
ZUSAMMENFASSUNG 

Hintergrund: Patientinnen und Patien-
ten mit myalgischer Enzephalomyelitis/ 

chronischem  Fatigue-Syndrom  (ME/  
CFS) sind mit der medizinischen Ver-
sorgung überwiegend unzufrieden. 
Sie beklagen u. a. die fehlende ärztliche 
Anerkennung von ME/CFS als neuroim-
munologische Erkrankung und die ärzt-
liche Wahrnehmung der Betroffenen als 
„schwierige Patienten". 
Methode: Im Rahmen eines explorati-
ven qualitativen  Surveys  wurden 544 
ärztlich diagnostizierte ME/CFS-Er-
krankte (>20 J.; 455 9,89 (5) nach ihren 
subjektiven Erfahrungen im Hinblick auf 
das Arzt-Patient(AP)-Verhältnis zu ihren 
behandelnden Ärztinnen und Ärzten 
befragt. Der Fragebogen war analog zu 
einem fokussierten, standardisierten 
Leitfadeninterview aufgebaut. Die Aus-

wertung der schriftlichen Antworten er-
folgte übereinequalitative Inhaltsanaly-
se nach Mayring. 
Ergebnisse: Die Befragten berichteten 
von einer deutlichen Verschlechterung 
ihrer gesundheitlichen Situation und 
ihrer Lebensqualität infolge von Fehldi-
agnosen und fehlerhaften Behandlun-
gen, der belasteten  AP-Beziehung und 
der fehlenden Unterstützung seitens 

der Ärztinnen und Ärzte. Dies alles füh-
re bei ihnen zu Angst vor Arztbesuchen, 
einem generellen Vertrauensverlust 
ärztlichem Fachpersonal gegenüber, 
einem Gefühl der Hilflosigkeit bis hin 
zu Verbitterung und Resignation - für 
einige Probandinnen und Probanden 
mit dem Suizid als letzte gedankliche 
Möglichkeit, dieser prekären Situation 
zu entkommen. Andere sprachen bei 
ärztlichen Konsultationen nur noch 
Gesundheitsprobleme an, die nicht mit 
ME/CFS zusammenhingen, gingen nur 

noch im Notfall zum Arzt oder verzichte-
ten ganz auf Arztkontakte. 
Schlussfolgerungen: Die von den Test-
personen als problematisch beschrie-

bene  AP-Beziehung hat für die ME/CFS-
Erkrankten aus deren Sicht erhebliche 
negative gesundheitliche Folgen. Es ist 

daher von großer Dringlichkeit, ein pa-
tientenzentriertes Behandlungskonzept 
zu erarbeiten, in dessen Zentrum die  ME/  
CFS-Patientinnen und -Patienten als Ex-
perten ihrereigenen Erkrankung stehen. 
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drom, Arzt-Patient-Beziehung, Gesund-

heitsfolgen 
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Auswirkungen der Qualität der 
Arzt-Patient-Beziehung auf die Gesundheit 

von erwachsenen ME/CFS-Erkrankten 
Eine qualitative  Public-Health-Studie aus Patientensicht 

Von L. Habermann-Horstmeier und L. M. Horstmeier 

EINLEITUNG UND FRAGESTELLUNG 

Bei der myalgischen Enzephalomyelitis/ 
dem chronischen  Fatigue-Syndrom 
(ME/CFS) handelt es sich um eine neu-
roimmunologische Erkrankung mit ei-
ner vielfältigen Symptomatik, die meist 
nach einer Infektionskrankheit auftritt 
[1, 2]. Der Erkrankung liegt eine Dysre-
gulation des Nerven- und des Immun-
systems zugrunde. Darüber hinaus wur-
den Störungen des zellulären Energie-
stoffwechsels und Ionentransports fest-
gestellt [3, 4, 5, 6, 7, 8, 9]. Kennzeichnend 
ist die Post-Exertional Malaise (PEM), 
eine ausgeprägte und anhaltende Ver-
stärkung aller Symptome nach geringer 
körperlicher oder geistiger Anstrengung 
[10]. Bereits nach minimaler Belastung 
kommt es zu einer hochgradigen physi-
schen und psychischen Kraft- und Ener-
gielosigkeit sowie zu einer rapiden Ver-
schlechterung des Allgemeinzustands. 
Weitere Symptome sind u. a. ausgepräg-
te Muskel-, Gelenk- und Kopfschmer- 
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zen, Muskelkrämpfe, Schlafstörungen, 
neurokognitive Symptome, Temperatur-
regulationsstörungen und ausgeprägte 
Überempfindlichkeiten auf Nahrungs-
mittel und chemische Substanzen [11]. 
Der Krankheitsverlauf ist chronisch, mit 
einer in Art und Intensität fluktuieren-
den Symptomatik [12], und führt oft zu 
einem hohen Grad an körperlicher Be-
hinderung sowie einer erheblichen Ein-
schränkung der Lebensqualität [13]. Zu-
dem gibt es Hinweise auf eine einge-
schränkte Lebenserwartung [14] und ein 
erhöhtes Suizidrisiko [15]. Bislang gibt es 
keine kausale Therapie [16]. 

Für Deutschland wurde die Zahl der 
Erkrankten vor der Covid-19-Pandemie 
auf mehr als 300.000 geschätzt [1]. Im 
Jahr 2021, d. h. ein Jahr nach Beginn der 
Covid-19-Pandemie, wurde bereits ein 
Anstieg auf knapp unter 500.000 Pati-
entinnen und Patienten registriert [45]. 
Weltweit geht man von einer Prävalenz 
von etwa 0,42% (Erwachsene und Kin-
der/Jugendliche) aus, die Dunkelziffer 
ist noch immer hoch [17]. Frauen sind 
mehr als doppelt so häufig betroffen wie 
Männer [18]. Schätzungsweise ein Vier-
tel der ME/CFS-Erkrankten kann das 
Haus aufgrund der Schwere der Symp-
tomatik nicht mehr verlassen, mehr als 
60% sind arbeitsunfähig [19]. 

Verschiedene Studien konnten zei-
gen, dass es trotz Internationaler Kon-
sensuskriterien [9, 20] noch immer Jah-
re dauert, bis die Diagnose einer  ME/  
CFS gestellt wird (zur Diagnosestellung 
s. Tab 1). Entweder werden die Betroffe-
nen mit ihrer Erkrankung nicht ernstge-
nommen [21] und erhalten keine Diag-
nose, oder ihre Symptome werden als 
psychosomatisch/psychiatrisch einge-
ordnet und die Erkrankung infolgedes-
sen falsch behandelt [16]. Dies liegt u. a. 
daran, dass medizinische Leitlinien in 
der Vergangenheit die kognitive Verhal-
tenstherapie  (Cognitive Behavioural 
Therapy,  CBT) sowie eine abgestufte Be-
wegungstherapie  (Graded Exercise The-
rapy, GET)  zur Behandlung von  ME/  
CFS-Erkrankten empfohlen haben. Bei-
des sind Maßnahmen, die bei ME/CFS 

Tab. 1: Die Diagnose ME/CFS bzw.  ME  wird korrekterweise nach den in der Tabelle 
aufgeführten Kanadischen ME/CFS-Diagnosekriterien bzw. den Internationalen  
ME-Consensus-Kriterien gestellt. Zudem sind Links zu den für die Diagnosestellung 
nötigen Fragebögen sowie die wichtigsten Differenzialdiagnosen genannt  

Canadian Consensus  
Criteria  (CCC)  

International  Consensus 
Criteria  (ICC) 

Name der Erkrankung ME/CFS  ME  

Neues Auftreten I I 

Funktionelle Einschränkungen Erheblich 50 % reduziert 

Mindestdauer 6 Monate Kein Minimum 

Symptome/ 

Symptomkategorien 

Post-Exertional Malaise (PEM) I 1 

Andauernde  Fatigue  1 —  

Neurokognitive Störungen Mindestens 2 

Untersymptome 

erforderlich Jeweils mindestens 1 
Untersymptom aus 3 von 4 

Kategorien erforderlich 

Sensomotorische Störungen 

Schmerzen / 

Schlafstörungen I 

Infektanfälligkeit 

Jeweils mindestens 1 Unter-

symptom  aus 3 von 5 

Kategorien erforderlich 

Wiederkehrende 

Grippesymptome 

Jeweils mindestens 1  
Untersymptom aus 2 von 9 

Kategorien erforderlich 

Nahrungsmittel-/  

Chemikaliensensitivität 

Gastrointestinale Beschwerden 

Urogenitale Beschwerden 

Orthostatische Intoleranz 

Jeweils mindestens 1 

Unter-symptom  aus 1 von 5 

Kategorien erforderlich 

Respiratorische Beschwerden 

Kardiovaskuläre Beschwerden 

Temperaturintoleranz 

Thermostatische Instabilität 

Modifiziert nach der vereinfachten Darstellung der Diagnosekriterien durch die Deutsche Gesellschaft für  ME/  
CFS (https://wwvv.mecfs.de/was-ist-me-cfs4  

Links zu den Diagnose-Fragebögen: 

— CCC-Fragebogen einschL Bell-Score: 
https://cfc.charite.de/fileadmin/user  upload/microsites/kompetenzzentren/cfc/Landing_Page/Kanadische_ 
Kriterien_mitAuswertung.pdf 
Der Bell-Score ist ein Messinstrument für die Schwere der durch die Erkrankung hervorgerufenen 
Einschränkungen. 

