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ZusaMMenfassung

Hintergrund  Vielen Ärzt:innen in Deutschland ist die Erkran-
kung ME/CFS noch unbekannt. Innerhalb des Gesundheitssys-
tems zeigen sich immer wieder erhebliche Defizite im Umgang 
mit ME/CFS-Erkrankten. Ziel der vorliegenden Studie war es daher 
u. a. zu ermitteln, welchen Fachrichtungen die im Rahmen der 
Diagnosestellung von den Betroffenen konsultierten Ärzt:innen 
angehören und ob sich hieraus Hinweise auf das ärztliche Vorge-
hen im Rahmen des Diagnoseprozesses ableiten lassen.
Methode  Als Teil des APAV-ME/CFS-Surveys wurden hierzu 
die Antworten von 674 erwachsenen ME/CFS-Erkrankten 
( > 20 J.; 554 ♀, 120 ♂), bei denen bereits eine ärztliche ME/
CFS-Diagnose vorlag, statistisch untersucht. Das Sampling er-
folgte durch Selbstaktivierung und über das Schneeballprinzip. 
Die Daten wurden in erster Linie deskriptiv ausgewertet. Zur 
Betrachtung möglicher Zusammenhänge wurde eine Varianz-
analyse durchgeführt.
Ergebnisse  Fast ein Viertel der Proband:innen litt nach eige-
ner Einschätzung seit 6 bis 10 Jahren an ME/CFS. Bei 62 % wur-
de die Diagnose innerhalb von bis zu 10 Jahren nach Beginn der 
Erkrankung gestellt. Bei 6,4 % dauerte es 21–40 Jahre. Knapp 
75 % der Proband:innen konsultierten im bisherigen Krank-
heitsverlauf 6 bis 15 verschiedene Ärzt:innen verschiedenster 
Fachrichtungen, insbesondere aus der Allgemeinmedizin, Neu-
rologie, Inneren Medizin und Psychosomatik/Psychiatrie. Die 
Diagnose wurde am häufigsten von Vertreter:innen der Allge-
meinmedizin und der Immunologie gestellt. Im Durchschnitt 
nannten die Proband:innen 11 bei ihnen häufig auftretende, 
meist neuroregulative Symptome.
Schlussfolgerungen  Die Ergebnisse legen nahe, dass bei ME/
CFS im Rahmen der Diagnosefindung in Deutschland bislang ein 
an einzelnen ME/CFS-Symptomen orientiertes Überweisungs-
verhalten zu Fachärzt:innen bzw. ein eher willkürliches Kontak-
tieren von Ärzt:innen verschiedenster Fachrichtungen vor-
herrscht. Daher sind Aus- und Fortbildungsmaßnahmen zum 
Thema ME/CFS in allen Fachdisziplinen sowohl im niedergelas-
senen und stationären als auch im Reha-Bereich dringend nötig.

https://doi.org/10.1055/a-2323-9507
mailto:habermann-horstmeier@viph-public-health.de
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Einleitung und Problemstellung
Die Myalgische Enzephalomyelitis/das Chronische Fatigue-Syndrom 
(ME/CFS) ist eine meist durch einen Virusinfekt ausgelöste, schwere 
Multisystem-Erkrankung mit vielfältiger Symptomatik [1], die oft zu 
einem hohen Grad an körperlicher Behinderung sowie einer erhebli-
chen Einschränkung der Lebensqualität führt [2] und für die es bis-
lang keine kausale Therapie gibt [3]. In Deutschland waren 2021 nach 
Angaben der Kassenärztlichen Bundesvereinigung [4] knapp 500 000 
Menschen betroffen, ihre Anzahl hat durch die COVID-19-Pandemie 
noch zugenommen. In den USA geht man bei einer hohen Dunkelzif-
fer [5] von einer Prävalenz von 0,42 % aus [6]. Frauen sind mehr als 
doppelt so häufig betroffen wie Männer [7]. Typisch ist ein chroni-
scher Krankheitsverlauf mit einer in Art und Intensität fluktuierenden 
Symptomatik [8]. Kennzeichnend ist die Post-Exertional Malaise 
(PEM), eine ausgeprägte und anhaltende Verstärkung aller Sympto-
me nach geringer körperlicher oder geistiger Anstrengung [9]. Die 
PEM geht zudem mit einer hochgradigen Schwäche bzw. physischen 
und psychischen Kraft- und Energielosigkeit und einer rapiden Ver-
schlechterung des Allgemeinzustands einher. Hinzu kommen neuro-
kognitive Symptome, meist ausgeprägte Schlafstörungen und vari-
ierende neuroimmunologische Regulationsstörungen [10]. Etwa ein 
Viertel der ME/CFS-Erkrankten ist aufgrund der Schwere der Krank-
heit an das Haus gebunden, mehr als 60 % sind arbeitsunfähig [11]. 
Trotz Internationaler Konsensus-Kriterien (ICC) [12, 13] ist die Krank-
heit auch in Deutschland vielen Ärzt:innen noch immer unbekannt 
oder wird als psychosomatische Erkrankung fehldiagnostiziert und 
-behandelt [14]. Dies liegt u. a. daran, dass medizinische Leitlinien in 
der Vergangenheit die Cognitive Behavioural Therapy (CBT) sowie die 
Graded Exercise Therapy (GET) zur Behandlung empfohlen haben. 
Beide Maßnahmen tragen nicht zur Genesung bei bzw. können die 
Krankheitssituation verschlimmern [15]. Die Diagnose ME/CFS bzw. 
ME wird korrekterweise nach den Kanadischen Konsensuskriterien 
(CCC) bzw. den Internationalen Konsensuskriterien (ICC) gestellt. On-
line Supplement ▶Tab. 1 vergleicht beide Kriterienkataloge und 
nennt zudem Links zu den für die Diagnosestellung nötigen Fragebö-
gen. In der Praxis leichter handhabbar sind die Kriterien des britischen 
National Institute for Health and Care Excellence (NICE) aus dem Jahr 

2022. Hiernach soll ein Verdacht auf das Vorliegen einer ME/CFS dann 
geäußert werden, wenn gleichzeitig eine sich durch Aktivität ver-
schlimmernde, belastende Fatigue, eine PEM, ein nicht erholsamer 
Schlaf und kognitive Probleme vorliegen [16].

