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Abstract

Hintergrund: ME/CFS ist eine gravierende, aber unbekannte Erkrankung. Die Diagnose
wird, wenn uberhaupt, meist erst nach Jahren gestellt. Eine Behandlung ist aktuell nur
symptomorientiert moglich. Die Erkrankung wirkt sich auf verschiedenste
Lebensbereiche aus, sodass Betroffene in hohem Masse pflegebediirftig werden. Uber
die Erlebnisse der Erkrankten gibt es mehrere Studien, diese sind jedoch entweder
thematisch begrenzt oder sehr offen. Eine Zusammenfassung dieser Erlebnisse soll ein
allumfassendes Verstandnis bieten.

Fragestellung: Wie erleben erwachsene Menschen mit ME/CFS ihre chronische
Erkrankung zuhause im Alltag und wie nehmen sie die Veranderungen in ihrem Leben
wahr?

Methode: Acht qualitative Studien wurden mittels Literaturrecherche ausgewahlt,
zusammengefasst und mittels AICA analysiert. Die Ergebnisse wurden anschliessend
unter die Dimensionen des BPSS-Modells subsumiert und interpretiert.

Ergebnisse: ME/CFS schrankt alle Dimensionen des BPSS-Modells ein. Betroffene
sehen sich mit physischen Symptomen, psychischem Leiden, aber auch mit einer
Verkleinerung des sozialen Umfeldes und Sinneskrisen konfrontiert.
Schlussfolgerungen: Die Ergebnisse werden mit dem Pflegekonzept von Grypdonck
verbunden und daraus Anforderungen an die Pflege abgeleitet. Fiir konkrete
Interventionen ist eine Evaluation der Bedurfnisse erforderlich. Die Pflege soll sich nach
den Maximen der Pflege chronisch Kranker richten und Krankheitserfahrung als
Ausgangslage fur den pflegerischen Bedarf wirdigen.

Keywords: holistic nursing, ME/CFS, iliness perception, biopsychosociospiritual model,

chronic condition
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1 Einleitung

«lch konnte natirlich nicht sagen, wie viele Sachen gleichzeitig schief gingen, flr mich
war es einfach nur eine Wildnis und ein komplettes Ertrinken in Symptomen» (Arroll &
Senior, 2008). So schildert eine betroffene Frau die Erkrankung, der sich diese Arbeit
widmet: die Myalgische Enzephalomyelitis (ME), resp. das Chronische Fatigue-Syndrom
(CFS), zusammen ME/CFS genannt. Uber die Nomenklatur ist sich die Forschung
uneinig, so werden teilweise beide Namen genannt, manchmal nur einer (Arroll & Senior,
2008; Carruthers et al., 2017; Sandhu et al., 2021). In dieser Arbeit werden beide Namen

verwendet.

1.1 Beschreibung und Situation

Bei ME/CFS handelt es sich um eine schwerwiegende und einschneidende systemische
Erkrankung, die das Leben der Betroffenen in massgeblichem Umfang verandern kann.
So kénnen sie oft ihren gewohnten Alltag Uber Jahre nicht wahrnehmen (Committee on
the Diagnostic Criteria for Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome, 2015).
ME/CFS wird im ICD-10 mit dem Code G93.3 als Chronisches Mudigkeitssyndrom den
Erkrankungen des Nervensystems zugeteilt. Im ICD-11 findet sie sich unter dem Code
8E49 als Postvirales Mudigkeitssyndrom.

Die Erkrankung zeichnet sich durch das Kardinalsymptom Mudigkeit/Erschopfung aus.
Hervorgehoben wird die Post-Exertional Malaise (PEM), also die Verschlimmerung der
Symptome nach jeglicher Tatigkeit (Sandhu et al., 2021). Andere Diagnosekriterien
umfassen neurokognitive Beeintrachtigungen (bspw. verlangsamtes Denken),
Schmerzen, Schlafstérungen, gastrointestinale Beschwerden und Atembeschwerden.
Wie die Erkrankung selbst chronisch ist, kdnnen sich auch die Beschwerden
chronifizieren (Carruthers et al., 2017).

Die Ursache der Erkrankung ist bis heute unbekannt, oftmals gehen der Erkrankung
jedoch eine Infektion oder andere Ereignisse wie ein physisches Trauma oder Exposition
gegenuber giftigen Stoffen voraus. Es gibt keine kausale Behandlung und nur wenig
Konsens in Bezug auf Behandlungsstrategien (Committee on the Diagnostic Criteria for
Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue Syndrome, 2015). Die Therapie sollte zum
Ziel haben, die Symptome zu verbessern und die Lebensqualitat zu heben. Ebenso
sollte das Coping, mit der emotionalen Belastung einer einschneidenden chronischen

Erkrankung leben zu missen, unterstltzt werden (Bested & Marshall, 2015).
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Die weltweite Pravalenz wird mit 0.4 % der gesamten Bevolkerung angegeben
(Strassheim et al., 2021). Auch in der Schweiz leiden ca. 0.2-0.4 % der Bevdlkerung an
ME/CFS, also rund 34 000 Menschen (Kaiser & Marthaler, 2019). In Deutschland betragt
die Pravalenz ca. 0.3 % der Bevolkerung, gleichviel wie Multiple Sklerose und hoher als
bei HIV. Frauen erkranken im Schnitt dreimal haufiger als Manner. Betroffen kdnnen alle
Altersgruppen sein, wobei es je eine Pravalenzspitze bei Jugendlichen und bei
Menschen Mitte 30 gibt (Deutsche Gesellschaft fur ME/CFS e.V., n.d.).

Ein ahnliches Krankheitsbild brachte zuletzt die Corona-Pandemie durch die Long-Covid-
Symptomatik in das Bewusstsein der Bevolkerung, wo bereits psychologisch-seelische
Therapieaspekte besprochen werden (Bursche, 2022). Erste Studien zeigen teils grosse
Gemeinsamkeiten der Symptomatik mit ME/CFS auf, auch in der Therapie kdnnten
Parallelen bestehen (Wong & Weitzer, 2021).

Die Forschung ist wenig fortgeschritten, so erhalten Forschende in den USA jahrlich nur
14 Millionen US-Dollar fir ME/CFS-Projekte, wahrend die HIV-Forschung im Vergleich
drei Milliarden US-Dollar zur Verfugung hat (Deutsche Gesellschaft fir ME/CFS e.V.,
n.d.).

Es verwundert wenig, dass das Krankheitsbild keinem breiteren Publikum bekannt ist
und das Erleben der Erkrankung, von einigen Ausnahmen wie bspw. Internetforen oder
dem 2017 erschienenen Film «Unrest», wenig dokumentiert ist. Daneben widmeten sich
einige Dokumentationen der Erkrankung (ARTE, 2021; Left Out, 2020).

Auch Arzten und Arztinnen ist die Diagnose oft unbekannt, genau wie die Therapie
(Bested & Marshall, 2015). Eine Anfrage von Prisca Birrer-Heimo der
Sozialdemokratischen Partei der Schweiz an den Bundesrat, welche den aktuellen
Status der Erkrankung klaren sollte, zeigte auf, dass es zur Behandlung der Erkrankung
verschiedene Empfehlungen und Leitlinien gibt, jedoch keine aktuellen Studien oder
Fallzahlen bekannt sind (Bundesrat, 2018). Gemass Kaiser und Marthaler (2019) werden
Menschen mit der Erkrankung oftmals der gleichen Sparte wie Menschen mit
Erschépfungsdepression resp. Burnout zugewiesen, was zu einer Stigmatisierung
beitragt und die Diagnosestellung behindert. Die Erkrankung verlauft oft schwerwiegend,
so kénnen rund 60 % der Betroffenen nicht mehr arbeiten, 25 % der Betroffenen sind gar
bettlagerig und pflegebedurftig. Nach Joyce et al. (1997, zitiert nach Moss-Morris, 2005)
erreichen weniger als 10 % der Betroffenen wieder das Aktivitatslevel von vor der

Erkrankung.
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1.2 Pflegerische Relevanz

Obigen Ausfihrungen ist zu entnehmen, dass bei ME/CFS ein Pflegebedarf entsteht. Im
Pflegeprozess steht nach Hokenbecker-Belke (2017) die Anamnese an erster Stelle,
also die Erfassung der Patientensituation, welche durch eine Einschatzung der
Pflegeperson erganzt wird. Dabei ist auch die Biografie der pflegebedurftigen Person
relevant. Erst das Wissen um die Erfahrungen und die Symptome macht die
Pflegediagnose und spater auch pflegerische Interventionen moglich. Durch das Wissen
um das Krankheitserleben kann dieser Prozess positiv unterstutzt und die Pflege besser
ausgerichtet werden.

Dem Wesen der Erkrankung ist zu entnehmen, dass sich diese vorwiegend im
heimischen Setting abspielt. Aus dem tiefen Forschungsniveau, den oftmals schweren,
unvorhersehbaren Verlaufen und weiteren erschwerenden Faktoren ergeben sich
Herausforderungen und Anspriche. Denkbare pflegerische Herausforderungen kénnen
in der genannten Unstetigkeit der Erkrankung bestehen. Wahrend Betroffene an
gewissen Tagen selbstandig sind, kdnnen sie an anderen Tagen auf volle Unterstitzung
in mehreren Aktivitaten des taglichen Lebens (ATL) angewiesen sein, bspw. im sich
bewegen, sich pflegen oder soziale Bereiche des Lebens sichern. Daraus ergeben sich
Anspruche an die Pflege. Weil ME/CFS nach Hvidberg et al. (2015) zu den
Erkrankungen mit sehr tiefer Lebensqualitat zahlt, ist es wichtig, Betroffenen viel
Lebensqualitat zu ermdglichen. Eine weitere Anforderung ist daher, eine entsprechend
holistische Pflege zu gestalten, da sich die Erkrankung auf alle Lebensbereiche auswirkt
(Arroll & Howard, 2013). Die Autorenschaft hat sich deshalb fur dieses Thema
entschieden, da sie sich fur das Phanomen der chronischen Fatigue interessiert,
welches auch durch das Long-Covid-Phanomen neuen Bekanntheitsgrad erlangte. Das
Interesse bezieht sich aber auch auf die Erlebnisse einer chronischen Krankheit und

deren Bedeutung fur die Pflege.

1.3 Zielsetzung und Fragestellung

Ziel dieser Arbeit ist es herauszuarbeiten, wie erwachsene Menschen, die an ME/CFS
erkrankt sind, ihre Erkrankung im Alltag in den verschiedenen Bereichen ihres Lebens
wahrnehmen. Dazu gehort auch die Wahrnehmung der Veranderungen in ihrem Leben.
Diese Erlebnisse kdnnen noch von vor den ersten Symptomen stammen und beinhalten
die gesamte Krankheitsdauer. Sie beinhalten das Adaptieren an eine chronische

Erkrankung und damit verbundene Lebensveranderungen. Coping gehdrt zu diesen
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Erfahrungen. Dazu werden die Wahrnehmungen in die verschiedenen Aspekte des
biopsychosoziospirituellen Modells eingeordnet, welches in seiner Grundform nach
Engel (1977) um die spirituelle Dimension erweitert wurde (Saad et al., 2017). Das
Modell wird in der Literatur als geeignet angesehen, Krankheitserfahrungen zu
beschreiben, so bspw. Bevers et al. (2016). Durch die Einordnung sollen ein Mehrwert
und eine Arbeitsbasis flr die Pflege geschaffen werden. Zusatzlich soll diese Arbeit eine
Sensibilisierung von Gesundheitsfachpersonen ermdglichen.

Es lasst sich folgende Fragestellung ableiten:

«Wie erleben erwachsene Menschen mit ME/CFS ihre chronische Erkrankung zuhause

im Alltag und wie nehmen sie die Veranderungen in ihrem Leben wahr?»

2 Theoretischer Hintergrund

2.1 Begriffsdefinitionen

Erleben und Wahrnehmung

Laut Dorsch, Lexikon der Psychologie (2021a), ist das Erleben ein Innewerden von
etwas und beschreibt jeden Vorgang im Bewusstsein. Erleben bedeutet mit der Umwelt
zusammenzuwirken und beinhaltet das menschliche Wahrnehmen, sowie das
Verarbeiten von aufgenommenen Informationen. Diese werden mit erfahrenen
Ereignissen oder Situationen verglichen und dann mit Emotionen belegt. Der Begriff
beschreibt somit einen subjektiven Vorgang, der nur durch die erlebende Person
beschrieben werden kann. Erleben ist ein Teil der Wahrnehmung.

Wahrnehmung hingegen enthalt die Reizverarbeitung, wobei das Resultat die Umwelt
und die Innenwelt einer Person beinhaltet, also auch bspw. Vorstellungen (Dorsch,
Lexikon der Psychologie, 2021b). Wahrnehmung und Erleben kénnen sowohl punktuell

auf einen definierten Zeitpunkt oder Uber langere Zeit verstanden werden.

Hausliches/ambulantes Setting

Diese Arbeit thematisiert die Erkrankung im hauslichen Setting, da ME/CFS-Betroffene
an ihr Bett gebunden sein kénnen und aufgrund ihres Krankheitszustandes haufig nicht
mehr das Haus oder die Wohnung verlassen. Die Erkrankung wird selten in einem
akutsomatischen Setting behandelt, was bei einer chronischen Erkrankung auch sinnvoll

ist. Gemass Spitex Schweiz (2014) unterstitzt die hausliche Pflege pflegebedirftige
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Personen in ihrem gewohnten Umfeld und Alltag. Sie sollte umfassend sein und den
betroffenen Personen Autonomie ermdglichen. Ziel ist eine individuelle Pflege, welche

zuhause durchgefuhrt werden kann.

Holistische Pflege

Der Duden (2022) definiert Holismus als eine Lehre, die sich aus einem ganzheitlichen
Prinzip der Lebensgestaltung ableitet. Unter Pflege versteht das International Council of
Nurses (n.d.) nebst anderen Aspekten die Pflege von physisch und psychisch Kranken
jeglichen Hintergrundes. Die Autonomie ist zu achten und zu férdern.

Holistische Pflege als verbundener Begriff kann dahinfliihrend ausgelegt werden, dass
sie die Vielfalt des Lebens berucksichtigt und diese wiederum im Pflegeprozess
berucksichtigt, dass also bspw. nicht nur auf das Somatische eingegangen wird. Auch
das Spirituelle gehort nach Boswell et al. (2013) dazu, obwohl diesbezlglich oft
Unklarheiten oder Edukationsbedarf besteht. Dasselbe gilt flr Religion (Page et al.,
2020). Tatsachlich erhebt die Pflege seit Florence Nightingale bereits den Anspruch auf
Ganzheit (Lang & Krejci, 1991).

Coping

Coping beschreibt nach Petrie und Reynolds (2007) den geistigen Vorgang, mit
belastenden Situationen umzugehen. Bei chronischen Erkrankungen ist das Coping
zudem massgeblich von psychischen und sozialen Wechselwirkungen abhangig.
Faltermaier und Lessing (2021) beschreiben weiterflihrend, dass fir ein Coping
Anforderungen an die eigenen Reserven gestellt werden und sie moglicherweise sogar
Ubersteigen. Ziel dabei ist, das eigene Wohlbefinden zu erreichen, dies durch emotionale
Regulation oder durch problemorientiertes, hilfesuchendes Handeln. Der emotionale
Ansatz scheint gewisse Vorzlge zu bieten, Uberdies scheint es auch sinnvoll, Coping-
Strategien in eine Behandlung chronischer Erkrankungen zu integrieren (Petrie und
Reynolds, 2007).
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2.2 Theoretische Modelle

Biopsychosoziospirituelles Modell (BPSS-Modell)

Im Jahr 1977 begann George L. Engel das bisherige biomedizinische Modell der
Krankheitsbetrachtung als unzureichend zu kritisieren, da nur das Somatische, nicht
aber das Psychische berticksichtigt wurde. Laut Engel (1977) war die Zeit gekommen flr
ein umfassenderes Modell. Er pladierte dafur, auch psychische und soziale Aspekte in
die Krankheitsbetrachtung zu integrieren. Das Modell wurde seither vielfach eingesetzt,
um Krankheitserlebnisse und -auswirkungen zu beschreiben, aber auch ganzheitliche
Therapieansatze, so bspw. bei chronischem Schmerz (Bevers et al., 2016), oder bei
psychischen Erkrankungen wie Depressionen (Garcia-Toro & Aguirre, 2007).

Nach Pauls (2013) ist fur die Therapie einer Erkrankung die Ganzheit der
biopsychosozialen Aspekte zu beriicksichtigen, erst dadurch kann diese allumfassend
behandelt werden. Ahnliches gilt auch fiir die Pflege, wo das biopsychosoziale Modell als
Ansatz fur eine holistische Pflege dient (Santos & Lima-Basto, 2014).

Auch die Vollstandigkeit dieses Modells wurde bemangelt. So geht das Modell zu wenig
auf Religion oder Spiritualitat ein; diese gehdéren zu einem ganzheitlichen Verstandnis
jedoch dazu (Egger, 2013; Saad et al., 2017). Der Einbezug von Religion in die
holistische Pflege wird dabei als vorteilhaft fir das Outcome der Behandlung dargestellt
(Page et al., 2020). Obwohl Egger (2013) das Spirituelle dem psychischen Aspekt des
Modells zuweist, wird in dieser Arbeit das Spirituelle als eigenstandige Dimension
behandelt und das Modell dementsprechend erweitert, wie dies bspw. Saad et al. (2017)
propagieren.

In der biologischen Dimension werden physische Erlebnisse der Erkrankung erfasst.
Nach Lehman et al. (2017) beschreibt sie die Krankheitsauspragung, welche in Form der
Symptome wie bspw. Schmerzen oder Nausea auftreten. Oft ist eine Therapie nur auf
diese Dimension ausgerichtet.

Zur psychischen Dimension werden Prozesse gezahlt wie Gedanken, Verhalten oder
Emotionen (Boyd, 2008). Relevant fur das Verstehen der psychischen Gesundheit sind
jedoch auch mentale Vorgange und Konzepte wie Identitat oder Coping (Lehman et al.,
2017) Diese sind auf die betroffene Person beschrankt, das Umfeld hat darauf nur
indirekt Einfluss, resp. es wirkt sich primar auf die soziale Dimension aus.

In dieser sozialen Dimension wird der Einfluss von sozialer Interaktion auf das

Individuum und dessen Gesundheit beschrieben. Dies kdnnen einfache Interaktionen wie
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personliche Beziehungen sein, aber auch weitlaufigere Systeme wie Erziehung oder
Umgang mit dem Gesundheitssystem (Lehman et al., 2017). Es ist sowohl ein Einfluss
des Umfeldes auf die betroffene Person denkbar wie auch vice versa.

Entsprechend den obigen Ausfuhrungen wird in dieser Arbeit das Modell um eine
spirituelle Dimension erweitert. Sie beinhaltet das Seelenleben, geistige Vorstellungen,
Fragen nach dem Sein und nach dem Lebenssinn, ist demnach nicht mit Materiellem
verbunden (Egger, 2013). Von der Spiritualitat ist die Religion bzw. die Religiositat
abzugrenzen, wobei Religion und Religiositat jedoch Uberschneidungen mit Spiritualitat
haben. Spiritualitat beschreibt das Verleihen von Sinn und Hoffnung im Alltag, der
Mensch beschaftigt sich mit seinem Tiefsten und versucht daraus Antworten auf
Grundfragen des Lebens zu schopfen (Curaviva, n.d.). Im Modell sollen daher
Erfahrungen beleuchtet werden, die sich mit Sinn- und Existenzfragen befassen, nicht
aber mit religidsen Erfahrungen.

Dem Anspruch einer ganzheitlichen Erlebnisbeschreibung will die Autorenschaft durch

die Darstellung der Krankheitserlebnisse in diesem umfassenden Modell nachkommen.

Konzept der Pflege chronisch kranker Menschen

Mieke Grypdonck (Seidl, 2005) beschreibt ein Konzept der Pflege chronisch kranker
Menschen. Es zeigt nicht, welche Pflegehandlungen durchgefuhrt werden, sondern wie
eine wunschenswerte Pflege aussieht. Im Fokus sollen das Erleben und die Erfahrung
der chronisch Kranken stehen und nicht die Erkrankung oder die Gesundheit selbst.
Dartber hinaus beschreibt Grypdonck vier Hauptaufgaben der Pflege bei chronischen
Erkrankungen: Unterstutzung in existentiellen Krisen, Unterstitzung im Alltag,
Unterstutzung beim Management des Behandlungsplanes und Unterstutzung bei der
Organisation der eigenen Pflege. Quasi Ubergeordnet ist der Grundsatz «den
Betroffenen helfen, das Leben Uber die Erkrankung zu stellen». Unter dem Blickwinkel
dieser Aufgaben werden im Praxistransfer die Ergebnisse weiterfihrend behandelt. Sie
scheinen geeignet, die Ergebnisse der einzelnen Dimensionen des BPSS-Modells in
einen praktischen, anwendbaren Kontext zu stellen, um spater Bedurfnisse und

Interventionen daraus abzuleiten.
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3 Methode/Vorgehen

3.1 Vorgehen bei der Literaturrecherche

Zur Beantwortung der Fragestellung wurde zuerst eine Grobrecherche mit Google

Scholar durchgefihrt. Diese diente dazu, einen Uberblick Gber die vorhandene Literatur

zu gewinnen. Danach fand in den Datenbanken CINAHL Complete und Medline eine

systematisierte Literaturrecherche statt. Diese zwei wichtigen Datenbanken flr

Gesundheitsberufe beinhalten umfassende und relevante Fachliteratur aus der

Pflegewissenschaft. Die Literaturrecherche wurde zwischen August und November 2021

durchgeflhrt. Anhand der in Tabelle 1 aufgefliihrten Keywords wurde nach passenden

Studien gesucht. Diese basieren auf Elementen der Fragestellung und es handelt sich

um entsprechende CINAHL-Headings bzw. Mesh-Terms.

Tabelle 1

Keywords der Literaturrecherche

Elemente der Fragestellung Suchbegriff deutsch Suchbegriff englisch
Phdnomen Erleben illness experience*
experience*
Leben mit living with
Wahrnehmung perception
Population Erwachsene betroffen von adults
Myalgischer myalgic encephalomyelitis
Enzephalomyelitis
Chronisches Fatigue chronic fatigue syndrome
Syndrom
ME me
CFS cfs
Postvirales post viral fatigue syndrome
Mudigkeitssyndrom
Setting Zuhause home
Hauslich
Weitere Alltag daily life

everyday life
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Die Schlisselwdrter wurden mit den Booleschen Operatoren «<AND» und «OR»

kombiniert. Zudem wurden zur vollstandigen Abdeckung der Suche Trunkierungen

verwendet, in den Keywords durch «*» ersichtlich. Die Studien wurden mittels der Ein-

und Ausschlusskriterien gepruft. Diese sind in der Tabelle 2 mit jeweiliger Begriindung

aufgefihrt.

Tabelle 2

Ein- und Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien

Ausschlusskriterien

Begriindung

Studien in deutscher und
englischer Sprache

Erwachsene Betroffene, ab 18
Jahren

Industrialisierte, westliche
Lander (Europa, Nordamerika,
Neuseeland, Australien)

ME/CFS

Heimisches Setting,
ambulantes Setting

Alle anderen Sprachen

Kinder

Schwellen- und
Entwicklungslander, Asien

Fatigue in Verbindung mit
einem Ausloser wie Infektion
oder Krebs, Depression oder
Burnout

Spital, Hospiz, Pflegeinstitution

Studien in anderen Sprachen
kénnen aufgrund der
Sprachkenntnisse der
Autorenschaft nicht
berucksichtigt werden.

Von der Erkrankung sind mehr
junge Erwachsene betroffen
als Kinder. Zudem kann es
signifikante Unterschiede
zwischen den beiden
Populationen bezuglich des
Erlebens und den
Copingstrategien geben.

Es ist zu wenig Uber den
Forschungsstand bekannt und
es sind abweichende ethische
Vorstellungen beziglich Pflege
vorhanden.

Es besteht zwar eine ahnliche
Symptomatik, jedoch sollen
hier spezifisch die Bedlrfnisse
und Pflegeimplikationen fur
das eigenstandige
Krankheitsbild ME/CFS
herausgearbeitet werden.

Untersucht werden sollen die
Auswirkungen der Erkrankung
auf Betroffene im Alltag und
die Veranderungen im Leben
im Verlauf der Erkrankung. Die
Erkrankung spielt sich
hauptsachlich zuhause ab.
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3.2 Beurteilung der Studien

Nach der Literaturrecherche wurden die Studien anhand der Kriterien des
Arbeitsinstrumentes fur ein Critical Appraisal (AICA) nach Ris und Preusse-Bleuler
(2015) kritisch gewdrdigt und zusammengefasst. Deren Glte wurde mittels der
Gutekriterien qualitativer Studien nach Lincoln und Guba (1985) bestimmt. Zuletzt
erfolgte die Bestimmung des Evidenzlevels mit der 6S-Pyramide nach DiCenso et al.
(2009). Die Bestimmung der Gute sowie des Evidenzlevels kdbnnen aus dem Anhang B
entnommen werden.

Im nachsten Kapitel werden die Resultate der Studien dargelegt. Danach werden die
Resultate im Diskussionsteil miteinander verglichen und besprochen. Anschliessend wird

die Fragestellung beantwortet und Implikationen fur die Praxis werden abgeleitet.

3.3 Vorgehen Studienauswahl

Die Studienauswahl erfolgte mittels mehrerer Suchdurchlaufe in den zuvor genannten
Datenbanken. Eine genaue Auflistung ist im Anhang A hinterlegt. Zunachst wurden bei
den gefundenen Treffern die Titel gelesen, bei relevanten Titeln wurden die Abstracts
und bei relevanten Abstracts die ganze Studie gelesen. Beim Aussortieren der Studien
wurden zusatzlich die vorher definierten Ein- und Ausschlusskriterien berucksichtigt. Der

Prozess ist in Abbildung 1 dargelegt.
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Abbildung 1
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4 Ergebnisse
4.1 Ubersicht liber die inkludierten Studien

Die Eckdaten der inkludierten Studien sind in der Tabelle 3 ersichtlich.

Tabelle 3
Ubersicht der Studien
Referenz Titel Studiendesign Land
Arroll & Howard 'The letting go, the building up, Qualitativ England
(2013) [and] the gradual process of

rebuilding': identity change and

post-traumatic growth in myalgic

encephalomyelitis/chronic fatigue

syndrome
Arroll & Senior Individuals’ experience of chronic Qualitativ England
(2008) fatigue syndrome/myalgic

encephalomyelitis: An

interpretative phenomenological

analysis
Dickson et al. ‘That was my old life; it's almost Qualitativ Schottland
(2008) like a past-life now’: Identity crisis,

loss and adjustment amongst

people living with Chronic Fatigue

Syndrome
Sandhu et al. Lived experiences in daily life with  Qualitativ Danemark
(2021) myalgic encephalomyelitis
Sdoderlund et al. ,I could not lift my arm holding the  Qualitativ Norwegen
(2000) fork...“: Living with chronic fatigue

syndrome
Strassheim et al. Experiences of Living with Severe  Qualitativ England
(2021) Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic

Encephalomyelitis
Travers & Lawler  Self within a climate of contention:  Qualitativ Australien
(2008) Experiences of chronic fatigue

syndrome
Whitehead (2006) Quest, chaos and restitution: living  Qualitativ England

with chronic fatigue
syndrome/myalgic
encephalomyelitis
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4.2 Zusammenfassung und Wirdigung der Studien

Studie 1: 'The letting go, the building up, [and] the gradual process of rebuilding':
identity change and post-traumatic growth in myalgic encephalomyelitis/chronic
fatigue syndrome (Arroll & Howard, 2013)

Arroll und Howard (2013) untersuchten in ihrer Studie Erlebnisse der Veranderungen der
Identitat und posttraumatisches Wachstum von Personen, welche an ME/CFS erkrankt
waren.