— Fragebogen zum PEM-Screening: https://cfc.charite.de/fileadmin/user  upload/microsites/kompetenzzentren/ 
cfc/Landing_Page/DSQ-PEM_TUM.pdf 

Beispiele für wichtige Differenzialdiagnosen: 

Post-Covid-Syndrom,  Fatigue  bei Tumor- und anderen chronischen Erkrankungen, Kollagenosen, Hashimoto-
Thyreoiditis, Hypothyreose, Anämie, chronische Hepatitis, Lyme-Borreliose, HIV-Infektion, chronische  Sinusitis,  
chronisch-entzündliche Darmerkrankung, Zöliakie, Depression, Multiple Sklerose, Myastenia gravis, Morbus 
Parkinson, Schlafapneusyndrom 
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nicht zur Genesung beitragen bzw. die 
Krankheitssituation sogar erheblich ver-
schlechtern können [22]. 

Dies alles trägt mit dazu bei, dass 
Ärzt*innen oft ablehnend reagieren, 
wenn Betroffene den Verdacht äußern, 
dass es sich um ME/CFS handeln könn-
te [1]. Die Erkrankten selbst sind über-
wiegend mit der medizinischen Versor-
gung unzufrieden [23, 24]. 

Als Teil der APAV-ME/CFS-Studie 
(Studie zum Arzt-Patient-Verhältnis von 
ME/CFS-Erkrankten) konnten wir im 
Rahmen einer qualitativen Untersu-
chung der schriftlichen Antworten von 
544 erwachsenen Erkrankten (455 9, 89 
d) mit ärztlicher ME/CFS-Diagnose be-
reits zeigen, dass die befragten  ME/  
CFS-Patient*innen das Arzt-Pati-
ent-Verhältnis  (AP-Verhältnis) zu den 
behandelnden Ärzt*innen als problema-
tisch empfinden. Die Gründe hierfür se-
hen sie v. a. in der fehlenden Anerken-
nung von ME/CFS als neuroimmunolo-
gische Erkrankung und dem „Schubla-
dendenken" der Ärzt*innen bei der Di-
agnosefindung [25], der ärztlichen 
Wahrnehmung der Betroffenen als 
„schwierige Patienten" [21] und ver-
schiedenen  Gender-Aspekten im Auftre-
ten und Verhalten der Ärzt*innen [26]. 

Ziel der vorliegenden Untersuchung 
war es nun, die Folgen dieser als proble-
matisch erlebten  AP-Beziehung aus 
Sicht der Betroffenen genauer zu analy-
sieren. 

METHODE 

Grundlage dieser Untersuchung bilden 
die Antworten der erwachsenen Er-
krankten (> 20 Jahre) mit ärztlicher  ME/  
CFS-Diagnose aus der explorativen qua-
litativen APAV-ME/CFS-Studie, an der 
insgesamt 1.238 Personen (ME/CFS-Er-
krankte und deren nahe Angehörige) 
teilnahmen.  

Sampling  

Die Proband*innen wurden in der zwei-
ten Jahreshälfte 2022 über das  Sampling  
durch Selbstaktivierung und das 
Schneeballprinzip rekrutiert [27]. Dazu  

wurde Kontakt zu sechs ME/CFS-Pati-
entenorganisationen' sowie zum Cha-
rite  Fatigue  Centrum in Berlin und dem 
Chronischen  Fatigue  Centrum für jun-
ge Menschen (MC/FC) der TU Mün-
chen aufgenommen. Die Organisatio-
nen wurden gebeten, einen Aufruf zur 
Studienteilnahme an ME/CFS-Er-
krankte und deren Angehörige weiter-
zuleiten. Nicht teilnehmen konnten 
Long-Covid-Patient*innen bzw. Pati-
ent*innen mit einem Post-Covid-Syn-
drom. Etwa 10-15% dieser Personen 
entwickeln im Verlauf ihrer Erkran-
kung eine ME/CFS [43]. Ihre Sympto-
matik überschneidet sich zum Teil mit 
den Symptomen bei ME/CFS. Personen 
mit einem Post-Covid-Syndrom infor-
mieren sich daher oft auch über die In-
ternetseiten der genannten  ME/  
CFS-Organisationen. Patient*innen mit 
einem Post-Covid-Syndrom erfüllen je-
doch die für die ME/CFS-Diagnose ge-
forderten Internationalen Kriterien 
nicht vollständig. 

Die Interessent*innen für eine Teil-
nahme an der APAV-ME/CFS-Studie 
mussten folgende Kriterien erfüllen: 
• Sie mussten selbst an ME/CFS er-

krankt oder nahe Angehörige (z. B. El-
tern, Partner*in oder Kind) eines  ME/  
CFS-Erkrankten sein. 

• Die Diagnose ME/CFS musste durch 
einen Arzt gestellt worden sein. 

• Falls keine ärztliche Diagnose vorlag, 
mussten die Erkrankten alternativ 
durch das Ausfüllen des DSQ-SF (De-
Paul Symptom  Questionnaire Short  
Form) und des DSQ PEM (DePaul 
Symptom  Questionnaire  Post-Exerti-
onal Malaise) nachweisen, dass bei ih-
nen eine entsprechende Symptomatik 
vorliegt. 

• Es gab keine Altersbegrenzung bei den 
ME/CFS-Erkrankten, d. h. auch Kin-
der und Jugendliche konnten an der 
Studie teilnehmen. 

1  Um Unterstützung gebeten wurden die Deutsche 
Gesellschaftfür ME/CFS, Fatigatio  eV.,  die Lost  Voices  
Stiftung,#Millions  Missing  Deutschland,die Initiative 
ME/CFS Freiburg und das ME-CFS Portal. 

Studienteilnehmende 

Im Rahmen der hier untersuchten Fra-
gestellung wurden ausschließlich die er-
wachsenen ME/CFS-Kranken (>20 Jah-
re) mit vorliegender ärztlicher Diagnose 
aus der APAV-ME/CFS-Studie betrach-
tet. Nicht einbezogen wurden die  ME/  
CFS-kranken Kinder und Jugendlichen 
sowie die Angehörigen von ME/CFS-Er-
krankten, da diese möglicherweise an-
dere Erfahrungen hinsichtlich der  
AP-Beziehungen gemacht haben. Insge-
samt erfüllten 746 Personen (608 9, 138 
d') die Kriterien. Von diesen 746 Perso-
nen hatten 544 erwachsene ME/CFS-Er-
krankte (455 9, 89 d) die Fragen im qua-
litativen Teil des schriftlich durchge-
führten  Surveys  beantwortet. 

Tab. 2 nennt die Anzahl der Frauen 
und Männer in den verschiedenen Al-
tersgruppen und ordnet sie einer  
ID-Gruppe zu. Die  ID  eines Teilnehmers 
bzw. einer Teilnehmerin enthält also In-
formationen zu Alter und Geschlecht 
der betreffenden Person. Bei den Zitaten 
im folgenden Text zeigt z. B. die  ID  J22, 
dass es sich hierbei um eine Frau mit ei-
nem ärztlich diagnostizierten ME/CFS 
aus der Altersgruppe 51-60 Jahre han-
delt. Auf diese Weise lässt sich bereits 
anhand der Zitate erkennen, dass nicht 
nur Männer oder Frauen bzw. nur Be-
troffene einer bestimmten Altersgruppe 
von entsprechenden Gesundheitsfolgen 
aufgrund einer problematischen  AP-Be-
ziehung berichten. 