In Österreich und der Schweiz dauert es vom Auftreten der Symp-
tome bis zur Diagnosestellung noch immer fünf bis acht bzw. knapp 
sieben Jahre, in der Schweiz müssen die Betroffenen mehr als elf ver-
schiedene Ärzt:innen aufsuchen, bis die korrekte Diagnose gestellt 
wird [17, 18]. Die Zufriedenheit mit der Versorgung ist unter den ME/
CFS-Erkrankten insbesondere dann gering, wenn die konsultierten 
Ärzt:innen nicht über das nötige Wissen hinsichtlich der Erkrankung 
verfügen. Immer wieder wird daher eine verbesserte Aus- und Fort-
bildung der Ärzt:innen in Bezug auf ME/CFS gefordert [19, 20].

Obwohl inzwischen immer mehr Studien die pathophysiologi-
schen Grundlagen von ME/CFS aufzeigen konnten (z. B. [1, 21]), gibt 
es aufgrund der partiellen Überschneidung der Symptomatik mit an-
deren, insbesondere mit psychosomatischen Erkrankungen, in der 
Ärzteschaft einen nicht unerheblichen Anteil von Kolleg:innen, wel-
che das mit dieser Beschreibung verbundene biomedizinische Krank-
heitsmodell ablehnen und für eine biopsychosoziale Sicht auf die Er-
krankung plädieren (biopsychosoziales Erklärungsmodell [22]), das 
vor allem psychosoziale Risikofaktoren bei der Krankheitsentstehung 
(z. B. schwere Erschöpfung, Burnout) berücksichtigt [23]. Auch die 
aktualisierte DEGAM-Leitlinie „Müdigkeit“ enthält (noch) ein Son-
dervotum, in dem dargelegt wird, dass ME/CFS nicht nur als bio-
mechanische Störung verstanden werden sollte, sondern dass hier 
auch individuelle Erfahrungen, Lebensumstände und Verhaltens-
weisen, sowohl als ursächliche als auch als aufrechterhaltende Fak-
toren, berücksichtigt werden sollten [24].

Zielsetzung
Ziel der vorliegenden Untersuchung ist es daher, auf der Basis der 
APAV-ME/CFS-Daten1 folgende Fragen zu beantworten:

absTr acT

Background  The disease ME/CFS is unknown to many doctors 
in Germany. Within the healthcare system, significant deficits 
in dealing with ME/CFS patients have been repeatedly revealed. 
Hence, the aim of the present study was to identify the special-
ties of the doctors consulted by ME/CFS patients and to find 
out whether information on the medical procedure in the con-
text of the diagnosis process can be derived from this.
Method  As part of the APAV-ME/CFS survey, the quantitative 
responses of 674 adult ME/CFS sufferers ( > 20 y.; 554 ♀, 120 ♂) 
who already had a medical ME/CFS diagnosis were statistically 
examined. The sampling was done by self-activation and via 
the snowball principle. The data were primarily evaluated de-
scriptively. An analysis of variance was carried out to consider 
possible relationships.

Results  Almost a quarter of the patients said they had suffe-
red from ME/CFS for 6 to 10 years. Diagnosis was made within 
10 years of disease onset in 62 %. For 6.4 % it took 21–40 years. 
75 % of the participants consulted 6 to 15 different doctors 
from a wide range of disciplines in the course of the disease, in 
particular from general medicine, neurology, internal medicine 
and psychosomatics/psychiatry. Diagnosis was made in parti-
cular by GPs and immunologists. On average, the test persons 
named 11 mostly neuroregulatory symptoms.
Conclusions  The results suggest that in the context of finding 
a diagnosis in Germany for ME/CFS, referral behaviour to specia-
lists based on single ME/CFS symptoms or rather arbitrary con-
tacting of doctors from a wide variety of disciplines has prevailed 
so far. Therefore, training and further education measures on 
the subject of ME/CFS are urgently needed in all specialist disci-
plines in the resident, inpatient and rehabilitation sectors.

1 APAV-ME/CFS-Studie: Studie zum Arzt-Patient-Verhältnis von ME/CFS-
Erkrankten
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 ▪ Wie hoch ist die durchschnittliche Anzahl der konsultierten 
Ärzt:innen?

 ▪ Zu welchem Zeitpunkt im Krankheitsverlauf erfolgt die 
Diagnosestellung?

 ▪ Welchen Fachrichtungen gehören (a) die von den ME/
CFS-Erkrankten konsultierten und (b) die Diagnose stellenden 
Ärzt:innen an?

 ▪ Gibt es mögliche Zusammenhänge zwischen der Art der 
Symptome und den Fachrichtungen der konsultierten 
Ärzt:innen?

Anhand der Ergebnisse sollen Faktoren identifiziert werden, die für 
das diagnostische, therapeutische und rehabilitative Vorgehen von 
Bedeutung sind und die aufzeigen, in welchen Bereichen ggf. in Zu-
kunft vorrangig Fortbildungsmaßnahmen für Ärzt:innen im Bereich 
ME/CFS angeboten werden sollen.

