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Hintergrund und Fragestellung

Die myalgische Enzephalomyelitis/das
chronische Fatigue-Syndrom (ME/CES)
ist eine schwere neuroimmunologische
Multisystemerkrankung mit vielfaltiger
Symptomatik, die oft zu einem hohen
Grad an korperlicher Behinderung so-
wie einer erheblichen Einschridnkung der
Lebensqualitit fahrt [16, 51, 55] und fiir
die es bislang keine kausale Therapie gibt
[3, 15, 45, 56]. Die Zahl der ME/CFS-
Kranken in Deutschland wird auf mehr
als 300.000 geschitzt [19]. Eine aktuelle
US-Studie geht von einer Pravalenz von
0,42% aus [23]. Frauen sind mehr als
doppelt so hdufig betroffen wie Min-
ner [27]. Typisch ist ein chronischer
Krankheitsverlauf mit einer in Art und
Intensitit fluktuierenden Symptomatik
[13, 22, 46]. Es gibt Anzeichen fiir eine
eingeschrinkte Lebenserwartung [31]
und ein erhohtes Suizidrisiko [24].

Der Erkrankung liegt eine Dysre-
gulation des Immunsystems, des Ner-
vensystems und des zelluldren Energie-
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stoffwechsels zugrunde, auch wurden
Probleme beim zelluliren Ionentrans-
port festgestellt [9, 12, 17, 18, 33, 38,
50, 53, 56]. ME/CFS tritt meist nach
einer Infektionskrankheit auf [19, 21,
39]. Kennzeichnend ist die Post-Exer-
tional Malaise (PEM), eine ausgeprigte
und anhaltende Verstirkung aller Sym-
ptome nach geringer korperlicher oder
geistiger Anstrengung [2, 47]. Die PEM
geht mit einer hochgradigen physischen
und psychischen Kraft- und Energielo-
sigkeit, mit Muskelschmerzen, grippalen
Symptomen und einer rapiden Ver-
schlechterung des Allgemeinzustands
einher. Sie tritt in der Regel bereits nach
geringen Belastungen auf. Weitere typi-
sche ME/CFS-Symptome sind Herzra-
sen, Schwindel, Blutdruckschwankungen
und eine erhéhte Infektanfalligkeit. Aber
auch ausgeprigte Muskel-, Gelenk- und
Kopfschmerzen, Muskelkrimpfe, mas-
sive Schlafstorungen, neurokognitive
Symptome, Temperaturregulationssto-
rungen und eine Uberempfindlichkeit
auf Sinnesreize sowie ausgeprigte Uber-
empfindlichkeiten bei Nahrungsmitteln
und chemischen Substanzen kommen
héufig vor [26]. Man schitzt, dass etwa
ein Viertel der ME/CFS-Erkrankten das
Haus aufgrund der Schwere der Sympto-

matik nicht mehr verlassen kann. Mehr
als 60 % sind arbeitsunfihig [4].
Obwohl es bereits seit langem in-
ternationale Konsensuskriterien fiir die
Diagnose der ME/CFS gibt [11, 12],
ist die Krankheit noch immer sehr
vielen Arzt:innen in Deutschland unbe-
kannt oder wird als psychosomatische/
psychiatrische Erkrankung fehldiagno-
stiziert [42]. Viele Patient:innen be-
schreiben ablehnende Reaktionen der
konsultierten Arzt:innen, wenn sie selbst
den Verdacht duflerten, dass es sich um
ME/CFS handeln kénnte [19].
Verschiedene Untersuchungen zei-
gen, dass ME/CFS-Betroffene mit der
medizinischen Versorgung unzufrieden
sind [6, 49]. Dies liegt nach Ansicht
der Betroffenen u.a. auch daran, dass
Arztinnen die Erkrankung aufgrund
der vielfaltigen Symptomatik als ,,schil-
lernd” betrachten und die meist schwer
erkrankten Menschen in ihrer schwie-
rigen Situation nicht ernstnehmen [8].
Auch Berichte von zahlreichen Betroffe-
nen in Internet-Foren legen nahe, dass es
im Gesundheitsbereich erhebliche Defi-
ziteim Umgang mit ME/CFS-Erkrankten
gibt. Ziel dieser Untersuchung war es
daher zu beleuchten, welche Bedeutung
das drztliche Auftreten und Verhalten
im Rahmen der Arzt-Patient-Beziehung
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raums zugeordnet. Bei dem Zeitraum
ylanger als 40 Jahre“ wurde der Wert
»41 Jahre“ eingesetzt. Es handelt sich bei

Tab.1 Anzahl der betrachteten Proband:innen mit drztlich diagnostiziertem ME/CFS (myalgi-

sche Enzephalomyelitis/chronisches Fatigue-Syndrom), unterschieden nach Geschlecht und Al-
tersgruppe. Auf dieser Basis erfolgt eine Zuordnung zu einer ID-Gruppe

I:Itersgruppe D A (ECEEy den Ergebnissen der Berechnungen also
(Jahre) ID-Gruppe  Anzahl ID-Gruppe  Anzahl Anzahl um Anniherungswerte.

n % n % n % Nach einer ersten Sichtung des um-
21-30 A 7 75 G 39 86 46 84 fangreichen Datenmaterials wurde be-
31-40 B 19 204 H 87 191 106 193 schlossen, trotz des grofien Zeitaufwands
41-50 C 22 237 | 133 292 155 282 alle 549 Antworten einer qualitativen
51-60 D 34 366 J 155 340 189 344 Inhaltsanalyse zu unterziehen. Dies ge-
>60 E 1 118 K 42 92 53 9,7 schah zum einen, um keine Hinweise

Gesamt [n] _ 93 100 - 456 100 549 100 der Proband:innen zu iibersehen und

| ID Kodenummer, n Anzahl

(AP-Beziehung) zwischen ME/CFS-
Erkrankten und ihren behandelnden
Arzt:innen aus Sicht der Betroffenen
einnimmt.

Studiendesign und
Untersuchungsmethode

Im Rahmen einer explorativen qualita-
tiven Studie wurden hierzu erwachsene
ME/CFS-Erkrankte (>20Jahre), bei de-
nen bereits eine drztliche ME/CFS-Dia-
gnose vorlag, nach ihren subjektiven Er-
fahrungen im Hinblick auf das &rztli-
che Auftreten und Verhalten im Rah-
men der AP-Beziehung befragt. Die Be-
fragung war Teil der APAV-ME/CFS-
Studie!, an der insgesamt 1238 Perso-
nen (ME/CFS-Erkrankte und deren nahe
Angehorige) teilnahmen.

Sampling

Die Gewinnung der Proband:innen
erfolgte einerseits iiber das Sampling
durch Selbstaktivierung und anderer-
seits liber das Schneeballprinzip [37].
Ausgeschlossen wurden Long-COVID-
Patient:innen?, die die Internationalen
Konsensus Kriterien (noch) nicht erfiill-
ten [12]. Beim Sampling durch Selbstak-
tivierung erfolgt keine primére Selektion
durch die Forschenden. Die Auswahl
hingt stattdessen von der Bereitschaft
der potenziellen Proband:innen zur
Studienteilnahme ab. Um geniigend
Proband:innen fiir unsere Studie zu

' APAV-ME/CFS-Studie: Studie zum Arzt-Pati-
ent-Verhaltnis von ME/CFS-Erkrankten.

2 COVID-19: coronavirus disease 2019
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gewinnen, wurde daher in der 2. Jah-
reshalfte 2022 Kontakt zu 6 ME/CFS-
Patientenorganisationen® sowie zum
Charité Fatigue Centrum in Berlin und
dem Chronischen Fatigue Centrum fiir
junge Menschen der TU Miinchen aufge-
nommen. Sie wurden gebeten, einen Auf-
ruf zur Studienteilnahme an ME/CFS-
Erkrankte und deren Angehorige weiter-
zuleiten. Studienteilnehmer:innen gaben
den Hinweis zudem an andere ME/CFS-
Erkrankte bzw. deren Angehorige weiter.

Studienteilnehmende

Insgesamt nahmen an der APAV-ME/
CFS-Studie 1238 Personen (ME/CFS-
Erkrankte und deren nahe Angehori-
ge) teil. Fur die in diesem Studienab-
schnitt zu untersuchende Fragestellung
standen uns die schriftlichen Survey-
Antworten von insgesamt 549 erwach-
senen ME/CFS-Erkrankten (n=456 9,
n=93 d") mit bereits vorliegender arztli-
cher ME/CFS-Diagnose zur Verfiigung.
Die Proband:innen gaben die durch-
schnittliche bisherige Dauer ihrer Er-
krankung mit etwa 11,3 (+9,3; Median:
8; Min.: 0,5; Max.: 41) Jahren an. Die Dia-
gnosestellung erfolgte im Durchschnitt
etwa nach 6,6 (+ 7,6; Median: 4; Min.: 0,7;
Max.: 41) Jahren. Da die Teilnehmenden
hier Zeitrdume angekreuzt hatten, wurde
ihnen bei diesen Berechnungen jeweils
der Mittelwert des angekreuzten Zeit-

3 Um Unterstiitzung gebeten wurden die
Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS, Fatigatio
e.V,, die Lost Voices Stiftung, #Millions Missing
Deutschland, die Initiative ME/CFSFreiburg und
das ME-CFSPortal.

zum anderen, um dem potenziellen Ar-
gument einer Antwortselektion bereits
vorab zu begegnen. @Tab. 1 nennt die
Anzahl der hier betrachteten Frauen
und Minner in den verschiedenen Al-
tersgruppen und ordnet sie einer ID-
Gruppe zu. Die ID eines Teilnehmers/
einer Teilnehmerin enthilt somit Infor-
mationen zu Alter und Geschlecht der
betreffenden Person. Bei den folgenden
Zitaten im Text zeigt die ID J22 z.B., dass
es sich hierbei um eine Frau mit einem
arztlich diagnostizierten ME/CES aus
der Altersgruppe 51-60 Jahre handelt.

