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1. Einleitung

1.1 Therapieentwicklungen im Bereich Kopf- und Halstumoren

Sollte man sich grundsatzlich von der Mdglichkeit der radikalen chirurgischen Therapie
lossagen und eine radikale nicht chirurgische Behandlung fir ein Hypopharyx- bzw.
Larynxkarzinom favorisieren? Diese Frage ist nur durch Studien zu beantworten, die eine
Vergleichbarkeit dieser beiden Behandlungsstrategien aufzeigen (Allal 2003). Welches
dieser Konzepte schlielRlich als Erfolg zu bewerten ist, entscheidet sich nicht nur durch
die Regression oder die Rezidivneigung des Tumors, sondern auch vor allem durch das
subjektive Empfinden des Patienten. Diese empfundene Lebensqualitat wird durch
physische, psychische und soziale Faktoren beeinflusst, deren Wertigkeit sich je nach
Individuum und Gesellschaft in der es lebt unterscheidet (Gotay 1992).

Fur einen groRen Zeitraum war der chirurgische Eingriff gefolgt von postoperativer
Bestrahlung die am weitesten verbreitete Behandlungsmethode, da eine neoadjuvante
Radiatio nur zu oft zu Misserfolgen mit erhohter Sterberate flihrte. Ein chirurgischer
Eingriff erschien somit als unausweichlich. Die Verfugbarkeit von wirksamen
Chemotherapeutika erdffnete fur die Forschung im Bereich Kopf- und Halskarzinome
neue Mdglichkeiten in Hinblick auf den Organerhalt (Lefebre 1996). 1985 begann das
Department of Veterans Affairs eine institutsubergreifende randomisierte Studie, welche
die einleitende Chemotherapie, gefolgt von Bestrahlung, mit Laryngektomie als letzter
Alternative, mit der konventionellen Therapie der totalen Laryngektomie gefolgt von
Bestrahlung verglich. Nach dem Durchlauf von zwei Zyklen der Chemotherapie war der
Tumor bei 31% der Patienten vollstdndig und bei 54% partiell zuriickgegangen. Fur
beide Behandlungsgruppen lag die mittlere 2-Jahres-Uberlebensrate bei 68%. 36% der
Patienten, die mit Chemotherapie behandelt wurden, benétigten eine totale Entfernung
des Larynx. Der Kehlkopf wurde somit krankheits- und riickfallsfrei bei 64% der
Patienten erhalten. Diese vorlaufigen Ergebnisse mallen der Chemotherapie in Féllen des
fortgeschrittenen Larynxkarzinoms eine neue Bedeutung bei und bereiteten den Weg zur
Etablierung der Chemotherapie mit konsekutiver Strahlentherapie als Behandlungs-
strategie um einen moglichst langen Erhalt des Kehlkopfes zu gewéhrleisten. Das
Uberleben stand jedoch im Vordergrund (Wolf 1991). Obwohl in dieser Studie dieses



Behandlungskonzept gleichwertig gute Ergebnisse wie die Laryngektomie erreichte,
konnte man nicht von ihr als der Therapiemdglichkeit der Wahl ausgehen. Die Studie, die
vom Department of Head and Neck Oncology, Institut Gustave Roussy und anderen von
1986 bis1989 durchgefuhrt wurde, zeigte eindeutig, dass die Chemotherapie keine
Standardbehandlung sein kann, da bei Patienten, die vorerst auf diese Behandlung
angesprochen haben, doch in einer groflen Anzahl von Fallen keine vollstandige
Ausheilung mdglich war, und sie somit eine Laryngektomie benétigten. Es nahmen 68
Patienten teil, wobei 36 mit Chemotherapie und 32 chirurgisch behandelt wurden. 15 der
Patienten der ersten Gruppe erhielten eine Laryngektomie. Die Uberlebensrate und die
krankheitsfreie Uberlebensrate war in der Gruppe der Patienten die eine Chemotherapie
erhalten haben signifikant schlechter als in der Gruppe ohne Chemotherapie. Dies zeigte
auch die 2-Jahres-Uberlebensrate von 69% in der Chemotherapie Gruppe zu 84% bei
Patienten ohne Chemotherapie (Richard JM 1997). Trotz dieser flr die Beflrworter
enttduschenden Ergebnisse der kehlkopferhaltenden Therapie wurde in anderen
Versuchen beziiglich der Uberlebensrate deutlich, dass tiber einen Zeitraum von zehn
Jahren keine signifikanten Unterschiede zwischen den beiden Behandlungskonzepten
auftraten (Hong WK 1993). Um den Beitrag der Chemo- und Strahlentherapie zum
Erhalt des Kehlkopfes zu bestimmen, fihrten die Radiation Therapy Oncology Group
und die Head and Neck Intergroup eine Versuchsreihe durch, um die drei auf
Bestrahlung basierenden Behandlungen zu erforschen. Hierbei handelt es sich um: Gabe
von Cisplatin plus Fluorouracil gefolgt von Strahlentherapie, Strahlentherapie bei
gleichzeitiger Verabreichung von Cisplatin und alleiniger Bestrahlung. Das Grundprinzip
der zweiten Gruppe basierte auf der Optimierung des Bestrahlungseffektes auf die
Tumorzellen durch gleichzeitige Gabe von Cisplatin. Das Hauptaugenmerk dieser Studie
bestand darin, den Therapieerfolg in Bezug auf die drei Behandlungskonzepte zu
vergleichen. Erfolg bedeutet in diesem Zusammenhang langfristiges krankheitsfreies
Uberleben bei Kehlkopferhalt. Im Vergleich zu den beiden anderen Gruppen beobachtete
man bei den Patienten mit intaktem Kehlkopf und die Cisplatin sowie eine Strahlen-
therapie erhielten einen signifikanten Unterschied (88%). Namlich 75% krankheitsfreier
Larynxerhalt bei der Gruppe Chemotherapie gefolgt von Strahlentherapie und 70% bei
alleiniger Bestrahlung. Beide auf Chemotherapie basierenden Konzepte waren weniger
durch Fernmetastasen belastet, woraus ein groBeres krankheitsfreies Uberleben

resultierte, als bei alleiniger Strahlentherapie. Jedoch zeigte sich eine ahnliche



Uberlebensrate in allen drei Gruppen. Das Aufkommen von hochgradig toxischen
Auswirkungen war groBer in den mit Chemotherapie behandelten Patientengruppen.
(82% bei Cisplatin mit gleichzeitiger Strahlentherapie, 81% bei Cisplatin und
Fluorouracil gefolgt von Strahlentherapie und nur 61% bei alleiniger Bestrahlung). Fur
einen langfristigen Larynxerhalt ist somit die Strahlentherapie bei gleichzeitiger Gabe
von Cisplatin den anderen beiden Behandlungsarten vorzuziehen (Forastiere AA 2003).
Im Vergleich dazu die deutschen Studien: Erstmals in Deutschland wurde im Zeitraum
von 1997 bis 2000 eine prospektive multizentrische Studie zum Larynxerhalt mit 28
Patienten durchgefiihrt. Hierbei kam eine akzelerierte-hyperfraktionierte simultane
Radiochemotherapie (GHD: 66 Gy) mit Carboplatin (70mg/m 2 KO in der 1. und 5.
Woche) zur Anwendung. 71% der Patienten (20) zeigten ein Jahr nach Studienbeginn
einen vollstdndigen Rlckgang des Tumors bei funktionell intaktem Kehlkopf.
Komplikationen traten bei diesen 20 in Form von Metastasen (3 Falle), bronchialem
Zweitkarzinom (1 Fall), zervikalen Lymphknotenmetastasen mit darauf folgender neck
dissection (3 Félle), Rezidive (Laryngektomiepflichtig, 4Félle), ddematds bedingte
Tracheotomie (1 Fall) und Tod (durch Tumorprozess 2 Falle; durch Sepsis 1 Fall) auf.
Als problematisch erwies sich hierbei, dass trotz regelmaRiger Nachsorge und
Rezidivdiagnostik zwei Rezidive erst im inoperablem Stadium entdeckt wurden.
Obgleich die Studie im Endeffekt nur eine geringe Uberlebensrate aufweist, ist die
Akzeptanz der Patienten sehr hoch. Um den Behandlungserfolg zu vergréRern wére eine
Selektion der Patienten durch eine Induktionschemotherapie vorteilhaft. Hierbei konnte
von vornherein das richtige Behandlungskonzept fiir den individuellen Krankheitsverlauf
des Patienten bestimmt werden. (Dietz A 2002)

An der Universitdt Wirzburg wurde ein alternatives Therapiekonzept erstellt. Es betraf
62 Patienten mit vorwiegend T4 Tumoren. Im ersten Studienarm A wurde eine
larynxerhaltende Behandlung eingeleitet, die sich aus einer Induktionschemotherapie mit
Paclitaxel und Cisplatin und anschlieBender akzelerierter hyperfraktionierter
Strahlentherapie zusammensetzte. Der zweite Studienarm B - eine primére Laryng-
ektomie - wurde von den Patienten nicht akzeptiert und daher vorzeitig beendet. Bei 86
% der Patienten in Therapiearm A wurde im Zuge der Induktionschemotherapie eine
85%ige Volumenabnahme des Tumors festgestellt, die Uber 16 Monate konstant blieb,
der Kehlkopf konnte erhalten werden. Im gleichen Zeitraum traten drei Rezidive auf, die
sowohl Responder, als auch Non-Responder betrafen.



Im Studienarm A verstarben innerhalb des mittleren Nachbeobachtungszeitraumes von
16 Monaten 4 von 50 Patienten, davon nur einer tumorbedingt: es wurden bereits bei der
Primardiagnose Fernmetastasen festgestellt. In Studienarm B verstarben 3 von 12
Patienten (Fernmetastasen, postoperative Komplikationen).

Dieses Therapieschema zeigt in Bezug auf den Erhalt des Larynx bessere Ergebnisse, als
die vergleichbaren Department of Veterans Affairs (VA)- und EORTC-Studien
(Pfreundner L 2003).

1.2 Die EORTC

Die European Organizaton for Research and Treatment of Cancer (EORTC) ist eine der
altesten und groRten Organisationen fir klinische Krebsforschung. 1980 reagierte die
EORTC auf eine verstarken Bedarf in der Lebensqualitatsforschung und griindete die
Quality of Life Group (QLG). Diese Gruppe berat die Datencenter verschiedener
kooperierender Einrichtungen im Bereich Design, Durchfuhrung und Auswertung
unterschiedlicher Lebensqualitatsstudien. 15 européische L&nder werden gegenwartig
durch diese Gruppe représentiert, auBerdem Australien, Canada und die USA. Seit ihrer
Grindung stitzt sich die QLG auf die Meinung von Fachleuten wie Onkologen,
Radiologen, Chirurgen, Psychiater, Speziallisten fur Palliativmedizin, Psychologen,
Sozialarbeiter und Statistiker. Dieses breite Spektrum aus unterschiedlichen Sprachen,
Landern und verschiedenen Fachdisziplinen ist ein essentieller Bestandteil fir die
Lebensqualitatssicherung der QLG. Zusétzlich wurde 1993 mit finanzieller
Unterstitzung der Europdischen Union die Quality of Life Unit (QL Unit) des EORTC
Datenzentrums gegriindet. Sie verfolgte drei Ziele: Erstens sollte sie die Wichtigkeit der
verschiedenen Faktoren, welche die Lebensqualitdt von Krebspatienten beeinflussen,
darstellen. Zweitens Ubernimmt sie eine Uberwachende Funktion in ausgesuchten
Lebensqualitatsstudien. Und drittens bestarkt sie Arzte der Lebensqualitit ihrer Patienten
wéhrend der Behandlung eine erhéhte Aufmerksamkeit zu widmen. Dieses Projekt lief
versuchsweise nur uber zwei Jahre und zeigte grolle Erfolge. Es wurde deshalb in

samtlichen Lebensqualitatsuntersuchungen der EORTC integriert.



Die QLG hat folgende Anliegen:

1. Entwicklung von zuverldssigen Instrumenten um die Lebensqualitat von
Krebspatienten, die an internationalen klinischen Studien teilnehmen,
festzustellen

2. Beratung der EORTC (ber die Einschatzung der vielféltigen Aspekte der
Lebensqualitat der Krebspatienten, als eine messbare Grofe in der Behandlung

3. Ubernahme einer beratenden Funktion bei Form, Durchfiihnrung und Auswertung
von Lebensqualitatsstudien der EORTC in Zusammenarbeit mit der QL Unit

4. Betreibung grundlegender Nachforschung zur Methodik der Bewertung von
Lebensqualitat

5. Unterstutzung von Lehr- und Trainingsveranstaltungen fiir die EORTC, die ein
besseres Verstandnis fur die Lage und Lebensqualitit des Patienten schulen sollen

Der EORTC QLQ-C30 Fragebogen ist Aufgrund seiner haufigen Verwendung ein gutes
Vergleichsinstrument fur den Fragebogens dieser Studie. Der QLQ-C30 wurde
krebsspezifisch und multidimensional in der Struktur entwickelt. Er ist leicht von den
Patienten selber zu beantworten und bertcksichtigt kulturelle Unterschiede. Mittlerweile
ist er in 49 Sprachen erhaltlich und wird in 3000 Studien weltweit eingesetzt. Er ist auf
die Symptomatik unterschiedlicher Krebserkrankungen abgestimmt (z.B. Kopf- und
Halstumore, Ovarial- und Osophaguskarzinome, Lungen- und Brustkrebs). Andere
krankheitsspezifischen Abstimmungen des Fragebogens sind in Entwicklung. Zurzeit ist
der QLQ-C30 3.0 die aktuellste Version und fiir den Gebrauch in allen neueren Studien

bestimmt (EORTC DATA Center).

