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Zusammenfassung 

Das Myalgische Enzephalomyelitis/Chronische Fatigue-Syndrom (ME/CFS) ist eine 

weitverbreitete chronische Erkrankung, die nach einer Infektionskrankheit wie zum Bei-

spiel Covid-19, auftreten kann. Der Forschungsstand ist begrenzt fortgeschritten und die 

Krankheit unter der Mehrheit der Allgemeinheit unbekannt. Die Betroffenen leiden unter 

verschiedenen Symptomen, wie zum Beispiel PEM und Fatigue. Der Weg zur Diagnose 

ist lang und wird gefolgt von Skepsis aus dem Bekanntenkreis, aber auch von medizini-

schem Personal. Die Betroffenen können nur symptomorientiert ihre Beschwerden min-

dern oder mithilfe von Verhaltenstheorien hemmen. ME/CFS Betroffenen berichten da-

von, wie sich ihr alltägliches Leben verändert und sie dieses anpassen müssen. Mithilfe 

einer praktischen Analyse wird das Wissen zu ME/CFS von der Allgemeinheit verdeut-

licht und auf das Potenzial für eine Informationsverbreitung aufgeführt. Das gesellschaft-

liche Bewusstsein über ME/CFS zu erhöhen, kann den ME/CFS Erkrankten Abhilfe im 

Alltag schaffen und ihnen einen besseren Zugang zur Versorgung sichern. 

Stichwörter: ME/CFS, Fatigue, Long Covid, Erschöpfung, gesundheitliche Versorgung, 

gesellschaftliches Bewusstsein 

 

Abstract 

Myalgic encephalomyelitis/chronic fatigue syndrome (ME/CFS) is a widely spread 

chronic illness, which can appear after infections like Covid-19.  There are still not many 

studies and it is not very broadly known by the general public. Those affected suffer from 

many different symptoms like PEM and fatigue. Furthermore, there is a lot of social 

judgement by acquaintances and medical staff. ME/CFS patients only have the options of 

temporarily relieving their pain with medication or to hamper the severity of the illness 

through management practice. ME/CFS patients’ daily lives forcefully changes. An eval-

uation shows how the public knowledge of ME/CFS is limited and that there is a potential 

for a wider spread of information about the illness. The increase of social awareness about 

ME/CFS will improve the access to health care options and the living situation of those 

affected by ME/CFS. 

Key words: ME/CFS, Fatigue, Long covid, health care, social awareness 
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1 Einleitung 

Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom, auch bekannt als 

ME/CFS, ist eine chronische Erkrankung. ME/CFS ist bisher wenig bekannt und begrenzt 

erforscht trotz der hohen Betroffenenanzahl von ca. 17 Mio. weltweit. Betroffene leiden 

unter verschiedenen Symptomen inklusive Post-Exertionelle Malaise (PEM) und or-

thostatische Intoleranz (OI), welche charakteristisch für ME/CFS sind.1 

Der Alltag der Patienten ist geprägt durch die chronische Erkrankung und verändert ihre 

bisher gewohnten Routinen. Dabei stoßen Betroffene auf unterschiedliche Hürden, sei es 

auf ihrem Weg zur Diagnose oder bei dem Ausführen eines Arbeitslebens.2  

Die Diagnose ist bisher nicht standardisiert. Aufgrund der bislang nicht diagnostizierten 

Betroffenen wird die tatsächliche Anzahl der ME/CFS Betroffenen höher sein als bisher 

bekannt. 3 

Des Weiteren wird der Weg zur Diagnose durch das fehlende Wissen zu ME/CFS von 

sowohl den Betroffenen als auch dem medizinischen Personal erschwert. Dadurch verzö-

gert sich die Diagnose oder es kommt zu einer Fehldiagnose.4 Die Veränderungen im 

sozialen Umfeld durch Desinformationen und fehlendem Verständnis beeinträchtigen die 

Lebenssituation von ME/CFS Betroffenen weiter.5  

Durch das Auftreten der Covid-19 Pandemie und dem damit verbundenen Begriff Long 

Covid, erhält ME/CFS neue Aufmerksamkeit. 

Im Jahre 2023 wurden die deutschen Corona Regelungen gemildert, bis aufgehoben, und 

die Corona Pandemie legte sich.6 Durch die Corona Infektion entwickelten einige Men-

schen langwierige Beschwerden, die bis zur ME/CFS Diagnose führten.7 

Damit ME/CFS Patienten die Möglichkeit haben einen Teil ihres vorherigen Tagesablaufs 

ausführen zu können, beispielsweise durch bessere Zugänge zu Behandlungen oder neue 

 
1  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. e), o. S. 
2  Vgl. Nacul et al. (2021), S. 4. 
3  Vgl. Friedman et al. (2019), S. 2. 
4  Vgl. Nacul et al. (2021), S. 3. 
5  Vgl. Chu et al. (2021), S. 214. 
6   Vgl. Bundesministerium für Gesundheit (2023b), o. S. 
7  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
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Forschungsergebnisse zu ME/CFS, bedürft es eine Förderung des Bewusstseins zu 

ME/CFS. 

 

1.1 Gegenstand der Arbeit 

ME/CFS bekommt aktuell mehr Aufmerksamkeit durch die Entwicklung der Long Covid 

Symptome. Die steigende Aufmerksamkeit kann genutzt werden, um die Forschungen zu 

ME/CFS zu fördern und Betroffenen den nötigen Zugang zu Behandlungen durch ein 

besseres Verständnis von Außenstehenden zu ermöglichen. Ziel der wissenschaftlichen 

Arbeit ist es, die Notwendigkeit der Informationsverbreitung von ME/CFS, mithilfe der 

aktuellen gesundheitlichen Versorgung aufzuweisen und den Bedarf für ein höheres ge-

sellschaftliches Bewusstsein vorzuführen. 

 

1.2 Wissenschaftliche Einordnung 

Mithilfe von Literaturrecherchen und einer empirischen Forschung wurde die wissen-

schaftliche Arbeit ausgearbeitet. Durch die Erfassung des Forschungsstandes von 

ME/CFS und die Auswirkungen auf die Betroffenen soll eine Grundlage für das Verständ-

nis von ME/CFS Patienten aufgebaut werden. Die Onlineumfrage visualisiert die Proble-

matik durch die Betonung der bisherigen fehlenden Informationsbereitstellung zu 

ME/CFS unter der allgemeinen Bevölkerung. 

 

1.3 Aufbau der Arbeit 

Die Arbeit gliedert sich in sechs Kapitel. Nach der Einleitung in Kapitel eins folgt die 

Begriffsbestimmung für das Verständnis der gesamten wissenschaftlichen Arbeit. Kapitel 

drei führt den Krankheitszustand anhand des Forschungsstandes und der medizinischen 

Versorgung aus und es folgt Kapitel vier mit den Herausforderungen des Alltags. Dabei 

werden die Erfahrungen von Betroffenen zu verschiedenen Lebenssituationen aufgeführt. 

In Kapitel fünf wird die praktische Analyse, um das gesellschaftliche Bewusstsein zu 

ME/CFS zu verdeutlichen, aufgeführt. Die wissenschaftliche Arbeit endet mit der 

Schlussbetrachtung in Kapitel sechs.
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2 Begriffsbestimmung 

Für ein besseres Verständnis der wissenschaftlichen Arbeit wird zunächst eine Begriffs-

bestimmung zu den Begriffen Long Covid, ME/CFS, PEM und OI ausformuliert. Dabei 

werden die Unterschiede und Zusammenhänge von Long Covid und ME/CFS erklärt und 

erläutert, inwiefern die Begriffe PEM und OI in Verbindung mit ME/CFS stehen. 

  

2.1 Long Covid 

Die Ansteckung mit SARS-CoV-2, auch Covid-19 genannt, führt zu einem grippeartigen 

Krankheitsverlauf. Nach der Genesung fiel einigen Erkrankten auf, dass sie neue Be-

schwerden hatten, die in Beziehung zu der Ansteckung stehen. Durch die Betroffenen 

entstand der Begriff Long Covid, welcher in die Wissenschaft übernommen wurde.8  

Betroffene berichten von Atembeschwerden, schwächeren Immunsystemen, PEM oder 

chronischem Husten. Die Beschwerden sind über längere Perioden vorhanden und treten 

ca. drei Monate nach den ersten Ansteckungszeichen mit COVID-19 auf. Die World 

Health Organisation spricht von einem Post Covid Zustand, wenn Beschwerden mindes-

tens zwei Monate lang anhalten.9 Der Begriff Long Covid schließt das Post-Covid Syn-

drom (PCS) mit ein.10 Etwa 80 % der Covid-19 Erkrankten berichten von langwierigen 

Beschwerden nach ihrer Infizierung.11  

Menschen, die vor ihrer Erkrankung gesund und aktiv waren, wie zum Beispiel Leis-

tungssportler und Personen, die im Militär tätig sind, berichten von körperlichen Verän-

derungen, z.B. einer Ruheherzfrequenzänderung. Die Personengruppen erhalten aufgrund 

ihrer Tätigkeiten regelmäßig Untersuchungen zur Beurteilung ihrer Leistungsfähigkeit, 

wodurch die neuen Entwicklungen, die nach einer Covid-19 Infektion auftreten, auffällig 

sind.12 

 
8  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. g), o. S. 
9  Vgl. World Health Organization (2021), S. 10f. 
10  Vgl. Hasting et al. (2023), S. 71. 
11  Vgl. Peter et al. (2022), S. 1. 
12  Vgl. Astin et al. (2023), S. 62ff. 
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Weltweit wird die Betroffenenanzahl auf 144 Millionen geschätzt. Männliche und ältere 

Patienten leiden häufiger unter Atembeschwerden und kognitiven Defiziten und weibli-

che Patienten vermehrt an Kopfschmerzen und abdominalen Symptomen.13  

Die Wahrscheinlichkeit, Long Covid zu entwickeln, unterscheidet sich unter geimpften 

und ungeimpften Patienten nur gering bis gar nicht. Es konnte nicht festgestellt werden, 

dass eine Impfung für den Schutz vor einem schweren Covid-19 Verlauf, die Entwicklung 

von Long Covid beeinflusst.14 Durch die Covid-19 Impfung kann nur aufgewiesen wer-

den, dass das Long Covid Symptom Erschöpfung seltener auftritt als bei ungeimpften 

Betroffenen.15  

 

2.2 ME/CFS 

ME/CFS ist die Abkürzung für Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syn-

drom. Es wird definiert als eine neurologische Multisystemerkrankung, die durch be-

stimmte Infektionskrankheiten ausgelöst werden kann.16  

Es ist bisher unbekannt, ob weitere Faktoren, beispielsweise die Genetik, eine Rolle spie-

len müssen, damit eine Infektionskrankheit sie auslöst. Der Begriff CFS hat das Symptom 

Fatigue als ausschlaggebenden Faktor. ME äußert sich durch das Symptom Muskel-

schmerzen. Wenn von ME/CFS die Rede ist, bedeutet das, dass die Symptome Fatigue 

und Muskelschmerzen gleichzeitig auftreten.17 

ME/CFS wird auch als SEID oder CFIDS bezeichnet. SEID steht für Systemic Exertion 

Intolerance Disease. CFIDS steht für Chronic Fatigue Immune Dysfunction Syndrome. 

Beide Bezeichnungen werden nur begrenzt verwendet, da der Begriff ME/CFS am wei-

testen verbreitet ist.18 

Das Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizinprodukte hat 2023 den deutschen Begriff 

„Chronisches Müdigkeitssyndrom“ zu „Chronisches Fatigue-Syndrom“ geändert. 

Dadurch soll die Fehlannahme, die durch die Übersetzung des englischen Begriffs 

 
13  Vgl. Astin et al. (2023), S. 61. 
14  Vgl. Byambasuren et al. (2022), S. 9. 
15  Vgl. Astin et al. (2023), S. 62. 
16  Vgl. Habermann-Horstmeier & Horstmeier. (2023), S.1. 
17  Vgl. Nacul et al. (2021), S. 4. 
18  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
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Fatigue entsteht, beseitigt werden. Das Symptom Fatigue ist nicht vergleichbar mit 

Müdigkeit.19 

„Der Begriff Müdigkeit wird beispielsweise regelhaft mit einer erhöhten Schlafbereit-

schaft assoziiert. Doch trifft das Gegenteil auf die Fatigue bei ME/CFS zu, die oft mit 

schweren Schlafstörungen einhergeht.“20 

Durch die neue Bezeichnung wird einer Verharmlosung der Erkrankung entgegengewirkt 

und die Nachteile für die Betroffenen verringert.21 

Es können sowohl Erwachsene als auch Kinder betroffen sein. Die Krankheit schränkt 

den Betroffenen in seinem alltäglichen Leben ein und verändert die Lebensumstände.22 

Es gibt verschiedene Schweregrade. ME/CFS Symptome und der Krankheitsverlauf sind 

individuell und können von Person zu Person unterschiedlich sein. Zudem schwankt die 

Schwere der Symptome. Daher reicht eine Nachfrage zu den Symptomen meist nicht aus, 

um den Schweregrad zu bestimmen.23 

Oftmals kann bei einem hohen Schweregrad eine Pflegebedürftigkeit festgestellt werden, 

woraufhin die Betroffenen in die Pflegegrade vier oder fünf eingestuft werden. Es kommt 

zu einem möglichen Grad der Behinderung von bis zu 100 %.24 

Die verbreiteten Symptome können in Kategorien unterteilt werden. Diese beinhalten: 

neurologische bzw. kognitive, neuroendokrine, immunologische und autonome bzw. or-

thostatische Symptome. Ergänzend gibt es die Kernsymptome Fatigue und PEM. Be-

troffene berichten von Schlafstörungen und Schmerzen, wie zum Beispiel Gelenkschmer-

zen. Ein häufiges kognitives Symptom ist der Brain Fog. Das beschreibt den Zustand von 

Konzentrations- und Gedächtnisstörungen. Aufgrund der Erkrankung ist zudem das Im-

munsystem geschwächt und die ME/CFS Patienten sind anfälliger für Infektionen.25 

ME/CFS und Long Covid haben einige überschneidende Symptome. Long Covid Be-

troffene können die Diagnosekriterien von ME/CFS erfüllen, wodurch vermutet wird, 

dass die Anzahl der ME/CFS Patienten sich durch die Corona Pandemie erhöht hat.26 

 
19  Vgl. Bundesinstitut für Arzneimittel und Medizinprodukte (2022), o. S. 
20  Ebd., o. S. 
21  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (2022), o. S. 
22  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 1.  
23  Vgl. Hoffmann et al. (2024), S. 112f. 
24  Vgl. Scheibenbogen et al. (2023), S. 912. 
25  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
26  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. g), o. S. 
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2.3 PEM 

Man spricht von Post-Exertionelle Malaise, wenn der geistige und/oder körperliche Zu-

stand eines Betroffenen sich nach einer Aktivität drastisch verschlechtert. Bereits geringe 

Anstrengungen, wie zum Beispiel aus dem Bett aufzustehen, das Führen eines Gesprächs 

oder über Aufgaben nachzudenken, können Auslöser sein (siehe Abb. 1). PEM kann zeit-

nah nach einer Anstrengung eintreten und weist unter den Betroffenen eine Belastungs-

intoleranz auf. Oftmals liegt ein Eintrittszeitraum von 12 bis 48 Stunden vor. Die Dauer 

der Verschlechterung kann zwischen Stunden, Tagen, Wochen oder dauerhaft variieren. 

ME/CFS Betroffene verwenden für PEM den Begriff Crash, da dieser den plötzlich ein-

tretenden Leistungsabfall beschreibt. Die Deutsche Gesellschaft für ME/CFS unterteilt 

die Symptome, die auftreten können, in Schmerzen, Grippeartig, Kognitiv, Schlaf und 

Kreislauf bzw. OI.27  Durch einen Crash empfinden Betroffene eine Verstärkung ihrer 

Krankheitssymptome.28 

Es gibt einige Verfahren, die aufgestellt wurden, um PEM zu messen bzw. festzustellen 

und die ME/CFS Diagnose stellen zu können. Diese werden in Kapitel 3.2.1 aufgefasst. 

 

 

Abb. 1:Post-Exertionelle Malaise  

Quelle: Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (e). 

