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Anmerkung 

In der verfassten Arbeit wurden weibliche und männliche Berufs- und Personen-

bezeichnungen unter dem numerischen Genus zusammengefasst, um den Lese- 

und Sprachfluss nicht zu unterbrechen. Die Aussagen inkludieren jedoch, sofern 

nicht anders formuliert, jederzeit beide Geschlechter. 
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Zusammenfassung 

In den letzten Jahren konnte die Überlebensdauer von Patienten mit malignen 

Hirntumoren durch eine aggressive Therapiekombination aus Operation (OP), 

Chemo- und Radiotherapie (CTx, RTx) signifikant verlängert werden. Trotzdem 

bleibt die Therapie rein palliativ und die Prognose maligner Hirntumore infaust. 

Die Therapien werden mit Fortschreiten der Erkrankung trotz möglicher Kompli-

kationen erwogen, um das Überleben eventuell auch nur um wenige Wochen zu 

verlängern. Je weiter Erkrankung und Beeinträchtigung fortschreiten, desto grö-

ßer wird die Rolle der Angehörigen bei der alltäglichen Unterstützung sowie bei 

Therapieentscheidungen. Die Frage „Würden Sie dieselben Entscheidungen 

noch einmal treffen?“ spiegelt somit eine zentrale neuroonkologische Problem-

stellung wider: das ständige Abwägen von Lebenszeit und Lebensqualität. Daher 

befragten wir Angehörige verstorbener Patienten zu ihren Erfahrungen insbeson-

dere in der letzten Therapiephase. Hierzu wurden ein Fragebogen konzipiert, kli-

nische Parameter ausgewählt und die Zusammenhänge anschließend mittels 

Regressionsanalysen untersucht. Im Zeitraum von 2011 bis 2017 konnten 215 

Patienten eingeschlossen werden, 102 beantwortete Fragebögen wurden zu-

rückgesandt. 38,7% der Angehörigen würde auf keine Therapie verzichten und 

74% wünschten keine Intensivierung. Die Zufriedenheit mit der jeweiligen Thera-

pie (OP, CTx, RTx) beeinflusste die Entscheidung zur Wiederwahl signifikant 

(p=0,017; 0,000; 0,000). Zudem wurden verschiedene Einflussgrößen auf die Va-

riablen „Zufriedenheit“ und „Wiederwahl der Therapien“ untersucht. Insbeson-

dere der zwischenmenschliche Umgang und die Kommunikation zwischen Ange-

hörigem, Patient und behandelndem Personal wurden positiv bewertet und konn-

ten als wichtige Einflussfaktoren identifiziert werden. Darüber hinaus wurde die 

Abwägung durch die Neuroonkologen von Lebensqualität und Lebenszeit als an-

gemessen gewürdigt: 57,7% der Angehörigen waren der Meinung, dass die The-

rapieeffekte die Nebenwirkungen überwogen haben. Besonders der zwischen-

menschliche Umgang und die Bereitschaft des neuroonkologischen Teams, je-

derzeit im Notfall erreichbar zu sein, stellten die Angehörigen zufrieden. Insge-

samt konnten wir zeigen, dass die getroffenen Therapieentscheidungen überwie-

gend positiv aufgefasst wurden und die Angehörigen „dieselben Entscheidungen 

noch einmal treffen würden“.  



II 
 

Abstract 

Due to consequent and aggressive combination of resection (OP), radio- and 

chemotherapy (RTx, CTx), survival of malignant brain tumour patients has been 

increased significantly in the last years. Still, therapy remains palliative and ma-

lignant brain tumours have a devastating prognosis. As the disease progresses, 

therapies are considered despite complication rates, even to prolong survival by 

only a few weeks. The further illness and impairment proceed, the role of care-

givers in everyday support as well as in therapy decisions increases. The ques-

tion “Would you take the same decision again?” thus reflects a central neuro-

oncological problem: the consideration of lifetime versus (vs.) quality of life. We 

interviewed caregivers of deceased patients about their experiences, especially 

in the last phase of therapy. For this purpose, a questionnaire was designed, 

clinical parameters were selected, and the correlations were subsequently inves-

tigated by means of two types of regression analysis. In the period from 2011 to 

2017, 215 patients were included, and 102 completed questionnaires were re-

turned. It was shown that 38,7% of the caregivers would not relinquish any ther-

apy and 74% did not wish for any intensification. It could be shown that satisfac-

tion with the respective therapy (OP, CTx, RTx) influenced the decision to re-elect 

significantly (p=0,017; 0,000; 0,000). Additionally, different variables influencing 

the outcomes "satisfaction" and "re-selection of therapies" were further investi-

gated. In particular, the interpersonal interaction and communication between 

caregiver, patient and medical personnel were positively evaluated and could be 

identified as important influencing factors. In addition, the trade-offs between 

quality of life and lifetime made by the neuro-oncologists were acknowledged as 

appropriate: 57,7% of the caregivers felt that the treatment effects outweighed 

the side effects. Furthermore, the caregivers were particularly satisfied with the 

interpersonal contact and especially the willingness of the neuro-oncological 

team to be available at any time in case of emergency.  

Altogether, we were able to show that the therapy decisions made were predom-

inantly perceived positively and that the caregivers "would take the same deci-

sions again". 
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Abkürzungsverzeichnis 

Abb. Abbildung 

bspw. Beispielsweise 

bzgl. Bezüglich 

bzw. Beziehungsweise 

CTx Chemotherapie 

EOLP End-of-Life-Period; Phase am Lebensende 

FLAIR Fluid attenuated inversion recovery 

GBM Glioblastom 

ggf. Gegebenenfalls 

IDH Isocitrat-Dehydrogenase 

IOM Intraoperatives Monitoring 

KM Kontrastmittel 

KPS Karnofsky Perfomance Status Scale 

MGMT O6-Methylguanin-DNS-Methyltransferase 

MRT Magnetresonanztomographie 

OP Operation 

OR Odds Ratio 

PACS Picture Archiving and Communication System; Bildarchivierungs- 

und Kommunikations-System RTx Radiotherapie, Bestrahlung 

S. Siehe 

TMZ Temozolomid 

TTF Tumor Treating Fields; Tumortherapie-Felder 

UKD Universitätsklinik Düsseldorf 

v.a. Vor allem 

vgl. Vergleiche 

vs. Versus 

WHO World Health Organisation; Weltgesundheitsorganisation 

  



IV 
 

Inhaltsverzeichnis 

Zusammenfassung .............................................................................................. I 

Abstract .............................................................................................................. II 

Abkürzungsverzeichnis ..................................................................................... III 

1 Einleitung .................................................................................................... 1 

1.1 Maligne Hirntumore ............................................................................... 1 

1.1.1 Gliome ............................................................................................ 1 

1.1.1.1 Epidemiologie und Ätiologie ........................................................ 1 

1.1.1.2 Klassifikation ............................................................................... 3 

1.1.2 Hirnmetastasen .............................................................................. 5 

1.1.3 Symptome ...................................................................................... 6 

1.1.4 Diagnostik ....................................................................................... 6 

1.1.5 Therapie ......................................................................................... 8 

1.1.5.1 Hirneigene Tumore ..................................................................... 8 

1.1.5.2 Sekundäre Hirntumore .............................................................. 12 

1.1.6  Karnofsky Performance Status Scale ........................................... 13 

1.2 Die Rolle der Angehörigen .................................................................. 14 

1.3 Studienvorhaben und Fragestellung ................................................... 16 

2 Patienten und Methoden ........................................................................... 18 

2.1 Ethikvotum und Datenschutz .............................................................. 18 

2.2 Einschlusskriterien und Patientendaten .............................................. 18 

2.3 Subjektive Bewertung durch die Angehörigen .................................... 19 

2.3.1 Fragebogen zur subjektiven Einschätzung der Angehörigen ....... 20 

2.4 Statistische Methoden ......................................................................... 22 

3 Ergebnisse ................................................................................................ 24 

3.1 Deskriptive Auswertung ...................................................................... 24 

3.1.1 Patientenpopulation ...................................................................... 24 

3.1.2 Klinische Patientenmerkmale ....................................................... 26 

3.1.3 Fragebogen .................................................................................. 28 

3.1.3.1 Soziodemographische Daten der Angehörigen ........................ 28 

3.1.3.2 Zufriedenheit der Angehörigen.................................................. 29 

3.1.3.3 Sterbeort ................................................................................... 33 

3.1.3.4 Subjektive Empfindung der Angehörigen zur letzten Therapie . 34 



V 
 

3.1.3.5 Wiederwahl der Therapie .......................................................... 35 

3.2 Analyse der Zusammenhänge ............................................................ 38 

3.2.1 Zufriedenheit mit den Therapien und ihre Wiederwahl ................. 38 

3.2.2 Therapiebezogene Empfindungen der Angehörigen .................... 39 

3.2.3 Kommunikation und zwischenmenschlicher Umgang ................... 41 

3.2.4 Einfluss des KPS .......................................................................... 45 

4 Diskussion ................................................................................................. 47 

4.1 Epidemiologie des Studienkollektivs ................................................... 49 

4.2 Zufriedenheit und Wiederwahl ............................................................ 49 

4.3 Bewertung des Therapiemaßes .......................................................... 51 

4.4 Sorgen der Angehörigen ..................................................................... 53 

4.5 Zwischenmenschliche Interaktion ....................................................... 55 

4.5.1 Interaktion allgemein .................................................................... 55 

4.5.2 Bedeutung des Sterbeortes .......................................................... 57 

4.5.3 Kommunikation in den unterschiedlichen Therapiephasen .......... 59 

4.6 KPS ..................................................................................................... 62 

4.7 Stärken und Limitationen der Studie ................................................... 64 

4.8 Fazit .................................................................................................... 67 

5 Ausblick ..................................................................................................... 68 

6 Abbildungsverzeichnis .............................................................................. 70 

7 Tabellenverzeichnis .................................................................................. 72 

8 Literaturverzeichnis ................................................................................... 73 

9 Anhang...................................................................................................... 83 

9.1 Anschreiben an die Angehörigen ........................................................ 83 

9.2 Fragebogen ......................................................................................... 85 

9.3 Einverständniserklärung ...................................................................... 89 

  



1 
 

1 Einleitung 

1.1 Maligne Hirntumore  

Unter dem Begriff „maligne Hirntumore“ werden zwei unterschiedliche Erkran-

kungen zusammengefasst. Zum einen sind dies die primären, dem Hirngewebe 

entspringende Tumore wie das Glioblastom (GBM) oder das anaplastische Ast-

rozytom. Diese Tumore werden in der Arbeit als Gliome zusammengefasst. Zum 

anderen werden unter sekundären Hirntumoren Raumforderungen verstanden, 

die aus Zellen anderer Organtumore (zum Beispiel Lungenkrebs, Hautkrebs, 

Brustkrebs) entstehen und im Gehirngewebe eine Metastase (Filiae) bilden. 

 

1.1.1 Gliome 

1.1.1.1 Epidemiologie und Ätiologie 

Primäre Hirntumore entstehen aus den Gliazellen des Hirngewebes, welche bei-

spielsweise (bspw.) Stütz- und Ernährungsfunktionen übernehmen. Gliome wer-

den in Subgruppen unterteilt. Das häufigste Gliom ist mit einem Anteil von 48,6% 

das GBM. Betrachtet man alle Tumorentitäten inklusive der benignen Tumore, 

macht das GBM nur 14,5% aus (Ostrom et al., 2020).  

Im Geschlechtervergleich erkranken etwas mehr Männer als Frauen (56% Män-

ner, 44% Frauen); das Risiko in seinem Leben an einem primär malignen Hirntu-

mor zu erkranken beträgt 0,62% (Ostrom et al., 2020). Zwischen 2011 bis 2015 

lag die GBM-Inzidenz in den USA bei 3,21 pro 100.000 Einwohner (Ostrom et al., 

2018b). Es wird eine Zunahme sowohl der Inzidenz als auch der Prävalenz er-

wartet (Feigin et al., 2017).  

Als Gründe für eine mögliche Veränderung der Inzidenz werden verbesserte di-

agnostische Möglichkeiten (Fisher et al., 2007, Ohgaki and Kleihues, 2005, Fink 

and Fink, 2013) sowie fortschrittlichere neuropathologische Untersuchungsmög-

lichkeiten genannt (Ho et al., 2014). Zusätzlich steigen durch den demographi-

schen Wandel die absoluten Erkrankungszahlen, da die Tumore des zentralen 

Nervensystems Erkrankungen des höheren Alters sind (Kaatsch et al., 2017). Im 

Gegensatz zu der von Feigin et al. erwarteten Zunahme der Inzidenz konnten 

Ostrom et al. zeigen, dass die Inzidenz der Gliome, speziell der GBM unter den 
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Patienten älter als 40 Jahre zwischen 2000 und 2017 insgesamt relativ stabil 

blieb (Feigin et al., 2017, Ostrom et al., 2020).  

Das durchschnittliche Erkrankungsalter für das GBM liegt laut Ostrom et al. bei 

65 Jahren (Ostrom et al., 2018b). Das Deutsche Krebsregister veröffentlichte im 

Jahr 2017, dass Männer „im Mittel mit 62 Jahren, 4 Jahre früher als Frauen“ er-

kranken (Kaatsch et al., 2017).  

Als Risikofaktor für die Entwicklung maligner Hirntumore konnte in Studien bisher 

nur ionisierende Strahlung belegt werden (Ellor et al., 2014). Des Weiteren be-

stehen Assoziationen zu verschiedenen familiären Tumorsyndromen. So ist be-

kannt, dass bspw. die Neurofibromatose und die Tuberöse Sklerose mit der Ent-

wicklung eines malignen Glioms einhergehen können. Auf Grund der Seltenheit 

dieser Erkrankungen findet man erbliche Faktoren jedoch nur bei weniger als ei-

nem Prozent der Patienten mit einem malignen Hirntumor (Ellor et al., 2014). 

Untersuchungen nach weiteren exponierenden Faktoren erbrachte keine weg-

weisenden Erkenntnisse. So berichten verschiedene Quellen, dass nur ein un-

klarer, nicht signifikanter Zusammenhang zwischen der Exposition mit Umwelt-

faktoren wie Pestiziden, Nikotin oder einer vermehrten Mobiltelefonnutzung und 

der Entwicklung maligner Gliome besteht (Alifieris and Trafalis, 2015, Ohgaki and 

Kleihues, 2005). 

Das Überleben nach einer Gliom-Diagnose konnte in den letzten Jahren durch 

multimodale Therapieregime verbessert werden, allerdings bleibt die Prognose 

infaust und bei der Therapie steht vor allem (v.a.) die Lebensverlängerung im 

Vordergrund. So konnten Stupp et al. bei der Erstdiagnose eines GBM im Jahr 

2005 zeigen, dass mit der konkomitanten Chemotherapie (CTx) die Überlebens-

raten nach 24 Monaten auf 26,5% angehoben werden konnten, im Vergleich zu 

10,4% mit alleiniger Radiotherapie (RTx) (Stupp et al., 2005).  

Die Überlebenszeit nach der Diagnose eines GBM wird in der Literatur im Mittel 

mit acht bis 15 Monaten, das 5-Jahresüberleben von GBM-Patienten mit 5,4 bis 

7,2% angegeben (Best et al., 2019, Ostrom et al., 2020, Gittleman et al., 2018). 

Kommt es jedoch zu einem GBM-Rezidiv, wird das mittlere Gesamtüberleben mit 

22 bis 24 Wochen angegeben (Clarke et al., 2011, Lamborn et al., 2008). Durch 

Kombinationstherapien wird stetig versucht das Überleben der Patienten weiter 
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zu verlängern. Stupp et al. konnten bereits im Jahr 2005 durch die Kombination 

aus adjuvanter RTx und der CTx mit Temozolomid (TMZ) eine Verlängerung des 

mittleren Überlebens um zweieinhalb Monate zeigen (Stupp et al., 2005). Eine 

weitere Kombination der bisher etablierten adjuvanten Therapie aus RTx und 

CTx mit einer nicht-invasiven, lokal auf die auf die Schädeldecke applizierten 

Wechselstromquelle, genannt Tumor Treating Fields (TTF) (vergleiche (vgl.) Ka-

pitel 1.1.5.1) konnte in Studien bereits eine weitere, signifikante Verlängerung 

des Überlebens um 4,9 Monate zeigen (Stupp et al., 2017). Auch das 5-Jahres-

überleben konnte von 5 auf 13% gesteigert werden (Stupp et al., 2017). 

 

1.1.1.2 Klassifikation 

Bis 2016 galt die vierte Version der World Health Organisation (WHO)-Klassifi-

kation aus dem Jahr 2007. Die Einteilung wurde nach morphologischen Gesichts-

punkten vorgenommen und schloss das Wachstumsverhalten, den hauptsächlich 

vorhandenen Zelltyp sowie den Ursprung der Zellen der Tumormasse ein. 

Dadurch konnte man folgende Tumore voneinander abgrenzen: niedrigmaligne 

(Grad I und II) und hochmaligne (Grad III und IV) Neoplasien (Louis et al., 2007). 

Für die Patienten unserer Untersuchung, die vor 2016 verstorben waren, wurde 

diese Klassifikation verwendet. 

Tabelle 1: WHO-Klassifikation aus dem Jahr 2007 (modifiziert nach Louis et al., 2007) 

 

Der Einfluss molekularer Faktoren auf die Prognose und die Therapieansprache 

nahm in den letzten Jahren einen deutlich größeren Stellenwert ein. Bereits 2016 

wurde die bis dahin gültige WHO-Klassifikation der malignen Hirntumore anhand 
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dieser molekularen Parameter überarbeitet. Die aktuelle, zuletzt im Jahr 2021 

überarbeitete, Version der Klassifikation teilt die Hirntumore nicht nur basierend 

auf der bis 2016 maßgeblich genutzten histologischen Subklassifikation ein, son-

dern nutzt zudem diverse molekulare Marker. Außerdem wurde durch Louis et 

al. empfohlen die bis dato genutzte Bezeichnung „Isocitrat-Dehydrogenase 

(IDH)-mutierte GBM“ nicht mehr zu nutzen (vgl. Abbildung (Abb. 1)) (Weller et 

al., 2021, Louis et al., 2020). Die aktualisierte Einteilung dient dazu, die Tumore 

spezifischer unterscheiden, diagnostizieren, prognostizieren sowie langfristig 

zielgerichteter therapieren zu können (Louis et al., 2020). 

