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Todeswunsche in der Palliativversorgung

,Desire to Die in Palliative Care — Optimization of Management (DEDIPOM)”

Anlass und Thema

- /

Unabhangig von der gesetzlichen Lage um die Moglichkeit zu (arztlich) assistiertem Suizid aullern schwer

kranke Patientinnen und Patienten in der palliativen Versorgung immer wieder den Wunsch zu sterben oder
tot zu sein. lhre Versorgenden, die mit diesen Todeswunschen konfrontiert werden, sind oftmals
verunsichert, wie sie diesen Aussagen begegnen sollen. Es ist davon auszugehen, dass sich diese
Verunsicherung mit der Authebung des §217 StGB und der noch ausstehenden Neuregelung der arztlichen

Suizidassistenz nur verstarkt.
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Todeswunsche bei palliativen Patientinnen und Patienten —

wie daruber sprechen?

Hintergrund
Laut der S3-Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht-

heilbaren Krebserkrankung bilden Todeswunsche ein Spektrum ab,
das sich von der Akzeptanz des Todes uber den Wunsch, das Sterben
zu beschleunigen bis zu Suizidalitat erstreckt.® Nach dieser Definition
sind Todeswunsche bei palliativen Patient*innen ein haufiges
Phanomen, mit dem Versorgende in palliativen Settings regelmalig
konfrontiert sind> - dennoch berichten sie Unsicherheiten im
Umgang damit.® Um dem zu begegnen, wurde in einem friheren

Projekt ein  Schulungskonzept und ein teil-strukturierter
Gesprachsleitfaden entworfen.! Dieser Leitfaden wurde nun im
Rahmen eines dreiphasigen Projekts? weiterentwickelt und
konsentiert.?

Ergebnisse

Teil-strukturierte Interviews

Vom 09/2017 bis 01/2018 nahmen 11 der eingeladenen

Patient*innen (7 Manner, 4 Frauen; Durchschnittsalter: 71 Jahre) aus
unterschiedlichen palliativen Versorgungssettings an Einzelinterviews
(9—79 Minuten) teil. Grinde fur eine Nichtteilnahme waren die
(akute) Verschlechterung des korperlichen (3/5) oder psychischen
(2/5) Zustands der Patient*innen. 10 von 11 Interviewten
berichteten Todeswunsche, eine davon aulSerte explizit den Wunsch
nach arztlicher Assistenz beim Suizid. Soziale Isolation, das Gefuhl
anderen zur Last zu fallen und die Angst vor Schmerzen wurden als
Grunde fur die Todeswunsche angegeben.

Als zentraler Aspekt des Umgangs mit Todeswlinschen wurde die
vertrauensvolle Beziehung zwischen Versorgenden und
Patient*innen genannt. Diese basiert auf einem wertschatzenden
Umgang. Daneben muss der Gesprachsrahmen Privatsphare und
Schutz bieten. Das bedarfsorientierte Hinzuziehen Dritter, wie etwa
von Seelsorger*innen, ist ebenfalls hilfreich.
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Methode

Im Zuge eines sequentiellen Mixed Methods - Ansatzes wurden 16
Patient*innen zu teil-strukturierten Interviews eingeladen. Auf Basis
der Pilotstudie* und der Ergebnisse aus den Interviews wurde eine
zweistufige Delphi-Befragung mit quantitativen und qualitativen
Elementen entwickelt (a priori festgelegtes Konsenskriterium: >80%
Zustimmung), zu der 377 (inter-)nationale Expert*innen eingeladen
wurden.
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Teil-strukturierte Zweistufige Finalisierung
Interviews Delphi-Befragung des Leitfadens

Zweistufige Delphi-Befragung (01/2018 bis 03/2018)
Die Aussagen von n = 149 Expert*innen (39,5%) konnten in die
Auswertung eingeschlossen werden, davon:

61,1% Pflege
14,1% Arzt*innen
14,1% Psychosozial

12,4% Forschung

8,7% Theorie

8,1% Angehorige

88,6% aus Deutschland
11,4% International

(Spanien, Canada, USA,
Schweiz, Norwegen,
Australien, El Salvador,
Schweden, Portugal)

