Sieben Klarstellungen zum Thema
ME/CFS und Psychotherapie/Psychosomatik

1. ME/CFS ist eine koérperliche Erkrankung!

Far ME/CFS existiert inzwischen eine Uberwéltigende Masse an empirischen
Befunden, die schwerwiegende pathogene Prozesse auf korperlicher Ebene be-
legen. Die groBe Mehrzahl der Forscher*innen sieht hier die entscheidenden Ur-
sachen fur die Erkrankung und die einzig sinnvollen Ansatzpunkte fir kurativ
wirksame Therapien, wahrend nur sehr vereinzelt Wissenschaftlerinnen an der
Annahme einer psychischen Genese bzw. einer relevanten Mitbeteiligung psy-
chischer Faktoren an der Genese bzw. Aufrechterhaltung der Erkrankung fest-
halten und hier einen Ansatz fUr kurative Behandlungen sehen. Dies schlieBt
eine adjuvante Beteiligung von Psychotherapie bzw. Psychosomatik an der Be-
handlung von ME/CFS nicht vollstandig aus, begrenzt inre Bedeutung aber
doch sehr stark.

2. Psychotherapie oder Psychosomatik, damit wenigstens tiberhaupt
etwas getan wird?

Mit Blick auf die zumeist willktrlich anmutende Beflirwortung von Psychothera-
pie und psychosomatischer Rehabilitation bei ME/CFS gewinnt man den Ein-
druck, dass solche MaBnahmen vor allem dafiir sorgen sollen, dass Betroffenen
Uberhaupt etwas angeboten wird, weil anerkannte wirksame medizinische Be-
handlungen und eine angemessene Versorgung tUberhaupt fehlen. Dies wirkt oft
wie eine stillschweigende Ubereinkunft zwischen einer hilflos tiberforderten so-
matischen Medizin, einer auf die Einsparung von Kosten ausgerichteten Ge-
sundheitspolitik und einer vergleichsweise billigen Psychosomatik, die im kor-
permedizinischen Umfeld um ihre Bedeutung kdmpft und deshalb diesen Auf-
trag gerne annimmt (1). Das ist aber etwa gleichbedeutend mit der Idee, onko-
logischen oder MS-Patient*innen in Ermangelung wirksamer medizinischer Be-
handlungen erst einmal eine Psychotherapie anzubieten, ohne dass aber damit
irgendeine Besserung begriindet in Aussicht gestellt werden kdnnte (siehe dazu
auch Punkt 4).

3. Psychotherapie oder Psychosomatik, weil die Psyche doch immer
beteiligt ist?

Von Seiten der Psychosomatik wird argumentiert, dass psychische Faktoren
beim Verlauf und bei der Aufrechterhaltung chronischer (auch kérperlicher) Er-
krankungen héufig ein Rolle spielen und nichts daflr spricht, dass ME/CFS
diesbeziglich eine Ausnahme bildet. Dem ist grundséatzlich zuzustimmen und
dies ist auch fir viele Krankheiten empirisch gut belegt. Allerdings trifft dies je-
weils nur fUr einen kleineren Teil der Erkrankten zu, bei ME/CFS vermutlich mit
einem ahnlichen Prozentsatz wie bei allen anderen chronischen Erkrankungen.



Diese Gruppe von Patient*innen identifizieren Fachleute (also z.B. Psychosoma-
tiker*innen) gewodhnlich im Zuge eines l&dngeren Prozesses, wéhrend dem sich
bei den Betroffenen dysfunkionale Krankheitsvorstellungen, ein inadaquates In-
anspruchnahmeverhalten und maladaptive Bewéltigungsformen z.B. mit dem
Merkmal angstlicher Vermeidung entwickeln und dann bei Untersuchungen
sichtbar werden. Im Unterschied dazu werden ME/CFS-Betroffene, die in der
Folge einer COVID-Infektion erkrankt sind, bereits im Anfangsstadium ihrer Er-
krankung und im Zuge erster Abklarungen oft direkt in eine psychosomatische
Rehabilitation oder Psychotherapie empfohlen. Das ist willktrlich, ziellos und
wiederum der allgemeinen Ratlosigkeit im Umgang mit ME/CFS geschuldet.
Das gleiche gilt flr das unsinnige Verhalten von Kostentragern, Betroffene in ei-
RehabilitationsmaBnahmen zu dréngen, die fir diese u.U. schadlich sind (siehe
Punkt 5).

. Psychotherapie oder psychosomatische Rehabilitation haben keine
kurative Wirkung!

