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Anmerkung

In der verfassten Arbeit wurden weibliche und mannliche 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.



Zusammenfassung

In den letzten Jahren konnte die Uberlebensdauer von Patienten mit malignen
Hirntumoren durch eine aggressive Therapiekombination aus Operation (OP),
Chemo- und Radiotherapie (CTx, RTx) signifikant verlangert werden. Trotzdem
bleibt die Therapie rein palliativ und die Prognose maligner Hirntumore infaust.
Die Therapien werden mit Fortschreiten der Erkrankung trotz moglicher Kompli-
kationen erwogen, um das Uberleben eventuell auch nur um wenige Wochen zu
verlangern. Je weiter Erkrankung und Beeintrachtigung fortschreiten, desto gro-
Rer wird die Rolle der Angehorigen bei der alltaglichen Unterstitzung sowie bei
Therapieentscheidungen. Die Frage ,Wirden Sie dieselben Entscheidungen
noch einmal treffen?“ spiegelt somit eine zentrale neuroonkologische Problem-
stellung wider: das standige Abwagen von Lebenszeit und Lebensqualitat. Daher
befragten wir Angehorige verstorbener Patienten zu ihren Erfahrungen insbeson-
dere in der letzten Therapiephase. Hierzu wurden ein Fragebogen konzipiert, kli-
nische Parameter ausgewahlt und die Zusammenhange anschliellend mittels
Regressionsanalysen untersucht. Im Zeitraum von 2011 bis 2017 konnten 215
Patienten eingeschlossen werden, 102 beantwortete Fragebdégen wurden zu-
rickgesandt. 38,7% der Angehdrigen wirde auf keine Therapie verzichten und
74% wuinschten 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 Einflussgrofien auf die Va-
riablen ,Zufriedenheit* und ,Wiederwahl der Therapien® untersucht. Insbeson-
dere der zwischenmenschliche Umgang und die Kommunikation zwischen Ange-
horigem, Patient und behandelndem Personal wurden positiv bewertet und konn-
ten als wichtige Einflussfaktoren identifiziert werden. Daruber hinaus wurde die
Abwagung durch die Neuroonkologen von Lebensqualitat und Lebenszeit als an-
gemessen gewdurdigt: 57,7% der Angehoérigen waren der Meinung, dass die The-
rapieeffekte die Nebenwirkungen Uberwogen haben. Besonders der zwischen-
menschliche Umgang und die Bereitschaft des neuroonkologischen Teams, je-
derzeit im Notfall erreichbar zu sein, stellten die Angehdérigen zufrieden. Insge-
samt konnten wir zeigen, dass die getroffenen Therapieentscheidungen tGberwie-
gend positiv aufgefasst wurden und die Angehorigen ,dieselben Entscheidungen

noch einmal treffen wirden®.



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".



Abkurzungsverzeichnis
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1 Einleitung

1.1 Maligne Hirntumore

Unter dem Begriff ,maligne Hirntumore® werden zwei unterschiedliche Erkran-
kungen zusammengefasst. Zum einen sind dies die primaren, 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 sekundaren 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 Atiologie

Primare Hirntumore entstehen aus den Gliazellen des Hirngewebes, welche bei-
spielsweise (bspw.) Stltz- und Ernahrungsfunktionen tbernehmen. Gliome wer-
den in Subgruppen unterteilt. Das haufigste Gliom ist mit einem Anteil von 48,6%
das GBM. Betrachtet man alle Tumorentitaten inklusive der benignen Tumore,
macht das GBM nur 14,5% aus (Ostrom et al., 2020).

Im Geschlechtervergleich erkranken etwas mehr Manner als Frauen (56% Man-
ner, 44% Frauen); das Risiko in seinem Leben an einem primar malignen Hirntu-
mor zu erkranken betragt 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 Pravalenz er-
wartet (Feigin et al., 2017).

Als Grinde fur eine mdgliche Veranderung der Inzidenz werden verbesserte di-
agnostische Moglichkeiten (Fisher et al., 2007, Ohgaki and Kleihues, 2005, Fink
and Fink, 2013) sowie fortschrittlichere neuropathologische Untersuchungsmaég-
lichkeiten genannt (Ho et al., 2014). Zusatzlich steigen durch den demographi-
schen Wandel die absoluten Erkrankungszahlen, da die Tumore des zentralen
Nervensystems Erkrankungen des héheren 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 alter als 40 Jahre zwischen 2000 und 2017 insgesamt relativ stabil
blieb (Feigin et al., 2017, Ostrom et al., 2020).

Das durchschnittliche Erkrankungsalter flr das GBM liegt laut Ostrom et al. bei
65 Jahren (Ostrom et al., 2018b). Das Deutsche Krebsregister veroffentlichte im
Jahr 2017, dass Manner ,im Mittel mit 62 Jahren, 4 Jahre friher als Frauen® er-
kranken (Kaatsch et al., 2017).

Als Risikofaktor fur die Entwicklung maligner Hirntumore konnte in Studien bisher
nur ionisierende Strahlung belegt werden (Ellor et al., 2014). Des Weiteren be-
stehen Assoziationen zu verschiedenen familiaren Tumorsyndromen. So ist be-
kannt, dass bspw. die Neurofibromatose und die Tuberdse Sklerose mit der Ent-
wicklung eines malignen Glioms einhergehen kdnnen. 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 Uberleben 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 Lebensverlangerung im
Vordergrund. So konnten Stupp et al. bei der Erstdiagnose eines GBM im Jahr
2005 zeigen, dass mit der konkomitanten Chemotherapie (CTx) die Uberlebens-
raten nach 24 Monaten auf 26,5% angehoben werden konnten, im Vergleich zu
10,4% mit alleiniger Radiotherapie (RTx) (Stupp et al., 2005).

Die Uberlebenszeit nach der Diagnose eines GBM wird in der Literatur im Mittel
mit acht bis 15 Monaten, das 5-Jahresuberleben 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 Gesamtuberleben mit
22 bis 24 Wochen angegeben (Clarke et al., 2011, Lamborn et al., 2008). Durch

Kombinationstherapien wird stetig versucht das Uberleben der Patienten weiter



zu verlangern. Stupp et al. konnten bereits im Jahr 2005 durch die Kombination
aus adjuvanter RTx und der CTx mit Temozolomid (TMZ) eine Verlangerung des
mittleren Uberlebens 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 Schadeldecke applizierten
Wechselstromquelle, genannt Tumor Treating Fields (TTF) (vergleiche (vgl.) Ka-
pitel 1.1.5.1) konnte in Studien bereits eine weitere, signifikante Verlangerung
des Uberlebens um 4,9 Monate zeigen (Stupp et al., 2017). Auch das 5-Jahres-
uberleben 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 hauptsachlich
vorhandenen Zelltyp sowie den Ursprung der Zellen der Tumormasse ein.
Dadurch konnte man folgende Tumore voneinander abgrenzen: niedrigmaligne
(Grad I und Il) und hochmaligne (Grad Ill und V) Neoplasien (Louis et al., 2007).
FuUr die Patienten unserer Untersuchung, die vor 2016 verstorben waren, wurde

diese Klassifikation verwendet.

I Il m v
Tumorgrad
benigne semimaligne maligne
Niedriges Infiltratives Wachstum, | Kernatypien, mitotische | Kernatypien, hohe
Histologische proliferatives niedrig proliferativ, Aktivitat, infiltratives mitotische Aktivitat,
Besonderheiten Potential jedoch Rezidivpotential | Wachstum, ggf. invasiv-destruierendes
Nekrose Wachstum, Nekrose
ggf. Operation QOperation Operation und ggf. Operation und
. djuvante Radio-/ adjuvante Radio-/
Therapie a
5 Chemotherapie Chemotherapie
gegeben Gegeben, aber Nicht gegeben Nicht gegeben
Heilungspotential sekundare
Malignisierung moglich
Mittlere 10-JULR: >95% >5 Jahre 2-3 Jahre ~ 14 Monate
Uberlebensdauer

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 groReren Stellenwert ein. Bereits 2016

wurde die bis dahin guiltige WHO-Klassifikation der malignen Hirntumore anhand
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dieser molekularen Parameter Uberarbeitet. Die aktuelle, zuletzt im Jahr 2021
Uberarbeitete, Version der Klassifikation teilt die Hirntumore nicht nur basierend
auf der bis 2016 maldgeblich genutzten histologischen Subklassifikation ein, son-
dern nutzt zudem diverse molekulare Marker. AulRerdem wurde durch Louis et
al. empfohlen die bis dato genutzte Bezeichnung ,lsocitrat-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 kénnen (Louis et al., 2020).

[ Diffuses ytares oder oligodendrogliales Gliom ]
Histologie

IDH [ IDH mutiert J [ IDH mutiert J [ IDH Wildtyp ] L IDH Wildtyp ]

ATRX [ Nukleare ATRX J [ Nukleare ATRX J [ Nukleare ATRX ] [ Nukleare ATRX ]
erhalten verloren beibehalten verloren

t9/19q [ codon J [ okt ]

coRMzAD [ Sotalton. ] [g.eichi?;i{?ﬂf.mm ]

TERT mutiert, Nekronis
Iﬁ:;;‘di?:;_m TERT mutiert EGFR verstarkt undl/oder
und/oder +7/-10 MVP
Nekronis. H3.3G34 H3.3G34
undioder MVP Wildtyp Wildtyp X
H3.3 G34RV H3.3 G34R/V mutiert
H3 K27M mutiert
H3 K27M (+ Verlust ven
H3K27me3)
o 5 Diffuses e =
i Ollgodend_ruullumn‘ Astrocytoma, Astrocytoma, - h " arRnY Dlﬂusss_Mmallagu-
Integrierte IDH mutiert und IDH o " - . Gliom,
" . mutiert, IDH mutiert, IDH Wildtyp, Gliom,
Diagnose 1p/19q kodiert, - H3 K27M mutiert,
WHO-Grad 2 oder 3 WHO-Grad 4 WHO-Grad 4 H3.3 G34 mutiert,
WHO-Grad 2 oder 3 WHO-Grad 4 WHO-Grad 4

[ MGMT Promotor-Methylierung ]

Abb. 1: Aktualisierte Klassifikation 2021 (modifiziert nach Weller et al., 2021)
IDH: Isocitrat-Dehydrogenase;, ATRX: ATP-abhéngige Helikase; CDKNZ2B: Cyclin-abhéngige
Kinase 2B Inhibitor; TERT: Telomerase reverse Transkriptase; EGFR: Epidermal Growth Factor

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



1.1.2 Hirnmetastasen

Metastasen sind die haufigsten 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 haufigsten 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. flh-
ren daruber hinaus in etwa 2 bis 14% der Falle Cancer of Unknown Primary Ori-

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

Aus ahnlichen Grinden, 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 langeres Uberleben der erkrankten Patienten erreicht.
Durch das verlangerte allgemeine Uberleben (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 Uber 25

Jahre alt sind.

Aufgrund der verschiedenen Ursprungstumore ist eine allgemeine Aussage be-
zuglich (bzgl.) des Alters, der ethnischen Zugehdrigkeit sowie des Geschlechts
der Erkrankten schwierig. Bspw. bilden mehr Frauen Hirnmetastasen aus, wenn
sie an einem Lungenkarzinom erkrankt sind; dahingegen werden ofter Hirnmeta-
stasen bei mannlichen Patienten mit der Primardiagnose eines malignen Mela-
noms diagnostiziert (Nayak et al., 2012). Dartber hinaus bestehen Hinweise da-
rauf, dass jlingere Patienten haufiger Hirnmetastasen ausbilden. Schouten et al.
konnten zeigen, dass 7,5% der Patienten unter 49 Jahren mit einem Mammakar-
zinom innerhalb von funf Jahren Hirnmetastasen bildeten; bei den Patienten von
50 bis 69 Jahren waren dies nur 5,3% und bei Gber 70-jahrigen Patienten lediglich
2,7% (Schouten et al., 2002).



1.1.3 Symptome

Die neurologischen Symptome kénnen sehr unterschiedlich sein und sind von
Lokalisation und Grofde des Tumors abhangig. 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 Anfalle beschrieben

(Rasmussen et al., 2017).

Initial erleiden die Patienten am haufigsten ein fokales Defizit (29%). Im Krank-
heitsverlauf treten insbesondere eine chronische Mudigkeit (Fatigue), Schlafsto-
rungen, Traurigkeit, Schmerzen sowie Gedachtnisstérungen und zunehmende
neurologische Defizite (Sprachstérungen, Lahmungen) als einschrankende
Symptome auf (Armstrong et al., 2016). Zu Beginn der End-of-Life-Period (EOLP)
konnte die Dysphagie als besonders lebensqualitatsminderndes Symptom beo-

bachtet werden (Pompili et al., 2014).

Insbesondere bei alteren Patienten sind die Symptome noch unspezifischer. Sie
weisen haufig Verwirrung, Gedachtnisverlust und Personlichkeitsveranderungen
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 kérperlichen 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 Verfugbarkeit und Durchfihrung in der Erkennung und Differenzie-

rung der Raumforderung unterlegen.



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

Bilder aus dem Picture Archiving and Communication System (PACS) der Uniklinik Diisseldorf
(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 Odems.

Wie in Abb. 2 zu sehen, erscheint ein GBM in der MRT klassischerweise als un-
regelmaRig KM-aufnehmende L&sion mit perifokalem Odem und zentraler Nek-
rose (Davis, 2018). Eine Metastase hingegen (siehe (s.) Abb. 3) erscheint als
eher abgegrenzte, KM-aufnehmende Lasion und kann ebenfalls ein umgebendes
Odem 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 Uber die lokale Tumordiagnostik hinaus eine
MRT als diagnostisches Verfahren eingesetzt. Dies findet bspw. bei Lungenkar-
zinomen Anwendung (Detterbeck et al., 2013).



1.1.5 Therapie
1.1.5.1  Hirneigene Tumore

Das aktuelle Therapieschema fur Patienten mit GBM ist in Abb. 4 zusammenge-
fasst. Nach der Operation (OP) mit moglichst maximalem Resektionsgrad folgt
die adjuvante Therapie in Abhangigkeit von Alter, funktionellem Allgemeinzu-
stand und Therapiebelastbarkeit. Alle GBM-Patienten erhalten eine kombinierte
RTx und CTx. In Abhangigkeit 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). Zusatzlich 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 Fallen kann eine CTx-Monotherapie gegebenenfalls (ggf.) in Kombination
mit TTF oder gar eine ausschlieBlich 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 dargestelit.

oP

Das primare Therapieziel bei hirneigenen Tumoren ist eine moglichst aggressive
Resektion, ohne dabei permanente neurologische Schaden zu verursachen. Auf
Grund der hohen Invasivitat der Tumorzellen ist eine komplette Resektion nicht
moglich (Wilson et al., 2014, Thomas et al., 2013). Das Ausmal der Resektion
bestimmt jedoch die Verlangerung des progressionsfreien Uberlebens sowie des
Gesamtlberlebens (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 mdglichst die im MRT in der T2-/
FLAIR-Wichtung sichtbaren Veranderungen entfernt. Darlber hinaus wird ver-
mehrt die supramarginale Resektion, also die Resektion uber die KM-anreichern-

den und veranderten Areale hinaus, angewandt (Wang et al., 2021).



Um das Resektionsausmal} zu maximieren, werden verschiedene intraoperative
Methoden zur Darstellung des Tumorgewebes genutzt (Stummer et al., 2006).
Mittels 5-Aminolaevulin-Saure, einer Vorstufe in der Synthese von Hamoglobin,
kann der Operateur das Tumorgewebe mit Hilfe eines modifizierten Mikroskops

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

Wachst der Tumor in funktionellen Arealen des Gehirns, besteht die Moglichkeit,
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 Stérungen zu verursachen.

Adjuvante Therapie

Durch die adjuvante RTx soll die lokale Kontrolle des Tumors postoperativ aus-
gebaut sowie das Uberleben verlangert werden. Die RTx besteht aus einer ex-
ternen, lokalisierten und fraktionierten Strahlenapplikation. Die Patienten werden
hierzu in eigens fur sie angepassten Masken fixiert, um eine zielgenaue Applika-
tion der RTx zu gewahren (Sharp et al., 2005). Die RTx wird an finf Tagen in der
Woche Uber einen Zeitraum von sechs Wochen durchgefuhrt. In Abhangigkeit
von Alter und schlechten prognostischen Faktoren kann ebenfalls eine hypofrak-
tionierte RTx angewandt werden. Die Nebenwirkungen kdnnen 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 zusatzlich als adjuvante Therapie einge-
setzt. Hierfur stehen verschiedene Medikamente zur Verfugung, welche in Ab-
hangigkeit 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



besser wirken als Monotherapien (Wick et al., 2016). Die eingesetzten Medika-

mente konnen oral oder lokal appliziert werden.