Man geht davon aus, dass mindestens 
zwei Drittel der ME/CFS-Kranken Frau-
en sind [18]. Im Vergleich zur Literatur 
ist der Anteil der Männer mit ärztlich di-
agnostiziertem ME/CFS in unserer Stu-
die damit etwas geringer. Dies könnte 
z. B. daran liegen, dass ME/CFS bei 
Männern in Deutschland seltener er-
kannt wird oder dass Frauen über die 
vorgenommene Rekrutierungsmethode 
leichter zu gewinnen waren. Auch könn-
ten sie eher bereit gewesen sein, sich in 
offenen Fragen schriftlich zu äußern, 
möglicherweise war das Thema der  
AP-Beziehung für sie aber auch beson-
ders wichtig. Die hier betrachteten Pro- 
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Tab. 2: Anzahl der hier betrachteten Probandinnen und Probanden mit ärztlich 
diagnostiziertem ME/CFS, unterschieden nach Geschlecht und Altersgruppe; auf 

dieser Basis erfolgt eine Zuordnung zu einer  ID-Gruppe (J = Jahre;  ID  = Codenummer; 
n = Anzahl) 

Alters- 

gruppe  

Männer Frauen Gesamt 

ID-Gruppe  
Anzahl 

ID-Gruppe 
Anzahl Anzahl 

[n] [%] [n] [%] [n] 1%] 

21-30J A 8 9,0 G 41 9,0 49 9,0 

31-40J B 13 14,6 H 85 18,7 98 18,0 

41-50J C 18 20,2 I 136 29,9 154 28,3 

51-60J D 38 42,7 J 151 33,2 189 34,7 

>60 J E 12 13,5 K 42 9,2 54 9,9 

Gesamt [n] 89 100 455 100 544 99,9 
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band*innen litten nach eigenen Aussa-
gen im Durchschnitt bereits 6-10 Jahre 
an ME/CFS und waren im Durchschnitt 
41-50 Jahre alt. Auch international wird 
im Erwachsenenalter ein Inzidenz-Gip-
fel zwischen dem 30. und 39. Lebensjahr 
beschrieben [44]. 

Leitfadenerstellung und Durchfüh-

rung des  Surveys  

Die Proband*innen wurden in der zwei-
ten Jahreshälfte 2022 schriftlich mit Hil-
fe eines analog zu einem fokussierten, 
standardisierten Leitfaden aufgebauten  
Survey-Fragebogens befragt. Die hier 
vorliegende Auswertung bezieht sich auf 
die offenen Antworten der Frage nach 
den Auswirkungen der  AP-Beziehung 
auf die gesundheitliche Situation der Er-
krankten. Zudem wurden Basisinforma-
tionen (Alter, Geschlecht der Erkrank-
ten  etc.)  abgefragt. Die Teilnehmenden 
beantworteten die Fragen v. a. über das 
Online-Tool SurveyMonkey. Zudem be-
stand die Möglichkeit zum  Download,  
sodass der von Hand/am PC beantwor-
tete Fragebogen dann per E-Mail, Fax 
oder Post an die Studienleitung gesandt 
werden konnte. 

Datenbearbeitung, Datenanalyse, 
Gütekriterien 

Die Daten der der Studienleitung zuge-
sandten Fragebögen wurden dem On-
line-Datensatz später von Hand hinzu-
gefügt. Die Datenauswertung erfolgte im 
Rahmen einer qualitativen Inhaltsana-
lyse nach Mayring [28], wobei eine frü-
he Reduktion der Komplexität durch Pa-
raphrasierung und Abstrahierung bzw. 
Generalisierung der einzelnen Aussagen 
angestrebt wurde. Hierzu wurden zent-
rale inhaltliche Kategorien identifiziert 
und die einzelnen Aussagen diesen Ka-
tegorien zugeordnet. Zuvor wurde in ei-
nem Kodierleitfaden definiert, welche 
Textbestandteile unter eine Kategorie 
fallen. Zudem wurden Kodierregeln for-
muliert, um eindeutige Zuordnungen zu 
ermöglichen, und Textstellen als Anker-
beispiele festgehalten [29, S. 119ff.]. Bei 
einer Rücküberprüfung wurde das  Ka- 

tegoriensystem abschließend erneut mit 
den Ausgangstexten abgeglichen. Bei 
dieser Vorgehensweise wurden die Gü-
tekriterien Transparenz, Intersubjektivi-
tät und Reichweite sowie die Gegen-
standsangemessenheit und Regelgelei-
tetheit des Vorgehens nach Mayring [29, 
S. 120] eingehalten. 

ERGEBNISSE 

Die Antworten der Proband*innen zur 
Frage nach den Auswirkungen der Art 
der  AP-Beziehung auf die Gesundheit 
der ME/CFS -Erkrankten ließen sich fol-
genden vier Kategorien zuordnen: 
(1) Gründe für die Verschlechterung der 
gesundheitlichen Situation, (2) Selbst-
zweifel und Schuldgefühle bei den Pati-
ent*innen, (3) Weitere negative Emotio-
nen bei den Proband*innen und (4) Ein-
schränkung der Arztkontakte. 

Gründe für die Verschlechterung 
der gesundheitlichen Situation 

Immer wieder gaben Proband*innen als 
Auswirkung ihrer problematischen  
AP-Beziehung eine Verschlechterung ih-
rer gesundheitlichen Situation unmittel-
bar durch den Arztbesuch an. 
• C17: „Außerdem führten alle Arzt-

und Klinikbesuche aufgrund der für 
meinen Körper zu hohen Anstren-
gungen, überhaupt diese Termine  

wahrzunehmen, diese Einrichtungen 
aufzusuchen und dort ganz normal 
in den standardisierten Routineab-
lauf eingegliedert zu werden, zu 
nachfolgenden starken Zustandsver-
schlechterungen und zwar ohne da-
durch eine sachgerechte Diagnose 
oder gar eine hilfreiche Therapieemp-
fehlung bekommen zu haben." 

• 114: .....war jeder Arztbesuch der 
Horror. Eingeschränkt durch die 
Dysautonomie und durch mehr-
mals erlebtes Unverständnis, Baga-
tellisierung, Abweisung oder Psych-
iatrisierung konnte selbst der Be-
such zur AU-Verlängerung [AU = 
Arbeitsunfähigkeit] zu tagelanger 
PEM führen." 

• 116: „..., dass ein Arzt-Termin tage-
lang oder sogar wochenlang zu einer 
massiven Verschlechterung führt. 
Dass ich jetzt zwar hier in der Praxis 
sitze und reden kann, die Anstren-
gung und der Adrenalinpush mich 
aber zu Hause hart treffen wird." 

Andere sprachen das Fehlen einer kor-
rekten Diagnose, die Fehldiagnosen so-
wie die fehlende Behandlung als Grund 
für eine Verschlechterung ihrer gesund-
heitlichen Situation an. 
• D4: „Fehldiagnosen und entspre-

chend dann falsche Arztbriefe behin- 
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dem n eine gute und angemessene me-
dizinische Versorgung extrem." 

• 1125: „Auch keine Rezepte mehr für 
Physiotherapie, weil er inzwischen 
darauf besteht, dass ich selbst in die 
Praxis komme, was aber nicht geht, 

• B3: „Drastische Auswirkungen. Man 
wird im Stich gelassen. Der Arzt sollte 
eine Hilfe sein, den Patienten führen 
und helfen, seinen Zustand zu verbes-
sern. Da es nicht passiert, wird es im-
mer schwieriger für den Patienten, 
ein normales Leben aufrecht zu er-
halten. Er verschwindet langsam aus 
dem Leben." 

