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Zusammenfassung

Hintergrund: Die Versorgung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
Myalgischer Enzephalomyelitis / Chronischem Fatigue-Syndrom (ME/CFS) stellt in
Deutschland eine grolRe Herausforderung dar. Aufgrund der multisystemischen Natur
der Erkrankung ist ein multidisziplinarer, patientenzentrierter Ansatz notwendig, um den
komplexen medizinischen und psychosozialen Bedurfnissen der Betroffenen gerecht zu
werden. Trotz erster spezialisierter Anlaufstellen bleibt die Versorgungssituation unzu-
reichend, was zu erheblichen Belastungen fur die Betroffenen und deren Familien flhrt.
Daher war es das Ziel dieser Arbeit, bestehende Behandlungsmodelle fir schwer und
sehr schwer Betroffene hinsichtlich ihrer Behandlungseigenschaften zu analysieren und
praxisnahe Ansatze flr eine verbesserte Versorgung von schwer betroffenen ME/CFS-
Patienten im Jugendalter zu entwickeln.

Methodik: Zunachst wurde ein umfassendes Scoping Review durchgefihrt, um beste-
hende Versorgungsansatze fur schwer und sehr schwer betroffene ME/CFS-Patienten
zu analysieren. Zusatzlich wurden qualitative Daten erhoben, um die spezifischen Be-
durfnisse schwer betroffener Jugendlicher und junger Erwachsener mit ME/CFS besser
verstehen zu kénnen. Die Datenerhebung erfolgte durch Fokusgruppen und eine adap-
tierte Tagebuchmethode. Mithilfe einer reflexiven thematischen Analyse wurde aus den
Daten eine Persona entwickelt, die auf der Internationalen Klassifikation der Funktions-
fahigkeit, Behinderung und Gesundheit basiert, inkl. tiefergehender Bedurfnisse.
Ergebnisse: Mit einer systematischen Literaturrecherche wurden vierzehn Studien iden-
tifiziert, in denen multidisziplinare, biopsychosoziale Behandlungsansatze fir ME/CFS
beschrieben werden. Hervorzuheben ist hier die Bedeutung von aufsuchender und tele-
medizinischer Versorgung, die speziell bei schwer betroffenen Patienten einen nied-
rigschwelligen Zugang zur Versorgung schafft. Die anschlieRende qualitative Analyse
verdeutlicht vier zentrale Bedurfnisse: i) sich weniger gegentber anderen erklaren mis-
sen, ii) die Wurdigung und behordliche Anerkennung der Familie als Kompensation der
Versorgungslicke, iii) Flexibilitat und Verstandnis seitens Versorgender und Behdrden
sowie iv) nicht mit der Erkrankung alleingelassen zu werden. Diese Bedurfnisse wurden
mithilfe der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Ge-
sundheit in Form von Comics visualisiert.

Diskussion: Die Ergebnisse unterstreichen den Bedarf an spezialisierter, multidisziplina-
rer Versorgung, die flexibel auf die Bedurfnisse der Patienten reagiert. Bisherige Resul-
tate verdeutlichen, dass Versorgungsansatze wie telemedizinische Konzepte und Haus-
besuche eine bedeutende Rolle fir den Zugang zu Versorgung spielen. Die entwickelte
Persona stellt ein neuartiges Kommunikationsmittel dar und kann genutzt werden, um

die Bediirfnisse von Betroffenen besser an relevante Stakeholder zu vermitteln.
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Abstract
Background: Health care for children, adolescents, and young adults with Myalgic En-

cephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome (ME/CFS) presents a significant challenge in
Germany. Due to the multisystemic nature of the disease, a multidisciplinary, patient-
centered approach is required to address the complex medical and psychosocial needs
of affected individuals. Despite the existence of few specialized healthcare centers, the
overall healthcare offer remains inadequate, leading to substantial burdens for patients
and their families. This study aimed to analyze existing treatment models for severely
and very severely affected individuals in terms of their therapeutic characteristics and to
develop practical approaches for improving the care of severely affected ME/CFS pa-
tients during adolescence.

Methods: First, a comprehensive scoping review was conducted to analyze existing care
approaches for severely and very severely affected ME/CFS patients. Additionally, qual-
itative data were collected to better understand the specific needs of severely affected
adolescents and young adults with ME/CFS. Data collection was performed through fo-
cus groups and an adapted diary method. Reflexive thematic analysis was used to de-
velop an International Classification of Functioning, Disability and Health-based persona,
which includes more precise disease-specific needs.

Results: The systematic literature review identified fourteen studies that described mul-
tidisciplinary, biopsychosocial treatment approaches for ME/CFS. Notably, the im-
portance of outreach and telemedical care was emphasized, as these provide low-
threshold access to care, particularly for severely affected patients. The subsequent
qualitative analysis highlighted four central needs: i) the need to explain oneself less to
others, ii) the acknowledgment and official recognition of the family as compensation for
the care gap, iii) flexibility and understanding from caregivers and authorities, and iv) not
being left alone with the illness. These needs were visualized using the International
Classification of Functioning, Disability and Health framework in the form of comics to
vividly represent the experiences of those affected.

Discussion: The findings underscore the need for specialized, multidisciplinary care that
responds flexibly to the needs of patients. Existing care approaches, such as telemedi-
cine und home visits, play a crucial role in improving access to healthcare. The devel-
oped persona represents a novel communication tool and can be used to better convey

the needs of affected individuals to relevant stakeholders.
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1. Einleitung

In der derzeitigen Gesundheitsversorgung gewinnt die bedurfnisorientierte Gestaltung
von Versorgungsmodellen zunehmend an Bedeutung. Die immer lauter werdende For-
derung nach einer patientenzentriert(er)en Betreuung spiegelt die Notwendigkeit wider,
Gesundheitskonzepte zu entwickeln, die auf die vielfaltigen Bedurfnisse des Einzelnen
eingehen konnen. Diese Perspektive wird durch die sich herauskristallisierenden Inhalte
der Reform des Gesundheitssystems zusatzlich unterstrichen. Die Inhalte zielen darauf
ab, die Effizienz und den nachhaltigen Behandlungserfolg aus Patientenperspektive
durch innovative Versorgungsldsungen zu erhéhen. Aktuelle Reformvorschlage betonen
auflerdem die Dringlichkeit, von einem rein krankheitszentrierten Ansatz zu einer umfas-
senderen Betrachtung des Menschen und den Patientenbedirfnissen Uberzugehen. In
einer Unterrichtung gibt die Bundesregierung an, dass ,das Eingehen auf Praferenzen,
Bedurfnisse und Werte von Patient*innen sowie die Ausrichtung klinischer Entscheidun-
gen daran als Grundpfeiler einer menschenwurdigen, qualitatsorientierten und evidenz-
basierten Gesundheitsversorgung gelten* (Gutachten 2024 des Sachverstandigenrates
zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen und in der Pflege, 2024/Druck-
sache 20/11880, S. 83).

Ein bedurfnisorientiertes Versorgungsmodell erfordert eine ganzheitliche Betrachtung
des Menschen, bei der nicht nur kdrperliche, sondern auch psychische und soziale Be-
dirfnisse beriicksichtigt werden. Die Bedeutung dieses Ansatzes zeigt sich besonders
im Kontext des Value-based Healthcare (VBHC)-Konzepts, das zunehmend als ,poten-
zieller Retter* der Gesundheitssysteme gesehen wird (Porter & Lee, 2013). Im VBHC-
Konzept wird der Patientenwert, definiert durch die gesundheitsbezogenen Ergebnisse
im Verhaltnis zu den eingesetzten Ressourcen, in den Mittelpunkt der Versorgung ge-
rickt. Dies impliziert, dass die Bedurfnisse der Patienten nicht nur als Grundlage, son-
dern als zentraler Wertmalstab bei der Entwicklung von Versorgungskonzepten dienen
sollten (Porter, 2010). Inwieweit die Patientenbedurfnisse durch die Behandlung befrie-
digt werden, bestimmt in der Gleichung den finanziellen Wert der Behandlung.

Dabei besteht die konkrete Herausforderung darin, ein gemeinsames, interdisziplinares
und ganzheitliches Verstandnis der Zielgruppe sowie ihrer Bedurfnisse zu entwickeln.
Um eine wirkungsvolle und am Patientenwert orientierte Versorgung zu gewahrleisten,
mussen alle Disziplinen — von medizinischen und pflegerischen Fachkraften Uber
Psychologen bis hin zu Sozialarbeitern — zusammenarbeiten. Dies erfordert nicht nur ein
Verstandnis der spezifischen Krankheitsbilder, sondern auch die Fahigkeit, die Ziel-
gruppe ganzheitlich zu betrachten sowie ihre krankheitsspezifischen Beduirfnisse und

Problemlagen im taglichen Leben zu identifizieren. Dies ist insbesondere fur komplexe
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und chronische Erkrankungen wie die Myalgische Enzephalomyelitis bzw. das Chroni-
sche Fatigue-Syndrom (ME/CFS) relevant, bei denen die Symptome und Bedurfnisse
der Betroffenen stark variieren konnen und weiterhin Wissenslicken bei Versorgenden

bestehen (siehe 1.1).

Zur Bewaltigung dieser Herausforderung kann eine systematische BedUrfniserhebung,
kombiniert mit der Anwendung der Internationalen Klassifikation der Funktionsfahigkeit,
Behinderung und Gesundheit (ICF) genutzt werden. Diese ermdglicht eine umfassende
und standardisierte Erfassung der gesundheitlichen und funktionalen Aspekte der Pati-
enten (DIMDI, 2005). Durch die Anwendung dieses Klassifikationssystems kann eine
detaillierte Persona entwickelt werden, die ein prazises Bild der krankheitsspezifischen
Bedurfnisse und taglichen Herausforderungen der Zielgruppe vermittelt. Personas spie-
len in diesem Kontext eine entscheidende Rolle, da sie es ermdglichen, die abstrakten
Daten der ICF in konkrete, greifbare und zielgruppenspezifische Profile zu tibersetzen.
Diese Personas verkorpern typische Vertreter einer Gruppe wie Patienten und fassen
deren Bedurfnisse, Herausforderungen und Lebensumstande zusammen. Dadurch wird
es unkomplizierter, innovative Versorgungsangebote zu entwickeln, die genau auf diese

spezifischen Bedlrfnisse abgestimmt sind (Blomquist & Arvola, 2002).

Die vorliegende Dissertation entstand im Rahmen des Forschungsprojektes ,ME/CFS
Kids Bavaria‘. Es widmete sich der interdisziplinaren und multiprofessionellen Versor-
gung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die an postinfektiéser Fati-
gue und/oder ME/CFS leiden, einschliel3lich Post-COVID-19-Fatigue und Post-COVID-
19-ME/CFS. Das Ziel des Modellprojekts, das vom Bayerischen Staatsministerium fir
Gesundheit und Pflege geférdert wurde, war die medizinischen und psychosozialen Be-
durfnisse der betroffenen Kinder und Jugendlichen, der Eltern, Geschwister sowie nie-
dergelassener Kinder- und Jugendarzte zu erfassen, um darauf aufbauend tragfahige

Versorgungsldsungen entwickeln zu kénnen.

Teile der Arbeit wurden veréffentlicht als Kongressbeitrdge im Rahmen des Deutschen
Kongresses fur Versorgungsforschung (S. Mayer-Huber, 2023; S. Mayer-Huber et al.,
2024; S. Mayer-Huber et al., 2023). Eine Publikation wurde als Teil der Arbeit bereits im
Journal ,Das Gesundheitswesen' veroffentlicht (Sandra Mayer-Huber et al., 2024). Zu-
dem sind derzeit weitere Publikationen in Erstellung, die Teile der Ergebnisse enthalten

werden.

In den folgenden Abschnitten werden zunachst das Krankheitsbild ME/CFS und seine
Besonderheiten dargestellt und dann der aktuelle Forschungsstand hinsichtlich bedurf-
nisorientierter Versorgungsmodelle und Anwendung der ICF skizziert. Dabei wird aufge-

zeigt, wie diese Ansatze kombiniert mit der Entwicklung einer Persona in der Praxis



1 Einleitung 13

umgesetzt werden kdnnen, um eine bedurfnisorientierte Versorgung gewahrleisten zu

kénnen. Aus dieser Darstellung wird die Fragestellung der eigenen Arbeit abgeleitet.

1.1 Myalgische Encephalomyelitis / Chronisches Fatigue
Syndrom

ME/CFS ist durch eine anhaltende geistige und/oder korperliche Erschdpfung (Fatigue),
eine lang andauernde Verschlechterung des Zustands nach Belastung (Post-Exertio-
nelle Malaise, PEM), durch Schlafstrungen und Schmerzen sowie weitere neurokogni-
tive, autonome, neuroendokrine und immunologische Symptome gekennzeichnet (Renz-
Polster et al., 2022). Dabei ist ME/CFS eine komplexe Multisystemerkrankung, die welt-
weit zwischen 17 und 24 Millionen Menschen betrifft, wobei allein in den USA die Zahl
der Betroffenen prapandemisch auf bis zu 2,5 Millionen geschéatzt wurde (Mirin et al.,
2022). Diese Zahlen kdnnten jedoch aufgrund einer erheblichen Dunkelziffer weitaus
hoher liegen (Clayton, 2015). Bis zu 25 % der Patienten sind schwer betroffen und an

Haus oder Bett gebunden (Pendergrast et al., 2016).

Infektidse Ausldser wie das Epstein-Barr-Virus (EBV) und das Severe Acute Respiratory
Syndrome Coronavirus type 2 (SARS-CoV-2) spielen als Trigger von ME/CFS eine be-
deutende Rolle. In einer prapandemischen australischen Kohorte berichteten 80 % der
padiatrischen ME/CFS-Patienten von einer anfanglichen Infektion, wobei 40 % von einer
Infektidsen Mononukleose durch EBV sprachen (K. S. Rowe, 2019). Inzwischen werden
mehr Erkrankungen durch eine Infektion mit SARS-CoV-2 berichtet, was eine Verdopp-
lung der ME/CFS-Falle weltweit befirchten lies (Mirin et al., 2022). Bereits vor der
Coronapandemie lag die Pravalenz von ME/CFS international bei 0,3 % bis 0,5 %, mit
zwei Haufigkeitsgipfeln im Alter von 11 bis 19 und 30 bis 39 Jahren (Bakken et al., 2014).
Bei Kindern und Jugendlichen variierte die berichtete Pravalenz je nach Definition und
Region zwischen 0,1 % und 1,9 %, wobei bis zu 95 % der betroffenen Kinder maglich-
erweise undiagnostiziert blieben. Madchen im Jugendalter sind haufiger betroffen als

Jungen, mit einem Verhaltnis von 3:1 - 4:1 (Jason et al., 2020).

Die Pathogenese von ME/CFS ist vielschichtig und bislang nicht vollstandig verstanden.
Zu den diskutierten Mechanismen zahlen genetische Polymorphismen, die eine patho-
gene Immunregulation fordern kdnnten, sowie vaskulare Veranderungen, die zu einer
unzureichenden Durchblutung von Muskeln und Gehirn fihren. Komaroff (2019) hebt
diese Rolle von genetischen Polymorphismen und vaskularen Veranderungen hervor.
Morris und Maes (2013) betonen zusatzlich die Bedeutung von Mikrobiom-Dysbiose,

Stérungen im Energiestoffwechsel, dysregulierten Hormonspiegeln und Dysfunktionen
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des Vagusnervs. Autoimmunprozesse und vaskulare Fehlfunktionen werden ebenfalls
als mdgliche Ursachen diskutiert (Komaroff, 2019; Morris & Maes, 2013).

Risikofaktoren fir ME/CFS beinhalten die Schwere verschiedener Symptome der an-
fanglichen Infektion in deren akuter Phase. Nijhof et al. (2011) identifizierten anfangliche
Schmerzen und autonome Dysfunktionen als Risikofaktoren. Katz et al. (2009) wiesen
auf héhere Werte flr Angst, Depression und empfundenen Stress wahrend der akuten
Phase der anfanglichen Infektion hin. Spezifische Laborbefunde wie erhéhte Werte des
C-reaktiven Proteins und von Zytokinen gelten dabei ebenfalls als Risikofaktoren. Zu-
satzlich wurde Uber prognostische Faktoren berichtet, die den Verlauf der Erkrankung
beeinflussen kénnten. Studien zeigen, dass jungere Patienten tendenziell eine bessere
Prognose haben als altere, mit einer mittleren Erkrankungsdauer der Genesenen von 5
Jahren, wobei ein Drittel nach 5 und zwei Drittel nach 10 Jahren genesen waren (Pheby
& Saffron, 2009; K. S. Rowe, 2019). Eine frihzeitige Diagnosestellung und ein schneller
Interventionsbeginn koénnen ebenfalls zu besseren Behandlungsergebnissen fihren
(Newton et al., 2010).

Die Diagnose von ME/CFS erfolgt durch die Anwendung spezifischer klinischer Kriterien
und eine umfassende Ausschlussdiagnostik anderer Erkrankungen. International haben
sich mehrere Diagnosekriterien etabliert, die je nach Altersgruppe angewendet werden.
Fur Erwachsene werden hauptsachlich die Kriterien des Institute of Medicine (IOM) (Cla-
yton, 2015) und die strengeren Canadian Consensus Criteria (CCC) (Carruthers et al.,
2003) verwendet. Bei den IOM-Kriterien stehen die erhebliche Einschrankung der All-
tagsaktivitaten durch Fatigue sowie PEM, unruhiger Schlaf und kognitive Beeintrachti-
gungen oder die orthostatische Intoleranz im Fokus. Die CCC fordern Fatigue, PEM,
Schlafstérungen, Schmerzen und neurokognitive Symptome sowie zusatzliche auto-

nome, neuroendokrine und/oder immunologische Symptome.

Fur Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren wurden altersadaptierte Kriterien entwickelt.
Sie berucksichtigen die Besonderheiten und das Erscheinungsbild von ME/CFS bei jun-
geren Patienten (Jason et al., 2006). Die padiatrische Falldefinition von Jason et al. ist
den CCC ahnlich, fokussieren aber auch auf schulische Abwesenheit und Auswirkungen
auf die Entwicklung und Einschrankungen des taglichen Lebens. Das diagnostische Ar-
beitsblatt von Rowe et al. (Rowe, Peter, C. et al., 2017) beinhaltet eine klinische Diag-
nosetabelle, die ebenfalls auf den CCC basiert und an die Bedurfnisse und Symptome

jungerer Patienten angepasst ist.

Neben den notwendigen Kenntnissen zu den Besonderheiten der Erkrankung ist auch
der Schweregrad von grof3er Bedeutung, denn es gibt ein breites Spektrum an Schwe-

regraden. Diese werden im Folgenden erlautert (Cox & Findley, 1998):
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« Mild: mobil und selbstandig; Betroffene konnen weiterhin zur Schule gehen oder

arbeiten, andere Aktivitaten sind jedoch eingeschrankt.

+ Moderat: eingeschrankte Mobilitdt; Die Einschrankung betrifft Aktivititen des
taglichen Lebens, es werden haufige Ruhepausen benétigt. Arbeiten ist norma-
lerweise nicht mehr mdglich und die Schule kann nicht mehr vollumfanglich be-

sucht werden.

- Schwer: meist ans Haus gebunden; Betroffene sind auf minimale tagliche Akti-
vitaten beschrankt (z. B. Gesicht waschen, Duschen), sie beschreiben schwere
kognitive Einschrankungen und sind mdglicherweise auf einen Rollstuhl ange-

wiesen.

« Sehr schwer: meist bettlagerig; Die meisten taglichen Aktivitdten kdnnen nicht
mehr selbstandig durchgefihrt werden. Haufig liegt eine extreme Empfindlichkeit
gegeniber Licht, Gerauschen und anderen sensorischen Reizen vor.

Far schwer und sehr schwer Betroffene stellt teilweise bereits der regelmafige Besuch
bei einem niedergelassenen Arzt oder Therapeuten eine erhebliche Belastung dar.

Diese kann zu einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes fiihren.

1.1.1 Versorgungssituation bei Menschen mit ME/CFS

Bislang gibt es keine kausale Therapie fir ME/CFS-Erkrankte (Bateman et al., 2021;
Deumer et al., 2021). Durch eine friihzeitige Beratung und symptomorientierte Behand-
lung ist es jedoch moglich, den Schweregrad niedrig zu halten (Carruthers et al., 2003).
Ansatze dieser Art umfassen personalisierte MalRnahmen, die auf die individuellen
Symptome und deren Schweregrad abgestimmt sind. Wesentliche Strategien beinhalten
das Managen der eigenen Energie durch sogenanntes Pacing, um Uberanstrengungen
zu vermeiden, aber auch symptomatische Behandlungen wie Schmerzmanagement,
Schlafverbesserung und die Behandlung der orthostatischen Intoleranz (Bateman et al.,
2021).

Die Versorgungssituation fur ME/CFS-Betroffene ist jedoch weltweit und insbesondere
in Deutschland nach wie vor unzureichend, auch wenn es dringend notwendig ware,
Betroffene friihzeitig zu identifizieren und bestmdglich zu versorgen. In einer aktuellen
Studie von La Cour (2024) werden die medizinischen und sozialen Bedingungen der
schwerstkranken ME/CFS-Patienten beleuchtet. Diese Untersuchung zeigt, dass es in
Danemark eine erhebliche Diskrepanz in der Versorgung von ME/CFS-Patienten gibt. In

der Studie wird hervorgehoben, dass spezialisierte Versorgungseinrichtungen und ein
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multidisziplindrer Ansatz notwendig sind, um die komplexen Bedlrfnisse dieser Patien-

ten zu erfillen.

In Deutschland gab es vor der Pandemie nur zwei spezialisierte universitare Anlaufstel-
len (Tabelle 1): eine fur Kinder und Jugendliche am MRI Chronische Fatigue Centrum

fur Junge Menschen (MCFC) der Kinderpoliklinik der Technischen Universitat Minchen
(TUM) und eine am Charité Fatigue Centrum (CFC) flr erwachsene Patienten in Berlin.
Diese Spezialambulanzen bieten eine umfassende Differentialdiagnostik und eine spe-
zialisierte Beratung an, allerdings reichen ihre Kapazitat bei Weitem nicht aus, um alle

Betroffenen landesweit zu diagnostizieren und langfristig zu versorgen. Beide Ambulan-

zen werden wegen des hohen Versorgungsaufwands teilweise durch private Geldgeber

oder Forschungsprojekte zusatzfinanziert.

MRI CHRONISCHE FATIGUE
CENTRUM (MCFC)

CHARITE FATIGUE CENTRUM

VERSOR- Die Spezialambulanz MCFC bietet Das Angebt der Charité besteht aus

GUNGS- eine spezialisierte Anlaufstelle fiir die mehreren Spezialambulanzen, die

STRUKTUR Differentialdiagnostik und Behand- sich der Diagnose und Behandlung
lung von jungen Menschen (Kinder,  von ME/CFS widmen. Die Ambulan-
Jugendliche, sehr junge Erwach- zen bieten eine umfassende Diffe-
sene) mit ME/CFS. Diese Einrich- rentialdiagnostik und spezialisierte
tung ermoglicht eine umfassende Beratung fur betroffene Erwachsene.
Betreuung und Beratung der be-
troffenen Familien.

MULTIDISZI- Die Betreuung erfolgt durch ein mul-  Die Charité arbeitet ebenfalls mit ei-

PLINARER tidisziplindres Team aus Arzten, nem multidisziplindren Team. Dieses

ANSATZ Psychologen, Sozialpadagogen und integriert verschiedene internistische
Pflegekraften. Sie tragen gemein- Fachrichtungen, um eine ganzheitli-
sam zu einer bestmoglichen Versor-  che Versorgung sicherzustellen.
gung der Patienten bei.

FORSCHUNGS | Das Zentrum ist aktiv in der For- Die Charité ist seit mehr als flinfzehn

AKTIVITATEN | schung tatig und beteiligt sich an ver- Jahren in der Forschung und Durch-
schiedenen Modellprojekten und kli-  fuhrung klinischer Studien zum bes-
nischen Studien, um neue Erkennt- seren Verstandnis und zur besseren
nisse zur Behandlung und Versor- Behandlung von ME/CFS aktiv und
gung von ME/CFS zu gewinnen. Bei- diesbeziiglich international hochre-
spiele von Forschungsprojekten sind nommiert. Ein aktuelles Beispiel ist
ME/CFS Kids Bavaria, Post-COVID die Nationale klinische Studien-
Kids Bavaria und BAYNET FOR gruppe zu Long COVID und ME/CFS
ME/CFS. oder das Projekt CFS_CARE.

INTERNET- https://www.mri.tum.de/chronische-  https://cfc.charite.de/

SEITE fatigue-centrum-fuer-junge-men-
schen-mcfc

Tabelle 1 Beschreibung der spezialisierten universitaren Anlaufstellen
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FUr eine patientenzentrierte Versorgung ist es unerlasslich, dass auch niedergelassene
Arzte ein besseres Verstandnis fiir ME/CFS entwickeln (Murdoch, 2003). Studien haben
gezeigt, dass das Wissen und das Verstandnis fur ME/CFS unter Hausarzten weltweit
begrenzt ist, was eine Barriere in der Primarversorgung darstellt (Bayliss et al., 2014;
Pheby et al., 2020). Diese Problematik scheint landertbergreifend zu bestehen und
wurde durch kulturelle Unterschiede nicht signifikant beeinflusst. Es bleibt unklar, wie
sich die Akzeptanz von ME/CFS durch das vermehrte Auftreten von Long COVID veran-
dert hat und welche Strategien notwendig sind, um das Verstandnis fur ME/CFS bei Pri-

mérversorgern Zu verbessern.

Die Problematik der lickenhaften Versorgung und des fehlenden Verstandnisses der
beschriebenen Stakeholder stellt fur schwer und sehr schwer Betroffene eine besonders
hohe Hurde fir den Zugang zu Versorgung dar. Um einen Zugang zu ermoglichen und
einer Unterversorgung vorzubeugen und auch Menschen mit unterschiedlichen Schwe-
regrade adaquat versorgen zu konnen, sollte es spezialisierte aufsuchende Versor-
gungsstrukturen geben, die schwer und sehr schwer Betroffenen eine nachhaltige und

im besten Fall hausliche Behandlung erméglichen.

1.1.2 Kinder und Jugendliche mit ME/CFS

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit ME/CFS zeigen haufig etwas andere
Symptomkonstellationen als Erwachsene. Wahrend Fatigue das Hauptsymptom bleibt,
berichteten jingere Patienten haufig Gber starkere kognitive Beeintrachtigungen, Bauch-
und Kopfschmerzen. Der Krankheitsverlauf kann bei Kindern und Jugendlichen variabler
sein (Jason et al., 2012). Einige Studien deuten darauf hin, dass jliingere Patienten eine
bessere Prognose haben und sich friher erholen als Erwachsene (Pricoco et al., 2024).
Insgesamt ist wie bei Erwachsenen die Lebensqualitat der von ME/CFS Betroffenen ge-
ring und in vielen Studien niedriger als bei Gleichaltrigen mit anderen schweren chroni-
schen Erkrankungen (K. S. Rowe, 2019).

Die langfristigen Auswirkungen auf die Entwicklung kdnnen bei Kindern, Jugendlichen
und jungen Erwachsenen jedoch ebenfalls gravierend ausfallen. Jugendliche mit
ME/CFS fehlen im Durchschnitt 40 % des Schuljahres aufgrund von Krankheit. Im Ver-
gleich dazu fehlt bei einer Studie von Knight et al. (2018) die Kontrollgruppe, bestehend
aus gesunden Altersgenossen, weniger als einen halben Tag pro Woche. Bei 40 Schul-
wochen im Jahr und einer normalen Schulwoche von funf Tagen entspricht das im Ver-
gleich 10 %. Somit beeintrachtigt ME/CFS die schulische Leistung erheblich, was Bil-
dungs- und Berufschancen nachhaltig einschranken kann (K. S. Rowe, 2019). Neben

der Schulteilnahme ist zudem das Gefiihl der Verbundenheit mit der Schule bei
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Jugendlichen mit ME/CFS signifikant reduziert, was zu Isolation und einem Gefiihl der
Entfremdung von der schulischen Gemeinschaft fliihren kann (Knight et al., 2018). Des-
halb ist bei der Behandlung von ME/CFS bei Kindern ein besonderer Fokus auf die schu-
lische Integration und die Unterstlitzung durch die Familie notwendig. Anpassungen in
der Schule sind dabei oft entscheidend (K. S. Rowe, 2020).

Daruber hinaus untersuchte Komalasari (2024) die Versorgungssituation von Kindern
und Jugendlichen mit ME/CFS anhand der elterlichen Erfahrungen von Kindern mit Long
COVID und zeigte Parallelen zu ME/CFS auf. Die Studie verdeutlichte, dass viele der
Herausforderungen, die bei Long COVID auftreten, auch fur ME/CFS gelten, insbeson-
dere die Notwendigkeit einer umfassenden und integrativen Versorgung. Die pflegenden
Angehdrigen berichten von erheblichen physischen und psychischen Belastungen, die
durch die Krankheit ihrer Kinder verursacht werden. Sie betonen die Bedeutung einer
frihzeitigen Diagnose und einer kontinuierlichen medizinischen Betreuung. Zudem wird
die Notwendigkeit einer psychosozialen Unterstiitzung sowohl fur die Patienten als auch
fur ihre Familien hervorgehoben. Diese Unterstltzung ist entscheidend, um die Resilienz

der Familien zu starken und die soziale Integration der betroffenen Kinder zu férdern.

Dabei ist es jedoch problematisch, dass in vielen der bisherigen Studien der familiare
Aspekt kaum bericksichtigt wurde. Da Eltern i. d. R. die Hauptbetreuung ihrer kranken
Kinder iUbernehmen, ist es essenziell, deren Bedurfnisse bei der Entwicklung neuer Ver-
sorgungsstrukturen zu untersuchen. Keine der vorhandenen Studien, die Eltern einbe-
ziehen, konzentriert sich direkt auf deren Bedirfnisse. Einige Aspekte, die aus diesen
Studien abgeleitet werden kdénnten, beinhalten die psychische Belastung der Eltern
durch die Krankheit ihrer Kinder, was auf einen Bedarf an psychologischer Unterstliitzung
hindeutet (Harris et al., 2016; Missen et al., 2012). Andere Studien betonen die finanzi-
elle Belastung, die die Krankheit fur Familien darstellt, was auf einen Bedarf an finanzi-
eller Unterstitzung schlieRen Iasst (Missen et al., 2012; Sabes-Figuera et al., 2010). Die
Schwierigkeit des Zugangs zur Versorgung ist ein weiterer wesentlicher Aspekt, der in
einer anderen Studie hervorgehoben wird und auf einen Bedarf an leichter zuganglichen
Versorgungsangeboten hinweist (Webb et al., 2011). Eine Untersuchung von Baken et
al. (2023) in Neuseeland zeigte, dass Eltern von Kindern mit ME/CFS besonders unter
psychischer Belastung sowie mangelndem Wissen und Verstandnis der Krankheit lei-
den. Es bleibt unklar, ob diese Erfahrungen der Eltern in Neuseeland mit den Beduirfnis-

sen der in Deutschland befragten Eltern Gbereinstimmen.

Obwohl ME/CFS sowohl Erwachsene als auch Kinder betrifft, zeigen sich altersabhan-
gige Unterschiede in Symptomen, Krankheitsverlauf und Behandlungsbedirfnissen. Ein

tiefgehendes Verstandnis dieser Unterschiede und Gemeinsamkeiten ist entscheidend,
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um mafdgeschneiderte Behandlungsansatze zu entwickeln und die Lebensqualitat aller
Betroffenen zu verbessern. Gerade in der Altersgruppe von Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen ist es entscheidend, die langfristige Entwicklung der Patienten zu
férdern. Dabei sollten nicht nur die medizinischen Bedirfnisse berlicksichtigt, sondern
auch die soziale Integration und die Bildungswege der betroffenen Kinder und Jugendli-

chen unterstitzt werden.

1.1.3 Bediirfnisse von ME/CFS betroffenen Kindern und Jugendlichen

Um angemessene Versorgungsstrukturen fir ME/CFS-Patienten zu implementieren,
sind Daten Uber die medizinischen und psychosozialen Bedurfnisse der betroffenen Pa-
tienten und ihrer Betreuungspersonen erforderlich. Mehrere Studien wurden bereits mit
uberwiegend erwachsenen Patienten durchgefuhrt, um die Bedurfnisse von ME/CFS-
Patienten zu identifizieren und darauf basierend neue Versorgungsstrukturen zu entwi-
ckeln. Bei einer Zusammenfassung des Forschungsstandes und der finalen Uberpriifung
von 32 Studien durch Drachler et al. (2009) wurden drei Hauptbedulrfnisse im Kontext
von ME/CFS identifiziert: i) Verstandnis der Symptome und Erhalt einer Diagnose,
i) Respekt und Empathie von Dienstleistern sowie iii) positive Einstellung und Unterstit-
zung von Familie und Freunden. Keine dieser Studien wurde in Deutschland durchge-
fuhrt und nur die Halfte davon in Europa, Gberwiegend im Vereinigten Kénigreich (UK).
Lediglich sechs dieser Studien schlossen Kinder und/oder Jugendliche ein (Ashby et al.,
2006; Denz-Penhey & Murdoch, 1993; Garralda & Rangel, 2004; Rangel et al., 2000;
Richards et al., 2006; Roche & Tucker, 2003).

