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gleichermaßen für alle Geschlechter. 
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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 große Herausforderung dar. Aufgrund der multisystemischen Natur 

der Erkrankung ist ein multidisziplinärer, patientenzentrierter Ansatz notwendig, um den 

komplexen medizinischen und psychosozialen Bedürfnissen der Betroffenen gerecht zu 

werden. Trotz erster spezialisierter Anlaufstellen bleibt die Versorgungssituation unzu-

reichend, was zu erheblichen Belastungen für die Betroffenen und deren Familien führt. 

Daher war es das Ziel dieser Arbeit, bestehende Behandlungsmodelle für schwer und 

sehr schwer Betroffene hinsichtlich ihrer Behandlungseigenschaften zu analysieren und 

praxisnahe Ansätze für eine verbesserte Versorgung von schwer betroffenen ME/CFS-

Patienten im Jugendalter zu entwickeln. 

Methodik: Zunächst wurde ein umfassendes Scoping Review durchgeführt, um beste-

hende Versorgungsansätze für schwer und sehr schwer betroffene ME/CFS-Patienten 

zu analysieren. Zusätzlich wurden qualitative Daten erhoben, um die spezifischen Be-

dürfnisse schwer betroffener Jugendlicher und junger Erwachsener mit ME/CFS besser 

verstehen zu können. 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-

fähigkeit, Behinderung und Gesundheit basiert, inkl. tiefergehender Bedürfnisse.  

Ergebnisse: Mit einer systematischen Literaturrecherche wurden vierzehn Studien iden-

tifiziert, in denen multidisziplinäre, biopsychosoziale Behandlungsansätze für 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 anschließende qualitative Analyse 

verdeutlicht vier zentrale Bedürfnisse: i) sich weniger gegenüber anderen erklären müs-

sen, ii) die Würdigung und behördliche Anerkennung der Familie als Kompensation der 

Versorgungslücke, iii) Flexibilität und Verständnis seitens Versorgender und Behörden 

sowie iv) nicht mit der Erkrankung alleingelassen zu werden. Diese Bedürfnisse wurden 

mithilfe der Internationalen Klassifikation der Funktionsfähigkeit, Behinderung und Ge-

sundheit in Form von Comics visualisiert. 

Diskussion: Die Ergebnisse unterstreichen den Bedarf an spezialisierter, multidisziplinä-

rer Versorgung, die flexibel auf die Bedürfnisse der Patienten reagiert. Bisherige Resul-

tate verdeutlichen, dass Versorgungsansätze wie telemedizinische Konzepte und Haus-

besuche eine bedeutende Rolle für den Zugang zu Versorgung spielen. Die entwickelte 

Persona stellt ein neuartiges Kommunikationsmittel dar und kann genutzt werden, um 

die Bedürfnisse 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 bedürfnisorientierte 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 vielfältigen Bedürfnisse des Einzelnen 

eingehen können. Diese Perspektive wird durch die sich herauskristallisierenden Inhalte 

der Reform des Gesundheitssystems zusätzlich unterstrichen. Die Inhalte zielen darauf 

ab,  die  Effizienz  und  den  nachhaltigen  Behandlungserfolg  aus  Patientenperspektive 

durch innovative Versorgungslösungen zu erhöhen. Aktuelle Reformvorschläge betonen 

außerdem die Dringlichkeit, von einem rein krankheitszentrierten Ansatz zu einer umfas-

senderen Betrachtung des Menschen und den Patientenbedürfnissen überzugehen. In 

einer Unterrichtung gibt die Bundesregierung an, dass „das Eingehen auf Präferenzen, 

Bedürfnisse und Werte von Patient*innen sowie die Ausrichtung klinischer Entscheidun-

gen daran als Grundpfeiler einer menschenwürdigen, qualitätsorientierten und evidenz-

basierten Gesundheitsversorgung gelten“ (Gutachten 2024 des Sachverständigenrates 

zur Begutachtung der Entwicklung im Gesundheitswesen und in der Pflege, 2024/Druck-

sache 20/11880, S. 83). 

Ein  bedürfnisorientiertes  Versorgungsmodell  erfordert  eine  ganzheitliche  Betrachtung 

des Menschen, bei der nicht nur körperliche, sondern auch psychische und soziale Be-

dürfnisse berücksichtigt 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 Verhältnis zu den eingesetzten Ressourcen, in den Mittelpunkt der Versorgung ge-

rückt. Dies impliziert, dass die Bedürfnisse der Patienten nicht nur als Grundlage, son-

dern als zentraler Wertmaßstab bei der Entwicklung von Versorgungskonzepten dienen 

sollten (Porter, 2010). Inwieweit die Patientenbedürfnisse durch die Behandlung befrie-

digt werden, bestimmt in der Gleichung den finanziellen Wert der Behandlung. 

Dabei besteht die konkrete Herausforderung darin, ein gemeinsames, interdisziplinäres 

und ganzheitliches Verständnis der Zielgruppe sowie ihrer Bedürfnisse zu entwickeln. 

Um eine wirkungsvolle und am Patientenwert orientierte Versorgung zu gewährleisten, 

müssen  alle  Disziplinen  –  von  medizinischen  und  pflegerischen  Fachkräften  über 

Psychologen bis hin zu Sozialarbeitern – zusammenarbeiten. Dies erfordert nicht nur ein 

Verständnis  der  spezifischen  Krankheitsbilder,  sondern  auch  die  Fähigkeit,  die  Ziel-

gruppe ganzheitlich zu betrachten  sowie ihre krankheitsspezifischen  Bedürfnisse und 

Problemlagen im täglichen Leben zu identifizieren. Dies ist insbesondere für 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 Bedürfnisse 

der Betroffenen stark variieren können und weiterhin Wissenslücken bei Versorgenden 

bestehen (siehe 1.1). 

Zur Bewältigung dieser Herausforderung kann eine systematische Bedürfniserhebung, 

kombiniert mit der Anwendung der Internationalen Klassifikation der Funktionsfähigkeit, 

Behinderung und Gesundheit (ICF) genutzt werden. Diese ermöglicht 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 präzises Bild der krankheitsspezifischen 

Bedürfnisse und täglichen Herausforderungen der Zielgruppe vermittelt. Personas spie-

len in diesem Kontext eine entscheidende Rolle, da sie es ermöglichen, die abstrakten 

Daten der ICF in konkrete, greifbare und zielgruppenspezifische Profile zu übersetzen. 

Diese Personas verkörpern typische Vertreter einer Gruppe wie Patienten und fassen 

deren Bedürfnisse, Herausforderungen und Lebensumstände zusammen. Dadurch wird 

es unkomplizierter, innovative Versorgungsangebote zu entwickeln, die genau auf diese 

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

Die vorliegende Dissertation entstand im Rahmen des Forschungsprojektes ‚ME/CFS 

Kids Bavaria‘. Es widmete sich der interdisziplinären und multiprofessionellen Versor-

gung von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen, die an postinfektiöser Fati-

gue und/oder ME/CFS leiden, einschließlich Post-COVID-19-Fatigue und Post-COVID-

19-ME/CFS. Das Ziel des Modellprojekts, das vom Bayerischen Staatsministerium für 

Gesundheit und Pflege gefördert wurde, war die medizinischen und psychosozialen Be-

dürfnisse der betroffenen Kinder und Jugendlichen, der Eltern, Geschwister sowie nie-

dergelassener Kinder- und Jugendärzte zu erfassen, um darauf aufbauend tragfähige 

Versorgungslösungen entwickeln zu können.  

Teile der Arbeit wurden veröffentlicht als Kongressbeiträge im Rahmen des Deutschen 

Kongresses für 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‘ veröffentlicht (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 zunächst das Krankheitsbild ME/CFS und seine 

Besonderheiten dargestellt und dann der aktuelle Forschungsstand hinsichtlich bedürf-

nisorientierter Versorgungsmodelle und Anwendung der ICF skizziert. Dabei wird aufge-

zeigt,  wie  diese  Ansätze  kombiniert  mit  der  Entwicklung  einer  Persona  in  der  Praxis 
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umgesetzt werden können, um eine bedürfnisorientierte Versorgung gewährleisten zu 

können. 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 körperliche Erschöpfung (Fatigue), 

eine lang andauernde Verschlechterung des Zustands nach Belastung (Post-Exertio-

nelle Malaise, PEM), durch Schlafstörungen 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 präpandemisch auf bis zu 2,5 Millionen geschätzt wurde (Mirin et al., 

2022). Diese Zahlen könnten jedoch aufgrund einer erheblichen Dunkelziffer  weitaus 

höher liegen (Clayton, 2015). Bis zu 25 % der Patienten sind schwer betroffen und an 

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

Infektiöse Auslöser 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 präpandemischen australischen Kohorte berichteten 80 % der 

pädiatrischen ME/CFS-Patienten von einer anfänglichen Infektion, wobei 40 % von einer 

Infektiösen 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-Fälle  weltweit  befürchten  lies  (Mirin  et  al.,  2022).  Bereits  vor  der 

Coronapandemie lag die Prävalenz von ME/CFS international bei 0,3 % bis 0,5 %, mit 

zwei Häufigkeitsgipfeln im Alter von 11 bis 19 und 30 bis 39 Jahren (Bakken et al., 2014). 

Bei Kindern und Jugendlichen variierte die berichtete Prävalenz je nach Definition und 

Region zwischen 0,1 % und 1,9 %, wobei bis zu 95 % der betroffenen Kinder möglich-

erweise undiagnostiziert blieben. Mädchen im Jugendalter sind häufiger betroffen als 

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

Die Pathogenese von ME/CFS ist vielschichtig und bislang nicht vollständig verstanden. 

Zu den diskutierten Mechanismen zählen genetische Polymorphismen, die eine patho-

gene Immunregulation fördern könnten, sowie vaskuläre Veränderungen, die zu einer 

unzureichenden Durchblutung von Muskeln und Gehirn führen. Komaroff (2019) hebt 

diese Rolle von genetischen Polymorphismen und vaskulären Veränderungen hervor. 

Morris  und Maes  (2013)  betonen zusätzlich  die Bedeutung von Mikrobiom-Dysbiose, 

Störungen im Energiestoffwechsel, dysregulierten Hormonspiegeln und Dysfunktionen 
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des Vagusnervs. Autoimmunprozesse und vaskuläre Fehlfunktionen werden ebenfalls 

als mögliche Ursachen diskutiert (Komaroff, 2019; Morris & Maes, 2013).  

Risikofaktoren für ME/CFS beinhalten die Schwere verschiedener Symptome der an-

fänglichen Infektion in deren akuter Phase. Nijhof et al. (2011) identifizierten anfängliche 

Schmerzen und autonome Dysfunktionen als Risikofaktoren. Katz et al. (2009) wiesen 

auf höhere Werte für Angst, Depression und empfundenen Stress während der akuten 

Phase der anfänglichen Infektion hin. Spezifische Laborbefunde wie erhöhte Werte des 

C-reaktiven Proteins und von Zytokinen gelten dabei ebenfalls als Risikofaktoren. Zu-

sätzlich wurde über prognostische Faktoren berichtet, die den Verlauf der Erkrankung 

beeinflussen könnten. Studien zeigen, dass jüngere Patienten tendenziell eine bessere 

Prognose haben als ältere, 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 frühzeitige Diagnosestellung und ein schneller 

Interventionsbeginn  können  ebenfalls  zu  besseren  Behandlungsergebnissen  führen 

(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. 

Für Erwachsene werden hauptsächlich 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 Einschränkung der All-

tagsaktivitäten durch Fatigue sowie PEM, unruhiger Schlaf und kognitive Beeinträchti-

gungen oder die orthostatische Intoleranz im Fokus. Die CCC fordern Fatigue, PEM, 

Schlafstörungen,  Schmerzen  und  neurokognitive  Symptome  sowie  zusätzliche  auto-

nome, neuroendokrine und/oder immunologische Symptome.  

Für Kinder und Jugendliche unter 18 Jahren wurden altersadaptierte Kriterien entwickelt. 

Sie berücksichtigen die Besonderheiten und das Erscheinungsbild von ME/CFS bei jün-

geren Patienten (Jason et al., 2006). Die pädiatrische Falldefinition von Jason et al. ist 

den CCC ähnlich, fokussieren aber auch auf schulische Abwesenheit und Auswirkungen 

auf die Entwicklung und Einschränkungen des täglichen 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 Bedürfnisse und Symptome 

jüngerer Patienten angepasst ist.  

Neben den notwendigen Kenntnissen zu den Besonderheiten der Erkrankung ist auch 

der Schweregrad von großer Bedeutung, denn es gibt ein breites Spektrum an Schwe-

regraden. Diese werden im Folgenden erläutert (Cox & Findley, 1998): 
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• Mild: mobil und selbständig; Betroffene können weiterhin zur Schule gehen oder 

arbeiten, andere Aktivitäten sind jedoch eingeschränkt. 

• Moderat:  eingeschränkte  Mobilität;  Die  Einschränkung  betrifft  Aktivitäten  des 

täglichen Lebens, es werden häufige Ruhepausen benötigt. Arbeiten ist norma-

lerweise nicht mehr möglich und die Schule kann nicht mehr vollumfänglich be-

sucht werden. 

• Schwer: meist ans Haus gebunden; Betroffene sind auf minimale tägliche Akti-

vitäten beschränkt (z. B. Gesicht waschen, Duschen), sie beschreiben schwere 

kognitive Einschränkungen und sind möglicherweise auf einen Rollstuhl ange-

wiesen. 

• Sehr schwer: meist bettlägerig; Die meisten täglichen Aktivitäten können nicht 

mehr selbständig durchgeführt werden. Häufig liegt eine extreme Empfindlichkeit 

gegenüber Licht, Geräuschen und anderen sensorischen Reizen vor. 

Für schwer und sehr schwer Betroffene stellt teilweise bereits der regelmäßige Besuch 

bei  einem  niedergelassenen  Arzt  oder  Therapeuten  eine  erhebliche  Belastung  dar. 

Diese kann zu einer Verschlechterung des Gesundheitszustandes führen. 

1.1.1 Versorgungssituation bei Menschen mit ME/CFS 

Bislang gibt es keine kausale Therapie für ME/CFS-Erkrankte (Bateman et al., 2021; 

Deumer et al., 2021). Durch eine frühzeitige Beratung und symptomorientierte Behand-

lung ist es jedoch möglich, den Schweregrad niedrig zu halten (Carruthers et al., 2003). 

Ansätze  dieser  Art  umfassen  personalisierte  Maßnahmen,  die  auf  die  individuellen 

Symptome und deren Schweregrad abgestimmt sind. Wesentliche Strategien beinhalten 

das Managen der eigenen Energie durch sogenanntes Pacing, um Überanstrengungen 

zu  vermeiden,  aber  auch  symptomatische  Behandlungen  wie  Schmerzmanagement, 

Schlafverbesserung und die Behandlung der orthostatischen Intoleranz (Bateman et al., 

2021).  

Die Versorgungssituation für ME/CFS-Betroffene ist jedoch weltweit und insbesondere 

in Deutschland nach wie vor unzureichend,  auch wenn es dringend notwendig wäre, 

Betroffene frühzeitig zu identifizieren und bestmöglich 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 

Dänemark 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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multidisziplinärer Ansatz notwendig sind, um die komplexen Bedürfnisse dieser Patien-

ten zu erfüllen. 

In Deutschland gab es vor der Pandemie nur zwei spezialisierte universitäre Anlaufstel-

len (Tabelle 1): eine für Kinder und Jugendliche am MRI Chronische Fatigue Centrum 

für Junge Menschen (MCFC) der Kinderpoliklinik der Technischen Universität München 

(TUM) und eine am Charité Fatigue Centrum (CFC) für erwachsene Patienten in Berlin. 

Diese Spezialambulanzen bieten eine umfassende Differentialdiagnostik und eine spe-

zialisierte Beratung an, allerdings reichen ihre Kapazität 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) 
CHARITÉ FATIGUE CENTRUM 

VERSOR-
GUNGS-
STRUKTUR 

Die  Spezialambulanz  MCFC  bietet 
eine spezialisierte Anlaufstelle für die 
Differentialdiagnostik und Behand-
lung von jungen Menschen (Kinder, 
Jugendliche, sehr junge Erwach-
sene)  mit  ME/CFS.  Diese  Einrich-
tung ermöglicht eine umfassende 
Betreuung und Beratung der be-
troffenen Familien. 

Das Angebt der Charité besteht aus 
mehreren Spezialambulanzen, die 
sich  der  Diagnose  und  Behandlung 
von ME/CFS widmen. Die Ambulan-
zen  bieten  eine  umfassende  Diffe-
rentialdiagnostik und spezialisierte 
Beratung für betroffene Erwachsene. 

MULTIDISZI-
PLINÄRER  
ANSATZ 

Die Betreuung erfolgt durch ein mul-
tidisziplinäres Team aus Ärzten, 
Psychologen,  Sozialpädagogen und 
Pflegekräften. Sie tragen gemein-
sam zu einer bestmöglichen Versor-
gung der Patienten bei. 

Die Charité arbeitet ebenfalls mit ei-
nem multidisziplinären Team. Dieses 
integriert verschiedene internistische 
Fachrichtungen, um eine ganzheitli-
che Versorgung sicherzustellen. 

FORSCHUNGS 
AKTIVITÄTEN 

Das  Zentrum  ist  aktiv  in  der  For-
schung tätig und beteiligt sich an ver-
schiedenen Modellprojekten und kli-
nischen  Studien,  um  neue  Erkennt-
nisse  zur  Behandlung  und  Versor-
gung von ME/CFS zu gewinnen. Bei-
spiele von Forschungsprojekten sind 
ME/CFS  Kids  Bavaria,  Post-COVID 
Kids Bavaria und BAYNET FOR 
ME/CFS. 

Die Charité ist seit mehr als fünfzehn 
Jahren in der Forschung und Durch-
führung klinischer Studien zum bes-
seren Verständnis und zur besseren 
Behandlung  von  ME/CFS  aktiv  und 
diesbezüglich international hochre-
nommiert.  Ein  aktuelles  Beispiel  ist 
die Nationale klinische Studien-
gruppe zu Long COVID und ME/CFS 
oder das Projekt CFS_CARE. 

INTERNET-
SEITE 

https://www.mri.tum.de/chronische-
fatigue-centrum-fuer-junge-men-
schen-mcfc  

https://cfc.charite.de/  

Tabelle 1 Beschreibung der spezialisierten universitären Anlaufstellen 
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Für eine patientenzentrierte Versorgung ist es unerlässlich, dass auch niedergelassene 

Ärzte ein besseres Verständnis für ME/CFS entwickeln (Murdoch, 2003). Studien haben 

gezeigt, dass das Wissen und das Verständnis für ME/CFS unter Hausärzten weltweit 

begrenzt ist, was eine Barriere in der Primärversorgung darstellt (Bayliss et al., 2014; 

Pheby  et  al.,  2020).  Diese  Problematik  scheint  länderübergreifend  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 verän-

dert hat und welche Strategien notwendig sind, um das Verständnis für ME/CFS bei Pri-

märversorgern zu verbessern.  

Die Problematik der lückenhaften Versorgung und  des fehlenden Verständnisses der 

beschriebenen Stakeholder stellt für schwer und sehr schwer Betroffene eine besonders 

hohe Hürde für den Zugang zu Versorgung dar. Um einen Zugang zu ermöglichen und 

einer Unterversorgung vorzubeugen und auch Menschen mit unterschiedlichen Schwe-

regrade  adäquat  versorgen  zu  können,  sollte  es  spezialisierte  aufsuchende  Versor-

gungsstrukturen geben, die schwer und sehr schwer Betroffenen eine nachhaltige und 

im besten Fall häusliche Behandlung ermöglichen.  

1.1.2 Kinder und Jugendliche mit ME/CFS 

Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit ME/CFS zeigen häufig etwas andere 

Symptomkonstellationen als Erwachsene. Während Fatigue das Hauptsymptom bleibt, 

berichteten jüngere Patienten häufig über stärkere kognitive Beeinträchtigungen, Bauch- 

und Kopfschmerzen. Der Krankheitsverlauf kann bei Kindern und Jugendlichen variabler 

sein (Jason et al., 2012). Einige Studien deuten darauf hin, dass jüngere Patienten eine 

bessere Prognose haben und sich früher erholen als Erwachsene (Pricoco et al., 2024). 

Insgesamt ist wie bei Erwachsenen die Lebensqualität 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 können 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 fünf Tagen entspricht das im Ver-

gleich 10 %. Somit beeinträchtigt ME/CFS die schulische Leistung erheblich, was Bil-

dungs- und Berufschancen nachhaltig einschränken kann (K. S. Rowe, 2019). Neben 

der  Schulteilnahme  ist  zudem  das  Gefühl  der  Verbundenheit  mit  der  Schule  bei 
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Jugendlichen mit ME/CFS signifikant reduziert, was zu Isolation und einem Gefühl der 

Entfremdung von der schulischen Gemeinschaft führen 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 Unterstützung durch die Familie notwendig. Anpassungen in 

der Schule sind dabei oft entscheidend (K. S. Rowe, 2020). 

Darüber 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 für ME/CFS gelten, insbeson-

dere die Notwendigkeit einer umfassenden und integrativen Versorgung. Die pflegenden 

Angehörigen berichten von erheblichen physischen und psychischen Belastungen, die 

durch die Krankheit ihrer Kinder verursacht werden. Sie betonen die Bedeutung einer 

frühzeitigen Diagnose und einer kontinuierlichen medizinischen Betreuung. Zudem wird 

die Notwendigkeit einer psychosozialen Unterstützung sowohl für die Patienten als auch 

für ihre Familien hervorgehoben. Diese Unterstützung ist entscheidend, um die Resilienz 

der Familien zu stärken und die soziale Integration der betroffenen Kinder zu fördern. 

Dabei ist es jedoch problematisch, dass in vielen der bisherigen Studien der familiäre 

Aspekt kaum berücksichtigt wurde. Da Eltern i. d. R. die Hauptbetreuung ihrer kranken 

Kinder übernehmen, ist es essenziell, deren Bedürfnisse bei der Entwicklung neuer Ver-

sorgungsstrukturen zu untersuchen. Keine der vorhandenen Studien, die Eltern einbe-

ziehen, konzentriert sich direkt auf deren Bedürfnisse. Einige Aspekte, die aus diesen 

Studien  abgeleitet  werden  könnten,  beinhalten  die  psychische  Belastung  der  Eltern 

durch die Krankheit ihrer Kinder, was auf einen Bedarf an psychologischer Unterstützung 

hindeutet (Harris et al., 2016; Missen et al., 2012). Andere Studien betonen die finanzi-

elle Belastung, die die Krankheit für Familien darstellt, was auf einen Bedarf an finanzi-

eller Unterstützung schließen lässt (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 zugänglichen 

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 Verständnis der Krankheit lei-

den. Es bleibt unklar, ob diese Erfahrungen der Eltern in Neuseeland mit den Bedürfnis-

sen der in Deutschland befragten Eltern übereinstimmen. 

Obwohl ME/CFS sowohl Erwachsene als auch Kinder betrifft, zeigen sich altersabhän-

gige Unterschiede in Symptomen, Krankheitsverlauf und Behandlungsbedürfnissen. Ein 

tiefgehendes Verständnis dieser Unterschiede und Gemeinsamkeiten ist entscheidend, 
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um maßgeschneiderte Behandlungsansätze zu entwickeln und die Lebensqualität aller 

Betroffenen zu verbessern. Gerade in der Altersgruppe von Kindern, Jugendlichen und 

jungen Erwachsenen ist es entscheidend, die langfristige Entwicklung der Patienten zu 

fördern. Dabei sollten nicht nur die medizinischen Bedürfnisse berücksichtigt, sondern 

auch die soziale Integration und die Bildungswege der betroffenen Kinder und Jugendli-

chen unterstützt werden. 

