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1. Einleitung

In Deutschland leben schéatzungsweise etwa 2,4-5 Millionen Menschen mit einer
seltenen Erkrankung (SE), in der europaischen Union (EU) wird von etwa 13,5-25
Millionen Betroffenen ausgegangen (Wetterauer and Schuster, 2008). Zwar ist jede
einzelne Erkrankung fur sich gesehen weltweit selten vorkommend, in der Gesamtzahl
jedoch, mit einem ungeféhren Anteil von 20-6,6% aller bekannten Erkrankungen haufig
vertreten (Wetterauer and Schuster, 2008).

Zu ca. 80% ist die besonders vulnerable Gruppe von Kindern und Jugendlichen
aufgrund von vererbbaren Genmutationen betroffen und eine Erkrankung tritt meist
schon in frihen Lebensjahren auf. Medizinisch betrachtet bieten SE insgesamt ein
heterogenes Bild, jedes Organsystem kann betroffen sein. Insgesamt werden von den
ca. 30.000 weltweit bekannten Erkrankungen 5.000-8.000 Erkrankungen der Gruppe
der SE zugeordnet. Diese prasentieren sich haufig unspezifisch (Haendel et al., 2020).
Die Diagnosefindung ist aufgrund mangelnder Datenlage und herrschender
unzureichender Diagnoseverfahren erschwert, sodass eine SE lange verschleiert
bleiben kann (Wissing and Bruckner-Tuderman, 2017, Wetterauer and Schuster,
2008).

Charakterisierend fur den Leidensweg von Patient:innen mit Verdacht auf eine SE ist
neben einer Vielzahl an Arztkontakten und Krankenhausaufenthalten, nach langjahrig
erfolgloser diagnostischer Interventionen, auch die Hoffnung auf eine ursachliche
Diagnose und neue zielfihrende Behandlungsansatze. Starke korperliche und auch
emotionale Belastungen bei den Patient:innen seien oft die Folge (Neff et al., 2021).
Der langjahrige Weg der Diagnosefindung steigert zudem das Risiko der
Chronifizierung einer Dbereits bestehenden psychiatrisch/psychosomatischen
Komorbiditat oder der Entwicklung einer zusatzlichen psychischen Erkrankung
aufgrund des damit verbundenen erhdhten Leidensdruckes (Wetterauer and Schuster,
2008, McDonald-McGinn et al., 2015). Nachweislich verlangert und erschwert sich der
Weg Zu Diagnose und Behandlung bei Patient:innen mit
psychiatrisch/psychosomatischen Symptomen oft dadurch, dass mogliche Symptome
einer SE verkannt werden und initial eine falsche Behandlung eingeleitet wird
(Wiegand-Grefe and Denecke, 2022).

Die unzureichende Datenlage flihrt dazu, dass Betroffene vielfach sich selbst
uberlassen sind. Uber die Jahre haben sich sowohl national als auch international
verschiedene Netzwerke und staatliche Projekte etabliert, um die sogenannten
,Waisen der Medizin® zu unterstutzen, Bildung und Expertise zu vermitteln, Therapien
zu ermdglichen und somit den Diagnoseweg zu verkirzen. Organisationen wie die
Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen e.V. (Achse e.V.), das Nationale
Aktionsbundnis fur Menschen mit SE (NAMSE), Versorgungsatlas fur Menschen mit
SE (se-Atlas), uvm. sind inzwischen entstanden (Haase et al., 2017, Mundlos, 2018,
Halbach et al., 2017).

Um die Versorgung von Betroffenen mit unklarer Diagnose und Symptomatik zu
verbessern, wurde seit 2018 schliel3lich eine prospektive, nationale Multicenterstudie
,pDuale Lotsenstruktur zur Abklarung unklarer Diagnosen in Zentren flr seltene
Erkrankungen® (ZSE- DUO) mit zweiphasigem Ablauf gegrindet. Dieses mit
Unterteilung in die vorangehende Kontrollgruppe (KG), gemal der Regelversorgung
und anschliel3ender Interventionsgruppe (IG). Der Fokus ist die Etablierung einer
neuen Versorgungsform (NVF) fur Patient:innen mit SE. Diese hat das Ziel in der IG,



durch Beteiligung einer psychiatrisch/psychosomatischen Lotsenschaft, eine mdgliche
psychische (Ko-)Morbiditdt aufzudecken und eine schnellere Diagnosefindung zu
ermoglichen. Zudem steigert es auch die Zufriedenheit und die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat der Betroffenen.

In dieser Arbeit sollen nun die bisherigen Erlebnisse im Gesundheitssystem, die
Erwartungen und Winsche an eine anstehende Behandlung an einem Zentrum fir
seltene Erkrankungen (ZSE) von betroffenen Probanden der Interventionsgruppe (1G)
mit Verdacht auf eine SE im Rahmen der ZSE-DUO Studie identifiziert werden
(Baseline Befragung T0). Im Abstand von weiteren 12 Monaten (Post Befragung)
werden die Behandlungszufriedenheit sowie die Lebensqualitat der Befragten erneut
erfasst. Dazu werden Erwachsene und Jugendliche ab 12 Jahren mit dem Verdacht
auf eine SE qualitativ befragt. Im Anschluss werden die Interviews mittels der
fokussierten Inhaltsanalyse nach Kuckartz (Kuckartz and Radiker, 2020) mit MAXQDA
(Version 2020 und 2022) ausgewertet.

Das Hauptziel der vorliegenden Arbeit ist es, auf Basis der erhobenen qualitativen
Telefoninterviews zu beiden Messzeitpunkten zu untersuchen, wie sich die
Behandlungserwartungen und die Zufriedenheit der IG mit der neuen
Versorgungsform (NVF) darstellen, um zukunftsorientiert die Versorgung von
Patient:innen mit einer SE zu verbessern.

Des Weiteren sollen Handlungsempfehlungen in der psychosozialen Versorgung der
Proband:innen formuliert werden, um den Weg zu einer schnelleren Diagnosefindung
von Betroffenen mit Verdacht auf eine SE zu ermdglichen und (psychosoziale)
Komorbiditaten schneller aufzudecken. Im Verlauf wird das eigene wissenschatftliche
Teilprojekt, das im Rahmen der ZSE-DUO Studie durchgefuhrt wird, ausfihrlich
beschrieben.

2.Theoretischer Hintergrund

Im nachsten Abschnitt folgt eine Definition von SE sowie eine Beschreibung der
aktuellen Versorgungssituation von Jugendlichen, jungen Erwachsenen und deren
Familien mit Verdacht auf eine SE. Im Verlauf wird auf die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat, das psychosoziale Befinden Betroffener mit Verdacht einer SE und
maogliche Komorbiditaten eingegangen. Auch der Versorgungsbedarf, die Erwartungen
der Betroffenen an eine Behandlung und mégliche Zugangswege zur Versorgung bei
SE werden beschrieben. Im Anschluss erfolgt ein Ausblick auf die maogliche
Etablierung einer neuen Versorgungsform.

2.1 Seltene Erkrankungen

In der EU leben schatzungsweise 3 Millionen Menschen mit einer seltenen
Erkrankung. Definiert wird die seltene Erkrankung als selten, wenn nicht mehr als 5
von 10.000 Menschen betroffen sind. In Deutschland leben ca. 4 Millionen Menschen
mit einer SE, dies entspricht einem Anteil von 3- 6 % der Gesamtbevdlkerung (Halbach
et al., 2017, Nguengang Wakap et al., 2020). Andere Lander verwenden
unterschiedliche Definitionen, in den USA wird eine Erkrankung als selten eingestuft,



wenn nicht mehr als 200.000 Menschen betroffen sind, dies entspricht einer Pravalenz
von weniger als 6 von 10.000 Einwohnern (Hoffmann et al., 2020).

SE werden als lebensbedrohliche oder chronisch behindernde Erkrankungen vom
Europaischen Parlament und Rat der Européaischen Union definiert (Europaische
Parlament, 1999). Die oftmals chronischen und schwerwiegenden Erkrankungen
verursachen eine Vielzahl negativer Auswirkungen auf das tagliche Leben Betroffener,
dies mit erheblichem Einfluss auf deren Lebensqualitdat und Lebenserwartung. Die
Bedeutung SE fur das Gesundheitssystem ist somit von Relevanz aufgrund der
Schwere der Erkrankungen und der hohen Anzahl von Betroffenen. Fir die einzelne
Erkrankung selbst gilt, es sind zwar wenige Menschen betroffen, fir die Erkrankungen
zusammen betrachtet, stellen diese jedoch eine hohe Anzahl dar (Frank et al., 2014a).
Stetig steigt die Anzahl der SE, jahrlich kommen ca. 150-250 Neuerkrankungen hinzu,
ursachlich dafur durfte u.a. die verbesserte Aufklarung der genetischen Ursachen
vieler Erkrankungen sein (Hoffmann et al., 2020). Dabei préasentiert sich ein Bild hoher
Diversitat an SE, ausgehend von Autoimmunerkrankungen, Infektionserkrankungen
und Umwelteinflissen. Der Grof3teil der SE, né&mlich 80% entwickelt sich durch
genetische Erkrankungen oder Erkrankungen mit genetischen Risikofaktoren
(Wetterauer and Schuster, 2008). Obwohl viele Erkrankungen noch als unheilbar
gelten, ist mittlerweile eine hdhere Lebenserwartung bei den jungen Patient:innen zu
verzeichnen, diese ist begriindet durch die stetige Verbesserung der medizinischen
Versorgungsangebote (van Oers et al., 2014b). Fruher Uberlebten viele Betroffene
aufgrund rein symptomatischer Therapien und fehlender wohnortnaher Angebote
nicht, auch heute noch sterben bis zu 30% der Betroffenen vor dem 5. Lebensjahr (von
Bandemer et al., 2010).

Das komplexe Bild der SE mit der Vielzahl verschiedener Manifestationsformen und
dem begrenzten Wissenstand in der adaquaten Behandlung, fihren dazu, dass die
Erkrankungen oftmals nur verzogert diagnostiziert werden und es vielfach zu
Fehldiagnosen kommt (Kole and Faurisson, 2010). Verzdgerte Diagnosestellungen
wirken sich insbesondere negativ auf die betroffenen Kinder und Jugendlichen aus mit
zeitigen Entwicklungsriuckschritte und psychischem Stress der Erkrankten (Kallali et
al., 2021, van de Loo et al., 2020).

Patient:innen mit Verdacht auf eine SE erleben oftmals neben einer Vielzahl von
Arztkontakten auch langjahrige erfolglose diagnostische Interventionen, stets
begleitet, wie bereits erwahnt, von der Hoffnung auf ursachliche Diagnose und
zielfihrenden Behandlungsansatzen. So ergibt sich haufig eine verspatete Diagnose-
stellung, erschwert wird die Situation durch die nicht flachendeckende Verfligbarkeit
von Expert:innen mit ungleichem und begrenzten Zugang zu spezialisierten Zentren.
Viele Betroffene fuhlen sich mit ihrer Erkrankung vom Gesundheitssystem allein
gelassen (Bundesgesundheitsminesterium, 2021, Wetterauer and Schuster, 2008).
Im Rahmen der Partizipationsbewegung eignen sich die Betroffenen selbst Wissen an,
um Expertise fur ihrer eigene Erkrankung zu erwerben. Zielgebend fur die eigene
Recherche, ist jedoch die Diagnose. Fehlt diese und somit auch die Prognose und
Perspektive, so begunstigt dieses erneut die Unzufriedenheit des
Patient:innenkollektives (Garrino et al., 2015, Dures et al., 2011). Folgen sind vielfach
berufliche, soziale und psychische Komplikationen, die sich auf die ganze Familie
auswirken (Tumiene and Graessner, 2021). Um diese Odyssee zu unterbrechen,
schlug das International Rare Diseases Research Consortium (IRDIRC) als
Ubergeordnetes Ziel fur 2017- 2027 vor, Betroffenen vor dem Hintergrund der bereits
bekannten 6.000-8.000 SE eine Diagnosestellung innerhalb eines Jahres zu
ermoglichen. Ungeldste Falle werden weltweit im Anschluss in einem Forschungs- und
Diagnosenetzwerk gesammelt, mit dem Ziel der Genotyp-Analyse zur Erhéhung der



zutreffenden Diagnosestellung (Gainotti et al.,, 2018, Fernandez-Marmiesse et al.,
2018).

Studien ergaben, dass in den USA durchschnittlich 7-8 Jahre vergehen, bis die
Betroffenen von SE eine Diagnose erhalten. Der Weg fuhrt vielfach tber 2-3
Fehldiagnosen, unter Einleitung kostspieliger, oft nicht wirksamer Therapien, die oft
weitere Nebenwirkungen verursachen. Grinde sind die geringe Patient:innenanzahl,
bei gleichzeitig noch immer zu wenigen qualifizierten Expert:innen (Hoffmann et al.,
2020, Has and Giehl, 2014).

Weitere Faktoren wie mangelndes Fachwissen der Mediziner:innen und der begrenzte
Zugang zu Behandlungsmadglichkeiten, zeigen die Notwendigkeit fir Verbesserungen
auf. Beispielsweise ist das Patient:innenwissen Uber die eigene Erkrankung auch nach
Diagnosestellung meist sehr begrenzt. Es herrscht eine erhdhte Unzufriedenheit der
Betroffenen bezuglich der Interaktion zwischen dem arztlichen Personal und den
Patient:innen, mit dem Gefuhl, sich nicht verstanden zu fuhlen. Schwierigkeiten
ergeben sich auch im privaten Umfeld durch fehlende Anerkennung der Erkrankung
im Umfeld der Betroffenen (Uhlenbusch et al., 2019a).

Die genannten Faktoren zeigen die Komplexitdt von SE auf und verdeutlichen die
starke psychische Belastung der Patientiinnen mit SE. Insbesondere bei den
Betroffenen mit bislang ungeklarten Symptomkomplexen und Verdacht auf eine SE
resultiert eine hdhere Unzufriedenheit mit enormer psychischer Belastung (Nunn,
2017, Kesselheim et al., 2015). Dies wird im Folgendem im Hinblick auf die
Betrachtung der Lebensqualitat der Patient:innengruppe naher beurteilt.

2.2 Lebensqualitat und Psychosoziales Befinden Betroffener mit chronischen oder SE

Es ist keine Seltenheit, dass Menschen mit SE immer haufiger zu Expert:innen ihrer
eigenen Erkrankung geworden sind. Vielfach fiihlen sich diese von Arzt:innen allein
gelassen, werden im Gesundheitssystem abgewiesen oder weitergereicht. Folglich
wird in Eigeninitiative Wissen angehéauft und Recherche betrieben (Grut and Kvam,
2012, Gundersen, 2011, Berglund et al., 2010, Nettleton et al., 2005).

Viele SE sind unheilbar und schwer zu therapieren, dies zieht psychische Belastungen
fur Betroffene und Angehdérige nach sich (Wetterauer and Schuster, 2008). Inwieweit
sich die genannten Faktoren in einem Einfluss auf die Lebensqualitdt (QOL)
préasentieren, ist dabei von vielen Faktoren abhangig. Psychosoziale Faktoren stellen
sich oft fur die Betroffenen als gleichwertig gegeniber den korperlich/
gesundheitsbezogenen Einflissen dar (Anderson and Burckhardt, 1999).

Werden die psychische Gesundheit der Betroffenen und die gesundheitsbezogene
Lebensqualitat/ Health-related quality of life (HRQOL) néher betrachtet, wird deutlich,
dass die individuellen Faktoren einen groRen Einfluss auf die HRQOL nehmen
(Geschlecht, Alter, Ausmal3 der Erkrankung, soziales Umfeld, uvm. (Baumgarten et
al., 2019, Bullinger, 2006, Petermann and Rau, 2007, Schmidt and Thyen, 2008).
Seit Beginn der 80iger Jahre wurde der Begriff Lebensqualitdt als eigenstandiger
Terminus in der Medizin eingefihrt, zugleich mit dem Wunsch, diese auch mittels
verschiedener Fragebdgen und Instrumente messbar machen zu kénnen (Bullinger,
2000, Gandek et al., 1998, Bullinger et al., 1995). Lebensqualitdt wurde initial als
ganzheitliches  Wohlbefinden  angesehen, gemé&fll der Definition der
Weltgesundheitsorganisation (WHO). Mdogliche Behinderungen sollten hierbei nicht
auf die Pathogenese reduziert werden, sondern in Bezug zur Salutogenese betrachtet
werden (Albrecht and Devlieger, 1999). Im Verlauf verdnderte sich die Betrachtung
von Gesundheit auch im Rahmen der WHO-Definition, die neben den koérperlichen
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Faktoren ebenso die sozialen und psychischen Aspekte des Wohlbefindens einbezog.
Es entstand somit das biopsychosoziale Modell der Gesundheit (Bullinger, 2000).
Definiert wird die gesundheitsbezogene Lebensqualitét als das individuelle Erleben der
Auswirkungen von Erkrankung und Behandlung auf den Alltag der Patient:innen. Es
wird als mehrdimensionales, subjektives Konstrukt beschrieben, das psychische,
soziale und korperliche Aspekte des Wohlbefindens und gesundheitlicher
Funktionsfahigkeit miteinbezieht (Baumgarten et al., 2019). Dabei sollte die
Lebensqualitat stets aus Patient:innen Sichtweise beurteilt werden. Sie wird den
patientenberichteten Outcomes zugeschrieben, Patient Reported Outcomes (PROS).
Diese quantifizieren die Ergebnisse und Nutzen von Therapien (Baumgarten et al.,
2019, Bullinger et al., 2008).

Durchgefiihrte Studien zur gesundheitsbezogenen Lebensqualitat unterstreichen die
Prioritat, diese regelhaft mitzuberticksichtigen. Dabei wird deutlich, dass bei jedem
multidisziplindrem Ansatz oder jeder medizinischen Intervention, die Verbesserung der
HRQOL von Menschen mit SE als wichtigstes Ziel verfolgt werden sollte (Rajmil et al.,
2010).

Patient.innen mit SE haben im Vergleich zu gesunden Menschen eine signifikant
verminderte HRQOL. Studien weisen bei Betroffenen einer seltenen Erkrankung eine
physisch und psychisch reduzierte HRQOL nach (Kihnen et al., 2022). Die
Lebensqualitat zeigt sich ebenso reduziert, wie ein direkter Vergleich mit an Brustkrebs
erkrankten Personen oder Betroffene mit rheumatoider Arthritis oder Multipler Sklerose
zeigt (Efthymiadou et al., 2018). Ein signifikanter Zusammenhang wurde aufgezeigt,
zwischen der Anzahl psychischer Komorbidititen sowie der psychosozialen
Lebensqualitat und der korperbezogenen Lebensqualitat/ Funktionsfahigkeit.
Somatisch erkrankte Patient:innen mit komorbiden psychischen Stérungen berichten
von einer schlechteren HRQOL im Vergleich zu Betroffenen ohne komorbide
psychische Storungen (Klesse et al.,, 2008, Baumeister and Harter, 2005).
Patient:innen mit SE schilderten insbesondere emotionale Probleme. Dies kann
bedingt sein durch das Ausbleiben einer Diagnose. In der Folge resultiert hierdurch
eine erhohte Belastung und eine ausbleibende Legitimation des Krankheitserlebens
aufgrund der fehlenden Erklarbarkeit der Symptome (Witt et al., 2022b, Daker-White
G, 2011, Nettleton S, Nettleton S, 2006, Nettleton et al., 2005). Betroffene ohne
gesicherte Diagnose zeigen eine starkere Beeintrachtigung ihrer psychischen HRQOL
im Vergleich zu Erkrankten einer bereits diagnostizierten Erkrankung. Oft wird in dem
Kontext von einer ,Diagnose als Privileg“ gesprochen (Dirkzwager AJ, 2007, Hanssen
DJC, 2016, Jutel, 2009).

Betroffene chronisch korperlicher Erkrankungen mit einer psychischen Komorbiditat
zeigen einen ungunstigeren Krankheitsverlauf, eine schlechtere Lebensqualitat und
sorgen im Gesundheitssystem fir erhéhte Kosten (Koch et al., 2011).

Insbesondere die vulnerable Gruppe der Kinder und Jugendlichen mit SE, die einen
groBen Anteil der Betroffenen ausmachen, zeigen sich in ihrem psychosozialen
Befinden stark eingeschrankt. Die unklare Situation durch fehlende diagnostische
Perspektiven wirkt sich belastend aus und beguinstigt die Entstehung von psychischen
Komorbiditaten (Gibson et al., 2010, Pinquart, 2017a). Im Vergleich zu Peers wird eine
schlechtere psychische Gesundheit der chronisch erkrankten Kinder und Jugendlichen
deutlich (Baumgarten et al., 2019, Pinquart, 2013). Zudem ergeben sich durch die SE
viele Hirden im Alltag, sowohl im sozialen als auch im familiaren Bereich. Dies
resultiert wiederum in psychischen Belastungen und Stressentwicklung fir die Kinder
und auch jungen Erwachsenen mit Entstehung von Verhaltensauffalligkeiten wie
Angsten, Depression oder Aggressivitat (Pinquart, 2017a, Barlow and Ellard, 2006).



Soziale Ausgrenzungen mit Mobbing sind haufige Folgen fir Betroffene, u.a. bedingt
durch eine verminderte gesellschaftliche Akzeptanz von SE (Pinquart, 2017b).
Aufgrund korperlicher oder geistiger Einschrankungen sind junge Patientiinnen im
Alltag vermehrt auf die Hilfe von Eltern oder Fachkréften angewiesen. Daraus
resultieren Schwierigkeiten, am gesellschaftlichen Leben teilzunehmen (Pinquart and
Teubert, 2012, Sarvey, 2008). Bezlglich der Schulbildung werden weitere
Herausforderungen bei Minderjahrigen mit SE deutlich. Ein regelmafiger Schulbesuch
ist aufgrund der Erkrankung durch die Wahrnehmung von Therapien oftmals nicht
moglich. So kann Wissen nur erschwert nachgeholt werden und vielfach haben die
Jugendlichen keinen oder nur einen schlechteren Bildungsabschluss im Vergleich zu
gesunden Jugendlichen (Noeker and Petermann, 2003, Hedderich and Tscheke,
2013). Hinter jedem erkrankten Kind stehen die belasteten Angehérigen, insbesondere
zu erwahnen die Eltern. Diese zeigen eine geringere HRQOL durch Stress, Einsamkeit
und PTBS im Vergleich zu Eltern von Kindern ohne chronische Erkrankung (Witt et al.,
2019, van Oers et al.,, 2014a, Barlow and Ellard, 2006). Es stellt sich als grol3e
Herausforderung dar, den Bedurfnissen eines erkrankten Kindes gerecht zu werden
und ist mit erheblicher Neuorganisation des Alltags und hohem zeitlichem Aufwand
verbunden (Dellve et al., 2006, van Oers et al.,, 2014a, Cohen, 1999). Diese
Belastungen zeigen sich einschrankend auf die kindliche Entwicklung und die HRQOL
der Eltern mit zusétzlich negativen Einfluss auf die Eltern-Kind-Beziehung (Witt et al.,
2019, Duffy, 2011). Aufgrund fehlender Information und ungentgender Aufklarung
seitens der Fachkréfte sehen sich viele Eltern nicht imstande, ndtige Dienstleistungen
in Anspruch zu nehmen, es fehlt primar an Wissen tUber mégliche Angebote (Nehring
et al., 2015, Baumbusch et al., 2018, Aytch L.S., 2001). Eine erhebliche Eigeninitiative
wird von den Eltern vorausgesetzt, derer sich viele Familien jedoch nicht gewachsen
fuhlen. Sich weiterhin stetig Uber Therapieangebote zu informieren, um die
medizinische Versorgung lhrer Kinder zu gewahrleisten, stellt eine zeitintensive
Aufgabe dar mit komplett durchgeplantem Alltag (Schuitt, 2021a). Von vielen Eltern
chronisch erkrankter Kinder ist dies im Alltag kaum zu bewaltigen. Datenbanken tber
SE konnten genutzt werden, sind jedoch meist den Eltern unbekannt, folglich
entstehen Uberforderungen, insbesondere bei sozialschwachen Familien mit
Migrationshintergrund oder geringem Bildungsniveau (Frank et al., 2014a, Reimann et
al., 2007, Budych et al., 2012). Diese Familien sind in der Konsequenz schlechter
medizinisch versorgt, Therapien kdnnen sich verzogern und das Outcome der Kinder
kann sich insgesamt verschlechtern aufgrund der schlechteren Kommunikation
zwischen Arztiinnen, Eltern und Expertenzentren (Frank et al., 2014b, Kohlschiitter
and van den Bussche, 2019). Vermehrt zeigt sich somit die gesamte Familie mit der
Gesamtsituation belastet und machtlos, wenn ein Familienmitglied von einer
chronischen Erkrankung betroffen ist. Gesunde Geschwisterkinder kdnnen sich zudem
vernachlassigt fiihlen und stellen ihre eigenen Bedirfnisse oftmals zurick
(Morgenstern et al., 2015, Troster, 2013, Knecht, 2018). Psychische Belastungen
durch Stigmatisierung oder Diskriminierung durch das Umfeld sind haufig und belasten
die ganze Familie (Troster, 2013). Die erschwerte Situation einer Familie mit einem
erkrankten Familienmitglied kann jedoch auch soziale Kompetenzen der Geschwister
starken und zu mehr Unabhangigkeit in der Konsequenz fuhren (Morgenstern et al.,
2015, Alderfer et al., 2010, Moller et al., 2016).

Insgesamt bietet sich noch viel Verbesserungsbedarf, um das psychosoziale Befinden
und die Lebensqualitat der Betroffenen zu optimieren. Erschwert wird dies durch die
Unterreprasentanz von Patient:innen mit SE im Gesundheitssystem mit variierender
Unterstitzung, abhangig von der Bekanntheit der jeweiligen Erkrankung (Pelentsov et
al., 2015, Frank et al., 2014a)



2.3 Komorbiditaten, (psychosozialer) Versorgungsbedarf und Erwartungen Betroffener
einer SE

Komorbiditat wird definiert als das zusatzliche Vorhandensein von mehr als einer
Erkrankung bei einer Person, dies umfasst sowohl kérperliche als auch psychische
Erkrankungen (Leitlinie, 2015). Komorbiditaten werden in der Literatur weiter unterteilt
und dem Aspekt der Pathogenese folgend, nach einfacher, kausaler und assoziativer
Komorbiditat dreigeteilt, der zugrunde liegenden kausalen Erkrankung endsprechend
(van den Akker et al., 1996). Weiterhin existieren weitere Unterteilungen der
Komorbiditat das Zeitfenster betreffend, die episodische Komorbiditat, einer
spezifizierenden Zeitspanne oder die lebenszeitliche Komorbiditat aller zurlck-
liegenden Erkrankungen der Person (Baumeister H., 2011, Batstra et al., 2002).

Im Bereich der SE, die aufgrund der erheblichen Diversitat in Diagnostik und
Behandlung bereits erschwert sind, stellen mdgliche Komorbiditaten zusatzliche
Herausforderungen dar und sind von grof3er Bedeutung, die medizinische Versorgung
betreffend. Oft prasentieren sich SE mit neuropsychiatrischen Begleitsymptomen. Die
Ursprungs-SE ist zu ca. 80% genetischer Ursache, dennoch sollten psychiatrisch-
psychosomatische Begleiterkrankungen bei der Versorgung SE ebenfalls einbezogen
werden (Sanders et al.,, 2019, Benjamin et al., 2017). Im Vergleich zur gesunden
Allgemeinbevdlkerung weisen Menschen mit einer chronisch somatischen Erkrankung
ein 1,5- bis 2-fach erhdhtes Risiko auf, an einer komorbiden (psychischen) Stérung zu
erkranken (Harter et al., 2007b). Betroffene zeigen sich somit ,,doppelt belastet®, neben
der somatischen Erkrankung noch unter psychischen Symptomen zu leiden (Helmes
et al., 2007).

Betroffene  einer  kardiovaskuléren, muskuloskelettalen, respiratorischen,
endokrinologischen oder auch onkologischen Erkrankung leiden zu 16,4- 22,7% unter
affektischen Stérungen. Eine Angststorung weisen 18,5-26,6% Betroffene auf, 9,1-
18,0% eine somatoforme Stérung und 4,-9,1% eine substanzbezogene Stdrung.
Weibliche und unverheiratete Betroffene, sowie somatisch schwer erkrankte
Personen, leiden signifikant haufiger unter psychischen Stérungen (Klesse et al., 2008,
Harter et al., 2007b).

Depressionen und Angste treten somit vermehrt bei Betroffenen mit chronisch
unheilbaren SE auf. Die Folge einer Diagnoseverzdgerung wiederum fiihrt ebenfalls
zu vermehrten Selbstzweifeln und Frustration (Uhlenbusch et al., 2019b, BI6R et al.,
2017, Clarke and Currie, 2009). Depressionen verursachen zudem einen Anstieg der
Kosten um 50% fur chronisch medizinische Erkrankungen. Dartber hinaus kdénnen
Komorbiditaten wie Angst und Depressionen sich Prognose-verschlechternd auf
chronische korperliche Erkrankungen wie Diabetes oder KHK auswirken und zu
erhohter Sterblichkeit fihren (Katon et al., 2007, Uhlenbusch et al., 2019b, Watkins et
al., 2013, Lichtman et al., 2014). In Deutschland zeigt sich eine signifikant vermehrte
Inanspruchnahme von Arztbesuchen und langere Krankheitstage der vergangenen 12
Monate bei chronisch kranken Betroffenen mit mindestens zwei oder mehr komorbiden
psychischen Stérungen, verglichen mit Patient:innen mit nur einer oder keiner
psychischen Erkrankung (Harter et al., 2007a).

Trotz der Heterogenitat SE und der weltweit verschiedenen Versorgungssysteme
scheinen sich gemeinsame Probleme der Betroffenen Uber verschiedene SE zu
wiederholen. Neben Depressionen oder Symptomen, die mit Depressionen im
Zusammenhang stehen, wurden (Zukunfts-) Angste, Besorgnis, Kontrollverlust oder
Schwierigkeiten, sich mit der neuen Patient:innenrolle zurechtzufinden, haufig
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benannt. Viele Befragte scheinen die Erkrankung zu vernachlassigen oder sich
ganzlich tber die Erkrankung zu definieren. Teilweise werde diese als Ausrede
genutzt, zum Schutz vor anderen mdglichen Problemen (Uhlenbusch et al., 2019a,
Kolb-Niemann and Kruse, 2019).

Insbesondere Schmerzpatientiinnen zeigen eine grof3e Beeinflussung psychischer
Variablen beim Ubergang von einer akuten, in eine chronische Schmerzbehinderung.
Depressionen und Angste stehen mit Schmerz in enger Beziehung. Haufig wird jedoch
diese wechselseitige Beziehung vernachlassigt (Baumeister and Harter, 2005). Leider
wird nur etwa die Halfte der komorbiden psychischen Stérungen diagnostiziert und
weiterhin ist nur die Halfte dieser Diagnosen auch korrekt. Diese Verzogerung wirkt
sich ungunstig auf das Gesundheitsverhalten und die Therapieadharenz aus,
insbesondere bei Depressionen (Harter, 2006, Klesse et al., 2008).

Psychische Stérungen in Zusammenhang mit somatischen Erkrankungen verzeichnen
somit zusammenfassend eine multifaktorielle Atiologie. Ziel ist, diese friihzeitig zur
erkennen und zu behandeln, um einer Chronifizierung vorzubeugen (Harter, 2002).
SE treten bereits in frihen Lebensjahren auf. Ca.14% der Kinder in Deutschland
benodtigen einen speziellen Versorgungsbedarf infolge von Entwicklungsstérungen
oder langjadhriger chronischer Erkrankungen, ermittelte der Kinder- und
Jugendgesundheitssurvey (KiGGS) des Robert Koch-Instituts (RKI) (Erhart et al.,
2011, Schmidt and Thyen, 2008).

Studien mit Bezug auf spezielle SE zeigen ebenfalls den Beginn von (psychischen)
Komorbiditaten im Kindes- und Jugendalter auf, mit vermehrter Belastung der
Betroffenen selbst, aber auch der Eltern und Angehoérigen (Rabe, 2021, Besier et al.,
2011).

Bedurfnisse von Menschen mit SE und die Wichtigkeit von psychosozialen
Versorgungsangeboten

Die Herausforderungen von Menschen mit SE sind gro3 und es bedarf einer
Reformierung des Gesundheitssystems, um die zu tberwindenden Hirden verringern
zu konnen. Wichtige Verbesserungen stellen zeithahe Terminvergaben dar, um eine
Verzogerung von Diagnostik und Therapie zu vermeiden sowie kontinuierliche
Verfugbarkeit von Ansprechpartneriinnen und psychologische Begleitung mit
unterstutzenden MalRnahmen fur die ganze Familie zu etablieren (Nehring et al., 2015,
Reimann et al., 2007).

Es zeigen sich Schnittstellenprobleme, insbesondere bei der Diagnosestellung in der
Kindheit mit erforderlicher lebenslanger Betreuung, aber unzureichender Kooperation
zwischen der padiatrischen Versorgung und Weiterbetreuung in der adulten Medizin.
Weiterhin bedarf es, insbesondere bei SE die alle Organsysteme betreffen kénnen,
einer Zuweisung der Erkrankten an entsprechende Spezialist:innen (Ebrahimi-Fakhari
et al., 2017).

Trotz der Schwierigkeiten beziiglich fehlender Aufklarung tber die Erkrankung und der
hohen Belastung innerhalb der Familie, werden psychosoziale Angebote bisher wenig
in Anspruch genommen. Ursachlich daftr sind geringe vorliegende Informationen tber
mdgliche Angebote und die hohe Eigeninitiative, die erforderlich ist, einschlief3lich der
damit verbundenen Kosten und Recherchen, um Angebote nutzen zu kdnnen
(Anderson et al., 2013, Nehring et al., 2015, Schlack et al., 2009, Budych et al., 2012).
Hilfreich kann ein direktes Anbieten psychosozialer Hilfen bei der Diagnosestellung
sein, um den Kontakt direkt herzustellen und Betroffene nicht allein zu lassen
(Anderson et al., 2013). In den Kliniken existieren jedoch kaum psychosoziale
Angebote, es kommt im Anschluss kaum zu einer adaquaten weiteren Betreuung,
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entgegen dem Bedarf und obwohl dieser fortwahrend ermittelt wird (Deffner et al.,
2021). Es bedarf geeigneter Screening Instrumente innerhalb der Routineversorgung
mit Beratungen und klinischen Untersuchungen, um den spezifischen
Unterstitzungsbedarf festzustellen. Dies kann die HRQOL der Betroffenen verbessern
und damit das psychosoziale Befinden (Besier et al., 2011). Als Bindeglied zwischen
Somatik und psychischer Behandlung kdnnen sozialpadiatrische Zentren (SPZ)
fungieren, die Minderjahrige mit SE und somit die ganze Familie psychosozial und
medizinisch im interdisziplinaren Team langzeitlich unterstitzen kénnen (Strafl3burg,
2011, Homes and von Sydow, 2019). Zudem bedarf es bei administrativen und
sozialrechtlichen Aspekten der Unterstiitzung, die Vielzahl an Pflegeantragen oder
Versicherungsfragen betreffend. Die Moglichkeiten, in Akutsituationen auch kurzfristig
Versorgungsangebote wahrnehmen zu kdnnen die den Alltag entlasten, ware flr
Betroffene, Familien oder Angehdrige hilfreich (Morgenstern et al., 2017).

Behandlungserwartungen- und Winsche von Betroffenen mit SE

Patient:innen mit SE haben im Gesundheitssystem oft bereits eine Fulle an
Erfahrungen sammeln konnen. Dies kann die Erwartungshaltung an einem ZSE
nachhaltig beeinflussen (Wocker, 2020). Oftmals zeigen Betroffene mit chronisch,
korperlichen Krankheitsbildern ein somatogen orientiertes Krankheitskonzept mit
passiver Behandlungserwartung und Orientierung an einer medikamentdsen
Therapie. Die Motivation fur eine psychologische Therapie oder das Einlassen auf
Behandlungsangebote, zeigt sich als gering ausgepragt und ist zudem auch mit
Einschréankungen verbunden durch die chronische Erkrankung, wie z.B. Schmerzen
(Klesse et al., 2008, Bengel J, 2007). Wichtig ist die gezielte Foérderung der
Behandlungsmotivation der Patient:innen mit fehlender Stérungseinsicht (Baumeister
and Harter, 2005). Das Stellen einer Diagnose ist oftmals eine erste Prioritat der
Betroffenen, damit verbunden sind initial eine groRe Erleichterung, auch bezuglich der
Bewilligung von Leistungen von verschiedenen Kostentragern. Die Betroffenen legen
zudem einen hohen Wert auf die weitere Erforschung der SE und wiinschen einen
vermehrten Austausch der jeweiligen Expert:iinnen untereinander (Mundlos, 2018).
Unvermeidbar erscheint hierbei der vollzogene Rollenwechsel in der Arzt:innen und
Patient:innen Beziehung mit den Betroffenen als Expertiinnen fir die eigene
Erkrankung. Die Erkrankten sind vielfach im Rahmen der Digitalisierung gut informiert
und winschen ein Konzept, getreu dem Prinzip ,shared decision making“ (SDM) der
partizipativen  Entscheidungsfindung  (Mundlos, 2018). Selbsthilfe- und
Patient:innenorganisationen fordern und motivieren den Austausch und die
Eigenstandigkeit der Betroffenen. Der SE einen Namen geben zu kénnen, entlastet
die Betroffenen stark und so suchen sie den Kontakt zu Gleichgesinnten zum
gemeinsamen Erfahrungsaustausch (Jagusch, 2013, Meil3ner, 2022). SE-Betroffene
wunschen sich ein sichtbar machen der Probleme, da ein (vorschnelles) Darstellen als
Hypochonder noch immer eine grof3e Hirde darstellt. Die Diagnostik sowie Therapie
und Forschung sollten sich verbessern, auch die psychologischen Therapieangebote
missen erweitert werden. Das Beschranken auf symptomatische oder palliative
Angebote, sollte dringend Uberarbeitet werden (Riedl, 2015). Eine schweizerische
Studie zeigt die Bedurfnisse und Schwierigkeiten von Patient:innen mit SE auf. Neben
der verspateten Diagnosestellung, die zwischen 5-30 Jahren betrug oder auch oftmals
falscher Diagnosestellung, zeigte sich bei Gber der Halfte der Betroffenen mindestens
eine negative Auswirkung, bezogen auf den weiteren Krankheitsverlauf. 75% der
Personen winschten psychologische Unterstiitzung, jedoch nur 23% erhielten diese



(Eurodis, 2010). Patientenorganisationen sind mafRgeblich wichtig zur Unterbrechung
der Isolation, wichtig fir Forschung, Wissensvermittlung, fur Erfahrungsaustausch und
somit eine wichtige Instanz zur Verbesserung der Situation (Lazor and D'Amato-
Sizonenko, 2011, Sprecher, 2014).

2.4 Gesundheitssystem und Zugangswege zur Versorgung von SE

Mittlerweile wurden vielerlei MalRnahmen initiiert, um das Wissen uber SE zu
verbessern und die Zugangswege zur Versorgung zu erleichtern. Im Folgenden
beschrieben, sind auf europaischer Ebene eine Vielzahl an Netzwerken geschaffen
worden. Im Marz 2010 wurde beispielsweise das NAMSE gegrindet. Dieses
Aktionsbundnis hat es sich zum Ziel gesetzt, eine Bundelung und Vernetzung
bestehender Zentren und Organisationen zu erreichen und eine bessere
gesundheitliche Versorgung von Menschen mit SE und deren Gleichberechtigung im
Alltag zu erwirken (Namse, 2022, Frank et al., 2014a). Das NAMSE besteht aus dem
Zusammenschluss zwischen dem BMG (Bundesministerium fur Gesundheit), dem
BMBF (Bundesministerium fir Bildung und Forschung) und der ACHSE e.V. sowie 25
weiteren Bundnispartnern im Gesundheitswesen (Namse, 2022, Mundlos, 2018).
Uber das NAMSE wurden Empfehlungen ausgesprochen zur Griindung von ZSE an
Universitatskliniken. Seitdem existieren mehr als 30 ZSE deutschlandweit. NAMSE A-
Zentren eines ZSE stehen hierbei fur die interdisziplindre Diagnosefindung und
NAMSE B-Zentren prasentieren Einrichtungen fur die Versorgung spezieller SE oder
Gruppen von SE (Rillig et al., Bruckner-Tuderman, 2019).

Im Rahmen des NAMSE wurde 2013 zudem ein 52 Malinahmen umfassender
Aktionsplan verdéffentlicht, daraus resultierten verschiedene neue Projekte, u.a. wurde
das zentrale Informationsportal fiir seltene Erkrankungen (ZIPSE) gegrindet (Haase
et al., 2017). Ziele dieses Portals: Die gezielte Bindelung von Informationen und
Wissensvermittlung fir Patient:innen, Angehdrige, Arztiinnen und Therapeut:innen
gleichermal3en. Im Vorwege sind Qualitatsstandards erarbeitet worden, orientiert an
Kriterienkatalogen, um die dort verlinkten Informationen auch in hoher Qualitat auf dem
Portal sicherstellen zu kdnnen (Litzkendorf et al., 2017).

2015 wurde zudem der se-Atlas verdffentlicht; dort werden sowohl Versorgungs-
einrichtungen als auch Selbsthilfeorganisationen aus gesammelten Datensatzen
bereitgestellt. Zielgruppe sind Betroffene, Angehérige aber auch verschiedene
Berufsgruppen oder Interessierte (se-Atlas, 2022).

Im weiteren Verlauf wurden Europaische Referenznetzwerke (ERN) europaweit
eingerichtet. Dieses virtuelle Netzwerk an Gesundheitsdienstleistern steht fur neue
Wissensgenerierung, den Expertenaustausch und die Entwicklung neuer Leitlinien zur
Anwendung der klinischen Praxis von SE (Storf et al., 2020, ERN, 2022).

Auf Forschungsebene wurden ebenfalls eine Vielzahl von Projekten initiiert; geférdert
wird beispielsweise durch den BMBF seit 2013 die translationsorientierte Forschung
im Bereich SE, mit dem Versuch, Spezialist:innen zu vernetzten und die Forschung zu
beschleunigen (Rare, 2022). Ebenfalls im Bereich der SE fordert die Deutsche
Forschungsgemeinschaft (DFG) als privatrechtlicher Verein hohere
Qualitatsstandards (DFG, 2022).

Im Bereich der pharmazeutischen Forschung konnten neue Medikamente zur
Behandlung von SE (Orphan Drugs) erforscht und entwickelt werden. Die Orphan Drug
Verordnung wurde im Jahr 2000 in der EU eingefiihrt. Es konnten rund 200 Orphan
Drugs zur Anwendung bei 152 Erkrankungen zugelassen werden, weitere 2.400
Arzneimitteltherapien befinden sich noch in der Entwicklung. Erschwert wird die
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Forschung durch jahrlich neu hinzukommende SE und die geringen Fallzahlen (vfa,
2022, Orphanet, 2022). Dadurch werden noch immer viele SE mit Arzneimitteln ohne
Zulassung fur die jeweilige Erkrankung therapiert (off-Label-Use). Dies birgt
Komplikationen und verzdgert den Behandlungserfolg (von Bandemer et al., 2010).
Symptomlindernde evidenzbasierte Therapien finden haufig Anwendung und werden
fur viele SE entwickelt (Nystrom et al., 2018). Europaweit findet sich durch die ERA-
Net Initiative (E-Rare) eine Vernetzung von Forscheriinnen mit Etablierung
gemeinsamer Forschungsansatze (E-Rare, 2022, E-Rare, 2012). Auch sind die Kosten
fur die Arzneimittelforschung fiir SE kritisch zu hinterfragen und nach individuellem und
gesellschaftlichem Nutzen, sowie unternehmerischen Erwartungen abzuwagen
(Satory, 2020).

Grundlegend konnten in den vergangen Jahren Verbesserungen durch die neuen
Institutionen und Vernetzungen erzielt werden. Kritisch zu reflektieren ist, dass
patientenzentrierte ~ Versorgungsangebote vielfach an den  strukturellen
Rahmenbedingungen des Gesundheitssystems scheitern. Die Leistungserbringenden
der verschiedenen Bundnisse sind an die politische aktuelle Gesetzeslage gebunden.
Problematisch deshalb die fehlenden Investitionsmittel und unzureichende
Vergutungsregelungen (Heyder, 2017). Auch auf EU-Ebene zeigt sich noch
Verbesserungsbedarf, fehlt es doch an einer einheitlichen Finanzierung der ERN. Dies
erschwert die Teilnahme der Krankenhduser und die Entwicklung internationaler
Netzwerke. Klare Regelungen existieren bislang nur im Bereich der Kosteniibernahme
durch die Europaische Kommission bezuglich der Prifungen der Krankenhauser und
der ERN-Konferenzen (Heyder, 2017).

Als erschwerend erwies sich auch der Aufbau von ZSE. Diese sind an
Universitatskliniken angegliedert und wurden im Rahmen des NAMSE
deutschlandweit etabliert. Es zeigten sich Umsetzungsschwierigkeiten tberwiegend
zulassungsrechtlicher und finanzierungstechnischer Art (Heyder, 2017). Eine bislang
dauerhafte Losung der Finanzierung der ZSE wurde noch nicht gefunden. In einigen
Bundeslandern wurden die Zentren in die Landeskrankenhausplane eingebunden
Eine ganzheitliche gesundheitspolitische Losung bleibt abzuwarten (Bruckner-
Tuderman, 2019).

Zusammenfassend lasst sich sagen, dass die Entwicklung unterschiedlicher
Zugangswege zur Versorgung ,pathway to care® (PTC) bei SE diverse
Herausforderungen mit sich bringen. Definiert werden PTC als Intervention einer
definierten Gruppe von Menschen, in einem vorab festgelegten Zeitraum, die das Ziel
verfolgen, Versorgungsablaufe zu organisieren und die der gemeinsamen
Entscheidungshilfe dienen sollen (Seys et al., 2017, Vanhaecht et al., 2009).
Herausforderungen hierbei stellen die bereits erwdhnten niedrigen Fallzahlen
Betroffener dar. Diese erschweren den Aufbau einer reprasentativen Stichprobe sowie
die weite rdumliche Verteilung der Patientiinnen einer SE (Voigtlander, 2012,
Wetterauer and Schuster, 2008). Uberwiegend findet eine Zentrierung an den
Universitatskliniken statt mit einem strukturellen Nachteil von Betroffenen mit SE in
landlichen Gebieten. Es fehlt zudem eine sektoribergreifende Kommunikation und
Vernetzung zwischen dem stationdren Setting der Kliniken und den niedergelassenen
Arztiinnen (Heyder, 2017). Die medizinische Versorgung von SE stellt also weiterhin
ein Nischenprodukt dar. Die F6rderung und Entwicklung von Medikamenten ist rar und
nicht gewinnbringend fur das Gesundheitssystem. Die Seltenheit der Erkrankung
bedingt zudem Finanzierungsprobleme von Therapien, Medikamenten und anderen
Leistungen und werden von den Kostentragern oft nicht erstattet (Riedl, 2015, Frank
et al., 2014a).
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Dennoch wurde im Gesundheitssektor durch das NAMSE die Kommunikation und
Vernetzung der Institutionen bereits positiv beeinflusst mit dem Potential, die
Versorgungssituation SE weiterhin optimieren zu konnen (Frank et al., 2014b)

2.5 Neue Versorgungsformen, ZSE-DUO Projekt

Es existieren aktuell 37 ZSE deutschlandweit. Nach dem Zentrenmodell des NAMSE
Aktionsplans, sind diese unterteilt in A-, B- und C-Zentren. A-Zentren stellen hierbei
die Referenzzentren fur SE dar, diese setzen sich zusammen aus verschiedenen
Fachzentren/B-Zentren fir spezifische Krankheiten. A-Zentren sind vorrangig fir die
Forschung und Lotsenfunktion =zustandig. Dort werden Betroffene mit SE
interdisziplinar untersucht und nach entsprechender Eingrenzung an ein B-Zentrum
weitergeleitet (Meil3ner, 2022, Litzkendorf et al., 2022, Voigtlander, 2020). Die Zentren
zeigen sich stark Uberlastet mit hoher Patientiinnenanzahl. Das System bedarf
dringend Erweiterungen mittels gezielter Vorselektion der Patientinnen und der
Entstehung von kooperierenden Zentren, Krankenhausern oder Praxen, die als C-
Zentren fungieren, um die notwendige ambulante Versorgung zu gewahrleisten. Auch
die Kommunikation zwischen den Zentren, Zuweisenden und Betroffenen stellt sich
als unzureichend dar. Frustration und Unklarheiten der Beteiligten sind die Folge
(MeiRner, 2022). Die Versorgungs- und Vergutungsstrukturen in den ZSE weisen eine
grol3e Heterogenitat auf mit Handlungsbedarf, vor allem die Finanzierung betreffend.
Studien zeigen, dass die derzeitige Vergutung der Zentren unzureichend ist und weder
spezialisiertes Personal, noch die aufwendige Diagnostik und Therapie fur SE abbildet.
Eine Sonderpauschale fur SE wird diskutiert. Die aktuelle Vergltung der Zentren
erfolgt Uber eine Pauschale fir Hochschulambulanzen oder aus Mischformen. Es
werden aktuell alternative Vergutungsformen benétigt, um diese Defizite zu begleichen
(Litzkendorf et al., 2022).

Deutlich wird die Notwendigkeit der Etablierung NVF mit einer Abweichung von der
bisherigen Regelversorgung. Neue Projekte wurden ins Leben gerufen, um mit
gezielten MalRBnahmen die Versorgung zu optimieren. Beispielsweise wurde ein ,lost
in Transition* als Ubergang von der Padiatrie zur Erwachsenenmedizin etabliert und
bereits verschiedene neue Ansatzpunkte erschaffen u.a. das Innovationsfondprojekt
TRANSLATE NAMSE. Dies fordert und erleichtert den Ubergang der padiatrischen
Betreuung in eine adoleszente Weiterbehandlung. Besonders bei Kindern und
Jugendlichen mit chronischen SE stellt dieser Wechsel einen wichtigen Pfeiler der
Versorgung dar (Kruip et al., 2021). Durch den gemeinsamen Bundesausschuss
gefordert, soll das Versorgungsprojekt zudem neben Transitionssprechstunden,
multidisziplinaren Fallkonferenzen auch diagnostische Malinhahmen etablieren und
diese anschlieBend in der Regelversorgung erproben (Bruckner-Tuderman, 2019,
Bundesausschuss, 2022). Im Rahmen dieser Studie wurde von 2017- 2020 ein
Versorgungspfad entwickelt fur finf Indikatorerkrankungen. In den Auswertungen
zeigte sich bislang eine hohe Patient:innenzufriedenheit und Diagnosesicherheit
(Choukair et al., 2022). Erfolgsversprechend konnte bei Verdacht des
Expertengremiums auf eine genetische Erkrankung, eine Exomsequenzierung bei den
Erkrankten durchgefiihrt werden, um Mutationen im Genmaterial nachzuweisen. In die
tagliche Diagnostik iUbernommen, statt nur wie bislang in der Forschung angewendet,
konnte dies in 34% der Falle des TRANSLATE-NAMSE Projektes zur Diagnose fuhren
(Hohnstein, 2021).

Ein Schlie3en von Versorgungslicken ist nun vonnéten, um eine multiprofessionelle
Versorgung flachendeckend etablieren zu kdnnen (Choukair et al., 2022).
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ZSE-DUO Studie

Ein durch den Innovationsfond gefordertes Projekt und Kern dieser Arbeit, ist die
prospektive multizentrische Kohortenstudie ZSE-DUO. Diese verfolgt in 11 beteiligten
ZSE den Schwerpunkt, die psychische Gesundheit von Betroffenen einer SE neben
der somatischen Ursachensuche gleichfalls zu erfassen. Ein dabei wichtiger gesetzter
Mittelpunkt, wie psychosomatisch mogliche Begleiterkrankungen und Komorbiditaten
(Depression, Fatigue, Angst/Panikstorungen) der Betroffenen zeigen. Bereits vor der
Durchfiihrung wurde ein entsprechendes Studienprotokoll publiziert (Hebestreit et al.,
2022).

Die Studie wurde von 2018-2022 in A-Zentren durchgefihrt, die als Schlisselfigur und
erste Ansprechpartner:iinnen und Lots:innen fungieren. In die Studie wurden
Proband:innen eingeschlossen mit noch unklaren Symptomen und bestehendem
Verdachte einer SE aus den teilnehmenden Zentren. Begleitend zur somatischen
Abklarung in der Regelversorgung erfolgt bei der Intervention zu Beginn eine
gleichberechtigte psychiatrische Mitbeurteilung durch Facharzt:.innen der Psychiatrie
oder Psychosomatik. Ziele dieses facharztlichen Lots:innenduos sind eine mogliche
Diagnosezeitverkirzung, Erhéhung der korrekten Diagnoseraten und Steigerung der
gesundheitsbkonomischen Effizienz. Insgesamt soll sich die Zufriedenheit der
Betroffenen erhéhen und die Akzeptanz beziglich psychischer Begleitdiagnosen
steigen. Eine direkte Beeinflussung der gesetzten Ziele untereinander wird
angenommen (Hebestreit et al., 2022). Am Anfang und jeweils am Ende dienen
durchgefiihrte Interviews zur inhaltlichen Uberpriifung und Evaluation der Studie mit
Fokus auf die Effektevaluation der Diagnosestellung, Zufriedenheitsanalyse und
soziookonomischer Evaluation. Die Beobachtungen betragen 12 Monate (KG) und 16
Monate (IG) und werden analog zueinander durchgefiuhrt.

Die Erkrankten der Intervention fuhlen sich nicht langer nicht ernst genommen oder
vorschnell nach langer Diagnosesuche in die Psychosomatik abgewiesen, sondern es
kann ohne lange Wartezeiten der Ausschluss oder eine psychische Diagnose gestellt
werden  (Hohnstein, 2021, Bruckner-Tuderman, 2019, Wocker, 2020,
Universitatsklinikum Wirzburg, 2022). Neben der Prasenzsprechstunde soll eine
Etablierung von telemedizinischen Ansétzen mit psychosomatischer Betreuung
erfolgen, um auch Betroffene entfernterer Gegenden erreichen zu kénnen (Bruckner-
Tuderman, 2019).

Kombinationen aus den Ergebnissen der TRANSLATE-NAMSE und ZSE-DUO Studie
kbnnen mit dem dazugehdrigen Finanzierungsmodell nachhaltig die Versorgung
verbessern und in die Regelversorgung Uberfihrt werden (Hohnstein, 2021).
Ausgehend von den Problematiken der geschilderten aktuellen Versorgungssituation
Betroffener SE, soll in der ZSE-DUO Studie untersucht werden, inwiefern Ablaufe in
ZSE optimiert werden kdonnen durch Erganzung neben der somatischen Diagnostik
durch psychiatrisch-psychosomatischen Lots:innen.

3. Fragestellungen und Zielsetzung

Als Teilprojekt der ZSE- DUO Studie wurde diese Dissertation mit Proband:innen der
Interventionsgruppe durchgefihrt. Ziel war die Evaluierung der
Behandlungszufriedenheit nach 12-monatiger somatischer und zusatzlicher
Behandlung durch psychiatrische Lots:innen zu zwei Erhebungszeitpunkten (TO und
T1). Durch bereits erlauterte Hypothesen der Hauptstudie, wurde die Vermutung
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aufgestellt, dass die Zufriedenheit der Patientiinnen durch stattgehabte
psychosomatische Intervention hoéher ausfallen wirde im Vergleich zur KG mit
Behandlung nach dem aktuell geltenden Behandlungsstandard der Regelversorgung.
Durch Steigerung der Compliance der Proband:innen wird zudem eine Erhéhung der
Effizienz der somatischen und soziobkonomischen Behandlung erhofft. Mit Erfassung
der qualitativen Behandlungszufriedenheit soll diese Vermutung analysiert werden.

Hauptfragestellung des eigenen Teilprojektes

Fuhrt die NVF zu einer hdheren Patient:innenzufriedenheit?

Im Rahmen der Dissertation sollen u.a. folgende Unterfragestellungen beantwortet
werden:

1. Wie beurteilen die Patient:innen der IG die Behandlung an einem ZSE mit der
NVF?

2. Von welchen Faktoren ist die Zufriedenheit der Patient:innen abhangig?

3. Wie hat sich der Gesundheitszustand der Patient:innen der IG im Vergleich von
der TO zu der T1 Befragung in den 12 Monaten aus personlicher Sicht
verandert?

4. Konnten die initial gedufRerten Wiinsche und Erwartungen der Patient:innen der
TO Befragung nach 12-monatiger Intervention an einem ZSE erfullt werden?

5. Konnte mit der NVF im Vergleich zur KG eine hohere Zufriedenheit und
Diagnoserate erreicht werden?

4. Material und Methoden

Im folgenden Kapitel wird beginnend, die dieser Arbeit zugrunde liegende ZSE-DUO
Studie beschrieben. Die Daten, die in dieser Arbeit verwendet wurden, sind im Rahmen
des Teilprojekts der ZSE- DUO Studie am Medizinischen Institut fir Psychologie des
UKE Hamburg erhoben worden. Weiterhin wird in diesem Kapitel auf die
Stichprobengenerierung und die Auswertungsstrategie dieser Studienpopulation
naher eingegangen.

4.1 Rahmenstudie

Das Projekt ZSE-DUO ist eine multizentrische prospektive Kohortenstudie mit 11
beteiligten ZSE: Aachen, Bochum, Frankfurt, Hannover, Magdeburg/Halle, Mainz,
Munster, Regensburg, Tubingen, Ulm und Wuirzburg.