> Klinische Studie
6 Wochen RTx
mh:tﬁ“fi.le- t »|  + gleichzeitige TMZ gefolgtvon
i 6 Zyklen TMZ +/- TTF
6 Wochen RTx
7 > + 6 Zyklen Lomustin-TMZ
Alter 18 bis 70 Jahre +-TTF
» UND guter funktioneller
Allgemeinzustand
»| Klinische Studie
MGMT
nicht methyliert
6 Wochen RTx
»  + gleichzeitige TMZ gefolgt von
6 Zyklen TMZ +/- TTF
Neu diagnostiziertes GBM
(nach maximal moglicher |
; 6 Wochen RTx
Resekt
Ceclitny R » + gleichzeitige TMZ gefolgt
von 6 Zyklen TMZ +/- TTF
+ Ja
Hypofraktionierte RTx
. (oder & Wochen)
+ gleichzeitige TMZ gefolgt
von 6 Zyklen TMZ +/- TTF
Alter = 65 bis 70 Jahre Patient ist in der
- ODER schlechter funktioneller ~ »  Lage, multimodale N TMZ Monotherapie
Allgemeinzustand Therapien zu erhalten +-TTF
MGMT
methyliert
o Hospiz/
symptomorientierte Therapie
* Nein

Hypofraktionierte RTx

| (oder 8 Wochen)
_{ MGMT

nicht methyliert
N Hospiz/
symptomorientierte Therapie

Abb. 4: Ubersicht iiber die adjuvanten Therapieoptionen neu diagnostizierter GBM in Ab-
hangigkeit 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 Flir éltere Patienten in gutem Allgemeinzustand kann eine sechswéchige Standard RTx + TMZ
erwogen werden

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

¢ Der MGMT-Methylierungsstatus besitzt Vorhersagekraft fiir die Effizienz von TMZ, TMZ kann
daher ausgewéhlten Patienten mit unmethylierten MGMT-Tumoren vorenthalten werden, insbe-
sondere im Falle von klinischen Studien oder wenn das Risiko von TMZ den Nutzen (iberwiegt.

Das in der Therapie neuerlich diagnostizierter GBM am haufigsten genutzte Me-
dikament ist TMZ. Vorteilhaft ist die Moglichkeit der oralen Einnahme, sodass
keine regelhaften Klinikaufenthalte notwendig sind (Newlands et al., 1997). Im
Vergleich zu anderen CTx-Medikamenten besitzt TMZ ein gemaRigtes Neben-

wirkungsprofil. Die auftretende Myelotoxizitat betrifft bis zu 20% der Patienten
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(Schreck and Grossman, 2018). Gegen die teilweise trotzdem auftretende Ubel-
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 Antikérper angewandt (vgl. Abb. 5). Weitere immunmodulatorische sowie

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

Die TTF sind eine weitere, derzeit in Kombination mit TMZ eingesetzte Therapie-
form. Hierfur werden Wechselstromquellen niedriger Intensitat 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).

Klinische Studie
mit chirurgischen
Eingriffen (z.B
"window of
Ja Versuche usw.)
Klinische Studie
Operation Chirurgische
indiziert? Entfernung von
Guter funktionaler z B. Entfernen Tumoren
Status T T Ja Bestrahlung
symptomatischen
Nutzen empfohlen Priffe Optionen
(s.u.) abhangig
vom MGMT-
Status
Aulerhalb des
urspriinglichen
Nein
Bestrahlungs- Klinische Studie
areals?
Wiederkehrendes BevazizumabA +-
GBM Chemotherapie®
MGMT Erneute
methyliert TMZ-Behandlung
Nitrosoharnstoffe
Nein
Hospiz / Bestrahlung
Schiechter bestmagliche wiederholen
funktionaler =
Srtg unterstitzende
Pflege

Klinische Studie

MGMT

nicht methyliert ezl

Bestrahlung
wiederholen

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

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

A Je nach lokaler Verfligbarkeit. Bevazizumab kann bei symptomatischen Patienten zur Bekamp-
fung von Odemen eingesetzt werden.

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

€ 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 groReren Therapieanteil ein. Das Ziel dieser begleitenden Be-
handlung ist die Erhaltung der Lebensqualitat der Patienten. Im Zentrum steht
dabei die Linderung von Schmerzen und anderen Symptomen, egal ob sie kor-
perlicher, seelischer oder spiritueller Art sind, jedoch nicht die Therapie der zu
Grunde liegenden Krankheit. Es konnte gezeigt werden, dass durch den frihen
Einbezug dieser Therapie in Ergdnzung zu den lebensverlangernden Mal3nah-
men die Patienten besser unterstitzt und ihre Angehoérigen aufgefangen werden,
mit der aussichtslosen Situation umzugehen (Gartner et al., 2019, Pompili et al.,
2014, Schubart et al., 2008).

1.1.5.2  Sekundéare Hirntumore

Auf Grund der verschiedenen zugrunde liegenden Primartumore ist eine einheit-
liche Beschreibung der Therapieansatze fiur Metastasen schwierig. Fur die Be-
handlung stehen v.a. die operative Entfernung und die RTx im Vordergrund. Teils

werden diese Therapien in Kombination angewendet.

Die Resektabilitat ist abhangig von der Anzahl und dem Volumen der Hirnmeta-
stasen sowie dem Ausmal} 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 mdglich, besteht
ebenfalls die Mdglichkeit zur stereotaktischen Radiochirurgie (Mok et al., 2017,
Tsao et al., 2012). Hierbei werden die Metastasen gezielt bestrahlt (Shaw et al.,
2000). Zusatzlich besteht die Mdglichkeit einer Ganzhirnbestrahlung, jedoch wird
diese Therapieform auf Grund ihres schlechten Nebenwirkungsprofils immer zu-
rickhaltender angewandt. Die Gesamtdosis wird hierbei auf das gesamte Gehirn

appliziert (Tsao et al., 2018).

Da die Blut-Hirn-Schranke fir viele eingesetzte Chemotherapeutika der Primar-
tumoren eine Barriere darstellt, sind chemotherapeutische Ansatze 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 Therapiemallinahmen mittels
Glukokortikoiden zur Senkung des Hirndrucks oder antiepileptische Medika-
mente zum Einsatz (Lin and DeAngelis, 2015). Schreitet die Erkrankung fort, ru-

cken auch hier palliative Therapieansatze 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 Lebensumstande krebskranker Patienten zu
evaluieren. Der KPS betrachtet die Fahigkeit der Patienten, sich selbst zu ver-
sorgen, ihren taglichen Aktivitdten sowie ihrer Arbeit nachzugehen. Die einzelnen
Stufen betrachten zudem noch, ob Anzeichen flr die Erkrankung vorliegen. Der
Wert wird von den Arzten eingeschatzt und in Prozent angegeben (vgl. Tabelle
2). Patienten, die zwischen 100 und 80 auf der Skala erreichen, besitzen ihre
volle Selbststandigkeit sowie die Fahigkeit zu arbeiten und bendtigen keine spe-
zZielle Unterstutzung oder Pflege. Ab einem Wert von < 70 sind die Patienten nicht
mehr in der Lage zu arbeiten, konnen sich jedoch uberwiegend selbst versorgen;
die Stufen zwischen 70 und 50 betrachten zur einzelnen Unterscheidung zusatz-
lich das Ausmal} der Unterstitzung, das die Patienten bendtigen. Ab einem Wert
< 40 kénnen die Patienten sich nicht mehr selbst versorgen und bendtigen ggf.
sogar eine institutionelle Versorgung in einer Pflegeeinrichtung oder einem Hos-
piz. Zur Unterscheidung zwischen den Werten 40 bis 10 wird ebenfalls das Aus-
mald der bendtigten Unterstitzung herangezogen. Das Voranschreiten der Er-
krankung ist moglicherweise 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 Arzten mit wenigen Fragen in kurzer Zeit evaluiert und
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eingeteilt werden und verstandlich fiir die weiterbehandelnden Arzte in Arztbrie-

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

Ubergeordnete Kategorie Index Differenzierung

100 Kein Hinweis auf die Erkrankung; keine Beschwerden;

uneingeschranktes Ausliben alltaglicher Aktivitaten
Alltag.llchfe Akthltqt kann ausg_gubt Minimale Anzeichen fir die Erkrankung; uneingeschranktes Ausiben
werden; keine spezielle Unterstltzung 90 _— A
) alltaglicher Aktivitaten
notwendig

Minimale Anzeichen fir die Erkrankung; alltagliche Aktivititen mit

80 P -
Anstrengung selbststandig ausfihrbar

70 Selbststandig, jedoch Ausiiben von alltaglicher Arbeit oder des Berufs

Alltagliche Aktivitdten eingeschrankt, stark eingeschrankt

jedoch in der Lage zuhause zu leben 60 Uberwiegend selbststéndig; gelegentliche Unterstiitzung notwendig
und sich selbst zu versorgen

Uberwiegend Unterstiitzung und regelméRige medizinische

50 Unterstiitzung notwendig
Ausgepragte korperliche Beeintrachtigung; spezielle Pflege und

40 . )
Unterstiitzung notwendig

. o . 30 Schwerbehindert; haufig Hospitalisierung notwendig
Nicht mehr selbststéndig; Krankheit ggf.
schnell fortschreitend 20 Schwerkrank; Hospitalisierung und intensivmedizinische MaRinahmen
10 Préfinal
0 Tod

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

1.2 Die Rolle der Angehorigen

Im Verlauf der Erkrankung fallt den versorgenden Angehdrigen sowie anderen,
diese Rolle Ubernehmenden nahestehenden Personen (im Folgenden als ,Ange-
horige*“ zusammengefasst) eine immer groRer werdende Last zu. Aus der gene-
rellen Verantwortung flr die Erkrankten heraus kdénnen die Angehérigen eben-
falls Symptome entwickeln, die meist durch Stress hervorgerufen werden. Hierzu
gehort zum einen emotionaler Stress, der durch die Angst und den nahenden
Verlust eines geliebten Menschen bedingt wird. Zum anderen kdnnen im Thera-
pieverlauf finanzielle Sorgen durch den Verlust von mindestens einem Einkom-
men entstehen. Ebenso kdnnen die Angehdrigen ihren Beruf nicht mehr wie ge-
wohnt ausuiben, da eventuell der Tagesrhythmus durch den grof3en Zeitaufwand,
den die Krankheit mit sich bringt, und die sich verandernden Rollen im Familien-
system stark fremdbestimmt wird (Schubart et al., 2008, Wiggers et al., 1990).
Mdglicherweise anfallende Therapie- und Fahrtkosten kdnnen den finanziellen
Druck zusatzlich erhéhen. Daruber hinaus tragen die Angehdrigen die Last, die-
jenigen zu sein, die funktionieren und die alltaglichen Ablaufe organisieren und
erfullen mussen, wenn der Patient in der EOLP hierbei regelmafig nicht mehr
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behilflich sein kann. Selbst unter Einbindung von hauslichem Pflegepersonal lei-
den die Angehdrigen haufig unter der physischen und psychischen Belastung,
die eine korperliche Pflege fur Ungeubte mit sich bringt, da sie meist in die Pflege
involviert sind (Schubart et al., 2008).

Da die Angehdrigen 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 mussen diese im Notfall sogar allein treffen (Hanson et al., 1997). Die
Vermittlung der Diagnose und das Bereitstellen weiterer Informationen, um den
Angehdrigen das Verstandnis fur die Erkrankung und die ungefahre Prognose zu
ermoglichen, stellen eine kritische Anforderung an die Arzte dar (Fallowfield and
Jenkins, 2004). Die Kommunikation zwischen dem Krankenhauspersonal (Arzte
und Pflegepersonal) und den Patienten sowie den Angehdrigen wurde bereits in
frGheren 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 gegenuber. Insbesondere Angehaorige von Patienten, die in einem
Pflegeheim verstarben, aulderten sich unzufrieden mit der Kommunikation der
Arzte (Hanson et al., 1997, Gabrijel et al., 2008).

Weitere Untersuchungen zeigten, dass durch eine erfolgreiche interdisziplinare
Zusammenarbeit die Last fur die Angehdrigen verringert werden kann. Eine enge
Einbeziehung kann sie auch in der Bewaltigung von Stress und Verantwortung
unterstitzen (Gabrijel et al., 2008). Schubart et al. konnten belegen, dass Arzte
die glaubhafteste Quelle fur die Patienten und Angehdrigen darstellen, sodass
hier eine gro3e Verantwortung in den Handen des arztlichen 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 Arzten in anderen Krankenhdusern bezie-
hungsweise (bzw.) Pflegeeinrichtungen Gbernommen. Dieser Wechsel fuhrt fur
die Patienten und ihre Angehdrigen haufig zu einem gravierenden Einschnitt.
Wahrend der Behandlungsphase besteht ein enges Verhaltnis zwischen dem

neuroonkologischen Team und den Betroffenen (Patienten und Angehdrige), das
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sich nicht zuletzt durch das personliche Engagement der behandelnden Arzte
auszeichnet. So haben die Angehdrigen im Notfall immer die Mdéglichkeit, sich
bei den Oberarzten telefonisch oder per Mail zu melden und unmittelbar Kontakt
aufzunehmen. Andert sich jedoch in der spateren Phase der Behandlung das
Team der behandelnden Personen, lasst dieser enge Kontakt nach und haufig
bekommen die Arzte des neuroonkologischen Teams des UKD keine Riickmel-

dung mehr Uber die Patienten und ihren Krankheitsverlauf.

Die bisher durchgefuhrten Studien zu aufkommenden Problemen wahrend der
EOLP von Hirntumorpatienten beschaftigten sich mit der Art und Qualitat 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 Angehdrigen. Sie lieRen jedoch weder Ruck-
schlisse auf die Zufriedenheit mit den Therapien zu, noch waren sie daftir kon-
zipiert, Folgerungen fur zukinftige Therapieentscheidungen anderer Patienten
zu ziehen (Isaksen et al., 2003). Es gibt wenige Studien dazu, ob die Patienten
und Angehdrigen im Angesicht des nahenden Versterbens des Patienten aus
Hoffnung zu leichtfertig vorgeschlagenen Therapien zustimmen und damit zu in-
tensiv zu weiteren Therapien drangen (Orringer et al., 2012). Es wurde jedoch
bisher nicht weiterfiUhrend evaluiert, ob durch das extensive Therapieausmal}
das akzeptable Gleichgewicht zwischen Therapieeffekt und Verlust von Lebens-

qualitat durch Nebenwirkungen zu sehr gestort wird.

1.3 Studienvorhaben und Fragestellung

Das Wissen und die Erfahrungen der Angehdérigen wurden bislang nicht in ande-
ren Studien hinsichtlich der Frage ausgewertet, ob die durchgeflihrten Therapien
nochmals gewahlt und die dadurch entstandenen Nebenwirkungen in Kauf ge-
nommen wurden. Daher waren wir daran interessiert, diese Lucke zu schlielRend
und Angehdrige von verstorbenen Hirntumorpatienten rickblickend hinsichtlich
der durchgeflihrten Therapien zu befragen: Wurden sie sich nochmal fir die
Durchfuhrung dieser Therapien entscheiden und von welchen Parametern wirde
diese Entscheidung beeinflusst? Zum einen fragten wir dazu die Angehdrigen

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 wahrend des Krankheitsverlaufs zu offensiv oder
zu restriktiv mit neuen Therapievorschlagen umgegangen wurde und ob die The-

rapieeffekte die Einbul3en in der Lebensqualitat Gberwogen (Rapp et al., 2022).

