Pacing als Strategie zum
Krankheitsmanagement

bei ME/CFS

(Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue-Syndrom)

1. Was ist ME/CFS?

Die Myalgische Enzephalomyelitis, auch
Chronisches
(kurz ME/CFS), ist eine meist schwer ver-
laufende, insbesondere das Immun- und das
Nervensystem betreffende Systemerkran-
kung. Der Krankheitsprozess ist noch nicht
ausreichend geklart, eine ursachliche The-
rapie gibt es bislang nicht. Oft wird ME/CFS
durch eine Virusinfektion ausgelost (z. B.
durch Pfeiffersches Driisenfieber, die Influ-
enza, Enteroviren, aber auch durch Corona-
viren); weitere Ausloser kénnen u. a. Unfélle
(mit HWS-Trauma) oder eine Operation sein.
Es mehren sich die Hinweise auf Autoim-
munprozesse und eine damit zusammenhan-
gende Stérung des autonomen (vegetativen)
Nervensystems, der GefaBregulation und
des Energiestoffwechsels. Die Patient:innen
leiden unter Fatigue (krankhafte Erschop-
fung), Schmerzen, nicht erholsamem Schlaf,
neurokognitiven Problemen (wie etwa ver-
langsamtes Denken, Wortfindungsstorun-
gen oder verringerte Merkfihigkeit), or-
thostatischer Intoleranz (Kreislaufstérung
im Stehen und Sitzen), Muskelschmerzen,
Uberempfindlichkeit fiir Gerdusche und
Licht sowie grippedhnlichen Symptomen.
Wahrend ein Teil der Betroffenen noch er-
werbsfahig ist, sind die meisten so schwer
betroffen, dass sie ans Haus gebunden oder
sogar dauerhaft bettlagrig sind.

Fatigue-Syndrom genannt
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Leitsymptom von ME/CFS ist die so-
genannte Post-Exertional Malaise (PEM),
das bedeutet die Verschlechterung aller
Symptome nach korperlicher oder geistiger
Aktivitat.'>* Nach oft schon geringer An-
strengung (z. B. einem Einkauf, einem kleinen
Spaziergang, einem Gesprach, Lesen oder
Duschen) kénnen sich alle oben genannten
Symptome verschlimmern. Dabei tritt die
Verschlechterung nach Anstrengung klas-
sischerweise um mehrere Stunden zeitver-
zogert auf, manchmal auch erst nach Tagen.
Erkrankte bezeichnen die PEM oft auch als
,Crash". Die Verschlechterung des Zustands
nach Uberlastung kann dabei Tage, Wochen
oder Monate anhalten, im schlimmsten Fall
sogar dauerhaft sein. Ein Dilemma flir Er-
krankte ist, dass ihr Antrieb — anders als
etwa beim Burnout oder der Depression —
trotz kérperlicher und kognitiver Einschrén-
kungen nicht vermindert ist, so dass Uber-
lastungen leicht passieren. Zudem missen
auch die schwer Betroffenen notwendige
Tatigkeiten ausfiihren (Essen, Korperpflege,
Besorgungen), die oft tiber ihrer individuel-
len Leistungsgrenze liegen.
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Post-Exertional Malaise (PEM):

Korperliche
Tatigkeiten

Geistige
Tatigkeiten

Wissenschaftlich belegt wird die Belas-
tungsintoleranz u. a. durch die Beobach-
tung, dass Patient:innen im Gegensatz zu
Kontrollgruppen mit anderen Erkrankun-
gen in einem zweitagigen kardialen Be-
lastungstest (2day-CPET) am zweiten Tag
ihre Leistung vom Vortag nicht wieder ab-
rufen kénnen. So sind die maximale Sauer-
stoffaufnahme und die anaerobe Schwelle
am zweiten Tag signifikant vermindert.*>
Daeinsolcher Test fiir die Erkrankten sehr
belastend ist und einen wochenlangen
Crash oder eine dauerhafte Verschlech-
terung des Krankheitszustands auslésen
kann, wird es zur Diagnostik kaum noch
angewendet.
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Ein weiterer (schonender) Test fir
muskuldre Erschopfbarkeit, der aktuell u. a.
an der Charité Berlin entwickelt wird, ist
die doppelte Handkraftmessung. Hier
wird die Handkraft im Abstand von einer
Stunde mit einem Handgreifgerat jeweils
10-mal gemessen. Die Handkraft nimmt
gegenliber Gesunden bei ME/CFS nach
einer Stunde deutlich ab. Im gleichen Sinne
nimmt die muskuladre Erschopfbarkeit bei
ME/CFS nach einer Stunde deutlich zu.%’
Die Entwicklung ist allerdings noch nicht
abgeschlossen und es muss sich noch kla-
ren, ob der Test fir ME/CFS und die PEM
spezifisch genug ist.

