Therapie
o Modifiziert die
Inhalte

( * bildet den Rahmen )

%> Fokus auf die
Ressourcen, um mit
der Ungewissheit
umzugehen

L e Empowerment

J
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Pacing als Schllsselelement der
interdisziplinaren Versorgung

Im Behandlungsteam bedarf es:

- Einer gemeinsame Wissensbasis beziiglich
Pacing

- Eines ,,Hauptverantwortlichen”, der/die das
Thema einflhrt

- Pacing als Element aller Therapien

- Einer standigen Evaluation

xdbl»
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Ausblick fur die gelingende Versorgung
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Logopadie Interdisziplinaritat Versorgungsstrukturen

- Videotherapie als zwingend

Pacing als Kernelement der - Gemeinsame Wissensbasis notwendiges Tool im Rahmen
Therapie erkennen _ Mind Set beziiglich von Pacing und der Behandlung
, , von Post/Long Covid Betroffene
Konsequente Ausrichtung der Fatigue/CFS
Therapie auf die _ Adiquate Kommunikation - Der ambulante Sektor benoétigt
Alltagsbewiltigung ressourcenorientiert- Best Practice Modelle von
, , o Versorgungsteams wie wir sie
Beratung, Anleitung leistungsorientiert
aus der Palliativversorgung
Forschung - Gemeinsame Foren K
ennen
- Entsprechende - Wiedereingliederung und
Forschungsprojekte

Pacing benotigen neue Modelle,
die moderiert und begleitet

werden
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https://www.mytherapyapp.com/de/app-for-fighting-cfs

https://www.mecfs.de/wp-content/uploads/2020/11/Postvirale-Fatigue MECFS Pacing.pdf

https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2019/09/PEM-Avoidance-Toolkit-Deutsch.pdf



https://www.mytherapyapp.com/de/app-for-fighting-cfs
https://www.mecfs.de/wp-content/uploads/2020/11/Postvirale-Fatigue_MECFS_Pacing.pdf
https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2019/09/PEM-Avoidance-Toolkit-Deutsch.pdf