Die Ziele der Studie waren, (1) eine strukturierte Rickmeldung der Angehdérigen
Uber ihre Zufriedenheit mit den durchgeflhrten Therapiemallnahmen 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 Therapiemdglichkeiten
zu viele, aggressive oder im Gegenteil zu wenige Therapien empfohlen wurden
und (4) fur kanftige Patienten und ihre Angehdrigen einen klinischen Pradiktor

abzuleiten, der eine Aussage Uber die zumutbare Therapieintensitat treffen lasst.
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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. Marz 2016 von der lokalen Ethikkommission der Univer-
sitat DUsseldorf (Interne Studiennummer: 5338) genehmigt. Die erfassten Daten
wurden pseudonymisiert ausgewertet. Eine Einverstandniserklarung wurde von

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

2.2 Einschlusskriterien und Patientendaten

Eingeschlossen wurden Angehorige 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). Fur alle eingeschlossenen Patienten wurden die folgenden objektiven Da-

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

Patientenbezogene Daten Tumor- und therapiebezogene Daten
Geschlecht Letzte vorgenommene Therapie
Geburtsdatum Tumor

*  Priméarer Hirntumor

Todesdatum +  Sekundarer Hirntumor
Alter bei Diagnosestellung Anzahl der Operationen
Alter bei Tod Therapiearten

*  Operation
Karnofsky Performance Score (KPS) - Radiotherapie
Kontaktdaten der Angehdrigen *Chemotherapie

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 durchgeflihrte Therapie wurde die zu-

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

Zur Erfassung des subjektiven Erlebens seitens der Angehorigen, v.a. der zuletzt
durchgefuhrten Therapie, wurde ein Fragebogen konzipiert (s. Kapitel 9). Nach
initial telefonischer Kontaktaufnahme wurde der Fragebogen verschickt. Aus

Respekt wurden ausschliel3lich Angehodrige von Patienten, die langer als sechs

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

schiedlichen Abstanden 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 erlautert im Detail, wie die Angehoérigen kontaktiert

und die Daten zur subjektiven Bewertung erhoben wurden.

[ Potenzielle

Studienteilnehmer ]

]

-
Patient>6 Monate Patient <6 Monate
tot tot

L
' -
Telefonische
Kontaktaufnahme
| (Bis zu 4 Versuche)
Telefonische Telefonische
Kontaktaufnahme Kontaktaufnahme
erfolgreich nichterfolgreich

-
In
Studienteilnahme

\_eingewilligt

Studienteilnahme
ausgeschlossen

r
Schriftliche
Kontaktaufnahme

.

Schriftliche
Kontaktaufnahme

[

Nicht
retourniert

] [Retourniert ] [Retourniert ] [

Nicht
retourniert

[

Populationsdaten
zur Auswertung

Abb. 6: Flowchart zur Datenerhebung
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2.3.1 Fragebogen zur subjektiven Einschatzung der Angehorigen

Der Fragebogen (s. Kapitel 9) wurde in sechs Sektionen gegliedert (s. Tabelle 4):
soziodemographische Daten der Angehorigen, Zufriedenheit wahrend der The-
rapie, Sterbeort, Selbstreflexion der Angehoérigen, Wiederwahl der Therapie und

abschlieRende 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 Antwortmdglichkeiten wie ,ja“ und ,nein®, die bei der Frage
nach der Wiederwahl der Therapie und Uberforderung mit dem The-
rapieverlauf eingesetzt wurden (Rapp et al., 2022), sowie
b. Likert-skalierte Antwortoptionen, bspw. in Bezug auf die Zufriedenheit
mit der Aufklarung Uber durchgeflihrte TherapiemalRnahmen. Es
wurde durchgehend eine flinfstufige Likert-Skala gewahlt, 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 Antwortmoglichkeiten wurde eine uneindeutige Aussage
durch eine ,Tendenz zur Mitte“ (Moosbrugger and Kelava, 2012) be-
wusst in Kauf genommen, um den Angehdrigen die Moglichkeit einer
indifferenten Meinungsaul3erung ,3“ zu gewahren.
2. Bei einigen Fragen bestand die Mdglichkeit, in Freitextform spezifische Be-

grindungen oder Bemerkungen zu aufdern (Rapp et al., 2022).
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Themenbereich

Frage

Soziodemographische Daten der
Angehorigen

Verhéltnis zum Verstorbenen

Nationalitat

Alter des Angehtrigen zum Todeszeitpunkt

Zufriedenheit wahrend der
Therapie

Zwischenmenschlicher Umgang mit
Angehdrigen

Von érztlicher Seite aus

Von pflegerischer Seite aus

Diagnoseubermittiung

Verstandlichkeit

Zeitpunkt

Art der Ubermittlung (sachlich/emotional)

Umgang mit Rickfragen

Kontakt zwischen Mitarbeitern und Patient

Aufklarung Uber Therapien

Operation

Radiotherapie

Chemotherapie

Umgang mit Angsten

Der Patienten

Der Angehdrigen

Zugang zu weiteren Therapiemdglichkeiten

Rehabilitation

Palliative Versorgung

Hospiz

Sterbeort

Sterbeort

Art der Unterstiitzung

Angeboten

In Anspruch genommen

Verfligbarmachung der Unterstiitzung

Zufriedenheit mit Unterstiitzung”

Wunsch nach weiterer Unterstiitzung

Art weiterer Unterstltzung?

Selbstreflexion der Angehérigen

Therapieeffekte iberwogen Nebenwirkungen

Falsche Hoffnungen

Divergierende Meinungen (Patienten vs.
Angehdrige)

Uberforderung mit Therapie

Wiederwahl der Therapie

Zufriedenheit Operation
Radiotherapie
Chemotherapie

Wiederwahl der Therapie Operation
Radiotherapie

Chemotherapie

Wunsch nach anderer Therapie

Retrospektiv gegen Therapie entscheiden

Retrospektiv Intensivierung gewiinscht

Bemerkung

) Nur, wenn der Patient zuhause verstarb
2 Nur, wenn der Patient zuhause, im Hospiz, auf der Palliativstation oder auf der neurochirurgischen Station verstarb

Tabelle 4: Struktur des Fragebogens
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2.4 Statistische Methoden

Die Patientendaten und die Antworten der Angehorigen aus den Fragebdgen
wurden in SPSS (IBM, Version 24) zusammengefuhrt und analysiert. Zur De-
skription der Daten wurden absolute und relative Haufigkeiten sowie Minima, Ma-

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

Aus den untersuchten Merkmalen wurden verschiedene Pradiktoren zur Analyse
ausgewabhlt. Mittels zweierlei Arten der Regressionsanalyse wurde die Starke des
Zusammenhangs zwischen den Pradiktoren (unabhangige Variable) und den
Aussagen bzgl. der Wiederwahl der Therapie sowie ihrer Zufriedenheit mit der

jeweiligen Therapie (jeweils abhangige Variable) analysiert.

Die lineare Regressionsanalyse wurde verwendet, um die unabhangigen Variab-
len mit der (pseudo)metrischen, likert-skalierten Frage nach der ,Zufriedenheit
mit der Therapie“ auszuwerten. Die aus der Analyse genutzten EffektmalRe wa-
ren das Bestimmtheitsmall R? sowie der standardisierte Regressionskoeffizient
B (Rapp et al., 2022). R? gibt an, inwieweit der untersuchte Pradiktor flr die Vor-
hersage der abhangigen Variable ,Zufriedenheit mit der Therapie® geeignet ist.
Der Parameter kann Werte bis 1,00 annehmen. Je gro3er die Werte sind, sprich
je naher an 1,00, desto genauer ist die Varianzaufklarung durch den analysierten
Pradiktor: Werte grof3er als 0,10 lassen dabei auf eine Eignung schlief3en. Der -
Koeffizient gibt Aufschluss dartber, 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 grofier als 0,30, spricht man von einem
moderaten und ab 0,50 von einem gro3en Zusammenhang. Der -Koeffizient ist
ein Gutemal fur statistische Untersuchungsmethoden und ist im Gegensatz zum

p-Wert unabhangig von der Stichprobengrole.

Die binar logistische Regressionsanalyse diente dazu, Zusammenhange mit der
dichotom skalierten abhangigen Variable ,Wiederwahl der Therapie“ abzubilden
(Rapp et al., 2022). Das bestimmte Effektmal ist die Odds Ratio (OR); sie sagt
aus, mit wieviel hdherer Wahrscheinlichkeit die abhangige 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“ betragt, ist kein Unterschied zwischen der unabhangigen und abhan-
gigen Variablen messbar (Bland and Altman, 2000). Die Werte Uber ,eins® be-

schreiben eine wahrscheinlichere Wiederwahl der Therapiemethode.

Die Ergebnisse der Regressionsanalysen gelten als signifikant bei einem Signifi-
kanzniveau a von 5% (p-Wert < 0,050). Daruber hinaus wird ein Konfidenzinter-
vall von 95% angenommen. Dieses gibt den Bereich an, in dem sich mit 95%-

iger Wahrscheinlichkeit der wahre Wert flr den untersuchten Parameter befindet.

Art der abhangigen

. Angewandte Methode Verwendete MaRe Aussage
Variablen
LZufriedenheit mit der Lineare Regressionsanalyse | Bestimmtheitsmal (R?) Eignung eines Pradiktors in Bezug
Therapie®: auf die abhangige Variable
(pseudo)metrisch, Wertebereich 0 bis 1

R?20,10: geeigneter Pradiktor; je hdher, desto
genauere Varianzaufklarung

likert-skaliert (1-5)

Regressionskoeffizient (p) Starke des gemessenen
Zusammenhangs

B <0,10 = unbedeutend; 0,10 > p < 0,30 = klein;
0,30 = g < 0,50 = moderat; p > 0,50 = grof}

Wiederwahl der Binar logistische Odds Ratio (OR) Mit wieviel hoherer
Therapie®: dichotom Regressionsanalyse Wahrscheinlichkeit tritt die abhangige
skaliert (ja/nein) Variable, beeinflusst durch den

untersuchten Parameter, ein

Wertebereich 0 bis =
0 bis <1= weniger wahrscheinlich; 1 = kein
Unterschied; >1 bis ® = wahrscheinlicher

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 Durchfuhrung der Befragung verstorben; weitere zehn
Patienten waren weniger als sechs Monate tot. Demzufolge wurden zehn Ange-
horige ausschliellich schriftlich kontaktiert. Die Angehdrigen der anderen 205
Patienten wurden telefonisch kontaktiert (s. Kapitel 2.3). Dies gelang bei 78 An-
gehorigen. Von ihnen willigten 92,3% (n=72) wahrend der Telefonate mundlich
in die Studienteilnahme ein, 7,7% (n=6) schlossen diese aus personlichen Grun-
den aus. Alle Angehdrigen, 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 Angehorige angeschrieben. Von den zu-
vor telefonisch erreichten Angehorigen sandten 91,7% eine Antwort zurlck, von
den ausschlielich postalisch Kontaktierten beantworteten hingegen nur 26,3%

den Fragebogen (Rapp et al., 2022).

Eine Familie sandte zwei Fragebdgen, ausgeflllt von zwei unterschiedlichen An-
gehoarigen, zurtick. Um beide Fragebodgen in der Auswertung berucksichtigen zu
kénnen, wurde der betreffende Patient zweimal in die Auswertung aufgenom-
men. Insgesamt konnten so 102 Fragebdgen zu 101 Patienten ausgewertet wer-
den (Rapp et al., 2022). Abb. 7 erlautert die Entstehung und die Zusammenset-

zung der Gesamtheit der Fragebdgen im Detail.

Nicht fir alle 101 Patienten bzw. 102 Fragebdgen liegen alle Angaben komplett
vor: In einzelnen Fallen fehlen Informationen in den Patientenakten, in mehreren
Fallen wurden die Fragebdgen nicht vollstandig ausgeflllt. Daher haben die
nachfolgenden Auswertungen teilweise Grundgesamtheiten (n), die kleiner als
101 bzw. 102 sind.
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1) 65 Patienten plus 1, da eine Familie zwei Frageb&gen beantwortet durch verschiedene

Personen zuriickgesendet hat

Abb. 7: Flowchart zum Feedback der Angehérigen (modifiziert nach Rapp et al., 2022)
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3.1.2 Klinische Patientenmerkmale

Von den 102 eingeschlossenen Patienten waren 71 (69,6%) mannlich und 31
(30,4%) weiblich. Das Alter bei Diagnosestellung betrug im Durchschnitt 57,32
Jahre. Der jingste Patient war bei der Diagnosestellung 24 Jahre, der Alteste 79
Jahre alt (Rapp et al., 2022). Das durchschnittliche Alter zum Todeszeitpunkt be-
trug 59,39 Jahre (Altersspanne 25 bis 80 Jahre).

35
30 30
30
26
25
20 18
15 13 13
11 10

10

5

0

unter 40 40-49 50-59 60-69 ab 70

m Erstdiagnose (n=99) Tod (n=101)

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

Bei 85 Patienten (83,3%) wurde ein primarer Hirntumor diagnostiziert, bei 17
(16,7%) zerebrale Metastasen. Vierundflinfzig 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 haufigste zuletzt durchgefiuhrte Therapie war die CTx (n=69), gefolgt von der
RTx (n=17) und der OP (n=16) (Rapp et al., 2022).
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Operation Chemotherapie Radiotherapie

mn=102

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

Primar 85 (83,3%)
Diagnose ,
Sekundar 17 (16,7%)
Min. 24
Diagnosestellung Max. 79
Alter 9 57,32
in Jahren Min. 25
Tod Max. 80
a 59,39
Uberleben nach Diagnose a 26
in Monaten
Min. 70
Diagnosestellung Max. 100
Median 100
KPS Min. 50
Vor letzter Therapie | Max. 100
Median 80
OoP 16 (15,7%)
Letzte Therapie
Anzahl der Patienten CTx 69 (67.6%)
RTx 17 (16,7%)

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

3.1.3 Fragebogen
3.1.3.1  Soziodemographische Daten der Angehérigen

Die Mehrheit der Angehdrigen war deutscher Nationalitat (94,4%). Die Ubrigen
Antworten stammten von franzdsischen, tschechischen, kroatischen, polnischen
sowie serbischen Staatsangehorigen (je 1%). Zweiundsiebzig Angehoérige
(70,6%) waren Lebenspartner, dreizehn (12,7%) Eltern und zehn (9,8%) Kinder
der verstorbenen Patienten. Die Angehdrigen waren im Durchschnitt 57,58 Jahre
alt (Altersspanne 27 bis 84 Jahre).
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Abb. 11: Verhéltnis zum verstorbenen Patienten (modifiziert nach Rapp et al., 2022)
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Abb. 12: Altersverteilung der Angehérigen

3.1.3.2  Zufriedenheit der Angehérigen

80 Angehorige (81,7%) waren mit dem zwischenmenschlichen Umgang seitens
der Arzte eher oder voll zufrieden, 63 Angehérige (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 DiagnoselUbermittlung wurde Uberwiegend positiv bewertet. Insbeson-
dere die Verstandlichkeit stellte 83 Angehdrige (fast 86%) ,eher” oder ,voll zufrie-
den®. Der Umgang mit Nachfragen, der Zeitpunkt des Gesprachs und die Art des
Aufklarungsgesprachs wurden hingegen im Vergleich etwas schlechter bewertet.
Etwa ein Viertel der Angehdrigen war ,teilweise“ bis ,gar nicht zufrieden® (Rapp
et al., 2022).

voll zufrieden £l 3
20

eher zufriedenN | E  ———— 3 40
%
teils-teilS | p—— 11 10
eher nicht zufrieden | o——— 7

gar nicht zufrieden | a——— s

0 10 20 30 40 50

m Verstandlichkeit (n=97) Zeitpunkt (n=95)
m Art (sachlich/emotional) (n=97) " Umgang mit Nachfragen (n=96)

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

Eine ahnliche 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%).

voll zutiscen I <7
cher zutocn N ::
teils-teils ||| NN <
eher nicht zufrieden || N 7

gar nicht zufrieden [ 4

0 5 10 15 20 25 30 35 40
mn=96

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

Aulerdem wurden die Angehdrigen nach ihrer Zufriedenheit mit der Aufklarung
Uber die bevorstehenden Therapien befragt. Die Aufklarung Gber die OP stellte
82,4% .eher* oder ,voll zufrieden®, gefolgt von der CTx (72,2%) und der RTx
(64,9%) (Rapp et al., 2022).
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eher zufrieden 37
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eher nicht zufrieden

gar nicht zufrieden
0 5 10 15 20 25 30 35 40 45
® Operation (n=97) Chemotherapie (n=90)  m Radictherapie (n=91)

Abb. 16: Zufriedenheit mit der Aufkldrung tliber die Therapien (modifiziert nach Rapp et al.,
2022)
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Dreiundsechzig Prozent der Angehdrigen waren mit dem Umgang mit den Angs-
ten der Erkrankten ,eher” oder ,voll zufrieden®. Im Umgang mit ihren eigenen
Angsten zeigten sich hingegen 44,2% der Angehorigen ,teilweise“ oder ,gar nicht
zufrieden® (Rapp et al., 2022).