1.3 TNM-Klassifikation, Atiologie, Morphologie, Prognose

Das Tumorstaging ist fur die bevorstehende Therapie und die Prognose der Erkrankung
von besonderer Wichtigkeit. Die nachfolgende Auflistung gibt einen Uberblick tiber die
Verteilungshaufigkeiten eines Kehlkopfkarzinoms und die Bedeutung der verschiedenen

T-Stadien:



Glottis
Ca. 65 %

Subglottis
ca. 5%

Supraglottis
ca. 30%

Tis = préinvasives Karzinom (Carcinoma in situ)

T1 = Tumor beschrankt sich auf die Glottis mit normaler Beweglichkeit
der Stimmlippen

T1a = Befall einer Stimmlippe

T1p, = Befall beider Stimmlippen

T, = Tumor mit Ubergang auf die Subglottis oder die Supraglottis bei
normaler oder bei eingeschrénkter Beweglichkeit der Stimmlippe

T3 = Tumor beschrankt sich auf den Larynx mit Fixation einer oder beider
Stimmlippen

T, = Tumor Uberschreitet den Larynx, z.B. Einbruch in das
Kehlkopfknorpelgeriist oder den Sinus piriformis oder die
Postkrikoidregion oder die Haut

Tis = préinvasives Karzinom (Carcinoma in situ)

T1 = Tumor beschrankt sich auf die Subglottis mit normaler Beweglichkeit
der Stimmlippen

T1a = Befall einer subglotischen Seite

T1p = Befall beider subglotischen Seiten

T, = Tumor der subglottischen Region mit Ubergang auf eine oder beide
Stimmlippen

T3 = Tumor beschrankt sich auf den Larynx mit Fixation einer oder beider
Stimmlippen

T4, = Tumor Uberschreitet den Larynx, z.B. Einbruch in die
Postkrikoidregion oder Trachea oder die Haut

Tis = préinvasives Karzinom (Carcinoma in situ)

T, = Tumor beschréankt sich auf die Supraglottis mit normaler
Beweglichkeit der Stimmlippen

T1a = Tumor beschrankt sich auf die laryngeale Flache der Epiglottis oder
auf eine aryepiglotische Falte oder auf einen Morgagni-Ventrikel oder auf
eine Taschenfalte



T1, = Tumor beféllt die Epiglottis und dehnt sich auf Morgagni-Ventrikel
oder Taschenfalte aus

T, = Tumor der Epiglottis und/oder der Morgagni-Ventrikel oder der
Taschenfalten, ausgedeht auf die Stimmlippen ohne Fixation

T3 = Tumor beschrénkt sich auf den Larynx mit Stimmlippenfixation und/
oder Destruktion oder anderen Zeichen von Tiefeninfiltration

T, = Tumor Uberschreitet den Larynx und befallt z.B. den Sinus piriformis
oder die Postkrikoidregion oder die Vallekula oder die Zungenbasis

An einem Larynxkarzinom erkranken vorwiegend Mé&nner (Inzidenz 7,9 (Manner) bzw.
0,6 (Frauen) / 100000 Einwohner in Deutschland) (Neumann 1988). Eine Zunahme der
Tumorhéaufigkeit ist auf die Vermehrung duRerer Noxen, wie Zigarettenrauch und
Alkohol seit den dreiBiger Jahren des letzten Jahrhunderts zuriickzufiihren. AuRerdem ist
eine berufliche Exposition durch Kanzerogene gegeben (Asbest, Benzol, Nickel). Etwa
50 % aller Malignome des Hals-Nasen-Ohrengebietes sind Larynx- und

Hypopharynxkarzinome (Boennighaus 2001).

Morphologisch weisen die Larynxkarzinome hauptsdchlich ein ulzerés-endophytisches
Wachstumsmuster auf. Seltener ist ein verrukds-exophytisches Muster. Dementsprechend
imponieren sie meist als geschwiirig zerfallende Tumore. Histologisch kommen folgende
Formen vor: Das Plattenepithelkarzinom macht 98 % der Falle aus. Eine weitaus bessere
Prognose hat das verrukdse Karzinom, es kommt aber nur in 1,5 % der Félle vor. Das
spindelzellige Plattenepithelkarzinom ist mit einem Vorkommen von 0,5 % am
seltensten. Es ist hoch maligne und dementsprechend prognostisch eher ungunstig (Riede
2001).

Je nach Sitz des Karzinoms liegen eine andere Lymphknotenbeteiligung und eine andere
Prognose vor. Das supraglottische Karzinom macht erst beim Ubergriff auf die
Stimmbénder Symptome (Heiserkeit) und hat zum Zeitpunkt der Diagnose meist schon
Lymphknotenmetastasen gesetzt. Die 5-Jahres-Uberlebensrate liegt bei ca. 60 % (Riede
2001).



Das Glottiskarzinom wird wegen seiner frihen Symptomatik, die sich durch Heiserkeit
aulert, relativ bald entdeckt. Durch die spéarliche lymphatische Versorgung, und den
dadurch geringeren Lymphknotenbefall ist es prognostisch als giinstig zu anzusehen. Die
5-Jahres-Uberlebensrate liegt bei ca. 90 % (Riede 2001).

Beim subglottischen Karzinom treten die Lymphknotenmetastasen bereits vor der
Klinischen Diagnose auf, so dass, wie beim supraglottischen Karzinom, die Prognose
weniger gunstig ist als beim Stimmbandkarzinom.

Beim Hypopharynxkarzinom ist wegen der guten Lymphdrainage die metastatische
Tumorzellverschleppung  der  klinischen ~ Symptomatik  (geringe  Dysphagie,
Fremdkorpergefuhl) noch schneller voraus. Die friihe Metastasierung erfolgt meist in den
Kieferwinkel. Die Prognose ist schlecht, was die 5-Jahresuberlebensrate von ca. 30 %
bestatigt (Riede 2001).

1.4 Behandlungsablauf der Strahlen- und Chemotherapie

Um einen Uberblick tiber den Behandlungsablauf der Chemo- und Strahlentherapie zu

verschaffen wird dieser im Folgenden kurz dargestellt (Wurzburger Konzept).

1.4.1 Induktionschemotherapie:
Der erste Zyklus der Chemotherapie erfolgt nach Abschluss der pratherapeutischen

Untersuchungen:

Als Pramedikation 20mg Dexamethason (Fortecortin®) oral 6-12 Stunden vor

Paclitaxel (Taxol®)-Gabe

- 2 mg Clemastin (Tavegil®) und 50 mg Ranitidin (Zantic®) 30 min vor Paclitaxel
(Taxol®)-Gabe

- Paclitaxel (Taxol®, 200 mg/m? Korperoberflache)-Gabe i.v., in 250 ml
0,9 %-iger NaCl Losung Uber 6 Stunden

- 3 mg Granisetron (Kevatril®) als Antiemetikum in 100ml 0,9 %-iger NaCl-
LOsung

- 100 ml 20 %-ige Mannit-L6sung

- Cisplatin (100 mg/m?) in 500 ml 0,9 %-iger NaCl Lésung tber 2 Stunden



Am dritten und flinften Tag erfolgt eine Blutbildkontrolle mit Differentialblutbild, Quick-
Wert und PTT am zweiten und siebten Tag zusatzlich eine Elektrolytkontrolle. Nach
Durchfihrung des zweiten Zyklus nach drei Wochen erfolgt die Beurteilung des
Remissionsstatus. Bei partieller oder kompletter Remission erfolgt die Strahlentherapie,

bei einem ,,no-change* Verhalten oder Tumorprogression erfolgt die Laryngektomie.

1.4.2 Strahlentherapie:

Zur Qualitatssicherung der Bestrahlung werden mindestens funf représentative
Ausdrucke der Isodosenverteilung fir die Bestrahlung der Zielvolumina 1. und 2.
Ordnung erstellt (Ebene durch Stimmband, supraglottischen Larynx, Zungengrund,
2.Trachealspange, HWK-1 Ho6he). Aulerdem sind verschieden technische
Voraussetzungen obligat (z.B. Verwendung eines Linearbeschleunigers, Planung/
Berechnung der Bestrahlung auf Basis von CT Aufnahmen, dreidimensionale
Bestrahlungstechniken).

Nach Festlegung der Zielvolumina, die sich spezifisch nach der Tumorausdehnung und
den Grad des Lymphknotenbefalls richten, wird mit der Bestrahlung begonnen
(Zielvolumen 1. Ordnung Primartumorausdehnung mit Sicherheitsabstand, Zielvolumen

2. Ordnung Priméartumor mit betroffenen Lymphknotenarealen):

- Bestrahlung des Zielvolumens 2. Ordnung mit 5 x 2 Gy/Woche bis zu einer
Gesamtreferenzdosis von 30 Gy

- Bestrahlung mit 5 x 1,8 Gy/Woche bis zu einer Gesamtreferenzdosis von 51,6 Gy

- In den letzten 12 Bestrahlungen (nach 30 Gy Gesamtreferenzdosis) zuséatzliche
Bestrahlung des Zielvolumens 1. Ordnung mit 5 x 1,5 Gy/Woche als
»concomitant boost* bis zu einer Gesamtreferenzdosis von 18 Gy

- Zeitlicher Mindestabstand zwischen 1. und 2. Fraktion 6 Stunden

Insgesamt erhalt das Zielvolumen 1. Ordnung also eine Gesamtreferenzdosis von 69,6
Gy. Im Rickenmark sollte eine Gesamtreferenzdosis von 45 Gy und eine Tagesdosis von
2 Gy nicht Gberschritten werden. Um radiogen bedingte chronische Larynxddeme zu

reduzieren, sollten Dosisspitzen im Bereich des Larynx vermieden werden.



1.5 Problemstellung und Zielsetzung

Diese Studie soll die Probleme und Belastungen von Patienten mit einem Larynx- oder
Hypopharynxkarzinom nach Induktionschemotherapie mit anschlieRender Bestrahlung
darstellen. Hierbei wird besonders auf die Vielfaltigkeit der Ausdehnung dieser
Krankheit auf die einzelnen Lebensbereiche der Betroffenen eingegangen. Die
Minderung der Lebensqualitdt ist von verschiedenen Faktoren abh&ngig, die sich
individuell unterscheiden. Emotionales Empfinden und das soziale Umfeld des
Erkrankten spielen hier eine grof3e Rolle.

Die Ergebnisse dieser Studie sollen helfen, die Konsequenzen, die sich durch diese
Erkrankung ergeben, besser zu verstehen und dementsprechend auf sie zu reagieren. Eine
Reduktion der krankheitsspezifischen Symptome im alltaglichen Leben des Patienten
kdnnte ermoglicht werden, was zu einer Steigerung der individuellen Lebensqualitét
fihrt. Auch zu einer verbesserten Aufklarung von Neuerkrankten wirden sie beitragen.
Der hierzu entwickelte Fragebogen beschaftigt sich detailliert auf eine fiir den Patienten
verstandliche Weise mit seiner Problematik und wie sie sich auf sein Leben und Umfeld
auswirkt. AuBerdem soll festgestellt werden, wie groRR der Zuspruch oder die Ablehnung
der Erkrankten gegentber der Therapie ist und ob sie sich erneut flr diese Therapieform
entscheiden wirden. Da die meisten Patienten kein oder nur ein geringes Vorwissen tber
ihre Erkrankung mitbringen (de Maddalena 1996), ist besonders der Ablauf und der
Informationsgehalt des Aufklarungsgespraches durch den Arzt fur das Verstandnis und
die Akzeptanz der Krankheit von groRBer Wichtigkeit. Deshalb wird nach der
Zufriedenheit Uber Verstandlichkeit und Umfang der Aufklarung gefragt.

Die Atiologie wird auf Risikofaktoren wie Rauchen und Alkoholkonsum gepriift. Zudem
wird untersucht, wie die Krankheit das Verhalten der Patienten in Bezug auf diese
Risikofaktoren beeinflusst hat.

Der Fragebogen zeigt auBerdem, wie die Patienten mit den Folgen ihrer Erkrankung
umgehen (Darstellungen der fiir diese Krankheit spezifische Symptomatiken) und welche
Konsequenzen sie ziehen, um sie zu bewaltigen. Auswirkungen auf ihr Sozialleben, ihre
Mobilitat und Arbeitsmoglichkeiten werden dargestellt. In erster Linie die psychische
Beeintrachtigung der Patienten, die durch die verschiedenen Faktoren entsteht, wird

hierbei besonders hervorgehoben.
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2. Material und Methoden

2.1 Patientenkollektiv

Das Patientenkollektiv setzte sich aus 41 Personen zusammen. Bei 32 Patienten (78 %)
wurde ein Larynxkarzinom diagnostiziert, nur 9 Patienten (22 %) leiden an einem
Hypopharynxkarzinom. Die unterschiedlichen Mdglichkeiten der Tumorausdehnung
bzw. das Tumorstaging wurde in der Einleitung bereits dargestellt. 22 Patienten hatten
ein T4-, 17 einen T3- und 2 einen T2-Tumor. Das Tumorgrading, das den
histopathologischen Differenzierungsgrad des Tumors darstellt, zeigt bei 24 einen maRig-
und bei 17 Patienten einen enddifferenzierten Tumor.

2.2 Datenerhebung

Die Datenerhebung wurde an einem Patientenkollektiv durchgefihrt, das eine
neoadjuvante Chemotherapie mit anschliefender Radiatio an der Universitatsklinik
Wirzburg erhielt. Ziel war es, eine operative Therapie zu vermeiden. Die Befragung
erfolgte zwischen 6 Monaten und 6 % Jahren nach Abschluss der Therapie.
Durchschnittswert betrug dementsprechend 4,35 Jahre. Hierbei wurden die Daten im
Zeitraum September 2003 bis Januar 2004 telefonisch, d. h. durch Vorlesen der Fragen
ermittelt. Dies beinhaltete auch die vertrauliche Behandlung der gewonnenen Daten. Die
Patienten wurden dazu angehalten, die Fragen wahrheitsgemaR zu beantworten. Konnten
sich die Befragten zuerst fir keine Antwortmdglichkeit entscheiden, erarbeitete man im
gemeinsamen Gesprach eine Losung. Die Werte wurden wéhrend des Gesprachs in den

Computer Ubertragen.
2.3 Der Fragebogen
Der Fragebogen ist auf die spezifische Symptomatik von Patienten mit Larynx- und
Hypopharnyxkarzinomen abgestimmt und in Design und Inhalt mit Fragebdgen anderer

Studien vergleichbar. Er wurde erstmals 1999 von der Wirzburger Universitat auf
Lesbarkeit, Vollstandigkeit, Akzeptanz und Verstandlichkeit tberpriift. Fir diese Studie
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wurden hinsichtlich der Befragung nach Ausbildung und Schulabschluss, sowie nach
Zufriedenheit Uber stationdre bzw. ambulante Behandlung einige Modifikationen

vorgenommen.

Aufbau der Uberarbeiteten Version:

1. Erhebung sozialdemographischer Daten
a) Geschlecht
b) Alter
¢) Familienstand
d) Kinder
e) Wohnsituation
f) Schule/Ausbildung
g) Berufstétigkeit vor der Behandlung und Berufstatigkeit jetzt

2. Erfassung Konsumverénderung und onkologischer Faktoren
a) Nikotingenuss im Vergleich vor und nach Therapie

b) Alkoholgenuss im Vergleich vor und nach Therapie

3. Darstellung der Aspekte der psychologischen und sozialen Betreuung
a) Angebot einer psychologischen Betreuung/Selbsthilfegruppe

b) Teilnahme an einer psychologischen Beratung/Selbsthilfegruppe

Der Hauptteil des Fragebogens besteht aus 51 Fragen und kann in verschiedene Rubriken

eingeteilt werden.

Psychologische Betreuung/Selbsthilfegruppe
Globale Funktionen

Verénderung des Aussehens und der Sprache
Kommunikation

Nahrungsaufnahme

Medikamente

N o a r wDdhE

Spezielle Symptome

12



8. Aufklarung und erneute Entscheidung zur Therapie
9. Zufriedenheit mit stationarer/ambulanter Behandlung

10. Lebensqualitit und Gesundheitszustand

Den Rubriken wurden Skalen zugeordnet, die die durchschnittliche Beeintrachtigung des

Patientenkollektivs zur jeweiligen Rubrik oder Einzelfrage aufzeigen.

Skalen Frage (Items)
Nr.