 

 

2.4 Orthostatische Intoleranz 

Die Orthostatische Intoleranz (OI) ist neben PEM ein weiteres Kernsymptom von 

ME/CFS.  Der Begriff Orthostatisch kommt von Orthostase und bezeichnet die aufrechte 

 
27  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. e), o. S. 
28  Vgl. ME/CFS Netzwerk Baden-Württemberg (o. J.), o. S. 
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Körperhaltung. Man spricht von OI, wenn die aufrechte Körperhaltung zu Kreislaufbe-

schwerden führen und unter den ME/CFS Betroffenen dadurch PEM ausgelöst werden 

kann. Die Betroffenen sind dann im orthostatischen Stress.  Das Stehen und Sitzen kann 

die Symptome Schwindel, gestörter Blutdruck, Herzrasen oder Atemnot hervorrufen und 

auf OI hinweisen. Das Liegen ist für die Betroffenen angenehmer. Es gibt die Möglichkeit 

OI mithilfe von einem Schellong-Test und einem NASA-10min-Lean-Test aufzuweisen. 

Der Schellong-Test misst zunächst den Puls und den Blutdruck des liegenden Patienten. 

Danach werden die Werte mit einer Stehbelastung verglichen. Der NASA-10min-Lean 

Test misst den Ruhepuls zweimal: einmal im Liegen und einmal, während der Patient mit 

den Schultern die Wand berührt. Die Füße werden dabei ca. 15 cm von der Wand entfernt 

aufgestellt. Beide Tests setzen die Durchführung von den Messungen mit fünf bis zehn 

Minuten voraus.29

 
29   Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. d), o. S 
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3 Krankheitszustand 

Der Krankheitszustand, der durch ME/CFS aufzufinden ist, unterscheidet sich von Person 

zu Person aufgrund des unterschiedlichen Schmerzempfindens. Der Forschungsstand un-

terscheidet sich zwischen Erwachsenen und Kinder/Jugendliche, da sich Kinder und Ju-

gendliche mitten in der körperlichen Entwicklung befinden. Die medizinische Versorgung 

spielt eine große Rolle. Für Patienten, die keinen fachlich-medizinischen Hintergrund ha-

ben, ist das Vertrauen auf das Gesundheitswesen groß, bei medizinischen Problemen aus-

zuhelfen. 

ME/CFS wird in verschiedene Schweregrade untergliedert. Dabei können sich Symptome 

aus den verschiedenen Schweregraden überschneiden.30  

„Die Schweregrade gehen fließend ineinander über und können im Verlauf der Krank-

heit schwanken.“31 

Die Schweregrade unterteilen sich in: mild, moderat, schwer und sehr schwer. Das Na-

tional Institute for Health and Care Excellence (NICE) hat dies definiert. Mithilfe der 

NICE-Leitlinie werden die Symptome zu verschiedenen Schweregraden zugeordnet. Un-

ter milde ME/CFS werden Personen zugeordnet, die in ihrer Mobilität zwar eingeschränk-

ter sind als der Durchschnittsmensch, jedoch weiterhin ihren Alltag bewältigen können. 

Der Alltag wird durch mehr Ruhephasen ergänzt, wodurch Arbeitszeiten oder soziale In-

teraktionen reduziert werden. Moderate ME/CFS Patienten berichten von schwankenden 

Symptomen und Schlafstörungen. Dadurch wird ihr Alltag eingeschränkt und sie müssen 

ihre Arbeit aufgeben. Durch ihre kognitiven Einschränkungen sind stark betroffene 

ME/CFS Patienten oftmals Hilfsmitteln oder -personen wie zum Beispiel auf einen Roll-

stuhl oder einen Pfleger angewiesen. Das führt dazu, dass die Betroffenen ihr Haus nicht 

mehr verlassen können. Sehr schwere ME/CFS äußert sich durch Bettlägerigkeit und die 

vollständige Abhängigkeit auf eine Pflegekraft. Oftmals sind sie nicht in der Lage, ihre 

Hygiene selbstständig aufrechtzuerhalten oder eigenständig zu essen und schlucken. Zu-

dem reagieren Betroffene bereits auf geringe Reize, wie zum Beispiel Licht.32  

 
30  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
31  Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
32  Vgl. National Institute for Health and Care Excellence (2021), o. S. 
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Bislang gibt es kein Biomarker, der bei allen Betroffenen auf eine ME/CFS Erkrankung 

hinweist, weshalb die Diagnose von ME/CFS bislang nicht vollständig standardisiert wer-

den kann.33 

 

3.1 Forschungsstand ME/CFS 

Die Forschungen zu ME/CFS sind bisher eingeschränkt durchgeführt worden. Der An-

stieg von ME/CFS Patienten infolge der Infektionskrankheit Covid-19 führt zu neuer Auf-

merksamkeit für die Erkrankung.34 

Es gibt verschiedene Forschungszentren und interdisziplinäre Zusammenarbeiten, so-

wohl national als auch international, die sich mit der ME/CFS Thematik befasst. 

Dazu gehören international beispielsweise die Forschungen der Yale Universität aus den 

Vereinigten Staaten. Unter der Leitung von Professorin Akiko Iwasaki werden Long Co-

vid und ME/CF in ihrem Labor untersucht, um ein besseres Verständnis für die Zusam-

menhänge zu erlangen.35  

Frau Iwasaki und ihr Team beschäftigen sich mit den Phänotypen von Long Covid Be-

troffenen, ME/CFS Erkrankten und gesunden Gruppen. Bisher konnten sie Ergebnisse 

sammeln, die feststellen, dass die Kortisol Werte unter den Long Covid Patienten sich zu 

den gesunden Gruppen unterscheidet und dass sich das Epstein Barr Virus (EBV) sich im 

Körper der Betroffenen reaktivieren kann. Das Forschungsteam der Yale Universität setzt 

sich als Ziel, weitere Forschungen zu ME/CFS Phänotypen und möglichen Biomarkern 

auszuführen, um die Ursache der Erkrankung biologisch feststellen zu können und basie-

rend darauf, neue Behandlungsmöglichkeiten zu schaffen. Das Gleiche gilt für die Simi-

laritäten zwischen ME/CFS und Long Covid. Neben den Symptomen, die sich über-

schneiden, soll basierend darauf erforscht werden, weshalb es zu den Überschneidungen 

kommt.36 

Aufgrund der Komplexität von ME/CFS wird die Theorie, dass der Auslöser der Erkran-

kung an einem einzigen Faktor liegt, als unwahrscheinlich angesehen. Bislang fokussiert 

 
33  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
34  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
35  Vgl. Moneer (2024), o. S. 
36  Vgl. Baas (2023), o. S. 
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sich die Forschung auf einen Biomarker, der Auffälligkeiten im Immunsystem und dem 

Stoffwechsel feststellt.37  

Auf der nationalen Ebene gibt es beispielsweise das Fatigue Centrum vom Charité Berlin, 

welches mit der Münchener Klinik im engen Austausch steht. Die Charité behandelt Pa-

tienten mit ME/CFS und erforscht die Krankheit weiter. Dazu gehört auch eine Studie aus 

der Berliner Klinik, die festgestellt hat, dass Patienten, die PCS haben, nach geraumer 

Zeit eine Besserung ihrer Symptome und der Belastungstoleranz erkennen können. Unter 

PCS Patienten die ME/CFS aufwiesen, konnte keine Verbesserung dokumentiert wer-

den.38  

Die Belastungsintoleranz ist ein relevantes Wiedererkennungsmerkmal von ME/CFS.  

Es ist bekannt, dass durch neuromuskuläre Anstrengung die ME/CFS Symptome sich ver-

schlechtern können. Um die Hypothese zu belegen, wurde in einer Studie ein Passive-

Leg-Raise-Test durchgeführt. Vor dem Ausführen des Tests werden die Personen, wäh-

rend dem Liegen in eine Ruhelage gebracht, um konstante Blutdruck- und Herzfrequenz-

werte als Fundament zu haben. Die Testperson befindet sich während des Tests weiterhin 

in der Rückenlage, während ein Bein langsam angehoben wird. Die Dauer des Tests be-

trägt 15 Minuten. Dadurch werden alltägliche Aktivitäten wie zum Beispiel langes Sitzen 

oder Autofahren simuliert. Diese Aktivitäten beanspruchen eine Anspannung der Mus-

keln und Nerven. CFS Betroffene berichten nach 24 Stunden von verstärkten Symptomen 

wie zum Beispiel verstärkte Fatigue und Schwindel. Die Testperson bewertet ihre Symp-

tome und es wird als eine Fatigue Stärke dokumentiert. Die durchschnittliche Bewertung 

der CFS Testpersonen fiel nach den 24 Stunden höher aus als unter der gesunden Test-

gruppe.  Hierdurch wird aufgewiesen, dass CFS Patienten empfindlicher gegenüber An-

strengungen sind und dass die Belastungstoleranz gering ausfällt. Die Hintergründe, wes-

halb die Symptome durch neuromuskuläre Anstrengung intensiver ausfallen, sind unge-

klärt.39  

Neben Studien, die die Symptome von ME/CFS verdeutlichen und den Krankenstand 

aufzeigen, um eine Diagnose zu vereinfachen, benötigt es ebenso Forschungen zu der 

 
37   Vgl. Toogood et al. (2021), S. 3.  
38  Vgl. Charité Universitätsmedizin Berlin (2023), o. S. 
39  Vgl. Rowe et al. (2016), S. 1–12. 
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Entstehung der Erkrankung. Um ME/CFS ideal behandeln zu können, muss ersichtlich 

sein, was im Körper geschieht und was der Auslöser der Erkrankung ist. 

 

3.1.1 Erwachsene 

Der Körper erkennt bei einer ME/CFS Erkrankung die Zustände von Stress und Entspan-

nung nicht mehr korrekt. Das Gefühl von Stress ist daher dauerhaft. Hintergrund dazu ist, 

dass der Körper Adrenalin durch die gekoppelten G-Protein-Rezeptoren (GPCR) akti-

viert. Für die Betroffenen ist die Bindung von Adrenalin an die Rezeptoren gestört, da 

sich Antikörper ebenso daran binden können und damit die Funktion verändern.40  

Es ist bekannt, dass bei ME/CFS Patienten die Sauerstoffproduktion und die Durchblu-

tung eingeschränkt werden und damit geringer sind, wenn diese physischen Anstrengun-

gen nachgehen. Der Energiestoffwechsel in den Muskeln läuft anders ab als bei einem 

gesunden Menschen, wodurch nicht genug Sauerstoff zu den Muskeln gelangt. Die ein-

geschränkte Belastungstoleranz weist zudem auf eine gestörte zelluläre Energieproduk-

tion hin. Nach einer geringen körperlichen Belastung ist festzustellen, dass die Laktat 

Werte stark erhöht sind.41  

Bei gesunden Menschen sinkt der Laktatwert nach wiederholter Belastung durch bei-

spielsweise regelmäßigen Sport ab. Unter den ME/CFS Erkrankten steigt dies weiter an. 

Die Laktatwerte der ME/CFS Betroffenen weisen nicht nur unter Belastung einen stark 

veränderten Wert im Vergleich zu Nichtbetroffenen auf, sondern sind teilweise bereits im 

Ruhezustand erhöht. Die Patienten mit einem erhöhten grundlegenden Blutlaktatwert 

weisen zudem intensivere PEM auf.42 

ME/CFS Patienten weisen oftmals bei Bluttest keine Abnormalitäten, wie zum Beispiel 

erhöhte Entzündungswerte auf. Dadurch können andere Diagnosen ausgeschlossen wer-

den.43 

Weitere Testergebnisse von Long Covid und ME/CFS Betroffenen weisen auf eine ver-

ringerte Hirndurchblutung hin. Es wird vermutet, dass daher die Symptome, wie zum 

 
40   Vgl. Frankfurter Allgemeine Faz (2023), o. S. 
41   Vgl. Carruthers et al. (2011), S. 331f. 
42   Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. e), o. S. 
43  Vgl. Lidbury & Fisher (2020), S. 2. 
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Beispiel kognitive Einschränkungen, entstehen. Zudem erklärt dies die verringerte Sauer-

stoffverarbeitung.44  

Eines der bekannten Symptome sind Verdauungsprobleme, welches mit dem 

Reizdarmsyndrom (IBS) in Verbindung gesetzt werden kann. Dazu gehören Verstopfun-

gen und Durchfall. Es ist bekannt, dass Dysbiose und Veränderungen von Darmbakterien 

bei ME/CFS wiederholt festgestellt werden. Die Forschungen dazu sind begrenzt. Es ist 

nicht bekannt, ob es eine direkte Verbindung zum Auftreten von ME/CFS gibt. Das liegt 

daran, dass nicht ausgeschlossen werden kann, dass beispielsweise IBS durch die ver-

mehrte Einnahme von Medikamenten ausgelöst wurde. ME/CFS Patienten lindern ihre 

Symptome durch verschiedene Schmerzmittel oder Antibiotika. Die regelmäßige Ein-

nahme kann das Mikrobiom des Körpers verändern.45  

Unter den ME/CFS Betroffenen konnte festgestellt werden, dass Frauen häufiger betrof-

fen sind als Männer.46 Bislang ist unbekannt, worauf das zurückzuführen ist. Es lässt sich 

spekulieren, dass die Genetik oder der Hormonspiegel darauf hinweisen könnten. Dazu 

werden weitere Forschungen benötigt. 

 

3.1.2 Kinder & Jugendliche 

Ähnlich wie bei Erwachsenen konnte festgestellt werden, dass besonders weibliche Ju-

gendliche häufiger von ME/CFS betroffen sind als männliche. Besonders wichtig ist an-

zumerken, dass sich Kinder und Jugendlich, anders als bei Erwachsenen, noch in der kör-

perlichen Entwicklung befinden. Dadurch kann der Körper anders reagieren. Die typi-

schen Pubertätsmerkmale können aufgrund der Erkrankung später einsetzen und beein-

flussen die physische und psychische Entwicklung. Die Menstruation kann aussetzen 

oder sich zeitlich verschieben.47 

Eine der bekanntesten Infektionen die vermehrt bei Minderjährigen auftritt, ist EBV und 

kann zu ME/CFS führen.48 EBV gehört zu der Gruppe der Herpesviren und kann mit den 

Symptomen Fieber und einem Hautausschlag auftreten. Die meisten Menschen haben 

 
44  Vgl. Komaroff & Lipkin (2023), S. 4-7. 
45  Vgl. König et al. (2022), S. 2-10. 
46  Vgl. Hoffmann et al. (2024), S. 105. 
47  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 5. 
48  Vgl. Nacul et al. (2021), S. 11. 
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sich bereits mit EBV infiziert und sind einen Krankheitsverlauf durchlaufen, ohne Symp-

tome zu entwickeln. Eine Impfung gegen die Infektion gibt es bislang nicht.49 

Besonders Jugendliche sind dem Risiko, nach einer Infektion mit Covid-19 an ME/CFS 

zu erkranken, ausgesetzt. Neben den Erschöpfungssymptomen treten Beeinträchtigungen 

der Atemwege unter den Jugendlichen ab dem Alter von 12 Jahren häufiger auf als unter 

jüngeren Kindern. Unter den Jugendlichen ist das Risiko einer Verschlechterung der 

Atembeschwerden, nach neun bis 12 Monaten, erhöht.50 

Kinder und Jugendliche berichten vermehrt über Verdauungsprobleme und geringer Ge-

lenkschmerzen im Vergleich zu Erwachsenen.51 

Zudem ist die Schwere und Häufigkeit von OI unter Kindern und Jugendlichen höher als 

unter Erwachsenen. Die Anzahl der jungen ME/CFS Betroffenen, die an OI leiden, wird 

auf 60 bis 95 % geschätzt. Besonders weibliche Jugendliche sind vermehrt von OI betrof-

fen und berichten von verstärkten Menstruations- und OI-Symptome vor und während 

ihrer Menstruationszeit.52 

Die Wahrscheinlichkeit einer Erholung ist unter Kinder und Jugendlichen höher als unter 

Erwachsenen. Eine Erholung kann innerhalb der ersten vier Jahre gesichert werden und 

liegt bei 5 bis 83 %. Die Erholung kann bei Kindern und Jugendlichen neben den Symp-

tomstärken zusätzlich anhand der Schultage gemessen werden. Die Symptome der Kinder 

und Jugendlichen sind im Gegensatz zu denen der Erwachsenen inkonsistent.53 

Bei sehr jungen Kindern kann die Diagnose von ME/CFS schwierig sein, da diese ihre 

Symptome nicht klar beschreiben können.54 

Das MRI Chronisches Fatigue Centrum aus der Münchener Klinik wird unter der Leitung 

von Frau Dr. Behrends geführt und spezialisiert sich auf ME/CFS im Zusammenhang mit 

Kindern und Jugendlichen.55  

 

 
49  Vgl. U.S. Centers for Disease Control and Prevention (2024), o. S. 
50   Vgl. Ehm et al. (2024), S. 4–9. 
51  Vgl. Meidel (2024), S. 95ff. 
52  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 19ff. 
53  Vgl. Pricoco et al. (2924), S. 2. 
54  Vgl. Nacul et al. (2021), S. 11. 
55  Vgl. München Klinik (o. J.), o. S. 
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3.2 Medizinische Versorgung 

Die medizinische Versorgung stößt auf Schwierigkeiten, wenn es zu ME/CFS kommt. 