. I 27
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. I 3
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I 13

eher nicht zufrieden 11

gar nicht zufrieden ——— 10

0 5 10 15 20 25 30 35

m der Patienten (n=92) der Angehdrigen (n=95)

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

Flnfzig Prozent der Angehdérigen 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 Angehdrige ,,eher” oder ,voll zufrie-
den“ (Rapp et al., 2022).
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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

Flnfundsiebzig der Patienten starben in einem Hospiz (n=38) oder Zuhause
(n=37) (Rapp et al., 2022). 18% respektive fast 12% ihrer Angehoérigen nahmen
keine zusatzliche Unterstutzung in Anspruch. Die Ubrigen Angehodrigen nutzten
Haushaltshilfen, Fahr- oder Pflegedienste. Angehdrige beider Gruppen gaben
an, dass in 56% respektive 43% der Falle das Krankenhauspersonal diese Un-
terstitzung angeregt hatte, jedoch auch das personliche Umfeld, Pflegedienste

selbst oder Krankenkassen auf diese Moglichkeiten aufmerksam machten.

9‘ 3

38

m 7uhause Hospiz
m Palliativstation Neurochirurgische Station

Krankenhaus, sonstige Station =~ Seniorenheim

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

Die Angehdrigen der Patienten, die auf einer Palliativstation verstarben (n=9),
nahmen hauptsachlich psychologische (n=3) und pflegerische (n=5) Unterstut-
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 Halfte ihrer Angehorigen angab, psychologische Unterstlitzung 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 Unterstitzung gemacht. In der nachstehen-
den Tabelle 7 sind die Angaben zum Sterbeort der Patienten und der in Anspruch

genommenen Unterstlitzung zusammengefasst.
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T Haufigkeiten

""'-‘,_l_i Zuhause Hospiz Palliativstation Neurochirurgie
Variablen N 1-1"‘-1‘¥‘k‘ n Absolut Relativ n Absolut Relativ n Absolut Relativ n Absolut Relativ
Erhaltene Unterstiitzung 34 28 8 2
Keine 4 11,8% 5 17.7% o] 0,0% 0 0,0%
Haushaltshilfe 2 5,9% 1 3,6% o] 0,0% 0 0,0%
Pflegedienst 13 38,2% 12 42,9% 5 62,5% 0 0,0%
Fahrdienst 3 8,8% 2 7.1% 0 0,0% 1 50,0%
Psychologe 1 2,9% 4 14,3% 3 37,5% 1 50,0%
Pflegedienst und Fahrdienst 2 5,9% 1 3,6% o] 0,0% 0 0,0%
Pflegedienst und Psychologe 3 8,8% 1 3,6% o] 0,0% 0 0,0%
Haushaltshilfe, Pflegedienstund Fahrdienst 2 5.9% 1 3.6% 0 0,0% 0 0,0%
Pflegedienst, Fahrdienst und Psychologe ] 0,0% 1 3,8% o] 0,0% 0 0,0%
Alles 4 11,8% 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%
Nahebringen der U ii ‘] 30 25 8 1
Arzt 7 23,4% 4 16,0% 2 25,0% 0 0.0%
Pflege 2 6,7% 7 28,0% 1 12,5% 0 0,0%
Sonstige 16 53,3% 1 44,0% 5 62,5% 1 100,0%
Arzt und Pflege 3 10,0% 3 12,0% o] 0,0% 0 0,0%
Arzt und Sonstige 1 3.3% 0 0.0% 0 0,0% 0 0,0%
Arzt, Pflege und Sonstige 1 3.3% 0 0,0% 0 0,0% 0 0,0%

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

3.1.3.4  Subjektive Empfindung der Angehdérigen zur letzten Therapie

Eine weitere Kategorie des Fragebogens untersuchte die persoénlichen Empfin-

dungen und die Einschatzungen der Therapiemalinahmen der Angehdrigen.

Durch die zuletzt durchgefuhrten Therapiemallinahmen machten sich 44 Ange-

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

verlauf Uberfordert gewesen zu sein (Rapp et al., 2022).
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Abb. 20: Empfindungen der Angehérigen (modifiziert nach Rapp et al., 2022)
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Zudem wurden die Angehdrigen gefragt, ob die Erkrankten die gleichen Einschat-
zungen bzgl. der TherapiemalRnahmen wie die Angehdrigen selbst geteilt hatten.
Dies bejahten 71 Angehdrige (77,2%) (Rapp et al., 2022).

3.1.3.6 Wiederwahl der Therapie

Im Vergleich der drei Therapien konnte die OP insgesamt die hdchsten Zufrie-
denheitswerte hinsichtlich einer generellen, rickblickenden Einschatzung erzie-
len. Funfundsechzig Angehdrige (68,4%) waren ,eher” oder ,voll zufrieden® und
85,7% (n=78) wirden sich erneut fur eine OP entscheiden (Rapp et al., 2022).
Hinsichtlich der CTx waren 44 Angehdrige ,eher” oder ,voll zufrieden® (53,0%)
und 60 Angehdrige wurden einer CTx wieder zustimmen (69,0%). Vierzig Ange-
horige waren mit der RTx ,eher® oder ,voll zufrieden® (51,3%); es wirden sich
jedoch 42,4% der Angehorigen gegen eine Wiederwahl der RTx aussprechen
(n=36).

voll zufrieden 23
eher zufrieden
teils-teils 19

eher nicht zufrieden 17

gar nicht zufrieden
—— )

0 5 10 15 20 25 30 35 40

u etzte Operation (n=95) letzte Chemotherapie (n=83)
m|etzte Radiotherapie (n=78)

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

Bei der Frage nach einem ruckblickenden Verzicht auf eine TherapiemalRnahme
gab es unterschiedliche Ansichten. Acht Angehorige (8,6%) wurden im Nach-
hinein auf alle Therapiemalinahmen verzichten wollen, und fast ein Viertel
(23,7%) der Angehdrigen wirde retrospektiv auf eine Bestrahlung verzichten.
Sechsunddreilig Angehdrige (38,7%) sagten hingegen, auf keine der durchge-
fuhrten Therapien verzichten zu wollen. Gleichzeitig verneinten aber auch fast
74% einen Wunsch nach Intensivierung der Therapiemalinahmen (Rapp et al.,
2022).

H - |
keine 38 68
: |
Operation 4 9
Chemotherapie ™= 6 12
Radiotherapie ™= 6 2

Operation und Chemotherapie ' 12
Operation und Radiotherapie ' 4
Chemotherapie und Radiotherapie ! 1
Alle |0 g
0 10 20 30 40 50 60 70 80
m Intensivierung (n=92) Verzicht (n=93)

Abb. 23: Rickblickender Wunsch auf Verzicht oder Intensivierung der Therapien (modifi-
ziert nach Rapp et al., 2022)
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Um eine zusammenfassende Einschatzung der Therapien zu bekommen, wurde
gefragt, ob die Angehdrigen sich alles in allem eine andere Therapie gewtinscht
hatten und ob die Therapieeffekte die Nebenwirkungen Uberwogen haben.
Sechsundfiinfzig Angehorige (65,9%) gaben diesbeziiglich an, dass sie sich
keine andere Therapie gewunscht hatten, und 49 Angehoérige (57,7%) schatzten

ein, dass die Effekte groRer waren als die Nebenwirkungen (Rapp et al., 2022).
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Abb. 24: Zusammenfassende Einschdtzungen der Angehorigen (modifiziert nach Rapp et
al., 2022)
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3.2 Analyse der Zusammenhange

Aus der Gesamtheit der erhobenen Parameter wurden diejenigen mit besonderer
Relevanz flir die Kommunikation, die Emotionen der Angehdrigen sowie den All-
gemeinzustand der Patienten ausgewahlt. Sie wurden mittels der in Kapitel 2.4
erlauterten Regressionsanalysen auf ihren Einfluss auf die ,,Zufriedenheit mit den

Therapien® und die ,Wiederwahl der Therapien® gepruft.

Hierzu wurden die Likert-skalierten Antworten der Angehdrigen 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 Uberwiegenden Mittelwerte fett dargestellt. So

ist die Uberwiegende 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 hdohere Wiederwahl-Wahr-
scheinlichkeit bei zufriedenen Angehoérigen nachgewiesen werden. So wirden
die Angehdrigen, die zufrieden mit der letzten OP waren, 4,5-mal wahrscheinli-
cher einer erneuten OP zustimmen. Hinsichtlich der Wiederwahl einer CTx wur-
den zufriedene Angehdrige 13,7-mal wahrscheinlicher zustimmen. Auch bezo-
gen auf die RTx wirden zufriedene Angehdrige 10,1-mal so haufig der Re-RTx
zustimmen als die nicht zufriedenen Angehdrigen. Fur alle zuvor beschriebenen
Zusammenhange konnten signifikante p-Werte (0,017; 0,000; 0,000) ermittelt
werden (Rapp et al., 2022).

38



Wiederwahl

Zufriedenheit Operation Chemotherapie Radiotherapie
Operation OR 4,48
p 0,017
Chemotherapie OR 13,66
p 0,000
Radiotherapie OR 10,13

p 0,000

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

3.2.2 Therapiebezogene Empfindungen der Angehorigen

Gaben die Angehdrigen entweder ,Uberforderung mit dem Therapieverlauf‘ an
oder hatten sie sich ,falsche Hoffnungen® durch die vorgeschlagenen Therapie-
malinahmen gemacht, waren sie im Mittel weniger zufrieden mit den drei ange-
wandten Therapiemethoden. Vertraten die Angehorigen hingegen die Meinung,
dass die , Therapieeffekte die Nebenwirkungen tiberwogen haben®, so zeigten sie
eine hoéhere durchschnittliche Zufriedenheit mit den Therapien. Fir alle Zusam-
menhange, mit Ausnahme des Zusammenhangs zwischen der Uberforderung
und der Zufriedenheit mit der RTx, konnte eine kleine Zusammenhangsstarke bei
allerdings fehlender Signifikanz nachgewiesen werden. Eine Ausnahme hiervon
stellt der Pradiktor ,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 Angste der Angehdrigen® zeigte sich, dass
die Angehdrigen, die mitihm zufrieden waren, im Mittel insbesondere zufriedener
mit der CTx waren. Hierflr konnte eine kleine Effektstarke nachgewiesen werden
(B-Koeffizient 0,17). Fir die Zufriedenheit mit der RTx eignet sich die Variable als
guter Pradiktor (R? 0,13) mit einer allerdings geringen Effektstarke von 0,13.
Demgegenuber stechen die Ergebnisse bzgl. der Zufriedenheit mit der OP in die-
ser Gruppe hervor. Hier stellt sich die Zufriedenheit mit dem ,Umgang der
Angste“ als ein signifikanter (p-Wert 0,000) sowie guter Pradiktor (R? 0,15) bei
einer moderaten Effektstarke (pB-Koeffizient 0,39) dar (Rapp et al., 2022).
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Uberforderung mit Falsche Thf cApade Umgang mit
dem Therapieverlauf Hoffnungen N uberv.vogen Angsten
ebenwirkungen
ja nein ja nein ja nein zufr. @ zufr.
n 26 64 44 46 46 36 52 40
S | Mittelwert 3,62 4,09 3,77 4,02 4,00 3,72 4,29 3,35
E R? 0,03 0,01 0,01 0,15
& | signifikanz 0,081 0,324 0,297 0,000
B-Koeffizient -0,18 -0,11 0,12 0,39
ol e|n 22 58 38 42 44 31 47 34
g E Mittelwert 3,23 3,67 3,18 3,83 3,64 3,19 3,68 3,26
§ -‘:6 R? 0,03 0,07 0,03 0,03
E E Signifikanz 0,136 0,016 0,116 0,126
O | p-Koeffizient -0,17 -0,27 0,18 0,17
o M 21 54 37 38 39 31 42 33
@ Mittelwert 3,24 3,41 3,08 3,61 3,56 3,13 3,50 3,15
-j:"_, R? 0,00 0,04 0,03 0,13
% Signifikanz 0,635 0,088 0,154 0,263
© B-Koeffizient -0,06 -0,20 0,17 0,13

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

Es zeigte sich, dass eine ,Uberforderung der Angehérigen“ wahrend des Thera-
pieverlaufs sowie ,falsche Hoffnungen® von ihnen zu einer geringeren Wahr-
scheinlichkeit einer Wiederwahl der drei Therapievarianten fuhrten. Sofern die
Angehorigen jedoch befanden, dass die ,Therapieeffekte die Nebenwirkungen
uberwogen®, hatte dies einen positiven Effekt auf die Wahrscheinlichkeit der Wie-
derwahl. Fir 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).

Angehorige, mit deren Angsten zufriedenstellend umgegangen wurde, wirden
mit 3,72-mal hoherer Wahrscheinlichkeit die OP wiederwahlen. Der Einfluss war
dabei signifikant (p-Wert 0,042). Fur die CTx und die RTx konnte ein ahnlich ge-
richteter, jedoch nicht signifikanter Zusammenhang gezeigt werden (Rapp et al.,
2022).
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Wiederwahl

Emotionen Operation Chemotherapie Radiotherapie
Uberforderung mit | OR 0,42 OR 0,88 OR 0,78
dem
Therapieverlauf p 0,163 p 0,801 p 0,606
Falsche OR 0,59 OR 0,41 OR 0,33
Hoffnungen p 0,406 b 0,066 p 0,018
Therapieeffekte OR 2,62 OR 3,18 OR 4,15
uberwogen
Nebenwirkungen p 0,151 p 0,220 p 0,005
Umgang mit OR 3,72 OR 1,81 OR 1,44
Angsten p 0,042 p 0,206 0 0,415

Tabelle 10: Einfluss der therapiebezogenen Empfindungen der Angehoérigen auf die Wie-
derwahl der Therapiemethoden (modifiziert nach Rapp et al., 2022)

3.2.3 Kommunikation und zwischenmenschlicher Umgang

Fir die ,Verstandlichkeit der Diagnoseubermittiung“ konnte gezeigt werden, dass
zwar eine (wenn auch geringe) Effektstarke fur die Zufriedenheit mit der OP und
der CTx, jedoch keine Eignung als Pradiktor (R? 0,04; 0,03) bestand. Fur die RTx

konnten keine relevanten Zusammenhange dargestellt werden.

Die Angehodrigen, die zufrieden mit dem ,Kontakt zwischen dem Krankenhaus-
personal (Arzte und Pflegepersonal) und den Patienten“ waren, zeigten sich im
Mittel auch zufriedener mit den Therapiemethoden. Fir OP und CTx konnte die-
ser Parameter als geeigneter Pradiktor identifiziert werden (R? 0,15; 0,12). In bei-
den Fallen zeigten sich ein signifikanter Einfluss (p-Werte 0,000; 0,002) und eine
moderate Effektstarke (B-Koeffizient 0,39; 0,34). Fur die Auswirkung auf die Wie-
derwahl der RTx konnte hingegen lediglich eine kleine Effektstarke bei fehlender

Eignung als Pradiktor nachgewiesen werden.

Zudem wurde nach der ,Zufriedenheit mit dem zwischenmenschlichen Umgang
seitens der Arzte und des Pflegepersonals gefragt. Hier ergab sich, dass die
Zufriedenheit mit der OP unter den mit dem Umgang zufriedenen Angehdrigen
im Mittel héher war als unter den nicht mit dem Umgang zufriedenen Angehdri-
gen. Dieser Zusammenhang war sowohl fiir den ,Umgang seitens der Arzte* als
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auch den ,Umgang seitens des Pflegepersonals® signifikant (p-Werte 0,000;
0,004). Fur erstgenannte Variable zeigte sich zudem eine Eignung als Pradiktor
mit moderater Effektstarke (B-Koeffizient 0,45). Demgegeniuber konnte die ,Zu-
friedenheit mit dem Umgang seitens der Pflege” als ungeeigneter Pradiktor (R?
0,09) identifiziert werden (Rapp et al., 2022).

