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ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund: Bis Ende 2022 haben in Deutschland etwa 70.000 Menschen mit Long COVID
bzw. einem Post-COVID-Syndrom (PCS) eine stationare medizinische Rehabilitation in
Anspruch genommen. Bisherige Untersuchungen zur Wirksamkeit von Rehabilitation bei
PCS sind u.a. aufgrund der Heterogenitat des Krankheitsbildes, der Variabilitat angebotener
Mafnahmen sowie uneinheitlicher Endpunkte nur begrenzt aussagekraftig. Damit bleibt
unklar, ob bzw. inwieweit etablierte Reha-MalRnahmen fir z.B. pulmologische,
kardiologische, psychosomatische oder neurologische Erkrankungen bei PCS geeignet sind.

Ziel: Identifizierung von Barriere-und Forderfaktoren fir den Erfolg stationarer medizinischer
Rehabilitation aus der Perspektive PCS-Betroffener.

Methoden: Strukturierende und zusammenfassende qualitative Inhaltsanalyse frei
formulierter Antworten aus einer retrospektiven Online-Befragung im Januar/Februar 2023,
erganzt durch deskriptive Darstellungen standardisierter Angaben.

Ergebnisse: Von 1191 Teilnehmer*innen (TN) der Befragung nutzten 733 offene
Antwortformate, um ihre Erfahrungen und die Auswirkungen einzelner Maf3nahmen auf ihren
Allgemeinzustand erganzend zu explizieren. Als zentrale Barrierefaktoren des Reha-Erfolgs
wurde das Vorliegen einer Post-Exertionellen Malaise (PEM) bzw. deren unzureichende
Berucksichtigung wahrend der Rehabilitation benannt. 366 (50%) der 733 Betroffenen
berichteten von Verschlechterungen ihres Gesundheitszustandes, insbesondere infolge von
Kraft- und Ausdauertraining sowie zu umfangreicher Behandlungsplane. Als Forderfaktoren
wurden die Anerkennung und Akzeptanz der individuellen Leistungsgrenzen, eine auf
individuelle Einschrankungen zugeschnittene, flexible und abgestimmte
Behandlungsplanung sowie die Unterstitzung in der Krankheitsbewaltigung beschrieben. Bei
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Vorliegen einer PEM kann eine Reha aus Sicht der Befragten dann hilfreich sein, wenn das
zentrale Ziel in der Vermeidung einer Verschlechterung des Gesundheitszustands infolge
Uberanstrengung sowie im Erlernen entsprechender Verhaltensstrategien (Pacing) liegt.
Viele TN wiesen auf die Notwendigkeit einer disziplinibergreifenden MaRnahme hin, um alle
relevanten Symptome adressieren zu kénnen.

Diskussion & Fazit: Die Ergebnisse sind nicht statistisch reprasentativ, zeigen jedoch, dass
fur PCS-Betroffene mit PEM bereits die Erfullung von Mindestanforderungen an
RehabilitationsmaRnahmen zu einer Uberlastung und Verschlimmerung fiihren kann. Eine
zuverlassige Prifung auf PEM und Reha-Fahigkeit vor bzw. zu Beginn der Rehabilitation ist
daher notwendig, um die Sicherheit fur Betroffene zu gewahrleisten. Gangige,
fachspezifische Reha-Konzepte scheinen nur bedingt geeignet, um der Symptomatik und der
Heterogenitat des Krankheitsbildes gerecht zu werden. Ziele und Inhalte sollten individuell
angepasst werden und MalRnahmen zu Pacing und Krankheitsbewaltigung im Vordergrund
stehen. Um Studien zur Wirksamkeit von Rehabilitation adaquat einordnen zu kdénnen,
sollten dort auch Risiken und Nebenwirkungen offengelegt werden.

Schliisselworter: Long COVID, Post-COVID-Syndrom, Rehabilitation, Qualitative
Forschung, Patient-Reported Outcomes, Gemeinsame Entscheidungsfindung

ABSTRACT

Background: In Germany, an estimated number of 70,000 people diagnosed with LONG
COVID or Post-COVID-Syndrome (PCS) received inpatient medical rehabilitation by the end
of 2022. Due to the heterogeneity of the clinical picture, the variability of measures and
inconsistent endpoints, previous studies on the effectiveness of rehabilitation are only of
limited value. It therefore remains unclear whether and to what extent established
rehabilitation measures for e.g. pulmonary, cardiological or neurological diseases are suitable
for patients with PCS.

Objectives: Identification of barriers and facilitators for the success of inpatient medical
rehabilitation from the perspective of patients with PCS

Methods: Structuring and summarizing qualitative content analysis of open answers from a
retrospective online survey in January 2023, supplemented by descriptive results of
standardized answers.

Results: Of 1191 participants in the survey, 733 used open response formats to additionally
explain their experiences and the effects of individual measures on their general condition.
The presence of a post-exertional-malaise (PEM) or its insufficient consideration during
rehabilitation was described as a central barrier. 366 (50%) of the 733 participants reported
that their state of health had deteriorated, mainly as a result of strength or endurance training
and too extensive treatment plans. The recognition and acceptance of individual performance
limits, flexible and coordinated treatment planning tailored to individual limitations, and
support in coping with the disease were described as supportive factors. From the
perspective of the participants, learning strategies to avoid a deterioration in the state of
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health due to overexertion, the so-called pacing, should be a central treatment goal for
patients affected by PEM.

The need for individual and interdisciplinary treatment was expressed in order to address all
relevant symptoms.

Discussion & Conclusion: The results are not statistically representative, but show that for
PCS patients with PEM, even minimum requirements for rehabilitation measures can lead to
overload and aggravation. Therefore, a reliable test for PEM and rehabilitation ability before
the start of rehabilitation is necessary to ensure safety for those affected. Common, subject-
specific rehabilitation concepts appear to be only partially suitable for dealing with the
symptoms and the heterogeneity of the disease. Aims and measures should be
individually adapted, and the focus should be on pacing, disease coping and
management.

To adequately classify studies on the effectiveness of rehabilitation, risks and side effects
should be disclosed.

Keywords: long COVID, post-COVID-syndrome, rehabilitation, qualitative research, patient-
reported outcomes, shared decision-making

1. Einleitung

Etwa 10% aller Sars-CoV-2 Infizierten leiden drei Monate nach der akuten Erkrankung an
anhaltenden gesundheitlichen Einschrankungen, d.h. an Long COVID bzw. dem sog. Post-
COVID-Syndrom (PCS) [1-3]. Etwa die Halfte COVID-19-Erkrankter berichten nach
durchschnittlich vier Monaten mindestens ein Folge-Symptom [4]. PCS gilt als eine
Multisystem-Erkrankung, die samtliche Organsysteme betreffen und bis hin zur vollstdndigen
Pflegebedurftigkeit fuhren kann [5]. Ursachen und Entstehung sind bis heute nicht vollstandig
verstanden [2].

Definition

Nach der vorlaufigen Falldefinition der WHO wird ein “Post-COVID-19 Syndrom” diagnosti-
ziert, wenn im Zusammenhang mit einer Sars-CoV-2-Infektion drei Monate oder langer nach
der Akutphase Symptome und gesundheitliche Einschrankungen fortbestehen oder neu auf-
treten, Gber mindestens zwei Monate andauern und anderweitig nicht erklarbar sind [5]. Da-
von abweichend werden auch strukturelle Folgeschaden oder Verschlimmerungen bestehen-
der Vorerkrankungen als PCS klassifiziert [6]. Gloeckl et al. schlagen die folgende Differen-
Zierung vor [7]:

1. Multiorganische Beschwerden, bei denen entweder respiratorische Einschrankungen, Fati-
gue oder kognitive Symptome im Vordergrund stehen.

2. Manifestation einer Myalgischen Enzephalopathie/eines Chronischen Fatigue Syndroms
(ME/CFS).

3. Post-Intensive Care Syndrome (PICS) nach schwerer bis kritischer Covid 19-Infektion.

4. Ausbruch oder Verschlimmerung zugrunde liegender Komorbiditaten.
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Symptome

Bislang wurden mehr als 200 PCS-Symptome, die 10 unterschiedliche Organsysteme
betreffen, beschrieben [7,8]. Zu den haufigsten gehdren postvirale Fatigue,
Belastungsintoleranz, Schlafstérungen, Schmerzen und kognitive Einschrankungen [5,7].
Samtliche Symptome kdénnen in Auftreten und Schwere fluktuieren, im Laufe eines oder
mehrere Tage, Wochen oder Monate [1].

