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1 Einleitung

Alle 52 Minuten stirbt im Schnitt ein Mensch durch Suizid in Deutschland, etwas mehr als
10.000 Falle waren es im Jahr 2015 [1]. Laut einem Bericht der WHO beenden pro Jahr auf
diese Weise etwa 11 von 100.000 Menschen ihr Leben, was jahrlich weltweit zu ca. 800.000
Todesféllen dieser Art fuhrt [2]. Die Rate an Suizidversuchen wird auf das 10-fache
geschatzt. Suizidgedanken und Suizidversuche bedeuten nicht nur eine erhebliche
emotionale und soziale Belastung fir die Betroffenen selbst, sondern auch fir deren
Nahestehende, sodass diesem Thema eine grof3e gesellschaftliche Bedeutung zukommit.
Nicht zuletzt entstehen durch die medizinische Versorgung der Betroffenen und eventuelle
unterstiitzende therapeutische Malinahmen fiir die Angehérigen auch erhebliche Kosten im
Gesundheitssystem, weshalb es aus den genannten Griinden wichtig ist, Suizidalitdt mit
ihren Risikofaktoren, Folgen und Mdglichkeiten der Pravention naher zu betrachten. Neben
psychiatrischen Erkrankungen stellen chronische Krankheiten ohne Heilungschancen - unter
anderem aufgrund der haufig auftretenden psychiatrischen Komorbiditdten - derartige
Risikofaktoren dar. Im Bereich der Neurologie sind hier insbesondere neurodegenerative
Erkrankungen zu nennen, fir die bislang keine kurativen Ansatze verfligbar sind. Oft treten
hier neuropsychiatrische Auffalligkeiten als Teil des Krankheitsbilds auf. Daher ist es nicht
verwunderlich, dass Suizidalitat ein wichtiges Thema im Bereich der Parkinsonerkrankungen
darstellt. Studien haben gezeigt, dass die Pravalenz von Depressionen beim idiopathischen
Morbus Parkinson (Parkinson’s Disease, PD) im Vergleich zur Normalbevélkerung deutlich
erhoht ist [3]. Suizidgedanken sind ebenfalls h&ufiger, wobei die Rate an tatsachlich
durchgefuhrten Suiziden nicht erhoht scheint [4-6]. Die atypischen Parkinsonsyndrome
(APS) fuhren im Vergleich zum idiopathischen Parkinsonsyndrom zu einer ungleich
schnelleren und ausgepragteren Beeintrachtigung der korperlichen und mentalen
Fahigkeiten [7-11]. Zu diesen gehdren die Progressive Supranukleéare Blickparese (PSP), die
Multisystematrophie (MSA) und das Kortikobasale Syndrom (CBS). Therapeutische
Optionen sind nur sehr begrenzt wirkungsvoll, die mittlere Uberlebenszeit nach
Diagnosestellung betragt dabei weniger als 10 Jahre [8-10, 12-14]. Aufgrund der hdheren
Symptomlast und der schnelleren Progredienz stellt sich hier ebenfalls die Frage nach dem
Auftreten von Suizidalitat bei den Betroffenen. Zu Suizidgedanken bei APS gibt es jedoch
bislang kaum wissenschaftliche Untersuchungen (vgl. 1.4).

Die hier vorgestellte Arbeit verfolgt zum einen das Ziel, die Pravalenz und Pradiktoren von
Suizidalitdt bei Patienten mit APS im Rahmen einer Querschnittsuntersuchung zu
beschreiben. Dazu wurde eine Interviewstudie in der interdisziplindren Ambulanz fir
atypische Parkinsonsyndrome der Neurologischen Klinik und Poliklinik am Klinikum

GroRRhadern durchgefiihrt, bei der die Patienten zu Suizidalitat, Lebensqualitat, Depressivitat,



Religiositat und Lebenssinn befragt sowie demographische und klinische Daten erhoben
wurden.

Uber einen vollendeten Suizid bei APS gibt es in der Literatur aktuell lediglich einen
Fallbericht eines PSP-Patienten aus dem Jahr 2015 [15]. Dartber hinaus gibt es kaum Daten
zu Suiziden bei APS. Es ist denkbar, dass APS-Patienten aufgrund ihrer funktionellen
Einschrankungen bei fortgeschrittener Erkrankung teils auch korperlich nicht fahig waren zu
einem eigenstandigen Freitod. Daher soll in einem zweiten Teil dieser Arbeit in einer
retrospektiven Analyse das Kollektiv der PD- und APS-Patienten beschrieben werden, die
begleiteten Suizid bei der Right-to-Die-Organisation Dignitas in der Schweiz in den Jahren
2006 bis 2012 in Anspruch nahmen.

1.1 Morbus Parkinson und atypische Parkinsonerkrankungen

1.1.1 Morbus Parkinson (idiopathisches Parkinsonsyndrom, Parkinson’s
Disease, PD)

Der Morbus Parkinson ist nach der Alzheimerdemenz die zweithaufigste neurodegenerative
Erkrankung. Die in der Literatur angegebene Préavalenz variiert dabei stark von 6-
410/100.000 [16-19]. Bei den Uber 65-Jahrigen ist laut einer Studie von de Rijk et al. sogar
fast jeder Finfzigste vom Morbus Parkinson betroffen [20]. Die jahrliche Rate an
Neuerkrankungen betragt 6-22/100.000 [17, 21, 22]. Sie steigt mit dem Alter auf 110-
147/100.000 in der 8. Lebensdekade an und ist bei Mannern héher als bei Frauen (14-27 vs.
10-18/100.000) [21-23]. Im Mittel wird die Diagnose PD mit 72-76 Jahren gestellt, wobei die
Symptome bereits einige Jahre vor Diagnosestellung beginnen kdnnen [18, 21, 22, 24]. Zwar
ist die Atiologie der Erkrankung noch nicht vollumfassend erklarbar, jedoch wei? man, dass
pathophysiologisch der Untergang dopaminerger Neurone in der Substantia nigra pars
compacta in den Basalganglien sowie das Auftreten von intrazytoplasmatischen
Einschlissen, sog. Lewy-Bodies, eine entscheidende Rolle spielen [25]. Es gibt zudem
Hinweise, dass die Erkrankung mit Umwelteinflissen wie z.B. Pestizidexposition assoziiert
sein konnte [26].

Das klinische Bild des Morbus Parkinson ist gepragt von 4 Kardinalsymptomen: Tremor,
Rigor, Akinese bzw. Bradykinese und posturaler Instabilitat [27, 28]. Das charakteristischste
Symptom der Parkinsonerkrankung ist dabei die Bradykinese, welche sich auch in der
Feinmotorik zeigen kann (z.B. Kndpfe schliel3en). Die Auspragung des Symptoms ist meist
abhangig vom emotionalen Zustand des Patienten. Der parkinsontypische Ruhetremor ist
das haufigste Symptom bei PD, bis zu 69% weisen einen Tremor bei Erkrankungsbeginn
auf. Typischerweise beginnt der Tremor unilateral und distal [28]. Rigor bezeichnet einen

erhohten Muskeltonus, oftmals assoziiert mit Schmerzen. Die posturale Instabilitat ist der



haufigste Grund fur Sturze bei PD-Patienten, tritt aber erst relative spéat im Krankheitsverlauf
auf, worin sich das idiopathische Parkinsonsyndrom von den atypischen
Parkinsonsyndromen unterscheidet [28]. Ein weiteres Charakteristikum des Morbus
Parkinson ist das so genannte “Freezing”. Damit wird eine plotzliche, meist wenige
Sekunden andauernde Bewegungsunfahigkeit bezeichnet, die die Patienten im Alltag
erheblich einschranken kann und ebenfalls ein Grund fiir Stiirze sein kann [28].

Je nach vorherrschenden Kardinalsymptomen kann man den Morbus Parkinson in 4
klinische Verlaufsformen unterteilen [27]. Es werden der akinetisch-rigide, der
tremordominante, der Aquivalenztyp und der monosymptomatische Ruhetremor
unterschieden. Sekundare motorische Beschwerden kdnnen Dysarthrie, Dysphagie sowie
ein kleinschrittiger, schlurfender Gang sein [28].

Neben der motorischen Problematik zeigen PD-Patienten in bis zu 99% zusatzlich
nichtmotorische Symptome, die unter Umstanden einen starken Einfluss auf die
Lebensqualitdt haben kdnnen [29]. Die Anzahl der unterschiedlichen nichtmotorischen
Symptome pro Patient betragt 8-12 und steigt ebenso wie der Schweregrad dieser
Symptome mit Fortschreiten der Erkrankung [30]. In Gber zwei Drittel der Falle handelt es
sich dabei um psychiatrische Symptome [29]. Nichtmotorische Begleitsymptome treten in
jedem Stadium der Parkinsonerkrankung auf und k&nnen sogar in bis zu 20% die
Initialbeschwerden darstellen [31]. Zu diesen frilhen Begleitsymptomen zahlen
beispielsweise Hyposmie (85%), Schlafstérungen, Depression und Angst [30]. Des Weiteren
werden Fatigue, EinbuRen der Merkfahigkeit, Aufmerksamkeitsstérungen, Schmerzen,
vermehrter Speichelfluss, Obstipation, Dranginkontinenz und Nykturie beobachtet [29, 30,
32].

Die Therapie stutzt sich vor allem auf dopaminerge Medikamente, mit welchen beim Morbus
Parkinson - im Gegensatz zu den atypischen Parkinsonsyndromen — mit guten Erfolgen zu
rechnen ist. Eine weitere therapeutische Mdoglichkeit ist die tiefe Hirnstimulation. Diese
kommt vor allem bei Patienten in fortgeschrittenem Stadium mit medikamentds schwer
einstellbarer Symptomatik in Betracht [27].

Die Prognose ist bei PD-Patienten individuell sehr unterschiedlich, jedoch haben sie eine im
Vergleich zur Allgemeinbevilkerung eingeschrankte Lebenserwartung [33]. Eine friihe Studie
von Hoehn et al. zeigte, dass 90% der PD-Patienten 15 Jahre nach Diagnose der
Erkrankung entweder mit einer Behinderung leben mussten (im Sinne von
Rollstuhlgebundenheit oder nicht in der Lage selbst zu Essen und sich umzuziehen) oder
verstorben waren [34]. Als prognostisch ungiinstige Faktoren sind in der Literatur unter
anderem hoheres Alter bei Diagnosestellung, méannliches Geschlecht, akinetisch-rigide
Verlaufsform, psychotische Symptome und Demenz beschrieben. Diese gehen mit einem

schnelleren Progress einher [11, 35].



1.1.2 Progressive Supranukledre Blickparese (Progressive Supranuclear
Palsy, PSP)

PSP ist die haufigste der atypischen Parkinsonerkrankungen mit einer Pravalenz von etwa 3-
10/100.000 [36, 37]. Die Inzidenz betragt bei den 50-59-Jahrigen 3/100.000 und steigt mit
dem Alter auf bis zu 21/100.000 bei den 80-89-Jahrigen [14]. Manner sind mit 54-63%
haufiger betroffen als Frauen [7, 12, 13, 38]. Die Erkrankung tritt sporadisch auf und ist
histopathologisch durch Anreicherung von neurofibrillaren Tangles und ,neuropile Threads*
in Hirnstamm und Basalganglien gekennzeichnet, deren Hauptbestandteil das Tau-Protein
ist. Ablagerungen desselben in Astrozyten spielen ebenfalls eine entscheidende Rolle [39].

Drei Viertel aller Patienten prasentieren sich mit einer posturalen Instabilitat und Sturzen [12,
13, 40], etwa ein Drittel weist zu Beginn kognitive Defizite auf [12, 13]. Seltener beklagen
PSP-Patienten zu Beginn vorrangig Parkinson-ahnliche Symptome wie Bradykinese, Rigor
und Tremor [40]. Williams et al. schlugen 2005 eine Unterscheidung in zwei vorherrschende
Phanotypen vor, die sich auch histopathologisch unterscheiden [13]: Der haufigere
Phanotyp, gekennzeichnet durch friilhes Auftreten von posturaler Instabilitat, Stirze, vertikale
supranukleadre Blickparese und kognitive Dysfunktion, entspricht im Wesentlichen dem von
Richardson erstmals beschriebenen klinischen Bild [41] und wird deswegen als Richardson-
Syndrom (RS) bezeichnet. Der zweite Phanotyp beginnt asymmetrisch, weist einen Tremor
auf und spricht klassischerweise zunachst gut auf L-Dopa-Therapie an. Er wird PSP-
Parkinson (PSP-P) genannt [13]. Der Anteil an RS bei klinisch diagnostizierter PSP ist 71-
86% [7, 12]. Neuere Studien legen jedoch einen heterogeneren Phanotyp nahe, unter
anderem sind auch cerebellare und okuldare Formen beschrieben [42]. Im Verlauf der
Erkrankung entwickeln fast alle PSP-Patienten den typischen unsicheren Gang mit Stiirzen
aufgrund der posturalen Instabilitdt, sowie eine Bradykinese und einen Achsen- oder
Extremitétenrigor [12-14, 40]. Sprachstérungen (70-80%) [13, 40], die sich in hohem Maf3 auf
die sozialen Kontakte des Patienten auswirken, kdnnen in spaten Stadien so ausgepragt
sein, dass eine Kommunikation kaum mehr mdglich ist. Schluckstérungen sind haufig (60-
70%) und koénnen eine PEG-Anlage erforderlich machen [13, 40]. Die namensgebenden
Augenbewegungsstérungen sind im Verlauf bei allen Erkrankten zu finden [40]. Sie kénnen
von verlangsamten vertikalen Sakkaden bis zur ausgepragten v.a. vertikalen Blickparese
reichen [12]. Diese Einschrdnkungen wirken sich stark auf die Lebensqualitdt aus. Der
erschwerte Blick nach unten bringt beispielsweise Probleme beim Gehen, Essen und Lesen
mit  sich. AuRRerdem werden trockene, schmerzende Augen, Doppelbilder,
Lidoffnungsapraxien und Blephorospasmus beschrieben [13]. Autonome Funktionsstérungen
betreffen etwa die Halfte der PSP-Patienten. Diese treten vor allem in spateren Stadien auf,
vorrangig in  Form von Blasenfunktionsstdrungen [40]. Des Weiteren konnen

Schlafstérungen, Depressionen, emotionale Inkontinenz und Hypomimie, pathologisches
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Lachen bzw. Weinen sowie dementielle Symptome und Personlichkeitsveranderungen
auftreten [12, 38, 40, 43]. Die Progression der PSP-Symptomatik wird von Jecmenica-Likic et
al. [7] anhand von bestimmten Meilensteinen im Verlauf der Erkrankung beschrieben. So
wird der erste Meilenstein, haufige Stirze, beim Richardson-Syndrom nach median 2 Jahren
verzeichnet. Nach median 3 Jahren zeigen sich kognitive Beeintrachtigungen, nach 4 Jahren
werden die ubrigen Meilensteine (Rollstuhlgebundenheit, unverstandliche Sprache, schwere
Dysphagie, Katheterisierung) erreicht. Der PSP-P-Subtyp zeigt einen langsameren Verlauf:
Hier treten haufige Stlrze erst nach median 4 Jahren auf. Nach median 6 Jahren sind jedoch
auch die PSP-P-Patienten an den Rollstuhl gebunden, kognitiv beeintréchtigt und weisen
schwere Sprach- und Schluckstérungen auf [7].

Die Therapie bei PSP gestaltet sich sehr schwierig, die Behandlung kann derzeit nur
symptomatisch erfolgen. Bislang zeigte mit Ausnahme des Coenzyms Q10 keine in
randomisierten Studien untersuchte Substanz Wirkung [44]. Parkinson-Medikamente kdnnen
die Symptomatik verbessern, allerdings sprechen nur 32-45% initial auf L-Dopa an [13, 40].
Ein anhaltender Effekt ist nur bei 27% zu erzielen [40]. Haufig treten Nebenwirkungen wie
orthostatische Dysregulation, Halluzinationen und gastrointestinale Storungen auf [45].
Dopaminagonisten kénnen als Zusatzmedikation in Betracht gezogen werden [40]. Physio-
und Ergotherapie sowie Logopéadie sind wichtige Saulen der Behandlung.

PSP-Erkrankte haben eine sehr schlechte Prognose. Vom Auftreten erster Symptome bis
zum Tod dauert es median 5,3 bis 7,2 Jahre [12-14, 38, 40]. Ferner konnte beobachtet
werden, dass das Richardson-Syndrom wie oben beschrieben schneller progredient als
PSP-Parkinson ist [7]. In den wenigen Studien, die einen direkten Uberlebensvergleich
bieten, verstarben Patienten mit Richardson-Syndrom im Median 6-7Jahre nach
Symptombeginn, Patienten mit PSP-Parkinson nach 9-11 Jahren [7, 12, 13]. Die mittlere
Lebenserwartung bei PSP betragt 70-74 Jahre [12-14, 40] (RS: 67-72 Jahre, PSP-P: 73-75,5
Jahre [7, 13]). In retrospektiven Studien wurde gezeigt, dass hohes Alter bei
Erkrankungsbeginn, frihes Auftreten von Stirzen, Dysphagie oder Demenz sowie
Nikotinkonsum mit kiirzerem Uberleben assoziiert sind [12, 40]. Eine prospektive Studie mit
80 PSP-Patienten deutet darauf hin, dass betroffene Manner ein kiirzeres Uberleben

aufweisen [7].

1.1.3 Multisystematrophie (MSA)

MSA st eine schnell fortschreitende degenerative Erkrankung, die das zentrale und
autonome Nervensystem betrifft. Im Vordergrund stehen autonome Stdrungen,
Parkinsonismus, zerebellare Ataxie und Pyramidenbahnzeichen. Diese kommen in
unterschiedlicher Kombination und Auspragung vor. Jahrlich gibt es bei den (ber 50-

Jahrigen schatzungsweise 3 Neuerkrankungen pro 100.000 Menschen, die Pravalenz liegt
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zwischen 2 und 5/100.000 [46]. Das durchschnittliche Erkrankungsalter ist mit 54-58 Jahren
niedriger als beim idiopathischen Parkinson [8, 47-49]. Manner und Frauen sind gleich haufig
betroffen [49].

Die Erkrankung kann sich initial sowohl rein motorisch &auf3ern als auch anfangs nur
autonome Funktionen betreffen [8]. Nach median 2 Jahren sind jedoch beide Systeme
betroffen [8]. Die nach Gilman et al. fir die Diagnose ,mogliche MSA® und ,wahrscheinliche
MSA* [50] erforderlichen autonomen Stdérungen sind bei nahezu allen MSA-Patienten
vorhanden [49]. Allen voran treten Blasenstérungen (ca. 80%) wie Urininkontinenz und
Restharnsymptomatik auf, au3erdem orthostatische Dysregulation (bis zu 59%) und erektile
Dysfunktion (84% der méannlichen Patienten) [8, 49]. Seit 1998 unterscheidet man zwei
klinische Phanotypen anhand der vorherrschenden motorischen Problematik: Bei MSA-C
stehen zerebellare Symptome wie Ataxie und Dysarthrie im Vordergrund, wahrend das
klinische Bild bei MSA-P von Parkinsonismus gepragt ist [51]. Das vorherrschende
motorische Bild kann sich im Verlauf der Erkrankung veréandern, fir die Unterscheidung von
MSA-P und MSA-C ist jedoch die klinische Prasentation zu Beginn der Erkrankung
entscheidend [50]. In Europa wie auch in Lateinamerika ist MSA-P mit einem Anteil von etwa
2/3 haufiger vertreten [48, 49, 52], wohingegen in Japan 2/3 der Betroffenen einen MSA-C
Phanotyp aufweisen [8]. Allerdings bestehen meist Uberlappungen der motorischen
Problematik, sodass gut die Halfte der MSA-P-Patienten auch zerebellare Zeichen zeigt und
drei Viertel der MSA-C-Patienten Parkinsonismuszeichen. Auch Pyramidenbahnzeichen wie
Hyperreflexie, positiver Babinskireflex und (teils schmerzhafte) Dystonien gehoren bei der
Halfte der Patienten zum Erkrankungsmuster [48]. Aufgrund der beschriebenen Symptomatik
sind MSA-Patienten schon friilh von der Hilfe Anderer abhéngig. Die eingeschrankte
Bewegungsfahigkeit bringt massive Einbulen der Autonomie mit sich und fuhrt im Verlauf
der Erkrankung zu taglichen Stirzen [48]. Die Dysarthrie erschwert zunehmend die
Kommunikation, was fir Betroffene und deren Angehdrige eine erhebliche Belastung
bedeutet. Auch Depressionen und Schlafstérungen sind bei MSA-Patienten keine Seltenheit
[48, 49].

Pathophysiologisch handelt es sich um eine Neurodegeneration, die unter anderem
Substantia nigra, Striatum, Kleinhirn und Rickenmark betrifft. Das histopathologisch
definierende Element stellen Einschlisse von alpha-Synuclein (aSyn) in Gliazellen dar [49,
53]. Die genauen Entstehungsmechanismen der Erkrankung sind jedoch weitgehend
unbekannt.

Die Diagnose der MSA erfolgt klinisch anhand der Symptome und des zeitlichen Verlaufs.
Bislang fehlen laborchemische Parameter zur Diagnosestellung. In der kraniellen MRT kann
die begleitende Hirnstammatrophie als so genanntes “hot cross bun sign” nachweisbar sein
[54].
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Die therapeutischen Moglichkeiten bei MSA sind sehr begrenzt. Eine urséchliche
Behandlung ist derzeit nicht méglich, sodass sich die Therapie nach den Symptomen und
ihrer Bedeutung fir die Lebensqualitat richtet. Die motorischen Parkinson-Symptome werden
am haufigsten mit L-Dopa in Kombination mit einem L-Dopa-Decarboxylasehemmer
therapiert. Leider sprechen darauf nur 31-44% aller MSA-Patienten an, die Response-Dauer
liegt dabei im Mittel bei bis zu 3,5 Jahren [48, 49]. Die Behandlung der zerebellaren MSA-
assoziierten Ataxien gestaltet sich sehr schwierig. Derzeit konnte bislang lediglich in
Einzelfallen eine Wirksamkeit von 4-Aminopyridin beobachtet werden [55]. Eine
Verbesserung der Orthostase kann sowohl mit nicht-pharmakologischen MalRnahmen
(ausreichend Flussigkeitszufuhr, Kompressionsstrimpfe, salzreiche Ernahrung, etc.) als
auch mit Medikamenten wie Sympathomimetika erreicht werden [56]. Bei Dystonien kdnnen
lokale Botulinumtoxin-Injektionen Erfolg zeigen. Auch Physiotherapie, Logotherapie und
Ergotherapie spielen eine wichtige Rolle bei der MSA-Therapie [57]. Aktuelle Studien zur
MSA-Therapie konzentrieren sich vor allem auf die pathologische Aggregation und
Propagation von aSyn und auf die systemische Ubertragung mesenchymaler Stammzellen.
Bislang konnten aber die praklinisch beobachteten Effekte in den klinischen Studien nicht
nachgewiesen werden [58].

Eine japanische Studie beschreibt den schnellen Funktionsverlust bei MSA anhand mehrerer
die Motorik betreffender Meilensteine. Demnach seien die Patienten im Median 3 Jahre nach
Symptombeginn auf Hilfe beim Gehen angewiesen, nach 5 Jahren wurde ein Rollstuhl nétig
und nach 8 Jahren kam es zu Bettlagrigkeit [8]. Als Préadiktoren flr einen besonders
schnellen Verlauf werden unter anderem der Subtyp MSA-P, L-Dopa-Nonresponse, friihes
Vorhandensein von motorischen und autonomen Stérungen und hdheres Alter bei
Symptombeginn diskutiert [8, 47, 48]. Insgesamt ist die Prognose bei einem mittleren
Uberleben von 8,5-10 Jahren nach Symptombeginn sehr viel schlechter als beim
idiopathischen Parkinson [8, 14, 48].

1.1.4 Kortikobasale Degeneration (CBD) und Kortikobasales Syndrom (CBS)

Die Kortikobasale Degeneration bezeichnet eine Erkrankungsgruppe, deren sichere
Diagnose in der Regel erst postmortem gestellt werden kann. Pathologische Kennzeichen
sind eine meist asymmetrische Atrophie unter anderem im frontotemporoparietalen Kortex,
Striatum, Substantia nigra und Thalamus sowie Tau-positive Plaques in Astrozyten [57, 59].
Die Symptome beginnen durchschnittlich mit 61-64 Jahren [9, 10, 60], allerdings findet der
erste Neurologenkontakt im Mittel erst 3 Jahre spater statt [10]. Zur Haufigkeit der CBD gibt
es kaum Zahlen. Die Pravalenz liegt bei etwa 6/100.000 [37]. Zu Lebzeiten kann sich eine
CBD sehr heterogen prasentieren. Das klassische klinische Erscheinungsbild wird als

Kortikobasales Syndrom bezeichnet, allerdings gibt es auch eine Reihe von Fehldiagnosen
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wie PSP, MSA, Alzheimer’s Disease und Pick’s Disease [10]. Die Patienten klagen anfangs
meist Uber eine Ungeschicklichkeit einer Extremitat. Bei 2/3 ist dabei ein Arm betroffen,
seltener ein Bein [9]. Diese in der Regel asymmetrische Stérung der Motorik umfasst meist
Bradykinese, Rigor und bei ca. 20% der Patienten auch einen Tremor [9, 10]. Die
Symptomatik verschlechtert sich im weiteren Verlauf, sodass ein Myoklonus an der
betroffenen Extremitéat und eine dystone Haltung hinzukommen kénnen [10]. Nach median
3,5 Jahren haben die Symptome auf das ipsilaterale Bein und die kontralateralen
Extremitéaten Ubergegriffen. Gangstérungen mit Stlrzen, typischerweise nach hinten, sind
haufig [9]. Eine progressive Dysarthrie flhrt zu langsamer, verwaschener, leiser bis hin zu
unverstandlicher Sprache [9, 10]. Des Weiteren kénnen die hdheren kortikalen Funktionen
beeintrachtigt sein. Dies bringt eine Einschrankung der kognitiven Leistung (bei 70% der
Patienten) mit sich, sowie eine ideomotorische Apraxie und Aphasie. Auch sensorische
Dysfunktionen mit Pardsthesien und Schmerzen kdnnen auftreten. Wesensveranderungen
mit enthemmtem, bizarrem Verhalten, Impulsivitat mit teilweise Hypersexualitat oder
exzessiver Nahrungsaufnahme werden auch beschrieben [9, 60]. AuRerdem kommt es bei
30% der Patienten zu einem so genannten ,Alien Limb Phanomen® [60]. Dabei erlebt der
Patient die betroffene Extremitat als ,fremd®, ,nicht zum Kdérper gehérend“ und hat keine
Kontrolle uber deren Bewegungen [9]. Auch kdnnen PSP-&hnliche
Augenbewegungsstérungen und eine Lidoffnungsapraxie auftreten [9]. Ebenfalls assoziiert
sein kdnnen psychiatrische Symptome wie Angst- und Zwangsstorungen, Affektlabilitat und
Depression [59].

Armstrong et al. [60] analysierten 2013 in ihrer Studie retrospektiv 267 pathologisch
bestatigte CBD-Falle und schlugen eine Einteilung in 4 klinische Phanotypen vor:

o Kortikobasales Syndrom (CBS, 37%):
e Progressive Supranuclear Palsy-Syndrome (PSPS, 23%):
¢ Frontal Behavorial-Spatial Syndrome (FBS, 14%):

¢ nonfluent/agrammatische Variante der priméren progressiven Aphasie (naPPA, 5%)

Die Diagnosestellung erfolgt wie bei den anderen APS auch hier anhand der Klinik. Es
stehen keine spezifischen Laborparameter zur Verfugung. Zwar werden Auffalligkeiten im
MRT beschrieben, diese kdnnen jedoch derzeit nicht als diagnostisches Kriterium verwendet
werden.

Die Therapie bei CBD gestaltet sich schwierig, da auch hier nur symptomatisch vorgegangen
werden kann. Eine Behandlung mit L-Dopa erbringt typischerweise allenfalls
vortbergehende Erfolge, kann jedoch auch bei geringer Dosis vermehrt zu psychiatrischen

Nebenwirkungen flihren [59]. Antidepressiva werden bei Depression, Angst oder

14



Zwangssymptomatik eingesetzt, Botulinumtoxin bei Dystonien. Myoklonien kdnnen
beispielsweise durch Clonazepam gelindert werden [59].

Vergleichbar mit den anderen APS hat auch die CBD eine sehr schlechte Prognose. Auch
hier fuhrt die Erkrankung letztlich zu Kommunikationsproblemen, vélliger Abhangigkeit und
Bettlagrigkeit. Das mittlere Uberleben nach Symptombeginn liegt zwischen 6 und 8 Jahren
[9, 10, 60]. Kirzere Uberlebenszeiten konnten dabei fur Patienten gezeigt werden, die bei
Erstvorstellung eine bilaterale Bradykinese, Frontalhirnzeichen oder zwei der drei

Extrapyramidalzeichen (Bradykinese, Rigor, Tremor) aufwiesen [10].

1.2 Depression und Lebensqualitat bei atypischen

Parkinsonerkrankungen

Patienten mit atypischen Parkinsonerkrankungen erleben im Verlauf ihrer Krankheit einen
schnell progredienten Verfall der eigenen kdérperlichen und geistigen Fahigkeiten. Dies wirkt
sich stark auf die Stimmung der Betroffenen und die von ihnen empfundene Lebensqualitat
aus. Motorische Stérungen machen schon friih fremde Hilfe bei alltaglichen Téatigkeiten wie
Anziehen, Essen, Korperhygiene und Fortbewegung noétig. Kognitive Defizite wie
Konzentrations- und Merkfahigkeits- sowie Sprachstérungen wirken sich negativ im
Privatleben aus und erschweren das Pflegen sozialer Kontakte. Nicht selten ziehen sich
APS-Patienten mit zunehmender Erkrankungsdauer immer weiter aus ihrem sozialen Umfeld
zurlick aus Furcht vor der Reaktion anderer auf ihren Zustand [61]. Extreme Midigkeit und
Schmerzen koénnen die Patienten zusatzlich belasten [62]. Auch neuropsychiatrische
Symptome sowie Verhaltensstérungen und Personlichkeitsveranderungen kommen
regelmafig vor. Sie beeintrachtigen ebenfalls die Lebensqualitéat und stellen Patienten und
Nahestehende vor grof3e Herausforderungen. So leiden fast zwei Drittel der PSP-Patienten
an einer Apathie, das heif3t sie zeigen wenig Interesse und Beteiligung an Aktivitdten und
Gesprachen auch im Familienleben. Etwa ein Drittel der PSP-Patienten weist Agitationen,
Reizbarkeit oder Enthemmtheit auf, Angstzustdnde und Affektlabilitit werden ebenfalls
beobachtet [63, 64].

Auch Depression ist ein haufiges psychiatrisches Problem bei den atypischen
Parkinsonerkrankungen, beim idiopathischen Parkinson sogar das haufigste [65]. Die
genaue Bestimmung der Prévalenz von Depressionen bei Parkinsonerkrankungen hat sich
als sehr schwierig erwiesen, da depressive Symptome wie psychomotorische
Verlangsamung, Schlafstdrungen, Appetitverlust und emotionslose Mimik auch Teil des
klinischen Spektrums bei Parkinsonerkrankungen sein kénnen [66]. Aus diesem Grund und
auch wegen der Verwendung unterschiedlicher Messinstrumente finden sich in der Literatur
stark voneinander abweichende Pravalenzraten fiur Depressionen. Beim idiopathischen
Parkinson betragt die Haufigkeit je nach Studie bis Gber 50% [65-68]. Ein Review von 2008
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postuliert eine Haufigkeit klinisch signifikanter depressiver Symptomatik bei PD-Patienten
von 35% [69]. Dabei waren Depressionen signifikant assoziiert mit erkrankungsspezifischen
Variablen wie funktioneller Beeintrachtigung, Erkrankungsstadium und Symptomlast [70].
Auch die Abhangigkeit von betreuenden Personen scheint einen negativen Einfluss zu
haben [68]. Bei PSP-Patienten finden sich depressive Symptome in 40% bis knapp 60% der
Féalle [43, 63, 71, 72]. Dabei konnte - im Gegensatz zu PD - keine Korrelation mit
demographischen Daten oder klinischen Parametern wie Symptomlast oder
Erkrankungsdauer festgestellt werden [71]. Depressivitat spiegelte dort somit nicht den Grad
korperlicher Einschréankung wider. Bloise et al. zeigten [71], dass ca. 50% der Depressionen,
die bei PSP beobachtet werden, im Rahmen der Erkrankung auftreten. Dies bedeutet, sie
entstanden nicht als Reaktion auf die Beeintrachtigungen, die die Patienten durch die
Erkrankung erfahren, sondern als Teil des klinischen Erscheinungsbildes der PSP. Im
Gegensatz zu der oben beschriebenen hohen Depressionspravalenz bei PSP postulieren
Litvan et al. [73] eine niedrigere Depressionsrate bei PSP. lhre Studie zeigte, dass
Depressionen bei PSP oft falschlicherweise diagnostiziert werden und es sich dabei in den
meisten Fallen um eine Apathie handle, die bei 91% der Patienten auftrete. Bei MSA und
CBS ist die Depression wie bei PD das haufigste beobachtete neuropsychiatrische Symptom
(MSA 30-40% [72, 74, 75], CBS bis zu 70% [76]). Auch hier korreliert Depressivitat nicht mit
der Symptomlast bzw. der funktionellen Einschrankung [75, 76]. Depressivitat beeintrachtigt
das soziale Leben der Patienten in hohem Malf3 und kann bei PD sogar zur Verschlechterung
der Parkinsonsymptomatik fuhren [70]. So wirkt sich Depressivitat auch stark auf die
subjektiv empfundene Lebensqualitat aus.