Methode

Sampling
An der APAV-ME/CFS-Studie nahmen insgesamt 1238 Personen 
(ME/CFS-Erkrankte und deren nahe Angehörige aller Altersstufen) 
teil. Die Gewinnung der Proband:innen erfolgte über das Sampling 
durch Selbstaktivierung und sowie über das Schneeballprinzip. Aus-
geschlossen wurden Long- bzw. Post-COVID-Patient:innen2, die 
die Kanadischen bzw. die Internationalen Konsensuskriterien 
(noch) nicht erfüllten. Im Rahmen des Samplings wurde im Som-
mer 2022 Kontakt zu sechs ME/CFS-Patienten-Organisationen3 
sowie zum Charité Fatigue Centrum in Berlin und dem Chronischen 
Fatigue Centrum für junge Menschen (MC/FC) der TU München auf-
genommen. Die Organisationen wurden gebeten, einen Aufruf zur 
Studienteilnahme an ME/CFS-Erkrankte und deren Angehörige wei-
terzuleiten. Eine Reihe von Studienteilnehmer:innen gab den Hin-
weis zudem an andere ME/CFS-Erkrankte bzw. deren Angehörige 
weiter.

Studienteilnehmende
Die hier vorliegende quantitative Untersuchung basiert auf den 
Aussagen der 674 erwachsenen ME/CFS-Erkrankten ( > 20 J.; 554 

♀, 120 ♂), die den Fragebogen über SurveyMonkey ausgefüllt hat-
ten und bei denen nach eigenen Angaben bereits eine ärztliche ME/
CFS-Diagnose vorlag. Nicht eingeschlossen wurden die Teilneh-
menden, die den (quantitativen) Basis-Teil des Fragebogens nicht 
vollständig ausgefüllt hatten, die teilnehmenden Kinder und Ju-
gendlichen (bis 20 J.) sowie die Personen, die den Fragebogen als 
Angehörige einer/eines ME/CFS-Erkrankten angekreuzt hatten. Da-
rüber hinaus wurden die Teilnehmenden ausgeschlossen, bei denen 
nach eigenen Angaben noch keine ärztliche Diagnose gestellt 
wurde, die jedoch die IC- bzw. CC-Kriterien4 ihrer Ansicht nach er-
füllten. Letztere füllten zusätzlich einen weiteren Fragebogenteil 
aus, in denen die genannten Kriterien abgefragt wurden. Da es sich 
auch hierbei um subjektive Angaben handelte, wurde beschlossen, 
auch diese Teilnehmenden nicht in die Auswertung aufzunehmen. 
▶Tab. 1 unterscheidet die in der vorliegenden Auswertung be-
trachteten Proband:innen nach Altersgruppen und Geschlecht. Gut 
60 % der Befragten waren hiernach zwischen 41 und 60 Jahre alt.

Durchführung des Surveys und Datenbearbeitung
Die im Rahmen der APAV-ME/CFS-Studie befragten Proband:innen 
wurden in der 2. Jahreshälfte 2022 gebeten, über das Online-Tool 
SurveyMonkey einen Fragebogen auszufüllen5. In dessen quanti-
tativem Teil wurden mit geschlossenen Fragen v. a. Basis-Informa-
tionen wie das Alter und das Geschlecht der Erkrankten, aber auch 
die Dauer der Erkrankung nach eigener Einschätzung, das Vorlie-
gen einer ärztlichen Diagnose, der Zeitpunkt der Diagnosestellung 
im Krankheitsverlauf, die vorherrschende Symptomatik etc. abge-
fragt. Der qualitative, hier nicht betrachtete Teil war analog zu 
einem fokussierten, standardisierten Leitfaden aufgebaut. Die 
Proband:innen wurden dort gebeten, sich zu den offenen Fragen 
bzgl. ihres Arzt-Patient-Verhältnisses schriftlich zu äußern. Der Fra-
gebogen enthielt darüber hinaus Informationen zum Studie-
nablauf, zum Umgang mit den Daten sowie eine Einwilligungser-
klärung zur Studienteilnahme. Die Auswertung der Daten erfolgte 
v. a. deskriptiv (absolute und relative Häufigkeiten). Zur Betrach-
tung möglicher Zusammenhänge wurde zudem eine Varianzana-
lyse (ANOVA) durchgeführt. Das Signifikanzniveau wurde hierbei 
Bonferroni-korrigiert, um einer Alphafehlerkumulierung entgegen-
zuwirken.

▶Tab. 1  Beschreibung der erwachsenen Proband:innen mit ärztlich diagnostiziertem ME/CFS, unterschieden nach Geschlecht und Altersgruppe.

Altersgruppe 21–30 J. 31–40 J. 41–50 J. 51–60 J.  ≥ 60 J. GESAMT

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

Frauen 49 8,8 107 19,3 164 29,6 179 32,3 55 9,9 554 100

Männer 11 9,2 26 21,7 26 21,7 42 35,0 15 12,5 120 100

GESAMT 60 8,9 133 19,7 190 28,2 221 32,8 70 10,4 674 100

n = Anzahl der Proband:innen,  % = Prozentsatz, J. = Jahre.

2 Eine Untergruppe der Menschen mit einem Post-Covid-Syndrom entwi-
ckelt sechs Monate nach der Erstinfektion das volle Ausmaß einer ME/CFS 
[39].

3 Um Unterstützung gebeten wurden die Deutsche Gesellschaft für ME/
CFS, Fatigatio e.V., die Lost Voices Stiftung, #Millions Missing Deutsch-
land, die Initiative ME/CFS Freiburg und das ME-CFS Portal.

