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AS IST ME/CFS?

Die Myalgische Enzephalomyelitis/das
Chronische Fatigue-Syndrom (ME/CFS)
st eine schwerwiegende neuroimmu-
nologische Multisystemerkrankung.

Sie wurde von der WHO bereits 1969 als neurologi-
sche Erkrankung eingestuft und fuhrt oft zu einem
hohen Grad kérperlicher Behinderung. Experten
schatzen die Zahl der Betroffenen in Deutschland auf
ca. 500000, von denen ungefahr 60% nicht mehr
arbeitsfahig sind. ME/CFS ist durch eine anhaltende
extreme Erschopfung gekennzeichnet, die auch durch
Ruhe nicht gelindert wird. Die genauen Ursachen
sind noch nicht geklart, jedoch werden Infektionen,
genetische Veranlagung, Immunstorungen und Stoff-
wechselprobleme als mogliche Ausloser vermutet.

Das Hauptmerkmal ist die Post-Exertionelle Malaise
(PEM), eine Verschlechterung der Symptome nach
physischer, psychischer oder kognitiver Anstrengung,
die oft erst 12 bis 72 Stunden spater auftritt. Weitere
Symptome umfassen Schlafstérungen, Schmerzen,
kognitive Beeintrachtigungen (,,Brain Fog”), Kreislaui-
probleme und immunologische Storungen.

ME/CFS wird in verschiedene Schweregrade von mild
bis schwer eingeteilt und flhrt in der schwersten
Auspragung zur kompletten Bettldgerigkeit. Bis-
lang gibt es weder eine kurative Behandlung noch
Heilung. Die Behandlung konzentriert sich auf die
Linderung der Symptome und das Pacing (Energie-
management). Die Erkrankung ist in Deutschland
unterversorgt und bis heute nicht Gegenstand der
medizinischen Ausbildung. Sie wird daher immer

noch oft fehldiagnostiziert oder nicht ausreichend
ernst genommen.
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PACING UND COPING

LEBEN MIT MYALGISCHER ENZEPHALOMYELITIS (ME)
BZW. CHRONISCHEM FATIGUE-SYNDROM (CFS)

Obwohl in Deutschland ungefahr 500000 Menschen
von ME/CFS betroffen sind, ist im medizinischen

Umfeld noch immer wenig Uber die Behandlung

der Krankheit bekannt. Erst durch das Auftreten

von Long Covid — ME/CFS ist auch die schlimmste
Auspragung von Long Covid — hat die Wahrnehmung
In Gesellschaft und Forschung nach Jahrzehnten

der Ignoranz zugenommen. Dennoch ist die Versor-
gungslage in Deutschland — auch was die psychische
Begleitung betrifft — noch immer stark ausbaufahig
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Post-Exer-
tionelle Malaise
bedeutet die
Verschlechterung
der Symptomatik
nach gering-
fugiger
Anstrengung.

Was Betroffenen hilft und welche Rolle Pacing und
Coping haben kénnen, beschreibt Tanja R. im nach-
folgenden personlichen Beitrag. Die 54-Jahrige Ist
seit mehreren Jahren von ME/CFS betroffen.

ME/CFS — warum habe ich davon noch nie etwas gé-
hort? Das waren meine Gedanken, als mir 2022 mein
Arzt diese Diagnose mitteilte. Dass etwas mit mir
nicht stimmte, war mir klar: Schon seit 2017 brauchte
Ich oftmals mehrere Tage, um mich von einer meiner
regelmaBigen Sporteinheiten zu erholen. Auffallig
waren auch die deutlich langeren und intensive-

ren Schmerzen in den Muskeln, die so gar nicht zu
einem klassischen Muskelkater passten. Die Ubliche
Gassi-Runde mit dem Hund wurde zudem immer be-
schwerlicher und schlussendlich auch immer kirzer.

Da sich die konsultierten Arzte keinen Reim darauf
machen konnten, ordneten sie die Symptome lange
Zeit der Psychosomatik zu. Grund hierfur war auch,
dass ich schon vor Jahren an Depressionen und
einer PTBS erkrankte. Erst nachdem die Infektion mit
SARS-CoV2 meine Symptome deutlich verschlimmer-
te, wurde zusatzlich zu den F-Diagnosen auch ME/
CFS festgestellt. Verantwortlich dafir war einer der
wenigen Arzte, die sich mit dieser komplexen Multi-
systemerkrankung auskennen.

HAUPTMERKMAL:
POST-EXERTIONELLE MALAISE

Auch wenn man meinen gesundheitlichen Zustand
derzeit als ,moderat” einstufen kann — ME/CFS zu
haben, heil3t zu erkennen: Was friher selbstverstand-
lich war, ist nun gar nicht mehr oder nur noch sehr
eingeschrankt moglich. Zum Beispiel Autofahren,
Teilnahme an Familienfeiern, Einkaufen oder Reisen.
Und selbst alltagliche Dinge wie Haarewaschen,
Treffen mit Freunden oder Telefonate mit der Familie
mussen bezuglich Intervall, Zeit und Intensitat gut
geplant werden.