Leitfadenerstellung und
Durchfiihrung des Surveys

Die Proband:innen wurden in der 2. Jah-

reshalfte 2022 schriftlich mit Hilfe eines

analog zu einem fokussierten, standar-

disierten Leitfaden aufgebauten Survey-

Fragebogens befragt. In die hier vorlie-

gende Auswertung flossen die offenen

Antworten von 4 der 13 Survey-Fragen

ein:

== Erfahrungen, die die Erkrankten
seit Beginn ihrer Erkrankung mit
den hierzu konsultierten Arzt:innen
gemacht haben (1. Einstiegsfrage),

== Schilderung einer aus ihrer Sicht
typischen Situation, die sie mit diesen
Arztinnen bereits erlebt haben
(2. Einstiegsfrage),

== Ursachen fiir die geschilderte pro-
blematische bzw. gute AP-Beziehung
aus Sicht der Betroffenen,

= Reaktion der behandelnden
Arztinnen auf die von dem/der
Erkrankten geduflerten Vermutung,
dass die vorliegenden Symptome
wahrscheinlich auf eine ME/CFS-
Erkrankung zuriickzufiihren sind.
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Zusammenfassung

Hintergrund. Vielen Arzt:innen in Deutsch-
land ist die Erkrankung myalgische
Enzephalomyelitis/chronisches Fatigue-
Syndrom (ME/CFS) noch unbekannt.
Innerhalb des Gesundheitssystems zeigen sich
erhebliche Defizite im Umgang mit ME/CFS-
Erkrankten. Dabei spielt die Arzt-Patient-
Beziehung (AP-Beziehung) eine zentrale Rolle.
Ziel der vorliegenden Studie ist es, aus Sicht
der Betroffenen das Auftreten und Verhalten
der Arzt:innen als einen wichtigen Faktor
der AP-Beziehung bei ME/CFS genauer zu
analysieren.

Methode. Im Rahmen eines explorativen
qualitativen Surveys wurden 549 ME/CFS-
Erkrankte (>20Jahre; n=456 ¢, n=93 &)
mit drztlicher ME/CFS-Diagnose nach ihren
subjektiven Erfahrungen im Hinblick auf das
Auftreten und Verhalten der behandelnden
Arzt:innen befragt. Das Sampling erfolgte

durch Selbstaktivierung und tiber das
Schneeballprinzip. Der Fragebogen war
analog zu einem fokussierten, standardi-
sierten Leitfadeninterview aufgebaut. Die
Auswertung der Fragebdgen erfolgte im
Rahmen einer qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring.

Ergebnisse. Die Proband:innen nannten

als einen zentralen Faktor einer proble-
matischen AP-Beziehung bei ME/CFS

das geringschdtzende, als unangenehm
empfundene Auftreten und Verhalten der
behandelnden Arzt:innen. Sie berichteten
von fehlender Empathie, Sensibilitat und
Sozialkompetenz. Viele hatten das Gefiihl, von
den Arzt:innen nicht ernstgenommen und als
,schwierige Patient:innen” eingeordnet zu
werden. Weder wiirden ihre interaktionellen
Grundbediirfnisse beriicksichtigt, noch gebe
es eine Beziehung auf Augenhdhe. Zudem

sei eine Abwehrhaltung den Patient:innen
gegeniiber spiirbar. Darunter leide die AP-
Beziehung.

Schlussfolgerungen. Das Auftreten und
Verhalten der konsultierten Arzt:innen ist aus
Sicht der ME/CFS-Erkrankten ein zentraler
Aspekt einer von ihnen als problematisch
erlebten AP-Beziehung. Auf der Basis dieser
Erkenntnisse sollen nun weitere Faktoren
analysiert werden, die das AP-Verhdltnis
bei ME/CFS charakterisieren. Zudem sollen
die gesundheitlichen Auswirkungen eines
problematischen AP-Verhdltnisses aus Sicht
der Betroffenen untersucht werden.

Schliisselworter

Arztliches Verhalten - Sozialkompetenz -
Arztliches Selbstverstandnis - Arzt-Patient-
Interaktion - Paternalistisches Arzt-Patient-
Verhaltnis

Physician’s perception of ME/CFS sufferers as “difficult patients”. A mainly qualitative public health

study from a patient perspective

Abstract

Background. The disease myalgic ence-
phalomyelitis/chronic fatigue syndrome
(ME/CFS) is unknown to many doctors in

Germany. Within the health system, significant

deficits in dealing with ME/CFS patients are
repeatedly revealed. Here, the doctor—patient
relationship (DP relationship) plays a central
role. Hence, the aim of the present study is to
analyse in more detail the appearance and
behaviour of doctors as an important factor
in the DP relationship in ME/CFS from the
perspective of those affected.

Methods. As part of an exploratory qualitative
survey, 549 adult ME/CFS patients (> 20 years;
456 women, 93 men) with a medical diagnosis
of ME/CFS were asked about their subjective
experiences with regard to the appearance
and behaviour of the attending physicians.

The sampling was done by self-activation and
via the snowball principle. The questionnaire
was structured analogously to a focused,
standardized guideline interview. The
questionnaires were evaluated as part of

an extensive qualitative content analysis
according to Mayring.

Results. The participants named the
contemptuous, unpleasant appearance

and behaviour of the treating physicians

as a central factor in a problematic DP
relationship in ME/CFS. They reported a lack of
empathy, sensitivity and social skills and felt
that the doctors did not take them seriously
and classified them as “difficult patients”. Their
basic interactional needs were not taken into
account, nor was there a relationship on an
equal footing. In addition, a defensive attitude

towards the patient was described. As a result,
these factors affected the DP relationship.
Conclusions. From the point of view of ME/CFS
sufferers, the appearance and behaviour of
the attending physician is a central aspect of
an DP relationship that they experience as
problematic. Based on these findings, further
factors characterizing the DP relationship in
ME/CFS will now be analysed. In addition, the
health effects of a problematic AP relationship
are to be examined from the point of view of
those affected.

Keywords

Physician behavior - Social skills - Physician
self-image - Doctor-Patient Interaction -
Paternalistic doctor-patient relationship

Zudem wurden Basisinformationen ab-
gefragt (u.a. Alter und Geschlecht der
Erkrankten). Der Fragebogen enthielt da-
riber hinaus Informationen zum Studi-
enablauf, zum Umgang mit den Daten
sowie eine Einwilligungserklirung zur
Studienteilnahme, der die Proband:innen

zugestimmt haben. Der Fragebogen wur-
de von den Teilnehmer:innen tiberwie-
gend iber das Online-Tool SurveyMon-
key beantwortet. Im Hinblick auf mogli-
che Probleme der Erkrankten, den um-
fangreichen Fragebogen in einem Zug
auszufillen, bestand alternativ die Mog-

lichkeit zum Download, sodass der von
Hand/am PC beantwortete Fragebogen
dann per E-Mail, Fax oder Post an die
Studienleitung gesandt werden konnte.
Den Proband:innen wurde zugesichert,
dass sie — wenn gewiinscht - tiber die Er-
gebnisse der Studie informiert werden.
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Datenbearbeitung, Datenanalyse
und Gutekriterien

Die Daten der per E-Mail, Fax oder
Post zugesandten Fragebogen wurden
dem Online-Datensatz spiter von Hand
hinzugefiigt. Nach der vollstindigen Ein-
gabe dieser Fragebogen wurden 12 zu-
tallig ausgewahlte Fragebogen (10 % von
n=118) zur Validierung ein zweites
Mal eingegeben. Hierbei traten keine
Fehler auf, sodass von einer korrekten
Datentibertragung auszugehen ist.

Die Auswertung der Fragebogen er-
folgte im Rahmen einer qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring [30]. Da-
bei wurde durch Paraphrasierung und
Abstrahierung bzw. Generalisierung der
einzelnen Aussagen eine frithe Redukti-
on der Komplexitit der Daten angestrebt
und nach Gemeinsamkeiten und Un-
terschieden geschaut. Auf dieser Basis
wurden dann zentrale inhaltliche Ka-
tegorien identifiziert und die einzelnen
Aussagen den festgelegten Kategorien
bzw. Unterkategorien zugeordnet. Zu-
vor wurde in einem Kodierleitfaden
definiert, welche Textbestandteile unter
eine Kategorie fallen sollten. Dariiber
hinaus wurden konkrete Textstellen als
Ankerbeispiele festgehalten. Wo Ab-
grenzungsprobleme zwischen Katego-
rien bestanden, wurden Kodierregeln
formuliert, um eindeutige Zuordnungen
zu ermoglichen [29, S. 1191L.]. Zur Kon-
trolle fand eine Riickiiberpriifung statt,
bei der das Kategoriensystem erneut mit
den Ausganstexten abgeglichen wurde.

Nach Bacher und Horwarth [1] kon-
nen die Auswahlkriterien fiir die Teil-
nahme an qualitativen Studien danach
festgelegt werden, dass es sich entwe-
der um typische Fille, um Extremfille
oder abweichende Fille, um besonders
kritische Fille oder um besonders wich-
tige und sensible Fille handelt. Vor al-
lem aber kann mit der Fallauswahl die
Varianz der vorliegenden Fille darge-
stellt werden. Da bei dieser Studie kei-
ne Vorabauswahl der Teilnehmenden er-
folgte, sollten die Auswahl der Zitate das
Spektrum der Auflerungen der Teilneh-
menden widerspiegeln und dabei auch
auf besonders wichtige Aussagen einge-
hen. Weitere Zitate finden Sie in den
Online-Zusatzmaterialien. Da die klas-

‘ Pravention und Gesundheitsforderung

sischen Giitekriterien aus der quantitati-
ven Forschung (Objektivitit, Reliabilitt,
Validitit) hier nicht anwendbar waren,
wurde stattdessen nach Transparenz, In-
tersubjektivitit und Reichweite als haufig
angegebene Giitekriterien der qualitati-
ven Forschung geschaut [54]. Dariiber
hinaus wurden die Giitekriterien Gegen-
standsangemessenheit und Regelgeleitet-
heit des Vorgehens nach Mayring [29,
S. 120] berticksichtigt.

Nach Voglistdie Quantifizierung qua-
litativer Daten ein erginzender Schritt in
der qualitativen Forschung, um der ,.Viel-
schichtigkeit und Komplexitit der Daten
gerecht zu werden und gleichzeitig Mus-
ter aufzuzeigen”. Sie hilft, die Perspektive
zu erweitern und ergidnzende Blickwin-
kel zur interpretativen Analyse zu sam-
meln [57]. Um die relative Bedeutung der
Thematik aufzuzeigen, wurde daher hier
zusitzlich eine Quantifizierung der von
den Proband:innen verwendeten Wort-
felder bzw. Hom6onyme vorgenommen.

