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2. ME/CFS — Was ist das eigentlich? |

e ME/CES = myalgische Enzephalomyelitis

¢ Seit 1969 von WHO als neurologische Krankheit klassifiziert (G93.3)
o PAIS: Oft durch Infektionen verursacht (auch nach Covid & Impfung)

e ME gehort zu den Krankheiten mit der niedrigsten Lebensqualitit iiberhaupt1

e Unbekannt - untererforscht - uUnversorgt

My |algische Enzephalo|myel |itis

Muskel Schmerzen Gehirn Rickenmark  Entziindung

1) Schweizerische Gesellschaft fiir ME & CFS



2. ME/CFS — Was ist das eigentlich?

} Verursachung

e Pathomechanismen bisher nicht abschlieBend geklirt

N

e Diskutiert werden u. a. St6rungen des zelluliren Energiestottwechsels,

Autoimmunprozesse, hormonelle und autonome Dysregulation — vermutlich

ein Zusammenspiel mehrerer Faktoren

} Therapie

* Derzeit keine ursichlich wirksame Therapie verftigbar

e Symptomlindernde Maf3nahmen moglich, aber individuell sehr unterschiedli

} Verlauf

e Verliufe: von Remission (v. a. bei kiirzer Erkrankten) bis hin zu schweren,
progredienten Verliufen mit lebensbedrohlicher bzw. tédlicher Entwicklung

moglich



2. ME/CFES — Was ist das eigentlich?

} Privalenz

e ME/CEFS ist eine hiufige Erkrankung (doppelt so oft wie Multiple Sklerose)
e Frauen 3-mal so hiutig betroften sind wie Minner
e Jugendlich bis mittleren Alters

o Zahlen tendenziell steigend (Corona-Pandemie)

ME/CFS - Pravalenz ME/CFS - Altersgipfel und Verteilung nach Geschlecht ME/CFS - verlorene/beeintrichtigte Lebensjahre Deutschla
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2. ME/CFS — Was ist das eigentlich?

} Symptome
e ME/CES kann jedes Korpersystem betre
e Kernsymptom: PEM / PENE
e Hiufig sind Stdrungen von:
o Herz und Kreislauf,
o Stof
o Immun- & Nervensystem,

‘wechsel,

o Muskeln & Bewegungssystem,
© Atmung,

o Hormonen, Ub er—
o Wahrnehmung, \
I CIlel’lg

o Kognitiven Fihigkeiten



Symptomkomplexe

Schlafsﬁirungen Orthostatische Kognitive Immunsystem Post-
Intoleranz Beeintrachtigungen ° ehohte Infeki- Exertional
Brain E Cln'FCi”ngel'l' Malaise
e Brain Fo . e
e nicht-erholsamer Schlaf * Herzrasen e verlan s?:m’res Denken / * langere (PEM / PENE)
e Durchschlafprobleme * Schwindel s Erholungszeiten

Sprechen e Zustands-

e Benommenheit e verlangerte

e Tag-Nacht-Rhythmus gestort

e Konzentrationsstérungen verschlech-

im Stehen | " Genese ferung nach
o Kreislauf- ’ ilrll)ge.:c FZT ’rhefs. e Wundheilungs- Belastung
probleme bei roelisgedachtnis stérung o kérperlic
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langerem ) e geschwollene o kognitiv
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e Belastungs- e Muskel-, eckes * Halsschmerzen OfTTerST ot
zelrverzoger
dyspnoe ° Gelenk_’ S-l-ehen ° ° ° ° ) SChnupfen (STundengbiS
e Luftnot in e Kopf- Reizempfindlichkeit ) o
age spater
Bewegung schmerzen Erschopfung Crash,
oder im * verstarkt o Gerdusche, o |cererman Bettlagerigkeit,
Stehen durch e Licht, : : Verschlimmer-
* nicht vergleich-
Belastung e Geriiche / Duftstoffe b p T ung aller
ar mit ,miude
oder Stress e = Reizuberflutung sein’ Beschwerden