4 ICC = International Consensus Criteria, Internationale Konsensuskriterien; 
CCC = Canadian Consensus Criteria, Kanadische Konsensuskriterien

5 Link zum Originalfragebogen: https://www.viph-public-health.de/forschungs 
projekte/forschungsprojekt-me-cfs-2022/fragebogen-me-cfs-2022/ ; Link zu 
bisherigen Publikationen, die aus dieser Studie hervorgingen: https://www.
viph-public-health.de/forschungsprojekte/forschungsprojekt- me-cfs-2022/
forschungsergebnisse/
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Ergebnisse
Nach einer zuerst deskriptiven Vorgehensweise u. a. bezüglich der 
Dauer der Erkrankung, des Zeitpunkts der Diagnosestellung und 
der Anzahl der konsultierten Ärzt:innen wird danach geschaut, ob 
sich ein Zusammenhang zwischen den bei den befragten ME/CFS-
Erkrankten regelmäßig auftretenden Symptomen und den Fach-
richtungen der von ihnen konsultierten Ärzt:innen nachweisen 
lässt, um hieraus ggf. Hinweise auf das ärztliche Vorgehen im Rah-
men der Diagnosestellung zu erhalten. Zudem wird untersucht, ob 
sich ein solcher Zusammenhang zwischen der vorherrschenden 
Symptomatik und den Fachrichtungen der Ärzt:innen nachweisen 
lässt, die die Erkrankung diagnostiziert haben.

Dauer der Erkrankung, Zeitpunkt der 
Diagnosestellung in Krankheitsverlauf und Anzahl 
der konsultierten Ärzt:innen
Die meisten ME/CFS-Erkrankten mit ärztlicher Diagnose litten nach 
eigener Einschätzung seit 6–10 Jahren an ME/CFS ( = fast ¼ der Be-
troffenen), knapp 5 % sogar bereits seit 31–40 Jahren. (▶Tab. 2).

Bei 62 % der Proband:innen wurde die Diagnose 1–10 Jahren 
nach Beginn der Erkrankung gestellt. Bei 6,4 % dauerte es sogar 
21–40 Jahre. (▶Tab. 3).

Die überwiegende Mehrheit der Erkrankten (knapp 75 %) kon-
sultierten im bisherigen Krankheitsverlauf 6–15 verschiedene 
Ärzt:innen. Bei 7,6 % waren es sogar ≥ 15 Ärzt:innen. (▶Tab. 4).

Häufigkeit der genannten ME/CFS-Symptome
Bei der Frage nach den Symptomen, die bei den Proband:innen 
neben dem Schlüsselsymptom PEM regelmäßig auftreten, wurden 
am häufigsten vegetative Symptome angekreuzt. ▶Tab. 5 führt 
alle Symptome in absteigender Reihenfolge ihrer Nennung an. 
Zwanzig Proband:innen gaben keine Symptome an (n = 654; Mehr-
fachnennungen waren möglich). Im Durchschnitt kreuzten die Teil-
nehmenden 11 der 15 genannten Symptome/Symptomgruppen 
an (STABW = 3, Min = 1, Max = 15).

▶Tab. 2  Einschätzungen der Proband:innen zur bisherigen Dauer ihrer ME/CFS-Erkrankung (zusammengefasst in verschiedene Zeitintervalle), unter-
schieden nach dem Geschlecht.

Dauer der 
Erkrankung

7–11 Mo. 1–2 J. 3–5 J. 6–10 J. 11–15 J. 16–20 J. 21–30 J. 31–40 J. GESAMT

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

Frauen 16 2,9 73 13,2 103 18,6 129 23,3 95 17,1 50 9,0 61 11,0 27 4,9 554 100

Männer 3 2,5 14 11,7 26 21,7 32 26,7 14 11,7 14 11,7 11 9,2 6 5,0 120 100

GESAMT 19 2,8 87 12,9 129 19,1 161 23,9 109 16,2 64 9,5 72 10,7 33 4,9 674 100

n = Anzahl der Proband:innen,  % = Prozentsatz, Mo. = Monate, J. = Jahre.

▶Tab. 3  Zeitpunkt der Diagnosestellung nach Beginn der ME/CFS-Erkrankung aus Sicht der Betroffenen.

Diagnosestellung nach 
Krankheitsbeginn

6–11 Mo. 1–2 J. 3–5 J. 6–10 J. 11–15 J. 16–20 J. 21–30 J. 31–40 J. GESAMT

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

Frauen 103 18,8 128 23,4 109 19,9 96 17,5 56 10,2 19 3,5 29 5,3 8 1,5 548 100

Männer 19 16,1 33 28,0 27 22,9 20 16,9 6 5,1 8 6,8 2 1,7 3 2,5 118 100

GESAMT 122 18,3 161 24,2 136 20,4 116 17,4 62 9,3 27 5,1 31 4,7 11 1,7 666 100

n = Anzahl der Proband:innen,  % = Prozentsatz, Mo. = Monate, J. = Jahre.

Fachrichtungen der konsultierten und der 
diagnostizierenden Ärzt:innen
Fachrichtungen der konsultierten Ärzt:innen
Die im Verlauf ihrer Krankengeschichte von den Proband:innen am 
häufigsten konsultierten Ärzt:innen gehörten v. a. den Fachrich-
tungen Allgemeinmedizin (94,6 %), Neurologie (83,5 %), Innere Me-
dizin (74,3 %) und Psychosomatik/Psychiatrie (73,7 %) an. 
Rheumatolog:innen (46,6 %) und HNO-Ärzt:innen (45,5 %) sowie 
im Bereich Immunologie tätige Ärzt:innen (42,7 %) bildeten das 
Mittelfeld, gefolgt u. a. von Pneumolog:innen (34,0 %), 
Ophthalmolog:innen (31,5 %) und Schlafmediziner:innen (23,9 %). 
Nur wenige Proband:innen hatten im Verlauf ihrer Krankenge-
schichte auch Kinderärzt:innen konsultiert (2,5 %). Bei dieser Frage 
mit vorgegebenen Antwortmöglichkeiten waren Mehrfachnennun-
gen möglich (▶Tab. 6a).

