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1.Einleitung

1.1 Einfuhrung

Das Thema der Lebensqualititsuntersuchungen findet in den letzten Jahren immer groB3eres
Interesse, da mit zunehmenden Fahigkeiten der Medizin viele Operationstechniken und
Behandlungsmdglichkeiten entwickelt werden, die vom Standpunkt der Wissenschaft als
sinnvoll erachtet, aber vom Patienten nicht unbedingt als lebensverbessernd empfunden
werden.

Der Begriff Lebensqualitét selbst ist jedoch schwer zu fassen. Er ist als multidimensionales
Gebilde, das alle Aspekte des Lebens beinhaltet, zu verstehen (Rusteon, 1999; Ferrans, 1990)
Die World Health Organisation Quality Of Life (WHOQOL) definiert die Lebensqualitit als
»--.Einschéitzung eines Individuums iiber seine Position im Leben im Zusammenhang mit
Kultur- und Wertesystemen, in welchen es lebt und in Relation zu seinen Zielen,
Erwartungen, Standards und Angelegenheiten. Sie [die Lebensqualitit] ist ein weitreichendes
Konzept, das auf komplexe Art und Weise von der physischen Gesundheit, dem psychischen
Zustand, dem Grad der Unabhingigkeit, den sozialen Kontakten und der Beziehung zu den
hervorstechenden Merkmalen der Umwelt der Person beeinflult wird*“ (WHOQOL Group
1995. WHOQOL, 1998).

Es sind in den letzten 10 Jahren verschiedene Ansitze gesucht worden, um die Lebensqualitit
eines Patienten einschédtzen und bewerten zu koénnen.

Die Problematik besteht darin, dal jeder Mensch seine Lebensqualitit von bestimmten
Bereichen in seinem oder ihrem Leben abhéngig macht (Ferrans, 1990).

Als Instrument zur Erforschung werden Fragebogen verwendet. Zur Bewertung hat sich die
Verwendung der Likert Methode durchgesetzt (Likert, 1952; Nunnally JC, Bernstein ICH,
1994; EORTC, 1999, Ware et al., 1993; Morris & Cole, 1994).

Dabei hat sich als schwierig herausgestellt, die Fragebogen so zu erstellen, daf sie universell
anwendbar sind (Gladis, 1999). Ein weiterer wichtiger Punkt ist es, den Bogen so zu
konzipieren, daBl moglichst alle Fragen von den Patienten tatséchlich beantwortet werden
(I.G.E.O., 1999).

Neben dem Hauptziel der Lebensquailtitsuntersuchungen Patienten auch nach
Tumoroperationen eine gute Lebensquailtit zu erhalten, treten mittlerweile auch immer mehr

wirtschaftliche Aspekte in den Vordergrund. So konnen Therapieansdtze, die fiir den



Patienten keine Verbesserung erzielen, besser erkannt werden. Damit werden sie unnétig und

konnen eingespart werden (S.Maene et al. 2000; A. Houser et al. 2001).

1.2 Historischer Uberblick

Zu den ersten Gruppen, die sich mit diesem Thema ausfiihrlich beschéftigt haben, gehort die
European Organisation for Research and Treatment of cancer (EORTC).

Sie wurde im Jahre 1962 gegriindet, um die Krebsforschung zu unterstiitzen. 1980 wurde
dann die Quality of life study group gegriindet, welche 1986 eine Forschungsarbeit begann,
um die Lebensqualitdt von Patienten, die an Krebs erkrankt waren und sich einer Therapie
unterziehen muflten, einzuschitzen.

Daraus entstand 1987 ein erster allgemeiner Fragebogen (EORTC-QLQC30), der in zwei
Feldstudien in mehr als 12 Léindern tiber 10 Jahre entwickelt und umfassend auf seine
psychometrische Exaktheit und Anwendbarkeit gepriift worden ist (Aaronson N.K. et al.,
1993; Bjordal K. et al., 1999).

Dazu kommen einige speziell auf Tumorlokalisationen ausgerichtete Fragebdgen, wie zum
Beispiel der EORTC QLQ-H&N 35 (Bjordal K. et al, 1999). Alle werden hiufig zur
Erhebung der Lebensqualitdt von Patienten verwendet (Jones 1992; Mohide et al., 1992).

Sie sind bewuf§t einfach im Ausdruck gehalten und die knapp formulierten Fragen erlauben
ein Ausfiillen in kurzer Zeit.

Besondere Aufmerksamkeit wird in den letzten 15 Jahren der Lebensqualitdt von Patienten
mit Tumorerkrankungen gewidmet, da die reine Uberlebenszeit keine ausreichende
Information iiber den Erfolg eines palliativen Eingriffes liefert (Brinkley, 1985). Um die
GroBe der Tumoren, an denen die Patienten leiden, weltweit gleich beschreiben zu konnen,

wird die TMN-Klassifikation verwendet (TMN-Klassifikation maligner Tumoren, 1997).

Eine weitere Gruppe, die sich mit der Untersuchung von Lebensqualitit befafB3t, ist die
WHOQOL. Diese Organisation hat 1993 den WHOQOL-100 Fragebogen erstellt, der sich mit
der allgemeinen Lebensqualitit beschiftigt und kulturungebunden einsetzbar ist.

Ebenso gibt es das CARES (Cancer Rehabilitation Evaluation System) von 1991 (Schlag
C.A.C., Ganz P.A., Heinrich R.I., 1991).



Als eine gemeinsame Basis hat sich bei allen Untersuchungen herausgestellt, dal die Familie
und die Einbindung des Patienten in dieses soziale Geflige eine besonders wichtige Rolle bei

der Einschétzung der Lebensqualitdt spielt (Rusteon et al., 1999).

1.3 Untersuchungen in Teilbereichen der Kopf- und Halstumoren:

In anderen Studien sind neben der Verwendung allgemeiner Fragebogen zusétzlich einzelne
Bereiche gesondert betrachtet worden, wie zum Beispiel die Kopf- und Halstumoren (Jones,
1992; Hammerlid E. et al., 1999).

Dabei ist festgestellt worden, dafl die Qualitdt der Stimme bzw. der Sprechfdahgkeit, die auch
durch Bestrahlungen beeinfluflit wird (Fung K. et al., 2001), nach einer operativen Therapie
von Hypopharynx- und Larynxtumoren eine grofere Bedeutung spielt, als das reine

Uberleben (Mc Neil, 1981; Harwood, Rawlinson, 1983; Finizia C., Bergmann B., 2001).

Ebenso hat die Universitdt von Liverpool einen Fragebogen zum Thema der Lebensqualitét
von Patienten mit Kopf- und Halstumoren erarbeitet (Young P.E. et al., 1998).
Abhingigkeiten der Lebensqualitdt von verschiedenen Techniken der operativen Therapie und
deren Folgen fiir die sprachbildenden Organe bei Patienten mit Larynxkarzinomen sind
nachgewiesen (DeSanto, Lawrence W. et al., 1995, Finizia C., 1998).

SchlieBlich hat die Universitit von Louisville einen spezialisierten Fragebogen entwickelt, der
Patienten nach Therapie von fortgeschrittenen Hypopharynx- oder Larynxkarzinomen
dahingehend beurteilen soll, ob die Lebensqualitdt bei einer Behandlung mit Bestrahlung und
Chemotherapie sich von derjenigen nach Operation und anschlieBender Bestrahlung sowie

von einer alleinigen Bestrahlungstherapie unterscheidet ( Major MS, et al., 2001).

1.4 Einteilung der Tumoren:

Der Hypopharynx umfafit den Raum von der Epiglottis bis zur Ringknorpelhinterfliche. Am
Osophagusmund geht er in den Osophagus iiber.

Der Larynx ist der gesamte Kehlkopf, der dann in die Trachea miindet (Abb. 1 und 2).
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Zu unterscheiden sind folgende anatomische Unterbezirke.
Kehlkopfkarzinom:

Hierzu gehoren Karzinome der

a) Supraglottis
Suprahyoidalen Epiglottis (einschlieflich freiem Epiglottisrand, lingualer und
laryngealer Oberflache)
aryepiglottische Falte, laryngealer Anteil
Arythenoidgegend (Morgagni Ventrikel)
Infrahyoidale Epiglottis
Taschenfalten

b) Glottis
Stimmlippen
vordere Kommissur
hintere Kommissur

c) Subglottis

Hypopharynxkarzinom:

Hierzu zdhlen

a) Carcinom des Recessus piriformis
b) Carcinom der Hypopharynxhinterwand
C) Carcinom der Postcricoidregion

(Boenninghaus, 1996)



2. Problemstellung

Die vorliegende Arbeit soll eine Lebensqualititsuntersuchung speziell fiir Patienten nach
operativer Therapie aufgrund von Larynx- und Hypopharynxkarzinomen ermdglichen.

Neben Untersuchungen zum weitgefalliten Thema der Kopf- und Halstumoren gibt es wenige
Studien, welche das anatomisch begrenzte Gebiet des Hypopharynx und Larynx behandeln.
Diese gesonderte Betrachtung dient dazu, spezifische Probleme, die Operationen genau dieser
Tumoren mit sich bringen, getrennt von anderen Symptomen, die nur bei Operationen von
Oropharynx- und oralen Tumoren auftreten, zu bewerten. Damit wird es mdglich auf
spezifische Probleme der Patientengruppe aufmerksam zu werden und gegebenenfalls
zielgerichtete Hilfestellungen zu geben.

Bisher sind keine  Untersuchungen  verdffentlicht worden, in der die
Gesamtlebensqualititsminderung von Laxynx- und Hypopharynxkarzinompatienten
untersucht wurde, ohne auf die Einfliisse der einzelnen Operationstechniken einzugehen.

Das Ziel der Untersuchung ist es, einen allgemein gehaltenen Fragebogen zum Themengebiet
der Larynx- und Hypopharynxtumoren zu entwickeln um herauszufinden, in welcher Weise
die Patienten besonders eingeschrinkt sind und in wie weit sie die Einschrinkungen als
beeintrachtigend empfinden.

Dabei soll besonders die Frage verfolgt werden, ob die Patienten sich wieder fiir denselben
Therapieweg (Operation, Chemotherapie, Strahlentherapie) entscheiden wiirden, oder ob eine
Haufung der Ablehnung gegeniiber einer Behandlungsmdglichkeit zu verzeichnen ist.
Weiterhin soll untersucht werden, in wie weit die Aufkldrung iiber die Operation den
Patienten als ausreichend erscheint und ob die psychologische Betreuung aus Sicht der
Patienten einen angemessenen Anteil der Nachsorge einnimmt.

Neben diesen Hauptpunkten soll zusétzlich betrachtet werden, ob Zusammenhénge zwischen
der Lebensqualititseinschitzung und dem sozialen Umfeld wie der Wohnsituation oder dem

Beruf festzustellen sind.