Diese Studien betonen die Bedeutung eines umfassenden Ansatzes, der sowohl physi-
sche als auch psychosoziale Faktoren bei der Entwicklung und Bewaltigung der Krank-
heit berlicksichtigt. Eine Studie zu einem gemeindebasierten Managementprogramm fir
Jugendliche und deren Familien zeigt z. B. signifikante Verbesserungen in der Funkti-
onsfahigkeit, wobei der Schwerpunkt des Programms auf einen kooperativen Ansatz ab-
zielt, der der Familie hilft, mehr Kontrolle zu haben (Ashby et al., 2006). Ein anderer
Ansatz betont die Bedeutung individueller Problembereiche und einer patientenzentrier-
ten Betreuung und bezieht dabei physische wie auch psychologische Aspekte ein (Denz-
Penhey & Murdoch, 1993). Unterschiede in den Bedurfnissen und Beeintrachtigungen
von ME/CFS-Patienten im Vergleich zu Personen mit anderen padiatrischen Erkrankun-
gen werden in einer weiteren inkludierten Studie identifiziert (Garralda & Rangel, 2004).
Demnach kann ME/CFS mit einem ausgepragten Maf3 an Sorgen Uber die eigene Ge-
sundheit einhergehen, dass die Betroffenen dazu bringt, sich verstarkt mit inrer Krank-
heit auseinanderzusetzen. Die Studie zeigt, dass Kinder und Jugendliche mit ME/CFS

signifikant hohere Werte in Bezug auf allgemeine Krankheitsangste aufweisen als
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andere chronisch erkrankte Gruppen. Zudem entwickeln sie spezifische Bewaltigungs-
mechanismen, die haufiger auf emotionale Regulierung als auf aktive Probleml&sestra-
tegien zurlckgreifen (Garralda & Rangel, 2004). Soziale Ausgrenzung, Verlust von Bil-
dungschancen und Herausforderungen beim Erhalt angemessener 6ffentlicher Unter-
stitzung werden im Weiteren als bedeutende Hirden hervorgehoben (Roche & Tucker,
2003). Um Kinder effektiv zu hdren, missen die Bedingungen flr ihre partizipative Mit-
wirkung geschaffen und die unterschiedlichen Bedeutungsrahmen vermittelt werden.
Weitere Studien betonen die Bedeutung der Akzeptanz der Diagnose, das Ernstnehmen
der Bedenken seitens der Familie sowie strukturierte Interventionen zur Symptombewal-
tigung und sozialen Integration (Rangel et al., 2000; Richards et al., 2006). Nur zwei der
Studien bewerteten Drachler et al. (2009) bezlglich des methodischen Vorgehens als
,hoch’, was die Mdglichkeit fir die Teilnehmer betrifft, ihre Bedurfnisse zu dulRern, und
die Moglichkeit fur die Gutachter, die von den Teilnehmern gedulRerten Bedurfnisse zu

ermitteln.

In zwei darauf folgenden Studien von Parslow et al. (2017; 2015) werden die Komplexitat
der Bedurfnisse der betroffenen Kinder und Jugendlichen und die Notwendigkeit maf3-
geschneiderter Unterstitzungssysteme betont, aber auch der Einbezug des Familien-
systems in deren Entwicklung. In der ersten Studie von 2015 versuchen Parslow et al.
ein konzeptionelles Modell von Bedurfnissen und Prioritadten zu erstellen, um Patient-
reported Outcome Measures (PROMs) zu entwickeln. Die Studie hebt hervor, dass kon-
textuelle Faktoren eine entscheidende Rolle dabei spielen, wie Kinder ihre Symptome
und Beeintrachtigungen erleben. Deshalb ist es erforderlich, dass v. a. Symptome, Akti-
vitaten und soziale Interaktionen gemeinsam betrachtet werden, um ein vollstandiges
Bild der Auswirkungen der Krankheit auf das Leben der Kinder zu erhalten. In zuklnfti-
gen Forschungen sollte deshalb herausgefunden werden, welche Ergebnisse fur die be-
troffenen Kinder am bedeutendsten sind. Dies wirde dazu beitragen, ihre Lebensqualitat

besser bewerten und geeignete Unterstitzungsmaflnahmen entwickeln zu kdnnen.

Die zweite Studie von Parslow et al. (2017) bietet einen systematischen Uberblick (iber
qualitative Studien, in denen die Erfahrungen von Kindern mit ME/CFS untersucht wer-
den. Diese Arbeit unterstreicht die Notwendigkeit, physische, soziale, emotionale und
Personlichkeitsaspekte gleichermalRen zu beachten. Die Studie zeigt, dass eine bessere
Anerkennung der Diagnose entscheidend ist, um das Verstandnis und die Unterstutzung
fur die betroffenen Kinder zu verbessern. Dartiber hinaus wird Pacing als wesentliche
Strategie fur den Umgang mit der Erkrankung hervorgehoben. Eine weitere bedeutende
Unterstitzungsmadglichkeit ist es, Kontakte zu anderen ME/CFS-Betroffenen zu férdern.
Dies kann den betroffenen Kindern dabei helfen, sich weniger isoliert zu flihlen und von

den Erfahrungen anderer zu profitieren. Obwohl die Studien von Parslow et al. (2017;
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2015) wertvolle Einblicke in die Bedurfnisse von Kindern, Jugendlichen und jungen Er-
wachsenen mit ME/CFS bieten, betonen sie durchgangig, dass weitere Forschungen

erforderlich sind.

In der Studie ,Severe and Very Severe Myalgic Encephalopathy/Chronic Fatigue Syn-
drome ME/CFS in Norway: Symptom Burden and Access to Care' von Sommerfelt et al.
(2023) werden die Problembereiche und Bedurfnisse beleuchtet, die fir ME/CFS-Pati-
enten in Norwegen besonders relevant sind. Ein zentrales Anliegen der Patienten ist,
dass eine breitere Akzeptanz und ein besseres Verstandnis der Erkrankung durch die
Gesellschaft und das Gesundheitssystem notwendig sind. AulRerdem betonen Patienten
den Bedarf an intensiverer und qualifizierter praktischer Unterstitzung im Alltag, damit
sich ihre Lebensqualitat verbessern kann. Die Mdglichkeit regelmaRiger Hausbesuche
durch medizinisches Fachpersonal wird als wesentlich fir die kontinuierliche Versorgung
und Betreuung der Patienten angesehen. Finanzielle Unterstitzung fur pflegende Ange-
horige ist ein bedeutender Faktor, um die Belastungen abzumildern, die durch die Be-
treuung entstehen. Zusatzlich wird der Wunsch nach Anerkennung der Auswirkungen
der Krankheit auf die gesamte Familie hervorgehoben. Die Studie verdeutlicht, dass es
bedeutend ist, den Patienten und ihren Familien zuzuhoren. Dies ist unerlasslich, da das
Gesundheitspersonal haufig nicht den Patienten glaubt, wenn sie von Symptomen be-
richten. Dieser Umstand und eine unzureichende Betreuung verscharfen die Situation
der Patienten und ihrer Familien. Obwohl die Studie von Sommerfelt et al. (2023) wert-

volle Einblicke bietet, ist der Anteil an Kindern und Jugendlichen in der Stichprobe gering.

Insgesamt bieten die aufgefiihrten Studien einen ersten Eindruck Gber die vielfaltigen
und komplexen Bedurfnisse von Kindern und Jugendlichen mit ME/CFS und betonen,
dass mallgeschneiderte Unterstitzungssysteme notwendig sind. Sie zeigen jedoch
auch, dass weitere Forschungen notwendig sind, um ein umfassenderes Verstandnis
der spezifischen Bedurfnisse der Patienten zu erlangen und entsprechende Versor-

gungsmodelle zu entwickeln.

1.2 Bediurfnisorientierte Versorgungsangebote

Eine geeignete Interventionsart kbnnen komplexe Interventionen darstellen. Sie umfas-
sen i. d. R. mehrere miteinander verbundene Behandlungskomponenten, verbinden ein
Netzwerk von Akteuren miteinander und betrachten die unterschiedlichen Auswirkungen
der verschiedenen Ebenen wie Individuum, Familie, Versorgende und die diversen Kon-
texte von Betroffenen (siehe 1.2.1). Das Framework zur Entwicklung komplexer Inter-
ventionen, wie es beispielsweise im Medical Research Council (MRC)-Framework be-

schrieben wird, bietet eine strukturierte Anleitung fir die Phasen der Planung,
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Implementierung und Evaluation solcher Interventionen. Es berlcksichtigt dabei die dy-
namischen Wechselwirkungen zwischen den Interventionselementen und den Kontex-

ten, in denen sie angewendet werden.

Die Entwicklung einer komplexen Intervention erfordert demnach eine fundierte Bedurf-
nisanalyse (siehe 1.2.2), die Sicherung des Hineinversetzens in die Zielgruppe fur die
Forschungsteams (sieh 1.2.3) und nach Mdéglichkeit eine gemeinsame Sprache, um den
Erfolg der interdisziplindren Entwicklung gewahrleisten zu kdnnen (siehe 1.2.4). Die fol-
genden Kapitel liefern eine Einfihrung in zentrale Konzepte und Methoden, die fir die
Entwicklung bedurfnisorientierter, interdisziplinarer Versorgungsangebote bzw. komple-

xer Interventionen bedeutend sind.

1.2.1 Framework zur Entwicklung komplexer Interventionen

Das MRC-Framework bietet eine strukturierte Vorgehensweise zur Entwicklung und
Evaluierung komplexer Interventionen (Muhlhauser et al., 2011). Entsprechend M.
Campbell et al. (2000) sollte sich eine erste Entwicklungsphase darauf konzentrieren,
bestehende Ansatze und Erkenntnisse zu identifizieren und ein vertieftes Verstandnis
der relevanten Mechanismen dieser Interventionen zu erlangen. Diese systematische
Herangehensweise sollte es ermdglichen, potenzielle Interventionselemente zu definie-
ren, die spezifisch auf die Bedlrfnisse der Zielgruppe zugeschnitten sind. In einer zwei-
ten Entwicklungsphase sollten diese Elemente dann auf ihre Relevanz hin tberprift wer-
den, indem Erkenntnisse einer Bedurfniserhebung mit der vorbestehenden Evidenz ab-

geglichen werden (M. Campbell et al., 2000).

Das urspringliche Modell M. Campbell et al. (2000), war stark an die Phasen der Arz-
neimittelentwicklung gebunden, was haufig als Nachteil angesehen wurde, da es die
Vielfalt der Forschungskontexte nicht ausreichend bericksichtigte (Craig et al., 2008).
Um neue Erkenntnisse und Anforderungen der Forschungspraxis zu integrieren, wurde
das Framework daher im Laufe der Jahre Uberarbeitet. Die Adaptationen von Craig et
al. (2008) und Skivington et al. (2021) spiegeln diese Weiterentwicklungen wider und

adressieren dabei spezifische Herausforderungen und Kritikpunkte.

Von Craig et al. (2008) wurde zum Einen kritisiert, dass die Phase der Pilot- und Ent-
wicklungsarbeit im urspriinglichen Modell von M. Campbell et al. (2000) zu wenig be-
rucksichtigt sei. Dieser Kritik kann beispielswiese durch die Durchfuhrung eines Scoping
Reviews begegnet werden. Dieser erlaubt eine umfassende Untersuchung der beste-
henden Evidenz mit Identifikation von relevanten Licken und Bedurfnissen. Diese
grundliche Vorarbeit gewahrleistet, dass die spateren Phasen der Intervention auf einer

soliden Evidenzbasis aufbauen kénnen, wie von Campbells Nachfolgern gefordert. Ein
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weiterer Kritikpunkt von Craig et al. (2008) war die lineare Abfolge der von Campbell et
al. vorgeschlagenen Entwicklungs- und Evaluierungsphasen komplexer Interventionen.
In der Praxis ist es haufig notwendig, zwischen den Phasen hin- und herzuspringen, um
auf neue Erkenntnisse und Herausforderungen flexibel reagieren zu kdnnen. Eine fle-

xible, iterative Vorgehensweise erscheint daher sinnvoller.

Ein zentraler Kritikpunkt der Uberarbeitung von Skivington et al. (2021) war, dass Pati-
enten, politische Entscheidungstrager und sonstige Stakeholder starker und frihzeitiger
eingebunden werden sollten. Ein weiterer Kritikpunkt betraf den UbermaRigen Fokus auf
die Frage der Wirksamkeit, bereits in den frihesten Phasen der Entwicklung (Skivington
et al., 2021). In der Uberarbeitung wurde vorgeschlagen, den Fokus zun&chst auf die
Bedurfnisse der Stakeholder zu verlagern und sich erst spater auf einen moglichen Wirk-

samkeitsnachweis zu fokussieren.

Zusammengefasst lieferten das MRC-Framework und seine Uberarbeitungen eine struk-
turierte und systematische Mustervorgehensweise zur Durchfiihrung eines Forschungs-
projekts. Die vorgeschlagene, iterative und partizipative Methodik gab Aussicht darauf,

die Bedurfnisse der Stakeholder angemessen zu berticksichtigen und erfolgreich Grund-

lagen flr eine praxisnahe und umsetzbare Lésung zu entwickeln.

1.2.2 Erhebung von tiefergehenden Bediirfnissen

Tiefergehende Bedurfnisse beziehen sich auf grundlegende, oft implizit vorhandene An-
liegen, die nicht immer ausgedrtickt oder erkannt werden. Diese Bedurfnisse sind von
einer héheren Komplexitat gepragt und erfordern eine eingehende Analyse, um ihre Be-
deutung vollstéandig zu erfassen. Sie kdnnen psychologischer, sozialer oder existenziel-
ler Natur sein und beeinflussen das Handeln, Denken und Fuhlen der betroffenen Per-
sonen (Bradshaw, 1972).

In der Versorgungsforschung sind tiefergehende Bedlrfnisse von besonderer Bedeu-
tung, da sie, obwohl haufig hinter primaren und klar zu benennenden Bedurfnissen ver-
borgen, einen wesentlichen Einfluss auf das Wohlbefinden und die Therapieakzeptanz
der Patienten haben. Eine genaue und kontinuierliche Erhebung dieser Bedirfnisse ist
unabdingbar, um patientenzentrierte Versorgungskonzepte zu entwickeln und deren Zu-
friedenheit sowie Therapieergebnisse zu verbessern (Czypionka & Achleitner, 2018).
Somit ist die Bedurfniserhebung von Patienten in der Versorgungsforschung fur die Ent-
wicklung und Optimierung von Gesundheitsversorgungskonzepten zentral und fur die
ersten beiden Phasen der Entwicklung komplexer Interventionen relevant. Eine patien-
tenzentrierte Versorgung setzt voraus, dass die individuellen Bedtirfnisse und Praferen-

zen der Patienten berlcksichtigt werden. Dies verbessert die Qualitdt der
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Gesundheitsversorgung, steigert die Patientenzufriedenheit und flhrt zu besseren Be-
handlungsergebnissen. Bedlrfhisanalysen werden dabei haufig mit qualitativen Metho-
den durchgefiihrt (Drachler et al., 2009; McGilton et al., 2018; Ninfa et al., 2021).

Die Erfassung von Bedurfnissen ist jedoch komplex, da sie subjektiver Natur und von
einer Vielzahl von Faktoren beeinflusst sind. Traditionell konzentrieren sich Bedurf-
nisanalysen meist auf die ,expressed needs' und damit auf Bedurfnisse, die Menschen
aktiv aulern (Bradshaw, 1972). Dies vernachlassigt jedoch, dass einige Bedurfnisse
schwer zu formulieren sind. Deshalb ist eine tiefere Analyse winschenswert, um eine
verlassliche Datenbasis zu schaffen. Eine solche Untersuchung erfordert eine theoreti-
sche Grundlage, auf der subtile Aspekte der Patientenbedurfnisse erfasst werden kon-
nen. Das Memorandum IV des Deutschen Netzwerks fir Versorgungsforschung fordert
zudem einen starkeren Theorieausbau, um die wissenschaftliche Grundlage zu starken
und die Komplexitdt des Gesundheitssystems besser zu verstehen (Baumann et al.,
2016). Daher wurde nach einem ableitbaren Theorierahmen zur Bedlrfnisanalyse re-
cherchiert.

Zahlreiche Theorien behandeln zwar die Motivation und Bedurfnisse, sind jedoch meist
auf Personlichkeit und Arbeitswelt fokussiert (Herzberg et al., 1959; Magnusson, David,
E. & Endler, Norman, S., 1977; Murray, 1938). Eine geeignete Theorie flr Bedlrfnisana-
lysen im Versorgungsforschungskontext fir tiefergehende Analysen konnte davon nicht

abgeleitet werden.

Dagegen kann die Arbeit von Abraham Maslow als geeignet betrachtet werden. Vor sei-
ner ,Theory of Human Motivation‘ stellte Maslow zwélf Empfehlungen auf, denen eine
neue Motivations- bzw. Bedurfnistheorie folgen sollte (Maslow, 1943). Er beschrieb, wel-
che psychologischen Wirkmechanismen hinter Bedlirfnissen liegen und wie sie erhebbar
gemacht werden kénnen bzw. was bei der Interpretation von Bedurfnissen zu bedenken
ist. In einer Uberarbeitung fiigte er funf weitere AnstoRe hinzu (Maslow, 1970). Daraus
ergaben sich fur die vorliegende Arbeit Handlungsempfehlungen zur Erhebung tieferge-
hender Bedurfnisse, die die Zielgruppe, die Datenerhebung sowie deren Interpretation

betrafen (siehe Kapitel 2).

Unter Berlcksichtigung von Maslow's Handlungsempfehlungen kann eine theorieba-
sierte Bedurfnisanalyse durchgefiihrt werden, die den theoretischen Ansprichen des
Konstruktes ,Bedlrfnis’ gerecht wird. Diese umfassende und detaillierte Herangehens-
weise kann dazu beitragen, die Qualitat der Forschung zu verbessern und praxisrele-

vante, umsetzbare Ergebnisse zu erzielen (Baumann et al., 2016).

Zusammenfassend ist die Erhebung tiefergehender Bedurfnisse ein komplexer, aber

notwendiger Prozess, um eine patientenzentrierte Versorgung zu gewabhrleisten.
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1.2.3 Personas in der Versorgungsforschung

Sogenannte Personas kdnnen eine patientenzentrierende Rolle im Entwicklungsprozess
von Versorgungsangeboten spielen, indem sie die spezifischen Bedurfnisse und Verhal-
tensweisen der Zielgruppen fur Entwicklungsteams greifbar machen (Phillips et al.,
2024). Eine Persona entspricht der detaillierten Beschreibung einer fiktiven Person (oft
eine Zusammenfuhrung realer Individuen), die verwendet wird, um die wesentlichen Mo-
tivationen, Anliegen und Interessen sowie Bedurfnisse einer Nutzergruppe zu kommuni-
zieren (Turner et al., 2013). Mit der Persona ist i. d. R. ein Anwendungsfall oder eine
Nutzerstory verbunden, die eine Handlung beschreibt, in der die Aktionen und Entschei-
dungen eines Nutzers in einem bestimmten Kontext dargestellt werden (Bhattacharyya
et al., 2019).

Das Konzept der Persona hat seinen Ursprung in den 1990er Jahren, als es erstmals
von Alan Cooper in der Softwareentwicklung eingesetzt wurde, um die Nutzerzentrierung
im Designprozess zu verbessern (Cooper, 1999). Nielsen (2019) beschrieb, wie sich die
Idee der Persona in den letzten Jahrzenten von einer einfachen fiktiven Darstellung zu
einem methodisch fundierten Werkzeug entwickelt hat, das heute in unterschiedlichen
Bereichen, einschliellich der Versorgungsforschung, angewendet wird. Nielsen betonte,
dass Personas urspriinglich entwickelt wurden, um Designteams ein tieferes Verstand-
nis fur die Bedulrfnisse, Problemlagen und Verhaltensweisen ihrer Zielgruppen zu er-

moglichen.

Im Laufe der Zeit wurde das Konzept verfeinert und in verschiedenen Kontexten adap-
tiert, wobei der Schwerpunkt zunehmend auf der Reprasentation von realen Nutzern
durch sorgfaltig erarbeitete und datenbasierte Profile lag. Diese Entwicklung hat dazu
geflihrt, dass Personas heute als unverzichtbares Werkzeug gelten, um komplexe Nut-
zergruppen greifbar zu machen und sicherzustellen, dass Produkte und Dienstleistun-

gen den tatsachlichen Bedurfnissen der Zielgruppen entsprechen.

In den letzten Jahrzehnten kamen Personas vermehrt in der Versorgungsforschung zum
Einsatz. Bhattacharyya et al. (2019) zeigten beispielsweise, wie Personas in der Ent-
wicklung eines digitalen Gesundheitsberaters fur Patienten mit komplexen Bedurfnissen
verwendet wurden, um mafgeschneiderte Losungen zu schaffen. In einer anderen Stu-
die von Holden et al. (2020) wurden Personas entwickelt, um das Verhalten von Patien-
ten bei Prozessen zur Entscheidungsfindung zu analysieren und zu optimieren. In einer
Literaturtbersicht betonen Poitras et al. (2018), dass sorgfaltig entwickelte Personen-
profile wie Personas eine entscheidende Rolle bei der Verbesserung der Gesundheits-
versorgung spielen kénnen. Diese Beispiele verdeutlichen, wie Personas dazu beitragen

koénnen, patientenzentrierte Versorgungsmodelle zu entwickeln.
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Zur Erstellung einer Persona stehen qualitative, quantitative und eine Kombination aus
beiden Ansatzen zur Wahl. Der qualitative Ansatz umfasst i. d. R. manuelle Datenerfas-
sungs- und Analysemethoden. Bei der quantitativen Erstellung einer Persona hingegen
werden i. d. R. automatische Datenerhebungen und mathematische Algorithmen einge-
setzt (Jansen et al., 2021). Beide Ansatze haben ihre Vor- und Nachteile sowie Bedin-
gungen, unter denen der eine oder der andere Ansatz zu wahlen ist. In der vorliegenden
Arbeit wurde auf Grundlage der Empfehlungen von Jansen et al. (2021) entschieden,
den qualitativen Ansatz zu wahlen (siehe Kapitel 2).

Die Methodik zur Erstellung von Personas wird in der Fachliteratur haufig nur oberflach-
lich behandelt. Viele der verfigbaren Anleitungen bieten lediglich allgemeine Schritte zur
Entwicklung der Persona, ohne dabei auf spezifische Konzepte oder fundierte methodi-
sche Ansatze einzugehen. Dies fuhrt haufig zu inkonsistenten Ergebnissen, da bedeu-
tende Faktoren wie die Datengrundlage, der Kontext der Erstellung oder die notwendige
Interaktionsmaoglichkeit der Personas nicht ausreichend berucksichtigt werden.

Um diesen Herausforderungen zu begegnen, haben Jansen et al. (2022) eine detaillierte
Methodologie entwickelt, die auf klar definierten Dimensionen basiert. Diese Methodolo-
gie bietet ein strukturiertes und wissenschaftlich fundiertes Vorgehen, das es ermdglicht,
Personas konsistenter und praxisorientierter zu entwickeln. Durch die umfassende Be-
ricksichtigung der relevanten Dimensionen wird sichergestellt, dass die Personas den
spezifischen Anforderungen der jeweiligen Anwendungsszenarien gerecht werden kén-

nen.

Zur optimalen Nutzung der Personenprofile kbnnen diese als Comic dargestellt werden.
In der Forschung wurde die Verwendung von Comics zur Darstellung von Lebenswelten
und zur Vermittlung emotionaler Prozesse bereits hervorgehoben. So beschreibt
McNicol (2019), dass Comics als ,Sequential Art' nicht nur Bilder, sondern auch narrative
Sequenzen beinhalten und daher besonders gut geeignet sind, um komplexe Szenarien
zu vermitteln. Auch im Gesundheitswesen gewinnt die Verwendung von Comics zuneh-
mend an Bedeutung. Comics werden dabei als Mittel zur Darstellung von Krankheits-
und Pflegeerfahrungen betrachtet, das emotional und narrativ wirkungsvoll ist (Williams,
2012).

1.2.4 Ganzheitliche Betrachtung der Funktionalitat

Die ICF, entwickelt von der Weltgesundheitsorganisation (WHO), dient als umfassendes
Klassifikationssystem zur Beschreibung des Gesundheitszustandes, der Behinderung
und der damit verbundenen Funktionseinschrankungen eines Menschen. Sie verfolgt

einen bio-psycho-sozialen Ansatz, der damit sowohl kdrperliche als auch psychische
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und soziale Faktoren berlcksichtigt. Dies ermdglicht eine ganzheitliche Betrachtung der
individuellen Gesundheit. Laut dem Deutschen Institut fir Medizinische Dokumentation
und Information (DIMDI) bietet die ICF eine standardisierte Sprache und eine systema-
tische Struktur, die besonders in interdisziplinaren und interprofessionellen Kontexten
von grof3em Nutzen ist (DIMDI, 2005).

Diese ganzheitliche Perspektive ist v. a. bei der Behandlung von komplexen und multi-
disziplinar sowie -professionell zu behandelnden Krankheitsbildern wie ME/CFS von ent-
scheidender Bedeutung. Ein vorlaufiges ICF-Core-Set fur Patienten mit ME/CFS zeigt,
dass die ICF es ermoglicht, die vielfaltigen Funktionsstdrungen, die bei diesen Patienten
auftreten, systematisch zu erfassen. Das Core-Set umfasst relevante ICF-Codes, die die
komplexen Wechselwirkungen zwischen kdrperlichen Beschwerden, psychischen Be-
lastungen und sozialen Einschrankungen abbilden (Bileviciute-Ljungar et al., 2020). Dies
unterstreicht den Nutzen der ICF fur die umfassende Erfassung der Krankheitslast und
die Forderung einer interdisziplinaren Zusammenarbeit bei der Behandlung von
ME/CFS. Fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene existiert bis Dato kein
ME/CFS-spezifisches Core-Set. Zudem steht die Validierung des bestehenden Sets flr

Erwachsene, wie bei 34 % der ICF-Core-Sets noch aus (Karlsson & Gustafsson, 2022).

Zur Verbesserung der Versorgung komplexer chronischer Erkrankungen und deren Aus-
richtung auf spezifische Bedlrfnisse werden derartige Core-Sets — validiert wie unvali-
diert — bereits eingesetzt (Ott et al., 2022; Skoumal et al., 2024; Wisniowska-Szurlej et

al., 2024). Obwohl die ICF primar als Klassifikationssystem verwendet wird, kann sie
dazu genutzt werden, um patientenorientierte Ansatze zu entwickeln, die die individuel-
len Bedirfnisse und Herausforderungen der Patienten in den Vordergrund stellen. Dar-
Uber hinaus gibt es Anwendungsbeispiele, bei denen die ICF verwendet wurde, um Pa-
tientenprofile oder -gruppen in der Rehabilitationsforschung zu klassifizieren (Lustenber-
ger et al., 2019). Allerdings ist die spezifische Entwicklung von Personas auf Basis der
ICF-Komponenten in der Literatur nicht verbreitet. Das Vorgehen, eine Persona auf
Grundlage von ICF-Komponenten zu entwickeln, stellt demnach eine innovative Me-
thode dar. Um derart komplexe Krankheitsbilder wie ME/CFS aus einer ganzheitlichen
Perspektive erfassen zu kdnnen und den multidisziplindren Zugang zu sichern, kdnnte
eine ICF-basierte Persona den Diskurs unterstiitzen. Sie kombiniert die etablierten L6-
sungsansatze der ICF-Anwendung und der Persona-Entwicklung, um bedurfnisorien-

tierte Versorgungskonzepte entwickeln zu kénnen.
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1.3 Fragestellung der eigenen Arbeit

Zunachst sollten Patienten- und Familienbefragungen im Kontext des Projekts ME/CFS
Kids Bavaria konzeptualisiert und koordiniert sowie anschlie®Rend spezifische Profile da-
raus entwickelt werden, die die Auswirkungen der Erkrankung auf die Eltern und die
betroffenen Kinder sowie deren Bedurfnisse beschreiben. Aus den Profilen sollte eine
Persona abgeleitet werden, die die Bedurfnisse der von ME/CFS betroffenen Kinder,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen widerspiegelt. Diese Profile und Persona sollten
nicht nur die Kommunikation mit Stakeholdern verbessern, sondern auch die Entwick-
lung und Implementierung bedurfnisorientierter, multiprofessioneller Versorgungskon-

zepte unterstitzen.
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2. Methodik

Die erste Phase zur Entwicklung einer komplexen Intervention konzentriert sich auf die
theoretische und evidenzbasierte Grundlage der Intervention. Dabei wurde eine umfas-
sende, systematische Literaturrecherche durchgefuhrt. Ziel dieser Phase war es, bereits
bestehende Interventionsansatze zu identifizieren und ein Verstandnis der zugrunde lie-
genden Mechanismen zu synthetisieren (M. Campbell et al., 2000). Deshalb erfolgte zu-
nachst eine systematische Literatursuche in Form eines Scoping Reviews (Elm et al.,
2019). Dieser methodische Ansatz wurde gewahlt, um bestehende Konzepte zu identifi-
zieren und bisherige Forschungsmethoden im Bereich der multimodalen Behandlungs-
strategien fur hausgebundene ME/CFS-Patienten zu beschreiben, ohne eine Bewertung
der Wirksamkeit dieser Ansatze vorzunehmen. Entgegen einem systematischen Review
steht in der vorliegend zusammengefassten und in Ganze publizierten Arbeit nicht die
Beurteilung der Wirksamkeit eines Behandlungsansatzes, sondern die Beschreibung
bisheriger Forschungsmethoden und die Eigenschaften der Behandlungen im Mittel-
punkt der Fragestellung. Entsprechend der Empfehlung von Munn et al. (2018) ist fur
derartige Zielsetzungen die Methode des Scoping Reviews zu wahlen. Es wurde am
24.07.2024 im Journal ,.Das Gesundheitswesen’ veroffentlicht (Sandra Mayer-Huber et
al., 2024).

In der zweiten Entwicklungsphase wurden die synthetisierten Behandlungselemente auf
ihre klinische Relevanz gepruft, um noch nicht entdeckte erweitert und die Bedlrfnisse
sowie Funktionseinschrankungen des taglichen Lebens erhoben (M. Campbell et al.,
2000). Hierfur wurde eine qualitative Studie zur BedUrfnisanalyse und zur Erstellung ei-
ner ICF-basierten Persona fir Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit ME/CFS
im Rahmen des Projekts ,ME/CFS Kids Bavaria‘ durchgefiihrt. Die Projektlaufzeit dau-
erte vom 01.12.2021 bis 31.12.2023. Ziel war es, die spezifischen BedUrfnisse dieser
Zielgruppe zu identifizieren und eine Persona gemal den ICF zu erstellen. Die Datener-
hebung erfolgte mittels einer Erhebung der Fokusgruppen, einer adaptierten Tagebuch-
methode und standardisierter Fragebdgen zur Beschreibung der Stichgruppe. Die Da-
tenanalyse wurde mit der reflexiven thematischen Analyse (rTA) nach Braun und Clarke
(2022) durchgefihrt, um Einblicke in die Bedurfnisse und Erfahrungen der Teilnehmen-
den zu gewinnen. Dabei wurden die gesammelten Daten sowohl induktiv als auch de-
duktiv codiert und auf verschiedene ICF-Kategorien angewendet, um die Persona zu

erstellen und die Bedurfnisse zu analysieren.
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21 Scoping Review fur die systematische Literaturrecherche

Das Ziel des Scoping Reviews war es, eine umfassende Ubersicht Uiber bisherige Pub-
likationen zu multimodalen Behandlungsstrategien fur hausgebundene ME/CFS-Patien-
ten zu erstellen. Dabei lag der Fokus auf Konzepten, die neben medikamentdsen auch
sozialmedizinische, psychologische und physikalische Therapieansatze umfassen und

das biopsychosoziale Modell der ICF berlicksichtigen.

2.1.1 Suchstrategie

Fur die Literaturrecherche wurden die Datenbanken MEDLINE, CINAHL, Wiley und
LIVIO genutzt. Die Suche umfasste Publikationen, die zwischen 2000 und 2022 in deut-
scher oder englischer Sprache veroffentlicht wurden. Folgende Suchbegriffe wurden ver-
wendet: ,home treatment’, ,home based’, ,housebound’, ,outpatient treatment’, , ME/CFS",
,CFS/ME', ,post exertional malaise’, ,CFS’, ,chronic fatigue syndrome' und ,myalgic en-
cephalomyelitis’. Diese Begriffe wurden je nach den spezifischen Funktionen der Daten-

banken kombiniert, um relevante Artikel zu identifizieren.

Die Einschlusskriterien wurden fur die Suche nach dem PCC-Schema (Population, Con-
cept, Context) definiert. Eingeschlossen wurden Studien, die sich auf ME/CFS-Erkrankte
beziehen und multimodale Behandlungsansatze beschreiben, die theoretisch auch fur
hausgebundene Patienten geeignet sind. Dadurch wurden Studien ausgeschlossen, die
sich bspw. ausschlief3lich auf medikamentdose Ansatze konzentrierten, andere Erkran-
kungen behandelten oder in anderer Sprache als Deutsch oder Englisch verfasst waren.

Ebenso wurden Poster und Konferenzpapiere exkludiert.

2.1.2 Studienauswahl und Auswertungsstrategie

Zunachst wurden fur die Studienauswahl Titel und Abstracts gesichtet und nach den
Ausschlusskriterien gefiltert. AnschlieRend ging es darum, die verbleibenden Artikel im
Hinblick auf die Einschlusskriterien zu Gberprifen. Informationen tber Quelle, Behand-
lungsmodell, Beschreibung der Publikation, Eigenschaften der Stichproben und den the-

oretischen Rahmen wurden aus den eingeschlossenen Artikeln extrahiert.