 

Abb. 1: Aktualisierte Klassifikation 2021 (modifiziert nach Weller et al., 2021) 

IDH: Isocitrat-Dehydrogenase; ATRX: ATP-abhängige Helikase; CDKN2B: Cyclin-abhängige 

Kinase 2B Inhibitor; TERT: Telomerase reverse Transkriptase; EGFR: Epidermal Growth Factor 

Receptor; MVP: major vault protein; H-: Histone mit verschiedenen Mutationen 
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1.1.2 Hirnmetastasen 

Metastasen sind die häufigsten im Gehirn auftretenden Raumforderungen 

(Johnson and Young, 1996, Barnholtz-Sloan et al., 2004, Fabi et al., 2011). Es 

handelt sich um intrakranielle Tumormanifestationen extrakranieller, systemisch 

metastasierter Krebserkrankungen. Patienten mit einem extrakraniellen Tumor 

bilden zu 8,5 bis 9,6% Hirnmetastasen (Nayak et al., 2012). Lungenkarzinome 

sind die häufigsten Ursprungstumore (50-60%), gefolgt vom Mammakarzinom 

(15-20%) und dem malignen Melanom (5-10%). Tumore des Gastrointestinaltrak-

tes, hier v.a. Kolonkarzinome und Nierenzellkarzinome, tragen mit einem gerin-

geren Anteil zur Hirnmetastasierung bei (Fabi et al., 2011). Laut Nayak et al. füh-

ren darüber hinaus in etwa 2 bis 14% der Fälle Cancer of Unknown Primary Ori-

gin zu Hirnmetastasen (Nayak et al., 2012). 

Aus ähnlichen Gründen, wie in Kapitel 1.1.1.1 beschrieben, wird eine Zunahme 

der Inzidenz diskutiert. Auf die Metastasen bezogen wird durch gezielte Thera-

pien des Primarius ein längeres Überleben der erkrankten Patienten erreicht. 

Durch das verlängerte allgemeine Überleben (OS) der Patienten besteht gleich-

zeitig mehr Zeit zur Entwicklung von Hirnmetastasen (Nayak et al., 2012). Es 

stellt sich jedoch als kompliziert dar, genaue Inzidenzzahlen zu verifizieren, da 

die Autopsierate abgenommen hat und vorhandene Autopsiestudien über 25 

Jahre alt sind.  

Aufgrund der verschiedenen Ursprungstumore ist eine allgemeine Aussage be-

züglich (bzgl.) des Alters, der ethnischen Zugehörigkeit sowie des Geschlechts 

der Erkrankten schwierig. Bspw. bilden mehr Frauen Hirnmetastasen aus, wenn 

sie an einem Lungenkarzinom erkrankt sind; dahingegen werden öfter Hirnmeta-

stasen bei männlichen Patienten mit der Primärdiagnose eines malignen Mela-

noms diagnostiziert (Nayak et al., 2012). Darüber hinaus bestehen Hinweise da-

rauf, dass jüngere Patienten häufiger Hirnmetastasen ausbilden. Schouten et al. 

konnten zeigen, dass 7,5% der Patienten unter 49 Jahren mit einem Mammakar-

zinom innerhalb von fünf Jahren Hirnmetastasen bildeten; bei den Patienten von 

50 bis 69 Jahren waren dies nur 5,3% und bei über 70-jährigen Patienten lediglich 

2,7% (Schouten et al., 2002).  
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1.1.3 Symptome 

Die neurologischen Symptome können sehr unterschiedlich sein und sind von 

Lokalisation und Größe des Tumors abhängig. Die Symptome sind initial nicht 

immer spezifisch. In retrospektiven Untersuchungen wurde jedoch deutlich, dass 

viele Patienten bereits vor der Diagnosestellung Symptome aufwiesen: teilweise 

wurden bereits drei Monate vor der Diagnose epileptische Anfälle beschrieben 

(Rasmussen et al., 2017). 

Initial erleiden die Patienten am häufigsten ein fokales Defizit (29%). Im Krank-

heitsverlauf treten insbesondere eine chronische Müdigkeit (Fatigue), Schlafstö-

rungen, Traurigkeit, Schmerzen sowie Gedächtnisstörungen und zunehmende 

neurologische Defizite (Sprachstörungen, Lähmungen) als einschränkende 

Symptome auf (Armstrong et al., 2016). Zu Beginn der End-of-Life-Period (EOLP) 

konnte die Dysphagie als besonders lebensqualitätsminderndes Symptom beo-

bachtet werden (Pompili et al., 2014). 

Insbesondere bei älteren Patienten sind die Symptome noch unspezifischer. Sie 

weisen häufig Verwirrung, Gedächtnisverlust und Persönlichkeitsveränderungen 

auf, sodass diese Symptome ernst genommen und nicht vorschnell als physiolo-

gischer Alterungsprozess abgetan werden sollten (Stockhammer, 2014). 

 

1.1.4 Diagnostik 

Bei Verdacht auf eine intrakranielle Raumforderung stellt neben der Anamnese 

und der körperlichen Untersuchung mit neurologischem Schwerpunkt v.a. die 

Bildgebung einen unverzichtbaren Bestandteil der Diagnostik dar. Den Goldstan-

dard bietet hier die Magnetresonanz-Tomographie (MRT). Bei der MRT handelt 

es sich um eine hoch-sensitive, jedoch weniger spezifische Bildgebungsme-

thode, die sowohl in der Diagnostik von Gliomen als auch von Hirnmetastasen 

Anwendung findet (Rees, 2011). Eine Computertomographie ist der MRT trotz 

schnellerer Verfügbarkeit und Durchführung in der Erkennung und Differenzie-

rung der Raumforderung unterlegen.  



7 
 

Abb. 2: MRT-Bildgebung eines GBM im linksseitigen Temporallappen  

Bilder aus dem Picture Archiving and Communication System (PACS) der Uniklinik Düsseldorf 
(UKD).  
Von links nach rechts in axialen Schnitten: T1 nativ; T1 mit Kontrastmittel (KM); T2 
Im koronaren Schnitt die fluid attenuated inversion recovery (FLAIR)-Sequenz.  
T1 mit KM: Gadolinium-aufnehmender Randsaum mit zentraler Nekrose 
T2/FLAIR: Darstellung des peritumoralen Ödems. 

 

Wie in Abb. 2 zu sehen, erscheint ein GBM in der MRT klassischerweise als un-

regelmäßig KM-aufnehmende Läsion mit perifokalem Ödem und zentraler Nek-

rose (Davis, 2018). Eine Metastase hingegen (siehe (s.) Abb. 3) erscheint als 

eher abgegrenzte, KM-aufnehmende Läsion und kann ebenfalls ein umgebendes 

Ödem ausbilden (Kaufmann et al., 2020).  

Abb. 3: MRT-Bildgebung einer Metastase 

Bilder aus dem PACS der UKD.  
Von links nach rechts in axialen Schnitten:  T1 nativ; T1 mit KM; T2 
Im koronaren Schnitt FLAIR-Sequenz  

 

Leidet der Patient unter einer zu Hirnmetastasen neigenden Tumorerkrankung, 

wird bei zerebralen Symptomen über die lokale Tumordiagnostik hinaus eine 

MRT als diagnostisches Verfahren eingesetzt. Dies findet bspw. bei Lungenkar-

zinomen Anwendung (Detterbeck et al., 2013). 
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1.1.5 Therapie 

1.1.5.1 Hirneigene Tumore 

Das aktuelle Therapieschema für Patienten mit GBM ist in Abb. 4 zusammenge-

fasst. Nach der Operation (OP) mit möglichst maximalem Resektionsgrad folgt 

die adjuvante Therapie in Abhängigkeit von Alter, funktionellem Allgemeinzu-

stand und Therapiebelastbarkeit. Alle GBM-Patienten erhalten eine kombinierte 

RTx und CTx. In Abhängigkeit vom Methylierungsstatus des Tumorgewebes und 

des klinischen Allgemeinzustandes wird die weitere adjuvante Therapie ange-

passt. Junge Patienten mit einem MGMT-methyliertem GBM bekommen eine 

weitere CTx mit Lomustin (Herrlinger et al., 2019). Zusätzlich kann die adjuvante 

Therapie um TTF erweitert werden. Befinden sich die Patienten in einem stark 

reduzierten Zustand, muss auf eine multimodale Therapie verzichtet werden. In 

diesen Fällen kann eine CTx-Monotherapie gegebenenfalls (ggf.) in Kombination 

mit TTF oder gar eine ausschließlich symptomorientierte Therapie angewandt 

werden. Entwickeln die Patienten ein Tumorrezidiv, wird anhand des funktionel-

len Status entschieden, ob eine weitere Therapie indiziert ist. Zudem werden in 

der Rezidiv-Behandlung von GBM weitere CTx-Medikamente eingesetzt. In Abb. 

5 ist der Behandlungsablauf schematisch dargestellt.  

 

OP 

Das primäre Therapieziel bei hirneigenen Tumoren ist eine möglichst aggressive 

Resektion, ohne dabei permanente neurologische Schäden zu verursachen. Auf 

Grund der hohen Invasivität der Tumorzellen ist eine komplette Resektion nicht 

möglich (Wilson et al., 2014, Thomas et al., 2013). Das Ausmaß der Resektion 

bestimmt jedoch die Verlängerung des progressionsfreien Überlebens sowie des 

Gesamtüberlebens (Roder et al., 2014, Stummer et al., 2006, Orringer et al., 

2012). Daher wird das minimale Resektionsziel bei anaplastischen Gliomen als 

Resektion des KM-aufnehmenden Gewebes definiert. Bei diffus wachsenden, 

nicht KM-aufnehmenden Tumoren werden möglichst die im MRT in der T2-/ 

FLAIR-Wichtung sichtbaren Veränderungen entfernt. Darüber hinaus wird ver-

mehrt die supramarginale Resektion, also die Resektion über die KM-anreichern-

den und veränderten Areale hinaus, angewandt (Wang et al., 2021). 
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Um das Resektionsausmaß zu maximieren, werden verschiedene intraoperative 

Methoden zur Darstellung des Tumorgewebes genutzt (Stummer et al., 2006). 

Mittels 5-Aminolaevulin-Säure, einer Vorstufe in der Synthese von Hämoglobin, 

kann der Operateur das Tumorgewebe mit Hilfe eines modifizierten Mikroskops 

unter blau-violettem Licht fluoreszieren lassen (Stummer et al., 1998).  

Wächst der Tumor in funktionellen Arealen des Gehirns, besteht die Möglichkeit, 

diesen mittels intraoperativen Monitorings (IOM) zu detektieren. IOM kann so-

wohl bei narkotisierten Patienten als neurophysiologische Untersuchungsme-

thode als auch in der Form einer Wach-OP angewandt werden. Bei narkotisierten 

Patienten werden mittels monopolarer kortikaler und subkortikaler Stimulation 

motorisch evozierte Potentiale und somatosensorisch evozierte Potentiale er-

fasst (Ritzl, 2012). Bei der Wach-OP werden intraoperativ durch bipolare Stimu-

lation eloquente Areale detektiert und geschont (Szelenyi et al., 2010). So wird 

versucht, den Tumor maximal aggressiv zu resezieren und gleichzeitig das Risiko 

zu minimieren, bleibende neurologische Störungen zu verursachen. 

 

Adjuvante Therapie 

Durch die adjuvante RTx soll die lokale Kontrolle des Tumors postoperativ aus-

gebaut sowie das Überleben verlängert werden. Die RTx besteht aus einer ex-

ternen, lokalisierten und fraktionierten Strahlenapplikation. Die Patienten werden 

hierzu in eigens für sie angepassten Masken fixiert, um eine zielgenaue Applika-

tion der RTx zu gewähren (Sharp et al., 2005). Die RTx wird an fünf Tagen in der 

Woche über einen Zeitraum von sechs Wochen durchgeführt. In Abhängigkeit 

von Alter und schlechten prognostischen Faktoren kann ebenfalls eine hypofrak-

tionierte RTx angewandt werden. Die Nebenwirkungen können verringert wer-

den, indem die Dauer der Bestrahlung reduziert wird (Weller et al., 2017, 

Laperriere et al., 2002). 

Die CTx wird bei den meisten Patienten zusätzlich als adjuvante Therapie einge-

setzt. Hierfür stehen verschiedene Medikamente zur Verfügung, welche in Ab-

hängigkeit bspw. von Tumorstadium und Alter der Patienten entweder als Mono- 

oder als Kombinationstherapie eingesetzt werden. Retrospektive Studien konn-

ten zeigen, dass Kombinationstherapien bei bestimmten Tumorsubgruppen 
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besser wirken als Monotherapien (Wick et al., 2016). Die eingesetzten Medika-

mente können oral oder lokal appliziert werden.  

 

Abb. 4: Übersicht über die adjuvanten Therapieoptionen neu diagnostizierter GBM in Ab-
hängigkeit der neuropathologischen Diagnose (modifiziert nach Wen et al., 2020) 

GBM: Glioblastom; MGMT: O6-Methylguanin-DNS-Methyltransferase; RTx: Radiotherapie; TMZ: 
Temozolomid; TTF: Tumor-Treating-Fields 

A Für ältere Patienten in gutem Allgemeinzustand kann eine sechswöchige Standard RTx + TMZ 
erwogen werden 

B Anhand der Studie verbleibt unklar, ob Lomustin-TMZ alleinig TMZ vorgezogen werden sollte 
(vgl. Wen et al., 2020) 

C Der MGMT-Methylierungsstatus besitzt Vorhersagekraft für die Effizienz von TMZ, TMZ kann 
daher ausgewählten Patienten mit unmethylierten MGMT-Tumoren vorenthalten werden, insbe-
sondere im Falle von klinischen Studien oder wenn das Risiko von TMZ den Nutzen überwiegt. 

 

Das in der Therapie neuerlich diagnostizierter GBM am häufigsten genutzte Me-

dikament ist TMZ. Vorteilhaft ist die Möglichkeit der oralen Einnahme, sodass 

keine regelhaften Klinikaufenthalte notwendig sind (Newlands et al., 1997). Im 

Vergleich zu anderen CTx-Medikamenten besitzt TMZ ein gemäßigtes Neben-

wirkungsprofil. Die auftretende Myelotoxizität betrifft bis zu 20% der Patienten 
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(Schreck and Grossman, 2018). Gegen die teilweise trotzdem auftretende Übel-

keit erhalten die Patienten prophylaktisch begleitend zur CTx ein Antiemetikum. 

Hierdurch wird das schmale Nebenwirkungsprofil weiter reduziert. In der Rezidiv-

behandlung von GBM werden zudem weitere CTx-Medikamente wie auch mono-

klonale Antikörper angewandt (vgl. Abb. 5). Weitere immunmodulatorische sowie 

gezielte Therapieansätze werden intensiv untersucht (Wen et al., 2020). 

Die TTF sind eine weitere, derzeit in Kombination mit TMZ eingesetzte Therapie-

form. Hierfür werden Wechselstromquellen niedriger Intensität mit etwa 200 kHz 

am Kopf angebracht. Der Wechselstrom beeinflusst insbesondere die Zellteilung 

von den sich schnell teilenden GBM-Zellen (Benson, 2018). Es werden keine 

systemischen Nebenwirkungen, sondern lokale Hautreaktionen beschrieben 

(Burri et al., 2018). 

Abb. 5: Übersicht über die adjuvanten Therapieoptionen rekurrenter GBM (modifiziert nach 
Wen et al., 2020) 

MGMT: O6-Methylguanin-DNS-Methyltransferase; TMZ: Temozolomid 

A Je nach lokaler Verfügbarkeit. Bevazizumab kann bei symptomatischen Patienten zur Bekämp-
fung von Ödemen eingesetzt werden. 

B Es kann erwogen werden, Bevazizumab mit einer CTx zu ergänzen, einschließlich TMZ oder 
Nitrosoharnstoff (Klasse llb-Empfehlung). Die Daten, die eine Kombination von Bevazizumab mit 
CPT-11, Carboplatin oder Etoposid unterstützen, sind sehr begrenzt und diese Kombination wird 
nicht empfohlen.  

C Das optimale behandlungsfreie Intervall vor einer erneuten TMZ-Behandlung ist unbekannt. 
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Auch bei den initial mittels OP, CTx und RTx behandelten Patienten bleibt die 

Prognose infaust und mit Fortschreiten der Erkrankung nimmt die palliative Be-

handlung einen größeren Therapieanteil ein. Das Ziel dieser begleitenden Be-

handlung ist die Erhaltung der Lebensqualität der Patienten. Im Zentrum steht 

dabei die Linderung von Schmerzen und anderen Symptomen, egal ob sie kör-

perlicher, seelischer oder spiritueller Art sind, jedoch nicht die Therapie der zu 

Grunde liegenden Krankheit. Es konnte gezeigt werden, dass durch den frühen 

Einbezug dieser Therapie in Ergänzung zu den lebensverlängernden Maßnah-

men die Patienten besser unterstützt und ihre Angehörigen aufgefangen werden, 

mit der aussichtslosen Situation umzugehen (Gartner et al., 2019, Pompili et al., 

2014, Schubart et al., 2008).  

 

1.1.5.2 Sekundäre Hirntumore 

Auf Grund der verschiedenen zugrunde liegenden Primärtumore ist eine einheit-

liche Beschreibung der Therapieansätze für Metastasen schwierig. Für die Be-

handlung stehen v.a. die operative Entfernung und die RTx im Vordergrund. Teils 

werden diese Therapien in Kombination angewendet.  