Psychologische Betreuung/Selbsthilfegruppe

Vermissen einer psychologischen Betreuung oder Selbsthilfegruppe 1,2

Globale Funktionen

Emotionale Belastung 3,5, 25, 29, 38
Soziale Einschrankungen 4, 26, 27, 28
Mobilitat 12
Arbeitsfahigkeit 13
Veranderungen des Aussehens und der Sprache

Veranderung des Aussehens 5
Veranderung der Stimme 6,7

Kommunikation

Anstrengung beim Sprechen 8
Verstandlichkeit der Sprache 910,11
Nahrungsaufnahme

Konsistenz der Nahrung 18, 19
Probleme verschiedener Nahrungsmittel 14 -17
Probleme beim Schluckakt 20-24
Genuss/Essen in Gesellschaft 25-28
Produkte zur Nahrungserganzung 30

Medikamente

Einnahme von Schmerzmitteln 31
Benutzung einer Erndhrungssonde 29
Benutzung von kinstlichem Speichel 32
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Spezielle Symptome

Heiserkeit 33
Mundtrockenheit 34
Entziindungen im Mund- und Rachenraum 35
Schmerzen im Mund- und Rachenraum 36
Probleme mit den Zahnen 37
Probleme mit Zahnersatz 38
Geschmacksempfinden 39
Gewichtsabnahme 40
Kieferklemme 41
Einschrankung der Bewegungsfreiheit 42,43
Aufklarung und Wiederentscheidung

Aufklarung 44
Wiederentscheidung fir Strahlentherapie 45
Wiederentscheidung fir Chemotherapie 46
Zufriedenheit mit stationarer/ambulanter Behandlung

Zufriedenheit mit der stationdren Behandlung 48
Zufriedenheit mit der ambulanten Behandlung 49

Lebensqualitat/Gesundheitszustand

Beeintrachtigung der Lebensqualitat 47
Erfolgseinschatzung 50
Gesundheitszustand 51

Es standen vier Antwortmoglichkeiten zur Verfiigung (1 = nein, 2 = wenig, 3 = maRig,
4 = sehr). Die Antworten konnen auf den Grad der Belastung/ Beeintrachtigung bezogen
werden oder auf die Haufigkeit bei der Einnahme Medikamenten oder Benutzung von

Hilfsmitteln (Nahrungssonde, Schmerzmittel, Nahrungserganzungsmittel).
2.4 Statistik
Der Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitat der Patienten mit einem Larynx- und

Hypopharynxkarzinom wurde nach der Likertmethode fir summierte Skalen

ausgewertet. Bei diesem System werden die themenbezogenen Items einfach summiert.
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Dies ermdglicht die Ergebnisse der einzelnen Fragen, je nach Bedarf zusammenzufassen
und auf einer linearen Intervallskala von 1 - 100 zu staffeln.

Um den Skalenwert (S) zu bestimmen wird zun&chst der ,Raw Score“ (RS =
Durchschnittswert) ermittelt, indem man die Summe der einzelnen Fragen (I) einer Skala
durch die Anzahl der Fragen (n) dividiert. Die Skalen kdnnen auch im Nachhinein neu

geformt werden, indem man die Durchschnittswerte verschiedener Items bildet.

RS = (11+12+....In)/n

Der Skalenpunktwert (S) wird anschlieBend durch lineare Transformation in eine Skala

von 1-100 ubertragen.
Skalen der Rubriken 1-10:

S = {(RS /range-1) x 4/3}+1
Der Faktor 4/3 bezieht sich auf die Umrechnung des urspringlichen maximalen
Wertebereichs, auf den Skalenwertebereichs 1-100. Der Ausdruck ,range* gibt den
maximal angegebenen Wert fur die jeweilige GroRe des Patientenkollektivs an.

Verschieden Fragen gleicher Themenbereiche konnen in Skalen zusammengefasst

werden, was eine durchschnittliche Betrachtung der Ergebnisse ermdglicht.
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3. Ergebnisse

Beziehen sich die Ergebnisse auf durchschnittliche Angaben oder Prozentzahlen, kdnnen

durch gerundete Werte unterschiedliche Gesamtsummen entstehen.

3.1 Geschlecht und Altersverteilung

Das Patientenkollektiv besteht insgesamt aus 41 befragten Personen wobei acht (19,5%)
weiblich und 33 (80,5%) mannlichen Geschlechts sind. Was einem Verhaltnis (Frauen zu
Mannern) von ca. eins zu vier entspricht. Im weiteren Verlauf der Auswertung wird
Aufgrund des geringen Anteils befragter Frauen auf eine geschlechtsspezifische
Auswertung verzichtet. Das Durchschnittsalter liegt zum Zeitpunkt der Befragung bei
61,75 Jahren. (Tab. 1)

Tabelle 1: Altersverteilung

Durchschnittsalter 61,75 62,45 58,87
Jungster Patient 47 47 54
Altester Patient 76 76 65

3.2 Familienstand und Kinder
32 Befragte sind verheiratet, was den Grof3teil des Patientenkollektivs darstellt. (Tab. 2).

Nur 17% haben keine Kinder. Die durchschnittliche Anzahl der Kinder betragt 2,35
wobei alle schon das 18. Lebensjahr tiberschritten haben.
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Tabelle 2: Sozialer Status

ledig 6 14,6
verheiratet 32 78
verwitwet 3 7,3
geschieden 0 0
3.3 Wohnsituation

Das Verhaltnis von Alleinlebenden zu den Personen die in einer Gemeinschaft wohnen

betréagt ca. eins zu acht. (Tab. 3)

Tabelle 3: Wohnsituation

Mit Partner 23 56,0
Mit Partner und Kindern 11 26,8
Allein mit Kindern 1 2,4
Mit anderen Personen 1 2,4
Allein 5 12,1

3.4 Schule und Ausbildung

Der Grofiteil der Patienten besuchte nach der Grundschule die Hauptschule (78%) und

ging auf keine weiterflihrende Schule (Tab. 4). Diese Tendenz lasst sich auch im

weiteren beruflichen Werdegang wiedererkennen. Hier schlug nur einer die akademische

Laufbahn ein (Tab. 5).
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Tabelle 4: Schule

Hauptschulabschluss 32 78,0
Realschulabschluss 5 12,1
Abitur 4 9,7

Tabelle 5: Ausbildung

Lehre 29 70,7
Meisterabschluss 7 17,0
Studium 1 2,4
Keine Ausbildung 4 9,7

3.5 Berufstéatigkeit

19,5% der Patienten gaben an zurzeit erwerbstitig zu sein. Die Anzahl der nicht
Erwerbstatigen, sowohl krankheitsbedingt, als auch aus anderen Griinden, betrégt 80,5%.
Erwerbsunfahig wegen ihrer Erkrankung sind 26,8% (Tab. 7). Vor Erstdiagnose waren
4,8% Beamte, 7,3% Angestellte und 2,4% Arbeiter. Die Gruppe der Rentner machte mit
68,2% den groRten Anteil aus. 7,3% waren im Haushalt tétig, 2,4% selbstandig und 7,3%
arbeitslos (Tab. 6).



Tabelle 6: Berufstatigkeit vor der Erkrankung

Beamte 2 4,8
Angestellte 3 7,3
Arbeiter 1 24
Rentner 28 68,2
Hausfrauen 3 7,3
Selbstandige 1 2,4
Arbeitslose 3 7,3

Tabelle 7: Berufstatigkeit nach der Erkrankung

Erwerbstatig 8 19,5

Zur Zeit nicht erwerbstétig | 11 26,8
wegen dieser Erkrankung

Erwerbsunféhig wegen | 3 7,3
dieser Erkrankung

Nicht  erwerbstatig aus | 19 46,3

anderen Griinden

3.6 Risikofaktoren Nikotin und Alkohol

Die Befragung ergab bei 22 der 41 (53,6 %) Patienten friilheren oder noch andauernden
Alkohol und Zigarettekonsum. Raucher oder ehemalige Raucher ohne Alkoholkonsum
machten 34,1 % des Patientenkollektivs aus. Nur 4,8 % nahmen Alkohol zu sich, ohne



jemals geraucht zu haben. Und nur 3 der 41 Patienten konsumierten weder Alkohol noch
Nikotin.
Rauchgewohnheiten vor und nach Erstdiagnose:

17 % des gesamten Patientenkollektivs haben noch nie in ihrem Leben geraucht. Es
ergibt sich somit ein Prozentsatz von 83 % Raucher und ehemalige Raucher. 53 % der
ehemaligen Raucher horten wegen dieser Krankung auf, 15 % rauchten seit hochstens
und 32 % seit mindestens 20 Jahren nicht mehr. VVor der Erkrankung konsumierten 88 %
der befragten Raucher bis zu 20 Zigaretten am Tag, 12 % gaben an bis zu 40 zu rauchen.
Ein durchschnittlicher Zigarettenkonsum von 20,25 Stiick pro Tag und Person wurde
ermittelt (Tab. 8). Nach Diagnosestellung gaben nur 36 % der Befragten an, Zigaretten
zu konsumieren, wobei sich auch das Rauchverhalten &nderte, da 75 % nur noch bis zu
zehn und 25% bis zu 20 Zigaretten am Tag rauchten. Der Durchschnittwert ergab pro

Person 10 Zigaretten am Tag (Tab. 9).

Tabelle 8: Nikotingenuss vor der Erkrankung

Nichtraucher 7 17,0
Raucher und ehemalige 34 83,0
Raucher

1 — 20 Zigaretten taglich 30 73,1
21 — 40 Zigaretten 4 9,7
Uber 40 Zigaretten 0 0
Ehemalige Raucher seit 4 9,7
hochstens 20 Jahren

Ehemalige Raucher seit 8 19,5
mindestens 20 Jahren
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Tabelle 9: Nikotingenuss nach der Erkrankung

Raucher 15 36,5
BeiKrankheitsbeginn 14 34,1
aufgehort zu rauchen

Nichtraucher 26 63,4
1-10 Zigaretten am Tag 10 24,3
11-20 Zigaretten am Tag 5 12,1
Uber 20 Zigarettenam Tag | O 0

Alkoholgenuss vor und nach der Operation:

Alkohol ist flir einen Erwachsenen ab etwa 3,5 ml/kg Kérpergewicht tédlich. Chronische
Schéden sind bei téglicher Einnahme von mehr als 60 ml bei Mannern bzw. 30 ml bei
Frauen zu erwarten. Dies entspricht einer Menge von 1,5 und 0,75 Litern Bier pro Tag.
(Mutschler 2001). Ein Suchtpotential kann allerdings nicht von der Menge, die
chronische Schéden verursacht, abgeleitet werden. Vielmehr ist hier eine individuelle
Einteilung in verschiedene Alkoholtypen notwendig. Somit konnen auch Kkleinere
Mengen und unregelméaBiger Konsum auf ein Suchtpotential hinweisen (Poehlke 2001).
In dieser Studie gaben 58,5 % der Befragten an regelmaRig Alkohol getrunken zu haben.
Uber dem Wert von mehr als 1,5 Liter Bierkonsum pro Tag lag jedoch nur ein Befragter.
Regelmélig wurde Alkohol von 36,5 % des Patientenkollektivs konsumiert. 19,5 %
tranken selten Alkohol (Tab.10). Diese Werte beziehen sich auf den Alkoholgenuss vor

Erkennen der Krankheit.
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Tabelle 10: Alkoholgenuss vor Erkrankung

Kein Alkoholgenuss 17 41,4
Alkoholgenuss insgesamt 24 58,5
Seltener Alkoholgenuss 8 19,5

(unregelmaliig z.B. zu

festlichen Angelegenheiten)
RegelmaRiger 15 36,5
Alkoholgenuss (bis zu 3

Flaschen Bier taglich)
Alkoholabusus (mehr als 3 1 2,4
Flaschen Bier taglich)

Leider &nderte sich das Trinkverhalten der Patienten nach Erkennen der Krankheit kaum.
Nur sechs Patienten (14,6%) gaben das Trinken auf. Es ergibt sich ein Anteil der
weiterhin Alkohol konsumierenden Befragten von 43,9 % (Tab.11). Die Personen, die
einen regelméligen Konsum angaben (bis zu drei Flaschen Bier taglich), trinken bis auf
eine Ausnahme die gleiche Menge wie vor Beginn der Erkrankung. 83 % der neuen
Nichttrinker kommen aus der Gruppe der seltenen Trinker. Somit wurde nur eine
deutliche Reduktion des Nikotinkonsums erzielt.
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Tabelle 11: Alkoholgenuss nach Erkennen der Erkrankung

derzeit kein Alkoholgenuss | 23 56,1
Alkoholgenuss insgesamt 18 43,9
Seltener Alkoholgenuss 3 7,3

(unregelmaliig z.B. zu
festlichen Angelegenheiten)
RegelmaRiger 14 34,1

Alkoholkonsum (bis zu drei

Flaschen Bier taglich)
Alkoholabusus (mehr als |1 2,4
drei Flaschen Bier taglich)

3.7 Aufklarung tGber Strahlen und Chemotherapie

Die meisten Patienten (58,5 %) fiihlten sich ausreichend aufgeklart Gber die Therapie der
alleinigen Strahlen und Chemotherapie und den méglichen Alternativen. Dennoch waren
22 % der Patienten unzufrieden mit der Aufklarungsweise. 19,5 % winschten sich ein
ausfihrlicheres Gesprach uber die einzelnen Schritte der Therapie. Der Grofteil der
Patienten wirde sich auf jeden Fall wieder fiir diese Art von Therapie entscheiden (Tab.
12).
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Tabelle 12: Wiederentscheid (WE) fir die jeweilige Therapieart

Strahlen- 0% 21,9 % 19,5 % 58,5%
therapie
Chemo- 0% 0% 14,6 % 85,3 %
therapie

3.8 Auswertung des Fragebogens

3.8.1 Erklarung der Skalenpunktwerte

Im Allgemeinen gibt der Skalenpunktwert die Belastung bzw. die Beeintrachtigung der
Patientengruppe flr die jeweiligen Fragen wider. Ein niedriger Punktwert ist eine geringe
Belastung ein hoher Punktwert eine starke Belastung. Zur besseren Darstellung der

einzelnen Skalenwerte werden sie in Tabelle 12 ihren Wertebegriffen gegenubergestellt.

Tabelle 12: Skalenwerte, Wertebegriffe

0 Keine Beeintréchtigung / Beschwerden

1-25 Geringfiigige Beeintrachtigung /
Beschwerden

26 - 50 Wenige Beeintréchtigung / Beschwerden

51-75 MéaRige Beeintrachtigung / Beschwerden

76 - 99 MaRige bis starke Beeintrachtigung /
Beschwerden

100 Starke Beeintrachtigung / Beschwerden
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Zur Frage der Bewertung des Krankenhausaufenthaltes und der Einschétzung des
Behandlungserfolges bzw. Gesundheitszustandes wahrend der letzten Wochen (Frage 48
mit 51) korreliert der Skalenpunktwert reziprok zu Tabelle 12 (Tab. 13)

Tabelle13: Bewertung der Skalenpunktwerte von Frage 48 mit 51

0 Starke Beeintrachtigung / Unzufriedenheit

1-25 MaRige bis starke Beeintrachtigung /
Unzufriedenheit

26 - 50 MaRige Beeintrachtigung / Unzufriedenheit

51-75 Wenig Beeintréchtigung / Unzufriedenheit

76 - 99 Geringfugige Beeintrachtigung /
Unzufriedenheit

100 Keine Beeintréchtigung / Unzufriedenheit

3.8.2 Skalen

Auswertung der Skalen psychologische Bertreuung:

31 Personen gaben an, dass ihnen weder die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe, noch
die Betreuung durch einen Psychologen angeboten wurde. Wohingegen 10 Patienten
dieses Angebot bejahten. Nur zwei Patienten befinden sich in psychologischer
Betreuung, wovon wiederum nur einer eine Selbsthilfegruppe besucht. Die Auswertung
nach Vermissen einer der beiden psychologischen Therapiemdglichkeiten ergab, dass 29
der Befragten eine Behandlung durch einen Psychologen nicht, 3 wenig und 7 sehr
vermissen. Eine Teilnahme in einer Selbsthilfegruppe vermissten 30 Uberhaupt nicht, 6
wenig und 5 mé&Rig. Der Durchschnittliche Skalenpunktwert von 13,83 weist auf eine
geringfugige Belastung hin.
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Skalen der globalen Funktionen:

Die emotionale Belastung wurde als wenig beeintrdchtigend angesehen
(Skalenpunktwert: 26,04). Keine emotionale Belastung verspurten 34,1 % der Patienten.
Der grofite Teil der Patienten mit 46,3 % wurde wenig emotional belastet. 19,5 % der

Befragten gaben eine méRige und keiner eine starke Belastung an.