Ergebnisse

Um Antworten auf die Fragen zu erhal-

ten, welche Bedeutung das drztliche Auf-

treten und Verhalten im Rahmen der AP-

Beziehung zwischen ME/CFS-Erkrank-

ten und ihren behandelnden Arzt:innen

aus Sicht der Betroffenen hat, wurden
die Antworten auf folgende Fragen aus-
gewertet:

1. Welche Erfahrungen haben Sie seit
Beginn der Erkrankung mit den
hierzu konsultierten Arzt:innen
gemacht?

2. Bitte schildern Sie uns eine fiir das
AP-Verhiltnis typische Situation, die
Sie mit einem behandelnden Arzt/
einer behandelnden Arztin bereits
erlebt haben.

3. Wie erleben Sie die Beziehung zu
den behandelnden Arzt:innen? Wie
schitzen Sie das AP-Verhiltnis ein?
Was stort Sie dabei am meisten?

4. Wo liegen Threr Ansicht nach die
Ursachen fiir die von Thnen geschil-
derte problematische bzw. gute AP-
Beziehung?

Schon eine erste Durchsicht der Antwor-
ten der Studienteilnehmer:innen zeigte,
dass viele Befragte das AP-Verhiltnis

zu ihren behandelnden Arzt:innen ins-
gesamt, insbesondere jedoch auch das
Auftreten und Verhalten der Arzt:innen
ihnen gegeniiber tiberaus kritisch sahen.
Dies bedeutet jedoch nicht, dass nicht
einzelne Proband:innen - oft jedoch
erst nach langer Suche - auch positive
Erfahrungen mit den sie behandelnden
Arztiinnen gemacht hitten.

H32: ,Zu meinem behandelnden Arzt
habe ich ein sehr gutes Arzt-Patient-
Verhdltnis. Er ist der Einzige, der sich
mit ME/CFS auskennt und [mich] ernst-
nimmt.

D3: ,Die Beziehungen zu den eigenen be-
handelnden Arzten [sind] sehr gut und
vertrauensvoll. Es sind ja die nach langer
und sehr aufwendiger Suche verbliebe-
nen wenigen Arzte, die sich menschlich
kitimmern wollen.

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

Die auf unsere Fragestellung bezogenen
Antworten aus den beiden Einstiegsfra-
gen lieflen sich den folgenden beiden
Kategorien zuordnen: (1) Reaktionen
der Arzt:innen auf die Schilderung der
ME/CFS-Symptome und (2) Reaktionen
der Arztiinnen auf eine bereits gestellte
ME/CFS-Diagnose.

Reaktionen der Arzt:innen auf

die Schilderung der ME/CFS-
Symptome

Nur wenige Proband:innen gaben an,
dass sie im Zusammenhang mit der
Schilderung ihrer ME/CFS-Symptome
gute Erfahrungen gemacht hitten. Vie-
le berichteten davon, dass ihnen die
konsultierten Arztinnen nicht zuhér-
ten. Als noch krinkender empfanden
Proband:innen, dass ihre Schilderungen
und damit auch sie als Person von ih-
ren Arzt:innen nicht ernstgenommen
wurden.

Ki13: ... haben die meisten Arzte ver-
lernt, den Patienten zuzuhdren. Die meis-
ten sehen nur Laborwerte und haben kei-
ne Zeit und kein Interesse, sich niher mit
den Anliegen der Patienten zu beschiifti-
gen, wenn die Laborwerte i. O. sind.“



G40: ,,Einmal wurde mir von einem Arzt
auch gesagt, fiir ME/CFS ginge es mir
noch nicht schlecht genug. Und das war
zu einem Zeitpunkt bereits 6-7 Jahre nach
den ersten Symptomen und mehrijdhriger
Arbeitsunfihigkeit.

Zudem beklagten Proband:innen auch
ein generelles Unverstindnis und Des-
interesse an der Erkrankung und damit
auch an den ME/CFS-Patient:innen.

H48: ,,Mich stort, dass [...] ganz selten
mal iiberhaupt Interesse an der Erkran-
kung von Arzten gezeigt wird, die diese
noch nicht kennen. Noch nie hat eine Arz-
tin Infomaterial durchgelesen oder mich
iiberhaupt zum Verlauf gefragt oder ir-
gendwie Interesse signalisiert.“

J19: ,,Stellen Sie sich vor, Sie sagen zu ei-
nem Arzt, sie hitten MS* und dieser Arzt
sagt, dass ihn das nicht interessiere. Ist mir
so mit ME/CFS oft passiert. Man unter-
stellt, ich liige oder tibertreibe meine Sym-
ptome. [...] Wenn man Symptome nennt,
werden von Arzten, Krankenschwestern
und med. Personal die Augen verdreht,
gelacht, getuschelt und/oder es wird direkt
gesagt, man liige.“

Sie empfanden das Auftreten der behan-
delnden Arzt:innen dabei als ignorant
und arrogant.

124: ,Von oben herab, ignorant, abschiit-
zig. Ich war Wissenschaftler an der Uni,
und wurde behandelt, als wire ich hyste-
risch, dumm und unterbelichtet.“

A7: ,,Am meisten stort mich die unglaub-
liche Arroganz der meisten Arzte, die den-
ken, heute wdren alle Erkrankungen be-
reits bekannt und behandelbar und daher
konnen sie innerhalb von 30 s ohne psychi-
atrische Qualifikationen [erkennen], dass
eine Erkrankung psychisch sein muss, weil
es [sonst] nicht in ihr Schubladendenken
passt.“

Einige Proband:innen erklirten sogar,
dass Arzt:innen ihnen gegeniiber drger-
liches bis aggressives Verhalten zeigten.

J84: ,,Fragen werden abgewiirgt, auf Fra-
gen wird auch mal drgerlich reagiert, weil
ich ja wohl nicht einschitzen kann, wie

4 MS=Multiple Sklerose.

mein Korper reagiert — aber ein Arzt, der
mich gar nicht kennt?“

J151: ,Ich finde es psychisch sehr belas-
tend, zusdtzlich zur Krankheitslast, ex-
trem reduzierter Lebensqualitit, Existen-
zdngsten und finanziellen Problemen mit
der Verdchtlichkeit und z. T. der Aggressi-
on seitens eines Arztes umzugehen.

Haufig berichteten ME/CFS-Erkrankte
davon, dass die geschilderten Symptome
von konsultierten Arztinnen als psy-
chisch bzw. psychosomatisch bedingt
eingestuft wurden und empfanden das
grofitenteils als stigmatisierend.

A8: ,Mir wurde vielfach mitgeteilt, dass
mein Verhalten Ausldser und aufrecht-
erhaltender Faktor der Erkrankung ist
(Dekonditionierung). ,Pacing® wird als
Faulheit und Angst vor Aktivitit miss-
verstanden. Infomaterial von Patienten-
organisationen oder Charité wird nur
widerwillig entgegengenommen und nicht
beachtet. Bestehende Beschwerden (z.B.
POTSS) werden nicht ernst genommen. Es
besteht keinerlei Interesse an Therapiever-
suchen zur symptomorientierten Behand-
lung, z.B. nach Empfehlungen der Cha-
rité. Die Ablehnung von Sport oder Akti-
vierung wird als mangelnde Compliance
verstanden. Die verzogerte Verschlech-
terung nach Uberlastung wird ignoriert
und mir Symptomfixierung unterstellt.“
H52: ,Oft hab ich auch gehort, dass ich
mir das einbilde, sowas wie ME/CFS gibt
es nicht, und ich solle aufhoren, stindig
nach Diagnosen zu suchen und zum Arzt
zu rennen. Das sei psychisch, und ich solle
das endlich akzeptieren. Immer waren die
Reaktionen invalidierend und oft entwiir-
digend.”

In diesem Zusammenhang wurde von
Proband:innen angemerkt, dass sie das
Gefiihl hatten, dass die Anamnesefragen
der Arzt:innen, wenn denn iiberhaupt ge-

5 Pacing = Methode des Energiemanagements,
beider sich die Aktivitat der einzelnen ME/CFS-
Erkrankten streng nach den eigenen einge-
schrankten korperlichen Energiereserven und
Belastungsgrenzenrichtet.

6 POTS = Beim posturalen Tachykardiesyndrom
(POTS; orthostatische Intoleranz) kommt es
beim Wechsel in die aufrechte Korperposition
zu einem erhohten Puls, Benommenheit und
Schwindel.

fragt wurde, nicht auf ihre Symptomatik
passten.

HI0: ,Es stort mich, dass man kaum was
gefragt wird. Ich als Patient weif$ 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 Er-
kldrung nehmen und gar nicht weitersu-
chen. Ich empfinde die Arztbesuche meis-
tens ziemlich erniedrigend.

G6: ,Die Anamnese ist nicht auf meine Er-
krankung bezogen und stellt eine enorme
korperliche Belastung dar. Es wird nicht
auf meine Symptome eingegangen.

Zudem fehle Arzt:iinnen das Verstindnis
fiir die Schwere der Erkrankung. Dies sei
auch ein Grund fiir die fehlende Riick-
sichtnahme den Patient:innen gegentiber.

B7: ,,Die Schwere der Symptome wird teil-
weise vollig verkannt. Man bekommt oft
zu horen: Aber Sie sitzen ja jetzt hier und
haben es ja auch gut geschafft. Es wird
oftmals nicht gesehen, welche starke Be-
lastung ein Arztbesuch fiir den gesamten
Organismus ist. Die einsetzende postexer-
tionale Malaise bekommen die Arzte nicht
zu Gesicht. Sie konnen sich einfach nicht
vorstellen, dass man sich von einem Arzt-
besuch teilweise mehrere Wochen erholen
muss, bis eine Zustandsverbesserung ein-
tritt.

J144: ,Fehlende Riicksichtnahme (lautes
Sprechen, Hektik, iiber das Notwendige
hinaus helle Beleuchtung usw.).“

Andere Arzt:innen warfen den Erkrank-
ten vor, selbst nicht genug fiir die Ver-
besserung ihrer Krankheitssituation zu
tun, insbesondere dann, wenn diese
krankheitsverschlechternde  Therapie-
empfehlungen wie GET” ablehnten.