Verstarkte

Symptome
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2. Was ist Pacing?

Aus der Charakteristik der Post-Exertio-
nal Malaise (PEM) bei ME/CFS leitet sich
ab, dass ein schonender Umgang mit den
eigenen Energieressourcen notwendig und
Uberlastung strikt zu vermeiden ist.8 Es gilt
die Haufigkeit und Schwere der Crashs zu
reduzieren.  Dieses
Aktivitats- und Ener-
giemanagementistin-
ternational unter dem
englischen Begriff
»Pacing” bekannt (zu
Ubersetzen etwa mit:
,sich selbst das rich-
tige Tempo vorgeben”). Entwickelt wurde
das heutige Pacing von ME/CFS-Forschen-
den und -Erkrankten in den 1980er Jahren,
federfiihrend von der Wissenschaftlerin
Ellen Goudsmit.”*° Je weniger das Pacing
beachtet wird und je mehr Patient:innen zur
Steigerung ihres Aktivitatsniveaus angehal-
ten werden, desto langer bzw. schwerer die
Crashs und die Symptomverschlechterung.
Dariber hinaus besteht die Gefahr, dass sich
durch Uberlastung der Allgemeinzustand
und somit die Lebensqualitat der Patient:in-
nen dauerhaft verschlechtert. Zentrale
Botschaft des Pacings ist es daher, auf den
eigenen Korper zu héren und innerhalb der
eigenen Energiegrenzen zu bleiben. Es gibt
keine harten Regeln oder ,Fitness“Ziele.
Beim Pacing richtet
sich stattdessen die
Strukturierung
Aktivitat streng nach
den eingeschrankten
korperlichen
giereserven und Be-
lastungsgrenzen der
jeweiligen Patient:in.
Im Idealfall kénnen so

der

Ener-

die Erkrankten ihren
Zustand auf einem gewissen Niveau stabili-
sieren und die Symptomlast reduzieren.
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Schwer Erkrankte kénnen PEM al-
lerdings haufig trotz Pacing nicht verhin-
dern, da bei ihnen Tatigkeiten wie Essen,
Waschen oder leichte Bewegungen einen
Crash auslosen kdnnen.

»Im Rahmen von ME/CFS bezeichnet
der Begriff ,Pacing’ die Einhaltung der
durch die Erkrankung vorgegebenen
individuellen Belastungsgrenzen durch
Aktivitdts- und Energiemanagement.”

Grof3e Patientenumfragen belegen
den Nutzen von Pacing.** Sowohl die ame-
rikanischen Centers for Disease Control
(CDCQC)*2 als auch die neue Leitlinie des bri-
tischen National Institute for Health and
Care Excellence (NICE) betrachtet Pacing
als effektive und wichtige Begleitkompo-
nente in der Behandlung von ME/CFS. So
schreibt NICE, dass Uberanstrengung die
Symptome verschlimmern kann und dass
bei einem ,Flare Up“ (Crash) Aktivitat so-
fort zu reduzieren sei.’® Das Pacing selbst
ist jedoch keine Therapie.'* Es dient ledig-
lich dazu, die mit der PEM verbundene
Abwartsspirale so gut wie moglich aufzu-
halten.

,Energiemanagement [=Pacing] hilft Men-
schen mit ME/CFS zu lernen, die ihnen

zur Verfiligung stehende Energiemenge zu
nutzen und gleichzeitig das Risiko von Post-
Exertional Malaise oder einer Verschlimme-
rung ihrer Symptome durch Uberschreitung .,
ihrer Grenzen zu verringern.” 13