D

6,7% Ethikberatung (Mehrfachnennungen maéglich)

Mittelwert (Standardabweichung) m

Runde 1 Runde 2 p Runde 1 Runde 2 Zuwachs

A — Nutzungshinweise
1. Nutzungshinweise
B — Gesprachsaspekte
2. Beziehung bewusst

4,32 (0.91)5 92,6 %

4,64 (0.85) - - 92,6 % - -
herstellen
3. Proaktives Ansprechen
4,01 (0.94) 4,16 (0.92) <005 745% 83,2% 8,79
von Todeswiinschen (TW) ( ) ( ) ’ ’ %
4. Abschliefen d
>CIVIEBEN GE5 4,62 (0.74) : - 926% - :

Gesprachs

5. Nach dem Gesprach 4,64 (0.65)

C — Einordnung, Bedeutung und Funktionen

6. Einordnung von TW 4,26 (1.0) 4,37 (0.80)

7. Hintergrinde und

94,0 %

852% 90,6% 54%

0,10

4,81 (0.50 - - 97,3 % - -
Bedeutungen von TW ( ) ’
8. Funktionen von TW 4,31(1.07) 4,64(0.73) <001 83,9% 953% 11,4%

D — Reflexion

9. Bewusster Umgang mit

eigener Haltung und 4,77 (0.53) - - 97,3 % - -
Emotionen
10. Selbstschutz 4,74 (0.53) - - 96,0 % - -

E — Weitere Handlungsoptionen

11. Weitere
| : 4,53 (0.85) 4,68 (0.56) 0,07 879% 953% 7,4%
Handlungsoptionen

Insgesamt bewerteten 92,4% den Leitfaden als (sehr) sinnvoll fir
den klinischen Alltag. Sowohl| das proaktive Ansprechen von
Todeswilinschen als auch arztlich assistierter Suizid wurden zentral
diskutiert.

Diskussion

Der Leitfaden unterstutzt Versorgende dabei, Todeswilinsche zu
identifizieren und ihnen angemessen therapeutisch zu begegnen. Er
beruht auf den Sichtweisen von Expert*innen, Versorgenden und
Patient*innen. Die Aussagen im Rahmen der Befragungen spiegeln
zentrale Inhalte der Diskussion des Umgangs mit Patient*innen am
Lebensende wider.

Take Home Message Ein teil-strukturierter Leitfaden zum (proaktiven) Ansprechen von Todeswiinschen kann zur multiprofessionellen Kompetenz-
Verbesserung im Umgang mit Patient*innen am Lebensende beigetragen.

Stand: September 2020

Zentrum fUr Palliativmedizin, Kerpener Str. 52, 50937 Koln
tw-palliativ@uk-koeln.de ; +49-221-478-87835



mailto:kerstin.kremeike@uk-koeln.de

UNIKLINIK
KOLN

Zentrum fur Palliativmedizin

Verunsicherte Versorgende - wie sollte eine Schulung zu dem Thema aussehen?

Hintergrund

Obwohl Versorgende regelmalRig mit Todeswiinschen von Palliativpatient*innen konfrontiert werden, herrscht oft Unsicherheit im Umgang
damit. Um mehr Sicherheit zu geben, wurden in einem friheren Projekt ein Schulungskonzept und ein teil-strukturierter Gesprachsleitfaden
entworfen.t? Im Rahmen einer dreiphasigen Studie wurde dieser Leitfaden weiterentwickelt und konsentiert (Phase 1).3> AnschlieRend

wurden Versorgende mit dem Leitfaden im Umgang mit Todeswunschen geschult (Phase 2).

~ R
Fragestellung Wie bewerten Versorgende den Leitfaden und ihre Selbstsicherheit im Umgang mit Todeswiinschen nach der
\Schulungs-Teilnahme? }

Methode

Im Rahmen einer sequentiellen Mixed Methods-Studie wurden funf multiprofessionelle zwei-tagige Schulungen zum Umgang mit
Todeswinschen einschlielBlich Einfihrung in die Nutzung des Leitfadens geplant.