Die Resektabilität ist abhängig von der Anzahl und dem Volumen der Hirnmeta-

stasen sowie dem Ausmaß der Erkrankung und dem Allgemeinzustand des Pa-

tienten (Nam and O'Brien, 2017). Optimalerweise ist eine operative Komplettre-

sektion der vorhandenen Metastasen anzustreben. Ist dies nicht möglich, besteht 

ebenfalls die Möglichkeit zur stereotaktischen Radiochirurgie (Mok et al., 2017, 

Tsao et al., 2012). Hierbei werden die Metastasen gezielt bestrahlt (Shaw et al., 

2000). Zusätzlich besteht die Möglichkeit einer Ganzhirnbestrahlung, jedoch wird 

diese Therapieform auf Grund ihres schlechten Nebenwirkungsprofils immer zu-

rückhaltender angewandt. Die Gesamtdosis wird hierbei auf das gesamte Gehirn 

appliziert (Tsao et al., 2018).  

Da die Blut-Hirn-Schranke für viele eingesetzte Chemotherapeutika der Primär-

tumoren eine Barriere darstellt, sind chemotherapeutische Ansätze selten (Maher 

et al., 2009). Ausnahmen stellen hier Metastasen einiger hochsensitiver Tumoren 
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dar, auf die bereits eine geringere Konzentration des Chemotherapeutikums the-

rapeutische Effekte hat (Grossi et al., 2001). 

Neben der definitiven Therapie kommen supportive Therapiemaßnahmen mittels 

Glukokortikoiden zur Senkung des Hirndrucks oder antiepileptische Medika-

mente zum Einsatz (Lin and DeAngelis, 2015). Schreitet die Erkrankung fort, rü-

cken auch hier palliative Therapieansätze in den Vordergrund. 

 

1.1.6  Karnofsky Performance Status Scale 

Der Karnofsky Performance Status Scale (KPS) wird bereits seit 1948 genutzt, 

um den funktionellen Status und die Lebensumstände krebskranker Patienten zu 

evaluieren. Der KPS betrachtet die Fähigkeit der Patienten, sich selbst zu ver-

sorgen, ihren täglichen Aktivitäten sowie ihrer Arbeit nachzugehen. Die einzelnen 

Stufen betrachten zudem noch, ob Anzeichen für die Erkrankung vorliegen. Der 

Wert wird von den Ärzten eingeschätzt und in Prozent angegeben (vgl. Tabelle 

2). Patienten, die zwischen 100 und 80 auf der Skala erreichen, besitzen ihre 

volle Selbstständigkeit sowie die Fähigkeit zu arbeiten und benötigen keine spe-

zielle Unterstützung oder Pflege. Ab einem Wert von ≤ 70 sind die Patienten nicht 

mehr in der Lage zu arbeiten, können sich jedoch überwiegend selbst versorgen; 

die Stufen zwischen 70 und 50 betrachten zur einzelnen Unterscheidung zusätz-

lich das Ausmaß der Unterstützung, das die Patienten benötigen. Ab einem Wert 

≤ 40 können die Patienten sich nicht mehr selbst versorgen und benötigen ggf. 

sogar eine institutionelle Versorgung in einer Pflegeeinrichtung oder einem Hos-

piz. Zur Unterscheidung zwischen den Werten 40 bis 10 wird ebenfalls das Aus-

maß der benötigten Unterstützung herangezogen. Das Voranschreiten der Er-

krankung ist möglicherweise beschleunigt. Ist ein Patient verstorben, wird der 

KPS mit 0 angegeben (Karnofsky et al., 1948). Der KPS ist einfach in der Anwen-

dung und kann von den Ärzten mit wenigen Fragen in kurzer Zeit evaluiert und 
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eingeteilt werden und verständlich für die weiterbehandelnden Ärzte in Arztbrie-

fen vermerkt werden (Khalid et al., 2018).  

Tabelle 2: KPS (modifiziert nach Mor et al., 1984) 

 

 

1.2 Die Rolle der Angehörigen 

Im Verlauf der Erkrankung fällt den versorgenden Angehörigen sowie anderen, 

diese Rolle übernehmenden nahestehenden Personen (im Folgenden als „Ange-

hörige“ zusammengefasst) eine immer größer werdende Last zu. Aus der gene-

rellen Verantwortung für die Erkrankten heraus können die Angehörigen eben-

falls Symptome entwickeln, die meist durch Stress hervorgerufen werden. Hierzu 

gehört zum einen emotionaler Stress, der durch die Angst und den nahenden 

Verlust eines geliebten Menschen bedingt wird. Zum anderen können im Thera-

pieverlauf finanzielle Sorgen durch den Verlust von mindestens einem Einkom-

men entstehen. Ebenso können die Angehörigen ihren Beruf nicht mehr wie ge-

wohnt ausüben, da eventuell der Tagesrhythmus durch den großen Zeitaufwand, 

den die Krankheit mit sich bringt, und die sich verändernden Rollen im Familien-

system stark fremdbestimmt wird (Schubart et al., 2008, Wiggers et al., 1990). 

Möglicherweise anfallende Therapie- und Fahrtkosten können den finanziellen 

Druck zusätzlich erhöhen. Darüber hinaus tragen die Angehörigen die Last, die-

jenigen zu sein, die funktionieren und die alltäglichen Abläufe organisieren und 

erfüllen müssen, wenn der Patient in der EOLP hierbei regelmäßig nicht mehr 
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behilflich sein kann. Selbst unter Einbindung von häuslichem Pflegepersonal lei-

den die Angehörigen häufig unter der physischen und psychischen Belastung, 

die eine körperliche Pflege für Ungeübte mit sich bringt, da sie meist in die Pflege 

involviert sind (Schubart et al., 2008). 

Da die Angehörigen die Patienten meistens von der Diagnosestellung an beglei-

ten, erleben sie die Diagnose und die Therapieempfehlungen hautnah mit. Im 

weiteren Therapieverlauf werden sie zunehmend in Entscheidungen eingebun-

den und müssen diese im Notfall sogar allein treffen (Hanson et al., 1997). Die 

Vermittlung der Diagnose und das Bereitstellen weiterer Informationen, um den 

Angehörigen das Verständnis für die Erkrankung und die ungefähre Prognose zu 

ermöglichen, stellen eine kritische Anforderung an die Ärzte dar (Fallowfield and 

Jenkins, 2004). Die Kommunikation zwischen dem Krankenhauspersonal (Ärzte 

und Pflegepersonal) und den Patienten sowie den Angehörigen wurde bereits in 

früheren Studien untersucht. So konnten bspw. Hanson et al. darstellen, dass die 

Kommunikation meistens nicht zufriedenstellend war. Sie beklagten eine empa-

thielose Umgangsweise sowie eine nicht ausreichende Zuwendung den sterben-

den Patienten gegenüber. Insbesondere Angehörige von Patienten, die in einem 

Pflegeheim verstarben, äußerten sich unzufrieden mit der Kommunikation der 

Ärzte (Hanson et al., 1997, Gabrijel et al., 2008).  

Weitere Untersuchungen zeigten, dass durch eine erfolgreiche interdisziplinäre 

Zusammenarbeit die Last für die Angehörigen verringert werden kann. Eine enge 

Einbeziehung kann sie auch in der Bewältigung von Stress und Verantwortung 

unterstützen (Gabrijel et al., 2008). Schubart et al. konnten belegen, dass Ärzte 

die glaubhafteste Quelle für die Patienten und Angehörigen darstellen, sodass 

hier eine große Verantwortung in den Händen des ärztlichen Personals liegt 

(Schubart et al., 2008).  

Am UKD wird die initiale Betreuung der Patienten neuroonkologisch durch das 

Team der UKD koordiniert, nach Einstellung der adjuvanten Therapien wird die 

Betreuung von palliativen Teams oder Ärzten in anderen Krankenhäusern bezie-

hungsweise (bzw.) Pflegeeinrichtungen übernommen. Dieser Wechsel führt für 

die Patienten und ihre Angehörigen häufig zu einem gravierenden Einschnitt. 

Während der Behandlungsphase besteht ein enges Verhältnis zwischen dem 

neuroonkologischen Team und den Betroffenen (Patienten und Angehörige), das 
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sich nicht zuletzt durch das persönliche Engagement der behandelnden Ärzte 

auszeichnet. So haben die Angehörigen im Notfall immer die Möglichkeit, sich 

bei den Oberärzten telefonisch oder per Mail zu melden und unmittelbar Kontakt 

aufzunehmen. Ändert sich jedoch in der späteren Phase der Behandlung das 

Team der behandelnden Personen, lässt dieser enge Kontakt nach und häufig 

bekommen die Ärzte des neuroonkologischen Teams des UKD keine Rückmel-

dung mehr über die Patienten und ihren Krankheitsverlauf.  

Die bisher durchgeführten Studien zu aufkommenden Problemen während der 

EOLP von Hirntumorpatienten beschäftigten sich mit der Art und Qualität der the-

rapeutischen und palliativen Versorgung der Patienten und bezogen sich auch 

auf die dadurch entstehenden gesundheitlichen, finanziellen und psychischen 

Belastungen der Patienten und ihrer Angehörigen. Sie ließen jedoch weder Rück-

schlüsse auf die Zufriedenheit mit den Therapien zu, noch waren sie dafür kon-

zipiert, Folgerungen für zukünftige Therapieentscheidungen anderer Patienten 

zu ziehen (Isaksen et al., 2003). Es gibt wenige Studien dazu, ob die Patienten 

und Angehörigen im Angesicht des nahenden Versterbens des Patienten aus 

Hoffnung zu leichtfertig vorgeschlagenen Therapien zustimmen und damit zu in-

tensiv zu weiteren Therapien drängen (Orringer et al., 2012). Es wurde jedoch 

bisher nicht weiterführend evaluiert, ob durch das extensive Therapieausmaß 

das akzeptable Gleichgewicht zwischen Therapieeffekt und Verlust von Lebens-

qualität durch Nebenwirkungen zu sehr gestört wird.  

 

1.3 Studienvorhaben und Fragestellung 

Das Wissen und die Erfahrungen der Angehörigen wurden bislang nicht in ande-

ren Studien hinsichtlich der Frage ausgewertet, ob die durchgeführten Therapien 

nochmals gewählt und die dadurch entstandenen Nebenwirkungen in Kauf ge-

nommen würden. Daher waren wir daran interessiert, diese Lücke zu schließend 

und Angehörige von verstorbenen Hirntumorpatienten rückblickend hinsichtlich 

der durchgeführten Therapien zu befragen: Würden sie sich nochmal für die 

Durchführung dieser Therapien entscheiden und von welchen Parametern würde 

diese Entscheidung beeinflusst? Zum einen fragten wir dazu die Angehörigen 

nach der Zufriedenheit und der Meinung zur Wiederwahl der Therapien, zum 
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anderen korrelierten wir diese Antworten mit klinischen Daten der Patienten. Ins-

besondere interessierte uns, ob während des Krankheitsverlaufs zu offensiv oder 

zu restriktiv mit neuen Therapievorschlägen umgegangen wurde und ob die The-

rapieeffekte die Einbußen in der Lebensqualität überwogen (Rapp et al., 2022). 

Die Ziele der Studie waren, (1) eine strukturierte Rückmeldung der Angehörigen 

über ihre Zufriedenheit mit den durchgeführten Therapiemaßnahmen und ihre 

Meinung zur Wiederwahl der Therapien zu erhalten, (2) herauszufinden, welche 

Einflussfaktoren sich auf die Zufriedenheit und die Entscheidung zur Wiederwahl 

auswirken, (3) zu erfahren, ob im Rahmen der begrenzten Therapiemöglichkeiten 

zu viele, aggressive oder im Gegenteil zu wenige Therapien empfohlen wurden 

und (4) für künftige Patienten und ihre Angehörigen einen klinischen Prädiktor 

abzuleiten, der eine Aussage über die zumutbare Therapieintensität treffen lässt. 
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2 Patienten und Methoden 

2.1 Ethikvotum und Datenschutz 

Die vorliegende Studie zur retrospektiven Auswertung der subjektiven Therapie-

bewertung wurde am 7. März 2016 von der lokalen Ethikkommission der Univer-

sität Düsseldorf (Interne Studiennummer: 5338) genehmigt. Die erfassten Daten 

wurden pseudonymisiert ausgewertet. Eine Einverständniserklärung wurde von 

den Angehörigen der verstorbenen Patienten eingeholt (vgl. Kapitel 9). 

 

2.2 Einschlusskriterien und Patientendaten 

Eingeschlossen wurden Angehörige von (1) an malignen Hirntumoren erkrankten 

Patienten, (2) die am neuroonkologischen Zentrum der neurochirurgischen Klinik 

der UKD behandelt wurden, (2a) die zwischen Januar 2011 und Januar 2017 

verstorben waren und (3) deren Kontaktdaten hinterlegt waren (Rapp et al., 

2022). Für alle eingeschlossenen Patienten wurden die folgenden objektiven Da-

ten erhoben (s. Tabelle 3) und in einem SPSS-Dokument zusammengeführt. 

Tabelle 3: Erhobene Patientendaten 

 

Die patienten-, tumor- und therapiebezogenen Daten wurden der Krankenhaus-

internen Datenbank entnommen. Hierzu wurden die in der Datenbank enthalte-

nen Patientenakten ausgewertet. Als letzte durchgeführte Therapie wurde die zu-

letzt angewandte Behandlung definiert (Rapp et al., 2022). 
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2.3 Subjektive Bewertung durch die Angehörigen 

Zur Erfassung des subjektiven Erlebens seitens der Angehörigen, v.a. der zuletzt 

durchgeführten Therapie, wurde ein Fragebogen konzipiert (s. Kapitel 9). Nach 

initial telefonischer Kontaktaufnahme wurde der Fragebogen verschickt. Aus 

Respekt wurden ausschließlich Angehörige von Patienten, die länger als sechs 

Monate tot waren, telefonisch kontaktiert. Die Kontaktaufnahme wurde in unter-

schiedlichen Abständen bis zu viermal wiederholt. Verstarben die Patienten we-

niger als sechs Monate vor der Kontaktaufnahme, erfolgte diese nur schriftlich 

(Rapp et al., 2022). Abb. 6 erläutert im Detail, wie die Angehörigen kontaktiert 

und die Daten zur subjektiven Bewertung erhoben wurden. 

Abb. 6: Flowchart zur Datenerhebung 
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2.3.1 Fragebogen zur subjektiven Einschätzung der Angehörigen 

Der Fragebogen (s. Kapitel 9) wurde in sechs Sektionen gegliedert (s. Tabelle 4): 

soziodemographische Daten der Angehörigen, Zufriedenheit während der The-

rapie, Sterbeort, Selbstreflexion der Angehörigen, Wiederwahl der Therapie und 

abschließende Bemerkung (Rapp et al., 2022). 

Es wurden folgende Frage- und Antwortformen angewandt: 

1. Multiple-Choice-Fragen wurden in den Varianten der Einfachnennung und 

der optionalen Mehrfachnennung verwendet. Unter Einfachnennung fielen  

a. dichotome Antwortmöglichkeiten wie „ja“ und „nein“, die bei der Frage 

nach der Wiederwahl der Therapie und Überforderung mit dem The-

rapieverlauf eingesetzt wurden (Rapp et al., 2022), sowie  

b. Likert-skalierte Antwortoptionen, bspw. in Bezug auf die Zufriedenheit 

mit der Aufklärung über durchgeführte Therapiemaßnahmen. Es 

wurde durchgehend eine fünfstufige Likert-Skala gewählt, wobei „1“ 

die am meisten zustimmende Antwort und „5“ die am wenigsten zu-

stimmende Antwort darstellte (Rapp et al., 2022). Durch die ungerade 

Anzahl der Antwortmöglichkeiten wurde eine uneindeutige Aussage 

durch eine „Tendenz zur Mitte“ (Moosbrugger and Kelava, 2012) be-

wusst in Kauf genommen, um den Angehörigen die Möglichkeit einer 

indifferenten Meinungsäußerung „3“ zu gewähren.  

2. Bei einigen Fragen bestand die Möglichkeit, in Freitextform spezifische Be-

gründungen oder Bemerkungen zu äußern (Rapp et al., 2022). 
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Tabelle 4: Struktur des Fragebogens 

  



22 
 

2.4 Statistische Methoden 

Die Patientendaten und die Antworten der Angehörigen aus den Fragebögen 

wurden in SPSS (IBM, Version 24) zusammengeführt und analysiert. Zur De-

skription der Daten wurden absolute und relative Häufigkeiten sowie Minima, Ma-

xima und Mittelwerte errechnet (Rapp et al., 2022). 

Aus den untersuchten Merkmalen wurden verschiedene Prädiktoren zur Analyse 

ausgewählt. Mittels zweierlei Arten der Regressionsanalyse wurde die Stärke des 

Zusammenhangs zwischen den Prädiktoren (unabhängige Variable) und den 

Aussagen bzgl. der Wiederwahl der Therapie sowie ihrer Zufriedenheit mit der 

jeweiligen Therapie (jeweils abhängige Variable) analysiert.  

Die lineare Regressionsanalyse wurde verwendet, um die unabhängigen Variab-

len mit der (pseudo)metrischen, likert-skalierten Frage nach der „Zufriedenheit 

mit der Therapie“ auszuwerten. Die aus der Analyse genutzten Effektmaße wa-

ren das Bestimmtheitsmaß R2 sowie der standardisierte Regressionskoeffizient 

 (Rapp et al., 2022). R2 gibt an, inwieweit der untersuchte Prädiktor für die Vor-

hersage der abhängigen Variable „Zufriedenheit mit der Therapie“ geeignet ist. 

Der Parameter kann Werte bis 1,00 annehmen. Je größer die Werte sind, sprich 

je näher an 1,00, desto genauer ist die Varianzaufklärung durch den analysierten 

Prädiktor: Werte größer als 0,10 lassen dabei auf eine Eignung schließen. Der -

Koeffizient gibt Aufschluss darüber, wie stark der gemessene Zusammenhang 

ist. Von einem sehr kleinen, bzw. unbedeutenden Zusammenhang spricht man, 

wenn der Koeffizient <0,10 ist, von einem kleinen Zusammenhang, wenn er zwi-

schen 0,10 und 0,30 ist; ist der Wert größer als 0,30, spricht man von einem 

moderaten und ab 0,50 von einem großen Zusammenhang. Der -Koeffizient ist 

ein Gütemaß für statistische Untersuchungsmethoden und ist im Gegensatz zum 

p-Wert unabhängig von der Stichprobengröße. 

