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Verbinden Sie Akzeptanz mit Kampfgeist

Eine erste Strategie besteht in der Kombination von zwei

verschiedenen Haltungen: Akzeptieren, dass sich das Leben

verdandert hat, und die Uberzeugung, dass dieses Leben zum

Besseren hin verandert werden kann. g

Kapitel 2:

Finden Sie lhre Grenzen

Innerhalb der Grenzen der vorhandenen Energie zu leben,

ist eine Alternative zum Kreislauf von Uberanstrengung und

Zusammenbruch. 11
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Pacing: Eine Balance zwischen Aktivitit und Ruhe finden
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Wenn Sie tdglich ein paar Minuten darauf verwenden, Notizen {iber 21

ihre Aktivitdten zu machen, dann kann lhnen das deutlich machen,
was |lhre Symptome verstarkt und was lhnen hilft.

Kapitel 6:

Erreichen Sie lhre Ziele

Wenn Ziele unerreichbar erscheinen, kann es hilfreich sein,

sie in eine Reihe kleiner Schritte aufzuteilen. 24
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ZEHN STRATEGIEN FUR EINEN BESSEREN UMGANG MIT CFS/CFIDS

Intensive Forschungsanstrengungen ha-

ben die Ursachen und Krankheits-
mechanismen des CFS bisher nicht auf-
kldren kénnen.

Eine gezielte, fiir alle Betroffenen geeig-
nete Therapie ist nicht in Sicht.

Effektive Selbstmanagement-Strategien
sind in dieser bedriickenden Situation
ein vielversprechender Ansatz, den
schwierigen Alltag mit CFS besser zu
bewiltigen. Die Tatsache, dass solche
Techniken mit Erfolg auch in der Psycho-
therapie eingesetzt werden, erlaubt da-
bei keinesfalls den Riickschluss, CFS sei
eine in erster Linie psychisch bedingte
Stérung.

Vielmehr belegen Studien, dass dhnliche
Ansdtze bei vielen chronischen Organ-
und Krebserkrankungen messbar wirken
und die Lebensqualitdt erhéhen, ohne
die Risiken und Nebenwirkungen ande-
rer Behandlungsformen zu haben. Es
geht im Kern darum, optimale Rahmen-
bedingungen fiir die Selbstheilungs-
krdfte des Organismus und einen mog-
lichst giinstigen Verlauf zu schaffen.

Der Patient wird vom passiv Erleidenden
zum Manager seiner CFS-bedingten Le-
benssituation.

Die mogliche Riickgewinnung der Kontrol-
le reduziert das Gefiihl von Hoffnungs-
losigkeit und von Ausgeliefertsein, Auf
der Basis einer fundierten Lageanalyse
kdnnen schddliche Verhaltensweisen
abgestellt und korrigiert, positive Ein-
fliisse dagegen verstarkt und optimiert
werden. Sekunddr- und Spéitfolgen in
verschiedenen Bereichen lassen sich auf
diese Art zwar nicht vollig vermeiden,
jedoch deutlich verringern,

Bruce Campbells bietet mit seinen zehn
Strategien zum Umgang mit der Krank-
heit ein breites angelegtes Spektrum an
Anregungen zum besseren Management
des Lebens mit dem CFS. Die meisten
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Vorschldge eignen sich nicht nur fiir CFS,
sondern auch fir viele andere Stérun-
gen, die mit schwerwiegenden Erschop-
fungszustanden einhergehen.

Denen, die bereits seit lingerem an CFS
erkrankt sind, wird vieles durchaus be-
kannt vorkommen. Campbell hat seine
Gedanken aus einem intensiven Dialog
mit Betroffenen heraus entwickelt.
Zudem besitzt er aus eigenen Krank-
heitserfahrungen heraus ein sicheres
Gespiir fiir CFS-spezifische Bediirfnisse
und Schwerpunkte. Hier duBert sich je-
mand, der weif3, wovon er spricht. Seine
Vorschldge sind nie dogmatisch und
starr, sondem flexibel an die jeweilige
Situation des Einzelnen anzupassen.
Konstant bettldgerige Patienten kénnen
davon ebenso profitieren wie diejenigen,
die unter Aufbietung aller Krifte weiter in
der Lage sind, ihrer Arbeit nachzugehen.
Jeder Erkrankte kann dariiber hinaus
zusdtzliche eigene Strategien integrie-
ren, um den Alltag mit CFS ertriglicher
zu gestaiten und die verbliebenen Spiel-
rdume gezielter zu nutzen.

Campbell macht Mut, unter kontrollier-
ten Bedingungen zu experimentieren.
Seine Vorschldge sind kein Ersatz fiir
eine gezielte medizinische Therapie, wo
immer sich ein Ansatzpunkt dafiir anhie-
tet. Sie sollten im idealfall vielmehr zent-
raler Baustein eines umfassenden, in-
terdisziplindren  Behandlungskonzepts
fr CFS-Kranke sein.

Nach unseren Vorstellungen zu einem
medizinisch eskortierten Selbstmana-
gement haben darin Symptomtagebuch
und Stressreduktion ebenso ihren Platz
wie regelmdfiige Folgeuntersuchungen
und individuell verordnete, symptom-
lindernde Medikamente.

Hans-Michael Sohetzko, Arzt
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Diese Braschiire soll Menschen, die an
CFS/CFIDS erkrankt sind, Hoffnung
geben. Auch wenn Sie an einer Krankheit
leiden, fiir die es bislang keine Heilung
gibt, so gibt es eine Menge Dinge, die
Sie selbst tun kdnnen, um die Lebens-
qualitat zu verbessern.

Wenn Sie die Gedanken umsetzen, die in
dieser Broschiire enthalten sind, kénnen
Sie eine aktive Rolle im Hinblick auf die
Verbesserung lhres  Gesundheitszu-
standes Gibernehmen.

Sie werden in den einzelnen Kapiteln
Instrumente  zur  Linderung  lhrer
Symptome und Strategien finden, mit
denen Sie thr Leben stabilisieren und
vorhersehbar machen kénnen.

Diese Broschiire bietet |hnen einen
Behandlungsansatz fiir CFS/CFIDS, der
sich von anderen Behandlungsformen
unterscheidet, die Sie vielleicht bereits
schon ausprobiert haben.

Im Unterschied zu den Behandlungen,
die Sie durch andere Menschen erhal-
ten, ist es eine Behandlung, die Sie an
sich selbst anwenden.

Dieses ,Sich-Selbst-Helfen* beruht auf
der Uberzeugung, dass Sie selbst die
wichtigste Person in lhrem Behandlungs-
team sind und dass Sie die Auswir-
kungen der Erkrankung - moglicherweise
sogar den Krankheitsvertauf - durch ihre
eigenen MaBnahmen verdandern kdnnen,

Sie werden in diesem Heft Gedanken
und Vorstellungen finden, die lhnen
helfen, lhre Erkrankung besser zu
verstehen.

Und Sie werden Instrumente finden, mit
denen Sie lhre  Lebensqualitadt
verbessern kdnnen, Der hier vorgestellte
Ansatz beruht darauf, dass Sie
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CFS/CFIDS als langfristige Erkrankung
akzeptieren.

Chronische Erkrankungen unterscheiden
sich von akuten Erkrankungen. Sie sind
nicht nur eine kurzfristige Unterbrechung
thres Lebens, sondern eine mdchtige
Kraft, auf die Sie sich einstellen miissen.

Die Auswirkungen chronischer Erkran-
kungen sind umfassend und betreffen
beinahe alle Bereiche Ihres Lebens: lhre
Fahigkeit zu arbeiten, Ihre Beziehungen,
thre Geflhle, lhre Trdume wvon der
Zukunft und lhre Vorstellung davon, wer
Sie sind. Diese Broschiire bietet Ihnen
Hilfe, um mit lhren Symptomen umzu-
gehen und Ideen und Méglichkeiten, mit
anderen Aspekten lhrer Erkrankung wie
Stress, Gefiihlen und Beziehungen
umzugehen.

Alle hier dargestellten Strategien beru-
hen auf der Uberzeugung, dass Sie
selbst durch lhre eigenen Mafinahmen
die Auswirkungen threr Erkrankung
beeinflussen konnen, Die einzelnen
Kapitel enthalten zahlreiche Ansdtze
dafiir, was Sie tun kénnen, damit es
Ihnen besser geht.

Diese Strategien zielen nicht auf eine
Heilung des CFS/CFIDS, aber sie kinnen
heifen, Schmerzen und Unwohlsein zu
verringern, eine grifiere Stabilitadt in lhr
Leben zu bringen und das psychische
Leiden zu lindern. Selbstmanagement ist
eine Art Lebensstil, der lhnen instru-
mente bietet, mit denen es lhnen durch
eine Veranderung threr Gewohnheiten
und lhres Alltags besser geht.

Als ich an CFS/CFIDS erkrankte, hatte
ich wahrend der ersten sechs Monate
etwa 20% meiner normalen Energie zur
Verfligung. Im Verlauf der folgenden
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ZEHN STRATEGIEN FUR EINEN BESSEREN UMGANG MIT CFS/CFIDS

Jahre ging es mir allmahlich besser und
heute - im August 2003 - betrachte ich
mich als gesund.

Die Symptome des CFS/CFIDS treten bei
mir nicht mehr auf und ich habe ein
Energieniveau, das mit dem anderer
Menschen meiner Altersgruppe
vergleichbar ist.

Widhrend dieser Zeit habe ich mehrere
hundert Patienten kennen gelernt, die
zumeist an unseren Selbsthilfe-Kursen
teilgenommen hatten. Die hier zusam-
mengestellte  Aufsatzserie ist ein
Versuch zu beschreiben, welche Strate-
gien diese Patienten und ich verfolgt
haben, um eine Verdnderung in unserem
Leben herbeizufiihren,

Beweise fiir die Wirksamkeit
von Setbsthilfe

Vor Beginn meiner Erkrankung hatte ich
die Gelegenheit, an der Stanford Medical
School an mehreren Selbsthilfe- oder
Selbstmanagement-Programmen fir
chronisch Kranke mitzuarbeiten.

Eines dieser Programme war der Arthri-
tis-Selbsthilfekurs. Dieser aus 6 Sitzun-
gen bestehende Kurs, in dem dariiber
gesprochen wird, wie man mit Schmer-
zen, dem Verlust von Kérperfunktionen
und depressiven Verstimmungen fertig
werden kann, wird von Freiwilligen
durchgefiihrt, die oft ebenfalls an Arthri-
tis leiden. Die Teilnehmer dieser Kurse
hatten deutlich weniger Schmerzen,
waren weniger depressiv und konnten
aktiver sein.

Welche Patienten sind es nun, die von
diesem Kurs profitieren?

Die Forschung hat gezeigt, dass dieje-
nigen Patienten den groBten Nutzen
ziehen, die am stdrksten an ihre Fihig-
keit glauben, eine gewisse Kontrolle
iber ihre Erkrankung gewinnen zu
konnen. Diese Menschen leugnen nicht,
dass sie krank sind und sie haben auch
keine unrealistischen Hoffnungen auf
eine Heilung, aber sie haben das
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Vertrauen, etwas finden zu kénnen, das
ihr Leben verbessert.

Vergleichbare Programme an der Univer-
sity of California in Los Angeles und in
Harvard fiir Hautkrebspatienten und
Menschen mit chronischen Schmerzen
kamen zu dhnlichen Ergebnissen.

Die Patienten, die an einem Kurs mit
sechs Sitzungen zum Krankheitsmana-
gement bei Hautkrebs teilgenommen
hatten, zeigten im Vergleich zu anderen
Hautkrebspatienten eine Steigerung der
Lebenserwartung. Und die Patienten, die
an einem Kurs teilgenommen hatten, in
dem sie lernten, mit ihren chronischen
Schmerzen fertig zu werden, brauchten
nicht mehr so hdufig einen Arzt zu
besuchen, machten sich nicht mehr so
viele Sorgen, hatten weniger Schmerzen
und waren nicht mehr so depressiv.

Ein zweites Beispiel aus der Stanford
University sind Gruppen mit Brustkrebs-
patientinnen, die von Dr. David Spiegel
organisiert wurden., Die Frauen, die
zusdtzlich zur medizinischen Standard-
behandlung an diesen wéchentlichen
Sitzungen teilnahmen, konnten im
Vergleich zu einer Kontrollgruppe, die
ausschliefilich die medizinische
Standardbehandlung erhielt, Schmerzen
und Depressionen erheblich starker
verringern. Es ist bemerkenswert, dass
die Frauen aus der Selbsthilfegruppe
durchschnittlich eine doppelt so hohe
Lebenserwartung hatten wte die Frauen
der Kontrollgruppe. Diese Arbeit von Dr,
Spiegel belegt den grofien Einfluss der
Gesprachsgruppen, in denen die Frauen
Unterstiitzung fanden.

Das Zusammentreffen mit anderen
Menschen, die eine dhnliche Erkrankung
haben, kann, wenn es in einem Rahmen
gegenseitigen Respekts und Verstind-
nisses stattfindet, dramatische Auswir-
kungen auf die Fahigkeiten eines
Menschen haben, seine Krankheit zu
managen und sein Selbstvertrauen und
seine Lebensqualitdt zu steigemn.

Alle diese Programme beruhen auf dem
Grundsatz, dass die Art und Weise, wie
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wir mit einer chronischen Erkrankung
leben, deren Auswirkungen auf uns und
unter Umstdnden sogar deren Verlauf
verdndern kann. Die drei Kurse haben
gezeigt, dass es einen Einfluss auf die
Lebensqualitdt haben kann, wenn man
sich Fahigkeiten aneignet, die den
Umgang mit der Krankheit verbessern.

[..]

Aus diesen Programmen schloss ich,
dass man sich die zwei folgenden Fragen
stellen sollte, wenn man krank wird:

1}  Welche Hilfe kann ich vom
Gesundheitssystem erwarten und

2)  Wie kann ich mir selbst helfen?

Bei fast allen Krankheiten, die ich hatte,
bevor ich CFS/CFIDS bekam, konzen-
trierte ich mich auf die erste der beiden
Fragen. Es handelte sich jeweils um
voriibergehende Probleme oder Krank-
heiten, fiir die es bewidhrte und wir-
kungsvolle Behandlungsformen gab.

Aber CFS/CHDS ist anders.

Bis jetzt gibt es keine Heilung oder gar
eine Standardbehandlung. Als mir klar
wurde, dass das Gesundheitssystem fiir
CFS/CFIDS nur sehr begrenzte Hilfe
bietet, erkannte ich die Notwendigkeit,
die Betonung auf die zweite der beiden
Fragen zu legen. Ich kam zu dem
Schiluss, dass ich mehr Verantwortung
iibernehmen misste, indem ich die-
jenigen Aspekte der Krankheit ausfindig
machte, die ich selbst beeinflussen und
beherrschen konnte.

Das Ergebnis meiner Uberlegungen war
unser Selbsthilfe- bzw. Selbstmana-
gement-Kurs. Wir begannen mit zwei
Gruppen, die zum grofiten Teil aus
Erkrankten bestanden, die ich aus zwei
Patientenorganisationen zum CFS/CFIDS
kannte.

Als sich die Gruppe bildete, entwickelten
wir die Idee, dass unser Programm zwei
Elemente miteinander verbinden sollte,
die wir als Handwerkszeug und Unter-
stiitzung bezeichneten.

Handwerkszeug bedeutet: Wir orien-
tieren uns an Problemldsungen und
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konzentrieren uns dabei auf
wissenschaftlich belegte Vorsteliungen
und Techniken, die dazu beitragen
kdnnen, die Symptome zu lindern und
die Lebensqualitdt zu erhdhen.
Unterstiitzung bedeutet zu versuchen,
eine sichere und positive Umgebung zu
schaffen,- in der sich die Menschen
akzeptiert und verstanden fiihlen.

Alles, was in dieser Broschiire beschrie-
ben wird, ist eine Verstirkung des
Gedankens, Verantwortung zu iber-
nehmen. Wenn man davon ausgeht,
dass es bis jetzt noch keine Heilung, ja
nicht einmal eine Standardbehandlung
fiir CFS/CFIDS gibt, dann besteht die
einzige Alternative darin zu versuchen,
sich selbst zu helfen. [...]

Ein Selbstmanagementansatz, wie wir
ihn hier vorstellen, kann fir viele Men-
schen mit CFS/CFIDS hilfreich sein.
Wenn es lhnen beschieden sein sollte,
wieder gesund zu werden - und das
scheint fiir einige Patienten mit
CFS/CFIDS mdoglich zu sein - , kann
Selbsthilfe diesen Gesundungsprozess
beschleunigen.

Selbsthilfe kann auch diejenigen, die
krank bleiben, denen es aber im Laufe
der Zeit doch etwas besser geht, dabei
unterstiitzen, hierbei mehr zu erreichen.
Selbsthilfe kann nicht zuletzt auch den-
jenigen zur Verbesserung ihrer Lebens-
qualitdt verhelfen, deren Funktions-
niveau sich nicht bessert. Auch wenn sie
durch ihre Erkrankung weiterhin stark
eingeschrankt sind, kénnen sie doch
Stabilitdt in ihr Leben bringen und den
Umfang dessen, was sie tun und
erreichen kénnen, erweitern. [...]

Selbsthilfe oder Selbstmanagement ist
kein Zaubermittel. Es bedarf grofier
Ausdauer und viel Geduld. Aber ich habe
herausgefunden, dass viele Patienten
die Schwere ihrer Symptome und ihre
Lebensqualitdt deutlich beeinflussen
ktnnen, wenn sie die Verantwortung fir
die Dinge libernehmen, die ihrer eigenen
Kontrolle unterliegen.

NR. 13 SEITEB
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Wenn ich dariiber nachdenke, welche
Patienten sich am ehesten erholt haben,
staune ich dariiber, wie viele von ihnen
eine Haltung eingenommen haben, die
zwei offensichtlich  widerspriichliche
Vorstellungen miteinander vereinbart.

Auf der einen Seite akzeptierten diese
Menschen ihre Krankheit als eine lang-
fristige Erkrankung. Anstatt so zu leben,
als widren sie weiterhin gesund oder
nach einem "Wundermittel" zu suchen,
das ihre Gesundheit wiederherstellen
wiirde, erkannten sie die Tatsache an,
dass sich ihr Leben veridndert hatte -
vielleicht sogar fiir immer.