3. Material und Methoden:

3.1 Patientenkollektiv :

Die in dieser Arbeit befragten Patienten kommen zur routieneméfigen Nachuntersuchung in
die Klinik und Poliklinik fiir Hals-, Nasen- und Ohrenkranke im Kopfklinikum der Bayeri-
schen Julius-Maximilians Universitit in Wiirzburg. Es werden nur solche Patienten gebeten
den Fragebogen auszufiillen, bei denen ein maligner Tumor im Bereich des Larynx oder Hy-
popharynx diagnostiziert wurde, deren Tumoroperation mindestens 6 Monate her ist und die
sich bereiterkldren, an der Befragung nach ihrer Untersuchung teilzunehmen.

Es wird jedem Patienten angeboten sich die Fragen vorlesen zu lassen, oder Hilfe bei dem
Ausfiillen des Fragebogens zu erhalten.

Patienten, bei denen nur eine Leukoplakie diagnostiziert ist, werden nicht in die Befragung
einbezogen, da dabei im allgemeinen weder die Sprachbildung, noch das gesamte soziale Ge-
fiige gravierend verdndert werden.

Diesen Kriterien entsprechend, sind im Befragungszeitraum zwischen dem 22. Mirz und dem
18.April 2000 32 Patienten in die Studie aufgenommen worden.

Informationen {iber den Tumor, die Therapie sowie die Personalien sind aus den Akten der

ambulanten Behandlung in der HNO Klinik in Wiirzburg gewonnen.

3.2 TMN-Klassifikation:

Um eine einheitliche internationale Einteilung der Tumorausdehnung zu erhalten, wird die
TMN Klassifikation maligner Tumoren von 1997 verwendet.

Das System ist in drei Komponenten geteilt: ,,T* steht fiir die Ausdehnung des Primartumors,
N flir das Fehlen oder Vorhandensein und Ausdehnung von regionidren Lymphknotenmetas-
tasen sowie ,,M* fiir das Fehlen oder Vorhandensein von Fernmetastasen.

Hinter die Buchstaben gestellte Ziffern beschreiben das Ausmal} der malignen Erkrankung.
Dabei werden T0-4, NO-3 und MO-1 unterschieden. Die genaue Abgrenzung zwischen den
einzelnen Unterteilungen sind je nach beurteilter Korperregion unterschiedlich und kénnen in
der international anerkannten Klassifikation maligner Tumoren nachgeschlagen werden.

Als weitere Moglichkeit der Einteilung steht das histopathologische Grading zur Verfiigung,
welches Aussagen tliber den Differenzierungsgrad des Tumors macht. Es werden G1-4 unter-

schieden.



Fiir alle Unterteilungen gilt, dal mit groBBer werdender Ziffer vor dem jeweiligen Buchstaben

der Tumorbefall ausgedehnter beziehungsweise der Tumor weniger differenziert ist.

3.3 Methoden:

Zur Untersuchung der Lebensqualitdt von Patienten nach Tumoroperationen im Bereich des
Hypopharynx und Larynx sind zum einen den EORTC-QLQC30 (version 3.0) Fragebogen
der European Organisation for Research and Treatment of cancer und zum anderen einen
selbst entworfenen Fragebogen, der gesondert das Thema der Lebensqualitdt nach operativer
Therapie von Larynx- und Hypopharynxkarzinomen behandelt, verwendet worden.

Die Entscheidung fiir den Fragebogen der EORTC liegt darin begriindet, dafl er sehr knapp
abgefalit ist und damit ermdglicht, einen zusitzlichen Fragebogen zu verwenden, ohne die
Patienten durch lange Befragungen zu belasten.

Die Anwendung des EORTC Fragebogens neben des speziell auf Tumoren des Larynx und
Hypopharynx ausgerichteten selbst erstellten Fragebogens soll eine allgemeinere Auskunft
tiber die gesamte Lebensqualitit des Patienten in seinem oder ihrem téglichen Leben ermdogli-
chen.

Die Auswertung ist mitt Hilfe des Tabellenkalkulationsprogrammes Excel 2000 nach den

Bewertungsrichtlinien des EORTC QLQ-C30 durchgefiihrt worden.

3.3.1 Fragebogen der EORTC

Der EORTC-C 30 dient der multifaktoriellen Analyse der Lebensqualitit eines Menschen.
Der Fragebogen der EORTC ist in drei groBe Gruppen geordnet, die wiederum in Untergrup-
pen eingeteilt sind:

1. Einschitzung des Gesundheitstatus und der Lebensqualitét

2.Funktionelle Bewertung (Functional Scales)

3. Allgemeine Symptome und Probleme

Die Fragen sind so gestellt, dall verschiedene Einschédtzungsgrade zur Beantwortung zur Ver-
fligung stehen. Dabei gibt es Fragen mit 4 (Funktionelle Bewertung) oder 7 (Einschidtzung
von Gesundheit und Lebensqualitdt) Antwortmoglichkeiten.

Die 4 Antwortmoglichkeiten sollen dem Patienten helfen die Fragen in den Abstufungen nein,

wenig, malBig, sehr zu beantworten. Die 7 Punkt Bewertungsmdglichkeiten dienen dazu, daf3
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der Patient seine Lebensqualitdt von 1 als sehr schlecht bis 7 als ausgezeichnet einschitzt.
Diese Einteilungen basieren auf der Likert Methode (Likert, 1952; Nunnally, 1994).
Die genaue Unterteilung der einzelnen Bewertungsgruppen sind in Tabelle 1 zusammenge-

faft.

Anzahl der Fragen Fragennummer
Allgemeine Gesund- |2 29,30
heit und Lebensquali-
tat
Funktionelle Bewer-
tung
Korperliche  Belast- |5 1 bis 5
barkeit
Arbeitsfahigkeit 2 6,7
Emotionale Belastung | 4 21 bis 24
Kognitive Belastung |2 20,25
Soziale Belastung 2 26,27
Symptom scales/items
Allgemeine Schwiche |3 10,12,18
Ubelkeit, Erbrechen |2 14,15
Schmerzen 2 9,19
Atemnot 1 8
Schlaflosigkeit 1 11
Appetitmangel 1 13
Obstipation 1 16
Diarrhoe 1 17
Finanzielle Belastung |1 28

Tab. 1 Einteilung der Bewertungsgruppen

3.3.2 Der neu erstellte Fragebogen:

Die erste Version des Fragebogens wurde im Oktober 1999 in einem Probelauf ausprobiert.
Es sind verschiedene Probleme aufgetreten, welche die Verdnderung des Bogens notig mach-
ten. Als gravierendste Schwierigkeiten stellten sich die zu kleine Schriftgrofle, zu geringe
Anzahl von Absétzen sowie fehlende Erlauterung zum Ausfiillen des Bogens heraus.

Inhaltliche Probleme lagen in der mangelnden Eindeutigkeit der Fragen und der spéter nicht

durchfiihrbaren Auswertbarkeit.

Der fiir die Arbeit verwendete Fragebogen ist die weiterentwickelte Version.



Der Anfang des Fragebogens beschiftigt sich mit der Sozialanamnese, welche die Initialen,
das Alter, die Familienanamnese wie Geschlecht, Familienstand und Kinder sowie dic Wohn-
situation einschliet. Der Punkt der Wohnsituation soll ermdglichen eine Bewertung dariiber
zu erhalten, ob die Patienten, die zum Beispiel mit anderen Menschen zusammen leben, ihre
Erkrankung besser verarbeiten konnen und somit zu einer insgesamt positiveren Einstellung
ihrer Lebenssituation tendieren.

Die Berufssituation des Patienten wird erfragt, um festzustellen, ob Menschen in unterschied-
lichen Tétigkeitsbereichen verschieden gro3e Fahigkeiten haben sich mit der Erkrankung und
ihren Folgen zu arrangieren. Weiterhin soll der Fragebogen Aufschluf3 dariiber geben, ob die
Patienten ihren Beruf nach der Therapie wieder aufnehmen, eine andere Téatigkeit beginnen,
oder ihre alte Berufstatigkeit weiterfiihren.

Darauf folgend werden die GenuBgewohnheiten Rauchen und Alkoholgenul3, welche die
Hauptrisikofaktoren fiir Larynx- und Hypopharynxkarzinome darstellen, sowie die Frage nach
dem Angebot einer psychologischen Beratung anamnestisch erhoben.

Der Komplex der Beratung des Patienten wird im folgenden, statistisch auszuwertenden An-
teil, gleich wieder aufgegriffen. Diese Fragen dienen zum einen dazu zu erfahren, wie grof3
der Anteil der Patienten ist, der eine psychologische Betreuung in Anspruch nimmt und zum
anderen, ob der Anteil der Patienten, der eine Selbsthilfegruppe besucht, im Vergleich dazu
groBer oder kleiner ist. Weiterhin sollen diese Punkte des Fragebogens helfen herauszufinden,
ob die Patienten eine psychologische Unterstiitzung nach der Diagnosestellung beziehungs-
weise der Operation vermif3t haben, sich einer Selbsthilfegruppe angeschlossen haben, oder
vielleicht ohne jegliche psychologische Unterstiitzung mit der Situation gut zurechtgekom-

men sind.

Der Hauptteil des Fragebogens besteht aus Fragen zur subjektiven Einschitzung des Patienten
iiber seine Lebensqualitit.

Neben hauptsidchlich erkrankungsspezifischen Fragen, wie Aussehen, Halsschmerzen, Atem-
not, Verschlucken, Heiserkeit, Geruchseinschrinkung durch verénderten Luftweg und
Verbrennen beim Essen durch mangelnde Mdglichkeit die Nahrung durch Pusten abzukiihlen,
wurde besonderen Wert auf den Aspekt der Sprache und Kommunikation gelegt.

Dabei ist die Akzeptanz und Beurteilung sowie der Klang der verdnderten Stimme des Patien-
ten von Bedeutung (Ptok M., 1990).

Insbesondere die stimmbildenden Organe werden nach einer operativen Therapie aufgrund

eines Larynx- oder Hypopharynxtumors in Mitleidenschaft gezogen. Zum Teil miissen die
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Patienten eine neue Art der Stimmbildung wie die Osophagussersatzstimme erlernen (Madda-
lena, de H. et al., 1991; Maddalena de H., Pfrang H., 1993).

Andere Patienten verwenden eine Sprechhilfe. Dafiir ist eine gesonderte Frage eingefiigt, um
zu erfahren, ob sie mit ihrer Sprechhilfe gut zurechtkommen. Bei nicht Vorliegen einer

Sprechhilfe, wird diese Frage nicht mit in die Auswertung einbezogen.

Die Verdnderung der Stimme und deren Klang ist fiir alle Menschen auffdllig. Somit ist der
Patient auch in der Offentlichkeit als ,,anders* zu erkennen, sobald er spricht. Aus diesem
Problem ergeben sich die Fragen, ob der Patient auch nach der Operation noch soziale Kon-

takte pflegt, indem er zum Beispiel ein Restaurant besucht, oder telefoniert.