H10: ,Man sucht nach der einfachsten,
erstbesten Erkldrung und behandelt einen,
als wire man selbst schuld, weil man ja
z.B. nicht genug isst oder nicht genug
Sport macht.“

J134: ,Die Arzte geben einem die Schuld,
dass es einem schlecht geht, weil man sich
nicht auf die Antidepressiva und psychia-
trische Erkrankung einlasse.“

7 GET: Graded Exercise Therapy, abgestufte
Bewegungstherapie.

Pravention und Gesundheitsforderung
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Reaktionen der Arzt:innen auf eine
bereits gestellte ME/CFS-Diagnose
Studienteilnehmer:innen  berichteten
auch von ablehnenden Reaktionen der
konsultierten Arzt:innen auf eine bereits
andernorts gestellte ME/CFS-Diagnose.

B6: ,Selbst nach der Diagnose wurde
vor allem in Kliniken ME/CFS als Er-
krankung abgelehnt und teilweise als un-
wissenschaftlich bezeichnet. Obwohl die
Diagnose sehr ausfiihrlich und nach den
Kriterien der Charité erfolgte.

H25: ... jeder der Arzte hat empért und
zuriickweisend reagiert. Ich wurde dar-
aufhin sogar von der Frauendrztin an-
geschrien, [...]. Eine andere Arztin hat
mich gefragt, ob ich nun ihren Job iiber-
nehmen wolle, meistens antworten die
Arzte, dass es das ja nicht gibt und [es]
nur eine Verlegenheitsdiagnose sei.“

Sie wiesen darauf hin, dass es infolge die-
ser ablehnenden Haltung auch nach Dia-
gnosestellung weiter zu Falschbehand-
lungen kam.

C14: ,,Gemachte Erfahrungen werden von
Arzten missachtet, Diagnoserichtlinien
werden missachtet und Falschbehandlun-
gen empfohlen.“

Von den behandelnden Arztiinnen sei
auch nach Diagnosestellung keine Hilfe
zu erwarten.

Al: ,Dort allerdings informierte man
mich sofort, dass ich keine Behandlung
erwarten konne.

A2: ,Von den Fachdrzten ist also keine
Hilfe, im schlimmsten Fall Stigmatisie-
rung zu erwarten. Hausdrzte |[... ] konn-
ten mir erst recht keine Therapie anbieten,
aber wenn man Gliick hat, wird man we-
nigstens ernstgenommen.

Qas Auftreten und Verhalten der
Arzt:innen aus Sicht der ME/CFS-
Patient:innen

Nach den Einfithrungsfragen wurden
den Proband:innen noch weitere Fra-
gen gestellt, die als Nachfragen zu den
bereits im vorangegangenen Abschnitt
genannten Aspekten verstanden wer-
den konnen. Diese Antworten wurden
ebenfalls gesichtet und den daraus ex-
trahierten Hauptkategorien zugeordnet.

‘ Pravention und Gesundheitsforderung

Zur besseren Ubersicht wurden diese
Hauptkategorien anschliefend noch in
Unterkategorien unterteilt. Es soll noch-
mals betont werden, dass die Antworten
die subjektiven Erfahrungen der befrag-
ten Frauen und Minner mit ME/CFS
widerspiegeln.

Schilderung des Auftretens

und Verhaltens der konsul-

tierten Arzt:innen durch die
Proband:innen

An dieser Stelle soll nun die auf diese
Weise ermittelte Hauptkategorie Auftre-
ten und Verhalten der Arzt:innen im Rah-
men einer drztlichen Konsultation naher
betrachtet werden. Auch hier betonten
die Proband:innen immer wieder, dass
die konsultierten Arzt:innen ihnen nicht
zuhorten. Dies lag ihrer Ansicht nach
auch daran, dass sie als Patient:innen
nicht ernstgenommen werden bzw. dass
ihnen nicht geglaubt wird. Sie beschrie-
ben, dass sie belichelt, als geistig be-
schrinkt hingestellt und mit ihren ge-
sundheitlichen Problemen alleingelassen
wurden, was sie als traumatisierende Er-
fahrung erlebten.

H72: ,\Was mich am meisten stort ist,
dass Arzte oftmals nicht gut zuhéren, dass
sie nicht infrage gestellt werden wollen
und dass sie es nicht befiirworten, wenn
ein Patient selbst Verantwortung fiir sei-
ne Gesundheit iibernehmen mdochte. Es
ist mir schon dfter passiert, dass Arzte
Entscheidungen nicht nur iiber, sondern
auch gegen meinen Korper treffen und
mir dann manchmal nur ein Arztwechsel
iibrigbleibt.*

D35: ... oder im besten Fall wird man
als Simulant hingestellt. Sehr oft schiebt
man das Ganze in Richtung Psychoso-
matik bis hin zu schweren Depressionen
(festgestellt durch Orthopdden). Am En-
de kommt es immer auf das Gleiche raus,
man [be]kommt gesagt, dass man sich das
Gangze nur alles einbilde und man keine
korperlichen Ursachen feststellen kann.
Somit wird man weitergeschickt und mit
der Problematik alleine gelassen.

J70: ,,... die Reaktion ist oft ein Licheln
und in der Folge eine zwischenmenschli-
che Behandlung, als wire man ein kleines
dummes Kind.“

Eine Folge hiervon war nach Aussagen
der Proband:innen, dass arztlicherseits
das Korperempfinden der Patient:innen
und das vorhandene Patientenwissen
ignoriert und die mitgebrachten wissen-
schaftlichen  Informationsmaterialien
nicht beachtet wurden.

1115: ,,... mir werden meine geistigen Fi-
higkeiten abgesprochen. |[...], dass das ei-
gene Empfinden, schwer krank zu sein in
Frage gestellt wurde — massive Invalidisie-
rung - traumatisierend.

I149: ,,Ich wurde schallend ausgelacht. Das
mitgebrachte Informationsmaterial wurde
mir entgegengeworfen.

Proband:innen beklagten in diesem Zu-
sammenhang das Unverstindnis, die
Vorurteile und Voreingenommenheit
der konsultierten Arzt:innen.

Cl15: ,,.... ME/CFS hdtte man im englisch-
sprachigen Raum, ,in Deutschland hat
man Riicken’, und ich solle stationdr in
seine psychosomatische Klinik kommen.*
J144: , Alles psychisch. Sie muss raus aus
dem Bett, und wenn sie etwas will, muss
sie zu mir in die Praxis kommen.“

Sie bemerkten jedoch auch die Ratlosig-
keit, Hilflosigkeit, Unsicherheit und Frus-
tration mancher Arzt:innen, insbesonde-
re,dajaderzeit (noch) keine kurative The-
rapie moglich sei. Andere gingen von ei-
ner Uberforderung ihrer Arzt:innen aus.

G40: ,Vor allem erlebe ich Hilflosigkeit.
Die einzige Verdnderung seit der Diagno-
se ist, dass nicht mehr tiber den Grund
meiner Erkrankung gesprochen wird. Hil-
fe zu bekommen ist immer noch schwierig.
Vor allem habe ich das Gefiihl, vertrostet
zu werden. Man konne bei der Erkran-
kung ja nichts machen.“

H80: ,Ich glaube auch hier, dass es an
Uberforderung liegt. Die Arzte haben kei-
ne Zeit, sehen einen verzweifelten Men-
schen mit unklaren Symptomen und ver-
wechseln ,Erschopfung® mit Antriebslosig-
keit.“

Immer wieder wurde in diesem Zusam-
menhang auch die empfundene Arro-
ganz und Uberheblichkeit der kontak-
tierten Arzt:innen beklagt, die ME/CFS-
Patient:innen als Simulanten darstellten,
die angeblich an einer nicht ernstzuneh-
menden ,Modekrankheit® litten.



J15: Von den meisten Arzten werde ich
nicht ernstgenommen und nur beldchelt.
In Befunden werde ich mit sarkastischem
Unterton als Simulantin oder Hypochon-
derin dargestellt, was ich immer wieder als
demiitigend empfinde.

177: ,Ignoranz, ME/CFS gibe es nicht, sei
eine Modeerkrankung fiir Menschen, die
nicht arbeiten wollen.“

H71: ,Respektlos, menschenverachtend,
macht psychisch kaputt. Wenn man noch
keine Diagnose hat, ldsst es einen am eige-
nen Verstand zweifeln, obwohl man ganz
genau weifs, dass man recht hat und et-
was mit dem eigenen Korper nicht stimmt.
Am meisten stort mich, dass einem nicht
geglaubt wird und einem das Gefiihl gege-
ben wird, man wir’ ein Hypochonder, v. a.
dass einem nicht geglaubt wird, dass Be-
wegung die Symptome schlimmer macht!“

Nicht selten seien die konsultierten
Arzt:innen auch genervt oder sogar den
Patient:innen gegeniiber aggressiv.

K35: ,Ich hasse die genervten Blicke der
Arzte, die wieder einmal nicht wissen, was
ME/CEFS ist, und die sich trotzdem jegli-
chen Informationen verweigern.“

K41: ,Ein Arzt meinte: ,Konnen Sie denn
nicht von sich selbst absehen?‘Ich war baff.
Ich gehe doch nicht zum Arzt, um mit ihm
zu plaudern, sondern um Hilfe von ihm
zu bekommen. Ich hatte schon fast das Ge-
fiihl, mich entschuldigen zu miissen dafiir,
dass ich dem Arzt die Zeit stehle.“

Auch berichteten Proband:innen da-
von, dass die in Anspruch genommenen
Arzt:innen sie wieder loswerden wollten.

H52: ,Die Reaktionen darauf waren viel-
faltig: Beldchelnd, ignorierend, licherlich
machend, immer invalidierend. Beim In-
sistieren oder Erldutern-wollen, wurden
die meisten Arzte unwirsch und wollten
einen schnell loswerden.

G33: ,Hausarzt will mich loswerden, weil
ich viel Arbeit mache und er das alles nicht
abrechnen kann.“

Eine typische Reaktion von Arzt:innen
auf die Schilderung von ME/CFS-Symp-
tomen sei neben dem Leugnen der
Erkrankung ME/CFS auch das Bagatel-
lisieren der Symptomatik sowie das vor-
schnelle Stellen einer psychosomatischen

oder psychiatrischen Diagnose (auch
durch fachfremde Mediziner:innen).

