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Krankheitsbild Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue Syndrome 

Ca. 840.000 – 2,5 Million Amerikaner

BMG (1990er) geschätzt: ca. 0,3%

250.000 Erkrankte (40.000 < 18 Jahre)

Altersgipfel 11-19, 30-39 Jahre

Postpubertär wbl:mnl 3-4:1

Haupttrigger: Infektionen

Rowe PC et al., Frontiers in Pediatrics 2017

Rowe KS, Frontiers in Pediatrics 2019

Valdez AR et al., Front Pediatr 2019

Jason LA et al., Child Youth Care Forum 2020

Lim EJ et al., J Transl Med 2020

Abb-Quelle: DMSG/ BMG /DocCheck/ RKI

© Deutsche Gesellschaft für ME/CFS
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Leitsymptom des Krankheitsbildes ME/CFS

https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/ 

https://www.mecfs.de/was-ist-me-cfs/
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Stationäre VersorgungAmbulante Versorgung

Schwachstellen der Versorgungssituation - Angebot 

„Missing Link“

Potenziell Elemente aus der palliative aufsuchenden 

Versorgung und der sozialmedizinischen Nachsorge
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Projekt „ME/CFS Kids Bavaria“

Bedürfnisanalyse der Eltern
(sechs Fokusgruppensitzungen)

Wünsche von Niedergelassenen
(Onlinebefragung über LimeSurvey)

Situation der Geschwister
(Onlinebefragung über LimeSurvey)

Sonderanalysen Thema Schule
(inkl. Vorstellung Kultusministerium)
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Kernsymptome des Krankheitsbildes ME/CFS nach ICD-11

Anhaltende Erschöpfung/Fatigue:

Chronische und schwere geistige und/oder körperliche Erschöpfung, 

die durch Ruhe nicht gelindert wird und mindestens 6 Monate anhält.

Post-exertionelle Malaise (PEM):

Verschlechterung der Symptome nach körperlicher oder geistiger 

Aktivität. Auch als „Zustandsverschlechterung nach Belastung“ bekannt.

Schlafstörungen:

Unruhiger Schlaf, oft nicht erholsam. Betroffene wachen erschöpft auf, 

unabhängig von der Schlafdauer.

Kognitive Beeinträchtigungen:

Konzentrations- und Gedächtnisprobleme („Brain Fog“) und 

Schwierigkeiten bei der Informationsverarbeitung.
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Einschränkungen der Körperfunktionen bei ME/CFS nach ICF

Allgemeine Ausdauerleistung - Schädigung voll ausgeprägt:

Funktionen, die die allgemeine Toleranzschwelle für physische 

Belastungen oder Ausdauer betreffen.

Aufmerksamkeitsfunktion - Schädigung voll ausgeprägt : 

Spezifische mentale Funktionen, die die Fokussierung auf einen 

externen Reiz oder auf innere Vorgänge für eine geforderte Zeitspanne 

betreffen.

Gedächtnisfunktion - Schädigung voll ausgeprägt :

Spezifische mentale Funktionen, die die adäquate Registrierung, die 

Speicherung und den Abruf von Informationen betreffen

Ermüdbarkeit - Schädigung voll ausgeprägt :

Funktionen, die die Ermüdbarkeit bei jedem Belastungsgrad betreffen.
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Über Annegret Das ist Annegrets Umfeld.  

Das sind ihre Probleme. Das hilft ihr im Alltag. 