Die Autoren beschrieben die Gemeinsamkeiten, welche bei chronisch Kranken zu einem
Identitdtswechsel fihren. Es sind dies: der Verlust des Selbst, das Miterleben des
Verlusts von friheren Selbstbildern, Mitmenschen eine Last werden, soziale Isolation,
Stigma und Scham. Betroffene kdnnen eine Identitatskrise durchleben. Ein weiterer
Aspekt ist dabei auch das Verhalten und die Ansicht der Mitmenschen, welche
Auswirkungen auf das eigene Verhalten und die Identitat haben kénnen.

Die Autorin und der Autor fihrten mit zehn Betroffenen Interviews, um Ergebnisse zu
erhalten. Es wurden die Bereiche Geschichte und Erfahrung, Diagnose und Erfahrungen
mit der medizinischen Welt, enge Unterstutzungsnetzwerke, losere
Unterstutzungsnetzwerke, Krankheitszuschreibungen sowie Ansichten und Erwartungen
besprochen.

Die Autoren stellten vier Ubergeordnete Aspekte vor, welche sich alle auf Veranderungen
und Maglichkeiten eines positiven Wachstums in Bezug auf das Selbst und die Identitat
konzentrieren.

Der erste Aspekt ist der Vergleich des vergangenen und des jetzigen Selbst: Die
Teilnehmenden berichteten von Verlustgefuhlen nach Krankheitsausbruch, sie mussten
Einschrankungen in ihrer Lebensfreiheit hinnehmen. Das Leben vor der Erkrankung
verschwand und wurde anders wahrgenommen. Betroffene nahmen diese Veranderung
in den meisten Aspekten negativ wahr, das bekannte Selbst musste ohne es zu wollen
geandert werden. Auch soziale Normen konnten weniger gut eingehalten werden. Zuletzt
ausserten die Teilnehmenden Veranderungen in ihrer Personlichkeit, was teilweise auch
von ihrem Umfeld bestatigt wurde. Diese Veranderungen wurden als endguiltig
wahrgenommen, solange keine Therapie Wirkung zeigte.

Zum Aspekt Auswirkungen von sozialer Isolation auf die Identitat und nachtragliche
Einblicke in die Psyche Anderer: Alle Teilnehmenden beschrieben die Unfahigkeit, im

gewohnten Umfang am sozialen Leben teilzuhaben, was vom Umfeld bemerkt wurde. Im
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Verlauf verkleinerte sich der Freundeskreis der Betroffenen. Nicht nur die Energie, an
sozialen Anlassen teilzunehmen, war verringert, auch die Motivation war reduziert. Dies
resultierte in einer Negativspirale, welche zur Isolation fuhrte. Diese Isolation wurde von
manchen Betroffenen akzeptiert, da es einfacher sei, allein krank zu sein. Das soziale
Umfeld (Freunde, Familie, etc.) brachte daflir ein gewisses Verstandnis auf, es zog sich
aber dennoch seinerseits zuruck.

Zum Aspekt «Wohin gehe ich von hier?»: Zukunftsperspektiven wurden von allen
Teilnehmenden hinterfragt. Durch die Erkrankung konnten bestehende Zukunftsplane
verandert oder bestatigt werden, der Identitatswechsel war nicht bei allen
Teilnehmenden nachhaltig. Dynamischere und nachhaltigere Identitatsveranderungen
schienen mit Symptomverbesserungen und Reflexion einherzugehen. In einer Akutphase
der Erkrankung, wo die Symptome tagesabhangig sind, zeigten sich hingegen instabile
Perspektiven.

Zum Aspekt posttraumatisches Wachstum: Die Autoren beschrieben, wie fur mehr als
die Halfte der Teilnehmenden feststand, dass ihr Zustand sich nicht bessern wirde und
ihre Personlichkeit dauerhaft verandert sei. Zwei Teilnehmende ausserten personliches
Wachstum festgestellt zu haben, wobei dieses durch Aufgabe des friheren Selbst
erreicht worden sei. Nur das Ankommen auf dem Tiefpunkt habe eine geistige
Veranderung bewirken konnen, wobei dieser Zustand als Loslassen beschrieben wurde.
Dies ermdglichte posttraumatisches Wachstum, was am Tiefpunkt auch nicht mehr als
beangstigend empfunden wurde. Darauffolgend beschrieben Teilnehmende, dass es
ihnen moglich geworden sei, in die nachsten Phasen der Identitatsveranderung zu
gehen, namlich Vorbereitung und Wiederaufbau. Andere Teilnehmende konnten ihr altes
Ich nicht aufgeben und keine neue ldentitat schaffen, bei ihnen schlossen die Autoren
auf kein posttraumatisches Wachstum.

Abschliessend wurde besprochen, dass bei vergleichbaren Studien und Erkrankungen
die Betroffenen ebenfalls Existenzkrisen durchlebten. Bei HIV-Betroffenen unterschieden
sich jedoch die Erzahlungen und deren Kernpunkte. Die Autorenschaft endete damit,
dass kunftig erforscht werden sollte, welche positiven Auswirkungen ein Trauma haben

kann. Auch Grinde fur eine positive Neubeurteilung der Situation sollten geklart werden.
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Kritische Wirdigung

Die Studie erganzt eine Frage, welche in ahnlicher, aber dennoch anderer Form gestellt
wurde, namlich das Erleben von ME/CFS-Betroffenen in Bezug auf Veranderungen der
Identitat und posttraumatischen Wachstums.

Das Design der qualitativen Studie scheint schllissig um aussagekraftige Ergebnisse zu
erhalten. Die Stichprobe wurde ausfuhrlich beschrieben, auch wurden persoénliche
Beziehungen der Autorenschaft mit den Teilnehmenden offen kommuniziert, eine
Verzerrung konnte jedoch entkraftet werden. Die ethischen Anforderungen wurden
erflllt. Das Vorgehen der Datenerhebung wurde ebenfalls ausflhrlich beschrieben,
wobei die Interviews jeweils durch die Autorenschaft analysiert und danach gemeinsam
besprochen wurden, um die Neutralitat der Ergebnisse zu fordern. Die Auswertung
gemass interpretativer phanomenologischer Analyse wird in der Theorie erklart und
anschliessend auf die Interviewtranskriptionen angewandt. Sie ermdglicht eine
Darstellung von personlichen Erfahrungen. So konnten die Hauptthemen der Ergebnisse
ergrundet werden. Das Vorgehen bei der Datenanalyse sowie die Art, wie die
Ergebnisse prasentiert wurden, ist sinnvoll, begrindet und nachvollziehbar. Die
Ergebnisse sind aus einer sauberen, detaillierten Analyse der Interviews, respektive der
Transkripte entstanden. Zur Verstarkung werden die einzelnen Punkte oder auch die
einzelnen Themenbldcke mit konkreten Ausschnitten aus den Transkriptionen verstarkt,
dies hilft auch der Verstandlichkeit.

Die Autoren vergleichen die Ergebnisse mit vergleichbaren Studien, welche die
Ergebnisse in erwartbarem Ausmass unterstutzen.

Die Forschungsfrage kann zwar nicht abschliessend beantwortet werden, doch deuten
bereits die Autoren darauf hin, welche Bereiche weiterhin offenbleiben und Raum fur

weitere Forschungsarbeiten bieten.

Studie 2: Individuals’ experience of chronic fatigue syndrome/myalgic
encephalomyelitis: An interpretative phenomenological analysis (Arroll & Senior,
2008)

Arroll und Senior (2008) erforschten das Erleben des Chronischen
Erschépfungssyndroms. Ziel der Studie war es, Faktoren, welche die Wahrnehmung von
ME/CFS beeinflussen kdnnen, zu beleuchten. Zur Datengewinnung wurden einmalig
semistrukturierte Interviews durchgefiihrt und verbatim transkribiert. Die Daten wurden

mittels eines interpretativen phanomenologischen Ansatzes analysiert. I[deen oder auch
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Interpretationen wurden vermerkt. Die Autorenschaft ordnete die Ergebnisse in
gemeinsame Themengruppen, welche das Erleben sowie den Weg der Identifizierung
der Symptome als Teil von ME/CFS beschrieben.

Zur Themengruppe Symptomatik und Krankheitsverlauf sowie Frequenz der Symptome:
Die Teilnehmenden beschrieben die immer wieder auftretenden und unvorhersehbaren
Symptomatiken der Erkrankung. Die Energie der Betroffenen musste fur jede Aktivitat
eingeteilt werden. Sobald diese fur den Tag aufgebraucht war, verschlimmerten sich die
Symptome. Dadurch war der Alltag schwierig zu meistern und auch das Arbeiten war
nicht mehr moglich. Bezuglich der Fatigue wurde beschrieben, dass diese nicht
durchgangig wahrnehmbar sei, sondern sich vor allem prasentierte, sobald die Energie-
Grenze fur den Tag Uberschritten worden war. Es wurden daneben noch andere
Symptome genannt, bspw. mannigfaltige Arten von Schmerzen, wie Kopf-, Gelenk- oder
Muskelschmerzen, Magenprobleme, kognitive Einschrankungen und/oder
Schlafprobleme. Das haufige Auftreten der Symptome fiihrte immer mehr dazu, dass
sich die Teilnehmenden in ihrem eigenen Korper nicht mehr sicher fuhlten.

Zur Themengruppe externe Informationen: Durch Literatur und Hinweise von Bekannten
versuchten sich die Teilnehmenden mit ME/CFS zu identifizieren, dies gelang teilweise,
jedoch brauchten sie die Rickversicherung einer Gesundheitsfachperson.

Zur Themengruppe Diagnose und Behandlung: Die Suche nach einer Diagnose
verursachte eher Verwirrung als Gewissheit. Viele Teilnehmerinnen berichteten von
schlechten Erfahrungen mit Gesundheitsfachpersonen und fuhlten sich nicht verstanden.
Teilnehmer schilderten gegensatzliche Erfahrungen.

Auch bei der Suche nach einer effektiven Therapie wurden die Teilnehmenden allein
gelassen. Daher waren sie dazu gezwungen, selbststandig nach Bewaltigungsstrategien
zu suchen. Die Ungewissheit, welche die Erkrankung mit sich bringt, fuhrte schliesslich

dazu, dass die Teilnehmenden daran zweifelten jemals wieder zu genesen.

Kritische Wurdigung

Die Studie beantwortet eine wichtige Frage der Pflege, da sie den Prozess der
Betroffenen von Symptombeschwerden bis zur Diagnose aufzeigt. Das Phanomen wird
klar beschrieben und das Ziel der Forschungsarbeit ist eindeutig formuliert. Die
Forschungsfragen kdnnten besser hervorgehoben werden. Die Einleitung wird mit
genugend Literatur eingeflhrt, zudem wurde die Signifikanz der Arbeit diskutiert. Das

Design der Studie passt zur Forschungsfrage. Durch das Blndeln der Fragen kann das
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Erzahlte prazisiert werden. Die Betroffenen sprachen offen Uber ihre Erlebnisse und
wurden teilweise geleitet. Die Stichprobenzahl scheint angemessen flir das gewahlte
Design, da individuelle Aspekte erforscht werden. Das Setting wird gut beschrieben, die
Datenerhebung wird vollstandig erklart. Die Datenanalyse wird klar beschrieben und
Referenzen werden gemacht. Das mehrmalige Durchlesen der verbatimen Transkripte
und das Ausschreiben der gemeinsamen Themen, sowie der nachfolgende Vergleich der
Themen mit den Transkripten erhdhen die Glaubwurdigkeit. Durch das Analysieren
durch mehrere Personen konnte eine grossere Glaubwurdigkeit erreicht werden. Die
sechs verschiedenen Themen entstanden anhand des Analyseverfahrens, sie werden in
der Studie mit Zitaten belegt. Die Ergebnisse vermitteln ein klares Bild Gber das Erleben
der Erkrankung und den ganzen Prozess, welche die Betroffenen erfuhren. Die Themen
werden chronologisch aufgelistet, sodass die Einflisse der verschiedenen Faktoren gut
erkennbar sind. Die Studie leistet einen Beitrag, um das Leben mit der Erkrankung
ME/CFS besser zu verstehen. Die Daten zeigen auf, welche Faktoren eine Rolle bei der
Wahrnehmung der Symptome als Teil von ME/CFS spielen. Dieses Wissen ist
essenziell, um sich besser in das Gegenuber hineinzuversetzen und Vertrauen zu
schaffen. Dadurch wird der Fachperson auch klarer, welche Hirden eine an ME/CFS
erkrankte Person Uberwinden muss. Der Situation angepasstes Verstandnis hilft

darUberhinaus, eine individuelle Pflege zu gewahrleisten.

Studie 3: ‘That was my old life; it’s almost like a past-life now’: Identity crisis, loss
and adjustment amongst people living with Chronic Fatigue Syndrome (Dickson et
al., 2008)

Dickson et al. (2008) hatten zum Ziel, das Leben mit ME/CFS aus Sicht der Betroffenen
zu beschreiben. Dabei sollten die Teilnehmenden aus ihrer subjektiven Sicht ihre
Erlebnisse und Wahrnehmungen schildern.

Die Datenerhebung erfolgte mittels Interviews mit an ME/CFS erkrankten Personen in
Schottland. Alle Teilnehmenden erfullten die Diagnostikkriterien des Centers for Disease
Control. Es wurden offene Fragen gestellt, die Daten wurden verbatim transkribiert und
manuell mittels der Interpretativen Phanomenologischen Analyse (IPA) analysiert. Es
wurden Themen in die Studie aufgenommen, welche in mindestens der Halfte der
Transkripte vorkamen. Eine Genehmigung der Ethikkommission wurde eingeholt.

Es wurden folgende drei Themenbldcke zum Erleben der Erkrankung ME/CFS gefunden.
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Zum Themenblock Identitatskrise, Verkorperung und Handlung: Die Teilnehmenden
fuhlten sich durch die Erkrankung kontrolliert. Sie ausserten Schwierigkeiten, ihre
Zukunft zu planen, da jeder Tag unvorhersehbar sei. Sie fuhlten sich nicht mehr als Teil
ihres Korpers. Es kam ein Gefuhl der Hoffnungslosigkeit sowie des Versagens auf. Die
Teilnehmenden begannen ihr jetziges krankes Ich mit ihrem vorherigen gesunden Ich zu
vergleichen, was zu einer Identitatskrise fihrte. Da der gewlnschte Gesundheitszustand
nicht mehr erlangt werden konnte, fingen die Teilnehmenden an, an sich selbst zu
zweifeln und ihr Selbstvertrauen ging zunehmend verloren.

Zum Themenblock Skepsis und das Selbst: Aufgrund der Unbekanntheit von ME/CFS
hatten Teilnehmende mit Skepsis innerhalb der Familie oder im Freundeskreis zu
kampfen, insbesondere die Glaubwirdigkeit inres Krankheitsbildes betreffend. Da kaum
Selbstvertrauen vorhanden war, begannen sie ihre eigenen Symptome zu hinterfragen
und sich von der Aussenwelt zu isolieren.

Zum Themenblock Akzeptanz, Anpassung und Bewaltigung: Die Akzeptanz der
Erkrankung spielte eine grosse Rolle im Leben der Teilnehmenden, weshalb sie als
Bestandteil der Bewaltigungsstrategien angesehen werden konnte. Durch Akzeptanz
konnten sie ihr altes Leben besser zuricklassen und ihr neues Leben beginnen. Sie
lernten so Strategien, um ihren Alltag noch funktional zu gestalten. Das Setzen von
kleinen erreichbaren Zielen und das Einteilen von Aktivitaten im Alltag wurden als
maogliche Ansatze beschrieben. Dadurch wurde das Selbstvertrauen immer mehr
gefordert und die Teilnehmenden erlangten teilweise die Kontrolle Uber ihren Korper
wieder zuruck. Manche Teilnehmende anderten sogar ihren ganzen Lebensstil und

passten ihn ihrem neuen Selbst an.

Kritische Wurdigung

Das Ziel sowie die Forschungsfrage werden nicht deutlich beschrieben, sind jedoch aus
dem Kontext nachvollziehbar. Das Thema wird mit vorhandener Literatur eingefuhrt und
dessen Signifikanz wird verdeutlicht. Das Phanomen wird klar beschrieben. Die
Stichprobenziehung scheint sinnvoll und passt zum gewahlten Studiendesign. Die
Ziehung der Stichprobe wird beschrieben. Bei der Datenerhebung ging es um das
Erleben der Erkrankung ME/CFS. Die Vorgehensweise bei der Datenerhebung wird
nachvollziehbar erklart. Eine Datensattigung wird diskutiert, die Interviews wurden 2003
durchgeflhrt, bis die Sattigung erreicht wurde. Der ethische Rigor der Teilnehmenden

wird nicht genau diskutiert, jedoch wird erwahnt, dass die Teilnehmenden das Interview
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bei Bedarf jederzeit unterbrechen konnten. Das Vorgehen bei der Datenanalyse wird
nicht naher erlautert, jedoch wird auf weitere Literatur hingewiesen, welche das
Verfahren der IPA detailliert beschreibt. Der Studie ist nicht zu entnehmen, ob die Daten
von einer Zweitperson kontrolliert wurden. Die Ergebnisse werden mit Zitaten unterstutzt
und logisch im Kontext dargestellt. Die verschiedenen Bereiche des Erlebens werden
aufgegriffen, wodurch das Erleben flr Aussenstehende nachvollziehbar wird. Die
Interpretation der Ergebnisse macht Sinn und leistet einen Beitrag zum besseren
Verstandnis der Erkrankung ME/CFS.

Studie 4: Lived experiences in daily life with myalgic encephalomyelitis (Sandhu et
al., 2021)

Die Studie von Sandhu et. al (2021) untersuchte Veranderungen im Leben von ME-
Betroffenen. Die Studie spricht nur von ME, da dies in Danemark so bestimmt wurde.
Daneben untersuchte sie Coping-Mechanismen und die Fahigkeit,
Handlungsmoglichkeiten an eine neue Situation anzupassen. Ziel der Studie war es, zu
ergrunden, wie Betroffene die Veranderungen im Alltag erleben und welche
Copingstrategien hilfreich sind. Verwendet wurde das Modell der menschlichen Tatigkeit
als Interpretationsmodell flir die Ergebnisse.

Um Ergebnisse zu erhalten, wurden Interviews mit sieben Teilnehmenden durchgefiihrt
und anschliessend ausgewertet. Die Erlebnisse wurden in drei Themenbldcken
prasentiert, gefolgt von der Coping-Thematik.

Zum Themenblock Handlungskompetenz: Alle Teilnehmenden berichteten, dass sie
aufgrund der vielfaltigen Symptome im Alltag zunehmend eingeschrankt wurden. Dies
fuhrte zu einem geringen Gefuhl der Selbsteffizienz. Die Unberechenbarkeit der
Erkrankung verunmaoglichte es, ein regelmassiges Beschaftigungsmuster zu erhalten,
was wiederum die Symptome verstarkte.

Zum Themenblock Handlungsidentitat: Die Teilnehmenden beschrieben eine negative
Wandlung ihrer Handlungsidentitat. Die Vielfalt des Lebens verschwand, das Leben
wechselte von selbstbestimmt zu abhangig von der Tagesform, Rollen veranderten sich.
PEM wurde besonders schlimm wahrgenommen.

Zum Themenblock physische und soziale Umwelt: Die Teilnehmenden berichteten von
erheblichen Einflissen der Umwelt auf ihr alltdgliches Leben. Da beispielsweise das
Treppensteigen schwerfiel, mieden Betroffene Orte ohne Lifte oder Rolltreppen. Die

meisten Teilnehmenden erfuhren zu wenig Unterstitzung vom Gesundheitssystem und
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fuhlten sich in vielen Lebensbereichen hilflos (Alltagsbewaltigung, Therapieprogramme,
etc.). Viele brauchten Hilfsmittel, um die Symptome nicht zu verschlimmern. Alle
gewichteten ihre sozialen Beziehungen als wichtigsten Punkt im Leben und sparten sich
ihre Energie fur diese sozialen Anlasse auf. Dennoch schrumpfte das soziale Umfeld,
was zu Einsamkeit fuhrte. Sogar Partnerschaften wurden gemieden.

Diese Ergebnisse wurden berlcksichtigt, um den Aspekt des Copings zu beschreiben, in
der Studie Handlungsanpassung genannt. Alle Teilnehmenden erlebten die reduzierte
Fahigkeit, inre wahrgenommene Identitat zu leben. Dies fuhrte schliesslich auch zu einer
effektiven Veranderung der Lebensweise. Mit der Zeit versuchten die Teilnehmenden,
sich an die Situation anzupassen. Sie standen oft im Austausch mit anderen Betroffenen.
Sowohl das soziale Umfeld aber auch die eigene Erfahrung behinderten die Anpassung.
Teilnehmende scheiterten daran, ihre gewohnten Handlungen beizubehalten.

Die Erkrankung beeinflusste die Teilnehmenden abhangig von der Starke der
Symptome. Sie berichteten von einer starken Veranderung, welche fast bis zu
erzwungener Untatigkeit und damit einer sehr tiefen Lebensqualitat fihrte. Die
Einsamkeit, die aus dem geringen Beschaftigungsniveau und dem sozialen Riuckzug
resultierte, beeinflusste die Handlungsidentitat negativ und I6ste weitere gesundheitliche
Probleme aus. Die Teilnehmenden fuhlten sich vom Gesundheitssystem missverstanden
und werteten die Behandlung als unzureichend. Die lange Dauer bis zur
Diagnosestellung erschwerte die Akzeptanz. Betroffene wendeten verschiedene
Moglichkeiten an, um ihr Befinden und ihre Handlungsmaoglichkeiten zu fordern, bspw.
Meditation. Am meisten half Betroffenen, ihren Tag genau zu strukturieren, Prioritaten zu
setzen und sich Erholungspausen zu planen. Dieses schrittweise, geplante Vorgehen
scheint positive Auswirkungen auf Betroffene und ihre Selbstwirksamkeit zu haben.
Wenn Betroffene ein realistisches Bild von ihren kinftigen Kapazitaten haben, kann das

Leben optimiert werden.

Kritische Wurdigung

Es handelt sich bei der Studie von Sandhu et al. (2021) um eine qualitative Studie. Das
Phanomen wird ausreichend beschrieben und in einen aktuellen Kontext gesetzt. Die
Frage und das Ziel, die Erfahrungen von ME/CFS-Betroffenen abzubilden, wird mit
ausreichend weiterer Literatur hergeleitet und klar definiert. Die Ausrichtung auf die

Erlebnisse mit Schwerpunkt auf die Handlungsebene ist sinnvoll und erganzt die

Schifferle Hannes, Wangkang Tenzin 20



bestehende Literatur. Auch die Berucksichtigung der Erlebnisse uber eine langere Zeit
ist sinnvoll. Somit beantwortet die Studie eine relevante Frage.

Das Studiendesign ist in Verbindung mit dem angestrebten Ziel sinnvoll gewahlt, ebenso
die Methodik. Als sinnvoll zu werten ist das Kriterium, dass Teilnehmende bereits
mindestens funf Jahre mit der Erkrankung lebten, was aussagekraftige Ergebnisse
zulasst. Eine allfallige Verfalschung der Ergebnisse aufgrund der Rekrutierung aus ME-
Unterstutzungsgruppen wird besprochen, kann jedoch mit der Natur der Erkrankung
entkraftet werden. Fraglich ist, ob sieben Teilnehmende eine zu geringe Anzahl sind, um
qualifizierte Aussagen zu treffen.

Die Interviews wurden nach einem vorgangig definierten Ablauf interpretiert, dies lasst
auf eine grundliche und mdglichst objektive Interpretation der Ergebnisse schliessen.
Der Fokus auf die Erlebnisse der Handlungsebene macht Sinn, da unter anderem diese
Frage von der Autorenschaft beantwortet werden will. Die prasentierten Ergebnisse sind
grosstenteils nachvollziehbar. Die Unterlegung mit Zitaten der Betroffenen aus den
Interviews lasst genauere Einblicke in die Erlebnisse zu und erganzt die Theorie sinnvoll.
Ergebnisse werden in Einklang aber auch in Widerspruch mit anderen Studien gebracht,
ahnliche Phanomene werden ebenfalls einbezogen und die Sinnhaftigkeit der
Ergebnisse in diesem Aspekt besprochen, was die Glaubwiurdigkeit fordert. Dennoch
werden die Ergebnisse zumeist in einem theoretischen und Ubergeordneten Rahmen
prasentiert und besprochen. Konkrete Erlebnisse kdnnen eher nicht genigend erfasst
werden.

Die ethischen Anforderungen wurden erfillt und die Limitationen beschrieben.
Besprochen wird, dass keine schweren Falle von ME in der Stichprobe waren und dass
durch das Suchen von Teilnehmenden in ME-Gruppen die Sichtweise der

Teilnehmenden verzerrt sein konnte.

Studie 5: ,,I could not lift my arm holding the fork...“: Living with chronic fatigue
syndrome (Soderlund et al., 2000)

Die Studie von Soderlund et al. (2000) erforschte, wie Symptome von ME/CFS erlebt
werden und welche Auswirkungen sie auf den Alltag der Betroffenen haben. Die
Datenerhebung erfolgte mittels eines Gruppeninterviews, zudem wurden Informationen
aus einem Fragebogen sowie einem Follow-up Meeting gesammelt. Die Teilnehmenden

berichteten, welche Einschrankungen im Alltag und Veranderungen im Vergleich zur
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vorherigen Befindlichkeit sie erlebt hatten. Die Transkription der Interviews wurde nach
Giorgi’s (1985) phanomenologischem Ansatz analysiert.

Betroffene schilderten mit standiger Mudigkeit und Schwache zu kampfen, wovon sie
sich auch durch ausreichend Schlaf nicht erholen konnten. Die Erschopfung bezog sich
auf den Geist, aber auch auf die Muskulatur, sie wurde als besonders schlimm
wahrgenommen. Die Leistungsfahigkeit war reduziert, jegliche Aktivitaten ermideten
stark. Ruhepausen mussten gemacht werden, bevor die nachste Tatigkeit erfolgen
konnte. Gleichzeitig wurden Schmerzen im ganzen Korper wahrgenommen, welche
tagelang anhalten konnten. Es wurde von Auswirkungen auf den Schlaf berichtet. Dabei
ausserten die Teilnehmenden, entweder zu viel oder gar nicht zu schlafen. Ein
Teilnehmer berichtete sogar drei Tage keinen Schlaf gefunden zu haben.