Die Versorgenden schatzten ihre Selbstsicherheit im Umgang mit Todeswinschen mittels Fragebogen vor (t0), direkt nach (t1) und ein Jahr
nach (t2) Abschluss der Schulung ein. Neben allgemeiner Selbstsicherheit enthielt der Fragebogen auch Items zu Fahigkeiten im Umgang
mit, Wissen uber und Haltung zu Todeswunschen. Zu t2 wurden aulSerdem offene Fragen zur Verwendung des Leitfadens gestellt. Nach der
Schulung wurden die Versorgenden gebeten, das Erlernte in Gesprachen mit Palliativpatient*innen anzuwenden und diese Gesprache

schriftlich zu reflektieren.
. §

Ergebnisse @ 48 Jahre (+/- 11) aIt

Stichprobe Von 03/2018 — 01/2020 nahmen auf Grund der hohen
Nachfrage 103 Versorgende aus unterschiedlichen Settings an insgesamt

zwOlf Schulungen teil. @ 12 Jahre (+/- 9) Berufserfahrung —

Selbstsicherheit

Die Selbstsicherheit im Umgang mit Todeswunschen stieg
durch die Schulung signifikant (p = .000, Effektstarke d = .074). Dieser Effekt 20% Arzt*mnen
blieb Gber ein Jahr stabil (p = .000, d =.072). Siehe dazu Grafik 1.

/5% Frauen \

46% Pflegepersonal —

m 0 mtl 2 Bis auf ein Item (,,Aufgrund von 34% Psychosoziale Berufe
Zeitmangel ist mir das Fliihren von Gesprdchen 50% hatten bereits mehr als 10
liber Todeswtiinsche nicht méglich®) Konfrontationen mit Todeswlnschen

4,16

erreichten alle Items der drei Subskalen Fahigkeiten, Wissen und Haltung eine
Verbesserung von t0 zu t1 und t2.

Bewertung des Leitfadens
In den offenen Antworten zum Zeitpunkt t2 bezeichneten 60% der befragten

Versorgenden den Leitfaden als sehr oder teilweise hilfreich:

O = N W B~ U1 O 9 J

Wie selbstsicher flhlen Sie sich im Umgang
48-jahrige
Palliativ-
medizinerin

mit Todeswiinschen: Die Erinnerung, dass es den Leitfaden gibt, regt dazu an, immer wieder
einmal rein zu sehen. Es hilft, sich immer wieder neu zu sensibilisieren.

Grafik 1. Selbstsicherheit im Umgang mit Todeswulinschen.
Vorlaufiges N (=45) zu t2, da Erhebung noch nicht abgeschlossen.

* = signifikante Veranderung zu t0 bei a=0,05. : . . . : : : :
Diese Gespriche waren tberwiegend sehr intensiv und die Patienten waren

Besonders die Anwendung der Schulungsinhalte im0 i a0l 0] ateh e [l mel b elelah oo Rl aael A e lai Blias= | 53-jdhrige
ClNJ el Ml E Y sl s T T LTo l TSN el (S e M I[N GBS hrciche bereichern meine Arbeit und bringen'mich den Patienten naher Oberarztin

Versorgenden dabei als personlich bereichernd:

Die Reflektion dieser Gespriche und die daraus | (&0 2lleeaeli= Segiiiaie s alelel= el e[S gas il Angst/Beklemmung
folgende Anderung der Wahrnehmung und eigenen | il plalilagl Selileplican AR glel el eleks hglaaglel elel el il ol i)
sondern, im Gegenteil, derjenige zu sein, der den "grofsen, rosa Elefanten im

Raum" anspricht.

