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Pacing is much easier if you try to live life, but within your limitations.
Luckily, pacing often makes it possible to have a life despite ME/CFS.
It might be a small life, but it will still be your own.

Ingebjerg Midsem Dahl

Energy is like money in the bank: don t spend more than you have.
Dr. Nancy Klimas



Einleitung

Es ist wie es ist. Aber es wird, was du daraus machst.
Anonym

Es ist eine unbestreitbare Tatsache,dass es Dinge im Leben gibt, die wir nicht andern
konnen. Wir konnen beispielsweise nicht andern, dass wir altern, dass wir essen,
trinken und schlafen miissen und dass wir zum Uberleben auf andere Menschen
angewiesen sind. Wir alle organisieren unser Leben mehr oder weniger intuitiv
innerhalb dieser Bedingungen, indem wir uns mit den externen Gegebenheiten
arrangieren, unsere Spielraume ausloten und diese unseren personlichen Bedurf-
nissen entsprechend ausgestalten. Wir bemihen uns also innerhalb bestimmter
Grenzen und mit den uns zur Verfligung stehenden Mitteln das fiir uns bestmog-
liche Leben zu fiihren. Dabei handelt es sich allerdings nicht um einen Zustand, der
durch besondere Anstrengungen irgendwann abschliefend erreicht werden kann.
Es handelt sich vielmehr um einen lebenslangen und dynamischen Prozess, der nur
durch immer wieder neu austarierte Anpassungen an sich verandernde Lebens-
bedingungen gelingen kann. Da sich unsere Lebensbedingungen stetig verandern,
sind wir es gewohnt, uns neu zu organisieren und uns an den jeweiligen Wandel der
Lebensumstande fortwahrend anzupassen. Zum Beispiel, wenn sich der Busfahr-
plan andert, der dartiber bestimmt, wann wir morgens das Haus verlassen missen;
wir umziehen und in einer neuen Stadt Fuf fassen wollen; wir eine Ausbildung
beginnen, einen neuen Job annehmen, das erste Kind geboren wird, eine wichtige
Bezugsperson verstirbt oder wir durch altersbedingte Einschrankungen bestimmte
Aktivitaten aufgeben mussen. Diese kleinen und grofien Veranderungen machen
immer wieder ein bestimmtes Maf an Anpassung erforderlich, damit unser Leben
weiterhin funktioniert und wir uns Lebensqualitat und Wohlbefinden sichern.

Chronische Erkrankungen als Lebenskrise

Lebenskrisen kénnen diesen Mechanismus der kontinuierlichen Anpassung je-
doch erschuttern und dazu flhren, dass das Leben nicht mehr in gewohnter oder
geplanter Weise fortgesetzt werden kann. Die Manifestation einer chronischen
Krankheit gehort definitiv zu solchen Lebenskrisen. Die mit einer chronischen
Krankheit verbundenen dauerhaften und zum Teil fortschreitenden korperlichen
Einschrankungen haben weitreichende Auswirkungen auf die Person als Ganzes,
auf ihre zukiinftige Lebensgestaltung und auf ihr soziales Umfeld. So kann eine
chronische Erkrankung beispielsweise dazu flhren, dass wichtige Betatigungen
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Einleitung