Die extrahierten Daten wurden zusammengefiihrt, um einen umfassenden Uberblick
uber die Versorgungskonzepte zu erstellen. Experten des MCFC validierten die Griinde
fur die Eignung der Konzepte flr hausgebundene Patienten. Hierzu wurden die Settings
und die Inhalte der Behandlungsmodelle zusammengefasst und als Uberblick in einer
interdisziplindren Runde, bestehend aus einer Sozialpadagogin, einer Arztin und einer

Psychologin, diskutiert. Studien der Synthese, die Evaluationskonzepte enthielten,
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wurden detaillierter analysiert, um Erkenntnisse Uber Erhebungsdesigns, Outcomes und

Auswertungsmethoden zu gewinnen.

2.1.3 Sicherung der Giitekriterien des Scoping Reviews

Die Transparenz und Reproduzierbarkeit des Scoping Reviews wird Uber die Anwen-
dung der Checkliste fur Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-
Analyses extension for Scoping Reviews (PRISMA-ScR) (Tricco et al., 2018) sicherge-
stellt. So wurde das gesamte Vorgehen llickenlos protokolliert und orientierte sich an
vorher festgelegten Kriterien. Das im Scoping Review veréffentlichte Auswahlschema
ermoglicht es, die Aus- und Einschlussstrategie nach dem PCC-Schema nahvollziehbar

darzustellen (Sandra Mayer-Huber et al., 2024).

Fir eine umfassende und systematische Datenextraktion wurden die Informationen tGber
Quelle, Behandlungsmodell, Beschreibung der Publikation, Stichprobeneigenschaften
und theoretischen Rahmen aus den eingeschlossenen Artikeln in einer Tabelle zusam-

mengefasst. Damit wird der qualitativen Forderung von Levac et al. (2010) in deren Wei-

terentwicklung der urspriinglichen Methodik nachgekommen.

Die Gutekriterien der Erstentwicklung zur Erstellung von Scoping Reviews wurden eben-
falls erflillt (Arksey & O'Malley, 2005). Die Recherche orientierte sich an einer klar defi-
nierten Fragestellung, die im Einklang mit den angewandten Aus- und Einschlusskrite-
rien stand. Zudem kann die Literaturrecherche als umfassend bezeichnet werden, da
mehrere Datenbanken durchsucht wurden. Mithilfe einer Exceltabelle und unter Verwen-
dung von Drop-down-Mentis erfolgten die Schritte von Vorauswahl bis Synthese syste-

matisiert.

2.2 Qualitative Bedurfnisanalyse und Erstellung der ICF-

Persona

Zur Ermittlung der krankheitsspezifischen Bedurfnisse von Kindern, Jugendlichen und

jungen Erwachsenen mit ME/CFS und zur Erstellung einer ICF-Persona wurde im Rah-
men des Projektes ,ME/CFS Kids Bavaria‘ eine qualitative Studie durchgefiihrt. Die Me-
thodik dieser Studie wurde theoriebasiert und zielgruppenspezifisch entwickelt, um den

besonderen Herausforderungen der Probanden gerecht zu werden.

2.2.1 Handlungsempfehlungen zur Erhebung tiefergehender Bedurfnisse

Wie einleitend unter Kapitel 1.2.2 beschrieben war es notwendig einen theoriebasierten

Zugang zu Bedirfnissen sicherzustellen. Hierzu wurden Handlungsempfehlungen aus
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Maslows Vorarbeiten abgeleitet, welche die Zielgruppe, die Datenerhebung sowie deren

Interpretation betreffen.

2.2.1.1 Handlungsempfehlungen bezuglich der Zielgruppe

Laut Maslow (1970) ist eine ganzheitliche Betrachtung der Zielgruppe entscheidend. Es
wird ableitend empfohlen, eine biopsychosoziale Perspektive einzunehmen, um Bedurf-
nisse ausreichend erfassen zu kdnnen. Diese Perspektive berlcksichtigt biologische,
psychologische und soziale Faktoren, die das Wohlbefinden und die Gesundheitsbedrf-
nisse der Patienten beeinflussen. Kontextfaktoren, wie die wirtschaftliche Situation und
soziale Umstande, sollten 0konomisch und zielgerichtet erhoben werden, um relevante

Einflisse auf die Bedurfnisse zu identifizieren (Maslow, 1970).

Auflerdem ist es grundlegend, die zeitliche Instabilitdt von Bedurfnissen zu bertcksich-
tigen (Maslow, 1970), denn AuRerungen ber Bediirfnisse kdnnen sich im Krankheits-
verlauf womdglich andern, was die Notwendigkeit einer dynamischen und kontinuierli-
chen Erhebung unterstreicht. Eine Validierung der Bedlrfnisse mit Personen in unter-
schiedlichen Krankheitsstadien, ggf. auch bei Genesenen, wird daher empfohlen. Dies
hilft, ein umfassenderes Bild der Bedlrfnisse zu unterschiedlichen Zeitpunkten im Krank-

heitsverlauf zu erhalten und potenzielle Veranderungen zu erkennen.

Darlber hinaus sollte davon ausgegangen werden, dass jedes Individuum zu jeder Zeit
Bedurfnisse hat (Maslow, 1970). Werden keine Bedlrfnisse in der Erhebung gedullert,
war der Zugang fir die Teilnehmenden nicht gegeben. Dies bedeutet, dass das For-
schungsteam gewahrleisten muss, dass die Teilnehmer in der Lage sind, ihre Bedurf-
nisse auszudriicken. Beispielsweise kann die Verwendung von Personas oder motivie-

renden Grundreizen eine solide Ausgangslager bieten.

2.2.1.2 Handlungsempfehlungen bezuglich der Erhebung

Bereits die Erhebung von Bedurfnissen sollte von einer zweiten Person begleitet werden,
um durch gezielte Nachfragen tiefere Bedurfnisse aufzudecken, da diese haufig hinter
primar genannten Bedurfnissen verborgen sind (Maslow, 1970). Eine dritte, unbeteiligte
Person sollte das Material nachtraglich prifen, um zusatzliche Erkenntnisse zu gewin-
nen und mdgliche Verzerrungen zu vermeiden. Daruber hinaus ist es hilfreich, wenn sich
das Forschungsteam regelmafig austauscht, um die tiefergehenden Beweggriunde der
Befragten zu verstehen und sicherzustellen, dass alle Perspektiven berlcksichtigt wer-

den.

Es ist wesentlich, den Befragten zu signalisieren, dass ihre Bedurfnisse befriedigt wer-

den koénnen (Maslow, 1970). Die Erhebung sollte zielgerichtet verlaufen und durch
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sorgfaltig formulierte Fragen und Nachfragetechniken unterstitzt werden. Dies schafft
eine vertrauensvolle Atmosphare, in der die Teilnehmer ihre Bedurfnisse frei und offen

auflern konnen.

2.2.1.3 Handlungsempfehlungen bezuglich der Interpretation

Nach der Synthetisierung der Bedirfnisse sollten diese auf potenzielle Verknipfungen
untersucht werden. Dabei gilt es herauszufinden, ob Bedurfnisse Uber gemeinsame Ka-
nale als AuRerung mehrerer Bedirfnisse verstanden werden kénnen (Maslow, 1970).
Eine ergebnisoffene Haltung ist notwendig, um sicherzustellen, dass auch weniger of-
fensichtliche Bedurfnisse erkannt und bertcksichtigt werden. Bei der Bedirfnisanalyse
steht der Mensch mit seiner Individualitat im Mittelpunkt. Die Komplexitat des Untersu-
chungsgegenstandes sollte dem Forschungsteam stets bewusst sein, weshalb Simplifi-
zierungen vermieden werden sollten (Maslow, 1970). Dieser Ansatz hilft, die Komplexitat

der Bedurfnisse besser zu verstehen und effektiver darauf zu reagieren.

Der hypothetische Charakter der Bedurfnisverdichtung muss sowohl bei der Interpreta-
tion der Daten als auch bei der Nutzung der Ergebnisse berlcksichtigt werden (Maslow,
1970). Bedurfnisse sind haufig nicht direkt beobachtbar und miissen aus den AuRerun-
gen der Teilnehmer abgeleitet werden. Grafische Aufbereitungen kénnen helfen, die hie-
rarchische Dynamik der Bedirfnisse darzustellen und die Beziehungen zwischen ver-

schiedenen Bedurfnissen zu visualisieren.

2.2.2 Akquise der Teilnehmenden

Die Teilnehmenden wurden nach positiv beschiedenem Ethikantrag (2202-208-S-SR)
zwischen September 2022 und Februar 2023 vom Personal des MCFC rekrutiert. An-
sprache sowie Aufklarung erfolgten wahrend oder nach einem Besuch im MCFC. Von
allen Interessierten wurde eine informierte schriftliche Einwilligungsserklarung eingeholt
und bei Minderjahrigen erganzend eine Einwilligungserklarung der Erziehungsberech-
tigten. Folgende Einschlusskriterien mussten fur eine Teilnahme gegeben sein:

- Alter zwischen 12 und 24 Jahre

- Wohnsitz in Bayern

- ME/CFS-Diagnosesicherung am MCFC Uber mindestens einen altersentspre-

chenden, PEM-basierten Kriterienkatalog.

o <18 Jahre: Erfullung der padiatrischen Kriterien nach Rowe et al. (Rowe,
Peter, C. et al., 2017) oder nach Jason et al. (Jason et al., 2006)

o =18 Jahre: Erfullung der Canadian Consensus Criteria 2003 (Carruthers
et al., 2003) oder der Kriterien des Institute of Medicine 2015 (Clayton,
2015)
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Ausgeschlossen wurden Interessierte bei einem akuten Vorliegen einer schwerwiegen-
den psychischen Erkrankung (z. B. akute psychotische Stérung, Suizidalitat) oder bei

unzureichenden Kenntnissen der deutschen Sprache.

2.2.3 Instrumente zur Stichprobenbeschreibung

Um die Studienpopulation zu beschreiben, erhielten alle Teilnehmenden am Ende der
Erhebung Uber LimeSurvey ein Set aus Fragebodgen. Der Zeitpunkt wurde entsprechend
gewahlt, um zusatzliche Herausforderungen vor den Fokusgruppensitzungen oder den
adaptierten Tagebuchmethoden-Perioden zu reduzieren. Die Befragung konnte jeder-
zeit pausiert und zu einem geeigneteren Zeitpunkt wieder aufgenommen werden. Als
Konstrukte wurden neben soziodkonomischen Daten die gesundheitsbezogene Lebens-
qualitat, die Schwere der ME/CFS-Symptomatik und potenzielle psychische Komorbidi-
taten erhoben.

2.2.3.1 Soziookonomische Daten

Um die Befragungsdauer méglichst kurz zu halten, wurden nur wenige Daten zur Sozi-
odemographie gestellt. So wurde die zuletzt bzw. aktuell besuchte Schulform mit den
Optionen Mittelschule, Realschule, Gymnasium, sonstige allgemeinbildende Schule, be-
rufliche Schule oder Berufsschule und die Mdglichkeit einer Freitextangabe unter Sons-
tiges abgefragt. AnschlielRend erschien eine Frage zur zuletzt besuchten Klassenstufe
mit Freitextfeld. Auerdem wurde nach dem hdchsten allgemeinbildenden Schulab-
schluss gefragt, soweit vorhanden. Folgende Optionen hatten die Teilnehmenden: Schi-
ler/-in, besuche eine allgemeinbildende Vollzeitschule; Ich bin von der Schule abgegan-
gen ohne Hauptschulabschluss; Ich habe den Hauptschulabschluss (Volksschulab-
schluss); Ich habe den Realschulabschluss (Mittlere Reife); Ich habe die Fachhochschul-
reife; Ich habe die allgemeine oder fachgebundene Hochschulreife/Abitur (Gymnasium
bzw. EOS/BOS/FOS); Ich habe einen anderen Schulabschluss, und zwar ) (Lenz-
ner et al., 2019).

2.2.3.2 Bell-Score

Die Bell CFIDS Disability Scale (Bell-Score) ist ein weit verbreitetes Instrument in der
Diagnostik von ME/CFS (Bell, 1995). Dabei handelt es sich um einen Fragebogen zur
Beurteilung der taglichen Funktionsfahigkeit auf einer Skala von 0 bis 100, wobei 100 %
eine normale tagliche Funktionsfahigkeit und 0 % Bettlagerigkeit bedeutet. Die Punktzahl
wird durch die Bewertung verschiedener Aktivitaten und Fahigkeiten im Alltag ermittelt,
um den Grad der Beeintrachtigung durch ME/CFS festzustellen. Der Fragebogen um-

fasst insgesamt 10 Items und die Beantwortung dauert i. d. R. etwa 5 bis 10 Minuten.
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2.2.3.3 Short Form 12 Health Survey Questionnaire

Der Short Form 12 Health Survey Questionnaire (SF-12) ist ein standardisiertes und
normiertes Mal fur die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (HRQoL) (Morfeld et al.,
2011). Die Skala zur Darstellung der physischen Gesundheit (Physical Component
Score, PCS) und die der psychologischen Gesundheit (Mental Component Score, MCS)
wurden basierend auf der deutschen Normpopulation von 1998 berechnet (Bellach et
al., 2000). Die Punktzahlen der Subskalen kénnen zwischen 0 und 100 liegen, wobei
héhere Punktzahlen einen besseren Gesundheitszustand anzeigen. Der SF-12 umfasst
12 Items, die sowohl korperliche als auch mentale Aspekte der Gesundheit abdecken.
Er wird haufig in klinischen Studien und der Gesundheitsforschung eingesetzt. Die Be-

antwortung des SF-12 dauert i. d. R. etwa 2 bis 5 Minuten.

2.2.3.4 Hospital Anxiety and Depression Scale Deutsche Version

Die Hospital Anxiety and Depression Scale Deutsche Version (HADS) ist ein validierter
Fragebogen, um Angst und Depression bei Patienten mit somatischen Erkrankungen zu
erfassen (Herrmann-Lingen et al., 2005). Er umfasst 14 ltems, die jeweils auf einer Vier-
Punkte-Likert-Skala bewertet werden. Die HADS ist in zwei Subskalen unterteilt: eine fur
Angst (HADS-A) und eine fir Depression (HADS-D). Summenwerte der jeweiligen Sub-
skalen kdénnen auf mogliche emotionale Stérungen hinweisen, wobei héhere Werte star-
kere Symptome anzeigen. Die Beantwortung des HADS dauert i. d. R. etwa 5 bis 10

Minuten.

2.2.4 Datenerhebung

Die Datenerhebung erforderte spezielle Voriberlegungen, denn schwer und sehr schwer
betroffene ME/CFS-Patienten sind flr die Wissenschaft nur schwer zuganglich. Aus die-
sem Grund war eine andere Art der Beforschung nétig (Baxter, 2022). Zunachst wurde
die Methodik der Fokusgruppenerhebung mittels Videokonferenz gewahlt, da sie es den
Teilnehmenden erméglicht, sich im Gesprach kurz herauszunehmen (2.2.4.1). Ergan-
zend konnten die Teilnehmenden nach der Fokusgruppe fur eine Woche zusatzliche
Informationen an das Studienteam melden, wenn die Situation in der Sitzung zu fordernd
gewesen ware. Im Rahmen der Akquise wurde deutlich, dass dieses Setting flir einige
Interessierte zu ressourcenaufwendig war oder wirkte. Zwar gaben die potenziellen Teil-
nehmenden an, die Dauer von 30 bis 45 Minuten zu schaffen, allerdings konnte der Zeit-
punkt nicht terminiert werden. Die tagesabhangigen Schwankungen der Belastungsfa-

higkeit waren nicht vorhersehbar.
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Um auch diese Personen einschliel3en zu kénnen, wurde eine Adaption der Tagebuch-
methode konzeptioniert (2.2.4.2). Sie wurde urspringlich von Zimmerman und Wieder
(1977) entwickelt und ist eine qualitative Forschungsmethode, bei der Teilnehmende in
einem Tagebuch Uber einen festgelegten Zeitraum ihre Gedanken, Erlebnisse und Er-
fahrungen zu einem spezifischen Thema festhalten. Hierdurch lassen sich tiefergehende
Einblicke in persénliche Perspektiven und Alltagserfahrungen gewinnen. Adaptiert auf
die Zielgruppe ,schwer und sehr schwer betroffene ME/CFS Kinder, Jugendliche und
junge Erwachsene’ erhielten die Teilnehmenden tber eine Datenaustauschplattform des
Klinikums rechts der Isar wochentlich ein Thema (als Audio- und Textmedium) und konn-
ten Uber die Woche hinweg dazu Stellung nehmen. Die offenen Fragen konnten in einer
Sprach- oder Texteingabe bearbeitet werden. Die Fragestellungen der Themen zielten
darauf ab, alltagliche Herausforderungen und Erfahrungen sowie Unterstitzungssys-
teme zu beleuchten. Die Beantwortungsdauer konnte frei variieren. Um die maximale
Teilnahme zu ermdglichen, konnten die Probanden wahrend der Erhebung von ihren

Eltern oder Angehorigen unterstutzt werden.

Das positive Ethikvotum fir ein Amendment des genehmigten Ethikantrags vom
12.01.2023 bestatigte auch gegenlber der adaptierten Tagebuchmethode die ethische
Unbedenklichkeit. Nach der Erhebung der Fokusgruppen konnte direkt mit der adaptier-
ten Methodik begonnen werden. Abschliel3end wurden die Daten manuell transkribiert.
Fur die Transkription wurden je nach Methodik unterschiedliche Transkriptionsregeln an-
gewendet (2.2.4.3).

2.24.1 Fokusgruppen

Fokusgruppen sind moderierte Gruppendiskussionen, bei denen eine ausgewahlte
Gruppe von Teilnehmern zu einem bestimmten Thema oder Problem befragt wird. Sie
dienen dazu, qualitative Daten zu sammeln und tiefere Einblicke in die Einstellungen,
Meinungen und Erfahrungen der Teilnehmer zu gewinnen. Diese Methode ermdglicht
es, komplexe Zusammenhange und unterschiedliche Perspektiven besser zu verstehen
(Schulz et al., 2012). In der Versorgungsforschung sind Fokusgruppen besonders wert-
voll, da sie helfen, patientenbezogene Aspekte der Gesundheitsversorgung zu identifi-
zieren und zu analysieren. Durch die Diskussionen in Fokusgruppen konnen spezifische
Bedurfnisse und Herausforderungen der Patienten ermittelt werden, was zur Verbesse-
rung der Versorgungsqualitat beitragt (Pohontsch et al., 2018). Aufgrund der einge-
schrankten Mobilitat der meisten Patienten wurde mit Einverstandnis der Betroffenen ein
Online-Format Uber ein Videokonferenzsystem gewahlt. Alle Fokusgruppen wurden von

einer Arztin moderiert und von einer Psychologin ko-moderiert.
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Mittels der Fokusgruppenerhebungen sollten dabei alltdgliche Problemfelder und Be-
diurfnisse der ME/CFS-Betroffenen erkundet werden. Um die Ganzheitlichkeit zu ge-
wahrleisten, wurden finf Themenbereiche gewahlt, die sich auch in der Erhebung des
alltaglichen Aktivitatsniveaus etabliert haben. Grundlage waren verschiedene bereits va-
lidierte Fragebdgen, die am MCFC im Einsatz waren, Module zur Bestimmung des Pfle-
gegrades, die ICF sowie die klinische Erfahrung des MCFC-Teams und ihrer Kooperati-

onspartner (Grabbe et al., 2022). Daraus resultierende Themenfelder waren:

» korperliche Aktivitat

« soziale Kontakte

+ geistige Aktivitat

+ Selbstversorgung

» Schule, Ausbildung, Studium oder Beruf.

Pro Fokusgruppensitzung wurde ein Thema besprochen. Jede Teilnehmergruppe kam

zu funf Terminen im Abstand von mindestens einer Woche zwischen den Treffen zu-
sammen. Jedes Thema wurde entsprechend der gewahlten Erhebungsmethodik mit ei-
nem Grundreiz vorgestellt und anhand von Leitfragen semistrukturiert durchgefihrt (D6-
ring, 2023). Um den Teilnehmenden einen schnellen Einstieg in die Themenbereiche zu
ermdglichen, wurden deshalb im Vorfeld aus Ankerzitaten Grundreize erstellt. Hierzu
wurde die bestehende Literatur auf passende Ankerzitate von ME/CFS betroffenen Kin-
dern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen durchsucht. Die gefundenen Zitate wurden
im Forschungsteam diskutiert. Zwei schienen fir die Themenfelder soziale Kontakte
(Njolstad et al., 2018) und Schule (Winger et al., 2014) geeignet. Zur Erganzung der

anderen Bereiche wurde das Team des MCFC um Zitate von Betroffenen gebeten.

Das Ziel war es, anhand der Zitate das Thema greifbar zu machen und die Hemm-

schwelle zum Antworten abzubauen. Da die Ankerzitate von den fiktiven Personen Sa-

rah und Tobias gesprochen wurden, konnten sich die Teilnehmenden auf diese beziehen

und mussten nicht zwingend Uber die eigenen Problemfelder sprechen (McNicol & Dal-

ton, 2020). Tabelle 2 zeigt die Quelle der originalen Ankerzitate und die vorliegende

Verwendung als Grundreiz.
QUELLE

THEMA ORIGINALZITAT  CRUNDREIZ
~Spazieren laufen ist Gberhaupt nicht
. moglich. Seit einem Jahr verlasse ich
KORPERLICHE Patientenzitat des das Haus nur noch fur Arzttermine.
AKTIVITAT MCFC-Teams Ich bin auf einen Rollstuhl angewie-
sen. In der Praxis muss ich mich so-
fort hinlegen.”
SOZIALE . ,Man muss bedenken, dass ich oft
KONTAKTE Njolstad et al., 2018 krank bin, also kann es sein, dass ich
aus irgendeinem Grund absagen
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muss, denn wenn ich einen schlechten
Tag habe, habe ich nicht die Energie.”

»,ich habe grof3e Probleme mit meiner
Konzentration. Fir kurze Zeit geht es,
doch dann treten meine typischen
GEISTIGE Patientenzitat des Symptome des ME/CFS ein. Manch-
AKTIVITAT MCFC-Teams mal kann ich ein bisschen lesen. Nicht
einmal Filme schauen kann ich langer
als 20 Minuten. Alles geht nur in klei-
nen Einheiten.”

»,Nach Krankheitsbeginn musste ich zu
meiner Familie ziehen. Ich kann mir
SELBSTVERSOR- | Patientenzitat des kein Essen zubereiten und mir dieses
GUNG MCFC-Teams auch nicht selber aus der Kiiche holen.
Jede Mahlzeit, jeden Snack bekomme
ich ans Bett gebracht.”

.Eigentlich war ich nur in der Schule

SCHULE / anwesend, saf¥ auf meinem Stuhl im

AUSBILDUNG / Winger et al., 2014 Klassenzimmer. Habe nichts getan.

STUDIUM / BERUF Wartete darauf, nach Hause zu ge-
hen.”

Tabelle 2 Ableitung der Grundreize

Die Zitate wurden mehrmals wahrend einer Sitzung vorgelesen, v. a. wenn die Diskus-
sionen ins Stocken gerieten, und zudem in den Chat kopiert, damit die Teilnehmenden
stets nachlesen konnten. Wie im weiteren Verlauf der Methodik dargestellt wird, wurden
die Grundreize auch fir die Erhebungsmethode der adaptierten Tagebuchmethode ver-

wendet. Die Leitfragen der Fokusgruppen sind in Tabelle 3 verschriftlicht.

Die Erhebung mittels einer Fokusgruppe erfolgte zwischen Dezember 2022 und Februar
2023. In den Weihnachtsferien wurde pausiert, um die Teilnehmenden in dieser familiar

gepragten Zeit zu schonen.

2.2.4.2 Adaptive Tagebuchmethode

Es gab schwer und sehr schwer betroffene Patienten, die aufgrund der Schwere ihrer
Erkrankung nicht in der Lage waren, an den Fokusgruppen teilzunehmen. Um ihren spe-
zifischen Bedurfnissen gerecht zu werden, wurde, wie beschrieben, ein alternatives For-
mat der Datenerhebung entwickelt. Zwischen Januar und April 2023 wurde diesen Pati-
enten eine asynchrone Befragung angeboten, die auf der sog. Tagebuchmethode ba-
sierte. Diese Methode erlaubt es den Teilnehmern, ihre Gedanken, Erfahrungen und
Winsche im eigenen Tempo und unter Berlcksichtigung ihrer gesundheitlichen Ein-

schrankungen festzuhalten.
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Die Tagebuchmethode (Bolger et al., 2003; Mehl & Conner, 2012) hat sich in der quali-
tativen Forschung besonders bei der Untersuchung von alltaglichen Erfahrungen und
deren dynamischen Veranderungen als nitzlich erwiesen. Sie ermdglicht eine detail-
lierte Langzeitbeobachtung und erfasst dabei sowohl den inneren als auch den aulieren
Lebenskontext der Teilnehmer. In der vorliegenden Studie wurde diese Methode speziell
fur sehr schwer betroffene Patienten angepasst, um deren kognitive und kérperliche Be-
lastungen so gering wie mdglich zu halten. Die Patienten konnten ihre Erzahlungen fle-
xibel zu Zeiten erstellen, die ihnen bezuglich ihrer Ressourcen am besten passten. Auf
diese Weise war es mdglich, kognitive Erschopfungszustande oder korperliche Be-

schwerden bzw. PEM zu minimieren.

Eine zentrale Herausforderung bei der Anwendung der Tagebuchmethode bei sehr
schwer betroffenen Patienten war, ein Format zu entwickeln, bei dem ihre reduzierten
kognitiven Ressourcen berticksichtigt werden. Bolger et al. (2003) betonen, dass die
Belastung durch eine wiederholte Datenerhebung durch intuitive und leicht verstandliche
Instruktionen minimiert werden muss, um sicherzustellen, dass die Methode auch bei
gesundheitlich stark eingeschrankten Probanden effektiv ist. Aus diesem Grund wurde
die Befragung so strukturiert, dass den Teilnehmern einfache, klar formulierte Fragen
gestellt wurden, die sie ohne Zeitdruck beantworten konnten. Daflir erhielten die Teil-
nehmer zu Beginn jeder Woche inhaltlich dieselben Grundreize wie die Teilnehmer der

Fokusgruppen, aber nicht als Moderation, sondern in Form einer Audio- oder Textdatei.

Darlber hinaus orientierte sich die Adaption der Methodik an den Empfehlungen von
Xylander et al. (2020), die in ihrer Arbeit die Notwendigkeit einer flexiblen Handhabung
von Datenerhebungen bei vulnerablen Bevoélkerungsgruppen betonen. Sie argumentie-
ren, dass gerade bei Patienten, die unter chronischen oder schwerwiegenden gesund-
heitlichen Problemen leiden, herkdémmliche Forschungsansétze oft zu einer Uberlastung
fuhren kdnnen. Aus dieser Erkenntnis resultierte die Entscheidung, den Teilnehmern die
Maoglichkeit zu geben, die Tagebuch-Eintrage sowohl schriftlich als auch mindlich, etwa
in Form von Sprachnachrichten, zu verfassen. Dies ermdglichte eine noch individuellere
Anpassung an die personlichen Einschrankungen der Betroffenen. Die Probanden hat-
ten somit eine Woche Zeit, um das jeweilige Thema per Sprach- oder Textnachricht ent-
sprechend ihrem eigenen Energielevel zu beantworten. Die Teilnehmer erhielten zu Be-
ginn detaillierte Instruktionen als Audio- und Textdatei, um die Durchfiihrung der Befra-

gung zu erleichtern (Abbildung 1).
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Herzlich Willkommen zu unserer Studie und im MRI-Dataroom!

Jede Woche wirst du hier von uns ein neues Thema bekommen. Du wirst
die Gelegenheit haben, uns etwas zu

o korperlicher Aktivitat und Mobilitat,
Schule und Ausbildung,

soziale Kontakte und Freunde,
geistiger Aktivitat und
Selbstversorgung zu berichten.

Hierzu haben wir dir jeweils eine Seite Informationsmaterial als Text
vorbereitet. Du kannst dir auch die Audiodatei anhéren, dort bekommst
du die Informationen des Blattes zum Abhoren angeboten.

Damit du dich in das Thema besser einfinden kannst, haben wir dir
einleitend ein Zitat aus anderen Studien herausgesucht. Aulerdem
findest du Beispielfragen, die dir dabei helfen kénnen das Thema zu
bearbeiten. Uns wirde besonders interessieren, was du dir wiinschen
wirdest, wenn Geld und Zeit keine Rolle spielen wiirde. Deshalb findest
du die Fee auf jedem Blatt, um dich daran zu erinnern hier wirklich _frei
loszuwinschen®.

Du kannst das Thema aber auch einfach im Laufe der Woche mitnehmen
und far dich beobachten, wo du dir mehr Unterstitzung wiinschen
wirdest bzw. welche Bedlrfnisse sich fur dich ergeben.

Am Ende der Woche hast du auch noch die Mdoglichkeit, deine
Rickmeldungen ,auszumisten® falls du etwas doch nicht abgeben willst
oder sich altere Aufnahmen durch neue erledigt haben.

Du bist Experte deines Alltags und deshalb bedanken wir uns
schon einmal herzlich fir deinen Input, welcher uns sehr dabei
helfen wird die Versorgungssituation zu verbessern!

Abbildung 1 Instruktion adaptierte Tagebuchmethode

Im Weiteren wurden auch die Leitfragen mitgeliefert, die die Fokusgruppensitzungen
strukturierten (Tabelle 3). Wie auch in den Fokusgruppen wurden Zitate prasentiert (Ta-
belle 2), zu denen Fragen gestellt wurden, um abzugleichen, wie es den Teilnehmenden
bei diesen Themenfeldern ergeht. Im Weiteren wurden die sog. Feenfragen gestellt. Da-

bei sollten die Teilnehmenden frei assoziieren, was sie sich winschen wirden. Um
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daraus einen Versorgungswunsch ableiten zu kdnnen, wurde die Frage entsprechend

konkretisiert, was sich die Probanden von den Versorgern wiinschen wirden.

THEMA LEITFRAGEN FEENFRAGEN
. Welche Unterstitzung jeglicher Art
KORPER- | Geht es dir ahnlich? Was tut dir ~ wirdest du dir bezuglich kérperli-
LICHE gut und was nicht so? cher Aktivitat oder Mobilitat win-
f)
AKTIVITAT Kennst du deine Grenzen in schen
gleicher Weise? Was sind Punkte, an denen wir als
Versorger ansetzen missen?
Ist das bei dir ahnlich? Wie ge-  Welche Unterstitzung jeglicher Art
SOZIALE lingt es dir Kontakt zu Freunden  wiurdest du dir bezlglich Freunden
KONTAKTE zu halten? und sozialen Kontakten win-
f)
Hattest du Interesse an mehr schen’
Kontakten zu anderen ME/CFS- Was sind Punkte, an denen wir als
Erkrankten? Versorger ansetzen missen?
Welche geistigen Aktivitaten wie
Lesen oder Fernsehen hast du Welche Unterstitzung jeglicher Art
GEISTIGE | in deinem Alltag (abgesehen wurdest du dir bezlglich geistiger

AKTIVI- von Schule)? Aktivitaten wiinschen?

TATEN Wie gehst du mit tageszeitab- Was sind Punkte, an denen wir als
hangigen Schwankungen deiner Versorger ansetzen missen?
Leistungsfahigkeit um?

Wo liegt fur dich beziglich . -
SELBST- | Selbstversorgung die belas- V\/__elche Unte.rstutZt_,_lng. leglicher Art
. . wurdest du dir bezlglich der
VERSOR- | tendste Einschrankung? Selb inschen?

GUNG . . i elbstversorgung wiinschen?

Welche Hilfsmittel natzt du (z. B. , .
. A Was sind Punkte, an denen wir als
Duschsitz) und wer unterstitzt .
o . Versorger ansetzen missen?
dich in deiner Versorgung?
Geht es dir ahnlich? Welche Un- . L
SCHULE | terstitzungsmalRnahmen hast erlche Unte.rstutzgng leglicher Art
UND AUS d wirdest du dir bezlglich Schule
- u bekommen und welche tun d Ausbild ‘inschen?
BILDUNG | dir gut? und Ausbildung wiinschen”

Wie geht es dir im Umgang mit
Lehrern und Mitschtlern?

Was sind Punkte, an denen wir als
Versorger ansetzen missen?

Tabelle 3 Leitfragen der adaptiven Tagebuchmethode

Um einen Reihenfolgen-Bias zu vermeiden, wurde die Reihenfolge der Themen fur jeden

Teilnehmer geandert, mit der Ausnahme, dass Selbstversorgung nie das erste Thema

war, da dies als intimes Thema eingeschatzt wurde (siehe Abbildung 2). Detailliertere

Informationen zum Umgang mit potenziellen Stérvariablen wie Reihenfolgeeffekten wer-

den unter Kapitel 2.2.6 im Kontext der Gutekriterien beschrieben.
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Der MRI-Dataroom der Technischen Universitat Munchen wurde als zentrale Plattform
fur den Austausch von Instruktionen, Grundreizen sowie Leitfragen und Antworten der
Teilnehmenden genutzt. Er ermdglichte den Studienteilnehmern, Gber eine gesicherte
Verbindung auf die fur die Studie erforderlichen Informationen zuzugreifen. Die Teilneh-
menden konnten sich dabei nach einem sicheren Login-Verfahren mit ihrem Benutzer-
namen und Passwort einloggen, um spezifische Instruktionen zur Studie herunterzula-
den. Auflerdem bot der Dataroom die Moglichkeit, Antworten und weitere Angaben direkt
hochzuladen, wodurch ein reibungsloser und sicherer Datenaustausch gewahrleistet
wurde. Dieser Prozess stellte sicher, dass alle sensiblen Daten der Teilnehmenden in
Ubereinstimmung mit den geltenden Datenschutzrichtlinien verarbeitet und geschiitzt

wurden.