2. ME/CFS — Was ist das eigentlich?

} Kardinalsymptom PENE

e PENE - Post-exertionelle neuroimmunologische Entkriftung
o alternative Bezeichnungen PEM (post-exertionelle Malaise),
Belastungsintoleranz, Crash
o Schon kleinste Anstrengung kdnnen den Gesamtzustand extrem
verschlimmern (alle Symptome) - auch dauerhaft
o Meist zeitverzogert - 24 bis 72 Stunden spiter
o Korperliche, geistige oder emotionale Anstrengung kann eine

verzdgerte, teils massive Verschlechterung (PENE) auslosen
e Fatigue # PENE (bei Fatigue — Aktivierung; bei PENE — Pacing)

)

MERKE: Grundlage aller Uberlegungen:
Konnte das PENE auslosen?




2. ME/CFES — Was ist das eigentlich?

P Umgang mit PENE - Pacing

o Jede Aktivitit (korperliche, soziale, kognitive & emotionale) kostet Energie
e PACING = Aktivitidtsniveau an das eigene Energielevel anpassen

e Belastungen vermeiden, die zu einer Symptomverschlechterung fiithren
e “Pacing ist prognosebestimmend”"

e Energie tiir den Tag vorausschauend einteilen

e Wichtigste Tool fiir alle Menschen mit ME und Post COVID

e Auch im palliativen Kontext PENE unbedingt vermeiden

Pacing erfordert Umdenken ¢

1)Renz-Polster, Herbert/Scheibenbogen, Carmen (2022): Post-COVID-Syndrom mit Fatigue und Belastungsintoleranz: Myalgische Enzephalomyelitis bzw.
Chronisches Fatigue-Syndrom. In: Die Innere Medizin, 13. Juli 2022: https://doi.org/10.1007/s00108-022-01369-x / Short URL: https://bit.ly/4040BF5



Spanne der Funktionseinschrankung der unterschiedlichen Schweregrade

o

50 - 60 % der
Betroffenen

- befinden sich hier®
ME (Teil)Remission :
/ sehr mild
(betritft nur ca. 4-7%)
2 ME mild
o (ca. 25%)
Ll :
o :
= ME moderat
9 (ca. 50-60%) _
ME schwer I
(ca. 15%)
ME schwerst
(ca. 10%)
0% 25% 50%

FUNKTIONSEINSCHRANKUNG
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1) Bateman et al. (2014), Chronic fatigue syndrome and comorbid and consequent conditions: evidence from a multi-site clinical epidemiology study, Fatigue: Biomedicine, Health & Behavior, doi: 10.1080/21641846.2014.978109 HOSPI.Z

2 Pendergrast T, Brown A, Sunnquist M, Jantke R, Newton JL, Strand EB et al (2016) Hausgebundene versus nicht hausgebundene Patienten mit Myalgischer Enzephalomyelitis und chronischem Erschépfungssyndrom. Chronice Ilin 12(4):292-307
3 Renz-Polster, H. & Scheibenbogen, C. (2022b). Post-COVID-Syndrom mit Fatigue und Belastungsintoleranz: Myalgische Enzephalomyelitis bzw. Chronisches Fatigue-Syndrom. Die Innere Medizin, 63(8), 830-839. https://doi.org/10.1007 /s00108-022-01369-x



2. ME/CFES — Was ist das eigentlich?

} Todesursachen & Lebenserwartung

e Die Lebenserwartung von ME-Patient:innen ist signitikant verkiirzt.!
o 25% der Erkrankten war zum Todeszeitpunkt unter 45 Jahre alt.”
e Hohe Dunkelziffer.

o Ein knappes Viertel stirbt an Herzversagen?

e Ein weiterer Sechstel der ME-Patient:innen stirbt an Krebs.

e Insbesondere das Risiko tiir Lymphdriisenkrebs ist bei ME erhSht.”

e Das durchschnittliche Sterbealter liegt bei diesen Todesursachen
ca. 20 Jahre tieter als in der Allgemeinbevolkerung.