In welchen Fachdisziplinen erfolgen ME/CFS-
Diagnosestellungen?
Auch die ME/CFS-Diagnosestellung erfolgte am häufigsten in der 
Allgemeinmedizin (28,2 %), nun jedoch gefolgt von den Bereichen 
Immunologie (16,0 %), Innerer Medizin (14,1 %) und Neurologie 
(13,9 %). In absteigender Reihe folgen Psychosomatik/Psychiatrie 
(8,6 %), Rheumatologie (4,5 %) und Pneumologie (1,2 %). Bei den 
übrigen Fachrichtungen liegt der Prozentsatz unter 1 % (▶Tab. 6b). 
Knapp 10 % der Proband:innen nannten unter „Andere“ am häu-
figsten die Umweltmedizin (n = 22), die Charité in Berlin (n = 16) 
und die Schmerztherapie (n = 9). Nur vereinzelt erwähnt wurden: 
Zentrum für seltene Erkrankungen, Deutsche Klinik für Diagnostik 
Wiesbaden, Corona- bzw. Post-Covid-Ambulanzen, Reha-Kliniken, 
Berufsgenossenschaft, Tropeninstitut, Endokrinologie, Gynäkolo-
gie, Nephrologie, Sportmedizin, Orthopädie, Naturheilkunde etc. 
Einige Proband:innen gaben an, dass mehrere Fachdisziplinen an 
der Diagnosestellung beteiligt waren.
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Wie häufig sind ME/CFS-Diagnosestellungen in den 
konsultierten Fachdisziplinen?
Beim Anteil der Diagnosestellungen bezogen auf einzelne Fachrich-
tungen zeigten sich sehr große Unterschiede. Besonders hoch war 
er im Bereich der Ärzt:innen, die sich der Immunologie zuordne-
ten, wo die Zuordnung 288-mal unter den konsultierten und 108-
mal unter den diagnosestellenden Ärzt:innen genannt wurde 
( = 37,5 %), gefolgt von der Allgemeinmedizin (190 von 
638 = 29,8 %). Nur sehr selten wurde die Diagnose in den Diszipli-
nen Lungenheilkunde (3,5 %), Schlafmedizin (2,5 %), Ernährungs-

medizin (1,9 %), Kardiologie (1,2 %), Augenheilkunde (0,5 %) und 
HNO (0,3 %) gestellt. Im Mittelfeld lagen Innere Medizin (19,0 %) 
und Neurologie (16,7 %), Psychosomatik/ Psychotherapie (11,7 %) 
und Rheumatologie (9,6 %; ▶Tab. 6c).

Welche ME/CFS-Symptome führen dazu, dass Ärzt:innen 
bestimmter Fachrichtungen konsultiert werden?
Um einen möglichen Zusammenhang zwischen einzelnen ME/CFS-
Symptomen und den Fachrichtungen der konsultierten Ärzt:innen 
aufzuzeigen, wurde eine Varianzanalyse (ANOVA) durchgeführt. 
Das Signifikanzniveau wurde Bonferroni-korrigiert auf p < 0,00167 
festgelegt. Anschließend wurden die Symptome jeweils auch zu 
den Fachrichtungen der Ärzt:innen in Bezug gesetzt, die ME/CFS 
diagnostiziert hatten. Dort ließ sich kein statistisch signifikanter 
Zusammenhang nachweisen. Dagegen zeigte sich bei vielen Sym-
ptomen ein signifikanter (p < 0,00167) bzw. möglicherweise signi-
fikanter Zusammenhang (p < 0,05) mit der Fachrichtung der kon-
sultierten Ärzt:innen, so etwa bei Sehstörungen mit den Fachrich-
tungen Augenheilkunde (p < 0,001), Innere Medizin (p = 0,008), 
Schlafmedizin (p = 0,008) und Neurologie (p = 0,03). Muskelprob-
leme korrelierten mit der Rheumatologie (p = 0,0004). Bei grippe-
ähnlichen Symptomen zeigte sich ein signifikanter Zusammenhang 
mit der HNO (p = 0,007). Eine erhöhte Infektanfälligkeit mit verlän-
gerten Genesungsphasen korrelierte mit Lungenheilkunde 
(p = 0,0007) und Schlafmedizin (p = 0,05). Bei Herz-Kreislauf-Be-
schwerden zeigte sich ein Zusammenhang mit Kardiologie 
(p < 0,001), Innere Medizin (p = 0,002), Psychosomatik/Psychiatrie 
(p = 0,01) und Neurologie (p = 0,05). Atembeschwerden korrelier-
ten mit den Fächern Lungenheilkunde (p < 0,001) und Psychoso-
matik/Psychiatrie (p = 0,05). Bei den Unverträglichkeiten von Nah-
rungsmitteln etc. ließ sich ein möglicher Zusammenhang mit der 
Ernährungsmedizin aufzeigen (p = 0,03). Bei Beschwerden der 
Harn- und Geschlechtsorgane, Schlafstörungen, Temperaturregu-
lations-Störung und der Unverträglichkeit von hohen oder niedri-
gen (Außen-)Temperaturen fand sich kein statistisch signifikanter 
Zusammenhang mit einer bestimmten Fachdisziplin.

Diskussion
Patient:innen müssen im Durchschnitt in Deutschland noch immer 
zu etwa 10 (Fach-)Ärzt:innen gehen, um die Diagnose ME/CFS zu 
bekommen. Bei der Frage danach, warum dies so ist, wurde u. a. 
nach möglichen Zusammenhängen zwischen der Art der von den 
Patient:innen geschilderten Symptome und den Fachrichtungen 
der konsultierten Ärzt:innen geschaut. Es sollten hierbei Faktoren 

▶Tab. 4  Angaben der Proband:innen zur Anzahl der von ihnen konsultierten Ärzt:innen.

Anzahl der 
konsultierten 

Ärzt:innen

1 2–3 4–5 6–10 11–15  > 15 GESAMT

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

Frauen 2 0,4 35 6,3 66 12,0 183 33,2 226 40,9 40 7,2 552 100

Männer 0 0,0 8 6,7 9 7,5 33 27,5 59 49,2 11 9,2 120 100

GESAMT 2 0,3 43 6,4 75 11,2 216 32,1 285 42,4 51 7,6 672 100

n = Anzahl der Proband:innen,  % = Prozentsatz.