Auditive Reize wurden besonders empfindlich wahrgenommen. Teilnehmende
berichteten von Uberempfindlichkeit auf Gerausche, sogar Gesprache wurden als
ermidend empfunden. Auch andere Reize, wie bspw. der Geruch eines Parfums
konnten die Symptome provozieren. Auch Uber Konzentrationsschwierigkeiten wurde
berichtet. Dies fuhrte zu eingeschrankter Lern-, Auf- und Wiedergabefahigkeit. Die
Konzentrationsschwierigkeiten wurden in Zusammenhang mit Schwindelgeflihlen
gebracht, welche ebenfalls oft verspulrt wurden.

Durch diese Auswirkungen wurden die Betroffenen im Alltag eingeschrankt, so konnte
keiner der Teilnehmenden einer Arbeit nachgehen. Familie und Bekannte verstanden die
Erkrankung nicht. Jede soziale Interaktion musste geplant werden und dennoch war die
Durchflihrung von der Tagesform abhangig. Diese Prozesse und die verminderte

Energie fihrten zu einer zunehmenden sozialen Isolation der Betroffenen.

Kritische Wurdigung

Die Studie beschreibt wichtige Elemente des Erlebens von ME/CFS. Da in der Pflege
zum Teil das Wissen uber die Erkrankung selbst sowie deren Auswirkungen unbekannt
sind, erforscht diese Studie eine wichtige Frage der Pflege. Das Ziel der Studie wird klar
definiert, aber eine explizite Forschungsfrage fehlt. Die Stichprobenanzahl erscheint
sinnvoll fur eine qualitative Studie. In der Stichprobe werden Schwerbetroffene nicht
miteinbezogen, weshalb die Ergebnisse allfallig nicht auf alle ME/CFS-Betroffene
ubertragen werden kdnnen. Die Rekrutierung erfolgte auf freiwilliger Basis. Das Setting
wird reichhaltig beschrieben. Die Vorgehensweise bei der Datenerhebung wurde erklart

und die Analyse der Daten glaubwiirdig beschrieben. Es wird keine Sicherstellung der
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Glaubwurdigkeit der Analyse erklart, aber die Autorenschaft hat dies er6ffnet. Die
Ergebnisse widerspiegeln die wichtigsten Erkenntnisse zum Erleben von ME/CFS. Diese
werden zusatzlich mit Zitaten von den jeweiligen Teilnehmenden illustriert. Die
Autorenschaft benutzte einen phanomenologischen Ansatz, welcher versucht das
Erleben zu verstehen und erlebnisgerecht zu interpretieren. Die Ergebnisse sind damit
relevant fur die Pflege, da durch das bessere Verstehen der Erkrankung und deren

Auswirkungen die Qualitat der Pflege verbessert werden kann.

Studie 6: Experiences of Living with Severe Chronic Fatigue Syndrome/Myalgic
Encephalomyelitis (Strassheim et al., 2021)

Strassheim et al. (2021) verfolgten das Ziel, das Erleben von ME/CFS-Betroffenen der
schwerwiegenden Form zu erforschen und zu verstehen. Dadurch soll die Arbeit
zwischen Gesundheitsfachpersonen, Forschungsgruppen und Betroffenen effizienter
gestaltet werden. Ein weiteres Ziel war, Ubergeordnete Themen mit Bezug zu
Risikofaktoren, an der schwerwiegenden Form von ME/CFS zu erkranken, zu
identifizieren.

Es wurde ein explorativer phanomenologischer Ansatz verwendet. Die Daten wurden
mittels Interviews erhoben, daneben wurden koérperliche Assessments durchgeflhrt. Die
Daten wurden anhand der thematischen Analyse und der induktiven Methode analysiert.
Die Autorenschaft unterteilte ihre Ergebnisse in drei grosse Themenbereiche.

Zum Themenbereich gelebte Erfahrung: Im Anfangsstadium konnten die Teilnehmenden
ihre Symptome nicht deuten und der Verlauf war unklar. Durch die vielen verschiedenen
Symptome fiel es ihnen schwer, ihren Krankheitszustand Gberhaupt zu erklaren. Viele
waren sehr vulnerabel. Es brauchte nur einen Trigger, um einschrankende Symptome zu
provozieren. Die Symptome wurden von allen Teilnehmenden als standig prasent
beschrieben. Einfache Aufgaben des Alltags fielen zur Last und auch gentigend Schlaf
brachte keine Erholung. Haufig ausserten sie sogar Einschlafprobleme zu haben. Die
Auswirkungen der Erkrankung erlebten Teilnehmende als immens, weshalb alle
Teilnehmenden Uber ihre Schwierigkeiten berichteten, ein sinnbringendes Leben zu
fuhren.

Zum Themenbereich Herausforderungen des Alltags: Die Unvorhersehbarkeit der
Leistungskapazitat machte das Planen des Alltags fast unmdglich. Das geringe
Energielevel fuhrte dazu, dass die Teilnehmenden durch jede kleinste Aktivitat an ihre

kérperlichen Grenzen gelangen konnten. Dies konnte zu einer Identitatskrise fuhren. Vier
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von funf Teilnehmenden flhlen sich nicht mehr wie sich selbst, nicht mehr als Teil ihres
Kdrpers. Zudem hatten sie mit Vorurteilen und Skepsis durch Aussenstehende zu
kampfen, bedingt durch das wenige Wissen uber die Erkrankung. Dies verstarkte die
soziale Isolation umso mehr. Betroffene erlebten sogar, dass sie keinen Zugang zu
Gesundheitsleistungen erhielten, weil eine Diagnose ausblieb.

Zum Themenbereich Umgang mit der Erkrankung: Die Teilnehmenden lernten mit der
Erkrankung zu leben, indem sie ihr eigenes Leistungsvermogen realistisch einschatzten
und entsprechend handelten. Sowohl die Familie als auch das Internet waren wertvolle
Ressourcen, um mit der Erkrankung umzugehen. Gesundheitsfachpersonen, welche die
Situation der Teilnehmenden ernst nahmen und Verstandnis aufbrachten, wurden

ebenfalls als wertvolle Ressource genannt.

Kritische Wirdigung

Die Studie befasst sich mit einer wichtigen Frage der Pflege. Die Ziele der
Forschungsarbeit werden klar beschrieben und das Thema wird mit vorhandener
Literatur eingefuhrt. Der gewahlte Ansatz passt zum Ziel der Studie. Der Autorenschaft
ging es darum, die geschilderten Erfahrungen darzustellen, ohne die Daten in eine
existierende Struktur zu setzen. Der Rigor in der Vorgehensweise wird klar und detailliert
beschrieben. Das Projekt wurde durch eine Ethikkommission genehmigt. Das
Analyseverfahren ist klar formuliert und mit Literatur belegt. Die Glaubwurdigkeit der
Analyse und der Datenerhebung wird mittels einer Zusammenarbeit mit einer Co-
Autorenschaft sichergestellt. Die Ergebnisse zeigen wichtige Themen der
biopsychosozialen Ansicht. Die Autorenschaft beleuchtet das Phanomen des Erlebens
als Ganzes und verankern die Ergebnisse im Kontext. Die Themen werden mit Zitaten
verdeutlicht und erganzende Informationen werden genannt, um eine plausible
Interpretation zu gewahrleisten. Die Interpretationen sind logisch aufgebaut und
unterstitzen das Verstandnis des Erlebens von ME/CFS. Die Ergebnisse sind auch fur

die Pflege relevant und erweitern das bestehende Wissen.

Studie 7: Self within a climate of contention: Experiences of chronic

fatigue syndrome (Travers & Lawler, 2008)

In ihrer Arbeit beleuchteten Travers und Lawler (2008) die Erlebnisse von CFS-
Betroffenen. Die Autorenschaft konzentrierte sich auf die Suche nach einem neuen

Selbst und wie Betroffene den Prozess dorthin beschrieben.
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Die Ergebnisse wurden im Sinne der Krankheitskurve prasentiert. Zunachst wurde
erklart, warum das Selbst Erneuerung suchte, namlich weil es zu einer Stérung des
Selbst kam. Diese Storung entstand durch Bedrohungen, die Auswirkungen der Stérung
wurden als Verletzung empfunden, welche negative Auswirkungen auf das Selbst und
die ldentitat hatte. Es wurden beeintrachtigende und entwertende Bedrohungen
beschrieben. Die beeintrachtigende Drohung wirkte aufgrund der physischen Symptome
und der Unberechenbarkeit der Erkrankung, die entwertende Drohung durch die
umstrittene Natur der Erkrankung, Betroffene fuhlten sich bevormundet und nicht ernst
genommen. Es kam zu Verletzungen des Selbst, diese begannen mit der ausbleibenden
Genesung, Teilnehmende mussten sich mit ihren Ansichten, ihrer Realitat und
Gesundheit auseinandersetzen. Sie fuhlten Selbstzweifel und schoben sich selbst die
Schuld fur die Erkrankung zu, auch Schuld und Scham wurden wahrgenommen. Solche
negativen Emotionen fuhrten zur Verletzung des Selbst. Verletzt wurden auch soziale
Beziehungen, da die Teilnehmenden ihre sozialen Verpflichtungen nicht wahrnehmen
konnten. Diese fehlenden sozialen Bindungen verursachten wiederum Verletzungen in
Form von Schmerz.

Auf die Verletzungen wurde mit einer selbstschitzenden Haltung reagiert. Sie bewahrte
vor Bedrohungen durch die Erkrankung und vermittelte positive Selbstwahrnehmungen.
Angestrebt wurden Teile der Identitat, wie sie vor Krankheitsausbruch bestanden.
Konnte durch diese Haltung die Bedrohung verkleinert oder ertraglich gemacht werden,
konnte die wiederaufbauende Haltung angenommen werden. Sie kam erst im Verlauf der
Zeit und es mussten verschiedene Bedingungen gegeben sein, damit Betroffene sich
diese aneignen konnten. Diese Bedingungen waren Fortschritte im Trauerprozess,
geistige Anerkennung, nachlassende Abwehr, Platz fur Selbstreflexion. Trauern wurde
durch die selbstschitzende Haltung ermoglicht und ermdglichte wiederum das Loslassen
des friheren Selbst und das Ausrichten auf eine neue Identitat. Die Anerkennung war
auf die chronische Dimension der Erkrankung gerichtet. Die Abwehr nahm ab, wenn die
verletzenden Bedrohungen nachliessen. Die Selbstreflexion schliesslich erfolgte, wenn
Teilnehmende zunehmend fur sich sorgen konnten und wenn es ihnen zeitweise besser
ging, sie ermodglichte den Fokus auf das Management zu legen, statt auf Heilung.

Die wiederaufbauende Haltung zeichnet sich durch eine realistische Einschatzung der
Madglichkeiten aus. Zum Wiederaufbau wurden in dieser Haltung zwei Handlungsmuster

aufgedeckt: die Anpassung der eigenen Erwartungen und das Suchen von neuen
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Mdglichkeiten, Erfullung und Lebenssinn zu erfahren. Die Erlebnisse mit CFS forderten
ab einem gewissen Punkt im Verlauf auch die Wahrnehmung der eigenen Starke.

Die Erneuerung des Selbst wird als Weg dargestellt, der auch Verluste, Ungewissheit,
Anpassung und Durchhaltevermégen erforderte, was fur Aussenstehende wenig
erfassbar sei. Die Erkrankung habe standige Verletzungen bedeutet. Hingewiesen wird

auf die gleichzeitige Anwesenheit von Verlust und Wachstum mit CFS.

Kritische Wurdigung

Die Studie sieht eine Wissenslicke darin, welche Erlebnisse CFS-Betroffene machen
und wie sich die Legitimation der Erkrankung auf das Erleben auswirkt. Diese Frage
kann auch fur die Pflege relevant sein. Fur die Arbeit wurde ein qualitativer Ansatz
gewahlt. Dieser ist geeignet, um das Ziel, namlich die Abbildung von Erlebnissen, zu
erreichen.

Das Phanomen CFS wird beschrieben und in einen realistischen Kontext gesetzt. Die
Stichprobe wurde so heterogen als mdglich gezogen, auch wurden drei Teilnehmende
ausgesucht, welche vollstandig genesen waren. Die Heterogenitat erstreckt sich auch
auf andere Faktoren wie Wohnsituation und soziale Situation, um maoglichst viele
Ergebnisse aufdecken zu kdnnen. Der Prozess der Datenerhebung mittels Interviews
wird nachvollziehbar beschrieben. Die ethischen Aspekte wurden eingehalten.

FUr die Interpretation verwendeten die Autorenschaft die Konzepte der Grounded Theory
nach Corbin und Strauss (1998) und die Erzahltheorien nach Frank (1998). Die
Ergebnisse der Interpretation mithilfe der Erzahltheorien gleichen auch den Ergebnissen
von Whitehead (2006). Zur Stutzung der Ergebnisse werden Zitate der Teilnehmenden
an entscheidenden Stellen der Argumentation eingebracht. Die Resultate sind daher
greifbar und glaubhaft. Die Differenzierung und Darstellung des Erlebens sind schlUssig
und erwartbar. Die Limitationen bestanden laut Autorenschaft daraus, dass die
Stichprobe in ihrer Heterogenitat eingeschrankt sein kdnnte. Auch dass die
Teilnehmenden bereits mehrere Jahre mit der Erkrankung lebten, kdnnte sich einseitig in

den Resultaten bemerkbar gemacht haben.

Studie 8: Quest, chaos and restitution: living with chronic fatigue
syndrome/myalgic encephalomyelitis (Whitehead, 2006)
Whitehead (2006) hatte zum Ziel, Beschreibungen und Interpretationen zu

Krankheitserlebnissen von ME/CFS-Betroffenen zu erfassen und zu analysieren.
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Hintergrund der Arbeit ist, dass chronische Erkrankungen einen grossen Einfluss auf die
Kontinuitat des Lebens haben. Davon betroffen ist oft auch die Selbstidentifikation, es
kommt zu Veranderungen der eigenen Werte, Prioritaten und Anspruche. Indem die
eigene Erkrankung erzahlt wird, kann einschneidenden Lebensereignissen Bedeutung
verliehen werden.

Erzahlende Theorie wurde vermehrt eingesetzt, um subjektive Erfahrungen von
Erkrankungen zu erfassen. Es werden drei Arten von Erzahlungen unterschieden. Die
«wiederherstellende Erzahlung» kommt wenig bei chronischen Erkrankungen vor, da
sich die Erzahlung auf die Genesung konzentriert. In der «chaotischen Erzahlung» wird
vorausgesetzt, dass sich eine Erkrankung/ein Zustand nie bessert. Zuletzt betont die
«suchende Erzahlung» die Herausforderung, welche eine Erkrankung an das Individuum
stellt.

Die Ergebnisse der Interviews wurden dann anhand der Erzahlart interpretiert.
Beschrieben wurde, wie die Teilnehmenden die ersten Symptome erlebten. Die
Erkrankung wurde nicht als solche erkannt, sondern bspw. als Grippe behandelt und
diagnostiziert. Die Erwartungen richteten sich von allen Seiten auf eine kurze
Krankheitsdauer. Nach dieser «normalen» Krankheitsdauer folgte der erste Verdacht,
dass es sich moglicherweise um eine chronische Erkrankung handeln kdnnte. Den
Teilnehmenden entfiel zunehmend die Berechtigung krank zu sein und sie wussten
dennoch nicht, woran sie litten. An diesem Punkt, wo die Teilnehmenden in einem
(diagnostischen) Leerraum schwebten, verliessen die Teilnehmenden die
«wiederherstellende Erzahlung» und wechselten zur «chaotischen Erzahlung». Diese
Phase zeichnete sich durch schwere Symptomatiken und einen Verlust der alltaglichen
Konzentration aus. Es zeigten sich Probleme mit dem Gesundheitssystem. Eine korrekte
Diagnose blieb aus und die Teilnehmenden fuhlten sich teilweise durch
Gesundheitsfachpersonen nicht ernst genommen. Dies fiihrte zu einem sozialen
Ruckzug der Teilnehmenden. Von hier aus gingen die Teilnehmenden zurlck zu einer
«wiederherstellenden Erzahlung», wenn die Diagnose gestellt wurde, was in manchen
Fallen Jahre dauerte. Besonders die Zeit bis zur Diagnose wurde als belastend
beschrieben, aufgrund der fehlenden sozialen Akzeptanz und der eigenen Zweifel. Nach
der Diagnosestellung begann fiir alle Teilnehmenden die Suche nach einer geeigneten
Behandlungsart, wobei oft auch alternative Therapien genutzt wurden. Retrospektiv
ausserten sich die Teilnehmenden, dass sie zwar dankbar fur die Erfahrungen waren,

jedoch auch bedauerten, sie gemacht haben zu mussen. Einige ausserten danach
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Veranderungen in ihrem Lebensstil, andere erzahlten, die Erkrankung habe sie starker
gemacht. Fast alle Teilnehmenden wechselten zu einer «suchenden Erzahlung» am
Ende ihrer Geschichte, worin das Thema die Reevaluation und Anpassung des
Lebensstils war. Als positiv wurde von den meisten ihre Personlichkeitsveranderung und
der Einblick in ihr friheres Leben genannt. Negativ wurde der Verlust von
Karrieremoglichkeiten, des sozialen Umfeldes und der Einkommensriickgang
empfunden. Das frlhere Ich wurde kaum wieder angestrebt, vielmehr wurde es
abgelehnt. Auffallend war, dass ME/CFS-Betroffene im Gegensatz zu anderen
chronischen Erkrankten keine langerfristige Planung des Lebens machten.

Die Autorin schloss, dass die Teilnehmenden nicht zu ihrem friheren Selbst
zuruckwollten, sondern vielmehr ein neues, realistisches und individuelles Selbst

entwickeln wollten.

Kritische Wiirdigung

Die Studie beantwortet die Frage, welche Erlebnisse ME/CFS-Betroffene ab Ausbruch
der Symptome machen, mit dem Ziel, das Innenleben der Betroffenen beleuchten zu
konnen.

Die Arbeit als qualitative Studie macht in diesem Kontext Sinn, da auf einzelne
Ausserungen der Teilnehmenden genauer und individueller eingegangen werden kann.
Die Datenerhebung mittels Interviews wird kurz beschrieben. Sinnvoll im Hinblick auf die
Erfassung von Erleben ist, dass eine grosse Heterogenitat in der Stichprobe angestrebt
wurde. Die Teilnehmenden sind als Betroffene geeignet zur Teilnahme, da sie von der
Erkrankung betroffen sind, auch die Methode mittels Interviews ist geeignet, Ergebnisse
zu erhalten.

Die Datenanalyse wird beschrieben, die Autorin dussert, sich an gewisse Prinzipien der
Analyse gehalten zu haben, jedoch teilweise auch auf Richtlinien der Interpretation
verzichtet zu haben, um die Transparenz der Ergebnisse zu erhdhen. Jede Erzahlung
wurde einzeln analysiert und interpretiert. Es werden immer wieder Zitate zur
Verdeutlichung im Ergebnisteil eingebracht, was die Glaubwurdigkeit und
Verstandlichkeit unterstutzen.

Die Resultate werden mit anderen Studien verglichen und durch diese in erwartbarem
Rahmen reproduziert, zeigen jedoch auch Unterschiede auf, besonders im Vergleich zu
anderen Erkrankungen. Fraglich ist, wie objektiv die Resultate bei nur einer Autorin sein

konnen.
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Die Fragestellung der Arbeit kann beantwortet werden, das Erleben, die Innenwelt der
Betroffenen wird beleuchtet, konkrete Massnahmen oder Interventionen werden jedoch

keine genannt.

5 Diskussion

In diesem Kapitel werden zentrale Ergebnisse der inkludierten Studien in die vier
verschiedenen Dimensionen des biopsychosoziospirituellen Modells eingeteilt und die

Ergebnisse untereinander diskutiert.

5.1 Erlebnisse der biologischen Dimension

Die Teilnehmenden der inkludierten Studien beschreiben verschiedene somatische
Symptome, mit denen sie leben missen. Kopfschmerzen, Gelenkschmerzen sowie
Muskelschmerzen werden genannt, des Weiteren werden gastrointestinale Probleme,
Fatigue, Reizbarkeit gegenuber Licht und Gerausche, Konzentrations- und
Schlafstérungen geschildert (Arroll & Senior, 2008; Soderlund et al., 2000; Strassheim et
al., 2021). In Séderlund et al. (2000) wird naher beschrieben, dass besonders Schmerz,
Mudigkeit und Schwache anfallsartig auftreten kbnnen, dann aber tagelang stark
wahrgenommen werden.

In der Anfangsphase der Erkrankung gestaltet es sich schwierig, den eigenen Zustand
einer Gesundheitsfachperson gegenuber zu erklaren, da Symptome sich gleichzeitig und
Uberlappend zeigen (Strassheim et al., 2021). Betroffene schliessen aus der hohen
Frequenz der Symptome, dass es sich um eine ernstzunehmende, chronische
Erkrankung handeln musste (Arroll & Senior, 2008). Von allen geschilderten Symptomen
wird die Fatigue am gravierendsten empfunden. Sie zeigt sich sowohl physisch als auch
psychisch. Die Fatigue hat, wie auch die anderen Symptome, einen persistierenden
Charakter, wobei manche Betroffene auch Momente beschreiben, in denen sie sich fit
fuhlen und keine Erschépfung wahrnehmen, teilweise jedoch nur solange sie nichts tun.
Jeder Tag ist durch den unvorhersehbaren Verlauf und die Auswirkungen der
Erkrankung schwierig zu planen (Arroll & Senior, 2008; Séderlund et al., 2000). Dies wird
auch in Sandhu et. al (2021) ersichtlich, wo regelmassige Aktivitaten unmaoglich sind,
was wiederum die Symptome verstarkt. Betroffene beschreiben weiter ein niedriges

Energielevel. Wird das Energiequantum des Tages aufgebraucht und Gberschreitet der
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Korper seine Grenze, indem bspw. zusatzlich Geschirr abgewaschen wird, aussern sich
die Symptome verstarkter, besonders die Fatigue in ihrem PEM-Charakter (Arroll &
Senior, 2008). Auch bei Sandhu et al. (2021) wird diese PEM stark einschrankend
wahrgenommen. Die Mudigkeit nach Betatigung kann auch durch Ubermassigen Schlaf
nicht gebessert werden, was dazu flihren kann, dass Betroffene bettlagerig werden
(Soéderlund et al., 2000).

Ebenfalls in Sdderlund et al. (2000) erleben die Teilnehmenden eine Hypersensibilitat
gegenuber Gerauschen, welche sich auch in der Kommunikation mit anderen Personen
zeigen kann. Die Stimme des Gegenubers kann von den Betroffenen als anstrengend
und ermudend wahrgenommen werden, Hintergrundgerausche kénnen die
Konzentration zu fest fordern. Auch kann ein permanenter, hoher Ton, begleitet von
einem Summen wahrnehmbar sein, sodass Entspannung erschwert wird.
Schlafstérungen werden von Betroffenen in Extremen erlebt. Entweder schlafen sie
durchgehend oder sie bleiben tagelang wach. Als Ursache flir das Wachsein
beschreiben Teilnehmende von Strassheim et al. (2021) Stérungen des autonomen
Nervensystems, bspw. Kreislaufprobleme. Andererseits sehen Teilnehmende von
Sodderlund et al. (2000) die persistierenden Schmerzen als Ursache. Diese Ergebnisse
decken sich auch mit den Resultaten von Anderson et al. (2012).

Zusammenfassend kann gesagt werden, dass die Erlebnisse der biologischen
Dimension, vorwiegend die korperlichen Symptome der Erkrankung ME/CFS beinhalten.
Von den Betroffenen werden sie als sehr belastend geschildert. Sie haben keinen
spezifischen Ausldser, kobnnen umgekehrt aber durch viele verschiedene Faktoren
ausgelost werden und sind somit auch schlecht voraussehbar oder steuerbar. Diese
Auswirkungen schranken das Leben ein, wobei vorliegend die Unabhangigkeit im Alltag

stark betroffen ist. Betroffene konnen dadurch auf Unterstitzung angewiesen sein.

5.2 Erlebnisse der psychischen Dimension

ME/CFS-Betroffene werden auch auf psychischer Ebene mit der Erkrankung konfrontiert.
Es sind drei Subthemen in den Ergebnissen erkennbar, namlich Kontrolle,
Selbstwertgefuhl und Identitatsveranderung resp. Identitatsverlust.

Zum Subthema Kontrolle: In den Studien von Arroll und Senior (2008), Dickson et al.
(2008) und Strassheim et al. (2021) wird beschrieben, wie die Auswirkungen von
ME/CFS als grosse Bedrohung wahrgenommen werden, sodass es fir die Betroffenen
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unmoglich wird, geistig prasent zu sein, wodurch sie in einen Zustand der Lossagung
vom eigenen Korper geraten. Diese Bedrohung durch die Erkrankung und der Vorgang
der Lossagung wird auch bei Travers und Lawler (2008) beschrieben, wobei die
Bedrohungen als psychisch verletzend wahrgenommen wurden. Diese Vulnerabilitat ist
auch bei Strassheim et al. (2021) beschrieben, wobei diese Verletzbarkeit durch die
Symptome geschuldet ist. Der Alltag, gar jede einzelne Handlung im Alltag, werden
durch die Symptome kontrolliert. Korper und Geist werden von der Erkrankung in Besitz
genommen. Betroffene verlieren ihr Selbstgefuhl und lI6sen sich von ihrem Korper.
Dieses Erleben wird sogar mit dem Tod verglichen. Ein ahnlicher Vorgang wird auch bei
Arroll und Howard (2013) beschrieben, wo von einer Aufgabe des Selbst berichtet wird,
ein Vorgang der als traumatisierend empfunden wird. Betroffene fuhlen sich benommen
und gefuhllos. Jegliche Versuche vom eigenen Korper wieder Besitz zu ergreifen und
den alten Gesundheitszustand wieder zu erlangen, scheitern. Die Kontrolle Uber das
eigene Leben entgleitet. Dies kann konsekutiv zu negativen Emotionen fihren, bspw.
Angst, Frust und Enttauschung. Diese Vorgange fuhren schliesslich zu ldentitatskrisen.
Zum Subthema Selbstwertgefuhl: Teilnehmende von Dickson et al. (2008) beschreiben
naher, wie der Vergleich zwischen dem kranken Ich und dem alten, immer noch
ersehnten Ich schliesslich dazu fuhrt, dass Hoffnungslosigkeit entsteht und das
Selbstwertgeflhl zunehmend verloren geht. Clarke und James (2003) zeigen ahnliche
Erlebnisse des Selbstverlustes auf. Die Betroffenen beschreiben ihre Erfahrungen aber
abweichend; plétzlich macht das Leben eine Kehrtwende. Sie definieren ihre lIdentitat
haufig Uber die Arbeit und ihren Beruf. Die Krankheit verunmaoglicht jedoch oft, dass
einer regularen Arbeit nachgegangen werden kann. Durch die Auswirkungen der
Erkrankung werden Betroffene im Alltag dermassen eingeschrankt, dass sie meist ihre
fruheren Gewohnheiten, Hobbies und eben die Arbeit aufgeben missen. Dies tragt dazu
bei, dass sie sich nicht mehr mit ihrem angestammten Selbst identifizieren kbnnen und
ihr Selbstwertgefihl verlieren.