1107: ,,Nicht ernstgenommen werden und
immer schnell als depressiv abgestempelt
zu werden. [Hingegen] bin ich alles ande-
re als das. Ich habe sogar trotz der Mise-
re ein Onlinestudium absolviert, damit ich
irgendwie weiterarbeiten kann. Das wird
nicht gesehen.“

J149: Zitat: ,Das kann ich mir gar nicht
vorstellen, Sie sehen aus wie das blithende
Leben.

Die Ursachen fiir die Art des
Auftretens und Verhaltens der
konsultierten Arzt:innen aus Sicht
der ME/CFS-Erkrankten

Die Antworten der Proband:innen zur
Hauptkategorie ,Ursachen des Auftre-
tens und Verhaltens der Arzt:innen aus
Patientensicht“liefSen sich folgenden bei-
den Unterkategorien zuordnen: (1) drzt-
liches Selbstverstindnis, Auftreten und
Handeln und (2) Art der Kommunika-
tion.

Arztliches Selbstverstindnis, Auftre-
ten und Handeln. Das arztliche Selbst-
verstandnis, das geringschitzende, als
duflerst unangenehm empfundene Auf-
treten und das auf fehlender Fach-
kenntnis basierende fehlerhafte Handeln
vieler Arzt:innen wurden von vielen
ME/CFS-Patient:innen als maf3gebliche
Ursachen ihres schlechten AP-Verhalt-
nisses genannt. Angesprochen wurde
in diesem Zusammenhang auch wieder
die Ignoranz und Uberheblichkeit der
behandelnden Arzt:innen.

H47: ,Jemanden nicht helfen zu kénnen,
greift das Selbstbild an und gefihrdet die
Erfiillung des eigenen Anspruchs an sich
selbst. [...] Zu sagen, ich weifs es nicht,
wird dann vermieden, weil der Anspruch
ja ist, so ein toller, engagierter Arzt zu
sein. Der ideale Ausweg ist dann die psy-
chosomatische Diagnose: ,Ich habe nix
Korperliches gefunden, weil es das nicht
gab. Auch wenn ich nix gefunden habe,
kann ich mich als Superarzt fiihlen, der
verstindnisvoll ,den ganzen Menschen'
sieht, und ein paar gute Ratschldge auch
fiir solche Leute hat.“ Und wenn Patien-
ten das nicht annehmen, wird ja doch

der Selbstwert in Frage gestellt, und das
soll ja verhindert werden. Also werden sie
dann schnell garstig. Das wire so leicht zu
verbessern, wenn es Teil der Arztidenti-
tit wire, nicht perfekt und besser als alle
anderen zu sein.“

J22: ,Ich glaube aufSerdem, dass die meis-
ten Arzte der Korperwahrnehmung und
dem Urteilsvermogen von Patienten nicht
trauen und sogar die Einschitzungen von
Kollegen anzweifeln, wenn sie nicht in das
eigene Bild passen.

Proband:innen beklagten in diesem
Zusammenhang neben der fehlenden
Empathie der behandelnden Arzt:innen
auch ihre fehlende Sensibilitdt und So-
zialkompetenz.

H27: ,Es fehlt in der Arzt-Patienten-Be-
ziehung meist an Wirme, EMPATHIE,
Verstindnis. DAS ist schon heilend. Und
das sollte die Basis sein fiir diese Kommu-
nikation. Stattdessen immer wieder Er-
niedrigung, Blofstellung, Ldcherlichma-
chen, vorschnelle Urteile. Ich denke, viele
Arzte verachten (unbewusst?) Schwiiche
und Krankheit. Und das spiiren die Pati-
enten. Ich kenne nur ein paar sehr wenige
WARMHERZIGE Arzte.”

188: , Auffiillig ist auch, dass viele Arz-
te hinsichtlich ihrer Sozialkompetenz
schlecht aufgestellt sind. Ich habe nicht
wenige Arzte erlebt, die zumindest in die-
ser Hinsicht fiir den Kontakt mit Patienten
ungeeignet sind.“

Insbesondere wurde immer wieder da-
rauf hingewiesen, dass sich die ME/CFS-
Patient:innen nicht ernstgenommen se-
hen, dass die von ihnen geschilderten
Symptome und die Krankheit ME/CFS
von den behandelnden Arzt:innen nicht
ernstgenommen wiirden und dies da-
zu fithre, dass das Vertrauen zu den
Arztinnen schwinde bzw. gar nicht
mehr vorhanden sei.

H81: ,ME/CFS-Patienten brauchen ei-
gentlich gar nicht so viel ..., aber sie be-
kommen nicht einmal das, was eigentlich
jedem Patienten zusteht. Ernstnehmen.
H3: ,Ich habe kein Vertrauen mehr in
meine Arzte.”

Bei den Arzt:innen fiihre das Nicht-Wei-
terwissen nicht selten zu einer Abwehr-
haltung den Patient:innen gegeniiber.

Préavention und Gesundheitsforderung ‘
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H29: ,Wenn Arzte nicht weiterwissen, ge-
ben sie das ungern zu. Als Patient, der
sich informieren mochte, weil er gesund
werden mdochte, stofst man sehr oft auf
Abwehr.“

J22: ,Dass ich nach den ganzen Therapien
eine Verschlechterung der Symptomatik
erlebte war (laut Arzten) nur in meiner
Vorstellung so, tatsdchlich bemiihe ich
mich nicht ausreichend, sonst wiirde es
mir ja besser gehen. Letztendlich bekam
ich die Diagnose ,histrionische Person-
lichkeitsstorung’, damit war das Problem
komplett auf mich abgewiilzt.“

Kommunikations- und Interaktions-
probleme. Einige Proband:innen gaben
zudem an, dass zwischen ihnen und den
sie behandelnden Arzt:innen iiberhaupt
keine offene Kommunikation mdglich
sei.

H25: ,Mich stort am meisten, dass kei-
ne offene Kommunikation moglich ist,
dass die meisten Arzte nicht transparent
sind, dass sie zornig werden, keine Ge-
duld haben und [unter] Zeitdruck stehen,
[es] keine klare Anerkennung der Krank-
heit ME/CFS gibt, [dass es] durch die
,Komplexitit* [... ] zu Misstrauen kommit.
Mehrmals musste ich mir anhoren, dass
ME/CFS eine erfundene Krankheit aus
den USA ist und dass es eine Verlegen-
heitsdiagnose sei. Die Unwissenheit von
Arzten und dass, wenn man sich als Pa-
tient selbst hilft und sich einliest, das bei
Arzten negativ bewertet wird, nicht gern
,gesehen’ wird.“

H27: ,Ich weifS es nicht, vielleicht fiihlt sich
der Arzt dadurch in seiner Kompetenz in
Frage gestellt? Warum gibt es da keine Of-
fenheit? Kein Interesse? Ich komme nicht
mit Homdéopathie oder Zauberspriichen.
Sondern Studien.“

Immer wieder beklagten Proband:innen,
dass es sich bei der AP-Beziehung nicht
um eine Beziehung auf Augenhdhe han-
dele.

J142: ,,Und selbst wenn ich mit [anderen]
korperlichen Problemen einen Arzt auf-
suche, der die Diagnose kennt, werde ich
oft nicht mehr fiir voll genommen und
bekomme Beruhigungstropfen verordnet.
Das macht mich zum Unterlegenen und
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ein Gesprich findet nicht wirklich statt.
Ich fiihle mich ausgeliefert, nicht fiir voll
genommen und stigmatisiert. Der Kon-
takt findet nicht auf Augenhohe statt, und
meine AufSerungen werden fiir unglaub-
wiirdig erkldrt bzw. umgedeutet.

H47: Wenn Arzte geiibter darin wiren,
ihre eigenen Reaktionen auf ,schwierige’
Patienten wahrzunehmen, wiirde wahr-
scheinlich viel Frust auf beiden Seiten
verhindert.“

Ein wichtiger Punkt im Bereich der Kom-
munikation, der sich nach Ansicht der
Proband:innen ebenfalls auf die AP-Be-
ziehung auswirkt, sei die Erfassung der
Symptomatikim Rahmen der Anamnese.

I82: ,Einerseits wird oft gar nicht erst
richtig zugehort oder nachgefragt, um
Symptome genauer zu erfassen, ...«

J46: ,,0bwohl ich immer klar und deutlich
kommuniziere und auch immer sagte,
dass mein Zustand in keinster Weise mei-
nem Blutbild entspricht: ,Alles Bestens:“

Indiesem Zusammenhangspieleauch die
fehlende sprachliche Prazision seitens der
Arztinnen eine nicht zu unterschitzende
Rolle.

BI: ,Eines der Hauptprobleme ist ein
Mangel an sprachlicher Prizision: Da
wird aus ,erschopft® dann ,antriebslos ab-
geleitet (— Symptom einer Depression).
Fast immer wird ,erschopft’ auch mit
,miide‘ gleichgesetzt oder alternierend
genutzt (erschopft=muss ruhen, aber:
miide = muss schlafen).

J18: ,Selbst in einer hilfreichen Arztbezie-
hung sind Missverstindnisse durch unzu-
reichende sprachliche Ausdrucksformen
(Erschopfung/Kraftlosigkeit/Miidigkeit)
und fehlende diagnostische Tools (Bsp.
Handmessgerit) vorprogrammiert.