▶Tab. 5  Häufigkeit der bei den Proband:innen zusätzlich zur PEM regel-
mäßig auftretenden Symptomen (n = 674).

Symptome [n]  %

Brainfog, Gedächtnisprobleme, Wortfindungs-
störungen

616 91,4

Muskelprobleme (z. B. Schmerzen, „Muskelka-
ter“, Zuckungen, Krämpfe)

601 89,2

Schlafstörungen (z. B. Durchschlafstörungen, 
veränderter Tag/Nacht-Rhythmus)

593 88,0

Überempfindlichkeit (z. B. auf Licht, Geräusche, 
Gerüche, Berührung)

576 85,5

Herz-Kreislauf-Beschwerden (z. B. Herzrasen, 
Blutdruck-Schwankungen, Schwindel bei 
längerem Stehen oder Lagewechsel)

565 83,8

Temperaturregulations-Störung (Kältegefühl, 
Frösteln, Hitzewallungen)

547 81,2

Grippeähnliche Symptome (Frösteln, starkes 
Krankheitsgefühl etc.)

529 78,5

Unverträglichkeit von hohen oder niedrigen 
(Außen-)Temperaturen

496 73,6

Magen-Darm-Beschwerden (z. B. Blähungen, 
Durchfall, Darmkrämpfe)

484 71,8

Kopfschmerzen (z. B. migräneartig) 476 70,6

Atembeschwerden (z. B. beim Treppen-Steigen, 
längerem Sprechen)

459 68,1

Sehstörungen (z. B. verschwommener Blick, 
unscharfes Sehen, Tunnelblick, Sehen von 
Zick-Zack-Linien)

440 65,3

Unverträglichkeiten von Nahrungsmitteln, 
Medikamenten und/oder Chemikalien

418 62,0

Erhöhte Infektanfälligkeit mit verlängerten 
Genesungsphasen

324 48,1

Beschwerden der Harn- und Geschlechtsorgane 
(z. B. plötzlicher Harndrang)

286 42,4

n = Anzahl der Proband:innen,  % = Prozentsatz.
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identifiziert werden, die für das diagnostische, therapeutische und 
rehabilitative Vorgehen von Bedeutung sind und anhand derer auf-
gezeigt werden kann, in welchen Bereichen ggf. in Zukunft vorran-
gig Fortbildungsmaßnahmen für Ärzt:innen im Bereich ME/CFS an-
geboten werden sollen.

Wir konnten zeigen, dass Ärzt:innen verschiedenster Fachdiszi-
plinen mit ME/CFS-Erkrankten in Kontakt kommen. Am häufigsten 
konsultiert wurden erwartungsgemäß Hausärzt:innen gefolgt von 
Vertreter:innen der Neurologie, Inneren Medizin und Psychosoma-
tik/Psychiatrie. Diagnostiziert wurde ME/CFS jedoch am häufigsten 
durch Allgemeinmediziner:innen und von den Ärzt:innen, die sich 
der Immunologie zuordneten. Es sind erwartungsgemäß bestimm-
te Symptome, die dazu führen, dass Ärzt:innen einer bestimmten 
Fachrichtung konsultiert werden. Personen mit Herz-Kreislauf-Be-
schwerden wie Herzrasen wurden jedoch anscheinend nicht nur 
häufig zur Kardiologie überwiesen, sondern auch zur Psychosoma-
tik/Psychiatrie. Dem ärztlichen Denken der überweisenden 
Ärzt:innen liegt hier anscheinend das Verständnis zugrunde, dass 
diese ME/CFS-Symptome psychisch bedingt sein könnten – eine 
Vorstellung, die auch im Sondervotum der S3-Leitlinie Müdigkeit 
zum Tragen kommt ([24], S. 63 ff). Dass sich z. B. bei Temperatur-
regulations-Störungen kein statistisch signifikanter Zusammen-
hang mit einer Fachdisziplin fand, könnte zum einen daran liegen, 
dass es ME/CFS-Patient:innen oft schwerfällt, den Ärzt:innen den 
Character ihrer Beschwerden und die Schwere der Beeinträchti-
gung genau zu beschreiben ([25], S. 66; 29). Zudem werden be-
sonders solche Symptome meist als „unklar“ und „subjektiv“ ein-
geordnet und leicht als psychisch bedingt abgetan.

Für viele Ärzt:innen ist ME/CFS noch immer eine Erkrankung mit 
„unklaren“, „subjektiven“ Symptomen, die sich nur schwer in die be-
währten diagnostischen Schubladen einordnen lassen [26]. In der 
Regel wird in unserem Gesundheitssystem eine Diagnose erst dann 
gestellt, wenn „objektive“ Befunde in Form passender Biomarker und 

anderer technischer Untersuchungsergebnisse vorliegen. Wenn diese 
„subjektiven“ Beschwerden von Patient:innen nicht in die vorbeste-
henden „diagnostischen Schubladen“ passen, werden entweder „Res-
tekategorien“ für die übriggebliebenen Fälle geschaffen ([27], S. 231) 
oder die Symptome werden dann, wenn die üblichen Laborwerte und 
Bildgebungsverfahren „o. B.“ waren, als psychisch bedingt eingestuft 
[26]. Anders als immer wieder diskutiert [28] und z. B. auch im Son-
dervotum der S3-Leitlinie Müdigkeit dargelegt ([24], S. 63f.), existiert 
eine solche „Schublade“ für ME/CFS seit langem. Die WHO stufte ME/
CFS bereits 1969 als neurologische Erkrankung ein (ICD-10 G.93.3). 
Die Canadian Consensus Criteria (CCC) ermöglichen eine Diagnose-
stellung auf der Grundlage charakteristischer Muster von Symptom-
clustern [12], ebenso die leicht divergierenden International Consen-
sus Criteria (ICC) [13]. Diagnose-Fragebögen zur Eruierung der vorlie-
genden Symptomcluster wurden erarbeitet (s. Online Supplement 
▶Tab. 1). Das EUROMENE-Netzwerk charakterisierte schließlich noch-
mals die Leit- bzw. Schlüsselsymptome und sog. zusätzliche Sympto-
me [29]. Auch die Symptome der hier befragten Proband:innen ent-
sprechen den in CCC bzw. ICC genannten Symptomen. Im Durch-
schnitt kreuzten die Proband:innen 11 von 15 Symptomgruppen an, 
die auch in den Konsensus-Kriterien aufgeführt werden, sodass davon 
auszugehen ist, dass die Diagnose bei den meisten Studienteilneh-
menden zurecht gestellt wurde.

