DreaME und Freunde

Hallo. Mein Name ist
DreaME.
Ich habe ME/CFS und
mochte dariber etwas
mehr erzahlen.
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Das hier s'ind ein paaﬁ nﬁainer Freunde, die mir bei

den Erklarungen helfen werden. Ich bin manchmal
zu erschopft, um immer dabei zu sein.

Es ist toll, wenn man von anderen unterstiitzt wird!
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Was bedeutet ME/CFS?

Erst einmal méchten wir
erklaren, was ME/CFS
uberhaupt heift.

far Muskel

~Enzephalo”
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ME steht £,
Myalgische
ephalomyelitie.

»algische”
far Schmerz

fur Gehirn
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Was bedeutet ME/CFS?
|

...und ,itis" Ubersetzt heillt das
«Entzindung des Gehirns und
Rickenmarks mit Muskelschmerz”.

NYAlGiSCHE

B MZEPHALEKYELITIS
Mukel 5dnmerz Gehim Rikermark En{z(mdurg

R/

far Entziindung.

Es ist jedoch nicht erwiesen, dass alle
Betroffenen Entziindungen haben, auch wenn
der Name darauf hindeutet. Davon soll man
sich also erst einmal nicht beunruhigen lassen.

Ich mache jetzt
eine Pause, ich
muss mich

ausruhen.

Chronisch bedeutet, dass es  Fatigue ist eine sehr schwere =
schon seit LAngerem besteht. Erschépfung, die sich durch et

Ausruhen, ein Nickerchen =
oder Schlaf nicht wirklich /7=
verbessert. @
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Symptome |

N NNV AN I ’7 77
'Die Erkrankung kann zu zahlreichen
Beschwerden fiihren.

Am starksten ist die ausgepragte
Erschépfung. Der Korper hat keine
Energie.

Der ganze Koérper kann sich
schwer anfuhlen, als wirden
Gewichte dran hangen.

) N\ N T 77
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'Viele berichten tiber Kopfschmerzen
oder Muskelschmerzen.

Der Kreislauf macht Probleme und
fuhrt zu Schwindel ...

§\\\ ...\c\>\der H;;Z’;:enfly/é‘
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Symptome I

Es kommt zu ... und es fuhlt sich an, als sei das
Konzentrationsproblemen ... Gehirn in Nebel eingehiillt. Das

nennt man auch Brain Fog.
’ °
so o

s
\\ Haufig sind
Erkaltungssymptome
wie Kaltegefiihl,
Schwitzen oder
Halsschmerzen
vorhanden.

Ein- oder
Durchschlafprobleme
verhinderneine ——— ———

I

erholsame Nachtruhe.

T 2 o —
| f@*
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Darm- oder Blasenprobleme
kénnen dazukommen.

Selbstverstandlich
kann all dies dazu
fihren, dass man
manchmal traurig,
gestresst oder

besorgt ist.
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Post-exertionelle Malaise (PEM)

N\
§\ Was die Erkrankung von | //f

- anderen unterscheidet, ist die :
— =

- PEM

Das steht fiir Post-Exertionelle

|_—
///- Malaise, was so viel bedeutet wie
7 ~ ,Unwohlsein nach Anstrengung”

Die PEM beschreibt also die Verschlechterung des Gesundheitszustandes
mit all seinen Symptomen nach Anstrengung. Wahrend gesunde
Menschen sich meist schnell erholen, ist das bei Betroffenen mit ME/CFS
nicht so. Der Zustand kann tage- bis wochenlang anhalten.

So ein gesundheitlicher Zusammenbruch wird auch ,Crash” genannt.

~Unwohlsein”
ist eine
Untertreibung.
Mir geht es
richtig schlecht!
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Was ist anstrengend?

'\\ Jetzt kdnnte man vielleicht denken, Anstrengung sei Sport, Party /'
\ machen, nachtelang zocken oder tagelang lernen. 7oA
Nein, bei ME/CFS kénnen scheinbar minimale Tatigkeiten einen
Crash auslosen.
Wir geben ein paar Beispiele fur korperliche, mentale, soziale und
emotionale Ausléser.

~

Hi. Da bin ich mal wieder.
Ich mache aber weiter
Pause - meist muss die

langer sein, als ich denke.

Kérperlich kann schon
Treppensteigen von drei Stufen zu
viel sein. Oder das Zahneputzen.

L
©
b

Sozial ist eine kurze
Unterhaltung mit Freunden

vielleicht schon zu
anstrengend.

- Mental kanndas
‘Merken einer kleinen
- Einkaufsliste den

. Korper tberlasten.

Emotional
verbraucht selbst
ein kleiner
Abschiedsschmerz

Energie.
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Ist die Erkrankung bei Kindern und
Erwachsenen gleich?

N 77 /W'//

alles gleich?

Bei uns
schon!

ist ME/CFS
N hicht bekannt!