Bei etwa 50%-80% aller PCS-Betroffenen kommt es zur Auspragung einer Post-Exertional
Malaise (PEM) [9,10]. Hierbei I6sen auch geringfugige physische, kognitive, emotionale,
sensorische oder orthostatische Belastungen eine vorubergehende oder anhaltende
Verschlechterung des Gesundheitszustandes aus. Diese belastungsinduzierte
Symptomexazerbation setzt meist Gber Stunden oder Tage verzdgert ein und kann mehrere
Tage bis Wochen anhalten. Eine PEM, die langer als 14 Stunden nach Belastung anhalt, gilt
als Leitsymptom von ME/CFS [11,12].

Pathophysiologie

Aktuell wird davon ausgegangen, dass unterschiedliche Pathomechanismen an der
Entstehung von PCS beteiligt sein bzw. im Vordergrund stehen kdnnen. Dazu gehdren u.a.
persistierende Viren oder Virusbestandteile und/oder reaktivierte EBV-oder HVP-
Virusinfektionen, es gibt Hinweise auf chronische Entzindungen und Schaden von
BlutgefalRen (Endothel), des Gehirns und Nervensystems, weiterer Organe sowie
fehlgeleitete Funktionen des angeborenen sowie erworbenen Immunsystems [1,3].

ME/CFS

Ein Jahr nach der Infektion erfiillen etwa 20% aller PCS-Betroffenen die Diagnosekriterien flr
ME/CFS [13]. Die Erkrankung gilt als eine der schwersten Langzeitfolgen einer SARS-CoV-
2-Infektion und anderer Viruserkrankungen [14]. Geschatzte 50-60% der Betroffenen sind
dauerhaft arbeitsunfahig oder erwerbsgemindert, 25-29% kénnen Haus oder Bett nicht mehr
verlassen. Die Betroffenen leiden neben PEM unter Fatigue, Stérungen des Schlafs, der
Kognition und/oder des Kreislaufs, eine Vielzahl weiterer Symptome kdénnen auftreten [14].
Die Diagnose ME/CFS wird in der Regel dann gestellt, wenn eine PEM langer als 14
Stunden nach Belastung anhalt, iber sechs Monate hinaus besteht und weitere
Diagnosekriterien fur ME/CFS erfiillt sind [11,12].

Therapie

Da bislang keine kurativen Therapien fir postvirale Fatigue-Syndrome mit PEM etabliert
sind, besteht gemaR aktuellen Leitlinien das Ziel der Behandlung von PCS in einer
Symptomlinderung sowie der Vermeidung von Chronifizierung und/oder Verschlimmerung,
insbesondere durch Stressreduktion, adadquatem Coping-Verhalten und sozialmedizinischer
Unterstlitzung [6,12]. Als derzeit effektivste Strategie im Umgang mit PEM gilt das sog.
Pacing. Ziel ist, dass Betroffene lernen, strikt innerhalb ihrer physischen, kognitiven und
psychischen Leistungsgrenzen zu bleiben und ihren Alltag darauf ausrichten, um eine
vorubergehende und dauerhafte Verschlimmerung der Erkrankung zu umgehen [15,16,17].

Rehabilitation

Von der deutschen Rentenversicherung Bund (DRV), die 45% aller Versicherten abdeckt,
wurden bis Ende 2022 32.500 stationare Rehabilitationen fur PCS-Betroffene getragen [18].
Hochgerechnet auf alle Versicherungstrager sind das etwa 70.000 EinzelmaRnahmen. Je
nach dominierenden Symptomen kommen am haufigsten pneumologische, neurologische,
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kardiologische und psychosomatische Konzepte zum Einsatz. Laut medizinischer Leitlinien
ist, aufgrund der Komplexitat eines PCS, eine interdisziplindre Behandlung erforderlich. Beim
Vorliegen einer PEM und/oder einer ME/CFS-Diagnose werden Pacing sowie ein auf das
individuelle Beschwerdebild zugeschnittenes Reha-Programm empfohlen [6,12].

Zur Effektivitat von medizinischer stationarer Rehabilitation bei PCS gibt es eine Reihe
Studien, die zu unterschiedlichen Ergebnissen kommen. Fur Deutschland berichten z.B.
Rutsch oder Kupferschmitt von verbesserter Arbeitsfahigkeit bei 32% und verbesserter
Aktivitat und Teilhabe (d=1,06) [19,20]. Die Gesamt-Evidenz zu Effekten medizinischer
Rehabilitation ist bislang jedoch unzureichend [7,21-23].

Qualitative Analysen geben Hinweise, dass der Kontakt zu anderen Erkrankten einen
zentralen Gewinn fur Betroffene darstellt, und dass gangige Anleitungen zum Ausdauer- und
Krafttraining der Komplexitat der Erkrankung nicht gerecht werden [24,25].

2. Zielstellung

Da korperliche Aktivitat bei PCS-Betroffenen, die unter PEM leiden, zu einer anhaltenden
Symptom-Exazerbation fihren kann und Wirksamkeit sowie Sicherheit der stationaren
Rehabilitation bei PCS noch nicht eindeutig bewertet werden kénnen, war Ziel der
vorliegenden Befragung, die Erfahrungen von PCS-Betroffenen mit stationarer Rehabilitation
zu erfassen. Die Einbeziehung der Patient*innen-Praferenzen stellt, neben arztlicher
Erfahrung und dem aktuellen Stand der Forschung, eine der drei Saulen der
evidenzbasierten Medizin (EBM) dar [26].

3. Methoden

Die Betroffenen-Initiative Long COVID Deutschland (LCD) fuhrte zu Beginn 2023 eine
Umfrage unter erwachsenen PCS-Betroffenen durch, die bereits eine oder mehrere
stationare medizinische Rehabilitationen abgeschlossen hatten. Die Umfrage enthielt 38
standardisierte Fragen zur Person, zu Inhalten und Bewertungen der Reha-Malinahmen,
sowie zwei offene Fragen. Die Umfrage konnte vom 12.1.2023 bis 12.2.2023 online
beantwortet werden, Teilnehmer*innen (TN) wurden durch Aufrufe in sozialen Medien sowie
auf Webseiten von Betroffenen-Initiativen rekrutiert.

Ethik & Datenschutz

Die Teilnahme an der Umfrage war freiwillig. Die Daten wurden tUber das DSGVO-konforme
Online Umfrage-Tool easy feedback [27] erhoben. Es wurden keine Informationen erfasst,
die Rickschlisse darauf zulie3en, wer an der Befragung teilgenommen hat, die Antworten
waren nicht rickverfolgbar. Mit der Teilnahme erklarten sich die Befragten mit der
Auswertung und Verdffentlichung ihrer Angaben einverstanden.

Datenerhebung

Die standardisierte Umfrage beinhaltete u.a. die subjektiv wahrgenommene Wirksamkeit
einzelner Behandlungsbausteine. Im Anschluss an dazu vorgegebene Antwortmaoglichkeiten
wurden die TN gebeten, in einem freien Antwortfeld ,Angaben zu weiteren Mallnahmen und
deren Auswirkung auf lhren Allgemeinzustand oder zu Angeboten, die Sie sich gewiinscht
hétten (z. B. hdufigere oder seltenere Einheiten)“ einzutragen.
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Zum Ende der Befragung hatten die TN zusatzlich die Méglichkeit, ,weitere Anmerkungen zu
Ihren Erfahrungen mit Rehabilitation bei Long/Post-COVID® in einem offenen Antwortformat
anzugeben.

Datenauswertung

Die Auswertung der freien Antworten fand anhand einer strukturierenden und
zusammenfassenden qualitativen Inhaltsanalyse mithilfe der Analyse-Software MAXQDA
[28] durch vier erfahrene bzw. geschulte Personen statt. Das Kategoriensystem wurde in
einem iterativen Prozess aus induktiver Kategorie-Entwicklung, Codierung und
Gruppenabstimmung entwickelt. Zur Erhdhung der Validitat wurden Kategoriedefinitionen
und Codierregeln erstellt sowie unklare Aussagen im Sinn einer Forschertriangulation in der
Gruppe interpretiert und zugeordnet. Nach mehreren vollstandigen Codier-Durchlaufen
wurden die Kernthemen anhand von Paraphrasierung, Reduzierung und Bundelung der
Aussagen extrahiert und mit Ankerbeispielen versehen [29].