1.1.3 Bedürfnisse von ME/CFS betroffenen Kindern und Jugendlichen 

Um  angemessene  Versorgungsstrukturen  für  ME/CFS-Patienten  zu  implementieren, 

sind Daten über die medizinischen und psychosozialen Bedürfnisse der betroffenen Pa-

tienten und ihrer Betreuungspersonen erforderlich. Mehrere Studien wurden bereits mit 

überwiegend erwachsenen Patienten durchgeführt, um die Bedürfnisse von ME/CFS-

Patienten zu identifizieren und darauf basierend neue Versorgungsstrukturen zu entwi-

ckeln. Bei einer Zusammenfassung des Forschungsstandes und der finalen Überprüfung 

von 32 Studien durch Drachler et al. (2009) wurden drei Hauptbedürfnisse im Kontext 

von  ME/CFS  identifiziert:  i)  Verständnis  der  Symptome  und  Erhalt  einer  Diagnose, 

ii) Respekt und Empathie von Dienstleistern sowie iii) positive Einstellung und Unterstüt-

zung von Familie und Freunden. Keine dieser Studien wurde in Deutschland durchge-

führt und nur die Hälfte davon in Europa, überwiegend im Vereinigten Königreich (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 Bewältigung der Krank-

heit berücksichtigt. Eine Studie zu einem gemeindebasierten Managementprogramm für 

Jugendliche und deren Familien zeigt z. B. signifikante Verbesserungen in der Funkti-

onsfähigkeit, 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 Bedürfnissen und Beeinträchtigungen 

von ME/CFS-Patienten im Vergleich zu Personen mit anderen pädiatrischen Erkrankun-

gen werden in einer weiteren inkludierten Studie identifiziert (Garralda & Rangel, 2004). 

Demnach kann ME/CFS mit einem ausgeprägten Maß an Sorgen über die eigene Ge-

sundheit einhergehen, dass die Betroffenen dazu bringt, sich verstärkt mit ihrer Krank-

heit auseinanderzusetzen. Die Studie zeigt, dass Kinder und Jugendliche mit ME/CFS 

signifikant  höhere  Werte  in  Bezug  auf  allgemeine  Krankheitsängste  aufweisen  als 
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andere chronisch erkrankte Gruppen. Zudem entwickeln sie spezifische Bewältigungs-

mechanismen, die häufiger auf emotionale Regulierung als auf aktive Problemlösestra-

tegien zurückgreifen (Garralda & Rangel, 2004). Soziale Ausgrenzung, Verlust von Bil-

dungschancen und Herausforderungen beim Erhalt angemessener öffentlicher Unter-

stützung werden im Weiteren als bedeutende Hürden hervorgehoben (Roche & Tucker, 

2003). Um Kinder effektiv zu hören, müssen die Bedingungen für 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 Symptombewäl-

tigung und sozialen Integration (Rangel et al., 2000; Richards et al., 2006). Nur zwei der 

Studien bewerteten Drachler et al. (2009) bezüglich des methodischen Vorgehens als 

‚hoch‘, was die Möglichkeit für die Teilnehmer betrifft, ihre Bedürfnisse zu äußern, und 

die Möglichkeit für die Gutachter, die von den Teilnehmern geäußerten Bedürfnisse zu 

ermitteln. 

In zwei darauf folgenden Studien von Parslow et al. (2017; 2015) werden die Komplexität 

der Bedürfnisse der betroffenen Kinder und Jugendlichen und die Notwendigkeit maß-

geschneiderter Unterstützungssysteme 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 Bedürfnissen und Prioritäten 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 Beeinträchtigungen erleben. Deshalb ist es erforderlich, dass v. a. Symptome, Akti-

vitäten und soziale Interaktionen gemeinsam betrachtet werden, um ein vollständiges 

Bild der Auswirkungen der Krankheit auf das Leben der Kinder zu erhalten. In zukünfti-

gen Forschungen sollte deshalb herausgefunden werden, welche Ergebnisse für die be-

troffenen Kinder am bedeutendsten sind. Dies würde dazu beitragen, ihre Lebensqualität 

besser bewerten und geeignete Unterstützungsmaßnahmen entwickeln zu können. 

Die zweite Studie von Parslow et al. (2017)  bietet einen systematischen Überblick über 

qualitative Studien, in denen die Erfahrungen von Kindern mit ME/CFS untersucht wer-

den. Diese Arbeit unterstreicht die Notwendigkeit, physische, soziale, emotionale und 

Persönlichkeitsaspekte gleichermaßen zu beachten. Die Studie zeigt, dass eine bessere 

Anerkennung der Diagnose entscheidend ist, um das Verständnis und die Unterstützung 

für die betroffenen Kinder zu verbessern. Darüber hinaus wird Pacing als wesentliche 

Strategie für den Umgang mit der Erkrankung hervorgehoben. Eine weitere bedeutende 

Unterstützungsmöglichkeit ist es, Kontakte zu anderen ME/CFS-Betroffenen zu fördern. 

Dies kann den betroffenen Kindern dabei helfen, sich weniger isoliert zu fühlen und von 

den Erfahrungen anderer zu profitieren. Obwohl die Studien von Parslow et al. (2017; 
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2015) wertvolle Einblicke in die Bedürfnisse von Kindern, Jugendlichen und jungen Er-

wachsenen mit ME/CFS bieten, betonen sie durchgängig, 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 Bedürfnisse beleuchtet, die für ME/CFS-Pati-

enten in Norwegen besonders relevant sind. Ein zentrales Anliegen der Patienten ist, 

dass eine breitere Akzeptanz und ein besseres Verständnis der Erkrankung durch die 

Gesellschaft und das Gesundheitssystem notwendig sind. Außerdem betonen Patienten 

den Bedarf an intensiverer und qualifizierter praktischer Unterstützung im Alltag, damit 

sich ihre Lebensqualität verbessern kann. Die Möglichkeit regelmäßiger Hausbesuche 

durch medizinisches Fachpersonal wird als wesentlich für die kontinuierliche Versorgung 

und Betreuung der Patienten angesehen. Finanzielle Unterstützung für pflegende Ange-

hörige ist ein bedeutender Faktor, um die Belastungen abzumildern, die durch die Be-

treuung entstehen. Zusätzlich 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 zuzuhören. Dies ist unerlässlich, da das 

Gesundheitspersonal häufig nicht den Patienten glaubt, wenn sie von Symptomen be-

richten. Dieser Umstand und eine unzureichende Betreuung verschärfen 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 aufgeführten Studien einen ersten Eindruck über die vielfältigen 

und komplexen Bedürfnisse von Kindern und Jugendlichen mit ME/CFS und betonen, 

dass  maßgeschneiderte  Unterstützungssysteme  notwendig  sind.  Sie  zeigen  jedoch 

auch, dass weitere Forschungen notwendig sind, um ein umfassenderes Verständnis 

der  spezifischen  Bedürfnisse  der  Patienten  zu  erlangen  und  entsprechende  Versor-

gungsmodelle zu entwickeln.  

1.2 Bedürfnisorientierte Versorgungsangebote 

Eine geeignete Interventionsart können 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 für die Phasen der Planung, 
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Implementierung und Evaluation solcher Interventionen. Es berücksichtigt 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 Bedürf-

nisanalyse (siehe 1.2.2), die Sicherung des Hineinversetzens in die Zielgruppe für die 

Forschungsteams (sieh 1.2.3) und nach Möglichkeit eine gemeinsame Sprache, um den 

Erfolg der interdisziplinären Entwicklung gewährleisten zu können (siehe 1.2.4). Die fol-

genden Kapitel liefern eine Einführung in zentrale Konzepte und Methoden, die für die 

Entwicklung bedürfnisorientierter, interdisziplinärer 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  (Mühlhauser  et  al.,  2011).  Entsprechend  M. 

Campbell et al. (2000) sollte sich eine erste Entwicklungsphase darauf konzentrieren, 

bestehende Ansätze und Erkenntnisse zu identifizieren und ein vertieftes Verständnis 

der relevanten Mechanismen dieser Interventionen zu erlangen. Diese systematische 

Herangehensweise sollte es ermöglichen, potenzielle Interventionselemente zu definie-

ren, die spezifisch auf die Bedürfnisse der Zielgruppe zugeschnitten sind. In einer zwei-

ten Entwicklungsphase sollten diese Elemente dann auf ihre Relevanz hin überprüft wer-

den, indem Erkenntnisse einer Bedürfniserhebung mit der vorbestehenden Evidenz ab-

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

Das ursprüngliche Modell M. Campbell et al. (2000), war stark an die Phasen der Arz-

neimittelentwicklung gebunden, was häufig als Nachteil angesehen wurde, da es die 

Vielfalt der Forschungskontexte nicht ausreichend berücksichtigte (Craig et al., 2008). 

Um neue Erkenntnisse und Anforderungen der Forschungspraxis zu integrieren, wurde 

das Framework daher im Laufe der Jahre überarbeitet. 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 ursprünglichen Modell von M. Campbell et al. (2000) zu wenig be-

rücksichtigt sei. Dieser Kritik kann beispielswiese durch die Durchführung eines Scoping 

Reviews begegnet werden. Dieser erlaubt eine umfassende Untersuchung der beste-

henden  Evidenz  mit  Identifikation  von  relevanten  Lücken  und  Bedürfnissen.  Diese 

gründliche Vorarbeit gewährleistet, dass die späteren Phasen der Intervention auf einer 

soliden Evidenzbasis aufbauen können, wie von Campbells Nachfolgern gefordert. Ein 



1 Einleitung 23 

 

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 häufig notwendig, zwischen den Phasen hin- und herzuspringen, um 

auf neue Erkenntnisse und Herausforderungen flexibel reagieren zu können. Eine fle-

xible, iterative Vorgehensweise erscheint daher sinnvoller.  

Ein zentraler Kritikpunkt der Überarbeitung von Skivington et al. (2021) war, dass Pati-

enten, politische Entscheidungsträger und sonstige Stakeholder stärker und frühzeitiger 

eingebunden werden sollten. Ein weiterer Kritikpunkt betraf den übermäßigen Fokus auf 

die Frage der Wirksamkeit, bereits in den frühesten Phasen der Entwicklung (Skivington 

et al., 2021). In der Überarbeitung wurde vorgeschlagen, den Fokus zunächst auf die 

Bedürfnisse der Stakeholder zu verlagern und sich erst später auf einen möglichen Wirk-

samkeitsnachweis zu fokussieren.  

Zusammengefasst lieferten das MRC-Framework und seine Überarbeitungen eine struk-

turierte und systematische Mustervorgehensweise zur Durchführung eines Forschungs-

projekts. Die vorgeschlagene, iterative und partizipative Methodik gab Aussicht darauf, 

die Bedürfnisse der Stakeholder angemessen zu berücksichtigen und erfolgreich Grund-

lagen für eine praxisnahe und umsetzbare Lösung zu entwickeln. 

1.2.2 Erhebung von tiefergehenden Bedürfnissen  

Tiefergehende Bedürfnisse beziehen sich auf grundlegende, oft implizit vorhandene An-

liegen, die nicht immer ausgedrückt oder erkannt werden. Diese Bedürfnisse sind von 

einer höheren Komplexität geprägt und erfordern eine eingehende Analyse, um ihre Be-

deutung vollständig zu erfassen. Sie können psychologischer, sozialer oder existenziel-

ler Natur sein und beeinflussen das Handeln, Denken und Fühlen der betroffenen Per-

sonen (Bradshaw, 1972).  

In der Versorgungsforschung sind tiefergehende Bedürfnisse von besonderer Bedeu-

tung, da sie, obwohl häufig hinter primären und klar zu benennenden Bedürfnissen ver-

borgen, einen wesentlichen Einfluss auf das Wohlbefinden und die Therapieakzeptanz 

der Patienten haben. Eine genaue und kontinuierliche Erhebung dieser Bedürfnisse ist 

unabdingbar, um patientenzentrierte Versorgungskonzepte zu entwickeln und deren Zu-

friedenheit sowie  Therapieergebnisse  zu  verbessern (Czypionka  &  Achleitner,  2018). 

Somit ist die Bedürfniserhebung von Patienten in der Versorgungsforschung für die Ent-

wicklung und Optimierung von Gesundheitsversorgungskonzepten zentral und für die 

ersten beiden Phasen der Entwicklung komplexer Interventionen relevant. Eine patien-

tenzentrierte Versorgung setzt voraus, dass die individuellen Bedürfnisse und Präferen-

zen der Patienten berücksichtigt werden. Dies verbessert die Qualität der 
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Gesundheitsversorgung, steigert die Patientenzufriedenheit und führt zu besseren Be-

handlungsergebnissen. Bedürfnisanalysen werden dabei häufig mit qualitativen Metho-

den durchgeführt (Drachler et al., 2009; McGilton et al., 2018; Ninfa et al., 2021). 

Die Erfassung von Bedürfnissen ist jedoch komplex, da sie subjektiver Natur und von 

einer  Vielzahl  von  Faktoren  beeinflusst  sind.  Traditionell  konzentrieren  sich  Bedürf-

nisanalysen meist auf die ‚expressed needs‘ und damit auf Bedürfnisse, die Menschen 

aktiv  äußern  (Bradshaw,  1972).  Dies  vernachlässigt  jedoch,  dass  einige  Bedürfnisse 

schwer zu formulieren sind. Deshalb ist eine tiefere Analyse wünschenswert, um eine 

verlässliche Datenbasis zu schaffen. Eine solche Untersuchung erfordert eine theoreti-

sche Grundlage, auf der subtile Aspekte der Patientenbedürfnisse erfasst werden kön-

nen. Das Memorandum IV des Deutschen Netzwerks für Versorgungsforschung fordert 

zudem einen stärkeren Theorieausbau, um die wissenschaftliche Grundlage zu stärken 

und  die  Komplexität  des  Gesundheitssystems  besser  zu  verstehen  (Baumann  et  al., 

2016). Daher wurde nach einem ableitbaren Theorierahmen zur Bedürfnisanalyse re-

cherchiert. 

Zahlreiche Theorien behandeln zwar die Motivation und Bedürfnisse, sind jedoch meist 

auf Persönlichkeit und Arbeitswelt fokussiert (Herzberg et al., 1959; Magnusson, David, 

E. & Endler, Norman, S., 1977; Murray, 1938). Eine geeignete Theorie für Bedürfnisana-

lysen im Versorgungsforschungskontext für 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 zwölf Empfehlungen auf, denen eine 

neue Motivations- bzw. Bedürfnistheorie folgen sollte (Maslow, 1943). Er beschrieb, wel-

che psychologischen Wirkmechanismen hinter Bedürfnissen liegen und wie sie erhebbar 

gemacht werden können bzw. was bei der Interpretation von Bedürfnissen zu bedenken 

ist. In einer Überarbeitung fügte er fünf weitere Anstöße hinzu (Maslow, 1970). Daraus 

ergaben sich für die vorliegende Arbeit Handlungsempfehlungen zur Erhebung tieferge-

hender Bedürfnisse, die die Zielgruppe, die Datenerhebung sowie deren Interpretation 

betrafen (siehe Kapitel 2).  

Unter  Berücksichtigung  von  Maslow‘s  Handlungsempfehlungen  kann  eine  theorieba-

sierte  Bedürfnisanalyse  durchgeführt  werden,  die  den  theoretischen  Ansprüchen  des 

Konstruktes ‚Bedürfnis‘ gerecht wird. Diese umfassende und detaillierte Herangehens-

weise kann dazu beitragen, die Qualität der Forschung zu verbessern und praxisrele-

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

Zusammenfassend  ist  die  Erhebung  tiefergehender  Bedürfnisse  ein  komplexer,  aber 

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

Sogenannte Personas können eine patientenzentrierende Rolle im Entwicklungsprozess 

von Versorgungsangeboten spielen, indem sie die spezifischen Bedürfnisse und Verhal-

tensweisen  der  Zielgruppen  für  Entwicklungsteams  greifbar  machen  (Phillips  et  al., 

2024). Eine Persona entspricht der detaillierten Beschreibung einer fiktiven Person (oft 

eine Zusammenführung realer Individuen), die verwendet wird, um die wesentlichen Mo-

tivationen, Anliegen und Interessen sowie Bedürfnisse 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, einschließlich der Versorgungsforschung, angewendet wird. Nielsen betonte, 

dass Personas ursprünglich entwickelt wurden, um Designteams ein tieferes Verständ-

nis für die Bedürfnisse, Problemlagen und Verhaltensweisen ihrer Zielgruppen zu er-

möglichen.  

Im Laufe der Zeit wurde das Konzept verfeinert und in verschiedenen Kontexten adap-

tiert, wobei der Schwerpunkt zunehmend auf der Repräsentation von realen Nutzern 

durch sorgfältig erarbeitete und datenbasierte Profile lag. Diese Entwicklung hat dazu 

geführt, dass Personas heute als unverzichtbares Werkzeug gelten, um komplexe Nut-

zergruppen greifbar zu machen und sicherzustellen, dass Produkte und Dienstleistun-

gen den tatsächlichen Bedürfnissen 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 für Patienten mit komplexen Bedürfnissen 

verwendet wurden, um maßgeschneiderte Lösungen 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 

Literaturübersicht betonen Poitras et al. (2018), dass sorgfältig entwickelte Personen-

profile wie Personas eine entscheidende Rolle bei der Verbesserung der Gesundheits-

versorgung spielen können. Diese Beispiele verdeutlichen, wie Personas dazu beitragen 

können, patientenzentrierte Versorgungsmodelle zu entwickeln.  
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Zur Erstellung einer Persona stehen qualitative, quantitative und eine Kombination aus 

beiden Ansätzen 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 Ansätze haben ihre Vor- und Nachteile sowie Bedin-

gungen, unter denen der eine oder der andere Ansatz zu wählen ist. In der vorliegenden 

Arbeit wurde auf Grundlage der Empfehlungen von Jansen et al. (2021) entschieden, 

den qualitativen Ansatz zu wählen (siehe Kapitel 2).  

Die Methodik zur Erstellung von Personas wird in der Fachliteratur häufig nur oberfläch-

lich behandelt. Viele der verfügbaren Anleitungen bieten lediglich allgemeine Schritte zur 

Entwicklung der Persona, ohne dabei auf spezifische Konzepte oder fundierte methodi-

sche Ansätze einzugehen. Dies führt häufig zu inkonsistenten Ergebnissen, da bedeu-

tende Faktoren wie die Datengrundlage, der Kontext der Erstellung oder die notwendige 

Interaktionsmöglichkeit der Personas nicht ausreichend berücksichtigt 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 ermöglicht, 

Personas konsistenter und praxisorientierter zu entwickeln. Durch die umfassende Be-

rücksichtigung der relevanten Dimensionen wird sichergestellt, dass die Personas den 

spezifischen Anforderungen der jeweiligen Anwendungsszenarien gerecht werden kön-

nen. 

Zur optimalen Nutzung der Personenprofile können 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 Funktionalität 

Die ICF, entwickelt von der Weltgesundheitsorganisation (WHO), dient als umfassendes 

Klassifikationssystem zur Beschreibung des Gesundheitszustandes, der Behinderung 

und der damit verbundenen Funktionseinschränkungen eines Menschen. Sie verfolgt 

einen  bio-psycho-sozialen  Ansatz,  der  damit  sowohl  körperliche  als  auch  psychische 
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und soziale Faktoren berücksichtigt. Dies ermöglicht eine ganzheitliche Betrachtung der 

individuellen Gesundheit. Laut dem Deutschen Institut für Medizinische Dokumentation 

und Information (DIMDI) bietet die ICF eine standardisierte Sprache und eine systema-

tische Struktur, die besonders in interdisziplinären und interprofessionellen Kontexten 

von großem Nutzen ist (DIMDI, 2005). 

Diese ganzheitliche Perspektive ist v. a. bei der Behandlung von komplexen und multi-

disziplinär sowie -professionell zu behandelnden Krankheitsbildern wie ME/CFS von ent-

scheidender Bedeutung. Ein vorläufiges ICF-Core-Set für Patienten mit ME/CFS zeigt, 

dass die ICF es ermöglicht, die vielfältigen Funktionsstörungen, die bei diesen Patienten 

auftreten, systematisch zu erfassen. Das Core-Set umfasst relevante ICF-Codes, die die 

komplexen Wechselwirkungen zwischen körperlichen Beschwerden, psychischen Be-

lastungen und sozialen Einschränkungen abbilden (Bileviciute-Ljungar et al., 2020). Dies 

unterstreicht den Nutzen der ICF für die umfassende Erfassung der Krankheitslast und 

die Förderung einer interdisziplinären Zusammenarbeit bei der Behandlung von 

ME/CFS.  Für  Kinder,  Jugendliche  und  junge  Erwachsene  existiert  bis  Dato  kein 

ME/CFS-spezifisches Core-Set. Zudem steht die Validierung des bestehenden Sets für 

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 Bedürfnisse werden derartige Core-Sets – validiert wie unvali-

diert – bereits eingesetzt (Ott et al., 2022; Skoumal et al., 2024; Wiśniowska-Szurlej et 

al., 2024). Obwohl die ICF primär als Klassifikationssystem verwendet wird, kann sie 

dazu genutzt werden, um patientenorientierte Ansätze zu entwickeln, die die individuel-

len Bedürfnisse und Herausforderungen der Patienten in den Vordergrund stellen. Dar-

über 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 können und den multidisziplinären Zugang zu sichern, könnte 

eine ICF-basierte Persona den Diskurs unterstützen. Sie kombiniert die etablierten Lö-

sungsansätze der ICF-Anwendung  und  der  Persona-Entwicklung,  um  bedürfnisorien-

tierte Versorgungskonzepte entwickeln zu können. 
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1.3 Fragestellung der eigenen Arbeit 

Zunächst sollten Patienten- und Familienbefragungen im Kontext des Projekts ME/CFS 

Kids Bavaria konzeptualisiert und koordiniert sowie anschließend spezifische Profile da-

raus entwickelt werden, die die Auswirkungen der Erkrankung auf die Eltern und die 

betroffenen Kinder sowie deren Bedürfnisse beschreiben. Aus den Profilen sollte eine  

Persona abgeleitet werden, die die Bedürfnisse 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  bedürfnisorientierter,  multiprofessioneller  Versorgungskon-

zepte unterstützen.  
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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 durchgeführt. Ziel dieser Phase war es, bereits 

bestehende Interventionsansätze zu identifizieren und ein Verständnis der zugrunde lie-

genden Mechanismen zu synthetisieren (M. Campbell et al., 2000). Deshalb erfolgte zu-

nächst eine systematische Literatursuche in Form eines Scoping Reviews (Elm et al., 

2019). Dieser methodische Ansatz wurde gewählt, um bestehende Konzepte zu identifi-

zieren und bisherige Forschungsmethoden im Bereich der multimodalen Behandlungs-

strategien für hausgebundene ME/CFS-Patienten zu beschreiben, ohne eine Bewertung 

der Wirksamkeit dieser Ansätze vorzunehmen. Entgegen einem systematischen Review 

steht in der vorliegend zusammengefassten und in Gänze 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 für 

derartige Zielsetzungen die Methode des  Scoping Reviews zu wählen. Es wurde am 

24.07.2024 im Journal ‚Das Gesundheitswesen‘ veröffentlicht (Sandra Mayer-Huber et 

al., 2024). 