2.2.4.3 Transkription

Die Transkription der Fokusgruppenaufnahmen folgte einem selektiven Ansatz, der ins-
besondere bei der rTA nach Braun und Clarke (2022) gerechtfertigt ist. Wahrend bei den
Sprachnachrichten der adaptierten Tagebuchmethode die Antworten vollstandig wortge-
treu transkribiert wurden, beschrankte sich die Transkription der Fokusgruppendiskussi-
onen auf zitatrelevante Passagen, die spezifische Bedlrfnisse oder alltagliche Funkti-
onseinschrankungen der Teilnehmenden beschrieben. Diese Vorgehensweise ermog-
licht eine fokussierte Analyse der relevanten Daten, ohne die Forscher mit unnétigen
Details zu Uberfrachten (Guest et al., 2012).

Zur Gewabhrleistung der Datenintegritat und um den iterativen Charakter der rTA zu er-
fullen, wurde das gesamte Audiomaterial der Fokusgruppen viermal vollstandig durch-
gehort. Dabei wurde es kontinuierlich mit den bestehenden Transkripten abgeglichen.
Wurden relevante oder spannende neue Informationen entdeckt, wurden diese Para-
phrasen aufgeldst und die Originalzitate in die Transkripte integriert. Dieser iterative Pro-
zess, bei dem das Audiomaterial mehrfach Gberprift und mit den schriftlichen Transkrip-
ten abgeglichen wurde, stellt sicher, dass die Analyse auf einer soliden und umfassen-

den Datengrundlage basiert (Sandelowski, 1995).

Die selektive Transkription in Kombination mit dem wiederholten Abhéren der Aufnah-
men erlaubte eine tiefgehende und fundierte Analyse der Daten. Dabei wurden sowohl
die explizit gedulRerten als auch die impliziten Bedurfnisse und Erfahrungen der Teilneh-
menden bertcksichtigt (Braun & Clarke, 2022).
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2.2.5 Datenanalyse

Die vorliegende Studie nutzt die rTA nach Braun und Clarke (2022) als zentrale Methode
zur systematischen Auswertung der qualitativen Daten, die im Rahmen der Untersu-
chung zu den Bedurfnissen von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit
ME/CFS erhoben wurden. Dieser methodische Ansatz wurde gewahlt, um ein tiefes Ver-
standnis fur die vielschichtigen Erfahrungen und Bedurfnisse der Zielgruppe zu erlangen
und zugleich flexibel auf die verschiedenen Datengewinnungsmethoden (wie Fokus-
gruppen, die adaptierte Tagebuchmethode, bestehende Evidenz und Fragebdgen) rea-

gieren zu kdnnen.

Die Entscheidung fir die rTA basiert auf ihrer Eigenschaft, sowohl induktive als auch
deduktive Analysestrategien zu integrieren. Dies ermdglicht es, neue Themen aus den
Daten abzuleiten, aber auch bestehende theoretische Konzepte zu Gberprifen. Ange-
sichts der aktiven Rolle der Analystinnen wahrend der Fokusgruppen, in denen sie als
Moderatorinnen fungierten, ist eine kontinuierliche Reflexion Uber die eigene Rolle und
den Einfluss auf die Datenerhebung unerlasslich. Diese Reflexivitat wird durch die rTA
unterstitzt, die es ermdglicht, die Subjektivitat in der Datenauswertung transparent zu
machen. Ein weiterer Grund fir die Wahl dieses Ansatzes liegt in der Méglichkeit, inner-
halb der Daten Muster zu erkennen. Die rTA erlaubt es, nicht nur semantische, ober-
flachliche Themen zu identifizieren, sondern auch die darunter liegenden, latenten Mus-
ter und Bedeutungen aufzudecken. Dies ist von entscheidender Bedeutung, um die
Komplexitat der Problemfelder und Bedurfnisse von ME/CFS-Patienten wie einleitend
beschrieben angemessen zu erfassen und Ansatze fur verbesserte Versorgungsmodelle

zu entwickeln.

Insgesamt bietet die rTA einen methodischen Rahmen, der es ermoglichte, die reichhal-
tigen, qualitativen Daten angemessen zu analysieren und fundierte Schlussfolgerungen
zu ziehen, die sowohl theoretisch fundiert als auch praktisch anwendbar waren. Fir die
Analyse wurden MAXQDA, Miro Board und Microsoft Office Excel als primare Werk-
zeuge verwendet. Die Analyse wurde primar von der vorliegenden Autorin und der Ko-
Moderatorin (Psychologin) durchgefiihrt. Zwei weitere Forscherinnen (Arztin und Sozial-
padagogin) validierten anschlieRend die Ergebnisse. Die Arztin war zudem Moderatorin
der Fokusgruppensitzungen. Die Sozialpadagogin war in die Datenerhebung nicht invol-
viert, aber wie auch die Arztin und in Abgrenzung zur Psychologin stark in den Versor-

gungsalltag der Patienten eingebunden.

Die Analyse der Dimension ,Schule/Ausbildung/Studium/Beruf ist kein Bestandteil der
vorliegenden Dissertation. Analog zur Befragung der Eltern wurde das Themenfeld

Schule an zwei Kolleginnen des MCFC (eine Sozialpadagogin und eine weitere
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Psychologin) tibergeben. Die Daten wurden von den Mitarbeiterinnen ausgewertet und
mit dem Kultusministerium im Dezember 2023 besprochen, um weitere Kooperationen
anzubahnen. Der Fokus in dieser Arbeit wurde auf Tatigkeiten des alltaglichen Lebens
gelegt und umfasste somit die geistige und korperliche Aktivitat, Selbstversorgung,

Schule und Ausbildung sowie soziale Kontakte.

2.2.5.1 Durchfihrung der Schritte der rTA

Nach dem Handbuch von Braun und Clarke wurden folgende flnf Schritte durchgefuhrt,
wobei der sechste Schritt die vorliegende Verschriftlichung darstellt: i) Vertrautwerden
mit den Daten, ii) Kodieren der Daten, iii) Generieren initialer Themes, iv) Uberpriifen
und Entwickeln der Themes und v) Verfeinern, Definieren und Benennen der Themes
(Braun & Clarke, 2022).

In Schritt i) fand eine intensive Auseinandersetzung mit dem gesammelten Datenmate-
rial statt. Dies beinhaltete die Ko-Moderation, die direkt anschlieRende Dokumentation
der Sitzung im Reflexionstagebuch und die Transkription des Audiomaterials. Im ersten
Analyseschritt der rTA wurden im Weiteren die Datensatze der adaptierten Tagebuch-
methode aufbereitet. Das Audiomaterial wurde wie beschrieben transkribiert, hand-
schriftliche Unterlagen wurden abgetippt und hochgeladene Dokumente in eine einheit-
liche Form gebracht. Mehrmals wurde das gesammelte Material in unterschiedlichen
Reihenfolgen durchgearbeitet — einmal in chronologischer Reihenfolge und einmal rtick-
warts, um sicherzustellen, dass keine relevanten Informationen tGbersehen wurden. Um
sich weiter damit vertraut zu machen, wurden die Transkripte themenbezogen randomi-
siert durchgelesen, um eine moéglichst unvoreingenommene Sicht auf das Material zu
erhalten. Nach Durchsicht erfolgte jeweils ein Eintrag im Reflexionstagebuch mit einer
kurzen Wiedergabe der Inhalte. Gegen Ende des Vertrautmachens mit den Daten wur-
den die Inhalte in Passagen unterteilt, die fir die Erstellung der Persona bedeutend sein
kénnten, und in Passagen, die fir die Bediirfnisanalyse wesentlich sind. Uberschneidun-
gen waren moglich, wenn Bereiche fur beide Auswertungen als wesentlich beurteilt wur-

den.

Im zweiten Schritt der Analyse wurden die Daten systematisch codiert. Die Erzahlungen
der Teilnehmer wurden nach den Komponenten der ICF zunachst deduktiv klassifiziert.
Dies ermdglichte eine klare Zuordnung von funktionalen Aspekten. Fir die Behandlungs-
wulnsche erfolgte eine Kodierung, basierend auf den spezifischen Behandlungselemen-
ten, die im Scoping Review identifiziert wurden. Dabei wurde ebenfalls ein deduktiver
Ansatz verwendet, um die zuvor festgelegten Kategorien zu erweitern. Zusatzlich wur-
den die Bedurfnisdimensionen aus Referenzartikeln als Codes angewendet. Das ver-

bleibende Datenmaterial wurde mittels induktiver Codes verdichtet.
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Auf Basis der codierten Daten wurden mithilfe der Visual Tools von MAXQDA fir Schritt
iii) erste Themes generiert. Dieser Schritt war besonders arbeitsintensiv, da eine mehr-
malige Neustrukturierung der Codes erforderlich war. Da sich im Verlauf der Analyse
neue Erkenntnisse ergaben, wurde auch eine komplette Neucodierung der Fokusgrup-
pen durchgeflihrt, um die Erzahlungen praziser abzubilden, und zwar durch Betrachtung
auf der Ebene der Sprecher. Ein Durchbruch in diesem Prozess war die Erstellung einer
Codelandkarte, die als visuelles Werkzeug zur Strukturierung und Darstellung der The-
mes diente. Die Nahe einzelner Codes zueinander liels Benennungen erkennen, die die
Inhalte der Codes subsumierten. Die Abgrenzung der Codes zu diesen geclusterten Be-

nennungen unterstitzte die Namensfindungen und Definitionen der einzelnen Themes.

Die im dritten Schritt entwickelten Themen wurden im vierten Schritt Gberpruft und wei-
terentwickelt. Dabei wurden zunachst erneut Codelandkarten auf der obersten Ebene
erstellt, bevor diese um Subcodes erganzt wurden, was eine tiefere Analyse der Daten
ermdglichte. In diesem Schritt ging es auch darum, die Bedlrfnisse der Teilnehmer aus
der Sicht der entwickelten Personas abzuleiten und zu formulieren. Umgekehrt wurden
die Einschrankungen des taglichen Lebens der Persona in den Kontext der BedUrfnisse
gestellt. Dem iterativen Charakter der rTA folgend wurden an dieser Stelle manche
Codes erneut umbenannt, um mehr Klarheit in die Zusammensetzung als Themes zu

gewinnen.

Im finften Schritt erfolgte die abschlieliende Ausformulierung der Themes. Jedes
Theme wurde inhaltlich prazise definiert und mit den zugehdrigen Code-Systemen ver-
knlpft. In einigen Fallen war es notwendig, die finalen Themes nochmals zu re-analy-
sieren und in die Codelandkarte zu integrieren, um sicherzustellen, dass sie umfassend
und differenziert erfasst wurden. Schliel3lich wurden die Code-Systeme an die Modera-
torin (Arztin des MCFC) und Beobachterin (Sozialpadagogin des MCFC) tibergeben. Auf
Basis der ICF-Codes wurden die Persona-Profile erstellt, die als Grundlage fir die finale

Auswertung dienten.

Der abschliefende Schritt vi) bestand darin, die Ergebnisse der thematischen Analyse
zu dokumentieren. Dieser Bericht wurde so gestaltet, dass er die gesamte Analysearbeit
abbildet und die generierten Themes klar und nachvollziehbar prasentiert. Dabei wurden
die Themes in Form von Comics dargestellt und durch illustrative Zitate aus den Fokus-
gruppen sowie der adaptierten Tagebuchmethode erganzt, um die Patientenperspektive
eindrucksvoll zu vermitteln. Die Verknlpfung der Bedurfnisse der entwickelten Persona
half dabei, eine koharente und praxisnahe Interpretation der BedUrfnisse und Wiinsche

der Teilnehmer darzustellen.
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2.2.5.2 Erstellung der ICF-basierten Persona

Die Erstellung einer ICF-basierten Persona folgte einem strukturierten Prozess, der auf
dem methodologischen Ansatz von Jansen et al. (2022) basiert. Die Entscheidung fur
den qualitativen Ansatz basiert auf den Dimensionen Daten, Kontext, Information, Aktu-

alisierbarkeit, Interaktion, Aktualitat und Okonomie:

- Zugang zu relevanten Datenquellen: Durch die Kooperation mit dem MCFC be-
stand ein direkter Zugang zu betroffenen Personen, die bereit waren, ihre Prob-
lemlagen und Bedurfnisse zu teilen.

- Erforderliches tiefes Verstandnis: Die Forschungsfrage erforderte, wie in Ab-
schnitt 1.2.2.1 beschrieben, ein tiefgehendes Verstandnis der Zielgruppe. Das
legt den qualitativen Ansatz entsprechend den Empfehlungen nahe.

- Qualitativer Informationsbedarf: Der Fokus lag auf der Identifikation von Funkti-
onseinschrankungen und Bedlrfnissen, die sich durch qualitative Methoden er-
fassen lassen.

- Geringer Aktualisierungsbedarf: Da die Beschreibung der Funktionseinschran-
kungen krankheitsspezifisch ist und auf der aktuellen Versorgungsliicke basiert,
war keine regelmafige Aktualisierung der Persona notwendig.

- Nicht-interaktive Anwendung: Die Persona dient primar dazu, Problemlagen dar-
zustellen und Stakeholdern ein besseres Einflhlungsvermdgen zu ermoglichen,
ohne dass eine computergestuitzte Darstellung bzw. digitale Interaktion erforder-
lich ware.

- Berucksichtigung der Zeitplanung: Die langere Dauer fur die qualitative Erstel-
lung der Persona wurde im Projektplan eingeplant, sodass die Entwicklung nicht
zeitkritisch war.

- Verfugbarkeit von Ressourcen: Es standen ausreichend Expertise und Ressour-
cen zur Verfigung, um die qualitativen Erhebungen und Auswertungen durchzu-

fUhren.

Die Schritte zur Erstellung sind grof3tenteils an anderer Stelle der Dissertation beschrie-
ben, weshalb im Weiteren lediglich auf die Kapitel verwiesen wird. Die Erstellung einer
Persona beginnt mit der Festlegung des Zwecks, flir den die Persona verwendet werden
soll (1.2.3). Diese Klarheit tber den Verwendungszweck ist entscheidend, um die nach-
folgenden Schritte gezielt auszurichten und sicherzustellen, dass die entwickelten Per-
sonas den spezifischen Anforderungen des Projekts gerecht werden. Im nachsten
Schritt erfolgt die Sammlung der Daten (2.2.4). Die erhobenen Daten werden anschlie-
Rend qualitativ analysiert, um demografische und verhaltensbezogene Merkmale der

Zielgruppe zu identifizieren (2.2.3). Auf Grundlage dieser Analyse werden die
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bedeutendsten Kategorien identifiziert. Diese reprasentieren die Kerncharakteristika der
Zielgruppe und bilden die Grundlage fiir die Erstellung der Persona-Profile, wie im Wei-
teren anhand der ICF-Codierung beschrieben wird. In der finalen Phase werden die Pro-
file durch die Integration von Namen, Bildern, interessanten Themen und Zitaten der
Nutzer angereichert, um eine lebendige und realistische Darstellung der Zielgruppe zu
gewahrleisten. Vorliegend wird hierzu eine Software zur Comicerstellung namens Pixton

verwendet.

Zum Codieren der Persona-Eigenschaften wurde zur deduktiven Vorgehensweise die
ICF verwendet (DIMDI, 2005). Obwohl eine spezifische ICF fir Kinder existiert, wurde
hier die Version fur Erwachsene verwendet. Wahrend die ICF fiir Erwachsene seit ihrer
Einflhrung eine breite Akzeptanz und Anwendung gefunden hat, ist die Situation fur
Kinder komplexer. Die ICF fir Kinder und Jugendliche (ICF-CY) wurde urspriinglich ent-
wickelt, um den spezifischen Entwicklungs- und Kontextanforderungen von Kindern ge-
recht zu werden (DIMDI, 2012). In den letzten Jahren gab es jedoch eine zunehmende
Kontroverse Uber die Anwendbarkeit und Praktikabilitat der ICF-CY. Kritiker bemangeln,
dass die ICF-CY in der Praxis die Lebenswelten der Kinder nicht ausreichend differen-
ziert, in ihrer aktuellen Form nicht vollstandig ausgereift ist und insbesondere die spezi-
ellen Bedtrfnisse von Kindern nicht ausreichend adressiert (Schipper et al., 2015). Infol-
gedessen wurde die Anwendung der ICF-CY voriibergehend ausgesetzt, um eine Uber-
arbeitung und Integration in die ICF flr Erwachsene zu erméglichen (Leonardi et al.,
2022). Bis zur endgliltigen Uberarbeitung und Zusammenfiihrung der Klassifikationen
wird die ICF flr Erwachsene in ihrer derzeit glltigen Form auch im Kontext von Kindern,

soweit dies sinnvoll erscheint, wie auch vorliegend verwendet.

Zunachst wurden im Codierprozess krankheitsspezifische Funktionseinschrankungen
der Koérperfunktionen (Komponente b) im Datenmaterial codiert. Dabei wurde auf Kapi-
tel- und Kategorienebene, aber nicht auf der Ebene der Beurteilungsmerkmale vorge-
gangen, um ein Aggregationsniveau uber die Teilnehmenden hinweg zu ermdglichen.
Gleiches erfolgte im Anschluss mit den Daten zu Aktivitat und Partizipation (Komponente
d) sowie zu Umweltfaktoren (Komponente e). Bei den Umweltfaktoren wurde zudem co-
diert, ob die Beschreibung der Probanden auf einen Forder- oder einen Barrierefaktor
schlielRen lasst. Einschrankungen oder Beschreibungen von Funktionen des alltéaglichen
Lebens, die sich nicht mit der ICF abbilden lielten, aber mehrfach vorkamen, wurden
induktiv codiert. Beschreibungen im Datensatz, die auf personbezogene Faktoren schlie-
Ren lassen, wurden ebenfalls induktiv codiert, da sie nicht im DIMDI-Katalog abgebildet
sind. Im weiteren Verlauf wurde die Codierung jedoch mit Grotkamp et al. (2020) abge-

glichen.
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Zur weiteren Reduktion des Datenmaterials wurden Kategorien zusammengefasst. Auf
Kategorien- und Kapitelebene wurde dabei teilweise von den Bezeichnungen in der ICF
abgewichen, um die Aussagekraft nach Verdichtung zu erhalten. Die Zugehorigkeit zu
den Komponenten wurde nicht gedndert und Codes wurden nur innerhalb einer Kompo-
nente verdichtet, um die ICF-Struktur beizubehalten. Definitionen fir die Codes wurden
anhand eines Codebuches angelegt und mit Ankerzitaten verdeutlicht. Nach Erstellung
des Codebuches wurde das gesamte Datenmaterial noch einmal gesichtet und nach
potenziellen Codes durchsucht.

Nach zufriedenstellender Verdichtung wurden die Codes zu Themes ausformuliert, er-
neut mit Ankerzitaten versehen und mehrmals im Prozess der Datensichtung Uberarbei-
tet. Zur Finalisierung wurden die entwickelten Themes entsprechend dem ICF-Schema
in den Komponenten dargestellt und um die Ergebnisse der standardisierten Fragebo-
gen fur die Darstellung der geschadigten Korperstrukturen erweitert.

2.2.5.3 Auswertung der Bedurfnisanalyse

Bei der Auswertung der Daten wurde darauf geachtet, die von Maslow (1970) empfoh-
lene ergebnisoffene Haltung zu bewahren, um tiefergehende Bedirfnisse zu erkennen
und diese in einer Synthese miteinander zu verknlpfen. Dies wurde u. a. durch den
Einsatz der rTA unterstiitzt, wobei der iterative Prozess der Uberpriifung und Weiterent-
wicklung der Themes entscheidend dazu beitrug, tiefere Zusammenhange zwischen den
Bedlrfnissen der Teilnehmer zu erkennen. Dabei wurde das Datenmaterial, wie im Wei-
teren beschrieben, sowohl deduktiv als auch induktiv codiert, um potenzielle Verbindun-
gen zwischen verschiedenen Bedurfnissen zu identifizieren und systematisch zu inter-

pretieren.

Anhand des einleitend beschriebenen Ubersichtsartikels zu Bedlrfnissen von Menschen
mit ME/CFS von Drachler et al. (2009) wurde das Datenmaterial zunachst deduktiv nach
den synthetisierten Bedurfniskategorien codiert. Anschlieend erfolgte eine Kodierung

der im Scoping Review identifizierten Eigenschaften von Behandlungen, die schwer und
sehr schwer Betroffenen eine Versorgung ermdglichen. Das Ubrige Datenmaterial wurde

induktiv codiert, wobei auch die Daten und Codes der Persona berlcksichtigt wurden.

Mittels verschiedener Visual Tools von MAXQDA wurden Nahe und Querverbindungen
von Codes betrachtet. Zwischenzeitlich wurden Methoden aus dem Design Thinking ver-
wendet, um die Codes entsprechend eines Point of Views weiterzuentwickeln. Durch die
mehrmalige Uberarbeitung der initialen Themes konnten diese, wie in Kapitel 1.2.2 dar-
gestellt, zu tiefergehenden Bedurfnissen weiterentwickelt werden. Die Validierung durch

die Forschungskolleginnen ergab eine groflere Abanderung, da Codes der ICF-Persona
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fur die Bedurfnisausformulierung relevant waren. Dadurch wurden Themes noch einmal

umformuliert und erneut zur finalen Validierung in Form einer Exceltabelle Gbergeben.

2.2.54 Entwicklung der Unterlagen zur Stakeholder-Kommunikation

Die gewonnenen Ergebnisse sollten abschliefend fir Folgeprojekte und die weitere
Kommunikation mit den Stakeholdern aufbereitet werden. Hierzu werden die ICF-Kom-
ponenten der Persona und ihre Bedurfnisse in Comics dargestellt. Comics bieten eine
einzigartige Moglichkeit, komplexe medizinische und soziale Themen narrativ zu vermit-
teln. In der Versorgungsforschung werden Comics bereits zunehmend genutzt, um ver-
schiedene Stakeholder — von Patienten Gber medizinisches Fachpersonal bis hin zu po-
litischen Entscheidungstragern — effektiv zu informieren. Comics ermdglichen es, durch
die Kombination von visuellen und narrativen Elementen komplexe Geschichten auf eine
Weise zu erzahlen, die Uber reine Textbeschreibungen hinausgeht. Sie helfen dabei, die
Lebenswelten der Personas plastisch zu gestalten und erlauben es den Rezipienten,
tiefer in die dargestellten Situationen einzutauchen. Dies ist hilfreich, um das emotionale
Verstandnis zu fordern und die Stakeholder-Kommunikation zu untersttitzen (McNicol,
2019). Es ermoglicht wissenschaftliche Inhalte in einer zuganglichen und ansprechen-
den Form zu prasentieren, was unerlasslich ist, wenn es darum geht, Informationen zu
teilen und das Verstandnis sowie die Beteiligung der Stakeholder zu férdern (Alamalho-
daei et al., 2020).

Bei der Erstellung von Comics fur die Stakeholder-Kommunikation in der Versorgungs-
forschung sollten mehrere Aspekte beriicksichtigt werden. Erstens ist es bedeutend,
dass die Comics nicht nur informativ, sondern auch kulturell sensibel und relevant fur die
Zielgruppe sind. Zweitens sollten die Comics visuell ansprechend gestaltet sein, um das
Interesse der Leser zu wecken und die Botschaften klar zu vermitteln. Schlielich sollte
die Entwicklung der Comics in enger Zusammenarbeit mit den Stakeholdern bzw. auf
Grundlage von Daten der Zielgruppe erfolgen, um sicherzustellen, dass ihre Perspekti-
ven und Bedurfnisse angemessen berucksichtigt werden (Darnhofer, 2018). Auf einen
erlauternden Text kann dabei bewusst verzichtet werden, um den visuellen Effekt und
die unmittelbare Wirkung der Bilder nicht zu beeintrachtigen. So geben Comics den Be-
trachtern mehr Raum fir individuelle Interpretationen und férdern eine offene Auseinan-
dersetzung mit den dargestellten Themen. Dadurch wird ein tieferes emotionales Ver-
sténdnis der dargestellten Charaktere und ihrer Herausforderungen ermdglicht (McNicol,
2019).

Der Einsatz von Comics bietet somit nicht nur eine innovative Methode zur Vermittlung
von Forschungsergebnissen, sondern kann auch die Interaktion und Zusammenarbeit

zwischen Forschern und Stakeholdern erheblich verbessern. Comics ermdglichen eine
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lebendige und anschauliche Darstellung der gewonnenen Forschungsergebnisse und
stellen die Erfahrungen der Teilnehmer visuell dar (Williams, 2012). Durch die Verwen-
dung der ICF basieren die Comics auf einer interdisziplindren Sprache und durch die
Bedurfnisanalyse ermoéglichen sie es, dass in Folgeprojekten bedtrfnisorientierte Mo-
delle entwickelt werden. In dieser Arbeit wurde zur Erstellung die Internetseite Pixton

verwendet.

2.2.6 Sicherung der Gutekriterien der qualitativen Studie

Zur Sicherung der Gutekriterien wurden mehrere Schritte unternommen, die auf den
Empfehlungen aus Kapitel 1.2.2 beruhen. Von Maslow (1970) wird anhand mehrerer
Handlungsempfehlungen die Bedeutung einer dynamischen Erhebung und multiper-
spektivischen Validierung der Bedurfnisse abgeleitet. Um dem gerecht zu werden, wurde
das Material durch mehrere Forscherinnen zu verschiedenen Zeitpunkten der Auswer-
tung validiert. Dies minimierte das Risiko von Verzerrungen und sorgte flr eine tiefere
Reflexion Gber die Beweggriinde der Teilnehmer. Diese iterative Reflexion und Anpas-
sung der erhobenen Daten auf Grundlage der Handlungsempfehlungen zur Interpreta-
tion tiefergehender Bedurfnisse wurde ebenfalls angewendet, um sicherzustellen, dass

die Bedurfnisse umfassend und detailliert analysiert wurden.

Der notwendige Methodenmix aus Fokusgruppen und der adaptierten Tagebuchme-
thode ermdoglicht dartiber hinaus eine Triangulation. Dadurch konnten die Ergebnisse
validiert bzw. auf Unabhangigkeit der eingesetzten Methodik tberprift werden (Patton,
1999). Im Rahmen einer in Einreichung befindlichen Publikation wurden zudem die Er-
gebnisse der vorliegenden Studie mit den Resultaten einer Elternbefragung verglichen,
um die Ergebnisse Uber eine Triangulation zu stutzen. Die Elternbefragung ist Teil des
Projektes ME/CFS Kids Bavaria und stellt eine andere Dissertation dar.

Entsprechend den Empfehlungen von Braun und Clarke (2022) wurde wahrend des ge-
samten Forschungsprozesses ein Reflexionstagebuch gefiihrt. Insbesondere nach den
Fokusgruppensitzungen wurden mehrseitige Reflexionseintrdge angefertigt, um dem
Gutekriterium der Reflexivitat und Verfahrensdokumentation nachzukommen. Die Ein-
trage wurden wahrend der Schritte der Datenauswertung regelmaRig zur Steigerung der

reflexiven Praxis verwendet.

Zur Sicherung der Koharenz diente bereits bei der Konzeptionierung der Studie die The-
menauswahl anhand der Aktivitatsskala. Damit konnten die Weichen gestellt werden,
um die Ergebnisse spater in einen logischen, nachvollziehbaren und ganzheitlichen Be-
zugsrahmen Uberfihren zu kénnen. Um zu Uberprifen, inwieweit die Methodik der rTA

fur die Zielgruppe koharent gewahlt wurde, diente im Rahmen des Scoping Reviews die
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Betrachtung der angewandten Methodiken bei anderen Studien mit der Zielgruppe. So-
mit kann auch dem Gutekriterium der Koharenz ausreichend begegnet werden (Miles &
Huberman, 1994).

Zu beflrchten waren Reihenfolgeeffekte aufgrund der Themenwahl. Denkbar war, dass
Teilnehmende der adaptiven Tagebuchmethode das erste Thema ausfuhrlicher behan-
delten oder aufgrund der unbekannten Situation oberflachlicher antworteten. Um Rei-
henfolgeeffekten begegnen zu kénnen, wurden die Themen in unterschiedlicher Reihen-
folge abgefragt. Wie in Abbildung 2 ersichtlich, sollte jedes Thema zu jedem Rhythmus
prasentiert werden, mit Ausnahme der Selbstversorgung. Das Thema wurde vom For-
schungsteam als besonders sensibel eingeschatzt, weshalb es nicht als erstes Thema
abgefragt werden sollte. Die anderen Themen wurden zwischen ein und dreimal zu den

unterschiedlichen Befragungszeitpunkten als Grundreiz prasentiert.

Erhebungsplan der Reihenfolge

Woche 1| Woche 2 | Woche 3 | Woche 4 | Woche 5
Kérperliche Aktivitat 3 2 1 2 1
Geistige Aktivitat 3 1 3 1 1
Soziale Kontakte 1 2 1 3 2
Selbstversorgung 0 3 2 2 2
Schule und Ausbildung 1 2 1 3 2

Abbildung 2 Erhebungsplan der Themenreihenfolge

Zur Betrachtung mdglicher Reihenfolgeeffekte wird die Wortanzahl der Transkripte ge-
zahlt. Unterschied sich die Anzahl der Wérter zu den ersten Zeitpunkten themenunab-
hangig von der Anzahl der letzteren Zeitpunkte, war von einem Reihenfolgeeffekt aus-
zugehen. Dies musste folglich bei der Interpretation und Ableitung der Themes berick-

sichtigt werden.
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3. Ergebnisse

Der Ergebnisteil dieser Dissertation besteht aus zwei Teilen. Der erste Teil, die Evidenz-
synthese, prasentiert die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche, die unter-
nommen wurde, um relevante Studien zu multimodalen Behandlungsstrategien fur Kin-
der, Jugendliche und junge Erwachsene mit ME/CFS zu identifizieren. Der zweite Tell
fokussiert sich auf die qualitative Studie zur Bedurfnisanalyse und Erstellung einer ICF-

basierten Persona.

3.1 Evidenzsynthese

Die systematische Literaturrecherche ergab insgesamt 586 Artikel. Nachdem Duplikate
entfernt wurden, konnten 454 Artikel fiir die Vorauswahl identifiziert werden. Nach dem
Ausschluss, basierend auf dem Titel-Screening, blieben 134 Artikel Ubrig, die anschlie-
Rend auf ihre Eignung Uberprift wurden. Insgesamt erflllten 121 Artikel nicht die Ein-

schlusskriterien der Eignungsprifung. Die Ausschlisse erfolgten aufgrund verschiede-
ner Griinde, es ging u. a. um das Beforschen einer anderen Zielpopulation, das Fehlen
von multimodalen Behandlungsstrategien und die Unanwendbarkeit des Behandlungs-
konzepts flr hausgebundene Personen. Schliellich wurden 14 Artikel in die Synthese

aufgenommen.

Die meisten Studien stammen aus dem Vereinigten Kénigreich. Die Recherche lieferte
keine geeignete Publikation aus Deutschland. Unter den eingeschlossenen Artikeln fan-
den sich zehn Studien mit Evaluationskonzept und drei Expertenmeinungen. Die evalu-
ierte Stichprobenanzahl variierte zwischen sechs (Burgess et al., 2019) und knapp 800
Teilnehmenden (K. S. Rowe, 2020). Die angegebene Altersspanne reichte von sechs

(K. S. Rowe, 2020) bis 49 Jahren (Maroti et al., 2015). Insgesamt sieben Artikel befass-
ten sich mit einer Alterskohorte, die auch Minderjahrige einschloss (Anderson et al.,
2020; Burgess et al., 2019; Dennison et al., 2010; Garralda & Chalder, 2005; Haig-Fer-
guson et al., 2019; K. S. Rowe, 2020; Viner et al., 2004).

Die detaillierten tabellarischen Daten der Synthese, einschlielich spezifischer Analysen
und Ergebnisse, wurden verdffentlicht und kénnen aus urheberrechtlichen Griinden hier
nicht vollstandig reproduziert werden. Leser, die an den vollstandigen Datensatzen inte-
ressiert sind, finden diese in der Originalpublikation (Sandra Mayer-Huber et al., 2024).
Die wesentlichen Erkenntnisse werden jedoch in den folgenden Abschnitten erlautert,

um den in dieser Arbeit untersuchten Kontext zu untermauern.



3 Ergebnisse 53

3.1.1 Behandlungseigenschaften

EIf Artikel wurden telemedizinischen und aufsuchenden Angeboten zugeordnet. Dabei
wurden in funf Artikeln Hausbesuche und in sieben Artikeln telemedizinische Angebote
dargestellt. Ein Artikel inkludierte eine Kombination aus telemedizinischen Elementen

und Hausbesuchen.

Ein zusatzlicher Schwerpunkt lag neben dem Behandlungssetting in den geeigneten Ar-
tikeln auf der Individualisierbarkeit der Behandlungselemente, um den unterschiedlichen
Bedurfnissen der Patienten gerecht zu werden. Acht Artikel adressierten diese Individu-
alisierbarkeit, indem sie Flexibilitat in Bezug auf Frequenz, Dauer und Inhalt der Behand-
lungselemente ermoglichten. Sechs Studien bezogen zudem pflegende Angehdrige in
die Behandlung ein, was als wesentlicher Aspekt fur die ganzheitliche Betreuung der

Patienten angesehen wurde.

3.1.2 Evaluationsarten und Outcomes

In den eingeschlossenen Artikeln wurden zehn Studien mit einem Evaluationskonzept
identifiziert. Diese umfassten sowohl quantitative als auch qualitative Forschungsdes-
igns. Die qualitativen Evaluationen erfolgten mittels der rTA nach Braun und Clarke.
Funktional-diagnostische Erhebungen wurden in einer Studie identifiziert, wobei der kog-

nitive Zustand mit der Erinnerungsfahigkeit von Ziffernspannen ermittelt wurde.