Die Studie verfolgt das Ziel, den Behandlungserfolg durch die Etablierung der NVF
nachhaltig zu verbessern. Die NVF beinhaltet eine duale Lotsenstruktur, bestehend
aus einer Betreuung durch psychiatrisch/psychosomatische Lots:innen und durch
somatische Fachéarzt:innen. Durch die NVF soll die aktuelle Versorgungssituation von
Patient:innen mit Verdacht auf eine SE verbessert werden. Bei erfolgreicher
Diagnosestellung erfolgt im Anschluss eine fachspezifische kausale, psychische oder
symptomatische Therapie.
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Erstmalig durchlauft in Deutschland ein Kollektiv die NVF. Fir beide
Patient:innenkohorten erfolgte, nach Einreichung der medizinischen Befunde, eine
interdisziplinare Sichtung der Unterlagen vor einem ersten personlichen Termin zur
Planung der Betreuung.

4.2 Teilstudie ZSE- DUO, Interventionsgruppe

Diese Dissertation wurde als Teilprojekt der ZSE-DUO Studie durchgefihrt und der
Fokus dieser Arbeit liegt auf der Betrachtung der Ergebnisse der telefonischen
Befragung Betroffener in der Interventionsgruppe. Im Rahmen dieses Teilprojektes
werden in der IG zu zwei Erhebungszeitpunkten die Patient:innen telefonisch mit Hilfe
eines semi-strukturierten Leitfadens interviewt. Diese Interviews werden digital
aufgezeichnet, anschlieend transkribiert und pseudonymisiert. Es wurden 10% der
Gesamitstichprobe randomisiert (geplantes n= 70%).

Die TO ,Baseline“ Befragung der Patient:innen findet vor Behandlungsbeginn an einem
ZSE statt (T0). Die anschlieBende T1 ,Post‘ Befragung erfolgt nach 12- monatiger
Behandlung. Eine Auswertung findet im Studienzentrum in Hamburg statt.

Die Interviewleitfaden der TO Befragung fokussieren u.a. auf die bisherige Versorgung
im Gesundheitssystem und den Gesundheitszustand. In der T2 Befragung liegt der
Schwerpunkt der Befragung auf den Behandlungserwartungen und der

Zufriedenheit der Patientiinnen. Das ,Baseline“ Interview T1 bezieht sich auf die
Erwartungen der Befragten und basiert auf offenen Fragen zu Gesundheitszustand
und Behandlungserwartungen der Betroffenen. Zusatzlich beinhaltet es den Short
Form Health Survey Fragebogen (SF-8) mit Distress-Thermometer inklusive
Problemliste.

Das ,Post® |Interview der T1 Befragung setzt den Fokus auf die
Behandlungszufriedenheit mit offenen Fragen abermals zum Gesundheitszustand,
eine erfolgte Diagnosestellung und Therapie der Erkrankung. Inkludiert sind dartber
hinaus erneut der SF-8 Fragebogen mit Distress-Thermometer inklusive Problemliste
und die Lubecker Fragebogen- Doppelkarte. Eine Dauer der Telefoninterviews von
durchschnittlich 30-45 Minuten wird angestrebt.

Mit der Analysesoftware MAXQDA werden die Interviews mit der Methode der
fokussierten Interviewanalyse ausgewertet (Kuckartz and Ré&diker, 2020). Die
Reliabilitdt wird durch zuséatzliches Kodieren von 20 % der Interviews durch weitere
unabhangige Rateriinnen, mit dem Ziel einer mind. 70%igen Interrater-
Ubereinstimmung gesichert.

Fur die Durchfiihrung des Projektes inklusive der Datenerhebung und Auswertung liegt
ein positives Ethikvotum der Ethik-Kommission der Arztekammer Hamburg (MC-
279/18) vor.

Eingebettet in die ZSE-Duo Studie legt diese Arbeit den Fokus auf die Sichtweise der
Befragten der IG zu den zwei beschriebenen telefonischen Befragungszeitpunkten,
ausgehend vom Institut fur Medizinische Psychologie des UKE.

Eine abgeschlossene Erhebung im Rahmen der Kontrollgruppe (KG) ohne die duale
Lots:innenstruktur geht dieser Arbeit bereits voraus.

4.2.1 Rekrutierungsprozess

Rekrutiert wurden Proband:innen sowohl der KG als auch der IG, die zuvor der
Teilnahme an der Hauptstudie, an einem der 11 beteiligten ZSE, zugestimmt haben.
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Es wurde um zusatzliche Teilnahme an Telefoninterviews gebeten, ausgehend vom
Institut fir Medizinische Psychologie am UKE. Die Teilnehmenden wurden schriftlich
und mundlich Gber die Teilstudie informiert und um Teilnahme gebeten. Nach
Vorlage einer unterschriebenen Einwilligungserklarung die Kontaktdaten, inkl. des
Datums des ersten Termins im ZSE, postalisch an das UKE Ubermittelt.

Die Teilnehmenden wurden von Mitarbeitenden des UKE telefonisch kontaktiert und
es wurde ein Termin fur das Telefoninterview vereinbart. Ein Termin wurde friihstens
fir den Folgetag vereinbart, um eine ausreichende Vorbereitung zu gewdahrleisten.
Dieser Termin fand vor dem ersten Besuch im ZSE statt. 12 Monaten wurden die
Befragten erneut bezlglich Ihrer Zufriedenheit aus Hamburg telefonisch kontaktiert.
Die Interviews wurden innerhalb einer gesetzten Frist von 4 Wochen terminiert und
sonst als Dropout verzeichnet. Der Schwerpunkt dieser Arbeit liegt auf der Auswertung
der Behandlungserwartung und —zufriedenheit von Proband:innen der IG.

Folgende Einschlusskriterien galten: (Hebestreit et al., 2022)

Erstmalige Kontaktierung eines ZSE im Projektzeitraum

Bislang keine gesicherte Diagnose und Verdacht auf eine SE
Vorstellung in einem regionalen ZSE nach Sichtung der Unterlagen
Vorliegende schriftliche Einverstandnis zur Studienteilnahme, bei
Minderjahrigen Zustimmung der Eltern

Ausschlusskriterien:

e Alter <12 Jahren

e Unterlagen inkomplett (Fragebogen, Uberweisungsbogen, Epikrise der
behandelnden Arzt:innen

e Vordiagnostizierte SE, Fehlen einer SE oder psychiatrisch- psychosomatische
Erkrankung, die die Beschwerden erklart

e Fehlende schriftliche Einverstandnis

e Mitgliedschaft in einer privaten Krankenversicherung

Minderjahrige Teilnehmende oder solche mit sprachlichen und /oder kognitive
Einschrankungen  flhrten die Interviews mit  Unterstitzung durch
Erziehungsberechtigte oder ihrer jeweiligen betreuenden Person durch. Bei starkeren
gesundheitlichen Beeintrdchtigungen der Befragten wurden die Interviews teils
stellvertretend mit einer vertrauten Person (meist Ehepartner:in) im Beisein der
Patient:innen gefihrt.

4.2.2 Durchfuihrung der Telefoninterviews

Die TO Interviews wurden im Zeitraum zwischen November 2019 bis Januar 2021
gefuihrt. Die Nachbefragung T1 fand zwischen November 2020 bis Januar 2022 statt.
Alle Telefoninterviews wurden in einem semi-strukturierten Interviewleitfaden gefihrt,
um die Gutekriterien zu wahren. Dieser Leitfaden beinhaltet neben qualitativen Fragen
zur Behandlungserwartung, weitere Fragen zur Zufriedenheit mit der Behandlung und
die Erfassung standardisierter Daten. Eingangs der TO Befragung erfolgte zu Beginn
eine kurze Aufklarung tber die Studie und die Struktur des nachfolgenden Interviews
sowie eine Erklarung der datenschutzrechtlichen Aspekte, der digitalen Aufzeichnung
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und der Pseudonymisierung der Daten. Somit sollten Bias einer zdgerlichen oder
falschen Berichterstattung der Proband:innen aus Sorge um personliche Daten
entgegengewirkt werden.

Im Rahmen des Interviews wurden die Befragten gebeten, sich bei sechs allgemein
gestellten Fragen zunachst kurz vorzustellen (Berufstatigkeit, Familienstand). Es
wurden Ausfuhrungen dber den aktuellen Gesundheitszustand, die derzeitigen
Hauptprobleme und die Einschrankungen in verschiedenen Lebensbereichen der
Betroffenen geschildert.

Es folgten im Anschluss zehn offene Fragen zum Thema Behandlungserwartungen an
einem ZSE, zum bisherigen Krankheitsverlauf und stattgefundener Diagnostik, weiter
zur Abklarung des Gesundheitszustandes. Auch positive und bisher negativ erlebte
Erfahrungen im Gesundheitssystem wurden thematisiert. Im Anschluss folgten
standardisierte und validierte Patient-Reported Outcome Measures (PROMS)
(Distress-Thermometer und Problemliste) sowie der SF-8 Fragebogen.

12 Monate nach dem ersten Interview erfolgte eine erneute Kontaktierung der
Befragten. Mit einer kurzen Vorstellung des nachfolgenden Interviews, den
datenschutzrechtlichen Aspekten und funf offenen, allgemeinen Fragen zum aktuellen
Gesundheitszustand, den Hauptproblembereichen und den Lebenseinschréankungen.
Stets das vorausgegangene Interview bertcksichtigend, um mdgliche neue Aspekte,
Verbesserungen und Verschlechterungen erfassen zu kdnnen. Im Anschluss folgten
15 offene, nicht standardisierte Fragen zum Thema Behandlungszufriedenheit. Dabei
wurde die aktuelle Betreuungssituation der Betroffenen an einem ZSE erfasst, nach
einer Diagnosestellung gefragt und der Umgang durch das Personal vor Ort betrachtet.
Abschlielend wurden geschlossene Fragen aus validierten Fragebbdgen gestellt
(Lubecker Fragebogen-Doppelkarte, Distress-Thermometer inklusive Problemliste
und SF-8 Fragebogen). Die Antworten der Fragebdgen wurden bei der Auswertung
der qualifizierten Fragen entsprechend bertcksichtigt.

4.2.3 Transkription

Die durchgefuhrten Telefoninterviews wurden digital aufgezeichnet und mithilfe der
Analysesoftware MAXQDA (Version 2020) zuné&chst wortlich transkribiert.

Wahrend der Transkription erfolgte eine Pseudonymisierung der Befragten, indem ihre
Namen durch Buchstaben- und Zahlenkombinationen ersetzt wurden. Weitere
Personen, Orte oder Institute, die Rickschlisse auf die Befragten geben kdnnten,
wurden ebenfalls mit einem Buchstaben- und Zahlencode anonymisiert Die
interviewende Person wurde im Transkript mit ,I“ markiert, die Befragten Personen mit
,B“. Pausen wahrend des Gesprachs wurden mit eingeklammerten Punkten
gekennzeichnet, unverstandliche Waorter oder Passagen mit ,(unv.)“ gekennzeichnet.
Gesprachsunterbrechungen wurden mit ,//“ und die besondere Betonung von
einzelnen Wortern mit Grol3buchstaben versehen. Die Interviewabschnitte wurden mit
Zeitabschnitten gekennzeichnet. Alle Interviews wurden auf Hochdeutsch transkribiert,
auf Dialekte oder Akzente wurde zur Wahrung der Pseudonymisierung verzichtet.

4.2.4 Qualitative Datenauswertung

Nach abgeschlossener Transkription erfolgte die qualitative Datenanalyse mit der
Software MAXQDA (Version 2020), geeignet zur Strukturierung insbesondere grol3er
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Textmengen, orientierend nach der Methode der fokussierten qualitativen
Interviewanalyse Uber einen deduktiv- induktiven Ansatz (,Mixed-Methods®)
ausgewertet (Kuckartz and Radiker, 2020, Mayring and Fenzl, 2019, Kelle, 2014,
Pohontsch, 2019).

Orientiert an den Interviewleitfaden wurden zunachst Kodier Regeln definiert und
deduktiv Oberkategorien gebildet (Basiskodierung). Die hinzugefligten Kategorien
wurden anschlieend durch eindeutige Textbeispiele verdeutlicht (Glaser and Laudel,
2009) und so inhaltlich wichtige Textpassagen der Interviews den jeweiligen
Kategorien zugeordnet. Der Kodierleittaden wurde im weiteren Verlauf induktiv um
Subkategorien erganzt (Feinkodierung) und mdgliche Anderungen dabei interaktiv im
Team diskutiert, bis ein finaler Kodierleitfaden, jeweils fur die TO und T1 Befragung,
entstand.

Die Wahrung der Gutekriterien qualitativer Forschung wird durch eine konsequente
Dokumentation der erhobenen Daten und Arbeitsschritte gewahrleistet. Die neutrale
Analyse der Ergebnisse verfolgt das Ziel, die Intersubjektivitat sicherzustellen.

Die Reliabilitat wird gesichert durch zusatzliches Kodieren von 20 % der Interviews
durch weitere unabhangige Rater:iinnen (,second rater®), um eine Interrater-
Ubereinstimmung zu gewahrleisten und subjektive Effekte der Kodierung zu
reduzieren. Zielkriterium: Eine Intercoder-Ubereinstimmung von mindestens 70%.

5. Ergebnisse

Im folgenden Kapitel werden zuerst die Ergebnisse der untersuchten Stichprobe
differenziert vorgestellt. Im Anschluss wird die Intercoder-Ubereinstimmung der TO und
T1 Befragung betrachtet. AbschlieBend werden die Ergebnisse der TO und T1
Interviews anhand der Kodierleitfaden dargestellt.

5.1 Stichprobenbeschreibung

Insgesamt wurden 134 Einverstandniserklarungen und Daten von Patientiinnen
erhoben, die sich zur Teilnahme an den Telefoninterviews bereit erklart hatten. Diese
wurden von den teilnehmenden ZSE an das Zentrum fur Medizinische Psychologie
des UKE unter Wahrung des Datenschutzes weitergeleitet. 62 der Patient:innen
konnten final nicht erreicht werden, sodass fir die TO Befragung n=72
Telefoninterviews in der IG durchgefihrt wurden.

Zwei Interviews mussten aufgrund eines Fehleinschlusses nachtraglich von der
Analyse ausgeschlossen werden, sodass sich ein Stichprobenumfang zu TO von n=70
Patient:innen ergab.

Fur die Telefoninterviews der Nachbefragung der IG nach einem Jahr (T1) ergab sich
ein Drop-out von 10 Patient:innen. Diese konnte entweder nicht mehr erreicht werden
oder sie lehnten eine weitere Teilnahme an der Studie im Verlauf ab. Fur die
telefonische T1 Befragung waren das im Ergebnis n=60 Patient:innen.

Bezogen auf die Stichprobe der TO Interviews wurde eine Vielzahl der Interviews

(n=31; 21,7%) in der Altersgruppe 40-60 Jahre durchgefuhrt. Funf (7,14%) der
Patient:innen waren zum Zeitpunkt des Interviews minderjahrig.
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Begleitend war bei vier (5,71%) der insgesamt gefihrten TO Telefoninterviews die
erziehungsberechtigte Person zur Unterstitzung wahrend des Gesprachs mit
anwesend. Zwei (2,86%) dieser Interviews konnten aufgrund kognitiver
Entwicklungsverzdogerung der Betroffenen nur mit Unterstiitzung durch eine weitere
Person gefuhrt werden und bei zwei der minderjahrigen Patient:innen war die
erziehungsberichtigte Person anwesend. Mit drei minderjahrigen Betroffenen
hingegen wurden die Interviews ohne elterliche Unterstutzung gefthrt.

Zwei (2,86%) der Patienten benétigten aufgrund kognitiver Entwicklungsverzégerung
Unterstiitzung bei den Interviews durch eine weitere Person. Ein Interview konnte
aufgrund einer schweren angeborenen kérperlichen und geistigen Erkrankung nur
stellvertretend durch die Mutter gefiihrt werden und zwei der Interviews wurden mit
Hilfe von Angehdrigen durchgefuhrt, aufgrund der schlechten kérperlichen Verfassung
dieser Befragten.

Ein Interview konnte aufgrund einer ausgepragten Sprachbarriere nur mit
Unterstltzung durch einen Dolmetscher stattfinden.

Bei sechs der Interviews gab es Einschrdnkungen bezuglich der Tonqualitat und der
Deutlichkeit der Sprache aufgrund von Sprachbarrieren oder auch der Erkrankung der
Befragten.

Zur TO Befragung wurden Patient:innen aus acht der elf kooperierenden Zentren
telefonisch interviewt, zur T1 Befragung aus sieben der beteiligten Zentren.

Bei der TO Befragung wurde ein Grol3teil der Interviews n=15 aus Mainz rekrutiert, es
war nur eine Patientin aus Frankfurt vertreten n=1. Aus Aachen, Bochum und
Regensburg, die zwar an der ZSE-Duo Studie beteiligt waren, wurden keine
Patient:innen flr die Interviews gemeldet. Zur T1 Befragung kamen aufgrund der Drop-
Outs, die meisten Patient:innen aus Mainz n=11. Die zehn Dropouts kamen aus Mainz
n=3, Wirzburg n=2, Magdeburg n=2, Ttbingen n=1, Frankfurt n=1 und Hannover n=1.

Bezogen auf die T1 Erhebung wurde ein Interview mit einer Patientin aus Magdeburg
gefuhrt, die sich zusatzlich am ZSE in Hannover vorgestellt hatte.

Bei einer Patientin aus Magdeburg kam es bis dato nie zu einem persdnlichen Termin
am ZSE, sie sei an eine Rheumatische Klinik verwiesen worden nach Sichtung der
Unterlagen. Seitens der Patientin erfolgte jedoch keine personliche Vorstellung.

Ein weiterer Proband aus Mainz konnte sich nicht erinnern, ob es zu einem
personlichen Termin am ZSE gekommen sei, er sei stationar psychiatrisch an einer
Uniklinik vorstellig gewesen.

Aufgrund starker Belastung wurde bei einer Patientin aus Mainz das Interview
frihzeitig beendet und die geschlossenen Fragen anschlielend postalisch
ausgewertet.

Zwei Interviews wurden stellvertretend mit den Ehefrauen gefihrt, ein Interview von
einer minderjahrigen Probandin fand ebenfalls nur mit der Mutter statt. Ein Interview
einer geistig eingeschrankten, jungen Teilnehmerin konnte wie bei der TO Erhebung
nur mit der Mutter gefiihrt werden.
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Tabelle 1: Altersverteilung der Studienteilnehmer:innen TO, T1 Befragung

TO T1
Altersgruppe n % n %
0-17 Jahre 5 7,14 3 5
18-29 Jahre 12 17,14 9 15
30-39 Jahre 8 11,43 8 13,33
40-49 Jahre 11 15,71 10 16,67
50-59 Jahre 19 27,14 15 25
60-69 Jahre 12 17,14 13 21,67
70-79 Jahre 2 2,86 2 3,33
ab 80 Jahren 1 1,43 - -
Summe 70 100 60 100

Tabelle 2: Verteilung Minderjahrige auf die Zentren TO Befragung

Minderjahrige
Zentrum Altersgruppe Zentrum n %
12 Jahre Weiblich Mainz 1 1,43
13-14 Jahre Weiblich Ulm 2 2,86
17 Jahre Méannlich Ulm, Wirzburg 2 1,43
Summe 5 7,14

Tabelle 3: Gesamtverteilung der teilnehmenden Erwachsenen und Minderjahrigen auf
die Zentren, n=70, TO

n %
Mainz 15 21,43
Tubingen 12 17,14
Wirzburg 11 15,71
Ulm 9 12,86
Hannover 9 12,86
Mdinster 7 10
Magdeburg 6 8,57
Freiburg 1 1,43
Summe 70 100
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Von den 70 befragten Patient:innen, bezogen auf die TO Erhebung, betrug der Anteil
an weiblichen Befragten n=42 (60%) und der mannliche Anteil n= 28 (40%). Das Alter
der Patient:innen lag im Durchschnitt bei 47 Jahren und variierte zwischen 12 und 82
Jahren. Der Grof3teil der Patient:innen war verheiratet n=33 (47,14%) oder ledig n=23
(32,86%).

Bei den minderjahrigen Befragten waren zwei Personen méannlich und drei Personen
weiblich. Das Alter der Teenager lag zum Zeitpunkt der Befragung im Durchschnitt bei
14 Jahren und reichte von 12-17 Jahren (Tabelle 4).

Die Lange der Interviews betrug im Durchschnitt 36 Minuten. Das langste Interview
dauerte 55 Minuten, das kirzeste ca. 17 Minuten.

Tabelle 4: Beschreibung der Stichprobe, soziodemographischen Daten n= 70, TO

n %

Familienstand
Verheiratet 32 45,7
Mit Partner:in zusammenlebend 5 7,1
Ledig 24 34,3
Geschieden 7 10
Verwitwet 2 2,9
Kinder unter 18 Jahren im Haushalt lebend
Keine Kinder 33 47,1
Ein Kind oder mehr 35 50
Keine Angabe 2 2,9
Geschlecht
Weiblich 42 60
Mannlich 28 40
Beschaftigungsstatus
Berufstatig 30 42,9
Nicht Berufstatig 33 47,1
Keine Angabe 7 10
Psychische Beschwerden (Distress, SF-8)
Nein 48 68,5
Ja 22 31,4
Alter M (SD) Min-Max

205 12-81

Anmerkungen: M=Mittelwert, SD=Standardabweichung
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5.2 Intercoder-Ubereinstimmung

Durch second rater wurden je 20% zufallig ausgesuchter Interviews der TO und T1
Befragung kodiert. Die Interviews wurden mit grofRer Heterogenitat aus allen
Altersgruppen ausgewahlt. Es wurde zudem bei der Auswahl darauf geachtet, dass
Interviews aus allen teilnehmenden Zentren vertreten sind, aus denen die
Patient:innen fir die Telefoninterviews rekrutiert wurden. Die Ubereinstimmungen der
unabhangigen Kodierer:innen wurden anschlie3end mittels MAXQDA ausgewertet.

Zur Bestimmung der Intercoder-Reliabilitdt der TO Befragung wurden 20% (n=14)
Interviews durch einen second rater anhand des von Koderin 1 erstellten
Kodierleitfadens kodiert. Nach erster Uberpriifung konnte eine Ubereinstimmung von
86% erzielt werden. Nach Verbesserung und erneuter Uberpriifung der Ergebnisse
wurde fur die TO Befragung eine Ubereinstimmung von 90,72% erreicht.

Auch bezuglich der durchgefiinrten T1 Telefoninterviews wurden durch einen second
rater 20% (n=12) zufallig ausgesuchte Interviews aller Zentren und Altersgruppen
kodiert. Nach erster Uberpriifung konnte eine Ubereinstimmung von 73,11% erzielt
werden. Nach Besprechung und Verbesserung/Anpassung der Ergebnisse wurden
anschlieBend 94,09% Ubereinstimmung erreicht.

5.3 Kategorie System TO und T1

5.3.1 TO Interventionsgruppe

Anhand des Interviewleitfadens der TO Gruppe (siehe Kapitel 13.1) wurden vier
Oberkategorien deduktiv gebildet:

Schilderung der aktuellen Funktionalitat und des Wohlbefindens
Bisherige Erfahrungen im Gesundheitssystem
Behandlungsziele

Erwartungen an das ZSE

NS

Im weiteren Verlauf der anschlieBenden Auswertung wurden induktiv Unterkategorien
erstellt, die sich an den Aussagen der Patientiinnen orientierten bis ein finaler
Kodierleitfaden erstellt wurde (siehe Kapitel 13.3).

Unter der Oberkategorie Schilderung der aktuellen Funktionalitat und des
Wohlbefindens wurden die Krankheitssymptome der Patientiinnen und erlebte
Erfahrungen mit der eigenen Erkrankung zusammengefasst. Die Kategorie bisherige
Erfahrungen im Gesundheitssystem befasste sich mit der Inanspruchnahme von
Versorgungsangeboten und dem Zugang zu einem ZSE. Auch Aussagen zu
bisherigen Erfahrungen der Patient:innen im Gesundheitssystem wurden in dieser
Kategorie kodiert.
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In der Kategorie Behandlungsziele wurden die Winsche der Betroffenen nach einer
Diagnose oder Verbesserung des Ist-Zustandes thematisiert. In der letzten Kategorie
Erwartungen an das ZSE wurden Aussagen zu den Erwartungen der Betroffenen u.a.
an die Gestaltung des Arzt:innen/Patient:innen-Kontaktes, an das Fachpersonal, die
Behandlung und potentiellen Wiinsche bezuglich der Diagnostik kodiert.

5.3.2 Schilderung der aktuellen Funktionalitat und des Wohlbefindens

In dieser Kategorie wurden Aussagen zusammengefasst, die die Symptome von den
Patient:innen mit ihrer teils seit Jahren nicht diagnostizierten Erkrankung beschreiben.
Es wurden dabei sowohl die emotionalen/psychischen Auswirkungen néher
betrachtet, als auch die damit verbundenen Einschrankungen im Leben der Befragten
beleuchtet. Darunter fielen auch die Auswirkungen auf die Lebensqualitdt der
Betroffenen. Es wurden Aussagen kodiert, die von den Patientiinnen erlebten
Restriktionen u.a. im beruflichen Werdegang, bei den Freizeit- und Alltagsaktivitaten
sowie im Privatleben beschreiben.

Schilderung der Symptome

Betroffene schilderten eine Vielzahl von Symptomen und Hauptproblembereiche, die
oftmals schon seit Jahren bestinden. Das Ausmald der Beschwerden reichte von
einfachen Erkaltungssymptomen Uber einen intensivstationspflichtigen
Krankenhausaufenthalt mit Bewusstseinsverlust der Patient:innen und Problematiken,
die mit ernsthaften Komplikationen einher gingen.

,Ich bin seit 13 Jahren mude, ich habe/ ja ich lebe mit den Folgen dieser
Schlaflosigkeit, das heifl3t ich bin teils unkonzentriert, mide, erschopft, gereizt und (..)
antriebslos, ja. Das sind die Symptome die man typischerweise kennt von der
Schlaflosigkeit.” (Mannlich, 58 Jahre)

LAIso ich werde plbtzlich ohnméchtig, verliere das Bewusstsein. Das kann auch
nachts kommen. Ich wache auf, bevor dass ich so Schuttelfrost habe und anfange zu
brechen und dann verliere ich das Bewusstsein. Und dann komme ich wieder zu mir.

Das kann mehrmals passieren am Tag und auch nachts. Manchmal ist auch nur

einmal, dass ich total von nichts und wieder nichts einfach umfalle. Und ich merke

das vorher, dass das jetzt kommt aber ich kann das nicht dann bin ich wirklich so

drei, vier Minuten und dann bin ich ganz steif und weif3. Wie meine Arbeitskollegen
beschrieben, bin ich tot.“ (Weiblich, 66 Jahre)

Die korperlichen Probleme standen bei der Schilderung oftmals im Fokus. Des Ofteren
wurde von einer bestehenden Grunderkrankung berichtet. Patient:innen beschrieben
ihre korperlichen Schmerzen sehr detailliert. Der Schmerz werde dabei sehr prasent
beschrieben und wirde sich facettenreich auf3ern.

,Ich habe eine Grunderkrankung. Und ich habe eine zerebrale Adhasie nach einem
Sauerstoffmangel nach der Geburt. Also der Verlauf der Krankheit war sehr viel
besser, als es damals prognostiziert wurde. [...] Und habe dann mit sechzehn diese
schwere Schmerzerkrankung bekommen, dass ich in jedem Kaorperteil zu jeder
Sekunde im Grunde genommen unaushaltbare Schmerzen habe.”“ (Weiblich, 21
Jahre)
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Seltener berichteten die Patientiinnen von Symptomen  gezielt psychischen
Ursprungs. Auch minderjahrige Patientiinnen beschrieben gréf3tenteils sehr
differenziert und sachlich, worin die Beeintrachtigungen bestiinden. Psychische und
korperliche Probleme seien oftmals miteinander gekoppelt.

,Also das Problem ist halt, dass ich eine ganz starke Anspannung habe und diese
Anspannung, die steigert sich ganz schnell in Stresssituationen, die ist aber auch
Uberhaupt nicht realistisch und rational.

Weil wenn ich dann nicht eine Pause mache, dann wird die Anspannung immer,
immer schlimmer und dann will ich mich entweder umbringen oder also dann ertrage
ich die Anspannung halt nicht mehr. Und oder ich besaufe mich dann halt, weil halt
nichts anderes hilft und diese Anspannung halt, die Anspannung die laugt auch aus,
da hat man dann auch keine Kraft mehr.” (Weiblich, 25 Jahre)

LAISo, dass ich auch wenn ich Schmerzen habe trotzdem versuche aufzustehen und
meinen Alltag zu leben. (...)Dann (..) meine Depression (...) die (..) ja das ich mich
halt so hilflos quasi fiihle.“ (Weiblich, 14 Jahre)

,Ja, also wie gesagt ich bin halt sehr so mide und schlapp halt, das habe ich aber
schon gesagt. (..) Ich bin sehr vergesslich (..) und jetzt bin ich teilweise wie auf so
einer zweiten Welt. Manchmal weg geschaltet, keine Ahnung...“ (Weiblich, 12 Jahre)

Emotionale und psychische Auswirkungen

Die emotionalen/psychischen Belastungen der Betroffenen wurden im Verlauf des
Kodierungsprozesses differenziert betrachtet und nach Belastungen, Sorgen und
Angsten, Traurigkeit/Depressivitat und Hoffnungslosigkeit/Resignation  weiter
spezifiziert kodiert.

Ein Grol3teil der Patient:innen berichtete von zahlreichen allgemeinen Belastungen im
taglichen Leben durch die Erkrankung. Diese Belastungen nahmen einen grof3en
Stellenwert im Alltag der Patientiinnen ein. Eine reduzierte Lebensqualitat sei die
Konsequenz.

,Und das ist genau, das ist so das. Wenn ich lhnen das erzéhl, merk ich, ich werde
mit meinen Worten nicht dem gerecht, wie es IST. Weil das so schlimm ist, dass
meine eigenen Worte dafiir nicht reichen.” (Weiblich, 21 Jahre)

Insbesondere die minderjahrigen Patientiinnen benannten wiederholt negative
Erfahrungen beispielsweise durch Mobbing. Die Ursache fiir die fehlende Integration,
sei aus Sicht der Patient:innen das ,anders sein®“. Dadurch fiele es den Befragten,
neben Beschwerden durch kdrperliche Einschrdnkungen und Schmerzen, zusatzlich
schwerer weiterhin zur Arbeit zu gehen und einem geregelten Tagesablauf
nachzugehen.

Weiter hatten, gerade junge Patient:innen, den Ablésungsprozess vom Elternhaus und
das Bedirfnis nach Unabhangigkeit thematisiert. Die Befragten aul3erten, dass sie
darunter leiden wiurden, (wieder) abhangig von Eltern, anderen Angehdérigen, oder
Erwachsenen zu sein, wahrend gesunde Gleichaltrige ihr Leben in dieser Phase
selbstbestimmt gestalteten. Gleichzeitig sei die Erkrankung mit massiven
Zukunftssorgen assoziiert, die das Leben belasten wirden.
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,Nein, von anderen Mitmenschen, die sagen, setz dich hin, mach Pause, nur die
meinen halt, dann lachen wir halt mal dartiber, geht mir ja nicht / ist ja nicht mein
Problem. Lachen wir halt driiber, wenn sie fallt. (..) Weil ich nicht arbeiten muss [geht
es mir gut], die [Kolleg:innen] nicht sehen muss, und sie mich nicht verschlagen
kénnen.“ (Frau mit geistiger Beeintrachtigung, 27 Jahre)

Die befragten Patientiinnen berichteten, dass Traurigkeit und auch Depressivitat
oftmals viel Platz in ihrem Leben einndhmen. Durch die Einschréankungen sei das
Leben in der subjektiven Wahrnehmung weniger lebenswert geworden. Wobei der
eigentliche Wunsch vieler Betroffenen nach einem ganz normalen Leben gedul3ert
wurde. Besonderes in der Gruppe der jungen Betroffenen spiegelte sich die Traurigkeit
wider, da diese sich beruflich verwirklichen und einen Ablésungsprozess durchlaufen
wollten.

,Und mit einer Ausbildung klappt es nicht, weil ich, ich habe mich wahrend des FSJ
um Ausbildungsplatze beworben, aber dann kam halt mittendrin ein Suizidversuch,
weil mir alles viel zu viel war. Einfach von dieser Anspannung her.“ (Weiblich, 25
Jahre)

Die Betroffenen begegneten der schwierigen Situation mit gemischten Geflhlen.
Angste und Sorgen seien standige Begleiter im Alltag.

,und absolut. Ich habe auch so Wochen. Wo ich denke, die ganzen Arzte kénnen
mich mal. Aber wenn ich will, dass es mir irgendwann besser geht dann muss ich ja
weitermachen. Und natirlich ist die groRe ANGST, dass mir wieder gesagt wird keine
Ahnung kann man nix machen. Also auch dieser Termin ist auch mit ganz viel Angst
verbunden, mit ganz viel Hoffnung. Aber Hoffnung kann in so einer Situation auch
Angst machen.” (Weiblich, 21 Jahre)

Neben dem kdmpferischen Aspekt, nicht aufgeben zu wollen, schlich sich bei manchen
Betroffenen auch das Gefiihl der Hoffnungslosigkeit ein. Gepaart mit Resignation und
dem Annehmen der Situation, nach vielen Jahren der Diagnosesuche. In den
Gesprachen mit den Betroffenen wird deutlich, dass es fur die Angehdrigen teils
schwieriger zu sein scheint, die Suche nach weiterer Diagnostik und Therapie
endglltig aufzugeben.

,Das ist bisschen kompliziert. Also ich hatte eigentlich mich damit abgefunden, hab
gesagt also mir ist nicht zu helfen. (..)Uberhaupt mein Leben ist ganz ruiniert.”
(Weiblich, 52 Jahre)

»Ich habe mich eigentlich mit meiner Situation arrangiert, ja und meine Familie
nicht...” (Weiblich, 64 Jahre)

Auswirkungen auf das tagliche Leben

Die Erkrankungen/Symptome der Patientiinnen wuirden sich einschrédnkend auf
zahlreiche Lebensbereiche auswirken. Im Kodierungssystem wurden hierzu weitere
Punkte ndher betrachtet: Die Auswirkungen auf Freizeitaktivitaten, das soziale Umfeld,
die Lebensqualitdt, die Auswirkungen im Bereich des Berufes/Schule und die
Auswirkungen auf den Alltag.
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Viele Betroffenen berichteten, dass sie ihre Hobbys aufgeben hétten. Dieser Verzicht
wurde oftmals mit einer zunehmenden Kkorperlichen Schwache begrindet.
Angegebene Griinde waren u.a. die Angst vor Symptomverschlechterung,
beispielsweise bei korperlichen Aktivitaten.

»Ich kann fast keinen Sport mehr ausiiben. Das sind eigentlich so Sachen wo, wo ich
sonst gemacht hab oder wo ich war immer in Bewegung. Ich war (.) ja das sind jetzt
so die Sachen, wo ich dermal3en vermisse sehe ich das als grol3es Handicap, dass

ich das alles nicht mehr machen kann.“ (Weiblich, 68 Jahre)

Sozial hatten viele Patient:innen einen verstarkten Rickzug in Threm Alltag erlebt. Die
Minderheit der Betroffenen hatten sich gut mit der Situation arrangiert und wirden dies
als weniger belastend oder einschrankend wahrnehmen. Der Grol3teil der Betroffenen
bedauere jedoch das Aufgeben sozialer Kontakte und wirde darunter leiden.

LAber ich muss wirklich sagen, ich schraube wirklich mein soziales Umfeld ein wenig
zurlick. (.) Aber das ist jetzt nicht so, dass das irgendjemandem besonders auffallt,
sondern nur meine nachsten Freundinnen sehen, dass ich vielleicht nicht mehr die

Frohnatur bin, die ich eigentlich immer war. Und das ist das was mich halt
beschaftigt. Die sozialen Kontakte nattrlich dann auch dass sich andere Leute von
mir vielleicht zurtickziehen. Ich mache wirklich weniger, ich bin nicht mehr ganz so

aktiv.” (Weiblich, 56 Jahre)

Aufgrund der Erkrankung und Symptomen fiele es vielen Patient:innen schwer, einem
strukturierten beruflichen Alltag nachzugehen. Oftmals kdme es zu langen
Krankheitsausféllen. Gerade junge Betroffene &uf3erten die Sorge vor einem sozialen
Abstieg. Der Schulabschluss sei fur die Befragten eine grol3e Herausforderung. Durch
vermehrt Fehlzeiten sei es schwer dem Schulstoff zu folgen.

Haufig gedullert wurde der Wunsch, trotz der Einschrankungen am Arbeitsleben
teilzunehmen, verbunden mit der Hoffnung, nicht unangenehm aufzufallen und wieder
in den Alltag integriert zu werden.

sIch war Anfang des Schuljahres zehn Tage [in der Schule] und seitdem war ich
eigentlich eher nicht mehr.“ (Weiblich, 14 Jahre)

»Seit siebzehn bin ich, seit 18.03.17 bin ich krank. Bin ausgesteuert, alles was man
so sozial machen kann, soweit bin ich jetzt. Hartz IV kriege ich. (...) Ich bin ganz
unten.“ (Mannlich, 59 Jahre)

Vielfach fuihlten sich die Patient:innen bereits bei Alltagsaktivitaten eingeschrankt. Dies
zeigte sich bei den taglichen Verrichtungen, im Haushalt, einkaufen gehen, kochen
und bei vielen weiteren Aktivitaten. Oftmals ware Hilfe bendtigt worden von den
Angehorigen oder auch professionell von aul3en.

»~>chon mit Laufen, ich kann nicht gut laufen. Das ist das néchste, weil ich kann nur
Stiick weit laufen, aul3erdem wenn ich eine grofRere Strecke fahre ich im Rollstuhl,
das ist nun schon arg anstrengend.” (Weiblich, 73 Jahre)

Vielen Patient:innen fiele es schwer, einem geregelten Tagesablauf nachzugehen,
dies zeigte sich allgemein auch in den Auswirkungen auf die Lebensqualitat.
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Der Wunsch nach einer Familie und einem selbstbestimmten Leben stand im
Vordergrund, jedoch berichteten die Betroffenen von vielen Einschrankungen, die
hatten akzeptiert werden mussen und stark die Lebensqualitat beeintrachtigten.

L~Andere bauen in meinem Alter Hduser, heiraten oder kriegen Kinder, kann ich auch
alles nicht machen. Ja ich weil3 halt was richtige Probleme sind als heiraten zu
kdnnen oder so was...Das ist natlrlich auch alles schlimm, flr die meisten Leute
ware es auch total schlimm. wenn Sie das als Problem, nur des als Problem hatten
aber ich weil3 halt was richtig schlimm ist.“ (Mannlich, 33 Jahre)

»,Und also ich bin in sdmtlichen Lebenslagen eingeschrankt. Wirklich eingeschrankt.
Selbst Gber Nacht. Ich habe ja nachts auch keine Ruhe. Ich kann ja nicht liegen.
Nicht schlafen. Dann steht man wieder auf. Dann guckt man. Lesen kann man nicht.
Dann macht man Fernsehen an. Dann denkt man hoffentlich dusele ich jetzt ein. Also
es ist ganz schlimm. Also wirklich am Boden.” (Weiblich, 59 Jahre)

Eine Zusammenfassung der Hauptergebnisse aus den TO Interviews der
Oberkategorie Schilderung der aktuellen Funktionalitat und des Wohlbefindens wird in
Tabelle 4 zusammengefasst.

Tabelle 2 Hauptergebnisse der Interviews zu Schilderung der aktuellen Funktionalitat und des
Wohlbefindens

Schilderung der aktuellen Funktionalitat und des Wohlbefindens

e Schilderung primar korperlicher Symptome, Schmerzen

e Angste, Traurigkeit vor zukiinftigem Leben in einer stagnierenden Situation

e Einschrankungen im alltaglichen Leben, notwendige Unterstitzung im
Alltag, Hilflosigkeit

e Berufsunfahigkeit mit Notwendigkeit der Inanspruchnahme von
Sozialleistungen

e Sozialer Riickzug, Mobbing

5.3.3 Bisherige Erfahrungen im Gesundheitssystem

Die interviewten Patient:innen berichteten, wie sie den Zugang zu einem ZSE erlebten
und Uber welche Person oder Institution sie den Kontakt herstellt hatten. Hierzu lieRen
sich im Kodierungsprozess funf Unterkategorien bilden: Kontaktherstellung durch die
Krankenkasse, Selbsthilfegruppen, die behandelnden Arzt:innen, das soziale Umfeld
oder durch Eigenrecherche der Patient:innen. Vielfach ebneten die behandelnden
Arzt:innen den Weg dorthin, seltener verwies die Krankenkasse an ein ZSE oder eine
Selbsthilfegruppe. Das soziale Umfeld der Patientiinnen wurde oft aktiv oder die
Betroffenen selber recherchierten in Eigenregie.

Zugang zum ZSE

Die Patienten berichteten oftmals von einem langen Weg der Diagnostik und
Unklarheiten, bis die Initiative von aul3enstehenden Angehdérigen oder Freunden und
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Bekannten aufgekommen sei, sich an ein ZSE zu wenden. Haufig hatten die
behandelnden Arztiinnen aus verschiedenen Griinden den Erstkontakt hergestellt.
Vordergrindig um sich eine Zweit/Drittmeinung einzuholen, da trotz langer intensiver
Suche keine ausreichenden Erfolge hatten erzielt werden kdnnen. Andere Grinde, die
Patient:innen zu Uberweisen, seien aufgrund finanzieller Engpasse entstanden.

,Das war im Endeffekt schon meine Hausérztin [die mich zum ZSE (berwiesen hat],
aber die hat das eigentlich auch nur widerwillig eher gemacht. Also die, ja sie steht
da nicht dahinter, sie finden das einen Schmarrn, mal von ihr die Aussage.*“
(Weiblich, 41 Jahre)

,LAhm und nachdem der [Facharzt] gesagt hat &hm ,ich weil3 jetzt nicht mehr weiter”
und meine Hauséarztin gesagt hat ,ich bin auch mit meinem Latein am Ende, aber es
gibt da in der B1 diese Abteilung” war das sozusagen der Ausgangspunkt.”
(Méannlich, 55 Jahre)

Zum Teil ergab sich anhand der Symptome der Patientiinnen bereits eine
Verdachtsdiagnose, sodass gezielt zwecks weiterer Forschung und
Therapieoptimierung an anderer Fachbereiche weiter verwiesen wurde.

»Ein Neurologe hat mich zur Humangenetik tberwiesen an der Uniklinik B1, um einen
Gentest zu machen auf das Melas-Syndrom, was ja im Verdacht steht und da war ich
gewesen zum Gentest und hatte das Einverstandnis gegeben, dass man meine Akte
auch im Haus weitergeben darf und dann hat sich das Zentrum fur Seltene
Erkrankungen an mich gewandt, ob ich Interesse hatte, und ja da habe ich
zugestimmt.“ (Weiblich, 27 Jahre)

Am zweithaufigsten wurden die Patientiinnen selber aktiv und fanden durch
Eigenrecherche unter Nutzung verschiedener Medien den Weg an ein ZSE oder
erhielten einen Tipp, den Sie weiterverfolgten.

»Ich habe mich informiert, weil mir schon gleich klar war, dass das nicht was
Normales ist und dass ich bei den Facharzten nicht weitergekommen bin (..) Und
dann habe ich mir gedacht, dass wird bestimmt sehr lange dauern bis man was
findet, (..).“ (Weiblich, 41 Jahre)

»Ich habe selber im Internet recherchiert. Weil mein Hausarzt gesagt hat, ich kann fur
Sie nichts mehr tun. Ich habe Sie jetzt Uberall hingeschickt. Dem sind die Ideen
ausgegangen.” (Weiblich, 67 Jahre)

Das soziale Umfeld der Betroffenen, insbesondere enge Bezugspersonen, verfolgten
den langeren Leidensweg der Patientiinnen und versuchten, aus einem anderen
Blickwinkel und anderer Nachhaltigkeit zu vermitteln und zu unterstiitzen. So kam es,
dass haufig das soziale Umfeld maf3geblich daran beteiligt war, dass ein Kontakt zu
einem ZSE zustande kam, insbesondere, wenn die Patienten teils schon resigniert
hatten.

,Also, natirlich wenn jemand wie ich so lange dabei ist, sich zu therapieren ohne

Erfolg, dann kommt man naturlich bei Gespréachen mit Verwandten und Bekannten
auf neue Ideen. Naturlich wollen die Verwandten und Bekannten einem auch helfen
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und dann geben sie mir Tipps. Ich hatte von einer Bekannten gehdrt von solchen
Zentren, die bundesweit organisiert sind, die haben so andere Bezeichnungen und
zunachst war die Idee, sich an das ZUK heil3en sie glaube ich in A3, Professor B2,
sich da ran zu wenden.“ (Mannlich, 59 Jahre)

»2AlIso im Prinzip kam das Uber eine Bekannte. Die seit drei Jahren ungefahr meinen
Zustand sozusagen miterlebt und miterlebt, dass ich von einem Arzt zum anderen
laufe und auch miterlebt hat, dass ich eben mit psychosomatisch und Depressionen
abgestempelt worden bin. Und sie gesagt hat, sie hat zwei Bekannte, die tatséchlich
Depressionen haben und "Du bist Gberhaupt”, also sagt sie zu mir "du bist Gberhaupt
gar nicht der Typ fur Depressionen. Du bist lebensfroh, du stellst dich auf die
HinterfiiRe und selbst wenn es dir kdrperlich so schlecht geht, versuchst du trotzdem
noch irgendwie rauszugehen und unter Leute zu kommen und so" und die, ich weil3
nicht, ich glaube Uber Zeitung oder so, ist sie auf das Zentrum aufmerksam
geworden und hat gesagt: "ware das nicht mal was fur dich". Und dann habe ich
gesagt: "Ich nehme jeden Strohhalm" und habe dann da angerufen sozusagen.”
(Weiblich, 71 Jahre)

Wesentlich seltener und meist erst dann, wenn bereits ein konkreter
Krankheitsverdacht im Fokus stand, sei der Kontakt Uber eine Selbsthilfegruppe
hergestellt worden.

,Und dann nochmal vor zwei Jahren war das glaube ich in (..) dieser Hypophysen
Selbsthilfegruppe von A3. (..), weil wir einfach nicht weiter gekommen sind mit den
Arzten, auch wegen meinem Sohn oder meiner Tochter, und dann war da nochmal
der Vorschlag, wir sollten uns nochmal an so ein Zentrum fir Seltene Erkrankungen
wenden.” (Weiblich, 41 Jahre)

Uber die Krankenkasse war sehr selten eine Vermittlung an ein ZSE erfolgt und
wenn, dann meist in Verbindung mit der behandelnden Arztgruppe.

,Dann habe ich im Internet, hat mir mein Arzt und auch meine Krankenkasse dann
gesagt, ja wenn ich mag, kann ich gern im Internet mal schauen, ob ich da
irgendjemand find. Und dann habe ich es im Internet gefunden und hab die Nummer
aus A3 rausgesucht und hab dann dort angerufen und hab dann gleich einen
Fragebogen zugeschickt bekommen. Hab die Unterlagen geschickt, gekriegt und
innerhalb von 2 Monaten wird dann der Termin kommen...“ (Weiblich, 54 Jahre)

Bisherige Inanspruchnahme und Unternehmungen

Bezlglich der bisherigen Inanspruchnahme und Unternehmungen wurde der bisherige
Weg an Versorgungsangeboten und Therapien der Betroffenen naher betrachtet. Die
geschilderten Erfahrungen zeigten sich dabei sehr unterschiedlich, viele Patient:innen
erlebten eine wahre Odyssee durch das Gesundheitssystem, einige konnten an einer
Reha oder Kur teilnehmen. Als hilfreich wurde die Recherche in Eigenregie berichtet.
Ebenfalls wurden die verschiedenen Therapien und Untersuchungen in einer
Unterkategorie beschrieben. Einige Betroffene berichteten Uber eine gesunde
Lebensweise, mit der eine Verbesserung erzielt worden sei oder fanden Gber den Weg
der Alternativen Medizin eine voriibergehende Losung. Hausarzt:innen stellte fur die
meisten Patient:innen als erste Instanz eine wichtige Anlaufstelle dar, im Anschluss
sei an die verschiedenen Facharzt.innen weitergeleitet worden. Einige Patient:innen
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berichteten Uber bereits stattgefundene stationdre Aufenthalte in ihrem persdnlichen
Krankheitsweg.

Der Weg der Betroffenen mit einer bisher nicht diagnostizierten Erkrankung fuhrte oft
zu vielen Arzt:innen, Institutionen und Spezialist:innen. Dies wiederum verursachte
eine von Patient:innen berichteten Odyssee durch das Gesundheitssystem. Die
Erwartungshaltung nach einem langen, oftmals frustrierenden Weg zeigte sich bei
vielen Betroffenen dabei recht hoch.

sIch bin in den letzten Jahren eigentlich schon also vor lauter Krankheiten von einem

zum anderen Arzt gerannt, also ich bin jetzt bestimmt bei 20 bis 30 Arzte gemeldet,

die mich untersucht haben und was festgestellt oder meist nicht festgestellt haben*
(Weiblich, 40 Jahre)

~Aber weil es eben keinen Arzt gibt, der sich damit auskennt, bin ich von Pontius
nach Pilatus geschickt worden. Und bin jetzt endlich eben bei einem Zentrum fur
seltene Erkrankungen gelandet und hoffe, dass es dann dort geklart wird.“ (Weiblich,
33 Jahre)

Einige Patient:innen hatten im Anschluss einer langeren Krankenhausbehandlung
eine Reha oder eine Kur erhalten, die Diagnose war zu dem Zeitpunkt oftmals noch
unklar, daher resultierten aus der Reha vielfach keine grof3en Erfolge.

»Ich war im Februar, war ich in der Reha, in der psychosomatischen Reha. Well ja,
weil, weil es einfach noch keine Diagnose gab fiir Muskelerkrankungen oder fir
neurologisch oder rheumatologisch. Und dann haben Sie, ist natlrlich, wenn du so
lange krank bist, einfach mal, dass eine Reha ansteht. Und der arztliche Direktor
dort, mit dem hatte ich dann mal ein Gesprach, weil die Psychologen und Arzte, die
mich betreut haben, haben auch, hatten auch so das Gefihl, dass ich vom also in
der psychosomatischen Klinik nicht richtig aufgehoben bin.” (Weiblich, 52 Jahre)

Wenige Patient:innen hatten keine Kosten und Mihen gescheut und versucht, in
Eigenrecherche Ihren Gesundheitszustand weiter abklaren zu lassen. Doch auch in
Eigenregie wurden den Betroffenen Hiurden auferlegt und es fehle oftmals die
facharztliche Bewilligung, Leistung beziehen zu kénnen.

sJaich habe auch verschiedene Untersuchungen schon selber machen lassen, was
ich bezahlt hab. Weil wo dann mein Verdacht bestanden ist oder sonst irgendwo und
man kann sich es nicht erklaren.” (Mannlich, 19 Jahre)

sIch war ja natirlich nicht nur bei einer Hausérztin, weil da gibt es ja auch, da sind ja
auch Unterschiede wie Tag und Nacht, weil die Arzte leider nicht viel Zeit haben und
jetzt bei der ich jetzt bin, die Frau B2, die hat da auch ein bisschen Eigeninitiative
ergriffen, aber im Endeffekt muss sich der Patient da selber drum kiimmern und sich
am eigenen Haarschopf daraus ziehen...” (Mannlich, 24 Jahre)

Der Weg, den die Betroffenen an diversen Therapien und Verfahren bereits hinter sich
gebracht hatten, sei lang gewesen und begleitet worden von sich wiederholenden, teils
schmerzhaften Untersuchungen. Viele Patientiinnen berichteten zudem von dem
Gefuhl der Hilflosigkeit und schneller Weiterleitung an andere Fachbereiche.
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Begleitend befanden sich einige Patient:innen bereits in psychologischer Behandlung,
teils aus eigenem Antrieb, weil ihr andauernder Erkrankungszustand ihnen sehr
zusetzt hatte. Teils auch auf Anraten der Arzt:innen, die eine Behandlung empfohlen
hatten und eine psychische Komorbiditat oder psychische Diagnose vermuteten.

,»,Das negative war halt diese Punktierungen. Es wurde dann erst noch einen dritten
Versuch. Dann war da auch mal eine grof3ere Untersuchung wo ich dann eine Nadel
in den Muskel reinbekommen hab. Stréme gemessen wurden. Und das ging auch
ziemlich lang. Und das Ergebnis davon war, das dann irgendwann der Rechner
abgestiirzt ist.“ (Mannlich, 56 Jahre)

»Ich habe eine dreieinhalbjghrige Opiatbehandlung Anfang Mérz beendet mit einem
wahnsinnig belastenden Entzugsverlauf, wo wieder das Phanomen ist, die Arzte
sitzen mir gegentiber und sagen “heidedei, so starke Entzugserscheinungen haben
wir noch nie bei jemandem gesehen®. Also dieser Satz zieht sich so ziemlich durch
meine Leben. Und das hat sich deutlich verbessert, von schmerzfrei oder
ertraglichem Schmerz bin ich weit, weit, weit entfernt. Und kann nattrlich nicht
Schmerzmittel nehmen bis ich alt und grau bin.” (Weiblich, 21 Jahre)

,und gerade in der Zeit, das habe ich gemerkt und ich bin jetzt auch in
psychologischer Behandlung, weil mir das alles, weil das alles echt viel gewesen ist
und weil ich auch mit Krankenhausern auch Probleme habe. Also mit Eingriffen und

Untersuchungen.” (Weiblich, 34 Jahre)

Einige wenige Patienten berichteten von dem Versuch, durch eine bewusste gezielte
Erndhrungsumstellung und gesunde Lebensweise eine Symptomverbesserung
erzielen zu wollen. Durch Selbstexperimente aber auch aufgrund von
Therapieversagen wurde nach mdglichen Auswegen gesucht.

sIch habe jetzt mit dieser, mit diesen Beschwerden habe ich auch wieder begonnen
meine Ernahrung umzustellen und auch mehr Sport zu treiben. Und dadurch ist das
jetzt wieder unter Kontrolle, aber vorher war das sehr intensiv. Also ich bin fast
nachtlich jede Nacht durch, ich sage mal S&ure in meiner in der Luftréhre
aufgewacht, also sehr intensiven Sodbrand, sodass man, also dass ich nicht

weiterschlafen konnte. Aber das ist halt so eine Sache, die ich dann mit

Ernahrungsumstellung und Sport wieder unter Kontrolle bekomme.” (Mannlich, 44

Jahre)

Auch hatten sich wenige Betroffene an die alternative Medizin gewandt, um nach
Losungen aullerhalb der Schulmedizin suchen. Alternative Behandlungsanséatze
wollten die Patientiinnen dabei nicht unversucht lassen, wenngleich an diese
Methoden seitens der Betroffenen nicht geglaubt wurde.

LAngefangen von ein Glas Wasser zu beschwdren ja? Uber Homoopathie tiber

Schussler Salze (.) Eigenblutbehandlung, Osteopathie(.) [habe ich alles versucht].”
(Méannlich, 46 Jahre)
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LAIso ich war in A3 in der Anthroposophischen Klinik. Das war Mal so zwischendurch,
wo ich gedacht habe, gut im Moment kann mir/ gibt es keine Diagnose, kann mir
niemand helfen, dann versuche ich es einfach dort mal.“ (Weiblich, 53 Jahre)

Eine erste Anlaufstelle stellte fir viele Patientiinnen die Hausarzt:innen dar. Teils
wurden die Patient:innen von dort facharztlich weitergeschickt, auch die Gbergreifende
Vermittlung in eine Reha oder zu einem stationdren Aufenthalt sowie der Zugang zu
einem ZSE fand dort mal3geblich statt. Die begrenzte Zeit, fehlende finanzielle Mittel
und Ressourcen wurden des Ofteren von den Interviewten kritisiert, dennoch stellten
die Hausarzt:innen fur viele Patient:innen eine wichtige Vertrauensperson dar.

Ja, also ich habe (.) sagen wir mal zwei Hausarzte &hm in der Zeit gehabt. Also die,
die, die Arzte habe ich dann verlassen und bin dann zu einer anderen, weil ich mich
da nicht so gut aufgehoben gefiihlt habe und aber auch da, bei der neuen, hat mir so
ein bisschen die Koordination gefehlt, was ich eigentlich von einem Hausarzt
erwarten warde. (..) Also ich habe zwar immer zu den Hausarzten gehen kénnen und
sagen konnen: "Ahm, bitte, ich méchte mal zum Orthopaden”, "Ja, kein Problem,
machen wir", so, aber es kam immer aus meiner Initiative und ich kann doch, ich bin
ja nicht der Fachmann, nicht? (..) (Weiblich, 72 Jahre)

Die Betroffenen berichteten von einer Vielzahl von Besuchen bei Facharzt:innen in
kurzer Zeit, vielfach ohne zielfuhrendes Ergebnis oder Einleitung einer
vielversprechenden Therapie. Teils seien Diagnosen gestellt worden, die dann durch
andere Facharzt:innen im Verlauf widerrufen worden seien.

Ja also das fing naturlich an mit der HNO- OP. Da war ja noch die Welt mehr oder
weniger in Ordnung, weil die der der Gedanke daran, dass es dadurch nicht besser
wird, war nattrlich nicht existent und @&hm und danach ja dann also wirklich eigentlich
jeder Arzt, den man sich vorstellen kann, von &h Tropenmedizin Uber
Allgemeinmedizin, HNO, Neurologie, Kieferchirurgie, Kieferorthopadie, Zahnarzt,
ahm ja und so weiter also unglaublich. (Mannlich, 25 Jahre)

Teils sei eine facharztliche Konsultation besonders im Gedachtnis geblieben, weil
dieser mit einer unsensiblen AulRerung verbunden gewesen wére. Die von den
Betroffenen erhoffte Aufklarung der vorhandenen Symptome sei oft ausgeblieben.