In der zweiten Entwicklungsphase wurden die synthetisierten Behandlungselemente auf 

ihre klinische Relevanz geprüft, um noch nicht entdeckte erweitert und die Bedürfnisse 

sowie  Funktionseinschränkungen  des täglichen Lebens  erhoben  (M.  Campbell  et  al., 

2000). Hierfür wurde eine qualitative Studie zur Bedürfnisanalyse und zur Erstellung ei-

ner ICF-basierten Persona für Kinder, Jugendliche und junge Erwachsene mit ME/CFS 

im Rahmen des Projekts ‚ME/CFS Kids Bavaria‘ durchgeführt. Die Projektlaufzeit dau-

erte vom 01.12.2021 bis 31.12.2023. Ziel war es, die spezifischen Bedürfnisse dieser 

Zielgruppe zu identifizieren und eine Persona gemäß den ICF zu erstellen. Die Datener-

hebung erfolgte mittels einer Erhebung der Fokusgruppen, einer adaptierten Tagebuch-

methode und standardisierter Fragebögen zur Beschreibung der Stichgruppe. Die Da-

tenanalyse wurde mit der reflexiven thematischen Analyse (rTA) nach Braun und Clarke 

(2022) durchgeführt, um Einblicke in die Bedürfnisse 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 Bedürfnisse zu analysieren. 
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2.1 Scoping Review für die systematische Literaturrecherche 

Das Ziel des Scoping Reviews war es, eine umfassende Übersicht über bisherige Pub-

likationen zu multimodalen Behandlungsstrategien für hausgebundene ME/CFS-Patien-

ten zu erstellen. Dabei lag der Fokus auf Konzepten, die neben medikamentösen auch 

sozialmedizinische, psychologische und physikalische Therapieansätze umfassen und 

das biopsychosoziale Modell der ICF berücksichtigen. 

2.1.1 Suchstrategie 

Für  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 veröffentlicht 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 für die Suche nach dem PCC-Schema (Population, Con-

cept, Context) definiert. Eingeschlossen wurden Studien, die sich auf ME/CFS-Erkrankte 

beziehen und multimodale Behandlungsansätze beschreiben, die theoretisch auch für 

hausgebundene Patienten geeignet sind. Dadurch wurden Studien ausgeschlossen, die 

sich bspw. ausschließlich auf medikamentöse Ansätze 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 

Zunächst wurden für die Studienauswahl Titel und Abstracts gesichtet und nach den 

Ausschlusskriterien gefiltert. Anschließend ging es darum, die verbleibenden Artikel im 

Hinblick auf die Einschlusskriterien zu überprüfen. Informationen über Quelle, Behand-

lungsmodell, Beschreibung der Publikation, Eigenschaften der Stichproben und den the-

oretischen Rahmen wurden aus den eingeschlossenen Artikeln extrahiert. 

Die  extrahierten  Daten  wurden  zusammengeführt,  um  einen  umfassenden  Überblick 

über die Versorgungskonzepte zu erstellen. Experten des MCFC validierten die Gründe 

für die Eignung der Konzepte für hausgebundene Patienten. Hierzu wurden die Settings 

und die Inhalte der Behandlungsmodelle zusammengefasst und als Überblick in einer 

interdisziplinären Runde, bestehend aus einer Sozialpädagogin, einer Ärztin und einer 

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

Auswertungsmethoden zu gewinnen. 

2.1.3 Sicherung der Gütekriterien des Scoping Reviews 

Die Transparenz und Reproduzierbarkeit des Scoping Reviews wird über die Anwen-

dung  der  Checkliste für  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 lückenlos protokolliert und orientierte sich an 

vorher festgelegten Kriterien. Das im Scoping Review veröffentlichte Auswahlschema 

ermöglicht es, die Aus- und Einschlussstrategie nach dem PCC-Schema nahvollziehbar 

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

Für eine umfassende und systematische Datenextraktion wurden die Informationen über 

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 ursprünglichen Methodik nachgekommen.  

Die Gütekriterien der Erstentwicklung zur Erstellung von Scoping Reviews wurden eben-

falls erfüllt (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-Menüs erfolgten die Schritte von Vorauswahl bis Synthese syste-

matisiert.  

2.2 Qualitative Bedürfnisanalyse und Erstellung der ICF-

Persona  

Zur Ermittlung der krankheitsspezifischen Bedürfnisse 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 durchgeführt. 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 Bedürfnisse 

Wie einleitend unter Kapitel 1.2.2 beschrieben war es notwendig einen theoriebasierten 

Zugang zu Bedürfnissen 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 bezüglich der Zielgruppe 

Laut Maslow (1970) ist eine ganzheitliche Betrachtung der Zielgruppe entscheidend. Es 

wird ableitend empfohlen, eine biopsychosoziale Perspektive einzunehmen, um Bedürf-

nisse ausreichend erfassen zu können. Diese Perspektive berücksichtigt biologische, 

psychologische und soziale Faktoren, die das Wohlbefinden und die Gesundheitsbedürf-

nisse der Patienten beeinflussen. Kontextfaktoren, wie die wirtschaftliche Situation und 

soziale Umstände, sollten ökonomisch und zielgerichtet erhoben werden, um relevante 

Einflüsse auf die Bedürfnisse zu identifizieren (Maslow, 1970). 

Außerdem ist es grundlegend, die zeitliche Instabilität von Bedürfnissen zu berücksich-

tigen (Maslow, 1970), denn Äußerungen über Bedürfnisse können sich im Krankheits-

verlauf womöglich ändern, was die Notwendigkeit einer dynamischen und kontinuierli-

chen Erhebung unterstreicht. Eine Validierung der Bedürfnisse mit Personen in unter-

schiedlichen Krankheitsstadien, ggf. auch bei Genesenen, wird daher empfohlen. Dies 

hilft, ein umfassenderes Bild der Bedürfnisse zu unterschiedlichen Zeitpunkten im Krank-

heitsverlauf zu erhalten und potenzielle Veränderungen zu erkennen. 

Darüber hinaus sollte davon ausgegangen werden, dass jedes Individuum zu jeder Zeit 

Bedürfnisse hat (Maslow, 1970). Werden keine Bedürfnisse in der Erhebung geäußert, 

war der Zugang für die Teilnehmenden nicht gegeben. Dies bedeutet, dass das For-

schungsteam gewährleisten muss, dass die Teilnehmer in der Lage sind, ihre Bedürf-

nisse auszudrücken. Beispielsweise kann die Verwendung von Personas oder motivie-

renden Grundreizen eine solide Ausgangslager bieten. 

2.2.1.2 Handlungsempfehlungen bezüglich der Erhebung 

Bereits die Erhebung von Bedürfnissen sollte von einer zweiten Person begleitet werden, 

um durch gezielte Nachfragen tiefere Bedürfnisse aufzudecken, da diese häufig hinter 

primär genannten Bedürfnissen verborgen sind (Maslow, 1970). Eine dritte, unbeteiligte 

Person sollte das Material nachträglich prüfen, um zusätzliche Erkenntnisse zu gewin-

nen und mögliche Verzerrungen zu vermeiden. Darüber hinaus ist es hilfreich, wenn sich 

das Forschungsteam regelmäßig austauscht, um die tiefergehenden Beweggründe der 

Befragten zu verstehen und sicherzustellen, dass alle Perspektiven berücksichtigt wer-

den.  

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

den  können  (Maslow,  1970).  Die  Erhebung  sollte  zielgerichtet  verlaufen  und  durch 
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sorgfältig formulierte Fragen und Nachfragetechniken unterstützt werden. Dies schafft 

eine vertrauensvolle Atmosphäre, in der die Teilnehmer ihre Bedürfnisse frei und offen 

äußern können. 

2.2.1.3 Handlungsempfehlungen bezüglich der Interpretation 

Nach der Synthetisierung der Bedürfnisse sollten diese auf potenzielle Verknüpfungen 

untersucht werden. Dabei gilt es herauszufinden, ob Bedürfnisse über gemeinsame Ka-

näle als Äußerung mehrerer Bedürfnisse verstanden werden können (Maslow, 1970). 

Eine ergebnisoffene Haltung ist notwendig, um sicherzustellen, dass auch weniger of-

fensichtliche Bedürfnisse erkannt und berücksichtigt werden. Bei der Bedürfnisanalyse 

steht der Mensch mit seiner Individualität im Mittelpunkt. Die Komplexität des Untersu-

chungsgegenstandes sollte dem Forschungsteam stets bewusst sein, weshalb Simplifi-

zierungen vermieden werden sollten (Maslow, 1970). Dieser Ansatz hilft, die Komplexität 

der Bedürfnisse besser zu verstehen und effektiver darauf zu reagieren. 

Der hypothetische Charakter der Bedürfnisverdichtung muss sowohl bei der Interpreta-

tion der Daten als auch bei der Nutzung der Ergebnisse berücksichtigt werden (Maslow, 

1970). Bedürfnisse sind häufig nicht direkt beobachtbar und müssen aus den Äußerun-

gen der Teilnehmer abgeleitet werden. Grafische Aufbereitungen können helfen, die hie-

rarchische Dynamik der Bedürfnisse darzustellen und die Beziehungen zwischen ver-

schiedenen Bedürfnissen 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 Aufklärung erfolgten während oder nach einem Besuch im MCFC. Von 

allen Interessierten wurde eine informierte schriftliche Einwilligungsserklärung eingeholt 

und bei Minderjährigen ergänzend eine Einwilligungserklärung der Erziehungsberech-

tigten. Folgende Einschlusskriterien mussten für eine Teilnahme gegeben sein: 

- Alter zwischen 12 und 24 Jahre 

- Wohnsitz in Bayern 

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

chenden, PEM-basierten Kriterienkatalog. 

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

o ≥ 18 Jahre: Erfüllung 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 Störung, Suizidalität) 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 über LimeSurvey ein Set aus Fragebögen. Der Zeitpunkt wurde entsprechend 

gewählt, um zusätzliche 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 sozioökonomischen Daten die gesundheitsbezogene Lebens-

qualität, die Schwere der ME/CFS-Symptomatik und potenzielle psychische Komorbidi-

täten erhoben. 

2.2.3.1 Sozioökonomische Daten 

Um die Befragungsdauer möglichst 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 Möglichkeit einer Freitextangabe unter Sons-

tiges abgefragt. Anschließend erschien eine Frage zur zuletzt besuchten Klassenstufe 

mit  Freitextfeld.  Außerdem  wurde  nach  dem  höchsten  allgemeinbildenden  Schulab-

schluss gefragt, soweit vorhanden. Folgende Optionen hatten die Teilnehmenden: Schü-

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 täglichen Funktionsfähigkeit auf einer Skala von 0 bis 100, wobei 100 % 

eine normale tägliche Funktionsfähigkeit und 0 % Bettlägerigkeit bedeutet. Die Punktzahl 

wird durch die Bewertung verschiedener Aktivitäten und Fähigkeiten im Alltag ermittelt, 

um den Grad der Beeinträchtigung 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 Maß für die gesundheitsbezogene Lebensqualität (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 können zwischen 0 und 100 liegen, wobei 

höhere Punktzahlen einen besseren Gesundheitszustand anzeigen. Der SF-12 umfasst 

12 Items, die sowohl körperliche als auch mentale Aspekte der Gesundheit abdecken. 

Er wird häufig 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 Items, die jeweils auf einer Vier-

Punkte-Likert-Skala bewertet werden. Die HADS ist in zwei Subskalen unterteilt: eine für 

Angst (HADS-A) und eine für Depression (HADS-D). Summenwerte der jeweiligen Sub-

skalen können auf mögliche emotionale Störungen hinweisen, wobei höhere Werte stär-

kere Symptome anzeigen. Die Beantwortung des HADS dauert i. d. R. etwa 5 bis 10 

Minuten. 

2.2.4 Datenerhebung 

Die Datenerhebung erforderte spezielle Vorüberlegungen, denn schwer und sehr schwer 

betroffene ME/CFS-Patienten sind für die Wissenschaft nur schwer zugänglich. Aus die-

sem Grund war eine andere Art der Beforschung nötig (Baxter, 2022). Zunächst wurde 

die Methodik der Fokusgruppenerhebung mittels Videokonferenz gewählt, da sie es den 

Teilnehmenden ermöglicht, sich im Gespräch kurz herauszunehmen (2.2.4.1). Ergän-

zend konnten die Teilnehmenden nach der Fokusgruppe für eine Woche zusätzliche 

Informationen an das Studienteam melden, wenn die Situation in der Sitzung zu fordernd 

gewesen wäre. Im Rahmen der Akquise wurde deutlich, dass dieses Setting für 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 tagesabhängigen Schwankungen der Belastungsfä-

higkeit waren nicht vorhersehbar.  
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Um auch diese Personen einschließen zu können, wurde eine Adaption der Tagebuch-

methode konzeptioniert (2.2.4.2). Sie wurde ursprünglich von Zimmerman und Wieder 

(1977) entwickelt und ist eine qualitative Forschungsmethode, bei der Teilnehmende in 

einem Tagebuch über einen festgelegten Zeitraum ihre Gedanken, Erlebnisse und Er-

fahrungen zu einem spezifischen Thema festhalten. Hierdurch lassen sich tiefergehende 

Einblicke in persönliche Perspektiven und Alltagserfahrungen gewinnen. Adaptiert auf 

die Zielgruppe ‚schwer und sehr schwer betroffene ME/CFS Kinder, Jugendliche und 

junge Erwachsene‘ erhielten die Teilnehmenden über eine Datenaustauschplattform des 

Klinikums rechts der Isar wöchentlich ein Thema (als Audio- und Textmedium) und konn-

ten über die Woche hinweg dazu Stellung nehmen. Die offenen Fragen konnten in einer 

Sprach- oder Texteingabe bearbeitet werden. Die Fragestellungen der Themen zielten 

darauf  ab,  alltägliche  Herausforderungen  und  Erfahrungen  sowie  Unterstützungssys-

teme zu beleuchten. Die Beantwortungsdauer konnte frei variieren. Um die maximale 

Teilnahme zu ermöglichen, konnten die Probanden während der Erhebung von ihren 

Eltern oder Angehörigen unterstützt werden.  

Das positive Ethikvotum für ein Amendment des genehmigten Ethikantrags vom 

12.01.2023 bestätigte auch gegenüber der adaptierten Tagebuchmethode die ethische 

Unbedenklichkeit. Nach der Erhebung der Fokusgruppen konnte direkt mit der adaptier-

ten Methodik begonnen werden. Abschließend wurden die Daten manuell transkribiert. 

Für die Transkription wurden je nach Methodik unterschiedliche Transkriptionsregeln an-

gewendet (2.2.4.3). 

2.2.4.1 Fokusgruppen 

Fokusgruppen  sind  moderierte  Gruppendiskussionen,  bei  denen  eine  ausgewählte 

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 ermöglicht 

es, komplexe Zusammenhänge 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 können spezifische 

Bedürfnisse und Herausforderungen der Patienten ermittelt werden, was zur Verbesse-

rung  der  Versorgungsqualität  beiträgt  (Pohontsch  et  al.,  2018).  Aufgrund  der  einge-

schränkten Mobilität der meisten Patienten wurde mit Einverständnis der Betroffenen ein 

Online-Format über ein Videokonferenzsystem gewählt. Alle Fokusgruppen wurden von 

einer Ärztin moderiert und von einer Psychologin ko-moderiert.  
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Mittels  der  Fokusgruppenerhebungen  sollten  dabei  alltägliche  Problemfelder  und  Be-

dürfnisse  der  ME/CFS-Betroffenen  erkundet  werden.  Um  die  Ganzheitlichkeit  zu  ge-

währleisten, wurden fünf Themenbereiche gewählt, die sich auch in der Erhebung des 

alltäglichen Aktivitätsniveaus etabliert haben. Grundlage waren verschiedene bereits va-

lidierte Fragebögen, 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: 

• körperliche Aktivität  
• soziale Kontakte 
• geistige Aktivität 
• Selbstversorgung 
• Schule, Ausbildung, Studium oder Beruf.  

Pro Fokusgruppensitzung wurde ein Thema besprochen. Jede Teilnehmergruppe kam 

zu fünf Terminen im Abstand von mindestens einer Woche zwischen den Treffen zu-

sammen. Jedes Thema wurde entsprechend der gewählten Erhebungsmethodik mit ei-

nem Grundreiz vorgestellt und anhand von Leitfragen semistrukturiert durchgeführt (Dö-

ring, 2023). Um den Teilnehmenden einen schnellen Einstieg in die Themenbereiche zu 

ermöglichen, 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  für  die  Themenfelder  soziale  Kontakte 

(Njølstad et al., 2018) und Schule (Winger et al., 2014) geeignet. Zur Ergänzung 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 über die eigenen Problemfelder sprechen (McNicol & Dal-

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

Verwendung als Grundreiz. 

THEMA 
QUELLE  
ORIGINALZITAT 

GRUNDREIZ 

KÖRPERLICHE 
AKTIVITÄT 

Patientenzitat des 
MCFC-Teams 

„Spazieren laufen ist überhaupt nicht 
möglich. Seit einem Jahr verlasse ich 
das Haus nur noch für Arzttermine. 
Ich bin auf einen Rollstuhl angewie-
sen. In der Praxis muss ich mich so-
fort hinlegen.“  

SOZIALE  
KONTAKTE 

Njølstad et al., 2018 
„Man  muss bedenken, dass ich oft 
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.“ 

GEISTIGE  

AKTIVITÄT 

Patientenzitat des 
MCFC-Teams 

„Ich habe große Probleme mit meiner 
Konzentration. Für kurze Zeit geht es, 
doch dann treten meine typischen 
Symptome  des  ME/CFS  ein.  Manch-
mal kann ich ein bisschen lesen. Nicht 
einmal Filme schauen kann ich länger 
als 20 Minuten. Alles geht nur in klei-
nen Einheiten.“ 

SELBSTVERSOR-
GUNG  

Patientenzitat des 
MCFC-Teams 

„Nach Krankheitsbeginn musste ich zu 
meiner  Familie  ziehen.  Ich  kann  mir 
kein Essen zubereiten und mir dieses 
auch nicht selber aus der Küche holen. 
Jede Mahlzeit, jeden Snack bekomme 
ich ans Bett gebracht.“ 

SCHULE /  
AUSBILDUNG / 
STUDIUM / BERUF  

Winger et al., 2014 

„Eigentlich  war  ich  nur  in  der  Schule 
anwesend,  saß  auf  meinem  Stuhl  im 
Klassenzimmer. Habe nichts getan. 
Wartete  darauf,  nach  Hause  zu  ge-
hen.“ 

Tabelle 2 Ableitung der Grundreize 

 

Die Zitate wurden mehrmals während 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 für 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 familiär 

geprägten 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 Bedürfnissen 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 

Wünsche  im  eigenen  Tempo  und  unter  Berücksichtigung  ihrer  gesundheitlichen  Ein-

schränkungen 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 alltäglichen Erfahrungen und 

deren dynamischen Veränderungen als nützlich erwiesen. Sie ermöglicht eine detail-

lierte Langzeitbeobachtung und erfasst dabei sowohl den inneren als auch den äußeren 

Lebenskontext der Teilnehmer. In der vorliegenden Studie wurde diese Methode speziell 

für sehr schwer betroffene Patienten angepasst, um deren kognitive und körperliche Be-

lastungen so gering wie möglich zu halten. Die Patienten konnten ihre Erzählungen fle-

xibel zu Zeiten erstellen, die ihnen bezüglich ihrer Ressourcen am besten passten. Auf 

diese  Weise  war  es  möglich,  kognitive  Erschöpfungszustände  oder  körperliche  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 berücksichtigt werden. Bolger et al. (2003) betonen, dass die 

Belastung durch eine wiederholte Datenerhebung durch intuitive und leicht verständliche 

Instruktionen minimiert werden muss, um sicherzustellen, dass die Methode auch bei 

gesundheitlich stark eingeschränkten 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. Dafür 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.  

Darüber hinaus orientierte sich die Adaption der Methodik an den Empfehlungen von 

Xyländer et al. (2020), die in ihrer Arbeit die Notwendigkeit einer flexiblen Handhabung 

von Datenerhebungen bei vulnerablen Bevölkerungsgruppen betonen. Sie argumentie-

ren, dass gerade bei Patienten, die unter chronischen oder schwerwiegenden gesund-

heitlichen Problemen leiden, herkömmliche Forschungsansätze oft zu einer Überlastung 

führen können. Aus dieser Erkenntnis resultierte die Entscheidung, den Teilnehmern die 

Möglichkeit zu geben, die Tagebuch-Einträge sowohl schriftlich als auch mündlich, etwa 

in Form von Sprachnachrichten, zu verfassen. Dies ermöglichte eine noch individuellere 

Anpassung an die persönlichen Einschränkungen 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 Durchführung der Befra-

gung zu erleichtern (Abbildung 1). 
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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 präsentiert (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  wünschen  würden.  Um 
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daraus einen Versorgungswunsch ableiten zu können, wurde die Frage entsprechend 

konkretisiert, was sich die Probanden von den Versorgern wünschen würden. 

 

THEMA LEITFRAGEN FEENFRAGEN 

KÖRPER- 
LICHE  

AKTIVITÄT 

 

Geht es dir ähnlich? Was tut dir 
gut und was nicht so? 

Kennst du deine Grenzen in 
gleicher Weise? 

Welche Unterstützung jeglicher Art 
würdest du dir bezüglich körperli-
cher Aktivität oder Mobilität wün-
schen? 

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

SOZIALE 
KONTAKTE 

 

Ist das bei dir ähnlich? Wie ge-
lingt es dir Kontakt zu Freunden 
zu halten? 

Hättest du Interesse an mehr 
Kontakten zu anderen ME/CFS-
Erkrankten? 

Welche Unterstützung jeglicher Art 
würdest du dir bezüglich Freunden 
und sozialen Kontakten wün-
schen? 

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

GEISTIGE 
AKTIVI- 
TÄTEN 

Welche geistigen Aktivitäten wie 
Lesen oder Fernsehen hast du 
in deinem Alltag (abgesehen 
von Schule)? 

Wie gehst du mit tageszeitab-
hängigen Schwankungen deiner 
Leistungsfähigkeit um? 

Welche Unterstützung jeglicher Art 
würdest du dir bezüglich geistiger 
Aktivitäten wünschen? 

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

SELBST-
VERSOR-

GUNG 

 

Wo liegt für dich bezüglich 
Selbstversorgung die belas-
tendste Einschränkung? 

Welche Hilfsmittel nützt du (z. B. 
Duschsitz) und wer unterstützt 
dich in deiner Versorgung? 

Welche Unterstützung jeglicher Art 
würdest du dir bezüglich der 
Selbstversorgung wünschen? 

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

SCHULE 
UND AUS-
BILDUNG 

 

Geht es dir ähnlich? Welche Un-
terstützungsmaßnahmen hast 
du bekommen und welche tun 
dir gut? 

Wie geht es dir im Umgang mit 
Lehrern und Mitschülern? 

Welche Unterstützung jeglicher Art 
würdest du dir bezüglich Schule 
und Ausbildung wünschen? 

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

Tabelle 3 Leitfragen der adaptiven Tagebuchmethode 

 

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

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

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

Informationen zum Umgang mit potenziellen Störvariablen wie Reihenfolgeeffekten wer-

den unter Kapitel 2.2.6 im Kontext der Gütekriterien beschrieben.  
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Der MRI-Dataroom der Technischen Universität München wurde als zentrale Plattform 

für den Austausch von Instruktionen, Grundreizen sowie Leitfragen und Antworten der 

Teilnehmenden genutzt. Er ermöglichte den Studienteilnehmern, über eine gesicherte 

Verbindung auf die für 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. Außerdem bot der Dataroom die Möglichkeit, Antworten und weitere Angaben direkt 

hochzuladen,  wodurch  ein  reibungsloser  und  sicherer  Datenaustausch  gewährleistet 

wurde. Dieser Prozess stellte sicher, dass alle sensiblen Daten der Teilnehmenden in 

Übereinstimmung  mit  den  geltenden  Datenschutzrichtlinien  verarbeitet  und  geschützt 

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. Während bei den 

Sprachnachrichten der adaptierten Tagebuchmethode die Antworten vollständig wortge-

treu transkribiert wurden, beschränkte sich die Transkription der Fokusgruppendiskussi-

onen auf zitatrelevante Passagen, die spezifische Bedürfnisse oder alltägliche Funkti-

onseinschränkungen der Teilnehmenden beschrieben. Diese Vorgehensweise ermög-

licht eine fokussierte Analyse der relevanten Daten, ohne die Forscher mit unnötigen 

Details zu überfrachten (Guest et al., 2012). 

