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Uber Fatigue
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Was ist Fatigue?

Fatigue ist ein Symptom groBer Mudigkeit und Erschopfbarkeit, das bei Patienten
mit Aplastischer Andmie und/oder PNH sehr haufig auftritt. Etwa 80%' der Patien-
ten, die im internationalen PNH-Register gefiihrt werden, berichten im Verlauf ihrer
Krankheit von Fatigue; zum Teil ist diese unabhangig von den Blutwerten wie dem
Hamoglobinwert.

Eine Fatigue kann sich korperlich bemerkbar machen und zu psychischer oder geis-
tiger Erschopfung fihren und wird dadurch von Patienten und Angehdrigen als ext-
rem belastendes Symptom erfahren.2

Die Deutsche Fatigue Gesellschaft definiert eine Fatigue wie folgt: ,...eine auBeror-
dentliche Mudigkeit, mangelnde Energiereserven oder ein massiv erhéhtes Ruhebe-
dirfnis, das absolut unverhaltnisméaBig zu vorangegangenen Aktivitdtsdanderungen
ist.”

Betroffene Patienten beschreiben ihre Fatigue als starke Schwache und Erschépfung,
als Mudigkeit, die auch durch ausreichenden Schlaf nicht verschwindet, und als An-

123 Quellenangaben finden Sie auf Seite 7.

triebsarmut. Damit einhergehen kénnen auch Konzentrationsprobleme, depressive
Verstimmungen, ein ausgepragtes Schlafbediirfnis oder Schlaflosigkeit.

Die Ursachen von Fatigue

Eine Fatigue kann unterschiedliche Ursachen haben. Manchmal kommen auch meh-
rere Ursachen zusammen. Fatigue kann auch ein Zeichen dafir sein, dass der Kérper
einfach Ruhe bendtigt, damit er regenerieren kann. Diese Erholungsphasen sollten
Sie sich und Ihrem Korper und /oder lhrem Geist auf jeden Fall génnen. Wenn aber
die Erschopfung Uber viele Wochen anhalt, sollte man die Fatigue genauer untersu-
chen, denn manchmal stecken Ursachen dahinter, die man beheben oder zumindest
verbessern kann: Ein niedriger Himoglobinwert, eine Schilddrisenerkrankung, Ei-
sen-, Folsaure- oder Vitaminmangel.

Der Begriff Fatigue ist ein Uberbegriff fir eine Symptomatik, die wissenschaftlich
noch nicht ausreichend verstanden ist. Manchmal lassen sich daher eindeutige Ur-
sachen nicht finden. Die Fatigue und die damit einhergehende Belastung werden
auch aus diesem Grund von Arzten oft unterschatzt oder nicht ausreichend wahr-
genommen. Auch Angehérigen oder Freunden und Bekannten fehlt manchmal das
Versténdnis flr die Fatigue, insbesondere wenn die Blutwerte in Ordnung sind und
man den Patienten ,die Fatigue nicht ansieht”. Auf jeden Fall sollten Sie Ihren Arzt
auf jede Form von ungewohnter Schwache oder Erschopfbarkeit aufmerksam ma-
chen, um gegebenenfalls behandelbare Ursachen zu erkennen und gegenzusteuern.

Welche Méglichkeiten der Behandlung gibt es?

Zunachst sollte versucht werden, mogliche behandelbare Ursachen zu finden oder
auszuschlieBen. Durch ein arztliches Gesprach und Hinweise auf Lebensumsténde
sowie eine sorgfaltige korperliche Untersuchung und eventuell weitere spezielle Di-
agnostik kdnnen Begleiterkrankungen, therapiebedingte Beschwerden und die Le-
bensgewohnheiten, die moglicherweise die Fatigue unbeabsichtigt fordern, geklart
werden. So kénnen z.B. Schlafgewohnheiten, korperliche Aktivitat, der Gebrauch von
Genussmitteln, Medikamente (einschlieBlich selbst verabreichter Mittel, die vielleicht
gar nicht als Medikamente wahrgenommen werden), soziale und umweltbeding-
te Faktoren oder Begleiterkrankungen (s.o0.) Einfluss auf die Fatigue haben. Sollten




durch die Diagnostik des Arztes konkrete Ursachen fiir die Fatigue festgestellt wer-
den, so sollten diese selbstverstandlich - sofern moglich - behandelt werden.

Wenn keine eindeutigen Ursachen fiir die Fatigue gefunden werden, bedeutet
dies nicht, dass es diese nicht gibt! Es bedeutet lediglich, dass die Ursachen fiir
lhre Fatigue mit den der Medizin bisher zur Verfiigung stehenden diagnosti-
schen Mitteln nicht erfasst werden kann.

Das symptomatische Behandlungskonzept® einer Fatigue besteht aus drei Séulen,
die am besten kombiniert werden:

Sdule 1: Psychosoziale Interventionen
Achtsamkeitstraining/ MBSR (Mindfulness-Based Stress Reduction): Eine angeleitete
Methode, um zu lernen, achtsam mit sich und seinem Kérper und mit Stress besser

umzugehen.

