.Erschopft, miide"?!
Die Rolle von Fatigue beim Post-COVID-Syndrom
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LOOK AT THE BIG PICTURE !
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Ich wiinsche mir, dass Sie nach meinem Vortrag von sich sagen konnen:

Ich weiB, auf was ich zu achten habe, wenn ich mich
seit langerer Zeit ,miide, erschopft” fithle, keine
andere Erkrankung dies erklart

Ich habe eine Vorstellung davon, was
Belastungsintoleranz (Post Exertional Malaise,
) bedeutet

Auch habe ich eine Ahnung davon bekommen, was
heifit

©BettinaGrande
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bestehende und neue Symptome




Die vielen Symptome von Long COVID
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We're still very ill.
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Fatigue

Post-Exertional Malaise
Brain fog

All neurological sensations
Headaches and related symptoms
Memory issues

Insomnia

Muscle aches

Palpitations

Shortness of breath
Dizziness, balance issues
Speech/language issues
Joint pain

Tightness of chest
Tachycardia

Other sleeping symptoms
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' a. Remaining symptoms after month 6 (prevalence > 30%)

- Experiencing symptoms for at least 6 month;-
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Proposed mechanisms underlying ME/CFS

Myalgic encephalom

elitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS;

presents as a range of symptoms that affect multiple organ systems.
Enteric dysbiosis, neurological and immune dysfunction, as well as
impaired mitochondrial function are implicated in the pathomechanism
of ME/CFS. These symptoms also occur in Long Covid, although with

differing prevalence.

Cognitive
impairments

Sore throat

Respiratory
difficulties

Cardiovascular
disturbance

Metabolic
dysfunction

Nephrotic
disorders

Irritable bowel
disease-like
syndrome

Tender or
swollen
lymph nodes

Neuropathy

Joint pain

Muscle pain

Volumetric changes and
reduced cerebral blood flow

Gastrointestinal dysbiosis
and inflammation

{3

Altered metabolism and
mitochondrial structure;
mutated mitochondrial DNA

Impaired natural killer cell
cytotoxicty and transient
receptor potential (TRP) ion
channel function




MYALGIC ENCEPHALOMYELITIS/CHRONIC FATIGUE SYNDROM

ME/CF$S
Fa‘rigue




& { Seit 1969 in der ICD! ,

ME/CFS

MYALGISCHE ENZPHALOMYELITIS / CHRONISCHES FATIGUE-SYNDROM

£ KEINE seltene Erkrankung! 3

® PRAVALENZ 0,3%- 0,8 %
® IN DEUTSCHLAND PRAPANDEMISCH CA. 300.000 BETROFFENE
® 40.000 KINDER!

® 2/3 FRAUEN

® ERKRANKUNGSGIPFEL 15 - 40 JAHRE
® KANN IN JEDEM ALTER AUFTRETEN

® CHRONISCH, NUR 10 - 30 % BESSERUNG
® DIE MEISTEN ERKRANKTEN SIND NICHT MEHR ARBEITSFAHIG

® |ICD-10 G93.3, ICD-11 8E49

©BettinaGrande
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https://doi.org/10.1007/s00108-022-01369-x

Erfahrungen Betroffener auf der Suche nach medizinischer Hilfe:

"Ich nenne meine Krankheit, und ernte lautes Lachen."

Skepsis/Unglaubwiirdigkeit bei Arzt*innen

Bagatellisierung

angemessene Behandlung auch anderer Erkrankungen wird versagt
Psychologisierung

Zustandigkeitsabweisung

Gaslighting

Fehldiagnosen/ Fehlbehandlungen/ keine Behandlung

Begutachtungen: In der Regel Psychologisierung: F45./F32/FA8

©BettinaGrande



Haufigste Fehldiagnose bei ME/CFS: Depression.

Unterscheidung ME/CFS vs. Depression.

Fatigue, Energiemangel
Schlafstérung .