Die Zufriedenheit mit der durchgefliihrten CTx wurde ebenfalls signifikant durch
die ,Zufriedenheit mit dem Umgang seitens der Arzte und des Pflegepersonals*
beeinflusst (p-Werte 0,025; 0,003). Fur den ,Umgang seitens des Pflegeperso-
nals“ konnte eine Eignung als Pradiktor mit moderater Effektstarke (R2 0,11; B-
Koeffizient 0,33) festgestellt werden, fiir den ,Umgang seitens der Arzte“ hinge-

gen nur eine geringe Effektstarke (p-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-
starke beeinflusst. Fur den Einfluss der ,Zufriedenheit mit dem Umgang seitens

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

Verstandlichkeit | Zwischenmensch- | Zwischenmensch-
Kontakt Diagnose- licher Umgang licher Un?lgang
tibermittlung seitens Pflege seitens Arzte
zufr. @ zufr. zufr. @ zufr. zufr. @ zufr. zufr. @ zufr.
n 70 23 81 13 61 32 78 17
§ | Mittelwert 4,16 3,09 4,00 3,31 4,15 3,41 4,14 2,76
E R2 0,15 0,04 0,09 0,20
& | Signifikanz 0,000 0,051 0,004 0,000
B-Koeffizient 0,39 0,20 0,30 0,45
ol e 62 20 71 11 55 26 70 13
g E Mittelwert 3,76 2,80 3,63 3,00 3,80 2,96 3,66 2,85
§ % R?2 0,12 0,03 0,11 0,06
E E Signifikanz 0,002 0,103 0,003 0,025
© | p-Koeffizient 0,34 0,18 0,33 0,25
o LN 57 20 67 10 51 26 65 13
@- Mittelwert 3,49 2,90 3,37 3,20 3,57 2,85 3,45 2,85
£ [RrR 0,04 0,00 0,07 0,03
% Signifikanz 0,093 0,709 0,024 0,144
& B-Koeffizient 0,19 0,04 0,26 0,17

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 Aufklarung® hat signifikante Einflisse auf die Zufrie-
denheit mit der OP, der CTx und der RTx (p-Werte je 0,000) und ist gut als Pra-
diktor geeignet. Zudem sind die Effektstarken fur die OP und die RTx grof3 (j3-
Koeffizienten 0,59; 0,68) und fur die CTx noch moderat (B-Koeffizient 0,49) (Rapp
et al., 2022).

Aufklarung Aufklarung Aufklarung
Operation Chemotherapie Radiotherapie

zufr. @ zufr. zufr. @ zufr. zufr. @ zufr.
n 79 15

Mittelwert 4,19 2,27
R? 0,35
Signifikanz 0,000
B-Koeffizient 0,59

n 58 21
Mittelwert 3,90 2,57
R2 0,24
Signifikanz 0,000
B-Koeffizient 0,49

n 48 28
Mittelwert 4,04 2,14
R? 0,46
Signifikanz 0,000
B-Koeffizient 0,68

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

Operation

Zufriedenheit
Chemotherapie

Radiotherapie

Als weiterer Punkt wurde der Einfluss der Kommunikation und des zwischen-
menschlichen Umgangs auf die Wiederwahl der Therapiemethoden analysiert.
Waren die Angehorigen mit dem ,Kontakt zwischen dem Krankenhauspersonal
und den Patienten® zufrieden, wirden sie die jeweiligen Therapiemethoden wahr-
scheinlicher wiederwahlen. Waren die Angehdrigen mit der ,Verstandlichkeit der
Diagnoseubermittlung“ zufrieden, wirden sie sich 2,01-mal wahrscheinlicher fur
eine Wiederwahl der OP entscheiden, aber lediglich 0,69-mal wahrscheinlicher
einer erneuten CTx zustimmen; hinsichtlich der RTx lasst sich kein Einfluss auf
die Wiederwahl abbilden. Die zuvor beschriebenen Parameter zeigen keinen sig-
nifikanten Einfluss (Rapp et al., 2022).
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Fir die ,Zufriedenheit mit dem zwischenmenschlichen Umgang mit dem Patien-
ten seitens des Pflegepersonals” zeigte sich, dass die zufriedenen Angehorigen
mit hoherer Wahrscheinlichkeit die jeweiligen Therapien wiederwahlen wurden.
Die Einflusse sind allerdings nicht signifikant. Diejenigen, die ,zufrieden mit dem
Umgang seitens des arztlichen Personals® waren, wirden sich weniger wahr-
scheinlicher fUr eine erneute CTx entscheiden, aber wahrscheinlicher fur eine
erneute RTx und deutlich wahrscheinlicher fur eine erneute OP (OR 4,25). Fur
die Wiederwahl der OP konnte ein signifikanter Einfluss (p 0,029) festgestellt wer-
den (Rapp et al., 2022).

Wiederwahl

Kommunikation &

zwischen-
menschlicher Operation Chemotherapie Radiotherapie

Umgang

OR 3,21 OR 1,96 OR 1,32

Kontakt
p 0,061 p 0,197 p 0,573

Verstiandlichkeit OR 2,01 OR 0,69 OR 1,00
Diaghose-
tibermittlung p 0,346 p 0,608 p 1,000

Zwische|_1- OR 1,89 OR 1,81 OR 1,10
menschlicher

Umgang seitens
Pflegepersonal

p 0,294 p 0,225 p 0,840

Zwischen- OR 4,25 OR 0,87 OR 1,24
menschlicher

Umgang seitens
Arzte p 0,029 p 0,828 p 0,710

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

Wahrend der Einfluss der ,Zufriedenheit mit der Aufklarung“ 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 wirden zufriedene Angehorige 3,36-mal wahr-
scheinlicher wiederwahlen (p-Wert 0,021) und fir eine erneute RTx wurden sich
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die Angehdrigen 5,55-mal wahrscheinlicher entscheiden (p-Wert 0,001) (Rapp et
al., 2022).

Wiederwahl
Aufklarung Operation Chemotherapie Radiotherapie
Operation OR 2,67
p 0,151
Chemotherapie OR 3,36
p 0,021
Radiotherapie OR 5,55
p 0,001

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

3.2.4 Einfluss des KPS

Das retrospektive Design der Studie ermdglichte keine direkte Befragung der Pa-
tienten. Um ihren klinischen Zustand vor der letzten Therapie zu erfassen, wurde
der KPS als Referenzparameter gewahlt. Es wurde deutlich, dass Angehorige
von Patienten mit einem KPS =90 durchschnittlich zufriedener mit den durchge-
fuhrten Therapien waren als Angehdrige von Patienten mit einem KPS <90. Fur
jede der Therapiemethoden konnte dabei eine nur geringe Zusammenhangs-

starke nachgewiesen werden (Rapp et al., 2022).
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KPS vor letzter Therapie
<90 290
n 48 37
= Mittelwert 3,73 3,97
S
T R2 0,01
a
o Signifikanz 0,358
B-Koeffizient 0,10
n 43 31
- 2
E g Mittelwert 3,28 3,58
= @
3 £ R?2 0,02
@ <]
E € [signifikanz 0,291
N 5
B-Koeffizient 0,12
n 38 29
% Mittelwert 3,11 3,55
B
£ |RrR2 0,03
=)
E Signifikanz 0,174
B-Koeffizient 0,17

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 290“ hatten, wirden die Angehdrigen allen drei
Therapiemethoden weniger wahrscheinlich zustimmen als bei einem KPS von

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

Wiederwahl
Klinische Operation Chemotherapie Radiotherapie
Parameter
OR 0,69 OR 0,97 OR 0,91
KPS =90
p 0,554 p 0,946 p 0,847

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 Therapiemoglichkeiten
rein palliativ, sodass die Abwagung zwischen Lebensqualitat und Lebensverlan-
gerung im fortgeschrittenen Krankheitsverlauf immer mehr an Bedeutung ge-
winnt. In den Studien zur EOLP wurde bisher der Fokus eher auf die Lebensqua-
litat der Patienten gerichtet, es liegen jedoch wenig Daten zur Therapiezufrieden-
heit und -akzeptanz im fortgeschrittenen Stadium maligner Hirntumore vor. Auch
die Einschatzung der Angehdrigen bzgl. der durchgefuhrten Therapien war zu
Beginn unserer Studie noch nicht strukturiert untersucht worden. Bisherige Be-
fragungen von Angehdrigen konzentrierten sich hauptsachlich auf ihre Belastung
und die mdglichen Symptome, die sie wahrend der Begleitung des Patienten ent-
wickelten (Rapp et al., 2022).

Die Frage nach der Zufriedenheit und Akzeptanz der zuletzt durchgeflhrten The-
rapien gestaltet sich jedoch komplizierter als die reine Betrachtung der Lebens-
qualitat, 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 fir die Patienten und ihre Angehdrigen als auch fir die behandeln-
den Arzte schwierig, da wahrend der jeweiligen Therapie haufig 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 Angehori-
gen, an jeden Hoffnungsschimmer, den ein Therapievorschlag mit sich bringen
kann (Bovero et al., 2021, Bressan et al., 2017). In dieser Zeit voller Belastungen
konnen die Patienten schwerlich durch das Ausfullen von Fragebdgen zusatzlich
emotional belastet werden. Aulderdem ist die kognitive Konstitution der Patienten
mit Fortschreiten der Erkrankung haufig stark eingeschrankt, sodass eine Beant-
wortung von Fragebogen 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 Veranderung im be-
handelnden Team hinzu. Je naher der Ubergang zur EOLP riickt, desto groRer
wird der Betreuungsanteil durch palliativmedizinische Teams. Daher wird die
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Ruckmeldung an das zu Beginn der Therapie Uberwiegend involvierte klinisch-

chirurgische Team im Verlauf oftmals verzdgert, aufwandiger und seltener.

Daher wurde die vorliegende Studie als retrospektive Befragung konzipiert und
an die Angehdrigen der Patienten gerichtet. Die zentrale Frage lautete, ob sich
die Angehorigen ruckblickend noch einmal fir die letzten durchgeflihrten Thera-
pien entscheiden wurden. Die zugrundeliegenden Hypothesen vermuteten, dass
zufriedene Angehdrige einer Wiederwahl der Therapien offener gegenuberstun-
den und die Kommunikation sowie der zwischenmenschliche Umgang den wich-
tigsten Einfluss auf die Zufriedenheit hatten. 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 Ausmal} der KPS, als ein den klini-
schen Zustand der Patienten erfassender Parameter, den behandelnden Arzten
eine frihzeitige Einschatzung Uber den angemessenen Intensitatsgrad der The-

rapien ermdglichen konnte (Rapp et al., 2022).

In der Auswertung konnten folgende Hauptaussagen dieser Studie identifiziert

werden, die in den nachfolgenden Kapiteln diskutiert werden:

1)  Zufriedene Angehorige wurden die jeweilige Therapiemethode mit gro3erer

Wahrscheinlichkeit wiederwahlen als unzufriedene.

2) Das vom neurochirurgischen Team der UKD gewahlte Therapiemal} wurde

von den Angehorigen Uberwiegend als angemessen wahrgenommen.

3) Ein adaquater Umgang mit den Sorgen der Angehdrigen hat einen mess-
baren positiven Einfluss auf ihre Zufriedenheit und ihre Einstellungen den

Therapien gegenuber.

4) Die zwischenmenschliche Interaktion und hier v.a. ein vertrauensvolles Ver-
haltnis, insbesondere aber die Aufklarung Uber die bevorstehenden Thera-
piemalRnahmen bestimmten malgeblich die Zufriedenheit mit und die Wie-

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

5) Der KPS ist kein verlasslicher Pradiktor flr 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 Manner (n=71 bzw. 69,6%)
wie Frauen (n=31 bzw. 30,4%). Laut Ostrom et al. erkranken mehr Manner an
malignen Hirntumoren, allerdings konnte das von ihm dargestellte Verhaltnis
(55,4% vs. 44,6%) in unserer Untersuchung nicht exakt bestatigt werden. Dar-
uber hinaus war unser Studienkollektiv im Durchschnitt etwas jinger als das von
Ostrom et al. beschriebene, die Differenz betrug etwa funf Jahre (Ostrom et al.,
2018a).

Wir konnten zeigen, dass grotenteils Lebenspartner der Patienten als pflegende
Angehorige zur Seite standen. Fur unser Studienkollektiv ergibt sich daraus, dass
sie Uberwiegend weiblich waren. Fur die Untersuchung ist diese Tatsache inso-
fern relevant, als dass andere Studien belegen konnten, dass weibliche Angeho-
rige eine hdohere Last wahrend des Therapieverlaufs empfinden als mannliche
und v.a. weibliche Angehdrige darunter litten, nicht selbstbestimmt und aktiv ge-
gen die Erkrankung des Patienten vorgehen zu kdnnen (Stetz, 1987, Kawachi
and Berkman, 2001). Jedoch konnten Thorpe und Barsky darstellen, dass
Frauen durch einen héheren Grad an Selbstreflektion ein groReres Heilungspo-
tenzial besitzen als Manner (Thorpe and Barsky, 2001). Durch dieses hdhere
Heilungspotenzial kbnnen weibliche Angehdrige ihre Trauer und den Verlust des
Patienten wahrend des Krankheitsverlaufs meist besser verarbeiten als die
mannlichen. Diese unterschiedlichen Fahigkeiten, hier anhand der Geschlechter
dargestellt, sollten bei jedem Angehdrigen bedacht werden. Insbesondere die un-
terschiedliche Bewaltigung der Trauer und die Akzeptanz von eigener Schwache

sollten im Umgang mit den Angehorigen besondere Beachtung erhalten.

4.2 Zufriedenheit und Wiederwahl

Mit Bezug auf die zentrale Fragestellung ,Wirden Sie sich noch einmal fir die
durchgefihrten Therapien entscheiden?” zeigte sich, dass die OP von 85% der
Angehorigen, die CTx von 69% und die RTx lediglich von 57% wiedergewahlt
wurde. Aulerdem wurde deutlich, dass sich die therapiespezifische Zufriedenheit
signifikant auf die Wiederwahl der jeweiligen Therapie auswirkte. Dieser Zusam-
menhang war fur die CTx am groten. Die RTx hatte nicht nur die geringste
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Wiederwahlwahrscheinlichkeit, sondern auch eine geringere Zufriedenheit mit

der zuletzt durchgefiihrten RTx.

Die vergleichsweise schlechtere Evaluation der RTx Iasst sich durch die beson-
deren Umstande der Therapie erklaren: Wahrend der RTx werden die Patienten
mit einer eigens flr sie angepassten Gesichtsmaske immobilisiert, um eine mog-
lichst akkurate Strahlenapplikation zu gewahrleisten. Diese Immobilisation wird
von vielen Patienten toleriert; leiden die Patienten jedoch an Platzangst, fuhrt die
Fixierung zur RTx teilweise sogar zum Therapieabbruch (Sharp et al., 2005). Zu-
dem hat die RTx ein breites Nebenwirkungsprofil, welches sowohl akute und hau-
fig reversible, jedoch ebenfalls langfristige Beeintrachtigungen der Patienten mit
sich bringt (Barazzuol et al., 2020). Als besonders belastend werden der nach
der RTx auftretende Haarausfall und die anhaltende, ausgepragte Mudigkeit, die
sogenannt Fatigue erwahnt (Butler et al., 2006). Zusatzlich ist die RTx flr die
Patienten eine aufwandige Therapieform. Auf Grund der nur in der Klinik vorhan-
denen Mdglichkeit, die RTx durchzufuhren, ist fur jede Bestrahlungseinheit die
Fahrt in die Klinik notwendig. Bei einem groRen Einzugsgebiet der Klinik kann
der Weg in die Klinik bei fortgeschrittener Erkrankung fiir die Patienten und ihre
Angehdrigen aufwandig und belastend werden. Die Fahrten kénnen zwar von
einem Fahrdienstleister durchgefuhrt werden, jedoch berichteten die Angehori-
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 zusatzlich durch die vergleichsweise angenehme und haufig mogli-
che hausliche Einnahme gesenkt (Thomas et al., 2017, Thomas et al., 2013). Die
haufigsten CTx-spezifischen Nebenwirkungen wie die Myelosuppression und die
Leber-/ Nierenwertveranderungen kénnen beim eigenen Hausarzt mittels Blut-
entnahmen Uberwacht und vor dem nachsten CTx-Zyklus kontrolliert werden. Da-
bei wird das neuroonkologische Team der UKD Uber 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 Arzte gestarkt. Die Rolle, die das Vertrauen zu den behan-

delnden Arzten spielt, wird weitergehend in Kapitel 4.5.1 diskutiert. Hinzu kommt,
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dass die mdglicherweise auftretende Ubelkeit sehr gut auf die Blockade von 5-
HTs-Rezeptoren mittels Ondansetron oder Granisetron anspricht und sich somit

ebenfalls zuhause gut behandeln lasst (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 verstandlicher. Dieser Effekt der kogniti-
ven Verzerrung wird ,Spillover-“ oder auch ,Ubertragungs-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” Gberstrahlt
wird. Ein positives Merkmal, sprich OP oder CTXx, 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 TherapiemaRes

Die Frage nach der Wiederwahl der Therapien sollte zudem genutzt werden, um
herauszufinden, ob bei den letzten durchgeflhrten Therapien ein ausgewogenes
Mal3 an Therapieintensitat gewahlt worden war. Es ist denkbar, dass vorgeschla-
genen Therapien mit Fortschreiten der Erkrankung unbedacht zugestimmt wird,
in der Hoffnung, den unausweichlichen Tod des Patienten moglichst weit hinaus-
zuzogern. So konnten Orringer et al. zeigen, dass Angehdrige und Patienten ihre
Entscheidungen im Therapieverlauf v.a. bedingt durch die Hoffnung auf eine Le-
bensverlangerung treffen (Orringer et al., 2012). Diese Schlussfolgerung kann

durch unsere Ergebnisse gestutzt werden.