Gleichzeitig waren diese Menschen aber
entschlossen, eine spiirbare Besserung
zu erreichen, und sie waren iiberzeugt,
dass sie Wege finden wiirden, sie durch
ihre eigenen Bemihungen zu erzielen.

Lassen Sie mich das erldutern, indem ich
von zwei Patienten berichte, die mit
diesem Ansatz erfolgreich waren.

Ein anderes Leben fiihren

Dean Anderson liefert ein gutes Beispiel
fiir die paradoxe Verbindung von Akzep-
tanz und Hoffnung. Er beschreibt die
Geschichte seiner Erholung in einem
Artikel in der Winterausgabe des "CFIDS-
Chronicle” von 1996.1

Wir haben diesen Artikel unter dem Titel
"Acceptance, Discipline and Hope: A
Story of Recovery from CFIDS" veriffent-
licht. Zu Beginn seiner Erkrankung hatte
er alles andere als eine akzeptierende
Haltung. Stattdessen hatte er aus-
schlielich im Blick, wieder gesund zu
werden, und er glaubte, dieses durch
Entschlossenheit und harte Arbeit errei-
chen zu kénnen. Manchmal war er damit
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tatsachlich erfolgreich, aber er war am
Boden zerstort, wenn er wieder einen
Rickfall bekam. im Laufe der Zeit ent-
wickelte er eine andere Vorstellung
davon, wie er leben kdnnte. Sie bestand
in dem Glauben, Kraft daraus gewinnen
zu konnen, wenn er seine Situation
akzeptieren wiirde,

Er beschreibt, dass dieses Akzeptieren
etwas ganz anderes sei als Resignation.
Es ginge vielmehr um “ein Akzeptieren
der Realitdt der Erkrankung und der
Notwendigkeit, ein anderes Leben zu
flihren, vielleicht fir den Rest meines
Lebens."

Er fahrt fort: "Die ‘Anstrengung’, die
notwendig ist, um sich von CFS/CFIDS zu
erholen, besteht darin, sich in Disziplin
und Hoffnung zu iiben, aber nicht in
Entschiossenheit und bitterem Kampf.”
Die Disziplin, die man braucht, fiihrt
dazu, “die eigenen Grenzen zu erkennen
und einzuhalten und einer streng
geregelten Lebensweise zu folgen, so
dass man nicht immer wieder Riickfille
bekommt."

Dean setzte verschiedene Strategien ein,
die alle in dieser Broschiire beschrieben
werden.

Als erstes bestimmte er seine Grenzen
und versuchte herauszufinden, was er
gefahrlos jeden Tag tun konnte, ohne
seine Symptomatik zu verstarken.

Als zweites lernte er, innerhalb dieser
Grenzen zu bleiben, indem er das so
genannte "Pacing” einsetzte, bei dem
die eigenen Grenzen niemals iber-
schritten werden und Perioden der Akti-
vitdt mit Ruhepausen abwechseln.

Und drittens schrieb er tiglich alles
genau auf, um herauszufinden, was eine
Besserung forderte und was einen
Riickfall auslaste.
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Er fasst seinen Ansatz mit den drei
Begriffen Akzeptanz, Disziplin und Hoff-
nung zusammen. Er glaubt, dass Patien-
ten mit CFS/CFIDS die Stdrke aufbringen
miissen, ihre Erkrankung zu akzeptieren,
auch wenn andere das nicht tun, dass
sie die Disziplin brauchen, immer das zu
tun, was eine Besserung fordert und
dass sie die Hoffnung aufrechterhalten
missen.

Nur das tun, was geht

Jowynn Jjohns, die ebenfalls unser Pro-
gramm absolviert hat, beschreibt in
ihrem Artikel im "CFIDS-Chronicle” vom
Mirz 1999 ein vergleichbares Vorgehen.
Wir haben diesen Aufsatz unter dem Titel
"Living Within My Envelope: A How-To
Story” verbffentlicht.?

Sie berichtet, dass sie wahrend der
ersten Jahre mit CFS/CFIDS versuchte,
die Erkrankung zu verleugnen und dass
sie dann weitere Jahre damit zubrachte,
eine Vielzahl von Ansdtzen auszupro-
bieren, die sich alle als wirkungslos
erwiesen,

Der Wendepunkt kam erst, als sie ihre
Ziele dnderte. Sie lie} den Gedanken an
Heilung falien und konzentrierte sich
darauf herauszufinden, was sie tun
musste, damit es ihr besser ging.

Diese Veridnderung geschah, als ihr klar
wurde, dass ihr Zustand nicht immer
gleich war. Wenn manche Tage besser
waren als andere, so {iberlegte sie, dann
sollte sie doch wohl in der Lage sein, die
Bedingungen dafiir zu entdecken, dass
es ihr besser ging.

Genauso wie Dean Anderson fiihrte sie
genau Buch iber ihre Aktivititen und
ihren Zustand, und so konnte sie den
Zusammenhang zwischen ihren
Symptomen und anderen Faktoren in
ihrem Leben aufdecken.

Mit der Zeit fand sie heraus: Es ging ihr
besser, wenn sie gut schlief, wenn sie
ihre Aktivititen und auch mit Stress
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verbundene Kontakte zu anderen
Menschen begrenzte. Nachdem sie Uber
zwei Jahre hinweg diesem Ansatz gefolgt
war, berichtete sie: "Ich wiinschte, ich
kénnte anderen Patienten meine Erfah-
rungen vermitteln, ich fiihle mich so viel
besser als im vergangenen Jahr und viel,
viel besser als vor zwei Jahren.”

JoWynn und Dean reagierten auf ihr
CFS/CFIDS mit vergleichbaren Strate-
gien. Nachdem sie erbittert, aber ohne
Erfolg um eine Gesundung gekdampft
hatten, akzeptierten sie schlieBBlich die
Realitidt der Erkrankung und die Notwen-
digkeit, ein verdndertes Leben zu fiihren.
Sie fanden ihre Grenzen heraus, indem
sie auf die Signale ihres Kérpers hdorten,
indem sie detailliert Buch fiihrten und
mit dem Umfang ihrer Aktivitdten expe-
rimentierten.

Beide fanden heraus, dass der Schliissel
zu einer Verbesserung ihres Zustandes
darin lag, zwei Haltungen miteinander zu
verbinden:

Einerseits galt es, die Krankheit zu
akzeptieren und andererseits war es
entscheidend, die Selbstdisziplin aufzu-
bringen, innerhalb der durch die
Krankheit auferiegten Grenzen zu leben
und die Hoffnung aufrechtzuerhalten.
Und beide wurden dafiir belohnt.

Dean berichtet, dass er wieder fast
gesund geworden ist. JoWynn erreichte
eine betrichtliche Abschwdchung ihrer

Symptomatik und eine bedeutend
bessere Lebensqualitét.
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Eine chronische Krankheit zu haben,
fithlt sich oft wie eine Berg- und Talfahrt
an.

Tage, an denen es einem besser geht,
verstarken die Hoffnung auf Genesung
und schlechte Tage k&nnen einen zur
Verzweiflung bringen. In dieser Situation
gerdt man leicht in einen frustrierenden
Kreislauf von Uberanstrengung und
Zusammenbruch (,push and crash*).

Sie versuchen vielleicht, so viel zu erle-
digen, wie Sie nur irgend kdnnen, aber
dann werden die Symptome so stark,
dass Sie sich ins Bett legen miissen.
Nach einer Weile geht es lhnen wieder
besser, aber wenn Sie versuchen, die
verlorene Zeit wieder wett zu machen,
[Gsen Sie unter Umstinden erneut starke
Symptome aus.

In unserem Kurs besprechen wir Alterna-
tiven zu diesem Kreislauf von Uber-
anstrengung und Zusammenbruch,

Wir sind davon iiberzeugt, dass eine
chronische Krankheit zu haben bedeu-
tet, innerhalb bestimmter Grenzen leben
zu miissen und dass man eine gewisse
Kontrolle iiber die Krankheit gewinnen
kann, wenn man diese Grenzen be-
achtet.

Die individuellen Energie-Grenzen

Eine Maglichkeit, die Vorstellung von
Grenzen zu erkldren, ist das Konzept von
der Begrenztheit der Energie.

Sie konnen sich vorstellen, dass Ihre
Situation von drei Faktoren bestimmt
wird:

1) der zur Verfiigung stehenden Energie:
Das ist die Menge an Energie, die Sie
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haben. Sie ist begrenzt und wird wieder
erneuert durch Ruhe und Nahrung.

2) der verausgabten Energie: Das ist die
Menge an Energie, die Sie durch kérper-
liche, geistige und emotionale Anstren-
gung verbrauchen, und

3) die Symptome: Erschépfung, Denk-
und Geddchtnisprobleme, Schmerzen
und so weiter.

Wenn Sie mehr Energie verausgaben, als
Sie zur Verfiigung haben, dann werden
sich lhre Symptome verschlimmern.
Dazu sagen wir: Sie iiberschreiten lhrer
individuellen Energie-Grenzen.

Wenn Sie so leben, dann fiihrt das
gewthnlich zu dem oben beschriebenen
Kreislauf von Uberanstrengung und
Zusammenbruch.

Eine Alternative hierzu ist, innerhalb der
individuellen Energie-Grenzen zu leben.
Wenn Sie die verausgabte Energie inner-
halb der Grenzen der lhnen zur Ver-
fligung stehenden Energie halten, dann
kdnnen Sie eine gewisse Kontrolle iiber
Ihre Symptome gewinnen.

Wenn Sie lhre Grenzen akzeptieren (d.h.
den Umfang lhrer Aktivititen innerbalb
der Begrenzungen lhrer verfiigbaren
Energie halten), dann kénnen Sie die
Symptome und die Schwere der Riick-
fille vermindern.

Mit der Zeit kiinnen Sie vielleicht thre
Grenzen erweitern. Dadurch wird eine
Aufwértsspirale moglich.

Die Fiinfzig-Prozent-Lésung
und die Schale mit Murmeln

Lassen Sie mich ein paar Bilder vor-
schlagen, die Sie benutzen kdnnen,
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wenn Sie das Konzept von den individu-
ellen Energie-Grenzen verwenden
mochten.

Die erste Bild nennen wir "Die Fiinfzig-
Prozent-Losung":

Uberlegen Sie jeden Tag, wie viel Sie
Ihrer Einsch&dtzung nach werden tun
kénnen.

Dann teilen Sie diese Menge an
Aktivitdten durch zwei und setzen Sie
sich zum Ziel, diese fiinfzig Prozent
durchzufithren.

Die nicht verausgabte Energie ist dann
ein Geschenk, das sie threm Korper
machen, damit er gesunden kann.

Bei dem zweiten Bild stellen Sie sich die
Energie, die Sie zur Verfiigung haben, als
eine "Schale mit Murmeln” vor.

Sie haben fiir jeden Tag nur eine
begrenzte Anzahl von Murmeln, die Sie
verwenden kénnen. Diese Anzahl kann
von Tag zu Tag unterschiedlich sein.

Bei korperlichen Tatigkeiten werden
einige Murmeln verbraucht, aber auch
bei geistiger und emotionaler Anstren-
gung. Bei jeder Aktivitit nehmen Sie
eine oder mehrere Murmeln aus der
Schale heraus.

Denken Sie daran, dass Stress viele
Murmeln verbraucht!

Deshalb wird der Abbau von Stress lhren
Vorrat an Murmeln bewahren, so dass
Sie diese fiir etwas anderes verwenden
kénnen.

Beiden Bildern - "Die Fiinfzig-Prozent-
Lésung" und "Die Schale mit Murmeln" -
liegt die Vorstellung zugrunde, dass
unsere Grenzen uns zwingen, Prioritdten
zu setzen, um die Symptome unter
Kontrolle zu halten und Stabilitdt in
unser Leben zu bringen.

Mit beiden Techniken kdnnen Sie lhrer
Situation einen neuen Rahmen geben.
Sie erlauben sich selbst, weniger zu tun,
um lhre Lebensqualitdt zu erhdhen.
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Bestimmen Sie lhre Grenzen

Eine weitere Moglichkeit die Vorstellung
von den individuellen Energie-Grenzen
zu verwenden ist, lhre Grenzen genau zu
beschreiben.

Das kann Ihnen ein besseres Verstiand-
nis davon geben, was Sie im Einzelnen
tun  miissen, um lhre Symptome
abzuschwdchen und lhre Lebensqualitit
Zu verbessern.

Wenn Sie die Grenzen lhrer Energie
beschreiben wollen, dann schlage ich
lhnen vor, die folgenden fiinf Faktoren
genauer zu betrachten: lhre Krankheit,
Ilhre Aktivitdten, Ruhe bzw. Schlaf
Gefiihle und Stress.

Krankheit

Aus dem Schweregrad lhrer Erkrankung
kénnen Sie herleiten, welches Ausmaf
an Aktivitdten fiir Sie gefahrlos méglich
ist.

Um eine anfdngliche Vorstellung von
dem fiir Sie sicheren Aktivitdtsniveau zu
bekommen, konnen Sie sich auf der
Einstufungsskala fir CFS/CFIDS im
Vergleich mit anderen Patienten ein-
ordnen.

Diese Einstufungsskala finden Sie am
Ende der Broschiire als Anhang 1.

Die meisten Teilnehmer unserer Kurse
haben sich selbst irgendwo zwischen 20
und 45 eingeordnet, mit einem Mittel-
wert von 30.

Die Skala reicht von O bis 100. (Ein
Mittelwert bedeutet, dass die gleiche
Anzahl von Personen oberhalb und
unterhalb dieses Wertes liegt.)

Aktivitat

Dieser Faktor bezieht sich darauf, wie
viel Sie tun kdnnen, ohne lhre
Symptome zu verschlimmern.

Sie kénnen hier zwischen drei Bereichen
unterscheiden: kérperliche, geistige und
soziale Aktivitit.
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Unter kérperlicher Aktivitit sind solche
Tatigkeiten zu verstehen, die kérper-
licher Anstrengung bediirfen. Dazu ge-
héren Hausarbeiten, Einkaufen, Stehen,
Autofahren und jede Form und Art von
Bewegung.

Um lhre Grenzen in diesem Bereich zu
bestimmen, schitzen Sie ein, wie viele
Stunden am Tag Sie insgesamt korper-
lich aktiv sein k&nnen, ohne lhre
Symptome zu verstarken.

Weil sich die Auswirkungen korperlicher
Tdtigkeiten summieren kénnen, sollten
Sie sich vielleicht fragen, wie viele
Stunden an tdglicher Aktivitit Sie iiber
eine Woche hinweg aufrechterhalten
kénnen, ohne dass es lhnen schlechter
geht.

Sie konnen sich auch notieren, ob man-
che Tageszeiten besser sind als andere.
Dann kdnnen Sie am Ende einschitzen,
wie lange Sie den jeweiligen Arten an
Aktivitdt nachgehen kénnen,

Geistige Tatigkeiten auszufithren bedeu-
tet, dass Sie sich konzentrieren miissen.
Dazu gehdren beispielsweise lesen, am
Computer arbeiten, finanzielle Ange-
legenheiten regeln etc.

Stellen Sie sich hier zwei Fragen:

Wie viele Stunden am Tag kann ich
geistiger Tdtigkeit nachgehen?

Wie lange kann ich dabei am Stiick
arbeiten?

Manche Patienten finden heraus, dass
sie ohne Probleme fiir 15 oder 30 Minu-
ten am Computer sitzen kénnen, dass es
ihnen aber schlechter geht, wenn sie
ldnger arbeiten. Sie kénnen also ver-
meiden, starke geistige Erschépfung
oder andere Symptome auszuldsen,
indem sie anstelle einer langen Sitzung
zwei oder mehr kurze Arbeitsperioden
am Tag einschieben.

Soziale Aktivitdt bezieht sich auf die
Zeitspanne, in der wir mit anderen
Menschen im Kontakt sind, also sowohl
direkt perstnlich als auch am Telefon.
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Zu den Fragen, die Sie sich im Hinblick
auf beide Formen des Kontaktes stellen
sollten, gehoren diese:

Wie viel Zeit am Tag kann ich mit an-
deren Menschen verbringen, ohne
Gefahr zu laufen, meine Symptome zu
verschlimmern?

Wie viel Zeit innerhalb einer Woche?
Hangt die Zeitspanne von der Situation
oder den beteiligten Personen ab?
(Vielleicht halten Sie es mit bestimmten
Personen nur kurz aus, wihrend Sie in
der  Anwesenheit  anderer  ganz
entspannt sind.)

Wenn Sie jemanden persénlich treffen,
dann kdnnen Sie sich auch fragen, ob
der Ort |hres Treffens einen Unterschied
macht.

Wenn man sich mit anderen an einem
offentlichen Ort trift oder mit einer
groflen Gruppe zusammen ist, dann
kann das mit Stress verbunden sein,
wdhrend es vielleicht weniger Probleme
macht, sich privat oder nur mit einer
kieinen Gruppe zu treffen.

Ruhe bzw. Schlaf

Dieser Faktor bezieht sich auf die Quan-
titdt und die Qualitdt lhres Schlafes in
der Nacht und des Ausruhens am Tag.

Zu den Fragen, die Sie sich hier stellen
kénnen, gehdren:

Wie viele Stunden Schlaf bendtige ich?
Was sind die besten Zeiten zum
Schlafengehen und zum Aufstehen?

Wie erholsam ist mein Schlaf?

Ausruhen am Tag heit, sich an einem
ruhigen Ort hinlegen und die Augen
schlie3en.

Dazu kdnnen Sie sich fragen:

Wie lange ist die Ruhezeit, die ich tags-
tber brauche?

Wie oft sollte ich mich ausruhen?

Emotionen

Starke Geftihle wie Furcht, Arger, Trauer
und Niedergeschlagenheit sind ganz
normale Reaktionen auf eine chronische
Erkrankung.
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Dieser Faktor bezieht sich auf die
Gefiihle, die wir als Teil unseres Krank-
seins erleben und auch auf die Sensibi-
litit, die wir gegenilber emotional
aufgeladenen Situationen haben.

Die Fragen in diesem Bereich sind:
Welche Gefilhle sind in meinem jetzigen
Leben wichtig und wie intensiv sind sie?