Die binär logistische Regressionsanalyse diente dazu, Zusammenhänge mit der 

dichotom skalierten abhängigen Variable „Wiederwahl der Therapie“ abzubilden 

(Rapp et al., 2022). Das bestimmte Effektmaß ist die Odds Ratio (OR); sie sagt 

aus, mit wieviel höherer Wahrscheinlichkeit die abhängige Variable, beeinflusst 

durch den untersuchten Parameter, eintritt. Die OR kann Werte zwischen „null“ 

und „unendlich“ annehmen. Liegt der Wert unter „eins“, bedeutet dies eine 
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weniger wahrscheinliche Wiederwahl der Therapiemethode. Wenn der Wert ge-

nau „eins“ beträgt, ist kein Unterschied zwischen der unabhängigen und abhän-

gigen Variablen messbar (Bland and Altman, 2000). Die Werte über „eins“ be-

schreiben eine wahrscheinlichere Wiederwahl der Therapiemethode. 

Die Ergebnisse der Regressionsanalysen gelten als signifikant bei einem Signifi-

kanzniveau  von 5% (p-Wert ≤ 0,050). Darüber hinaus wird ein Konfidenzinter-

vall von 95% angenommen. Dieses gibt den Bereich an, in dem sich mit 95%-

iger Wahrscheinlichkeit der wahre Wert für den untersuchten Parameter befindet.  

Tabelle 5: Angewandte statistischen Methoden zur Zusammenhangsmessung  
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3 Ergebnisse 

3.1 Deskriptive Auswertung 

3.1.1 Patientenpopulation 

Im Zeitraum von Januar 2011 bis Januar 2017 verstarben 215 Patienten an ei-

nem malignen Hirntumor, die am neuroonkologischen Zentrum der Neurochirur-

gie der UKD behandelt wurden (Rapp et al., 2022). 205 von ihnen waren mehr 

als sechs Monate vor der Durchführung der Befragung verstorben; weitere zehn 

Patienten waren weniger als sechs Monate tot. Demzufolge wurden zehn Ange-

hörige ausschließlich schriftlich kontaktiert. Die Angehörigen der anderen 205 

Patienten wurden telefonisch kontaktiert (s. Kapitel 2.3). Dies gelang bei 78 An-

gehörigen. Von ihnen willigten 92,3% (n=72) während der Telefonate mündlich 

in die Studienteilnahme ein, 7,7% (n=6) schlossen diese aus persönlichen Grün-

den aus. Alle Angehörigen, die nicht telefonisch kontaktiert wurden oder nicht 

erreichbar waren (n=137), sowie diejenigen, die telefonisch in die Studienteil-

nahme eingewilligt hatten (n=72), bekamen das Studienmaterial zugesendet (s. 

Kapitel 9). In Summe wurden somit 209 Angehörige angeschrieben. Von den zu-

vor telefonisch erreichten Angehörigen sandten 91,7% eine Antwort zurück, von 

den ausschließlich postalisch Kontaktierten beantworteten hingegen nur 26,3% 

den Fragebogen (Rapp et al., 2022).  

Eine Familie sandte zwei Fragebögen, ausgefüllt von zwei unterschiedlichen An-

gehörigen, zurück. Um beide Fragebögen in der Auswertung berücksichtigen zu 

können, wurde der betreffende Patient zweimal in die Auswertung aufgenom-

men. Insgesamt konnten so 102 Fragebögen zu 101 Patienten ausgewertet wer-

den (Rapp et al., 2022). Abb. 7 erläutert die Entstehung und die Zusammenset-

zung der Gesamtheit der Fragebögen im Detail. 

Nicht für alle 101 Patienten bzw. 102 Fragebögen liegen alle Angaben komplett 

vor: In einzelnen Fällen fehlen Informationen in den Patientenakten, in mehreren 

Fällen wurden die Fragebögen nicht vollständig ausgefüllt. Daher haben die 

nachfolgenden Auswertungen teilweise Grundgesamtheiten (n), die kleiner als 

101 bzw. 102 sind. 
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Abb. 7: Flowchart zum Feedback der Angehörigen (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 
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3.1.2 Klinische Patientenmerkmale 

Von den 102 eingeschlossenen Patienten waren 71 (69,6%) männlich und 31 

(30,4%) weiblich. Das Alter bei Diagnosestellung betrug im Durchschnitt 57,32 

Jahre. Der jüngste Patient war bei der Diagnosestellung 24 Jahre, der Älteste 79 

Jahre alt (Rapp et al., 2022). Das durchschnittliche Alter zum Todeszeitpunkt be-

trug 59,39 Jahre (Altersspanne 25 bis 80 Jahre).  

Abb. 8: Altersverteilung der Patienten (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

Bei 85 Patienten (83,3%) wurde ein primärer Hirntumor diagnostiziert, bei 17 

(16,7%) zerebrale Metastasen. Vierundfünfzig Patienten (62,8%) wiesen bei Di-

agnosestellung einen KPS-Index von 100 auf (im Median 100). Vor der letzten 

Therapie zeigten 17 Patienten einen KPS von 100 (im Median 80) (Rapp et al., 

2022).  
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Abb. 9: Entwicklung des KPS (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

29 Patienten wurden im Krankheitsverlauf einmal an ihrem Hirntumor operiert. 73 

Patienten wurden zwei- (n=44) bis siebenmal (n=1) operiert (Medianwert 2, Stan-

dardabweichung von 1,12) (Rapp et al., 2022). 

Die häufigste zuletzt durchgeführte Therapie war die CTx (n=69), gefolgt von der 

RTx (n=17) und der OP (n=16) (Rapp et al., 2022). 

Abb. 10: Zuletzt durchgeführte Therapie (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 
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In Tabelle 6 sind die untersuchten Patientenmerkmale zusammengefasst. 

Tabelle 6: Zusammenfassung der untersuchten Patientenmerkmale (modifiziert nach Rapp 
et al., 2022) 

 

3.1.3 Fragebogen 

3.1.3.1 Soziodemographische Daten der Angehörigen 

Die Mehrheit der Angehörigen war deutscher Nationalität (94,4%). Die übrigen 

Antworten stammten von französischen, tschechischen, kroatischen, polnischen 

sowie serbischen Staatsangehörigen (je 1%). Zweiundsiebzig Angehörige 

(70,6%) waren Lebenspartner, dreizehn (12,7%) Eltern und zehn (9,8%) Kinder 

der verstorbenen Patienten. Die Angehörigen waren im Durchschnitt 57,58 Jahre 

alt (Altersspanne 27 bis 84 Jahre).  
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Abb. 11: Verhältnis zum verstorbenen Patienten (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

Abb. 12: Altersverteilung der Angehörigen  

 

3.1.3.2 Zufriedenheit der Angehörigen 

80 Angehörige (81,7%) waren mit dem zwischenmenschlichen Umgang seitens 

der Ärzte eher oder voll zufrieden, 63 Angehörige (65,6%) mit dem des Pflege-

personals (Rapp et al., 2022). 
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Abb. 13: Zufriedenheit mit dem zwischenmenschlichen Umgang (modifiziert nach Rapp et 
al., 2022) 

 

Auch die Diagnoseübermittlung wurde überwiegend positiv bewertet. Insbeson-

dere die Verständlichkeit stellte 83 Angehörige (fast 86%) „eher“ oder „voll zufrie-

den“. Der Umgang mit Nachfragen, der Zeitpunkt des Gesprächs und die Art des 

Aufklärungsgesprächs wurden hingegen im Vergleich etwas schlechter bewertet. 

Etwa ein Viertel der Angehörigen war „teilweise“ bis „gar nicht zufrieden“ (Rapp 

et al., 2022).  

Abb. 14: Zufriedenheit mit der Diagnoseübermittlung (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

Eine ähnliche Bewertung ergab sich bei der Frage nach dem Kontakt zwischen 

Mitarbeitern des Krankenhauses und den Patienten. Hier zeigten sich ebenfalls 
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knapp drei Viertel „eher“ oder „voll zufrieden“ (73,9%) und ein Viertel „teilweise“ 

bis „gar nicht zufrieden“ (26,1%).  

Abb. 15: Zufriedenheit mit dem Kontakt zwischen dem Krankenhauspersonal und den Pa-
tienten 

 

Außerdem wurden die Angehörigen nach ihrer Zufriedenheit mit der Aufklärung 

über die bevorstehenden Therapien befragt. Die Aufklärung über die OP stellte 

82,4% „eher“ oder „voll zufrieden“, gefolgt von der CTx (72,2%) und der RTx 

(64,9%) (Rapp et al., 2022).  

Abb. 16: Zufriedenheit mit der Aufklärung über die Therapien (modifiziert nach Rapp et al., 
2022) 
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Dreiundsechzig Prozent der Angehörigen waren mit dem Umgang mit den Ängs-

ten der Erkrankten „eher“ oder „voll zufrieden“. Im Umgang mit ihren eigenen 

Ängsten zeigten sich hingegen 44,2% der Angehörigen „teilweise“ oder „gar nicht 

zufrieden“ (Rapp et al., 2022).  

Abb. 17: Zufriedenheit mit dem Umgang der Ängste der Patienten und Angehörigen (mo-
difiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

Fünfzig Prozent der Angehörigen waren mit der Anbindung an eine Rehabilitati-

onseinheit und an ein Hospiz „eher“ oder „voll zufrieden“. Mit 55% stellte die An-

bindung an eine Palliativstation etwas mehr Angehörige „eher“ oder „voll zufrie-

den“ (Rapp et al., 2022).  

Abb. 18: Zufriedenheit mit der Anbindung an weitere Versorgungseinrichtungen (modifi-
ziert nach Rapp et al., 2022) 
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3.1.3.3 Sterbeort 

Fünfundsiebzig der Patienten starben in einem Hospiz (n=38) oder Zuhause 

(n=37) (Rapp et al., 2022). 18% respektive fast 12% ihrer Angehörigen nahmen 

keine zusätzliche Unterstützung in Anspruch. Die übrigen Angehörigen nutzten 

Haushaltshilfen, Fahr- oder Pflegedienste. Angehörige beider Gruppen gaben 

an, dass in 56% respektive 43% der Fälle das Krankenhauspersonal diese Un-

terstützung angeregt hatte, jedoch auch das persönliche Umfeld, Pflegedienste 

selbst oder Krankenkassen auf diese Möglichkeiten aufmerksam machten.  

Abb. 19: Sterbeort (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

Die Angehörigen der Patienten, die auf einer Palliativstation verstarben (n=9), 

nahmen hauptsächlich psychologische (n=3) und pflegerische (n=5) Unterstüt-

zung in Anspruch, welche von dem krankenhausexternen Umfeld (62,5%) nahe-

gebracht wurde. 

Auf der neurochirurgischen Station verstarben vier Patienten (4,0%), von denen 

die Hälfte ihrer Angehörigen angab, psychologische Unterstützung und einen 

Fahrdienst in Anspruch genommen zu haben. 

Zehn Patienten verstarben im Krankenhaus auf anderweitig spezialisierten Stati-

onen und ein Patient im Seniorenheim. Zu diesen Patienten wurden keine Anga-

ben zur in Anspruch genommenen Unterstützung gemacht. In der nachstehen-

den Tabelle 7 sind die Angaben zum Sterbeort der Patienten und der in Anspruch 

genommenen Unterstützung zusammengefasst. 
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Tabelle 7: Angaben zum Sterbeort (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

3.1.3.4 Subjektive Empfindung der Angehörigen zur letzten Therapie 

Eine weitere Kategorie des Fragebogens untersuchte die persönlichen Empfin-

dungen und die Einschätzungen der Therapiemaßnahmen der Angehörigen. 

Durch die zuletzt durchgeführten Therapiemaßnahmen machten sich 44 Ange-

hörige (47,3%) falsche Hoffnungen und 28 (29,7%) gaben an, mit dem Therapie-

verlauf überfordert gewesen zu sein (Rapp et al., 2022). 

 Abb. 20: Empfindungen der Angehörigen (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 



35 
 

Zudem wurden die Angehörigen gefragt, ob die Erkrankten die gleichen Einschät-

zungen bzgl. der Therapiemaßnahmen wie die Angehörigen selbst geteilt hätten. 

Dies bejahten 71 Angehörige (77,2%) (Rapp et al., 2022).  

 

3.1.3.5 Wiederwahl der Therapie 

Im Vergleich der drei Therapien konnte die OP insgesamt die höchsten Zufrie-

denheitswerte hinsichtlich einer generellen, rückblickenden Einschätzung erzie-

len. Fünfundsechzig Angehörige (68,4%) waren „eher“ oder „voll zufrieden“ und 

85,7% (n=78) würden sich erneut für eine OP entscheiden (Rapp et al., 2022). 

Hinsichtlich der CTx waren 44 Angehörige „eher“ oder „voll zufrieden“ (53,0%) 

und 60 Angehörige würden einer CTx wieder zustimmen (69,0%). Vierzig Ange-

hörige waren mit der RTx „eher“ oder „voll zufrieden“ (51,3%); es würden sich 

jedoch 42,4% der Angehörigen gegen eine Wiederwahl der RTx aussprechen 

(n=36). 

Abb. 21: Zufriedenheit mit den letzten Therapiemaßnahmen 
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Abb. 22: Wiederwahl der Therapien (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

Bei der Frage nach einem rückblickenden Verzicht auf eine Therapiemaßnahme 

gab es unterschiedliche Ansichten. Acht Angehörige (8,6%) würden im Nach-

hinein auf alle Therapiemaßnahmen verzichten wollen, und fast ein Viertel 

(23,7%) der Angehörigen würde retrospektiv auf eine Bestrahlung verzichten. 

Sechsunddreißig Angehörige (38,7%) sagten hingegen, auf keine der durchge-

führten Therapien verzichten zu wollen. Gleichzeitig verneinten aber auch fast 

74% einen Wunsch nach Intensivierung der Therapiemaßnahmen (Rapp et al., 

2022).  

Abb. 23: Rückblickender Wunsch auf Verzicht oder Intensivierung der Therapien (modifi-
ziert nach Rapp et al., 2022) 
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Um eine zusammenfassende Einschätzung der Therapien zu bekommen, wurde 

gefragt, ob die Angehörigen sich alles in allem eine andere Therapie gewünscht 

hätten und ob die Therapieeffekte die Nebenwirkungen überwogen haben. 

Sechsundfünfzig Angehörige (65,9%) gaben diesbezüglich an, dass sie sich 

keine andere Therapie gewünscht hätten, und 49 Angehörige (57,7%) schätzten 

ein, dass die Effekte größer waren als die Nebenwirkungen (Rapp et al., 2022).  

Abb. 24: Zusammenfassende Einschätzungen der Angehörigen (modifiziert nach Rapp et 
al., 2022) 
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3.2 Analyse der Zusammenhänge 

Aus der Gesamtheit der erhobenen Parameter wurden diejenigen mit besonderer 

Relevanz für die Kommunikation, die Emotionen der Angehörigen sowie den All-

gemeinzustand der Patienten ausgewählt. Sie wurden mittels der in Kapitel 2.4 

erläuterten Regressionsanalysen auf ihren Einfluss auf die „Zufriedenheit mit den 

Therapien“ und die „Wiederwahl der Therapien“ geprüft. 

Hierzu wurden die Likert-skalierten Antworten der Angehörigen dichotomisiert. 

Die Antworten „teils-teils“, „eher nicht zufrieden“ und „nicht zufrieden“ wurden zu 

„unzufrieden“ zusammengefasst, „eher zufrieden“ und „voll zufrieden“ hingegen 

zu „zufrieden“ (Rapp et al., 2022). In den Tabellen, die Zufriedenheit mit den The-

rapien betreffend, sind jeweils die überwiegenden Mittelwerte fett dargestellt. So 

ist die überwiegende Meinung auf einen Blick zu erkennen. 

 

3.2.1 Zufriedenheit mit den Therapien und ihre Wiederwahl 

Bei der Analyse des Zusammenhangs zwischen „Zufriedenheit mit der jeweiligen 

Therapiemethode“ und „Wiederwahl“ konnte eine höhere Wiederwahl-Wahr-

scheinlichkeit bei zufriedenen Angehörigen nachgewiesen werden. So würden 

die Angehörigen, die zufrieden mit der letzten OP waren, 4,5-mal wahrscheinli-

cher einer erneuten OP zustimmen. Hinsichtlich der Wiederwahl einer CTx wür-

den zufriedene Angehörige 13,7-mal wahrscheinlicher zustimmen. Auch bezo-

gen auf die RTx würden zufriedene Angehörige 10,1-mal so häufig der Re-RTx 

zustimmen als die nicht zufriedenen Angehörigen. Für alle zuvor beschriebenen 

Zusammenhänge konnten signifikante p-Werte (0,017; 0,000; 0,000) ermittelt 

werden (Rapp et al., 2022). 
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Tabelle 8: Zusammenhang zwischen Zufriedenheit mit den Therapien und ihre Wiederwahl 
(modifiziert nach Rapp et al., 2022)  

 

 

3.2.2 Therapiebezogene Empfindungen der Angehörigen 

Gaben die Angehörigen entweder „Überforderung mit dem Therapieverlauf“ an 

oder hatten sie sich „falsche Hoffnungen“ durch die vorgeschlagenen Therapie-

maßnahmen gemacht, waren sie im Mittel weniger zufrieden mit den drei ange-

wandten Therapiemethoden. Vertraten die Angehörigen hingegen die Meinung, 

dass die „Therapieeffekte die Nebenwirkungen überwogen haben“, so zeigten sie 

eine höhere durchschnittliche Zufriedenheit mit den Therapien. Für alle Zusam-

menhänge, mit Ausnahme des Zusammenhangs zwischen der Überforderung 

und der Zufriedenheit mit der RTx, konnte eine kleine Zusammenhangsstärke bei 

allerdings fehlender Signifikanz nachgewiesen werden. Eine Ausnahme hiervon 

stellt der Prädiktor „falsche Hoffnungen“ dar: Die Abwesenheit von falschen Hoff-

nungen hat eine signifikante Auswirkung auf die Zufriedenheit mit der CTx (p-

Wert 0,016) (Rapp et al., 2022).  