Quantifizierung der von den
Proband:innen verwendeten
Wortfelder bzw. Homéonyme

Um die relative Bedeutung der Thematik
aufzuzeigen, wurde abschlielend noch
eine Quantifizierung der Beschreibungen
des Auftretens und Verhaltens der kon-
sultierten Arzt:innen durch die befragten
ME/CFS-Erkrankten vorgenommen. Die
Grundlagen hierfir bildeten die Antwor-
ten auf die ersten drei der eingangs des

Ergebnisteils genannten Fragen. Insge-
samt waren dies Antworten im Umfang
von 420.278 Zeichen (ohne Leerzeichen)
bzw. 72.666 Wortern (o 765,5 Zeichen,
0132,4 Worter pro Antwort). @ Tab. 2 gibt
die absoluten und relativen Haufigkeiten
der Proband:innen an, die entsprechen-
de Wortfelder bzw. Homdonyme zur
Beschreibung des Auftretens und Ver-
haltens der von ihnen konsultierten
Arztinnen und zur Einschitzung ih-
res AP-Verhiltnisses verwendet haben.
Pro Person wurde nur maximal eine
Nennung registriert, auch wenn mehre-
re Worter aus einem Wortfeld genutzt
wurden. Zudem ist zu berticksichtigen,
dass es sich hier um Mindestangaben
handelt. Einige Proband:innen haben
andere Begriffe und Beschreibungen fiir
dhnliche Aussagen genutzt, die hier je-
doch nicht abgefragt wurden. Andere
sprachen ein bestimmtes Themenfeld gar
nicht an. Auch wurden Begriffe dann
nicht gezéhlt, wenn Rechtschreibfehler
vorlagen.

Die Tabelle zeigt, dass es sich bei den
im qualitativen Teil gemachten Aussa-
gen keineswegs um Randerscheinungen
handelt. Nur 7 Proband:innen nannten
keine der hier angegebenen Begriffe. In
der Regel nutzten die Teilnehmenden
zahlreiche Ausdriicke aus den genann-
ten Wortfeldern zur Beschreibung des
Auftretens und Verhaltens der von ihnen
konsultierten Arzt:innen und des daraus
resultierenden AP-Verhiltnisses. Mehr
als 60 % der Proband:innen beschrieben
das Auftreten aller oder eines Teils der
von ihnen konsultierten Arztinnen mit
negativen Termini. Hinzu kommen noch
einmal fast 9%der Proband:innen, die
angaben, dass sie bei den konsultier-
ten Arztinnen auch die fiir ein gutes
AP-Verhiltnis wichtigen Eigenschaften
(z.B. Empathiefahigkeit) vermisst ha-
ben. Besonders haufig wurden die das
AP-Verhiltnis beeinflussenden Fehldia-
gnosen (insbesondere im psychosoma-
tischen und psychiatrischen Bereich)
sowie falsche Therapieempfehlungen
genannt. Uber die Hilfte beklagte die
Unkenntnis der Arzt:innen in Bezug auf
die Erkrankung ME/CFS. Fast 30% der
Befragten nutzten sehr negative Beschrei-
bungen des Verhaltens der konsultierten
Arztiinnen (von beleidigend oder re-



Tab.2 Nennungderabsoluten undrelativen Haufigkeiten der Proband:innen, die entsprechende Wortfelder bzw. Hom&onyme zur Beschreibung des

Auftretens und Verhaltens der von ihnen konsultierten Arzt:innen und zur Einschitzung ihres AP-Verhiltnisses verwendet haben

Wortfelder/homéonyme Begriffe Nennungen durch
die Proband:innen
(n=549)
n %
Arztliches Tun 1: Psyche, psychisch bedingt, psych*, psychosom*, depressiv, Depression, Somatisierungsstérung, Neurasthe- 347 63,2
nie, Burnout, falsche Krankheitsiiberzeugung
Auftreten von Arzt:innen: Nicht ernst genommen, nicht verstanden, abgetan, skeptisch, Skepsis, kein Versténdnis, Verstand- 334 60,8
nislosigkeit, Unverstéandnis, Vorurteile, voreingenommen, Voreingenommenheit, keine Akzeptanz, nicht zuhoren, anein-
ander vorbeireden, Ignoranz, ignorant, ignorier*, leugnen, bagatellisieren, Verharmlosung, verharmlost, fehlendes/kein/
keinerlei Interesse, fehlende Riicksichtnahme, nicht riicksichtsvoll, geistige Fahigkeiten/Urteilsvermdgen abgesprochen,
nicht fiir voll genommen, dumm machen, eigenes Kérperempfinden abgesprochen
Arztliche Expertise: Unwissen, nicht wissen, Unkenntnis, keine Kenntnis, kennt nicht, nicht informiert, keine Expertise, keine 289 52,6
Erfahrung, keine Ahnung, unbekannt, gibt es nicht, inkompeten*, unbelehrbar*, nicht/schlechtinformiert, Unwille, sich zu
informieren, schlechte Informationslage, dumm*
Verhalten von Arzt:innen: Aggressiv*, Aggression, beschimpf*, Spott, verspotte*, beleidig*, Hohn, verhéhn*, briiskier*, be- 159 29,0
lachel*, abwehren, rausschmeiflen, rausgeschmissen, loswerden, anschreien, angeschrien, Wut, wiitend werden, Medical
Gaslighting, auslachen, ausgelacht, lacherlich gemacht, ins Lacherliche gezogen, lustig gemacht, Augen rollen/verdrehen,
Witze gemacht, demiitigend, Demiitigung, respektlos*, erniedrigend, Erniedrigung, als faul bezeichnet/abgestempelt, arger-
lich*, unfreundlich*, Ablehnung, ablehn*, beschimpft, Hilfe verweigert, keine Hilfe, gibt sich keine Miihe, alleingelassen, im
Stich gelassen, abwimmeln, abgewimmelt, abgefertigt, genervt, respektlos, menschenverachtend
Arztliches Tun 2: Fehldiagnose, falsche Diagnose/Einschatzung/Einordnung/Angabe, Verlegenheitsdiagnose, falsche The- 120 21,9
rapie/Tipps/Ratschldge, Fehleinschatzung, Sport machen/treiben, sportlich betatigen, verschlimmern, schlimmer werden,
beratungsresistent
Erfahrungen/AP-Beziehung: schlecht, negativ, weniger gut, unbefriedigend, angespannt, miserabel 108 19,7
Arzt:innen betrachten Patient:innen als: Simulant, Schauspieler, nicht glauben, Unglauben, ausdenken, Einbildung, einbil- 89 16,2
den, bildet ein, Hypochonder, Unterstellungen, unterstellen
Folge von Arztkontakt: Verschlechterung, ging danach schlechter, wurde schlechter, Vertrauensverlust, Vertrauen verloren/ 68 12,4
komplett zerstért/beschadigt/erschiittert, nicht mehr/kaum noch/nur im Notfall zu Arzten
Eigenschaften von Arzt:innen: Arroganz, arrogan*, iiberheblich, herablassend, borniert, eingebildet, abweisend, fehlende 48 8,7
Sozialkompetenz, Empathielosigkeit, Mangel/Fehlen an Empathie
Arzt:innen sind: ratlos*, hilflos*, unsicher*, frustriert, Frustration, iberforder* 42 7,7
Patient:innen fiihlen sich: Stigma*, Trauma*, entwiirdigen*, diskriminier* 35 6,4

Das Sternchensymbol (*) ersetzt beliebig viele Zeichen bei der Begriffssuche

spektlos bis menschenverachtend). 20 %
der Proband:innen bezeichneten die von
ihnen erlebten AP-Verhiltnisse explizit
als sehr schlecht. Hier nutzten jedoch
viele auch andere Begriffe, um die nega-
tiven AP-Verhiltnisse zu beschreiben.

Tab.3 ZusammenfassungderBeschreibungdesAuftretensund Verhaltens dervon den ME/CFS-

Patient:innen konsultierten Arzt:innen sowie der von ihnen wahrgenommenen Kommunikations-
und Interaktionsprobleme
Arztliches Selbstverstcind-
nis, Auftreten und Handeln - Geringschitzendes Auftreten

Art des arztlichen Selbstverstandnisses

Ignoranz und Uberheblichkeit
Fehlende Empathie

Fehlende Sensibilitat Kurze Zusammenfassung der

Kommunikations- und
Interaktionsprobleme

Fehlende Sozialkompetenz
Patient:innen werden nicht ernstgenommen
Auf fehlender Fachkenntnis basierendes fehlerhaftes Handeln

Hilflosigkeit der Arzt:innen, da es bei ME/CFS keine kurative Thera-
pie gibt und keine Heilungschancen bestehen

Abwehrhaltung den Patient:innen gegeniiber
Patient:innen werden als ,schwierige Fille” weitergereicht
Keine offene Kommunikation

Keine Beziehung auf Augenhéhe

Unzureichende Erfassung der Symptomatik im Rahmen der Anam-
nese

Fehlende sprachliche Prazision bei der Erfassung der Symptome

ME/CFS Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom

Ergebnisse

Die Proband:innen nannten als einen
zentralen Faktor im Rahmen der von
ihnen als problematisch empfundenen
AP-Beziehung ein Fehlen an Empathie
und Wertschitzung den Patient:innen
gegeniiber, die Patient:innen wiirden
nicht ernstgenommen. Dies duflere sich
z.B. in einem geringschitzenden, igno-
ranten und arroganten Auftreten sowie
in einem allgemeinen Desinteresse. Es
gebe kein AP-Verhiltnis auf Augenhohe.
Zudem beschrieben sie die Hilflosigkeit
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der behandelnden Arzt:innen, da es bei
ME/CEFS keine kurative Therapie gibt
und keine Heilungschancen bestehen.
Es entstiinde eine Abwehrhaltung den
Patient:innen gegeniiber, sodass die Pa-
tient:innen letztendlich als ,schwierige
Fille* weitergereicht wiirden (B Tab. 3).

Diskussion

Im Folgenden werden nun die geschil-
derten Studienergebnisse in einen Zu-
sammenhang mit bereits bekannten wis-
senschaftlichen Erkenntnissen gestellt.