KINDER haben haufiger Kopf- und ERWACHSENE hingegen
Bauchschmerzen und beschreiben 6fter Muskel- und
Kreislaufbeschwerden. Gelenkschmerzen, eine

Konzentrationsschwierigkeiten anhaltende PEM und
machen sich im Schulalltag Darmprobleme.
deutlicher bemerkbar. Die Symptome sind hartnackiger.

Die Symptome wechseln ofter.

. Die DIAGNOSE wird bei Kindern Die Aussicht auf GENESUNG ist
- meist zeitiger gestellt als bei bei Kindern besser als bei
Erwachsenen. Erwachsenen.
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Schweregrade

Schweregrade

eingeteilt.

LEICHT
Manche Dinge wie Schulbesuch
oder Freunde treffen gehen noch.
Das Leistungsniveau ist aber
deutlich eingeschrankt, und freie
Tage miussen eingeplant werden.

NN\ MODERAT //

> Meist ist es nicht mehr maoglich,
das Haus zu verlassen.

Schule oder Beruf konnen kaum
noch bewaltigt werden.

SCHWER

\\ X

\ \
gchon geringe Tatigkeiten fuhren zu Das Leben findet im Bett statt, -
einer Verschlechterung. Zur und Unterstltzung bei Hygiene

— Fortbewegung wird haufig ein und Nahrungsaufnahme ist nétig.
i Rollstuhl benétigt. RN

* \

%
LN

SEHR SCHWER A
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Multi-System-Erkrankung

ME/CFS ist eine
Multi-System-Erkrankung.
Das bedeutet, dass zahlreiche
Organe einzeln und in ihrer
Zusammenarbeit als System
gestort sein kénnen. Ein paar
Organsysteme stellen wir vor.

ATMUNGS-SYSTEM

Es nimmt =¢')
lebenswichtigen
Sauerstoff auf und
gibt Kohlendioxid
ab. Sauerstoff
benoétigen wir fur die
Energieversorgung.

Es ist unser Transportnetzwerk im
Korper, indem es Sauerstoff und

Nahrstoffe Uber das Blut im Korper
verteilt.

\ Ay T 77 / /- k5
"\ HERZ-KREISLAUF-SYSTEM 3

- Es schiitzt uns vor Krankheiten
und Infektionen, indem es
- Angreifer erkennt und beseitigt. ‘-

Q/

MUSKEL- UND SKELETT-SYSTEM
Es ermoglicht uns das Bewegen und
unterstutzt die Kérperhaltung.

i

VERDAUUNGS-SYSTEM
Hier wird Nahrung aufgenommen
und in wichtige Nahrstoffe zerlegt.
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Ursachen & Ausloser

Die genetische Veranlagung, die Gber
mehrere Generationen vererbt wird,
kann eine Rolle spielen.

'\ Doch wie kommt es dazu,/‘
\. dass jemand an ME/CFS -~

erkrankt? \é
2

die Erkrankung
dann fast immer

- N durch eine
Wie bc?n je:der Virus-Infektion,
Krankheit kdnnen wie zum
Stres.s, Beispiel Corona
traumatische oder das
Erl(?bnsls::. : Pfeiffersche
wenig Schla Drisenfieber.
oder
Uberanstrengung
den Koérper ... und bei Schaden an der

schwachen. . ’ " :
3 Halswirbelsaule ware es gut,

einmal genauer hinzuschauen. :

Bakterien sollte man aber auch
nicht aus dem Blick verlieren ...
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Der Energieversorger

////

Ich bin fiir die
Energieversorgung
! des Korpers
RER s zustandig!

\of\

y

Jetzt ist es an der
Zeit, dass ihr mich
kennenlernt!

Dabei werde ich
von Helferlein
unterstutzt, die ic

euch auf der
nachsten Seite
vorstellen mochte)

S

\\‘V
/// / 1R

////// i &\\\\\
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Die Unsteten 9

Die Unsteten Neun

elfer in Schieflage
)

Gehirn

A)

' ~

Gen-
Schalter

L=
N> —y e/ Bei einem

‘ gesunden Menéchen
arbeiten meine
= Helferlein toll mit mir.
Gemeinsam haben
wir Power! Jetzt aber

Freunde. Wir nennen uns
die Unsteten Neun, weil sind wir etwas aus
wir bei ME/CFS unstet dem Takt geraten.
NZusammenarbeiten. Dadurch kann ich den
Kérper nicht gut mit
Energie versorgen.

Energie-
versorgun

RN

Stress

Schlaf
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Diagnostik

::: An was muss man bei der::::
1. Diagnose alles denken, ::::
~um sie stellen zu kébnnen?

MAN_] [l

Ao, A-

T

Der Koérper wird
grundlich untersucht ...

Es ist wichtig,
alternative Erkrankungen
auszuschlieBlen, die ahnlich sind, aber
anders behandelt werden miissen.

Fur die Diagnose ME/CFS
gibt es verschiedene
Diagnosekriterien.
Symptome wie
g Konzentrationsprobleme,
Kreislaufbeschwerden und
T [
werden erfragt.

... und psychische
Belastungen werden besprochen.