Wie sehen die Auswirkungen emotional
aufgeladener Ereignisse aus?
(Ereignisse, die mit starken Emotionen
verbunden sind, losen oft eine Aus-
schittung von Adrenalin aus, was sehr
anstrengend sein kann.}

Stress

Dies bezieht sich sowoh! auf die Stress-
quellen in unserem Alltagsleben als
auch auf unsere Sensibilitdt gegeniiber
diesen Stressfaktoren,

Hier sind drei mogliche Stressquellen
von Bedeutung: lhre finanzielle Situa-
tion, lhre Beziehungen und &dufiere
Einflussfaktoren.

Ihre finanzielle Lage kann lhnen starke
Einschrankungen auferlegen und so eine
Hauptguelle von Stress sein.

Beziehungen zu anderen Menschen
kénnen die Quelle von Hilfe und Unter-
stiitzung sein, aber auch von Anspan-
nung oder beidem.

Kdrperliche Sensibilitdat bezieht sich auf
Nahrungsmittel, sensorische Einfllisse
wie Licht und/oder Lirm oder sensori-
sche Uberflutung, auf die |ahreszeiten
und das Wetter. (Das heifit, es kommt zu
bestimmten Jahreszeiten oder bei
bestimmten Wetterlagen zu einer
Verstarkung der Symptomatik.)

Ihre individuellen Energien-Grenzen
werden bestimmt durch eine Reihe von
Dingen, die Sie individuell tun oder
lassen miissen, damit es lhnen
einigermafen gut geht. Auf einer Liste
(siehe Anlagen) ist eine Aufzahlung von
den Dingen erkennbar, die Sie tun
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miissen, um lhr Wohlbefinden zu
steigern.

Das Verstindnis fiir thre individuellen
Energieschranken kann lhnen auch

dabei helfen, Prioritdten zu setzen.

Wenn Sie sich die Miihe gemacht haben,
diese individuellen Energieschranken zu
definieren, dann kommen Sie vielleicht
zu dem Schluss, dass der entscheidende
Punkt fiur Sie derzeit ein schiechter
Schtaf war.

Oder Sie finden heraus, dass Sie etwas
tun miissen, um eine Beziehung anzu-
gehen, die fiir Sie mit viel Stress ver-
bunden ist.

In jedem Fall geht es darum, dass Sie
thre Grenzen in allen Einzelheiten
kennen, so dass Sie lhre Symptome
unter Kontrolle halten und entscheiden
kdnnen, warauf Sie lhre Energie konzen-
trieren sollten, damit es thnen besser
geht.
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Es kann zermiirbend sein, wenn man in
den Kreislauf von Uberanstrengung und
Zusammenbruch (,push and crash*)
gerdt. Der Gedanke, dass wir in einer
Spirale gefangen sind, in der wir hilflos
zwischen (iberméBiger Aktivitit und
erzwungener Ruhe hin- und herpendeiln,
kann dazu fithren, dass wir frustriert und
depressiv werden.

Aber es gibt andere Moglichkeiten, mit
einer chronischen Krankheit zu leben.
Das Leben kann stabiler und vorherseh-
barer werden, wenn Sie eine langsamere
Gangart einlegen. Dieses Vorgehen wird
als ,,Pacing“ bezeichnet,

Pacing bedeutet, dass Sie fiir Ihre indivi-
duelle Situation die richtige Balance
zwischen Aktivitit und Ruhe heraus-
finden. Durch Pacing kénnen Sie lernen,
Ihr Leben nach einem Plan zu fiihren,
anstatt aliein in Reaktion auf Ihre
Symptome.

Das gibt thnen das Gefiihl, dass Sie lhre
Krankheit beherrschen und nicht um-
gekehrt die Krankheit Sie beherrscht. Mit
Pacing haben Sie die Maglichkeit, das
ewige Auf und Ab, das mit chronischer
Krankbeit verbunden ist, abzufangen
und zu bezwingen.

Grenzen von Aktivitit

Es gehdrt zum Pacing, herauszufinden,
wo die Grenzen fiir thre Méglichkeiten
liegen, aktiv zu sein.

Damit wissen Sie, welchen Umfang an
Aktivitdten Sie sich leisten kénnen, ohne
Ihre Symptomatik zu verstirken.

Um eine allgemeine Vorstellung davon

zu bekommen, ob Ihr gegenwirtiges
Aktivitdtsniveau fur Sie angemessen ist,
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nehmen Sie sich eine Woche lang jeden
Tag ein paar Minuten Zeit, um eine Art
Tagebuch iiber [hre Energie-Grenzen zu
flihren.

Stufen Sie sich fiir diese drei Bereiche
jeweils auf einer Skala von 1-10 ein:
Aktivitdtsniveau, Energieniveau und
Symptomatik.

Viele Teilnehmer unserer Kurse, die ein
solches Tagebuch gefiihrt hatten, fanden
heraus, dass ihr Aktivititsniveau ber
dem Level liegt, das ihr Kérper tolerieren
kann.

Eine andere Technik, mit der Sie die
Grenzen von Aktivitit herausfinden
kénnen, besteht darin, die Begren-
zungen fiir jeweils eine einzelne Titig-
keit zu bestimmen.

Sie wissen vielleicht schon, dass es Sie
erschdpft, wenn Sie zu lange Zeit mit der
Vorbereitung Ihrer Mahlzeiten verbringen
oder wenn Sie Besorgungen oder Haus-
arbeiten machen oder sich mit anderen
unterhalten. Aber Sie wissen noch nicht,
wann es ,,zuviel* wird.

Eine Mdglichkeit, diese Frage zu beant-
worten ist, sich auf jeweils eine dieser
Tdtigkeiten zu konzentrieren und Notizen
zu machen. Sie glauben beispielsweise,
dass Sie 10 Minuten in der Kiiche stehen
kénnen, um lhre Mahlzeiten vorzube-
reiten,

Um zu iberpriifen, ob das stimmt,
schreiben Sie sich einfach die Zeit auf,
zu der Sie mit lhren Essensvorberei-
tungen anfangen und aufhéren und wie
es |hnen wihrenddessen und danach
geht.

Wenn Sie herausfinden, dass es lhnen
schlechter geht, dann sind 10 Minuten
zuviel. Wenn es thnen weiterhin ~2ut”
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geht, dann konnen Sie die Zeit etwas
ausdehnen.

Protokoll filhren

Um die Grenzen fiir lhre Aktivitst
herauszufinden, ist es sinnvoll, dass Sie
Aufzeichnungen machen oder eine Art
Protokoll fihren.

Dann kdnnen Sie erkennen, was Sie Tag

fir Tag tun und welche Folgen das hat.
Protokoile helfen lhnen, Zusammen-
hange zwischen |hrem Aktivitidtsniveau
und Ihren Symptomen zu erkennen.

Wir werden das Fuhren von Protokoll-
bogen in Kapitel 5 noch ausfiihrlich
besprechen. An dieser Stelle méchte ich
hierzu nur einige allgemeine Anmer-
kungen machen.

Protokollbégen kénnen lhnen auf viel-
fache Weise helfen.

Sie kénnen lhnen aufzeigen, wie viele
Stunden am Tag und welcher Art von
Tatigkeit Sie ohne Risiko nachgehen
kdnnen.

Protokollbégen konnen I|hnen helfen
herauszufinden, ob sich die Folgen lhrer
Aktivitdt Gber mehrere Tage oder eine
Woche hinweg summieren und ob sich
die Auswirkungen einer bestimmten
Tétigkeit unter Umstinden erst mit
Verzdgerung bemerkbar machen.

Auch kénnen Ihnen solche Aufzeich-
nungen helfen zu bestimmen, ob
bestimmte Tatigkeiten Sie stdrker
erschdpfen als andere.

Manche Patienten haben beispielsweise
Schwierigkeiten mit korperlicher Bewe-
gung, wdhrend es anderen schlecht
geht, wenn sie nur eine kurze Zeit am
Computer sitzen. Bei anderen wieder
verstdrken sich die Symptome, wenn sie
mit dem Auto mehr als eine kurze
Entfernung zuriicklegen.

Die Selbstbeobachtung kann lhnen auch
helfen, sich iiber die Auswirkungen von
geistiger oder emotionaler Belastung
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klar zu werden — genausc wie {iber die
Folgen korperlicher Tatigkeiten.

Viele Patienten erkennen, dass sie bei
solchen Aktivitdten leicht ermiiden, die
Konzentration erfardern. Dazu gehoren
z.B. Lesen oder Computerarbeit. Emotio-
nal fordernde Ereignisse kénnen beson-
ders erschopfend sein.

Ein Teilnehmer beschrieb, dass ihm
nach dem Ansehen eines Fufballspiels
im Fernsehen die Auswirkungen emotio-
nal bewegender Ereignisse klar wurden.
Obwohl sein Verein gewonnen hatte, war
er danach fiir Stunden vbllig erschapft,
moglicherweise aufgrund der Auswir-
kungen des Adrenalins, das sein Korper
infolge der Aufregung ausgeschiittet
hatte,

Der Wert der Routine

Pacing bedeutet planen, das heif3t Sie
entscheiden im Voraus, was Sie am Tag
oder in einer Woche tun wollen und
halten sich dann so weit wie méglich an
Ihren Plan.

Durch Pacing kdnnen Sie mit der Zeit ein
stabiles und beherrschbares Leben
fiihren. Sie halten den Umfang ihrer
Aktivitat und lhrer Ruhephasen jeden
Tag in etwa gleich.

In dem Mafle, wie Sie lhre Grenzen
kennen und nach Plan anstatt als Reak-
tion auf Ihre Symptomatik leben, wird |hr
Leben vorhersehbarer und Sie bekom-
men ein starkeres Gefiihl von Kontrolle.
Eine tdglich eingehaltene Routine baut
sehr stark Stress ab, da die Unvorher-
sehbarkeit des Alltags geringer wird.

Wenn Sie Ihren Tag oder lhre Woche
planen, dann ist es wichtig, Ruhephasen
genauso festzulegen wie Phasen der
Aktivitdt.

Anstatt sich nur als Reaktion auf lhre
Symptome auszuruhen, planen Sie
Ruhephasen fir vorher festgelegte Zeit-
spannen und Zeitpunkte wihrend des
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Tages ein. Solche vorausgeplanten
Ruhephasen - iiblicherweise ein oder
zwei Pausen von 15-20 Minuten am Tag
- sind bei den Teilnehmern unserer
Kurse eine sehr beliebte Strategie.

Viele berichten, dass sie dadurch mehr
Energie  haben, die  Symptome
schwicher sind und sie ein stdrkeres
Gefilthl von Kontrolle haben.

Ich bin so fest vom Wert dieser einge-
planten Ruhephasen iiberzeugt, dass ich
ihnen ein ganzes Kapitel widmen werde,

Denken Sie auch daran, dass Sie kon-
sequent und unbeirrbar vorgehen und
lhren Plan nur langsam verdndern.

Es kann an einem Tag, an dem es thnen
besser geht, eine grofle Versuchung
sein, mehr zu tun, als Sie geplant hatten,

Aber wenn Sie aktiver sind, als es Ihr
Korper vertrdgt, dann kénnen Sie leicht
in den Kreislauf von Uberanstrengung
und Zusammenbruch zuriickrutschen.

Der Schliissel liegt darin, vorher zu ent-
scheiden, wie viel an Aktivitit gefahrlos
mdglich ist und sich dann auch daran zu
halten und den Umfang an Aktivitdt nur
allmahlich zu erweitern.

Die Energie-Grenzen erweitern

Pacing kdnnen Sie schlieflich auch
dafiir einsetzen, den Umfang lhrer
Aktivitat gefahrlos auszuweiten.

Im Folgenden finden Sie einige Vor-
schldge und ideen, wie Sie hierzu
vorgehen konnen: Begrenzen Sie
unntigen Energieverlust.

Entspannen Sie sich, um die Adrenalin-
ausschiittung zu begrenzen: Viele Pati-
enten reagieren dufierst empfindlich auf
Adrenalin.

Wenn Sie sich entspannen, kénnen Sie
unter Umstdnden lhre Adrenalinproduk-
tion begrenzen und damit Energie fiir
andere Zwecke freisetzen.

Eine unserer Teilnehmerinnen berich-
tete, sie habe einmal eine Geburtstags-
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party gegeben und sei bereits nach einer
Stunde sehr miide und schlecht gelaunt
gewesen. Sie kam zu dem Schluss, dass
sie sich zu viele Gedanken dariiber
gemacht hatte, ob sich auch alle Giste
wohl fiihlten.

Bei einer Feier ein Jahr spater anderte sie
ihre Erwartungen an sich selbst, indem
sie sich vorstellte, sie sei eine Konigin,
die diese Party beobachtete.

Auf diese Weise befreit von den selbst-
auferlegten Erwartungen hatte sie genii-
gend Energie, um ldnger als zwei
Stunden durchzuhalten,

Indem sie sich also entspannte, machte
sie sich weniger Sorgen und erweiterte
den Umfang ihrer Energie.

Begrenzen Sie das Stehen:

Viele Patienten reagieren empfindlich
auf langes Stehen. Deshalb kann es eine
energiesparende Technik sein, sich beim
Zubereiten von Mahlzeiten oder beim
Duschen hinzusetzen.

Begrenzen Sie sensorische Einflisse:

Viele Patienten haben eine gesteigerte
Empfindlichkeit gegeniiber Licht und
Ldrm. lhre Konzentrationsfahigkeit wird
stark beeintrichtigt, wenn zu viele
sensorische Einfliisse auf sie einwirken.

Vielleicht kénnen Sie mehr erledigen
und schwachere Symptome haben,
wenn Sie sich  auf eine Sache
konzentrieren und lhre Umgebung
einfacher gestalten.

Es kann z.B. sein, dass Sie lhren Lese-
stoff besser aufnehmen kdnnen, wenn
Sie den Fernseher abschalten.

Oder Sie kommen vielleicht in einer
kleinen Gruppe von ein oder zwei
Menschen ganz gut zurecht, wihrend Sie
sich von einer grofen Gruppe mit zehn
Uiberwiéltigt flhlen.

Setzen Sie Hilfsmittel ein: Mog-
licherweise kiéinnen Sie durch den Ein-
satz von mechanischen Hilfsmitteln
mehr zustande bringen.

Fiir manche Patienten, die nur kurze Zeit
stehen konnen, die empfindlich sind

NR. 13 SEITE 17



gegeniiber sensorischen Einfliissen oder
beides, wird zum Beispiel das Einkaufen

Ich bin davon iberzeugt, dass die tag-
lichen und planméBigen Ruhepausen,
an die ich mich unabhdngig davon
gehalten habe, wie es mir gerade ging,

die vielleicht hilfreichste Strategie
waren, die ich zu meiner Erholung ein-
gesetzt habe.

Ich war wirklich erstaunt, welchen
Einfluss kurze Ruhepausen am Morgen
und am Nachmittag hatten, wie sehr sie
mein Leben stabilisierten, mein Durch-
haltevermdgen steigerten und meine
Symptome abschwidchten,

Mit den tdglichen Ruhepausen, die ich
nach einem festgelegten Plan und nicht
nur dann einhielt, wenn es mir schlecht
ging oder ich miide war, konnte ich mein
Leben in eine Richtung verschieben, in
der es planmdfig und nicht nur als Reak-
tion auf meine Symptome verlief.

Bevor ich diese Strategie der planmad-
ligen Ruhepausen entdeckt hafte,
eriebte ich hdufig den Kreislauf von
Uberanstrengung und Zusammenbruch,
bei dem ich zwischen zuviel Aktivitit
und Ruheperioden hin- und her-
schwankte. Ich war stindig aktiver, als

SCHRIFTENREIHE DES FATIGATIO E.V.

leichter, wenn sie einen Rollstuhl oder
ein motorisiertes Wagelchen benutzen.

[...]

dies mein Korper vertrug, hatte danach
starke Symptome und musste mich
ausruhen, damit es mir wieder besser
ging.

Das Ausruhen half.

Es war eine wirkungsvolle Strategie, um
mich von den Perioden zu erholen, in
denen ich zuviel getan hatte.

Als ich zum ersten Mal von der Idee der
planmafigen Ruhepausen horte,
straubte ich mich dagegen,

Es fiel mir schwer, eine Vorstellung zu
akzeptieren, nach der ich mich freiwillig
hinlegen solite und meine Krankheit mit
Ruhepausen besiegen kénnte.

AuBerdem war es schwierig, mir vor-
zustellen, dass ich das tun sollte, ganz
unabhédngig davon, wie es mir ging.

Aber ich entschied, es auszuprobieren
und legte mich jeden Nachmittag kurz
hin.

Und ich war iberrascht, dass schon
15 Minuten zu helfen schienen, meine
Symptome abzuschwidchen und meinem
Leben mehr Stabilitdt zu verteihen. Nach
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einer Weile legte ich auch noch am
Morgen eine Ruhepause ein.

Im Laufe der Zeit gewann ich die Uber-
zeugung, dass diese 15-Minuten-Perio-
den, in denen ich meine Batterien
wieder auflud, die wichtigste Methode
waren, mit dem ich meinen Erholungs-
prozess unterstiitzte.

ich glaube, diese Pausen wurden sogar
noch wirksamer, nachdem ich gleich-
zeitig Entspannungsiibungen machte.

So fand ich durch Experimentieren
heraus, dass Ruhepausen flir mehr ein-
gesetzt werden konnten, als nur zur
Erholung von den Phasen, in denen ich
Zuviel getan hatte. Ruhepausen konnten
auch als eine vorbeugende Mafinahme
eingesetzt werden.

Einer unserer Teilnehmer schlug vor, das
so zu beschreiben: "Ich hatte gelernt,
zwischen Pausen zur Erholung und vor-
beugenden Ruhepausen zu unter-
scheiden."

Ruhe heifit:
Hinlegen und Augen schlieflen

Bevor ich erldutern werde, wie Sie die
planméfigen Ruheperioden einsetzen
kénnen, lassen Sie mich erkldren, was
ich mit dem Begriff "Ruhe" meine.

In unserem Programm bedeutet Ruhe:
Sich an einem ruhigen Ort hinlegen und
die Augen schlief3en.

Wir betrachten Dinge wie Fernsehen oder
Lesen nicht als Ruhe. Wir sehen sie als
Aktivitdten an.

Zwar mogen sie weniger Energie
verbrauchen als Hausarbeiten, Erledi-
gungen oder Erwerbsarbeit, aber sie sind
dennoch Aktivitidten.

