m°k
- LUDWIG-
S ARY T CFC
UNIVERSITAT M F MRI Centrum fir Chronische Fatigue
Zentrum fur Kinder- und Jugendmedizin: Eine Kooperation der MUNCHEN fur junge Menschen

Minchen Klinik und des Klinikums rechis der Isar der TUM

Konstruktion einer ICF basierten Persona zur
Entwicklung bedurfnisorientierter
Versorgungsmodelle

Sandra Mayer-Huber | Caroline Jung-Sievers | Gerd Schulte-Koerne | Uta Behrends




m--k
rﬂ:f:“ m TI_ITI MAXIMILIANS- MCFC MRI Centrum fur Chronische Fatigue

UNIVERSITAT -
S O Ce fur junge Menschen

MUsichen KInik Und des KIRikums rechls der sar dee TUM

Agenda ICF Anwenderkonferenz 2024

o Einleitung

o Methodik

o Its your turn!

o Ergebnisse

o Diskussion



m--k
ks ARITUTI

Zontrum Kir Kinder- und Jugandmardain: Eina Kooperston der
MUnchen Kl ure dis Kiinikums rechis der 1sa dee TUM

MCFC MRI Centrum fur Chronische Fatigue

fur junge Menschen

Agenda ICF Anwenderkonferenz 2024

o Einleitung

o Methodik

o Its your turn!

o Ergebnisse

o Diskussion



e AMRI MAXIMILIANS- M L FC MRI Centrum fir Chronische Fatigue

UNIVERSITAT o e
R N fur junge Menschen

iU rechs cer 152 déc TUM

Krankheitsbild Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrome

ME/CFS - Pravalenz
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Leitsymptom des Krankheitsbildes ME/CFES

M E/ CFS [Post-Exertional Malaise]

Tatigkeiten Post-Exertional Malaise
je nach Schweregrad z.B.: [pE M]

bis zu

48 h

Korperlich i
spater

Sport, Spazieren, Einkaufen, Kochen,

Verschlimmerung aller Symptome nach
Stehen, Sitzen, Kopf heben 9 geistiger oder korperlicher Titigkeit. 9

Geistig Auch neue Symptome kénnen auftreten.
Sich unterhalten, Lesen, Fernsehen,

Planen (Einkauf), Aktivitdten, die

Adrenalin ausschiitten

https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/

Schmerzen
Grippeartig

Kognitiv

Schlaf

Kreislauf

Orthostatische
Intoleranz

Muskel-, Gelenk-, Kopfschmerzen

Fieber, krankhafte Schwdche/
Fatigue, geschwollene Lymphknoten

Brainfog, Konzentrations- und
Wortfindungsstorungen, Licht-,
Gerdusch-, Geruchsensitivitdt

Nicht erholsamer Schlaf,
Schlafstorungen

Schwindel, Schwdche, Herzrasen
im Stehen und Sitzen

Quelle: Deutsche Gesellschaft flir ME/CFS
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Bedirfnisanalyse der Eltern
(sechs Fokusgruppensitzungen)

Situation der Geschwister
(Onlinebefragung tber LimeSurvey)

Wiinsche von Niedergelassenen
(Onlinebefragung tGber LimeSurvey)

gefordert durch

Bayerisches Staatsministerium fiar
Gesundheit und Pflege

Phasen nach Campbell (2000)

Exploratory trial - Phase |l

Modelling -Phase |

Theory - Preclinical

Konkretisierung
von hilfreich und machbar
bewerteten Losungsoptionen

Anschiussprojekte

Bedirfnisse von Betroffenen
mit schweregradangepasster
Methode

Entwicklung von
Lésungsmaglichkeiten fiir die
Bediirfnisse

1. Sichten des Datenmaterials

1. Fokusgruppensitzungen auf Moglichkeiten

2. Workshop zur Sammiung mit
Projektbeteiligten

Bestehende komplexe Behandlungskonzepte und ihre Eignung fiir
schwerst ME/CFS Betroffene

Scoping Review: Multimodale Behandlungsstrategien far
hausgebundene Menschen mit schwerem ME/CFS: ein Scoping Review

Framework fiir qualitative Bediirfniserhebungen
im Kontext der Versorgungsforschung

Abgeleiteter theoretischer Bezugsrahmen von Maslows Anforderungen
zu einer humanistischen Motivationstheorie

Nahbare
Beschreibung von
"Charlie”

Erstellung Comic-Strips

Feinkonzept "Sarah" anhand
Datenmaterial unter Verwendung ICF

1. Codierung Datensatz nach ICF und
Verdichtung zu Komponenten inki-
personenbezogener Faktoren

2 Krankheitsspezifische Ankerzitate zur
Veranschaulichung der Komponenten mit
den Worten der Betroffenen

Grobkonzept "Sarah" aus Ankerzitaten
bestehender Publikationen

It’s like being a slave to your own body in a
way: a qualitative study of adolescents with
chronic fatigue syndrome. [Njglstad]

Sometimes it feels as if the world goes on
without me: adolescents experiences of living
with chronic fatigue syndrome’ [Winger]
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Abgeleiteter theoretischer Bezugsrahmen von Maslows Anforderungen
zu einer humanistischen Motivationstheorie

Nahbare
Beschreibung von
"Charlie”
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It’s like being a slave to your own body in a
way: a qualitative study of adolescents with
chronic fatigue syndrome. [Njglstad]

Sometimes it feels as if the world goes on
without me: adolescents experiences of living
with chronic fatigue syndrome’ [Winger]
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M MRI Centrum fur Chronische Fatigue
flr junge Menschen

Kernsymptome des Krankheitsbildes ME/CFS nach ICD-11

Anhaltende Erschopfung/Fatigue:
Chronische und schwere geistige und/oder korperliche Erschépfung,
die durch Ruhe nicht gelindert wird und mindestens 6 Monate anhaélt.

Post-exertionelle Malaise (PEM):
Verschlechterung der Symptome nach kérperlicher oder geistiger
Aktivitat. Auch als ,Zustandsverschlechterung nach Belastung” bekannt.

Schlafstérungen:
Unruhiger Schlaf, oft nicht erholsam. Betroffene wachen erschopft auf,
unabhangig von der Schlafdauer.

Kognitive Beeintrachtigungen:
Konzentrations- und Gedachtnisprobleme (,Brain Fog“) und
Schwierigkeiten bei der Informationsverarbeitung.