nicht mehr ausgeubt, eigene und duRere Rollenerwartungen nicht mehr erfullt und
Freundschaften nur noch bedingt gepflegt werden kdnnen. Es entstehen mit der
Zeit neue Abhangigkeiten, die hdufig nicht im Einklang mit dem eigenen Selbst-
bild stehen und deshalb von den Betroffenen als sehr frustrierend erlebt werden
konnen. Diese komplexen Herausforderungen lassen sich in der Regel nicht auf
Basis von Erfahrungswissen oder durch die Orientierung an Rollenvorbildern aus
der Familie oder dem Freundeskreis meistern. Stattdessen ist der Prozess der An-
passung an eine chronische Krankheit eine Aufgabe mit vielen neuen und zum Teil
unangenehmen Herausforderungen, die mithilfe professioneller Unterstutzung in
richtige Bahnen gelenkt werden miissen (Zegelin, 2021). Anderenfalls besteht das
Risiko, dass Betroffene entweder resignieren und in Passivitat und Hilflosigkeit
verfallen oder ein destruktives, die Erkrankung ignorierendes Verhalten entwi-
ckeln. Beides kann in der Folge zu einer Verschlechterung der Gesamtsituation, zu
Depression und sozialer Isolation fuhren (Koch et al., 2011; Noeker, 2022). Erhal-
ten Betroffene dagegen eine fachlich fundierte und einflihlsame Begleitung, um
ein an die veranderten Lebensbedingungen angepasstes Selbstmanagement zu
entwickeln, konnen sowohl die Teilhabe und Lebensqualitat steigen als auch der
Schweregrad einzelner Symptome der Erkrankung verringert werden (Alizadeh et
al., 2023; Packer, 2011). Grundsatzlich steht der Begriff ,Selbstmanagement” fir
einen Prozess, durch den Individuen lernen, mit einer chronischen Erkrankung ak-
tiv und konstruktiv umzugehen (Miller et al., 2015). Er schlief3t alle medizinischen,
psychologischen und sozialen Aspekte mit ein, die berlicksichtigt werden missen,
damit Betroffene trotz krankheitsbedingter Einschrankungen eine moglichst hohe
Lebensqualitat erreichen kdnnen. Je nach Art und Schwere der Erkrankung erge-
ben sich fur das Selbstmanagement spezifische Schwerpunkte.

Selbstmanagement bei Post-COVID und ME/CFS

Das vorliegende Therapieprogramm richtet sich an chronisch kranke Menschen
mit der Diagnose Post-COVID-Syndrom (PCS) und Myalgische Encephalomyeli-
tis/Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS), fur die die groRte Herausforderung
darin besteht, das tagliche Leben individuell, flexibel und nachhaltig an die neu-
en Belastungsgrenzen und die verminderte Energie bzw. Fatigue anzupassen. Das
entscheidende Element des Selbstmanagements bei PCS und ME/CFS ist deshalb
das Pacing (Grande et al., 2023; Hoffmann et al., 2024a; Scheibenbogen et al.,
2023b). Es handelt sich dabei um eine Methode, mithilfe derer die Betroffenen
die verflgbare korperliche und mentale Energie so einteilen, dass die individuelle
Belastungsgrenze eingehalten und eine weitestgehend zufriedenstellende Lebens-
fuhrung innerhalb dieser Grenzen maglich ist. Doch obwohl Pacing mittlerweile als
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Einleitung

die wichtigste nicht-medikamentdse Behandlungsmethode bei PCS und ME/CFS
gilt, fehlten bislang ein klares therapeutisches Konzept und spezifische Inhalte, um
dieses Prinzip zum Wohle der Betroffenen effektiv und flachendeckend in die Tat
umzusetzen (Sanal-Hayes et al., 2023). Mit PACING 2.0 liegt nun ein umfassendes
Therapieprogramm vor, welches diese Liicke schlief3t. In elf zielgruppenspezifisch
entwickelten Modulen lernen Betroffene in einzeltherapeutischen Sitzungen, ihre
personliche Situation, ihre Energie und die ihnen zur Verfiigung stehenden Ressour-
cen systematisch selbst und flexibel zu ,managen®. Durch den modularisierten Auf-
bau, detaillierte und wissenschaftlich fundierte Hintergrundinformationen, zahlrei-
che Fallbeispiele und konkrete Handlungsanleitungen werden Therapeut:innen in
die Lage versetzt, gemeinsam mit ihren Klient:innen wirksame Pacing-Strategien
zu erarbeiten. Das zusammen mit dem Handbuch entwickelte Begleitbuch enthalt
passend zu jedem Modul Informationsmaterial, Arbeitsblatter und am Ende jedes
Moduls ein Journal mit angeleiteten Reflexionen, um Betroffenen die praktische
Anwendung von Pacing-Strategien im personlichen Alltag zu erleichtern.