1) INSTITUTE OF MEDICINE, Beyond Myalgic Encephalomyelitis / Chronic Fatigue Syndrome: Redefining an Illness, Februar 2015.
2) UK OFFICE FOR NATIONAL STATISTICS, "Mentions of postviral fatigue syndrome (benign myalgic encephalomyelitis), deaths registered in
England and Wales, 2001 to 2016", Mai 2018.

3) LEONARD A. JASON ET AL, “Mortality in patients with Myalgic encephalomyelitis and chronic fatigue syndrome”, in: Fatigue: Biomedicine,
Health & Behavior, 2016

4) CINDY M. CHANG ET AL, “Chronic fatigue syndrome and subsequent risk of cancer among elderly U.S. adults”, in: Cancer, Dezember 2012



2. ME/CFES — Was ist das eigentlich?

} Verlaufsformen

e Ein schleichender Beginn, dem ein infektidses Ereignis vorausgeht, ist das

hiufigste Muster. !
o Mehrere gleichzeitig auftretende Erkrankungen sind eher die Regel als die

Ausnahme.!

Schematische Darstellung der verschiedenen Verlaufsformen bei ME/CES
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1) Chu, L., Valencia, I. J., Garvert, D. W. & Montoya, J. G. (2019). Onset Patterns and Course of Myalgic Encephalomyelitis/Chronic Fatigue
Syndrome. Frontiers in Pediatrics, 7, 12. https://doi.org/10.3389/fped.2019.00012



Schematische Darstellung der verschiedenen Verlaufstormen bei ME/CFS
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Stoothoft ], Gleason K, McManimen S, Thorpe T, Jason LA. Subtyping Patients with Myalgic Encephalomyelitis (ME) and Chronic Fatigue Syndrome (CFES) By Course of Illness. ] Biosens
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2. ME/CFES — Was ist das eigentlich?

} Alltag von Schwer- & Schwersterkrankten

o Extrem geringe Belastungstoleranz, minimale Energiereserven

e Meist schwerst eingeschrinkt, oft vollstindig bettligerig

e Kleinste Bewegungen (umdrehen) iiberfordern (16sen PENE & Schmerzen aus)

e Basale Selbstpflege nur mit Hilfe oder gar nicht méglich

e Multisystembeschwerden: Luftnot, Herzprobleme, Dauerschmerzen,
Entziindungen

e Hiufig extreme Nahrungsmittelunvertriglichkeiten (MCAS),
teilweise kiinstliche Erndhrung

o Starke Licht-, Gerdusch- und Reizemptindlichkeit, Riickzug in
Dunkelheit

o Abhingig von Hilfsmitteln, Pflege, klaren Strukturen und Pacing

o Soziale Isolation hiutig, Verlust von Alltag, Autonomie, Wiirde




2. ME/CFES — Was ist das eigentlich?

} Schwersterkrankte - Schmerzen
e S

chmerzen in vielen Organsystemen

o Chronisch, fluktuierend — ,,Symptomkarussell®

o Schmerz kann Hauptsymptom sein — muss nicht

e Schmerzmittel wirken oft nicht oder unvorhersehbar

o Hiufig starke Medikamenten- und Schmerzmittelunvertriglichkeiten,
sogenanntes MCA - Multiple Chemikalienunvertriglichkeit

erely 95°°

—emm
Notfall-Ausweis
Myalgische Enzephalomyelitis
Chroenic fatigue syndrom/

s MEICFS- ICD-10 G93.3 - ist eine immunologisch- neurologisch- endoknino- |

\r | Iogische Multisystemerkrankung, i

% Dije Patienten leiden haufig zusatzlich an weiteren Krankheiten wie z B, al- 5
Al ner multiplen Chemikalienunverraglichkeit (MCS), an Fibromyalgie, an einem
Reizdarmsyndrom, an chronischen Schmerzzustanden, Allergien, Histaming-

se oder giner Mastzellerkrankung (MCAD), deren Symptome sich mit ME/ ,
Bl CFS oberlappen kdnnen. Jeder Patient hal dabei unterschiediiche |
individuelle Symptomkombinationen der ‘angefihrten Erkrankungen und
ist meist sehr schwer erkrankl.