So zeigte sich eine Diskrepanz zwischen den mit den Therapien zufriedenen An-
gehdrigen und denjenigen, die sich fur eine Wiederwahl aussprachen: Es wurden
mehr Angehdrige einer Wiederwahl der jeweiligen Therapie zustimmen als mit
ihr zufrieden waren. Beispielsweise wirden 78 Angehdrige einer erneuten OP

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

Korrespondierend duf3erten in den Telefonaten viele Angehdrige, dass sie, waren
sie erneut in der emotionalen Ausnahmesituation, immer wieder den vorgeschla-

genen Therapien zustimmen wurden. Sie begrindeten 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 Angehorige gestanden sich dabei sogar ein, den Therapien
aus der reinen Hoffnung auf eine Lebensverlangerung, gar einer naiven Hoffnung

auf Heilung, zuzustimmen.

Dies ist insofern bemerkenswert, da 42% der Angehdrigen befanden, dass die
Therapieeffekte die Nebenwirkungen nicht Gberwogen 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 wahrend des Krankheitsverlaufs
haufig eine eher untergeordnete Rolle spielen. Auch eine kurzlich veréffentliche
Studie konnte zeigen, dass die Lebensqualitat fur die Angehorigen verstorbener
Hirntumorpatienten in der EOLP eine untergeordnete Rolle spielte und v.a. die

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

Fir die drei Therapieformen insgesamt konnten wir zeigen, dass das Therapie-
mal} aus Sicht der Angehdrigen Uberwiegend als angemessen bewertet wurde:
Gut zwei Drittel (66%) der Angehodrigen winschten sich insgesamt keine andere
Therapie und 74% keine Therapieintensivierung. Erneut wurde die RTx allerdings
kritischer bewertet als die beiden anderen Therapieformen: 42% der Angehdri-
gen wurden auf eine neue RTx entweder als Mono- oder als Teil einer Kombina-
tionstherapie verzichten, und nur 9% hatten sich eine Intensivierung der RTx ge-
wulnscht. Dies sind die hdchsten bzw. niedrigsten Werte der drei Therapieformen
(Rapp et al., 2022).

Die kritischere Bewertung und Einstellung der RTx gegenuber sollte von den Be-
handlungsteams wahrgenommen und adressiert werden, damit dieser wirksame
Teil der adjuvanten Therapie von den Patienten und Angehdrigen noch besser
angenommen wird. Da die Therapiemaoglichkeiten fir die unterschiedlichen Tu-
morformen divers sind, ist eine einheitliche Aussage Uber die Zufriedenheit mit

den einzelnen Therapieformen jedoch schwierig.
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4.4 Sorgen der Angehorigen

Die subjektiv empfundene Uberforderung der Angehorigen, falsche Hoffnungen
sowie der Umgang des medizinischen Personals mit den Angsten der Angehéri-
gen zeigten einen teilweise signifikanten Einfluss auf die Zufriedenheit mit der

Therapie und auf die Entscheidung zur Wiederwahl.

Bereits wahrend der Telefonate wurde deutlich, dass die Uberforderung im The-
rapieverlauf ein haufig empfundenes Gefuhl darstellte. Ein Viertel der Angehori-
gen gab im Fragebogen an, sich im Therapieverlauf Gberfordert geflhlt zu haben.
In der Literatur wurde der Zusammenhang zwischen der Therapie terminal er-
krankter Patienten und der Uberforderung der Angehérigen bisher nicht unter-
sucht. Die vorliegenden Studien untersuchten verschiedene als Stressoren be-
zeichnete Einflussfaktoren, die Uberforderung bei den Angehérigen auslosten,
vernachlassigten allerdings den Einfluss der Therapien (Balfe et al., 2016). Als
besonders belastend wurden bspw. das veranderte Familiengeflige und die Ein-
schrankungen im Vergleich zum bisherigen Lebensstil wahrgenommen. Insbe-
sondere die alteren Lebenspartnerinnen der Verstorbenen berichteten, dass sie
sich teilweise erstmals mit organisatorischen Angelegenheiten wie z.B. Vertragen
und Handwerkern beschéaftigen mussten, was zusatzliche Uberforderung bei
ihnen ausldste. Unsere Studie konnte zeigen, dass eine Uberforderung im The-
rapieverlauf sich negativ auf die Zufriedenheit mit den Therapien sowie auf die

Wahrscheinlichkeit ihrer Wiederwahl auswirkte.

Bisherige Studien konnten zeigen, dass sich Angehdrige ein gutes Krankheits-
verstandnis wiunschen, 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 Halfte der Angehdrigen an, sich falsche Hoffnungen gemacht zu haben. Aus
den Telefonaten ging die Tendenz hervor, dass diese v.a. durch Therapievor-

schlage entstanden.

Die Hoffnung im Therapieverlauf muss differenziert betrachtet werden. Studien
zeigten, dass das Gefuhl ,Hoffnung“ Malignomtherapien ertraglicher macht und
gunstige Effekte auf eine positivere Wahrnehmung der Realitat hat (Musschenga,

2019, Snyder et al., 2002). Sie kann jedoch auch zu grof3en Enttduschungen und
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plétzlicherer Desillusionierung im Krankheitsverlauf fuhren (Musschenga, 2019).
Wahrend des Krankheitsverlaufs wirde ein positives, aber auch moglichst realis-
tisches Bild der Erkrankung den Angehdrigen und Patienten helfen (Gilbert et al.,
2018). Sie wurden durch eine positive Einstellung weiterhin Starke und Kraft er-
fahren und zugleich durch die Fokussierung auf eine realistische Einschatzung
vor einem plétzlichen ,bésen Erwachen® bewahrt. Die Studie von Schubart et al.
konnte zeigen, dass der behandelnde Arzt, als primarer Informant, diesbezlglich

grol3en Einfluss auf die Angehoérigen nimmt (Schubart et al., 2008).

In unserer Studie wurde auflerdem evaluiert, wie die Angehdérigen den Umgang
mit den Angsten der Patienten und mit ihren eigenen Angsten durch das medizi-
nische Personal bewerteten. Es zeigte sich, dass knapp zwei Drittel mit dem Um-
gang mit den Angsten der Patienten zufrieden waren. Gallagher et al. konnten
zeigen, dass eine positive Einstellung der Patienten zu einer verbesserten Resi-
lienz im Therapieverlauf fihrt (Gallagher et al., 2019). Die Uberwiegende Zufrie-
denheit der Patienten unseres Studienkollektivs stellte demnach eine gute

Grundvoraussetzung fur die herausfordernden Therapien dar.

Es sollte jedoch nicht auRer Acht gelassen werden, dass 44% der Angehdrigen
Unzufriedenheit Gber den Umgang mit ihren eigenen Angsten angaben. Daher
sollten auch die Angste der Angehérigen im Fokus der Arzte und des Pflegeper-
sonals stehen — nicht zuletzt da zusatzlicher Stress fur die Patienten entsteht,
wenn sie sich Sorgen um ihr versorgendes Familienmitglied machen (Mezue et
al., 2011). Studien konnten zeigen, dass es den Angehoérigen im Umgang mit der
Krankheit half, wenn ihnen zugehort und ihre Angste und Sorgen ernst genom-
men wurden (Rave-Schwank, 2002, Gilbert et al., 2018, Hertler et al., 2020).
Durch die Unterstutzung kdnnen sie aus einem mentalen Tief befreit werden, was
ihnen mehr Kraft gibt, fir den Patienten und einen intakten Familienzusammen-

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

Die Unzufriedenheit der Angehorigen aus unserer Studie Uber den Umgang mit
ihren eigenen Angsten scheint in einer mangelnden Unterstiitzung begriindet zu
sein. Aus den Telefonaten und Fragebdgen wurde deutlich, dass die Angehori-
gen sich nicht ausreichend bei der Bewaltigung ihrer Sorgen unterstitzt fihlten.
Wir konnten zeigen, dass sich die Zufriedenheit der Angehdrigen mit dem Um-

gang mit ihren eigenen Angsten sowohl auf die Zufriedenheit mit den Therapien
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als auch auf deren Wiederwahl auswirkte. Flr die OP konnten signifikante Zu-
sammenhange gefunden werden. Insbesondere eine OP am Gehirn ist fir viele
Angehdrige eine sehr beangstigende Vorstellung; daher Uberrascht es nicht,
dass ein adaquater Umgang mit ihnren Angsten einen messbaren Einfluss auf ihre
Zufriedenheit und Einstellung den Therapien gegenlber hat. Auch wenn der Um-
gang mit den Sorgen und Angsten der Angehdrigen mit zusatzlichem zeitlichem
Aufwand verbunden ist, lassen diese Ergebnisse darauf schliel3en, dass er sich
lohnt, um die Zufriedenheit der Angehorigen zu erhéhen. Zudem Iasst sich hier-
durch die Zusammenarbeit mit den Patienten und Angehorigen wahrend der The-
rapie verbessern. Eine erhdhte Compliance erleichtert den Therapieablauf so-

wohl fiir die behandelnden Arzte als auch fiir 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 Angehdrigen 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, fur die Pa-
tienten und ihre Angehdrigen da zu sein, Zufriedenheit ausgeldst hatten. Die Pa-
tienten kommen etwa alle drei Monate in die neuroonkologische Ambulanz und
werden dort von einem gleichbleibenden Arzteteam betreut. Durch den regelma-
Rigen Kontakt bei den Kontrollterminen und die Fursorge des behandelnden
Teams wird ein enges Vertrauensverhaltnis sowohl zu den Patienten als auch

den begleitenden Angehorigen aufgebaut.

Die Hypothese, dass zwischenmenschlicher Umgang und Vertrauen wahrend ei-

ner Tumortherapie wichtig sind, kann dadurch belegt werden, dass Therapien,
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die von Instituten durchgefuhrt werden, zu denen die Angehdrigen ein weniger
enges Verhaltnis haben, schlechter angenommen werden bzw. bei ihnen der An-
teil der Unzufriedenen hoher ist. So steht das Uber einen langeren Zeitraum ge-
wachsene Verhaltnis zu den Neuroonkologen im Kontrast zu dem Verhaltnis zu
den Strahlentherapeuten. Diese treten meist erst in der Vorbereitung der RTx im
Rahmen des Aufklarungs- und Planungsgesprachs in das behandelnde Team
ein. In diesem deutlich kurzeren, 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 Angehdérigen sowohl mit dem Pflegepersonal als auch mit
den Arzten interagieren, wurde fiir diese Frage in der vorliegenden Studie zwi-
schen diesen beiden Gruppen differenziert. Knapp drei Viertel der Angehdrigen
aulerten Zufriedenheit mit dem Arzt-Patientenverhaltnis. Dies wirkte sich positiv
auf die generelle Zufriedenheit mit den Therapien und auf ihre mdgliche Wieder-
wahl aus (Rapp et al., 2022). Durch diesen Zusammenhang wird deutlich, wie
sehr den Angehdrigen daran gelegen ist, den Patienten gut aufgehoben zu wis-
sen, da ihnen hierdurch das Gefihl der alleinigen Verantwortung genommen wer-
den kann (Kotkamp-Mothes et al., 2005). Bereits zu Beginn der Therapie werden
beim ersten Aufeinandertreffen die Weichen fur eine mdglichst unterstiutzende
und gute Zusammenarbeit gestellt. Ein positiver erster Eindruck beeinflusst die

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

Mit dem Umgang seitens der Pflege waren die Angehdrigen weniger zufrieden
als mit dem durch das arztliche Personal. Eine mogliche Ursache, die aktuell po-
litisch regelmafig diskutiert wird, ist der fortschreitende Pflegenotstand in deut-
schen Krankenhausern. Zwar existieren wenige Studien zu diesem Thema, doch
zeigen die vorhandenen Arbeiten, dass der Mangel an Pflege-Fachpersonal ei-
nen Mangel an Zeit und Fursorge mit sich bringt (Sahmel, 2018, Buerhaus et al.,
2007, Karagiannidis et al., 2019). Die essenziellen Kernpunkte des zwischen-
menschlichen Umgangs wie Vertrauen, ein Gefuhl der Sicherheit, Empathie, Ehr-
lichkeit sowie Wertschatzung sind fast alle zeit- und personalintensiv (Sisk and
Baker, 2019, Dang et al., 2017). Der Okonomisierungsdruck wirkt sich zwar auch
zunehmend auf den &rztlichen Beruf aus, jedoch ist der Arztemangel in grofRen

medizinischen, ballungsraumnahen Zentren wie der UKD erfahrungsgemal} nicht
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derartig ausgepragt wie der in der Pflege. Zudem spielt wahrscheinlich insbeson-
dere bei den alteren Angehdorigen eine Glorifizierung des arztlichen Handelns mit
in die Bewertung dieser Frage hinein (Tapper, 2010). Insbesondere die Opera-
teure nehmen durch die Entfernung des Tumors fur die Betroffenen eine Sonder-
stellung in der Bekampfung des Malignoms ein, da die mdglichst ausgepragte
Resektion am ehesten mit einer Lebensverlangerung einhergeht und als Basis

der multimodalen Therapie gilt (Wen et al., 2020).

Dang et al. konnten zeigen, dass der Aufbau neuer Arzt-Patienten-Beziehungen
Angste bei den betroffenen Patienten auslésen kann (Dang et al., 2017). In der
neuroonkologischen Ambulanz der UKD treffen die Patienten und Angehdrigen
im Krankheitsverlauf hingegen auf eine wiederkehrende, uberschaubare Anzahl
von Arzten. Hierdurch kénnen Patienten und Angehdrige eine Vertrauensbasis
zu den Arzten aufbauen, und die haufig angstbeladenen Kontrolltermine werden
nicht zusatzlich durch die Sorge, die durch unbekannte Arzte aufkommen kénnte,
verkompliziert. Hierdurch kénnen die Betroffenen die strapaziésen Therapien
seelisch besser bewaltigen, und es wird ein professioneller und trotzdem nahba-
rer sowie sehr personlicher Umgang zwischen Arzten und Patienten wie auch

Angehdrigen etabliert (Rapp et al., 2022).

4.5.2 Bedeutung des Sterbeortes

Laut einer Studie von Flechl et al. bevorzugen die meisten Patienten, im hausli-
chen Umfeld zu sterben (Flechl et al., 2013). In den Telefonaten wurde deutlich,
dass sich die Angehodrigen ebenfalls Uberwiegend eine hausliche Pflege ge-
wulnscht hatten. In unserer Studie verstarben jedoch die meisten Patienten im
Hospiz, 39% gegenuber 37%, und zuhause (Rapp et al., 2022). Im Vergleich mit
alteren 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
stationaren Hospize in Deutschland hat sich zwischen 1996 und 2016 verzwolf-
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respektive verachtfacht. Hinzu kommen etwa 1500 ambulante Hospizdienste
(Deutscher Hospiz und Palliativverband, 2021, Rapp et al., 2022).