NICE - Leitlinie ME/CFS
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Uberlastung Crash/PEM
Aktivitatsniveau tber Anstieg Symptome,
Uberlastungsschwelle Absinken der Uber-

hinaus lastungsschwelle

Abb. 1: Pacing visuell erklart

Die Uberlastungsschwelle, ab der sich
PEM entwickelt, ist von Patient zu Pa-
tient unterschiedlich. Schwerer betroffe-
ne Menschen mit ME/CFS kénnen bereits
durch einfachste korperliche bzw. kogniti-
ve Aktivitaten (z. B. auf die Toilette gehen,
Unterhaltungen, Nutzung von Social Me-
dia, Kochen) oder Reize (z. B. Gerdusche,
Licht, positive oder negative Emotionen)
einen Crash erleiden, der die Symptomlast
erhoht und das Funktionsniveau absenkt.
Bei sehr schwer Betroffenen reicht schon
das Aufrechtsein aus. Da das zu PEM flih-
rende Aktivitdtsniveau von Patient zu
Patient so unterschiedlich ist, missen Pa-
tient:innen im Rahmen des Pacings heraus-
finden, welche Arten von Aktivitaten noch
in welchem Umfang ohne anschlieBende
Symptomverstarkung toleriert werden
kénnen. Dies wird einerseits dadurch er-
schwert, dass sowohl kérperlich als auch
geistig anstrengende oder emotional be-
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PEM brechen Pacing

Starkes Reduzieren des
Aktivitatsniveaus tUber
langere Zeit

Aktivitatsniveau unter-
halb der Uberlastungs-
schwelle

lastende Situationen hierfiir auslésend
sein koénnen. Andererseits tritt die PEM
nicht selten erst mit einer Zeitverzégerung
(von bis zu 72 Stunden) auf, wodurch die
auslésende Aktivitat nur schwer zugeord-
net werden kann.'® Des Weiteren kann die
persdnliche Belastungsgrenze entweder
im Erkrankungsverlauf, oder sogar taglich
bzw. Uber den Tag hinweg schwanken, so-
dass die im Rahmen des Pacings getroffe-
nen MaBnahmen standig an den Gesund-
heitszustand angepasst werden missen.
Folglich missen Patient:innen lernen mit
ihrer personlichen Ausprdgung der Post-
Exertional Malaise angemessen umzu-
gehen. Ziel dieses Lernprozesses ist es,
durch Aktivitats- und Energiemanagement
den Alltag so zu gestalten, dass moglichst
selten PEM auftritt und die Symptomlast
moglichst gering bleibt. Hierbei sind fol-
gende Uberlegungen hilfreich:
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Technik

Priorisieren

Delegieren

Verandern

Abwechseln

Hinhoren

Abbrechen

Handhabung

Um Uberlastung, einen Crash bzw. Symptomver-
schlechterung zu vermeiden, kann es sinnvoll sein,
Aktivitaten zu priorisieren. Bspw. zu Uiberlegen, ob
Aktivitaten Gber den Tag oder Uber die Woche
aufgeteilt werden kénnen. AuBBerdem, welche Ak-
tivitaten spater erledigt werden oder ganz wegge-
lassen werden kénnen. Ziel kann z. B. sein (je nach
Energieniveau) eine Aktivitat pro Tag anzusetzen.

Wenn moglich sollten anstrengende Aktivitaten
an Gesunde, Familie, Freunde oder betreuende
Personen delegiert werden. Hier waren z. B. Ein-
kaufen oder andere Haushaltsaufgaben zu nennen.

Die Alltagsaktivitaten kdnnen so verdndert wer-
den, dass sie mit ME/CFS schonender auszufiihren
sind. Bspw. kann eine Tatigkeit, die normalerweise
im Stehen ausgelbt wird (Kartoffeln schalen), im
Sitzen ausgelibt werden. Eine Tatigkeit, die nor-
malerweise im Sitzen ausgetbt wird (Arbeit am
Computer), kann im Liegen ausgelibt werden. Es
kénnen Hilfsmittel wie Hocker, Rollstiihle oder
Notebookhalter eingesetzt werden. AuBerdem
kann es hilfreich sein, Tatigkeiten langsamer oder
in Etappen auszufihren (z. B. die Sptilmaschine in
zwei Anldufen mit Pause auszurdumen).

Um die Uberlastung bestimmter Muskelgruppen
zu vermeiden, ist es sinnvoll Tatigkeiten regelma-
Big zu wechseln oder zwischen korperlichen und
kognitiven Tatigkeiten zu alternieren.

Haufig gibt es Warnsymptome (z. B. starkerer
Brainfog, Kopf-/Halsschmerzen, schwache Stim-
me etc.) die eine Uberlastung, bzw. einen nahen-
den Crash anktindigen. Dies kénnen bestehende
Symptome sein oder neue, die entstehen. Fir Er-
krankte ist es wichtig, diese Signale friihzeitig zu er-
kennen und dann entweder ihre Tatigkeit zu wech-
seln oder abzubrechen.