Studien zur Lebensqualitat haben gezeigt, dass diese bei Patienten mit PSP, MSA oder CBS
stark eingeschrankt ist. Anhand von Fragebdgen konnte beobachtet werden, dass die
Lebensqualitat bei PSP- und MSA- Patienten im Vergleich zur Normalbevélkerung signifikant
erniedrigt ist [61, 77]. Am starksten betroffen sind dabei bei beiden Erkrankungen die
Bereiche Mobilitdt, die Fahigkeit, fir sich selbst zu sorgen und das Ausfuhren alltaglicher
Tatigkeiten [72, 77, 78]. Bei PSP-Patienten sind vor allem Depressivitat und
Erkrankungsstadium mit geringerer Lebensqualitat assoziiert. In mehreren Studien wird
Depressivitat als Haupt-Pradiktor genannt [61, 72, 78]. Bei MSA spielen neben Depressivitét
auch noch das Ausmall an autonomen und motorischen Dysfunktionen, die
Erkrankungsschwere sowie ausgepragte nichtmotorische Symptome eine wichtige Rolle fur
die Lebensqualitat [72, 77, 79]. Im direkten Vergleich zwischen MSA und PSP gaben MSA-
Patienten dabei signifikant ofter eine einschrankende Schmerzsymptomatik an als PSP-
Patienten. Diese wiederum hatten signifikant mehr Probleme mit Depressivitdt und der
eingeschrankten Fahigkeit zur Selbstversorgung [72]. Zur Lebensqualitat bei CBS konnten

kaum Daten gefunden werden. Eine Studie zur Kognition bei CBS-Patienten deutet lediglich
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an, dass deren Lebensqualitat moglicherweise von krankheitsbedingten kognitiven
Beeintrdchtigungen und Verhaltensénderungen in gleichem Umfang wie von der
Bewegungsstorung beeinflusst wird [64]. Trotz sparlicher Daten ist es angesichts der
Symptomlast und der Prognose naheliegend, dass die Lebensqualitat bei CBS-Patienten in
ahnlichem Male beeintrachtigt ist wie bei den beiden anderen atypischen

Parkinsonerkrankungen.

1.3 Auspragungen von Suizidalitat

Der Begriff Suizidalitdit umfasst neben Suizidversuchen und so genannten vollendeten
Suiziden mit Todesfolge [80] auch unterschiedliche Auspragungen von Suizidgedanken, die
hier anhand der Schwere analog der Columbia Suicide Severity Rating Scale [81] (vgl.
2.1.2.5) aufgezahlt sind:

1) Wunsch, tot zu sein
Der Wunsch, tot zu sein, wird als die geringste Ausprdgung von Suizidalitat
betrachtet und beinhaltet keine Gedanken an aktive Selbsttdtung.

2) Aktive unspezifische Suizidgedanken
Sie bezeichnen den Gedanken, sich selbst etwas anzutun bzw. sich selbst zu toten,
ohne weitere spezifizierende Uberlegungen

3) Aktive Suizidgedanken mit Uberlegung zur Methode
Diese unterscheiden sich insofern von unspezifischen Suizidgedanken, als dass die
Person auch Uberlegungen anstellt, wie der Suizid von statten gehen koénnte (z.B.
Medikamenteneinnahme, Erhangen).

4) Aktive Suizidgedanken mit Handlungsvorsatz
Bei einem Handlungsvorsatz hat die Person vor, die Suizidgedanken in die Tat
umzusetzen.

5) Aktive Suizidgedanken mit Vorsatz und Plan
Bei dieser Form der Suizidalitdt besteht ein konkreter Suizidplan mit Ort- und

gegebenenfalls Zeitfestlegung.

Uberdies bestehen zwei im Englischen gebrauchliche Begriffe, die im Folgenden kurz erklart
werden sollen:

Death Ideation bezeichnet analog zu Punkt 1) den Wunsch, (ohne eigenes Zutun) tot zu
sein. Im Deutschen kdnnte man dies mit dem Begriff “Sterbewunsch” Gbersetzten.
Suicidal/Suicide-related Ideation ist ein uneinheitlich gebrauchter Ausdruck. Eine
Nomenklatur von Silverman et al. [80] schléagt vor, darin neben den aktiven Suizidgedanken
auch den Sterbewunsch ohne Suizidabsicht miteinzuschlie3en, was einige Autoren in ihren

Arbeiten so Ubernahmen (vgl. [82]). Andere Autoren zahlen allerdings nur aktive
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Suizidgedanken zu suicidal ideation und betrachten Sterbewiinsche als death ideation
getrennt davon (vgl. [5, 83, 84]).

1.4  Suizidalitat bei Parkinsonerkrankungen

Die Lebenszeitpravalenz von Suizidgedanken in der Allgemeinbevolkerung betragt etwa 5-
9% [85, 86], Frauen sind dabei etwa doppelt so haufig betroffen wie Manner [85]. Bei
Depressionen erhoht sich die Rate auf Uber 40% [87]. Affektive Stérungen, allen voran
Depressionen, werden in vielen Studien als starkster Pradiktor flr Suizidalitdt beschrieben
[85, 86, 88, 89]. Weitere Risikofaktoren fiir Suizidgedanken sind hdheres Alter, korperliche
Einschrankungen, niedrige subjektive  Lebensqualitédt, geringes Bildungsniveau,
alleinstehend zu sein und viele weitere [85, 86, 89-91]. Fast jeder dritte Patient mit
Suizidgedanken begeht im Lauf seines Lebens einen Suizidversuch. Dies geschieht in Uber
der Halfte der Falle bereits im ersten Jahr nach Beginn der Suizidgedanken [86]. Die
jahrliche Suizidrate liegt bei etwa 11-18 pro 100.000 Einwohner. Fir verschiedene
psychische und somatische Erkrankungen wie beispielsweise AIDS, Tumorerkrankungen
und Multiple Sklerose konnte eine erhohte Suizidrate gezeigt werden [92]. Wé&hrend der
Frauenanteil bei Suizidgedanken und -versuchen hoher liegt, wird in der Literatur einheitlich
berichtet, dass Manner 3 bis 4 mal haufiger als Frauen durch Suizid sterben [2, 93-95].

Studien zur Suizidalitat bei Parkinsonerkrankungen haben gezeigt, dass aktive
Suizidgedanken (7-11%) und Sterbewlinsche (21-28%) bei Patienten mit idiopathischem
Parkinson haufig sind [4, 5, 84, 96, 97]. Neben Depressionen, die auch hier den starksten
Pradiktor darstellen, sind jlingeres Alter, friher Erkrankungsbeginn sowie Psychosen mit
Suizidgedanken assoziiert [4, 5, 84, 96]. Eine Studie von 2018 fand auch eine Assoziation
von Suizidgedanken mit ,self-perceived disability“, also dem vom Patienten selbst
empfundenen Grad an Einschrankung durch eine chronische Erkrankung [97]. Parkinson-
spezifische Variablen wie Symptomlast und Erkrankungsstadium [4] haben ebenso wie
Geschlecht oder Familienstand keinen Einfluss darauf gezeigt [96]. Obwohl Suizidgedanken
bei PD haufiger zu sein scheinen als in der Normalbevélkerung [96], wird in einigen Studien
von einer erniedrigten Suizidrate im Vergleich zum Rest der Bevdlkerung [4-6, 98, 99]
berichtet. Myslobodsky et al. [99], die eine 10-fach erniedrigte Suizidrate bei PD-Patienten
vorfanden, nannten als moglichen Grund dafir einen Zustand ahnlich einer ,kognitiven
Akinesie“, der den Prozess vom Suizidgedanken zum Plan bzw. zur Handlung blockiere. Im
Jahr 2016 wurde jedoch von Lee et al. [100] eine groRRe Fall-Kontroll-Studie mit 4362 PD-
Patienten verotffentlicht, die eine etwa 2-fach erhéhte Suizidrate unter PD-Patienten im
Vergleich zur siudkoreanischen Allgemeinbevdlkerung beobachtete. Einige Arbeiten weisen
darauf hin, dass die tiefe Hirnstimulation, die bei PD als Therapie eingesetzt werden kann, zu

psychiatrischen Stérungen fuhren kann. Die Suizidrate nach solch einer Operation ist vor
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allem im ersten postoperativen Jahr signifikant erhéht [101, 102]. Zusammenfassend zeigt
sich, dass Suizidgedanken ein haufiges und ernst zu nehmendes Problem unter den PD-
Patienten darstellt.

Bislang qgibt es allerdings nur wenige Daten =zu Suizidalitst bei atypischen
Parkinsonsyndromen. Im Jahr 2015 vero6ffentlichten Wiener et al. [15] einen Fallbericht Gber
einen vollendeten Suizid eines mannlichen PSP-Patienten. Dieser habe sich mit einem
Kopfschuss das Leben genommen. Die Autoren mutmaf3ten, dass der Suizid am ehesten als
Folge von Impulsivitat und weniger von Depressivitat oder einer Affektstérung zu sehen ist.
Insgesamt zeige dieser Fall die potentiell lebensbedrohlichen Folgen von
neuropsychiatrischen Problemen bei APS auf. Eine zweite Studie zu Suizidalitat bei PSP
wurde in Japan von Yoshida et al. durchgefiihrt [103]. Dabei wurden anhand pathologischer
Kriterien unter einer Serie von 998 forensischen Fallen 29 Patienten mit (beginnender) PSP
identifiziert. Davon waren 11 Personen (37,9%) durch Suizid gestorben, weitere 12 (41,4%)
an Sturzfolgen. Wenngleich bei keiner der Personen zu Lebzeiten eine PSP diagnostiziert
wurde und alle vor ihrem Tod im Alltag unabhdngig waren, wird ein moglicher
Zusammenhang der hohen Rate an Suiziden und Sturz-assoziierter Todesfalle in diesem
Kollektiv mit einer beginnenden PSP diskutiert.

1.5 Sterbehilfe

1.5.1 Definition der unterschiedlichen Formen von Sterbehilfe

Der Begriff ,Sterbehilfe® umfasst mehrere verschiedene Entitdten. Die in Deutschland
gebrauchliche Terminologie unterteilt vor allem in passive, indirekte und aktive Sterbehilfe
sowie Beihilfe zum Suizid, wie in einem Artikel von Muller-Busch et al. in der Zeitschrift fir

Palliativmedizin 2007 festgehalten wurde [104]:

Passive Sterbehilfe

Das Unterlassen oder Beenden lebensverlangernder bzw. lebenserhaltender Malinahmen
bei Patienten in aussichtlosen Gesundheitslagen oder im unmittelbaren Sterbeprozess nach
dem erklarten oder mutmallichen Patientenwillen wird passive Sterbehilfe oder auch

.oterbenlassen” genannt.

Indirekte Sterbehilfe

Das Durchfuhren indizierter medizinischer MafRnahmen zur Symptomlinderung im
Sterbeprozess, welche eine unbeabsichtigte Lebenszeitverkiirzung als unerwinschte

Nebenwirkung mit sich bringen, wird als indirekte Sterbehilfe bezeichnet.
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Aktive Sterbehilfe

Unter dem Begriff der aktiven Sterbehilfe versteht man die aktive Tétung einer Person auf
deren Verlangen hin. Im englischsprachigen Raum wird zum Teil auch der Begriff

Euthanasia dafir verwendet.

Beihilfe zum Suizid

Jede Hilfestellung zu einem beabsichtigten Suizid (z.B. Bereitstellung eines tddlichen
Medikaments) wird als Beihilfe zum Suizid bzw. als assistierter Suizid bezeichnet. Im
Gegensatz zur aktiven Sterbehilfe bleibt der Sterbewillige selbst der Ausfuhrende derjenigen
Handlung, die letztendlich zum Versterben fihrt.

Dabei ist anzumerken, dass der Begriff ,Sterbehilfe® im Kontext der oben genannten
.passiven” und ,aktiven Sterbehilfe“ euphemistisch gebraucht wird und irrefiihrend sein kann.
Der medizinische Sprachgebrauch distanziert sich daher zunehmend von diesen eher
umgangssprachlich verwendeten Begriffen.

1.5.2 Rechtslage in verschiedenen Landern Europas

Deutschland

Aktive Sterbehilfe erfiillt nach §216 StGB den Tatbestand der Tétung auf Verlangen und ist
damit strafbar. Sie wird mit einer Freiheitsstrafe zwischen 6 Monaten und 5 Jahren geahndet,
bereits der Versuch ist strafbar. Beihilfe zum Suizid ist in Deutschland per se straflos,
widerspricht aber dem arztlichen Berufsethos. Im Feld der arztlichen Beihilfe zum Suizid gibt
es rechtliche Abgrenzungsprobleme, da in der Funktion als Arzt auch die éarztliche
Garantenstellung sowie die Frage nach unterlassener Hilfeleistung eine Rolle spielen [104].
Passive und indirekte Sterbehilfe sind in Deutschland nicht strafbar. Seit Marz 2017 existiert
allerdings ein Urteil des Verfassungsgerichtshofs, welches Sterbehilfe potentiell auch in
Deutschland mdoglich macht. Es ist zum jetzigen Zeitpunkt nicht ausformuliert und
verschiedene Verbande, darunter auch die Deutsche Gesellschaft fur Palliativmedizin haben

hier Widerspruch eingelegt.

Schweiz

Auch in der Schweiz ist die aktive Sterbehilfe als T6tung auf Verlangen nach 8114 des
Schweizerischen Strafgesetzes eine Straftat und wird mit bis zu 3 Jahren Freiheitsstrafe
bestraft. In 8115 des Schweizerischen Strafgesetzes wird unter anderem die Beihilfe zum

Selbstmord behandelt. Demnach ist diese strafbar, sofern ihr ,selbstsiichtige Beweggriinde*
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zugrunde liegen. Liegen solche Motive nicht vor, ist die Beihilfe zum Suizid nicht strafbar.
Passive und indirekte Sterbehilfe sind wie in Deutschland auch in der Schweiz nicht strafbar.

Niederlande

Nach 8293 des Niederlandischen Strafgesetzes wird die Beendigung des Lebens auf
Verlangen mit bis zu 12 Jahren Freiheitsstrafe bestraft. Nicht strafbar ist die Totung auf
Verlangen und Beihilfe zum Selbstmord laut 8293, sofern sie von einem Arzt durchgefihrt
wurde und den Anforderungen des 2002 verabschiedeten ,Termination of Life on Request
and Assisted Suicide (Review Procedures) Act® genigt. Dieses Dokument gibt
beispielsweise die Kriterien flr eine Lebensbeendigung auf Verlangen und begleitete

Selbsttétung vor und regelt die Kontrolle dieser Falle durch ein daflr eingesetztes Komitee.

Belgien

Ahnlich wie in den Niederlanden gibt es auch in Belgien einen Erlass, der die
Lebensbeendigung auf Verlangen und den begleiteten Suizid regelt. ,The Belgian Act of
Euthanasia“ wurde 2002 verabschiedet und erlaubt unter gewissen Voraussetzungen die
Toétung auf Verlangen durch einen Arzt. Im Jahr 2013 stimmt der belgische Senat dafir, das
Euthanasie-Gesetz auf terminal erkrankte Kinder auszuweiten [105]. Somit war Belgien das

erste Land, das die Lebensbeendigung auf Verlangen auch bei Kindern erlaubte.

Luxemburg

Auch in Luxemburg gibt es wie in den Ubrigen Benelux-Staaten ein Gesetz zur Regelung der
Sterbehilfe. Verabschiedet wurde das ,Loi sur I'euthanasie et 'assistance au suicide” im Jahr
2009 und erlaubt T6tung auf Verlangen und Suizidbeihilfe durch einen Arzt fiir schwer

Erkrankte unter gewissen Umstanden.

1.5.3 Der schweizer Verein ,DIGNITAS - Menschenwirdig Ileben -

Menschenwirdig sterben®

Ziele des Vereins ,Dignitas”

Der Verein ,Dignitas — Menschenwirdig leben — Menschenwlrdig sterben® wurde am 17.
Mai 1998 in der Nahe von Zirich als ein Verein des Schweizerischen Rechts gegriindet. Die
Organisation hat ,statutengemass den Zweck, seinen Mitgliedern ein menschenwirdiges
Leben wie auch ein menschenwirdiges Sterben zu sichern und diese Werte auch weiteren
Personen zugutekommen zu lassen® [106]. Fir die Betreuung und Beratung der deutschen
Mitglieder wurde im September 2005 eine deutsche Sektion in Hannover gegrundet. Im Jahr
2016 z&hlte Dignitas tber 7700 Mitglieder aus 81 unterschiedlichen Landern [106].

21



Die Aufgaben, deren sich Dignitas annimmt, sind vielgestaltig und umfassen neben der
Sterbebegleitung und Freitodhilfe auch beispielsweise Suizid- und Suizidversuchspravention.
Ebenso berat Dignitas in Fragen zum Lebensende sowie zur Patientenverfigung. Zudem
leistet der Verein Offentlichkeitsarbeit, beispielsweise in Form von Vortragen oder
Stellungsnahmen zu aktuellen schweizer Gesetzesentwirfen, die die Sterbehilfe-
Regelungen betreffen [106].

Weqg zur Freitodbegleitung bei Dignitas

Hat ein Patient Interesse an begleitetem Suizid, kann er sich zunachst per Mail oder Telefon
an die Mitarbeiter von Dignitas wenden. Anschlieend werden eine Reihe weiterer
notwendiger Schritte durchlaufen, bis die Freitodbegleitung (FTB) durchgefiihrt werden kann
(vgl. Abbildung 1): Zuerst muss der Hilfesuchende Mitglied im Verein ,Dignitas —
menschenwirdig leben — menschenwiirdig sterben“ werden. Dies ist nicht nur Schweizern,
sondern Menschen aus jedem Land mdoglich. Als ndchstes muss ein offizielles Gesuch nach
einer Freitodbegleitung bei Dignitas gestellt werden. Dies ist ein frei verfasstes Dokument, in
dem der Gesuchsteller seine Situation und seine Beweggrinde schildert. Ebenso
einzureichen sind ein ausfuhrlicher Lebenslauf, aus dem auch die Erkrankungsgeschichte
hervorgeht, und Berichte von Arztbesuchen oder Krankenhausaufenthalten. Diese werden
sowohl von Dignitas geprdft als auch einem von Dignitas unabhangigen Arzt in der Schweiz
vorgelegt, der das Gesuch entweder ablehnt oder das so genannte ,provisorische Griine
Licht* erteilt. Das provisorische Griine Licht berechtigt zur Anreise zu Dignitas in die
Schweiz. Zuvor missen allerdings weitere Dokumente (wie Geburtsurkunde, Passkopie,
etc.) eingereicht und Organisatorisches geklart werden. In der Schweiz angekommen sind
zwei Arztbesuche vorgeschrieben, in denen der Antrag auf Freitodbegleitung gepruft wird.
Sind bestimmte Kriterien erfillt, kann der Arzt ein Rezept Uber eine letale Dosis eines
Barbiturats ausstellen. Die Kriterien umfassen u.a.: eine unheilbare, einschrankende
Erkrankung, unzumutbare Behinderung oder nicht beherrschbare Schmerzen, einen
langanhaltenden Sterbewunsch, den Ausschluss von Fremdbeeinflussung und den
Ausschluss einer behandelbaren psychiatrischen Erkrankung. Das Barbiturat muss vom
Patienten selbst eingenommen werden. Meist geschieht dies durch Trinken einer LAosung.
Sollte dies aufgrund der Erkrankung nicht mdglich sein, kann es notig sein, dass das
Medikament intravends verabreicht wird. Dabei muss der Patient selbst aktiv die
Infusionspumpe in Gang setzen. Je nach Wunsch des Patienten ist es Angehdrigen und

Freunden erlaubt, dem begleiteten Freitod beizuwohnen.
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Mitgliedschaft bei Dignitas

k
Gesuchsschreiben inkl. Lebenslauf, Arztbriefe

|

Y

Priifung der Dokumente durch einen Arzt bei Dignitas Ablehnung des Gesuchs

l &

Erteilung des “provisarischen Grinen Lichts”

¥
Einreichung weiterer Dokumente, Vorbereitung der Anreise

¥
Anreise in die Schweiz, zweimalige Vorstellung bei einem Arzt

¥

Prifung der Kriterien:

- Langanhaltener Sterbewunsch

- Unheilbare Erkrankung

- keine behandelbare psychiatrische Erkrankung
- keine Fremdbeeinflussung erkennbar

¥
Ausstellung eines Rezepts liber Barbiturat in letaler Dosis

¥

Freitodbegleitung

Abbildung 1: Schritte bis zur Freitodbegleitung bei Dignitas
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2 Material und Methoden

2.1 Querschnittsuntersuchung an Patienten  mit  atypischen

Parkinsonsyndromen

2.1.1 Patientenkollektiv und Studiendesign

Die Datenerhebung erfolgte in der interdisziplindren Ambulanz fir atypische
Parkinsonsyndrome der Neurologischen Klinik und Poliklinik am Klinikum Grof3hadern im
Zeitraum von April bis August 2013. Das Patientenkollektiv umfasste Patienten mit PSP,
MSA und CBS, die in diesem Zeitraum die Ambulanz besuchten. Voraussetzung fir den
Einschluss war die Diagnose durch einen neurologischen Facharzt nach den géngigen
Diagnosekriterien  [50, 60, 107]. AuBerdem musste ein Mindestmal an
Kommunikationsfahigkeit erhalten sein, sodass zumindest Fragen mit vorgegebenen
Antwortmdglichkeiten beantwortet werden konnten. Alle Patienten wurden vor Einschluss
Uber den Zweck und den Umfang der Studie aufgeklart und gaben schriftlich ihr
Einverstandnis (vgl. 10.2). Patienten, die keine schriftliche Einverstandniserklarung
unterschrieben, wurden nicht in die Studie mit aufgenommen.

Im Rahmen der hier durchgefiihrten Querschnittsuntersuchung wurden erfasst:

- Soziodemographische Daten

- Krankheitsspezifische Symptomlast (PSP-RS, UMSARS)
- Angst und Depression (HADS)

- Suizidalitat (C-SSRS)

- Private Religiositat (IIR)

- Lebenssinn (SMILE)

- Lebensqualitat (PSP-Qol)

- 4 selbst formulierte Fragen

Zu den soziodemographischen Daten zahlten hierbei Alter, Geschlecht, Familienstand,
Anzahl der Kinder, Schulabschluss, Beruf, Religionszugehotrigkeit, Wohnort
(GroRstadt/Kleinstadt/Land). Uberdies wurden klinische Daten wie Jahr der Erstdiagnose,
Jahr der ersten Symptome und klinische Rating Scales erhoben. Fur PSP-Patienten wurde
die PSP-Rating Scale (PSP-RS) verwendet, welche den Grad der korperlichen
Beeintrachtigung misst. Fur die Erkrankung MSA gibt es ein vergleichbares Instrument, die
Unified MSA Rating Scale (UMSARS). Diese Skalen wurden im Rahmen des jeweiligen
Ambulanztermins von neurologischen Facharzten ausgefillt. Da es fir die seltene CBS kein
entsprechendes Messinstrument gibt, musste hier auf diese Daten verzichtet werden. Die 4

selbst formulierten Fragen am Ende des Interviews befassten sich mit der Anzahl sozialer
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Kontakte, dem Gefuhl, eine Last zu sein, dem Wunsch, dass der Arzt die seelische
Verfassung und mdgliche Suizidgedanken anspricht und wie der Patient sich wahrend des
Interviews gefuhlt hat.

2.1.2 Messinstrumente

Im Folgenden werden die verwendeten Fragebdgen und Rating Scales im Einzelnen kurz
vorgestellt. Es wurde jeweils die deutsche Fassung der beschriebenen Skalen verwendet.
Die Fragen wurden dem Patienten jeweils zusammen mit den Antwortmdéglichkeiten laut
vorgelesen. Sie wurden immer in derselben Reihenfolge gestellt (vgl. 10.1). Es handelte sich
vor allem um geschlossene Fragen, sodass auch bei Dysarthrieproblematik meist ein

Grol3teil der Daten erhoben werden konnte.

2.1.2.1 PSP-Rating Scale (PSP-RS)

Die PSP-Rating Scale (nach Golbe 2007 [108]) ist ein gut etabliertes Messinstrument. In
vielen aktuellen pharmakologischen Studien zu PSP wird sie als primérer Verlaufsparameter
verwendet [44, 109, 110]. Die PSP-RS besteht aus 28 Items in 6 Kategorien. Diese sind:
Alltagsaktivitdten (7 Items, max. 24 Punkte), geistige Untersuchung (4 Items, max. 16
Punkte), bulbare Untersuchung (2 Items, max. 8 Punkte), Augenbewegung (4 Iltems, max. 16
Punkte), Motorik der Extremitdaten (6 ltems, max. 16 Punkte) und Ganguntersuchung (5
Items, max. 20 Punkte). Somit ergeben sich Gesamtpunktzahlen zwischen 0 und 100
Punkten. Die PSP-RS ist geeignet, den Grad der Einschrdnkung sowie bei mehrmaliger
Anwendung die Progression der Erkrankung zu messen, wobei der durchschnittliche
Progress von ca. 10 Punkten pro Jahr z.B. eine Detektion auch moderater Effekte in
Therapiestudien ermdglicht. Hohere Werte sprechen fir starkere Einschrankung bzw.
Progression. AuRerdem erlaubt der Wert Aussagen zur Uberlebenswahrscheinlichkeit. In
dieser Studie wurde die PSP-RS zur Abschatzung der Einschrankung bzw.

Erkrankungsschwere benutzt. Sie wurde nur bei PSP-Patienten angewandt.

2.1.2.2 Unified Multiple System Atrophy Rating Scale (UMSARS)

Die UMSARS ist eine Beurteilungsskala, die die kdrperliche Beeintrachtigung bei Patienten
mit MSA misst [111]. Sie besteht aus 4 Teilen: Im ersten Teil (UMSARS-I) werden
Alltagsaktivitditen wie Sprache, Schreiben, Anziehen sowie Blasen- und Darmfunktion
erfasst. Dieser Teil beinhaltet 12 Items. Der zweite Teil (UMSARS-II) beinhaltet 14 Items zur
Erfassung motorischer Symptome wie beispielsweise Rigor, Muskeltonus und Gangbild.
Jedes Item dieser beiden Teile wird in 5 Abstufungen bewertet, wobei O fir ,normal® und 4

fur ,schwere Beeintrachtigung® steht. Teil lll befasst sich mit autonomen Funktionsstérungen
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wie Herzfrequenz, Blutdruck und Orthostase. Teil IV ist ein Item zur globalen
Beeintrachtigung, ebenfalls mit 5 Punkten. Ebenso wie die PSP-RS wurde die UMSARS
nach der Untersuchung des Patienten von einem neurologischen Facharzt der Ambulanz fur
atypische Parkinsonsyndrome ausgefillt. Da jedoch nur 2 MSA-Patienten in die Studie
eingeschlossen werden konnten, werden diese Ergebnisse der UMSARS in der Auswertung
nicht weiter berucksichtigt.

2.1.2.3 Modifizierte Hoehn und Yahr Skala

Zur Erfassung der Erkrankungsschwere bei Parkinsonerkrankungen wurde von Hoehn et al.
1967 [34] erstmals eine Einteilung in 5 Stadien vorgeschlagen. Mittlerweile hat sich jedoch
die so genannte ,modifizierte Hoehn und Yahr Skala“ etabliert, die zwei zusatzliche

Zwischenstufen beinhaltet [112]:

e Stadium 1: Unilaterale Erkrankung

¢ Stadium 1,5: Unilaterale Erkrankung und axiale Beteiligung

e Stadium 2: Bilaterale Symptomatik ohne Gleichgewichtsstérung

e Stadium 2,5: Leichte bilaterale Erkrankung mit Ausgleich beim Pull-Test

e Stadium 3: Leichte bis moderate bilaterale Erkrankung: leichte posturale Instabilitét,
korperlich unabhangig

e Stadium 4: Schwere Behinderung, Patient kann noch ohne Hilfe gehen

oder stehen

Stadium 5: Ohne Hilfe an Rollstuhl gebunden oder bettlagrig

Die modifizierte ist ebenso wie die urspriingliche Hoehn und Yahr Skala fur APS nicht
validiert, jedoch wurde sie fir alle Patienten angewandt, um einen groben Vergleich der

Erkrankungsschwere durchfiihren zu kénnen.

2.1.2.4 Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)

Die HADS st ein beliebtes Screeninginstrument fir die psychiatrischen Symptome Angst
und Depressivitat. lhre englische Fassung wurde 1983 von Zigmond und Snaith konzipiert
und ist speziell fur nicht-psychiatrische Einrichtungen gedacht [113]. Die deutsche
Adaptation stammt von Herrmann et al. und soll ebenfalls psychiatrische Symptome bei
primar somatischen Patienten erfassen [114].

Die HADS enthalt 14 Items mit jeweils 4 Antwortstufen gemaR einer Likert-Skala. Man
unterscheidet zwei Subskalen: die Depressionsskala (HADS-D) und die Angstskala (HADS-
A), welche jeweils 7 Items umfassen. Der Wertebereich der beiden Subskalen liegt jeweils
zwischen 0 und 21 Punkten. Die Fragen der Angstskala umfassen beispielsweise Nervositat,

allgemeine Sorgen, Rastlosigkeit, Entspannungsféhigkeit und Panikattacken. Die
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Depressionsskala umfasst z.B. Fragen nach Freudlosigkeit, Antriebslosigkeit und
Interessensverlust [114]. Werte < 7 je Subskala werden als unaufféllig eingestuft, Werte von
8-10 als grenzwertig und Werte 2 11 als auffallig [113]. Allerdings sind auffallige Werte nicht
gleich zu setzten mit einer gesicherten Diagnose, sondern sollten gegebenenfalls zu weiterer

psychiatrischer Diagnostik fuhren [114].

2.1.2.5 Columbia - Suicide Severity Rating Scale (C-SSRS)

Die Columbia - Suicide Severity Rating Scale ist eine Beurteilungsskala, die sowohl
Suizidgedanken als auch suizidales Verhalten quantifiziert [81]. Sie umfasst 4 Teile. Im
ersten wird die Schwere der Suizidgedanken erfasst, welche in 5 ordinale Stufen unterteilt
ist: Wunsch, tot zu sein; aktive, unspezifische Suizidgedanken; aktive Suizidgedanken mit
Uberlegungen zur Methode; aktive Suizidgedanken mit Handlungsvorsatz und aktive
Suizidgedanken mit Vorsatz und Plan (vgl. 1.3). Im zweiten Teil wird die Intensitat der
Suizidgedanken anhand von 5 Items spezifiziert. Diese sind Haufigkeit, Dauer,
Kontrollierbarkeit, Hinderungsgrinde und Griinde fir die Suizidgedanken. Hierbei gibt es
jeweils 5 ordinale Antwortmoglichkeiten. Suizidales Verhalten wird im dritten Teil abgefragt.
Dabei werden tatsachliche, unterbrochene und abgebrochene Suizidversuche unterschieden
und vorbereitende Handlungen sowie nichtsuizidales selbstschadigendes Verhalten erfasst.
Die tatsachliche und potentielle Letalitat stattgefundener Suizidversuche wird im vierten Teil
angegeben. Prinzipiell kbnnen mit der C-SSRS verschiedene Zeitradume abgefragt werden,
beispielsweise die Zeit in der die Suizidgedanken am ausgepragtesten waren oder die Zeit
seit dem letzten Besuch [81]. In der vorliegenden Arbeit wurde im personlichen Interview
nach den letzten beiden Monaten gefragt, Suizidversuche betreffend nach dem ganzen
Leben. Vor Beginn der Befragungen wurde ein Online-Training der C-SSRS Autorin Kelly
Posner erfolgreich absolviert [115]. Mit der C-SSRS lasst sich bei vorliegenden
Suizidgedanken eine Fille an Zusatzinformationen erheben. Wegen der geringen Fallzahl
dieser Studie wird sie hier jedoch hauptsachlich zur Unterscheidung zwischen

Sterbewunsch, aktiven Suizidgedanken und dem Fehlen beider genutzt.

