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Lebensqualitat mit ME/CFS’
dank Selbst-Fursorge und Selbst-Coaching

Vorbemerkung

Liebe ME/CFS-Betroffene

Als Coach und als selbst ME/CFS-Betroffene (seit iber 30 Jahren) habe ich mich entschlos-
sen, Impulse zum Umgang mit dieser Krankheit zu erstellen. Mit diesen Unterlagen méchte
ich Ihnen Hilfe zur Selbsthilfe anbieten, da noch immer weder Ursache noch adaquate Thera-
pie von ME/CFS bekannt sind. Auch bei unterschiedlicher Auspragung der Symptome ist
Selbsthilfe das Wichtigste zum Erhalten und Verbessern der eigenen Lebensqualitat. Selbst-
Flrsorge zeigt sich im rucksichtsvollen, einfihlsamen Umgang mit sich selbst und Selbst-
Coaching bedeutet Bewusstwerden, Ziele setzen und sorgfaltiges Ausprobieren. Diese Unter-
lagen bieten keine Patentrezepte, sondern Anregungen, die Sie lhren Bedurfnissen anpassen
und ausprobieren kénnen. So verstandene Selbsthilfe geht den Weg der Selbstbestimmung
und Selbstverantwortung und starkt das Selbstwertgefinhl.

Was Sie in diesen Unterlagen finden: Mini-Theorien, Auswahl-Listen, Tipps, Reflexions-Fra-
gen und Anleitungen. Es sind dies Methoden aus der Coaching-Praxis, die sich fir ME/CFS-
Betroffene eignen. Die vorliegenden Unterlagen mdchten nicht nur Impulse geben, sondern
v.a. auch Mut machen: Mut fir die persénliche Umsetzung der Impulse sowie fiir eine 'neue
Normalitat', einem sinnvollen und zufriedenen Leben mit ME/CFS!

Betroffene unterscheiden sich in den individuellen Bedulrfnissen und auch im Auspragungs-
grad der ME/CFS-Symptome. Ich empfehle lhnen, diese Unterlagen als Selbstbedienungsbuf-
fet zu betrachten und das umzusetzen, was flr Sie im Augenblick hilfreich ist. Zu einem spa-
teren Zeitpunkt werden evtl. andere Tipps fur Sie relevant.

Je langer man mit einer chronischen Krankheit unterwegs ist, desto mehr Erfahrungen im Um-
gang damit gewinnt man, wird man zum/zur Expert*in. Mit der Zeit verliert ME/CFS viel von
seinem Schrecken und man kann evtl. auch Erkenntnisse erlangen, die einem sonst verborgen
geblieben waren. Und: Vielleicht wird doch in absehbarer Zeit Ursache und Therapiemdoglich-
keit fur ME/CFS gefunden....

Ich wiinsche allen ME/CFS-Betroffenen ALLES GUTE und viel Erfolg mit Selbst-Fuirsorge und
Selbst-Coaching zu vermehrter Lebensqualitat!

Erica Binder, Bern

www.binder-coaching.ch

Copyright by Erica Binder

' ME/CFS: Myalgische Enzephalomyelitis / Chronic Fatigue Syndrom
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Selbst-Coaching und Selbst-Fursorge bei ME/CFS
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1. Grundsatzliches

1.1. ME/CFS... und dann?

Definition nach Pschyrembel: "Chronische neuroimmunologische Systemerkrankung unkla-
rer Atiologie. Leitsymptom ist die andauernde geistige und kérperliche Erschdpfung (Fatigue)
bis zur Bettlagerigkeit sowie weitere Symptome wie Kopf- und Muskelschmerzen, Lymphkno-
tenschwellung und neurologische Stérungen. Diagnostiziert wird durch Ausschluss anderer
Erkrankungen. Behandelt wird symptomatisch, kausale Therapien existieren nicht. Spontan-
heilungen sind selten." (https://www.pschyrembel.de/ChronischesFatigue-Syndrom/K0772)

Der Internationale Kriterienkatalog beschreibt folgende Merkmale:

1. Hauptsymptom: neuroimmunologische Erschopfung, verstarkt nach Anstrengung;
dazu weitere sieben aus den folgenden Nebensymptomen:
2. neurologische Beeintrachtigungen
1. neurokognitive, z. B. Informationsverarbeitung oder Kurzzeitgedachtnis
2. Schmerzen: Schmerzen in Muskeln, Sehnen, Gelenken, Kopf und Korper
3. Schlafstérungen: gestorte Schlafmuster, nicht erholsamer Schiaf
4. neurosensorische Wahrnehmungs- oder Bewegungsstdrungen
3. immunologische Beeintrachtigungen
1. grippeahnliche Symptome, durch Belastung aktiviert oder verstarkt
2. Anfalligkeit fur virale Infektionen, verlangerte Erholungsphasen
3. gastrointestinale Beschwerden
4. urogenitale Beschwerden
5. Unvertraglichkeit von Nahrungsmitteln, Medikamenten, Gertichen, Chemikalien
4. Beeintrachtigungen von Energieproduktion/-transport
1. kardiovaskular, z. B. orthostatische Intoleranz
2. atmungsbezogen
3. Verlust der Thermostabilitat (Kaltegefuhl, Hitzewallungen etc.)
4. Intoleranz gegenuber Temperaturschwankungen, Licht, Larm etc.

Schweregrade

1. Leicht: Betroffene sind noch arbeitsfahig, mobil und kdnnen fir sich selbst sorgen. Freizeit
und soziale Kontakte missen auf ein Minimum eingeschrankt werden. Viele Pausen, Frei-
zeit und zuséatzliche freie Tage sind nétig, um durchzuhalten.

2. Massig: Arbeit muss aufgegeben werden, Mobilitat ist eingeschrankt, alle Aktivitaten des
Alltags sind begrenzt. Zusatzlicher Tagesschlaf ist nétig; nicht erholsamer Nachtschlaf.
Nach Belastung verschlimmern sich die Symptome.

3. Schwer: Betroffene kdnnen nur noch wenige ganz einfache Tatigkeiten ausfiihren. Ausge-
pragte Gedachtnis- und Konzentrationsprobleme, zeitweise ist ein Rollstuhl nétig.

4. Sehr schwer: Betroffene sind bettlagerig und pflegebedurftig.

Chronisch krank zu sein bedeutet oft, auf liebgewonnene Aktivitaten verzichten zu muissen,
d.h. auf einen Teil seiner ehemaligen Personlichkeit. Es ist erstaunlich, wie viele chronische
Krankheiten es gibt, bei denen Ursache oder Therapien noch nicht bekannt sind. Die Men-
schen, die davon betroffen sind und unter erschwerten Bedingungen ihren Alltag bewaltigen
mussen, sind die eigentlichen Held*innen des Alltags....

Der Ausbruch ME/CFS kann als kritisches Lebensereignis, als Krise oder als Trauma be-
trachtet werden. Im Verlauf der Lebenszeit erleben die meisten Betroffenen folgende Phasen:
Vor der Diagnosestellung seltsame und unerklarliche Symptome, die verunsichern. Die Diag-
nose l6st oft sowohl Erleichterung (endlich ein Name fur die Beschwerden) als auch
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Erntchterung (weitere Verunsicherung) aus. ME/CFS trifft den Menschen nicht nur kérperlich,
sondern in seinem ganzen Leben, im Alltag, Beruf und Freizeit.

Diese Multisystemerkrankung zeigt sich bei den Betroffenen unterschiedlich intensiv, veran-
dert sich immer wieder und erfordert neue Anpassungsleistungen. Phasen der Veranderung
kénnen unterschiedlich lang dauern und fordern viel Geduld und Flexibilitat. Fur Betroffene
stellt ME/CFS eine grosse Herausforderung dar.

Eine Krankheit, die so diffus ist und derart umfassend in den Lebensalltag eingreift, hat auch
Folgen fiir die Psyche: Wut und Frust tiber Leistungs- und Kontrollverlust; Angste vor Jobver-
lust, Abhangigkeit und Behinderung. Dazu gesellt sich das teilweise Unverstandnis der Mit-
menschen: ME/CFS-Betroffenen wird haufig vorgeworfen, das Leiden durch zuvor Uberaktiven
Lebenswandel provoziert zu haben oder dass 'alles nur psychisch' sei oder dass ME/CFS ein-
fach nur 'Mudigkeit' sei. Auch Versicherungs-Arzte bagatellisieren diese Krankheit oft, damit
die Rentenanspruche abgelehnt werden kdnnen. Dies hat fiir die Betroffenen schwerwiegende
Folgen: Sie verlieren ihre Arbeit ohne Mdglichkeit eines Rentenbezugs und landen bei der
Flrsorge, da sie aufgrund der gesundheitlichen Probleme nicht mehr in den Arbeitsmarkt in-
tegriert werden kénnen.

Bisher wurde noch keine Ursache und adaquate Therapie fir ME/CFS gefunden. Daher sind
Betroffene auf sich selbst gestellt, eine ihnen angemessene Behandlung zu finden, was oft zu
einer Odyssee von Arztpraxis zu Arztpraxis fuhrt. Das Chaos wird noch vergréssert durch die
auftauchenden Wundermittel, -kuren und obskure Heiler*innen. Die meisten ME/CFS-Betroffe-
nen haben vielfach einen langeren Parcours hinter sich auf der Suche nach Besserung ihrer
Symptome. Das aber macht sie auch zu Expert*innen fir ihre Gesundheit und ihr Wohlbefin-
den.

Bis eine adaquate Therapie vorhanden ist, empfiehlt es sich, einen fir sich selbst stimmigen
Weg zu finden und ganzheitlich (physisch, psychisch, sozial, Lebenshaltung) zu beschreiten.
Dabei ist es wichtig, sich nicht nur als ME/CFS-BetroffeneR, sondern als Personlichkeit wahr-
zunehmen. Das Leben ist auch mit ME/CFS sinnvoll, erfiillend ... und lebenswert!

Trotz allem besteht Hoffnung, dass kinftig Ursache und Therapie fir ME/CFS gefunden wer-
den kénnen: Die Krankheit wird zunehmend bekannter, es gibt mittlerweile verschiedene For-
schungszentren und z.T. auch internationale Zusammenarbeit. Zudem konnte die Forschung
auch durch das gegenwartig entstehende Post-Corona-Syndrom geférdert werden.

Auch wenn eine wirksame Therapie gefunden wird oder sich die Symptome spontan bessern:
der sorgfaltige und achtsame Umgang (Selbst-Fursorge, Selbst-Coaching) mit sich selbst ist
nie vergeblich.

1.2. ME/CFS akzeptieren lernen

Akzeptanz bedeutet, dass wir eine Person, ein Problem oder eine Situation so annehmen, wie
sie ist, obwonhl sie nicht unseren Wunschen und Erwartungen entspricht.

Das Leben mutet uns Menschen vieles zu, auf das wir keinen Einfluss haben, z.B. Ungewiss-
heit, Ungerechtigkeit, Krankheit, Tod... Wir hadern mit dem Schicksal, "Das darf doch nicht
wahr sein, das ist unfair, warum gerade ich....!" Wir tun uns schwer mit einer Diagnose wie
ME/CFS, weil wir uns hilflos und ohnméachtig fuhlen, auch Angst haben, die Situation entgleite
uns. Unser Selbstwertgefuhl kann darunter leiden.

Doch wenn wir uns gegen Tatsachen strauben, die (vorerst) unveranderlich sind, verkrampfen
wir uns und figen uns dadurch weiteren Schmerz zu; zudem verlieren wir durch diesen Kampf
zu viel Energie. Somit verstarken wir unser Leiden und verringern unsere Lebensqualitat.
Wenn wir die unabanderliche Realitat akzeptieren (lernen), kdnnen wir die dadurch frei wer-
dende Energie fur unser Wohlbefinden einsetzen und uns der 'neuen Normalitat' zuwenden.
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Der Weg von der Abwehr zum Akzeptieren des Unerwiinschten kann schwierig sein. Deshalb
folgt ein Phasenmodell zum Aufbau von Akzeptanz; diese Phasen kdnnen sich auch wieder-
holen, vermischen oder neu prasentieren. An dieser Stelle geht es um die grundsétzliche Ak-

zeptanz an ME/CFS erkrankt zu sein.

ME/CFS: Von der Abwehr zur Akzeptanz

Kein Problem-
bewusstsein

Phase Mégliche Abwehr Hilfreiches Verhalten
1. Leugnung | Das kann nicht sein, die Diag- | Problem identifizieren und damit 'behan-
Verdrangung nose ist falsch. delbar' machen: "Ich habe ME/CFS"

2. Verhandeln
aus Angst

Wenn es nur eine leichte Form
ist, lebe ich fortan gesund und
alles wird wieder wie zuvor.

Sich nicht vom Thema beherrschen las-
sen (gribeln), sondern konkret und ge-
zielt damit auseinandersetzen.

3. Aggression
Wut, Arger

Warum ich? Wieso gibt es
keine  wirksamen Medika-
mente? Wieso werde ich nicht
ernst genommen?

4. Depression

Mein Leben ist gelaufen. Ich

Bewusstsein, sich in einer schwierigen
Lage zu befinden.

Selbstmitgefiihl statt Selbstmitleid, d.h.
Verstandnis und Nachsicht mit sich
selbst.

Sich selbst das geben, was man am

Selbstmitleid drohne mich zu mit Alkohol | meisten braucht: Verstandnis, Trost und
Flucht oder Drogen. Unterstutzung.

Perspektive-

losigkeit

Resignation

5. Akzeptanz
Es ist wie es ist

Ich will leben! Ich werde mit
ME/CFS leben lernen (mus-
sen).

Sich die Frage stellen: "Angenommen,
ich konnte/wilrde die Situation anneh-
men, was konnte/wilirde ich dann tun?"
Akzeptieren, dass ich nicht alles kontrol-
lieren und beeinflussen kann.

6. Neuorien-
tierung
Ldsungssuche

Was kann ich beeinflussen,
was muss ich hinnehmen?

Was ist meine 'neue Normalitat'? Wie
kann ich das Beste aus meiner Situation
machen? Ich beachte auch das Gute,
das mir das Schicksal bringt.

Auch wenn man die Tatsache, an ME/CFS erkrankt zu sein, generell akzeptiert, heisst das
noch nicht, dass deswegen nie mehr Arger, Verzweiflung und andere negativen Gefiihle hoch-
kommen. Wie man damit umgehen kann, dazu siehe Kapitel 3.4.

1.3. Impulse zum Umgang mit ME/CFS

'Die neue Normalitat' — Lebensqualitat auch mit ME/CFS, ist Ziel und Weg zugleich. Allen Be-
troffenen stellt sich die Frage: "Wie kann ich mein Leben sinnvoll und erfillend leben - auch
mit ME/CFS? Wie erhalte oder verbessere ich meine Lebensqualitat und Lebensfreude?" Eine
mogliche Antwort auf diese Frage kdnnte sein: Durch Selbst-Firsorge und Selbst-Coaching.
Dabei werden auch Selbstbestimmung, Selbstverantwortung und Selbstwert bewusst.
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Selbst-Fiirsorge

Damit sind Aktivitaten gemeint, die dem psychischen und physischen Wohlbefinden dienen
und helfen, Belastungen und Stress auszugleichen. Selbst-Fulrsorge ist also NOTwendig fur
ME/CFS-Betroffene. Selbst-Firsorge kann sowohl bedeuten, sich zu verwéhnen, als auch sich
zu beschranken, d.h. auf etwas Schadliches verzichten (schadliche Nahrungsmittel, Medien-
konsum etc.) Was einfach tont, kann auch schwierig sein; was der Selbst-Fursorge im Weg
steht: Moralische Erwartungen, denn Selbst-Flrsorge wird oft als egoistisch abgewertet (dies
betrifft v.a. Frauen, die doch vermeintlich immer noch fir andere sorgen sollten). Mangelnder
Selbstwert, denn warum sollte ich flr mich sorgen, wenn ich mir selbst nicht viel wert bin und
es nicht verdiene? Weiter hemmen Bagatellisierungen, wie "ich halte das schon aus", "ich will
'normal’ sein und nicht schlapp wirken". Selbst-Flrsorge kann bedeuten, fir sich selbst einzu-
stehen und Bedurfnisse zu kommunizieren oder Bitten auszuschlagen. Selbstflursorge kann
auch Zeit und Geld kosten.

Bewusstsein: Wie kann ich mir selbst Verstandnis, Zuwendung und Aufmunterung zukom-
men lassen? Was kdnnte meiner Selbst-Flrsorge hinderlich sein (Selbstwert, Bagatellisieren,
alte Lebensmottos etc.)?

Auswahlen: Was brauche ich konkret? Was tut mir jetzt gut? Denn auch nur ein bisschen
mehr Wohlbefinden in einem Lebensbereich hat Auswirkungen auf die personliche Situation
als Ganzes. In schwierigen Zeiten lassen sich die Tipps auch im Liegen durchsehen - und
nachspuren. Bereits die Vorstellung einer Erleichterung kann erleichtern.

Konkretes Ausprobieren. Es gibt nichts Gutes, ausser man tut es: Impulse auswahlen, aus-
probieren und nachspuren. Allenfalls bringt eine kleine Anpassung und/oder die Kombination
der verschiedenen Mdglichkeiten Erfolg. Auch der Zeitpunkt (gegenwartige Befindlichkeit oder
ME/CFS-Stadium) hat einen Einfluss auf deren Wirkung.

Reflexion: Will ich diesen Impuls in mein personliches Repertoire aufnehmen?
Regelmassiges Anwenden — und geniessen! - im Alltag.

Naturlich I6sen sich Sorgen betreffend ME/CFS-Einschrankungen und Job oder Familie nicht
durch ein Wohlfiihlprogramm auf - aber gestarkt durch Selbst-Flrsorge lassen sich Probleme
besser bewaltigen.

Selbst-Coaching

Alltagsbewaltigung kann auch ohne Krankheit schon stressig sein durch die vielen unter-
schiedlichen Anforderungen. Auch mit bester Gesundheit 1asst sich nicht alles Gewunschte
bewaltigen. Wie schaffe ich den Alltag auch mit ME/CFS? Dank guter Planung lasst sich eini-
ges erreichen durch die Schritte: Planung, Durchflihrung, Ruckblick — aber unter Einhaltung
des Energiebudgets (vgl. dazu Kap. 2.3). Dabei ist Folgendes wichtig:

Die Planung muss realistisch sein und der aktuellen gesundheitlichen Situation angepasst
werden. Je nach Befindlichkeit kdnnen die Mdglichkeiten drastisch eingeschrankt sein und
wenn man dann noch zu hohe Ziele setzt, ist der Frust vorprogrammiert.

Bei der Planung ist es wichtig, Prioritaten zu setzen; folgende Fragen helfen dabei: Was muss,
soll, will ich wirklich tun? Wieviel Zeit brauche ich dazu? (Zuschlag Reserve-Zeit!) Kann ich es
delegieren?

Es empfiehlt sich, nicht die ganze Zeit zu verplanen, sondern 'Luftlécher' frei zu lassen; z.B.
nur 70% der Zeit zu verplanen. Weniger planen, als man erfiillen kann; dies schafft Erleichte-
rung bei Zielerreichung und verhindert Uberforderungs-Frust.

Bereits beim Planen Zwischenziele und Handlungsalternativen Uberlegen, falls ein Weg zum
Ziel nicht klappt

Durchfiihrung: Sorgfaltig ausprobieren was im Moment machbar ist. Falls Weg A nicht klappt,
ist evtl. Weg B oder C zielfuhrend.

Riuckblick: Konnte ich meinen Plan oder eine Alternative davon umsetzen? Wie reagierte ich
darauf (Energie, Schmerzen etc.) sofort oder am folgenden Tag?

Mache ich dies das nachste Mal gleich oder anders?

Ich lobe mich - auf jeden Fall, auch wenn es noch nicht geklappt hat, denn ich habe es versucht
und dabei wohl auch einige Erkenntnisse gewonnen. Falls es noch nicht geklappt hat, analy-
siere ich die Griinde und versuche es auf einem anderen Weg.
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Eine Notiz im ME/CFS-Tagebuch hilft fur die nachste Aktion Planung-Durchfihrung-Ruickblick.

Nicht nur Alltagsbewaltigung, sondern auch komplexe personliche Veranderungsprozesse
kénnen durch Selbst-Coaching bewaltigt werden: Neuorientierung und neues Verhalten, bei-
spielsweise indem man Impulse aus diesen Unterlagen ausprobiert, anpasst und sie in das
eigene Verhaltensrepertoire integriert. Beim Selbst-Coaching handelt es sich um Standortbe-
stimmung, klare Zieldefinition, Handlungsalternativen finden, Ressourcen mobilisieren, Hin-
dernisse bewaltigen und Reflexion. (vgl. dazu Kap. 3.)

Da ME/CFS alle Lebensbereiche betrifft, werden sie in diesen Unterlagen einzeln und
schwerpunktmassig betrachtet, obwohl sie zusammenhangen und interagieren: Korper, Psy-
che, Lebenseinstellung und soziale Beziehungen. In all diesen Bereichen leiten Impulse aus
der Coaching-Praxis zu Selbst-Flrsorge und Selbst-Coaching an.

Gewisse Impulse und Ubungen wirken gleichzeitig in mehreren dieser Bereiche. Sie dienen
dem Wohlbefinden und helfen, Belastungen und ME/CFS-Stress auszugleichen. Sich Gutes
tun auch in einzelnen Bereichen fihrt zu einer Verbesserung der gesamten Lebensqualitat.

Hilfsmittel: ME/CFS-Tagebuch

Das ME/CFS-Tagebuch ist ein wichtiges Hilfsmittel fur die Selbst-Flirsorge und das Selbst-
Coaching. Regelmassig geflhrt, kann es nach einer gewissen Zeit Auskunft geben uber:

¢ Reaktion auf bestimmte Aktivitadten: Erschdpfungsgrad, Schmerzen, Symptome.

¢ Was genau l6st Stress aus, wie ist die Reaktion darauf — auch langerfristig.

¢ Erkenntnisse, was mir guttut, was nicht (z.B. Essen, Medikamente, Nahrungserganzung)

+ Nutzen/Kosten der verschiedenen Medikamente und Therapien

¢ etc.