Kindigen die individuellen Warnsymptome einen
Crash an, ist es flr die Erkrankten wichtig, umge-
hend ihre Tatigkeit abzubrechen (oder zu wechseln)
und eine Pause zu machen, auch wenn diese noch
nicht fertig ist.

Tabelle 1: Aktivitats- und Energiemanagement'¢t’
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Fragen

Welche Aktivitdten sind weniger wichtig?
Was kann ggf. spdter erledigt werden?
Was kann weggelassen werden?

Kénnen Aktivitdten auf die Woche aufge-
teilt werden?

Gibt es Tdtigkeiten, die nicht zwangsldufig
von den Patient:innen selbst erledigt werden
miissen?

Kann jemand behilflich sein?

Gibt es Maglichkeiten eine Aktivitdt im
,Energiesparmodus” zu betreiben? Im Sitzen
statt im Stehen oder im Liegen statt im Sit-
zen? Langsamer? In Etappen mit Pausen?
Als einzelne Tdtigkeiten statt Multitasking?

Gibt es geeignete Hilfsmittel?

Kann das Wohnumfeld so verdndert wer-
den, dass Tdtigkeiten mit moglichst gerin-
gem Energieaufwand durchgefiihrt werden
kénnen?

Gibt es Tdtigkeiten, die nicht am selben Tag
beendet werden miissen?

Kann zwischen kognitiven und physischen
Tdtigkeiten abgewechselt werden?

Welche Symptome kiindigen einen Crash an?

Wie kann die/der Erkrankte lernen, auf die
Signale des Korpers zu achten?

Ab wann sollte man eine Aktivitdt abbre-
chen, um PEM bzw. einen ,Crash” zu ver-
hindern?

Welche vorherigen Grenzen kénnen gesetzt
werden?



3.1 Aktivitdts- und Energiemanagement

Zum Pacinggehort aber nicht nur die ,Tatig-
keitskontrolle” - sondern auch die strate-
gische und vorausschauende Planung von
Erholung und Schonung. Hierdurch wird
der individuelle Puffer gegenliber PEM
groBer. Diese Form des Resourcenaufbaus
kann sogar effektiver sein als ,nur” die Ver-
meidung von Uberlastung. Ein solcher Auf-
bau eines Puffers kann zum Beispiel in der
Therapie der oft vorhandenen erheblichen
Schlafprobleme (das Ziel sollten lange
Schlafphasen mit Ausschlafen sein), in der
Einplanung einer Mittagsruhe oder meh-
rerer solcher Pausen bestehen. Auch die
moglichst weitgehende Vermeidung von
belastenden Situationen (auch von emo-
tionalen Konfliktsituationen) ist hilfreich
- wenn auch leider am schwierigsten zu
»,machen". Auch alles, was fir Entspannung
sorgt und dadurch das vagale (,beruhigen-
de”) autonome Nervensystem aktiviert,
kann fir (moderat) Betroffene hilfreich
sein (von Atemibungen Gber Meditation
bis zu Entspannungslibungen; auch die
apparative Stimulierung des Vagusnervs
wird in diesem Zusammenhand diskutiert,
es gibt allerdings bisher keinen definitiven
Nachweis einer Wirksamkeit).
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Grundsatzlich sollten Patient:innen
sich dartiber im Klaren sein, dass sie dazu
tendieren werden, eher zu viel als zu wenig
zu tun. Erkrankte beschreiben regelma-
Big, dass sie ihre Symptomlast am besten
kontrollieren kénnen, wenn sie nur 50 %
von dem tun, was sie sich zutrauen. Wenn
Patient:innen sich fiir eine Pause entschei-
den, sollten sie vollstandig ruhen, d. h. kei-
ner Aktivitdt nachgehen. Ablenkungen wie
zum Beispiel Fernsehen, Radio bzw. der
Konsum von Social-Media-Inhalten soll-
ten wahrenddessen vermieden werden.
Uberlegungen zu geeigneten MaBnahmen
sollten alle Bereiche des Lebens mit ein-
beziehen. In Pausenzeiten nutzen viele
Menschen mit ME/CFS Schlafmasken,
Sonnenbrillen oder Isolationskopfhérer
(Kapselgehorschutz fliir Bauarbeiten oder
Audiokopfhorer mit aktiver Gerauschun-
terdriickung), um Reize zu minimieren.