2.1.2.6 Idler Index of Religiosity (IIR)

Der Idler Index of Religiosity misst den Grad an Religiositdt und unterscheidet dabei
zwischen offentlicher und privater Religiositat. Beide Subskalen beinhalten jeweils 2 Items.
So wird bei 6ffentlicher Religiositat nach der Haufigkeit von Gottesdienstbesuchen (6 Punkte)
und nach der Anzahl sozialer Kontakte innerhalb der religiosen Gemeinde (4 Punkte)
gefragt. Zur Einschatzung der privaten Religiositat werden die Patienten gebeten, den Grad
ihrer Religiositat selbst abzuschatzen (4 Punkte) und gefragt, wie viel Kraft und Trost sie aus

ihrer Religion beziehen (3 Punkte) [116]. Die offentliche Religiositdt kann stark vom
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Gesundheitszustand der Patienten abhéangen, da diese je nach Erkrankung weniger
Mdoglichkeiten haben, aktiv am Gemeindeleben teilzunehmen. Gerade bei atypischen
Parkinsonerkrankungen, die die Mobilitit meist stark einschranken, ist somit die
Aussagekraft der offentlichen Religiositat fraglich. Aus diesem Grund wurde nur die private
Religiositat erhoben.

2.1.2.7 Schedule for Meaning in Life Evaluation (SMIiLE)

Der Schedule for Meaning in Life Evaluation - Fragebogen erfasst den individuellen
Lebenssinn. Dazu soll der Patient zunéchst zwischen 3 und 7 Lebensbereiche angeben, die
fir seinen Lebenssinn von Bedeutung sind. Im zweiten Schritt wird die Wichtigkeit der
einzelnen Bereiche vom Patienten eingeschatzt. Dabei werden Werte von 1 (,etwas wichtig®)
bis 5 (,aulRerst wichtig“) vergeben. Anschlieliend wird der Patient gefragt, wie zufrieden er
mit dem jeweiligen Bereich ist. Dies wird auf einer Likertskala von -3 (,sehr unzufrieden®) bis
+3 (,sehr zufrieden®) festgehalten. Anhand dieser Daten lassen sich drei Indices berechnen.
Der Index of Weighting (0-100) gibt die mittlere Wichtigkeit der Bereiche an, der Index of
Satisfaction (0-100) die mittlere Zufriedenheit der genannten Bereiche. Wichtigkeit und
Zufriedenheit werden kombiniert im total SMILE Index (= Index of Weighted Satisfaction).
Dieser gilt als Mal3 fir den Lebenssinn. Die Werte liegen ebenfalls zwischen 0 und 100,
wobei héhere Werte fiir hdheren subjektiv empfundenen Lebenssinn stehen [117].

2.1.2.8 PSP - Quality of Life (PSP-Qol)

Der PSP-Quiality of Life ist ein Fragebogen zur Lebensqualitéat. Er besteht aus 45 ltems. 22
davon bilden die Subskala der physischen Lebensqualitat, 23 die Subskala der mentalen
Lebensqualitat. Die Fragen beziehen sich jeweils auf die vorangegangen 4 Wochen. Dabei
werden die verschiedenen Items (z.B. Treppensteigen, korperliche Betatigung, Gedachtnis,
Rickzug) vom Patienten in 5 Abstufungen bewertet (,kein Problem*® bis ,extremes Problem®).
Die einzelnen Punkte werden aufaddiert und transformiert, sodass Werte zwischen 0 und
100 entstehen. Hohere Werte sprechen dabei fir hohere Lebensqualitat. AuRerdem soll der
Patient anhand einer visuellen Analogskala von 0 bis 100 angeben, wie zufrieden er aktuell
mit seinem Leben insgesamt ist [118].

Zwar ist der PSP-QoL fur PSP-Patienten gedacht, jedoch wurde er in dieser Studie fir alle
eingeschlossenen Patienten verwendet. Dies hat mehrere Grinde: Zum einen soll in der
Auswertung keine Differenzierung zwischen den einzelnen atypischen Parkinsonformen
vorgenommen werden, was bei der Anwendung unterschiedlicher Messinstrumente fir die
Lebensqualitat notig ware. Zum anderen gibt es fur die seltene CBS-Erkrankung kein

entsprechendes validiertes Messinstrument. Da alle APS mit starken und vergleichbaren
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Einschrankungen von Mobilitat, Alltagsfertigkeiten und Kognition einhergehen, wurde eine
Ubertragung des PSP-QoL auf MSA- und CBS-Patienten als vertretbar erachtet.

Der PSP-QoL-Fragebogen war aufgrund des grof3en Umfangs nicht Teil des persénlichen
Interviews sondern wurde dem Patienten zum Ausfillen, ggf. mit Hilfe der Angehorigen, mit
nach Hause gegeben. Hatten Patienten diesen 3 Monate nach dem Interview nicht zurtick
geschickt, erfolgte einmalig eine telefonische Erinnerung.

2.1.3 Selbst formulierte Fragen

Am Ende des Interviews wurden den Patienten 4 selbst formulierte Fragen gestellt (E1-E4).
Bei E1 bis E3 handelt es sich dabei um Aussagen, die von den Patienten anhand von

vorgegebenen Antwortmdglichkeiten bewertet werden sollten (vgl. 10.1.3):

E1l: Ich winsche mir, dass mein Arzt mich auf meine seelische Verfassung und auch auf

mdgliche Suizidgedanken anspricht.

- ja, sehr (1)

- eher schon (2)

- eher nicht (3)

- nein, Uberhaupt nicht (4)

E2: Ich habe das Geflhl, dass ich meinen Angehérigen zur Last falle.

- nie (1)

- selten (2)

- manchmal (3)
- meistens (4)

- immer (5)
E3: Ich habe viele soziale Kontakte.

- Ja, so viele wie immer (1)
- nicht mehr ganz so viele (2)
- inzwischen viel weniger (3)

- sehr wenige (4)

Die Frage E4 war als offene Frage formuliert und lautete: “Wie haben Sie sich wahrend des
Gesprachs gefuhlt?“. Die Antworten wurden in 4 Klassen eingeteilt: (1) negativ, (2) neutral
(z.B. Antworten wie ,normal gefihlt, ,in Ordnung®), (3) positiv (z.B. ,gut) und (4) sehr positiv

(z.B. ,sehr gut®, ,erleichtert").
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2.1.4 Umgang mit fehlenden Werten bei lickenhaft vorliegenden Variablen

Fur die deskriptiven Statistiken wurden fehlende Werte bei liickenhaften Antworten in den
verwendeten Scores in folgenden Fallen ersetzt:

HADS: Fehlte maximal ein Wert pro Subskala, so wurde dieser mit dem Mittelwert aus den
Ubrigen Items der Subskala erganzt, wie im Manual empfohlen [114].

PSP-QoL: Fehlten hdchsten 3 Angaben pro Subskala, so wurden diese Werte durch den
(gerundeten) Mittelwert der anderen Items dieser Skala erganzt. Fehlten mehr als 3 Werte
einer Subskala, so wurden diese Subskala sowie der Gesamtwert in der deskriptiven

statistischen Auswertung nicht berticksichtigt.

Fur die logistische Regression wurden, um die Aussagekraft des Modells nicht unnétig zu

mindern, Missing Values bei einem Anteil <25% wie folgt ersetzt:

Gefuhl, Angehorigen zur Last zu fallen (E2) und soziale Kontakte (E3): Fehlende Werte

wurden durch den Mittelwert der jeweiligen Variable ersetzt.

Schulabschluss: Gab ein Patient seinen hochsten Schulabschluss nicht an, wurde dieser von

dessen Beruf abgeleitet. Dabei wurde der jeweils niedrigste nétige Schulabschluss fir die

jeweilige Tatigkeit ausgewabhilt.

Hilfe im Alltag: fehlende Werte wurden anhand der PSP-RS abgeschatzt. Fur PSP-RS > 60

wurde “fremde Hilfe” vermerkt.

Jahr der Erstdiagnose und Jahr der ersten Symptome: War eine der Angaben vorhanden,

wurde die zweite mit Hilfe des Mittelwerts der Zeit zwischen ersten Symptomen und
Erstdiagnose in der jeweiligen Diagnosegruppe berechnet. Fur einen Patient fehlten beide
Werte. Hierbei wurde dessen PSP-RS-Wert (72) herangezogen. Das Jahr der Erstdiagnose
wurde anhand der mittleren Erkrankungsdauer aller befragten PSP-Patienten mit PSP-RS-
Wert 72 = 6 berechnet und anschlieRend wie oben beschrieben das Jahr der Erstdiagnose

ermittelt.

Skala der privaten Religiositat (IIR): fehlende Werte wurden durch den IIR-Mittelwert der

anderen Patienten ersetzt. Dabei wurde getrennt nach Religionszugehdrigkeit vs. keine

Religionszugehdrigkeit.

Fehlende Werte fur die Scores HADS-D, HADS-A und PSP-QoL wurden mittels multipler
Imputation mit dem Programm IBM SPSS Statistics Version 17 ersetzt, wobei die Werte
anhand eines Regressionsmodells mit zuvor festgelegten Einflussvariablen bestimmt

werden.
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2.1.5 Statistische Verfahren und Auswertung

Die Auswertung der Daten erfolgte mit dem Programm IBM SPSS Statistics (Versionen 17
und 22). Tabellen und Diagramme wurden in Microsoft Office Excel 2007 und IBM SPSS
Statistics erstellt.

Zur deskriptiven Datenauswertung wurden flir nominale Variablen absolute und relative
Haufigkeiten berechnet sowie Kreuztabellen erstellt. Prozentangaben beziehen sich jeweils
auf die Anzahl tatsachlich erhobener Antworten (glltige Prozente). Metrische Variablen
wurden anhand von Mittelwert und Standardabweichung beschrieben oder der Median
angegeben. Zur Identifizierung signifikanter Pradiktoren fir Suizidalitat wurden die univariate
und multivariate binare logistische Regressionsanalyse verwendet. Die Anzahl der Variablen
im Modell der logistischen Regression muss sinnvollerweise begrenzt sein und hangt von der
Fallzahl der Studie ab. Eine Faustregel besagt, dass etwa 1 Variable pro 10 Patienten
zulassig ist, d.h. in dieser Analyse mit 37 Patienten waren bis zu maximal 4 Variablen im
multivariaten Modell sinnvoll. Die Auswahl der Variablen wurde anhand von univariater
logistischer Regression getroffen: Variablen mit einem p-Wert < 0,2 in der univariaten
Analyse wurden anschlieRend im multivariaten Modell getestet. Fur die logistischen
Regressionsanalysen wurden fur Variablen, bei denen weniger als 25% der Werte fehlten,
diese mittels multipler Imputation ersetzt. Auerdem wurden mdgliche Confounder

berlcksichtigt.

2.2 Retrospektive Datenerhebung

Unheilbar Kranke sehen in ihrem Tod mitunter die einzige Mdglichkeit, dem Leid zu
entkommen. Manche wenden sich deswegen an die schweizer Right-to-Die Organisation
Dignitas, die ihren Mitgliedern in bestimmten Fallen einen begleiteten Freitod ermdéglicht.
Retrospektiv wurde das Profil der Mitglieder mit Parkinsonsyndromen néher betrachtet, die
diese Freitodbegleitung in den Jahren 2006 bis 2012 bei Dignitas in Anspruch nahmen.

Zudem erfolgte ein explorativer Vergleich zwischen der PD- und APS-Gruppe.

2.2.1 Stichprobe

Aus allen begleiteten Mitgliedern in diesem Zeitraum wurden zunéchst diejenigen selektiert,
in deren Akte als (Verdachts-)Diagnose PD, PSP, MSA oder CBS vermerkt war. Als Quelle
galten Arztbriefe, die von den Mitgliedern einzureichen waren. Dabei handelte es sich um
Berichte der jeweiligen behandelnden Neurologen oder des letzten stationaren Aufenthalts.
Mitglieder, bei denen mehrere Differentialdiagnosen fur die Beschwerden angegeben waren,

wurden aufgrund einer unsicheren Diagnose ausgeschlossen, ebenso Mitglieder, bei denen
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die Bewegungsstorung nicht ausschlaggebend fir den Sterbewunsch war (sondern z.B.
Erblindung als Hauptgrund mit Nebendiagnose PD).

2.2.2 Erfasste Daten

Die archivierten Akten umfassten mehrere fiir die Datenerhebung relevante Dokumente, die
anonymisiert untersucht wurden. Dies waren neben dem Mitgliederstammdatenblatt ein
Gesuchsschreiben mit Lebenslauf des Mitglieds, in dem die Lebenssituation dargestellt und
um Freitodbegleitung gebeten wird, friihere Arztbriefe, ein Bericht des Arztes in der Schweiz,
der das Rezept ausstellt und das Protokoll der Freitodbegleitung.

Dabei wurden folgende Daten erfasst:

- Soziodemographische Daten wie Geschlecht, Alter, Familienstand, Anzahl der
Kinder, Wohnsituation, Herkunftsland, Religionszugehdrigkeit
- Krankheitsbezogene Daten:
= Diagnose
= Zeitpunkte des Symptombeginns und der Erstdiagnose
=  Symptome
= Medikamente
= Modifizierte Hoehn & Yahr Skala (vgl. 2.1.2.3)
= Vorangegangene depressive Episoden
= Vorangegangene Suizidversuche
- Zeitpunkt von:
= Dignitasbeitritt
= Gesuchstellung
= Erteilung des ,provisorischen Grinen Lichts“ (vgl. 1.5.3)
= Erstem vorgeschriebenen Arztgesprach in der Schweiz
= Freitodbegleitung
- Begleitung durch Nahestehende bei Freitod

War fur den Zeitpunkt der ersten Symptome bzw. der Diagnosestellung nur eine
Jahreszahl genannt, wurde fir weitere Berechnungen der 01.07. des jeweiligen Jahres

verwendet.

2.2.3 Statistische Auswertung der retrospektiven Datenanalyse

Die Auswertung der Daten erfolgte wie bei der Querschnittsuntersuchung mit dem Programm
IBM SPSS Statistics (Versionen 17 und 22). Die Kartenerstellung wurde mit Hilfe des
Programms StepMap vorgenommen. Tabellen und Diagramme wurden in Microsoft Office
Excel 2007 und IBM SPSS Statistics erstellt.
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Zunachst wurde eine deskriptive Darstellung der Patientengruppen anhand von absoluten
und relativen Haufigkeiten, Mittelwert und Standardabweichung sowie Kreuztabellen
vorgenommen. Des Weiteren erfolgte ein Vergleich zwischen der PD- und der APS-Gruppe.
Fir binominale Variablen wurde dazu der Chi-Quadrat-Test verwendet, sofern die
Voraussetzung von weniger als 20% der Zellen in der Kreuztabelle mit <5 als erwartete
Haufigkeit erfullt war. War dies nicht der Fall, wurde der Fisher’s Exact Test angewendet. Bei
normalverteilten und varianzgleichen metrischen Variablen wurde der t-Test eingesetzt. War
die Varianzgleichheit nicht gegeben, wurde der Welch-Test verwendet, fur nicht
normalverteilte Variablen der Mann-Whitney-U-Test (vgl. 3.2.6). Es erfolgte keine
Adjustierung fur multiples Testen (z.B. Bonferroni-Adjustierung), da der Vergleich lediglich

einen explorativen Ansatz verfolgt.

2.3 Ethischer Aspekt

Das Protokoll zur prospektiven Erhebung an APS-Patienten der interdisziplindren Ambulanz
fur atypische Parkinsonsyndrome der Neurologischen Klinik und Poliklinik am Klinikum
GroRRhadern wurde durch Herrn Prof. Dr. Lorenzl der Ethikkommission der LMU Minchen als
Teilprojekt einer groReren Studie zur Uberprufung vorgelegt (Antrags-Nr. 344-09) und fur
ethisch unbedenklich befunden. Alle Befragten wurden tber Ziel und Umfang der Studie
aufgeklart und gaben ihr schriftliches Einverstandnis (vgl. 10.2). Die retrospektive Analyse zu
den Freitodbegleitungen bei Dignitas wurde von der Ethikkommission unter der

Antragsnummer 17-090 fiir unbedenklich befunden.
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3 Ergebnisse

3.1 Prospektive Analyse von Suizidgedanken bei Patienten mit
atypischen Parkinsonerkrankungen
Im Untersuchungszeitraum besuchten 49 geeignete Patienten die Ambulanz (PSP: n=39,

MSA: n=4, CBS: n=6), wovon 37 (75,5%) eingeschlossen werden konnten (PSP: 31, MSA: 2,
CBS: 4).

3.1.1 Deskriptive Statistik der soziodemographischen Daten

Tabelle 1 zeigt die soziodemographischen Daten aller 37 befragten Patienten. Die grof3te
Gruppe bildeten dabei die PSP-Patienten (n=31). Der Anteil der ménnlichen Patienten betrug
51%.

n %
Anzahl der Patienten 37 100,0
Diagnose PSP 31 83,8
MSA 2 54
CBS 4 10,8
Geschlecht weiblich 18 48,6
mannlich 19 51,4
Alter in Jahren Mittelwert £ SD 68,0+ 7,3
Jahre seit Symptombeginn Mittelwert £ SD 46+25
Jahre seit Erstdiagnose Mittelwert + SD 19+1,6
Familienstand verheiratet 28 75,7
Single 2 54
geschieden/getrennt 3 8,1
verwitwet 4 10,8
Anzahl der Kinder Mittelwert £ SD 1,7+1,2
Anzahl kinderloser Pat. Anzahl (Prozent) 6 16,2
Religion/Konfession rom.-katholisch 23 62,2
protestantisch 8 21,6
andere 2 54
keine 4 10,8
Wohnort (n=36) Grol3stadt 10 27,8
Kleinstadt 17 47,2
landlicher Bereich 9 25,0
Schulabschluss (n=29) Abitur 6 20,7
Mittlere Reife 7 24,1
Volksschulabschluss 16 55,2

Tabelle 1: Soziodemographische Daten der befragen APS-Patienten
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In Tabelle 2 ist aufgelistet, ob und welche Art von Hilfe die Patienten in ihren
Alltagsaktivitdten bendtigten. Insgesamt gaben nur 4 Patienten an, im Alltag ganz ohne Hilfe
auszukommen (2 PSP, 2 CBS). 21 wurden im taglichen Leben nur vom Partner oder von
Angehdrigen unterstutzt (19 PSP, 2 CBS), weitere 7 wurden von einem ambulanten
Pflegedienst mitbetreut (6 PSP, 1 MSA). Jeweils ein PSP- und ein MSA-Patient waren in
einem Pflegeheim bzw. betreuten Wohnen untergebracht und ein PSP-Patient wurde zu

Hause von einer 24-Stunden-Pflegekraft versorgt.

Hilfestellung im Alltag n %

Eigenstandig 4 10,8
Nur Partner/Angehdrige 21 56,8
Ambulanter Pflegedienst 7 18,9
24-h-Pflege 1 2,7
Pflegeheim/betreutes Wohnen 2 54
Andere/unbekannt 2 54

Tabelle 2: Ubersicht iiber benétigte Hilfe im Alltag

In Tabelle 3 ist das Alter bei Befragung, bei Beginn der Erkrankung und bei Diagnosestellung
fur die einzelnen Diagnosegruppen getrennt dargestellt. Die mittlere Zeitspanne vom
Auftreten erster Symptome bis zur endgiltigen Diagnosestellung betrug 2,5 + 1,6 Jahre
(Range: 0-7Jahre).

Alter bei Befragung Alter bei Erkrankungsbeginn Alter bei Diagnose
(Jahre) (Jahre) (Jahre)
PSP 67,972 62674 65,8 + 6,9
MSA 72,0+ 0,0 64,0+ 4,2 69,0+ 0,0
CBS 66,5+ 9,9 64,3+9,1 655+9,1

Tabelle 3: Alter der Befragten zu verschiedenen Zeitpunkten (Mittelwert + SD)

3.1.2 Auspragungen von Suizidalitdt anhand C-SSRS und Bildung von 3

Patientengruppen

Anhand der C-SSRS (siehe 2.1.2.5) wurden alle Patienten zum Vorhandensein von
Suizidgedanken und deren Auspragung befragt. Die jeweiligen Fragen wurden mit Q1 bis Q6
betitelt und werden in Tabelle 4 aufgefihrt. Angegeben ist jeweils die Anzahl bzw. der
Prozentsatz der Patienten, die diese Frage mit ,Ja” beantworteten. Bei der Befragung gaben
14 (37,8%) der 37 Patienten einen Sterbewunsch an (z.B. ,einschlafen und nicht mehr
aufwachen®, Q1). 5 (13,5%) Patienten bejahten aktive Suizidgedanken (Q2). Alle Patienten
mit Suizidgedanken gaben auch eine positive Antwort bei der Frage Q1. Im C-SSRS-
Fragebogen werden mehrere Stufen von Suizidgedanken unterschieden. Von den 5

genannten Patienten hegten 3 unspezifische aktive Suizidgedanken, d.h. ohne konkrete
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Vorstellungen zur Methode (z.B. Tabletten, Erhéngen, etc.), ohne Vorsatz diese Gedanken
umzusetzen und ohne konkreten Plan (Zeitpunkt, Ort, etc.). 2 Patienten hatten sich bereits
Gedanken zur Methode gemacht, einer davon gab an, er habe zeitweise auch daran
gedacht, die Gedanken in die Tat umzusetzen.

n %
Q1: Wunsch, tot zu sein 14 37,8
Q2: unspez. aktive Suizidgedanken 5 13,5
Q3: Suizidgedanken Methode 2 5,4
Q4: Suizidgedanken Vorsatz 1 2,7
Q5: Suizidgedanken Plan 0 0
Q6: Suizidversuch 1 2,7

Tabelle 4: Anzahl und Prozentsatz positiver Antworten auf Suizidalitats-Fragen

Eine Patientin mit PSP berichtete von einem Suizidversuch in der Vergangenheit, in den
letzten beiden Monaten lag jedoch weder ein Sterbewunsch noch Suizidgedanken vor. Der
Suizidversuch fand 2 Jahre vor der Befragung statt, der konkrete Grund bzw. ein méglicher
Zusammenhang mit der Erkrankung konnte im Gesprach nicht eruiert werden. In der Analyse
der erhobenen Daten zeigte sich, dass der Suizidversuch im Jahr nach der Diagnosestellung
und 2 Jahre nachdem die Patientin erste Symptome bemerkt hatte stattfand.

23 Patienten (62,2%) verneinten sowohl einen Sterbewunsch wie auch aktive

Suizidgedanken. Kein Patient gab selbstschadigendes Verhalten in den letzten beiden

Monaten an.

n %
keine Suizidalitat 23 62,2
Sterbewunsch 9 24,3
Suizidgedanken 5 13,5

Tabelle 5: Darstellung der 3 Vergleichsgruppen

Im Folgenden wird das Patientenkollektiv in 3 Gruppen unterteilt (vgl. Tabelle 5): Patienten
ohne Suizidalitat (n=23), Patienten mit Sterbewunsch ohne aktive Suizidgedanken (n=9)
sowie Patienten mit aktiven Suizidgedanken (n=5) bilden jeweils eine Gruppe. Obwohl auch
alle Patienten mit aktiven Suizidgedanken einen Sterbewunsch angaben, wird aus Griinden
der Ubersichtlichkeit im Folgenden die Gruppe der Patienten, die nur einen Sterbewunsch
ohne aktive Suizidgedanken hegten, als ,Sterbewunsch-Gruppe® bezeichnet. Die Patientin
mit dem Suizidversuch in der Vorgeschichte wird in der Gruppe “keine Suizidalitat” gefuhrt,

da sie bei Befragung trotz der positiven Suizidversuch-Anamnese keine Suizidalitat angab.
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3.1.3 Vergleich der soziodemographischen Parameter in den 3
Patientengruppen

Es wurden zunachst die 3 Patientengruppen hinsichtlich soziodemographischer Daten
verglichen, um einen ersten Hinweis zu erhalten, welche Variablen mit Suizidalitat assoziiert
sind. Nachfolgend wurde der Einfluss der Variablen auf Suizidalitat mit Hilfe der logistischen
Regression getestet.

Die Verteilung von méannlichen und weiblichen Patienten im Vergleich der 3 Gruppen ist in
Abbildung 2 zu sehen: Von den 9 Patienten mit Sterbewunsch waren 2 mannlich und 7
weiblich. 4 der Patienten mit Suizidgedanken waren mannlich, 1 weiblich. Insgesamt ist die
Frauenzahl in der Sterbewunsch-Gruppe hoéher, wahrend mehr Manner als Frauen aktive
Suizidgedanken auf3erten.

14 13

®E mannlich
12 10 = weiblich
10

Anzahl

o N b OO

keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken

Abbildung 2: Geschlechterverteilung in den 3 Vergleichsgruppen

Tabelle 6 vergleicht die 3 Gruppen hinsichtlich des Alters zum Zeitpunkt der Befragung, bei

Erkrankungsbeginn und bei Diagnosestellung.

Mittelwert + SD in Jahren keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken
Alter bei Befragung 67,4+7,1 68,9 + 8,8 69,2 £ 6,2
Alter bei Symptombeginn 61,8+7,6 650171 64,0+ 6,6
Alter bei Diagnose 65,2+7,3 66,7174 67,2+55

Tabelle 6: Die 3 Patientengruppen im Altersvergleich

Tabelle 7 prasentiert die Diagnosenverteilung in den 3 Gruppen. Aufgrund der wenigen
Patienten mit MSA und CBS konnen Unterschiede hier nur bedingt gewertet und nicht
statistisch analysiert werden. Zudem wurden im Hinblick auf Hilfe im Alltag 2 Gruppen
unterschieden: Zum einen die Patienten, die ohne Hilfe oder nur mit Hilfe ihrer Angehdrigen
den Alltag bestreiten und zum anderen Patienten, die fremde Hilfe bendtigten (z.B.
Pflegedienst). Hier zeigt sich jedoch kein relevanter Unterschied zwischen den

Vergleichsgruppen (vgl. Tabelle 7).
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Keine Suizidalitat Sterbewunsch | Suizidgedanken

Diagnose

PSP 21 (68%) 5 (16%) 5 (19%)
MSA 1 (50%) 1 (50%) 0 (0%)
CBS 1 (25%) 3 (75%) 0 (0%)
Hilfestellung im Alltag

keine/Angehdrige (n=25) 15 (60%) 7 (28%) 3 (12%)
Pflegedienst/Heim (n=10) 7 (70%) 2 (20%) 1 (10%)

Tabelle 7: Vergleich der 3 Gruppen beziiglich Diagnose und Hilfe im Alltag

Patienten in Partnerschaft zeigten einen geringfiigig hoheren Anteil an Personen ohne
Suizidalitat, wahrend unter den alleinstehenden Patienten Sterbewlinsche haufiger auftraten
als bei Patienten mit Partner (vgl. Tabelle 8). Aufgrund der geringen Gruppengrél3e besitzt
dies jedoch nur begrenzte Aussagekraft. Im befragten Patientenkollektiv hatten alle
Patienten mit Suizidgedanken Kinder. Dieser Unterschied zu den Kinderlosen wird jedoch

dadurch relativiert, dass es insgesamt nur 6 kinderlose Patienten gab (vgl. Tabelle 8).

keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken
Familienstand
in Partnerschaft (n=28) 18 (64%) 6 (21%) 4 (14%)
alleinstehend (n=9) 5 (56%) 3 (33%) 1 (11%)
Kinder
Kinderlos (n=6) 4 (67%) 2 (33%) 0 (0%)
mit Kinder (n=31) 19 (61%) 7 (23%) 5 (16%)

Tabelle 8: Vergleich der 3 Gruppen hinsichtlich der Familienstruktur

In Tabelle 9 werden die 3 Vergleichsgruppen bezlglich Wohnort, Schulabschluss und
Religionszugehorigkeit untersucht. Patienten, die im landlichen Bereich wohnen, hatten
einen hoheren Anteil an Suizidgedanken als Patienten in Stadten. Auch der Schulabschluss
zeigt sich in der deskriptiven Analyse als méglicher Einflussfaktor auf Suizidalitat, da in der
Kreuztabelle ein hoherer Schulabschluss mit weniger Suizidgedanken einherzugehen
scheint und umgekehrt. Beziiglich Religionszugehdrigkeit zeigt sich kein nennenswerter
Unterschied (vgl. Tabelle 9).
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keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken

Wohnort

GrolR3stadt 8 (80%) 2 (20%) 0 (0%)
Kleinstadt 11 (65%) 5 (29%) 1 (6%)
Landlicher Bereich 3 (33%) 2 (22%) 4 (44%)
Schulabschluss

Abitur 5 (83%) 1(17%) 0 (0%)
Mittlere Reife 4 (57%) 2 (29%) 1 (14%)
Volksschulabschluss 9 (56%) 4 (25%) 3 (19%)
Religion

Religionszugehdrigkeit 20 (61%) 9 (27%) 4 (12%)
keine Religionszughorigkeit 3 (75%) 0 (0%) 1 (25%)

Tabelle 9: Vergleich weiterer demographischer Parameter unter den 3 Gruppen

3.1.4 Auswertung der selbst formulierten Fragen

3.1.4.1 Gefuhl, Anderen eine Last zu sein (E2)

Die Frage E2 beinhaltet, wie h&ufig sich Patienten als Last fur ihre Angehdrigen empfinden.
Im Englischen wird dies meist mit dem Begriff ,perceived burdensomeness” bezeichnet. In
Abbildung 3 ist die Anzahl der jeweiligen Antworten nach den 3 Suizidalitatsgruppen getrennt
dargestellt. Dabei zeigt sich, dass sich 12 Patienten (35%) h&ufig als eine Last fir ihre
Angehdrigen empfinden (Antworten (4) und (5)), darunter hatten 7 Patienten (58%)
Sterbewiinsche oder aktive Suizidgedanken.

Gefuhl, Angehorigen zur Last zu fallen

® keine Suizidalitat (n=21)
m Sterbewunsch (n=8)
Suizidgedanken (n=5)

LLL.

(1) nie (2) selten (83) manchmal  (4) meistens (5) immer

Anzahl

Abbildung 3: Gefiihl der befragten APS-Patienten, ihren Angehdrigen zur Last zu fallen
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Um mogliche Unterschiede zwischen den Gruppen darstellen zu kdnnen, wurden den
Antwortmdglichkeiten Zahlen von 1 bis 5 zugeordnet und ein Mittelwert in der jeweiligen
Gruppe gebildet. In Tabelle 10 zeigt sich fur die Patienten mit Sterbewunsch der hdchste
Mittelwert.

keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken Insgesamt
Mittelwert + SD 2,48 + 1,25 3,50 = 1,60 2,20+ 1,30 2,68+ 1,39

Tabelle 10: Mittelwertvergleich aus der Frage nach dem Geflihl, anderen eine Last zu sein

3.1.4.2 Soziale Kontakte (E3)

In der Frage E3 wurde die Anzahl der sozialen Kontakte thematisiert. Dabei wurde nicht
nach der absoluten Zahl an engen Kontaktpersonen gefragt, sondern danach, wie sich die
Zahl der Kontakte im Lauf der Erkrankung verandert hat (vgl. Abbildung 4). Dabei gaben 11

Personen (32%) eine deutliche Abnahme sozialer Kontakte an (Antwort (3) oder (4)).

Anzahl sozialer Kontakte
10 9
9 - ® keine Suizidalitat (n=21) —
8 +— m Sterbewunsch (n=8) —
7 Suizidgedanken (n=5) —
— 6 -
<
S 5
c
< 4 -
37 2
27 1
1 -
0 n T 1
(1) ja, so viele wie  (2) nicht mehr  (3) inzwischen viel (4) sehr wenige
immer ganz so viele weniger

Abbildung 4: Entwicklung der sozialen Kontakte der Befragten APS-Patienten

Den Antwortmoglichkeiten wurden wie oben Zahlen von 1 bis 4 zugewiesen, so konnten die

3 Gruppen anhand der berechneten Mittelwerte verglichen werden (vgl. Tabelle 11).

keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken Insgesamt
Mittelwert £ SD 1,90+ 0,94 2,00 £ 0,93 2,20+0,84 1,97 + 0,90

Tabelle 11: Mittelwertvergleich aus der Frage nach sozialen Kontakten
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3.1.4.3 Akzeptanz der Befragung zu Suizidgedanken (E1 und E4)

Mit den Fragen E1 (Wunsch, dass der Arzt den Patienten auf die seelische Verfassung und
auch auf mdogliche Suizidgedanken anspricht) und E4 (Wie haben Sie sich wahrend des
Gespréachs gefuhlt?) (vgl. 2.1.3) soll ein Eindruck davon entstehen, ob die Patienten sich ein

Gesprach mit dem Arzt Gber solche Themen winschen oder ob dies eher negative Geflihle
hervorruft. In Abbildung 5 sind die Antworten auf die Frage E1 dargestellt. Es ist ersichtlich,

dass insgesamt 29 Patienten (88%) sich ,sehr® oder ,eher schon® wiinschten, dass auch die

seelische Verfassung und mdogliche Suizidgedanken vom Arzt angesprochen werden. Nur 4

Patienten (12%) standen dem ablehnend gegeniber.