34-jahrige
Allgemein-

Haltung wurde ebenfalls als gewinnbringend erlebt: medizinerin

Diskussion

Die grofSe Nachfrage (fuinf geplante vs. zwolf durchgefiihrte Schulungen) und die langfristig gesteigerte Selbstsicherheit im Umgang mit
Todeswiunschen bestatigt sowohl den Bedarf an der Schulung als auch ihre Wirksamkeit. Limitierend flr die Interpretation der Ergebnisse
ist die bis dato noch ausstehende Validierung des verwendeten Fragebogens. In Phase 3 der Studie wird die Wirkung der Gesprache uber
Todeswiunsche von geschulten Versorgenden auf Palliativpatient®*innen evaluiert.

4 2
Take Home Message Es besteht hoher Bedarf an Schulungsangeboten zum Umgang mit Todeswiinschen in der Palliativversorgung. Ein

Schulungskonzept einschliefSlich eines teil-strukturierten Leitfadens kann diesem Bedarf wirkungsvoll und langfristig begegnen.
\_ /
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Belastend oder entlastend - welche Auswirkungen haben Gesprache uber
Todeswunsche auf palliative Patientinnen und Patienten?

Hintergrund

Obwohl Versorgende regelmallig mit Todeswinschen
von Palliativpatient*innen konfrontiert werden, herrscht oft
Unsicherheit im Umgang damit. Um hier mehr Sicherheit zu
geben, wurden in einem vorherigen Projekt ein Schulungskonzept
und ein teil-strukturierter Gesprachsleitfaden entworfen.! Im
Rahmen einer dreiphasigen Studie wurde dieser Leitfaden nun
weiterentwickelt und konsentiert (Phase 1),%3 Versorgende unter
Einsatz des Leitfadens im Umgang mit Todeswiinschen geschult
(Phase 2) wund anschlieRend gebeten, Gesprache Uber
moglicherweise  vorhandene  Todeswinsche mit ihren
Patient*innen zu fuhren (Phase3).

Methode

Im Rahmen einer sequentiellen Mixed Methods-Studie

wurde eine standardisierte Befragung von Patient*innen in
palliativen Settings durchgefihrt. Es kamen validierte
Fragebogen zu Depressivitat, Todeswunsch, Angst vor dem Tod,
Versorgendenbeziehung und Hoffnungslosigkeit zum Einsatz.
Nach der Basiserhebung (t0) durch Forschende fuhrten geschulte
Versorgende unter Zuhilfenahme des entwickelten Leitfadens ein
offenes Gesprach Uber mogliche Todeswilinsche. Zwei (t1) und
sechs Wochen (t2) spater wurde die Fragebogenerhebung
wiederholt. Anschlielend fanden mit einem Teil der
Patient*innen teil-strukturierte Interviews statt.

Fragestellung Welche Auswirkungen haben Gesprdéiche liber Todeswiinsche auf Palliativpatient*innen?

Ergebnisse

Von 4/2018 bis 3/2020 schlugen 43 geschulte Versorgende 172 Patient*innen fiir die Studie vor; mit 85 davon fand die quantitative
Basiserhebung tO statt. Bei 49 der Patient*innen konnte eine vollstandige Datenerhebung (t0, Versorgendengesprach, t1, t2) durchgefihrt
werden. Von diesen nahmen 13 an qualitativen Interviews teil, in denen sie zu ihrem Erleben des Versorgendengesprachs befragt wurden.

Stichprobe

Die Patient*innen waren zu 57% weiblich, im Mittel 69 Jahre alt und hatten heterogene Grunderkrankungen

(59% onkologisch, 13% neurologisch, 28% andere).

S
Quantitative Ergebnisse: Standardisierte Befragung m
Die Patient*innen gaben eine moderate Depressivitat
an. Todesangst, Todeswiunsche und Hoffnungslosigkeit wurden als
gering angegeben. Die Zufriedenheit in der Versorgendenbeziehung
wurde als gleichbleibend hoch beschrieben, ebenso wie der
Lebenswille (siehe Tabelle 1).
Die Abweichung der Mittelwerte wurde mittels zwei-seitigem
Wilcoxon-Test auf Signifikanz gepruft. Dabei verringerte sich die
Depressivitat von t0 zu t1 signifikant (p = .002; Effektstarke d = .43).
Dieser Unterschied war zu t2 nicht mehr signifikant.
In keinem Outcome zeigte sich eine Verschlechterung, die
Veranderungen der anderen Outcomes waren jedoch insgesamt
marginal:

Outcome Nt0 t0 N tl tl N t2 t2

Depressivitat

(Patient Health Questionnaire-9) 79 10,6(+/-58) 64 82(+/-54) 49  8(+/-5,7)
(Death andToD(\j/?:erZ:ress Scale) 77 13,6(+/-7,6) 58 14,1(+/-8,3) 44 10,8 (+/-7,5)
(Schedule of Attit-[:)::ss‘;;T::S:Hastened Death) 79 59(+/-48) 64 53(+/-42) 48 5(+/-44)
(Patient-Do\c,:;i:;gfa:?::s:?:i-?ﬁensiionnaire-9) 71 3L1(+/-6) 58 323(+-47) 42 32,1(+/-4)5)
(Be:ﬂf::;i'sﬁiﬁtaue) 79 84(+/-45) 61 84(+-5) 48 7,8(+/-49)
enewile 82 75(+/-29) 63 78(+/-26) 49 7,9(+/-2,7)

(Visuelle Analog Skala)

Mittelwerte (und Standardabweichung) aller Outcomes zu den drei Erhebungszeitpunkten.

Diskussion

Qualitative Ergebnisse: Teil-strukturierte Interviews ,!
Die Interviews wurden mittels thematischer Analyse

induktiv ausgewertet. Obwohl mit allen 13 teilnehmenden
Patient*innen ein Gesprach uber Todeswunsche gefihrt wurde,
konnten sich 8 auf Nachfrage nicht explizit daran erinnern.
Vielmehr schienen diese Patient*innen Gesprache Uber
Todeswulinsche eher als Teil eines (kommunikativen) Prozesses
denn als spezifische Intervention wahrzunehmen:

Haben Sie mit der Frau Doktor (...) auch Uber solche

Themen schon mal gesprochen?

Eigentlich- NEIN, eigentlich nicht. Sie hat mich nur einmal noch
gefragt, weil sie gesehen hatte, dass es eine Patientenverfugung gibt
(...), was ich denn mochte, wenn es akut zu Ende ginge, ob sie mich
noch ins Krankenhaus tun sollen oder nicht. (...) [l]Jch hab gesagt, ja,
wenn ich dran ersticken muss, weil mir gerade die Luft fehlt kann ich
das schon gut machen. Das war so der einzige Satz, sonst haben wir

dartber nicht gesprochen.
40-jahrige Patientin mit Multipler Sklerose

Patient*innen, die sich an Gesprache Uber Todeswiunsche mit
ihren Versorgenden erinnerten, erlebten diese als hilfreich:

Wie fuhlen Sie sich wahrend oder auch nach den Gesprachen?

Gut. So auf zu neuen Ufern (...). Dieser Drang, der ist auch entstanden

nach Gesprachen halt, ja — dass ich mich bewegen mdchte.

66-jahrige Patientin mit metastasiertem Brustkrebs

In einem heterogenen Sample von Palliativpatient*innen fihrten Gesprache tUber Todeswiinsche bei keinem der erfassten

Outcomes zu Verschlechterungen. Kurzzeitig kam es sogar zu Verbesserungen der Depressivitat. Dies deckt sich mit ersten Studien zum
proaktiven Erfassen des Wunsches nach vorzeitigem Versterben onkologischer Patient*innen.* Unsere Ergebnisse tragen zur Evidenz fiir die
Empfehlung proaktiven Ansprechens von Todeswunschen aus der aktuellen S3 Leitlinie Palliativmedizin fiir Patienten mit einer nicht-
heilbaren Krebserkrankung bei und konnen dabei helfen, Versorgenden die Unsicherheit im Ansprechen zu nehmen.

Take Home Message Ein offenes Gesprdich tiber Todeswiinsche zwischen geschulten Versorgenden und Palliativpatient*innen
ftihrt nicht zu einer stirkeren Belastung der Patient*innen, sondern hat das Potenzial, diese zu entlasten.
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