M MRI Centrum fur Chronische Fatigue
flr junge Menschen

Einschrankungen der Kérperfunktionen bei ME/CFES nach ICF

Allgemeine Ausdauerleistung - Schadigung voll ausgepragt:
Funktionen, die die allgemeine Toleranzschwelle fur physische
Belastungen oder Ausdauer betreffen.

Aufmerksamkeitsfunktion - Schadigung voll ausgepragt :
Spezifische mentale Funktionen, die die Fokussierung auf einen
externen Reiz oder auf innere Vorgange fir eine geforderte Zeitspanne
betreffen.

Gedéachtnisfunktion - Schadigung voll ausgepragt :
Spezifische mentale Funktionen, die die adaquate Registrierung, die
Speicherung und den Abruf von Informationen betreffen

Ermiddbarkeit - Schadigung voll ausgepragt :
Funktionen, die die Ermudbarkeit bei jedem Belastungsgrad betreffen.
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ANNEGRET MAIER

5 Ach, ich willmich
einfach wieder alleine
anziehen und im Bad

zurecht machen konnen.**

Bd¥Photographee.eu/S
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Uber Annegret

Das ist Annegrets Umfeld

* 75 Jahre

* Rentnerin, ehemalige
Grundschullehrerin

*  Vor 2 Monaten erlitt
Annegret einen
Schlaganfall

*  Seither kampft
Annegret mit den
Folgen, einer
Halbseitenlahmung
rechts

Annegret ist seit mehreren
Jahren verwitwet

seitdem lebt sie alleine in einer
Wohnung im 2. Stock in
Happing, Rosenheim

Ihre Tochter Franziska wohnt
ganz in der Nahe und besucht
sie 3-4 mal die Woche
Annegret ist gut vernetzt und
bekommt Hilfe & Besuch von
Freunden und Nachbarn
dreimal die Woche kommt ein
Pflegedienst

Das sind ihre Probleme.

Das hilft ihr im Alltag

* Annegret will anderen,
besonders ihrer Tochter
nicht zur Last fallen

*  Sie hat Angst vor einem
erneuten Schlaganfall und
der damit verbundenen
Hilflosigkeit

* Hurden im Alltag, da die
Feinmotorik ihrer rechten
Hand noch stark
eingeschréankt ist

* Annegret nutzt fur langere
Strecken einen Rollstuhl

*  Dank einem Treppenlift kann
Annegret weiter in ihrer
Wohnung bleiben

*  Mit Hilfe von Dreipunktstock
und Toilettenstuhl gelingt ihr
der Transfer auf die Toilette
eigenstandig, was sie sich
wahrend der Reha hart
erarbeitet hat

% Technische .W

Hochschule
DeinHaus 4.0 Rosenheim 'J

selbstbestimmt leben
OBERBAYERN

Technik Nutzung:

Internet

Kommunikations-Apps

Online Dienste

Smartphone/ Tablet

Technische Hilfsmittel

Einflisse:

(1)

Tochter &
Nachbarn

O
(A

Pflegedienst

Fernsehen

Zeitung




Hochschule
DeinHaus 4.0 Rosenheim

selbstbestimmt leben
OBERBAYERN

% Technische E

Uber Moni Das ist Monis Umfeld.

« 37 Jahre *  Moni erfahrt starken Rickhalt
+ Sozialpadagogin von ihrer Familie (Eltern, 2
«  Alleinerziehende Mutter Schwestern) und ihren

(Sohn Leon ist 7 Jahre Freunden
alt) *  Moni wird gerade wieder in

«  Moni hatte vor 2 Jahren ihre Arbeit bei der Stadt
einen Autounfall und Rosenheim eingegliedert Internet
hat seitdem einen tiefen
Querschnitt

Technik Nutzung:

Kommunikations-Apps

Online Dienste

Smartphone/ Tablet

Das sind Monis Probleme. Das hilft Moni im Alltag. Technische Hilfsmittel

* Moni macht sich Sorgen «  Moni ist gegeniiber neuen
|hrer_n Sohn a.ufgr.und Ihrer Hilfsmitteln sehr
g_ehlnder_ung = t:ll?lekn aufgeschlossen und nutzt Einfliisse:
~ - ingen einzuschréanken alles, was sie in ihrer
& m?Ch.te e * Moniund Leon missen Selbststandigkeit unterstitzt:
selbstandig und uImZIeVr\]lerr]; da es in delr Rollstuhl und Sportrolistuhl
unabhangi alten Wohnung zu viele Duschstuhl
um meingkind ?JI’? d mich SaCIE EPNONSS Anziehhilfe i
p - > Rollstuhl gibt _ Laptop / Home-Office-
kiimmern kénnen. «  Moni wiirde gerne wieder Equipment

einer Partner finden

Hausarzt &
Physiotherapeutin
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Persona- Validierung und
Erstellung Iteration

Zieldefinition Datensammlung Datenanalyse
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Personaentwicklung nach Jansen et al. 2022

Zieldefinition

Grundlage zur bedurfnisorientierten Entwicklung von
Versorgungsmodellen in interdisziplinaren Teams und Unterstltzung
der Stakeholder-Kommunikation beim komplexen Krankheitsbild
ME/CFS im Kindes- und Jugendalter.
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Personaentwicklung nach Jansen et al. 2022

Datensammlung

Datenerhebung

Qualitativer Ansatz

Fokusgruppen (n=5)

Adaptierte Diary Method (n=9)
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Datenerhebung mittels Fokusgruppe und adaptierter Diary Method

- Fokusgruppen moderiert von Moderatorin und Co-Moderatorin mittels Leitfragen / Stimuli
- Diary Method inhaltlich analog als auditive oder visuelle Méglichkeit via Dataroom
- 5-malige Sitzungen bzw. 5-maliger Upload mit einw6chigem Abstand
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Datenerhebung mittels Fokusgruppe und adaptierter Diary Method

- Fokusgruppen moderiert von Moderatorin und Co-Moderatorin mittels Leitfragen / Stimuli
- Diary Method inhaltlich analog als auditive oder visuelle Méglichkeit via Dataroom
- 5-malige Sitzungen bzw. 5-maliger Upload mit einw6chigem Abstand

Man muss bedenken, dass ich oft krank
bin, also kann es sein, dass ich aus
irgendeinem Grund absagen muss, denn
wenn ich einen schlechten Tag habe, habe
ich nicht die Energie

Ist das bei dir ahnlich? Wie gelingt es dir Kontakt zu
Freunden zu halten?