Zum Subthema ldentitatsveranderung resp. ldentitatsverlust: Arroll und Howard (2013)
aussern, dass die Betroffenen Verlustgefuhle wahrnehmen, das Leben vor der
Erkrankung verschwindet und die ldentitat wird verandert. Der Identitatswechsel muss
aber nicht nachhaltig sein, Betroffene kénnen sich bei Besserung durchaus wieder alten
Zielen und Gewohnheiten zuwenden. Es wird der Gedanke geaussert, dass manche
Betroffene nicht in der Lage sind, ihre alte Identitat abzulegen und sich eine neue

aufzubauen, obwohl dies fur eine Besserung erforderlich ware. Unter einem anderen
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Aspekt der Identitat kbnnen die Beschreibungen in Whitehead (2006) verstanden
werden, wo die |Identitat sich mit dem Chronifizieren der Erkrankung veranderte. So
haben die Teilnehmenden zuerst die Identitat einer vorubergehend kranken Person,
identifizieren sich dann aber im Verlauf der weiteren Erkrankung mit der chronischen
Erkrankung. Die Identitatsveranderung wird in der gleichen Studie auch durch die
Wechsel der Erzahlstile dargestellt. Dieser Wendepunkt wird auch bei Travers und
Lawler (2008) ersichtlich, wenn Betroffene sich an das Chronische der Erkrankung
anpassen mussen. Arroll und Howard (2013) erganzen diesen Aspekt, indem
beschrieben wird, dass die ldentitatsveranderung nicht gewollt waren und den
Betroffenen aufgezwungen wurden. Eine Moéglichkeit des Umgangs mit dieser Situation
zeigen Travers und Lawler (2008), sie beschreiben die selbstschitzende Haltung, wenn
die Einflusse der Erkrankung Uberhand nehmen und die wiederaufbauende Haltung,
wenn an der neuen ldentitat gearbeitet werden kann. Dass Betroffene eine neue Identitat
anstreben, zeigte bspw. Whitehead (2006), wobei dieses neue Selbst realistischer in
Bezug auf die Mdglichkeiten ist. Dem Coping, dem Umgang mit diesen Vorgangen und
auch diesen Belastungen ist in jedem Fall Beachtung zu schenken, so beschreiben
Petrie und Reynolds (2007) das Coping als wichtigen Teil der Aufklarung im Rahmen
einer Behandlung einer chronischen Krankheit.

In dieser psychischen Dimension ist somit ersichtlich, dass Betroffene nicht nur mit
schwerwiegenden korperlichen Symptomen zu kampfen haben, sondern auch
erdrickende Emotionen ertragen mussen. Diese sind Uberwiegend negativ, bspw. Frust,
Angst, Enttauschung, aber auch Geflihle der Wertlosigkeit missen ertragen werden. Bei
Travers und Lawler (2008) werden diese Gefuihle noch um Selbstzweifel, Schuld und
Scham erweitert. Es kann dazu kommen, dass Betroffene gar nichts mehr wahrnehmen,
da sie sich nicht mehr mit ihrem eigenen Korper und Geist verbunden fuhlen und dies
womaoglich auch nicht mehr wollen. Dies zeigt gewisse Parallelen zu einer depressiven
Symptomatik auf. Samtliche Bemuhungen, seinen Zustand zu andern, sind hoffnungslos,
sodass es zu einem Kontrollverlust kommt. Die Erkrankung tbernimmt die Person und
deren emotionale Welt, und reduziert auf negative Gefuhle oder gar Geflhlslosigkeit.
Damit verbunden sind vielfach auch Veranderungen der ldentitat. Diese scheinen sich

dabei auch aus Zukunftsvorstellungen zu nahren.
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5.3 Erlebnisse der sozialen Dimension

Leben mit und leiden an ME/CFS fuhrt zu sozialer Isolation, dies wird in allen
inkludierten Studien in einer eigenen Art beschrieben. In diesem Prozess der Isolation
werden drei Subthemen in naturlicher Reihenfolge sichtbar, es sind dies: Skepsis und
Stigma, strukturelle Fehler und schliesslich Rickgang sozialer Interaktionen und
Isolation.

Das erste Subthema, Skepsis und Stigma, sind dabei der erste Schritt zur Isolation, denn
viele Betroffene flihlen sich von ihrer Familie und/oder ihrem Freundeskreis nicht
verstanden (Soderlund et al., 2000). Manchen Betroffenen wird durch ihre Bekannten
und Verwandten vorgeworfen, sie wirden sich ihre Erkrankung und deren Symptome nur
ausdenken, um vor ihrer Verantwortung zu flichten (Dickson et al., 2008). Dieser Entzug
der Legitimation verstarkt Schuld- und Schamgeflihle und das Stigma der Betroffenen
(Travers & Lawler, 2008). Strassheim et al. (2021) beschreiben zusatzlich, dass auch
viele Gesundheitsfachpersonen eine skeptische Haltung einnehmen, da das bendtigte
Wissen fehlt. Der Weg zu einer Diagnose kann oft ewig dauern, sodass es schwierig
sein kann, eine passende Therapie zu finden. Betroffenen kann eine ganzheitliche
Behandlung verwehrt bleiben. Die biomedizinische Sichtweise ist oft dominierend. Dies
kann dazu fuhren, dass Betroffene klassische Gesundheitsinstitutionen meiden
(Strassheim et al., 2021). Auch Sandhu et al. (2021) beschreiben ungenugende
Unterstlitzung vom Gesundheitssystem, Betroffene flihlen sich in vielen
Lebensbereichen hilflos bzgl. Alltagsbewaltigung oder Behandlungsmaoglichkeiten.
Dieses fehlen von Therapierichtlinien wird in Arroll und Senior (2008) als negativ
wahrgenommen, Betroffene mussen sich selber mihsam zusammentragen, welche
Behandlungsmethoden anschlagen. Sie suchen daher vorzugsweise Unterstlitzung und
Rat in Betroffenengruppen.

Davon ausgehend kommt nun das Subthema der strukturellen Fehler zum Vorschein.
Allen Studien ist zu entnehmen, dass ME/CFS eine schwierige Diagnose ist. Oft mussen
in einem langwierigen Prozess zuerst mehrere Stellen aufgesucht werden. Pheby et al.
(2020) stutzen diese Aussagen, sie beschreiben, dass rund die Halfte der
Allgemeinmediziner und Allgemeinmedizinerinnen ME/CFS ablehnend gegenubersteht.
Bemerkenswert ist, dass die Skepsis und Stigmatisierung eher betroffenen Frauen
entgegengebracht werden als Mannern. Teilnehmerinnen von Arroll und Senior (2008)
beschreiben schlechte Erfahrungen bei der Diagnosefindung gemacht zu haben. Anstatt
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Gewissheit zu erhalten, verursachten die Besuche Frustration und Verwirrung. Sie
fuhlten sich abgewiesen und wenig verstanden. Whitehead (2006) erweitert diese
Erfahrung auch auf mannliche Betroffene. In diesem Schwebezustand zwischen
Erkrankung und Diagnose empfanden Betroffene, dass ihnen keine echte Berechtigung
zu ihrem Zustand eingeraumt wurde. Sandhu et al. (2021) prazisieren, dass erst durch
die Diagnose oft Akzeptanz gefunden wurde, sei dies durch die Betroffenen selbst oder
durch das Umfeld. Der Einfluss von Stigma und die damit verbundene Delegitimation
wird auch bei Dickson et al. (2007) geschildert und hervorgehoben.

Diese Ausflhrungen zeigen die Schwierigkeiten im sozialen System, wobei auch im
naheren sozialen Umfeld ahnliche Probleme bestehen. Soziale Interaktionen werden mit
Stress und Angst verbunden, Betroffene isolieren sich. Manche fuhlen sich dazu
verpflichtet, ihre alte gesunde Personlichkeit aufrechtzuhalten, da sie ansonsten keine
Anerkennung erhalten (Dickson et al., 2008).

ME/CFS-Betroffene haben mit Skepsis und Stigma zu kdmpfen, auch von ihrer Familie,
von welcher sie in der Regel abhangig sind. Teilnehmende der Studie von Strassheim et
al. (2021) berichten, von Familienangehdrigen abhangig zu sein, um sich in einem
sozialen Kontext bewegen zu kdnnen. Umgekehrt muss auch die Familie ihre Dynamik
verandern und Aufgaben anpassen.

Mit diesen Begebenheiten und Dynamiken kann der Bogen zum dritten Subthema
geschlossen werden. Es kommt zu einer Verkleinerung des sozialen Umfelds, aber auch
zu einer inhaltlichen Veranderung. In Arroll und Howard (2013) beschreiben die
Betroffenen die Unfahigkeit, im gewohnten Umfang am sozialen Leben teilzuhaben,
sodass sich allmahlich der Freundeskreis verringert. Es fehlt an Energie und Motivation,
an sozialen Anlassen teilzunehmen. Auch soziale Normen kdnnen weniger gut
eingehalten werden. Besonders deutlich wird der Rickzug bei Sandhu et al. (2021), wo
Betroffene Beziehungen vermeiden aufgrund der Erkrankung, oder in Arroll und Howard
(2013), wo sogar eine Ehe in die Briche ging. Der Riickgang des sozialen Kreises wurde
als stark verletzend und belastend wahrgenommen (Travers & Lawler, 2008). Diese
Reduktion der sozialen Interaktion und Isolation wird jedoch zusatzlich noch durch
andere Faktoren begulnstigt. Séderlund et al. (2000) beschreiben in ihrer Studie wie die
Hypersensibilitat gegenlber Licht oder Gertichen sich darin dussert, dass sich die
Teilnehmenden kaum mehr im Freien aufhalten kdnnen. Das Tageslicht ist grell,
Schwindel ist die Folge oder das ParfUm eines Mitmenschen kann eine Welle der

Symptome provozieren. Sandhu et al. (2021) berichten, wie Orte gemieden werden,
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welche wegen baulicher Umstande die Krafte beanspruchen, bspw. Treppen oder lange
Wege. Vor allem fir junge Betroffene wird es dadurch sehr schwierig, sich ein Netzwerk
aufzubauen oder zu erhalten.

Eine solche Isolation wird als stark belastend wahrgenommen (Sandhu et al., 2021).
Mdglich sind soziale Interaktionen nur, wenn Betroffene radikal priorisieren und ihre
Krafte einteilen. Genauer beschreiben dies Arroll und Howard (2013), wo die Isolation
teilweise akzeptiert wurde, da die Einsamkeit weniger Widerstand bereitete. Das Umfeld
zeigte dafur ein gewisses Verstandnis.

Leben mit einer chronischen Erkrankung ist moglich, jedoch braucht jeder Mensch ein
Minimum an sozialer Interaktion. Es ist ersichtlich, dass Verstandnis und Empathie eine
grosse Bedeutung fur die Betroffenen haben. Skepsis und Stigma sind das erste
Hindernis, das die Erkrankung begleitet. Dies kann einerseits von ausgedehnten
Netzwerken wie dem Gesundheitssystem, gezeigt werden, aber auch vom direkten
sozialen Umfeld. Im Gesundheitssystem zeigt sich das Problem, dass fehlendes Wissen
und Ablehnung zu Nachteilen in der Behandlung flihren kann, Betroffene mussen
teilweise lange auf eine Anerkennung durch das System in Form einer Diagnose warten.
Wahrend und auch noch nach diesem Prozess verkleinert sich das soziale Umfeld, da es
wiederholt mit Aufwanden und umstandlichen Situationen seitens der Betroffenen
konfrontiert wird. Daraus resultiert schliesslich die beschriebene Isolation. Akzeptanz von
aussen, wie sie bspw. in Dickson et al. (2008) beschrieben wird, scheint ein sehr
wichtiger Einflussfaktor zu sein, welcher positive Gefuhle fordert. Zuletzt kann nicht
genug betont werden, wie wichtig das Umfeld auch flir die Pflege ist, da die Krankheit
sich auch stark auf die Verwandte und Bekannten auswirkt. Dies ist nicht zu
unterschatzen, die Auswirkungen von chronischen Krankheiten auf die Familie kdnnen
erheblich und negativ sein (Knafl & Gilliss, 2002). Dies gilt auch fur den Partner oder die
Partnerin (Rees et al., 2001).

5.4 Erlebnisse der spirituellen Dimension

Die Bewaltigung einer Erkrankung wird von spirituellen Fragen begleitet. Indem
Betroffene aktiv nach Lebenssinn suchen, kdnnen sie ihre Krise uberwinden. Was
sinnvoll erscheint, ist dabei sehr individuell und kann sich von Mensch zu Mensch stark
unterscheiden (Seidl, 2005). Auch in dieser Dimension konnten wiederum drei
Subthemen gefunden werden: Sinngebung, Ziele und Wachstum.
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Das erste Subthema beinhaltet die Sinngebung. Betroffenen fallt es schwer ein
sinnvolles Leben zu fihren, da die Sinngebung ein krafteraubender Prozess ist, und sie
Uber solche Krafte nur begrenzt verfigen. Das Leben fuhlt sich daher wie abzusitzende
Zeit an. Die Suche nach Sinngebung wird als Strategie im Umgang mit der Erkrankung
bei Travers und Lawler (2008) beschrieben. Betroffene kdnnen Sinn finden, indem sie
ihre begrenzte Energie fur Aktivitaten priorisieren, welche ihnen wichtig erscheinen und
Sinn im Leben verleihen. So kdnnen sie bspw. die wertvollen Beziehungen zu
Mitmenschen pflegen (Strassheim et al., 2021). Diese Priorisierung findet sich auch in
Sandhu et al. (2021) und darf als sinn-vermittelnder Prozess betrachtet werden, indem
Aktivitdten und Personen ein Sinn zugewiesen wird. Sinn wird jedoch auch auf anderen
Wegen gefunden; so fanden ihn Teilnehmende der gleichen Studie auch in den
Reaktionen ihrer Nachsten.

Das zweite Subthema beinhaltet die Ziele, welche erreicht werden wollen. Ein Ziel, das
in Sandhu et al. (2021) beschrieben wird, ist das Leben wieder selbstandig fihren zu
kénnen durch Veranderung, Priorisierung und Optimierung. Das Ziel ist es also, ein
neues Leben zu gewinnen. Dies darf als sehr basisches Ziel gesehen werden.
Betroffene sind dartber hinaus zurlickhaltend mit Zielen. Nach Whitehead (2006)
machen Betroffene wenig Plane fur die Zukunft, da ihre Erkrankung zu unstet ist und sie
oft nicht glauben, je wieder gesund zu werden. Dafiur wird von Betroffenen eine neue
Identitat angestrebt, die alte wird abgelehnt. Arroll und Howard (2013) beschreiben
Ahnliches, demnach kénnen sich Ziele in einer Akutphase der Erkrankung taglich
verandern. Bei einer Besserung konnten sich Ziele und Perspektiven festigen. Wenn
diese Ziele ausgearbeitet sind, kann das Wachstum erfolgen, welches schliesslich zum
Erreichen der Ziele fuhrt.

Sein altes Ich plotzlich hinter sich zu lassen und sich neu zu definieren, beansprucht
Energie und Bereitschaft, sich mit seinem Innersten auseinanderzusetzen. Damit
beschaftigt sich das dritte Subthema, das Wachstum. Die Akzeptanz resp. die Fahigkeit
mit der Erkrankung umzugehen, ermdglicht eine Art von Abschluss des alten Lebens.
Das Akzeptieren der Erkrankung ist ein langer zeitlicher Prozess und kann als
eigentliches Wachstum beschrieben werden. Wachstum wird auch bei Whitehead (2006)
beschrieben. Es gibt Betroffene, die fur ihre Krankheitserfahrungen dankbar sind. Es
bleibt ihnen jedoch die kaum zu beantwortende Frage: «Warum trifft es gerade mich?».
Dies kann bei Betroffenen dazu fuhren, dass sie sich am Ende ihres Weges gestarkt

fuhlen, was auch in Travers und Lawler (2008) bestatigt wird. Auch in dieser Dimension
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wird der Stellenwert der Akzeptanz hervorgehoben. Zuletzt wird persénliches Wachstum
durch die Erkrankung beschrieben.

Ein besonderes spirituelles Erlebnis ist die Loslosung, die Aufgabe des friheren Ichs,
wie dies bspw. bei Arroll und Howard (2013) beschrieben wird. Betroffene dusserten,
Wachstum sei erst mdglich geworden, als sie ganz am Tiefpunkt angelangt waren.
Dieses Trauma war erforderlich, da sonst die Motivation zur Veranderung nicht
vorhanden gewesen ware. Ahnliche Vorgange und Ablaufe werden auch bei Arroll und
Senior (2008), Dickson et al. (2008) und Strassheim et al. (2021) beschrieben, wo von
einer Lossagung vom eigenen Kdrper berichtet wird. Betroffene vergleichen diese
Erfahrung mit einem Todeserlebnis.

Den Ausfuhrungen ist zu entnehmen, dass ME/CFS, als chronische Erkrankung, den
Lebenssinn der Betroffenen aufs Ausserste erschiittern kann. Erst die erneute
Sinnfindung, das Evaluieren von Zielen und schliesslich das Ermdglichen von Wachstum
verleiht dem eigenen Leben neuen Sinn, was zu einer positiven Selbstwahrnehmung
fuhrt. Dass aber Spiritualitat — und auch Religion — bertcksichtigt werden mussen, ergibt
sich aus deren positiven Einfluss auf die Gesundheit und das Wohlempfinden (Page,
2020). Die Wichtigkeit der Spiritualitat bei schweren Erkrankungen wird aber bspw. auch
bei Puchalski (2007).

6 Kritische Wirdigung

6.1 Limitationen

Die vorliegende Bachelorarbeit weist Limitationen auf. Eine Limitation stellt die
systematisierte Literaturrecherche dar. Dadurch konnten relevante Studien nicht
einbezogen werden, welche zur Fragestellung gepasst hatten. Bei der Suche nach
geeigneter Literatur wurde von der Autorenschaft festgestellt, dass das Erleben von
ME/CFS eher sparlich erforscht und dargestellt wurde. Deshalb wurde nur eine
begrenzte Anzahl an aktuellen Studien gefunden, sodass die Autorenschaft teilweise auf
altere Studien zurtickgreifen musste, das Erleben ist jedoch nicht an Zeit gebunden,
weshalb die Ergebnisse dieser Studie immer noch gewisse Geltung besitzen. Ebenfalls
wurden keine Studien gefunden, welche in der Schweiz durchgeflhrt wurden, jedoch
stammen alle aus westlichen Landern, weshalb die Erfahrungen und Erlebnisse auch im

hiesigen Kulturkreis anwendbar sind. Bei den Populationen der inkludierten Studien
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wurden oft Schwerstbetroffene vernachlassigt, da ihr Gesundheitszustand die Teilnahme
verunmaoglichte. Hier ware es interessant gewesen in Erfahrung zu bringen, wie und ob
sich das Erleben der beiden Gruppen unterscheidet und Uber welche Gemeinsamkeiten
sie verfugen, welche Aspekte des Erlebens erweitert werden. Ein letzter limitierender
Faktor kénnte das Evidenzlevel der inkludierten Studien darstellen. Sie sind nach den
Kriterien von DiCenso et al. (2009) auf der untersten Stufe, da sie den Primarstudien
angehoren. Die Studienergebnisse wurden mit ahnlichen Metastudien verglichen, um die
Korrektheit der Daten einzuschatzen, die Studien von Anderson et al. (2012), Drachler
(2009) oder Pheby et al. (2020).

6.2 Beantwortung der Fragestellung

Die Fragestellung «Wie erleben erwachsene Menschen mit ME/CFS ihre chronische
Erkrankung zuhause im Alltag und wie nehmen sie die Veranderungen in ihrem Leben
wahr?» kann beantwortet und das Ziel erreicht werden. So zeigt die Arbeit die Erlebnisse
und Wahrnehmung durch deren Einteilung in die Dimensionen des BPSS-Modells
ganzheitlich auf. In jeder Dimension kénnen die Auswirkungen der Erkrankung erfasst
und beschrieben werden. Diese werden in einen sinnvollen Kontext gebracht, welche
auch durch thematisch verwandte Arbeiten bestatigt werden.

Die Synthese der inkludierten Studien zeigt auf, dass Betroffene mit ME/CFS nicht nur
mit den physischen Symptomen von ME/CFS zu kdmpfen haben, sondern sich in jeder
Dimension Kernpunkte und Wahrnehmungsvorgange herausbilden. Durch diese
Darstellung im Modell kann die Komplexitat der Erkrankung hervorgehoben werden,
wodurch sich diese Arbeit auch von anderen abhebt, und eine Wissenslicke schliesst.
Andere Arbeiten fokussieren sich auf spezifische Themen, welche mit der Erkrankung
ME/CFS einhergehen. Mit der holistischen Sicht auf die Erkrankung ME/CFS kann das
Erleben von einer Aussenperson besser erfasst und verstanden werden, da durch die
Einteilung in die Dimensionen die Vorgange der Erkrankung in kompaktere
Themenblécke gegliedert wird. Davon profitieren schliesslich behandelnde
Pflegefachpersonen, welche aufbauend auf das Erleben die Bedurfnisse und spater

pflegerische Interventionen ableiten kénnen.
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7 Praxistransfer

Wie oben beschrieben, soll die Abbildung der Erlebnisse es ermoglichen, Bedurfnisse
und pflegerische Interventionen abzuleiten. Um den Transfer zu gestalten, wird das
Konzept von Grypdonck (Seidl, 2005) zur Hilfestellung verwendet, welches sich mit der
Pflege von chronisch Kranken beschaftigt. Dazu werden die vier Hauptaufgaben des
Pflegekonzepts mit den Inhalten der einzelnen Dimensionen des BPSS-Modells
verbunden.

Erste Aufgabe ist die Hilfestellung, um existentielle Krisen zu Uberwinden. Die Krise
macht sich besonders in der psychischen und spirituellen Dimension bemerkbar, wo von
Identitats-, Lebens- und Sinneskrisen berichtet wird. Die Erkrankung fihrt zu standigen
Veranderungen und Verlusten. Die Pflege soll Betroffene darin unterstitzen, mit ihren
Gefuhlen umzugehen und Lebenssinn zu finden. Die Bewaltigung setzt voraus, dass die
Pflegepersonen Verstandnis fur ihren Zustand aufbringen kdnnen, weshalb das Wissen
um die Wahrnehmungen wichtig ist. Diese Wahrnehmungen sollen ganzheitlich vermittelt
werden. Laut Grypdonck (Seidl, 2005) soll sich die Pflege nach dem Erleben richten und
Verstandnis fur die Hindernisse aufbringen, welche Betroffene zu bewaltigen haben. So
werden keine Anforderungen an Betroffene gestellt, welche sie nicht meistern kénnen.
Die zweite Aufgabe besteht in der Unterstutzung im Alltag. Ebenso wie die Energie der
Betroffenen von der aktuellen Tagesform abhangig ist, soll auch die Pflege entsprechend
individuell angepasst werden. Diese Aufgabe betrifft iberwiegend die biologische und
psychologische Dimension, da dort die jeweilige Tagesform den grossten Einfluss hat,
wahrend die anderen beiden Dimensionen eher durch die Chronizitat der Erkrankung
beeinflusst werden. Die Pflege soll an die momentanen Bedlirfnisse der Betroffenen
angepasst sein, was bei der Planung der Pflege zu berticksichtigen ist. Pflege nach
Schema scheint unangebracht, da dies dazu fuhren kann, dass der alltagliche Kampf
erschwert wird. Es ist wichtig, auf den Zustand der Betroffenen zu achten und Rucksicht
auf ihre Winsche zu nehmen.

Die dritte Aufgabe besteht in der Unterstitzung des Behandlungsplanes. Auch diese
Aufgabe fokussiert sich vorwiegend auf die biologische und psychische Dimension, da
die aktuellen Behandlungsstrategien symptomorientiert sind. Sie muss als ganzheitliche
Pflege jedoch auch die anderen Dimensionen bedienen. Grypdonck erklart, dass
chronisch Kranke nicht allein herausfinden sollen, wie ihr Behandlungsweg aussieht, sie

sollten bei diesen Entscheidungen unterstutzt werden. Da ME/CFS-Betroffene auf keine
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wirklich glltige und zuverlassige Therapie zurickgreifen kdnnen, eignen sie sich oftmals
individuelle Copingstrategien an. Daher sollen Betroffene auch als Experten und
Expertinnen ihrer eigenen Erkrankung respektiert und miteinbezogen werden.

Zuletzt soll die Organisation der eigenen Pflege unterstitzt werden. Wichtig ist es, die
Autonomie der Betroffenen so weit als méglich zu wahren. Betroffene streben danach, in
allen Dimensionen mdglichst autark handeln zu kénnen. Eine Ubernahme der
Organisation durch die Pflegekraft wirden Betroffene als Eingriff in ihre Privatsphare
werten, da sie keinen Anteil an persodnlichen Entscheidungen mehr hatten. Im Sinne der
Selbstwirksamkeit ist gerade die Entscheidungsfahigkeit zu férdern.

Ubergeordnet soll die Pflege das Leben stets Uber die Erkrankung stellen. Da aber die
Erkrankung alle vier Dimensionen des BPSS-Modells einschrankt, entsteht ein Anspruch
an die Pflege und ein Auftragsprofil. Dieses Profil muss sicherlich das Umfeld in die
Pflege miteinbeziehen, da soziale Interaktionen am hdchsten geschatzt werden. Die
Pflege soll eine begleitende und unterstitzende Rolle einnehmen. Dies bedingt eine
vertrauensvolle Beziehung. Dadurch kdnnen negative Gefuhle wie bspw. Einsamkeit
oder Hoffnungslosigkeit gelindert werden. Eine ahnliche Beziehung ist bei der
Bezugspflege gegeben. Auch hier setzt sich die Pflege im Behandlungsweg flir den
Patienten oder fir die Patientin ein. Nach Grypdonck (Seidl, 2005) heisst die angestrebte
Rolle «trajectory nurse», welche Ansprechperson fur Betroffene ist und individuelle
Pflege leistet. Diese Pflegenden sind spezialisiert auf die Pflege von chronisch Kranken.
Sie arbeiten eng an den Bedurfnissen der Betroffenen sowie auch deren Angehdrigen.
Zudem uUbernehmen sie eine begleitende, unterstlitzende und beratende Rolle. Sie
beschaftigen sich mit allen Umstanden, welche eine Erkrankung mit sich bringt und
tragen Verantwortung fur den ganzen Krankheitsverlauf. Damit schliesst sich der Bogen
zu den vier Dimensionen und deren Erfahrungen, woraus nun Bedurfnisse abgeleitet

werden konnen.
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8 Fazit

ME/CFS ist eine stark einschrankende, chronische Erkrankung. Sie spielt sich in allen
Dimensionen des Lebens ab, wobei dem sozialen Bereich in diesem Falle die starkste
Gewichtung zukommt. Dennoch wird auch heute noch Uberwiegend das Physische
behandelt. Das BPSS-Modell hat sich als geeignet erwiesen, die Erlebnisse und
Wahrnehmungen von Betroffenen zu sortieren und in einzelne Untergruppen einzuteilen.
In der biologischen Dimension, welche in dieser Arbeit mit «physischen Symptomen»
gleichgesetzt wurde, leiden Betroffene am meisten unter der Unberechenbarkeit der
Symptome. Eine Besserung kann nur zégernd erreicht werden, eine Verschlechterung
hingegen kann schnell eintreten, besonders in Form der PEM.