Einen weiteren grofen Anteil der Befragung stellt die Gewohnung, Handhabung und Pflege
des Tracheostomas dar. Dieser Fragenkomplex ist ebenso wie der iiber die Sprechhilfe nur
dann Teil der Auswertung, wenn der Patient ein Tracheostoma hat.

Es folgen Fragen, die sich auf die Einnahme von Schmerzmitteln sowie Gewichtsveridnderun-
gen beziehen. Es wird davon ausgegangen, dal eine Verdnderung des Gewichtes in jedem

Fall als negative Veridnderung aufzufassen ist.

Die abschlieBenden fiinf Fragen sind nicht nach der Likert Methode in Abstufungen geteilt,
sondern nur nach dichotomen Muster konzipiert. Sie sind zum Thema der ausreichenden Auf-
klarung und der Bewertung der eigenen Entscheidung fiir Chemo- oder Strahlentherapie ge-
stellt und sollen kldren, ob der Patient im nachhinein die Therapie als sein Leben positiv ver-
dndernd betrachtet oder nun die Begleitprobleme als so gravierend beurteilt, dal er bei
nochmaliger Entscheidung diese Therapievorschliage ablehnen wiirde, da die Therapie nach

der Operation einen wichtigen Einflul auf die Lebensqualitit hat (Numabh et al., 1999).

Aufkldrungen tiiber die Leistung von Erster Hilfe bei Patienten, die ein Tracheostoma tragen
erscheinen wichtig, um auch den Angehorigen eine Sicherheit in der neuen Lebenssituation
zu vermitteln. Deshalb soll mit dieser Frage betrachtet werden, ob diese Aufkldrung einen
Teil der Nachsorge eines tracheotomierten Patienten ausmacht.

AuBerdem soll der Patient angeben, ob er sich bei der Aufklarung vor der Operation vollstén-
dig und in verstdndlichen Worten informiert gefiihlt hat. Dadurch soll festgestellt werden, ob

der Patient in der fiir ihn aulergewohnlichen Situation die Operationsaufkldarung ausreichend
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verarbeitet hat und sich spiter noch an die wesentlichen Punkte erinnert (Newton-Howes et
al., 1998).
Die Aufteilung des Fragebogens ist der des Fragebogens der EORTC angepalit, um die Aus-

wertung zu erleichtern (Tab. 2).

Die 5 iibergeordneten Gruppen sind:

1. Psychologische Aspekte

2. Kommunikation

3. Gesundheit und auftretende Symptome
4. Tracheostoma

5. Nahrungsaufnahme

6. Nachtrigliche Einstellung zur Operation

Frageneinteilung Anzahl  der | Fragennummer
Fragen

Psychologische Aspekte

Psychologische Betreuung |2 1,2
Aussehen 1 3
Stimme 2 4,5
Kommunikation

Sprechhilfe 1 9
Anstregung beim Sprechen |2 7,12
Verstandlichkeit der Spra-|2 10,11
che

Gesundheit und auftre-
tende Symptome

Heiserkeit 1 6

Atemnot 1 13
Halsschmerzen 1 14
Tracheostoma

Pflege 3 16,17,18
Schmerzen 1 19
Absauggerit 1 20
Nahrungsaufnahme

Konsistenz der Nahrung 4 21-24
Probleme beim Schluckakt |5 25,26,27,28,30
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Soziale Komponente des |2 29,32
Essens
Geruchsvermogen 1 31
Nachtragliche Einstellung
zur Operation

Gewicht 2 33,34
Schmerzmedikamention 1 35
1.Hilfe 36
Op-Aufklérung 37
Operation 38
Strahlentherapie 39
Chemotherapie 40

Tab. 2 Aufteilung des Fragebogens

3.3.3 Die statistische Auswertung der Fragebdgen:

Alle Gruppen und Untergruppen reichen im Bewertungsmalfistab von 0 bis 100. Dabei repra-
sentiert ein hoher erreichter Wert ein hohes Mal3 an Resonanz.

Somit beschreibt eine hohe Punktzahl in der Gruppe der funktionellen Bewertung ein hohes
Mal an Funktion, ein hoher Punktwert im Bereich des Allgemeinen Gesundheitszustandes
reprasentiert einen hohen Gesundheitsstatus aber ein hoher Punktwert in der Gruppe der

Symptome driickt ein grofles Mal3 an Problemen und Symptomen aus.

Zuerst wird innerhalb der Untergruppen ein Mittelwert gebildet, der Aussagen iiber die durch-
schnittlich erreichte Punktzahl macht. Die EORTC verwendet dafiir den Begriff ,,raw score.
Er wird durch Addition der erreichten Punktwerte innerhalb einer Untergruppe und Division
des Ergebnisses durch die Anzahl der enthaltenen Fragen errechnet.

Dieser Durchschnittswert muf3 standarisiert werden, um eine Bewertungsskala von 0 bis100
zu erreichen. Dazu wird die Lineartransformation verwendet.

Der Begriff ,,range* bezeichnet die Differenz zwischen dem maximalen und dem minimalen

Wert, welcher pro Frage erreicht werden kann (EORTC, 1999).

Somit ergeben sich folgende Formeln:

Raw score = ( I,+I,+...+1,)/n
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Linear Transformation:

Funktionelle Bewertung = { 1-((RS-1)/range)}*100

Allgemeine Symptome = {(RS-1)/range}*100

Subjektive Einschitzung des
Gesundheitsstatus und der Lebensqualitidt = {(RS-1)/range}*100

Fehlende Antworten:

Es kommt immer wieder vor, dall Fragen vom Patienten nicht beantwortet werden. Zum einen
liegt es darin begriindet, da3 die Patienten sich nicht fiir eine Antwort entscheiden konnen,
und zum anderen ist die Ursache eine Unterbrechung beim Ausfiillen des Fragebogens, wenn
der Patient einen Sachverhalt ndher erldutern will und darauthin eine Frage versehentlich
iiberspringt. Trotz der Tatsache, dall den Patienten beim Ausfiillen geholfen wird, sind solche
Auslassungen immer wieder vorgekommen (I.G.E.O., 1999). Fiir dieses Problem gibt auch
die Auswertung des EORTC Fragebogens eine Losung vor.

Wenn mindestens die Hilfte der Fragen innerhalb einer Untergruppe beantwortet werden,
nimmt man an, dall die fehlenden Bewertungen Werte annehmen, die dem Durchschnitt der
tatsdchlich vorhandenen Werte gleichen (Ware et al., 1993; Morris & Coyle, 1994). Somit
werden bei fehlenden Werten, solange die Anzahl der fehlenden Antworten nicht mehr als die
Hilfte der Antworten aus einer Untergruppe ausmachen, der raw score aus den vorhandenen
Werten bestimmt und die Lineare Transformation genauso wie sonst nur mit dem verdnderten

raw score berechnet.
Der Fragebogen speziell zum Themengebiet der Larynx- und Hypopharynxkarzinome wird

nur nach der Formel fiir allgemeine Symptome ausgewertet. Der Umgang mit fehlendem Da-

tenmaterial erfolgt wie beim Fragebogen der EORTC.
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4. Auswertung und Ergebnisse

4.1 Alters- und Geschlechtsverteilung:

Das Durchschnittsalter des untersuchten Gesamtkollektivs betrdgt zum Zeitpunkt der

Befragung 61,1 Jahre. Die 32 befragten Patienten verteilten sich mit 90,6% auf das ménnliche

und 9,4% auf das weibliche Geschlecht. Das Verhéltnis betrdgt 10:1.
Eine genaue Aufstellung zeigen Tabelle 3 und Abbildung 3.

Anzahl maéannlich weiblich
Patientenanzahl 32 29 3
Prozentualer Anteil 100 90,6 9,4
Durchschnittliches 61,1 61,3 59
Alter zum Zeitpunkt
der Befragung
Jiingster Patient 48 48 57
Altester Patient 75 75 62

Tab.3 Alters- und Geschlechtsverteilung

O Manner

Anzahl
o

B Frauen

40- 49

50-59

Jahre

Abb.3 Altersverteilung des Gesamtkollektivs

60 - 68

70-78

Aufgrund der geringen Anzahl weiblicher Befragter, mull auf eine geschlechtergetrennte

statistische Auswertung im folgenden verzichtet werden.
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4.2 Tumorlokalisation:

Von den 32 befragten Patienten haben sich 14 Patienten wegen eines Hypopharynxkarzinoms
und 18 aufgrund eines Larynxkarzinoms behandeln lassen.
Das histologisch bestimmbare Differenzierungsstadium tendiert zu méBig differenzierten

Tumoren (G1= 1, Go= 16,G23= 3, G3=8 und Guicht bekann= 4)

4.3 Familienstand, Kinder und Wohnsituation:

4.3.1 Familienstand und Kinder:

Von den befragten Personen sind 78,1% verheiratet, 9,4% ledig, 6,3% verwitwet und je 3,1%
geschieden oder getrennt lebend.

4 Befragte haben gar keine Kinder, 3 haben Kinder unter 20 Jahren, 12 haben Kinder im Alter
von 21-30 Jahren und 5 Befragte haben Kinder im Alter {iber 41 Jahren (Tab.4a und b).

Anzahl
Ledig 3
Verheiratet 25
Geschieden 1
Getrennt lebend 1
Verwitwet 2

Anzahl
Keine Kinder 4
Kinder unter 20 J. 3
Kinder 21-30 J. 12
Kinder 31-40 J. 16
Kinder tiber 41 J. 5

Tab.4aund b Familienstand und Altersverteilung der Kinder, Mehrfachnennungen moglich
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4.3.2 Wohnsituation:

62,5% aller Befragten lebt mit dem Partner zusammen, 21,9% wohnen gemeinsam mit Partner

und Kindern, 12,5 % alleine und nur 3,1% mit den Kindern (Tab.5).

Gesamtkollektiv
Alleine 4
Mit dem Partner 20
Mit  Partner und|7
Kindern
Mit anderen 0
Mit Kindern 1

Tab.5 Wohnsituation des Gesamtkollektivs

4.4 Arbeitssituation

Vor der Operation sind ca. ein Drittel der Patienten berentet und ein weiteres Drittel als

Arbeiter titig.

Nach der Operation, zum Zeitpunkt der Befragung, sind 17 Personen wegen ihrer Erkrankung
nach der Therapie erwerbsunfahig geworden. Aus dieser Gruppe waren vorher 1 Patient
arbeitslos, 1 berentet, 5 angestellt, 1 selbststdndig und 9 Arbeiter.

Nach wie vor erwerbstitig sind nur 2 Patienten, einer von beiden ist als Aushilfe titig. Zur
Zeit nicht erwerbstitig wegen der Erkrankung ist ein Patient und aus anderen Griinden nicht
erwerbstitig sind 11 Patienten.

(Tab.6a und b; Abb.4).

