ME/CFS

MULTISYSTEMERKRANKUNG ME/CFS
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if PEM*: Nach kdrperlicher, geistiger, emotionaler, Entkraftung, Muskel-)

sensorischer u.a. Anstrengung ist eine nachhaltige J{ Kopf- und Bauch-
ustandsverschlechterung chmerzen, Schwindel

Brainfog: Konzentrationsschwierigkeiten, Infektanfdlligkeit: Ein
Geddchtnisprobleme & Wortfindungsstérungen Infekt folg%ifie Ndchsten

A
S

s

/ —

< v
m =
\(1 7
Reizempfindlichkeit ventuell PoTS*: Pulsanstieg beim Aufstehen,
) === mit Schwindel, Benommenheit, z.T. Ohnmacht

(Licht, Gerausche, ... . .
*Posturales Orthostatisches Tachykardiesyndrom

*Post-Exertionelle Malaise (PEM), zentrales Merkmal von ME/CFS, tritt bis
72 Stunden nach Aktivitdt(en) auf. Pacing (Aktivitdtsplanung & Pausen) hilft,
die Belastungsgrenze (Baseline) nicht zu (iberschreiten, was das Crashrisiko
minimiert. Mastzellenaktivierung-Syndrom (MCAS) tritt auch oft auf.
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PEM=Post-

WAS IST PEM? Exertionelle

Malaise

Korperliche & orthostatische Geistige, sensorische, emotionale &
Tdtigkeiten wie Turnen, Spielen, soziale Tatigkeiten wie Plaudern,
(Auf-)Stehen, (Auf-)Sitzen, Duschen, Lernen, Lesen, Freuen, Bildschirmzeit,
Schreiben, Zdahneputzen, Gehen, ... Berihren, Freunde, (Zu-)Schauen, ...

Kognitiv: “Brainfog”, Konzentrations-> Schmerzen & Grippeartig:
und Wortfindungsstérungen, Licht-, Muskel, Gelenk-, Kopfschmerzen,
Gerdusch-, & Geruchsensitivitat Fieber, Lymphknotenschwellun

Schlafstorungen, Kreislauf (Orthostatische Intoleranz):

Schlaf bringt keine Schwindel, Schwdche, Herzrasen im Stehen
ausreichende Erholung und Sitzen

Post-Exertionelle Malaise (PEM) ist das zentrale Kernmerkmal von ME/CF
und tritt bis zu 72 Stunden nach der Aktivitdat auf. Aktivitdten summieren
sich und kdnnen dadurch die individuelle Belastungsgrenze iiberschreiten.
Die Zustandsverschlechterung “Crash” kann Tage bis dauerhaft anhalten,fw’”"f
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ME/CFS

CRASH-VERMEIDUNG

Pacing (Energiemanagment) bedeutet, Tempo, Summe aller Belastungen
und Pausen so anzupassen, dass die personliche Belastungsgrenze maglichst J”
nicht lberschritten wird und ein Crash vermieden werden kann

pro Tag oder Woche zur Verfiigung. Wie viele Aktivitditen mdglich sind, ist
individuell verschieden und kann von Tag zu Tag stark schwanken

C.ﬁffel-Theorie” Betroffene haben nur begrenzte Menge Energie (=L6ffeD

Hilfsmittel fiir Energiemanagement & chhtlges priorisieren
Reizreduktion: Sonnenbrille, Ohrstopsel Dinge krdftesparend positionieren

ulsuhr, Rollstuhl, Hocker, . Aktivitdten planen

ACTIVITV
T RACKER

HR s HVR

U.A. BEOBACHTEN

UNTER MAXIMALER
INDIVIDUELLER
pULSGRENZE BLEIBEN

Ein Crash kann zu einer kurz- oder auch langfristigen Verschlechterung
des Gesundheitszustands fiihren. Daher ist es wichtig, Uberlastung

mdglichst zu vermeiden. Auch das Konzept “Pacing Penguins” (Energie=§)
kann beim Verstdndnis des Energiemanagements bei ME/CFS helfen. 4
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ME/CFS