Abgesehen von den Fatigue Zentren in Berlin und München, ist der restliche Teil von 

Deutschland nicht ausreichend gedeckt, um ME/CFS Patienten zu behandeln und eine 

Diagnose zu stellen. Besonders in kleineren Städten stößt die Versorgung auf Schwierig-

keiten. 

Es kommt für ME/CFS Patienten zu verzögerten Diagnosen und Fehldiagnosen, wie zum 

Beispiel psychischen Erkrankungen. Beides führt zu schweren Lasten für die Betroffenen 

und der Stand der Erkrankung kann sich dadurch verschlechtern.56 Mögliche Fehldiagno-

sen sind das Munchhausen Syndrom oder Phobien.57 

2021 wurde erstmals von der Ampelregierung politisch angesetzt mehr ME/CFS Anlauf-

stellen zu schaffen, welche bislang nicht entstanden sind. Die Förderungen für Kompe-

tenzzentren sind monetär gering bis gar nicht vorhanden.58 

Die Versorgungsinfrastruktur hat bisher für ME/CFS Patienten begrenzte spezialisierte 

Angebote. Besondere Optionen, die öffentlich finanziert werden, beinhalten keine Reha-

bilitationseinrichtungen oder Betreuungsangebote.59 

Um eine ideale medizinische Versorgung für ME/CFS Betroffene zu ermöglichen, muss 

es ein breitgefächertes Angebot an Behandlungsoptionen geben. Aufgrund der fehlenden 

Forschungsgrundlage zu ME/CFS mangelt es an Optionen. Darum benötigt es weitere 

Forschungen, um anhand der Ergebnisse die Anzahl der evidenzbasierten Verfahren zu 

erhöhen bzw. diese erstellen zu können.60 

 

3.2.1 Diagnose 

Der Weg zur Diagnose ist bisher nicht standardisiert.  Es gibt verschiedene Diagnosekri-

terien, die für ME/CFS erstellt wurden. Es gibt die kanadischen Konsenskriterien (CCC), 

internationale Konsenskriterien (ICC) und die Institute of Medicine (IOM) -Kriterien.61 

 
56  Vgl. Habermann-Horstmeier & Horstmeier (2023), S. 6f. 
57  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 11. 
58  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. b), o. S. 
59  Vgl. Hoffmann et al. (2024), S. 113. 
60  Vgl. Baas (2023), o. S. 
61  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
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Unter CCC versteht man einen Fragebogen, der die Symptome der Patienten aus einem 

Kriterienkatalog auffasst. Die Voraussetzungen sind bei Erwachsenen, dass die Symp-

tome mindestens sechs Monate bestehen und bei Kindern mindestens drei Monate. Zu-

dem müssen andere mögliche Erkrankungen ausgeschlossen sein. Aufgrund der strikten 

Voraussetzungen wird dies seit 2003 am häufigsten für die ME/CFS Diagnose verwendet. 

ICC ist basierend auf CCC. Hierbei wird die zeitliche Beständigkeit der Symptome ver-

nachlässigt und sich mit der Belastungsintoleranz befasst. IOM-Kriterien setzen die zeit-

liche Beständigkeit der Symptome wie bei CCC voraus. Der Umfang der zugehörigen 

Symptome für eine ME/CFS Diagnose sind geringer. Neurologische und immunologische 

Symptome sind begrenzt vorhanden.62 

Um die Diagnose ME/CFS festzustellen, kann mithilfe von Fragebögen ein Ausschluss-

verfahren zu den Symptomen durchgeführt werden. Dazu gibt es Beispiele aus dem MRI 

Chronischen Fatigue Centrum aus der Münchener Klinik. 

Der Anamnesebogen der Fachklinik wird bei der Erstvorstellung ausgefüllt und wird in 

zwei Teile gegliedert. Der erste Teil enthält allgemeine Informationen zur Person und 23 

Fragen, wie zum Beispiel: „Welche der nachfolgend genannten oder sonstigen Infekti-

onserkrankungen wurden jemals durchgemacht und durch Labortests bestätigt?“. Eine 

mögliche Folge durch die Ansteckung mit COVID-19 wird im Anamnesebogen beachtet. 

Der Verdacht auf Long Covid wird mithilfe einer Liste von möglichen Symptomen, die 

durch Long Covid auftreten, dokumentiert. Die bereits erfolgten Untersuchungen seit 

dem Auftreten der Symptome des Patienten werden notiert. Eine relevante Untersuchung 

ist dabei ein Geh- oder Stehtest. Damit wird festgestellt, inwiefern der Patient belastbar 

ist. Der zweite Teil des Anamnesebogens enthält sieben weitere Fragen. Der gesamte 

Anamnesebogen besteht aus 30 Symptomfragen.63,64 

Der Bell Score wurde von Dr. Bell im Jahre 1995 entwickelt, um die Schwere von 

ME/CFS in Kategorien zuordnen zu können. Die Skalierung beginnt bei null und steigert 

sich jeweils um zehn bis zur höchsten Wertung 100. Null steht dabei für den schwersten 

möglichen Grad an ME/CFS und 100 für gesund bzw. kein ME/CFS. Die Bewertung wird 

für eine Selbstauskunft verwendet. Mithilfe der Punkteskala können die Symptome und 

 
62  Vgl. Fatigatio e.V. Bundesverband ME/CFS (o. J.), o. S. 
63  Vgl. AG Behrends et al. (2022a), o. S. 
64  Vgl. AG Behrends et al. (2022b), o. S. 
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Belastbarkeit der Patienten eingeordnet werden. Der Bell Score wird international aner-

kannt und für die Diagnosestellung zur Hilfe gezogen.65 

Sowohl das Charité Berlin als auch die Fachklinik in München nutzen dies. 

Das Charité Berlin verwendet den Bell-Score in Verbindung mit den kanadischen Kon-

senskriterien, um die ME/CFS Diagnose zu stellen. Anhand von sieben Fragen werden 

die Symptome dokumentiert. Das beinhaltet Erschöpfung/Fatigue, Zustandsverschlech-

terung nach Belastung, Schlafstörungen, Schmerzen, neurologische/kognitive Manifesta-

tion, autonome Manifestation, neuroendokrine Manifestation und immunologische Ma-

nifestationen.66 

In München wurde das Dokument ergänzt mit den Angaben zum aktuellen Bell-Score, 

höchsten Schweregrad seit Erkrankungsbeginn und niedrigsten Schweregrad seit Erkran-

kungsbeginn.67 

Das MRI Chronisches Fatigue Centrum (MCFC) aus der Münchener Klinik nutzt die 

Fatigue Severity Skale für mögliche ME/CFS Patienten. Die Betroffenen bewerten neun 

Aussagen über ihr Wohlbefinden in den vergangenen Wochen.68 

Zudem erhalten ME/CFS Patienten ein Screening mithilfe eines PEM-Fragebogens. Es 

gibt eine Version für Erwachsene und für Kinder. Beide Fragebögen enthalten zehn Fra-

gen. Der Unterschied liegt in der Aussage zum Zeitraum der Beschwerden. Bei Erwach-

senen werden die Fragen im Kontext zu den letzten sechs Monaten gestellt, bei Kindern 

sind es die letzten drei Monate. Ergänzend gibt es zu den jeweiligen Fragebögen einen 

Auswertungsbogen, der nach der Abgabe von einer medizinischen Fachkraft ausgefüllt 

wird. Der Auswertungsbogen stellt mithilfe der abgegebenen Fragebögen fest, ob das 

PEM-Screening positiv oder negativ ist und welche Antworten weiter auf ME/CFS hin-

weisen könnten. 69  

Zusätzlich zum PEM-Screening gibt es die MCFC-Aktivitätsskala. Dies richtet sich nur 

auf Minderjährige. Hier wird von den Patienten bewertet, welche Aktivitäten sie ausfüh-

ren können, während ihrer aktuellen, besten und schlechtesten Verfassung. Die Katego-

rien sind Selbstversorgung, körperliche Aktivität, geistige Aktivität, soziale Kontakte und 

 
65  Vgl. Fatigatio e.V. Bundesverband ME/CFS (o. J.), o. S. 
66  Vgl. Charité Universitätsmedizin Berlin (2022), o. S. 
67  Vgl. Behrends (2020), o. S. 
68  Vgl. Behrends (2021a), o. S. 
69  Vgl. Behrends Ute (2021b), o. S. 
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Schule/Ausbildung/Studium/Beruf. Die Bewertung wird mit den Zahlen eins bis sechs 

getätigt. Sechs bedeutet, dass man keine Schwierigkeiten hat, die Aktivitäten auszuführen 

und eins, dass man die Aktivitäten sehr stark eingeschränkt bis zu gar nicht ausführen 

kann.70 

Während der Untersuchungen für die ME/CFS Diagnose kann ein Kardiopulmonaler Be-

lastungstests (CPET) ausgeführt werden, um PEM festzustellen. Studien haben festge-

stellt, dass ein zweitägiger Belastungstest im Vergleich zu einer einmaligen Durchführung 

von CPET zu ausschlaggebenden Ergebnissen führt. Das bedeutet, dass innerhalb von 24 

Stunden ein zweiter Testdurchlauf gestartet wird. CPET misst zudem den Stoffwechsel 

im Körper. Durch den zweiten Test wird ein deutlicheres Ergebnis ermittelt, dass den 

Unterschied zu gesunden Menschen feststellt. Die Anstrengungen, die während des ersten 

Tests ausgeführt wurden, könne bei ME/CFS Patienten während des zweiten Tests nicht 

fabriziert werden und fallen niedriger aus. Neben dem Symptom PEM weisen die Ergeb-

nisse unter den ME/CFS Betroffenen auf weitere mögliche zelluläre Produktionsschwie-

rigkeiten hin. Unter Patienten, die an Herz- oder Lungenkrankheiten leiden, sind während 

der Studie die Werte von beiden Tests ähnlich und unter Patienten, die an Multiple Skle-

rose oder HIV leiden, fallen die Ergebnisse im zweiten Versuch höher aus.71  

Das Ausführen von CPET setzt voraus, dass die ME/CFS Betroffenen nach der Ausfüh-

rung an PEM leiden müssen, um diagnostiziert werden zu können. Das kann zur Folge 

haben, dass die Patienten einen schwerwiegenden Crash erleben und sich durch den Test, 

der zu einer Diagnose führen sollte, ihr Zustand weiter verschlechtert. Eine Alternative 

zum CPET ist die doppelte Handkraftmessung (HGS). Mithilfe von HGS kann die Mus-

kelkraft gemessen werden und durch die Ergebnisse die Muskelschwäche abgeleitet wer-

den. Während der Ausführung von HGS müssen die Patienten mit all ihrer Kraft für drei 

Sekunden an einem Griff ziehen und dies zehn Mal wiederholen. Das Prozedere wird 

zweimal ausgeführt. Die zweite Ausführung findet nach 60 Minuten Ruhe statt. Während 

dem Test werden die Ergebnisse digital gemessen und dokumentiert. Innerhalb der zehn 

Wiederholungen wird der höchste Wert als der stärkste markiert. Bisher wurde festge-

stellt, dass HGS unter den ME/CFS Patienten während des zweiten Durchlaufs schlechter 

ausfielen und der Fatigue Wert damit höher war als unter der gesunden Testgruppe. Die 

Ergebnisse von HGS konnten mit dem Bell Score verglichen werden. Das bedeutet, dass 

 
70  Vgl. Leone et al. (2022), o. S. 
71  Vgl. Lim et al.  (2020), S. 2-10. 
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ein niedriges HGS-Ergebnis mit einen niedrigeren Bell-Score vergleichbar ist. Der durch-

schnittliche Wert während des zweiten Testdurchlaufs ist niedriger und hat einen hohen 

Fatigue Wert und eine erhöhte Ermüdungsanfälligkeit, welches sich mit einem hohen 

PEM-Ergebnis gleichsetzen lässt. Die Durchführung von HGS ist im Vergleich zu CPET 

simpler und kostengünstiger. Zudem wird das Risiko für die Patienten gesenkt, nach der 

Ausführung der Test an PEM zu erleiden und der Krankheitszustand wird nicht gefähr-

det.72 

Die Charité in Berlin verwendet den Ansatz mit HGS, um PEM objektiv festzustellen. Es 

wird dafür ein Handtrainer verwendet und mit sowohl der rechten als auch der linken 

Hand ausgeführt. Für die Bewertung der Ergebnisse verwendet die Klinik eine Tabelle, 

die in Altersgruppen, das Geschlecht und die mögliche Stärke der Messung geteilt wird. 

Die Stärke ist in die Gruppen schwach, normal und stark unterteilt. Beispielsweise steht 

in der Altersgruppe 20-24 unter männlich schwach weniger als 36,8, männlich normal 

36,8-56,5 und männlich stark mehr als 55,5.73 

Des Weiteren kann der deutsche Schmerzfragebogen (DSF) zur Hilfe gezogen werden. 

Die Basis-Version des DSF enthält neun Seiten und ist spezialisiert auf chronische 

Schmerzen. Mithilfe vom DSF kann während einer Anamnese die Schmerzsituation des 

Patienten verdeutlicht und ein individueller Therapieplan erstellt werden.74  

DSF muss offiziell nicht zur ME/CFS Diagnose hinzugezogen werden. Ärzte können 

selbstständig entscheiden, ob sie DSF zur Hilfe nehmen möchten. 

Durch die hohe Anzahl an Untersuchungen sollen andere mögliche Diagnosen ausge-

schlossen werden, da anhand von den Symptomen verschiedene Erkrankungen oder auch 

bisher unbekannte Erkrankungen festgestellt werden könnten.75 

Die Fatigue Zentren von der Münchener Klinik und dem Charité Berlin haben sich zu-

sammengetan und nutzen das ME/CFS Register. Das ME/CFS Register wurde von ver-

schiedenen Forschern und Organisationen ins Leben gerufen, um eine zentrale Datenbank 

zu erstellen. Mithilfe dieser Datenbank besteht die Möglichkeit Daten mit potenziellen 

ME/CFS Patienten abzugleichen, um eine zuverlässige Diagnose stellen zu können. In 

der Datenbank sind beispielsweise Bluttests, physische Testergebnisse und 

 
72  Vgl. Jäkel et al. (2021), S. 2-12. 
73  Vgl. Charité Universitätsmedizin Berlin (o. J.), S. 1. 
74  Vgl. Petzke et al. (2022), S. 5. 
75  Vgl. Bundesministerium für Gesundheit (2023a), o. S. 
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Empfehlungen für Medikamente und Therapiemaßnahmen von verschiedenen Patienten 

enthalten. Die Aufnahme der Daten wird nur mit der Zustimmung des Patienten getätigt. 