& Aufgrund seiner Erkrankung ist er ein Hochrisikopatient. Bel einer Narkose
| odereinem pperaliven Eingriff soliten die Medikamente eingesetzt werden, die
der Patient erfahrungsgemaf in der Vergangenheit einmal out vertragen hat




2. ME/CFES — Was ist das eigentlich?

} Schwersterkrankte - Bewegung

¢ Jede Bewegung kann PENE auslosen — dullerste Vorsicht

~

e Grenzen der Betroftenen strikt respektieren

o Teilweise vollige Bewegungsuntihigkeit durch Entkriftung
e Auch passive Mobilisation kann PENE triggern
e Anwesenheit von Personen im Raum zu viel

~

‘enem oder

e Enge Kommunikation/ Absprache mit Betro

Angehdrigen notig

e Viele kdnnen nicht sprechen (zu anstrengend) oder nur noch
fliistern (evtl. schreiben per Handy)




2. ME/CFES — Was ist das eigentlich?

} Schwersterkrankte - Uberreizung

~

‘enen

o Ausgeprigte Reiziiberempftindlichkeit bei Schwerstbetro

e Fiir Gesunde oft unvorstellbar
o Schon kleinste Reize iiberfordern: Anwesenheit, Bewegung,

Licht, Gerdusche, Geriiche, Beriihrung

* Nervensystem wie ,,Neugeborenes im Dauerstress®
e Grundzustand wie Kater + Jetlag + Grippe
e Dauerbeschwerden (z. B. Migrine, Tinnitus) verstirken Reizlast
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3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege bei ME

} ME/CEFS im palliativen Kontext: Was brauchen Schwerbetroftene?

e Individuelle Bediirfnisse und Abliufe (z.B. Hausbesuche) im engen Palliativteams

O o0 ° . ° d d . oob
Austausch mit Angehorigen/ Ptlegepersonen vorab abstimmen S idea] B
o Telemedizin bevorzugen, Medikamente lietern lassen aufgestell. ( : )

o Behandlung moglichst zuhause statt stationir organisieren

o Frithzeitig Ptlege-/Intensivptlegedienst oder Palliativteam einbinden
e Beim Sprechen: langsam, kurz, hiutig Pausen, geduldig

o Schriftliche Stichworte / Karteikarten zum Draufzeigen nutzen

e Einfacher Kommunikationscode: Ja/Nein, Essen, Trinken etc.

o Alltagsbeispiele und aktuelle Priorititen schriftlich festhalten

e Immer symptomatisch behandeln, trotz fehlender Kausaltherapie

e Begleiterkrankungen konsequent mitbehandeln (z. B. Schmerzen,
Migrine, POTS, MCAS, SFN)




3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege bei ME

} ME/CES im palliativen Kontext: Wo braucht es Umdenken?
“Dinge, die guttun, konnen PENE auslosen”

e Beziehung autbauen: ohne Beriihrungen und Gespriche

o ,Wohltuende“ Reize, wie basale Stimulation, Klangschalen,
Meditation kdnnen PENE ausl6sen. Risiko priifen

e Schon Anwesenheit im Raum kann zu viel sein (evtl. Gespriche
mit Angehdrigen getrennt fithren)

o Besser vieles iiber Angehorige weitergeben / regeln

e Information nur in kleinsten Portionen anbieten (PAUSEN)

o Getiihle zulassen kann kérperlich schaden

e Medikamente extrem langsam und vorsichtig angehen

e Eigenen Medikation/NEM-Plan der Betroftenen respektieren




3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege bei ME

} ME/CEFS im palliativen Kontext: psych. Heraustorderungen fiir Heltende

“Dabei begegne ich auch personlich Herausforderungen”