Beitrag zu einer besseren gesundheitlichen Versorgung

Mithilfe von PACING 2.0 lernen Personen mit PCS und ME/CFS viele unterschied-
liche Moglichkeiten kennen, um einen konstruktiven und progressiven Umgang
mit ihrer Erkrankung zu entwickeln. Somit leistet PACING 2.0 einen entscheiden-
den Beitrag zur Verbesserung der Gesamtsituation und Lebensqualitat betroffener
Menschen. Man darf dabei allerdings nicht aus den Augen verlieren, dass neben
der stark belastenden Symptomatik vor allen Dingen das nach wie vor mangeln-
de medizinische Verstandnis fur beide Erkrankungen sowie die gesellschaftliche
Stigmatisierung durch fehlende objektive Diagnostik einen groRen Leidensdruck
bei Betroffenen erzeugen (Burton et al., 2022; Konig et al., 2024). Erfreulicher-
weise gibt es mittlerweile viele Initiativen, die versuchen, den medizinischen
Fortschritt voranzutreiben und das gesellschaftliche Bewusstsein in Bezug auf
PCS und ME/CFS zu erweitern. Aber fundamentale Anderungen in diesen beiden
Systemen brauchen bekanntlich viel Zeit. Deshalb sollten sich alle, die an der
gesundheitlichen Versorgung von Menschen mit PCS und ME/CFS beteiligt sind,
ausfihrlich Uber die Diagnosen und deren Besonderheiten informieren, gewohnte
und bekannte Muster hinterfragen, sich auf neue Grundsatze fur die Behandlung
einstellen und das eigene Handeln darauf abstimmen. Damit tragt jeder/jede
Einzelne dazu bei, dass an PCS und ME/CFS erkrankte Menschen schlieBlich die
adaquate und wertschatzende Behandlung erfahren, die ihnen zusteht.

12



Das Post-COVID-Syndrom und ME/CFS

Das Post-COVID-Syndrom (PCS) gehort zu den sogenannten Postakuten Infek-
tionssyndromen (PAIS). Es handelt sich dabei um Gruppen von Symptomen, die
nach dem vollstandigen Abklingen einer akuten Infektion bestehen bleiben oder
neu hinzukommen. Diese Symptome kdénnen Wochen, Monate oder sogar Jahre
andauern und verschiedene Organsysteme betreffen (Al-Aly et al., 2024). PAIS
kénnen sowohl im Kindesalter als auch im Erwachsenenalter auftreten, wobei
der Erkrankungsgipfel zwischen 15 und 50 Jahren liegt (Hoffmann, 2023). Erre-
ger, die hauptsachlich mit PAIS in Verbindung gebracht werden, sind SARS-CoV-2,
das Epstein-Barr-Virus (EBV), Influenza Viren, das Varizella-Zoster-Virus (VZV), das
Bakterium Coxiella burnettii sowie das zur Gruppe der Enteroviren gehorende
Coxsackie-B-Virus (Choutka et al., 2022; Hoffmann, 2023). Neben PCS werden in
der medizinischen Literatur noch weitere PAIS beschrieben, z.B. das Post-Polio-
Syndrom, die Chronische Lyme-Borreliose, das Post-Ebola-Syndrom, das Q-Fieber-
Fatigue-Syndrom und das Post-Dengue-Fatigue-Syndrom. Myalgische Encepha-
lomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) geht in den meisten Fallen
ebenfalls auf eine vorausgegangene Infektion zuriick, wobei auch andere Ausloser
dokumentiert sind, wie z. B. chirurgische Eingriffe oder Traumata des Schadels und
der Halswirbelsaule (Hoffmann et al., 2024a).