Kritiker führen jedoch an, dass bei dieser Art der Diagnosestel-
lung ja nicht auf „harte“, „objektive“ Fakten zurückgegriffen werde, 
sondern auf Cluster von „weichen“, „subjektiven“ Symptomen 
([24], S. 63 f.). Sie ignorieren dabei, dass die Diagnosestellung bei 
anderen neurologischen Erkrankungen (z. B. Migräne) ebenfalls auf 
solchen Symptomen basiert. So betonen die AWMF-S1-Leitlinien 
zur Therapie der Migräneattacke und Prophylaxe der Migräne, dass 
sich die Diagnose der Migräne auf die von den Patient:innen im 
Rahmen der Anamnese geschilderten Symptome und einen unauf-
fälligen neurologischen Untersuchungsbefund stützt ([30], S. 15).

▶Tab. 6  (a) Absolute und relative Häufigkeiten der Nennung der Fachdisziplinen der Ärzt:innen, die von den Proband:innen im Verlauf ihrer Krankenge-
schichte konsultiert wurden, (b) absolute und relative Häufigkeiten der Nennung der Fachdisziplinen der Ärzt:innen, die bei den Proband:innen die Diagno-
se ME/CFS gestellt haben und (c) Diagnosestellungen in den konsultierten Fachdisziplinen (Quote). Bei den Proband:innen handelt es sich um erwachsene 
ME/CFS-Erkrankte mit ärztlicher Diagnose (n = 674). Hervorgehoben sind jeweils die beiden Fachdisziplinen mit den häufigsten Nennungen bzw. dem 
größten Anteil.

Fachdisziplin (a) … der konsultierten 
Ärzt:innen

(b) … der Ärzt:innen, die die 
Diagnose ME/CFS stellten

(c) Diagnosestellungen in den konsultier-
ten Fachdisziplinen (Quote)

[n]  % [n]  %  %

Allgemeinmedizin 638 94,6 190 28,2 29,8
Neurologie 563 83,5 94 13,9 16,7

Innere Medizin 501 74,3 95 14,1 19,0

Psychosomatik/Psychiatrie 497 73,7 58 8,6 11,7

Kardiologie 412 63,7 5 0,7 1,2

Rheumatologie 314 46,6 30 4,5 9,6

HNO 307 45,5 1 0,1 0,3

Immunologie 288 42,7 108 16,0 37,5

Lungenheilkunde 229 34,0 8 1,2 3,5

Augenheilkunde 212 31,5 1 0,1 0,5

Schlafmedizin 161 23,9 4 0,6 2,5

Ernährungsmedizin 108 16,0 2 0,3 1,9

Kinderheilkunde 17 2,5 2 0,3 11,8

n = Anzahl der Proband:innen,  % = Prozentsatz.
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Nach Scheibenbogen et al. [31] sind bei ME/CFS bislang keine 
spezifischen diagnostischen Marker bekannt. Umso wichtiger ist 
das genaue Vorgehen nach den CCC bzw. ICC. Im Zentrum der Di-
agnosestellung steht die detaillierte Anamnese, eine körperliche 
Untersuchung und ggf. ergänzende Tests. Laboruntersuchungen 
sollen v. a. im Rahmen der Differenzialdiagnostik sowie zur Erfas-
sung von Komorbiditäten durchgeführt werden. Ein gestuftes dia-
gnostisches Vorgehen mit gezielten Screening-Untersuchungen 
ist hiernach wichtig, um die Belastung der Betroffenen so gering 
wie möglich zu halten. Die hier vorliegenden Ergebnisse deutet da-
rauf hin, dass ein solches gestuftes diagnostisches Vorgehen bis-
lang nicht die Regel ist. Sie zeigen, dass es mehrere Jahre und eine 
Vielzahl von Arztbesuchen braucht, bis die Patient:innen die kor-
rekte Diagnose erhalten. Dies liegt v. a. daran, dass die Erkrankung 
vielerorts noch immer unbekannt ist bzw. dass das krankheitsspe-
zifische Wissen fehlt. In der Folge kommt es häufig zu Fehldiagno-
sen und -behandlungen, was sich wiederum negativ auf die gesund-
heitliche Situation der Betroffenen auswirken kann ([S. 28, 65 f; 32, 
33]). Umso wichtiger ist für die Betroffenen eine rasche Diagnose-
stellung [34].

Hierzu braucht es Fort- und Weiterbildungsmaßnahmen zum 
Thema ME/CFS in allen medizinischen Fach-Disziplinen ([25], S. 
179). Dabei sollte berücksichtigt werden, dass es v. a. die persön-
lichen Erfahrungen der Mediziner:innen sind, die großen Einfluss 
auf die Akzeptanz von ME/CFS als schwere Multisystem-Erkrankung 
haben. Bereits 2005 wiesen Bowen et al. darauf hin, dass 
Hausärzt:innen, die oftmals keine oder nur wenig Erfahrung mit 
der Diagnostik und Behandlung von ME/CFS-Erkrankten haben, 
ihre Einstellung gegenüber ME/CFS ändern, wenn sie eine Person 
näher kennen, die daran erkrankt ist [35]. Als Konsequenz für die 
Planung von ME/CFS-Fortbildungen für Ärzt:innen lässt sich hier-
aus ableiten, dass – wenn immer möglich – im Rahmen solcher 
Fortbildung auch ein direkter Kontakt zu ME/CFS-Erkrankten her-
gestellt wird oder die Erkrankten zumindest in kurzen Filmaus-
schnitten über ihre Symptomatik und die gesundheitlichen und so-
zialen Folgen berichten, die sich hieraus ergeben.