Besonders häufig schilderten Pro-
band*innen, dass es in der Vergangen-
heit durch eine fehlerhafte Behandlung 
bereits zu einer massiven Zustandsver-
schlechterung gekommen war. 
• C6: „Da meine Erkrankung jahre-

lang nicht ernst genommen wurde, 
habe ich viele falsche Therapieemp-
fehlungen bekommen und anfangs 
sogar befolgt. Heute weiß ich, dass 
diese Dinge bei ME/CFS allesamt 
kontraindiziert sind. Das hat in er-
heblichem Umfang dazu beigetra-
gen, dass sich mein Zustand nach-
haltig verschlechtert hat. (.4 An-
fangs konnte ich trotz ME/CFS noch 
vollschichtig arbeiten. Heute bin ich 
mit PG3 [PG = Pflegegrad] einge-
stuft." 

• E12: „Unnötige Klinikaufenthalte mit 
fatalen körperlichen Folgen (etwa 
Sportprogramm/Belastung. Erhebli-
che körperliche Verschlechterung bis 
zum Zusammenbruch)." 

• 169: „Ärzte haben mir falsche 
Handlungsempfehlungen (Sport, 
psychosomatische Reha) aufge-
zwängt, die mich kränker gemacht 
haben. Ärzte haben mir Medika-
mente gegeben (Antidepressiva), die 
mich noch weiter eingeschränkt ha-
ben. Die Suche nach anderen, bes-
seren Ärzten hat mich sehr viel 
Kraft gekostet, was mich kränker 
gemacht hat." 

Aber auch das Verhalten der Ärzt*innen 
selbst habe sich negativ auf die Gesund-
heit der Proband*innen ausgewirkt. Zu-
dem sei kaum Hilfe bei der Beantragung 
von Hilfsmitteln, der Feststellung eines 
Grades der Behinderung (GdB) sowie ei-
nes Pflegegrades zu erwarten. 
• C11: „In der Diagnosephase hatte ich 

nach ersten schlechten Erfahrungen 
Angst vor jedem Facharztbesuch. 
Und Angst und Aufregung führte 
dann zu Verschlechterung." 

• G32: „Sehr wenig Unterstützung bei 
Hilfsmitteln." 

• E12: „Keine Hilfe und keine Berichte 
zur evtl. Pflegestufe, da Diagnose vom 
Hausarzt negiert wird. Somit keine 
Kostenübernahme von Hilfsmitteln." 

• J1: „Arzt interessiert sich nicht für 
meine Symptome und hofft, dass ich 
ihn in Ruhe lasse. Er unterstützt mich 
nicht mit gut formulierten Arztbe-
richten für Pflegeversicherung oder 
Behinderungsantrag oder Kranken-
transport." 

Insbesondere mit Amtsärzt*innen und 
anderen Gutachter*innen gebe es immer 
wieder Probleme bei der Beantragung 
von Sozialleistungen bzw. Versiche-
rungsleistungen. 
• K35: „Während der Reha wurde ich 

genötigt, Psychopharmaka gegen 
die Schmerzen einzunehmen. Ich 
wurde verpflichtet, diese ein Jahr 
einzunehmen, obwohl bereits nach 
zwei Wochen klar war, dass die 
schmerzlindernde Wirkung nur von 
kurzer Dauer war. Eine ärztliche 
Gutachterin der Kranke ntagegeld-
versicherung legte mir nahe, meine 
Faulheit zu überwinden und gefäl-
ligst wieder zu arbeiten. Sie bestand 
darauf dass ich die Dosis der (nutz-
losen und nebenwirkungsreichen) 
Psychopharmaka noch einmal ver-
dopple!" 

• A7: „Zusätzlich belastend ist, dass ich 
ohne Unterstützung meiner Eltern 
verhungern würde, da durch die 
mangelnde Anerkennung bzw. Vor-
eingenommenheit im Interesse der  

Rentenversicherung bzw. des Versor-
gungsamts die Amtsärzte die Diagno-
sen ablehnen und kleinreden, um Hil-
fe zu verweigern. Ja, ich muss mir 
jetzt vorher genau überlegen, was ich 
beim Arztbesuch sage, aufgrund der 
Angst vor Fehldiagnosen und Fehlbe-
handlung." 

Aber auch die Krankenkassen verwei-
gerten häufig eine Kostenübernahme 
oder zweifelten eine Arbeitsunfähigkeit 
(AU) an. 
• H41: „Ein Arzt wies mich daraufhin, 

dass er nicht in diese Diagnose gehen 
möchte und er es mir nicht empfehlen 
würde, da von den Krankenkassen 
dann kaum noch Behandlungen be-
zahlt werden und keine großen Hei-
lungschancen eingeräumt werden 
würden." 

• Cl: „...die Verweigerungshaltung der 
Krankenkassen. Dies ist diskriminie-
rend (jeder Mensch ist gleich, aber 
ME/CFS-Erkrankte erhalten keine 
Unterstützung). Das raubt zusätzlich 
viel Energie und trägt oft zur Ver-
schlechterung bei!" 

• Ill:  „MDK [Medizinischer Dienst der 
Krankenkasse] mehrfach AU ange-
zweifelt trotz vorgelegter Atteste. Er-
heblicher Druck der Krankenkasse 
nach 15 Monaten AU. Furchtbares 
Gefühl des Alleingelassenseins." 

Einige Proband*innen merkten zudem 
an, dass die Gesamtsituation auch zu ei-
nem erheblichen Verlust an Lebensqua-
lität geführt habe. 
• J15: »Was ich allerdings weiß, ist, dass 

ich ohne fundierte, gesicherte Diag-
nose auch keine Therapie erhalte und 
dies bedeutet in unserem ,Krankheits-
system', drastisch ausgedrückt: eine 
Art ,Todesurteir, da einem nach und 
nach jegliche Lebensqualität genom-
men wird." 

Selbstzweifel und Schuldgefühle 
bei Patient'innen 

Die Art der Kommunikation mit ihren 
Ärzt*innen und die häufig gestellten 
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Fehldiagnosen führten bei einigen Pro-
band*innen auch zu Selbstzweifeln. Sie 
beschrieben die gesamte Situation als 
äußerst traumatisierend, was wiederum 
ihre gesundheitliche Konstellation noch 
weiter beeinträchtigt und ihre Verzweif-
lung vergrößert habe. 
• G18: „Oft wird unterstellt, faul zu sein 

und gar nichts zu haben. Oder, das 
sei alles nur psychosomatisch. Irgend-
wann zweifelt man an sich selbst. 
Vielleicht bildet man sich das alles 
nur ein und muss sich einfach noch 
mehr anstrengen." 

• 114: „Man wird einfach nicht ernstge-
nommen und fühlt sich wie ein Hy-
pochonder. Irgendwann zweifeln so-
gar die Angehörigen und man selbst 
an sich." 

• H27: „Und mir wurde auch in meiner 
Selbsteinschätzung, Selbstwahrneh-
mung nach all den Jahren ein Scha-
den zugefügt. Ich sollte alle meine 
Symptome als psychisch ansehen. 
Und ich habe s000 hart in der Psycho-
therapie an mir gearbeitet. Wiege-
stört muss ich denn sein, dass so viele 
Jahre Psychotherapie nicht helfen? - 
war immer wieder mein schmerzvol-
ler Gedanke." 

Andere fühlten sich schuldig, weil sie 
aufgrund der Schwere ihrer Symptoma-
tik den Ärzt*innen gegenüber nicht be-
stimmt genug auftreten konnten, damit 
sich endlich etwas an der Situation der 
ME/CFS-Erkrankten ändert. Auch dies 
führe wiederum zu einer weiteren Beein-
trächtigung ihrer gesundheitlichen Situ-
ation. 
• G32: „Inzwischen beschreibe ich oft 

nur meine Symptome, ohne ME/CFS 
zu nennen 1.4. Ich fühle mich dann 
manchmal schuldig, weil ich denke, 
so wird es ja nie entstigmatisiert, 
aber irgendwie hab' ich auch keine 
Kraft, mich dann jedes Mal aus der 
Schublade, die bei dem Arzt im Kopf 
aufgeht, wenn er  Fatigue  hört, raus-
zukämpfen, damit ich die Versor-
gung bekomme, die mir eigentlich 
zusteht." 

