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Fragestellung

Die Studie war geleitet von den Fragen:
1.  Ist eine Hinterbliebenenbefragung zum Thema 

Sterbehilfe und zu medizinischen Entscheidun-
gen am Lebensende realisierbar?

2.  Wie schätzen Hinterbliebene die Betreuung der 
final kranken und sterbenden Angehörigen ein? 
Welche Probleme und Defizite werden be-
nannt?

3.  Wird die Frage nach dem „Sterben am gewollten 
Ort“ interpretierbar beantwortet?

4.  Wie sehen Hinterbliebene den Wunsch nach ak-
tiver Sterbehilfe?

5.  Inwieweit nehmen Angehörige Entscheidungen 
zum Therapieverzicht wahr?

Hintergrund

Die deutschen Debatten zur Sterbehilfe und zur 
Versorgung von Sterbenden sind überwiegend von 
normativ-ethischen und juristischen Sachverhalten 
geprägt. Einstellungen werden jedoch sowohl von 
eigenen als auch indirekt vermittelten Erfahrungen 
geprägt. In Zeiten schwerer Krankheit und im Ster-
beprozess können Patienten oftmals ihre Selbstbe-
stimmung nicht oder nicht mehr ohne Stütze durch 
Ärzte, Pflegende und Angehörige wahrnehmen. 
Damit interessiert die Perspektive von Angehöri-
gen, die verstorbene Patienten mitbegleitet haben. 
Die Untersuchung war eingebunden in das vom 
Bundesministerium für Gesundheit und Soziale Si-
cherung an der Universität Jena geförderte Modell-
projekt „Patienten als Partner – Tumorpatienten 
und ihr Mitwirken bei medizinischen Entscheidun-
gen“.

Patienten und Methodik

151 Hinterbliebene der 187 verstorbenen Patienten, 
die zwischen März 2003 und Mai 2004 einmalig oder 
längerfristig im Klinikum der Friedrich-Schil-
ler-Universität Jena oder im häuslichen Bereich mit 
dem örtlichen Palliativteam Kontakt hatten oder 
von ehrenamtlichen Mitarbeitern des Förderver-
eins Hospiz Jena e.V. begleitet worden und verstor-
ben waren, erhielten 8–10 Wochen nach dem Tod 
des Patienten auf dem Postweg einen Fragebogen 
mit geschlossenen, aber auch offenen Fragen. Der 
Fragebogen war aus narrativen Interviews entwi-
ckelt und in Teilen bereits in anderen Pilotstudien 

Befragung von Angehörigen verstorbener Tumor-
patienten ist hilfreich für die Verbesserung der 
palliativonkologischen Betreuungsqualität

eingesetzt worden. Die Verstorbenen waren mehr-
heitlich Frauen (67,6%), krebskrank (86,1%) und 
> 50 Jahre (durchschnittliches Sterbealter 66 Jah-
re).

Ergebnisse

90 Fragebögen wurden zurückgeschickt (Rück-
laufquote 59,6%), zwei Fragebögen waren nicht 
ausgefüllt. Die auswertbaren Patienten unter-
schieden sich hinsichtlich Geschlecht, Alter und 
Verteilung der Hauptdiagnose kaum von der Ge-
samtgruppe.

Bei den Antwortenden war das Geschlechter-
verhältnis nahezu ausgeglichen. Meist handelte es 
sich um den Partner (48,8%) der Verstorbenen oder 
um deren Kinder (45,7%) im mittleren Alter von 
56 Jahren, von denen allenfalls einer von 3 (31,3%) 
kirchlich gebunden war. Nahezu jeder zweite 
(42,5%) gab eine Ausbildung auf Fachhochschul- 
oder Universitätsniveau an.