Interaktionelle Grundbeddirfnisse
und die asymmetrische AP-
Beziehung bei ME/CFS

Die von uns befragten ME/CFS-Pa-
tient:innen sprachen immer wieder das
arztliche Selbstverstindnis sowie ein
geringschitzendes, als duflerst unange-
nehm wahrgenommenes Auftreten der
behandelnden Arzt:innen an. Insbeson-
dere fehle es ,,in der AP-Beziehung meist
an Wirme, EMPATHIE, Verstindnis®
(H27). Sie empfanden die Interakti-
on mit den konsultierten Arzt:innen
daher als belastend. Auch Braun und
Sappok [7, S. 51f.] bezeichnen die Em-
pathiefihigkeit als Kernkompetenz von
Firsorge und als Schliisselelement in
der AP-Kommunikation. Sie zeigen mit
Neumann et al. [35] auf, dass in Deutsch-
land die Empathie bei den angehenden
Arztinnen im Zuge des Medizinstu-
diums und der Facharztausbildung oft
verloren geht, Empathie aber dabei helfe,
die allgemeine klinische Wahrnehmung
und die Urteilsfahigkeit der Arzt:innen
zu verbessern. Nach Sachse [41, S. 381T.]
gehort es zu den wesentlichen inter-
aktionellen Grundbediirfnissen, vom
Gegeniiber anerkannt, geachtet, Wert
geschitzt und positiv definiert zu wer-
den. Zu den Grundbediirfnissen gehére
auch, dass man dem Gegeniiber wichtig
sein mdchte. Man mochte, dass es sich
um eine verldssliche Beziehung han-
delt, dass das Gegeniiber zuhort und
wenn notig auch hilft. Zudem sollte
gewihrleistet sein, dass beide Interak-
tionspartner innerhalb der Beziehung
selbstbestimmt agieren kénnen und ei-
gene Grenzen durch das Gegeniiber re-
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spektiert werden. Die Schilderungen der
belasteten AP-Verhéltnisse bei ME/CFS-
Patient:innen zeigen jedoch, dass all
diese Grundbediirfnisse in unterschied-
lichem Umfang von den behandelnden
Arztinnen ignoriert oder missachtet
wurden. Die Proband:innen beschrie-
ben anstatt Wertschitzung Desinteresse
sowie demiitigendes und abwertendes
Verhalten (G27) und anstatt Respekt
Ignoranz und Arroganz (D5, H27). Im-
mer wieder gaben sie an, dass man ihnen
nicht zuhort (I34) und Hilfe verweigert
(J115) bzw. dass sie sich fremdbestimmt
vorkommen (I77).

Von uns befragte ME/CFS-Patien-
tinnen schlossen hieraus, dass es sich
bei ithrem AP-Verhiltnis nicht um ei-
ne Beziehung auf Augenhohe handelt
(G27), es sei vielmehr sehr stark durch
die Machtstellung der Arzte definiert
(D15). Dies zeige sich insbesondere im
Hinblick auf die Definitionsmacht, d.h.
die konsultierten Arzt:innen definieren,
was ME/CES ist. Die Patient:innen seien
in dieser Hinsicht von ihnen abhin-
gig. Hier spiele jedoch auch der un-
terschiedliche Kenntnisstand der beiden
Gespriachspartner:innen im Hinblick auf
das Gesprichsthema eine wichtige Rolle.
Normalerweise wisse der Arzt/die Arztin
mehr als der Patient/die Patientin. Bei
ME/CES sei dies jedoch meist umge-
kehrt. Damit hinterfragten sie édrztliches
Wissen und Handeln und wichen aus
Sicht der Arztinnen von ihrer Patien-
tenrolle ab. Fiir Arzt:innen, die ein eher
paternalistisches Modell der AP-Bezie-
hung bevorzugten und eine tiberwiegend
direktive, arztzentrierte Gesprichsfith-
rung praktizierten, unterminiere dies ihr
arztliches Selbstverstindnis und kénne
zu einer Kriankung fithren. Die daraus
resultierende asymmetrische verbale,
nonverbale und paraverbale Kommuni-
kation duflere sich ihrer Ansicht nach
z.B. im Nicht-Zuhéren, im Ubergehen
von Fragen, in Themenwechseln, in Be-
ziehungskommentaren oder in Zeichen
der Geringschitzung durch Sprache,
Mimik und Gestik bis hin zu Zeichen
von Arger und Aggression sowie zum
Abbruch der Beziehung durch die kon-
sultierten Arzt:innen. Dabei nutzten die
Arzt:innen teilweise einen restringierten
Sprachcode, obwohl die Patient:innen

durchaus einen komplexen Sprachcode
verstanden. Der Grund hierfiir sei, dass
sie die Symptomenschilderungen, die
Krankheit ME/CFS sowie die Erkrank-
ten als Person nicht ernstndhmen. Den
Patient:innen wiirden damit ihre geisti-
gen Fihigkeiten abgesprochen. All diese
Aspekte wurden auch von unseren Pro-
band:innen immer wieder angefiihrt.
Zudem wiirde durch das direktive Vor-
gehen der Arztinnen die Autonomie
der Patient:innen beschnitten, tiber den
Behandlungsprozess mitzuentscheiden
(s.a.J18).Inden 1950er-Jahren beschrieb
Parsons [36, S. 428-479] erstmals die
AP-Beziehung als ein Verhiltnis, in dem
die gesellschaftlich definierten Rechte
und Pflichten der jeweiligen Rollen-
trager ,Arzt“ und ,Patient® festgelegt
sind. Seiner Ansicht nach handelt es sich
grundsitzlich um eine asymmetrische
Situation, die dadurch gekennzeichnet
ist, dass es sich bei den Patient:innen um
hilfsbediirftige Laien, bei den Arzt:innen
jedoch um professionelle Expert:innen
handele, die Verantwortung fiir die
Erkrankten tibernehmen und den Pa-
tient:innen die bestmogliche Behand-
lung bieten mochten. Begenau et al.
[5, S. 11] gehen davon aus, dass die-
ses paternalistische Modell - trotz der
immer wieder beschworenen Anderung
der AP-Beziehung hin zu einem part-
nerschaftlichen Verhiltnis - weiterhin
das vorherrschende ist, da die Asymme-
trie zwischen den wissenden Arzt:innen
und den unwissenden Patient:innen ja
weiterhin als konstitutiver Bestandteil
dieser Beziehung bestehen bleibe. Zu-
dem werden diese Asymmetrie und die
oftmals daraus resultierenden Spannun-
gen durch die Form der medizinischen
Ausbildung, den Habitus der Arzt:innen
und die Art der Leistungserbringung so-
wie die Perspektivendivergenz zwischen
beiden Seiten verstirkt [4, 5, S. 7f.].
Deutlich wird diese Asymmetrie v.a.
dadurch, dass in Deutschland etwa 90 %
der klinisch titigen Arzt:innen nach dem
immer gleichen Schema im Anschluss
an eine knappe einleitende Befragung
den Patient:innen mitteilen, welche Er-
krankung sie vermuten und sie dariiber
informieren, welche Tests nun zur Be-
stitigung ihrer Diagnose durchgefiihrt
werden sollen. Nur 5% der Arztinnen



fragen die Patient:innen, was sie selbst
tiber ihre Erkrankung denken. Fast drei
Viertel der befragten Arzt:innen hatten
wihrend ihrer Ausbildung nichts oder
eher wenig iiber Gesprachsfithrung und
die Kommunikation mit Patient:innen
und Angehorigen gelernt [34]. Bezeich-
nenderweise betragt die Eingangsrede-
zeit der Patient:innen in Deutschland
bei Kontakten mit Allgemeinmedizi-
ner:innen im Mittel nur 11 bis 24s,
die gesamte Konsultation knapp 6 bis
11 min [52]. Die durchschnittliche Dau-
er eines Arztkontaktes liegt bei etwa
8min [20]. Begenau et al. [5, S. 7f]
gehen davon aus, dass Arzt:innen ei-
nerseits zwar nicht geniigend Zeit fiir
ein ausfiihrliches Aufklirungsgesprach
haben, andererseits aber auch das In-
formationsbediirfnis ihrer Patient:innen
systematisch unterschétzen. Dies konne
dazu fihren, dass sich Patient:innen zu
wenig beachtet, ungeniigend aufgeklart
oder mit Fachbegriffen zugeschiittet
fuhlten, was wiederum die Asymmetrie
im Verhiltnis zwischen Arzt:innen und
Patient:innen weiter vergréflere und zu
Spannungen fithre. Auch unsere Pro-
band:innen berichteten immer wieder
davon, wie wenig Zeit sich die kon-
sultierten Arzt:innen fiir das arztliche
Gesprich nahmen (G38, H10, 182, 188,
J84).

Comerford und Podell [14] weisen
zudem darauf hin, dass ME/CFS-Pa-
tientinnen - wie auch durch unsere
Proband:innen bestitigt (B6, H58, 192,
J107) - in der Regel gezwungen sind, sich
an Arzt:innen zu wenden, die nichtin der
Erkennung und Diagnose von ME/CFS
geschult sind bzw. die ME/CFES nicht
als eine neuroimmunologische Mul-
tisystemerkrankung betrachten. Dies
fihre zu einer erheblichen Beeinflus-
sung und Beeintrichtigung der ohnehin
schon arztzentrierten Beziehung. Pro-
band:innen unserer Studie versuchten
die Situation v.a. dadurch zu verbessern,
dass sie den konsultierten Arzt:innen
Informationsmaterialien und wissen-
schaftliche Studien unterbreiteten, die
dann jedoch meist ignoriert oder zu-
riickgewiesen wurden (149, J51). Tezcan-
Giintekin [48, S. 103f.] weist in diesem
Zusammenhang darauf hin, dass ,die
Asymmetrie zwischen Arzt und Pa-

tient nicht durch gute Informiertheit
des Patienten iiberwunden oder vermin-
dert werden kann, da die Basis dieser
Asymmetrie nicht in der Menge der
verfiigbaren Informationen, sondern in
der Erfahrung im professionellen Um-
gang mit der Krankheit begriindet® sei.
Threr Ansicht nach kann es bei infor-
mierten Patient:innen nur dann zu einer
guten AP-Beziehung kommen, wenn
sich diese aufgrund ihres Vertrauens in
die Entscheidungshoheit des Arztes/der
Arztin begeben. Das Vertrauen zum
Arzt/zur Arztin spielt hiernach also fiir
das AP-Verhiltnis eine wichtigere Rolle
als umfangreiche Informationen iiber
eine Erkrankung [48, S. 107]. Allerdings
ist das Vertrauen zu ihren Arzt:innen bei
hier befragten Proband:innen (H78 und
H44) u. a. durch das fehlende Fachwissen
und ein als tberheblich, arrogant und
ignorant empfundenes Auftreten der
Arzt:innen bereits verlorengegangen.