Beruf vor der | Gesamtkollektiv Prozentsatz
Operation

Berentet 9 28,1
Arbeitslos 1 3,1
Angestellt 7 21,9
Selbststindig 1 3,1
Freiberuflich 1 3,1
Verbeamtet 1 3,1
Arbeiter 10 31,3

Keine Berufstitigkeit |2 6,3
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Berufstitigkeit  zum | Gesamtkollektiv Prozentsatz
Zeitpunkt der

Befragung

Erwerbstitig 2 6.2
Nicht erwerbstatig | 1 3,1
wegen der

Erkrankung

Erwerbsunfihig 17 53,1
wegen der

Erkrankung

Nicht erwerbstétig aus | 11 34,5
anderen Griinden.

Keine Angaben 1 3,1

Tab.6 aund b Berufsbild vor und nach der Operation

Beruf vor der Operation

Ptientenanzahl
o

@ Beruf vor der Operation

Berufstétighkeit

Abb.4 Berufstitigkeit vor der Operation

4.5 Risikofaktoren:

In der vorliegenden Studie wird die dtiologische Bedeutung von Alkohol und Nikotin bei der

Entwicklung von Kehlkopfkrebs bestitigt
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4.5.1 Rauchgewohnheiten:

Die sozialdemographischen Angaben haben einen auffallend hohen Raucheranteil im
Gesamtkollektiv ergeben. Vor der Operation sind nur 3 Patienten Nichtraucher. Drei weitere
Patienten sind seit {iber 5 Jahren Nichtraucher. 25 Patienten rauchen regelmiflig, davon einer
sogar mehr als 40 Zigaretten tdglich. Insgesamt sind 29 Befragte vor der Operation
irgendwann in ihrem Leben einmal Raucher gewesen. Dies entspricht einem Prozentsatz von
90,6 %. Ein Patient ist Schnupftabakanwender.

Nach der Operation sinkt der Anteil der Raucher auf 5 und kein Patient raucht mehr als 20
Zigaretten tiglich. Der Schnupftabakanwender hat seine Gewohnheit beibehalten.

Der Prozentsatz der ehemaligen Raucher steigt von 9,4% auf 62,5% (Tab.7 und 8, Abb.5).

Anzahl Prozentsatz
Nichtraucher 3 9.4
1-20 Zigaretten téglich 13 40,6
21-40 Zigaretten taglich 11 34,4
> 40 Zigaretten tiglich 1 3,1
Schnupftabakverwender 1 3.1
Ehemaliger Raucher 3 9,4
Tab.7 Nikotingenuf3 vor der Operation

Anzahl Prozentsatz
Nichtraucher 3 9.4
1-20 Zigaretten tiglich 5 15,6
21-40 Zigaretten tdglich 0 0
> 40 Zigaretten tiglich 0 0
Schnupftabakverwender 1 3,1
Ehemaliger Raucher 23 71,9

Tab.8 Nikotingenuf3 nach der Operation

19




25

20

15 4

Patientenanzahl

10

@ Praeoperativ

m Postoperativ

O

/1

Nichtraucher 1 bis 20

Abb.5 Nikotingenuf3 prae- und

4.5.2 Alkoholkonsum:

21 bis 40
Zigaretten

postoperativ

mehr als 40

friher Raucher

Bei 15,6 % aller Patienten ist auch ein regelméiBiger Alkoholkonsum festzustellen. Gegen 12

Abstinenzler stehen 4 Personen, die regelmdfig Alkohol trinken, 9 zeigen einen

Alkoholabusus, 4 Patienten trinken selten Alkohol.

Kombinierter Nikotin- und Alkoholgenuf ist von 11 Patienten angegeben worden. Nur bei 4

Patienten ist weder ein Nikotin noch ein regelméBiger Alkoholgenuf3 vorhanden.

Die Verdnderungen auf die Diagnose eines malignen Tumors im Hypopharynx oder Larynx

ist im Gebiet des Alkoholkonsums bei weitem nicht so stark ausgeprigt wie bei dem

Nikotingenuf3. Insgesamt stellen nur 3 von 13 Patienten, die regelmdlig Alkohol zu sich

nehmen, den Konsum ein oder reduzieren ihn. (Tab.9, 10; Abb.6)

Anzahl Prozentsatz
Alkoholabstinenz 12 37,5
Seltener Alkoholgenul3 4 12,5
RegelmafBiger Alkoholgenul3 |4 15,6
(bis 3 Bier téiglich)
Alkoholabusus 9 25
(mehr als 3 Bier tiglich)
Fritherer Alkoholabusus 3 9,4

Tab.9 Alkoholkonsum vor der Operation
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Anzahl Prozentsatz
Alkoholabstinenz 20 62,5
Seltener Alkoholgenul3 2 6,2
RegelmafBiger Alkoholgenuf3 |7 21,9
(bis drei Bier tiglich)
Alkoholabusus 3 9,4
(mehr als drei Bier tdglich

Tab.10 Alkoholkonsum nach der Operation
Suchtgefdhrdungsgrenze fiir den Mann bei 60g reinem Alkohol pro Tag (drei Flaschen Bier),
fiir Frauen bei 40 g reinem Alkohol am Tag (2 Flaschen Bier) angesetzt.
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Patientenanzahl
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Alkoholabstinenz seltener Alkoholgenull regelmaRiger Alkoholgenuf® Alkoholabusus

Abb.6 Alkoholgenull im Vergleich prae- und postoperativ

4.6 Strahlen- und Chemotherapie

Anzahl
Chemotherapie 6
Wiederentscheidung fiir Chemotherapie 6
Strahlentherapie 28
Wiederentscheidung fiir die Strahlentherapie |23

Tab. 11 Strahlen- und Chemotherapie

6 Patienten haben eine Behandlung mit einer Kombination aus Strahlen- und Chemotherapie
erhalten und 4 Patienten sind weder bestrahlt worden noch haben sie eine Chemotherapie

bekommen. Eine Darstellung der Ergebnisse zeigt die Tabelle 11.
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Die Aufklarung vor der Operation haben bis auf einen Patienten alle als ausreichend und
verstandlich empfunden. 4 Patienten wiirden sich im nachhinein nicht wieder fiir solch eine

Operation entscheiden.

Der Bezug zwischen allgemeinem Gesundheitszustand & Lebensqualitit und der
Tumorklassifikation nach dem TMN System zeigt, dal Patienten mit groBen Tumoren
insgesamt ihre Lebensqualitit nicht unbedingt schlechter einschitzen (Abb.7) (TMN-
Klassifikation maligner Tumoren, 1997).

Der durchschnittlich erreichte Wert fiir den allgemeinen Gesundheitszustand und die
Lebensqualitit ist bei T; Tumoren 68,1, bei T, Tumoren 55, bei Ts Tumoren 50 und bei T4
Tumoren 55,6.

In 12 Féllen ergeben sich gleiche Werte fiir den allgemeinen Gesundheitszustand und die
Lebensqualitit bei gleicher T-Klassifikation. Diese Ubereinstimmungen werden im

Diagramm nur einmal reprisentiert. Bei einem Patienten fehlt die TMN-Klassifikation.

100 -

E 90+
®
3
8’ * * *
s 804
-1
3 .
3 704
B . .
=
8 60
g 3 . *
®
N 50 o Wert im Bereich allgemeiner Gesundheitszustand
N E - . . o
= und Lebensqualitat
2
]
g *
2 40
i3
(U]
s .
£ 304
Q
g *
K=
® 204
3 .
-]
£
o 10
H
0 T T t+
0 1 2 3 4

T-Stadium, n=19

Abb.7 T-Stadium im Bezug zu Lebensqualitdt und Gesundheitszustand
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Eine getrennte  Betrachtung der Lebensqualitit von Hypopharynx- und
Larynxkarzinompatienten ergibt ein vergleichbares Bild. Eine generell schlechtere Bewertung
der Lebensqualitit bei groBen Tumoren ist nicht festzustellen (Abb.8). Insgesamt sind die
erreichten Werte in der Gruppe der Hypopharynxkarzinome im Vergleich der Tumorgrof3en
bei T; 66,6, bei T, 50, bei der Grofe T; mit der Bewertungszahl 38,9 geringer und bei T4

Tumoren mit dem Wert 66,7 hoher als bei den kleinen Tumoren.

100

90 -

80

70

les und der Lebnsqualitat

@ Einzelbewertungen des allgemeinen
Gesundheitszustandes und der Lebensqualitat

m Mittelwerte

40 -

inen Gesundheitszt

30 A

9

20 -

Bewertung des all

™ T2 T3 T4
T-Stadium n=13

Abb.8 Bewertung der Lebensqualitit bei Hypopharynxkarzinompatienten in Abhéngigkeit zur

Tumorgrdfle

Ebenso findet sich bei der Betrachtung der Larynxkarzinome keine Abhédngigkeit zwischen
der Tumorgrdfe und der dazu angegebenen Lebensqualitét (Abb.9).

Bei den T; Tumoren ist der Mittelwert 69,5, bei der TumorgroB3e T, erreicht er 60, die GroBe
T,.3 wird mit 50 bewertet , die Gruppe der T; Tumoren erreicht die Bewertungszahl 83,3 und
die T4 TumorgroBe den Wert 48,3.

Nicht einbezogen in die Abbildungen 8 und 9 ist ein Wert, bei dem die Tumorgréfenangabe
fehlt.
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Abb.9 Bewertung der Lebensqualitdt von Larynxkarzinompatienten in Abhéngigkeit von der

Tumorgrofie

Der Vergleich zwischen der Lebensqualitit und den Altersgruppen in Abstufungen von 5
Jahren zeigen, daB3 Patienten im Alter unter 50 Jahren ihre Lebensqualitdt schlechter

einschitzen als dltere Patienten (Abb.10).
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Abb.10 Vergleich von Werten des allgemeinen Gesundheitszustandes und der Lebensqualitét

mit dem Alter

4.7 Auswertung des EORTC Fragebogens:

Die iibergeordnete Gruppen des allgemeinen Gesundheitszustandes und der funktionellen
Bewertung beschreiben bei hoher erreichter Punktzahl einen hohen Grad an Gesundheit
beziechungsweise Funktion. Der Bereich der Symptome und jegliche Gruppe im selbst
erstellten Fragebogen reprédsentiert mit hoher erreichter Punktzahl ein hohes Mall an

Problemen der abgefragten Art.

Die erreichten Werte im Bereich der Symptome werden wie folgt eingeteilt: 0 keine
Beschwerden, 1-25 geringfligige, 26-50 wenige, 51-75 maBige, 76-99 méalige bis starke und
100 starke Beschwerden.

In den Gruppen des allgemeinen Gesundheitszustandes und der funktionellen Bewertung
ist die Bewertung in umgekehrter Reihenfolge vorgenommen worden: 0 starke Beschwerden,
1-25 miBige bis starke, 26-50 miBige, 51-75 wenige, 76-99 geringfiigige und 100 keine
Beschwerden.

