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Vorwort

Der Wert des Todes fiir das menschliche Leben ergibt sich aus der
untrennbaren Verbindung beider (Sallnow et al. 2022); die Kon-
frontation mit dem Tod fordert uns zum Denken neuer Gedanken
auf und erinnert uns an die Fragilitit des Lebens. In unserer mo-
dernen Welt gilt der Tod hiufig als ein zu beseitigendes Ubel, als
ein Faktum, welches sich unserer Erkenntnisfahigkeit entzieht
(Meyer 2000). In der Folge findet die Auseinandersetzung mit Tod
und Sterben im Miteinander wenig Raum. In der Versorgung
schwerkranker Menschen wird es moglicherweise als einfacher
wahrgenommen, Gespriche dariiber ganz zu vermeiden und eine
auf Heilung ausgerichtete Behandlung fortzusetzen. Dies ist am Le-
bensende jedoch moglicherweise unangemessen oder gar schid-
lich. Die Palliativversorgung kann Menschen am Lebensende und
ihren Versorgenden Alternativen bieten und deren Lebensqualitit
damit wiederherstellen, wahren und - zumindest fiir eine gewisse
Zeit - erhalten.

Menschen mit einer fortschreitenden, lebenslimitierenden Er-
krankung werden mit dem konkret niher riickenden Ende ihres
Lebens konfrontiert. Im Rahmen der Auseinandersetzung mit der
eigenen Endlichkeit aufgrund einer nicht heilbaren Erkrankung
sind Todeswiinsche ein hiufiges Phdnomen. Diese Wiinsche kon-
nen vielschichtig sein und unterschiedliche Hintergriinde haben
(Leitlinienprogramm Onkologie 2020), z.B. die Angst vor dem aus
der Erkrankung resultierenden Leid oder dem Verlust an Autono-
mie. Sie kénnen sich in einer Akzeptanz des nahen Todes ebenso
duBern wie darin, ein schnelles Ende herbeizuwiinschen. Bemer-
kenswert ist, dass diese Wiinsche iiber den Krankheitsverlauf hin-
weg selten stabil sind und hiufig Wechseln unterliegen.

So vielfdltig das Phdnomen Todeswunsch ist, so kontrovers ge-
staltet sich die Diskussion iiber den richtigen Umgang damit. In
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Vorwort

Deutschland wird der diesbeziigliche 6ffentliche Diskurs maRgeb-
lich durch die gesetzlichen Entwicklungen zum Thema bestimmt.
Anfang 2020 hob das Bundesverfassungsgericht den § 217 des Straf-
gesetzbuchs (StGB) zur »GeschiftsmiRigen Forderung der Selbst-
totung« als verfassungswidrig auf, denn es bestehe ein Recht auf
selbstbestimmtes Sterben (Bundesverfassungsgericht 2020). Die
Freiheit, das eigene Leben zu beenden als Teil des Personlichkeits-
rechts eines jeden Menschen, umfasse auch, dafiir die Hilfe Dritter
in Anspruch zu nehmen. Eine Verpflichtung zur Leistung von Sui-
zidhilfe ist damit fiir Versorgende nicht verbunden. Die Tétung auf
Verlangen bleibt in Deutschland weiterhin verboten (§216 StGB).
Zum Zeitpunkt der Fertigstellung des Manuskripts zu diesem Buch
steht die gesetzliche Neuregelung der Suizidassistenz und eines
diesbeziiglichen prozessualen Schutzkonzepts aus. Verfolgt man die
bislang vorliegenden Vorschldge zur Gesetzesgestaltung, so wird es
in einem neuen Gesetz sicherlich Vorgaben zur Stirkung der Sui-
zidprdvention, der Beratung und Begleitung geben. Insofern wird
das vorliegende Buch im Umgang mit Todeswiinschen auch weiter-
hin eine groRe Hilfe sein.

Palliativ Versorgende und hospizlich Begleitende werden in ih-
rer Praxis immer wieder und auf verschiedenste Weise mit Todes-
wiinschen konfrontiert (Kremeike et al. 2022). Im Umgang damit
gilt es einerseits, die bestmdgliche Fiirsorge fiir die Betroffenen si-
cherzustellen, zu der auch die Suizidpravention gehdrt (Leitlinien-
programm Onkologie 2020). In der Regel sind Todeswiinsche ambi-
valent und im Wunsch zu sterben driickt sich oft aus, anders als
jetzt leben zu wollen. Auf der anderen Seite muss die Freiverant-
wortlichkeit, das eigene Leben zu beenden, als Teil des Persdnlich-
keitsrechts gewdhrleistet sein, sollte ein Suizidwunsch dauerhaft
und mit Bestimmtheit bestehen (Bundesverfassungsgericht 2020).
Diesen sich scheinbar entgegenstehenden Anspriichen der Fiirsor-
ge und der Selbstbestimmung gerecht zu werden sowie die Dauer-
und Ernsthaftigkeit bestehender Suizidwiinsche festzustellen, be-
deutet eine besondere Herausforderung fiir unsere Gesellschaft
und im Besonderen fiir unser Gesundheitssystem.
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Vorwort

Um dieser Herausforderung angemessen zu begegnen, bedarf es
neben dem Wahrnehmen und Erkennen von Todeswiinschen
durch professionell Begleitende auch des Verstehens dieser Wiin-
sche vor dem Hintergrund der individuellen Situation der Betrof-
fenen (Leitlinienprogramm Onkologie 2020). Erst durch dieses Ver-
stehen wird das kompetente Begleiten schwerkranker Menschen
mit einem Todeswunsch méglich. Nicht zuletzt stellt sich auch die
Frage nach der Einstellung gegeniiber Menschen, bei denen sich
der Todeswunsch verfestigt und die sich wohliiberlegt, dauerhaft
und freiverantwortlich eine Suizidhilfe wiinschen.