Wunsch, dass Arzt mogliche Suizidgedanken anspricht (E1)

14 13
12 ® keine Suizidalitat (n=20)
_ 10 ® Sterbewunsch (n=8)
§ 8 Suizidgedanken (n=5)
< 6 4
4
2 1 2
0 == R |
(2) ja, sehr (2) eher schon (3) eher nicht (4) neinr;i(':urt])terhaupt

Abbildung 5: Antworten auf die Frage nach dem Wunsch, dass der Arzt Suizidgedanken thematisiert

Die Frage, wie sich die Patienten wahrend des Gesprachs fuhlten (E4), beantworteten 24

Personen (71%) mit einer positiven oder sehr positiven Aussage (vgl. Abbildung 6). Nur 2

Personen gaben negative Geflihle an.

Gefuhl der Patienten wahrend des Interviews (E4)

12 Tt
10 ® keine Suizidalitat (n=21)
® Sterbewunsch (n=8)
_ 8 7 Suizidgedanken (n=5)
c
N6
c
<
4
2
L :
0

(1) negativ (2) neutral (3) positiv (4) sehr positiv

Abbildung 6: Gefuhl der Befragten Patienten wéahrend des Interviews
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Analog zur Auswertung der Fragen E2 und E3 wurden die Mittelwerte aus den
zahlenkodierten Antwortmoglichkeiten gebildet, Tabelle 12 zeigt diese im Vergleich. Bei
Frage E4 (Gefuhl wahrend des Interviews) zeichnete sich keine eindeutige Tendenz ab. Zur
Frage, ob der Patient sich wiinscht, dass der Arzt das Thema Suizidalitat anspricht, scheinen
Personen mit Sterbewunsch oder Suizidgedanken zu weniger positiven Antworten zu
tendieren. Allerdings ist dieser Unterschied aufgrund der geringen Fallzahlen in diesen
beiden Gruppe vorsichtig zu interpretieren.

Mittelwert £ SD [ keine Suizidalitat  Sterbewunsch  Suizidgedanken Insgesamt
El 1,55+ 0,94 1,63+0,74 2,40 £ 0,92 1,70+ 0,92
E4 2,81+ 0,68 2,63+ 1,06 3,00+ 0,71 2,79 £0,77

Tabelle 12: Mittelwertvergleich der Antworten auf die Fragen E1 und E4

3.1.5 Vergleich der Ergebnisse der verwendeten Rating Scales zwischen den 3

Patientengruppen

3.1.5.1 Symptomlast der PSP-Patienten (PSP-RS)

Die Symptomlast der Erkrankung wurde bei PSP-Patienten anhand einer kdrperlichen und
geistigen Untersuchung entsprechend der PSP-RS festgestellt (vgl. 2.1.2.1). Die Subgruppe
der PSP-Patienten umfasst 31 Personen (keine Suizidalitat: n=21; Sterbewunsch: n=5;
aktive Suizidgedanken n=5). PSP-RS-Werte liegen fur 28 der 31 PSP-Patienten vor, ihre
Verteilung zeigt Abbildung 7. Der Median betrug 51, das Minimum 15 und das Maximum 82.
Die beobachteten Werte sind normalverteilt.

A

Haufigkeit
T

100 200 300 400 500 600 700 800 900
PSPRS

Abbildung 7: Histogramm uber die Verteilung der PSP-RS-Werte
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Tabelle 13 vergleicht die Mittelwerte des PSP-RS fir Patienten ohne Suizidalitat, fir
diejenigen mit Sterbewunsch und diejenigen mit aktiven Suizidgedanken. Die Gruppe der
Patienten, die keine Suizidalitdt berichteten, wies die niedrigsten PSP-RS Werte auf und
hatte demnach im Mittel die am schwéchsten ausgepragten Krankheitssymptome. Hohere
Werte zeigten sich fur Patienten mit aktiven Suizidgedanken, Patienten mit Sterbewunsch
wiesen im Mittel die héchsten Werte auf.

PSP-RS (Mittelwert + SD)
keine Suizidalitat (n=19) 46,9 + 17,7
Sterbewunsch (n=4) 61,3+7,7
Suizidgedanken (n=5) 53,8+12,9
Gesamt (n=28) 50,2+ 16,4

Tabelle 13: Vergleich der PSP-RS-Mittelwerte

3.1.5.2 Modifizierte Hoehn und Yahr Skala

Fur alle 37 Patienten konnte das Erkrankungsstadium nach der modifizierten Hoehn und
Yahr Skala ermittelt werden (vgl. 2.1.2.3). 73% befanden sich bei der Befragung bereits in
den fortgeschrittenen Stadien 4 oder 5 (vgl. Abbildung 8)

Modifiziertes Hoehn und Yahr Stadium

20
18

16 — . 3
Suizidgedanken (n=5)

14 +—
12 - ® Sterbewunsch (n=9) .

10 ® keine Suizidalitat (n=23)

Anzahl

O N b OO

Modifiziertes Hoehn und Yahr Stadium

Abbildung 8: Erkrankungsstadium der Befragten nach der modifizierten Hoehn und Yahr Skala

Ein  nennenswerter  Unterschied zwischen  Patienten der unterschiedlichen
Suizidalitdtsgruppen zeigte sich in der deskriptiven Statistik nicht. In Tabelle 14 sind die

Mittelwerte des modifizierten Hoehn und Yahr Stadiums im Gruppenvergleich dargestellt.
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Modifizierte Hoehn und Yahr Skala
N Mittelwert + SD
keine Suizidalitat 23 3,78 £ 0,95
Sterbewunsch 9 3,38 +1,32
Suizidgedanken 5 4,00+0,71
Insgesamt 37 3,82+ 1,00

Tabelle 14: Mittelwertvergleich der modifizierten Hoehn und Yahr Skala der Befragten

3.1.5.3 Depression und Angst

Von den 37 Patienten konnte bei 34 Patienten die Subskala fir Depressivitat (HADS-D)
erfasst werden, bei 35 Patienten die Subskala fiir Angst (HADS-A). Pro Subskala gab es
dabei 7 Fragen, die beispielsweise Antriebslosigkeit, Interessensverlust (HADS-D),
Nervositat und Sorgen (HADS-A) beinhalten (vgl. 2.1.2.4). Dabei entstehen Werte zwischen
0 und 21 je Subskala. Fehlte maximal ein Wert pro Subskala, so wurde dieser mit dem
Mittelwert aus den Ubrigen Items der Subskala der jeweiligen Person erganzt. Die Werte auf
der Angstskala waren im Durchschnitt niedriger als die auf der Depressionsskala.

Insgesamt liegen alle Mittelwerte der jeweiligen Untergruppen im unauffalligen Bereich (0-7
Punkte). 8-10 Punkte werden als grenzwertig bezeichnet. Dies trifft in dieser Studie fir den
HADS-D auf 7 Patienten (20,6%) zu, fur den HADS-A auf 5 (14,3%). 6 Patienten (17,6%)
wiesen auffallige Werte (211 Punkte) im HADS-D auf und 3 Patienten (8,6%) im HADS-A.
Der insgesamt hdchste Wert im HADS-D betrug 18 Punkte, der hdchste im HADS-A 14
Punkte.

Vergleicht man nun die 3 Patientengruppen der unterschiedlichen Suizidalitatsauspragung,
so zeigen sich im Mittel hohere Werte fiir Depressivitat bei Patienten mit Sterbewunsch und
Suizidgedanken (vgl. Tabelle 15). Fur Angstsymptomatik ergab sich der héchste Mittelwert
bei Patienten mit Sterbewunsch. Im Vergleich der Suizidgedanken-Gruppe mit den Patienten
ohne Suizidalitdt wiesen diese nur einen geringfiigig niedrigeren Mittelwert auf (vgl. Tabelle
15). Eine statistische Auswertung des Einflusses von HADS-D und HADS-A auf die

Suizidalitat erfolgte mithilfe der logistischen Regression (siehe 3.1.6).

Mittelwert + SD HADS-D HADS-A
Keine Suizidalitat 6,3+3,9 40+£27
Sterbewunsch 89+3,7 6,7+49
Suizidgedanken 102+4,1 50£3,0
gesamt 76+4,1 48+35

Tabelle 15: Mittelwerte der Depressions- bzw. Angstskala im Vergleich der Suizidalitatsgrade

Tabelle 16 zeigt die Anzahl bzw. den Anteil der Patienten mit unauffalligen, grenzwertigen
und auffalligen Werten im HADS-D und HADS-A. Dabei lasst sich erkennen, dass 24% der
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Patienten ohne Suizidalititszeichen grenzwertige oder auffallige Werte im HADS-D
aufweisen. Dieser Anteil ist bei Sterbewunsch (50%) und Suizidgedanken (80%) deutlich
hoher. Ahnlich verhalt es sich beim HADS-A. Auch dort ist dieser Anteil bei Sterbewunsch
(44%) und Suizidgedanken (25%) hoher als bei den tbrigen Patienten (14%).

HADS-D
keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken
(n=21) (n=8) (n=5)
0-7 16 (76%) 4 (50%) 1 (20%)
8-10 3 (14%) 2 (25%) 2 (40%)
>11 2 (10%) 2 (25%) 2 (40%)
HADS-A
keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken
(n=22) (n=9) (n=4)
0-7 19 (86%) 5 (56%) 3 (75%)
8-10 3 (14%) 1 (11%) 1 (25%)
211 0 (0%) 3 (33%) 0 (0%)

Tabelle 16: Vergleich der HADS-D- bzw. HADS-A-Werte unter den Suizidalitatsgruppen

3.1.5.4 Religiositat

Die private Religiositat als Subskala des IIR wurde anhand von 2 Fragen gemessen (vgl.
2.1.2.6). Dabei sind Gesamtwerte von 2 bis 7 Punkte mdglich. 35 der 37 Patienten gaben
Antworten auf die Religiositatsfragen. Der IIR-Mittelwert der Subskala der privaten
Religiositat dieser Patienten war 4,1 + 1,5. Fir die einzelnen Gruppen ist dieser in Tabelle 17

dargestellt. Dabei ist kein wesentlicher Unterschied zwischen den Gruppen erkennbar.

keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgedanken
(n=22) (n=8) (n=5)
private Religiositat (IIR) 42+1,6 3,5+0,8 46+19

Tabelle 17: Private Religiositat

3.1.5.5 Lebenssinn

Mit Hilfe des SMILE-Fragebogens wurden Parameter zum Lebenssinn erfasst. Nur 25 (68%)
Patienten (22 PSP, 1 MSA, 2 CBS) konnten den Fragebogen im Interview vollstindig
beantworten. Wie beschrieben, wurden die Patienten gebeten, Lebensbereiche zu nennen,
die ihrem Leben Sinn geben (vgl. 2.1.2.7). Diese Bereiche wurden anschlieend
vorgegebenen Kategorien zugeordnet. Dabei wurden Bereiche aus den Kategorien ,Familie”
(66%), ,Partnerschaft (41%) und ,Freizeit* (24%) am haufigsten genannt (vgl. Abbildung 9).
Wahrend Beziehungen fir viele Patienten eine groRe Rolle zu spielen scheinen, wurde

Materielles (z.B. ,Finanzen®) selten genannt. Auch der Bereich Gesundheit scheint keine
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groRRe Rolle hinsichtlich des Lebenssinns zu spielen. Aus Grinden der Ubersichtlichkeit ist
hier nur ein Vergleich der Gruppen ,keine Suizidalitat® und ,Sterbewunsch/Suizidgedanken*
dargestellt. Unterschiede zwischen den beiden Patientengruppen lassen sich allenfalls
angedeutet in den Punkten ,Partnerschaft®, ,Gesundheit* und ,Freunde® finden.

Sinngebende Lebensbereiche im SMILE

20
18 —

16 - keine Suizidalitat (n=18)

14 ® Sterbewunsch/Suizidgedanken (n=11)

12 +—

10+ —

Anzahl

O N A~ OO

Abbildung 9: Bereiche, die dem Leben der Patienten Sinn gaben
Aus Zufriedenheit und Gewichtung der einzelnen individuellen Gebiete wurden folgende
Werte berechnet (vgl. 2.1.2.7):

- loS (= Index of Satisfaction) als Wert fur die mittlere Zufriedenheit
- loW (=Index of Weighting) als Wert fir die mittlere Gewichtung

- loWS (= Index of Weighted Satisfaction) als Gesamtwert fir den Lebenssinn

Die Mittelwerte dieser drei sind in Tabelle 18 aufgefiihrt.

oS low lowWS
keine Suizidalitat 81+18 79+21 82+20
Sterbewunsch 75 + 37 8024 76 + 37
Suizidgedanken 96 +6 80+34 98+3
gesamt 82+ 23 79 + 23 82+24

Tabelle 18: Mittelwerte und SD fir Parameter des SMILE-Fragebogens

Die Ergebnisse des Gesamtwerts fur den Lebenssinn (IloWS) waren nicht normalverteilt.

Tabelle 18 zeigt einen im Mittel niedrigeren loWS-Wert bei Patienten mit Sterbewunsch im
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Vergleich zu denen ohne Suizidalitdt. Die hdchsten Werte fir den Lebenssinn hatten
Patienten mit Suizidgedanken. Allerdings zeigen die hohen Standardabweichungen, dass die
Streuung unter den Werten sehr grof3 ist (vgl. Abbildung 10). Aufgrund der vielen fehlenden
Werte, der groRen Streuung und der fehlenden Normalverteilung konnte der Parameter

Lebenssinn in der logistischen Regression nicht weiter als Einflussvariable untersucht

werden.
Suizidgedanken ©o o
Sterbewunsch] ® © © o

keine Suizidalitat oo o 0O o0 © O

40 60 80
loWS

Abbildung 10: Streuung der loWS-Werte

3.1.5.6 Lebensqualitat

Der PSP-QolL-Fragebogen als Mald fir die Lebensqualitat wurde allen Patienten zum
Ausflllen mit nach Hause gegeben. Dieser lasst die Berechnung von 3 unterschiedlichen
Werten zu: Gesamtwert (0-100), Wert der physischen Lebensqualitat (0-100) und Wert der
mentalen Lebensqualitat (0-100) (vgl. 2.1.2.8). Der Rucklauf der Fragebdgen war 89% (33
von 37). Aufgrund fehlender Werte konnten 3 Fragebtgen nicht ausgewertet werden. Bei
weiteren 2 war nur die Berechnung der Subskala der physischen Lebensqualitét méglich.

Patienten mit Suizidgedanken wiesen im Mittel die niedrigsten Gesamtwerte fir die
Lebensqualitdt auf. Sowohl der Wert fur die physische als auch fir die mentale
Lebensqualitat waren bei Sterbewunsch oder Suizidgedanken im Mittel niedriger als bei den

ubrigen Patienten (vgl. Tabelle 19).

Lebensqualitdt anhand PSP-QoL
physisch mental Gesamtwert
MW + SD n MW + SD n MW + SD n
keine Suizidalitat 42,0+ 194 20 70,0 £ 18,7 20 56,3 £ 16,0 20
Sterbewunsch 46,3 + 31,6 7 58,9 + 26,7 6 53,1+ 29,8 6
Suizidgedanken 27,7+ 13,3 3 52,7+ 31,5 2 44,2 + 17,7 2
gesamt 41,6 £22,1 30 66,4 £ 21,2 28 54,8 £ 19,2 28

Tabelle 19: Lebensqualitat der Vergleichsgruppen anhand PSP-QoL
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Abbildung 11 stellt die Verteilung der Gesamtwerte des PSP-QoL dar. Dabei ist eine hohe
Variabilitat in der subjektiv empfundenen Lebensqualitét ersichtlich. Des Weiteren zeigte
sich, dass die physische Lebensqualitat in jeder Gruppe niedrigere Werte als die mentale
Lebensqualitat aufweist.
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100 o Gesamiwert
o
' o
@
8 o
80 g 8 o
= o ° o ®
= e ®
™ 5] o
5 ° 8
g 50—
c e © o
2 g °
[T} 3 B ®
- 8
| 0 o °
40 g8 o o o
a8 ® o o
o o @
8
o
2
20 8 o
o] o
o
o
[u] T T T
keine Suizidalitat Sterbewunsch Suizidgecdanken

Abbildung 11: Vergleich des PSP-QoL-Gesamtwerts sowie der physischen und mentalen Subskala

3.1.6 Logistische Regression zur Identifizierung signifikanter

Einflussvariablen

Um herauszufinden, welche der erhobenen Variablen statistisch gesehen tatséchlich einen
Einfluss auf die Suizidalitdt haben, wurden logistische Regressionsanalysen durchgefihrt.
Dazu wurden aus den 3 Vergleichsgruppen der Patienten 2 Gruppen gebildet. Die Patienten
ohne Suizidalitat bilden weiterhin eine Gruppe (n=23). Die zweite Gruppe setzt sich
zusammen aus der Gruppe der Sterbewunsch- und Suizidgedanken-Patienten. Diese beiden
Auspragungen von Suizidalitdt (vgl. 1.3) werden im Folgenden zur so genannten

Suizidalitats-Gruppe zusammengefasst (n=14).

3.1.6.1 Datenaufbereitung fir die logistische Regressionsanalyse

Fur die logistische Regressionsanalyse wurden kategoriale Variablen soweit moglich in

dichotome Variablen mit 2 Merkmalsauspragungen umgewandelt (siehe Tabelle 20).
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Variable

urspringliche Einteilung

neue Einteilung

Wohnort

Grof3stadt
Kleinstadt
landlicher Bereich

Stadt

Land

Familienstand

verheiratet

Single
geschieden/getrennt
verwitwet

in Partnerschaft

alleinstehend

Hilfe im Alltag

eigenstandig
Partner/Angehorige
ambulanter Pflegedienst

24h-Pflege
Pflegeheim/betreutes
Wohnen

keine/Angehdrige

professionelle Hilfe

Schulabschluss

Hauptschulabschluss
Realschulabschluss

keine
Hochschulqualifikation

Abitur Hochschulqualifikation
Geflhl, Angehdrigen zur Last nie
zu fallen selten nicht haufig
manchmal
meistens haufig
immer

Anzahl sozialer Kontakte

so viele wie immer

nicht mehr ganz so viele
viel weniger

sehr wenig

wenig abgenommen

stark abgenommen

Tabelle 20: Uberfiihrung kategorialer in dichotome Variablen

Uberdies wurden, um die Aussagekraft des Regressionsmodells nicht zu mindern, fehlende
Werte soweit moglich ersetzt (vgl. 2.1.4). Eine Ubersicht tiber den Anteil fehlender Werte der

jeweiligen Variablen bietet Tabelle 21.

Fehlende Werte n % n %
IoWS (Lebenssinn) 12 | 32,4% |Geflhl, eine Last zu sein (E2) | 3 8,1%
PSP-QoL mental 9 | 24,3% |Soziale Kontakte (E3) 3 8,1%
Schulabschluss 8 21,6% [Jahr der Erstdiagnose 2 5,4%
PSP-Qol physisch 7 18,9% | Hilfe im Alltag 2 5,4%
PSP-RS (nur PSP-Pat.) 3 9,8% |private Religiositat 2 5,4%
Jahr der ersten Symptome 3 8,1% |HADS-A 2 5,4%
HADS-D 3 8,1%

Tabelle 21: Ubersicht tiber Missing values
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Der grof3te Anteil an fehlenden Werten war im SMiLE-Fragebogen zum Lebenssinn zu
vermerken. Da der Anteil fast ein Drittel betrug, wurde diese Variable von der
Regressionsanalyse ausgeschlossen.

Fur fehlende Werte der Scores HADS-D, HADS-A, mentale und physische Lebensqualitat
(PSP-Qol) wurde das Verfahren der multiplen Imputation in SPSS verwendet, um diese zu
ersetzten. Missing Values der ubrigen Variablen wurden durch den Mittelwert ersetzt oder

anhand von korrelierenden Variablen berechnet (siehe 2.1.4).

3.1.6.2 Univariate logistische Regression der mdglichen Einflussgrof3en

Die qualitativen Merkmale, fir die eine univariate logistische Regressionsanalyse

durchgefihrt wurde, sind in Tabelle 22 aufgefihrt.

Suizidalitat

nein ja gesamt
Geschlecht
weiblich 10 (56%) 8 (44%) 18
mannlich 13 (68%) 6 (32%) 19
Familienstand
alleinstehend 5 (56%) 4 (44%) 9
in Partnerschaft 18 (64%) 10 (36%) 28
Kinder ja/nein
kinderlos 4 (67%) 2 (33%) 6
Kinder 19 (61%) 12 (39%) 31
Religionszugehorigkeit
keine Religionszugehorigkeit 3 (75%) 1 (25%) 4
Religionszugehdorigkeit 20 (61%) 13 (39%) 33
Hilfe im Alltag
keine/Angehdrige 16 (62%) 10 (38%) 26
professionelle Hilfe 7 (64%) 4 (36%) 11
Diagnose
PSP 21 (68%) 10 (32%) 31
MSA 1 (50%) 1 (50%) 2
CBS 1 (25%) 3 (75%) 4
Wohnort
Stadt 20 (71%) 8 (30%) 28
Land 3 (33%) 6 (67%) 9
Gefiuhl, eine Last zu sein
nicht haufig 18 (72%) 7 (28%) 25
haufig 5 (42%) 7 (58%) 12
Anzahl sozialer Kontakte
wenig abgenommen 17 (65%) 9 (35%) 26
stark abgenommen 6 (55%) 5 (46%) 11

Tabelle 22: Kreuztabelle der qualitativen Variablen fir die univariate logistische Regression
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Tabelle 23 zeigt den Vergleich der Mittelwerte fir die quantitativen Merkmale, die in der
univariaten Analyse verwendet wurden. Standardabweichungen kénnen fir imputierte Daten

nicht berechnet werden.

Suizidalitat
Mittelwert nein ja gesamt
Alter bei Befragung (Jahre) 67,4 69,0 68,0
Dauer seit ersten Symptomen (Jahre) 4,7 4.4 4,6
Dauer seit Diagnose (Jahre) 2,1 2,1 2,1
PSP-RS 46,9 57,1 50,2
HADS-D 6,5 9,8 7,7
HADS-A 4,0 6,2 4,8
Physische QoL 39,9 37,1 38,9
Mentale QoL 70,3 58,7 65,9
Gesamt-QoL 55,6 48,1 52,8
Priv. Religiositat (IIR) 4.2 3,9 41
Hoehn und Yahr Stadium 3,8 3,9 3,8

Tabelle 23: Quantitative Variablen, die in die univariate logistische Regression aufgenommen wurden

Eine univariate logistische Regression wurde fur die oben genannten Variablen nach dem
Ersetzen fehlender Werte durchgefihrt. In Tabelle 24 sind die Variablen anhand ihres p-
Werts geordnet. Depressivitat stellte sich in der univariaten Analyse als signifikant heraus,
die Variable Wohnort mit einem p-Wert von 0,05 erreichte ebenso die Grenze des

Signifikanzniveaus.

Variable p-Wert Variable p-Wert
Depression (HADS-D) 0,038 * Geschlecht 0,422
Wohnort 0,050 * Alter bei Erstdiagnose 0,498
Geflhl, eine Last zu sein 0,082 Alter bei Befragung 0,512
Angst (HADS-A) 0,095 Anzahl sozialer Kontakte 0,536
mentale Qol 0,117 Priv. Religiositat (IIR) 0,625
Diagnose Dauer seit ersten Sympt. 0,638
PSP Ref Familienstand 0,639
MSA 0,613 physische QoL 0,717
CBS 0,130 Hoehn und Yahr Stadium 0,742
Schulabschluss 0,182 Kinder ja/nein 0,804
Gesamt-Qol 0,235 Hilfe im Alltag 0,904
Religionszugehdorigkeit ja/nein 0,305 Dauer seit Erstdiagnose 0,932
Alter bei ersten Symptomen 0,416

*p<0,05

Tabelle 24: P-Werte der Variablen in der univariaten logistischen Regression
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3.1.6.3 Multivariate logistische Regression der selektierten Variablen

In der univariaten logistischen Regression zeigten sich die Variablen HADS-D, Wohnort,
Geflhl, eine Last zu sein (Frage E2), HADS-A, mentale Lebensqualitat, Diagnose und
Schulabschluss mit einem p-Wert < 0,2 als mogliche Pradiktoren fur Suizidalitat. In der
multivariaten logistischen Regression stellten sich davon bei einem Signifikanzniveau von p
< 0,05 lediglich HADS-A und Wohnort auf dem Land als signifikante Pradiktoren fur
Suizidalitat dar. Mit dem entstandenen Modell lassen sich 81-83% der Patienten der richtigen
Gruppe hinsichtlich Suizidalitat zuordnen. Als Gutekriterien fir das Modell wurde au3erdem
Nagelkerke’s R-Quadrat (0,30-0,35) sowie der p-Wert des Hosmer-Lemeshow-Test
(p=0,058-0,590) bestimmt. Die Analyse wurde mit imputierten Daten durchgefiihrt, wobei die
Datei vereinfacht dargestellt 5 Kopien (,Imputationen“) der Daten enthélt. Die
Regressionsanalyse wird dabei vom Programm IBM SPSS Statistics fir jede Imputation
gesondert berechnet und dann verrechnet, was zu einem konkreten p-Wert und einer Odds
Ratio fir jede Variable fuhrt. Bestimmte Werte werden jedoch nur nach Imputationen
getrennt berechnet, weshalb es z.B. bei den Gutekriterien und Konfidenzintervallen nur

moglich ist, die Bandbreite Gber alle Imputationen zu nennen.

Variable p-Wert Odds Ratio/Exp (B) 95% Konfidenzintervall*
Wohnort (Land) 0,018 9,65 1,41-71,22
Angstscore (HADS-A) 0,026 1,33 1,02-1,74

* jeweils zusammengefasst fir alle Imputationen

Tabelle 25: Pradiktoren fir Suizidalitat bei den APS-Patienten dieser Studie

In Tabelle 25 sind die beiden Pradiktoren mit p-Wert und Odds Ratio dargestellt. Daraus ist
ersichtlich, dass Patienten, die auf dem Land wohnen, eine hohere Wahrscheinlichkeit
hatten, der Suizidalitatsgruppe anzugehéren als Patienten aus der Stadt. Die Odds fur
Suizidalitat bei den Patienten auf dem Land ist 9,65 mal so hoch wie die der Patienten in der
Stadt. Uberdies stieg mit hoherem Angstscore die Suizidalitatswahrscheinlichkeit. Pro
zusatzlichem Punkt auf der Angstskala stiegt die Wahrscheinlichkeit fir Suizidalitdt um 33%.
Die Depressionsskala HADS-D, die in der univariaten Analyse signifikant war, erreichte in
der multivariaten Regression nicht das Signifikanzniveau. Alter und Geschlecht zeigten sich
bei Hinzufigen zum Modell in der hier untersuchten Patientenpopulation weder als
Pradiktoren fur Suizidalitat noch als Confounder.
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3.1.7 Analyse der Subgruppe der PSP-Patienten

Da die PSP-Rating Scale nur fir PSP-Patienten erhoben werden konnte, wurde eine
gesonderte Auswertung fur die Subgruppe der PSP-Patienten durchgefihrt, um auch die
Erkrankungsschwere als mdglichen Pradiktor fir Suizidalitat mit einbeziehen zu kdénnen. Die

univariate Analyse erbrachte das in Tabelle 26 dargestellte Ergebnis.

Variable p-Wert Variable p-Wert
Wohnort 0,021 Dauer seit Erstdiagnose 0,473
Depression (HADS-D) 0,049 Hoehn und Yahr Stadium 0,483
Angst (HADS-A) 0,064 Familienstand 0,499
Mentale Qol 0,150 Kinder ja/nein 0,687
Gesamt - QoL 0,164 Dauer seit ersten Sympt. 0,691
PSP-RS 0,340 Geschlecht 0,709
Gefiuhl eine Last zu sein 0,358 Anzahl sozialer Kontakte 0,751
Alter bei Befragung 0,375 IR 0,882
Physische QoL 0,383 Hilfe im Alltag 0,935
Alter bei Erstdiagnose 0,440 Religionszugehdorigkeit ja/nein 0,947
Alter bei ersten Sympt. 0,448 Schulabschluss 0,999

Tabelle 26: Ergebnis der univariaten logistischen Regression in der Subgruppe der PSP-Patienten

Das Resultat der multivariaten Regressionsanalyse (siehe Tabelle 27) entspricht dem der
Gesamtstichprobe. Wohnort und Angstscore zeigten sich als signifikante Pradiktoren fir
Suizidalitdt, wahrend die Erkrankungsschwere anhand PSP-RS bereits in der univariaten
Analyse als Pradiktor ausschied.

Variable p-Wert Odds Ratio/Exp (B)  95% Konfidenzintervall*
Wohnort (Land) 0,011 54,79 2,48-2585,76
Angstscore (HADS-A) 0,020 1,65 1,07-2,72

Vorhersagewert: 87,3-89,7% *
Nagelkerke's R-Quadrat: 0,48-0,57 *
Hosmer-Lemeshow-Test: p=0,067-0,699 *
* jeweils zusammengefasst fur alle Imputationen

Tabelle 27: Ergebnis der multivariaten logistischen Regressionsanalyse der PSP-Patienten
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3.2 Retrospektive Analyse der Sterbebegleitung von Menschen mit

Parkinsonsyndromen bei Dignitas

Die beobachtete relativ hohe Prévalenz von Sterbewlnschen und Suizidgedanken bei
Patienten mit atypischen Parkinson-Syndromen spiegelte sich bislang nicht in der
publizierten Literatur wider. Insbesondere sind bislang kaum Selbstt6tungen von Patienten
mit APS bekannt (vgl. 1.4). Eine Moglichkeit, Selbsttotungen bei APS-Patienten zu
identifizieren, ist die Analyse von begleiteten Suizidhandlungen. Wenngleich in Deutschland
nicht legal, haben deutsche Patienten Zugang zum begleiteten Freitod im européischen
Ausland. Hierzu wurde eine Datenanalyse der Schweizer Right-to-Die Organisation Dignitas
durchgefinhrt.

3.2.1 Grole der Stichprobe

In den Jahren 2006 bis einschlieBlich 2012 erhielten insgesamt 1009 Menschen einen
begleiteten Suizid bei Dignitas. Darunter waren 72 (7,1%) mit PD, PSP, MSA oder CBS,
welche das Stichprobenkollektiv der retrospektiven Analyse bilden. Wahrend dieser 7 Jahre
variierte die Gesamtzahl der beim Freitod Begleiteten zwischen 89 und 198 Personen pro
Jahr. Der Anteil der Parkinsonsyndrome blieb stabil zwischen 6,3% und 8,7%. Die genaue

Aufteilung auf die einzelnen Erkrankungen ist in Tabelle 28 dargestellt.

PD PSP MSA CBS gesamt

2006 9 2 5 1 17
2007 4 2 3 0 9
2008 3 2 3 1 9
2009 3 2 1 0 6
2010 3 2 2 0 7
2011 5 2 1 2 10
2012 7 5 2 0 14

gesamt 34 17 17 4 72

% 47,2% 23,6% 23,6% 5,6%

Tabelle 28: Anzahl der Freitodbegleitungen von Patienten mit Parkinsonsyndromen
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3.2.2 Soziodemographische Daten des Kollektivs

Ein Uberblick uber die soziodemographischen Daten des Kollektivs ist in Tabelle 29
abgebildet.

n %
Anzahl insgesamt 72
Geschlecht weiblich 36 50,0
maéannlich 36 50,0
Alter Alter in Jahren (Mittelwert + SD) 68,8 +10,9
Familienstand verheiratet/in Beziehung 37 51,4
geschieden 13 18,1
verwitwet 11 15,3
alleinstehend 11 15,3
Kinder ja 49 68,1
nein 23 31,9
Religion/Konfession keine 22 30,6
katholisch 10 13,9
protestantisch 10 13,9
anglikanisch 9 12,5
andere christliche Konfession 3 4.2
nicht dokumentiert 18 25,0
im Pflegeheim ja 13 18,1
nein 59 81,9

Tabelle 29: Soziodemographische Daten der begleiteten Personen bei Dignitas

Geschlecht

Abbildung 12 zeigt die Verteilung der Geschlechter auf die einzelnen Diagnosen. Bei PD-
Erkrankten war der Anteil der mannlichen Patienten héher als bei APS-Patienten (56% bei

PD vs. 44% bei APS). Insgesamt ergibt sich ein ausgewogenes Verhéltnis von 1:1.
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Abbildung 12: Geschlechterverteilung in den einzelnen Erkrankungsgruppen
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Altersverteilung

Der Altersmittelwert im Kollektiv betrug 68,8 + 7,3 Jahre. Der jlingste Patient war bei der
Freitodbegleitung 41 Jahre alt, der &alteste 93. Die Verteilung Uber alle Altersstufen zeigt
Abbildung 13. Es ergab sich kein Unterschied im Alter zwischen Mannern und Frauen (m:
67,8 + 6,6J.; w: 68,2 £ 8,1J.).
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Abbildung 13: Altersverteilung bei Freitodbegleitung

PD- und APS-Patienten unterschieden sich deutlich im mittleren Alter (PD: 72,4 + 12,5
Jahre, APS: 65,6 £ 8,2). Der Altersmittelwert bei PSP-Patienten betrug 68,0 + 6,4 Jahre. Die
MSA-Patienten waren im Mittel 64,4 + 8,8 Jahre alt. Die jingste Gruppe bildeten die CBS-
Patienten mit 60,7 = 11,6 Jahren. Wie Abbildung 13 bereits zeigt, haben also Patienten mit
atypischen Parkinsonerkrankungen einen héheren Anteil in den niedrigeren Altersstufen.