In den Evaluationen waren die PROMs eine zentrale Datenerhebungsmethode. Diese
Instrumente wurden zur Messung von Parametern wie Krankheitsschwere, Lebensqua-
litdt und psychischen Beeintrachtigungen verwendet. Besonders haufig eingesetzt wur-
den dabei die SF-36 (Morfeld et al., 2011), die Chalder Fatigue Scale (CFQ) (Cella et
al., 2011) und die HADS (Herrmann-Lingen et al., 2005). Dennoch variierten die verwen-
deten Instrumente zur Erfassung der Schwere von patientenberichteten Parametern er-
heblich, was auf den fehlenden Konsens Uber geeignete Messmethoden fir ME/CFS

hinwies.

3.2 Ergebnisse der qualitativen Studie

Im zweiten Teil des Ergebnisteils werden die Resultate der qualitativen Bedurfnisanalyse
vorgestellt. Diese Analyse wurde durchgefihrt, um tiefere Einblicke in die spezifischen
Bedurfnisse und Herausforderungen von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen mit ME/CFS zu gewinnen. Im Rahmen dieser Untersuchung wurden sowohl Fokus-
gruppen als auch die adaptierte Tagebuchmethode eingesetzt, um eine umfassende und

vielfaltige Datenbasis zu gewahrleisten.
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Insgesamt konnten vierzehn Probanden in die qualitative Studie eingeschlossen werden,
darunter acht junge Erwachsene und sechs Jugendliche. Im Folgenden wird zunachst
die Demografie der Studienpopulation beschrieben, gefolgt von einer Analyse der Stich-
probeneigenschaften mittels PROMs. Die PROMs boten dabei wertvolle Informationen
Uber die psychische und physische Gesundheit sowie die Lebensqualitat der Teilneh-

menden.

Anhand der erhobenen Daten wurde im Weiteren eine ICF-basierte Persona erstellt, die
die vielfaltigen Aspekte der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit bei
ME/CFS widerspiegelt. Diese Persona diente als reprasentatives Modell, um die spezi-
fischen Einschrankungen und Bedurfnisse der Betroffenen zu veranschaulichen. Die Er-
gebnisse dieses Kapitels lieferten Einblicke in die alltadglichen Herausforderungen der
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit ME/CFS und betonten die Notwendigkeit ei-
ner bedurfnisorientierten Versorgung, bei der die individuellen Lebensumstande und Ein-
schrankungen der Betroffenen bertcksichtigt werden. Die Persona wurde abschlie3end
softwaregestutzt in einen Comic Uberfuhrt.

3.2.1 Beschreibung der Studienpopulation und des Datenmaterials

Insgesamt konnten vierzehn Probanden in die qualitative Studie eingeschlossen werden.
Davon galten acht als Erwachsene, da sie tber 18 Jahre alt waren, und sechs als Ju-
gendliche. Das mittlere Alter der Stichprobe war knapp Uber 18 Jahre, mit einer Spanne
von 12 bis 24 Jahren. Es nahmen insgesamt deutlich mehr weibliche als mannliche Be-
troffene teil, was der epidemiologischen Verteilung von ME/CFS entsprach. Bei den Ju-

gendlichen war das Verhaltnis zwischen mannlich und weiblich identisch (Tabelle 4).

Fur die Erhebung der Fokusgruppen konnten keine Jugendlichen rekrutiert werden, je-
doch flnf Erwachsene. Mittels der adaptierten Tagebuchmethode gelang die Akquise
von neun weiteren Teilnehmenden, wovon drei erwachsen waren. Die Jugendlichen wa-
ren ausschlieB3lich fur die Methodik der Tagebuchmethode zu gewinnen. Lediglich eine
jugendliche Person hatte Interesse an einer Teilnahme an der Fokusgruppe gehabt. Da
die Gruppe dann jedoch mit einer jugendlichen und flinf erwachsenen Personen sehr
heterogen gewesen ware, beschloss die Forschungsgruppe eine Zuweisung dieser Ju-

gendlichen zur adaptierten Tagebuchmethode.
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Gesamt Erwachsene Jugendliche

ME/CFS-Betroffene N =14 N=8 N=6
Teilnehmende (n) 14 8 6

Alter in Jahren' 18.5 (3.75) 19.5 (3.25) 15.5 (1.0)
Weiblich (n) 10 7 3

Mannlich (n) 4 1 3
Fokusgruppe (n) 5 5 0
Adaptierte Tagebuch- 9 3 6

methode (n)

" Median (IQR)

Tabelle 4 Stichprobeneigenschaften

Das Datenmaterial der adaptierten Tagebuchmethode wurde beziiglich potenzieller Rei-
henfolgeeffekte deskriptiv analysiert. Hierzu wurden die Woérter der einzelnen Rickmel-
dungen gezahlt. Eine Betrachtung der Wortanzahl nach Thema sowie nach der Woche,
in der die Befragung stattfand, zeigte anhand von Boxplots keine Abweichungen (Abbil-
dung 3). Die Anzahl der Wérter reichte von 39 bis 2.471 und war nicht normalverteilt

(Mittelwert 436 / Median 304). Uberwiegend wurden Textdateien geschickt. Vier Dateien
von einer Probandin enthielten die zusatzliche Information, dass das Schreiben die Mut-

ter Ubernommen hat.
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Selbstversorgung; SoKo = soziale Kontakte

Abbildung 3 Reihenfolgeeffekte

Der urspringliche Erhebungsplan zur abwechselnden Prasentation der Themen konnte
nicht vollumfanglich eingehalten werden (vgl. Abbildung 2 mit Abbildung 4). Es gab

zwei Probanden, die die Reihenfolge der Downloads aus Ressourcengriinden anderten.

Einer Person ging es in einer Woche nicht gut, weshalb sie die Woche darauf zwei The-

men bearbeitete. Eine weitere Teilnehmende beflirchtete eine PEM, da in einer Woche

bereits ein Arzttermin anstand. Deshalb bat sie darum, ein Thema in einer anderen Wo-

che mitmachen zu dirfen. Diese Verschiebung wirkte sich v. a. auf das Themenfeld der

geistigen Aktivitat aus.

Durchgefilhrte Reihenfolge

Woche 1 | Woche 2 | Woche 3 | Woche 4 | Woche 5
Kaorperliche Aktivitat 3 2 1 2 1
Geistige Aktivitat 3 0 5 1 0
Soziale Kontakte 1 2 1 3 2
Selbstversorgung 0 3 2 2 2
Schule und Ausbildung 1 2 1 3 2

Abbildung 4 Durchfihrung der Themenreihenfolge
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An der anschlieRenden Online-Befragung zur Lebensqualitat, Krankheitsschwere,
Komorbiditdten und soziodkonomischen Informationen nahmen nicht alle Probanden
teil. Es gingen zwdlf vollstdndige Rickmeldungen ein. Die Verbleibenden wurden drei
Mal an die Befragung erinnert. Auch eine Ansprache im Rahmen der Versorgung im
MCFC erfolgte. Letztlich mussten sie jedoch als Dropout bewertet werden. Somit fehlten

bei den folgenden Angaben die Riickmeldungen von zwei Probanden.

Die Mehrzahl der Probanden besuchte zuletzt ein Gymnasium (n = 4), war zum Zeitpunkt
der Befragung noch Schiler (n = 4) oder hatte bereits eine Hochschulreife als hdchsten
erreichten Schulabschluss (n = 4), wobei die allgemeine oder fachgebundene zusam-
mengefasst sind. Auf die Frage zur zuletzt besuchten Schule wurde drei Mal ,Sonstiges*®
angegeben und auf die zum hdchsten erreichten Schulabschluss ebenfalls einmal.

Hochster erreichter Schulabschluss

Mittlere

Reife
(n=4) schluss (n = 1) reife (n = 4) (n=2)

Noch Schiler Hautschulab- Hochschul-  Sonstiges

Gymnasium
(n=4)

Berufsschule
(n=1)

Realschule
(n=2)

Zuletzt besuchte Schule

Mittelschule
(n=2)

Sonstiges
(n=3)

Tabelle 5 Angaben zur Beschulung

Uber die Freitextangaben wurden die Angaben von ,Sonstiges* teilweise weiter spezifi-
ziert. So befindet sich ein Teilnehmender im Status der Arbeitsunfahigkeit und ein wei-
terer ist in einem Fernstudium eingeschrieben. Zur Schonung der Stichprobe und um
einen maximalen Rucklauf zu ermdglichen, wurden wie beschrieben keine weiteren Fra-

gen zur Soziodemographie gestellt.
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3.2.2 Stichprobenbeschreibung mittels PROMs

Um die Stichprobe zu beschreiben, wurden verschiedene PROMSs erhoben. Die erhobe-
nen Skalen umfassen die HADS-A und HADS-D, PCS und MCS des SF-12, sowie die
Bell-Score zur Erhebung des Schwergrads der Einschrankungen durch ME/CFS. Im Fol-
genden werden die zentralen Tendenzen und Streuungsmalde der Werte der zwolf Pro-
banden dargestellt, die die Fragebdgen ausgeflllt haben. Tabelle 6 enthalt eine Zusam-
menfassung der Werte.

HADS-A HADS-D pPcs Mmcs . pBel-
Score
Mittelwert 5,6 7.5 21,3 39,7 25,8
Standard- 300 342 518 797 1084
abweichung
Median 6,0 7,0 21,5 41,0 20,0
Interquartils- 35 28 65 6.3 10,0
abstand
Minimaler Wert 1,0 3,0 13,4 23,1 10,0

Maximaler Wert 12,0 16,0 29,4 51,0 50,0

Tabelle 6 Deskriptive Statistik der PROM-Ergebnisse

Die HADS wurde genutzt, um Angst- (HADS-A) und Depressionssymptome (HADS-D)
der Probanden zu messen. Der Mittelwert des HADS-A betrug 5,6 (Standardabwei-
chung: 3,09), was auf eine moderate Auspragung von Angstsymptomen hinweist. Der
Median lag bei 6,0, wobei der Interquartilsabstand 3,5 betrug. Die Werte reichten von
einem minimalen Wert von 1,0 bis zu einem maximalen Wert von 12,0. Fir die Depres-
sionssymptome (HADS-D) ergab sich ein Mittelwert von 7,5 (Standardabweichung:
3,42), was ebenfalls auf eine moderate Symptomatik hindeutet. Der Median lag bei 7,0

mit einem Interquartilsabstand von 2,8. Die Werte variierten zwischen 3,0 und 16,0.

Die physische und mentale Gesundheit der Probanden wurde mittels PCS- und MCS-
Skalen des SF-12 gemessen. Der Mittelwert fir die PCS betrug 21,3 (Standardabwei-
chung: 5,18), mit einem Median von 21,5 und einem Interquartilsabstand von 6,5. Die
Werte reichten von 13,4 bis 29,4, was auf eine grol3e Bandbreite in der Einschrankung

der korperlichen Gesundheit der Probanden hinweist. Fir die mentale Gesundheit
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(MCS) ergab sich ein Mittelwert von 39,7 (Standardabweichung: 7,97). Der Median lag
bei 41,0 und der Interquartilsabstand betrug 6,3. Die Werte variierten von einem mini-
malen Wert von 23,1 bis zu einem maximalen Wert von 51,0. Dies weist auf eine hete-

rogene Verteilung der mentalen Gesundheit hin.

Der Bell-Score, der Funktionen des alltdglichen Lebens der Probanden misst, zeigte ei-
nen Mittelwert von 25,8 (Standardabweichung: 10,84). Der Median lag bei 20,0 und der
Interquartilsabstand betrug 10,0. Die Werte erstreckten sich von einem minimalen Wert
von 10,0 bis zu einem maximalen Wert von 50,0, was eine erhebliche Einschrankung
der Probanden durch ME/CFS anzeigt.

Die Auswertung der PROMs macht deutlich, dass die Probanden sowohl in ihrer physi-
schen als auch in ihrer mentalen Gesundheit eine grofl3e Bandbreite aufweisen. Dies
unterstrich die Notwendigkeit, bei der Erstellung einer Persona die unterschiedlichen
Ausgangsbedingungen und Lebensumstande der Teilnehmer zu bertcksichtigen. Die
HADS-Werte deuten auf moderate Angst- und Depressionssymptome hin, wahrend die
PCS- und MCS-Skalen ein differenziertes Bild der physischen und mentalen Gesundheit
der Probanden liefern. Der Bell-Score erganzte dieses Bild durch die Erfassung der
Funktionseinschrankungen und verdeutlichte die heterogene Verteilung innerhalb der

Stichprobe.

Um die Heterogenitat besser einschatzen zu kénnen, wurden Streudiagramme erstellt.
Abbildung 5 zeigt auf der Abszisse die Werte des MCS des SF-12 und auf der Ordinate
die entsprechenden Werte der PCS eines Probanden. Abbildung 6 hingegen zeigt die
Werte der HADS, wobei die Abszisse die Auspragungen der Angstsymptomatik (HADS-
A) und die Ordinate die Auspragung der Depressionssymptomatik (HADS-D) abbildet.
Die farblichen Abstufungen der Grafiken entsprechen dem Schweregrad im weitesten

Sinne, abgebildet mittels des Bell-Score.
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Stichprobenbeschreibung anhand SF-12
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Abbildung 5 Gesundheitsbezogene Lebensqualitat in Abhangigkeit vom Schweregrad

Fur die T-Werte des SF-12 galten entsprechend dem Manual Werte unter 40 als unter-
durchschnittlich und Werte Uber 60 als Uberdurchschnittlich. Der Durchschnittswert be-
trug 50, mit einer Standardabweichung von 10 (Ware et al., 2005). In Abbildung 5 wur-
den diese Grenzen durch gestrichelte Linien gekennzeichnet, um die Einordnung der
einzelnen Probanden zu erleichtern. Diese Visualisierung ermdglichte eine schnelle
Identifikation von Probanden, deren physische und mentale Gesundheitswerte signifi-
kant vom Durchschnitt abwichen. Beide Skalen zeigten beim berwiegenden Teil eine
Abweichung zur Normpopulation, wobei im Hinblick auf die kdrperlichen Einschrankun-

gen erwartungsgemal kein Proband im Normbereich lag.
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Stichprobenbeschreibung anhand HADS
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Abbildung 6 Angst- und Depressionssymptomatik in Abhangigkeit vom Schweregrad

Laut dem Manual der HADS galten folgende Grenzwerte: Werte unter 7 deuteten auf
keine oder minimale Symptome hin, Werte zwischen 8 und 10 wiesen auf mogliche kli-
nisch relevante Symptome hin und Werte Uber 11 deuteten auf klinisch signifikante
Symptome hin (Herrmann-Lingen et al., 2005). Diese Grenzwerte wurden im Streudia-
gramm durch gestrichelte Linien markiert, um die Einordnung der einzelnen Probanden
zu erleichtern. Durch diese Visualisierung konnten Probanden, die signifikante Angst-
oder Depressionssymptome aufwiesen, schnell identifiziert werden. Nur zwei Teilneh-
mende zeigten Ergebnisse im abklarungsbedurftigen Bereich einer der Skalen. Der

uberwiegende Teil wies keine bedeutsamen Werte auf.

3.2.3 ICF-basierte Persona

Die Angaben der 14 Probanden in den Fokusgruppen und der adaptierten Tagebuch-
methode wurden im Folgenden zur Erstellung einer umfassenden Persona genutzt. Die
ICF bot hierfir einen ganzheitlichen Rahmen, um die vielfaltigen Aspekte von Gesund-
heit und Behinderung zu erfassen. Durch die Anwendung dieses Modells war es mdg-

lich, eine detaillierte Darstellung der alltaglichen Funktionseinschrdnkungen von
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Personen mit ME/CFS zu erstellen. Die Themes orientieren sich an den verschiedenen
Komponenten der ICF, um eine strukturierte und nachvollziehbare Darstellung der durch
ME/CFS veranderten Koérperfunktionen, Aktivitaten und Partizipation, Umweltfaktoren
sowie personbezogenen Faktoren zu ermdéglichen. Im Folgenden wird auf diese Kom-
ponenten eingegangen, um ein umfassendes Verstandnis der Auswirkungen von
ME/CFS auf das tagliche Leben zu vermitteln. Die Position der Ankerzitate im Original-
datenmaterial wird am Ende in Klammern mitgefuhrt. Die erste Ziffer beschreibt die
Quelle des Materials, wobei 0 die Fokusgruppe ist und 1-9 die Probanden der adaptier-
ten Tagebuchmethode darstellen. Die zweite Position beschreibt die Woche von 1-5, in
der das Thema bearbeitet wurde. Anschlielend wird das Thema der jeweiligen Befra-
gung genannt. Abbildung 7 zeigt das biopsychosoziale Modell der ICF mit den verschie-

denen Komponenten.

3.2.3.1  Koarperfunktionen und -struktur der Persona

Die ICF-Komponenten b und s wurden zur Darstellung der Persona zusammengefasst.
Insbesondere der multisystemische Charakter der Erkrankung und die mannigfaltigen
Mdglichkeiten, wie sie sich auf die Kérperstrukturen auswirken kann, haben dazu ge-
fuhrt, diese Komponente reduziert darzustellen. Anstatt einer dezidierten Darstellung der
mdglichen Schadigungen auf Ebene der Kérperstrukturen wurden die Tendenzen der
PROMSs-Daten genutzt, um die Persona auf dieser Komponente zu beschreiben. Des
Weiteren ergab das Datenmaterial drei Einschrankungen der Kérperfunktionen, die auf

mehreren Codes der ICF-Komponente b basieren.

Uber die SF-12 zeigte sich im Mittel auf der physischen Skala eine starkere Einschran-
kung als auf der psychischen. Bekraftigt wurde dieses Bild durch die Ergebnisse der
HADS. Im Mittel waren anhand dieser Skalen weder Anzeichen einer angstbezogenen
noch einer depressiven Komorbiditat ersichtlich. Damit lag die ME/CFS-assoziierte Be-
eintrachtigung der Persona ausschlief3lich auf der kérperlichen und nicht auf der psychi-

schen Ebene.

Die charakteristischerweise schwankende Belastungsgrenze von ME/CFS wurde haufig
mit Codes der Kategorie ,nicht ndher bezeichnet’ oder nicht ganz passender Codes wie
b4550 klassifiziert (allgemeine Ausdauerleistung). Die initialen Codes wurden zu
,schwankende Belastungsgrenze' zusammengefasst, um die Inhalte der Zitate adaqua-
ter darstellen zu kénnen. Die codierten Segmente beschrieben eine zum Teil taglich

schwankende und unvorhersehbare Grenze der Belastbarkeit.

wAlso ich habe Tage, da kann ich gar nicht aus dem Bett aufstehen. Und dann habe

ich Tage, wo es irgendwie ein bisschen besser geht.” (0.1 Kérperliche Aktivitét)
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Initial mit den Codes b140 (Aufmerksamkeitsfunktionen) und b144 (Gedachtnisfunktio-
nen) klassifizierte Funktionseinschrankungen wurden unter ,kognitive Funktionsein-
schrankungen‘ subsumiert. Die Probanden beschrieben stark verklirzte Aufmerksam-
keitsspannen, eine geringere Gedachtnisfunktion und eine sehr geringe Konzentrations-
fahigkeit.

LLeider vergesse ich Inhalte schnell wieder. Mangel an Konzentrationsfahigkeit,
Brainfog mit Schmerzen und Vergesslichkeit hindern mich dran, Lernstoff zu lesen
und zu behalten.” (1.4 Geistige Aktivitét)

Die ebenfalls fur ME/CFS charakteristische Belastungsintoleranz wurde zunachst mit
den Codes b4552 (Ermudbarkeit) und den induktiv gebildeten Codes ,eingeschrankte
Erholungsfahigkeit' und ,Belastungsintoleranz’ beschrieben. Der Zusammenschluss zu
,Funktionseinschrankungen nach Belastung‘ ermdglicht eine greifbare Beschreibung der
Zitate fur die Darstellung der Persona:

~Meine Konzentrationsfahigkeit bleibt meist den ganzen Tag gleich, nur wenn ich
mich geistig oder kérperlich zu sehr anstrenge, wird die Konzentrationsfahigkeit ver-
loren.” (1.4 Geistige Aktivitét)

Fur die Persona wurden die Komponenten basierend auf dem Datenmaterial wie folgt
beschrieben: Die Einschrankungen liegen v. a. auf der kérperlichen Ebene und zeigen
sich Uberwiegend anhand der drei zentralen Bereiche schwankende Belastungsgrenzen,
kognitive Funktionseinschrankungen und Funktionseinschrankungen nach Belastung.
Die beschriebenen Einschrankungen der Kérperfunktionen und Schadigungen der Kor-
perstruktur bedingen sich gegenseitig. So kann es an Tagen mit einer grundsatzlich ge-
ringeren Belastungsgrenze auch nach minimalen kognitiven Aktivitdten schneller zu ei-

ner Funktionseinschrankung nach Belastung kommen.
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Kérperstruktur und -funktionen
(Komponente s und b)

Physische Skala des SF-12 zeigt deutlich starkere
Beeintrachtigung, als die psychologische.

Die HADS-D zeigte keine Anhaltspunkte fiir
depressive oder dngstliche Komorbiditdten.

Schwankende Belastungsgrenzen
Kognitive Funktionseinschrankungen

Funktionseinschrankungen nach Belastung

Post-exertionelle Malaise durch ME/CFS
nach Epstein-Barr-Erstinfektion
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kurz vor Abi;
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Abbildung 7 ICF-Modell der Persona
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3.2.3.2 Aktivitaten und Partizipation der Persona

Entsprechend der Klassifizierung nach ICF wurden Beschreibungen zu Aktivitaten und
Partizipation der Probanden in der Komponente d abgebildet. Anhand von sechs Prob-
lemfeldern dieser Komponente konnte ein Bild der alltdglichen Funktionseinschrankun-
gen durch ME/CFS fur die Persona vermittelt werden. Davon zahlten drei Uberwiegend
zum Bereich der Aktivitaten (Stehen und Gehen, Kérperpflege und Haushaltsaufgaben)
und zwei zur Partizipation (Kontakt zu gesunden Peers und Gemeinschaftsleben). Ein
Problemfeld konnte nicht trennscharf zugeordnet werden, da es beide Bereiche ab-

deckte (Medienkonsum).

Die Persona-Beschreibung zu Stehen und Gehen bestand zunachst aus den Codes
d4104 fur ,Stehen’, d4600 fur ,sich in seiner Wohnung umherbewegen’ und d4601 ,sich

in anderen Gebauden aulRerhalb der eigenen Wohnung umherbewegen’. Die letzten bei-
den Codes wurden flr die weitere Codierung zu d4602 ,sich aulderhalb der eigenen
Wohnung und anderen Gebduden umherbewegen' zusammengefasst. Im weiteren Ver-
lauf der Datenauswertung konnten die initialen Codes zur griffigen Beschreibung zu ,Ste-

hen und Gehen' subsumiert werden:

»Ilch kann maximal 5—10 Minuten an einem Tag gehen, ohne schwerwiegende Folgen
splren zu miissen. Nach einem Arzt- oder einem anderen Termin brauche ich erst-
mal ein paar Tage Ruhe. Ich kann nicht ldnger als ca. 2 Minuten stehen, sonst kommt
Schwindel. Bei etwas ldngerem Gehen fangen die Beine an nachzugeben und ich

muss mich hinlegen.” (1.1 Kérperliche Aktivitat)

Far viele Probanden waren die Aktivitaten ,sich waschen® (d510) und ,seine Korperteile
pflegen’ (d520) stark eingeschrankt. Insbesondere das Waschen der Haare wurde als
belastend beschrieben. Die Codes beschreiben als Koérperpflege den Alltag der Selbst-

versorgung bezlglich der Persona.

,Duschen geht selber, aber Haare waschen ist ein wirklicher Akt. Wasser driiber
laufen lassen ist okay, aber Haarewaschen nur an den Tagen, an denen sonst keine

Aktivitdten anstehen.” (0.5 Selbstversorgung)

Im Datenmaterial waren mehrere Alltagsbeschreibungen enthalten, in denen Probleme
bei der Durchflihrung von Hausarbeiten thematisiert wurden. Zunachst wurden diese mit
detaillierten Codes wie d6402 fur ,den Wohnbereich reinigen‘ oder d6400 fur ,Wasche
waschen’ klassifiziert. AuRerdem fanden sich Aussagen zum Thema ,einfache Mahlzei-
ten vorbereiten* (d6300). Zur Beschreibung der Persona wurden diese initialen Codes

unter ,Haushaltsaufgaben‘ subsumiert.
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Ich kann weder mir selber Essen zubereiten, noch im Haushalt mithelfen. Mein Zim-
mer schaffe ich auch nur sehr selten aufzurdumen und gar nicht mehr zu saugen.*

(1.2 Selbstversorgung)

Als Medienkonsum wurden im Verlauf der Datenauswertung Codes zusammengefasst,
die sich mit Lesen (d166), der bewussten sinnlichen Wahrnehmung bezuglich Zu-
schauen (d110) und Zuhéren (d115) befassten: ,Wenn ich ein Buch lese, weil3 ich gar
nicht mehr, was ich gelesen habe. Fernsehen geht nur leise und ein Film ist nur mit
Pausen mdéglich.“ (4.1 Geistige Aktivitét). Da unter ,Zuschauen und Zuhdren‘ auch teil-
weise Social-Media-Informationen angesprochen wurden, war die Trennung zwischen

Aktivitaten und Partizipation bei dieser Persona-Beschreibung nicht eindeutig moglich.

Da die Persona mit 17 Jahren als Jugendliche galt, wurden die Codes ,Gemeinschafts-
leben‘ und ,Kontakt zu Peers' bewusst nicht zusammengefasst. Dies sollte ermdglichen,
die besonders bedeutenden Themenfelder der Altersgruppe greifen zu kénnen. ,Kontakt
zu Peers* wurde als d7504 fur ,informelle Beziehungen zu seinesgleichen’ codiert und
beschrieb u. a. Strategien, mit denen der Kontakt zu Freunden aufrechterhalten werden

konnte.

»ES ist einfach schwierig viele Freundschaften liber WhatsApp aufrechtzuerhalten.
Deshalb weniger, dafiir aber engere Freunde (die man auch schon langer kennt).“
(0.3 Soziale Kontakte)

Als Gemeinschaftsleben (d910) wurden hingegen Aussagen klassifiziert, die sich allge-

meiner mit der Teilhabe und der Rolle am gesellschaftlichen Leben befassten.

,Und ich habe nicht mehr so viele andere Kontakte und ich lerne ja auch keine neuen
Leute kennen, nachdem ich kein Teil des sozialen Lebens mehr bin, so!“ (0.1 Kér-
perliche Aktivitét)

3.2.3.3 Umweltbezogene Faktoren der Persona

Bei der Kodierung des Datenmaterials entsprechend der Komponente e (Umweltfakto-
ren) wurden die Codes in Barrieren und Foérderfaktoren unterteilt. Aus den initialen
Codes wurden die Barrieren ,0ffentliches Bauwesen® und ,Transportmittel benutzen® er-
stellt, um die Umwelt der Persona beschreiben zu kénnen. Forderfaktoren der Umwelt

waren Physiotherapie, der Rollstuhl und die Eltern.

Haufig wurde von fehlenden Sitzmdglichkeiten in 6ffentlichen Raumen gesprochen, was
die Partizipation und die Austbung von Aktivitaten der Probanden stark einschrankte.
Diese Schilderungen wurden initial mit €515 fur ,Dienste, Systeme und Handlungsgrund-

satze des Architektur- und Bauwesens’ codiert. Um die Persona-Beschreibung
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zuganglich zu halten, wurde das Themenfeld in ,Barrieren des 6ffentlichen Bauwesens’

umbenannt.

.Die Moéglichkeit, mich ofters hinsetzen zu kénnen, wére sehr hilfreich fiir mich.” (6.1
Koérperliche Aktivitét)

Ein ahnliches Problemfeld stellt das Nutzen von verschiedenen Transportmitteln dar, das
mit €540 klassifiziert werden konnte. Zum besseren Verstandnis der Umweltfaktoren
wurden diese Kodierungen zu einem separaten Problemfeld unter der Bezeichnung ,Bar-

riere Transportmittel benutzen* zusammengefasst.

»,Die am meisten belastende Einschrénkung heute ist fiir mich eindeutig die Unselbst-
sténdigkeit beziiglich Mobilitét. Da die Fortbewegung mit 6ffentlichen Verkehrsmit-
teln mich immer noch sehr viel Kraft kostet, bin ich eigentlich immer auf jemanden
angewiesen, der mich mit dem Auto transportiert, was mich v. a. beziiglich Sponta-
nitét einschrénkt.” ( 3.4 Selbstversorgung)

Als bedeutenden Foérderfaktor beschrieben die Probanden eine an ME/CFS angepasste
Physiotherapie. Um die Bedeutung dieses Umweltfaktors auch fir die Persona darstel-
len zu kénnen, wurde die allgemein gefasste Klassifizierung e355 — Fachleute der Ge-

sundheitsberufe — spezifisch in ,Férderfaktor Physiotherapie‘ umbenannt.

,Wichtig flir mich sind einmal in der Woche Krankengymnastik am Geréat und zum
anderen einmal in der Woche Massage, die mir sehr guttun. Es sind fir mich sehr
wichtige Termine in der Woche, die fest ausgemacht sind und deshalb wichtig sind,

dass ich rauskomme.” (4.4 Kérperliche Aktivitét)

Ebenfalls forderlich war fiir viele Probanden der Rollstuhl, der die Teilhabe in Anbetracht
der starken Einschrankungen ermdglichen konnte. Die initiale €1201 flr ,Hilfsprodukte
und unterstitzende Technologien zur persénlichen Mobilitat drinnen und drauf3en zum

Transport’ wurde im Verlauf der Datenauswertung in ,Férderfaktor Rollstuhl* umbenannt.

»Seit ich den Rollstuhl hab, kann ich wenigstens wieder shoppen gehen. Das ging
vorher nicht mehr. In Urlauben kann ich damit auch ldngere (bis eineinhalb Stunden)

Ausfllige mitmachen, die zu Ful3 nicht gehen wiirden.” ( 7.3 Kérperliche Aktivitét)

Die meisten Probanden leben bei ihren Eltern, was einen entscheidenden Forderfaktor
fur sie darstellt. Die initiale Kodierung €310 fur ,Unterstitzung aus dem engsten Fami-

lienkreis wurde fur die Persona-Beschreibung in ,Férderfaktor Eltern umbenannt.

,Da ich zu Hause wohne, muss ich Gott sei Dank nicht einkaufen und das Haus

putzen, das wirde ich derzeit nicht schaffen.“ (5.4 Selbstversorgung)
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3.2.3.4 Personbezogene Faktoren der Persona

Da die Komponente ,personbezogene Faktoren® in der ICF nicht weiter beschrieben ist,
wurde auf die Arbeit von Grotkamp et al. (2020) zurickgegriffen. Dies ermoglicht eine
detaillierte Beschreibung der Persona anhand des Datenmaterials. Ein besonderer Fo-
kus lag auf der Darstellung von Resilienzfaktoren, die die Probanden im Rahmen der
Erhebungen beschrieben.

Entsprechend der Codes i114 (biologisches Alter), i120 (biologisches Geschlecht) und
i122 (soziales Geschlecht) wurden zunachst die allgemeinen Merkmale der Probanden
gemittelt und angepasst, um ein entsprechendes Bild vermitteln zu konnen. Die Persona
wurde als 17-Jahrige beschrieben, die sich sowohl biologisch als auch sozial als weiblich
definiert. Um das Gesundheitsproblem des ICF-Modells tber die personbezogenen Fak-
toren besser darstellen zu kénnen, wurde an dieser Stelle mitgenannt, dass sie seit zwei
Jahren mit der Erkrankung lebte und kurz vor dem Abitur stand. Die Probanden waren
zwar grofdtenteils alter und hatten ihr Abitur bereits, die Erzahlungen der Alltagssituatio-
nen, aus denen die Persona entwickelt wurde, wurden aber retrospektiv zu diesem Le-

bensabschnitt geschildert.

Haufig beschrieben die Probanden, wie sie im Krankheitsverlauf gelernt hatten, ihre ei-
genen Grenzen zu kennen und zu achten. Dabei nannten sie auch die Fahigkeit, mit den
neuen Herausforderungen umgehen zu kénnen und sich selbst neu beztglich der eige-
nen Kompetenzen zu sehen. Die Schilderungen wurden unter i436 codiert und als

,Selbstkompetenz’ fir die Persona bezeichnet.

,Daher wiirde ich sagen, ich kenne meine Grenzen, aber es ist inmer noch so, dass
ich manchmal vor einer Wand stehe und nicht weil3, wo die Wand herkommt.” (0.1
Koérperliche Aktivitét)

Ahnlich waren Codes der Kategorie ,Einstellung zur eigenen Person‘ (i411). Dabei wurde
jedoch weniger von Kompetenzen gesprochen, sondern mehr von der Art und Weise,
wie sich die Probanden selbst wahrnahmen und wie sie die Veranderung ihrer eigenen

Person annehmen mussten.

