Gemeinsame Stellungnahme aus Versorgung und Wissenschaft
FUr eine differenzierte, respektvolle und sachlich
angemessene Haltung gegentber ME/CFS-Betroffenen

Menschen mit ME/CFS begegnen uns in unserer medizinischen, psychotherapeutischen
und/oder wissenschaftlichen Arbeit regelmafRig in einer aullerordentlich belastenden
Lebenssituation. Die meisten sind durch ihre schwere Erkrankung erheblich in ihrer
Selbstéandigkeit, ihrer sozialen Teilhabe und in ihren Moglichkeiten zur beruflichen sowie
privaten Lebensflihrung eingeschrankt. Zugleich stehen bislang nur begrenzte therapeutische
Moglichkeiten zur Verfugung. Adéquate Versorgungsstrukturen fehlen weiterhin fast
vollstdndig und nicht selten bleiben Betroffene mit ihrer schweren Erkrankung von Seiten
unseres Gesundheitssystems praktisch sich selbst tiberlassen.

Gerade vor diesem Hintergrund erfahren wir in unserer praktischen und/oder
wissenschaftlichen Arbeit von Menschen mit ME/CFS haufig ein hohes MalR an Dankbarkeit
und Anerkennung fir verlassliche Unterstiitzung, sorgfaltige diagnostische Einordnung und
einen Umgang, bei dem die individuellen Belastungsgrenzen sowie das oft erschitternde
Ausmald der krankheitsbedingten Einschrdnkungen umfassend erkannt und beriicksichtigt
werden. Viele Betroffene verflgen zudem Uber ein ausgepragtes fachliches und
wissenschaftliches Interesse. Sie verfolgen die Entwicklung der Forschung aufmerksam,
setzen sich differenziert mit neuen Erkenntnissen auseinander und engagieren sich nicht
selten selbst mit ihren wenigen verbliebenen Kraften fur eine Verbesserung von Versorgung,
Aufklarung und Forschung.

Unsere gemeinsame Erfahrung ist, dass die groRe Mehrheit der Betroffenen konstruktiv,
reflektiert und l6sungsorientiert an medizinische, therapeutische und wissenschaftliche
Fragestellungen herangeht. Viele bringen dabei ihre eigenen Erfahrungen in einer Weise ein,
die fur Versorgung und Forschung einen wichtigen zusatzlichen Erkenntnisgewinn ermaéglicht.
Wir als medizinische bzw. psychotherapeutische Praktiker oder Wissenschaftler kdnnen von
diesem Erfahrungsschatz profitieren. Gerade angesichts einer bislang unzureichend
verstandenen Erkrankung und der bestehenden Versorgungsdefizite kann diese
Betroffenenperspektive von erheblichem Wert sein.

Wie in jeder anderen Patientengruppe mag es natirlich auch bei Menschen mit ME/CFS
vereinzelt zu schwierigen oder konflikthaften Begegnungen kommen. Nach unserer Erfahrung
sind solche Situationen aber weder charakteristisch fir diese Patientengruppe noch treten
diese haufiger auf als in anderen medizinischen Kontexten. Einzelne negative Erfahrungen
dirfen daher keinesfalls verallgemeinert oder zur Grundlage gruppenbezogener
Zuschreibungen gemacht werden.

Vor diesem Hintergrund befremden uns insbesondere Darstellungen, die Menschen mit
ME/CFS eine ,kdmpferisch-vorwirfliche Note* zuschreiben, ,Aggressivitat‘ von Betroffenen
als charakteristisches Problem hervorheben oder diese Patientengruppe anderweitig als
insgesamt ,schwierig“ rahmen. Durch solche pauschalisierenden Aussagen werden einzelne
negative Erfahrungen zu einer vermeintlichen Besonderheit dieser Patientengruppe
verdichtet, wahrend unsere Erfahrungen in Praxis und Forschung dafir keinerlei Grundlage
bieten. Solche Darstellungen kénnen unbegrindetes Misstrauen gegeniber den Erkrankten
fordern, eine vorschnelle Psychologisierung korperlicher Beschwerden begilinstigen und dazu
beitragen, dass medizinische Anliegen nicht unvoreingenommen geprift werden. Damit
erschweren sie die ohnehin unzureichende Versorgung von Menschen mit ME/CFS.

Wir treten daher mit Nachdruck fiir eine differenzierte, respektvolle und sachlich angemessene
Sprache sowie eine entsprechende Haltung gegeniber dieser Patientengruppe ein. Beides ist
Voraussetzung fir eine vertrauensvolle und gelingende Versorgung sowie fir eine
konstruktive wissenschaftliche Zusammenarbeit.
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