e Eigenen Arbeitsrhythmus stindig stoppen & umstellen

e Pacing-Vorgaben wirken schnell kontrollierend

e Es kann sich nach persdnlicher Ablehnung antiihlen,
als Krinkung erlebt werden

e Ohnmacht: ,,Meine Mittel greifen hier nicht“

e Aushalten lernen, Leid nicht nehmen zu konnen

N7




3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege bei ME

} ME/CES im palliativen Kontext: Praktische Vorschlige zum Umdenken

“Umgang mit diesen Herausforderungen wird immer komplex bleiben”

e Figene Trigger reflektieren, Supervision nutzen

e Enger & detaillierter Austausch im Team

o Reizprofil und Absprachen schriftlich dokumentieren, um PENE
zu vermeiden (doppeltes Erzihlen = Energieverbrauch)

e Handout zu Nervensystemeigenschatten konsequent nutzen &

aktualisieren

N7



3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege bei ME

} ME/CES im palliativen Kontext: Innerpsychisches Umdenken

Fokus aut das Bediirtnis, das hinter den Verhaltensweisen liegt.

ﬂ

- sehen:

Verhalten als Schutz, nicht als Angri
o Z.B.: Patient™in lehnt jedes Gesprich ab und kommuniziert
nur iiber das Handy:

o “Das kann sie aber mit mir spricht sie nicht.”
o “Wir miissen XY besprechen, das ist dringend.”
e Das fiihrt zu Stress, Gekrinkt sein, Arger
e — Attribution:
o “Stellt sich an.”,

. o “Will uns kontrollieren.”,
o “Ist nicht kooperativ.”




3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege bei ME

} ME/CES im palliativen Kontext: Innerpsychisches Umdenken

Fokus auf das Bediirtnis bedeutet, tiefer hinzuschauen:

~

e Verhalten ist ein Schutz, kein Angri
e Hinter jedem Nein steckt das Bediirtnis nach Sicherheit
(Schutz vor mehr Schmerz & Leid)
e Verstindnis schafft mehr Geduld und Milde
o Selbsttiirsorge:
o Eigene Grenzen achten, Selbsttiirsorge ernst nehmen
o Pertektion ist unmoglich

“Man kann nicht alles richtig machen,

W gerade bei Menschen mit schwerem

ME/CFS”




3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege bei ME

} ME/CEFS im palliativen Kontext: Praktischen Anpassungen - Abliufe
Brainstorming & Ideen aus anderen Vortragen

Reizarme
Um-
gebung

Stille &
DUNKEL-
heit

.

+

- Ablehnung Anpassung an l//oe/e
Richtige Reine AKZEPTIERN Nahrungs- PAUSE
Tempe- vi(;ftSt(:jffe (ohne lange mittel- - N

faf;u_r_ ' wenden Gesprdche) intoleranzen

Hinweise an .

der Auf3enseit LEISE sprechen,
LANGSAM’ eite

, t d ' g Maske tragen, nur
wenia gEr‘u\rln er Zimmertir EINZELN eintreten,

PAU PENE /PEM alles LANGSAM Ay

spreche™ T pACING und so KURZ wie gehdri
L_k_ m09||Ch Kolleg*innen

einholen




3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege bei ME

} ME/CEFS im palliativen Kontext: Praktischen Anpassungen - Kommunikation

L
Kommunika-t'ion

* Gute Absprache mit An-
gehérigen oder vorher-
Iger Pflegeinstitution

* Moglichkeit schaffen zur
Kommunikation mit
Betroffenen {(iber Handy
per Nachrichten.