Die Ergebnisdarstellung erfolgt deskriptiv, zentrale Ergebnisse werden mit Ankerbeispielen
(Zitaten) hinterlegt. Zu den Zitaten werden Geschlecht, Reha-Zeitpunkt (Quartal/Jahr),
Diagnose (PEM, ME/CFS) sowie die Arbeitsfahigkeit bei Entlassung (af/au) der TN
angegeben. Einzelne Ergebnisse werden durch Zahlen aus den geschlossenen Fragen
erganzt.

4. Ergebnisse

Insgesamt nahmen 1549 Personen an der Umfrage teil, 1191 Datensatze waren vollstandig
und entsprachen den Einschlusskriterien. Davon nutzten 733 TN (63%) die Mdglichkeit zur
Formulierung offener Kommentare. 448 TN machten Angaben zu weiteren Mal3nahmen und
Angeboten, 637 zu weiteren Erfahrungen mit der Rehabilitation allgemein. 340 TN flllten
beide offenen Kommentarfelder aus (s. Abb. 1).
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Anzahl TN gesamt n = 1549

unvollstandige Fragebogen n = 341

h 4

A

volistéandige Fragebogen n = 1208

Klinik im Ausland n =2

Y

Y

ambulante Rehabilitation n = 15

A
einbezogene Fragebogen n = 1191

Zeitpunkt < 6 Wochen Reha-Beginn bis
Umfrageende n = 12

h 4

Y

keine offenen Antworten n = 446

A 4
offene Antworten n =733

offene Antworten zu
EinzelmaRnahmen und
Angeboten

n=421

offene Antworten
zu allgemeinen
Erfahrungen
n =628

Abb. 1: Anzahl eingeschlossener TN

4.1 Stichprobe

Von den 733 TN waren 619 (84%) weiblich, 112 (15%) mannlich und 1 (0.1%) divers. Die
Altersgruppe der 50- bis 59-jahrigen war mit 36% am gréf3ten, gefolgt von 40- bis 49-jahrigen
mit 30% und 30- bis 39-jahrigen mit 18%.

Die MaRnahmen fanden in insgesamt 178 Kliniken von 52 unterschiedlichen Tragern statt,
verteilt Uber das gesamte Bundesgebiet. Zur fachlichen Ausrichtung der Kliniken konnten die
TN mehrere Schwerpunkte angeben. Mit 51% war die Pneumologie der haufigste
Schwerpunkt, gefolgt von Psychosomatik (38%), Neurologie (35%), Orthopadie (25%) und
Kardiologie (21%).

95% der TN gaben an, zu Beginn der Reha an deutlich oder stark ausgepragter PEM zu
leiden, allerdings berichteten nur 45%, dass die PEM auch durch eine*n Arzt*in festgestellt
wurde. Gut die Halfte (52%) der 733 TN erhielt vor, wahrend oder nach der Reha-MalRnahme
die Diagnose ME/CFS (s. Tab. 1).

Der Grolteil der MaRnahmen (59%) startete im Jahr 2022, 33% im Jahr 2021 und 8% im
Jahr 2020 (s. Abb. 2).
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Tab. 1 Stichprobe

Merkmal n (%)
Anzahl gesamt 733 (100)
Geschlecht
Weiblich 619 (84)
Mannlich 12 (15)
Divers 1(0)
keine Angabe 1(0)
Altersgruppen
18-20 5(1)
21-29 58 (8)
30-39 129 (18)
40-49 219 (30)
50-59 264 (36)
60 + 55 (8)
keine Angabe 3(0)
PEM érztlich festgestellt*
ja 332 (45)
nein 331 (45)
keine Angabe 70 (10)
PEM liegt als Symptom zu Reha-Beginn vor**
deutlich / stark 696 (95)
gering 25 (3)
nein / keine Angabe 4 (1)
Vorliegen der Diagnose ME / CFS (G93.3)
ja 380 (52)
nein 321 (44)
keine Angabe 32 (4)
Klinik Fachrichtung***
Pneumologie 376 (51)
Psychosomatik 281 (38)
Neurologie 253 (35)
Orthopadie 180 (25)
Kardiologie 21 (5)
Onkologie 38 (5)
Dermatologie 30 (4)
Allergologie 8 (2)
Endokrinologie 14 (2)

Rheumatologie

Gastroenterologie

5(1)

* vor, wahrend oder nach der Rehabilitation z. B. liber DSQ-PEM-

Fragebogen

** Angabe des Betroffenen zu Reha-Beginn
*** Mehrfachnennungen méglich (jeweils n = 733)
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Abb. 3 zeigt die Verteilung der von den TN angegebenen Symptomen vor dem Reha-Beginn.
Mit jeweils 95% waren PEM und Fatigue die am haufigsten stark oder deutlich ausgepragten
Symptome, gefolgt von Muskelschwache und kognitiven Defiziten mit 86 bzw. 79%. Die
Mehrzahl der angegebenen Symptome lasst sich dem neurologischen Funktionsbereich
zuordnen.
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Abb.3 Symptome vor Reha-Beginn
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4.2. Reha-Erfolg

Auf die Frage, um wieviel Prozent sich ihr Allgemeinzustand (AZ) infolge der Reha vier
Wochen nach der MaRnahme verandert hat, gaben 268 TN (37%) eine Verbesserung an,
366 (50%) berichteten von einer Verschlechterung, 38 (5%) von keiner Veranderung, 61 TN
(8%) machten hierzu keine Angabe (s. Abb.4). Im Durchschnitt berichteten die TN eine
Veranderung ihres AZ um -17%.

424 TN (58%) gaben an, vor der Reha vollstandig arbeitsunfahig gewesen zu sein, 156
(21%) berichteten von mindestens 70% eingeschrankter Arbeitsfahigkeit. 561 TN (76%)
wurden laut Abschlussbericht arbeitsunfahig entlassen.

«

7

nverbessert  munverandert  mverschlechtert k A

Abb. 4: Auswirkungen der Reha auf den Allgemeinzustand

4.3 Ergebnisse der qualitativen Analyse

Das finale Kategoriensystem umfasst fliinf Hauptkategorien. Vier Kategorien entsprechen den
am Reha-Prozess beteiligten Akteur*innen: Kostentrager (191 Codings), Klinik (922
Codings), Personal (1071 Codings) sowie die Betroffenen selbst (261 Codings). Kategorie
funf beinhaltet die Bewertung einzelner Behandlungsbausteine wahrend der Reha (849
Codings). Aussagen, aus denen hervorgeht, inwieweit die TN die jeweiligen Akteure oder
MaRnahmen als den Reha-Erfolg férdernd oder beeintrachtigend wahrgenommen haben,
wurden unter Barriere- bzw. Férderfaktoren codiert, gedulierte Verbesserungsvorschlage
unter Winsche/Voraussetzungen. Etwa 95% des Textmaterials konnte den Kategorien
zugeordnet werden, einzelne Textstellen wurden hierbei haufig mehrfach codiert.

Insgesamt wurden 3294 Codierungen vorgenommen, 1872 Codings fielen dabei unter
Barriere-, 543 unter Forderfaktoren und 879 unter Winsche/Voraussetzungen (S. Tab. 2 und
Abb. 5).
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Tab. 2: Kategoriensystem Ubersicht

Kategorie Anzahl Codings
Kostentrager 191
Barrierefaktoren 138
Forderfaktoren 1
Winsche/Voraussetzungen 52
Klinik 922
Barrierefaktoren 625
Forderfaktoren 72
Winsche/Voraussetzungen 225
Personal 1071
Barrierefaktoren 725
Forderfaktoren 158
Wiinsche/Voraussetzungen 188
Betroffene 261
Barrierefaktoren 108
Forderfaktoren 135
Wiinsche/Voraussetzungen 18
Therapiebausteine 849
Barrierefaktoren 276
Forderfaktoren 177
Wiinsche/Voraussetzungen 396
1050
188
900
& 750 2=
g 396
;:" 600
L
S 450
<
300 o
V/// 0/
150 52 7/135 7
138
0 - m
Kostentrager Klinik Personal Betroffene Therapiebausteine

Hauptkategorien

m Barrierefaktoren + Forderfaktoren = Wiunsche/ Voraussetzungen

Abb. 5: Anzahl Codings je Hauptkategorie

Die Ergebnisdarstellung erfolgt deskriptiv, zentrale Ergebnisse werden mit Ankerbeispielen
(Zitaten) hinterlegt. Zu den Zitaten werden Geschlecht, Altersspanne, Diagnose (PEM,
ME/CFS) sowie die Arbeitsfahigkeit bei Entlassung (af/au) des/der jeweiligen TN angegeben.
Einzelne Ergebnisse werden durch Zahlen aus der quantitativen Befragung erganzt.
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4.3.1 Kostentrager

Anmerkungen zu Kostentragern beziehen sich Uberwiegend auf die Begutachtung oder
Sachbearbeitung im Prozess der Reha-Beantragung, -Verordnung oder der Klinikzuweisung.