Das bezieht sich auf Kinder, Jugendliche und Erwachsene. Um eine Standardisierung zu 

gewährleisten, müssen die Daten der Patienten das Symptom PEM enthalten und die 

IOM-Kriterien, CCC und ICC erfüllen können. 76   

Der ärztliche Anamnesebogen wird während des Anamnesegesprächs mit dem Patienten 

ausgefüllt. Es sind 50 Fragen, die in acht Kategorien geordnet sind. Diese sind: Fatigue, 

Belastungsintoleranz/belastungsinduzierte Symptomverschlechterung, Schlaf, Schmer-

zen, neurokognitive Manifestationen, autonome Manifestationen, neuroendokrine Mani-

festationen und immunologische Manifestationen.77  

Die Grundlage dazu ist das Munich Berlin Symptom Questionnaire (MBSQ). Das MBSQ 

ist ein Hilfsmittel, um ein Patienten-Arztgespräch für eine mögliche ME/CFS Diagnose 

zu führen. Inhalt sind dabei die Symptome der Erkrankung, welche auf die CCC ange-

passt wurden.78  

Der Anamnesebogen allein reicht nicht aus, um eine ME/CFS Diagnose zu stellen.79 

Oftmals erhalten Betroffene nicht die ME/CFS Diagnose aufgrund ärztlicher Fehldiagno-

sen oder weil ihre Beschwerden nicht ernst genommen werden. ME/CFS Beschwerden 

werden vermehrt als psychische oder psychosomatische Erkrankungen festgelegt. Pro-

banden berichten von fehlender Empathie. Oftmals bereiten sich Patienten auf ihre Arzt-

gespräche vor und bringen wissenschaftliches Infomaterial zu ME/CFS, welche von ihren 

Ärzten nicht beachtet und zurückgestellt werden.80  

Eine weitverbreitete Fehldiagnose ist Depression. Durch die Diagnose Depression erhal-

ten die Betroffenen den Zugang zu Antidepressiva, die ihre ME/CFS Symptome nicht 

lindern können.81 

Durch die fehlende Diagnose und Zusprechung sind Betroffene, wie Christian Zacharias, 

dazu gezwungen selbstständig Lösungen zu finden.  

 
76  Vgl. Hieber et al. (2024, S. 1-4. 
77  Vgl. Wiehler et al. (2022), S. 1. 
78  Vgl. Peo et al. (2024), S. 1268. 
79  Vgl. Wiehler et al. (2022), S. 1f. 
80  Vgl. Habermann-Horstmeier & Horstmeier (2023), S. 7-10. 
81  Vgl. Toogod et al. (2021), S. 4. 
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„Da mir sonst keiner half, war ich gezwungen, auch ohne medizinische Ausbildung 

selbst Theorien zu entwickeln. Zusätzlich zu meiner vorher schon vorhandenen Ka-

puttheit, den extremen Schlafmangel und der fortschreitenden kognitiven Beeinträch-

tigung bekam ich jede Sekunde quälende Stromstöße und torkelte noch viel stärker als 

vorher. Das waren also nicht die besten Voraussetzungen, um etwas in Ruhe rational 

zu durchdenken.“82 

Es ist zu bedenken, dass Betroffene oftmals noch nicht mit der Thematik ME/CFS in 

Berührung gekommen sind, da dieser Erkrankung in der Gesellschaft nur wenig Aufmerk-

samkeit geschenkt wird. Betroffene suchen nach Krankheiten, die ihre Symptome erklä-

ren könnten. 

Trotz einer gegebenen Diagnose versichert dies den Betroffenen keine Erleichterung.  Es 

kommt überwiegend zu keiner spezialisierten ME/CFS Behandlung für die Patienten oder 

zu einer Fehlbehandlung.83 

„Studienteilnehmer[…] berichteten auch von ablehnenden Reaktionen der konsultier-

ten […][Ärzte] auf eine bereits andernorts gestellte ME/CFS-Diagnose.“84 

Eine feststehende Diagnose von ME/CFS versichert den Betroffenen nicht den Zugang 

zu ME/CFS Behandlungsmethoden. Frau X erzählt in ihrem Erfahrungsbericht (siehe An-

hang 1) davon, wie sie zu ihrer Diagnose kam. Die Therapeutin von Frau X hat sie mit 

ME/CFS diagnostiziert, aber die Diagnose wurde von ihrer Hausärztin nicht anerkannt. 

Dadurch war sie gezwungen selbstständig, nach Zugängen zu Behandlungsmaßnahmen 

zu schaffen. Nachdem sie Teil der CFS Case Studie von der Charité sein konnte, wurde 

ihr die ME/CFS Diagnose erneut gestellt. Nach der weiteren Bestätigung hat sich die 

Meinung ihrer Hausärztin geändert. 

Die gegebenen Forschungen zu ME/CFS erreichen die Ärzte nicht, was zu fehlenden 

Sachkenntnissen führt.85 Viele Ärzte tun ihre Patienten fehldiagnostizieren und sehen 

ME/CFS als keine mögliche Option an.86  

„Überall bekam ich nur noch zwei verschiedene Reaktionen: Entweder schlossen sich 

die Ärzte der psychosomatischen Diagnose an oder sie zuckten ratlos mit den Schul-

tern.“87 

 
82  Zacharias (2024), S. 82. 
83  Vgl. Habermann-Horstmeier & Horstmeier (2023), S. 6 
84  Habermann-Horstmeier & Horstmeier (2023), S. 6. 
85  Vgl. König et al. (2024), S. 9. 
86  Vgl. Habermann-Horstmeier & Horstmeier (2023), S. 5. 
87  Zacharias (2024), S. 123f. 
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Aufgrund der Wertung, die Ärzte durch ihren Beruf erhalten, entwickeln Patienten ein 

Vertrauensgefühl gegenüber Ärzten. Umso mehr entsteht Frustration, wenn Patienten 

wiederholt auf Ablehnung stoßen.  

Je früher die Diagnose von ME/CFS bei den Erkrankten feststeht, desto eher kann man 

den Betroffenen Abhilfe schaffen und eine Verschlimmerung der Symptome und des 

Krankheitszustandes einschränken.88 

 

3.2.2 Therapie- und Behandlungsmaßnahmen 

Betroffene mit einem hohen Schweregrad haben geringere Optionen als bei milderen. 

Während Personen die eine milde ME/CFS Erkrankung Entscheidungsmöglichkeiten 

selbständig treffen und auf ihre Bedürfnisse anpassen können, fallen diese aufgrund der 

dazukommenden Pflegebedürftigkeit bei sehr schwer Erkrankten weg. Diese sind voll-

ständig auf Hilfspersonen angewiesen, die oftmals Familienmitglieder sind. 

Die Pflege eines ME/CFS Patienten wird im eigenen Zuhause empfohlen. Dadurch ist der 

Betroffene keinen fremden Reizen ausgesetzt, die zu einer Zustandsverschlechterung füh-

ren können und die Betroffenen können in ihrem gewohnten Umfeld bleiben.89 

Für ME/CFS gibt es bisher keine Heilung und keine standardisierte Behandlung. Es gibt 

die Möglichkeit, die einzelnen Beschwerden, wie zum Beispiel Schmerzen, mit Medika-

menten zu behandeln.90  

„Ein besseres Verständnis von Long COVID, einer langwierigen Erkrankung mit 

vielen gleichen Symptomen wie bei ME/CFS, bietet daher die Chance, auch zum 

Verständnis und zur Behandlung von Patienten mit ME/CFS beitragen zu können, 

mit der Option zur Entwicklung therapeutischer Interventionen unter potenziell 

homogeneren Bedingungen.“91 

Um Therapie- und Behandlungsmaßnahmen zu erleichtern, gibt es die Option von Hilfs-

mitteln. 

Neben technischen Optionen, wie zum Beispiel Wearables, die das Schlafverhalten do-

kumentieren können, um bei Behandlungsmaßnahmen aushelfen, ist das Führen eines 

 
88  Vgl. Solve ME/CFS Initiative (2022), o. S. 
89  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 25. 
90  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. f), o. S. 
91  Astin et al. (2023), S. 63. 
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Tagebuchs ebenfalls hilfreich. Damit können Symptome dokumentiert und besser ge-

handhabt werden und nachvollziehbar sein.92  

Da PEM auch durch die Ernährungsweise ausgelöst werden kann, wird ME/CFS Patien-

ten empfohlen ihre Ernährung anzupassen, um diese auf ihre individuellen Bedürfnisse 

anzugleichen.93 Die Menge, die eingenommen werden kann, ist bei schweren ME/CFS 

Graden sehr gering. 94  

Umso wichtiger ist es die geringe Menge, die zu sich genommen werden kann, mit den 

Nährstoffen zu füllen, die wichtig für den Körper sind. Kleinere Mahlzeiten, die über den 

Tag verteilt werden, sind ideal. Blähungen können IBS-Symptome verstärken. Daher ist 

zu empfehlen die Flüssigkeitszunahme auf nach oder vor der Mahlzeit zu beschränken. 

So wird die Nahrung besser verdaut. Gleichzeitig kann dies für einen ruhigeren Schlaf 

sorgen.95 

Fehlende Vitamine und Mineralien können durch Nahrungsergänzungsmittel ausgegli-

chen werden. Zudem können diese entzündungshemmend beitragen.96 

Da ME/CFS symptomorientiert behandelt wird, nehmen die Betroffenen neben Schmerz-

mitteln, wie zum Beispiel Medikamente mit den Wirkstoff Pizotifen oder Periactin, wei-

tere Medikamente zu sich. Gegen Schlafstörungen können die Patienten Medikamente 

mit dem Wirkstoff Dothiepin oder Amitryptiline einnehmen. Eine Alternative ist die Ver-

wendung von Melatonin.97  

Neben den gängigen Medikamenten nehmen Betroffene oftmals während ihrer eigenen 

Nachforschungen Medikamente auf ihr eigenes Risiko ein. Das liegt daran, dass die feh-

lenden Forschungsergebnisse und medizinische Unterstützung, die Patienten in Verzweif-

lung drängt und sie nach eigenen Alternativen suchen, um ihre ME/CFS Erkrankung zu 

lindern.98 

 
92  Vgl. Nacul et al. (2021), S. 17. 
93  Vgl. Lidbury & Fisher (2020), S. 3. 
94  Vgl. National Institute for Health and Care Excellence (2021), o. S. 
95  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 18. 
96  Vgl. Koc et al. (2022), S. 4772. 
97  Vgl. Rowe (2019), S. 5. 
98  Vgl. Zacharias (2024), S. 149. 
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Unter anderen chronischen Krankheiten ist die Verwendung von Cannabis gebräuchlich, 

um ihre Schmerzen zu lindern. Ob die Wirkung ausschlaggebend für ME/CFS Betroffene 

ist, wurde bislang nicht getestet.99 

Aufgrund der Empfindlichkeit gegenüber der Medikamenteneinnahme muss die Dosie-

rung und die Einnahmezeit der Medikamente an die Individuen angepasst werden.100 

Gleiches gilt auch für Nahrungsergänzungsmittel. Die Verträglichkeit muss individuell 

geprüft werden. 

Personen, die einen schweren ME/CFS Grad haben und an Spinalkanalstenose und Mye-

lopathie leiden, können durch eine Operation Verbesserungen im Alltag feststellen. Der 

Clivo Axial Angle ist der Winkel zwischen dem Schädelknochen und der Wirbelsäule, 

welcher im Normalzustand zwischen 150 – 165 Grad liegt. Ab einem 135 Grad Winkel 

und niedriger wird von Pathologie gesprochen. Durch das Einsetzen einer neuen zervika-

len Bandscheibe werden die Beschwerden gelindert bis behoben. Betroffenen berichten 

von Verbesserungen nach der Operation. Die psychische und physische Belastungsfähig 

ist erhöht, wodurch die Arbeits- oder Bildungslaufbahn und Haushaltstätigkeiten und 

Sport ausgeführt werden kann. Insgesamt verbessern sich die vorherigen ME/CFS Symp-

tome und reduzieren parallel die Angstzustände der Betroffenen. Es ist wichtig anzumer-

ken, dass eine Ersetzung der zervikalen Bandscheibe bisher nur bei einer kleinen Gruppe 

an Betroffenen mit ME/CFS, Spinalkanalstenose und Myelopathie zur Verbesserung der 

Symptome führt. Nicht alle, die an ME/CFS leiden, weisen Spinalkanalstenose und Mye-

lopathie auf. Diese sind nicht als typische ME/CFS Symptome aufzufinden.101  

Invasive Behandlungsmaßnahmen sind der unübliche Fall. Die Mehrheit der Betroffenen 

führen Therapiemaßnahmen und Veränderungen im Alltag durch. 

ME/CFS Patienten erhielten zeitweise die Empfehlung, die kognitive Verhaltenstherapie 

(CBT) und die ansteigende Aktivierungs-/Bewegungstherapie (GET) auszuführen.102 

Das Ausführen von GET bedeutet für ME/CFS Betroffene ihr Energielevel regelmäßig zu 

überschreiten, um eine Verbesserung der möglichen Belastbarkeit herbeizuführen. 

ME/CFS Patienten berichten von einer gegenteiligen Wirkung, wenn sie GET ausführen. 

 
99  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 15. 
100  Vgl. Hoffmann et al. (2024), S. 108. 
101  Vgl. Rowe et al. (2018), S. 2-8. 
102  Vgl. Sanal Hayes et al. (2023), S. 3. 
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Ihr Zustand verschlechtert sich und es kommt zu einem Crash, der den Krankheitszustand 

nicht nur vorübergehend, sondern auch dauerhaft verschlimmern kann.103 

CBT ist ein Psychotherapieverfahren und fokussiert sich auf das Umstellen des Verhal-

tens. Durch eine Steigerung der Selbstständigkeit und Handlungsfähigkeit sollen Be-

troffene ihre Symptome lindern und ihren Alltag wieder bewältigen können. Mithilfe von 

CBT werden psychische Erkrankungen behandelt.104  

CBT und GET sind im Zusammenhang mit ME/CFS umstritten und standen bis 2020 in 

der NICE-Richtlinie. 2021 wurde die NICE-Richtlinie aktualisiert und sowohl CBT als 

auch GET werden nicht mehr als eine Behandlungsempfehlung ausgesprochen.105 Es 

wurde festgestellt, dass eine Ausführung von GET für ME/CFS Patienten eher schädlich 

als hilfreich ist.106 

Die Verwendung von CBT wird hinterfragt, da CBT besonders auf psychische Erkran-

kungen ausgelegt ist, obwohl ME/CFS keine ist.107 Mithilfe der Empfehlungsänderung 

der NICE-Richtlinie wird der Stigmatisierung, dass ME/CFS eine psychosomatische Er-

krankung sei, entgegengewirkt. Der Ansatz von CBT kann den ME/CFS Betroffenen un-

terstützend im Alltag helfen, sollte aber keine alleinstehende Behandlungsmaßnahme 

sein, da Symptome wie PEM oder OI nicht beachtet werden. Die Verhaltenstheorie Pacing 

verfolgt einen ähnlichen Ansatz, ist auf die ME/CFS Betroffenen jedoch besser abge-

stimmt. 