Hattest du Interesse an mehr Kontakten zu anderen
ME/CFS Erkrankten?
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Datenerhebung mittels Fokusgruppe und adaptierter Diary Method

- Fokusgruppen moderiert von Moderatorin und Co-Moderatorin mittels Leitfragen / Stimuli
- Diary Method inhaltlich analog als auditive oder visuelle Méglichkeit via Dataroom
- 5-malige Sitzungen bzw. 5-maliger Upload mit einw6chigem Abstand

;?;{;:tgr;;g?: kérperliche Aktivitat (5) Sg?;;?ufn'jbjztiil; ?5g)'{ soziale Kontakte (3) gEIStlgi:;ktlwtat Selbstversorgung (3)

Man muss bedenken, dass ich oft krank
bin, also kann es sein, dass ich aus
irgendeinem Grund absagen muss, denn
wenn ich einen schlechten Tag habe, habe
ich nicht die Energie

Ist das bei dir ahnlich? Wie gelingt es dir Kontakt zu
Freunden zu halten?

Hattest du Interesse an mehr Kontakten zu anderen
ME/CFS Erkrankten?
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Datenerhebung mittels Fokusgruppe und adaptierter Diary Method

- Fokusgruppen moderiert von Moderatorin und Co-Moderatorin mittels Leitfragen / Stimuli
- Diary Method inhaltlich analog als auditive oder visuelle Méglichkeit via Dataroom
- 5-malige Sitzungen bzw. 5-maliger Upload mit einw6chigem Abstand

Fokusgruppe

korperliche Aktivitat (5
3-5 Betroffene > =

Schule / Ausbildung /
Studium / Beruf (5)

soziale Kontakte (3)

geistige Aktivitat
(4)

Selbstversorgung (3)

Man muss bedenken, dass ich oft krank
bin, also kann es sein, dass ich aus
irgendeinem Grund absagen muss, denn
wenn ich einen schlechten Tag habe, habe
ich nicht die Energie

Ist das bei dir ahnlich? Wie gelingt es dir Kontakt zu
Freunden zu halten?

Hattest du Interesse an mehr Kontakten zu anderen
ME/CFS Erkrankten?

Erhebungsplan der Reihenfolge

Woche 1 | Woche 2 | Woche 3 | Woche 4 | Woche 5
Karperliche Aktivitat 3 2 1 2 1
Geistige Aktivitat 3 1 3 1 1
Soziale Kontakte 1 2 1 3 i
Selbstversorgung 0 3 2 i i
Schule und Ausbildung 1 2 1 3 .,
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Personaentwicklung nach Jansen et al. 2022

Datenanalyse

Datenauswertung

Reflexive thematic Analysis

Codierung mittels ICF

Themes zur Beschreibung
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VIRGINIA BRAUN & VICTORIA CLARKE

&& 7he approach to Thematic Analysis (TA) that we
developed has become widely used and cited in
numerous academic disciplines and across the globe. We
realised we both enjoyed methodological writing, and we
had a way of writing that others found engaging and

accessible.

.

S
" s
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Thematische Analyse nach Braun & Clarke (2022)

1. Vertrautwerden mit den Daten:
* Moderation und Transkription
» Durcharbeitung in verschiedenen Reihenfolgen
» Einteilung in Passagen flr Personas und
Bedirfnisanalyse
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Thematische Analyse nach Braun & Clarke (2022)

1. Vertrautwerden mit den Daten:
* Moderation und Transkription
» Durcharbeitung in verschiedenen Reihenfolgen
» Einteilung in Passagen flr Personas und
Bedirfnisanalyse

2. Kodieren der Daten:
» Deduktiv z. B. ICF-Komponenten
 Induktiv Verdichtung weiterer Daten
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Thematische Analyse nach Braun & Clarke (2022)

1. Vertrautwerden mit den Daten:
* Moderation und Transkription
» Durcharbeitung in verschiedenen Reihenfolgen
» Einteilung in Passagen flr Personas und
Bedirfnisanalyse
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Thematische Analyse nach Braun & Clarke (2022)

1. Vertrautwerden mit den Daten:
* Moderation und Transkription
» Durcharbeitung in verschiedenen Reihenfolgen
» Einteilung in Passagen flr Personas und
Bedirfnisanalyse

2. Kodieren der Daten:
» Deduktiv z. B. ICF-Komponenten
 Induktiv Verdichtung weiterer Daten

3. Generieren initialer Themes:
* Erste Themes mit MAXQDA-Tools entwickelt
* Neustrukturierung und Neucodierung
» Visuelle Clusterung fur prazisere Definitionen
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Thematische Analyse nach Braun & Clarke (2022)

1. Vertrautwerden mit den Daten: 4. Uberprifen und Entwickeln der Themes:
* Moderation und Transkription  lterative Anpassung und Subcodierung nach
» Durcharbeitung in verschiedenen Reihenfolgen Validierung (zwei Personen)
» Einteilung in Passagen flr Personas und  Integration von Bedurfnissen und
Bedirfnisanalyse Einschrankungen der Persona

2. Kodieren der Daten:
» Deduktiv z. B. ICF-Komponenten
 Induktiv Verdichtung weiterer Daten

3. Generieren initialer Themes:
* Erste Themes mit MAXQDA-Tools entwickelt
* Neustrukturierung und Neucodierung
» Visuelle Clusterung fur prazisere Definitionen
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Thematische Analyse nach Braun & Clarke (2022)

1. Vertrautwerden mit den Daten: 4. Uberprifen und Entwickeln der Themes:
* Moderation und Transkription  lterative Anpassung und Subcodierung nach
» Durcharbeitung in verschiedenen Reihenfolgen Validierung (zwei Personen)
» Einteilung in Passagen flr Personas und  Integration von Bedurfnissen und

Bedirfnisanalyse Einschrankungen der Persona

2. Kodieren der Daten: 5. Verfeinern und Benennen der Themes:
» Deduktiv z. B. ICF-Komponenten « Endgdiltige Definition
» Induktiv Verdichtung weiterer Daten « Ubergabe der Ergebnisse an das MCFC

3. Generieren initialer Themes:
* Erste Themes mit MAXQDA-Tools entwickelt
* Neustrukturierung und Neucodierung
» Visuelle Clusterung fur prazisere Definitionen
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Thematische Analyse nach Braun & Clarke (2022)

1. Vertrautwerden mit den Daten: 4. Uberprifen und Entwickeln der Themes:
* Moderation und Transkription  lterative Anpassung und Subcodierung nach
» Durcharbeitung in verschiedenen Reihenfolgen Validierung (zwei Personen)
» Einteilung in Passagen flr Personas und  Integration von Bedurfnissen und

Bedirfnisanalyse Einschrankungen der Persona

2. Kodieren der Daten: 5. Verfeinern und Benennen der Themes:
» Deduktiv z. B. ICF-Komponenten « Endgdiltige Definition
» Induktiv Verdichtung weiterer Daten « Ubergabe der Ergebnisse an das MCFC

3. Generieren initialer Themes: 6. Dokumentation:
« Erste Themes mit MAXQDA-Tools entwickelt « Darstellung der Themes als Comics
* Neustrukturierung und Neucodierung « Erganzt durch Originalzitate

» Visuelle Clusterung fur prazisere Definitionen
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Ein Theme wird geboren!