46 Patienten (52,3%) waren in der Klinik ver-
storben – davon 5 auf einer Intensivstation –, 29 
Patienten (33,7%) verstarben in einer Privatwoh-
nung, 12 Patienten in einem Pflegeheim (12,8%). 
Alle Patienten, die in einer Privatwohnung verstor-
ben waren, wollten auch dort versterben, während 
das Krankenhaus nur für jeden dritten Patienten, 
der dort verstarb, der gewünschte Sterbeort war. 
Gründe dafür waren einerseits eine Zustandsver-
schlechterung mit auch präfinalen Einweisungen, 
familiär-pflegerische Hindernisse, akute Kompli-
kationen, aber auch zu späte Entlassungsplanung 
und eine mit dem Krankenhaus verbundene „Hoff-
nung bis zuletzt“. Die Zufriedenheit mit dem eh-
renamtlichen häuslichen Hospizbetreuungsdienst 
und dem Palliativteam war bei der Minderheit (40 
bzw. 32) der Hinterbliebenen, die sich dazu äußer-
ten, sehr hoch (95%) bzw. hoch (78,1%). Mehr 
Hinterbliebene (59) bewerteten die medizinische 
Betreuung im Universitätskrankenhaus: Sehr zu-
frieden oder zufrieden äußerten sich 48,5% von 
ihnen, jeder sechste (16,1%) war unzufrieden oder 
sogar sehr unzufrieden. 10 Hinterbliebene (11%) 
bejahten die Frage, ob ihr Angehöriger ernsthaft 
um aktive Maßnahmen zur Lebensbeendigung ge-
beten habe. Aktuelle starke Schmerzen waren das 
am häufigsten (achtmal) genannte Motiv. Während 
74,4% der Hinterbliebenen der Aussage zustimm-
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Wie die Autoren selbst anmerken, ist bei dem 
Rekrutierungskriterium, dass die Verstorbenen 
durch ein Palliativteam und durch ehrenamtli-
che Hospizhelfer betreut worden waren, nicht 
davon auszugehen, dass es sich bei den Befrag-
ten um eine repräsentative Stichprobe von Hin-
terbliebenen handelt. Dagegen spricht auch 
das überdurchschnittliche Bildungsniveau der 
Befragten, das aber die Aussagekraft der Befra-
gung – bei ansonsten niedriger statistischer 
„power“ – keineswegs mindert.
Genauso wenig entsprechen die Verstorbenen 
einem repräsentativen Kollektiv von Tumorpa-
tienten, in dem Männer deutlich überwiegen, 
während bei den Verstorbenen der Befragung 
– bei fast ausschließlich Tumorpatienten – Män-
ner nur 34,5% ausmachten.
Problematisch für die Aussagekraft der Studie ist 
dagegen, dass bei dem Fragebogenrücklauf von 
59,6% und unvollständigen Antworten auf Ein-
zelfragen viele Aussagen nicht auf das eher klei-
ne Studienkollektiv extrapoliert werden dürfen 
und deshalb nur qualitative, aber keine quanti-
tative Relevanz haben. Haben eher mit der pal-
liativen Betreuung ihrer Angehörigen unzufrie-
dene Hinterbliebene den gesamten Fragebogen 
oder Einzelfragen nicht beantwortet?
In vielen Studien ist die Zufriedenheit onkolo-
gischer Patienten mit ihrer medizinischen Be-
handlung erstaunlich hoch, ein Phänomen, das 
keineswegs bereits selbstredend mit einer ho-
hen Behandlungsqualität gleichgesetzt werden 
darf. Ist doch die Zufriedenheit von Patienten 
mit medizinischen Scharlatanen in der Regel 
auch sehr hoch.
Hilfreich für eine Fortentwicklung der Behand-
lungsqualität sind eher kritische Äußerungen 
der Hinterbliebenen. Hier zeigen sich bekannte 
Probleme der Arzt-Patient- und Arzt-Angehöri-

gen-Kommunikation, die verbessert werden 
müssen und für rechtzeitige patientenorien-
tierte Entscheidungen am Lebensende essenti-
ell sind [1, 3]. Überraschend ist, dass > 10% aller 
Patienten, die im Krankenhaus verstarben – und 
ja schon Kontakt mit einem Palliativteam und 
ehrenamtlichen Hospizhelfern hatten –, auf ei-
ner Intensivstation verstarben. War der Aufent-
halt auf der Intensivstation zur adäquaten Sym-
ptomkontrolle bei komplexen medizinischen 
Problemen notwendig oder Folge einer algo-
rithmischen ärztlichen „Übersprungshandlung“ 
mit Verleugnung der Unvermeidbarkeit des 
Sterbens [2, 7, 8]?
Zu denken gibt, dass der Wunsch nach aktiver 
Sterbehilfe bei an einer Universitätsklinik be-
handelten Patienten fast in allen Fällen in 
Zusammenhang mit unzureichend kontrol-
lierten Schmerzen stand. Die Angst vor Ab-
hängigkeit und Verlust der menschlichen 
Würde bei zunehmender Hinfälligkeit war in 
früheren Untersuchungen – bei eher geringe-
rer Implementierung der Prinzipien einer 
kompetenten Schmerztherapie – das wichti-
gere Motiv [6].
Auf der anderen Seite sind die zitierten „präfi-
nalen Einweisungen“ in die Universitätsklinik, 
in der dann die Patienten – entgegen ihrem 
bekundeten Willen – verstarben, nicht unbe-
dingt dem Krankenhaus und seinen Ärzten an-
zulasten. Das unvermeidliche Sterben von 
Kranken, das von ihren Angehörigen nicht er-
tragen wird, oder Defizite in der ambulanten 
und häuslichen medizinischen und pflegeri-
schen Betreuung von Schwerkranken sind häu-
fige Gründe für diese präfinalen Einweisungen, 
die den Wunsch von Patienten hinsichtlich ihres 
Sterbeorts verunmöglichen. Schuldgefühle von 
Angehörigen äußern sich dann nicht selten in 