Patienten erhalten die Empfehlung ihren Alltag anzupassen und Pacing, auch bekannt als 

APT, auszuführen.108 Pacing ist „eine Form des Krankheitsmanagements“109 und hat das 

gegenteilige Konzept von GET.110 

Mithilfe von Pacing können ME/CFS Symptome, wie zum Beispiel PEM und Fatigue 

verringert werden, während man Rücksicht auf die Belastungsintoleranz nimmt. Es gibt 

verschiedene Möglichkeiten um ME/CFS Symptomen entgegenzuwirken. Durch Pacing 

wird die Planung, Beständigkeit und die Steuerung des Energielevels ausgeführt. Planung 

 
103  Vgl. ME/CFS Netzwerk Baden-Württemberg (o. J.), o. S. 
104  Vgl. Bundesministerium für Gesundheit (2021), o. S. 
105  Vgl. Sanal Hayes et al. (2023), S. 3. 
106  Vgl. ME/CFS Netzwerk Baden-Württemberg (o. J.), o. S. 
107  Vgl. Hasting et al. (2023), S. 73. 
108  Vgl. Toogood et al. (2021), S. 4. 
109  Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (2023), o. S. 
110  Vgl. ME/CFS Netzwerk Baden-Württemberg (o. J.), o. S. 
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führt zur Verbesserung der einzelnen Symptome und verringert physische Tätigkeiten, 

um PEM zu vermeiden. Unter der Beständigkeit versteht man die Routine, die geschaffen 

wird, um weitere Anstrengungen zu unterbinden. In Verbindung mit der Steuerung des 

eigenen Energielevels kann eine Verschlechterung des Krankheitszustandes verhindert 

werden. Pacing wird auch für Long Covid Symptome ausgeführt.111 

Pacing ist individuell an die Person anzupassen, da jeder Betroffene eine unterschiedlich 

gesetzte Belastungsgrenze hat. Zudem kann sich die Belastungsgrenze von Tag zu Tag 

unterscheiden. Die Ausführung von Pacing beansprucht viel Zeit und Geduld, da es zu 

Rückschlägen kommen kann. Die Erfahrungen, die man aus den Rückschlägen sammelt, 

verbessern das Durchführen von Pacing und lassen die Betroffenen ihre Energielevel bes-

ser einschätzen und setzen. Die Erhöhung der Aktivitäten bzw. Belastung sollte nur nach 

der Eigeneinschätzung der Patienten ausgeführt werden und nicht wie bei GET erzwun-

gen werden. Die Belastungsgrenze herauszufordern und zu steigern ist kein Muss. Für die 

ME/CFS Betroffenen ist es sinnvoll, viele Pausen in ihren Alltag zu integrieren.112 

Durch die Ausführung von Pacing gibt es den ME/CFS Betroffenen die Möglichkeit mehr 

Kontrolle über ihr Leben zu haben und nicht der Erkrankung ausgesetzt zu sein. Sie kön-

nen durch das eigenständige Selbstmanagement ihre Lebensumstände verbessern. Die 

Verschlimmerung der Erkrankung wird vermieden. Es gibt den Betroffenen die Möglich-

keit, ihre Routinen in adaptierter Form wieder auszuführen.  Pacing hilft Patienten dabei 

mit ihrer Erkrankung umzugehen, kann ME/CFS Betroffene aber nicht heilen. Mithilfe 

von Psychotherapie kann eine unterstützende Basis geschaffen werden, um Pacing auf 

die Individuen anzupassen und erfolgreich anzuwenden. Ergänzend dazu wird mithilfe 

von Psychotherapie die Selbstwahrnehmung gegenüber Schmerzen und Ängsten geför-

dert. Dadurch lernen die ME/CFS Patienten ihre Erkrankung besser kennen und werden 

Experten von ihren eigenen Bedürfnissen.113  

Neben der Verhaltenstheorien und Therapiemaßnahmen wird an einem Medikament ge-

forscht, das ME/CFS entgegenwirkt und nicht nur Schmerzsymptome lindert. 

Das Medikament BC 007, von der Firma Berlin Cures GmbH, wird getestet und es wurde 

festgestellt, dass es die Autoantikörper, die sich an die GPCR binden, neutralisiert.114  

 
111  Vgl. Sanal Hayes et al. (2023), S. 16-19. 
112  Vgl. Rabady et al. (2021), S. 266f.  
113  Vgl. Grande et al. (2023), S. 2ff. 
114  Vgl. Frankfurter Allgemeine Faz (2023), o. S. 
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Bisher wurde BC 007 im Zusammenhang von Herzkrankheiten erforscht. Es wurde zeit-

weise untersucht, ob BC 007 als Medikament gegen Covid-19 wirkt.115 Durch die Unter-

suchungen wurde festgestellt, dass BC 007 keine SARS CoV-2 Antikörper neutralisieren 

oder binden kann, wodurch die Effektivität widerlegt wird.116 

BC 007 wird aktuell an Menschen getestet, die Long Covid und CFS Symptome aufwei-

sen. Durch das Neutralisieren der Bindung kann festgestellt werden, dass sich die CF 

Symptome und die kapillare Mikrozirkulation sich von Tag zu Tag verbessern. Die Test-

person berichtete von keinen CFS typischen Symptomen, wie zum Beispiel Brain Fog, 

innerhalb der nächsten vier Wochen.117  

Die Berlin Cures GmbH hat im Jahre 2023 eine Studie zu der Effektivität und Verträg-

lichkeit von BC 007 und damit der möglichen Linderung von Long Covid gestartet. Es 

wird erwartet, dass durch die Neutralisierung der Autoantikörper die Long Covid Symp-

tome zurückgehen. Die Forschungen werden an 16 Standorten und 119 Teilnehmern, die 

nach mindestens drei Monaten nach ihrer COVID-19 Ansteckung Einschränkungen erle-

ben, ausgeführt. Die Studie wurde im September 2024 nun beendet. Es wurden bislang 

noch keine Ergebnisse veröffentlicht.118 

Der Zuspruch und die Unterstützung von medizinischem Personal, Familienangehörigen 

oder Freunden kann die Verfassung der Erkrankten verbessern. Der Einfluss von Ärzten 

auf die Patienten ist groß. Die Unterstützung und Bereitstellung von neuen Informationen 

kann eine Entlastung für die ME/CFS Patienten und die Angehörigen darstellen. Das 

Durchführen von sportlichen Aktivitäten sollte nur ausgeführt werden, wenn der ME/CFS 

Betroffene seine Verfassung, als genügend einstuft. Es können Aktivitäten im Liegen oder 

im Wasser ausgeführt werden, da dadurch der Körper eine geringere Belastung hat.119 

Für PCS Betroffene wurde ein Post-Covid Functional Status (PCFS) erstellt. Mithilfe des 

PCFS erhalten Betroffene nach einer Covid-19 Ansteckung und einer Krankenhausent-

lassung einen Leitfaden, um den PCS innerhalb der nächsten sechs Monate entgegenzu-

wirken und mit den kognitiven Defiziten, die im Alltag durch PCS entstehen, auszukom-

men. Das beinhaltet ein computerbasiertes Programm, um die kognitiven Fähigkeiten zu 

stärken. Es findet für ME/CFS Patienten keine Anwendung, um kognitive Fähigkeiten 

 
115  Vgl. Weisshoff et al. (2020), S. 2. 
116  Vgl. Hohberger et al. (2022), S. 5. 
117  Vgl. Ebd., S. 4f. 
118  Vgl. Berlin Cures GmbH (2024), o. S. 
119  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 13-16. 
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oder Fatigue zu stärken, aber es kann angewendet werden, um den Betroffenen mit ihrer 

psychischen Last zu helfen und ihr Selbstwertgefühl zu steigern.120 

 

3.2.3 Prävention 

Durch die bisher noch eingeschränkten Forschungsergebnisse ist es bislang nicht möglich 

sich vollständig vor einer Erkrankung mit ME/CFS zu schützen. Es ist bekannt, dass 

ME/CFS durch Infektionskrankheiten hervorgerufen werden kann.121 Daher lässt sich ab-

leiten, dass sich vor Infektionskrankheiten zu schützen eine Präventionsmaßnahme sein 

könnte. Die Wahrscheinlichkeit dies ausleben zu können, ist zweifelhaft und muss unter-

sucht werden. 

 

 
120  Vgl. Hasting et al. (2023), S. 73f. 
121  Vgl. Habermann-Horstmeier & Horstmeier. (2023), S. 1. 
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4 Herausforderungen des Alltags 

Für ME/CFS Betroffene ändert sich ihr tägliches Leben grundlegend. Ohne bisher gefun-

dene Heilmittel oder Heilungsmöglichkeiten, müssen sie lernen mit der Krankheit auszu-

kommen und ihren Alltag dementsprechend anpassen. Dabei werden Schul- oder Arbeits-

leben und Beziehungen stark beeinträchtigt.  

Die Lebensqualität von ME/CFS Betroffenen sinkt. 122  Erkrankte an Diabetes, AIDS oder 

Epilepsie haben im Schnitt eine höhere Lebensqualität als ME/CFS Erkrankte.123 Chris-

tian Zacharias Eindrücke verbildlichen die Veränderungen und Ansichten, die die 

ME/CFS Symptome seit seiner Erkrankung mitbringen. 

„Sämtliche Arm- und Beinmuskeln stehen permanent unangenehm in Flammen, als 

wäre jede Muskelzelle mit Säure gefüllt. Meine Muskeln sind so schwach, dass ich fast 

durchgehend im Bett oder auf dem Sofa liegen muss.  (…) Als wäre die Energieversor-

gung komplett ausgefallen und das „Notstromaggregat“ eingesprungen, das nur fünf 

bis zehn Prozent der früheren Leistung schafft.“124 

Ähnlich ergeht es anderen Betroffenen. Die Erfahrungen unterscheiden sich innerhalb der 

Schweregrade, haben jedoch die Gemeinsamkeit, dass ihr alltägliches Leben auf den 

Kopf gestellt wird. Träume und Wünsche der ME/CFS Betroffenen, die vor der Erkran-

kung existierten, scheinen unerreichbar und müssen zurückgestellt werden. Neben den 

Hürden, die die Erkrankung selbst mit sich bringt, kommen für ME/CFS Betroffene die 

Schwierigkeiten von rechtlichen Forderungen und die Interaktion mit den deutschen Be-

hörden hinzu. 

Die Anfrage auf eine Frührente bzw. eine Erwerbsminderungsrente wird von der Sozial-

versicherung auf Beziehbarkeit geprüft. 125  

Aufgrund der Regelungen bzw. der Finanzierungen der deutschen Gesundheitsversor-

gung wird versucht eine Erwerbstätigkeit des Antragstellenden fortzuführen, indem Re-

habilitation angeordnet wird. Das gleiche gilt, wenn ein Verdacht auf Pflege besteht. Es 

wird vorgegangen nach dem Prinzip Reha vor Pflege und Reha vor Rente.126,127 Da es 

bisher an Forschungsergebnissen zu ME/CFS mangelt, ist in 

 
122  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 3. 
123  Vgl. Hoffmann et al. (2024), S. 112. 
124  Zacharias (2024), S. 8. 
125  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. a), o. S. 
126  Vgl. Würfel Alexander (2023a), S. 2ff. 
127  Vgl. Würfel Alexander (2023b), S 4ff. 
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Rehabilitationseinrichtungen kein Standard für ME/CFS Patienten gegeben, der für eine 

Besserung der Erkrankung sorgt.128  

Bislang wurden für die Betroffenen in Rehaeinrichtungen vorrangig psychosomatische 

Therapien durchgeführt129 und empfohlen (siehe Anhang 1), welche für ME/CFS Patien-

ten Verschlimmerungen ihrer Symptome verursachen können.130 

Der Mangel an Informationen bezüglich ME/CFS erschwert nicht nur passende Behand-

lungsmaßnahmen zu finden, sondern auch deren Finanzierung. Behörden, Versicherungs-

anträge und Gutachter können keine sichere Rücksichtnahme gewähren.131 

 

4.1 Tagesablauf 

Betroffene müssen ihren Alltag an ihre Beschwerden anpassen. Durch das Erschöpfungs-

gefühl fällt es schwer in den gewohnten Alltag zurückzukehren.132  

Dabei berichten sie von vielen Schwierigkeiten. Nebensächliche Tätigkeiten, wie mit dem 

Hund Gassi zu gehen, scheinen mühevoll.133 

Frau X hat einige Erfahrungen zu ihrem Alltag geteilt (siehe Anhang 1). Sie ist Mutter 

von drei Kindern und war vor ihrer Erkrankung als Apothekerin tätig. ME/CFS wurde bei 

ihr nach einer Corona Infektion festgestellt. Ihr typischer Tag startet damit, dass sie um 

6:30 Uhr mit ihren Kindern aufsteht. Während ihre Familie in der Schule, Kita oder auf 

der Arbeit ist, verbringt sie den Vormittag damit, etwas zu essen und sich anzuziehen. Sie 

berichtet davon, dass sie aufgrund der Anstrengung nur einmal die Woche duschen und 

die Haare waschen kann. Die restliche Zeit nutzt sie, um sich auszuruhen und ihren Ener-

gieverbrauch einzuschränken, um für den restlichen Tag noch aktiv sein zu können. Von 

12 bis 14:30 Uhr schläft sie. Ihre Tochter wird von Angehörigen aus der Kita abgeholt. 

Frau X verbringt ihren Nachmittag zusammen mit ihren Kindern z.B. beim Basteln oder 

bei Schulmaterialien zu helfen. Meistens muss sie liegen. Bei wichtigen Terminen, zum 

Beispiel einem Arztbesuch, begleiten sie ihre Eltern und übernehmen dann die Aufsicht 

ihrer Kinder. Die Termine müssen im Voraus geplant werden, um einen reibungslosen 

 
128  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. a), o. S. 
129  Vgl. Zacharias (2024), S.68f. 
130  Vgl. Grande et al. (2023), S. 4. 
131  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. a), o. S. 
132  Vgl. König et al. (2024), S. 5f. 
133  Vgl. Chu et al. (2021), S. 217. 
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Ablauf zu gewährleisten. Frau X ist seit ihrer Erkrankung hausgebunden und kann sich 

außerhalb des Hauses nur mit einem elektrischen Rollstuhl fortbewegen. 

Ein weiterer Betroffene, Whitney Dafoe, berichtet über seine Erfahrungen mit ME/CFS 

und den Veränderungen der Schweregrade über die Zeit. Mit moderatem ME/CFS konnte 

er sich zweieinhalb Jahre lang um sich selbst kümmern, benötigte jedoch viel Ruhe und 

verließ das Haus nur, um Lebensmittel einzukaufen. Als sich sein Zustand verschlech-

terte, war er dazu gezwungen, zurück zu seinen Eltern zu ziehen. Er berichtet davon, wie 

sein Energielimit mit seinen Crashs zusammenhängt. Jeder ME/CFS Patient hat sein ei-

genes Energielimit. Wenn das Limit überschritten wird, erlebt der Betroffene starke Fol-

gen durch den Crash. Die Folgen vom Crash verursachten bei Whitney eine Verschlim-

merung seines Schweregrads und führten ihn zur Bettlägerigkeit. Er entwickelte eine 

Reizempfindlichkeit gegenüber Menschen und konnte dadurch nur kurzen Menschenkon-

takt ertragen. Damit er weiterhin gepflegt werden konnte, entschied er sich dazu, Ohr-

stöpsel und Kopfhörer zu tragen, um Umgebungsgeräusche zu unterdrücken. Zudem be-

richtet er von PEM-Verdauungsproblemen, die ihn dazu zwangen, auf seine Ernährung 

und Essensmenge zu achten. Das führte dazu, dass er über die Zeit nur noch geringe bis 

kaum Nahrung zu sich nehmen konnte und zu künstlicher Nahrungszunahme wechselte. 

Während seiner schwersten Perioden berichtet er von Gedächtnisproblemen und ver-

gleicht seinen Zustand mit einem Winterschlaf. Aufgrund der traumatisierten Erfahrun-

gen kann er sich nicht detailliert an die Tagesabläufe erinnern. Er beschreibt den Zustand 

eines ME/CFS Patienten als eine Nahtoderfahrung.134  

Einige ME/CFS Erkrankte leiden an starken Gewichtsverlust. Ergänzend dazu kann die 

Schwere ihres Falles dafür sorgen, dass sie die empfohlene Kalorienzunahme nicht errei-

chen können. Gründe dafür können Schluckprobleme sein oder fehlende Bewegungsmög-

lichkeiten aufgrund von Fatigue oder Verdauungsprobleme. Wenn es zu einem dauerhaf-

ten Zustand wird, kann es zu einer ernsten Mangelernährung kommen. Eine temporäre 

Magensonde kann Abhilfe schaffen.135 

Neben den physischen Hürden folgend aus den Symptomen der Erkrankung kommen zu-

sätzlich mentale Lasten. Die Veränderungen, die ME/CFS mit sich bringt, stellen den All-

tag der ME/CFS Patienten auf den Kopf.136  

 
134  Vgl. Dafoe (2021), S. 1–22f. 
135  Vgl. Baxter et al. (2021), S. 243–248. 
136  Vgl. König et al. (2024), S. 6f. 



 

Herausforderungen des Alltags 31 
 

„Meine Perspektive auf das Leben hatte sich sehr geändert.“137 

An der Erkrankung zu leiden, bedeutet andere Prioritäten setzen zu müssen und alte fallen 

zu lassen. 

Dazu kommen die Schwierigkeiten aus der Gesellschaft. Sei es die fehlende Diagnose 

oder die Verurteilung aus dem Bekanntenkreis. Es entsteht ein Gefühl der Frustration und 

Hilflosigkeit.138 

Zusätzlich zu den Schmerzen und Veränderungen folgt die psychische Belastung. Be-

troffene vergleichen ihr Befinden mit dem Zustand vor der Feststellung der Erkrankung. 