,Ja, ich habe ja keine Schmerzen und es sind nur die roten Stellen und ja also. Ich
bin einmal zu einem Arzt gegangen in der Hautklinik und da war ich schwanger und
da wollte ich nur wissen, ob mein Kind das auch hat und da haben sie gesagt noé
eigentlich nicht, aber wenn sie mal sterben, dann sterben Sie an einer Hirnblutung
oder an einem Hirnschlag und das war es halt und dann bin ich heim gegangen.*
(Weiblich, 60 Jahre)

Enttauschend wurde von einigen Patient:innen die vielen Wiederholungen der
Diagnostik wahrgenommen, einhergehend mit einer fehlenden interdisziplinaren
Zusammenarbeit der Facharzt:innen untereinander.

»(---) Ja, also es war eigentlich, fand ich, ein Aneinanderreihen von Facharzten, die

abgesehen vom Gastroenterologen das gleiche gemacht haben, wie die Facharzte,
bei denen ich einzeln war.“ (Weiblich, 72 Jahre)
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Des Ofteren ware es wahrend der Abklarung des Gesundheitszustandes der
Interviewten auch zu stationaren Klinikaufenthalten gekommen, neurologische
Kliniken oder Schmerzkliniken wurden dabei haufig benannt.

Recht haufig berichteten die Patient:innen gezielt stationar in einer psychiatrischen
Klinik gewesen zu sein. Die Griinde waren vielfaltig, teils aufgrund rein psychischer
Symptome, seltener durch Suizidversuche, oder um gezielt eine Entlastung der
Betroffenen erwirken zu kénnen.

~Schmerzkliniken war ich schon zweimal (.) ja neurologischen Abteilung da (.) war ich
auch schon mehrmals und dann wurden diese (.) Steigerung der Polyneuropathie
festgestellt.“ (Mannlich, 72 Jahre)

.Psychologe selbstverstandlich, ich war fir mehrere Wochen in einer
psychosomatischen Klinik, Geschlossene naturlich, (.) mit Gesprachskreis und
runterkommen und Ablenkung.“ (Méannlich, 46 Jahre)

,Dann hatte ich zwei akute eben Suizidversuche, zwei akute Situationen, da bin ich
dann nochmal auf die Geschlossene gekommen, eine Uniklinik wahrend meinem
FSJ und wéhrend meinem Nebenjob 2020, Anfang 2020.“ (Weiblich, 26 Jahre)

Bewertung bisheriger Erfahrungen

Im Kodier System wurden in weiteren Unterkategorien, die bisherigen erlebten
Erfahrungen der Betroffenen im Gesundheitssystem naher dargestellt. Teils wurde das
Erlebte neutral berichtet, auch von positiven Erlebnissen berichteten einige
Patient:innen. Viele Betroffene &ufRerten nach vielen Jahren erfolgloser Diagnostik
jedoch auch Hoffnungslosigkeit und Resignation empfunden zu haben bezlglich der
Diagnosefindung. Wenige Patient:innen hatten Schwierigkeiten gehabt bei der
Bewilligung von Leistungen mit den jeweiligen Versicherungen. Besonders bislang
erlebte negative Erfahrungen waren haufig geschildert worden, viele Patient:innen
bemangelten die Organisation und Kommunikation und hétten sich in einigen
Situationen alleingelassen gefuhlt. Ein Grol3teil der Patient:innen gab zudem an, sich
wahrend der Diagnosesuche psychisch abgestempelt gefiihlt zu haben und sich in
vielen Situation auch nicht mehr ernstgenommen geflhlt zu haben.

Einige Befragten héatten ihre verschiedenen Erlebnisse im Alltag mit Arztpraxen und
Krankenh&usern neutral geschildert, und die Befragten kénnten teils auch Verstandnis
aufbringen, warum bislang eine Diagnosefindung nicht moéglich gewesen sei. Viele
Befragte hétten zudem die eingeschrankten Kapazitaten im Bereich der Praxen
wahrgenommen im Vergleich zu den finanziellen Mitteln einer groRen Uniklinik und
auch nicht erwartet, dass ambulant umfassend diagnostiziert werden wirde.

,~Ja meine Erwartung war halt immer, dass irgendjemand was findet und dann mir
sagen kann an was es liegt. Das kann ich jetzt halt, wenn es nicht in seine
Fachrichtung reinféllt dann kann ich ihm auch keinen Vorwurf machen.“ (Mannlich, 34
Jahre)

,Die Facharzte sind dann, sage ich mal auch sehr eingeschrankt in ihrem, was sie an
Mdglichkeiten auch an finanziellen Mdglichkeiten haben. Das geht ja kaum tber

33



einen Standardbefund oder Standardblutbild oder so was hinaus. Die sind
natirlich/haben nattrlich Gberhaupt gar nicht die Kapazitaten, vielleicht wie im
Krankenhaus...“ (Weiblich, 42 Jahre)

Es wéren zum Teil auch Therapieversuche im psychischen/psychiatrischen Bereich
unternommen worden, so wurde seitens der Betroffenen berichtet. Einige
Patient:innen hatten sich darauf einlassen kdénnen und zogen ein abschlieRendes
neutrales Resiimee dieser psychischen Intervention.

»Ich habe mich da ein bisschen verkehrt in dieser Abteilung gefiihlt, da sind wirklich
Menschen, die mit versuchten Selbstmorden etc. und da habe ich mich so ein
bisschen an der verkehrten Stelle gefuhlt. Ich habe es mitgemacht, war eine tolle
Erfahrung, war hervorragend, wunderbare Leute kennengelernt, alles gut. Also ich
sehe das Ganze nicht so negativ, blof3 ich habe mich da so ein bisschen [nicht
zugehdrig gefihlt].“ (Mannlich, 71 Jahre)

Die bisherigen Erlebnisse wirden nicht negativ ausfallen, einige Patient:innen kénnten
von positiven zwischenmenschlichen Erfahrungen berichten, beispielsweise im
direkten Arzt:innen Kontakt. Hierbei sei keine Diagnose gestellt worden, jedoch sei
zugehdrt worden und das Bemihen um die Befragten wéare spirbar gewesen.

»,Und das war halt zum einen das positive, dass er [der Endokrinologe] halt immer
weitergesucht hat. Dass er gesehen hat, okay da stimmt irgendwas nicht. Und das ist
ein sehr erfahrender Arzt, auch schon ein bisschen alter. Und der hat halt diese
Anamnese auch genau gemacht, der hat uns eben zugehért und ernst genommen.
Und der hat anhand von den Symptomen schon vieles behandelt oder halt getestet.
Bevor es liberhaupt feststand, was eben mir so geholfen hat.” (Weiblich 41, Jahre,
Mutter alleinerziehend, Kinder auch erkrankt)

Es zeigte sich, dass die Kommunikation fur die Patient:innen als besonders wichtig
empfunden wurde, sowohl zwischen den Mitarbeiter:innen untereinander, als auch den
Patient:innen gegeniber. Auch wenn nicht weitergewusst wurde, hatte die Ehrlichkeit
und offene Kommunikation der aktuellen Situation den Patient:innen enorm geholfen.
Das Zeigen von Interesse und die Bemuhungen waren von den Patientiinnen als
wertschéatzend anerkannt worden.

,Und na ja, das geht dann eigentlich eher wieder um die Kommunikation, es ist
vielleicht wichtig, und das war halt in der Tagesklinik zum Beispiel super, wirde ich
sagen, wenn die Mitarbeiter darauf achten, dass zwischen den Patienten und dem
Mitarbeiter, ja, ein angenehmer und ein offener Umgang besteht, dass niemand so
das Gefuhl hat, dass irgendwas noch offensteht, das nicht angesprochen wird. So
was wie ein Elefant im Raum, ja. Also das war halt in der Tagesklinik immer ganz
angenehm, dass da (.) ja, dass da gut, also wurde halt zwischen Mitarbeitern, also

zwischen Mitarbeitern und Patienten gut kommuniziert und das ist immer, ja, finde ich
immer sehr hilfreich flr den Patienten.” (Weiblich, 26 Jahre)

Dennoch hétte die lange Diagnosesuche den Patient:innen mitunter sehr zugesetzt,
immer wieder Rickschlage erhalten haben und die vielen Arztiinnenwechsel hatten
Zweifel aufkommen lassen. Dies héatte bei einigen Betroffenen auch zu einem
Aufgeben oder Akzeptieren der aktuellen Situation gefihrt.
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,Welil ich leb jetzt nach dem Spruch ,es kommt wie es kommt®. /ch muss dann
einfach auch sagen, ich war eigentlich schon der Meinung ich mach gar keine
Behandlung mehr, alles absetzten und warten was passiert. Aber dann iberzeuge
ich mich auch, dass ich noch leben will und deshalb versuche ich auch Wege zu
finden.” (Weiblich, 69 Jahre)

Wechselnde Meinungen der Mediziner:innen hatten die Situation zusatzlich erschwert,
das Revidieren der Meinung der vorherigen arztlichen Ansprechpartner:innen hétte zu
einer Verunsicherung der Patient:innen gefuhrt. Erschwerend wére hinzugekommen,
dass einige der Befragten schon eine bestehende Grunderkrankung gehabt hatten, mit
der sie sich bereits hatten arrangieren missen.

»Ich sag jetzt mal gesund werden kannst du nicht. Also dazu habe ich ja jetzt mit/ ich
mein diese Krebserkrankung ist ja nun mal trotz allem noch dabei. Richtig gesund
wirst du nicht mehr.“

In einigen Fallen schilderten die Patient:innen Schwierigkeiten bei der Bewilligung von
Leistungen. Vielfach stellte die bisher fehlende Diagnose das Kernproblem dar, die fur
die Antrag-Stellung von N6ten und unerlasslich gewesen waére.

Wir haben eine Haushaltshilfe beantragt, aber dadurch, dass ich keine feste
Diagnose habe, sagt die Krankenkasse, ich bin nicht schwer erkrankt, also das ist
keine schwere Erkrankung, sagt sie mir, ohne dass mich jemand gesehen hat. Kein
Gutachter oder so, und sie sagen zu mir, ich kriege keine Haushaltshilfe fir meine
Kinder. Die kdnnten selben kochen und mir Essen bringen (weiblich, 42 Jahre)

Auch wurden Probleme bei der Bewilligungen von Leistungen beschrieben, die nicht
der Schulmedizin angehorten, beispielsweise sehr kostspielige Leistungen von
Osteopath:innen. Diese hatten nicht von der gesetzlichen Krankenkasse ibernommen
werden konnen. Auch Antrage fir den Bezug von Erwerbsminderungsrenten hatten
lange erfolglose Gutachterpriifungen nach sich gezogen.

,Der Rentenantrag, der ist Finfzehnten dieses Jahres gestellt wurden und na ja ich
bin schon beim Gericht und na ja, wie sich das so alles aufs Gemdit schlagt.”
(Mannlich, 59 Jahre)

Sehr oft wurde von den Befragten bei der Schilderung lhrer bisherigen Erfahrungen im
Gesundheitssystem, die fehlende Zeit von arztlicher Seite kritisiert, sowie die langen
Wartezeiten fur Fachéarztliche Termine. Auch waren Ergebnisse und allgemein
Befunde nicht zeitnah oder nur durch Eigeninitiative der Patient:innen kommuniziert
worden und auch dies ware mit langeren Wartezeiten verbunden gewesen, so wurde
berichtet. Untersuchungen wéren teilweise doppelt durchgefiihrt worden, da es keine
facharztliche Vernetzung untereinander gegeben hétte.

,Die negativen Erfahrungen sind, dass man unheimlich lange warten muss, bis man
uberhaupt einen Termin bekommt (...) Und wenn man dann den Termin hat, (.) ah
hat man so das Geflhl, ah jetzt komm mal, erzéhl, mach mal, in einer Viertelstunde
kommt der nachste dran.“ (Weiblich, 68 Jahre)
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,lch habe vielleicht von 18 Arzten, waren vielleicht zwei motiviert mir zuzuhoren und
sich Zeit zu nehmen und auch zu forschen und sich auch noch mal wieder zu
melden. Alle anderen haben finf Minuten Gesprache gefiihrt und darauf habe ich
sechs Monate gewartet.“ (Weiblich, 42 Jahre)

Stationare Aufenthalte wurden teils als unorganisiert empfunden, waren mit viel
Leerlauf verbunden gewesen und immer wieder mit langen Wartezeiten. Chefarztliche
Visiten seien ausgefallen und es hatten oftmals konkrete Ansprechpartner:innen
gefenhlt.

Erschwerend ware flr einige Befragte die langen tagliche Fahrten zu Tageskliniken
dazugekommen, da eine stationdre Aufnahme aus organisatorischen Griinden
ausgeblieben ware.

,LAISo von uns aus nach A3 sind wir 65 Kilometer pro Strecke, das heil3t ich bin elf
Tage lang / musste ich jeden Tag 130 Kilometer gefahren werden und ich kann halt
nicht wirklich gut sitzen.” (Weiblich, 30 Jahre)

Viele Betroffene hatten sich im Alltag und bei der Diagnosesuche sehr allein gelassen
gefiihlt, einige Arzt:innen waren mit der dicken Krankenakte tiberfordert gewesen und
hatten nicht helfen oder weitervermitteln kénnen.

Auch psychische Hilfe zu bekommen, ware nicht leichtgefallen und es hatte lange
Wartelisten oder weite ¢rtliche Entfernungen gegeben, so wurde vorgetragen. Haufig
waren die Betroffenen facharztlich weitergeschickt worden und teils ware von arztlicher
Seite auch offen kommuniziert worden, dass ein konkreter Behandlungsplan aktuell
nicht vorliegen wirde.

»Ich wurde entweder nur von dem einen Facharzt zum anderen Facharzt geschickt,
weil Sie sich nicht zustéandig gefuhlt haben oder ich habe halt Absagen bekommen,
weil Sie nicht weiterwussten. Ja oder weil sich keiner wirklich verantwortlich fiir
meine Symptome gefihlt hat.” (Mannlich, 25 Jahre)

Hatte eine Leistung im Krankenhaus stattgefunden und die Patientiinnen wéren
entlassen worden, hatte es oftmals keine weitere Nachsorge gegeben. Die
Patient:innen hatten sich mit unveréndertem Zustand alleingelassen gefuhlt und
waren hausarztlich zu einem anderen Fachérztiinnen weiterverwiesen worden.
Eigeninitiative ware vermehrt von den Befragten gefordert gewesen, um bei der
Diagnosesuche aufgrund der fehlenden Nachbetreuung weiter voran zu kommen.

»Ja und mit meiner Rheumatologin wurde es noch besser, die hat gesagt Sie haben
Lupus. Ja was ist denn das? Ach das kann ich Ihnen auch nicht erklaren, dass ist so
eine seltene Erkrankung, da mussten Sie mal googeln. Das waren die Worte dazu.
Und Sie mussen die Malaria Tabletten nehmen.* (Mannlich, 25 Jahre)

Nicht wenige Betroffene hatten berichtet, wiederholt psychisch abgestempelt worden
zu sein, ohne das weitere Untersuchungen erfolgt waren. Sie hatten nach einiger Zeit
und fehlender Diagnose diesen psychischen Stempel auferlegt bekommen und waren
diesen auch bei Folge- Arzt:innenbesuchen als Neupatient:in nicht mehr losgeworden.
Erneut wurde von vielen Patient:innen betont, dass viele Arzt:innen nicht ,iber den
Tellerrand” geschaut hatten gezielt nur der eigene Fachbereich betrachtet worden sei.
Das Verschreiben von Antidepressiva oder die gezielte Empfehlung sich

36



psychologische Unterstlitzung zu besorgen sei vielfach (vor-)schnell getroffen worden
aus Patient:innensicht.

LAIso das bedeutet, er [der Arzt] hat von vornerein sich das Urteil gebildet, das es nur
die Psyche ist, denn das steht halt ein paar Mal mit drinnen bei unseren Berichten.
Und von dem her war das sofort die Psyche und was anderes kommt da sowieso
nicht raus und er kann uns eh nicht helfen. Und ich wusste eigentlich sofort, dass ja
das uns sowieso nicht weiterhilft.“ (Weiblich, 41 Jahre)

Erneut ware aufgefallen, dass besonders junge Patientiinnen unter der
Stigmatisierung leiden wirden und viele Verhaltensmerkmale und Symptome waren
eilig in den Bereich der Pubertat abgeschoben worden. In der kinderérztlichen
Konsultation ware nach Schwierigkeiten in der Schule gefragt worden und es ware die
Empfehlung ausgesprochen worden, sich psychiatrisch vorzustellen.

LZweite Erfahrung ist, das ist doch alles nur psychosomatisch. Das habe ich so oft
gehdrt, das kann ich Ihnen tUberhaupt gar nicht mehr sagen wie oft. Oft ist es
abgeklart, dass das nicht so ist. Und das dritte schwierige war, das ist doch nur
Erwachsen werden. Ich weil3, dass ich in einem Alter bin, wo viele, wo viel sich
verandert, aber es wurde immer wahnsinnig viel auf die Pubertat geschoben. Und so
einfach ist es dann halt doch nicht. Weil nicht jeder Mensch, der in der Pubertat ist,
unertragliche Schmerzen kriegt.“ (Weiblich, 21 Jahre)

Worunter sehr viele Betroffene hétten leiden missen, sei die Tatsache gewesen, bei
arztlichen Konsultationen nicht ernstgenommen worden zu sein. Der Vorwurf sie
wurden simulieren oder wirden nur einen gelben Schein bekommen wollen, héatte oft
im Raum gestanden. Es waren keine Untersuchungen mehr durchgefihrt worden oder
nur solche, die die Beschwerden nicht aufzeigen konnten, da die Symptome
beispielsweise nur bei korperlicher Belastung auftraten. Auch das arztliche Interesse
ware schnell abgeklungen, wenn der jeweilige Fachbereich nicht infrage kame.
Standarduntersuchungen waren abgeprift worden, doch bei unauffalligen Befunden
ware oftmals nicht weitergesucht worden, so die Patient:innenberichte.

sIch weil3 nicht, woran das liegt, ich glaube am Alter? Wenn jemand tber 60 meine
Beschwerden hat, ist das in Ordnung? (..)Wenn kleine Kinder es haben, ist es in
Ordnung. Wenn jemand, der voll berufstatig sein sollte und kurz vor 30 darf
scheinbar nicht krank sein. Der stellt sich an und hat keine Lust. Dieses Geflhl, das
ist einfach nicht schén.” (Weiblich, 30 Jahre)

Vielfach hétte das wiederholte Aufsuchen von Mediziner:innen bei den Betroffenen zu
einem gewissen Unbehagen und Scham geflhrt, insbesondere wenn arztliche
Besuche erst vor kurzem erfolgt seien. Die Sorge, erkannt zu werden und als
Simulant:in dargestellt zu werden, hatten viele Befragte befurchtet.

Auch ein Absprechen oder Herunterspielen von Symptomen hétte den Patient:innen
besonders zugesetzt, verbunden mit der Sorge um die zukinftige Entwicklung.

»,Und wenn mir jemand gegenlibersitzt der sagt, Frau A1, das wird doch alles schon
wieder. Jetzt warten Sie mal ab. dann wird es halt unertraglich. Oder mir wurde
schon erzéhlt, ich hatte doch nur noch Schmerzen, weil ich nicht gesund werden
wollen wirde. Ist auch irgendwie sehr spannend. Wo ich dann denke, ok. warum

sitze ich denn mein halbes Leben in Kliniken?“ (Weiblich, 21 Jahre)
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In Tabelle 5 sind die Hauptergebnisse der Interviews zu der Kategorie Bisherige
Erfahrungen im Gesundheitssystem zusammengefasst.

Tabelle 3 Hauptergebnisse der Interviews zu den bisherigen Erfahrungen im Gesundheitssystem

Bisherige Erfahrungen im Gesundheitssystem

e Zugang zu einem ZSE meist durch behandelnde Arzt:innen seltener durch
Eigeninitiative oder durch Angehdrige

e Weiterreichung an verschiedene Facharzt:innen ohne Diagnosefindung

e Vielzahl an Untersuchungen, stationaren Aufenthalten mit Wiederholungen
der Diagnostik

e Nicht mehr ernstnehmen durch Arzt:innen, Stellen psychischer Diagnosen

e Keine Hilfestellungen, viel Eigeninitiative erforderlich

5.3.4 Behandlungsziele

In dieser Kategorie wurde in sechs Unterkategorien naher auf die maglichen
Behandlungsziele der Patient:innen an die anstehende Behandlung an einem ZSE
eingegangen. Viele der Betroffenen hatten sich eine adaquate Aufklarung Uber die
Situation und die Behandlung gewiinscht. Fast immer war der Wunsch nach einer
korperlichen oder psychischen Verbesserung des Zustandes geauf3ert worden.
Seltener war der Wunsch aufgekommen, eine komplette Heilung zu erzielen.
Winsche an die Behandlung, wie beispielsweise eine medikamentdse Therapie oder
der Wunsch miteinbezogen zu werden, wurden beschrieben. Sehr viele Patient:innen
auRRerten malgeblich den Wunsch nach einer Diagnose und weniger Patient:innen
wiurden sich auch zufriedengeben, wenn sich der Zustand nicht weiter verschlechtern
wuirde.

Aufklarung

Viele Betroffene aufl3erten den Wunsch, wissen zu wollen, was mit lhnen geschahe
und wie der weitere Ablauf geplant worden sei. Auch bei ,Nichtweiterwissen® hatten
sich die Befragten eine offene Kommunikation dartiber gewtinscht. Viele Patient:innen
auRern zudem Angste, eine schlimme Erkrankung zu haben. Eine transparente
Aufklarung bote den Betroffenen eine gewisse Sicherheit. Die Aufklarung sollte in
moglichst einfachen Worten geschehen und es sollte sich hierfir die noétige Zeit
genommen werden.

»Ich wirde mir winschen, dass das transparent bleibt, weil ich tu mich schwer damit
mein Schicksal in die Hande von einem Arzt zu geben, der mir die Sachen, die er
macht an mir nicht erklaren kann oder nicht will oder keine Zeit hat.“ (Mannlich, 25

Jahre)

Auch Uber moégliche Anlaufstellen oder Unterstiitzungsangebote héatten sich einige
Betroffene sehr gefreut.
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,Dass man sich in den Menschen reinversetzt und sagt "okay, ich kenne das jetzt als
Arzt. Ich weil3, was ich hier erzéhle.” Aber diejenige, die dasitzt, ist eben
verunsichert.“ (Weiblich, 34 Jahre)

Verbesserung des Zustandes

Vielfach wurde der Wunsch der Patientiinnen geaullert, eine Verbesserung des
Gesundheitszustandes erzielen zu kdnnen. Eine bessere Lebensqualitat zu erreichen
und wieder mehr Teilhabe am Leben erlangen zu kdnnen. Die Wiinsche waren oftmals
einfach formuliert, vor allem jungere Betroffene der untersuchten Stichprobe, hatten
sich gewtinscht, einfach wieder mehr Freude am Leben zu empfinden, Freunde treffen
zu koénnen, sportlich aktiv zu sein, zu reisen und in eine berufliche Ausbildung zu
starten.

,Dass ich wieder Freude am Leben habe, auch wenn es vielleicht bisschen dauern
wird, aber dass ich meine Traume verwirklichen kann, dass ich wieder Sachen
machen kann, die mir wirklich Freude bereiten im Leben, so wie Sport, oder reisen,
oder meinetwegen auch ein Studium.” (Mannlich, 25 Jahre)

»Ich fiihle mich manchmal wie eine 60- oder 70-jahrige mit 38 und ich wiinsche mir
meine Lebensqualitat zuriick.“ (Weiblich, 41Jahre)

Der Wunsch wieder ein integrierter Part der Gesellschaft zu sein, moglichst wieder
einer festen Arbeit nachgehen zu kdnnen und wieder ein Ziel im Leben zu haben wurde
oft benannt. Viele Befragte trugen vor, sich realistisch zu &uf3ern, nicht an eine
Spontan/oder Wunderheilung zu glauben und waren zufrieden mit einer reinen
Verbesserung der Situation.

Eine Symptomverbesserung, bei vielen Patient:innen eine Schmerzlinderung, stellte
ein dabei wiederholt gedullerter Wunsch dar, um alltdglichen Dingen wieder
nachgehen zu kdnnen. Mdglichst sollte eine Reduktion der Medikamenteneinnahme
erzielt werden oder eine Symptombesserung um den Alltag wieder selbstbestimmt
gestalten zu kdnnen. Andere Patient:innen klagten Uber starke Schlafprobleme und
aulRerten den Wunsch, einmal eine Nacht erholsam schlafen zu kdnnen. Motorisch
stark eingeschrankte Patient:innen winschten sich, einen langeren Spaziergang
gehen zu kénnen oder dass die Funktionalitat der Arme und Beine sich allgemein
verbessern moge.

,Das ich relativ schmerzfrei werde [winsche ich mir] dass die Schmerzen in Griff zu
bekommen sind. Ich kann ja mit Schmerzen leben.” (Mannlich, 71 Jahre)

Heilung

Heilung, ein &ulRert seltener gedaulRerter Wunsch der Patient:innen. Die Hoffnung eine
vollstandige Genesung erzielen zu kdnnen stellte sich in den Gesprachen dennoch
prasent dar. Die Mehrheit der Befragten zeigte sich nach Rickschlagen und langer
Diagnosesuche allerdings realistisch und arrangiert mit der Perspektive, eine
vollstéandige Heilung nicht mehr erreichen zu kénnen.

,Also ich bin auch nicht sauer, wenn ich morgen aufwache und es ist alles weg und
keiner weil3 was es war und wann es wieder kommt, das ware auch ok. (..)Also ich
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brauch jetzt nicht die Diagnose, dass ich in die BILD-Zeitung damit komme.“
(Weiblich, 53 Jahre)

»Ich hoffe halt einfach, dass ich nach der Behandlung gesund bin und wieder ein
normales Leben fihren kann. Das ist eigentlich mein einziger Wunsch. Wenn nicht
sogar mein gréBter Wunsch.” (Weiblich, 12 Jahre)

Behandlung

Die Behandlungswiinsche waren von einigen Befragten recht allgemein formuliert,
weniger Patientiinnen hatten konkrete Behandlungswiinsche geaul3ert. Viele
Befragten waren gliicklich tber die Méglichkeit, GUberhaupt in einem ZSE vorstellig zu
werden zu durfen. Die Mehrheit der Patient:innen zeigte sich fur viele Interventionen
offen, Hauptsache es fihrte zum Erfolg. Einige der Befragten winschten sich eine
konkrete, mdglichst schmerzfreie Behandlung oder hatten das allgemeine Ziel nach
weniger Medikamenteneinnahme.

~Ja mein gréter Wunsch ist, dass die Behandlung ergebnisorientiert ist und
irgendwie zu dem Ergebnis kommt eine Behandlungsmdéglichkeit fiir mich zu finden.*”
(Weiblich, 27 Jahre)

Weniger der Befragten &ulRerten sich konkreter mit gezielten Vorstellungen an die
mdgliche Behandlung. Sie wiinschten sich gezielt Vorschlage zu bekommen, um
Symptome zu verbessern oder eine Verschlechterung des Zustandes gar nicht erst
ausbrechen lassen zu mussen.

Weil bisher habe ich diese Symptome nicht. Es kann aber sein, dass das erst spater
im Leben kommt und Sie sollen mir sagen, was ich unternehmen soll, um das zu
vermeiden.” (Weiblich, 37 Jahre)

Andere Betroffene winschten sich hingegen gezielt, eine kdrperliche Behandlung zu
erhalten. Nahrungserganzungsmittel zu  supplementieren, Medikamente,
Immunsuppressiva oder auch Cannabis Préparate einnehmen zu wollen, um so eine
Verbesserung des Zustandes erzielen zu konnen. Auch einer Operation mit
anschlieender stationarer Aufnahme, wirden sich einige Betroffene unterziehen,
sofern dies zum Ziel fuhrte.

,Vielleicht gibts auch einfach nur ein VITAMIN oder wie soll ich das sagen. Vielleicht
gibt es einen Stoff im Kérper den man braucht, wie zum Beispiel Magnesium. Also
das hatte ich ja jetzt. Aber wenn es so einen Stoff gibt, der mir fehlt und meine
Muskeln wéren wieder da, das wére natiirlich wunderbar.” (Weiblich, 56 Jahre)

Diagnosestellung

Der Wunsch endlich eine Diagnose erhalten zu kénnen, damit die lange Suche ein
Ende finden wirde, wurde haufig von den Patient:innen benannt.

Seltener wurde der Diagnosewunsch ge&duf3ert, einen mdglichen Zusammenhang
einer Vererbung der Erkrankung zu klaren. Die Sorge, die Erkrankung an Kinder oder
Enkel weiterzugeben, wurde von wenigen Patient:innen als Motivation genannt, sich
auf die Diagnosesuche ihrer Beschwerden initial begeben zu haben. Auch wirde es
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einige Betroffene interessieren, ob Sie eine bestimmte Erkrankung vielleicht selber
vererbt bekommen hatten.

,Wenn sich das bei mir bestétigt, dann werden eben auch meine Kinder darauf
untersucht, weil das eben eine ganz hohe Vererbbarkeitsrate halt hat und das will ich
natirlich um Gottes willen echt vermeiden, dass meine Madels so eine Odyssee
dann ihr Leben lang irgendwie vor sich haben.” (Weiblich, 43 Jahre)

»Ich wiinsch mir, (.) dass ich halt gesund leben kann und das NICHT hab (.) und ich
hoffe, dass ich (.) halt diese Immundefekte (.) vielleicht nicht hab oder halt nur ganz
leicht oder dass ich irgendwas anderes hab, was nicht, wo man keine Spritze
braucht.” (Weiblich, 13 Jahre)

Ein Grol3teil der Befragten jedoch wiinschte, wie mehrfach ausgefuhrt, den Erhalt einer
Diagnose flr die Abklarung des eigenen Gesundheitszustandes. Endlich nach langer
Suche, eine Begrindung fur die Symptome zu bekommen, der Erkrankung einen
Namen zu geben und daraus resultierend die Einleitung einer Therapie zu beginnen.
Viele Patient:innen wiinschten sich Klarheit, auch wenn die Erkrankung nicht mehr
behandelbar ware. Fiur viele Probanden ware es dennoch eine Erleichterung zu
wissen, wo sie stinden und ihr Leben, wenn ndtig anders auszurichten zu kénnen.
Sollte eine Diagnose nicht mdglich sein, wirden sich einige Patient.innen dennoch
eine Teildiagnose winschen, jeder Schritt der mehr Aufklarung beinhalte, wirde
sehnlichst gewlnscht, dulRerten sie.

LAber ich bin realistisch genug, dass mein realistisches Ziel eigentlich eine Diagnose
zunachst mal ist. Selbst wenn sich daraus dann keine Behandlung ergeben wirde,
mochte ich einfach wissen, was los ist.” (Mannlich, 52 Jahre)

LAber wie soll ich denn stark bleiben, wenn ich nicht mehr weil3, wo die ganze Sache
hinlauft. Also ich weil3 berhaupt nicht wie womit ich rechnen muss, oder ja also ich
habe ja im Moment nichts, womit ich arbeiten kann, oder mich selber ein bisschen
motivieren kann.“ (Mannlich, 25 Jahre)

Nicht verschlechtern des Zustandes

Einige Patient:innen wirden sich damit zufriedengeben, wenn die Erkrankung nicht
schlimmer werden wirde. Meist wirde eine Heilung naturlich praferiert werden, wenn
dies jedoch nicht moglich ware, dann winschten sich viele Patientiinnen einen
Stillstand des Verschlechterns.

»Ich mécht nur nicht krdnker werden. Das ist mir ganz wichtig. Wenn diese Krankheit,
wenn die mir wirklich sagen kdnnen, es wird nicht schlechter, ich werde diese
Muskelkraft nicht mehr verlieren... Das wére schén.“ (Weiblich, 56 Jahre)

In Tabelle 6 sind Hauptergebnisse der Patient:innen-Interviews zur Kategorie
Behandlungsziele zusammengefasst
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Tabelle 4 Hauptergebnisse der Interviews zu den Behandlungszielen

Behandlungsziele

e Aufklarung tber den aktuellen Gesundheitszustand

e Symptomverbesserung gewtnscht

e Behandlungsperspektive

e Diagnose erhalten um Klarheit Gber die eigene Situation zu erhalten

e Kein Verschlechtern der aktuellen Situation, wenn Heilung oder Besserung
nicht moglich ist

5.3.5 Erwartungen an das ZSE

In weiteren Unterkategorien schilderten die Patient:innen ihre Erwartungen, die sie an
ein ZSE stellen wirden. Es wurde nach dem Ausmald der Erwartungen gefragt, den
Erwartungen an die Gestaltung der Arztinnen/Patient:innen-Beziehung. Die
Patient:innen &ulerten lhre Winsche auf das Fachpersonal bezogen und lhre
Erwartungen an die Behandlung am ZSE inklusive der Diagnostik und der weiteren
Ablaufe.

Ausmald der Erwartungen

Das Ausmald der Erwartungen wurde in keine hohen Erwartungen und hohe
Erwartungen an ein ZSE kategorisiert. Ein geringerer Anteil der Befragten &ulerte
keine hohen oder Erwartungen im Mittelmal3 an die Behandlung an ein ZSE zu haben.
Grunde hierfur waren zuvor haufig erlebte Enttduschungen gewesen, gepaart mit der
Angst, erneut eine Niederlage einstecken zu mussen. Viele Patient:iinnen &uf3erten
den Wunsch, realistisch bleiben zu wollen und sahen enttduschte Erwartungen als
schlimmere Erfahrung an, dem sie vorbeuten wollten.

»,Ja also Sie kénnen sich ja vorstellen nach einem Jahr von ja nicht erfolgreichen
Arztbesuchen ist die Erwartungshaltung dann immer schon ein bisschen gesunken
und es ist wieder auch so ein Selbstschutzmechanismus, weil wenn man zu viel
Hoffnung in etwas reinsteckt und dann kommt nichts bei raus dann ist es dann fallt
man naturlich tiefer.” (Mannlich, 25 Jahre)

Der Grof3teil der Patienten:innen hingegen ging mit sehr hohen Erwartungen an ein
ZSE, dieser Besuch wurde oftmals als letzte Hoffnung angesehen. Vielfach wurde
geaul3ert, wenn nun erneut nichts gefunden werden wirden an einer grof3en Klinik mit
Spezialteam, dann wére somit die letzte Hoffnung verloren. Die Freude, Uberhaupt
nach teils langer Wartezeit einen Termin am ZSE bekommen zu haben, lasse die
Erwartungshaltung tendenziell weiter ansteigen, berichteten einige Betroffene.

,Ja das ist eigentlich meine letzte Hoffnung, weil ich geh mal davon aus, wenn ich da
Jetzt kein Ergebnis bekomm, bekomm ich keins.“ (Weiblich, 55 Jahre)

Der Realismus und die Angst vor einer Enttduschung waren jedoch weiter im

Hinterkopf prasent und die Betroffenen versuchten, die hohe Erwartungshaltung
gedanklich etwas abzumildern.
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LJetzt halt mal den Ball flach. Aber ich kann ja nicht. Wenn da jetzt dabei rauskommit,
das wird nichts dann kann ich ja nicht sagen, kein Problem dann geh ich zum
Nachsten, weil den Néchsten gibts eben nicht.” (Weiblich, 21 Jahre)

Artz:innen/Patient:innen-Beziehung

Es wurden verschiedene Anforderungen der Patientiinnen an eine fir Sie
befriedigende Arzt:innen-Beziehung beschrieben. Diese wurden weiterhin in sechs
Unterpunkten naher beleuchtet. Wenige Patient:innen wiinschten sich eine holistische
Betrachtung sowohl von lhrer Person als auch lhrer Krankheitsgeschichte. Mdglichst
ausfuhrlich sollte in alle Richtungen geschaut werden um mdgliche Verknipfungen
auch erkennen zu kénnen, so die Befragten.

sich erhoffe mir von ganzem Herzen, dass mdglich konkret gefragt wird, wie die
Schmerzen sind, wo die Schmerzen sind, wann die Schmerzen sind. Ahm dass alles
maoglichst auf einem Blatt Papier geschrieben wird und dass man dann wirklich
gucken kann: hangt das nicht irgendwie alles beieinander zusammen?“ (Weiblich, 21
Jahre)

Der Wunsch der Patient:innen, dass aufmerksam zugehdort werde, offen und vor allem
unvoreingenommen eine Behandlung seitens der Arztiinnen vor Ort durchgefiihrt
werden wurde, &ullerten einige wenige Patientiinnen. Vielfach ware in der
Vergangenheit die Erfahrung gemacht worden, dass sich auf einzelne Ereignisse oder
Symptome konzentriert worden ware, dabei aber neuen oder anderen Aspekten keine
Aufmerksamkeit mehr geschenkt worden wére.

,LAlso mir ware vor allem wichtig, dass sich nicht an allem, was vorher gefunden
wurde, festgebissen wird, auch wenn es etwas seltsam klingen mag (..) durch diesen
Urlaub, den wir gemacht haben, habe ich das Gefihl (.) das schrankt das Blickfeld
der Arzte ein, weil das ist das, woran sie sich festbeiRen, dass ich das von dem
Urlaub haben muss.” (Weiblich, 30 Jahre)

Auch erschien der arztliche Fokus flr viele der Betroffenen zu ausgepragt im Bereich
der psychischen Symptome vertreten. Der Wunsch, den korperlichen Symptomen eine
hohere Beachtung zu schenken, wurde wiederholt angesprochen.

sIch hoffe, dass man mich nicht als psychisch krank abstempelt sozusagen, sondern
dass man wirklich in alle Richtungen schaut, auch das rein kdrperliche auch, nicht
nur das nicht nur das psychosomatische, sondern auch ah auf die kérperlichen Dinge
vielleicht noch mal weiter schaut.“ (Weiblich, 42 Jahre)

Der Wunsch, dass sich ausreichend Zeit genommen wirde und die arztliche Seite
Interesse/Bemuhungen zeigten bei der Recherche und Diagnosesuche, war vielen
Patient:innen von grofRerer Wichtigkeit. Das Gefuhl unter Zeitmangel den eigenen Fall
schildern zu mussen und nach einem Standardschema behandelt worden zu sein,
hatten viele Befragte schon erlebt in der Vergangenheit. Von einem ZSE jedoch
wurden sich viele Patientiinnen eine intensivere Suche und Auseinandersetzung mit
ihrer Krankengeschichte erhoffen. Dabei noch feste Ansprechpartneriinnen mit
kontinuierlicher Erreichbarkeit an Ihrer Seite zu erhalten, war ein wiederholt gedul3erter
Wunsch.
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,Wenn ich es frei gestalten kbnnte, wiirde ich morgens da reinkommen, dann stehen
da Arzte verschiedener Gebiete, jeder auf seinem Gebiet hoffentlich ein sehr guter
Arzt oder gute Arztin, und dann wird von morgens bis abends alles gemacht, was
ihnen irgendwie einfallt, um herauszufinden, woran es liegt. Und dann bin ich
zufrieden, ich wiinsche mir jetzt keine grof3e Schonung und ne, heute wollen wir nicht
zu viel mit lhnen machen, nicht dass Sie kaputt sind.“ (Mannlich, 28 Jahre)

Der Aspekt, dass in der arztlichen Behandlung ausreichend Zeit/Geduld vorhanden
ware, um sich die Krankheitsgeschichte anzuhoren und diese zu verstehen, ging
oftmals bei den Patient:innenwiinsche flieRend ineinander Gber. Dabei sollte auch auf
mogliche Sprachbarrieren eingegangen werden oder einfachere Worte in der
Patient:innenkommunikation gewéhlt werden, um sicherzustellen, dass alles von den
Befragten verstanden werde.

,Also, wenn ich da Einfluss hatte, das wirde ich dann so regeln, dass ich genug
Termine habe, um eben, dass die Situation auch verstanden wird. Weil das eben die
Grundlage ist zu einer Behandlung und auch zu einer Diagnose.“ (Weiblich, 26
Jahre)

Die Freundlichkeit der Arzt:innen und allgemein des Personals am ZSE wurde von
wenigen Befragten als eigener Wunsch betont, der Fokus lage allgemein mehr auf
einer guten Fachlichkeit der Arzt:innen, als auf einem besonders freundlichen
Miteinander. Sollte beides jedoch stimmen, wiirden die Befragten dies natirlich
begrifl3en.

»Ein menschlicher Umgang auf Augenhdhe und eine Achtung der Schwierigkeit der
Situation und auch der Belastbarkeit.“ (Weiblich, 21Jahre)

Der Wunsch ernst genommen zu werden und auch in die Ablaufe mit einbezogen zu
werden wurde von vielen Patientiinnen wiederholt geaul3ert. Dass Symptome
aberkannt werden oder erneut nicht richtig zugehort werde, besorge viele
Patient:innen. In der Vergangenheit oft Erlebtes sollte sich am ZSE nicht wiederholen.
Vor allem die jungsten Betroffenen thematisierten den Wunsch, dass mehr
Verstandnis fur die jeweilige Situation aufgebracht werden wirde, die eigene Stimme
Gehor fande und Grenzen anerkannt werden wirden.

sIch fand es einfach sozusagen "fies" so einfach mal gesagt zu bekommen, ja du
hast das halt jetzt und fertig. Ich war fur die teilweise nicht wichtig, zumindest fir die
eine Arztin nicht. Die eine Arztin hat mich halt von Anfang an nicht wahrgenommen
oder ja sozusagen respektiert.” (Weiblich, 12 Jahre)

Fachpersonal

Winsche und Erwartungen, die bezogen auf das Fachpersonal geaul3ert wurden,
bezogen sich sehr haufig auf das multidisziplindres Arbeiten. Eine gute Vernetzung
zwischen den Fachbereichen mit einer Betrachtung der Betroffenen aus
verschiedenen Blickwinkeln, wurde oft thematisiert mit dem Wunsch, alle wiirden an
einem offenen Tisch sitzen. Ein Blick Giber den Tellerrand und nicht nur das
Standardschema des jeweiligen Fachbereiches abzuarbeiten, wurde oft gewlinscht
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mit dem Ziel eines guten Austausches. Auch bisherige Befunde, Ergebnisse sollten
besser besprochen werden, sodass eine Weiterleitung gut funktioniere und sich
Diagnostik nicht wiederholen wirde.

»Weil ein Arzt ist meistens auf seinem Gebiet ein toller Typ, aber hat dann halt von
anderen Sachen keine Ahnung. Wenn sich da mehr Arzte zusammentun, bringt das
vielleicht ein bisschen mehr.“ (Mannlich, 28 Jahre)

,Das Arzte aller Fachrichtungen sich zusammensetzen an einen Tisch. Und es
intensiv diskutieren und sich wirklich reinhéngen.” (Mannlich, 34 Jahre)

Die fachliche Kompetenz nahm fiur die interviewten Patient:innen eine wichtige Rolle
ein. Es sei eine insgesamt hohe Expertise an die Arzt:innen an einem ZSE erwartet
worden mit einem spezialisierteren Umgang auf seltene Erkrankungen im Vergleich zu
oftmals Uberforderten Hausarzt:innen. Im Vergleich zu ,normalen“ Arztinnen ware
eine hohere Professionalitat erwartet worden, mit einer besseren Betreuung, als bei
Arztbesuchen aul3erhalb des ZSE.

»,Genau und der Arzt [am ZSE] hat vielleicht irgendwie sowas schon einmal gesehen
und der weil3 genau, was er da tut, was er da vielleicht machen kann oder was.
Wenn ich zum normalen Arzt gehe sagt der ja ,ich habe nichts gefunden auf
Wiedersehen. Hier nehmen Sie paar Tabletten®, Ende.” (Mannlich, 59 Jahre)

Behandlung

Die Erwartungen und Winsche der Patient:innen an die Behandlung an einem ZSE
wurden im Verlauf néaher betrachtet.

Wenige Befragte dul3erten, oftmals aus organisatorischen Griinden, den Wunsch nach
einer stationdren Aufnahme am ZSE. Auch die Madglichkeit stationédr eine
Schmerztherapie zu erhalten, um einen besseren Umgang mit den Schmerzen oder
eine Verbesserung der Medikation erzielen zu kénnen, wirden einige Patient:innen
begrifRen.

»Wenn ich da einfach paar Tage stationér aufgenommen werden kénnte, man kénnte
alle Untersuchungen direkt am STUCK machen. Waére vielleicht einfacher.“ (Weiblich,
56 Jahre)

Viele der interviewten Betroffenen nannten konkrete Erwartungen die sie an die
Diagnostik an einem ZSE stellten. Wenige Patient:iinnen winschten eine
Wiederholung der bisherigen Diagnostik in der Hoffnung, dass erneut bzw. griindlicher
geschaut werden wirde.

sIch dachte vielleicht bei mir, dass vielleicht liegt eine Voruntersuchung vor oder
irgendwas das wirkt.“ (Weiblich, 65 Jahre)

Die Mehrheit der Betroffenen jedoch praferiere keine Wiederholung bereits
durchgefiihrter Diagnostik. Das Vermeiden von unndétigen, teils auch schmerzhaften
Doppeluntersuchungen war ein haufig geéullerter Wunsch der Patientiinnen. Es
waren auch Untersuchungen in Narkose mehrfach wiederholt worden bei anhaltenden
Beschwerden der Patient:innen mit immer wieder unaufféalligen Befunden. Ein

45



Ausprobieren neuer oder anderer Verfahren ware jedoch ausgeblieben, duRerten die
Befragten.

,Das eben die Vorbefunde auch ausreichend beriicksichtigt werden [winsche ich mir]
und unnotige Doppeluntersuchungen vermieden werden, weil ich habe SO oft gerade
bei Neurologen zigfach die gleiche Untersuchung bekommen, wo ich schon gesagt
habe, da wird nichts neues bei rauskommen und trotzdem wird sie gemacht und
DANACH eben NICHTS mehr. Und ich habe eben immer gesagt, fangen Sie doch
mit dem Schritt zwei an, was danach kommen wirde. Aber da hort dann die die
Fantasie der der Neurologen leider auf.“ (Mannlich, 51 Jahre)

Uber die Zeit haben einige Patient:innen mit vielen Enttauschungen beziglich der
bisherigen Behandlungen und der Diagnosesuche leben miussen. Der Wunsch nach
neuer Diagnostik wurde recht haufig gedulRert, verbunden mit der Hoffnung eines
erfolgreichen Ausganges. Die Vorstellungen der Patient:innen waren teils recht
konkret und durch eigene Internetrecherche waren zudem Krankheitstheorien
entwickelt worden, um initiativ der Ursache der Beschwerden nachzugehen. Einige
Betroffenen hatten kritisiert, dass sie ihre Symptome bisher nicht richtig hatten
darstellen koénnen vor den Arztiinnen, da beispielsweise Symptome nur bei
korperlichen Belastungen sichtbar waren, entsprechende Untersuchungen aber
ausgeblieben waren.

LAIso unsere Hoffnung ist, dass es noch irgendwelche Méglichkeiten gibt,
Untersuchungen anzustellen, um die Ursache zu ergriinden, weil ja noch keiner eine
Ursache diagnostiziert hat. Ich weif3 nicht ob es da neurologisch eine Mdglichkeit gibt

oder noch mit irgendwelchen anderen Geréten, keine Ahnung.“ (Mutter einer 20-
jahrigen Patientin)

Auch der allgemeine Wunsch nach einer umfangreichen Diagnostik wurde oft
geéullert, dabei hatten viele Patient:innen keine Aufwénde gescheut und waren bereit,
sich einer umfangreichen Diagnostik zu unterziehen. Die Erwartungshaltung, dass an
einem ZSE besonders grundlich diagnostiziert werden wirde, war wie erwéhnt dabei
eine haufige Aussage der Betroffenen. Vielfach wirden die Patientiinnen auch
konkrete Ideen und Winsche haben bezogen auf Anamnese und weitere Diagnostik.
Meist ware bislang nur die Standarddiagnostik durchgefuhrt worden, nach festem
Schema und es waére nicht in der Tiefe weiter recherchiert worden.

,Das man noch ein bisschen genauer in meinen Kérper reinguckt, sag ich mal. Also
ich stell mir das so vor, jedes Auto fahrt zum TUV bzw. geht in die Werkstatt und wird
untersucht. Und das erwarte ich eigentlich auch beim Menschen, dass man so ein
Check-up macht. Ja und dass man sagt, ok wir checken nochmal durch, was es da
fur Moglichkeiten gibt, durchs Blut oder Rontgen, oder keine Ahnung. Wenn das
zumindest nochmal 1:1 gemacht wird, dass man sicherstellt, ok kdrperliche Schaden
hat er nicht. Der hat nur Schaden die dem Alter entsprechen. Ja dann ware ich ja
schon gliicklich.” (Mannlich, 70 Jahre)

Zu der Behandlung am ZSE wirden sich viele Betroffenen einen guten

organisatorischen Ablauf winschen. Darunter vorzugsweise eine kurze Wartezeit
zwischen Untersuchungen und Ergebnissen, ein festes Behandlungskonzept, viele
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Termine an einem Tag und Ort ohne logistische Schwierigkeiten und eine gute
Kommunikation/ Aufklarung Uber das weitere Procedere.

LAISO was mir wichtig ist, dass ich feststelle, dass die Therapie auch nach einem
Konzept ablauft. Ich hatte manchmal Falle wo ich gedacht habe, der Therapeut hat
Uberhaupt keinen roten Faden, kein Konzept, sondern er will nur mich loswerden,
also einfach eine Tablette auf den Tisch legen.” (Mannlich, 58 Jahre)

Viele Betroffenen auf3erten auch den Wunsch nach einer kontinuierlichen Betreuung.
Maglichst nach Beendigung der Behandlung eine Rickmeldung zu erhalten und eine
Perspektive aufgezeigt zu bekommen. Auch wenn vor Ort nicht weitergeholfen werden
konnte, wirden sich viele Betroffene eine Anbindung oder Weiterleitung winschen mit
festen Ansprechpartner:innen.

,Also gerade Leute, die in so ein Zentrum kommen, haben ja viel hinter sich. Dass
man da eben gut aufklart, was jetzt kommt. Und einfach Hilfestellung mitgibt. Okay,
man konnte das und das machen. Und halt nicht alleine wieder mit der Situation
l&asst. Wenn man sagt "okay, das ist jetzt die Erkrankung. So ist es. Wir kbnnen
nichts machen. Viel Gluck fur Ihr Leben".” (Weiblich, 33 Jahre)

In Tabelle 7 sind Hauptergebnisse der Patientiinnen Interviews zur Kategorie
Erwartungen an das ZSE zusammengefasst.

Tabelle 5 Erwartungen an das ZSE

Erwartungen an das ZSE

e Hohe Erwartungshaltungen der Patient:innen, ZSE als letzte Hoffnung

e Interesse der Arzt:innen an der Krankeitsaufklarung und den Patient:innen
gewaunscht, nicht nur Blick auf Vorbefunde
e Mehr Zeit im Arztiinnen/Patient:innen-Kontakt

e Multidisziplindre Zusammenarbeit zwischen den Fachkraften/Instituten
e Ernstgenommen werden, nicht nur abtun auf psychische Diagnose
e Ausflihrliche Diagnostik mit wenig Wiederholungen

e Wartezeiten kurzhalten, Aufklarung tber das weitere Procedere

e Perspektive, Weiterleitung am Therapieende gewtinscht

5.3.6 Kategoriesystem T1

Physische und psychische Lebensqualitat
Ursprungliche Behandlungswiinsche /Ist-Zustand
Diagnostik, Behandlung, Diagnose

Zufriedenheit mit der Betreuung am ZSE

PwN PR
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Im Verlauf der weiteren Auswertung wurden induktiv Unterkategorien nach den
Aussagen der Interviewten hinzugefugt bis zur Erstellung eines finalen
Kodierleitfadens (siehe 13.3).

In physische und emotional/psychische Lebensqualitat wurden Aussagen der
Patienten Uber die aktuellen Beeintrachtigungen bezogen auf die Lebensqualitat
getroffen. Auch die emotional/psychische Gesamtsituation wurde betrachtet und
rickblickend zu dem Zeitpunkt der TO Befragung bewertet. Die Kategorie
Ursprungliche Behandlungswiinsche/lst-Zustand befasste sich mit den zum Zeitpunkt
der TO Befragung vorhandenen Betreuungswinschen der Patient:innen und verglich
sie mit der aktuellen Situation der Befragten. In Diagnostik, Behandlung und Diagnose
wurden die verschiedenen Unternehmungen kodiert, die vom ZSE unternommen
wurden, um Diagnosen zu stellen und eine Behandlung einzuleiten. Es wurde zudem
thematisiert, ob eine Diagnose fur die Patientiinnen gestellt werden konnte oder
Verdachtsdiagnosen gedaul3ert wurden. Die letzte Kategorie Zufriedenheit mit der
Betreuung am ZSE bezog sich auf die Arztiinnen/Patient:innen-Beziehung, die
Betreuung durch das Fachpersonal und die Gestaltung und Intensitdt der
zwischenmenschlichen Interaktionen.

5.3.7 Physische und emotionale/psychische Lebensqualitat

In dieser Kategorie wurde zusammengefasst, welche Auswirkungen der aktuelle
Gesundheitszustand der Befragten, sowohl auf die physische als auch auf die
emotionale/psychische Lebensqualitat zeigt. Dabei wird der aktuelle Zustand naher
betrachtet als auch zu dem Zeitpunkt der TO Befragung ein Vergleich gezogen. Es
werden Aussagen einbezogen, die auf die aktuellen Einschrankungen im Leben der
Patient:innen naher eingehen, Beruf, Alltag, Freizeit und soziale Kontakte betreffend.

Physische Lebensqualitat

Die Befragten schilderten Ihren aktuellen Gesundheitszustand bezogen auch auf den
Zeitpunkt der TO Befragung mit den damals benannten Hauptproblembereichen.
Vielfach berichteten die Patient:innen von einer Verschlechterung des Zustandes und
von neuen Symptomen oder den gleichen Beschwerden aber in zunehmender
Intensitat. Auch wurde berichtet, dass Therapieanséatze begonnen worden waren, aber
nicht zum Erfolg gefuhrt hatten.

,AlISO mir geht es noch genau so schlecht wie im letzten Jahr. Und das mit dem Kopf
mit den Augen, das wird immer schlechter, aber da findet auch niemand irgendwas.
(..) Und ansonsten einfach nur erschopft und ja, das zehrt nach so vielen Jahren.”
(Weiblich, 52 Jahre)

Genauso haufig wurde von einer Stagnation der Beschwerden berichtet, der
Gesundheitszustand ware unverédndert. Vielfach wurde auch eine gewisse
Resignation der Patient:innen deutlich, die teils nicht mehr an eine Veranderung lhrer
Situation geglaubt hétten. Die Patient:iinnen beschrieben  sehr detailliert die
korperlichen Veranderungen und die Intensitat der Beschwerden.
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,Nein, nein, nein, also es ist halt so, dass das auch einfach Fakt ist, dass das so
bleiben wird. Ahm dass da ja nicht wirklich ein Medikament oder irgendwas dafir
oder dagegen gibt.“ (Weiblich, 44 Jahre)

sJa leider hat sich mein Gesundheitszustand nicht wirklich verbessert. also ich habe
immer noch (.) Kopfschmerzen, bin kurzatmig, kaum belastbar. Beim Sprechen(.) das
werden Sie jetzt wahrscheinlich auch gleich héren, (.) krieg ich relativ schnell
Atemnot.“ (Weiblich, 56 Jahre)

Die andere Halfte der Befragten konnte eine Verbesserung des Gesundheitszustandes
erzielen, teils in sehr kleinen Schritten, manchmal auch mit gré3eren Fortschritten bis
hin zur Heilung. Bei einigen Befragten wéare beispielsweise eine Operation
durchgefiihrt worden, die zur Verbesserung gefuhrt hatte, ein Medikament hatte
angeschlagen oder der Zustand ware zwar besser aber noch sehr schwankend und
von der Tagesform abhéangig.

,Der alte Zustand ist zwar noch nicht erreicht, aber ich glaub, ich bin auf dem besten
Weg.“ (Méannlich, 59 Jahre)

slch finde, dass es mir (.) besser geht und kann (.) definitiv ein normaleres Leben
leben, im Moment.” (Weiblich, 14 Jahre)

Emotionale/psychische Lebensqualitat

Vielfach waren die Grenzen der Belastbarkeit der Patient:innen erreicht worden. Der
Lebensgenuss zeigte sich bei einigen Befragten zunehmend reduziert und das tagliche
Leben ware mit vielerlei Restriktionen verbunden. Oft lie3en sich viele Patient:innen
Uber Wochen krankschreiben und wirden auf vieles verzichten aus Sorge, Freizeit
oder Hobby Vergniuigen kénnten die Symptome verschlechtern.

,ES geht nicht weiter. Es geht nicht weiter, ich trete auf der Stelle, ganz im Gegenteil
ich merke jeden Tag, wies mir schlechter geht. (.) ja.“. (Mannlich, 72 Jahre)

Mudigkeit, mentale Erschopfung und Auswirkungen auf die Kondition wurden von den
Interviewten oft beschrieben. Auch das Aufmerksamkeits- und
Konzentrationsvermdgen ware stark reduziert, was sich oft im Alltag und auch in
beruflichen Situationen widerspiegeln wiirde.