In Abbildung 14 ist die Altersverteilung nach Diagnosen aufgeschlisselt dargestellt. Dabei
lassen sich ebenfalls Unterschiede in der Verteilung erkennen. Wéhrend bei den APS kein

Mitglied Gber 80 Jahre alt war, macht bei den an PD Erkrankten diese Gruppe 38% aus.
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Abbildung 14: Altersverteilung der einzelnen Erkrankungsgruppen

Familidre Verhaltnisse

Etwas mehr als die Halfte des Kollektivs (51,4%) war zum Zeitpunkt des begleiteten Suizids
verheiratet oder in einer festen Partnerschaft. Vergleicht man den Familienstand von PD-
und APS-Patienten wie in Abbildung 15 dargestellt, fallt auf, dass APS-Patienten haufiger in
einer Ehe bzw. Partnerschaft lebten als PD-Patienten (61% vs. 41%). Dementsprechend ist
bei diesen der Anteil an verwitweten und alleinstehenden Patienten héher (24% vs. 8% bzw.
21% vs. 11%).
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Abbildung 15: Familienstand der PD- und APS-Patienten bei Dignitas
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Mehr als zwei Drittel der Begleiteten hatten Kinder, meist sogar mehrere (vgl. Abbildung 16).
Im Mittel hatten die Patienten 1,3 Kinder. Insgesamt 13 Personen (18,1%) wohnten in einem
Pflege- oder Altenheim (vgl. Tabelle 29), hier war kein Unterschied zwischen PD- und APS-
Patienten erkennbar (PD: 17,6%, APS: 18,4%).
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Abbildung 16: Anzahl der Kinder der begleiteten Patienten

Herkunftsland

Seit der Dignitas-Griindung 1998 wurden bis 2013 insgesamt 1701 Patienten aus Uber 40
Landern bei ihrem Freitod begleitet. In der Gesamtstatistik von 1998 bis 2013 waren
Deutschland mit 840 (56%) und GrofRbritannien mit 244 Personen (16%) die Spitzenreiter.
Diese Tendenz ist auch im untersuchten Kollektiv erkennbar. Die Patienten aus
europdaischen Landern sind in Abbildung 17 dargestellt. Die 72 Personen des analysierten
Kollektivs kamen aus insgesamt 10 verschiedenen Landern. Der grofdte Anteil fiel dabei mit
30 Personen (41,7%) auf Deutschland, gefolgt von Grof3britannien mit 21 (29,2%). Aus den
USA kamen 6 (8,3%), aus Frankreich 4 (5,6%) und aus Kanada 3 Personen (4,2%). Jeweils
2 (2,8%) stammten aus der Schweiz, Spanien und Australien. Aus Portugal und Tschechien

kam jeweils eine Person.

Abbildung 17: Verteilung der begleiteten Patienten aus Europa
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Religionszugehdrigkeit

In  der retrospektiven Analyse konnten fir 54 Personen Informationen zur
Religionszugehdorigkeit erhoben werden, bei 18 Personen (25%) fehlte diese Angabe. 10
Personen (19%) gehorten jeweils einer romisch-katholischen bzw. protestantischen
Gemeinde an, 9 Personen (17%) waren anglikanischen Glaubens. 3 Personen (6%) waren
Mitglieder einer anderen christlichen Konfession. Die Ubrigen 22 Personen (41%) gaben an,
keiner Glaubensgemeinschaft anzugehdren (vgl. Abbildung 18).

Religionszugehorigkeit (n= 54)

® keine Religion
® rom.-katholisch
protestantisch

= anglikanisch

= andere christl.
Konfession

Abbildung 18: Religionszugehorigkeit der bei Dignitas begleiteten Personen

3.2.3 Gesundheitsbezogene Daten des Kollektivs

In der retrospektiven Datenanalyse wurden die gesundheitsbezogenen Daten Symptome,
Medikation, Hoehn und Yahr Stadium und positive Anamnese flr Depression oder
Suizidversuch erfasst. Dabei wurden vor allem eingereichte Arztbriefe und das
Gesuchsschreiben, in dem der Antragsteller sein Leben und die alltaglichen Schwierigkeiten
beschreibt, verwendet.

3.2.3.1 Symptome

In den eingereichten Arztbriefen sowie in der Beschreibung des alltaglichen Lebens der
Patienten selbst lieBen sich unterschiedliche Symptome herausfiltern. In Tabelle 30 ist
dargestellt, wie viele Patienten jeweils die Symptome Hilflosigkeit, Dysarthrie, Sehstérungen,
Dysphagie, Schmerzen, Immobilitdt und Inkontinenz erwahnten. Bei 3 Personen (2 PD, 1
MSA) fanden sich dabei keine konkreten Angaben. Selten wurde von den Patienten ein
bestimmtes Symptom als ausschlaggebend fir den Suizidwunsch dargestellt, sodass hier
keine Gewichtung der einzelnen Symptome hinsichtlich ihrer Bedeutung fur den begleiteten
Suizid moglich ist.
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PD PSP MSA CBS gesamt

(n=32) (n=17) (n=16) (n=4) (n=69)
Hilflosigkeit 20 63% | 11 65% | 11 69% 4 100% | 46 67%
Dysarthrie 8 25% | 17 100% | 13 81% 2 50% | 40 58%
Sehstdrung 7 22% | 10 59% 2 13% 1 25% | 20 29%
Dysphagie 6 19% | 13 77% 8 50% 1 25% | 28 41%
Schmerzen 22 69% | 6 35% | 10 63% 1 25% | 39 57%
Immobilitat 29 91% | 17 100% | 15 94% 4 100% | 65 94%
Inkontinenz 6 19% | 1 6% 9 56% 1 25% | 17 26%

Tabelle 30: Symptome der PD- und APS-Patienten bei Dignitas

Vor allem Dysarthrie, Dysphagie und Sehstérungen wurden bei APS haufiger angegeben als

bei PD. Dahingegen kamen Schmerzen vermehrt bei PD- und MSA-Patienten vor. Von fast

allen Personen wurde die fur die Erkrankungen typische Immobilitéat genannt.

3.2.3.2 Medikation

Anhand der vorgelegten Arztbriefe konnten bei 52 Patienten die Dauermedikamente ermittelt

werden. Sie wurden der jeweiligen Medikamentengruppe zugeordnet (vgl. Tabelle 31).

Gesamt PD APS

n % n % n %
Dopamin+Decarboxylasehemmer 31 59,6 24 88,9 7 28,0
Antidepressiva 21 40,4 7 25,9 14 56,0
Analgetika 17 31,7 8 29,6 9 36,0
NMDA-Antagonisten 12 23,1 6 22,2 6 24,0
Antihypertensiva/Herzinsuffizienzmed. 10 19,2 4 14,8 6 24,0
PPI/H2-Antihistaminika 10 19,2 5 18,5 5 20,0
Dopaminagonisten 8 15,4 6 22,2 2 8,0
COMT-Hemmer 8 15,4 7 25,9 1 4.0
Vitaminpraparate 8 15,4 2 7.4 6 24,0
Schlafmedikamente 7 13,5 2 7.4 5 20,0
Gerinnungshemmer 6 11,5 3 11,1 3 12,0
Benzodiazepine/Barbiturate 5 9,6 1 3,7 4 16,0
Neuroleptika 4 7,7 4 14,8 0 0,0
Lipidsenker 4 7,7 2 7,4 2 8,0
Blase/Prostata 4 7,7 2 7,4 2 8,0
Glucocorticoide 3 5,9 1 3,7 2 8,0
Antidementiva 3 5,8 2 7,4 1 40
Antikonvulsiva 3 5,8 2 7,4 1 40
Schilddriisenhormone 3 5,8 1 3,7 2 8,0
MAO-B-Hemmer 2 3,8 2 7,4 0 0,0
Antidiabetika 2 3,8 1 3,7 1 40
Antiallergika 2 3,8 2 7,4 0 0,0
Cannabinoide 1 19 1 3,7 0 0,0
Saliva Stimulating Tablets 1 1,9 1 3,7 0 0,0

Tabelle 31: Dauermedikation der bei Dignitas begleiteten Personen
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Auffallend ist, dass die Antidepressiva nach Dopaminpraparaten die zweithdufigste
Wirkstoffgruppe darstellen, Analgetika erhielt dauerhaft etwa jeder dritte Patient.
Dopaminpréaparate wurden — wie aufgrund der unterschiedlichen Wirksamkeit bei PD und
APS zu erwarten — deutlich haufiger bei Patienten mit PD eingesetzt, wahrend APS-
Patienten haufiger Antidepressiva erhielten.

3.2.3.3 Krankheitsstadium nach der modifizierten Hoehn und Yahr Skala

Zur Beurteilung der Erkrankungsschwere wurde das Krankheitsstadium nach der
modifizierten Hoehn und Yahr Skala erfasst (vgl. 2.1.2.3). Wurde dies nicht in einem Arztbrief
explizit erwahnt, wurde das Stadium anhand der Beschreibungen des Patienten und der
Arztbriefe festgelegt. Bei 2 Personen enthielten die Unterlagen nicht ausreichend
Informationen, um das Krankheitsstadium zu bestimmen. Abbildung 19 zeigt, dass sich der
Groldteil der Patienten beim Gesuch nach Freitodbegleitung in einem fortgeschrittenen
Stadium der Erkrankung befand. 80% der Personen waren Stadium 4 oder 5 zuzuordnen.
Beinahe jede zweite Person war im Stadium 5 und demnach ohne Hilfe rollstuhlgebunden

oder bettlagrig.
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Abbildung 19: Modifiziertes Hoehn und Yahr Stadium der begleiteten Personen
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3.2.3.4 Depression

Im betrachteten Kollektiv fand sich bei 13 Personen (18,1%) in Vorbefunden, die diese bei
Dignitas eingereicht hatten, eine ,Depression“ oder ,depressive Episode® in der Anamnese
zu irgendeinem Zeitpunkt im Leben (PD: 8,8%; APS: 26,3%). In den Gutachten aus den
Arztgesprachen vor der Freitodbegleitung wird bei 3 Personen (4,2%) eine depressive
Symptomatik beschrieben (2 APS; 1 PD), bei 2 Personen wurde explizit erwahnt, dass zum
Zeitpunkt der Vorstellung keine Depression vorlag. Bei 56 Personen (77,8%) wurde weder in
den eingereichten Arztbriefen noch im arztlichen Gutachten das Vorhandensein bzw.

Nichtvorhandensein einer Depression dokumentiert.

3.2.3.5 Vorangegangene Suizidversuche

Schwerkranke Patienten, die einen Sterbewunsch hegen, sehen manchmal in der
Selbsttétung den einzigen Ausweg. Auch in der Analyse des beschriebenen Kollektivs wurde
in den Akten nach vorangegangenen Suizidversuchen gesucht. Bei 10 Personen (13,9%)
war ein solcher im Lebenslauf oder in einem Arztbrief vermerkt (4 PD, 3 PSP, 2 MSA, 1
CBS). Bei den restlichen 62 war nicht ausdricklich erwahnt, dass kein Suizidversuch
stattfand. Allerdings ist anzunehmen, dass die Patienten einen Suizidversuch nicht
verschweigen, da dies das Kriterium des langanhaltenden Sterbewunsches bekréftigt (vgl.
Abbildung 1). So kann man davon ausgehen, dass die Zahl der Suizidversuche nicht
wesentlich von den erfassten 10 Fallen abweicht. 8 von ihnen gaben dabei an, einmal einen
Suizidversuch unternommen zu haben. Eine Person berichtet von 2 Versuchen und eine
Person von 4. Nur ein Suizidversuch fand nach dem Gesuch nach Freitodbegleitung bei
Dignitas statt. Der Grund daflir war nach Angaben des Patienten, dass das Prozedere fir ihn
zu lange dauerte. Alle anderen Suizidversuche fanden vor dem Kontakt mit Dignitas statt.
Bei 2 Personen (2,8%) war ein Suizid oder Suizidversuch bei Angehdrigen vermerkt. Da dies

jedoch von Dignitas nicht standardisiert erfasst wird, kbnnte dieser Anteil auch hdher liegen.

3.2.3.6 Zeitlicher Zusammenhang zwischen Symptombeginn bzw. Diagnhosestellung
und Gesuch nach FTB

Um abschétzen zu kénnen, in welcher Phase der Erkrankung die Entscheidung zum
begleiteten Suizid fiel, wurde das Gesuch im zeitlichen Zusammenhang mit dem Auftreten
erster Symptome und der Diagnosestellung betrachtet. Bei den atypischen
Parkinsonerkrankungen wurde in jedem Fall der Zeitpunkt der Diagnosestellung in den
Arztbriefen erwahnt. Bei den PD-Patienten wurde dies schlechter dokumentiert. Hier konnte
der Diagnosezeitpunkt nur in 23 Fallen eruiert werden. Der Beginn der Symptome wurde bei

36 von 38 Personen mit atypischem Parkinson dokumentiert und bei 20 von 34 mit PD.
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Abbildung 20 und Abbildung 21 zeigen fiur APS- bzw. PD-Patienten, wie viele Jahre nach
Ausbruch der Symptome bzw. Erstdiagnose diese das Gesuch bei Dignitas stellten.

Dabei ist zu erkennen, dass die Spannbreite der Zeitabstande bei den PD-Patienten deutlich
groRer ist als bei den APS-Patienten. Zudem ist die Verteilung Uber die Jahre gleichméaRiger
ohne erkennbare Haufung bei den PD-Patienten. Bei den APS-Patienten hingegen stellte ein
hoher Prozentsatz von 47,4% (18 Patienten) ihr Gesuch nach FTB bereits im ersten Jahr
nach der Diagnosestellung, innerhalb der ersten 2 Jahre waren es 68,4% (vgl. Abbildung
20). Dabei ist eine mittlere Latenz von 2,8 £+ 1,5 Jahren zwischen den ersten Symptomen
und der klinischen Diagnosestellung bei APS zu erkennen.
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Abbildung 20: Zeitlicher Zusammenhang von Gesuchstellung und Erstsymptomen bzw. Erstdiagnose
bei den begleiteten APS-Patienten
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Abbildung 21: Zeitlicher Zusammenhang von Gesuchstellung und Erstsymptomen bzw. Erstdiagnose
bei den begleiteten PD-Patienten
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3.2.4 Abfolge der einzelnen Schritte bei Dignitas

Wahrend bei den atypischen Parkinsonsyndromen spétestens 8,1 Jahre nach
Symptombeginn ein Gesuch nach Freitodbegleitung gestellt wurde, kam dies bei PD-
Patienten bis zu 29,1 Jahre nach den ersten Symptomen vor. Bei PD betrug der Mittelwert
der Zeitspannen zwischen Erstsymptomen und Gesuch 11,0 + 7,1 Jahre, zwischen
Erstdiagnose und Gesuch 8,5 = 6,8 Jahre. Bei den atypischen Parkinsonsyndromen waren
diese Intervalle wesentlich kiirzer. APS-Patienten stellten im Mittel 4,2 + 1,8 Jahre nach den
ersten Symptomen und 1,5 + 1,3 Jahre nach der Diagnose ihr Gesuch um Freitodbegleitung

bei Dignitas.

Dignitasbeitritt und Gesuch

Um einen begleiteten Freitod bei Dignitas zu erhalten, muss man Mitglied in diesem Verein
sein. In Abbildung 22 ist dargestellt, wie viele Monate bzw. Tage nach dem Eintritt in den

Verein Dignitas das Gesuch nach Freitodbegleitung gestellt wurde.

Zeit zwischen Dignitasbeitritt und Gesuch
; nach FTB
35% 33%
30%
25%
20% 7%
15% 14% 13%
10%
6%
0% l
Gesuch 0-30 6-12 12-24 >2
vor Beitritt  Tage Monate Monate Monate  Monate Monate

Abbildung 22: Zeit zwischen Dignitasbeitritt und Gesuch nach Freitodbegleitung (n=70)

Etwa ein Drittel aller Personen wurde im Monat vor dem Gesuch Mitglied bei Dignitas und
insgesamt 50% in den vorangehenden 2 Monaten. 10% der Personen waren bei

Gesuchstellung schon mehr als 1 Jahr im Verein Dignitas.

Zeitspanne zwischen den einzelnen Schritten bei Dignitas

Das Vorgehen bei Dignitas nach einer Gesuchsstellung verlauft in immer gleichen Schritten.
Kurz zusammengefasst sind dies: Gesuch, provisorisches griines Licht, 1. und 2.
Arztbesuch, Freitodbegleitung (vgl. Abbildung 1). Allerdings liegt es am Patienten, ob und
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wann der jeweils ndchste Schritt eingeleitet wird. So ist auch die Zeitspanne zwischen den
einzelnen Schritten sehr variabel. Im untersuchten Kollektiv durchliefen 70 Personen diese
Schritte der Reihe nach. Bei 2 Personen wurde das Gesuch zunéchst von Dignitas
abgelehnt, sodass weitere Unterlagen erforderlich waren bzw. ein neues Gesuch gestellt
werden musste. Die mediane Zeitspanne zwischen dem Gesuch und der Freitodbegleitung
betrug 102 Tage (Minimum 6 Tage, Maximum 2090 Tage). Zwischen dem Gesuch und dem
provisorischen Griinen Licht lagen im Median 36 Tage (Minimum 2 Tage, Maximum 403
Tage). Von diesem Zeitpunkt bis zum ersten persénlichen Arztgesprach in der Schweiz
dauerte es median 48 Tage (Minimum 7 Tage, Maximum 1933 Tage). Seit Anfang 2008 ist
ein zweites Gesprach mit dem Arzt vonndten, nach dem erst das Rezept fur das Barbiturat
ausgestellt werden darf. Die mediane Zeitspanne zwischen dem ersten Arztgesprach und
der Freitodbegleitung betrug 2 Tage (Minimum 0 Tage, Maximum 131 Tage). So ist es
beispielsweise auch mdglich, die Freitodbegleitung schon fir den Tag des zweiten
Arztgesprachs zu organisieren. Im untersuchten Kollektiv wurden auch Freitodbegleitungen
vor 2008 eingeschlossen. Damals war die Freitodbegleitung nach nur einem Arztgespréach —
im Extremfall also am Tag des ersten Arztkontaktes — moglich. In 59,7% der Féalle fand die
Freitodbegleitung in den ersten beiden Tagen nach dem letzten Arztgesprach statt, nur in
wenigen Ausnahmen (5,4%) fand sie spater als 7 Tage nach diesem statt. Insgesamt ist der
Verlauf interindividuell sehr variabel, vor allem in der Anfangsphase zwischen Gesuch und

tatsachlicher Anreise in die Schweiz.

3.2.5 Begleitpersonen

Dignitas versucht seinen Mitgliedern einen Freitod zu ermoglichen, dessen
Rahmenbedingungen diese so gut es geht selbst mitbestimmen kdnnen. So ist es je nach
Wunsch des Betreffenden moglich, dass nahestehende Personen bei der Freitodbegleitung

anwesend sind.

Begleitpersonen bei Freitodbegleitung

79 4%

lja
H nein

unbekannt

Abbildung 23: Anwesenheit von Begleitpersonen bei Freitod
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Abbildung 23 zeigt, dass bei 89% der Patienten neben den Dignitasmitarbeitern noch weitere
Personen anwesend waren, nur 5 Personen (7%) hatten keine weiteren Begleiter. Dabei
wurden 51 Personen (71%) von Familienangehdrigen begleitet und 16 (22%) von Freunden.
In jeweils einem Fall waren ein Sozialarbeiter, eine schweizer Hauséarztin oder ein Mitglied
einer Right-to-Die-Organisation aus Grof3britannien anwesend. Die Anzahl der Begleiter
variierte zwischen 0 und 10 Personen (vgl. Abbildung 24). In den meisten Fallen (62,5%)

waren dabei ein oder zwei Personen anwesend.
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Abbildung 24: Anzahl der Begleiter beim Freitod

Von den 5 nicht begleiteten Personen waren 4 weiblich und eine ménnlich, 2 litten an PD, 3
an APS, eine Person wohnte im Pflegeheim. 4 Patienten davon hatten Kinder, ebenfalls 4

waren verwitwet oder alleinstehend.

3.2.6 Vergleich der PD- und APS-Patienten anhand statistischer Tests

Wie in 2.2.3 beschrieben, erfolgte zusatzlich zur Deskription der begleiteten Personen auch
ein explorativer Vergleich zwischen den PD- und den APS-Patienten. Tabelle 32 zeigt die p-
Geschlecht, Kinder

Pflegeheimbewohner, Wohnort innerhalb/auRerhalb von Deutschland und Begleiter bei FTB.

Werte fur den Vergleich von Familienstand, ja/nein,

Dabei war kein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen erkennbar.

PD APS p-Wert Test
n (%)

mannliches Geschlecht 19 (55,9%) 17 (44,7%) 0,345 [Chi-2-Test
In Partnerschaft/verheiratet 14 (41,2%) 23 (60,5%) 0,101 ([Chi-2-Test
Kinder vorhanden 21 (61,8%) 28 (73,7%) 0,279 [Chi-2-Test
Pflegeheimbewohner 6 (17,6%) 7 (18,4%) 0,932 [Chi-2-Test
Wohnort in Deutschland 18 (52,9%) 12 (31,6%) 0,066 [Chi-2-Test
Begleiter (ja) 31 (93,9%) 33 (91,7%) 1,000 |Fisher's exact

Tabelle 32: Vergleich von dichotomen Variablen zwischen begleiteten PD- und APS-Patienten
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Fur den Vergleich der metrischen bzw. ordinalen Variablen wurden der Welch-Test oder
Mann-Whitney-U-Test verwendet (vgl. 2.2.3). Aus Tabelle 33 geht hervor, dass PD-Patienten
bei der Freitodbegleitung signifikant alter waren als APS-Patienten. Zudem wandten sich
APS-Patienten signifikant friher nach Diagnosestellung bzw. ersten Symptomen mit ihrem
Gesuch nach FTB an Dignitas als PD-Patienten.

Mittelwerte PD APS | p-Wert [Test

Alter bei FTB 72,4 65,6 0,010 |Welch-Test
Hoehn & Yahr Stadium 41 4.4 0,207 | Mann-Whitney U
Jahre zw. Diagnose und Gesuch 8,5 1,5 <0,001 [Mann-Whitney U
Jahre zw. ersten Sympt. und Gesuch 11,0 4,2 <0,001 [Mann-Whitney U

Tabelle 33: Vergleich der PD- und APS-Patienten anhand metrischer bzw. ordinaler Variablen

Die deskriptive Statistik zeigte bereits, dass die Symptome Dysarthrie und Dysphagie bei
APS-Patienten haufiger als bei PD-Patienten waren. Diese Unterschiede erreichten im Chi-
Quadrat-Test jeweils einen p-Wert von <0,001. Die weiteren genannten Symptome

erreichten das Signifikanzniveau nicht (vgl. Tabelle 34).

PD APS p-Wert stat. Test
Hilflosigkeit 20 (62,5%) 26 (70,3%) 0,495 Chi-2-Test
Dysarthrie 8 (25,0%) 32 (86,5%) <0,001 Chi-2-Test
Sehstorung 7 (21,9%) 13 (35,1%) 0,226 Chi-2-Test
Dysphagie 6 (18,8%) 22 (59,5%) <0,001 Chi-2-Test
Schmerzen 22 (68,8%) 17 (45,9%) 0,057 Chi-2-Test
Immobilitat 29 (90,6%) 36 (97,3%) 0,330 Fisher's Exact
Inkontinenz 6 (18,8%) 11 (29,7%) 0,291 Chi-2-Test

Tabelle 34: p-Werte aus dem Vergleich der Symptome von PD- und APS-Patienten

Im Hinblick auf die Medikation der begleiteten Personen wurden Dopamin-Praparate wie zu
erwarten bei PD-Patienten signifikant haufiger verwendet. Antidepressiva hingegen fanden
sich vermehrt bei den APS-Patienten in der Dauermedikation wieder. Auch dieser

Unterschied erreicht in der explorativen Analyse das Signifikanzniveau (vgl. Tabelle 35).
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p-Wert Test
Dopamin+Decarboxylasehemmer <0,001 Chi-2-Test
Antidepressiva 0,027 Chi-2-Test
Analgetika 0,625 Chi-2-Test
NMDA-Antagonisten 0,879 Chi-2-Test
Antihypertensiva/Herzinsuffizienzmed. 0,492 Fisher's Exact
PPI/H2-Antihistaminika 1,000 Fisher's Exact
Dopaminagonisten 0,252 Fisher's Exact
COMT-Hemmer 0,051 Fisher's Exact
Vitaminpraparate 0,134 Fisher's Exact
Schlafmedikamente 0,241 Fisher's Exact
Gerinnungshemmer 1,000 Fisher's Exact
Benzodiazepine/Barbiturate 0,183 Fisher's Exact
Neuroleptika 0,112 Fisher's Exact
Lipidsenker 1,000 Fisher's Exact
Blase/Prostata 1,000 Fisher's Exact
Glucocorticoide 0,603 Fisher's Exact
Antidementiva 1,000 Fisher's Exact
Antikonvulsiva 1,000 Fisher's Exact
Schilddrisenhormone 0,603 Fisher's Exact
MAO-B-Hemmer 0,491 Fisher's Exact
Antidiabetika 1,000 Fisher's Exact
Antiallergika 0,491 Fisher's Exact
Cannabinoide 1,000 Fisher's Exact
Saliva Stimulating Tablets 1,000 Fisher's Exact

Tabelle 35: Medikamentengruppen und deren p-Werte im Verglich zwischen APS- und PD-Patienten
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4 Diskussion

4.1 Diskussion der Ergebnisse aus der Querschnittsuntersuchung an
APS-Patienten

4.1.1 Zusammenfassung der Hauptergebnisse

Im Rahmen dieser Studie wurden 37 Patienten mit atypischen Parkinsonsyndromen (31
PSP, 2 MSA, 4 CBS) in der interdisziplindren Ambulanz fir atypische Parkinsonsyndrome
der Neurologischen Klinik und Poliklinik am Klinikum GroRBhadern zum Thema Suizidalitat
befragt. AulRerdem wurden soziodemographische Daten sowie Scores flir Depressivitat,
Angst, Religiositat, Lebenssinn, Lebensqualitat und Erkrankungsschwere erhoben, um so
neben der Pravalenz von Suizidalitat auch mogliche Pradiktoren zu identifizieren.

In dieser Studie konnte mit 37,8% (14 Patienten) eine hohe Pravalenz von Suizidalitat
festgestellt werden. Dabei wiesen all diese 14 Patienten einen Sterbewunsch auf, insgesamt
13,5% (5 Patienten) aller Befragten gaben zusatzlich aktive Suizidgedanken an. Eine weitere
Patientin (2,6%) berichtete von einem Suizidversuch.

In einer univariaten bindren logistischen Regressionsanalyse zeigten sich Depressivitat und
Wohnort auf dem Land jeweils getrennt betrachtet als signifikante Pradiktoren fir Suizidalitat.
In der multivariaten logistischen Regressionsanalyse erbrachte die Kombination von
Angstsymptomatik und Wohnort auf dem Land das Modell mit dem grof3ten Vorhersagewert.
Diese beiden Variablen waren signifikant, wahrend Depressivitat das Signifikanzniveau in
der multivariaten Analyse nicht erreichte.

Eine Analyse der Subgruppe der PSP-Patienten wurde ebenfalls durchgefiihrt, wobei auch
die Variable Erkrankungsschwere anhand PSP-RS bertlicksichtigt werden konnte. Hier
zeigten sich in der univariaten logistischen Regression analog zu den Ergebnissen in der
Gesamtstichprobe Depressivitat und Wohnort am Land als signifikante Variablen. Auch hier
waren in der multivariaten Analyse Wohnort am Land und Angstsymptomatik in Kombination
signifikante Pradiktoren fur Suizidalitat.

Die Befragung ergab insgesamt eine hohe Akzeptanz der aktiven Thematisierung des
Themas Suizid. 88% der befragten Patienten waren der Ansicht, dass der behandelnde Arzt

auch seelische Probleme wie Suizidalitat ansprechen sollte.

69



4.1.2 Starken und Schwéchen der Querschnittsuntersuchung

Stichprobenumfang und erhobene Daten

Anhand der hier untersuchten Population von APS-Patienten konnte die Pravalenz von
Suizidalitat bei atypischen Parkinsonsyndromen abgeschatzt werden. Bisher gab es kaum
Studien zu dieser Thematik. Der Stichprobenumfang von 37 Patienten erscheint zunachst
gering. Bedenkt man aber, dass es sich hier um seltene Erkrankungen handelt, die schnell
zu erheblichen Einschrankungen fuihren, was die Rekrutierung von Patienten deutlich
erschwert, ist die Anzahl der Patienten in dieser Studie durchaus als positiv zu werten. Es
konnten nicht alle Variablen, die in frilheren Studien in der Gesamtbevélkerung oder bei PD-
Patienten mit Suizidalitat assoziiert waren, untersucht werden. Dennoch gelang es, eine
ganze Reihe an mdglichen Pradiktoren zu testen. Das Fehlen einer Kontrollgruppe von z.B.
PD-Patienten erschwert den Vergleich der Pravalenz von Suizidalitdt mit anderen
Populationen. Allerdings ist zu berlcksichtigen, dass ein solcher Vergleich nur schwer zu
verwerten ware. So ware ein Matching der Gruppen nur im Hinblick auf jeweils einen
Parameter mdglich (z.B. soziodemographische Daten, Erkrankungsschwere oder
Erkrankungsdauer). Zudem gibt es kein verlassliches Messinstrument, mit dem Symptome
beider Krankheitsentitaten gleichermal3en erfasst werden kdnnen und das fur beide validiert
ist. Uberdies ist von einem direkten Vergleich nur ein begrenzter Informationsgewinn zu
erwarten. Unabhangig von einem Vergleich mit PD-Patienten ist die Beobachtung, dass
Suizidalitdt deutlich h&ufiger bei APS als in der Allgemeinbevolkerung vorkommt,
ausreichend, um eine Versorgungsnotwendigkeit abzuleiten. Zudem sind Daten zur

Suizidalitat in der Allgemeinbevolkerung an deutlich grof3eren Stichproben vorhanden.

Verwendete Frageb6dgen

In dieser Studie wurde die C-SSRS zur Erhebung der Suizidalitdt verwendet. Diese Skala
erlaubt im Gegensatz zu anderen Suizidalitdtsfragebdgen eine detailierte Abstufung der
Suizidalitdtsauspragung. Beim HADS-Fragebogen handelt es sich ebenfalls um ein weit
verbreitetes Messinstrument. Ein Vorteil dieses Fragebogens ist die gleichzeitige Erfassung
von Depressions- und Angstsymptomatik, sodass damit diese beiden moglichen Pradiktoren
getrennt voneinander ausgewertet werden konnen. Eine Schwierigkeit stellte sich bei
Verwendung krankheitsspezifischer Fragebdgen heraus, da sich in der Stichrobe Patienten
mit 3 unterschiedlichen Diagnosen befanden. Der PSP-QolL-Fragebogen, der fir alle
Patienten erhoben wurde, ist fir Patienten mit MSA und CBS nicht validiert, sodass die
Anwendung fur diese Diagnosegruppen fraglich ist. In Ermangelung eines Scores, der es
ermoglicht, die Lebensqualitat aller 3 Patientengruppen in gleicher Weise zu erfassen und

aufgrund eines deutlichen Uberwiegens der PSP-Patienten (83%) wurde eine Anwendung in
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der gesamten Patientengruppe als vertretbar empfunden. Das grol3te Problem zeigte sich
bei der Erfassung der Erkrankungsschwere, da es kein Messinstrument gibt, welches fir
PSP, MSA und CBS gleichermalen validiert angewendet werden kann. Da eine Erhebung
des Gesundheitszustands anhand eines krankheitsunspezifischen Fragebogens aufgrund
der spezifischen Probleme, die bei APS auftreten, als nicht ausreichend erachtet wurde,
wurde trotz der Inhomogenitdt der Stichprobe auf krankheitsspezifische Fragebdgen
zurtckgegriffen. Folglich wurde die PSP-RS fir alle PSP-Patienten verwendet, die UMSARS
fur alle MSA-Patienten. Fir CBS gibt es bislang keine spezifische Rating Scale. Da ein
konkreter Vergleich von UMSARS und PSP-RS nur schwer méglich ist und nur wenige MSA
Patienten (n=2) befragt werden konnten, wurde in die Auswertung nur die PSP-RS
eingeschlossen. Dabei konnte die Variable Erkrankungsschwere in der logistischen
Regression nicht als moglicher Pradiktor fir Suizidalitat bei APS berlcksichtigt werden, da
diese nur fir PSP-Patienten vorlag. Jedoch wurde sie in einer gesonderten Analyse unter

den PSP-Patienten als Pradiktor getestet.