Nach der Frage auf Einschrdnkungen im Sozialleben gaben 53,6 % keine
Beeintrachtigung an. 22,5 % der Patienten bemerkten kleine Veranderungen, die sich in
geringen sozialen Belastungen widerspiegelten. MaRig fuhlten sich 14.0 % und 9,7 %
stark sozial eingeschréankt. Hieraus folgt insgesamt wenig Beeintrachtigung des
Patientenkollektivs (Skalenpunktwert: 26,62).

Die Arbeitsfahigkeit, die sich auf leichte Arbeiten im Haushalt bezog, empfanden 2
Patienten als stark eingeschrankt. 6 Befragte hatten méRige Probleme und 12 wenige. Der
Groliteil der Patienten flhlte sich im Stande, leichte Arbeiten im Haushalt zu erledigen.
Auch hier ist eine geringe Belastung der Befragten zu beobachten (Skalenpunktwert:
24,39).

Ihre Mobilitdt schatzte die Patientengruppe noch als wenig beeintrachtigt ein
(Skalenpunktwert 40,64). 14 Patienten gaben in Bezug auf Mobilitdt bei leichten
Belastungen wie z.B. Treppen steigen keine Einschrdnkung an. 9 haben geringe
Probleme. Bei 13 zeigte sich eine méRige Belastung. 5 Patienten kdnnen sich gar nicht

oder nur minimal belasten, was sich direkt auf ihre Mobilitatseinschrankung auswirkt.

Skalen der Verénderung des Aussehens und der Stimme:

Auf die Frage ob sie die Verdnderungen ihres Aussehens stort, antworteten 21 Patienten
mit nein. 13 Befragte gaben an, dass sie ihr Aussehen wenig stort. Eine méRige Belastung
durch ihr Aussehen empfinden 7 Personen. Keiner gab eine starke Beeintrachtigung an.
Durchschnittlich  kann von keiner groen Belastung ausgegangen werden
(Skalenpunktwert: 21,95).
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5 der 41 geben an das sich ihre Stimme stark verandert hat. 16 Befragte bemerkten eine
maRige Veranderung der Stimme. Wenig sind 12 beeintrachtigt und 8 empfinden
keinerlei Beeintrachtigung. Laut Skalenpunktwert ist tendenziell von einer méRigen
Belastung zu sprechen (Skalenpunktwert: 47,96).

Die Frage ob der Klang ihrer Stimme sie stark stort, bejahten nur zwei Patienten. 3
fuhlten sich maRig gestort. Der GroRteil der Patienten storte ihre Stimme nur wenig (18)
bzw. Gberhaupt nicht (18). Insgesamt ist auch hier nur von einer geringen Belastung fur

das Patientenkollektiv auszugehen (Skalenpunktwert: 24,39).

Skalen der Kommunikation:

Das Sprechen wurde von der Mehrzahl der Patienten als nicht belastend empfunden
(Skalenpunktwert: 30,9). 18 Befragte gaben an, keinerlei Anstrengung zu verspiren.
Wenig anstrengend gaben 10 als Antwort an. 11 waren maig und 2 stark belastet. Eine
starkere Belastung zeigte sich bei Patienten mit T3- bzw. mit T4-Tumoren (Abb. 10).

Die meisten Patienten hatten so gut wie keine Probleme, sich fur den Gesprachspartner
verstandlich zu &uBern (Skalenpunktwert: 8,94). 32 der 41 Befragten hatten keine
Verstandigungsprobleme, 7 wenige und 2 maRige. Keiner der Befragten gab starke
Probleme an. Dies duf3ert sich auch in der Befragung nach Hilfsmitteln im Gesprach wie
z.B. verstarkte Gestikulation oder Schrift. Hier geben 35 Personen an keine, und 4
wenige Hilfsmittel zu benutzen. Eine maRige Veranderung stellen 2 Patienten fest. Stark
war keiner betroffen (Skalenpunktwert: 6,5). Eine héhere Problematik zeigte sich jedoch
bei der telefonischen Verstdndigung (Skalenpunktwert: 17,07). Es gaben 2 Befragte an,
von ihren Mitmenschen nur schwer am Telefon verstanden zu werden. 4 gaben méaiige
und 7 wenige Probleme an. Der Hauptteil der Patienten (28) hatte keine Probleme mit der
Verstandigung beim Telefonieren (Abb.1). Eine Korrelation zur TumorgroRRe konnte bei
der Verstandigung nicht festgestellt werden.

Hinweis zu den Abbildungen: Die in Diagrammen dargestellten Werte beziehen sich auf
die Gesamtzahl der Patienten n: 41. In Ausnahmeféllen wird die Anzahl n in den

Diagrammen angegeben.
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Abb. 1: Probleme der Verstandigung im
Gespréach und beim Telefonieren

M@ Telefon
W Personliches Gesprach

Patientenanzahl

4
2 2
h.L
keine wenig maliig sehr

Skalen der Nahrungsaufnahme:

Die Konsistenz der Nahrung bereitete den Betroffenen durchschnittlich wenige Probleme
(Skalenpunktwert: 37,19). Die meisten Belastungen fur den Schluckakt traten bei
trockenen Nahrungsmitteln, wie einem trockenen Brotchen auf. Betrachtet man die
einzelnen Antworten, so zeigt sich, dass 7 Patienten keine trockenen Nahrungsmittel zu
sich nehmen koénnen. 19 klagen Uber maRige (Einnahme der Speisen nur mit
Zuhilfenahme von viel Flissigkeit moglich), 10 Gber wenige und 5 Uber keine Probleme.
Insgesamt kann man hierbei von einer maiiigen Belastung ausgehen (Skalenpunktwert:
56,1). Kornige Nahrungsmittel wie Musli verursachten dhnlich starke Probleme wie
Einnahme von Fleisch (Skalenpunktwert: 35,76). 6 Patienten war es nicht mdoglich,
Fleisch oder koérnige Nahrung zu sich zu nehmen. Salate konnte von der Mehrzahl der
Patienten gut toleriert werden (Skalenpunktwert: 21,14). 25 der 41 Befragten hatten hier
keine Probleme (Abb. 2). Auf die Frage nach Zerkleinerung der Speisen gaben 18
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Patienten an die Nahrung nicht mehr als blich zu zerkleinern. 10 mussten ihre Speisen
leicht, 6 maRig und 7 starker als sonst zerkleinern (Skalenpunktwert: 34,84). Auf eine
Verflissigung der Nahrung sind 10 Patienten angewiesen. 5 sind stdndig betroffen,
unabhangig von der Art der Nahrung. 3 verfliissigen ihre Nahrung oft und 2 selten (Abb.

3). Der GroRteil der Befragten (31) ist nicht auf eine Verflissigung angewiesen
(Skalenpunktwert: 18,7).

Abb. 2: Schwierigkeiten beim Verzehr
verschiedener Nahrungsmittel
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Abb. 3: Verflissigung/ Zerkleinerung von
Speisen
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Die meisten Schwierigkeiten beim Schluckakt traten durch die verminderte Gleitfahigkeit
der Speisen auf (Skalenpunktwert: 42,27). 18 Befragte hatten hier hdufig Probleme, 2
klagten sogar tber einen Dauerzustand. Wenige und keine Schwierigkeiten gaben 21
Patienten an. Atemnot, und dass Nahrung aus der Nase wieder austrat, war ein
geringfugiges Problem (Skalenpunktwert: 8,93). Jeweils 32 Patienten gaben hier an,
Uberhaupt nicht betroffen zu sein. 7 der 41 Patienten klagte Gber haufiges Verschlucken.
Einer gab an, sich so gut wie immer zu verschlucken. Da die meisten nur wenig bis keine
Probleme hatten (33), ist hier im Allgemeinen von einer niedrigen Belastung auszugehen
(Skalenpunktwert: 23,58). Schmerzen beim Schlucken stellten nur ein geringfiigiges
Problem dar (Skalenpunktwert: 18,70). Einer klagte Uber starke Schmerzen, 4 Uber
maRige, 12 tber geringe und 24 hatten keine Schmerzen beim Schluckakt (Abb. 4).
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Abb. 4: Auftretende Symptome wéhrend des Schluckens
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Genuss/Essen in Gesellschaft:

Durchschnittlich haben die Patienten keine groRen Probleme, ihr Essen zu geniel3en
(Skalenpunktwert: 28,46). Allerdings erkennt man eine zunehmende Belastung bei
gesellschaftlichen Anléssen. Ist ein Essen mit der Familie noch absolut unproblematisch
(Skalenpunktwert: 9,75), so isolieren sich die Patienten zunehmend beim Essen mit
Freunden (Skalenpunktwert: 28,43), oder in fremder Gesellschaft wie z.B. einem
Restaurant oder Café (Skalenpunktwert: 41,46). Bezieht man sich auf die einzelnen
Antworten, so spiegelt sich diese Tendenz besonders in der Frage nach starker Belastung
wider. Keiner der Patienten gab an, in familidrer Gesellschaft stark belastet zu sein.
Wohingegen 3 mit Freunden und 13 im Restaurant eine starke psychische Belastung
sehen, mit dem Ergebnis ein Essen in Gesellschaft komplett zu vermeiden. Dennoch hat
der GroRteil der Patienten in allen drei Féllen keine Probleme. Familidre Gesellschaft

beim Essen gaben 31 der 41 Patienten als nicht belastend an. 22 bzw. 21 finden es nicht
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problematisch, in Gesellschaft mit Freunden oder in der Offentlichkeit zu essen. 2 der

Befragten gaben an, eine maRige und 8 eine geringe Belastung beim Essen mit der
Familie zu empfinden (Abb. 5)

Abb. 5: Essensgenuss/ Essen in Gesellschaft
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Gebrauch einer Ernédhrungssonde:
5 Patienten sind auf eine Ernadhrungssonde standig angewiesen, um ihre benétigten

Né&hrstoffe zu sich zu nehmen. 27 der 41 gaben an, keine Erndhrungssonde zu benutzen.

Mittel zur Nahrungserganzung:
Keine Nahrungsergéanzungsmittel nahmen 15 Patienten ein. 9 gaben an, selten welche

einzunehmen. 11 machen hdufig davon Gebrauch. Ein stdndiger Konsum ist bei 6
Patienten zu beobachten.
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Einnahme von Schmerzmitteln:
Nur ein Patient nimmt regelmaBig Schmerzmittel zu sich. 5 gaben eine haufige und 13
eine seltene Einnahme an. Die Anzahl der Befragten die nicht auf einen Einnahme von

Schmerzmittel angewiesen sind betragt 22.

Kinstlicher Speichel:
Die Moglichkeit Gber die Benutzung von kiinstlichem Speichel ist den meisten befragten
Personen Uberhaupt nicht bekannt. Dementsprechend gibt es nur wenige Benutzer (6).

Der Groldteil der Patienten nimmt keinen kinstlichen Speichel.

Skalen der speziellen Symptome:

Heiserkeit verursacht bei den Patienten eine geringe bis maRig schwere Belastung
(Skalenpunktwert: 40,64). 2 Personen klagten Uber starke Heiserkeit. 12 Patienten sind
maRig betroffen. 20 gaben eine geringe Heiserkeit an. Und nur 7 hatten mit diesem
Symptom keine Probleme (Abb. 6).

Das Symptom Mundtrockenheit bereitet dem Patientenkollektiv méaRige Probleme
(Skalenpunktwert: 53,66). Unter starker Trockenheit des Mundes litten 7 Patienten. 16
gaben eine méaRige Problematik an. Geringfugig waren 13 von diesem Symptom belastet
und 5 gaben keine Probleme an (Abb. 6).

Durchschnittlich traten durch Entzindungen im Mund- und Rachenraum nur
geringfugige Probleme auf (Skalenpunktwert: 19,51). Der Grofteil der Befragten war
nicht betroffen (26). 6 gaben wenige und 9 méRige Beschwerden an. Keiner litt stark
unter diesem Symptom.

Schmerzen im Mund- und Rachenraum fihrten nur zu leichten Beschwerden
(Skalenpunktwert: 13,81). Es hatte, ebenso wie bei dem Symptom Entzindung, keiner
starke Schmerzen. Eine geringe und méRige Symptomatik gaben jeweils 6 Patienten an.

29 hatten keine Schmerzen.
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Abb. 6: Mundtrockenheit und Heiserkeit
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Probleme mit den Z&hnen traten trotz Zahnsanierung relativ haufig bei den Patienten auf
(Skalenpunktwert: 47,36). Der Grofteil der Patienten mit Restzahnbestand (19) hat
geringfugige bis mittelschwere Probleme mit den Zahnen (jeweils 6). 3 gaben an unter

starken Problemen zu leiden und 4 hatten keine (Abb. 7).

Die Befragung ergab, dass 28 Patienten auf einen Zahnersatz in Form einer
herausnehmbaren Prothese angewiesen sind. 14 hatten keine Probleme mit ihrer
Prothese. 6 gaben wenige und 5 méliige Probleme an. 3 litten unter starken Problemen,
die hauptséchlich auf die Passform der Prothesen zuruckzufiihren war (Abb. 7).
Insgesamt belastete die Patientengruppe der Zahnersatz nur wenig (Skalenpunktwert:
29,79).

Eine Einschrankung im Geschmacksempfinden beklagte die Befragten nur wenig
(Skalenpunktwert: 28,46). 2 der 41 Patienten litten unter einer starken Einschrankung im
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Geschmacksempfinden. Die meisten musste sich mit einer leichten Einschrankung

abfinden (17). MéaRig waren 6 und einer nicht betroffen.

Einen Gewichtsverlust bemerkten die wenigsten Patienten (Skalenpunktwert: 30,08). Nur
4 litten unter einem starken WVerlust ihres Gewichtes. 6 gaben einen maRigen
Gewichtsverlust an. Bei den meisten Patienten war wenig bis keine Reduktion des
Gewichtes zu verzeichnen. Bei der Befragung wurde ein ungewollter,

krankheitsbedingter von einer gewollten Reduktion des Gewichtes unterschieden.