Die getrennt Bewertung von Minimal- und Maximalanzahl der zu erreichenden Punkte wird
vorgenommen, um Patienten, die in allen Unterpunkten eines Fragenkomplexes 1

beziehungsweise 4 Bewertungspunkte wéhlen, gesondert betrachten zu kénnen.
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Allgemeiner Gesundheitszustand:

3 Patienten geben ihren Gesundheitszustand als ausgezeichnet an. Einer der Befragten schitzt
ihn als sehr schlecht ein. Die {ibrigen 28 Patienten verteilen sich in 4 geringfiigig, 10 wenig,
12 miBig und 2 maBig bis stark Beeintrdchigte in der Bewertung des allgemeinen

Gesundheitszustandes und der Lebensqualitit.

Funktionelle Bewertung:

Die korperliche Belastbarkeit geben 5 Person als uneingeschrinkt, 11 Patienten als
geringfiigig, 11 als wenig, 5 als méBig und keiner als méBig bis stark eingeschriankt an.

Die Arbeitsfihigkeit haben 9 Patienten als vollstindig erhalten angegeben. Die restlichen 23
Befragten verteilen sich auf 4 mit geringfiigiger, 3 mit weniger, 10 mit méaBiger, 5 mit mafig
bis starker und einen mit starker Reduktion der Arbeitsfahigkeit.

Im Bereich der kognitiven Belastungen zeigen sich 23 Erkrankte als unbeeintrachtigt, 3 als
geringfiigig, 4 als miBig und 2 als stark beeintrichtigt.

Belastungen im emotionalen Bereich werden von 6 Befragten als nicht vorhanden
beschrieben. 13 Patienten empfinden ihre emotionalen Belastungen als geringfiigig, 4 als
wenig, 4 als miBig und 4 als miBig bis stark. Ein Patient macht keine Angaben.

Die soziale Belastung der Tumorerkrankten ist weniger gravierend. 12 geben keine, 4

geringfiigige, 4 wenig, 6 maBige, 3 méBig bis starke und 3 starke Belastungen an.

Symptome:
Die Symptome gliedern sich in folgende Bereiche: allgemeine Schwiche, Ubelkeit und
Erbrechen, Schmerzen, Atemnot, Schlaflosigkeit, Appetitmangel, Obstipation, Diarrhoe sowie

die finanzielle Belastung.

Das Thema der allgemeinen Schwiiche haben die Erkrankten wie folgt bewertet:

9 geben an, daB sie liberhaupt kein Schwichegefiihl haben, 8 beschreiben eine geringfiigige, 6
wenig, 7 mifige und 2 starke allgemeine Schwéche.

In der Untergruppe Ubelkeit und Erbrechen werden allgemein sehr niedrige Werte erreicht.
25 der statistisch Erhobenen klagen iiber gar keine Symptome dieser Art. 4 Patienten
empfinden geringfiigige und 3 wenig Ubelkeit oder Erbrechen.

Allgemeine Schmerzen unabhingig davon, ob sie im Zusammenhang mit der
Tumoroperation und den nachfolgenden Therapieschritten auftreten oder davon geldst sind,
stellen bei den meisten Patienten kein grof3es Problem dar.
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In der Befragung ergeben sich 13 Bewertungen ohne Schmerzen, 4 mit geringfiigigen, 6 mit
wenigen, 5 mit méBigen, 2 mit méBig bis starken und nur 2 mit starken Schmerzen.

Das Auftreten von Atemnot im Laufe der letzten Zeit wird von den Patienten in 17 Fillen
verneint, bei 7 tritt wenig, bei 3 miBige und bei 5 starke Atemnot auf.

Der Punkt der Schlaflosigkeit macht bei 23 Personen keine, bei 6 wenig, bei 1 miBige und
bei zwei Patienten starke Probleme.

Uber Appetitmangel klagen von den 32 befragten Erkrankten nur 5. 2 geben starken und 3
méfigen Verlust des Appetites an. Ein Patient macht keine Angaben.

Das Symptom der Obstipation ist nur bei einer Person zu verzeichnen, wobei hier aber starke
Beschwerden angegeben werden.

Etwas ausgeglichener sind die Angaben bei Diarrhoe. Hier geben 23 Patienten keine, 4

wenige, 4 miBige und nur einer stark ausgepriagte Symptome an.

Der SchluBBpunkt wird von der Frage nach finanziellen Belastungen aufgrund der
Erkrankung und der damit verbundenen Therapie gebildet. 4 Personen bewerten ihre
finanzielle Situation als stark, 10 als miBig, 5 als wenig und 13 als liberhaupt nicht durch die

Therapie beeinfluf3t.

4.8 Bewertung des Fragebogens fiir Patienten nach operativer Therapie von Larynx. Und

Hypopharynxkarzinomen:

Psychologische Aspekte .

Im Themenbereich der Psychologischen Betreuung geben nur 14 Befragte an, daf3 ihnen eine
Betreuung angeboten worden sei, aber von den 32 befragten Patienten haben 3 eine Betreuung
wenig und einer geringfiigig vermift.

Ihr Aussehen haben nur 6 Patienten von 32 als wenig belastend empfunden. Ein Patient ist
durch sein AuBeres miBig belastet.

Den Klang der Stimme bewerten von den befragten Personen 17 als iiberhaupt nicht, 4 als
geringfligig, 6 als wenig, einer als miBig und einer als maBig bis stark storend. Drei Patienten

haben zu diesem Fragenkomplex keine Angaben gemacht, da sie nicht sprechen kénnen.

Kommunikation:
Die Anstrengung beim Sprechen wurde von 8 Patienten als nicht vorhanden angegeben. 4
Patienten gaben geringfiigige und 16 wenige Schwierigkeiten an. 1 Patient bezeichnet das

27



Sprechen als maBig bis stark anstrengend und 2 Patienten strengt das Sprechen stark an. Bei
einem Patienten fehlen die Angaben.

Die Sprachverstindlichkeit stellt sich bei den Befragten als weniger gravierendes Problem
heraus. 20 von ihnen geben keine, 7 wenige und jeweils einer midfige beziechungsweise starke
Probleme beim Verstindnis seiner Sprache im Umgang mit anderen Personen an. 3 Patienten

machen keine Angaben.

Gesundheit und auftretende Symptome:

Heiserkeit, Atemnot und Halsschmerzen sind die héufigsten Reaktionen auf Operationen im
Halsbereich.

Der Punkt der Heiserkeit wird von 4 Personen nicht bearbeitet. 11 beschreiben keine, 5
wenig, 7 miBige und 5 eine stark heisere Stimme.

Atemnot tritt bei 2 der statistisch Erhobenen als stark, bei 6 als médBig, 11 wenig und 13 als
gar nicht ausgeprégtes Symptom auf.

Halsschmerzen empfinden 23 Patienten gar nicht, 4 méafBig, 3 wenig und 2 stark.

Tracheostoma:

Von dem Gesamtkollektiv sind 18 Patienten an einem Larynxkarzinom erkrankt. 10 davon
sind zum Zeitpunkt der Befragung Tracheostomatriger, von denen 6 eine Stimmprothese
hatten. 10 von 14 Personen, die an einem Hypopharynxkarzinom erkrankt sind, sind jetzt auch
Tracheostomatriger, davon trigt einer eine Stimmprothese.

Die Stimmprothese macht bei keinem Patienten Probleme. Diese Patientengruppe gibt bei
der Frage nach Aufkldarung im Bereich 1. Hilfe bei Tracheostomatrigern bis auf 8 Patienten
an, daB sie nicht aufgeklart worden seien. Eine Person hat angegeben aufgeklért worden zu
sein, als er noch ein Tracheostoma gehabt hat. Auf Nachfragen hin geben ein Teil der
Patienten an, daB sie eine Broschiire erhalten haben, in der die Leistung von erster Hilfe
beschrieben ist.

Die Pflege des Tracheostomas gestaltet sich bei 17 Patienten vollig problemlos. 2 Patienten
gaben mafige und einer wenige Schwierigkeiten dabei an.

Schmerzen, die durch das Tracheostoma verursacht werden stellten sich bei 2 von 20
Patienten ein. Dabei gab der eine Patient sehr starke Beschwerden an, wihrend sie sich beim

anderen Befragten nur wenig ausprigen (Abb.11).
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Abb 11. Schwierigkeiten, die im Zusammenhang mit dem Tracheostoma auftreten.

H: Hypopharynx; L: Larynx
Die Verwendung eines elektrischen Absauggeriites geben 8 Patienten als regelmiBig, 3
Patient als méBig und 2 als wenig an. Von den 20 Befragten verwenden 7 gar kein

Absauggerit.

Nahrungsaufnahme:

Die Konsistenz der Nahrungsmittel; trocken, kornig, Salat oder Fleisch ist nur bei 10
Patienten unwichtig, da sie alles problemlos schlucken kdnnen. 6 Patienten geben starke, einer
mafig bis starke, 7 Patienten méBige, 3 wenige und 4 geringfiigige Probleme beim Schlucken
aller Nahrungsmittel an. 1 Patient macht keine Angaben.

Der Schluckakt selber bereitet 5 Befragten gar keine Beschwerden. 10 der Befragten klagen
iiber geringfiigige, 13 liber wenige und iiber 3 méBige Schwierigkeiten. Bei einem Patienten
fehlt die Angabe.

Die soziale Komponente des Essens, wie Genu3 und Essen mit anderen wird von 3
Erkrankten als stark durch die Krankheit beeintrichtigt bezeichnet. 2 geben mifBig bis starke,
2 maBige, 5 wenige und 2 geringfligige Beeintrachtigungen in diesem Bereich an. Die

iibrigen18 beschreiben gar keine Beeintrachigungen.
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Zu dem Themenbereich des Essens zdhlt auch noch das Geruchsvermoégen, welches von 13
Befragten als uneingeschrinkt, von 4 als wenig, 2 als miBig eingeschrinkt und von 12

statistisch Erhobenen als nicht mehr vorhanden beurteilt wird. Einer macht keine Angaben.

Gewichtsveranderungen, Schmerzmedikamention:

Der Frage nach der Verdnderung des Korpergewichtes ist zugrunde gelegt, daf3 jegliche
Verdnderung des Gewichtes negativ bewertet wird. 12 Befragte haben im Laufe der Zeit
zugenommen, 5 haben an Gewicht verloren. 15 Patienten haben ihr Gewicht als unveréndert

angegeben. Gewichtsverluste sind postoperativ nur von untergeordneter Bedeutung.

9 von 32 Patienten geben eine regelmiBige Einnahme von Schmerzmitteln an. Von diesen 9
statistisch Erhobenen haben 2 im Bereich Schmerzen aus dem EORTC Fragebogen keine, 3
wenig, 1 miBig, 1 miBig bis stark und 2 starke Schmerzen angegeben.

71,9% aller befragten Patienten nehmen keine Schmerzmittel ein, aber nur 11 Patienten

(34,4%) haben gar keine Schmerzen angegeben.
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5.Diskussion:

5.1 Methodische Probleme:

Diese Studie ist mit Hilfe eines Fragebogens erhoben worden. Dieser ist zum einen mit Hilfe
des Untersuchers, zum anderen mit Hilfe der jeweiligen Angehorigen ausgefiillt worden.
Somit gibt die Auswertung des Fragebogens kein alleiniges Bild der Ansichten des Patienten
wieder, da in einigen Fragen Angehdrige und Erkrankte recht unterschiedliche Meinungen
haben. Besonders auffillig sind Fragen, die sich mit Reizbarkeit, Sorgen oder angespannt sein
beschéftigen.