Alle bekannten wissenschaftlichen Untersuchungen zeigen, dass Psychothera-
pie und psychosomatische Rehabilitation auf keinen Fall der ,,game changer” in
der Therapie von ME/CFS sein kénnen (1,2,3). Wenn zur Zeit Gber die Aussagen
einzelner Studien immer wieder heftig gestritten wird, dann geht es lediglich um
geringflgige Effekte, die zudem nur das subjektive Erleben Betroffener abbil-
den. Es existiert deshalb ein grobes Missverhaltnis zwischen der Heftigkeit, mit
der psychosomatische Faktoren flr die Erklarung von ME/CFS behauptet wer-
den, und der geringfligigen Bedeutung, die daraus abgeleitete Therapien auch
bei freundlichster Beurteilung nach aktuellem Stand der Forschung haben.
Konkret bedeutet dies: Wenn ein Betroffener arbeitsunféahig in eine psychoso-
matische Reha geht, wird er diese Klinik mit sehr hoher Wahrscheinlichkeit im-
mer noch arbeitsunfahig verlassen - und dies aber nur dann, wenn er Glick hat
und in eine mit der Behandlung von ME/CFS bereits ausreichend erfahrene Kili-
nik gekommen ist, denn dadurch hat er das Risiko einer echten Verschlechte-
rung vermeiden kdnnen. Das fuhrt zum nachsten Punkt:

. Psychotherapie oder psychosomatische Reha kann doch schlie3lich
nicht schaden!?

Wenn ME/CFS-Betroffenen Psychotherapie oder eine psychosomatische Reha-
bilitation empfohlen oder verordnet wird, ,damit wenigstens irgendetwas pas-
siert”, dann geschieht dies oft mit der impliziten Idee: Wenn’s nicht hilft, dann
wird es doch jedenfalls auch nicht schaden! Im Unterschied zu vielen chroni-
schen Erkrankungen trifft dies im Falle von ME/CFS jedoch gerade nicht zu,
weil es dort zu ernsthaften Verschlechterungen kommen kann, wenn die Thera-
pie systematisch schrittweise aktivierende Elemente verwendet. In der psycho-
somatischen Rehabilitation ist die schrittweise Aktivierung (die sog. ,,graded
exercise therapy“ GET) eine erprobte und bei vielen Krankheiten wirksame Rou-
tine, um Vermeidungshaltungen und einer sich daraus entwickelnden Dekondi-
tionierung entgegenzuwirken. Wir wissen nun aus zahlreichen Berichten und
Umfragen, dass ME/CFS-Betroffene immer wieder nach dem Schema ,,Auf zwei



Beinen in die Reha hinein, im Rollstuhl aus der Reha raus® schwerwiegende
Verschlechterungen erleiden (4). Diese Beobachtung wird inzwischen mehr oder
weniger anerkannt, dagegen jedoch oft argumentiert, dass die GET in solchen
Fallen nicht regelgerecht angewendet wurde. Demgegeniber muss man aber
doch festhalten, dass bereits die Benennung ,,graded exercise therapy* un-
missverstandlich eine therapeutische Strategie bezeichnet, die dem Prinzip des
Pacings direkt entgegenlauft, weil darin die Steigerung von Aktivitdt zum zen-
tralen therapeutischen Wirkfaktor erklért wird. Wenn diese Begrifflichkeit Pro-
gramm bleibt, sehen sich Kliniken auf vertrautem Terrain und machen zum
Schaden ME/CFS-Betroffener das, was sie bei anderen Krankheiten schon im-
mer gemacht haben. Dies zeigen die Homepages vieler selbsterklarter Post-
Covid-Kliniken deutlich, wenn sie Begriffe wie Aktivierung, Pacing und Konditi-
onstraining in ihrem Angebot ohne wirkliches Verstandnis der Krankheit mitein-
ander kombinieren.

. Wenn Psychotherapie, dann ohne kurativen Anspruch und mit
konsequenter Beachtung der Post Exertional Malaise!