Inhomogenitat der Stichprobe hinsichtlich der Diagnose

Zu den atypischen Parkinsonsyndromen zahlen mehrere verschiedene Diagnosen, namlich
PSP, MSA und CBS. Der Grof3teil der Patienten in der Stichprobe dieser Studie leidet an
einer PSP (n=31), jedoch gibt es auch wenige Patienten mit CBS (n=4) und MSA (n=2). Da
die Erkrankungsgruppe der atypischen Parkinsonsyndrome mehrere Erkrankungen
zusammenfasst, zeigt sich auch in der Stichprobe eine Inhomogenitat beziglich der
Diagnose. Zwar sind sich die Erkrankungen in der Symptomatik und im Verlauf in gewisser
Weise ahnlich (vgl. 1.1), dennoch weist jede ihre spezifischen Probleme auf, sodass ein
Vergleich der Patienten nur bedingt moglich ist. Aus diesem Grund wurde eine gesonderte
Analyse fir die Subgruppe der PSP-Patienten durchgefiihrt, welche im Wesentlichen die
gleichen Ergebnisse erbrachte wie die Analyse der Gesamtstichprobe. Uberdies soll diese
Studie in erster Linie mogliche Pradiktoren fir Suizidalitét bei den seltenen APS erstmals
evaluieren, um weitere Forschung auf diesem Gebiet anzuregen. Wiinschenswert waren hier
weitergehende Studien insbesondere mit grof3eren Fallzahlen und nach Diagnosegruppen

getrennt.

Statistische Auswertung

Bei der statistischen Auswertung der Daten waren bei einzelnen Variablen fehlende Werte
von bis zu 32% zu verzeichnen (vgl. 3.1.6.1). Dies betraf vor allem die Variablen Lebenssinn
(SMILE-Fragebogen) und Lebensqualitat (PSP-Qol).

Eine Erklarung fur den hohen Anteil an fehlenden Werten konnte hier die Komplexitat der

Fragebogen sein. So ist beispielsweise die Grundlage des SMiLE-Fragebogens die
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Einstiegsfrage: “Nennen Sie Bereiche, die Inrem Leben Sinn geben/Bereiche, fir die es sich
zu leben lohnt” (vgl. 2.1.2.7). Zum einen setzt diese Fragestellungen ein gewisses Mald an
Reflexion voraus, zum anderen bedarf es bei dieser offenen Frage einer besseren
Kommunikations-  bzw.  Sprachfahigkeit als bei Fragen mit vorgegebenen
Antwortmdoglichkeiten. Diese war mdoglicherweise nicht bei allen Patienten ausreichend
erhalten. Auch der PSP-Qol-Fragebogen, den die Patienten zu Hause ausfillten, ist mit
insgesamt 45 Items sehr umfangreich und dadurch aufwendig zu beantworten.

Fehlende Werte in den Fragebtgen wurden fur die logistische Regression ersetzt, indem ein
etabliertes Verfahren, die multiple Imputation, angewendet wurde. Dabei wurde darauf
geachtet, als Einflussvariablen fiir die Imputation nur die Variablen zu verwenden, in denen
zuvor keine Werte ersetzt wurden. So wurde das Risiko einer Beeinflussung der Ergebnisse

minimiert, jedoch lasst sich ein gewisses MalR an Verzerrung nicht ausschlie3en.

Reprasentativitat der Ergebnisse

Die befragten Patienten in dieser Studie wurden allesamt in einem spezialisierten Zentrum,
der interdisziplinaren Ambulanz fir atypische Parkinsonsyndrome der Neurologischen Klinik
und Poliklinik am Klinikkum GroRhadern, rekrutiert. Obwohl sehr viele der Patienten mit
diesen seltenen Erkrankungen in einem spezialisierten Zentrum betreut werden, ist ein
Selektionsbias nicht auszuschlieen, der frihe und milde Formen der Erkrankung, die
moglicherweise auRerhalb von Zentren versorgt werden, unterreprasentiert. Uberdies
konnten Patienten mit nicht erhaltener Sprachfahigkeit nicht in die Studie aufgenommen
werden, sodass auch Patienten mit hoher Symptomlast nur bedingt erfasst wurden. Eine
Ubertragung der hier prasentierten Ergebnisse auf andere Populationen von APS-Patienten
ist deshalb nur bedingt moglich. In der multivariaten logistischen Regressionsanalyse wurden
Alter und Geschlecht als mogliche Confounder untersucht und konnten als solche
ausgeschlossen werden. Da bei der Befragung keine sensiblen Daten (wie beispielsweise
Fragen nach Einkommen oder Sexualitat) erhoben wurden, wird nicht von einer relevanten
Verzerrung durch z.B. ,sozial gewlinschte” Falschaussagen (social bias) ausgegangen und

angenommen, dass sich auch die tGibrigen Variablen nicht als Confounder verhalten.

4.1.3 Interpretation der Ergebnisse

4.1.3.1 Pravalenz von Sterbewilinschen

In dieser Studie gaben 37,8% der befragten Patienten mit atypischen Parkinsonsyndromen
einen Sterbewunsch in den letzten beiden Monaten an. Obgleich es keine Daten eines
vergleichbaren Kollektivs gibt, wird im Folgenden versucht, dieses Ergebnis im Kontext des

bisherigen Forschungsstands zu betrachten.
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Rurup et al. [119] konnten in einer Longitudinalstudie in den Niederlanden zeigen, dass 19%
der alteren Bevolkerung (58-98 Jahre) im Laufe des Lebens Sterbewiinsche erfahren haben.
Eine ahnliches Ergebnis erbrachte eine Studie von Scocco et al. [85]: Die
Lebenszeitpravalenz von Sterbewiinschen bei den befragten tber 65-Jahrigen lag bei 17%.
Dabei handelte es sich wie bei Rurup et al. um Personen der Allgemeinbevolkerung. Eine
grof3e Querschnittsanalyse in 16 europaischen Landern zeigte eine Sterbewunschpravalenz
von 8,5% bei den Uber 50-Jahrigen [82]. Ein direkter Vergleich zum Ergebnis der hier
vorgelegten Studie ist kaum mdglich, da sich die Populationen vor allem im Hinblick auf den
Gesundheitszustand stark unterscheiden. Dennoch weist die im Vergleich zu den 3 oben
genannten Studien mindestens doppelt so hohe Pravalenz an Sterbewinschen in dieser
Studie darauf hin, dass diese bei Patienten mit APS sehr viel haufiger vorkommen als in der
Allgemeinbevolkerung. Auch ein Vergleich zu Patienten mit Morbus Parkinson erscheint
sinnvoll, da diese Erkrankung ein in einigen Bereichen sehr dhnliches klinisches Bild liefert
(siehe 1.1). Die Studien von Kosti¢ et al. [84] und Nazem et al. [5] evaluieren in dhnlicher
Weise wie diese Arbeit das Vorhandensein von Sterbewiinschen beim idiopathischen
Parkinson. In diesen bejahten 21% bzw. 28% Fragen nach der im englischsprachigen Raum
oft so genannten ,Death ideation®. Die Fragen dazu waren, ob der Patient sein Leben als
nicht lebenswert empfand und ob er sich wiinschte zu sterben. Die zweite Frage wurde
weniger haufig mit ,Ja“ beantwortet als die erste. Da in der hier durchgefiihrten Studie
Sterbewiinsche anhand der zweiten Frage evaluiert wurden, scheint es sinnvoll, die
Antworten auf diese Frage zu vergleichen. Wéahrend bei den befragten APS-Patienten der
hier vorgelegten Studie 37,8% vom Wunsch zu sterben berichten, waren es bei PD-
Patienten 13% bzw. 20% [5, 84]. In einer aktuellen Studie von Berardelli et al. aus dem Jahr
2018 [97] wurde vorrangig die Pravalenz von Suizidalitdt unter Patienten mit PD analysiert.
Dafir wurde wie in der vorgelegten Arbeit die C-SSRS verwendet. Unter den 100
eingeschlossenen PD-Patienten gaben 15 % eine positive Antwort auf eine der Fragen nach
den unterschiedlichen Auspragungen von Suizidalitdt, wahrend es im hier untersuchten
Kollektiv 37,8% waren. Patienten mit atypischen Parkinsonsyndromen scheinen also
insgesamt weitaus haufiger als Patienten mit idiopathischem Parkinson, namlich im
untersuchten Kollektiv etwa doppelt so haufig wie in den Vergleichsstudien zu PD,
Sterbewtiinsche zu hegen. Die Tatsache, dass in der vorliegenden Studie ein Zeitraum von 2
Monaten betrachtet wurde, in den Vergleichsstudien zu PD aber in der Regel nur 4 Wochen,
durfte dabei eine untergeordnete Rolle spielen. Der festgestellte Unterschied ist vermutlich
durch eine Vielzahl von in der Literatur beschriebenen Faktoren zu erklaren, wie
beispielsweise durch den schwerwiegenderen Krankheitsverlauf bei APS mit friherer
Abhangigkeit von fremder Hilfe [7, 8, 10, 11] sowie gegebenenfalls begleitender
psychiatrischer Auffalligkeiten wie Affektstérungen [71, 72, 120, 121].
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4.1.3.2 Pravalenz von aktiven Suizidgedanken und Suizidversuchen

Neben den Sterbewiinschen wurde in dieser Studie auch das Auftreten von aktiven
Suizidgedanken im Patientenkollektiv erfasst. Diese zeichnen sich im Gegensatz zum
Sterbewunsch durch einen aktiven Charakter im Gedankengang aus (z.B. Gedanke, sich
selbst etwas anzutun). Unter den befragten APS-Patienten gaben 13,5% aktive
Suizidgedanken an. Die Lebenszeitpravalenz in der Allgemeinbevolkerung liegt laut einer
gro3en Befragungsstudie des Jahres 2008 in 17 unterschiedlichen Landern bei etwa 9%
[86], eine weitere Studie aus dem Jahr 2001 bezifferte sie mit etwa 5% [85]. Damit sind
sowohl Sterbewinsche als auch Suizidgedanken bei den APS-Patienten der untersuchten
Stichprobe haufiger als in der Allgemeinbevilkerung beschrieben. Die oben schon
erwahnten Studien zu Sterbewlinschen und Suizidalitat bei PD konnten auRerdem zeigen,
dass 7% [84] bzw. 11% [5, 97] der PD-Patienten im vorangegangenen Monat unter aktiven
Suizidgedanken litten [5, 84]. Weitere Studien zu diesem Thema kamen mit jeweils 11% zu
ahnlichen Ergebnissen [4, 96]. Im Vergleich zu Patienten mit PD liegt dieser Prozentsatz bei
den befragten APS-Patienten mit 13,5% also etwas hdher, wenngleich der Unterschied im
Vergleich zur Pravalenz von Sterbewtinschen weniger deutlich ist.

In der vorliegenden Studie wurde ein Suizidversuch (2,7%) unter den APS-Patienten
verzeichnet. In der Literatur konnten bis auf einen Fallbericht des Suizids eines PSP-
Patienten aus dem Jahr 2015 [15] keine weiteren Daten zu Suiziden oder Suizidversuchen
bei klinisch relevantem APS gefunden werden.

Mehrere Studien beschéftigten sich mit Suiziden oder Suizidversuchen bei PD-Patienten
(vgl. 1.4). So fand eine Studie von Myslobodsky et al. [99] anhand von Sterberegistern eine
10-fach erniedrigte Suizidrate von PD-Patienten im Vergleich zur Allgemeinbevoélkerung vor.
Bei Lee et al. [100] zeigte sich jedoch in Studkorea eine 2-fach erhohte Suizidrate von PD-
Patienten im Vergleich zur Normalbevdlkerung. Eine mogliche Assoziation von tiefer
Hirnstimulation mit Suiziden ist an vielen Stellen fiir PD-Patienten beschrieben [101, 102].
Befragungsstudien, welche auch die Lebenszeitpravalenz von Suizidversuchen bei PD-
Patienten erfassen, erbrachten Werte bis zu 4,3% [4, 5, 84, 96]. Ein Vergleich dieser Zahlen
mit dem Ergebnis der hier vorgestellten Studie besitzt jedoch aufgrund der niedrigen Fallzahl
des Ereignisses und des Studiendesigns kaum Aussagekraft, soll hier jedoch der

Vollstandigkeit halber erwdhnt sein.

4.1.3.3 Wohnort als Pradiktor fur Suizidalitat

In dieser Studie zeigte sich bei den befragten APS-Patienten ein Wohnort auf dem Land als
signifikanter Pradiktor fur Suizidalitat in Zusammenhang mit Angstsymptomatik in der
multivariaten logistischen Regressionsanalyse. Ein Wohnort auf dem Land ging mit einer

mehr als 9-mal so hohen Wahrscheinlichkeit einher, der Suizidalitatsgruppe anzugehéren. In
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der Literatur gibt es einige Studien, die sich mit dem Vergleich von Suizidalitat auf dem Land
im Gegensatz zur Stadtbevilkerung beschéftigen.

So konnten beispielsweise Kapusta et al. [122] zeigen, dass die Suizidrate in Osterreich in
lAndlichen Gegenden hoher war als in der Stadt. Der Unterschied in den Suizidraten
zwischen Land und Stadt bestand vor allem fiir Manner und habe sich sogar verstarkt in den
letzten Jahren. Hohere Suizidraten am Land als in der Stadt konnten ebenfalls in Stdkorea
[123] fur Manner als auch Frauen der Allgemeinbevolkerung ermittelt werden. Fir bestimmte
Populationen konnte dies unter anderem auch in Australien [124], Japan [125], den USA
[126], China [127], Schottland (bei M&nnern) [128] und Kanada [129] gezeigt werden. Eine
Untersuchung von vollendeten Suiziden unter PD-Patienten ergab ebenfalls eine Haufung in
landlichen Gegenden [96]. Zu aktiven Suizidgedanken und Sterbewlinschen im Stadt-Land-
Vergleich gibt es weitaus weniger Daten. Der Verdacht liegt jedoch nahe, dass erhohte
Suizidraten in landlichen Gegenden auch mit einer erhéhten Préavalenz von Sterbewiinschen
und aktiven Suizidgedanken einhergehen. Diese Annahme wurde von Dong et al. in einer
Metaanalyse fir die altere chinesische Bevdlkerung bestatigt [130]. Eine positive Assoziation
zwischen landlichem Wohnsitz und Suizidgedanken konnte Uberdies in weiteren Studien in
Asien beobachtet werden, unter anderem fir Studenten [131], junge Erwachsene [132] und
Personen der Allgemeinbevolkerung [133, 134]. In den Studien zu Suiziden und
Suizidgedanken bei PD-Patienten von Kostic et al. [84], Kummer et al. [4], Nazem et al. [5],
Ozdilek et al. [96], Stenager et al. [6] und Lee et al. [100] wurde ein Wohnsitz auf dem Land
vs. in der Stadt nicht erhoben und somit als mégliche Einflussvariable nicht bericksichtigt. In
einer retrospektiven Analyse von Suiziden bei PD-Patienten konnten Mainio et al. eine Rate
von 78% an in landlichen Gegenden wohnenden Patienten unter den PD-Suizidenten
verzeichnen (landlich < 100.000 Einwohner definiert) [98]. Allerdings gab es hier keine
Kontrollgruppe, sodass unklar ist, ob dieser Prozentsatz im Vergleich zu anderen PD-
Patienten erhoht ist. In einer weiteren Studie zu Suiziden bei PD-Patienten, die den Wohnort
mit erhob, zeigte sich dahingehend weder ein signifikanter Unterschied zwischen PD-
Suizidenten und einer Kontrollgruppe an Suizidenten noch zwischen PD-Suizidenten und
einer PD-Kontrollgruppe [99].

Insgesamt scheint die Beobachtung, dass ein landlicher Wohnsitz als Pradiktor fur
Suizidalitdt bei APS-Patienten fungieren kdnnte, im Einklang mit bisherigen Studien zur
Suizidalitat in der Allgemeinbevdlkerung und bei PD-Patienten zu stehen.

Der in dieser Studie beobachtete Einfluss des Wohnortes auf die Suizidalitdt kann durch
unterschiedliche Hyothesen erklart werden. Macintyre et al. [135] schlugen vor, bei
gesundheitsbezogenen Unterschieden zwischen geografischen Regionen wie beispielsweise
Stadt vs. Land, 3 Arten von Faktoren zu berlcksichtigen: kompositionelle Faktoren,

Kontextfaktoren und Kollektivfaktoren. Diese Art der Einteilung wurde auch von Judd et al.
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[136] in einem Review zu Suiziden in landlichen Gegenden verwendet. Dabei bezeichnen
kompositionelle Faktoren Charakteristika der dort lebenden Menschen im Vergleich zu
anderen Regionen. Dem gegeniber zahlen zu den Kontextfaktoren jene, die Strukturen und
Charakteristika der Region abbilden. Die Gruppe der Kollektivfaktoren wiederum beinhaltet
beispielsweise soziokulturelle und traditionelle Einflisse [135]. Anhand dieser Einteilung soll
im Folgenden diskutiert werden, welche Faktoren dazu beitragen konnten, dass in der
befragten Gruppe von APS-Patienten, diejenigen, die auf dem Land wohnen, ein deutlich

hoéheres Risiko fir Suizidalitdt aufwiesen.

Kompositionelle Faktoren (Charakteristika der Personen)

In Bezug auf die kompositionellen, personenbezogenen Faktoren legen die Ergebnisse einer
japanischen Studie aus dem Jahr 2014 [137] nahe, dass ein regional niedriger
soziobkonomischer Status ein wichtiger Grund fir die geographischen Unterschiede in den
Suizidraten in Japan ist. Nicht nur fur Suizidraten, sondern auch fir die Préavalenz von
Sterbewiinschen und aktiven Suizidgedanken konnte eine Assoziation mit niedrigem
Einkommen und finanzieller Belastung gezeigt werden [87, 119, 138-141]. Auch in
Deutschland gibt es soziodkonomische Unterschiede zwischen der Bevolkerung am Land
und in den Stadten. Das Institut fur Arbeitsmarkt und Berufsforschung konnte in einer
Analyse fur Bayern beispielsweise zeigen, dass der Anteil an ausschlief3lich geringfugig
Beschaftigten in den Landkreisen hdher ist als in den kreisfreien Stadten. Insgesamt sei das
Lohnniveau in den Stadten héher als in landlichen Gegenden [142]. Zwar wurde in der hier
durchgefiihrten Studie keine Variable wie jahrliches Einkommen erhoben, die die finanzielle
Situation der Patienten abbilden kdnnte, jedoch ist eine Verstarkung von Suizidgedanken auf
dem Land aufgrund von mdglicherweise gleichzeitig bestehenden finanziellen Belastungen
vorstellbar. Zu bedenken ist auRerdem, dass die befragten Patienten in landlichen Gegenden
im Mittel 67 Jahre alt waren (Stadt: 68 Jahre) und viele sich somit auch schon im Rentenalter
befinden, was die finanzielle Situation zusatzlich belasten kann.

Uberdies bestehen auch Unterschiede im Bildungsniveau zwischen landlichen Gegenden
und stadtisch gepragten Bereichen. Der Bildungsbericht Bayern 2012 des Staatsinstituts fir
Schulqualitat und Bildungsforschung Minchen berichtet beispielsweise von einer niedrigeren
gymnasialen Ubertrittsquote am Land als in den Stadten [143]. Zwar wird dieser Ungleichheit
aktuell mit verschiedenen Maflihahmen entgegengetreten, jedoch kann man mutmafR3en, dass
vor einigen Jahrzehnten die Bildungsunterschiede zwischen Stadt und Land noch
gravierender waren und dies eher als Mal3stab fur die Bildung der befragten APS-Patienten
gelten kann, die sich nun Uberwiegend im 7. und 8. Lebensjahrzehnt befinden. Unter den
befragten Patienten, die in landlichen Gegenden wohnen, hatte keiner einen Abiturabschluss
und Uber die Halfte einen Volksschulabschluss. Einschrankend muss erwahnt werden, dass

die Variable Schulabschluss einen hohen Prozentsatz an Missing Values aufwies (21,6%)
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und die Ableitung aus dem angegebenen Beruf eine gewisse Ungenauigkeit mit sich bringt.
Dennoch gibt es mehrere Studien, in denen eine Assoziation von niedrigem Bildungsniveau
und hoherem Risiko fur Suizidalitat beschrieben wird [86, 87, 132, 134, 139], auch eine der
Studien zu Suizidalitat bei Morbus Parkinson beschreibt diesen Zusammenhang [96].
Folglich kann auch in der vorliegenden Studie der Bildungsstand zum unterschiedlichen

Suizidalitatsrisiko zwischen Stadt und Land beigetragen haben.

Kontextfaktoren (Strukturen der Region)

Fur Patienten mit der Diagnose APS ist es aufgrund der sich entwickelnden Symptome wie
Sprachstérungen und Gangstérungen eine grof3e Herausforderung, ihr Leben mit den
wachsenden Einschréankungen durch die Erkrankung zu meistern. Die Rahmenbedingungen
haben ebenfalls einen Einfluss auf das Erleben der Krankheit und kénnen sich zwischen
landlichen und stadtischen Gegenden unterscheiden. Fir APS-Patienten mit Gangstoérungen
bis hin zum Rollstuhlgebrauch ist hier vor allem die Mobilitdt ein wichtiges Thema.
Eingeschrankte Mobilitat kann nicht nur zu zunehmender Abhéngigkeit filhren, sondern auch
zu geringerer sozialer Teilhabe und Isolation. Als Beispiel sei hier die Notwendigkeit von
barrierefreien Zugangen und ausreichenden Behindertenparkplatzen genannt. Diese sind
nicht nur in 6ffentlichen Geb&uden und medizinischen Einrichtungen vonndten, sondern auch
z.B. bei kulturellen und sozialen Angeboten, um zu ermdéglichen, dass die Patienten ihre
Interessen weiterhin wahrnehmen kénnen. Soziale Teilhabe wird als ein protektiver Faktor
fur die Pravalenz von Depression und Suizidalitat beschrieben [144-147]. Auf dem Land wird
die soziale Isolation und damit moglicherweise auch Depression und Suizidalitat unter
anderem durch eine weniger leistungsfahige Infrastruktur beglnstigt. So sind gehbehinderte
Menschen beispielsweise zunehmend auf o6ffentliche Verkehrsmittel angewiesen. Das
Angebot des offentlichen Personennahverkehrs ist in diinn besiedelten Gebieten jedoch in
der Regel schlechter ausgebaut als in Stadtgebieten [148], vor allem auch was
beispielsweise die Beférderung im Rollstuhl betrifft. Inder et al. [141] konnten ebenfalls
zeigen, dass eine besser empfundene Infrastruktur mit einer geringeren Lebenszeitpravalenz
fur Suizidgedanken assoziiert ist.

Uberdies ist bei Betrachtung der Kontextfaktoren auch der Zugang zu medizinischer
Versorgung ein wichtiger Punkt, welcher sich Uber bessere Betreuung und ein starkeres
Sicherheitsgeftihl im Umgang mit der Erkrankung protektiv auf Suizidalitat auswirken kdnnte.
Gemessen an der Arztzahl pro 100.000 Einwohner ist die Versorgung in den kreisfreien
Stadten besser ausgebaut als in den Landkreisen, wie im soziodkonomischen
Disparitatenbericht 2015 [148] beschrieben. In Deutschland sei laut diesem in Gebieten mit
geringerer Bevolkerungsdichte und unglnstiger Finanzsituation tendenziell mit schlechterer
Versorgung beispielsweise im medizinischen und pflegerischen Bereich zu rechen. In diinn

besiedelten Gegenden seien die so genannten Ober- und Mittelzentren, welche in der Regel
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auch die hoheren medizinischen Einrichtungen wie Krankenh&auser beherbergen, gemessen
an der Fahrzeit schlechter erreichbar. Dennoch ist die Erreichbarkeit solcher Zentren in
Bayern als gut beschrieben und scheint im Bundesvergleich eher Gberdurchschnittlich zu
sein [148]. Nichtsdestotrotz ist die Anzahl an Zentren, welche mit der Behandlung und
Begleitung von APS-Patienten vertraut sind, sehr begrenzt. Ein vorlaufiger Klinikfuhrer der
PSP-Gesellschaft [149] nennt in Bayern lediglich 5 neurologische Spezialkliniken fur
Bewegungsstérungen. Diese befinden sich in den 3 grof3ten bayerischen Stadten Minchen,
Nurnberg und Augsburg, sodass hier auch eine erschwerte Erreichbarkeit fir Personen aus
landlichen Gegenden anzunehmen ist. Allerdings ist darauf hinzuweisen, dass alle
Teilnehmer der hier durchgefiihrten Studie in einer spezialisierten Ambulanz in Minchen
befragt wurden. Alle eingeschlossenen Patienten hatten also Zugang zu spezialisierter
medizinischer Versorgung, sodass dies nur schwer den beobachteten Unterschied im
Suizidalitatsrisiko zwischen Stadt und Land erklaren kann. Zwar sind die Patienten in einem
spezialisierten Zentrum angebunden, das sie in der Regel viertel- bis halbjahrlich zu
Verlaufskontrollen besuchen. Die Betreuung erfolgt bei kleineren und akuten
Fragestellungen jedoch auch z.B. durch niedergelassene Neurologen vor Ort. Wenngleich
eine Akutvorstellung in der interdisziplindren Ambulanz fir atypische Parkinsonsyndrome der
Neurologischen Klinik und Poliklinik am Klinikum GrofRhadern, wie vermutlich auch in den
Ubrigen neurologischen Spezialzentren, grundsatzlich mdglich ist, ist dies fir Patienten aus
landlichen Gegenden mit einem ungleich hdherem Aufwand aufgrund der Entfernung
(maximale Entfernung von Wohnort und Spezialzentrum in Minchen unter den am Land
wohnenden Patienten: ca. 350km) und schlechteren Infrastruktur verbunden. So ist es unter
diesem Gesichtspunkt denkbar, dass die Nahe zu einem Spezialzentrum, das fur den
Patienten jederzeit ohne groRReren Aufwand erreichbar ist, zu einem gréReren
Sicherheitsgeftihl fir Patienten und Angehorige fuhrt, welches im Hinblick auf Suizidalitat
protektiv sein kann. Auch der Zugang zu anderen Disziplinen, die am Behandlungskonzept
der APS beteiligt sind, wie beispielsweise spezialisierte Physiotherapie, Ergotherapie oder
Logopadie, die im Alltag der Betroffenen vermutlich von noch gréRerer Bedeutung sind, ist

auf dem Land erschwert. Kurzzeitpflegeplatze sind ebenfalls nur begrenzt vorhanden.

Kollektivfaktoren (Traditionen, Einstellungen)

Zu den Kollektivfaktoren zéhlen wie oben beschrieben beispielsweise soziokulturelle und
traditionelle Einflusse, aber auch Wertesysteme und vorherrschende Einstellungen
gegenuber bestimmtem Verhalten oder Personengruppen.

Parkinsonerkrankungen, die mit zunehmenden physischen und auch psychischen
Problemen assoziiert sind, kdnnen zu Ausgrenzung und Stigmatisierung flhren, wie eine
Studie von Hermanns et al. bei PD-Patienten zeigen konnte [150]. Des Weiteren wurde auch

beobachtet, dass suizidales Verhalten mit einem Stigma behaftet ist, das sowohl von der
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Gesellschaft als auch von Familienangehérigen oder medizinischem Personal ausgehen
kann [151, 152].

Depressivitat ist Uberdies ein wichtiger mit Suizidalitdt assoziierter Faktor, der auch in der
hier durchgefiihrten Studie in der univariaten Analyse signifikant war, sodass Einstellungen
gegenuber Depressionen und deren Behandlung in l&ndlichen Gegenden auch von
Bedeutung sein kdnnen. In einer australischen Arbeit berichteten viele Teilnehmer, dass sie
sich schamen wirden bei psychischen Problemen professionelle psychologische
Behandlung in Anspruch zu nehmen und Angst hatten vor negativen Reaktionen der
Mitmenschen [153]. Solche Gedanken fiuhren unter anderem dazu, keine bzw. erst spat
adaquate Hilfe zu suchen, was Green et al. in landlichen Gegenden Australiens beobachten
konnten [154]. Die empfundene Stigmatisierung beispielsweise gegeniber depressiven
Personen ist in lAndlichen Gegenden starker ausgepragt als in stadtischen [155]. Komitien et
al. nahmen an, dass kleinere Gemeinschaften mit weniger Anonymitat und Privatsphére in
der landlichen Gesellschaft Grinde dafir seien [156]. Stigmatisierung wiederum ist assoziiert
mit einer niedrigeren Bereitschaft, professionelle Hilfe anzunehmen [157, 158], sodass man
vermuten kann, dass aufgrund dieses Zusammenhangs Patienten auf dem Land bei
psychischen Problemen wie Depression und Suizidalitat tendenziell weniger oder spater
professionelle Behandlung annehmen. Dies konnte ein Faktor sein, der zur erhohten
Préavalenz von Suizidalitdt auf dem Land fuhrt. Reynders et al. [157] fanden heraus, dass in
Gegenden mit geringen Suizidraten positive Einstellungen gegentber psychologischer Hilfe
vorherrschen und umgekehrt. Sie schlossen daraus, dass die Bereitschaft zu professioneller
Behandlung ein protektiver Faktor fur Suizide ist [157], was die oben genannte Hypothese
stutzt. Des Weiteren konnte zum einen gezeigt werden, dass in der alteren Bevolkerung
hohere Stigmatisierung mit Suizidgedanken assoziiert ist [159] und Suizidgedanken
wiederum mit einer geringen Bereitschaft zu professioneller Hilfe bei psychischen Problemen
vergesellschaftet ist [160]. Dies zeigt einmal mehr den komplexen Zusammenhang zwischen
Stigmatisierung, Bereitschaft zur Annahme professioneller Hilfe und Suizidgedanken.

In einigen Studien wurde zudem beschrieben, dass die Inanspruchnahme professioneller
Hilfe bei psychischen Problemen wie Depressionen in landlichen Gegenden zusatzliche
Barrieren erfahrt [161] und dort teils erst nach einer langeren Zeitspanne als im stadtischen
Bereich stattfindet [154]. Auch dies kodnnte angesichts von mdglicherweise langer
unbehandelten psychischen Problemen zu erhohter Suizidalitat beitragen, insbesondere bei

Patienten mit eingeschrankter Mobilitat.

4.1.3.4 Angstsymptomatik als Pradiktor flr Suizidalitat

Im untersuchten Kollektiv zeigten sich hohere Werte des Angstscores HADS-A in

Kombination mit dem Wohnort im logistischen Regressionsmodell als Préadiktor far
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Suizidalitat. Mit der Erhohung des HADS-A um einen Punkt stieg damit die
Wabhrscheinlichkeit, der Suizidalitatsgruppe anzugehéren um 33%.