Hierbei ist auch zu beriicksichtigen, daB3 solche Verhaltensweisen von anderen Personen
deutlicher wahrgenommen werden, als von dem Betroffenen selbst.

Durch die Durchfiihrung eines Probelaufes der Befragung, um den bis dahin erstellten
Fragebogen zu testen, ist es moglich gewesen einige prinzipielle Fehler in der neu erstellten
Version zu vermeiden. Dazu zdhlen die Schriftgro3e, ausreichende Anzahlen von Absitzen
sowie eine Erlduterung zum Ausfiillen des Fragebogens. Somit ist es den Befragten leichter
und schneller moglich die Fragen zu beantworten.

Ein Grundproblem der Fragebogenverwendung ist die Linge des auszufiillenden Bogens.
Trotz der Bemiihung, die Anzahl der Fragen gering zu halten, ist das Hinzufligen fehlender
Bereiche sinnvoll.

Gefehlt hat in dem selbst erstellten Fragebogen die Frage, ob der Patient die Betreuung durch
einen Psychologen angenommen hat. Da jeder Patient, ganz gleich ob man ihm ein Angebot
zur psychologischen Betreuung gemacht hat oder nicht, keine Unterstiitzung auf diesem

Gebiet vermissen wird, sobald er sich selbst darum gekiimmert hat.

Zur weiteren Erprobung und Verbesserung des Fragebogens sind grofere Patientenzahlen

notig.

5.2 Diskussion der Ergebnisse:

Die Befragung der Patienten ist erst nach mindestens 6 postoperativen Monaten
vorgenommen worden, da die Erkrankten und deren Familien in dieser Zeit Moglichkeiten
haben, sich mit der Tumorerkrankung an sich und auch der Therapie und deren Folgen zu
arrangieren. In dieser Zeit wird die Lebensqualitdt als besser empfunden, als direkt nach der

Diagnosestellung (Bjordal et al., 1999).
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Durch das Angebot den Fragebogen vorzulesen und gegebenenfalls zu erldutern, haben sich
fast alle aufgeforderten Patienten bereiterklért, an der Studie teilzunehmen. Damit konnte der
Anteil der Patienten, die sonst den Bogen aus verschiedenen Griinden wie fehlender Brille,
schlechter Sehfdhigkeit, mangelnder Sprachfdhigkeit, Unsicherheit in Bezug auf die
Bedeutung der Fragen sowie schlechten psychischen oder physischen Zustandes abgelehnt

hitten, sehr gering gehalten werden (I.G.E.O., 1999).

Von den 32 Befragten haben 18 Patienten eine operative Therapie aufgrund eines
Larynxkarzinoms und 14 aufgrund eines Hypopharynxkarzinoms durchfiihren lassen.

Nach der Therapie sind 53,1% der Patienten erwerbsunfdhig aufgrund ihrer Erkrankung. Sie
konnen vielfach nur noch wenige Stunden am Tag leichte Arbeit verrichten. Die allgemeine
Arbeitsfahigkeit und korperliche Belastbarkeit ist auch bei den meisten Patienten nach der
Operation eingeschriankt. Dies liegt in der hédufig auftretenden Atemnot und den Folgen von
Bestrahlung oder Chemotherapie begriindet.

Aus der Notwendigkeit die urspriingliche Arbeit aufzugeben, resultiert fiir viele Patienten eine
Verschlechterung ihrer finanziellen Situation, da bei Erwerbsunfdhigkeit vor Erreichen des
Rentenalters die monatlichen Beziige verringert sind. Nach Beendigung der Therapie ist nur
ein Patient wieder voll berufstitig.

Es hat sich herausgestellt, da3 14 Patienten ihre finanzielle Situation als stark oder méBig
beeintrichtigt eingestuft haben.

Die iibrigen 18 Patienten verteilen sich auf 5, die sich wenig und 13 die sich iiberhaupt nicht
in ihrer finanziellen Situation beeintrachtigt fiihlen.

Diese Zahlen sind darauf zuriickzufiihren, da8 Tumoren des Larynx und Hypopharynx
Erkrankungen des fortgeschrittenen Alters sind. Die Patienten sind im Durchschnitt 61, 3
(ménnlich) beziehungsweise 59 (weiblich) Jahre alt. Somit sind viele bei Diagnosestellung
schon in Rente oder nicht mehr viele Arbeitsjahre davon entfernt. Also sind die finanziellen
Einbullen geringer, als bei jungen Patienten.

Das kann ein Grund dafiir sein, daf} junge Patienten unter 50 Jahren ihre Lebensqualitét als
schlechter bewerten. Patienten, die im Alter iiber 65 oder 70 Jahren sind, empfinden ihre

Lebensqualitét als deutlich besser.
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Larynxkarzinome sind eine Tumorart, die gehduft bei dlteren Ménnern auftritt.

Das Durchschnittsalter der Befragten liegt bei 61,1 Jahren. Der Anteil der weiblichen
Befragten ist mit 9,4% sehr gering.

Vor allem der Nikotinkonsum ist als é&tiologischer Faktor bei der Entstehung von
Larynxkarzinomen festzustellen.

Beim Auftreten von Hypopharynxkarzinomen konnte eine Haufung von Alkohol- und

Nikotinabusus beobachtet werden.

In der vorliegenden Studie wird die dtiologische Bedeutung von Alkohol und Nikotin bei der
Entwicklung von Kehlkoptkrebs bestitigt.

Die sozialdemographischen Angaben haben einen auffallend hohen Raucheranteil im
Gesamtkollektiv ergeben. Vor der Operation sind 6 Patienten Nichtraucher. Drei weitere
Patienten sind seit iiber 5 Jahren Nichtraucher. 25 Patienten rauchen regelméfig, davon einer
sogar mehr als 40 Zigaretten tdglich.

Nach der Operation sinkt der Anteil der Raucher auf 5 und kein Patient rauchte mehr als 20
Zigaretten taglich. Aus diesen Werten ergibt sich, dal die Patienten auf die Nachricht ihrer
Erkrankung in den meisten Féllen das Rauchen einstellen oder zumindest reduzieren.

Der Alkoholkonsum ist auch erhoht. Gegen 12 Abstinenzler stehen 17 Personen, die
regelméBig Alkohol trinken, oder sogar einen Alkoholabusus zeigen. Drei weitere Patienten

haben einen fritheren Alkoholabusus angegeben.

Die Lebensqualitit eines Patienten kann nach einer Tumoroperation so sehr eingeschrankt
werden, da3 er sich wiinschte er hétte der Durchfiihrung einer Operation nicht zugestimmt
(Young, 1998).

Das ist darauf zuriickzufithren, da bei groBen Tumoren, die operativen Eingriffe
ausgedehnter sind und damit auch der Verlust von verschiedenen Strukturen und deren
Funktionen eintritt.

So kann die Operation aus medizinischer Sicht wohl ein Erfolg sein, aber vom persoénlichen

Standpunkt des Erkrankten eher die Dimension einer Katastrophe annehmen (Y oung, 1998).

Der Bezug zwischen allgemeinem Gesundheitszustand & Lebensqualitit und der
Tumorklassifikation nach dem TMN System zeigt jedoch in dieser Studie, da3 Patienten mit
grolen Tumoren ihre Lebensqualitdt nicht generell schlechter einschitzen. Patienten, die

kleinere therapeutische Eingriffe bewéltigen muften, sind moglicherweise von dem Wissen
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um die Diagnose Krebs und den Reaktionen des sozialen Umfeldes darauf so in Anspruch
genommen, daBl sie ihre Lebensqualitit als gemindert einschitzen (Houser et al., 2001).
Weiterhin fithren die geringen Patientenanzahlen dazu, dal mitunter die Aussage eines
einzigen Patienten eine gesamte Gruppe reprdsentiert. Somit ist eine Auswertung der
Einschiatzung der Lebensqualitit im Bezug auf Lokalisation und GroBe des Tumors

schwierig.

Zudem ist die Einschitzung der Lebensqualitit eines Patienten ein sehr subjektiver Eindruck.
Dabei ist es nicht moglich, Lebensbegleitumstinde, die von der Tumoroperation unabhéngig
sind, die Lebensqualitit des Befragten aber erheblich verdndern, aus dem Bewertungsschema
zu isolieren. Das Gefiihl von Wohlbefinden einer Person findet ihren Ursprung in der
Zufriedenheit oder der Unzufriedenheit in den Lebensbereichen, die fiir sie oder ihn wichtig
sind (Ferrans, 1998). Somit ist trotz eines gesonderten Fragebogens fiir eine begrenzte
Patientengruppe keine vollkommen isolierte Betrachtung der Lebensqualitdt ausschlieBlich in
Bezug auf ihre Erkrankung moglich.

Ebenso von Bedeutung ist die unterschiedliche Zeitspanne, die bei den Befragten zwischen
Operation und Ausfiillen des Fragebogens liegt. So haben die Patienten, die schon seit Jahren
mit ihrer Situation leben gegeniiber denen, die gerade vor 6 Monaten operiert worden sind,
einen Vorteil, da sie und auch ihr soziales Umfeld mehr Zeit hatten sich mit ihren verdnderten
Lebensumstidnden einzurichten.

Die Befragung ergab in dieser Arbeit, dafl sich nur 4 der 32 Patienten nie wieder fiir eine
Operation dieser Art entscheiden wiirden. Im Vergleich dazu haben 5 Patienten die
Wiederentscheidung fiir eine Strahlentherapie abgelehnt. Diese geringen Werte sind sicherlich
darauf zuriickzufiihren, daf} sich die Erkrankten dariiber bewulit sind welche, oft todlichen,
Folgen eine Ablehnung jeglicher Art von Therapie mit sich bringen wiirde.

Dabei ist zudem zu beachten, dal fiir viele Patienten die Entscheidung zwischen ,,Ja* und
»Nein*“ nicht einfach ist. Die meisten haben ihr Leben nach Beendigung der Strahlentherapie
zundchst als stark verschlechtert empfunden. In vielen Fillen hat sich dieser Zustand
allerdings im Laufe der Zeit wieder gebessert.

Somit haben Patienten, fiir die eine Therapieentscheidung ansteht, selbst wenn sie mit anderen
Betroffenen sprechen keine wirkliche Entscheidungshilfe, da jeder Mensch anders auf die
Therapie reagiert und sich auch jeder Organismus innerhalb unterschiedlicher Zeitrdume

wieder regeneriert.
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Insgesamt betrachtet haben wihrend der Befragung jedoch viele Patienten berichtet, daB sie in

erster Linie froh seien noch zu leben.