»Ich bin halt nicht belastbar. Ich bin sehr erschopft. und wenn ich etwas mache dann
bin ich danach sozusagen noch kranker und bekomm dann Grippesymptome.
(Weiblich, 43 Jahre)

Der gesundheitliche Zustand war oftmals auch mit vielen Sorgen, Angsten und
Hilflosigkeit der Betroffenen verbunden. Die dabei vorgetragenen Sorgen bezogen sich
oft auf die Zukunft der Probanden mit einem moglichen Verschlechtern des
Gesundheitszustandes und Angsten im Alltag nicht mehr zurechtkommen zu kénnen.
Durch das Fortschreiten der Erkrankung hatte sich auch das auf3ere Erscheinungsbild
verandert, wodurch den Betroffenen die Erkrankung im sozialen Umfeld angesehen
werden wirde, dies sei mit Angst und Scham verbunden.
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,Dass es immer schlimmer wird, das ist ja das was mir Sorgen macht. Ich habe sehr
oft auch in meinem Interview gesagt, dass ich die Befurchtung habe, dass ich
irgendwann entweder einen Herzinfarkt bekomme oder einen Schlaganfall.”
(Méannlich, 60 Jahre)

,Das war halt auch das Schwierige, wenn man einen Mann hat, der will, dass man
funktioniert wie eine Soldatin. Klar, friher habe ich 30 Liegestiitzen mit Absatzen
machen konnen. Geht halt nicht mehr!” (Weiblich, 42 Jahre)

Im taglichen Leben fuhrte der Gesundheitszustand der Patient:innen zu emotionaler
Instabilitat und Unausgeglichenheit, im Alltag zu funktionieren sei oftmals eine
Zerreil3probe. Einige Patient:innen berichteten, noch parallel um die Bewilligungen von
Leistungen und den Erhalt von Pflegestufen kampfen zu missen.

,Ich bin &ngstlich depressiv. Und dieses Angstlich Depressive hat sich jetzt bei mir
ein bisschen verbessert. Das ist aber auch das Einzige, was sich jetzt bei mir
verbessert hat, ich weil3, es gibt ein Medikament, das mir hilft, meine Symptome zu
reduzieren. Aber es ist jetzt keine Lésung.” (Weiblich, 58 Jahre)

»Ilch habe Pflegestufe zwei und deswegen fihle ich mich kontrolliert und nicht ernst
genommen.“ (Weiblich, 67 Jahre)

Die korperlichen Schwéachen der Befragten, mit dem taglichen groRen Kampf durch
die gesundheitlichen Einschrénkungen fuhrte dazu, dass am Ende die Kraft und Lust
fehlen wirde fir soziale Kontakte, Unternehmungen oder die Haushaltsfihrung.

»Ich méchte nicht irgendwo hin zu einer Party oder Einladung, weil ich hab keine
Lust. Ich mein ich bin total lustlos. Ich will jetzt nicht sagen depressiv.“ (Mannlich, 60
Jahre)

Sehr viele Patient:innen schilderten letztlich, am Ende resigniert zu haben,
enttauscht und hoffnungslos zu sein von der Arzteschaft und der Gesamtsituation. Sie
hatten von den Arztiinnen mitunter immer die gleichen Aussagen bekommen, waren
weitergereicht worden oder wirden als Neupatient:in mit der ,dicken Akte“ nicht mehr
aufgenommen werden. Oft hatten die Patient:innen sich nicht mehr richtig zugehorig
gefuhlt, ihre Sorgen wéaren ganz andere als die von Personen im privaten Umfeld.

LAber ich weild ganz genau, dass wenn das wieder in diesen Zustand kommt und ich

wieder in diese Maschinerie komme, ist fr mich aktive Sterbehilfe das Thema. Weil

wenn Sie im Bett liegen und mochten nicht mehr aufstehen und alles drum rum, also

sie gehen abends mit dem Gedanken rein, bitte lass mich morgen nicht mehr wach

sein. Weil alles weh tut. Und egal zu welchem Arzt sie gehen kann er nicht helfen.”
(Weiblich, 54 Jahre)
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Auswirkungen im taglichen Leben

Die Einschrankungen waren fir mehr als die Halfte der Befragten insbesondere im
Alltag und bei der Ausiibung von Freizeitaktivitdten deutlich spurbar gewesen. Vieles
sei nicht oder nur noch bedingt auszufuhren. Sei es spezifisch durch die Schmerzen
oder durch ein korperliches Problem, dass sich bei der Durchfiihrung der Aktivitat
verstarken wirde. Viele Patient:innen hatten sich mehr und mehr zurickgezogen, zu
Feierlichkeiten hatten sie nicht mehr gehen wollen oder bewusst vieles im Alltag
vermieden und Strategien entwickelt, um das Leben dennoch bewaltigen zu kénnen.

»,Naja es ist halt alles sehr anstrengend, dadurch, dass ich nicht so gut laufen kann,
ist zum Beispiel alleine schon Einkaufen Gehen eine Herausforderung jede Woche.*
(Weiblich, 31 Jahre)

Oftmals konnte nicht naher in den Gesprachen spezifiziert werden, in welchem Bereich
eine Einschrankung der Patient:innen vorgelegen hatte , sondern es wurde haufig
betont, dass eigentlich alle Lebensbereiche betroffen gewesen waren. Die
Beschwerden hatten sich Ubergreifend auf das ganze Leben ausgewirkt, die
Unbeschwertheit wére verschwunden.

»~Ja und ansonsten dieses Gefiihl, sagen wir jetzt, um es plastisch zu machen, dieser
Bleiweste, die habe ich ja auch so, auch wenn ich im Biro sitze und so und ja das
drickt einen halt den ganzen Tag dann irgendwie runter. Dass ist auch nie so, dass
man sich dann irgendwie frisch fuhlt und das Gefuhl hat Baume auszureil3en,
sondern ja es bedrtickt einen eigentlich in jeder Lebenslage.“ (Mannlich, 57 Jahre)

Der soziale Ruckzug wurde bereits vielfach thematisiert und haufig von den
Patient:innen benannt Die Einschrankungen im Bereich der sozialen Lebensqualitat
waren vielfaltig gewesen, wurde berichtet. Teils durch die fehlende Kraft begrindet,
aber auch mit Scham verbunden, dem Gefuhl anders zu sein und mit den anderen
nicht mithalten zu kénnen. Die Corona Pandemie hatte diese Situation zudem noch
verscharft durch die Kontaktbeschrankungen und die Sorge, sich als vorerkrankter
Mensch anstecken zu kénnen.

LAIso ich habe mich im GroBen und Ganzen komplett zurtickgezogen. Ich vermeide
Kontakte so gut wie es geht. Also soziale Kontakte sind im Moment gleich null.”
(Méannlich, 63 Jahre)

Beruflich hatte viele der Befragten vor groRen Herausforderungen gestanden, durch
die vielen Krankheitstage hatten einige der Interviewten Arbeitslosengeld oder
Erwerbsminderungsrente bezogen. Andere Proband:innen hatten stark ihre Stunden
reduzieren mussen oder eine Umschulung versucht. Die minderjahrigen Befragten
hatten oftmals keinen Schulabschluss und viele Fehltage in der Schule. Zum Teil hatte
die Moglichkeit im Home Office zu arbeiten einen voribergehenden Ldsungsweg
dargestellt, in vielen Berufen ware dies jedoch nicht mdglich gewesen.

sIch studiere dual gerade, aber ich bin am tberlegen, ob ich doch noch zu einem
Regelstudium umschwenke, weil ich das einfach nicht packe (.) nicht von meinem
Intellekt, aber von der Belastung, weil wenn du jeden Tag mit Schmerzen um halb 6
aufstehen musst, auf die Baustelle fahren musst, nebenbei noch studieren, das ist
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ein Pensum, was man eigentlich nur schafft, wenn man gesund ist meiner Meinung
nach.“(Mannlich, 26 Jahre)

Eine Zusammenfassung der Hauptergebnisse aus den T1 Interviews der
Oberkategorie physische und emotionale/psychische Lebensqualitat kann der Tabelle
8 entnommen werden.

Tabelle 6 Hauptergebnisse der Interviews zu der physischen und emotional/psychischen
Lebensqualitat

Physische und emotionale/psychische Lebensqualitat

e Symptomverbesserung und Verschlechterung des Gesundheitszustandes
bei jeweils der Halfte der Patient:innen
e Vielfach Stagnation der Beschwerden

e Hoher Anteil an belasteten Befragten

e Hoffnungslosigkeit/Resignation eine Diagnose zu erhalten
e Angste/Sorgen, hohe psychische Belastung

e Arbeitslosigkeit, viele Krankheitstage

e Sozialer Ruckzug
e Hilfe im Alltag notwendig, Aufgabe von Hobbies

5.3.8 Urspringliche Behandlungswiinsche/lst-Zustand

In dieser Kategorie wurden Aussagen der Betroffenen bezogen auf die urspriinglichen
Betreuungswuiinsche zum Zeitpunkt der TO Befragung kodiert und mit den aktuellen
Winschen verglichen. Die Mehrheit der Patient:innen auf3erte den Wunsch nach
Diagnostik/Diagnosestellung. Sollte dies nicht erreicht werden kdnnen, nannten die
Befragten auch den Wunsch nach Verbesserung des Zustandes und wenige
Patienten:innen winschten eine komplette Heilung. Wenige Proband:innen wéren
zudem mit einem sich nicht weiter verschlechternden/Stillstand des aktuellen
Zustandes zufrieden gewesen.

Diagnostik/Diagnosestellung

Fast alle Befragten héatten den Wunsch nach einer Diagnose geauf3ert um endlich
Gewissheit zu haben und im besten Falle eine anschlieBende Behandlung erhalten zu
konnen. Einige Patient:innen winschten sich eine detaillierte Diagnostik, um moglichst
nichts zu Ubersehen und erhofften sich ein Ende der teils jahrelangen Suche nach dem
Erkrankungsgrund. Prasent sei bei einem geringeren Anteil der Patient:iinnen die
Sorge, an einer genetisch vererbbaren Erkrankung zu leiden und diese an die Kinder/
Enkel weitergeben zu kénnen.

Auch fur die Bewilligung von Leistungen ware fur einige der Befragten eine
feststehende Diagnose sehr hilfreich.

,Die Erwartungen an sich: Klaren der Krankheit und Lésen/Auflésen der Krankheit,
das ist natirlich irgendwie ein Wunschtraum logischerweise, dass man wieder
gesund wird logischerweise.” (Mannlich, 54 Jahre)
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Nicht wenige Betroffene hatten sich wiederholt eine Verbesserung der Symptome
gewunscht, um wieder mit weniger Beschwerden ein lebenswerteres Leben fiihren zu
kénnen. Ein geringerer Teil der Befragten winschte sich zudem das eigene
Krankheitsbild und den eigenen Korper besser verstehen zu kénnen und sich durch
Gesprache besser Uber die Situation aufgeklart und verstanden zu fuhlen.

~,Nehmen Sie mir die Schmerzen, dann (..) alles andere (.) das regelt sich hier von
alleine ich habe (.) eine tolle Familie, (..) ich habe ein bisschen Geld, ich habe ein
eigenes Haus, ich habe ein Auto ich (.) habe kein Problem mit Alkohol (.) mir geht es
(..) also das Umfeld und alles ist (.) SUPER, besser kanns nicht sein (.) aber womit
habe ich das verdient, dass ich solche Schmerzen habe?“ (mannlich, 72 Jahre)

LAISO (.) meine Hoffnung war halt etwas mehr Einsicht in meine Krankheit/ in das
Krankheitsbild, um mich selbst besser zu verstehen, vielleicht auf dem
Genesungsweg unterstiitzt zu werden.” (Weiblich, 27 Jahre)

Ware eine Symptomlinderung oder eine Diagnosestellung nicht mdglich, so erhofften
sich einige wenige Patient:innen den Stillstand der aktuellen Beschwerden. Der
Zustand sollte sich mdglichst nicht verschlechtern. Vielfach war ursachlich der
Realismus genannt worden mit wenig Hoffnungen, dass sich nach all den Jahren noch
eine Anderung der Situation ergeben wiirde.

~Mein MINIMAL Ziel wére halt(..) gewesen, dass zu mindestens mein Zustand {(...)
GLEICH bleibend, also auf Eis festgelegt wird.” (Mannlich, 66 Jahre)

Eine Zusammenfassung der Hauptergebnisse aus den T1 Interviews der

Oberkategorie urspriingliche Behandlungswinsche/lst-Zustand kann der Tabelle 9
enthommen werden.

Tabelle 7 Hauptergebnisse der Interviews zu den urspringlichen Behandlungswiinschen/Ist-Zustand

Ursprungliche Behandlungswuinsche/ Ist- Zustand

e Diagnosestellung gewiinscht, Gewissheit bekommen

e Detalllierte Diagnostik erhalten
e Symptomverbesserung mit Erlangen von mehr Lebensqualitat

e Aufklarung/Verstandnis Uber das Krankheitsbild

5.3.9 Diagnostik, Behandlung, Diagnose

Hier wurden Aussagen der Betroffenen zusammenfassend uber eine durchgefihrte
Diagnostik am ZSE und Uber mogliche BehandlungsmalBnahmen oder
ausgesprochene Empfehlungen vom ZSE kodiert. Auch wurde in dieser Kategorie
beschrieben, ob das Stellen einer Diagnose moglich gewesen ware, diese vielleicht
auch schon bekannt war oder ob die Betroffenen keine oder nur eine
Verdachtsdiagnose erhielten.
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Diagnostik

Bei einem Grofdteil der Patientiinnen ware eine Diagnostik vor Ort am ZSE
durchgefiihrt worden. Haufig hatten korperliche Untersuchungen im Anschluss an die
Gesprache stattgefunden und es ware, als eine der ersten Malinahmen neben der
Anamnese Erhebung, das Blut der Patienten untersucht worden. Seltener wéren
Liquor Untersuchungen, Biopsien und diverse neurologische Untersuchungen
durchgefiihrt worden und selten ware es in dem Rahmen zu stationaren Aufnahmen
mit facharztlichen Konsultationen gekommen.

‘Ja also das Gespréch, das Erste, war relativ lang und ausfihrlich, ging so um
allgemeine Beobachtungen, es wurde relativ viel Blut abgenommen, um einfach alles
einmal anzuschauen, auch wenn es Werte waren, von denen ich in meinem Leben
noch nie etwas gehdrt habe.“ (Weiblich, 31 Jahre)

Seltener hitten die Befragten berichtet, dass das ZSE ohne eine Uberweisung weiter
verwiesen hatte. Oftmals ware an die Hausarzt:innen der Wunsch gerichtet worden,
weitere MalRRnahmen einzuleiten oder den Betroffenen ware ein psychologischer
Behandlungsansatz nahegelegt worden.

sIch habe dann ein paar Tage spater einen Anruf gekriegt und ich sollte dann in die
Psychosomatik in die A3 Uniklinik und das war eigentlich der einzige
Losungsansatz.“ (Weiblich, 41 Jahre)

Behandlung

H&aufig waren an die Betroffenen Behandlungsempfehlungen vom ZSE ausgesprochen
worden. Einigen Patientiinnen ware angeraten worden, sich psychosomatisch
vorzustellen oder es ware gezielt auf einen anderen Fachbereich verwiesen worden,
beispielsweise rheumatologisch, neurologisch oder die Vorstellung in einer
Schmerzklinik. Einige Patient:innen hatten gezielte Medikationsvorschlage oder
spezielle Diagnostik Empfehlungen erhalten.

»,Man hat uns halt dringendst empfohlen, da diese Klinik in A3 aufzusuchen (..) das ist
ja dort ein grol3es Kinderkrankenhaus was halt auch diese (.) Station flr
Somatisierungsstorungen hat (..) und ja wir sind diesen Weg halt auch gegangen /
wir greifen nach jedem Strohhalm letztendlich und das war einer der grof3ten Fehler,
die ich in meinem Leben in der Erziehung oder in der Betreuung meines Kindes
gemacht habe.” (Mutter einer 13 Jahre alten Tochter)

Seltener ware vom ZSE eine Behandlung im Anschluss eingeleitet worden. So hatten
einige Betroffene eine medikamentose oder apparative Therapie erhalten und es
waren Weiterleitungen zu anderen Fachdisziplinen fur tiefere Diagnostik erfolgt.

»Ich habe da jetzt nachts so ein Atemunterstitzungsgerat. Ja wie soll ich sagen ich

denk mal, dass vielleicht nachts es jetzt schon besser ist (.) durch dieses Gerét, nur
das merk ich nattrlich wenig. (.)“ (Weiblich, 56 Jahre)
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Haufig hatten die Befragten am ZSE keine Behandlung erhalten, eine Diagnostik ware
zwar erfolgt aber weitere Schritte im Anschluss wéaren dabei ausgeblieben. Oft
aul3erten die Befragten es wéare eine Aneinanderreihung an Mafnahmen erfolgt, wobei
eine daraus resultierende Konsequenz gefehlt héatte und die Betroffenen alleine
dagestanden hatten.

»Ich will ja nicht von ner Behandlung sprechen. Ne richtige Behandlung hat ja nicht
stattgefunden, es war ja einfach nur irgendwo eine objektive Einordnung und
eventuell daraus resultierende Diagnose.“ (Mannlich, 45 Jahre)

Diagnose

Ein Grof3teil der Patient:innen hatte keine abschliel3ende Diagnose erhalten, es seien
nur Abschlussberichte erstellt worden und Ergebnisse der Untersuchungen
besprochen worden. Vielfach wéaren die Ursachen auch am Ende der Behandlung an
einem ZSE unklar geblieben oder eine seltene Erkrankung ware definitiv
ausgeschlossen worden.

»Ich habe halt die Ergebnisse von den Blutwerten erhalten, die dann diese
Spinalparalyse ausgeschlossen haben, beziehungsweise die dann einfach
festgestellt haben, dass man nicht feststellen konnte, was mir fehlt. Beziehungsweise
gefehlt hat.“ (Weiblich, 33 Jahre)

Etwas seltener waren die Betroffenen mit einer gezielten Verdachtsdiagnose am ZSE
vorstellig geworden oder es ware vor Ort ein Verdacht geauf3ert worden. Bei den
meisten Befragten hatte sich diese Vermutung jedoch nicht bestéatigen kdnnen, sodass
die Suche hatte fortgesetzt werden missen. Teils ware der Ausschluss einiger
(Verdachts-) Diagnose jedoch auch mit einer gewissen Erleichterung verbunden
gewesen.

,Das war ja mehr oder weniger war das ja einfach nur ne Sichtung der bereits
vorhandenen Befunde. Und daraufhin hatte man da wohl noch [einen Verdacht] auf
ne seltene Erkrankung, Morbus Fabri geduf3ert.“ (Mannlich, 45 Jahre)

Insgesamt hatten weit weniger der Betroffenen eine Diagnose am ZSE erhalten, bei
einem geringeren Anteil der Befragten ware es eine seltene Erkrankung gewesen,
oftmals waren aber psychische Diagnosen oder Nebendiagnosen ausgesprochen
worden. In wenigen Fallen hatte ein Behandlungsansatz daraus resultieren kénnen.
Bei einer Patientin sei als Nebendiagose ein Mamma Carcinom mit anschlieRender
Behandlung als Zufallsbefund diagnostiziert worden. Oftmals uberwog nach
Diagnosestellung das Gefuhl der Erleichterung der Betroffenen. Final eine Diagnose
vorweisen zu kénnen, ernst genommen zu werden und damit weniger Problematiken
bei Leistungsbewilligungen zu haben.

,uUnd da ist jetzt also tatsachlich bestatigt, dass ich eine mitochondriale
Muskeldystrophie habe, ja, also es ist wieder was ganz Seltenes, wie man mir sagte
und was sich eigentlich auch immer mehr verschlechtert und sie kbnnen mir leider
nicht helfen. Das war natirlich schon was enttauschend fir mich.“ (Weiblich, 79
Jahre)
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Nur bei einem geringen Teil der Patientiinnen ware eine Diagnose schon vorab
bekannt gewesen und gezielt auf diese Erkrankung weiter getestet worden. Teils hatte
sich diese Diagnose weiter bestatigen kdnnen oder es waren zusatzliche Diagnosen
fur die Betroffenen hinzugekommen.

,Kann ich lhnen nicht beziffern, dafir gibt es noch keine richtige Beschreibung, man
wusste nur, wie man das Symptom nennt ahm (..) Hypertensive intestinale
Motilitdtsstorung bei enteropathischer Neuropathie, also irgendwie der Dinndarm
krampfte an einer bestimmten Stelle (.) im Kérper und das hat man herausgefunden,
dass der dort immer krampft und die Muskulatur in die falsche Richtung geht (..)*
(Weiblich, 35 Jahre)

Kein persénlicher Kontakt am ZSE

Vereinzelt war es vorgekommen, dass kein personlicher Kontakt an einem ZSE
zustande gekommen ware, eine befragte Person berichtete, dass nach Sichtung der
Unterlagen der Vorschlag gekommen waére, sich in einer rheumatologischen Klinik
vorzustellen. Ein personliches Treffen ware dabei ausgeblieben.

,Wirklich blof3 eine Abschiebung in die Rheumaklinik. was anderes kann ich dazu
nicht sagen.“ (Weiblich, 61 Jahre)

Eine Zusammenfassung der Hauptergebnisse aus den T1 Interviews der

Oberkategorie Diagnostik, Behandlung, Diagnose kann der Tabelle 10 entnommen
werden.

Tabelle 8 Hauptergebnisse der Interviews zur Diagnostik, Behandlung, Diagnose

Diagnostik, Behandlung, Diagnose

e Bei Grol3teil der Betroffenen erfolgte Diagnostik vor Ort (Anamnese,
korperliche Untersuchung, Blutentnahme, Biopsien)

e Selten Empfehlung zur Diagnostik ohne Uberweisung vom ZSE
ausgesprochen

e Haufig hatten die Befragten im Anschluss Empfehlungen zur Behandlung
vom ZSE erhalten

e Selten eine Behandlung direkt vor Ort an einem ZSE erfolgt
e Oftmals keine Therapie vom ZSE eingeleitet

e Bei Uber der Halfte der Befragten keine kausale Diagnosestellung

e Seltener AuRerung einer Verdachtsdiagnose oder Diagnose vorab

e Erhalt psychischer (Neben)-Diagnosen, selten somatische Diagnosen

56



5.3.10 Zufriedenheit mit der Betreuung am ZSE

In der letzten Kategorie wurde die Zufriedenheit mit der Betreuung an einem ZSE
naher betrachtet. Es wurde dabei bertcksichtigt, ob die Befragten Eigeninitiative
bezogen auf ihre weitere Behandlung/Diagnostik gezeigt hatten oder ob sich am Ende
eine gewisse Resignation breitgemacht hatte. Bezogen auf das Fachpersonal wurden
die Aussagen der Betroffenen nach Multidisziplinaritat, Expertise und Fachkompetenz
kodiert. Die Betreuung an einem ZSE wurde néher betrachtet und nach Aspekten
kodiert, betreffend das Vorhandenseins eines Abschlussberichtes, eine Weiterleitung
an Facharztinnen, den organisatorischen Ablauf, Wartezeiten und die
Gestaltung/Intensitdt der  zwischenmenschlichen  Interaktion. Es  wurde
zusammengefasst, ob Interesse/Bemihungen von Seiten der Mediziner:innen an die
Betroffenen bestanden hatte und weitere Aspekte in der Arztinnen/Patient:innen
Beziehung wurden kodiert.

Eigeninitiative fur weitere Behandlung

Ein Groldteil der Patientiinnen hatte, mit nur wenigen Ausnahmen, vielfach
Eigeninitiative gezeigt und hatten sportliche Mallnahmen, Physiotherapie oder
Rehamalnahmen absolviert. Auch Schmerztherapeuten waren aufgesucht worden
und auf Schlaf- sowie Ern&dhrungsgewohnheiten wére geachtet worden.

Wenige Patientiinnen hatten auch aus Verzweiflung, fehlender schulmedizinischer
Alternativen den Weg zu Heilpraktiker:innen gefunden und Therapien der Kinesiologie
oder Akkupunktur ausprobiert.

,Dinge an die ich (.) quasi nie geglaubt hab, aber ich habe halt Erfahrungen gemacht
durch meine Zeit, aus Verzweiflung dann irgendwann zu solchen Leuten gegangen,
(.) habe ich alles selber quasi dann in die Hand genommen, mach ich jetzt immer
noch. (.) Ansonsten mach ich sehr sehr viel selber und (...) bezahl auch (.) alles
selber, teilweise sind Termine, kosten 2 bis 3000 Euro fur einzelne Heilpraktiker
Termine.” (Mannlich, 35 Jahre)

Seltener hatten die Betroffenen, insbesondere nach dem Termin an einem ZSE, sich
mit der Situation zufriedengegeben und keine weitere Initiative bezogen auf lhre
aktuelle Gesundheit mehr ergriffen, zeigten die Interviewberichte.

,Ja, ich war halt dann bei meiner Hausarztin nochmal, aber ich habe es dann auch
beruhen lassen.” (Weiblich, 33 Jahre)

Fachpersonal

Vielfach hatten die Betroffenen den Wunsch geauf3ert, wie bereits erwahnt wurde,
dass die verschiedenen Fachbereiche miteinander vernetzt sein mussten. Nur so
ware, der Meinung vieler Befragten nach, eine umfangreiche Diagnosesuche
gewahrleistet worden. Ebenso haufig erzahlten die Befragten jedoch, dass es keine
Vernetzung gegeben héatte und eine Besprechung oder Weiterleitung mit anderen
Fachdisziplinen ausgeblieben ware.

»~Man merkt, dass die Fachbereiche da (..) auch sehr weit voneinander entfernt sind,
was Austausch und Kommunikation angeht, also so wirkte das auf mich, / Es ist halt
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so ein kurzes Aufnehmen und dann Weitergeben und ab da hért der Kontakt auf und
auch das Gefiihl der Koordination und der Betreuung.“ (Mannlich, 55 Jahre)

Relativ oft ware der Wunsch der Betroffenen nach einer ausfihrlichen Diagnostik
gefallen, eine grindliche Suche ohne vielfache Wiederholungen. Oftmals hatten die
Befragten eine recht ausfuhrliche Diagnostik erhalten, diese ware auch als
zufriedenstellend empfunden worden. Eine Diagnose ware dabei meist nicht zustande
gekommen, dennoch sei es dies als forderlich fir den weiteren (Diagnose)-Weg
bewertet worden.

LAlso riickblickend glaube ich, dass die Arzte alles versucht haben (.) rauszufinden.

Ich fand also diesen Bluttest, den sie gemacht haben, das war ein relativ griindlicher

mit DNA und Gentechnik, und so weiter. Das fand ich ganz interessant, das fand ich
auch ganz gut.“ (Weiblich, 33 Jahre)

Weniger der Befragten aul3erten keine umfangreiche Diagnostik erhalten zu haben,
vielfach wurde der hohere administrative Aufwand kritisiert und die Diagnostik
beschrankte sich auf ein Gesprach und eine Blutentnahme.

,Da wurde das dann alles so durchexerziert, mit diesen Fragebégen.” (Weiblich, 66
Jahre)

Insgesamt weniger haufig war der Wunsch nach hoher Kompetenz/Expertise des
Fachpersonals benannt wurden. Die Mehrheit der Betroffenen hatten sich allerdings
positiv gedaul3ert und betonten den professionellen, fachlichen Umgang des Personals
am ZSE.

»Ich denke so ohne die Mdglichkeit hatte ich das Ergebnis bestimmt nicht
herausgefunden, weil die Arzte waren halt sehr kompetent und auch engagiert. Das
auf jeden Fall.“ (Mannlich, 54 Jahre)

Betreuung

Die Betreuung am ZSE wurde sehr verschieden durch die Betroffenen bewertet, oft
ware im Anschluss an den Termin am ZSE ein (Abschluss)-Bericht nach Hause
geschickt worden mit einer Zusammenfassung der jeweiligen Ergebnisse. Zum Teill
ware dieser Bericht sehr umfangreich mit einigen Empfehlungen gewesen. Kritisiert
wurde durch die Mehrheit der Befragten jedoch die lange Wartezeit, bis der jeweilige
Bericht eingetroffen ware, sowie die teils unverstandliche Fachsprache. Auch wéren
inhaltliche Unstimmigkeiten in den Berichten vorhandengewesen und es fehlte der
Ausblick, wie es nun medizinisch hatte weitergehen kdnnen fur die Betroffenen.

,Mit diesem Bericht (.) am Ende konnte ich eigentlich auch nichts (.) anfangen. Ich
sag, da waren ja meine Probleme nicht gel6st praktisch (..) / es hat sich praktisch
nichts geandert.” (Mannlich, 60 Jahre)

Haufig hatte vor Ort eine Weiterleitung an verschiedene Facharzt:innen stattgefunden,
dies sei positiv bewertet worden seitens der Befragten. Vereinzelt ware eine
Weitervermittlung ausgeblieben oder die Betroffenen wéaren wiederholt psychologisch
angebunden worden, obwohl dies anamnestisch bereits geschehen ware.
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,Die Arztin hatte uns dann nur zu dem Sportmediziner verwiesen (..) Der eigentlich
auch sich sehr viel Zeit/ (.) Das war nicht falsch, weil er im Prinzip diesen
Energiemangel bestétigte, aber nicht unbedingt die Ursache dafiir fand.” (Mutter
einer 13 Jahre alten Tochter)

Bezlglich der Organisation, Erreichbarkeit und dem Ablauf an einem ZSE hatte sich
die eine Halfte der Befragten recht positiv geaul3ert, wahrend die andere Halfte der
Betroffenen Kritikpunkte gefunden hatte. Teils ware eine gute Erreichbarkeit des ZSE
gegeben gewesen und die Befragten hatten zigig Folgetermine erhalten. Es wéren
Lageplane ausgehandigt worden und ausreichend Parkmaoglichkeiten waren verfligbar
gewesen. Vor Ort kAme es zur ztigigen Weiterleitung an verschiedene Fachdisziplinen.

L,Der erste Termin war tiberraschend schnell und der zweite Termin wurde dann
gleich festgelegt, wann ich dann wiederkommen soll und das hat dann auch gut
funktioniert.” (Weiblich, 69 Jahre)

Andere Befragte hatten sich weniger positiv geéullert, es ware zu langen
Zeitabstdnden zwischen Terminen und schriftichen Befunden ohne weitere
Informationsvergabe gekommen. Es hétte eine Vielzahl an Fragebtgen mit vielen
Wiederholungen gegeben und sowohl die telefonische Erreichbarkeit als auch die
raumliche Entfernung war von den Befragten kritisiert worden. Vor Ort wére lange
gewartet worden oder es ware zu organisatorischen Schwierigkeiten gekommen mit
kurzfristiger Terminabsage und Fehlinformationen.

,ES ist immer alles hinausgeschoben worden irgendwo. Irgendwie habe ich das
Gefuhl gehabt, da hat keiner Zeit.“ (Mannlich, 58 Jahre)

Es wurde kodiert, ob die Befragten die Organisation an einem ZSE flr transparent und
nachvollziehbar gehalten hatten. Eine Vielzahl der Patient:innen hatten sich negativ
geéulRert. Erneut war den Betroffenen die Vielzahl an Frageb6gen mit Wiederholungen
negativ aufgefallen, ein Sinn der Beantwortung dieser Fragen hatten viele Betroffene
nicht begreifen kénnen. Es ware zu viel Blurokratie gewesen und zu wenig Zeit in den
fachlichen Aspekt investiert worden.

,Danach kamen ein zwei andere Meeting wo sie wirklich so persénliche Fragen gestellt
und das wusste ich nicht warum hat das damit zu tun. Es war ok. Aber ich hab’s nicht
verstanden warum es wirklich diese Fragen gestellt worden tber mein Leben, meine
Kindheit. Das hat doch mit dieser Krankheit nichts zu tun.” (Weiblich, 37 Jahre)

Wenige der Befragten &uf3erten sich positiv und empfanden die Strukturen in ihrer
Behandlung als nachvollziehbar oder zeigten Verstdndnis fur auftretende
Schwierigkeiten.

JINSGESAMT diesen gesamten Ablauf fand ich tatséchlich ziemlich gut, oder diesen
(...) geplanten Ablauf, weswegen (.) ich auch gerne an dieser Studie teilnehmen
wollte.“ (Weiblich, 26 Jahre)

Uber die Wartezeiten, allgemein die Kontaktaufnahme am ZSE und die Termine wurde
sehr unterschiedlich berichtet. Was sehr haufig zum Ausdruck gebracht worden war,
waren die langen Wartezeiten zwischen den einzelnen Terminen. Vielfach &ufRerten
die Befragten die Arzt:innen wéren Uberlastet, schlecht erreichbar, auf Emails ware
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nicht geantwortet worden und allgemein sei es zu wenig Aufklarung der aktuellen
Situation gekommen. Es sei erneut viel Fokus auf die Fragebdgen gelegt worden, die
vor Ort allein hatten ausgefillt werden mussen. Ofter hatten die Befragten sich
zeitnahe Termine und ein Update des Zwischenstandes bei sehr langer Wartezeit
gewunscht. Auch aufwandigere Untersuchungen waren ausgeblieben am ZSE, mit
dem Verdacht einiger Proband:innen, dass die finanziellen Mittel mdglicherweise nicht
gegeben waren am ZSE.

LAISo gut war nur, dass relativ viel Zeit genommen wurde, wobei auch das ist eben
der Kritikpunkt(..)substantieller Teil der Zeit fur Fragebogen(..) draufging, wie jetzt
auch dieses Telefoninterview, das keinen praktischen Nutzen fir die
Diagnosefindung hatte, sondern nur fir burokratische Zwecke diente, (...) und das
fand ich eben 4hm schlecht.” (Mannlich, 53 Jahre)

Von einigen Patient:innen wurde aber auch die Grundlichkeit der Befragungen positiv
hervorgehoben, mit dem Gefiihl auch ohne Diagnosestellung, héatte der Besuch am
ZSE einen Fortschritt bewirken kdnnen.

LAIso die Neurologin, die mich da sozusagen befragt oder ausgefragt hat, fand ich
sehr gut, also ich kann jetzt nicht sagen, ich habe jetzt eine schlechte Erfahrung
gemacht. Das fand ich sogar sehr gut und sie hat wirklich sehr tief in meine
Gesundheits- und in meinen Familienstatus sozusagen reingeschaut und wollte
wirklich VIELES und ALLES wissen.” (Weiblich, 58 Jahre)

Gestaltung/ Intensitat der zwischenmenschlichen Interaktion

Enttduschend ware fur wenige Befragte die blof3e Sichtung der Unterlagen gewesen
und das Ausbleiben eines persoénlichen Kontaktes am ZSE. Dies ware seitens der
Betroffenen als ,Abschiebung“ wahrgenommen worden mit dem Gefuihl, es werde sich
arztlich nicht interessiert.

,Wirklich bloR3 eine Abschiebung in die Rheumaklinik. was anderes kann ich dazu
nicht sagen.“ (Weiblich, 61 Jahre)

Bei dem Weg am ZSE é&ullerten wiederholt viele der Befragten sich feste
Ansprechpartner:innen gewlnscht zu haben. Diese Personen hatten die Patient:innen
durch die Untersuchungen im Idealfall begleiten sollen.

»Ich bin selbst ein medizinischer Laie, ja, na klar kann ich viel lesen, viel
recherchieren, aber letztendlich bin ich ein Laie und da fehlte mir in der gesamten
Erkrankung meines Kindes wirklich mal ein vertrauenswdirdiger Ansprechpartner.”

(Mutter einer 13 Jahre alten Tochter)

Teils hatten Ansprechpartner:innen zur Verfligung gestanden, es ware aber zu
kurzfristigen Personenwechseln gekommen, was meist zu einer Verschlechterung der
aktuellen Betreuungssituation gefuhrt hatte.

,Wahrend der Behandlung hat dann auch die Arztin komplett gewechselt, dann gab

es einen komplett neuen Arzt, der sich wieder neu eingearbeitet hat (..), der aber
auch so gut wie nie dort ist und nie erreichbar.” (Weiblich, 35 Jahre)
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Verlasslichkeit ware flr viele der Befragten in der Betreuung ein wichtiges Thema
gewesen und wiederholt gewilinscht worden. Am Ende der Behandlung die
Moglichkeit einer Kontaktaufnahme bekommen zu kénnen mit der Option darauf
zuruckgreifen kénnen.

sIch wiirde dann &hm (.) vor Ort, wiirde ich nochmal einen Termin ausmachen oder
sagen, ich mochte noch weiterhin betreut werden. Oder ahm wenigstens noch
telefonischen Kontakt oder Kontakt per E-Mail.“ (Weiblich, 69 Jahre)

Auch das Thema Kontinuierlichkeit betreffend, hatten sich viele der Befragten eine
Nachbetreuung, Erreichbarkeit oder Tipps gewtnscht. Nach der Entlassung héatte es
einen ,Cut‘ gegeben und die Betreuung ware sofort vorbei gewesen. Es ware viel
Eigeninitiative notig gewesen um Weiterbehandlungen zu initiieren und als betroffene
Person den Uberblick zu behalten. Viele der Befragten héatten sich mit der Situation
allein gelassen und uberfordert gefunhlt.

,von den Seltenen Erkrankungen hétte ich mir mehr erhofft. Es ist mehr so eine
statistische Erhebung was ich da jetzt so festgestellt habe, waren alle ganz nett bei
der Erstuntersuchung. Aber die Folgenden, wenn Beschwerden aufgetreten sind,
musste man sich selbst kiimmermn.“ (Weiblich, 66 Jahre)

Uber die Halfte der Betroffenen hatte sich auch eine bessere Partizipation/adaquate
Aufklarung Uber die aktuelle Situation gewlnscht, diese ware aber vermehrt
ausgeblieben. Uber durchgefiihrte diagnostische MaRnahmen ware nicht oder
unzureichend aufgeklart worden, Befunde nicht besprochen worden und
Weiterempfehlungen ausgeblieben. Eine Zusammenfassung der Befunde nach
einigen Wochen waére fur einige Befragten hilfreich gewesen, ebenso eine Erlauterung
der medizinischen Fachbegriffe.

LAIso ich habe seit dem Mai diese Blutergebnisse gehabt und sal3 im Prinzip davor
wie der Ochs vor dem Berg. Und bis zum n&achsten Termin dauert es halt noch
zweieinhalb Monate, in denen ich dann halt dieses Papier vor der Nase habe, wo
draufsteht, es wéare mdéglich, dass das Lupus ist.“ (Weiblich, 31 Jahre)

Interesse / Bemiuhen

Ein Grol3teil der Befragten erzahlte, sie waren sehr respektvoll behandelt worden und
es hatte ein groRes Interesse der Arztiinnen vor Ort bestanden. Es waren lange,
grindliche Gesprache gefuhrt worden und sich viel Zeit genommen worden. Ein
respektvoller Umgang ware vor Ort gegeben gewesen mit Bemihungen des
Personals.

sIch wurde extrem respektvoll behandelt, so die waren sehr aufgeschlossen, die
haben nachgefragt, wenn sie etwas wissen wollten. Es wurde halt einfach nur drauf
eingegangen, also so ein sehr tiefes Zuhoren, das mir da widerfahren ist, so dass ich
auch mich eventuell an Dinge erinnert habe, die ich jetzt so nicht direkt auf dem
Schirm gehabt hétte.” (Weiblich, 26 Jahre)

Sehr vereinzelt hatten die Befragten den Umgang vor Ort kritisiert und sich mehr
Tiefgang, mehr echtes Interesse an der eigenen Person gewinscht.
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,Das war Lesen der Berichte, der Arztbriefe und akzeptieren all dessen, was da so
steht.” (Mutter einer 13 Jahre alten Tochter)

Die Betroffenen gingen insbesondere darauf ein, ob die psychische Situation
ausreichend miterfasst worden sei und ob es Verbesserungsvorschlage hinsichtlich
der Versorgung, Betreuung an einem ZSE gegeben habe. Bei einem Grof3teil der
Betroffenen wére eine eventuelle psychische Belastung naher beleuchtet worden, dies
hatte ein GroRteil der Betroffenen als positiv oder neutral bewertet. Ofter waren von
den Betroffenen Aussagen getroffen worden, dass eine psychische Belastung nicht
vorliegen wirde. Meist hatten die Befragten dennoch das Interesse und das Abfragen
psychischer Symptome als gut empfunden. Einige der Patient.innen seien zudem
bereits seit einiger Zeit in psychologischer Behandlung, andere wiederum hatten mit
dem Themenbereich noch nicht viele Berihrungspunkte gesammelt.

,Ja, also nach dem Gespréch war ich wirklich ein bisschen verwirrt. Und das hat sich
jetzt wirklich erst mit der Zeit so ein bisschen ergeben, dass ich halt gemerkt habe,
dass die Psyche halt auch relativ viel da mitspielt.“ (Weiblich, 22 Jahre)

Vereinzelt hatten die Betroffenen einige Fragen der Interviews vor Ort, Aspekte der
Kindheit betreffend, nicht nachvollziehen kénnen. Grundsatzlich jedoch sei der
Umgang der Befragten offen gewesen bei den psychologischen Gespréachen.

Arzt/Patienten Beziehung

Vielfach wére die Beziehung zwischen den Betroffenen und der arztlichen Seite
vertrauensvoll im Umgang gewesen. Auf zwischenmenschlicher Ebene hatte sich der
Groliteil der Befragten wohl gefuihlt und die Gespréache nicht als unangenehm
empfunden.

»Ich war sehr zufrieden, ich hatte sogar so ein bisschen den Eindruck, dass es ihr
[der Arztin] auch leidtat, mir nichts Besseres sagen zu kénnen.“ (Weiblich, 79 Jahre)

Eine Einbindung von Familie oder Angehdrigen sei am ZSE moglich gewesen, viele
Betroffenen hatten die Termine jedoch allein absolviert und dies ware auch so
gewinscht gewesen seitens der Teilnehmer:innen. Wenn erforderlich, ware eine
Hinzuziehung der Bezugspersonen jedoch mdglich gewesen.

LAuBer bei dem Gespréch mit der Arztin fiir Psychosomatik war er [der Partner] bei
allen Gesprachen dabei. Und wir haben naturlich auch Gber die Situation zu Hause
gesprochen und wie belastend das auch fur ihn ist. (...) Also er wurde da schon
ordentlich mit eingebunden, zumal wie gesagt ich wie gesagt sehr vergesslich bin.*
(Weiblich, 31 Jahre)

Positiv aufgefallen ware vielen Betroffenen, dass sich vor Ort viel Zeit genommen
worden ware, geduldig waren die Gesprache durchgefuhrt worden. Im Vergleich zu
den ambulanten Erfahrungen der Befragten hatte ohne Vorhandensein von Zeitdruck
die aktuelle Situation geschildert werden kdnnen.

»Sle haben halt viel mehr Zeit genommen fiir alles” (Weiblich, geistige
Beeintrachtigung, 28 Jahre)
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Vereinzelt hatte es wahrend der Gesprache Stérungen durch Anrufe gegeben oder die
personliche Beziehung im Interview wéare ausgeblieben. Es wére deutlich geworden,
dass es nicht viel Zeit gabe und die Arztiinnen hatte sich nicht hingesetzt beim
Gesprach.

,Ich hatte so das Gefiihl, das ist so (.) ja wie so FlieBbandarbeit, verstehen Sie so (.)
rein raus rein raus der Nachste bitte.” (Mannlich, 72 Jahre)

In der zwischenmenschlichen Beziehung héatten sich einige Patient:iinnen eine
holistische Betrachtung ihrer Person gewinscht, mit Betrachtung des Gesamtbildes
und nicht nur Beachtung einzelner Aspekte. So hatte ein besseres Bild entstehen
kénnen und die Angst seitens der Befragten vor Fehleinschéatzungen wére geringer
gewesen.

~Mein Wunsch war es halt immer, dass man mir zuhért und einfach die ganze
Geschichte sich anhért und dhm und das ganze Bild sieht.“ (Weiblich, 33 Jahre)

Die Mehrheit der Befragten aul3erte, dass sie freundlich, empathisch und
unterstitzend vor Ort vom Personal behandelt worden waren. Nachfragen wéren ziigig
beantwortet worden und der Umgang ware respektvoll gewesen.

,Sie [die Arzt:innen] waren sehr nett. Die Anamnese und so, was ich eben gut fand,
dass Sie mir reinen Wein eingeschenkt haben. (Weiblich, 66 Jahre)

Wenige Betroffene aufRerten sich unzufrieden und hatten sich mehr Verstandnis fur
Ihre jeweilige Situation erhofft vor Ort. Sie hatten den Kontakt als kiihl und distanziert
beschrieben und auf das rein Fachliche beschrankt.

Ein abschlieRender groRer Fokus der Teilnehmer:innen in den Interviews &uf3erte sich
bei dem Wunsch ernst genommen zu werden, Verstdndnis und
Unvoreingenommenheit zu erfahren. Die Mehrheit der Patient:innen berichtete jedoch,
nicht ernst genommen worden zu sein. Es ware nicht richtig zugehoért worden und in
den psychologischen Interviews waren ohne nahere Begriindung sehr intime Fragen
gestellt worden. Einige der Betroffenen hatten sich insgesamt wie ein
,versuchskarnickel“ gefuhlt bei der durchgefiihrten Diagnostik. Vielfach hatte den
Betroffenen auch der offene Blick Uber die Patient:innenakte gefehlt. Oftmals hatte der
Eindruck bestanden, dass an einer neuen Diagnose, insbesondere bei schon
Vorhandensein vieler Verdachtsdiagnosen, nicht weiter diagnostiziert worden ware.

»Ich finde meine Tochter driickt das sehr klar aus und man hat das gar nicht (..) zur
Kenntnis genommen also man hat das wirklich ignoriert, was sie so gesagt hat.“
(Mutter einer 13 Jahre alten Tochter)

Insgesamt wenige Befragte erzahlten positiv von ihren Erfahrungen an einem ZSE und
hatten sich ernst genommen gefuhlt. Nach teils vielen negativen Erfahrungen hétten
einige der Betroffenen erstmals das Gefuhl gehabt, wieder unvoreingenommen
betrachtet worden zu sein.
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»,Mein Eindruck war sehr positiv. Weil ich das erste Mal das Geflhl hatte, dass man
nicht versucht, mich in irgendwelche Schubladen zu stopfen, in die ich eigentlich
nicht reinpasse.“ (Weiblich, 31 Jahre)

Ein grolRer Teil der Befragten berichtete jedoch, dass in den Gesprachen und bei der
Diagnostik ein zu grof3er Fokus auf die Psyche gelegt worden sei. Korperliche
Symptome waren als Panikattacke ausgelegt worden und Schmerzen
psychosomatisch eingeordnet worden. Allgemein wére von den Betroffenen
empfunden worden, dass ein sehr grol3er Fokus auf psychische Vorbefunde gelegt
worden ware, insbesondere wenn eine psychische Diagnose zuvor bereits gestellt
worden sei. Psychische Symptome waren einigen Proband:innen zufolge ,eingeredet®
worden oder mit der Vergangenheit der Befragten begriindet worden.

,ES war dieses typische Phdnomen von man hat ein kérperliches (.) Problem und
ganz viel wird erstmal nur Psyche untersucht (.) Bis jemand Gberhaupt auf die Idee
kommt, auch mal kérperlich zu untersuchen.” (weiblich, 22 Jahre)

»,Da habe ich mich abgestempelt gefiihlt, als wére ich eine Irre und bilde mir die
Schmerzen ein.” (Weliblich, 42 Jahre)

Eine Zusammenfassung der Hauptergebnisse aus den T1 Interviews der

Oberkategorie Zufriedenheit mit der Betreuung am ZSE kann der Tabelle 11
entnommen werden.

Tabelle 9Hauptergebnisse der Interviews zu der Zufriedenheit mit der Betreuung an einem ZSE

Zufriedenheit mit der Betreuung am ZSE

e Hohe Eigeninitiative der Betroffenen vorhanden

e Grol3er Wunsch der Befragten nach Multidisziplindrem Arbeiten, vielfach
hatte keine Vernetzung zwischen den Fachbereichen stattgefunden
e (Basis)Diagnostik durchgefihrt

e Fachlich hohe Expertise des Personals gegeben, respektvoller Umgang
e Haufig Weiterleitung vom ZSE an Facharzt:innen
e Keine Kontinuierlichkeit/Weiterbetreuung im Anschluss an das ZSE

e Keine festen Ansprechpartner:innen am ZSE

e Lange Wartezeiten zwischen Terminen, Befunden, Abschlussbericht
e Wenig Aufklarung, Partizipation der Betroffenen

e Personal freundlich, Gberwiegend viel Zeit investiert

e Betroffene geflihlt nicht ernst genommen, arztliches Personal nicht
unvoreingenommen
e Zu viel Fokus auf Psyche/eine psychische Diagnose
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6. Diskussion

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse der gefiuihrten Interviews beider
Erhebungszeitpunkte zusammengefasst und anschlielRend kritisch reflektiert. Dabei
wird der aktuelle themenbezogene Forschungsstand bericksichtigt und im Verlauf
interpretiert und diskutiert. Zu Beginn wird auf die Stichprobe Bezug genommen, im
Anschluss orientierend an den Interviewleitfaden der TO und T1 Erhebung und den
Fragestellungen. AbschlielRend erfolgt eine Zusammenfassung anhand der gefiihrten
Interviews mit Ausblick auf die Etablierung einer NVF.

6.1 Diskussion der Stichprobe

Bei der TO Befragung handelt es sich um 70 Proband:.innen zwischen 12 und 81
Jahren. N=31 der Interviews wurden jedoch in der Altersgruppe 40-60 Jahre
durchgefiihrt, somit wird die Studie fast zur Halfte von Betroffenen mittleren Alters
reprasentiert. Die hohere Altersgruppe reprasentiert den langen Diagnoseweg, den die
Betroffenen bereits zuriickgelegt haben. Das Aufsuchen eines ZSE, nach bereits
langem Weg an diagnostischen Odysseen, sei oftmals als letzte Instanz von den
Proband:innen gesehen worden (Wetterauer and Schuster, 2008, Tumiene and
Graessner, 2021). Weiterhin sei der grof3te Anteil der Betroffenen weiblich (n=42).
Griunde hierfur konne sein neben der htheren Lebenserwartung von Frauen, auch die
haufigere Inanspruchnahme von Angeboten im Gesundheitswesen mit vermehrt
arztlichen Kontakten und einem groReren Anteil an psychischen Erkrankungen oder
Komorbiditaten (Beutel et al., 2019, Bergmann et al., 2005, Klesse et al., 2008, Hodek
et al., 2009).

Wir bereits bekannt und dargestellt, sind eine Vielzahl von SE angeboren, so dass teils
in einer Familie mehrere Familienmitglieder an genetischen SE leiden und in jungem
Alter bereits eine Diagnose erhalten (Wetterauer and Schuster, 2008, Hoffmann et al.,
2020). Nicht Gberraschend ist daher die Teilnahme einer kompletten Familie, an der
Studie, mit zwei minderjahrigen Kindern und der alleinerziehenden Mutter.
Insbesondere zeigt sich bei einer Konstellation mit mehreren Erkrankten einer SE
innerhalb einer Familie, die psychische Belastung der Familienmitglieder verstarkt.
Kinder und Jugendliche mit SE bendtigen einen vermehrten Betreuungsbedarf und in
den Interviews wird deutlich, dass im Hintergrund der erkrankten Minderjahrigen,
primar die Mutter unterstlitzend fungieren und sich im Alltag als sehr belastet
prasentieren (Wiedebusch and Muthny, 2009, Pelentsov et al., 2015). Die Mutter
zeigen sich bei vielen Gesprachen sehr prasent, unterstiitzend und organisieren die
Therapien und Angebote des erkrankten Kindes, wéahrend die Vater eine andere Rolle
einnehmen und sich im Hintergrund halten (Seiffge-Krenke, 2013).

Eine Limitation diese Studie, stellt die Darstellung eines einzelnen Teilbereiches der
multizentrischen Kohortenstudie dar. Ein Vergleich mit der Kontrollgruppe, als Status
Quo, wird zur Beurteilung der Intervention jedoch mitbertcksichtigt. Auch die Gruppe
der Kinder/Jugendlichen kann in dieser Stichprobe nicht hinreichend berucksichtigt
werden aufgrund der niedrigen Fallzahl. Zudem ergibt sich ein Dropout eines
Jugendlichen und ein Interview kann bei der T1 Erhebung nur durch die Mutter
vorgenommen werden, was zu einer Verfalschung durch fehlende eigene
MeinungsaufRerung fihren kann.
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6.2 Diskussion der Ergebnisse

6.2.1 Diskussion TO Erhebung

Im Folgenden werden die in Kapitel 5.3.1 bereits ausfiihrlich dargestellten Ergebnisse
diskutiert und mit der aktuellen Literatur verglichen.

6.2.1.1 Symptome, Funktionalitdt und Wohlbefinden der Proband:innen

In diesem Abschnitt werden die Beschwerden und die aktuelle Funktionalitat der
Betroffenen beleuchtet. In weitere Unterkategorien unterteilt, werden neben den
kérperlichen Symptomen auch die Belastungen und psychische Symptome, wie
Depressionen, Traurigkeit und Resignation erfragt. Die kdrperlichen Symptome
werden detailliert von den Befragten beschrieben mit den Auswirkungen, die sich auf
den Alltag, die berufliche Situation und fir das Sozialleben ergeben. Folgen sind
soziale Isolation, Arbeitslosigkeit oder (Frih)-Berentung. Der korperliche Schmerz
nimmt hierbei den gré3ten Stellenwert ein und liegt im Fokus der Beschreibungen der
Betroffenen. Die Suche nach der kausalen Therapie mit oder ohne Diagnosestellung
steht im Vordergrund, um das Leiden der Proband:innen unter den unklaren
Symptomen zu beenden. Die Belastung, unter ungeklarten Symptomen zu leiden vor
dem Hintergrund einer nicht anerkannten Diagnose, stellt eine immense Belastung dar
mit moglichen Folgen von Depression und Angstentwicklung (Kolb-Niemann and
Kruse, 2019, Nunn, 2017, Kesselheim et al., 2015).

Seltener wird von Symptomen mit gezielt psychischem Ursprung berichtet. Auf gezielte
Nachfrage wird deutlich, dass jedoch fast alle Betroffene unter gedrickter Stimmung,
Angsten oder unter depressiven Verstimmungen leiden, dies jedoch neben den
korperlichen Beschwerden in den Hintergrund gedrangt wird.

In Tabelle 4 wird aufgezeigt, dass dennoch 31,4% der Patient.innen offen ihre
psychischen Beschwerden thematisieren. Dabei wird ein ebenso grol3er Leidensdruck
deutlich, wie bei der Schilderung rein kdrperlicher Symptome. Ursachlich konnte der
Wunsch der Betroffenen zugrunde liegen, nicht von den kdrperlichen Symptomen
ablenken zu wollen, um eine Verschiebung des Schwerpunktes zu vermeiden.
Psychische Symptome werden im Gesprach oftmals zwar eingerdumt, es kommt
jedoch von vielen Betroffenen zu einer Legitimation der Beschwerden. Aussagen, die
Beschwerden seien ursachlich aufgrund des Schlafmangels oder der Schmerzen,
sollen die Beschwerden relativieren. Dies spiegelt bei vielen Proband:innen den
grol3en Wunsch wieder, nicht vorverurteilt zu werden aber auch die Hoffnung, eine in
der Gesellschaft besser akzeptierte, somatische Ursache der Beschwerden zu finden.
Offener berichten jingere Proband:innen oder Betroffene mit gro3erer Isolation und
fehlenden Ansprechpartner:iinnen Uber seelische Beschwerden. Die psychische
Gesundheit leidet unter der Belastung und begunstigt Verhaltensauffalligkeiten, wie in
der Literatur aufgezeigt wird (Pinquart, 2017b, Pinquart, 2017a, Barlow and Ellard,
2006). In dieser Studie zeigt sich die Belastung bei einer jungen Probandin als
Einzelfall stark fortgeschritten, mit mehrfachen Suizidversuchen und stationéren
Behandlungen.

Wie in Kapitel 2.3 bereits aufgezeigt, treten Komorbiditaten besonders haufig bei
Betroffenen mit SE auf und stellen eine weitere medizinische Herausforderung bzgl.
der Diagnosestellung und weiteren Behandlung der Betroffenen dar (Harter et al.,
2007b). Diese ,Doppelbelastung® der Proband:innen sollte stets Bertcksichtigung
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finden und nimmt in der aktuellen Literatur bereits einen grof3en Stellenwert ein.
Aufgezeigt werden insbesondere die Folgen einer Diagnoseverzdgerung und das
Auftreten komorbider psychischer Stérungen wie Depressionen und Angste (Klesse et
al., 2008, Uhlenbusch et al., 2019b, Helmes et al., 2007). Besonders vulnerabel zeigen
sich die Schmerzpatient:innen. Angste und Depressionen stehen mit dem Schmerz in
einer engen wechselseitigen Beziehung, dies wird durch das befragte Klientel dieser
Studie ebenfalls widergespiegelt (Baumeister and Harter, 2005).

Offen angegeben werden insbesondere Resignation und Hoffnungslosigkeit, in den
durchgefiihrten Interviews allerdings nur von sechs Proband:innen und nur zehn der
Befragten gibt an unter Angsten zu leiden. Traurigkeit und Depressionen raumen
dreizehn Betroffene ein. Wie bereits erwahnt, scheinen die psychischen Symptome
neben den korperlichen, fur “nicht schlimm genug® gehalten zu werden, um in diese
Kategorie zu fallen.

Die Grundstimmung in den geflihrten Interviews zeigt sich allgemein sehr negativ
konnotiert, korperliche Symptome stehen im Mittelpunkt mit aufgezeigter
langanhaltender Leidensperiode und fehlendem Ausblick. Auf Nachfragen, wie sich
das Leben und der Alltag der Betroffenen veréndert habe seit Beginn der
Beschwerden, wird der einschrankende Charakter der Erkrankung deutlich mit
Veranderung des ganzen Lebens der Befragten.