Niedergeschlagenheit ohne Anlass Ja

Angstlichkeit Ja

Geflihl der Wertlosigkeit ja

Fehlendes Interesse an Dingen, die zuvor Freude bereitet haben Ja

Phasen schwerer Depressionen mit Suizidgedanken Ja

Orthostatische Regulationsstorung Wie ubrige Bevolkerung
Hypersensitivitat gegenltiber Gerauschen, Licht... Nein

Probleme mit Thermoregulation Nein

Postexertionelle Malaise, PEM Nein

Ménchmal (reaktiv, mit Anlass)

Nein
Nein
Nein
Haufig
Haufig
Haufig

Ja




Proposed mechanisms underlying ME/CFS
Myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS
presents as a range of symptoms that affect multiple organ systems.
Enteric dysbiosis, neurological and immune dysfunction, as well as
impaired mitochondrial function are implicated in the pathomechanism
of ME/CFS. These symptoms also occur in Long Covid, although with

differing prevalence.

Cognitive
impairments

Sore throat

Respiratory
difficulties

Cardiovascular
disturbance

Metabolic
dysfunction

Nephrotic
disorders

Irritable bowel
disease-like
syndrome

Tender or
swollen
lymph nodes

Neuropathy

Joint pain

Muscle pain

Volumetric changes and
reduced cerebral blood flow

Gastrointestinal dysbiosis
and inflammation

Altered metabolism and
mitochondrial structure;
mutated mitochondrial DNA
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Impaired natural killer cell
cytotoxicty and transient
receptor potential (TRP) ion
channel function




Post Exertional Malaise (PEM)

Quelle: Winston Blick ©BettinaGrande



Die unterschiedlichen Schweregrade von ME/CFS

4

MILD

MODERATE SEVERE

UERY SEVERE

o

Zeichnung: Franziska Hannig ©BettinaGrande



Aktivitaten, die zu PEM und somit

zur womaglich bleibenden Verschlechterung fithren konnen

Korperliche Aktivitaten Kognitive Aktivitaten Emotionale Aktivitaten
Zur Arbeit/ Uni/ Schule gehen Arbeit/ Uni/ Schule Arbeit/ Uni/ Schule
Arzttermin/ Begutachtung Arzttermine/ Begutachtung Arzttermine/ Begutachtungen
Ein Spaziergang Auto fahren Psychotherapie
Massagen Einen (anderen Weg) gehen/ fahren Einsamkeit
Ernahrung: Das Kochen Ein Gesprach/Telefonat Etwas bewaltigt haben
Emdhrung: Das Essen In den Kalender schauen Etwas nicht bewaltigen kbnnen
Wetter/ Temperatur Entscheidungen treffen Einen Liebesbrief bekommen
Sich duschen m Supermarkt sein Ein negatives Feedback bekommen
Sich die Zdhne putzen Lesen, schreiben Gutes Feedback bekommen
Aus dem Bett aufstehen Flme schauen, Radio horen Eigene Gefiihle
Sich im Bett umdrehen Jeglicher sensorischer Reiz Geflihle anderer

©BettinaGrande



Aktivitaten, die zu PEM und somit

zur womoglich bleibenden Verschlechterung fiihren konnen

Korperliche Aktivitat Kognitive Aktivitat Emotionale Aktivitat

Alles, was den Stoffwechsel aktiviert

©BettinaGrande



Exertional Malaise

Wenn ich aus dem ,Hier und Jetzt” beurteile,
«Da geht noch was”, dann steuert dies -womoglich- in den Crash.

Erreiche ich bereits spiirbare Grenzen, so ist die Gefahr von PEM
besonders hoch - zugleich ist sie keine Gewissheit .

Das ist die Unberechenbarkeit von PEM.