Abb. 7: Probleme mit Z&hnen/ Zahnersatz
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Das Symptom der Kieferklemme bzw. der eingeschrankten Mundoffnung bereitete den
Patienten durchschnittlich geringfligige Probleme (Skalenpunktwert: 8,94). 34 hatten
keine Probleme mit der Munddffnung. 3 duBerten wenige und 4 mélige Beschwerden.

Kein Befragter gab an unter starken Beschwerden zu leiden.
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Skalen der Einschrankung der Bewegungsfreiheit:

Die meisten Patienten hatten keine Einschrankungen der Kopf oder Armbewegungen
(Skalenpunktwert: 11,41). Lediglich 6 klagten tber eine maRige Einschrankung der
Kopfbewegung und nur 2 bei der Armbewegung. Der Grofteil der Patienten verspirt
sowohl bei der Kopf- (29) als auch bei der Armbewegung (35) keine
Bewegungseinschrankung. Ein Befragter gab an, stark unter einer Einschrénkung der
Kopfbewegung zu leiden. 5 bzw. 4 Patienten hatten leichte Einschrankungen in Kopf-

bzw. Armbewegungen.

Skalen Erfolgseinschatzung/Zufriedenheit mit ambulanter bzw. stationdrer Behandlung:

Die Patienten waren insgesamt mit dem stationdren Krankenhausaufenthalt sehr
zufrieden (Skalenpunktwert: 83,74). Nur einer zeigte eine vollige Unzufriedenheit. 5
waren leicht unzufrieden. Kleinere Verbesserungen des Krankenhausaufenthaltes

winschten sich 7 Personen. Die meisten Patienten (28) duRerten keinerlei Beanstandung.

Die ambulante Nachsorge wurde ebenfalls, bis auf seltenen Ausnahmen von den
Patienten gut angenommen (Skalenpunktwert: 68,28). MaRig und sehr zufrieden waren
jeweils 15 der Befragten. Erhohte Unzufriedenheit beklagten 9 Patienten. Als absolut
inakzeptabel bezeichneten 2 Patienten die ambulante Nachsorge (Abb.8).
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Abb. 8: Zufriedenheit stationare/ ambulante
Behandlung
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Allgemeiner Gesundheitszustand und Lebensqualitat:

Der GroRteil der Patienten schatzte die Therapie ihrer Erkrankung als erfolgreich ein
(Skalenpunktwert: 66,67). Von einem grol’en Behandlungserfolg sprachen 18 Patienten.
14 Befragte nahmen einen maRigen Erfolg an. Dass die Therapie nur geringe
Erfolgsaussichten zur kurativen Behandlung ihre Krankheit bringt, nahmen 9 Patienten
an. Keiner ging von einem totalen Misserfolg aus.

Der durchschnittliche Skalenwert von 62,59 lasst erkennen, dass die meisten Patienten
mit dem Grad ihrer Lebensqualitat und ihrem Gesundheitszustand zufrieden sind. 4,8 %
der Patienten gaben an, eine starke Beeintrachtigung ihrer Lebensqualitdt bzw. ihres
Gesundheitszustandes durch die Krankheit zu versplren. Eine maRige bis starke

Verringerung ihrer Lebensqualitat bzw. ihres Gesundheitszustandes stellten 32,9 % der
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Befragten fest. 43,9 % der Patienten gaben nur eine leichte Beeintrachtigung an. 18,2 %
der Gruppe hatten keine EinbufRen in Sachen Lebensqualitat und Gesundheitszustand zu
verzeichnen, sie bemerkten keinen Unterschied zu ihrem Leben vor der Erkrankung.
Werden die Einzelantworten in Abh&ngigkeit zur Tumorgrofie gestellt, erkennt man
keinerlei Beziehung der TumorgréRe zur subjektiven Empfindung der Lebensqualitét
oder des Gesundheitszustandes. Um hier einen zeitlich unabhangigen Gesamteindruck zu
erreichen wurden die Fragen zur bisherigen Lebensqualitat (Frage 47) und zum aktuellen
Gesundheitszustand (Frage 51) zusammengefasst und ein Mittelwert gebildet. Daraus
ergeben sich z.B. flr die zwei T2-Patienten bei zwei Fragen vier Antwortmdglichkeiten
(Abb. 9).

Abb. 9: Lebensqualitat/ Gesundheitszustand in
Abbhangigkeit vom T-Stadium
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Darstellung der Durchschnittswerte in Abhéngigkeit der Tumorgrofie

In der Patientengruppe wurde 17-mal ein T3-Tumor diagnostiziert. Das Staging ergab bei
22 Patienten einen Tumor der Kategorie T4. Nur 2 Befragte hatten einen T2-Tumor. In
der Beurteilung der Durchschnittswerte in der Abhangigkeit der Tumorgrofie ist somit
die Aussagekraft der T2-Tumoren aufgrund ihres geringen Vorkommens in Frage zu
stellen. Die Werte werden der Vollstandigkeit halber aber mit aufgefuhrt (siehe Anhang).
Eine Korrelation der TumorgrdfRe zum Schweregrad der Symptome war in den Bereichen
Mobilitdt, Aussehen, soziale Einschrankungen, Anstrengung beim Sprechen,
Nahrungserganzung und Mundtrockenheit zu erkennen (Abb. 10). In den anderen Skalen

traten keinen Abhéngigkeiten der Durchschnittswerte zur Tumorgrofie auf.

Abb. 10: Skalenwerte in Abhanigkeit vom T-
Stadium
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4. Diskussion

4.1 Methodische Probleme/Compliance

Ingesamt waren 68 Patienten prinzipiell fir die Teilnahme an dieser Studie geeignet. 10
waren nicht erreichbar. 13 zeigten sich als nicht kooperativ, weshalb sich fur die
Compliancerate bei dieser Befragung ein Wert von 77,6 % ergab. Damit liegt diese
Studie im Vergleich zu anderen Studien, die ahnliche Themen behandeln, beziglich der
Compliancerate im Mittelfeld. Diese liegt zwischen 95,8% bis 63% (de Graeff 2000,
Magne 2001, Bjordal et al. 1999, Campbell et al. 2000, Bjordal et al. 2001, Hammerlid et
al. 2001).

Bei der Darstellung der globalen Funktionen und der Ermittlung der Lebensqualitét
werden teilweise Einzelfragen fur die Auswertung zusammen gezogen. Die Ergebnisse
sind somit als Durchschnittswerte anzusehen und kdnnen Unterpunkte in den einzelnen
Fragen nicht darstellen. Dies kann zu einer Abmilderung der individuellen Probleme der
Befragten fuhren. Um dies zu vermeiden, werden diese Unterpunkte in den einzelnen
Rubriken, wie z.B. Beurteilung des Aussehens, Genuss/Essen in der Gesellschaft,
Verstandlichkeit der Stimme in den Skalen nochmals aufgegriffen.

Die telefonische Befragung der Patienten beeinflusste in folgenden Punkten die
Auswertung des Fragebogens: Die meisten der Patienten werteten per Telefon im
gemeinsamen Gespréach die Fragen aus. Einige Patienten empfanden die Befragung als
stérend und suchten ein mdglich schnelles Ende des Gespréchs. Somit wurden die Fragen
ohne weitere Uberlegung beantwortet, was sich bei diesen Patienten u.U. in einer
Relativierung der Ergebnisse hatte niederschlagen kdnnen. Die rdumliche Trennung und
die Mdoglichkeit jederzeit das Gesprach beenden zu konnen, wurde im Gegensatz dazu
von meisten Patienten als positiv angenommen. Diese Patienten nahmen sich fur das
Gesprach lange Zeit oder erbaten um einen neuen Termin fur die Befragung. Bei alteren
Menschen erwies sich das mangelnde Verstandnis Uber den Zweck der Befragung als
problematisch. Hier zeigte sich im Besonderen eine zeitliche Inflexibilitat.
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Bei Beantwortung des Fragebogens und der Interpretation der Antworten ist immer die
Subjektivitat des Patienten zu berticksichtigen. Antworten der Befragten werden stets von
der ihrer momentanen Verfassung bestimmt — sowohl psychisch, als auch physisch,
bedingt durch ihren Gesundheitszustand, der unmittelbar mit ihrer Kehlkopferkrankung,
oder auch mit Erkrankungen unabhéngig von ihrem Hauptleiden zu tun haben kann.
Einige Patienten klagen Uber eine tages- und sogar jahreszeitenabhéngige Veranderung
ihres Leides bzw. ihrer Symptome. Hieraus wird verstandlich, dass je nachdem wann die
Patienten befragt wurden unterschiedliche Antworten entstehen kdnnen. Deshalb wurden
diese Félle gesondert beruicksichtigt, um im gemeinsamen Gesprach mit der jeweiligen
Person eine mdoglichst objektive Beantwortung der Fragen zu gewaéhrleisten.
Grundsatzlich ist der Patient bei der Beschreibung seiner Lebensqualitdt bzw. seiner
Symptome auf Vergleichsmoglichkeiten angewiesen. Die meisten Befragten nahmen in
diesem Zusammenhang Bezug auf ihren Gesundheitszustand vor ihrer Erkrankung.
Wurde von einer hohen Lebensqualitat ausgegangen, ist die empfundene Minderung der
Lebensqualitat fur die einzelne Person als relativ stark anzusehen. Personen, die schon
vor der Erkrankung von einer niedrigeren Lebensqualitat ausgingen, gaben geringere
EinbuBen in der Einschatzung ihrer Lebensqualitat an. Hier muss insbesondere
beriicksichtigt werden, dass dies nicht zwingend vom Gesundheitszustand vor der

Erkrankung abhéangt, sondern auch von sozialen sowie emotionalen Komponenten.

4.2 Diskussion der Ergebnisse

Manner erkranken viermal hdufiger (80,5 %) als Frauen (19,5 %). Das Durchschnittalter
der Manner lag bei 62, das der Frauen bei 58 Jahren. Damit ergab sich ein
Gesamtdurchschnittsalter von annéhernd 60 Jahren. Die befragten Patienten leiden an
Larynx- und Hypopharyxkarzinomen, wobei hauptsachlich (78 %) Larynxkarzinome
festgestellt wurden. Nur bei neun der 41 Patienten ergab die Erstdiagnose ein
Hypopharyxkarzinom. Die Tumoren sind zu 95 % der T3- oder T4-Klassifikation
zuzuschreiben. Nur zwei Patienten hatten einen T2-Tumor. Patienten mit einem T4-
Tumor haben grundsétzlich mit einem Einbruch in die benachbarten Regionen zu
rechnen  (Kehlkopfknorpelgerist, Sinus  piriformis,  Postkrikoidregion, Haut,

Zungenbasis).
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83 % der Befragten gaben an, vor der Krankheit geraucht zu haben, bei 58,5 % wurde
regelmaRiger Alkoholkonsum festgestellt. Ein Patient konsumierte taglich mehr als 1,5
Liter Bier, was einem Alkoholabusus entspricht. Der durchschnittliche Alkoholkonsum
ist als relativ gering einzuschédtzen. Das Risikoprofil entspricht ansonsten aus
atiologischer und epidemiologischer Hinsicht den Daten, die in dhnlichen Studien mit
Patienten gleicher Erkrankungen ermittelt wurden (Magne 2001, Karim 1983, Harwood
1983).

Trotz eindeutiger Hinweise, dass die Risikofaktoren Rauchen und Alkoholismus den
Heilungsprozess speziell dieser Erkrankung verschlechtern, konnten nicht alle Patienten
zur Aufgabe ihrer Sucht bewegt werden. In vergleichbaren Studien wurde ermittelt, dass
schon kurze Zeit nach Beendigung der Initialtherapie die Wahrscheinlichkeit eines
Rezidivs bei persistierendem Nikotinkonsum erhoht ist. Bei 27 % der Personen, die
weiterhin rauchten, beobachtete man ein Wiederauftreten der Erkrankung. Bei
Nichtrauchern hingegen trat nur in 17 % der Félle ein Rezidiv auf. Das Rauchen hat auch
eine Auswirkung auf die Qualitat der Stimme. Festgestellt wurde eine Beziehung
zwischen der Menge an konsumierten Zigaretten und der Abnahme der Stimmgqualitét.
Bis zu 20 % der Patienten, die nach der Therapie weiterhin rauchten, zeigten eine
unbefriedigende Entwicklung ihrer Stimme. Im Gegensatz dazu wurde nur bei 6 % der
Nichtraucher eine Negativentwicklung festgestellt (Harwood 1983).

In dieser Studie gaben bei Krankheitsbeginn 14 Patienten das Rauchen auf und erhéhten
den Nichtraucheranteil auf 63,4 %. Beziglich Alkohohlgenuss sind noch geringere
Konsequenzen des Patientenkollektivs zu verzeichnen. Hier distanzierten sich nur sechs,
von urspringlichen 24 Patienten vom Alkoholkonsum, wobei diese sechs ohnehin nur
einen moderaten Genuss angaben. Betrachtet man die Entwicklung des Nikotin- bzw.
Alkoholkonsums vor und nach Erstdiagnose, sind bis auf eine maRige Reduktion des
Raucheranteils insgesamt keine grofRen Verdnderungen im Verhalten der Patienten zu

sehen.

Die Befragten absolvierten grotenteils die Hauptschule 78 %, anschliefend machten
70,7 % eine Lehre und 17 % den Meisterabschluss. 9,7 % erreichten die allgemeine
Hochschulreife; ein Befragter schlug eine akademische Laufbahn ein. Das durch diese
Daten sich widerspiegelnde Bildungsniveau kann nicht ohne weiteres auf das
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Genussverhalten des Patientenkollektivs Ubertragen werden. Dennoch zeigt sich, dass
sich in den letzen 20 Jahren das Image des Nikotinkonsums deutlich gewandelt hat: War
das Rauchen ehemals noch gesellschaftlich mehr als anerkannt und galt als Statussymbol
der hohen Bildungs- und Einkommensklassen, ist es heute trotz der nachgewiesenen
gesundheitlichen Gefahrdung vornehmlich in den Bevolkerungsschichten mit

eingeschranktem Bildungszugang verbreitet.

Der grolite Anteil der Patienten war mit dem Aufklarungsgesprach (ber das
Therapiekonzept zufrieden. 58,5 % hatten keine Beanstandung. Unzufrieden mit der
Aufklarung waren 22 % und 19,5 % verstanden einige Therapieabfolgen nicht. Oft wurde
bemangelt, dass sich zu wenig Zeit fir die Beratung und Aufkldrung genommen wurde.
Viele Betroffene duRerten eine starke psychische Uberlastung zu Beginn der Krankheit,
bedingt durch die vielen kurzfristig zu treffenden Entscheidungen, die sich nicht nur auf
sie selbst, sondern auch auf ihr Berufsleben und ihre Familien auswirken.