Die Jugendlichen, die in der Studie unterreprasentiert vertreten sind, berichten von
vermehrten Fehltagen in der Schule oder dem Abbruch von Studium oder
Berufsausbildung. Die Wahrnehmungen der jingeren Patient:innen unterscheiden
sich teils von der Darstellung der aktuellen Situation der telefonisch mit anwesenden
Mutter. Die Akzeptanz physischer oder psychischer Beschwerden scheint in der
Altersgruppe bis 14 Jahren hoher auszufallen.

Bias mussen jedoch mitberiicksichtigt werden durch die geringe Stichpropengrofe und
durch  mdogliche Verlegenheit der Jugendlichen, vor den anwesenden
Erziehungsberechtigten sich Schwachen einzugestehen. Erschwert wird die
Durchfiihrbarkeit einiger Interviews mit minderjahrigen Proband:innen zudem durch
keine oder nicht eindeutigen Aussagen bezuglich der Erwartungen und
Behandlungsziele und das Antworten durch die Miutter der Teilnehmer:innen im
Hintergrund.

Jungere Proband:innen beschreiben oftmals die allgemeinen Auswirkungen der SE,
wie Aufgabe des Schulsports oder Fehltage in der Schule. Altere Jugendliche oder
junge Erwachsenen bedauern hingegen den Autonomieverlust mit fehlender
Verwirklichung und Selbstfindung. Vergleiche werden aufgezeigt mit Kommiliton:innen
oder Peers, die bereits eine Familie gegrindet haben, ein Haus gebaut oder geheiratet
haben.

Die Einschrankungen im Alltag zeigen sich somit bei den jungen Erwachsenen
bezlglich des sozialen Konstrukts, der Lebensfiihrung und beruflichen Verwirklichung
gravierend. Mobbing im Schulalltag wird berichtet, Freizeitaktivititen werden
aufgegeben. Beruflich sind fast alle Proband:innen stark eingeschréankt, durch die
Corona Pandemie kann zwar die berufliche Tatigkeit teils ins Home Office verlagert
werden, doch aufgrund der Zunahme der korperlichen und auch seelischen
Problematiken wie Schmerzen, Konzentrationsstorungen und Mudigkeit sind
Krankschreibungen oder Aufgabe von Studium/Beruf die traurige Konsequenz. Was
fehlt, ist die Zukunftsperspektive fur die Patient:innen. Erschwert wird dieser Alltag
durch Stigmatisierungen, fehlendes Verstandnis der Mitmenschen, insbesondere
durch das Fehlen der erklarenden Diagnose. Studien greifen insbesondere diese
Thematik auf, mit dem Ziel einer besseren Aufklarung (Dures et al., 2011).
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Auch der soziale Riuckzug, durch die Corona Pandemie nochmal verstarkt, wirkt sich
sehr belastend auf die Teilnehmer:innen aus. Besonders die alteren Proband:innen
scheinen sehr unter Einsamkeit zu leiden. Oft wird versucht soziale Kontakte
aufrechtzuerhalten und Treffen wahrzunehmen, diese werden jedoch vielfach von
Schamgefuhlen aufgrund kérperlicher Defizite begleitet und wegen Erschdpfung und
Schwache frihzeitig beendet.

Bzgl. der Auswirkungen auf die Lebensqualitat zeigt diese sich bei den Proband:innen
insgesamt deutlich reduziert, dies spiegelt die aktuelle Literatur Gber Betroffene mit SE
wieder (Kiuhnen et al., 2022, Bogart and Irvin, 2017).

In dieser Studie wird deutlich, dass die Eltern die Lebensqualitat der Minderjahrigen
meist schlechter einschatzen, als die Minderjéahrigen selber. In der Literatur wird die
HRQOL der Kinder und Jugendlichen unterschiedlich beschrieben und variiert
abhangig von Alter, Geschlecht und Schweregrad der Erkrankung (Bullinger et al.,
2008, Baumgarten et al., 2019). In der aktuellen Literatur schatzen die Eltern die
krankheitsspezifische HRQOL ihrer Kinder teils schlechter ein im Vergleich zu
gesunden Kindern (Quitmann et al., 2014, Holling et al., 2008, Schutt, 2021a). Die
Datenlage diesbezuglich zeigt sich jedoch widersprichlich und Eltern schatzen, bei
generischer Erfassung der Lebensqualitéat, diese positiver ein, als die Kinder selber
(Ellert et al., 2014).

6.2.1.2 Erfahrungen im Gesundheitssystem

In dieser Kategorie werden die bisherigen Unternehmungen der Proband:innen zur
Abklarung des eigenen Gesundheitszustandes erlautert. Der Zugang zu einem ZSE
wird meist Uber die behandelnden Allgemeinmedizineriinnen hergestellt, die als
Hauptansprechpartneriinnen der Betroffenen fungieren. Haufig erfolgt eine
Kontaktherstellung durch das soziale Umfeld oder durch intrinsische Motivation der
Betroffenen. Griinde hierfiir werden in Kapitel 6.2.1.4 bezuglich der Erwartungshaltung
der Patient:innen verdeutlicht.

Krankenkassen oder Selbsthilfegruppen sind von untergeordneter Prioritat und fast
nicht beteiligt bei einer moglichen Kontaktherstellung zu einem ZSE.

Sehr deutlich und bei fast allen Betroffenen steht der lange Weg durch das
Gesundheitssystem im Vordergrund mit regelrechten Odysseen, fehlenden
Zustandigkeitsbereichen der jeweiligen Facharztiinnen oder auch erfahrener
Ablehnung. In der aktuellen Literatur spiegeln sich diese Erlebnisse wider (Berglund
et al., 2010, Grut and Kvam, 2012).

Langwierige Odyssee der Betroffenen durch verschiedenste Fachrichtungen-die
Grunde

Angefangen mit dem Problem der Seltenheit, wie bereits in Kapitel 2.1 geschildet, fehlt
das Wissen uber die Erkrankung und es gibt noch immer flachendeckend zu wenig
Expertiinnen, an die verwiesen werden kann (Kole and Faurisson, 2010, Hoffmann et
al., 2020). Weitere Schwierigkeiten stellen psychosomatische, psychiatrische oder
weitere Komorbiditaten dar, die eine SE verschleiern konnen und die Diagnosefindung
somit zusétzlich erschweren (Sanders et al., 2019, Benjamin et al., 2017, Wiegand-
Grefe and Denecke, 2022). Ein Teufelskreis-der weitere Angste und Depressionen
begunstigt und in Perspektivlosigkeit der Betroffenen resultiert (Uhlenbusch et al.,
2019Db, BI6R et al., 2017).
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Weitere Schwierigkeiten kénnen in Schnittstellenproblemen ausgemacht werden,
sowohl bei dem Ubergang von einer stationdren in die ambulante Nachsorge, als auch
von der padiatrischer Versorgung in die Erwachsenenmedizin (Ebrahimi-Fakhari et al.,
2017). Ansprechpartneriinnen und gute Kommunikation fehlen oft. Die
Befundweiterleitung zeigt sich mangelhaft und eine Kontinuitat fur die Betroffenen ist
nicht gegeben. Eine Weiterleitung an spezialisierte Facharztiinnen erfolgt erst spat
oder bleibt aus (Patzer, 2021, Ebrahimi-Fakhari et al., 2017). Hohe Kosten sind im
ambulanten Setting nicht vorgesehen, teure Untersuchungen somit nicht moglich. SE
sind jedoch hinreichend dafiir bekannt, hohe Kosten zu verursachen und nehmen Zeit
in Anspruch, beides stellen in der ambulanten Versorgung Grinde fir die Ablehnung
der Betreuung dar (Koch et al., 2011).

Die bisherigen Erfahrungen der Proband:innen auf ihrem Weg der Diagnosesuche
stellen sich vielseitig dar, ein Grof3teil der Betroffenen wird zu den verschiedensten
Fachéarzt:innen geschickt, meist eine Weiterleitung von den Allgemeinmediziner:innen,
die medizinisch an Grenzen stoRen oder keine Kapazitaten/Kosten fir weitere
Diagnostik zur Verfligung stellen kdnnen. Eine Vielzahl erneuter Untersuchungen flr
die Proband:innen ist die Folge, mit untkonomischer Vorgehensweise durch
Wiederholungen von Untersuchungen, aufgrund ausbleibender Kommunikation
zwischen den Instanzen. Invasive oder aufwandige Untersuchungen werden meist
unterlassen. Selten berichten Betroffene von stationaren Aufenthalten oder
Operationen, vielfach wird lediglich eine symptomatische Behandlung initiiert, mir nur
kurzzeitiger Besserung der Beschwerden. Wenige Betroffene haben sich an die
alternative Medizin gewandt, von der Schulmedizin enttauscht oder mit dem Wunsch,
nichts unversucht zu lassen. Die Patientinnen haben aufgrund fehlender
Kostenlbernahme durch die Krankenkassen teils viel Geld aufwenden muissen fur
nicht anerkannte alternative Behandlungen. Erndhrungsumstellungen,
Internetrecherchen und das Anh&ufen von Wissen, um zu Expert:innen der eigenen
Erkrankung zu werden, stellten eine héaufige Konsequenz dar im Rahmen der
fortschreitenden Partizipationsbewegung von Patient:innen (Garrino et al., 2015).
Einen grol3en Stellenwert nimmt die Bewertung der bislang erlebten Erfahrungen der
Betroffenen ein. Das Stimmungsbild ist primér negativ gepragt. Ein Grofteil der
Befragten fiihlt sich sowohl von den Arzt:innen, als auch allgemein im medizinischen
Kontext und durch die Gesellschaft nicht ernst genommen. Als Hypochonder:innen
dargestellt zu werden, simulieren zu wirden um Leistungen zu erhalten oder nicht
arbeiten gehen zu miussen gehoért zu den Erfahrungen der Patientiinnen. Die
Aussagen vieler Proband:innen dieser Studie zeigen auf, dass schon das Betreten
der ambulanten Praxis oder der Gang in ein Krankenhaus mit langer Krankenakte und
einer Vielzahl an (Verdachts-)Diagnosen mit Stigmata verbunden sei. Es werde
(vor)schnell der eigene Fachbereich ausgeschlossen und an andere Fachbereiche
weitergeleitet, als vor Ort zu diagnostizieren. Fur Betroffene oft ein Teufelskreis, der
das Selbstwertgefiihl schmalert und Angste oder Wut auslost. Viele Patient:innen
bemangeln eben diese Organisation und Kommunikation, keine Kontinuitat in Threm
Leben mit der Erkrankung zu finden.

Von den Betroffenen wird der immer wieder gleiche Wunsch nach mehr Aufklarung,
Kommunikation und Kontinuitat geéuf3ert. Wie sollte dieser Wunsch Erfillung finden,
wenn innerhalb der verschiedenen medizinischen Fachdisziplinen eine oftmals
unzureichende Vernetzung besteht und Unsicherheiten herrschen, an wen die
Betroffenen verwiesen werden kénnen.
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Angste, mit dem Gefiihl alleine gelassen zu werden, eine ebenso haufige Konsequenz,
der Proband:innen, die aus der bereits erlauterten Schnittstellenproblematik, der
ausbleibenden Kommunikation und den Odysseen resultiert (Kole and Faurisson,
2010, Kesselheim et al., 2015). Das Gefihl sich selber eigeninitiativ kimmern zu
mussen, um Leistungen bewilligt zu bekommen und Angebote oder Therapien zu
erhalten, wird auch in friheren Studien beschrieben (Frank et al., 2014a, Pelentsov et
al., 2015, Aytch L.S., 2001). Aufgrund mangelnder Aufklarung und dem Wunsch bei
medizinischen Entscheidungsfindungen miteingeschlossen zu werden, lesen sich die
Betroffenen oder Eltern der betroffenen Kinder SE Wissen an, mit dem Wunsch
informierter Uber die Erkrankung zu werden (Pelentsov et al., 2015).

Nicht selten wurde von den Betroffenen zudem geauf3ert psychisch abgestempelt zu
werden. Dies spiegelt erneut den Wunsch der Proband:innen wieder, eine somatische
Ursache der Beschwerden zu finden. Ein oft geduRerter Wunsch der Probanden sei
gewesen, eine psychische/psychiatrische Diagnose zwar zu erhalten, jedoch erst nach
Ausschluss somatisch mdglicher Ursachen. Die Bereitschaft sich auf den Versuch
einer psychische Behandlung einzulassen, scheint bei einigen Teilnehmer:innen
vorhanden zu sein. Befragte berichteten von Erfahrungen in der psychosomatischen
Betreuung, diese reichen von Gesprachstherapien bis hin zur Psychopharmaka
Therapie.

In der Literatur wird das Auftreten psychischer Symptome bei SE haufig beschrieben,
insbesondere bei langem Verlauf zwischen den ersten Symptomen einer psychischen
Belastung und entsprechender Therapie (Dietrich, 2017). Psychosoziale
Unterstiitzung, insbesondere wahrend der langen Diagnosesuche sollte einen
wichtigen Bestandteil in der Versorgung von Betroffenen einnehmen (Besier et al.,
2011). Bekannt ist, dass eine nur somatisch orientierte Betreuung unzureichend ist,
um das Wohlbefinden chronisch Kranker zu verbessern (Kiihnen et al., 2022). Bereits
in der Kontrollgruppe der ZSE-DUO Studie wird deutlich, dass eine somatisch
orientierte Krankheitsbewaltigung prasentiert wird (Béhme, 2022). Auch wenn in der
Literatur, beispielsweise der EURODIS Studie oder bei dem befragten Klientel der
ZSE-DUO Studie eine ganzheitliche Betrachtung der Gesundheit gewilnscht werde,
mit zuséatzlicher psychiatrisch, psychosomatischer Unterstitzung (Kolb-Niemann and
Kruse, 2019).

Insgesamt werden die bisherigen Erlebnisse durch das Gesundheitssystem von den
Patient:innen jedoch auch anteilig positiv oder neutral bewertet, viele Arzt:innen seien
bemuht gewesen bzw. Verdachtsdiagnosen seien verfolgt worden und vieles habe
bereits ausgeschlossen werden kénnen.

Attribute, die fur die Betroffenen eine gute Betreuung und Arzt:iinnen/Patient:innen
Beziehung ausmachen, stellen Ehrlichkeit, ausreichend Zeit, Verstandnis und
Kompetenz dar. Diese Kontakte und Erlebnisse mindeten nicht in eine Diagnose,
pragten jedoch positivden Weg der Betroffenen und geben Kraft fir nachste Schritte.

6.2.1.3 Behandlungsziele der Betroffenen

Dieser Abschnitt wird bei der Analyse in mehrere Unterkategorien unterteilt. Deutlich
wird insbesondere, dass Aufklarung und Kausalitat in einer gleichberechtigten
Beziehung von den Proband:innen ein héaufig gedulRerter Wunsch darstellt. Zu
verstehen, was im weiteren Verlauf passiert und Uber einen mdglichen Ausblick
informiert zu werden, dabei auch schlechte Prognosen ehrlich mitgeteilt zu bekommen,
winschen sich viele Betroffene. Kongruent zu den Aussagen der
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Studienteilnehmer:innen, wird auch in der Literatur deutlich, dass die Ungewissheit
Uber den weiteren Therapieverlauf bei den Betroffenen die psychischen Belastungen
steigert (Kole and Faurisson, 2010, Petersen, 2006).

Bislang erlebte Erfahrungen der Proband:innen verdeutlichen zudem, dass auch bei
nicht erfolgreichen vergangenen Therapien, die Kommunikation stets einen hohen
Stellenwert besitzt. Eine Bewertung durch die Betroffenen fallt positiv aus, wenn eine
gleichberechtigte, ehrliche und professionelle Kommunikation im Voraus
stattgefunden hat.

Im heutigen medizinischen Modell der Partizipation und SDM wird eine holistische
Betrachtung von den Erkrankten praferiert (Mundlos, 2018).

Nachfolgend der Wunsch nach Symptomlinderung, auch wenn die Mdglichkeit eine
Diagnose zu erhalten als vorrangigstes Ziel angesehen wird. Primar um den eigenen
Gesundheitszustand abzuklaren, seltener mit dem Ziel, Gber eine moégliche Vererbung
informiert zu sein. Schmerzen, Schlafstérungen und weitere gesundheitliche
Beschwerden bestimmen den Alltag der Proband:innen. Verstandlich der Wunsch
einer Zustandsverbesserung, um wieder mehr Teilhabe am Leben und somit
Lebensqualitat zu erhalten, die bei SE, wie in der Literatur bekannt, sich deutlich
reduziert zeigt (Bogart and Irvin, 2017, Witt et al., 2022a, Kihnen et al., 2022). Der
Wunsch, am Sozialleben wieder teilhaben zu kénnen, werde besonders von den
jungeren Befragten geduflert. Die soziale Lebensqualitat leide durch die soziale
Isolation aber auch durch die bislang nicht zufriedenstellende &rztliche Betreuung
(Kesselheim et al., 2015, Kihnen et al., 2022). Die soziale Unterstiitzung, mit dem
Aufbau eines sozialen Netzwerkes, ist wichtig und sollte die ganze Familie mit
einbinden konnen, als auch die soziale Interaktion und den Austausch mit anderen
Betroffenen moglich machen (Von der Lippe et al., 2017, Dures et al., 2011, Wagner
Lenzin, 2007). Die soziale Ausgrenzung beginnt bereits friih, Betroffene erleben
Uberforderung der Lehrkrafte und Mobbing durch Mitschiiler:innen, Aufklarung stellt
auch hier eine zentrale Rolle dar, um Vorurteile abzubauen und weiteren Riuickzug zu
verhindern (Pelentsov et al., 2015). Im beruflichen Kontext stehen fir die jungen
Befragten die Selbstverwirklichung im Vordergrund, ein Studium beenden zu kénnen
oder der Wunsch nach einer anschlieBenden Reha, um wieder in das Berufsleben
einsteigen zu konnen. Resignation wird bei einigen Proband:innen deutlich, mit
Selbstzweifeln und Sorge, diese Ziele erreichen zu kbnnen (Barlow et al., 2007).

Wenige Patientiinnen, vor allem nach bereits durchlebten insuffizienten
Therapieversuchen, wirden sich mit einer Stagnation des Gesundheitszustandes
zufriedengeben und hoffen, dass keine weitere Verschlechterung eintritt.

Die grof3e Mehrheit des befragten Kollektivs, drangt jedoch nach méglichen Therapien
und schopft grol3e Zuversicht von einer Behandlung an einem ZSE. Seltener werden
in dem Zusammenhang grof3e Hoffnungen der Proband:innen kommuniziert, mit dem
Wunsch einer kompletten Wiederherstellung des Gesundheitszustandes, wie vor dem
Erkrankungsbeginn. Die meisten Betroffenen relativieren jedoch die eigens
getroffenen Aussagen, eine Heilung erzielen zu koénnen und wissen um die
Schwierigkeit einer vollstandigen Genesung. Durch angehauftes Wissen, ist einigen
Proband:innen bereits bewusst, dass mdgliche Diagnosen nicht in effektive kausale
Therapien minden missen. SE zeigen sich oftmals noch nicht ausreichend erforscht,
sodass interventionelle oder pharmakologische Therapiemoglichkeiten fehlen und
keine Heilung, sondern nur supportive Therapien, wenn tberhaupt, mdglich sind (Has
and Giehl, 2014, Hoffmann et al., 2020). Die bereits erlebten Fehldiagnosen und
daraus resultierenden inneffektiven Therapieversuche, fuhren jedoch meist zu grofRer
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Unzufriedenheit und Frustration der Proband:innen, wie im befragten Kollektiv, als
auch in anderen Studien deutlich wird (Kole and Faurisson, 2010).

Die Betroffenen scheinen an einem ZSE offen fir Behandlungsangebote und mégliche
Therapien zu sein. Auf Nachfrage werden jedoch selten konkrete Vorstellungen oder
Behandlungsziele geaullert. Das Zentrum stellt in gewisser Weise fir die
Proband:innen einen Neuanfang dar, bei dem mdglichst zielgerichtet diagnostiziert
und im besten Fall im Anschluss therapiert werden soll. Bescheiden wird von wenigen
Befragten der Wunsch nach Beteiligung an der Therapie oder das Ziel einer
somatischen Behandlung kundgetan, das grof3e Meinungsbild zeigt sich aber offen fur
jedwede Therapieform. Die Vorstellungen variieren dabei, von ,Pillen“ einzunehmen
zur mdglichen Behandlung, oder méglichst wenig Medikation taglich zu bekommen,
bis zu dem Ziel auch alternative Behandlungspfade auszuprobieren, sollte
schulmedizinisch keine Moglichkeit gefunden werden.

Das ZSE stellt fur viele Betroffene eine ,letzte Instanz” dar, umso grofRer das Ziel einer
Diagnose, um eine Prognose Uberhaupt erst moglich machen zu kénnen (Garrino et
al., 2015, Petersen, 2006). Mit der taglichen Ungewissheit abschliel3en zu kdnnen, um
sich neben der eigenen Gesundheit auch wieder Zukunftsperspektiven und der
Lebensplanung zu widmen, das Leben wieder lebenswert machen.

6.2.1.4 Erwartungen der Proband:innen an ein ZSE

Um mit der Diskussion der TO Ergebnisse abzuschliel3en, folgt nun die relevanteste
Kategorie der TO Befragung. Es wird die Erwartungshaltung der Betroffenen an die
Betreuung an einem ZSE betrachtet, diese bietet eine Grundlage der spéteren
Zufriedenheitsbewertung in der T1 Erhebung.

Schon zu Beginn wird in den Interviews deutlich, dass der Grof3teil der
Studienteilnehmer:innen eine sehr hohe Erwartungshaltung an das ZSE und die
dortige Behandlung stellt. Der Wunsch, eine Diagnose zu erhalten oder zumindest die
Linderung der aktuellen Beschwerden, ist grol3 und das Hinwenden an ein ZSE wird
vielfach als letzte Hoffnung angesehen. Die Erwartungen zeigen sich eng an
vergangene Erfahrungen gekoppelt und es stellt sich die Frage, ob eine so hohe
Erwartungshaltung Uberhaupt vollstandig Umsetzung finden kann. Es zeigen sich
Parallelen zu der ebenso hohen Erwartungshaltung der KG TO Befragung (Wocker,
2020).

Fast alle Betroffene gehen mit hohen bis sehr hohen Erwartungen an das ZSE zu
Ihrem ersten Termin. Sei es durch die Medien, das private Umfeld oder die bisherigen
behandelnden Mediziner:innen beeinflusst, zeigt sich das Meinungsbild vieler
Proband:innen positiv gestimmt. Viele Patient:innen erwarten am ZSE eine Vielzahl
sehr guter Mediziner:innen, nehmen weite Anfahrtswege und lange Wartezeiten hin
und betonen, dies vor allem zu tun, weil sie so zuversichtlich sind, dort Hilfe zu
erhalten. Wenige Betroffene versuchen sich realistischer auf diesen Termin
vorzubereiten und die Erwartungen bewusst neutral zu formulieren. Deutlich wird
jedoch auch bei den Patient:innen, dass dieser Besuch fiir viele eine letzte Chance
darstellt und sich die Hoffnung und Zuversicht auf diesen Termin nur schwer
reduzieren lasst. Wenige Proband:innen auf3ern gezielt, wenig oder Kkeine
Erwartungen an das ZSE zu haben, dies scheint fir viele ein
Selbstschutzmechanismus darzustellen und wird auch von einigen Patient:innen offen
als Schutz vor erneuten Enttduschungen zugegeben. Diese Patient:innen zeigen sich
vermehrt resigniert und hatten sich mehr durch Drangen von Familie und Freunden an
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das ZSE gewandt, ihre medizinische Situation mit den verbundenen Einschrankungen
ist bereits fur sie selbst akzeptiert.

Eine wichtige Schlisselrolle nimmt die Erwartungshaltung beziiglich der Arzt:innen/
Patient:innen Beziehung ein. Diese zeigt sich ebenso gepragt durch die bisherigen
Erfahrungen der Befragten. Wie in der Literatur bereits bekannt, erlebten viele
Betroffenen im Verlauf Ablehnung und es erfolgen weitere Odysseen durch das
Gesundheitswesen. Daraus resultieren Verunsicherungen, Wut, Misstrauen und
Hoffnungslosigkeit seitens der Proband:innen. Als Folge aul3ert sich das in einer
reduzierten HRQOL und fuhrt zu sozialer lIsolation (Barlow and Ellard, 2006,
Kesselheim et al., 2015).

Verstandlicherweise wird durch die Betroffenen viel Wert auf eine vertrauensvolle,
verlassliche zwischenmenschliche Beziehung gelegt mit ausreichend Zeit, Empathie
und Respekt. Am haufigsten wurde beztiglich der zwischenmenschlichen Beziehung,
der Wunsch geéaul3ert, ernst genommen zu werden. In der Vergangenheit musste die
Glaubhaftigkeit der Proband:innen mehrfach unter Beweis gestellt werden und neben
Hypochondrie wurden somatische Beschwerden als psychische Problematiken
.,abgetan®. Neben dem Wunsch an zweiter Stelle nach mehr Zeit in arztlichen
Gesprachen riickt der Fokus nach Ernsthaftigkeit stark in den Vordergrund (Zurynski
et al., 2017, Pelentsov et al., 2015, Aytch L.S., 2001).

Weitere wichtige Punkte fir eine essentielle Behandlung, stellen entgegengebrachtes
Interesse und Bemiuhungen um die Betroffenen dar. Dies starkt die Beziehung
zueinander und lasst eine vertrauensvolle Interaktion zwischen Patient:innen und
Arzt:innen erst wachsen. Neben Interesse und Empathie werden auch wiederholt
Freundlichkeit und Unvoreingenommenheit thematisiert. Oft reiche ein Blick in die
mitgebrachte Akte mit bisheriger Diagnostik aus und es werde nicht mehr weiter
untersucht, so tragen dies viele Proband:innen vor. Die unvoreingenommene Sicht wie
zu Beginn einer Behandlung, wiinschen sich Betroffene, um ohne Vorurteile anhand
der Symptomatik, Erkrankungen auszuschlieBen zu kénnen. Praferiert wird von den
Proband:innen, wie bereits erwahnt, eine holistische Betrachtungsweise. Der Wunsch,
respektvoll behandelt zu werden und nicht nur als krankes Individuum angesehen zu
werden, ist essentiell wichtig (Von der Lippe et al., 2017, De Santis et al., 2019, Jaeger
etal., 2015).

Erwartungen an das Fachpersonal vor Ort stellt vorranging der Wunsch nach einer
multidisziplindren Vorgehensweise dar. Einstimmig und auf hohem Niveau wird ein
Expertiinnenteam bestehend aus verschiedenen Fachbereichen gewtinscht, dass sich
im direkten Austausch intensiv mit dem Erkrankungsbild auseinandersetzt. Die
Maoglichkeiten, dass somit schnell diagnostische Malinahmen umgesetzt werden
konnen mit einer zeitnahen Behandlungsmdglichkeit aufgrund des interdisziplinéren
Austausches schlie3t sich als Wunsch an. Ausgehend von der aktuellen
Forschungslage uberrascht dieser Wunsch nach einer Expertise orientierten
Zentralisierung nicht. Bisher wurde durch verschiedene niedergelassene Arzt:innen in
diversen peripheren Kliniken ohne feste Ansprechpartneriinnen unzureichend
behandelt. Dies ging mit hoher Unzufriedenheit der Betroffenen einher. Bekannt ist,
dass sich die Zufriedenheit von Betroffenen einer SE durch interdisziplinare
Expertenteams an festen Zentren steigern lasst (Brodin et al., 2015, Groft and Posada
de la Paz, 2017, Garrino et al., 2015).

Professionelles Arbeiten und hohe (Fach)-Kompetenz seitens der Fachkrafte wird von
den Befragten ebenfalls gewilnscht und wird aber von vielen an einem ZSE auch
vorausgesetzt (Karaa et al., 2019).
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Die Expertise wird von den Betroffenen besonders hoch eingeschéatzt. Aufgrund des
verlagerten Schwerpunktes auf die SE im Vergleich zu ,normalen Arzt:innen®, wird
durch diese Spezialisierung eine kompetentere Betreuung erwartet. Begrindet liegt
der Wunsch nach Expertise und Professionalitat in der bislang als subjektiv mangelhaft
empfundenen Betreuung mit motivationsbeschranktem Wissenstand durch die
Behandler:innen. Dies wird als ursachlich fur die bislang insuffiziente Diagnostik
angesehen und resultiert in hohe Unzufriedenheit der Proband:innen (Kesselheim et
al., 2015, Garrino et al., 2015, Huyard, 2009, Dures et al., 2011).

Um spezifischer auf eine mdgliche Behandlung an einem ZSE einzugehen, werden
Erwartungen der Betroffenen konkreter formuliert. Eine umfangreiche Diagnostik wird
von den meisten Befragten praferiert. Auf eine Vielzahl an Untersuchungen sei bisher
aufgrund fehlender finanzieller Mittel verzichtet worden, an einem ZSE werde erwartet,
tiefer in die Diagnostik zu gehen, aufwendige Methodik eingeschlossen.

Um das Ziel einer Diagnose zu erreichen, gehen die Patient:innen offen an mdgliche
Diagnostik heran und geben vor, keine aufwandigen oder schmerzhaften
Untersuchungen zu scheuen. Dabei soll im Idealfall keine redundante Diagnostik
durchgefiihrt werden. Selten wird gewlnscht, Voruntersuchungen zu wiederholen, aus
Sorge es kdnnten Aspekte Ubersehen werden. Aufgrund der erwarteten Vernetzung
der Facharzt:innen untereinander mit hoher Fachexpertise, werden neue innovative
Ideen erwartet zur grindlichen Recherche. Seltener wiinschen sich die Proband:innen
dabei einen stationaren Aufenthalt, sondern wiirden bevorzugt viele Untersuchungen
an einem Tag abhandeln.

Der organisatorische Ablauf soll dabei gut organisiert sein, mit wenig Wartezeiten,
kurzen Anfahrtswegen und dem ZSE als zentrale Vermittlungsinstanz zwischen den
betreuenden Instituten. Die bisherigen Odysseen von verschiedenen Fachéarzt:innen
mit dazwischen monatelangen Terminwartezeiten pragen das Meinungsbild der
Proband:innen negativ, sodass eine moglichst schnelle Terminvergabe und
Anschlussbehandlung gewiinscht wird. Ein besonders haufig geduRerter Wunsch stellt
eine mdgliche Nachbehandlung dar, mit verfigbarem kontinuierlichen und
verlasslichen Ansprechpartner:innen. Deutlich zeigt sich hierbei erneut die
Schnittstellenproblematik mit fehlender Kommunikation und Kooperation der
verschiedenen Instanzen, die eine Vermittlung von Selbsthilfegruppen oder
Therapieangebote erschweren (Ebrahimi-Fakhari et al., 2017). Selten kann bei SE
eine Therapie vor Ort geschehen, sodass selbst bei erfolgreicher Diagnosestellung an
einem ZSE, eine Weiterleitung an spezialisierte Zentren erfolgen muss, mit bislang
fehlenden zufriedenstellenden Standards regional und tGiberregional (Ebrahimi-Fakhari
et al., 2017). Hierbei wird eine personliche Bezugsperson der Betroffenen gewiinscht,
die aufklart, informiert, dabei den hohen Gesprachsbedarf chronisch erkrankter
Betroffener befriedigt und die notige Transparenz und Nachvollziehbarkeit
gewabhrleistet. Heutige Patient:innen moéchten autark und selbstbestimmt sein, dies
wurde sich positiv auf die Zufriedenheit auswirken (Garrino et al., 2015, Brodin et al.,
2015, Dures et al., 2011).

6.2.2 Diskussion der T1 Erhebung

Im Folgenden werden die Ergebnisse der T1 Erhebung zusammengefasst und mit der
aktuellen Literatur verglichen sowie kritisch diskutiert. Im Anschluss erfolgt eine
Diskussion der Methodik.
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6.2.2.1 Lebensqualitat

Unterteilt wird die Lebensqualitat in die physische und emotional/psychische
Lebensqualitat der Betroffenen im Vergleich zum bei TO festgesetzten Zeitpunkt des
Beobachtungsbeginns.

Physische Lebensqualitat

Der Groldteil der Befragten berichtet Uber eine Stagnation der Beschwerden und
Lebensumstdnde und die physische Lebensqualitat sei gleichbleibend. Im Vergleich
zum Beginn des Beobachtungszeitraumes vor dem ersten Termin an einem ZSE, sei
kein wesentlicher Unterschied der korperlichen Symptomatik mit geringer koérperlichen
Belastungsfahigkeit zu bemerken. Die gesundheitlichen Probleme seien somit
unverandert prasent bei dem Grof3teil der Proband:innen und wirden den Alltag
bestimmen und einschranken. Der weitere Anteil der Betroffenen, die eine
Verbesserung oder Verschlechterung der physischen Lebensqualitat bemerkt, stellt
sich gleichermal3en dar.

Verschlechtert haben sich bei einigen Patient:iinnen die Schmerzen, mit starkerem
Schwachegefiuhl und zunehmend kognitivem Abbau. Damit einhergehend seien die
Alltagsbelastungen groRer geworden, mit abnehmender Selbststandigkeit und
groRerem Hilfebedarf von Mitmenschen oder hoheren Pflegestufen. Teils habe der
Symptombereich sich auch verschoben und neue korperliche Symptome seien
hinzugekommen. Therapien seien versucht worden mit ausbleibender Wirkung oder
nur symptomatischer Behandlung. Die HRQOL zeigt sich durch die koérperlich
einschrankende Situation reduziert, dies ist allgemein bekannt (Bogart and Irvin, 2017,
Kihnen et al., 2022, Baumgarten et al., 2019).

Ein anderer geringerer Teil der Befragten kann mittlerweile wieder ein normaleres
Leben fihren und Schmerzen und kérperliche Einschréankungen erscheinen deutlich
reduziert. Die Grunde sind vielfaltig, teils sei die Verbesserung flr die Proband:innen
nicht erklarbar, ein ,Wunder® oder Verbesserung durch eigenstandig organisierte
Therapien, Massagen etc. Seltener sei vor Ort am ZSE eine Diagnose gestellt und
zielgerichtet behandelt oder zur Therapie weitergeleitet worden.

Emotional/psychische Lebensqualitat

Bezogen auf die emotional/psychische Lebensqualitat wird in  mehreren
Unterkategorien die aktuelle Situation mit dem urspriinglichen Zustand seit
Beobachtungsbeginn beurteilt. Vier weitere Kategorien erfassen die daraus
resultierenden sozial, beruflichen und privaten Auswirkungen der reduzierten
Lebensqualitat.

Deutlich zeigt sich die psychische Lebensqualitdt negativ beeinflusst aufgrund
gesundheitlicher Einschrdnkungen. Ein Grol3teil der Befragten prasentiert sich gering
belastbar, miide und erschopft. Begleitet werde dies oftmals von kognitiven Stérungen
wie beispielsweise Konzentrationsschwierigkeiten. Sorgen und Angste werden haufig
geaulert, mit dem Wunsch im Alltag ,funktionieren® zu wollen, dabei dem
gesellschaftlich hohen Druck aber kaum standhalten zu konnen. Viele Befragten fuhlen
sich hilflos und zeigen bereits psychische Stérungen wie Depressionen und Angste
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(Kesselheim et al., 2015, Kolb-Niemann and Kruse, 2019). Der emotionale Riickzug
mit fehlenden Hilfsangeboten wird durch die Corona Pandemie nochmals verschéarft
und die psychische Lebensqualitat weiter reduziert. Die Folgen resultieren in hohen
Krankheitstagen, Frihberentung und Arbeitslosigkeit. Die  ausbleibende
Zukunftsperspektive verscharft die emotional/psychischen Symptome erneut. Ein
Teufelskreis, mit oftmals fehlendem Ausweg aufgrund unzureichender Hilfsangebote
und geringer Information und Aufklarung der Befragten. Einigen Proband:innen fehlt
nach einiger Zeit die Kraft, Hilfsangebote zu nutzen. Gefuhle wie Machtlosigkeit und
Resignation werden beschrieben. Eine Patientin berichtet, sich bereits mit dem Thema
aktiver Sterbehilfe auseinandergesetzt zu haben, eine andere junge Probandin beging
einen Suizidversuch. Der Ausbaubedarf psychosozialer Anlaufstellen und die
Notwendigkeit, eine psychosoziale Unterstiitzung bereits zur Diagnosestellung zu
etablieren wird auch in der Literatur deutlich (Besier et al., 2011, Zurynski et al., 2017).
Hilfen aul3erhalb der eigenen Familie, Freunde oder Angehérige zu bekommen,
ermdglicht eine rationale Beurteilung der Situation und entlastet (Seiffge-Krenke,
2013).

Ein Groldteil der Betroffenen gibt an, Auswirkungen in allen Lebensbereichen zu
verspiuren, abhangig von der Schwere der Erkrankung, fehlenden Coping
Mechanismen und den individuellen Bewaltigungsstrategien. Insbesondere Familien
mit erkrankten Minderjahrigen bemerken eine Verschiebung des Schwerpunktes auf
das erkrankte Familienmitglied und Ausrichtung des Alltags nach der Erkrankung und
den speziellen Bedirfnissen (Schitt, 2021a). Dies beeintrachtigt sowohl die
Geschwister als auch die Paarbeziehung mit dem Gefuhl der Vernachlassigung und
Entfremdung (Wagner Lenzin, 2007, Pelentsov et al., 2015, Mdller et al., 2016, Troster,
2013).

Im beruflichen Bereich sei eine Teilnahme am Arbeitsleben fur die Betroffenen auch
nach einem Jahr seit Beobachtungszeitraum nur erschwert oder gar nicht moglich,
dies zeigten auch vergangene Studien auf (Nehring et al., 2015, Pelentsov et al.,
2015).

Minderjahrige Proband:innen hatten teils den Schulbesuch einstellen missen oder
eine Berufsausbildung, Studium sei abgebrochen worden. Besonders tragisch fir die
jungen Patient:innen, die sich in einem wichtigen Entwicklungsprozess und Ablésung
von den Eltern befinden. Beruflich kbnnen wenige Proband:innen im Homeoffice
weiterarbeiten, der Grof3teil der Befragten ist jedoch nicht mehr oder noch immer nicht
arbeitsfahig. Die Motivation, wieder integriert zu sein und einem Beruf nachgehen zu
kénnen, zeigt sich meist grol3.

Im Bereich der sozialen Lebensqualitat sei ein sozialer Rickzug mit Aufgabe von
Freizeitaktivitaten als Folge des ,anders seins“ mit Mobbingerfahrungen und einer
Zunahme der korperlichen Gebrechlichkeit verbunden. Auch hier bedarf es einer
vermehrten Aufklarung uber SE, um gesellschaftliche Vorurteile abzubauen und
Ausgrenzungen einzudammen. Im Alltag werden von einigen Patientinnen im
zeitlichen Verlauf Strategien entwickelt, um sich eine grotmdgliche Autonomie
erhalten zu kénnen. Es wird deutlich, dass die Proband:innen mit grofl3em sozialen
Netzwerk sich weniger hilflos und besser integriert fihlen (Wagner Lenzin, 2007).

6.2.2.2 Behandlungswiinsche, aktueller Ist-Zustand der Teilnehmer:innen
In diesem Abschnitt werden die Winsche an eine Betreuung/Behandlung an einem

ZSE seit Beobachtungsbeginn der Befragten erneut erfasst und mit dem aktuell zu
verzeichnenden Zustand der Betroffenen verglichen und diskutiert.
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Das ursprungliches Behandlungsziel von ber 50% der Proband:innen ist die Hoffnung
auf eine Diagnosestellung und Diagnostik. In der T1 Befragung wird einstimmig dieser
Wunsch wiederholt betont und meist als Erklarung hinzugefiigt, genau dieses Ziel nicht
erreicht zu haben. Dabei werden die Vorstellungen an eine mogliche Behandlung an
einem ZSE meist unspezifisch gedullert. Es solle moglichst grindlich in alle
Richtungen geschaut werden mit umfangreicher Diagnostik. Seltener winschen die
Interviewten gezielt die Wiederholung von Untersuchungen, beispielsweise die
Diagnostik unter korperlicher Belastung durchzufihren, um bislang lavierte Symptome
kenntlich machen zu kénnen. Teils werden Verdachtsdiagnosen von
Patient:innenseite vermutet nach erfolgter eigener (Internet)Recherchen, mit der
Hoffnung die eigenen Symptome in einer bereits bekannten SE wiederzufinden.
Dementsprechend ist den Befragten oftmals bekannt, welche Diagnostik durchgeftihrt
werden sollte zur weiteren Abklarung der SE.

Die Patientiinnen zeigen sich dabei partizipiert und durch die Eigeninitiative als
Expert:innen fur die eigenen Beschwerden (Garrino et al., 2015, Huyard, 2009, Frank
et al., 2014a). Der Wunsch mit der Diagnose eine Beendigung der jahrelangen
erfolglosen Suche herbeizufihren, liegt als Fokus sogar tiber der Angst, eine schlechte
Prognose oder schwerwiegende Diagnose erhalten zu kénnen. Griinde sind vielfach
in der Gesellschaft zu finden. Als ,krank® anerkannt zu werden, Leistungen von der
Krankenkasse bewilligt zu bekommen und nicht mehr als Hypochonder:innen
angesehen zu werden, verfolgt den Wunsch, von der Gesellschaft akzeptiert zu
werden (Witt et al., 2022a, Hanssen DJC, 2016, Jutel, 2009, Nettleton S, 2006).

Der negative Grundton der Befragten zeigt sich vermehrt in Aussagen, die
Erwartungen bereits sehr reduziert zu haben und dennoch enttauscht worden zu sein.
Weniger Proband:innen winschen, eine Verbesserung der Gesamtsituation erzielen
zu koénnen oder Perspektiven aufgezeigt zu bekommen. Auch eine symptomatische
Behandlung zur Erlangung von mehr Lebensqualitat bei nicht maoglicher
Diagnosestellung wird wiederholt geéuf3ert. Deutlich wird der Wunsch, sich nicht mit
der reduzierten HRQOL, Arbeitslosigkeit und sozialer Isolierung zufrieden geben zu
wollen.

Was allerdings fehlt, sind Mdglichkeiten. Die Winsche der Patient:innen wirken dabei
deutlich angepasst und realistisch formuliert, hérbar die Resignation durch das
vergangene erlebte Jahr. Das Ziel, den eigenen Korper oder die mogliche Erkrankung
besser zu verstehen, um eine hohere Akzeptanz der Gesamtsituation erzielen zu
kbnnen. Selten ist die Erwartungshaltung gewesen, eine Heilung oder einen
kompletten Rickgang der Beschwerden zu erzielen. Wenn dieses Ziel geaulert wird,
SO zeigt es sich vorzugsweise bei Patientiinnen mit vergleichsweise gering
ausgepragten Symptomkomplexen und kurzer Krankheitsperiode. Das geringst
gesetzte Ziel der Befragten, stellt die Stagnation des Status Quo dar, wobei die
wenigsten Proband:innen diesen Zustand akzeptieren wirden. Die Angst ist jedoch
grofRer, noch mehr Funktionalitat und Lebensqualitat zu verlieren, als schon zu Beginn
des Beobachtungszeitraumes. Diese Winsche der Patientiinnen nach effektiver
Diagnostik, Diagnosestellung, Symptomverbesserung oder gar Heilung haben sich
Uberwiegend nicht umsetzen lassen. Die aktuelle Studienlage spiegelt den Status Quo
der Fehldiagnosen, daraus resultierenden Fehlbehandlungen und unzureichender
Diagnostik wider (Patzer, 2021, Kole and Faurisson, 2010). Fehlende psychosoziale
Anlaufstellen, unzureichende feste Ansprechpartner:innen, lange Wartezeiten oder
nur Uberregionale verfligbare spezialisierte Zentren fordern die Unzufriedenheit der
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Betroffenen und tragen zu einer Reduktion der Lebensqualitat bei (Kihnen et al., 2022,
Bogart and Irvin, 2017, Witt et al., 2022a, Uhlenbusch et al., 2019a).

6.2.2.3 Diagnosestellung, Behandlung

Die Betreuung und der Ablauf vor Ort entsprechen bei der Mehrheit der Befragten nicht
den zuvor geédulRerten Wunschvorstellungen.

Uberwiegend wird keine abschlieBende Diagnose gestellt, wenngleich Vermutungen
ausgeschlossen werden kénnen. AuRerungen der Patient:innen, sie hatten bislang
keine ,richtige” Diagnose bekommen, zeigen auf, dass bei den Betroffenen im
Vorwege eine gewisse Erwartungshaltung bestanden hétte, wie die Diagnose hatte
ausfallen sollen. Uberwiegend psychische Diagnosen, wie im Verlauf erlautert wird,
werden von einem hdheren Anteil der Proband:innen nicht anerkannt.

Vereinzelt erhalten die Betroffenen eine Diagnose in Form von beispielsweise
Autoimmun-, neuropathische-, Schmerz- oder Muskelerkrankungen. Selten wird in
dem Kontext eine Zufallsdiagnose gestellt, beispielsweise erhielt eine Patientin die
Diagnose Brustkrebs. Die Uberwiegende Zahl der Studienteilnehmer:innen hat jedoch
keine abschlieRende Diagnose erhalten. Parallel erhoht sich jedoch die Zahl der
psychisch/psychiatrischen Diagnosen, tberwiegend zum Missfallen der Interviewten,
die den zu grofRen Fokus auf die vermeintlichen psychischen Beschwerden beméangeln
und sich zu sehr in Richtung einer psychischen Diagnose gedréngt fiihlen. Teils
werden die psychischen Diagnosen von den Befragten angenommen und einige
wenige Proband:innen zeigen sich offen fur eine mégliche psychiatrische Behandlung.
Der hohe Stellenwert der seelischen Gesundheit fur die chronisch Erkrankten oder SE-
Betroffenen zeigt sich in der Literatur (Riedl, 2015). Andererseits sind jedoch Argwohn
und Ablehnung die Folge aufgrund der vergangenen Erlebnisse und der erlebten
,Herabstufung“, psychisch erkrankt zu sein, im Sinne einer Somatisierungsstérung
behandelt zu werden und mit den Symptomen nicht ernst genommen zu sein (Zurynski
et al., 2017, Aytch L.S., 2001, Pelentsov et al., 2015).

Bereits in der Literatur wird aufgezeigt, wie notwendig eine psychische Mitbeurteilung
chronisch erkrankter Proband:innen ist und wie erforderlich es ist, psychosoziale
Unterstitzungsmaoglichkeiten weiter auszubauen (Riedl, 2015, Anderson et al., 2013).
Dieser Fokus mittels psychosozialer Kompetenz in der T1 Kontrollgruppe bewirkt
zwangslaufig, dass magliche psychische Beschwerden, Komorbiditaten diagnostiziert
werden oder auch psychiatrische Erkrankungen erkannt werden. Teils bedurfen diese,
in Abhéangigkeit des Schweregrades, eine Behandlung und setzen einen neuen
Schwerpunkt im Vergleich zur Regelversorgung zum gemeinsamen Ziel der Erhéhung
der Patient:innenzufriedenheit und Steigerung der Lebensqualitat. Die Ergebnisse der
gestellten psychischen Diagnosen spiegeln sich in Tabelle 4 wider, dort gaben 31,4%
der Proband:innen bereits im Vorfeld psychische Beschwerden an.

Resultierend haben die Proband:innen mehrere (Neben)Diagnosen erhalten oder die
Symptomkomplexe werden in eigene Diagnosen unterteilt, jedoch ist es bei dem
Grol3teil der Betroffenen nicht mdglich, eine ursachliche Hauptdiagnose zu stellen.
Anhand der psychologischen Mitbeurteilung werden mit Fragebbgen und in
Gesprachen der seelische Gesundheitszustand der Betroffenen beurteilt unter
Bertcksichtigung vergangener Erlebnisse und der Kindheit. Verdrangte Traumata
oder bislang unterdriickte Wut, Angste, Depressionen kénnen teils aufgedeckt werden.
Besteht jedoch seitens der Patientiinnen diesbeziglich kein Behandlungswunsch,
fehlende Bereitschaft oder auch die nétige Aufklarung sich auf eine Therapie
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einzulassen, erscheint diese wenig sinnvoll. Fir den Grofteil der Befragten bleiben
psychosomatische Beschwerden auf eigenen Wunsch ohne weitere Konsequenz.

Bei einem geringen Anteil der Betroffenen sei im Vorfeld bereits eine Diagnose
diagnostiziert worden, diese sei seitens des ZSE bestatigt und ein Therapievorschlag
unterbreitet worden. Teils handle es sich dabei auch um Nebendiagnosen oder
psychisch bereits diagnostizierte Stérungen. Bei einer hoheren Anzahl der Betroffenen
sei eine Verdachtsdiagnose gestellt worden, diese aber bislang teils noch nicht
bestétigt worden oder Uberwiegend wieder ausgeschlossen worden. Seltener seien
daraus resultierend Diagnosen geschlossen worden. Ein Teil der Verdachtsdiagnosen
sei durch die Proband:innen durch Eigenrecherche vermutet worden, meist in der
Hoffnung der Bestéatigung der Vermutung um die lange Suche zu beenden (Dirkzwager
AJ, 2007, Hanssen DJC, 2016, Jutel, 2009).

Bezuglich der Diagnostik am ZSE sei bei dem Grol3teil der Proband:innen vor Ort eine
(Basis)Untersuchung durchgefiihrt worden, wenn erforderlich eine Biopsie
entnommen oder Laboruntersuchungen eingeleitet worden. Zusatzlich seien je nach
klinischem Bild, korperliche Untersuchungen, Messungen der Nervenbahnen und
seltener genetische Untersuchungen veranlasst worden. Im Anschluss sei das
psychiatrische Gesprach erfolgt und vor den jeweiligen arztlichen Kontakten seien
erneut Fragebdgen ausgefillt worden. Die Bewertung der Diagnostik durch die
Proband:innen fallt dabei unterschiedlich aus und wird dabei individuell als ausfuhrlich
oder zu kurz bewertet. Dies oftmals in Abhangigkeit der Schwere der Symptome, der
zuvor gesetzten Erwartungshaltung und ob tberhaupt vor Ort Diagnostik betrieben
wurde. Seltener seien direkte Empfehlungen an die Betroffenen ausgesprochen
worden fur die Vorstellung an anderen Instituten, oder der Durchfihrung von
Untersuchungen ohne eine weitere Diagnostik am ZSE durchzufihren. An
psychiatrische, rheumatologische Ambulanzen oder an die Sportmedizin sei oftmals
verwiesen worden. Meist erfordere dies eine Eigeninitiative der Patient:innen mit
Kontaktaufnahme und erneuten Wartezeiten. Dies sei von den Befragten jedoch zum
Groliteil umgesetzt worden, begleitend von der Hoffnung den Diagnoseprozess zu
unterstutzen.

Nachvollziehbar das Drangen der Proband:innen nach erfolgter Diagnosestellung,
eine zeitnahe Therapiemdoglichkeit zu erhalten. Obgleich viele SE nicht heilbar sind,
kann in vielen Bereichen bereits eine pharmakologische oder supportive Therapie
eingeleitet werden. Uberwiegend sei vom ZSE eine Handlungsempfehlung
ausgesprochen worden, fir die niedergelassenen Mediziner:innen zur moglichen
Therapie. Auch sind psychosomatische Angebote unterbreitet worden bei méglichen
psychischen Neudiagnosen. Das Meinungsbild der Befragten zeigt sich verschieden,
abhangig auch vom Therapievorschlag und der stattgefundenen Kommunikation.
Psychische Gesprachstherapien seien meist abgelehnt worden, die Termine teils in
den Rheumatologischen Ambulanzen mit langen Wartezeiten verbunden gewesen.
Bei guten internen Absprachen und unter laufendem Kontakt mit den behandelnden
Mediziner:innen des ZSE sind Weiterleitungen schneller mit weniger Komplikationen
erfolgt. Des Ofteren sei jedoch keine Behandlung oder Empfehlung an einem ZSE
ausgesprochen worden. Teils durch fehlende (Verdachts)-Diagnosen, nicht
zuordbaren Symptomen und fehlender Diagnostik.

Seltener sei direkt am ZSE eine Behandlung eingeleitet worden, teils medikamentds,
mit Hilfsmitteln oder in Verbindung mit einem stationdren Aufenthalt und Weiterleitung
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an die Facharztiinnen im ZSE. Davon sei unterschiedlich stark profitiert worden in
Abhéangigkeit des individuellen Krankheitsbildes.

Fur die Befragten hat sich die ohnehin schon belastende Situation durch die Corona
Pandemie noch erschwerter gezeigt. Es ist zu Terminabsagen auf unbestimmte Zeit
gekommen oder es konnten nicht alle Untersuchungsmafnahmen durchgefiihrt
werden. Allgemein ist die psychologische und éarztliche Betreuung reduziert worden,
organisatorische und zeitliche Schwierigkeiten sind die Folge mit dem Gefluhl der
Proband:innen auf sich allein gestellt zu sein. Dies hat zu Diagnose und Therapie
Verzoégerungen gefuhrt und einer erhdhten sozialen und psychischen Belastung
Betroffener einer chronischen oder SE (Reich et al.,, 2022, Hahlweg et al., 2021,
Schitt, 2021b, Schitt, 2021a).

6.2.2.4 Patient:innenzufriedenheit

Abschlieend zur T1 Diskussion der Ergebnisse wird die Zufriedenheit der
Proband:innen nun in einzelnen Unterkategorien diskutiert. Allgemein zeigt die
Befragung nach einem Jahr eine grol3e Meinungsvielfalt zwischen absoluter
Unzufriedenheit mit ausbleibender Diagnosestellung bis zu zahlenm&Rig in der
Minderheit vertretenden zufriedenen Studienteilnehmer:innen, deren korperliche
Beschwerden kausal therapiert werden konnte.

Das durchschnittliche Meinungsbild zeigt sich eher negativ konnotiert trotz der
zusatzlichen psychisch/psychiatrischen Intervention. In der Tendenz werden viele
Parallelen zu dem Stimmungsbild der Befragten der Regelversorgung deutlich, diese
hat zeitlich leicht versetzt zu der Intervention stattgefunden (Bohme, 2022).

Trotz des durchgefiihrten Konzeptes der Betreuung an einem spezialisierten Zentrum,
fallen organisatorische Defizite, mangelnde Kommunikation, fehlende Aufklarung und
Weiterleitung auf. Somit lassen sich Parallelen zur literaturbekannten, nicht
zentralisierten schlechten Betreuung der Patient:innen ziehen (Brodin et al., 2015).

Als wichtigstes Kriterium der qualitativen Befragung und Bewertung der Zufriedenheit
der Patient:innen, steht die Diagnosestellung im Fokus, vielfach der Hauptgrund sich
an ein ZSE zu wenden. Dies kann, wie bereits aufgezeigt, bei dem Grol3teil der
Proband:innen nicht erftllt werden. Im aktuellen Kontext der Partizipation und dem
Wunsch der Patient:innen nach Aufklarung und gemeinsamen Entscheidungsfindung
Uberrascht nicht, dass viele Proband:innen sich nicht nur Uber die ausbleibende
Diagnosestellung, sondern insbesondere auch uber die fehlende Aufklarung und
Weiterleitung enttauscht zeigen.

Subjektiv fihlen sich viele Befragte auch nach erfolgter Diagnosestellung
unzureichend betreut und ,fallen gelassen®. Es sei eigeninitiativ notig gewesen
nachzuhaken, wie es weitergehen soll oder sich anderweitig Facharztiinnen zur
Weiterbehandlung zu suchen. Die Patient:innen werden wahrend einer diagnostischen
langen Suche einer Diagnose und Therapie bei einer chronischen oder SE oft selbst
zum Expert:innen ihrer eigenen Erkrankung und zeigen sich meist informierter als die
behandelnden Mediziner:innen, wie die Studienlage zeigt (Pelentsov et al., 2015,
Wiedebusch and Muthny, 2009). Jedoch winschen sich insbesondere diese
symptomatischen, oft unzufriedenen Patient.innen keine erneute Ablehnung zu
erfahren, sondern einen aufgeklarten, respektvollen zwischenmenschlichen Umgang
und das Aufzeigung neuer Perspektiven.
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In den Interviews prasentieren sich der Grof3teil der Proband:innen sehr aktiv und
eigeninitiativ, mit der Bereitschaft, weitere Therapieangebote auszuprobieren. Dies
zeigt sich durch die Motivation, nach weiteren Therapieangeboten aktiv zu suchen,
neue Kontakte herzustellen und die nicht endende Hoffnung, eine Genesung oder
Besserung der Beschwerden erwirken zu konnen. Nur ein geringerer Anteil der
Befragten wirkt resigniert nach dem ZSE-Besuch und &uf3ert das Aufgeben weiterer
abklarender Schritte. In Eigenrecherche seien Therapieangebote gesucht worden,
physio-oder ergotherapeutische Angebote in Anspruch genommen worden, erneut
Facharztiinnen konsultiert worden oder auch in der Alternativen Medizin Hilfe in
Anspruch genommen worden. Auch wenn die Kraft fir weitere Abklarung oftmals
gefehlt hat, Uberwiegt die Hoffnung als starker Antreiber der Proband:innen. Umso
mehr fehlt im Bereich der Betreuung, eine Weiterleitung seitens des ZSE an
Institutionen oder weitere Fachbereiche. Gleichfalls fehlt eine vorherige Aufklarung der
Betroffenen Uber die aktuelle Situation und Befriedigung des oftmals erhdhten
Gesprachsbedarfes dieser chronisch erkrankten Personen. Ein ehrliches Gesprach
Uber die aktuelle Situation zur Schaffung der ndtigen Transparenz und
Nachvollziehbarkeit, habe es meist nicht gegeben.