Um den vollen Nutzen aus Ruhepausen
ziehen zu- kénnen, sollten Sie sich an
einem ruhigen Ort hinlegen und die
Augen schlieBen.

Hier die Aussage eines unserer Teil-
nehmer, nachdem er unseren Kurs

SCHRIFTENREIHE DES FATIGATIO E.V.

absolviert hatte:"Fernsehen, telefonieren
oder mich mit meiner Familie
unterhalten ... - ich habe gelernt, dass
diese Dinge fir mich tatsdchlich sehr
anstrengend sein konnen, auch wenn
ich mich dabei hingelegt hatte. Sich mit
geschlossenen Augen ausruhen st
etwas ganz anderes und ich fand es sehr
hilfreich.

Bevor ich an dem Kurs teilgenommen
hatte, glaubte ich lediglich, dass ich
mich ausruhen wiirde; aber jetzt weif}
ich, dass Ruhe bedeutet, mich hinzu-
legen und die Augen zu schlieffen - chne
fernzusehen oder zu telefonieren."

PlanméiBige Ruhepausen

Vorbeugende Ruhepausen bedeuten,
sich nach einem vorher festgelegten
Plan anstatt als Reaktion auf stérker
werdende Symptome auszuruhen.

Diese Art der Ruhe wird eingehalten als
Teil der regelmifiigen, alltdglichen
Ablédufe - eine Zeit, die Sie abzweigen,
um sich selbst wieder aufzubauen.

Sie werden am meisten davon profi-
tieren, wenn Sie das konseguent durch-
halten und Ruhepausen zu einem Teil
ihrer tdglichen Routine machen - ganz
unabhidngig davon, wie Sie sich gerade
fihlen.

Man kann in die Versuchung kommen,
die Ruhepause ausfallen zu lassen,
wenn es einem besser geht,

Dann kann es hilfreich sein, sich daran
zu erinnern, dass man zukinftige
Symptome am besten vermeidet, indem
man sich jetzt ausruht.

Planméfiige Ruhepausen sind eine der
am hdufigsten eingesetzten Strategien
der Patienten, die an unseren Kursen
teilgenommen haben.

Die meisten legen sich ein- oder zweimal
am Tag fiir 15 bis 30 Minuten hin.

Sie berichten, dass sie dadurch
erheblich mehr Energie haben, die
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Symptome schwacher sind und sie ein
stdrkeres Gefiihl von Kontrolle haben.

Ruhe finden durch
gedankliches Abschalten

Wenn sie anfangen, varbeugende Ruhe-
pausen einzulegen, dann entdecken Sie
maglicherweise, dass Sie in Gedanken
vollkommen von Sorgen in Anspruch
genommen sind.

Sie empfinden es vielleicht nicht als
erholsam, sich hinzulegen, wenn Sie
wahrenddessen mit zahlreichen Angsten
beschiftigt sind.

Eine Losung kann hier darin bestehen,
Entspannungs- oder Meditationstech-
niken einzusetzen, wahrend Sie liegen.
(In dem Kapitel liber Stressmanagement
finden Sie Einzetheiten zu solchen
Verfahren.)

Die meisten Menschen, die so vorge-
gangen sind, haben herausgefunden,
dass die Verbindung von geistiger und
korperlicher Entspannung die erholsame
Kraft der Ruhepausen vertieft.

Haufige kurze Ruhepausen

Sie mdbchten vielleicht ausprobieren,
was in |hrer ganz individuellen Lage fiir
Sie am wirksamsten ist.

Eine Teilnehmerin unserer Kurse stellte
fest, dass sie sehrrasch ermiidete.
Es war so, als ob sich ihre Batterien

duBBerst schnell entluden und sehr
haufig wieder aufgeladen werden
mussten.

Sie entschied sich deshalb, tdglich meh-
rere vorbeugende Ruhepausen einzu-
legen, anstatt nur eine oder zwei. Mit
dieser Strategie war sie in der Lage, die
Gesamtzeit, in der sie ruhen musste,
dramatisch zu verringern.

Zu Beginn des Kurses schtief sie nachts
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neun Stunden und ruhte am Tag weitere
sechs Stunden. Sie schlief jeweils
zweimal fiir drei Stunden.

Sie entschied sich, ihren Tag in
Abschnitte von ein und zwei Stunden
aufzuteilen und im Verlauf eines jeden
Abschnitts eine Ruhepause von 10-15
Minuten einzulegen.

Auf diese Weise konnte sie im Verlauf
von zwei Monaten ihre Gesamtruhezeit
um eineinhalb Stunden reduzieren, und
nach sechs Monaten hatte sie ihre
Ruhezeit am Tag von insgesamt sechs
auf drei Stunden verringert.

Indem sie sich in kleinen Abschnitten
ausruhte, konnte sie ihren Tag um drei
Stunden Aktivitdt erweitern.

Wenn man so wie diese Teilnehmerin
vorgeht, dann sagen wir zu diesem
Ansatz auch: "Werden Sie lhr eigener
Experte in Sachen CFS/CFIDS."

Bamit meine ich, dass wir viel lernen
kénnen, indem wir im Hinblick auf
unsere Erkrankung immer wieder Neues
ausprobieren.

Wir kénnen unsere Erkrankung studie-
ren, um neue ldeen oder Hypothesen
dariiber zu entwickeln, was uns helfen
kann.

Dann probieren wir diese neue Strategie
aus und beobachten die Ergebnisse.

Planméfiige Ruhepausen sind ein niitzli-
cher Teil des "Pacing",

Es ist eine Strategie, mit der man (iber
eine chronische Krankheit eine gewisse
Kontrolle erlangen kann, indem man
nach einem Plan statt in Reaktion auf die
Symptome lebt.
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Im letzten Kapitel habe ich beschrieben,
welche Vorteile es hat, tdglich vor-
beugende Ruhepausen einzulegen.
Ein oder zwei kurze Pausen kdnnen die
Symptome abschwédchen und die vor-
handene Energie steigern.

In diesem Kapitel moéchte ich eine
andere Technik beschreiben, die
ebenfalls taglich angewendet werden
sollte und die sich bewdhrt hat: Nehmen
Sie sich einige Minuten Zeit, um
Aufzeichnungen zu machen.

Wenn man sich schriftliche Aufzeich-
nungen iiber die Symptome und die tag-
lichen Aktivitdten macht, kann das ein
wirkungsvolles Instrument sein, um
mehr Kontrolle iilber eine chronische
Erkrankung zu bekommen.

Wenn man {ber den Gesundheits-
zustand Buch fiihrt, dann wird es még-
lich, die Schwankungen der Symptome
zu verstehen und zu entdecken, durch
welche Aktivititen wir unseren Zustand
verschlechtern und was wir tun miissen,
um uns besser zu fiihlen.

Wenn Sie durch das Auf und Ab lhrer
Erkrankung verwirrt sind, dann kénnen
Aufzeichnungen |hnen helfen zu ver-
stehen, was lhnen zuvor als unvorher-
sehbare Schwankung der Symptome
erschien.

Aufterdem kann das regelmafige Proto-
kollieren zu einer Quelle der Motivation
und Anregung fiir Sie werden - wenn Sie
einen schriftlichen Beweis dafiir haben,
dass Sie Fortschritte machen, dann kann
das Hoffnung vermitteln.

Die beiden hier schon einmal erwdhnten
Patienten haben erklart, dass das
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Protokollieren fiir ihre
Fortschritte entscheidend war.

regelmifiige

Dean Anderson berichtet, dass er tdglich
alles genau aufschrieb, um herauszu-
finden, was eine Besserung férdert und
was einen Riickfall ausldst.

JowWynn Johns benutzte die Auf-
zeichnungen, um herauszufinden, was
ihre Symptome abschwdchte. Wenn
manche Tage besser waren als andere,
so iiberlegte sie, dann sollte sie wohl in
der Lage sein, die Bedingungen dafiir zu
entdecken, dass es ihr besser ging.
Genauso wie Dean machte sie tiglich
Aufzeichnungen, die den Zusammen-
hang zwischen ihren Symptomen und
anderen Faktoren in ihrem Leben offen
legten.

In der Zeit, als ich selbst krank war, habe
ich verschiedene Formen von Aufzeich-
nungen verwendet.

Fur die meisten brauchte ich nur wenige
Minuten am Tag. ich habe den Eindruck,
dass sich diese Anstrengung fiir mich
mehr als gelohnt hat.

Die Protokolle ermoglichten es mir, die
Schwankungen meiner Symptome zu
erkennen, indem sie mir zeigten, dass
mein Zustand morgens schlechter und
am Abend etwas besser war und dass
sich die Auswirkungen von Anstren-
gungen im Verlauf einer Woche sum-
mierten.

Auferdem belegten meine Protokolle
den Zusammenhang zwischen der Dauer
des Stehens und meinen Symptomen.
Sie dokumentierten, wie viel an kérper-
licher Anstrengung ich durchhalten
konnte, ohne mich zu gefdhrden und

NR. 13 SEITE 21



zeigten mir meine Anfilligkeit gegeniiber
Stress.

Am lohnenswertesten war es vielleicht,
dass ich meine Aufzeichnungen in einer
zweistlindigen Sitzung Ende 1998 dazu
verwenden konnte, die Ursachen fiir
meine Riickfdlle zu verstehen.

Zuerst ging ich meine Protokolle fiir das
vergangene |ahr durch und konnte acht
verschiedene identifizieren.

(Nach meiner Definition war ein Riickfail
dann gegeben, wenn die Symptome so
stark wurden, dass ich mich mindestens
einen Tag lang ins Bett legen musste.)

Dann suchte ich nach Ursachen, die
allen Rickféllen gemeinsam waren und
fand heraus, dass sie alle entweder mit
Reisen oder einer weiteren Erkrankung in
Verbindung standen.

Und- als letztes entwickelte ich Strate-
gien, um die Auswirkungen von Reisen
und zusdtzlich auftretenden
Erkrankungen zu minimieren.

Das Ergebnis: Ich habe seitdem keine
Riickfédlle mehr gehabt.

Vorschldge zu Protokollen

Die folgenden drei Arten von Protokollen
sollen Ihnen eine Vorstellung davon
geben, wie Sie  Aufzeichnungen
einsetzen kdnnen, Sie kénnen eine Form
oder mehrere benutzen oder auch Ihr
eigenes System entwickeln,

Protokoll zu den individuellen
Energie-Grenzen

Eine einfache Form des Protokolls, das
thnen helfen kann, herauszufinden, ob
Sie innerhalb lhrer Grenzen bleiben, ist
das Protokoll zu den individuellen
Energie-Grenzen.

Dieses Protokoll kénnen Sie auch als
Leerformular verwenden. Sie finden es
im Anhang 2.
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Um es auszufiillen, stufen Sie sich selbst
auf einer Skala von 1 bis 10 im Hinblick
auf drei Faktoren ein:

- Energieniveau
(die verfiigbare Energie)

Aktivitdatsniveau
(die verausgabte Energie) und

- Symptomniveau,

Auf dieser Skala bedeutet "1" jeweils
"keine Energie", "keine Aktivitdt" bzw.
""keine Symptome". Und "10" bezeichnet
die Energie, die Sie hatten, als Sie noch
gesund waren, d.h. einen hohen Grad an
Aktivitdt bzw. die starksten Symptome,
die Sie sich vorstellen kénnen.

Sie kdnnen diese Skala einmal tiglich
oder hdufiger ausfiillen. Wenn Sie sie
dreimal am Tag einsetzen, dann kénnen
Sie daran vielleicht die Unterschiede in
Ihrem Energie- und Symptomniveau im
Verlauf eines Tages erkennen.

Sie sehen moglicherweise, ob sich z.B.
lhre Energie im Tagesverlauf verbessert
und lhre Symptome nachlassen oder ob
das umgekehrt der Fall ist.

Ein Beispiel fiir ein Protokoll zu den indi-
viduellen Energie-Grenzen finden Sie im
Anhang 3.

Die Teilnehmerin, die dieses Formular
ausfiillte, berichtete, dass es ihr
geholfen hat, die Zyklen von Uber-
anstrengung und Zusammenbruch zu
erkennen.

Wie man aus der grafischen Darstellung
entnehmen kann, blieb sie am Montag
und Dienstag mit ihrer Aktivitdt inner-
halb ihrer individuellen Energie-Grenzen.
Als Folge davon wurden ihre Symptome
im Verlauf des Tages schwicher. Da sie
sich am Mittwochmorgen gut fiihlte,
versuchte sie, die Tage, an denen sie
sich ausgeruht hatte, wieder aufzuholen.

Das Ergebnis ihrer (ibermafigen Aktivitit
war, dass ihre Symptome am Nachmittag
sehr viel starker wurden und den
groBiten Teil des Donnerstags auch noch
anhielten, Dieser Kreislauf wiederholte

sich im Verlauf des Donnerstags,
Freitags und Samstags. Die beiden
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ersten Tage ruhte sie sich aus, so dass
sie am Freitag Abend nur noch schwache
Symptome hatte.

Aber sie versuchte, die verlorene Zeit am
Samstag wieder wettzumachen, indem
sie am Nachmittag Besorgungen machte,
und dies intensivierte ihre Symptome fiir
einen Zeitraum von mehr als einem Tag.

Symptomprotokoll

Ein anderer Ausgangspunkt fiir Auf
zeichnungen ist das Symptomprotokoll.

Diese Tabelle besteht aus einer Liste von
Symptomen, die bei vielen CFS/CFIDS-
Patienten vorkommen.

Im Anhang 4 finden Sie ein leeres For-
mular fiir ein Symptomprotokoll. Auf
dem Protokolibogen ist auRerdem Raum
fiir das Aufzeichnen mehrerer zu-
satzlicher Symptome.

Um diesen Protokollbogen zu nutzen,
tragen Sie einmal oder mehrmals taglich
lhre Symptome ein und verwenden jedes
Mal eine neue Spalte.

Sie kénnen diese Form des Protokolls
nutzen,

- um das Gesamtniveau lhrer
Symptome zu definieren,

- um zu bestimmen, welche
Symptome am wichtigsten sind,

- um die taglichen Schwankungen der
Symptome zu dokumentieren oder

- um die Wechselwirkungen zwischen
den Symptomen zu erkennen.

Aktivitdtsprotokoll

Ein anderer Ansatz besteht darin, lhre
Aktivitdten zu protokollieren und lhre
Aktivitditen mit dem Ausmaf’ der
Symptome in Verbindung zu bringen.

Dieses Protokoll ermdglicht es lhnen,
einen Zusammenhang zwischen Ursache
(thren Aktivitdten) und Wirkung (lhren
Symptomen) herzustellen. Im Anhang 5
finden Sie ein leeres Formular fiir ein
Aktivitatsprotokoll.
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Zu den Aktivitdten, die Sie verfolgen
mochten, konnen beispielsweise geho-
ren: Menge und Qualitédt von Schlaf und

Ruhe, kérperliche  Anstrengungen,
spezielle Aktivititen wie Kochen,
Besorgungen machen, Fernsehen,
Lesen, mit anderen Menschen
Zusammensein sowie Gefiithle und
Stress.

Das hier abgedruckte Formular beginnt
mit einer Spalte fiir die allgemeine Ein-
stufung des Tages.

Die anderen Spalten bieten Platz flir Auf-
zeichnungen (ber die Anzahl der
Stunden, die Sie geschlafen haben (ein-
zutragen an dem Tag, an dem der Schlaf
beendet wurde), die Sie sich wahrend
des Tages ausgeruht oder geschlafen
haben (Anzahl der Stunden Schlaf am
Tag), der Menge an korperlicher Bewe-
gung, Aktivititen und Symptome (einzu-
stufen zwischen 1 und 10).

Zwei Richtlinien zum Protokollfiihren

Wenn Sie ein Protokoll {iber Ilhren
Gesundheitszustand fithren mdchten,
dann sollten Sie vielleicht die zwei
folgenden Richtlinien beachten.

1, Um niitzliche Aufzeichnungen zu
erhalten, sollten Sie darauf achten,
dass Ihr Protokoll einfach zu fiihren ist.
Das fithrt mit gréferer Wahrschein-
lichkeit dazu, dass Sie das Protokoll
auch tatsachlich ausfiillen.

Eine allgemeine Regel besagt, dass das
Ausfiillen des Protokolls nur wenige
Minuten am Tag dauern sollte,

2.  Achten sie darauf, dass das
Protokoll fiir Sie aussagekrdftig ist.
Verwenden Sie die Protokolle, um
Fragen zu beantworten, die fiir Sie
persdnlich von Bedeutung sind.
Unabhidngig davon, ob Sie vorge-
gebene Protokoll verwenden oder lhr
eigenes System entwickeln: Diese
Aufzeichnungen sollten in jedem Fall
auf thre Bedirfnisse zugeschnitten
sein.
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Fiir jeden von uns gibt es etwas, das wir
gerne tun wiirden, aber aus irgendeinem
Grund nicht oder nur schwer tun kénnen.
Die Technik des Ziele-Setzens, die Sie in
diesem Abschnitt kennen lernen, wird
thnen helfen, gute Absichten in die Tat
umzusetzen. (Siehe Anlage 6)

Wenn Sie diese dreistufige Methode
einsetzen, dann kénnen Sie sich in Rich-
tung lhrer Ziele bewegen, indem sie eine

Reihe kleiner, realistischer Schritte
vorwdrts gehen.
Das Setzen von Zielen kann ein

entscheidendes Instrument fiir |hr
Selbstmanagementprogramm sein, da
es Sie in die Lage versetzt, die Dinge zu
tun, von denen Sie wissen, dass sie
thnen helfen, aber deren Verwirklichung
Ilhnen Probleme bereitet.

Das Setzen von Zielen besteht aus drei
Schritten:

Machen Sie sich einen realistischen,
kurzfristigen Plan, fiihren Sie ihn durch
und bewerten Sie die Ergebnisse.

Machen Sie einen Plan

jhr Plan besteht aus spezifischen Aktio-
nen, von denen Sie realistischerweise
erwarten konnen, dass Sie diese im
Verlauf der kommenden Woche durch-
fithren kdnnen.

Entscheidend ist hierbei, den Plan ganz
genau festzulegen. Das Ziel, das Sie sich
setzen, sollte konkret und messbar sein.

Anstatt beispielsweise etwas Unspezi-
fisches anzugeben wie "lch mdchte mich
mehr ausruhen", sollten Sie prazise
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Aktionen festlegen, die Sie selbst unter
Kontrolle haben.