Herbert Kappauf
Internistische  

Schwerpunktpraxis 
Onkologie –  

Hämatologie –  
Psychoonkologie, 

 MediCenter Starnberg
onkologie.starnberg@ 

t-online.de

ten, dass auf lebensverlängernde Maßnahmen ver-
zichtet werden sollte, war einer von 5 (21,1%) ex-
plizit dagegen. Therapieverzichtsentscheidungen – in 
der Regel wegen Zustandsverschlechterung und 
Erfolglosigkeit und oft in Absprache mit dem Pati-
enten und den Angehörigen – wurden öfter im Kran-
kenhaus als im häuslichen Bereich oder in Pflege-
heimen getroffen. Immerhin hatten 35 Patienten 
(38,8%) eine Patientenverfügung, die von den Ärz-
ten auch fast immer beachtet wurde. Persönliche 
Kommentare, die die Hinterbliebenen in der Befra-
gung abgeben konnten, bezogen sich auf Aspekte 
des Trauerns („Ich kann nicht loslassen“) und auf 
Kritik an der Betreuung im Krankenhaus („un-
persönlich und furchtbar“).

Schlussfolgerung

In der Einschätzung der Forscher erweisen sich 
Hinterbliebene als wertvolle Gesprächspartner 
über Entscheidungen am Lebensende. Es zeigte 
sich, dass eine derartige Hinterbliebenenbefragung 
durchführbar und aussagekräftig ist.
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Schuldvorwürfen an das Krankenhaus sowie 
dessen Ärzte und Pflegende.
Die Patienten, die im Krankenhaus verstarben, 
sind wahrscheinlich nicht wirklich vergleichbar 
mit den Patienten, die im häuslichen Bereich 
oder im Pflegeheim verstarben. Mit ihnen war 
die palliative Situation ihrer Erkrankung offen-
sichtlich eindeutiger besprochen worden. Des-
halb ist es wenig verwunderlich, dass Therapie-
beschränkungen weniger im häuslichen Bereich 
oder in Pflegeheimen thematisiert wurden, 
weil sie schon vorweggenommen worden wa-
ren.
Therapierücknahme dann, wenn eine medizini-
sche Maßnahme nicht mehr nützlich ist, ist we-
sentlicher Bestandteil von „good clinical 
practice“ [4]. Der Anteil von Verstorbenen mit 
Patientenverfügung war erfreulich hoch [5].
Die Untersuchung zeigt, dass Behandlungs-
strukturen, die einen Reflexionsprozess mit Ein-
beziehung Angehöriger über Therapieent-
scheidungen und Therapieabläufe im letzten 
Lebensabschnitt fördern, sehr hilfreich sind. 
Psychoonkologische Liaison-Kooperations-
dienste können derartige Fortentwicklungen 
der therapeutischen Struktur- und Prozessqua-
lität fördern.
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Die Unterdrückung der Angiogenese, also der Ge-
fäßversorgung von Tumoren und Metastasen, hat 
in den letzten Jahren großen Aufschwung erfahren. 
Meist werden dabei Schlüsselproteine in der Regu-
lation dieses Prozesses durch Antikörper oder nie-
dermolekulare Inhibitoren gehemmt, aber kalifor-
nischen Immunologen ist nun im Tierversuch eine 
Schutzimpfung dagegen gelungen. H. Zhou und 
Kollegen am Scripps Research Institute in La Jolla 
nahmen sich den Typ-2-Rezeptor für vaskulären en-
dothelialen Wachstumsfaktor (VEGFR-2, auch als 
FLK-1 bekannt) vor, der auf proliferierenden Endo-
thelzellen in Tumorgefäßen überexprimiert wird. Sie 
konstruierten aus einem Stückchen DNA aus dem 
FLK-1-Gen eine DNA-„Minivakzine“, die einem 
neun Aminosäuren langen Peptid des Rezeptors 
entspricht. Das DNA-Stück wurde in abgeschwächte 
Salmonella-typhimurium-Bakterien eingebaut und 
Mäusen oral verabreicht. Zwei Wochen nach der 

letzten Impfung erhielten die Tiere Zellen von Bron-
chial- oder Prostatakarzinomen i.v. appliziert. 
Nach 75 Tagen waren die Lungen von nicht geimpf-
ten Kontrollmäusen auf mehr als das Doppelte des 
Normalgewichts angewachsen, während sie sich bei 
den mit Verum geimpften Tieren kaum vergrößert 
hatten. Ein Bioassay bestätigte, dass bei den behan-
delten Mäusen tatsächlich die Neoangiogenese un-
terdrückt wird; diesen Vorgang vermitteln T-Lym-
phozyten.
„Minigen-Vakzinen“ stellen eine flexible Alternati-
ve zur Verwendung ganzer Gene oder gar Proteine 
dar, weil sie leicht herzustellen sind und auf wirklich 
relevante Epitope eines Antigens maßgeschneidert 
werden können.  (jfg)

Zhou H et al. T cell-mediated suppression of angio-
genesis results in tumor protective  immunity. Blood 
2005; 106: 2026–32.
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