Epidemiologie

Angaben zur Pravalenz postinfektioser Syndrome basieren aktuell entweder auf
Schatzungen oder vorsichtigen Schlussfolgerungen aus einer vergleichsweise ge-
ringen Anzahl nicht reprasentativer Studien (Choutka et al., 2022). Allerdings hat
die vermehrte Beobachtung ungeklarter chronischer Folgeerkrankungen wahrend
der Corona-Pandemie die Aufmerksamkeit auf dieses bisher haufig ibersehene
Phanomen gelenkt und in der Folge den Fortschritt in der biomedizinischen For-
schung uber PAIS beschleunigt (ebd.). Erste umfangreiche epidemiologische Stu-
dien zu prolongierten Symptomen nach einer COVID-19-Infektion weisen darauf
hin, dass 2-10 % der infizierten Personen ein Jahr nach der akuten Erkrankung
noch an unterschiedlichen, mitunter schwer ausgepragten Symptomen leiden
und damit die Kriterien flr das Post-COVID-Syndrom erflillen (Legler et al., 2023;
Pink & Welte, 2023). Bei ME/CFS basieren die Infektionszahlen weitestgehend auf
Schatzungen. Vor der Corona-Pandemie wurde die Anzahl an ME/CFS erkrankten
Menschen in Deutschland auf ca. 250.000 geschatzt, was der Pravalenzrate der
Multiplen Sklerose nahekame (Renz-Polster & Scheibenbogen, 2022). Expert:in-
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Das Post-COVID-Syndrom und ME/CFS

nen gehen davon aus, dass durch die Anzahl der Post-COVID-Verlaufe, die die ME/
CFS Diagnosekriterien erfiillen, mit einer Verdoppelung der Zahl von ME/CFS Be-
troffenen zu rechnen ist (ebd.).

INFOBOX
Hintergrund zu PAIS

Grundsatzlich sind postakute Infektionssyndrome keine neue Erscheinung
in der Medizin. Sie wurden aber von der medizinischen Forschung auf
globaler Ebene lange Zeit vernachladssigt und stellen deshalb sowohl fur
medizinisches Fachpersonal als auch gesamtgesellschaftlich noch schwer
zu erfassende Krankheitsbilder dar (Choutka et al., 2022; Hoffmann et
al., 2024b). Unterversorgung, eine verzogerte Diagnosestellung und ein
weitverbreitetes Unverstandnis fur die Bedirfnisse Betroffener gehoren
deshalb zur Lebensrealitat vieler an PAIS leidenden Menschen (Au et al.,
2022).

Atiologie und Pathogenese

Es handelt sich bei PCS und ME/CFS um Multisystemerkrankungen, die nahezu je-
des Organsystem betreffen konnen. Am haufigsten betroffen sind das Herz-Kreis-
lauf-System, das Nervensystem, das endokrine System, das Immunsystem, das
reproduktive System und das gastrointestinale System (Al-Aly et al., 2024). Die
genauen Ursachen und die Entstehung beider Erkrankungen sind noch nicht voll-
standig geklart, jedoch gelten Viruspersistenz, Dysregulation des Immunsystems,
mitochondriale Dysfunktion, Dysregulation des Komplementsystems?, Entziindung
des Endothels und Stérungen des Darm-Mikrobioms nach aktuellem Stand der
Forschung als potenziell beteiligte Mechanismen (ebd.).

Psychosomatische Hypothesen zur Entstehung der beiden Erkrankungen gelten
als dberholt und sind nach heutigem Kenntnisstand nicht mehr aufrechtzuerhal-
ten (Grande et al., 2023; Hoffmann et al., 2024a; Thoma et al., 2024).

1 ,Das Komplementsystem ist ein wesentlicher Bestandteil im Netzwerk der kdrpereigenen Immun-
abwehr.” (Universitatsklinikum Heidelberg, 2024)