Barrierefaktoren

In den offenen Antworten der Eindruck formuliert, dass das Krankheitsbild PCS unter vielen
Gutachter*innen und Sachbearbeiterinnen nicht bekannt oder anerkannt war und viele der
TN daher Kliniken mit ungeeigneten Schwerpunkten zugewiesen wurden (s. auch Kap.
4.3.2). Einige TN nahmen an, dass vonseiten der Kostentrager ein grundsatzlicher Zwang
zur Teilnahme besteht, da ansonsten keine Sozialleistungen mehr gezahlt werden:

»,Oftmals wird eine psychiatrische Reha bewilligt, obwohl die Beschwerden in einem
anderen Bereich liegen und entsprechend werden diese Symptome nicht behandelt”
(W21-29PEM-af).

»In der Reha wurde ich in der Pneumologie aufgenommen, obwohl ich keine
pulmologischen Einschrdnkungen habe. Laut Klinik wére dieses Vorgehen allgemeine
Vorgehensweise durch die Rentenversicherung® (w40-49PEM-au).

“Es fehlt an einer vorab Einschétzung, fiir wen eine Reha (berhaupt zielfiihrend ist.
Ohne Reha bekommt man aber irgendwann keine Unterstiitzung mehr, also ist man
in seiner Not gezwungen eine Reha zu machen” (w30-39PEM,ME/CFS-au).

Wiinsche/Voraussetzungen

Als Voraussetzungen fir eine zielfUhrende Rehabilitation nannten die Befragten die
Erarbeitung von Therapiestandards fur PCS, eine ausfuhrliche Beratung der Patient*innen
sowie die Berucksichtigung der individuellen Symptome, Leistungsfahigkeit und Bedurfnisse
der Betroffenen bei der Planung der MaRnahme sowie der Auswahl der Klinik. Beim
Vorliegen einer PEM sollte gepruft werden, ob eine Reha im Einzelfall zielfihrend sein kann.

»,ES muss dringend vom Rententréger ein angepasstes Covid Therapie Programm
erarbeitet (...) und zu PEM, Fatigue, Long Covid geschult werden!!!“ (w50-59PEM-
au).

sIndividuelle Absprache vorab und genaue Abkldrung der Symptome und Aufklérung
Uber die Erkrankung und Therapiemdglichkeiten® (w20-29-au).

»Ich wiirde empfehlen eine eventuelle Fatigue-Symptomatik vorher abkldren zu
lassen, da sich meiner Erfahrung nach eine Rehabilitationsmal3nahme bei Patienten
mit PEM nach kérperlicher Anstrengung nicht eignet und sogar schaden kann*“ (w20-
29PEM-au).

4.3.2 Klinik

Unter ,Klinik“ wurden Aussagen zu fachlicher Ausrichtung, inhaltlicher Konzeption,
organisatorischer Aspekte sowie Umfeld und Ausstattung der Einrichtungen codiert.
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Barrierefaktoren

Als Haupt-Barrierefaktor beschrieben viele TN, dass Kliniken (zum Zeitpunkt der
Rehabilitation) nicht ausreichend auf PCS-Betroffene eingerichtet waren. Von den 733 TN
gaben in der standardisierten Befragung 430 (59%) an, dass nicht alle zu Beginn der Reha
festgestellten PCS-Symptome und Beschwerden in der Behandlungsplanung bertcksichtigt
wurden. Auch Kliniken, die auf PCS spezialisiert waren, boten nach Einschatzung einiger TN
nicht immer auf das Krankheitsbild abgestimmte Behandlungen an.

,Die Reha schien wenig auf Long/Post Covid abgestimmt zu sein, es war eine ganz
normale Reha, wie bei einer kérperlichen Schwéche nach OP oder Krankheit” (m40-
49PEM-au).

sDie Klinik war zwar fiir Long/ Post Covid extra ausgewiesen, bot aber keinerlei
spezielle Angebote fiir Long/ Post Covid-Patienten (...) ich fiihlte mich sehr auf mich
allein gestellt, um herauszufinden, was gut war” (w50-59PEM-af).

~,Physiotherapie war das einzige, das ich wahrnehmen konnte. Alle anderen Angebote
richteten sich an andere Krankheitsbilder. Es gab weder ein Behandlungskonzept
noch Erfahrungen mit oder Wissen (ber die Erkrankung“(m30-39PEM,ME/CFS-au).

Als besonders problematisch war fir die TN, wenn eine vorliegende PEM wahrend des
Reha-Aufenthaltes nicht ausreichend beachtet wurde. Vollstandig berticksichtigt wurde PEM,
gemal der standardisierten Abfrage, nur bei insgesamt 17% aller Falle (128 TN). Abb. 6
zeigt die Angaben zur Bertcksichtigung aller PCS-Symptome sowie speziell der PEM in
Prozent. Im Verlauf der 2,75 Jahre des (retrospektiven) Beobachtungszeitraums hat in der
Wahrnehmung der TN die Berucksichtigung von PEM nur leicht zugenommen, die
Berlcksichtigung aller PCS-Symptome wurde eher geringer.
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Abb.6: Beriicksichtigung aller Symptome sowie PEM im Zeitverlauf (quartalsweise)
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Eine unzureichende Berucksichtigung aller relevanten Beschwerden wurde darauf
zuruckgefluhrt, dass Kliniken zur medizinischen Rehabilitation im Regelfall auf einzelne
Fachrichtungen, und nicht auf die Komplexitat eines Krankheitsbildes wie PCS,
zugeschnitten sind. Eine Anpassung der Maflnahmen, z.B. in der Menge und Auswahl
vorhandener Therapiemdglichkeiten, fand haufig nicht statt, sodass manche PCS-Betroffene
vollstandige Rehabilitationsprogramme fur beispielsweise onkologische oder
psychosomatische Erkrankungen durchliefen:

»Die Multisystemerkrankung lasst sich im stark segregierten Gesundheitssystem
schlecht behandeln. Patienten sind in keiner Fachrichtung ‘richtig™ (w60-69PEM-au).

»Ich nahm am allgemeinen Programm der Psychosomaitik teil, ohne Riicksicht auf
meine individuelle Belastbarkeit* (w40-49PEM-au).

Die Behandlungsprogramme waren haufig straff organisiert und fur Betroffene mit PEM oft
nicht oder nur schwer leistbar, manche TN konnten selbst die Essenszeiten nicht einhalten.
Eine Reduzierung des Therapieplans oder das Absagen von Terminen war nicht immer
moglich.

,Die Uberforderung mit dem Therapieplan/der Organisation von Terminen war in der
Zeit meines Aufenthaltes ein Problem der meisten Post-Covid-Patienten” (w40-
49PEM-au).

~Absagen der einzelnen Anwendungen, wenn man schon erschépft war, war sehr
schwer. Es wurde darauf bestanden, dass man dort zumindest hinging und ganz
wenig am Anfang mitmacht“ (w40-49PEM-au).

Das Bemuhen, das verordnete Programm bestmdglich einzuhalten, fihrte
schilderungsgemal in vielen Fallen dazu, dass sich der Gesundheitszustand der Betroffenen
voribergehend oder auch dauerhaft (4 Wochen nach Reha-Abschluss) verschlechterte.

»,Mein kérperlicher Zustand hatte sich durch die extremen sportlichen (Behandlungen)
und durch das lbervolle Programm sehr verschlechtert da meine ME/CFS nicht
erkannt wurde® (m50-59PEM,ME/CFS-au).