#PEMistnichtverhandelbar

©BettinaGrande



@HARITE

CharitéCentrum fiir Innere Medizin und Dermatologie

Hand Dynamometer Test

Patienten Etikett

ménnlich / weiblich Rechtshinder / Linkshdnder

| Uhrzeit |1 |2 |3 4 |5 |6 |7 (8 9 |10 |

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

| mae [ Female |
mmmmmm-m
| 10—11 | <126 |12.6-224 | >224 | <11.8 [11.8-21.6 | >21.6 |
| 12-13 | <19.4 [ 19.4-31.2 | >31.2 | <14.6 [ 14.6-24.4 [ >24.4 |
| 14-15 | <28.5 | 28.544.3| >44.3 | <165 |15.5-27.3 [ >27.3 |
| 16-17 | <32.6 |32.6-524| >624 | <17.2 [17.2-20.0 | >29.0 |
| 20-24 | <36.8 |36.8-56.6 | >66.6 | <21.5 |21.5-35.3 | >35.3 |
| 26-20 | <87.7 |37.7-67.5| >67.5 | <26.6 | 26.6-41.4 | >41.4 |
| 30—34 | <36.0 |36.0-55.8 | >65.8 | <21.5 [21.5-35.3 [ >36.3 |
| 35—30 | <35.8 |358-85.6 | >55.6 | <20.3 | 20.3-34.1 | >34.1 |
| 4044 | 5.5 | 365653 >66.3 [ <18.9 | 18.9-32.7 [ >32.7 |
| 45—49 | <347 [34.7-54.5] >64.5 | <18.6 | 18.6-32.4 [ >32.4
| 50-54 | <329 [32.9-60.7] >60.7 | <18.1 | 18.1-31.9 [ >31.9
| 60—64 | <30.2 |30.2-48.0 | >8.0 | <17.2 |[17.2-31.0 | >31.0 |
| 65—60 | <28.2 |28.2-44.0| >44.0 | <15.4 [ 15.4-27.2 | >27.2
| 70-99 | <21.3 [ 21.3-36.1] 6.1 [ <14.7 [ 14.7-24.5 [ >24.5 |




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

Ja. Und und Sie sollten sich nun unbedingt mit Pacing beschaftigen!

©BettinaGrande



Uberlastungsschwelle

Aktivitatsniveau
—————




KORPERLICHE STRESSWERTE:
BERECHNET AUF DER BASIS VON HRV BEI ME/CFS
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Stresswerte an einem relativ guten Tag mit Aktivitaten unterhalb der Belastungsgrenze: Pacing Stresswerte nach Belastung, an einem Tag ohne jede Aktivitat

©BettinaGrande



IST PACING DIE LOSUNG?

©BettinaGrande



Gedanke zum Sonntag
H#MECFS, PEM: "Wenn ich
meinen Tatendrang zlgeln
konnte, wurde mir Pacing
leichter fallen". [ch wache auf
mit zig Wunschen und Ideen
fur den Tag, und streiche
nach und nach alles wieder
durch.Warum streiche ich
alles wieder durch? Die
Strafe ware zu schmerzhaft

Genau. Man muss so viel

Abstriche machen, bei den
Anforderungen an sich

selbst. Also, ich bin gar nicht
mehr ich selbst. Ich-Sein geht
mit MECFS, PEM nicht.
Blitzeblank nach dem Putzen
war doch die Belohnung fur
die Tat. Nun gibt es keine
Belohnung, aber Strafe:
Crash ohne blank

Man bekommt nichts erledigt

Ja, immer aufpassen mussen,
seine Euphorie zu zlgeln. Wobei
ich hier auf hohem Niveau
klage, ich weiB. Wie viele von
uns MECFS Betroffenen konnen
nicht mehr aufrecht sein, nicht
mehr sprechen, nichts mehr in
den Handen halten. Wie viele,
konnen nicht mehr online sein.

ohne sich selbst zu erledigen.

HPEM

Ich finde das besonders

Auch kein Gefuhl von
Befriedigung, wenn man etwas
erledigt hat. Im Bad nur kurz
durchs Waschbecken wischen
ist nicht dasselbe wie ein
geputztes, aufgeraumtes Bad
als Resultat einer Anstrengung.
Ich vermisse dieses Gefuhl
total.

schwierig bei Gesprachen.
lch freue mich einfach so
uber Kontakt und manche
Freund*innen Mal wieder zu
sehen und werde so
euphorisch. Ich hasse es,
dass man quasi nie einfach

loslassen und genieBen kann.

Wenn ich nicht gut pace und
Adrenalin ansteigt, kann ich
tatsachlich noch so einiges.
Es ist dann, als wlrde ich
unter Drogen stehen, ich
versuche mich selbst zu
betriugen, dass das jetzt
anders ist und ich das doch
mal machen kann.




. 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



A SYMPTOM

OF ME/CFS BUT
ALSO MANY OTHER
DISEASES

FATIGUE # ME/CFS
\ 4

\

COMPLEX

MULTISYSTEMIC

DISEASE WITH
DIFFERENT

SYM S




IMPACT
FACTOR Indexed in:
2.948 \hsains

Vielen Dank fiir lhre Aufmerksamkeit!

https://doi.org/10.3390/medicina59040719
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