14



Das Post-COVID-Syndrom und ME/CFS

Symptome und Diagnostik

Im Mittelpunkt aller moglichen Symptome von PCS und ME/CFS steht die Belas-
tungsintoleranz, auch Post-Exertionelle Malaise (PEM) genannt (Hoffmann et al.,
2024b; Scheibenbogen et al., 2023a). Darunter ist eine nach korperlicher, geisti-
ger und/oder emotionaler Beanspruchung auftretende Verschlechterung der Be-
schwerden zu verstehen, die entweder direkt oder mit einer Latenzzeit von 12 bis
48 Stunden danach auftritt. Die PEM kann fur mehrere Tage oder Wochen anhalten
oder sogar zu einer dauerhaften Zustandsverschlechterung flihren. Bei einer be-
sonders schwer ausgepragten PEM sprechen Betroffene haufig von einem ,Crash”.
Das zweite Leitsymptom von PCS und ME/CFS ist eine ,anderweitig nicht erklarba-
re, iber mindestens 6 Monate persistierende, tiefgreifende Fatigue“ (Renz-Polster
& Scheibenbogen, 2022, S. 833). Es handelt sich dabei um einen Energiemangel
extremen Ausmafies, der durch Schlaf oder ausgedehnte Ruhephasen nicht besei-
tigt werden kann. Weiterfihrende Informationen und praxisrelevante Hintergrin-
de zu PEM und Fatigue finden Sie in Modul 2 auf S. 59f (PACING 2.0 Fokus: Fatigue
- mehr als Miidigkeit) und auf S. 63ff (PACING 2.0 Fokus: PEM und Crash).

Zur komplexen und individuell unterschiedlichen Symptomatik von PCS und ME/
CFS konnen dariiber hinaus zéhlen: neurokognitive Stérungen (,Brain Fog®), grip-
peahnliche Symptome, Schlafstorungen, Muskel- und Gelenkschmerzen, Reiziiber-
empfindlichkeit und das posturale orthostatische Tachykardie-Syndrom (POTS).
Insgesamt sind bisher mehr als 200 unterschiedliche Symptome im Zusammen-
hang mit PCS und ME/CFS beschrieben worden, was die Diagnostik und Abgren-
zung zu anderen Krankheitsbildern erheblich erschwert. AuRerdem lassen sich
PCS und ME/CFS bislang weder durch bestimmte Biomarker noch durch bildge-
bende Verfahren eindeutig diagnostizieren (Legler et al., 2023; Scheibenbogen et
al., 2023a). Deshalb geht es im Diagnoseprozess zunachst darum, andere poten-
zielle Ursachen der bestehenden Symptome auszuschlieffen, wie z. B. Autoimmun-
erkrankungen, Schilddrisenfunktionsstorungen, kardiovaskulare oder psychische
Erkrankungen. Im Vordergrund der Diagnostik stehen also zunachst eine ausfuhr-
liche Anamnese sowie eine griindliche klinische Untersuchung der betroffenen
Person. Als Richtlinie fur die arztliche Diagnosestellung von ME/CFS haben sich
die Kanadischen Konsensuskriterien (CCC)? bewdhrt, ein im Jahre 2003 verab-
schiedeter klinischer Kriterienkatalog (Hoffmann et al., 2024a). Die Leitlinie des
National Institute for Health and Care Excellence (NICE, 2024b) stellt neben diag-
nostischen Kriterien auch eine vierstufige Schweregradeinteilung der Erkrankung

2 Download von der Website der Charité Berlin unter: Startseite = Fiir Arzte = Literatur und Weiter-
bildung

15



Das Post-COVID-Syndrom und ME/CFS

(von mild bis sehr schwer) zur Verfligung (s. S. 21, Empfehlungen zum Umgang mit
PACING 2.0). In der S1-Leitlinie ,Long/Post-COVID", Version 4.1 (Koczulla et al.,
2024), wird empfohlen, die Kanadischen Konsensuskriterien zur Diagnostik von
Long/Post-COVID bezogener Fatigue zu verwenden. Da PCS und ME/CFS in der
Regel verschiedene Organsysteme betreffen, ist es im arztlich-diagnostischen Pro-
zess meistens notwendig, Expertise aus mehreren medizinischen Fachbereichen
(z.B. Neurologie, Kardiologie, Innere Medizin, Immunologie, Pneumologie und
Rheumatologie) einzuholen und zu biindeln, um eine umfassende Beurteilung
zu erhalten. Ein interdisziplinar organisierter Diagnoseprozess kann allerdings
viel Zeit in Anspruch nehmen und bei Betroffenen zu Verunsicherung fihren oder
Angst und psychosozialen Stress auslosen. Deshalb sollten sowohl dieser Prozess
als auch die anschliefende Krankheitsverarbeitung durch psychotherapeutische
Hilfe professionell unterstutzt werden (Grande et al., 2023).