Vor allem wenn PEM mit zeitlicher
Verzogerung auftritt, bietet sich der Ein-
satz eines Aktivitdtstagebuchs an, um
Aktivitatsmuster, die die Belastbarkeit
Uibersteigen, zu identifizieren und zu ver-
meiden.’® Ein Schrittzdhler kann ferner
dabei helfen, physische Aktivitdt zu mes-
sen, Schritt-Obergrenzen kennenzulernen
(entgegen der klassischen Nutzung zur
Erreichung von Leistungszielen) und diese
sinnvoll Gber den Tag zu verteilen. Menta-
le bzw. emotionale Energie kann er jedoch
nicht berlicksichtigen.
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3.2 Pacing mit Herzfrequenzmessung

Eine weitere Methode die beim
Pacing helfen kann ist die Nutzung eines
Herzfrequenzmessers (Smartwatch, Fit-
nessarmband). Ziel ist, mit der Herzfre-
qguenz unterhalb der anaeroben Schwelle
zu bleiben. Weil eine Messung der persoén-
lichen Schwelle fiir Erkrankte mit ME/CFS
zu einer Verschlechterung des Gesund-
heitszustandes flihren kann, sollte der
Wert geschatzt werden.

Methode 1:

[220 - Lebensalter] * 0,6 = max. Herzfrequenz'?

Erkrankte sollten versuchen diese
maximale Herzfrequenz nicht langer als
zwei Minuten zu Uberschreiten. Da dieser
Wert eine Anndherung darstellt, hilft es
mit der maximalen Herzfrequenz zu ex-
perimentieren. Tritt ein Crash ein, obwohl
die max. Herzfrequenz dauerhaft unter-
schritten wurde und dieser nicht durch
eine kognitive Tatigkeit ausgelost wurde,
kann es notig sein, diesen Wert weiter zu
reduzieren.

Methode 2:

Nach dem Aufwachen flach im Bett
liegen bleiben und den Ruhepuls messen.
Uber einen Zeitraum von sieben Tagen den
durchschnittlichen, morgendlichen Ruhe-
puls ermitteln. Dieser Puls sollte bei Akti-
vitat nicht Gber ca. 15 Schlage pro Minute
Uberschritten werden. Liegt der morgend-
liche Ruhepuls 10 Schlage Gber oder un-
ter dem durchschnittlichen Wert, deutet
dies auf eine Uberlastung hin. An diesen
Tagen ist es ratsam, die korperlichen und
kognitiven Aktivitaten zu reduzieren und
mehr Pausen einzulegen.?°
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Ergdnzende Hinweise zum Pacing mit
Herzfrequenzmessern:

e Manche Fitnessarmbander haben
einen Alarm, der sich auf eine maximale
Herzfrequenz einstellen lasst. Ebenso ist
es sinnvoll bei der Auswahl eines Gerats
darauf zu achten, dass es eine Echtzeit-
herzfrequenzmessung bietet.

e Bei kognitiven Aktivitdten erhoht
sich nicht zwangsweise der Puls. Es ist da-
her trotzdem wichtig, auf die Warnsym-
ptome des Kdrpers zu achten, welche im
individuellen Fall typischerweise PEM an-
kiindigen.

e Bei POTS (Posturales Orthostati-
sches Tachykardiesyndrom,
UiberschieBenden Herzfrequenz bei Lage-
wechsel oder Hinstellen) als Begleiter-
krankung kann diese Methode in der Regel
nicht angewandt werden, da der Puls in
aufrechter Haltung oder minimaler Aktivi-
tat den errechneten maximal Wert (haufig)
Uiberschreitet.

also einer
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Links zum Aufrufen der Quellen unter mecfs.de/pacing

CDC - Managing Post-Exertional Malaise (PEM) in ME/CFS (engl.):
https://www.cdc.gov/me-cfs/pdfs/interagency/Managing-PEM_508.pdf

Open Medicine Foundation -
ME/CFS-Patienten-Leitfaden zur Vermeidung von Post Exertional Malaise (PEM):

https://www.omf.ngo/wp-content/uploads/2019/09/PEM-Avoidance-Toolkit-Deutsch.pdf

Workwell Foundation - ME/CFS Activity Management with a Heart Rate Monitor (engl.):
https://workwellfoundation.org/wp-content/uploads/2021/03/HRM-Factsheet.pdf

Dialogues for ME/CFS - Pacing (engl.):
https://www.dialogues-mecfs.co.uk/films/pacing

MEpedia - Pacing (engl.):
https://me-pedia.org/wiki/Pacing

Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS - Post-Exertional Malaise:

https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/pem/
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