ME/CFS bei Kindern

und Jugendlichen

Informationen fur die psychotherapeutische Behandlung

Die Myalgische Enzephalomyelitis/chronisches
Fatigue Syndrom (ME/CFS) ist eine komplexe Multi-
organerkrankung, welche oft zu einer hohen Alltags-
beeintrachtigung fiihrt. Aufgrund der noch nicht
vollstandig geklarten Genese ist eine umfassende
interdisziplinare Diagnostik unabdingbar. Leitsymptom
von ME/CFS ist eine Belastungsintoleranz mit oft
versetzt eintretender Symptomverschlechterung nach
geringfugigen Alltagsbelastungen (post-exertionelle
Malaise, PEM).

Die Betroffenen leiden in der Regel unter krankhafter
Erschopfung (Fatigue), Kopf-, Muskel- und/oder Gelenk-
schmerzen, kognitiven Defiziten (, brain fog”) mit Ein-
schrankungen von u.a. Konzentration, Gedachtnis, sowie
Uberempfindlichkeit gegentber Licht, Larm, Hitze und/
oder Kalte, des weiteren Schlaf- und/oder Kreislaufregu-
lationsstorungen, und grippeahnlichen Symptomen.
Charakteristisch fur ME/CFS ist die zeitverzogerte
Belastungsintoleranz nach nur geringer korperlicher,
emotionaler oder kognitiver Anstrengung, d.h. nach
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Stunden oder am Folgetag eintretender Verstarkung der
Symptome, welche mindestens bis zum Folgetag (14 h)
oder wochen- bis monatelang anhalten konnen. Gerade
diese Zeitverzogerung erschwert die Vorhersehbarkeit
einer moglichen Uberbelastung. Zudem birgt eine PEM
immer die Unsicherheit, ob bzw. wann der vorherige
Zustand wieder erreicht werden kann. Betroffene berichten
haufig von einer deutlich geminderten Lebenszufrieden-
heit und Lebensqualitat.

ME/CFS wird von der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) als neurologische Erkrankung unter ICD-10
G93.3 bzw. ICD-11 8E49 klassifiziert. Der Einfluss psycho-
logischer Faktoren muss jedoch ebenfalls berlcksichtigt
werden. Prapandemisch wurde die Zahl Betroffener auf
etwa 400.000 in Deutschland geschatzt, die im Rahmen
der COVID-19-Pandemie bereits angestiegen ist. Infektidse
Ausloser werden diskutiert. Aufgrund der noch nicht
umfanglich geklarten Pathogenese und bislang fehlender
Biomarker basiert die Diagnosestellung auf klinischen
Kriterien und erfordert eine differenzierte somatische
und psychosomatische Diagnostik. Gangige psycholo-
gische Diagnostikinstrumente konnen einerseits zu
einem falsch positiven Ergebnis fUhren, andererseits
konnen korperliche Symptome massive psychische
Belastungen verbergen oder aber auch verur-
sachen. Dies bringt grolRe diagnostische Heraus-
forderungen mit sich, die ein interdisziplinares
Setting und Verlaufsdiagnostik bzw. -evalu-
ationen erfordern. Trotz der schweren
Erkrankung sind Betroffene haufig hoch
motiviert fur verfigbare Behandlungs-
optionen. lhr Interesse an Dingen, die
Freude bereiten, sowie an einer unein-
geschrankten Teilhabe am Alltag ist
hoch, jedoch kann dieser in der
Regel aufgrund der korper-
lichen Einschrankungen nicht
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oder nur teilweise nachgegangen werden. Die
Versorgungslage der Betroffenen in Deutschland ist
unzureichend.

Zur Behandlung von ME/CFS existiert aktuell keine
ursachliche Therapie. Die Behandlung erfolgt daher
symptomorientiert und stutzt sich im nicht-medikamen-
tosen Ansatz hauptsachlich auf das Belastungsmanage-
ment, sog. Pacing. Das Ubergeordnete Ziel von Pacing
ist es, Uberlastungen im Alltag und einen daraus resultie-
renden Crash (PEM) zu vermeiden. Gleichsam gilt es
aber auch eine zu starke Schonung und damit die Gefahr
einer Chronifizierung zu vermeiden. Pacing kann einen
bewussteren und schonenderen Umgang mit den vor-
handenen Energiereserven ermoglichen — auf korperlicher,
geistiger und emotionaler Ebene. Ziel ist es durch Selbst-
beobachtung und Selbstmanagement eine individuelle
Balance zwischen Schonung und Aktivierung zu finden.

Psychotherapeutische Unterstutzungsmoglichkeiten
Die psychotherapeutische Unterstitzung von Betroffenen
mit ME/CFS soll diese in ihrer Krankheitsbewaltigung
und dem Selbstmanagement unterstutzen, sowie reaktiv
und/oder komorbide auftretende psychische Erkrankungen
behandeln. Gleichsam gilt es, psychodynamische und
psychologische Faktoren im Hinblick auf eine wechsel-
seitige psychosomatische Beeinflussung, sowie poten-
zielle Resilienz- und Risikofaktoren kontinuierlich mit zu
bertcksichtigen.

Anpassungsschwierigkeiten im Rahmen von ME/CFS
konnen nicht nur auf die Schwere der chronischen
Erkrankung und im Zusammmenhang mit massiven Ein-
schrankungen der Alltagsfahigkeit zurtckgeftuhrt werden.
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Auch die geringe Auswahl an aktuell empfohlenen Thera-
piemethoden stellt fUr die Betroffenen eine anhaltende
Herausforderung dar. Pacing, als ein Hauptpfeiler der
Behandlung, fordert von den Betroffenen ein hohes Maf3
an Selbstbeherrschung und Verzicht und fuhrt haufig zu
Frustration, Isolation und Einsamkeit. Eine psychothera-
peutische Behandlung sollte in Bezug auf ME/CFS also
nicht nur an der eigentlichen Krankheitsverarbeitung und
der Analyse von PEM-Ursachen ansetzen, sondern auch
beim Umgang und der Akzeptanz von Pacing als Therapie-
ansatz unterstutzen. Wichtige inhaltliche Grundpfeiler der
Therapie sind damit neben der Psychoedukation die Ver-
besserung der Selbst- und Kérperwahrnehmung sowie
das Einuben von Grenzsetzung. Beachtet werden sollten
auflerdem praktische und emotionale Auswirkungen der
Einschrankungen im Alltag, beruflichen sowie sozialen
Kontext und damit einhergehend ein sinnvoller Einsatz
von Ressourcen. Fur den gesamten Verarbeitungsprozess
ist haufig auch die Einordnung der Erkrankung in ihrer
Bedeutung fur die Person und den Selbstwert der Betrof-
fenen entscheidend. Dahingehend kann im Sinne der
Ressourcenorientierung ein Fokus auf positive Lebens-
und Alltagsaspekte sowie Ziele und Fortschritte ein wich-
tiger Aspekt der psychotherapeutischen Behandlung sein.

Verhaltensempfehlungen im Umgang

mit ME/CFS-Betroffenen

» Stellen Sie sich flexibel auf die Belastungsgrenzen
Ihrer Patient*innen ein, um eine PEM zu vermeiden.

» Bieten Sie nach Moglichkeit zeitlich verklrzte und
raumlich angepasste Therapiesitzungen, Liegemog-
lichkeiten und/oder Online-Sitzungen an.

» Vermitteln Sie lhren Patient*innen Hoffnung und
unterstutzen Sie diese in ihrer Selbstwirksamkeit.
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