,Die Reha hat durch die zu hohe geforderte Belastung meinen Zustand weiter
verschlechtert, obwohl ich immer wieder auf meine starke PEM hingewiesen habe.
Aus Angst als "unkooperativ" zu gelten habe ich mich irgendwie durchgeschlagen®
(W20-29PEM;ME/CFS-au).

Auch das Umfeld stellte fir manche Betroffene mit PEM einen relevanten Barrierefaktor dar.
Insbesondere lange Laufwege innerhalb der Einrichtungen waren fur einige nicht oder
schwer zu bewaltigen. Ebenso wurden hohe Larmpegel oder Lichtreize als Stressfaktoren
beschrieben, beispielsweise wahrend des Essens in grofen Speisesalen.

JAlleine die Laufwege, sowie der Ldrmpegel in der Mensa fiihrten zur
Zustandsverschlechterung” (w30-39PEM,ME/CFS-au).
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sLeider wurde auf PEM nicht Riicksicht genommen und die langen Wege waren
schon fast nicht schaffbar. Nach Crashs lag ich alleine ohne Essen auf dem Zimmer*
(w30-39PEM,ME/CFS-au).

Forderfaktoren

Positiv erlebten TN die Entlastung vom Alltag, Ruhe und ein landschaftlich angenehmes
Umfeld. Wenn Kliniken in ihrer Konzeption PEM und die Komplexitat der Erkrankung
bericksichtigten, nahmen die Befragten die Rehabilitation eher als hilfreich wahr. TN mit
PEM beschrieben als Férderfaktoren die Anpassung der Rahmenbedingungen und
Behandlungen an die individuelle Symptomatik und Belastungsfahigkeit, eine Reduktion der
Gesamtzahl an Behandlungen sowie die Mdglichkeit zu kurzfristigen Terminanderungen.

sDie Klinik hat sich gré3te Miihe gegeben, PEM war bekannt und wurde in der
Terminplanung berticksichtigt” (w50-59PEM-af).

,Mein Therapieplan wurde auf ein Minimum reduziert, keine aktivierenden Therapien,
ich bekam Therapiebegleitung, einen Rollstuhl, Essen auf Station, ein Duschstuhl
und engmaschige Diagnostik“ (w30-39PEM,ME/CFS-au).

»,Psychosomatische Rehabilitation ist keine perfekte Lésung fiir Long/Post-COVID
Betroffene, da sie nicht auf das Thema spezialisiert sind. Aber es ist eine gute Option,
da man eine gute Variation von Therapien hat und diese auch bei einer
Verschlechterung des Zustands absagen kann” (w18-20PEM,ME/CFS-au).

Wiinsche/Voraussetzungen

Aus Sicht der Befragten ist bei PCS eine fachibergreifende Rehabilitation notwendig sowie
eine reduzierte, individuelle und flexible Gestaltung des Behandlungsprogramms unter
Einbeziehung der Patient*innen-Praferenzen.

L~Auch glaube ich, dass sich die verschiedenen medizinischen Fachrichtungen
zusammentun miissen um die Komplexitét von Long-/Post-Covid zu erfassen. Eine
isolierte Herangehensweise ist nicht zielfiihrend” (w40-49PEM,ME/CFS-au).

»Eine Reha-MalBnahme bei Post Covid darf nicht so allgemein stattfinden - sie sollte
individuell an jeden einzelnen Patienten und dessen aktuellen AZ (Aligemeinzustand)
angepasst sein!!“ (w50-59PEM-au).

»,ES wére schén, wenn die Kliniken sich auf Long Covid Patienten einlassen kénnten
und auf die Patienten héren wiirden und die Patienten ernst nehmen kénnten* (w30-
39PEM-au).

Bei Unterbringung und Ausstattung sollte beriicksichtigt werden, dass PCS-Betroffene
mobilitdtseingeschrankt sein und eine geringe Toleranz gegenulber Sinnesreizen haben
kdnnen (insbes. Larm oder Licht). Haufig wurde der Wunsch geaulert, im Zimmer essen zu
durfen.
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sIch hatte mir gewlinscht (...) dass Essen auch auf dem Zimmer méglich gewesen
wére, weil ich die Wege zum Essenssaal nach dem Crash nicht mehr geschafft hatte“
(Ww30-39PEM,ME/CF S-af).

»,Mbglichkeit auf dem Zimmer zu essen, aufgrund Larm- und Lichtempfindlichkeit“
(w30-39,PEM,ME/CFS,au).

4.3.3 Personal

Zentrale Themen dieser Kategorie waren das Wissen Uber die Erkrankung, die Erfassung
und Anerkennung individueller Beschwerden sowie die Abstimmung der
Behandlungsplanung und sozialmedizinischen Leistungsbeurteilung.

Barrierefaktoren

Besonders problematisch erlebten die TN, wenn Arzt*innen und Therapeut*innen nicht oder
nicht ausreichend Uber PCS, PEM und/oder ME/CFS informiert waren. Fehlendes Wissen
war dabei haufig mit der Annahme verbunden, die Krankheitsursachen seien psychisch
und/oder aktivierende MalRnahmen zentral fur den Genesungsprozess. Demzufolge wurden
leistungssteigernde Therapien, z.B. Kraft- und Ausdauertraining verordnet, und die
Betroffenen flhlten sich nicht ernstgenommen oder stigmatisiert.

.Haufig ist das Personal nicht gut geschult. PEM ist nicht jedem ein Begriff und man
wird aufgefordert, (iber die Belastungsgrenze hinaus zu gehen* (w40-
49PEM,ME/CFS-au).

»,Nahezu keine Kenntnis bzw. Abwertung von ME/PEM als ,zweifelhafte’
Selbstdiagnose, (...) krampfhafte Psychologisierung meiner Beschwerden.*” (w50-
59PEM,ME/CFS-au)

»In meinem Fall musste der Arzt erstmal googeln, was CFS liberhaupt ist.“ (w30-
39PEM,ME/CFS-au)

»FUhlte mich nicht ernst genommen, das ist noch belastender als die Schmerzen
schon sind.” (w50-59PEM,ME/CFS-au)

,Post Covid wurde nicht ernst genommen. Ich solle akzeptieren, dass meine
persénlichen Beziehungen schuld daran sind und nicht ein Virus. Kérperlich
Verschlechterung wurden als eingebildet abgetan. Akzeptanz fiir kbrperliche
Beschwerden lag bei null.” (w20-29PEM,ME/CF S-au)

~Man merkt deutlich, dass man uns nicht glaubt. Man wird stigmatisiert. Als wenn ich
keine Lust hétte.” (m50-59PEM,ME/CFS-au)

Nach Angaben einiger TN fihrten mangelndes Wissen und Anerkennung auch dazu, dass
manche Symptome nicht diagnostiziert, berticksichtigt oder korrekt eingeordnet wurden.

sIch hétte mir gewiinscht, dass man 2020 schon ernster genommen worden wére,
was Long Covid und seine Vielféltigkeit an Symptomen betrifft. Ich habe starke
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Herzprobleme seitdem. Das wurde (iberhaupt nicht richtig untersucht und auch
dementsprechend nicht berticksichtigt” (w50-59-au).

LIch hatte innerhalb sehr kurzer Zeit einen schweren Crash und konnte kaum noch
laufen. Mir wurde ein Nervenzusammenbruch unterstellt und im Abschlussbericht
wurde ich mit einer schweren Somatisierungsstérung diagnostiziert.“ (w40-49PEM-
au)

sLeider wurde ich von Beginn an mit einer falschen Diagnose -COPD- gefiihrt. Trotz
Riicksprache mit dem Arzt wurde dies nicht revidiert. Habe und hatte keinerlei
Lungenprobleme” (w60+PEM-au).

Als besonders problematisch erlebten viele TN die fehlende Anerkennung von
Zustandsverschlechterungen wahrend der Reha. Auch, da PEM erst nach der Durchflihrung
anstrengender Maflnahmen auftritt, fiel es Betroffenen schwer, das Vorliegen und die
Ausmale des Symptoms glaubhaft zu vermitteln.

“Auf meinen Hinweis, dass sich u.a. die Herzprobleme, Schlafstérungen,
Wortfindungsstérungen, Zittern etc. vor Ort in der Reha verstérkten, wurde nicht
eingegangen” (w50-59PEM,ME/CFS-au).

“Eingehen auf PEM wére schén gewesen, so wurde man als faul abgestempelt, als
man wegen Verschlechtern der Symptome nicht teilnehmen konnte” (m21-29af).