Der Wurzburger Bogen zur Patientenaufklarung versucht dem Patientenkollektiv dieser
Studie die Therapieart ndher zu bringen. Zu Beginn wird dem Patienten die Diagnose
nochmals dargelegt, die Therapie wird als Studie charakterisiert und weitere Studien zu
dieser Erkrankung im Vergleich aufgezeigt. Die alternative Operationsmoglichkeit bei
Nichtansprechen des Tumors auf die geplante Therapie wird erklart und detailliert auf die
Nebenwirkungen eingegangen. Weiterhin wird der Datenschutz bei Auswertung und
Weitergabe der gewonnenen Ergebnisse gewadhrleistet. Zusétzliche ausfihrliche
Gesprache mit dem behandelnden Arzt, in denen Fragen der Patienten geklart werden
kdnnen, folgen. Diese MalRnahmen zur Aufklarung erfolgen Schritt fir Schritt, um den
Patienten in dieser Zeit zusétzlich zu seiner krankheitsbedingten, starken psychischen
Belastung nicht noch mehr zu (berfordern und seine Entscheidungen zu unterstiitzen.
Auch wird dadurch einem Vergessen bzw. Verdrdngen der einzelnen Therapieschritte

vorgebeugt.

Da die Alternative zu einer alleinigen Behandlung mit Strahlen- und Chemotherapie die
Entfernung des Kehlkopfes und somit zunédchst den Verlust der Kommunikation
bedeutet, fiel es den Patienten leicht, sich fiir diese Therapie zu entscheiden. Eine
Uberwiegende Zustimmung fand mit 85,3 % sicherem Wiederentscheid vor allem die
Chemotherapie, die Patienten bestétigten hierbei eine besonders gute Vertraglichkeit.
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14,6 % der Befragten gaben einen hohen Wiederentscheid an. VVon der Strahlentherapie
waren 21,9 % nicht Oberzeugt. In Hinblick auf die alternative Operation héatte der
GroRteil der Patienten (78 %) den urspringlichen Therapieweg erneut gewéhlt. Die
meisten Befragten gaben an, dass ein Verlust des Kehlkopfes und der Stimme fir sie
nicht akzeptabel sei, einige gingen sogar soweit und gaben zu verstehen, dass dies mit
ihrem Leben nicht vereinbar sei. Die psychosozialen Konsequenzen sind fur einen
GroRteil der Patienten nicht vorstellbar. Viele beflrchten, dass sie sich im Falle einer
Operation von ihrem sozialen Umfeld isolieren. In anderen Untersuchungen stellte sich
heraus, dass sich besonders die soziale und emotionale Situation bei Patienten mit
Laryngektomie so verdndert, dass auch eine vermehrte Einschrankung in der physischen
Belastbarkeit auftrat (Allal 2003). Da mit den heutigen Moglichkeiten der Strahlen- und
Chemotherapie &hnlich gute Erfolge in der kurativer Behandlung erreicht werden
konnen, ist verstandlich, dass die Patienten dieser Behandlungsmethode ein hohes Maf

an Akzeptanz entgegenbringen.

Das hohe Durchschnittsalter findet auch in der Tatsache, dass ein GroRteil der Patienten
(68,2 %) bereits vor Erkrankung eine Rente bezog, seinen Niederschlag. 17 % der
Befragten waren berufstatig. Besonders problematisch ist die Situation flr jingere
Patienten mit Kindern (26,8 %), die wegen familidrer Verpflichtungen eine hohere
finanzielle Abhangigkeit aufweisen. Eine geringe finanzielle Belastung ist hingegen bei
den Rentnern zu beobachten. Der Wegfall von Nebentatigkeiten geringen Gehalts, war in
dieser Gruppe das Hauptproblem. Als existenziell gefédhrdet sah sich keiner. Nur 7,3 %
der Patienten wurden aufgrund ihrer Erkrankung als erwerbsunfahig eingestuft. Dennoch
sind 26,8 % der Patienten wegen ihrer Krankheit nicht erwerbstétig. Problematisch war
hier der Wiedereintritt in das Berufleben, den die meisten Patienten als eine emotionale
Belastung empfanden und oft auf ihr schon fortgeschrittenes Alter zurlckfuhrten.
Erwerbstatig nach der Erkrankung sind noch 19,5 %. Teilweise klagten Betroffene aus
dieser Gruppe Uber Integrationsprobleme an ihren ehemaligen Arbeitsplatzen.

Nicht erwerbstétig aus anderen Griinden waren 46,3 % der Erkrankten: In dieser Gruppe
finden sich vor allem die Rentner, die schon vor der Erkrankung keiner Tatigkeit mehr

nachgingen und finanziell abgesichert waren.
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Die Betreuung durch einen Psychologen nahmen nur wenige Befragte (4,8 %) an. Nur
ein Patient besuchte eine Selbsthilfegruppe. Dies kann damit zusammenhéngen, dass ein
GroRteil (75,6 %) Uber die Mdglichkeit einer psychologischen Betreuung nicht informiert
war oder es ihnen nicht angeboten wurde. Andererseits kann man davon ausgehen, dass
bei eigenem Interesse mit den heutigen Informationsmaoglichkeiten — gegebenenfalls mit
hausarztlicher Unterstlitzung - kein Patient auf eine professionelle psychologische
Unterstitzung verzichten muss. In der weiteren Befragung stellte sich heraus, dass 29
Patienten die Betreuung durch einen Psychologen bzw. 30 Patienten die Teilnahme an
einer Selbsthilfegruppe nicht vermissten. Die Anzahl derjenigen, die die Betreuung durch
einen Psychologen oder die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe vermissten, ist mit
17 % (Psychologen) und 14,6 % (Selbsthilfegruppe) als eher gering zu bezeichnen. Die
Frage, ob sie sich mit ihren Problemen alleine gelassen flihlen, verneinten die Patienten
zu 87,8 %. Dies lasst sich darauf zurtickfihren, dass die meisten Patienten ihre Probleme
in der Familie besprechen. Bei genauerem Nachfragen gaben doch einige Patienten zu,
dass gewisse Probleme, die die Familie betreffen, z.B. einen Verlust des Arbeitsplatzes
durch die Erkrankung und damit eine erhdhte finanzielle Belastung, nicht ausfuhrlich
diskutiert oder beschonigt dargestellt wurden, um die anderen Familienmitglieder nicht
zu belasten. Die Befragten zeigen oft ein grofRes Defizit im Austausch von personlichen
Problemen mit Personen auBerhalb der Familie. Es herrscht bei den meisten Befragten
die Einstellung, dass das Heraustragen von Informationen Uber diese Erkrankung aus
dem familidaren Umfeld ein Tabu ist und andere Personen nichts angeht. Die Patienten
taten sich schwer, zusatzliche psychische Belastungen zuzugeben, die erst im Nachhinein
durch ihre Erkrankung entstanden waren. Dabei konnte gerade der Austausch mit
anderen Betroffenen und ihren Familien einen wesentlichen Anteil zur leichteren
Rehabilitation und Genesung beitragen. Eine Isolation durch Resignation, Alkohol bzw.
Medikamentenabhédngigkeit, bis hin zu suizidalen Gedanken der Patienten kodnnte
dadurch vermieden werden. Der Kontakt mit anderen Patienten und die Diskussion tber
die gemeinsamen Probleme, fiihrten zu einer allgemein gesteigerten Lebensqualitat, die
sich besonders im Genuss von Nahrungsmitteln widerspiegelt (Hammerlid et al. 1999).
Da allerdings entsprechende Initiativen aufseiten der Patienten nicht zu erwarten sind,
empfiehlt es sich fur den behandelnden Arzt, eine psychische Betreuung des Erkrankten

bereits so friih wie moglich zu beginnen und den Patienten Uber die Vorteile einer
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solchen Betreuung mit aufzuklaren. Diese muss durch einen Psychologen oder durch eine

Selbsthilfegruppe gewahrleistet sein.

Die globalen Funktionen beeinflussten die Patienten in keinem hohen Mal3e: Nur geringe
Einschrankungen wurden in den Bereichen emotionale und soziale Belastungen,
Arbeitsfahigkeit und Mobilitat angegeben. Die Bestimmung der emotionalen Belastung
erwies sich als besonders schwierig, da jedes Individuum fir sich einen MaRstab fiir
seine emotionale Balance festlegt und in unterschiedlichen Bereichen tiber mehr oder
weniger Widerstandskraft verfigt. Um ein ausgewogenes Ergebnis zu erreichen und um
mdoglichst viele Patienten zu berticksichtigen, wurden verschiedene Bereiche alltaglicher
Situationen, die als emotional belastend anzusehen sind, zusammengezogen. Es stellte
sich heraus, dass nur wenige Patienten in Bezug auf sich selbst, z.B. durch eine
Veranderung ihrer Stimme oder ihres Aussehens, eine Belastung feststellten. Dagegen
stellten gesellschaftliche bzw. familiare Gewohnheiten und Verpflichtungen, die
krankheitsbedingt eingeschrankt oder nicht mehr wahrnehmbar waren, eine grofiere
Belastung dar.

Ein GroRteil der Patienten erwies sich in seiner Mobilitat als eingeschrénkt. Viele
Betroffene fuhlten sich zum Befragungszeitpunkt den alltaglichen Aufgaben nicht mehr
gewachsen und hatten Angst vor einer Abhangigkeit von ihren Familienmitgliedern. Vor
allem waren sie auf Hilfe bei kdrperlichen Anstrengungen angewiesen, wie etwa beim
Treppensteigen.

Die Arbeitsféahigkeit war nur zu einem geringen Teil eingeschrankt. Nur 4,8 % der
Patienten war es nicht moglich, kleine Arbeiten im Haushalt zu erledigen. Die meisten
Befragten hatten damit keine Probleme. Die Mdglichkeit, den Angehdrigen im Haushalt
zu helfen verminderte, das Gefuhl der Abhdngigkeit und seinen Angehdrigen nur zur
Last zu fallen und schafft somit eine verbesserte Integration der Erkrankten.
Glucklicherweise leben 82,8 % der Erkrankten entweder mit ihrem Partner oder mit
ihrem Partner und Kindern zusammen. Problematisch wird die Situation flr
Alleinlebende oder, wenn sich die Erkrankten noch um andere pflegebedirftige
Familienmitglieder kiimmern missen. Eine Uberforderung der Betroffenen ist in diesen
Fallen nicht zu verhindern, wenn nicht die Hilfe von anderen Personen gewaéhrleistet

wird.
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Ebenfalls stellten Einschrdnkungen im Sozialleben fir den Grofteil der Patienten nur
eine geringe Belastung dar. Probleme zeigten sich nur bei Auftritten in der
Offentlichkeit, bei denen ein direktes Erkennen der Krankheit mdglich war. Viele
Befragte vermieden es, essen zu gehen oder auch an gesellschaftlichen Ereignissen
teilzunehmen, bei denen Gesprache gefuhrt wurden (z.B. Stammtischtreffen). Die
krankheitsbedingte psychische Belastung, die durch solche Freizeitaktivitaten vermindert
werden kann, ist nicht zu unterschatzen. Es wird ein Ausgleich gegeniiber dem normalen

Alltagsleben geschaffen, das oft von der Krankheit gepragt wird.

Belastungen, die durch Veranderungen des Aussehens entstanden, wurden bei den
Patienten nur als geringfiigig eingeschétzt. Durch die heutigen Maoglichkeiten der
Strahlentherapie ist eine lang anhaltende und schwerwiegende Schadigung von Geweben,
wie z.B. durch die Osteoradionekrose, auch mit oberflachlicher Beteiligung der Haut, zu
einer Seltenheit geworden.

GroRere Veranderungen bemerkten die Befragten jedoch beim Sprechen. 51,2 % gaben
an eine malkige oder starke Veranderung ihrer Stimme festzustellen. Eine vermehrte
Anstrengung beim Sprechen bemerkten 31,7 %. Bei beiden Werten ist ein Anstieg der
angegebenen Belastung mit der TumorgrofRe zu beobachten (Abb. 10). Obwohl die
meisten Patienten eine Veranderung ihrer Stimme feststellten, empfinden sie ihre jetzige
Stimme nur als gering stérend. Nur 12,2 % waren stark bis maRig gestort. Eine geringe
bis keine Storung gaben 87,8 % an. Im Gespréch stellte sich heraus, dass die meisten
Patienten sich im Laufe der Zeit an ihre Stimme gewdhnen und subjektiv eine
Verbesserung der Stimme angenommen wird.

Die Kommunikation mit anderen wurde als nur wenig belastend angesehen. Im direkten
Gesprach mit dem Gegeniber hatten die meisten Patienten (berhaupt keine Probleme.
Nur selten wurden vermehrt Gesten und Schrift zur besseren Verstandigung eingesetzt.
GroRere Probleme traten bei denjenigen Patienten auf, die operativ versorgt wurden.
Studien ergaben, dass die Verstdndlichkeit der Sprache nach Operation signifikant
abnimmt. Besonders deutliche Unterschiede wurden mit ansteigender Tumorgrolie
festgestellt (Allal 2003). Die Patienten sind trotzdem in der Lage, durch Erlernen einer
Ersatzstimme (z.B. Osophagusstimme, elektrische Sprechhilfen, Stimmprothesen oder
nach chirurgischer Stimmrehabilitation) wieder zu kommunizieren. Bei der

Osophagusstimme wird durch Wiederaustritt von zuvor in den Osophagus geschluckte
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Luft mit Erzeugung eines ruktusartigen Gerdusches (,,Rulpsstimme®) die Artikulation
mdoglich. Als neue Pseudoglottis dient hierbei die Region in Hoéhe des oberen
Osophagussphinkters. Bei der Verwendung von elektrischen Sprechhilfen, die auf den
auleren Hals aufgesetzt werden, wird ein Ton erzeugt, der im Prinzip den priméren
Kehlkopfton ersetzt. Grundsétzlich geht es darum, den durch die Operation verlorenen
Tongenerator zu ersetzen (Berghaus 2001). Keinesfalls ist allerdings zu erwarten, dass
diese Ersatzstimme gleiche Qualitdten wie die urspringliche Stimme aufweist oder
Anhnlichkeiten besitzt.

Probleme bei der Nahrungsaufnahme traten hauptsachlich bei trockenen Nahrungsmitteln
auf. 63 % der Patienten war es nicht moglich trockenes Essen, z.B. ein Brotchen, zu sich
zu nehmen. Nur mit Zuhilfenahme von viel Flissigkeit gelang dies bei einigen Patienten.
Die Einnahme von kdrnigen Nahrungsmitteln und Fleisch verursachte nur wenige, Salate
nur geringfligige Schwierigkeiten. Auf eine verstarkte Zerkleinerung der Nahrung waren
mehr als die Halfte (56 %) der Befragten angewiesen. Die dadurch entstehende
Verlédngerung der Essenszeit, sowie die Hilfe von anderen Personen werden von den
Betroffenen als belastend empfunden und tragen zur Vermeidung eines Essens in der
Offentlichkeit bei. Nur 12,1 % der Patienten sind auf eine Verfliissigung angewiesen.
Durch eine verminderte Gleitfahigkeit der Speisen traten bei 48,7 % Patienten maRige bis
starke Probleme beim Schluckakt auf. 19,5 % der Befragten gaben an, sich h&ufig zu
verschlucken. Das Symptom der Atemnot bzw. das Problem, dass die Speise beim
Schluckakt wieder aus der Nase heraustrat war nur eine geringfugige Belastung. 78,0 %
der Patienten waren hier nicht eingeschrankt. Vergleichbare Studien, die die Patienten
Uber einen langeren Zeitraum beobachteten, stellten fest, dass im Laufe der Zeit eine
Verbesserung des Schluckaktes zu verzeichnen ist (Epstein 2001). Traten noch in 77 %
der Falle nach Beendigung der Behandlung Probleme beim Schlucken auf, so reduzierten
sich die Schwierigkeiten in den Verlaufskontrollen von zwei bis sieben Jahren auf 36 %
(Magne 2001).