Dies kann negative mentale Folgen mit sich bringen und ist kein idealer Ansatz, um eine 

Verbesserung zu messen.  

Es kommt vermehrt vor, dass Personen mit chronischen Erkrankungen an Kinesiophobie 

leiden.139 Darunter auch ME/CFS Betroffene.140  

Kinesiophobie ist die Angst vor Bewegung, die zu (wiederkehrenden) Schmerzen führen 

kann.141 Im Zusammenhang mit ME/CFS wollen Betroffene einen Crash vermeiden. Sie 

stehen unter der Annahme, dass sie zerbrechlich sind und damit anfälliger für Verletzun-

gen und Schmerzen durch physische Aktivitäten.142  

Whitney Dafoe beschreibt seine Crasherfahrungen als Crash Memories, also zu Deutsch 

Crash Erinnerungen, und vergleicht seinen mentalen Zustand nach einem Crash mit einer 

posttraumatischen Belastungsstörung, auch bekannt als PTSD. Es entwickelt sich Stress 

und die Angst in den schweren physischen Zustand zurückzufallen. Die Erfahrungen die 

Betroffene durch ihre Höhen und Tiefen während ihrer Erkrankung gesammelt haben sor-

gen dafür, dass sie ihre Aktivitäten begrenzen. Die Crasherfahrungen, die die ME/CFS 

Betroffenen durchlebt haben, spiegeln sich in ihrem Verhalten wieder.143 

 
137  Zacharias (2024), S. 96. 
138  Vgl. König et al. (2024), S. 6ff. 
139  Vgl. Bordeleau et al. (2022), S. 1f. 
140  Vgl. Boulazreg & Rokach (2020), S. 307. 
141  Vgl. Bordeleau et al. (2022), S. 2. 
142  Vgl. Harwood (2005), S. 26. 
143  Vgl. Dafoe (2021), S. 8. 
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Die Betroffenen vermeiden den Gang aus dem Haus und isolieren sich, um Verschlimme-

rungen zu verhindern. Als Folge nehmen Angstzustände jedoch zu und führen zu einem 

dauerhaften Stressgefühl, statt einer Entlastung.144 

Dazu kommt Agoraphobie.145 Es handelt sich um eine Angststörung. Betroffene meiden 

Menschenmengen146 aufgrund der Sorge, in eine unkontrollierbare Situation zu geraten 

vor der man nicht flüchten oder keine Hilfe erhalten kann. Betroffene können Panikatta-

cken durchleben. wenn sie den Situationen ausgesetzt sind.147  

Ähnlich wie die Crash Erfahrungen von denen Whitney Dafoe spricht, lässt sich das Ver-

halten von Kinesiophobie und Agoraphobie Betroffenen, die an ME/CFS leiden, erklären.  

 

4.1.1 Schul- und Arbeitsleben 

Das Schul- oder Arbeitsleben kann nicht wie gewohnt geführt werden. ME/CFS Betroffe-

nen fällt es oftmals schwer, mehr als eine Stunde in einem anderen Umfeld zu sein. Da 

ein typischer Schul- oder Arbeitstag bis zu acht oder mehr Stunden beinhaltet, müssen 

diese Tätigkeiten eingeschränkt werden. 

Es kann aufgrund des Fatigues öfters zu Fehlzeiten kommen. Im schlimmsten Fall kann 

kein Schul- oder Arbeitsleben geführt werden.  

Oftmals ist durch den unerwarteten Verlauf der Erkrankung keine Besserung in Aussicht. 

Ob nach einer Krankheitszeit das Fortführen des Berufslebens möglich ist, ist ungewiss 

und kann durch den Arbeitgeber als unsicher angesehen werden (siehe Anhang 1). 

Nicht nur körperliche Aktivitäten, sondern auch geistig beanspruchte Tätigkeiten wie das 

Erinnerungsvermögen oder die Beurteilung der Arbeitssituation, können je nach Schwe-

regrad eingeschränkt ausgeführt werden. Daher sind einige ME/CFS Betroffene nicht fä-

hig, in einer Führungsposition zu bleiben.148  

 
144  Vgl. Boulazreg & Rokach (2020), S. 307. 
145  Vgl. Rowe (2019), S. 12. 
146  Vgl. National Institute of Mental Health (o. J.), o. S. 
147  Vgl. AOK (2023), o. S. 
148  Vgl. Vink & Vink-Niese (2019), S. 86-91. 
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Die Anzahl der CFS Erkrankten, die nicht arbeiten können, liegt zwischen 27 % und 65 

%. Die Möglichkeit zur Rückkehr zur Arbeit steht noch offen. Bei medizinischer Not-

wendigkeit muss im schlimmsten Fall die Option der Frührente gewählt werden.149 

Die Stunden müssen reduziert werden. Personen, die davor in Arbeitsfeldern tätig waren, 

die viel körperliche Arbeit beansprucht haben, fehlt die Option von Homeoffice. Diese 

sind gezwungen eine alternative Berufsmöglichkeit zu finden.150 

Die geistig beanspruchten Tätigkeiten im Berufsleben lassen sich mit dem Schulalltag 

vergleichen. Die Einschränkung des Erinnerungsvermögens kann das Lernvolumen der 

betroffenen Schüler beeinflussen. Kognitive Einschränkungen, wie zum Beispiel Kon-

zentrationsstörungen erschweren den Schülern ihre Lernfähigkeit.151  

Zusätzlich zu den Lerninhalten kommt die Problematik der Anwesenheit hinzu. Wenn die 

Erschöpfung bei Kindern und Jugendlichen hoch ist bzw. der Schweregrad sehr schwer 

ist, ist der Schulbesuch eingeschränkt. 

 

Abb. 2: Schulfehltage der Pilotstudie  

Quelle: Meidel (2024), S. 78. 

 

In der Pilotstudie von Meidel wurden insgesamt 15 Patienten nach ihrer Schulanwesen-

heit seit dem Krankheitsbeginn bis zu der Rekrutierung gefragt. Für Schüler mit ME/CFS 

 
149  Vgl. Vink & Vink-Niese (2019), S. 101f. 
150  Vgl. Ebd., S. 91f. 
151  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 8f. 
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ist ein regelmäßiger Schulbesuch nicht möglich, was zu einer hohen Anzahl an Fehltagen 

führt. Die Mehrheit der Patienten hat angegeben, dass sie ca. 40 % der Schulzeit (siehe 

Abb. 2) gefehlt haben. Insgesamt liegt die Anzahl der Fehltage von Krankheitsbeginn bis 

zur Pilotstudie bei durchschnittlich 199 Tagen.152 

Aufgrund der hohen Anzahl der Fehltage kann es für die Eltern der ME/CFS Schüler zu 

Problemen mit den Behörden kommen, da schulrechtlich bzw. sozialrechtlich bestimmte 

Verordnungen durch die Fehltage nicht eingehalten werden können. Im Schwerstfall kann 

es zu Sorgerechtsentzügen kommen.153 

Um den Kindern und Jugendlichen die Möglichkeit zu geben als Erwachsene keine sozi-

alen Folgen zu tragen, kann die Priorisierung von Bildung hilfreich sein, welches mithilfe 

von verschiedenen Ansätzen, wie zum Beispiel Online- oder Hausunterricht, erreicht wer-

den kann.154 Die Möglichkeit von Onlineunterricht oder Hausunterricht kann Abhilfe 

schaffen. Wenn es optimal läuft, können die ME/CFS betroffenen Schüler ihre Bildung 

somit fortsetzen. 

Die vollständige Umstellung auf Online- oder Hausunterricht wird jedoch als problema-

tisch angesehen. Die Ausführung von Hausunterricht wird aufgrund des Lehrermangels 

schwer planbar sein. Zudem ist das Teilnehmen am Onlineunterricht nicht an allen Schu-

len möglich und setzt eine mögliche Einschreibung an einer anderen Schule oder einer 

speziellen Fernschule voraus. Das Betreuen und Unterstützen des Onlineunterrichts fällt 

auf die Eltern zurück und schafft eine weitere Aufgabe für die Aufsichtspersonen. Abge-

sehen von der zusätzlichen Verantwortung kann für die Kinder und Jugendliche eine voll-

ständige Umstellung Nachteile mit sich bringen. Die Schüler müssen sich an eine neue 

Lernatmosphäre gewöhnen und verlieren ihre bisherigen sozialen Kontakte aus der 

Schule.155  

Durch die Informationsbereitstellung über die Erkrankung des Schülers können Lehrer 

und sonstige Angestellte an der Schule, dem betroffenen Schüler entgegenkommen, um 

einen flexiblen Stundenplan und eine weitere Schullaufbahn sichern zu können. Wenn die 

passenden Mittel gegeben sind und der ME/CFS Patient nicht vollständig haus- bzw. bett-

gebunden ist, kann ein Schulbesuch vor Ort stattfinden. Ein Ansprechpartner und ein 

 
152  Vgl. Meidel (2024), S. 78. 
153  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. a), o. S. 
154  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 3. 
155  Vgl. Meidel (2024), S. 117. 
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Rückzugsort können hilfreich sein. Weitere Optionen, die für die betroffenen Schüler zur 

Verfügung stehen könnten, sind: längere Abgabetermine, ein festgelegter Mitschüler, der 

bei Mitschriften aushilft und die vollständige Befreiung vom Sportunterricht. Falls die 

Teilnahme am Unterricht an einzelnen Tagen nicht möglich ist, kann die Option Abgaben 

online zu tätigen und auf Materialien zuzugreifen von Vorteil sein.  Durch das Entgegen-

kommen der Schule entsteht eine physische und psychische Entlastung für die Eltern.156 

 

4.1.2 Beziehungen 

Die Suizidrate bei ME/CFS Patienten ist hoch. Die Ursache dafür ist die Hoffnungslosig-

keit zur Verbesserung der Lage und die Stigmatisierung von Außenstehenden zu der Er-

krankung.157  

Wenn Patienten wiederholt Fehldiagnosen erhalten mit der Aussage, dass ihre Symptome 

nur psychosomatisch sind, verstärkt dies die Frustration der Betroffenen. Die ME/CFS 

Betroffenen leiden neben ihren Symptomen unter ihrer mentalen Gesundheit, die bei-

spielsweise durch finanzielle Sorgen und sozialer Isolation beeinflusst wird. Hobbys, de-

nen tagtäglich nachgegangen wurden, fallen ebenfalls weg. Das sind einige Gründe, 

wieso Suizidgedanken und Depressionen unter den ME/CFS Betroffenen vermehrt vor-

kommen.158    

Umso wichtiger ist es, anderen ME/CFS Patienten zu zeigen, dass sie nicht allein mit 

ihrer Erkrankung sind. Neben der Unterstützung aus dem engen sozialen Kreis kann die 

Nutzung von Selbsthilfegruppen von Vorteil sein, um andere Betroffene zu finden und 

die Erfahrungen miteinander zu teilen. Dies kann online mithilfe von Social Media er-

reicht werden. 

Wegen des Fatigues entsteht eine Antriebs- und Motivationsstörung.159 Die Folge: Be-

troffene lassen soziale Events ausfallen bzw. fehlen bei solchen Events.160  

 
156  Vgl. Rowe et al. (2017)., S. 26ff. 
157  Vgl. Chu et al. (2021), S. 231–235. 
158  Vgl. König et al. (2024), S. 6ff. 
159  Vgl. Hoffmann et al. (2024), S. 107. 
160  Vgl. Boulazreg & Rokach (2020), S. 307 
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Angehörige der Patienten müssen sich auf Veränderung einstellen und Rücksicht auf die 

Betroffenen nehmen. Das fehlende Wissen zu ME/CFS sorgt hierbei oftmals für Unver-

ständnis.161 

Besonders bei Kindern und Jugendlichen kann das Fehlen der sozialen Kontakte zur ne-

gativen Entwicklung führen. Die Erwerbung von Softskills für das spätere Arbeitsleben 

ist begrenzt.162 

Die Einschränkungen, die ME/CFS Betroffene in Kauf nehmen müssen, um keine Ver-

schlimmerung ihrer Erkrankung zu verursachen, können zu Einsamkeit führen. 163  Die 

Limitierungen, die die Betroffene festlegen müssen, führen oftmals dazu, dass sie haus-

gebunden sind und ihre bisherigen sozialen Interaktionen wegfallen. Umso wichtiger ist 

es, den Betroffenen das Gefühl zu vermitteln, dass man weiterhin an sie denkt (siehe An-

hang 1). Angehörige und Freunde können den ME/CFS Betroffenen gelegentlich unter 

die Arme greifen und bei Anträgen helfen oder zu Arztterminen begleiten. Bei Unklarhei-

ten zu der Erkrankung können Betroffene Fragen beantworten und das Wichtigste kom-

munizieren.  

Minderjährige werden durch ihre Elternteile betreut. Die Beziehung zu den Eltern kann 

durch die Erkrankung leiden. Oftmals vernachlässigen die Eltern ihren eigenen Alltag, 

um den Kindern zu helfen. Das kann zu starken Stressgefühlen führen. Während die El-

tern dem ME/CFS erkrankten Kind helfen möchten, indem sie beispielsweise Aufgaben 

abnehmen, um keine Überanstrengung zu vermeiden, kann sich das betroffene Kind 

dadurch mental gestresster fühlen, da ein weiteres Stück Normalität verloren geht.164 

Die Geschwister der minderjährigen ME/CFS Betroffenen sind anfällig für die Entwick-

lung von Angststörungen durch die Veränderungen, die mit der Erkrankung des Ge-

schwisterteils kommen. Es entsteht ein Fokus auf dem ME/CFS Erkrankten, dem sich die 

Geschwister ebenfalls widmen wie die Eltern. Durch eine Verbesserung der internen 

Kommunikation kann eine Entlastung für den Betroffenen und den Angehörigen entste-

hen und die Beziehungen in der Familie verbessert werden.165 

 
161  Vgl. König et al. (2024), S. 9. 
162  Vgl. Boulazreg & Rokach (2020), S. 308. 
163  Vgl. Ebd., S. 313. 
164  Vgl. Rowe (2019), S. 5. 
165  Vgl. Rowe et al. (2017), S. 26. 
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Das Aufzeigen von Verständnis und Hilfsbereitschaft kann ME/CFS Betroffenen teil-

weise Sorgen nehmen. Ausgrenzungen führen zu weiteren Lasten für die Erkrankten. Das 

gilt für alle sozialen Felder inklusive Ärzten, Schulen und das eigene soziale Umfeld. Das 

Selbstbewusstsein leidet unter der Erkrankung.166  

 

4.2 Bewältigungsmaßnahmen 

Menschen, die von ME/CFS betroffen sind, führen ihren Alltag in einer angepassten Rou-

tine durch, um einen Crash zu vermeiden. Durch die Erkrankung müssen Betroffene auf 

ihre Körper hören und die Konsequenzen ihrer Tätigkeiten im Voraus berechnen, um fest-

zustellen, ob ihr Limit damit überzogen wird.167 

Die geplanten Aktivitäten müssen priorisiert werden. Minderjährige die von ME/CFS be-

troffen sind müssen diese Fähigkeit erwerben. Sie sind dazu gezwungen, bereits in jungen 

Jahren Erfahrungen der Priorisierung zu sammeln, bevor andere in ihrem Alter dies tun. 

Die angepasste Alltagsroutine kann weitere Verschlechterungen vermeiden.168 Dadurch 

kann ein Stück Normalität einkehren.  

Einige chronische Erkrankungen können durch regelmäßiges Videospielen gemindert, 

wenn nicht sogar gebessert werden. Videospielkonsolen, wie zum Beispiel Nintendo 

WiiFit oder Xbox Kinect, fördern unter Senioren die kognitiven Fähigkeiten und ermög-

lichen aktive Bewegung im eigenen Zuhause. Eine Studie, die belegt, dass das ME/CFS 

Betroffenen helfen könnte, gibt es bislang nicht.169  

Unter ME/CFS sind die kognitiven Fähigkeiten und Kondition nicht steuerbar und ver-

bessern sich nicht durch vermehrtes Anwenden. Die gleichen Effekte wie bei anderen 

chronischen Erkrankungen oder Senioren werden nicht erzielt.  