® Sicherstellung eines guten
Online-Zugangs, weil dies
oft die einzige Mdglichkeit
zur Kommunikation mit
Anderen ist,

-
Informadtion
Weitergabe von Infor-

mationen ohne Belastung
der betroffenen Person

Patientenbogen & Akte
vollstandig
dokumentieren

Profil von Sensitivitdt & g8
Bedarfen

Dokumente zur
Weitergabe im Team
immer aktuell halten
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4. Voraussetzungen fiir palliative Versorgung bei ME

} Organisatorische und politische Voraussetzungen: Was braucht es?

Wegen mangelnder Forschung, Autklirung und Verharmlosung ist ME/CES ist noch keine
palliativ anerkannte Erkrankung

Grofser Wunsch nach palliativer Versorgung bei Betroffenen und Angehdrigen

\

~ ~ Was braucht es jetzt
~ ~ zur palliativen
/0 Versorgung ?




4. Voraussetzungen fiir palliative Versorgung bei ME

} Organisatorische und politische Voraussetzungen: Was braucht es?

Brainstorming & Ideensammlung

XVel.c.:he Einbeziehung in koordinierte Versorgung von ME-Erkrankten nach
nsatze ST :
: Richtlinie des gemeinsamen Bundesausschusses?
gibt es?
Was ° ° ° °
braucht  Kontakt zwischen Patientenorganisationen und DHPV? Oder

es dazy?>  ©inzelnen Lander?

Wie Muss man zeigen, dass ME terminal sein kann, oder gibt es
palliativ. Mdoglichkeiten zu dhnlich intensiver & individueller Pflege
pflegen?  ynabhdngig vom Sterbewunsch?




Fragen & Austausch

} Lassen Sie uns gemeinsam nachdenken: ME/CEFS im palliativen Kontext

Nicht alles ist moglich, aber
alles, was moglich ist, hilft.






,Eigentlich m&chte ich leben!*

ME/CES als heraustordernde Erkrankung und der Wunsch nach Suizidassistenz

Was Sie heute erwartet

1. Uber uns
2. ME/CES — Was ist das eigentlich?

PAUSE
3. Moglichkeiten & Grenzen palliativer Ptlege tiir ME/CFS-Erkrankte o

4. Voraussetzungen fiir palliative Versorgung bei ME/CES

PAUSE
} 5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME



5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME

} Warum assistierter Suizid bei ME-Erkrankten Thema sein kann

e ME/CES: langes Leben mit extrem niedriger Lebensqualitit
o Schmerzen, PENE, Reiziiberlastung — oft kaum linderbar
e Medikamente wirken unvorhersehbar, helfen nicht immer

e Massive Versorgungsliicken: kaum Hausbesuche, Klinikaufenthalte

kaum zumutbar
o Erkrankung wird hiutig nicht verstanden, PENE in Antrigen

ignoriert

Ergebnis: strukturelles Versagen, dauerhczfte Uberforderung der Betroﬂenen



5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME

} Ethische Spannungstelder und Auftrag an die Gesellschatt

e Manche wollen sterben, weil ihnen Hilfe & Versorgung fehlen

e Ethisches Dilemma: bessere Versorgung konnte Todeswunsch teils

verandern
o Gesellschaftlicher Auftrag: Leid vermeiden, Versorgung radikal
verbessern

o Gleichzeitig: gegenwirtig Leidende nicht moralisch verurteilen

oder alleinlassen
o Zugang zu Palliativversorgung und ggt. Sedierung oft verwehrt
e Bessere Palliativangebote werden auch Wiinsche nach kurativer
Behandlung sichtbar machen




5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME

} Ablaut: Rechtslage in Deutschland

o Assistierter Suizid in Deutschland ist grundsitzlich stra
e 2015-2020: Verbot ,gewerbsmilliger” Hilte, vom
Bundesverfassungsgericht autgehoben

~

rei

o Seitdem operieren Organisationen
e Aber kein neues, klares Gesetz

e Berufsrecht: Viele Arztekammern werten assistierten Suizid als

nicht vereinbar mit dem hippokratischen Eid
e Folge: Arzt*innen riskieren teils berufsrechtliche Sanktionen trotz
strafrechtlicher Stra