,Niemand von den Arzten konnte ja beispielsweise beobachten, dass ich regelméBig
nach den sportlichen Einheiten ins Bett gefallen bin und verwirrt, orientierungslos und
erschopft fir den nédchsten Termin dann wieder aufgestanden bin“ (w30-
39PEM,ME/CFS-au).

Aus dem Wunsch nach Verbesserung ihrer Leistungsfahigkeit heraus, aber auch aus
Unwissen oder Unsicherheit, versuchten viele TN, den an sie gestellten Anforderungen
gerecht zu werden. Teils spielte auch die Sorge eine Rolle, als unkooperativ bewertet zu
werden und daraus negative Konsequenzen zu erfahren. Als Folgen des Bemuhens, den
Therapieplan zu bewéltigen, wurden Uberlastung und voriibergehende oder dauerhafte
Zustandsverschlechterungen beschrieben.

»Mir selbst war zum Zeitpunkt meiner Reha die Wichtigkeit von Pacing nicht bekannt!
Ich habe mir viel zu viel zugemutet, weil ich mir selbst beweisen wollte, dass ich das
alles wieder schaffen méchte!” (w50-59PEM,ME/CF S-af)

,Damals litt ich an PEM, was ich nicht wusste. Von Arzten in der Reha wurde ziemlich
schnell zu mir gesagt, dass meine Psyche schuld sei! Das fiihrte dazu, dass ich mich
nur noch mehr angestrengt habe. Heute bin ich bettlégerig. Vielleicht hétte das
verhindert werden kénnen.“ (w40-49PEM,ME/CFS-af)

“Man reil3t sich zusammen und macht, obwohl man bereits an seine Grenzen gelangt
ist* (w50-59PEM,ME/CFS-au).
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»Ich hatte auch Angst, wenn ich nicht alles mache, muss ich die Reha bezahlen*
(W50-59PEM,ME/CFS-au).

Haufig wurde die abschlieRende sozialmedizinische Leistungsbeurteilung thematisiert. Die
TN gaben z.B. an, dass dort nicht alle Symptome oder Verschlechterungen dokumentiert
waren, oder die Bewertung der Leistungsfahigkeit zu positiv ausfiel. Ungenaue oder falsche
Angaben fihrten flr einige zu Problemen in der Anerkennung durch weitere
Versicherungstrager und Sorgen um ihre finanzielle Absicherung.

»--- in @rztlichen Berichten wird das Unvermégen, in dem erwarteten Umfang zu
funktionieren, als suboptimale Leistungsbereitschaft und Verweigern der Mitarbeit
bezeichnet. Das ldsst mich hilflos und wiitend zurtick” (w50-59PEM,ME/CFS-au).

»,Im Rehabericht steht geschrieben, dass von einem "Krankheitsgewinn"
ausgegangen wird. Dadurch habe ich heute noch bei jedem Gutachter von DRV,
BGW und BU-Versicherung sehr starke Probleme und immer wieder Ablehnungen®
(Ww40-49PEM,ME/CFS-au).

»Ich habe wahnsinnige Existenzangst, da der Rehabericht katastrophal falsch ist,
trotz anderer Absprachen in Richtung Rente.” (w50-59ME/CFS-au).

Forderfaktoren
Andere TN erlebten wahrend der Reha erstmals, dass ihre Einschrankungen anerkannt und
ernstgenommen wurden:

»In der Reha habe ich das erste Mal Menschen getroffen, denen es genauso geht wie
mir und Arzte, die diese Krankheit kennen* (w40-49PEM,ME/CFS-au).

»,ES hat mir gutgetan, in der Reha-Klinik endlich von Arzten ernst genommen zu
werden!!! (...) Vorher wurde ich liberwiegend in die "Psychosomatik-Ecke" gedrédngt.”
(W50-59PEM-au).

Auch dann, wenig Wissen und Erfahrung mit dem Krankheitsbild vorlag, wurde uber
Behandelnde berichtet, die die Bereitschaft zeigten, sich zu informieren, Malnahmen
individuell anzupassen, von den Betroffenen zu lernen und deren Bedurfnissen gerecht zu
werden.

,In meiner Reha Klinik waren die Therapeuten wirklich top und haben sich auch
immer weiter (ber die verschiedenen Krankheitsauspragungen bei Long Covid
informiert und versucht neue Therapien zu entwickeln“ (w20-29PEM-au).

,Die Arzte und Therapeuten hatten zum Zeitpunkt meiner Reha sehr wenig Wissen
tiber die Krankheit. Flir sie war es sehr wichtig, dass wir, die Patienten, offen liber
die Symptome gesprochen haben. Also, wir haben von ihnen und sie von uns gelernt”
(W50-59PEM,ME/CFS-au).
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Wiinsche/Voraussetzungen

Zentrale Anliegen der TN waren Expertise und die Anerkennung der Erkrankung durch das
medizinische Personal, die ausfuhrliche Erfassung und Dokumentation samtlicher Symptome
und Leistungseinschrankungen sowie eine gemeinsam abgestimmte, individuelle
Behandlungsplanung und Leistungsbewertung.

~Wiinschenswert wére, dass das Personal in Bezug auf Post-COVID vermehrt und
besser geschult wird. Ich musste mich und mein Krankheitsbild so oft erkldren und
,beweisen’. Das war sehr miihsam und kostete viel Energie, die ich eh kaum zur
Verfligung hatte/habe” (w20-29PEM,ME/CFS-au).

»ES sollte im Vorfeld eine genaue Diagnose der Fatigue und damit der Belastbarkeit
erfolgen!” (w40-49PEM-au).

,Diese Krankheit ist eine schwere kérperliche Erkrankung. Es ist nicht
psychosomatisch. Die davon betroffenen sind weder faul noch arbeitsscheu. Im
Gegenteil, ich leide sehr unter den sozialen Folgen meiner Erkrankung. Ich wére
extrem froh, wieder am Arbeitsleben teilnehmen zu kénnen* (w60+PEM-af).

,Jeden ernst nehmen. Beschwerden sind so unterschiedlich, aber doch vorhanden.
,Das kann nicht sein’ hilft uns nicht weiter (w50-59PEM,ME/CFS-au).

4.3.4 Betroffene

Viele TN bewerteten das Vorliegen einer PEM als Hauptbarriere fiir den Reha-Erfolg und als
Kontraindikation fur eine Rehamalnahme. Wird dennoch eine Reha verordnet, sollten
Betroffene bereits vor der Klinikwahl ausfuhrlich Gber die Erkrankung informiert sein, die
eigenen Leistungsgrenzen kennen und akzeptieren. Sie sollten Uber die Fahigkeit zur
Selbstflrsorge und Abgrenzung verfugen, um im Zweifel Angebote oder Vorgaben zur
Aktivierung ablehnen zu kdnnen.

,Da ich sehr gut informiert in die Reha gestartet bin, konnte ich gut flir mich einstehen
und habe meinen Therapieplan jeden Tag um etwa 50% geklirzt. So konnte ich die
Reha ohne Zustandsverschlechterung verlassen* (w40-49PEM,ME/CFS-au).

,ES brauchte sehr gro3es eigenes Engagement, um sich vor zu groRer Belastung zu
schiitzen (m50-59PEM,ME/CFS-au).

Viele Befragte gaben an, dass sie sich durch den Austausch in Selbsthilfegruppen gut auf die
Reha vorbereiten konnten, andere empfahlen, sich auf die Malnahmen einzulassen und

darauf zu vertrauen, dass eine Verbesserung moglich ist.

,Mit Vorinformationen durch Selbsthilfegruppen konnte ich fiir mich dennoch etwas
mitnehmen und habe ich zu nichts zwingen lassen (w30-39PEM,ME/CFS-au).

,Wenn sich sowohl der Rehabilitant als auch die Klinik aufeinander einlassen, kann
man auf jeden Fall profitieren (w40-49PEM-af).
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4.3.5 Therapiebausteine

Die Darstellung der Angaben zur Effektivitat der einzelnen Therapiebausteine beruht
uberwiegend auf den Ergebnissen der standardisierten Befragung. Dort konnten die TN
angeben, welche Behandlungen angeboten und genutzt wurden, und wie sie sich im
Einzelnen auf den Gesundheitszustand auswirkten (4 Wochen nach Reha-Abschluss). Mit
95% bzw. 94% wurden nach Angaben der TN am haufigsten Kraft- und Ausdauertraining
sowie leichtes Bewegungstraining angeboten. 30% der TN erhielten Informationen zu
Pacing, 26% zu PEM (s. Abb. 7).