In der Literatur ist an vielen Stellen eine Assoziation von Angst mit aktiven Suizidgedanken,
aber auch Suizidversuchen beschrieben. Eine grof3e Studie von Sareen et al. [162] in den
Niederlanden mit Gber 7000 Teilnehmern zeigte, dass das Vorhandensein jedweder
Angststérung sowohl in einer Querschnitts- als auch in einer Langsschnittuntersuchung
signifikant mit dem Auftreten von Suizidgedanken und Suizidversuchen assoziiert war.
Weitere Studien zeigten ebenfalls einen Zusammenhang zwischen Angststérungen und
Sterbewtlinschen bzw. Suizidgedanken fir unterschiedliche Populationen wie beispielsweise
altere US-Amerikaner [163], Amerikaner mit asiatischer Herkunft [164], mannliche Australier
[165] und die niederlandische Allgemeinbevolkerung [166]. Auch fir einzelne
Angststérungen wie die spezifischen Phobien oder die Soziophobie konnte ein Einfluss auf
Suizidalitdt beobachtet werden [167, 168]. In den genannten Studien wurde jeweils die
Diagnose einer Angststérung als mdoglicher Pradiktor flr Suizidalitat betrachtet. In der hier
vorgelegten Arbeit wurde jedoch ein Angstscore (HADS-A) verwendet und keine Diagnose
nach ICD-10- oder DMS-IV-Kriterien. Dieser Score wurde ebenfalls in einer Studie von
Madeira et al. [169] verwendet und war signifikant assoziiert mit dem Auftreten von
Sterbewiinschen bei Karzinompatienten. Hohere Angstscores wurden auf3erdem auch far
Personen mit Suizidversuchen im Vergleich zur Kontrollgruppe beobachtet [170]. Nicht
zuletzt war auch bei Kostic et al. unter PD-Patienten ein hoherer Angstscore mit einem
signifikant hoheren Risiko fur Suizidgedanken und Sterbewiinsche behaftet, allerdings nur in
der univariaten, nicht aber in der multivariaten Analyse [84]. Dartber hinaus gibt es Daten
zur Haufigkeit von Angstsymptomatik und Angststérungen bei PD und APS. So konnte fiir
PD-Patienten gezeigt werden, dass Angst zu den haufigsten psychosozialen Problemen
gehort [120, 171] und bei PD-Patienten signifikant haufiger beobachtet wurde als bei einer
Kontrollgruppe mit vergleichbaren kérperlichen Behinderungen [3]. Eine Pravalenz klinisch
signifikanter Angstsymptomatik von 25-58% unter den PD-Patienten ist beschrieben [172-
174]. Diese habe zudem einen grof3en Einfluss auf die subjektiv empfundene Lebensqualitat
der PD-Patienten [175, 176]. Auch bei PSP, MSA und CBS gehtren Angstsymptome neben
Depressionen zu den haufigsten neuropsychiatrischen Problemen [43, 120, 121]. Sowohl fir
MSA- [177] als auf fur PSP-Patienten [71] konnten signifikant hbhere Angstscores als in der
jeweiligen Kontrollgruppe gezeigt werden. Schrag et al. beobachteten das Vorliegen von
Angstsymptomatik bei jeweils 37% der PSP- und MSA-Patienten, was im Vergleich zu
unserem Patientenkollektiv (23%) einen eher hohen Wert darstellt. Dabei waren hdhere
Angstscores mit niedrigeren Werten auf einer Skala zum subjektiv empfundenen
Gesundheitsstatus assoziiert [72]. Insgesamt ist in der Literatur eine hohe Préavalenz von

Angstsymptomatik bei APS- und PD-Patienten sowie teilweise auch der negative Einfluss auf
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die empfundene Lebensqualitat beschrieben. In unterschiedlichen Populationen konnte auch
der Zusammenhang mit einer erhdhten Suizidalitat gezeigt werden. Bei APS-Patienten gibt
es bislang keine Studien, die einen solchen Zusammenhang analysieren. Das Ergebnis der
hier vorgelegten Arbeit mit Angstsymptomatik als signifikantem Pradiktor fir Suizidalitat in
der multivariaten Analyse legt nahe, dass auf diesem Gebiet weitere Forschung nétig ist, um

diese mogliche Assoziation zu analysieren und zu verifizieren.

4.1.3.5 Nicht signifikante Variablen

Depressivitat

Depressivitat gilt als einer der wichtigsten Risikofaktoren bzw. Pradiktoren fur Suizidalitat [85,
88, 89]. Mehrere Studien konnten diesen Zusammenhang auch bei PD-Patienten zeigen [4,
5, 84, 96, 100]. Bei der Auswertung der hier prasentierten Studie war der Depressivitatsscore
HADS-D zwar in der univariaten logistischen Regressionsanalyse ein signifikanter Pradiktor
fur Suizidalitat, in der multivariaten Analyse erreichte er jedoch das Signifikanzniveau nicht.
Auffallend war dabei, dass der Depressivitatsscore bei den Befragten, die in der Stadt
wohnten, niedriger war als bei denjenigen mit Wohnsitz auf dem Land (HADS-D Stadt 7,0 +
3,8 vs. Land 9,3 £ 4,7). Der Parameter ,Wohnort“ scheint jedoch der starkere Marker zu sein,
da ein Hinzufigen des Parameters ,Depressivitat® die Aussagekraft des Modells nicht
zusatzlich verbessert. Die Beobachtung, dass der Depressivitdtsscore am Land hoher als in
der Stadt ist, kdonnte demnach eine mogliche Erklarung fir das Ausscheiden des
Depressivitatsscores im multivariaten Modell sein. AuRerdem ist zu bedenken, dass zwar
héhere Werte im HADS-D mit einem hdheren Risiko fur Suizidalitéat einhergingen (univariate
Analyse), jedoch die meisten Werte im unauffalligen Bereich lagen. 6 Patienten (17,6%)
zeigten grenzwertige Wert zwischen 8 und 10 Punkten, 7 Patienten (20,6%) wiesen auffallige
Werte Uber 10 Punkte auf (vgl. 2.1.2.4 und 3.1.5.3). In einigen Studien zu PD wird lediglich
eine schwere bzw. Major-Depression als Risikofaktor fir Suizidalitat beschrieben, wahrend
leichtere Formen nicht mit Suizidalitdt assoziiert waren [4, 5, 84], was in Einklang mit den
Ergebnissen der hier prasentierten Studie gebracht werden kann. Uberdies konnte in dieser
Studie nicht erhoben werden, ob die Patienten méglicherweise mit Antidepressiva behandelt
werden, was ebenfalls auf den Einfluss von Depressivitat auf die Suizidalitat einwirken

kdnnte.

Erkrankungsschwere anhand PSP-RS

Die PSP-Rating Scale konnte in dieser Studie bei 28 der 31 PSP-Patienten durch Analyse
der klinischen Prasentation in Ricksprache mit einem neurologischen Facharzt vollstéandig
erhoben werden. Es handelt sich hierbei um eine objektive Einschatzung vor allem der

korperlichen Einschrdnkungen durch die Erkrankung. Auffallend war, dass Patienten der
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Suizidalitats-Gruppe einen hoheren Mittelwert (56,9/100) zeigten als Patienten ohne
Suizidalitat (46,4/100). Dieser Unterschied war jedoch statistisch nicht signifikant. Man kann
vor dem Hintergrund dieser Ergebnisse mit nicht signifikantem PSP-RS aber signifikanter
Assoziation von Angst und Depressivitat in der multivariaten bzw. univariaten Analyse die
Hypothese aufstellen, dass bei APS mehr die mit der Erkrankung einhergehenden
neuropsychiatrischen Probleme als die physische bzw. motorische Beeintrachtigung im
Hinblick auf Suizidalitat eine Rolle spielen. In einem Review konnte zwar ein Einfluss von
physischer Beeintrachtigung bzw. funktioneller Behinderung auf Suizidalitat herausgearbeitet
werden [178], in einer Studie von Carson et al. [83] bestéatigte sich dieser fir neurologische
Patienten jedoch nicht. Die Studien zu Suizidalitdt bei PD stiitzen ebenfalls groRteils die
genannte Hypothese. So konnten Kummer et al. [4], Nazem et al. [5] und Lee et al. [100]
keinen Einfluss der PD-assoziierten Variablen Erkrankungsschwere, Hoehn und Yahr-
Stadium oder Erkrankungsdauer auf Suizidalitat feststellen. Lediglich bei Ozdilek et al. [96]

waren diese Variablen signifikant assoziiert mit dem Auftreten von Suizidgedanken.

Gefihl, eine Last zu sein (perceived burdensomeness)

Unter den Befragten gaben 12 Patienten (35%) an, haufig das Geflhl zu haben, eine Last fir
ihre Angehdrigen zu sein. Darunter gehérten mehr als die Halfte der Suizidalitétsgruppe an.
In der statistischen Analyse war diese Assoziation jedoch nicht signifikant mit einem p-Wert
von 0,082 in der univariaten Analyse. Laut der ,interpersonellen Theorie des Suizids® [179]
kann jedoch eben jene Empfindung, eine Last zu sein, eine entscheidende Rolle spielen.
Diese Theorie besagt, dass Suizidalitat vor allem von zwei interpersonellen Konstrukten
bestimmt wird, die mitunter sogar mehr Einfluss haben sollen als demographische und
psychische Variablen. Eines dieser Konstrukte ist die Vorstellung des Patienten, eine
Belastung fur die Nahestehenden zu sein. Im Englischen wird dies oft als ,perceived
burdensomeness” oder ,self-perceived burden® bezeichnet. Das andere Konstrukt wird als
»thwarted belongingness® angeflihrt, also das fehlende Geflihl der Zugehdrigkeit. Die Theorie
des Einflusses von ,perceived burdensomeness® auf das Auftreten von Suizidgedanken
konnte von vielen nachfolgenden Studien gestitzt werden [180-182]. Eine 2014
vertffentlichte Studie konnte zeigen, dass dieses Konzept nicht nur fir Suizidgedanken gilt,
sondern dass die beiden Variablen der interpersonellen Theorie des Suizids auch mit der
Einstellung assoziiert sind, einem assistierten Suizid eher zuzustimmen [183]. Zwar war
.perceived burdensomeness® unter den in dieser Arbeit befragten APS-Patienten nicht
signifikant mit Suizidalitat assoziiert, jedoch wéren vor diesem Hintergrund weitere Analysen
mit einem standardisierten und validierten Messinstrument fur ,perceived burdensomeness®

wilinschenswert.
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4.2 Diskussion der Ergebnisse aus der retrospektiven Datenanalyse

der Freitodbegleitungen von PD- und APS-Patienten

4.2.1 Zusammenfassung der Hauptergebnisse

Die retrospektive Datenanalyse bei Dignitas zeigt, dass 7,1% aller beim Freitod begleiteten
Personen zwischen 2006 und 2012 an einem Parkinsonsyndrom litten. Dabei war der Anteil
der atypischen Parkinsonsyndrome unter diesen Patienten unter Berilicksichtigung deren
geringer Pravalenz (vgl. 1.1) mit 52,8% besonders hoch. Das Verhdltnis zwischen Mannern
und Frauen war ausgeglichen (36 vs. 36). Eine Tendenz zu alleinstehenden Personen oder
solchen in Partnerschaft zeigte sich nicht (in Partnerschaft: 51,4%). 89% der Personen
wurden beim Vollzug ihres Freitodes von nahestehenden Personen begleitet, was indirekt
auf eine Unterstlitzung beziehungsweise Akzeptanz des Freitods durch das soziale Umfeld
hindeuten kdnnte. Die 72 begleiteten Personen mit Parkinsonerkrankungen kamen aus
insgesamt 10 unterschiedlichen Landern in Europa, Nordamerika sowie aus Australien,
sodass das Thema des assistierten Suizids nicht nur in Deutschland sondern auch in
anderen Gesellschaften prdsent zu sein scheint. PD-Patienten waren bei der
Freitodbegleitung im Mittel alter als die APS-Patienten (72,4 vs. 65,6 Jahre). Insgesamt
zeigte sich jedoch ein relativ groRes Altersspektrum von 41-93 Jahren. Auffallend war, dass
47% der APS-Patienten schon im ersten Jahr nach Diagnosestellung ein Gesuch nach
Freitodbegleitung bei Dignitas stellten, wahrend sich die PD-Patienten im Mittel erst 8,5
Jahre, in Einzelfallen sogar rund 30 Jahre nach Diagnosestellung an Dignitas wandten. Mit
einem Anteil von 80% befanden sich die meisten Patienten beim Gesuch nach FTB in einem
weit fortgeschrittenen Stadium des Parkinsonsyndroms (Hoehn und Yahr Stadium 4 oder 5).
Bei fast allen Patienten ist die fir die Erkrankungen typische Immobilitdt beschrieben.
Dysarthrie und Dysphagie waren insbesondere bei APS haufig. Bei 57% der Patienten waren
Schmerzen dokumentiert, wohingegen nur 32% Analgetika in der Dauermedikation hatten,
weshalb eine gewisse Behandlungslicke in Bezug auf Schmerzen bei Parkinsonsyndromen
und insbesondere bei PD-Patienten zu diskutieren ist. Dartiber hinaus nahmen 40% der
begleiteten Personen, unter den APS-Patienten sogar 56% regelmal3ig Antidepressiva ein,
wahrend bei nur 18% eine Depression in der Anamnese und bei nur 4% eine depressive
Symptomatik zum Zeitpunkt der Vorstellung bei dem schweizer Arzt, der das tddliche
Medikament rezeptierte, beschrieben ist. Diese Diskrepanz l&sst sich unter anderem dadurch
erklaren, dass es insbesondere bei APS neben Depressionen auch andere Indikationen fir
Antidepressiva gibt. So wird der positive Effekt unterschiedlicher Pr&parate auf z.B.

Hypersalivation, Schlafstorungen oder den pathologischen Affekt genutzt [184].
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4.2.2 Starken und Schwéchen der retrospektiven Analyse

Bisher gibt es nur sehr wenig veroffentliche Daten zum Thema Suizidalitat bei atypischen
Parkinsonsyndromen (vgl. 1.4). Wahrend in der oben diskutierten Querschnittsuntersuchung
Sterbewtlische und aktive Suizidgedanken bei APS-Patienten betrachtet wurden, konnten in
dieser retrospektiven Analyse bei Dignitas zudem erstmals Daten zu Freitodbegleitungen bei
Patienten mit Parkinsonsyndromen geliefert werden, was einen grof3en Vorzug dieser Studie
darstellt. Dennoch gilt es, die Limitierungen der erhobenen Daten zu betrachten. Zum einen
gab es Licken in der Dokumentation, z.B. im Hinblick auf das Vorliegen oder Fehlen von
Depressionen oder dem Zeitpunkt der Diagnose, welche moglicherweise zu einer geringen
Verzerrung der Ergebnisse fiihren oder das Feststellen bestimmter Charakteristika
behindern. Zum anderen wurden nur diejenigen Patienten erfasst, die tatséchlich die
Freitodbegleitung bei Dignitas in Anspruch nahmen, nicht aber diejenigen, deren Gesuch
abgelehnt wurde oder diejenigen, welche zwar ein griines Licht erhielten, aber dennoch nicht
zur Freitodbegleitung anreisten. Darliber hinaus wére in einer weiterfihrenden Studie zu
diesem Thema das Miteinbeziehen von Vergleichsgruppen an PD- bzw. APS-Patienten
winschenswert, um Unterschiede zwischen betroffenen Patienten, die sich an Dignitas

wenden, und solchen die es nicht tun, herausarbeiten zu kdnnen.

4.2.3 Interpretation der Ergebnisse

4.2.3.1 Demographische Charakteristika und soziokulturelles Umfeld

Im analysierten Kollektiv der beim Freitod begleiteten APS- und PD-Patienten ergab sich ein
ausgewogenes Verhaltnis zwischen Mannern und Frauen (1:1). Unter den APS-Patienten
waren geringfugig mehr Frauen (m:w = 1:1,24), unter den PD-Patienten etwas mehr Manner
(m:w = 1:0,79). In vielen Studien zum assistierten Suizid wird ein héherer Anteil an Frauen
unter den Begleiteten berichtet. So waren beispielsweise von den 748 Personen, die
zwischen 1990 und 2000 bei Exit Deutsche Schweiz begleitet wurden, 54% weiblich [185].
Zwischen 2001 und 2004 waren es unter den insgesamt 421 Begleiteten 64% (Dignitas)
bzw. 65% (Exit Deutsche Schweiz) Frauen [186]. Von 118 Fallbeschreibungen von
Personen, die Uber ,Sterbehilfe Deutschland den assistierten Freitod in der Schweiz
wahlten, waren sogar 71% weiblich [187]. Ein hoherer Frauenanteil scheint in den Daten
Uber schweizer Sterbebegleitungen konsistent zu sein. Als mdgliche Griinde fir das
Uberwiegen der Frauen werden in der Literatur beispielsweise die héhere Pravalenz von
Depressionen unter Frauen sowie die hdhere Bereitschaft Gber Emotionen zu reden und
Hilfe zu suchen [185], aber auch soziodkonomische Grinde wie z.B. niedrigerer
Rentenanspruch diskutiert [187]. Erwdhnenswerterweise wurde in Belgien, den Niederlanden

und den US-Staaten Oregon und Washington eine héhere Manner- als Frauenquote unter
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den Euthanasie- und Freitodbegleitungsfallen festgestellt [188]. Das Ergebnis der
retrospektiven Analyse der Parkinsonsyndrom-Patienten hebt sich insofern von den Ubrigen
Berichten aus der Schweiz ab, als dass ein ausgeglichenes Geschlechterverhéltnis anstatt
der mehrfach beschriebenen Uberreprasentation von Frauen gefunden wurde. Die
Epidemiologie der Parkinsonerkrankungen zeigt, dass Manner von PSP haufiger betroffen
sind als Frauen [7, 12, 13, 38], der Manneranteil betragt bis zu 63% [13]. MSA kommt unter
Mannern und Frauen gleich haufig vor [49]. Ahnlich wie bei PSP ist auch bei PD in der
Literatur an vielen Stellen eine etwas hdéhere Pravalenz unter Mannern beschrieben [17, 22-
24, 189]. Eine Studie mit gréRerer Fallzahl ware von No6ten, um herauszuarbeiten ob
aufgrund der hdheren Pravalenz der Erkrankungen bei Mannern das hier gefundene
ausgeglichene Verhaltnis der Geschlechter moglicherweise auf eine Uberreprasentation der

weiblichen Betroffenen bedeuten kénnte.

In Bezug auf das Alter der Personen, die bei Dignitas eine Freitodbegleitung in Anspruch
nahmen, lasst sich zunachst eine grofe Spanne von 41 bis 93 Jahre feststellen. Dabei
waren die PD-Patienten im Mittel alter als die APS-Patienten (72,4 vs. 65,6 Jahre). Im
Welch-Test war dieser Unterschied signifikant. Wahrend beispielsweise kein APS-Patient bei
der Freitodbegleitung &lter als 80 Jahre war, machte der Anteil der >80-Jahrigen bei den PD-
Patienten 38% aus. Diese unterschiedliche Altersverteilung war aufgrund des
unterschiedlichen Erkrankungsbeginns, der schnelleren Progredienz der APS und der
héheren Lebenserwartung bei PD zu erwarten [7, 8, 10, 11]. Ob dennoch eine Altersgruppe
Uberreprasentiert ist, sollte in weiteren Studien mit einer entsprechenden Vergleichsgruppe

von PD- und APS-Patienten weiter erforscht werden.

Einen Einfluss auf Suizidalitat sowie auf die Einstellung gegentber assistiertem Suizid und
ggf. auf die Entscheidung zu demselben kann auch das soziale Umfeld haben. Es ist
bekannt, dass soziale Isolation bei PD- Patienten genauso wie in der &lteren
Allgemeinbevolkerung ein héheres Risiko fur Suizidgedanken birgt [65, 89]. Geringe soziale
Unterstitzung kann zudem mit dem Wunsch assoziiert sein, das Sterben zu beschleunigen
[190]. Bei MS-Patienten zeigten Personen mit weniger sozialer Unterstitzung haufiger
Interesse an assistiertem Suizid [191]. Verheiratet zu sein oder in einer Partnerschaft zu
leben wurde als protektiver Faktor in Bezug auf Suizidgedanken und Suizide beschrieben
[192-194]. Unter den eingeschlossenen Féllen der retrospektiven Analyse bei Dignitas waren
etwa die Halfte der Personen verheiratet oder in Partnerschaft (51%). Die Anzahl der
Verheirateten war unter den APS hdoher als unter den PD-Patienten (APS: 61%; PD 41%),
entsprechend waren unter den PD-Patienten mehr Personen verwitwet (24% vs. 8%) oder
alleinstehend (21% vs. 11%). Dieser Unterschied kann vor allem durch das héhere Alter der

PD-Patienten erklart werden. Insgesamt zeigt sich in der explorativen Analyse kein
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deutliches Uberwiegen eines Familienstandes, vielmehr scheint die Gruppe der Begleiteten
hier heterogen zu sein. Weitere Studien mit entsprechenden Vergleichsgruppen waren
jedoch nétig, um eine tatsachliche Uberreprasentation einer Gruppe erkennen zu kénnen.
Inwiefern unter den in Beziehungen lebenden Personen das Gefuhl, anderen eine Last zu
sein (,self-perceived burden®, ,perceived burdensomeness®), welches in der Literatur
ebenfalls als Pradiktor fur Suizidalitat und eine positive Einstellung gegeniiber assistiertem
Suizid beschrieben ist [195-197], eine Rolle spielt, konnte in diesem Studienteil nicht
analysiert werden. In Bezug auf die Familienstrukturen wurde in unterschiedlichen Arbeiten
auch das Vorhandensein von Kindern als protektiver Faktor flr Suizidalitéat bzw. assistierte
Suizide beobachtet [198, 199]. Allerdings ist dies dort insbesondere fir Personen unter 65
Jahren [198] bzw. kleine Kinder beschrieben [199]. In der hier untersuchten Population
waren 31,9% kinderlos. Unter den Deutschen im Kollektiv waren es 36,7% (Manner 37,5%,
Frauen 35,7%). Das Bundesamt fiir Bevolkerungsentwicklung beobachtete in Deutschland
bei den Uber 60-Jahrigen einen Anteil von unter 15% an kinderlosen Frauen [200], sodass im
untersuchten Kollektiv insbesondere unter den deutschen Frauen ein Uberproportionaler
Anteil kinderlos war. Dies ist in Einklang zu bringen mit der oben beschriebenen Erkenntnis,
dass Kinder einen projektiven Faktor fiir assistierte Suizidalitat darstellen kdnnen. Im Hinblick
auf den sozialen Rickhalt der Begleiteten ist besonders hervorzuheben, dass fast alle
Patienten (89%) von mindestens einem Nahestehenden nicht nur in die Schweiz begleitet
wurden, sondern diese Begleitpersonen beim selbst eingeleiteten Sterbeprozess auch
anwesend waren. Dies ist ein mogliches indirektes Zeichen dafir, dass die Entscheidung
zum Freitod vom sozialen Umfeld der Patienten akzeptiert und mdglicherweise sogar

unterstitzt wurde.

Im untersuchten Patientenkollektiv bei Dignitas war etwa jeder 5. Begleitete Bewohner einer
Pflegeeinrichtung (PD: 17,6%; APS: 18,4%). In einem Review aus dem Jahr 2014 wurde der
Prozentsatz der PD-Patienten, die in einer Pflegeeinrichtung leben, auf 20-48% beziffert.
Berucksichtigt wurden dabei Studien aus Frankreich, Norwegen, den Niederlanden,
Australien und den USA [201]. Verglichen mit diesem Ergebnis ist die Zahl der
Pflegeheimbewohner im untersuchten Patientenkollektiv als eher gering zu werten. In einer
Pflegeeinrichtung zu leben ist unter der &lteren Bevolkerung als Risikofaktor fur
Suizidgedanken und den Wunsch, das Sterben zu beschleunigen, beschrieben [89, 202].
Hinweise, dass dies auch fur assistierte Suizide gelten kbnnte, liefert eine Studie Uber 1329
assistierte Suizide in der Schweiz [198]. Jedoch ist zu bedenken, dass Patienten in einem
Pflegeheim in der Regel eine groRere Abhangigkeit erfahren und so die Inanspruchnahme
von assistiertem Suizid deutlich erschwert sein kann. Weitere Forschung zu diesem Thema

ware nétig, um die Beweggrinde fur eine Freitodbegleitung von Pflegeheimbewohnern als
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potentiell vulnerable Patientengruppe zu analysieren und so deren Bedulrfnissen gerecht

werden zu kénnen.

Daten zum religidsen und kulturellen Umfeld sind Uberdies von Interesse. Es konnte gezeigte
werden, dass die Zugehorigkeit zu einer Religionsgemeinschaft protektiv in Bezug auf
Suizidgedanken und Suizide wirken kann [140, 203]. Eine schweizer Studie stellte fest, dass
dieser protektive Einfluss insbesondere im Hinblick auf assistierten Suizid sehr stark ist
[204]. Dies konnte fur verschiedene Erkrankungen, insbesondere auch flr einige
neurologische Krankheiten gezeigt werden. So betrachteten beispielsweise Patienten mit
Multipler Sklerose ohne Bezug zu Religion assistierten Suizid haufiger als Option fur sich
selbst als religiose Patienten [191], das selbe konnte fir Patienten mit Amyotropher
Lateralsklerose (ALS) gezeigt werden [205]. Unter den 72 analysierten Féllen der hier
prasentierten Arbeit waren bei 75% Angaben zur Religion zu finden. Darunter waren 59%
christlichen Glaubens, der Rest gab an, keiner Religion anzugehotren. Da retrospektiv nicht
erfasst werden konnte, welche Rolle die Religionszugehdrigkeit im personlichen
Wertesystem und Handeln spielte und zudem ein gro3er Teil der Angaben fehlt, kann aus
den erhobenen Daten kaum ein Rickschluss auf den Einfluss der Religionszugehdrigkeit auf
den assistierten Suizid getroffen werden. Jedoch lasst sich festhalten, dass sowohl
Menschen ohne religidsen Hintergrund als auch Christen begleiteten Suizid in Anspruch
nahmen. Andere Weltreligionen wie beispielsweise der Islam oder das Judentum waren nicht
vertreten. In einem Review aus dem Jahr 2006 fanden Lester et al. [206] niedrigere
Suizidraten bei Muslimen als bei Menschen anderer Glaubensrichtungen. In mehreren
weiteren Studien war ebenfalls eine niedrigere Suizidrate in muslimisch gepragten Landern
zu beobachten [207, 208]. Studien zu assistiertem Suizid und dem Islam konnten nicht
gefunden werden. Der Koran verbietet diesen jedoch genauso wie die nicht assistierte
Selbsttétung. Insgesamt scheint das Fehlen muslimischer Patienten im Dignitaskollektiv
konsistent zu sein mit den oben beschriebenen Beobachtungen. Ein mdglicher Einfluss von
geographischer Lage, eingeschranktem Zugang zu Informationen und begrenzten

finanziellen Ressourcen ist zu bedenken.

Die in diese Studie eingeschlossenen Patienten kamen vor allem aus Deutschland (41%),
insgesamt jedoch aus 10 verschiedenen Landern. Diese befinden sich vorrangig in Europa,
aber auch in Nordamerika und Australien. Asiatische, afrikanische und sud- bzw.
mittelamerikanische Personen fanden sich nicht unter den PD- und APS-Patienten. Der
Anteil dieser Lander seit der Griindung von Dignitas war insgesamt unter 2% [106]. Analog
berichtet eine Studie von Gauthier et al. [209] von 2,6% zwischen 2008 und 2012. Zum einen
spielen dahingehend sicherlich der geringere Bekanntheitsgrad und die grof3ere Entfernung

zur Schweiz eine Rolle. Zum anderen ist beschrieben, dass Personen mit geringerem
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Einkommen, geringerem Bildungsstandard und dunkler Hautfarbe dem assistierten Suizid
vermehrt ablehnend gegeniberstehen [86, 210]. Zwar kamen die Patienten insgesamt vor
allem aus westlich gepréagten Landern, jedoch zeigt sich, dass assistierter Suizid nicht nur in
Deutschland oder den L&ndern, in denen dies erlaubt ist, eine Rolle spielt, sondern ein
wichtiges Thema in verschiedenen Gesellschaften weltweit ist. Zudem ist bemerkenswert,
dass einige der APS- und PD-Patienten eine Reise von bis zu 15.700 km auf sich
genommen haben, um den begleiteten Freitod in der Schweiz zu vollziehen. Dies deutet auf
einen sehr starken Sterbewunsch unter diesen Patienten hin, die bereit sind, groRe Hurden

und Distanzen zu Uberwinden.

4.2.3.2 Gesundheits- bzw. krankheitsbezogene Faktoren

In den 7 Jahren von 2006 bis 2012 wurden 72 Patienten mit Parkinsonerkrankungen bei
Dignitas im Sinne eines assistierten Suizids begleitet. Dabei war der Anteil der atypischen
Parkinsonsyndrome mit 53% (38 vs. 34) unter Berlcksichtigung der um ein vielfaches
héheren Pravalenz von PD [16, 36, 37, 46] unerwartet hoch. Mehrere Grinde fir dieses
Ergebnis sind denkbar: Zum einen verlaufen APS wesentlich schwerwiegender als PD,
fuhren sehr viel schneller zu erheblichen Einschrankungen und gehen mit einer mittleren
Uberlebenszeit von unter 10 Jahren einher [8-10, 12, 14, 40]. So ist der Leidensdruck bei
APS vermutlich hoher als bei PD und damit der Wunsch nach assistiertem Suizid
moglichweise haufiger. Zum anderen waren die Patienten mit APS junger als die PD-
Patienten (vgl. 3.2.2) und koénnten deshalb die Einschrankungen der Mobilitat,
Unabhangigkeit und Aktivitdit im Vergleich zu Freunden und Bekannten derselben

Altersgruppe als besonders gravierend empfinden.

Aulerdem lasst sich feststellen, dass unter den bei Dignitas begleiteten Personen die
Erkrankungen in vielen Fallen weit fortgeschritten waren (56 Patienten (80%) in Hoehn &
Yahr-Stadium 4 oder 5). Einerseits ist eine Korrelation zwischen dem Ausmall an
Krankheitssymptomen bzw. dem Krankheitsstadium und geringerer Lebensqualitéat bei PSP-
und MSA-Patienten beschrieben [61, 72, 77]. AuRerdem weisen PD-Patienten mit hGherem
Hoehn & Yahr - Stadium eine hohere Wahrscheinlichkeit fir Depressionen auf [68, 70].
Andererseits berichten Gill et al. das Fehlen dieses Zusammenhangs in der Population ihrer
MSA-Patienten [75]. Sowohl Depression als auch niedrige Lebensqualitat sind als
Risikofaktoren fir Suizidgedanken und suizidales Verhalten bekannt (vgl. 1.4). Der Einfluss
der Erkrankungsschwere auf Suizidalitat bei Parkinsonpatienten wird in der Literatur jedoch
kontrovers diskutiert. Wahrend die meisten Studien dazu keinen Zusammenhang zwischen
der Erkrankungsschwere und Suizidalitdt bei PD-Patienten vorfanden [4, 5, 84, 100], war
dieser bei Ozdilek et al. [96] im untersuchten tirkischen PD-Kollektiv nachweisbar. Zum

Einfluss der Symptomlast auf assistierten Suizid unter Patienten mit Parkinsonsyndromen
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oder anderen neurologischen Erkrankungen gibt es bislang kaum Daten. Lediglich eine
Studie unter MS-Patienten von Berkman et al. [191] offenbarte, dass Patienten mit starkeren
Symptomen haufiger Interesse an assistiertem Suizid &uf3erten. Das Ergebnis der hier
prasentierten Arbeit l&sst mutmalRen, dass es auch im untersuchten Kollektiv der PD- und
APS-Patienten eine gewisse positive Assoziation von Erkrankungsschwere bzw. Auspragung
der Symptome und Entscheidung zum begleiteten Freitod geben konnte. Einen Hinweis,
dass der Anteil an Patienten mit besonders schnell progressiven insbesondere atypischen
Parkinsonsyndromen im Kollektiv méglicherweise erhéht ist, gab es nicht. Jecmenica-Likic et
al. [7] beschreiben beispielsweise, dass PSP-Patienten im Mittel nach einer
Erkrankungsdauer von 4-6 Jahren an den Rollstuhl gebunden sind, was einem Hoehn &
Yahr-Stadium 5 entsprechen wirde. Unter den beim Freitod Begleiteten wurde eine mittlere
Erkrankungsdauer von 4,8 Jahren unter den APS-Patienten im Stadium 5 gemessen, was
damit im Einklang steht. Allerdings hat die retrospektiv durchgeflhrte Analyse rein
explorativen Charakter und soll lediglich einen moéglichen Anstol3 fir weitere Studien geben.
Zudem ist die Mdglichkeit einer Verzerrung der Ergebnisse zu bedenken, da das Hoehn &
Yahr-Stadium retrospektiv aus den teils sparlichen Beschreibungen der Kklinischen

Symptomatik erhoben wurde.