• 75 Jahre

• Rentnerin, ehemalige 

Grundschullehrerin 

• Vor 2 Monaten erlitt 

Annegret einen 

Schlaganfall

• Seither kämpft 

Annegret mit den 

Folgen, einer 

Halbseitenlähmung 

rechts  

• Annegret ist seit mehreren 

Jahren verwitwet

• seitdem lebt sie alleine in einer 

Wohnung im 2. Stock in 

Happing, Rosenheim 

• Ihre Tochter Franziska wohnt 

ganz in der Nähe und besucht 

sie 3-4 mal die Woche 

• Annegret ist gut vernetzt und 

bekommt Hilfe & Besuch von 

Freunden und Nachbarn

• dreimal die Woche kommt ein 

Pflegedienst 

• Annegret will anderen, 

besonders ihrer Tochter 

nicht zur Last fallen

• Sie hat Angst vor einem 

erneuten Schlaganfall und 

der damit verbundenen 

Hilflosigkeit

• Hürden im Alltag, da die 

Feinmotorik ihrer rechten 

Hand noch stark 

eingeschränkt ist 

• Annegret nutzt für längere 

Strecken einen Rollstuhl 

• Dank einem Treppenlift kann 

Annegret weiter in ihrer 

Wohnung bleiben

• Mit Hilfe von Dreipunktstock 

und Toilettenstuhl gelingt ihr 

der Transfer auf die Toilette 

eigenständig, was sie sich 

während der Reha hart 

erarbeitet hat

Tochter & 

Nachbarn

Pflegedienst 

Technik Nutzung:

Internet 

Kommunikations-Apps

Online Dienste 

Smartphone/ Tablet 

Technische Hilfsmittel 

Einflüsse:

Fernsehen 

Zeitung 

ANNEGRET MAIER
 

„ Ach, ich will mich 

einfach wieder alleine 

anziehen und im Bad 

zurecht machen können.“

Bild: Photographee.eu/Shutterstock.com



Über Moni Das ist Monis Umfeld.  

Das sind Monis Probleme. Das hilft Moni im Alltag. 

• 37 Jahre

• Sozialpädagogin 

• Alleinerziehende Mutter 

(Sohn Leon ist 7 Jahre 

alt) 

• Moni hatte vor 2 Jahren 

einen Autounfall und 

hat seitdem einen tiefen 

Querschnitt

• Moni erfährt starken Rückhalt 

von ihrer Familie (Eltern, 2 

Schwestern) und ihren 

Freunden

• Moni wird gerade wieder in 

ihre Arbeit bei der Stadt 

Rosenheim eingegliedert

• Moni macht sich Sorgen 

ihrem Sohn aufgrund Ihrer 

Behinderung in vielen 

Dingen einzuschränken 

• Moni und Leon müssen 

umziehen, da es in der 

alten Wohnung zu viele 

Barrieren für Monis 

Rollstuhl gibt 

• Moni würde gerne wieder 

einer Partner finden 

• Moni ist gegenüber neuen 

Hilfsmitteln sehr 

aufgeschlossen und nutzt 

alles, was sie in ihrer 

Selbstständigkeit unterstützt:

• Rollstuhl und Sportrollstuhl 

• Duschstuhl

• Anziehhilfe

• Laptop / Home-Office-

Equipment  

Technik Nutzung:

Internet 

Kommunikations-Apps

Online Dienste 

Smartphone/ Tablet 

Technische Hilfsmittel 

Einflüsse:

Freunde &

Familie

Hausarzt &

Physiotherapeutin

MONI OBERBAUER

 
„ Ich möchte mich 

selbständig und 

unabhängig

 um mein Kind und mich 

kümmern können.“

Bild: michaelheim/Shutterstock.com
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Personaentwicklung nach Jansen et al. 2022

Zieldefinition Datensammlung Datenanalyse
Persona-

Erstellung
Validierung und 

Iteration

Grundlage zur bedürfnisorientierten Entwicklung von 

Versorgungsmodellen in interdisziplinären Teams und Unterstützung 

der Stakeholder-Kommunikation beim komplexen Krankheitsbild 

ME/CFS im Kindes- und Jugendalter.
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Zieldefinition Datensammlung Datenanalyse
Persona-

Erstellung
Validierung und 

Iteration

Datenerhebung

Fokusgruppen (n=5)

Adaptierte Diary Method (n=9)

Datenauswertung

Codierung mittels ICF

Themes zur Beschreibung 

Qualitativer Ansatz Reflexive thematic Analysis
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Thematische Analyse nach Braun & Clarke (2022)

1. Vertrautwerden mit den Daten:
• Moderation und Transkription

• Durcharbeitung in verschiedenen Reihenfolgen

• Einteilung in Passagen für Personas und 

Bedürfnisanalyse

2. Kodieren der Daten:
• Deduktiv z. B. ICF-Komponenten

• Induktiv Verdichtung weiterer Daten

3. Generieren initialer Themes:
• Erste Themes mit MAXQDA-Tools entwickelt

• Neustrukturierung und Neucodierung

• Visuelle Clusterung für präzisere Definitionen

4. Überprüfen und Entwickeln der Themes:
• Iterative Anpassung und Subcodierung nach 