Durchschnittlich waren die Befragten beim Essen in Gesellschaft nur wenig
beeintrachtigt. Allerdings war ein Anstieg der Belastung bei der Nahrungsaufnahme in
Gesellschaft von Freunden oder beim Essen in der Offentlichkeit zu beobachten. Das
Essen mit der Familie wurde von 75,6 % der Patienten als nicht belastend empfunden.
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Die meisten Patienten nahmen die Hilfe der Angehdrigen bei eventuell auftretenden
Problemen mit der Nahrungsaufnahme sogar gerne an. Nur zwei der Befragten gaben
hier eine erhdhte Belastung an, die sich durch eine emotionale Betroffenheit duf3erte. In
seltenen Fallen schdmten sich diese Patienten vor ihren Familien. 31,7 % der Befragten
schrénkten ihre freundschaftlichen Beziehungen bei gemeinsamem Essen maRig bis stark
ein. Die groRten Probleme entstanden beim Essen in der Offentlichkeit. Hier wurde von
31 % des Patientenkollektivs eine Nahrungsaufnahme komplett vermieden. Zu hohe
psychische und physische Belastungen, von Angst vor Verschlucken bis hin zu
Anstrengungen beim Anfahrtsweg, wurden als Grinde angegeben. Patienten, die in
kleineren Ortschaften wohnen, gaben auch zu verstehen, dass sie Bedenken hatten,
zufallig Personen aus ihrem Bekanntenkreis zu treffen. Einige dieser Patienten
vermuteten, dass diese Personen mit ihrer Krankheit nicht umgehen kénnen und daraus
dann eine unangenehme Situation entstehen kénnte. Dennoch ist zu bemerken, dass tber
die Halfte der Patienten keine Einschrankungen im Genuss von Speisen in der
Offentlichkeit angaben. Im Allgemeinen lasst sich ein positives Ergebnis feststellen und
damit von einer geringfligigen sozialen Isolation ausgehen. In einer Studie wurden die
Probleme der 6ffentlichen Nahrungsaufnahme bei Erkrankten mit kehlkopferhaltender
Therapie mit denen von Laryngektomierten verglichen. Es stellte sich heraus, dass
Patienten mit organerhaltender Therapie deutlich weniger Belastung beim Essen in der
Offentlichkeit empfinden (Allal 2003). Aufgrund der weniger invasiven Behandlungsart,
die das dauBere Erscheinungsbild und die zum Schlucken bendétigten Funktionen geringer

beeintréchtigt, besteht hier ein wesentlicher Vorteil gegeniiber der operativen Therapie.

Patienten, die unter starken Schluckbeschwerden litten, waren héaufig auf
Nahrungsergdnzungsmittel angewiesen oder sogar von dem Gebrauch einer
Erndhrungssonde abhéngig. 12,1 % benutzen eine Erndhrungssonde, um die Aufnahme
von den essentiellen N&hrstoffen sicherzustellen. 41 % der Patienten nahmen zusétzlich
zu ihrer normalen Mahlzeit Nahrungsergdnzungsmittel wie Formuladiaten,
Vitaminpréparate oder einfache Calcium- oder Magnesiumzusatze zu sich. Kunstlicher
Speichel wurde nur von 14,6 % benutzt. Es ist von einer héheren emotionalen Belastung
bei Patienten mit Erndhrungssonde auszugehen, da ihre Krankheit dadurch umso
wahrnehmbarer wird. Die meisten Patienten, die sich durch eine Sonde ernahrten, hatten
ihre Therapie erst kirzlich abgeschlossen und benutzen sie als Ubergangsldsung bei
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Dysphagie; diesen Patienten war es z.B. bereits mdglich zu trinken. Bei einer
langerfristigen Versorgung der Patienten ist die perkutan-endoskopische Gastroskopie
(PEG) der nasojejunalen Erndhrungssonde vorzuziehen, da bei letzteren Komplikationen
am Osophagus auftreten konnen (Blutungen, Reflux, Aspiration) (Bruch H 2001). Diese
Komplikationen waren besonders schwerwiegend bei Patienten mit Pharynx- oder
Larynxerkrankungen, da sie hier den Genesungsprozess empfindlich stéren kénnen. Um
das Infektionsrisiko der PEG zu vermeiden ist ein regelmaRiger Verbandswechsel mit
Séuberung des Stomas notig. Hier sind besonders altere Patienten bei der Handhabung
oft auf Unterstiitzung ihrer Familienmitglieder angewiesen. Das alltagliche Leben wird
hier durch eine erhdhte psychische Belastung beeinflusst, die durch das Geflhl der

Abhangigkeit bestimmt wird.

Die Skalen der speziellen Symptome zeigten durchschnittlich nur wenig Belastung bei
den Patienten. Die meisten Probleme verursachten Heiserkeit und Mundtrockenheit. Hier
hatten nur sieben bzw. funf der 41 Patienten keine Beschwerden. Auf’erdem hatte ein
Groliteil Probleme mit den Z&hnen. 47,3 % der Befragten, die noch Z&hne haben,
aullerten magige bis starke Beschwerden. Probleme mit der Passform der Prothese,
Einschrankungen im Geschmacksempfinden, Gewichtsverlust, Behinderungen der
Mundoffnung und der Kopf- und Armbewegungen, sowie Entziindungen und Schmerzen
im Mund und Rachenraum beeinflussten die Patienten nur wenig. Daraus ergibt sich
auch, dass nur ein geringer Anteil der Patienten auf Schmerzmittel angewiesen ist; nur 14
% der Patienten nehmen regelméiig Schmerzmittel ein.

Das Symptom Heiserkeit bemerkten relativ viele Befragte in unterschiedlich starker
Auspragung (82 %). Die Patienten stellten fest, dass ihre Heiserkeit von verschiedenen
Faktoren abhéngig war, z.B. wie oft am Tag gesprochen wurde. Auch wurde generell
eine Verschlechterung in den Abendstunden festgestellt. Einige Patienten klagten tber
ein vermehrtes Auftreten in den Wintermonaten, bedingt durch trockene Heizungsluft.
Zahnprobleme wurden direkt nach der Mundtrockenheit als zweitgrofite Belastung
angegeben. 47,3 % der Patienten mit Restzahnbestand (19) hatten méRige bis starke
Probleme mit den Zahnen. Unter geringfligigen Belastungen litten 31,5 %. Keine
Beschwerden hatten 21 %. Diese Ergebnisse zeigen, dass die Sanierung des
Zahnbestandes vor Behandlungsbeginn optimiert werden sollte. Durch die Bestrahlung
des im Strahlenfeld liegenden Kiefers, wird dieser geschwdcht und fiir Infektionen
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anfalliger. Zéhne, die durch Karies oder Parodontitis einen Infektionsherd darstellen,
kdnnen als Durchtrittspforte zum Knochen fungieren. Der behandelnde Zahnarzt muss
hierbei abwdgen, welche Z&hne im Hinblick auf diese Punkte noch erhaltungswirdig
sind und welche extrahiert werden miissen. Vor einer Extraktion missen bakterielle
Beldge komplett entfernt werden. AulRerdem waére eine langsame Luxation der Zéhne
wiinschenswert, um eine Traumatisierung des Knochens zu vermeiden. Um eine lang
andauernde Kontamination mit Mundhohlenkeimen zu verhindern, sollte die Wunde mit
einer Weichteilplastik verschlossen werden. Zum Schutz der Schleimhaut und Z&hne
wird zusétzlich vor der Bestrahlung eine individuell angepasste Kunststoffschiene zur
Fluoridapplikation hergestellt. Sie vermindert eine Reflexion der Strahlung an
metallischen Restaurationen, was zu lokalen Bestrahlungsspitzen (,,hotspots®) fiihren
kann, die die umliegende Schleimhaut schadigen. Sie reduziert auch die durch die
Strahlung induzierte Karies. Ein aufwendiges Prozedere ist notig, das die Patienten
zusatzlich belastet. Je mehr Zahne gezogen werden missen, desto schwieriger wird die
Situation fur die weiterfuhrende zahnérztliche Behandlung. Die friihere Kauleistung kann
in den wenigsten Fallen wiederhergestellt werden (Schwenzer 2000). Oft sind die
Patienten auf einen herausnehmbaren Zahnersatz angewiesen. Davon sind 68,2 % in
dieser Studie betroffen. 19,5 % hatten maRige bis starke Probleme mit ihrer Prothese, die
dadurch entstehen, dass sich der Halt der Prothese durch eine zunehmende Atrophie des
Kieferkamms verschlechtert. Der rasche Verlust von vielen Z&hnen, die unter normalen
Bedingungen noch nicht zur Extraktion anstanden und die allgemeine Umstellung auf
einen herausnehmbaren Zahnersatz, werden von vielen Patienten als eine verstérkte
emotionale Belastung empfunden. Viele Betroffene gaben an, dies sei einer der
Hauptgriinde, ein Essen in der Offentlichkeit zu vermeiden. Dieses kann zu einer
sozialen Isolation dieser Patienten beitragen.

Durch einen strahlentherapiebedingten Verlust von Azinuszellen in den Speicheldriisen
wird die Speichelsekretion drastisch vermindert. Ein trockener Mund ist die Folge.
Typische Symptome der Xerostomie sind brennende, prickelnde und stechende
Schmerzen im Bereich der Mundschleimh&ute. Das Sprechen und Schlucken wird durch
die Mundtrockenheit noch erschwert. Viele Patienten leiden unter rasch fortschreitender
Zahnkaries. Bei  Prothesentrdgern  verschlechtert sich die Haftung ihrer

schleimhautgetragenen Prothese. Das Geschmacksempfinden ist hdufig gestort
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(Schwenzer 2000). Die Mundtrockenheit wurde als hdufigstes Symptom von den
Patienten angegeben. 56 % gaben an, mafRig bis stark unter diesem Symptom zu leiden.
31,7 % waren in einem geringen Mal3e beeinflusst. Nur 12,1 % hatten keine Probleme.
Auch wurde hier eine Abhangigkeit der Belastung von der Tumorgrolle festgestellt.
Patienten mit einem T4-Tumor &uRerten groRere Beschwerden, als Patienten die unter
einem T3-Tumor leiden (Abb. 10). Xerostomie beeinflusst mehrere Faktoren im Alltag
der Patienten. Personen, die hier schwerer Dbetroffen sind, zeigen stérkere
Einschréankungen in physischer Belastbarkeit, Rollenverhalten, emotionalen und sozialen
Funktionen sowie in der allgemeinen Lebensqualitat (Allal 2000). Mit einer
langerfristigen Beeintrachtigung der Patienten ist zu rechnen. Vergleichbare Studien
ergaben, dass direkt nach der Behandlung die meisten Patienten (97 %) Uber
Mundtrockenheit klagten und in einem durchschnittlichen Recallzeitraum von zwei bis
sieben Jahren immer noch (ber die Halfte (55 %) unter diesem Symptom litten (Magne
2001). Durch die vielschichtigen Auswirkungen stellt die Xerostomie ein grof3es Problem

in der Strahlentherapie dar.

Einschrankungen in Kopf- und Armbewegungen wurden nur von wenigen Patienten
bemerkt. Der GroBteil des Patientenkollektivs hat hier keine Einschrankungen
(durchschnittlich 78 %). Grundsétzlich ist dies ein Problem der operativen Sanierung des
Primértumors und Ausrdumung der zentralen Lymphknotenareale. Eine friihere
Wirzburger Studie zur operativen Therapie bei Patienten mit Larynx- oder
Hypopharynxkarzinom, ergab signifikant groflere Einschrankungen im Bereich Kopf-
und Halsbewegungen. Uber 60% der Befragten duRerten hier maRige bis starke Probleme
bei der Bewegung von Kopf und Arm (Meuer 2003). Ein erhohter Grad der Behinderung
bei Bewaltigung alltaglicher Erfordernisse wie Ankleiden, Waschen, Toilettengang ist
hierdurch anzunehmen. Folge sind Abhédngigkeit von anderen Personen und verstarkte
emotionale Belastung. Eindeutige Vorteile fur Kopf- und Armbewegungen sind somit in

der larynxerhaltenden Therapie ohne operative Intervention zu sehen.

Das Gefuhl, bei den notwendigen Therapiemallnahmen, von kompetentem und
freundlichem Fachpersonal betreut zu werden, ist fir das Vertrauen des Patienten von
groBter Wichtigkeit. Dies ist besonders zutreffend flir die Zeit der stationdren
Behandlung, da der Patient hier unter einer erh6hten psychischen Belastung steht, aber

52



auch fir die ambulante Behandlung danach. Der Grofiteil der Befragten (68,2 %) hatte
keine Beanstandung beim stationdren Krankenhausaufenthalt. Ein geringer Anteil war
nicht vollstdndig mit der Behandlung zufrieden (Abb. 8). Hier wurde hauptséchlich die
fehlende Zeit des Pflegepersonals bemangelt.

Mit der ambulanten Nachsorge waren die meisten Patienten (73,1 %) maRig bis sehr
zufrieden. GroRere Beanstandungen gaben neun Personen an und zwei Patienten waren
uberhaupt nicht zufrieden. Beméngelt wurde vor allem die lange Wartezeit vor der
Untersuchung. Patienten, die einen langen Anfahrtsweg haben, waren durch den erhéhten
Zeitaufwand, der fir den Wiedervorstellungstermin aufgebracht werden muss,
beeintrachtigt. Auferdem sprachen die Patienten von einer erhéhten psychischen
Belastung. Viele hatten Angst, dass sich bei der Untersuchung ein Rezidiv des Tumors
herausstellt, womit die Behandlung fehlgeschlagen wére und als Alternative eine
operative Entfernung des Kehlkopfes anstehen wirde. Diese Punkte machten die

ambulante Nachsorge fir einige Patienten zu einer besonderen Stresssituation

Wie schon bei den methodischen Problemen angemerkt, ist die direkte Frage nach
Lebensqualitat und allgemeinen Gesundheitszustand immer von momentanen Faktoren,
wie Tageszeit oder emotionaler Verfassung abhéngig. Das subjektive Empfinden ist
ausschlaggebend fir die Beantwortung der Fragen. 4,8 % der Befragten gaben starke
Beeintrachtigungen ihrer Lebensqualitdt und ihres Gesundheitszustandes an. 32,9 %
waren maRig beeintréchtigt. Der GroRteil der Patienten (43,9 %) verspurte nur eine
geringe Beeintrachtigung. Von keiner Minimierung der Lebensqualitdit und des
Gesundheitszustandes gingen 18,2 % des Patientenkollektivs aus. Betrachtet man die
Angaben in Abhdngigkeit der Tumorgrofie, so stellt sich heraus, dass keine Abhéngigkeit
zwischen GrolRe des Tumors und der empfundenen Lebensqualitdt oder des
Gesundheitszustandes zu verzeichnen st (Abb. 10). Die Unabhangigkeit der
empfundenen Lebensqualitat vom Schweregrad der Erkrankung wurde auch in anderen
Bereichen festgestellt. Studien ergaben, dass Alter oder Geschlecht keinen Einfluss auf
die empfundene Lebensqualitat haben. Weiterhin wurde ermittelt, dass zum einen keine
signifikante Verschlechterung bei Therapiebeginn eintritt, andererseits aber auch keine
Verbesserung der Lebensqualitat im Laufe der Genesung zu verzeichnen ist (de Graeff
2000). Eine andere Studie bemerkte jedoch eine starke Reduktion der Lebensqualitat
wahrend der Therapie, die sich aber Uber einen Zeitraum von sechs Monaten wieder
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verbesserte (Epstein 2001). Diese Daten verdeutlichen, dass die Fragen nach
Lebensqualitat jedes Individuum fir sich selbst stdndig neu definiert und sich trotz
gleicher Erkrankung stark von Patientenkollektiv zu Patientenkollektiv unterscheiden

kann.