Energiesparmanagement: Sie konnen selbst lernen, mit Ihrer vorhandenen Energie

zu haushalten, z.B. Dinge, die Sie korperlich Gberfordern, anderen zu tberlassen und
rechtzeitig Ruhepausen einzulegen und Zeiten fur Entspannung und angenehme
Aktivitaten einzuplanen. Mit dem Fatigue-Tagebuch kdnnen Sie selbst daran arbei-
ten.

Kognitive Verhaltenstherapie: Mit einem Verhaltenstherapeuten kdnnen Sie lernen,
Zusammenhange zwischen lhrem Befinden, der eigenen Bewertung dieses Befin-
dens und lhren Geflihlen zu erkennen. So kdnnen Sie Ereignisse anders bewerten,
damit sie lhnen nicht zu viel Kraft rauben.

Sdule 2: Korperliches Training
Solange keine Kontraindikationen bestehen (Fragen Sie Ihren Arzt, ob z.B. ein zu
niedriger Hdmoglobinwert oder eine Infektion vorliegt!), kann jeder Ausdauersport

oder leichten Kraftsport absolvieren.

Wichtig ist, dass die Anstrengung dabei nicht zu weiterer Erschopfung fuhrt. Ein gu-
ter Anhaltspunkt fur eine sinnvolle Belastungsiberprifung ist z.B. die so genannte

Borg-Skala (einen Link dazu finden Sie in der Linkliste des USB-Sticks). Auf dieser
wird die Belastung durch Sport oder Anstrengung eingestuft. Belastung zur Bekdmp-
fung von Fatigue sollte dabei nie lber ein ,leichtes” bis maximal ,moderates” Be-
lastungsempfinden hinausgehen. D.h,, Sie sollten durch Ihre Ubungen nicht ,auBer
Puste” kommen. Der Ausdauersport kann mit kleinen Einheiten jeden zweiten Tag
begonnen werden (z.B. 10-15 Min. Walken) und wird dann schrittweise gesteigert.

Kraftsporteinheiten und Dehnungseinheiten an den Tagen zwischen dem Ausdauer-
sport machen zusatzlich Sinn. Dabei kénnen Ubungen fiir alle Muskelgruppen auch
ohne Gewichte zum Erfolg fuhren. Idealerweise findet dieses Training angeleitet
statt. In einigen Krankenhdusern gibt es Gruppen fiir Krebspatienten, denen man
sich anschlieBen kann.

Hinderungsgriinde sollten Sie sich klarmachen und gemeinsam mit lhrem Arzt L6-
sungen finden, die lhren Lebensumstdnden und Neigungen entsprechen, so dass
das Training auch tatsachlich umgesetzt wird.

Auf unserer Internetseite www.lichterzellen.de finden Sie weitere Hinweise zum
Thema Sport mit Aplastischer Andmie und/oder PNH und einen beispielhaften
Trainingsplan.

Sdule 3: Medikamentose Behandlung

Befragen Sie dazu lhren behandelnden Arzt oder wenden Sie sich an die Deutsche
Fatigue Gesellschaft (www.deutsche-fatigue-gesellschaft.de).

1 Schrezenmeier H, Muus P, Socié G, Szer J, Urbano-Ispizua A, Maciejewski JP, Brodsky RA, Bessler M, Kanakura Y, Rosse W,
Khursigara G, Bedrosian C, Hillmen P: Baseline characteristics and disease burden in patients in the International Paroxysmal
Nocturnal Hemoglobinuria Registry, hematologica 99, 922-929, 2014

2 Horneber M, Fischer |, Dimeo F, Riiffer JU, Weis J: Tumor-assoziierte Fatigue, Epidemiologie, Pathogenese, Diagnostik und
Therapie; Dtsch Arztebl Int 2012; 109(9): 161-72; DOI: 10.3238/arztebl.2012.0161

® Deutsche Fatigue Gesellschaft e.V. unter: https://deutsche-fatigue-gesellschaft.de/wp-content/uploads/2017/06/fatigue.pdf
(abgerufen am: 26.01.2018)




Das Fatigue-Tagebuch

Das Fatigue-Tagebuch

Der erste Schritt, um das Leben mit der Fatigue zu verbessern, ist, die Fatigue und
den eigenen Korper besser kennen zu lernen. Dazu haben wir dieses Fatigue-Tage-
buch entwickelt. Hierin kdnnen Sie dokumentieren, wann lhre Fatigue auftritt, wie
stark sie ist, wie lange sie dauert und welche GegenmaBnahmen erfolgreich (oder
nicht erfolgreich) sind.

Was ist das Ziel eines Fatigue-Tagebuchs?

Das Ziel ist, den Verlauf und den Schweregrad der Fatigue festzustellen. Es soll lhnen
helfen herauszufinden, zu welcher Tageszeit Sie eventuell belastbarer sind und wel-
che MaBnahmen Ihnen helfen, sich insgesamt wohler zu fiihlen. So werden Sie sich
und lhren Korper besser kennenlernen. Mdglicherweise kénnen Sie dann gemein-
sam mit Ihrem Arzt eine fir Sie zufriedenstellende Behandlungsstrategie entwickeln.