Der Einfachheit halber konnte eine Tabelle mit Abkirzungssymbolen oder zum Ankreuzen er-
stellt werden mit den Angaben, die personlich interessant sind; z.B. Aktivitat, Erschopfungs-
grad, Stresslevel, Symptome, Befindlichkeit, Essen, Medikamente, Supplemente etc. Bei Aus-
pragungsgraden empfiehlt sich aufgrund der Vergleichbarkeit eine Skalierung von 1 bis 10;
(z.B. Brainfog 6, Kopfschmerzen 3, Erschépfungsgrad 7).

Diese Unterlagen eignen sich auch fiir Gesprache mit Arzt*innen und Therapeut*innen (wer
erinnert sich schon genau, wie er/sie sich vor drei Wochen geflhlt hat?)

Wichtig: Auch die jeweiligen Untersuchungsbelege, z.B. Laborberichte verlangen und hier auf-
bewahren.

Zusatzliche Unterstiitzung

ME/CFS-Betroffene kénnen in allen Bereichen Unterstitzung finden. Wichtig ist die sorgfaltige
Auswahl der Fachperson:

Fir den korperlichen Bereich: Schul-, Komplementar- und Alternativmedizin, sowie verschie-
dene Gesundheitsmodelle.

In den Bereichen Psyche und Lebenseinstellung kann professionelle Unterstitzung in
Coaching, psychologischer Beratung und Psychotherapie gefunden werden.

Im sozialen Bereich ist v.a. das eigene soziale Netz zentral; hilfreich ist auch der Austausch
mit anderen ME/CFS-Betroffenen, z.B. in Selbsthilfe-Gruppen oder -Vereinen. Auch das Inter-
net bietet viele Mdglichkeiten fir Information und Austausch.

Da viele ME/CFS-Betroffene ihre Arbeit verlieren und sich dadurch mit Amtern und Sozialver-
sicherungen herumschlagen mussen, kann juristische Unterstitzung sehr hilfreich sein.
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2. Korperlicher Bereich

2.1. Mein korperliches Befinden mit ME/CFS

ME/CFS - ob schleichend oder plétzlich aufgetreten: Massive Energie-Einbussen, Schmerzen
und Befindlichkeitsstérungen sind schwierig auszuhalten, v.a. wenn Temperament und kor-
perliche Fahigkeit immer mehr auseinanderdriften. Das Vertrauen in den Kérper kann verloren
gehen, sowie auch die Lust an Korperlichkeit und Bewegung. Denn Einbussen an Energie,
Kraft und Fahigkeiten sind nicht einfach wegzustecken - psychische Schwierigkeiten und Stim-
mungsschwankungen konnen eine 'logische' Folge sein.

Obwohl ME/CFS diffus ist und sich bei allen Betroffenen unterschiedlich prasentiert, gibt es

doch einige Gemeinsamkeiten, durch die man sich bei Beachtung besser fuhlen kann:

¢ Erschopfung reduzieren: Personliches Energie-Management, gesundheitsbewusst Le-
ben. Fachliche Unterstitzung bei der Zusammenstellung von Nahrungserganzungsmitteln,
Vitaminen & Co., um v.a. die Mitochondrien ('Kraftwerke der Zellen') zu unterstitzen.

¢ Schmerzen lindern: Fachliche Hilfe durch entsprechende Arznei- und Heilmittel; Kor-
pertherapien, Massagen etc. Selbsthilfe: Durch Ablenkung, Meditation, Entspannungsu-
bungen, evtl. sanfte Bewegung etc.

¢ Storungen beheben: Bei gestdrtem Metabolismus, Muskelschwéachen, neurologischen
Ausfallen, Schlafstérungen, Brainfog etc. liegt der Schwerpunkt v.a. bei der fachlichen
Hilfe. Selbstmedikation sollte mit Fachpersonen abgesprochen werden, damit sie nicht
kontraproduktiv wirkt.

+ Diffuse Beeintrachtigungen verringern: Intoleranzen, Allergien und Uberempfindlichkei-
ten kdnnen nach entsprechenden Abklarungen evtl. durch Entgiftung von Schwermetallen,
Behebung von Elektrosmog oder Geopathologie verringert werden. Vermeiden von Infek-
tionen, chemischen Schadstoffen etc.

¢ Krankheitsgefiihl: Das korperliche Befinden kann nicht nur durch verschiedene (para)me-
dizinische Hilfsmoglichkeiten verbessert werden, sondern auch durch psychische, soziale
und spirituelle Aspekte (vgl. Kap. 3, 4, 5).

Achtung: Wenn die Selbstwahrnehmung nur noch von ME/CFS bestimmt wird, besteht Gefahr,
sich verriickt machen zu lassen durch unnétige Untersuchungen, Abklarungen und Medika-
menten-Konsum - und sich darob das Leben zu vermiesen.

Im Folgenden finden sich Impulse fur fachliche Unterstitzung sowie allgemeine Tipps, was
man fir sich selbst im Bereich Kérper tun kann.

2.2. Fachliche Unterstiutzung

Information: Vorsicht bei Infos aus dem Netz; immer klaren: Quellen, Aktualisierungsdatum,
allfallige versteckte Interessen. Auch Infos von Dritten sind mit Vorsicht zu geniessen, denn
jedeR Betroffene hat seine eigene ME/CFS-Auspragung, Therapie-Praferenzen und Erfahrun-
gen. Aus diesem Grund finden sich im Folgenden auch keine konkreten Therapie-Empfehlun-
gen und Medikamentenangaben, sondern nur ein allgemeiner Uberblick und generelle Tipps.
Es ist Vorsicht geboten vor Methoden — oder Ratschlager*innen — die behaupten, mit Methode
X, Praparat Y oder wenn man nur gentgend glauben, beten, meditieren wirde etc. wirden
alle Krankheiten - auch ME/CFS - geheilt. Auch sollten nicht mehrere Medikamente und
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Therapien wild durcheinander ausprobiert, sondern erst die Wirkung abgewartet und erst da-
nach ein neuer Weg ausprobiert werden.

Wichtig: Ich bin fur mich selbst verantwortlich und bestimme selbst, welche Therapien und
Fachpersonen ich auswahle, denn die Folgen muss ich selber tragen....

Kurze Ubersicht méglicher fachlicher Unterstiitzung

Die folgende Ubersicht ist zwar unvollstandig, zeigt aber das riesige (para)medizinische An-
gebot auf. Nach dieser Ubersicht folgt ein Tipp, wie man seinen personlichen Weg in diesem
Dschungel finden kann.

Schulmedizin

Trotz ICD-Nr. G93.3 gibt es weder eine klare Diagnose noch eine adaquate Therapie fur
ME/CFS. Die Schulmedizin kann aber - neben der Diagnosestellung - Folgendes bieten:

¢ Schmerzmittel, Entzindungshemmer, Immunregulierung

Regulation von Stimmung, Antrieb und Konzentrationsfahigkeit

Verbesserung der zusatzlichen Beschwerden, z.B. Metabolismus, Schlaf etc.
Supplemente: Vitamine, Spurenelemente etc.

* & o

Komplementarmedizin

Sie mdchte durch das gemeinsame Wirken mit der Schulmedizin Synergieeffekte erreichen.
Sie will die Schulmedizin also nicht ersetzen. Kleiner, unvollstandiger Uberblick:

+ Biologische Therapien nutzen naturliche, biologische Substanzen

¢ Korper-Therapien basieren auf manueller Beeinflussung von Kérperbereichen

¢ Korper-Geist-Therapien beeinflussen via Geist koérperliche Funktionen

¢ Energie-Therapien nutzen (kérpereigene) elektromagnetische Felder

Alternativmedizin

Alternativmedizin versteht sich (wie der Name sagt) als Alternative zur Schulmedizin. Sie ba-

siert auf eigenen diagnostischen und therapeutischen Konzepten und grenzt sich von der

Schulmedizin ab. Die Schulmedizin bestreitet z.T. die Wirksamkeit der Alternativmedizin. Die

bekanntesten alternativmedizinischen Richtungen:

¢ TCM (Traditionelle Chinesische Medizin).

¢ Ayurveda (Indische Heilkunst).

¢ Anthroposophische Medizin basiert auf der Anthroposophie Rudolf Steiners

¢ Homoopathie wirkt nicht aufgrund des materiellen Wirkstoffs, sondern aufgrund der darin

enthaltenen Schwingung/Information.

Informationsmedizin basiert auf quantenphysikalischen Erkenntnissen.

¢ Geistheilen 'funktioniert' vermutlich ebenfalls auf der Grundlage der subtilen Energien der
Quantenphysik.

*

Gesundheits-Modelle

¢ Salutogenese von Aaron Antonovsky fokussiert nicht auf Krankheit, sondern auf Gesund-
heit und fordert diese. Dazu finden sich Biicher, Kurse etc.

¢ Simonton-Selbstheilungs-Methode, einst fur Krebs-Patient*innen geschaffen, basiert auf
der Auffassung, dass Korper, Geist und Seele zusammenhangen. Die Selbsthilfepro-
gramme (Bucher, Kurse etc.) wollen den Heilungsprozess aktivieren.

Selbsthilfe-Programme

Diese Programme verstehen sich nicht als Therapien, sondern als 'Schulungen’, die mittels

Ubungen ME/CFS (iberwinden sollen:

¢ Prof. Stark-Methode; diese Methode basiert auf Psychoneuroimmunologie und Verhal-
tenstherapie. Sie bearbeitet innere Prozesse, v.a. auf der Basis von Burnout-Therapie.
Dazu werden Unterlagen und Mail-Infos zu einem 7-Schritte Programm angeboten. Diese
Methode Uberschneidet sich z.T. mit der Gupta-Methode.
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¢ Gupta-Methode: Ashok Gupta, ein einst selbst von ME/CFS-betroffenen Inder geht von
ausseren Auslosern aus (z.B. Infekt, Trauma). Dieser Ausléser bewirkt, dass die Amygdala
(Hirnareal) Uberdreht. Dadurch werden pausenlos via Botenstoffe die Kérper-Symptome
ausgelost. Unterlagen mit verschiedenen Ubungsanleitungen sollen die Amygdala 'umpro-
grammieren'.

¢ Reverse Therapy von Dr. J. Eaton; vgl. sein Buch "Wenn der Korper Hilfe schreit." Hier
geht es darum, falsche Zellerinnerungen zu I6schen, indem die psychischen Bedurfnisse
hinter den Symptomen erkannt werden. Er empfiehlt zum Buch allenfalls eine Schulung
mit entsprechend ausgebildeter Therapeut*innen.

Es lohnt sich, seinen Weg zu Verbesserung der Symptome sorgfaltig zu planen und jeweils
auf die eigene Befindlichkeit zu achten. (ME/CFS-Tagebuch!) Zur Therapie-Auswahl kdnnte
das Motto gelten: "Wer heilt, hat Recht." (Sowohl 'exotische' als auch etablierte Therapeut*in-
nen kénnen wirkungslos oder unserids arbeiten.) Ein wichtiger Aspekt sollte nicht unerwahnt
bleiben: Der Faktor Finanzen. Viele Therapieangebote werden nicht durch Kassenleistung ge-
deckt, sondern mussen selbst bezahlt werden.

So lasst sich ein personlicher Weg in diesem Medizin-Dschungel finden:

1. Wahle ich Schulmedizin oder Alternativmedizin? Die Diagnosestellung erfolgt meist in der
Schulmedizin. Will ich dabei bleiben? Méchte ich zur Alternativmedizin wechseln?

2. Falls Schulmedizin: Kombiniere ich mit Komplementarmedizin? Welche Zusatz-Therapien
wahle ich? Gewisse komplementarmedizinische Therapien werden von den Krankenkassen
bezahlt; evtl. ist auch eine entsprechende arztliche Verfligung erhaltlich.

3. Falls Alternativmedizin: Welche Richtung wahle ich? Alternativmedizinische Massnahmen
lassen sich kaum mit der Schulmedizin kombinieren. Wer diesen Weg ausprobieren mochte,
sollte bewusst auswahlen, diesen Weg eine gewisse Zeitlang beschreiten und danach tber-
prifen, ob es der richtige war.

4. Wahle ich zusatzlich noch ein Gesundheits-Modell oder ein Selbsthilfe-Programm?

5. Wichtig ist auch die sorgfaltige Auswahl der behandelnden Fachperson.

Reflexion: Medizinische Fachpersonen

Nach ca. 3-4 Konsultationen empfiehlt es sich, sich die folgenden Fragen zu stellen:
Werde ich ernst genommen oder abgefertigt?

Ist er/sie fachlich kompetent?

Kennt er/sie seine Grenzen und Uberweist mich evtl. zu Spezialisten?
Werde ich umfassend informiert?

Werde ich in Entscheidungen miteinbezogen?

Wie gestaltet sich die Kommunikation?

Fahle ich mich verstanden?

Kann ich Vertrauen haben?

Mit welchen Nebenwirkungen muss ich rechnen?

Ab wann sind Verbesserungen bemerkbar? Spire ich diese tatsachlich?
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2.3. Was ich selbst fur mich tun kann

Trotz fachlicher Unterstitzung ist jedeR flr sich selbst verantwortlich und kann auch viel fur
sich selbst tun. Die einfachsten Bedirfnisse (atmen, essen, trinken, schlafen...) sind uUberle-
benswichtig. Fur diese Aspekte bin nur ich selbst zustandig. Eine gesunde Lebensweise, ein
sorgfaltiges Energie-Management und sanfte Bewegung kénnen viel beitragen zur Verminde-
rung von ME/CFS-Symptomen und der Verbesserung der Lebensqualitat. Unterstutzend wir-
ken dabei die Infos aus dem ME/CFS-Tagebuch.

Gesunde Lebensweise

Hierzu nur ein paar kurze Impuls-Fragen zur Erinnerung, denn allgemein ist bekannt, was eine
gesunde Lebensweise beinhaltet.

Atmen: Bekomme ich genugend frische Luft (Spaziergang, Fenster 6ffnen)?

Essen/Trinken: Was tut mir gut, was lasse ich lieber bleiben? Womit experimentiere ich? Al-
lergien? Unvertraglichkeiten?

Nahrungserganzungsmittel: Achtung Dosierung und Kombination. Vorsicht betreffend Inter-
aktion mit (arztlich verschriebenen) Medikamenten. Vorsicht auch bei Wundermittelchen und
uberteuerten Internet-Angeboten.

Licht: Tun mir Spaziergange in der Natur gut oder evtl. eine Tageslichtlampe?

Schlaf: Bekomme ich gentigend Schlaf/Ruhe, liege ich bequem (Matratze), ist mein Bettplatz
ungestort (Larm, Wasseradern, Elektrosmog & Co)? Brauche ich tagsiber zusatzlichen Schiaf
oder einen Powernap (20-30 Min Nickerchen)?

Energie-Management

Das Wichtigste ist das Energiemanagement, die Balance zwischen Ruhe und Aktivitat. Nach
einer Aktivitat unbedingt eine Pause einlegen — sonst bezieht man Energie auf 'Kredit', d.h.
man hat sie spater nicht mehr zur Verfiigung.

Lebensalltag organisieren: Bewusster Umgang mit der Zeit (vgl. auch Kap. 1.3). Zeit ist nicht
nur Quantitat, sondern auch Qualitat. Wann ist fur mich die beste Zeit xyz zu tun?

Pacing: Die tagliche Aktivitat so einzuteilen, dass die Energie reicht, erfordert flexibles Rea-
gieren, denn die Energie ist Schwankungen unterworfen. Da die Energiekrise oft erst am fol-
genden Tag eintritt, lohnt es sich, immer eine kleine Energie-Reserve zu wahren. Mit der Zeit
findet man heraus, welche Aktivitaten wieviel Energie und Ruhepause bendtigen und kann
sein Zeit-Management entsprechend gestalten.

Die eigenen Grenzen respektieren, denn der Kampf gegen die aktuellen Einschrankungen,
kostet noch mehr Energie...Dem Kdérper genigend Ruhe gewahren, denn er ist mit ME/CFS
gestresst genug. Innerhalb der eigenen Grenzen so aktiv wie moglich bleiben. Wenn eine Bes-
serung erfolgt (z.B. durch Behandlung, Zeit oder Glick) kdnnen diese Grenzen wieder sorg-
faltig erweitert werden.

Stress vermeiden: Wenn man sich unter Druck setzt, immer aktiv sein zu missen, wenn es
der Korper gerade erlaubt, powert man sich aus. Auch mit ME/CFS darf man mal zusatzlich
rumhangen, auch wenn es nicht 'nétig' ware. Uberforderungsradar entwickeln, sodass man
rechtzeitig Pause machen kann. Vielleicht muss man auch 'Nein'-Sagen lernen, um sich nicht
zu viel aufzubdrden.

Zeit fiir sich: Taglich ein wenig Zeit fur sich selbst nehmen - zusatzlich zu den ME/CFS-be-
dingten Ruhephasen, sei es Entspannung, Anregung, Kreativitat - und den Geist mit Positivem
futtern! Keine Selbstvorwirfe, wenn man sich mal wieder ibernommen hat - sondern sich die
Ruhe gbénnen und die Zeit-Buchhaltung entsprechend anpassen.

Energiesparmodus: Vereinfachen was sich vereinfachen lasst. Es lohnt sich, kreative Losun-
gen zu finden, um Energiefresser zu dezimieren; z.B. muss ich unbedingt selbst einkaufen
gehen, kdnnte ich es per Internet bestellen oder jemand anders damit beauftragen? Telefon-
gesprache abkirzen, wenn sie einen ermiden - mit Hinweis auf die personliche Befindlichkeit
ist der/die Telefonpartner*in kaum 'eingeschnappt'. Energie-Vampire: Menschen, die einen
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erschopft zurlicklassen. Kenne ich solche? Mit wem mochte ich den Kontakt etwas lockern,
bei wem die gemeinsame Zeit (auch am Telefon) kirzen?

Bewegung

Noch immer wird Bewegung empfohlen — meist von Menschen, die ME/CFS mit Depression
verwechseln. Doch was Menschen mit Depressionen helfen kann, ist fir ME/CFS-Betroffene
meist kontraproduktiv. Bewegung sollte nur innerhalb der eigenen aktuellen Grenzen stattfin-
den! Vielen Betroffenen vermiest die zunehmende Erschépfung einst geliebte Sport-Aktivita-
ten. Vielleicht reicht es, die Haufigkeit zu reduzieren, evtl. muss man die Sportart &ndern oder
durch eine andere ersetzen. Vielleicht ist gar nichts mehr moéglich ausser einem kurzen Spa-
ziergang. Verzichte kénnen kranken und neue Bewegungsformen moégen weniger interessant
sein - dafur tun sie gut... und eréffnen evtl. auch neue Erlebensmdglichkeiten. Wenn Bewe-
gung in der Gruppe nicht mdglich ist, sind evtl. 'Privatstunden’ fur kirzere Zeiteinheiten mog-
lich. Sanfte Bewegungsarten sind auch zu Hause maoglich, z.B. Yoga, Qigong, Tai-Chi etc.
Bewegung mit Unterstitzung: evtl. Mini-Trampolin fir sanftes Schwingen, Chi-Trainer (sanfte
Bewegung im Liegen), Material fur Gleichgewichtsubungen, Thera-Bander etc.

->Progressive Muskelentspannung nach Jacobson. Bei dieser Methode wird durch willent-
liche und bewusste An- und Entspannung bestimmter Muskelgruppen ein Zustand tiefer Ent-
spannung des ganzen Kdrpers erreicht. Dabei werden nacheinander die einzelnen Muskelpar-
tien in einer bestimmten Reihenfolge zunachst angespannt, diese Muskelspannung wird kurz
gehalten, und anschliessend wird die Spannung geldst. Dabei verhilft der Wechsel Anspan-
nung-Loslassen und der dabei entstehenden Empfindungen zu einer verbesserten Korper-
wahrnehmung, Muskelverspannungen werden gelockert und damit auch Schmerzen verrin-
gert. Diese Methode ist auch hilfreich bei Bluthochdruck und Schlafstérungen etc. Sie wird
daher auch z.T. von den Krankenkassen ubernommen. Es gibt mittlerweile gute Anleitungen
auf CDs, sodass die Ubungen direkt mitgemacht werden kénnen.

- Autogenes Training ist eine Entspannungsmethode, die auf Autosuggestion basiert. Be-
kannt ist die Methode, die auf das vegetative Nervensystem wirkt, seit den 1930er Jahren. Die
Entspannung durch die Selbsthypnose-Ubungen beugt Beschwerden vor, unterstiitzt den Hei-
lungsprozess bei Stérungen und macht allgemein wacher und fit. Autogenes Training hilft
nachweislich bei Stress, innerer Unruhe, Kopfschmerzen, Verdauungsstérungen, Einschlaf-
problemen, Angsten u.a.m. Es ist ein sehr sanftes — aber sehr wirkungsvolles Training, denn
mit der Absicht (Suggestion) werden die Empfindungen gesteuert. Zum Uben eignen sich An-
leitungen auf CDs. Wichtig: Je mehr geubt wird, umso besser ist die Wirkung der einzelnen
Ubungen auf den Kérper und das seelische Befinden.

- Feldenkrais. Moshé Feldenkrais (Physiker, Judolehrer und Bewegungspadagoge) er-
kannte, dass jede Bewegung, die wir ausfuhren, immer mit der Art, wie wir denken, fihlen und
empfinden, verbunden ist. Die Feldenkrais-Korperarbeit hilft, eingefahrene unglinstige Bewe-
gungsmuster zu erkennen und sie schrittweise zu verandern.

Die meisten Bewegungslektionen finden im Liegen statt ohne Anstrengung, damit das Nerven-
system die Informationen aus dem Kdérper im entspannten Zustand besser verarbeiten und
integrieren kann. Feldenkrais lasst sich im Gruppentraining iben oder als gezielte Einzelthe-
rapie; es existieren auch Anleitungen auf CDs.