Dagegen könnten Videospiele andere Vorteile, wie zum Beispiel von zu Hause soziale 

Kontakte pflegen oder das eigene Gemüt zu stärken, für ME/CFS Betroffene bieten und 

Abhilfe schaffen.170 ME/CFS Betroffene könnten sich weniger sozial ausgeschlossen 

 
166  Vgl. König et al. (2024), S. 6–9. 
167  Vgl. Dafoe (2024), S. 3. 
168  Vgl. Rowe (2019), S. 4. 
169  Vgl. Ferrar et al. (2017), S. 9f. 
170  Vgl. Ebd., S. 3. 
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fühlen. Insgesamt kann die Verwendung von technischen Applikationen den Alltag er-

leichtern.  

Aufgrund der Belastungsintoleranz können kleinere statt großen Bewegungen und das 

Abstützen hilfreich sein, um Aktivitäten nachzugehen.171  

Das moderne Zeitalter hat den Vorteil, dass es viele verschiedene Optionen bietet, um von 

zuhause mit der Außenwelt in Verbindung zu stehen. Die Verwendung von Smartphones 

oder Computern bzw. Laptops, die im Vergleich zu dem Verlassen des Hauses geringe 

Bewegung benötigen, können zur Kommunikation genutzt werden. Der Besuch zur Arzt-

praxis kann durch Telemedizin sowohl den Patienten als auch den Arzt entlasten. 

Es gibt verschieden Organisationen, die sich auf ME/CFS Betroffene und Angehörige 

spezialisieren und Unterstützung anbieten. Für Kinder und Jugendliche wurde eine El-

terninitiative in München gegründet, die Familien mithilfe von Erfahrungsaustauschen 

unterstützt und Fortbildungsveranstaltungen anbietet.172  

 

Abb. 3: Englisches Factsheet der World ME Alliance  

Quelle: World ME Alliance (2023). 

 

 
171  Vgl. Zacharias (2024), S. 114. 
172  Vgl. Meidel (2024), S. 128. 
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Die Übermittlung von Informationen zu ME/CFS an das soziale Umfeld kann ein gesell-

schaftliches Bewusstsein schaffen und durch das entstehende Verständnis den Betroffe-

nen den Alltag erleichtert.  Ein Beispiel für die Informationsübermittlung ist das ME-

Factsheet der World ME Alliance (siehe Abb. 3). Eine Sammlung von Kurzinformationen 

zu ME/CFS wird in mehreren Sprachen angeboten und in einem Flyer-Format zur Verfü-

gung gestellt. Der Inhalt des Flyers enthält die Definition von ME/CFS und PEM, die 

Symptome, Betroffenenanzahl und -gruppe, die Versorgung und den Einfluss auf die Le-

benssituation von ME/CFS Patienten, den Zusammenhang mit Long Covid und wo Inte-

ressierte sich weiter informieren können. Die gestellten Informationen sind für die allge-

meine Bevölkerung geeignet und werden als Grundwissen für das medizinische Personal 

angesehen.173 

ME/CFS Betroffene können sich Netzwerken und Organisationen anschließen und als 

Mitglieder agieren, um ihre Erfahrungen mit ME/CFS zu teilen und die Förderungen zu 

unterstützen. Ein Beispiel dafür ist die Deutsche Gesellschaft für ME/CFS, welche sich 

für die Informationsverbreitung unter der Bevölkerung einsetzt, um politisch und wissen-

schaftlich die Entwicklungen voranzutreiben. Zudem wird ein Newsletter angeboten, mit 

dem Betroffene als auch Interessanten auf dem aktuellen Stand gehalten werden.174 

Das europäische Netzwerk für ME/CFS (EUROMENE) setzt sich für die europaweite 

Informationsverbreitung und Forschung von ME/CFS ein.175  

EUROMENE stellt einen Leitfaden bereit für medizinisches Personal, um Anamnesen 

und Untersuchungen zu unterstützen. Es beinhaltet ein grundlegendes Wissen zu 

ME/CFS, wie zum Beispiel welche Diagnosekriterien es gibt, Empfehlungen für die Ge-

sundheitsversorgung und Behandlungsmaßnahmen.176 Darunter fallen auch die CCC und 

IOM-Kriterien, welche von dem Netzwerk als Standard für eine ME/CFS Diagnose an-

gesehen werden.177 

Mithilfe von EUROMENE kann die Bekanntheit von ME/CFS besonders unter dem me-

dizinischen Personal gesteigert werden. Wenn Informationen von Ärzten bereitgestellt 

werden, fällt das Misstrauen vom medizinischen Personal weg. Es erfolgt eine 

 
173  Vgl. World ME Alliance (2023), o. S. 
174  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. a), o. S. 
175  Vgl. Nacul et al. (2021), S. 2. 
176  Vgl. Fatigatio e.V. Bundesverband ME/CFS (o. J.), o. S. 
177  Vgl. Peo et al. (2024), S. 1268. 
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Informationsweitergabe von Ärzten, an Ärzte. Durch Netzwerke wie EUROMENE kann 

evidenzbasiertes Wissen gesichert werden. 

Das Ärzteportal von DocCheck liefert dem medizinischen Personal Zugang zu evidenz-

basierten Forschungen und Ergebnissen zu ME/CFS. Es besteht die Möglichkeit sich über 

das Portal in die Thematik einzulesen und Empfehlungen für die Behandlung von 

ME/CFS Patienten zu finden. Ärzte haben die Option sich mit der Tiefe der Materie zu 

befassen. Beispielsweise durch die Teilnahme an Videofortbildungen, die von Ärzten des 

Charité Berlins und der TU München gehalten werden. Zudem ist das DocCheck Portal 

bereits unter der Mehrheit der Ärzte bekannt, da eine Anmeldung nur unter Ärzten und 

Apothekern möglich ist und damit hat das Portal einen vertrauenswürdigen Ruf für evi-

denzbasierte Informationen.178 Dadurch kann eine Sensibilisierung zu ME/CFS des bis-

her nicht aufgeklärten medizinischen Personals stattfinden.179 Weitere Fortbildungen zu 

Long Covid und ME/CFS werden ebenfalls von der Ärztekammer Hamburg und der Ös-

terreichischen Akademie der Ärzte angeboten.180

 
178  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. c), o. S. 
179  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. b), o. S. 
180  Vgl. Deutsche Gesellschaft für ME/CFS E.V. (o. J. g), o. S. 
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5 Praktische Analyse 

Mithilfe der praktischen Analyse soll bestätigt werden, dass das gesellschaftliche Be-

wusstsein und die Kenntnisse zu ME/CFS noch viel Spielraum haben. Zudem soll auf-

gezeigt werden, dass das Potenzial zur Informationsbereitschaft gegeben ist. 

 

5.1 Methodenauswahl 

Vor der Ausführung der praktischen Analyse müssen einige Kriterien festgelegt werden. 

Dazu gehört die Auswahl der Ausführung. Um eine hohe Anzahl an Teilnehmern zu er-

reichen, fiel die Entscheidung auf eine schriftliche Online-Umfrage.  

Es ist zu erwarten, dass durch eine Online-Umfrage eine jüngere Teilnehmergruppe an-

gesprochen wird. Grund dafür liegt in der Zugänglichkeit und Affinität der jüngeren Ge-

nerationen, die mit digitalen Medien in Verbindung stehen. Die Ausführung der Umfrage 

befasst sich mit einer Stichprobe der Bevölkerung. Die Stichprobe soll repräsentativ für 

die Gesellschaft stehen. 

Ziel der Umfrage ist es festzustellen, dass ME/CFS bei der Mehrheit der Befragten unbe-

kannt ist. Weiterhin soll festgestellt werden, dass das bisherige Wissen bzw. die Vorstel-

lungen zu ME/CFS nicht ausreichend sind und Fehlinformationen beinhalten können. Die 

Gesellschaft ist offen Informationen zu der Erkrankung aufzunehmen, aber hat diese Ge-

legenheit bislang nicht gehabt.  

 

5.2 Online-Umfrage 

In dieser Umfrage werden quantitative und qualitative Methoden kombiniert. Mithilfe 

von geschlossenen und Multiple-Choice-Fragen wird verdeutlicht, wie viele Personen 

ME/CFS und Long Covid Wissen besitzen. Durch die qualitative Methode - den offenen 

Fragen – kann ersichtlich werden, wie unterschiedlich die Auffassung der Teilnehmer ist. 

Durch die Kombination der Fragestellungen wird erklärbar, warum die Antworten gege-

ben wurden und inwieweit das aktuelle Wissen mit den evidenzbasierten Kenntnissen 

übereinstimmt. 
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5.2.1 Erstellung des Fragebogens 

Die Online-Umfrage wurde mit LimeSurvey erstellt. Der Fragebogen beinhaltet sowohl 

geschlossene als auch offene Fragen. Vor dem Ausführen der Umfrage, wird der Teilneh-

mer über die Anonymität, Vertraulichkeit und den Datenschutz im Zusammenhang mit 

dem Fragebogen informiert.  

Die Umfrage wird in drei Teile unterteilt (siehe Anhang 2). Der erste Teil beinhaltet sozi-

odemographische Fragen. Dabei wird nach dem Geschlecht, Alter und nach einem mög-

lichen medizinischen Hintergrund gefragt. Die möglichen Altersgruppen sind: 0-18 Jahre, 

19-25 Jahre, 26-35 Jahre, 36-49 Jahre, 50-60 Jahre und älter als 60 Jahre. 

Der zweite Teil der Umfrage ist der Hauptteil und beinhaltet Fragen zu ME/CFS und Long 

Covid. Die Gesamtanzahl der Fragen sind hier 13 Stück. Die Teilnehmer beantworten 

jedoch nicht alle 13 Fragen, da je nachdem welche Antworten gegeben werden, die Teil-

nehmer zu verschiedenen Fragen weitergeleitet werden. Ziel dieses Fragenabschnittes ist 

es festzustellen, inwiefern die Kenntnisse und Erfahrungen zu ME/CFS und Long Covid 

bestehen und ob ein grundlegendes Interesse zu medizinischen Themen besteht. Die erste 

Frage ist „Wo informierst du dich über gesundheitliche Themen?“. Dazu sind die Optio-

nen Google, Social Media, TV-Nachrichten, Zeitungen/Zeitschriften und Sonstiges gege-

ben. Die zweite Frage ist „Hast du schon mal von ME/CFS oder Myalgische Enzephalo-

myelitis/Chronisches Fatigue Syndrom gehört?“. Die Teilnehmer haben die Option zwi-

schen Ja oder Nein. Wenn die Frage mit Ja beantwortet wird, wird der Teilnehmer zu der 

offenen Frage „Was weißt du über ME/CFS?“ weitergeleitet. Wenn der Teilnehmer Nein 

ankreuzt, kommt dieser zu der offenen Frage „Was stellst du dir darunter vor?“. Alle Teil-

nehmer erhalten als nächstes die Frage „Hast du schon mal von Long Covid gehört?“. 

Personen, die Ja angeben, erhalten als nächstes die offene Frage „Was weißt du über Long 

Covid?“. Wenn die Frage mit Nein beantwortet wird, erhalten diese die offene Frage „Was 

stellst du dir darunter vor?“. Als nächstes folgt die Frage, ob man sich schon mal mit 

Covid-19 angesteckt hat. Wenn die Frage mit Ja beantwortet wird, wird die Frage „Hast 

du Beschwerden nach deiner Covid-19 Ansteckung gehabt, welche länger als 2 Monate 

angehalten haben?“. Die Frage kann mit Ja oder Nein beantwortet werden. Die Antwort 

Ja wird dann gefolgt von der offenen Frage „Was hast du dagegen unternommen?“. Alle 

Teilnehmer erhalten die Frage „Hast du dich je von deinem Hausarzt, zu deinen Be-

schwerden, nicht ernst genommen gefühlt?“. Das wird gefolgt von der Bewertungsfrage 

„Wie sehr vertraust du Ärzten?“. Die Antwortmöglichkeiten sind hier gar nicht, wenig, 
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viel und sehr viel. Die Teilnehmer erhalten als nächstes die Frage „Was wäre deine erste 

Sorge, wenn du herausfinden würdest, dass du an einer chronischen Erkrankung leidest?“ 

und haben die Antwortmöglichkeiten Geld, Beruf, Familie/Freunde, Alltag, Zukunft und 

Sonstiges. 

Der dritte Teil des Fragebogens stellt den Teilnehmern neun Aussagen (siehe Tab. 1) zur 

Verfügung, die bewertet werden müssen. Der Inhalt der Aussagen beschäftigt sich mit der 

Auseinandersetzung mit ME/CFS als möglichen Betroffenen oder Angehörigen, um ge-

genüber den realen ME/CFS Betroffenen Verständnis aufzubauen.  Die vier Bewertungs-

möglichkeiten pro Aussage sind: Stimme überhaupt nicht zu, Stimme nicht zu, Stimme 

zu und Stimme voll und ganz zu. 

 

Aussage 1 Ich kann mir vorstellen wie ein Leben mit ME/CFS abläuft. 

Aussage 2 Ich weiß, wo ich mich über ME/CFS informieren kann. 

Aussage 3 Ich weiß, wie ich mit einem ME/CFS Betroffenen umgehen muss. 

Aussage 4 Ich bin interessiert an medizinischen Themen 

Aussage 5 Ich bin offen dafür aktuelle medizinische Fakten z.B. zu ME/CFS über Nachrichten 

zu erhalten. 

Aussage 6 Ich würde mich hilflos fühlen, wenn mir Ärzte nicht sagen könnten an was ich 

leide. 

Aussage 7 Ich würde mich hilflos fühlen, wenn Ärzte meine Beschwerden nicht ernst nehmen. 

Aussage 8 Medizinisches Personal muss sich durchgängig weiterbilden und über aktuelle bzw. 

neue Krankheiten Bescheid wissen. 

Aussage 9 Menschen mit chronischen Erkrankungen haben es leichter als Menschen mit 

akuten Erkrankungen. 

Tab. 1: Online-Umfrage Aussagen  

Quelle: Eigene Darstellung (2024). 
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Bevor die Teilnehmer die Aussagen beantworten, erhalten sie eine kurze Erläuterung dar-

über was ME/CFS ist. Dadurch ist ein grundlegender Wissensstandard zu ME/CFS unter 

allen Teilnehmern festgelegt. Die Aussagen werden dann aus dem teilweise neu erworbe-

nen Wissen bewertet.  

Nachdem die Teilnehmer die Online-Umfrage vollständig ausgefüllt haben, erhalten diese 

zum Abschluss zwei Links, um sich weiter mit der Thematik befassen zu können, falls 

das Interesse geweckt wurde. Das beinhaltet die Webseite der Deutschen Gesellschaft für 

ME/CFS und ein Video von der Kurzreportage der Presse Frankfurter Allgemeine, die 

über ME/CFS Betroffene berichtet hat. Das Hinzufügen der zwei Informationsquellen 

zum Ende des Fragebogens soll das mögliche Interesse, das unter den Teilnehmer durch 

das Ausführen der Umfrage geweckt wurde, fördern. Dadurch haben die Teilnehmer die 

Möglichkeit, während sie noch gedanklich bei der Thematik sind, weitere Informationen 

aufzunehmen.  

 

5.2.2 Ausführung der Online-Umfrage 

Die Online-Umfrage ist öffentlich zugängig. Um eine große Reichweite an potenziellen 

Teilnehmern zu erreichen, wird die Online-Umfrage an alle Studenten der Hochschule 

Neu-Ulm, Freunde und Bekannte versendet. Zudem wird die Umfrage für den Zeitraum 

19. November 2024 bis zum 20. Dezember 2024 zur Verfügung gestellt. Die Teilnehmer 

haben dadurch 32 Tage Zeit teilzunehmen. 

 

5.2.3 Auswertung 

Die Umfrage wurde von insgesamt 215 Personen angefangen.  Die Anzahl der gültigen 

Ausführungen beträgt 157, da 58 Personen die Umfrage nicht vollständig durchgeführt 

haben. Die gegebenen Antworten der 58 werden in der Auswertung nicht miteinbezogen. 