Zur Gewährleistung der Datenintegrität und um den iterativen Charakter der rTA zu er-

füllen, wurde das gesamte Audiomaterial der Fokusgruppen viermal vollständig durch-

gehört. Dabei wurde es kontinuierlich mit den bestehenden Transkripten abgeglichen. 

Wurden relevante oder spannende neue Informationen entdeckt, wurden diese Para-

phrasen aufgelöst und die Originalzitate in die Transkripte integriert. Dieser iterative Pro-

zess, bei dem das Audiomaterial mehrfach überprüft 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 Abhören der Aufnah-

men erlaubte eine tiefgehende und fundierte Analyse der Daten. Dabei wurden sowohl 

die explizit geäußerten als auch die impliziten Bedürfnisse und Erfahrungen der Teilneh-

menden berücksichtigt (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 Bedürfnissen von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit 

ME/CFS erhoben wurden. Dieser methodische Ansatz wurde gewählt, um ein tiefes Ver-

ständnis für die vielschichtigen Erfahrungen und Bedürfnisse der Zielgruppe zu erlangen 

und  zugleich  flexibel  auf  die  verschiedenen  Datengewinnungsmethoden  (wie  Fokus-

gruppen, die adaptierte Tagebuchmethode, bestehende Evidenz und Fragebögen) rea-

gieren zu können. 

Die Entscheidung für die rTA basiert auf ihrer Eigenschaft, sowohl induktive als auch 

deduktive Analysestrategien zu integrieren. Dies ermöglicht es, neue Themen aus den 

Daten abzuleiten, aber auch bestehende theoretische Konzepte zu überprüfen. Ange-

sichts der aktiven Rolle der Analystinnen während der Fokusgruppen, in denen sie als 

Moderatorinnen fungierten, ist eine kontinuierliche Reflexion über die eigene Rolle und 

den Einfluss auf die Datenerhebung unerlässlich. Diese Reflexivität wird durch die rTA 

unterstützt, die es ermöglicht, die Subjektivität in der Datenauswertung transparent zu 

machen. Ein weiterer Grund für die Wahl dieses Ansatzes liegt in der Möglichkeit, inner-

halb der Daten Muster zu erkennen. Die rTA erlaubt es, nicht nur semantische, ober-

flächliche Themen zu identifizieren, sondern auch die darunter liegenden, latenten Mus-

ter  und  Bedeutungen  aufzudecken.  Dies  ist  von  entscheidender  Bedeutung,  um  die 

Komplexität der Problemfelder und Bedürfnisse von ME/CFS-Patienten wie einleitend 

beschrieben angemessen zu erfassen und Ansätze für verbesserte Versorgungsmodelle 

zu entwickeln. 

Insgesamt bietet die rTA einen methodischen Rahmen, der es ermöglichte, die reichhal-

tigen, qualitativen Daten angemessen zu analysieren und fundierte Schlussfolgerungen 

zu ziehen, die sowohl theoretisch fundiert als auch praktisch anwendbar waren. Für die 

Analyse wurden MAXQDA, Miro Board und Microsoft Office  Excel als primäre Werk-

zeuge verwendet. Die Analyse wurde primär von der vorliegenden Autorin und der Ko-

Moderatorin (Psychologin) durchgeführt. Zwei weitere Forscherinnen (Ärztin und Sozial-

pädagogin) validierten anschließend die Ergebnisse. Die Ärztin war zudem Moderatorin 

der Fokusgruppensitzungen. Die Sozialpädagogin war in die Datenerhebung nicht invol-

viert, aber wie auch die Ärztin 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 Sozialpädagogin  und  eine weitere 
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Psychologin) übergeben. 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 Tätigkeiten des alltäglichen Lebens 

gelegt  und  umfasste  somit  die  geistige  und  körperliche  Aktivität,  Selbstversorgung, 

Schule und Ausbildung sowie soziale Kontakte. 

2.2.5.1 Durchführung der Schritte der rTA 

Nach dem Handbuch von Braun und Clarke wurden folgende fünf Schritte durchgeführt, 

wobei der sechste Schritt die vorliegende Verschriftlichung darstellt: i) Vertrautwerden 

mit den Daten, ii) Kodieren der Daten, iii) Generieren initialer Themes, iv) Überprüfen 

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 anschließende Dokumentation 

der Sitzung im Reflexionstagebuch und die Transkription des Audiomaterials. Im ersten 

Analyseschritt der rTA wurden im Weiteren die Datensätze 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 rück-

wärts, um sicherzustellen, dass keine relevanten Informationen übersehen wurden. Um 

sich weiter damit vertraut zu machen, wurden die Transkripte themenbezogen randomi-

siert durchgelesen, um eine möglichst 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 für die Erstellung der Persona bedeutend sein 

könnten, und in Passagen, die für die Bedürfnisanalyse wesentlich sind. Überschneidun-

gen waren möglich, wenn Bereiche für beide Auswertungen als wesentlich beurteilt wur-

den.  

Im zweiten Schritt der Analyse wurden die Daten systematisch codiert. Die Erzählungen 

der Teilnehmer wurden nach den Komponenten der ICF zunächst deduktiv klassifiziert. 

Dies ermöglichte eine klare Zuordnung von funktionalen Aspekten. Für die Behandlungs-

wünsche 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. Zusätzlich wur-

den die Bedürfnisdimensionen 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 für 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 durchgeführt, um die Erzählungen präziser 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 Nähe einzelner Codes zueinander ließ Benennungen erkennen, die die 

Inhalte der Codes subsumierten. Die Abgrenzung der Codes zu diesen geclusterten Be-

nennungen unterstützte die Namensfindungen und Definitionen der einzelnen Themes.  

Die im dritten Schritt entwickelten Themen wurden im vierten Schritt überprüft und wei-

terentwickelt. Dabei wurden zunächst erneut Codelandkarten auf der obersten Ebene 

erstellt, bevor diese um Subcodes ergänzt wurden, was eine tiefere Analyse der Daten 

ermöglichte. In diesem Schritt ging es auch darum, die Bedürfnisse der Teilnehmer aus 

der Sicht der entwickelten Personas abzuleiten und zu formulieren. Umgekehrt wurden 

die Einschränkungen des täglichen Lebens der Persona in den Kontext der Bedürfnisse 

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  fünften  Schritt  erfolgte  die  abschließende  Ausformulierung  der  Themes.  Jedes 

Theme wurde inhaltlich präzise definiert und mit den zugehörigen Code-Systemen ver-

knüpft. In einigen Fällen 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. Schließlich wurden die Code-Systeme an die Modera-

torin (Ärztin des MCFC) und Beobachterin (Sozialpädagogin des MCFC) übergeben. Auf 

Basis der ICF-Codes wurden die Persona-Profile erstellt, die als Grundlage für die finale 

Auswertung dienten. 

Der abschließende 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 präsentiert. Dabei wurden 

die Themes in Form von Comics dargestellt und durch illustrative Zitate aus den Fokus-

gruppen sowie der adaptierten Tagebuchmethode ergänzt, um die Patientenperspektive 

eindrucksvoll zu vermitteln. Die Verknüpfung der Bedürfnisse der entwickelten Persona 

half dabei, eine kohärente und praxisnahe Interpretation der Bedürfnisse und Wünsche 

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 für 

den qualitativen Ansatz basiert auf den Dimensionen Daten, Kontext, Information, Aktu-

alisierbarkeit, Interaktion, Aktualität und Ökonomie: 

- 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 Bedürfnisse zu teilen. 

- Erforderliches  tiefes  Verständnis:  Die  Forschungsfrage  erforderte,  wie  in  Ab-

schnitt 1.2.2.1 beschrieben, ein tiefgehendes Verständnis der Zielgruppe. Das 

legt den qualitativen Ansatz entsprechend den Empfehlungen nahe. 

- Qualitativer Informationsbedarf: Der Fokus lag auf der Identifikation von Funkti-

onseinschränkungen und Bedürfnissen, die sich durch qualitative Methoden er-

fassen lassen. 

- Geringer Aktualisierungsbedarf: Da die Beschreibung der Funktionseinschrän-

kungen krankheitsspezifisch ist und auf der aktuellen Versorgungslücke basiert, 

war keine regelmäßige Aktualisierung der Persona notwendig. 

- Nicht-interaktive Anwendung: Die Persona dient primär dazu, Problemlagen dar-

zustellen und Stakeholdern ein besseres Einfühlungsvermögen zu ermöglichen, 

ohne dass eine computergestützte Darstellung bzw. digitale Interaktion erforder-

lich wäre. 

- Berücksichtigung der Zeitplanung: Die längere Dauer für die qualitative Erstel-

lung der Persona wurde im Projektplan eingeplant, sodass die Entwicklung nicht 

zeitkritisch war. 

- Verfügbarkeit von Ressourcen: Es standen ausreichend Expertise und Ressour-

cen zur Verfügung, um die qualitativen Erhebungen und Auswertungen durchzu-

führen. 

Die Schritte zur Erstellung sind größtenteils 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, für den die Persona verwendet werden 

soll (1.2.3). Diese Klarheit über 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  nächsten 

Schritt erfolgt die Sammlung der Daten (2.2.4). Die erhobenen Daten werden anschlie-

ßend  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 repräsentieren die Kerncharakteristika der 

Zielgruppe und bilden die Grundlage für 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 

gewährleisten. 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 für Kinder existiert, wurde 

hier die Version für Erwachsene verwendet. Während die ICF für Erwachsene seit ihrer 

Einführung  eine  breite  Akzeptanz  und  Anwendung  gefunden  hat,  ist  die  Situation für 

Kinder komplexer. Die ICF für Kinder und Jugendliche (ICF-CY) wurde ursprünglich 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 über die Anwendbarkeit und Praktikabilität der ICF-CY. Kritiker bemängeln, 

dass die ICF-CY in der Praxis die Lebenswelten der Kinder nicht ausreichend differen-

ziert, in ihrer aktuellen Form nicht vollständig ausgereift ist und insbesondere die spezi-

ellen Bedürfnisse von Kindern nicht ausreichend adressiert (Schipper et al., 2015). Infol-

gedessen wurde die Anwendung der ICF-CY vorübergehend ausgesetzt, um eine Über-

arbeitung und Integration in die ICF für Erwachsene zu ermöglichen (Leonardi et al., 

2022). Bis zur endgültigen Überarbeitung und Zusammenführung der Klassifikationen 

wird die ICF für Erwachsene in ihrer derzeit gültigen Form auch im Kontext von Kindern, 

soweit dies sinnvoll erscheint, wie auch vorliegend verwendet.  

Zunächst  wurden  im  Codierprozess  krankheitsspezifische  Funktionseinschränkungen 

der Körperfunktionen (Komponente b) im Datenmaterial codiert. Dabei wurde auf Kapi-

tel- und Kategorienebene, aber nicht auf der Ebene der Beurteilungsmerkmale vorge-

gangen, um ein Aggregationsniveau über die Teilnehmenden hinweg zu ermöglichen. 

Gleiches erfolgte im Anschluss mit den Daten zu Aktivität und Partizipation (Komponente 

d) sowie zu Umweltfaktoren (Komponente e). Bei den Umweltfaktoren wurde zudem co-

diert, ob die Beschreibung der Probanden auf einen Förder- oder einen Barrierefaktor 

schließen lässt. Einschränkungen oder Beschreibungen von Funktionen des alltäglichen 

Lebens, die sich nicht mit der ICF abbilden ließen, aber mehrfach vorkamen, wurden 

induktiv codiert. Beschreibungen im Datensatz, die auf personbezogene Faktoren schlie-

ßen 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 Zugehörigkeit zu 

den Komponenten wurde nicht geändert und Codes wurden nur innerhalb einer Kompo-

nente verdichtet, um die ICF-Struktur beizubehalten. Definitionen für 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 überarbei-

tet. Zur Finalisierung wurden die entwickelten Themes entsprechend dem ICF-Schema 

in den Komponenten dargestellt und um die Ergebnisse der standardisierten Fragebö-

gen für die Darstellung der geschädigten Körperstrukturen erweitert.  

2.2.5.3 Auswertung der Bedürfnisanalyse 

Bei der Auswertung der Daten wurde darauf geachtet, die von Maslow (1970) empfoh-

lene ergebnisoffene Haltung zu bewahren, um tiefergehende Bedürfnisse zu erkennen 

und diese in einer Synthese miteinander zu verknüpfen. Dies wurde  u. a.  durch den 

Einsatz der rTA unterstützt, wobei der iterative Prozess der Überprüfung und Weiterent-

wicklung der Themes entscheidend dazu beitrug, tiefere Zusammenhänge zwischen den 

Bedürfnissen 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 Bedürfnissen zu identifizieren und systematisch zu inter-

pretieren. 

Anhand des einleitend beschriebenen Übersichtsartikels zu Bedürfnissen von Menschen 

mit ME/CFS von Drachler et al. (2009) wurde das Datenmaterial zunächst deduktiv nach 

den synthetisierten Bedürfniskategorien codiert. Anschließend erfolgte eine Kodierung 

der im Scoping Review identifizierten Eigenschaften von Behandlungen, die schwer und 

sehr schwer Betroffenen eine Versorgung ermöglichen. Das übrige Datenmaterial wurde 

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

Mittels verschiedener Visual Tools von MAXQDA wurden Nähe 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 Überarbeitung der initialen Themes konnten diese, wie in Kapitel 1.2.2 dar-

gestellt, zu tiefergehenden Bedürfnissen weiterentwickelt werden. Die Validierung durch 

die Forschungskolleginnen ergab eine größere Abänderung, da Codes der ICF-Persona 
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für die Bedürfnisausformulierung relevant waren. Dadurch wurden Themes noch einmal 

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

2.2.5.4 Entwicklung der Unterlagen zur Stakeholder-Kommunikation  

Die  gewonnenen  Ergebnisse  sollten  abschließend  für  Folgeprojekte  und  die  weitere 

Kommunikation mit den Stakeholdern aufbereitet werden. Hierzu werden die ICF-Kom-

ponenten der Persona und ihre Bedürfnisse in Comics dargestellt. Comics bieten eine 

einzigartige Möglichkeit, komplexe medizinische und soziale Themen narrativ zu vermit-

teln. In der Versorgungsforschung werden Comics bereits zunehmend genutzt, um ver-

schiedene Stakeholder – von Patienten über medizinisches Fachpersonal bis hin zu po-

litischen Entscheidungsträgern – effektiv zu informieren. Comics ermöglichen es, durch 

die Kombination von visuellen und narrativen Elementen komplexe Geschichten auf eine 

Weise zu erzählen, die über 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 

Verständnis zu fördern und die Stakeholder-Kommunikation zu unterstützen (McNicol, 

2019). Es ermöglicht wissenschaftliche Inhalte in einer zugänglichen und ansprechen-

den Form zu präsentieren, was unerlässlich ist, wenn es darum geht, Informationen zu 

teilen und das Verständnis sowie die Beteiligung der Stakeholder zu fördern (Alamalho-

daei et al., 2020). 

Bei der Erstellung von Comics für die Stakeholder-Kommunikation in der Versorgungs-

forschung  sollten  mehrere  Aspekte  berücksichtigt  werden.  Erstens  ist  es  bedeutend, 

dass die Comics nicht nur informativ, sondern auch kulturell sensibel und relevant für die 

Zielgruppe sind. Zweitens sollten die Comics visuell ansprechend gestaltet sein, um das 

Interesse der Leser zu wecken und die Botschaften klar zu vermitteln. Schließlich 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 Bedürfnisse angemessen berücksichtigt werden (Darnhofer, 2018). Auf einen 

erläuternden Text kann dabei bewusst verzichtet werden, um den visuellen Effekt und 

die unmittelbare Wirkung der Bilder nicht zu beeinträchtigen. So geben Comics den Be-

trachtern mehr Raum für individuelle Interpretationen und fördern eine offene Auseinan-

dersetzung mit den dargestellten Themen. Dadurch wird ein tieferes emotionales Ver-

ständnis der dargestellten Charaktere und ihrer Herausforderungen ermöglicht (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 ermöglichen 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 interdisziplinären Sprache und durch die 

Bedürfnisanalyse ermöglichen sie es, dass in Folgeprojekten bedürfnisorientierte Mo-

delle entwickelt werden. In dieser Arbeit wurde zur Erstellung die Internetseite Pixton 

verwendet. 

2.2.6 Sicherung der Gütekriterien der qualitativen Studie 

Zur  Sicherung  der  Gütekriterien  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 Bedürfnisse 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 für eine tiefere 

Reflexion über die Beweggründe der Teilnehmer. Diese iterative Reflexion und Anpas-

sung der erhobenen Daten auf Grundlage der Handlungsempfehlungen zur Interpreta-

tion tiefergehender Bedürfnisse wurde ebenfalls angewendet, um sicherzustellen, dass 

die Bedürfnisse umfassend und detailliert analysiert wurden. 

Der  notwendige  Methodenmix  aus  Fokusgruppen  und  der  adaptierten  Tagebuchme-

thode ermöglicht darüber hinaus eine Triangulation. Dadurch konnten die Ergebnisse 

validiert bzw. auf Unabhängigkeit der eingesetzten Methodik überprüft 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 über eine Triangulation zu stützen. 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 während des ge-

samten Forschungsprozesses ein Reflexionstagebuch geführt. Insbesondere nach den 

Fokusgruppensitzungen  wurden  mehrseitige  Reflexionseinträge  angefertigt,  um  dem 

Gütekriterium der Reflexivität und Verfahrensdokumentation nachzukommen. Die Ein-

träge wurden während der Schritte der Datenauswertung regelmäßig zur Steigerung der 

reflexiven Praxis verwendet. 

Zur Sicherung der Kohärenz diente bereits bei der Konzeptionierung der Studie die The-

menauswahl anhand der Aktivitätsskala. Damit konnten die Weichen gestellt werden, 

um die Ergebnisse später in einen logischen, nachvollziehbaren und ganzheitlichen Be-

zugsrahmen überführen zu können. Um zu überprüfen, inwieweit die Methodik der rTA 

für die Zielgruppe kohärent gewählt 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 Gütekriterium der Kohärenz ausreichend begegnet werden (Miles & 

Huberman, 1994). 

Zu befürchten waren Reihenfolgeeffekte aufgrund der Themenwahl. Denkbar war, dass 

Teilnehmende der adaptiven Tagebuchmethode das erste Thema ausführlicher behan-

delten oder aufgrund der unbekannten Situation oberflächlicher antworteten. Um Rei-

henfolgeeffekten begegnen zu können, wurden die Themen in unterschiedlicher Reihen-

folge abgefragt. Wie in Abbildung 2 ersichtlich, sollte jedes Thema zu jedem Rhythmus 

präsentiert werden, mit Ausnahme der Selbstversorgung. Das Thema wurde vom For-

schungsteam als besonders sensibel eingeschätzt, weshalb es nicht als erstes Thema 

abgefragt werden sollte. Die anderen Themen wurden zwischen ein und dreimal zu den 

unterschiedlichen Befragungszeitpunkten als Grundreiz präsentiert. 

 

Abbildung 2 Erhebungsplan der Themenreihenfolge 

Zur Betrachtung möglicher Reihenfolgeeffekte wird die Wortanzahl der Transkripte ge-

zählt. Unterschied sich die Anzahl der Wörter zu den ersten Zeitpunkten themenunab-

hängig von der Anzahl der letzteren Zeitpunkte, war von einem Reihenfolgeeffekt aus-

zugehen. Dies musste folglich bei der Interpretation und Ableitung der Themes berück-

sichtigt werden.  
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3. Ergebnisse 

Der Ergebnisteil dieser Dissertation besteht aus zwei Teilen. Der erste Teil, die Evidenz-

synthese, präsentiert die Ergebnisse der systematischen Literaturrecherche, die unter-

nommen wurde, um relevante Studien zu multimodalen Behandlungsstrategien für Kin-

der, Jugendliche und junge Erwachsene mit ME/CFS zu identifizieren. Der zweite Teil 

fokussiert sich auf die qualitative Studie zur Bedürfnisanalyse und Erstellung einer ICF-

basierten Persona. 

3.1 Evidenzsynthese 

Die systematische Literaturrecherche ergab insgesamt 586 Artikel. Nachdem Duplikate 

entfernt wurden, konnten 454 Artikel für die Vorauswahl identifiziert werden. Nach dem 

Ausschluss, basierend auf dem Titel-Screening, blieben 134 Artikel übrig, die anschlie-

ßend auf ihre Eignung überprüft wurden. Insgesamt erfüllten 121 Artikel nicht die Ein-

schlusskriterien der Eignungsprüfung. Die Ausschlüsse erfolgten aufgrund verschiede-

ner Gründe, es ging u. a. um das Beforschen einer anderen Zielpopulation, das Fehlen 

von multimodalen Behandlungsstrategien und die Unanwendbarkeit des Behandlungs-

konzepts für hausgebundene Personen. Schließlich wurden 14 Artikel in die Synthese 

aufgenommen. 

Die meisten Studien stammen aus dem Vereinigten Königreich. 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  Minderjährige  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, einschließlich spezifischer Analysen 

und Ergebnisse, wurden veröffentlicht und können aus urheberrechtlichen Gründen hier 

nicht vollständig reproduziert werden. Leser, die an den vollständigen Datensätzen inte-

ressiert sind, finden diese in der Originalpublikation (Sandra Mayer-Huber et al., 2024). 

Die wesentlichen Erkenntnisse werden jedoch in den folgenden Abschnitten erläutert, 

um den in dieser Arbeit untersuchten Kontext zu untermauern. 
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3.1.1 Behandlungseigenschaften 

Elf Artikel wurden telemedizinischen und aufsuchenden Angeboten zugeordnet. Dabei 

wurden in fünf Artikeln Hausbesuche und in sieben Artikeln telemedizinische Angebote 

dargestellt. Ein Artikel inkludierte eine Kombination aus telemedizinischen Elementen 

und Hausbesuchen. 

Ein zusätzlicher Schwerpunkt lag neben dem Behandlungssetting in den geeigneten Ar-

tikeln auf der Individualisierbarkeit der Behandlungselemente, um den unterschiedlichen 

Bedürfnissen der Patienten gerecht zu werden. Acht Artikel adressierten diese Individu-

alisierbarkeit, indem sie Flexibilität in Bezug auf Frequenz, Dauer und Inhalt der Behand-

lungselemente ermöglichten. Sechs Studien bezogen zudem pflegende Angehörige in 

die Behandlung ein, was als wesentlicher Aspekt für 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 Erinnerungsfähigkeit von Ziffernspannen ermittelt wurde. 

In den Evaluationen waren die PROMs eine zentrale Datenerhebungsmethode. Diese 

Instrumente wurden zur Messung von Parametern wie Krankheitsschwere, Lebensqua-

lität und psychischen Beeinträchtigungen verwendet. Besonders häufig 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 über geeignete Messmethoden für ME/CFS 

hinwies.  

3.2 Ergebnisse der qualitativen Studie 

Im zweiten Teil des Ergebnisteils werden die Resultate der qualitativen Bedürfnisanalyse 

vorgestellt. Diese Analyse wurde durchgeführt, um tiefere Einblicke in die spezifischen 

Bedürfnisse 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 

vielfältige Datenbasis zu gewährleisten.  
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Insgesamt konnten vierzehn Probanden in die qualitative Studie eingeschlossen werden, 

darunter acht junge Erwachsene und sechs Jugendliche. Im Folgenden wird zunächst 

die Demografie der Studienpopulation beschrieben, gefolgt von einer Analyse der Stich-

probeneigenschaften mittels PROMs. Die PROMs boten dabei wertvolle Informationen 

über die psychische und physische Gesundheit sowie die Lebensqualität der Teilneh-

menden. 