Gesundheitsproblem

|

! ! }

Korperfunktionen

Partizipation

— Aktivitaten — [Teilhabe]
Kérperstrukturen
v v
Umwelt- Personbezogene

faktoren Faktoren
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Ein Theme wird geboren!

Aufteilung in die ICF-Komponenten

Korperfunktionen b

Umfeltfaktoren e

Personbezogene Faktoren

Aktivitat und Partizipation d

| I
N
(&)]

50
Entsprechend codierte Segmente in % von insgesamt 341
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Ein Theme wird geboren!

hormoston DIMDI Startseite Sitemap | Impressum | Kontakt

ICF Version 2005

Aufteilung in die ICF-Komponenten

Inter K der Fi ung und
Version 2005

bersicht Gber dic
Komponenten

Ubersicht iiber die Klassifikation der ersten Ebene (Komponenten)

Erste Komponente

Korperfunktionen b

Klassifikation der Kérperfunktionen (Komponente b)
* Kapitel b1: Mentale Funktionen
« Kapitel b2: Sinnesfunktionen und Schmerz
« Kapitel b3: Stimm- und Sprechfunktionen
« Kapitel b4: Funktionen des i Immun- und
« Kapitel bS: Funktionen des Verdauungs-, des Stoffwechsel- und des endokrinen Systems
« Kapitel bS: Funktionen des Urogenital- und reproduktiven Systems
U mfeltfakto ren e * Kapitel b7: " und ane Funktionen

+ Kapitel b8: Funktionen der Haut und der Hautanhangsgebilde

Klassifikation der ( s)

Kapitel s1: Strukturen des Nervensystems

Kapitel 52: Das Auge, das Ohr und mit diesen in Zusammenhang stehende Strukturen

Kapitel 53: Strukturen, die an der Stimme und dem Sprechen beteiligt sind

Kapitel s4: Strukturen des kardiovaskularen, des Immun- und des Atmungssystems

Kapitel s5: Mit dem Verdauungs-, Stoffwechsel und endokrinen System in Zusammenhang stehende Strukturen
Kapitel s6: Mit dem Urogenital- und dem Reproduktionssystem in Zusammenhang stehende Strukturen

Kapitel 57: Mit der Bewegung in Zusammenhang stehende Strukturen

Kapitel s8: Strukturen der Haut und Hautanhangsgebilde

Personbezogene Faktoren

| I
N
(&)]

lﬂaasiljk:tdion der d' ita un;i Partizipation (! d)
T .. . * Kapite 1: Lernen und Wissensanwenduny
Aktivitat und Part|z|pat|0n d + Kapitel d2: Allgemeine Aufgaben und Anforderungen
* Kapitel d3: Kommunikation
* Kapitel d4: Mobilitat
* Kapitel d5: Selbstversorgung
* Kapitel d6: Hausliches Leben
* Mapiel do: Bedeuhence Lebenspereene.
50  Varke 5: Gemeinchatier sosles nd stastbiroarichs Laben
Entsprechend codierte Segmente in % von insgesamt 341 Klassifikation der Umwels ( 2

« Kapitel el: Produkte und Technologien

Kapitel e2: Natrliche und vom Menschen veranderte Umwelt
Kapitel e3: Unterstitzung und Beziehungen

Kapitel e4: Einstellungen

Kapitel eS: Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze

© Copyright WHO, DIMDI, 2001-2012  Stand: 19.06.2012
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Ein Theme wird geboren!

Aufteilung in die ICF-Komponenten

Korperfunktionen b

Umfeltfaktoren e

Personbezogene Faktoren

Aktivitat und Partizipation d

| I
N
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Entsprechend codierte Segmente in % von insgesamt 341
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Ein Theme wird geboren!

Codes der Komponente

Aufteilung in die ICF-Komponenten

Korperfunktionen

Korperfunktionen b

b4550 allgemeine Ausdauerleistung

Umfeltfaktoren e

b140 Aufmerksamkeitsfunktion

Personbezogene Faktoren b144 Gedachtnisfunktion

Aktivitat und Partizipation d

b4552 Ermudbarkeit

| I
N
(&)]

50
Entsprechend codierte Segmente in % von insgesamt 341

eingeschrankte Erholungsfahigkeit

Belastungsintoleranz




MCFC MRI Centrum fur Chronische Fatigue

fur junge Menschen

Ein Theme wird geboren!

b4550 allgemeine Ausdauerleistung Schwankende Belastungsgrenzen

b140 Aufmerksamkeitsfunktion
b144 Gedachtnisfunktion
b4552 Ermudbarkeit

Kognitive Funktionseinschrankungen

eingeschrankte Erholungsfahigkeit Funktionseinschrankung nach Belastung

Belastungsintoleranz
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Themes-Stammbaum

b K&rperfunktion
b K&rperfunktion
b K&rperfunktion
b K&rperfunktion
b K&rperfunktion
b K&rperfunktion
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitdt und Partizipation
d Aktivitdt und Partizipation
d Aktivitdt und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation
d Aktivitat und Partizipation

e Umweltfaktoren

e Umweltfaktoren
e Umweltfaktoren

e Umweltfaktoren
e Umweltfaktoren
i Personbezogene Faktoren
i Personbezogene Faktoren
i Personbezogene Faktoren
i Personbezogene Faktoren

b4550 allgemeine Ausdauerleistung

b14d Aufmerksamkeitsfunktion

bl44d Gedachtnisfunktion

b4552 Ermadbarkeit

induktiv eingeschrankte Erholungsfahigkeit
induktiv Belastungsintoleranz

d4104 Stehen

d4e00 innerhalb Wohnung

d4602 aulkerhalb Wohnung

d510 sich waschen

d520 Kirperteile pflegen

ded02 Wohnung reinigen

ded00 Wasche waschen

de300 Mahlzeiten varbereiten

dle6 Lesen

d110 Zuschauen

d115 Zuhdren

d910 Gemeinschaftsleben

d7504 Informelle Beziehungen zu Seinesgleichen
2515 Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze
des Architektur- und Bauwesens