Der Grund dafur ist das Hauptmerkmal von ME/CFS:
die Post-Exertionelle Malaise (PEM). Wikipedia: ,, Post-
Exertionelle Malaise oder Post-Exertional Malaise
(englisch post = nach, exertion = Anstrengung, ma-
laise = Krankheitsgefuhl), kurz PEM, bezeichnet in
der Medizin eine erhebliche und im Verhaltnis zur
vorangegangenen Belastung unverhaltnismaBige
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Zustandsverschlechterung. Diese ist durch eine Ver-

starkung von Symptomen oder das Auftreten neyer

Symptome gekennzeichnet”. Im schlimmsten Fal|

kann schon eine einzige PEM zu einer irreversiblen
Verschlechterung und zu einem Leben in Einsamket
Dunkelheit und sozialem Abstieg fuhren.

AUSLOSER DER PEM

Heute ist klar: Die PEM wird schon durch geringe
physische oder kognitive Uberlastung sowie durch
Uberreizung ausgelost. Hierzu kdnnen auch beson-
dere Wetterlagen (z.B. Hitze, Kalte, Wind, Nasse,
Gewitter) beitragen. Zudem sind neben emotionalen
Belastungen auch EinflUsse durch Medienkonsum
haufige Ausloser. Auch die sogenannte Adrenalinfal-
le ist nicht zu unterschatzen: Ist das wahrend einer
Aktivitat ausgeschuttete Adrenalin zu hoch, scheint
es den Betroffenen so, als wdre mehr Energie vor-
handen als in der Realitat zur Verfligung steht. Kennt
man dann die eigene Baseline nicht, verfuhrt das

Adrenalin zu einer groBen Uberlastung.

MASSIVE FOLGEN FUR DAS LEBEN

Wenn es bei mir ca.12 bis 48 Stunden nach der Uber-
lastung zu einer PEM kommt, zeigen sich daraufhin
konkret folgende Reaktionen:

- massive Muskel-, Gelenk- und Kopfschmerzen,
auf die selbst sehr starke Schmerzmittel nicht
ansprechen

- schmerzhaftes Anschwellen der Lymphknoten
und starke Halsschmerzen

- Muskelschwdche

- Brain Fog: Wortfindungsstorungen, kognitive
Ausfalle

- Intoleranz gegenuber Gerauschen und Licht

- tiefe Erschopfung, die sich anfihlt, als hatte
man mir ,den Stecker gezogen”

- Schlafstérungen: Ich bin todmude und will nur
noch schlafen. Gleichzeitig fiihlt es sich an, als
stunde ich unter Strom (, tired but wired").

Wie lange diese Verschlechterung anhalt, ist ganz
unterschiedlich. Mal sind es 2 bis 3 Tage, es konnen
aber auch Wochen oder Monate sein. Dass es aber
auch flr immer so bleiben kann, ist fur mich ein Da-
moklesschwert und neben dem verzogerten Eintreten
der PEM eine groBe Herausforderung bei ME/CFS.
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,Du sfiehst
gar nicht
Krank aus!”
,Stell dich
nicht so an!”
,Du musst
nur wollen!”

STRATEGIEN GEGEN PEM

Um die drastischen Auswirkungen der PEM zu
kompensieren, habe ich im Laufe der Zeit ein paar
Strategien entwickelt: Hinlegen und vollkommeneé
Abschottung von Reizen. Also keine Musik, kein
Licht, keine Gerdusche, keine Gertche und auch
wenige bis keine Bertihrungen. Eine Lésung ist auch,
den Vagusnerv zu aktivieren, um aus dem Sympa-
thikotonus herauszukommen. Was fur die generelle
Vermeidung einer PEM zahlt, sind unter anderem
der Umgang mit Stress und passende Strategien

zur Stressreduktion. Praktisch zeigt sich dies z.B. In
der Vermeidung von gréBeren Menschengruppen,
Temperatur-Extremen (auch Klimaanlagen) sowie
nicht angepasstem Medieninput (Telefon, Fernsehen,
Handy). Auch Kontakte zu Menschen, die einem
nicht guttun, sollten vermieden werden.

THERAPIEANSATZ: PACING

Dem Auftreten von PEM kann auch mit einem
verhaltensorientierten Ansatz begegnet werden: Er
tragt den Titel ,,Pacing” und beschreibt ein Ener-
giemanagement, bei dem Patienten lernen, wie viel
Energie sie fur ihre Aktivitdten einplanen massen. Im
Fokus steht damit also die eigene Baseline und die
Frage ,Welche Aktivitat kann ich wie lange ausfuh-
ren, ohne eine PEM zu riskieren?”. So lernt man z.B.
einzuschatzen, dass fur das Duschen einfach nicht
genug Energie da ist und nur eine Katzenwdsche
moglich ist. Damit Pacing erfolgreich ist, muss man
allerdings zu jeder Zeit jede Aktivitat — auch kognitive
Anstrengungen — im Blick haben, deren Wirkung
bewerten und den Tages- und Wochenplan immer
wieder aufs Neue anpassen. Verknipft mit dem
Pacing ist zudem ein akkurates Achten auf subtile
korperliche Warnsignale. Bei mir zeigt ein Gahnen
Ublicherweise eine zu hohe kognitive Belastung an.