- Yoga - Qigong — Tai-Chi

Yoga basiert auf der indischen Philosophie und soll durch kérperliche und geistige Ubungen
zu meditativen Zustanden und Harmonie flhren. Es gibt viele verschiedene Arten und Wege,
Yoga zu praktizieren. Ziel ist immer, die verschiedenen Lebensaspekte von Korper, Geist und
Seele auszugleichen. Hatha Yoga ist der im Westen bekannteste Teil des Yoga und umfasst
Yoga-Stellungen, Atemibungen, Tiefenentspannung, Meditation und positives Denken.
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Qigong und Tai-Chi. Die beiden Praktiken aus dem alten China sind von ihrer Idee her sehr
ahnlich. Die Bewegungs-Formen sind im Tai-Chi klar definiert, sind eher kompliziert und kor-
perlich anstrengend. Im Qigong werden Bewegungen losgeldst von den Formen betrachtet
und sind bewusst einfach gehalten und korperlich weniger anstrengend. Qigong wird v.a. als
Heilmethode betrachtet.

Korper-Ubung
Diese Kérper-Ubung kann bei Unwohlsein, Stress, Angst, Schmerz helfen. Dabei ist es wichtig,
eine kleine 'Portion' nehmen und nicht gleich mit dieser einen Ubung das ganze Problem
ME/CFS 'erledigen’ wollen.... (z.B. aktueller Schmerz, aktueller Arger). Die Ubung soll lang-
sam und bewusst ausgefihrt werden. Sie kann nach Bedarf wiederholt werden.

1. Problem gedanklich zwischen die Hande nehmen
und diese vor das Gesicht flihren.
2. Hande driften seitlich auseinander
Handflachen stossen nach aussen:
Problem wird geteilt und kraftvoll zur Seite geschoben
3. Handflachen nach oben drehen 1 !
:ﬁ: t
und Arme nach oben strecken:
Das Problem dem Universum tbergeben
4. Erleichterung spuren. ?
5. Vorstellen, wie von oben Kraft und Energie in die Hande fliesst. ‘ ﬁ "
6. Energetisierte Hande intuitiv an der richtigen Korperstelle auf-
legen.
7. Der wohltuenden Wirkung nachspiren
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Reflexion: Mein Korper

Wie gehe ich mit meinem Kérper und meinem Kérpergefihl um?

Welche (kérperlichen) Gewinne und Verluste durch ME/CFS erlebe ich im Moment?
Wie weit bin ich flr mein Befinden selbst verantwortlich, was delegiere ich wem?
Welche der fachlichen Unterstitzungen méchte ich in Anspruch nehmen?

* & 6 o o0

nicht den gewiinschten Erfolg bringen?

Wie gehe ich mit Hoffnung und Enttduschung um, wenn Methoden oder Medikamente
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3. Psychischer Bereich

Wen wundert's, dass ME/CFS mit den vielen Symptomen und Befindlichkeitsstdrungen auch
auf die Psyche schlagt. ME/CFS ist keine psychosomatische Krankheit im tblichen Sinn, son-
dern eine somatische Krankheit, die mit der Zeit auch auf die Psyche driicken kann. Dies nicht
zuletzt auch aufgrund der vielfaltig erlebten Krankungen.

Hoffnungen und Enttduschungen betreffend Krankheitsverlauf bleiben wohl keinem Betroffe-
nen erspart. Wichtig ist: ME/CFS ernst zu nehmen. Es ist angemessen, auch mal innezuhalten
und Schmerz, Hilflosigkeit, Wut und Trauer zuzulassen. Die bekannten 'Problemldser' Internet,
Ruickzug, Alkohol, Rauchen, Ablenkung (TV & Co.) tragen aber auf langere Sicht kaum zur
Krankheitsbewaltigung bei. Wichtig ist, nicht in die Opferrolle zu rutschen, sondern trotz
ME/CFS Gestalter*in des eigenen Lebens zu bleiben.

Fragen wie 'warum gerade ich', 'was habe ich falsch gemacht' bringen nicht weiter, sondern
verbrauchen nur die noch verbliebene Energie. Autoren, die unbewaltigte Lebensaufgaben als
Ursache flir Krankheiten betrachten, belasten Patient*innen mit dieser Schuld-Zuschiebung
mehr als dass sie hilfreich sind.

Selbst-Coaching im psychischen Bereich bedeutet v.a. Lebensqualitat steigern durch Selbst-
entfaltung. Diese Impulse sind sowohl flir Gesunde wie auch fir ME/CFS-Betroffene hilfreich:
Nach einer Standortbestimmung gilt es einerseits negative Gefuhle zu bewaltigen und ande-
rerseits positive Geflihle aufzubauen. Zuvor noch ein Tipp fur eine ME/CFS-Notfallbox:

3.1. SOS: ME/CFS-Notfallbox

In unbelasteten Zeiten eine sog. 'Notfallbox' zusammenstellen fir schwierige Zeiten, in denen
das Geflihl auskommt, dass nichts mehr geht. Dies kann ein kleines Kastchen sein oder aber
auch eine virtuelle Ubersicht auf dem Handy. Wichtig ist, dass auf diese Box in Zeiten von
Notfallen oder Verzweiflung sofort zugegriffen werden kann, denn in solchen Zeiten erinnert
man sich oft nicht mehr an das Naheliegendste. In einem solchen Kastchen kdnnte Folgendes
zu finden sein (personlich anpassen):

Notfall-Telefonnummer Freund*in (Erreichbarkeit abklaren), Tel.-Nr. 143 (Tel.-Seelsorge)
Notfalltropfen

"Trosterli': Lieblingsmusik, -film, Gedichte, 'weise' Spriche, Bilder, Fotos, Andenken, etc.
Symbol fur hilfreiche Imaginationen: z.B. Lichtkugel, Wohlfuhl-Oase, etc. (vgl. Kap. 3.5.5.)
Persdnliche Tipps; z.B. ein Bad nehmen, Kerze anziinden, Handtuch wiirgen

Die personlich erganzte Liste 'Tut-mir-gut' (vgl. Kap. 3.5.4)

Symbole flr Lebensfreude
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3.2. Standortbestimmung: Meine Bedirfnisse klaren

Jeder Weg beginnt mit einer Standortbestimmung. Fur eine solche eignet sich die so genannte
Maslow-Pyramide. Abraham Maslow klassifizierte die Bedurfnisse und Motivationen der Men-
schen. Dabei steht Selbstverwirklichung bis 1970 an der Spitze der Hierarchie (kurz vor sei-
nem Tod erganzte er diese Pyramide um die Stufe Transzendenz).

Mangelbediirfnisse werden starker, wenn sie nicht erfullt werden. Nur so lange ein Bedurfnis
unbefriedigt ist, aktiviert und beeinflusst es das Handeln. Mit zunehmender Befriedigung eines
Bedurfnisses nimmt also dessen motivierende Kraft ab. Wenn eine Bedurfniskategorie zu ca.
70% erfllt ist, tritt die nachste Bedurfniskategorie in den Vordergrund.
Wachstumsbediirfnisse werden starker, wenn sie erfullt werden und kénnen nie wirklich be-
friedigt werden.
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Diese Bedurfnis- und Motivations-Pyramide kénnen wir als Standort-Bestimmung nutzen, um
zu klaren, wo/wie wir unsere Lebenssituation verbessern kénnen:

Transzendenz
_ Suche nach

Ubersinnlichem, Gott,
Selbstiiberschreitung

&;’o Selbstverwirklichung
&\" Eigenes Potential leben
S Ganzheit, Einzigartigkeit, Kreativitt
8 ndividual (Ich]-Bedtrfnisse
Wertschatzung, Anerkennung, Prestige \
Leistung, Erfolg, Freiheit, Asthetik

Soziale Bediirfnisse
) \gf’ Zugehdrigkeit, Freundschatt, Liebe
§° Soziale Kontakte, soziale Rollen

& Sicherheits-Bediirfnisse
(g*?/ Okonomische Sicherheit, Information, \
@ Schutz vor Schmerz, Angst, Abhangigkeit
/ Grundbediirfnisse \
Luft, Nahrung, Schlaf, Unterkunft

*

¢
¢

Reflexion: Motivationspyramide

Kann ich meine Grundbediirfnisse (atmen, essen, trinken, schlafen) zu meiner Zufrie-
denheit decken? Wenn nicht, was will ich wie andern? Welche Genusse leiste ich mir?
Was kann ich fir mein Wohlbefinden - auch mit ME/CFS - selber tun?

Sind meine Sicherheitsbediirfnisse (Wohnraum, Wohnumgebung) erfullt? Wenn nicht,
was muss ich andern? Ist meine Wohnung auch mit ME/CFS praktisch und behaglich
far mich? Was gibt mir Halt und Sicherheit? Wo kann ich mir vertrauenswirdige Infor-
mationen holen? Wie kann ich meine Autonomie wahren?

Soziale Bediirfnisse: In welcher Gesellschaft ist mir wohl? Mit wem ist Freundschaft,
Harmonie, Spass mdglich? Welche Beziehungen will ich klaren, welche Freundschaften
auffrischen, welche Beziehungen beenden? Wo fuhle ich mich zugehorig? Welche sozi-
alen Rollen kann/will ich erflllen?

Individualbediirfnisse: Was kann ich auch mit ME/CFS noch leisten? Wo finde ich Er-
folgserlebnisse? Von wem erhalte ich Wertschatzung und Anerkennung?

Kann ich mich fir Projekte, Ideen, Menschen engagieren? Wie ergeht es mir dabei?
Selbstverwirklichung: Wie moéchte ich meine Talente und Kompetenzen entfalten -
auch mit ME/CFS? Mdchte ich Neues wagen? Welche Ressourcen stehen mir zur Ver-
figung? Wie kann ich mein eigenes Potential und meine Kreativitat ausleben?
Transzendenz /Spiritualitat: Sehne ich mich nach einer héheren Kraft in mir selbst (spi-
ritueller Kern) oder dem Universum (Energie, Spiritus, Géttliches etc.)? Wie kann ich
dieses Bedurfnis leben?
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3.3. Veranderungsprozesse

Leben ist Veranderung und wir alle kennen Veranderungsprozesse. Selbstbestimmte Veran-
derung ist eins - was aber, wenn man sich eigentlich gar nicht verandern will, aber muss - z.B.,
weil einem ME/CFS Veranderungen aufzwingt?! (vgl. Kap. 1.2.)

In diesem Fall kann Selbst-Coaching eine Hilfe sein, um die grosse Herausforderung zu be-
waltigen. Oft geht es um folgende Fragen: Was kann ich andern? Was muss ich annehmen?
Und wie kann ich das eine vom andern unterscheiden?

Je nach Auspragung und Symptomvielfalt von ME/CFS reicht es, einige Alltags-Belastungen
zu reduzieren, einen gesunden Lebensstil zu pflegen und sorgfaltig mit dem Energie-Haushalt
umzugehen. Bei schweren Krankheitsverlaufen ist kaum mehr ein Leben mdglich wie vor
Krankheitsausbruch. Und dazwischen gibt es unzahlige individuelle Auspragungen - die sich
auch immer wieder mehr oder weniger verandern konnen.

IST-Zustand

Wahrnehmen und bemerken, was nun ist. (Dies bedeutet noch keine Akzeptanz.)

Diese Standortbestimmung, dieses Innehalten braucht Zeit; wahrend diesem Prozess sind ne-
gative Geflihle wie Arger, Wut, Trauer, Enttauschung, Angst normal - sie gehéren zum Verar-
beitungsprozess. Sie helfen, sich abzulésen von dem was mal war. Diese Geflhle sind jedoch
schwer auszuhalten. Auch Jammern muss mal erlaubt sein - wichtig dabei ist, nicht im Selbst-
mitleid stecken zu bleiben, denn dies kostet nicht nur zusatzliche Energie, sondern diese Ohn-
machtsrolle verhindert mdgliche Verbesserungen und die Zielerreichung. Vorsicht vor Aus-
weichstrategien wie Alkohol, Drogen u.a.m. Um schwierige Situationen zu verkirzen finden
sich Tipps zum Selbst-Coaching (unter Kap. 3.4).

In der Krise stecken zu bleiben bedeutet permanenten Ausnahmezustand mit Stress und Tun-
nelblick, was zu zusatzlichem Energieverlust und Perspektiviosigkeit fihrt. Statt krampfhaft
den Zustand vor Ausbruch der Erkrankung wieder herstellen zu wollen, empfiehlt es sich, die
Tatsache ME/CFS-BetroffeneR zu sein akzeptieren zu lernen (vgl. Kap. 2.1.). Denn erst diese
Akzeptanz eréffnet die Moglichkeit, sich fur das Ziel und den Weg dorthin zu 6ffnen - und damit
auch fur den eigenen Selbstentfaltungsprozess.

SOLL-Zustand

Das Ziel ist die 'Neue Normalitat', d.h. Wohlbefinden, Lebensbewaltigung und Lebensfreude -
auch mit ME/CFS. Die sog. 'Neue Normalitat' kann je nach Auspragungsgrad von ME/CFS
verschieden stark von der bisherigen Normalitat abweichen: Einige Betroffene mussen im All-
tag gewisse Anpassungen vornehmen, andere ihr ganzes Leben umkrempeln. Das Leben hat
sich zwar (grundlegend) verandert, aber trotz ME/CFS ist ein sinnvolles, erfilltes und zufrie-
denes Leben mdglich. Trotz allem kdnnen sich durch neue Wege auch neue Chancen offen-
baren. Und: Man darf sich auch mit ME/CFS lebendig und glicklich fihlen (zufrieden und
glucklich sein bedeutet nicht, keine Probleme zu haben). It's o0.k. to be o0.k.!

Prozess: Vom IST zum SOLL

Von der Akzeptanz bis zum 'guten Leben mit ME/CFS' flhrt kein gradliniger Weg mit den b-

lichen Veranderungsschritten Planung-Durchfihrung-Reflexion. Dieser Prozess ist herausfor-

dernd, da sich gewisse korperliche oder psychische Befindlichkeiten immer wieder anders pra-

sentieren und grosse Flexibilitat und Geduld erfordern. Nicht zu vergessen: Der Weg ist auch

das Ziel, denn Leben findet auch statt wahrend des Veranderungs-Prozesses. Was dabei hilf-

reich ist:

¢ Da ME/CFS den ganzen Menschen betrifft, kdnnen auch in allen Bereichen (Korper, Psy-
che, Lebenseinstellung und soziale Beziehungen) Verbesserungen erfolgen (vgl. die ent-
sprechenden Kapitel).

¢ Belastungen wegraumen, die dem Soll-Zustand (Wohlbefinden, Lebensbewaltigung und
Lebensfreude) im Weg sind; vgl. dazu die Tipps zum Selbst-Coaching (Kap. 3.4.)
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¢ Ressourcen aktivieren: Auch hierzu finden sich Tipps zum Selbst-Coaching, (vgl. unter
Kap. 3.5). Nicht zu vergessen sind dabei die Erfahrungen aus bisher gemeisterten schwie-

rigen Lebenssituationen, die zu Ressourcen geworden sind.

¢ Motivation: "Und trotzdem JA zum Leben sagen". Alternative Lebensperspektiven tGberle-
gen und testen; dies kann mehr oder weniger umfassend sein. Dies ist nebenbei ein gros-

ser Schub fur die Selbstverwirklichung.

¢ Verschiedene Schwierigkeitsstufen bei Veranderungen: Wahrend sich Anpassungen im
Alltags-Handeln mehr oder weniger gut bewerkstelligen lassen, sind Veranderungen von
Werten und Lebensmottos schwieriger zu bewaltigen; sie lassen sich durch intensive Aus-
einandersetzung mit sich selbst oder nahestehenden (oder professionellen) Personen be-
einflussen. Die umfassendste Veranderung besteht darin, einen neuen Lebensplan zu ent-
werfen; z.B. wenn ein Mensch aufgrund von ME/CFS den Job verliert. Hier stellen sich -
abgesehen von finanziellen Fragen - auch noch Fragen betreffend Identitat, Selbstbild,
Selbstwert... kurz: Wer bin ich denn jetzt? In diesem Fall lohnt es sich, ein Coaching zu
beanspruchen, in dem diese verschiedenen Fragen gemeinsam geklart und Sinn und Er-

fullung in einem neuen Lebensplan gefunden werden kénnen.

¢ Selbstlob: Sich auch selbst mal auf die Schulter klopfen fur die Lebensbewaltigung mit

ME/CFS und die eigene Personlichkeitsentfaltung.

Reflexion: Lebensveranderung durch ME/CFS

Wer bin ich jetzt - mit ME/CFS?

Was/wer motiviert mich, der Herausforderung ME/CFS zu begegnen?
Wie kann ich mir selbst helfen, inwiefern lasse ich mich unterstiitzen?
Wie gehe ich mit Stillstand und Ruckfallen um?

Was ist meine 'neue Normalitat'?

Welche neuen Perspektiven und Prioritdten kann ich finden?

Worin erkenne ich einen Gewinn, z.B. Lebensorientierung?
Wann/wie lobe ich mich fur die Bewaltigung dieser Herausforderung?

* & & 6 6 O 0o

Ruckfall? Kaum, denn wir sind nie wieder am gleichen Ort wie zuvor. Veranderungsprozesse
brauchen naturlicherweise Wiederholungsschleifen. Dazu ein kleines 'Trostgedicht':

Autobiografie in 5 Kapiteln (Portia Nelson)

I
Ich gehe die Strasse entlang.
Da ist ein tiefes Loch im Gehsteig.
Ich falle hinein.
Ich bin verloren ... Ich bin ohne Hoffnung.
Es ist nicht meine Schuld.
Es dauert endlos, wieder herauszukommen.

I

Ich gehe dieselbe Strasse entlang.

Da ist ein tiefes Loch im Gehsteig.
Ich tue so, als séhe ich es nicht.

Ich falle wieder hinein.
Ich kann nicht glauben, schon wieder am gleichen Ort zu sein.
Aber es ist nicht meine Schuld.
Immer noch dauert es sehr lange, herauszukommen.
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1
Ich gehe dieselbe Strasse entlang.
Da ist ein tiefes Loch im Gehsteig,
Ich sehe es.
Ich falle immer noch hinein... aus Gewohnheit.
Meine Augen sind offen.
Ich weiss, wo ich bin.
Es ist meine eigene Schuld.
Ich komme sofort heraus.

v
Ich gehe dieselbe Strasse entlang.
Da ist ein tiefes Loch im Gehsteig.
Ich gehe darum herum.

74
Ich gehe eine andere Strasse.

Professionelle Hilfe annehmen

Oft lohnt es sich fachliche Unterstitzung, z.B. ein Coaching, in Anspruch zu nehmen — und
zwar nicht erst wenn das Selbst-Coaching nicht mehr 'funktioniert'. Diese zeitlich begrenzte
Unterstitzung kann je nach Bedurfnis mehr oder weniger umfassend sein.

Der Begriff ‘Coaching’ bezeichnet eine psychologische Beratung zur Klarung und Unterstit-
zung von privaten und/oder beruflichen Anliegen, oft in Entscheidungs- oder Krisensituationen.
Ein Coach begleitet seine Klient*in gemass deren Beduirfnissen und Fahigkeiten zu ihren Zie-
len. Dabei ermuntert er/sie die Klient*in immer wieder die eigenen Ressourcen und Potenziale
einzusetzen und starkt damit auch deren Selbstvertrauen. Coaching ist Hilfe zur Selbsthilfe.
Ein Coach unterstitzt bei Sinnkrisen und Zukunftsangsten, hilft Blockaden aufzulésen und
Perspektiven zu wechseln. Er/sie arbeitet problembezogen und Idsungsorientiert; d.h. bei-
spielsweise auf den Umgang mit ME/CFS fokussiert mit dem Ziel einer verbesserten Lebens-
qualitat.

Da ME/CFS KEINE psychische Erkrankung ist, kann Coaching eine adaquate und ausrei-
chende Hilfestellung sein. Coaching hat da Grenzen, wo Betroffene zusatzlich psychisch trau-
matisiert sind oder eine schwere Depression oder Angsterkrankung vorliegt, die psychothera-
peutisch oder psychiatrisch behandelt werden missen. ME/CFS kann aber auch alte psychi-
sche Probleme aufdecken, fir die eine Psychotherapie hilfreich sein kann.

Unterschied Coaching / Psychotherapie: Coaching ist die Arbeit mit prinzipiell psychisch
gesunden Menschen, die aktuell in einer Konflikt- oder Krisensituation Orientierung suchen.
Psychotherapie arbeitet mit Menschen mit Verhaltensauffalligkeiten und Leidenszustanden,
z.B. Angst- Panikattacken, Depression, Phobien, Posttraumatische Belastungsstdrungen etc.
Falls Medikamente benétigt werden, z.B. Antidepressiva, konnen diese auch durch Haus-
arzt*in oder durch Psychiater*in verschrieben werden.

Psychotherapie: Aus den anfanglichen Richtungen Psychoanalyse, Verhaltenstherapie, hu-
manistische und systemische Therapien hat sich ein riesiges Angebot entwickelt. Hierzu eine
kleine Auswahl:

¢ Trauma-Therapie

¢ Koarperpsychotherapie

¢ Gesprachspsychotherapie

¢ Gestalttherapie

¢ Systemische Methoden, z.B. Familien-/Problemstellen

E.
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Logotherapie

Verhaltenstherapie

Hypnotherapie

Psychoanalytisch orientierte Psychotherapie

¢ etc.

Die Bezeichnung der Therapie-Methode weist darauf hin, wie die Probleme angegangen wer-
den: v.a. im Gesprach oder mit zusatzlichen kreativen Mitteln, mit (symbolischem) Aufstellen
der Familienmitglieder, mit kognitiven Schritten zu Verhaltensveranderung.... Der Erfolg der
Psychotherapie basiert aber nicht nur auf der Behandlungsmethode. Besonders wichtig sind
die Personlichkeit, Ausbildung und die Erfahrung des/der Therapeut*in — sowie die therapeu-
tische Beziehung.