Eine paternalistische Betreuung wird bekannterweise seitens der Patientiinnen in der
heutigen Zeit abgelehnt und die partizipative Entscheidungsfindung bevorzugt. Dies
fordert im zwischenmenschlichen Umgang ein hohes MalRR an kommunikativer
Fahigkeit. Eine Starkung von selbstreflexiven Kompetenzen und weiterer Schulung im
Umgang mit langjahrig erkrankten, belasteten Patientiinnen, gilt es bei dem
Fachpersonal weiter zu verbessern. Der Wunsch der Patientiinnen nach
Selbstbestimmung und Partizipation zeigt sich auch in der Literatur mit positivem
Einfluss auf die Zufriedenheit der Betroffenen (Huyard, 2009, De Santis et al., 2019,
Garrino et al., 2015).

Bezogen auf die zuvor geéaul3erten Erwartungen der Betroffenen, winscht die Mehrheit
die Betreuung mit einem multidisziplindres Arbeiten vor Ort, sowie Uberregional mit
Weiterleitung an Expertiinnen. Aufgrund der bisherigen Behandlungen der
Patient:innen mit Uberwiegend unzureichender Betreuung durch verschiedene
niedergelassene Arztiinnen in peripheren Kliniken, ein verstandlicher Wunsch wie
auch die Forschungslage aufzeigt. Die hohe Unzufriedenheit bestarkt den Wunsch
nach Expertise orientierter Zentralisierung, die mit interdisziplinar spezialisierten
Teams die Zufriedenheit der Betroffenen deutlich zu steigern vermag (Groft and
Posada de la Paz, 2017, Brodin et al., 2015, Gibas et al., 2008). Ein hohes Mal3 an
Professionalitat, Expertise und Interaktion seitens des Teams unter Einbeziehung der
Patient:innen, werde gleichermal3en gewilnscht seitens der Proband:innen (Karaa et
al., 2019). Die meisten Proband:innen haben die Betreuung und Fachkenntnis vor
einem ZSE Besuch subjektiv als mangelnd empfunden und winschen nun an einem
Zentrum eine qualitativ hohe Fachexpertise. Geringe Fachkenntnis oder
motivationsbeschréankter Wissenstand der Medizineriinnen fiohrt zu hoher
Unzufriedenheit und kann die Folge andauernder insuffizienter Diagnostik sein (Dures
et al., 2011, Huyard, 2009, Kesselheim et al., 2015)

Uberwiegend sei durch das Verfolgen eines multidisziplinaren Ansatzes von den
Betroffenen jedoch mehr erhofft worden und eine Vernetzung mit Spezialist:innen oder
interdisziplinare Zusammenarbeit am ZSE sei ausgeblieben. Ebenso eine tiefgreifende
Diagnostik, die Uber die Basisdiagnostik hinausgeht. Umso groél3er ist die Hoffnung auf
die konkrete Diagnosestellung durch die Expertiinnenteams mit zeitnaher Therapie.
Hierbei zeigt sich erneut die bereits erlauterte Schnittstellen-Problematik, mit der
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Mdglichkeit bei einer SE, eine Therapie vor Ort gewéhrleisten zu kénnen. Eine erneute
Vorstellung an spezialisierten Zentren sei erforderlich und es habe ebenso an
Therapieangeboten  gefehlt, wie auch psychische Hilfsangebote oder
Selbsthilfegruppen. Eine Ausweitung der Betreuungsangebote mit Kooperation der
beteiligten Institute regional und tberregional ist erforderlich (Ebrahimi-Fakhari et al.,
2017).

Wie in der Literatur beschreiben und in Kapitel 6.2.2.1 bereits ausgefuhrt, zeigt sich
die Lebensqualitat Betroffener einer SE oder chronischen Erkrankung stark reduziert
(Quitmann et al., 2014). Bezogen auf die personliche Ebene der Betreuung an einem
ZSE stellt diese personliche Beziehung zu vertrauten Arzt:innen bei den oftmals sozial
isolierten, depressiven, verunsicherten Patient:innen einen wichtigen Schwerpunkt dar
(Barlow et al., 2007, Kesselheim et al., 2015). Nach jahrelangen Odysseen ist der
Wunsch der Proband:innen vertrauensvollen Ansprechpartner:innen grofl3 und immer
wieder der bereits haufig gedulRerte Wunsch, in der Behandlungsbeziehung ernst
genommen zu werden. Eine verlassliche Person und kontinuierliche
Ansprechpartner:innen seien oft gewtinscht worden, dies konnte im tberwiegenden
Fall jedoch nicht erfullt werden. Die Studienlage zeigt auf, dass durch Gbergeordnete
Ansprechpartner:innen fur die Befragten und auch Angehérigen die Versorgung
verbessert werden kann (Frank et al., 2014a). Die fehlende Kommunikation auf
Augenhthe und das nicht ernst nehmen der Befragten habe aul3erdem zu einer
Reduktion der Zufriedenheit gefihrt.

Der Wunsch, dabei nicht nur als erkranktes Individuum wahrgenommen zu werden
und nicht voreingenommen anhand bereits durchgefuhrter Diagnostik oder der
Tendenz zur psychischen Diagnose eine somatische Ursache nicht weiter abklaren zu
wollen, ist ein wichtiger Fokus der Befragten (Von der Lippe et al., 2017, De Santis et
al., 2019, Jaeger et al., 2015).

Es solle Interesse signalisiert werden, die Proband:innen dabei holistisch betrachtet
werden und sich bei den Gesprachen seitens der Mediziner:innen ausreichend Zeit fur
die Befragten genommen werden, so die patientenseitigen Forderungen und
Erwartungen. Vielfach schien wahrend dieser Gesprache am ZSE diese Winsche
erfullt. Die Betroffenen hatten das Geflihl vermittelt bekommen, es werde sich
gekimmert und né&chste Schritte werden in die Wege geleitet. Bemihungen und
Interesse sind wichtig und starken die personliche Beziehung. Zu einer
weiterfihrenden Diagnose/Behandlung fuhrte dies in den meisten Fallen jedoch nicht.

Reduzierend fur die Zufriedenheit der Betreuung wirken sich zudem unverstandene
Ablaufe der Organisation und Rahmenbedingungen aus. Es fihlen sich viele
Probanden mit der Masse an mehrseitigen Fragebdgen, die auf dem Postweg
verschickt worden sind, belastet und teils belastigt. Es kommt zu Verwechslungen,
welches Institut fir welche Fragebdgen zustandig ist und dies fuhrt oftmals zu
Unverstandnis und einer Verweigerungshaltung der Proband:innen, ein erneutes
Interview zu fuhren. Im Bereich der psychischen Abklarung erscheinen einige Fragen
den Studienteilnehmer:innen als zu intim und es sei der Hintergrund der Fragen nicht
verstandlich gewesen. Eine offene Aufklarung sei teils ausgeblieben, was zu Scham
oder fehlender ehrlicher Antwort der Fragen gefiihrt habe.

Die Probanden aufRern zudem, es haben wiederholt Fragen doppelt bis dreifach
beantwortet werden missen, auch im Rahmen des Erstkontaktes am jeweiligen ZSE,
was zu Unmut der Studienteilnehmer/innen gefuhrt habe.
Besonders belastet bei den Interviews erscheinen die Proband:innen, die auch vor 12

82



Monaten schon unter einem komplexen Beschwerdebild gelitten haben und deren
Gesundheitszustand sich seitdem stetig verschlechtert habe. Betroffene hingegen mit
einem initial leichteren Beschwerdebild sind teils erfolgreich therapiert worden oder
besser mit den alltdglichen Belastungen zurechtgekommen. Verstandlich zudem der
Unmut, erneut die Zeit Fragb6gen widmen zu miussen, wenn der erlebte Kontakt an
einem ZSE als besonders negativ, nicht erfolgreich im Ged&achtnis geblieben ist oder
sich durch schlechte Kommunikation und fehlende Betreuung ausgezeichnet hat.

Weitere Kritik an der Organisation der Betreuung stellen die teils langen Wartezeiten
zwischen weiteren Konsultationen dar, die Dauer bis Erhalt des schriftlichen
Abschlussberichtes und der fehlende weitere personliche Kontakt. Teils sei eine
telefonische Erreichbarkeit nur erschwert moéglich gewesen und nach Ende des
Besuches an einem ZSE sei nur noch ein schriftlicher Kontakt erfolgt mit Befundbericht
und erneuter Zusendung von Fragebodgen. Dies habe seitens der Interviewten zu
Vertrauensverlust, Enttauschung gefiihrt und hat den bei einigen als positiv
empfundenen Erstkontakt entwertet. Das ZSE stellt fur viele Patient:innen das zentrale
Bindeglied zwischen verschiedenen Institutionen dar und solle auch nach dem
Erstkontakt als solches fungieren. Nun erneut auf sich alleine gestellt Kontakte
herstellen zu mussen, |6st bei den Betroffenen Uberforderung aus und erinnert an die
bisherigen Erlebnisse vor dem ZSE-Besuch. Bei den belasteten Proband:innen zeigt
sich zudem die Kritikbereitschaft erhoht und die Geduld gering. Bezugnehmend auf
die zuvor sehr hoch gesetzte Erwartungshaltung, zeigt sich zusatzlich eine hohe
Frustration.

Eine Weiterleitung sei bei einigen Teilnehmer:innen jedoch in hoherer Anzahl, als in
der vorangegangen Kontrollgruppe, zu Facharzt:innen oder Zentren erfolgt. Teils auch
mit der Intention einer neurologischen oder psychischen Anbindung.

Abschliel3end erfolgt eine Betrachtung der psychischen Situation, dem Fokus der
Intervention. Dabei wird deutlich, dass nahezu alle Proband:innen durch psychische
Beschwerden, sich mehr oder weniger belastet zeigen und hinsichtlich der HRQOL
eingeschrankt sind. In der Literatur bekannt ist, dass die rein somatische Betreuung
unzureichend ist, dies wird auch bei der Betrachtung der KG bereits deutlich (Kihnen
et al.,, 2022, B6hme, 2022). Oftmals zeigen sich in den Krankenhdusern die
psychotherapeutischen Angebote begrenzt, das Personal Uberfordert und eine
seelsorgerische Betreuung werde oftmals durch ,Laien“ durchgefthrt (Deffner et al.,
2021, Schitt, 2021a). Psychische Belastungen werden meist unzureichend miterfasst,
wie auch die EURODIS Studie aufzeigt. Eine psychologische Unterstlitzung sei jedoch
seitens der Patientiinnen gewinscht (Kolb-Niemann and Kruse, 2019, Kole and
Faurisson, 2010, Eurodis, 2010).

Die psychische Situation der Befragten ist miterfasst worden durch einen
psychosomatischen Beistand (Lots:innen der I1G). Das Meinungsbild zeigt sich hierbei
polarisierend. Proband:innen die sich bereits in psychischer Behandlung befanden
oder bereits psychologische Therapien wahrgenommen hatten, zeigen sich
Uberwiegend weniger ablehnend gegentber einer psychischen Beurteilung. Befragte
mit stark somatisch gepragten Symptomkomplexen und bisher wenigen
Beruhrungspunkten mit psychologischen Gesprachen, wirken vermehrt ablehnend
und skeptisch dem Ansatz einer psychischen Intervention gegenuber.

Grundsatzlich zeigt sich ein grol3er Einfluss der bisher gemachten Erfahrungen der
Patient:innen bei der Odyssee zur Abklarung der Beschwerden im Gesundheitswesen.
Negative Erlebnisse, mit Geflhlen lange nicht ernst genommen worden zu sein oder
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oftin den Bereich der Psyche ,abgeschoben® worden zu sein, zeigen sich pragend und
begilinstigen ein ablehnendes Verhalten der Betroffenen gegenuber einer
psychologischen Intervention. Weitere Einflussfaktoren stellen die zuvor
kommunizierten Erwartungshaltungen der Patientiinnen dar. Eine sehr hohe
Erwartungshaltung eine mogliche somatischen Abklarung und Diagnose an einem
ZSE zu erhalten, zeigt ebenso einen negativen Einfluss gegentber der psychischen
Mitbeurteilung. Proband:innen hingegen, die offener und ohne ein konkretes
Erwartungskonzept an den ZSE Besuch herangetreten sind, zeigen sich offener den
verschiedenen Interventionen gegeniber.

Dennoch befurwortet der Grol3teil der Befragten das Konzept ganzheitlich betrachtet
zu werden und die Studienteilnehmer:innen empfinden es als wichtig, den eigenen
psychologischen Zustand mit zu erfassen. Dies impliziert jedoch meist nicht die
Festlegung auf eine psychische Diagnose. Eine rein psychische Ursache der
Beschwerden sei, bis auf Einzelfalle, von den meisten Befragten wenig akzeptiert.
Diese sehr somatisch orientierte Krankheitsbewaltigung ist bereits im Zuge der T1
Kontrollgruppe aufgezeigt worden (Bohme, 2022).

Das die Psyche unter der Unklarheit und der langen Odyssee gelitten hat, ist den
meisten Befragten bewusst, dies werde aber oftmals als Begleiterscheinung und nicht
als Kausalitat der Beschwerden angesehen, wie bereits in Kapitel 6.2.1.2 aufgezeigt.

Der Grundgedanke, nach Diagnosestellung wende sich alles zum Guten, auch die
psychischen (Begleit-)Problematiken wirden verschwinden, scheint ein h&ufiger
Denkansatz.

Erschwerend zeigt sich in den Gespréachen, dass viele der gestellten psychologischen
Fragen, fur einen Teil der Betroffenen weder nachvollziehbar noch transparent sind.
Dies begunstigt den Widerstand der Teilnehmenden, dass psychische Beschwerden
vorlagen. Die Patient:iinnen begrif3en zwar das ganzheitliche Behandlungskonzept,
auf3ern jedoch den Unmut dartiber, dass zu viel im Bereich der Psyche diagnostiziert
werde. Die Angst erneut einen ,Stempel” aufgedrickt zu bekommen ohne
Durchfiihrung somatischer Abklarung erscheint grofl3. Diese Aussagen verdeutlichen
die noch immer starke Tabuisierung psychischer Erkrankungen mit moglichen
Stigmatisierungen und weiterer Ausgrenzung durch die Gesellschaft. Dabei zeigt sich
das Patientiinnenkollektiv mit SE oder chronischen Erkrankungen ohnehin schon
belastet und im Verborgenen leidend.

Es bedarf einer grundlicheren Aufklarung seitens des Personals den Proband:innen
gegenuber um eine hdohere Transparenz der psychologischen Befragung zu erwirken.
Auch sollten im medizinischen Bereich vermehrt Schulungen durchgefiihrt werden und
Aufklarungsarbeit stattfinden um Vorurteilen entgegen zu wirken und das Outcome zu
verbessern. Es bedarf eines breiten sozialen, stiitzenden Netzwerkes mit dem Ausbau
von Unterstitzungsangeboten fir die Betroffenen, um Coping Strategien im Umgang
mit der von den Befragten beflirchteten sozialen Stigmatisierung zu erlernen (Schiitt,
2021a, Wagner Lenzin, 2007).

Die abschliel3ende Betrachtung unter Mitberiicksichtigung der in Kapitel 3 formulierten
Fragestellungen, verdeutlicht den wichtigen Fokus einer aufgeklarten Betreuung der
Studienteilnehmer:innen auf Augenhéhe. Dem Hauptwunsch einer Diagnosestellung,
konnte bei dem Grolteil der Befragten, wie bereits aufgefuhrt, nicht entsprochen
werden. Dies deckt sich mit den Ergebnissen der KG. Jedoch gelingt es in der
Intervention vermehrt, mogliche Komorbiditdten aufzudecken oder psychische
Diagnosen zu stellen, deren Therapie ebenso als notwendig erscheint, um den
Leidensdruck der Proband:innen zu verringern. Auch erfolgte in hdherem Mal3e eine
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holistische Betrachtung bei der NVF, die im Bereich der Regelversorgung weniger
verfolgt wurde. Die Teilnehmer:innen scheinen das Konzept der NVF somit fur
geeignet zu halten, wie auch in der Literatur bereits aufgezeigt (Kiihnen et al., 2022).
Eine Mitbeurteilung der Psyche ist wichtig, sollte jedoch nach Ausschluss eines
somatischen Krankheitsbildes erfolgen, um den Patientinnen das Gefihl der
ernsthaften Wahrnehmung zu vermitteln.

Bei der Behandlung an einem ZSE schatzten die Betroffenen den freundlichen,
fachlichen Umgang des Personals und den Aspekt, sich grof3tenteils in den
Gesprachen Zeit zu nehmen und Interesse durch die Behandler signalisiert zu
bekommen. Die Bereiche der Partizipation, Aufklarung der Betroffenen und auch die
gewunschte Kontinuitéat der Betreuung sowie organisatorische Defizite an den Zentren
zeigten sich wie bei der KG noch ausbaufahig. Von diesen Faktoren jedoch ist die
Zufriedenheit seitens der Probanden die Betreuung bettreffend stark abh&ngig,
weswegen nur eine geringe héhere Zufriedenheit der Befragten im Vergleich zu der
KG T1 Befragung erzielt werden kann.

Zusammenfassend zeigt sich bei einem Teil der Befragten eine Zustandsverbesserung
der Gesundheit, diese sei meist jedoch in Eigeninitiative nach dem ZSE-Besuch
herbeigefuihrt worden. Meist wirden sich die Beschwerden jedoch in &ahnlichem
Ausmald wie zuvor prasentieren oder es seien neue Beschwerden dazugekommen.
In der Tendenz zeigt sich insbesondere bei den jingeren Teilnehmer:innen ein
gebesserter Gesundheitszustand, urséchlich durch zuvor leichtere Beschwerden oder
einem besseren (erlernten) Umgang mit der Erkrankung.

6.3 Diskussion der Methodik

Fur diese Studie wurde ein qualitativer Ansatz gewahlt, dies stellte den Vorteil dar, die
subjektiven Perspektiven der Befragten aufgezeigt zu bekommen. Die Teilnehmenden
schilderten retrospektiv in den semistrukturierten Telefoninterviews bisherige
Erlebnisse und Erfahrungen (Eckardt, 2014, Hopf, 2012). Diese Herangehensweise
ermoglicht tiefere Einblicke in die Winsche und Erwartungen der Befragten.

Die telefonische Befragung ermdglichte eine grol3e Reichweite und Schaffung einer
visuellen Anonymitat, die einen offeneren Austausch erméglichte (Misoch, 2015). Dies
kann jedoch auch eine unpersénliche Atmosphére schaffen, durch den fehlenden
visuellen Kontakt. Zielgruppen wie Jugendliche, kénnen hier profitieren durch das
vertraute Medium und Etablierung eines Autoritatsausgleiches zwischen Erwachsenen
Interviewenden und minderjahrigen Befragten (Vogl, 2011).

Die Durchfuhrung der fokussierten Interviews erfolgte mit Hilfe eines semi-
strukturierten Leitfadens, dieser erméglichte eine Strukturierung der Themenbereiche
und erleichterte die Kommunikation von Befragten und des Interviewenden. Die Inhalte
werden somit vergleichbar. Durch offen gestellte Fragen ist dennoch genug Raum fur
die Teilnehmer:innen gegeben die Antworten frei zu gestalten (Loosen, 2016).

Ein Interview anhand eines Leitfadens, birgt jedoch auch die Gefahr einer zu starken
Orientierung an diesem Schema, mit der Option Themenbereiche nicht ausreichend
zu erfassen (Reinders, 2015). Die Telefoninterviews werden von verschiedenen
Interviewenden durchgefihrt, dies kann den Stil der Befragung veréandern, jedoch auch
einer moglichen Homogenisierung durch eine immer gleiche interviewende Person
entgegenwirken (Hufken, 2019).
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Auf die Beschreibung der qualitativen Datenauswertung wird bereits in Kapitel 4.2.4
eingegangen und in Kapitel 5.2 ist die Intercoder-Ubereinstimmung beschrieben
worden.

7. Starken und Limitationen

Mit dem qualitativen Ansatz wurden die Erfahrungen, Wiinsche und Zufriedenheit der
Befragten im Hinblick auf die Forschungsfragen hinreichend erfasst und untersucht.
Durch eine grof3e Stichprobenanzahl n=70 kann ein tiefer Einblick in die Sicht der
Betroffenen gewahrt werden. Beim Grol3teil der Befragten handelte es sich um
weibliche Personen (60%), wodurch die Sicht der mannlichen Befragten
maoglicherweise nicht ausreichend bertcksichtigt wird. Im Bereich der minderjahrigen
Befragten werden im Rahmen der TO Befragung nur n=5 Proband:innen erfasst, und
ein Interview stellvertretend durch die Mutter bei der T1 Befragung gefiihrt. Weitere
Einschrankungen ergeben sich zudem durch die meist direkte Anwesenheit der Mutter
wahrend der Interviews, sodass es mdoglicherweise zu nicht offenen Antworten
gekommen ist.

Es zeigt sich zudem ein struktureller Effekt bei der Rekrutierung der Teilnehmer:innen,
wie auch fir die KG Befragung bereits beschrieben (Wocker, 2020). Die Daten der
potentiellen Studienteilnehmer:innen sind postalisch zugesandt worden von den am
ZSE-Duo Projekt beteiligten Zentren. Sofern zeitlich vor dem ersten Termin an einem
Zentrum noch mdglich, sind die Proband:innen daraufhin telefonisch kontaktiert
worden. Malfldgeblich wirkte sich auf die zu untersuchende Kohorte die
unterschiedlichen Rekrutierungszahlen der beteiligten Zentren aus, sodass einige
Zentren nicht oder nur wenig vertreten sind in der Stichprobe. Einen Einfluss auf die
Kohorte, stellt auch die Zusendung von bei Posteingang bereits termintberschrittenen
Daten der Patientiinnen dar, die in der Studie nicht mehr bericksichtigt werden
konnten. Aus drei Stadten in Deutschland (Aachen, Bochum, Regensburg), die an der
ZSE-DUO Studie beteiligt sind, werden keine Teilnehmer:innen fir die Interviews
gemeldet, aus Frankfurt ist nur eine Probandin vertreten. Eine Analyse der
Zufriedenheit dieser Proband:innen kann somit nicht dargestellt werden.

Die meisten Teilnehmer:innen kommen aus Mainz, dies kdbnnte neben den Dropouts
n=10 die Ergebnisse positiv sowie negativ beeinflussen. Aufgrund der Ein-und
Ausschlusskriterien, die Proband:innen mit erheblicher Sprachbarriere ausschlief3t,
sind wenige Betroffene mit Migrationshintergrund vertreten. Problematiken bei
Betroffenen mit Sprachbarriere und einer SE im Gesundheitssystem, werden somit nur
unzureichend berlcksichtigt. Diese Bevolkerungsgruppe stellt allerdings durch
ansteigende Migrationszahlen eine stark wachsende Population dar. Auch bendétigen
diese Betroffenen wie bereits aufgezeigt, vermehrt Unterstitzung und wirden von
Hilfsangeboten besonders profitieren.

8. Fazit
In diesem Kapitel erfolgt eine Zusammenfassung der Ergebnisse aus den Interviews

mit moglicher Etablierung einer NVF und es werden Implikationen fur die Praxis und
Forschung zur Versorgung von Patient:innen mit SE gezogen.
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8.1 Zusammenfassung, Ausblick

SE stellen eine grofRe Einschrankung und Belastung fir die Betroffenen dar, mit
Einflussnahme auf die gesamte Familie. Bei dem befragten Kollektiv dieser Studie
handelt es sich nicht um Betroffene mit kurzweiligen Beschwerden und einer
absehbaren Krankheitsdauer. Es handelt sich um ein spezielles Patient:innenklientel,
das teils seit Jahren mit unklaren Symptomen um eine gesundheitliche Abklarung
bemuiht ist und sich teils vollstandig Uber die eigenen Beschwerden definiert, sowie oft
auf dauerhafte Hilfen angewiesen ist. Mit dem taglichen Kampf um Unterstitzung
durch die Krankenkassen, eigenen Recherchen und Arzt:innen-Odysseen, begleitet
dabei von existenziellen, finanziellen und emotionalen Sorgen. Dazu kommt die
soziale Isolation durch die fehlende Kraft soziale Kontakte zu pflegen und der Riickzug
aus der Gesellschaft aufgrund von Vorurteilen oder Stigmatisierungen (Uhlenbusch et
al., 2019a, Troster, 2013).

Zu den Beschwerden kommt die Belastung durch den fehlenden Ausblick der
Erkrankung mit unbekanntem Namen und oft unklarer Prognose. Dies stellt die
Betroffenen mit fehlender Anerkennung ihrer Beschwerden vor weitere soziale,
finanzielle und emotionale Herausforderungen (Dirkzwager AJ, 2007, Hanssen DJC,
2016, Jutel, 2009).

Die Betroffenen wenden sich oftmals als letzte Instanz, mit einem Héchstmald an
Erwartungen an ein ZSE, die riickblickend (fast) immer nur enttauscht werden konnten.
Wie bereits in den Ergebnissen beleuchtet worden, handelt es sich bei den Betroffenen
um langjahrig chronisch erkrankte Personen, die bereits vielfach sehr enttauscht und
nicht ernstgenommen worden sind bei ihrer zermirbenden Odyssee durch das
Gesundheitswesen. Es bedarf somit einer guten Organisation seitens der Zentren,
kommunikatives Geschick und hohe Fachexpertise durch das betreuende Personal,
um diesen hohen Ansprtichen tGberhaupt gerecht werden zu kdénnen.

Ein Ausgleich der bislang erlebten Abweisung und jahrelanger diagnostischer Irrfahrt
kann von einem ZSE kaum aufgefangen werden. Jedoch haben die sensibilisierten
Patient:innen mit dem Verdacht einer SE neben dem Wunsch, eine Diagnose zu
erhalten noch ein weiteres Ziel gemein: Sie mochten verstanden werden und
andererseits selbst ihren eigenen Gesundheitszustand besser verstehen.

Die Zufriedenheit hatte trotz der ausbleibenden Diagnosestellung, insbesondere im
Bereich der psychischen Intervention, erheblich gesteigert werden kénnen, wére eine
bessere Kommunikation, Transparenz und Kontinuitat gewahrleistet worden (Huyard,
2009, Garrino et al., 2015). Schon lange sind die Patient:innen zu Expert:innen ihrer
eigenen Erkrankung geworden (Garrino et al., 2015, Dures et al., 2011). Auch wirkt
sich dieser Umstand positiv auf den eigenstandigeren Umgang mit der Erkrankung
aus, einhergehend mit seltenerem Aufsuchen von Kliniken und Konsultationen von
Mediziner:iinnen. Betroffene die autark und informiert sind, stellen zudem eine
Ressource und Entlastung im Gesundheitssystem dar und kdnnen Personen, die
ebenso den Verdacht einer SE haben, Unterstitzung bieten. So kdnnen
Unterstitzungsmoglichkeiten oder Selbsthilfegruppen etabliert werden (Von der Lippe
et al., 2017).

Nur aufgeklarte Patientiinnen, die die Folgen unbehandelter psychischer
Beschwerden zu verstehen vermdgen und sich in einer vertrauensvollen
Arzt:innen/Patient:innen-Beziehung befinden, sind auch bereit fiir mdgliche Therapien
oder weiterer Abklarung anderenorts. Kann eine Beziehung jedoch nicht aufgebaut
werden, findet eine Betreuung gar nicht erst statt und es wachsen Ablehnung und
Misstrauen. Die Proband:innen verschlieRen sich aufgrund der ausbleibenden
somatischen Diagnose und eine psychische Abklarung wird noch weniger gewiinscht
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oder verstanden. Wenn die Hintergriinde der gestellten Fragen nicht verstanden
werden oder der Eindruck entsteht eine Diagnose (psychisch) stehe schon zu Beginn
einer Diagnostik fest, schafft dies kein Vertrauen und férdert die Unzufriedenheit.

Die Betroffenen auf3erten den Wunsch in einem multidisziplinaren Team gemeinsam
eine Abklarung des Zustands herbeizufihren. Dies gelingt nur unter Miteinbeziehung
der Patientiinnen. Auch sollte eine Kontinuitat der Betreuung mit personlichen
Ansprechpartner:innen zukinftig besser etabliert werden, dies fordert das Vertrauen
und kann sich auch im Hinblick auf die Behandlung psychischer Beschwerden
nachhaltig positiv auswirken.

Als problematisch stellt sich somit nicht die mdgliche NVF dar, sondern die Umsetzung
dieser. Wie bereits in der Literatur und in der Kontrollgruppe aufgezeigt, zeigt sich ein
rein somatischer Therapieansatz unzureichend und vermag die HRQOL Betroffener
einer SE nicht nachhaltig zu verbessern (Kiihnen et al., 2022, B6hme, 2022).

Die Tendenz der Befragten, eine somatische Ursache der Beschwerden finden zu
wollen, wird bei der Intervention deutlich, wie auch bei der KG bereits dargestellt
wurde. Die Befragten stehen dem Ansatz der psychologischen Mitbeurteilung jedoch
grundsatzlich offen gegenuber. Sich psychische Erkrankungen einzugestehen ist
oftmals schwerer, als unter einer in der Gesellschaft anerkannten somatischen
Erkrankung zu leiden. Erkrankungen im Bereich der psychischen Gesundheit sind
negativ konnotiert und verursachen oftmals eine noch gréRere soziale Isolation der
Betroffenen.

Die Ablehnung der Befragten eine psychische Diagnose erhalten zu wollen wéchst
vermehrt, wenn bereits in den vergangenen Jahren bei arztlichen Konsultationen ein
Schwerpunkt auf die Psyche gelegt worden sei. Ursachlich begriindet durch
,2aberforderte“ Mediziner:innen in Praxen oder peripheren Kliniken, die aufgrund
fehlender finanzieller Ressourcen, unzureichender Expertise und der Seltenheit der
Erkrankung keine kausale (somatische) Diagnose haben finden kdnnen.

Auch seitens der Patient:innen ist ein Umdenken und Zulassen mdglicher verdrangter
psychischer Symptome notwendig und es gebraucht Mut, sich nach vielen
Enttauschungen wieder auf eine erneute diagnostische Abklarung einzulassen, auch
wenn der eingeschlagene Pfad ein anderer sein mag als erwatrtet.

8.2. Implikationen ftr Alltag und Forschung

Wie bereits aufgezeigt, verandert eine SE das komplette Leben der Betroffenen und
deren Familien. Mit erfolgreicher Diagnosestellung, nach einer langen diagnostischen
Suche, ist diese Reise nicht vorbei. Sie beginnt erneut mit der Suche nach Zentren,
die mogliche Therapien anbieten oder den wenigen Expertiinnen, an die verwiesen
werden kann. Dies lasst erneut Zeit vergehen und verdeutlicht die Notwendigkeit der
Ausweitung regionaler und Uberregionaler Angebote (Ebrahimi-Fakhari et al., 2017,
Has and Giehl, 2014, Hoffmann et al., 2020, Jagusch, 2013).

Weitere noétige Verbesserungen stellen die organisatorischen Defizite an den Zentren
dar. Die Wartezeiten zwischen Kontaktaufnahme, Ruckmeldungen oder
Weiterleitungen zeigen sich deutlich zu lang. Fraglich, inwieweit diese Mangel durch
die Corona Pandemie mit beeinflusst worden ist, die das Gesundheitssystem in einen
Ausnahmezustand versetzt hat. Auch wenn bei SE Therapien nicht sofort umsetzbar
sein konnen, sollten Ubergangszeiten des Wartens auf Facharzt:iinnentermine oder
diagnostische Malinahmen der Patient:innen moglichst kurz gehalten werden. Grinde
sind sowohl die hohen Kosten fur das Gesundheitssystem mit jedem weiteren
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vergangenen Tag und eine Steigerung der psychischen Belastungen der Betroffenen
mit Gefahr der Chronifizierung. Bezogen auf Kinder mit SE gilt es, weitere
Entwicklungsriickschritte mit einer zeitnahen Diagnosestellung zu vermeiden (Kallali
et al., 2021, van de Loo et al., 2020, Koch et al., 2011).

Das Etablieren von festen Ansprechpartner:innen an den Zentren, Begleitung durch
den Diagnoseprozess zu und auch aul3erhalb der Zentren eine Ubergeordnete
Unterstiitzung, entlastet die Patientiinnen. Dies insbesondere bei weniger
Eigeninitiative, Proband:innen mit Sprachbarrieren, Migrationshintergrinden oder
sozialschwachen Personen (Frank et al., 2014a, Kohlschutter and van den Bussche,
2019).

Das zentrale Thema der Kommunikation bedarf ebenso einer Verbesserung, innerhalb
der Zentren, wie auch in der aufRerklinischen Betreuung. Die Aufklarung der
Betroffenen Uber Datenbanken, Selbsthilfegruppen und anderen (psychischen)
Unterstlitzungsmadglichkeiten sollte regelhaft durchgefihrt werden, um die
medizinische Versorgung und das Outcome der erkrankten Personen, besonders der
sozialschwachen, zu verbessern (Budych et al., 2012, Reimann et al., 2007, Frank et
al., 2014a, Namse, 2022). Beziglich des starken Wunsches der Proband:innen nach
Aufklarung Uber die aktuelle Situation, Therapieangebote, Transparenz und
Nachvollziehbarkeit in der Betreuung konnten Schulungen oder Seminare fur die
Fachkrafte die kommunikative Kompetenz starken (Pelentsov et al., 2015, Patzer,
2021).

Stigmatisierungen des Umfeldes stellen eine haufige Alltagssituation dar (Troster,
2013). Es gilt, Vorurteile abzubauen und die Betroffenen zu starken in Resilienz und
maoglichen Bewaéltigungsmechanismen. Ein ganzheitlicher Blick auf die Gesundheit der
Patient:innen mittels der NVF ist sinnvoll und kann psychische Komorbiditaten,
psychiatrische Grunderkrankungen oder primér psychische Erkrankungen erfassen.
Diese Erkrankungen bedirfen einer zeitnahen Behandlung, um eine Verschlechterung
der Symptome und der HRQOL zu vermeiden.

Ein psychologischer Therapiebedarf mit kurzen Wartezeiten sollte aufgezeigt werden
mit Mdglichkeit der Krisenintervention oder routinemaligen psychologischem Kontakt
fur die Betroffenen als Praventionsmaflinahme (Pinquart, 2017a). Dies schafft
Vertrauen, fuhrt die Patient:innen an psychologische Hilfen heran und hilft Vorurteile
gegenuber Psychotherapien abzubauen. Weitere Hilfen zur Selbsthilfe zu geben,
starkt die Betroffenen in ihrer Selbststandigkeit und wirkt einer Isolation entgegen. Ein
niedrigschwelliger Zugang zu Hilfsangeboten und eine direkte Anbindung an den
Zentren Uber Sozialarbeiter:innen zur Klarung administrativer Angelegenheiten wére
hilfreich. (Morgenstern et al., 2017). Die interdisziplindre Zusammenarbeit sollte als
Ziel weiterverfolgt und ausgebaut werden, insbesondere zwischen stationaren/
ambulanten Ubergangen und Leistungen (von Bandemer et al., 2010).

Da es sich hierbei um ein Teilprojekt der deutschlandweiten ZSE-DUO Studie handelt,
bleiben die Ergebnisse der Studien abzuwarten. Offen ist, wie das Konzept der NVF
langfristig und unter Beriicksichtigung der Kritikpunkte Umsetzung findet. Weitere
Untersuchungen unter Ausweitung der Stichprobe und unter Einbeziehung eines
groReren Kollektivs ~ minderjahriger  Betroffener  oder  Personen  mit
Migrationshintergrund kénnen Bedarfe aufzeigen und Versorgungsliicken schliel3en
(Hebestreit, 2023, Tuscher; Lavinia Aurelia Béarlescu; Alexandra Berger; Mark
Berneburg; Vanessa Britz; Anna Deibele; Holm Grael3ner; Harald Gindel; Gereon
Heuft; Thomas Licke; Christine Mundlos; Julia Hannah Quitmann; Frank Rutsch;
Katharina Schubert; Jorg B Schulz; Susann Schweiger; Cornelia Zeidler; Lena
Margarete Zeltner; Martina de Zwaan, submitted).
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Die Hurden, psychische Hilfen annehmen zu kénnen, sollten evaluiert werden, um ein
besseres Verstandnis tber psychische Erkrankungen und deren Behandlung bei den
Patient:innen zu erzeugen. Die Akzeptanz gegenlber dem Erhalt einer psychischen
Diagnose, sollte den somatischen Krankheitsbildern nicht nachstehen.

Diese Studie gibt Einblicke in die Etablierung einer NVF von Betroffenen mit dem
Verdacht einer SE und deren Erwartungen, Winsche und Zufriedenheit an eine
Behandlung. Weitere Forschung im Bereich der SE mit der Verfolgung eines
ganzheitlichen Betreuungsansatzes sollten orientierend an den Bedarfen der
Patient:innen anknupfen, um Interventionen daran anzupassen.
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9. Zusammenfassung

9.1 Zusammenfassung (deutsche Version)

Ziel der Studie: Patient:innen mit Verdacht unter einer seltenen Erkrankung zu leiden,
sind haufig auch psychosomatisch, psychiatrisch oder an psychischen Komorbiditéaten
erkrankt. Meist durchlaufen die Betroffenen eine diagnostische, lange Odyssee, die
das Entstehen psychischer Beschwerden begunstigt. Diese Studie soll mit einer neuen
Versorgungsform durch die Etablierung zusatzlicher psychosozialer Lots:innen neben
der rein somatischen Abklarung an einem Zentrum fur seltene Erkrankungen
psychische Erkrankungen miterfassen. Diese Arbeit analysiert die Erwartungen und
Winsche an die anstehende Behandlung der Patientiinnen und zeigt die
qualitatsbestimmenden Faktoren der Behandlungszufriedenheit auf. Ziele sind eine
hohere Zufriedenheit im Vergleich zur Regelversorgung zu erreichen und eine schnelle
und hdhere Diagnoserate zu ermaoglichen.

Methodik: Insgesamt sind 70 Patient:innen im Rahmen dieser Intervention vor dem
ersten Termin an einem Zentrum fur seltene Erkrankungen (TO) und erneut nach 12
Monaten (T1) (n=60), telefonisch anhand eines fokussierten, semi-strukturierten
Interviewleitfadens befragt worden. Im Rahmen des ersten Kontaktes wurden
Erwartungen und Winsche an die anstehende Behandlung der Patient:innen erfasst,
sowie die Lebensqualitat, die bisherigen Erfahrungen bei der Abklarung und der
aktuelle Gesundheitszustand einbezogen. In der anschlieRenden Post-Befragung
wurde erneut die Lebensqualitat erfasst, nach einem diagnostischen, therapeutischen
Fortschritt und der Behandlungszufriedenheit gefragt. Die Interviews wurden im
Anschluss qualitativ analysiert nach standardisierten Techniken (Kuckartz und
Réadiker).

Ergebnisse: Fir die qualitative Analyse wurde fur beide Erhebungszeitraume jeweils
ein Kodierleitfaden erstellt. Bei der TO Befragung wurden vier Hauptkategorien
identifiziert. (1) Aktuelle Funktionalitat/Wohlbefinden: Zeigt sich stark eingeschrankt
mit sowohl koérperlichen Beschwerden, sozialem Riickzug und emotional/psychischer
Belastung. (2) Erfahrungen im Gesundheitssystem: Jahrelange diagnostische
Odyssee mit Fehldiagnosen, psychischen Diagnosen und fehlender Ernsthaftigkeit der
Behandler:innen. (3) Behandlungsziele: Der Erhalt einer Diagnose mit Moglichkeit fur
Therapie und Symptomverbesserung, sowie Aufklarung tber die aktuelle Situation. (4)
Erwartungen an das Zentrum: Sehr hohe Erwartungshaltung an das Zentrum mit dem
Wunsch einer multidisziplindren Zusammenarbeit und ausfiihrlichen Abklarung. Far
die T1 Befragung nach 12 Monaten konnten erneut vier Hauptkategorien identifiziert
werden. (1) Lebensqualitat: Die gesundheitsbezogene Lebensqualitat zeigte sich bei
fast allen Befragten nach einem Jahr noch immer stark reduziert. (2) Urspringliche
Behandlungswinsche: Der Wunsch, eine detaillierte Diagnostik, eine Diagnose und
eine Linderung der Beschwerden zur Erlangung héherer Lebensqualitat zu erhalten.
(3) Diagnostik, Behandlung, Diagnose: Nur zu einem geringen Anteil konnte eine
kausale Diagnose gestellt werden mit anschlieBender kausaler Therapie. Es wurden
Empfehlungen ausgesprochen und vermehrt psychische Diagnosen gestellt. (4)
Behandlungszufriedenheit: Hauptkriterien flr eine hohe Zufriedenheit und qualitativ
hochwertige Betreuung sind:
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o Der Aufbau einer verlasslichen Beziehung auf Augenhthe mit kontinuierlichen
Ansprechpartner:innen und Berucksichtigung einer ganzheitlichen Betrachtung der
Betroffenen mit Blick auch auf psychische Beschwerden.

o Der Multidisziplinare Ansatz der Zusammenarbeit in Expertiinnenteams mit
transparentem Vorgehen unter partizipativen Einbeziehung der aufgeklarten
Patient:innen.

Schlussfolgerung: Die Studie zeigte, dass trotz zentrierter Versorgung und

Intervention mittels zusatzlicher psychischer Abklarung noch Optimierungsbedarf

besteht. Und zwar hinsichtlich einer kontinuierlichen Betreuung der Patient:innen mit

Weiterleitung im Sinne einer ganzheitlichen Versorgung. Das Erstellen psychischer

Diagnosen allein kann die Zufriedenheit nicht signifikant steigern, ohne eine

Verbesserung der Kommunikation und Aufklarung der Patient:innen zum Abbau von

Vorurteilen und Stigmata. Eine psychosomatische Mitbetreuung zeigt sich jedoch

insgesamt als notwendig bei hoher Belastung des Patient:innenklientels mit Verdacht

einer seltenen Erkrankung, zur effektiven Steigerung der gesundheitsbezogenen

Lebensqualitat und somit der Behandlungszufriedenheit.
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9.2 Abstract (English version)

Objective: Patients suspected of suffering from a rare disease are often also
psychosomatic, psychiatric or have mental comorbidities. In most cases, those
affected go through a long, diagnostic odyssey, which favors the development of
psychological complaints. This study is intended to record mental ilinesses with a new
form of care through the establishment of an additional psychosocial guide in addition
to the purely somatic clarification at a center for rare diseases. This work is intended
to analyze the expectations and wishes of the patients regarding the upcoming
treatment, as well as to show the quality-determining factors of treatment satisfaction.
The goals are to achieve greater satisfaction compared to standard care and to enable
a faster and higher diagnosis rate.

Methods: A total of 70 patients were interviewed by telephone as part of this
intervention before the first appointment at a center for rare diseases (T0) and again
after 12 months (T1) (n=60) using a focused, semi-structured interview guide. As part
of the initial contact, expectations and wishes for the upcoming treatment of the
patients were recorded, as well as the quality of life, previous experiences during the
clarification and the current state of health. In the subsequent post-survey, the quality
of life was recorded again, and questions were asked about diagnostic and therapeutic
progress and satisfaction with the treatment. The interviews were then qualitatively
analyzed using standardized techniques (Kuckartz and Radiker).

Results: For the qualitative analysis, coding guidelines were created for both survey
periods. Four main categories were identified in the TO survey. (1) Current
Functionality/Wellbeing: Presents as severely restricted with both physical ailments,
social withdrawal, and emotional/mental distress. (2) Experiences in the healthcare
system: Years of diagnostic odyssey with misdiagnoses, psychological diagnoses and
a lack of seriousness on the part of the therapists. (3) Treatment goals: Obtaining a
diagnosis with the possibility of therapy and symptom improvement, as well as
information about the current situation. (4) Expectations of the center: Very high
expectations of the center with the desire for multidisciplinary cooperation and detailed
clarification. Four main categories were again identified for the T1 survey after 12
months (1) Quality of life: The health-related quality of life was still greatly reduced in
almost all respondents after one year. (2) Original treatment requests: The desire to
receive detailed diagnostics, a diagnosis and alleviation of symptoms in order to
achieve a better quality of life. (3) diagnosis, treatment, diagnosis: A causal diagnosis
and subsequent causal therapy could only be made in a small proportion.
Recommendations were made and more psychological diagnoses were made.

(4) Treatment satisfaction: The main criteria for a high level of satisfaction and high-
quality care are:

o The development of a reliable relationship at eye level with continuous contact
persons and taking into account a holistic view of those affected, also with a
view to psychological complaints

o The multidisciplinary approach of working together in expert teams with a
transparent approach and the participatory involvement of informed patients.

Conclusion: The study showed that despite the centered care and intervention by
means of additional psychological clarification, there is still a need for optimization with
regard to continuous care of the patients with onward transfer in the sense of holistic
care. Making psychological diagnoses alone cannot significantly increase satisfaction
without improving communication and educating patients to reduce prejudice and
stigma. However, psychosomatic co-care appears to be necessary overall in the case
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of high stress among patients suspected of having a rare disease, in order to effectively
increase the health-related quality of life and thus satisfaction.
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10. Abkurzungsverzeichnis

ACHSE €.V. .., Allianz Chronischer Seltener Erkrankungen
BMBF ... Bundesministerium fur Bildung und Forschung
BMG ..o Bundesministerium fir Gesundheit
DUO....coeeieeeeeeeeecieeee e, Duale Lotsenstruktur zur Ablarung unklare Diagnosen
E-Rare.......ccccueees ERA-Netzwerk fur Forschungsprojekte zu seltenen Erkrankungen
B e Européische Union
EURODIS ...t Rare Diseases Europe
[ | 1 PP Health-related quality of life
PP PP PP PPPPRPPPPPR Interventionsgruppe
IRDIRC ...t International Rare Diseases Research Consortium
KG e Kontrollgruppe der Regelversorgung
KHK e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e eeeeeees Koronare Herzkrankheit
KiIGGS ... Kinder und Jugendgesundheitssurevey, Studie des RKI
NAMSE................ Nationale Aktionsbindnis fir Menschen mit seltenen Erkrankungen
NV e Neue Versorgungsform
off-Label-Use....... Behandlung mit Medikamenten ohne Zulassung fir die Erkrankung
Orphan Drugs..........ccccvvvvvveennne. Medikamente zur Behandung seltener Erkrankungen
PROMS ... Patient-Reported Outcome Measures
PROS ...ttt Patient Reported Outcomes
ol = 1 TS Posttraumatische Belastungsstérungen
P T e pathway to care
(O 1@ ] T Quality of life
S T SRR Robert Koch- Institut
SE Seltene Erkrankung
Se-Atlas ..., Versorgungsatlas fur Menschen mit seltenen Erkrankungen
S8 e ——— Short Form Health Survey
shared decision making............cccccceeeeeiiiiiiiinnnee. Gemeinsame Entscheidungsfindung
S Sozialpadiatrische Zentren
TO e Befragung vor dem ersten Termin an einem ZSE
T . Befragung 12 Monate nach dem ersten Termin an einem ZSE
transition..................... strukturierte Wechsel Kinderbetreuung in Erwachsenenmedizin
U S A e a e United States of America
WHO ... a e e e e e e e e e e e e e Weltgesundheitsorganisation
ZSE .o oo Zentrum fur seltene Erkrankungen
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13. Anhang

13.1 Interviewleitfaden TO

Interviewer: Datum: ID:

Kontakt vor dem ersten Termin (Ja/Nein)

Baselineinterview— Behandlungserwartung
[Einleitungstext]

"Nochmals vielen Dank, dass Sie sich zur Teilnahme an diesem Interview bereiterklart
haben. Mein Name ist XY und ich arbeite am Institut fir medizinische Psychologie am
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf. Wir fuhren Interviews mit lhnen und
anderen Patienten durch. Diese Interviews gehoren zu der gro3en ZSE-DUO Studie.
In der Studie geht es darum, eine neue Versorgungsform in Zentren fir seltene
Erkrankungen in Deutschland zu etablieren, um schneller eine richtige Diagnose bei
Patienten mit Verdacht auf eine seltene Erkrankung stellen zu kénnen.

Im Folgenden mdchte ich Ihnen gerne ein paar Fragen zu lhren
Behandlungserwartungen am Zentrum fur seltene Erkrankungen stellen. Im ersten Teil
werde ich Ihnen einige offene Fragen zu Ihrem derzeitigen Befinden und Ihren
Erwartungen an die Behandlung stellen, danach folgen noch einige strukturierte und
geschlossene Fragen.

Waéhrend des Interviews mache ich mir eventuell handschriftliche Notizen. Fir die
spatere Datenauswertung wird alles zuséatzlich digital aufgezeichnet.

Alles was Sie mir erzahlen wird natirlich vertraulich behandelt und die Daten werden
pseudonymisiert analysiert, d.h., dass keine Ruckschlisse auf Personen oder Namen
geschlossen werden koénnen.

Das Interview wird ungeféahr 20-30 Minuten dauern.

Haben Sie noch Fragen zum Ablauf, dem Inhalt oder den datenschutzrechtlichen
Aspekten?

Dann beginnen wir nun mit dem Interview und der Aufzeichnung.”[Allgemeine Fragen]
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"Zuné&chst werde ich Ihnen einige allgemeine Fragen zu Ilhnen und lhrem

Gesundheitsstatus stellen”

1. Bitte stellen Sie sich kurz vor und nennen Sie mir ihr Alter und lhren
Familienstand (Kinder)?

2. Wie geht es Ihnen im Allgemeinen? Bitte beschreiben Sie lhren
Gesundheitszustand.

3. Wenn Sie lhren Gesundheitszustand anhand einer Skala von 0O (schlechteste
Gesundheitszustand den Sie sich vorstellen kénnen) bis 100 (bestmdgliche
Gesundheit) beschreiben mussten, wie hoch wirden Sie ihre Gesundheit

einschatzen (Bitte eine Zahl nennen)?

Zahl:

4. Was sind bezogen auf Ihre Gesundheit derzeit Ihre drei Hauptprobleme?

Wenn es mehrere sind kdnnen Sie diese naturlich auch nennen.

5. In welchem Lebensbereich fuhlen Sie sich durch Ihren Gesundheitszustand
derzeit eingeschrankt? (eventuell nachhaken: ,Kénnen Sie dies genauer
beschreiben®...)

6. (Wenn noch nicht vorher erwahnt) Sind Sie derzeit berufstatig?

[offene Fragen zur Behandlungserwartung]

,Nun werde ich lhnen nun noch einige Fragen in Bezug auf lhre anstehende
Behandlung am Zentrum fiir seltene Erkrankungen stellen und ich mochte Sie bitten

mir so ausfuhrlich wie moglich auf diese Fragen zu antworten®

1. Wie kam es, dass Sie sich an ein Zentrum fur seltene Erkrankungen gewandt

haben? (wie war der Zugang zu der Versorgung?)

2. Was haben Sie bisher unternommen um lhren

Gesundheitszustand/Beschwerden abzuklaren?

3. Was erwarten Sie vom Zentrum fir seltene Erkrankungen (Bitte nennen Sie mir

drei fir Sie wichtige Dinge)

[Behandlung]
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4. Welche Behandlungsziele haben Sie? Bitte noch einmal konkret nennen lassen
5. Welche Erwartung haben Sie an die Behandlung?

6. Wie hoch sind ihre Erwartungen an die Behandlung auf einer Skala von 0 (keine

Erwartungen) bis 10 (sehr hoch)?
7. Was ist Ihnen wichtig in der anstehenden Behandlung/Was wiinschen Sie sich?

8. Was wunschen Sie sich, wenn Sie sich die Behandlung frei gestalten konnten,

bezogen auf das Fachpersonal und den Ablauf der Untersuchung?

9. Waren Sie bereits in anderen Kliniken? Wenn ja, welche negativen oder

positiven Erfahrungen haben Sie bereits in anderen Kliniken gemacht?

10.Welche Anmerkungen haben Sie auf3erdem? Oder mdchten Sie mir sonst noch
etwas mitteilen was wir bisher noch nicht besprochen haben Sie aber als wichtig

in Bezug auf das Thema Behandlungserwartung empfinden?

"Wie schon anfangs erwahnt werde ich lhnen jetzt einige geschlossene Fragen
stellen, die aus validierten Fragebdgen stammen, wo die Fragen bzw die
Antwortmoglichkeiten so schon vorgegeben sind. Der Einsatz dieser Frageb6gen hat
den Vorteil, dass die Ergebnisse sehr gut vergleichbar sind, aber haben auch den
Nachteil, dass die jeweiligen Frage vielleicht nicht immer direkt auf lhre Situation
passen. Bitte versuchen Sie trotzdem die Fragen so gut es geht zu beantworten.”

[Distress-Thermometer inkl. Problemliste]

,Bitte sagen Sie mir auf einer Skala von 0 bis 10 wie belastet sich in der letzten Woche
einschlief3lich heute gefiihlt haben. 0 bedeutet Sie haben sich gar nicht belastet gefiihlt
und 10 bedeutet Sie haben sich extrem belastet gefiihit.”

Zahl:

sIch werde gleich eine Reihe von mdglichen Problemen im Alltag oder kérperlicher
Probleme nacheinander vorlesen. Bitte sagen Sie mir dann in welchem der
nachfolgenden Bereiche Sie in der letzten Woche einschliel3lich heute Probleme
hatten. Beantworten Sie die Fragen bitte mit Ja oder Nein. Ich werde jeden Bereich

einzeln nennen.”
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A: Zunachst geht es um Probleme im Alltag JA | NEIN
Al: Ihre Wohnsituation [ [
A2: Versicherung U L]
A3: Arbeit/Schule [ [
A4: Beforderung/Transport [ [
A5: Kinderbetreuung (Frage nur je nach 0 ]
Familienstand stellen)

F: Weiter geht es mit familidaren Problemen | JA | NEIN
wie (Fragen nur je nach Familienstand stellen)

F1: Im Umgang mit dem Partner [ [
F2: Im Umgang mit den Kindern L] L]
E: Weiter geht es mit emotionalen Problemen | JA | NEIN
wie

E1: Sorgen L] U
E2: Angste O O]
E3: Traurigkeit [ O
E4: Depression [ [
E5: Nervositat O O
P: Kérperliche Probleme wie JA | NEIN
P1: Schmerzen L] U
P2: Ubelkeit O O]
P3: Erschopfung [ L]
P4: Schiaf [ 0
P5: Bewegung/Mobilitat [ [
P6: Waschen, Ankleiden [ ]
P7: AuRReres Erscheinungsbild [ [
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Moéchten Sie mir noch sonstige Probleme die noch nicht benannt worden sind

mitteilen?

[SF-8]

»In dem né&chsten Fragebogen geht nun noch einmal um lhre Beurteilung lhres
Gesundheitszustandes. Bitte versuchen Sie jede Frage so genau wie mdglich zu
beantworten. Ich werde Ihnen jede Frage und die dazugehdrige Antwortmoglichkeit

vorlesen. Bitte nennen Sie mir dann die auf Sie zutreffende Antwort.*”

SF_1: Wie wirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

Ausgezeichnet Sehr gut Gut Weniger gut Schlecht
O O O O O

SF_2: Wie stark sind Sie aufgrund lhres kérperlichen Gesundheitszustandes bei
korperlichen Aktivitaten (z.B. beim Gehen, Treppensteigen) eingeschrankt? Bitte

sagen Sie mir, ob Sie durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen

Tatigkeiten ...
uberhaupt sehr wenig etwas ziemlich konnte keine
nicht korperlichen
eingeschrankt Aktivitaten
ausfuhren
O O O O [

(,Die folgenden Fragen beschéftigen sich mit ihrer kérperlichen Gesundheit und lhren
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder bei anderen alltaglichen Tatigkeiten im Beruf bzw.

zu Hause.”)

SF_3: Hatten Sie aufgrund lhrer koérperlichen Gesundheit in der letzten Woche

Schwierigkeiten bei lhrer taglichen Arbeit, zu Hause und im Beruf?
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uberhaupt sehr wenig etwas ziemlich Konnte die
nicht tagliche Arbeit
eingeschrankt nicht ausfiihren
0 0 0 0 [

SF_4: Hatten Sie in der letzten Woche korperliche Schmerzen?

Uberhaupt Sehr leicht mafiig stark Sehr stark
nicht
0 0 0 [ O
SF_5: Wieviel Energie hatten Sie in der letzten Woche?
Sehr viel Ziemlich viel etwas wenig keine
O O O [ O

(,In den néchsten Fragen geht es darum, wie Sie sich fiihlen und wie es lhnen in der
vergangenen Woche gegangen ist. Bitte geben Sie mir zu jeder Frage die Antwort, die

Ihrem Befinden am besten entspricht.”)

SF_6: Wie stark waren Sie letzte Woche aufgrund lhrer kdrperlichen und (eventuellen)
seelischen Probleme in ihren normalen sozialen Kontakten mit Familie oder Freunden

eingeschrankt?

Uberhaupt sehr wenig etwas ziemlich konnte keine
nicht sozialen
eingeschrankt Aktivitaten
ausfuhren
O O O O [

SF_7: Wie oft haben Sie sich durch (eventuelle) seelische Probleme beeintrachtigt

gefuhlt (z.B. sich angstlich, deprimiert oder gereizt gefuhlt)?

Uberhaupt Sehr wenig mafig ziemlich Sehr stark
nicht
O O O O O

SF_8: Wurden Sie durch lhre personlichen oder seelischen Probleme von lhrer

taglichen Arbeit oder den Alltags Aktivitaten abgehalten?
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uberhaupt sehr wenig etwas ziemlich Konnte alltagliche
nicht Aktivitaten nicht
eingeschrankt ausfihren
0 0 0 0 [

,Wir sind nun am Ende des Interviews angekommen. Noch weitere Anmerkungen?*“

Interviewatmosphéare/sonstige  Auffalligkeiten

Interviewer auszufillen)

wahrend des

Interviews (vom
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13.2 Interviewleitfaden T1

ID: Datum: Interviewer:

Post Interview— Behandlungszufriedenheit

[Einleitungstext]

"Vielen Dank, dass Sie wir Sie zu einem erneuten Interview bereit sind. Mein Name
ist XY und ich arbeite am Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf.