Weitere negative Emotionen bei 
den P ro band*innen  

Das angespannte  AP-Verhältnis führte 
nicht selten zu großem Stress und Angst 
vor dem nächsten Arztbesuch. Die Pro-
band*innen fühlten sich zudem völlig im 
Stich gelassen. 
• II:  „Jeder Stress verschlechtert weiter 

den Gesundheitszustand kurz und 
langfristig. Negatives  [AP-]Verhältnis 
kann außerdem zu Selbstzweifeln und 
Resignation führen." 

• A8: „Ich erlebe das Arzt-Patien-
ten-Verhältnis oft als sehr ange-
spannt. Ich habe große Angst vor Ter-
minen bei neuen Ärzten." 

• Gil:  „Sie hat mir nicht richtig zuge-
hört und auch nicht nachgeforscht. 
Ich habe mich von ihr im Stich gelas-
sen gefühlt." 

• 1112: „Somit gibt jeder Arzt mich als 
Patientin auf Das ist ein schreckli-
ches Gefühl, man wird mit allem al-
leine gelassen." 

Sie beklagten ihre Machtlosigkeit und 
das Empfinden absoluter Hilflosigkeit. 
• D15: „Das Arzt-Patient-Verhältnis 

hat mich massiv psychisch belastet. 
Ich habe mich überhaupt nicht ver-
standen und ernst genommen gefühlt. 
Ich fühlte mich absolut machtlos." 

• A6: „...und in der Zeit ohne Diagnose 
hat man sich einfach nur hilflos ge-
fühlt. Und man hatte das Gefühl, 
man muss auch noch gegen Ärzte an-
kämpfen, anstatt dass man von ihnen 
unterstützt wird." 

Andere Proband*innen beschrieben 
Frustration und Wut angesichts der pre-
kären Situation und ihren Vertrauens-
verlust in die Ärzteschaft. 
• H23: „Ich fühle mich nicht ernstge-

nommen und missverstanden. Ich ha-
be den Eindruck, die Ärzte haben kei-
ne Lust, sich näher mit mir zu be-
schäftigen, und es ist ihnen absolut 
egal, wenn ich schwer körperlich ein-
geschränkt bin und mein Leben nicht 
leben kann. Am meisten stört mich, 
dass die Ärzte regelrecht  [Medical]  

Gaslighting betreiben und mir immer 
einreden wollen, ich sei psychisch 
krank. Das hat mein Vertrauen in die 
Ärzteschaft komplett zerstört. Ich 
glaube einem Arzt heutzutage nichts 
mehr" 

• B1: „Es erzeugt zusätzlichen Stress 
und Frustration, teils Wut." 

• K35: „Ich fühle mich traumatisiert 
und wütend. Arztbesuche kosten 
Kraft, die ich nicht habe, und bringen 
absolut nichts, nur Negatives." 

Dies führte bei einigen Proband*innen 
zu Verbitterung, Resignation und Hoff-
nungslosigkeit. 
• D27: „Wenn das Vertrauen zum Arzt 

gestört ist, kann sich der Patient ja an 
niemanden sonst noch wenden." 

• J58: „Ja, Hilflosigkeit wird weiter vor-
angetrieben und endet in Resignati-
on." 

• Gil:  „Natürlich leide ich unter der Si-
tuation, nicht viel machen zu können 
auf Grund der Krankheit, aber die 
Ärzte-Situation hat es nur noch 
schlimmer gemacht. Nach negativen 
Arztbesuchen habe ich immer wieder 
einen Crash erlebt und fühlte mich 
hoffnungslos." 

Erwähnt wurde in dem Zusammenhang 
auch der Suizid als letzte gedankliche 
Möglichkeit, dieser prekären Situation zu 
entkommen. Hinweise dazu, ob bereits 
Suizidversuche durchgeführt wurden, 
lassen sich den Texten nicht entnehmen. 
• 1I51: „Die vielen Erfahrungen (zu-

sammen mit den privaten) sind im-
mer demütigend, stressig und in der 
Summe durchaus traumatisierend. 
Ich glaube, wenn ich nicht gegenteili-
ge Erfahrungen durch Bekanntschaf-
ten im angelsächsischen Raum hätte 
machen können, wo ME/CFS allge-
mein bekannt ist, wäre ich womöglich 
ein Suizid-Kandidat gewesen." 

• J150: „Keine Behandlung der  ME/  
CFS-Symptomatik. Seelische Gewalt-
tätigkeit, damit ich nicht wiederkom-
me. Lieber sterben wollen, als sowas 
nochmal zu erleben." 
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• K20: .....denn ich denke oft, ich 
möchte lieber sterben, als mich wei-
terhin so schlecht behandeln zu 
lassen." 

• 126: „Ja, ich gehe nicht mehr zum 
Arzt. Ich halte nur noch aus und ver-
suche mir selbst zu helfen. Teils mit 
gefährlichen Selbstversuchen. Der 
Gedanke an Suizid ist auch ständig 
da." 

• C17: „Man kann den eigenen Körper 
vor Schmerzen und Funktionsstörun-
gen kaum aushalten und findet 
gleichzeitig nirgends wirkliche Hilfe. 
Nicht umsonst ist irgendwann Suizid 
eine der häufigsten Endstationen in 
diesen Fällen." 

Einschränkung der Arztkontakte 

Nicht selten führten die geschilderten 
Erfahrungen mit den konsultierten 
Ärzt*innen aber auch dazu, dass die Pro-
band*innen Ärzt*innen generell nur 
noch ungern aufsuchten, insbesondere 
wenn es sich um unbekannte Ärzt*innen 
handelt. 
• 143: „Ich frage mich, warum gehe ich 

da noch hin." 
• K35: „Mittlerweile gehe ich über-

haupt nicht mehr zu Ärzten, auch 
nicht wegen anderer Probleme." 

• H12: „Ich vermeide es, neue Ärzte zu 
konsultieren, weil kaum jemand 
Hausbesuche macht und ich weitere 
Stigmatisierung und Diskriminierung 
nicht mehr ertragen kann." 

Andere gehen nur noch selten oder in 
Notfällen zu Ärzt*innen. 
• D30: „Es wird also zum einen nicht 

geholfen und zum anderen werden 
wertvolle Erkenntnisse negiert. Das 
ist weder für den Körper noch für die 
Seele hilfreich. Es entsteht eine Aver-
sion gegen Ärzte und man vermeidet 
den Kontakt zu ihnen." 

Wieder andere betonten, dass sie ärztli-
che Hilfe nur noch bei Gesundheitspro-
blemen in Anspruch nehmen, die nicht 
mit ME/CFS zusammenhängen, bzw. 
dass sie ihre ME/CFS-bedingten ge- 

sundheitlichen Probleme gar nicht mehr 
ansprechen. 
• B2: „Ich spreche gar nicht mehr alle 

meine Probleme an,..." 
• 132: „Wenn ich mit anderen Anliegen 

als ME/CFS bei Fachärzten war, habe 
ich das ME/CFS nicht mehr erwähnt, 
um das Unwissen/Unverständnis/un-
passende Bemerkungen nicht ertra-
gen zu müssen. Und um keine Diag-
nosen in Berichten stehen zu haben, 
die nicht zutreffen." 

Einige suchen eine Arztpraxis aufgrund 
der mit dem Arztbesuch zusammenhän-
genden emotionalen Belastung nur noch 
in Begleitung auf. Andere gaben an, 
kaum noch oder überhaupt keine Kon-
takte mehr zu Ärzt*innen zu haben. 
• 15: „Ich nehme nur noch meinen Ehe-

mann mit, weil ich vor den Arztbesu-
chen schon emotional fertig bin, in 
der Erwartung, was sagen sie mir 
jetzt wieder." 

• 177: „Ich gehe kaum noch zu Ärzten. 
Am schlimmsten ist, dass mir nicht 
geglaubt wird und ich entwürdigend 
behandelt werde und mir fremdbe-
stimmt vorkomme." 

• 188: »Ich habe zum Teil jahrelang 
überhaupt keinen Arzt mehr besucht, 
weil ich es nicht ertragen habe, wie 
ich dort behandelt wurde ..." 

• A8: „Ich nehme eigentlich notwendi-
ge Arzttermine (Endokrinologie/ 
Neurologie) nicht wahr, aus Sorge 
vor einer psychischen Fehldiagnose 
(müssten bei der Rentenverlänge-
rung angegeben werden/stehen im 
Leistungsverzeichnis der Kranken-
kasse)." 