In der psychischen Dimension erleben Betroffene starke Auswirkungen auf ihre ldentitat,
ihre Werte und Normen. Oft sind sie negativen Emotionen wie Hoffnungslosigkeit, Trauer
oder Frustration ausgeliefert, teilweise werden aber auch fast keine Gefuhle mehr
wahrgenommen.

Was die soziale Dimension betrifft, so berichten viele Betroffene von einer starken
Verkleinerung ihres sozialen Umfelds, doch auch Ubergeordnete Netzwerke, wie das
Gesundheitssystem, kdnnen zum Widersacher werden. Alle Betroffenen gewichten ihre
sozialen Beziehungen als wichtigsten Punkt und sparen sich ihre Energie fur diese
Anlasse auf. Oft verfielen Betroffene der Einsamkeit, waren jedoch gleichzeitig von
nahestehenden Personen wie Familienmitgliedern abhangig. Die Wichtigkeit dieser
Dimension ergibt sich auch aus der Menge des Erzahlten, da Betroffene am meisten zu
dieser Dimension berichteten.

Bei einer derart einschrankenden Erkrankung wie ME/CFS ist auch das Spirituelle
betroffen, wobei besonders die Perspektiven oder der Lebenssinn, resp. der
Lebensinhalt sich verandern. Durch eine radikale Neuevaluation der eigenen Situation
und Mdglichkeiten scheint es jedoch mdglich zu sein, dem Leben und Handlungen
wieder Ziel und damit Sinn zu verleihen.

Erschreckend ist die Tatsache, dass Betroffenen Skepsis und Unverstandnis
entgegengebracht werden kann, was es erschwert, ihnen eine adaquate Behandlung
zukommen zu lassen (Strassheim et al., 2021). Fur die Pflege ist daher relevant, die
Betroffenen ernst zu nehmen und als Experten und Expertinnen ihrer Situation zu
wurdigen. Der Pflegeprozess ist nach ihren Erfahrungen zu richten und eine holistische

Pflege ist anzustreben. Die Akzeptanz durch die Betroffenen und durch Verwandte und
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Bekannte wird vielerorts beschrieben und stellt sicherlich ein Kernpunkt der

Wahrnehmung dar.
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Anhang
Anhang A: Suchverlauf fiir die Studienwahl

Suchstrategie CINAHL Complete und Medline

Keywords Datenbank Treffer Relevante Treffer
me/cfs AND CINAHL Complete 34 Arroll & Howard
experience (2013)

(me/cfs or chronic CINAHL Complete 308 Arroll & Senior
fatigue syndrome or (2008)

myalgic Dickson et al. (2008)

encephalomyelitis)
AND experience

myalgic CINAHL Complete 10 Sandhu et al. (2021)
encephalomyelitis
AND experience AND

daily life

living with AND Medline 31 Soderlund et al.
chronic fatigue (2000)

syndrome

(myalgic Medline 589 Strassheim et al.
encephalomyelitis or (2021)

chronic fatigue

syndrome) AND

(experience* or
illness experience*

(me/cfs or myalgic Medline 590 Travers & Lawler
encephalomyelitis or (2008)

chronic fatigue

syndrome) AND

(experience* or
illness experience™®)

(me/cfs or chronic CINAHL Complete 42 Whitehead (2006)
fatigue syndrome or

myalgic

encephalomyelitis)

AND illness

experience
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Anhang B: Zusammenfassung und Wiirdigung der Studien

Referenz: Arroll & Howard (2013)

Zusammenfassung der Studie

Einleitung

Die Studie untersucht Veranderungen der Identitat wie auch
posttraumatisches Wachstum von Individuen, welche an ME/CFS erkrankten.
ME/CFS wird als eine multifaktorielle Erkrankung beschrieben, welche
starken Einfluss auf das Leben der Betroffenen haben kann. Die Symptome
konnen vielfaltig und schwerwiegend sein, womit die Erkrankung stark den
Alltag der Betroffenen pragt und mitbestimmt. Die Genesungsrate betragt
lediglich 6 %, die Arbeitslosenquote ist hoch.

Die Autoren beschreiben weiter die Gemeinsamkeiten, welche bei chronisch
Kranken zu einem ldentitatswechsel fihren, es sind dies: der Verlust des
Selbst, das Miterleben des Verlusts von friiheren Selbstbildern, Mitmenschen
eine Last werden, soziale Isolation, Stigma und Scham. Betroffene kbnnen
eine ldentitatskrise durchleben. Dazu greifen sie andere Studien von
anderen Autoren und Autorinnen auf und bringen sie in den Kontext der
Identitat mit ME/CFS. Ein Aspekt ist dabei auch das Verhalten und die
Ansicht der Mitmenschen, welche Auswirkungen auf das eigene Verhalten
und die Identitat haben kénnen.

Veranderungen der ldentitat mussen jedoch nicht negativ konnotiert sein, so
wurden durchgestandene Krisen oft von positiven Veranderungen gefolgt
und wurden auch vom Umfeld unterstitzt.

Ziel der Studie gemass den Autoren war es, Veranderungen der Identitat bei
ME/CFS-Betroffenen zu erfassen und die Literatur zu erweitern um den
Aspekt des posttraumatischen Wachstums.

Methode

Qualitative Studie. Sieben Frauen, drei Manner. Durchschnittsalter 39.5
Jahre, mittlere Erkrankungsdauer 7.4 Jahre. Die Teilnehmenden wurden von
ME/CFS-Unterstutzungsgruppen in Stdlondon und durch persénliche
Kontakte der Autoren rekrutiert.

Interpretative phanomenologische Analyse (IPA) wurde verwendet, welche
eine kleinere Stichprobe bevorzugt. Auch begriinden die Autoren die kleine
Stichprobe damit, dass sie so besser auf die Teilnehmenden eingehen
kénnen.

Die Autoren geben zu Protokoll, Erfahrungen mit ME/CFS gemacht zu
haben, was auch ihre Arbeit beeinflusst haben kénnte, wobei sie jedoch
darauf geachtet haben, die Teilnehmenden nicht vorgangig beeinflusst zu
haben, auch wurden bezlglich der Resultate Massnahmen getroffen, dass
diese so neutral wie moglich blieben.

Die Studie wurde von einer Ethikkommission genehmigt.

Potenzielle Teilnehmende wurden Uber die Modalitaten informiert und
konnten danach selbst entscheiden, ob sie an der Studie teilnehmen wollten
oder nicht. Bei gegenseitigem Einverstandnis wurde ein Termin ausgemacht,
fur das Interview. Es wurde je Teilnehmer ein Interview mit einer Dauer von
0.5-2 Stunden durchgefuhrt, welches aufgenommen und schliesslich
transkribiert wurde. Die Interviews waren semistrukturiert und der
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Fragenkatalog wurde nur der Ubersicht halber erstellt, hatte jedoch keinen
bindenden Charakter. Es wurden die Bereiche Geschichte und Erfahrung,
Diagnose und Erfahrungen mit der medizinischen Welt, enge
Unterstltzungsnetzwerke, losere Unterstlitzungsnetzwerke,
Krankheitszuschreibungen und Ansichten und Erwartungen besprochen.
Bei der Datenanalyse wurde auf die von Smith (1996) entwickelte Methode
zuruckgegriffen, die IPA, welche die Darstellung von persénlichen
Erfahrungen ermdglicht. Die Auswertung der Interviews, respektive der
Transkriptionen, folgte dem Schema der IPA. Die Transkriptionen wurden
jeweils separat gelesen und ausgewertet, dann verglichen die Autoren ihre
Ergebnisse, um eine grésstmadgliche Konsistenz der Ergebnisse zu erzielen.

Die Autoren stellen vier Ubergeordnete Themenbereiche vor, welche sich alle
auf Veranderung und Méglichkeiten eines positiven Wachstums in Bezug auf
das Selbst und die Identitat konzentrieren. Die vier Bereiche heissen
‘Vergleich des vergangenen und des jetzigen Selbst: «Du musst jemand
anderes sein und du musst damit umgeheny’, ‘Die Auswirkungen von
sozialer Isolation auf die Identitat und nachtragliche Einblicke in Andere’,
‘Wohin gehe ich von hier?: «Uberlegungen (iber die Zukunft und die
Identitat»’, und ‘Posttraumatisches Wachstum: «Das Loslassen, das
Vorbereiten, der schrittweise Vorgang des Wiederaufbaus»’. Diese
Reihenfolge war jedoch nicht bei allen Teilnehmenden ersichtlich.

1. Aspekt (Vergleich des vergangenen und des jetzigen Selbst): Die
Teilnehmenden berichten von Verlustgefiihlen nach Krankheitsausbruch, sie
mussten Einschrankungen hinnehmen. Die Erkrankung schrankte ihre
Lebensfreiheit ein. Das Leben vor der Erkrankung verschwand oder wird
anders wahrgenommen Betroffene nehmen diese Veranderung in den
meisten Aspekten negativ wahr, das bekannte Selbst musste ohne es zu
wollen geandert werden. Auch soziale Normen konnten weniger gut
eingehalten werden. Zuletzt dussern die Teilnehmenden Veranderungen in
ihrer Persdnlichkeit, was teilweise auch von ihrem jeweiligen Umfeld
bestatigt wurde. Diese Veranderung wurde als endgultig wahrgenommen,
solange keine Therapie Wirkung zeigte. Dennoch konnten Betroffene Freude
empfinden in dieser neuen Situation.

2. Aspekt (Die Auswirkungen von sozialer Isolation auf die Identitat und
nachtragliche Einblicke in Andere): Alle Teilnehmenden beschrieben die
Unfahigkeit, im gewohnten Umfang am sozialen Leben teilzuhaben, was vom
Umfeld bemerkt wurde. Im Verlauf verkleinerte sich der Freundeskreis der
Betroffenen. Nicht nur die Energie, an sozialen Anlassen teilzunehmen war
verringert, auch die Motivation war reduziert. Dies weil Betroffenen ihre
veranderte, negative Personlichkeit nicht zur Schau stellen wollten Dies
resultierte in einer Negativspirale, welche zur Isolation fihrte. Diese Isolation
wurde von manchen Betroffenen in der Krankheitsphase akzeptiert, da es
einfacher sei, allein krank zu sein. auch ein gewisses Verstandnis fur die
Reaktionen im jeweiligen sozialen Umfeld (Freunde, Familie, etc.) wurde
beschrieben, das sich seinerseits zuruckzog.

3. Aspekt (Wohin gehe ich von hier?): Zukunftsperspektiven wurden von
allen Teilnehmenden hinterfragt. Durch die Erkrankung konnten bestehende
Zukunftsplane verandert oder bestatigt werden, der Identitadtswechsel war
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nicht bei allen Teilnehmenden nachhaltig. Gemass den Autoren scheinen
Studien lohnend, welche die Erfahrungen von Betroffenen und mdgliche
Aspekte von positiven Veranderungen herausarbeiten. Dynamischere und
nachhaltigere Identitatsveranderungen schienen mit
Symptomverbesserungen und Reflexion einherzugehen. In einer Akutphase
der Erkrankung, wo die Symptome tagesabhangig sind, zeigten sich
hingegen instabile Perspektiven.

4. Aspekt (Posttraumatisches Wachstum): Die Autoren beschreiben, wie flr
uber die Halfte der Teilnehmenden feststand, dass ihr Zustand sich nicht
bessern wirde und ihre Persénlichkeit dauerhaft verandert sei. Zwei
Teilnehmende ausserten personliches Wachstum festgestellt zu haben,
wobei dieses durch Aufgabe des friheren Selbst erreicht worden sei. Nur
durch das Anlangen auf dem Tiefpunkt habe eine geistige Veranderung
bewirken kdnnen, wobei dieser Zustand als Loslassen beschrieben wurde.
Dies ermdglichte posttraumatisches Wachstum, was am Tiefpunkt auch nicht
mehr als verangstigend empfunden wurde. Darauffolgend beschreiben
Teilnehmende, dass es ihnen mdglich geworden sei, in die weiteren Phasen
von Vorbereitung und Wiederaufbau zu gehen. Andere Teilnehmende
konnten ihr altes Ich nicht aufgeben und konnten gleichzeitig nicht ihre neue
Identitat erschaffen, bei ihnen schliessen die Autoren nicht auf
posttraumatisches Wachstum.

Diskussion

Die Autoren besprechen die Ergebnisse im Hinblick auf andere Studien,
wobei sie Ubereinstimmungen beobachten. Dies bezogen darauf, dass die
Betroffenen ihre Identitdt wegen den physischen Auswirkungen einer
Erkrankung anpassen mussten. Diese Veranderungen mussten jedoch nicht
zwingend dauerhaft sein. Es wird besprochen, dass auch bei vergleichbaren
Studien und Erkrankungen die Betroffenen eine Existenzkrise erlebten. Bei
HIV-Betroffenen unterschieden sich jedoch die Erzahlungen und deren
Kernpunkte.

In einem separaten Kapitel widmen sich die Autoren der Besprechung der
eigenen Studie. Sie fihren aus, dass in ihren Augen die Theorie der IPA
(Smith) adaquat umgesetzt wurde und die Aussagen der Teilnehmenden
daher gliltig und verwertbar sind.

Die Autoren enden damit, dass sie die Implikationen und weiteren
Forschungsbedarf umreissen. Demnach sollte kinftig erforscht werden,
welche positiven Auswirkungen ein Trauma haben kann. Auch Grunde fur
eine positive Neubeurteilung der Situation sollten geklart werden. Zuletzt
offnen sie den Rahmen fur mdgliche psychologische Interventionen, welche
bei entsprechenden psychischen Krisen ergriffen werden kénnten.

Wiirdigung der Studie

Einleitung

Die Studie erganzt eine Frage, welche zwar bereits in ahnlicher, aber
dennoch anderer Form gestellt wurde, namlich das psychische Erleben von
ME/CFS-Betroffenen

Das Phanomen ist ausreichend klar abgegrenzt, Ziel und Zweck der Studie
werden beschrieben
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Das Thema wird mit verschiedener Literatur eingefiihrt und verschiedene
Aspekte der Thematik werden ausgeleuchtet und mit von anderen
nahestehenden Problemfeldern abgegrenzt
Das Design vor dem Hintergrund des Zieles der Arbeit scheint schlissig,
ebenso sind Stichprobe und Vorgehen adaquat gewahit

Methode Die Stichprobe wird ausfiihrlich beschrieben, auch werden personliche
Beziehungen der Autorenschaft mit den Teilnehmenden offen kommuniziert,
die Teilnehmenden stellen das gewlnschte Publikum fir die Studie dar und
sind daher reprasentativ
Das Vorgehen der Datenerhebung wird ebenfalls ausfuhrlich beschrieben,
ebenso die Auswertung gemass IPA (Smith) wird in der Theorie erklart und
anschliessend auf die konkrete Verwendung in der Studie tbertragen
Die ethischen Vorgaben wurden erfullt.
Der gewahlte methodologische Ansatz ist geeignet, das Phanomen besser zu
ergrinden
Das Vorgehen bei der Datenanalyse ist klar aufgefiihrt und auch die Art, wie
die Ergebnisse verwertet wurden (nach Thema), ist sinnvoll, begriindet und
nachvollziehbar
Die Ergebnisse sind aus einer sauberen, detaillierten Analyse der Interviews,
respektive der Transkripte entstanden. Zur Verstarkung werden die einzelnen

Ergebnisse Punkte oder auch die einzelnen Themenbldcke mit konkreten Ausschnitten
aus den Transkriptionen verstarkt, dies hilft auch der Verstandlichkeit
Die Prasentation der Ergebnisse gestaltet sich in einer logischen und
Ubersichtlichen Darstellung und folgt dabei auch einer gewissen
chronologischen Sinnhaftigkeit.
Die Autoren vergleichen die Ergebnisse mit anderen, bereits durchgeflihrten
Studien, sowohl mit ahnlichen Phanomenen als auch bei anderen, um eine
Vergleichbarkeit diskutieren zu kénnen.
Die Studie leistet einen Beitrag zum Forschungsfeld, respektive prazisiert
und erganzt auch frihere Fragestellungen

Diskussion Die Forschungsfrage kann zwar nicht abschliessend beantwortet werden,
doch deuten bereits die Autoren darauf hin, welche Bereiche weiterhin
offenbleiben und Raum fiir weitere Forschungsarbeit bieten
Das Phanomen wird im Hinblick auf bestehende Literatur eingeordnet

Beurteilung der Gutekriterien nach Lincoln und Guba (1985):

Confirmability (Bestatigung):

Eine Begleitung durch eine externe Person ist der Studie nicht zu entnehmen. Hingegen
werden der Auditinhalt und der Auditprozess ausfuhrlich und nachvollziehbar
beschrieben.

Dependability (Zuverlassigkeit):

Die Mitwirkung eines Autors und einer Autorin ermoglichte eine regelmassige und
zeitnahe Reflexion der Datenerhebung und Datenanalyse, gemeinsame Themen
konnten identifiziert werden. Die Autorenschaft ausserte sich tber mdgliche
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Verzerrungen, da beide persdnliche Erfahrungen mit dem Thema machten, kbnnen diese
jedoch entkraften. Datenanalyse und Datenergebnisse wurden jedoch nicht von einem
externen Gremium uUberpraft.

Credibility (Glaubwurdigkeit):

Eine Triangulation fand insofern statt, dass Interviewdaten mit weiteren Studien
kombiniert wurden. «Peer debriefings», «member checking» oder Negativ- und
Kontrastfalle werden in der Studie nicht erwahnt.

Transferability (Ubertragbarkeit):

Ergebnisse werden detailliert dargestellt und dadurch nachvollziehbar prasentiert. Zur
Forderung des Verstandnisses werden koharente Zitate in den Text eingebaut,

Sachverhalte sind schlussig.

Gesamteinschatzung des Evidenzlevels nach DiCenso et al. (2009):
Die Studie ist auf der untersten Stufe der 6S Pyramide einzuordnen, da es sich um eine

primar datenbasierte Forschungsarbeit handelt.

Referenz: Arroll & Senior (2008)

Zusammenfassung der Studie

In der Studie handelt es sich um Erfahrungen mit dem Chronischen
Erschépfungssyndrom. Die Autorenschaft will herausfinden, welche Faktoren
Einleitung die Wahrnehmung der Symptome von ME/CFS beeinflussen kénnen. Der
Forschungsbedarf wird damit begriindet, dass mit einem besseren
Verstandnis der Erkrankung die Betroffenen zur Erkenntnis kommen kénnen,
dass ihre Symptome der Erkrankung ME/CFS zugeteilt werden kénnen und
welche Faktoren hierfir eine Rolle spielen.
Die Studie verfolgt einen interpretativen Forschungsansatz. Das Design wird
damit begrindet, dass die Autorenschaft die Wahrnehmung der Betroffenen
Methode in einer sozialen Welt erfassen mochte, indem sie die Betroffenen lber ihre
Erfahrungen sprechen lassen.
Es handelt sich um Betroffene, welche an ME/CFS leiden und Teil von
Unterstitzungsgruppen der ME Assoziation in Sid-England sind. Die
Stichprobe beinhaltet acht Probanden, zwei Manner und sechs Frauen, im
Alter von 35-67 Jahren. Die Probanden wurden mittels einer Werbung in der
Zeitung der Assoziation gefunden. Die Anmeldung erfolgte freiwillig. Anfangs
waren es zehn Teilnehmende, allerdings musste bei der Auswertung der
Interviews auf zwei Probanden verzichtet werden aufgrund schlechter
Tonaufnahmen. Auf die weitere Auswahl der Teilnehmenden wird nicht naher
eingegangen.
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Das Alter der Teilnehmenden sowie die Dauer der bestehenden Erkrankung
ME/CFS wurde erfasst. Zudem wurde mittels semistrukturierter Interviews
das subjektiv geschilderte Erleben der Erkrankung aufgenommen. Die
einmalig durchgefihrten Interviews wurden aufgrund der Symptomatiken der
Teilnehmenden telefonisch durchgefihrt. Die Aufnahmen wurden
anonymisiert und verbatim transkribiert.

Die Daten werden mit einem interpretativen phdnomenologischen Ansatz
analysiert. Jede Transkription wird mehrmals durchgelesen, und Ideen oder
auch Interpretationen notiert. Die Autorenschaft versucht gemeinsame
Themen herauszulesen. Diese werden aufgelistet, und nochmals mit der
verbatimen Transkription verglichen und passende Zitate notiert.

us den Daten ist nicht ersichtlich, ob eine Genehmigung einer
Ethikkommission eingeholt wurde.

Es wurden sechs Themen gefunden, welche das Erleben, sowie den Weg der
Identifizierung der Symptome als Teil von ME/CFS beschreiben. Die
Ergebnisse werden chronologisch dargestelit.

-ME/CFS Symptome und Krankheitsverlauf:

Die Teilnehmenden beschreiben die immer wieder auftretenden
Symptomatiken der Erkrankung. Es wurde erklart, dass die Energie fur jede
ktivitat sorgfaltig eingeteilt werden musste. War die Energie fir den Tag
aufgebraucht, verschlimmerten sich die Symptome. Die Symptome kénnen
oftmals nicht vorhergesehen werden und kénnen plétzlich auftreten. Dadurch
ist es fUr die Betroffenen nahezu unmdglich, ihren Alltag zu meistern.
Bezuglich der Fatigue wird erwahnt, dass diese nicht allgegenwartig sei,
sondern sich vor allem dann prasentiere, wenn die ohnehin schon minimal
vorhandene Energie flr den Tag aufgebracht war. Es werden hier auch noch
andere Symptome genannt wie zum Beispiel jegliche Arten von Schmerzen,
ie Kopf-, Gelenk-, oder Muskelschmerzen, Magenprobleme, kognitive
Einschrankungen und/oder Schlafprobleme. Die geschilderten Symptome
erscheinen immer haufiger und fihren dazu, dass sich die Teilnehmenden in
ihrem eigenen Korper nicht mehr sicher fuhlen.

-Auswirkungen im Alltag und in der Arbeitswelt

Dadurch, dass die Symptome den Alltag sowie das Arbeiten sehr erschweren,
mutmassen die Teilnehmenden, dass es sich bei diesen Auswirkungen um
Teil einer Erkrankung handeln muss, und beginnen eine Erklarung fur ihren
Zustand zu suchen.

-Die Haufigkeit der Symptome und die Suche nach einer Ursache

Bei der Suche nach einer Ursache verglichen die Teilnehmenden ihre
Symptome mit bereits bekannten Erkrankungen. Es fallt ihnen allerdings
schwer, Ubereinstimmungen zu finden, da die Symptome zu haufig auftreten.
Bei ME/CFS sind die Symptome omniprasent. Die Teilnehmenden suchten
auch nach Situationen, welche eventuell ihre jetzigen Symptome ausgeldst
haben kdnnten.

-Informationen und der Weg zu einer Diagnose

Durch Literatur und Hinweise von Bekannten gelingt es vielen
Teilnehmenden, sich mit ME/CFS zu identifizieren und somit ihre Situation
einigermassen zu akzeptieren. Eine vollstandige ldentifikation mit der
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Diagnose war jedoch insofern schwieriger, da die Ursache der Erkrankung
immer noch unklar ist.

-Der Kampf um eine Diagnose

Die Teilnehmenden brauchen Hinweise von Gesundheitsfachpersonen, dass
es sich bei den erfahrenen Symptomen wirklich um ME/CFS handelt. Auch
nachdem alle moéglichen Erkrankungen ausgeschlossen werden, kann die
Hausarzteschaft immer noch keine definitive Diagnose fallen. Viele der
Teilnehmenden, vor allem Frauen, machen schlechte Erfahrungen mit
Gesundheitsfachpersonen und flihlen sich unverstanden. Ein Teilnehmer
beschreibt sogar, dass die Besuche beim Hausarzt eher zu Verwirrung, statt
zu Gewissheit fuhren.

-Die Suche nach einer effektiven Therapie fir ME/CFS

Auch bei der Suche nach einer effektiven Therapie flr ihren Zustand, werden
die Erkrankten alleine gelassen. Die Arzteschaft schlagt nur Ruhephasen vor
und verordnet Antidepressiva. Bei sieben von acht Teilnehmenden flihren
Antidepressiva aber zu Verschlimmerung der bestehenden Symptome. Die
Teilnehmenden werden daher gezwungen auf eigene Faust nach
Bewaltigungsstrategien zu suchen. Die Ungewissheit, welche die Erkrankung
mit sich bringt, fihrt dazu, dass die Teilnehmenden nicht mehr an eine
Besserung ihres Zustandes glauben kdnnen.

Die Ergebnisse werden mit Zitaten prasentiert.

Diskussion

Die Ergebnisse zeigen den Prozess auf, wie Betroffene ihre Symptome
deuten und der Erkrankung ME/CFS zuordnen kénnen. Durch das
geschilderte Erleben der Teilnehmenden kdnnen verschiedene Faktoren,
welche den Prozess der Findung beeinflussen, aufgezeigt werden. Dieses
Wissen kann bei Betroffenen im Anfangsstadium sehr hilfreich sein, um den
Prozess zu beschleunigen und Gewissheit zu erlangen.

Die Autorenschaft weist darauf hin, dass in dieser Studie Personen mit einem
schweren Krankheitsverlauf aufgrund ihres Gesundheitszustandes und der
Bettlagerigkeit nicht miteingeschlossen wurden. Sie betonen allerdings, dass
es spannend gewesen ware herauszufinden, wie diese Betroffenen mit ihren
Symptomen umgegangen sind und welche Faktoren ihre Wahrnehmung der
Symptome von ME/CFS beeinflusst hatten.

Wiirdigung der Studie

Einleitung

Die Studie beantwortet eine wichtige Frage der Pflege, da es wichtig ist den
Prozess der Betroffenen von Symptombeschwerden bis zur Diagnose zu
kennen, um die Erkrankung besser zu verstehen. Die Beschreibung des
Phanomens erscheint klar und scheint relevant zu sein. Das Ziel der
Forschungsarbeit ist klar formuliert. Die Forschungsfragen kénnten noch
besser hervorgehoben werden. Die Einleitung wird mit gentigend
vorhandener Literatur eingefuhrt, zudem ist die Signifikanz der Arbeit
diskutiert.

Methode

Das Design der Studie macht Sinn und scheint passend zur Forschungsfrage
zu sein. Durch das Tunneln der Fragen, konnte das Erzahlte prazisiert
werden. Die Betroffenen konnten offen sprechen und wurden teils geleitet.
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Die Stichprobenzahl scheint angemessen und reicht fir das Design, da die
subjektive Wahrnehmung einer Person eine gréssere Rolle spielt als die
Anzahl Teilnehmender. Die Stichprobengrésse wird nicht begrindet. Das
Setting wird gut beschrieben, wobei Informationen zu den Teilnehmenden
eventuell tabellarisch dargestellt werden konnten.

Bei der Datenerhebung geht es um menschliches Erleben. Die Autorenschaft
will herausfinden, wie die Betroffenen ihre soziale Welt wahrnehmen, indem
sie die Perspektive der Betroffenen einzunehmen versucht. Die
Datenerhebung wird vollstandig erklart und die Teilnehmenden kénnen selbst
entscheiden, wann das Interview durchgefthrt wird. Eine Absage oder
Verschiebung war jederzeit mdglich. Die Methode der Studie ist sinnvoll
ausgewahlt und passt zum Forschungszweck.