2540 Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze
des Transportwesens

e355 Fachleute der Gesundheitsberufe
Technologien zur persdnlichen Mabilitat drinnen
und drauien

2310 Engster Familienkreis

1436 Selbstkompetenz

1411 Einstellung zur eigenen Person

induktiv neue Kontakte

1460 Freizeitgewohnheiten

schwankende Belastungsgrenzen
Kognitive Funktionseinschrankungen
Kognitive Funktionseinschrankungen
Funktionseinschrankung nach Belastung
Funktionseinschrankung nach Belastung
Funktionseinschrankung nach Belastung
Stehen und Gehen

Stehen und Gehen

Stehen und Gehen

Kdrperpflege

Kdrperpflege

Haushaltzaufzaben

Haushaltsaufgaben

Haushaltsaufgaben

Medienkonsum

Medienkonsum

Medienkonsum

Gemeinschaftsleben

Kontakt zu gesunden Peers

Barriere des offentlichen Bauwesens

Barriere Transportmittel benutzen
Farderfaktor Physiotherapie

Férderfaktor Rollstuhl

Férderfaktor Eltern

selbstkonzept

Einstellung zur eigenen Person

Meue Kontakte

Freizeitgewohnheiten R
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Personaentwicklung nach Jans

en et al. 2022

Persona-

Erstellung

Koérperstruktur und -funktionen
(Komponente s und b)

Physische Skala des SF-12 zeigt deutlich stirkere
Beeintréachtigung, als die psychol h

Post-exertionelle Malaise durch ME/CFS
nach Epstein-Barr Erkrankung

Gesundheitsproblem

Aktivitaten und Partizipation
(Komponente d)

Stehen und Gehen

Die HADS-D zeigte keine Anhaltspunkte fiir
Kérperfunktionen

t
! | }

Kérperpflege

Umweltfaktoren im fordernden Sinne und als Barriere
(Komponente e)

Férderfaktor Physiotherapie

Barriere &éffentliches Bauwesen
Férderfaktor Rollstuhl

Barriere Transportmittel benutzen
Férderfaktor Eltern

depressive oder dngstliche Komorbidititen. Aktivititen Parti'zipation Haushaltsaufgaben
Kérperstrukturen [Teilhabe]
Medienkonsum
Schwankende Belastungsgrenzen Kontakt zu Peers
gnitive Funkti inschrank Gemeinschaftsleben
3
Funkti inschrankungen nach Bel g Umwelt- Personbezogene
faktoren Faktoren

Beschreibungen der Personbezogenen Faktoren
(nach Grotkamp et al. )

Selbstkompetenz

weiblich;

17 Jahre; Einstellung zur eigenen Person
kurz vor Abi; Neue Kontakte
seit 2 J. PEM

Freizeitgewohnheiten

MY COMICS

MY CHARACTERS

CHARLIE
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Personaentwicklung nach Jansen et al. 2022

Validierung und
lteration
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o Einleitung
o Methodik

o Its your turn!

o Ergebnisse

o Diskussion
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Agenda ICF Anwenderkonferenz 2024

o Einleitung
o Methodik
o Ergebnisse

o Diskussion
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ICF Codierung Material

Korperfunktionen
(Komponente b)

*b130 Funktionen der psychischen Energie und des

Motivation und Antriebsstorungen im Alltag.

Antriebs: Stark eingeschrankt aufgrund mangelnder Gesundheitsproblem

1 i
*b140 Funktionen der Aufmerksamkeit: Kérperfunktionen
Eingeschrankt, besonders im Hinblick auf lang Korperstrukturen

andauernde, wenig stimulierende Aufgaben.

*b164 Hohere kognitive Funktionen:

— Aktivitaten

!

Partizipation
[Teilhabe]

Organisationsvermégen sowie in der Umsetzung von :h:welz—
2 2 aktoren
Planen und Intentionen.

Einschrankungen in der Planung und im 3

Personbezogene
Faktoren

Probleme der Aktivitat und Partizipation
(Komponente d)

+d230 Die tagliche Routine durchfiihren: GroRe
Schwierigkeiten, den Tagesablauf strukturiert zu
gestalten.

+d240 Mit Stress und anderen psychischen
Anforderungen umgehen: Schwierigkeiten, alltagliche
Aufgaben zeitnah und in einem angemessenen
Umfang zu erledigen.

+d850 Bezahlte Tatigkeit: Einschrankungen in der
beruflichen Leistung und im Einhalten von
Arbeitsfristen.

Umuweltfaktoren im férdernden Sinne und als Barriere
(Komponente e)

Beschreibungen der Personbezogenen Faktoren

*e310 Engster Familienkreis: Familie kénnte unterstutzend
wirken, um Routinen aufzubauen, aber auch hindernd, falls
ein Verstandnis fur die Herausforderungen fehlt.

*e325 Bekannte, Seinesgleichen (Peers), Kollegen, Nachbarn
und andere Gemeindemitglieder: Unterstutzung durch
Gleichgesinnte kénnte Ansporn bieten, ebenso kénnen
Komplexe durch Vergleichsprozesse auftreten.

-e590 Dienste, Systeme und Handlungsgrundsatze des
Arbeits- und Beschaftigungswesens: Eventuell
Unterstitzung durch psychologische Beratung oder
Coaching.

Perfektionismus: Verstarkt die Prokrastination, da
die Person hohe Anspriiche an sich selbst hat und
Aufgaben oft aufschiebt, aus Angst. diese nicht

perfekt auszufuhren.

-Angstlichkeit: Oft verbunden mit Aufgaben, die
hohes Versagenpotenzial oder offentliche
Bewertung mit sich bringen.

-Selbstwertproblematik: Unterschatzt oft die
eigenen Fahigkeiten und sieht Schwierigkeiten,
Aufgaben erfolgreich abzuschlieRen.
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Auftrag

« Sie sind an einer Universitat als Studiengangs Betreuung angestelit.
« Die Hohe Abbruchquote macht der Prasidentin grol3e Sorgen.

« Sie fuhren Interviews mit ,vom Abbruch® bedrohten, um das Problem fassen zu konnen.