* & o o

So lasst sich ein personlicher Weg in diesem Beratungs- und Therapie-Dschungel finden:

1. FUr welche Themen suche ich Unterstitzung? Handelt es sich um Probleme betreffend
Arbeitsplatz-Verlust, Gestaltung meiner neuen Normalitat oder um eine generelle Unterstut-
zung (z,B. Selbstwertgefiihl) etc.? In diesem Fall kdnnen Coaching oder psychologische Be-
ratung weiterhelfen. Es empfiehlt sich, diese sorgfaltig zu vergleichen in Angebot, Coach-Per-
sonlichkeit, Ausbildung etc.

2. Sind (alte) psychische Probleme durch ME/CFS (wieder) aufgetaucht? In diesem Fall eignet
sich eine der Psychotherapie-Methoden, je nach Problem und Methoden-Praferenz. Es gibt
Orientierungshilfen (Fachstellen und Internet), die helfen kdnnen, die passende Therapieme-
thode und den/die entsprechend ausgebildete und erfahrene Therapeut*in vor Ort zu finden.
Mindestens so wichtig wie die Methode ist die Persdnlichkeit des/der Psychotherapeut*in und
die Beziehung zu dieser Person.

3. Wen wunsche ich mir als Coach, Berater*in, Psychotherapeut*in bezuglich Geschlecht, Al-
ter, Ausbildung, Praxisort, Kosten etc. Ob die professionelle Hilfe in Form von Coaching, psy-
chologischer Beratung oder Psychotherapie erfolgt, es empfiehlt sich in jedem Fall eine em-
pathische und verstandnisvolle Person mit entsprechender Ausbildung und Erfahrung zu wah-
len.

Reflexion: Psychologische Fachpersonen

Nach ca. 3-4 Konsultationen empfiehlt es sich, sich die folgenden Fragen zu stellen:
Kennt er/sie den Unterschied zwischen ME/CFS und Depression?

Kennt er/sie seine Grenzen und weist mich evtl. weiter?

Stimmt die Beziehung zwischen mir und der Fachperson?

Fahle ich mich verstanden und wohl?

Werde ich ernst genommen? Kann ich Vertrauen haben?

Erkenne ich L6sungsmdglichkeiten?

Kann ich die Informationen umsetzen?

Fahle ich mich erleichtert?

Bringt mich dieses Coaching/diese Therapie weiter im Umgang mit ME/CFS?

® & & 6 6 O O 0o
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3.4. Negative Gefuhle bewaltigen

3.4.1. Stress........ lass nach

Stress erwischt alle Menschen in samtlichen Bereichen: Korper, Psyche, Lebenseinstellung
und sozialen Beziehungen. Jeder Mensch kennt Stress - aber nicht alle werden von den glei-
chen Faktoren gestresst und entwickeln dieselben Symptome. Mittlerweile gibt es unzahlige
Informationen zu Stress und Stress-Management, denn Stress lauert (iberall: Aussere Stres-
soren, z.B. Arger und Konflikte oder versteckter Hintergrundstress, z.B. Larm. Aber auch wir
selbst beherbergen innere Stressoren, z.B. Innere Antreiber oder selbstschadigende Mottos.
ME/CFS-Betroffene leiden zusatzlich unter Stress, der sowohl physiologisch als auch durch
Krankheits-Folgen ausgelost wird.

¢ Aussere Stress-Faktoren

Alltagsstress

Vergegenwartigen wir uns kurz den Ablauf einer alltaglichen Stress-Reaktion:

Der Mensch nimmt die Situation subjektiv wahr, erkennt darin aufgrund seiner Erfahrungen
einen Stressor und reagiert sofort kognitiv (dieser fordernde Chef) und emotional (ich schaff
das nicht) darauf. Auch der Kérper reagiert sofort, einerseits schnell via Nervensystem, ande-
rerseits etwas langsamer (aber dauerhafter) via Hormonsystem: Es macht uns bereit fir Flucht
oder Angriff. In der Regel kdnnen wir den Chef weder angreifen noch aus der Situation fliehen
- und bleiben in diesem Erregungszustand. Bis wieder 'Normalbetrieb' herrscht, dauert es ent-
sprechend der Intensitat und Dauer des Stressors und der eigenen Reaktion. Danach beruhigt
sich das Nervensystem wieder und bauen sich die ausgeschitteten Hormone wieder langsam
(") ab; damit beruhigen sich auch Gedanken und Geflihle wieder. Der Preis der ganzen Aufre-
gung: sich Uberdreht und/oder erschopft fuhlen.

Ab und zu etwas 'auf Touren' kommen gehdrt zum Leben, zu viel oder dauernder Stress scha-
digt aber mit der Zeit den ganzen Menschen:

Bereich Korper: Unwohlsein, Schlafprobleme, Erschopfung, Schmerzen, Verdauungsprob-
leme, Immunschwache, Blutdruckprobleme, Herzrhythmusstérungen etc.

Bereich Psyche: Konzentrationsprobleme, Nervositat, Gereiztheit, Pessimismus, Arger,
Angst, Gribeln, Unzufriedenheit, Depression, Resignation etc.

Bereich Lebenseinstellung: Wert- und Sinnlosigkeitsgefuhle.

Bereich soziale Beziehungen: Kommunikationsprobleme, sozialer Rickzug, Beziehungs-
probleme.

Alltagsstress bewaltigen

Das Positive an unserer ganzheitlichen Reaktion auf Stress ist, dass wir auch von all diesen
Ebenen her Gegensteuer geben kénnen. Am besten man kombiniert verschiedene Mdéglich-
keiten aus verschiedenen Bereichen. Naturlich I6sen sich nicht alle Probleme durch eine Yoga-
Ubung auf, aber wenn wir ruhiger und gelassener an die Dinge herangehen kénnen, sehen
wir Losungen, die uns zuvor verborgen waren.

Stress-Bewaltigungsmdglichkeiten:

Bereich Kérper: Atem beachten, beruhigende / anregende Ubungen (z.B. Yoga, Tai-Chi, Qi
Gong), Muskelentspannung nach Jacobson, Bewegung, Spazieren, Massage, Wellness.
Bereich Psyche: Bewusstwerden, was stresst; eigene Bedurfnisse klaren und verwirklichen;
Coping-Strategien entwickeln und anwenden, Resilienz starken, Ressourcen nutzen und
Selbstfursorge (vgl. dazu 3.4. und 3.5.)

Bereich Lebenseinstellung: Meine Werte klaren - und leben; mein Menschen- und Weltbild
uberprifen, Sinn im Alltag und im Leben finden, eine neue Normalitat (Leben mit ME/CFS)
finden. (vgl. Kap. 5).
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Bereich sozialer Beziehungen: Klarende Kommunikation; Nahe/Distanz bewusst wahren;
soziales Netz pflegen (vgl. Kap. 5)

Hintergrundstress

Viele aussere Einflisse blenden wir aus obwohl sie uns nerven; doch sie belasten uns trotz-
dem, z.B. wie Larm, Gestank, Durchzug, Kalte, Hitze. ME/CFS-Betroffene kénnen auf Hinter-
grundstress speziell empfindlich reagieren. Umso mehr empfiehlt es sich, diese Stress-Fakto-
ren moglichst rasch zu eliminieren.

Auf Hintergrundbelastungen achten und Hintergrundstress ausschalten; z.B. fur ange-
nehme Raumtemperatur sorgen, bei Larm eine ruhigere Wohnung suchen, Hektik nach Mg-
lichkeit vermeiden etc.

¢ Innere Stress-Faktoren

Innere Antreiber

Stressoren finden sich nicht nur aussen, sondern auch in uns selbst: Unsere inneren Antreiber,
die uns antreiben zu Perfektionismus, Tempo, Anstrengung etc. Die Transaktions-Analyse
(TA) hat finf Antreiber beschrieben, die uns das Leben schwer machen. Sind diese Antreiber
bereits bei guter Gesundheit nervtétend, sind sie erst recht schadlich bei ME/CFS-Betroffenen,
denn perfekt oder schnell sein wollen, geht mit ME/CFS gar nicht und der dadurch ausgeldste
Stress schadigt uns in allen Bereichen. Die finf TA-Antreiber und ihre Auflésung durch Erlau-
ber:

Antreiber: SElI PERFEKT! "Ich muss alles noch besser machen, es ist nie gut genug." Um
Kontrolle Uber Dinge und Menschen zu behalten, werden auch unerreichbare Ideale ange-
strebt. Perfektionismus flhrt zur Uberforderung, Stress u.U. in den Burnout. Erlauber: Gut ist
gut genug! "Ich mache, was flir mich momentan méglich ist. Auch ich darf Fehler machen und
aus ihnen lernen." Wieviel ist ausreichend? Wieviel ist optimal? Wieviel ist fir mich jetzt richtig
und angemessen? Ich erlaube mir, kein schlechtes Gewissen zu haben, auch wenn mal was
misslingt.

Antreiber: MACH SCHNELL! "Ich muss schnell sein, sonst werde ich nicht fertig." Zwanghafte
permanente Hetze erschopft die Betroffenen und wirkt auf andere Menschen nicht dynamisch,
sondern rastlos, fordernd und ungeduldig. Erlauber: Ilch nehme mir die Zeit, die ich brau-
che! "Zwischen die Tatigkeiten schalte ich eine entsprechende Pause ein." Genauen Plan
erstellen und pro Tatigkeit 40% zuséatzliche Zeit fir Unvorhergesehenes einrechnen! Reflexion:
Erzieltes Ergebnis UND meine Befindlichkeit

Antreiber: STRENG DICH AN! "Ich muss mich immer anstrengen, egal wobei." "Ohne Fleiss
kein Preis." Aus jedem Auftrag wird ein Jahrhundertwerk, der Weg und der Kampf werden
wichtiger als das Ziel...Haufig sind Menschen, die unter diesem Antreiber leiden, sehr ver-
spannt, weil sie meinen, dass sie nur anerkannt werden, wenn sie sich permanent anstrengen
und etwas leisten. Erlauber: Ich mache es mit Leichtigkeit! "Manchmal ist weniger mehr.
Das Leben nicht als K(r)ampf, sondern als Herausforderung verstehen. Muss oder will ich das
tun?" Ich erlaube mir, mich zu entspannen und es gelassener zu nehmen. Belohnung ein-
bauen.

Antreiber: MACH ES ALLEN RECHT! "Ich bin nur dann wertvoll, wenn alle mit mir zufrieden
sind. Wenn ich Nein sage, werde ich abgelehnt." Es allen recht machen wollen, erfordert Ver-
zicht auf eigene Bedurfnisse und teilweise Selbstaufgabe. Dies kann zum Gefuhl fihren, nur
noch fur andere da zu sein; fur andere kénnen diese Menschen auch unaufrichtig und mani-
pulativ erscheinen. Erlauber: Ich bin auch o.k., wenn jemand nicht zufrieden mit mir ist.
"Ich darf es auch mir selbst recht machen." Abklaren: was genau (!) sind meine Bedurfnisse?
Was will ich? Was will ich auf keinen Fall? Wo liegt die verhandelbare Grauzone? Wo sind
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Kompromisse moglich, wo grenze ich mich ab? Ich nehme mich genauso wichtig wie die an-
dern. Ich bin meinE besteR Freundin.

Antreiber: SEI STARK! "Niemand darf es merken, dass ich schwach, empfindlich oder ratlos
bin." Gefiihle wie Verletzlichkeit werden nicht zugelassen und auch nicht gezeigt. Diese Men-
schen kénnen als zurlickgezogen, gleichgtiltig oder gefuhlskalt erlebt werden. Vorsicht, wenn
Sicherheit nur durch Unterdriickung der Geflihle erlebt wird. Erlauber: Ich erlaube mir meine
eigenen Gefiihle! "Ich darf offen sein fir Zuwendung. Ich darf mir Hilfe holen und sie anneh-
men." Geflihle zeigen ist erlaubt und ein Zeichen von Starke. Wie ist mir wirklich zumute?
Brauche ich Unterstliitzung, méchte ich mich aussprechen, anlehnen? Bei wem kann ich dies
holen?

Folgende Worter gehdren zusatzlich zu den 'giftigsten’ Uberhaupt:

¢ Niemals: "Das schaffe ich niemals"!

Immer: "Warum muss mir das auch immer passieren?"

Bis- oder bevor: "Bis das nicht erledigt ist..."

Danach oder nachher: "Erst wenn ..., dann..." "Das dicke Ende kommt danach!"
Beinahe: "Beinahe hatte ich es geschafft, wenn nicht..." (Sisyphus lasst grissen)

Negative Glaubenssatze

Negative Glaubenssatze kénnen massiven Stress auslosen; z.B. "ich bin nicht gut genug",
"alles was ich anpacke, misslingt", etc. Solche einschrankenden Glaubenssatze kdnnen mit
fachlicher Hilfe (Coaching) in hilfreiche Mottos gewandelt werden. Wenn beispielsweise das
Motto "ich bin nicht gut genug" gewandelt wird in "ich bin o0.k. und mache, was mir momentan
maoglich ist", so sieht die Welt schon anders aus und die Befindlichkeit ist wesentlich besser.

¢ ME/CFS-Stress

ME/CFS-Betroffene kdnnen oft infolge Funktionsstérung der neuronalen und hormonalen
Stressachse Stress nicht mehr richtig abbauen und stehen dadurch physiologisch unter Dau-
erstress. Nicht alle Betroffene leiden unter denselben Symptomen, auch sind Dauer und In-
tensitat unterschiedlich ausgepragt.

Dieser physiologisch bedingte Stress wird durch die Krankheitsfolgen verschéarft: Durch die
immer wieder erforderlichen Anpassungsleistungen bei Verschlechterung der Symptome.
Auch der wiederholte Wechsel von Hoffnung und Enttauschung durch Therapien und Behand-
lungen kann viel Stress erzeugen.

Weiterer Stress ergibt sich durch die Folgen der Einschrankungen (Jobverlust, Auseinander-
setzung mit Versicherungen etc.) und das teilweise Unverstandnis der Mitmenschen. ME/CFS-
Stress wird also vielfaltig ausgeldst: Physisch, psychisch und sozial. Es lohnt sich daher, sich
intensiv mit Stress-Verarbeitung auseinanderzusetzen.

Umgang mit ME/CFS-Stress

Da sich ME/CFS anfihlen kann wie maximaler Dauerstress, kénnen die allgemeinen Anti-
stress-Massnahmen auch ME/CFS-Betroffenen Erleichterung/Verbesserung bringen. Kon-
krete Tipps finden sich in den jeweiligen Bereichen Korper (Kap. 2), Psyche (Kap. 3), Lebens-
einstellung (Kap. 4) und soziale Beziehungen (Kap. 5).

Selbst-Flrsorge und Selbst-Coaching lohnen sich - auch wenn dereinst fir ME/CFS eine The-
rapie gefunden werden kann! Vielleicht verhilft gerade die Auseinandersetzung mit ME/CFS
zu einem intensiven, sinnvollen und erflllten Leben....
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Reflexion: Mein bewusster Umgang mit Stress

Welche Stressoren (dussere und innere) erkenne ich?

Welche Antreiber qualen mich - kann ich sie in Erlauber transformieren?
Plagen mich selbstschadigende Lebensmottos?

Wie erlebe ich ME/CFS-Stress und wie gehe ich damit um?

Wie erlebe ich Alltagsstress?

Wol/wann erkenne ich Hintergrundstress?

Was kann/will ich andern, was muss/will ich akzeptieren?

* & & 6 O oo

Ich lobe mich flr neue Wege der Stress-Bewaltigung und verbessere sie so lange, bis sie
mir entsprechen!

3.4.2. Umgang mit negativen Gefiihlen

Die Diagnose von ME/CFS - wie auch andere Diagnosen chronischer Krankheiten - wirft viele
Fragen auf. Ein Leben mit ME/CFS bietet unzahlige Mdglichkeiten, sich in negativen Gedan-
ken zu verstricken: Seien es die persoénlichen Einschrankungen, seien es die daraus folgenden
Schwierigkeiten am Arbeitsplatz, mit Versicherungen oder Unverstandnis auch naher Ange-
horiger.

Auch wenn man ME/CFS grundsatzlich akzeptiert hat, kbnnen negative Gefiihle (Arger/Wut,
Frust, Angst etc.) Stress ausldsen, das Selbstwertgefiihl angreifen, die Alltagshandlungen er-
schweren und Zielerreichungen verhindern. Diese negativen Geflihle zu bagatellisieren oder
zu verdrangen, z.B. mit Alkohol, Rauchen, Kiffen, Netflixen u.a.m. kann zwar kurzfristig ablen-
ken. Auf langere Sicht verstarken sie sich aber durch diese Ablenkmandver. Sich mit diesen
negativen Geflihlen auseinanderzusetzen hilft, sie zu minimieren und bringt uns gleichzeitig
weiter in unserer Selbstentfaltung.

Schritte zur Bearbeitung von negativen Gefiihlen (Arger, Frust, Angst)

¢ Wahrnehmen des Schwierigen; i.S. ich habe jetzt (Arger, Frust, Angst). Diese ungeliebten
Gedanken, Gefuhle und kérperlichen Empfindungen zulassen.

¢ Akzeptieren was ist. Zugeben: "Ich habe jetzt Angst (Frust, Wut)". Dadurch habe ich das
negative Gefiuihl — aber: das negative Gefuhl hat nicht mich!

¢ Analyse: Was genau angstigt (frustriert, argert) mich? Wie genau? Wie stark? (Skala 1 bis
10). Differenzierte, empathische Wahrnehmung der eigenen Befindlichkeit.

¢ Plan B: Was muss ich konkret andern, um aus diesem negativen Gefuhl herauszufinden-
- Konkrete Sorgen notieren
- samtliche mdglichen Losungen notieren (nicht nur Optionales, sondern auch flippige
Ideen) - so quasi ein Brainstorming mit sich selbst erstellen
- Optionen bewerten
- Aktionsplan erstellen. Konzentration auf das, was man selbst I6sen oder andern kann.
- Plan umsetzen
- Reflexion: Was hat es mir gebracht? Brauche ich evtl. einen Plan C, D, E...?

¢ Selbstlob: Nicht vergessen, sich selbst immer wieder mal auf die Schulter zu klopfen!

¢ Sich Positivem zuwenden: Liste 'Tut-mir-gut', positive Geflihle aufbauen

Durch einen solchen Prozess lasst sich Energie sparen fir eine konstruktive Problemlosung.
- Ubrigens: Negative Gefiihle bearbeiten heisst nicht, sich nicht mehr zu wehren gegenuber
Unrecht...
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3.4.3. Stopp Gedankenkreisen / Griibeln

Die standige Wiederholung negativer Gedanken und Gefiihle (Arger, Frust, Wut, Aggression,
Angst) 16st nicht nur keine Probleme, sondern vergallt uns langerfristig den Lebensalltag.
Diese Wiederholungen sind gleichsam selbst gezlichtete Stressoren. Durch Wiederkauen die-
ser Gedanken geraten wir immer mehr in eine Spirale der Ohnmacht und Resignation. Dies
vermindert massiv unsere Lebensqualitat, denn es ist unmoglich, negative Gedanken und Ge-
fihle zu haben und gleichzeitig Lebensfreude zu spuren.

Um solche Gribel-Attacken zu Uberwinden gibt es verschiedene Methoden. Anschliessend
werden zwei vorgestellt: Sedona-Methode und Stopp-Sagen. Diese Methoden eigenen sich je
nach Situation und eigener aktueller Geflihlslage. Am besten man probiert beide in verschie-
denen Situationen aus und passt sie an die eigenen Bedurfnisse an.

¢ Sedona-Methode

Diese Methode besteht aus den folgenden vier einfachen Fragen, die spontan und ehrlich
beantwortet werden sollen. Ob man ja oder nein sagt, spielt keine Rolle. Die Fragen mussen
evtl. einige Male wiederholt werden, bis das Gefiihl am Schluss stimmt:

Frage 1: "Kann ich dieses Gefiihl in diesem Moment akzeptieren?"

Um welche negativen Gefiihle handelt es sich? "Ich argere mich", "ich bin witend", "ich habe
Angst" ist oft zu abstrakt. Was nehme ich konkret wahr? Beispielsweise Kloss im Hals, Herz-
klopfen, Schwitzen, Geflhl zu platzen ...

Das Interessante an dieser Frage ist, dass es egal ist, was ich antworte. Ich darf mich auch
weigern, mein Geflhl zu akzeptieren.

Negative Gefuhle verstarken sich, wenn wir gegen sie kdmpfen. Akzeptanz dessen was ist
steigert die Wahrscheinlichkeit, dass das Geflihl uns verlasst.

Frage 2: "Konnte ich dieses Gefiihl jetzt loslassen?"

Wir sind gelbt im Loslassen, denn wir machen dies wahrend eines spannenden Films, wah-
rend des Schlafs etc. Doch auf direkten Befehl - auch auf den eigenen - "Lass jetzt los!" klappt
dies nicht.

Mit der zweiten Frage werde ich nicht aufgefordert, das Gefiihl jetzt loszulassen, sondern nur
gefragt, ob ich es loslassen kénnte. Die Frage zielt auf meine Wahlfreiheit, die ich in diesem
Moment habe, aber meistens nicht so erlebe.

Frage 3: "Wiirde ich dieses Gefiihl loslassen?"
Diese Frage zielt darauf, was ich will. Nicht darauf, was ich kann. Denn oft erlebt man quéalende
Gefihle und denkt: "Ich will es los sein, kann aber nicht.”

Frage 4: "Wann wiirde ich es loslassen?"

Diese Frage bringt uns ins Hier und Jetzt oder erzeugt in uns eine Ahnung davon, wie es sein
koénnte oder sein wird, wenn wir losgelassen haben.

Antwortet man darauf mit "Ubermorgen“ oder "Wenn ich mal Zeit dazu habe", hat man damit
schon zugestimmt, dass man loslassen mdchte — und kann.

¢ STOPP sagen - anderes Programm wahlen

Diese Methode, die ebenfalls hilft, den negativen Gedanken nicht mehr ausgeliefert zu sein,
geht einen Schritt weiter als die Sedona-Methode, indem sie nicht nur die negative Gribelei
stoppt, sondern sie auch noch positiv wandelt:

¢ Wahrnehmen: Was genau nehme ich momentan wahr, dreht mir negativ im Kopf?
Skalieren: Wie heftig ist das aktuelle negative Gefuhl? (Skala 1-10)
STOPP sagen: Gedankenkarussell anhalten, indem ich bewusst 'STOPP' sage.