~

reiheit




5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME

} Ablaut: Oftene Fragen zu Regelung und Gesetzesvorhaben

o Wer bescheinigt Freiverantwortlichkeit und
Entscheidungstihigkeit?

e Wie viele unabhingige Gutachten sollen néotig sein?

e Umgang mit psychischen Erkrankungen in diesem Kontext

e Umgang mit Demenz und eingeschrinkeer
Einwilligungstihigkeit

e Soll es Verpﬂichtende Beratungen geben — und wie gestalten?

e Bisherige Gesetzesvorschlige: politisch nicht mehrheitsfiflig und

aus Sicht von Freitodbegleiter*innen zu hohe Hiirden




5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME

} Ablauf: Wo und mit wem findet assistierter Suizid statt?

e Freitodbegleitung (FTB) durch einzelne Arzt*innen oder spezialisierte
Organisationen
o Beispiele: DGHS, Sterbehilfe Deutschland, Dignitas, Linus (Start-up)

e Unterschiede je nach Anbieter:
o Infusion vs. Medikament
o Anwesenheit von Arzt / Anwalt
o Kosten, Dauer und Ablauf des Verfahrens

o Typische Schritte: Anfrage/Antrag, got. Mitgliedschate,

Sichtung von Unterlagen, drztliche und ggf. juristische Gespriche
e Am Ende steht eine Entscheidung (,Freigabe“ oder Ablehnung)
e Nicht alle freigegebenen Fille werden tatsichlich durchgefiihrt



5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME

} Ablaut: Durchtithrung FTB und formale Schritte nach dem Tod

e Hiufig: tddliche Infusion mit stark sedierendem Medikament — rasches
Einschlafen, spiter Herzstillstand

e Alternative bei einer Organisation: Einnahme eines Medikaments zu Hause

o Vorteil: keine Fremdpersonen, flexible Terminwahl

o Nachteil: Sterbeprozess kann sich lange hinziehen, Risiko von
Erbrechen und Uberleben in verschlechtertem Zustand
e Nach dem Tod: Pflicht zur Information der Polizei
o Ublich: kurzes Ermittlungsverfahren (Arzt), teils Beschlagnahme

Obduktion des Leichnams (ortsabhingig)
e Danach: Kremierung, Beerdigung und Trauerteier wie iiblich méglich



5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME

)/

‘enen

} Rolle der Zuhorer*innen: Begleitung der Betro

o Lingerfristige, verlissliche Begleitung — jemand, mit dem gedacht, getiihle und
getrauert werden darf

e Raum fiir Gespriche iiber Suizidwunsch, Ambivalenzen und Zweitel

e Beratung und Begleitung im Entscheidungsprozess — auch im
Vergleich mit anderen Mal3nahmen der Palliativmedizin
(z. B. Sedierung)

e Das Sterben iiber einen lingeren Zeitraum als ,normales* Thema€

einbringen — besonders wichtig bei ME, weil viele sich nirgends

verstanden oder ,normal fithlen
e Durch Verstindnis fiir die Erkrankung und Validierung des Leidens entsteht
bereits Entlastung



5. Assistierter Suizid bei Menschen mit ME

} Rolle der Zuhorer*innen: Angehérige stirken und sicheren Rahmen schatten

e Begleitung der Angehérigen vor, wihrend und nach einem assistierten Suizid

e Vermittlung von Unterstiitzung fiir Angehorige (z. B. Selbsthilfegruppen,
Trauerbegleitung, Seelsorge, psychologische Angebote)

e Einen sicheren, vertrauten Rahmen fiir die Freitodbegleitung gestalter

(klare Absprachen, wer wann da ist, wer welche Rolle iibernimmit)