Randomisierte Studien zeigten nach direktem Vergleich von larynxerhaltender Therapie
und operativer Therapie, dass gleich gute Uberlebensraten in beiden Fallen zu erwarten
sind (Department of Veterans Affairs 1991, Lefebvre 1996). Essentiell fur das Uberleben
des Patienten ist die richtige Wahl der Therapie. Intensive interdisziplindre Kooperation
ist entscheidend fur die Tumordiagnostik, die Behandlung und die Nachsorge, um den
Erfolg einer larynxerhaltenden Therapie zu gewahrleisten. Verschiedene Untersuchungen
wie Endoskopie, Biopsie und bildgebende Verfahren (z.B. MRT) zur Diagnostik und
weiteren Verlaufkontrolle sind nétig. Dies bildet die Grundlage fur die Entscheidung,
welcher Therapie der Patienten zugefiihrt werden sollte (partielle oder totale
Laryngektomie, funktionserhaltende Chirurgie, kombinierte Radiochemotherapie, oder
alleinige Bestrahlung) (Rudat 2004).

Diese Studie zeigt, dass durch die larynxerhaltende Therapie zumeist von einer geringen
Belastung der Patienten ausgegangen werden kann. Eine geringere Einschrankung der
Lebensqualitat, gegentber einer operativen Therapie mit Entfernung des Kehlkopfes, ist
zusatzlich in viele Bereichen zu sehen. Besteht die Mdglichkeit, diesen Weg zu gehen
(gewéhrleistet durch adaquate Diagnostik bzw. Verlaufskontrolle), ist die
organerhaltende Therapie der Laryngektomie vorzuziehen. Um zukinftig die
Behandlungsergebnisse zu optimieren, sind weitere Nachforschungen auf dem Gebiet der
Lebensqualitat notwendig. Es missen hierbei die besonderen Aspekte dieser Erkrankung
berticksichtigt werden, wobei der Gebrauch spezieller Fragebogen, die auf die
spezifischen Symptome dieser Erkrankung eingehen, notwendig ist (Gliklich 1997).
Prospektive Untersuchungen zur Lebensqualitdt ermdglichen auBerdem eine genauere
Einschétzung tber die Verdnderungen des Gesundheitszustandes des Patienten wahrend,
direkt nach der Therapie und in der Rekonvaleszenzphase.
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5. Zusammenfassung

Diese Studie stellt die Lebensqualitat und den Gesundheitszustand von Patienten mit
einem fortgeschrittenen Larynx- oder Hypopharynxkarzinom nach neoadjuvanter
Chemotherapie und Radiatio dar. Hierbei wird auf verschiedene Teilbereiche der
Auswirkungen dieser Erkrankung eingegangen, die individuell den Grad der
Lebensqualitat beeinflussen. Die Werte geben die durchschnittliche Meinung des
Patientenkollektivs wieder und kénnen somit nur gemeinsame Tendenzen hervorbringen.
Die Patienten gaben an, nur eine geringe Minderung ihrer Lebensqualitdt durch die
Erkrankung festzustellen. Uber 60% des Patientenkollektivs schatzten ihre
Lebensqualitat bzw. ihren Gesundheitszustand als sehr gut oder nur wenig beeintrachtigt

ein.

Das Patientenkollektiv bestétigt durch seinen hohen Nikotin- und Alkoholkonsumenten-
anteil die Risikofaktoren fir diese Erkrankung. Leider konnte der Grofdteil der Patienten
nicht dazu bewegt werden, das Alkoholgenussverhalten zu Gberdenken und es deutlich zu
reduzieren. Die Notwendigkeit, den Nikotinkonsum einzuschranken, wurde eher

akzeptiert.

Im Hinblick auf die alternative operative Entfernung des Primértumors und damit des
Kehlkopfes, war die erneute Entscheidung flr die konservative Therapie fir die meisten
Patienten eindeutig. Auch die Aufklarung wurde in der Regel positiv bewertet. Der hohe
Stellenwert einer erhaltenen Kommunikationsfahigkeit ist fur die Patienten der

ausschlaggebende Punkt, sich wieder fiir diese Therapie zu entscheiden.

Das Symptom der Xerostomie bereitet den Patienten die grofiten Schwierigkeiten. Die
Auswirkung auf andere Bereiche wie verminderte Gleitfdhigkeit der Speisen,
schlechterer Prothesensitz und verstarkte Zerkleinerung der Speisen sind hier zu
beriicksichtigen. Eine erhohte psychische Belastung ist die Folge, die auch das
Sozialleben der Patienten beeinflusst. Dies zeigte sich vor allem in der Frage nach
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Genuss von Essen in der Gesellschaft. 44 % vermieden es, in der Offentlichkeit zu essen
oder schrankten es zumindest stark ein.

Haufiger traten Veranderungen der Stimme auf. Sie waren vor allem durch Heiserkeit
bedingt. Die Betroffenen wurden jedoch dadurch nur im geringen Mafe gestort.

Einschrankungen in der Kopf- und Armbewegung stellen sich aufgrund der
nichtoperativen Therapie als geringfuigiges Problem dar. Dies tragt dazu bei, dass nur
wenige Einschrdnkungen im Bereich Mobilitdt bzw. Arbeitsfahigkeit zu verzeichnen
waren. Eine geringere Abhangigkeit von den Angehérigen ist die Folge, was die
Selbststandigkeit der Patienten erhalt und gleichzeitig psychische Belastungen abbaut.
Andere Symptome wie Schmerzen, Kieferklemme, Entziindungen im Mund- und
Rachenraum kommen aufgrund der bereits durchschnittlich langeren Genesungsphase

nur selten vor.
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6. Anhang

6.1 Abhangigkeit der einzelnen Skalen von der Tumorgrofie

Items: T2 T3 T4
1.) Vermissen einer psychologischen Betreuung 0 9,80 21,21
2.) Vermissen einer Selbsthilfegruppe 0 5,88 19,69
3.) Emotionale Belastung 13,28 24,06 29,08
4.) Soziale Belastung 17,07 20,09 32,19
5) Mobilitat 33,33 35,29 45,45
6.) Arbeitsfahigkeit 16,6 25,49 24,24
7.) Veranderung des Aussehens 16,6 13,72 28,78
8.) Veranderung der Stimme 16,6 32,34 40,90
9.) Anstrengung beim Sprechen 0 22,21 39,21
10.) Verstandlichkeit der Sprache/ Hilfsmittel 0 7,18 14,13
11.) Konsistenz der Nahrung 0 29,40 27,26
12.) Probleme verschiedener Nahrungsmittel 8,33 34,31 42,04
13.) Probleme beim Schluckakt 3,33 20,78 18,48
14.) Genuss/ Essen in Gesellschaft 20,82 23,03 30,67
15.) Produkte zur Nahrungsergénzung 33,33 33,33 45,45
16.) Einnahme von Schmerzmitteln 0 17,64 25,75
17.) Benutzung einer Erndhrungssonde 0 21,56 24,24
18.) Benutzung von kiinstlichem Speichel 0 3,92 7,557
19.) Heiserkeit 33,33 41,17 40,90
20.) Mundtrockenheit 33,33 47,05 60,60
21.) Entzindungen im Mund- und Rachenraum 0 21,56 19,69
22.) Schmerzen im Mund- und Rachenraum 0 17,64 13,63
23.) Probleme mit den Z&hnen 0 55,65 43,58
24.) Probleme mit Zahnersatz 16,66 28,20 33,33
25.) Geschmacksempfinden 0 33,33 27,27
26.) Gewichtsabnahme 0 29,41 33,33
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27)
28.)
29))
30))
31.)
32))
33)
34.)
35.)
36.)

Kieferklemme

Einschrankung der Bewegungsfreiheit
Aufklarung

Wiederentscheidung Strahlentherapie
Wiederentscheidung Chemotherapie
Zufriedenheit mit der stationaren Behandlung
Zufriedenheit mit der ambulanten Behandlung
Beeintrachtigung der Lebensqualitét
Gesundheitszustand

Erfolgseinschétzung
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66,66
100

100

83,33
50,00
33,33
83,33
83,33

9,80

12,74
78,42
94,11
99,11
88,23
62,74
49,01
72,54
78,42

9,09
18,18
80,30
92,42
95,45
80,30
74,24
50,00
74,24
69,69



6.2 Fragebogen

Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitdt bei Patienten mit
Larynx- und Hypopharynxkarzinomen

Anfangsbuchstaben von Vor- und Nachnahme:

Geschlecht: mannlich weiblich

Alter:

Familienstand: ledig verheiratet  verwitwet geschieden  getrennt lebend

Haben Sie Kinder? _ Alter?

Wohnsituation: allein mit Partner ~ mit Partner und Kinder allein mit

Kinder mit anderen Personen

Schule: Hauptschulabschluss Realschulabschluss — Abitur

Ausbildung: Ausbildung (Lehre) Meisterabschluss Studium

Berufstatigkeit vor der Behandlung: Beamter Angestellter  Arbeiter
Rentner Hausfrau freiberuflich selbststdndig ohne Berufstatigkeit

Uben Sie ihren Beruf zur Zeit aus: zur Zeit erwerbstétig

zur Zeit nicht erwerbstatig wegen dieser
Erkrankung
erwerbsunfédhig wegen dieser Erkrankung
zur Zeit nicht erwerbstatig aus anderen Griinden
Genussgewohnheiten:
Haben Sie vor der Behandlung geraucht? ja nein
vorher __ Zigaretten pro Tag
Aufgehort vor __ Jahren
Rauchen Sie jetzt noch?  ja nein
_____ Zigaretten pro Tag
Haben Sie vor der Behandlung regelméaRig Alkohol getrunken? ja nein
vorher _ pro Tag
Nehmen Sie jetzt noch regelmafig Alkohol zu sich?  ja nein

jetzt pro Tag
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Psychologische Betreuung:

Ist Thnen die Betreuung durch einen Psychologen oder einer Selbsthilfegruppe
angeboten worden?

ja nein

Sind Sie wahrend der Behandlung durch einen Psychologen betreut worden?

ja nein

Haben Sie wahrend der Behandlung eine Selbsthilfegruppe regelmaf3ig besucht?

ja nein

Fragen:
Beurteilen Sie die Fragen auf einer Skala von 1 bis 4, wobei 1-nein, 2-wenig, 3-mé&Rig, 4-
sehr bedeutet. Bitte entscheiden Sie sich fur die am ehesten zutreffende Antwort.
1.) Haben Sie wéhrend der Behandlung die Betreuung durch einen Psychologen
vermisst?
2.) Haben Sie wéhrend der Behandlung die Betreuung durch eine Selbsthilfegruppe
vermisst?
3.) Fuhlen Sie sich mit ihren Problemen allein gelassen?
4.) Wie stark waren Sie aufgrund ihrer korperlichen Gesundheit in ihren normalen
sozialen Kontakten mit Familie oder Freunden eingeschrénkt?
5.) Stort Sie ihr Aussehen?
6.) Hat sich durch die Behandlung Ihre Stimme veréndert?
7.) Stort Sie der Klang ihrer Stimme?
Die nun folgenden Fragen beziehen sich auf die letzten Wochen:
8.) Strengt Sie das Sprechen an?
9.) Wurden Sie am Telefon falsch verstanden?
10.) Wourden Sie im Gespréch falsch verstanden?
11.) Bendtigen Sie Hilfsmittel um sich zu verstandigen? (Gesten, Schrift, etc.)
12.) Bereitet es lhnen Schwierigkeiten sich korperlich anzustrengen (z.B. schwere
Einkaufstasche, Koffer tragen)?

13.) Waren Sie im Stande im Haushalt zu arbeiten?

60



Welche Nahrungsmittel bereiten Ihnen Schwierigkeiten beim Schlucken:
14.) trockene Nahrungsmittel (z.B. Brétchen)?
15.) kornige Nahrungsmittel (z.B. Msli)?
16.) Salat
17.) Fleisch
18.) Mussten Sie lhre Speisen zerkleinern?
19.) Mussten Sie lhre Speisen verfliissigen?
Welche Arten von Schwierigkeiten traten beim Schlucken auf?
20.) verminderte Gleitfédhigkeit der Speisen
21.) Nahrung trat durch die Nase wieder aus
22.) Atemnot
23.) Verschlucken
24.) Schmerzen
25.) Fiel es Ihnen schwer die Mahlzeit zu geniellen?
26.) Haben Sie es vermieden, in Gesellschaft mit Familienmitgliedern zu essen?
27.) Haben Sie es vermieden, in Gesellschaft mit Freunden zu essen?
28.) Haben Sie es vermieden, im Restaurant oder Cafe zu essen?
29.) Benutzen Sie eine Erndhrungssonde?
30.) Benutzen Sie spezifische Mittel zur Nahrungserganzung?
31.) Haben Sie Schmerzmittel eingenommen?
32.) Benutzen Sie kinstlichen Speichel?
Haben Sie unter folgenden Symptomen gelitten:
33.) Heiserkeit
34.) Mundtrockenheit
35.) Entzundungen in Mund- und Rachenraum
36.) Schmerzen in Mund und Rachenraum
37.) Probleme mit den Zahnen
38.) Probleme mit der Passform der Prothese
39.) Einschrankung des Geschmacksempfindens
40.) Gewichtsverlust
41.) Einschrankung der Munddffnung
Haben Sie unter Einschrankung der Bewegungsfreiheit gelitten:

42.) eingeschrénkte Kopfbewegung
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43.) Behinderung der Armbewegung
44.)) Sie sind vor der Behandlung in Thnen verstandlichen Worten tber die Therapie
und mogliche Folgen aufgeklart worden?

45.) Wirden Sie sich wieder fiir eine Strahlentherapie entscheiden?

46.) Wirden Sie sich wieder fiir eine Chemotherapie entscheiden?

47.) Wie beurteilen Sie den Grad ihrer Beeintrachtigung aufgrund der
Kehlkopferkrankung insgesamt?

48.) Wie zufrieden sind Sie mit der Behandlung ihrer Kehlkopferkrankung in diesem
Krankenhaus wahrend der stationaren Behandlung?

49.) Wie zufrieden sind Sie mit der Behandlung ihrer Kehlkopferkrankung in diesem
Krankenhaus wahrend der ambulanten Behandlung?

50.) Wie schétzen Sie den Erfolg ihrer Behandlung ein?

51.) Wie wirden Sie insgesamt ihren Gesundheitszustand wahrend der letzten

Wochen einschatzen?
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