,Flr mich war es von Anfang an schwierig, dass ich nichts mehr selbsténdig machen

konnte.” (4.3 Selbstversorgung)

Dabei waren die Probanden aber nicht passiv, sondern suchten fur sich neue Strategien
und Aktivitaten, die sie trotz Einschrankungen ausuben kdnnen. Bezuglich der Freizeit-
gewohnheiten (i460) wurden mehrere neue Hobbys beschrieben, die geeignet erschie-
nen: ,Zentangle, Lettering” (3.3 Geistige Aktivitadt). Zudem gelang es einigen Probanden

neue Kontakte zu knipfen. Hierzu suchten sie aktiv neue Wege, die ihnen trotz
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Einschrankung ermdglichen, Teilhabe zu erleben: ,Bei Online-Spielen, die ich manchmal
spiele, habe ich auch Leute kennengelernt. Ich hab da soziale Kontakte, die ich sonst so

nicht mehr hétte.” (7.2 soziale Kontakte)

3.2.3.5 Zusammenfassende Darstellung der ICF-basierten Persona

In diesem abschlieRenden Unterkapitel werden die zentralen Themen und Erkenntnisse
aus der ICF-basierten Persona-Beschreibung zusammengefihrt. Diese Darstellung bie-
tet einen ganzheitlichen Uberblick tiber die Auswirkungen von ME/CFS auf die verschie-
denen Lebensbereiche der betroffenen Persona und dient der weiteren Erarbeitung der
Bedurfnisse.

Die Einschrankungen der Korperfunktionen und -strukturen bildeten die Basis der ICF-
basierten Persona und beschrieben die Auswirkungen der Erkrankung auf den Alltag.
Bezlglich der Korperstrukturen zeigten die SF-12-Ergebnisse eine starkere physische
als psychische Beeintrachtigung, was durch die HADS-Resultate bestatigt wurde, die
keine Anzeichen flr Angst- oder Depressions-Komorbiditaten erkennen liessen. Das be-
deutete, die Beeintrachtigung bei ME/CFS war vorwiegend kdrperlicher Natur. Die Ein-

schrankungen der Kérperfunktionen betrafen im Weiteren hauptsachlich drei Bereiche:

1. Schwankende Belastungsgrenze, bei der die Fahigkeit der Persona, physische
und kognitive Aktivitaten auszuflihren, stark und unvorhersehbar variierte. Dies
fUhrte zu Tagen mit unterschiedlichen Belastbarkeitsgrenzen.

2. Kognitiven Funktionseinschrankungen, wie verkirzte Aufmerksamkeitsspannen,
verminderte Gedachtnisleistung und Konzentrationsfahigkeit, die haufige Her-
ausforderungen darstellten.

3. Funktionseinschrankungen nach Belastung, bei denen es nach physischen oder
kognitiven Anstrengungen zu einer signifikanten Verschlechterung der Funkti-

onsfahigkeit kam.

Die durch ME/CFS bedingten Einschrankungen beeinflussten mal3geblich die alltagli-
chen Aktivitaten und die gesellschaftliche Teilhabe der Persona. Stehen und Gehen wa-
ren eingeschrankt, selbst kurze Gehstrecken und langeres Stehen waren an manchen
Tagen zu belastend und konnten zu einer PEM fiihren. Auch die Korperpflege, wie das
Waschen der Haare, stellte eine erhebliche Belastung dar. Hausarbeiten und das Zube-
reiten von Mahlzeiten waren nur selten und dann nur eingeschrankt moglich. Der soziale
Kontakt war haufig auf enge Freunde und digitale Kommunikation beschrankt, und die
Teilnahme am gesellschaftlichen Leben war stark eingeschrankt und wurde zum Teil als
nicht mehr gegeben beschrieben. Lesen und Fernsehen waren ebenfalls beeintrachtigt

und funktionierten nur mit selbstentwickelten Strategien.
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Die Umweltfaktoren spielten bei der Unterstitzung oder Einschrankung der Persona
eine bedeutende Rolle und wurden in Barrieren und Forderfaktoren unterteilt. Zu den
Barrieren zahlten das o6ffentliche Bauwesen, wie fehlende Sitzmdglichkeiten in offentli-
chen Raumen, und die Schwierigkeiten bei der Nutzung offentlicher Verkehrsmittel, was
die Mobilitdt und Spontaneitat einschrankten. Zu den Fdrderfaktoren gehoérten regelma-
Rige physiotherapeutische Mallnahmen, die die kérperlichen Beschwerden lindern, so-
wie der Rollstuhl, der die Mobilitat unterstutzte und die Teilnahme an Aktivitaten ermog-
lichte. Ein entscheidender Forderfaktor fir die Bewaltigung des Alltags war die Unter-

stitzung durch die Eltern.

Obwohl die ICF keine detaillierte Beschreibung der personbezogenen Faktoren bot, wur-
den relevante Merkmale und Resilienzfaktoren identifiziert. Die Persona war 17 Jahre
alt, weiblich und stand kurz vor dem Abitur. Zu ihren Resilienzfaktoren zahlten die Fa-
higkeit, die eigenen Grenzen zu kennen und zu respektieren (Selbstkompetenz), die An-
passung an die veranderte Selbstwahrnehmung (Einstellung zur eigenen Person), sowie
neue Hobbys und digitale soziale Kontakte, die halfen, die Einschrankungen zu kompen-

sieren.

Diese umfassende Darstellung der ICF-basierten Persona anhand des Datenmaterials
ermdglichte es, tiefer in den Kontext einzutauchen und die Bedtrfnisse der ME/CFS-

Probanden besser herauszuarbeiten.

3.2.4 Krankheitsspezifische Bedirfnisse

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der durchgefiuhrten rTA prasentiert. In der Ana-
lyse wurden vier zentrale Bedurfnisse von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen mit ME/CFS herausgearbeitet. Diese Bedurfnisse spiegelten die Herausforderungen
und Winsche der Betroffenen wider und boten Einblicke in ihre alltédglichen Erfahrungen

und die strukturellen Hurden.

Die rTA ermdglichte es, tiefer in die subjektiven Erfahrungen der Betroffenen einzutau-
chen und Muster in den Daten zu erkennen. Durch eine iterative Reflexion und Anpas-
sung der Interpretation wurde sichergestellt, dass die identifizierten Themes die wesent-
lichen Anliegen der Jugendlichen widerspiegelten. Die im vorherigen Kapitel beschrie-
bene Persona diente der Unterstlitzung des Reflexionsprozesses. Im Weiteren werden
die deduktiven und induktiven Codes erlautert, um die in Abbildung 8 gezeigten Themes

vor dem Hintergrund des Datenmaterials beschreiben zu kénnen.

Die Quellenangabe der Ankerzitate erfolgt auch hier am Ende in Klammern. Zunachst
gibt die erste Ziffer an, aus welcher Quelle das Zitat stammt: O steht flr die Fokusgruppe,

wahrend 1-9 den Probanden der adaptiven Tagebuchmethode entsprechen. Die zweite
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Zahl verweist auf die jeweilige Woche der Befragung (1-5), in der das Thema behandelt

wurde. SchlieRlich wird das spezifische Thema der Befragung angegeben.

Sich weniger erklaren miissen gegeniiber Familie als Kompensation der Versorgungsliicke

anderen wirdigen und behordlich anerkennen
Die Kombination aus fehlender Bekanntheit Die entstandene Versorgungsliicke wird von
der Erkrankung und der Tatsache, dass man den Familien kompensiert, Durch die fehlende
den Betroffenen die Beeintrachtigung nicht behordliche Anerkennung der Schwere des
ansieht, fihrt zu einem erhohten Krankheitsbildes und dessen Auswirkungen auf
Erklarungsbedarf. Das wiederum verbraucht die Familie bleibt auch die Wurdigung der
Kraftreserven, die entweder nicht existieren familidren Leistung aus. Die Betroffenen
oder anderweitig benétigt werden. nehmen sich verstarkt als Last wahr.

Flexibilitat und Verstandnis seitens Versorgender

und Behorden

Starre Versorgungsstrukturen und fehlendes
Einfihlungsvermoégen der Behandelnden
hindern Betroffene daran, ihren Strategien
umsetzen zu kénnen. Demnach sind nicht nur
Versorgungslicken problematisch, sondern
auch die Starrheit und die fehlende Empathie
der bestehenden Versorgung.

Abbildung 8 Ergebnis der Bedurfnisanalyse

3.2.4.1  Sich weniger gegenuber anderen erklaren mussen

Die Kombination aus fehlender Bekanntheit der Erkrankung und der Tatsache, dass man
den Betroffenen die Beeintrachtigung nicht ansieht, fihrte zu einem erhéhten Erkla-
rungsbedarf. Das wiederum verbrauchte Kraftreserven, die zum einen nicht vorhanden
sind und zum anderen anderweitig benotigt werden wirden. Die Probanden beschrieben
in diesem Kontext das standige Gefihl, sich anderen gegentiber erklaren zu missen.
Dieser Erklarungsbedarf wurde auch deutlich, wenn sie mit Behérden zu tun hatten, um

UnterstUtzung zu erhalten, oder mit medizinischem Personal kommunizierten.

Initial wurde fUr dieses Theme die Forderung an die Versorgung codiert, mehr Akzeptanz
und Verstandnis zu schaffen, insbesondere gegenlber Behoérden: ,Ansonsten wiirde ich
mir Hilfe und Unterstlitzung bei der Bewéltigung von Behérdenangelegenheiten wiin-
schen. Unzéahlige Male sich und die Erkrankung immer wieder erkldren zu miissen und

um alles kdmpfen zu miissen, ist kognitiv sehr anstrengend.” (8.3 Geistige Aktivitét).

Weiter wurde der anhand des Referenzartikels (Drachler et al., 2009) gebildete Code
zum Informationsbedarf in Bezug auf ME/CFS zur Entwicklung dieses Theme verwen-

det. Dabei wurden meist Versorgungssituationen beschrieben, in denen ein
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Informationsdefizit bestand: ,Allgemein-/ Kinderérzte brduchten eine bessere Aufkldrung
tber die Erkrankung.” (1.1 Kérperliche Aktivitét)

Einige Probanden betonten, dass eine bessere Aufklarung und Schulung des medizini-
schen Personals sowie der Behdrden nicht nur die Qualitat der Versorgung verbessern,
sondern auch den Erklarungsbedarf reduzieren wirde. Dies wirde den Betroffenen er-
moglichen, ihre begrenzten Energieressourcen effizienter zu nutzen und sich weniger

belastet zu fihlen. Insgesamt verdeutlichen diese Aussagen den dringenden Bedarf an
einer umfassenderen Information und Sensibilisierung Gber ME/CFS, um die Lebens-

qualitat der Betroffenen zu verbessern und ihnen das Geflhl zu geben, verstanden und

unterstutzt zu werden.

3.2.4.2 Familie als Kompensation der Versorgungslicke wirdigen und

behordlich anerkennen

Die entstandene Versorgungsliicke wurde von den Familien kompensiert. Durch die feh-
lende behordliche Anerkennung der Schwere des Krankheitsbildes und dessen Auswir-
kungen auf die Familie blieb auch die Wirdigung der familidren Leistung aus. Die Be-
troffenen nahmen sich verstarkt als Last wahr. In vielen Fallen Gbernahm die Familie die
gesamte Versorgung der Probanden, einschlie3lich aller krankheitsbedingten organisa-

torischen Bedurfnisse, und war haufig der einzige soziale Kontakt flir den Patienten.

Das Theme entwickelte sich aus der Forderung an die Versorgung, das Familiensystem
zu unterstltzen: ,Ich wiirde es mir wiinschen, aber halt nicht fiir mich, sondern um meine
Eltern zu entlasten. Und um den Mehraufwand, den ich hier so mitbringe, in meiner Si-
tuation abzufangen.” (0.5 Selbstversorgung). Die Bedeutung der Familie als Unterstit-
zung wurde in den initialen Codes des Themes ebenfalls berlcksichtigt: ,Hétte ich meine

Mutter nicht, wére ich total aufgeschmissen.” (8.2 Selbstversorgung)

Viele Probanden berichteten, dass ihre Familien die gesamte Verantwortung fir ihre
Pflege und das Management der Krankheit tbernahmen, was zu einem Gefuhl der Ab-
hangigkeit und Schuld bei den Betroffenen fuhrte. Dabei fungierten Familienmitglieder
nicht nur als primare Pflegepersonen, sondern auch als Verwalter der medizinischen
Versorgung, Organisatoren von Terminen und Ansprechpartner fur medizinisches Per-
sonal. Diese umfassende Rolle der Familie blieb jedoch haufig unbeachtet und unge-

wurdigt, was den emotionalen und physischen Druck auf die Familien weiter erhohte.

Einige Patienten auflierten den Wunsch nach spezifischen Unterstlitzungsangeboten fur
ihre Familien, um deren Belastung zu verringern. Insgesamt unterstrichen diese Aussa-
gen die Notwendigkeit einer ganzheitlichen Betrachtung und Unterstiitzung von Fami-

lien, die sich um ME/CFS-Betroffene kimmern.
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3.2.4.3 Flexibilitat und Verstandnis seitens Versorgender und Behorden

Starre Versorgungsstrukturen und fehlendes Einfuhlungsvermdgen der Behandelnden
hindern Betroffene daran, ihre Strategien zum Umgang mit den Einschrankungen oder
zum Schonen der Ressourcen umsetzen zu kénnen. Demnach sind nicht nur Versor-
gungslucken problematisch, sondern auch die fehlende Flexibilitat und die fehlende Em-
pathie in der bestehenden Versorgung.

Die Starrheit der bestehenden Versorgung wurde in diesem Kontext als weiteres Prob-
lem von den Probanden genannt. Viele Patienten erlebten eine Verschlechterung ihres

Zustands aufgrund unflexibler Strukturen und forderten eine individualisierbare Versor-
gung.
»,Man sollte noch besser darauf achten, bei Behandlung/Reha nicht zu viele Termine
zu geben. Und mehr darauf héren, wie viele Termine man sich zutraut — die Therapie

sollte sehr individuell angepasst werden, wegen der Gefahr der Uberforderung.” (1.1
Kérperliche Aktivitét).

Zwei Codes des Referenzartikels konnten genutzt werden, um diese Forderung in den
Kontext der Bedurfnisse von ME/CFS-Erkrankten zu stellen. So wurde im Datenmaterial
die Notwendigkeit, Strategien zur Bewaltigung von Beeintrachtigungen und Aktivitatsein-
schrankungen zu entwickeln, mehrfach genannt: ,Wenn ich es in eine Praxis schaffe,
muss ich mich sofort hinlegen. Leider hat nicht jede Praxis dafiir Verstdndnis.” (8.1 Kor-
perliche Aktivitdt). Weiter wurde die Notwendigkeit der Anerkennung der Bedurfnisse,

des Respekts und der Empathie seitens der Dienstleister gedulert.

LAIso ich wiirde mir da irgendwie wiinschen, dass vielleicht so allgemein jetzt in Be-
zug auf alle — also sei es Angehérige, Arzte, Physiotherapeuten oder alle anderen —
dass man vielleicht sowieso immer erst mal in Bezug auf Kommunikation klein an-
féngt. Also jetzt immer schon so ein bisschen von einem schlechteren Zustand aus-
geht.” (9.1 Geistige Aktivitét)

Die Betroffenen von ME/CFS drangten auf flexible und individuell angepasste Versor-
gungsstrukturen, die ihre Bedlrfnisse nach einer notwendigen Ressourcenschonung
und der Anerkennung der Krankheitsschwere erfullen. Starre Behandlungsansatze und
mangelnde Empathie seitens der Dienstleister behindern oftmals die Umsetzung von
Strategien zur Bewaltigung ihrer Einschrankungen. Eine maf3geschneiderte Therapie,
die sich an den individuellen Belastungsgrenzen orientiert, wurde gefordert, um Uberfor-

derungen zu vermeiden und die Lebensqualitat zu verbessern.
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3.2.4.4 Mit der Erkrankung nicht alleingelassen werden

Die lange bestehende Ungewissheit, wozu die Symptome gehdren, und die spateren
Kampfe mit den Strukturen fihren zu einem Gefuhl des Alleinseins. Dieses wird durch
eine schwere Erreichbarkeit von spezialisierten Behandlern und fehlenden Kontaktmdg-

lichkeiten zu anderen Betroffenen verstarkt.

Die Probanden berichteten, dass die Diagnose i. d. R. verzdgert wurde und falsche Dif-
ferenzialdiagnosen den Symptomen zugeschrieben wurden, bis ME/CFS in Betracht ge-
zogen wurde. ,Also bei mir war es am Anfang, glaube ich, auch ganz typisch mit der
Psychosomatikdiagnose. Und deswegen ... am Anfang war ich sehr leicht betroffen und

konnte auch Sport machen.” (0.1 Kérperliche Aktivitét)

Diese langanhaltende Unsicherheit Gber die Symptome flhrte bei den Patienten zu ei-
nem Gefuhl des Alleinseins. Junge Patienten wiinschten sich einen niederschwelligen
Zugang zur Gesundheitsversorgung, ohne alle individuellen Energieressourcen aufbrau-
chen zu missen: ,Leichtere Erreichbarkeit und Online-Sprechstunden, damit ich Energie
sparen kann. Hétte gerne eine ,Hotline‘, damit ich mir persénlich Rat holen kann.” (6.4

Soziale Kontakte)

Das Gefuhl des Alleinseins bezieht sich aber auch auf die soziale Isolation. Die Proban-
den haben teilweise nicht genug Energieressourcen, um den Kontakt zu Freunden auf-
rechtzuerhalten. Der Mangel an Verstandnis von anderen verstarkt die soziale Isolation.
Patienten empfanden den Kontakt mit anderen Personen mit ME/CFS als hilfreich, da

es keine Notwendigkeit gab, sich zu erklaren.

,Ich bin sehr dankbar und froh (iber den Austausch mit den Méadels, mit denen ich in
Garmisch gewesen bin. Mit einigen bin ich immer noch in Kontakt und der Austausch

mit anderen Betroffenen tut mir gut.“ (8.4 Soziale Kontakte)

Zudem glaubten die Probanden, dass sie von Interaktionen zwischen Patienten profitie-
ren kdnnten, und wiinschten sich eine Kommunikationsplattform, die von Gesundheits-

dienstleistern organisiert wird.

,ESs wiirde sehr helfen, wenn man liber einzelne Themen, wie z. B. Schule sprechen
kénnte, um zu erfahren, wie andere die Hiirden genommen haben. (0.4 Soziale Kon-
takte)

Das Gefuhl des Alleinseins unterstreicht die herausfordernde Suche nach angemesse-
ner medizinischer Unterstiitzung und die Isolation von anderen Betroffenen. Ein leicht

zugangliches Gesundheitssystem mit Online-Sprechstunden kénnte die Belastung ver-
ringern, wahrend der Austausch mit Gleichgesinnten als wesentliche emotionale Stutze

empfunden wird. Die Schaffung einer unterstiitzenden Kommunikationsplattform durch
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Gesundheitsdienstleister kdnnte dazu beitragen, die soziale Isolation zu mindern und

den Austausch Uber gemeinsame Erfahrungen zu erleichtern.

3.3 Unterlagen zur Stakeholder-Kommunikation

Um eine Empfehlung zur méglichen Stakeholder-Kommunikation anhand der beschrie-
benen Ergebnisse darstellen zu kdnnen, wurden mithilfe der Internetseite Pixton Comics
erstellt. Zunachst wurde ein kurzes Intro entwickelt, um Stakeholder entsprechend ,ab-
holen‘ zu kénnen. Fur die ICF-Komponenten wurden im Weiteren die in der qualitativen
Studie genannten Alltagsbeispiele dargestellt und mit den Ankerzitaten der zugrunde
liegenden Codes versehen. AnschlielRend wurden in gleicherweise Comics erstellt, die

die krankheitsspezifischen Bedurfnisse von Charlie — der Persona — zeigen.

Fur die Vorstellung der Persona wurden die allgemeinen Angaben der personbezogenen
Komponente gewahlt. Dabei wird auch auf die wissenschaftlich fundierte Entwicklung
der Persona hingewiesen und auf den derzeit in Einreichung befindlichen Artikel, in dem
der wissenschaftliche Hintergrund beschrieben wird. Eine knappe Erklarung zeigt, wie
die weiteren Comics gegliedert sein werden und inwieweit die Informationen den Origi-

naldaten entsprechen. Abbildung 9 illustriert das Vorgehen beispielhaft.

Das ist Charlie, sie ist 17 Jahre alt, steht kurz vor
ihrem Abitur und hat seit 2 Jahren eine Post-
exertionelle Malaise durch ME/CFS nach
Erstinfektion mit dem ,Epstein-Barr-Virus*.

Sie wurde entwickelt aus Befragungen von 14
teilnehmenden Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen. Die wissenschaftliche
Entwicklung von Charlie ist in diesem Artikel
publiziert: [Platzhalter, da in Einreichung]

Auf den weiteren Abbildungen wird Charlie ihre
Einschrdnkungen und Beddrfnisse anhand
alltdglicher Beispiele zeigen. Die Sprechblasen
stellen Originalzitate dar.

Abbildung 9 Vorstellung der Persona

Die weiteren Abbildungen werden ausschlieRlich von den beinhalteten Personen be-
sprochen. Die Comics wurden entwickelt, um die Alltagsherausforderungen der Persona

Charlie darzustellen. Basierend auf den erhobenen Daten und den ICF-Komponenten
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zeigen die Comics exemplarische Szenen aus dem Alltag, die krankheitsbezogene

Funktionseinschrankungen darstellen.

Es folgen die Einschrankungen der Kdrperfunktionen (Abbildung 10), eine exemplari-
sche Darstellung der Aktivitat und Partizipation (Abbildung 11), wie sich Umweltfaktoren
auswirken (Abbildung 12) und die weiteren Angaben der Komponente ,personbezo-
gene Faktoren‘ (Abbildung 13). Auf einen erlauternden Text wurde wie methodisch be-

schrieben verzichtet.

Einschrankungen der Korperfunktionen

Also ich habe Tage, da kann
ich gar nicht aus dem Bett
aufstehen und brauche eine
Sennenbrille, weil mich die

Und dann
habe ich Tage, wo
es irgendwie ein
bisschen
besser geht.

An sehr guten Tagen gehen ein paar
Stunden Schule. Leider vergesse ich
Inhalte aber schnell wieder. Mangel
an Konzentrationsfshigk eit.
Brainfog mit Schmerzen und
Vergesslichkeit hindern mich dran,
Lernstoff zu lesen und zu behalten,

Helligkeit im abgedunkelten
Raum zu sehr belastet.

Abbildung 10 Charlies Einschrankungen der Kérperfunktionen

Aktivitat und Partizipation

Wenn ich ein bisschen
lese, weild ich gar nicht
mehr was ich gelesen
habe. Fernsehen geht
nur leise und ein Film ist
nur mit Pausen maglich.

Duschen geht selber, aber
Haare waschen ist ein
wirklicher Akt. Wasser driiber
laufen lassen ist okay, aber
Haarewaschen nur an den
Tagen, an denen sonst keine
Aktivititen anstehen.

Es ist einfach schwierig viele
Freundschaften iber
WhatsApp
aufrechtzuerhalten. Deshalb
weniger, dafiir aber engere
Freunde (die man auch
schon langer kennt).

Abbildung 11 Aktivitdten und Partizipation von Charlie
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Umweltfaktoren
Wichtig fur mich sind
einmal in der Woche Ich habe einen Rollstuhl fiir die
Die Fortbewegung Krankengymnastik am Unterstiitzung in meiner
mit Offentlichen Geréit und zum anderen Meobilitat und das hat mir schon
> Verkehrsmitteln einmal in der Woche 1 1 1 extrem geholfen. Ohne Rollstuhl
kostet mich immer Massage die mir sehr kannte ich das Haus nicht mehr
noch sehr viel qut tun. verlassen, Ich kann jetzt auch mal

etwas lingere Spazierginge

Abbildung 12 Umweltfaktoren von Charlie

Ergianzende personbezoaene Faktoren

i i * i Bei Online-Spielen, die ich i
Zentangle, Diamand I ] ich |
painting und Lettering ! manchmal spiele, habe ich |
sind ganz neue L auch Leute kel_’lnengefem:..
Hobbies, die ich fiir Ich hab da soziala

mich entdeckt habe, Kontakte, die ich sanst so

nicht mehr hitte,

Aber ich wiirde sagen, ich
kenne meine Grenzen
inzwischen, aber es ist
immer noch so, dass ich vor
einer Wand stehe und nicht
weifl, wo die Wand
herkommt.

Fiir mich war es ven
Anfang an schwierig
das ich nichts mahr

selbstindig machen
konnta.

Abbildung 13 Erganzende personbezogene Faktoren

Die im Weiteren folgenden Comics wurden entwickelt, um die Bedurfnisse der Persona
Charlie visuell zu vermitteln (Abbildung 14). Basierend auf den abgeleiteten Bedurfnis-
sen der qualitativen Studie zeigen die Comics exemplarische Szenen aus dem Alltag,
die spezifische gesundheitliche und soziale Bedurfnisse illustrieren. Die Comics sollen
den Stakeholdern eine intuitive und emotionale Verbindung zu den dargestellten Situa-

tionen ermoglichen, um die Versorgung bedurfnisorientierter zu gestalten. Um der
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Komplexitat der Bedurfnisse gerecht werden zu kdnnen, wurden die Comics in Abgren-
zung zu den Inhalten der ICF-Komponenten mit einer Beschreibung der Bedlrfnisse und

mit Unterschriften der Szenen erganzt.
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Flexibilitdt und Verstindnis seitens

Sich weniger erkldren miissen, gegeniiber anderer

Die Kombination aus fehlender Bekanntheit der Erkrankung und der Tatsache, dass Starre Versorgungsstrukturen und fehlendes Eir
man den Betroffenen die Beeintrachtigung nicht ansieht, fiihrt zu einem erhéhten hindern Betroffene daran deren Strategien um
Erklarungsbedarf. Das wiederrum verbraucht Kraftreserven, die entweder nicht nicht nur Versorgungslicken, die problematisct
existieren oder anderweitig bendtigt werden. fehlende Eanathie der bestel

Das unzihlige
Male sich und

Muss den Also was Wenn ich o3 in ene

die Erkrankung O | ; Prait schaffe, muse

immer wieder il - war das jetrt Praiz 3
wicklieh immmer mit - || o i ich mich sofort

erklBren 7u e o sl briiuchten cine bessere n?chﬂ::'l,m':;w hinlegen, Leider hat

Aufllirung iber die

missen ist
Erkrankung,

kagnitiv sehr
anstrangend

nicht jede Prasis dafiir

gehen!
WVerstiindnis,

Dank der Fleabitit
und dem Verstindnis

meings Lehrers, kann
lch segar nech
Gitarrenunterricht
nehmen!

Strategien entwickeln, um

Versorgungswunsch Akzeptanz Mehr Informationen Individualisierbarte

Sndri i mit Beeintréchtigung P
und Verstandnis schaffen aber ME/GFS limsisahen Flexibilitat fir Site

Mit der Erkrankung nicht alleingelassen werden Familie als Kompensation der Ve
anerkenn

Die lange bestehende Ungewissheit, wozu die Symptome gehdren und die spateren ) ) )
Kampfe mit den Strukturen fahren zu einem Gefihl des alleine seins. Dieses wird Die entstandene Versorgungsltcke wird von ¢
durch eine schwere Erreichbarkeit von spezialisierten Behandlern und fehlende fehlende behordliche Anerkennung der Schwe

Kontaktmaglichkeiten zu anderen Betroffenen verstarkt. Auswirkungen auf die Familie bleibt auch die W
Die Betroffenen nehmen sich

leh heffe bei anderen wird
die Erkrankung frither
erkannt. Irgendwic auch,
wil man sieht ja nicht, was
ich habe und dann war das
irgendwie schwierig

fir mich.

Gute Idee Charlie! Bei
Online Sprechstunden,
kannst du
susgezelchret Energle
sparent

beh bin sehe dankbar Ober
den Austausch mit den
anderen mit denen ich auf
Reha war. Mit einigen bin ich
Y. immer noch im Kontakt und
der Austausch mit anderen

g Betroffenen tut mir gut,

Hitte
—_— feh reine Mutter
nicht, wiire ich tatal
aufgeschmissen...

i\ )
Versorgungswunsch Versorgungswunsch Kontakt zu Symptominterpretation und -
niedrigschwellige Erreichbarkeit anderen Betroffenen erméglichen Diagnosefindung Unterstiitzung engster
und Erfahrung damit Familienkreis f

Abbildung 14 Bedurfnisse von Charlie
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4. Diskussion

In dieser Dissertation werden qualitative Methoden genutzt, um die krankheitsspezifi-
schen Bedurfnisse von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit einem
schweren oder sehr schweren Verlauf von ME/CFS zu erfassen und die Gestaltung zu-
kanftiger Versorgungsmodelle zu unterstutzen. Dabei wird mit Blick auf die bisherige
Evidenz deutlich, dass bestehende Versorgungsansatze haufig die Besonderheiten die-
ser Patientengruppe und die damit verbundenen Herausforderungen nicht ausreichend
bertcksichtigen. Die in der vorliegenden Arbeit identifizierten Bedirfnisse zeigen, dass
v. a. eine individuelle und flexible Herangehensweise erforderlich ist, um den variablen
Symptomauspragungen und der Schwere der Erkrankung gerecht zu werden. Gleich-
zeitig wird in der bestehenden Evidenz eine Vielzahl methodischer Einschrankungen und
Lucken erkennbar, wie etwa die begrenzte Anzahl von Studien zu Kindern und Jugend-
lichen mit ME/CFS, das Fehlen einer einheitlichen Methodik zur Evaluation der Behand-
lungsergebnisse sowie die mangelnde Berucksichtigung von schwer und sehr schwer
betroffenen Patienten. Diese Defizite erschweren die Entwicklung und Umsetzung effek-
tiver, bedlrfnisorientierter Versorgungsmodelle erheblich (Mayer-Huber et al. 2024; Col-
lard und Murphy 2020; Haywood et al. 2014).

Im Folgenden werden die in dieser Arbeit gewonnenen Erkenntnisse vor dem Hinter-
grund des Forschungskontextes kritisch gewirdigt und die Unterschiede sowie Gemein-
samkeiten zu bestehender Evidenz herausgearbeitet. Daraus werden dann Empfehlun-

gen flr zuklnftige Forschungsarbeiten und Versorgungsstrategien abgeleitet.

41 Kiritische Wurdigung der Synthese des Scoping Reviews

Die bestehende Evidenz zu Versorgungsmodellen von ME/CFS-Betroffenen zeigt eine
breite Variabilitat in Entwicklungsmethoden und den angewandten Evaluationen (Sandra
Mayer-Huber et al., 2024). Der Fokus lag auf der Identifikation von Behandlungselemen-
ten, die fir hausgebundene ME/CFS-Betroffene einen Zugang zur Versorgung ermaogli-
chen. Damit stand die Forschungsfrage der initialen Literaturrecherche im Einklang mit
der Forderung: ,Further work should focus not only on determining the most effective
treatments for children with severe ME/CFS but also on exploring the barriers to access-

ing these services and how these can be addressed’ (Royston et al., 2024, S. 5-6).

Die mittels der Scoping-Review-Methodik synthetisierten Artikel betonen die Bedeutung
von Individualisierung und Flexibilitat, um auf das wechselnde Ausmal} der Beeintrach-

tigungen der Patienten eingehen zu kénnen. Studien zeigen dabei, dass sowohl
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telemedizinische Ansatze als auch aufsuchende Versorgungsstrukturen die Bedurfnisse
von ME/CFS-Patienten adressieren, die aufgrund der Schwere ihrer Erkrankung nicht in
der Lage sind, regelmaRige Arztbesuche wahrzunehmen. Die Studien unterstrichen wei-
terhin, dass die Einbindung der Familien in den Behandlungsprozess notwendig ist.
Diese Herangehensweise spiegelte die Erkenntnis wider, dass die familidre Unterstuit-
zung eine zentrale Rolle bei der Bewaltigung der Krankheit spielt und als Kompensation

fur eine fehlende professionelle Betreuung dient (Sandra Mayer-Huber et al., 2024).

Trotz der identifizierten Ansatze gab es Licken, da eingeschlossene Studien zur Wirk-
samkeitsprufung von Versorgungskonzepten methodische Einschrankungen aufwiesen,
z. B. eine geringe Stichprobengrofe oder das Fehlen von Kontrollgruppen. Zudem war
die Anzahl der Studien, in denen speziell Kinder und Jugendliche mit ME/CFS untersucht
wurden, stark begrenzt, was die Anwendung der Ergebnisse fir die Entwicklung neuer
Konzepte erschwerte. Ein weiterer kritischer Punkt war das Fehlen einer einheitlichen
Methodik zur Evaluation der erzielten Behandlungserfolge. In den Studien wurden un-
terschiedliche psychometrische Messinstrumente genutzt, was den Vergleich der Ergeb-

nisse erschwerte.

Wahrend einige Studien qualitative Methoden wie die rTA anwendeten, stitzen sich an-
dere auf quantitativ messbare Endpunkte (Sandra Mayer-Huber et al., 2024). Diese,
auch in anderen Studien gezeigten Inkonsistenzen in der Methodik verdeutlichen die
Notwendigkeit einer standardisierten Vorgehensweise bei der Evaluation von Behand-
lungsansatzen fur ME/CFS-Patienten (Collard & Murphy, 2020; Haywood et al., 2014).
Um diesem Mangel entgegenzuwirken, hatte das Nationale Institut fir neurologische Er-
krankungen und Schlaganfall (NINDS) des Nationalen Gesundheitsinstituts (NIH) in den
USA bereits das Projekt ,Common Data Elements' (CDE) gestartet. Dieses Projekt zielte
darauf ab, Basisinstrumente fir Studien zu ME/CFS zu etablieren, darunter Instrumente
wie vorliegend herausgearbeitet: die Fatigue Severity Scale (FSS), die SF-36 und die
Checklist Individual Strength (CIS).