Barrierefaktoren

44 bzw. 43% der Befragten, die an Kraft- und Ausdauertraining teilnahmen, gaben an, dass
sich ihr Allgemeinzustand hierdurch verschlechterte. Koordinationstraining und
neuropsychologisches Training erzielten bei 21% bzw. 18% eine Verschlechterung,
Uberwiegend jedoch keine Veranderungen. Logopadie, Psychotherapie sowie sozial- und
arbeitsmedizinische Beratungen hatten tUberwiegend keine Effekte (s. Abb. 7).

In den offenen Kommentaren beschrieben die TN, dass die einzelnen Anwendungen haufig
nicht auf PCS bzw. ihre individuellen Symptome ausgerichtet waren, daher wurden
insbesondere Gruppentherapien oder Seminare 6fter als wenig hilfreich oder, aufgrund zu
vieler Reize, nicht gut vertraglich wahrgenommen.

Forderfaktoren

Sofern angeboten, profitierten mit 66% die meisten TN von Pacing, 65% gaben an, dass fur
sie der Austausch mit anderen Betroffenen zu einer Verbesserung ihres Allgemeinzustands
geflhrt hat (s. Abb. 7). Entscheidend waren hierbei das Gefuhl, mit der Erkrankung nicht
,alleine” zu sein, das Verstandnis der anderen sowie Erfahrungsberichte und konkrete
Hinweise zum Krankheitsmanagement.

Die Unterstutzung in der Akzeptanz und im Umgang mit der Erkrankung beschrieben viele
TN als wichtigste Hilfestellung zur Krankheitsbewaltigung. Ein bedeutender Erfolg der
Gesamtmalnahme bestand darin, die Erkrankung (insbesondere PEM) zu verstehen und zu
lernen, die eigenen Leistungsgrenzen einzuschatzen und einzuhalten.

,In der Reha habe ich erstmals Informationen (pacing, crash, grenzpuls etc.) iber
Post-Covid bekommen. Das war der wichtigste Faktor in meiner Genesung® (w20-
29PEM-af).

~Am wichtigsten und hilfreichsten war, zu lernen den Ist-Zustand zu akzeptieren und
méglichst gut mit der Krankheit umzugehen (Pacing) sowie die medizinischen
Kontrollen bei Sport u.&., die wichtig waren fiir mein unsicher gewordenes
Kérpergefiihl (Herzrasen, Angste...)“ (w50-59PEM,ME/CFS-af).

.Der Austausch mit den betroffenen Patienten war aufschlussreicher und
bereichernder als der gesamte Aufenthalt in der Rehabilitationszeit* (w30-39PEM-au).

Physikalische Therapien, Entspannungsmafnahmen, Atemibungen und Physiotherapie
wurden als uberwiegend hilfreich wahrgenommen, teilweise auch niederschwellige
Bewegungseinheiten wie Yoga oder Wassergymnastik. Psychotherapie und
Gruppengesprache beschrieben die TN dann als hilfreich, wenn es dabei um Akzeptanz und
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Bewaltigung der Erkrankung ging. Abb. 7 zeigt, bei wie vielen Prozent der TN der jeweilige
Therapiebaustein angeboten wurde (Linie). Die Saulen zeigen die prozentuale Verteilung der
Effekte bei Inanspruchnahme der jeweiligen Behandlung.
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Abb. 7: Angebot und Effekte einzelner Therapiebausteine je TN (in Prozent)

Wiinsche/Voraussetzungen

Entsprechend der dargestellten Effekte wurde in den offenen Kommentaren am haufigsten
der Wunsch nach Unterstitzung in der Krankheitsbewaltigung und Anleitung zum Pacing
formuliert, sowie nach Austauschmdglichkeiten mit anderen Betroffenen. Nach Einschatzung
vieler TN sollte beim Vorliegen einer PEM auf Therapien verzichtet werden, welche die
individuellen Leistungs- bzw. Belastungsgrenzen Uberschreiten, insbesondere Kraft- und
Ausdauertraining. Weiterhin wurden mehr Informationen Gber die Erkrankung gewtunscht,
eine ausflhrliche Sozialberatung sowie Unterstitzung zur Bewaltigung des Alltags nach
Abschluss der Reha.

4.3.6 Ergebnisubersicht
Tabelle 3 zeigt eine Ubersicht Uiber die zentralen Barrierefaktoren sowie Férderfaktoren und

Winsche/Voraussetzungen aus Sicht der TN. Zu jeder Auspragung wird angegeben, wie
viele diesbezlgliche Aussagen codiert wurden.
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Tab. 3: Ubersicht Barriere-, Forderfaktoren, Wiinsche/Voraussetzungen aus Sicht der TN,
n=Anzahl Aussagen

Barrierefaktoren (n) Akteure Forderfaktoren/Wiinsche (n/n)
e falsche Klinikauswahl (69) Kostentrager e Beriicksichtigung Wiinsche &
e Beeintrachtigungen nicht anerkannt Bedurfnisse Betroffener (1/25)
(28) e Reha-Therapiestandards fir PCS
e Bedlrfnisse Betroffener nicht (0/13)
berticksichtigt (23) e Prifung Reha-Fahigkeit (0/11)
e "Zwang” zur Reha (12) e Patientenberatung und -information
(0/8)
e zu volle & unflexible Klinik e Ausrichtung auf PCS (16/129)
Behandlungsplane (254) e Flexible, reduzierte Behandlungsplane
e nicht auf PCS ausgerichtet (165) (20/34)
e ungeeignete Schwerpunkte (72) e Individuelle Berucksichtigung &
e lange Laufwege, Larm (34) Behandlung (7/32)
e fehlende Interdisziplinaritat (32) e Interdisziplinare Behandlung (1/12)
e fehlende Erfahrung mit PCS (26) e Infrastruktur an PCS angepasst (7/6)
e PEM und Komplexitat der Personal e PCS-Expertise (35/58)
Erkrankung nicht ernst genommen, e Anerkennung Symptome & Ursachen
"Psychologisierung” von (21/52)
Symptomen (212) e Hilfs- und Entwicklungsbereitschaft
e Fehlende PCS-Expertise (210) (40/16)
e Dokumentation (Diagnostik & e Einbeziehung & individuelle
Abschlussbericht) unzureichend Beriicksichtigung (13/30)
(106) e Empathie (30/8)
e Mangelnde Einbeziehung (98) e Adaquate, abgestimmte
e Empfundener Druck zur Teilnahme Leistungsbewertung/Dokumentation
an aktivierenden Mafinahmen (62) (17/21)
e Vorliegen einer PEM (45) Betroffene e Selbstfiirsorge (47/4)
e |eistungsanspruch (17) e Informiert Giber Erkrankung/Kliniken
e Selbstzweifel (17) (33/4)
e unzureichende Informiertheit (16) e Selbstwahrnehmung & Akzeptanz
e Alltagsanforderungen nach Reha (26/0)
(8) e Selbstbestimmung & Abgrenzung
e Angst vor Konsequenzen (5) (24/2)
e Rehafahigkeit (0/6)
e Einlassen auf Angebote (5/0)
e Korperliche/kognitive Aktivierung Therapie- e Krankheitsbewaltigung inkl. Aufklarung,
(81) Bausteine Beratung & Pacing (50/142)

Krankheitsbewaltigung
unzureichend unterstitzt (66)

e nicht individuell (52)
e nicht an PCS angepasst (40)
e wenig Austauschmdglichkeiten (37)

e Individuelle Behandlung inkl. Einzel-
Therapien (0/83)

e Entspannungs- und Atemtherapie,
physikalische Therapie (38/61)

e Austausch Mitbetroffene (57/54)

e Behutsame aktive Therapien (20/48)
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5. Diskussion

Bisherige Untersuchungen zur Wirksamkeit von stationaren Rehabilitationskonzepten bei
PCS berichten Effekte auf unterschiedliche, meist kardiorespiratorische oder psychiatrische
Endpunkte. Diese Studien entstehen haufig aus Abschluss-Befragungen oder -
Untersuchungen einzelner Kliniken. Sie sind daher schwer vergleichbar und begrenzt
aussagefahig, auch langerfristige Effekte werden selten bertcksichtigt [7,30].