Anhand der erhobenen Daten wurde im Weiteren eine ICF-basierte Persona erstellt, die 

die vielfältigen Aspekte der Funktionsfähigkeit, Behinderung und Gesundheit bei 

ME/CFS widerspiegelt. Diese Persona diente als repräsentatives Modell, um die spezi-

fischen Einschränkungen und Bedürfnisse der Betroffenen zu veranschaulichen. Die Er-

gebnisse dieses Kapitels lieferten Einblicke in die alltäglichen Herausforderungen der 

Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit ME/CFS und betonten die Notwendigkeit ei-

ner bedürfnisorientierten Versorgung, bei der die individuellen Lebensumstände und Ein-

schränkungen der Betroffenen berücksichtigt werden. Die Persona wurde abschließend 

softwaregestützt in einen Comic überführt. 

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 über 18 Jahre alt waren, und sechs als Ju-

gendliche. Das mittlere Alter der Stichprobe war knapp über 18 Jahre, mit einer Spanne 

von 12 bis 24 Jahren. Es nahmen insgesamt deutlich mehr weibliche als männliche Be-

troffene teil, was der epidemiologischen Verteilung von ME/CFS entsprach. Bei den Ju-

gendlichen war das Verhältnis zwischen männlich und weiblich identisch (Tabelle 4). 

Für die Erhebung der Fokusgruppen konnten keine Jugendlichen rekrutiert werden, je-

doch fünf Erwachsene. Mittels der adaptierten Tagebuchmethode gelang die Akquise 

von neun weiteren Teilnehmenden, wovon drei erwachsen waren. Die Jugendlichen wa-

ren ausschließlich für die Methodik der Tagebuchmethode zu gewinnen. Lediglich eine 

jugendliche Person hätte Interesse an einer Teilnahme an der Fokusgruppe gehabt. Da 

die Gruppe dann jedoch mit einer jugendlichen und fünf erwachsenen Personen sehr 

heterogen gewesen wäre, 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 Jahren1 18.5 (3.75) 19.5 (3.25) 15.5 (1.0) 

Weiblich (n) 10 7 3 

Männlich (n) 4 1 3 

Fokusgruppe (n) 5 5 0 

Adaptierte Tagebuch- 
methode (n) 

9 3 6 

1 Median (IQR) 

   

Tabelle 4 Stichprobeneigenschaften 

 

Das Datenmaterial der adaptierten Tagebuchmethode wurde bezüglich potenzieller Rei-

henfolgeeffekte deskriptiv analysiert. Hierzu wurden die Wörter der einzelnen Rückmel-

dungen gezählt. 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 Wörter reichte von 39 bis 2.471 und war nicht normalverteilt 

(Mittelwert 436 / Median 304). Überwiegend wurden Textdateien geschickt. Vier Dateien 

von einer Probandin enthielten die zusätzliche Information, dass das Schreiben die Mut-

ter übernommen hat.  
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GeAk= Geistige Aktivität; KoAk = Körperliche Aktivität; ScAu = Schule und Ausbildung; SeVe = 

Selbstversorgung; SoKo = soziale Kontakte 

Abbildung 3 Reihenfolgeeffekte 
 

Der ursprüngliche Erhebungsplan zur abwechselnden Präsentation der Themen konnte 

nicht vollumfänglich eingehalten werden (vgl. Abbildung 2 mit Abbildung 4). Es gab 

zwei Probanden, die die Reihenfolge der Downloads aus Ressourcengründen änderten. 

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

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

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

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

geistigen Aktivität aus.  

 

 

Abbildung 4 Durchführung der Themenreihenfolge 
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An der anschließenden Online-Befragung zur Lebensqualität, Krankheitsschwere, 

Komorbiditäten  und  sozioökonomischen  Informationen  nahmen  nicht  alle  Probanden 

teil. Es gingen zwölf vollständige Rückmeldungen 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 Rückmeldungen von zwei Probanden. 

Die Mehrzahl der Probanden besuchte zuletzt ein Gymnasium (n = 4), war zum Zeitpunkt 

der Befragung noch Schüler (n = 4) oder hatte bereits eine Hochschulreife als höchsten 

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 höchsten erreichten Schulabschluss ebenfalls einmal.  

 

 
Höchster erreichter Schulabschluss 

Z
u

le
tz

t 
b

es
u

ch
te

 S
ch

u
le

 

  

Noch Schüler 

(n = 4) 

Hautschulab-

schluss (n = 1) 

Mittlere 

Reife  

(n = 1) 

Hochschul-

reife (n = 4) 

Sonstiges 

(n = 2) 

Gymnasium 

(n = 4) 
2   2  

Berufsschule 

(n = 1) 
  1   

Realschule 

(n = 2) 
2     

Mittelschule 

(n = 2) 
1 1    

Sonstiges 

(n = 3) 
   2 1 

Tabelle 5 Angaben zur Beschulung 

 

Über die Freitextangaben wurden die Angaben von ‚Sonstiges‘ teilweise weiter spezifi-

ziert. So befindet sich ein Teilnehmender im Status der Arbeitsunfähigkeit und ein wei-

terer ist in einem Fernstudium eingeschrieben. Zur Schonung der Stichprobe und um 

einen maximalen Rücklauf zu ermöglichen, 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 PROMs 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 Einschränkungen durch ME/CFS. Im Fol-

genden werden die zentralen Tendenzen und Streuungsmaße der Werte der zwölf Pro-

banden dargestellt, die die Fragebögen ausgefüllt haben. Tabelle 6 enthält eine Zusam-

menfassung der Werte. 

 
HADS-A HADS-D PCS MCS 

Bell-
Score 

Mittelwert 5,6 7,5 21,3 39,7 25,8 

Standard- 
abweichung 

3,09 3,42 5,18 7,97 10,84 

Median 6,0 7,0 21,5 41,0 20,0 

Interquartils- 
abstand 

3,5 2,8 6,5 6,3 10,0 

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 Ausprägung 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. Für 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 für 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 große Bandbreite in der Einschränkung 

der  körperlichen  Gesundheit  der  Probanden  hinweist.  Für  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 alltäglichen 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 Einschränkung 

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 große Bandbreite aufweisen. Dies 

unterstrich  die  Notwendigkeit,  bei  der  Erstellung  einer  Persona  die  unterschiedlichen 

Ausgangsbedingungen und Lebensumstände der Teilnehmer zu berücksichtigen. Die 

HADS-Werte deuten auf moderate Angst- und Depressionssymptome hin, während die 

PCS- und MCS-Skalen ein differenziertes Bild der physischen und mentalen Gesundheit 

der  Probanden  liefern.  Der  Bell-Score  ergänzte  dieses  Bild  durch  die  Erfassung  der 

Funktionseinschränkungen  und  verdeutlichte  die  heterogene  Verteilung  innerhalb  der 

Stichprobe. 

Um die Heterogenität besser einschätzen zu können, 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 Ausprägungen der Angstsymptomatik (HADS-

A) und die Ordinate die Ausprägung 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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*Schweregrad erhoben mittels Bell-Score 

Abbildung 5 Gesundheitsbezogene Lebensqualität in Abhängigkeit vom Schweregrad 

Für die T-Werte des SF-12 galten entsprechend dem Manual Werte unter 40 als unter-

durchschnittlich und Werte über 60 als überdurchschnittlich. 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  ermöglichte  eine  schnelle 

Identifikation von Probanden, deren physische und mentale Gesundheitswerte signifi-

kant vom Durchschnitt abwichen. Beide Skalen zeigten beim überwiegenden Teil eine 

Abweichung zur Normpopulation, wobei im Hinblick auf die körperlichen Einschränkun-

gen erwartungsgemäß kein Proband im Normbereich lag. 
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*Schweregrad erhoben mittels Bell-Score 

Abbildung 6 Angst- und Depressionssymptomatik in Abhängigkeit 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 mögliche kli-

nisch  relevante  Symptome  hin  und  Werte  über  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  abklärungsbedürftigen  Bereich  einer  der  Skalen.  Der 

überwiegende 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 hierfür einen ganzheitlichen Rahmen, um die vielfältigen Aspekte von Gesund-

heit und Behinderung zu erfassen. Durch die Anwendung dieses Modells war es mög-

lich, eine detaillierte Darstellung der alltäglichen Funktionseinschränkungen von 



3 Ergebnisse 62 

 

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  veränderten  Körperfunktionen,  Aktivitäten  und  Partizipation,  Umweltfaktoren 

sowie personbezogenen Faktoren zu ermöglichen. Im Folgenden wird auf diese Kom-

ponenten eingegangen, um ein  umfassendes Verständnis der Auswirkungen  von 

ME/CFS auf das tägliche Leben zu vermitteln. Die Position der Ankerzitate im Original-

datenmaterial  wird  am  Ende  in  Klammern  mitgeführt.  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. Anschließend 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 Körperfunktionen 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 

Möglichkeiten, wie sie sich auf die Körperstrukturen auswirken kann, haben dazu ge-

führt, diese Komponente reduziert darzustellen. Anstatt einer dezidierten Darstellung der 

möglichen Schädigungen auf Ebene der Körperstrukturen wurden die Tendenzen der 

PROMs-Daten genutzt, um die Persona auf dieser Komponente zu beschreiben. Des 

Weiteren ergab das Datenmaterial drei Einschränkungen der Körperfunktionen, die auf 

mehreren Codes der ICF-Komponente b basieren. 

Über die SF-12 zeigte sich im Mittel auf der physischen Skala eine stärkere Einschrän-

kung als auf der psychischen. Bekräftigt wurde dieses Bild durch die Ergebnisse der 

HADS. Im Mittel waren anhand dieser Skalen weder Anzeichen einer angstbezogenen 

noch einer depressiven Komorbidität ersichtlich. Damit lag die ME/CFS-assoziierte Be-

einträchtigung der Persona ausschließlich auf der körperlichen und nicht auf der psychi-

schen Ebene.  

Die charakteristischerweise schwankende Belastungsgrenze von ME/CFS wurde häufig 

mit Codes der Kategorie ‚nicht näher bezeichnet‘ oder nicht ganz passender Codes wie 

b4550 klassifiziert (allgemeine Ausdauerleistung). Die initialen Codes wurden zu 

‚schwankende Belastungsgrenze‘ zusammengefasst, um die Inhalte der Zitate adäqua-

ter  darstellen  zu  können.  Die  codierten  Segmente  beschrieben  eine  zum  Teil  täglich 

schwankende und unvorhersehbare Grenze der Belastbarkeit. 

„Also 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 Körperliche Aktivität) 
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Initial mit den Codes b140 (Aufmerksamkeitsfunktionen) und b144 (Gedächtnisfunktio-

nen)  klassifizierte  Funktionseinschränkungen  wurden  unter  ‚kognitive  Funktionsein-

schränkungen‘  subsumiert.  Die  Probanden  beschrieben  stark verkürzte  Aufmerksam-

keitsspannen, eine geringere Gedächtnisfunktion und eine sehr geringe Konzentrations-

fähigkeit. 

„Leider  vergesse  ich  Inhalte  schnell  wieder.  Mangel  an  Konzentrationsfähigkeit, 

Brainfog mit Schmerzen und Vergesslichkeit hindern mich dran, Lernstoff zu lesen 

und zu behalten.“ (1.4 Geistige Aktivität) 

Die  ebenfalls  für ME/CFS  charakteristische  Belastungsintoleranz  wurde zunächst  mit 

den Codes b4552 (Ermüdbarkeit) und den induktiv gebildeten Codes ‚eingeschränkte 

Erholungsfähigkeit‘ und ‚Belastungsintoleranz‘ beschrieben. Der Zusammenschluss zu 

‚Funktionseinschränkungen nach Belastung‘ ermöglicht eine greifbare Beschreibung der 

Zitate für die Darstellung der Persona:  

„Meine Konzentrationsfähigkeit bleibt meist den ganzen Tag gleich, nur wenn ich 

mich geistig oder körperlich zu sehr anstrenge, wird die Konzentrationsfähigkeit ver-

loren.“ (1.4 Geistige Aktivität) 

Für die Persona wurden die Komponenten basierend auf dem Datenmaterial wie folgt 

beschrieben: Die Einschränkungen liegen v. a. auf der körperlichen Ebene und zeigen 

sich überwiegend anhand der drei zentralen Bereiche schwankende Belastungsgrenzen, 

kognitive  Funktionseinschränkungen  und  Funktionseinschränkungen  nach  Belastung. 

Die beschriebenen Einschränkungen der Körperfunktionen und Schädigungen der Kör-

perstruktur bedingen sich gegenseitig. So kann es an Tagen mit einer grundsätzlich ge-

ringeren Belastungsgrenze auch nach minimalen kognitiven Aktivitäten schneller zu ei-

ner Funktionseinschränkung nach Belastung kommen. 
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Abbildung 7 ICF-Modell der Persona
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3.2.3.2 Aktivitäten und Partizipation der Persona  

Entsprechend der Klassifizierung nach ICF wurden Beschreibungen zu Aktivitäten und 

Partizipation der Probanden in der Komponente d abgebildet. Anhand von sechs Prob-

lemfeldern dieser Komponente konnte ein Bild der alltäglichen Funktionseinschränkun-

gen durch ME/CFS für die Persona vermittelt werden. Davon zählten drei überwiegend 

zum Bereich der Aktivitäten (Stehen und Gehen, Körperpflege 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  zunächst  aus  den  Codes 

d4104 für ‚Stehen‘, d4600 für ‚sich in seiner Wohnung umherbewegen‘ und d4601 ‚sich 

in anderen Gebäuden außerhalb der eigenen Wohnung umherbewegen‘. Die letzten bei-

den  Codes  wurden  für  die  weitere  Codierung  zu  d4602  ‚sich  außerhalb  der  eigenen 

Wohnung und anderen Gebäuden umherbewegen‘ zusammengefasst. Im weiteren Ver-

lauf der Datenauswertung konnten die initialen Codes zur griffigen Beschreibung zu ‚Ste-

hen und Gehen‘ subsumiert werden:  

„Ich kann maximal 5–10 Minuten an einem Tag gehen, ohne schwerwiegende Folgen 

spüren zu müssen. Nach einem Arzt- oder einem anderen Termin brauche ich erst-

mal ein paar Tage Ruhe. Ich kann nicht länger als ca. 2 Minuten stehen, sonst kommt 

Schwindel. Bei etwas längerem Gehen fangen die Beine an nachzugeben und ich 

muss mich hinlegen.“ (1.1 Körperliche Aktivität) 

Für viele Probanden waren die Aktivitäten ‚sich waschen‘ (d510) und ‚seine Körperteile 

pflegen‘ (d520) stark eingeschränkt. Insbesondere das Waschen der Haare wurde als 

belastend beschrieben. Die Codes beschreiben als Körperpflege den Alltag der Selbst-

versorgung bezüglich der Persona. 

 „Duschen geht selber, aber Haare waschen ist ein wirklicher Akt. Wasser drüber 

laufen lassen ist okay, aber Haarewaschen nur an den Tagen, an denen sonst keine 

Aktivitäten anstehen.“ (0.5 Selbstversorgung) 

Im Datenmaterial waren mehrere Alltagsbeschreibungen enthalten, in denen Probleme 

bei der Durchführung von Hausarbeiten thematisiert wurden. Zunächst wurden diese mit 

detaillierten Codes wie d6402 für ‚den Wohnbereich reinigen‘ oder d6400 für ‚Wäsche 

waschen‘ klassifiziert. Außerdem 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 aufzuräumen 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  bezüglich  Zu-

schauen (d110) und Zuhören (d115) befassten: „Wenn ich ein Buch lese, weiß ich gar 

nicht mehr, was ich gelesen habe. Fernsehen geht nur leise und ein Film ist nur mit 

Pausen möglich.“ (4.1 Geistige Aktivität). Da unter ‚Zuschauen und Zuhören‘ auch teil-

weise Social-Media-Informationen angesprochen wurden, war die Trennung zwischen 

Aktivitäten und Partizipation bei dieser Persona-Beschreibung nicht eindeutig möglich.  

Da die Persona mit 17 Jahren als Jugendliche galt, wurden die Codes ‚Gemeinschafts-

leben‘ und ‚Kontakt zu Peers‘ bewusst nicht zusammengefasst. Dies sollte ermöglichen, 

die besonders bedeutenden Themenfelder der Altersgruppe greifen zu können. ‚Kontakt 

zu Peers‘ wurde als d7504 für ‚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 über WhatsApp aufrechtzuerhalten. 

Deshalb weniger, dafür aber engere Freunde (die man auch schon länger 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 Kör-

perliche Aktivität) 

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  Förderfaktoren  unterteilt.  Aus  den  initialen 

Codes wurden die Barrieren ‚öffentliches Bauwesen‘ und ‚Transportmittel benutzen‘ er-

stellt, um die Umwelt der Persona beschreiben zu können. Förderfaktoren der Umwelt 

waren Physiotherapie, der Rollstuhl und die Eltern. 

Häufig wurde von fehlenden Sitzmöglichkeiten in öffentlichen Räumen gesprochen, was 

die Partizipation und die Ausübung von Aktivitäten der Probanden stark einschränkte. 

Diese Schilderungen wurden initial mit e515 für ‚Dienste, Systeme und Handlungsgrund-

sätze des Architektur- und Bauwesens‘ codiert. Um die Persona-Beschreibung 
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zugänglich zu halten, wurde das Themenfeld in ‚Barrieren des öffentlichen Bauwesens‘ 

umbenannt.  

„Die Möglichkeit, mich öfters hinsetzen zu können, wäre sehr hilfreich für mich.“ (6.1 

Körperliche Aktivität) 

Ein ähnliches Problemfeld stellt das Nutzen von verschiedenen Transportmitteln dar, das 

mit  e540  klassifiziert  werden  konnte.  Zum  besseren  Verständnis  der  Umweltfaktoren 

wurden diese Kodierungen zu einem separaten Problemfeld unter der Bezeichnung ‚Bar-

riere Transportmittel benutzen‘ zusammengefasst. 

„Die am meisten belastende Einschränkung heute ist für mich eindeutig die Unselbst-

ständigkeit bezüglich Mobilität. Da die Fortbewegung mit öffentlichen 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. bezüglich Sponta-

nität einschränkt.“ ( 3.4 Selbstversorgung) 

Als bedeutenden Förderfaktor beschrieben die Probanden eine an ME/CFS angepasste 

Physiotherapie. Um die Bedeutung dieses Umweltfaktors auch für die Persona darstel-

len zu können, wurde die allgemein gefasste Klassifizierung e355 – Fachleute der Ge-

sundheitsberufe – spezifisch in ‚Förderfaktor Physiotherapie‘ umbenannt. 

„Wichtig für mich sind einmal in der Woche Krankengymnastik am Gerät und zum 

anderen einmal in der Woche Massage, die mir sehr guttun. Es sind für mich sehr 

wichtige Termine in der Woche, die fest ausgemacht sind und deshalb wichtig sind, 

dass ich rauskomme.“ (4.4 Körperliche Aktivität)  

Ebenfalls förderlich war für viele Probanden der Rollstuhl, der die Teilhabe in Anbetracht 

der starken Einschränkungen ermöglichen konnte. Die initiale e1201 für ‚Hilfsprodukte 

und unterstützende Technologien zur persönlichen Mobilität drinnen und draußen zum 

Transport‘ wurde im Verlauf der Datenauswertung in ‚Förderfaktor Rollstuhl‘ umbenannt. 

„Seit ich den Rollstuhl hab, kann ich wenigstens wieder shoppen gehen. Das ging 

vorher nicht mehr. In Urlauben kann ich damit auch längere (bis eineinhalb Stunden) 

Ausflüge mitmachen, die zu Fuß nicht gehen würden.“ ( 7.3 Körperliche Aktivität) 

Die meisten Probanden leben bei ihren Eltern, was einen entscheidenden Förderfaktor 

für sie darstellt. Die initiale Kodierung e310 für ‚Unterstützung aus dem engsten Fami-

lienkreis‘ wurde für die Persona-Beschreibung in ‚Förderfaktor Eltern‘ umbenannt.  

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

putzen, das würde 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) zurückgegriffen. Dies ermöglicht 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 zunächst die allgemeinen Merkmale der Probanden 

gemittelt und angepasst, um ein entsprechendes Bild vermitteln zu können. Die Persona 

wurde als 17-Jährige beschrieben, die sich sowohl biologisch als auch sozial als weiblich 

definiert. Um das Gesundheitsproblem des ICF-Modells über die personbezogenen Fak-

toren besser darstellen zu können, wurde an dieser Stelle mitgenannt, dass sie seit zwei 

Jahren mit der Erkrankung lebte und kurz vor dem Abitur stand. Die Probanden waren 

zwar größtenteils älter und hatten ihr Abitur bereits, die Erzählungen der Alltagssituatio-

nen, aus denen die Persona entwickelt wurde, wurden aber retrospektiv zu diesem Le-

bensabschnitt geschildert.  

Häufig beschrieben die Probanden, wie sie im Krankheitsverlauf gelernt hatten, ihre ei-

genen Grenzen zu kennen und zu achten. Dabei nannten sie auch die Fähigkeit, mit den 

neuen Herausforderungen umgehen zu können und sich selbst neu bezüglich der eige-

nen  Kompetenzen  zu  sehen.  Die  Schilderungen  wurden  unter  i436  codiert  und  als 

‚Selbstkompetenz‘ für die Persona bezeichnet. 

„Daher würde ich sagen, ich kenne meine Grenzen, aber es ist immer noch so, dass 

ich manchmal vor einer Wand stehe und nicht weiß, wo die Wand herkommt.“ (0.1 

Körperliche Aktivität) 

Ähnlich 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 Veränderung ihrer eigenen 

Person annehmen mussten. 

„Für mich war es von Anfang an schwierig, dass ich nichts mehr selbständig machen 

konnte.“ (4.3 Selbstversorgung) 

Dabei waren die Probanden aber nicht passiv, sondern suchten für sich neue Strategien 

und Aktivitäten, die sie trotz Einschränkungen ausüben können. Bezüglich der Freizeit-

gewohnheiten (i460) wurden mehrere neue Hobbys beschrieben, die geeignet erschie-

nen: „Zentangle, Lettering“ (3.3 Geistige Aktivität). Zudem gelang es einigen Probanden 

neue  Kontakte  zu  knüpfen.  Hierzu  suchten  sie  aktiv  neue  Wege,  die  ihnen  trotz 
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Einschränkung ermöglichen, 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 hätte.“ (7.2 soziale Kontakte) 

3.2.3.5 Zusammenfassende Darstellung der ICF-basierten Persona 

In diesem abschließenden Unterkapitel werden die zentralen Themen und Erkenntnisse 

aus der ICF-basierten Persona-Beschreibung zusammengeführt. Diese Darstellung bie-

tet einen ganzheitlichen Überblick über die Auswirkungen von ME/CFS auf die verschie-

denen Lebensbereiche der betroffenen Persona und dient der weiteren Erarbeitung der 

Bedürfnisse. 

Die Einschränkungen der Körperfunktionen und -strukturen bildeten die Basis der ICF-

basierten Persona und beschrieben die Auswirkungen der Erkrankung auf den Alltag. 

Bezüglich der Körperstrukturen zeigten die SF-12-Ergebnisse eine stärkere physische 

als psychische Beeinträchtigung, was durch die HADS-Resultate bestätigt wurde, die 

keine Anzeichen für Angst- oder Depressions-Komorbiditäten erkennen liessen. Das be-

deutete, die Beeinträchtigung bei ME/CFS war vorwiegend körperlicher Natur. Die Ein-

schränkungen der Körperfunktionen betrafen im Weiteren hauptsächlich drei Bereiche: 

1. Schwankende Belastungsgrenze, bei der die Fähigkeit der Persona, physische 

und kognitive Aktivitäten auszuführen, stark und unvorhersehbar variierte. Dies 

führte zu Tagen mit unterschiedlichen Belastbarkeitsgrenzen.  