Von 157 Beteiligten beträgt der Anteil der weiblichen Teilnehmer 61,15 % (96 Personen), 

männlichen Teilnehmer 37,58 % (59 Personen) und 1,27 % (2 Personen) diversen Teil-

nehmern.  Die Altersgruppen (siehe Abb. 4) unterteilen sich in 0-18 Jahre mit 2,55 % (4), 

19-25 Jahre mit 64,33 % (101), 26-35 Jahre mit 24,20 % (38), 36-49 Jahre mit 4,46 % 
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(7), 50-60 Jahre mit 3,82 % (6) und älter als 60 Jahre mit 0,64 % (1). Damit ist die Gruppe 

19-25 Jahre die Mehrheit, gefolgt von der Altersgruppe 26-35 Jahren.  

 

 

Abb. 4 Altersgruppen der Online-Umfrage 

Quelle: Eigene Darstellung (2024). 

 

Mit 77,71 % (122) hat die Mehrheit der Teilnehmer keinen medizinischen Hintergrund. 

Für die erste Frage des zweiten Fragebogenteils beantworten die Mehrheit der Teilneh-

mer, dass sie Google (87,26 %/137) als erste Quelle nutzen für gesundheitliche Themen. 

Danach folgt Social Media mit 44,59 %, Sonstiges mit 22,93 %, Zeitungen/Zeitschriften 

mit 21,02% und TV-Nachrichten mit 15,92 %. Unter Sonstiges fallen vermehrt die Ant-

worten Ärzte, Bücher bzw. Fachliteratur und Familien, Freunde oder Bekannte, die im 

medizinischen Feld tätig sind oder waren.  

56,69 % (89) der Teilnehmer haben den Begriff ME/CFS noch nie gehört. 

93,63 % (147) haben bereits von dem Begriff Long Covid gehört. 82,17 % (129) haben 

sich mindestens einmal mit Covid-19 angesteckt. Davon haben 19,38 % (25) Beschwer-

den die länger als zwei Monate angehalten haben.  

4

1
0

1

3
8

7 6

1

0  - 1 8  J A H R E 1 9  - 2 5  

J AH R E

2 6  - 3 5   

J AH R E

3 6  - 4 9  

J AH R E

5 0  - 6 0  

J AH R E

Ä LT E R  A LS  

6 0  J AH R E  

WIE ALT BIST DU?



 

Praktische Analyse 46 
 

67,52 % (106) berichten, dass sie sich von ihrem Hausarzt ernst genommen fühlen. Zu 

der Frage, wie sehr die Teilnehmer Ärzten vertrauen, haben 73,25 % (115) viel und sehr 

viel angegeben. 26,75 % (42) geben an, dass sie Ärzten wenig bis zu gar nicht vertrauen. 

Teilnehmer haben angegeben, dass sie sich nach der Diagnose einer chronischen Erkran-

kung am meisten Sorgen über ihren Alltag und ihre Zukunft hätten. 6,37 % (10) haben 

Sonstiges angegeben. Darunter fällt vermehrt die Fähigkeit Sport zu machen. 

Der dritte Teil des Fragebogens enthält neun Aussagen, die von den Teilnehmern bewertet 

werden sollen. Dazu haben die Teilnehmer einen Infotext erhalten, der alle Teilnehmer 

dazu aufklärt, was ME/CFS ist.  

Die Ergebnisse der Umfrage sind besonders auffällig zwischen den Gruppen mit medizi-

nischem Hintergrund (M1) (siehe Anhang 3) und ohne medizinischen Hintergrund (M2) 

(siehe Anhang 4). Der Anteil aus M1 beträgt 22,29 % (35). 

M1 hat für die Angabe Sonstiges bei der Frage „Wo informierst du dich über gesundheit-

liche Themen?“ vermehrt Fachliteratur und Publikationen angegeben. M2 hat unter Sons-

tiges am häufigsten medizinisches Personal z.B. Ärzte angegeben.  

 

 
Abb. 5: Auswertung ME/CFS Bekanntheit  

Quelle: Eigene Darstellung (2024). 

 

Die Bekanntheit von ME/CFS (siehe Abb. 5) beträgt bei M2 mit 61,48 % (75) Nein die 

Mehrheit. Unter M1 kennen 60 % (21) den Begriff ME/CFS. Weitere Erläuterungen von 
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M1 und M2 zu ME/CFS beinhalten ein bekanntes Symptom von ME/CFS: Erschöpfung. 

Es wird außerdem erwähnt, dass die Betroffenen durch ihre Erkrankung eingeschränkter 

sind als zuvor und dass Long Covid in Verbindung gesetzt werden kann. 

M2, die bisher keine Verbindungspunkte mit ME/CFS hatten, stellen die Erkrankung mit 

dem Begriff Müdigkeit gleich. M1, die bisher keine Verbindungspunkte mit ME/CFS hat-

ten, vermuten eine Gehirn oder Muskelerkrankung z.B. Gehirnentzündung. 

 

 

Abb. 6: Auswertung Long Covid Bekanntheit  

Quelle: Eigene Darstellung (2024). 

 

M2 beantwortet die Frage „Hast du schon mal von Long Covid gehört?“ (siehe Abb. 6) 

mit 91,80 % (112) mit Ja. Bei M1 wurde Ja von 100 % (35) angegeben. Das Wissen zu 

Long Covid beinhaltet von M1 und M2, dass es nach einer Infektion mit Covid-19 auf-

treten kann und Symptome wie zum Beispiel Erschöpfung, Müdigkeit, Trägheit und 

Atembeschwerden aufweist. Einige haben erwähnt, dass ME/CFS in Verbindung mit 

Long Covid stehen kann. 

Teilnehmer, die Long Covid nicht kannten, stellen sich darunter einen langweiligen Ver-

lauf mit Covid-19 vor, die die gleichen Symptome wie während der Infektion beinhaltet. 

Unter den Befragten haben sich unter M1 und M2 mindestens 80 % mit Covid-19 ange-

steckt und Erfahrungen mit der Infektion durchgemacht. Von Beschwerden die länger als 
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zwei Monate angehalten haben hat die Mehrheit von M1 (77,42 %/24) und M2 (81,63 

%/80) Nein angegeben. Alle Teilnehmer die Betroffen sind, haben angegeben, dass sie 

sich ausgeruht und Ärzte aufgesucht haben.  

M1 hat sich mit 80 % (28) von ihren Hausärzten ernster genommen gefühlt als M2 mit 

63,93 % (78). Das Vertrauen in Ärzten ist bei M1 und M2 ähnlich verteilt. Die Mehrheit 

hat bei beiden Gruppen viel angegeben. Das zweit häufigste ist die Angabe wenig mit 

27,05 % (33) bei M1 und 22,86 % (8) bei M2.  

 

 Stimme über-

haupt nicht zu 

Stimme nicht zu Stimme zu Stimme voll 

und ganz zu 

Aussage 1 5,71 % (2) 25,71 % (9) 62,86 % (22) 75,71 % (2) 

Aussage 2 8,57 % (3) 28,57 % (10) 51,43 % (18) 11,43 % (4) 

Aussage 3 14,29 % (5) 60,00 % (21) 20,00 % (7) 5,71 % (2) 

Aussage 4 0,00 % (0) 2,86 % (1) 25,71 % (9) 71,43 % (25) 

Aussage 5 2,86 % (1) 11,43 % (4) 51,43 % (18) 34,29 % (12) 

Aussage 6 5,71 % (2) 2,86 % (1) 20,00 % (7) 71,43 % (25) 

Aussage 7 2,86 % (1) 0,00 % (0) 25,71 % (9) 71,43 % (25) 

Aussage 8 0,00 % (0) 2,86 % (1) 22,86 % (8) 74,29 % (26) 

Aussage 9 60,00 % (21) 28,57 % (10) 11,43 % (4) 0,00 % (0) 

Tab. 2: Auswertung der Online-Umfrage Bewertung M1  

Quelle: Eigene Darstellung (2024). 

 

 Stimme über-

haupt nicht zu 

Stimme nicht zu Stimme zu Stimme voll 

und ganz zu 

Aussage 1 13,93 % (17) 43,44 % (53) 35,25 % (43) 7,38 % (9) 

Aussage 2 21,31 % (26) 39,34 % (48) 33,61 % (41) 5,74 % (7) 

Aussage 3 33,61 % (41) 43,44 % (53) 18,03 % (22) 4,92 % (6) 

Aussage 4 4,10 % (10) 17,21 % (21) 61,48 % (75) 17,21 % (21) 

Aussage 5 6,56 % (8) 21,31 % (26) 59,02 % (72) 13,11 % (16) 

Aussage 6 0,82 % (1) 4,92 % (6) 13,11 % (16) 81,15 % (99) 

Aussage 7 2,46 % (3) 4,10 % (5) 12,30 % (15) 81,15 % (99) 

Aussage 8 1,64 % (2) 1,64 % (2) 19,67 % (24) 77,05 % (94) 

Aussage 9 39,34 % (48) 48,36 % (59) 10,66 % (13) 1,64 % (2) 

Tab. 3: Auswertung der Online-Umfrage Bewertung M2  

Quelle: Eigene Darstellung (2024). 
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Eine deutliche Mehrheit von M1 (siehe Tab. 2) bewertet die Aussage „Ich kann mir vor-

stellen wie ein Leben mit ME/CFS abläuft“ mit „Stimme zu“. Dagegen stimmt die Mehr-

heit von M2 (siehe Tab. 3) mit „Stimme nicht zu“, welches jedoch dicht gefolgt ist von 

„Stimme zu“ mit 35,25 %. M2 hat für die nächste Aussage ähnliche Ergebnisse. Die Ant-

wort „Stimme nicht zu“ wurde von 39,34 % gewählt und ist dicht gefolgt von „Stimme 

zu“ mit 33,61 %. Die Aussage wurde von der Mehrheit von M1 mit „Stimme zu“ bewer-

tet.  Die Mehrheit aller Teilnehmer stimmen der Aussage „Ich weiß, wie ich mit einem 

ME/CFS Betroffenen umgehen muss“ nicht zu. Das Interesse an medizinischen Themen 

ist bei den Teilnehmern mit medizinischem Hintergrund zu erwarten und wird zu 71,43 

% voll und ganz und zu 25,71 % zu gestimmt. Unter M2 stimmen 61,48 % zu. Mit 57,32 

% stimmen die Teilnehmer aus M1 und M2 zu, dass sie offen dafür wären, medizinische 

Fakten über Nachrichten zu erhalten. Die Aussage „Ich würde mich hilflos fühlen, wenn 

mir Ärzte nicht sagen könnten an was ich leide“ wurde von der Mehrheit mit „Stimme 

voll und ganz zu“ bewertet. Die Bewertung für die nächste Aussage „Ich würde mich 

hilflos fühlen, wenn Ärzte meine Beschwerden nicht ernst nehmen“ wurde ebenfalls mit 

78,98 % als voll und ganz zustimmend bewertet. Mit 76,43 % stimmt die Mehrheit von 

M1 und M2 voll und ganz zu, dass sich medizinisches Personal stets weiterbilden muss. 

Die Aussage „Menschen mit chronischen Erkrankungen haben es leichter als Menschen 

mit akuten Erkrankungen“ wird von der Mehrheit der Teilnehmer mit Stimme überhaupt 

nicht zu und Stimme nicht zu bewertet. 

Die Ergebnisse der Online-Umfrage haben bestätigt, dass die Bekanntheit von ME/CFS 

unter der Mehrheit der Bevölkerung nicht weit verbreitet ist. Dafür sind für die Mehrheit 

der Teilnehmer der Begriff Long Covid und die Long Covid Symptome bekannt. Das 

Long Covid aus einer Ansteckung mit Covid-19 auftreten kann ist den Teilnehmern be-

wusst. Nahezu alle Befragten waren bereits an Covid-19 erkrankt und ein Anteil hatte 

Beschwerden, die länger als zwei Monate anhielten. Dadurch wird betont, dass die Ver-

bindung die ME/CFS und Long Covid haben, genutzt werden sollte. 

Es lässt sich feststellen, dass die Anzahl der Personen, die einen medizinischem Hinter-

grund haben, dem Begriff ME/CFS eher begegnet sind als Personen ohne. Dennoch ist 

der Prozentsatz von 60 % zu niedrig. Da Personen mit medizinischem Hintergrund viel 

mit der Medizin in Berührung stehen, ist es zu erwarten, dass viel medizinisches Wissen 

angeeignet wird im Vergleich zu Personen, die nicht im medizinischen Feld tätig sind. 

Die Anzahl der ME/CFS Betroffenen ist zudem so hoch, dass eine Bekanntheit von schät-

zungsweise 60 % im angenommenem medizinischen Personal nicht ausreichend ist. Das 
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trägt zu den Hürden der Patienten bei und kann kein optimaler Zugang zur Versorgung 

versichern. Das ist unter der Annahme, dass die Teilnehmer mit medizinischem Hinter-

grund, weiterhin im medizinischen Feld tätig sind. 

Der Name Myalgische Enzephalomyelitis/Chronisches Fatigue Syndrom wird von Un-

wissenden mit den Begriff Müdigkeit assoziiert. Bei ME/CFS ist es jedoch wichtig, die 

Auffassung zu der Erkrankung mit Erschöpfung gleichzusetzen. Den Fehlinformationen 

kann entgegengewirkt werden, wenn mehr Möglichkeiten zur Informationssuche beste-

hen und durch die Medien von ME/CFS berichtet wird. Die Umfrage zeigt auf, dass die 

Bereitschaft zur Informationsaufnahme besteht. Die Informationsvermittlung kann be-

reitgestellt werden, z.B. durch öffentliche Kanäle, wie der Tagesschau am Fernseher oder 

durch ihren Social-Media-Kanal. 
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6 Schlussbetrachtung 

ME/CFS Betroffene führen aufgrund ihrer Erkrankung ihren Alltag in eingeschränkter 

Form aus. Die Lebensqualität hängt stark von der Schwere der Erkrankung ab und wie 

diese bewältigt wird. Um den Erkrankten die Möglichkeit zu bieten sich zu erholen und 

die Schwere ihrer Erkrankung gleichzuhalten oder verbessern zu können, muss ein ge-

samtgesellschaftliches Verständnis für die Betroffenen entstehen. Die Informationsver-

breitung zu ME/CFS hilft den Betroffenen und Angehörigen bei der Bewältigung des all-

täglichen Lebens und fördert den Andrang für weitere Forschungen und eine bessere ge-

sundheitliche Versorgung.  

Die Ausführung der Online-Umfrage hat bestätigt, dass die Mehrheit der Bevölkerung 

bislang kein Grundwissen zu ME/CFS hat. Parallel wurde festgestellt, dass die Allge-

meinheit offen für die Informationsbereitstellung ist. Damit ist ein Potenzial zur Erweite-

rung der ME/CFS Kenntnisse, um das gesellschaftliche Bewusstsein zu erhöhen, gege-

ben. Dies kann mithilfe einer steigenden Medienabdeckung zu ME/CFS erreicht werden. 

Durch die Medienabdeckung können die Informationen an die Allgemeinheit gelangen. 

Es gibt nicht nur der allgemeinen Bevölkerung, sondern auch dem medizinischen Perso-

nal mehr Zugang zur ME/CFS Bildung. Besonders durch die aktuelle Aufmerksamkeit 

die durch Covid-19 und Long Covid entsteht ist der Zeitpunkt für eine Auseinanderset-

zung mit dem Thema ME/CFS ideal.  Medizinische Personal sollte sich mit der Thematik 

auseinandersetzen und die Beschwerden der ME/CFS Patienten ernst nehmen. Je mehr 

Ärzte sich dem Thema widmen, desto eher kann das Thema normalisiert werden. 

Zukünftig können durch weitere Forschungen ein besseres Verständnis zu ME/CFS ent-

stehen und damit weitere Behandlungs- und Therapiemaßnahmen entdeckt bzw. entwi-

ckelt werden. Dazu gehören auch die Forschungen, weshalb das weibliche Geschlecht 

öfter von ME/CFS betroffen ist als das männliche. Ergänzend kann dadurch das alltägli-

che Leben der Betroffenen verbessert und ihnen ein Stück Normalität zurückgeben wer-

den. ME/CFS Patienten sollen die Möglichkeit erhalten sich durch geminderte Last der 

sozialen Hürden, wieder als ein Teil der Gesellschaft zu fühlen.
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