WUNSCHENSWERT: GUTE COPING-
STRATEGIEN FUR ME/CFS

Eine wichtige Rolle — neben Stressmanagement,
Pacing und einigen Off-Label-Medikamenten — spielt
zudem das Coping. Das Ziel, das damit verbunden ist,
lautet; Betroffene, aber auch Angehérige lernen, mit
der Erkrankung umzugehen und grundsatzlich positiv
zu bleiben. Fur Krebspatienten gibt es schon lange
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sowie Angehdrige
sollen lernen,

mit der Erkrankung
bestmaoglich
umzugehen.

die Psychoonkologie. Vergleichbares ist auch fur ME/
CFS-Patienten wiinschenswert. Angelehnt an die He-
rangehensweise der American Myalgic Encephalomy-
elitis and Chronic Fatigue Syndrome Society (AMMES)
und dem ME/CFS & Fibromyalgia Self-Help Program
sollten im Coping meines Erachtens folgende Themen
angesprochen und bearbeitet werden:

- Akzeptanz der Erkrankung
- Verlust der seelischen Stabilitat: Traurigkeit und

Hoffnungslosigkeit bis hin zu Depressivitat infolge
Symptom-Verschlechterungen (u.a. bei der PEM)

- mentale Anpassung durch Loslassen unrealistischer
Erwartungen

- zur Anerkennung der Limitierungen von ME/CFS
Pacing erlernen und anwenden: Einschdtzung Ener-
gieverbrauch der einzelnen Aktivitaten, Baseline
ermitteln, kognitive, physische und emotionale
Warnsignale eruieren

- Flexibilitdt und Unvorhersehbarkeit lernen und
akzeptieren: Sofortige Anpassung der Plane fur

den Tag/die Woche bei Veranderung des Zustandes

oder duBerer Umstande
- Akzeptanz von Emotionen wie Sorge, Frust, Trauer,

Depression, die aufgrund der Krankheitslast intensi-

ver sind. Zudem sind weniger Reserven vorhanden.
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- Umgang mit sozialen Herausforderungen: ,Du
siehst gar nicht krank aus!”, _ Stell dich nicht so
an!”, ,,Du musst nur wollen!”

- Umgang mit Stress und Strategien zur Stressreduk-
tion erlernen: z.B. feste Tagesstrukturen etablieren,
da sie die Notwendigkett, sich standigen Anderun-
gen anpassen zu mussen, minimieren und somit

Energie sparen

- Selbstwirksamkeit starken

Far mich war im Umfeld des Copings die Selbstwirk-
samkeit etwas Essenzielles: Es hat mir das Gefiihl
zurickgegeben, trotz Krankheit etwas wert zu

sein. Mein Fokus war es, auf ME/CFS aufmerksam
zu machen, und so entstand ,Tanjas Pacing Blog”

(pacing-mecfs.de). Aber ich méchte auch anderen
Betroffenen helfen, Pacing in ithren Alltag zu inte-
grieren, und thnen das Gefuhl geben, mit ME/CFS
nicht allein zu sein. Ein weiteres Anliegen ist fur mich,
den Angehdrigen durch meine Alltagsgeschichten

einen kleinen Einblick zu geben, was ME/CFS tur uns

Betroffene heil3t.

Wenn ich mir fur das Coping ein Setting winschen
durfte, dann ware es dieses: ein flexibles Online-
Therapieangebot, das auf die individuelle Tagesform
der Patienten eingeht, und Therapeuten, die sich mit
allen Facetten von ME/CFS von der Adrenalinfalle bis
zu ,rolling PEM” auskennen Die Mut machen, ob-
wohl diese Erkrankung noch immer als unheilbar qgilt
Und die damit umgehen kénnen, dass ME/CFS sehr
schwankend und unvorhersehbar ist. Sowohl was die
Tagesform als auch was das Aktivitatsniveau angeht.

Tanja Ronsch
Betreiberin des
Tanja Pacing Blogs”
pacing-mects.de

WISSEN, RUCKHALT, SICHERHEIT

Unser kompetentes Beratungs-Team ist ein exklusiver Service fur alle
VFP-Mitglieder. EIf Experten stehen lhnen fur telefonische Anfragen

und Supervisionsgesprache zur Verfigung — zum Teil kostentres, zum
Tell gegen eine geringe Gebubhr.
So erhalten Sie personliche Unterstitzung rund um die wichtigen

Themen Burnoutprophylaxe, Praxisgrindung und -fuhrung, PR und
Marketing, Rechtsfragen, Fall-Supervision und Coaching, Achtsamkeit

und Selbstfursorge, Umgang mit schwierigen Klienten u.v.m.

Uber den QR-Code
geht’s direkt zum
VFP-Experten-Team:




