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ZUSAMMENFASSUNG

Hintergrund ME/CFS (Myalgische Enzephalomyelitis/Chroni-
sches Fatigue-Syndrom) ist eine vorwiegend als neuroimmu-
nologische Multisystem-Erkrankung betrachtete Krankheit,
die vielen Arzt*innen in Deutschland noch immer unbekannt
ist oder die von ihnen als psychosomatische Erkrankung ein-
geordnet wird. ME/CFS-Patient*innen berichten von den aus
ihrer Sicht erheblichen Defiziten hinsichtlich der &rztlichen
Behandlung und einer als problematisch empfundenen Arzt-
Patienten-Beziehung (AP-Beziehung). Ziel der vorliegenden
Studie ist es, aus Sicht der Betroffenen den Ablauf der Diagno-
sefindung als einen wichtigen Einflussfaktor auf die AP-Bezie-
hung bei ME/CFS genauer zu analysieren.

Methode Im Rahmen eines explorativen qualitativen Surveys
wurden 544 ME/CFS-Erkrankte (>20].; 455 ¢, 89 &) mit drzt-
licher ME/CFS-Diagnose schriftlich nach ihren Erfahrungen
hinsichtlich des Ablaufs der Diagnosefindung befragt. Das
Sampling erfolgte zuvor durch Selbstaktivierung und tber
das Schneeballprinzip. Der zu beantwortende Fragebogen
war analog zu einem fokussierten, standardisierten Leitfaden-
interview aufgebaut. Die Auswertung erfolgte im Rahmen
einer qualitativen Inhaltsanalyse nach Mayring. Einige der
Ergebnisse wurden anschlieBend quantifiziert.

Ergebnisse Die Proband*innen beschrieben den aus ihrer
Sicht mangelhaften Ablauf der Diagnosefindung als zentralen
Faktor einer problematischen AP-Beziehung bei ME/CFS. Sie
berichteten von unzuldnglichem Fachwissen, mangelnder Er-
fahrung im Umgang mit den Erkrankten und fehlender Fort-
bildungsbereitschaft der konsultierten Arzt*innen. Viele
Arzt*innen stritten aus ihrer Sicht die Existenz von ME/CFS ab
oder ordneten sie als rein psychosomatische Krankheit ein,
beharrten auf ihrem Wissensstand, ignorierten das Patienten-
wissen und missachteten mitgebrachtes wissenschaftliches
Informationsmaterial. Sie gingen nach ,Standardprogramm®
vor, dachten in ,Schubladen“ und seien unfahig zu systemi-
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schem Denken. Dies hdtte erhebliche Auswirkungen auf die
AP-Beziehung.

Diskussion Aus Sicht der ME/CFS-Erkrankten sind der Ablauf
der Diagnosefindung und die Anerkennung von ME/CFS als
neuroimmunologische Multisystem-Erkrankung die zentralen
Aspekte einer von ihnen als problematisch erlebten AP-Bezie-
hung. Bereits in der Vergangenheit wurden als ,subjektiv®
klassifizierte und damit ignorierte Befunde, das fiir die biome-
dizinisch orientierte Medizin charakteristische diagnostische
LSchubladendenken® und ein Gesundheitssystem, das dem
systemischen Denken bei der Diagnosefindung entgegen-
steht, als Faktoren identifiziert, die erheblichen Einfluss auf
das AP-Verhdltnis haben kénnen.

ABSTRACT

Background ME/CFS (Myalgic encephalomyelitis/chronic fa-
tigue syndrome) is an illness that is predominantly viewed as
a neuroimmunological multisystem disease, which is still un-
known to many doctors in Germany or which they classify as
a psychosomatic disease. From their perspective, ME/CFS pa-
tients report significant deficits in terms of medical treatment
and a doctor-patient relationship (DP relationship) that is per-
ceived as problematic. The aim of the present study is to more
precisely analyse the process of finding a diagnosis as an influ-
encing factor on the DP relationship in ME/CFS from the point
of view of those affected.

Method As part of an explorative qualitative survey, 544 ME|
CFS patients (>20 years; 455 2, 89 ") with a medical diagno-

sis of ME/CFS were asked in writing about their experiences
with regard to the process of finding a diagnosis. The sam-
pling was previously done by self-activation and via the snow-
ball principle. The questionnaire to be answered was struc-
tured analogously to a focused, standardized guideline
interview. The evaluation was carried out as part of a qualita-
tive content analysis according to Mayring. Some of the re-
sults were subsequently quantified.

Results The participants described what they saw as the in-
adequate process of making a diagnosis as a central factor in
a problematic DP relationship in ME/CFS. From their point of
view, many doctors deny the existence of ME/CFS or classify
it as a solely psychosomatic illness, insist on their level of
knowledge, ignore patient knowledge and disregard scientific
information provided. They follow the standard program,
think in “pigeonholes” and are incapable of systemic thinking.
This has a significant impact on the DP relationship.
Discussion From the point of view of ME/CFS patients, the
process of making a diagnosis and the recognition of ME/CFS
as a neuroimmunological multisystem disease are the central
aspects of a DP relationship that they experience as proble-
matic. In the past, findings classified as “subjective” and thus
ignored, the pigeonholing that is characteristic of biomedical-
ly oriented medicine and a healthcare system that opposes
systemic thinking when making a diagnosis have all been
identified as factors that may have a significant impact on
the DP relationship.

Einleitung

Auch wenn die Myalgische Enzephalomyelitis/das Chronische Fa-
tigue-Syndrom (ME/CFS) im Rahmen der COVID-19-Pandemie in
Deutschland nun erstmals in den Fokus einer breiteren Offentlich-
keit gerlickt ist, ist die Erkrankung, die sich durch eine vielféltige
Symptomatik auszeichnet, vielen Arzt*innen noch immer unbe-
kannt [1]. Die meist als schwere neuroimmunologische Multisys-
tem-Erkrankung angesehene Krankheit fiihrt oft zu einem hohen
Grad an korperlicher Behinderung sowie zu erheblichen Ein-
schrankungen der Lebensqualitét [2, 3, 4]. Bislang ist keine kausa-
le Therapie verfiigbar [5, 6, 7]. Wahrend das Institut fiir Qualitat
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) die Anzahl
der Patient*innen mit ME/CFS in Deutschland fiir die Zeit vor der
SARS-CoV-2-Pandemie auf ungefdhr 140000-310000 schatzte
[64, S.iv], lag die Zahl der Behandlungsfalle mit der ICD-10-GM-
Diagnose G93.3" nach Angaben der Kassenarztlichen Bundesver-
einigung in den Jahren 2018 und 2019 bundesweit bereits bei
350000-400000. Im Jahr 2021, d. h. ein Jahr nach Beginn der
COVID-19-Pandemie, wurde ein Anstieg auf knapp unter
500000 Patient*innen registriert [8]. Dies entspricht einem An-

1 ICD-10-GM-Diagnose G93.3: Chronisches Fatigue-Syndrom [Chronic fa-
tigue syndrome] Inkl.: Chronisches Fatigue-Syndrom bei Immundys-
funktion, Myalgische Enzephalomyelitis, Postvirales (chronisches) Mii-
digkeitssyndrom.

e20

stieg der ME/CFS-Prdvalenz in Deutschland von 0,42 bzw. 0,48 %
auf 0,6 % (=601 pro 100000 Einwohner*innen) nach dem ersten
Pandemiejahr. Eine US-Studie geht ebenfalls von einer prapande-
mischen Pravalenz von 0,42 % aus [9], wobei Frauen mehr als dop-
pelt so haufig betroffen waren wie Mdnner [10]. Der typische
chronische Krankheitsverlauf mit einer in Art und Intensitat fluk-
tuierenden Symptomatik [11, 12, 13] fiihrt wahrscheinlich auch
zu einer eingeschrankten Lebenserwartung [14] und einem
erhohten Suizidrisiko [15].

ME/CFS tritt meist nach einer Infektionskrankheit auf [16, 17,
18]. Es kommt dann zu einer Dysreqgulation des Nerven- und Im-
munsystems sowie zu Problemen beim zelluldren Energiestoff-
wechsel und lonentransport [19, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 26, 27].
Charakteristisch ist die Post-Exertional Malaise (PEM), eine ausge-
pragte und anhaltende Verstarkung aller Symptome nach gerin-
ger korperlicher oder geistiger Anstrengung, mit einer deutlichen
Verschlechterung des Allgemeinzustands [28, 29]. Typische
Symptome sind eine ausgeprdgte physische und psychische Kraft-
und Energielosigkeit, grippedhnliche Symptome, erhéhte Infekt-
anfélligkeit, Herzrasen, Blutdruckschwankungen, heftige Muskel-,
Gelenk- und Kopfschmerzen, Muskelzuckungen und -krampfe,
Schlafstérungen, neurokognitive Symptome, Temperatur-Regulati-
onsstérungen, eine Uberempfindlichkeit auf Sinnesreize sowie eine
hochgradige Uberempfindlichkeit auf Nahrungsmittel und chemi-
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sche Substanzen [30]. Etwa 1/4 der ME/CFS-Erkrankten kann das
Haus nicht mehr verlassen, 2/3 sind arbeitsunfahig [31].

Aufgrund der partiellen Uberschneidung der Symptomatik mit
anderen, insbesondere jedoch mit psychosomatischen Erkrankun-
gen, gibt es in der Arzteschaft Kolleg*innen, welche das mit dieser
Beschreibung verbundene biomedizinische Krankheitsmodell ab-
lehnen und fir eine biopsychosoziale Sicht auf die Erkrankung pla-
dieren [32], die neben biologischen auch psychosoziale Risikofak-
toren bei der Krankheitsentstehung (z. B. schwere Erschépfung,
Burnout) bertiicksichtigt [33]. Einige sprechen in diesem Zusam-
menhang bei der Betrachtung von ME/CFS sogar von einer Fixie-
rung auf die rein biologischen Ursachen von ,Erschopfungssymp-
tomen“ und von einem biologistischen Reduktionismus sowie
einer Cancel Culture in der Medizin [34]. Auch die aktualisierte DE-
GAM-Leitlinie ,Miidigkeit* enthdlt zusatzlich zum Hauptvotum,
das von einer neuroimmunologischen Genese ausgeht, ein Son-
dervotum, in dem dargelegt wird, dass ME/CFS nicht nur als bio-
mechanische Stérung verstanden werden sollte, sondern dass hier
auch individuelle Erfahrungen, Lebensumstdnde und Verhaltens-
weisen, sowohl als ursachliche als auch als aufrechterhaltende
Faktoren, beriicksichtigt werden sollten. Die Bezeichnung Multi-
system-Erkrankung halten die Autor*innen fir irrefihrend, viel-
mehr sei ME/CFS als multifaktoriell im biopsychosozialen Sinne
einzustufen. Auch sei die Betonung von PEM als spezifischem
ME/CFS-Kennzeichen irrefiihrend, da dieses Symptom auch bei
anderen chronischen Erkrankungen vorkomme [35]. Andere ver-
muten, dass die Symptome bei einer anhaltenden Aktivierung
der neurobiologischen Stressreaktion verschiedene Reaktionen
des Gehirns auf eine Reihe biologischer, psychologischer und so-
zialer Faktoren widerspiegeln, was wiederum mit Verdnderungen
im immunologischen, hormonellen, kognitiven und im Verhal-
tensbereich verbunden sei [36]. Wiederum andere sehen ME/CFS
zwar als somatische Erkrankung an, gehen jedoch davon aus, dass
die PEM eine maRgeschneiderte psychotherapeutische Behand-
lung erfordert [37].

Obwohl es bereits seit Jahren internationale Konsensus-Dia-
gnose-Kriterien fir ME/CFS gibt [27, 38], dauert es oft immer
noch Jahre, bis eine Diagnose gestellt wird. In den USA erhalten
bis zu 91 % der Betroffenen keine oder eine aus deren Sicht
unzutreffende Diagnose, meist aus dem psychosomatischen/psy-
chiatrischen Bereich. Als Folge kommt es damit aus Patientensicht
héufig zu einer Falsch- oder zu gar keiner Behandlung [5]. ME/CFS-
Betroffene sind daher mit der medizinischen Versorgung duRerst
unzufrieden. Zentrale Faktoren hierbei seien das - aus ihrer Sicht -
fehlende Fachwissen der behandelnden Arzt*innen [39, 40] und
die damit einhergehende Fehlbehandlung. Die Griinde fiir eine
solche Fehlbehandlung ldgen u. a. darin, dass medizinische Leitli-
nien in der Vergangenheit die kognitive Verhaltenstherapie
(Cognitive Behavioral Therapy, CBT) sowie eine abgestufte Bewe-
gungstherapie (Graded Exercise Therapy, GET) zur Behandlung von
ME/CFS-Erkrankten empfohlen haben. Beides sind MaRnahmen,
die bei ME/CFS-Erkrankten nach deren Erfahrung nicht zur Gene-
sung beitragen bzw. die Krankheitssituation sogar erheblich ver-
schlimmern kdnnen [41, 42].

Da noch immer viele Arzt*innen in Deutschland ME/CFS ent-
weder gar nicht kennen [1], die Erkrankung aufgrund der vielfdlti-
gen Symptomatik als ,schillernd” betrachten [43] oder sie als psy-

chiatrisch/psychosomatische Erkrankung einordnen [33, 44], soll
nun in dieser Studie auf der Basis von subjektiven Erlebnisberich-
ten ME/CFS-Erkrankter die Diagnosefindung als ein zentraler Fak-
tor der oft als problematisch beschriebenen Arzt-Patient-Bezie-
hung (AP-Beziehung) betrachtet werden [44]. Diese Erkenntnisse
sollen spater dazu dienen, Handlungsempfehlungen fiir eine bes-
sere Versorgung von ME/CFS-Patient*innen in Deutschland zu
entwickeln.

Methode

Hierzu wurden im Rahmen einer groBen explorativen, tiberwie-
gend qualitativen Studie erwachsene ME/CFS-Erkrankte (>20].)
mit vorliegender drztlicher ME/CFS-Diagnose nach ihren subjekti-
ven Erfahrungen im Hinblick auf die Umstdnde der Diagnosefin-
dung befragt. Die Befragung war Teil der APAV-ME/CFS-Studie?,
an der insgesamt 1238 Personen (ME/CFS-Erkrankte und deren
nahe Angehorige) teilnahmen.

Sampling

Die Proband*innen wurden im 2. Halbjahr 2022 tiber das Sampling
durch Selbstaktivierung und Gber das Schneeballprinzip gewonnen
[45]. Nicht teilnehmen konnten Long-COVID-Patient*innen, die
die Internationalen ME/CFS-Konsensus-Kriterien (noch) nicht er-
fillten [38]. Es wurde somit keine primare Selektion durch die For-
schenden vorgenommen; die Auswahl wurde stattdessen von der
Bereitschaft der Erkrankten zur Studienteilnahme bestimmt. Die
Kontaktaufnahme erfolgte iber 6 ME/CFS-Patienten-Organisatio-
nen® sowie (iber das Charité Fatigue Centrum in Berlin und das
Chronische Fatigue Centrum fiir junge Menschen (MC/FC) der
TU Minchen, die gebeten wurden, einen Aufruf zur Studienteil-
nahme an ME/CFS-Erkrankte und deren Angehorige weiterzulei-
ten. Zudem gaben Proband*innen den Hinweis an andere Er-
krankte bzw. deren Angehorige weiter.

Studienteilnehmende

An der der Studie zugrunde liegenden APAV-ME/CFS-Studie nah-
men insgesamt 1238 Personen (ME/CFS-Erkrankte und deren
nahe Angehdrige) teil; davon 1120 online tiber das Tool Survey-
Monkey, 118 Personen nutzten den Download und sandten uns
die ausgefiillten Fragebdgen per E-Mail, Fax oder Post zu. Fiir die
hier untersuchte Fragestellung standen die schriftlichen Survey-
Antworten von 544 erwachsenen ME/CFS-Erkrankten (455 2,
89 o) mit bereits vorliegender arztlicher ME/CFS-Diagnose zur
Verfligung. Dies entspricht 44 % aller eingegangenen Frage-
bdgen, 56 % aller Teilnehmenden, die selbst an ME/CFS erkrankt
waren, und 71% aller selbst Erkrankten mit drztlicher ME/CFS-
Diagnose (» Abb. 1).

Knapp 1/4 der 544 ME/CFS-Erkrankten mit drztlicher Diagnose
litt nach eigener Einschdtzung seit 6-10 Jahren an ME/CFS, 5 % so-

2 APAV-ME/CFS-Studie: Studie zum Arzt-Patient-Verhdltnis von ME/CFS-
Erkrankten.

3 Um Unterstiitzung gebeten wurden die Deutsche Gesellschaft fir ME/
CFS, Fatigatio e. V., die Lost Voices Stiftung, #Millions Missing Deutsch-
land, die Initiative ME/CFS Freiburg und das ME-CFS Portal.
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Teilnahme GberSt ;
Teilnahme per Brief, Fax, E-Maik n=118

Teilnehmende an
der Studie

n=1120

Y

n=1238 (100%)

Grofere Teile des
Fragebogens
ausgefiillt

n=1.161(93,8 %)

Ausgeschlossen
aufgrund zu vieler
Missings

77 (6,2 %)

Selbst an ME/CFS
erkrankt

n=965(77,9 %)

Angehbrige eines
ME/CF5-Erkrankten

n=154(12,4 %)

Missings
n=42(9,6%)

ME/CFS-Erkrankte
mit arztlicher
Diagnose

n=764(79,

ME/CFS-Erkrankte
ohne arztliche
Diagnose

n=193(20,0%)

Missings:
n=8(08%)

Geschlecht der
Erkrankten mit
Diagnose : weiblich

n=621(81,4 %)

Geschlecht der
Erkrankten mit
Diagnose:divers

n=3(0,4 %)

Geschlecht der
Erkrankten mit
Diagnose: mannlich

n=139(182 %)

Qualitative Fragen
beantwortet

n =455 (73,3 %)

Qualitative Fragen
nicht beantwortet

n = 166(26,7 %)

Qualitative Fragen
beantwortet

n= 89 (64,0 %)

Qualitative Fragen
nicht beantwortet

n=50(36,0 %)

> Abb. 1 Statistischer Uberblick dariiber, welche Daten der APAV-ME/CFS-Studie in die hier vorliegende Auswertung eingeschlossen wurden.

gar bereits seit 31 bis 240 Jahren (> Abb. 1a). Bei 37,5 % der Pro-
band*innen wurde die Diagnose ME/CFS mehr als 5 Jahre nach Be-
ginn der Erkrankung gestellt. EIf Studienteilnehmer*innen gaben
sogar an, dass die Diagnosestellung erst 31 bis 240 Jahre nach
Krankheitsbeginn erfolgt war (» Tab. 1b).

Anders als in der qualitativen Forschung Gblich, wurde das ge-
samte, umfangreiche Datenmaterial einer qualitativen Inhaltsana-
lyse unterzogen, um keine Hinweise der Proband*innen zu tber-
sehen und dem potenziellen Argument einer Antwortselektion
schon vorab zu begegnen. » Tab. 2 zeigt die Anzahl der hier be-
trachteten Frauen und Mdnner in den verschiedenen Altersgrup-
pen und ordnet sie dementsprechend einer ID-Gruppe zu. Die ID
eines Teilnehmers bzw. einer Teilnehmerin enthalt somit Informa-
tionen zu Alter und Geschlecht der betreffenden Person (Beispiel:
ID J22 =Frau mit einem drztlich diagnostizierten ME/CFS aus der
Altersgruppe 51-60 Jahre).

Leitfadenerstellung und Survey-Durchfiihrung

Die schriftliche Befragung der Proband*innen erfolgte in der
2. Jahreshalfte 2022 mithilfe eines analog zu einem fokussierten,

e22

standardisierten Leitfaden aufgebauten Survey-Fragebogens®*. Im
Folgenden werden die Teile der subjektiven Erlebnisberichte der
befragten ME/CFS-Patient*innen analysiert, die sich mit der Diag-
nosefindung als einem wichtigen Faktor der oft als problematisch
beschriebenen AP-Beziehung beschaftigen. In die Auswertung
flossen die offenen Antworten von 4 der 13 Survey-Fragen zu fol-
genden Themenbereichen ein:

Erfahrungen mit Arzt*innen, die die Erkrankten seit Beginn ih-
rer Erkrankung gemacht haben

Typische Situation, die sie mit behandelnden Arzt*innen be-
reits erlebt haben

Unterschiede zu einer ,normalen® Erkrankung wie Grippe,
Herzinfarkt oder Lungenkrebs

Stellung einer Fehldiagnose und Griinde fiir die Stellung einer
Fehldiagnose

Link zum Fragebogen: https://www.viph-public-health.de/forschungs
projekte/forschungsprojekt-me-cfs-2022/fragebogen-me-cfs-2022/
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» Tab.1 Seit wann litten die Teilnehmenden nach eigener Einschatzung bereits an ME/CFS? Zeitpunkt der Diagnosestellung nach Beginn der ME/
CFS-Erkrankung aus Sicht der Betroffenen. n=Anzahl der Proband*innen, % = Prozentsatz, Mo. = Monate, J. = Jahre.

Seit wann litten die Teilnehmenden nach eigener

Einschdtzung an ME/CFS?

Zeitpunkt der Diagnosestellung

Anzahl [n] Prozentsatz [%] Anzahl [n] Prozentsatz [%]
6-11 Mo. 14 2,6 101 18,7
1-2]. 72 13,2 125 23,1
3-5]. 103 18,9 112 20,7
6-10]. 120 22,1 90 16,7
11-15]). 95 17,5 56 10,4
16-20]. 55 10,1 20 3,7
21-30]. 58 10,7 25 4,6
31-40]. 21 3,9 9 1,7
>40]. 6 1,1 2 04
GESAMT 544 100,1 540 100
WeiR nicht/Missings - - 4 (von 544) 0,7

» Tab.2 Anzahl der hier betrachteten Proband *innen mit drztlich diagnostiziertem ME/CFS, unterschieden nach Geschlecht und Altersgruppe. Auf
dieser Basis erfolgt eine Zuordnung zu einer ID-Gruppe. Abkiirzungen: | =ahre; ID = Codenummer; n=Anzahl.

Altersgruppe Manner
ID-Gruppe Anzahl

[n] [%4]
21-30]. A 8 9,0
31-40]. B 13 14,6
41-50]. C 18 20,2
51-60]. D 38 42,7
>60]. E 12 13,5
GESAMT [n] 89 100

Im Fragebogen wurden zudem Basis-Informationen (z.B. Alter
und Geschlecht der Erkrankten) abgefragt. Der Fragebogen ent-
hielt Informationen zum Studienablauf, zum Umgang mit den Da-
ten sowie eine Einwilligungserklarung zur Studienteilnahme. Die
Fragen wurden (iberwiegend (iber das Online-Tool SurveyMonkey
beantwortet. Alternativ bestand die Mdglichkeit zum Download,
sodass der von Hand bzw. am PC beantwortete Fragebogen dann
per E-Mail, Fax oder Post eingesandt werden konnte. Den Teilneh-
menden wurde zugesichert, dass sie (iber die Ergebnisse der Stu-
die informiert werden, wenn sie dies wiinschen.

Datenbearbeitung, Datenanalyse, Giitekriterien

Den (iber SurveyMonkey ausgefiillten Fragebdgen (Online-Daten-
satz) wurden die 118 ausgefllten Fragebdgen, die uns per E-Mail,
Fax oder Post erreichten, nach Studienende von Hand bzw. per
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Frauen GESAMT
ID-Gruppe Anzahl Anzahl

[n] [%] [n] [%]
G 41 9,0 49 9,0
H 85 18,7 98 18,0
| 136 29,9 154 28,3
] 151 33,2 189 34,7
K 42 9,2 54 9,9

455 100 544 99,9

Copy & Paste hinzugeftigt. Zur Validierung wurden 12 zuféllig aus-
gewadhlte Fragebdgen (=10 %) ein zweites Mal eingegeben. Da
hierbei keine Fehler auftraten, ist von einer korrekten Daten(iber-
tragung auszugehen.

Die Auswertung der Texte erfolgte im Rahmen einer qualitati-
ven Inhaltsanalyse nach Mayring [46]. Dabei wurde durch Para-
phrasierung und Abstrahierung bzw. Generalisierung der einzel-
nen Aussagen eine frithe Reduktion der Komplexitat der Daten
angestrebt und nach Gemeinsamkeiten und Unterschieden
geschaut. Auf dieser Basis wurden dann zentrale inhaltliche Kate-
gorien identifiziert und die einzelnen Aussagen den identifizierten
Kategorien bzw. Unterkategorien zugeordnet. Zuvor wurde in
einem Kodierleitfaden definiert, welche Textbestandteile unter
eine Kategorie fallen sollten. Dariiber hinaus wurden konkrete
Textstellen als Ankerbeispiele festgehalten. Den Kodierleitfaden
mit den Ankerbeispielen finden Sie online in den Zusatzmateria-
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lien. Es wurden separat noch Kodierregeln formuliert, um bei
Abgrenzungsproblemen zwischen den Kategorien eindeutige
Zuordnungen zu ermdglichen [57, S. 119 ff.]. Im Rahmen einer
Riickiiberpriifung wurde das Kategoriensystem zur Kontrolle er-
neut mit den Ausgangstexten abgeglichen. Insbesondere wurde
anhand aller Ergebnis-Zusammenfassungen und beispielhaft an-
hand der Ursprungstexte der 30- bis 40-jahrigen Frauen und Mdn-
ner von einer zweiten Person danach geschaut, ob das im Verlauf
der inhaltlichen Zuordnung von Textstellen nun an einigen Stellen
gednderte Kategoriensystem das gesamte Ausgangsmaterial
reprasentiert.

Anders als in der quantitativen Forschung mit den Gitekrite-
rien ,Objektivitdt®, ,Reliabilitdt“ und ,Validitdt“ wurde hier nach
Llransparenz”, ,Intersubjektivitdt“ und ,Reichweite” - als hdufig
angegebenen Giitekriterien der qualitativen Forschung - ge-
schaut [47]. Zudem wurden die Gitekriterien ,,Gegenstandsange-
messenheit” und ,Regel-Geleitetheit* des Vorgehens nach May-
ring [57, S. 120] berlcksichtigt.

An dieser Stelle soll nochmals betont werden, dass es sich hier-
bei in erster Linie um eine qualitative Studie handelt, bei der in der
Regel keine Quantifizierung vorgenommen wird. Es geht stattdes-
sen darum, eine moglichst groRe Varianz der Aussagen aufzuzei-
gen. Nach Bacher und Horwarth [48] kénnen die Auswahlkriterien
fiir die Teilnahme an qualitativen Studien danach festgelegt wer-
den, dass es sich entweder um typische Fdlle, um Extremfalle oder
abweichende Fille, um besonders kritische Félle oder um beson-
ders wichtige und sensible Félle handelt. Vor allem aber kann mit
der Fallauswahl die Varianz der vorliegenden Félle dargestellt wer-
den. Da bei unserer Studie keine Vorabauswahl der Teilnehmen-
den erfolgen konnte, soll die Auswahl der Zitate das Spektrum
der AuRerungen der Teilnehmenden widerspiegeln und dabei
auch auf besonders wichtige Aussagen eingehen. Nach Vogl ist
die Quantifizierung qualitativer Daten ein mdglicher, aber keines-
wegs notiger erganzender Schritt in der qualitativen Forschung,
um der ,Vielschichtigkeit und Komplexitat der Daten gerecht zu
werden und gleichzeitig Muster aufzuzeigen* [49]. Sie hilft, die
Perspektive zu erweitern und ergdnzende Blickwinkel zur interpre-
tativen Analyse zu sammeln. Da unserer Erfahrung nach Arzt*in-
nen eher mit quantitativen als mit qualitativen Untersuchungsme-
thoden vertraut sind, und um die relative Bedeutung der
Thematik aufzuzeigen, wurden einige der gewonnenen Ergebnis-
se abschlieRend noch anhand ihrer absoluten und relativen Hau-
figkeiten quantifiziert.

Ergebnisse

Im Folgenden werden nun die Antworten der Proband *innen ana-
lysiert, die sich mit der Diagnosefindung als einem zentralen Fak-
tor der oft als problematisch beschriebenen AP-Beziehung be-
schéftigen. Hierzu werden zuerst die Erfahrungen betrachtet, die
die ME/CFS-Erkrankten mit ihren Arzt*innen gemacht haben.

Erfahrungen von ME/CFS-Erkrankten
mit den sie behandelnden Arzt*innen

Nur einzelne Proband *innen berichteten davon, dass ihre Arzt*in-
nen bei ihnen die Diagnose ME/CFS gestellt haben, dass ihre

e24

Arzt*innen die Erkrankung bereits zuvor kannten, dass sie sie als
ernstzunehmende Krankheit ansahen oder dass sie Unterstiitzung
durch ihre Arzt*innen erfuhren.

,2020 erhielt ich schlieBlich von der EUTB® den Tipp, dass die Uni-
klinik meiner Stadt in der Umweltambulanz sich mit ME/CFS aus-
kennen wiirde. Die Arztin dort hatte auch frisch an einer Fortbil-
dung der Charité teilgenommen. Als ich also dorthin ging, erhielt
ich nach jahrelanger Arzte-Odyssee endlich Versténdnis und eine
Diagnose und auBerdem - ganz wichtig!! - einen ausfihrlichen,
mehrere Seiten langen Arztbericht, der meine individuellen Ein-
schrdnkungen sowie die Krankheit ME/CFS und deren nicht vor-
handene Therapiemdglichkeiten sowie die Gefahr von Belastung
bis ins Detail beschrieb. Dieser Bericht wurde dann dem Hausarzt
und dem Neurologen geschickt. Seitdem glauben sie mir.“

G38

Die (ibrigen Teilnehmenden berichteten stattdessen davon, dass
ihre Arzt*innen ME/CFS nicht kannten bzw. sich nicht damit aus-
kannten. Sie erwdhnten neben der Unkenntnis auch die Ratlosig-
keit und Ignoranz der Arzt*innen und sprachen immer wieder von
einer Psychiatrisierung ihrer Symptome und ihrer Person. Im Zu-
sammenhang mit der Unkenntnis der Erkrankung wiesen sie hau-
fig darauf hin, dass die von ihnen geschilderte PEM doch so ty-
pisch und charakteristisch fiir ME/CFS sei und trotzdem keine
Diagnose gestellt wurde.

4Riickblickend erschreckt mich am meisten, dass keiner der in den
10 Jahren bis zur Diagnose konsultierten zahlreichen Fachdrzte aus
meiner PEM-Beschreibung eine ME/CFS-Verdachtsdiagnose ablei-
ten konnte, obwohl PEM doch so typisch fiir ME/CFS ist.*

D21

Die Folge sei, dass Arzt*innen, die ME/CFS nicht kannten, Thera-
pien empfahlen, die die gesundheitliche Situation der Erkrankten
deutlich verschlechterten.

L,Arzte, denen ME/CFS unbekannt ist, machen so ungeféhr alle Feh-
ler, die man in Bezug auf die Erkrankung machen kann.“
1127

Selbst Arzt*innen, die der Ansicht waren, ME/CFS zu kennen und
eine entsprechende Diagnose stellten, hatten nach Ansicht der
Befragten falsche Vorstellungen vom Krankheitsbild.

,Sie hat also die Diagnose vergeben, versteht darunter aber gar
keine neurologisch-immunologische Erkrankung und war auch
nicht bereit, irgendeine Art Ausschlussdiagnostik zu veranlassen.
1125

5  EUTB=Ergdnzende unabhdngige Teilhabeberatung.
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Die Unkenntnis sei oft gekoppelt mit der Unféhigkeit, sich die da-
mit verbundene Rat- und Hilflosigkeit einzugestehen. Beides wir-
ke sich dann nicht nur auf die gewadhlte Therapie, sondern auch
auf das AP-Verhiltnis aus.

,Die offensichtliche Hilflosigkeit, Ratlosigkeit und schlechte Infor-
mationslage fiihren zu einer reinen symptomatischen Behandlung
ohne neuen therapeutischen Ansatz.“

c12

,Die meisten Arzte haben immer noch ein Problem damit, [es] ein-
zugestehen, wenn sie nicht weiterwissen oder etwas nicht kennen.
Dabei schétzen sie, glaube ich, die meisten Patienten véllig falsch
ein. Ich glaube, die meisten hdtten (iberhaupt kein Problem damit,
wenn ihr Arzt ehrlich ist und zugibt, dass er nicht weiterweil3 oder
von etwas noch nie gehért hat. Im Gegenteil - ich denke, so etwas
wirkt eher vertrauensbildend.“

188

Beklagt wurde sehr hiufig die fehlende Bereitschaft der Arzt*in-
nen, sich mit der Thematik und den aktuellen ME/CFS-Studien zu
beschdftigen. Proband*innen empfanden dies als ignorantes oder
arrogantes Verhalten.

,Die meisten Arzte orientieren sich nicht am aktuellen wissen-
schaftlichen Forschungsstand und behalten einen veralteten oder
falschen Wissensstand und sind voreingenommen. “

D2

... keinerlei Bereitschaft, diesbeziiglich Informationen/Studien
einzuholen. Leider meist auch eine unertrédgliche Ignoranz und Bla-
siertheit seitens der Arzte.”

E12

Eine Folge der Unkenntnis sei, dass ME/CFS-Erkrankte vorschnell
als psychisch krank eingestuft wiirden, was Proband*innen als
schwere Krankung empfanden.

,Null Verstdndnis flir ME/CFS [...] und fiir psychisch krank erkldrt
worden, mit dem Argument, ME/CFS gibt es nicht, weil ich es nicht
kenne.“

c7

,In der Vergangenheit war das Schlimmste, als eingebildeter oder
psychisch Kranker abgetan zu werden. *
|75

Studienteilnehmende merkten an, dass die Anamnesefragen der
Arzt*innen - wenn denn iiberhaupt gefragt wurde - nicht auf
ihre Symptomatik passten.

,Es stért mich, dass man kaum was gefragt wird. Ich als Patient
weil8 ja oft gar nicht, welche Dinge wichtig sind, und weil der Arzt
kaum Zeit hat, versucht man sich auch kurz zu fassen. Es stort
mich auch, dass viele die einfachste und erstbeste Erkldrung neh-
men und gar nicht weitersuchen.

H10
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,Dann verléduft die Befragung zur Anamnese in der Regel schlecht
ab. Keine Zeit, keine ausreichenden Fragestellungen. “
188

,Die Anamnese ist nicht auf meine Erkrankung bezogen und stellt
eine enorme kérperliche Belastung dar. Es wird nicht auf meine
Symptome eingegangen. “

G6

Zudem fehle das Verstdndnis fiir die Schwere der Erkrankung und
die Riicksichtnahme den Patient*innen gegentiber.

,Ein weiterer Punkt ist, dass die Schwere unserer Symptome in aller
Regel massiv unterschdtzt wird und viele Arzte dadurch keine Indi-
kation fiir ein addquates Symptom-Management sehen.“

G16

,Die Schwere der Symptome wird teilweise véllig verkannt. Man
bekommt oft zu héren: ,Aber Sie sitzen ja jetzt hier und haben es
ja auch gut geschafft*. Es wird oftmals nicht gesehen, welche star-
ke Belastung ein Arztbesuch fiir den gesamten Organismus ist. Die
einsetzende Post Exertionale Malaise bekommen die Arzte nicht zu
Gesicht. Sie kénnen sich einfach nicht vorstellen, dass man sich
von einem Arztbesuch teilweise mehrere Wochen erholen muss,
bis eine Zustandsverbesserung eintritt.*

B7

Andere berichteten, dass Arzt*innen den Erkrankten vorwarfen,
selbst nicht genug fiir die Verbesserung ihrer Krankheitssituation
zu tun, insbesondere, wenn sie die nach ihrer Erfahrung krank-
heitsverschlechternden Therapieempfehlungen wie GET ablehnten.

,Storend empfinde ich mir gegeniiber manchmal so eine Art
Schuldzuweisung, weil die Krankheit nicht besser wird.“
1129

»Man sucht nach der einfachsten, erstbesten Erkldrung und behan-
delt einen, als wdre man selbst schuld, weil man ja z. B. nicht ge-
nug isst oder nicht genug Sport macht.“

H10

,Die Arzte geben einem die Schuld, dass es einem schlecht geht,
weil man sich nicht auf die Antidepressiva und psychiatrische Er-
krankung einlasse.“

J134

Proband*innen beschrieben auch ablehnende Reaktionen der
konsultierten Arzt*innen auf eine bereits andernorts gestellte
ME/CFS-Diagnose und wiesen darauf hin, dass es infolge dieser
ablehnenden Haltung auch nach Diagnosestellung weiter zu
Falschbehandlungen kam.

,Selbst nach der Diagnose wurde vor allem in Kliniken ME/CFS als
Erkrankung abgelehnt und teilweise als unwissenschaftlich be-
zeichnet - obwohl die Diagnose sehr ausfiihrlich und nach den Kri-
terien der Charité erfolgte.”

B6

e25



# Thieme

,Ein Arzt GuBerte sogar mal, er wolle richtige Unterlagen und nicht
die der ausgedachten Krankheit aus Kanada.“
H58

,Gutachter - trotz Diagnose aus der Charité (!) - haben gesagt:
,Das gibt es nicht, keine echte Erkrankung, alles nur psychisch*.*
192

,ME/CFS ist wie ein Mlilleimer, man steckt dort alles rein, was man
nicht zuordnen kann. Es ist keine Krankheit.“
H17

»~Meine Hausdrztin, die mich am ldngsten kennt, wurde nicht
ernstgenommen. lhr wird ungeniigende Fachlichkeit unterstellt
und zu wenig ,Abgrenzung‘ zu mir als Patientin - als wenn sie
ihre Diagnosen, Stellungnahmen und Atteste nur aus Gefdlligkeit
ausstellt.“

192

,Gemachte Erfahrungen werden von Arzten missachtet, Diagnose-
richtlinien werden missachtet und Falschbehandlungen empfoh-

len.
c14

Die Diagnosestellung

Nach der Analyse der Antworten auf die Einfiihrungsfragen wur-
den die Antworten auf weitere Fragen mit Bezug zur Diagnose-
stellung untersucht und entsprechenden Kategorien zugeordnet.

Fehlendes Wissen der Arzt*innen

Immer wieder wurde von den Proband*innen das fehlende ME/
CFS-Wissen der konsultierten Arzt*innen sowie die fehlende Er-
fahrung im Umgang mit ME/CFS-Erkrankten beklagt.

,Stérend sind die Vorurteile und das fehlende Fachwissen trotz
Fachrichtung. Es interessiert nicht, was der Patient erzdhlt. Sobald
man von der Krankheit erzéhlt, wird man nicht mehr ernstgenom-
men und keiner der Arzte informierte sich im Nachhinein iiber das
Krankheitsbild ME/CFS. “

B3

Besonders negativ sahen sie dabei die fehlende Fortbildungsbe-
reitschaft der Arzt*innen an.

,Und auch wenn man den Arzt bittet, sich zu informieren (z. B. bei
der Charité Berlin), dann tun sie das nicht oder nur halbherzig.
Man kénnte auch sagen, groRe Voreingenommenheit der Medizi-

ner.
D23

,Dass die Arzte sich iiberhaupt nicht informieren wollen...! Ich
habe ein Attest (iber ME/CFS, begriindet auf den Fukuda-Kriterien.
Das wird ignoriert. Es ist keine sachliche Unterhaltung méglich.
170

e26

,Was mich, neben dem Unwiillen, jeden Patienten ernstzunehmen,
am allermeisten stért, ist die lgnoranz und die Verweigerung diver-
ser, auch an der Primdrversorgung von Post-Covid- und ME/CFS-
Patienten beteiligten Arzte, sich ja die inzwischen weithin zugédng-
lichen, fundierten Informationen anzueignen, und sei es auch nur,
die S1-Leitlinie zu lesen. Daraus entstehen neben dem sehr an-
strengenden Frust bei den Betroffenen auch nach 2 Jahren Pande-
mie noch fatale Empfehlungen wie die Steigerung des Trainings/
der Aktivitdten statt Pacing etc.*

182

Verkniipft sei dies oft mit einem Beharren auf dem eigenen, meist
seit Studienzeiten nicht aktualisierten Wissensstand. Zudem be-
klagten Proband*innen eine Unfahigkeit der Arzt*innen, Gber ih-
ren Wissenshorizont hinaus zu denken, sich z. B. auch mit den Er-
kenntnissen anderer &rztlicher Disziplinen auseinanderzusetzen
und diese Erkenntnisse im Sinne eines systemischen Denkens zu-
sammenzufiihren.

,Am meisten strt mich, dass Arzte (fast alle) nicht (iber ihr eigenes
Paradigma hinausdenken kénnen und nicht akzeptieren oder auch
nur in Erwdgung ziehen kénnen, dass es etwas gibt, das sie nicht
wissen [...] und sie deswegen ihren Horizont erweitern missen und
das in Frage stellen, was sie gelernt haben.*

a

LEs fehlt ein bisschen der Detektiv-Sinn, die Neugierde und der Ent-
deckerdrang, auch mal das Durchhalten und Aushalten, bis kom-
plexe Erkrankungen dann schlieBlich diagnostiziert werden kén-
nen. Diagnostik im wirklichen Ausschlussverfahren findet so gut
wie nicht statt.“

D15

Arztliches Vorgehen

Dariber hinaus beschrieben Proband*innen das Vorgehen ihrer
Arzt*innen als ,Standardprogramm* und beklagten ein Schubla-
dendenken.

,Es wird nur das altbekannte Schema angewendet: Einmal durch-
untersuchen. Wenn nichts auffdllig ist, muss der Patient schnell an
die psychosomatische Abteilung (iberwiesen werden, dass man ihn
loswird.

B5

LAbsolut blindes Vertrauen in Standardtests, wenig Offenheit, sich
zu informieren oder Informationen anzunehmen.“
G1

,Man hat das Gefiihl, dass die Arzte das Thema am liebsten aus-
klammern wiirden und sich gerne auf die Behandlung von ,gdngi-
gen‘ Erkrankungen beschrdnken méchten. ME/CFS-Patienten sind
da nicht so einfach zu behandeln, es gibt keine Bio-Marker, man
muss sich fiir die Patienten Zeit nehmen, man kann diese Patienten
nicht so einfach ,durchtakten* und nach Schema F abhandeln.“
D38
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,Ich glaube, Arzte denken zu schnell in Schubladen. Ich bin adipés,
die erste Reaktion war oft, wenn ich abnehme, wird es besser. Und
ich soll mich bewegen. [...] Dass ich mich nicht bewegen kann,
liegt nach Arztemeinung bei mir. Ich strenge mich nicht genug an.“
122

Proband*innen erlebten nicht nur, dass ihre Arzt*innen die Exis-
tenz von ME/CFS leugneten, sondern dass sie auch das Vorhan-
densein der geschilderten Symptome anzweifelten bzw. die ge-
sundheitliche Situation der Erkrankten bagatellisierten.

,(Die) Diagnose wird héufig ignoriert oder bagatellisiert. Oft kom-
men so Plattitiiden wie: ,Ich bin auch schon mal miide*, oder ,Wie
widre es denn mal mit Arbeiten?*, oder ,Schlafen sie sich mal richtig
aus!” etc. - diskriminierend und bagatellisierend.”

E12

LAm meisten stort es mich, wenn Leute mich und meinen Alltag
nicht kennen, einem ins Gesicht sagen, dass das alles nicht stimmt
und es [das] nicht gibt. Dies fiihrt dazu, dass ich immer wieder sel-
ber zweifle, zu viel mache und in die Verschlechterung komme.“
H49

Auch hier wurde das fehlende systemische Denken der konsultier-
ten Arzt*innen angesprochen, oftmals zusammen mit dem nicht
stattfindenden Austausch zwischen den verschiedenen medizini-
schen Disziplinen in Bezug auf die jeweiligen ME/CFS-Patient*in-
nen.

,Ein weiteres, untiberwindbares Problem fiir betroffene Patienten
ist die Aufteilung der Medizin in Fachgebiete. Da jeder der ,Spezia-
listen* aus Orthopddie, Neurologie, [...] usw. eine trennende Sicht-
weise annimmt, d. h. nicht (iber seinen ,Tellerrand‘ schaut und fiir
seinen Fachbereich oft nur ,geringgradige oder mdRige* Symptome
feststellt, bedeutet das fiir die ebenso in Disziplinen aufgespaltenen
Gutachter der Versicherungen und Gerichte, der Patient ist ,arbeits-
fahig‘. Doch so funktioniert der menschliche Kérper nicht. Gehirn,
Nieren, Herz, Leber, Darm usw. arbeiten nicht getrennt voneinan-
der. Sie alle arbeiten in stdndiger Kommunikation und Verbindung
miteinander! Fiir mich als Patientin selbst ergibt diese Summe aus
,geringgradigen oder mdRigen Stérungen‘ in 6 oder mehr einzel-
nen Fachgebieten aber einen komplexen Beschwerde-Mix, der mir
das Leben zur Hélle macht!“

15

... sowie die Tatsache, dass immer nur einzelne Bereiche abge-
deckt werden. Keine bereichsiibergreifende Behandlung: entweder
Rheumatologie oder Neurologie oder Endokrinologie.“

154

Unterschied zu einer ,normalen“ Erkrankung

Die meisten Befragten gaben an, dass es Unterschiede zu einem
diagnostischen Vorgehen bei einer ,normalen Erkrankung“ wie
Grippe, Herzinfarkt oder Lungenkrebs gebe. Diese beruhten da-
rauf, dass die Krankheit in der Arzteschaft nicht anerkannt sei.
Eine Ursache hierfiir sahen sie darin, dass die Arzt*innen die
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Krankheit ME/CFS nicht kannten, sie fiir nicht existent hielten
oder nicht als somatische Erkrankung anerkannten.

Zitat: ,Die Krankheit gibt es so nicht.“
A4

Angesprochen wurden auch der ungentigende Forschungsstand
bei ME/CFS und die Wissensunterschiede zwischen Arzt*innen
und Patient*innen (zugunsten der Patient*innen). Allerdings sei
ME/CFS nicht einfach zu diagnostizieren, da die Symptome nicht
immer sichtbar seien.

LAuBerdem stért mich sehr, dass vor allem die zeitverzégerte Ver-
schlechterung nicht geglaubt wird.“
178

ME/CFS sei keine greifbare bzw. messbare Erkrankung. Hier hoben
Proband*innen hervor, dass es noch immer keine auffalligen La-
borbefunde (Biomarker) gebe, die durch eine Routinediagnostik
bestimmt werden kdnnten.

Unterschied: , Keine Biomarker/Laborbefunde.*
13

,Es wurde nur auf die Blutwerte geguckt.“
117

,Die Laborwerte spiegeln nicht wider, wie schwer meine Einschrdn-
kungen sind. Daher wird mir nicht geglaubt.“
1123

LImmer wieder fehlt ein Marker, mit dem man beweisen kann, die-
se Erkrankung zu haben. Die Méglichkeit der Diagnose (iber die ka-
nadischen Kriterien wird nicht anerkannt.“

2

Da ME/CFS fiir viele im somatischen Bereich titigen Arzt*innen
nicht greifbar sei, ordneten sie sie als psychosomatisch/psychi-
atrisch ein.

,Wenn sich Arzte nicht erkldren kénnen, woran es liegt, dann ist es
die Psyche.”
G13

,Durch Unwissenheit und Hilflosigkeit oder Uberforderung wird es
héufig auf die Psyche geschoben, bevor alle kérperlichen Ursachen
ausgeschlossen sind.“

G3

Auch dass die Betroffenen oft ein umfangreicheres ME/CFS-Fach-
wissen hitten als ihre Arzt*innen, fiihre nicht selten zu Anderun-
gen im AP-Verhdltnis.

LAuch die Problematik, sein inzwischen selbst angeeignetes Wissen
(iber die Erkrankung nicht direkt ansprechen zu kénnen, ohne au-
tomatisch eine Abwehrrektion hervorzurufen, OBWOHL derjenige
Mediziner m. E. aus der vorherigen Gesprdchssituation doch schon
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» Tab.3 Zusammenfassung der von den Proband*innen genann-
ten Unterschiede zu einer ,normalen® Erkrankung.

Die Krankheit wird von der Arzteschaft nicht anerkannt.

Es handelt sich um keine greifbare bzw. messbare Erkrankung
(keine Biomarker).

Ihre Symptome werden daher als psychosomatisch/psychiatrisch
eingeordnet.

Die Patient*innen verfiigen oft (iber ein umfangreicheres ME/CFS-
Fachwissen als ihre Arzt*innen.

= Es gibt keine etablierte Therapie.

= Es gibt keine addaquaten Abrechnungsmaglichkeiten.

hdtte erfassen miissen, dass ich in der Lage bin, Dinge differenziert
zu betrachten, und nicht einfach mit irgendetwas Unpassendem,
was ich mal gelesen habe, ankomme. *

175

Einen weiteren Unterschied sahen Proband*innen darin, dass es
fiir ME/CFS bislang keine etablierte Therapie gebe und fiir die be-
handelnden Arzt*innen auch keine adiquaten Abrechnungsmég-
lichkeiten. » Tab. 3 fasst die genannten Unterschiede zu einem di-
agnostischen Vorgehen bei einer ,normalen® Erkrankung kurz
zusammen.

Art der Fehldiagnose

Die vorschnelle Einordnung der Krankheitssymptome als psycho-
somatisch/psychiatrisch fiihre in der Regel zu Uberweisungen zu
psychotherapeutischen Spezialisten. Dort werde eine psychoso-
matische bzw. psychiatrische Diagnose gestellt, je nachdem, wel-
che Symptome jeweils im Vordergrund stdnden. Dies geschdhe
auch dann, wenn die Symptome fiir die entsprechende Erkran-
kung untypisch seien. Zudem werde die Diagnose spater nicht
mehr hinterfragt.

,Psychische Diagnosen scheinen eine Art ,Restebecken‘ zu sein,
wenn sonst keine Ursache gefunden wird - unabhdngig davon,
ob das im Einzelfall plausibel ist. Gestellte psychische Diagnosen
werden im Nachgang selten hinterfragt und scheinen sehr will-
kommen (vielleicht, weil sie scheinbar eine Erkldrung liefern).“

A8

,Des Weiteren, dass die psychosomatischen Erkrankungen als
Sammeldiagnose fiir unklare Félle missbraucht werden, trotz
Nichterfiillung klinischer Kriterien.

B5

,Zitat: ,Sie missen sich einfach damit abfinden, dass sie psychisch
krank sind.*

H68

Die héufigste Fehldiagnose, die die Proband*innen angaben, war
die Depression.

e28

,Mir wurde eine schwere Depression diagnostiziert. Der Grund war
die Fehlinterpretation von PENE/PEM®, des erhohten Schlafbediirf-
nisses und des verschobenen Tag-Nacht-Rhythmus sowie die star-
ke, bleierne Erschépfung. Den anderen Symptomen wurde keine
Beachtung geschenkt. Auch wurde nicht beachtet, dass ich immer
wieder angemerkt habe, dass ich sehr motiviert bin und ein sehr
aktiver Mensch bin. Hier wurde gesagt, dass ich eine Sonderform
[der] Depression habe aufgrund der Motivation. *

H25

,Viele Arzte sehen lieber Depressionen, wo keine sind, als dass sie
ME/CFS als Diagnose anerkennen wiirden.
1101

,Bei mir wurde vermutet, dass ich eine Depression oder einen Bur-
nout habe, obwohl ich mich nie so gefiihlt hatte und auch mein
Umfeld das nicht so gesehen hat.“

D15

,Eine Arztin meinte, ich hétte die komischste Depression, die sie je
gesehen hat, da ich alle Symptome hdtte, aber gar nicht depressiv
wirken wiirde.“

H63

Als weitere Fehldiagnosen wurden Burnout, Anpassungsstorung,
Chronische Schmerzstérung, Magersucht, Panikstérung, Somati-
sierungsstérung bzw. Somatoforme Storung und Psychovegetati-
ve Erschopfung genannt, aber auch die Einordnung der Sympto-
matik als Sozialphobie.

,Ja, vor allem psychiatrische Erkrankungen, bis hin zur Sozialpho-
bie, aufgrund der Ldrm- und Lichtempfindlichkeit.
D31

,Ich habe von inzwischen 50 Jahren 35 Jahre getanzt, u.a. auch
unterrichtet...— und ich muss mich so zusammennehmen, wenn
man mir Antriebsminderung vorwirft... oder soziale Phobie, weil
ich hausgebunden lebe(n) muss.“

J135

Nicht selten wurde auch eine Krankheitsfixierung diagnostiziert
bzw. ein sekundarer Krankheitsgewinn unterstellt, weil die Pa-
tient*innen sich nicht mit der psychiatrischen Einordnung ihrer
Symptome abfinden wollten.

,Bei eigenem Hinweis auf den aktuellen Forschungsstand unter
Nennung (der) Charité Berlin wurde spdter (eine) ,Fixierung’,
schwer krank und pflegebediirftig zu sein, unterstellt.

D4

6  PENE: Post-Exertional Neuroimmune Exhaustion; PEM: Post-Exertional
Malaise. Beide Begriffe stehen fiir eine charakteristische Reaktion des
Koérpers bereits auf geringe physische, kognitive oder sensorische
Belastungen, da er nicht in der Lage ist, auf Abruf geniigend Energie
bereitzustellen. Der Begriff PENE betont zusatzlich noch die diesem
Vorgang zugrundeliegende neuroimmunologische Komponente.
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,Dort gibt es so absurde Konstrukte und Vorwiirfe wie sekunddrer
Krankheitsgewinn, was einfach absurd ist, wenn man bedenkt,
was ME/CFS-Betroffene alles verlieren, die Chance auf Familien-
griindung, auf Arbeit, auf Teilhabe, auf soziale Absicherung, auf
Licht und das drauRen Sein, auf Beriihrung, auf jegliche Grundele-
mente, die das Leben ausmachen.

G1

Eine Probandin gab sogar an, bei ihr seien wahnhafte Ideen diag-
nostiziert worden (150), andere berichteten zudem von einer
falschlicherweise diagnostizierten Demenz (153, K1). Nur ganz
wenige nannten eine somatische Fehldiagnose, in der Regel im
Zusammenhang mit einer oder mehreren psychiatrischen/psy-
chosomatischen (Fehl-)Diagnosen.

,Viele Fehldiagnosen, ich glaube, die Arzte waren einfach mit allem
liberfordert. Etliche Diagnosen aus allen Fachrichtungen, keiner
hat das gesamte Bild gesehen. “

D26

Griinde fiir das Stellen einer Fehldiagnose aus Sicht
der Erkrankten

Die wichtigsten Griinde fiir das Stellen von Fehldiagnosen bei ME/
CFS-Patient*innen seien die mangelnden fachlichen Kenntnisse,
das fehlende K6nnen und die knappe Zeit fiir die Patient*innen.

LIch denke, es ist das ,Wir haben das immer so gemacht‘-Denken
der Behandler und das fehlende Wissen.“
B5

,Dies geht meist auf Unwissenheit zuriick. Es besteht oft der Ein-
druck, dass Befunde nicht gelesen werden und jeder Arzt eher sei-
nen eigenen Senf dazu geben will, v6llig ungeachtet dessen, was
alles bestitigt und diagnostisch gelaufen ist. Das wird oft igno-
riert.”

B13

,Sobald Arzte in fiir sie unbekanntes Terrain kommen oder (iber-
fordert sind, vielleicht nicht genug Zeit haben, gehen sie leider oft
in ein fiir den Patienten ganz ungiinstiges Verhaltensmuster - sie
weisen ihn ab, spielen Symptome herunter, sagen, es sei sicher
,psychosomatisch*.*

G27

Haufig wurden aber auch die Ignoranz der Arzt*innen, ihre
Voreingenommenheit und das arztliche Selbstverstandnis als
(Mit-)Ursachen dafiir gesehen [45].

... und ein ,Nichtzulassen* dieser Erkrankung im Vorstellungsbe-
reich der Arzte. Oft ist es meiner Meinung nach aber einfach auch
die reine Hilflosigkeit der Arzte einem Patienten gegeniiber, dessen
Erkrankung fiir sie nicht erkldrbar ist.”

D38
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» Tab.4 Zusammenfassung der Griinde fiir das Stellen einer Fehl-
diagnose bei ME/CFS aus Sicht der Patient*innen.

Den konsul- fehlt es an Wissen hinsichtlich der Erkrankung
tierten ME/CFS.
.
S e fehlt es an Erfahrung im Umgang mit ME/CFS-
Erkrankten.
fehlt es an Fortbildungsbereitschaft.
Die konsul- beharren auf dem eigenen Wissensstand.
Elert*e.n sind unféhig zu systemischem Denken.
Arzt*innen...

leugnen die Existenz von ME/CFS.
gehen nach ,Standardprogramm* vor.
denken in Schubladen.

ignorieren das Patientenwissen.

missachten mitgebrachtes wissenschaftliches
Informationsmaterial.

stellen psychiatrische Fehldiagnosen.

LVermutlich kénnen Arzte einfach nicht zugeben, dass sie keine Ah-
nung haben. Psychische Diagnosen sind héufig eine Verlegenheits-
diagnose.*

(&)

Auch wurde wieder die Vermutung geduRert, es liege daran, dass
ME/CFS keine greifbare/messbare Erkrankung sei, die Arzt*innen
der Symptomatik daher ratlos gegeniiberstiinden und eine psy-
chosomatische bzw. psychiatrische Einordnung der Symptome
somit hochwillkommen sei.

,Es fehlen physiologische Biomarker, die so exklusiv sind, dass man
die Diagnose ME/CFS zweifelsfrei stellen kann.*
B7

,Merkwiirdig ist nur, dass man ja auch eine psychische Erkrankung
meist nicht (labor-)medizinisch beweisen kann, diese aber aner-
kannt ist und sich scheinbar schnell und mit wenig Aufwand diag-
nostizieren ldsst.“

D15

» Tab. 4 fasst die von den Proband*innen genannten Griinde fir
das Stellen psychosomatischer bzw. psychiatrischer Fehldiagno-
sen bei ME/CFS durch ihre Arzt*innen noch einmal zusammen.

Quantifizierung einiger Aussagen der Proband*innen

Um die relative Bedeutung der Thematik aufzuzeigen, wurde ab-
schlieRend noch eine Quantifizierung der Aussagen hinsichtlich
des mangelnden Fachwissens der behandelnden Arzt*innen und
der Stellung von Fehldiagnosen aus Sicht der ME/CFS-Erkrankten
vorgenommen. Die Grundlagen fiir die Quantifizierung der Aussa-
gen hinsichtlich des mangelnden Fachwissens der behandelnden
Arzt*innen bildeten die Antworten auf die ersten 3 der im Ab-
schnitt Leitfadenerstellung und Survey-Durchfiihrung genannten
Fragen und Themen. Einbezogen wurden somit die Antworten
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# Thieme

» Tab.5 Nennung der absoluten und relativen Haufigkeiten der Wortfelder bzw. Homéonyme zur Beschreibung der drztlichen Expertise der
konsultierten Arzt*innen aus Sicht der ME/CFS-Patient*innen sowie der in diesem Zusammenhang oft genannten Angabe, dass Arzt*innen die
Erkrankung félschlicherweise als psychisch bedingt einstuften. Einbezogen in die Auswertung wurden die Antworten (a) auf die Frage hinsichtlich
der Erfahrungen, die die Erkrankten seit Krankheitsbeginn mit Arzt*innen gemacht haben, (b) die Frage nach einer bereits erlebten typischen
Situation und (c) die Frage nach Unterschieden zu einer ,normalen* Erkrankung. Zu beachten ist, dass nicht explizit nach der arztlichen Expertise
gefragt wurde, sondern dass die Proband*innen die Thematik von sich aus ansprachen. Die Tabelle ist Teil von Tab. 2 in [45]. Das Sternchen-

Symbol (*) ersetzt beliebig viele Zeichen bei der Begriffssuche.

Wortfelder/[Homéonyme Begriffe

Nennungen durch die Proband*innen

[n=549"]

[n] %
Arztliche Expertise: Unwissen, nicht wissen, Unkenntnis, keine Kenntnis, kennt nicht, nicht informiert, kei- 289 52,6%
ne Expertise, keine Erfahrung, keine Ahnung, unbekannt, gibt es nicht, inkompetent*, unbelehrbar*,
nicht/schlecht informiert, Unwille, sich zu informieren, schlechte Informationslage, dumm*
Krankheit ist psychisch bedingt: Psyche, psychisch bedingt, psych*, psychosom*, depressiv, Depression, 347 63,2%

Somatisierungsstérung, Neurasthenie, Burnout, falsche Krankheitsiiberzeugung

"In diese Untersuchung flossen zusétzlich zu den Antworten der 544 weiblichen und ménnlichen Proband*innen noch die Aussagen der 3 Teilnehmenden
ein, die sich als , divers“ bezeichnet hatten, sowie die Antworten von 2 nachtraglich eingegangenen Fragebdgen.

» Tab.6 Angaben zur Stellung von einer/mehrerer Fehldiagnosen im Verlauf der ME/CFS-Erkrankung aus Sicht der Betroffenen, unterschieden
nach Alter und Geschlecht. n=Anzahl der Proband*innen, % = Prozentsatz, Mo. = Monate, |. =Jahre.

Frauen

Altersgruppe Anzahl [n] Prozentsatz [%]
21-30]. [n=41] 35 85,4

31-40]. [n=85] 66 77,6

41-50). [n=136] 117 86,0

51-60/. [n=151] 118 78,1

>60). [n=42] 32 76,2
GESAMTgu0n [0 =455] 368 80,9

Anzahl [n]

GESAMT quen & meinner [N = 544] 434

(a) auf die Frage hinsichtlich der Erfahrungen, die die Erkrankten
seit Krankheitsbeginn mit Arzt*innen, gemacht haben, (b) die
Frage nach einer bereits erlebten typischen Situation hierbei und
(c) die Frage nach Unterschieden zu einer ,normalen“ Erkran-
kung. Insgesamt waren dies Antworten im Umfang von 420278
Zeichen (ohne Leerzeichen) bzw. 72666 Wortern (o 765,5 Zei-
chen, @ 132,4 Worter pro Antwort). » Tab.5 gibt die absoluten
und relativen Haufigkeiten der Proband*innen an, die entspre-
chende Wortfelder bzw. Homéonyme zur Beschreibung des aus
ihrer Sicht mangelnden Fachwissens ihrer Arzt*innen nutzten.
Entsprechend wurde auch die in diesem Zusammenhang oft ge-
nannte Angabe quantifiziert, dass Arzt*innen ME/CFS falschlicher-
weise als psychisch bedingt einstufen. Hierbei ist zu beachten,
dass nicht explizit nach der drztlichen Expertise gefragt wurde.
Die Proband*innen sprachen die Thematik von sich aus an. Pro
Person wurde nur maximal eine Nennung registriert, auch wenn

Maénner

Altersgruppe Anzahl [n] Prozentsatz [%]
21-30]. [n=8] 8 100,0

31-40J. [n=13] 10 76,9

41-50]. [n=18] 14 77,8

51-60]. [n=128] 28 73,7

260]. [n=8] 6 50,0
GESAMTyénner [N =89] 66 74,2

Prozentsatz [%]

79,8

mehrere Worter aus einem Wortfeld genutzt wurden. Zudem ist
zu beriicksichtigen, dass es sich hier um Mindestangaben handelt.
Einige Proband*innen nutzten andere Begriffe und Beschreibun-
gen fir dhnliche Aussagen, die hier jedoch nicht abgefragt wur-
den. Andere sprachen ein bestimmtes Themenfeld gar nicht an.
Auch wurden Begriffe dann nicht gezdhlt, wenn Rechtschreibfeh-
ler vorlagen. Mehr als die Halfte der Proband*innen beklagte
explizit die fehlende arztliche Expertise. Noch hdufiger wurde in
diesem Zusammenhang angegeben, dass die behandelnden
Arzt*innen félschlicherweise von einer psychischen Genese aus-
gingen.

» Tab. 6 und » Tab. 7 quantifizieren die Aussagen zur Stellung
von Fehldiagnosen aus Sicht der Erkrankten. Die Grundlagen hier-
fur bildeten die Antworten auf die Frage nach der Stellung mogli-
cher Fehldiagnosen (wie z.B. die einer psychischen Stérung) im
Verlauf der ME/CFS-Erkrankung. Knapp 80 % der Befragten gaben
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» Tab.7 Spezifizierung der genannten psychosomatischen/psychiatrischen Fehldiagnosen, unterschieden nach dem Geschlecht. Einbezogen in
die Betrachtung wurden nur die Antworten auf die Frage nach mdglichen Fehldiagnosen im Verlauf der ME/CFS-Erkrankung - und hier nur die
Antworten der 434 Proband *innen, die bejahten, dass aus ihrer Sicht bei ihnen eine oder mehrere Fehldiagnosen im Verlauf der Erkrankung gestellt
wurden. Die angegebenen Prozentsdtze beziehen sich jeweils auf die Gruppe der Frauen [n=368], der Mdnner [n=66] und der gesamten unter-
suchten Population [n=434]. Die hier untersuchten Personen gaben z. T. mehrere Fehldiagnosen an. Zu beachten ist auch, dass nicht explizit da-
nach gefragt wurde, welcher Art diese Fehldiagnosen waren. n=Anzahl der Proband*innen, % = Prozentsatz.

Frauen [n=368]

[n] [%]
Fehldiagnose wurde nicht spezifiziert 132 35,9
Depression 136 37,0
Allgemein: Psychisch bedingt 64 17,4
Psychosomatische Erkrankung, somatoforme Er- 43 11,7
krankung, Somatisierungsstérung
Burnout, Stress, Uberforderung, psychovegetati- 36 9,8
ves Erschopfungssyndrom, vegetative Dystonie
Neurasthenie 16 43
Angst-/Panikstérung 12 33
Hypochondrie/Hysterie 9 2,4
PTBS 8 2,2
Personlichkeitsstorung 6 1,6
Anpassungsstoérung 5 1.4
Dissoziative Bewegungsstorung 4 1.1
Magersucht/Essstérung 3 0,8
Narkolepsie, Insomnie, Schlafapnoesyndrom 3 0,8
Demenz 3 0,8
Schmerzsyndrom mit psychosozialer Kompo- 1 0,3

nente, chronische Schmerzstérung

Sozialphobie - -

n=Anzahl der Proband:innen, % = Prozentsatz

an, dass bei ihnen eine oder mehrere Fehldiagnosen gestellt wur-
den. Frauen erwdhnten dies hdufiger als Mdnner (80,8 % vs.
74,2 %). Bei den Mannern nahm der Anteil mit einer/mehreren
Fehldiagnosen mit dem Alter deutlicher ab als bei den Frauen
(» Tab. 4). Bei den Angaben ist zu beriicksichtigen, dass ein Teil
derjenigen, der keine Fehldiagnosen nannte, das mangelnde
Fachwissen und die Unwissenheit der behandelnden Arzt*innen
beklagte und damit indirekt auf das Stellen einer Fehldiagnose
hinwies.

» Tab. 6 spezifiziert die genannten psychosomatischen/psy-
chiatrischen Fehldiagnosen. Einbezogen in die Betrachtung wur-
den nur die Antworten der 434 Proband*innen, die bejahten,
dass bei ihnen aus ihrer Sicht im Verlauf der Erkrankung eine
oder mehrere Fehldiagnosen gestellt wurden. Pro Person konnten
dies auch mehrere Angaben sein. Auch hier war nicht explizit
danach gefragt worden, welcher Art diese Fehldiagnosen waren.
Es handelt sich also um Mindestangaben. Zudem ist zu beachten,
dass einige Proband*innen an anderer Stelle (d. h. bei ihren Ant-

Manner [n=66] GESAMT [n=434]

[n] [%] [n] %]
20 30,3 152 35,0
23 34,8 159 36,6
8 12,1 72 16,6
13 19,7 56 12,9
5 7.6 41 9.4
3 4,5 19 4.4
1 1.5 13 3,0
_ - 9 21
_ - 8 1,8
= = 6 1,4
6 9,1 11 25
= = 4 0,9
_ - 3 0,7
_ - 3 0.7
_ - 3 0.7
2 3,0 3 0.7
1 1,5 1 02

worten auf andere Fragen) noch weitere Einzeldiagnosen nann-
ten, was hier jedoch nicht beriicksichtigt werden konnte. So wur-
de die Diagnose ,Sozialphobie“ insgesamt von mehreren
Teilnehmenden erwédhnt - bei der Frage nach moglichen Fehl-
diagnosen jedoch nur von einem Teilnehmer. Die Auswertung er-
maoglicht somit nur eine quantitative Anndherung an die Frage
nach der Art der Fehldiagnosen. Die Tabelle zeigt, dass die ange-
gebenen Fehldiagnosen von den Befragten oftmals nicht genau
spezifiziert wurden. Sie sprachen davon, dass die Erkrankung
falschlicherweise als psychisch bedingt eingeordnet wurde
(16,6 %) oder dass von einer psychosomatischen Erkrankung ge-
sprochen wurde (12,9 %). Die Depression war die mit Abstand
am haufigsten genannte Einzeldiagnose (36,6 %). Es deuteten
sich zudem leichte Unterschiede bei der Art der genannten Fehl-
diagnosen zwischen Frauen und Mannern an. So nannten Frauen
z.B. ein groReres Spektrum an Einzeldiagnosen als Manner. Uber-
raschenderweise gaben Manner deutlich hdufiger die Anpas-
sungsstorung als Fehldiagnose an (9,1 % vs. 1,4 %).
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# Thieme

Kurze Zusammenfassung der Ergebnisse

Die Proband*innen nannten als den zentralen Faktor bei der Diag-
nosestellung die fehlende Akzeptanz von ME/CFS als neuroimmu-
nologische Systemerkrankung durch die Arzt*innen. Damit fehle
ihnen das Expertenwissen und die fachliche Kompetenz, die Er-
krankung korrekt zu diagnostizieren und zu therapieren. Die Folge
dieser fehlenden Akzeptanz sei, dass es zu Fehldiagnosen, v. a. aus
dem psychiatrischen und psychosomatischen Bereich, sowie zu
falschen Therapieansatzen komme. Den Patient*innen bliebe
nichts anderes (ibrig, als die arztlicherseits vorgeschlagenen, ihrer
Erfahrung nach jedoch falschen TherapiemaRnahmen wie GET
und CBT zu verweigern, um ihre gesundheitliche Situation nicht
zusatzlich zu verschlechtern (intelligente Non-Compliance).

Diskussion

Im Folgenden werden nun die vorliegenden Studienergebnisse in
einen Zusammenhang mit bereits bekannten wissenschaftlichen
Erkenntnissen gestellt.

Diagnostische ,,Schubladen*

Das klassische Pathogenese-Modell unserer biomedizinisch orien-
tierten Medizin interpretiert Krankheit als Abweichung von einem
definierten Normalzustand des Korpers. Krankheiten haben spezi-
fische Ursachen. Kennt man diese Ursachen, lassen sich auf dieser
Basis auch kausale Therapien entwickeln [58, S. 15f]. Um eine
Krankheitsdiagnose zu stellen, schaut man hier in der Regel nach
spezifischen Biomarkern, deren Anwesenheit auf eine bestimmte
Krankheit hinweist. Nach Donner-Banzhoff [59, S.39f] ist jedoch
klar, dass sich Erkrankungen oft nur unscharf von einem Normal-
zustand bzw. vom Zustand der Gesundheit abgrenzen lassen.
Auch das in der Gesundheitsférderung praferierte Modell der Sa-
lutogenese nach Antonovsky [50] geht davon aus, dass wir es mit
einem Kontinuum zwischen Gesundheit und Krankheit zu tun ha-
ben.

Unser westliches Diagnosesystem mit der diagnostischen
Zuordnung konkreter lokalisierbarer korperlicher Stérungen zu
einer bestimmten Diagnose hat sich in den letzten 200 Jahren im
Rahmen des Pathogenese-Modells fortlaufend weiterentwickelt.
Auch vielen Arzt*innen ist heute nicht immer bewusst, dass die
Krankheitsbezeichnungen, die wir nun wie selbstverstandlich
verwenden, irgendwann einmal von Arzt*innen konstruiert
wurden und nicht als objektive Entitdten existieren [51]. Nach
Donner-Banzhoff [59, S.41f] hdngt es bei der Diagnosestellung
in hohem MaRe von der Brille ab, durch die wir Phdnomene wie
etwa Schmerzen oder eine eingeschrankte Funktion wahrnehmen
und einordnen. Klinische Lehrbiicher zeigen dabei immer ein
idealtypisches Krankheitsbild mit entsprechenden Symptomen
und Befunden. Es handelt sich um Verallgemeinerungen, mit de-
nen Arzt*innen dann in die Lage versetzt werden, im Rahmen der
Diagnosestellung wissenschaftliche Erkenntnisse anzuwenden.
Die Fahigkeit zum Diagnostizieren setzt also eine bestimmte, von
einer fachlichen Gemeinschaft entwickelte und weitervermittelte
Sozialisation voraus. Die auf diese Art und Weise geschulte Fahig-
keit zur Wahrnehmung und Interpretation ist Voraussetzung fir
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die klinische Anwendung des Diagnosesystems [59, S. 225]. Aller-
dings gibt es viele Patient*innen, deren Beschwerden und Befun-
de nicht in diese diagnostischen Schubladen passen. Es werden
daher immer wieder Restekategorien fir die Gibriggebliebenen
Félle geschaffen [59, S.231]. Nicht zuletzt daran zeigt sich, dass
die moderne Biomedizin nicht alle Beschwerden erkldren kann
[59, S.44]. Johansen und Risgr [52] bekraftigen in diesem Zusam-
menhang, dass insbesondere das Beispiel der Patient*innen mit
sog. MUS (Medically Unexplained Symptoms) zeigt, dass die Krank-
heitsmodelle, die die medizinische Ausbildung und das klinische
Denken dominieren, mangelhaft sind. Dies umfasst auch die mit
der Konstruktion von Krankheitsbegriffen (,Schubladen®) einher-
gehenden Vorstellungen, dass es sich bei den biochemischen und
pathophysiologischen Prozessen in unserem Koérper um Prozesse
handelt, die immer gleich ablaufen, so wie wir dies aus Lehrbi-
chern gelernt haben (deterministisches Bild). Donner-Banzhoff
[59, S.37] betont, dass es sich hierbei um eine Illusion handelt,
da all diese Reaktionen nur mit einer gewissen Wahrscheinlichkeit
geschehen (probabilistische Beziehungen) und es sich bei den Be-
schreibungen in unseren Lehrbiichern um extreme und tenden-
ziose Vereinfachungen der Abldufe im Kérper handelt. Zudem
werden in den Bereichen Biologie und Medizin erst seit einigen
Jahren Ansétze entwickelt, die das Denken in Systemen in den
Vordergrund stellen [53, 54]. Sie spielen allerdings in der Praxis
der Diagnosefindung noch keine Rolle, insbesondere, weil dem
die Aufsplitterung in medizinische Fachbereiche entgegensteht.

Auch ME/CFS-Proband*innen aus unserer Studie wiesen darauf
hin, dass das Schubladendenken der konsultierten Arzt*innen ih-
rer Ansicht nach dafiir verantwortlich sei, dass Menschen mit ME/
CFS aufgrund der von den Arzt*innen nicht einzuordnenden
Symptome in eine Art Restebecken (A8) oder Miilleimer aussor-
tiert wiirden, ,wo man alles reinsteckt, was man nicht zuordnen
kann“ (H17). Andere beschrieben, dass es ihren Arzt*innen an
der Fahigkeit mangele, tiber diese Schubladen hinaus zu denken
und die bei ME/CFS auftretenden Symptome systemisch zu be-
trachten, denn ,,...so funktioniert der menschliche Kérper nicht.
Gehirn, Nieren, Herz, Leber, Darm usw. arbeiten nicht getrennt
voneinander.“ (J15).

~-Objektive* und ,;subjektive* Befunde

Ein weiteres Problem ist die Unterteilung der drztlicherseits erho-
benen Untersuchungsergebnisse in objektive und subjektive
Befunde. Die tiber die Anamnese erhaltenen Informationen zu Pa-
tient*in und Krankheitsgeschehen werden von vielen Arzt*innen
heute nur noch dahingehend analysiert, ob sie Hinweise (Trigger)
darauf enthalten, welche Laboruntersuchungen, Bildgebungsver-
fahren etc. jetzt zu veranlassen sind. Andere, im meist sehr kurzen
Gesprach mit den Patient*innen erhaltene Informationen werden
bei der Diagnosefindung kaum berticksichtigt. Die Festlegung auf
eine Diagnose geschieht in der Regel erst, wenn die technischen
Untersuchungsergebnisse vorliegen. Auch die kérperliche Unter-
suchung ist oft nur noch ein ,schlampig durchgezogene[s] Ritual,
das irgendwie sein muss, von dem man sich jedoch wenig erwar-
tet“ [59, S.272]. Man erliegt dabei der Illusion, tiber Laborwerte
und Bildgebungsverfahren einen direkten Zugriff auf den patholo-
gischen Prozess im Patienten-Kérper zu haben. Anamnese und

Habermann-Horstmeier L et al. Systemisches Denken, subjektive... Dtsch Med Wochenschr 2024; 149: e19-e36 | © 2023. The Author(s).



korperliche Untersuchung bieten hiernach nur einen indirekten
Zugang zum Krankheitsgeschehen. Sie kénnen ggf. Giber techni-
sche Prozeduren ,objektiviert* werden. Dabei werden die Gren-
zen, Unzuldnglichkeiten und Fehler, die auch bei den ,objektiven®
Untersuchungsergebnissen regelmdRig auftreten, meist igno-
riert. Der Patient und seine eigene Wahrnehmung der Erkrankung
wird ebenso wenig berticksichtigt wie dessen familidrer, berufli-
cher und kultureller Kontext [59, S. 281f]. Risikofaktoren, ,patho-
logische“ Messwerte und genetische Faktoren riicken immer
mehr ins Zentrum der arztlichen Betrachtung, die ,mit wahr-
nehmbaren Beschwerden nichts mehr zu tun haben. [...] In der
Medizinsoziologie ist vom ,Verschwinden der Patientin‘ die Rede*
[59, S.226]. Dies fiihrt dazu, dass der Krankheitsstatus bei
Patient*innen mit ,negativen“ Befunden unsicher wird. Die Legi-
timitdt ihrer Krankenrolle wird angezweifelt. Die Folgen sind
Unverstandnis und Diskriminierung durch das soziale Umfeld,
aber auch durch Arzt*innen. Patient*innen mit ,objektiven®
Befunden erhalten positive Zuwendung, wahrend tber solche
mit ,negativen“ Befunden geklagt wird. Man wiirde sie gerne los-
werden. Nicht selten werden Patient*innen ,,ohne Befund“ (o.B.)
stigmatisiert [59, S. 228].

Da Laborwerte und Bildgebungsverfahren o. B. waren, sich also
keine ,objektiven“ Biomarker fanden, wurden auch die Sympto-
me der Proband innen - entgegen ihrer subjektiven Uberzeugung
(und oft auch entgegen den Uberzeugungen ihres sozialen Um-
felds) - als psychisch bzw. psychosomatisch bedingt eingestuft,
was von diesen als stigmatisierend empfunden wurde. Arztlicher-
seits wurde das Nichtakzeptieren der psychiatrischen/psychoso-
matischen Diagnose wiederum als Bestdtigung dieser Diagnose
angesehen, denn ,Patienten mit einer somatoformen Stérung
sind iberwiegend gegen eine psychische Erklarungsursache ein-
genommen und suchen wiederholt die Aufmerksamkeit des Arz-
tes, hdufig, indem sie hartnackig weitere medizinische Untersu-
chungen einfordern. Als wichtige Kriterien werden also eine
ldngere Dauer der Beschwerden, die subjektive Beeintrachtigung
des Befindens und eine spezifische, subjektive Interpretation der
Symptomatik durch den Patienten angesehen® [60, S. 20].

Welche Bedeutung das Finden eines ,objektiven“ Biomarkers
fur die von uns befragten ME/CFS-Erkrankten daher hat, zeigen
Aussagen wie diese: ,Immer wieder fehlt ein Marker, mit dem
man beweisen kann, diese Erkrankung zu haben,” (J2) und: ,Die
Laborwerte spiegeln nicht wider, wie schwer meine Einschréankun-
gen sind. Daher wird mir nicht geglaubt® (1123). Den Erkrankten
war bewusst, dass eine addquate Behandlung und Unterstiitzung
durch die konsultierten Arzt*innen innerhalb unseres biomedizi-
nisch orientierten Gesundheitssystems nur dann stattfindet,
wenn ihre Symptome in eine der Diagnose-,Schubladen” passen.
Dabei sind Biomarker im Rahmen der Diagnosefindung von ent-
scheidender Bedeutung. Das Finden eines Biomarkers hat somit
erhebliche Auswirkungen auf die gesundheitliche und soziale Si-
tuation der Betroffenen. Zudem kdnnte ein Biomarker die auf der
subjektiven Korpererfahrung der Erkrankten und dem Krank-
heitsgeschehen basierende Uberzeugung bestitigen, dass es sich
bei ME/CFS nicht um eine psychiatrische oder psychosomatische
Erkrankung handelt. Die befragten ME/CFS-Patient*innen storte
es sehr, dass Arzt*innen ihrer Ansicht nach der Kérperwahrneh-
mung und dem Urteilsvermdgen ihrer Patient*innen nicht trau-
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ten (J22) und ihnen die Kenntnis Gber ihren eigenen Korper
absprachen (G3).

Limitationen der Studie

Eine qualitative Analyse des Datenmaterials des gesamten
Samples von 544 Proband*innen ist fiir eine qualitative Studie,
vor allem aufgrund des hohen Ressourcenaufwandes, sehr unge-
wohnlich. Dieser Weg wurde gewdhlt, um keine Hinweise der Teil-
nehmenden zu Gbersehen, die spater fiir die Entwicklung darauf
aufbauender Verbesserungsvorschldge relevant sein kénnten,
und um dem potenziellen Argument einer Antwortselektion
vorab zu begegnen. Zudem war eine ErschlieBung aller Texte fir
die zusatzlich geplante Quantifizierung der qualitativen Daten
notig. Um die Texte inhaltlich gut durchdringen zu kénnen, wurde
die Untersuchung ohne Zuhilfenahme einer Qualitativen Analyse-
Software durchgefiihrt. Die Daten wurden innerhalb von
6 Wochen von Hand ausgewertet.

Auch die groRBe Anzahl an Zitaten im Ergebnistext ist unge-
wohnlich. Die Befragten sollten auf diese Weise im Sinne eines
patientenzentrierten Ansatzes auch immer wieder selbst mit ihren
eigenen Aussagen zu Wort kommen, sodass die Akteure im
Gesundheitssystem die Situation der Betroffenen besser nachvoll-
ziehen kdnnen.

Uber die genaue Zahl der ME/CFS-Erkrankten in Deutschland
war zum Zeitpunkt der Studiendurchfithrung noch wenig be-
kannt. Viele Betroffene sind zudem nicht oder unter einer anderen
Diagnose in arztlicher Behandlung. Anhand der erhobenen demo-
grafischen Variablen konnte jedoch gezeigt werden, dass das
Sample zumindest im Hinblick auf das Geschlecht - Frauen sind
mehr als doppelt so haufig betroffen wie Manner [10] - den Erhe-
bungen friherer Studien entspricht.

Grundsatzlich gibt es bei qualitativen Studien das Problem,
dass eine Generalisierung der Studienergebnisse je nach Methode
und Zusammensetzung des Samples nur sehr eingeschrankt
moglich ist. Nach Mayring [61] kann hier das Arbeiten mit einer
groReren Probandenzahl als Strategie verfolgt werden. Je mehr
Fille - wie hier - analysiert werden, umso besser kann generali-
siert werden.

Beim Sampling durch Selbstaktivierung ergeben sich jedoch
automatisch Selektionsprozesse [62, S. 141f]. Auch beim Sam-
pling nach dem Schneeballprinzip besteht die Gefahr, dass es zu
einer starkeren Homogenitdt der gewonnenen Informationen
kommt. Die Befragten kdnnen sich untereinander austauschen
und dadurch die Datenvarianz einengen [62, S. 141f; 63, S.102].
Dies wurde jedoch durch die sehr groe Zahl an Teilnehmenden
in unserer Studie mehr als wettgemacht.

Um auch Personen mit moderatem bis schwerem Krank-
heitsverlauf in die Studie einzubeziehen, wurde die Befragung
schriftlich durchgefiihrt. Dadurch waren allerdings keine Nachfra-
gen moglich. Diese waren aufgrund des umfangreichen Textma-
terials auch nicht nétig. Auch fehlten aufgrund der schriftlichen
Erhebung zusdtzliche Informationen (ber die Kérpersprache der
Proband*innen wahrend der Fragenbeantwortung. Einige Pro-
bandinnen unterstrichen jedoch die zuvor geduRerten schriftli-
chen Aussagen (iber das Verwenden von Emojis.
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Fazit fiir die Praxis

Solange ME/CFS von Vertreter*innen der Arzteschaft nicht als
neuroimmunologische Multisystem-Erkrankung anerkannt wird,
ist es aus Sicht der Betroffenen schwer, eine der Krankheit ent-
sprechende Diagnose und Therapie sowie die benétigte Unter-
stlitzung beim Erhalt von Leistungen des Gesundheits- und Sozial-
systems zu bekommen. Zudem bildet die Anerkennung als
neuroimmunologische Multisystem-Erkrankung aus ihrer Sicht
die Grundlage fiir den Aufbau einer guten Arzt-Patienten-Bezie-
hung. Die vorliegende Untersuchung zeigt, wie wichtig die Einbe-
ziehung der Patient*innen als Expert*innen ihrer eigenen gesund-
heitlichen und sozialen Situation ist, um auf diese Weise die Lage
der ME/CFS-Erkrankten besser zu verstehen und dann, hierauf
aufbauend, Handlungsempfehlungen fiir eine bessere, patienten-
zentrierte Versorgung von ME/CFS-Patient*innen, entsprechend
dem Integrativen Modell der Patientenzentrierung[55, 56] zu erar-
beiten, die letztendlich zu einer Verbesserung der gesundheitli-
chen Situation der Erkrankten beitragen sollen. Weitere Publika-
tionen werden daher zundchst auf Basis der APAV-ME/CFS-Studie
noch ndher auf das Arzt-Patienten-Verhaltnis von ME/CFS-
Erkrankten eingehen und die unterschiedliche Sicht von
Patient*innen und Arzt*innen auf die Erkrankung (biologisch ver-
ursachte Multisystem-Erkrankung vs. biopsychosoziales Erkla-
rungsmodell der Krankheitsentstehung) evidenzbasiert betrach-
ten und diskutieren.
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