Insgesamt zeigte die Evidenz, dass die Versorgung von ME/CFS-Patienten eine flexible
und individuell anpassbare Herangehensweise erfordert, um hausgebundenen Betroffe-
nen Uberhaupt einen Zugang zu diesen Behandlungsmodellen zu ermdéglichen. Die ein-
geschlossenen Artikel verwiesen in der Beschreibung der Behandlungskonzepte auf
keine zugrunde liegenden Bedurfnisse. Eine ausreichend fundierte Bedurfnisanalyse der
Zielgruppe, um dies zu gewahrleisten, konnte ebenfalls nicht gefunden werden. Folglich
blieb es fraglich, inwieweit sich die Behandlungskonzepte an den Bedurfnissen von
schwer und sehr schwer Betroffenen ME/CFS-Erkrankten und deren alltaglichen Her-

ausforderungen orientierten.
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4.2 ICF-basierte Persona und ihre Bediirfnisse im

Forschungskontext

Die Forderung nach bedurfnisorientierten Versorgungsmodellen, die sowohl physische

als auch psychosoziale Faktoren berlcksichtigen, wird in der Literatur zur Versorgung

von ME/CFS-Patienten immer wieder erhoben (Drachler et al., 2009; Parslow et al.,
2015; Sommerfelt et al., 2023). Obwohl diese Studien die Bedeutung derartiger Modelle
betonen, bleiben die spezifischen Bedurfnisse der Betroffenen haufig nur oberflachlich
herausgearbeitet. Besonders problematisch ist, dass schwer und sehr schwer betroffene
ME/CFS-Patienten, die aufgrund ihrer Erkrankung nicht an allen Studiensettings teilneh-
men kénnen, in der Forschung zu selten berticksichtigt werden (Baxter, 2022). Dadurch
entsteht eine Licke in der Evidenz, die die Entwicklung effektiver Versorgungsmodelle
erschwert.

Die vier mittels einer rTA identifizierten Bedlrfnisse verdeutlichen die komplexen Her-
ausforderungen, denen Jugendliche und junge Erwachsene mit ME/CFS gegenilberste-
hen. Sie unterstreichen den Bedarf nach einem besseren Verstandnis, mehr Flexibilitat
und generell mehr Unterstitzung durch die Gesellschaft sowie die Versorgungsstruktu-
ren. Insbesondere die Leitsymptomatik der PEM fungiert bei den herausgearbeiteten
Bedurfnissen als Katalysator der Problembereiche. Dies wird durch die Abbildung der
identifizierten krankheitsspezifischen Beeintrachtigungen nach ICF anhand von alltagli-
chen Funktionen deutlich. Um die Bedirfnisse im Kontext der alltaglichen Herausforde-
rungen greifbar zu machen, wurde eine Persona entwickelt, die anhand von Comic-
Strips Einblicke in ihren Alltag und ihre Bedurfnisse gibt. Im Weiteren werden zunachst
die herausgearbeiteten ICF-Komponenten vergleichend mit bestehender Evidenz be-
leuchtet. Im Anschluss werden die Bedurfnisse in den Forschungskontext gestellt und

das Konzept der Persona sowie die Comicnutzung diskutiert.

4.2.1 ICF-Komponenten im Forschungskontext

Um die Bedeutung der identifizierten ICF-Komponenten im Kontext von ME/CFS bei Ju-
gendlichen zu diskutieren, werden die Ergebnisse in Beziehung zu den bestehenden
Erkenntnissen in der Forschung gesetzt. Bezlglich der Komponente Kérperstrukturen
wurden die PROM-Ergebnisse des SF-12 und des HADS gemittelt und interpretiert. Die
physische Skala des SF-12 zeigt eine deutlich starkere Beeintrachtigung der korperli-
chen Gesundheit im Vergleich zur psychischen. Daran anschliefend ergab die Auswer-
tung des HADS keine durchgangigen Hinweise auf depressive oder angstliche Komor-
biditaten bei den befragten Jugendlichen und jungen Erwachsenen. Dies steht im Ge-

gensatz zu friheren Studien mit erwachsenen ME/CFS-Patienten, die in hauslicher
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Pflege leben und oft ein hohes Mal} an psychischer und kérperlicher Belastung anhand
von PROMs aufzeigen (Pendergrast et al., 2016). Moglicherweise profitieren junge
ME/CFS-Patienten jedoch von einer starkeren familidren Unterstitzung und weisen eine
andere Art der Krankheitsbewaltigung auf als Erwachsene. Der Befund, dass koérperliche
Beeintrachtigungen dominieren, wahrend psychische Belastungen weniger stark ausge-
pragt sind, unterstltzt auch frihere Studien, in denen dieser Effekt beobachtet und da-
rauf hingewiesen wurde, dass die Symptome von ME/CFS auch bei Jugendlichen star-
ker somatisiert werden missen (Rowe, Peter, C. et al., 2017; Winger et al., 2015).

Im Rahmen der ICF-Komponente Koérperfunktionen (b) wurden schwankende Belas-
tungsgrenzen, kognitive Funktionseinschrankungen und Funktionseinschrankungen
nach Belastung als zentrale Themen herausgearbeitet. Diese korperlichen Einschran-
kungen des taglichen Lebens finden sich auch in den Diagnosekriterien von ME/CFS bei
Kindern und Jugendlichen wieder (Jason et al., 2006; Rowe, Peter, C. et al., 2017). Bei
den Jason-Kriterien liegt bspw. ein besonderer Fokus auf der kognitiven Ermidung, die
als Reaktion auf kérperliche oder geistige Anstrengung auftritt (Jason et al., 2006). Die
Teilnehmenden der vorliegenden Studie nannten diese Problembereiche ebenfalls in ih-
rer Schilderung der taglichen Aktivitaten. Die Studie zur Entwicklung des ICF-Core-Set
fur ME/CFS-Patienten in der rehabilitativen Versorgung identifizierte die zugrunde lie-
genden ICF-Codes der Themes nahezu deckungsgleich (Bileviciute-Ljungar et al.,
2020). So waren die schwankenden Belastungsgrenzen (b4550: allgemeine Ausdauer-
leistung) und die Funktionseinschrankung nach Belastung (b4552: ErmUdbarkeit) neben
dem Symptom Fatigue die am haufigsten identifizierten Problemfelder. Auch die Codes
der Kategorie ,kognitive Funktionseinschrankungen‘ waren in der Liste zu finden, aller-
dings nicht in dieser ausgepragten Haufigkeit. Einschrankungen der Aufmerksamkeits-
leistung (b140) wurden bei 71 von 100 Probanden identifiziert und Einschrankungen der
Gedachtnisfunktion (b144) bei 46 von 100. Nachdem Kinder und Jugendliche von kog-
nitiven Funktionseinschrankungen starker betroffen seien (Rowe, Peter, C. et al., 2017)
und die Studie zur Entwicklung des ICF-Core-Sets mit Erwachsenen durchgefihrt

wurde, ist die Abweichung jedoch nicht weiter verwunderlich.

Bezlglich der Komponente ,Aktivitat und Partizipation‘ fanden sich hingegen weniger
Uberschneidungen zwischen der vorliegenden Studie und dem ICF-Core-Set. Da aller-
dings Bileviciute-Ljungar et al. (2020) keine hausgebundenen ME/CFS-Betroffenen ein-
geschlossen hatten, erklarte sich auch diese Abweichung. Im ICF-Core-Set waren die
am haufigsten genannten Einschrankungen ,Hausarbeiten erledigen‘ (d640) mit 93 von
100 Betroffenen, ,anderen helfen‘ (d660) mit 92 Nennungen und ,Waren und Dienstleis-
tungen des taglichen Bedarfs beschaffen’ (d620), was von 92 Teilnehmenden genannt

wurde. Vorliegend wurde aus diesen Top genannten Kategorien lediglich
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,Haushaltsaufgaben erledigen‘ im Datensatz vorgefunden. In der Uberwiegend hausge-
bundenen Stichprobe der qualitativen Studie wurden hingegen Einschrankungen im Ste-
hen und Gehen, in der Korperpflege, im Medienkonsum, im Kontakte-zu-gesunden-
Peers-Halten und generell Einschrankungen bezilglich des Gemeinschaftslebens ge-
nannt. Die Rowe-Kriterien heben die Bedeutung der orthostatischen Intoleranz hervor,
was mit den Ergebnissen hinsichtlich der Probleme beim Gehen und Stehen vereinbar
war (Rowe, Peter, C. et al., 2017). Dieser Problembereich der orthostatischen Intoleranz
zeigte sich deutlich haufiger in padiatrischen ME/CFS-Gruppen als bei Erwachsenen (K.
S. Rowe, 2019).

Die Komponente der Umweltfaktoren zeigte hingegen wieder mehrere Uberschneidun-
gen der vorliegenden Ergebnisse und des /ICF-Core-Sets. Forderfaktoren wie die Unter-
stitzung durch Physiotherapie (€355), der Einsatz eines Rollstuhls (e1201) und die Rolle
des engsten Familienkreises (€310) spiegeln sich im weitesten Sinne ebenfalls in den
Ergebnissen von Bileviciute-Ljungar et al. (2020) wider. Das ICF-Core-Set hob hervor,
dass die Unterstutzung durch Fachleute der Gesundheitsberufe sowie die Nutzung von
Hilfsmitteln und die Unterstlitzung durch das soziale Umfeld entscheidend zur Férderung
der Teilhabe und zur Verbesserung der Lebensqualitat beitragen kénnen. Wahrend vor-
liegend die Nutzung von &ffentlichen Diensten und Systemen (z. B. barrierefreien Bau-
werken und Transportmitteln) ein zentraler Umweltfaktor war, wurde im ICF-Core-Set
mehr Gewicht auf die personliche und soziale Unterstlitzung (z. B. Familie und Thera-
peuten) gelegt. Die teilnehmenden Jugendlichen und jungen Erwachsenen lebten bis
auf eine Ausnahme bei ihren Eltern. Deshalb war davon auszugehen, dass die Unter-
stltzung als ausreichend empfunden und daher nicht als notwendiger Faktor bzw. als

Bedlrfnis genannt wurde.

Die ICF des DIMDI bildet derzeit noch keine Codes fiir die Komponente der personbe-
zogenen Faktoren ab, sondern definiert lediglich grob deren Inhalte. Personbezogene
Faktoren rekurrieren demnach auf die individuellen Merkmale einer Person, die nicht Teil
ihres Gesundheitszustands sind, aber dennoch ihre Funktionsfahigkeit und ihren Ge-
sundheitszustand beeinflussen kénnen. Beispiele sind Alter, Geschlecht, ethnische Zu-
gehdrigkeit, Bildung, Beruf, soziale Hintergriinde, Lebensstil, Gewohnheiten und Bewal-
tigungsstrategien, Motivation und Verhalten (DIMDI, 2005). Das /CF-Core-Set bertck-
sichtigt die Komponente nicht, weist aber auf deren gro3e Bedeutung hin (Bileviciute-
Ljungar et al., 2020). Da es fur die zu entwickelnde Persona essenziell war, auch diese
Komponente abbilden zu kdnnen, wurde vorliegend die Systematik von Grotkamp et al.
(2020) angewandt. Dadurch konnten die Resilienzfaktoren Selbstkompetenz (i436), die
Einstellung zur eigenen Person (i411), Freizeitgewohnheiten (i460) sowie die induktiv

gebildete Kategorie ,neue Kontakte knlipfen* aus dem Datenmaterial herausgearbeitet
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werden. Zum Vergleich konnte keine Publikation gefunden werden, die sich mit person-
bezogenen Faktoren bei ME/CFS-Erkrankten befasst. Die gemittelten demographischen
Angaben zum biologischen sowie sozialen Geschlecht (i120 und i122) und zum Alter
konnten jedoch in den Kontext epidemiologischer Angaben gestellt werden. Gemittelt
ergaben die Daten eine 17-Jahrige, die sich sowohl biologisch als auch sozial als weib-
lich definierte, die ME/CFS-Erkrankung bestand seit zwei Jahren. Vergleichend zeigte
K. Rowe (2023), dass die Mehrheit der Jugendlichen mit ME/CFS in Australien weiblich
war. Ein GrofR3teil dieser Patienten entwickelte die Krankheit nach einer Infektion, z. B.
nach einer EBV-Infektion, und blieb Uber mehrere Jahre hinweg symptomatisch. Die Stu-
die legte nahe, dass das durchschnittliche Alter fur die Diagnose von ME/CFS bei Ju-
gendlichen etwa 15-17 Jahre betragt.

Somit deckten sich die identifizierten Funktionseinschrankungen Gberwiegend mit Stu-
dienergebnissen, die mittels ICF krankheitsspezifische alltagliche Beeintrachtigungen
beforschten. Abweichungen konnten meist dadurch erklart werden, dass in den beste-
henden Studien keine hausgebundenen Patienten eingeschlossen wurden oder eine er-

wachsene Stichprobe betrachtet wurde.

4.2.2 ME/CFS-spezifische Bediirfnisse im Forschungskontext

Vorliegend wurden vier tiefergehende Bedirfnisse von ME/CFS-Betroffenen aus dem
Datenmaterial der vierzehn Teilnehmenden herausgearbeitet, die im Weiteren in den
Forschungskontext gestellt werden. Zunachst werden hierzu die einleitenden Bedurf-
nisse der bestehenden Literatur aus Kapitel 1.1.3 mit den Ergebnissen verglichen. Da-
nach wird das Ergebnis einer Recherche dazu beichtet, inwieweit die vorliegend heraus-
gearbeiteten Bedurfnisse in der publizierten Forschung thematisiert werden. Dabei liegt
der Recherchefokus darauf, inwiefern sich diese Bedurfnisse bei anderen chronischen
Erkrankungen des Kindes- und Jugendalters finden und inwieweit sie bereits in Bezug
auf ME/CFS beschrieben wurden.

4.2.2.1 Zusammenhang der vier Bedurfnisse mit bereits beschriebenen

Die Ergebnisse aus Kapitel 3.2 (qualitative Ergebnisse) zeigen Ubereinstimmungen in
den wesentlichen Themenbereichen der bestehenden Literatur zu Bedurfnissen von
ME/CFS betroffenen Kindern, wie in Kapitel 1.1.3 beschrieben. In beiden Kapiteln wer-

den die folgenden zentralen Aspekte der Bedurfnisse hervorgehoben.

Einleitend wird deutlich, dass eine spezialisierte medizinische Versorgung und eine psy-
chosoziale Unterstutzung fur die betroffenen Jugendlichen essenziell sind. Dies wurde

durch Studien belegt, die den Mangel an ausreichender Unterstitzung und die
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Notwendigkeit eines multidisziplindren Ansatzes verdeutlichten (Ashby et al., 2006;
Drachler et al., 2009). Die vorliegenden Ergebnisse bestatigten, dass eine spezialisierte
Betreuung entscheidend ist. Insbesondere wurde aber betont, dass der Zugang zu spe-
ziellen Versorgungsstrukturen haufig schwierig ist, was zu einer weiteren Belastung
flhrte.

In Kapitel 1.1.3 wurde beschrieben, dass die Betroffenen oft ein mangelndes Verstand-
nis fUr ihre Krankheit erleben, insbesondere von medizinischem Fachpersonal (Denz-
Penhey & Murdoch, 1993; Richards et al., 2006). Die vorliegenden Resultate stitzten
auch diese Belege. Die Probanden berichteten von einem erheblichen Erklarungsbedarf
ihrer Krankheit, sowohl gegenuber medizinischen Fachkraften als auch gegenuber Be-
hérden. Diese standige Notwendigkeit, ihre Krankheit zu erlautern, fihrte zu emotionaler
und kognitiver Erschépfung.

Mehrere Studien unterstrichen bereits die Bedeutung der familidren Unterstutzung fur
ME/CFS-Patienten und wiesen auf die psychischen und finanziellen Belastungen hin
(Harris et al., 2016; Missen et al., 2012). In Kapitel 3.2 wurde ebenfalls hervorgehoben,
wie bedeutend die familiare Unterstltzung flr das tagliche Leben der Betroffenen ist,
insbesondere wenn externe Unterstitzung fehlt. Die Probanden auferten den Wunsch,

dass die Rolle ihrer Familie bei der Bewaltigung der Erkrankung anerkannt wird.

Zusammenfassend zeigt der Abgleich der qualitativen Ergebnisse aus Kapitel 3.2 mit
den in Kapitel 1.1.3 identifizierten BedUrfnissen eine klare Bestatigung und Vertiefung
der in der Literatur beschriebenen Themenbereiche. Die spezifischen Bedurfnisse hin-
sichtlich medizinischer Versorgung, Verstandnis und sozialer Unterstitzung erfordern
eine verstarkte Berlcksichtigung in zuklnftigen Versorgungsmodellen, um eine bedarfs-

gerechte Unterstlitzung zu gewahrleisten.

4.2.2.2 Nennung der vier Bedurfnisse im Forschungskontext

,Mit der Erkrankung nicht alleingelassen werden‘ beschreibt u. a. den erheblichen Man-
gel an spezialisierter Versorgung, aber auch an sozialer Unterstlitzung, was das Gefunhl
des Alleinseins verstarkt. Bisherige Forschungsergebnisse anderer Autoren zeigte, dass
das Gefuihl der Isolation und das Bediirfnis nach spezialisierter Unterstitzung bei Kin-
dern und Jugendlichen auch bei anderen chronischen Erkrankungen weit verbreitet sind.
Eine qualitative Studie von Witt et al. (2023) hob hervor, dass bei seltenen chronischen
Erkrankungen sowohl die betroffenen Kinder als auch die Eltern haufig unter einem er-
heblichen emotionalen Druck litten, der durch mangelnde soziale Unterstitzung ver-
starkt wurde. Dieses Bedurfnis nach sozialer Unterstitzung und spezialisierter Versor-

gung wird auch in der eigenen Arbeit mit dem Bedurfnis betont, mit der Erkrankung nicht
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alleingelassen zu werden. Die befragten Kinder und Jugendlichen dul3erten in diesem
Kontext den Wunsch nach einer besseren Erreichbarkeit von Versorgenden, nach Un-
terstiitzung bei der Diagnosefindung bzw. Symptominterpretation und nach einer Még-
lichkeit, Kontakt zu anderen Betroffenen aufzubauen. Die Problematik der Isolation und
des Bedarfs an spezialisierter Unterstlitzung bei Kindern und Jugendlichen wurde in der
Arbeit von Brigden et al. (2018) auch im Kontext von ME/CFS herausgearbeitet. Diese
Studie zeigte, dass Jugendliche mit ME/CFS das Internet nutzten, um sich mit anderen
Betroffenen auszutauschen und so ein Gefuhl der Zugehdrigkeit zu entwickeln. Das In-
ternet bot ihnen Zugang zu Online-Gemeinschaften, die ihre soziale Isolation verringern
und Unterstutzung bieten konnten. Die Autoren hoben hervor, dass die Nutzung solcher
Plattformen den Jugendlichen nicht nur helfe, sich verstanden und unterstitzt zu fuhlen,
sondern auch den Mangel an spezialisierter, persdnlicher Unterstitzung teilweise kom-
pensieren kdnne. Diese Ergebnisse verdeutlichten, dass das Geflhl des Alleinseins mit
einer chronischen Erkrankung, insbesondere bezlglich des Bedarfs einer spezialisierten
Versorgung, einhergehen kann (Witt et al., 2023), und dass dieses Gefihl bei ME/CFS
durch innovative Ansatze wie Online-Gemeinschaften gemindert werden kénnte, obwohl

es dartber hinaus an angemessenen Versorgungsstrukturen fehlt (Brigden et al., 2018).

,Flexibilitdt und Verstandnis seitens Versorgender und Behdrden‘ bezieht sich auf die
starren Strukturen und das mangelnde Einfihlungsvermdgen, was beispielsweise die
Umsetzung individueller Bewaltigungsstrategien der Betroffenen erschwert. Witt et al.
(2023) betonten ebenfalls, dass Familien, die ein Kind mit einer seltenen chronischen
Krankheit betreuen, wenig Verstandnis und Unterstlitzung von Freunden, erweiterten
Familienmitgliedern und Gesundheitsexperten erfahren. Die betroffenen Kinder und ihre
Familien ziehen sich dadurch haufig zurtick, um negative Reaktionen aus ihrem sozialen
Umfeld zu vermeiden. Dies wiederum hat das Potenzial, das bereits diskutierte Bedurf-
nis, nicht alleingelassen zu werden, zu verstarken. Ahnlich zeigte K. S. Rowe (2019),
dass Jugendliche mit ME/CFS haufig mit einem Mangel an Verstandnis und Unterstuit-
zung durch medizinisches Fachpersonal konfrontiert sind, was ihre Isolation zusatzlich
verstarkte. Dabei wird betont, dass flexible Unterstitzungsmaflinahmen erforderlich sind,
um die Bedurfnisse der Betroffenen besser zu adressieren und ihnen eine angemessene
Versorgung zu ermdglichen. Das Fehlen einer empathischen und flexiblen Herange-
hensweise von Seiten der Versorgungseinrichtungen erschwere es den Patienten, indi-
viduelle Bewaltigungsstrategien zu entwickeln und umzusetzen. K. S. Rowe (2019) emp-
fahl, dass die Versorgungsstrukturen auf die individuellen Bedurfnisse der Patienten zu-
geschnitten werden sollten, um deren Lebensqualitat zu verbessern und ihre soziale In-
tegration zu fordern. Dies deckt sich mit den Winschen, die sich in der vorliegenden

Arbeit hinter dem Bedurfnis verbargen. Die Befragten winschten sich eine
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Individualisierbarkeit der Vorsorgungsangebote, mehr Respekt und Einflhlungsvermo-
gen der Dienstleister sowie Strategien, die es ermdglichen mit den Beeintrachtigungen

umzugehen.

Das Bedurfnis ,sich weniger gegentber anderen erklaren missen' beschreibt den er-
heblichen Erklarungsbedarf der Erkrankung, was die Befragten zusatzlich belastet und
wertvolle Kraftreserven verbraucht. Auch bei anderen chronischen Erkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter zeigt sich ein erhebliches Bedurfnis, sich weniger gegenlber an-
deren erklaren zu mussen. In einer Studie von Miauton et al. (2003) wurden Jugendliche
mit verschiedenen chronischen Erkrankungen in der Schweiz untersucht. Hierbei wurde
festgestellt, dass sie haufig das Geflhl hatten, sich standig rechtfertigen zu missen. Die
Ergebnisse zeigten, dass der Erklarungsdruck und die standige Notwendigkeit, ihre
Krankheit und die damit verbundenen Einschrankungen zu erklaren, die Jugendlichen
psychisch stark belasteten. Diese Erklarungsnot fuhrte zu einem hohen Mal} an Stress
und einem Geflhl der sozialen Isolation, da viele Jugendliche das Gefuhl hatten, von
ihrem sozialen Umfeld nicht verstanden zu werden (Miauton et al., 2003). Bei ME/CFS
ist davon auszugehen, dass sich dieser Effekt durch die reduzierten Energiereserven
verstarkt. In der vorliegenden Arbeit beschrieben die Teilnehmenden den Wunsch nach
mehr Akzeptanz, Verstandnis und mehr Wissen tiber ME/CFS in Versorgungssituatio-
nen, aber auch in der Gesellschaft. Fisher und Crawley (2012) beschrieben in Bezug auf
ME/CFS und anhand von Befragungen ebenfalls, dass eine bessere Aufklarung und
Sensibilisierung der Offentlichkeit fiir ME/CFS wesentlich sei, um den Erklarungsdruck

und die damit verbundenen negativen Auswirkungen auf die Betroffenen zu reduzieren.

Da die Familien einen enormen Beitrag zur Unterstitzung der Betroffenen leisten, ohne
daflr die notwendige Anerkennung zu erhalten, wurde letztens das Bediirfnis danach,
,die Familie als Kompensation der Versorgungslicke zu wirdigen und behdérdlich anzu-
erkennen’, aus dem Datenmaterial herausgearbeitet. Auch bei anderen chronischen Er-
krankungen von Kindern und Jugendlichen ist die Anerkennung der Rolle der Familie als
zentrale Unterstitzungskraft von entscheidender Bedeutung. Die Studie von Barlow und
Ellard (2004) hebt beispielsweise hervor, dass Familien von Kindern mit chronischen
Erkrankungen, wie Diabetes oder Asthma, haufig die Hauptlast der Pflege und Betreu-
ung tragen. Die Autoren betonen, dass die Familienmitglieder nicht nur emotionale und
praktische Unterstitzung béten, sondern auch eine wesentliche Rolle bei der Bewalti-
gung von Krankheitssymptomen und der Einhaltung medizinischer Anweisungen spiel-
ten. Diese immense Belastung wird jedoch haufig von den Gesundheitseinrichtungen
nicht ausreichend gewurdigt, was die Frustration und das Gefuhl der Erschépfung bei
den pflegenden Familienmitgliedern verstarke (Barlow & Ellard, 2004). Bei ME/CFS-Pa-

tienten und ihren Familien ist dieses Bedirfnis nach Anerkennung der familidren
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Unterstlitzung jedoch besonders ausgepragt. K. S. Rowe (2019) zeigte, dass die Fami-
lienmitglieder eine zentrale Rolle bei der taglichen Pflege von Kindern und Jugendlichen
mit ME/CFS spielten, v. a. angesichts der Schwere und Vielseitigkeit der Symptome. Sie
fungierten als Hauptbetreuer und als Vermittler im Gesundheitswesen, was eine erheb-
liche emotionale und physische Belastung darstellte. Dennoch blieb diese Rolle oftmals
ungewdrdigt und die Familien erhielten selten die notwendige Unterstitzung oder Aner-
kennung fur ihre umfassenden Pflegeleistungen. Die Studie unterstrich die Notwendig-
keit einer besseren institutionellen Anerkennung und Unterstutzung der Familien von
ME/CFS-Patienten, um die psychosoziale Belastung zu reduzieren (K. S. Rowe, 2019).
In der vorliegenden Arbeit aul3erten die Befragten explizit den Wunsch nach mehr Aner-
kennung der Unterstitzung des Familiensystems und schilderten, wie essenziell die Un-
terstitzung des engsten Familienkreises fir die Bewaltigung des Alltags der Betroffenen
ist.

Zusammenfassend zeigt die Diskussion der vier herausgearbeiteten Bedurfnisse der be-
fragten ME/CFS-Betroffenen, dass sie sich in wesentlichen Aspekten mit den Bedurfnis-
sen von Kindern und Jugendlichen mit anderen chronischen Erkrankungen tberschnei-
den. Es wird deutlich, dass das Geflhl der Isolation, der Bedarf an spezialisierter und
flexibler Unterstitzung, das Bedurfnis nach weniger Erklarungsdruck und die Anerken-
nung der familidren Unterstlitzung nicht nur bei ME/CFS-Patienten, sondern auch bei
Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen eine zentrale Rolle spielen. Gleich-
zeitig zeigt sich, dass diese Bedlrfnisse bei ME/CFS-Patienten durch die besondere
Symptomatik und die haufig unzureichende Versorgungslage noch starker ausgepragt
sind. Die Ergebnisse machen deutlich, dass eine bessere gesellschaftliche Sensibilisie-
rung, gezieltere UnterstlitzungsmalRnahmen und eine behdérdliche Anerkennung der fa-
milidren Pflegeleistungen notwendig sind, um die Lebensqualitat der Betroffenen nach-
haltig zu verbessern. Aus diesem Grund sollten zukinftige Forschungsprojekte verstarkt
darauf abzielen, spezifische Mallnahmen zu identifizieren und zu implementieren, die
diesen Bedurfnissen gerecht werden, um den Betroffenen eine adaquate Unterstlitzung
zu bieten und die psychosoziale Belastung sowohl fir die Erkrankten als auch fir ihre

Familien zu verringern.

4.2.3 Nutzung von Personas und Comics im Forschungskontext

Die Entwicklung und Anwendung von Personas hat sich in den letzten zehn Jahren als
effektive Methode zur bedurfnisorientierten Gestaltung von Dienstleistungen und Pro-
dukten etabliert (Blomquist & Arvola, 2002; Phillips et al., 2024; Turner et al., 2013).
Personas ermdglichen es, die Perspektiven und Anforderungen verschiedener Zielgrup-

pen greifbarer und verstandlicher zu machen, insbesondere in Bereichen, die stark auf
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menschliche Interaktionen und Bedurfnisse ausgerichtet sind, wie das Gesundheitswe-
sen. Wie Jansen et al. (2021) in einer Analyse zu Starken (Strengths), Schwéachen
(Weaknesses), Chancen (Opportunitier) und Risiken (Threats) (SWOT-Analyse) zeigen,
liegt eine der gréften Starken von Personas in der Fahigkeit, die Diversitat von Zielgrup-
pen zu erfassen und auf diese Weise maligeschneiderte, bedirfnisorientierte Lésungen
zu entwickeln. Dabei betonen die Autoren, dass besonders Personas, die auf fundierten
ethnografischen oder nutzerzentrierten Daten basieren, eine tiefe Einsicht in individuelle
Bedurfnisse ermdglichen und damit maf3geblich zur Schaffung relevanter Innovationen

beitragen konnen.

In der weiteren SWOT-Analyse zu den verschiedenen Vorgehensweisen einer Persona-
entwicklung wird hervorgehoben, dass qualitative Personas, wie sie auch vorliegend er-
arbeitet wurden, eine geeignete Grundlage fur die Identifizierung von Bedlrfnissen bie-
ten kénnen (Jansen et al., 2021). Eine der Hauptstarken dieser Methode ist ihre Fahig-
keit, eine komplexe Nutzerlandschaft in leicht verstandliche Profile zu Gbersetzen, die
sowohl die alltéaglichen Herausforderungen als auch die emotionalen Bedurfnisse der
Betroffenen erfassen kann. Dies ist besonders im Gesundheitswesen und daher vorlie-
gend von Bedeutung, wo unterschiedliche Patientenbedirfnisse maf3geblich in die Ent-
wicklung neuer Versorgungsmodelle einflieRen missen. Als Chance wird die Anwen-
dung innovativer Methoden zur Datensammlung und -auswertung genannt (Jansen et
al., 2021). Durch die Anwendung der Tagebuchmethode und die Nutzung der ICF-Kom-

ponenten wurde diese Chance in dieser Arbeit wahrgenommen.

Allerdings verwies Jansen et al. (2021) auch auf Schwachen in der Anwendung von Per-
sonas, insbesondere dann, wenn sie in statischer Form als Steckbriefe prasentiert wur-
den. Solche Darstellungen neigen dazu, die Dynamik und Komplexitat der Nutzererfah-
rung zu reduzieren, was zu einer einseitigen oder stereotypischen Sicht auf die Beduirf-
nisse der Zielgruppe fuhren kann. Diesem Problem wurde vorliegend durch die Kombi-
nation von Personas mit Comic-Darstellungen begegnet. Comics bieten den Vorteil, die
Interaktionen und emotionalen Prozesse der Personas in einer dynamischeren Form
darzustellen, ohne auf abstrakte Beschreibungen angewiesen zu sein. Bezlglich der
qualitativen Entwicklung wird die eingeschrankte Moglichkeit, grol’e Datensatze zu ana-
lysieren, als Schwache aufgefiihrt. Ein Risiko dieser Vorgehensweise ist die potenzielle
Notwendigkeit einer erneuten Datenerhebung, wenn sich die Nutzerpopulation bezuglich
bedeutender Eigenschaften andert. FUr das alternative Vorgehen einer quantitativen
Entwicklung wird als Schwache angegeben, dass die inneren Lebenswelten lediglich
umrissen werden kdnnen. Risikobehaftet ist bei diesem Vorgehen, dass anhand der Per-
sona entwickelte Lésungen eine regelmaflige Anpassung bzw. Veranderung der Kon-

zepte ermoglichen missen. Die Schwachen und Risiken waren im Vergleich zu den
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Chancen und Starken der qualitativen Methodik und im Vergleich zur alternativen Me-
thodik fur das Vorhaben bei ME/CFS-betroffenen Kindern, Jugendlichen und jungen Er-

wachsenen weniger gewichtig.

Wahrend die Nutzung von Comics vorliegend als vorteilhaft erscheint, um den von Jan-
sen et al. (2021) beschriebenen Limitationen zu begegnen, gibt es kaum wissenschaft-
liche Belege, die diese spezifische Anwendung im Kontext von Personas untermauern.
Die gangige Praxis in der Forschungsliteratur zeigt, dass Personas haufig in textbasier-
ten Steckbriefen prasentiert werden (Cooper, 1999; Nielsen, 2019), wahrend die dyna-
mischere, visuelle Darstellung in Comic-Form kaum thematisiert wird. Hintergrund
kdnnte sein, dass die akademische und insbesondere gesundheitswissenschaftliche Li-
teratur sich starker auf formale, beschreibende Methoden konzentriert und den potenzi-
ellen Mehrwert visueller Narrative noch nicht ausreichend erforscht hat (Al-dJawad, 2015;
Williams, 2012). Dennoch zeigt die Praxis, dass diese Form der visuellen Darstellung
insbesondere in der Stakeholder-Kommunikation und der bedurfnisorientierten Entwick-
lung von Versorgungslésungen ein gro3es Potenzial bietet.

Die SWOT-Analyse von Jansen et al. (2021) unterstrich die Vorteile von qualitativ er-
stellten Personas, wahrend die Nutzung von Comics eine methodische Erweiterung dar-
stellte, die eine dynamischere und emotionalere Darstellung von Bedirfnissen ermdg-
lichte. Die Wirksamkeit von Comics in der Versorgungsforschung bleibt jedoch weiter zu

untersuchen.

4.3 Limitationen

Die vorliegenden Ergebnisse kdnnen genutzt werden, um bedurfnisorientierte Versor-
gungsmodelle zu entwickeln, die zur Lebenswelt der von ME/CFS betroffenen Kinder,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen passen. Trotz der wertvollen Erkenntnisse, die
durch diese Untersuchung gewonnen wurden, gibt es Limitationen, die beriicksichtigt

werden mussen.