Die hier vorliegenden Ergebnisse basieren auf einer qualitativen Inhaltsanalyse freiwilliger,
offener Anmerkungen von 733 Personen, die zwischen 2020 und Ende 2022 eine stationare
medizinische Rehabilitation in 178 unterschiedlichen Kliniken in Deutschland durchgefuhrt
haben. Die TN konnten mit eigenen Worten diejenigen Aspekte beschreiben, die aus ihrer
Sicht relevant sind und auch langerfristige Ergebnisse der Reha einbeziehen. Das offene
Antwortformat ermdglicht, Sinnzusammenhange aus der individuellen Perspektive zu
verstehen, somit das subjektive Erleben der MalRnahme nachzuvollziehen und relevante
Aspekte und Bedurfnisse zu identifizieren, die nicht antizipiert und abgefragt wurden.
Erganzende Ergebnisse der geschlossenen Fragen geben einen Eindruck Uber die
Verteilung einzelner Perspektiven.

Da etwa die Halfte der 733 TN bei der standardisierten Befragung angaben, dass sich ihr
Allgemeinzustand vier Wochen nach der Reha im Vergleich zu vorher verschlechtert hat,
zielte die weiterfuhrende Auswertung darauf, insbesondere mdégliche Barrieren des Reha-
Erfolgs zu identifizieren.

Unter PCS wird bislang keine einheitliche Erkrankungs-Entitat verstanden. 95 bzw. 94% der
TN der vorliegenden Studie gaben an, an deutlich oder stark ausgepragter Fatigue bzw.
PEM zu leiden, 52% erhielten die Diagnose ME/CFS. Die Ergebnisse beziehen sich
demzufolge auf PCS-Betroffene der entsprechenden Subtypen (s. Kap. 1).

Wahrend strukturelle Folgeerkrankungen nach etablierten Ma3nahmen behandelt werden
(kdnnen), fehlt es fir PCS im Sinn eines post-infektiosen Fatigue-Syndroms mit PEM bislang
noch an einheitlichen Konzepten oder Therapiestandards fiir eine Rehabilitation [7,11]. Die
Befragten wurden daher, je nach dominierender Symptomatik, unterschiedlichen
fachspezifischen Rehakliniken zugewiesen.

Nach den Erfahrungen der TN war bis Ende 2022 bei vielen an der Reha-Zuweisung und -
Durchfuhrung beteiligten Akteuren das Verstandnis von PCS noch unzureichend. Fehlende
Expertise und Anerkennung der Erkrankung sind aus Sicht der TN eine Haupt-Barriere fur
eine zielfUhrende Rehabilitation und gehen haufig mit der Annahme einher, dass viele
Krankheitssymptome psychosomatischer Natur sind und/oder durch Inaktivitat ausgeldst
bzw. aufrechterhalten werden. Diese Annahme kann aus Sicht Betroffener nicht nur zu
wirkungslosen oder schadigenden Behandlungen, sondern auch zu Stigmatisierung und dem
Verlust finanzieller Lebensgrundlagen fuhren [7].

Das Ziel von medizinischer Rehabilitation besteht im Regelfall darin, Gber das Trainieren
bzw. Verbessern der Funktionsfahigkeiten sowie das Identifizieren und Modifizieren von
fordernden und hemmenden Kontextfaktoren mehr Aktivitat und Teilhabe zu ermdglichen. Oft
gilt die Teilnahme an einer medizinischen Reha-MalRnahme als Voraussetzung fur den Erhalt
von Sozialleistungen, z.B. einer Erwerbsminderungsrente (“Reha vor Rente”). Reha-Kliniken
haben im Zuge der Qualitatssicherung ein Mindestmaf an Behandlungen durchzufihren,
insbesondere zu arbeitsbezogenen Leistungen [31]. Die vorliegenden Ergebnisse bestatigen,
dass diese Mindestanforderungen bei PCS-Erkrankten bereits zu einer Uberlastung fiihren
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kdnnen und dass es bislang an Kriterien oder “red flags” fehlt, um zu entscheiden, inwieweit
Betroffene Uberhaupt Reha-fahig sind [7].

Eine PEM, die mindestens 14 Stunden nach der auslésenden Belastung besteht, kann eine
Kontraindikation flr Rehabilitation darstellen und sollte daher bereits vor einer Reha-
Zuweisung erfasst werden.

Aus Perspektive der Betroffenen kann eine Reha-Malinahme bei PCS dann hilfreich sein,
wenn Ziele und Inhalte der Malinahme an die Erkrankung angepasst werden. Realistische
und relevante Ziele sind dabei das Verstehen der Erkrankung, das Erkennen, die Akzeptanz
und die Einhaltung von Leistungsgrenzen zur Vermeidung einer Verschlimmerung (Pacing)
sowie der Umgang mit den meist weitreichenden Funktionseinschrankungen im Alltag. Dabei
helfen kdnnen Aufklarung, sozialmedizinische Beratung, der Austausch mit anderen
Betroffenen und eine psychologische Begleitung, die Betroffene darin unterstitzt, die
weitreichenden Folgen der korperlichen und/oder kognitiven Einschrankungen zu verarbeiten
und zu bewaltigen [32]. Eine adaquate medizinische Versorgung im Rahmen der
Rehabilitation kann aufgrund der Komplexitat und Auspragungs-Vielfalt der Erkrankung nur
multidisziplinar und individuell erfolgen [12].

Limitationen

Anzunehmen ist, dass sich durch die Befragung diejenigen Betroffenen besonders
angesprochen flhlten, die nicht oder in geringerem Male von einer Rehabilitation profitiert
haben. Da Informationsangebote fir Betroffene zudem mehrheitlich von denjenigen
frequentiert werden, die unter persistierenden Einschrankungen leiden, ist nicht davon
auszugehen, dass mit dem Aufruf Gber die genannten Webseiten eine reprasentative Gruppe
von PCS-Erkrankten erreicht werden konnte.

Es liegen keine objektiven Angaben zu Ergebnissen der MaRnahmen vor, retrospektive
Befragungen beinhalten zudem das Risiko einer verringerten Zuverlassigkeit der

Angaben. Bei der schriftlichen Beantwortung offener Fragen ist eine ausfihrliche Darlegung
subjektiver Perspektiven nur begrenzt moglich, latente Inhalte wurden daher nicht
bericksichtigt. Dies kann jedoch auch eine Starke der Untersuchung sein, da die Angaben
der TN Uberwiegend eindeutig formuliert und damit weniger anfallig fir Fehldeutungen sind.

6. Fazit und Ausblick

Aus Sicht Betroffener stehen die Haupt-Barrierefaktoren des Rehabilitationserfolges im
Zusammenhang mit dem Vorliegen einer PEM. Hier besteht das Risiko, dass Reha-
MaRnahmen, die auf eine Steigerung insbesondere der kérperlichen, aber auch der
kognitiven Leistungsfahigkeit zielen, bei Uberschreitung der individuellen Belastungsgrenze
zu einer vorubergehenden oder dauerhaften Symptomexazerbation flhren.
Um die Sicherheit einer Reha-Malinahme fir Menschen mit PCS zu gewahrleisten, ist die
eindeutige Feststellung einer PEM sowie der Reha-Fahigkeit vor oder zu Beginn der
MaRnahme notwendig. Aus Sicht der Betroffenen kann eine Rehabilitation, je nach
Schweregrad des Symptomenkomplexes, hilfreich sein, wenn
- die MaBnahmen interdisziplinar gestaltet sind,
- die MaBnahmen individuell und gemeinsam auf das jeweilige Beschwerdebild
abgestimmt und zugeschnitten werden,
- beim Vorliegen einer PEM der Fokus darauf liegt, kérperliche und kognitive
Belastungsgrenzen wahrzunehmen und einzuhalten (Pacing),
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- die Bedurfnisse der Betroffenen ernst genommen und, nach Mdglichkeit,
berlcksichtigt werden.
In zuklnftigen Studien zur Wirksamkeit von Rehabilitation bei PCS sollten PEM und der
damit assoziierte Symptomkomplex gesondert berlcksichtigt und die Untersuchung und
Offenlegung unerwiinschter Nebeneffekte bisher etablierter MalRnahmen zur korrekten
Einordnung der Ergebnisse gewahrleistet werden.
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