INFOBOX
Arztliche Diagnostik von ME/CFS gemif der
acht Kanadischen Konsensuskriterien (CCC)

Post-Exertionelle Malaise (PEM)

Pathologische Fatigue mit Einschrankungen der Alltagsfunktion
Schlafstérungen

Schmerzen

Neurologische / kognitive Dysfunktion

Autonome Dysfunktion

Neuroendokrine Dysfunktion

Immundysregulation

® NV AW

Fir die Diagnosestellung missen funf Hauptkriterien (Nr. 1-5) und zwei
Nebenkriterien (Nr. 6-8) uUber sechs Monate (Erwachsene) bzw. Uber drei
Monate (Kinder und Jugendliche) erfiillt sein (Hoffmann et al., 2024a).
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Definition und ICD-10-Codierung von Post-COVID und ME/CFS

Das Post-COVID-Syndrom ist definiert als das Anhalten oder Entwickeln neuer
Symptome drei Monate nach der akuten SARS-CoV-2-Infektion, wobei diese Symp-
tome mindestens zwei Monate lang anhalten, ohne dass eine andere Erkldrung
vorliegt (WHO, 2022). Der entsprechende ICD-10-Code lautet:

U09.9 Post-Covid-19-Zustand, nicht ndher bezeichnet

Fir ME/CFS existiert zurzeit noch keine allgemeine Definition. Allerdings lasst
sich die Erkrankung nach ICD-10 codieren und wird dort im Rahmen der G-Klas-
sifikation als neurologische Erkrankung gefiihrt: G93.3 Chronisches Fatigue-Syn-
drom. In der ICD-11% werden das Post-COVID-Syndrom sowie ME/CFS unter Ka-
pitel 8: Krankheiten des Nervensystems mit “Postvirales Erschdpfungssyndrom®
(Codierung: 8E49) klassifiziert (WHO, 2024).

Terminologie: Long-COVID oder Post-COVID-Syndrom?

Der Begriff ,Long-COVID® entstand als Hashtag in der Anfangsphase der Corona-

Pandemie im Jahre 2020 in den sozialen Medien. Er wird dort immer noch mehr-

heitlich verwendet, um dem postakuten Krankheitsgeschehen nach einer SARS-

Cov-2-Infektion einen Namen zu geben. Mittlerweile wurde die Bezeichnung

Long-COVID auch in die medizinische Fachliteratur ibernommen und wird dort in

folgende zwei Subtypen unterteilt (Koczulla et al., 2024; NICE, 2024a):

B Anhaltendes, symptomatisches COVID-19: Symptome und Beschwerden 4 bis
12 Wochen nach der Infektion

B Post-COVID-Syndrom: mehr als 12 Wochen bestehende oder neu hinzugekom-
mene Symptome und Beschwerden

In dem vorliegenden Therapieprogramm wird fir Menschen mit einem chroni-
schen Verlauf ab 12 Wochen nach einer SARS-Cov-2-Infektion die Bezeichnung
Post-COVID-Syndrom bzw. PCS verwendet. Es handelt sich dabei um den Subtyp
der Erkrankung, der eine sehr hohe Uberschneidung mit den Symptomen einer
ME/CFS-Erkrankung aufweist (Legler et al., 2023), weshalb PACING 2.0 auf beide
Erkrankungen gleichermafien anwendbar ist.

3 Die Einflhrung der ICD-11 in Deutschland zur Klassifizierung und Codierung von Krankheiten
wird laut Bundesinstitut fir Arzneimittel und Medizinprodukte noch mehrere Jahre in Anspruch
nehmen. In der Ubergangszeit wird weiter nach ICD-10 verschlusselt (BfArM, 2024).
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