ME/CFS bei Kindern

und Jugendlichen

Informationen fur Freundinnen und Freunde

Mpyalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue
Syndrom (ME/CFS) - das ist die Krankheit, die Dein*e
Freund*in hat. Hier kannst Du etwas uber die Krank-
heit lernen. AuRerdem kannst Du auch Hilfen und
Ideen finden, wie Du damit gut umgehen kannst.
Wie Du zum Beispiel unterstiitzen kannst. Aber auch,
wie es Dir mit der Situation besser gehen kann.

Was ist das Chronische Fatigue
Syndrom?

Der Name der Krankheit ,Chronisches
Fatigue Syndrom” bedeutet dauernde
korperliche Schwache. Man kann

den Namen auch abkurzen. Die Krankheit heil3t dann
ME/CFS. Betroffene, die ME/CFS haben, spuren oft
Erschopfung, Herzklopfen und Luftnot. Oft konnen sie
sich auch schlecht konzentrieren, zum Beispiel in der

e

Schule. Ist Dir das schon einmal aufgefallen? Das fuhlt
sich so an, als ware man immer krank. Manchmal
haben Kinder und Jugendliche, die ME/CFS haben,
auch Schmerzen, im Kopf oder in den Muskeln, vor
allem in den Beinen.

Woher kommt diese Krankheit?
Wieso manche Menschen diese Krankheit
haben, weifls man noch nicht so genau.

Es gibt verschiedene Theorien und viele
Forscher*innen suchen nach der Ursache
und wie man diese bekampfen kann. Man weif$ schon,
dass es eine korperliche Krankheit ist. Die Mudigkeit
und die Schmerzen sind nicht eingebildet. Aktuell kann
man vor allem dabei helfen, dass die Erschopfung und
die Schmerzen sich bessern. Da hilft es, wenn die
Erkrankten Unterstutzung und Verstandnis von ihrer
Familie und ihren Freunden bekommen.
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Erholung ist wichtig!
* Dein*e Freund*in muss sich viel erholen.
Sie oder er hat weniger Kraft als vorher.
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aufgeladen und einfach sehr schnell leer. Das kann auch

Das kannst Du Dir so vorstellen, als
ware die Batterie des Korpers nicht ganz

schon nach kleinen Anstrengungen passieren. Und
auch das Aufladen geht langsamer als vorher oder bei
gesunden Menschen. Das bedeutet, dass Kinder und
Jugendliche mit ME/CFS manchmal mehrere Tage im
Bett liegen und sich einfach nur erholen mussen. Das ist
gar nicht so leicht zu verstehen und akzeptieren, oder?
Menschen mit ME/CFS mussen auch schon vorher auf
ihre Krafte achten. Die Energie muss gut eingeteilt
werden. Dieses Einteilen nennt man in der Fachsprache
auch ,Pacing”.

Passen sie nicht gut auf, kann es zu einem Crash
kommen. Crash ist Englisch und heil3t Zusammenbruch.
Dann geht wirklich gar nichts mehr und manchmal
kommen auch schlimme Schmerzen hinzu.
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Das stimmt aber nicht und verletzt! Durch die fehlende
Kraft ist vieles nicht mehr moglich. Aber der Wille ist
eigentlich da, am normalen Leben teilzunehmen. Es ist

Was kann ich tun?

Wichtig ist, dass Du die Krankheit ver-
stehst.

Leute sagen oft: ,Stell dich nicht so an.”
oder ,,Du bildest dir das alles nur ein.”.

also sehr wichtig, die Person in das normale Leben zu
integrieren und ihr dabei zu helfen. Du konntest zum
Beispiel schwere Sachen fur sie oder ihn tragen. Hast
Du noch andere ldeen, wie Du Deiner Freundin oder
Deinem Freund den Alltag erleichtern kannst?



Informationen fur Freund*innen zum Umgang
mit Kindern und Jugendlichen mit ME/CFS

Unsere Freundschaft
v Wenn Dein*e Freund*in oft Verabredungen
VJ ,/ absagt, dann meint sie oder er das nicht

personlich. Wahrscheinlich hatte sie oder

Ideenliste fur ein Treffen

Hier ist eine kleine Liste mit Ideen fur Dich,
was ihr das nachste Mal entspannt zusammen
machen konntet:

er sich sogar sehr gerne mit Dir getroffen
— kann aber einfach nicht. Es fallt ihr oder ihm mit

Sicherheit sehr schwer oft ,,Nein.” zu sagen. : o :
9 » Basteln im Bett, zum Beispiel Handlettering,

Malen oder Zeichnen, Origami, Stricken
oder Hakeln

» Einen Kakao mit Marshmallows gemeinsam
trinken oder eine Tee-Party veranstalten,
im Sommer konnt ihr auch selbstgemachte

Versuche, keine Vorwdrfe zu machen, wenn Dein*e
Freund*in Verabredungen kurzfristig absagt. Das ist fur
Dich bestimmt auch manchmal schwierig und Du wirst
wutend. Schliellich mochtest Du einfach Deine Freundin

oder Deinen Freund zurtick so wie es friher war. Gib . .
Limo trinken

» Gemeinsam Ratsel in einem Ratselbuch
[0sen

nicht auf! Lade sie oder ihn das nachste Mal wieder ein.
Vielleicht klappt es ja dann!

Alte Fot h
Aber denke daran, Deine Freundin oder Dein Freund hat © rotos ansehauen

. . Einen Film oder eine Serie ansehen
schnell keine Kraft mehr. Plant deswegen eher kurzere

Ein Horspiel oder einen Podcast anhoren
Brettspiele, Kartenspiele oder Videospiele
spielen

Treffen, die nicht zu anstrengend sind. Sei dabei auch
Du einmal die Person, die nach gewisser Zeit sagt ,,Ich
gehe jetzt.”, damit Dein*e Freund*in nicht das Gefuhl
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) . . » Lest gemeinsam, zum Beispiel
hat, immer die Treffen beenden zu mussen. : g . P
in Zeitschriften
» Oft tut es auch gut, einfach nur zusammen

ZU sein

Viel Spaf3!
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