Wir haben in unserer Arbeit ,,The role of psychotherapie in the care of ME/
CFS* (5) beschrieben, was man als Psychotherapeut*in bei der Arbeit mit ME/
CFS-Betroffenen unbedingt beachten muss. Dazu gehért vor allem ein grindli-
ches Verstandnis des Phanomens der Post Exertional Malaise PEM, das sowohl
fur Behandelnde als auch fir Betroffene schwer zu verstehen ist, jedoch die
zentrale Herausforderung fur das Pacing darstellt. Wir haben in diesem Aufsatz
wie folgt formuliert: ,,Was kann mit Hilfe von Pacing erreicht werden? Zun&chst
ein gewisser Grad an Stabilitat, die Betroffene dankbar erleben, weil sie damit
Crashs verhindern und ihre Symptomatik besser steuern kénnen. Dies gibt ih-
nen ein Gefuhl der Kontrolle und Selbstvertrauen zuriick. Dartber hinaus kén-
nen sie Verschlechterungen vermeiden und eine spurbare Verbesserung inso-
fern erreichen, als sie ihre Mdglichkeiten innerhalb ihrer individuellen Grenzen
besonders gut ausschdpfen.” Zu beachten ist, dass die Belastungsgrenzen in
dieser Formulierung als kérperlich gesetzt verstanden werden. ME/CFS-Betrof-
fene, die eine Verschlechterung erleben, haben diese bittere Erfahrung gemacht
und werden dieser Sichtweise sofort zustimmen. Manche Betroffene jedoch, die
eine spontane Verbesserung erleben (was insbesondere im ersten Jahr der Er-
krankung immer wieder vorkommt), schreiben diese verstandlicherweise gerne
irgendeinem eigenen Bemihen zu: Einer bestimmten inneren Einstellung, Acht-
samkeit, speziellen Ubungen oder sogar einer Psychotherapie. Wenn dies als
Empfehlung verbreitet und dann von anderen Betroffenen ambitioniert befolgt
wird, wird daraus im ungtinstigen Fall wieder in eine Art von Aktivierungsthera-
pie, die jenen schaden kann, die verzweifelt nach Hilfe suchen. Es gilt deshalb
daran festzuhalten: Pacing gelingt dann am besten mit der Vorstellung, dass
der Spielraum fur Aktivitdten durch kérperliche Bedingungen definiert und be-
grenzt ist - dann stehen die Chancen am besten, Verschlechterung zu vermei-
den und eine relative Besserung zu erreichen.

. Wenn Sie von Psychotherapie bei ME/CFS horen oder lesen: Aufpassen,
was genau drinsteckt!



Eine letzte Anmerkung: Wenn von Psychotherapie fir ME/CFS gesprochen wird
und mit Bezug auf irgendwelche Studien Uber den Nutzen psychotherapeuti-
scher Verfahren (z.B. der Kognitiven Verhaltenstherapie KVT) gestritten wird,
dann muss man sich klarmachen, dass unter der allgemeinen Bezeichnung ei-
nes Verfahrens jeweils viele einzelne Techniken und Vorgehensweisen versam-
melt sind, die in Bezug auf ME/CFS eine ganz unterschiedliche Bedeutung ha-
ben. Uber die Eignung eines Verfahrens fiir ME/CFS kann erst dann entschie-
den werden, wenn genau gesagt wird, welches psychotherapeutische Vorgehen
mit genau welcher Haltung, welchen Zielsetzungen und mit dem Einsatz wel-
cher Techniken gemeint ist. Man muss dabei kritisch sein und prifen, was in
dem jeweils verwendeten Verfahren genau drinsteckt: Wird an zentraler Stelle
und mit einem ausreichenden Verstédndnis PEM beriicksichtigt? Oder ist doch
erkennbar, dass an dem Prinzip der schrittweisen Aktivierung als effektivem
therapeutischem Wirkfaktor festgehalten wird? Wird die Selbstwahrnehmung
der Betroffenen in Bezug auf PEM unterstitzt und werden dadurch ihre eigenen
Steuerungsmdglichkeiten i.S. des Pacings geférdert? Oder werden ihre Wahr-
nehmungen als dysfunktionale Kognitionen hinterfragt und somit als korrektur-
bedurftig qualifiziert? Versteht sich der/die Therapeut*in als Gberlegen Wissen-
de*r oder ist er bereit, den individuellen Erfahrungen seiner ME/CFS-Patienten
mit PEM aufmerksam zu folgen und ihren Wahrnehmungen zu vertrauen? Psy-
chotherapeut*innen aller Schulen verfolgen aufgrund ihrer Ausbildung und ge-
wohnten Praxis Grundsétze, die in Bezug auf ME/CFS problematisch oder so-
gar gefahrlich sein kénnen. Die psychotherapeutische Arbeit mit Betroffenen er-
fordert deshalb einen grundlegenden Perspektivenwechsel, der nur durch Fort-
bildungen und ausreichender praktischer Erfahrung im Umgang mit der Krank-
heit gelingen kann. Wir verweisen dazu nochmals auf die bereits oben zitierte
Arbeit (5).
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