So kénnten Sie beispielsweise planen,
in der kommenden Woche an vier Tagen
am spdten Vormittag flir jeweils 15
Minuten zu ruhen.

Der Plan, den Sie aufstellen, sollte die
folgenden Fragen beantworten:

- Was genau werden Sie tun?
Werden Sie beispielsweise ruhen,
einen Freund anrufen oder
Spaziergdange machen?

- Wieviel werden Sie tun?
Wenn lhr Ziel darin besteht, sich
auszuruhen, werden Sie fiir
15 Minuten, eine Stunde oder
eine andere Zeitspanne ruhen?

- Wann werden Sie es tun?
Werden Sie am Morgen, am Nach-
mittag, am Abend oder mehrmals
am Tag ruhen?

- Wie oft werden Sie es tun?
Wie viele Tage in der Woche werden
Sie lhr Ziel verfolgen?

Es kann sein, dass Sie etwas
jeden Tag durchfiihren mdchten,
es aber sinnvoll ist, dass Sie

sich etwas Luft génnen, indem Sie
planen, es anstatt téglich
mehrmals in der Woche zu tun.

Wenn Sie lhren Plan festgelegt haben,
dann missen Sie entscheiden, ob er
realistisch ist.

Um zu beurteilen, ob ein Ziel durch-
fiilhrbar ist, fragen Sie sich selbst:

"Wie zuversichtlich bin ich, dass ich das
Ziel wie festgelegt erreichen kann?"
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Beantworten Sie diese Frage, indem Sie
eine Zahl zwischen 0 und 10 zuordnen,
wobei 0 bedeutet, dass Sie iiberhaupt
nicht sicher sind und 10, dass Sie sehr
sicher sind, das Ziel zu erreichen.

Wenn die Antwort bei 8 oder hdher liegt,
dann haben Sie eine gute Chance,
erfolgreich zu sein. Wenn Sie einen
geringeren Grad an Zuversicht haben,
dann versuchen Sie, bei der Festlegung
thres Ziels weniger ehrgeizig zu sein.

Sie konnen dann beispielsweise die
Anzahl der Ruhepausen pro Woche
verringern.

Es funktioniert normalerweise besser,
sich zum Ziel zu setzen, etwas vier- oder
fiinfmal pro Woche zu tun als jeden Tag.

Eine andere Mdaglichkeit, lhren Plan
abzudndern ist, die Ldnge der Zeit zu
reduzieren, die Sie fiir eine Aktivitat
geplant haben, also beispielsweise von
30 auf 15 Minuten.

Eine weitere Méglichkeit der Reaktion
auf einen niedrigen Wert fiir lhre Zuver-
sicht ist, sich zu fragen, was Sie daran
hindern kénnte, thr Ziel zu erreichen.
Wenn Sie sich beispielsweise im Freien
bewegen wollen, dann konnte schlech-
tes Wetter dies erschweren,

Wenn Sie mogliche Probleme bei der
Durchfithrung entdecken kdnnen, dann
finden Sie vielleicht auch eine Lésung.

Eine Alternative zu korperlicher Bewe-
gung im Freien ist u.U. in einem
Einkaufszentrum herumzulaufen oder
zuhause einem Video mit gymnastischen
Ubungen zu folgen.

Wenn Sie Alternativen in Betracht gezo-
gen haben, dann kénnen Sie sich fragen,
ob sich die Bewertungszahl fiir fhre
Zuversicht im Hinblick auf das Erreichen
lhrer Ziele gedndert hat.

Durchfiihrung

Wenn Sie fhren Plan festgelegt haben,
dann schreiben Sie ihn auf.

in unseren Gruppen benutzen wir ein
Formular fiir unsere Zielsetzungen, das

SCHRIFTENREIHE DES FATIGATIO E.V,

in drei Abschnitte aufgeteilt ist (siehe
Anhang 6).

Schreiben Sie |hr Ziel und lhre Zuver-
sichtshewertung in den Abschnitt, der
mit “Mein Ziel" tiberschrieben ist,

Wenn Sie lhre Absichten in schriftlicher
Form darlegen, dann hilft Ihnen das, die
Verbindlichkeit zu steigern.

Andere Maglichkeiten, die Wahrschein-
lichkeit zu erh6hen, dass Sie threm Plan
folgen, ist, ihn anderen Menschen zu
erzdhlen und ihn irgendwo anzuheften,
wo Sie hdufig Uber ihn stolpern, also
beispielsweise an der Kiihischranktiir.

Im Verlauf der Woche kdnnen Sie verfol-
gen, wie gut Sie in der Erfiillung lhres
Plans sind, indem Sie den zweiten
Abschnitt mit der Oberschrift "Ergeb-
nisse" ausfiillen.

Nutzen Sie diesen Raum, um aufzu-
schreiben, was Sie getan haben und
welche Probleme aufgetaucht sind.
Wenn Sie thre Erfahrungen aufschreiben,
dann ist dies eine gute Méglichkeit, sich
selbst Rechenschaft abzulegen und
damit lhre Erfotgschancen zu erhéhen.

Bewertung

Am Ende der Woche bewerten Sie Thre
Ergebnisse, indem Sie sich fragen, wie
erfolgreich Sie bei der Erfiillung lhrer
Ziele waren.

Die zwei hiufigsten Probleme, die auf-
treten, sind: Man hat die Ziele nicht
priazise genug formuliert und man war
bei der Zielsetzung zu ehrgeizig.

Die Lésung fiir das erste Problem
besteht darin, sich zu fragen, ob bei
Ilhrer Zielsetzung die vier Fragen des
Was, Wie viel, Wann und Wie oft beant-
wortet wurden.

Die Losung fir das zweite Problem
besteht darin, sich zu fragen, ob die
Bewertungszahl fir lhre Zuversicht bei
mindestens 8 auf der Skala lag.

Auch wenn lhr Ziel gut festgelegt ist und
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realistisch erscheint, kdnnen trotzdem
noch Probleme auftauchen.

Vielleicht hindert Sie die Unvorher-
sehbarkeit lhrer Erkrankung daran, das
Ziel so zu erreichen, wie Sie es geplant
hatten. Oder Sie kommen zu dem
Resultat, dass Ihr Ziel zu diesem
Zeitpunkt nicht realistisch ist.

Aber wie auch immer die Ergebnisse
aussehen, Sie kdnnen aus lhren Bemi-
hungen lermen.

Damit Sie einen Nutzen aus lhren
Erfahrungen ziehen, ganz gleich, wie das
Ergebnis war, fiillen Sie in threm
Formular den Abschnitt “Was ich gelernt
habe" aus.

Manchmal ist das Wissen, das Sie aus
scheinbaren Fehlschldgen gewinnen
kdnnen, genauso niitzlich oder sogar
wertvoller als ein augenscheinlicher
Erfolg. Auch wenn Sie lhr Ziel nicht
erreichen, kodnnen Sie daraus neue
Einsichten iiber sich selbst gewinnen.

Beispiele fiir Ziele

Die Technik des Setzens von Zielen ist
auBBerordentlich flexibel. Sie kénnen sich
praktisch in jedem Bereich lhres Lebens
ein Ziel setzen.

Hier sind einige Beispiele von Teilneh-
mern unserer Gruppen:

- Ruhen Sie sich jeden Tag morgens
und nachmittags fir jeweils 20
Minuten aus.

- Gehen Sie um 10 Uhr abends ins
Bett.

- Horen Sie auf, wenn Sie 30 Minuten
am Computer gearbeitet hahen.

- Fiihren Sie eine Woche lang tdglich
den Protokollbogen zu den indivi-
duellen Energie-Grenzen aus.

- Suchen Sie sich ein Kindermddchen,
das lhnen bei der Betreuung thres
Kindes hilft.
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- Sprechen Sie mit Ihrem Partner/ihrer
Partnerin {iber lhre Beziehung.

- Gehen Sie an vier Tagen in der
Woche fir jeweils 10 Minuten
spazieren.

- Lesen Sie zum Vergniigen ein Buch.

Ein Beispiel fiir das Setzen von Zielen

Um ihnen eine Vorstellung davon zu
geben, welche Wirkung das Setzen von
Zielen haben kann, méchten wir lhnen
hier das Beispiel einer unserer Teilneh-
merinnen darlegen.

Mary fand die Idee von tiglichen, plan-
méaRigen Ruhepausen als eine Mdglich-
keit zur Abschwichung ihrer Symptome
und zur Stabilisierung ihres Lebens
interessant. Deshalb setzte sie sich zum
Ziel, an vier Tagen in der Woche am
Nachmittag jeweils eine 15-min{itige
Ruhepause einzulegen.

Bei ihrer Zielsetzung beantwortete sie
die vier Fragen, die mit dem Aufstellen
eines Plans verbunden sind.

Sie bestimmte, was sie tun wollte (aus-
ruhen), fiir wie lange (15 Minuten), fur
wann (am Nachmittag) und wie oft sie
das plante (viermal in der Woche).

Sie war sich nicht sicher, ob sie damit
Erfolg haben wiirde, wenn sie daran
dachte, wie schwierig es flir sie war,
Ziele zu erreichen, seitdem sie krank
war. Deshalb schétzte sie den Grad ihrer
Zuversicht mit 75% ein.

Mary begann die Woche recht gut.

Am Montag ruhte sie sich fiir 15 Minuten
aus. Sie war lberrascht, wie einfach das
durchzufiihren war, und als sie aufstand,
fithite sie sich tatkrdftiger. Das schrieb
sie in ihr Protokoll.

Am Dienstag legte sie sich zwar wie
geplant hin, stand aber nach wenigen
Minuten auf, als das Telefon klingelte. Es
war ein Freund, mit dem sie dann eine
halbe Stunde sprach. Als sie das Tele-
fongespriach beendet hatten, lief} sie fir
den Rest des Tages ihren Plan fallen,

Am Mittwoch stellte sie das Telefon
leise, bevor sie sich hinlegte. Wahrend
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ihrer Ruhepause kam ein Anruf, aber sie
lie? nur den Anrufbeantworter laufen.
Mary fiihlte sich zwar ein bisschen
schuldig, dass sie den Anruf nicht
entgegengenommen hatte, aber sie war
durch die Ruhepause erhoit. Am
Donnerstag machte Mary am Nachmittag
einige Besorgungen und machte erst gar
keinen Versuch, sich auszuruhen.

Am Freitag legte sie ihre Pause wie
geplant ein, aber als sie wieder
aufstand, fiihlte sich schlechter als
vorher. Sie notierte, dass sie sich an
diesem Tag Sorgen machte, die sie iiber
die gesamte Ruhezeit hinweg verfolgten.
Deshalb war es nicht sehr erholsam, sich
hinzulegen. Sie schloss daraus, dass es
in Zukunft besser sei, wiahrend der Ruhe-
pausen ein paar Entspannungsiibungen
durchzufiihren.
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Mary war mit ihrer Zielsetzung in zwei-
facher Hinsicht erfolgreich.

Erstens erfiillte sie ihren Plan beinahe
vollstdndig. Sie ruhte sich an drei Tagen
15 Minuten aus und am vierten Tag
wenigstens ein paar Minuten.

Die Erfahrung, die sie dabei machte,
reichte aus, um ihr den Wert der
Ruhepausen zu verdeutlichen.

Zweitens entwickelte sie eine Vor-
stellung davon, welche weiteren Experi-
mente sie durchfiihren kénnte.

lhre Ruhepausen halfen ihr zu erkennen,
dass sie sich viele Sorgen machte und
vermittelten ihr die Motivation, es
wdhrenddessen mit  Entspannungs-
Ubungen zu versuchen, um Kérper als
auch Geist zur Ruhe zu bringen.
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Stress ist flir jeden eine Herausfor-
derung, aber er kann fiir Menschen mit
CFS/CFIDS doppelt schwierig sein.

Es liegt auf der Hand, dass jede
chronische Erkrankung Stress verstarkt.
Wenn man krank ist, kommen zu den
bereits wvorhandenen noch weitere
Stressfaktoren hinzu. Und als ob das
nicht schon genug wére, handelt es sich
bei CFS/CFIDS um Krankheiten, die die
Betroffenen sehr empfindlich gegeniiber
Stress machen.

Nicht nur, dass sich ihr Stress durch die
Tatsache der Krankheit als solcher
vervielfacht. Sie sind auBerdem noch
sehr viel anfélliger fir die Auswirkungen
von Stress.

Schon maéfliger Stress kann die
Symptome sehr stark intensivieren und
so zu einem Riickkopplungseffekt

flihren, bei dem sich die Symptome und
die Reaktion auf diese sich gegenseitig
verstdrken.

Wenn Sie sich unter Stress fiihlen, dann
hat |hr Koérper die Tendenz, sich
anzuspannen, und das verstarkt lhre
Schmerzen. Die Schmerzen wiederum
kénnen den Stress erhéhen. Chronischer
Stress aber ist besonders entkriftend.
Deshalb ist das Stressmanagement eine
zentrale Herausforderung fiir Sie, wenn
Sie mit einer chronischen Erkrankung
leben miissen.

Wenn Sie Strategien zum Stressmana-
gement einsetzen, dann koénnen Sie
lernen, den Kreislauf der gegenseitigen
Verstarkung von Symptomen und Stress
zu unterbrechen. Wir werden uns dieses
Thema aus zwei verschiedenen Perspek-
tiven ansehen: dem Abbau von Stress
und der Vermeidung von Stress.
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Verminderung von Stress

Wenn man lernt, auf mit Stress verbun-
dene Situationen und Ereignisse anders
zu reagieren, dann kann dies den Stress
abschwichen. Im Folgenden finden Sie
sieben verschiedene Methoden, um
Stress abzubauen.

Entspannung

Entspannung ist bei Stress ein wirkungs-
volles Gegenmittei.

Entspannung bedeutet loszulassen. Auf
der kérperlichen Ebene ist Entspannung
damit verbunden, die Muskelspannung
zu lésen und langsamer und
regelmafdiiger zu atmen. Auf der
emotionalen Ebene besteht
Entspannung darin, ein Gefithl von
Ausgeglichenheit zu fordern. Auf der
geistigen Ebene bedeutet das, sorgen-
volle Gedanken wahrzunehmen und
loszulassen.

MaBBnahmen, die zu korperticher
Entspannung fiihren, wirken sowohl
gegen die korperlichen als auch gegen
die emotionalen Aspekte von Stress.

Durch Entspannung konnen Sie lhre
Muskelspannung und |hre Sorgen
abschwdchen. Dariiber hinaus hilft
Entspannung auch gegen Schmerzen.
Ruhepausen konnen Stress abbauen.
Wenn Sie Ruhepausen mit Entspan-
nungs- oder Meditationsiibungen
verbinden, dann kann das ein noch
wirkungsvolleres  Mittel zur Stress-
verminderung sein.

Problemlésung

Praktische Schritte zur Verbesserung
Ihrer Lage kénnen auch hilfreich sein,

NR. 13 SEITE 29



um Angste und Sorgen abzubauen.

Ein Teilnehmer unserer Kurse driickte
dies so aus: "Ich versuche, einen ganz
praktischen Plan aufzustellen, mit dem
ich die Dinge angehe, die mich belasten
und von denen ich glaube, sie dndern zu
kdnnen. Manchmal habe ich das Gefiihl,
dass mich die Probleme iiberwiltigen.
Der Rat, immer nur eine Sache auf ein-
rmal in Angriff zu nehmen, hilft wirklich."

Positive Erfahrungen

Dinge zu tun, die einem Spaft machen,
kann ebenfalls Stress abbauen.

Positive  Erfahrungen  wirken  der
Vorstellung entgegen, dass Krankheit
nur Leid bedeutet. Dariiber hinaus
verringern  Aktivititen, die Freude
machen, die Frustration, die sich aus
dem Kranksein ergibt, denn in dieser
Zeit ‘wird man von seinen Symptomen
abgelenkt.

Zu den positiven Erfahrungen gehdren
geistige und kérperliche Bewegung, ein
Tagebuch fiihren, mit anderen Menschen
kommunizieren, Musik und Kunst ge-
nieen, Lachen und Humor sowie das
Alleinsein.

Mentale Anpassung

Unsere Gedanken kdnnen eine weitere
Quelle von Stress sein. Eine Ursache fiir
solchen Stress sind unrealistische oder
unangemessene Erwartungen.

Wenn wir beispielsweise an
Sauberkeitsstandards fiir unseren
Haushalt festhalten, die in der jetzigen
Lage nicht mehr einzuhalten sind, dann
kann das Stress verursachen.

Sich durchsetzen

Seine eigenen Interessen zu verteidigen
kann auf vielfache Weise Stress
abbauen.

Wenn Sie "Nein" sagen lernen, kann
lhnen das helfen, Aktivititen zu
vermeiden, die lhre  Symptome
verstdarken wiirden.
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Auch wenn Sie lhre lage klar und
deutlich machen, anstatt alles in sich
hineinzufressen, kdnnen Sie Frustration
durch aktives Handeln ersetzen.

Unterstiitzung

Krankheit ist an sich schon mit Stress
und Isolation verbunden.

Wenn Sie Menschen um sich herum
haben, die Sie gut verstehen und
respektieren, dann ist das Balsam fiir
lhre Seele.

Es hat eine heilende Wirkung, wenn
einem jemand zuhdrt und wenn man
sich mit anderen verbunden fiihit.
Dariiber hinaus kénnen Gespriache mit
anderen lhnen helfen, sich iiber lhre
Situation klar zu werden. Auch kann die
Antwort lhrer Gesprdchspartner Sie in
die Lage versetzen, lhr Leben aus einer
anderen und konstruktiveren
Perspektive zu sehen.

Eine solche Unterstiitzung finden Sie
méglicherweise innerhalb threr Familie
oder auch durch den Aufbau von Bezie-
hungen zu anderen Patienten mit der
gleichen Erkrankung.

Unterstiitzung bedeutet auch praktische
Hilfe z.B. beim Einkaufen, Kochen,
Saubermachen und dem Regeln
finanzieller Angelegenheiten.

Arzneimittel

Fiir einige Patienten kann es auch zum
Stressmanagement gehdéren, bestimmte
Medikamente verschrieben zu be-
kommen.

Vermeiden von Stress

Die Vermeidung wvon Stress ist eine
vorbeugende Mainahme.