2. Kognitiven Funktionseinschränkungen, wie verkürzte Aufmerksamkeitsspannen, 

verminderte  Gedächtnisleistung  und  Konzentrationsfähigkeit,  die  häufige  Her-

ausforderungen darstellten.  

3. Funktionseinschränkungen nach Belastung, bei denen es nach physischen oder 

kognitiven  Anstrengungen  zu  einer  signifikanten Verschlechterung  der  Funkti-

onsfähigkeit kam. 

Die durch ME/CFS bedingten Einschränkungen beeinflussten maßgeblich die alltägli-

chen Aktivitäten und die gesellschaftliche Teilhabe der Persona. Stehen und Gehen wa-

ren eingeschränkt, selbst kurze Gehstrecken und längeres Stehen waren an manchen 

Tagen zu belastend und konnten zu einer PEM führen. Auch die Körperpflege, wie das 

Waschen der Haare, stellte eine erhebliche Belastung dar. Hausarbeiten und das Zube-

reiten von Mahlzeiten waren nur selten und dann nur eingeschränkt möglich. Der soziale 

Kontakt war häufig auf enge Freunde und digitale Kommunikation beschränkt, und die 

Teilnahme am gesellschaftlichen Leben war stark eingeschränkt und wurde zum Teil als 

nicht mehr gegeben beschrieben. Lesen und Fernsehen waren ebenfalls beeinträchtigt 

und funktionierten nur mit selbstentwickelten Strategien. 
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Die  Umweltfaktoren  spielten  bei  der  Unterstützung  oder  Einschränkung  der  Persona 

eine bedeutende Rolle und wurden in Barrieren und Förderfaktoren unterteilt. Zu den 

Barrieren zählten das öffentliche Bauwesen, wie fehlende Sitzmöglichkeiten in öffentli-

chen Räumen, und die Schwierigkeiten bei der Nutzung öffentlicher Verkehrsmittel, was 

die Mobilität und Spontaneität einschränkten. Zu den Förderfaktoren gehörten regelmä-

ßige physiotherapeutische Maßnahmen, die die körperlichen Beschwerden lindern, so-

wie der Rollstuhl, der die Mobilität unterstützte und die Teilnahme an Aktivitäten ermög-

lichte. Ein entscheidender Förderfaktor für die Bewältigung des Alltags war die Unter-

stützung 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 zählten die Fä-

higkeit, die eigenen Grenzen zu kennen und zu respektieren (Selbstkompetenz), die An-

passung an die veränderte Selbstwahrnehmung (Einstellung zur eigenen Person), sowie 

neue Hobbys und digitale soziale Kontakte, die halfen, die Einschränkungen zu kompen-

sieren. 

Diese umfassende Darstellung der ICF-basierten Persona anhand des Datenmaterials 

ermöglichte es, tiefer in den Kontext einzutauchen und die Bedürfnisse der ME/CFS-

Probanden besser herauszuarbeiten. 

3.2.4 Krankheitsspezifische Bedürfnisse 

In diesem Kapitel werden die Ergebnisse der durchgeführten rTA präsentiert. In der Ana-

lyse wurden vier zentrale Bedürfnisse von Kindern, Jugendlichen und jungen Erwachse-

nen mit ME/CFS herausgearbeitet. Diese Bedürfnisse spiegelten die Herausforderungen 

und Wünsche der Betroffenen wider und boten Einblicke in ihre alltäglichen Erfahrungen 

und die strukturellen Hürden. 

Die rTA ermöglichte 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 Unterstützung des Reflexionsprozesses. Im Weiteren werden 

die deduktiven und induktiven Codes erläutert, um die in Abbildung 8 gezeigten Themes 

vor dem Hintergrund des Datenmaterials beschreiben zu können.  

Die Quellenangabe der Ankerzitate erfolgt auch hier am Ende in Klammern. Zunächst 

gibt die erste Ziffer an, aus welcher Quelle das Zitat stammt: 0 steht für die Fokusgruppe, 

während 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. Schließlich wird das spezifische Thema der Befragung angegeben. 

 

Abbildung 8 Ergebnis der Bedürfnisanalyse 

3.2.4.1 Sich weniger gegenüber anderen erklären müssen  

Die Kombination aus fehlender Bekanntheit der Erkrankung und der Tatsache, dass man 

den  Betroffenen  die  Beeinträchtigung  nicht  ansieht,  führte  zu  einem  erhöhten  Erklä-

rungsbedarf. Das wiederum verbrauchte Kraftreserven, die zum einen nicht vorhanden 

sind und zum anderen anderweitig benötigt werden würden. Die Probanden beschrieben 

in diesem Kontext das ständige Gefühl, sich anderen gegenüber erklären zu müssen. 

Dieser Erklärungsbedarf wurde auch deutlich, wenn sie mit Behörden zu tun hatten, um 

Unterstützung zu erhalten, oder mit medizinischem Personal kommunizierten. 

Initial wurde für dieses Theme die Forderung an die Versorgung codiert, mehr Akzeptanz 

und Verständnis zu schaffen, insbesondere gegenüber Behörden: „Ansonsten würde ich 

mir Hilfe und Unterstützung bei der Bewältigung von Behördenangelegenheiten wün-

schen. Unzählige Male sich und die Erkrankung immer wieder erklären zu müssen und 

um alles kämpfen zu müssen, ist kognitiv sehr anstrengend.“ (8.3 Geistige Aktivität).  

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-/ Kinderärzte bräuchten eine bessere Aufklärung 

über die Erkrankung.“ (1.1 Körperliche Aktivität) 

Einige Probanden betonten, dass eine bessere Aufklärung und Schulung des medizini-

schen Personals sowie der Behörden nicht nur die Qualität der Versorgung verbessern, 

sondern auch den Erklärungsbedarf reduzieren würde. Dies würde den Betroffenen er-

möglichen, ihre begrenzten Energieressourcen effizienter zu nutzen und sich weniger 

belastet zu fühlen. Insgesamt verdeutlichen diese Aussagen den dringenden Bedarf an 

einer umfassenderen Information und Sensibilisierung über ME/CFS, um die Lebens-

qualität der Betroffenen zu verbessern und ihnen das Gefühl zu geben, verstanden und 

unterstützt zu werden. 

3.2.4.2 Familie als Kompensation der Versorgungslücke würdigen und 

behördlich anerkennen 

Die entstandene Versorgungslücke wurde von den Familien kompensiert. Durch die feh-

lende behördliche Anerkennung der Schwere des Krankheitsbildes und dessen Auswir-

kungen auf die Familie blieb auch die Würdigung der familiären Leistung aus. Die Be-

troffenen nahmen sich verstärkt als Last wahr. In vielen Fällen übernahm die Familie die 

gesamte Versorgung der Probanden, einschließlich aller krankheitsbedingten organisa-

torischen Bedürfnisse, und war häufig der einzige soziale Kontakt für den Patienten. 

Das Theme entwickelte sich aus der Forderung an die Versorgung, das Familiensystem 

zu unterstützen: „Ich würde es mir wünschen, aber halt nicht für 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 Unterstüt-

zung wurde in den initialen Codes des Themes ebenfalls berücksichtigt: „Hätte ich meine 

Mutter nicht, wäre ich total aufgeschmissen.“ (8.2 Selbstversorgung) 

Viele  Probanden  berichteten,  dass  ihre  Familien  die  gesamte  Verantwortung  für  ihre 

Pflege und das Management der Krankheit übernahmen, was zu einem Gefühl der Ab-

hängigkeit und Schuld bei den Betroffenen führte. Dabei fungierten Familienmitglieder 

nicht nur als primäre Pflegepersonen, sondern auch als Verwalter der medizinischen 

Versorgung, Organisatoren von Terminen und Ansprechpartner für medizinisches Per-

sonal. Diese umfassende Rolle der Familie blieb jedoch häufig unbeachtet und unge-

würdigt, was den emotionalen und physischen Druck auf die Familien weiter erhöhte.  

Einige Patienten äußerten den Wunsch nach spezifischen Unterstützungsangeboten für 

ihre Familien, um deren Belastung zu verringern. Insgesamt unterstrichen diese Aussa-

gen die Notwendigkeit einer ganzheitlichen Betrachtung und Unterstützung von Fami-

lien, die sich um ME/CFS-Betroffene kümmern. 



3 Ergebnisse 73 

 

3.2.4.3 Flexibilität und Verständnis seitens Versorgender und Behörden  

Starre Versorgungsstrukturen und fehlendes Einfühlungsvermögen der Behandelnden 

hindern Betroffene daran, ihre Strategien zum Umgang mit den Einschränkungen oder 

zum Schonen der Ressourcen umsetzen zu können. Demnach sind nicht nur Versor-

gungslücken problematisch, sondern auch die fehlende Flexibilität 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 hören, wie viele Termine man sich zutraut – die Therapie 

sollte sehr individuell angepasst werden, wegen der Gefahr der Überforderung.“ (1.1 

Körperliche Aktivität).  

Zwei Codes des Referenzartikels konnten genutzt werden, um diese Forderung in den 

Kontext der Bedürfnisse von ME/CFS-Erkrankten zu stellen. So wurde im Datenmaterial 

die Notwendigkeit, Strategien zur Bewältigung von Beeinträchtigungen und Aktivitätsein-

schränkungen zu entwickeln, mehrfach genannt: „Wenn ich es in eine Praxis schaffe, 

muss ich mich sofort hinlegen. Leider hat nicht jede Praxis dafür Verständnis.“ (8.1 Kör-

perliche Aktivität). Weiter wurde die Notwendigkeit der Anerkennung der Bedürfnisse, 

des Respekts und der Empathie seitens der Dienstleister geäußert. 

„Also ich würde mir da irgendwie wünschen, dass vielleicht so allgemein jetzt in Be-

zug auf alle – also sei es Angehörige, Ärzte, Physiotherapeuten oder alle anderen – 

dass man vielleicht sowieso immer erst mal in Bezug auf Kommunikation klein an-

fängt. Also jetzt immer schon so ein bisschen von einem schlechteren Zustand aus-

geht.“ (9.1 Geistige Aktivität) 

Die Betroffenen von ME/CFS drängten auf flexible und individuell angepasste Versor-

gungsstrukturen,  die  ihre  Bedürfnisse  nach  einer  notwendigen  Ressourcenschonung 

und der Anerkennung der Krankheitsschwere erfüllen. Starre Behandlungsansätze und 

mangelnde Empathie seitens der Dienstleister behindern  oftmals die Umsetzung von 

Strategien zur Bewältigung ihrer Einschränkungen. Eine maßgeschneiderte Therapie, 

die sich an den individuellen Belastungsgrenzen orientiert, wurde gefordert, um Überfor-

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

Die lange bestehende Ungewissheit, wozu die Symptome gehören, und die späteren 

Kämpfe mit den Strukturen führen zu einem Gefühl des Alleinseins. Dieses wird durch 

eine schwere Erreichbarkeit von spezialisierten Behandlern und fehlenden Kontaktmög-

lichkeiten zu anderen Betroffenen verstärkt.  

Die Probanden berichteten, dass die Diagnose i. d. R. verzögert 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 Körperliche Aktivität)  

Diese langanhaltende Unsicherheit über die Symptome führte bei den Patienten zu ei-

nem Gefühl des Alleinseins. Junge Patienten wünschten sich einen niederschwelligen 

Zugang zur Gesundheitsversorgung, ohne alle individuellen Energieressourcen aufbrau-

chen zu müssen: „Leichtere Erreichbarkeit und Online-Sprechstunden, damit ich Energie 

sparen kann. Hätte gerne eine ‚Hotline‘, damit ich mir persönlich Rat holen kann.“ (6.4 

Soziale Kontakte)  

Das Gefühl 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 Verständnis von anderen verstärkt die soziale Isolation. 

Patienten empfanden den Kontakt mit anderen Personen mit ME/CFS als hilfreich, da 

es keine Notwendigkeit gab, sich zu erklären. 

„Ich bin sehr dankbar und froh über den Austausch mit den Mädels, 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 könnten, und wünschten sich eine Kommunikationsplattform, die von Gesundheits-

dienstleistern organisiert wird. 

 „Es würde sehr helfen, wenn man über einzelne Themen, wie z. B. Schule sprechen 

könnte, um zu erfahren, wie andere die Hürden genommen haben. (0.4 Soziale Kon-

takte) 

Das Gefühl des Alleinseins unterstreicht die herausfordernde Suche nach angemesse-

ner medizinischer Unterstützung und die Isolation von anderen Betroffenen. Ein leicht 

zugängliches Gesundheitssystem mit Online-Sprechstunden könnte die Belastung ver-

ringern, während der Austausch mit Gleichgesinnten als wesentliche emotionale Stütze 

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

den Austausch über gemeinsame Erfahrungen zu erleichtern. 

3.3 Unterlagen zur Stakeholder-Kommunikation 

Um eine Empfehlung zur möglichen Stakeholder-Kommunikation anhand der beschrie-

benen Ergebnisse darstellen zu können, wurden mithilfe der Internetseite Pixton Comics 

erstellt. Zunächst wurde ein kurzes Intro entwickelt, um Stakeholder entsprechend ‚ab-

holen‘ zu können. Für die ICF-Komponenten wurden im Weiteren die in der qualitativen 

Studie genannten Alltagsbeispiele dargestellt und mit den Ankerzitaten der zugrunde 

liegenden Codes versehen. Anschließend wurden in gleicherweise Comics erstellt, die 

die krankheitsspezifischen Bedürfnisse von Charlie – der Persona – zeigen. 

Für die Vorstellung der Persona wurden die allgemeinen Angaben der personbezogenen 

Komponente gewählt. 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 Erklärung zeigt, wie 

die weiteren Comics gegliedert sein werden und inwieweit die Informationen den Origi-

naldaten entsprechen. Abbildung 9 illustriert das Vorgehen beispielhaft. 

 

Abbildung 9 Vorstellung der Persona 

Die  weiteren  Abbildungen  werden  ausschließlich  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 

Funktionseinschränkungen darstellen.  

Es folgen die Einschränkungen der Körperfunktionen (Abbildung 10), eine exemplari-

sche Darstellung der Aktivität und Partizipation (Abbildung 11), wie sich Umweltfaktoren 

auswirken (Abbildung 12)  und  die  weiteren  Angaben  der  Komponente  ‚personbezo-

gene Faktoren‘ (Abbildung 13). Auf einen erläuternden Text wurde wie methodisch be-

schrieben verzichtet. 

 

Abbildung 10 Charlies Einschränkungen der Körperfunktionen 

 

Abbildung 11 Aktivitäten und Partizipation von Charlie 
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Abbildung 12 Umweltfaktoren von Charlie 

 

Abbildung 13 Ergänzende personbezogene Faktoren 

Die im Weiteren folgenden Comics wurden entwickelt, um die Bedürfnisse der Persona 

Charlie visuell zu vermitteln (Abbildung 14). Basierend auf den abgeleiteten Bedürfnis-

sen der qualitativen Studie zeigen die Comics exemplarische Szenen aus dem Alltag, 

die spezifische gesundheitliche und soziale Bedürfnisse illustrieren. Die Comics sollen 

den Stakeholdern eine intuitive und emotionale Verbindung zu den dargestellten Situa-

tionen  ermöglichen,  um  die  Versorgung  bedürfnisorientierter  zu  gestalten.  Um  der 
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Komplexität der Bedürfnisse gerecht werden zu können, wurden die Comics in Abgren-

zung zu den Inhalten der ICF-Komponenten mit einer Beschreibung der Bedürfnisse und 

mit Unterschriften der Szenen ergänzt. 
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Abbildung 14 Bedürfnisse von Charlie 



4 Diskussion 80 

 

4. Diskussion  

In dieser Dissertation werden qualitative Methoden genutzt, um die krankheitsspezifi-

schen  Bedürfnisse  von  Kindern,  Jugendlichen  und  jungen  Erwachsenen  mit  einem 

schweren oder sehr schweren Verlauf von ME/CFS zu erfassen und die Gestaltung zu-

künftiger Versorgungsmodelle zu unterstützen. Dabei wird  mit Blick auf die bisherige 

Evidenz deutlich, dass bestehende Versorgungsansätze häufig die Besonderheiten die-

ser Patientengruppe und die damit verbundenen Herausforderungen nicht ausreichend 

berücksichtigen. Die in der vorliegenden Arbeit identifizierten Bedürfnisse zeigen, dass 

v. a. eine individuelle und flexible Herangehensweise erforderlich ist, um den variablen 

Symptomausprägungen und der Schwere der Erkrankung gerecht zu werden. Gleich-

zeitig wird in der bestehenden Evidenz eine Vielzahl methodischer Einschränkungen und 

Lücken 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 Berücksichtigung von schwer und sehr schwer 

betroffenen Patienten. Diese Defizite erschweren die Entwicklung und Umsetzung effek-

tiver, bedürfnisorientierter 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 gewürdigt und die Unterschiede sowie Gemein-

samkeiten zu bestehender Evidenz herausgearbeitet. Daraus werden dann Empfehlun-

gen für zukünftige Forschungsarbeiten und Versorgungsstrategien abgeleitet.  

4.1 Kritische Würdigung der Synthese des Scoping Reviews 

Die bestehende Evidenz zu Versorgungsmodellen von ME/CFS-Betroffenen zeigt eine 

breite Variabilität in Entwicklungsmethoden und den angewandten Evaluationen (Sandra 

Mayer-Huber et al., 2024). Der Fokus lag auf der Identifikation von Behandlungselemen-

ten, die für hausgebundene ME/CFS-Betroffene einen Zugang zur Versorgung ermögli-

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 Flexibilität, um auf das wechselnde Ausmaß der Beeinträch-

tigungen  der  Patienten  eingehen  zu  können.  Studien  zeigen  dabei,  dass  sowohl 
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telemedizinische Ansätze als auch aufsuchende Versorgungsstrukturen die Bedürfnisse 

von ME/CFS-Patienten adressieren, die aufgrund der Schwere ihrer Erkrankung nicht in 

der Lage sind, regelmäßige 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 familiäre Unterstüt-

zung eine zentrale Rolle bei der Bewältigung der Krankheit spielt und als Kompensation 

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

Trotz der identifizierten Ansätze gab es Lücken, da eingeschlossene Studien zur Wirk-

samkeitsprüfung von Versorgungskonzepten methodische Einschränkungen aufwiesen, 

z. B. eine geringe Stichprobengröße 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 für 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.  

Während einige Studien qualitative Methoden wie die rTA anwendeten, stützen 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-

lungsansätzen für ME/CFS-Patienten (Collard & Murphy, 2020; Haywood et al., 2014). 

Um diesem Mangel entgegenzuwirken, hatte das Nationale Institut für 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 für 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 überhaupt einen Zugang zu diesen Behandlungsmodellen zu ermöglichen. Die ein-

geschlossenen  Artikel  verwiesen  in  der  Beschreibung  der  Behandlungskonzepte  auf 

keine zugrunde liegenden Bedürfnisse. Eine ausreichend fundierte Bedürfnisanalyse der 

Zielgruppe, um dies zu gewährleisten, konnte ebenfalls nicht gefunden werden. Folglich 

blieb  es  fraglich,  inwieweit  sich  die  Behandlungskonzepte  an  den  Bedürfnissen  von 

schwer und sehr schwer Betroffenen ME/CFS-Erkrankten und deren alltäglichen Her-

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

Forschungskontext 

Die Forderung nach bedürfnisorientierten Versorgungsmodellen, die sowohl physische 

als auch psychosoziale Faktoren berücksichtigen, 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 Bedürfnisse der Betroffenen häufig nur oberflächlich 

herausgearbeitet. Besonders problematisch ist, dass schwer und sehr schwer betroffene 

ME/CFS-Patienten, die aufgrund ihrer Erkrankung nicht an allen Studiensettings teilneh-

men können, in der Forschung zu selten berücksichtigt werden (Baxter, 2022). Dadurch 

entsteht eine Lücke in der Evidenz, die die Entwicklung effektiver Versorgungsmodelle 

erschwert.  

Die vier mittels einer rTA identifizierten Bedürfnisse verdeutlichen die komplexen Her-

ausforderungen, denen Jugendliche und junge Erwachsene mit ME/CFS gegenüberste-

hen. Sie unterstreichen den Bedarf nach einem besseren Verständnis, mehr Flexibilität 

und generell mehr Unterstützung durch die Gesellschaft sowie die Versorgungsstruktu-

ren.  Insbesondere  die  Leitsymptomatik  der  PEM  fungiert  bei  den  herausgearbeiteten 

Bedürfnissen als Katalysator der Problembereiche. Dies wird durch die Abbildung der 

identifizierten krankheitsspezifischen Beeinträchtigungen nach ICF anhand von alltägli-

chen Funktionen deutlich. Um die Bedürfnisse im Kontext der alltäglichen Herausforde-

rungen  greifbar  zu  machen,  wurde  eine  Persona  entwickelt,  die  anhand  von  Comic-

Strips Einblicke in ihren Alltag und ihre Bedürfnisse gibt. Im Weiteren werden zunächst 

die  herausgearbeiteten ICF-Komponenten  vergleichend  mit  bestehender Evidenz  be-

leuchtet. Im Anschluss werden die Bedürfnisse 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. Bezüglich der Komponente Körperstrukturen 

wurden die PROM-Ergebnisse des SF-12 und des HADS gemittelt und interpretiert. Die 

physische Skala des SF-12 zeigt eine deutlich stärkere Beeinträchtigung der körperli-

chen Gesundheit im Vergleich zur psychischen. Daran anschließend ergab die Auswer-

tung des HADS keine durchgängigen Hinweise auf depressive oder ängstliche Komor-

biditäten bei den befragten Jugendlichen und jungen Erwachsenen. Dies steht im Ge-

gensatz  zu  früheren  Studien  mit  erwachsenen  ME/CFS-Patienten,  die  in  häuslicher 
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Pflege leben und oft ein hohes Maß an psychischer und körperlicher Belastung anhand 

von  PROMs  aufzeigen  (Pendergrast  et  al.,  2016).  Möglicherweise  profitieren  junge 

ME/CFS-Patienten jedoch von einer stärkeren familiären Unterstützung und weisen eine 

andere Art der Krankheitsbewältigung auf als Erwachsene. Der Befund, dass körperliche 

Beeinträchtigungen dominieren, während psychische Belastungen weniger stark ausge-

prägt sind, unterstützt auch frühere Studien, in denen dieser Effekt beobachtet und da-

rauf hingewiesen wurde, dass die Symptome von ME/CFS auch bei Jugendlichen stär-

ker somatisiert werden müssen (Rowe, Peter, C. et al., 2017; Winger et al., 2015).  

Im  Rahmen  der  ICF-Komponente  Körperfunktionen  (b)  wurden  schwankende  Belas-

tungsgrenzen, kognitive Funktionseinschränkungen und Funktionseinschränkungen 

nach Belastung als zentrale Themen herausgearbeitet. Diese körperlichen Einschrän-

kungen des täglichen 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 Ermüdung, die 

als Reaktion auf körperliche oder geistige Anstrengung auftritt (Jason et al., 2006). Die 

Teilnehmenden der vorliegenden Studie nannten diese Problembereiche ebenfalls in ih-

rer Schilderung der täglichen Aktivitäten. Die Studie zur Entwicklung des ICF-Core-Set 

für 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 Funktionseinschränkung nach Belastung (b4552: Ermüdbarkeit) neben 

dem Symptom Fatigue die am häufigsten identifizierten Problemfelder. Auch die Codes 

der Kategorie ‚kognitive Funktionseinschränkungen‘ waren in der Liste zu finden, aller-

dings nicht in dieser ausgeprägten Häufigkeit. Einschränkungen der Aufmerksamkeits-

leistung (b140) wurden bei 71 von 100 Probanden identifiziert und Einschränkungen der 

Gedächtnisfunktion (b144) bei 46 von 100. Nachdem Kinder und Jugendliche von kog-

nitiven Funktionseinschränkungen stärker betroffen seien (Rowe, Peter, C. et al., 2017) 

und  die  Studie  zur  Entwicklung  des  ICF-Core-Sets  mit  Erwachsenen  durchgeführt 

wurde, ist die Abweichung jedoch nicht weiter verwunderlich. 