Der ,schwierige” Patient und die
arztliche Sicht

Viele Proband:innen hatten das Gefiihl,
fiir ihre Arzt:innen ein extrem schwieri-
ger Fall zu sein, den niemand behandeln
will (G37). Man werde insgesamt als
»schwieriger Patient wahrgenommen
(H47). Bezeichnenderweise gibt es im
deutschsprachigen Raum gleich meh-
rere Biicher zum Thema ,schwierige
Patient:innen®, wihrend ,schwierige
Arzt:innen kaum thematisiert wer-
den. Schwierig sind Patient:innen dann,
wenn die behandelnden Arztiinnen sie
so einordnen. Aus der Sicht der Pa-
tient:innen kann die Situation durchaus
umgekehrt sein, wie die Berichte unse-
rer Proband:innen immer wieder zeig-
ten. Schwierige Patient:innen sind aus
Sicht der Arzt:innen in der Regel solche
mit problematischen Personlichkeits-
anteilen, schwierigen Handlungsweisen
und real oder vermeintlich schwierigen
Motiven in der vorliegenden aktuel-
len Behandlungssituation [25, S. 16f].
Sonntag [44, S. 19] betont, dass Pa-
tient:innen bei ihren Arzt:innen dann
einen anspriichlichen, unkooperativen
und schwierigen Eindruck hinterlassen,
wenn sie dem moglicherweise angemes-
senen Konzept des Arztes/der Arztin

nicht erwartungsgemifl folgen. Nach
Schubert [43, S. 149] halten Arzt:innen
eine AP-Interaktion dann fiir gelungen,
wenn die Patient:innen mit ihnen ko-
operieren, ihre Autoritit anerkennen
und wenn sie der Meinung sind, helfen
zu koénnen. Bithring [10] betont da-
gegen, dass ,,schwierige“ Patient:innen
im Grunde solche sind, die negative
Gefithle wie Arger, Frustration, Wut,
Uberforderung oder Hilflosigkeit bei
ihrem Gegeniiber ausldsen. Hierzu ge-
horen z. B. Patient:innen, die aus Sicht der
Arzt:innen nicht auf den Punkt kommen,
alles besser wissen, ihnen die Kompetenz
absprechen oder aggressiv auftreten. Ko-
warowsky [25, S. 59] geht andererseits
davon aus, dass Patient:innen immer
dann zu ,schwierigen® Patient:innen
werden, wenn sie ihre menschlichen
Grundbediirfnisse, etwa nach Wert-
schitzung, Solidaritit und Autonomie,
als verletzt oder bedroht wahrnehmen.
Auch die Proband:innen unserer Studie
berichteten, dass sie bei den konsul-
tierten Arzt:innen Uberforderung oder
Hilflosigkeit wahrnahmen (J61, G16).
Andere berichteten dann von Ignoranz
und Aggressivitit seitens der Arzt:innen
(A8, G33).

Begenau et al. [5, S. 13] betonen in
diesem Zusammenhang, dass die Patien-
tenperspektive im Medizinstudium auch
heute noch kaum von Bedeutung sei. Die
geschilderte Asymmetrie werde sukzes-
sive erlernt, bis sie schliefSlich zum érzt-
lichen Habitus gehore. Dabei spiele auch
der weif3e Kittel als ,Demarkationslinie®
gegeniiber den Patient:innen eine wich-
tige Rolle. Nach Schubert [43, S. 156]
gehort zu dieser Objektivierung der Pa-
tient:innen durch die Arzt:innen auch die
Diskussion am Krankenbett, ohne den
jeweiligen Patienten einzubeziehen, und
seine Betrachtung als biomedizinischer
Krankheitsfall, der sich in der Patien-
tenakte widerspiegele. Uber unbequeme
Patient:innen wiirden héufig abwerten-
de Bemerkungen gemacht, meist in de-
ren Abwesenheit. Es komme jedoch auch
vor, dass Patient:innen eingeschiichtert
und fiir ihre Erkrankung selbst verant-
wortlich gemacht wiirden. Auch dies be-
richteten ME/CFS-Patient:innen unserer
Studie (B5). Wie Schubert [43, S. 156]
kritisierten sie zudem, dass der Kontakt
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zu ihnen oft auf ein Minimum reduziert
oder ganz vermieden wiirde, wenn man
sie nicht physisch loswerden konne (G33,
H52, H53, J148).

Limitationen der Studie

Die Studie betrachtet das AP-Verhailtnis
ausschlieflich aus der Perspektive der
ME/CFS-Patient:innen. Es wire daher
wiinschenswert, wenn eine Folgestudie
sich mit dem AP-Verhiltnis aus Sicht
der behandelnden Arzt:innen beschifti-
gen wiirde.

Die qualitative Analyse des Datenma-
terials aller 549 Proband:innen, also des
gesamten Samples, ist fiir eine qualita-
tive Studie sehr ungewdhnlich. Dies ge-
schah zum einen, um keine Hinweise
der Studienteilnehmer:innen zu tiberse-
hen, die spater von Relevanz fiir die Ent-
wicklung darauf aufbauender Verbesse-
rungsvorschlige sein kénnten, und zum
anderen, um dem potenziellen Argument
einer Antwortselektion schon vorab zu
begegnen. Auch war eine Erschliefung
aller Texte notig, um fiir eine spétere
Quantifizierung der qualitativen Daten
den Boden zu bereiten. Um die Texte in-
haltlich moglichst gut durchdringen zu
kénnen, wurde die Untersuchung ohne
die Unterstiitzung durch eine qualitative
Analysesoftware durchgefithrt, d.h. die
Daten wurden in einem Zeitraum von
6 Wochen von Hand ausgewertet. Unge-
wohnlich ist auch die sehr grofle Anzahl
der Probandenzitate im Ergebnistext. Da
die betroffenen ME/CFS-Patient:innen,
ihre Erfahrungen und die dadurch bei ih-
nen ausgelosten Empfindungen im Mit-
telpunkt dieser Studie stehen, war es fir
uns selbstverstindlich, dass sie im Sinne
eines patientenzentrierten Ansatzes auch
immer wieder selbst mit ihren eigenen
Aussagen zu Wort kommen sollten. Wir
sind der Ansicht, dass nur so Arzt:innen
und andere Akteure im Gesundheitssys-
tem nachvollziehen kénnen, welche Fol-
gen ihr Auftreten und Handeln bei den
Erkrankten auslost.

Uber die genaue Zahl der ME/CFS-Er-
krankten in Deutschland ist bislang noch
wenig bekannt. Viele Betroffene sind zu-
dem nicht oder nur unter einer ande-
ren Diagnose in drztlicher Behandlung.
Daher wurden unsere Proband:innen im
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Rahmen einer offenen Rekrutierung ge-
wonnen. Dies gelang tiber den Zugang
zu den fiinf wichtigsten ME/CFS-Selbst-
hilfegruppen in Deutschland und zu den
bislang einzigen Behandlungszentren fiir
ME/CEFS-Erkrankte in Berlin und Miin-
chen. Anhand der erhobenen demogra-
fischen Variablen konnte gezeigt werden,
dass das Sample zumindest im Hinblick
aufdas Geschlecht - Frauen sind mehrals
doppelt so hiufig betroffen wie Ménner
[27] - den Erhebungen fritherer Studien
entspricht.

Grundsitzlich gibt es bei qualitativen
Studien das Problem, dass eine Gene-
ralisierung der gewonnenen Aussagen
je nach angewandter Methode und der
Zusammensetzung des Samples nur sehr
eingeschriankt moglich ist. Allerdings
kann nach Mayring [28] das Arbeiten
mit einer grofleren Anzahl an Pro-
band:innen - wie bei unserer Studie -
generell als Strategie verfolgt werden,
da umso besser generalisiert werden
kann, je mehr Fille analysiert werden.
Beim Sampling durch Selbstaktivierung
ergeben sich jedoch auch automatisch
Selektionsprozesse [40, S. 141f.]. Zudem
besteht auch beim Sampling nach dem
Schneeballprinzip die Gefahr, dass es
zu einer stirkeren Homogenitét der ge-
wonnenen Informationen kommt und
weitere relevante Informationen nicht er-
fasst werden. Moglich ist auch, dass sich
die Befragten untereinander austauschen
und dadurch die Datenvarianz einengen
[32, S. 102, 40, S. 141f.]. Dies wurde
jedoch aus unserer Sicht durch die sehr
grofSe Zahl an Studienteilnehmer:innen
mehr als wettgemacht.

Um auch Personen mit moderatem
bis schwerem Krankheitsverlauf (und
damit sehr geringen Energiereserven)
in die Studie einzubeziehen, wurde die
Befragung schriftlich durchgefiihrt. Dies
hatte den Nachteil, dass keine Nach-
fragen moglich waren. Aufgrund des
umfangreichen Textmaterials insgesamt
und pro Person waren solche Nach-
fragen jedoch auch nicht nétig. Auch
Informationen iiber die Korpersprache
der Proband:innen konnten durch die
schriftliche Erhebung nicht in die Aus-
wertung mit einbezogen werden. Einige
Probandinnen driickten ihre Gefiihle
jedoch tiber Emojis im Text aus und un-

terstrichen damit die zuvor geduflerten
schriftlichen Aussagen.

Fazit fiir die Praxis

== Das Auftreten und Verhalten der
Arzt:innen ist fiir ME/CFS-Erkrankte
ein zentraler Aspekt einer meist als
problematisch erlebten Arzt-Patient-
Beziehung, die sich nicht auf Augen-
hohe befinde. Die Betroffenen fiihlen
sich oft in die Kategorie ,schwieri-
ge Patient:innen” eingeordnet. Die
Studienergebnisse zeigen, welche
grof3e Bedeutung ein gutes AP-Ver-
haltnis fiir die Patient:innen und ihre
gesundheitliche Situation hat. Daher
sollten Schulungen zu ME/CFS insbe-
sondere auch auf die interaktionellen
Grundbediirfnisse von Patient:innen
und Arzt:iinnen eingehen.

== Basierend hierauf sollen nun wei-
tere Faktoren analysiert werden,
die helfen sollen, das AP-Verhaltnis
bei ME/CFS zu verbessern. Zudem
sollen die Auswirkungen von pro-
blematischen AP-Verhiltnissen
auf die Gesundheit der Erkrank-
ten untersucht werden. Ziel ist es,
Handlungsempfehlungen fiir eine
maoglichst optimale Versorgung von
ME/CFS-Patient:innen zu erarbeiten,
um die gesundheitliche Situation der
Erkrankten zu verbessern.
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