Beobachten Sie sich selbst und lemen
Sie, wie sich Stress auf Sie auswirkt.
Dann kénnen Sie Mafinahmen ergreifen,
um mit Stress verbundenen Umstinden
aus dem Weg zu gehen.

NR. 13 SEITE 30



ZEHN STRATEGIEN FUR EINEN BESSEREN UMGANG MIT CFS/CFIDS

Sie stellen vielleicht Folgendes fest:
wenn Sie eine Grenze erreichen, dann
verstarkt jede weitere Aktivitdt Ihre
Symptome. In solchen Fallen kann eine
Ruhepause den Stress verringern, den
das fiir Ihren Koérper bedeutet,
Planmafiige Ruhepausen konnen eine
wirkungsvolle Strategie zur Stress-
vermeidung sein.

Auch gute Beziehungen zu Mitmenschen
konnen als Puffer gegen Stress wirken.
Menschen, die in Beziehungen ein-
gebunden sind, in denen sie Unter-
stiitzung erfahren, leiden weniger an
Angsten und Depressionen.

Die beiden wichtigsten Methoden, mit
denen die Teilnehmer unserer Gruppen
Stress vorbeugen, sind einerseits, Aus-
l6sern von Stress aus dem Weg zu gehen
und andererseits nach ‘Plan oder einer
festgelegten Routine zu leben.

Vermeiden von Stressauslosern

Es gibt in unserem Leben vielleicht
bestimmte Umstinde, die uns beson-
ders aufregen oder Kraft kosten.

Wenn wir diese Stressausldser heraus-
finden kdnnen, dann ist es vielleicht
maoglich, sie ganz zu vermeiden oder ihre
Auswirkungen abzuschwichen. Denken
Sie etwa an bestimmte Menschen, spe-
zielle Stoffe und Substanzen oder Situa-
tionen.

Flir manche Patienten ist die Kommuni-
kation mit bestimmten Menschen die
Ursache von kradftezehrendem Stress.

Als Reaktion darauf haben sie z.B. mit
der betreffenden Person gesprochen
oder den Kontakt eingeschrankt. Wenn
es sich um eine enge Beziehung han-
delte, so haben sie sich professionetie
Hilfe geholt oder die Beziehung beendet.

Bestimmte Nahrungsmittel, Chemikalien
oder andere Substanzen kdnnen
Symptome ausldsen.

Wenn Sie diese Nahrungsmittel oder
Substanzen herausfinden und vermei-
den, dann kdnnen sie méglicherweise
Riickfdlle verhindern.
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Wenn Sie besonders empfindlich auf
Licht, Ldrm, grofle Menschenmengen
oder Situationen reagieren, in denen Sie
mit Sinneseindriicken Uberschwemmt
werden, dann kann Stressvermeidung
und damit eine Einddmmung Ihrer
Symptome auch bedeuten, dass Sie die
Orte meiden, wo Sie das zu befiirchten
haben.

Zeitplane und Routine

Neues und Ungewohntes kann eine wei-
tere Quetle von Stress sein.

Auf neue Situationen zu reagieren
verbraucht mehr Energie als mit
Vertrautem umzugehen. Da lhre Energie
begrenzt ist, wdre es besser, sie fiir
Heilungsprozesse zu bewahren.

Eine Mdoglichkeit, dies zu tun, ist |hr
Leben vorhersehbar zu machen.

Manche Patienten tun dies durch Rou-
tine: Sie leben ihr Leben nach einem
festgelegten Zeitplan.

So kénnen sie iiberraschende
Situationen und emotionale Erschit-
terungen verringern und damit ihren
Stress reduzieren. Dadurch, dass sie
wissen, was sie erwartet, haben sie den
Druck verringert, unter dem sie stehen.

leder Schritt, den Sie tun, um {hr Leben
vorhersehbarer zu machen, vermindert
die Wahrscheinlichkeit von Stress.

Viele Pacing-Strategien, die in Kapitel 3
beschrieben sind, eignen sich
wirkungsvoll zum Abbau von Stress.
Sie konnen l|hren Stress kontrollieren,
wenn Sie lhre Aktivitdten danach planen,
wie vorrangig sie jeweils sind, wenn Sie
diese fiir die jeweils besten Stunden des
Tages einplanen und wenn Sie innerhalb
der Grenzen der lhnen zur Verfiigung
stehenden Energie bieiben.

Wie Sie beginnen kdnnen

Im Folgenden finden Sie einige ldeen,
wie Sie mit neuen Methoden zur Beherr-
schung von Stress experimentieren
kénnen.
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Schaffen Sie sich positive Erfahrungen

Dinge zu tun, die Spaff machen, kann
eine wirkungsvolle Methode sein, Stress
abzubauen. Wenn Sie z.B. einen
schénen Film sehen, in die Natur gehen,
Musik héren, ein Bad nehmen, lesen
oder sich eine Massage gonnen, dann
kann Sie das ablenken.

Bewegung ist ein natiirliches Mittel zur
Stressverminderung, da sie zur Aus-
schiittung von Endorphinen  fibrt.
Einfach Aufstehen und Herumgehen
kann eine sorgenvolle Stimmung
aufhellen.

Durch Atmen zur Entspannung kommen

Wenn wir unter Anspannung stehen und
stressgeplagt sind, dann kann unsere
Atmung flach werden.

Werden Sie sich lhrer Atmung hewusst,
atmen Sie tief und leicht ein und aus.
Das ist eine Technik, die lhnen helfen
kann, sich zu entspannen. Sie kénnen
diese Technik ausprobieren, wenn Sie im
Verkehr oder in einer Warteschlange
stecken oder in eine hitzige Debatte

verwickeit sind. Das Grundprinzip
besteht darin, sich auf die Atmung zu
konzentrieren, um .. die Menge

Adrenalin zu verringern, die durch den
Karper fliefit.

Um diese Art der Atmung zu praktizieren,
konzentrieren Sie sich auf lhre Atmung.
Atmen Sie langsam und {ange durch lhre
Nase ein, halten Sie den Atem fiir zwei
Sekunden an und atmen Sie dann durch
den Mund wieder aus. Wdhrend Sie
ausatmen, kénnen Sie zu sich selbst ein
beruhigendes Wort sagen wie z.B. "ganz
ruhig". [...]

Wenn Sie auf diese Weise atmen, sollten
Sie spiiren kénnen, wie sich thr Kérper
entspannt und wie Ihre Angste durch ein
Gefiihl der Ruhe ersetzt werden. Um zu
vermeiden, dass lhnen schwindlig wird,
sollten Sie langsam und leicht atmen.

Moglicherweise ist ein anderes, weniger
formalisiertes Vorgehen fiir Sie besser
geeignet.

SCHRIFTENREIHE DES FATIGATIO E.V.

Allein das Gewahrwerden thres Atems
kann oft schon Ihre Anspannung
vermindern. Wenn Sie bemerken, dass
Sie sich Sorgen machen, dann sagen Sie
zu sich selbst, dass Sie Ihre
Aufmerksamkeit jetzt auf lhre Atmung
verschieben. Manchmal kann es schon
helfen, einmal tief ein- und langsam
wieder auszuatmen, um die sorgenvolle
Anspannung zu verringern.

Entwickeln Sie Routine

Alle Schritte, die Sie unternehmen, um
Ihr Leben vorhersagbar zu machen,
kénnen dazu beitragen, das Ausmaf
lhres Stresses zu reduzieren.

Deshalb wihlen Sie einen Bereich thres
Lebens aus, der nicht immer gleich-
mafig verlduft, und versehen Sie diesen
mit einem Zeitplan. Sie kdnnen damit
beginnen, fiir ihren Schlaf Gewohnheiten
zu entwickeln, indem Sie eine Zeit
festlegen, zu der Sie zu Bett gehen und
aufstehen. Oder Sie kdnnen zu einem
festgelegten Zeitpunkt am Tag eine
Ruhepause einlegen oder zu einer
bestimmten Zeit essen. Oder Sie ziehen
sich jeden Tag zur gleichen Zeit an.

Eine unserer Teilnehmerinnen, die ihren
Tag regelte, indem sie nach festgelegtem
Zeitplan zu Bett ging, aufwachte, af3,
sich ausruhte, sich bewegte und fernsah
stellte fest: "Ich weif3, das klingt ziemlich
langweilig, aber ich schwére, es hilft."

Zusammenfassung

Entspannungstechniken wie Meditation,
tiefes Atmen, Konzentration auf innere
Bilder, Horen wvon Musik oder
beruhigenden Naturgerduschen sind
Moglichkeiten, die eingefahrenen Wege,
mit denen wir auf Stressfaktoren
reagieren, zu verandern und das Ausmaf
des Stresses, dem wir ausgesetzt sind,
zu vermindern,

Das Vermeiden von Stress ermdéglicht es
uns, weiterem Stress vorzubeugen.
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Eine chronische Erkrankung belastet fast
alle Beziehungen. Die Beziehungen
innerhalb der Familie, zu Freunden, zu
Kollegen und Vorgesetzten und sogar zu
Arzten verindern sich.

Die Beschridnkungen, die uns durch
unsere Krankheit auferlegt sind, kénnen
zu Frustrationen fiihren, und das gilt
auch fiir unsere Mitmenschen und im
Rahmen unserer Beziehungen.

Wir wollen das im Folgenden erldautern
und lhnen Strategien aufzeigen, wie Sie
damit umgehen kdnnen,

Frustrationen in Beziehungen

Sich nicht verstanden fiihlen

Manchmal haben wir Schwierigkeiten,
andere davon zu lberzeugen, dass wir
unter einer ernsthaften Erkrankung lei-
den, die uns schwerwiegende Beschrén-
kungen auferlegt.

Wir miissen uns oft anhéren: "Aber Du
siehst doch so gut aus!" oder Bemer-
kungen wie: "Jetzt nimm Dich doch ein-
fach zusammen und hér' damit auf." Es
kann auch sein, dass wir gut gemeinte,
aber unerwiinschte Ratschldge erhalten.

Es ist eine groBe Herausforderung,
unsere Mitmenschen dazu zu bringen,
unsere Situation zu verstehen und zu
akzeptieren.

Fiir andere eine Last sein

Da wir weniger Energie als friiher zur Ver-
figung haben, kdnnen wir nur mit
Schwierigkeiten tun, was friiher - etwa
im Haushalt - selbstverstandlich war.
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Sowohl wir selbst als auch die Mitglieder
unserer Familie haben moglicherweise
Probleme damit, die Erwartungen an
unsere neuen Grenzen anzupassen.

Es kann sein, dass andere Familienmit-
glieder neue Verantwortlichkeiten uber-
nehmen missen, und das fihrt manch-
mal zu Verstimmungen. Und es kann uns
sehr unangenehm sein, auf andere
angewiesen zu sein.

Die Beschrinkungen und die Unvorher-
sehbarkeit der Symptome fiihren nicht
nur innerhalb der Familie zu Belastun-
gen. Es kann auch problematisch wer-
den, die Beziehungen auferhalb der
Familie aufrechtzuerhalten, denn es ist
viel schwieriger, sich mit anderen Men-
schen zu treffen.

Moglicherweise sind wir nicht mehr in
der Lage, soziale Beziehungen so wie
frither zu pflegen. Verabredungen zu
treffen oder einzuhalten wird zum
Problem, und manchmal miissen wir
kurz vorher absagen.

Es kann sehr entmutigend sein, wenn
man nicht nur mit der begrenzten Ener-
gie fertig werden muss, sondern auch
noch die Sorge hat, ob wir von unseren
Mitmenschen so akzeptiert werden, wie
wir jetzt sind. Das kann uns auBerdem
davon abhalten, neue Beziehungen auf-
zunehmen.

Der ungewisse Verlauf der Erkrankung
belastet alle Beziehungen.

Isolation

Weniger Energie zu haben bedeutet,
weniger herauszukommen. Das kann zu
einem Gefiihl der Isolation fiihren.
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Isolation und der Verlust des sozialen
Lebens konnen die Ffamilidren Bezie-
hungen belasten und zu depressiven
Verstimmungen fiikren.

Es ist auch schwierig, neue Beziehungen
aufzunehmen, wenn man isoliert ist.

Schuldgefiihle

Es kann sein, dass andere Menschen
uns unter Druck setzen, mehr zu tun, als
uns gut tut. Sie tun das vielleicht aus

Mangel an Verstindnis fiir unsere
Krankheit oder auch aus anderen
Griinden,

Wenn man sich krank und abhangig
fiihlt, ist es viel schwieriger, sich zu
behaupten als sonst.

Manchmal (ibernehmen wir die Erwar-
tungen, die andere an uns haben, als
unsere eigenen und machen unsere
Situation dadurch noch schwieriger, weil
wir uns libernehmen.

Schuldgefiihle dariiber, dass wir nicht so
aktiv sind, wie wir selbst und andere das
gerne mochten, konnen uns dazu verlei-
ten, zu viel zu tun.

Angste vor Abhangigkeit und
Verlassenwerden

Unsere Beschrdankungen kénnen
Befiirchtungen nahren, dass wir abhadn-
gig sind oder von anderen alleingelassen
werden,

Wenn wir nicht mehr so viel Energie
haben wie frither, dann befiirchten wir
vielleicht, die Fdhigkeit zu verlieren, fiir
uns selbst zu sorgen oder dass digje-
nigen, von denen wir abhdngig sind, uns
verlassen,

Strategien

im Folgenden werden finf Strategien
vorgestellt, die lhnen helfen kénnen, mit
Frustrationen in Beziehungen besser
fertig zu werden.
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1. Iberdenken Sie Ihre Beziehungen

Eine chronische Erkrankung bedeutet,
dass man weniger Energie zur Pflege von
Beziehungen hat.

Sie miissen also akzeptieren, dass
manche Ihrer Beziehungen das vielleicht
nicht (berleben. Oder Sie kommen zu
dem Schluss, dass die eine oder andere
Beziehung es nicht wert ist, aufrecht-
erhalten zu werden.

Vielleicht ist der Preis dafiir, Zeit mit
Menschen zu verbringen, die negative
Energien verbreiten, zu hoch, als dass
Sie ihn zu zahlen bereit wéren.

Andere Beziehungen wieder kéinnen Sie
aufbauen, weil sie es wert sind, bewahrt
zu werden. In unserem Programm
bezeichnen wir diesen bewussten und
gezielten Ansatz als Beziehungsdreieck:

Treffen Sie eine klare Entscheidung, wen
Sie in lhr Unterstiitzungsnetzwerk
einbeziehen méchten, konzentrieren Sie
sich auf die wertvolleren oder notwen-
digeren Beziehungen und lassen Sie
andere fallen.

Manche Menschen stellen sich ihre
Beziehungen auch als eine Reihe kon-
zentrischer Ringe vor. In diesem Schema
enthalt der innerste Ring die wichtigsten
Menschen in |hrem Leben, wozu norma-
lerweise die Familie und die engsten
Freunde gehdren. Die Menschen inner-
halb des &uflersten Rings sind eher
flichtige Bekannte. Zwischen diesen
Ringen sind vielleicht ein oder zwei wei-
tere Ringe mit den Menschen, die unter-
schiedlich wichtig fiir Sie sind. Dann
kénnen Sie auf die Menschen in den
verschiedenen Ringen auf unterschied-
liche Weise zugehen. Sie ziehen es viel-
leicht vor, sich auf die Menschen im
innersten Kreis zu konzentrieren, wih-
rend Sie die im &duBersten Ring eher
_fallen lassen kénnen.

Dieses Vorgehen wird von Dr. David
Spiegel aus Stanfort zusammengefasst,
der {iber Beziehungen und chronische
Krankheit folgendes schreibt: "Bewahren
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Sie lhre Energie und geben Sie ihre
Krankheit als Entschuldigung dafir an,
sich aus unerwiinschten sozialen
Verpflichtungen zuriickzuziehen.
Verwenden sie weniger Energie auf
Beziehungen, die notwendig, aber nicht
lohnenswert sind und beenden Sie
diejenigen, die sowohl unnotig als auch
nicht lohnenswert sind."

2. Erkennen Sie lhren Anteil

Es kann sehr heilsam fiir unsere Bezie-
hungen sein, wenn wir uns selbst klar-
machen, wie unsere Krankheit und unser
Verhalten die Menschen um uns herum
beeinflusst und wenn wir das als Tat-
sache anerkennen. Das erleichtert es
anderen Menschen, das Gleiche zu tun.

Ernsthafte Erkrankungen verandemn das
Leben von allen, die davon betroffen
sind. Sie verdndern die finanziellen
Bedingungen der meisten Familien auf
dramatische Weise, erzwingen radikale
Veranderungen in der Aufteilung der
Arbeiten im Haushalt und vermindern
ganz erheblich die Anzahl und den Um-
fang der Unternehmungen, die die Fami-
lie gemeinsam machen kann.

Genauso wie die Patienten selbst kdn-
nen sich auch Familienmitglieder isolient
und hilflos fithlen. Sie machen ebenfalls
Verlusterfahrungen, weil auch ihre
Traume auf Eis gelegt werden. Auch sie
filhlen sich vielleicht verlassen oder
frustriet angesichts der Einschrénkun-
gen, die ihrem Leben jetzt auferlegt sind.

Die Unvorhersehbarkeit der Symptome
und der Stimmungen kann andere eben-
falls beeinflussen, da wir manchmal in
der letzten Minute geplante Aktivitdten
absagen miissen oder unsere geflhls-
mafiige Reaktion unangemessen heftig
ist.

Wenn man daran arbeitet, die Kommuni-
kation mit den Mitmenschen zu verbes-
sern, dann kann das das Verstindnis
aller Beteiligten steigern, unrealistische
Erwartungen aufzeigen und dabei
helfen, Probleme gemeinsam zu lésen.
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3. Informieren Sie lhre Mitmenschen,

aber akzeptieren Sie, dass manche ihre
Situation vielleicht nie verstehen.

Einige Patienten berichten, dass es
ihnen gelungen sei, ihren Mitmenschen
beizubringen, was diese Krankheit
bedeutet. Sie haben sich mit ihrer Fami-
lie und ihren Freunden entweder
zusammengesetzt und mit ihnen gespro-
chen oder sie haben ihnen Informations-
material zu lesen gegeben.’

Diese Patienten sagen, dass es oft viel
Geduld erfordert und nicht immer erfolg-
reich ist, wenn man so vorgeht.

Sie haben gelegentlich positive Reaktio-
nen erhalten, sind aber auch zu dem
Schluss gekommen, dass manche Men-
schen die Krankheit nie verstehen
werden oder sich einfiihien kéinnen.