* &
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¢ Korperlich: Gegenmassnahmen; bei Aufregung Dampf ablassen (bewegen, stampfen,
Handtuch wiirgen); bei Schlappheit evtl. Yoga-, Tai-Chi-Ubung, Autogenes Training, be-
wusstes Atmen etc.

¢ Gefiihle: ME/CFS-Notfallbox; Ressourcen und Coping-Strategien aktivieren

¢ Lebenseinstellung: Bequeme Position einnehmen und Augen schliessen.

o Imagination restliches negatives Gefuhl auflésen: Vorstellen, wo sich dieses im Kérper
befindet und wie es aussieht (Form, Farbe, Grésse, Material). Sich auf diese Stelle
konzentrieren und sich vorstellen, wie dieses Gefuhl sich aufldst.

o und/oder Imagination Wohlfiihloase (vgl. 3.5.3)

¢ Selbstlob: Ich habe die negativen Geflhle im Griff, nicht sie mich!

¢ Belohnung: Etwas aus der Tut-mir-gut-Liste umsetzen

Auch solche Grubelattacken - so nervend sie auch sind - bieten Zusatznutzen: Dank den vor-
gestellten Methoden muss man diese negativen Geflhle nicht mehr krampfhaft vermeiden
wollen, sondern kann spontan vor Arger an die Decke springen - man weiss ja nun, wie man
wieder von der Decke runterkommt und sich wieder selbst beruhigen kann .....

3.4.4. Depressive Verstimmung / Depression

Oft wird ME/CFS mit einer Depression gleichgesetzt, weil einige Symptome oberflachlich be-
trachtet ahnlich sind: Mudigkeit/Erschépfung, verminderte Belastbarkeit, Konzentrations- und
Gedachtnisstérungen, sowie Schlaf, Appetit- und Verdauungsstérungen etc.

Allerdings unterscheiden sich die beiden Krankheiten wesentlich — und damit auch die ent-
sprechenden Coping-Strategien.

Unterschiede zwischen ME/CFS und Depression

ME/CFS Depressive Verstimmung
Depression
Ursache Physisch: Neuroimmunologi- | Psychisches Leiden:
sche Multisystemerkrankung Depressive  Verstimmung dauert
Tage oder Wochen
In Gber 80% der Félle nach ei- | Depression:  langere, schwerere
ner Infektion Symptomatik, Suizidgefahrdung
Hauptsymptom Schwere Erschopfung Freud- und Lustlosigkeit
Stimmungstief, Verzweiflung, Un-
wohlsein.
In schweren Fallen: innere Leere,
Gefuhlslosigkeit, Suizidneigung
Nebensymptome Muskel-, Gelenk-, und/oder | Evil. diffuse Schmerzen
Kopfschmerzen, Brainfog, | Uberméassiges Schlafbediirfnis
Schlafstérungen
(Auto-)immunstérungen, Un- | keine
vertraglichkeiten, Uberempfind-
lichkeiten
Psychische Antrieb / Motivation ist vorhan- | Energie ware vorhanden — aber An-
Haltung den — aber die dazu notwen- | trieb / Motivation fehlt.
dige Energie fehlt. Antriebslos, interesselos, hoffnungs-
los, resigniert.
Koérperliche Belas- | Verschlechterung der Symp- | Kann therapeutisch wertvoll sein
tung, tome; kann zu heftigen Ruckfal-
z.B. durch Sport len fUhren
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Auch wenn ME/CFS ursachlich KEINE versteckte Depression ist, kann ME/CFS zu einem Aus-
I6ser von depressiven Verstimmungen oder einer Depression werden als Reaktion auf die
eingeschrankte Gesundheit und die dadurch erschwerten Lebensumstéande oder auch durch
Nebenwirkungen von Medikamenten.

Falls man durch ME/CFS und seine Folgen in eine depressive Verstimmung fallt, findet man

wieder hinaus mit denselben Strategien und Tipps, die generell den fur den Umgang mit

ME/CFS hilfreich sind. Wichtig ist auch in diesem Fall, sie immer wieder anzuwenden:

¢ Ich stelle mir aus den Tipps zu Ressourcen (vgl. Kap. 3.5.4) ein fur mich passendes 'Pro-
gramm' zusammen und setze es stufenweise um (keine Uberforderung, kein Stress; nur
das was mir momentan guttut). Welche personlichen Ressourcen helfen mir besonders?
Immer wieder Uben - starkt und macht irgendwann auch Spass!

¢+ Adaquate Bewegung (z.B. Spaziergédnge) verbessert die Stimmung und gibt das Gefuhl,
etwas bewirken zu kénnen! Gleichzeitig wird frische Luft und Licht getankt, was die Stim-
mung zusatzlich aufhellt.

¢ Vom Pessimismus zum Optimismus. Ein Merkmal von Depressionen sind negative Be-
wertungen. Die Folgen sind Ohnmachtsgefiihle, die die Depressionen verstarken. Ebenso
kénnen Selbstabwertungen oder perfektionistische Anforderungen depressiv machen (Gru-
beleien, innere Antreiber). (vgl. Kap. 3.4.2.; 3.4.3)

¢ Was macht mir Freude? Wie kann ich mehr dieser Momente in mein Leben ziehen? (Tut-
mir-gut-Liste, Kap. 3.5.4)

¢ Sinn-Frage. Depression zeigt sich auch als ein Gefluihl der inneren Leere, der Sinnlosigkeit.
Die Auseinandersetzung mit den eigenen Werten (was ist mir jetzt wichtig, wertvoll) und mit
Sinn-Fragen (was macht momentan Sinn fir mich) kann mir weiterhelfen und die Lebens-
geister wieder wecken. (Kap. 5.2.; 5.3.)

¢ Soziales Netz. Statt Riickzug in die Isolation mit Freund*innen diskutieren oder plaudern.
Auch der Austausch in einer Selbsthilfegruppe tut gut. (Kap. 4.)

¢ Professionelle Hilfe in Anspruch nehmen, wenn man allein nicht aus der Krise heraus-
kommt, lohnt sich!

Achtung: Wenn sich zu den ME/CFS-Beschwerden zusitzlich die folgenden Symptome
bemerkbar machen, ist eine professionelle Behandlung dringend notwendig:

¢ Man kann sich Uber nichts Positives nicht mehr freuen. Geflihl der inneren Leere.

¢ Man empfindet sich nur noch als Last fur die Umgebung.

¢ Haufige Gedanken und Gesprache uber Tod und Suizid.

¢ Das Gesicht wirkt starr. Es zeigen sich kaum noch Geflihlsregungen in Gestik und Mimik.
¢ Soziale Kontakte schrumpfen auf ein Minimum und werden vermieden.

Grundsatzliches Ziel der Therapie einer Depression ist der (Wieder)Gewinn an Lebensqualitat
und Lebensfreude. Es gibt verschiedene Therapie-Methoden: Medikamentdse Therapie, Psy-
chotherapie (ambulant oder stationar), soziale Unterstitzung (soziotherapeutische Massnah-
men), sowie auch Klinikaufenthalte.

3.5. Positive Gefuhle aufbauen

3.5.1. Achtsamkeit

Wir funktionieren oft im Autopilot, erinnern uns beispielsweise nicht mehr bewusst an ein Stick
gefahrener Autostrecke, erledigen zu Hause noch automatisch ein paar Dinge etc. Diese Au-
tomatismen erleichtern uns das Leben, indem wir nicht jedes Mal neu Uberlegen missen, wie
die Kaffeemaschine zu bedienen ist. In diesem Verhaltensmodus entgeht uns aber einiges;
Neues erkennen, lernen, bewusstes Teilnehmen ist nur mit der entsprechenden Aufmerksam-
keit moglich. Achtsamkeit geht noch einen Schritt weiter:
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Achtsamkeit ist die bewusste, absichtsvolle Wahrnehmung im aktuellen Augenblick. Und zwar

mit allen Sinneseindricken, Gedanken und Emotionen; es betrifft das, was in und uns um

gerade geschieht. Diese Art der Wahrnehmung sollte nach Mdglichkeit erfolgen ohne das

Wahrgenommene zu bewerten. Achtsamkeit bringt eine neue Qualitat und Tiefe an Erfahrun-

gen und Bewusstsein - und hilft, den Alltag besser bewaltigen zu kénnen. Es ist ein Bewusst-

seinszustand, der auch fur ME/CFS-Betroffene sehr hilfreich sein kann.

Vorteile von Achtsamkeit:

¢ WAHRnehmung bewusst steuern lernen und dadurch Neues entdecken

Erhéhung der Konzentration und Differenzierungsfahigkeit

besserer Umgang mit Belastungen und Stress

weniger Sorgen und Gribeleien

positivere Gedanken und optimistischere Grundhaltung

verbesserte Lebensqualitat

bewussteres Leben im Hier & Jetzt

Selbsterkenntnis: eigene Starken und Schwachen erkennen

¢ Wirdigen, was jetzt funktioniert

Was einfach tont, kann zu Beginn auch schwierig sein. Aus diesem Grund empfiehlt es sich,

wahrend einer gewissen Zeit immer wieder bewusst Achtsamkeit im Alltag zu erproben. Acht-

samkeit kann nicht einfach 'erreicht' werden, da man dann in jedem Augenblick total bewusst

sein musste, was wohl niemand schafft. Wichtig ist, dass man Achtsamkeit im Alltag Ubt, d.h.

sich immer wieder mal bewusst wird, was jetzt gerade passiert. Diese Augenblicke wirken nach

und beeinflussen uns in unserem gewohnlichen Alltag. Méglichkeiten fiir Achtsamkeits-Ubun-

gen:

¢ wahrend der Alltags-Routine: z.B. beim Duschen: das Gerausch des Wassers, der Duft
des Duschmittels, das Geflihl im Korper beim Waschen, Abtrocknen und Eincre-
men...Achtsam Kaffee kochen und geniessen statt rasch runterstirzen....

¢ Auch die kleinen Alltagsdinge beachten - und damit das Bewusstsein scharfen (z.B. ein
singender Vogel).

¢ Bewusstes Atmen: Bewusstes Einatmen — Pause, Ausatmen — Pause, Einatmen-... Be-
obachten, wie sich Brustkorb, Bauch und Schlisselbeine heben und senken.

¢ Achtsamkeit beim Nichtstun (sei dies bewusst gewahlt oder durch ME/CFS auferlegt):
Auch in diesem Moment kann man die Sinne fir den Moment scharfen: Ich mache es mir
bequem, konzentriere mich auf meine Atmung und nehme wahr, was in mir und ausserhalb
von mir passiert. Geniessen nicht vergessen!
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Das folgende Verhalten verhilft zur Achtsamkeit:

¢ Immer mal wieder innehalten und sich diese Fragen stellen: Bin ich jetzt prasent, bin ich
ganz 'da'? Was passiert gerade? Was nehme ich wahr? Was denke ich? Was flihle ich?
Bin ich in der Gegenwart? Oder sind meine Gedanken in der Vergangenheit oder in der
Zukunft?

+ 'Ganz da sein' bedeutet, mit allen Sinnen bewusst wahrnehmen: Was sehe, splre, hore
ich jetzt, genau in diesem Moment? Bewusst wahrnehmen, was die eigenen Sinne melden:
sehen (Farbe, Form, Hell-Dunkel); héren (lauschen der Stille, Hintergrundgerausche, Mu-
sik, Larm) spuren (Oberflachen bewusst erfuhlen, be-greifen von Form, Textur...) etc. Ich
akzeptiere den Augenblick, wie er ist — und koste ihn aus (denn er kommt so nicht wieder).

¢ Konzentration auf das, was man gerade tut; im Hier & Jetzt sein. Bewusst eine einzige
Tatigkeit aufs Mal ausiben (kein Multitasking). Statt den Verlust der Multitasking-Fahigkeit
wegen ME/CFS zu betrauern, kénnte man die neue Fahigkeit der Achtsamkeit schatzen
lernen.

¢ Neutralitat: Keine Beurteilung oder Bewertung des Wahrgenommenen. Denn alles kdnnte
auch anders sein - wenn es aus einer anderen Perspektive betrachtet wirde.

Zum Thema Achtsamkeit gibt es mittlerweile einige Biicher, Kurse und auch Einzel-Coachings;
oft unter dem Namen MBSR (Mindfullness Based Stress Reduction).
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3.5.2. Selbstwert und Selbstwertpflege

Unser Selbstwertgefiihl beeinflusst unser ganzes Leben, unser Bewusstsein und unseren (Le-
bens-)Sinn. Selbstwert ist die zentrale Einschatzung der eigenen Person. Auch im Erwachse-
nenleben ist das Selbstwertgefihl Schwankungen unterworfen, abhangig auch vom Urteil an-
derer und von speziellen Lebenssituationen.
Wir beeinflussen unseren Selbstwert durch die Selbstbeurteilung unserer Person — im Ver-
gleich mit anderen Menschen. Es handelt sich um Einschatzungen und Vorstellungen, die
nicht mit den Tatsachen Ubereinstimmen muissen.
Ein gutes Selbstwertgeflhl zu haben bedeutet nicht, ein Egoist zu sein. Eine gute Formel flr
ein gesundes Selbstwertgefuhl bietet die TA (Transaktionsanalyse) mit dem Slogan:

Ich bin o.k. — du bist o.k.!

Selbstwert und ME/CFS

Der grosste Teil der Menschen hat irgendetwas an sich auszusetzen: Ich bin zu dick/dinn,
gross/klein, ich bin zu langsam, zu nervés.... Man hért gelegentliches 'Wetteifern' in Bezug auf
solche Selbstabwertung.

Wenn schon Gesunde sich nicht wohlflihlen in/mit ihrem Koérper - wie erst ergeht es ME/CFS-
Betroffenen, die immer wieder gewartigen mussen, dass die Energie zu Ende ist bevor das
Ziel erreicht ist? Die vielen Einschrankungen kdnnen sich anfiihlen, als ob ein Teil der eigenen
Identitat wegbrechen wurde. Ein Leben mit ME/CFS kann am Selbstwert nagen und ist in un-
serer Leistungsgesellschaft eine grosse Herausforderung!

ein Unfall, eine Krankheit, ME/CFS trifft uns alle unvorbereitet - und erfordert ein breites Spekt-
rum an Coping-Strategien (vgl. 3.5.3), die meist bei Eintreten des Schicksals noch nicht vor-
handen sind. Wir mussen erst lernen, die Krankheit individuell zu managen. Vorsicht vor
Selbstuberforderung (ich muss das jetzt sofort packen) oder Selbstabwertung (ich bin nutzlos,
in-valid, das Leben ist vorbei.)

Wie wird man (wieder) selbstbewusst?
Achtung, die folgenden Punkte tdnen selbstverstandlich, sind aber ein Prozess des Bewusst-
werdens, keine 'Knopfdruck-Technik':

¢ Ich bin o.k. - auch mit ME/CFS! Ich habe, aber ich bin nicht ME/CFS. Die Krankheit andert
nichts an meinem Wert. Wichtig ist, auch die eigenen verinnerlichten Vorurteile aufzulésen,
z.B. sich durch ME/CFS minderwertiger zu fuhlen.

¢ Ich habe das Recht auf Individualitat: Ich bin ich! Menschen mit chronischen Krankhei-
ten sind keine homogene Gruppe! Trotz 'gleicher' Krankheit bleibt jeder Mensch ein Indivi-
duum und ME/CFS ist bei jedem Betroffenen unterschiedlich ausgepragt.

¢ It's o.k. to be o.k.: Ich habe das Recht, mich auch mal gut zu flihlen. Chronische Krank-
heiten sind meistens eine grosse Belastung. Wie schon, wenn man ein paar gute Tage hat
- ich geniesse diese ohne schlechtes Gewissen.

¢ Ich muss mich fir ME/CFS nicht entschuldigen: Weder ich selbst noch die andern sind
'schuld' daran'. Wenn ich gewisse Anstrengungen meiden muss, reicht ein Hinweis auf
ME/CFS (ohne Schuldgefiihle, Kompensationsleistungen etc.).

¢ Ich pflege mein Selbstwertgefiihl durch achtsame, sorgfaltige Selbstflursorge. Ich tue mir
Gutes, weil es meine Lebensqualitat langerfristig verbessert - und ich es mir wert bin.
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Reflexion: Selbstwertgefiihl

¢ Selbstkonzept (Selbstbild): Wer bin ich - mit/ohne ME/CFS? Wie unterscheide ich
mich von anderen? Verlange ich von mir dieselbe Leistung trotz ME/CFS?

¢ Selbstannahme/Selbstachtung: Was sind meine Starken, was sind meine Schwa-
chen? Bin ich mir selbst der/die beste Freund*in - und behandle ich mich entsprechend?

¢ Selbstvertrauen und Selbstwirksamkeit: Kann ich etwas bewirken und mich einbrin-
gen? Vertraue ich meinen Entscheidungen und Handlungen? Wie bewaltige ich die Her-
ausforderungen des Lebens mit /ME/CFS?

¢ Selbstverwirklichung: Wie kann ich mich verwirklichen, meine Talente und Potentiale
ausleben? Habe ich durch ME/CFS neue entdeckt? Lebe ich geméass meinen Werten?

¢ Selbstverantwortung: Ubernehme ich die Verantwortung fiir meine Lebensgestaltung
-entsprechend meinen Mdglichkeiten? Erkenne ich Handlungsalternativen?

¢ Selbstfirsorge: Pflege ich meine Ressourcen achtsam? Lebe ich nach dem Motto: ,Ich
tu mir Gutes, weil ich es mir wert bin“? Sorge ich gut fur mich und anerkenne ich auch
meine Grenzen? Wie oft lobe ich mich selbst?

Selbstliebe
(Kim McMillan)

Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich verstanden, dass ich immer und bei jeder Gelegenheit zur richtigen Zeit am richtigen Ort bin
und dass alles, was geschieht, richtig ist - von da an konnte ich ruhig sein.
Heute weiss ich: Das nennt man VERTRAUEN!

Als ich mich selbst zu lieben begann,
konnte ich erkennen, dass emotionaler Schmerz und Leid nur Warnungen fiir mich sind, gegen meine
eigene Wahrheit zu leben.
Heute weiss ich: Das nennt man AUTHENTISCH SEIN!

Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich aufgehért, mich nach einem anderen Leben zu sehnen, und konnte sehen, dass alles um
mich herum eine Aufforderung zum Wachsen war.
Heute weiss ich: Das nennt man REIFE!

Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich aufgehért, mich meiner freien Zeit zu berauben und ich habe aufgehért, weiter grandiose
Projekte fiir die Zukunft zu entwerfen. Heute mache ich nur das, was mir Spass und Freude macht,
was ich liebe und was mein Herz zum Lachen bringt,
auf meine eigene Art und Weise und in meinem Tempo.
Heute weiss ich: Das nennt man EHRLICHKEIT!

Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich mich von allem befreit, was nicht gesund fiir mich war, von Speisen, Menschen, Dingen, Situ-
ationen und von Allem, das mich immer wieder hinunterzog, weg von mir selbst.
Anfangs nannte ich das "Gesunden Egoismus”,
aber heute weiss ich: Das ist SELBSTLIEBE!

E. BINDER Lebensqualitat mit MECFS 31



Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich aufgehért, immer recht haben zu wollen, so habe ich mich weniger geirrt.
Heute habe ich erkannt: Das nennt man DEMUT!

Als ich mich selbst zu lieben begann,
habe ich mich geweigert, weiter in der Vergangenheit zu leben und mich um meine Zukunft zu sorgen.
Jetzt lebe ich nur noch in diesem Augenblick, wo alles stattfindet,
so lebe ich heute jeden Tag und nenne es BEWUSSTHEIT!

Als ich mich selbst zu lieben begann,
da erkannte ich, dass mich mein Denken armselig und krank machen kann. Als ich jedoch meine Her-
zenskréfte anforderte, bekam der Verstand einen wichtigen Partner.
Diese Verbindung nenne ich heute HERZENSWEISHEIT!

Wir brauchen uns nicht weiter vor Auseinandersetzungen, Konflikten und Problemen mit uns selbst
und anderen zu flirchten, denn sogar Sterne knallen manchmal aufeinander, und es entstehen neue
Welten.

Heute weiss ich: DAS IST DAS LEBEN!

3.5.3. Durch Coping-Strategien zu Resilienz

Unter Coping-Strategien versteht man Strategien zur Bewaltigung von Stress und belasten-
den Situationen. Unter Resilienz versteht man die Fahigkeit, Krisen zu bewaltigen, dadurch
zu reifen und widerstandsfahiger fir die nachsten Krisen zu werden. Die Resilienz-Forschung
nennt sechs Faktoren, die diese Widerstandsfahigkeit ausmachen. Anschliessend werden die
sechs Resilienz-Faktoren zusammen mit den entsprechenden Coping-Strategien aufgelistet.
Daraus kann der/die einzelne ME/CFS-Betroffene Impulse fiir die eigenen Bewaltigungsstra-
tegien entnehmen und dadurch die eigene Widerstandskraft im Umgang mit ME/CFS zu trai-
nieren:

Die sechs Faktoren der Resilienz - durch Coping-Strategien

1. Akzeptanz. Erreichbare Ziele kdnnen erst angestrebt werden, wenn das Problem akzep-
tiert worden ist (statt diese Tatsache zu verleugnen). Das bedeutet fiir ME/CFS-Betroffene,
den grossen und wichtigen Schritt von der Erkenntnis zur Akzeptanz zu machen; i.S. "Ich
habe ME/CFS und bin dadurch eingeschrankt, aber ich nutze meine Mdglichkeiten fur
meine neue Normalitdt und um meine Ziele zu erreichen." (Kap. 1.2.)

2. Positive Selbstwahrnehmung. Ich bin o.k. - auch mit ME/CFS! Sich selbst der/die beste
Freund*in sein. Wohl kaum wirden wir zum/zur besten Freund*in sagen, "stell dich doch
nicht so an" oder "andere Menschen missen mit noch Schlimmerem fertig werden". Auch
im Umgang mit sich selbst sind Selbst-Mitgeflihl und Selbst-Flrsorge angesagt.