In der Analyse der von den begleiteten Personen angegebenen Symptome war Immobilitat
mit 94% das am haufigsten erwdhnte. APS- und PD-Patienten unterschieden sich auf einem
Signifikanzniveau von 0,05 im Auftreten von Dysphagie und Dysarthrie, was mit den
Charakteristika der jeweiligen Erkrankung in Einklang steht (vgl. 1.1). Auffallend war auch ein
hoher Prozentsatz an Personen, die Uber Schmerzen berichteten (PD: 69%; APS: 46%,;
insg.: 57%). Im Gegensatz dazu erhielten nur 36% eine dauerhafte Schmerzmedikation.
Dass Schmerzen zu einem héheren Risiko fur Suizidgedanken fuhren, konnte in mehreren
Studienpopulationen gezeigt werden [89, 90]. In einer Gruppe von Personen, die in den USA
assistierten Suizid vornahmen, berichteten 74% von Schmerzen [211]. In einer
Untersuchung von 165 assistierten Suiziden in Zirich von Fischer et al. [212], gaben die
Patienten am haufigsten Schmerzen (58%) explizit als einen der Grinde fir den Freitod an.
Unter den Personen mit neurologischen Erkrankungen war dieser Grund jedoch hinter nicht
weiter spezifizierten neurologischen Symptomen (58%), Langzeitpflegebedurftigkeit (56%)
und Immobilitat (38%) mit 34% an vierter Stelle genannt [212]. Dennoch konnte
beispielweise flr die Amyotrophe Lateralsklerose beobachtet werden, dass Patienten, die
assistierten Suizid in Betracht zogen, h&ufiger unter Schmerzen litten [213]. Aus den
Ergebnissen des hier analysierten Dignitas-Kollektivs ist weiter zu untersuchen, ob es
mdglicherweise ein Behandlungsdefizit bezilglich Schmerzen bei PD-Patienten gibt und ob

dies einen relevanten Einfluss auf den Wunsch nach einer Freitodbegleitung hat.
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Bei der Betrachtung physischer Symptome als mdégliche Grinde fir die Entscheidung zum
begleiteten Freitod sollte man jedoch nicht vergessen, dass der Entscheidungsprozess zu
diesem Schritt in der Regel ein multifaktorielles Geschehen ist. Man unterscheidet dabei
zwischen physischen (z.B. Schmerz, Dyspnoe, Schlaflosigkeit, Verlust der Kontrolle tber
Korperfunktionen), sozialen (z.B. soziale Isolation, Einsamkeit, Pflegebedurftigkeit) und
psychoexistentiellen Faktoren (z.B. Wunsch nach Kontrolle tber die Umstande des
Sterbens, Uberdruss an TherapiemalRnahmen, Verlust von Wiirde) [212]. Dabei wurden in
einer Studie von Fischer et al. von den betroffenen Patienten psychoexistentielle Griinde
deutlich haufiger genannt als von den das Barbiturat verschreibenden Arzten dieser
Patienten [212]. Diese Grunde wurden in ihrer Bedeutung fir Einstellung gegeniber
assistiertem Suizid lange unterschatzt [197]. Dies zeigt auf, dass das Thematisieren solcher
psychosozialen Probleme trotz schlechterer Objektivierbarkeit und herausfordernder
Gesprachsfuhrung unabdingbar in der Betreuung von schwer betroffenen chronisch Kranken

und insbesondere auch von Parkinsonpatienten ist.

Depressive Symptome gelten in vielen Studien als einer der wichtigsten Pradiktoren fir
Suizidgedanken und Suizide bzw. Suizidversuche in der Allgemeinbevdlkerung [85, 88, 89].
Auch fur PD- Patienten konnte dieser Zusammenhang mehrfach gezeigt werden [4, 5, 84].
Daruiber hinaus wurde beobachtet, dass insbesondere bei PD- und APS-Patienten
Depressionen haufig sind [65, 66, 71, 214] und einen wesentlichen negativen Einfluss auf die
Lebensqualitat der Patienten haben [67, 72, 78, 175]. Die Pravalenz von Depressionen unter
PD-Patienten wird in der Literatur mit bis zu Uber 50% angegeben [65, 67, 68].
Bemerkenswerterweise wurde unter den 34 PD-Patienten dieser Studie nur bei 3 Personen
(8,8%) eine depressive Symptomatik in der Vorgeschichte oder zum Zeitpunkt der
Freitodbegleitung dokumentiert. Ebenso verhalt es sich bei den APS-Patienten. Fur PSP
sind Depressionsraten von bis zu 52-58% beschrieben [63, 72, 215], bei MSA liegen diese
bei 29-43% [72, 74]., bei CBS sogar bei bis zu 73% [76]. Im beobachteten APS-Kollektiv war
von 38 Personen bei nur 11 (28,9%) eine Depression vorbeschrieben. Im Gegensatz dazu
steht der Prozentsatz von Patienten, die regelmalig Antidepressiva zu sich nahmen
(insgesamt 40,4%). Dieser war unter den APS-Patienten besonders hoch (56,0%) und
unterschied sich mit einem p-Wert von 0,027 von der Auftretenshaufigkeit unter den PD-
Patienten (25,9%). Die Diskrepanz zwischen dokumentierter Depression und antidepressiver
Medikation insbesondere bei APS-Patienten ist sehr auffallend. Sie lasst sich jedoch unter
anderem dadurch erklaren, dass Antidepressiva nicht immer aufgrund von Depressionen,
sondern insbesondere bei APS auch z.B. bei Hypersalivation oder Schlafstérungen
verschrieben werden. Allerdings gilt es zu bertcksichtigen, dass manche Untersuchungen
eine medikamentdse Unterversorgung der Depression bei PD vermuten lieen. So erhielten

in einer Studie von Nazem et al. nur 50% der PD-Patienten mit depressiven Symptomen
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Antidepressiva [5]. Ebenfalls zu beachten ist ein moglicher ,reporting bias®. So ist es
denkbar, dass Anwarter fur eine Freitodbegleitung eine depressive Vorgeschichte
verschweigen konnten, da sonst unter Umstanden eine eingehendere Prifung bzw. eine
ausfihrlichere Antragstellung bei Dignitas nétig sein kann. So ist auf der Homepage des
Vereins Dignitas zu lesen, dass ein Mensch mit einer psychischen Stérung aufgrund einer
Erklarung eines schweizer Bundesgerichts ein ,vertieftes facharztliches Gutachten® vor der
Freitodbegleitung bendtige [106]. Zum anderen werden Depressionen bei Dignitas nicht
explizit dokumentiert, was auch zu einer Verzerrung der Zahlen beitragen kann. Insgesamt
ist hier anzunehmen, dass depressive Symptomatik in Anbetracht des Einflusses, den sie
wie oben beschrieben auf Suizidgedanken und nicht-assistierte Suizidhandlungen hat, auch
ein moglicher Einflussfaktor bei dem Wunsch nach assistiertem Suizid sein kann, wie es
beispielsweise bei Patienten mit Multipler Sklerose beobachtet werden konnte [191]. Der
Effekt von Depressivitat auf die Entscheidung zum assistierten Suizid scheint insbesondere
bei Patienten mit Parkinsonsyndromen durch die bisher verfliigbaren Daten mdoglicherweise
nicht ausreichend repréasentierbar zu sein und bedarf weiterer Studien, um gegebenenfalls

gezielte PraventionsmalRnahmen gestalten zu kénnen.

4.2.3.3 Zeitpunkt des Gesuchs in Abhangigkeit von ersten Symptomen und

Diagnosestellung

Ein weiterer Punkt von Interesse ist, in welcher Phase der Erkrankung sich die Patienten flr
den assistierten Freitod entscheiden. Dazu wurde das Gesuch bei Dignitas im zeitlichen

Zusammenhang mit dem Auftreten erster Symptome und der Diagnosestellung analysiert.

Bei der Betrachtung der APS fiel zunachst auf, dass es eine Latenz von durchschnittlich 2,8
Jahren zwischen dem Auftreten erster Symptome und der letztendlichen Diagnose PSP,
MSA bzw. CBS gab. Dabei spielt nicht nur die Zeit bis zum Aufsuchen eines Arztes eine
Rolle, sondern auch die Tatsache, dass APS im Fruhstadium aufgrund ahnlicher Symptome
mit anderen Parkinsonsyndromen verwechselt werden kdnnen [216, 217]. Haufig wird dabei
z.B. PSP initial als PD fehldiagnostiziert [217]. Die atypischen Parkinsonsyndrome werden
auch untereinander oder mit PD verwechselt, seltener auch mir der Lewy Body Demenz
[217-219]. In einer Studie von Hughes et al. [218] wurden die klinischen und
neuropathologischen Diagnosen von 143 Fallen von Parkinsonsyndromen verglichen. Dabei
waren zum Zeitpunkt ihres Todes nur 85% der Patienten klinisch richtig diagnostiziert.
Jedoch musste bei etwa 60% der Nicht-PD-Parkinsonsyndrom-Patienten die Diagnose im
Lauf der Erkrankung geandert werden. Im Mittel betrug die Zeitspanne von Auftreten erster
Symptome bis zur richtigen Diagnose bei den Nicht-PD-Parkinsonsyndromen in der eben
erwahnten Studie 4,1 Jahre. In einer anderen Arbeit sind 3,5 Jahre unter den PSP-Patienten

beschrieben [219]. Diese Zahlen bewegen sich etwa in der gleichen GroRenordnung wie die
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in der vorliegenden Studie beobachteten 2,8 Jahre zwischen ersten Symptomen und
Diagnosestellung. Allerdings ist hier eine gewisse Verzerrung nicht auszuschlieR3en, da es fur
Patienten oft schwierig ist, den tatsachlichen Beginn der Symptome im Nachhinein zeitlich

korrekt einzuordnen und zu berichten (recall bias).

Entsprechend dieser Beobachtung zeigte sich auch ein Unterschied zwischen dem Abstand
des Gesuchs nach Freitodbegleitung vom Zeitpunkt der ersten Symptome und der
Diagnosestellung. Bei den APS erfolgte das Gesuch im Mittel 4,2 Jahre nach den ersten
Symptomen und 1,5 Jahre nach Diagnosestellung. Diese Intervalle waren bei PD deutlich
langer (Erstsymptome: 11,0J.; Diagnose: 8,5J.), wobei die Daten zu den PD-Patienten hier
leider nur unvollstdndig dokumentiert wurden. In Abhangigkeit von der Diagnosestellung fallt
bei den APS-Patienten auf, dass sich 47% bereits im ersten Jahr nach Diagnose mit ihrem
Gesuch an Dignitas wandten, in den ersten beiden Jahren waren es insgesamt knapp 70%
des APS-Kollektivs. Diese Haufung nach Diagnosestellung zeigte sich bei PD nicht (vgl.
Abbildung 21). Bei den APS-Patienten scheint jedoch die Zeit unmittelbar nach der Diagnose
eine vulnerabe Phase fir die Entscheidung zum assistierten Suizid zu sein. Eine &hnliche
Beobachtung machten Berkman et al. bei MS-Patienten [191]: Bei diesen war in den ersten
Jahren nach Diagnosestellung signifikant h&ufiger Interesse an assistiertem Suizid zu
verzeichnen als bei den Patienten, die schon langer mit der Diagnose lebten. Dieser
Unterschied war nicht von anderen soziobkonomischen Faktoren oder einer erhohten
Depressivitat nach Diagnose erklarbar. Eine unzureichende Adaptation an die Diagnose wird
hier als Risikofaktor flr assistierten Suizid diskutiert. Auch MS-Patienten mit
schwerwiegenderen Symptomen zeigten mehr Interesse an assistiertem Suizid, sodass hier
von einer zweiten Haufung in den spaten Jahren der Erkrankung ausgegangen wurde.
Ebenfalls eine zweigipflige Haufung berichteten Mainio et al. [98] bei Suiziden unter PD-
Patienten. Diese traten entweder wenige Monate oder aber mehrere Jahre nach
Diagnosestellung auf. Dies zeigte sich bei den PD-Patienten bei Dignitas zwar nicht,
allerdings scheint bei APS-Patienten die Phase kurz nach Diagnosestellung - wie auch bei
MS beschrieben - mit einer héheren Bereitschaft zum assistierten Suizid assoziiert zu sein.
Als Einflussfaktoren sind hier vor allem emotionale Reaktionen denkbar im Sinne von
unzureichenden Coping-Strategien, einer zerstorten Hoffnung auf Heilung der bisher noch
unbenannten Krankheit sowie die Aussicht auf eine schnell progrediente Behinderung durch
die Erkrankung, welche schlie3lich zum Tod fihrt. Diese wichtige Erkenntnis dieser Studie
lasst die Folgerung zu, dass eine intensive Betreuung der APS-Patienten insbesondere in

der ersten Zeit nach der Diagnosestellung nétig ist.
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S Zusammenfassung

Hintergrund und Zielsetzung

Sterbewiinsche und Suizidgedanken sind ein wichtiges Thema bei neurodegenerativen
Erkrankungen. Mehrere Studien bei Patienten mit Morbus Parkinson konnten zeigen, dass
Suizidgedanken bei diesem Erkrankungsbild haufig vorkommen. Obwohl ein hohes Risiko fir
Suizidalitdt bei den zwar seltenen, aber friih beginnenden und sehr schwer verlaufenden
atypischen Parkinsonsyndromen denkbar ist, gibt es bislang kaum Studien, die Pravalenz
und Pradiktoren von Suizidalitat oder assistiertem Suizid bei diesen Patienten behandeln.

Das Ziel der hier vorgelegten Arbeit war es, zum einen anhand einer Querschnittsbefragung
die Pravalenz von Sterbewiinschen und Suizidgedanken bei Patienten mit atypischen
Parkinsonsyndromen (APS) herauszuarbeiten und Pradiktoren fir Suizidalitdt zu
identifizieren. Zum anderen sollte anhand einer retrospektiven Datenanalyse das Kollektiv
der Patienten mit Parkinsonsyndromen, die begleiteten Suizid bei Dignitas in Anspruch
nahmen, beschrieben werden und ein explorativer Vergleich zwischen den Patienten mit

Morbus Parkinson (PD) und APS vorgenommen werden.

Methoden

Im Rahmen einer Querschnittsuntersuchung wurden Patienten mit APS zum Vorliegen von
Sterbewiinschen und aktiven Suizidgedanken befragt. Als mogliche Einflussfaktoren wurden
soziodemographische Daten und krankheitsspezifische Daten bestimmt. Uberdies wurden
Depressivitat, Angst, Lebensqualitat, Lebenssinn und Religiositat erfasst. Die Auswertung
der moglichen Einflussvariablen erfolgte anhand von Regressionsanalysen. Darliber hinaus
wurde eine retrospektive Datenanalyse aller Patienten mit PD oder APS, die in den Jahren
2006 bis 2012 eine Freitodbegleitung (FTB) bei Dignitas erhielten, durchgefiihrt. Neben
soziodemographischen Variablen wurden auch gesundheitsbezogene Daten analysiert und

ein explorativer Vergleich zwischen PD- und APS-Patienten vorgenommen.

Ergebnisse
In der Querschnittsuntersuchung konnten 37 APS-Patienten befragt werden (31 Progressive

Supranukleéare Blickparese, PSP; 2 Multisystematrophie, MSA; 4 Kortikobasales Syndrom,
CBS). Die Pravalenz von Suizidalitat war mit 38% hoch. 5 Patienten (14%) gaben aktive
Suizidgedanken an, 9 (24%) hatten einen passiven Sterbewunsch, eine Patientin (3%)
berichtete von einem Suizidversuch. In der univariaten Analyse waren Depressivitat und
Wohnort am Land signifikante Einflussvariablen, in der multivariaten Analyse zeigten sich
Wohnort am Land und Angstsymptomatik als signifikante Pradiktoren fur Suizidalitat. Alter,
Geschlecht und krankheitsassoziierte Variablen hatten keinen Einfluss. 88% der Befragten

auRerten den Wunsch, mogliche Suizidalitat mit inrem Arzt besprechen zu wollen.
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Bei Dignitas fuhrten 72 Patienten mit PD oder APS (34 PD, 17 PSP, 17 MSA, 4 CBS)
zwischen 2006 und 2012 assistierten Suizid durch. Das Geschlechterverhaltnis war dabei
ausgeglichen, 51% der Patienten waren in einer Beziehung und 32% waren kinderlos. Etwa
jeder 5. Patient (18%) war Bewohner einer Pflegeeinrichtung. Die Patienten waren im Mittel
68,8 + 7,3 Jahre alt, wobei PD-Patienten signifikant alter waren als APS-Patienten (PD: 72,4
+ 12,5 Jahre, APS: 65,6 + 8,2). 89% der Patienten wurden bei der FTB von Nahestehenden
begleitet. Als haufigstes belastendes Symptom wurde die fur die Erkrankungen typische
Immobilitat genannt (94%). Dysarthrie und Dysphagie waren bei APS signifikant haufiger als
bei PD (APS: 87% bzw. 60% vs. PD: 25% bzw. 19%). Bei insgesamt 57% der Patienten
waren chronische Schmerzen dokumentiert, jedoch erhielten nur 31% regelmaRig Analgetika
(Analg. bei chron. Schmerzen: PD: 8/22, 36%; APS 9/17, 53%). PD-Patienten erhielten
haufiger dopaminerge Medikation als APS-Patienten (PD: 89%; APS: 28%). Insgesamt
erhielten 40% regelmafig Antidepressiva, die Pravalenz von Depressionen wurde mit 4,2%
angegeben. Antidepressiva wurden bei APS signifikant haufiger eingesetzt (PD 26%, APS
56%). Hervorzuheben ist zudem, dass 47% der APS-Patienten bereits im ersten Jahr nach
Diagnosestellung ihr Gesuch nach FTB bei Dignitas stellten, 68% innerhalb der ersten
beiden Jahre. Auch der berichtete Suizidversuch unter den Ambulanzpatienten fand im Jahr
nach der Diagnosestellung statt. Bei PD war die Erkrankungsdauer signifikant langer als bei

APS. Die meisten Patienten befanden sich in einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium.

Schlussfolgerungen

Suizidalitat tritt bei APS-Patienten haufig auf. Auch bei Freitodbegleitungen sind APS im
Vergleich zu PD in Anbetracht der geringeren Pravalenz der Erkrankungen
Uberreprasentiert. Soziodemographische sowie krankheitsassoziierte Variablen wie
Erkrankungsschwere oder -dauer haben wenig Einfluss auf Suizidgedanken. Bedeutender
scheinen psychosoziale Probleme wie Angst und Depressivitat zu sein. Der Einfluss von
Depressivitat und Schmerzen auf die Entscheidung zur FTB sollte weiter erforscht werden.
Besonders vulnerabel fur Suizidalitdt sind APS-Patienten, die in landlichen Gegenden
wohnen und Angstsymptomatik zeigen. Flr assistierten Suizid scheinen bei APS
insbesondere die ersten beiden Jahre nach Diagnosestellung eine sensible Phase zu sein.
Insgesamt ist der Wunsch, mit dem betreuenden Arzt Uber psychische Probleme wie
Suizidalitat zu reden, bei APS-Patienten grofl3 und sollte ernst genommen werden. Vor allem
Patienten in der ersten Zeit nach Diagnosestellung sowie Patienten, die in l&ndlichen
Gegenden wohnen, sollten dahingehend intensiv betreut werden. Gegebenenfalls kdnnen
haufigere Einbestellungen nach Diagnosestellung und eine regelhafte psychiatrische,

psychologische oder seelsorgerische Vorstellung in dieser Phase hilfreich sein.
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7 Abkurzungsverzeichnis

AIDS Acquired Immune Deficiency Syndrome

ALS Amyotrophe Lateralsklerose

Analg. Analgetika

APS atypische Parkinsonsyndrome

asyn alpha-Synuclein

bzw. beziehungsweise

ca. circa

CBD Kortikobasale Degeneration

CBs Kortikobasales Syndrom

christl. christllich

chron. chronisch

C-SSRS Columbia - Suicide Severity Rating Scale

d.h. das heif3t

DSM-IV Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders IV

et al. et alii

etc. et cetera

FBS Frontal Behavorial-Spatial Syndrome

FTB Freitodbegleitung

gaf. gegebenenfalls

HADS Hospital Anxiety and Depression Scale

HADS-A Angstskala des HADS

HADS-D Depressionsskala des HADS

ICD-10 International Statistical Classification of Diseases and Related Health
Problems 10

IR Idler Index of Religiosity

insg. insgesamt

oS Index of Satisfaction

low Index of Weighting

loWS Index of Weighted Satisfaction

J. Jahre

kum. kumulativ

m mannlich

max. maximal

Med. Medikamente
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min.
MRT
MS
MSA
MSA-C
MSA-P
MW
naPPA
Nr.

PD

PEG
PPI

priv.
PSP
PSP-P
PSP-QoL
PSP-RS
PSPS

rom.-kath.

RS

SD
SMILE
stat.
StGB
Sympt.
u.a.
UMSARS
unspez.
USA
vgl.

VS.

w

WHO
z2.B.

ZW.

minimal

Magnetresonanztomographie

Multiple Sklerose

Multisystematrophie

MSA-Subtyp mit vorrangig cerebellarer Symptomatik
MSA-Subtyp mit vorrangig Parkinsonismus
Mittelwert

nonfluent/agrammatische Variante der primaren progressiven Aphasie
Nummer

Parkinson’s Disease, Morbus Parkinson
perkutane endoskopische Gastrostomie
Protonenpumpeninhibitor

privat

Progressive Supranuclear Palsy, Progressive Supranuklare Blickparese
PSP-Parkinson

PSP - Quality of Life

PSP-Rating Scale

Progressive Supranuclear Palsy-Syndrome
rémisch-katholisch

Richardson-Syndrom

Standardabweichung

Schedule for Meaning in Life Evaluation
statistisch

Strafgesetzbuch

Symptom

unter anderem

Unified Multiple System Atrophy Rating Scale
unspezifisch(e)

United States of America

vergleiche

versus

weiblich

World Health Organization

zum Beispiel

zwischen
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10 Anhang

10.1 Interview-Fragebogen an APS-Patienten

10.1.1 Soziodemographische Daten

Fragebogen

»Suizidalitat bei Patienten mit progressiver
supranukledrer Blickparese, Multisystematrophie
und kortikobasaler Degeneration”

Geschlecht
o weiblich
o mannlich

Alter

Diagnose

Erstmanifestation

Erstdiagnose

Alter bei Symptombeginn

Wohnort

o GroBstadt o Kleinstadt o Landlicher Bereich

Familienstand

o verheiratet
o Single
o Partnerschaft
o geschieden/ getrennt
o verwitwet

Kinder

Beruf/Bildungsabschluss

Religionszugehdorigkeit

o romisch-katholisch o protestantisch

o judisch o muslimisch

o andere o keine
Hilfestellung

o Partner/Angehérige o Pflegeheim

o Ambulanter Pflegedienst o weitere
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10.1.2 Fragebogen

Die verwendeten Fragebdgen Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), Columbia-
Suicidality Severity Rating Scale (C-SSRS), Idler Index of Religiosity (IIR), Schedule for
Meaning in Life Evaluation (SMILE), PSP-Rating Scale (PSP-RS) und PSP-Quality of Life
(PSP-QoL) kénnen aus urheberrechtlichen Grinden in dieser Arbeit nicht verdéffentlicht

werden.
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10.1.3 Eigene Fragen

Ich wiinsche mir, dass mein Arzt mich auf meine seelische Verfassung und auch auf mogliche
Suizidgedanken anspricht

- ja, sehr

- eherschon

- eher nicht

- nein, Uberhaupt nicht

Ich habe das Gefiihl, dass ich meinen Angehdrigen zur Last falle
- nie
- selten
- manchmal
- meistens
- immer

Ich habe viele soziale Kontakte
- ja, soviele wie immer
- nicht mehr ganz so viele
- inzwischen viel weniger
- sehr wenige

Wie haben Sie sich wahrend des Gespréchs gefiihlt?
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10.2 Aufklarungsbogen und Einwilligungsbogen

PATIENTENINFORMATION UND EINWILLIGUNGSERKLARUNG PROGRANULIN-STUDIE SEITE 1 VON &
KLINIKUM DER UNIVERSITAT MUNCHEN

Patienteninformation und Einwillicungserklirung
iiber eme wissenschaftliche Studie

Leiter der Studie:

Prof. Dr. Stefan Lorenzl

Telefon 089-7095 - 4930

Telefax 089-7095 - 4939
Interdisziplindres Zentrum fur Palliativmedizin
Marchioninistr. 15

81377 Minchen

Wissenschaftliche Studie zur Beurteilung der Belastungsfaktoren und der
Suizidalitédt bei Parkinson-Syndromen

Sehr geehrte Patientin, sehr geehrter Patient,

Sie wurden von lhren Arzten nach lhrer Bereitschaft gefragt, an einer
wissenschaftlichen Untersuchung zu den oben genannten Erkrankungen
teilzunehmen. Mit diesen Zeilen mdchten wir lhnen wichtige Informationen lber
diese Untersuchung mitteilen. Bitte lesen Sie die folgenden Informationen
sorgfaltig durch und wenden Sie sich bei Unklarheiten oder zusétzlichen
Fragen an einen der unten genannten Arzte.

Allgemeine Information

Bei den Parkinson-Syndromen handelt es sich um neurodegenerative
Erkrankungen, also Erkrankungen, in deren Verlauf Nervenzellen absterben.
Trotz intensiver Forschungsbemihungen sind die Ursachen dieser
Erkrankungen bisher nur unzureichend geklart. Es gibt wenig Méglichkeiten, zu
einem frihen Zeitpunkt Aussagen lber den individuellen Verlauf der Parkinson-
Syndrome zu treffen. In jingerer Zeit fanden sich vermehrt Hinweise, dass
Patienten mit diesen Erkrankungen bereits in der Frihphase sehr unter den
Symptomen der Krankheit leiden. Etwa ein Drittel soll auch Gedanken an eine
Selbsttdtung haben. Allerdings liegen keine genauen Angaben vor. Aus diesem
Grund mochten wir in einer Studie die Belastung durch die Erkrankung und
Gedanken an eine Selbsttétung zu verschiedenen Zeitpunkten der Erkrankung
untersuchen.

Ziel der Untersuchung

Diese Untersuchung soll nachweisen, wie hoch die Belastung durch die
Erkrankung ist und wie sehr die Patienten darunter leiden. Gleichzeitig
moéchten wir die Lebensqualitdt untersuchen und mogliche positive
Einflussfaktoren auf den Verlauf. Ein Schwerpunkt unserer Untersuchung liegt
auf den Gedanken an eine Selbsttétung, die leider keine Seltenheit bei der

1
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Erkrankung darstellt. Es ist bisher unbekannt, welche Fakioren die
Lebensqualitat in Zusammenhang mit der Entwicklung und dem Verlauf von
Erkrankungen wie der Progressiven supranukledren Blickparese (PSP) und
anderen Parkinson-Syndromen beeinflussen und daher mdchten wir zuséatzliche
Faktoren wie Lebenssinn und Religiositat und Stimmung sowie Angste anhand
von Fragebdgen identifizieren

Uber die Bedeutung der Lebensqualitit, des Lebenssinns und belasten
Faktoren wir Stimmungsveranderungen, Angsten und Selbsttdtungsgedanken
fur Diagnose, Verlauf und Zukunftsaussicht der Erkrankung ist bislang jedoch
nichts bekannt. In dieser Studie soll daher die Bedeutung dieser
Einflussfaktoren auf das Erleben der Erkrankung bei Patienten mit
neurodegenerativen Erkrankungen nun gezielt untersucht werden.

Das Priifprotokoll dieser Studie wurde der Ethikkommission der LMU Minchen
vorgelegt und auf ethische Unbedenklichkeit gepruft.

Ablauf der Untersuchung

Datenerhebung

Im Rahmen der Studie werden durch die unten genannten Arzte zunachst ein
ausfuhrliches Gesprach zur medizinischen Vorgeschichte und eine klinisch-
neurologische Untersuchung durchgefihrt. Hier werden Informationen zum
Krankheitsverlauf,  Begleiterkrankungen, Medikamenteneinnahme  sowie
neurologische Erkrankungen in der Familie erhoben. Selbstverstandlich werden
lhre Informationen dabei streng vertraulich behandelt (siehe auch
Vertraulichkeit der Daten weiter unten).

Fragebdgen
Zentraler Bestandteil dieser Studie sind gut untersuchte und international

anerkannte Fragebdgen, die bei jedem Besuch mit Ihnen ausgefullt werden. Es
handelt sich dabei um Fragebdgen zur Lebensqualitadt, dem Lebenssinn, der
Religiositat, Angsten und Stimmungslage sowie zur Suizidalitat. Im Rahmen der
Studie sollen diese Fragebdgen zu mehreren Zeitpunkten untersucht werden:
1.) Bei Diagnosestellung

2.) In Abstédnden von drei bis sechs Monaten in den nachfolgenden funf Jahren,
wann immer routinemaBig ein Besuch bei uns erfolgt.

Risiken der Untersuchungen

Die Studienteilnahme ist fir Sie mit keinen nennenswerten gesundheitlichen
Risiken verbunden. Fragebdgen und klinische Daten werden in unserer
Ambulanz routinem&Big durchgefiihrt. Eine Strahlenbelastung besteht nicht.
Eine verschuldensunabhangige Versicherung wurde nicht abgeschlossen.

Freiwilligkeit der Teilnahme

Die Teilnahme an dieser wissenschaftlichen Untersuchung ist freiwillig. Sie
kénnen Ihre Teilnahme jederzeit ohne Angabe von Grinden und ohne
nachteilige Folgen beenden. In diesem Fall werden, soweit von |hnen nicht
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anderweitig schriftlich verfiigt, alle bisher erhobenen Daten und Proben
vernichtet.

Vertraulichkeit der Daten

Bei dieser Studie werden die Vorschriften Gber die arztliche Schweigepflicht
und den Datenschutz in vollem Umfang eingehalten. Es werden persénliche
Daten und Befunde Uber Sie erhoben und verschllisselt (pseudonymisiert)
gespeichert, d.h. weder lhr Name noch lhre Initialen oder das exakte
Geburtsdatum erscheinen im Verschlisselungscode.

Im Falle des Widerrufs lhrer Einwilligung werden die pseudonymisiert
gespeicherten Daten und Proben vernichtet, sofern Sie nicht erneut schriftlich
Ihr Einverstandnis geben, dass die bisher erhobenen Daten und asservierten
Proben weiter verwendet werden durfen.

Der Zugang zu den Originaldaten und zum Verschlisselungscode ist auf
folgende Personen beschrankt: Prof. Dr. S. Lorenzl, Georg Nibling, Sabine
Paul, Lisa Butzhammer. Die Unterlagen werden nach Abschluss der Studie fir
maximal 10 (zehn) Jahre im Studienarchiv von Prof. Dr. S. Lorenzl
aufbewahrt.

Eine Entschlisselung erfolgt lediglich in Fallen, in denen es Ihre eigene
Sicherheit erfordert (,medizinische Griinde*) oder falls es zu Anderungen in
der wissenschaftlichen Fragestellung kommt (,wissenschaftliche Grinde®).

Im Falle von Verbffentlichungen der Studienergebnisse bleibt die
Vertraulichkeit der persénlichen Daten uneingeschrankt gewahrleistet.

Wir bedanken uns vielmals fir Ihre Mithilfe bei diesem Forschungsvorhaben!

Prof. Dr. Stefan Lorenzl Dr. Georg Nibling
Leiter der interdisziplinaren Assistenzarzt
Ambulanz fir Motoneuron-Erkrankungen

Sabine Paul Lisa Butzhammer
Studienkoordinatorin medizinische Doktorrandin
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Hiermit erklare ich,

Name, Vorname, Geburtsdatum

mich zur Teilnahme an der oben beschriebenen wissenschaftlichen Studie
bereit. Mir ist bewusst, dass die Teilnahme an dieser Studie zu jedem Zeitpunkt
ohne Angabe von Grinden widerrufen werden kann. Ich wurde ausfihrlich
durch den unten genannten betreuenden Studienarzt (ber den Ablauf der
Untersuchungen aufgeklart.

Im Rahmen der Studie erlaube ich folgendes (bitte zutreffendes ankreuzen,
nicht zutreffendes streichen):

Ausflullen von Fragebdgen zur Bestimmung von Lebensqualitat,
D Lebenssinn, Stimmung, Angsten, Religiositat,
Selbsttdungsabsichten zum Zeitpunkt der Diagnosestellung.

Ausflllen von Fragebdgen zur Bestimmung von Lebensqualitat,

D Lebenssinn, Stimmung, Angsten, Religiositat,
Selbsttdungsabsichten zu spateren Zeitpunkten im
Krankheitsverlauf.

Ich stimme zu, dass nicht bendtigten Unterlagen tUber einen
D Zeitraum von maximal 10 Jahren nach Studienende
pseudonymisiert aufbewahrt werden.

Ich bin mit der Erhebung und Verwendung persénlicher Daten,
Befunddaten und Proben nach MaBgabe der Patienteninformation

einverstanden.
T T SRR T P s e o e S
(ggf. Unterschrift des Betreuers)
T T T R (TP e e

Studienarzt)

118



LUDWIG-

MAXIMILIANS-
UNIVERSITAT
MUNCHEN

Einverstandniserklarung

Hiermit willige ich,

Name:

Geburtsdatum:

freiwillig in die Teilnahme an der Studie

»ouizidalitat bei Patienten mit progressiver supranukledrer Blickparese,
Multisystematrophie und kortikobasaler Degeneration*

ein, bei der ich gebeten werde, verschiede Fragebtgen zu Lebenssinn, Lebensqualitat,
Religiositat, Stimmungslage, insbesondere Suizidgedanken zu beantworten.

Ich erklare mich damit einverstanden, dass im Rahmen dieser Studie mich betreffende
personenbezogene Daten/Angaben verschlisselt (pseudonymisiert) auf elektronischen
Datentragern aufgezeichnet und verarbeitet werden dirfen. Ich bin auch damit
einverstanden, dass die Studienergebnisse in einer Form, die keinen Rickschluss auf meine
Person zulassen (anonym), veroffentlicht werden.

Mir ist bekannt, dass ich meine Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Grinden

zuriickziehen und einer Weiterverarbeitung meiner Daten jederzeit widersprechen kann.

Ort, Datum Ort, Datum

Unterschrift des wissenschaftl. Mitarbeiters Unterschrift des Patienten
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