Ein wesentlicher Aspekt der methodischen Limitationen des Scoping Reviews betrifft die
stark variierenden methodischen Ansatze in den eingeschlossenen Studien. Die unter-
schiedlichen Outcome-Parameter und Messinstrumente, die verwendet wurden, er-
schweren direkte Vergleiche zwischen den Studienergebnissen. Obwohl der Einsatz von
PROMs in der Versorgungsforschung als Standard gilt, variierte die Auswahl der Instru-
mente erheblich, was die Konsistenz und Ubertragbarkeit der Ergebnisse einschrankte.
Die fehlende Standardisierung in der Methodik erschwerte es zudem, eindeutige

Schlisse Uber die Wirksamkeit spezifischer multimodaler Behandlungsansatze fir
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ME/CFS-Patienten zu ziehen (Sandra Mayer-Huber et al., 2024). Es wurden keine Arti-
kel gefunden, in denen Behandlungsmodelle beschrieben wurden, die basierend auf Pa-

tientenbedirfnissen entwickelt wurden.

Ein weiteres methodisches Problem der Literaturrecherche ist die Eignung der einge-
setzten Instrumente flr schwer und sehr schwer betroffene Patienten. Diese Gruppe
weist haufig reduzierte kognitive und kérperliche Ressourcen auf, wodurch die Anwen-
dung standardisierter Erhebungsmethoden, wie sie in den untersuchten Studien verwen-
det wurden, in Frage gestellt werden muss. Zusatzlich blieb unklar, inwieweit telemedi-
zinische Ansatze tatsachlich auch fir schwer und sehr schwer betroffene ME/CFS-Pati-
enten adaquat sind, da deren Belastbarkeit und kognitive Fahigkeiten durch standardi-
sierte Ansatze mdglicherweise nicht ausreichend berucksichtigt werden. In zukinftigen
Forschungsprojekten sollten verstarkt qualitative Methoden zum Einsatz kommen, um
diesen Herausforderungen gerecht zu werden und ein umfassenderes Bild der Versor-
gungsbedurfnisse dieser spezifischen Patientengruppe zu gewinnen. Vorliegend wurde
diesem Aspekt durch die Konzeptionierung der qualitativen Studie zur Bedurfnisanalyse
begegnet.

Qualitative Analysen neigen allerdings dazu, von der Perspektive des Forschers beein-
flusst zu werden, was zu einer verzerrten Darstellung der Ergebnisse flihren kann. R.
Campbell et al. (2012) betonen, dass qualitative Synthesen von der Interpretation der
Forscher abhangen und die Ergebnisse somit weniger generalisierbar sind. Diese me-
thodischen Schwéachen kénnten auch in der Bedurfnisanalyse gegeben sein. Die Beant-
wortung der Forschungsfrage hatte von méglichen Methodenkombinationen profitieren
kénnen, wie etwa der triangulierten Nutzung von quantitativen und qualitativen Ansat-
zen. Eine solche Methodenintegration wirde nicht nur die Validitat erhéhen, sondern
kdnnte auch dazu beitragen, die Generalisierbarkeit der Ergebnisse zu starken. Das in
dieser Arbeit zugrunde liegende Forschungsprojekt war jedoch hinsichtlich rekrutierbarer
Studienteilnehmer stark eingeschrankt. Die Ausweitung auf eine gréRere Stichprobe war
in diesem Rahmen nicht mdglich. Folgeprojekte des MCFC befassen sich mit einer Aus-

wertung der Analysen auf groRere Kohorten und auf Sekundardaten der Kostentrager.

Die Stichprobe der qualitativen Studie umfasste nur eine sehr spezifische Gruppe von
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit ME/CFS. So wurden lediglich Patienten des
MCFC eingeschlossen, wodurch der Rekrutierungsradius auf Minchen bzw. Bayern ein-
gegrenzt war. Entscheidend war zudem eine gesicherte Diagnose, wodurch noch nicht
diagnostizierte Betroffene im Datenmaterial keine Bericksichtigung fanden. Obwohl die
Ergebnisse bedeutende Einblicke lieferten, ist die Ubertragbarkeit der Resultate auf an-

dere Patientengruppen nur sehr eingeschrankt gegeben. Trotz dieser Einschrankungen
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entsprach die Fokussierung auf eine spezifische, wohl definierte Patientengruppe dem
Ziel qualitativer Forschung, tiefgehende Einblicke in komplexe individuelle Erfahrungen
zu gewinnen, anstatt auf die Generalisierbarkeit der Ergebnisse abzuzielen. Braun und
Clarke (2022) erlauterten hierzu, dass qualitative Methoden, wie die rTA, nicht nach sta-
tistischer Reprasentativitat streben, sondern danach, kontextspezifische Erkenntnisse
zu generieren, die das Verstandnis fir die Bedlrfnisse und Lebenswelten der untersuch-

ten Population vertiefen kénnen.

Die rTA basiert auf der aktiven Einbeziehung und Interpretation der Forscher. Dies kann
zu einer gewissen Subjektivitat in der Auswertung fuhren, da die Forscherperspektiven
und -erfahrungen einen Einfluss auf die Themenbildung haben kénnten. Obwohl in die-
ser Arbeit Reflexivitat und iterative L"Jberprijfung verwendet wurden, um dies zu minimie-
ren, blieb das Risiko einer verzerrten Interpretation bestehen. Obwohl die rTA sowohl
induktive als auch deduktive Analysemethoden integrierte, blieb sie stark auf qualitative
Daten fokussiert und lie quantitative Messungen oder Hypothesenprifungen per Defi-
nitionem nicht zu. Dies schrankt die Vergleichbarkeit der Ergebnisse mit anderen Stu-
dien ein, in denen quantitative Methoden verwendet werden. Die Wahl der Methodik reiht
sich allerdings in den Forschungskontext ein, aus dem ersichtlich wurde, dass in den
meisten qualitativen Studien in diesem Feld mit der rTA gearbeitet wurde (Sandra Mayer-
Huber et al., 2024).

Die vorliegende Datenerhebung erstreckte sich tber einen relativ kurzen Zeitraum. Dies
kénnte zur Folge haben, dass saisonale oder zeitlich bedingte Schwankungen in den
Bedurfnissen der Patienten nicht vollstandig bericksichtigt wurden. Eine Iangere Erhe-
bungszeit kdnnte mdglicherweise tiefere oder variierende Einsichten in die Bedlrfnisse
der Zielgruppe offenbaren und sollte bei kiinftigen Forschungsvorhaben bestmdglich be-

rucksichtigt werden.

Die adaptierte Tagebuchmethode bot den Teilnehmern Flexibilitdt, brachte jedoch auch
Herausforderungen mit sich. Die Handhabung des Down- und Uploads war im Verhaltnis
zur Nutzung eines Messenger-Dienstes aufwendig. Initial war die Anwendung von
,Threema‘ geplant, um den Probanden die Beantwortung der Fragen zu erleichtern.
Dadurch waren auch Ruckfragen des Forschungsteams zu einzelnen Aspekten moglich
gewesen. Trotz positivem Datenschutz- und Ethikvotum hatte die Rechtsabteilung des
MRI der TUM jedoch Bedenken. Das Risiko eines Missbrauchs des Dienstes durch die
Probanden konnte nicht ausgeschlossen werden. Da die Finanzierung des Messenger-
Dienstes Uber das Forschungsprojekt laufen wirde, war die Haftbarkeit bei Missbrauch
nicht endgultig geklart. Aufgrund dessen musste der Weg des Down- und Uploads des

MRI-Datarooms gewahlt werden.
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Diese Limitationen sollen die Interpretation der Ergebnisse kontextualisieren und auf Be-
reiche hinweisen, in denen zuklnftige Forschungen vertiefend ansetzen kdnnten. Die
gewonnenen Erkenntnisse stellen dennoch unter Berucksichtigung der Gutekriterien ei-

nen wesentlichen Beitrag zur patientenzentrierten Versorgungsforschung dar.

4.4 Praktische Implikationen

Der Scoping Review hat deutlich gemacht, dass multimodale, biopsychosoziale Behand-
lungsansatze, die auf die spezifischen Bedurfnisse schwer und sehr schwer betroffener
ME/CFS-Patienten abgestimmt sind, eine hohe Relevanz haben. Insbesondere die Kom-
bination von Hausbesuchen und telemedizinischen Konzepten stellt einen wesentlichen
Fortschritt in der Versorgung dieser Patientengruppe dar. Diese Ansatze gewahrleisten
einen niedrigschwelligen Zugang zur Versorgung, der das PEM-Risiko reduziert und ein
individuell angepasstes Pacing ermoglicht. Fur die Praxis bedeutet dies, dass zuklinftige
Versorgungskonzepte auf diese flexiblen und ressourcenschonenden MalRhahmen auf-
bauen sollten, um den spezifischen Herausforderungen sehr schwer Betroffener gerecht
zu werden. Zudem sollte die Entwicklung von telemedizinischen Losungen weiter voran-
getrieben werden, um Patienten auch in hauslicher Isolation eine kontinuierliche Versor-

gung zu gewabhrleisten.

Da Online-Sitzungen von 30-mindtigem Umfang und zu definierten Uhrzeiten fir die
Mehrheit der potenziellen Teilnehmer zu anstrengend waren, wurde zu den Fokusgrup-
pen eine adaptierte Tagebuchmethode angeboten. Diese zeigte sich als besonders ge-
eignet, um sehr schwer betroffenen Patienten eine Teilnahme an der Erhebung zu er-
maoglichen, die aufgrund ihrer Krankheit keine festen Zeiten und langere Sitzungen be-
waltigen konnten. Diese Methode ermdglichte durch die asynchrone Struktur ein hohes
Malf an Flexibilitdt und Individualisierung, da die Patienten ihre Antworten nach ihrem
eigenen Energielevel gestalten konnten. Dies fiuhrte zu einer geringeren Belastung und
ermdglichte eine breitere Beteiligung von schwer und sehr schwer Betroffenen, die in
anderen Settings moglicherweise ausgeschlossen waren. Die Notwendigkeit einer Me-
thodik-Adaption zeigt auf, dass herkbmmliche Erhebungsmethoden in der Versorgungs-
forschung an ihre Grenzen stol3en, wenn es um stark eingeschrankte Patientengruppen
wie ME/CFS-Betroffene geht. Die Flexibilitat der adaptiven Tagebuchmethode kdnnte
zukunftig eine praktikable Losung fur Erhebungen in dhnlich vulnerablen Patientengrup-
pen darstellen. Zudem kdnnte die Anwendung dieser Methodik auf andere chronische
Erkrankungen mit vergleichbaren Belastungsprofilen Gbertragen werden, um eine barri-

erefreie und patientenzentrierte Forschung zu gewahrleisten.
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Die Entwicklung der ICF-basierten Persona und deren Darstellung als Comic verdeut-
licht die zentralen Bedirfnisse der ME/CFS-Patienten auf eine anschauliche und zu-
gangliche Weise. Diese visuelle Methode kann dabei helfen, die oft unsichtbaren Beein-
trachtigungen von ME/CFS-Patienten einem breiteren Fachpublikum, darunter auch po-
litischen Entscheidungstragern und medizinischen Fachkraften, zu vermitteln. In der Pra-
xis kann die ICF-basierte Persona als Kommunikationsinstrument genutzt werden, um

die Versorgung individueller und zielgruppengerechter zu gestalten. Zudem kdnnen sol-
che visualisierten Personas helfen, das Verstandnis und die Empathie fiir die Herausfor-
derungen der Betroffenen zu erhdhen, was wiederum zu einer besseren Integration der

psychosozialen und medizinischen Bedurfnisse in die Versorgungspraxis fihren kann.

Dariber hinaus kann die Persona mit ihren Bedurfnissen im Rahmen der MRC-Frame-
works zur Entwicklung und Evaluation komplexer Interventionen (M. Campbell et al.,
2000; Craig et al., 2008; Skivington et al., 2021) praxisrelevant genutzt werden. Beim
ursprunglichen MRC-Framework von 2000 liegt der Fokus auf der Identifikation und Ana-
lyse theoretischer Mechanismen, die der Intervention zugrunde liegen. Die vorliegende
qualitative Bedirfnisanalyse und die Entwicklung der ICF-basierten Persona entspre-
chen der ersten Phase des Modells, indem sie die spezifischen Bedurfnisse von Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit ME/CFS systematisch erfassen. Diese Be-
durfnisse stellen die Grundlage fiir zuklnftige Interventionsentwicklungen dar und bieten
klare Ansatzpunkte fir mafgeschneiderte Versorgungslésungen. Die detaillierte Be-
schreibung der Funktionseinschrankungen durch die ICF-Persona ermdglicht es, kon-
krete Mechanismen zu identifizieren, die in weiteren Phasen der Interventionsentwick-
lung gezielt adressiert werden kénnen, um die Versorgung der ME/CFS-Betroffenen

nachhaltig zu verbessern.

Das Uberarbeitete Framework von Craig et al. (2008) stellt zudem die Notwendigkeit
einer iterativen und flexiblen Herangehensweise in den Vordergrund, indem es die Mog-
lichkeit betont, zwischen Entwicklungs- und Evaluierungsphasen hin und her zu wech-
seln. In diesem Kontext konnen die vorliegenden Ergebnisse zur kontinuierlichen An-
passung und Optimierung der Versorgungsldsungen beitragen. Eine iterative Anwen-
dung der ICF-Personas in der Praxis — insbesondere durch die regelmaRige Uberprii-
fung der Bedurfnisse und Funktionsbeeintrachtigungen — bietet die Moglichkeit, Inter-
ventionen dynamisch anzupassen und somit deren Relevanz und Wirksamkeit zu stei-
gern. Besonders die dritte Phase im neuen MRC-Framework von Skivington et al.
(2021), die einen starken Fokus auf die Implementierung in realen Versorgungssyste-
men legt, kdnnte durch die entwickelten Unterlagen zur Stakeholder-Kommunikation ge-
starkt werden. Diese Materialien erleichtern den Wissenstransfer zwischen Forschung

und Praxis und férdern die Entwicklung patientenzentrierter, interdisziplinarer



4 Diskussion 96

Versorgungsmodelle. Die Nutzung der ICF-basierten Persona als praktisches Werkzeug
kénnte den Zugang zu bedirfnisorientierten Versorgungslésungen verbessern und somit

zur Reduktion von Versorgungsliicken beitragen.

Die vorliegenden Ergebnisse kdnnten dabei jedoch nicht nur zur Verbesserung der Ver-
sorgung von ME/CFS-Patienten beitragen, sondern auch einen bedeutenden Beitrag zur
Reduzierung der Stigmatisierung leisten, die viele Betroffene erfahren. Laut Froehlich et
al. (2023) leiden ME/CFS-Patienten haufig unter einer doppelten Belastung: den physi-
schen und psychischen Auswirkungen der Krankheit sowie den stigmatisierenden Ein-
stellungen, die ihnen sowohl im Gesundheitswesen als auch in der allgemeinen Offent-
lichkeit entgegengebracht werden. Diese Stigmatisierung resultiert haufig aus der Fehl-
diagnose der Erkrankung als psychosomatisch, was zu mangelnder Empathie und un-
angemessenen Behandlungsansatzen fihrt. Eine qualitative Bedlrfnisanalyse, wie sie
in dieser Arbeit durchgefihrt wurde, hebt genau diese Herausforderungen hervor und
bietet Ansatzpunkte fir gezielte MalRnahmen, die zur Entstigmatisierung beitragen kénn-

ten.

Eine wesentliche praktische Implikation ist zudem die Sensibilisierung der medizinischen
Fachkréafte fur die tatsachlichen Bedurfnisse und die Realitat der Patienten. Froehlich et
al. (2021) zeigten in ihrer Untersuchung, dass Fortbildungen fiir das Gesundheitsperso-
nal, in denen speziell auf die psychosozialen Aspekte von ME/CFS eingegangen wird,
das Verstandnis und die Empathie gegeniber den Betroffenen erheblich verbessern
kénnen. Durch die Entwicklung von ICF-Personas in dieser Arbeit wird die Patientenper-
spektive deutlicher hervorgehoben, was zu einer starkeren Beriicksichtigung der spezi-
fischen Herausforderungen von ME/CFS fiihren kann. Dies kdnnte einen wesentlichen
Schritt darstellen, um Missverstandnisse und Vorurteile abzubauen und die Stigmatisie-

rung nachhaltig zu reduzieren.

AbschlieRend zeigt die vorliegende Arbeit auf, dass die vier zentralen Bedurfnisse der
ME/CFS-Patienten (,sich weniger gegentber anderen erklaren missen’, ,Wirdigung und
behordliche Anerkennung der Familie als Kompensation der Versorgungslucke’, ,Flexi-
bilitat und Verstandnis seitens Versorgender und Behorden’, ,nicht mit der Erkrankung
alleingelassen zu werden®) als Schlusselfaktoren fur zukiinftige Versorgungsmodelle be-
ricksichtigt werden mussen. Die Ergebnisse des Scoping Reviews unterstrichen, dass
multimodale Behandlungsansatze, die auf die spezifischen Anforderungen von ME/CFS-
Betroffenen zugeschnitten sind, fur eine ganzheitliche Versorgung essenziell sind. Ins-
besondere aufsuchende und telemedizinische Lésungen bieten flexible und nied-
rigschwellige Mdglichkeiten, den Bediirfnissen schwer und sehr schwer Betroffener ge-

recht zu werden, indem sie unnétige Erklarungen vermeiden und die Familie als
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unverzichtbaren Teil des Versorgungssystems einbeziehen. Zukunftige Versorgungs-
modelle sollten diese Erkenntnisse nutzen, um patientenzentrierte, ressourcenscho-
nende und empathische Ansatze zu entwickeln, die nicht nur die medizinischen, sondern
auch die psychosozialen Aspekte dieser komplexen Erkrankung in den Fokus riicken

und den Patienten das Gefihl vermitteln, dass sie und ihre Familien nicht alleingelassen
werden.
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5. Schlussfolgerung

Die vorliegende Arbeit hat wesentliche Erkenntnisse zur Verbesserung der Versorgung

von ME/CFS-Patienten geliefert, insbesondere von Jugendlichen und jungen Erwachse-
nen. Ziel der Untersuchung war es, die spezifischen Bedurfnisse dieser schwer betroffe-
nen Gruppe zu identifizieren und geeignete multimodale Behandlungsansatze zu ermit-

teln, die eine flexible, patientenzentrierte Versorgung ermdglichen.

Die vorliegenden Ergebnisse verdeutlichen die erheblichen Defizite in der medizinischen
Versorgung von Patienten mit ME/CFS in Deutschland. Insbesondere fehlt es an spezi-
alisierten, multidisziplinaren Versorgungsstrukturen, um die komplexen medizinischen
und sozialen Bedurfnisse der schwer und sehr schwer betroffenen Patientengruppe an-
gemessen zu behandeln. Trotz der Existenz einiger weniger spezialisierter Zentren, wie
in Munchen und Berlin, ist die Versorgung deutschlandweit weiterhin lickenhaft und un-
zureichend, was zu einer erheblichen Belastung der Patienten fuhrt (Knight et al., 2018).

Ein Vergleich mit internationalen Studien zeigte, dass Lander mit gut entwickelten Ver-
sorgungsstrukturen, wie GroRbritannien und die USA, eine deutlich bessere Lebensqua-
litdt der Betroffenen aufwiesen (La Cour, 2024). Auch der europaische Konsensbericht
von Nacul et al. (2021) verdeutlichte, dass multidisziplinare Behandlungsansatze ent-
scheidend sind, um die komplexen Bedurfnisse von ME/CFS-Patienten in Europa zu
erflllen. Der Bericht zeigte, dass Lander, die spezialisierte Versorgungseinrichtungen
und multidisziplindre Ansatze integriert haben, bessere Ergebnisse in Bezug auf das

Krankheitsmanagement und die Lebensqualitat erzielen.

Die vorliegende Arbeit leistet einen hochrelevanten Beitrag, da diese Versorgungsliicken
in Deutschland aufgezeigt werden und die dringende Notwendigkeit betont wird, umfas-
sendere, individuell zugeschnittene Behandlungsstrategien zu entwickeln. Die Befunde
verdeutlichen, dass die Einflhrung und Ausweitung spezialisierter Versorgungsange-
bote auf nationaler Ebene unerlasslich sind, um die Lebensqualitat der betroffenen Pa-
tienten nachhaltig zu verbessern. Mithilfe der Unterlagen zur Stakeholder-Kommunika-
tion kdnnen Versorgungsangebote auf die Lebenswelten und die Bedurfnisse der Ziel-

gruppe zugeschnitten entwickelt werden.

Die vier zentralen Bedurfnisse der Patienten (,sich weniger gegenliber anderen erklaren
mussen’, ,Wurdigung und behérdliche Anerkennung der Familie als Kompensation der
Versorgungslicke’, Flexibilitdt und Verstandnis seitens Versorgender und Behdrden so-
wie nicht mit der Erkrankung alleingelassen zu werden’) sind dabei von besonderer Re-
levanz fir die Gestaltung dieser zukiinftigen Versorgungsmodelle. Diese Bedurfnisse

erfordern einen Wandel in der Art und Weise, wie Versorgung und Unterstltzung fur
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ME/CFS-Betroffene strukturiert sind. Die Ergebnisse des Scoping Reviews haben ge-
zeigt, dass multimodale, biopsychosoziale Ansatze, die sowohl aufsuchende als auch
telemedizinische Malihahmen kombinieren, am besten geeignet sind, um den spezifi-

schen Herausforderungen dieser Patienten gerecht zu werden.

Fur die Praxis bedeutet dies, dass zukulnftige Versorgungsmodelle nicht nur die medizi-
nische Behandlung, sondern auch die psychosoziale Unterstitzung sowie die Einbin-
dung des familiaren Umfelds verstarkt bericksichtigen missen. Die Flexibilitat und die
Individualisierbarkeit der Behandlung, angepasst an den jeweiligen Krankheitsverlauf,
sind essenziell, um den Patienten das Gefiihl zu geben, dass ihre spezifischen Bedurf-
nisse ernst genommen werden und sie nicht alleingelassen werden. Die Entwicklung
und Implementierung solcher Versorgungskonzepte sollten in enger Abstimmung mit po-
litischen Entscheidungstragern und Gesundheitseinrichtungen erfolgen, um strukturelle

Barrieren zu Uberwinden und die Versorgung auf nationaler Ebene zu verbessern.

In Zukunft sollten zudem innovative Kommunikationsmittel wie die ICF-basierte Persona,
die in dieser Arbeit entwickelt wurde, verstarkt genutzt werden, um die Bedurfnisse der
Betroffenen verstandlich und greifbar zu machen. Dies kénnte dazu beitragen, das Be-
wusstsein bei Fachkraften, politischen Entscheidungstragern und der Offentlichkeit zu
scharfen und eine starkere Empathie fir die oft unsichtbaren Belastungen der Patienten

zu schaffen.

Um diese Versorgungsldsungen nachhaltig in das Gesundheitssystem zu integrieren,
sind weitere Forschungsprojekte sowie politische und finanzielle Unterstiitzung notwen-
dig. Zukunftige Untersuchungen sollten sich insbesondere darauf konzentrieren, wie te-
lemedizinische und aufsuchende Ansatze systematisch ausgeweitet werden kénnen und
wie die Bedurfnisse von schwer und sehr schwer Betroffenen besser in die Entwicklung
von Behandlungsstrategien einflieien kénnen. Nur durch eine enge Verknlpfung von
Forschung, Praxis und Politik kann es gelingen, bedarfsgerechte Versorgungsmodelle
zu schaffen, die langfristig die Lebensqualitat von ME/CFS-Patienten verbessern.
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Mein Weg war anders als Ublich, und so wird auch meine Danksagung anders als Ublich:
keine Namensliste, keine Floskeln. Die Menschen, denen ich von Herzen danken
mdchte, bekommen von mir eigene Worte — personlich und so, wie es hier nicht méglich
ware. Dieser Text wird eine Einordnung sein, an welcher Stelle meines Abenteuers sie
mir begegneten. Quasi eine Chronologie der Unterstitzerinnen und Unterstutzer, die an

verschiedenen Stationen meiner Promotion wichtig waren.

Doch noch vor dem ersten Akt gilt es die Lebenswelt der Protagonistin zu skizzieren:
Meine Familie hat mir eine Freiheit geschenkt, die man oft erst merkt, wenn man sieht,
wie sie bei anderen Menschen fehlt: die Erlaubnis, zu werden, wer auch immer ich wer-
den will und gleichzeitig die beruhigende Konstante, dass das alles an meinem Wert als
Mensch nichts andern wird. Ich war in dieser Zeit immer Tochter, Schwester, Tante —
und die Dissertation war lediglich ,etwas, das ich tue®, aber nie ,etwas, das ich bin“.
Diese bedingungslose Wertschatzung war mein unsichtbarer Schutzschild, mein Rick-
grat, mein Mut, mein ,Schneid®. Die Leichtigkeit, die ich dank meiner Familie habe, hat

mich wahrend meines Abenteuers immer wieder selbst erschreckt.

Aber dann soll sie auch schon beginnen — meine Abenteuerreise, und zwar mit der ge-
wohnten Welt, die solide und stabil war, aber auch wenig Herausforderungen bot. Ich
wusste, da kann noch mehr gehen. Zu dieser Zeit war ich stark gepragt von einer Heldin,
die das Abenteuer Promotion schon hinter sich hatte. Sie war kein fernes Vorbild, son-
dern ein mir in so vielen Dingen so ahnlicher Mensch: haufig dieselben Schulflure, ver-
gleichbare Ausgangsbedingungen und viel zu oft dieselben Zweifel. Sie hat mich durch
ihr bloRes Sein immer wieder darin bestarkt, dass dieser Weg machbar ist, ohne sich zu
verlieren. Und genau dadurch wurde der spatere Ruf des Abenteuers Giberhaupt erst

horbar.

Der Ruf zum Abenteuer war nicht mehr wegzuignorieren, als ich Verbiindete fand, die
ebenfalls ,mehr” wollten: neugierige, kluge Frauen, die wussten, was sie wollten, was
ihnen zustand und bereit waren daflr zu kdmpfen. Doch dann stand da fir uns alle die
schier unuberwindbare Aufgabe, eine Erstbetreuung zu finden. Ich war langst in voller
Montur bereit flr das Abenteuer und der Weg dorthin war so deutlich zu sehen, aber
zugleich unerreichbar wie hinter einer meterdicken Glasscheibe. Wir schlugen dagegen,
bis die Knochel bluteten — holten Luft, sammelten uns, anderten die Strategie und ver-

suchten es erneut — immer wieder von vorne.

Meine Flinte flog nach knapp zwei Jahren im hohen Bogen ins Feld, da kamen unverhofft

zwei bekannte Wegbereiter. Menschen, die meine Weigerung nicht akzeptierten. Sie
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zeigten mir eine flr mich unsichtbare Tdr, ich ging hindurch und plétzlich stand da die
Professorin, die mich als Doktorandin aufnahm. Sie stellte ein Trio zusammen, mit dem
die Glaswand endlich hinter mir und das Abenteuer vor mir lag. Die Bewahrungsprobe
kam dann aber leider direkt im Mehrfachpack, da meine Lebenssituation scheinbar kei-
nen Platz mehr fir das Abenteuer hatte, an das ich ja zu diesem Zeitpunkt schon nicht

mehr geglaubt hatte.

Zum Gluck hatte ich neben meiner Familie und der Heldin aber noch weitere Gefahrten,
die alle zusammen zu meinen Steckdosen wurden: lachen, geniel3en, wirklich da sein —
und die Batterien waren schneller voll, als ich es mir selbst zugestanden hatte. Sie merk-
ten oft vor mir, wann ich raus musste, zogen mich liebevoll aus meinem ,Hobby Promo-
tion“ und erinnerten mich daran, dass es jenseits von Bewahrungsproben eine Welt gibt,
die sich herzlich wenig um Titel schert. Und genau dadurch hielten sie mich auf Kurs:
nicht, indem sie mich zur Leistung trieben, sondern indem sie dafir sorgten, dass ich mir
selbst treu blieb. Auch, wenn nicht alle diese Gefahrten bis zum Schluss mit mir mitgehen

konnten, waren sie fur das Gelingen von unschatzbarem Wert!

Und dann kamen auch schon meine zwei Mitstreiterinnen. Zu dritt trugen wir das Aben-
teuer nicht nur fachlich, sondern auch menschlich: geteilte Zweifel, geteilte Deadlines,
geteiltes ,Wir schaffen das schon®. Unsere tiefste Hohle war weniger Frodos Weg zu
den Feuern des Schicksalsberges, sondern mehr der Passierschein A38 von Asterix und
Obelix. Aber gemeinsam |osten wir alle burokratischen Knoten — nicht mehr nur fir un-
sere Titel, sondern inzwischen Gberwiegend flr die Menschen, um die es in unserem
Abenteuer ging. Wahrend wir unseres Weges weiter gingen, anderte sich meine berufli-
che Kulisse: Ich verliel3 meine wissenschaftliche Position. Das hatte die Stelle fur den

klassischen Abbruch sein kbnnen...

War es aber nicht — weil ich auf der neuen Buhne eine Fuhrung fand, die vertrauensvoll
und motivierend war. Man hatte den Mut, es mit mir als junge FUhrungskraft inmitten der
Promotion zu probieren. Dieses Vertrauen war flr mein personliches Weiterkommen von
enormer Bedeutung. Nach einem Fihrungswechsel stand da dann pl6tzlich auch noch
eine weibliche, charakterstarke Leitung, die nicht ,nett“ sein musste, um warm zu sein —
und nicht ,hart” sein musste, um klar zu bleiben. Ein wahres Role Model also. Noch
wichtiger war fir mich jedoch ein Team, das etwas tat, das ich in keinem Seminar hatte
erlernen konnen: Sie nahmen mich bei der Hand, lernten mich ein und liel3en sich trotz
ihrer eigenen enormen Expertise und Erfahrung von mir leiten. Ich durfte an ihnen wach-
sen, weil sie mir spiegelten, was sie brauchten. Mit ihnen allen ging plétzlich mehr voran
als zuvor — nicht, weil der Weg leichter wurde, sondern weil ich fester stand und zudem

weich im Herzen bleiben durfte.
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Nur der Entscheidungskampf meines Abenteuers selbst liel3 jetzt noch auf sich warten

— und das Warten wurde zum eigentlichen Gegner. Es waren die letzten Meter, die mir
wie ein unscheinbares, burokratisches Zwischenreich erschienen, in dem Zeitplane, Zu-
standigkeiten und mir unbekannte Regeln wie Schattenwesen umherstreiften. Wochen
wurden zu Monaten in denen ich in voller Ristung stets bereit war, wahrend der Kampf
aber einfach nicht begann. Die Rustung wurde immer schwerer, aber ich konnte sie nicht
ablegen, sondern musste darin weiter ausharren. Und wie am Anfang meines Abenteu-
ers, kroch in dieser Zeit derselbe alte Zweifel zurtick. Dieser Schatten kam nicht als gro-
Res Drama, sondern war ein leises, zermirbendes Flistern in den Zwischenraumen:
,DU hast es bis hierhergeschafft, aber die Regeln sind nicht fur jene geschrieben, die die
Inhalte zwischen den Zeilen nicht kennen®. In dieser Kalte blieb mir ein Gefahrte beson-
ders nah — jemand, der nicht mit groRen Reden kam, sondern mit stillem an meiner Seite
sein. Es war keine spektakulare Rettungsaktion von ihm, sondern ein: ,Ich bin da. Geh
weiter. Du musst das nicht allein schaffen.“ Damit nahm er mir die Angst und wurde —
auch wenn ich die Rolle der zu rettenden in meinem Abenteuer nicht haben wollte — zum
Ritter. Er hielt mir in der Dunkelheit den Riicken von Ungeheuern frei, sodass ich nicht

zuricksehen musste, sondern nur weiterzugehen hatte.

Und dann — ganz plétzlich — ging einfach so die Tur auf. Nahezu so, als hatte ich die
ganze Zeit an der Turklinke gezogen, wo ich doch eigentlich hatte driicken sollen. So
stolperte ich nahezu in den Raum meines Showdowns und konnte nicht glauben, dass
es nun wirklich so weit sein sollte. Der Entscheidungskampf war ein klassischer David-
gegen-Goliath — nur dass Goliath an dem Tag offenbar frei hatte. Es fuhlte sich weniger
als ein Kampf an, sondern mehr wie ein letzter Schritt aus einem Tunnel direkt ins Ta-
geslicht. Ich, die nicht mehr daran glaubte, dass die Tir zum Entscheidungskampf an
dem Tag wirklich aufgehen wirde, war langst zu mide gewesen, um eine Feier danach
zu organisieren. Doch eine Hand voll Gefahrten bestand darauf an diesem Abend ihre
Zeit freizuhalten, um zu feiern. Dank ihrer liebevollen Hartnackigkeit rauschte der Mo-

ment nicht einfach vorbei.

Und dann kam die Rickkehr in die Normalitat. Ich war nicht plétzlich ,mehr Mensch®, nur
weil ich etwas fertiggestellt hatte. Ich war die gleiche Tochter, die gleiche Schwester, die
gleiche Tante. Wenn also am Ende eine tatsachlich bedeutsame Trophae von meinem
Abenteuer bleibt dann ist es nicht der Titel. Es ist der Beweis, dass in jedem einzelnen
Haupt- und Mittelschulweg, in jedem Umweg, in jedem ,nicht akademisch vorgepragt"
ein enormes Potenzial steckt. Dass der Weg zwar tief in Hohlen fihren kann, aber nicht
daflir da ist, uns zu verschlucken. Dass wir uns einfach durchkdmpfen missen, auch

wenn es andere Schatten sind, die uns bedrohen und die scheinbar kein anderer kennt.
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