• B2: .....oder gehe damit gleich gar 
nicht mehr zum Arzt. Es kostet zu viel 
Kraft, und es bringt auch nichts. 
Selbst mit einem klassischen gesund-
heitlichen Problem werden auf die 
durch ME/CFS verursachten Beein-
trächtigungen keine Rücksicht ge-
nommen und diese oft auch belä-
chelt." 

• H11: „Das Arzt-Patienten-Verhältnis 
hat mich komplett traumatisiert, so- 

dass ich mittlerweile nicht mehr allei-
ne zu Ärzten gehen kann. Das Nicht-
ernstgenommen- und Herabgewür-
digt-Werden stört mich am meisten, 
und hat mein Leben akut mehrfach 
gefährdet." 

KurzeZusammenfassung der 
Ergebnisse 

Die Befragten gaben an, dass es (a) durch 
Fehldiagnosen und falsche Therapiean-
sätze, (b) durch das bei den Patientinnen 
und Patienten Stress auslösende ärztli-
che Auftreten und Handeln und (c) 
durch die Verweigerung von symptoma-
tischen Therapien, Hilfsmitteln sowie 
der Unterstützung bei der Beantragung 
von Sozialleistungen häufig zu einer wei-
teren Verschlechterung der gesundheit-
lichen Situation komme. Diese Faktoren 
trügen ebenso wie das Gefühl der Stig-
matisierung zu einem massiven Vertrau-
ensverlust bei. 

Den Betroffenen bliebe nichts ande-
res übrig, als die ärztlicherseits vorge-
schlagenen falschen Therapiemaßnah-
men wie  GET  (abgestufte Bewegungs-
therapie) und CBT (kognitive Verhal-
tenstherapie) zu verweigern, um ihre ge-
sundheitliche Situation nicht zusätzlich 
zu verschlechtern (intelligente  Non-
Compliance),  was wiederum in der Re-
gel zu einer weiteren Beeinträchtigung 
der  AP-Beziehung führe. Bei einem Teil 
der Probandinnen und Probanden gehe 
die als hoffnungslos empfundene Situa-
tion mit dem Gefühl von Wut und Frus-
tration einher oder führe zu Resignation 
und Verbitterung. Die Folge sei dann 
nicht selten eine Einschränkung von 
bzw. ein völliger Verzicht auf Arztkon-
takte. Einige sähen den Suizid als letzte 
Möglichkeit, mit dieser extrem belasten-
den Situation umzugehen (Tab. 3). 

DISKUSSION 

Unsere Studie konnte somit zeigen, dass 
die von den Proband*innen als proble-
matisch beschriebene  AP-Beziehung aus 
deren Sicht oftmals zu einer weiteren 
Verschlechterung ihrer gesundheitli-
chen Situation führte. Im Folgenden 
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Krankheit, deren Existenz sie in Frage 
stellen und deren Symptomatik sie nicht 
selten als von den Patient*innen erfun-
den ansehen (H25). 

In der Hierarchie der Krankheiten ist 
ME/CFS daher für sie eher eine Erkran-
kung mit einem sehr niedrigen Status 
[32]. Einen ähnlich niedrigen Status wie 
ME/CFS haben z. B. die Fibromyalgie 
oder das Reizdarmsyndrom, während 

Herzinfarkt, Leukämien oder intrakra-
nielle Tumoren (bzw. deren Behand-
lung) nach einer Umfrage unter norwe-
gischen Ärzt*innen und Medizinstudie-
renden in der Prestigeskala ganz oben 
stehen [33]. 

Studien mit Reizdarmsyndrom-Pati-
ent*innen zeigen, dass auch diese von ei-
ner angespannten  AP-Beziehung berich-
ten. Nach einer britischen Studie gibt es 
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werden die einzelnen Studienergebnisse 
nun in einen Zusammenhang mit bereits 
bekannten wissenschaftlichen Erkennt-
nissen gestellt. 

ME/CFS als typisches Beispiel einer 
„unklaren" chronischen Erkran-
kung 

Bereits 2009 wurde in einer belgischen 
Studie mit 177 CFS-Patient*innen2  fest-
gestellt, dass diese überwiegend mit ih-
rem  AP-Verhältnis unzufrieden waren. 
Als Hauptgrund wurde auch hier die 
mangelnde Akzeptanz der Diagnose 
CFS bzw. ME/CFS in der Ärzteschaft ge-
nannt, die (1) dazu führe, dass die Er-
krankung als solche nicht diagnostiziert 
werde und (2) dies mit einem Mangel an 
einfühlsamer Betreuung einhergehe 
[30]. Wie durch unsere Proband*innen 
bestätigt (A2, A8, D3), fehlt ME/CFS-Pa-
tient*innen in Deutschland auch heute 
noch der Zugang zu einer adäquaten me-
dizinischen Versorgung, was bei den Pa-
tient*innen zu einer großen Unzufrie-
denheit mit der Situation führt. 

Bezeichnend hierfür ist, dass Pati-
ent*innen, die von ME/CFS-Spezia-
list*innen behandelt werden, eine höhe-
re Zufriedenheit mit der medizinischen 
Versorgung im Vergleich zu Patient*in-
nen zeigen, die durch Ärzt*innen ver-
sorgt werden, die nicht auf ME/CFS spe-
zialisiert sind [1]. 

Für die Patient*innen ist die Akzep-
tanz der Diagnose ME/CFS durch die 
Ärzteschaft von sehr hoher Relevanz, da 
ein Nicht-Anerkennen der Krankheit als 
neuroimmunologische Systemerkran-
kung erhebliche negative Auswirkungen 
auf die  AP-Beziehung und in der Folge 
dann auf die gesundheitliche Situation 
und die Lebensqualität der Betroffenen 
hat [31]. Auch dies ist ein Aspekt, der von 
unseren Proband*innen immer wieder 
angesprochen wurde (A4, I101). Aus 
Sicht der Ärzteschaft handelt es sich bei 
ME/CFS jedoch noch immer um eine 

1Zu diesem Zeitpunkt hatte sich die Bezeichnung  ME/  
CES für den hier betrachteten Symptomenkomplex 
noch nicht allgemein durchgesetzt. 
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Tab. 3: Zusammenfassung der von den Probandinnen und Probanden genannten Aus-
wirkungen der Art der Arzt-Patient(AP)-Beziehung auf die Gesundheit der ME/CFS-
Erkrankten 

Verschlechterung 
der gesundheitlichen 
Situation und der 
Lebensqualität durch 

• 

• 

• 

• 

• 

Arztbesuch selbst 

Fehlen einer korrekten Diagnose 

Fehldiagnose 

fehlende Behandlung 

fehlerhafte Behandlung 

• Verhalten der Ärztinnen 

• fehlende Hilfe bei der Beantragung von Hilfsmitteln  etc.  

• fehlende Hilfe bei Feststellung eines Grades der Behinderung 
(GdB)/Beantragung eines Pflegegrades 

• fehlende Hilfe bei der Erlangung von Sozial- bzw. 
Versicherungsleistungen 

• Verweigerung der Kostenübernahme durch Krankenkassen, 
Anzweifeln der Arbeitsunfähigkeit 

Selbstzweifel und •  AP-Beziehung führt zu Selbstzweifeln und wird als traumatisierend 
Schuldgefühle bei erlebt 
Patient*innen • Patientinnen fühlen sich schuldig, Ärztinnen gegenüber nicht 

bestimmt genug auftreten zu können, damit sich etwas an der 
Situation der ME/CFS-Erkrankten ändert 

Weitere negative • Stress durch angespanntes  AP-Verhältnis 
Emotionen bei • Angst vor Arztbesuchen 
Patient*innen • Gefühl, im Stich gelassen zu werden 

• Frustration, Wut 

• Vertrauensverlust 

• Gefühl der Machtlosigkeit 

• Gefühl der Hilflosigkeit 

• Verbitterung 

• Resignation, Hoffnungslosigkeit 

• Suizid als letzte Möglichkeit 

Einschränkung • sprechen ihre ME/CFS-bedingten gesundheitlichen Probleme nicht 
der Arztkontakte: mehr an 
Patient*innen ... • gehen nur noch bei Gesundheitsproblemen zu Ärzt*innen, die 

nicht mit ME/CFS zusammenhängen 

• suchen nur noch ungern Ärztinnen auf (insbesondere unbekannte 
Ärzt*innen) 

• gehen aufgrund der emotionalen Belastung durch Arztbesuch nur 
noch in Begleitung zum Arzt 

• gehen nur noch selten oder in Notfällen zu Ärztinnen 

• haben überhaupt keine Kontakte mehr zu Ärztinnen 
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eine positive Korrelation zwischen der  
AP-Beziehung und der Lebensqualität 
der Reizdarm-Patient*innen sowie einen 
indirekten Effekt der Krankheitskohä-
renz und -akzeptanz über die  AP-Bezie-
hung auf die Lebensqualität der Er-
krankten [35, S. 30f]. 