MIT ME/CFS IN DER SCHULE

Ricksicht auf Belastungsgrenzen,
Pausen, Liegen, Aussetzen & Riickzug
ermdglichen

Uber das Krankheitsbild
ME/CFS Bescheid wissen

Multisytemerkrankung
ME/CFS

Reizreduktion ermdglichen,
Krankheitsbedingte Fehlzeiten
akzeptieren

Wo mdglich, einen Avatar nutzen,
um zuhause Teil der Klasse zu bleiben

Vereinfachung ermaglichen: Schreiben Infektionsschutz bieten:
reduzieren, Kopien & Aufgaben online, Luften, CO,-Messung, Masken,
Prifungen & Abgaben aufteilen Luftreinigung, Luftungsanlagen
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Frischluft

notwendig /=
Gesundes Leistungs-

Raumklima einbuBen

i)
AuBenluft ©
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Kinder mit ME/CFS haben ein Recht auf Bildung und Teilhabe. Fir viele
ist die Teilnahme am Prasenzunterricht oder mit Avatar nicht moglich.
Das Wissen um PEM, Pacing und Infektionsschutz ist ndtig, um eine
Zustandsverschlechterung zu verhindern. Jeder Crash ist zu vermeiden!
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ME/CFS

SCHULER*IN HAUSGEBUNDEN

Uber das Krankheitsbild Crash: Jede Zustandsverschlechterung
ME/CFS Bescheid wissen muss unbedingt vermieden werden

Multisytemerkrankung

Aufgabenpakete online stellen,
Lehrkraft als Ansprechperson,
Reduktion aufs Wesentliche

Wenn es die Reizintoleranz
zuldsst, einen Avatar nutzen

Aufgaben online nge Zusammenarbeit mi ildung ermoglichen
verfiigbar machen, Eltern fir PEM-Vermeidung]{ durch geeignete

Priifungen aufteile Aufgaben, Termine, Infos ahmenbedingunge

o
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Kinder mit ME/CFS haben ein Recht auf Bildung und Teilhabe. Wo zu
Hause Lernen innerhalb der eigenen Belastungsgrenzen mdglich ist, sollte es
individuelle Losungen, Ansprechpersonen und Nachteilsausgleich geben.
Das schafft auch fir Schwerbetroffene eine Zukunftsperspektive.
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GESUNDE LUFT FUR ALLE

Der CO,-Wert zeigt den Anteil der ver- ImpAQS-Studie zeigt zu hohe
atmeten Luft im Raum, CO,-Messgerdte CO,-Werte in Klassen (0), die
helfen Luftqualitdt sichtbar zu machen it den Fehlzeiten korreliere

CO0,-Gehalt:
Outdoor: 420 ppm
Gute Raumluft: <1000 ppm

@ Frischluft
notwendig /A
Gesundes Leistungs-
Raumklima

einbulen

Kopf-
schmerzen,
Miudigkeit

Gesunde Luft erhoht Kreativitdt
Wohlbefinden, Konzentration,

Liiften & Liiftungsanlagen bringen
Frischluft: nur eine CO,-Messung

Luftreiniger erhéhen Lernleistung & Gesundheitsfaktor Luftqualitat:
Luftqualitdt: reduzieren Pollen, Viren, unterstiitzt Atemwege, Immunsystem

nd allgemein das Wohlbefinden

HEPA-FILTER
*_\Wa.

& FEINSTAUB

Gute Luftqualitdt steigert den Lernerfolg, macht leistungsfahiger,
verhindert Lern- und Lehrausfdlle, stiarkt die Teilhabe und erhéht die
Bildungsgerechtigkeit. Gesundheit wird durch (Re-)Infektionen geschddigt,
manchmal sogar dauerhaft. Gesunde Raumluft sollte in allen Schulen
genauso selbstverstdndlich sein wie sauberes Trinkwasser.
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