Wie Sie vielleicht noch aus dem vorherigen Interview wissen, fiihren wir Interviews
mit Ihnen und anderen Patienten durch, die an der ZSE-DUO Studie teilnehmen.
Im Folgenden mdéchte ich ihnen gerne ein paar Fragen tber Ihren derzeitigen
Gesundheitszustand und tber die Zufriedenheit oder ihrer Unzufriedenheit mit der
Behandlung am Zentrum fur seltene Erkrankungen stellen. Zuerst stelle ich lhnen
hierzu einige offene Fragen und spater folgen dann noch geschlossene Fragen aus
valdierten Fragebdgen.

Uns ist es wichtig, dass wir von ihnen als Betroffene erfahren, wass gut und was
schlecht gelaufen. Alles was Sie mir erzahlen wird nattrlich vertraulich behandelt und
die Daten werden pseudonomisiert analysiert, d.h., dass keine Rickschlisse auf
Personen oder Namen geschlossen werden kénnen.

Haben Sie noch Fragen zu den datenschutzrechtlichen Aspekten oder andere
Fragen?

Dann werde ich die Aufnahme jetzt starten.”

[Allgemeine Fragen / Fragen zum Gesundheitszustand]

1. Wie geht es Ihnen jetzt im Allgemeinen? Bitte beschreiben Sie kurz Ihren
Gesundheitszustand.

2. Wenn Sie lhren Gesundheitszustand anhand einer Skala von 0 (schlechteste
Gesundheitszustand den Sie sich vorstellen kénnen) bis 100 (bestmdgliche
Gesundheit) beschreiben mussten, wie hoch wirden Sie ihre Gesundheit

einschatzen?

3. In welchen Lebensbereichen fiihlen Sie sich durch Ihren Gesundheitszustand

derzeit eingeschrankt?
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4.

Bei unserem letzten Telefonat haben Sie folgende drei Hauptproblembereiche
genannt: 1, 2, 3...Wirden Sie sagen diese Hauptprobleme haben sich
verbessert? Sind diese viel besser geworden, besser geworden,
gleichgeblieben, schlechter geworden oder viel schlechter geworden?

Sind Sie (wieder) berufstatig? [offene, nicht standardisierte Fragen zur

Behandlungszufriedenheit]

»,Nun mdchte ich lhnen einige Fragen zu lhren Erfahrungen des Prozesses der

Diagnosefindung und der Behandlung am Zentrum fur seltene Erkrankungen stellen®

1.

10.

Bitte schildern Sie mir ausfuhrlich von lhren Erfahrungen am Zentrum fur
seltene Erkrankungen

[Diagnose]
Seit ihrem ersten Kontakt am Zentrum fir seltene Erkrankungen sind ca. 12
Monate vergangen. Haben Sie innerhalb dieser Zeit eine Diagnose

bekommen? Und wenn ja, wann haben Sie ihre Diagnose bekommen?

Wie beurteilen Sie rickblickend den Prozess der Diagnosefindung und/oder der

Behandlung? Was lief besonders gut, was hétte besser sein kénnen?
[Erwartungen]

Mit welchen Erwartungen und Winschen hatten Sie sich ursprunglich an das
ZSE gewandt?

Welche Ihrer Behandlungswiinsche/Vorstellungen sind erfillt worden? /Wurden

Ihre Erwartungen, die sie an das ZSE und/oder die Behandlung hatten, erfullt?

Welche Behandlungsmal3ihahmen haben Ihnen am meisten geholfen?
[Personal/Struktur]

Inwieweit wurden Sie vom Fachpersonal seelisch und emotional unterstitzt?

Bitte beschreiben Sie, wie der Kontakt mit dem Fachpersonal war (z.B.

respektvoll)

Wie empfanden Sie die Strukturen und Prozesse in |hrer Versorgung (z.B.

nachvollziehbar und geeignet)?

Inwieweit wurde lhre Familie bzw. Ihre Angehérigen auch mit in die Behandlung

einbezogen?

117



11.Inwieweit wurden eventuelle psychische Probleme mit in der Behandlung

berucksichtigt?
12.Wie oft wurden Sie im ZSE vorstellig? /Konnten Sie das ZSE leicht erreichen?
13.Hat Sie immer der gleiche Arzt behandelt?
[Ausblick]
14.Was wirden Sie verbessern, wenn Sie die Wahl hatten?
15.Wie geht Ihre medizinische Versorgung nun weiter?
[Validierte Fragebogen]

"Wie schon anfangs erwahnt werde ich lhnen jetzt einige geschlossene Fragen stellen,
die aus validierten Fragebdgen stammen, wo die Fragen bzw die Antwortmaoglichkeiten
so schon vorgegeben sind. Der Einsatz dieser Fragebdgen hat den Vortell, dass die
Ergebnisse sehr gut vergleichbar sind, aber haben auch den Nachteil, dass die
jeweiligen Frage vielleicht nicht immer direkt auf Ihre Situation passen. Bitte versuchen

Sie trotzdem die Fragen so gut es geht zu beantworten.”
[LUbecker Fragebogen-Doppelkarte]

.In dem ersten Fragebogen geht es nochmal um die l|hre Bewertung der
Versorgungsqualitat, sowie Ihren Gesamteindruck der Behandlung. Als
Antwortmoglichkeiten geben Sie bitte Schulnoten an von 1 (sehr gut, sehr ertraglich,
trifft voll zu) bis 5 (sehr mangelhatft, trifft iberhaupt nicht zu). Einige Fragen sind &hnlich
wie die, die ich Ihnen eben gestellt habe. Trotzdem mochte ich Sie bitten moglichst
genau darauf zu antworten, da wir durch diese standardisierte Methode die Mdglichkeit

haben, die Antworten mit anderen zu vergleichen®

1 | Wie war lhr Eindruck vom fachlichen Kénnen der 1({2(3/4|5
behandelnden Arzte?

2 | Wie empfanden Sie die personliche Zuwendung des
arztlichen Personals?

3 | Wie fuihlten Sie sich Uber Behandlung, Eingriffe und andere
oder weitere Behandlungsmaglichkeiten informiert?

4 | Wurde das von lhnen erwartete Behandlungsziel erreicht?

5 | Sind Sie mit dem bisherigen Behandlungsergebnis zufrieden?

6 | Wie wurden Sie auf das vorbereitet, was Sie nach der
Behandlung erwartet?

7 | Wie fuhlten Sie sich in der Klinik als Mensch verstanden?

8 | Wie fuhlten Sie sich zu Ablaufen informiert?

118



lassen?

9 | Wurden Sie sich in Zukunft wieder in der Klinik behandeln

verleihen?

10 | Angenommen, Sie kdnnten der Klinik ,Sterne“ vergeben, wie
im Hotelgewerbe ublich. Wie viele Sterne wirden Sie dann

angesprochen/berucksichtigt wurde?

11 | Hatten Sie das Gefiihl, dass ihr psychisches Wohlbefinden
ausreichend im Diagnoseprozess/ Behandlungsprozess

Kommen wir zu dem nachsten Fragebogen

[Distress-Thermometer inkl. Problemliste]

,Bitte sagen Sie mir auf einer Skala von 0 bis 10 wie belastet sich in der letzten
Woche einschlie3lich heute gefuhlt haben. 0 bedeutet Sie haben sich gar nicht

belastet gefuhlt und 10 bedeutet Sie haben sich extrem belastet gefinhlt.

Zahl:

,Ich werde gleich eine Reihe von moglichen Problemen im Alltag oder korperlicher

Probleme nacheinander vorlesen. Bitte sagen Sie mir dann in welchem der

nachfolgenden Bereiche Sie in der letzten Woche Probleme hatten. Beantworten

Sie die Fragen bitte mit Ja oder Nein. Ich werde jeden Bereich einzeln nennen.”

JA

NEIN

A: Zunachst geht es um Probleme im Alltag

Al: lhre Wohnsituation

A2: Versicherung

A3: Arbeit/Schule

A4 Beforderung/Transport

A5: Kinderbetreuung (Frage nur je nach
Familienstand stellen)

OO0 o o

OO o o

F: Weiter geht es mit familiaren Problemen w
je nach Familienstand stellen)

ie (Frag

en nur

F1: Im Umgang mit dem Partner

O

O

F2: Im Umgang mit den Kindern

O

O

E: Weiter geht es mit emotionalen Problemen wie

E1l: Sorgen

E2: Angste

E3: Traurigkeit

E4: Depression

OO 0O O

OO O O
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E5: Nervositat
P: Kérperliche Probleme wie

O
O

P1: Schmerzen

P2: Ubelkeit

P3: Erschdpfung

P4: Schiaf

P5: Bewegung/Mobilitat

P6: Waschen, Ankleiden

P7: AuReres Erscheinungsbild

Ooogoo o od
ooogooQ o od

Mochten Sie mir noch sonstige Probleme die noch nicht benannt worden sind

mitteilen?

[SF-8]

»In dem letzten Fragebogen geht nun noch einmal um I|hre Beurteilung Ihres
Gesundheitszustandes. Ich werde I|hnen jede Frage und die dazugehoérige
Antwortmoglichkeit vorlesen. Bitte nennen Sie mir dann die auf Sie zutreffende
Antwort.”

SF_1: Wie wurden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

Ausgezeichnet Sehr gut Gut Weniger gut Schlecht
O O O [ O

SF_2: Wie stark sind Sie aufgrund lhres kérperlichen Gesundheitszustandes bei
korperlichen Aktivitaten (z.B. beim Gehen, Treppensteigen) eingeschrankt? Bitte

sagen Sie mir, ob Sie durch lhren derzeitigen Gesundheitszustand bei diesen

Tatigkeiten ...
uberhaupt sehr wenig etwas ziemlich Aktivitdten gar
nicht nicht ausfihren
eingeschrankt kénnen
O O O O (]
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SF_3: Hatten Sie aufgrund lhrer koérperlichen Gesundheit in der letzten Woche

Schwierigkeiten bei lhrer taglichen Arbeit, zu Hause und im Beruf?

uberhaupt sehr wenig etwas ziemlich Konnte die tagliche
nicht Arbeit nicht
eingeschrankt ausfihren
O O O O O
SF_4: Hatten Sie in der letzten Woche kdrperliche Schmerzen?
Uberhaupt Sehr leicht mafig stark Sehr stark
nicht
O O O [ O
SF_5: Wieviel Energie hatten Sie in der letzten Woche?
Sehr viel Ziemlich viel etwas wenig keine
0 0 0 [ O

SF_6: Wie stark waren Sie letzte Woche aufgrund Ihrer kdrperlichen und (eventuellen)

seelischen Probleme in ihren normalen sozialen Kontakten mit Familie oder Freunden

eingeschrankt?

uberhaupt sehr wenig etwas ziemlich Konnte keine
nicht sozialen Kontakte
eingeschrankt pflegen
O O O O O

SF_7: Wie oft haben Sie sich durch (eventuelle) seelische Probleme beeintrachtigt

gefuhlt (z.B. sich angstlich, deprimiert oder gereizt gefihlt)?

Uberhaupt Sehr wenig manig ziemlich Sehr stark
nicht
0 0 0 [ 0

SF_8: Wurden Sie durch lhre personlichen oder seelischen Probleme von lhrer

taglichen Arbeit oder den Alltags Aktivitdten abgehalten?

uberhaupt sehr wenig etwas ziemlich Konnte keine
nicht alltaglichen Kontakte
eingeschrankt ausfihren
O O O O O
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,Wir sind nun am Ende des Interviews. Haben Sie aullerdem noch Anmerkungen?
Oder mdchten Sie mir sonst noch etwas mitteilen was wir bisher noch nicht besprochen
haben Sie aber als wichtig in Bezug auf das Thema Behandlungszufriedenheit
empfinden?*“

Optional: Interviewatmosphéare/sonstige Auffalligkeiten wahrend des Interviews (vom
Interviewer auszufillen)

13.3 Kodierleitfaden TO
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Liste der Codes Memo Haufigkeit
Codesystem 2470

Distress-Thermometer und SF-8 nur 0
ausgewertet, wenn mehr als Ja/Nein
(Distress) oder 5 Auspragungen (SF-

8) erwdhnt werden

Schilderung der Symptomatik Hierunter fallen alle Schilderungen 418
von Krankheitssymptomen oder
Erfahrungen mit der Krankheit.
Hierbei steht im Vordergrund, welche
Beschwerden der Patient oder die
Patientin darstellt und weniger deren
Folgen far das Leben

Hierunter fallen auch
Beschreibungen bzgl. der Dauer der
Beschwerden z.B. "Schon seit acht
Jahren kampfe ich mit .."

"P: Ah meine drei Hauptprobleme ist
jetzt grad momentan, dass ich jetzt,
weil ich ja noch Tumoroperationen
hinter mir habe, mein ah Geruchssinn
fehlt, mein Geschmackssinn fehlt und
Kraft fehlt mir halt, also Ausdauer.

(TU_15, Pos. 12)"
Evtl. noch Beschwerden durch
Erkrankungen und durch
Nebenwirkungen und als
Subkategorie?

Emotionale/ Psychische Auswirkungen Hierunter fallen wahrgenommene O

Auswirkungen, die sich explizit auf
das emotionale und das psychische
Wohlbefinden beziehen und welche
nicht eindeutig den anderen
Unterkategorien zugeordnet werden
kénnen.

Sich belastet fuhlen Hierunter fallen wahrgenommene 54
psychische/emotionale
Auswirkungen, die sich auf eine
generelle nicht weiter spezifizierte
psychische/ emotionale Belastung
beziehen.

"P: Mein Partner ist krank, das
belastet mich, ja. (TU_10, Pos. 54)"
"P: Ja, ist mir auch peinlich [dass ich
ofter krankgeschrieben bin].
(TU_06, Pos. 65)"

123



Traurigkeit/ Depressivitat

Sich Sorgen machen/ Angste

Hoffnungslosigkeit/ Resignation

Hierunter fallen wahrgenommene
psychische/emotionale

Auswirkungen, die sich explizit auf die
erlebte Traurigkeit in Bezug auf die
Beschwerden beziehen

"P: Weils mir halt jetzt, bei mir gehts
halt jetzt auf die Psyche ja und in die
Richtung Depressivitat, weil mir halt
jegliche Lebensqualitdtt genommen
ist. (WU_37, Pos. 142)"

"P: Also es gibt natirlich Situationen
wo ma, ja, wo ich mir dann auch zu
Herzen nehm. (WU_16, Pos. 76)"

Hierunter fallen wahrgenommene
psychische/emotionale

Auswirkungen, die sich explizit auf
Sorgen und Angste in Bezug auf die
Beschwerden beziehen

"P: Aufgrund der
Schmerzsymptomatik [halte ich das
psychisch nicht aus], vormittags
gehts mir meistens ganz gut und
dann ahm fing das wieder an und ja.
Also insgesamt bin ich teilweise
richtig verzweifelt, wo ich mir sag so
kann das nicht mehr weitergehen.
(WU_31, Pos. 11)"

"P: und wenn ich ahh unterwegs bin,
also alleine unterwegs bin, fuhle ich
mich fiirchterlich unsicher. (WU_24,
Pos. 27)"

Hierunter fallen wahrgenommene
psychische/emotionale

Auswirkungen, die sich explizit auf die
erlebte Hoffnungslosigkeit beziehen

"P: Genau, [das Zentrum flr seltene
Erkrankungen] ist halt so der letzte
Strohhalm quasi. (WU_15, Pos. 128)"

"P: In den also ne, ich die sterben ja
in der funften und sechsten Dekade
die Menschen, mit dieser Erkrankung
[die ich vielleicht habe].
(TU_o1, Pos. 387)"

20
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Auswirkungen auf Freizeitaktivitaten

Auswirkungen auf soziales Umfeld

Auswirkungen auf Schule/ Ausbildung/
Beruf

Hierunter fallen Aussagen Uber
wahrgenommene Auswirkungen auf
Freizeitaktivitaten. Haufig wird das
nicht austiben kdnnen von Sportarten
erwahnt, oder das Freizeitleben
allgemein

"P: Also beim Sport einfach auch,
sonst bei Gartenarbeiten oder solche
Sachen [fuhle ich mich durch meine
Beschwerden eingeschrankt].
(UL_O08, Pos. 17)"

"P:  Weil ich kann nicht mal
schwimmen und so mehr, das ist alles
weggefallen. (UL_06, Pos. 159)"

Hierunter fallen Aussagen Uber
wahrgenommene Auswirkungen auf
soziale Kontakte jeglicher Art:
Familie, Freunde, Kollegen,
Bekannte.

"P: Ich bin eingeschrankt, ja. [in
Bezug auf soziale Kontakte] (TU_06,
Pos. 180)"

"P: Ja meine Kinder sind ahh aus dem
Haus &hh in, ich habe schon Enkel
und wenn die bitten aufpassen ich
muss natiirlich nein sagen. (MU_18,
Pos. 41)"

Hierunter fallen Aussagen Uuber
wahrgenommene Auswirkungen auf
das Berufsleben, die Ausbildung oder
den Schulbesuch

"P: Mmm
Konzentrationsschwierigkeiten, ahm,
keine, also das Studium daran leidet,
ahm also das ist eigentlich das
Hauptproblem. (WU_32, Pos. 14)"

"P: Also die Hauptprobleme sind halt,
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Auswirkungen auf die Alltagsbewaltigung

Auswirkungen auf die Lebensqualitat
allgemein

Bisherige Erfahrungen im Gesundheitssystem

dass ich Uberwiegend, also ich, man
muss sich vorstellen ich war ja &hm
am Bau tatig, ich bin Malermeisterin
eigentlich &hm und musste da schon,
also Abstriche machen, (TU_18, Pos.
15)"

Hierunter fallen Aussagen Uuber
wahrgenommene Auswirkungen auf
die Bewaltigung des Alltags. Generell
geht es um die Fahigkeit, fur sich
selbst sorgen zu kdénnen bzw. eben
nicht. Hierzu zahlen zum Beispiel
Haushaltsaktivitaten, Fortbewegung
im Haus (zB. Treppen), sich
Ankleiden, Duschen etc.

"P: weil ich &ahm mich selber nicht
pflegen konnte ja, und nicht aus dem
Bett aufstehen konnte. Jetzt ist
bisschen gebessert aber &h ich
belaste mich zurzeit nicht, ja.
(WU_54, Pos. 29)"

"P: Also das ist eigentlich das
Schlimmste, diese Belastung, dass
ich auch dass ich zum Beispiel nicht
mehr Fahrrad fahren kann, dass ich
da Pausen machen muss, mich
hinsetzen muss, dass ich den Alltag
Uberhaupt nicht mehr, dass ich
Uberhaupt nicht mehr belastbar bin.
(MA_06, Pos. 18)"

Hierunter fallen wahrgenommene
Auswirkungen, die sich explizit auf die
Lebensqualitat oder das
Wohlbefinden beziehen und welche
nicht eindeutig den anderen
Unterkategorien zugeordnet werden
konnen.

"P: Also Lebensqualitat mitunter, sag
ich jetzt einmal, hat man Gberhaupt

nicht mehr. Ja."
"P: Ja, es geht alles schwieriger, ne,
geht alles langsamer und
schwieriger."
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Zugang zum ZSE

Durch Krankenkasse

Selbsthilfe

Durch behandelnde Arzt:innen

Durch soziales Umfeld

Betrifft Aussagen daruber, dass der
Zugang zum ZSE durch eine
Krankenkasse erfolgt ist

"P: So, da hat sich Gberhaupt nichts
ergeben [durch Kontakt mit meiner
Krankenkasse] und wie bin ich denn
jetzt darauf gekommen auf diese
gesundheitlichen Zentren, ich glaube,
ich muss jetzt lugen, ach durch die
Krankenkasse bin ich  darauf
gekommen, wo ich zum dritten Mal
bei der Krankenkasse war da wurde
mir sowas gesagt, dass es sowas
gibt. (MA_06, Pos. 112)"

Betrifft Aussagen daruber, dass der
Zugang zum ZSE durch eine
Selbsthilfeeinrichtung  erfolgt st

"P: Hab dann da driber im Internet
und per Telefon Kontakt gehabt zu
einer Selbsthilfegruppe in XXX, hffff,
und die haben mir erstmal erklart,
dass es in XXX auch ein Zentrum fir
seltene Erkrankungen gibt und da
habe ich mich dann hingewandt.
(WU_28, Pos. 87)"

Betrifft Aussagen dartber, dass der
Zugang zum ZSE durch eine
behandelnde Arztin oder
behandelnden  Arzt erfolgt st

"P: Meine Hausarztin hat mir ah
davon erzahlt und dann gefragt ah ob
ich mal Interesse hatte.
(TU_24, Pos. 96)"

"P: und jetzt der Oberarzt &hm der
Doktor XXX hat gesagt, ahm, ich bin
muss in diese Klinik nach XXX fur
diese Untersuchung zu machen er
vermutet das. (TU_23, Pos. 217)"

Betrifft Aussagen dartiber, dass der
Zugang zum ZSE durch
Freunde/Familie/Bekannte erfolgt ist

"P: Ahm meine Mutter ist auf das

0
1
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Eigene Recherche

Bisherige Inanspruchnahme und
Unternehmungen

Odyssee durch das Gesundheitswesen

Zentrum fur seltene Erkrankungen
gekommen, weil sie beim Doktor XXX
war und der hats erwéahnt und so sind
wir dazu gekommen.
(WU_45, Pos. 81)"

"P: Nein, ich habe mich selbst
darangewandt, beziehungsweise hat
sogar eine Freundin fur mich
gemacht, hat das angestolRen.
(MA_12, Pos. 115)"

Betrifft Aussagen dartber, dass der
Zugang zum ZSE durch eigene
Recherchen erfolgt ist

"P: Ja ich wollt halt eine
Zweitmeinung, weil ja XXX mit mir
irgendwie Uberfordert war und dann
habe ich halt meine Befunde
geschickt und @h und dann haben die
mich angeschrieben, ob ich da in
dieser Studie mitmachen ah will.
(UL_12, Pos. 147)"

"P: Ahm ich arbeite in der N&he von
diesem Zentrum, ich arbeite in der
Uniklinik selbst in der Technik und da
dadurch ist mir dieses Zentrum
bekannt geworden. (FA 14, Pos.
86)"

Dieser Kategorie werden Aussagen
zugeordnet, die sich auf die bisherige
Inanspruchnahme von
Versorgungsangeboten oder weitere
Unternehmungen beziehen.

Betrifft Aussagen tber die Dauer oder
Langwierigkeit der bisherigen Suche

nach einer Diagnose.
die Beschreibung des Codes passt
besser als der Name.

Ist ja nicht immer eine andauernde
Suche die die Patientinnen
beschreiben. Aber der langwierige
und bisher nicht von Erfolg gekrénte
Weg durch das Gesundheitssystem.
Hier passt m.E. Odyssee ganz gut.

"P:Javon Arzt zu Arzt [zur Abklarung]
(TU_12, Pos. 108)"
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Reha/ Kur

Eigene Recherche

Diverse Therapien/
Untersuchungen

Verfahren/

"P: Insofern wie gesagt hatte ich fast
alles durch, das Einzige was ich noch
nicht hab ist die Darmspiegelung, die
hab ich vor zehn Jahren gehabt und
da hiel3 es damals keine Polypen und
nichts und die Nachste ware jetzt,
hatte ich zehn Jahre Zeit, also die wéar
jetzt eigentlich, stdnd an, aber obs
jetzt vom Darm kommt weil3 ich nicht
ich mein das konnt man nochmal
versuchen und ah aber pfff,
ansonsten bin ich so ziemlich alle
Arzte durch. (MU_13, Pos. 117)"

Aussagen Uber Inanspruchnahme
einer Reha oder Kur

"P: Und dann halt die Rehaklinik.
(TU_01_1G, Pos. 165)"

"P: Wurde ja auch frihzeitig in der
Reha entlassen. (UL_06, Pos. 177)"

Aussagen Uber eigene Recherche
der Patienten und Patientinnen zur
Abklarung ihres
Gesundheitszustandes.

Abgrenzung zu Zugang zum ZSE -
eigene Recherchen: die sich explizit
auf den Zugang beziehen und nicht
Recherchieren von Krankheitsbildern

Aussagen Uber Inanspruchnahme
verschiedener Therapien (zB
Physiotherapie) und
Diagnostikverfahren (zB MRT)

"P:  Mmm ich mach zurzeit
Schmerztherapie, (WU _54, Pos.
125)"

"P: Und bei mir war halt immer des
ahh, wenn ich ich wirklich son Schub
hab, dann hilft halt nur Cortison.
(WU _16, Pos. 155)"
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Gesunde Lebensweise

Alternative Medizin

Hauséarztin/ Hausarzt

"Frau von P: Und ah
Krankengymnastik jede  Woche,
Ergotherapie und Logopéadie, jede
Woche. (UL_09, Pos. 123)"

Aussagen Uber eine bewusst
gesunde Lebensweise der Patienten
und Patientinnen zur Besserung der
Symptomatik, zB Meidung von
Stress, bessere Ernahrung, mehr
Bewegung

"P: bei mir finden sie nicht einen
Tropfen Alkohol in in der Wohnung,
verstehen sie? Ich kann ja sowieso
keinen Alkohol vertragen. (TU 01,
Pos. 336)"

"P: und dann habe ich nattrlich ahh
weil es ja nun auch schon paar Jahre
geht ah in privater Hinsicht auch
immer versucht fur Ausgleich zu
sorgen, sei es dann eben diese
sozialen Kontakte, sei es auch immer
wieder Bewegung und Sport (MU_07,
Pos. 132)"

Aussagen Uber Inanspruchnahme
von alternativen Heilmethoden bzw.
alternative Medizin, zB Heilpraktiker,
Akupunktur etc.

"P: dann Heilpraktiker, Besprechen,
ja ich glaub das wars. (HA 38, Pos.
128)"

"P: Bin dann auch schon mal bei bei
bei Homdopathen gewesen, aber
bringt einen auch nichts weiter, hehe.
(MU_01, Pos. 202)"

"P: Achso Hypnose habe ich auch
noch gemacht. (HA 38, Pos. 130)"

Aussagen Aufsuchen des Hausarztes
oder der Hausarztin zur Abklarung
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Fachéarztin/ Facharzt

Stationarer Aufenthalt

Bewertung bisheriger Erfahrungen

Neutrale Bewertung

"P: und bei meiner Hauséarztin [war
ich, um meine Beschwerden
abzuklaren] und ahh es steht als
Diagnose immer nur der Verdacht
(WU_24, Pos. 118)"

"P: Mhm, ahm das war aufgrund
dessen, also ich war bei meiner
Hausarztin im Oktober letzten Jahres
und hab ihr einfach so meine
Beschwerden geschildert ah, (UL_07,
Pos. 91)"

Aussagen Uber Aufsuchen eines
Facharztes oder einer Facharztin zur
Abklarung

"P: [ich war] bei verschiedenen
Fachéarzten (TU 21, Pos. 90)"

"P: Ahmm, und ich, also ich war ja im
im Mai war ich ja bei nem Augenarzt
und der hat eben der hat eben zu mir
gesagt, sie haben Rheuma. (WU _16,
Pos. 184)"

Aussagen (ber eines stationaren
Klinikaufenthaltes zur  Abklarung

"P:  Ahm, ich war in der
neurologischen Klinik in XXX wegen
Verdacht auf &hm  chronische
Borreliose und Nervenkrankheiten,
die Polyneuropathie. (WU_38, Pos.
97)"

"P: war ja auch mehrfach stationar,
wegen den Krankheiten, ja. (WU _32,
Pos. 90)"

Aussagen zur Bewertung bisheriger
Behandlungserfahrungen fallen
weder positiv noch negativ aus

"P: Weder negativ noch positiv, das
war in Ordnung [mein Aufenthalt in
der Uniklinik xxx]. (WU_24, Pos.
152)"
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Allgemein positive
bisheriger Erfahrung

Bewertung

Hoffnungslosigkeit/ Resignation bzgl.
Diagnosefindung

"P: Und aber auch keine negative

Irgendwiewas, das war alles in
Ordnung [in der Klinik]. (TU_01_IG,
Pos. 163)"

Allgemeine Aussagen zur Bewertung

bisheriger Behandlungserfahrungen
fallen positiv aus.
"P: Keine Erfahrungen, keine

Schlechten [habe ich gemach], die
haben sich alle sehr bemuht, war
alles immer super in Ordnung, auch
in den Krankenhdusern, auch mit
meinen, mit den Arzten mit denen ich
zu tun hatte, alle, alles top aber, ja,
keiner kann mir halt sagen was das
ist. (WU_37, Pos. 128)"

"P: Ich war in anderen Kliniken, ich
zwei unterschiedlichen. Eine war auf
innere Medizin spezialisiert, eine auf
Herz spezialisiert, ah fff, positive
Erfahrungen nettes Personal,
fachkundige Arzte, also alles super,
(wU_37, Pos. 134)"

Aussagen zur Hoffnungslosigkeit un
Resignation in Bezug auf die
Diagnosefindung und  bisherige
Behandlung

"P: ahm ja also samtliche Stationen
durchgegangen und ohne Befund
(UL_13, Pos. 171)"

"P: und ah die Situation ist die, dass
kein Arzt &hm annahrend etwas
gefunden hat was die Symptome
erklaren konnte, ahm ja. (WU_38,
Pos. 75)"

"P: und dass es irgendwie [besser
wird durch eigene Versuche] aber es
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Schwierigkeiten bei der Bewilligung von
Leistungen

Mangel der Organisation/
Kommunikation

Patient:in fuhlt sich allein gelassen

geht nicht, ich schaff das nicht.
(TU_12, Pos. 170)"

Hierunter fallen Aussagen dariber,

dass es
Schwierigkeiten/Komplikationen —mit
Versicherungen gibt

"P: Das man auch mal von der
Krankenkasse unterstiitz wird eine
und nicht alles alles Heilpraktiker und
sowas das bezahlen die
Krankenkassen ja nicht ne.
Akupunktur das ist ja nicht drinne da
ne. (HA_38, Pos. 182)"

"P: Puhh, ja, ja die, also mit der
Krankenkasse, die machen einem
schon wegen Druck. (WU_16, Pos.
42)"

Aussagen zur Bewertung bisheriger
Behandlungserfahrungen fallen
negativ aus. Pat. gibt zu verstehen,
dass er Mangel in der Organisation
wahrgenommen hat. Zum Beispiel
beziglich: Wartezeiten,
Personaleinteilung,

"P: stelle ich mir das alles schwierig
vor weil weil halt eben nur, weil kaum
ein direkter Austausch stattfindet
sondern, und oft auch noch der
Hausarzt zwischendrin reingeklemmt
wird und dann tber den kommuniziert
wird. (TU_28, Pos. 120)"

"P: Also ich war etliche Male in der
Uniklinik XXX, in zwei verschiedenen
Fachabteilungen und ahm da war
man jeweils schlecht vorbereitet,
hatte schlecht ausgebildete Arzte vor
sich, meist vielleicht grad welche die
grade ihr Studium oder ihr ihr grade
erst Arzt geworden sind
(WU_31, Pos. 137-138)"

Aussagen zur Bewertung bisheriger
Behandlungserfahrungen fallen
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Patient:in  flhlte
abgestempelt”

sich

"psychisch

negativ aus. Pat. gibt zu verstehen,
dass er sich allgemein oder in
bestimmten Situationen allein
gelassen gefuhlt hat

"P: Und ich fuhl mich einfach allein
gelassen, also von daher. Und da ist
jemand, da gehen sie zu dem
nachsten Arzt oder der né&chste
Neurologe ja, aber wie? (TU_12,
Pos. 158)"

"P: Ja. Durch meinen Beruf als
Erzieherin kann ich sowas glaube ich
immer ganz gut so auch ein bisschen
distanziert betrachten, was mache ich
gerade, was lauft so in ne falsche
Richtung und was kdnnte ein guter
Ansatz sein, aber das ist jetzt eben
auch an so einem Punkt angelangt
ahh wo ich ahhm ja auch nicht mehr
ganz so die Starke und die Kraft habe
das so alleine weiter so
durchzustehen. (MU_07, Pos. 135)"

Aussagen zur Bewertung bisheriger
Behandlungserfahrungen fallen
negativ aus. Pat. gibt zu verstehen,
dass vorschnell eine
psychische/psychosomatische

Ursache fur die Beschwerden
vermutet wurde

P: Also, wie gesagt, Hauptmessage
meinerseits ist eben, dass es schon
war wenn man insgesamt die Arzte
mal so ein bisschen mit der Nase
darauf stupst zu sagen nicht alles was
nicht in Schema F passt ist gleich
psychosomatisch. (HA_07, Pos.
148)"

"P: Ja, Unverstandnis,
Nichtakzeptanz ahm bis hin zu, dass
man mehr oder weniger durch die
Blume zu verstehen kriegt ah das
man das Ganze sich offensichtlich
nur einbildet oder spielt. (FA_06, Pos.
75)"
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Patient:in  fihlte sich nicht ernst Aussagen zur Bewertung bisheriger 101

genommen Behandlungserfahrungen fallen
negativ aus. Pat. gibt zu verstehen,
dass er sich nicht ernst genommen
fuhlte

"P: is egal ob ich in XXX oder in in
XXX war, es hat nur geheil3en im
Zimmer, laufen sie mal rtber in das
Zimmer oder gehen sie mal querbeet
im Zimmer. Das ist keine, das ist fur
mich keine Diagnose oder keine
keine Aussage Uber meinen Zustand.
(TU_08, Pos. 161)"

"P:ich fande negativ, dass die da nett
wirklich mal weitergesucht haben
sondern nur nach ihrem Schema
abgearbeitet haben und einen dann
direkt wieder nach Hause geschickt,
wenn sie drei Tage spater nichts

hatten, SO ungefahr.
(FA_07, Pos. 107)"
Behandlungsziele 0
Aufklarung Aufklarung bezlglich des 32

anstehenden Behandlungsprozesses

"P: und auch Aufklarung haben ahm
Uber Dinge die da passieren sollen
oder &hm ja also das ware mir schon
wichtig, dass ich so aktiv an diesem
Prozess ahh teilnehme und
einbezogen werde.
(MU_07, Pos. 146)"

"P: Genau, genau. Und dann auch mit
mir kommuniziert ich meine, wie
gesagt, wenn man mir sagt es dauert
acht Wochen dann ist es ok, ne, aber
ich kann nicht jetzt sagen zwei
Wochen und dann haben wir das und
das und dann kénnen wir hier was
machen (MA_12, Pos. 183)"

Verbesserung des Zustandes 0

Der Teilhabe/ Lebensqualitat Pat. winscht sich eine Steigerung 34
seiner Lebensqualitat bzw. Teilhabe
am normalen Leben in fur ihn/ sie
relevanten Bereichen.
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Der Symptomatik

Heilung

Behandlung

Nicht weiter spezifiziert

"P: Ich &h, vielleicht gibt es
irgendwelche Sachen, dass ich doch
wieder bisschen mehr am Leben
teilnehmen kann (WU_42, Pos. 127)"

"P: [eine Therapie] die mir hilft wieder
einigermal3en normales Leben fihren
zu konnen, dass ich will ich méchte
auch wieder arbeiten gehen, dass ich
wieder arbeiten gehen kann, &hh
normalen Alltag bewaltigen kann.
(WU_31, Pos. 118)"

Pat. winscht sich eine Verbesserung
des Gesundheitszustandes.

P: Das meine Bewegungen, das ist
eigentlich ahh besser wird alles, die
Beweglichkeit mitunter, weil das ist ja
auch in den Knien, das ist aber das ist
nicht immer, ne, das merkst am
ganzen Korper, irgendwie rum
(WU_25, Pos. 244)"

"P: Bewegungsfahigkeit [ist mein
Behandlungsziel]. (WU_28, Pos.
110)"

Pat. winscht sich eine vollstandige
Remission seiner Symptome bzw.
Erkrankung

"P: Ja pfff, Heilung wére die schonste
Erwartung hehehe. (TU_24, Pos.
142)"

"P: Jaja klar, ganz offen also, da habe
ich irgendwie gar keine Vorstellung,
hier gehts ja um meine Krankheit
dann, dass eben oder dass das
behoben wird.
(UL_13, Pos. 147)"

Pat. winsch sich eine Therapie und
spezifiziert dies nicht  weiter
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Explizit eigene Beteiligung

Somatische Behandlung

"P: und ja Vvielleicht andere
Behandlungsmoglichkeiten noch.
(WU _15, Pos. 98)"

"P: und ah, tja, vielleicht doch ne
Behandlungsmoglichkeit. [wlnsche
ich mir]
(TU_14, Pos. 96)"

Pat. winscht sich eine Anleitung far
MalRnahmen, welche er/sie in
Eigenregie durchfiihren kann um
Gesundheit bzw. Wohlbefinden zu
verbessern oder zu erhalten.

"P: Und ich mécht einfach nur wissen
woran es liegt, dass ich dagegen
arbeiten kann. (WU _17, Pos. 128)"

"P: Ja zum Beispiel oder auch in
Richtung welcher Arzt zum Beispiel
Sinn macht oder welcher Arzt jetzt
keinen Sinn macht oder ob man noch
irgendwas verbessern kann oder obs,
weild ich nicht in der Nahe vielleicht
einen Arzt gibt der jetzt viel besser
geeignet ist oder so also irgendwie,
ja, so, einfach, ja, wie man so weiter
vorgehen kann sozusagen. (FA_16,
Pos. 126)"

Pat. winsch sich eine Behandlung
seiner korperlichen Symptome aus
dem Bereich der somatischen
Medizin.

"P: ahm au bei CTX gibts ja keine
Rehabilitation, &hm aber ebend ich
dieses Mittel wirde dafur sorgen,
dass ich &h mein Gehirn sich wieder
erholt, also es gibt nur ein Mittel, das
dafur sorgt das ich nicht weiter
vergiftet werde. (TU_01, Pos. 305)"

"P: [Ich erwarte vom ZSE, dass man
herausfindet]  welche Hormone
eventuell ah, weild nicht, substituiert
werden kénnen oder ah
(UL_07, Pos. 105-106)"
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Diagnosestellung

Fur die Abklarung bzgl. Vererbung

Fur die Abklarung des
Gesundheitszustandes

Nicht verschlechtern des Zustandes

Erwartungen an das ZSE

Ausmal’ der Erwartung

Keine hohen Erwartungen

eigenen

Pat. wiinsch sich eine Diagnose um
uber die Moglichkeit der Vererbung
informiert Zu sein

"P: und ware es halt fur mich schon
schén wenn man sagen konnte ok,
man konnte das mal untersuchen,
also diese Gendiagnostik, ne?
(TU_18, Pos. 183)"

"P: und da gings jetzt darum im Zuge
dessen mal zu nem Humangenetiker
zu gehen um zu schauen ob ichs
selber vererbe wegen der
Kinderfrage.

(MA_14, Pos. 80)"

Pat. wiinscht sich eine Diagnose um
die bestehenden Symptome zu
erklaren

"P: Jahh [ich erwarte vom ZSE] dass
man da heh aufn Ergebnis kommt
(UL_13, Pos. 135-136)"

"P: Ob dass es wirklich die Krankheit
von Psoriasis Arthritis ist oder oder
nicht. (WU_54, Pos. 153)"

Stagnation des aktuellen
Gesundheitszustandes

Fur Diskussion: Beobachtung -
Erwartungen  sind haufig an
vergangene Erfahrungen gekoppelt

Pat. erwahnt explizit keine hohen
Erwartungen Zu haben

Diskussion: Scheint haufig ein
Selbstschutz zu sein. Bereits haufiger
enttauscht worden, schlechte
Erfahrungen gemacht

"P: Ahh ich sag drei, weil meine
Erwartungen immer sehr hoch waren
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Hohe Erwartung

Arzt;innen/Patient:innen-Beziehung

Holistische Betrachtung

und da hinter ist nichts
rausgekommen. (WU_37, Pos. 126)"

"P: Ah ehrlich gesagt erwarte ich mir
nicht viel hehe, ahm. (HA 37, Pos.
109)"

Pat. erwahnt explizit hohe
Erwartungen Zu haben

Diskussion: Scheint haufig als letzte
"Chance" wahrgenommen zu werden

"P: Joa schon ziemlich hoch, also
erwartet wirde ich schon sieben oder
acht, denke ich mal. Das man mir
dann da irgendwie weiterhilft.
(TU_07, Pos. 176)"

"P: Ich wirde sagen, dass ich schon
glaub, dass die rausfinden was ich
hab, ich wiirde sagen acht. (WU_54,
Pos. 164)"

Bezieht sich auf AuBerungen zur
Betrachtung des "GrolRen Ganzen".
Haufige Worter: alle Symptome,
Gesamtheit, alle Richtungen, als
Ganzes

Als ganzer Mensch betrachtet
werden

"P: Ja, dass die mal nicht immer nur,
hoch, engstirnig in eine Richtung
gucken, sondern mal die Gesamtheit
der Symptome betrachten und in
verschiedene Richtungen schauen,
auch verschiedene Organe die es
betreffen kann (WU_17, Pos. 138)"

"P: Ich erwarte vom Zentrum flr
seltene Erkrankungen dass jemand,
ahm, meine vielen Einzelsachen
zusammenfasst und mir am Ende
sagen kann wo kommt das alles her,
weil es ungewohnlich fur mich und
mein Umfeld ist, dass ah einer alleine
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Unvoreingenommenheit

Interesse/ Bemiihen

Ausreichen Zeit/ Geduld

alles erfasst. (MA_09, Pos. 113)"

Bezieht sich auf AuRerungen
beztglich einer gewulnschten
Offenheit oder
Unvoreingenommenheit seitens der
Arzte

"P: Oder dass man auch nicht so
eingefahren ist, (WU_17, Pos. 145)"

"P: Mmmm, also ahm meine Arzte
haben ein anderes Bild wie meine
Eltern von meiner von meinem
Krankheitsbild deswegen vielleicht
unabhangig von meinen vorherigen
Arzten. [die Sicht auf mich] (MA_13,
Pos. 91)"

"P: Pfff, ich finds halt wichtig das
Arzte generell nicht voreingenommen
sind, nur weil sie dann vorherige
Arztberichte haben die vielleicht
eventuell nich stimmen, (WU_32,
Pos. 122)"

Bezieht sich auf AuRerungen
bezlglich eines gewiinschten
Bemuhens, "nicht aufgeben wollen®
und Interesse seitens der Arzte

"P: Ahm, also ich wirde mir
winschen einfach, dass man
grindlich untersucht wird (UL_07,
Pos. 108)"

"P: und dass man nochmal das
Gefuhl hat ok jemand guckt und
versucht (HA 20, Pos. 121)"

Bezieht sich auf AuRerungen
bezuglich ausreichend Zeit und
Geduld seitens der Arzte.

"P: Ihhhja, zum Beispiel [wirde ich
mir winschen] dass man mich sehr
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Freundlichkeit

Patient:in ernst nehmen/ einbeziehen

genau untersucht, also nicht ahh alles
auf schnell schnell macht.
(UL_o06, Pos. 193)"

"P: beziehungsweise das ein Doktor
mit mir nur nett nur drei Schritte lauft,
sondern mal hundert Meter vielleicht
oder funfhundert Meter, dass er
einfach sieht wann ich stehen bleiben
muss weils weil ich nicht mehr kann,
(TU_08, Pos. 160)"

Pat. wunscht sich hofliche und als
zuvorkommend empfundene
Umgangsformen der Behandler.
Hierbei geht es weniger um das
eigentlich gesagte, sondern vielmehr
um die Art wie kommuniziert wird.

"P: Nettes Personal, hehe [wirde ich
mir bei der anstehenden Behandlung
winschen] (WU_24, Pos. 130)"

"P: Jaha also zuvorkommend,
hilfsbereit, wie sollen die mir da mit
mir umgehen heh, ich kann ja nett
sagen sie konnen mich jetzt hier
keine Ahnung was, also das was man

normal von ner Klinik also &h
erwartet.
(TU_23, Pos. 237)"

Bezieht sich auf AuRerungen dazu,
dass der Pat. sich ernst genommen
fuhlen mochte.

"P:ahm, ich hoffe hier einfach
irgendwie dass man also sozusagen
mich nicht mit ok sie sind eigentlich
gesund oder sowas, dass ich
sozusagen nicht so abgefertigt werde
wie die Erfahrungen das bisher
gemacht haben (WU_57, Pos. 105)"

"P: Ahm, naja auf jeden Fall [ist mir
wichtig,] dass wir ernst genommen
werden (WU_45, Pos. 94)"
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Fachpersonal

Multidisziplinares Arbeiten

Kompetenz

Behandlung

Bezieht sich auf die explizit geaul3erte
Zusammenarbeit zwischen Arzten/
Disziplinen. Haufig genannte Worter:
Zusammenarbeiten,
multiprofessionell,
zusammenschliel3en, Austausch,
gemeinsam

Explizit: Verschiedene Professionen
arbeiten zusammen

"P: und meine grolRe Hoffnung ist halt
jetzt einfach in ZESE ahm, dass sich
da mehrere Facharzte meine
Unterlagen anschauen und dadurch
ah hoffentlich zu ner Diagnose
kommen. (WU_38, Pos. 77)"

"P: ich wirde mir wiinschen dass sich
verschiedenste Arzte
Zusammensetzen und ahm
austauschen, so also halt bei mir sind
es halt verschiedenste Fachbereiche,
(FA_16, Pos. 101)"

Wiinsche des Pat. an die fachliche
Qualifikation und Kompetenz der
Behandler.

P: Ahm da habe ich eigentlich keine
speziellen Winsche, weil ich davon
ausgehe, dass es alles Experten auf
ihrem Gebiet sind und da vertraue ich
ihren Kollegen voll und ganz.
(MA_05, Pos. 97)"

"P: und [die Arzte] sich einfach
auskennen, das ist eben haufig bei
meiner Erkrankung nicht so hehe,
aber, ja. (HA_37, Pos. 122)"
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Stationare Aufnahme

Diagnostik

Wiederholung
Diagnostikverfahren

Keine Wiederholung
durchgeftuhrter Verfahren

bisheriger

bereits

Patient auRert Wunsch nach
stationarer Aufnahme

"P: NO, eigentlich, ich habe nur nur
ahh von Anfang an haben wir
eigentlich die Behandlung gedacht,
dass das eventuell stationar gehen
wuirde, aber dem is es ja jetzt nicht so,
so wie mir jetzt dies es geht alles
ambulant, ist das richtig? (WU_25,
Pos. 262)"

"P: Hfff, ja, also ich fands schdner wie
das jetzt ist, wenn ma dann auch was
weild ich eine Woche oder so in die
Uniklinik in XXX kommt, dass man mit
den Arzten und alles auch mal direkt
in Kontakt kommt, nicht wie das jetzt
ist dass das alles nur telefonisch und
so funktioniert dann. (FA_07, Pos.
93)"

Pat. winscht sich explizit eine
Wiederholung bisheriger
Diagnostikverfahren

"P: Wlnschen, eigentlich wtrde ich
mir wiinschen, ich sag mal so, in XXX
sind ja vor vier funf Jahren
Untersuchungen gemacht worden
und die hat man ja auch angefordert
und die hat ja auch das Zentrum da in
XXX bekommen und da hab ich so
gedacht naja vielleicht macht man
nochmal solche Untersuchungen um
zu sehen was sich in den vier finf
Jahren in meinem Korper verandert
hat, wissen sie, in wieweit da das mit
den Nieren, mit den Nieren ist
irgendwas ganz besonders, das weif3
ich, (WU_42, Pos. 132)"

Pat. wunscht sich explizit keine
Wiederholung bisheriger
Diagnostikverfahren
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Noch nicht ausprobierte
Diagnostikverfahren

Umfangreiche Diagnostik

Guter organisatorischer Ablauf

ewvtl. Zusammenfassen als
Diagnostikverfahren

"P: [ich wirde mir winschen,] dass
nett wieder das gleiche gemacht wird
wie ich ja schon hinter mir hab.
(WU_26, Pos. 137)"

"P: dass man halt wirklich weiter
schaut und nett nochmal alles das
dritte Mal macht (TU_18, Pos. 174)"

Pat. winscht sich explizit noch nicht
ausprobierte Diagnostikverfahren

"P: Ahmm, &h vielleicht noch &hm
andere Verfahren fur Diagnostik, ich
war halt schon im Schlaflabor und
Lungentest und ahm alles Mdgliche,
aber noch ganz andere Verfahren, die
man vielleicht sonst noch an das an
son Problem rangeht, das wurd ich
mir winschen (WU_26, Pos. 136)"

"P: Vielleicht gibts ja auch nen neues
Medikament, es gibt ja wohl ein
neues Medikament, meinte einst der
Chefarzt in der Klinik, das kénnte mir
vielleicht helfen, wie das aber heif3t,
das kame jetzt raus oder ist schon
drau3en, konnte mir vielleicht helfen,
das war aber vorheriges Jahr, ne.
(TU_10, Pos. 202)"

Pat. wiinscht sich eine umfangreiche
Diagnostik

"P: Mmmm was mir wichtig ist? Naja
dass dass nochmal intensiv geguckt
wird (MU_08, Pos. 114)"

"P: Mmm Ne ne tiefgrindige
Untersuchung [erwarte ich vom ZSE]
(WU _38, Pos. 82)"

Hier werden jegliche Wiinsche an den
organisatorischen Ablauf am ZSE
eingeordnet
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Kontinuierliche Betreuung

13.4 Kodierleitfaden T1

"P: Das es alles sch_nell und
reibungslos geht, hehe. (TU_09, Pos.
115)"

"P: Ahm das es ja das es ahm gut
nacheinander weglauft und ich nicht
funf Stunden da warten muss, hehe,
vielleicht? Ansonsten hat ah hat sich
das am Telefon schon sehr gut
strukturiert angehort, (MU_08, Pos.
117)"

Pat. aulBert Winsche Uber den
weiteren Verlauf von Behandlung /
arztlicher Betreuung nach dem
Termin am ZSE

"P: Dass ahm dass das auch
weitergefuhrt wird, dass es nett was
Einmaliges ist, dass ich weiter betreut
behandelt werd, wie auch immer.
(WU_32, Pos. 100)"

"P: von dem her ware es mir grad
schon schén, wenn es jetzt irgendwie
jetzt komprimiert ablaufen wird
[Diagnostik]. (TU_28, Pos. 114)"
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Liste der Codes

Codesystem

QoL

Physische Lebensqualitat

Verschlechterung

Memo

Aussagen Uber die
(beeintrachtigte)
Lebensqualitat
generell ohne
Spezifikation der
genauen Bereiche
Ankerbeispiel:

P: jal!! Ich bin total aus
dem Leben gerissen...
null  Lebensqualitat!
(WU_37_T1: 24 - 24)

Aussagen Uber die
physische
Lebensqualitat im
Vergleich zum
urspringlich als TO
festgesetzten
Zeitpunkt des

Beobachtungsbeginns

Aussagen Uber die
Verschlechterung der

physischen
Lebensqualitat im
Vergleich zum
urspringlich als TO
festgesetzten
Zeitpunkt des

Beobachtungsbeginns

Ankerbeispiele:

P: also das ist... also
ich habe das Gefiihl,
der Zustand  wird
immer schlimmer, statt
besser! (WU_37_T1:
18 - 18)

B: Ja, also es hat sich
erst seit ich zur
Untersuchung war

verschlechtert. Ich
benutze jetzt
mittlerweile seit

Haufigkeit
1878
0
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Stagnation

letztem Jahr
September  Oktober
einen Rollstuhl flr
drauRen. Ahm ja es
wird halt schlechter.
(TU_18 T1 HD: 4 - 4)

P: (...) Ja, mein
aktueller Zustand
momentan, ist
eigentlich nicht besser
im  Vergleich zum

Anfang. Es
verschlechtert sich im
Gegenteil immer
mehr.

(TU_12_T1 WB: 2-2)

P: also die Probleme
sind viel schlechter
geworden, was das
Laufen betrifft, auch
das stehen und so

weiter, das
verschlechtert sich
durchgehend
(TU_07_T1:13-13)
Aussagen Uber die
Stagnation der
physischen
Lebensqualitat im
Vergleich zum
ursprunglich als TO
festgesetzten
Zeitpunkt des

Beobachtungsbeginns
Ankerbeispiele:

P: und... &hm ja, also
der Allgemeinzustand
ist halt... immer noch
so wie es damals auch
angegeben wurde!
(WU_60_T1: 12 - 12)

P: Mein
Gesundheitszustand

istunverandert zu dem
von vor einem Jahr
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Verbesserung

ahm... ich habe die
Ataxie, die natirlich in
meinem Leben eine
Rolle spielt und
ansonsten ist mein
Gesundheitszustand
ahm... genauso ahm...
wie vor einem Jahr
(WU 57 T1: 2 - 2)

P: hat sich eigentlich
ah im Grunde
genommen nichts
geéandert. Es st
nunmal da und dann
ist es wieder weg und
ja... hat sich eigentlich
nichts geéndert
(WU_25 T1:10-10)

Aussagen Uber die
Verbesserung der
physischen
Lebensqualitat im
Vergleich zum
urspringlich als TO
festgesetzten
Zeitpunkt des

Beobachtungsbeginns
Ankerbeispiele:

P: Ehm, der aktuelle
Gesundheitszustand

ist besser als letztes
Jahr, hatte ich gesagt,
noch nicht gut, es ist
immer noch sehr ehm
Tagesformabhangig,

je nachdem wie der
Tag gelaufen ist oder
der Vortag gelaufen
ist. (WU _53 T1 WB:
2 - 2)

P: ahm die
Kopfschmerzen sind
schon etwas besser
geworden, sind aber
nach wie vor da. 6hm,
aber jetzt in der
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Emotionale/psychische
(aktuelle Situation)

Lebensgenuss

Lebensqualitat

Haufigkeit, wenn ich
vorher vielleicht, ich
hatte  wirklich  funf
Tage die  Woche
Kopfschmerzen, das
beschrankt sich jetzt
auf funf Tage im
Monat. (WU_17_T1: 4
- 4)

also ich kann ein
Leben fuhren, wie ich
es friher gefuhrt habe
ohne, dass ich
irgendwie total
erschopft bin oder bei
jeder Kleinigkeit dann
erkaltet oder eine
Bronchitis.

(UL_07_T1: 62 - 62)

P: fit wie ein

Turnschuh!
(HA 07 T1. 2 - 2)

Aussagen Uber die

durch den
Gesundheitszustand
bedingte

Gesamtsituation
beeintrachtigte
emotionale/psychisch
e Lebensqualitat
sowohl aktuell als
auch im Vergleich

rickblickend zum
ursprunglich als TO
festgesetzten

Zeitpunkt des

Beobachtungsbeginns

Aussagen Uber die
durch den
Gesundheitszustand
bedingt veranderten
Lebensgenuss

Ankerbeispiele:
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mentale
Erschopfung/Belastung/Kondition

Sorgen / Angste / Hilfslosigkeit

das ist das Problem ah
der Lebensqualitat
schon jahrelang.
(WU _59 T1: 16)

P: jal!! Ich bin total aus
dem Leben gerissen...
null  Lebensqualitat!
(wU_37 T1: 24)

Aussagen Uber die
durch den
Gesundheitszustand
bedingte

Gesamtsituation
eingeschrankte
kognitive Kondition
(Aufmerksamkeit/Kon
zentrationsschwache)
und mentale
Erschopfung

Ankerbeispiele:

P: also ah
(unverstandlich)  die
Energie, dadurch,

dass man halt weniger
hat und dann halt
weniger Zeit fur die
Aufmerksamkeit hat,
ja... (FA_08 T1: 15 -
15)

halt auch von der
Konzentration bin ich
nach einer halben
Stunde bis Stunde, je
nach dem, halt wirklich
fertig... (FA_16 _T1:19
- 19)

Aussagen Uber die
durch den
Gesundheitszustand
bedingte
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emot. Instabilitét / Unausgeglichenheit

Gesamtsituation
bestehenden Sorgen,
Angste und
Hilflosigkeit  (bedingt
durch
Gesundheitszustand,
objektiv
unzureichende
Unterstltzung,
Gesamtsituation)

Ankerbeispiele:

P: ja manchmal habe
ich halt nur Angst, falls
ich sterben misste,
dass ich halt dann so
leiden muss, keine
Ahnung... (UL_12 T1:
294 - 294)

es ist einfach nur diese
Art Hilflosigkeit, ne.
(FA_17_T1 wWB: 79 -
79)

B: (Uberlegt) Sorgen
habe ich &hm (.)
wegen meine
(Gefahr?), weil mir so
so schlecht geht und
dann kann ich mich
auch nicht belasten
so, wie ich ich mdchte
wie die anderen Leute
sind, ja? (WU_54 T1:
319 - 319)

Aussagen Uber die

durch den
Gesundheitszustand
bedingte

Gesamtsituation
bestehenden Gefiihle
der emotionalen
Instabilitat und
Unausgeglichenheit

Ankerbeispiele:

P: hm... naja, diese
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Lustlosigkeit

Hoffnungslosigkeit
Enttauschung

| Resignation /

Schlaflosigkeit ah wirkt
sich nattrlich auch auf
den Gemitszustand
ah aus, dass man
nicht immer so ganz
ausgeglichen ist.
(WU_24 T1: 18 - 18)

P: durch die
Schmerzen, weil die
halt immer... ah man
ist dann halt einfach
mal gereizter!
(UL_13 T1:151-151)

Aussagen Uber die
durch den
Gesundheitszustand
bedingte
Gesamtsituation
bestehende
Lustlosigkeit

Ankerbeispiele:

ich habe oftmals keine
Lust iberhaupt was zu
machen! (WU_42 T1:
25 - 25)

P: ja, ich habe friher
also erheblich mehr
gemacht und ah... es
ist also, wenn es
einem so beschissen
geht, da hat man also
zu nichts mehr Lust!
(MU 13 T1: 26- 26)

Aussagen Uber die
durch den
Gesundheitszustand
bedingte
Gesamtsituation
bestehende
Hoffnungslosigkeit,
Resignation oder
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Enttduschung
Ankerbeispiele:

"Also ich bin jetzt seit 8
Jahren bei Arzten
unterwegs und wenn
die sich so anstellen,
dann mache ich mir
Uberhaupt keine
Hoffnung, dass die mir
auch noch helfen
kdénnen" und ah
(WU_38 T1: 32 - 32)

aber ich habe schon
langsam die Hoffnung
aufgegeben.