Limitationen der Studie
Da es bislang nur zwei Spezialambulanzen für ME/CFS-Patient:innen 
in Deutschland gibt und potenzielle Proband:innen somit über Kli-
niken und niedergelassene Ärzt:innen schwer zu erreichen sind, wur-
den unsere Proband:innen im Rahmen einer offenen Rekrutierung 
über ME/CFS-Selbsthilfegruppen und die Behandlungszen tren in 
Berlin und München gewonnen. Hinsichtlich der Repräsentativität 
sind Frauen in unserem Sample im Vergleich zu einigen früheren 
Studien [7] leicht überrepräsentiert. Die Proband:innen litten im 
Durchschnitt bereits 11,3 Jahre an ME/CFS und waren durchschnitt-
lich 41–50 Jahre alt. Dies stimmt mit internationalen Studien über-
ein, die im Erwachsenenalter einen Inzidenz-Gipfel zwischen dem 
30. und 39. Lebensjahr angeben [36]. Zudem gibt es Hinweise auf 
überdurchschnittlich hohe Prävalenzraten in den Altersgruppen der 
40- bis 59-Jährigen [37, 38]. Ein weiterer Grund für die höhere Be-
teiligung der Über-40-Jährigen liegt auch darin, dass bei den Jünge-
ren häufiger noch keine ärztliche Diagnose gestellt wurde (Diagno-
sestellung bei erwachsenen, selbst erkrankten Teilnehmer:innen 
unserer Studie im Alter < 40 J.: 63,2 %; bei erwachsenen, selbst er-

krankten Studienteilnehmer:innen im Alter ≥ 40 J: 75,6 %).In die Stu-
die wurden nur erwachsene ME/CFS-Erkrankte eingeschlossen, bei 
denen bereits ärztlicherseits eine ME/CFS-Diagnose gestellt wurde. 
Inwiefern die diagnostizierenden Ärzt:innen ME/CFS als schwere 
Multisystem-Systemerkrankung sahen oder diese als psychiatrische/
psychosomatische Erkrankung interpretierten, kann im Nachhinein 
nicht festgestellt werden. Für die hier zu beantwortenden For-
schungsfragen ist dies auch nicht von Bedeutung.

Beim Sampling durch Selbstaktivierung ergeben sich automatisch 
Selektionsprozesse. Zudem besteht auch beim Sampling nach dem 
Schneeballprinzip die Gefahr, dass es zu einer stärkeren Homogeni-
tät der gewonnenen Informationen kommt. Dies spielt hier jedoch 
aus unserer Sicht aufgrund der große Probandenzahl keine Rolle.
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faZiT

Ein gestuftes diagnostisches Vorgehen, wie von Scheibenbo-
gen et al. [31] empfohlen, ist in Deutschland bei ME/CFS 
bislang nicht die Regel. Vielmehr scheint die an einzelnen 
Symptomen orientierte Überweisung zu Fachärzt:innen, die 
dann meist wenig Erfahrung im Bereich ME/CFS besitzen, 
bzw. ein eher willkürliches Kontaktieren von Ärzt:innen 
verschiedenster Fachrichtungen vorzuherrschen. Die 
korrekte Diagnose wird dann oftmals erst nach vielen erfolg-
losen Versuchen gestellt. Es ist daher wichtig, die medizini-
schen Fachverbände von der Dringlichkeit von Fort- und 
Weiterbildungsmaßnahmen zum Thema ME/CFS in allen 
Fachdisziplinen zu überzeugen.
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Supplement  Tabelle  1 Die Diagnose ME/CFS  bzw. ME wird  korrekterweise  nach  den  in  der  folgenden  Tabelle 
aufgeführten Kanadischen ME/CFS‐Diagnosekriterien bzw. den Internationalen ME‐Consensus‐Kriterien gestellt. Die 
Tabelle  nennt  zudem  Links  zu  den  für  die  Diagnosestellung  nötigen  Fragebögen  sowie  die  wichtigsten 
Differentialdiagnosen.  
  
  Canadian Consensus Criteria 

(CCC) 
International Consensus 

Criteria (ICC)  

Name der Erkrankung  ME/CFS  ME 

Neues Auftreten  ✔  ✔ 

Funktionelle Einschränkungen  Erheblich  50 % reduziert 

Mindestdauer  6 Monate  Kein Minimum 

     

Symptome/Symptomkategorien     

Post‐Exertional Malaise (PEM)  ✔  ✔ 

Andauernde Fatigue  ✔  - 
Neurokognitive Störungen  Mindestens 2 Untersymptome 

erforderlich  Jeweils mindestens 1 Unter‐
symptom aus 3 von 4 Kategorien 

erforderlich 

Sensomotorische Störungen 

Schmerzen  ✔ 

Schlafstörungen  ✔ 

Infektanfälligkeit  ‐ 

Jeweils mindestens 1 Unter‐
symptom aus 3 von 5 Kategorien 

erforderlich 

Wiederkehrende Grippesymptome 

Jeweils mindestens 1 Unter‐
symptom 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 

Quelle:  Modifiziert nach der vereinfachten Darstellung der Diagnosekriterien durch die Deutsche Gesellschaft für ME/CFS 
(https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/), zitiert nach Habermann‐Horstmeier & Horstmeier (2023 d) 

 
Links zu den Diagnose‐Fragebogen: 
 
‐  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 Differentialdiagnosen: 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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