Wie fiillt man das Fatigue-Tagebuch richtig aus?

Fullen Sie die vorgegebenen Punkte so aus, dass Sie lhre Notizen selbst im Nach-
hinein noch gut verstehen, und notieren Sie auch alles andere, was Sie personlich
als wichtig empfinden und Ihrer Meinung nach im Zusammenhang mit der Fatigue
stehen kdnnte.

Wichtig sind Aussagen Uber das, was Sie getan haben und wie die Fatigue sich dabei
verhalt. (Wird sie schlimmer? Wird sie besser/weniger? Wird sie nicht beeinflusst?).
Das kann bei der gleichen Tatigkeit an einem Tag ganz anders sein als am nachsten.
Halten Sie fest, was vielleicht doch anders war. Probieren Sie auch aus, ob lhnen
eine Pause hilft oder eine Pause es anstrengender macht und notieren Sie die Un-
terschiede.

Am Ende jeden Tages notieren Sie unter der Tabelle durch ein Kreuz, ob die Energie-
verteilung lhren Kraften angemessen war oder nicht.

Wie wertet man das ausgefiillte Fatigue-Tagebuch aus?

Sie kdnnen aus Ihren Notizen wertvolle Hinweise Uber lhre personliche Leistungs-

kurve gewinnen. Durch das Tagebuch bekommen Sie einen Eindruck, was Sie beson-
ders mide macht, was lhnen Energie gebracht hat oder zu welchen Zeiten Sie sich
am belastbarsten fihlen.

Vergleichen Sie durch lhre Notizen auch, ob Ihre Kréfte generell zu einer speziellen
Tageszeit groBer oder kleiner sind. Tage, an denen Sie durch einen Infekt oder an-
dere Dinge ohnehin geschwacht sind, sollten Sie eher getrennt bewerten. Vielleicht
erkennen Sie auch positive oder negative Auswirkungen von Aktivitdten von einem
Tag auf den néchsten.

Machen Sie am Ende jeder Woche eine Wochen-Zusammenfassung. Halten Sie dort
fest, was besonders gut war und was Sie besonders viel Kraft gekostet hat und ob
Sie daraus vielleicht ein Muster erkennen kénnen.

Basierend aus Ihren Auswertungen kénnen Sie Verdnderungen vornehmen, damit
Sie sich besser fiihlen, indem Sie z.B. Tatigkeiten, die Sie als besonders anstrengend
empfinden, in die Zeiten legen, zu denen Sie belastbarer sind. Uberlegen Sie, welche
Tatigkeiten besonders viel Energie kosten und ob Sie sie abgeben kdnnen. Vielleicht
gelingt es lhnen, insgesamt mehr Raum fiir Aktivitaten zu schaffen, die hnen gut
tun.

Fragen Sie lhren Arzt, ob er lhnen hilft, Ihre Notizen auszuwerten. Er kennt Ihren
Krankheitsverlauf und kann mit lhnen gemeinsam eine individuelle Strategie ent-
wickeln. Auch hier gilt es, 0.g. Therapien und Strategien auszuprobieren. Bitten Sie
Ihren Arzt, Sie hierbei zu begleiten.

Fuhren Sie das Tagebuch fiir mindestens zwei Wochen - besser langer, um gentigend
auswertbare Informationen zu erhalten und wiederholen Sie es gegebenenfalls nach
einer Weile, z.B. auch zu einer anderen Jahreszeit.

Lassen Sie sich nicht entmutigen! Auch das Flhren des Tagebuches kostet Kraft.
Gehen Sie die Fatigue in regelmaBigen Abstanden immer mal wieder an. Auch hier
lohnt es sich einen darauf spezialisierten Arzt - in Absprache mit Ihrem behandeln-
den Hamatologen - aufzusuchen.

lhre Stiftung  lichterzellen
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Wochenresiimee
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s0 gut, dass el gor nichit miide seim diurfte. Das lhat micie
werwnsichrert.

Was hat mir in dieser Woche am mei aft gesche
Mei Fr . Lr getroff . !‘ :

Worauf will ich kiinftig achten, was will ich néichste Woche besser machen?
lch sollte mich regelmdBlg mit werstimomisyvollen wnd
nteressierten Mensciren treffen!!!
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Fiir die Woche vom bis

Was hat mich in dieser Woche am meisten Kraft gekostet?

Was hat mir in dieser Woche am meisten Kraft geschenkt?

B

Worauf will ich kiinftig achten, was will ich néichste Woche besser machen?




Notizen




Weitere Informationen auf
www.lichterzellen.de
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Stiftung zur Hilfe bei PNH/AA

Stiftung Lichterzellen
OppenheimstraBe 11
50668 Koln
T.0221/57772276-F. 0221 /57772277
info@lichterzellen.de - www.lichterzellen.de