(WU _28 T1: 4 - 4)

P: im Moment ein
bisschen ausweglose
Geschichte bei mir...
(WU_28 T1: 97 - 97)

P. ich gebe so
langsam aber sicher
auf...(WU_28 T1:107
- 107)

P: jaja, ich hatte das
nie gedacht, also ich
hatte das nie gedacht,
dass man, wwenn
manohne  Diagnose
ist, dass man hier in
Deutschland SO
aufgeschmissen ist.
(MA_06 _T1: 249 -
249)

also ich bin da
mittlerweile ahm ja
enttduscht muss ich
sagen, also es kam
wirklich  nichts bei
raus, Garnichts!
(MA 06 _T1:. 107 -
107)

153



Auswirkungen auf Freizeitaktivititen & Aussagen uber die 69

Alltag

durch den
Gesundheitszustand
bedingte
Gesamtsituation
bestehenden

Auswirkungen auf die
Freizeitgestaltung und
Alltagsfahigkeit

Ankerbeispiele:

P: Ich brauche auch
einen Pflegedienst,
Pflegegrad 3 und
Behindertenstatus von
100... (WU_57_T1: 18
- 18)

P. Sport auf jeden
Fall, kann ich gar nicht
mehr machen,
(WU_53 T1_WB: 20 -
20)

ich habe Probleme im
Haushalt zu helfen, ich
habe Probleme zu
schlafen... also in
Allem bin ich
eingeschrankt.

(WU _45 T1: 39 - 39)

aber jetzt geht halt
Garnichts mehr, well
ich  mich fast nicht
mehr bewegen kann...
es ist halt...Wenn ich
bin bei mir die Treppe
zweimal rauf- und
runterrenne, habe ich
einen Blutdruck von
190, 200! (WU_37_T1:
37 - 37)

P: ahm joa eigentlich
in allen... also ich fuhl
mich halt...adaadhm...
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Auswirkung auf alle Lebensbereiche

soziale Lebensqualitat

wie will ich denn
sagen? Die Energie...
ich bin halt.... relativ
schnell erschopft
(WU_16_T1: 20 - 20)

P: Dieses Problem ist
halt, ich bin halt
geschaftlich ziemlich
eingespannt und wenn
es dann halt heftig ist,
wenn es mir schlecht
geht, ist halt die Folge
einfach, dass man
dann unter der Woche
durchziehen muss und
dann am Wochenende
so platt ist, dass da
dann ah... nur noch
Erholung  irgendwie
oder nichts tun...
(TU 28 T1: 18 - 18)

P: beim Laufen
meistens, zudem habe
ich meistens Problem,
wenn ich kurz stehen
muss und dann mein
Gleichgewicht, dass
mich das immer so
nach hinten schmeif3t
oder so. (TU_04_T1:

17 - 17)
Einschrankung in
Ubergreifend allen
Lebensbereichen
Aussagen Uber die
durch den
Gesundheitszustand
bedingte
Gesamtsituation
bestehenden

Auswirkungen auf die
soziale Lebensqualitat

Ankerbeispiele:
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P. pfu... also ich
wurde sagen in
Lebenbereich, zum
Beispiel Partnerschaft
ist nicht so einfach.
(WU_60_T1: 30 - 30)

P: Privatleben, ja
genau, weil der Rest
ist eigentlich &ah... ist
alles okay. Das passt
schon, ja...
(WU_60_T1: 36 - 36)

ehm dann ehm
Familie/Freunde halt,
da das Treffen eher
anstrengender ist und
ich das deswegen
versuche nicht so
haufig zu machen,
(WU _53 T1_WB: 21 -
21)

P: Ne, also die
Sprache, dass er sich
nicht mehr richtig

unterhalten kann!
(UL_09_T1 (Ehefrau):
18 - 18)

P. Ja, eigentlich
gesellschaftlich.  Ich
bin jetzt halt komplett
eingesperrt zuhause
noch seitdem ich das
habe. (MU_11 T1: 39
- 39)

Dass ich mit meinen
Freunden naturlich
auch nicht bei allem
mit... also bei vielem
einfach schon nicht mit
machen kann von der
Belastung her!
(FA_16_T1: 32 - 32)

P: das ist natirlich...
das begleitet mich
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Auswirkungen
Schule/Ausbildung/Beruf

auf

eigentlich standig. Es
ist einfach immer
diese... diese
Unsicherheit, dann
ah... auch im Kontakt
mit, mit ah... mit
Kollegen in
Besprechungen, ich
versuche... flr mich
sind die
Besprechungen

mittlerweile der reinste
Horror geworden...
(FA_04_T1:268 - 268)

Aussagen Uber die
durch den
Gesundheitszustand
bedingte

Gesamtsituation
bestehenden aktuelle
und rickblickende
(bestehende
Erwerbsminderungsre
nte) Auswirkungen auf
Schule,  Ausbildung
oder Beruf (sowohl
Erwerbsminderungsre
nte, AU, als auch volle
Berufstatigkeit
allerdings mit
Einschrdnkungen im
Berufsalltag)

Ankerbeispiele:

P: ..inwieweit die
Symptomatik

ausgepragt ist. Und
ahm... ah... ja, wenn
es, wenn es wirklich
ein Tag ist, wo es
schlimm ist dann
ahm...ich sage malich
bin nichtmehr so in der
Lage die Uberstunden
zZu machen zum
Beispiel (WU_60_T1:
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22 - 22)

Wenn ich relativ mide
bin, bin jetzt auch
immer noch auf
Teilzeit, sogar auf
noch weniger Stunden
als vorher, ehm was
ein  bisschen hilft.
(WU _53 T1 WB: 3 -
3)

P: doch das gab es.
Ich habe zwei Jahre
Pause machen
mussen und selbst
jetzt habe ich ahm...
nur weil die Schule
eben sehr kulant ist
kann ich weiterhin zum
Unterricht gehen, aber
von meinen Fehlzeiten
her wirde ich
normalerweise nicht
bestehen.

(WU_45 T1: 49 - 49)

P: Ja, also ich bin noch
nicht gekiindigt.... aber
ich bin jetzt natdrlich
schon aus dem

Krankengeld raus
und... bin jetzt beim
Arbeitsamt...  kriege

(unverstandlich)-geld
oder wie sie das
nennen. Noch ein
Bewilligungsbescheid,
zwei Tage danach
kam das Schreiben,
wo sie dir nahelegen
du sollst Rente
beantragen, da du
dem Arbeitsmarkt
nicht zur Verfigung
stehst. (WU_37_T1:
26 - 26)

P: und viel mehr kann
ich nicht sagen, ich
hab an manchen
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urspringliche Betreuungswiinsche /
Zustand)

Diagnostik/Diagnosestellung erhofft

(Ist-

Tagen das Gefiihl, ich
kbnnte mal wieder
irgendwie was
anfangen zu arbeiten,
so 450 Euro Basis,
aber... ich weil3 es
ganz genau, ich kann
das nicht durchziehen.
(TU_26_T1: 34 - 34)

P: Ja, da kam so
Einiges zusammen
und deswegen habe
ich auch 2016 einen

Versetzungsantrag
gestellt aufgrund
dieser ganzen

Rickenprobleme, ich
war vorher in der
Pflege tatig... der
Versetzungsantrag

gestellt 2016 und dann
bin ich innerbetrieblich
versetzt worden,
sodass ich nicht mehr
heben muss und keine
Lasten mehr bewegen
muss. (TU 24 T1: 24
- 24)

Aussagen Uber die
ursprunglich zum
Zeitpunkt T0
vorhandenen
Betreuungswuinsche
und zum  aktuell
bestehenden Ist-

Zustand derselben

Aussagen dariber,
dass ein
urspriingliches
Behandlungsziel die
Hoffnung auf
Diagnostik  und/oder
Diagnosestellung
gewesen ist

Ankerbeispiele:

73
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P: pf... ich hab eben
gedacht, dass die
ahm.... vielleicht
einfach nochmal in
verschiedene

Richtungen gucken,
SO wie es ja auch
angepriesen war!
(WU_57 T1: 83 - 83)

B: /ich erwarte
sozusagen, / wenn ich
mich angemeldet
habe/ ich erwarte,
dass ah bei mir (...)
irgendwas (seufzt)
rausfinden, warum die
Probleme da sind, ja?
(WU _54 T1: 77 - 77)

B: /Ja ich hétte gerne
noch/ &h (...) erwartet,
dass sie (seufzt)
rausfinden, warum bei
mir so/ warum ich
solche Beschwerden
haben. (WU _54 T1:
83 - 83)

P: naja, ah erstmal
dass man auf jeden
Fall mal eine Diagnose
hat, das was greifbar
ist. Es ist ja so, man
kommt sich als
Patient, wenn man
was hat, Beschwerden
hat, die man nicht &ah
ohne Diagnose hat
kommt man sich ja als
Simulant vor
(WU_24 T1: 67 - 67)

P: und ich mdchte,
dass das endlich mal
gefunden wird, weil ich
verstehe das nicht,
ahm... wieso findet
man die Sache nicht.
Das interessiert mich
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Verbesserung des Zustandes / Heilung
erhofft

Keine Verschlechterung /Stillstand

Diagnostik

halt stark. (UL_06_T1:
38 - 38)

Aussagen darUber,
dass ein
urspringliches

Behandlungsziel die
Hoffnung auf
Verbesserung des
Gesundheitszustande
s und/oder die Heilung
gewesen ist

Ankerbeispiele:

und dass halt dann
irgendwie eine
Therapie erfolgen
kann, dass ich einfach
wieder gesund und
arbeitsfahig war. Und
auch vor allem auch ja
alltagsmaflliig meinen
Alltag meistern kann
(WU_31_T1: 55 - 55)

dass ich ohne
irgendwelche Anfalle
ein normales Leben
wieder fiuhren kann
(WU_30 T1: 71 - 71)

P: moéchte das halt
irgendwie eine
Verbesserung von
meinem

Gesundheitszustand.
(WU_28 T1: 85 - 85)

P: ja, aber ich mochte
eigentlich, dass es
eine  Heilung qibt
dagegen (UL_06_T1:
50 - 50)

Aussagen dartber ob
die Diagnostik vom
ZSE selbst

23
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Empfehlung
Uberweisung

andernorts

ohne

durchgefuihrt  wurde
oder die Patient:lnnen
(ohne Uberweisung!)
andernorts verwiesen
wurden

Aussagen dariber,
dass das ZSE die
Patient:innen fir die

Diagnostik ohne
Uberweisung an
andere Stellen
verwiesen hat

Ankerbeispiele:

Deshalb hab ich in 1
alles abgegeben an
Unterlagen und
rausgekommen ist
nur, far meinen
vorhergehenden
Hausarzt, dass er 48
Stunden EKGs
machen SOLLTE in
gewissen
Zeitabstanden und
meinen Blutdruck
einstellen  SOLLTE.
(WU _59 T1 SJ:4-4)

P: Ehm, nee eher
nicht, ehm das lief ja
dann mehr oder
weniger so das soll ich
dann noch bei meiner
Hausarztin machen
diese Untersuchungen
(WU_53 T1_WB: 40 -
40)

und ich soll mich
parallel um &h ahm um
Endokrinologen

kimmern... er hat
gemeint ich konnte
auch an der Uniklinik
selber in die
Endokrinologie, aber
die haben Wartezeiten
bis zu drei Monaten.

43
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vor Ort

Ich soll mich bei einem
niedergelassenen Arzt
umsehen (WU_38_ T1:
25 - 25)

ich habe dann noch
Nachricht bekommen,
was ich noch flr
Mdoglichkeiten  hétte
eventuell abklaren zu
lassen. In welche
Richtung die
Erkrankung geht, weil
es ja bei mir geht es ja
noch um die
Diagnosefindung, ich
hab nach wie vor keine
wirkliche  Diagnose,
was ich da habe.
(WU_31_T1: 36 - 36)

hat halt dann so
Vorschlage eben
reingeschrieben, nach
was man halt noch
gucken sollte.
(WU_16_T1: 73 - 73)

P: Das steht, ah, da
wenn das man...
ahm... um, um, also
um das Gen, wenn
man mehr wissen will,
soll man mal sich doch
an so ein humangen...
also dieses Institut
wenden, aber ich weil3
jetzt nicht, soll ich mich
da selbst dran
wenden, soll da der
Neurologe oder soll
das meine
Schmerztherapeutin.

(TU 23 T1:127-127)

Aussagen daruber,
dass das ZSE vor Ort
Untersuchungen

durchgefuhrt hat

49
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Behandlung

Keine Behandlung eingeleitet

Ankerbeispiele:

P: und dann hat sich
ein Arzt, ein Neurologe
hat sich mit mir
beschéaftigt und hat
mich untersucht.
(WU _57_T1: 34 - 34)

dann ist mir Blut
genommen  worden,
dann bin ich gerdngt
worden (WU_41 T1:
23 - 23)

er guckt sich jetzt erst
einmal labormalig die
Leber an und zwar
sehr umfangreich, also
mit Spezialwerten und
so weiter (WU_38_T1:
24 - 24)

na die
Nervenleitfahigkeit
getestet. Dann habe
ich einen zweiten
Termin, da wurde mir
dann eigentlich nur
Blut abgenommen.
Das sollte dann zur
gentechnischen
Untersuchung.
(WU_28 T1: 25 - 25)

Aussagen daruber
inwiefern vom ZSE
keine bzw. eine
Behandlung
eingeleitet oder
therapeutische
Empfehlungen
ausgesprochen
worden sind

Aussagen dariber,
dass vom ZSE keine
Behandlung

0

24
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Behandlung tber das ZSE eingeleitet

Empfehlung vom ZSE ausgesprochen

eingeleitet worden ist
Ankerbeispiele:

P: nein, das ist auch
laut Aussage des
Zentrums, des
ZESE’s. kann man nur
aussitzen, es gibt
keine Therapie
dagegen!

(WU _37_T1: 107 -
107)

P: ahm, also
Behandlungsmafinah
men, Versuche gab es
jetzt keine.
(WU_31_T1: 61 - 61)

Aussagen dariber,
dass Uber das ZSE
eine Behandlung
eingeleitet wurde

Ankerbeispiele:

P: ja, man hat mir
Tabletten
verschrieben gegen
generalisierte
Angsstorung,
(UL_06_T1: 90 - 90)

P: und jetzt nachdem
die dementsprechen
gelaufen ist, haben die
sich bereit erklart mir
einen Shunt zu legen.
(TU_08_T1: 50 - 50)

Aussagen dariber,
dass das ZSE
Empfehlungen zZu
Behandlungsmoglichk
eiten ausgesprochen
hat

11
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Diagnose

Ankerbeispiele:

P: &hm, mir wurde die
Tagesklinik empfohlen
(WU_32 T1: 28 - 28)

Die haben halt nur die
Vorschlage gemacht,
was sicherlich nicht
verkehrt war.
(WU_17_T1: 39 - 39)

ja und das Einzige,
was sie vorgeschlagen
haben &ah... eine
Schmerztherapie in 10
(UL_13 _T1: 78 - 78)

Ich soll halt da zum
Neurologen  gehen,
man koénnte ja dies
und jenes Praparat
vielleicht einmal
anwenden. Vielleicht
hilft es ja was,
(UL_05_T1: 20 - 20)

der hatte dann in dem
Bericht gelesen, dass
man mir doch einen
Psychologen gelesen,
dass man mir doch
einen Psychologen
empfehlen wirde
(MU_14 T1: 97 - 97)

Aussagen daruber, ob
die Diagnose schon
vor der ersten
Vorstellung am ZSE
bekannt war, das ZSE
eine Diagnose oder
Verdachtsdiagnose

gestellt hat oder eine
Diagnosestellung vom
ZSE nicht erbracht
werden konnte

166



Diagnose schon vorab bekannt

Diagnosestellung méglich

Aussagen daruber,
dass die Diagnose
schon vor der
Vorstellung am ZSE
bekannt gewesen ist

Ankerbeispiele

Erdheim Chester. Ich
meine die Diagnose
hatte ich schon vorher,
(WU_42 T1: 93 - 93)

P: Doch von der Klinik
haben wir die
Diagnose bekommen,
im... Januar, dass es
ALS ist! (UL_09 T1
(Ehefrau): 46 - 46)

P: ah die konnten mir
auch nicht, die haben
die alte Diagnose
Ubernommen von den
Berichten, was ich bis
jetzt gehabt habe.
(TU_ 04 T1: 35 - 35)

P: der Tumor, der...
das war allen klar, der
war schon langer da.
(HA_07_T1: 50 - 50)

Aussagen dariber,
dass das ZSE eine
Diagnose stellen
konnte

Ankerbeispiele:
P. die Diagnose CFS

steht halt jetzt fest...
(WU 37 T1: 4 - 4)

nachdem man
herausgefunden hat,
dass ich eine

15
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Diagnosestellung nicht mdglich

Hypophysen

Insuffizienz habe mit
Ausfall der
kortikotropen Achse...
(UL_O7_T1: 5 - b)

P: und anhand dieser
Biopsie hat man dann

letztendlich ein...
Befund ja es ist jetzt
eine Small-Fiber-

Neuropathie  daraus
gekommen
(TU_26_T1: 50 - 50)

im Prinzip ist ja auch
eine Diagnose was ich
vom Referenzzentrum
als Bericht bekommen
habe da ich ja die ehm
chronische Fatigue
Syndrom was halt als
letztendliche Diagnose
Ubrig bleibt, ja.
(MA_01_T1 WB: 7 -
7)

Aussagen darUber,
dass eine
Diagnosestellung tber
das ZSE nicht moglich
gewesen ist

Ankerbeispiele:

P: einmal hat jemand
angerufen und hat halt
gesagt, sie haben
nichts gefunden.
(WU_41_T1: 30 - 30)

P: ah es hiel3 es wird
schon so viel bei mir
getestet und es gibt
halt einfach keine
Erklarung daftr
(WU_32_T1: 47 - 47)

P: Nein, keine
Diagnose! (UL_13_T1:
83 - 83)

41
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Verdachtsdiagnose geaul3ert

Zufriedenheit mit der Betreuung am ZSE

Aussage dartiber, 25

dass vom ZSE eine
Verdachtsdiagnose
geaulRert wurde

Ankerbeispiele:

kay, gibts halt einen
Verdacht auf, auf, ah,
ah.... dieses Chronice
Fatigue Syndrome"
(WU_60_T1: 63 - 63)

ging es auf Verdacht
auf

Somatisierungsstérun
g und allem Drum und
Dran... (WU_60_T1:
74 - 74)

"das musste es
eigentlich  sein, wir
kdénnen es aber nicht
nachweisen".

(WU _53 T1 WB: 44 -
44)

P: ja, eine.... eine
Vermutung, die er
hatte, was es sein
kénnte. (UL_10 T1:
32 - 32)

P: ja, okay, die die
Diag-...
Verdachtsdiagnose
war eine seltene Form
von Rheuma
(UL_10_T1: 61 - 61)

Wertende Aussagen
Uber die Zufriedenheit
mit der Betreuung am
ZSE bezogen auf die
Bereiche der
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Eigeninitiative far

Behandlung/Diagnostik

weitere

Arzt:innen-
Patient:innen
Beziehung, die
Betreuung durch das
Fachpersonal und die
Gestaltung und
Intensitat der
zwischenmenschliche
n Interaktion

Aussagen dariber
inwiefern

Eigeninitiative fur
weitere Betreuung im
Bereich von
Diagnostik und
Therapie besteht.

Dabei geht es um den
Zeitraum von neben
dem ZSE bestehender
Betreuung bereits vor
TO (fortwahrend, da
subjektiv  notwendig
und nicht vom ZSE zu
substituieren), neu
initiierter  Betreuung
wahrend des 12-
monatigen

Beobachtungszeitrau
mes, des aktuellen
Zeitpunktes und der
zuklnftigen Planung

Ankerbeispiele:

P: Garnichts.... ich
mache im Moment
Garnichts. Also hier
vor Ort macht das
keinen  Sinn  jetzt
nochmal. ich habe alle
Fachrichtungen

durch.... hier findet es
ja auch keiner was...
ich setze jetzt darauf
ahm auf diese
Forschung da in
diesem Haus,
(HA_O05 T1: 98 - 98)
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. ah dh dahm oder ich
habe jetzt hier ah sind
Muskelgeschichte,
dass beim
Neurologen... das
hei3t ich habe viele
Sachen auch selber so
ein bisschen
angestol3en

(WU _60 T1: 166 -
166)

B: Eigentlich habe ich
jetzt Psychologin und
Psychotherapie
mache ich hier am Ort
und Stelle.
(WU_54 T1: 128 -
128)

aber ich habe mich
dann eben selber
weiter beschaftigt und
war dann bei
Heilpraktikern  auch
noch die mir dann
doch irgendwie nicht
helfen konnten gegen
die Mudigkeit ehm vor
allen Dingen und ehm
dass es zumindest die
Symptome etwas
gelindert hat, aber das
war auf meinem
eigenen dann doch
irgendwann selber
weitermachen.
(WU_53 T1_WB: 68 -
68)

P: Ja ja, ich habe
wahrenddessen dem
Jahr, so in dem Jahr
Uber  weitergesucht.
Weitere Arztbesuche
gehabt dann einfach
(WU _45 T1: 134 -
134)

ich bin hier in der
Zwischenzeit wieder
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keine Eigeninitiative

Fachpers (fachliche Kompetenz,
interdisziplindre Zusammenarbeit

Multidisziplindres Arbeiten des ZSE /
am ZSE (somatisch)

Zu meinem Hausarzt
gegangen, gerade
aufgrund von den
Problemen, dann hat
er noch eine
Sonografie gemacht...
(UL_13_T1:100 - 100)

P: Garnichts.... ich
mache im Moment
Garnichts. Also hier
vor Ort macht das
keinen  Sinn  jetzt
nochmal. Ich habe alle
Fachrichtungen

durch.... hier findet es
ja auch keiner was...
ich setze jetzt darauf
ahm auf diese
Forschung da in
diesem Haus,
(HA_05 T1: 98 - 98)

Aussagen darUber,
inwiefern die
Patient:innen das

multidisziplinare
Arbeiten am ZSE, die

Intensitat der
Diagnostik und die
Expertise der
Betreuenden

bewerten

Aussagen dariber,
inwieweit
multidisziplinares
Arbeiten am/des ZSE
stattgefunden hat und
bewertet wurde

Ankerbeispiele:

Hat auch versucht
diese Untersuchungen
zZu organisieren,
(WU_15 T1: 25 - 25)

10
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Also das, defintiv kann
ich sagen, das fand ich
eben sehr gut und
dass eben dieses
Interdisziplindre, das
wirklich...
verschiedene
Disziplinen auch drauf
gucken. (HA 37 _T1:
105 - 105)

und dann war das aber
mit der Rheumatologie

angeschlossen, da
wurde nochmal sehr
detailliert, sehr

umfangreich mein Blut
untersucht
(HA_37_T1: 51 - 51)

P: besonders gut war
an sich, dass man
gemerkt hat es wurde
intensiv ausgetauscht
innerhalb  von dem
Mitarbeiter-Team,

Arzteteam. Dass man
halt an allen Wegen
gesucht hat
(FA_08_T1: 73 - 73)

P: wenn jetzt in dem
Bericht gestanden
hatte: "Wir haben mit
dem Stoffwechsel-
Zentrum gesprochen
und wir haben mit dem
Zentrum far
Hormonstorungen etc
und so gesprochen
und ahm die sagen
alle von wegen das ist
nichts aus dem
Bereich" dann waére ja
okay gewesen oder
wenn da gestanden
hatte "Gehen Sie mal
zu den und den
Arzten" das hatte ich ja
auch okay gefunden
aber so Uberhaupt
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Keine

(ausfuhrliche) Diagnostik

nichts... (WU_57_T1:
159 - 159)

P: Die sind alle nicht
erfillt  worden, ich
hatte klare
Vorstellungen, dass
ich ebend von einem
Spezialisten zum
anderen wandere, bis
mir eigentlich geholfen
ist. Da ist also
Uberhaupt nichts
passiert, bis  auf
diesen einen einzige
Termin und das war
ein  Witz, was da
passiert ist!
(MA_19 T1: 56 - 56)

Aussagen darUber,
wie die Patient:iinnen
die Intensitat der
veranlassten
Diagnostik empfunden
haben

Ankerbeispiele:

P: ahm... aber das war
halt auch alles.... also
es wurde jetzt keine
ah... ah
weiterfuhrende
Blutuntersuchungen
gemacht oder
irgendwas, also es
war, wie gesagt, nur
ein einziger Test, der
vor Ort gemacht
wurde. (WU_60_T1:
46 - 46)

B:/lch habe friher

14
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Vorhanden

Keine

habe ich/ erwartet,
dass es (..) wurde
irgendwie noch mehr
ahm Untersuchungen
durchgefuhrt, aber es
wurde dann  nicht
gemacht und ich weil3
nicht was ich machen
soll. (WU_54 T1: 75 -
75)

P: Ne! Ne, ne
(unverstandlich) ich
denke, man hat sich
damit abgefunden,
dass ich
(unverstandlich)... also
ich denke mal so
richtig geforscht da
haben die nicht.
(WU_42 T1: 76 - 76)

P: ich habe eigentlich
irgendwie gedacht,
man wird da mal
stationar
aufgenommen und
irgendwie mehr
untersucht...

(WU_28 T1: 93 - 93)

zweiter Tag war dann
wirklich super, da ging
es dann Schlag auf
Schlag, dass man
schon dachte... waren
mal zwei Minuten
Ruhe ganz nett, aber...
(TU_28 T1: 66 - 66)

richtig alles untersucht
und es war fur mich
super. (TU_04 T1: 48
- 48)

12
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Expertise

Aussagen dariiber, 5

wie die Patient:iinnen
die Expertise der
Betreuenden

empfunden haben

Ankerbeispiele:

sehr kompetent kam
mir die Arztin vor... ja...
(WU_37_T1: 84 - 84)

B: Und, also von der
Qualitat her war es
wirklich, es war sehr
professionell muss ich
wirklich sagen.
(TU_18 T1 HD: 127 -
127)

Ich wirde es halt nur
jedem raten, wenn
irgendwas ist in eine
Uniklinik zu gehen, die
sind einfach besser!
Die sind einfach up to
date... Die sind am
Ball, die sind auf der
Hoéhe ihrer Forschung
und ihrer Entwicklung
und ihrer
Moglichkeiten! Das ist
ganz was anderes wie
im Krankenhaus in 22
zum Beispiel
(TU_08_T1: 42 - 42)

Aber nicht ehm
bertihren Sie mal lhre
Nasenspitze und
berthren Sie mal Ihr
Ohrlappchen, ja, well
dann denke ich mir so
Leute, ganz ehrlich,
das kann mein
Hausarzt auch. Und
und / (FA_17 _T1 WB:
40 - 40)

ich glaube die waren
auch ehm ja, hilflos.
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keine

Betreuung

(Abschluss)Bericht

Die wussten nicht was
sie mit mir machen
sollten.
(FA_11 T1 wWB: 90 -
90)

P: Jaehm ja, ja wieso
ja ich will nicht sagen
Versuchsobjekt, aber
die wussten mit mir
nichts anzufangen.
(FA_11 T1 WB: 62 -
62)

Aussagen dariber,
wie die Patienten
verschiedene Aspekte
der Betreung am ZSE
empfunden haben

Aussagen dariber,
wie die Patienten die
Informationsiibermittlu
ng in Form des
(Abschluss)berichtes
bewerten

Ankerbeispiele:

P: die haben mir dann
den Brief geschrieben
und dann hab ich das
dann mit dem Arzt
(unverstandlich) es ist
eigentlich jetzt nicht
die Fragen wo mir
eigentlich so ja gestellt
haben, nicht so richtig
darauf  geantwortet,
also es ist. Da war ich

ein bisschen
unglticklich driber
muss ich jetzt dazu
sagen, ne.

(WU_25 T1: 75 - 75)

P: die hat nur nur so
einen Brief haben sie

22
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Weiterleitung an FA durch das ZSE

(Diagnostik/Therapie)

da geschrieben,
aber..... Also fur mich
eigentlich ein bisschen
unverstandlich...

(WU_25 T1: 88 - 88)

ich hab ja nur einen
Brief gekriegt mit den
Diagnosen, die also,
mit den moglichen
Dingen, die ich noch
ausschliefRen soll,
sprich ahm auch keine
Erklarung... naja, gut
es war halt ein
Arztbrief letztendlich,
den ich an meinen
Hausarzt weiter
gegeben hab, ich
mein, ich kann den
lesen, aber andere
nicht....Ich kenn auch
die Erkrankungen,
andere wieder nicht.
Also von daher sind es
an sich die
Informationen, es ist
schlecht, wenn man
jetzt komplett alleine
ist... (WU_17 T1:75 -
75)

Aussagen dariber,
wie die Patient:iinnen
die Weiterleitung des
ZSE zur weiteren
Diagnostik oder
Therapie durch das
ZSE empfunden
haben

Ankerbeispiele:

P: das eine Mal wo er
mich betreut hat war
sehr gut und er hat
mich ja dann auch
gleich an die
Tagesklinik
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Uberwiesen und so,
(WU_32_T1: 63 - 63)

P: bei ihr hab ich mich
wirklich gut
aufgehoben und das
wurde jetzt eingeleitet
halt diese genetische
Geschichte da...
(TU 26 _T1: 64 - 64)

P: Prinzipiell ware es
ganz toll, wenn man
von dem Zentrum
eben dann auch im
Umkreis ne Liste
bekommen wirde mit
Arzten oder Kliniken,

die das
dementsprechend
untersuchen, dass

eventuell auch uber
das Zentrum man
schneller an Termine
kommt... (WU_17_T1:
59 - 59)

P: ich soll mir selber
was suchen, ich hab
nichts vermittelt
gekriegt, ich hab mich
selber dann informiert,
WO ich
(unverstandlich)

konnte. (TU_07_T1:
52 - 52)

P: Also ich konnte aus
diesen Dingen nichts
entnehmen, was flr
mich konkret war, es
waren immer  nur
"Eventuell kdnnte man
da, eventuell kdnnte
man da", aber immer
musste ich mich um
alles selbst kimmern!
(MA_19 T1: 42 - 42)
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Stattgefunden
Keine

organisatorischer
Erreichbarkeit

Ablauf, Aussagen darUber,

wie die Patienten den
organisatorischen
Ablauf und die
Erreichbarkeit
empfunden haben
(Bewertung der rein
faktischen
Organisation)

Ankerbeispiele:

P: Also es kam noch

sehr unorganisiert
riber!  (WU_45 T1:
150 - 150)

Organisation auf der
Station: totales Chaos!
(UL_12 T1:138-138)

P: Ja, ahm... es dirfte
besser organisiert
sein, es ist einfach, die
sind ja.... Uberlastet...
(MU_14 T1: 168 -
168)

P: Also ware schon
nicht schlecht
gewesen, wenn es da
eine Nummer gehabt
hatte und hatte da
anrufen kdénnen!
(MU_11 T1: 186 -
186)

telefonisch keine
Erreichbarkeit, auch
zu den Zeiten, die ja
sehr begrenzt sind,
war ja nur an zwei
Tagen in der Woche,
wo man anrufen durfte
und auch in diesen
Zeiten war es
unheimlich  schwierig

22
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Keine
Stattgefunden

Transparenz / Nachvollziehbarkeit

da jemanden zu
erwischen. Alles nur
per E-Mail und é&h...
(MA_19 T1: 37 - 37)

und es lief alles
ziemlich  strukturiert
ab! (UL_10 T1: 78 -
78)

B: Also die Grinde
waren der es ist war
wunderbar organisiert,
war echt super also da
gebe ich eins mit
Stern. Die
Organisation war ganz
klasse.
(TU_18_T1 HD: 117 -
117)

Aussagen daruber,
inwieweit die
Organisation am/des
ZSE transparent und
nachvollziehbar

gewesen ist

Ankerbeispiele:

P: Genau. Aber das ist
klar das dauert und
das ist auch okay,
aber dass man
zumindest irgendwie
das Gefuhl hat man ist
nicht vergessen, well

das war dann
irgendwann so "naja
kommt noch
irgendwas?" nach

einem Monat, genau.
(WU_53 T1_WB: 56 -
56)
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Keine
Gegeben

Wartezeiten

P: Und jetzt kam halt
eben wie gesagt der
Brief nach einem Jahr
und die meint, sie
warten noch auf das
Ergebnis und erst
dann machen wir
weiter.  Aber das
Ergebnis habe ich ja

dann schon im
Sommer bekommen
und... ja...

(WU_45 T1: 79 - 79)

aber es war so
Uberschaubar und so
klar! (TU_26 _T1: 98 -
98)

P: Ja, weil wir erst
einmal gesagt haben,
wir warten jetzt
erstmal ab, was also
Ergebnis das
Uberhaupt rauskommt.
Und dann erst kann...
also dann hat sie
gesagt, dann werde
ich nochmal
vorgeladen zu ihr. Fur
irgendein
Abschlussgespréach.
(TU_21 T1:121-121)

Aussagen darUber,
wie die Patientiinnen
die Wartezeiten auf

Berichte, eine
Kontaktaufnahme

oder Termine
empfunden haben

Ankerbeispiele:

P: ahm... also ich habe
Monate auf diesen

18
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Brief gewartet, musste
immer wieder
nachfragen.

(WU_57 T1: 72 - 72)

Plnktlich auch, ich
muss nicht
stundenlang warten...
(WU_42 T1: 183 -
183)

P. es ist etwas
umstandlich und es ist
ah relativ zeitverzogert
ahm es konnte etwas
schneller gehen,
sagen wir es mal so...
*lacht* (WU_30 T1:
83 - 83)

P. ja, ah war die
Fallkonferenz und die
ah (a) hatte gesagt,
dass Sie sich am
Sonntag
beziehungsweise
heute bei mir meldet
und ich warte
immernoch
aufglihenden Kohlen
was die nachsten
Empfehlungen  sind.
(WU _ 30 T1: 113 -
113)

Das ging voll lange
und danach kam (t),
die hat sich vorgestellt.
Dann, ahm, genau,
war ich mit ihr auch in
einem Gesprach. Also
ich war da fast vier,
funf Stunden, gell,
davon waren bestimmt

Wartezeit drei
Stunden. Also da bin
ich schon
durchgedreht!

(UL_12 T1: 44 - 44)

P: Also ich war ein
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Bericht/Kontaktaufnahme/Ter
mine

Gestaltung/ Intensitat der
zwischenmenschlichen Interaktion

personlicher Kontakt am ZSE nicht
stattgefunden

paar Mal dort und ehm
fur mich ist der
Abstand immer sehr
weit und ehm einmal
war ich auch sauer
gewesen, weil es
passiert eine lange
Zeit nichts
(TU_ 12 T1 WB: 22 -
22)

Aussagen dariber,
wie die Patient:iinnen
die Gestaltung und die
Intensitat der
zwischenmenschliche
n Interaktion wahrend
der Betreuung
empfunden haben

Aussagen dariber,
dass trotz einer
laufenden Betreuung
am ZSE niemals ein
personlicher Kontakt
vor Ort stattgefunden
hat

Ankerbeispiele:

Ich habe nie einen
personlichen Terminin
18 gehabt
(MA_09 T1 WB: 28 -
28)

P: Ich hatte tberhaupt
noch keinen Termin
dort! (MA_08 T1: 34 -
34)

Bewertung des nicht
vorhandenen pers.
Kontaktes vor Ort

100
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Paula, 30.01.1922
19:42 1081}

Aussagen dariber,
wie die Patientiinnen
die Tatsache
empfanden, niemals
am ZSE vor Ort
personlich  vorstellig
geworden zu sein

Ankerbeispiele:

Ja, das lauft alles
ahm... wo ich
eigentlich ein bisschen
erstaunt druber bin,
alles per E-mail... ja...
dass wir dort oder
auch mal telefonieren,
wenn ich was nicht
verstehe, aber ein
personlicher Kontakt
ist in der ganzen Zeit
Uberhaupt nicht
zustande gekommen.
Dass ich dort mal
vorstellig  geworden
bin und (..) das finde
ich irgendwo ja... nicht
besonders gut!
(MA_08 T1: 36 - 36)

P: ja, ich weil} ja auch,
dass die Arzte noch

Garnichts weiter
machen kdnnen, wenn
sie nur meine

Unterlagen lesen...
wenn sie mich nicht
mal, mich nicht mal
gesehen oder
untersucht haben oder
sonst was, also, was
sollen die da auch
anderes sagen...
(MA_06 T1: 72 - 72)
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Bewertung

des

nicht Aussagen

vorhandenen pers. Kontaktes wie die Patient:iinnen

vor Ort

Ansprechpartner

die Tatsache
empfanden, niemals
am ZSE vor Ort
personlich  vorstellig
geworden zu sein

Ankerbeispiele:

Ja, das lauft alles
ahm... wo ich
eigentlich ein bisschen
erstaunt driber bin,
alles per E-mail... ja...
dass wir dort oder
auch mal telefonieren,
wenn ich was nicht
verstehe, aber ein
personlicher Kontakt
ist in der ganzen Zeit
Uberhaupt nicht
zustande gekommen.
Dass ich dort mal
vorstellig  geworden
bin und und und... und
das finde ich irgendwo
ja... nicht besonders
gut! (MA_08 T1: 36 -
36)

P: ja, ich weil3 ja auch,
dass die Arzte noch

garnichts weiter
machen kdnnen, wenn
sie nur meine

Unterlagen lesen...,
wenn sie mich nicht
mal, mich nicht mal
gesehen oder
untersucht haben oder
sonst was, also, was
sollen die da auch
anderes sagen...
(MA_06_T1: 72 - 72)

Aussagen dariber,
wie die Patient:iinnen
die Situation in Bezug

dartber, 1
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auf einen personlichen
Ansprechpartner am
ZSE empfunden
haben

Ankerbeispiele:

P: also ich finde es
sehr positiv!
[Nachfrage, wie das
Vorhandensein eines
direkten
Ansprechpartners
empfunden wurde]
(TU_26_T1:139-139)

P: ahm... also mit dem
Arzt habe ich ein sehr
gutes
Ubereinkommen. Ich
war ihm dankbar, dass
er mir geholfen hat,
dass er gut operiert
hat... und da war ich
happy! [Nachfrage,
wie es sich angefihlt
hat so direkt einen
helfenden
Ansprechpartner
gehabt zu haben]
(TU_08 T1:100 - 100)

P: und dass ich
angerufen habe und
irgendwie kein Arzt fur
mich zustandig war
und... [das war nicht
gut] (WU_45 T1:154 -
154)

das kommt mir
genauso wie als wenn
jetzt kein Arzt fir mich
zustandig ist
(HA_38 T1_WB: 59 -
59)

also diese
Ansprechpartner

direkt vor Ort, das ist
mangelhaft, ganz klar.
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vorhanden, pos.
nicht vorhanden,neg

Verlasslichkeit

(FA_14 T1 WB: 89 -
89)

Aussagen daruber,
wie zuverlassig sich
die betreuenden
Personen am ZSE an
Absprachen gehalten
haben, die mit den
Patient:innen
verabredet waren
(CAVE: im Gegensatz
zum Unterpunkt
"Transparenz und
Nachvollziehbarkeit
der Organisation”
bezieht sich dieser
Code tatsachlich um
zwischenmenschliche
Verlasslichkeit)

Ankerbeispiele:

P: mhm, das war noch
der Witz gewesen,
dass ich dann also
ahm... auch darauf
nehme ich in meiner
Beschwerde-Email...

bin ich darauf
eingegangen, dass
man mir versprochen
hat, man macht sich
da mal schlau bei der
Haut... &h... Ambulanz
und so und das ist
alles nicht gemacht
worden, was mir da
also versprochen hat!
(WU_57_T1: 87 - 87)

P: der st dann
gewechselt und dann
hieR es sie melden
sich sobald ein neuer
Arzt daist, der sich um
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mich kimmert und
dann kam nie mehr
was. (WU_45 T1:57 -
57)

was ich ganz schlimm
fand, immer wieder
angerufen... "Ja, ich
lege das dahin" und
"Ich gebe das weiter
und Sie kriegen die
nachsten Tage einen
Ruckruf'. Und dann
habe ich 14 Tage
spater angerufen, well,
wenn ich, wenn mir
einer sagt "Ja, Sie
kriegen die nachsten
Tage einen Ruckruf",
ich glaube in 14 Tagen
kann das dann
irgendwann mal
geschehen, ne.
(MU_14 T1: 186 -
186)

P: Ja, wenn man mir
sagt, es wird
zugeschickt und es
kommt nichts... das ist
naturlich scheil3e, ne!
(MU_11 T1: 217 -
217)

P: und hat gesagt
"Wenn irgendwas ist,
bitte sofort melden!
Daftr sind wir da und
helfen Ihnen!"
(TU_08 T1: 96 - 96)

P: und es ist... hat er
umgesetzt! Als  wir

angerufen haben,
hat... (unverstandlich)
konnten wir

hochfahren und er
hatte (unverstandlich)
also nach drei Tagen
war alles wieder gut.
(TU_08_T1: 98 - 98)
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Keine Verlasslichkeit
Verlasslichkeit positiv

Kontinuierlichkeit

Aussagen dariber,
wie die Patient:iinnen
die Kontiniuerlichkeit
der Betreuung
empfunden haben

Ankerbeispiele:

P: Ja sowas, es muss
nicht regelmafig alle
Monate sein, aber
wenn man zumindest
nach Abschluss so ein
Viertel oder halbes
Jahr spéater anruft "Wie
gehts, hat sich was
verbessert?" und
wenn das nur einmalig
und derjenige sagt "es
geht mir super" dann
ist das ja auch okay,

aber das man
zumindest nochmal
einen einmaligen

Kontakt hat und
nachfragt "hat sich
was verbessert,
kbnnen  wir  noch
irgendwas tun?",
genau.

(WU_53 T1_WB: 140
- 140)

aber sonst habe ich
nie wieder was vom
Zentrum gehort und
als ich mich gemeldet
habe hiel3 es, dass sie
mal den Arzt fragen
musste und als ich
mich noch einmal
gemeldet habe, war

2
1
0
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der Arzt dann
nichtmehr da im
Zentrum. (WU_45_T1:
55 - 55)

und da war das halt
dann meine grol3e
Hoffnung und die ist
dann halt geplatzt, weil

die halt die
Kommunikation
eingestellt haben.

(WU _38_T1: 78 - 78)

ich kriege einen Arzt,
der mich dann
hinterher weiter
betreut und bin
eigentlich mit nichts
wieder
heimgekommen.
(UL_05_T1: 31 - 31)

P: war am Anfang wo
das alles lief war das
hundert prozentig, da
hatte ich ja auch
geschrieben und dann
kam auch innerhalb
von ein zwei Tagen
auch jedes Mal eine
Antwort. (FA_07_T1:

101 - 101)
Positiv Kontinuierlichkeit 5
Keine 27
Partizipation/adaquate Aussagen dariber, 24
Aufklarung/Gesprachsbedarf wie die Patienten die
Partizipation wéahrend
der Betreuung

empfunden haben, ob
sie sich  adaquat
aufgeklart gefuhlt
haben oder ob
Gesprachsbedarf
besteht.
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Ankerbeispiele:

aber auch versucht hat
ahm... die
wissenschaftlichen

Aspekte bei der
ganzen Untersuchung
zu erklaren, also, von
der muss ich ehrlich
sagen "Ja, sie war
ehrlich und offen und
ich habe mich also
nicht irgendwie jetzt
Uber den Tisch
gezogen gefuhlt oder
sonst was"... Das watr,
es war, also ich fand
es eine gute Beratung!
(TU 21 T1: 97 - 97)

dass die Leute, die
Doktors gerne
bereitwillige Auskunft
gegeben haben, was
sie gerade machen
und was sie mir
empfehlen und auch
jetzt als ich ah...
(TU_08_T1: 79 - 79)

aber SO ein
Aufklarungsgesprach
ware schon nett
gewesen!

(WU_60_T1: 99 - 99)

dass man da ein
bisschen mehr als
Patienten einbezogen
wird, ne!  Ahm...
(WU_60 T1: 124 -
124)

das heift
Informationen von der
Stelle und ne

Erklarung dazu null...
(WU_17 T1: 84 - 84)

I: ja, aber so ein
bisschen mehr an die
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Keine

Interesse/Bemuhen (qual.)

Hand zu geben, ein
bisschen mehr
Orientierung und
Unterstlitzung  ware
natirlich auch ganz
schén gewesen auch
wenn man nichts
findet, ne?
(TU_07_T1:235-235)

Aussagen dariber,
inwieweit Interesse
und Bemuhen von den
betreuenden  Arzten
vermittelt worden ist
(qualitative  Aspekte,
die Intensitat
betreffend)

Ankerbeispiele:

P: ahm der Arzt war
sehr engagiert und hat
sich sehr bemiiht, aber
weil es anscheinend
keine Diagnose fur
mich gibt &hm ja, also
ich war sehr zufrieden
(WU_32_T1: 51 - 51)

P. also ich denke
schon, dass das gut
war, dass ich da war
und auch dass man da
sich Miuhe gegeben
hat, das ist ja auch
alles detailliert
gemacht worden,
(WU_31_T1: 49 - 49)

ann ware es vielleicht
irgendwie auch nett
gewesen, wenn man
ahm... ahm... vielleicht
diesbezuglich  mehr
nachgehakt hatte

28
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Kein Interesse/Bemiihen

psychische Belastung beleuchtet/pos.

(WU_60_T1: 75 - 75)

Person: Naja, also sie
sollten erst mal
zuhdren und nicht
gleich hier sagen, ja
die Akte ist
geschlossen und
fertig, aus. Sieh zu,
wie du weiterkommest.
das war das Einzige,
was ich zu sagen hatte
(WU _59 T1 _SJ: 70 -
70)

ich sag, ich habe
gedacht, man wirde
mich sich bisschen
mehr um mich
kiimmern, aber das ist
nicht so. (WU_42 T1:

83 - 83)
Aussagen darUber,
inwieweit die
psychische Situation
der Patient:innen

beleutchtet worden ist
Ankerbeispiele:

P: nein... das fand ich
jetzt ausreichend, ja
das war wie gesagt,
sie hatten mich ja
gefragt und ich habe
es ja selber nicht so
empfunden, ja es ist
halt... erschopft, bum,
weg, schlafen.... das
ist... ja... war fur die
Psyche besser!
(WU _37 T1: 115 -
115)

P: da habe ich jetzt....
keine schlechte auch

26
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neutral
keine psychische Belastung beleuchtet

Arzt:in-Patient:innen-Beziehung

. eigentlich mdochte
ich da immer gar nicht
gefragt werden, well
es geht dann ja doch
irgendwie alles ein
kleines bisschen an
die Nieren...
(WU_28 T1: 81 - 81)

P:ja, ja, das haben die
auch gefragt. Ahm, ja
wobei ich jetzt nicht
sagen muss, es, ja,
ahm, da sind die
schon auch drauf
eingegangen...

(WU_26_T1: 74 - 74)

P. Ja, aber im
Endeffekt, die kénnen
mir  sowieso  nicht
helfen [Nachfrage, ob
mehr nach
psychischer Belastung
hatte gefragt werden
sollen] (UL_12 T1:
174 - 174)

P. Das haben wir
garnicht thematisiert.
(UL_12_T1:298 - 298)

P: Das héatte ich mir

gewinscht, jal
[Nachfrage, ob man
sich mehr

Konzentration auf die
psychische Situation
gewunscht hatte]
(MA_19 T1:. 122 -
122)

Aussagen dariber,
wie sich die Beziehung
zwischen  Arztiinnen

16
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vertrauensvoller Umgang

Kein vertrauensvoller Umgang

Einbindung von Familie / Angehdrigen

und den Patient:innen
dargestellt hat

Aussagen daruber,
inwiefern ein
vertrauensvoller
Umgang geherrscht
hat

Ankerbeispiele:

P: ahm sehr
angenehm, dass man
halt wirklich sehr offen
und vertrauensvoll
reden konnte.
(FA_08 T1:112-112)

Das bringt mir ja
nichts, weil es ist, es
ist zu viel Zeit
vergangen und ich
habe auch kein
Vertrauen mehr dazu.
(WU _59 T1 SJ: 56 -
56)

P: hab ich ein

bisschen das
Vertrauen verloren,
ganz ehrlich.

(UL_13_T1: 165 - 165)

Aussagen dariber,
inwieweit die
Familienangehorigen
miteingebunden
wurden

Ankerbeispiele:

Joa

selbstverstandlich. Ich
habe vor meiner Frau
nichts zu verbergen,
ich héatte sie Uberall
mit, zu jedem Arzt.
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Keine Einbindung Familie

neutrale AuRerung

Zeit/Geduld (quant.)

(WU _59 T1 SJ: 65 -
65)

Mh, das war qut!
Haben sie ja alles
gewusst, wie ah die
Lage ist fur mich, weil
ich jaimmer die Starke
spiel. (UL_12 T1: 168
- 168)

P: Ja, naturlich!
[Nachfrage ob das

Einbinden des
Ehemannes
angenehm war]

(TU_24 T1:172-172)

P: Oh ich habe mich
da wohl gefuhlt, ich bin
ja eben schon da 18
gewesen, also ich bin
selbststandig und
deswegen kann ich
auch fir mich reden,
das ist nicht schlimm.
Also meine Mutter hat
zwar ahm... nur ihren
Gedanken kurz
mitgeteilt woher es
kommen kodnnte, weil
wir halt eben das mit
unserem Bruder, ah
also mit meinem
Bruder hatte und...
(WU _45 T1: 144 -
144)

Familie  nicht  mit
einbezogen

Aussagen dariber,
wie viel Geduld in der
Betreuung vorhanden
war und wie viel Zeit
(cave: auch ZU viel
Zeit) sich die
betreuuenden
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Arzt:lnnen genommen
haben (quantitativ
zeitliche Aspekte).

Ankerbeispiele:

P: Also den ersten
Termin fand ich sehr
gut, weil es halt
wirklich auch nochmal
Zeit hatte alles zu
besprechen,
informativ alles geklart
wurde

(WU_53 T1_WB: 50 -
50)

und wenn ich was
nicht verstanden habe,
habe ich gefragt und
dann hat sie sich auch
die Zeit genommen....
ich weild ja gar nicht,
wie lange ich da drin
war, vielleicht so zwel
Stunden oder was,
wenn es reicht... also
sie hat sich sehr viel
Zeit genommen!
(WU_37_T1: 88 - 88)

das Einzige was mich
halt ein  bisschen
gestort hat, es ist halt
dieser Zeitdruck.... die
haben halt auch net
wirklich viel Zeit... also
man ist halt da ich sag
mal ne knappe Stunde
vielleicht..., wenn
Uberhaupt... ist man
dann halt beim Arzt.
(WU_16_T1: 60 - 60)

P: Ja das auf jeden
Fall, aber ehm
insgesamt war mir die
Sache doch zu ja, zu
kurz, also ich muss
mich /
(MA 01 T1 WB: 64 -
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Keine Zeit/Geduld

Holistische Betrachtung

64)

Es hat nur einfach auf
der ah... Uber die
Zeitdauer mich
ziemlich gefordert ah...
(FA_06_T1: 44 - 44)

Aussagen dariber,

inwiefern die
Patient:innen das
Gefluhl hatten mit einer
holistischen

Herangehensweise
betrachtet zu werden

Ankerbeispiele:

Ehm und diese / bisher
habe ich ja leider
immer das Erlebnis
egal bei welchem Arzt
man ist, der kimmert
sich nur um sein
Fachgebiet, ohne die
anderen Symptome zu

bewerten oder
Uberhaupt in
Augenschein Zu

nehmen und das
wurde hier halt getan
und das war flr mich
so das Gute daran.
(MA_01 T1 WB: 51 -
51)

P: Ja, das auf jeden
Fall und ansonsten
ehm weil auch hier
tatsachlich mal das
ganze Krankheitsbild
(unv.) wurde und nicht
immer nur so einzelne
Sachen, wie zum
Bespiel ehm dass sie
ehm gerade bei also
viele Antikdrper bei mir
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Keine

Freundlichkeit / Zugewandtheit / Empathie

im Blutbild aufgetaucht
waren und dass ich da
rheumatologisch
behandelt wurde und
was nachher wieder
verworfen wurde, weil
es nicht in das
Gesamtbild gepasst
hat und ehm das war
jetzt ehm da wirklich
halt das
Herausragende ehm
gut einfach das halt
alles bewertet wurde
was aufgetaucht ist.
(MA_ 01 T1 WB: 77 -
77)

P: Ja, es ist halt eben
wie gesagt auf meinen
Mund, auf meine
Zahne geht garkeiner
ein (HA 38 T1 WB:

70 - 70)
Das man als
Ganzkoérpermensch

also nicht nur dass der
Kopf beim Neurologen
ist oder die inneren
Organe beim
Internisten sind, ja,
sondern dass ich als
gesamtheitliches / als
gesamtheitlicher
Organismus gesehen
werde und das war da
halt gar nicht der Fall.
(FA_17_T1 WB: 43 -
43)

Aussagen dariber,
wie die Patient:iinnen
das Mald an
Freundlichkeit,

Zugewandtheit  und

29
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Empathie empfunden
haben

Ankerbeispiele:

P: Okay. Also im
direkten Kontakt, als
ich dann da war, die
Schwestern
beziehungsweise
auch die Betreuerin
von diesem Projekt die
ich da getroffen habe
oder die an der Uni 1
die Betreuerin, nennen
wir es mal so, und die
Arzte waren alle sehr
nett und freundlich,
(WU_53 T1 WB: 79 -
79)

und... sehr freundlich.
Also von der Seite
alles top! (WU_42_T1:
184 s 184)

war mega freundlich,
ahm, also Uber das
kann ich nichts
Schlechtes berichten.
(WU_32_T1: 26 - 26)

P: das vermute ich
jetzt mal &h nur...
ahm.. ich sage jetzt
einfach einmal
patiententechnisch,

zwischenmenschlich...
da haben die Leute ein
absolutes Defizit!
(WU _38 T1: 92 - 92)

viele Arzte und alles
was da sind einfach
dimensionale Zahlen
WO... ja...Theorie,
Zahlen, Technik... ja...
da fehlt so ein
bisschen an der
ganzen Uniklinik
dieses Personliche in
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Keine

Ernst  nehmen /
Unvoreingenommenheit

Verstandnis

/

jeder Abteilung!
(MU_14 T1: 142 -
142)

die andere, die war
total barsch zu mir,
also so denkt, so geh
ich mit den Patienten
jetzt um; wenn ich mit
unseren Tierarzten
oder mit unseren
Geschaftsleuten  so
umspringe, ich glaub
die taten mir die
Kindigung geben und
sagen such die
jemand anderes, die
dich betreuen mit
ihrem Hof........... ,
weil... (UL_05_T1:63 -
63)

Uberkategorien
(doppelt) vom
interraten/wurden
belassen

Aussagen dariber,
inwieweit sich die
Patient:Innen ernst
genommen gefuhlt
haben sowie
Verstandnis und

Unvoreingenommenh
eit erfahren haben.

Ankerbeispiele:

man hat sich auch
oder ich habe mich

auch verstanden
gefuhlt ehm  und
akzeptiert so wie es
eben ist,

(WU_53 T1 WB: 80 -
80)

Also... ahm manchmal
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hat man bei Arzten
das Gefihl man wird
nicht SO0 ernst
genommen, aber das
Gefuhl hatte ich hier
nicht. Im Gegenteil
*hustet* ich habe mich
da wirklich gut
verstanden und
aufgehoben  geflhilt.
(WU_31_T1: 95 - 95)

das war, das ist fir
mich das
Uberraschende  und
das Neue gewesen,
dass man in 6 mit
diesen Arzten... reden
kann, Uber alles
Maogliche reden kann!
Die sind jung, die sind
aufgeschlossen, die
sind  verstandnisvoll
und die tragen die
Nase nicht so hoch,
wie bei uns die des
Doktors! (TU_08 T1:
76 - 76)

dass man das ernst
nimmt. Diese
Ernsthaftigkeit  fehlt
sehr oft! (WU_45 T1:
166 - 166)

Die haben mich
eigentlich auch wieder
in diese Schublade
gesteckt und haben
eigentlich die
Vaskulitis total auf3en
vorgelassen.

(UL_O5_T1: 17 - 17)

P: mh, nee. Also bis
auf diese ah erste
Skepsis seitens der
Arztin da...
(UL_07_T1: 60 - 60)
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Keine

Zu viel Fokus auf die Psyche /negativ

49

Gefuhl psychisch 41
abgestempelt zu werde
Psychische

Belastung beleuchtet/
negativ
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14. Pseudonymisierungsleitfaden

0O O O O O O O O O

Al: Eigenname Patient:in

A2: Geburtsdatum Patient:in

A3: Name einer Stadt (Ort, Dorf) Land

A4: Eigenname Interviewer:in

B1: Name der Klinik (Eigenname)

B2: Name Arzt:innen, Person ZSE, Ehefrau
B3 Strallenname

C1 Name einer Schule, Institution

C2 Name bekannter Person
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