Insbesondere der Ubergang von der klinischen hin zur ambulanten und h&usli-
chen Versorgung bedeutet eine starkere Einbeziehung der Angehdrigen in die
Pflege der Patienten (Wittenberg and Prosser, 2016, Rapp et al., 2022). Sie ha-
ben haufig nur geringe bis keine Erfahrung in der Pflege, Ubernehmen jedoch
einen bedeutenden Teil in der Fursorge (Stojak et al., 2019, Hendrix et al., 2016).
Um die hausliche Pflege zu erleichtern, stehen vielen Angehérigen Pflegedienste
zur Seite (Rapp et al., 2022). Auch in unserem Kollektiv bekamen zumindest fast
40% Unterstutzung in der Pflege. Diese Unterstitzung kann Entlastung fur die
Betroffenen schaffen, doch kann sie nicht immer direkt bei Bedarf und zu allen
Zeiten gewahrt werden und kann zudem eine Veranderung des Gefliges im haus-
lichen Umfeld bedeuten. Insbesondere im Falle einer 24-stiindigen Betreuung
kann die Hilfe eine Einschrankung der Privatsphare fir die Angehdrigen und Pa-
tienten bedeuten, wenn sich eine bis dato fremde Pflegekraft im hauslichen Um-
feld aufhalt. In den Telefonaten wurde jedoch deutlich, dass die Angehorigen ins-
besondere im fortschreitenden Krankheitsverlauf dankbar fir die Unterstitzung
und Hilfe waren und der Nutzen die zustande kommenden Einschrankungen bei

weitem Uberwogen hat.

Eine weitere, wichtige Unterstitzung finden Betroffene in der psychologischen
Unterstlitzung zur Bewaltigung ihrer Angste und Sorgen. Die Reduktion der emo-
tionalen Belastung hilft ihnen dabei, ihre Krafte 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. Angehdrige von auf der Palliativsta-
tion oder im Hospiz verstorbenen Patienten diese Unterstiutzung in Anspruch
(37,5%; 14,3%). In den Telefonaten klang durch, dass dagegen den Angehdri-
gen, nur wenig Zeit blieb, sich um ihre eigene psychologische Versorgung zu

kimmern, wenn die Patienten zuhause verstarben.

Vor dem Wechsel in eine hausliche Pflegesituation ist es wichtig, dass die Ange-
hérigen zu ihrer eigenen Entlastung Uber weitere Angebote informiert werden
(Schubart et al., 2008). Hertler et al. konnten zeigen, dass die Angehdrigen, ins-
besondere wahrend des Ubergangs von aktiver Tumortherapie hin zur symptom-

kontrollierenden  Therapie in der EOLP, ein besonders grolies
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Informationsbedurfnis haben (Hertler et al., 2020). Je nach Aufenthaltsort der Pa-
tienten in der EOLP wechselt ihr primarer Informant. Befinden sich die Patienten
bspw. im Hospiz, sind die dort betreuenden Palliativmediziner und Pflegekrafte
diejenigen, die Uber weitere Therapiemoglichkeiten zur Symptomkontrolle aufkla-
ren. Hier findet zwar eine Anderung in der Versorgung statt, jedoch gibt es wei-
terhin fachlich geschultes Personal, das unmittelbar ansprechbar ist und jederzeit
unterstutzen kann. Gonella et al. untersuchte kurzlich die Einstellungen von An-
gehorigen, die terminal erkrankte Patienten in Pflegeheimen betreuten. Die Un-
tersuchung zeigte, dass fur die Angehdrigen insbesondere emotionale und psy-
chosoziale Unterstitzung 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 Unterstutzung

und Aufklarung flr sie selbst und die Angehdrigen schwerer zu erlangen.

4.5.3 Kommunikation in den unterschiedlichen Therapiephasen
Diagnosetlibermittiung

Die Diagnoselbermittlung stellt einen zentralen Moment im Therapieverlauf
schwer erkrankter Patienten dar. Nehmen die Patienten die Ubermittlung der Di-
agnose positiv wahr, kdnnen sich diese Emotionen forderlich auf den Therapie-
verlauf und die Gesundheit auswirken (Richman et al., 2005). Wurdigt man die
Uberbringung von Diagnosen als wichtigen Einflussfaktor auf die weitere Thera-
pieentscheidung der Patienten und Angehorigen, wird die Notwendigkeit eines
sehr bewussten Umgangs mit der Diagnoseubermittlung deutlich (Fallowfield and
Jenkins, 2004). In den letzten Jahren riickte das Uberbringen schlechter Nach-
richten vermehrt ins Bewusstsein. In der Ausbildung werden Arzte speziell hie-
rauf vorbereitet, um die Patienten im Umgang mit ihrer Erkrankung bestmaoglich
zu unterstitzen (Fallowfield et al., 2002, Gabrijel et al., 2008, Rapp et al., 2022).
Bei der Diagnoselbermittlung ist zu beachten, dass viele Patienten auf Grund
des emotionalen Stresses haufig nur eine begrenzte Auffassungsfahigkeit besit-
zen oder ihre Erkrankung nicht wahrhaben wollen (Schubart et al., 2008, Gabrijel
et al., 2008, Gattellari et al., 1999). Dadurch sind haufig mehrere Gesprache und

viel Zeit notwendig, um ihnen die lebensverandernden Neuigkeiten verstandlich
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nahe zu bringen. Kim et al. konnten zeigen, dass zudem viel Wert auf die Um-
stande des Gesprachs gelegt werden sollte. Eine fir den Patienten und seinen
Angehdrigen verstandliche, eindeutige und unmissverstandliche Sprache an ei-
nem ruhigen Ort sind essentiell fur eine gute Gesprachsfihrung; 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 Diagnoseubermittlung und wir konnten zeigen, dass die Zufrieden-
heit mit der Diagnosetbermittlung die Zufriedenheit mit den Therapien positiv be-
einflusste (Rapp et al., 2022). Insbesondere flr die Zufriedenheit mit der OP und
der CTx konnte eine deutliche Zusammenhangsstarke nachgewiesen werden.
Wie bereits in Kapitel 4.5.1 beschrieben, spielt das Vertrauen in die behandeln-

den Arzte, in beiden Fallen die Neuroonkologen, auch hier eine wichtige Rolle.

Allerdings war immerhin knapp ein Viertel der Angehdrigen nicht zufrieden mit
dem Umgang mit ihren Nachfragen. Arzte sind als Experten auf inrem Gebiet
haufig sehr vertieft in die wissenschaftlichen Umstande der Erkrankung, jedoch
bedingt ein gutes Sachverstandnis nicht automatisch die Fahigkeit, die sachli-
chen Informationen verstandlich zu Gbermitteln. Insbesondere bei Nachfragen ist
es daher essenziell, gut zuzuhdren, um mdogliche Unklarheiten zu identifizieren
und zu verstehen, auf welchem Niveau die Angehdrigen und Patienten bereit

sind, Informationen zu verstehen und zu verarbeiten.

Aufklarung

Im Therapieverlauf werden die Patienten und ihre Angehérigen Uber die jeweils
bevorstehenden Therapien aufgeklart. Hierbei wird den Patienten dargelegt, wel-
che Therapiemethoden geplant sind, ob Alternativen bestehen und welche Ne-
benwirkungen auftreten kénnen. Die Patienten sowie ihre Angehdrigen sollen ei-
nen Wissensstand erreichen, der ihnen einen realistischen Therapieablauf auf-
zeigt und eine mdglichst fundierte Entscheidungsfindung ermdglicht. Gonella et
al. konnten zeigen, dass den Angehdrigen eine gemeinsame Entscheidungsfin-
dung wichtig ist (Gonella et al., 2019, Rapp et al., 2022). Gabrijel et al. konnten

darUber hinaus zeigen, dass eine realistische und empathische Aufklarung die
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Betroffenen dabei unterstutzt, mit ihrer Ausnahmesituation besser zurechtzukom-
men. Zu einer gelungenen Aufklarung gehdért dabei, dass die Patienten und An-
gehorigen 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. Zusatzlich flihrten
sie aus, dass Patienten, die von Spezialisten aufgeklart wurden, zufriedener mit
den Aufklarungsgesprachen waren (Gabrijel et al., 2008). In der UKD werden die
Aufklarungsgesprache fur die OP und die CTx durch das neuroonkologische
Team unternommen und die Strahlentherapeuten klaren Gber die RTx auf. Wir
konnten positive Ergebnisse flr die Zufriedenheit mit der Aufklarung Uber die
Therapien nachweisen; dabei waren mehr Angehoérige mit der Aufklarung tber
die OP zufrieden (80%) als Uber die CTx (70%) und die RTx (60%). Unsere Un-
tersuchung konnte zudem zeigen, dass mit der Aufklarung zufriedene Angeho-
rige signifikant zufriedener mit den durchgefihrten Therapien waren und dartber
hinaus fur die CTx und RTx auch eine signifikant wahrscheinlichere Wiederwahl
dieser Therapien bestand. Wie schon bei der Zufriedenheit mit der Diagnose-
ubermittlung hat ein vertrauensvolles Verhaltnis zu den Therapeuten einen merk-

baren Einfluss auf die Zufriedenheit mit der Aufklarung (Rapp et al., 2022).

Die Kombination aus der emotionalen Situation und der potenziell missverstand-
lichen Ubermittlung und Auffassung der tiberbrachten Nachrichten birgt groRes
Potenzial fur eine unguinstige 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-

baufahig ist und einer Verbesserung bedarf (Rapp et al., 2022).

Unterstitzungsangebote

Unsere Studie zeigt eine Versorgungslicke auf, wenn es um die Vermittlung von
Unterstitzungsangeboten geht: Die Informationen Uber die anschlieRende Un-

terstitzung wie eine Rehabilitation oder die Anbindung an ein Hospiz wurden nur
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in gut 35% bis 55% der Falle durch das Krankenhauspersonal nahegebracht.
Ansonsten folgten die Angehdrigen v.a. den Empfehlungen aus ihrem privaten
Umfeld sowie aus Selbsthilfegruppen. Jungere Angehorige gaben am Telefon

zusatzlich an, sich im Internet Uber mogliche Unterstutzung informiert zu haben.

Die Angehorigen berichteten, dass sie v.a. dann Vorschlage zur Unterstutzung
bekamen, wenn die Patienten im Krankenhaus lagen oder sich bereits im Hospiz
aufhielten. Im Gegensatz dazu konnten die Angehorigen, die die Patienten zu-

hause versorgten, nicht von diesem unmittelbaren Kontakt Gebrauch machen.

Die Anbindung an weitere Versorgungseinrichtungen stellte nur gut die Halfte der
Angehdrigen zufrieden. Eine Ursache kdnnte eine nicht eindeutige Aufgabenver-
teilung hinsichtlich der Informationsubermittiung unter dem Krankenhausperso-
nal sein. Im Rahmen der Tumorerkrankung treten haufig Sozialarbeiter zur Ver-
sorgung der Patienten ins behandelnde Team hinzu, jedoch wurde in den Tele-
fonaten mit den Angehdrigen deutlich, dass die Anzahl der Sozialarbeiter und

deren Zeitkontingent nicht ausreichend war.

Im Ergebnis war der Informationsfluss zu den weiteren Therapiemoglichkeiten
und zu moglicher Unterstitzung insbesondere fir Angehoérige von zuhause ver-
storbenen Patienten nicht ausreichend. Daher sollte die Information insbeson-
dere dieser Angehorigen verbessert werden. Zu einem friheren Zeitpunkt in der
Therapie, wenn die Patienten noch regelmaldig zu Kontrollen in die Klinik kom-

men, kdnnten 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 berucksichtigt. Hierdurch kann die Therapie
individualisiert werden. Daher wurde in unserer Studie mit dem KPS ein klinischer
Index ausgewahlt, der v.a. den klinischen Zustand wahrend des Therapieverlaufs
anhand weniger Parameter erfasst. Im Krankheitsverlauf schreitet die neurokog-
nitive Degeneration der Patienten fort, was ihre Selbsteinschatzung beeintrachti-
gen kann, sodass die Evaluation des klinischen Zustands von einer aul3enste-

henden Person notwendig wird. Hier bietet der KPS eine gute Alternative: Er ist

62



gelaufig und lasst sich leicht im klinischen Alltag von den behandelnden Arzten
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 mdglichen Bias, der durch die Verteilung durch die Arzte erfolgt
(Frappaz et al., 2021, Zimmermann et al., 2010). In jedem Fall sollte berticksich-
tigt werden, dass der KPS durch seinen subjektiven Charakter nur zur groben

Einschatzung der Lebensqualitat der Patienten genutzt werden kann.

Vergleicht man den KPS bei Diagnosestellung mit den Werten vor der letzten
Therapie, fallt eine dynamische Entwicklung auf. Uberwiegend war eine Ab-
nahme des Index, das heil3t ein Anstieg der Symptomlast sowie eine zuneh-
mende Einschrankung der Selbststandigkeit und Leistungsfahigkeit, zu beobach-
ten. Es zeigte sich, dass die Angehodrigen von Patienten mit einem KPS 2 90,
sprich von Patienten mit einem héheren Mal} an Selbstversorgung und Allge-
meinbefinden, zwar mit den Therapien zufriedener waren, sie jedoch weniger
wahrscheinlich wiederwahlen wirden. Dies ist insofern plausibel, als dass van
Oosterhout et al. herausfanden, dass die Symptomlast der Patienten weniger
Einfluss auf die Entscheidungen der Angehoérigen nimmt als die Hoffnung auf
Lebensverlangerung. Befinden sich die Patienten noch in einem akzeptablen All-
gemeinzustand, lasst sich der fatale Ausgang der Erkrankung leichter auf3er Acht
lassen. Sind die Patienten jedoch bereits in einem schlechterem Zustand, ist der
KPS geringer, rickt der Tod in den Fokus und die Angehérigen konzentrieren
sich v.a. auf die Lebensverlangerung der Patienten und stimmen in der Hoffnung
auf Lebensverlangerung den Therapien eher erneut zu (van Oosterhout et al.,
2021). Auch wenn die Therapien aus arztlicher Sicht sinnvoll und klinisch indiziert
sind (Wen et al., 2020), sollte ein innerer Konflikt der Betroffenen vom behan-
delnden Team in Erwagung gezogen und proaktiv adressiert werden. So kdnnen
Patienten und Angehorige 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 zurtckhaltende oder gar uner-

wunschte 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 auller Acht gelassen werden, dass Patienten mit
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einem hdheren KPS, das heilt 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 auler Acht
gelassen werden. Jedoch sollte die dargestellte Divergenz in der Planung weite-
rer Therapien berlcksichtigt und gezielt mit den Betroffenen angesprochen wer-

den.

4.7 Starken und Limitationen der Studie

Hohe Riicksendequote

Fir eine valide und aussagekraftige Auswertung unserer Studie war eine mog-
lichst hohe Teilnehmerzahl notwendig. In den letzten Jahren sanken die Ruck-
laufquoten flr epidemiologische Fragebdgen 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 Erhohung
der Antwortrate nach sich (Beebe et al., 2005). Ebenfalls konnten vorfrankierte
Rucksendeumschlage sowie eine vorherige Benachrichtigung Gber einen folgen-
den Fragebogen die Antwortbereitschaft erhdhen (Edwards et al., 2009). Der ge-
gebene Datenschutz hat auch einen Einfluss auf die Ricksendequote: Kann man
den Befragten Sicherheit flir den Umgang mit ihnren Daten vermitteln, nehmen sie
bereitwilliger an Studien teil (Hunter et al., 2012). Vor diesem Hintergrund nutzten
wir folgende Methoden: Die Angehdrigen erhielten vorfrankierte Rucksende-Um-
schlage, eine Datenschutzerklarung sowie eine von ihnen zu unterschreibende
Einverstandniserklarung. Vor allem erfolgte vor dem Versand des Fragebogens
eine telefonische Kontaktaufnahme. Gelang diese, wurde in einem personlichen,
ca. halbstindigen Telefonat die Hintergrinde und Ziele der Studie erlautert. In
dieser Teilgruppe wurden 91,7% der Fragebdgen zurtickgesandt. Scheiterte die
telefonische Kontaktaufnahme jedoch, bzw. wurden die Angehdrigen nicht primar
telefonisch kontaktiert, fiel die Rucklaufquote mit 26,3% deutlich geringer aus
(Rapp et al., 2022). Insgesamt konnten wir eine ausreichend grof3e Anzahl Frag-
bdgen fur die Auswertung erreichen (n=102; 48,8%). Damit liegt unsere Ruck-
laufquote Uber der von Hertler et al. Sie fuhrten ebenfalls eine Studie zur EOLP
von Patienten, die an malignen Hirntumoren erkrankt waren, durch und wandten
dabei eine priméar schriftliche Kontaktaufnahme an. Ihre Ricklaufquote belief sich
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auf 37,7% (Hertler et al., 2020). Wir konnten somit wie MacLennan et al. die Hy-
pothese bestatigen, dass insbesondere hinsichtlich des besonders emotionalen
Themas eine personliche Kontaktaufnahme die Rucklaufquote erhdhen wirde
(MacLennan et al., 2014, Rapp et al., 2022). Ein dadurch mdglicherweise ent-
standener Bias sollte bei der Interpretation der Ergebnisse berucksichtigt 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
Angehdrigen 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 friiheren
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 Einschatzungen der Angehdrigen konnten sich somit

im Verlauf der Trauerbewaltigung verandert haben (Rapp et al., 2022).