Die Therapie eines grofen malignen Larynxtumors oder Hypopharynxtumors kann in einer
vollstindigen Entfernung des Kehlkopfes bestehen. Die damit verbundene Tracheotomie
beeinfluflt alle Lebensbereiche des Patienten (De Santo et al., 1995).

Dies zeigt sich im Vergleich von Tracheostomatrigern und solchen Patienten, die kein
Tracheostoma tragen. Bei der erstgenannten Gruppe konnen zusétzliche Belastungen wie
Schmerzen am Tracheostoma, Schwierigkeiten bei der Reinigung von Kaniile und
Stimmprothese sowie die regelmiBige Verwendung eines Absauggerites auftreten. Die
Verwendung eines Absauggerites ist sehr verbreitet, da das Abhusten fiir den Patienten eine
sehr anstrengende Prozedur ist.

Die Umfrage hat ergeben, dal von 11 befragten Tracheostomatrdgern nur 2 Patienten mafige
Schwierigkeiten bei der Pflege des Tracheostomas sowie Reinigung und Wechsel der Kaniile
haben.

In diesen Féllen ist diese Maflnahme von Familienangehorigen ibernommen worden.
Problematisch wird die Situation nur dann, wenn der Erkrankte alleine lebt und keine Hilfe
hat (Rustoen et al., 1999).

Diese Situation ist nur in 4 Féllen aufgetreten, von denen drei Tracheostomatriger sind.

Diese Patienten haben iiber keine Schwierigkeiten im Bereich der Tracheostomapflege
geklagt. Sobald sich die familidre Situation jedoch nicht mehr so giinstig darstellt, ist die
Frage zu klédren, inwieweit der Patient alleine zurechtkommt.

Die Rolle der Familie im Bezug auf die Lebensqualitit besteht darin, da3 Patienten mit einem
stabilen héduslichen Umfeld im Vergleich mit allein lebenden Personen ihre Lebensqualitét
generell als besser einschétzen (Rusteon, 1999).

Fiir einen Menschen, der sich mit einer aulergewohnlichen Erkrankungssituation, wie einem
grolen Tumor, auseinandersetzen mul, ist ein stabiles soziales Gefilige sehr wichtig. So
kommt es zwar vor, dal die Betroffenen sich aus Freundes- und Bekanntenkreis
zuriickziehen, aber im allgemeinen gelingt die soziale Integration in die eigene Familie auch
nach einer belastenden Therapie gut.

Es werden die ,,innerfamilidren Beziehungen der Patienten mit stabilem hduslichem Umfeld

sogar noch intensiver (Houser et al., 2001).
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Ein stabiles héusliches Gefiige ist fiir den Patienten wichtig, da er selbst mit seiner neuen
Lebenssituation zurechtkommen muf3 und sich im allgemeinen eine Familie, die diesen
Menschen schon lange und sehr genau kennt, sich auch nicht durch gelegentlich auftretende
Phasen der Ablehnug durch das erkrankte Familienmitglied abschrecken 148t. Im Freundes-
und Bekanntenkreis wird sich diese Situation sicher schlechter darstellen und die weniger
engen Freunde werden sich eventuell abwenden.

Vor dieser Situation kann der Erkrankte auch bereits im Voraus Angste entwickeln, die dazu
fiihren, daB3 er den Versuch die gewohnten sozialen Kontakte wieder aufzunehmen, vielleicht
gar nicht machen wird, da sich seine Fahigkeit zur Kommunikation durch Sprache durchaus
nach der Therapie verdndern kann (Finizia C.,2001).

Im weitern kann aber auch gerade der Riickhalt der eigenen Familie den Betroffenen darin
bestirken trotz aller Befiirchtungen doch einen neuen Anfang mit Freunden und Bekannten zu
wagen.

Die positivere Einschdtzung der Lebensqualitdt der Patienten mit stabilem héuslichem Umfeld
konnte in dieser Untersuchung auch nachgewiesen werden. Die Unterschiede zu allein
lebenden Befragten sind jedoch aufgrund der geringen Patientenanzahl und dem dazu im

Verhiltnis hohen Anteil verheirateter oder gebundener Personen (78,1%) nicht stark auftillig.

Einen weiteren Anteil der Beurteilung der Lebensqualitit machen emotionale und soziale
Belastungen aus. Die emotionalen Belastungen werden aus den Faktoren Reizbarkeit,
angespannt sein, Sorgen und dem Gefiithl von Niedergeschlagenheit gebildet. Da die
Befragungen immer mit einem Kontrolltermin des Patienten in der Klinik verbunden sind,
haben viele Patienten Sorgen oder vermehrte Anspannung angegeben. Dieses Ergebnis ist
dadurch zu erkldren, dafl die Befragten an diesen Tagen immer damit rechnen mufliten zu
erfahren, daf} sich ein Rezidiv oder sogar ein Zweittumor gebildet hat.

Die Angaben zu den sozialen Belastungen haben ergeben, daB3 ein unerwartet groer Anteil
der befragten Personen weder ihr Familienleben noch die Unternehmungen mit Freunden als
durch die Krankheit beeinfluflt erleben. Diese positive Ergebnis ist auf den hohen Anteil der
Patienten mit familidrer Unterstiitzung und deren EinfluB auf die Lebensqualitit

zuriickzufiihren (Rusteon, 1999).

Das Leiden unter verschiedenen Symptomen wie Ubelkeit und Erbrechen, Schmerzen und

Atemnot, werden sehr unterschiedlich bewertet.
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Ubelkeit und Erbrechen gehen im angesetzten Zeitraum von 6 Monaten nach der Operation
trotz danach anschlieBender Bestrahlung und Chemotherapie fast vollstindig zuriick. Somit
filhlen sich 78,1% der Patienten zum Zeitpunkt der Befragung wieder wohl. Auch die
erreichten Werte im Bereich der allgemeinen Schmerzen sind gering. Ein weit groBeres
Problem stellt die Atemnot dar. Wenngleich die auftretende Atemnot im alltédglichen Leben
eine untergeordnete Rolle spielt, so sind doch 27 Patienten nicht mehr so korperlich belastbar,
wie sie es vor der Operation waren.

Alle anderen Symptome sind nicht in auffilliger Anzahl beklagt worden.

Im Fragebogen zur Lebensqualitit nach operativer Therapie von Larynx- und
Hypopharynxkarzinomen ist nach dem Angebot einer Psychologischen Betreuung gefragt
worden. Der positive Einflu einer solchen Betreuung auf die Lebensqualitdt ist bereits
nachgewiesen (Hammerlid et al., 1999).

Ebenso verbessern sich durch die Betreuung auch die Bewertungen anderer Bereiche wie
Symptome oder Essensgenul}. Das ist darauf zuriickzufiihren, dafl die Patienten, die zum
Beispiel an einer Gruppentherapie teilnehmen, durch den Austausch mit anderen Erkrankten,
die unter dhnlichen Problemen leiden, wieder Genufl am Essen in Gesellschaft mit Menschen
gewinnen (Hammerlid et al., 1999).

Zudem leiden viele Patienten, die an Kopf oder Halstumoren erkrankt sind, vermehrt unter
Depressionen (Breitbart und Holland, 1988). Diese Beobachtungen machen deutlich, welchen
Stellenwert eine psychologische Betreuung von Tumorpatienten einnimmt.

Diese Studie hat ergeben, dall 14 von 32 Patienten eine psychologische Betreuung angeboten
worden ist.

Aber nur 3 Patienten haben eine Betreuung vermif3it. Im Gesprach mit den Patienten hat sich
herausgestellt, da die Angehdrigen der Erkrankten in groBerer Anzahl an einer solcher
Betreuung interessiert sind.

Es besteht auch die Moglichkeit den Angehorigen im Zuge der Behandlung des Partners den

Vorschlag der Betreuung durch einen Psychologen zu machen.

Zu dem Punkt der psychologischen Aspekte zéhlen noch der Klang der Stimme und das
Aussehen. Beide Punkte werden von den Befragten als wenig belastend eingeschétzt.
Die Stimme als wichtigstes Kommunikationsmedium zwischen Menschen wird von 53,1%

der Befragten als zufriedenstellend bezeichnet.
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Die Familie hat die Stimmverdnderung nach der Operation als nur sehr wenig stérend
betrachtet. Das ist wahrscheinlich darauf zuriickzufiihren, daf3 alle Beteiligten froh sind, wenn
der Erkrankte tliberhaupt wieder sprechen kann und somit seine Unabhdngigkeit in der
Gesellschaft zuriick erwirbt (Finizia C., 1988).

Diese positive Einschitzung der Stimme trotz ihrer Verédnderung ist im Vergleich mit dlteren
Studien unerwartet (Mc Neil, 1981; Harwood, Rawlinson, 1983). Neuere Untersuchungen
haben jedoch ergeben, daB8 das Uberleben von den Patienten als hoherwertiger angesehen
wird, als die Stimme (De Santo, 1995).

Die drei stimmlosen Patienten, die an der Befragung teilgenommen haben, geben im Bereich
des allgemeinen Gesundheitszustandes und der Lebensqualitit Werte von 50 oder besser an.
Aufgrund der geringen Anzahl der Befragten ist in dieser Hinsicht keine abschlieBende
Bewertung moglich, aber es hat sich hier herausgestellt, da} der Stimmverlust alleine nicht
unbedingt eine Verringerung der Lebensqualitit bedeuten muf3. In der Befragungssituation
mit dem stimmlosen Patienten hat sich herausgestellt, da3 sie zwar gerne ihre Sprachfahigkeit
zuriick hétten, auf der anderen Seite jedoch auch keine lange Serie von Operationen erleben
wollen, wenn man ihnen keinen Erfolg zusagen kann. Die Erkrankten haben sich mit der
Situation arrangiert und haben gelernt, andere Kommunikationswege zu finden. Dazu zéhlen
Gesten und auch geschriebene Mitteilungen. Erstaunlicherweise ist in der Befragung kein
Patient aufgefallen, der fiir sich die Gebardensprache als Kommunikationsmittel entdeckt hat.
Vielleicht wiirde der Hinweis auf einen solchen Kurs fiir die Patienten zumindest ein Anstof3
sein, auf eine andere Art ihre Stimmlosigkeit zu bewéltigen.

Weiterhin ist zu bedenken, dafl es Menschen gibt, fiir die gesprochene Kommunikation sehr
wichtig ist und einen groflen Teil ihres sozialen Umganges ausmachet, wéahrend andere
Menschen eher wortkarg sind und den Verlust dieses Kommunikationsmittels weniger
schmerzlich empfinden.

Insgesamt schitzen die Befragten, die eine Sprechprothese tragen und die, die mit der
Osophagusersatzstimme kommunizieren ihrer Lebensqualitiit nicht wesentlich schlechter ein
als Patienten, die mit ihrem eigenen Larynx kommunizieren. Das liegt moglicherweise an der
logopéddischen Betreuung der laryngektomierten Patienten, die dabei nicht nur das Sprechen
iiben, sondern auch bereits beginnen sich mit ihrer verdnderten Situation zu arrangieren

( Finizia C.,2001).