Validierung (zwei Personen) 

• Integration von Bedürfnissen und 

Einschränkungen der Persona

5.  Verfeinern und Benennen der Themes:
• Endgültige Definition 

• Übergabe der Ergebnisse an das MCFC

6.  Dokumentation:
• Darstellung der Themes als Comics

• Ergänzt durch Originalzitate
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b4550 allgemeine Ausdauerleistung

b140 Aufmerksamkeitsfunktion

b144 Gedächtnisfunktion

b4552 Ermüdbarkeit

eingeschränkte Erholungsfähigkeit

Belastungsintoleranz



MRI Centrum für Chronische Fatigue

für junge Menschen

Ein Theme wird geboren!

Codes Theme

b4550 allgemeine Ausdauerleistung Schwankende Belastungsgrenzen

b140 Aufmerksamkeitsfunktion
Kognitive Funktionseinschränkungen

b144 Gedächtnisfunktion

b4552 Ermüdbarkeit

Funktionseinschränkung nach Belastungeingeschränkte Erholungsfähigkeit

Belastungsintoleranz
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Themes-Stammbaum
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ICF Codierung Material
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Auftrag

• Sie sind an einer Universität als Studiengangs Betreuung angestellt.

• Die Hohe Abbruchquote macht der Präsidentin große Sorgen.

• Sie führen Interviews mit „vom Abbruch“ bedrohten, um das Problem fassen zu können.

• Im nächsten Schritt werden Sie einen großen Arbeitskreis einberufen.

• Für diesen Arbeitskreis wollen Sie eine Persona entwickeln.

• Die Persona soll im besten Fall später auch für die Bewerbung Ihrer Lösung dienen.

→ Gehen Sie das Datenmaterial durch und gestalten Sie eine Szene anhand eines Codes.

→ Unterfüttern Sie den Code mit einem Ankerzitat und geben Sie Ihrer Persona Charakter.
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Beschreibung der Teilnehmenden

Gesamt Erwachsene Jugendliche

ME/CFS Betroffene N = 14 N = 8 N = 6

Teilnehmende (n) 14 8 6

Alter in Jahren
1

18.5 (3.75) 19.5 (3.25) 15.5 (1.0)

Weiblich (n) 10 7 3

Männlich (n) 4 1 3

Fokusgruppe (n) 5 5 0

Adaptierte Diary method (n) 9 3 6
1
 Median (IQR)

Für neun Teilnehmende war das Fokusgruppensetting zu herausfordernd und sie waren 

nicht bereit teilzunehmen. Die adaptierte Diary Method wurde jedoch angenommen.
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Enthaltene Alltagsbeschreibungen nach ICF-Komponenten
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Vorstellung Charlie
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Das ist Charlie, sie ist 17 Jahre alt, steht kurz vor 

ihrem Abitur und hat seit 2 Jahren eine Post-

exertionelle Malaise durch ME/CFS nach 

Epstein-Barr Erkrankung. 

Sie wurde entwickelt aus Befragungen von 14 

teilnehmenden Kindern, Jugendlichen und 

jungen Erwachsenen. Die wissenschaftliche 

Entwicklung von Charlie ist in diesem Artikel 

publiziert: [Platzhalter, da in Einreichung]

Auf den weiteren Abbildungen wird Charlie ihre 

Einschränkungen und Bedürfnisse anhand 

alltäglicher Beispiele zeigen. Die Sprechblasen 

stellen Originalzitate dar. 

Vorstellung Charlie
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Das ist Charlie, sie ist 17 Jahre alt, steht kurz vor 

ihrem Abitur und hat seit 2 Jahren eine Post-

exertionelle Malaise durch ME/CFS nach 

Epstein-Barr Erkrankung. 

Sie wurde entwickelt aus Befragungen von 14 

teilnehmenden Kindern, Jugendlichen und 

jungen Erwachsenen. Die wissenschaftliche 

Entwicklung von Charlie ist in diesem Artikel 

publiziert: [Platzhalter, da in Einreichung]

Auf den weiteren Abbildungen wird Charlie ihre 

Einschränkungen und Bedürfnisse anhand 

alltäglicher Beispiele zeigen. Die Sprechblasen 

stellen Originalzitate dar. 