Bei der Frage nach dem „Umgang der Ängste der Angehörigen“ zeigte sich, dass 

die Angehörigen, die mit ihm zufrieden waren, im Mittel insbesondere zufriedener 

mit der CTx waren. Hierfür konnte eine kleine Effektstärke nachgewiesen werden 

(-Koeffizient 0,17). Für die Zufriedenheit mit der RTx eignet sich die Variable als 

guter Prädiktor (R2 0,13) mit einer allerdings geringen Effektstärke von 0,13. 

Demgegenüber stechen die Ergebnisse bzgl. der Zufriedenheit mit der OP in die-

ser Gruppe hervor. Hier stellt sich die Zufriedenheit mit dem „Umgang der 

Ängste“ als ein signifikanter (p-Wert 0,000) sowie guter Prädiktor (R2 0,15) bei 

einer moderaten Effektstärke (-Koeffizient 0,39) dar (Rapp et al., 2022). 
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Es zeigte sich, dass eine „Überforderung der Angehörigen“ während des Thera-

pieverlaufs sowie „falsche Hoffnungen“ von ihnen zu einer geringeren Wahr-

scheinlichkeit einer Wiederwahl der drei Therapievarianten führten. Sofern die 

Angehörigen jedoch befanden, dass die „Therapieeffekte die Nebenwirkungen 

überwogen“, hatte dies einen positiven Effekt auf die Wahrscheinlichkeit der Wie-

derwahl. Für die CTx (p-Wert 0,022) und die RTx (p-Wert 0,005) konnte hier so-

gar ein signifikanter Zusammenhang dargestellt werden (Rapp et al., 2022). 

Angehörige, mit deren Ängsten zufriedenstellend umgegangen wurde, würden 

mit 3,72-mal höherer Wahrscheinlichkeit die OP wiederwählen. Der Einfluss war 

dabei signifikant (p-Wert 0,042). Für die CTx und die RTx konnte ein ähnlich ge-

richteter, jedoch nicht signifikanter Zusammenhang gezeigt werden (Rapp et al., 

2022). 

 

 

 

Tabelle 9: Einfluss der therapiebezogenen Empfindungen der Angehörigen auf die Zufrie-
denheit mit den Therapiemethoden (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 
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Tabelle 10: Einfluss der therapiebezogenen Empfindungen der Angehörigen auf die Wie-
derwahl der Therapiemethoden (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

3.2.3 Kommunikation und zwischenmenschlicher Umgang 

Für die „Verständlichkeit der Diagnoseübermittlung“ konnte gezeigt werden, dass 

zwar eine (wenn auch geringe) Effektstärke für die Zufriedenheit mit der OP und 

der CTx, jedoch keine Eignung als Prädiktor (R2 0,04; 0,03) bestand. Für die RTx 

konnten keine relevanten Zusammenhänge dargestellt werden.  

Die Angehörigen, die zufrieden mit dem „Kontakt zwischen dem Krankenhaus-

personal (Ärzte und Pflegepersonal) und den Patienten“ waren, zeigten sich im 

Mittel auch zufriedener mit den Therapiemethoden. Für OP und CTx konnte die-

ser Parameter als geeigneter Prädiktor identifiziert werden (R2 0,15; 0,12). In bei-

den Fällen zeigten sich ein signifikanter Einfluss (p-Werte 0,000; 0,002) und eine 

moderate Effektstärke (-Koeffizient 0,39; 0,34). Für die Auswirkung auf die Wie-

derwahl der RTx konnte hingegen lediglich eine kleine Effektstärke bei fehlender 

Eignung als Prädiktor nachgewiesen werden.  

Zudem wurde nach der „Zufriedenheit mit dem zwischenmenschlichen Umgang 

seitens der Ärzte und des Pflegepersonals“ gefragt. Hier ergab sich, dass die 

Zufriedenheit mit der OP unter den mit dem Umgang zufriedenen Angehörigen 

im Mittel höher war als unter den nicht mit dem Umgang zufriedenen Angehöri-

gen. Dieser Zusammenhang war sowohl für den „Umgang seitens der Ärzte“ als 
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auch den „Umgang seitens des Pflegepersonals“ signifikant (p-Werte 0,000; 

0,004). Für erstgenannte Variable zeigte sich zudem eine Eignung als Prädiktor 

mit moderater Effektstärke (-Koeffizient 0,45). Demgegenüber konnte die „Zu-

friedenheit mit dem Umgang seitens der Pflege“ als ungeeigneter Prädiktor (R2 

0,09) identifiziert werden (Rapp et al., 2022).  

Die Zufriedenheit mit der durchgeführten CTx wurde ebenfalls signifikant durch 

die „Zufriedenheit mit dem Umgang seitens der Ärzte und des Pflegepersonals“ 

beeinflusst (p-Werte 0,025; 0,003). Für den „Umgang seitens des Pflegeperso-

nals“ konnte eine Eignung als Prädiktor mit moderater Effektstärke (R2 0,11; -

Koeffizient 0,33) festgestellt werden, für den „Umgang seitens der Ärzte“ hinge-

gen nur eine geringe Effektstärke (-Koeffizient 0,25) (Rapp et al., 2022).  

Die Zufriedenheit mit der RTx wurde signifikant (p-Wert 0,024) durch die „Zufrie-

denheit mit dem Umgang seitens des Pflegepersonals“ mit einer geringen Effekt-

stärke beeinflusst. Für den Einfluss der „Zufriedenheit mit dem Umgang seitens 

der Ärzte“ zeigte sich nur eine Tendenz (Rapp et al., 2022). 

 

Tabelle 11: Einfluss der Kommunikation und des zwischenmenschlichen Umgangs auf die 
Zufriedenheit mit den Therapiemethoden (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 
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Die „Zufriedenheit mit der Aufklärung“ hat signifikante Einflüsse auf die Zufrie-

denheit mit der OP, der CTx und der RTx (p-Werte je 0,000) und ist gut als Prä-

diktor geeignet. Zudem sind die Effektstärken für die OP und die RTx groß (-

Koeffizienten 0,59; 0,68) und für die CTx noch moderat (-Koeffizient 0,49) (Rapp 

et al., 2022). 

Tabelle 12: Einfluss der Zufriedenheit mit der Aufklärung auf die Zufriedenheit mit den 
Therapiemethoden (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

Als weiterer Punkt wurde der Einfluss der Kommunikation und des zwischen-

menschlichen Umgangs auf die Wiederwahl der Therapiemethoden analysiert. 

Waren die Angehörigen mit dem „Kontakt zwischen dem Krankenhauspersonal 

und den Patienten“ zufrieden, würden sie die jeweiligen Therapiemethoden wahr-

scheinlicher wiederwählen. Waren die Angehörigen mit der „Verständlichkeit der 

Diagnoseübermittlung“ zufrieden, würden sie sich 2,01-mal wahrscheinlicher für 

eine Wiederwahl der OP entscheiden, aber lediglich 0,69-mal wahrscheinlicher 

einer erneuten CTx zustimmen; hinsichtlich der RTx lässt sich kein Einfluss auf 

die Wiederwahl abbilden. Die zuvor beschriebenen Parameter zeigen keinen sig-

nifikanten Einfluss (Rapp et al., 2022). 
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Für die „Zufriedenheit mit dem zwischenmenschlichen Umgang mit dem Patien-

ten seitens des Pflegepersonals“ zeigte sich, dass die zufriedenen Angehörigen 

mit höherer Wahrscheinlichkeit die jeweiligen Therapien wiederwählen würden. 

Die Einflüsse sind allerdings nicht signifikant. Diejenigen, die „zufrieden mit dem 

Umgang seitens des ärztlichen Personals“ waren, würden sich weniger wahr-

scheinlicher für eine erneute CTx entscheiden, aber wahrscheinlicher für eine 

erneute RTx und deutlich wahrscheinlicher für eine erneute OP (OR 4,25). Für 

die Wiederwahl der OP konnte ein signifikanter Einfluss (p 0,029) festgestellt wer-

den (Rapp et al., 2022). 

Tabelle 13: Einfluss der Kommunikation und des zwischenmenschlichen Umgangs auf die 
Wiederwahl der Therapiemethoden (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

Während der Einfluss der „Zufriedenheit mit der Aufklärung“ auf die Wiederwahl 

der OP zwar deutlich (OR 2,67), aber nicht signifikant (p-Wert 0,151) war, konnte 

ein signifikanter Einfluss sowohl auf die Wiederwahl der CTx als auch der RTx 

gemessen werden: Die CTx würden zufriedene Angehörige 3,36-mal wahr-

scheinlicher wiederwählen (p-Wert 0,021) und für eine erneute RTx würden sich 
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die Angehörigen 5,55-mal wahrscheinlicher entscheiden (p-Wert 0,001) (Rapp et 

al., 2022). 

Tabelle 14: Einfluss der Zufriedenheit mit der Aufklärung auf die Wiederwahl der Therapie-
methoden (modifiziert nach Rapp et al., 2022) 

 

3.2.4 Einfluss des KPS 

Das retrospektive Design der Studie ermöglichte keine direkte Befragung der Pa-

tienten. Um ihren klinischen Zustand vor der letzten Therapie zu erfassen, wurde 

der KPS als Referenzparameter gewählt. Es wurde deutlich, dass Angehörige 

von Patienten mit einem KPS ≥90 durchschnittlich zufriedener mit den durchge-

führten Therapien waren als Angehörige von Patienten mit einem KPS <90. Für 

jede der Therapiemethoden konnte dabei eine nur geringe Zusammenhangs-

stärke nachgewiesen werden (Rapp et al., 2022). 
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Tabelle 15: Einfluss des KPS auf die Zufriedenheit mit den Therapiemethoden (modifiziert 
nach Rapp et al., 2022) 

 

Wie die zuvor analysierten Parameter wurden der KPS ebenfalls auf seinen Ein-

fluss auf die Wiederwahl der Therapien ausgewertet. Wenn die Patienten vor der 

letzten Therapie einen „KPS von ≥90“ hatten, würden die Angehörigen allen drei 

Therapiemethoden weniger wahrscheinlich zustimmen als bei einem KPS von 

<90. Die Zusammenhänge sind dabei nicht signifikant (Rapp et al., 2022).  

Tabelle 16: Einfluss des KPS auf die Wiederwahl der Therapiemethoden (modifiziert nach 
Rapp et al., 2022) 
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4 Diskussion 

Die Therapie maligner Hirntumore bleibt trotz diverser Therapiemöglichkeiten 

rein palliativ, sodass die Abwägung zwischen Lebensqualität und Lebensverlän-

gerung im fortgeschrittenen Krankheitsverlauf immer mehr an Bedeutung ge-

winnt. In den Studien zur EOLP wurde bisher der Fokus eher auf die Lebensqua-

lität der Patienten gerichtet, es liegen jedoch wenig Daten zur Therapiezufrieden-

heit und -akzeptanz im fortgeschrittenen Stadium maligner Hirntumore vor. Auch 

die Einschätzung der Angehörigen bzgl. der durchgeführten Therapien war zu 

Beginn unserer Studie noch nicht strukturiert untersucht worden. Bisherige Be-

fragungen von Angehörigen konzentrierten sich hauptsächlich auf ihre Belastung 

und die möglichen Symptome, die sie während der Begleitung des Patienten ent-

wickelten (Rapp et al., 2022). 

Die Frage nach der Zufriedenheit und Akzeptanz der zuletzt durchgeführten The-

rapien gestaltet sich jedoch komplizierter als die reine Betrachtung der Lebens-

qualität, die therapiebegleitend abgefragt werden kann. Zum einen existiert keine 

Definition, ab wann man von der EOLP spricht, und keine klare Empfehlung, ab 

wann eine aktive Therapie beendet werden sollte. Daher ist die Transition in die 

EOLP sowohl für die Patienten und ihre Angehörigen als auch für die behandeln-

den Ärzte schwierig, da während der jeweiligen Therapie häufig nicht klar ist, ob 

es sich um die letzte Therapie handelt (Rapp et al., 2022). Zum anderen erleben 

die Patienten den Therapieverlauf als emotionalen, psychisch und physisch her-

ausfordernden Lebensabschnitt und klammern sich, ebenso wie ihre Angehöri-

gen, an jeden Hoffnungsschimmer, den ein Therapievorschlag mit sich bringen 

kann (Bovero et al., 2021, Bressan et al., 2017). In dieser Zeit voller Belastungen 

können die Patienten schwerlich durch das Ausfüllen von Fragebögen zusätzlich 

emotional belastet werden. Außerdem ist die kognitive Konstitution der Patienten 

mit Fortschreiten der Erkrankung häufig stark eingeschränkt, sodass eine Beant-

wortung von Fragebögen durch die Patienten selbst limitiert und die Auswertung 

in der Objektivierbarkeit limitiert ist (Dinkel et al., 2012, Ali et al., 2018).  

Als weiterer, erschwerender Faktor kommt die strukturelle Veränderung im be-

handelnden Team hinzu. Je näher der Übergang zur EOLP rückt, desto größer 

wird der Betreuungsanteil durch palliativmedizinische Teams. Daher wird die 
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Rückmeldung an das zu Beginn der Therapie überwiegend involvierte klinisch-

chirurgische Team im Verlauf oftmals verzögert, aufwändiger und seltener.  

Daher wurde die vorliegende Studie als retrospektive Befragung konzipiert und 

an die Angehörigen der Patienten gerichtet. Die zentrale Frage lautete, ob sich 

die Angehörigen rückblickend noch einmal für die letzten durchgeführten Thera-

pien entscheiden würden. Die zugrundeliegenden Hypothesen vermuteten, dass 

zufriedene Angehörige einer Wiederwahl der Therapien offener gegenüberstün-

den und die Kommunikation sowie der zwischenmenschliche Umgang den wich-

tigsten Einfluss auf die Zufriedenheit hätten. In der Untersuchung sollten zudem 

Faktoren identifiziert werden, die die Zufriedenheit und die Wiederwahl der The-

rapien beeinflussen. Dazu wurden neben Parametern, die mit Hilfe des Fragebo-

gens erhoben wurden, auch klinische Daten aus den Patientenakten untersucht. 

Des Weiteren wurde evaluiert, in welchem Ausmaß der KPS, als ein den klini-

schen Zustand der Patienten erfassender Parameter, den behandelnden Ärzten 

eine frühzeitige Einschätzung über den angemessenen Intensitätsgrad der The-

rapien ermöglichen könnte (Rapp et al., 2022). 

In der Auswertung konnten folgende Hauptaussagen dieser Studie identifiziert 

werden, die in den nachfolgenden Kapiteln diskutiert werden:  

1) Zufriedene Angehörige würden die jeweilige Therapiemethode mit größerer 

Wahrscheinlichkeit wiederwählen als unzufriedene. 

2) Das vom neurochirurgischen Team der UKD gewählte Therapiemaß wurde 

von den Angehörigen überwiegend als angemessen wahrgenommen. 

3) Ein adäquater Umgang mit den Sorgen der Angehörigen hat einen mess-

baren positiven Einfluss auf ihre Zufriedenheit und ihre Einstellungen den 

Therapien gegenüber. 

4) Die zwischenmenschliche Interaktion und hier v.a. ein vertrauensvolles Ver-

hältnis, insbesondere aber die Aufklärung über die bevorstehenden Thera-

piemaßnahmen bestimmten maßgeblich die Zufriedenheit mit und die Wie-

derwahl der jeweiligen letzten Therapie (Rapp et al., 2022). 

5) Der KPS ist kein verlässlicher Prädiktor für die Zufriedenheit mit und die 

Wiederwahl der jeweiligen letzten Therapie. 
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4.1 Epidemiologie des Studienkollektivs 

Unsere Stichprobe enthielt mehr als doppelt so viele Männer (n=71 bzw. 69,6%) 

wie Frauen (n=31 bzw. 30,4%). Laut Ostrom et al. erkranken mehr Männer an 

malignen Hirntumoren, allerdings konnte das von ihm dargestellte Verhältnis 

(55,4% vs. 44,6%) in unserer Untersuchung nicht exakt bestätigt werden. Dar-

über hinaus war unser Studienkollektiv im Durchschnitt etwas jünger als das von 

Ostrom et al. beschriebene, die Differenz betrug etwa fünf Jahre (Ostrom et al., 

2018a).  

Wir konnten zeigen, dass größtenteils Lebenspartner der Patienten als pflegende 

Angehörige zur Seite standen. Für unser Studienkollektiv ergibt sich daraus, dass 

sie überwiegend weiblich waren. Für die Untersuchung ist diese Tatsache inso-

fern relevant, als dass andere Studien belegen konnten, dass weibliche Angehö-

rige eine höhere Last während des Therapieverlaufs empfinden als männliche 

und v.a. weibliche Angehörige darunter litten, nicht selbstbestimmt und aktiv ge-

gen die Erkrankung des Patienten vorgehen zu können (Stetz, 1987, Kawachi 

and Berkman, 2001). Jedoch konnten Thorpe und Barsky darstellen, dass 

Frauen durch einen höheren Grad an Selbstreflektion ein größeres Heilungspo-

tenzial besitzen als Männer (Thorpe and Barsky, 2001). Durch dieses höhere 

Heilungspotenzial können weibliche Angehörige ihre Trauer und den Verlust des 

Patienten während des Krankheitsverlaufs meist besser verarbeiten als die 

männlichen. Diese unterschiedlichen Fähigkeiten, hier anhand der Geschlechter 

dargestellt, sollten bei jedem Angehörigen bedacht werden. Insbesondere die un-

terschiedliche Bewältigung der Trauer und die Akzeptanz von eigener Schwäche 

sollten im Umgang mit den Angehörigen besondere Beachtung erhalten.  