4. Setzen Sie Grenzen

Lernen Sie zundchst, sich selbst und
dann auch anderen Grenzen zu setzen.
Machen Sie sich selbst und anderen die
Konsequenzen klar, die es hat, wenn Sie
die Erwartungen zu erfiillen versuchen,
die Sie friiher erfiillen konnten: lhre
Symptome werden schlimmer und eine
Besserung wird verzogert. Driicken Sie
sich so genau wie mdglich aus, wenn Sie
andere um Hilfe bitten oder wenn diese
Ihnen Unterstiitzung anbieten. Sie kénn-
ten sie beispielsweise bitten, fir Sie ein-
zukaufen, einen Anruf zy erledigen oder
Sie zu einem Arzttermin zu fahren.

5. Gewinnen Sie neue Freunde und
entwickeln Sie neue Interessen

Ein wirkungsvolles Mittel gegen Frustra-
tionen in Beziehungen ist es, neue
Beziehungen aufzubauen, insbesondere
zu Mitpatienten oder anderen Men-
schen, die einfuhlsam sind.

Es ist sehr heilsam, wenn man sich
verstanden fiihlt. Wenn Sie freunde mit
der gleichen Erkrankung haben, dann
haben Sie vielleicht die Gelegenheit,
anderen zu helfen, und das kann lhr
Selbstwertgefiihl steigern.
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Manche Patienten haben ihre Krankheit
als Mdglichkeit genutzt, neue Interessen
Zu entwickeln, denen sie auch alleine
nachgehen kdnnen.

Sie haben erkannt, dass sie weniger Zeit
mit anderen Menschen verbringen
konnen als frilher und haben deshalb
die Situation ais Chance gesehen, Dinge
zu tun, zu denen sie friiher nicht genug
Zeit hatten, also beispielsweise zu lesen
oder sich kiinstlerisch zu betitigen’!

Zusammenfassung

Eine chronische Erkrankung kann Sie
isolieren und zermiirben. Maiglicher-
weise sind lhre Mitmenschen nicht
immer verstandnisvoll und einfiihlsam.

Es kann fiir Sie entscheidend sein, Men-
schen zu haben, die lhr Leid erkennen
und |hnen Unterstiitzung anbieten.
Suchen Sie Unterstiitzung durch andere
Patienten mit CFS/CFIDS oder Men-
schen, die lhre Situation verstehen und
lassen Sie andere Beziehungen fallen.

Bleiben Sie mit lhrer Familie und lthren
Freunden in dem Mafie im Kontakt, wie
Sie es schaffen, aber seien Sie realis-
tisch im Hinblick auf lhre Erwartungen.

Gefilhle wie Furcht, Arger, Trauer und

Niedergeschlagenheit sind normale
Reaktionen auf eine chronische Erkran-
kung und damit auf eine Situation, die
zur Isolation fiithrt, die eine gewaltige
Unsicherheit schafft, die Verluste mit
sich bringt und Beschrdnkungen auf-
erlegt.

Ungliicklicherweise scheint CFS/CFIDS
als solches bereits die emotionalen
Reaktionen im Vergleich zu friiher noch
zu verstdrken und es noch schwerer zu
machen, sie zu beherrschen.

Die verstidrkten Reaktionen scheinen auf
physiologischen Prozessen zu beruhen,
die Teil der Erkrankung sind.

Die Starke der Emotionen kann zu einem
Teufelskreis fiihren. Die Gefiihle kénnen
die Symptome verstarken, und das kann
wiederum die Sorgen und die depressive
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Verstimmung verstirken. Dieser Verstdr-
kungseffekt trifft sogar auf positive
Gefiihle zu. Genauso wie bei den
anderen hier besprochenen Aspekten
der Krankheit kann Selbstmanagement
Einfluss haben, wenn es darum geht, mit
den emotionalen Aspekten einer
chronischen Erkrankung umzugehen.

Wir werden in diesem Abschnitt zwei
Aspekte besprechen: Depressionen und
Angste. Im letzten Abschnitt wird das
Thema Trauer behandelt.

Depressionen bei chronischer
Erkrankung

Depressionen oder depressive Verstim-
mungen sind verbreitete und normale
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Reaktionen auf eine chronische Erkran-
kung.

Sie sind die verstandliche Antwort auf
die Verluste, Erschiitterungen und Un-
sicherheiten, die durch sie erzeugt
werden, Es ist nicht Giberraschend, dass
Depressionen und depressive Verstim-
mungen bei Menschen auftreten, die
Krankheiten haben, die derart zu Behin-
derungen fiihren wie CFS/CFIDS.

Es kommt noch hinzu, dass Depressio-
nen ein physiologischer Bestandteil der
Krankheit sein kdnnen, die eine reale
korperliche Ursache haben. Andauern-
der Stress kann die Biochemie des
Kérpers verdndern und Depressionen
verursachen.

Bei Depressionen werden oft zwei Typen
unterschieden: situationshezogene und
biochemisch verursachte Depressionen.

Bei Menschen mit CFS/CFIDS k&énnen
beide Typen auftreten. Bei situations-
bezogenen Depressionen, d.h. Depres-
sionen, die als Reaktion auf bestimmte
Umstdnde auftreten, sind Selbstmana-
gementstrategien angebracht, wie sie im
Folgenden beschrieben werden.

Aber nicht alle Formen der Depression
kénnen auf diese Weise gehandhabt
werden.

Wenn Sie (ber lhre Erkrankung tief
deprimiert sind oder wenn Sie an einer
biochemisch verursachten Depression
leiden, die ihre Wurzeln in verdnderten
chemischen Prozessen im Gehirn hat,
dann sind medikamenttse Behandlung
und professionelle Hilfe notig. Selbst-
managementstrategien konnen dariiber
hinaus hilfreich sein.

Depressionen kénnen besonders hos-
artig sein, weil sie die Symptome der
Krankheit anheizen und damit zu einem
Teufelskreis fiihren, in dem sich
Symptome und Depression gegenseitig
verstarken.

Es gibt jedoch vieles, das sie tun
kénnen, um lhre Lage zu verbessern.
Wenn Sie depressiv sind, dann haben

SCHRIFTENREIHE DES FATIGATIO E.V.

Sie vielleicht gar keine Lust mehr, etwas
auszuprobieren.

Aber denken Sie daran, dass Depressio-
nen sich selbst erhalten. lhr Verhalten
kann zu einer sich selbst erfiillenden
Prophezeiung werden.

Wenn Sie daran glauben, dass es lhnen
besser gehen kann, dann sind Sie viel-
leicht bereit, eine der zwdlf Strategien zu
verfolgen, die wir im Folgenden
beschreiben. Sie kénnen durchaus ge-
gen lhre depressiven Verstimmungen
helfen.

Es mag |lhnen die eine oder andere Stra-
tegie zusagen, andere jedoch gar nicht.

Deshalb schlage ich vor, diejenigen aus-
zuprobieren, von denen Sie glauben,
dass Sie auf thre Situation zutreffen.

Der entscheidende Punkt ist jedoch,
dass es normalerweise immer Dinge
gibt, die wir tun k8nnen, um unsere
Stimmung zu verbessern.

Ruhe

Manche Formen der Depression schei-
nen mit kdrperlichen Symptomen wie
Erschépfung und Schmerzen in Verbin-
dung zu stehen.

Ruhe kann diese Symptome abschwi-
chen und damit auch die Stimmung
verbessern.

Strecken Sie die Hand
zu anderen Menschen aus

Es ist oft beruhigend, einfach menschli-
chen Kontakt zu haben.

Wenn man einen Freund anruft oder sich
trifft, um miteinander zu reden, zu essen
oder einen Film anzusehen, dann wirkt
das dem Geflihl der Isolation, der stin-
digen Beschidftigung mit den Problemen
und der schlechten Laune entgegen, die
hdufig die Folge chronischer Erkrankung
sind.

Allein wenn Sie dariiber sprechen, wie
Ihnen zumute ist, kann Ihnen das helfen,
die Dinge wieder im richtigen Verhéltnis
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zu sehen. Mitpatienten kénnen hier sehr
hilfreich sein.

Gehen Sie aus dem Haus

Genauso wie der Kontakt zu anderen
Menschen wirkt es Isolation und Lange-
weile entgegen, wenn Sie aus dem Haus
gehen. Das bringt Anregung und kann
depressive Verstimmungen abschwdi-
chen.

Ziehen Sie eine medikamentise
Behandlung in Betracht

Beruhigungsmittel und  betdubend
wirkende  Schmerzmittel verstdrken
Depressionen. Wenn Sie depressiv sind,
dann kann das teilweise an den Neben-
wirkungen solcher Medikamente liegen.
Besprechen Sie das mit threm Arzt.

Auf der anderen Seite kann Ihnen ein
Antidepressivum helfen, wenn ihre
Depression eine biochemische Ursache
hat.

Bewegung

Bewegung ist ein natlrliches Antide-
pressivum. Verspannungen werden bes-
ser, Stress wird abgebaut und die Stim-
mung wird angehoben. Bewegung be-
deutet meist auch, dass Sie auer Haus
kommen, und das verschafft lhnen
zusdtzlich den Vorteil eines Tapeten-
wechsels,

Versuchen Sie, Probleme zu lésen

Wenn Sie aktiv werden, um ein Problem
zu lésen, dann hebt das nicht nur lhre
Stimmung an, sondern hat auch noch
praktische Vorteile. Etwas zu tun wirkt
dem Gefiihl der HilAosigkeit entgegen
und ersetzt es durch ein Gefiihl von Kon-
trolle und Macht.

Verdindern Sie lhr Denken

Wenn man iiber einen langen Zeitraum
hinweg krank ist, dann kann das zu
einem Gefiihl von Hilflosigkeit fiihren.
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Verschieben Sie lhre eingefahrenen
Gedankengidnge in eine positivere Rich-
tung. Das kann thre Stimmung verdn-
dern. Sie kiénnen sich dadurch helfen,
dass Sie lhre Erfolge feiern. Machen Sie
sich klar, was gut lduft und was Sie
erreicht haben. Diese Verschiebung lhrer
Sichtweise kann lhre Laune bessern.

Tun Sie etwas Angenehmes

Aktivitdten, die Spafl machen, wirken
depressiven Verstimmungen entgegen
und helfen, gute Laune zu schaffen.
Wenn Sie etwas tun, das Sie fesselt,
dann lenkt Sie das wvon schlechten
Stimmungen ab und bringt Sie mit posi-
tiven Kriften in Berithrung.

Zu solchen Aktivitdten kdnnen gehdren:
lesen, musizieren oder Musik hdren, in
der Sonne sitzen, ein Puzzle zusam-
menlegen, Handarbeiten machen, mit
Freunden zusammensein, draufien in der
Natur sein und mit anderen lachen.

Suchen Sie sich Hilfe

Wenn Sie ernsthaft depressiv sind,
Selbstmordgedanken haben oder schon
eine Weile depressiv sind, dann holen
Sie sich Hilfe, und zwar sofort. Rufen Sie
eine Telefonseelsorge an, sprechen Sie
mit Ihrem Arzt, vereinbaren Sie einen
Termin mit einem Psychologen oder
rufen Sie einen Freund an.

Wenn |hre Probleme weniger schwer-
wiegend sind, dann iiberlegen Sie, einen
Termin bei einem Psychotherapeuten zu
vereinbaren.

Suchen Sie sich jemanden, der Erfah-
rung hat mit Menschen, die unter chro-
nischen Krankheiten leiden.

Wenn es aufgrund lhrer Erkrankung zu
Spannungen in der Familie kommt, dann
kénnen Sie auch eine Familien- oder
Partnerberatung in Betracht ziehen.

Filhren Sie gute Alltagsgewohnheiten
ein: Wenn Sie sich an eine Alltagsroutine
halten, ganz unabhdngig davon, wie es
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lhnen gerade geht, dann kann das
helfen, einer Depression entgegenzu-
wirken. Was Sie an alltédglicher Routine
bewiltigen k&nnen, hangt vom Schwe-
regrad lhrer Erkrankung ab. Dazu kann
gehoren, sich taglich anzukleiden, das
Bett zu machen, Mahlzeiten zuzube-
reiten, einen Spaziergang zu machen
und eine Lieblingssendung im Fernsehen
anzusehen. Es wirkt der Tragheit der
Depression entgegen, wenn Sie sich
zwingen, diese Dinge zu tun, auch wenn
Sie keine Lust dazu haben.

Helfen Sie anderen

Wenn Sie mit etwas beschiftigt sind,
das lhren Horizont erweitert, dann kann
das lhrer Isolation und der stindigen
Beschéftigung mit lhrer Symptomatik
entgegenwirken - haufig die Folge einer
langfristigen Erkrankung. Sie kénnen so
Ihr Selbstbewusstsein wieder aufbauen.
Meistens geht es uns besser, wenn wir
etwas flir andere tun kbnnen.

Gehen Sie richtig mit Stress um

Wenn Sie den Stress unter Kontrolle
halten, dem Sie ausgesetzt sind, dann
kann lhnen das helfen, mit thren Gefiih-
len umzugehen. Denn Stress hat die
Neigung, Gefiihle zu verstédrken.

Es wird lhnen leichter fallen, mit Ihren
Gefithlen fertig zu werden, wenn Sie
innerhalb Ihrer individuellen Energie-
grenzen leben und Stress in lhrem Leben
unter Kontrolle halten.

Befiirchtungen und Angste

Befiirchtungen und Angste sind oft
Begleiterscheinungen chronischer
Erkrankung. Solche Gefiihle sind die
normale Reaktion auf Situationen, in
denen wir uns in gesteigertem MaRe
verletzbar und gleichzeitig kraftlos
fiihlen. Im Folgenden finden Sie acht
Strategien, die beim Auftreten wvon
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Angsten und Sorgen oft hilfreich sind.
(.)

Versuchen Sie, Probleme zu lésen

Wenn Sie etwas tun, um ein Problem zu
i6sen, dann zahlt sich das doppelt aus.

Sie kdnnen das konkrete Problem, das
Sie beunruhigt, abbauen oder gar aus
dem Weg schaffen. Auflerdem verringert
allein die Tatsache, dass Sie aktiv
werden, schon lhre Befiirchtungen.

Bauen Sie Stress ab

Wenn Sie Entspannungstechniken oder
andere Methoden zum Stressabbauy
erlernen, dann kann das die Intensitdt
Ihrer emotionalen Reaktionen abschwi-
chen und dadurch den Kreislauf aufbre-
chen, in dem sich solche Gefithie und
Ihre Symptome gegenseitig verstirken.

Wenn Sie regelmiBig Ubungen zum
Stressabbau durchfithren, dann kann
das auch die Sorgen und Angste lindern,
die Sie stindig im Hintergrund empfin-
den und die das Ergebnis des langfristi-
gen Stresses einer chronischen Erkran-
kung sind.

Verlindern Sie lhr Denken

Wenn Sie dazu neigen, sich stindig das
Schlimmste vorzustellen, was passieren
kénnte, dann kdnnen Sie etwas unter-
nehmen, um den Teufeiskreis aufzubre-
chen, in dem lhre Gedanken lhre Angste
verstarken. Es wirkt diesem Kreislauf
entgegen, wenn Sie |hr Verhalten dndern
und beruhigend zu sich selbst sprechen.

Sagen Sie sich: "Das habe ich doch
schon mal durchgemacht, und ich habe
es iiberlebt." Oder: "Vielleicht ist es gar
nicht so schtimm, wie es aussieht."

Treten Sie mit anderen Menschen in
Kontakt

Wenn Sie das Gefiihl hekammen, dass
Sie Teil eines groferen Ganzen sind,
dann wirkt das |hren Angsten entgegen.
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Der Kontakt zu anderen beséanftigt ihre
Sorgen, lenkt Sie von der stidndigen
Beschéftigung mit thren eigenen Pro-
blemen ab und kann beruhigend wirken.

Bewegung

Eine der besten Moglichkeiten, gegen
Angste vorzugehen, ist Bewegung.
Bewegung entspannt und lenkt ab.

Angenehme Tétigkeiten

Lesen, Musik hdren, ein gutes Gesprdch
und andere Aktivitdten, in die Sie sich
vertiefen k&nnen, helfen dabei, die
Stimmung zu verdndern.

Teilen Sie lhre Sorgen mit anderen

Wenn Sie ihre Sorgen und Angste mit
anderen teilen, dann verringert das fast
immer deréen AusmafB® und emotionales
Gewicht,

Gesprdche mit anderen verhelfen lhnen
vielleicht sogar zu Ldsungen, aber fast
immer empfinden Sie dadurch Ilhre
Angste als weniger bedrohlich,

Wenn man seine Beflirchtungen in Worte
fasst, dann libertragt man sie aus dem
Reich der Vorstellung in die Realitdt, wo
sie konkreter und handhabbarer werden.

Arzneimittel

Genauso wie es Medikamente gibt, die
gegen Depressionen helfen, gibt es auch
Mittel, die manchen Patienten helfen,
mit ihren Angsten fertig zu werden.

Mit einem Medikament allein kann man
das Problem der Angste sicher nicht voll-
stindig lGsen, aber sie kénnen ein wich-
tiger Bestandteil einer grundlegenden
Reaktion auf sie sein.

Panik

Etwa 10 Prozent aller Menschen mit
CFS/CFIDS leiden unter einer schweren
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und erschreckenden Form von Angsten,
so genannten Panikattacken.

Hierbei handelt es sich um kurze Epi-
soden panischer Angst, in denen die
betroffene Person das Gefiihl haben
kann, dass sie gleich sterben wird.

Zu den Symptomen wdhrend einer
Panikattacke konnen Schmerzen in der
Brust, Herzklopfen und Benommenheit
gehoren, Trotz der Gberwaltigenden
Angst iiberleben die Menschen diese
Attacken, aber sie leben oft in der dau-
ernden Angst vor der ndchsten Attacke.

Diese Art der Angst kann man behan-
deln. (...) Sprechen Sie mit threm Arzt
oder einem kompetenten Psychologen.

Zusammenfassung

Um es zusammenzufassen: Sie sind kei-
neswegs verriickt, wenn Sie aufgrund
der Tatsache, dass |lhr Leben durch die
Krankheit auf den Kopf gestellt wird, mit
starken Gefiihlen reagieren.