* Im nachsten Schritt werden Sie einen grol3en Arbeitskreis einberufen.
« Fur diesen Arbeitskreis wollen Sie eine Persona entwickeln.

« Die Persona soll im besten Fall spater auch fir die Bewerbung lhrer Losung dienen.

- Gehen Sie das Datenmaterial durch und gestalten Sie eine Szene anhand eines Codes.

- Unterflttern Sie den Code mit einem Ankerzitat und geben Sie Ihrer Persona Charakter.
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Beschreibung der Teilnehmenden

Gesamt Erwachsene Jugendliche

ME/CFS Betroffene N=14 N=8 N=6
Teilnehmende (n) 14 8 6

Alter in Jahren® 18.5 (3.75) 19.5 (3.25) 15.5 (1.0)
Weiblich (n) 10 7 3

Mannlich (n) 4 1 3
Fokusgruppe (n) 5 5 0
Adaptierte Diary method (n) 9 3 6

' Median (IQR)

Fir neun Teilnehmende war das Fokusgruppensetting zu herausfordernd und sie waren

nicht bereit teilzunehmen. Die adaptierte Diary Method wurde jedoch angenommen.
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Korperstruktur und -funktionen
(Komponente s und b)

Physische Skala des SF-12 zeigt deutlich starkere
Beeintrachtigung, als die psychologische.

Die HADS-D zeigte keine Anhaltspunkte fir
depressive oder angstliche Komorbiditaten.

Schwankende Belastungsgrenzen
Kognitive Funktionseinschrankungen

Funktionseinschrankungen nach Belastung

Post-exertionelle Malaise durch ME/CFS
nach Epstein-Barr Erkrankung

Gesundheitsproblem
t
| ' }

Korperfunktionen

+—t Aktivitaten — P?Trtl.zl;‘pal:lc])n
Korperstrukturen eilhabe
L
\ ¥
Umwelt- Personbezogene
faktoren Faktoren

Enthaltene Alltagsbeschreibungen nach ICF-Komponenten

Aktivitaten und Partizipation
(Komponente d)

Stehen und Gehen
Korperpflege
Haushaltsaufgaben
Medienkonsum
Kontakt zu Peers

Gemeinschaftsleben

Umweltfaktoren im fordernden Sinne und als Barriere

(Komponente e)

Beschreibungen der Personbezogenen Faktoren
(nach Grotkamp et al. )

Forderfaktor Physiotherapie

Barriere éffentliches Bauwesen

Férderfaktor Rollstuhl

Barriere Transportmittel benutzen

Forderfaktor Eltern

weiblich;
17 Jahre;
kurz vor Abi;
seit 2 ). PEM

Selbstkompetenz
Einstellung zur eigenen Person
Neue Kontakte

Freizeitgewohnheiten
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Vorstellung Charlie

Das ist Chatrlie, sie ist 17 Jahre alt, steht kurz vor
ihrem Abitur und hat seit 2 Jahren eine Post-
exertionelle Malaise durch ME/CFS nach
Epstein-Barr Erkrankung.

Sie wurde entwickelt aus Befragungen von 14
teilnehmenden Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen. Die wissenschaftliche
Entwicklung von Charlie ist in diesem Artikel
publiziert: [Platzhalter, da in Einreichung]

Auf den weiteren Abbildungen wird Charlie ihre
Einschrdnkungen und Bedirfnisse anhand
alltaglicher Beispiele zeigen. Die Sprechblasen
stellen Originalzitate dar.
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Vorstellung Charlie

Das ist Charlie, sie ist 17 Jahre alt, steht kurz vor
ihrem Abitur und hat seit 2 Jahren eine Post-

Hi Versorgungsforschungs- exertionelle Malaise durch ME/CFS nach
Community! Ich bin wieder
zurlck, jetzt aber mit

Epstein-Barr Erkrankung.

Sie wurde entwickelt aus Befragungen von 14
teilnehmenden Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen. Die wissenschaftliche
Entwicklung von Charlie ist in diesem Artikel
publiziert: [Platzhalter, da in Einreichung]

einem weniger stereotypen
Aussehen und einem

cooleren Namen!

Auf den weiteren Abbildungen wird Charlie ihre
Einschrankungen und Bedlrfnisse anhand
alltaglicher Beispiele zeigen. Die Sprechblasen
stellen Originalzitate dar.
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Charlie berichtet von den eingeschrankten Korperfunktionen durch ME/CFS
- Schwankende Belastungsgrenzen, kognitive Funktionseinschrankungen und Verstarkung dieser durch PEM-

' Y
Also ich habe Tage, da kann
ich gar nicht aus dem Bett
aufstehen und brauche eine
Sonnenbrille, weil mich die
Helligkeit im abgedunkelten
Raum zu sehr belastet.

N\

Und dann
habe ich Tage, wo
es irgendwie ein

bisschen
besser gy

. ) Meine Konzentrationsfahigk eit
An sehr guten Tagen gehen ein paar bleibt meist den ganzen Tag

Stunden SChUlE. Leider vergesse 'ICh g|e'|ch’ AUr Wenn |ch m]ch geistig
Inhalte aber schnell wieder. Mangel oder kérperlich zu sehr

an Konzentrationsfahigk eit. anstrenge - z. B. weil ich es ohne
Brainfog mit Schmerzen und Rollstuhl probieren will - wird die
Vergesslichkeit hindern mich dran, Konzentrationsfahigk eit

Lernstoff zu lesen und zu behalten. verloren.




m“k

MUNCHEN
kunic - ARITUTI
ndmadzin: Eine Kooperation der

Zanlruen Kr Kinder- und Aigen

0 s Kiikums rechis der lsa dee TUM

LUDWIG-

MAXIMILIANS-
UNIVERSITAT
MUNCHEN

MCFC

MRI Centrum fur Chronische Fatigue
fur junge Menschen

Charlie berichtet von ihren Aktivitaten und ihrer Partizipation
- Neben den Problemen des Stehen und Gehens, bringt ME/CFS weitere Aktivitatseinschrankungen -

Wenn ich ein bisschen
lese, weild ich gar nicht
mehr was ich gelesen
habe. Fernsehen geht
nur leise und ein Film ist
nur mit Pausen moglich.

Es ist einfach schwierig viele
Freundschaften Uber
WhatsApp
aufrechtzuerhalten. Deshalb
weniger, dafiir aber engere
Freunde (die man auch
schon langer kennt).