Die Stellung einer korrekten, auch ge-
sellschaftlich akzeptierten Diagnose ist 
nach Donner-Banzhoff [34] für Pati-
ent*innen  nicht nur im Hinblick auf die 
unmittelbaren gesundheitlichen Folgen 
wichtig, sondern auch hinsichtlich der 
Anerkennung der Umwelt. Nur dann 
würden die Beschwerden nicht als ein-
gebildet und dem sekundären Krank-
heitsgewinn dienend angesehen, son-
dern als „echte" Krankheit verstanden. 
Auch Fröhlich et  al.  [36] konnten zeigen, 
dass die gesundheitsbezogene Lebens-
qualität bei ME/CFS-Erkrankten 
schlechter war, wenn sie dachten, dass 
ihr soziales Umfeld sie selbst für ihren 
Zustand verantwortlich macht. Sie fühl-
ten sich dann stärker stigmatisiert. Auch 
Proband*innen der vorliegenden Studie 
berichteten davon, dass ihnen nicht ge-
glaubt wurde und man ihnen vorwarf, 
einen sekundären Krankheitsgewinn 
anzustreben (G1). Die geschilderte Hal-
tung der Ärzt*innen führte hier eben-
falls dazu, dass das soziale Umfeld an 
den Erkrankten zweifelte und sie sich als 
stigmatisiert erlebten (G13, J142). 

Die alleinige Anwendung des biopsy-
chosozialen Modells in der aktuellen 
Praxis - mit der Betrachtung von  ME/  
CFS als psychiatrische/psychosomati-
sche Erkrankung - führt nach  Geragh-
ty  und Blease [37] sowie  Geraghty  [38] 
sowohl innerhalb als auch außerhalb der 
medizinischen Behandlungssituation 
bei den ME/CFS-Patient*innen zu wei-
teren, iatrogen verursachten Schäden 
und Leiden. Zentrale Faktoren seien 
hier, dass (1) Ärzt*innen das Verständ-
nis der Patient*innen für ihre Krank-
heitsursache und -symptome in Frage 
stellten, dass sie (2) Behandlungen för-
derten, die von Patient*innen abgelehnt 
werden, und (3) die Patient*innen nicht 
in die klinische Entscheidungsfindung  

einbezögen. Die Autor*innen betonen, 
dass eine solche inkongruente  AP-Kom-
munikation weitere Konflikte sowie Fol-
geschäden bei den Patient*innen wahr-
scheinlicher mache. Auch die Pro-
band*innen der hier vorliegenden Studie 
sprachen diese Faktoren immer wieder 
an und bekräftigten den negativen Ein-
fluss eines beeinträchtigten  AP-Verhält-
nisses auf die gesundheitliche Situation 
der ME/CFS-Erkrankten. 

Besonderheiten chronischer 
Erkrankungen 

An dieser Stelle sollen kurz die Beson-
derheiten chronischer Erkrankungen 
betrachtet werden, da bei diesen die Ge-
fahr einer medizinischen Iatrogenese be-
sonders groß ist [39, S. 155]. Typische 
Charakteristika solcher chronischen Er-
krankungen sind hiernach die Unheil-
barkeit und dass hier diagnostisch keine 
neuen Erkenntnisse gewonnen werden 
können. Falls die betroffenen Patient*in-
nen die Arbeit ihrer Ärzt*innen dann 
nicht ausreichend wertschätzten, ver-
suchten einige Ärzt*innen, ihre Pati-
ent*innen durch verschiedene Maßnah-
men „loszuwerden". Auch dieser Aspekt 
wurde von unseren Proband*innen im-
mer wieder angesprochen (G33, H53, 
J148). 

Nach von Kardorff [40, S. 297f] sind 
chronische Erkrankungen nicht nur 
durch Dauerhaftigkeit und Nichtheil-
barkeit gekennzeichnet, sondern auch 
durch eine Unvorhersehbarkeit des wei-
teren Krankheitsverlaufs und durch Be-
drohungen durch Krankheitsschübe, ei-
ne weitere Verschlechterung des Ge-
sundheitsstatus oder durch vorzeitigen 
Tod sowie die damit einhergehenden 
psychischen Belastungen von Patient*in-
nen und Angehörigen. Zudem führten 
bleibende Funktionsbeeinträchtigungen 
in Alltag, Beruf und Freizeit sowie 
Schmerzen, Nebenwirkungen der Dau-
ermedikation, Mobilitätseinschränkun-
gen und die Beeinträchtigung sozialer 
Netzwerke (Verlust beruflicher Kontak-
te, Rückzug von Bekannten, Vorurteile 
oder Verhaltensunsicherheit im sozialen  

Umfeld) zu Einschränkungen der Le-
bensqualität. Hinzu komme, dass medi-
zinische und  rehabilitative  Behand-
lungsregimes z. T. erheblichen Einfluss 
auf die Lebensführung hätten. Auch sei-
en Betroffene - wie auch von unseren 
Proband*innen berichtet  (II,  G40, K41, 
H44) - auf informelle oder professionel-
le Fremdhilfe und fachliche Expertise 
angewiesen bzw. davon abhängig. 

Er weist daraufhin, dass die Erkrank-
ten gezwungen seien, ein „Leben unter 
erschwerten Bedingungen" zu führen, 
das nicht allein die körperliche, geistige 
oder seelische Funktionsbeeinträchti-
gung betreffe, sondern auch die gesamte 
Lebensführung und die sozialen Bezie-
hungen, was wiederum Einfluss auf das 
Selbst haben könne (s. H47). Gleichzei-
tig sähen sie sich dem „Leitbild des all-
zeit leistungsfähigen und -bereiten und 
aktiv um seine Gesundheit sorgenden 
Bürgers" gegenüber, das „gleichsam als 
beständiger Subtext bei allen Rehabilita-
tionsbemühungen mit[laufe]", ein-
schließlich des Verdachts auf eine ge-
sundheitsschädigende Lebensweise, die 
zu dieser chronischen Krankheit geführt 
habe [40, S. 310]. 

Auch dies kam in den Beschreibun-
gen unserer Proband*innen immer wie-
der zum Ausdruck. Sie sahen sich Anfor-
derungen der Ärzteschaft und der Ge-
sellschaft gegenüber, die sie aufgrund ih-
rer Erkrankung nicht erfüllen konnten, 
und beschrieben eine weitere Ver-
schlechterung ihrer gesundheitlichen 
und sozialen Situation bei dem Versuch, 
diesen Anforderungen z. B. im Rahmen 
einer Reha-Maßnahme gerecht zu wer-
den (z.B. 150, 169, K35). 

Vom „negativen" Befund bis hin 
zum völligen Vertrauensverlust 

Wie bereits berichtet [21, 25, 26] war das 
Anzweifeln ihrer Glaubwürdigkeit und 
damit auch der Legitimität ihrer Kran-
kenrolle für die ME/CFS-Erkrankten in 
unserer Studie ein zentraler Punkt mit 
großem Einfluss auf die Qualität ihrer  
AP-Beziehung. Fast alle betonten, dass 
sie das als sehr kränkend empfanden. 
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Entgegen der subjektiven Überzeugung 
der Betroffenen (und oft auch entgegen 
den Überzeugungen ihres sozialen Um-
felds) wurde ihre Symptomatik als psy-
chisch bzw. psychosomatisch bedingt 
eingestuft, was als stigmatisierend emp-
funden wurde. Einige beschrieben aus-
führlich ein  Medical  Gaslighting durch 
die behandelnden Ärzt*innen (J15, 177, 
H23). 

