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1. Ausgangslage: Versorgungsliicken mit suizidpraventiver Relevanz

Myalgische Enzephalomyelitis / Chronisches Fatigue-Syndrom (ME/CFS) ist eine komplexe, chronische
Multisystemerkrankung. Leitsymptom ist die Post-Exertional Malaise (PEM): Schon kleine
Anstrengungen, z.B. korperlich, mental, emotional oder durch Sinnesreize wie Licht oder Larm, fiihren
zu einer deutlichen Verschlechterung des Zustands. Diese setzt haufig erst Stunden oder Tage spater
ein und halt oft lange an. Die Erkrankung kann zu schweren funktionellen Einschrankungen fiihren.
Schwer Erkrankte kénnen ihre Wohnung oft nicht mehr verlassen, sind auf Pflege angewiesen und
reagieren extrem empfindlich auf Licht und Gerdusche. (Recommendations | Myalgic
encephalomyelitis (or_encephalopathy)/chronic fatigue syndrome: diagnosis and management |
Guidance | NICE; 2021) .

Fir Deutschland schatzte das Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen IQWiG
die Zahl der Betroffenen bereits vor der SARS-CoV-2-Pandemie auf etwa 140.000 bis 310.000; seitdem
diirfte die Zahl gestiegen sein. Zugleich beschreiben IQWiG und deutsche Versorgungsforschung die
medizinische Versorgung von Menschen mit ME/CFS als problematisch bzw. medizinisch
unzureichend. Betroffene berichten Uber lange diagnostische Wege, Fehldiagnosen, fehlende
spezialisierte Anlaufstellen sowie geografische und finanzielle Zugangsbarrieren (ME/CFS: Der aktuelle
Kenntnisstand | IQWiG.de)

Mit der LongCOV-Richtlinie des Gemeinsamen Bundesausschusses G-BA, den seit 2025 vergiiteten
EBM-Leistungen fiir Basis-Assessment, Koordination und Fallbesprechungen sowie laufenden
Forderprojekten von Bundesministerium fir Gesundheit BMG und Bundesministerium fiir Forschung,
Technologie und Raumfahrt BMFTR sind wichtige erste Schritte eingeleitet worden. Diese MaRhahmen
ersetzen bislang jedoch keine flaichendeckend erreichbare, spezialisierte und auf die Besonderheiten
von ME/CFS ausgerichtete Versorgung (Richtlinie).

2. Suizidalitat bei ME/CFS ist ein Versorgungs- und Priventionsthema

Die Studienlage zu Suizidalitat bei ME/CFS ist insgesamt noch begrenzt, weist jedoch konsistent auf ein
klinisch und gesundheitspolitisch relevantes Risiko hin. Eine wichtige populationsbasierte
Untersuchung stammt aus England und Wales: Roberts et al. (2016) zeigten, dass Menschen mit CFS
rund siebenmal haufiger durch Suizid versterben als statistisch zu erwarten ware (standardisierte
Mortalitdtsrate SMR = 6,85). Die Autor*innen leiten daraus ausdriicklich ab, dass das Suizidrisiko bei
dieser Patientengruppe aktiv erfasst und in der Versorgung systematisch beriicksichtigt werden sollte.

Ergdnzend zeigte eine grolRe primararztliche Kohortenstudie zu Fatigue-Syndromen, dass nicht in allen
Stichproben eine statistisch signifikant erhohte suizidspezifische Sterblichkeit nachweisbar ist, wohl
aber ein signifikant erhohtes Risiko fiir selbstverletztende Verhaltensweisen sowie eine hohe
Belastung durch zusatzliche korperliche und psychische Begleiterkrankungen (Carr et al., 2020). Ein
klinischer Ubersichtsartikel von Chu et al. (2021) kommt zum Schluss, dass diese Befunde fiir die
Suizidpravention insgesamt von hoher Bedeutung sind. Daraus leiten die Autoren ab, dass das
Suizidrisiko bei Menschen mit ME/CFS in der medizinischen Versorgung aktiv erfasst und
krankheitsspezifisch adressiert werden sollte.




Zusammengenommen sprechen diese Befunde dafiir, dass ME/CFS und verwandte Fatigue-Syndrome
aus suizidpraventiver Sicht besondere Aufmerksamkeit erfordern, auch wenn die Datenlage noch
ausgebaut werden muss.

Auch Studien zu Suizidgedanken weisen auf eine relevante Belastung hin. McManimen et al. (2018)
berichteten, dass 7,1 % der Befragten Suizidgedanken angaben, ohne die Kriterien einer klinischen
Depression zu erfiillen. Devendorf et al. (2020) beschrieben in qualitativen Interviews mit nicht-
depressiven Betroffenen insbesondere das Erleben von Ausweglosigkeit, den Verlust des bisherigen
Selbst, soziale Entfremdung, Stigmatisierung und Konflikte als zentrale Belastungsfaktoren. In einer
Schweizer Studie berichteten 39,3 % der Befragten suizidale Gedanken; als wesentliche
Einflussfaktoren nannten die Betroffenen Hoffnungslosigkeit, soziale Isolation und die Erfahrung, mit
ihrer Erkrankung nicht ernst genommen oder als ,,nur psychosomatisch” eingeordnet zu werden (Konig
et al., 2024).

Aus Sicht der Suizidpravention ist dabei ein Punkt zentral: Diese Befunde sprechen dafiir, dass eine
schwere korperliche Erkrankung ohne kausale Therapieoption, kombiniert mit mangelnder
Versorgung, Funktionsverlust, sozialem Rilckzug und fehlender Unterstiitzung, das Suizidrisiko
erhéhen kann. Suizidprédvention bei ME/CFS ist untrennbar mit einer bedarfsorientierten
medizinischen, pflegerischen, psychosozialen und sozialrechtlichen Versorgung verbunden.