 

4.2 Zufriedenheit und Wiederwahl 

Mit Bezug auf die zentrale Fragestellung „Würden Sie sich noch einmal für die 

durchgeführten Therapien entscheiden?“ zeigte sich, dass die OP von 85% der 

Angehörigen, die CTx von 69% und die RTx lediglich von 57% wiedergewählt 

würde. Außerdem wurde deutlich, dass sich die therapiespezifische Zufriedenheit 

signifikant auf die Wiederwahl der jeweiligen Therapie auswirkte. Dieser Zusam-

menhang war für die CTx am größten. Die RTx hatte nicht nur die geringste 
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Wiederwahlwahrscheinlichkeit, sondern auch eine geringere Zufriedenheit mit 

der zuletzt durchgeführten RTx.  

Die vergleichsweise schlechtere Evaluation der RTx lässt sich durch die beson-

deren Umstände der Therapie erklären: Während der RTx werden die Patienten 

mit einer eigens für sie angepassten Gesichtsmaske immobilisiert, um eine mög-

lichst akkurate Strahlenapplikation zu gewährleisten. Diese Immobilisation wird 

von vielen Patienten toleriert; leiden die Patienten jedoch an Platzangst, führt die 

Fixierung zur RTx teilweise sogar zum Therapieabbruch (Sharp et al., 2005). Zu-

dem hat die RTx ein breites Nebenwirkungsprofil, welches sowohl akute und häu-

fig reversible, jedoch ebenfalls langfristige Beeinträchtigungen der Patienten mit 

sich bringt (Barazzuol et al., 2020). Als besonders belastend werden der nach 

der RTx auftretende Haarausfall und die anhaltende, ausgeprägte Müdigkeit, die 

sogenannt Fatigue erwähnt (Butler et al., 2006). Zusätzlich ist die RTx für die 

Patienten eine aufwändige Therapieform. Auf Grund der nur in der Klinik vorhan-

denen Möglichkeit, die RTx durchzuführen, ist für jede Bestrahlungseinheit die 

Fahrt in die Klinik notwendig. Bei einem großen Einzugsgebiet der Klinik kann 

der Weg in die Klinik bei fortgeschrittener Erkrankung für die Patienten und ihre 

Angehörigen aufwändig und belastend werden. Die Fahrten können zwar von 

einem Fahrdienstleister durchgeführt werden, jedoch berichteten die Angehöri-

gen in den Telefonaten, dass den Patienten insbesondere die Wartezeit vor den 

Bestrahlungen in der Klinik zur Last gefallen sei.  

Hingegen wird die Hemmschwelle in der Anwendung der CTx durch das insge-

samt relativ schmale und v.a. reversible Nebenwirkungsprofil der Chemothera-

peutika und zusätzlich durch die vergleichsweise angenehme und häufig mögli-

che häusliche Einnahme gesenkt (Thomas et al., 2017, Thomas et al., 2013). Die 

häufigsten CTx-spezifischen Nebenwirkungen wie die Myelosuppression und die 

Leber-/ Nierenwertveränderungen können beim eigenen Hausarzt mittels Blut-

entnahmen überwacht und vor dem nächsten CTx-Zyklus kontrolliert werden. Da-

bei wird das neuroonkologische Team der UKD über die aktuellen Blutwerte in-

formiert und teilt dem Patienten mit, ob ein Abbruch, bzw. ein Verschieben der 

Therapie notwendig ist. Durch diese enge Zusammenarbeit wird das Vertrauen 

in die behandelnden Ärzte gestärkt. Die Rolle, die das Vertrauen zu den behan-

delnden Ärzten spielt, wird weitergehend in Kapitel 4.5.1 diskutiert.  Hinzu kommt, 
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dass die möglicherweise auftretende Übelkeit sehr gut auf die Blockade von 5-

HT3-Rezeptoren mittels Ondansetron oder Granisetron anspricht und sich somit 

ebenfalls zuhause gut behandeln lässt (Newlands et al., 1997).  

Betrachtet man die Zufriedenheit mit den Therapien vor dem Hintergrund der aus 

der Psychologie bekannten Wahrnehmungseffekte, wird das scheinbar generell 

schlechtere Abschneiden der RTx noch verständlicher. Dieser Effekt der kogniti-

ven Verzerrung wird „Spillover-“ oder auch „Übertragungs-Effekt“ genannt 

(Pierce et al., 2016, Lambert, 1990). Neben dieser multifaktoriellen, generalisiert 

negativeren Erinnerung an die RTx kommt hinzu, dass die RTx durch die positiver 

bewertete OP und CTx im Sinne eines sogenannten „Halo-Effektes“ überstrahlt 

wird. Ein positives Merkmal, sprich OP oder CTx, sticht so heraus, dass andere, 

weniger herausragende Merkmale als deutlich schlechter wahrgenommen wer-

den (Nisbett and Wilson, 1977, Kerger et al., 2016).  

 

4.3 Bewertung des Therapiemaßes  

Die Frage nach der Wiederwahl der Therapien sollte zudem genutzt werden, um 

herauszufinden, ob bei den letzten durchgeführten Therapien ein ausgewogenes 

Maß an Therapieintensität gewählt worden war. Es ist denkbar, dass vorgeschla-

genen Therapien mit Fortschreiten der Erkrankung unbedacht zugestimmt wird, 

in der Hoffnung, den unausweichlichen Tod des Patienten möglichst weit hinaus-

zuzögern. So konnten Orringer et al. zeigen, dass Angehörige und Patienten ihre 

Entscheidungen im Therapieverlauf v.a. bedingt durch die Hoffnung auf eine Le-

bensverlängerung treffen (Orringer et al., 2012). Diese Schlussfolgerung kann 

durch unsere Ergebnisse gestützt werden.  

So zeigte sich eine Diskrepanz zwischen den mit den Therapien zufriedenen An-

gehörigen und denjenigen, die sich für eine Wiederwahl aussprachen: Es würden 

mehr Angehörige einer Wiederwahl der jeweiligen Therapie zustimmen als mit 

ihr zufrieden waren. Beispielsweise würden 78 Angehörige einer erneuten OP 

zustimmen, obwohl nur 65 Angehörige mit der OP zufrieden waren.  

Korrespondierend äußerten in den Telefonaten viele Angehörige, dass sie, wären 

sie erneut in der emotionalen Ausnahmesituation, immer wieder den vorgeschla-

genen Therapien zustimmen würden. Sie begründeten dies v.a. mit der Hoffnung, 
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die jede neue Behandlung, jeder neue Therapiezyklus bei ihnen und den Patien-

ten hervorrief. Einige Angehörige gestanden sich dabei sogar ein, den Therapien 

aus der reinen Hoffnung auf eine Lebensverlängerung, gar einer naiven Hoffnung 

auf Heilung, zuzustimmen.  

Dies ist insofern bemerkenswert, da 42% der Angehörigen befanden, dass die 

Therapieeffekte die Nebenwirkungen nicht überwogen haben. Zwar hatte dies 

keinen signifikanten Einfluss auf die Zufriedenheit mit den Therapien, doch legen 

die Ergebnisse nahe, dass die durch die Therapien zu erwartenden Nebenwir-

kungen in den akuten Therapieentscheidungen während des Krankheitsverlaufs 

häufig eine eher untergeordnete Rolle spielen. Auch eine kürzlich veröffentliche 

Studie konnte zeigen, dass die Lebensqualität für die Angehörigen verstorbener 

Hirntumorpatienten in der EOLP eine untergeordnete Rolle spielte und v.a. die 

Lebensverlängerung im Fokus stand (van Oosterhout et al., 2021). 

Für die drei Therapieformen insgesamt konnten wir zeigen, dass das Therapie-

maß aus Sicht der Angehörigen überwiegend als angemessen bewertet wurde: 

Gut zwei Drittel (66%) der Angehörigen wünschten sich insgesamt keine andere 

Therapie und 74% keine Therapieintensivierung. Erneut wurde die RTx allerdings 

kritischer bewertet als die beiden anderen Therapieformen: 42% der Angehöri-

gen würden auf eine neue RTx entweder als Mono- oder als Teil einer Kombina-

tionstherapie verzichten, und nur 9% hätten sich eine Intensivierung der RTx ge-

wünscht. Dies sind die höchsten bzw. niedrigsten Werte der drei Therapieformen 

(Rapp et al., 2022).  

Die kritischere Bewertung und Einstellung der RTx gegenüber sollte von den Be-

handlungsteams wahrgenommen und adressiert werden, damit dieser wirksame 

Teil der adjuvanten Therapie von den Patienten und Angehörigen noch besser 

angenommen wird. Da die Therapiemöglichkeiten für die unterschiedlichen Tu-

morformen divers sind, ist eine einheitliche Aussage über die Zufriedenheit mit 

den einzelnen Therapieformen jedoch schwierig.  
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4.4 Sorgen der Angehörigen 

Die subjektiv empfundene Überforderung der Angehörigen, falsche Hoffnungen 

sowie der Umgang des medizinischen Personals mit den Ängsten der Angehöri-

gen zeigten einen teilweise signifikanten Einfluss auf die Zufriedenheit mit der 

Therapie und auf die Entscheidung zur Wiederwahl. 

Bereits während der Telefonate wurde deutlich, dass die Überforderung im The-

rapieverlauf ein häufig empfundenes Gefühl darstellte. Ein Viertel der Angehöri-

gen gab im Fragebogen an, sich im Therapieverlauf überfordert gefühlt zu haben. 

In der Literatur wurde der Zusammenhang zwischen der Therapie terminal er-

krankter Patienten und der Überforderung der Angehörigen bisher nicht unter-

sucht. Die vorliegenden Studien untersuchten verschiedene als Stressoren be-

zeichnete Einflussfaktoren, die Überforderung bei den Angehörigen auslösten, 

vernachlässigten allerdings den Einfluss der Therapien (Balfe et al., 2016). Als 

besonders belastend wurden bspw. das veränderte Familiengefüge und die Ein-

schränkungen im Vergleich zum bisherigen Lebensstil wahrgenommen. Insbe-

sondere die älteren Lebenspartnerinnen der Verstorbenen berichteten, dass sie 

sich teilweise erstmals mit organisatorischen Angelegenheiten wie z.B. Verträgen 

und Handwerkern beschäftigen mussten, was zusätzliche Überforderung bei 

ihnen auslöste. Unsere Studie konnte zeigen, dass eine Überforderung im The-

rapieverlauf sich negativ auf die Zufriedenheit mit den Therapien sowie auf die 

Wahrscheinlichkeit ihrer Wiederwahl auswirkte.  

Bisherige Studien konnten zeigen, dass sich Angehörige ein gutes Krankheits-

verständnis wünschen, um sich tendenziell weniger falsche Hoffnungen zu ma-

chen, besser vorbereitet zu sein und im Therapieverlauf seltener desillusioniert 

zu werden (Schubart et al., 2008). In unserer Untersuchung gab jedoch knapp 

die Hälfte der Angehörigen an, sich falsche Hoffnungen gemacht zu haben. Aus 

den Telefonaten ging die Tendenz hervor, dass diese v.a. durch Therapievor-

schläge entstanden.  

Die Hoffnung im Therapieverlauf muss differenziert betrachtet werden. Studien 

zeigten, dass das Gefühl „Hoffnung“ Malignomtherapien erträglicher macht und 

günstige Effekte auf eine positivere Wahrnehmung der Realität hat (Musschenga, 

2019, Snyder et al., 2002). Sie kann jedoch auch zu großen Enttäuschungen und 
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plötzlicherer Desillusionierung im Krankheitsverlauf führen (Musschenga, 2019). 

Während des Krankheitsverlaufs würde ein positives, aber auch möglichst realis-

tisches Bild der Erkrankung den Angehörigen und Patienten helfen (Gilbert et al., 

2018). Sie würden durch eine positive Einstellung weiterhin Stärke und Kraft er-

fahren und zugleich durch die Fokussierung auf eine realistische Einschätzung 

vor einem plötzlichen „bösen Erwachen“ bewahrt. Die Studie von Schubart et al. 

konnte zeigen, dass der behandelnde Arzt, als primärer Informant, diesbezüglich 

großen Einfluss auf die Angehörigen nimmt (Schubart et al., 2008). 

In unserer Studie wurde außerdem evaluiert, wie die Angehörigen den Umgang 

mit den Ängsten der Patienten und mit ihren eigenen Ängsten durch das medizi-

nische Personal bewerteten. Es zeigte sich, dass knapp zwei Drittel mit dem Um-

gang mit den Ängsten der Patienten zufrieden waren. Gallagher et al. konnten 

zeigen, dass eine positive Einstellung der Patienten zu einer verbesserten Resi-

lienz im Therapieverlauf führt (Gallagher et al., 2019). Die überwiegende Zufrie-

denheit der Patienten unseres Studienkollektivs stellte demnach eine gute 

Grundvoraussetzung für die herausfordernden Therapien dar.  

Es sollte jedoch nicht außer Acht gelassen werden, dass 44% der Angehörigen 

Unzufriedenheit über den Umgang mit ihren eigenen Ängsten angaben. Daher 

sollten auch die Ängste der Angehörigen im Fokus der Ärzte und des Pflegeper-

sonals stehen – nicht zuletzt da zusätzlicher Stress für die Patienten entsteht, 

wenn sie sich Sorgen um ihr versorgendes Familienmitglied machen (Mezue et 

al., 2011). Studien konnten zeigen, dass es den Angehörigen im Umgang mit der 

Krankheit half, wenn ihnen zugehört und ihre Ängste und Sorgen ernst genom-

men wurden (Rave-Schwank, 2002, Gilbert et al., 2018, Hertler et al., 2020). 

Durch die Unterstützung können sie aus einem mentalen Tief befreit werden, was 

ihnen mehr Kraft gibt, für den Patienten und einen intakten Familienzusammen-

halt zu sorgen (Kotkamp-Mothes et al., 2005).  

Die Unzufriedenheit der Angehörigen aus unserer Studie über den Umgang mit 

ihren eigenen Ängsten scheint in einer mangelnden Unterstützung begründet zu 

sein. Aus den Telefonaten und Fragebögen wurde deutlich, dass die Angehöri-

gen sich nicht ausreichend bei der Bewältigung ihrer Sorgen unterstützt fühlten. 

Wir konnten zeigen, dass sich die Zufriedenheit der Angehörigen mit dem Um-

gang mit ihren eigenen Ängsten sowohl auf die Zufriedenheit mit den Therapien 
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als auch auf deren Wiederwahl auswirkte. Für die OP konnten signifikante Zu-

sammenhänge gefunden werden. Insbesondere eine OP am Gehirn ist für viele 

Angehörige eine sehr beängstigende Vorstellung; daher überrascht es nicht, 

dass ein adäquater Umgang mit ihren Ängsten einen messbaren Einfluss auf ihre 

Zufriedenheit und Einstellung den Therapien gegenüber hat. Auch wenn der Um-

gang mit den Sorgen und Ängsten der Angehörigen mit zusätzlichem zeitlichem 

Aufwand verbunden ist, lassen diese Ergebnisse darauf schließen, dass er sich 

lohnt, um die Zufriedenheit der Angehörigen zu erhöhen. Zudem lässt sich hier-

durch die Zusammenarbeit mit den Patienten und Angehörigen während der The-

rapie verbessern. Eine erhöhte Compliance erleichtert den Therapieablauf so-

wohl für die behandelnden Ärzte als auch für die Betroffenen (Umaki et al., 2012). 

 

4.5 Zwischenmenschliche Interaktion 

Studien konnten den Stellenwert der Kommunikation und des zwischenmensch-

lichen Umgangs wiederholt belegen (Fallowfield and Jenkins, 1999, Gabrijel et 

al., 2008, Schmid Mast et al., 2005, Tavakoly Sany et al., 2020). Auch unsere 

Arbeit unterstreicht den positiven Effekt der Kommunikation und des zwischen-

menschlichen Umgangs zwischen medizinischem Personal und Angehörigen auf 

die Zufriedenheit und die Therapiewiederwahl.  

 

4.5.1 Interaktion allgemein 

Bereits in den Telefonaten konnte festgestellt werden, dass die enge Zusammen-

arbeit und die Bereitschaft des neuroonkologischen Teams der UKD, für die Pa-

tienten und ihre Angehörigen da zu sein, Zufriedenheit ausgelöst hatten. Die Pa-

tienten kommen etwa alle drei Monate in die neuroonkologische Ambulanz und 

werden dort von einem gleichbleibenden Ärzteteam betreut. Durch den regelmä-

ßigen Kontakt bei den Kontrollterminen und die Fürsorge des behandelnden 

Teams wird ein enges Vertrauensverhältnis sowohl zu den Patienten als auch 

den begleitenden Angehörigen aufgebaut.  

Die Hypothese, dass zwischenmenschlicher Umgang und Vertrauen während ei-

ner Tumortherapie wichtig sind, kann dadurch belegt werden, dass Therapien, 
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die von Instituten durchgeführt werden, zu denen die Angehörigen ein weniger 

enges Verhältnis haben, schlechter angenommen werden bzw. bei ihnen der An-

teil der Unzufriedenen höher ist. So steht das über einen längeren Zeitraum ge-

wachsene Verhältnis zu den Neuroonkologen im Kontrast zu dem Verhältnis zu 

den Strahlentherapeuten. Diese treten meist erst in der Vorbereitung der RTx im 

Rahmen des Aufklärungs- und Planungsgesprächs in das behandelnde Team 

ein. In diesem deutlich kürzeren, weniger intensiven Zeitraum kann offensichtlich 

keine vergleichbare vertraute Basis wie zu dem neuroonkologischen Teil des Be-

handlungsteams aufgebaut werden (Dang et al., 2017, Rapp et al., 2022). 