Vorliegendes Buch ist in vier Abschnitte gegliedert. Im ersten
Abschnitt werden zunichst das Phinomen Todeswunsch in der
Palliativversorgung beleuchtet und anschlieRend Todeswiinsche
bei ausgewdhlten Krankheitsbildern betrachtet. Im zweiten Ab-
schnitt finden verschiedene Perspektiven zum Thema Beachtung;
dazu gehéren neben der historischen auch die ethische und recht-
liche. Der dritte Abschnitt widmet sich der Psychologie von und
der Sicht Versorgender auf Todeswiinsche in der Palliativversor-
gung. Im letzten Teil des Buches werden Instrumente zu ihrer Er-
fassung, ein Gesprachsleitfaden und eine Schulung zum Umgang
mit Todeswiinschen sowie Malnahmen zur Prdvention von und
Interventionen bei solchen Wiinschen in der Palliativversorgung
vorgestellt.

Wir mochten Thnen als Leserin und Leser mit diesem Buch An-
regungen fiir Thr Nachdenken zu diesem Thema zu geben. Hoffent-
lich tragen wir alle zu einem offenen, respektvollen und sensiblen
Umgang mit Todeswiinschen bei, damit die Betroffenen in ihrer
leidvollen Situation die ihnen angemessene Hilfe und Unterstiit-
zung erhalten.

Kerstin Kremeike, Klaus Maria Perrar und Raymond Voltz
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A1l

Das Phanomen Todeswunsch in der
Palliativversorgung

Kerstin Kremeike, Klaus Maria Perrar und Raymond Voltz

A 1.1 Einleitung

In Folge der Weiterentwicklung des palliativmedizinischen Selbst-
verstindnisses sowie aufgrund des demographischen Wandels wer-
den neben onkologisch Erkrankten zunehmend z.B. Menschen mit
neurologischen Erkrankungen oder multimorbiden geriatrischen
Krankheitsbildern palliativ versorgt. Im Vergleich zu onkologisch
Erkrankten leiden diesen Patientengruppen - v.a. auch aufgrund
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Klinische Perspektiven

der teils deutlich langeren Krankheitsverldufe - unter anderen Be-
schwerden, womit eine Differenzierung und Spezifizierung pallia-
tivmedizinischer (Teil-)Aufgaben einhergeht (Lunney et al. 2003).
Gemeinsam ist allen genannten Erkrankungen, dass sie in der Re-
gel fortschreitend und lebenslimitierend sind. Bei Menschen mit
einer solchen Diagnose treten Todeswiinsche, im Rahmen der Aus-
einandersetzung mit der eigenen Endlichkeit und moglicherweise
bevorstehenden Krankheitsverldufen, oft und in sehr unterschied-
lichen Formen auf:

*

18

Todeswiinsche bei Krebserkrankungen. Bereits in den 1990er Jah-
ren berichteten 45 % der Teilnehmenden einer Studie mit
einem fortgeschrittenen Tumor gelegentliche Todeswiinsche
sowie 10 % einen ausgeprigten und anhaltenden Wunsch zu
sterben (Chochinov et al. 1995). In einer aktuelleren Untersu-
chung dulerten 18 % der befragten onkologischen Patientinnen
und Patienten gelegentliche und 12 % ernsthafte Todeswiinsche
(Wilson et al. 2016). Betrachtet man Suizide bei onkologischen
Erkrankungen, so ist das Risiko kurze Zeit nach Erfahren der Dia-
gnose sowie bei bestimmten Krebslokalisationen (z.B. Kopf und
Hals, gastrointestinal, urogenital) am hdchsten (Spoletini et al.
2011).

Todeswiinsche bei neurologischen Erkrankungen (» Kap. A 2). Von
Befragten mit Multipler Sklerose gaben 22 % an, suizidale Gedan-
ken zu hegen (Strupp et al. 2016). Auch fiir Amyotrophe Lateral-
sklerose zeigen Studien, dass mit der Erkrankung eine besondere
psychische Vulnerabilitit und Pradisposition zur Suizidalitit ein-
hergeht (Silva-Moraes et al. 2020). Ferner nehmen Menschen mit
nicht heilbaren neurologischen Grunderkrankungen allgemein
iberproportional hiufig assistierten Suizid in der Schweiz in An-
spruch (Gauthier et al. 2015) oder suizidieren sich selbst (Bren-
ner et al. 2016).