Vorstellung Charlie

Hi Versorgungsforschungs-

Community! Ich bin wieder 

zurück, jetzt aber mit 

einem weniger stereotypen 

Aussehen und einem 

cooleren Namen!
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Charlie berichtet von den eingeschränkten Körperfunktionen durch ME/CFS
- Schwankende Belastungsgrenzen, kognitive Funktionseinschränkungen und Verstärkung dieser durch PEM- 
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Charlie berichtet von ihren Aktivitäten und ihrer Partizipation
- Neben den Problemen des Stehen und Gehens, bringt ME/CFS weitere Aktivitätseinschränkungen - 
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Charlie berichtet von Barriere- und Förderfaktoren bzgl. ihrer Umwelt
- Barrieren im öffentlichen Bauwesen und Transportmittel belasten ihre Selbstständigkeit sehr - 
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Charlie gibt auch Hinweise zu ihren personbezogenen Faktoren
- Obwohl in der ICF nicht abbildbar, sind die Informationen wichtig für die Darstellung von Charlie -
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Agenda ICF Anwenderkonferenz 2024

o Einleitung

o Methodik

o Its your turn!

o Ergebnisse

o Diskussion
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SWOT der qualitativen Persona nach Jansen et al. 2021

Stärken

Tiefergehende Nutzerkenntnisse

Personalisierte Ergebnisse 

Schwächen

Zeitaufwendige Erstellung 

Subjektive Interpretation 

Chancen

Stakeholder-Engagement

Verbesserte Nutzerorientierung

Risiken

Datenverzerrung Stichprobengröße 

Fehlende Generalisierbarkeit
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Agenda Methodenwerkstatt Juni 2024

o Einleitung

o Methodik

o Ergebnisse

o Diskussion
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Agenda Methodenwerkstatt Juni 2024

o Einleitung

o Methodik

o Ergebnisse

o Diskussion

Vielen Dank für eure 

Aufmerksamkeit! Für 

Fragen oder mehr 

Einblicke in meinen Tag 

steht euch Sandra sicher 

gerne zur Verfügung!
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Sich weniger erklären müssen, gegenüber anderer

Die Kombination aus fehlender Bekanntheit der Erkrankung und der Tatsache, dass man den Betroffenen 

die Beeinträchtigung nicht ansieht, führt zu einem erhöhten Erklärungsbedarf. Das wiederrum verbraucht 

Kraftreserven, die entweder nicht existieren oder anderweitig benötigt werden. 

Versorgungswunsch Akzeptanz 

und Verständnis schaffen
Mehr Informationen 

über ME/CFS
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Flexibilität und Verständnis seitens Versorgender und Behörden

Strategien entwickeln, um mit 

Beeinträchtigung umzugehen 
Individualisierbarkeit und 

Flexibilität für Situation

Respekt und 

Einfühlungsvermögen

Starre Versorgungsstrukturen und fehlendes Einfühlungsvermögen der Behandelnden hindern Betroffene 

daran deren Strategien umsetzen zu können. Es sind demnach nicht nur Versorgungslücken, die 

problematisch sind, sondern auch die Starrheit und fehlende Empathie der bestehenden Versorgung.  
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Mit der Erkrankung nicht alleingelassen werden

Die lange bestehende Ungewissheit, wozu die Symptome gehören und die späteren Kämpfe mit den 

Strukturen führen zu einem Gefühl des alleine seins. Dieses wird durch eine schwere Erreichbarkeit von 

spezialisierten Behandlern und fehlende Kontaktmöglichkeiten zu anderen Betroffenen verstärkt.   

Versorgungswunsch 

niedrigschwellige Erreichbarkeit

Versorgungswunsch Kontakt zu 

anderen Betroffenen ermöglichen 

und Erfahrung damit

Symptominterpretation und 

Diagnosefindung
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Familie als Kompensation der Versorgungslücke behördlich anerkennen

Die entstandene Versorgungslücke wird von den Familien kompensiert. Durch die fehlende behördliche 

Anerkennung der Schwere des Krankheitsbildes und dessen Auswirkungen auf die Familie bleibt auch die 

Würdigung der familiären Leistung aus. Die Betroffenen nehmen sich verstärkt als Last war. 

Unterstützung engster 

Familienkreis 
Versorgungswunsch 

Familiensystem unterstützen
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Enthaltene Alltagsbeschreibungen nach ICF-Komponenten
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