Die Datenanalyse wird klar beschrieben und Referenzen werden gemacht.
Durch das mehrmalige Durchlesen der verbatimen Transkripte und das
Ausschreiben der gemeinsamen Themen, sowie der folgende Vergleich der
Themen mit den Transkripten erbringt eine hohe Glaubwiurdigkeit. Jedoch
wird in der ganzen Studie nur eine Forscherin genannt und nicht mehrere.
Durch die Zusammenarbeit von mehreren Personen kdnnte eine gréssere
Glaubwiurdigkeit sichergestellt werden. Die Forscherin geht nur im Analyseteil
darauf ein, dass das ausgewahlte Analyseverfahren die Interaktion zwischen
den Berichten der Betroffenen und der Interpretation der Forscherin den
analytischen Prozess beeinflusst haben kénnte.

Ergebnisse

Die sechs verschiedenen Themen/Faktoren sind anhand des
Analyseverfahrens entstanden. Diese werden in der Studie gut mit Zitaten
belegt. Die Ergebnisse vermitteln ein klares Bild Uber das Erleben der
Erkrankung und den Prozess, den die Betroffenen durchmachen mussten.
Die Themen wurden so aufgelistet, dass man sich die Einfliisse der
verschiedenen Faktoren gut vorstellen und auch chronologisch mitverfolgen
kann.

Diskussion

Die Studie leistet einen grossen Beitrag, um das Leben mit ME/CFS besser
zu verstehen. Die Daten zeigen auf, welche Faktoren eine Rolle bei der
Wahrnehmung der Symptome als Teil von ME/CFS spielen. Dieses Wissen
wird bendtigt, um sich besser in die Psyche der Erkrankten hineinzuversetzen
und die Person zu verstehen. Dadurch wird der Fachperson auch Klar,
welche Hirden eine Person, die an ME/CFS leidet, Gberwinden muss. So
kann eine individuelle Pflege durch besseres Verstandnis gewahrleistet
werden. Die Bedeutung fur die Pflege wird in der Studie nicht klar diskutiert,
jedoch wird Bezug auf die Fachperson der Psychotherapie genommen,
welche mit diesem Ansatz Menschen im Anfangsstadium helfen kann,
Strategien zu entwickeln, um das Syndrom schneller zu identifizieren.
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Giitekriterien nach Lincoln und Guba (1985):

Confirmability (Bestatigung)

Die Autorenschaft beschreibt die Datenerhebung sowie Analyse klar. Jedoch wird nur
eine Forscherin erwahnt und keine externe Person wurde fur die Auswertung
herbeigezogen.

Dependability (Zuverlassigkeit)

Die Datenerhebung sowie Analyse wurde verstandlich formuliert. Es wird aber nicht
erwahnt, dass die Daten von einer Zweitperson kontrolliert werden.

Credibility (Glaubwiirdigkeit)

Es wird nicht erwahnt, dass die Daten mit Beobachtungen kombiniert werden, was bei
dieser Forschungsfrage auch nicht von Noéten ist. Es werden auch keine Kontrastfalle
beschrieben.

Transferability (Ubertragbarkeit)

Die Daten werden anhand von Zitaten verdeutlicht, somit ist es besser moglich sich ein
Bild des Erlebens zu machen und sich in die Person hineinzufuhlen. Dabei wird in der

Diskussion immer Bezug zur evidenzbasierten Literatur genommen.

Gesamteinschatzung des Evidenzlevels nach DiCenso et al. (2009):
Die Studie ist auf der untersten Stufe der 6S Pyramide einzuordnen, da es sich um eine

primar datenbasierte Forschungsarbeit handelt.

Referenz: Dickson et al. (2008)

Zusammenfassung der Studie

Die Autorenschaft will das Leben mit ME/CFS aus Sicht der Betroffenen
beschreiben. Dabei sollen die Teilnehmenden aus ihrer subjektiven Sicht ihr

Einleitung Erleben schildern. Der Forschungszweck wird damit begriindet, dass es
bisher noch keine Studie mit Fokus auf die gelebte Erfahrung der Betroffenen
mit ME/CFS gab. Andere Autoren und Autorinnen konzentrierten sich auf
psychosoziale Aspekte oder therapeutische Interventionen.

Die Studie wird in einem interpretativen phanomenologischen Ansatz
durchgeflihrt. Die Wahl des Ansatzes wird damit begriindet, dass die
Methode Teilnehmenden sowie deren subjektive Erlebnisse im Fokus der ganzen
Studie stehen. Die Autorenschaft will ein ganzheitliches Erleben der
Erkrankung ME/CFS erforschen, ohne sich auf einzelne Ansichten der
Erkrankung zu beschrénken. Bei der Population der Studie handelt es sich
um Betroffene aus verschiedenen Orten in Schottland. Die Stichprobe
beinhaltet 14 Personen aus verschiedenem Setting, davon sind acht Frauen
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und sechs Manner. Die ersten sieben Teilnehmenden wurden aus einer
alternativen Therapie-Klinik eingeladen, die anderen sieben durch
personliche Kontakte der Autoren. Die Anfragen erfolgten telefonisch oder
durch Freunde/Familie des ersten Autors. Alle Teilnehmenden erfllten die
Diagnostikkriterien des Centers for Disease Control (CDC). Die Interviews
wurden jeweils in einem verfligbaren Raum an der alternativen Therapieklinik,
im Hause oder am Arbeitsplatz der Teilnehmenden oder beim zuhause des
Autors einmalig und einzeln durchgefiihrt. Die Dauer betrug jeweils 30-90
Minuten und es wurden offene Fragen gestellt. Die Daten wurden verbatim
transkribiert und manuell mittels der Interpretativen Phanomenologischer
Analyse (IPA) analysiert. Die Analyse wurde vom «ersten» Autor
durchgefihrt. Es wurden Themen in der Studie aufgelistet, welche in
zumindest der Halfte der Transkripte vorkamen. Die Autorenschaft weist flr
nahere Details des Analyseverfahrens auf weitere Artikel hin. Eine
Genehmigung der Ethikkommission wurde durch die Gastgeber-Institution
eingeholt.

Ergebnisse

Es werden folgende drei Themen zum Erleben der Erkrankung ME/CFS
dargestellt, welche mit Zitaten belegt werden:

Identitatskrise: Verkdrperung und Handlung:

Die Teilnehmenden flhlen sich durch die Auswirkungen der Erkrankung
kontrolliert. Sie aussern Schwierigkeiten, ihre Zukunft zu planen, da jeder Tag
unvorhersehbar ist. Teilnehmende flhlen sich nicht mehr als Teil ihres
Korpers. Aufgrund dieser Schilderungen kommt vermehrt ein Gefihl der
Hoffnungslosigkeit sowie des Versagens auf. Die Teilnehmenden beginnen
ihr krankes Ich und ihr erwiinschtes vorheriges Ich zu vergleichen, was dann
zu einer Identitatskrise fuhrt. Da der gewilinschte Allgemeinzustand nicht
mehr erlangt werden kann, fangen sie an, an sich selbst zu zweifeln und ihr
Selbstvertrauen geht immer mehr verloren.

Skepsis und das Selbst:

Da viele Hintergriinde der Erkrankung noch nicht erforscht sind, stellen die
Teilnehmenden fest, dass sie zusatzlich zu den Auswirkungen der
Erkrankung auch noch mit Skepsis der Familie oder Freunden gegeniber
ihrem Krankheitszustande zu kdmpfen haben. Da ihr Selbstvertrauen kaum
vorhanden ist, fangen die Teilnehmenden vermehrt an, ihre eigenen
Symptome zu hinterfragen und sich von der Aussenwelt zu isolieren.
Akzeptanz, Anpassung und Bewaltigung:

Die Akzeptanz der Erkrankung spielt eine grosse Rolle im Leben der
Teilnehmenden, weshalb sie als Bestandteil der Bewaltigungsstrategien
angesehen werden kann. Mit dieser Akzeptanz kénnen sie ihr altes Leben
besser verabschieden und sich ein neues Leben aufbauen. Sie lernen
dadurch viele Strategien, um ihren Alltag doch noch funktional zu leiten,
indem sie sich zum Beispiel jeweils kleine erreichbare Ziele setzen und ihre
Aktivitaten vorsichtig Uber den Tag verteilen. Dadurch wird ihr
Selbstvertrauen immer mehr geférdert und sie kénnen dadurch die Kontrolle
Uber ihren Korper wieder zurickerlangen. Manche Teilnehmende dndern
sogar ihren ganzen Lifestyle und passen ihn an ihr neues Selbst an.
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Diskussion

Die Autorenschaft diskutiert, dass die Themen auch in anderer Literatur mit
ME/CFS ahnlich aufgegriffen werden. Jedoch beschreiben die aufgelisteten
Themen die Auswirkungen der Erkrankung nicht sehr genau. Die Betroffenen
dieser Studie vergleichen ihre Erlebnisse gar mit dem Tod und sie flihlen sich
betdubt und emotionslos. Sie beschreiben ihr Erleben mit Selbstverlust,
Identitatsverlust und Verkérperungsverlust und nicht wie in anderer Literatur
beschrieben mit gelernter Hilflosigkeit und Kontrollverlust. Das Thema der
Skepsis wird in dieser Studie in einem anderen Licht dargestellt. Die
Autorenschaft beschreibt die Erfahrung wahrend einer Identitatskrise.
Betroffene verinnerlichen die Skepsis der Anderen zunehmend und zerstdren
ihr Leben dadurch immer mehr. lhr Selbstwertgeflihl wird vernichtet und ihre
Identitatskrise wird gefordert. In der Diskussion wird zudem erklart, dass die
Akzeptanz ein Weg aus der Erkrankung sein kdénnte. Jedoch braucht es viel
Zeit und Schmerz, um dahin zu erlangen. Die Erkrankung zu akzeptieren,
heisst nicht nur sie als Teil des Lebens anzusehen, sondern auch eine neue
Identitat zu finden. Die Autorenschaft diskutiert auch, dass die
Gesundheitspsychologie noch allzu sehr auf dem biomedizinischen Ansatz
beharrt und ein bio-psycho-sozialer Ansatz hier von Vorteil ware. Zudem soll
mehr longitudinale Forschung durchgeflihrt werden, um den Prozess zur
Anpassung der Erkrankung zu verstehen. Es werden Limitationen
besprochen. Zum einen zahlt die Autorenschaft den retrospektiven Aspekt
der Studie auf. Dadurch, dass die Teilnehmenden aus ihrer Erinnerung ihre
Erlebnisse geschildert haben, konnten diese verfalscht sein. Zudem wurden
die Teilnehmenden aus einer Alternativen Therapieklinik rekrutiert. Diese
Population kénnte besser mit den Verlusten umgegangen sein als andere
ME/CFS-Betroffene. Erwahnt wird auch die Emotionalitat wahrend den
Interviews. Gewisse Teilnehmende mussten weinen, sodass aus Respekt
nicht ndher auf das Thema eingegangen wurde. Als letztes wird erwahnt,
dass die Datenerhebung nur einmal durchgefihrt wurde. Es ware sinnvoll
gewesen, wenn die Autorenschaft ein zweites Interview durchgeflhrt hatte,
um den Verlauf der Erkrankung und deren Auswirkungen zu erforschen sowie
eine angepasste Unterstitzung zu finden und das Leben der Patienten und
Patientinnen zu verbessern.

Wiirdigung der Studie

Einleitung

Das Phanomen wird klar beschrieben. Das Ziel, sowie die Forschungsfrage
werden nicht deutlich beschrieben, sind jedoch aus dem Kontext
nachvollziehbar. Das Thema wird mit vorhandener Literatur eingefiihrt und
deren Signifikanz wird verdeutlicht.

Methode

Die Stichprobenziehung scheint sinnvoll fir die Population zu sein und passt
zum gewahlten Studiendesign. Auf die Begriindung der Stichprobenwahl wird
nicht ndher eingegangen. Die Hintergrinde zu den Teilnehmenden kénnten
mittels einer Tabelle dargestellt werden. Bei der Datenerhebung geht es um
das menschliche Erleben der Erkrankung ME/CFS. Die Vorgehensweise bei
der Datenerhebung wird nachvollziehbar geschildert. Eine Datensattigung
wird diskutiert. Die Interviews wurden 2003 durchgefihrt, bis die Sattigung
erreicht wurde. Der ethische Rigor der Teilnehmenden wird nicht genau
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diskutiert, jedoch wird erwahnt, dass die Teilnehmenden bei Uberforderung
jederzeit das Interview unterbrechen konnten. Das Vorgehen bei der
Datenanalyse wird nicht naher erlautert, jedoch wird auf weitere Literatur
hingewiesen, welche das Verfahren detailliert beschreibt. In der Studie ist
nicht genau ersichtlich, ob die Daten von einer Zweitperson kontrolliert
wurden.

Die Ergebnisse werden mit Zitaten bestatigt und logisch im Kontext
dargestellt. Die verschiedenen Bereiche des Erlebens werden aufgegriffen

Ergebnisse und die Themen haben einen Zusammenhang, sodass das Erleben flr
Aussenstehende nachvollziehbar wird.

Die Interpretationen der Ergebnisse machen Sinn und leisten einen Beitrag
zum besseren Verstandnis der Erkrankung ME/CFS. Die Autorenschaft

Diskussion erklart deutlich, dass eine longitudinale Forschungsarbeit in diesem Kontext
durchaus Sinn machen wiirde und machen Vorschlage zur Implementierung.
Die Limitationen werden klar aufgezeigt.

Gutekriterien nach Lincoln und Guba (1985):

Confirmability (Bestatigung):

In der Studie ist nicht ersichtlich, ob eine Begleitperson an der Studie beteiligt war.
Dependability (Zuverlassigkeit):

Auf den Forschungsprozess wird nicht detailliert eingegangen, jedoch wird erwahnt, dass
die Daten uber funf Jahre hinweg analysiert wurden, bis eine Datensattigung erreicht
war.

Credibility (Glaubwurdigkeit):

Das Gruppeninterview wurde mit Feldnotizen unterstutzt, wodurch wichtige Einzelheiten
festgehalten werden.

Transferability (Ubertragbarkeit):

Die Ergebnisse werden mit passenden Zitaten der jeweiligen Teilnehmenden illustriert.
Der grundsatzliche Aufbau der Studie ist klar und nachvollziehbar beschrieben, sodass

weitere Forschungen an die Ergebnisse gestutzt werden konnen.
Gesamteinschatzung des Evidenzlevels nach DiCenso et al. (2009):

Die Studie ist auf der untersten Stufe der 6S Pyramide einzuordnen, da es sich um eine

primar datenbasierte Forschungsarbeit handelt.
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Referenz: Sandhu et al. (2021)

Zusammenfassung der Studie

Einleitung

Die Autorenschaft beginnt damit, die Erkrankung ME/CFS zu erklaren und
deren Intensitat mit Literatur zu beschreiben. Dabei wird sie als
einschneidend und als langanhaltend bis chronisch beschrieben. Auch die
Situation in Danemark wird beschrieben.

Weiterfliihrend wird das «model of human occupation» (MOHO, Modell der
menschlichen Beschaftigung) beschrieben, welches als Interpretationsmodell
fur die Ergebnisse verwendet wird. Das Modell hat vier Aspekte: Willenskraft
(das biologische Bedurfnis zu handeln/zu tun) und Gewohnheit
(Verhaltensmuster, wie sie in unseren Gewohnheiten und verinnerlichten
Rollen zum Vorschein treten), Leistungsvermdgen (Antrieb und kognitive
Fahigkeit, Leistung zu erbringen), wahrgenommene Effizienz und zuletzt
Umwelt (physische und soziale Faktoren, die das Handeln beeinflussen). Das
Modell beschreibt die individuelle Anpassung des Handelns, als Konstruktion
einer positive Handlungsidentitat. Die Autoren erachten ihn daher als
Rahmenkonstrukt fur die Analyse fir verwendbar.

Eine frihere Studie wird beschrieben, welche die Ergotherapie als
Behandlung bei ME empfiehlt (Die Autorenschaft unterscheidet zwischen ME
und CFS, vorliegend wird nur ME behandelt, was in Danemark praktiziert
wird).

Das Ziel der Studie ist zu ergriinden, wie einerseits Menschen die taglichen
Veranderungen aufgrund ihrer Gesundheit aus der Modell-Perspektive
erleben und welche Copingstrategien beim Bewaltigen hilfreich sind, aber
auch die Anpassung der Handlungsmoglichkeiten an eine neue Situation.

Methode

Qualitative Studie, Ziel war es, die Erfahrungen detailgetreu aufzunehmen
Population sind die Menschen, die an ME erkrankt sind. Die Autoren strebten
Heterogenitat an. Der lokale ME-Zusammenschluss half beim Kontaktaufbau.
Es meldeten sich 14 Freiwillige fur die Studie, wovon schliesslich 7
ausgewahlt wurden. Bevorzugt wurden Menschen zwischen 25 und 65 Jahren
Durchschnittsalter 49), Krankheitsdauer von mindestens 5 Jahren
(durchschnittlich 17 Jahre).

Vorgehen: 3 Autoren fuhrten Interviews mit den Teilnehmenden durch, jeweils
1 1.5 Stunden. Die Interviews wurden zu zweit geflhrt, wobei eine Person
den Lead hatte und die andere unterstutzte. Im Interview wurde ein zuvor
erstellter Leitfaden verwendet, es war in drei Teile gegliedert. Zuerst ging es
darum, den Zivil- und Sozialstatus und Datum der Diagnose zu erfassen.
Dann folgte eine Reflexion Uber das Leben vor und mit der Erkrankung unter
den Aspekten des Modells (Gewohnheit, Rollen, Werte und Fahigkeiten und
Umwelt. Im letzten Teil ging es darum, wie die Betroffenen mit der
Erkrankung umgingen. Die Interviews wurden aufgezeichnet und dann
wortwortlich transkribiert.

Datenanalyse: Die Daten wurden nach Granaheim und Lundman (2004)
analysiert. Um Unbefangenheit zu erreichen, machten die drei Interviewer die
erste Analyse und suchten im Gesprach Konsens, danach kam ein weiterer
Autor hinzu, um die entstandenen Themen und Subthemen zu prufen (auch
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im Gesprach). Danach folgte eine Matrixbewertung durch die Ubrigen
Autoren.

Ethik: Die Autorenschaft beschreibt, dass die Studie den aktuellen danischen
Ethikanforderungen erflillte, die Studie bendtigte keine Bewilligung, da sie
diese Intensitatsschwelle nicht erreichte.

Ergebnisse

Umwelteinflisse: Die Teilnehmenden berichteten von erheblichen Einflissen
der Umwelt auf ihr alltédgliches Leben. Beispielsweise fiel das Treppensteigen
schwer und Betroffene mieden Orte, welche keine Lifte 0.A. besassen. In
Stadten konnte das «Stadtische» zu viel werden. Andere wurden jedoch
durch die zeitgemassen Einrichtungen unterstutzt (Lift, etc.).

Die meisten Teilnehmenden erfuhren zu wenig Unterstlitzung vom
Gesundheitssystem und flhlten sich in vielen Lebensbereichen hilflos
(Einkauf, Reinigung, Behandlungsprogramme, etc.). Viele brauchten
Hilfsmittel, um die Symptome nicht zu verschlimmern. Alle dusserten soziale
Beziehungen als wichtigsten Punkt im Leben und sparten sich die Energie fur
diese Anlasse auf, obwohl dennoch gleichzeitig das soziale Umfeld
schrumpfte. Dies flihrte zu Einsamkeit. Auch Beziehungen wurden gemieden.
Handlungskompetenz: Alle Teilnehmenden berichteten, dass aufgrund der
vielfaltigen Symptome die Meisterung des Alltags schwieriger wurde, sie
zunehmend eingeschrankt wurden. Dies fiihrte zu einem geringen Gefihl der
Selbsteffizienz und veranderte Wahrnehmung des Koérpers. Die
Unberechenbarkeit der Erkrankung verunmaoglichte ein Beschaftigungsmuster
zu erhalten, was wiederum die Symptome verstarkte. Alle Teilnehmenden
bemerkten Einschrankungen im Alltag, entweder aufgrund der Symptome
oder wegen fehlendem sozialem Umfeld.

Handlungsidentitat: Alle Teilnehmenden berichteten von einer negativen
Wandlung ihrer Handlungsidentitat. Die Vielfalt des Lebens verschwand. Das
Leben wandelte sich von selbstbestimmt zu abhangig von der Tagesform, die
Rollen veranderten sich. Post-exercise-malaise wurde besonders schlimm
wahrgenommen.

Handlungsanpassung: Alle Teilnehmenden erlebten die reduzierte Fahigkeit,
ihre wahrgenommene Identitat zu leben. Dies flihrte schliesslich auch zu
einer effektiven Veranderung der Lebensweise. Mit der Zeit versuchten die
Teilnehmenden, sich an die Situation anzupassen, meist im Austausch mit
anderen Betroffenen. Sowohl das soziale Umfeld aber auch die eigene
Erfahrung behinderten die Anpassung (im alltaglichen Handlungsmuster?).
Auch Teilnehmende, die versucht hatten, ihre gewohnten Handlungen
beizubehalten, indem sie bspw. an ihren Lieblingstatigkeiten fronten, wurden
durch die Erkrankung gehindert.

Diskussion

Die Teilnehmenden berichteten, dass sie unzufrieden mit ihnrem Leben waren,
weil sie aufgrund der Erkrankung in ihrer Handlungskompetenz begrenzt
wurden. Nach dem Modell ist es wichtig fir erfolgreiche
Handlungsanpassung, die Fahigkeit sich zu entwickeln und anzupassen, was
auch unter zu Hilfenahme der Umwelt funktioniert. So versuchten auch die
Teilnehmenden erfolgreiche Handlungsanpassungen zu erreichen, indem sie
ihre physische Umwelt veranderten. Diese Veranderungen brachten jedoch
wenig. Die Erkrankung beeinflusste die Teilnehmenden abhangig von der
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Starke der Symptome. Die meisten berichteten von einer starken
Veranderung, wobei sie von vielen Alltagsbeschaftigungen zu fast keiner
Beschaftigung wechselten, dies zeigte sich auch in einer tiefen
Lebensqualitat.

Diese Resultate werden von den Autoren mit anderen Studien verglichen,
wobei diese zu jeweils vergleichbaren Resultaten kamen. Die Einsamkeit, die
aus dem geringen Beschéaftigungsniveau und dem sozialen Rickzug
resultierte, beeinflusste die Handlungsidentitat negativ und l6ste ein
Gesundheitsproblem aus.

Die Betroffenen flihlten sich vom Gesundheitssystem missverstanden und
empfanden die Behandlung als unzureichend. Die lange Dauer bis zur
Diagnosestellung erschwerte die Akzeptanz der Betroffenen fir ihre Situation.
Betroffene tauschten sich lieber in einem Betroffenennetz als beim
klassischen Gesundheitssystem aus. Betroffene wendeten verschiedene
Maoglichkeiten an, um ihr Befinden und ihre Handlungsmadglichkeiten zu
foérdern, bspw. Meditation. Am meisten half Betroffenen, ihren Tag genau zu
planen und Prioritdten zu setzen und sich Erholungspausen zu planen.
Dieses schrittweise, geplante Vorgehen scheint positive Auswirkungen auf
Betroffene und ihre Selbstwirksamkeit zu haben, was auch in anderen
Studien dargelegt wird. Es ist jedoch nicht unumstritten, da auch Dysphorie
beobachtet wird bei geplantem Vorgehen im Alltag.

Da keine kausale Behandlung aktuell moglich ist, beschrankt sich die
Therapie auf die symptomatische Behandlung, also die Férderung der
Funktion/Selbstwirksamkeit statt Heilung. Eine Behandlung, die die
psychische Flexibilitat férdert, wird als positiver wahrgenommen. Eine
Behandlung sollte daher ein unterstiitzendes Umfeld und die Férderung
dieser Flexibilitat beinhalten. Wenn Betroffene ein realistisches Bild von ihren
kinftigen Kapazitaten haben, kann das Leben optimiert werden, die
Einstellung des Individuums zu ihrem Handeln wie sie entscheiden ist wichtig
fur den Wandel. Die Autoren schliessen den Ergebnisteil damit, dass sie die
Mdoglichkeiten der Behandlung durch Ergotherapie beschreiben.

Die Autorenschaft beschreibt die Limitationen der Studie, wobei sie
bemerken, dass sie keine schweren Falle von ME in ihrer Stichprobe haben,
auch, dass durch das Suchen von Teilnehmenden in ME-Gruppen die
Sichtweise der Teilnehmenden verzerrt haben kénnte. Sie dussern weiter,
dass sie versucht haben, Glaubwirdigkeit und Transparenz der Studie
hochzuhalten.

Die Ethik wurde eingehalten.

Die Autorenschaft schliesst mit einer Zusammenfassung, wonach Betroffene
von der Erkrankung negativ betroffen waren und sich die Lebensqualitat
verringerte nach Ausbruch. Bei der Bewaltigung war vor allem ein
schrittweises, geplantes Vorgehen am meisten verwendet wurde, dies aber
nicht zu einem Erfolg fihrte.
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Wiirdigung der Studie

Einleitung

Die Studie geht darauf ein, dass Betroffene unter Einschrankungen der
Handlungskompetenz handeln und dass dies Teil ihrer Identitat betrifft und
sie einsam macht.

Das Phanomen wird ausreichend beschrieben, in einen aktuellen Kontext
gesetzt und mit anderer Literatur reichhaltig untermalt.

Sinn und Zweck der Arbeit sind klar abgegrenzt. Die Wissenslicke wird
dargelegt, die Erfassung der Erlebnisse auf der Handlungsebene ist sinnvoll.

Methode

Ein qualitatives Design ist sinnvoll gewahlt im Hinblick auf das Ziel der Arbeit
Die Stichprobenziehung scheint sinnvoll, eine allfallige Verfalschung der
Ergebnisse aufgrund der Rekrutierung aus ME-Gruppen wird besprochen, es
waren etwas wenig Teilnehmende, jedoch lag der Fokus auf dem Auswerten,
was auch durch die Autoren so begrindet wird, die Teilnehmenden sind in
der Lage, die entsprechenden Resultate zu ermdglichen.

Die Datenerhebung folgte einem sorgfaltigen System, auch wurden die
Ergebnisse nach dem MOHO-Modell kategorisiert, das Vorgehen scheint
sinnvoll und zielbringend, eine Verfalschung der Ergebnisse durch die
Autoren wurden bestmaoglich vermieden

Die Ethik wird beschrieben und besprochen

Ergebnisse

Die Ergebnisse waren mit Zitaten belegt, jedoch etwas sparlich

Die Ergebnisse werden eher eng begrenzt prasentiert und wenig durch die
eigenen Ergebnisse prasentiert, eher werden diese kleinen Ergebnisgruppen
sofort mit anderer Literatur verglichen und besprochen. Dennoch werden die
eigenen Ergebnisse mit Zitaten belegt.

Die Ergebnisse sind sinnvoll und «erwartbar»

Diskussion

Die Autorenschaft diskutiert das Thema und schafft damit einen Beitrag im
Forschungsgebiet

Ergebnisse werden in Einklang aber auch in Widerspruch mit anderen
Studien gebracht, ahnliche Phanomene werden ebenfalls einbezogen und die
Sinnhaftigkeit der Ergebnisse in diesem Aspekt besprochen.