Neben ME/CFS sind
zusatzliche Erkrankungen
moglich. Diese werden naturlich
genau angeschaut, damit der
Gesundheitszustand insgesamt
gut eingeschatzt wird.

'g Me/CFS \P
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Saulen der
Stabilisierung und Genesung |

Neben der Erschépfung
ibt es weitere Symptome.
Jedes benotigt ein
eigenes Management!

Es gibt ein paar Aspekte, die man
bei ME/CFS fiir eine
Stabilisierung und Genesung
im Blick behalten sollte!

T IR7 777 A4

Im Schlaf tankt
N der Korper
Energie. -

In der Gemeinschaft mit
Familie und Freunden
geht's besser!

Manchmal braucht es Unterstitzung
durch Medikamente.

] < (A XA R X N N NN N J
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Saulen der
Stabilisierung und Genesung li

Emotionale Starke hilft, auch in

Ausgewogene
Erné’ghrung schwierigen Zeiten
gibt Energie! im Gleichgewicht zu bleiben.

Jetzt haben wir viel ////

gelesen, deshalb ist der
letzte Punkt zur
Erholung fur
uns alle
wichtig!

\ N
Jede Aktivitat
benétigt ihre

—_—
and |

Aktivitats-
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Phasen der
Stabilisierung und Genesung

i WA 1] ] InININEN
Ich diene als Gedachtnisstitze fir die

Planung von Aktivitaten. Mein Energielevel
und die Symptome geben mir Hinweise
darauf, wie aktiv ich sein darf.
Wichtig ist vor allem,
nicht zu schnell zu steigern!

Aktivitat stabil

halten bei »
YMptomredukti©

|

ooooooooooooooooooooooo
ooooooooooooooooooooooo
ooooooooooooooooooooooo
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Pacing

Was ist der
wertvollste Tipp

Daswusste\ ¢ die Gesundheit?

ich auch

Aktivitats- und Energiemanagement
ist am wichtigsten!
Die Wunderwaffe hierfur hei3t:

////// ) ﬁx x\\\\\\

\ L 17rrr /7
\Q\g .Oft denkt man zuerst an //;
Medikamente. Doch leider gibt es
gegen ME/CFS noch keins, das

bei allen gut wirkt.

Damit werden die
Energiespeicher
geschont und aufgetankt.

IE

w

Man schaut Igenau nach
Energiespendern und
Energieverbrauchern.

Am besten fiir eine Weile
mit Tagebuch, um Muster
zu erkénnen.
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Energiespender & Energieverbraucher

E Das konnten Energlespender sein. , / / // &

N comeund i

~N

\ Duschhocker \ ==
/ =]

Larmschutz-
kopfhorer

Zuspruch
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Tipps |

Hier sind noch ein paar Tipps!
A A

Immer an die
Pause denken!

AN

7 l’ 7 7 ZI
\ Es kann klug sein, erst einmal alle g
| Tatigkeiten im 30-30-Takt zu machen:
. 30 Sekunden aktiyv,
30 Sekunden Pause.

1/2 Minute | 1/2 Minute

N\

2

\ \ rrry

r7rrs
Hilfsmittel konnen den Alltag
enorm erleichtern.

Gegen Schmerzen helfen oft
§Wérme oder Kalte.

{

Mit Bewegung oder gar Sport erst
einmal ganz vorsichtig umgehen!
Das kann eine PEM auslosen.

Atemiibungen und Entspannung
tun Koérper und Seele gut.
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Tipps |l

Der Kreislauf mag WechselfuBbader.

[ X X X KX RN
(A XN NN ] .

Ein Rollstuhl erméglicht vielleicht
einen Ausflug an der frischen Luft.

Manche finden Aromadle
angenehm. Zum Beispiel kénnen
Zitrusfruchte erfrischend sein und

Lavendel beruhigend.

¢

Die Ernahrung sollte ausgewogen
sein. Auf genug Trinken achten!

EE Schwindel lasst sich durch 57
N\ erhohte Beine im Liegen oder
angezogene Beine im Sitzen

/

/

11 11

AN

LAEL I 7

.\\\ Um Hilfe bitten und

/]
Emotionen sprechen stabilisiert /
‘ )

die Psyche.
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Bis zum nachsten Mal

Die Informationen waren hoffentlich hilfreich, um etwas
mehr tUber ME/CFS zu erfahren.
Die Erkrankung ist sicherlich herausfordernd -
und es gibt erfreulicherweise Dinge, die man tun kann.

Mit Geduld und Ausdauer konnen sich die
Energiespeicher fillen!
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DreaMEs Entstehungsgeschichte

Falls du dich fragst, woher DreaME stammt: Sie entstand im
Gesprach mit Betroffenen und sollte ein suBes Monsterchen sein,
das Erschépfung und zugleich Interesse und Durchhaltevermégen
auf dem Weg zur Stabilisierung und Genesung vermittelt.

Hier siehst du, mit welchem Bild sie einmal geboren wurde.

Wer DreaME weiterhin begleiten mochte, findet sie auf Instagram als @DreaME_CFS.
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