Da die Patienten und Angehörigen sowohl mit dem Pflegepersonal als auch mit 

den Ärzten interagieren, wurde für diese Frage in der vorliegenden Studie zwi-

schen diesen beiden Gruppen differenziert. Knapp drei Viertel der Angehörigen 

äußerten Zufriedenheit mit dem Arzt-Patientenverhältnis. Dies wirkte sich positiv 

auf die generelle Zufriedenheit mit den Therapien und auf ihre mögliche Wieder-

wahl aus (Rapp et al., 2022). Durch diesen Zusammenhang wird deutlich, wie 

sehr den Angehörigen daran gelegen ist, den Patienten gut aufgehoben zu wis-

sen, da ihnen hierdurch das Gefühl der alleinigen Verantwortung genommen wer-

den kann (Kotkamp-Mothes et al., 2005). Bereits zu Beginn der Therapie werden 

beim ersten Aufeinandertreffen die Weichen für eine möglichst unterstützende 

und gute Zusammenarbeit gestellt. Ein positiver erster Eindruck beeinflusst die 

weitere Behandlung und die weiteren Gespräche positiv (Dang et al., 2017). 

Mit dem Umgang seitens der Pflege waren die Angehörigen weniger zufrieden 

als mit dem durch das ärztliche Personal. Eine mögliche Ursache, die aktuell po-

litisch regelmäßig diskutiert wird, ist der fortschreitende Pflegenotstand in deut-

schen Krankenhäusern. Zwar existieren wenige Studien zu diesem Thema, doch 

zeigen die vorhandenen Arbeiten, dass der Mangel an Pflege-Fachpersonal ei-

nen Mangel an Zeit und Fürsorge mit sich bringt (Sahmel, 2018, Buerhaus et al., 

2007, Karagiannidis et al., 2019). Die essenziellen Kernpunkte des zwischen-

menschlichen Umgangs wie Vertrauen, ein Gefühl der Sicherheit, Empathie, Ehr-

lichkeit sowie Wertschätzung sind fast alle zeit- und personalintensiv (Sisk and 

Baker, 2019, Dang et al., 2017). Der Ökonomisierungsdruck wirkt sich zwar auch 

zunehmend auf den ärztlichen Beruf aus, jedoch ist der Ärztemangel in großen 

medizinischen, ballungsraumnahen Zentren wie der UKD erfahrungsgemäß nicht 
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derartig ausgeprägt wie der in der Pflege. Zudem spielt wahrscheinlich insbeson-

dere bei den älteren Angehörigen eine Glorifizierung des ärztlichen Handelns mit 

in die Bewertung dieser Frage hinein (Tapper, 2010). Insbesondere die Opera-

teure nehmen durch die Entfernung des Tumors für die Betroffenen eine Sonder-

stellung in der Bekämpfung des Malignoms ein, da die möglichst ausgeprägte 

Resektion am ehesten mit einer Lebensverlängerung einhergeht und als Basis 

der multimodalen Therapie gilt (Wen et al., 2020).  

Dang et al. konnten zeigen, dass der Aufbau neuer Arzt-Patienten-Beziehungen 

Ängste bei den betroffenen Patienten auslösen kann (Dang et al., 2017). In der 

neuroonkologischen Ambulanz der UKD treffen die Patienten und Angehörigen 

im Krankheitsverlauf hingegen auf eine wiederkehrende, überschaubare Anzahl 

von Ärzten. Hierdurch können Patienten und Angehörige eine Vertrauensbasis 

zu den Ärzten aufbauen, und die häufig angstbeladenen Kontrolltermine werden 

nicht zusätzlich durch die Sorge, die durch unbekannte Ärzte aufkommen könnte, 

verkompliziert. Hierdurch können die Betroffenen die strapaziösen Therapien 

seelisch besser bewältigen, und es wird ein professioneller und trotzdem nahba-

rer sowie sehr persönlicher Umgang zwischen Ärzten und Patienten wie auch 

Angehörigen etabliert (Rapp et al., 2022). 

 

4.5.2 Bedeutung des Sterbeortes 

Laut einer Studie von Flechl et al. bevorzugen die meisten Patienten, im häusli-

chen Umfeld zu sterben (Flechl et al., 2013). In den Telefonaten wurde deutlich, 

dass sich die Angehörigen ebenfalls überwiegend eine häusliche Pflege ge-

wünscht hätten. In unserer Studie verstarben jedoch die meisten Patienten im 

Hospiz, 39% gegenüber 37%, und zuhause (Rapp et al., 2022). Im Vergleich mit 

älteren Studien ist die Zahl der im Hospiz verstorbenen Patienten eher hoch. Dort 

finden sich Werte von 8,5 bis 27,9% (Flechl et al., 2013, Hertler et al., 2020, Sizoo 

et al., 2013, Sizoo et al., 2010, Heese et al., 2013, Rapp et al., 2022). In den 

letzten Jahren ist jedoch auch die Akzeptanz von Hospizen und Palliativstationen 

inklusive palliativer Versorgung gestiegen. Die Zahl der Palliativstationen und 

stationären Hospize in Deutschland hat sich zwischen 1996 und 2016 verzwölf- 
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respektive verachtfacht. Hinzu kommen etwa 1500 ambulante Hospizdienste 

(Deutscher Hospiz und Palliativverband, 2021, Rapp et al., 2022).  

Insbesondere der Übergang von der klinischen hin zur ambulanten und häusli-

chen Versorgung bedeutet eine stärkere Einbeziehung der Angehörigen in die 

Pflege der Patienten (Wittenberg and Prosser, 2016, Rapp et al., 2022). Sie ha-

ben häufig nur geringe bis keine Erfahrung in der Pflege, übernehmen jedoch 

einen bedeutenden Teil in der Fürsorge (Stojak et al., 2019, Hendrix et al., 2016). 

Um die häusliche Pflege zu erleichtern, stehen vielen Angehörigen Pflegedienste 

zur Seite (Rapp et al., 2022). Auch in unserem Kollektiv bekamen zumindest fast 

40% Unterstützung in der Pflege. Diese Unterstützung kann Entlastung für die 

Betroffenen schaffen, doch kann sie nicht immer direkt bei Bedarf und zu allen 

Zeiten gewährt werden und kann zudem eine Veränderung des Gefüges im häus-

lichen Umfeld bedeuten. Insbesondere im Falle einer 24-stündigen Betreuung 

kann die Hilfe eine Einschränkung der Privatsphäre für die Angehörigen und Pa-

tienten bedeuten, wenn sich eine bis dato fremde Pflegekraft im häuslichen Um-

feld aufhält. In den Telefonaten wurde jedoch deutlich, dass die Angehörigen ins-

besondere im fortschreitenden Krankheitsverlauf dankbar für die Unterstützung 

und Hilfe waren und der Nutzen die zustande kommenden Einschränkungen bei 

weitem überwogen hat.  

Eine weitere, wichtige Unterstützung finden Betroffene in der psychologischen 

Unterstützung zur Bewältigung ihrer Ängste und Sorgen. Die Reduktion der emo-

tionalen Belastung hilft ihnen dabei, ihre Kräfte zu schonen und mit der aufrei-

benden Situation besser umzugehen (Kotkamp-Mothes et al., 2005, Schubart et 

al., 2008). In unserem Kollektiv nahmen v.a. Angehörige von auf der Palliativsta-

tion oder im Hospiz verstorbenen Patienten diese Unterstützung in Anspruch 

(37,5%; 14,3%). In den Telefonaten klang durch, dass dagegen den Angehöri-

gen, nur wenig Zeit blieb, sich um ihre eigene psychologische Versorgung zu 

kümmern, wenn die Patienten zuhause verstarben. 

Vor dem Wechsel in eine häusliche Pflegesituation ist es wichtig, dass die Ange-

hörigen zu ihrer eigenen Entlastung über weitere Angebote informiert werden 

(Schubart et al., 2008). Hertler et al. konnten zeigen, dass die Angehörigen, ins-

besondere während des Übergangs von aktiver Tumortherapie hin zur symptom-

kontrollierenden Therapie in der EOLP, ein besonders großes 
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Informationsbedürfnis haben (Hertler et al., 2020). Je nach Aufenthaltsort der Pa-

tienten in der EOLP wechselt ihr primärer Informant. Befinden sich die Patienten 

bspw. im Hospiz, sind die dort betreuenden Palliativmediziner und Pflegekräfte 

diejenigen, die über weitere Therapiemöglichkeiten zur Symptomkontrolle aufklä-

ren. Hier findet zwar eine Änderung in der Versorgung statt, jedoch gibt es wei-

terhin fachlich geschultes Personal, das unmittelbar ansprechbar ist und jederzeit 

unterstützen kann. Gonella et al. untersuchte kürzlich die Einstellungen von An-

gehörigen, die terminal erkrankte Patienten in Pflegeheimen betreuten. Die Un-

tersuchung zeigte, dass für die Angehörigen insbesondere emotionale und psy-

chosoziale Unterstützung wichtig war (Gonella et al., 2019, Rapp et al., 2022). 

Die Ergebnisse der Untersuchung unterstreichen unserer Ergebnisse. Befinden 

sich die Patienten in ihrer EOLP jedoch zuhause, sind fachliche Unterstützung 

und Aufklärung für sie selbst und die Angehörigen schwerer zu erlangen.  

 

4.5.3 Kommunikation in den unterschiedlichen Therapiephasen 

Diagnoseübermittlung 

Die Diagnoseübermittlung stellt einen zentralen Moment im Therapieverlauf 

schwer erkrankter Patienten dar. Nehmen die Patienten die Übermittlung der Di-

agnose positiv wahr, können sich diese Emotionen förderlich auf den Therapie-

verlauf und die Gesundheit auswirken (Richman et al., 2005). Würdigt man die 

Überbringung von Diagnosen als wichtigen Einflussfaktor auf die weitere Thera-

pieentscheidung der Patienten und Angehörigen, wird die Notwendigkeit eines 

sehr bewussten Umgangs mit der Diagnoseübermittlung deutlich (Fallowfield and 

Jenkins, 2004). In den letzten Jahren rückte das Überbringen schlechter Nach-

richten vermehrt ins Bewusstsein. In der Ausbildung werden Ärzte speziell hie-

rauf vorbereitet, um die Patienten im Umgang mit ihrer Erkrankung bestmöglich 

zu unterstützen (Fallowfield et al., 2002, Gabrijel et al., 2008, Rapp et al., 2022). 

Bei der Diagnoseübermittlung ist zu beachten, dass viele Patienten auf Grund 

des emotionalen Stresses häufig nur eine begrenzte Auffassungsfähigkeit besit-

zen oder ihre Erkrankung nicht wahrhaben wollen (Schubart et al., 2008, Gabrijel 

et al., 2008, Gattellari et al., 1999). Dadurch sind häufig mehrere Gespräche und 

viel Zeit notwendig, um ihnen die lebensverändernden Neuigkeiten verständlich 
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nahe zu bringen. Kim et al. konnten zeigen, dass zudem viel Wert auf die Um-

stände des Gesprächs gelegt werden sollte. Eine für den Patienten und seinen 

Angehörigen verständliche, eindeutige und unmissverständliche Sprache an ei-

nem ruhigen Ort sind essentiell für eine gute Gesprächsführung; ein empathi-

scher und trotzdem professionell distanzierter Umgang mit den aufkommenden 

Emotionen ist unbedingt anzustreben (Kim and Alvi, 1999).  

Insgesamt identifizierte unsere Untersuchung ein hohes Zufriedenheitslevel hin-

sichtlich der Diagnoseübermittlung und wir konnten zeigen, dass die Zufrieden-

heit mit der Diagnoseübermittlung die Zufriedenheit mit den Therapien positiv be-

einflusste (Rapp et al., 2022). Insbesondere für die Zufriedenheit mit der OP und 

der CTx konnte eine deutliche Zusammenhangsstärke nachgewiesen werden. 

Wie bereits in Kapitel 4.5.1 beschrieben, spielt das Vertrauen in die behandeln-

den Ärzte, in beiden Fällen die Neuroonkologen, auch hier eine wichtige Rolle.  

Allerdings war immerhin knapp ein Viertel der Angehörigen nicht zufrieden mit 

dem Umgang mit ihren Nachfragen. Ärzte sind als Experten auf ihrem Gebiet 

häufig sehr vertieft in die wissenschaftlichen Umstände der Erkrankung, jedoch 

bedingt ein gutes Sachverständnis nicht automatisch die Fähigkeit, die sachli-

chen Informationen verständlich zu übermitteln. Insbesondere bei Nachfragen ist 

es daher essenziell, gut zuzuhören, um mögliche Unklarheiten zu identifizieren 

und zu verstehen, auf welchem Niveau die Angehörigen und Patienten bereit 

sind, Informationen zu verstehen und zu verarbeiten. 

 

Aufklärung 

Im Therapieverlauf werden die Patienten und ihre Angehörigen über die jeweils 

bevorstehenden Therapien aufgeklärt. Hierbei wird den Patienten dargelegt, wel-

che Therapiemethoden geplant sind, ob Alternativen bestehen und welche Ne-

benwirkungen auftreten können. Die Patienten sowie ihre Angehörigen sollen ei-

nen Wissensstand erreichen, der ihnen einen realistischen Therapieablauf auf-

zeigt und eine möglichst fundierte Entscheidungsfindung ermöglicht. Gonella et 

al. konnten zeigen, dass den Angehörigen eine gemeinsame Entscheidungsfin-

dung wichtig ist (Gonella et al., 2019, Rapp et al., 2022). Gabrijel et al. konnten 

darüber hinaus zeigen, dass eine realistische und empathische Aufklärung die 
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Betroffenen dabei unterstützt, mit ihrer Ausnahmesituation besser zurechtzukom-

men. Zu einer gelungenen Aufklärung gehört dabei, dass die Patienten und An-

gehörigen v.a. das Ziel der geplanten Therapien kennen. Die Autoren konnten 

mit ihrer Arbeit jedoch zeigen, dass auf Grund der emotionalen Ausnahmesitua-

tion insbesondere diese Zielsetzung selten in Erinnerung blieb. Zusätzlich führten 

sie aus, dass Patienten, die von Spezialisten aufgeklärt wurden, zufriedener mit 

den Aufklärungsgesprächen waren (Gabrijel et al., 2008). In der UKD werden die 

Aufklärungsgespräche für die OP und die CTx durch das neuroonkologische 

Team unternommen und die Strahlentherapeuten klären über die RTx auf. Wir 

konnten positive Ergebnisse für die Zufriedenheit mit der Aufklärung über die 

Therapien nachweisen; dabei waren mehr Angehörige mit der Aufklärung über 

die OP zufrieden (80%) als über die CTx (70%) und die RTx (60%). Unsere Un-

tersuchung konnte zudem zeigen, dass mit der Aufklärung zufriedene Angehö-

rige signifikant zufriedener mit den durchgeführten Therapien waren und darüber 

hinaus für die CTx und RTx auch eine signifikant wahrscheinlichere Wiederwahl 

dieser Therapien bestand. Wie schon bei der Zufriedenheit mit der Diagnose-

übermittlung hat ein vertrauensvolles Verhältnis zu den Therapeuten einen merk-

baren Einfluss auf die Zufriedenheit mit der Aufklärung (Rapp et al., 2022).  

Die Kombination aus der emotionalen Situation und der potenziell missverständ-

lichen Übermittlung und Auffassung der überbrachten Nachrichten birgt großes 

Potenzial für eine ungünstige Kommunikation. In unserer Studie konnte insge-

samt eine positive Bewertung hinsichtlich des zwischenmenschlichen Umgangs 

und der Kommunikation identifiziert werden. Dies ist erfreulich, da in anderen 

Studien die Kommunikation als unzureichend bewertet wurde und einen klaren 

Kritikpunkt darstellte (Hanson et al., 1997, Gabrijel et al., 2008). Jedoch zeigte 

sich, dass der Informationsfluss in der Transformationsphase hin zur EOLP aus-

baufähig ist und einer Verbesserung bedarf (Rapp et al., 2022). 

 

Unterstützungsangebote 

Unsere Studie zeigt eine Versorgungslücke auf, wenn es um die Vermittlung von 

Unterstützungsangeboten geht: Die Informationen über die anschließende Un-

terstützung wie eine Rehabilitation oder die Anbindung an ein Hospiz wurden nur 



62 
 

in gut 35% bis 55% der Fälle durch das Krankenhauspersonal nahegebracht. 

Ansonsten folgten die Angehörigen v.a. den Empfehlungen aus ihrem privaten 

Umfeld sowie aus Selbsthilfegruppen. Jüngere Angehörige gaben am Telefon 

zusätzlich an, sich im Internet über mögliche Unterstützung informiert zu haben.  

Die Angehörigen berichteten, dass sie v.a. dann Vorschläge zur Unterstützung 

bekamen, wenn die Patienten im Krankenhaus lagen oder sich bereits im Hospiz 

aufhielten. Im Gegensatz dazu konnten die Angehörigen, die die Patienten zu-

hause versorgten, nicht von diesem unmittelbaren Kontakt Gebrauch machen.  

Die Anbindung an weitere Versorgungseinrichtungen stellte nur gut die Hälfte der 

Angehörigen zufrieden. Eine Ursache könnte eine nicht eindeutige Aufgabenver-

teilung hinsichtlich der Informationsübermittlung unter dem Krankenhausperso-

nal sein. Im Rahmen der Tumorerkrankung treten häufig Sozialarbeiter zur Ver-

sorgung der Patienten ins behandelnde Team hinzu, jedoch wurde in den Tele-

fonaten mit den Angehörigen deutlich, dass die Anzahl der Sozialarbeiter und 

deren Zeitkontingent nicht ausreichend war.  

Im Ergebnis war der Informationsfluss zu den weiteren Therapiemöglichkeiten 

und zu möglicher Unterstützung insbesondere für Angehörige von zuhause ver-

storbenen Patienten nicht ausreichend. Daher sollte die Information insbeson-

dere dieser Angehörigen verbessert werden. Zu einem früheren Zeitpunkt in der 

Therapie, wenn die Patienten noch regelmäßig zu Kontrollen in die Klinik kom-

men, könnten Hilfsangebote einfacher und unkomplizierter angeboten werden. 

