' POST VAC NETZWERK

VON BETROFFENEN MIT BETROFFENEN

ME/CFS und Pacing

Infos & Tipps von Betroffenen fiur Betroffene

‘Die Myalgische Enzephalomyelitis/das Chronische Fatigue-Syndrom ist eine schwere
neuroimmunologische Erkrankung, die oft zu einem hohen Grad korperlicher
Behinderung fuhrt."

Symptome von ME/CFS?

Die Auflistung der hier genannten Symptome erhebt nicht den Anspruch auf
Vollstandigkeit, sondern beschreibt lediglich die haufigsten Symptome. Vorkommen,
Art und Intensitat der Symptome kénnen von Betroffenem zu Betroffenem variieren.

Post-Exertional Malaise - unverhaltnismaBige Einschlafstérungen

Zustandsverschlechterung nach Belastung Durchschlafstérungen

(Belastungsintoleranz) veranderter Tag-Nacht-Rhythmus
nicht erholsamer Schlaf

Fatigue - deutliches AusmaB, neu aufgetreten,

anderweitig nicht erklarbar, andauernd, fihrt

zu einer erheblichen Reduktion des

Aktivtatsniveaus

Gelenkschmerzen Schwindel bei Lagewechsel
Muskelschmerzen Herzrasen
Kopfschmerzen extreme Blasse

Atemnot bei leichter Belastung

Darmstérung

Blasenstorung

Orthostatische Intoleranz
Brain Fog schmerzhafte Lymphknoten
Wortfindungsstorungen wiederkehrende Halsschmerzen
Konzentrationsstérungen neue Allergien
Wahrnehmungsstérungen grippeahnliche Symptome, allgemeines
Sinnesstdérungen Krankheitsgefuhl
Bewegungskoordinationsstérungen Unvertraglichkeit von Nahrungsmitteln,
Muskelschwache und Muskelzuckungen Medikamenten oder Chemikalien

gestorte Anpassung der Kérpertemperatur
Schwitzen, fiebriges Gefuhl

schlechte Vertraglichkeit von Hitze und Kalte
kalte Hande oder FuBe

Stress wird schlechter verarbeitet

1 https://www.mecfs.de

2 Orientierung an den Kanadischen Kriterien:
https://cfc.charite.de/fileadmin/user upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing Page/Kanadische Kriterien m

itAuswertung.pdf



https://www.mecfs.de/
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/Kanadische_Kriterien_mitAuswertung.pdf
https://cfc.charite.de/fileadmin/user_upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/Kanadische_Kriterien_mitAuswertung.pdf
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Links zum Thema ME/CFS

e Fatigatio e.V. Bundesverband ME/CFS (klicke hier)
e Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS (klicke hier)

e Charité Berlin (klicke hier)

e CDC (klicke hier)

e Was ist PEM? (klicke hier)

Pacing

Pacing ist die wichtigste Behandlung von ME/CFS und Post Vac. Es bedeutet, dass man
keiner Aktivitat nachgeht, die zu einer Zustandsverschlechterung fuhrt.

Wichtig zu wissen ist, dass Pacing trainiert und geubt werden muss. Zielist es, zu lernen,
seine Aktivitaten basierend auf seinem eigenen Energieniveau zu planen und
durchzufGhren. Das heift Aktivitaten zu priorisieren, zu delegieren, zu verandern,
abzuwechseln, hinzuhdren und abzubrechen.

Ein hilfreiches Video, welches Pacing erklart, findest du hier.

Tipps von Betroffenen

o Schaffung und Einhaltung einer Routine (geregelter Tagesablauf, nach einer
Aktivitat erfolgt eine Ruhepause)

e Routinen fur ungeplante Situationen schaffen (Nachbar spricht mich auf der
StraBe an - wie reagiere ich - Kann ich ein Gesprach fuhren? Kann ich nein
sagen?)

« Eigene Anspruche herunterfahren und den Druck rausnehmen

o Neue Kdrpersprache wahrnehmen, kennenlernen und akzeptieren

e Augen schlieBen, um einen Reiz zu reduzieren (z. B. auch als Beifahrer eine
Schlafbrille tragen)

o Hinterfragen, was man korperlich schafft, z. B. es klingelt - nicht sofort reagieren
- es gibt auch andere Méglichkeiten (per Mail, oder jemand anderes ubernimmt

den Austausch)


http://www.fatigatio.de/
https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/
https://cfc.charite.de/fuer_patienten/literatur_und_empfehlungen_fuer_patienten/
https://www.cdc.gov/me-cfs/pdfs/interagency/Managing-PEM_508.pdf
https://www.youtube.com/watch?v=8v1-4_27V-Q
https://www.youtube.com/watch?v=a6LS4afZSg8
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Hilfe/Hilfsmittel annehmen (Nachbarschaftshilfe; Essenslieferant; Duschstuhl;
Rollstuhl, Pflegegrad,; ..)