Hierbei leugnen Ärzt*innen die 
Krankheit eines Patienten/einer Patien-
tin fälschlicherweise und sagen ihnen, 
dass sie nicht wirklich krank sind oder 
dass ihre Symptome auf psychische Fak-
toren zurückzuführen seien. Dadurch 
werden die eigenen Erfahrungen und 
Wahrnehmungen der Patient*innen in 
Frage gestellt. Wie Werner [41] beschrie-
ben die Proband*innen dieser Studie 
ausführlich ihre Ängste und Erfahrun-
gen damit, vom Ärzt*innen ignoriert, 
nicht ernstgenommen und verstanden 
zu werden. Besonders gravierend war für 
sie, dass immer wieder an ihrer Glaub-
würdigkeit gezweifelt wurde. 

Auch die Interaktion mit den konsul-
tierten Ärzt*innen wurde als extrem be-
lastend empfunden. Insbesondere fehle 
es „in der Arzt-Patienten-Beziehung 
meist an Wärme, EMPATHIE, Ver-
ständnis" (H27). Das angespannte  
AP-Verhältnis führe zu großem Stress 
und oft auch zu Angst vor dem nächsten 
Arztbesuch. Dies alles trug dazu bei, 
dass die befragten ME/CFS-Patient*in-
nen kein Vertrauen mehr zu ihren 
Ärzt*innen hatten, sich alleingelassen 
fühlten und aufgrund der immer prekä-
rer werdenden Situation z. T. sogar an 
Suizid dachten. 

Limitationen der Studie 

Aufgrund der angewandten Rekrutie-
rungsmethode konnten in erster Linie 
die ME/CFS-Patient*innen erreicht wer-
den, die einer Patientenorganisation an-
gehören bzw. deren Internet-Informati-
onsseiten nutzen, sowie diejenigen, die 
in den beiden ME/CFS-Zentren in Ber-
lin bzw. München ärztlich behandelt 
werden. Bislang fehlt es an Zugangsmög- 

lichkeiten zu ME/CFS-Patient*innen, 
die nicht über diese Wege zu kontaktie-
ren sind. Möglicherweise konnten auf-
grund der Art der Befragung auch Men-
schen mit eingeschränkten Lese- und 
Schreibfähigkeiten nicht für die Teilnah-
me an der Studie gewonnen werden. 
Auch ist denkbar, dass es schwerster-
krankten ME/CFS-Patient*innen an 
Energie fehlte, den umfangreichen Kata-
log an offenen Fragen zu beantworten. 
Wir haben den Proband*innen daher die 
Möglichkeit zum  Download  des Frage-
bogens angeboten, damit sie die Fragen 
- je nach vorhandenen Kräften - nach 
und nach beantworten konnten. Dieses 
Angebot wurde von 118 Proband*innen 
angenommen. Ihre Antworten wurden 
dem Datensatz der über SurveyMonkey 
generierten Daten hinzugefügt. 

Weitere Limitationen der Studie wur-
den bereits an anderer Stelle ausführlich 
beschrieben [21, 25, 26]. An dieser Stelle 
soll noch einmal kurz darauf hingewie-
sen werden, dass die qualitative Analyse 
des gesamten Datenmaterials aller 544 
Proband*innen für eine qualitative Stu-
die zwar sehr ungewöhnlich ist, dies 
aber geschah, um (1) keine Hinweise der 
Proband*innen zu übersehen, (2) um 
dem potenziellen Argument einer Ant-
wortselektion schon vorab zu begegnen 
und (3) für eine spätere Quantifizierung 
der qualitativen Daten den Boden zu be-
reiten. Auch die recht große Anzahl der 
Probanden-Zitate im Ergebnistext war 
aus unserer Sicht wichtig, da die Pro-
band*innen im Sinne eines patienten-
zentrierten Ansatzes mit eigenen Aussa-
gen zu Wort kommen sollten. 

Im Hinblick auf die Repräsentativität 
der Daten kann gesagt werden, dass die 
genaue Zahl der ME/CFS-Erkrankten in 
Deutschland in den einzelnen Alters-
gruppen bislang nur geschätzt werden 
kann. Internationale Studien weisen da-
raufhin, dass es im Erwachsenenalter ei-
nen Inzidenz-Gipfel zwischen dem 30. 
und 39. Lebensjahr gibt und das Verhält-
nis zwischen erkrankten Frauen und 
Männern etwa bei 3,2:1 liegt [44]. Al-
tersdurchschnitt und durchschnittliche  

Krankheitsdauer der Proband*innen 
unserer Studie weisen möglicherweise 
auf einen ähnlichen Erkrankungsgipfel 
hin. Männer mit ME/CFS sind in unse-
rer Studie hiernach etwas unterrepräsen-
tiert. Die potenziellen Gründe hierfür 
wurden bereits im Text angeführt. 

Nach Mayring [42] können Ergebnis-
se einer qualitativen Studie dann eher 
generalisiert werden, wenn - wie bei un-
serer Studie - mit größeren Samples ge-
arbeitet wird. Dadurch können sich auch 
potenzielle Selektionsprozesse (Selekti-
onsbias) aufheben. Auch die Gefahr ei-
ner stärkeren Homogenität der gewon-
nenen Informationen kann so verhin-
dert werden. 

FAZIT FÜR DIE PRAXIS 

Die Studie zeigt, dass die von den Teil-
nehmenden als problematisch beschrie-
bene  AP-Beziehung aus Sicht der  ME/  
CFS -Erkrankten für sie erhebliche nega-
tive Folgen hat. Sie führt ihrer Ansicht 
nach zu einer weiteren Verschlechterung 
ihrer gesundheitlichen Situation. Die als 
hoffnungslos empfundene Lage gehe mit 
den Gefühlen von Wut und Frustration 
oder Resignation und Verbitterung ein-
her. Da ärztlicherseits keine Hilfe zu er-
warten sei, schränkten viele Betroffene 
ihre Arztkontakte ein oder verzichteten 
ganz darauf. Einige sahen in dieser ext-
rem belastenden Situation nur noch den 
Suizid als letzte Option. Es ist daher von 
großer Dringlichkeit, ein patientenzen-
triertes Behandlungskonzept zu erarbei-
ten, in dessen Zentrum die ME/CFS-Pa-
tientinnen und -Patienten als Experten 
ihrer eigenen Erkrankung stehen. 

Title: 

Implications ofthe q uality of the doctor-patient rela-

tionship on health in adult ME/CFS patients. A quali-
tative public health study from a patien perspective 

Abstract: 

Background:Most patients with myalgicencephalo-

myelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS) are dis-

satisfied with medical care.Theycomplain about e.g. 

the lack of medical recognition of ME/CFS as a neuro-
immunological disease and the medical perception 
of those affected as "difficult patients". 
Method: As part of an exploratory qualitative sur-
vey, 544 medically diagnosed ME/CFS patients (>20 
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years;455 9, 89 cf) were asked about their subjective 3. 

experiences with regard to the doctor-patient rela-

tionships (DP relationship) to their treating physi-
cians.The questionnaire was structured analogously 
to a focused, standardized guideline interview. The 
written answers were evaluated using a qualitative 

content analysis according to Mayring. 
Results: The participants reported a significant de-

terioration in their health situation and their quality 

of life as a result of misdiagnoses and incorrect treat-

ments, the strained DP relationship and the lack of 
support from the physicians. All of this leads to fear 
of visiting the doctor, a general loss of trust in physi-

cians, a feeling of helplessness up to bitterness and 
resignation - with suicide as the last mental option 

for some patients to escape from this precarious 
situation. During medical consultations, other par-

ticipants only addressed health problems that were 

not related to ME/CFS, or only went to the doctor in 
an emergency, or refrained from contacting doctors 

entirely. 
Conclusions: The DP relationship described by the 
participants as problematic in their opinion has sig-

nificant negative health consequences for them. It is 
therefore of great urgency to develop a patient-cen-

tred treatment concept that focuses on ME/CFS pa-

tients as experts on their own illness. 

Keywords: 
Myalgic encephalomyelitis/chronicfatigue syn-

drome, doctor-patient relationship, health conse-

quences 
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