 

4.6 KPS 

Wie in Kapitel 1.1.5.1 dargestellt wurde, werden bei der Wahl der Therapieme-

thode nicht nur die neuropathologischen Merkmale des Tumors, sondern auch 

der funktionelle Status der Patienten berücksichtigt. Hierdurch kann die Therapie 

individualisiert werden. Daher wurde in unserer Studie mit dem KPS ein klinischer 

Index ausgewählt, der v.a. den klinischen Zustand während des Therapieverlaufs 

anhand weniger Parameter erfasst. Im Krankheitsverlauf schreitet die neurokog-

nitive Degeneration der Patienten fort, was ihre Selbsteinschätzung beeinträchti-

gen kann, sodass die Evaluation des klinischen Zustands von einer außenste-

henden Person notwendig wird. Hier bietet der KPS eine gute Alternative: Er ist 
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geläufig und lässt sich leicht im klinischen Alltag von den behandelnden Ärzten 

abfragen und festhalten (Khalid et al., 2018). Der KPS wird in Studien insgesamt 

jedoch ambivalent beurteilt. Zum einen aufgrund seines Alters, zum anderen auf-

grund des möglichen Bias, der durch die Verteilung durch die Ärzte erfolgt 

(Frappaz et al., 2021, Zimmermann et al., 2010). In jedem Fall sollte berücksich-

tigt werden, dass der KPS durch seinen subjektiven Charakter nur zur groben 

Einschätzung der Lebensqualität der Patienten genutzt werden kann.  

Vergleicht man den KPS bei Diagnosestellung mit den Werten vor der letzten 

Therapie, fällt eine dynamische Entwicklung auf. Überwiegend war eine Ab-

nahme des Index, das heißt ein Anstieg der Symptomlast sowie eine zuneh-

mende Einschränkung der Selbstständigkeit und Leistungsfähigkeit, zu beobach-

ten. Es zeigte sich, dass die Angehörigen von Patienten mit einem KPS ≥ 90, 

sprich von Patienten mit einem höheren Maß an Selbstversorgung und Allge-

meinbefinden, zwar mit den Therapien zufriedener waren, sie jedoch weniger 

wahrscheinlich wiederwählen würden. Dies ist insofern plausibel, als dass van 

Oosterhout et al. herausfanden, dass die Symptomlast der Patienten weniger 

Einfluss auf die Entscheidungen der Angehörigen nimmt als die Hoffnung auf 

Lebensverlängerung. Befinden sich die Patienten noch in einem akzeptablen All-

gemeinzustand, lässt sich der fatale Ausgang der Erkrankung leichter außer Acht 

lassen. Sind die Patienten jedoch bereits in einem schlechterem Zustand, ist der 

KPS geringer, rückt der Tod in den Fokus und die Angehörigen konzentrieren 

sich v.a. auf die Lebensverlängerung der Patienten und stimmen in der Hoffnung 

auf Lebensverlängerung den Therapien eher erneut zu (van Oosterhout et al., 

2021). Auch wenn die Therapien aus ärztlicher Sicht sinnvoll und klinisch indiziert 

sind (Wen et al., 2020), sollte ein innerer Konflikt der Betroffenen vom behan-

delnden Team in Erwägung gezogen und proaktiv adressiert werden. So können 

Patienten und Angehörige identifiziert werden, die noch unentschlossen bzgl. des 

weiteren Vorgehens sind. Schafft es der Arzt, diesen Konflikt wahrzunehmen und 

anzusprechen, kann ggf. eine zu intensive, zu zurückhaltende oder gar uner-

wünschte Therapie verhindert werden.  

Zusammenfassend konnten wir feststellen, dass unterschiedliche KPS-Niveaus 

mit unterschiedlichen Einstellungen in Bezug auf weitere Therapien einhergin-

gen. Es sollte jedoch nicht außer Acht gelassen werden, dass Patienten mit 
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einem höheren KPS, das heißt mit einem besseren funktionellen Status, eine 

aggressivere Therapie angeboten wird als denjenigen in einem schlechteren Zu-

stand. Dieser Bias sollte in der Bewertung dieser Ergebnisse nicht außer Acht 

gelassen werden. Jedoch sollte die dargestellte Divergenz in der Planung weite-

rer Therapien berücksichtigt und gezielt mit den Betroffenen angesprochen wer-

den.  

 

4.7 Stärken und Limitationen der Studie 

Hohe Rücksendequote 

Für eine valide und aussagekräftige Auswertung unserer Studie war eine mög-

lichst hohe Teilnehmerzahl notwendig. In den letzten Jahren sanken die Rück-

laufquoten für epidemiologische Fragebögen jedoch (Edwards et al., 2009, 

Hunter et al., 2012). Mehrere Studien haben Strategien identifiziert, um Antwort-

raten zu verbessern. Finanzielle Anreize zogen dabei die deutlichste Erhöhung 

der Antwortrate nach sich (Beebe et al., 2005). Ebenfalls konnten vorfrankierte 

Rücksendeumschläge sowie eine vorherige Benachrichtigung über einen folgen-

den Fragebogen die Antwortbereitschaft erhöhen (Edwards et al., 2009). Der ge-

gebene Datenschutz hat auch einen Einfluss auf die Rücksendequote: Kann man 

den Befragten Sicherheit für den Umgang mit ihren Daten vermitteln, nehmen sie 

bereitwilliger an Studien teil (Hunter et al., 2012). Vor diesem Hintergrund nutzten 

wir folgende Methoden: Die Angehörigen erhielten vorfrankierte Rücksende-Um-

schläge, eine Datenschutzerklärung sowie eine von ihnen zu unterschreibende 

Einverständniserklärung. Vor allem erfolgte vor dem Versand des Fragebogens 

eine telefonische Kontaktaufnahme. Gelang diese, wurde in einem persönlichen, 

ca. halbstündigen Telefonat die Hintergründe und Ziele der Studie erläutert. In 

dieser Teilgruppe wurden 91,7% der Fragebögen zurückgesandt. Scheiterte die 

telefonische Kontaktaufnahme jedoch, bzw. wurden die Angehörigen nicht primär 

telefonisch kontaktiert, fiel die Rücklaufquote mit 26,3% deutlich geringer aus 

(Rapp et al., 2022). Insgesamt konnten wir eine ausreichend große Anzahl Frag-

bögen für die Auswertung erreichen (n=102; 48,8%). Damit liegt unsere Rück-

laufquote über der von Hertler et al. Sie führten ebenfalls eine Studie zur EOLP 

von Patienten, die an malignen Hirntumoren erkrankt waren, durch und wandten 

dabei eine primär schriftliche Kontaktaufnahme an. Ihre Rücklaufquote belief sich 
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auf 37,7% (Hertler et al., 2020). Wir konnten somit wie MacLennan et al. die Hy-

pothese bestätigen, dass insbesondere hinsichtlich des besonders emotionalen 

Themas eine persönliche Kontaktaufnahme die Rücklaufquote erhöhen würde 

(MacLennan et al., 2014, Rapp et al., 2022). Ein dadurch möglicherweise ent-

standener Bias sollte bei der Interpretation der Ergebnisse berücksichtigt werden 

(Rapp et al., 2022).  

 

Kontaktaufnahme 

Durch den Abstand von mindestens sechs Monaten zwischen dem Tod der Pati-

enten und der telefonischen Kontaktaufnahme sollte die akute Trauerphase der 

Angehörigen respektiert werden. Die Trauer wird in der Literatur in vier Phasen 

eingeteilt. Generell ist somit im Verlauf eine zunehmende Akzeptanz des Verlus-

tes zu erwarten, die ggf. eine andere Bewertung bedingt als zu einem früheren 

Zeitpunkt, zu dem der Tod des Patienten noch nicht akzeptiert und verarbeitet ist 

(Kast, 2011). Aufgrund des retrospektiven Studiendesigns variierte der Abstand 

zwischen Kontaktaufnahme und Tod des Patienten insgesamt zwischen sechs 

Monaten und 6 Jahren. Die Einschätzungen der Angehörigen könnten sich somit 

im Verlauf der Trauerbewältigung verändert haben (Rapp et al., 2022).  

 

Studiendesign 

Das retrospektive Design machte zudem eine Datenerhebung aus zweiter Hand 

unausweichlich, so dass die persönlichen Einschätzungen der Patienten nur ab-

geleitet werden konnten (Rapp et al., 2022). Trotz der Versuche, die Aussagen 

der Angehörigen zu objektivieren, bleiben die Antworten der Angehörigen stark 

emotional gefärbt. Zudem verläuft die Verarbeitung individuell sehr unterschied-

lich, sodass ein Bias in der Beantwortung der Fragebögen durch die Angehörigen 

zu keinem Zeitpunkt auszuschließen ist. 

Da die von uns gestellte Frage bisher noch nicht explizit untersucht worden war, 

konnten wir auf keinen bestehenden Fragebogen zurückgreifen. Der angewandte 

Fragebogen wurde daher eigens für unsere Studie von einem spezialisierten 

Team aus Neurochirurgen, Neuro- und Psychoonkologen entworfen, aber nicht 

separat validiert (Rapp et al., 2022).  
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Übertragbarkeit 

Wir versuchten, die Therapieformen (OP, CTx, RTx) und ihre Bewertungen durch 

die Angehörigen bestmöglich voneinander zu differenzieren, jedoch wurden fast 

alle Patienten mit multimodalen Therapiekonzepten behandelt, sodass eine klare 

Trennung schwierig war. Hinzu kommt eine mittlere Populationsgröße, die bei 

der Untersuchung unterschiedlicher Variablen teils sehr kleine Subgruppen in der 

Analyse bedingte. Insbesondere die Signifikanz, die die Aussagekraft einer Un-

tersuchung erklärt, ist jedoch abhängig von der Stichprobengröße. Durch die klei-

nen Subgruppen konnten so teilweise nur eingeschränkt auf die Gesamtheit 

übertragbare Aussagen getroffen werden (Rapp et al., 2022).  

Die Übertragbarkeit wird zudem dadurch eingeschränkt, dass fast alle der ant-

wortenden Angehörigen Deutsche waren und nur 5% der Fragebögen von Stu-

dienteilnehmern mit Migrationshintergrund ausgefüllt und zurückgesendet wur-

den. Die gesamtdeutsche Bevölkerung besteht jedoch zu einem Viertel aus Men-

schen mit Migrationshintergrund, von denen die Hälfte keine deutsche Staatsbür-

gerschaft besitzt (Statistisches Bundesamt, 2019). Die Studienteilnahme von Pa-

tienten und Angehörigen mit Migrationshintergrund wäre insbesondere interes-

sant gewesen, um den Einfluss einer Sprachbarriere und ggf. einen Einfluss des 

kulturellen Hintergrundes auf die Zufriedenheit und die Wiederwahl von Thera-

pien zu evaluieren.  

  



67 
 

4.8 Fazit 

Wir konnten zeigen, dass die zuletzt durchgeführten Therapien von den Angehö-

rigen überwiegend positiv bewertet wurden und diese Einschätzung signifikant 

mit der zwischenmenschlichen Beziehung zwischen medizinischem Personal ei-

nerseits und den Patienten und ihren Angehörigen andererseits zusammen-

hängt. Als stärkste Einflussfaktoren bzgl. der Wiederwahl und der Zufriedenheit 

konnten die Emotionen der Angehörigen und die Qualität der Kommunikation mit 

ihnen und den Patienten identifiziert werden (Rapp et al., 2022).  

Zudem beeinflusste die generelle Zufriedenheit mit den letzten Therapien deren 

etwaige Wiederwahl signifikant. Es stellte sich heraus, dass die Angehörigen den 

Therapien teilweise sogar erneut zustimmen würden, selbst wenn sie nicht voll-

kommen zufrieden waren. Hier wurden sowohl Vernunft sowie ein ausgeprägter 

Therapiewunsch und -wille deutlich. Die Hoffnung, die jeder neue Therapievor-

schlag mit sich bringt, sollte jedoch nicht außer Acht gelassen werden und den 

behandelnden Ärzten bewusst sein, damit weitere Therapievorschläge nur mit 

Bedacht getätigt werden, um nicht zu leichtfertig Hoffnung zu vermitteln. In der 

Analyse der einzelnen Therapieformen zeigte sich, dass die RTx im Vergleich mit 

der OP und der CTx weniger Angehörige zufrieden stellte und die RTx insgesamt 

weniger wahrscheinlich wiedergewählt würde. Darüber hinaus konnten Defizite 

in der Anbindung an zusätzliche Unterstützungsangebote identifiziert werden. 

Eine frühzeitige Vermittlung von zusätzlicher Unterstützung für die Angehörigen 

und Patienten sowie ein rechtzeitiges Einbeziehen der Angehörigen könnte den 

Therapieablauf für die beteiligten Parteien erleichtern. 
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5 Ausblick 

Um die Aussagen unserer Studie zu validieren, wäre die Durchführung einer po-

lyzentrischen Studie interessant. Höhere Fallzahlen würden höhere Subgruppen 

ermöglichen, und potenziell signifikante Ergebnisse sich auch als solche demar-

kieren. Dies wäre insbesondere im Hinblick auf noch weiter individualisierte The-

rapieansätze interessant, da die Gratwanderung hinsichtlich der Therapieinten-

sität eine fortwährende Herausforderung darstellt. Das schlechtere Abschneiden 

der RTx könnte in einem solchen Rahmen ebenfalls noch weiter evaluiert und 

differenziert werden. Da die RTx einen elementaren Bestandteil der Hirntu-

mortherapie darstellt, wäre es vorteilhaft, vorhandene Schwachpunkte zu identi-

fizieren und die interdisziplinäre Zusammenarbeit zu verbessern, um einen rei-

bungslosen Ablauf für die Patienten und ihre Angehörigen zu ermöglichen. Die 

hier vorliegenden Studienergebnisse und Erklärungsversuche für die geringere 

Zufriedenheit mit der RTx könnten genutzt werden, um ein passendes Studien-

design mit entsprechenden Fragen zu entwerfen. Auch mögliche Sprachbarrie-

ren sollten in weiteren Forschungsansätzen speziell bedacht werden. 

Was die klinische Praxis angeht, konnten wir in unserer Studie den Stellenwert 

von Kommunikation und zwischenmenschlichem Umgang in der Therapie von 

Hirntumorpatienten zeigen (Rapp et al., 2022). Die Kommunikation wurde als 

wichtiger Einflussfaktor auf die Therapiezufriedenheit identifiziert. Sowohl Ärzte 

als auch Pflegepersonal sollten sich diesen Zusammenhang stets bewusst ma-

chen und vor Augen führen, dass sie damit auch selbst einen Einfluss auf die 

Compliance der Patienten haben. Trotz des häufig stressigen Klinikalltags sollte 

für Gespräche mit den Patienten und ihren Angehörigen ausreichend Zeit einge-

plant werden und ggf. weitere Gespräche angeboten werden. Vor diesem Hinter-

grund sollte die Schulung von Medizinern und Pflegepersonal hinsichtlich der 

Kommunikation, speziell dem Überbringen schlechter Nachrichten und dem Um-

gang mit terminal erkrankten Patienten, wie in den letzten Jahren bereits begon-

nen, weiter in den Fokus rücken und ein Schwerpunkt der jeweiligen Aus- und 

Fortbildung sein (Rapp et al., 2022). Insbesondere der Umgang mit Nachfragen 

und die Übermittlung der Diagnose sollten hierbei beachtet werden. Auch im kli-

nischen Alltag sollte eine mögliche Sprachbarriere bedacht und für relevante Ge-

spräche unbedingt Unterstützung durch Dolmetscher genutzt werden. 
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Abschließend bleibt der in der Studie identifizierte Verbesserungsbedarf in Bezug 

auf die Unterstützung der Angehörigen zu erwähnen. Insbesondere hinsichtlich 

weiterer Unterstützung für die krankenhausfern verstorbenen Patienten und ihre 

Angehörigen wurde der Mangel an Sozialarbeitern sowie verbesserungswürdige 

Informationen zu weiterer Unterstützung und Anschlussbehandlungen deutlich. 

Neben der Kommunikation solcher Unterstützungsangebote ist die frühzeitige 

Anbindung durch das medizinische Personal empfehlenswert. Auch die explizite 

Einbindung von nahen Angehörigen der Patienten in Entscheidungen über den 

Therapieablauf kann die Patienten entlasten, ihre Compliance verbessern und 

für die behandelnden Ärzte die Zusammenarbeit mit den Patienten erleichtern. 

Die Ärzte und Pflegenden sollten sich diesen Stellenwert und den Einfluss eines 

positiven Patienten- und Angehörigen-Verhältnisses allzeit bewusst machen und 

für die Therapie nutzen (Rapp et al., 2022). 
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9 Anhang 
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9.2 Fragebogen  



86 
 

 



87 
 

 



88 
 

 



89 
 

9.3 Einverständniserklärung 



 
 

Danksagung 

Von Herzen möchte ich mich bei den teilnehmenden Angehörigen der verstorbe-

nen Hirntumorpatienten bedanken. In den Telefonaten gaben sie mir persönliche 

Einblicke in den Verlauf der schweren Erkrankung und ermöglichten mir, ihnen 

die Absicht der Studie näher zu bringen. Die anschließende Beantwortung der 

Fragebögen ermöglichte die Durchführung der Untersuchung. 

Herrn Prof. Dr. Steiger und Herrn Prof. Dr. Hänggi möchte ich für die Möglichkeit 

danken, meine Dissertation an der Klinik für Neurochirurgie an der Uniklinik Düs-

seldorf zu schreiben.  

Ein besonderer Dank geht an meine Doktormutter Frau PD Dr. Rapp, die wäh-

rend der Erstellung dieser Dissertation immer hinter mir stand. Ihre tatkräftige 

Unterstützung, die bereitwillige Beantwortung zahlreicher Fragen, die beruhigen-

den Worte und der emotionale Beistand vor den Vorträgen, das Feedback nach 

eben diesen und die Begleitung in dem Zeitraum der Erstellung dieses Projektes 

haben mir sehr geholfen und mich an die Beendigung des Projektes glauben las-

sen. 

Natalie Sevens, der Studienassistentin der Klinik für Neuroonkologie, möchte ich 

für die organisatorische Unterstützung, Umsetzung planerischer Details und den 

Platz in ihrem Büro danken.  

Ein abschließender Dank geht an meine Familie. Die aufmunternden Worte, Un-

terstützung bei der technischen Umsetzung der Graphiken und das Auffangen in 

emotionalen Momenten haben die Vollendung dieses Projektes ermöglicht. 