3. Selbstwirksamkeit. Auf die eigenen Kompetenzen vertrauen. Auch Fahigkeiten aus
friheren Problembewaltigungen nutzen, allenfalls adaptieren. Nutzen der Entscheidungs-
freiraume fuhrt zu Selbstbestimmung und Kontrolle Uber das eigene Leben. Fokus auf das
richten, was ich selbst in der Hand habe - und soweit mdglich aktiv bleiben.

4. Optimismus. Trotz ME/CFS Zuversicht und Leichtigkeit ins Leben bringen. Auch das Po-
sitive im Negativen erkennen; (es geht aber nicht darum, alles schénreden zu wollen). Eine
Prise Humor lasst vieles leichter werden... Die Perspektive 6fters vom halbleeren zum
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halbvollen Glas wechseln. So lasst sich erkennen, dass auf schwierige Situationen auch
wieder positive folgen.

5. Losungsorientierung statt Problemfixierung. Raus aus der Opferrolle! Dies alles tont viel
einfacher als es im Alltag umzusetzen ist...Grundsatzlich handelt es sich auch hier um
einen Perspektivenwechsel: Statt nur auf die mégliche Symptom-Bewaltigung zu fokussie-
ren, d.h. "weg von ME/CFS-Symptomen", kénnte die Perspektive auch Richtung Lésung
eingenommen werden; d.h. "hin zu ... (z.B. Lebensfreude)".

6. Soziales Netzwerk. Auch diese grosse Ressource braucht Pflege, indem wichtige Kon-
takte aufrechterhalten werden. Dabei geht es auch um die Bereitschaft, Mitgeflhl und Hilfe
anzunehmen und auch solche zu geben. Wichtig ist auch die adaquate Information tber
ME/CFS.

Reflexion: Resilienz durch Coping-Strategien

Kann ich akzeptieren, an ME/CFS zu leiden? Was bedeutet das flr mich?

Wie positiv nehme ich mich wahr - trotz oder gerade durch ME/CFS?

Wie - konkret (!) - bin ich mein(e) beste(r) Freund*in?

Welche Kompetenzen und Entscheidungsmdglichkeiten habe ich?

Welche Erfahrungen aus friiheren Problemlésungen sind mir jetzt hilfreich?

Wo erkenne ich ein halbleeres Glas, wo ein halbvolles?

Wie verandern sich meine Befindlichkeit und Wirklichkeit, wenn ich meine Perspektive
auf das halbvolle statt auf das halbleere Glas richte?

Welche Lésungsorientierungen kommen fir mich in Frage?

¢ Was halte ich von der Perspektive 'Selbstverwirklichung', 'Lebensfreude’ etc.?

L IR JER N JEE JNE R 4
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3.5.4. Ressourcen: nutzen und pflegen

Die Psychologie versteht unter Ressourcen alles, was einer Person zur Befriedigung ihrer in-
dividuellen Ziele und Bedurfnisse hilft; z.B. Fahigkeiten, Kompetenzen, Erfahrungen, Lebens-
mottos etc.; aber auch dussere Ressourcen wie hilfreiche Beziehungen, Lebensbedingungen,
Finanzen etc. Persdnliche Ressourcen kénnen wir daher in allen unseren Bereichen (Korper,
Psyche, Lebenseinstellung, soziale Beziehungen) finden. Da wir uns oft unserer Ressourcen
gar nicht bewusst sind, folgt untenstehend eine Ressourcen-Ubersicht. Deren Zweck ist nicht
nur die Bewusstwerdung der eigenen Ressourcen, sondern auch deren Wertschatzung. Auch
wenn - bedingt durch ME/CFS - in einem Bereich fast keine Ressourcen vorhanden sind, fin-
den sich in einem anderen Bereich mehr oder andere oder kbnnen kompensiert werden. Zu-
dem verbinden sich Ressourcen gerne zu speziell powervollen Biindeln.

Die folgende Ubersicht 14dt zu einem wohlwollenden Check ein: Welche Ressourcen kann ich
voll geniessen, welche muss ich speziell pflegen und in welchen Bereichen habe ich Ressour-
cen, die in der Ubersicht nicht erwahnt wurden?
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Ressourcen-Check

Physische Ressourcen Psychische Ressourcen

Gesundheit, Fitness, Fahigkeiten, Fertigkeiten, Bildung, Wissen

Wohlbefinden in/mit Kérper Kreativitat, Humor, Originalitat, Optimismus

physische Attraktivitat Sensibilitat, Ausdruck eigener Geflihle

Energie, Kraft, Ausdauer Empathie flr Gefuhle anderer

Beweglichkeit, Bewegungslust Entscheidungsfreude

Korperliche Bediirfnisse Beachten der Traume, Phantasie, Intuition

Beruhrung, Zartlichkeit, Sex Selbstvertrauen, Selbstwertgefuhle
Selbstverwirklichung, Selbstwirksamkeit,

Motivation, Flowerleben, Neugier, Interesse
Bewaltigungsstrategien schwieriger Situatio-
nen, Erfahrung aus Uberwundenen Proble-
men, Erkennen eigener Entwicklungsmdg-

lichkeit
Soziale Ressourcen Spirituelle Ressourcen / Lebenseinstellung
Integriert in ein soziales Netz: Familie, Ver- | Lebenssinn, Lebenszufriedenheit
wandtschaft, Freund*innen, Bekannte Werte haben und Werte leben
Kontakte knupfen und aufrechterhalten Auseinandersetzung mit Lebensfragen
Allein und in Gesellschaft wohl sein Auseinandersetzung mit eigenen und frem-
Zuwendung geben und nehmen den Normen, Werten, Tabus
Balance zw. Selbst- und Nachstenliebe Eigene Lebensphilosophie, -einstellung
Anerkennung annehmen und geben Halt in Glauben/Religion/Spiritualitat
Unterstutzung geben und annehmen Vertrauen, Geborgenheit in 'Hoheres'
Feedback, Kritik- und Konfliktfahigkeit Auftanken in Meditation, Naturerleben etc.
Toleranz
Handlungs-Ressourcen andere Ressourcen
Gewohnheiten, Automatismen Gute Lebensbedingungen
Alltags- und Problembewaltigung Hobbys, Kultur (Kunst, Musik)
Flow: Ganz im Tun aufgehen Natur, Haustiere, Pflanzen
Eigenen Handlungsspielraum schaffen Befriedigende Arbeitsbedingungen
Eigene Moglichkeiten, Grenzen erkennen ausreichende finanzielle Mittel
Engagiertes, zielorientiertes Handeln gemutlicher Wohnraum

Verantwortung tragen flr eigenes Handeln | Genugend Zeit, gutes Zeitmanagement

Ressourcen sollte man immer wieder wohlwollend pflegen und erganzen - das Gute daran:
Man kann sie wahrend der Pflege auch gleich geniessen. Ressourcengenuss und -pflege ist
ein wichtiger Bestandteil unserer Selbst-Firsorge. Eine zu erganzende Ubersicht, wie man
Ressourcen pflegen kann:

Meine Tut-mir-gut-Liste

Wir finden unsere Ressourcen, wenn wir uns fragen, was uns guttut und Kraft und Lebense-
nergie gibt. Oft fallt uns aber nichts Schlaues ein, gerade wenn wir es besonders nétig hatten.
Um dem vorzubeugen, empfiehlt sich eine Tut-mir-gut-Liste, die wir bei Bedarf nutzen kdnnen.
Wichtig: Ressourcen sind personlich und unabhangig von anderen Personen (Partner*innen,
Freund*innen). Bei Ressourcenaufbau und-pflege soll kein Leistungsdruck herrschen.

Auch in dieser Liste findet sich Platz fir persénliche Erganzungen... Ubrigens gibt es mittler-
weile einige Wohlfuihl-Ratgeber, die dazu Impulse bieten kénnen.
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Feelings Dufte Klange

achtsam duschen, cremen Aromen in Duftlampe Musik: Background; Zuhoren
Sauna, Massage Raucherstabchen Aktiv: singen, trommeln
Yoga, Tai-Chi, Qigong (Heil)krauter Musikinstrument (ev. lernen)
Kérpertubungen, Gymnastik Eigenmix fur Tee / Bader Naturgerausche

Bewegung drin/draussen Naturdufte, Parfum

Bequem liegen + entspannen Essensdifte, Kaffee, Tee

Kreativitit / Unterhaltung Lebenseinstellung Essen

Malen, zeichnen, kritzeln Visualisieren, Imaginieren Sich selbst kulinarisch verwodh-
Mandala (aus)malen Tagtraumen nen (Kerzen, Gedeck...)
Kreatives Schreiben Meditation, Kontemplation sich einladen lassen
Tagebuch-Notizen Rituale gestalten selber einladen (Ess-Service)
Spiel, Spass Achtsamkeitsiibungen Neue Menus ausprobieren

Besuche: Zoo, Park, Museum, | Pers. Affirmationen
Theater, Konzert etc.

Zu Hause Draussen Anderes

Haustiere Spazieren, Wandern Hobby

Blumen, Pflanzen Jahreszeiten beachten Vergnugliches

Wohnung umstellen Rituale feiern Sinnliches (Uber alle Sinne
Aufraumen + wegwerfen Picknick, Party wahrnehmen)

Kleider ausmisten Wohlfuhl-/Kraftort finden

Wetter bewusst erleben
Wolken beobachten

Einsatz dieser Liste: Jeden Tag ein wenig Zeit fur sich selbst nehmen - zusatzlich zu den
ME/CFS-bedingten Ruhephasen: Je nach Befindlichkeit Entspannung, Anregung, Kreativitat,
Spaziergang wahlen - und den Geist mit Positivem flttern.

Mein neues Lebens-Motto: ICH TU MIR GUT, WEIL ICH ES MIR WERT BIN!

3.5.5. Impulse
Impulse zu Entspannung und Aktivierung

Was fur den einen Menschen Entspannung bedeutet, kann fiir einen andern Aktivierung be-
deuten, daher werden diese Ubungen hier unter einem gemeinsamen Titel vorgestellt. Mittler-
weile gibt es dazu auch unzahlige Anleitungen, und Informationen, auch CDs und DVDs. Wich-
tig, damit es 'funktioniert":

¢ Nicht nach dem ersten Versuch aufgeben. Trotzdem Vorsicht vor Uberforderung.

¢ Sich nicht unter Druck setzen - Entspannung auf Knopfdruck funktioniert nicht.

¢ Falls eine bestimmte Ubung nicht wie gewlinscht wirkt, eine andere wahlen.
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= Entspannung: Meditation

Meditation hat innere Leere (innere Fille) zum Ziel; in dstlichen Traditionen bereitet Meditation
auf spirituelle Entfaltung vor, im Westen wird Meditation v.a. auch fur Entspannung genutzt,
da sie beruhigt und hilft, sich von stérenden Gedanken zu befreien. Durch meditieren zu Ge-
lassenheit und Zufriedenheit. Meditation erhoht die Stresstoleranz, sie wirkt als Selbsterfah-
rung; sie verbessert Wahrnehmung, Konzentration und Kreativitdt. Damit sich die positiven
Wirkungen voll entfalten kénnen, sollte man regelméassig meditieren, am besten am selben
Platz. Meditiert werden kann im Sitzen, Liegen, Stehen, sowie auch in Bewegung. Der Atem
kann beobachtet oder auch reguliert werden. Wenn Gedanken immer wieder stérend auftau-
chen: sie wie Wolken ziehen lassen. Mittlerweile sind viele Anleitungen erhaltlich als Blcher,
Kurse, CDs etc. Um in die Stille zu gehen, sind diese aber nicht unbedingt notwendig.

Es gibt viele unterschiedliche Meditationsformen, beispielsweise:

¢ Mantra-Meditation: Ein Mantra (bedeutungsvolle Silben) unzahlige Male wiederholen bei-
spielsweise 'om'. Dieses Mantra mit dem Atem koordinieren, dabei alles geschehen lassen
ohne es zu beeinflussen.

¢ Kerzen-Meditation: Die Flamme einer Kerze (Abstand ca. 2m) betrachten; entspannt blei-
ben. Augen schliessen und beobachten, was vor dem geistigen Auge geschieht.

¢ Energie-Meditation: Tief in den Bauch atmen und spuren, wie die Energie im Bauch starker
wird. Vorstellen, wie die Energie in alle Chakren geschickt wird und diese reinigt und be-
lebt. (In spirituellen Lehren werden Chakren als subtile Energiezentren zwischen dem phy-
sischen und dem feinstofflichen Kérper bezeichnet.)

¢ Reinigung-Starkung-Belebung: Vorstellen, wie der Kérper innerlich mit Licht gereinigt wird.
Entspannt beobachten, wie kraftigendes rotes Licht aus dem Erdinnern und wie zartes
blaues Licht aus dem Universum in den Kérper stromt und diesen starkt. Die Verbunden-
heit mit dem grossen Ganzen spuren.

=> Aktivierung: Flow

Der Begriff Flow (fliessen) beschreibt das Gefuhl des vélligen Aufgehens in einer Tatigkeit.
Wenn wir im Flow sind, sind unser Fihlen, unser Wollen und unser Denken in diesen Augen-
blicken in Ubereinstimmung. In diesem Zustand der Selbstvergessenheit verschwinden die
Alltagssorgen und machen einem Glicksgefuhl Platz. Flow erfahren heisst Leben im Hier und
Jetzt und fuhrt zu zufriedenen, erfillenden und glicklichen Momenten. Flow muss selbst er-
schaffen werden, indem man eintaucht in das, was einen wirklich interessiert.

Vier Schritte zum Flow

1. Flow-Quelle finden. Sei dies ein geliebtes oder langst vergessenes Hobby oder etwas véllig
Neues, das zum Ausprobieren lockt.

2. Seine Kompetenzen aus Beruf, Hobby und Freizeit nutzen fir Bekanntes und Neues.

3. Den Sprung wagen — auch wenn es nicht auf Anhieb klappt. Keine Ausreden betreffend
Mangel an Zeit, Moglichkeiten oder Fahigkeiten.

4. Faktor Zeit. Flow ist ein Zustand, in dem die Zeit keine Rolle mehr spielt, aber man braucht
eine gewisse Zeit, bis man ihn erlebt.

Impulse zu Imaginationen

Imagination bedeutet, im Wachzustand mit meist geschlossenen Augen innere Bilder wahrzu-
nehmen. Es sind Fantasiebilder und —geschichten, die wir willentlich formen kénnen. Genies-
sen wir diese Imaginationen mit all unseren Sinnen (sehen, héren, riechen, flhlen), als ob sie
real existieren wirden. Es sind keine Hirngespinste, sondern sie haben einen wichtigen Ein-
fluss auf uns. Die Vorstellung ist machtig (z.B. die Vorstellung, in eine saure Zitrone zu beissen,
l&sst uns ein 'saures' Gesicht ziehen). Vorstellungen sind lenkbar und wandelbar. Damit haben
wir ein kraftiges Werkzeug fur die Selbststeuerung.
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Im Folgenden werden einige der wirkungsvollsten Imaginationen vorgestellt, mit dem Tipp,
diese mehrfach zu testen (und gleichzeitig zu geniessen!) und bei gutem Effekt ins eigene
Repertoire der Selbstflrsorge aufzunehmen. Am besten zieht man sich an einen gemutlichen
und stérungsfreien Ort zurtick, entspannt im Sitzen oder Liegen und nimmt sich die Zeit die
man braucht.

= Ressourcen-Quelle: Wohlfiihl-Oase

Voriiberlegung: Wie soll meine Wohlfiihl-Oase sein (Landschaftstyp, Klima)? Dieser Ort kann
tatsachlich existieren, kann aber auch erfunden oder aus verschiedenen Orten zusammenge-
setzt werden. Wichtig: Dass er mir persdnlich guttut. Auch soll dieser Ort nicht mit Erinnerun-
gen an andere Menschen verbunden sein (falls Unstimmigkeiten in dieser Beziehung auftau-
chen, wird die Wohlfuhl-Oase beeintrachtigt). Je ofter eine Wohlfuhl-Oase angewendet wird,
desto vertieftere Wirkung entfaltet sich. Wenn das Bedirfnis auftaucht, eine andere Szenerie
zu wahlen, kann dies ebenfalls ausprobiert werden. Nur allzu 'wildes' Wechseln eignet sich
weniger, da das Vertraute immer wieder aufgebaut werden muss.

Wohilfiihl-Oase: Nach dem Rickzug an einen gemutlichen, ruhigen Ort stelle ich mir vor, ich
sei in meiner wunderschdnen, erholsamen und gleichzeitig energiespendenden Wohlfuhl-
Oase. Ich atme tief durch und lasse meine Wohlfuihl-Oase sanft auf mich wirken:

¢ Was sehe ich? (Farben, Formen, stark/schwach, hell/dunkel; Stehendes/Bewegendes...)
Was hore ich? (Tone, Melodien, Stimmen; laut/leise...)

Was spire ich? (z.B. Wind/Sonne/Wasser... auf der Haut...)

Was rieche ich? (Duft der Landschaft; z.B. Meer, Berge, Blumen...)

Was schmecke ich? (Geschmack im Mund)

Wenn ich mich in der Landschaft bewege, empfinde ich......

* & & o o

Geniessen, entspannen, Energie tanken.... sein: Ich koste diesen inneren Ort voll und ganz
aus, hole mir die Ressourcen, die ich brauche. Keine Angst, diese Quelle wird nie 'aufge-
braucht'. Wenn ich diesen inneren Ort genug ausgekostet habe, verlasse ich ihn in Dankbarkeit
und mit dem Wissen, dass ich jederzeit hierher zurtiickkehren kann.
Auch als Einschlafhilfe kann diese Imagination gute Dienste leisten!

= Energie, Stabilitat tanken: Baum-Ubung

Ich stelle mich bequem hin, Flsse hiftbreit auseinander. Nun stelle ich mir vor, ich sei ein
Baum: Die Fuisse (Wurzeln) sind fest im Boden verwurzelt, die Arme (Aste) gegen den Himmel
erhoben. Ich stelle mir vor, wie ich als Baum uUber meine Wurzeln Nahrung aus der Erde in
mich aufsauge. Ich splre, wie meine Wurzeln mir zusatzlich Halt und Stabilitat verleihen. Die
Aste wiegen sanft im Wind und streben himmelwarts. Die Blatter an meinen Asten werden von
der Sonne bestrahlt und vom Regen gekuhlt. Ich lasse mich durch das Geflihl des Genahrt
Werdens und der Sicherheit erfillen.

Wenn ich genligend Energie getankt habe, 16se ich mich sachte aus der Ubung und spiire
nach.... dem Geflhl von Harmonie, Energie, Stabilitat ....

= Harmonie, Schutz, Heilung

Farbige Schutzkugel: Diese Visualisierung tut immer gut; es lohnt sich, diese auch bei Schlaf-
stérungen auszuprobieren. Ich stelle mir eine grosse Schutzkugel um mich herum vor; in einer
idealen Grosse, in der ich mich weder beengt noch verloren fiihle, sondern mich auch darin
bewegen kann. Diese Schutzkugel besteht aus einer zarten Lichtfarbe, die mir im Moment
entspricht. Die Hulle dieser Schutzkugel lasst keinerlei negative Energien zu mir vordringen.
Ich bin absolut sicher und geborgen und fuhle mich wohl und in Harmonie!
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Lichtdusche: Diese Ubung zur Starkung, Harmonisierung und Wohlbefinden I4sst sich jeder-
zeit und Uberall machen, sei es zu Hause oder beim Warten auf den Zug. Ich stelle mir vor,
unter einer Lichtdusche zu stehen, die genau die Farbe sanft Gber mich ergiesst, die mir jetzt
gerade gut tut - und geniesse dieses Geflihl.

Lichtheilung: Bei Schmerzen kann ich mir vorstellen, wie heilsames Licht in der Farbe, die
ich jetzt gerade brauche, diese schmerzende Stelle meines Korpers durchflutet und heilt. Ge-
duld, diese Imagination wirkt nicht so schnell wie eine Schmerztablette....

Impulse zu Selbst-Dialogen

=>» Affirmationen zum Selbstkreieren

Was wir denken bestimmt unser Leben. Wohin wir unsere Aufmerksamkeit richten, dahin

fliesst unsere Energie und verstarkt Vorhandenes. Affirmationen (lat. Zustimmung, Bekréafti-

gung) machen sich diese Kraft des Denkens positiv zunutze. Botschaften, die wirimmer wieder

horen, Ubernehmen wir meist als eine wahre Aussage, ohne sie wieder zu Uberprufen.

Dadurch kénnen Affirmationen als Mittel zu sanfter Veranderung betrachtet werden; sie kdn-

nen fir alle zu verandernden Bereiche eingesetzt werden. Allerdings gilt es zu beachten, dass

Affirmationen nicht wirken kdnnen, wenn sie nur heruntergeleiert werden oder nicht stimmen.

Damit eine Affirmation wirken kann, muss sie so konkret wie moglich sein:

¢ Sie muss in der Ich-Form formuliert werden

¢ Sie muss in der Gegenwart formuliert sein — so als ob sie bereits erfilllt sei.

¢ Sie muss positiv formuliert sein.

+ Die Affirmation sollte moglichst oft gesprochen/gedacht werden. Nicht einfach herunterlei-
ern! Mindestens drei Wochen taglich mehrmals denken/sagen; dann eine Pause von einer
Woche und nach Wunsch wiederholen.

Es gibt unzahlige Blicher und CDs zu Thema Affirmationen.

Beispiele flir Affirmationen:

Ich bin gut so wie ich bin. - Ich akzeptiere/liebe mich. - Ich bin ich und stehe zu mir.
Ich empfange und gebe Liebe. - Ich bin von andern angenommen und geliebt.

Ich habe mein Leben in der Hand. - Ich geniesse Lebensfreude.

Ich liebe meinen Kdrper und sorge gut fur ihn.

Ich akzeptiere wie es ist. - Ich entscheide mich fur das Leben.