Die Frage der Arbeit wird beantwortet, jedoch eher in einem Ubergeordneten
Rahmen, konkrete Massnahmen oder Interventionen werden von der
Autorenschaft keine genannt.

Beurteilung der Gutekriterien nach Lincoln und Guba (1985):

Confirmability (Bestatigung):

Eine Begleitung durch eine externe Person wird nicht erwahnt. Hingegen werden der

Auditinhalt und der Auditprozess ausfihrlich und nachvollziehbar beschrieben.

Dependability (Zuverlassigkeit):

Die Mitwirkung mehrerer Autoren und Autorinnen ermdglichte eine regelmassige und

zeitnahe Reflexion der Datenerhebung und Datenanalyse, gemeinsame Themen

konnten identifiziert werden. Hingegen ist nicht ersichtlich, dass Datenanalyse und

Datenergebnisse von einem externen Gremium Uberprift wurden.
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Credibility (Glaubwiirdigkeit):

Eine Triangulation fand insofern statt, dass Interviewdaten mit weiteren Studien
kombiniert wurden. «Peer debriefings», «member checking» oder Negativ- und
Kontrastfalle werden nicht ausgewiesen.

Transferability (Ubertragbarkeit):

Ergebnisse werden detailliert dargestellt und dadurch nachvollziehbar prasentiert. Die
Situation vor Ort wird beschrieben, auch werden koharente Zitate aufgefihrt,

Sachverhalte sind schlissig.

Gesamteinschatzung des Evidenzlevels nach DiCenso et al. (2009):
Die Studie ist auf der untersten Stufe der 6S Pyramide einzuordnen, da es sich um eine

primar datenbasierte Forschungsarbeit handelt.

Referenz: Soderlund et al. (2000)

Zusammenfassung der Studie

Es soll erforscht werden, wie Symptome von ME/CFS erlebt werden und
welche Auswirkungen im Alltag der Betroffenen vorhanden sind. Der
Einleitung Forschungsbedarf wird damit begriindet, dass das Wissen Uber das Erleben,
sowie die Auswirkungen der Erkrankung die Qualitat der Pflege verbessert,
aber auch die Erkrankung erforscht werden kann.
Die Datenerhebung erfolgt nach einem Gruppeninterview, zudem werden
Informationen aus einem Fragebogen, sowie einem Follow-up Meeting
Methode gesammelt. Es wurden Mitglieder einer Selbsthilfegruppe «Hordaland
Myalgisk Encefalomyelitt Forening» zur Teilnahme an der Studie eingeladen.
Es meldeten sich 12 Betroffene, zehn Frauen und zwei Manner
verschiedenen Alters. Auf die Auswahl der Stichprobe wird nicht naher
eingegangen. Die Betroffene wurden gebeten, Einschrankungen im Alltag,
hervorgerufen Krankheitssymptome, zu schildern und Differenzen im
Vergleich zu vorher zu nennen. Das Interview wurde im Gebaude der
Organisation durchgefiihrt und dauerte 90 Minuten. Das Gesprach wurde
aufgenommen und es wurden Feldnotizen gemacht. Die Transkription wurde
nach Giorgi’'s Phdnomenologischem Ansatz analysiert. Unterstitzt wurde die
Analyse durch einen feministischen Bezugsrahmen. Das geschilderte Erleben
der Symptome wurde als valide Quelle des Wissens angesehen.
Eine Genehmigung einer Ethikkommision ist in der Studie nicht ersichtlich.
Betroffene schilderten mit stdndiger Midigkeit und Schwache zu kdmpfen,
von denen sie sich auch durch reichlich Schlaf nicht erholen konnten. Die
Ergebnisse Erschépfung bezog sich auf den Geist, aber auch auf die Muskulatur, sie
wurde als besonders schlimm wahrgenommen. Die Leistungsfahigkeit war
reduziert, jegliche Aktivitaten ermideten stark. Ruhepausen mussten gemacht
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werden, bevor die nachste Tatigkeit erfolgen konnte. Gleichzeitig wurden
Schmerzen im ganzen Korper wahrgenommen, welche tagelang anhalten
konnten. Zuletzt wurde von Auswirkungen auf den Schlaf berichtet. Dabei
ausserten die Teilnehmenden, entweder zu viel oder gar nicht zu schlafen.
Ein Teilnehmer berichtete sogar drei Tagen keinen Schlaf gefunden zu haben.
Auditive Reize wurden besonders empfindlich wahrgenommen. Teilnehmende
berichteten von Uberempfindlichkeit auf Gerausche, sogar Gesprache wurden
als ermidend empfunden. Auch andere Reize, wie bspw. der Geruch eines
Parfums konnten die Symptome provozieren.

Auch Uber Konzentrationsschwierigkeiten wurde berichtet. Dies fuhrte zu
eingeschrankter Lern-, Auf- und Wiedergabefahigkeit. Die
Konzentrationsschwierigkeiten wurden in Zusammenhang mit
Schwindelgeflhlen gebracht, welche ebenfalls oft versplrt wurden.

Dadurch wurden die Betroffenen im Alltag oft behindert, so konnte keiner der
Teilnehmenden einer Arbeit nachgehen. Familie und Bekannte verstanden die
Erkrankung nicht. Jede soziale Interaktion wurde geplant und war dennoch
von der Tagesform abhangig. Diese Prozesse und die verminderte Energie
fuhrten damit zu einer zunehmenden sozialen Isolation der Betroffenen.

Die Ergebnisse wurden mit Zitaten zur Verstarkung der Argumente unterlegt.

Diskussion

Die Autorenschaft erklart im ersten Teil der Diskussion die Reliabilitat der
Stichprobe und betont, dass die Resultate der Studie nicht fir alle an ME/CFS
erkrankte Personen gelte, sondern dass Betroffene, welche an der
schwerwiegenden Form von ME/CFS leiden, ausgeschlossen wurden. Sie
erwahnen zudem, dass sie ME/CFS als ein deskriptives Konzept ansehen
und es ihnen darum geht das Erleben zu verstehen und keine Interpretationen
dazu zu machen. Hierbei wurden die fir sie als die am wichtigsten erachteten
Daten vorgestellt, welche die Arzteschaft tiber die Auswirkungen der
Erkrankung belehren sollte, aber auch um die Erkrankung selbst besser zu
verstehen. Die Autorenschaft diskutiert in einem anderen Punkt die
Symptome von ME/CFS, welche auch bei anderen Erkrankungen vorkommen
und Hinweise auf biomedizinische Anhaltspunkte geben kdnnen.

Wiirdigung der Studie

Einleitung

Die Studie beschreibt wichtige Elemente des Erlebens von ME/CFS. Da in
der Pflege zum Teil das Wissen Uber die Erkrankung selbst, sowie deren
Auswirkungen nahezu unbekannt sind, kdnnte diese Studie flr die Pflege
sehr wichtig sein. Das Ziel der Studie wurde klar definiert, aber eine explizite
Forschungsfrage fehlt.

Methode

Die Studie erfolgte nach einem phanomenologischen Ansatz. Die
Stichprobenanzahl erscheint sinnvoll fir das ausgewahlte Design. In der
Stichprobe werden Schwerbetroffene nicht miteinbezogen, sodass die
Ergebnisse nicht auf alle ME/CFS-Betroffene Ubertragen werden kénnen. Auf
die Stichprobengrdsse wird nicht ndher eingegangen, die Rekrutierung
erfolgte auf freiwilliger Basis. Das Setting wird reichhaltig beschrieben. Zu
den Teilnehmenden kdénnte die Autorenschaft mehr Informationen darstellen
(detaillierte Altersangaben, etc.). Die Informanten der Studie erleben das zu
beforschende Phanomen. Bei der Datenerhebung handelte es sich um das
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menschliche Erleben von ME/CFS. Die Vorgehensweisen wurden klar
beschrieben. Die Analyse der Daten wird glaubwiirdig beschrieben. Es wird
keine Sicherstellung der Glaubwurdigkeit der Analyse erklart, aber die
Autorenschaft hat dies klar begriindet.

Die Ergebnisse widerspiegeln die wichtigsten Erkenntnisse zum Erleben von
ME/CFS. Diese werden zusatzlich mit Zitaten von den jeweiligen
Ergebnisse Teilnehmenden illustriert.

Die Autorenschaft verfolgte einen phanomenologischen Ansatz, welcher
versucht, das Erleben zu verstehen und ohne zusatzliche Interpretationen

Diskussion auszukommen. Die Ergebnisse sind sehr relevant fur Pflegefachpersonen, da
durch das bessere Verstehen der Erkrankung und deren Auswirkungen die
Qualitat der Pflege verbessert werden kann.

Giitekriterien nach Lincoln und Guba (1985):

Confirmability (Bestatigung):

Das Gruppeninterview wurde aufgenommen und die Transkription wurde anhand des
phanomenologischen Ansatzes von Giorgi analysiert. Es ist unklar, ob der Inhalt durch
eine weitere Person Uberpruft wurde.

Dependability (Zuverlassigkeit):

Die Datenerhebung und Analyse wurden von mehreren Personen durchgefihrt, Gber die
jedoch keine Einzelheiten bekannt sind.

Credibility (Glaubwurdigkeit):

Das Gruppeninterview wurde mit Feldnotizen unterstutzt, wodurch wichtige Einzelheiten
festgehalten werden.

Transferability (Ubertragbarkeit):

Die Ergebnisse werden mit passenden Zitaten der jeweiligen Teilnehmenden belegt.
Gesamteinschatzung des Evidenzlevels nach DiCenso et al. (2009):

Die Studie ist auf der untersten Stufe der 6S Pyramide einzuordnen, da es sich um eine

primar datenbasierte Forschungsarbeit handelt.

Schifferle Hannes, Wangkang Tenzin 70



Referenz: Strassheim et al. (2021)

Zusammenfassung der Studie

Einleitung

Ziel der Studie ist es, das Erleben von ME/CFS bei Betroffenen zu erforschen
und zu verstehen, damit die Arbeit zwischen Gesundheitsfachpersonen sowie
Forschungsgruppen und Betroffenen effizienter wird. Ein weiteres Ziel ist es,
Ubergeordnete Themen im Bezug zum Risiko an einer schwerwiegenden
Form von ME/CFS zu erkranken, zu identifizieren. In dieser Studie handelt es
sich um eine Fortsetzung einer Zwei-Phasen Studie.

Methode

In der Studie wird ein explorativer phanomenologischer Ansatz verfolgt. Die
Wahl wird damit begriindet, dass die Autorenschaft das Phanomen auf
moglichst offene und flexible Weise erforschen will, indem sie
Tiefeninterviews in einem semistrukturierten Format durchfthrt. Bei der
Population handelt es sich um Betroffene, welche an einer schwerwiegenden
Form von ME/CFS leiden. Die Teilnehmenden stammen aus verschiedenen
Orten Englands, hier weist die Autorenschaft flir ndhere Details auf die friher
durchgefihrte Studie hin. Es wurden insgesamt finf Teilnehmende rekrutiert.
Bei der Auswahl der Stichprobe wurde darauf geachtet, diejenigen Personen
mit dem zum Forschungsinstitut ndchstgelegenen Wohnsitz zu wahlen. Die
Daten wurden viermal wahrend einer Zeitspanne von drei Monaten erhoben.
Die Autorenschaft besuchte die Teilnehmenden jeweils zu Hause. Zuerst
wurden die Genehmigungen eingeholt, im nachsten Schritt wurden kognitive
Tests durchgefiihrt, dann die ein bis zweistindigen Interviews durchgefiihrt
und zuletzt wurden korperliche Assessments durchgefuhrt. Die Interviews
wurden aufgenommen und mit Feldnotizen unterstitzt. Die erhobenen Daten
wurden anhand der thematischen Analyse und der induktiven Methode
analysiert.

Da die meisten Teilnehmenden bettlagerig waren, hat die Autorenschaft
darauf geachtet, das Setting der Datenerhebung im Hause der
Teilnehmenden zu wahlen. Zudem wurden die Bedirfnisse der
Teilnehmenden wahrend den Interviews bericksichtigt, damit eine
Verschlechterung des Zustandes vermieden werden konnte, z.B. durfte eine
Mutter der Teilnehmerin dabei sein und ihr beim Beantworten der Fragen
helfen. Eine Genehmigung der Ethikkommissionen von Nordost Newcastle
und Nord Tyneside wurde eingeholt.

Ergebnisse

Die Autorenschaft hat ihre Ergebnisse in drei grosse Themen unterteilt,
namlich 1. die gelebte Erfahrung, 2. die Herausforderungen des Alltags und 3.
der Umgang mit der Erkrankung. Diese werden mit Zitaten erganzt.

-Thema gelebte Erfahrung:

Im Anfangsstadium von ME/CFS konnten die Teilnehmenden ihre Symptome
nicht wirklich deuten und der Verlauf war sehr unklar. Durch die vielen und
aufeinanderfolgenden Symptome der Erkrankung fiel es ihnen schwer ihren
Krankheitszustand gegentber den Gesundheitsfachpersonen tberhaupt zu
deuten. Viele von ihnen beschrieben eine vorhandene bestimmte
Verletzlichkeit, um krank zu werden. Es brauchte nur einen Triggerpunkt im
Leben, um derartige Symptome zu entwickeln. Die Symptome werden von
allen Teilnehmenden als durchgehend prasent beschrieben. Ihnen wurde
oftmals sowohl von Fachpersonen wie auch von der Familie vorgeschlagen,
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aktiv zu werden und sich zu bewegen, jedoch verschlechterten diese
Bemuhungen oftmals den Zustand der Betroffenen. Einfache Aufgaben des
lltags wurden zur Last, und auch genigend Schlaf brachte keine Erholung.
Haufig wurden auch Schlafstérungen erwahnt. Die Auswirkungen der
Erkrankung sind immens, weshalb alle Teilnehmenden Mihe bekundeten, ein
sinnerfllltes Leben fuhren zu kénnen. Dies wiirde auch viel Energie
beanspruchen, Uber welche sie leider nicht verfligen. Eine Teilnehmerin
beschreibt, dass sie gelernt hat, ihr Leben an die gegebenen Grenzen der
Erkrankung anzupassen und ihre Situation zu akzeptieren. |hre wertvollen
Beziehungen machen ihr Freude und geben ihr einen gewissen Halt im
Leben.

-Thema Herausforderungen des Alltags:

Fir alle Beteiligten ist das Planen des Alltags nahezu unmoglich, aufgrund
der fluktuierenden und unvorhersehbaren Leistungskapazitaten. Das geringe
Energielevel fuhrt dazu, dass die Teilnehmenden durch jede kleinste Aktivitat
an ihre korperlichen Grenzen gelangen. Sie beschreiben dadurch eine
Identitatskrise durchzumachen. Vier von flnf Teilnehmenden flhlen sich nicht
mehr wie sich selbst, nicht mehr als Teil ihres eigenen Kérpers. Zudem haben
die Teilnehmenden mit Vorurteilen und Skepsis von Aussenstehenden zu
kampfen, bedingt durch das kaum verfugbare Wissen und Verstehen der
Erkrankung und deren Auswirkungen. Dies verstarkt die soziale Isolation
umso mehr. Durch die Vorurteile erleben die Betroffenen sogar, dass sie den
ihnen zustehenden Zugriff auf das Gesundheitswesen nicht mehr erhalten.
Da auch aufgrund des biomedizinischen Systems keine Diagnosestellung
durchgefihrt werden kann, werden Betroffene immer mehr von solchen
Leistungen ausgeschlossen.

-Thema Umgang mit der Erkrankung:

Die Teilnehmenden lernen mit der Erkrankung zu leben, indem sie ihre
Defizite besser kennenlernen und ihr eigenes Leistungsvermdgen
einschatzen konnen. Die Familie, aber auch das Internet sind wertvolle
Ressourcen, um mit der Erkrankung klarzukommen. Es ist allerdings hier zu
erwahnen, dass auch Familienmitglieder immer mehr ihren Alltag nach dem
betroffenen Familienmitglied ausrichten missen. Gesundheitsfachpersonen,
elche die Situation der Teilnehmenden ernst nehmen und ihren Zustand
verstehen, werden ebenfalls als wertvolle Ressource genannt.

Die erforschten Ergebnisse zu den Risikofaktoren, an der schwerwiegenden
Form von ME/CFS zu erkranken, wie z.B. schlechte Beziehungen zu
Diskussion Gesundheitsfachpersonen oder eine verspatete Diagnosestellung, werden mit
bereits existierender Literatur in Bezug genommen. Die Autorenschaft
beschreibt eine hthere Anfalligkeit der Verschlechterung, wenn sich jemand
in einer Ubergangsphase des Lebens befindet. Betroffene, die kaum
Unterstitzung vom Umfeld bekommen, tendieren eher, eine schwerwiegende
Form von ME/CFS zu entwickeln. Andererseits kann aber auch eine allzu
grosse Unterstitzung der Familie zu einer Abhangigkeit der Betroffenen
fuhren. Offenbar hat der Zeitpunkt des Ausbruchs der Krankheitausbruchs
einen grossen Einfluss auf den Umgang mit der Erkrankung, da man im
jungeren Alter eher zur Abhangigkeit von der Familie neigt. In einer
Ubergangsphase ist eine verspatete Diagnosestellung eher mdglich, da sich
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die Differenzierung im biomedizinischen Assessment als schwierig erweist.
Die Autorenschaft diskutiert in einem anderen Punkt, dass sich die Akzeptanz
der Erkrankung als entscheidende Copingstrategie erweist, um mit
Problemen wie der Identitatskrise umzugehen. Jedoch kénnen Betroffene nur
zu diesem Punkt gelangen, wenn sie sich sicher und prasent in ihrer
Umgebung flihlen. Durch das kaum vorhandene Wissen der Umgebung und
des biomedizinischen Aspekts im Gesundheitswesen flhlen sich Betroffene
nicht verstanden und ausgeschlossen, wodurch sie immer mehr soziale
Kontakte vermeiden. Die alleinige biomedizinische Sicht auf Erkrankungen
kann dazu fuhren, dass sich Betroffene wegen den immensen Auswirkungen
der Erkrankung allein gelassen flhlen und dadurch sogar suizidgefahrdet
sind. Zudem kommt es in der Praxis bei zu Unsicherheiten bezuglich des
gegenseitigen Umgangs zwischen dem Gesundheitspersonal sowie
Betroffenen. Da die Betroffenen kaum einen Platz in der sozialen Welt finden
und sich nicht an Forschungen beteiligen kdnnen, isolieren sich diese
Menschen nicht nur sozial, sondern auch medizinisch, und somit auch
finanziell. Die Ergebnisse dieser Studie sollen die Bedurfnisse dieser
Population darstellen und darauf basierend sollen weitere Forschungen im
Bereich Integrierungsmassnahmen durchgefiihrt werden. Die Autorenschaft
zeigt zum Schluss die Wichtigkeit der Forschung im Bereich dieser Art von
«unerklarlichen» Erkrankungen auf, indem sie Bezug zu Long-Haul Covid mit
demselben Symptom der Fatigue nehmen.

Wiirdigung der Studie

Einleitung

Die Studie befasst sich mit einer wichtigen Frage der Pflege. Um Stigmata zu
vermeiden und die Pflege effizient zu gestalten, ist es nétig, die Erkrankung
sowie deren Auswirkungen besser zu verstehen. Die Ziele der
Forschungsarbeit werden klar aufgelistet und das Thema wird mit
vorhandener Literatur eingeflihrt.

Methode

Der gewahlte Ansatz passt zum Zweck der Studie. Der Autorenschaft ging es
darum, die geschilderten Erfahrungen darzustellen, ohne die Daten in eine
existierende Struktur zu setzen. Die Stichprobengrosse scheint gut gewahlt
zu sein fur eine qualitative Studie. Die Ergebnisse konnen auf die Population
Ubertragen werden. Die Autorenschaft begriindet die Grésse der Stichprobe
nicht ndher. Der Rigor in der Vorgehensweise wird klar und detailliert
beschrieben. Der ethische Rigor wird nicht klar benannt, aber in der Studie
wird mehrfach begriindet, dass die Autorenschaft nach dem Prinzip der
Schadensvermeidung handelt. Das Analyseverfahren wird klar formuliert und
mit Literatur belegt. Die Glaubwirdigkeit der Analyse und der Datenerhebung
wird mittels Zusammenarbeit mit einer Co-Autorenschaft sichergestellt.

Schifferle Hannes, Wangkang Tenzin 73



Die Ergebnisse zeigen wichtige Themen der biopsychosozialen Ansicht. Die
Autorenschaft beleuchtet das Phanomen des Erlebens als Ganzes und

Ergebnisse verankern die Ergebnisse im Kontext. Die Themen werden mit Zitaten
verdeutlicht und erganzende Informationen werden genannt, um eine
plausible Interpretation zu leisten.

Die Interpretationen sind logisch aufgebaut und unterstiitzen das Verstandnis
des Erlebens von ME/CFS. Die Ziele konnten alle mittels der erforschten

Diskussion Daten erreicht werden. Die Ergebnisse sind insofern fur die Pflege relevant,
da Pflegende ihr Wissen zum fast unbekannten ME/CFS erweitern, aber auch
die Sicht der Betroffenen besser verstehen kénnen und dadurch die
Zusammenarbeit gefordert wird. Die Schlussfolgerungen spiegeln die
Ergebnisse und bieten Empfehlungen an, wie sich die Befunde benutzen
lassen.

Gutekriterien nach Lincoln und Guba (1985):

Confirmability (Bestatigung): Die Autorenschaft erklart, dass sie mit Hilfe eines Co-
Autors die Glaubwiurdigkeit der Analyse sichergestellt haben und somit auch den
Forschungs-Bias limitieren wollen.

Dependability (Zuverlassigkeit): Ein gemischtes Team an Autoren und Autorinnen
beteiligte sich an der Datenerhebung, sowie an der Analyse. Sowohl die Interpretation
als auch die Analyse wurde zudem mit einer zusatzlichen Forschungsperson (TC)
ausgefuhrt.

Credibility (Glaubwiirdigkeit): Die Autorenschaft erklart, kein Member Checking
durchgefuhrt zu haben, da sie nach dem Prinzip der Schadensvermeidung handelten und
durch einen erweiterten Besuch die Gefahr bestand, dass sich der Zustand der
Betroffenen verschlechterte. Sie merken aber an, dass sie dem Chef der ME Organisation
in North East eine Zusammenfassung der Ergebnisse geschickt haben, damit die
Teilnehmenden dennoch einen Einblick bekommen.

Transferability (Ubertragbarkeit): Um die Ubertragbarkeit der Daten zu gewéhrleisten,
wurden Feldnotizen wahrend den Interviews gemacht. Zudem wurden die Ergebnisse mit

passenden Zitaten der Teilnehmenden gestutzt.
Gesamteinschatzung des Evidenzlevels nach DiCenso et al. (2009):

Die Studie ist auf der untersten Stufe der 6S Pyramide einzuordnen, da es sich um eine
primar datenbasierte Forschungsarbeit handelt.
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Referenz: Travers & Lawler (2008)

Zusammenfassung der Studie

Einleitung

Chronische Erkrankungen werden beschrieben, dass sie Selbstwahrnehmung
verandern. Besonders das Selbst und die Reevaluation des Selbst wird
beschrieben. So war der Trend der letzten Jahre, chronisch Kranke in die
Normalitat einzubeziehen, Starke und Lebensfahigkeit sind aber wohl
dennoch anders als bei Gesunden. Mit der Méglichkeit zu positiver
Veranderung aufgrund chronischer Erkrankung birgt diese aber auch immer
eine Wahrscheinlichkeit fur Verlust und Leiden. Bei umstrittenen
Erkrankungen wie CFS ist die Selbstwahrnehmung jedoch anders als bei
«klassischen» chronischen Erkrankungen. Die Erkrankung wird von aussen
oft verneint oder auf psychische Faktoren abgeschoben. Eine solche
umstrittene Erkrankung fuhrt zu Streitfallen und zu Stigmatisierung, teilweise
wird Betroffenen die Legitimation entzogen, was wiederum die
Selbstwahrnehmung verandert. Die Autorenschaft beschreibt die Symptome
der Erkrankung und betont die niedrige Lebensqualitat und die tiefe
Rekonvaleszenzrate. Auch weist sie auf die Legitimation der Erkrankung hin.
Es werden friihere Studien beschrieben, wo das Erleben bereits auf
verschiedene Arten geschildert wird.

Die Autoren beschreiben, dass eine Wissensllicke die Stérung der
Selbstwahrnehmung bei CFS betreffend existiert. Diese veranderte
Selbstwahrnehmung wird auch mit der Legitimitat der Erkrankung in
Verbindung gebracht, wofur auch andere Studien angefuhrt werden. Daneben
wurde bereits zu den Themen Selbstverlust, Selbstwertgefihl, aber auch zu
Identitat geschrieben. Der Aspekt des Selbst wurde aber noch wenig
behandelt.

Die Autorenschaft mdchte mit der Arbeit das Phanomen des Selbst im Verlauf
einer chronischen Erkrankung beleuchten und wahlt CFS, um den Aspekt der
Legitimation zusatzlich zu analysieren. Dies soll in Verbindung mit dem
vorherrschenden biomedizinischen Modell geschehen.

Methode

Es handelt sich um eine qualitative Studie. Die Autorenschaft verwendet die
Grounded Theory, um aus den Krankheitsberichten Ergebnisse zu erhalten.
Die Autorenschaft beschreibt, dass die ethische Zustimmung fir die Arbeit
erteilt wurde.

Die Stichprobe wurde so heterogen als moéglich gezogen, sie setzte sich aus
19 Teilnehmenden zusammen, 14 Frauen und 5 Manner, jeweils zwischen 20
und 75 Jahren. Auch wurden Teilnehmende mit unterschiedlicher
Krankheitsdauer ausgewahlt, wobei die durchschnittliche Krankheitsdauer 14
Jahre betrug. Die Teilnehmenden mussten erwachsen sein. Auch wurden drei
Teilnehmende ausgesucht, welche vollstandig genesen waren. Die
Rekrutierung erfolgte mittels CFS-Newsletter, Broschiren in spezialisierten
Institutionen und persdnliche Vermittlung. Die Heterogenitat erstreckt sich
auch auf andere Faktoren wie Wohnsituation und soziale Situation, um
madglichst viele Ergebnisse aufdecken zu kénnen

Das Vorgehen beruht auf der Grounded Theory, die Daten wurden durch
einen demografischen Fragebogen und Tiefeninterviews gewonnen. Die
Interviews wurden an einer geeigneten Lokalitat mit den Teilnehmenden
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durchgefihrt und anschliessend wortlich durch den Interviewenden
transkribiert. Das Interview war semistrukturiert und bestand aus 24 offenen
Fragen, die Erlebnisse und das Selbst betreffend. Fir die drei Genesenen
Teilnehmenden wurden die Fragen angepasst. Um die Interviews
auszuwerten wurden erzdhlende Analyse und Grounded Theory-Methoden
verwendet.

Die Ergebnisse werden in Unterkapiteln prasentiert und jeweils mit Zitaten
der Teilnehmenden unterlegt.