Todeswiinsche im Alter (» Kap. A 3). Von den auf einer schweize-
rischen Intensivstation Versorgten hoheren Alters gaben fast
9 % Todeswiinsche an (Bornet et al. 2020). Krankheiten, die er-



A 1.1 Einleitung

hebliche Schmerzen und Einschrinkungen der Selbststandigkeit
mit sich bringen, sind im hoheren Alter besonders hiufig mit
Suizidalitit assoziiert (Li und Conwell 2010). Nach Daten des Na-
tionalen Suizidprogramms fiir Deutschland (NaSPro) machte im Jahr
2017 die Untergruppe der iiber 65-Jdhrigen fast 22 % der Gesamt-
heit aller Suizidenten in Deutschland aus. Mit zunehmendem Al-
ter steigen (v. a. bei Mdnnern) die Raten deutlich an; Suizide sind
in der Gruppe der Hochbetagten iiber 80 Jahre im Altersvergleich
am haufigsten (Miiller-Pein 2019). Suizidale Altere begehen auf-
grund der Priferenz hirterer Methoden (z.B. Erhidngen, Erschie-
Ren, Sturz aus groRer Hohe) eher erfolgreiche Suizidversuche
(Lindner 2020).

* Assistierter Suizid im Vergleich. Schweizer Daten ermdglichen vor-
sichtige Aussagen zu den Krankheitsbildern von Menschen, die
sich ohne oder mit Assistenz suizidieren, beziehungsweise dazu,
wie die Moglichkeit einer Suizidassistenz sich auf die Anzahl
nicht assistierter Suizide auswirkt. Die Todesursachenstatistik in
der Schweiz zeigt keinen Riickgang der Suizide in den Jahren
2003 bis 2014, dagegen stieg die Anzahl der erfassten assistier-
ten Suizide im selben Zeitraum deutlich an (Bundesamt fiir Sta-
tistik 2016). Die beiden Gruppen unterschieden sich sowohl in
der Altersverteilung als auch in den zugrundeliegenden Erkran-
kungen. Der assistierte Suizid war in der Gruppe der iiber 75-
Jéhrigen deutlich hiufiger als der Suizid. Bei Suizidenten ohne
Assistenz liberwogen die psychischen Erkrankungen deutlich
(56 % Depression, 44 % kdrperliche Erkrankungen), wihrend bei
den Suizidenten mit Suizidhilfe die korperlichen Erkrankungen
(iber 77 %) den groRten Anteil ausmachten. Die Interpretation
dieser Zahlen legt nahe, dass es sich bei den Personen, die sich
ohne Assistenz suizidieren, und den Personen, die sich begleitet
suizidieren, um unterschiedlich zu betrachtende Gruppen han-
delt.

Von Todeswiinschen in der Palliativversorgung betroffen kénnen
Menschen sein, die aufgrund einer lebenslimitierenden, fortschrei-
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A Klinische Perspektiven

tenden Erkrankung oder infolge des natiirlichen Alterungsprozesses
in einer nicht kurativ zu behandelnden, aber versorgungsbediirfti-
gen, gesundheitlichen Verfassung sind. Unterschieden werden kann
dabei zwischen verschiedenen Ausprigungen, Bedeutungen und
Funktionen von Todeswiinschen, aber auch zwischen Gedanken,
Wiinschen, Absichten sowie Bitten um Unterstiitzung bei der Um-
setzung der eigenen Lebensbeendigung. So verstanden sind Todes-
wiinsche in der Palliativversorgung ein breites und haufig auftre-
tendes Phidnomen, mit dem Versorgende regelmiRig konfrontiert
sind (Nissim et al. 2009, Kremeike et al. 2022).

A 1.2 Todeswiinsche im wissenschaftlichen und
gesellschaftlichen Diskurs

Todeswiinsche in der Palliativversorgung werden in der jiingeren
Forschungsliteratur und der gesellschaftlichen Offentlichkeit ver-
mehrt thematisiert und diskutiert. Nichtsdestotrotz bleibt das The-
ma auch in der konkreten Versorgungspraxis weiterhin durchaus
mit Tabus behaftet. Dies liegt u. a. daran, dass der Tod haufig nicht
als moglicher oder sogar akzeptabler Ausgang einer Behandlung
betrachtet wird (Wise 2012). Einige Versorgende sehen Todeswiin-
sche ihrer Patientinnen und Patienten als Zeichen des personli-
chen oder professionellen Scheiterns. Solche Bedenken werden be-
feuert durch die dffentliche Ansicht, moderne Medizin kénne und
miisse alle Leiden heilen (Brighton und Bristowe 2016). Wir gehen
hingegen davon aus, dass gerade eine gute (Palliativ-) Versorgung
schwererkrankten Menschen erméglicht, iiber das Sterben sowie
ihre Vorstellungen vom eigenen Lebensende nachzudenken.
Unschirfen im Vokabular bei der Thematisierung des nahen To-
des und von Todeswiinschen sowie Unsicherheiten im Gebrauch
dieses Vokabulars tragen dazu bei, Tabus zu verfestigen (Radbruch
und Nauck 2010, Brown 2019). Damit einhergehende Ungenauig-
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