Begleitkartchen: Affirmationen oder andere unterstitzende Lebensweisheiten, Zitate etc. las-
sen sich auch gut auf kleine Kartchen schreiben und mittragen oder zu Hause aufstellen, damit
man sie immer wieder lesen kann — und so den Geist mit Positivem futtert.

= Dankbarkeitsiibungen fiir mehr Lebenszufriedenheit

Sind dankbare Menschen zufriedener, gestinder und fréhlicher - oder sind frohliche, gesunde
und zufriedene Menschen dankbar? Dankbarsein bedeutet zufrieden sein mit dem was ist und
ist daher das Gegenteil von Mangelbewusstsein und Anspruchsdenken. Allerdings kann Dank-
barkeit eine grosse Herausforderung sein, wenn man unter ME/CFS (oder anderen Krankhei-
ten oder Schicksalsschlagen) leidet. Vielleicht kdnnte man Dankbarkeit als Ubung nutzen wie
in der folgenden Mini-Story und beobachten, was dies flr Folgen hat.

Ein verbitterter Mann erhielt von einem Weisen den Auftrag, dankbar zu sein. Er fiihrte diesen Auftrag
aus, indem er immer wieder griesgrémig vor sich hinmurmelte, "ich bin dankbar, ich bin dankbar, ich bin
dankbar". Mit der Zeit heiterte sich seine miese Laune auf und er (lberlegte, wofiir er dankbar sein
kénnte. Erstaunt stellte er fest, dass dies doch einiges ist — und vergass darob seine Verbitterung.
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Anschliessend folgen zwei Dankbarkeits-Ubungen (mdglichst oft tiben - und geniessen!) und
eine kleine Dankbarkeitsgeschichte.

Dankbarkeits-Ubung 1:

Ich erinnere mich an eine Situation in meinem Leben, in der ich glicklich war. Ich tauche ganz
in diese Erinnerung ein: Was sehe ich? Was hore ich? Wie fiihle ich mich? - Und geniesse
diese Erinnerung mit allen Sinnen.

Ich stelle mir mein Leben als Zeitlinie vor und finde mdglichst viele Gliickspunkte, die ich jetzt
nochmals mit allen Sinnen auskoste. Einfach geniessen - ohne Wenn und Aber.

Kann ich das aufsteigende Glucksgefuhl ins 'Jetzt' heribernehmen und in mir ausbreiten las-
sen? Hat das Gluck fur mich eine Farbe, einen Ton? Wie fuhlt es sich an?

Dankbarkeits-Ubung 2:

Man kann sich diese Fragen taglich in Gedanken oder schriftlich stellen. Nach einiger Zeit

Ruickschau halten: Wie hat sich meine Lebenszufriedenheit in dieser Zeit entwickelt?

¢ Habe ich, was ich brauche? (i.d.R. sind in den Industriestaaten die lebensnotwendigen
Bedurfnisse gedeckt; viele Konsumguter sind Uberflissig).

¢ Woflr bin ich generell dankbar? Dies sind oft flr uns (aber leider nicht fur alle Menschen!)
ganz normale und selbstverstandliche Dinge; beispielsweise genligend Essen, eine Woh-
nung mit fliessendem Wasser und Elektrizitat, freie Meinungsausserung, ...

+ Woflr bin ich speziell dankbar? Beispiele: heute bin ich weniger erschopft als gestern, ich
habe mir etwas Spezielles geleistet, ich habe Blumen geschenkt erhalten, etc.

Eine kleine Dankbarkeits-Geschichte (Quelle unbekannt)

Sie verliess nie das Haus, ohne zuvor eine Handvoll Sonnenblumenkerne einzustecken. Sie tat dies
nicht etwa, um die Sonnenblumenkerne zu kauen, schon gar nicht, um sie irgendwo einzupflanzen.
Nein, sie nahm sie mit, um die schénen Momente des Tages bewusster wahrzunehmen und sie besser
in Erinnerung behalten zu kénnen.

Jede positive Kleinigkeit, die sie tagsiiber erlebte, wie z.B. einen fréhlichen Klatsch auf der Strasse,
einen ricksichtsvollen Menschen, das Lachen eines Kindes, ein kstliches Mahl, einen schattigen Platz
in der Mittagshitze, das Strahlen der Sonne, das Glitzern des Schnees — fiir alles, was sie erfreute, liess
sie einen Sonnenblumenkern von der rechten in die linke Jackentasche wandern. Manchmal waren es
gleich zwei oder drei.

Abends sass sie dann zu Hause und zahlte die Sonnenblumenkerne aus der linken Tasche. Sie zele-
brierte die Minuten, lauschte dabei innige Musik. So fiihrte sie sich vor Augen, wie viel Schénes sie an
diesem Tag erlebt hatte und freute sich sehr. Und sogar an einem Abend, an dem sie bloss einen
einzigen Sonnenblumenkern zéhlte, war der Tag gelungen — hatte es sich gelohnt zu leben.
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4. Bereich: Soziale Beziehungen

4.1. Beziehungen allgemein

"Alles wirkliche Leben ist Begegnung", mit dieser Aussage zeigt der Philosoph Martin Buber
auf, wie zentral wichtig unser soziales Netz fur uns ist. ME/CFS betrifft nicht nur uns selbst,
sondern auch unser gesamtes Beziehungsnetz. Beziehungen sind wie ein schwebendes Mo-
bile: Andert sich auch nur ein kleiner Teil, kommt die ganze Struktur in Bewegung.

ME/CFS platzt ungefragt auch in Beziehungen hinein. Wichtig ist, trotz ME/CFS in Kontakt zu
bleiben, denn soziale Kontakte sind eine grosse Ressource. Wenn personliche Treffen zu an-
strengend sind empfiehlt es sich, regelmassige Telefon-, Chat- oder Skype-Termine zu ver-
einbaren. Auch diese Termine konnen verschoben oder abgesagt werden, wenn die Energie
dazu fehlt. Aber: ME/CFS-Betroffene sind nicht nur Bittsteller*innen, auch wir kbnnen andere
Menschen unterstitzen, indem wir ihnen zuhéren und uns empathisch einflhlen. Diese sozi-
alen Interaktionen sind flur beide Seiten sinnvoll und machen zufriedener.

Am besten kénnen wir uns in Menschen einfiihlen, die in ahnlichen Situationen leben, ahnliche
Werte und Ziele haben. Jeder Mensch betrachtet die Realitdt aus der Perspektive seines ei-
genen Geworden-Seins. So kénnen zwei Personen, die etwas gemeinsam erlebt haben, dies
derart unterschiedlich erzdhlen, dass ein Dritter kaum glaubt, dass diese beiden dasselbe er-
lebt haben (z.B. Ferienerlebnisse, Autocrash, bei dem jede Seite Grunlicht hatte, etc.) Wieweit
ein Nicht-Betroffener sich in eine Betroffene einflihlen kann, hangt also auch stark von dessen
Lebenserfahrung ab... Dazu ein Vergleich: Kénnen wir ME/CFS-Betroffene uns wirklich ein-
fuhlen in Menschen, die ein ganz anderes Leiden haben; z.B. Cystische Fibrose, Colitis ulce-
rosa etc. Diese Menschen mochten wohl auch nicht héren, "ich muss auch manchmal husten"”,
oder "ich habe auch manchmal Bauchkrampfe"....

Menschen - auch uns nahestehende - konnen sehr unterschiedlich auf die Tatsache unserer
ME/CFS-Erkrankung reagieren: von Pseudolockerheit 'das wird schon wieder' Uber hilflosen
Riickzug, ungebetene Rezepte, Uberbetreuung etc. Die Art der Reaktion sagt meist mehr tiber
diese Person aus als Uber den/die ME/CFS-Betroffene.

Zu bedenken ist, dass nicht nur wir Betroffene, sondern auch unser soziales Umfeld verunsi-
chert ist, da bisher noch keine genaue Ursache und gezielte Therapie vorhanden ist. Wir soll-
ten uns dieser Verunsicherung bewusst sein, wenn wir uns mal wieder nerven Uber sog. 'ein-
fuhlsame' Ausserungen, die sich so ausdriicken: "Du siehst aber gut aus...", "Ja, ja, ich bin im
Winter auch immer mude...", "ach komm schon, es dauert nicht mehr lange..." etc. Hier gilt:
Soweit méglich Information, klare Angaben was momentan hilft und ein gesundes Nahe-Dis-
tanz-Verhaltnis. Doch bei allem Verstandnis fur Verstandnislosigkeit, irgendwo ist Schluss und
man sollte sich als Selbstschutz tUberlegen, ob und wie oft man Kontakt zu solchen Personen
aufrechterhalten will.

Nicht zu vergessen sind die sog. 'Energie-Vampire": Menschen, die anderen Energie entzie-
hen, meist indem sie sie zutexten mit belanglosem Geplapper, sich nicht einfiihlen kénnen
und/oder standig ihr eigenes, oberflachliches Ego poliert haben mdchten. Hier hilft nur eines:
Flucht - als ME/CFS-Betroffene lassen wir uns nicht noch die Rest-Energie rauben.

Beziehungen — seien es familidre, verwandtschaftliche oder freundschaftliche — missen ge-
pflegt werden, wenn sie lebendig bleiben sollen. Zur Beziehungspflege gehért auch eine acht-
same Kommunikation, d.h. fur beide Seiten (Betroffene und Nicht-Betroffene) eine offene und
mitfihlende Art des Umgangs.
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4.2. Mein soziales Netz und mein ME/CFS

Meine Partnerschaft: Jede langere Krankheit hat Einfluss auf die Partnerschaft. ME/CFS
kann eine Neugestaltung der Partnerschaft erfordern; weil einige Beziehungsmuster nun nicht
mehr stimmig sind. Flrsorge kann fur beide Partner erflllend sein, fur denjenigen, der/die die
Hilfe erhalt als Liebesbeweis, fur den anderen, der/die die Hilfe gibt als sinnvolle Tatigkeit.

In Beziehungen ist es wichtig, Alltag und auch Schwieriges miteinander zu teilen; dies kann
eine Partnerschaft vertiefen — aber auch strapazieren. Allenfalls kann eine Paartherapie un-
terstutzend wirken.

Auch die gemeinsamen Traume sollten Platz finden, sowie die Mdglichkeit, das jeweils 'eigene
Gartchen' zu pflegen. Gemeinsame Erfahrungen aus friherer Kriseniberwindung sind eine
wertvolle Ressource, auf die zurlickgegriffen werden kann bei der neuen Krise ME/CFS.

Wichtig ist, auch in der Partnerschaft Achtsamkeit zu pflegen: Genau wahrnehmen und nach-
fragen betreffend Befindlichkeit von Partner*in und Partnerschaft. Wie war das zu Honeymoon-
Zeiten? Aber auch auf die dusseren Formen des Umgangs miteinander achten (BerUhrungen,
Blickkontakt, Zartlichkeit, etc.). Eng verbunden mit Achtsamkeit ist die Wertschatzung: Nicht
nur den Partner geniessen, sondern ihm/ihr auch mitteilen, was mir an ihm/ihr gefallt!

Meine Familie: Nicht ausschliesslich auf ME/CFS fokussieren; denn dadurch kann sich das
Problem noch vergréssert anfuhlen und konkrete Besserungsschritte verhindern. Den eigenen
Kindern gegenuber ehrlich sein, so dass sie erkennen konnen, dass nicht sie die Ursache sind
(Kinder und Jugendliche fuhlen sich oft auch verantwortlich fir Situationen, mit denen sie ei-
gentlich nichts zu tun haben.) ME/CFS auch nicht als Erziehungsmittel nutzen, i.S. "weil du so
rumtobst, bin ich so schlapp." - Auch die Eltern erwachsener Kinder sind betribt, wenn diese
erkranken und kénnen (wie alle anderen Menschen) sehr unterschiedlich reagieren. Angeho-
rige kdnnen sich zur Passivitat verdammt fuhlen - wahrend sie gerne helfen mdchten. Wiede-
rum empfiehlt es sich, seine Bedurfnisse klar zu kommunizieren - aber auch Rickfragen zu
stellen, ob die Helfenden nicht Uberfordert werden. Auch fir Angehérige kann es wichtig sein,
professionelle Hilfe in Anspruch zu nehmen, v.a. wenn sie mitleiden statt Mitgefiihl haben.

Reflexion: Partnerschaft und Familie mit ME/CFS

Was hat sich durch ME/CFS in unserer Beziehung / Familie gedndert?

Wieviel Anteilnahme bekomme/gebe ich meinem Partner / Kindern?

Welche Lebensthemen tauchen neu auf?

Gibt es neue Werte durch ME/CFS in unserer Partnerschaft / Familie?

Wie regeln wir unsere Nahe-Distanz-Anspriiche; wie viel Freiraum gewahren wir uns?
Wie gehen wir mit einander um (Beruhrungen, Blickkontakt, Zartlichkeit, Sex)?

Wie gehen wir in schwierigen ME/CFS-Zeiten miteinander um?

Wie gestalten wir unsere gemeinsame Zeit? Wie die Aufgabenverteilung im Haushalt?
Welche Beziehungsmuster und Gewohnheiten wollen/mussen wir verandern?

Welche Probleme in unserer Beziehung kdnnen wir nicht [6sen?

Kdénnen wir, wenn nétig professionelle Hilfe annehmen, z.B. Paartherapie?

Wie erklare ich meine Einschrankungen durch ME/CFS meinen Kindern?

Wie kann ich verhindern, dass meine Kinder sich 'schuld' fihlen an meiner Erkrankung?

L IR JER R JER JNE JNE ZEE R 2R R 2R R 4

Freund*innen reagieren unterschiedlich auf die Mitteilung der ME/CFS-Erkrankung: Die einen
fuhren die Freundschaft weiter wie bisher, haben evtl. ab und zu Mihe zu verstehen, weshalb
man am vereinbarten Termin mal wieder nicht kommen kann. Andere sind Uberbesorgt und
fragen dauernd nach, ob es denn nicht doch ein bisschen besser ginge. Und ein paar - leider
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oft auch solche, von denen man dies nie dachte - verschwinden aus dem Blickfeld. Dies
schmerzt sehr - und Krankung macht noch kranker... Eine alte Erkenntnis besagt, dass sich
in Krisen zeigt, auf wen wir uns verlassen kdnnen und wer die echten Freund*innen sind...Um
das Akzeptieren dieser Tatsache zu erleichtern, konnen die Tipps aus 'Umgang mit negativen
Geflihlen' oder 'Stopp Gedankenkreisen/Griibeln' helfen.

Einige Freund*innen oder Familienangehdrige fragen vielleicht konkret, wie sie einen unter-
stitzen kdnnen. Hier sollte man keine falsche Bescheidenheit oder Stolz zeigen, sondern evitl.
einen 'Amtli-Plan’ erstellen, bei dem die verschiedenen Personen auswahlen kénnen, was sie
gern tun wurden. Wichtig ist dabei auch die Dauer zu vereinbaren; fur jemanden einzukaufen,
der das Bein gebrochen hat, ist in sechs Wochen erledigt, fur jemanden mit ME/CFS einzu-
kaufen dauert langer. Viele Menschen sind gerne zu spontaner Hilfe bereit, halten aber oft
nicht lange durch. - Nicht zu vergessen: Sich an der Unterstiitzung und Zuwendung zu freuen
statt sich zu argern, dass man dies nicht mehr selber tun kann.

ME/CFS und mein Arbeitsplatz. Und wie sage ich es nun meinem Arbeitgeber und meinen
Mitarbeiterinnen, dass ich an ME/CFS leide? Dies ist naturlich von verschiedenen Faktoren
abhangig: vom Schweregrad des Krankheitsverlaufs, von den Mitarbeitenden, von Arbeitsver-
haltnis und -Dauer. In einigen Fallen kann der/die Betroffene wahlen, ob und wieviel er/sie von
seiner Krankheit sagen will. In anderen Fallen, wo sich eine Arbeitsunfahigkeit abzeichnet,
schrankt sich die Wabhlfreiheit betreffend Information ein. Vor einer 'offiziellen' Mitteilung ist es
ratsam abzuklaren, mit welchen Konsequenzen zu rechnen sind. Auch hier gilt: Jede Unter-
stitzung dankbar annehmen; v.a. auch juristische (Rechtsanspriche).

Freizeitbeziehungen. Auch in diesem Bereich werden sich Veranderungen ergeben, v.a. was
Sport(gruppen) anbelangt. Es ist schon einschneidend genug zu merken, wie Lieblingsbe-
schaftigungen nicht mehr bewaltigt werden kdnnen und aufgegeben werden mussen. Der Ab-
schied aus dem Beziehungsnetz von Sportgruppen verstarkt dies noch.

Wenn man sich gern in Gruppen aufhalt, kann evtl. eine neue Hobbygruppe Ersatz bieten;
glucklicherweise besteht diesbezlglich ein riesiges Angebot. Vielleicht entdeckt man dadurch
auch ganz neue Seiten an sich und ein neues Betatigungsfeld.

Kontakt mit anderen ME/CFS-Betroffenen. Oberflachliche Vergleiche und Schlussfolgerun-
gen "dem/der geht’s noch mieser - ich habe kein Recht zum Jammern" sind kontraproduktiv.
Auch sind Erfahrungen nicht einfach austauschbar, denn die Symptome und Reaktionen auf
Therapien und Medikamente kdnnen sehr unterschiedlich sein. Aber gegenseitiges Verstand-
nis, Empathie und Unterstutzung ist ein unschatzbarer Wert. Auch lohnt es sich zu beobach-
ten, wie der/die andere sein Leben meistert mit ME/CFS. Vielleicht ergeben sich daraus Ideen,
wie man eigene Probleme auch noch anpacken kdnnte.

Selbsthilfegruppen. Auch kleinere oder grossere Zusammenschlisse von Betroffenen, z.B.

der Verein ME/CFS sind ausserst wertvoll. Nicht zuletzt auch, um die Wahrnehmung von
ME/CFS in der Offentlichkeit zu stérken und dadurch evtl. die Forschung voranzutreiben.
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Reflexion: Mein - verdndertes - Beziehungsnetz

+ Welches sind meine Vertrauens-Personen, die mich unterstiitzen und die ihrerseits auf
meine Unterstutzung zéhlen kdnnen?

¢ Freundschaften: Wieviel Raum mdchte ich meiner Befindlichkeit innerhalb dieser

Freundschaften geben? Was erwarte ich?

Welchen Einfluss hat ME/CFS konkret auf meine Beziehung zu X; Y; Z?

Welche Kontakte/Freundschaften habe ich durch ME/CFS verloren?

Wie kann ich neue Beziehungen/Freundschaften finden und entwickeln?

Wo finde ich (jur.) Unterstiitzung in Bezug auf meinen Arbeitsplatz?

Welche Bekanntschaften mdchte ich intensivieren, welche loslassen?

Kenne ich Energie-Vampire? Wie will ich mit ihnen umgehen?

Welche Freizeitgruppen muss ich beenden? Welche méchte ich neu aufbauen?

Mochte ich mich mit anderen ME/CFS-Betroffenen austauschen?

* & & O 6 O 0o

4.3. Kommunikation

Kommunikation ist oft ein Bereich, in dem viele Menschen grossen Stress erleben. Miteinander
reden kann schwieriger sein als gedacht - erst recht bei Inhalten, die auf beiden Seiten Emp-
findlichkeiten auslésen kdnnen. Mdgliche Ursachen von stressender Kommunikation:

Missverstandnisse: Aussagen werden anders verstanden als sie gemeint waren. z.B. Auf die
Information der ME/CFS-Erkrankung meint der/die Gesprachspartner*in: "Ja, ich verstehe, ich
bin im Frihjahr auch oft 'mude'!"

Irritationen: Wenn der Kdrper andere Signale sendet als die Worte: z.B. Man sieht auch als
ME/CFS-BetroffeneR 'gesund' aus und sagt "Mir geht es mies, ich fihle mich total schlapp und
alles schmerzt." Das Gegenuber reagiert verwirrt mit "aber du siehst gut aus"...
Interessenskonflikte: Wir regeln Gber Kommunikation den Ausgleich von Bedurfnissen und
Interessen, die nicht immer zueinander passen; z.B. Ein ME/CFS-Betroffener méchte seine
Arbeitszeit etwas reduzieren und der Chef antwortet mit "Leider ist diese Arbeit nicht in einem
Halbtages-Job zu erledigen.”

Enttdauschte Erwartungen: Wir reagieren enttduscht, weil in der Kommunikation Erwartungen
mitschwingen, die der andere nicht erfiillt; z.B. Wenn der Arbeitskollege eine Anfrage um Uber-
nahme von gewissen Arbeiten mit den Worten abwimmelt, "ach, ich bin auch sooo ge-
stresst"....

Emotionale Altlasten: Das, was uns aus der Haut fahren lasst, geht oft zurtick auf ganz alte
Beziehungserfahrungen; z.B. "ME/CFS? Noch nie gehdrt - wahrscheinlich hast du einfach eine
Depression oder ein Burnout." Solche Aussagen sind besonders verletzend, wenn sie auf
frihere Erfahrungen von 'nicht ernst genommen werden' stossen.

Diese Beispiele zeigen, dass Kommunikation mehr beinhaltet als nur Information austauschen:
Das Befinden der Gesprachsteilnehmenden, die Beziehung in der sie zueinanderstehen, die
Situation.... und natirlich die nonverbalen Zeichen, die interpretiert werden.

Friedemann Schulz von Thun hat ein Kommunikationsmodell geschaffen, das auf einfache Art
aufzeigt, worauf es sich zu achten lohnt. Dieses Modell zeigt die verschiedenen Komponenten
der Kommunikation auf und kann helfen, schwierige Kommunikationssituationen zu entschar-
fen, z.B. bei Mitteilung oder Bitte um Unterstlitzung bei ME/CFS
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Nach diesem Modell enthalt jede Mitteilung folgende Aspekte:
¢ Sachinformation: Worum es geht

¢ Selbstkundgabe: gewollte Selbstdarstellung und/oder unfreiwillige Selbstenthillung
¢ Beziehungshinweis: was ich von dir halte und wie ich zu dir stehe
¢ Appell: was ich von dir mochte

Beispiel: Ein(e) ME/CFS-Betroffene teilt ihrem Chef ihre Erkrankung mit:

Sachinhalt Chef, ich leide an ME/CFS. Dies bedeutet Erschpfung, Schmerz u.a. Stérungen,
die mich zu einer Arbeitsreduktion zwingen.