Tricks im Alltag (bei der Zubereitung einer Mahlzeit hinsetzen; vorgekochtes
Essen einfrieren; Essen liefern lassen; Hilfe beim Einkauf in Anspruch nehmen;
Arzttermine zu einer Uhrzeit machen, wo man fitter ist; Kraftmanagement -
Einteilung verschiedener Aufgaben uber mehrere Tage/Wochen; Freunde
einzeln oder online treffen; Sprachnachrichten statt Textnachrichten, ..)
Familien-/Freundeskreis: Situation klar kommunizieren; Zeit geben, um die
Situation verstehen zu konnen; Lernprozess fur alle Beteiligten

AuBer Haus Termine planen (genugend Geld, um mit Taxi heimzufahren)

Selten Termine auBer Haus einplanen/ Termine verteilen

Warmedecke/ Warmflasche

Ablenkung

Geplante Pausen

Yoga Nidra

Pulsuhr

Meditation

Ruhe, Erholung, Schlaf

Natur

Spaziergange

Autogenes Training

Achtsamkeitsubungen

Atemubungen wie 4-7-8-Atmung, tiefe Bauchatmung (z. B. hier), Atemtherapie
Bewusste Pausen; Wecker fur Pausen wahrend Aktivitaten stellen; Intervalltimer
Magnetfelder

Schlafbrille

Kopfhorer/Loops

Tagebuch fuhren

Schlafhygiene

Entspannungsubungen

Musik; Binaurale Beats

Zufriedenheit

Akzeptanz


https://paracovid.de/therapie/
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Eigene Grenzen einhalten/ auf den Korper horen/ erste Warnsignale
ernstnehmen

Visible App

Ein-/Beschrankung der Aktivitaten

Vagusnervstimulation

Horbuch/Podcast

Histaminarme Ernahrung/ Schonkost

Notfallkoffer Pacing

Hilfreich ist es, sich einen “Notfallkoffer" zu packen und Ideen zu haben, was einem
wahrend eines Crashs guttut, einen ablenkt und die Stunden/Tage idealerweise
ertraglicher werden lasst.

Auch hier sind nun noch einige weitere Tipps genannt, jeder muss seinen eigenen
‘Notfallkoffer” zusammenpacken.

Aktivitaten herunterfahren

Warme

Keine Reize; abgedunkeltes Zimmer; allein sein (Schlafbrille, Sonnenbrille,
Kopfhorer, Loops, Ohrstopsel)

Elektrolytlosungen

Vertraute Person um sich

Emotionalen Stress vermeiden

Bei Aufregung, Angst, Panik: Rescue-Tropfen oder &hnliches (eigene
Vertraglichkeiten beachten)

Horbuch horen

Meditation durchfuhren

Atemubungen/Koherenzatmung (2 zu 1 Atmung), Podcast mit Atemubung
Waldbaden

Natur-/Reisedoku

Achtsamkeitstibungen

Positive Gedanken
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Videos zu Pacing und der 30/30 Regel der sportmedizinischen
Ambulanz Mainz

Interview Prof Simon Teil 1 (klicke hier)

Interview Prof Simon Teil 2 (klicke hier)

Die zentralen Elemente des 30/30 Trainings (klicke hier)

Die Bedeutung_der Pausentage - Warum auch Pausentage sinnvoll sind (klicke
hier)

Die Bedeutung der wechselnden Belastung (klicke hier)

Welche Formen der Belastung ist unschadlich? (klicke hier)

Uber die Ergebnisse des 12-Wochen-Post-Covid-Programms (klicke hier)

Die Bedeutung der Online-Beratung beim 30/30 Training (klicke hier)
Post-Covid: Neue sportmedizinische Erkenntnisse. Interview mit Prof. Dr. Dr.
Simon Teil 1 (klicke hier)

Post-Covid: Neue sportmedizinische Erkenntnisse. Interview mit Prof. Dr. Dr.
Simon Teil 2 (klicke hier)

Ubertraining und Post-Covid: Uberraschende Parallelen: Interview mit Prof. Dr.

Dr. Simon (klicke hier)


https://www.youtube.com/watch?v=9NoOtxNyEPQ
https://www.youtube.com/watch?v=FwAlG6zg0jQ
https://www.youtube.com/watch?v=yTUcYYCbgKo
https://www.youtube.com/watch?v=AJjoquEZ-hA
https://www.youtube.com/watch?v=_BrLgpu4o3I
https://www.youtube.com/watch?v=y9gnxQYzJME
https://www.youtube.com/watch?v=luIVhJpGZ2A
https://www.youtube.com/watch?v=Mz0jiMj39KE
https://www.youtube.com/watch?v=LdkSdAOsfWg
https://www.youtube.com/watch?v=aro0lZD0nH4
https://www.youtube.com/watch?v=SYIZthj8jQs
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