Es wire (berraschend, wenn Sie das
nicht tun wiirden. Gefilhle wie Angst,
Wut, Trauer und depressive Verstim-
mungen oder Depressionen sind die
normale Antwort auf Lebenssituationen,
die mit Verlust und Unsicherheit verbun-
den sind.

Aber es gibt Vieles, was Sie selbst tun
konnen, um die Stdrke der Gefiihle
abzuschwichen, die mit einer chro-
nischen Krankheit einhergehen.
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Eine der grifiten Herausforderungen, vor
die uns eine chronische Erkrankung
stellt ist, mit der Trauer fertig zu werden.
Auch wenn man Trauer meist nur mit
dem Tod eines geliebten Menschen in
Verbindung bringt, kann sie als Reaktion
aufjeglichen Verlust auftreten.

Eine chronische Erkrankung bringt viele
schwerwiegende Verluste mit sich.

Wir missen moglicherweise unsere
Arbeit aufgeben, vielleicht verlieren wir
Freunde und filhlen uns von unserer
Familie verlassen und haben das Gefiihl,
die Kontrolle {iber unseren Korper und
unser Leben zu verlieren.

Kurz gesagt: Wir durchieben den Verlust
der Person, die wir einmal gewesen sind.

Die Verlusterfahrungen durchdringen
alle Lebensbereiche und stellen uns vor
eine sehr schwierige Aufgabe: Einen
neuen Sirn im Leben zu finden, obwohl
uns so viel genommen worden ist.

Wenn wir durch unsere Trauer hindurch-
gehen, dann kénnen wir daraus in zwei-
facher Weise profitieren. Indem wir uns
mit unseren Verlusten konfrontieren,
gehen wir nicht nur ein psychologisches
Problem an, das als Folge chronischer
Erkrankung auftritt, sondern wir helfen
uns vielleicht auch im Hinblick auf unse-
ren kdrperlichen Zustand.

Trauer ist mit einem erneuten Aufflam-
men von Symptomen verbunden, so
dass das Durcharbeiten der Trauer-
gefilhie uns dabei helfen kann, unsere
Symptome zu beherrschen. Es kommt
auch vor, dass dies dariiber hinaus noch
weitere Auswirkungen hat.

Eine kiirzlich verdffentlichte Studie liber
HIV-positive Manner, die einen engen
Freund aufgrund von AIDS verloren hat-
ten, ergab, dass diejenigen Manner, die
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in diesem Verlust einen Sinn finden
konnten, ein deutlich geringeres Risiko
hatten, in den darauf folgenden Jahren
selbst an AIDS zu sterbern.

Normale Trauerreaktionen

ich glaube, es ist unvermeidlich, dass
wir als Reaktion auf die Verluste durch
mehrere Trauerphasen hindurchgehen
miissen, auch wenn die Art der Trauer-
reaktion und die Abfolge der Trauer-
phasen, die wir durchlaufen, bei jedem
unterschiedlich sein mag.

Eine Reaktion ist die Verleugnung - man
lehnt es ab, zu glauben, dass das Leben
sich moglicherweise auf Dauer verandert
hat. Diese Reaktion macht es mdoglich,
die Hoffnung am Leben zu halten,
wéahrend man sich auf die neue Lebens-
situation einstellt.

Wut ist eine weitere, verbreitete Reaktion
- ein Gefiihl, das ausdriickt, dass wir es
einfach nicht glauben kdnnen, dass sich
unser Leben aus nicht ersichtlichem
Grund vollkommen verdndert hat.

Es kann auch sein, dass wir Schuld-
gefithle im Hinblick auf unsere Erkran-
kung entwickeln und uns selbst dafiir
verantwortlich machen, dass wir so
krank und fiir andere zur Belastung
geworden sind.

Niedergeschlagenheit und depressive
Verstimmungen sind eine weitere emoti-
onale Begleiterscheinung von Verlust. Es
handelt sich hier um eine natiirliche
Form der Traurigkeit.

Wenn es uns gelingt, diese Reaktionen
zu durchleben, dann kdnnen wir errei-
chen, den Zustand zu akzeptieren.
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Akzeptanz ist eine vielschichtige Reak-
tion, in der sich verschiedene Faktoren
miteinander verkniipfen.

Auf der einen Seite ist da die Erkenntnis,
dass sich das Leben verdndert hat, viel-
leicht fiir immer oder zumindest fiir
einen sehr langen Zeitraum. Akzeptanz
bedeutet, dass man die Vergangenheit
loslésst, d.h. die Person, die man einmal
gewesen ist. Auf der anderen Seite bein-
haltet Akzeptanz die Bereitschaft und
sogar den unbedingten Willen, ein neues
Leben aufzubauen.

[

Wie man auf Verluste positiv
reagieren kann

Die Teilnehmer unserer Gruppen berich-
ten von einer Reihe an Strategien, wie
man auf die Verluste, die mit einer chro-
nischen Erkrankung einhergehen, positiv
reagieren kann.

Erkennen Sie die Verluste an

Wenn jemand stirbt, dann gibt es ein
Ritual, eine Zeremonie, mit der wir
dffentlich den Verlust bekennen.

Einige in unserer Gruppen berichten,
dass es ihnen gehalfen hat, einem Ritual
zu folgen oder eine &ffentliche Erkldrung
iiber die Verluste abzugeben, die die
Krankheit mit sich bringt.

Eine Frau erzidhlte, sie habe eine Ar
Beerdigung fiir ihr altes Selbst voll-
zogen, indem sie zu sich selbst sagte:
"Mein frilheres Leben ist gestorben, und
das muss ich einfach ganz klar und
unmissverstiandlich anerkennen.”

Ein Mann schrieb zu Weihnachten einen
Brief an seine Freunde, um zu erkldren,
warum sie so lange nichts von ihm
gehdrt hatten.

Der Brief lautete folgendermaBen: "Es
war fiir mich sehr emniichternd, als mir
klar wurde, wie hochgradig unwahr-
scheinlich es ist, dass ich jemals wieder
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so funktionieren kann, wie ich das
konnte, bevor ich krank wurde. Deshalb
muss ich mich jetzt wahrscheinlich an
ein Leben anpassen, das mit sehr viel
groBeren Einschrankungen verbunden
ist als mein friiheres Leben."”

Er erzihlite, das Schreiben dieses Briefes
habe ihm geholfen, seine Grenzen zu
akzeptieren und - paradoxerweise -
seine Entschiossenheit gesteigert, etwas
zu unternehmen, damit es ihm besser
gehen wiirde.

Eine andere Perspektive finden

Manche Patienten empfanden es als
hilfreich, ihre Krankheit in einer Weise zu
betrachten, in der sie ihre Aufmerksam-
keit weniger auf die Verluste richteten
und mehr auf die positiven Elemente in
ihrem Leben: was sie durch die Krank-
heit gewonnen hatten (z.B. Mitgefiihl),
was weiterhin Bestand hat und was sie
in Zukunft tun kdnnen.

Eine Teilnehmerin sagte, sie habe darum
gebetet, ihr neues Leben akzeptieren zu
konnen und Einsicht dariiber zu gewin-
nen, was dieses Leben jetzt und in
Zukunft ausmachen wiirde. “Dadurch
wurde ich richtig gespannt auf die neuen
Dinge, die auf mich warteten. Das ging
aber erst, als ich die alten Ziele und
Aktivitdten aufgegeben hatte.”

[--]

Die Beschriankungen, die wir erleben,
sind nicht allumfassend. Was auch
immer wir verlieren mégen: Wir haben
immer noch Entscheidungsfreiheiten
und Mglichkeiten.

Wenn wir uns auf das konzentrieren, was
trotz allem noch unserer Kontrolle
unterliegt, dann kénnen wir eine positive
Stimmung aufrechterhalten und die
Wahrscheintichkeit erhdhen, dass es
uns besser geht.

Entschlossenheit

Es kann sein, dass wir viele Schldage
einstecken mussten, aber wir haben
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immer noch die Wahl, wie wir jetzt auf
unsere Bedingungen reagieren.

Manche berichten, die Entschlossenheit,
trotz der gegenwirtigen Beschrdankungen
ein gutes Leben fiihren zu wollen, habe
ihnen geholfen. Dadurch konnten sie
nicht nur einigermafien bei Laune blei-
ben, sondern auch noch praktische
Losungen fir ihre Probleme finden.

Realistische Erwartungen

Wenn man die Verluste anerkennt, dann
kann das zu einer realistischeren
Einschdtzung der Chancen fiir eine
Verbesserung fithren.

Auch wenn es sehr erniichternd sein
kann, sich vor Augen zu fiihren, dass nur
wenige Menschen mit CFS/CFiDS wieder
vollstindig gesund werden oder dass es
als chronische Erkrankung betrachtet
wird - eine solche Erkenntnis kann dazu
fithren, dass man sich entschliefit,
dennoch so gut wie irgend maoglich
leben zu wollen.

Aus der Krankheit lernen?

Manche Patienten empfinden es als hilf-
reich, sich zu fragen: "Was kann ich aus
diesen Erfahrungen lernen?" Wenn sie
sich auf diese Frage konzentrieren,
entdecken sie, welche Lehren sie aus
der Krankheit ziehen kéinnen.

Das ist eine Méglichkeit, Verlusterfah-
rungen etwas Positives abzugewinnen.

Neue Interessen finden, anderen helfen

Die Teilnehmer unserer Gruppen berich-
ten von zwei weiteren Mdglichkeiten,
neue Ziele und einen Sinn zu schaffen -
neue Interessen entwickeln und anderen
Menschen helfen.

Sie erzdhlten von neuen Hobbys und
nutzten die Zeit, die sie jetzt haben, um
Projekte anzufangen, die sie in ihrem
friiheren, hektischen Leben immer
beiseite geschoben hatten.

Auch berichten viele, dass sie einen
neuen Sinn darin gefunden haben, ande-
ren zu helfen, indem sie an Selbsthilfe-
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gruppen teilnahmen oder im persén-
lichen Kontakt Hilfe anboten.

Ein Gefiihl von Dankbarkeit

Es kann als ganz praktische Reaktion auf
eine chronische Erkrankung sinnvoll
sein, sich auf die positiven Aspekte des
Lebens zu konzentrieren.

Einer unserer Teilnehmer driickte das so
aus: "lch kann mich selbst sehr
ungliicklich machen, indem ich Gber all
das nachdenke, was ich verloren habe,
tber all das, was ich nicht mehr tun
kann, uber die Beziehungen und Erfah-
rungen und Besitztlimer, die ich nicht
haben kann, liber all das, was ich nicht
mehr beitragen kann und Uber die Hilfe,
die ich nicht geben kann. Aber ich will
nicht ungliicklich sein! Deshalb arbeite
ich daran, all das loszulassen statt dau-
ernd daran zu denken und dariiber trau-
rig zu sein.”

Zusammenfassung

Eine chronische Erkrankung hat schwer-
wiegende Auswirkungen und verdndert
alle Bereiche unseres Lebens: wie viel
wir tun kénnen, unsere Erwerbsfahigkeit,
unsere Stimmungen, Beziehungen, die
finanzielle Situation, unsere Hoffnungen
und Traume und das Gefiihl daflr, wer
wir selbst sind,

Mit einer Krankheit zu leben bedeutet,
mit groRer Unsicherheit zu leben.
Das fangt mit der Tatsache an, dass
unser Alltag nicht mehr vorhersagbar ist
und geht bis hin zu der Sorge, ob es uns
jemals wieder besser gehen wird.

Aber auch wenn wir keine Kontrolle
dariiber haben, wie unsere Krankheit
schlieBlich ausgehen wird, kénnen wir
doch eine Menge tun, um unsere
Lebensqualitdt zu erhéhen, wenn wir die
Verantwortung {ibernehmen, uns um uns
selbst zu kiimmern.

Auch mit einer chronischen Erkrankung
ist es moglich, ein sinnerfiilltes Leben zu
fithren.
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ZEHN STRATEGIEN FUR EINEN BESSEREN UMGANG MIT CFS/CFIDS

100 Punkte

. Vollstindig wiederhergestellt, Normales Niveau an Aktivitaten moglich, dabei keine
Symptome

90 Punkte
Normales Aktivitdtsniveau mit gelegentlichen, leichten Symptomen.

8o Punkte
Fast normales Aktivitatsniveau mit wenigen Symptomen.

70 Punkte

Fdhig, Vollzeit zu arbeiten, aber mit Schwierigkeiten. Meist leichte Symptome
vorhanden.

60 Punkte
Fahig, etwa 6-7 Stunden am Tag zu arbeiten. Meist leichte bis mdBige Symptome.

50 Punkte

Fihig, etwa 4-5 Stunden am Tag zu arbeiten oder einer vergleichbaren Tatigkeit zuhause
nachzugehen. Ruhepausen am Tag sind erforderlich. Symptome meist mafig
vorhanden.

40 Punkte

Fihig, das Haus jeden Tag zu verlassen. Im Durchschnitt méfige Symptome.
Fihig, etwa 3-4 Stunden am Tag zu arbeiten oder aktiv zu sein, d.h. etwa Hausarbeiten
zu machen, einzukaufen, am Computer zu sitzen

30 Punkte

Fihig, das Haus mehrmals pro Woche zu verlassen. Den Grofteil der Zeit maRige bis
schwere Symptome. Fahig, etwa 2-3 Stunden am Tag zu Hause aktiv zu sein, d.h. etwa
Hausarbeiten zu machen, einzukaufen, am Computer zu sitzen

20 Punkte
Fihig, das Haus ein- oder zweimal pro Woche zu vertassen. MafSige bis schwere

Symptome. Fdhig, sich eine Stunde am Tag oder weniger zu konzentrieren.

10 Punkte
Die meiste Zeit ans Bett gefesselt. Schwere Symptome.

o Punkte
Immer ans Bett gefesselt. Unfahig, fiir sich selbst zu sorgen.
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Anhang 2: Campbell, Zehn Strategien zum besseren Umgang mit CFS/CFIDS

Montag

Protokollbogen zu Energie-Grenzen

Energie-
niveau

Aktivitiits-
niveau

Stérke der
Symptome

Kommentare

Morgens

Mittags

Abends

Dienstag

Morgens

Mittags

Abends

Mittwoch

Morgens

Mittags

Abends

Donnerstag

Morgens

Mittags

Abends

Freitag

Morgens

Mittags

Abends

Samstag

Morgens

Mittags

Abends

Sonntag

Morgens

Mittags

Abends

Skala von 1 bis 10
1= keine Energie, keine Aktivitat, keine Symptome

10= Energie eines Gesunden, hoher Grad an Aktivitat, sehr starke Symptome




Anhang 3: Campbell, Zehn Strategien zum besseren Umgang mit CFS/CFIDS

Protokollbogen zu Energie-Grenzen

Energie- | Aktivitiits- | Stirke der | Kommentare
niveau niveau Symptome
Morgens 3 2 6 Ruhepause
g’ Mittags 3 3 4
=
= Abends 4 2 3
Morgens 3 2 5 Ruhepause
fﬂo Mittags 4 3 3
Wy
| =
@
= Abends 4 2 3
Morgens 4 5 3 UbermdBige Aktivitit
[
g Mittags 5 7 7
S |Abends 3 2 7
ba Morgens 2 2 7 Ruhepause
8
= Mittags 2 2 6
=
=
a Abends 4 3 4
Morgens 3 2 6 Ruhepause
b Mittags 3 2 6
B Abends 5 3 3
Morgens 6 4 4 UbermdBige Aktivitit
,"é’ Mittags 4 8 7
7]
E
& Abends 2 2 7
Morgens 2 2 6 Ruhepause
_?39 Mittags 2 2 6
=
& |Abends | 3 2 4
Skala von 1 bis 10
1= keine Energie, keine Aktivitit, keine Symptome
10 = Energie eines Gesunden, hoher Grad an Aktivitit, sehr starke Symptome




Anhang g: Campbell, Zehn Strategien zum besseren Umgang mit CFS/CFIDS

Symptomprotokoll

Erschopfung

Muskelschmerzen

Gedichtnis /
geistige Klarheit

Schlaf

Depressionen /
Stimmungsschwankungen

Augen [/
Lichtempfindlichkeit

Bauchschmerzen

Schwindel /
Gleichgewichtsprobleme

Kopfschmerzen

Gelenkschmerzen

Empfindliche Lymphknoten

Halsschmerzen

Skala fiir Symptome: Keine leichte miBige  schwere sehr schwere
0 1-3 4-6 7-9 10




. Anhang 5: Campbell, Zehn Strategien zum besseren Umgang mit CFS/CFIDS

Aktivitatsprotokoll

Tag Ein- Ruhe-
stufung | Schlaf | pausen Bewegung Aktivitdten Symptome




Anhang 6: Campbell, Zehn Strategien zum besseren Umgang mit CFS/CFIDS

Mein Ziel

Was:
Wie viel:
Wann:
Wie oft:

Grad an Zuversicht: ...

(0= keine Zuversicht, 10=sehr zuversichtlich)

Ergebnisse
Datum Zeit Aktivitat Kommentar
1
2
3
4
5
Schlussfolgerungen

Was ich daraus gelernt habe:




Anmerkungen

1.

(Anm. d. U.: Dies ist die Mitgliederzeitschrift der CFIDS-Assaciation, einer grofien
amerikanischen Patientenorganisation. Der Artikel ist zu finden unter "Accep-
tance, Discipline and Hope: A Story of Recovery from CFIDS.").

2.
Der Artikel ist zu finden unter: http://cfidsselfhelp.org/artcl_success_jwj.htm

3.
Die CFIDS Association of America hat fiir die Familien und Freunde von CFIDS-
Kranken eine Broschiire mit dem Titel "Family and Friends - For those Who Care"
(etwa: "Fiir Angehorige und Freunde - alles liber CFIDS") herausgegeben, in der
das Wichtigste iiber CFIDS erklart wird. Zu finden ist diese Broschiire unter:
http:/ /www.cfids.org/resources/for-those-who-care.asp

4,

Lesen Sie hierzu auch den Aufsatz "In Praise of Solitude" (etwa: "Ein Lob der Ein-
samkeit") - zu finden unter: http://cfidsselfhelp.org/artcl_solitude.htm
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Die Broschiiren kénnen Sie beim Fatigatio e.V. bestellen.

Eine "Bestellinformation" finden Sie auf unserer Homepage unter
www.fatigatio.de

internet: www.fatigati
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