Duschen geht selber, aber
Haare waschen ist ein
wirklicher Akt. Wasser driiber
laufen lassen ist okay, aber
Haarewaschen nur an den
Tagen, an denen sonst keine
Aktivitaten anstehen.




m--k
ko AR TUTI MAXIMILIANS- MCFC MRI Centrum fur Chronische Fatigue

UNIVERSITAT -
S O Ce fur junge Menschen

MUsichen KInik Und des KIRikums rechls der sar dee TUM

LUDWIG-

Charlie berichtet von Barriere- und Forderfaktoren bzgl. inrer Umwelt
- Barrieren im offentlichen Bauwesen und Transportmittel belasten ihre Selbststandigkeit sehr -

Wichtig fur mich sind
einmal in der Woche Ich habe einen Rollstuhl fir die
Die Fortbewegung Krankengymnastik am Unterstlitzung in meiner
mit Offentlichen Gerat und zum anderen Mobilitdt und das hat mir schon
Verkehrsmitteln einmal in der Woche extrem geholfen. Ohne Rollstuhl
. kostet mich immer Massage die mir sehr konnte ich das Haus nicht mehr
N Lach?n, noch sehr viel gut tun. verlassen. Ich kann jetzt auch mal
Schreien, Kraft. etwas langere Spaziergange
machen.
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Charlie gibt auch Hinweise zu ihren personbezogenen Faktoren

Zentangle, Diamond
painting und Lettering
sind ganz neue
Hobbies, die ich fiir
mich entdeckt habe.

- Obwohl in der ICF nicht abbildbar, sind die Informationen wichtig fur die Darstellung von Charlie -

> Bei Online-Spielen, die ich
manchmal spiele, habe ich
auch Leute kennengelernt.
Ich hab da soziale
Kontakte, die ich sonst so
nicht mehr hatte.

Fir mich war es von
Anfang an schwierig
das ich nichts mehr

selbsténdig machen
konnte.

Aber ich wirde sagen, ich
kenne meine Grenzen
inzwischen, aber es ist
immer noch so, dass ich vor
einer Wand stehe und nicht
weifl3, wo die Wand
herkommt.
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Personalisierte Ergebnisse Subjektive Interpretation
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Starken Schwachen

Tiefergehende Nutzerkenntnisse Zeitaufwendige Erstellung
Personalisierte Ergebnisse Subjektive Interpretation

Chancen

Stakeholder-Engagement
Verbesserte Nutzerorientierung
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fur junge Menschen

SWOT der qualitativen Persona nach Jansen et al. 2021

Starken Schwachen

Tiefergehende Nutzerkenntnisse Zeitaufwendige Erstellung
Personalisierte Ergebnisse Subjektive Interpretation

Chancen Risiken

Stakeholder-Engagement Datenverzerrung Stichprobengrof3e
Verbesserte Nutzerorientierung Fehlende Generalisierbarkeit
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: / Vielen Dank flr eure \

Agenda Methodenwerkstatt Juni 2024 Aufmerksamkeit! Fiir
Fragen oder mehr

—— Einblicke in meinen Tag

o Einleitung steht euch Sandra sicher

\ gerne zur Verfugung!

o Methodik

o Ergebnisse

o Diskussion
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Sich weniger erklaren miussen, gegentber anderer

Die Kombination aus fehlender Bekanntheit der Erkrankung und der Tatsache, dass man den Betroffenen
die Beeintrachtigung nicht ansieht, fihrt zu einem erhohten Erklarungsbedarf. Das wiederrum verbraucht
Kraftreserven, die entweder nicht existieren oder anderweitig bendétigt werden.

Das unzahlige
Male sich und

Muss den Also was

i . Allgemein-/
i(f':'lerrllierrk\';\?iglc(iz?g .dll\;.‘.sir'Rollstuh! Kir?deréithe war das jetzt
erklaren zu wir 'Ick lmnzier ?;"t " || brauchten eine bessere nochmal, was lhre
miissen ist sie kann doc Aufklarung Gber die Tochter da hat?
kognitiv sehr Erkrankung.

anstrengend

—
oy
~

|

Versorgungswunsch Akzeptanz Mehr Informationen
und Verstandnis schaffen uber ME/CFS




aa
m'k
ok AR TUT
indmadzin: Eine Kooperation der

Zanlruen Kr Kinder- und Aigen
0 s Kiikums rechis der lsa dee TUM

LUDWIG-

MAXIMILIANS-
UNIVERSITAT
MUNCHEN

MCFC MRI Centrum fur Chronische Fatigue

fur junge Menschen

Flexibilitat und Verstandnis seitens Versorgender und Behorden

Starre Versorgungsstrukturen und fehlendes Einfihlungsvermogen der Behandelnden hindern Betroffene
daran deren Strategien umsetzen zu kdnnen. Es sind demnach nicht nur Versorgungsllicken, die
problematisch sind, sondern auch die Starrheit und fehlende Empathie der bestehenden Versorgung.

4 N\
Wenn ich es in eine
Praxis schaffe, muss

ich mich sofort
hinlegen. Leider hat
nicht jede Praxis dafir
Verstandnis.

Strategien entwickeln, um mit
Beeintrachtigung umzugehen

Dank der Flexibilitat
und dem Verstandnis
meines Lehrers, kann
ich sogar noch
Gitarrenunterricht
nehmen!

Individualisierbarkeit und

Flexibilitat fur Situation

v Y

Denkt euch bitte in mich
rein - Kreuzgespréache,
hohe Lautstarken und
andere Gerauschquellen
strengen mich
unfassbar an!

Respekt und
Einflhlungsvermdgen
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Mit der Erkrankung nicht alleingelassen werden

Die lange bestehende Ungewissheit, wozu die Symptome gehtren und die spateren Kampfe mit den
Strukturen fihren zu einem Gefiihl des alleine seins. Dieses wird durch eine schwere Erreichbarkeit von
spezialisierten Behandlern und fehlende Kontaktmdoglichkeiten zu anderen Betroffenen verstarkt.

e A

~

Gute Idee Charlie! Bei
Online Sprechstunden,
kannst du
ausgezeichnet Energie
sparen!

g

4
N
)

{

I\

Versorgungswunsch
niedrigschwellige Erreichbarkeit

Ich bin sehr dankbar tiber
den Austausch mit den
anderen mit denen ich auf
Reha war. Mit einigen bin ich
"\, immer noch im Kontakt und
I[ der Austausch mit anderen
Betroffenen tut mir gut.