Bezüglich der Komponente ‚Aktivität und Partizipation‘ fanden sich hingegen weniger 

Überschneidungen 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, erklärte sich auch diese Abweichung. Im ICF-Core-Set waren die 

am häufigsten genannten Einschränkungen ‚Hausarbeiten erledigen‘ (d640) mit 93 von 

100 Betroffenen, ‚anderen helfen‘ (d660) mit 92 Nennungen und ‚Waren und Dienstleis-

tungen des täglichen 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 überwiegend hausge-

bundenen Stichprobe der qualitativen Studie wurden hingegen Einschränkungen im Ste-

hen  und  Gehen,  in  der  Körperpflege,  im  Medienkonsum,  im  Kontakte-zu-gesunden-

Peers-Halten  und generell  Einschränkungen  bezüglich  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 häufiger in pädiatrischen ME/CFS-Gruppen als bei Erwachsenen (K. 

S. Rowe, 2019). 

Die Komponente der Umweltfaktoren zeigte hingegen wieder mehrere Überschneidun-

gen der vorliegenden Ergebnisse und des ICF-Core-Sets. Förderfaktoren wie die Unter-

stützung durch Physiotherapie (e355), der Einsatz eines Rollstuhls (e1201) und die Rolle 

des engsten Familienkreises (e310) spiegeln sich im weitesten Sinne ebenfalls in den 

Ergebnissen von Bileviciute-Ljungar et al. (2020) wider. Das ICF-Core-Set hob hervor, 

dass die Unterstützung durch Fachleute der Gesundheitsberufe sowie die Nutzung von 

Hilfsmitteln und die Unterstützung durch das soziale Umfeld entscheidend zur Förderung 

der Teilhabe und zur Verbesserung der Lebensqualität beitragen können. Während vor-

liegend die Nutzung von öffentlichen Diensten und Systemen (z. B. barrierefreien Bau-

werken und Transportmitteln) ein zentraler Umweltfaktor war, wurde im ICF-Core-Set 

mehr Gewicht auf die persönliche und soziale Unterstützung (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-

stützung als ausreichend empfunden und daher nicht als notwendiger Faktor bzw. als 

Bedürfnis genannt wurde.  

Die ICF des DIMDI bildet derzeit noch keine Codes für 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 Funktionsfähigkeit und ihren Ge-

sundheitszustand beeinflussen können. Beispiele sind Alter, Geschlecht, ethnische Zu-

gehörigkeit, Bildung, Beruf, soziale Hintergründe, Lebensstil, Gewohnheiten und Bewäl-

tigungsstrategien, Motivation und Verhalten (DIMDI, 2005). Das ICF-Core-Set berück-

sichtigt die Komponente nicht, weist aber auf deren große Bedeutung hin (Bileviciute-

Ljungar et al., 2020). Da es für die zu entwickelnde Persona essenziell war, auch diese 

Komponente abbilden zu können, 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 knüpfen‘ 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-Jährige, 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 Großteil dieser Patienten entwickelte die Krankheit nach einer Infektion, z. B. 

nach einer EBV-Infektion, und blieb über mehrere Jahre hinweg symptomatisch. Die Stu-

die legte nahe, dass das durchschnittliche Alter für die Diagnose von ME/CFS bei Ju-

gendlichen etwa 15–17 Jahre beträgt. 

Somit deckten sich die identifizierten Funktionseinschränkungen überwiegend mit Stu-

dienergebnissen,  die  mittels  ICF  krankheitsspezifische  alltägliche  Beeinträchtigungen 

beforschten. Abweichungen konnten meist dadurch erklärt 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 Bedürfnisse im Forschungskontext 

Vorliegend wurden vier tiefergehende Bedürfnisse von ME/CFS-Betroffenen aus dem 

Datenmaterial der vierzehn Teilnehmenden herausgearbeitet, die im Weiteren in den 

Forschungskontext  gestellt  werden.  Zunächst  werden  hierzu  die  einleitenden  Bedürf-

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 Bedürfnisse in der publizierten Forschung thematisiert werden. Dabei liegt 

der Recherchefokus darauf, inwiefern sich diese Bedürfnisse 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 Bedürfnisse mit bereits beschriebenen  

Die Ergebnisse aus Kapitel 3.2 (qualitative Ergebnisse) zeigen Übereinstimmungen in 

den  wesentlichen  Themenbereichen  der  bestehenden  Literatur  zu  Bedürfnissen  von 

ME/CFS betroffenen Kindern, wie in Kapitel 1.1.3 beschrieben. In beiden Kapiteln wer-

den die folgenden zentralen Aspekte der Bedürfnisse hervorgehoben. 

Einleitend wird deutlich, dass eine spezialisierte medizinische Versorgung und eine psy-

chosoziale Unterstützung für die betroffenen Jugendlichen essenziell sind. Dies wurde 

durch Studien belegt, die den Mangel an ausreichender Unterstützung und die 
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Notwendigkeit  eines  multidisziplinären  Ansatzes  verdeutlichten  (Ashby  et  al.,  2006; 

Drachler et al., 2009). Die vorliegenden Ergebnisse bestätigten, dass eine spezialisierte 

Betreuung entscheidend ist. Insbesondere wurde aber betont, dass der Zugang zu spe-

ziellen  Versorgungsstrukturen  häufig  schwierig  ist,  was  zu  einer  weiteren  Belastung 

führte. 

In Kapitel 1.1.3 wurde beschrieben, dass die Betroffenen oft ein mangelndes Verständ-

nis für ihre Krankheit erleben, insbesondere von medizinischem Fachpersonal (Denz-

Penhey & Murdoch, 1993; Richards et al., 2006). Die vorliegenden Resultate stützten 

auch diese Belege. Die Probanden berichteten von einem erheblichen Erklärungsbedarf 

ihrer Krankheit, sowohl gegenüber medizinischen Fachkräften als auch gegenüber Be-

hörden. Diese ständige Notwendigkeit, ihre Krankheit zu erläutern, führte zu emotionaler 

und kognitiver Erschöpfung. 

Mehrere Studien unterstrichen bereits die Bedeutung der familiären Unterstützung für 

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 familiäre Unterstützung für das tägliche Leben der Betroffenen ist, 

insbesondere wenn externe Unterstützung fehlt. Die Probanden äußerten den Wunsch, 

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

Zusammenfassend zeigt der Abgleich der qualitativen Ergebnisse aus Kapitel 3.2 mit 

den in Kapitel 1.1.3 identifizierten Bedürfnissen eine klare Bestätigung und Vertiefung 

der in der Literatur beschriebenen Themenbereiche. Die spezifischen Bedürfnisse hin-

sichtlich medizinischer Versorgung, Verständnis und sozialer Unterstützung erfordern 

eine verstärkte Berücksichtigung in zukünftigen Versorgungsmodellen, um eine bedarfs-

gerechte Unterstützung zu gewährleisten. 

4.2.2.2 Nennung der vier Bedürfnisse im Forschungskontext  

‚Mit der Erkrankung nicht alleingelassen werden‘ beschreibt u. a. den erheblichen Man-

gel an spezialisierter Versorgung, aber auch an sozialer Unterstützung, was das Gefühl 

des Alleinseins verstärkt. Bisherige Forschungsergebnisse anderer Autoren zeigte, dass 

das Gefühl der Isolation und das Bedürfnis nach spezialisierter Unterstützung 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 häufig unter einem er-

heblichen  emotionalen  Druck  litten,  der  durch  mangelnde  soziale  Unterstützung  ver-

stärkt wurde. Dieses Bedürfnis nach sozialer Unterstützung und spezialisierter Versor-

gung wird auch in der eigenen Arbeit mit dem Bedürfnis betont, mit der Erkrankung nicht 
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alleingelassen zu werden. Die befragten Kinder und Jugendlichen äußerten in diesem 

Kontext den Wunsch nach einer besseren Erreichbarkeit von Versorgenden, nach Un-

terstützung bei der Diagnosefindung bzw. Symptominterpretation und nach einer Mög-

lichkeit, Kontakt zu anderen Betroffenen aufzubauen. Die Problematik der Isolation und 

des Bedarfs an spezialisierter Unterstützung 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 Gefühl der Zugehörigkeit zu entwickeln. Das In-

ternet bot ihnen Zugang zu Online-Gemeinschaften, die ihre soziale Isolation verringern 

und Unterstützung bieten konnten. Die Autoren hoben hervor, dass die Nutzung solcher 

Plattformen den Jugendlichen nicht nur helfe, sich verstanden und unterstützt zu fühlen, 

sondern auch den Mangel an spezialisierter, persönlicher Unterstützung teilweise kom-

pensieren könne. Diese Ergebnisse verdeutlichten, dass das Gefühl des Alleinseins mit 

einer chronischen Erkrankung, insbesondere bezüglich des Bedarfs einer spezialisierten 

Versorgung, einhergehen kann (Witt et al., 2023), und dass dieses Gefühl bei ME/CFS 

durch innovative Ansätze wie Online-Gemeinschaften gemindert werden könnte, obwohl 

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

‚Flexibilität und Verständnis seitens Versorgender und Behörden‘ bezieht sich auf die 

starren Strukturen und das mangelnde Einfühlungsvermögen, was beispielsweise die 

Umsetzung individueller Bewältigungsstrategien der Betroffenen erschwert. Witt et al. 

(2023) betonten ebenfalls, dass Familien, die ein Kind mit einer seltenen chronischen 

Krankheit betreuen, wenig Verständnis und Unterstützung von Freunden, erweiterten 

Familienmitgliedern und Gesundheitsexperten erfahren. Die betroffenen Kinder und ihre 

Familien ziehen sich dadurch häufig zurück, um negative Reaktionen aus ihrem sozialen 

Umfeld zu vermeiden. Dies wiederum hat das Potenzial, das bereits diskutierte Bedürf-

nis, nicht alleingelassen zu werden, zu verstärken. Ähnlich zeigte K. S. Rowe (2019), 

dass Jugendliche mit ME/CFS häufig mit einem Mangel an Verständnis und Unterstüt-

zung durch medizinisches Fachpersonal konfrontiert sind, was ihre Isolation zusätzlich 

verstärkte. Dabei wird betont, dass flexible Unterstützungsmaßnahmen erforderlich sind, 

um die Bedürfnisse der Betroffenen besser zu adressieren und ihnen eine angemessene 

Versorgung  zu  ermöglichen.  Das  Fehlen  einer  empathischen  und  flexiblen  Herange-

hensweise von Seiten der Versorgungseinrichtungen erschwere es den Patienten, indi-

viduelle Bewältigungsstrategien zu entwickeln und umzusetzen. K. S. Rowe (2019) emp-

fahl, dass die Versorgungsstrukturen auf die individuellen Bedürfnisse der Patienten zu-

geschnitten werden sollten, um deren Lebensqualität zu verbessern und ihre soziale In-

tegration zu fördern. Dies deckt sich mit den Wünschen, die sich in der vorliegenden 

Arbeit hinter dem Bedürfnis verbargen. Die Befragten wünschten sich eine 



4 Diskussion 88 

 

Individualisierbarkeit der Vorsorgungsangebote, mehr Respekt und Einfühlungsvermö-

gen der Dienstleister sowie Strategien, die es ermöglichen mit den Beeinträchtigungen 

umzugehen.  

Das Bedürfnis ‚sich weniger gegenüber anderen erklären müssen‘ beschreibt den er-

heblichen Erklärungsbedarf der Erkrankung, was die Befragten zusätzlich belastet und 

wertvolle Kraftreserven verbraucht. Auch bei anderen chronischen Erkrankungen im Kin-

des- und Jugendalter zeigt sich ein erhebliches Bedürfnis, sich weniger gegenüber an-

deren erklären zu müssen. In einer Studie von Miauton et al. (2003) wurden Jugendliche 

mit verschiedenen chronischen Erkrankungen in der Schweiz untersucht. Hierbei wurde 

festgestellt, dass sie häufig das Gefühl hatten, sich ständig rechtfertigen zu müssen. Die 

Ergebnisse  zeigten,  dass  der  Erklärungsdruck  und  die  ständige  Notwendigkeit,  ihre 

Krankheit und die damit verbundenen Einschränkungen zu erklären, die Jugendlichen 

psychisch stark belasteten. Diese Erklärungsnot führte zu einem hohen Maß an Stress 

und einem Gefühl der sozialen Isolation, da viele Jugendliche das Gefühl 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 

verstärkt. In der vorliegenden Arbeit beschrieben die Teilnehmenden den Wunsch nach 

mehr Akzeptanz, Verständnis und mehr Wissen über 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  Aufklärung  und 

Sensibilisierung der Öffentlichkeit für ME/CFS wesentlich sei, um den Erklärungsdruck 

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

Da die Familien einen enormen Beitrag zur Unterstützung der Betroffenen leisten, ohne 

dafür die notwendige Anerkennung zu erhalten, wurde letztens das Bedürfnis danach, 

‚die Familie als Kompensation der Versorgungslücke zu würdigen und behördlich 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 Unterstützungskraft von entscheidender Bedeutung. Die Studie von Barlow und 

Ellard (2004) hebt beispielsweise hervor, dass Familien von Kindern mit chronischen 

Erkrankungen, wie Diabetes oder Asthma, häufig die Hauptlast der Pflege und Betreu-

ung tragen. Die Autoren betonen, dass die Familienmitglieder nicht nur emotionale und 

praktische Unterstützung böten, sondern auch eine wesentliche Rolle bei der Bewälti-

gung von Krankheitssymptomen und der Einhaltung medizinischer Anweisungen spiel-

ten. Diese immense Belastung wird jedoch häufig von den Gesundheitseinrichtungen 

nicht ausreichend gewürdigt, was die Frustration und das Gefühl der Erschöpfung bei 

den pflegenden Familienmitgliedern verstärke (Barlow & Ellard, 2004). Bei ME/CFS-Pa-

tienten  und  ihren  Familien  ist  dieses  Bedürfnis  nach  Anerkennung  der  familiären 
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Unterstützung jedoch besonders ausgeprägt. K. S. Rowe (2019) zeigte, dass die Fami-

lienmitglieder eine zentrale Rolle bei der täglichen 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 

ungewürdigt und die Familien erhielten selten die notwendige Unterstützung oder Aner-

kennung für ihre umfassenden Pflegeleistungen. Die Studie unterstrich die Notwendig-

keit  einer  besseren  institutionellen  Anerkennung  und  Unterstützung  der Familien  von 

ME/CFS-Patienten, um die psychosoziale Belastung zu reduzieren (K. S. Rowe, 2019). 

In der vorliegenden Arbeit äußerten die Befragten explizit den Wunsch nach mehr Aner-

kennung der Unterstützung des Familiensystems und schilderten, wie essenziell die Un-

terstützung des engsten Familienkreises für die Bewältigung des Alltags der Betroffenen 

ist.  

Zusammenfassend zeigt die Diskussion der vier herausgearbeiteten Bedürfnisse der be-

fragten ME/CFS-Betroffenen, dass sie sich in wesentlichen Aspekten mit den Bedürfnis-

sen von Kindern und Jugendlichen mit anderen chronischen Erkrankungen überschnei-

den. Es wird deutlich, dass das Gefühl der Isolation, der Bedarf an spezialisierter und 

flexibler Unterstützung, das Bedürfnis nach weniger Erklärungsdruck und die Anerken-

nung der familiären Unterstützung nicht nur bei ME/CFS-Patienten, sondern auch bei 

Menschen mit anderen chronischen Erkrankungen eine zentrale Rolle spielen. Gleich-

zeitig zeigt sich, dass diese Bedürfnisse bei ME/CFS-Patienten durch die besondere 

Symptomatik und die häufig unzureichende Versorgungslage noch stärker ausgeprägt 

sind. Die Ergebnisse machen deutlich, dass eine bessere gesellschaftliche Sensibilisie-

rung, gezieltere Unterstützungsmaßnahmen und eine behördliche Anerkennung der fa-

miliären Pflegeleistungen notwendig sind, um die Lebensqualität der Betroffenen nach-

haltig zu verbessern. Aus diesem Grund sollten zukünftige Forschungsprojekte verstärkt 

darauf abzielen, spezifische Maßnahmen zu identifizieren und zu implementieren, die 

diesen Bedürfnissen gerecht werden, um den Betroffenen eine adäquate Unterstützung 

zu bieten und die psychosoziale Belastung sowohl für die Erkrankten als auch für 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 bedürfnisorientierten Gestaltung von Dienstleistungen und Pro-

dukten etabliert (Blomquist & Arvola, 2002; Phillips et al., 2024; Turner et al., 2013). 

Personas ermöglichen es, die Perspektiven und Anforderungen verschiedener Zielgrup-

pen greifbarer und verständlicher zu machen, insbesondere in Bereichen, die stark auf 
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menschliche Interaktionen und Bedürfnisse ausgerichtet sind, wie das Gesundheitswe-

sen.  Wie  Jansen  et  al.  (2021)  in  einer  Analyse  zu  Stärken  (Strengths),  Schwächen 

(Weaknesses), Chancen (Opportunitier) und Risiken (Threats)  (SWOT-Analyse) zeigen, 

liegt eine der größten Stärken von Personas in der Fähigkeit, die Diversität von Zielgrup-

pen zu erfassen und auf diese Weise maßgeschneiderte, bedürfnisorientierte Lösungen 

zu entwickeln. Dabei betonen die Autoren, dass besonders Personas, die auf fundierten 

ethnografischen oder nutzerzentrierten Daten basieren, eine tiefe Einsicht in individuelle 

Bedürfnisse ermöglichen und damit maßgeblich zur Schaffung relevanter Innovationen 

beitragen können. 

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 für die Identifizierung von Bedürfnissen bie-

ten können (Jansen et al., 2021). Eine der Hauptstärken dieser Methode ist ihre Fähig-

keit, eine komplexe Nutzerlandschaft in leicht verständliche Profile zu übersetzen, die 

sowohl die alltäglichen Herausforderungen als auch die emotionalen Bedürfnisse der 

Betroffenen erfassen kann. Dies ist besonders im Gesundheitswesen und daher vorlie-

gend von Bedeutung, wo unterschiedliche Patientenbedürfnisse maßgeblich in die Ent-

wicklung neuer Versorgungsmodelle einfließen müssen. 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 Schwächen in der Anwendung von Per-

sonas, insbesondere dann, wenn sie in statischer Form als Steckbriefe präsentiert wur-

den. Solche Darstellungen neigen dazu, die Dynamik und Komplexität der Nutzererfah-

rung zu reduzieren, was zu einer einseitigen oder stereotypischen Sicht auf die Bedürf-

nisse der Zielgruppe führen 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.  Bezüglich  der 

qualitativen Entwicklung wird die eingeschränkte Möglichkeit, große Datensätze zu ana-

lysieren, als Schwäche aufgeführt. Ein Risiko dieser Vorgehensweise ist die potenzielle 

Notwendigkeit einer erneuten Datenerhebung, wenn sich die Nutzerpopulation bezüglich 

bedeutender  Eigenschaften  ändert.  Für  das  alternative  Vorgehen  einer  quantitativen 

Entwicklung  wird  als  Schwäche  angegeben,  dass  die  inneren  Lebenswelten  lediglich 

umrissen werden können. Risikobehaftet ist bei diesem Vorgehen, dass anhand der Per-

sona entwickelte Lösungen eine regelmäßige Anpassung bzw. Veränderung der Kon-

zepte  ermöglichen  müssen.  Die  Schwächen  und  Risiken  waren  im  Vergleich  zu  den 
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Chancen und Stärken der qualitativen Methodik und im Vergleich zur alternativen Me-

thodik für das Vorhaben bei ME/CFS-betroffenen Kindern, Jugendlichen und jungen Er-

wachsenen weniger gewichtig. 

Während 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 gängige Praxis in der Forschungsliteratur zeigt, dass Personas häufig in textbasier-

ten Steckbriefen präsentiert werden (Cooper, 1999; Nielsen, 2019), während die dyna-

mischere,  visuelle  Darstellung  in  Comic-Form  kaum  thematisiert  wird.  Hintergrund 

könnte sein, dass die akademische und insbesondere gesundheitswissenschaftliche Li-

teratur sich stärker auf formale, beschreibende Methoden konzentriert und den potenzi-

ellen Mehrwert visueller Narrative noch nicht ausreichend erforscht hat (Al-Jawad, 2015; 

Williams, 2012). Dennoch zeigt die Praxis, dass diese Form der visuellen Darstellung 

insbesondere in der Stakeholder-Kommunikation und der bedürfnisorientierten Entwick-

lung von Versorgungslösungen ein großes Potenzial bietet.  

Die SWOT-Analyse von Jansen et al. (2021) unterstrich die Vorteile von qualitativ er-

stellten Personas, während die Nutzung von Comics eine methodische Erweiterung dar-

stellte, die eine dynamischere und emotionalere Darstellung von Bedürfnissen ermög-

lichte. Die Wirksamkeit von Comics in der Versorgungsforschung bleibt jedoch weiter zu 

untersuchen. 

4.3 Limitationen 

Die vorliegenden Ergebnisse können genutzt werden, um bedürfnisorientierte 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 berücksichtigt 

werden müssen. 

Ein wesentlicher Aspekt der methodischen Limitationen des Scoping Reviews betrifft die 

stark variierenden methodischen Ansätze 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 Übertragbarkeit der Ergebnisse einschränkte. 

Die  fehlende  Standardisierung  in  der  Methodik  erschwerte  es  zudem,  eindeutige 

Schlüsse  über  die  Wirksamkeit  spezifischer  multimodaler  Behandlungsansätze  für 
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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-

tientenbedürfnissen entwickelt wurden. 

Ein weiteres methodisches Problem der Literaturrecherche ist die Eignung der einge-

setzten Instrumente für schwer und sehr schwer betroffene Patienten. Diese Gruppe 

weist häufig reduzierte kognitive und körperliche Ressourcen auf, wodurch die Anwen-

dung standardisierter Erhebungsmethoden, wie sie in den untersuchten Studien verwen-

det wurden, in Frage gestellt werden muss. Zusätzlich blieb unklar, inwieweit telemedi-

zinische Ansätze tatsächlich auch für schwer und sehr schwer betroffene ME/CFS-Pati-

enten adäquat sind, da deren Belastbarkeit und kognitive Fähigkeiten durch standardi-

sierte Ansätze möglicherweise nicht ausreichend berücksichtigt werden. In zukünftigen 

Forschungsprojekten sollten verstärkt qualitative Methoden zum Einsatz kommen, um 

diesen Herausforderungen gerecht zu werden und ein umfassenderes Bild der Versor-

gungsbedürfnisse dieser spezifischen Patientengruppe zu gewinnen. Vorliegend wurde 

diesem Aspekt durch die Konzeptionierung der qualitativen Studie zur Bedürfnisanalyse 

begegnet. 

Qualitative Analysen neigen allerdings dazu, von der Perspektive des Forschers beein-

flusst zu werden, was zu einer verzerrten Darstellung der Ergebnisse führen kann. R. 