Gestortes Selbst sucht Erneuerung: Die Stérung entstand durch
Bedrohungen, die Auswirkungen der Stérung wurden als Verletzung
empfunden, welche negative Auswirkungen auf das Selbst und die Identitat
hatte. Um die Verletzungen zu minimieren, wurden zwei Haltungen
eingenommen: Die selbstschutzende Haltung und die wiederaufbauende
Haltung. Die erste strebte nach Schutz und Selbstrickforderung, die zweite
forderte die Selbsterneuerung. Uberwiegten die Bedrohungen, wurde die
selbstschitzende Haltung eingenommen, konnten diese verarbeitet werden,
folgte die wiederaufbauende Haltung, der Verlauf war hin und her
fluktuierend. Die Autoren beschreiben die Ergebnisse in Subthemen.
Bedrohungen durch CFS: Es werden beeintrachtigende und entwertende
Bedrohungen beschrieben. Die beeintrachtigende Bedrohung wirkte aufgrund
der physischen Symptome und der Unberechenbarkeit der Erkrankung. Die
entwertende Bedrohung durch die bestrittene Natur der Erkrankung,
Betroffene fuhlten sich bevormundet.

Verletzung des Selbst: Diese begann mit der ausbleibenden Genesung nach
Krankheitsausbruch, wo sich die Teilnehmenden mit ihren Ansichten, ihrer
Realitdt und Gesundheit auseinandersetzen mussten. Besonders die
Existenz von CFS wird angezweifelt, daraus folgten Selbstzweifel. Auch
schoben Teilnehmende sich selbst die Schuld fur die Erkrankung zu. Solche
negativen Ablaufe fuhrten zur Verletzung des Selbst. Das verletzte Selbst war
in der Identitat verandert, jedoch war nicht alles verandert worden. Die
Identitat wurde auch durch Zukunftsverlust und Rollenwechsel negativ
beeinflusst. Diese Wahrnehmungen wurden auch in einer zeitlichen Qualitat
erfasst. Weiter wurden soziale Beziehungen verletzt, da die Teilnehmenden
ihre sozialen Verpflichtungen nicht wahrnehmen konnten. Diese fehlenden
sozialen Bindungen verursachten wiederum Schmerz (Verletzung).
Emotionen konnten nicht verarbeitet werden, was zu einer Uberladung an
negativen Gefluhlen flhrte, besonders Schuld und Scham. Die
Teilnehmenden fihlten sich distanziert von ihrem eigenen Leben, sie
warteten auf Besserung, um dann wieder mit dem Leben fortzufahren.
Reaktionen auf die Verletzungen: Die selbstschitzende Haltung bewahrte vor
Bedrohungen durch die Erkrankung, die wiederaufbauende Haltung
vermittelte positive Selbstwahrnehmungen. Die selbstschitzende Haltung war
auf die Bedrohungen direkt gemuinzt und war durchgehend mehr oder minder
prasent. Es kam zu einer Wechselwirkung zwischen Bedrohung, Schutz und
Wiederaufbau.

Die selbstschitzende Haltung: Sie bewahrte Teilnehmende vor den
Bedrohungen durch ME/CFS, also vor Beeintrachtigung und Entwertung.
Angestrebt wurden Teile der Identitat, wie sie vor Krankheitsausbruch
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bestanden. Diese Haltung flhrte zu einem Leben innerhalb bestimmter
Grenzen, da ohne den Selbstschutz die Gesundheit litt oder die Bedrohung
ZU gross wurde.

Bedingungen fir die wiederaufbauende Haltung: Diese Haltung kam erst im
Verlauf der Zeit und es mussten verschiedene Bedingungen gegeben sein,
damit Betroffene sich diese aneignen konnten. Diese Bedingungen waren
Fortschritte im Trauerprozess, geistige Anerkennung, nachlassende Abwehr,
Platz fur Selbstreflexion. Trauern wurde durch die selbstschiitzende Haltung
ermdoglicht und ermdéglichte selbst wiederum das Loslassen des friiheren
Selbst und das Ausrichten auf eine neue Identitat. Die Anerkennung war auf
die chronische Dimension der Erkrankung gerichtet und wurde durch den
langen Weg bis zur Diagnose verhindert, ohne Anerkennung konnte jedoch
keine Neuausrichtung und Verbesserung im Alltag erreicht werden. Die
Abwehr nahm ab, wenn die verletzenden Bedrohungen nachliessen oder
wenn die Abwehrhaltung sich als nicht zielfuhrend erwies. Die Selbstreflexion
schliesslich erfolgte, wenn Teilnehmende zunehmend fir sich sorgen
konnten, wenn es ihnen zeitweise besser ging, sie ermodglichte den Fokus auf
das Management zu legen, statt auf Heilung.

Die wiederaufbauende Haltung: Sie war darauf ausgelegt, das Selbstbild zu
fordern und die Lebensqualitat zu erhéhen. Sie zeichnete sich durch eine
realistische Einschatzung der Mdglichkeiten aus. Zum Wiederaufbau wurden
in dieser Haltung zwei Handlungsmuster aufgedeckt, die Anpassung der
eigenen Erwartungen und das Suchen von neuen Mdéglichkeiten, Erfullung
und Lebenssinn zu erfahren. Die Haltung wurde positiv bewertet, da neue
Perspektiven erlebt wurden. Die Erlebnisse mit CFS forderten ab einem
gewissen Punkt im Verlauf auch die Wahrnehmung der eigenen Starke.

Diskussion

Die Erkrankung wird als Wechselspiel der oben beschriebenen Faktoren
dargestellt. Die Ergebnisse werden in einen Kontext mit anderer
vergleichbarer Literatur gebracht. Die Ergebnisse werden untereinander
besprochen. Die Erneuerung des Selbst wird als Weg dargestellt, der auch
Verluste, Ungewissheit, Anpassung und Durchhaltevermégen erforderte, was
fur Aussenstehende wenig erfassbar sei. Die Erkrankung habe standige
Verletzungen bedeutet. Hingewiesen wird auf die gleichzeitige Anwesenheit
von Verlust und Wachstum mit CFS. Die Ergebnisse werden im Kontext der
Erzahltheorien nach Frank (1998) besprochen. Dabei werden zwischen
wiederherstellender, chaotischer und suchender Erzahlung unterschieden.
Die chaotische Erzahlung wurde besonders bei schlimmen Ausbrichen und
Auspragungen der Erkrankung gewahlt, bei starken Symptomen oder
sozialen Auswirkungen. Die suchende Erzahlung wurde besonders mit dem
Wiederaufbau in Verbindung gebracht. Die Studie werden verglichen mit
Whitehead (2006), wo auch die Erzahltheorien verwendet wurde. Die
Ergebnisse decken sich mehrheitlich. Hervorgehoben wird weiterfihrend der
fluktuierende Verlauf zwischen den Haltungen und den Verletzungen, wobei
ahnliche Aspekte in vergleichbaren Studien beschrieben werden. Die Studie
widerspricht einer anderen Arbeit, wo Betroffene ihr friiheres Selbst
abgelehnt hatten, hier habe sich dieses weiterentwickelt. Weiter wird der
Forschungsstand die Adaption bei CFS betreffend besprochen und als tief
eingestuft. Dabei wird der Faktor der Akzeptanz eingebracht, welcher auch in
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dieser Arbeit in Form der geistigen Realisation gefunden wurde. Der noch
offene Forschungsbedarf wird dargestellt, sinnvoll scheinen Betrachtungen,
die die Bedingungen der Anpassung bei Menschen mit CFS untersuchen.

Die Strategien zum Umgang mit CFS scheinen von den Betroffenen selbst zu
stammen, nicht vom Gesundheitssystem.

Die Limitationen bestanden laut Autorenschaft daraus, dass die Stichprobe
nur aus Kaukasiern oder westlichen Menschen bestand, also die
Heterogenitat eingeschrankt war. Dies kdnnte die Resultate verzerrt haben.
Auch dass die Teilnehmenden bereits mehrere Jahre mit der Erkrankung
lebten kdnnte sich einseitig in den Resultaten bemerkbar gemacht haben.
Die Autorenschaft schliessen mit einem Fazit. Demnach profitieren Betroffene
von informiertem Gesundheitspersonal, die Teilnehmenden litten unter den
Verletzungen durch die Erkrankung, das starke Empfinden der Entwertung
und das standige Vorhandensein eines inneren Kampfes. Die Arbeit fullt
somit eine Wissenslicke tber das Erleben von CFS-Betroffenen.

Wiirdigung der Studie

Einleitung

Die Studie sieht eine Wissensllicke darin, welche Erlebnisse CFS-Betroffene
machen und wie sich die Legitimation der Erkrankung auf das Erleben
auswirkt. Diese Frage kann auch flr die Pflege relevant sein.

Das Phanomen wird in dieser Arbeit auf CFS reduziert und als solche
Identitat ausgefihrt, wird sonst aber ausreichend beschrieben, in einen
realistischen Kontext gesetzt und mit anderer Literatur in einen
wissenschaftlichen Kontext gebracht.

Sinn und Zweck der Arbeit sind abgegrenzt. Besonders wird auf die
Differenzierung der Wahrnehmung hingewiesen, welche der Autorenschaft
wichtig ist.

Methode

Fur die Arbeit wurde ein qualitativer Ansatz gewahlt. Dieser scheint sinnvoll,
um das Ziel, ndmlich die Abbildung von Erlebnissen, zu erreichen. Die
Stichprobenziehung scheint sinnvoll, eventuelle Verzerrungen durch
einseitige Teilnehmende werden besprochen. Die Stichprobengrdsse ist mit
19 Teilnehmenden schon eher gross gewahlt, so konnten jedoch Subthemen
besser erkannt werden. Rekrutierungsprozess und Herkunft der
Teilnehmenden werden beschrieben, die Teilnehmenden sind geeignet, um
aussagekraftige Resultate zu fordern. Bei der Datenerhebung geht es um
menschliches Erleben, aber auch um soziale Prozesse.

Der Prozess der Ergebnisgewinnung wird dargestellt. Mit den Teilnehmenden
wurde jeweils ein teilstrukturiertes Interview gefuhrt. Die Autorenschaft
beschreibt die beiden verwendeten Mittel, den demografischen Fragebogen
und das Interview. Fir die Interpretation verwendeten sie die Konzepte der
Grounded Theory nach Corbin und Strauss (1998) und die Erzahltheorien
nach Frank (1998), dieses letztere wird jedoch erst in der Diskussion
verwendet. Die ethischen Belange werden geklart.

Ergebnisse

Die Ergebnisse werden in Unterkapiteln prasentiert, welche eine gewisse
inhaltliche Koharenz besitzen und so durch die Resultate fihren. Zur
Stutzung der Ergebnisse werden Zitate der Teilnehmenden an
entscheidenden Stellen der Argumentation eingebracht. Die Resultate sind

Schifferle Hannes, Wangkang Tenzin 78



daher greifbar und glaubhaft. Auch wird an gewissen Stellen externe Literatur
eingebracht, um manche Ergebnisse zu starken. Die Resultate stammen aus
geeigneten Quellen. Die Differenzierung und Darstellung des Erlebens sind
schlissig und erwartbar.

Die Frage nach dem Erleben kann in dieser Arbeit wieder um einen weiteren
Aspekt bereichert werden. Insofern schliesst die Arbeit eine Wissensliicke.
Diskussion Die Ergebnisse werden mit Resultaten anderer vergleichbarer Studien in
Kontext gesetzt und die Resultate besprochen. Dabei sind die Resultate
meist durch andere Studien gestitzt, in manchen Punkten widersprechen sie
sich aber, was durch die Autorenschaft jeweils besprochen wird. Die
Autorenschaft beschreibt abschliessend den weiteren Forschungsbedarf.

Beurteilung der Gutekriterien nach Lincoln und Guba (1985):

Confirmability (Bestatigung):

Eine Begleitung durch eine externe Person ist der Studie nicht zu entnehmen. Der
Auditinhalt und der Auditprozess werden hingegen ausfuhrlich und nachvollziehbar
beschrieben.

Dependability (Zuverlassigkeit):

Es ist nicht ersichtlich, dass Datenanalyse und Datenergebnisse von einem externen
Gremium Uberpruft wurden. Die Mitwirkung zweier Autoren und Autorinnen ermdglichte
eine regelmassige und zeitnahe Reflexion der Datenerhebung und Datenanalyse,
gemeinsame Themen konnten in einem sinnvollen Aufbau identifiziert werden.
Credibility (Glaubwurdigkeit):

Triangulation fand statt, Interviewdaten wurden mit weiteren Studien kombiniert und
verglichen. «Peer debriefings», «member checking» oder Negativfalle werden nicht
beschrieben. Hingegen wird explizit darauf hingewiesen, dass drei Teilnehmende
genesen waren.

Transferability (Ubertragbarkeit):

Ergebnisse werden ausfuhrlich dargestellt und dadurch nachvollziehbar prasentiert, sie
sind jedoch sehr offen und wenig gebuindelt dargestellt. Die Situation im Umfeld der
Autorenschaft und Teilnehmenden wird beschrieben, auch werden koharente Zitate

aufgefuhrt, Sachverhalte sind schlissig.
Gesamteinschatzung des Evidenzlevels nach DiCenso et al. (2009):

Die Studie ist auf der untersten Stufe der 6S Pyramide einzuordnen, da es sich um eine

primar datenbasierte Forschungsarbeit handelt.
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Referenz: Whitehead (2006)

Zusammenfassung der Studie

Einleitung

Situation: Chronische Erkrankungen haben einen grossen Einfluss auf die
Kontinuitat des Lebens. Davon betroffen ist oft auch die Selbstidentifikation,
es kommt zu Veranderungen der eigenen Werte, Prioritdten und Anspriche.
Indem die eigene Erkrankung erzahlt wird, kbnnen einschneidenden
Lebensereignissen Bedeutung verliehen werden. Dadurch, dass ein Mittel zur
Einordnung der Erkrankung gefunden wird, kann erneut ein Gleichgewicht
zwischen dem Selbst, der Welt und unserem Korper hergestellt werden.
Dieses Mittel kann in der erzahlten Rekonstruktion und Erzahlung der
eigenen Erkrankung bestehen, wobei dieser Rekonstruktion grosses Gewicht
beizumessen ist, da durch sie Identitatsprobleme geldst werden konnen. Es
gibt jedoch auch Faktoren, die eine Rekonstruktion behindern, so bspw. die
Diagnosestellung.

Erzahlungen wurden verwendet, um die Bedeutung der eigenen Identitat bei
ME/CFS-Patienten zu ergriinden, ebenso wie auch um die Identitat zu
rekonstruieren.

Erzahlende Theorie wird vermehrt eingesetzt, um subjektive Erfahrungen von
Erkrankungen zu erfassen. Es basiert darauf, dass das Erzahlen (s)einer
Geschichte therapeutischen Nutzen hat. Die Studie teilt diese anschliessend
in drei Arten von Erzahlungen ein. Die «wiederherstellende Erzahlung»
kommt wenig bei chronischen Erkrankungen vor, da sich die Erzahlung auf
die Genesung konzentriert In der «unordentlichen Erzahlung» wird
vorausgesetzt, dass sich eine Erkrankung/ein Zustand nie bessert. Zuletzt
betont die «suchende Erzahlung» die Herausforderung, welche eine
Erkrankung an das Individuum stellt. Damit verbunden ist immer der Glaube,
dass durch die Erfahrung etwas gewonnen oder etwas gelernt werden kann.
Ziel: Die Studie will beschreiben, wie ME/CFS-Betroffene ihre Erkrankung
erleben und erklaren, indem Erzahlungstypen nach Frank (1998) zur Analyse
von Interviews verwendet werden.

Methode

Ansatz: Qualitative Studie

Stichprobe: Die Stichprobe besteht aus 17 britischen Personen, davon sechs
Manner und 11 Frauen, alle im Alter zwischen 13 und 63 Jahren. Auch bei
den demografischen Merkpunkten bestehen kaum Haufungen. Die Personen
wurden an unterschiedlichen Orten rekrutiert, bspw. in einem Spital oder in
einer Selbsthilfegruppe. Alle Teilnehmenden waren bereits vor einem bis acht
Jahren mit der Erkrankung diagnostiziert worden, die Symptome bestanden
teilweise jedoch seit bis zu 40 Jahren.

Datenerhebung und -analyse: Mit jedem Teilnehmenden wurden bis zu drei
Interviews durchgeflihrt. Sie wurden gebeten, in ihren Beschreibungen beim
Einsetzen der Symptome zu beginnen und weiter ihre Erfahrungen bis zum
aktuellen Zeitpunkt wiederzugeben. Jede Erzahlung wurde einzeln
durchgelesen und bewertet, auch um eine thematische Analyse zu erstellen.
Die methodologischen Grundsatze wurden von der hermeneutischen
Phanomenologie hergeleitet.

Ethik: Ethische Aspekte werden nicht besprochen.
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Was: Jeder Teilnehmende begann mit einer «wiederherstellenden
Erzahlung». Beschrieben wird, wie die Betroffenen die ersten Symptome
erlebt haben. Die Erkrankung wurde nicht als solche erkannt, sondern bspw.
als Grippe behandelt und diagnostiziert. Die Erwartungen richteten sich daher
von allen Seiten auf eine entsprechend kurze Krankheitsdauer. Nach dieser
«normalen» Krankheitsdauer folgte der erste Verdacht, dass es sich um
etwas Anderes, moglicherweise chronisches handeln kdnnte. Den
Betroffenen entfiel zunehmend die Berechtigung krank zu sein und wussten
dennoch nicht, woran sie litten. An diesem Punkt, wo die Betroffenen in einem
(diagnostischen) Leerraum schwebten, verliessen die Teilnehmenden die
«wiederherstellende Erzahlung». Hier wechselte der Stil zur «chaotischen
Erzahlung». Diese Phase zeichnete sich durch schwere Symptomatiken und
einen Verlust der alltdglichen Konzentration aus. Es zeigten sich Probleme
mit dem Gesundheitssystem, wobei eine korrekte Diagnose oft ausblieb,
Betroffene fihlten sich teilweise nicht ernst genommen durch den
behandelnden Arzt. Dies fuhrte wiederum zu einem sozialen Rickzug der
Betroffenen. Dieser Stil war auch erkennbar, wenn die Betroffenen von einem
Ruckfall resp. einer Verschlimmerung der Symptome berichteten. Von hier
aus gingen die Betroffenen wiederum zu einer «wiederherstellenden
Erzahlung» Uber, wenn die Diagnose gestellt wurde, was in manchen Fallen
Jahre bendtigte. Besonders die Zeit bis zur Diagnose wird als belastend
beschrieben, besonders aufgrund der fehlenden sozialen Akzeptanz und den
eigenen Zweifeln. Acht der Teilnehmenden konsultierten ihren Arzt mit der
selbst erstellten Diagnose ME/CFS. Nach der Diagnosestellung begann fir
alle Teilnehmenden die Suche nach einer geeigneten Behandlungsart, wobei
oft auch alternative Behandlungsarten genutzt wurden. Retrospektiv
ausserten sich die Teilnehmenden, dass sie sowohl dankbar fir die
Erfahrungen waren, jedoch auch bedauerten, sie gemacht haben zu mussen.
Einige ausserten danach auch Veranderungen in ihrem Lebensstil, andere
ausserten, die Erkrankung habe sie starker gemacht. Fast alle
Teilnehmenden wechselten zu einer «suchenden Erzahlung» am Ende ihrer
Geschichte, wobei das Thema die Reevaluation und Anpassung des
Lebensstils war. Manche Teilnehmenden berichteten, dass die Erkrankung
sie starker gemacht habe, andere dussern durch die Erkrankung gelernt zu
haben. Als positiv wurde von den Meisten ihre Persdnlichkeitsveranderung
und der Einblick in ihr friheres Leben genannt. Negativ wurde der Verlust von
Karrieremdglichkeiten, der Einkommensrickgang und der Verlust des
sozialen Umfeldes empfunden. Das frihere Ich wurde kaum wieder
angestrebt, vielmehr wurde es abgelehnt, da die Erkrankung eine realistische
Einschatzung der Mdglichkeiten erforderte. Auffallend war, dass ME/CFS-
Betroffene im Gegensatz zu anderen chronischen Erkrankungen keine
langerfristige Planung des Lebens machten.

Wie: Die Resultate werden in einem Erzahlstil dargelegt. Dabei werden die
Erlebisse in chronologischer Zeit aufgefuhrt, beginnend mit dem Auftreten
erster Symptome. Die AuffiUhrung wird dabei immer wieder von Zitaten der
Teilnehmenden unterstutzt.
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Diskussion

Beurteilung: Bis auf zwei Teilnehmende verwendeten alle Betroffene alle drei
Erzahlstile. Alle begannen mit dem Beginn der Symptome bei sonst guter
Gesundheit, wobei die «wiederherstellende Erzahlung» gewahlt wurde. Die
«chaotische Erzahlung» wurde bei Beschreibungen von Wut, Depression und
Isolation verwendet.

Die Erkrankung fuhrte zu positiven Veranderungen der eigenen Identitat,
wobei dieser Veranderungsprozess auf eine ahnliche Stufe gestellt wird wie
bei anderen chronischen Erkrankungen. Auch die gewahlten Erzahlstile
decken sich mit friiheren Studien. Die Autorin beschreibt, dass die
Teilnehmenden nicht zu ihrem friheren Selbst zurlickwollten, sondern
vielmehr ein neues, realistisches und individuelles Selbst entwickeln wollten.
Die Autorin zieht sowohl Parallelen wie auch Differenzen zu anderen
chronischen Erkrankungen und Studien, wobei besonders auf das
«Vergessen» der eigenen Erkrankung hingewiesen wird, was bei ME/CFS
kaum mdglich ist. Auch machten Betroffene kaum Zukunftsplane, was bei
anderen chronischen Erkrankungen der Fall war, da der Glaube an Heilung
kaum vorhanden war. Zuletzt wird besprochen, dass die Erzahlungen nicht
abschliessend sind, da der Prozess immer noch andauert, andere Studien
konnten durch gezieltes Timing diese Aspekte mehr beleuchten.

Limitation: Im Umkreis der Autorin war eine ME/CFS-Klinik vorhanden, daher
konnten Betroffene gefunden werden, jedoch gibt es Regionen, wo kein
spezialisiertes Zentrum vorhanden ist, wobei die Resultate anders ausfallen
koénnten.

Wiirdigung der Studie

Einleitung

Die Studie beantwortet die Frage, welche Erlebnisse ME/CFS-Betroffene ab
Ausbruch der Symptome machen, dies wird mittels stilistischer Analyse
vorgenommen, um das Innenleben der Betroffenen beleuchten zu kénnen.
Ahnliche Studien wurden bei anderen chronischen Erkrankungen
vorgenommen, jedoch nicht bei ME/CFS, weswegen hiermit eine Liicke
geschlossen wird.

Die Beschreibung des Problemfelds wird vorgenommen, jedoch in
bescheidenem Rahmen, was aber auch an der kontroversen Natur der
Erkrankung liegen kdnnte

Das Ziel der Forschungsarbeit ist klar umrissen

Fragen werden wenig explizit genannt, sie missen sich im Verlauf der Studie
hergeleitet werden, die Studie konzentriert sich stark auf Erzahlungen und
auf Vergleiche mit anderen ahnlichen Studien

Vorhandene Literatur in Bezug auf die Erkrankung wird genannt, der
Erzahltheorie wird jedoch ein fast Ubermassiger Platz eingerdumt, sodass die
Ergebnisse etwas daneben verblassen

Methode

Die Studie als qualitative Studie macht in diesem Kontext Sinn, da auf
einzelne Ausserungen der Teilnehmer so genauer und individueller
eingegangen werden kann

Die Stichprobe scheint ausreichend gross zu sein, jedoch ist wenig
ersichtlich, wie diese Stichprobe genau gezogen wurde, der Hergang ist
teilweise unklar
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Das Setting wird beschrieben, ebenso die Teilnehmenden, es sind
ausreichend demografische Angaben verflugbar, die Entscheidung fur die
Stichprobe ist etwas undeutlich beschrieben, jedoch scheint ein grosser Wert
auf Heterogenitat der Teilnehmenden gelegt worden zu sein.

Die Teilnehmenden sind geeignet zur Teilnahme, da sie an der Erkrankung
erkrankt sind

Die Methode mittels Interviews ist geeignet

Die Datenanalyse wird beschrieben, die Autorin dussert, sich an gewisse
Prinzipien der Analyse gehalten zu haben, jedoch teilweise auch auf
Richtlinien der Interpretation verzichtet zu haben, um die Transparenz der
Ergebnisse zu erhdéhen. Jede Erzahlung wurde einzeln analysiert und
interpretiert.

Es werden immer wieder Zitate zur Verdeutlichung im Ergebnisteil

eingebracht, was die Glaubwurdigkeit und Verstandlichkeit unterstitzen.
Ergebnisse Die Konzepte der Erzahltheorie werden stimmig eingebracht.

Die Resultate werden mit anderen Studien verglichen und werden durch

diese unterstiitzt, zeigen jedoch auch Unterschiede auf, besonders im

Vergleich zu anderen Erkrankungen.

Die Arbeit zeigt Beitrage zum Verstandnis der Erfahrungen der Erkrankten,

der Schwerpunkt liegt stark auf den Erzahltheorien, was die Ergebnisse
Diskussion etwas Uberlagert

Die Autorin diskutiert das Thema und schafft damit einen Beitrag im

Forschungsgebiet

Ergebnisse werden in Einklang aber auch in Widerspruch mit anderen

Studien gebracht, ahnliche Phanomene werden ebenfalls einbezogen und

die Sinnhaftigkeit der Ergebnisse in diesem Aspekt besprochen.

Die Frage der Arbeit kann beantwortet werden, das Erleben, die Innenwelt

der Betroffenen wird beleuchtet, konkrete Massnahmen oder Interventionen

werden jedoch keine genannt.

Beurteilung der Gutekriterien nach Lincoln und Guba (1985):

Confirmability (Bestatigung):

Eine Begleitung durch eine externe Person wird nicht erwdhnt. Hingegen wird der
Auditinhalt ausfuhrlich und nachvollziehbar beschrieben, der Auditprozess beinhaltet
sowohl klar definierte Prinzipien, aber auch bewusste Absehung dieser Prinzipien, um
die Transparenz zu erhdhen. Die Analyse durch eine einzige Autorin scheint in diesem
Kontext fragwurdig.

Dependability (Zuverlassigkeit):

Die Arbeit wurde durch eine einzelne Autorin verfasst, dies fordert die Homogenitat der
Ergebnisse, diese individuelle Zusammenstellung der Resultate kann jedoch auch
Verzerrung fordern. Es ist nicht ersichtlich, dass Datenanalyse und Datenergebnisse von

einem externen Gremium Uberpruft wurden.
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Credibility (Glaubwiirdigkeit):

Eine Triangulation fand insofern statt, dass Interviewdaten mit weiteren Studien
kombiniert wurden. «Peer debriefings», «member checking» oder Negativ- und
Kontrastfalle werden nicht ausgewiesen.

Transferability (Ubertragbarkeit):

Ergebnisse werden detailliert dargestellt und dadurch nachvollziehbar prasentiert.
Konkrete Zahlen bei den Ergebnissen werden teilweise genannt, eine Auflistung erfolgt

jedoch nicht. Es werden koharente Zitate aufgefuhrt, Sachverhalte sind schlussig.
Gesamteinschatzung des Evidenzlevels nach DiCenso et al. (2009):

Die Studie ist auf der untersten Stufe der 6S Pyramide einzuordnen, da es sich um eine

primar datenbasierte Forschungsarbeit handelt.
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