NG
&-3 s

e

Versorgungswunsch Kontakt zu
anderen Betroffenen ermdglichen
und Erfahrung damit

Ich hoffe bei anderen wird
die Erkrankung friher
erkannt. Irgendwie auch,
weil man sieht ja nicht, was
ich habe und dann war das
irgendwie schwierig

fur mich.

Symptominterpretation und
Diagnosefindung
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Familie als Kompensation der Versorgungslticke behordlich anerkennen

Die entstandene Versorgungslticke wird von den Familien kompensiert. Durch die fehlende behdérdliche
Anerkennung der Schwere des Krankheitsbildes und dessen Auswirkungen auf die Familie bleibt auch die
Wirdigung der familiaren Leistung aus. Die Betroffenen nehmen sich verstarkt als Last watr.

Ich wiirde mir eine
Haushaltshilfe
winschen, aber halt
nicht flir mich, sondern
| um meine Eltern zu
entlasten.

Hatte
ich meine Mutter

nicht, ware ich total
aufgeschmissen...

Unterstltzung engster Versorgungswunsch
Familienkreis Familiensystem unterstitzen
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Enthaltene Alltagsbeschreibungen nach ICF-Komponenten

Korperstruktur und -funktionen Probleme der Aktivitat und
(Komponente s und b) Partizipation
(Komponente d)
g Stichprobenbeschreib hand HADS-D Gesundheitsproblem
) Stichprobenbeschrelbung anhand SF-12 . hprobenbesc ung anhan t g d Kérperpflege
E o - i E 201 — l 1 l Ey d Medienkonsum
g - E 151 “ * 0 (g d Gemeinschaftsleben
w
%c = g1 .o : 2:;: Kérperfunktionen Partizipation 4l d Kontakt zu gesunden Peers
E .0 i - . ' — Aktivitaten — Zip (@4 d Kontakt zu anderen Erkrankten
k= . 5 - a0 . [Teilhabe]
E_:: * . "‘. . “ 3 1% * @ Kérperstrukturen (29! d Nahrungsaufnahme
G 50
2 * g, (Zg d Haushaltsaufgaben
i m T B0 0 ! ,,,.,':Fhm,';‘,mn._:;“ " "2 d Hobbies
Paychischer Skalemwert Eg d Sportliche Aktivitat
=g d Stehen und Gehen
=4 b Kognitive Funktionseinschrinkung f 1
By b Schwankende Belastungsgrenze Umwelt- Personbezogene
=g b Funktionseinschrinkung nach Belastung faktoren Faktoren
Umweltfaktoren Beschreibungen der

Personenbezogenen Faktoren

(Komponente e)
(nicht in ICF klassifiziert)

=g e Transportmittel benutzen

oy e Offentliches Bauwesen 129 Resilienzfaktoren

(=4 & Rollstuhl * (&g Grenzen einschétzen und einhalten
oy & Physiotherapie ' (Eg Vergleich zu schlechteren Zeiten
(=g & Unterstitzung Freunde und Bekannte * g Annahme geringe Selbststandigkeit

(Zg e Hilfsmittel
(g & Unterstiitzung Eltern
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"Ansonsten wiirde ich mir Hilfe und Unterstitzung bei der
Bewdiltigung von Behdrdenangelegenheiten wiinschen. Das
unzéihlige Male sich und die Erkrankung immer wieder erkldren zu
missen und um alles kdmpfen zu missen ist kognitiv sehr
anstrengend.” (8.3 Geistige Aktivitdt)

"Allgemein-/ Kinderdrzte briuchten eine bessere Aufklarung Gber
die Erkrankung.” (1.1 Korperliche Aktivitat)

"Man sollte noch besser darauf achten, bei Behandlung / Reha
nicht zu viele Termine zu geben. Und mehr darauf hdren, wie viele
Termine man sich zutraut - die Therapie soflte sehr individuell
angepasst werden, wegen der Gefahr der Uberforderung.” (1.1
Korperliche Aktivitat)

"Wenn ich es in eine Praxis schaffe, muss ich mich sofort hinlegen.
Leider hat nicht jede Praxis dafir Verstdndmis.” (8.7 Korperliche
Aktivitt)

"Also ich wiirde mir da irgendwie wanschen, dass vielleicht so
allgemein jetzt in Bezug auf alle - also sei es Angehdrige, Arzte,
Physiotherapeuten oder alle anderen - dass man vielleicht sowieso
immer erst mal in Bezug auf Kommunikation klein anfangt. Also
Jetzt immer schon so ein bisschen von einem schiechteren Zustand
ausgeht.” (9.1 Geistige Aktivitdt)

Sich weniger erkldren
miissen gegeniiber
anderen
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Geistige Akfivitat

Haufigkeit Nennung der Bediirfnisse nach Themenkomplex

Familie als Kompensation
der Versorgungsliicke
wiirdigen und behordlich
anerkennen

Mit der Erkrankung nicht
alleingelassen werden

Karperliche Aktivitat ~ Selbstversorgung Scoziale Kontakte

m Sich weniger erklaren miissen
u Familie als Kompensation

m Flexibilitédt und Verstandnis

u Nicht alleingelassen werden

"Ich wiirde es mir wiinschen, aber halt nicht fiir mich, sondern um
meine Eltern zu entlasten. Und um den Mehraufwand den ich hier
so mitbringe in meiner Situation abfange.” (0.5 Selbstversorgung)

"Hdtte ich meine Mutter nicht, wdre ich fotal aufgeschmissen...” (8.2
Selbstversorgung)

“Leichtere Erreichbarkeit und Online Sprechstunden, damit ich
Energie sparen kann. Hétte gerne eine Hotline damit ich mir
personlich Rat holen kann." (6.4 soziale Kontakte)

"Es wilirde sehr helfen. wenn man Gber einzelne Themen, wie z. B.
Schule sprechen kdnnte, um zu erfahren, wie andere die Hiirden
genommen haben. (0.4 soziale Kontakte)

“Iich bin sehr dankbar und froh tber den Austausch mit den Madels
mit denen ich in Garmisch gewesen bin. Mit einigen bin ich immer
noch im Kontakt und der Austausch mit anderen Betroffenen tut
mir gut.” (8.4 soziale Kontakte)

"Also bei mir war es am Anfang glaube ich auch ganz typisch mit
der Psychosomatikdiagnose. Und deswegen... am Anfang war ich
sehr leicht betroffen und konnte auch Sport machen.*(0.1
Korperliche Aktivitat)
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