Campbell et al. (2012) betonen, dass qualitative Synthesen von der Interpretation der 

Forscher abhängen und die Ergebnisse somit weniger generalisierbar sind. Diese me-

thodischen Schwächen könnten auch in der Bedürfnisanalyse gegeben sein. Die Beant-

wortung der Forschungsfrage hätte von möglichen Methodenkombinationen profitieren 

können, wie etwa der triangulierten Nutzung von quantitativen und qualitativen Ansät-

zen. Eine solche Methodenintegration würde nicht nur die Validität erhöhen, sondern 

könnte auch dazu beitragen, die Generalisierbarkeit der Ergebnisse zu stärken. Das in 

dieser Arbeit zugrunde liegende Forschungsprojekt war jedoch hinsichtlich rekrutierbarer 

Studienteilnehmer stark eingeschränkt. Die Ausweitung auf eine größere Stichprobe war 

in diesem Rahmen nicht möglich. Folgeprojekte des MCFC befassen sich mit einer Aus-

wertung der Analysen auf größere Kohorten und auf Sekundärdaten der Kostenträger. 

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 München bzw. Bayern ein-

gegrenzt war. Entscheidend war zudem eine gesicherte Diagnose, wodurch noch nicht 

diagnostizierte Betroffene im Datenmaterial keine Berücksichtigung fanden. Obwohl die 

Ergebnisse bedeutende Einblicke lieferten, ist die Übertragbarkeit der Resultate auf an-

dere Patientengruppen nur sehr eingeschränkt gegeben. Trotz dieser Einschränkungen 
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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) erläuterten hierzu, dass qualitative Methoden, wie die rTA, nicht nach sta-

tistischer Repräsentativität streben, sondern danach, kontextspezifische Erkenntnisse 

zu generieren, die das Verständnis für die Bedürfnisse und Lebenswelten der untersuch-

ten Population vertiefen können. 

Die rTA basiert auf der aktiven Einbeziehung und Interpretation der Forscher. Dies kann 

zu einer gewissen Subjektivität in der Auswertung führen, da die Forscherperspektiven 

und -erfahrungen einen Einfluss auf die Themenbildung haben könnten. Obwohl in die-

ser Arbeit Reflexivität und iterative Überprüfung 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 ließ quantitative Messungen oder Hypothesenprüfungen per Defi-

nitionem nicht zu. Dies schränkt 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 über einen relativ kurzen Zeitraum. Dies 

könnte zur Folge haben, dass saisonale oder zeitlich bedingte Schwankungen in den 

Bedürfnissen der Patienten nicht vollständig berücksichtigt wurden. Eine längere Erhe-

bungszeit könnte möglicherweise tiefere oder variierende Einsichten in die Bedürfnisse 

der Zielgruppe offenbaren und sollte bei künftigen Forschungsvorhaben bestmöglich be-

rücksichtigt werden. 

Die adaptierte Tagebuchmethode bot den Teilnehmern Flexibilität, brachte jedoch auch 

Herausforderungen mit sich. Die Handhabung des Down- und Uploads war im Verhältnis 

zur  Nutzung  eines  Messenger-Dienstes  aufwendig.  Initial  war  die  Anwendung  von 

‚Threema‘  geplant,  um  den  Probanden  die  Beantwortung  der  Fragen  zu  erleichtern. 

Dadurch wären auch Rückfragen des Forschungsteams zu einzelnen Aspekten möglich 

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 über das Forschungsprojekt laufen würde, war die Haftbarkeit bei Missbrauch 

nicht endgültig geklärt. Aufgrund dessen musste der Weg des Down- und Uploads des 

MRI-Datarooms gewählt werden. 
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Diese Limitationen sollen die Interpretation der Ergebnisse kontextualisieren und auf Be-

reiche hinweisen, in denen zukünftige Forschungen vertiefend ansetzen könnten. Die 

gewonnenen Erkenntnisse stellen dennoch unter Berücksichtigung der Gütekriterien ei-

nen wesentlichen Beitrag zur patientenzentrierten Versorgungsforschung dar. 

4.4 Praktische Implikationen 

Der Scoping Review hat deutlich gemacht, dass multimodale, biopsychosoziale Behand-

lungsansätze, die auf die spezifischen Bedürfnisse 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 Ansätze gewährleisten 

einen niedrigschwelligen Zugang zur Versorgung, der das PEM-Risiko reduziert und ein 

individuell angepasstes Pacing ermöglicht. Für die Praxis bedeutet dies, dass zukünftige 

Versorgungskonzepte auf diese flexiblen und ressourcenschonenden Maßnahmen auf-

bauen sollten, um den spezifischen Herausforderungen sehr schwer Betroffener gerecht 

zu werden. Zudem sollte die Entwicklung von telemedizinischen Lösungen weiter voran-

getrieben werden, um Patienten auch in häuslicher Isolation eine kontinuierliche Versor-

gung zu gewährleisten. 

Da  Online-Sitzungen  von  30-minütigem  Umfang  und  zu  definierten  Uhrzeiten  für  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-

möglichen, die aufgrund ihrer Krankheit keine festen Zeiten und längere Sitzungen be-

wältigen konnten. Diese Methode ermöglichte durch die asynchrone Struktur ein hohes 

Maß an Flexibilität und Individualisierung, da die Patienten ihre Antworten nach ihrem 

eigenen Energielevel gestalten konnten. Dies führte zu einer geringeren Belastung und 

ermöglichte eine breitere Beteiligung von schwer und sehr schwer Betroffenen, die in 

anderen Settings möglicherweise ausgeschlossen wären. Die Notwendigkeit einer Me-

thodik-Adaption zeigt auf, dass herkömmliche Erhebungsmethoden in der Versorgungs-

forschung an ihre Grenzen stoßen, wenn es um stark eingeschränkte Patientengruppen 

wie ME/CFS-Betroffene geht. Die Flexibilität der adaptiven Tagebuchmethode könnte 

zukünftig eine praktikable Lösung für Erhebungen in ähnlich vulnerablen Patientengrup-

pen darstellen. Zudem könnte die Anwendung dieser Methodik auf andere chronische 

Erkrankungen mit vergleichbaren Belastungsprofilen übertragen werden, um eine barri-

erefreie und patientenzentrierte Forschung zu gewährleisten. 
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Die Entwicklung der ICF-basierten Persona und deren Darstellung als Comic verdeut-

licht  die  zentralen  Bedürfnisse  der ME/CFS-Patienten  auf  eine  anschauliche  und  zu-

gängliche Weise. Diese visuelle Methode kann dabei helfen, die oft unsichtbaren Beein-

trächtigungen von ME/CFS-Patienten einem breiteren Fachpublikum, darunter auch po-

litischen Entscheidungsträgern und medizinischen Fachkräften, zu vermitteln. In der Pra-

xis kann die ICF-basierte Persona als Kommunikationsinstrument genutzt werden, um 

die Versorgung individueller und zielgruppengerechter zu gestalten. Zudem können sol-

che visualisierten Personas helfen, das Verständnis und die Empathie für die Herausfor-

derungen der Betroffenen zu erhöhen, was wiederum zu einer besseren Integration der 

psychosozialen und medizinischen Bedürfnisse in die Versorgungspraxis führen kann. 

Darüber hinaus kann die Persona mit ihren Bedürfnissen 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 

ursprünglichen MRC-Framework von 2000 liegt der Fokus auf der Identifikation und Ana-

lyse theoretischer Mechanismen, die der Intervention zugrunde liegen. Die vorliegende 

qualitative Bedürfnisanalyse und die Entwicklung der ICF-basierten Persona entspre-

chen der ersten Phase des Modells, indem sie die spezifischen Bedürfnisse von Kindern, 

Jugendlichen und jungen Erwachsenen mit ME/CFS systematisch erfassen. Diese Be-

dürfnisse stellen die Grundlage für zukünftige Interventionsentwicklungen dar und bieten 

klare  Ansatzpunkte  für  maßgeschneiderte  Versorgungslösungen.  Die  detaillierte  Be-

schreibung der Funktionseinschränkungen durch die ICF-Persona ermöglicht es, kon-

krete Mechanismen zu identifizieren, die in weiteren Phasen der Interventionsentwick-

lung  gezielt  adressiert  werden  können,  um  die  Versorgung  der  ME/CFS-Betroffenen 

nachhaltig zu verbessern. 

Das überarbeitete  Framework von Craig et al. (2008) stellt zudem die Notwendigkeit 

einer iterativen und flexiblen Herangehensweise in den Vordergrund, indem es die Mög-

lichkeit betont, zwischen Entwicklungs- und Evaluierungsphasen hin und her zu wech-

seln. In diesem Kontext können die vorliegenden Ergebnisse zur kontinuierlichen An-

passung und Optimierung der Versorgungslösungen beitragen. Eine iterative Anwen-

dung der ICF-Personas in der Praxis – insbesondere durch die regelmäßige Überprü-

fung der Bedürfnisse und Funktionsbeeinträchtigungen – bietet die Möglichkeit, 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, könnte durch die entwickelten Unterlagen zur Stakeholder-Kommunikation ge-

stärkt werden. Diese Materialien erleichtern den Wissenstransfer zwischen Forschung 

und Praxis und fördern die Entwicklung patientenzentrierter, interdisziplinärer 
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Versorgungsmodelle. Die Nutzung der ICF-basierten Persona als praktisches Werkzeug 

könnte den Zugang zu bedürfnisorientierten Versorgungslösungen verbessern und somit 

zur Reduktion von Versorgungslücken beitragen. 

Die vorliegenden Ergebnisse könnten 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 häufig 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 Öffent-

lichkeit entgegengebracht werden. Diese Stigmatisierung resultiert häufig aus der Fehl-

diagnose der Erkrankung als psychosomatisch, was zu mangelnder Empathie und un-

angemessenen Behandlungsansätzen führt. Eine qualitative Bedürfnisanalyse, wie sie 

in dieser Arbeit durchgeführt wurde, hebt genau diese Herausforderungen hervor und 

bietet Ansatzpunkte für gezielte Maßnahmen, die zur Entstigmatisierung beitragen könn-

ten. 

Eine wesentliche praktische Implikation ist zudem die Sensibilisierung der medizinischen 

Fachkräfte für die tatsächlichen Bedürfnisse und die Realität der Patienten. Froehlich et 

al. (2021) zeigten in ihrer Untersuchung, dass Fortbildungen für das Gesundheitsperso-

nal, in denen speziell auf die psychosozialen Aspekte von ME/CFS eingegangen wird, 

das  Verständnis  und  die  Empathie  gegenüber  den  Betroffenen  erheblich  verbessern 

können. Durch die Entwicklung von ICF-Personas in dieser Arbeit wird die Patientenper-

spektive deutlicher hervorgehoben, was zu einer stärkeren Berücksichtigung der spezi-

fischen Herausforderungen von ME/CFS führen kann. Dies könnte einen wesentlichen 

Schritt darstellen, um Missverständnisse und Vorurteile abzubauen und die Stigmatisie-

rung nachhaltig zu reduzieren. 

Abschließend zeigt die vorliegende Arbeit auf, dass die vier zentralen Bedürfnisse der 

ME/CFS-Patienten (‚sich weniger gegenüber anderen erklären müssen‘, ‚Würdigung und 

behördliche Anerkennung der Familie als Kompensation der Versorgungslücke‘, ‚Flexi-

bilität und Verständnis seitens Versorgender und Behörden‘, ‚nicht mit der Erkrankung 

alleingelassen zu werden‘) als Schlüsselfaktoren für zukünftige Versorgungsmodelle be-

rücksichtigt werden müssen. Die Ergebnisse des Scoping Reviews unterstrichen, dass 

multimodale Behandlungsansätze, die auf die spezifischen Anforderungen von ME/CFS-

Betroffenen zugeschnitten sind, für eine ganzheitliche Versorgung essenziell sind. Ins-

besondere  aufsuchende  und  telemedizinische  Lösungen  bieten  flexible  und  nied-

rigschwellige Möglichkeiten, den Bedürfnissen schwer und sehr schwer Betroffener ge-

recht  zu  werden,  indem  sie  unnötige  Erklärungen  vermeiden  und  die  Familie  als 
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unverzichtbaren  Teil  des  Versorgungssystems  einbeziehen.  Zukünftige  Versorgungs-

modelle  sollten  diese  Erkenntnisse  nutzen,  um  patientenzentrierte,  ressourcenscho-

nende und empathische Ansätze zu entwickeln, die nicht nur die medizinischen, sondern 

auch die psychosozialen Aspekte dieser komplexen Erkrankung in den Fokus rücken 

und den Patienten das Gefühl 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 Bedürfnisse dieser schwer betroffe-

nen Gruppe zu identifizieren und geeignete multimodale Behandlungsansätze zu ermit-

teln, die eine flexible, patientenzentrierte Versorgung ermöglichen. 

Die vorliegenden Ergebnisse verdeutlichen die erheblichen Defizite in der medizinischen 

Versorgung von Patienten mit ME/CFS in Deutschland. Insbesondere fehlt es an spezi-

alisierten, multidisziplinären Versorgungsstrukturen, um die komplexen medizinischen 

und sozialen Bedürfnisse der schwer und sehr schwer betroffenen Patientengruppe an-

gemessen zu behandeln. Trotz der Existenz einiger weniger spezialisierter Zentren, wie 

in München und Berlin, ist die Versorgung deutschlandweit weiterhin lückenhaft und un-

zureichend, was zu einer erheblichen Belastung der Patienten führt (Knight et al., 2018). 

Ein Vergleich mit internationalen Studien zeigte, dass Länder mit gut entwickelten Ver-

sorgungsstrukturen, wie Großbritannien und die USA, eine deutlich bessere Lebensqua-

lität der Betroffenen aufwiesen (La Cour, 2024). Auch der europäische Konsensbericht 

von Nacul et al. (2021) verdeutlichte, dass multidisziplinäre Behandlungsansätze ent-

scheidend sind, um die komplexen Bedürfnisse von ME/CFS-Patienten in Europa zu 

erfüllen. Der Bericht zeigte, dass Länder, die spezialisierte Versorgungseinrichtungen 

und multidisziplinäre Ansätze integriert haben, bessere Ergebnisse in Bezug auf  das 

Krankheitsmanagement und die Lebensqualität erzielen.  

Die vorliegende Arbeit leistet einen hochrelevanten Beitrag, da diese Versorgungslücken 

in Deutschland aufgezeigt werden und die dringende Notwendigkeit betont wird, umfas-

sendere, individuell zugeschnittene Behandlungsstrategien zu entwickeln. Die Befunde 

verdeutlichen,  dass  die Einführung  und  Ausweitung  spezialisierter  Versorgungsange-

bote auf nationaler Ebene unerlässlich sind, um die Lebensqualität der betroffenen Pa-

tienten nachhaltig zu verbessern. Mithilfe der Unterlagen zur Stakeholder-Kommunika-

tion können Versorgungsangebote auf die Lebenswelten und die Bedürfnisse der Ziel-

gruppe zugeschnitten entwickelt werden. 

Die vier zentralen Bedürfnisse der Patienten (‚sich weniger gegenüber anderen erklären 

müssen‘, ‚Würdigung und behördliche Anerkennung der Familie als Kompensation der 

Versorgungslücke‘, Flexibilität und Verständnis seitens Versorgender und Behörden so-

wie nicht mit der Erkrankung alleingelassen zu werden‘) sind dabei von besonderer Re-

levanz für die Gestaltung  dieser zukünftigen Versorgungsmodelle. Diese Bedürfnisse 

erfordern einen Wandel in der Art und Weise, wie Versorgung und Unterstützung für 
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ME/CFS-Betroffene strukturiert sind. Die Ergebnisse des Scoping Reviews haben ge-

zeigt, dass multimodale, biopsychosoziale Ansätze, die sowohl aufsuchende als auch 

telemedizinische Maßnahmen kombinieren, am besten geeignet sind, um den spezifi-

schen Herausforderungen dieser Patienten gerecht zu werden. 

Für die Praxis bedeutet dies, dass zukünftige Versorgungsmodelle nicht nur die medizi-

nische Behandlung, sondern auch die psychosoziale Unterstützung sowie die Einbin-

dung des familiären Umfelds verstärkt berücksichtigen müssen. Die Flexibilität und die 

Individualisierbarkeit der Behandlung, angepasst an den jeweiligen Krankheitsverlauf, 

sind essenziell, um den Patienten das Gefühl zu geben, dass ihre spezifischen Bedürf-

nisse ernst genommen werden und sie nicht alleingelassen werden. Die Entwicklung 

und Implementierung solcher Versorgungskonzepte sollten in enger Abstimmung mit po-

litischen Entscheidungsträgern und Gesundheitseinrichtungen erfolgen, um strukturelle 

Barrieren zu überwinden 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, verstärkt genutzt werden, um die Bedürfnisse der 

Betroffenen verständlich und greifbar zu machen. Dies könnte dazu beitragen, das Be-

wusstsein bei Fachkräften, politischen Entscheidungsträgern und der Öffentlichkeit zu 

schärfen und eine stärkere Empathie für die oft unsichtbaren Belastungen der Patienten 

zu schaffen. 

Um diese Versorgungslösungen nachhaltig in das Gesundheitssystem zu integrieren, 

sind weitere Forschungsprojekte sowie politische und finanzielle Unterstützung notwen-

dig. Zukünftige Untersuchungen sollten sich insbesondere darauf konzentrieren, wie te-

lemedizinische und aufsuchende Ansätze systematisch ausgeweitet werden können und 

wie die Bedürfnisse von schwer und sehr schwer Betroffenen besser in die Entwicklung 

von Behandlungsstrategien einfließen können. Nur durch eine enge Verknüpfung von 

Forschung, Praxis und Politik kann es gelingen, bedarfsgerechte Versorgungsmodelle 

zu schaffen, die langfristig die Lebensqualität von ME/CFS-Patienten verbessern. 
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Danksagung 

Mein Weg war anders als üblich, und so wird auch meine Danksagung anders als üblich: 

keine  Namensliste,  keine  Floskeln.  Die  Menschen,  denen  ich  von  Herzen  danken 

möchte, bekommen von mir eigene Worte – persönlich und so, wie es hier nicht möglich 

wäre. Dieser Text wird eine Einordnung sein, an welcher Stelle meines Abenteuers sie 

mir begegneten. Quasi eine Chronologie der Unterstützerinnen und Unterstützer, 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 ändern 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 Wertschätzung war mein unsichtbarer Schutzschild, mein Rück-

grat, mein Mut, mein „Schneid“. Die Leichtigkeit, die ich dank meiner Familie habe, hat 

mich während 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 geprägt 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 ähnlicher Mensch: häufig dieselben Schulflure, ver-

gleichbare Ausgangsbedingungen und viel zu oft dieselben Zweifel. Sie hat mich durch 

ihr bloßes Sein immer wieder darin bestärkt, dass dieser Weg machbar ist, ohne sich zu 

verlieren. Und genau dadurch wurde der spätere Ruf des Abenteuers überhaupt erst 

hörbar.  

Der Ruf zum Abenteuer war nicht mehr wegzuignorieren, als ich Verbündete fand, die 

ebenfalls „mehr“ wollten: neugierige, kluge Frauen, die wussten, was sie wollten, was 

ihnen zustand und bereit waren dafür zu kämpfen. Doch dann stand da für uns alle die 

schier unüberwindbare Aufgabe, eine Erstbetreuung zu finden. Ich war längst in voller 

Montur bereit für das Abenteuer und der Weg dorthin war so deutlich zu sehen, aber 

zugleich unerreichbar wie hinter einer meterdicken Glasscheibe. Wir schlugen dagegen, 

bis die Knöchel bluteten – holten Luft, sammelten uns, änderten 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 für mich unsichtbare Tür, ich ging hindurch und plötzlich 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 Bewährungsprobe 

kam dann aber leider direkt im Mehrfachpack, da meine Lebenssituation scheinbar kei-

nen Platz mehr für das Abenteuer hatte, an das ich ja zu diesem Zeitpunkt schon nicht 

mehr geglaubt hatte. 

Zum Glück hatte ich neben meiner Familie und der Heldin aber noch weitere Gefährten, 

die alle zusammen zu meinen Steckdosen wurden: lachen, genießen, wirklich da sein – 

und die Batterien waren schneller voll, als ich es mir selbst zugestanden hätte. 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 Bewährungsproben 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 dafür sorgten, dass ich mir 

selbst treu blieb. Auch, wenn nicht alle diese Gefährten bis zum Schluss mit mir mitgehen 

konnten, waren sie für das Gelingen von unschätzbarem 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 Höhle war weniger Frodos Weg zu 

den Feuern des Schicksalsberges, sondern mehr der Passierschein A38 von Asterix und 

Obelix. Aber gemeinsam lösten wir alle bürokratischen Knoten – nicht mehr nur für un-

sere Titel, sondern inzwischen überwiegend für die Menschen, um die es in unserem 

Abenteuer ging. Während wir unseres Weges weiter gingen, änderte sich meine berufli-

che Kulisse: Ich verließ meine wissenschaftliche Position. Das hätte die Stelle für den 

klassischen Abbruch sein können… 

War es aber nicht – weil ich auf der neuen Bühne eine Führung fand, die vertrauensvoll 

und motivierend war. Man hatte den Mut, es mit mir als junge Führungskraft inmitten der 

Promotion zu probieren. Dieses Vertrauen war für mein persönliches Weiterkommen von 

enormer Bedeutung. Nach einem Führungswechsel stand da dann plötzlich 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 für mich jedoch ein Team, das etwas tat, das ich in keinem Seminar hätte 

erlernen können: Sie nahmen mich bei der Hand, lernten mich ein und ließen 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 plötzlich 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 ließ jetzt noch auf sich warten 

– und das Warten wurde zum eigentlichen Gegner. Es waren die letzten Meter, die mir 

wie ein unscheinbares, bürokratisches Zwischenreich erschienen, in dem Zeitpläne, Zu-

ständigkeiten und mir unbekannte Regeln wie Schattenwesen umherstreiften. Wochen 

wurden zu Monaten in denen ich in voller Rüstung stets bereit war, während der Kampf 

aber einfach nicht begann. Die Rüstung 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 zurück. Dieser Schatten kam nicht als gro-

ßes Drama, sondern war ein leises, zermürbendes Flüstern in den Zwischenräumen: 

„Du hast es bis hierhergeschafft, aber die Regeln sind nicht für jene geschrieben, die die 

Inhalte zwischen den Zeilen nicht kennen“. In dieser Kälte blieb mir ein Gefährte beson-

ders nah – jemand, der nicht mit großen Reden kam, sondern mit stillem an meiner Seite 

sein. Es war keine spektakuläre 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 Rücken von Ungeheuern frei, sodass ich nicht 

zurücksehen musste, sondern nur weiterzugehen hatte. 

Und dann – ganz plötzlich – ging einfach so die Tür auf. Nahezu so, als hätte ich die 

ganze Zeit an der Türklinke gezogen, wo ich doch eigentlich hätte drücken 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 fühlte 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 Tür zum Entscheidungskampf an 

dem Tag wirklich aufgehen würde, war längst zu müde gewesen, um eine Feier danach 

zu organisieren. Doch eine Hand voll Gefährten bestand darauf an diesem Abend ihre 

Zeit freizuhalten, um zu feiern. Dank ihrer liebevollen Hartnäckigkeit rauschte der Mo-

ment nicht einfach vorbei. 

Und dann kam die Rückkehr in die Normalität. Ich war nicht plötzlich „mehr Mensch“, nur 

weil ich etwas fertiggestellt hatte. Ich war die gleiche Tochter, die gleiche Schwester, die 

gleiche Tante. Wenn also am Ende eine tatsächlich bedeutsame Trophäe 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 vorgeprägt“ 

ein enormes Potenzial steckt. Dass der Weg zwar tief in Höhlen führen kann, aber nicht 

dafür da ist, uns zu verschlucken. Dass wir uns einfach durchkämpfen müssen, auch 

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