Mit dieser Information sagt die Betroffene aber noch mehr:

Selbst- gewollt: Ich bin krank
kundgabe unfreiwillig: ich will nicht, muss aber die Arbeit reduzieren

Beziehungs- | Ich will nicht zu viel von mir sagen, das geht dich nichts an.
Hinweis
Appell Ich méchte das Arbeitspensum reduzieren - aber die Stelle behalten.

Nicht nur die Sprecherin sendet eine Nachricht aus mit vier Aspekten, auch der Horer ist be-
teiligt am richtigen Verstandnis der Nachricht. Der Chef in diesem Beispiel empfangt die Nach-
richt auf einem bestimmten Ohr und reagiert entsprechend:

Zuhorender Denkt Antwortet
Chef
Sach-Ohr Aha, miide, Schmerzen und irgendwel- | Ja, ja, miide bin ich auch.

che (=?) Stbrungen.

Selbst-Kund- | Was ist genau los? Woran leidet sie? | Bist du gestresst? Hast du Probleme?
gabe-Ohr

Beziehungs- | Komisch, die redet sonst mehr. Will sie | Stimmt etwas nicht?

Ohr mir etwas nicht sagen?
Appell-Ohr Was will sie eigentlich? Weniger arbei- | Willst du kiindigen, oder miissen wir dir
ten? Wer macht dann ihren Job? kiindigen?

Es lohnt sich, immer mal wieder einfache Kommunikationsablaufe im ganz gewdhnlichen All-
tag zu beobachten. In der Rolle als Zuhoérer*in stellt man vielleicht fest, dass man sich oft
beleidigt flhlt. Hilfreich kdnnte in diesem Fall sein, dass man statt des Beziehungs-Ohres das
Sach-Ohr einschaltet. Manchmal helfen auch gezielte Rickfragen.

In der Rolle als Sprecher*in fallt evtl. auf, dass die Zuhdrenden 'seltsam' reagieren; vielleicht
héren sie mit dem Appell-Ohr und sind gereizt ob der ankommenden Befehle. Oder man merkt,
dass man oft missverstanden wird oder mehr Uber sich selbst aussagt, als man eigentlich
mochte. Als Sprecher*in kdnnte man seine Aussagen an das mdéglicherweise eingesetzte Ohr
des/der Horerin anpassen, damit man seine Kommunikations-Ziele erreicht.

Dieses Training mag zuerst kompliziert wirken, aber mit Zeit und Ubung schérft man so seine
Kommunikationswerkzeuge. Dies ist ausserst nutzlich, v.a. auch bei Verhandlungen mit
Arzt*innen, Krankenkassen, Versicherungen etc.
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5. Bereich: Personliche Lebensphilosophie

ME/CFS fuhrt uns immer wieder zu Fragen wie, "was ist mir jetzt wichtig?" Mit dieser Frage
sind die eigenen Werte angesprochen. ME/CFS kann unser ganzes Wertesystem beeinflussen
—und damit auch Sinnfragen (neu) anstossen. Es geht ums Ganze: Wie bauen wir ME/CFS in
unsere personliche Lebensphilosophie ein?

Unter personlicher Lebensphilosophie kbnnen Welt- und Menschenbilder, Glaubenssysteme,
Interpretation von Schicksal, Sinn und Werte etc. verstanden werden.

Die Beschaftigung mit der eigenen Lebensphilosophie ist fur alle Menschen wichtig - erst recht
fur Menschen in schwierigen Situationen wie ME/CFS-Betroffene. Vielleicht ist aber ME/CFS
gerade der Anstoss, sich bewusst mit diesen Themen auseinander zu setzen.

Glaubige Menschen kénnen in ihrer religiosen Gemeinschaft Halt und Unterstitzung finden.
Agnostiker*innen und Atheist*innen finden diesen Halt in ihrer (eigenen) Lebensphilosophie,
die ebenfalls spirituell sein kann. Denn Spiritualitat kann religiés oder sakular gelebt werden.
Sie fuhrt Uber Alltagsbewusstsein und Selbstverwirklichung hinaus in einen erweiterten Be-
wusstseinsbereich.

Von Spiritualitat ist der in den letzten Jahrzehnten entstandene riesige Esoterik-Markt abzu-
grenzen mit seinen Angeboten zu Pseudo-Mystik und Instant-Erleuchtung. Hier tummeln sich
auch Sekten, die Notsituationen ausnutzen und ihr Heil verkaufen wollen. Vor allem ist Vorsicht
geboten vor Hinweisen, Krankheiten und Ungluck seien selbstverschuldet, weil man "noch
nicht so weit sei und diese Unbill fur die Entwicklung noch brauche". Eine Heilung von ME/CFS
kann wohl kaum beim Universum oder sonst wo einfach 'bestellt' werden...

5.1. Werte klaren - und leben

Unter Werten versteht man generell erstrebenswerte Eigenschaften und Qualitaten von Men-
schen, Objekten und Sachverhalten. Werte sind wichtig, denn sie leiten unsere Entscheidun-
gen und Handlungen .... obwohl sie uns nicht immer bewusst sind. Seine eigenen Werte zu
klaren, zu wissen, was einem wirklich wichtig ist, ist in guten wie auch schlechten Zeiten wich-
tig. Im Lauf der Zeit missen wir uns und unsere Werte immer wieder den veranderten Bedin-
gungen anpassen. (vgl. Erica Binder: "Was fiir mich zéhlt. Lebensorientierung durch Werte",
Junfermann: 2020)

Beispiele fur Werte: Authentizitat, Anstand, Dankbarkeit, Ehrlichkeit, Empathie, Engagement,
Fairness, Fantasie, Flexibilitat, Freude, Freundlichkeit, Geduld, Gelassenheit, Glaubwirdig-
keit, Hilfsbereitschaft, Hoflichkeit, Humor, Integritat, Interesse, Kreativitat, Liebe, Loyalitat, Mit-
gefluhl, Neugier, Optimismus, Originalitdt, Respekt, Selbstbestimmung, Selbstverwirklichung,
Solidaritat, Sozialvertraglichkeit, Toleranz, Verantwortung, Weisheit, Wertschatzung, Zuver-
lassigkeit.... (Weitere Info fur Werte: www.wertesysteme.de)

Wie findet man aber die eigenen Werte? Wir haben sie seit frihester Kindheit mitbekommen
und auch schon vielfach abgeandert und wieder Neue gefunden. Sie begegnen uns im Alltag,
fallen auf, wenn fur jemand etwas anderes als fir uns besonders wichtig ist, man erkennt sie
in Lebensmottos, Vorbildern etc. In der Maslow-Pyramide (vgl. Kap. 3.2). kdnnen wir viele
Werte erkennen, indem wir uns fragen: WIE erfllle ich diese Bedlrfnisse? Mit dieser jeweiligen
Entscheidung dricke ich meine Werte aus, z.B. indem ich mich entscheide, wie genau ich fur
meine Gesundheit und mein Wohlbefinden sorge oder wie ich meine Beziehungen lebe.

Werte sind Teil unserer Identitdt und scharfen unser Bewusstsein: Was ist mir wichtig, was

genau will ich und weshalb? Sie sind Orientierungshilfen - auch bei ME/CFS-Einschrankungen
- und Leuchttirme im Strudel der Zeit.
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Werte zu haben ist schén, aber wir mussen sie auch leben. Denn erst gelebte Werte flhren
zu guten Gefiihlen, Zufriedenheit, Balance und Wohlbefinden. In Ubereinstimmung mit unse-
ren Werten zu leben ist eine grosse Ressource und férdert unseren Selbstwert. Indem wir
unsere Werte leben, nehmen auch wir Einfluss auf unsere Umwelt und gestalten dadurch auch
unsere Lebensbedingungen mit.

Beispiel fur gelebte Werte: Hilfsbereitschaft

Schritt 1: Werte erkennen: Durch die Erkrankung mit ME/CFS ist A. aufgefallen, dass viele
Menschen mit Einschrankungen leben mussen, z.B. auch die blinde Frau in der Nachbar-
schaft.

Schritt 2: A. méchte den (neu entdeckten) Wert Hilfsbereitschaft leben. Durch die eigenen
Einschrankungen ist Einkaufen fur die blinde Frau nicht moéglich. Aber vielleicht hatte sie
Freude, wenn ihr vorgelesen wirde? Vielleicht auf einen Tontrager, sodass A. dies in den
eigenen guten Zeiten machen kénnte?

Schritt 3: A. nimmt Kontakt zu ihr auf und prasentiert diese Idee. Die blinde Frau ist begeistert.
Gemeinsam diskutieren sie das weitere Vorgehen.

Schritt 4: Im Alltag zeigt sich, dass diese Werte-Umsetzung eine win-win-Situation ergibt: A.
kann seine/ihre Werte leben und erfahrt dadurch Zufriedenheit - und die blinde Frau ist dank-
bar fur diese Bereicherung ihres Alltags.

Wenn wir merken, dass wir entgegen unseren eigenen Werten handeln, flhrt dies zu Unzu-
friedenheit und Befindlichkeitseinbussen. Es empfiehlt sich daher, genau hinzuschauen, wes-
halb wir unsere Werte missachten - um eine Kurskorrektor vornehmen zu konnen. In einer
Studie berichteten Menschen, dass sie ihre Werte aufgrund von banalen Ablenkungen oder
Bequemlichkeit verraten... ME/CFS ist — wie das Beispiel oben zeigt — kein Grund, seine ei-
genen Werte zu verraten und dadurch die eigene Lebensqualitat einzuschranken.

Ein WERTVvolles Leben kann mit und ohne ME/CFS geflihrt werden!

Reflexion: Werte

¢ Welches sind meine funf wichtigsten Werte im Leben?

¢ Welches sind meine Werte in Bezug auf Grundbedurfnisse, Sicherheitsbedirfnisse, So-
zialbedurfnisse, Individualbedirfnisse, Selbstverwirklichung und Transzendenz?
(Maslow-Pyramide, Kap. 3.2.)

¢ Welche Verschiebungen haben sich in meinen Werten ergeben durch ME/CFS?

¢ Wann habe ich in letzter Zeit mein Verhalten bewusst verandert? Welche Werte stecken
dahinter?

¢ Lebe ich meine Werte? Falls nicht oder nur zum Teil: Was hindert mich daran?

5.2. (Lebens)-Sinn

Werte kénnen auch als Puzzleteile zum Lebenssinn betrachtet werden. Philosoph*innen ha-
ben wahrend Jahrtausenden versucht, den Sinn des Lebens zu definieren. Je nach Perspek-
tive, Mainstream und eigenem Erleben fiel die Definition unterschiedlich aus. Kurz: DEN einzig
wahren, immer glltigen Lebenssinn gibt es nicht. Aber es gibt unzahlige Sinnquellen und
Wege zum Sinn; Sinn 'lauert' an jeder Ecke. Wir missen daher nicht suchen, wir durfen wah-
len: unseren ganz personlichen (Lebens-) Sinn. Dieser ist natrlich nicht ein fur alle Mal fest-
gelegt, sondern verandert sich im Verlauf der Lebensjahre und der Lebenssituationen. Flr
einen 15-Jahrigen sieht der Sinn anders aus als fir eine 80-Jahrige. Indem wir uns diesen
Werte- und Sinnfragen stellen, werden wir uns bewusst, was uns wirklich wichtig ist im Leben.
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Dadurch konnen wir - auch mit ME/CFS - zu einer neuen Normalitat finden und zu Wachstum
und Bewusstsein gelangen.

Die folgende Grafik zeigt, wie das Leben uns unzahlige Entscheidungsmdglichkeiten bietet, in
denen wir auch im Alltag Sinn und Werte finden kdnnen. Allerdings haben wir nicht auf alle
Geschehnisse die gleich grossen Moglichkeiten der Einflussnahme. Reinhold Niebuhr drickt
dies so aus:

"Gott gebe mir die Gelassenheit, Dinge hinzunehmen, die ich nicht &ndern kann,

den Mut, Dinge zu &ndern, die ich &ndern kann,

und die Weisheit, das eine vom andern zu unterscheiden."

Schicksal - Mixsal - Machsal

Personliches | Personliche Lebensphilosophie | Soziales
Befinden ' Welches Menschen- und Weltbild habe ich? ' Befinden
Welche Werte und Haltungen sind mir wichtig? :
i Welche (Lebens)Mottos pragen mich?

----------------------------------------------------------------------------

M E/CFS . Transzendenz/Spiritualitat - mit ME/CFS
; Wohin fiihrt mich das Transzendente?
. Wohin fiihrt mich meine Spiritualitat?

. Selbstverwirklichung - mit ME/CFS

. Was ist fiir mich Erfiillung in meinem Leben?
: Welches Potential méchte ich entfalten?

. Wer bin ich?

. Alltagsbewiltigung - mit ME/CFS

Wie kann ich mit : Wie lebe ich meine Beziehungen?
unerwarteten . Wie kann ich meine Bedlirfnisse befriedigen?

(positiven  wie : Wie sorge ich fiir Gesundheit und Wohlbefinden?
negativen)

iWie prasentiert
. sich mir meine
 Umwelt?  Wie
ikann ich damit

Lebensereignis- umgehen'?
sen umgehen?

. Aufgaben der Lebensphase

i Was fordert die gegenwartige Lebensphase von mir?

. Inwiefern kann/will ich diese Anspriiche erfiillen?

Wie finde ich Balance von Anforderungen und Lebens-
L lust? '

Machsal (in der Grafik weiss) ist das, was wir selbst bestimmen und wahlen kénnen, indem
wir die Fragen beantworten Wie? Was? Wohin/wozu? Fir Abraham Maslow liegt der Lebens-
sinn in der Selbstverwirklichung, d.h. der/die zu werden, der/die man werden kann. Es geht
darum, die eigenen Talente (Anlagen und Fahigkeiten) unter den gegebenen Mdglichkeiten
auszuschdpfen und anzuwenden. Durch die Auseinandersetzung mit dem (Lebens)sinn er-
kennt der Mensch sich selbst, seine Werte, Ziele, Wiinsche. Die Erfahrung, dass das eigene
Leben sinnvoll ist, fuhrt zu Zufriedenheit und hilft, Lebenskrisen besser zu bewaltigen. Durch
ME/CFS kdénnen einige der Bereiche eingeschrankt werden — und trotzdem bleibt noch Raum
fur Selbstverwirklichung.
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Mixsal (in der Grafik hellgrau) ist das, was wir teilweise mitbestimmen kénnen. Beispielsweise
sind wir schicksalshaft in einer bestimmten Lebensphase: z.B. noch jung und ungebunden -
aber zurtiickgebunden durch ME/CFS. Oder in der mittleren Generation mit Kindern - und mus-
sen trotz Einschrankungen fir die Familie sorgen. Oder wir mussen im Alter mit evtl. noch
zusatzlichen Beschwerden fertig werden. Unsere Lebensphilosophie, unsere Werte, unseren
Lebenssinn wahlen wir selbst - und dieser wiederum nimmt Einfluss auf unser Leben... Je
nach Lebensmottos und Menschen- und Weltbild schranken wir unsere Entfaltungs-Mdéglich-
keiten ein. Beispielsweise wenn einE Betroffene denkt, alle Traume und Plane seien nun durch
ME/CFS vorbei.

Schicksal (in der Grafik dunkelgrau) ist das, was wir akzeptieren mussen; z.B. ME/CFS - es
bleibt uns aber die Wahl, WIE wir es akzeptieren, wie wir damit umgehen.

Wichtig: Nicht in Schicksalsschlag und Leid und steckt der Sinn, sondern in der Art und Weise,
wie wir sie bewaltigen; wir kdnnen Leiden nicht vermeiden, aber wir konnen wahlen, wie wir
damit umgehen. Sinnsuche und Sinnfindung helfen gegen Hoffnungslosigkeit und Verzweif-
lung.

Der Psychologe Viktor Frankl, der selbst vier Konzentrationslager Uberlebte, erkannte, dass
die Menschen, die einen Lebenssinn hatten, trotz allen Widrigkeiten Uberlebten; wahrend auch
kraftigere Menschen ohne Lebenssinn starben. Er pragte daher den Satz: "Wer ein Warum
zum Leben hat, ertragt fast jedes Wie." Viktor Frankl entwickelte eine 'Sinn-Lehre' gegen die
'Sinn-Leere": Die Logotherapie (Logos grch. Geist, Sinn, Vernunft, Wort, etc.). Die zentrale
Aufgabe der Logotherapie ist, Sinn im menschlichen Leben zu finden und férdern, ohne dass
ein bestimmter Glaube oder eine Ideologie vorausgesetzt wird.

Leitsatze zum Umgang mit dem Schicksal von Viktor Frankl:

"Trotzdem Ja zum Leben sagen..." Dies ist der Titel seines wichtigsten Buches; es ist der
Refrain aus dem Buchenwaldlied, das die Haftlinge in diesem KZ komponiert und gesungen
haben.

"In jeder Notlage gibt es einen Freiraum, mag er noch so winzig sein. Man kann dem Menschen
alles nehmen, nur nicht seine letzte menschliche Freiheit. Wir haben immer eine Wahl: Ich
kann mich zu den gegebenen Verhaltnissen so oder so einstellen."

5.3. Meine neue Normalitat - mein Leben mit ME/CFS

Den Lebenssinn definierte Maslow als Selbstverwirklichung: "Werde, der du bist". Fur dieses
Ziel propagiert Maslow, die eigenen Ressourcen zu fordern und anzuwenden, die Alltagskom-
petenzen zu erweitern, seine Kreativitat auszuleben und seinen eigenen Beitrag zu leisten in
sozialen Beziehungen.

Kurz vor seinem Tod 1970 stellt er Uber die Selbstverwirklichung die Transzendenz als Le-
benssinn: Damit meint er die Orientierung des Menschen Uber sich und sein befristetes Er-
denleben hinaus - und damit die philosophische/religiése/spirituelle Frage nach dem Lebens-
sinn. Diese Orientierung beinhaltet auch rational nicht erklarbare Erfahrungen, wie z.B. spiri-
tuelle Wahrnehmungen, Ekstase u.a. nicht krankhafte psychische Phanomene.

Maslows Pyramide - ob der Sinn als Selbstverwirklichung oder als Spiritualitat/Transzendenz
definiert wird - bietet auch mit ME/CFS eine unendliche Fille an Impulsen, die zu Harmonie,
Wohlbefinden, Zufriedenheit und Ganzheit flihren.

Victor Frankl weist auf drei Wege zum Sinn hin:

¢ Erlebniswerte: Durch Erleben von etwas Schénem, Gutem, Wahrem nimmt der Mensch
Wertvolles in sich auf und realisiert dadurch Sinn (z.B. Kontakt mit einem anderen Men-
schen, geniessen einer Landschaft oder Musik, etc.).

E. BINDER Lebensqualitat mit MECFS 48



¢ Schopferische Werte: Durch das Schaffen von etwas Sinnvollem setzt der Mensch Werte
in die Welt und erlebt sich selbst dadurch ebenfalls als sinnvoll (z.B. kreatives Schaffen,
Engagement fiir Etwas oder Jemanden, Einstehen fiir eine Uberzeugung etc.).

¢ Einstellungswerte: Wenn uns keine aussere Freiheit (mehr) bleibt, bleibt noch immer eine
innere Freiheit. Wenn es z.B. durch Krankheit oder ein anderes Leid unmoéglich geworden
ist, etwas Sinnvolles zu tun oder zu erleben, bleibt noch das Aufrechterhalten der Grund-
einstellung zum Dasein. Diese zeigt sich vor allem im Wie des Umgangs mit dem Leid.
Auch wenn wir das Leid selbst als sinnlos erleben — kann das Leiden allenfalls durch das,
was wir daraus lernen und machen, einen Sinn erhalten, indem wir das Leid annehmen.
Da Frankl auch im Leiden des Menschen noch eine Mdglichkeit der Sinnfindung erkennt,
sieht er auch jede Lebens-Situation als potentiell sinnvoll an.

Machsal, Mixsal und Schicksal fordern uns heraus. Das Leben ist eine standige Provokation,
die wir annehmen mussen — aber auch gestalten kénnen. Ein Schicksalsschlag fuhrt oft zur
Frage, "warum gerade ich?". Diese Frage fuhrt jedoch nicht weiter. Eine bessere Frage ist:
"Wohin fuhrt es mich, welchen Sinn macht's — trotz allem — fir mich, jetzt oder spater?"

Meine neue Lebensqualitat mit ME/CFS durch:

¢ Achtsamkeit und Bewusstsein mir und dem Leben gegeniber.

¢ Selbstbestimmung im Alltag (Behandlungen, Unternehmungen, etc.)
¢ Selbstverwirklichung mittels Selbst-Firsorge und Selbst-Coaching

Reflexion: Mein Lebenssinn - mit ME/CFS

¢ An welche Lebenssinn-Definitionen in meiner Vergangenheit erinnere ich mich? Was
war mir damals das Wichtigste im Leben? (z.B. Berufserfolg, Lebensgenuss.)

¢ Wie definiere ich nun, mit ME/CFS meinen Lebenssinn?

¢ Wo beschenkt mich das Leben? Wie kann ich das Leben geniessen? Wo erlebe ich -
auch die einfachen - Situationen im Alltag, die mir Freude bereiten?

¢ Welche Plane mdchte ich umsetzen? Welche Spuren will ich hinterlassen?

¢ Wie gehe ich mit ME/CFS um? Was habe ich gut durchgestanden? Wie finde ich eine
fur mich gute und hilfreiche Haltung?

¢ Welche Wachstumschancen ergeben sich fir mich — gerade durch ME/CFS?

Achte auf Deine Gedanken, denn sie werden Worte.
Achte auf Deine Worte, denn sie werden Handlungen.
Achte auf Deine Handlungen, denn sie werden Gewohnheiten.
Achte auf Deine Gewohnheiten, denn sie werden Dein Charakter.
Achte auf Deinen Charakter, denn er wird Dein Schicksal.
(Quelle unbekannt)
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