o Lingerfristige Begleitung der ganzen Familie, nicht nur der

~

‘enen Person

betro

Y,

e Mehr Abwigungsmdglichkeiten erd hen: z. B. palliative Sedieru

und andere Linderungsmoglichkeiten, get. in Kombination mit assistierte
Suizid



Fragen & Austausch

} Lassen Sie uns gemeinsam nachdenken: Freitodbegleitung bei ME/CES




DANKE fiir Thre Auftmerksamkeit

} Was ich Thnen mitgeben mochte

e Praxisleitfaden der DGME (Deutschen Gesellschaft fiir ME/CES)
o Pflegeanleitung der OGME (Osterreichische Gesellschaft fiir ME/CES)

f’

o Bericht einer Schwerbetroftenen Fatigatio e.V.
o Leitfaden fiir Angehdrige & Pflegende des ME-Hilfe e.V.

e Pacing Broschiire der SGME (Schweizerischen Gesellschaft fiir ME & Cjg
e Info iiber Schwere und schwerste ME

} Logos & Links zu den Wichtigsten [nstitutionen

~ Fatigatio eV (@ 66 ME/CFS 7 '5"3 ME-Hilfe

www.fatigatio.de www.mecfs.de www.sgme.ch www.mecfs.at www.me-hilfe.de



https://me-hilfe.de/
https://sgme.ch/
https://www.fatigatio.de/
https://www.mecfs.de/
https://praxisleitfaden.mecfs.de/mecfs
https://mecfs.at/wp-content/uploads/2025-8-Pflegeanleitung.pdf
https://www.fatigatio.de/me/cfs/leben-mit-me/cfs/bericht-einer-schwerstbetroffenen
https://me-hilfe.de/wp-content/uploads/2025/08/ME-CFS-Leitfaden-ME-Hilfe-20250727.pdf
https://cdn.sgme.ch/pdf/Pacing-Broschuere.pdf
https://cdn.sgme.ch/pdf/Schwere-und-schwerste-ME.pdf
https://cdn.sgme.ch/pdf/Schwere-und-schwerste-ME.pdf
https://mecfs.at/
https://www.fatigatio.de/
https://www.mecfs.de/
https://sgme.ch/
https://mecfs.at/
https://me-hilfe.de/

Herzlichen Dank fiir Thre Auftmerksamkeit

} So erreichen Sie uns

birte@birte-viermann.de a.greifzu@fatigatio.de
+49 178 4727423 +49 172 5787001
wwwfaceboo/e.com /birteviermann www. TeemitMol ly.de

www.instagram.com/liebesilja www.instagram.com/tee_mit_molly

Buch "Liebe Silja. Meine
Schwester, eine uneiforschte
Krankheit und ein Tod,_der das
Leben ehrt"

Podcast “Teepause / Unser [ eben
mit ME/CES”
Thiiringer Selbsthilfegruppe:

rg=thueringen@fatigatio.de

Birte Viermann



mailto:birte@birte-viermann.de
https://www.facebook.com/birte.viermann
https://www.instagram.com/liebesilja/
https://amzn.to/4merTBu
https://amzn.to/4merTBu
https://amzn.to/4merTBu
https://amzn.to/4merTBu
mailto:a.greifzu@fatigatio.de
http://www.teemitmolly.de/
https://www.instagram.com/tee_mit_molly
https://www.instagram.com/tee_mit_molly
http://www.teemitmolly.de/podcast-teepause
http://www.teemitmolly.de/podcast-teepause
mailto:rg-thueringen@fatigatio.de

Hiutigkeit & Altersgiptel und Verteilung nach Geschlecht

ME/CFS — Pravalenz

Erkrankte in Deutschland

Quelle: ME/CFS Research Foundation/DMSG/BMG/DocCheck/RKI
(¢} Deutsche Gesellschaft fr ME/CFS

ME/CFS — Altersgipfel und Verteilung nach Geschlecht
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Quelie: Bakken et al. (2014) doi:10.1186/s12916-014-0167-5
(e) Deutsche Gesellschaft fur MESCFS

Quelle: Deutsche Gesellschaft fiir ME/CFS