Studiendesign

Das retrospektive Design machte zudem eine Datenerhebung aus zweiter Hand
unausweichlich, so dass die personlichen Einschatzungen der Patienten nur ab-
geleitet werden konnten (Rapp et al., 2022). Trotz der Versuche, die Aussagen
der Angehdrigen zu objektivieren, bleiben die Antworten der Angehorigen stark
emotional gefarbt. Zudem verlauft die Verarbeitung individuell sehr unterschied-
lich, sodass ein Bias in der Beantwortung der Fragebdgen durch die Angehorigen

zu keinem Zeitpunkt auszuschliefl3en ist.

Da die von uns gestellte Frage bisher noch nicht explizit untersucht worden war,
konnten wir auf keinen bestehenden Fragebogen zurlckgreifen. Der angewandte
Fragebogen wurde daher eigens fir unsere Studie von einem spezialisierten
Team aus Neurochirurgen, Neuro- und Psychoonkologen entworfen, aber nicht

separat validiert (Rapp et al., 2022).
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Ubertragbarkeit

Wir versuchten, die Therapieformen (OP, CTx, RTx) und ihre Bewertungen durch
die Angehorigen bestmoglich voneinander zu differenzieren, jedoch wurden fast
alle Patienten mit multimodalen Therapiekonzepten behandelt, sodass eine klare
Trennung schwierig war. Hinzu kommt eine mittlere Populationsgrélde, die bei
der Untersuchung unterschiedlicher Variablen teils sehr kleine Subgruppen in der
Analyse bedingte. Insbesondere die Signifikanz, die die Aussagekraft einer Un-
tersuchung erklart, ist jedoch abhangig von der Stichprobengro3e. Durch die klei-
nen Subgruppen konnten so teilweise nur eingeschrankt auf die Gesamtheit

Ubertragbare Aussagen getroffen werden (Rapp et al., 2022).

Die Ubertragbarkeit wird zudem dadurch eingeschrankt, dass fast alle der ant-
wortenden Angehdrigen Deutsche waren und nur 5% der Fragebdgen von Stu-
dienteilnehmern mit Migrationshintergrund ausgeftllt und zurlickgesendet wur-
den. Die gesamtdeutsche Bevdlkerung besteht jedoch zu einem Viertel aus Men-
schen mit Migrationshintergrund, von denen die Halfte keine deutsche Staatsbur-
gerschaft besitzt (Statistisches Bundesamt, 2019). Die Studienteilnahme von Pa-
tienten und Angehodrigen mit Migrationshintergrund ware 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.
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4.8 Fazit

Wir konnten zeigen, dass die zuletzt durchgefuhrten Therapien von den Angeho-
rigen Uberwiegend positiv bewertet wurden und diese Einschatzung signifikant
mit der zwischenmenschlichen Beziehung zwischen medizinischem Personal ei-
nerseits und den Patienten und ihren Angehdrigen andererseits zusammen-
hangt. Als starkste Einflussfaktoren bzgl. der Wiederwahl und der Zufriedenheit
konnten die Emotionen der Angehorigen und die Qualitat 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 Angehoérigen den
Therapien teilweise sogar erneut zustimmen wurden, selbst wenn sie nicht voll-
kommen zufrieden waren. Hier wurden sowohl Vernunft sowie ein ausgepragter
Therapiewunsch und -wille deutlich. Die Hoffnung, die jeder neue Therapievor-
schlag mit sich bringt, sollte jedoch nicht au3er Acht gelassen werden und den
behandelnden Arzten bewusst sein, damit weitere Therapievorschlage nur mit
Bedacht getatigt 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 Angehdrige zufrieden stellte und die RTx insgesamt
weniger wahrscheinlich wiedergewahlt wirde. Darlber hinaus konnten Defizite
in der Anbindung an zusatzliche Unterstitzungsangebote identifiziert werden.
Eine frihzeitige Vermittlung von zusatzlicher Unterstitzung fur die Angehorigen
und Patienten sowie ein rechtzeitiges Einbeziehen der Angehdrigen konnte den

Therapieablauf fur die beteiligten Parteien erleichtern.
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5 Ausblick

Um die Aussagen unserer Studie zu validieren, ware die Durchflihrung einer po-
lyzentrischen Studie interessant. Hohere Fallzahlen wirden héhere Subgruppen
ermoglichen, und potenziell signifikante Ergebnisse sich auch als solche demar-
kieren. Dies ware insbesondere im Hinblick auf noch weiter individualisierte The-
rapieansatze interessant, da die Gratwanderung hinsichtlich der Therapieinten-
sitat eine fortwahrende Herausforderung darstellt. Das schlechtere Abschneiden
der RTx konnte in einem solchen Rahmen ebenfalls noch weiter evaluiert und
differenziert werden. Da die RTx einen elementaren Bestandteil der Hirntu-
mortherapie darstellt, ware es vorteilhaft, vorhandene Schwachpunkte zu identi-
fizieren und die interdisziplinare Zusammenarbeit zu verbessern, um einen rei-
bungslosen Ablauf fur die Patienten und ihre Angehorigen zu ermoglichen. Die
hier vorliegenden Studienergebnisse und Erklarungsversuche fur die geringere
Zufriedenheit mit der RTx kdnnten genutzt werden, um ein passendes Studien-
design mit entsprechenden Fragen zu entwerfen. Auch mdgliche Sprachbarrie-

ren sollten in weiteren Forschungsansatzen 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 Arzte
als auch Pflegepersonal sollten sich diesen Zusammenhang stets bewusst ma-
chen und vor Augen fuhren, dass sie damit auch selbst einen Einfluss auf die
Compliance der Patienten haben. Trotz des haufig stressigen Klinikalltags sollte
fur Gesprache mit den Patienten und ihren Angehdrigen ausreichend Zeit einge-
plant werden und ggf. weitere Gesprache angeboten werden. Vor diesem Hinter-
grund sollte die Schulung von Medizinern und Pflegepersonal hinsichtlich der
Kommunikation, speziell dem Uberbringen schlechter Nachrichten und dem Um-
gang mit terminal erkrankten Patienten, wie in den letzten Jahren bereits begon-
nen, weiter in den Fokus ricken und ein Schwerpunkt der jeweiligen Aus- und
Fortbildung sein (Rapp et al., 2022). Insbesondere der Umgang mit Nachfragen
und die Ubermittlung der Diagnose sollten hierbei beachtet werden. Auch im Kli-
nischen Alltag sollte eine mogliche Sprachbarriere bedacht und fiir relevante Ge-

sprache unbedingt Unterstitzung durch Dolmetscher genutzt werden.
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Abschlie3end bleibt der in der Studie identifizierte Verbesserungsbedarf in Bezug
auf die Unterstltzung der Angehdrigen zu erwahnen. Insbesondere hinsichtlich
weiterer Unterstutzung fur die krankenhausfern verstorbenen Patienten und ihre
Angehorigen wurde der Mangel an Sozialarbeitern sowie verbesserungswiurdige
Informationen zu weiterer Unterstitzung und Anschlussbehandlungen deutlich.
Neben der Kommunikation solcher Unterstlitzungsangebote ist die frihzeitige
Anbindung durch das medizinische Personal empfehlenswert. Auch die explizite
Einbindung von nahen Angehdrigen der Patienten in Entscheidungen Uber den
Therapieablauf kann die Patienten entlasten, ihre Compliance verbessern und
fur die behandelnden Arzte die Zusammenarbeit mit den Patienten erleichtern.
Die Arzte und Pflegenden sollten sich diesen Stellenwert und den Einfluss eines
positiven Patienten- und Angehdrigen-Verhaltnisses allzeit bewusst machen und

fur die Therapie nutzen (Rapp et al., 2022).
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9.2 Fragebogen

i
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Patienten-1D:
Verhiltnis zum Verstorbenen: [J Eltern  [JGeschwisterkind [CKind [JLebenspartner
Nationalitat:

Alter der Angehérigen zum Todeszeitpunkt:

Bitte geben Sie im Folgenden lhre Zufriedenheit in den genannten Themenbereichen wihrend der
Behandlung Ihres Angehdérigen an.

Wie bewerten Sie riickblickend ( 1 voll zufrieden, 5 gar nicht zufrieden)

¢ den zwischenmenschlichen Umgang mit lhrem Angehdrigen

-> von Seiten der Arzte O [ O

1 2 3 4 5
-> von Seiten der Pflege [l (I O [

1 2 3 4 5

¢ die Diagnosetibermittlung

-> Verstiandlichkeit O O (]

1 2 3 4 5
-> Zeitpunkt O (. O ] (]

1 2 3 4 5
- Art des Aufkldrungsgesprichs ] O O

1 2 3 4 5
- Umgang mit Nachfragen O O O

1 2 3 4 5

¢ Kontakt zwischen Arzten, bzw. dem Krankenhaus und dem Patienten/der Patientin
O O (] O O
1 2 3 4 5
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* Aufkldrung liber vorgenommene Interventionen, bzw. Therapien

> op

- Bestrahlung

- Chemotherapie

e Umgang mit Angsten
-> der Patienten

=> Ihren eigenen

e Anbindung an weitere Therapien
-> Reha

-> Palliative Stationen

- Hospiz

O
1

O

Wo ist Ihre Angehorige/ |hr Angehoriger gestorben?

* Krankenhaus

e Hospiz O
e Palliativstation ]
e Zuhause ]

Wenn lhr Angehoriger zuhause gestorben ist:

] Neurochirurgie

- welche Unterstiitzung haben Sie bekommen?
[JFahrdienst

[OHaushaltshilfe [CJPflegerisch

O
2

O

[J andere Station

- wie wurde lhnen diese Unterstiitzung nahegebracht?

[Clvon éarztlicher Seite aus

-> waren Sie mit der Unterstiitzung zufrieden?

Cja

[(Inein
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[Clvon pflegerischer Seite aus

] O

3 4 5
O O

3 4 5
O O

3 4 5
(| (|

3 4 5
(| (|

3 4 5
(| O

3 4 5
O O

3 4 5
O O

3 4 5
[Cpsychologische Betreuung

[JSonstige
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-> héatten Sie sich weitere Unterstiitzung gewiinscht?
Cja Clnein

- wenn ja, welche:

= ist Ihr Angehdriger nach der letzten neurochirurgischen Intervention noch einmal nach
Hause gekommen, bevor er verstarb?
Oja CInein

Wenn lhr Angehériger im Hospiz verstorben ist:
-> welche Unterstiitzung haben Sie in Anspruch genommen?
[CJHaushaltshilfe [CJpflegerisch [(JFahrdienst [Cpsychologische Betreuung

- wie wurde lhnen diese Unterstiitzung nahegebracht?
[Cvon arztlicher Seite aus [Clvon pflegerischer Seite aus [JSonstige

-> hitten Sie sich zusitzliche Unterstiitzung aus dem Krankenhaus (der neurochirurgischen
Station) gewdiinscht?
Oja CInein

-> wenn ja, wie hatte diese Unterstiitzung aussehen sollen?

Wenn Ihr Angehoriger auf einer Palliativstation verstorben ist:
- welche Unterstiitzung haben Sie in Anspruch genommen?
[JHaushaltshilfe [IPflegerisch [JFahrdienst [psychologische Betreuung

-> wie wurde lhnen diese Unterstiitzung nahegebracht?
[Clvon arztlicher Seite aus [Cvon pflegerischer Seite aus [JSonstige

-> hatten Sie sich zusatzliche Unterstiitzung aus dem KH gewiinscht?
Cja CInein

Wenn lhr Angehériger auf der neurochirurgischen Station im KH gestorben ist:
> welche Unterstiitzung haben Sie in Anspruch genommen?
[JHaushaltshilfe [Cpflegerisch [CJFahrdienst [Opsychologische Betreuung

-> wie wurde lhnen diese Unterstiitzung nahegebracht?
[Clvon éarztlicher Seite aus [CJvon pflegerischer Seite aus [JSonstige

—> hatten Sie sich zusatzliche Unterstiitzung gewiinscht?
Oja Cnein

Wie bewerten Sie riickblickend die unternommenen TherapiemalRnahmen?
(1 voll zufrieden, 5 gar nicht zufrieden)

Wie zufrieden waren Sie mit der
Operation: O O O O O
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Chemotherapie: O ] O (] O
1 2 3 4 5
Bestrahlung: O O O O O
1 2 3 4 5

Wiirden Sie die gleiche Therapien noch einmal wéahlen?

Operation: Cja [(Inein, weil
Chemotherapie: Cja CInein, weil
Bestrahlung: Cja CInein, weil

Hat der Therapieeffekt die Nebenwirkungen lhrer Meinung nach Giberwogen?
Clja CInein, weil

Haben Sie sich falsche Hoffnungen durch die vorgeschlagenen TherapiemaRBnahmen gemacht?
Cja CInein

Wiirden Sie riickblickend sagen, dass lhr Angehériger in den letzten Wochen seines Lebens sich
eine andere Entscheidung liber die TherapiemaRnahmen gewiinscht hitte, die nicht lhrer eigenen
Einstellung entsprach?

Cja CInein

Waren Sie alles in allem mit dem Therapie-Verlauf liberfordert?
Clja [CInein

Hétten Sie sich alles in allem eine andere Therapie gewiinscht?
Clja [Inein

Auf welche Therapien wiirden Sie riickblickend verzichten?
[CJOperation [CJChemotherapie [CBestrahlung

Welche Therapie wiirden Sie riickblickend vermehrt wiinschen?
[CJOperation [CJChemotherapie [CJBestrahlung

Bemerkungen:
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Die Therapie maligner Hirntumoren aus der Perspektive der Angehorigen-
Wiirden Sie nochmal die gleiche Entscheidung treffen?

Bei dieser epidemiologischen Studie méchten wir mit Ihrer Hilfe Daten erheben

(1) zum subjektiven Erleben des Krankheitsverlaufes in Abhangigkeit der
durchgefiihrten Therapien

(2) zur Korrelation dieser Daten mit den histologischen, therapeutischen und
klinischen Daten des Patienten

Einverstandniserklarung

Mir ist bekannt, dass bei dieser Studie personenbezogene Daten, insbesondere
medizinische Befunde, (iber mich und meinen verstorbenen Angehdérigen erhoben,
gespeichert und ausgewertet werden sollen. Die Verwendung der Angaben erfolgt
nach gesetzlichen Bestimmungen und setzt vor der Teilnahme an der Studie
folgende freiwillig abgegebene Einwilligungserklarung voraus, d.h. ohne die
nachfolgende Einwilligung kann ich nicht an der Studie teilnehmen.

Einwilligungserklarung zum Datenschutz

Ich erkldre mich damit einverstanden, dass meine Antworten auf die im Fragebogen
gestellten Fragen und die von mir erwahnten Gesprachsinhalte im Telefongesprach
an der Uniklinik Diisseldorf in Papierform und auf elektronischen Datentréagern von
der neuroonkologischen Arbeitsgruppe gespeichert werden. Die erhobenen Daten
werden pseudonymisiert (verschliisselt) ausgewertet und in der
neuroonkolologischen Datenbank der Neurochirurgischen Klinik fir 10 Jahre
gespeichert.

Ich willige ein, an der Studie teilzunehmen. Mir ist bekannt, dass ich die Einwilligung
in die Aufzeichnung, Speicherung und Verwendung meiner Daten jederzeit
zurtickziehen kann, ohne Nachteile beftirchten zu miissen. Bei einem Widerruf
werden meine Daten unverziiglich geldscht.

Name Studienteilnehmer in Druckbuchstaben

Datum, Unterschrift

Hausanschrift: Moorenstr. 5, D-40225 Dusseldorf
StaBenbahniinien: 701,707,711, 713, 716, Buslinien: SB 50, 723,735, 780, 782, 785, 827, 835 und 836
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