3. Suizidassistenz: Warnsignal fiir Versorgungsliicken

Zur Inanspruchnahme von Suizidassistenz durch Menschen mit ME/CFS in Deutschland stitzt sich die
offentliche Diskussion bislang vor allem auf Einzelfallberichte und Mitteilungen von
Sterbehilfeorganisationen. Die Deutsche Gesellschaft flir Humanes Sterben (DGHS) erklarte Anfang
2026 offentlich, dass 2025 auch ,einige sehr junge Menschen” mit ME/CFS eine , Freitodbegleitung”
erhalten hatten; Deutschlandfunk Kultur berichtete ebenfalls Gber schwer betroffene Menschen mit
ME/CFS, die Suizidassistenz anstrebten. Diese Hinweise sind sehr ernst zu nehmen, ersetzen aber keine
systematische Erfassung.

International zeigen die Jahresberichte aus Kanada und den Niederlanden steigende Zahlen assistierter
Todesfalle insgesamt. In Kanada entfielen 2024 5,1 % aller Todesfalle auf Medical Assitance in Dying
MAID; 4,4 % dieser Falle betrafen Personen, deren natirlicher Tod nicht absehbar war. In den
Niederlanden stieg die Zahl gemeldeter Euthanasiefdlle 2024 auf 9.958, darunter 219 Falle mit
Uberwiegend psychiatrisch bedingtem Leiden. Diese Zahlen sind nicht ME/CFS-spezifisch, sie
verdeutlichen aber, dass die Schnittstelle zwischen schwerer chronischer Erkrankung,
Versorgungsliicken, Autonomie und Suizidpravention politisch hoch relevant ist.

Das bedeutet: Wenn Menschen mit einer schweren chronischen Erkrankung den Zugang zu
medizinischer, pflegerischer und psychosozialer Unterstiitzung als unzureichend erleben, ist dies aus
suizidpraventiver Sicht ein Warnsignal.

4. Forderungen der DGS an Politik und Gesundheitswesen

Die DGS unterstitzt Forderungen, ME/CFS als Erkrankung mit eigenstandiger Relevanz in Versorgung,
Forschung und Krisenhilfe zu berlicksichtigen. Dazu gehéren insbesondere eine konsequente
Umsetzung der bestehenden Versorgungsinstrumente, der Ausbau spezialisierter ambulanter und
stationdrer Strukturen, verbindliche Uberweisungspfade sowie eine tatsichliche Erreichbarkeit fir



schwer und schwersterkrankte Menschen. Die bestehende LongCOV-Richtlinie bietet dafiir einen
Rahmen, der fir ME/CFS nun flichendeckend mit Leben gefillt werden muss.

Auf Grundlage der vorliegenden Studienlage fordert die DGS eine systematische Erfassung des
Suizidrisikos bei Menschen mit ME/CFS sowie die Implementierung gezielter suizidpraventiver
Malnahmen in der Versorgung. Notwendig sind hierfir verbindliche Fort- und Weiterbildungen
insbesondere flr Hausarzt*innen, Padiatrie, Neurologie, Innere Medizin, Psychiatrie und
Psychotherapie, Notfallmedizin, Pflege, Rehabilitation, Medizinischen Dienst und sozialmedizinische
Begutachtung. Inhalte sollten insbesondere PEM, Orthostaseprobleme, Pacing/Energiemanagement,
schwere  Verlaufsformen sowie die Risiken bagatellisierender oder ungeeigneter
Aktivierungsstrategien umfassen. Dass hier Defizite bestehen, belegen sowohl IQWiG (IQWiG 2023) als
auch deutsche Versorgungsforschung.

Erforderlich sind auBerdem aufsuchende und telemedizinische Angebote fiir haus- und bettgebundene
Betroffene. NICE (NICE, 2021) empfiehlt fir schwer und schwersterkranke Menschen ausdriicklich
Hausbesuche, flexible Serviceerbringung, Telefon-/Online-Kontakte und reizarme Anpassungen der
Versorgung. In Deutschland adressiert das BMG-geférderte ACCESS-Projekt genau diese bislang
unterversorgte Gruppe; daraus sollten zeitnah regulare Versorgungsangebote abgeleitet werden.

Ebenso erforderlich sind eine stdrkere biomedizinische und versorgungsbezogene Forschung, der
Ausbau klinischer Studien, Register und belastbarer Versorgungsdaten sowie eine gezielte Erfassung
von Suizidgedanken, Suizidversuchen und Suiziden, Krisenverlaufen und Versorgungshindernissen in
dieser Patientengruppe. Bund und Lander haben bereits relevante Forderstrukturen etabliert;
angesichts der Krankheitslast und des Praventionsbedarfs miissen diese verstetigt und ausgebaut
werden (BMFTR, 2021).

Schlielich muss die soziale Absicherung verbessert werden: Zeitlich angemessene Verfahren bei
Feststellung des Pflegegrades, Hilfsmitteln, hauslicher Krankenpflege, schulischer Unterstiitzung und
Erwerbsminderungsabsicherung sind keine Randthemen, sondern relevante MaRnahmen.

6. Fazit

Suizidpravention ist bei ME/CFS von zentraler Bedeutung. Dabei sind frithe Anerkennung, korrekte
Diagnostik, reizarme und krankheitsadaquate Versorgung sowie soziale Absicherung von groRter
Wichtigkeit.
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