Viele Patienten haben als Folge von Operation und gegebenenfalls nachfolgender Bestrahlung

und Chemotherapie unter Atemnot zu leiden. Ebenso ist das Sprechen besonders fiir
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Tracheostomatridger mit erhohter Anstrengung verbunden. Das Sprachverstindnis ist bei den
meisten Patienten trotz verdnderter Stimme unbeeintrachtigt. Zum einen gewohnt sich die
Familie, die doch den meisten Umgang mit dem Erkrankten pflegt, schnell an die “neue*
Stimme, zum anderen vermeiden die Patienten, wenn sie sich im Sprachverstindnis nicht so
sicher fiihlen den Umgang mit Fremden, indem sie nicht mehr telefonieren oder sich mit
Freunden treffen. Erfreulicherweise schrinken die meisten Personen ihren Umgang mit
Freunden nicht so stark ein, wie erwartet. Auch das Essen in Gesellschaft von Personen, die
nicht zur Familie gehoren, wird nach Uberwindung einer anfinglichen Hemmschwelle wieder

aufgenommen.

Ein weiteres Symptom, unter dem besonders Patienten mit Tumoren des Hypopharynx und
Larynx leiden, ist die Heiserkeit. Dabei empfinden ein Drittel der Befragten ihre Stimme nicht
als heiser, obwohl ein Aullenstehender die Stimme der meisten Operierten durchaus aus heiser
bezeichnen wiirde (Finizia C., 1988). Diese positive Einschdtzung der Patienten ist sicherlich
auf die Gewohnung und Akzeptanz der eigenen Stimme zurlickzufiihren.

Als Folge der Operationen im Halsbereich sowie die damit verbundenen Verdnderungen der
Wege der Nahrungspassage entstehen besonders hdufig Probleme beim Schlucken von
trockenen und kornigen Nahrungsmitteln. Salat und Fleisch werden im Bezug auf die
Schluckschwierigkeiten insgesamt besser bewertet. Die Patienten haben oft im Gesprich
angegeben, daB} dies aber kein so gravierendes Problem sei, da sie einfach mehr Fliissigkeit
bei den Mahlzeiten zu sich ndhmen, um die Nahrung gut schlucken zu konnen. Der
Schluckvorgang selber ist in den meisten Féllen beschwerdefrei. Der EssensgenuB3 wird
dagegen bei vielen Patienten durch das fehlende Geruchsvermdgen nach der Bestrahlung

gemindert (Jones et al., 1992).
Der EORTC QLQ C-30 ist ein geschiitztes Instrument. Kopien des Fragebogens,

Bewertungsanleitung und Verwendungserlaubnis konnen beim EORTC- Data Center, Quality

of Life Unit, Avenue E Mounier 83 Bte 11, 1200 Briissel, Belgien bestellt werden.
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6. Zusammenfassung:

Insgesamt hat sich herausgestellt, da3 die Patienten sich mit ihrer verédnderten Lebenssituation
durchaus wieder zurechtfinden und ihre Lebensqualitit als durchschnittlich beschreiben.
Einschitzungen, die im positiven Sinne das Mittelmal3 iiberschreiten, sind allerdings selten
vorgekommen. Der im Durchschnitt angegebene Wert liegt bei 58.
Fast alle Patienten haben sich gern bereiterkldrt die Fragen zu beantworten, um die Situation
fiir folgende Krebspatienten verbessern zu kdnnen.
In diesem Zusammenhang ist besonders der nur teilweise angesprochene Vorschlag einer
therapiebegleitenden psychologischen Betreuung zu erwédhnen. Ebenso scheint die
Aufklarung im Bereich 1. Hilfe noch verbesserungsbediirftig zu sein. Vielen Patienten war
auch die alleinige Erwdhnung dieses Themenbereiche in der Broschiire des Verbandes der
Kehlkopflosen zu wenig, da eine ausreichende Information auf diesem Gebiet den
Angehorigen zusétzliche Sicherheit im Umgang mit der neuen Situation vermitteln kann.
Sehr positiv sind dagegen die Bereiche des sozialen Umfeldes beschrieben worden. 56,3%
aller Patienten geben an, daf} sich ihre Unternehmungen mit anderen Menschen iiberhaupt
nicht verdndert haben. Auch Verdnderungen in Aussehen und Klang der eigenen Stimme ist
fiir den GroBteil der befragten Personen kein Problem.
Die Lebensbereiche, die sich als am deutlichsten lebensqualitdtseinschrinkend in der
Befragung herausgestellt haben, sind hier in ihrer Bedeutung abnehmender Reihenfolge
aufgefiihrt:

e Reaktion des Korpers auf die Bestrahlungen oder Chemotherapie,

e Verdnderung von Aussehen und Stimme,

e Beschwerden bei der Nahrungsaufnahme

e direkte Folgen der Operation, wie Stimmverlust oder Heiserkeit, sowie

e Schmerzen im Operationsgebiet.
Neben diesen Punkten, die durch einen Fragebogen bewertet werden konnen, spielt die
psychische Gesamtverfassung, in der sich der Patient bereits vor der Diagnosestellung und
Operation befunden hat, eine bedeutende Rolle. Fiir die Beurteilung dieser Verfassung ist ein
Fragebogen dieser Art nicht das geeignete Instrument.
Desweiteren ist es nicht moglich, eine Pauschalaussage zu treffen, wie das einzelne

Individuum die neue Situation annehmen wird.
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Die Erkenntnis iiber die Bedeutung einzelner Punkte, die fiir die Lebensqualitit vieler
Patienten mitbestimmend sind, ermoglicht es jedoch die Rahmenbedingungen fiir den
einzelnen Patienten soweit zu verbessern, dall er oder sie sich mit der Lebensverdnderung

leichter arrangieren wird.
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8.Anhang:

Informationen zum Krankenblatt

Bogen Nr.

Name(Initialen):

Geburtsdatum:

Diagnose:

Datum der OP:

Art der OP:

neck dissection rechts [
neck dissection links 0

Grading:

cTNM:
pTNM:

Strahlentherapie [Ja

praec OP

[INein

post OP

Chemotherapie [Ja

[INein
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praec OP
post OP

Medikament (Dosis)

Fragebogen zur Erfassung der Lebensqualitit nach operativer Therapie von Larynx- und Hypopharynxkarzinomen

FRAGEBOGEN (La&HY)

Anfangsbuchstaben von Vor- und Nachnamen:

Geschlecht: mannlich  weiblich
Alter:
Familienstand: ledig verheiratet verwitwet geschieden getrenntlebend
Haben Sie Kinder? Nein Ja, ich habe........... Kinder im Alter von Jahren
Wohnsituation: alleine mit dem Partner mit dem Partner und Kindern

mit anderen Personen mit Kindern

Beruf (vor der Operation): berentet arbeitslos angestellt selbststandig
freiberuflich verbeamtet Arbeiter keine Berufstatigkeit
Uben Sie Ihren Beruf zur Zeit aus? zur Zeit erwerbstatig zur Zeit nicht erwerbstatig
wg. dieser Erkankung erwerbsunfahig wg.

dieser Erkrankung Zur Zeit nicht erwerbstatig
aus anderen Grunden

GenuRgewohnheiten:

Haben Sie vor der Operation geraucht? Ja Nein
vorher........ Zigaretten pro Tag Ja, aber Nichtraucher seit _ Jahren
Rauchen Sie jetzt noch? Ja Nein
jetzt........... Zigaretten pro Tag
Haben Sie vor der Operation regelmaflig Alkohol getrunken? Ja Nein
vorher........coocveveeeiins pro Tag
Nehmen Sie jetzt noch regelmafig Alkohol zu sich? Ja Nein
jetzte pro Tag

Psychologische Betreuung:

Ist IThnen die Betreuung durch einen Psychologen
oder eine Selbsthilfegruppe angeboten worden? Ja Nein

Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an: nein wenig maRig sehr

1. Haben Sie wahrend der Behandlung die Betreuung
durch einen Psychologen vermif3t? 1 2 3 4
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2. Nehmen Sie regelmaRig an den Treffen einer Selbst-
hilfegruppe teil?

3. Stort Sie Ihr Aussehen?
Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an:

4. Stort Sie der Klang Ihrer Stimme?

5. Stoért lhre Familie der Klang lhrer Stimme?

In der letzten Woche:

6. War lhre Stimme heiser?

7. Strengte Sie Sprechen an?

8. Verwenden Sie eine Sprechhilfe?

9. Storte Sie lhre Sprechhilfe?

10. Wurden Sie am Telefon falsch verstanden?
11. Wurden Sie im Gesprach falsch verstanden?

12. Bendtigten Sie Hilfsmittel um sich zu verstandigen?
(Gesten, durch Schrift etc.)

13. Hatten Sie Atemnot?

14. Hatten Sie Halsschmerzen?

15. Tragen Sie ein Tracheostoma?

16. Hatten Sie Probleme mit Ihrem Tracheostoma
zurechtzukommen?

17. Hatten Sie Probleme |hr Trachestoma selbst zu
reinigen?

18. Hatten Sie Probleme mit dem Wechsel der Kaniile?
19. Bereitete lhnen das Tracheostoma Schmerzen?
20. Verwenden Sie ein elektrisches Absauggerat?

Welche Nahrungsmittel bereiteten lhnen Schwierigkeiten
beim Schlucken?

21. trockene Nahrungsmittel (z.B. Brotchen)

22. kérnige Nahrungsmittel (z.B. Musli)
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nein wenig maRig

Ja

Ja

Nein

4
sehr



23. Salat 1 2 3 4
24. Fleisch 1 2 3 4

Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an: nein wenig maRig sehr

Welche Arten von Schwierigkeiten treten beim Schlucken

auf?
25. Verminderte Gleitfahigkeit der Speisen 1 2 3 4
26. Atemnot 1 2 3 4
27. Verschlucken 1 2 3 4
28. Schmerzen 1 2 3 4
29. Haben Sie Probleme das Essen zu geniefl3en? 1 2 3 4
30. Verbrennen Sie sich beim Essen? 1 2 3 4
31. Ist Ihr Geruchsvermogen eingeschrankt? 1 2 3 4
32. Vermeiden Sie es in Gesellschaft anderer zu essen? 1 2 3 4
nein ja

33. Haben Sie an Gewicht zugenommen? 1 2
34. Haben Sie an Gewicht verloren? 1 2
35. Nehmen Sie Schmerzmittel ein ? 1 2
36. Hat man lhrer Familie erklart, wie bei Tracheostoma-

tragern erste Hilfe zu leisten ist? ja nein
37. Sind Sie vor der Behandlung in Ihnen verstandlichen

Worten Uber die Therapie, die Operation und mégliche

Folgen aufgeklart worden? ja nein
38. Wirden Sie sich wieder fur diese Operation ent-

scheiden? ja nein
39. Wirden Sie sich wieder fur eine Strahlentherapie ent-

scheiden? ja nein
40. Wirden Sie sich wieder fiir eine Chemotherapie ent-

scheiden? ja nein
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