Aus der Klinik und Poliklinik fur Hals-, Nasen-, und Ohrenkranke
der Universitat Wurzburg

Direktor: Professor Dr. med. J. Helms

Untersuchung der Lebensqualitat nach operativer Behandlung von Oropharynx- und

Mundhohlenkarzinomen

Inaugural-Dissertation
Zur Erlangung der Doktorwulrde der
Medizinischen Fakultat
der

Bayerischen Julius-Maximilians-Universitat zu Wurzburg

vorgelegt von
Michaela Hellinger
aus

Monschau

Wirzburg, April 2002



Referent: Priv.-Doz. Dr. med. F. Hoppe
Korreferent: Prof. Dr. med. M. Flentje

Dekan: Prof. Dr. med. V. ter Meulen

Tag der mindlichen Prifung: 25.06.2003

Die Promovendin ist Zahnarztin



Diese Arbeit widme ich meinen lieben Eltern, meinen Geschwistern

und meinem Ehemann Klaus.






Bis ins spate Alter lernen, nicht auswendig, sondern inwendig,
das ist GenielRen, das ist Leben. Da wéachst die Seele,

in konzentrischen Kreisen, gottlichen Spharen zu.

Ernst von Feuchtersleben,
Arzt und Dichter






Inhaltsverzeichnis:

Seite

1. Einleitung und Problemstellung 3
1.1 Einleitung 3
1.2 Die EORTC 3
1.3 Untersuchungen in den Teilbereichen der Kopf- und Halstumoren 4
1.4 Der Fragebogen als Messinstrument 5
1.5 Klassifizierung, Epidemiologie, Atiologie, Therapie und Prognose 6
1.6 Problemstellung und Zielsetzung 7
2. Material und Methoden 10
2.1. Patientenkollektiv 10
2.2 TNM-Klassifikation 10
2.3 Die Datenerhebung 10
2.4 Die Fragebodgen 11
2.4.1 Der EORTC QLQ-C30 Fragebogen 11
2.4.2 Der Mundhéhlen- und Oropharynxkarzinom Fragebogen 13

3. Ergebnisse 18
3.1 Beschreibung des Patientenkollektivs 18
3.1.1 Geschlechts- und Altersverteilung 18
3.1.2 Familienstand und Kinder 18
3.1.3 Wohnsituation 19
3.1.4 Berufstatigkeit 20
3.2 Risikofaktoren Nikotin und Alkohol 21
3.2.1 Rauchgewohnheiten vor und nach der Operation 21
3.2.2 Alkoholgenuss vor und nach der Operation 23
3.3 Aufklarung, operative Therapie, Strahlen- und Chemotherapie 24
3.4 Auswertung der Fragebdgen 25
3.4.1 Auswertung des EORTC Fragebogens 26

3.4.2 Auswertung des Oropharynx- und Mundhéhlenkarzinom- Fragebogens 29



Seite

4. Diskussion 41
4.1 Methodische Probleme 41
4.2 Diskussion der Ergebnisse 42
4.3 Zusammenfassung 52

5. Anhang 54
5.1 Fragebogen 54
5.2 Tabellen 58

5.2.1 Einzelwerte 58
5.2.2 Durchschnittswerte 59
5.2.3 Durchschnittswerte in Abhangigkeit vom T-Stadium 60

5.2.4 Vergleich Durchschnittswerte subjektiv hohe/ niedrige Lebensqualitat 61

6. Literaturverzeichnis 62



1. Einleitung und Problemstellung

1.1 Einleitung

Die Fortschritte in der onkologischen Diagnostik und Therapie fliihren zu einer Ver-
langerung der Krankheitsverlaufe und der Behandlungsdauer sowie zu einer gro-
RBeren Anzahl therapiefahiger und geheilter Krebspatienten. Die langere Uberlebens-
zeit des Erkrankten bringt in Anbetracht der Nebenwirkungen, den sichtbaren Narben
und eingeschrankten Korperfunktionen im Kopf- und Halsbereich neue Probleme mit
sich, die subjektiv zu einer Verminderung der Lebensqualitat beitragen kénnen. Seit
Mitte der 80 er Jahre hat sich der Begriff der Lebensqualitat in Bezug auf den Krebs-
patienten und anderen chronisch kranken Patienten auch in der Medizin etabliert.
Lebensqualitat definiert sich als individuelle Wahrnehmung der Position im Leben
des Einzelnen. Diese steht im Kontext der Kultur und des Wertesystemes, in
welchem das Individuum lebt. Lebensqualitat ist ein sehr komplexer Begriff. Sie wird
beeinflusst von der physischen Gesundheit, dem psychologischen Status, dem
Niveau der Unabhangigkeit, den sozialen Interaktionen und den Beziehungen zur
Umwelt (Power, WHOQOL Group 1998). Die Lebensqualitat eines Individuums hat
einen multidimensionalen Charakter. Diese Dimensionen sind mit dem Erleben eng
verbunden (Maune 2000).

1.2 Die EORTC

Die European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC) gehort
mit zu den grofRen internationalen Studiengruppen in der Lebensqualitatsforschung.
1980 grundete die EORTC die Studiengruppe ,Quality of life“. Zu ihren Aufgaben
gehort der Entwurf, die Durchfihrung und Analyse von Lebensqualitatsstudien. Die
Mitglieder bestehen aus Onkologen, Radiotherapeuten, Chirurgen, Psychologen,
Sozialarbeitern und Statistikern aus 16 europaischen Landern, Australien, Kanada
und den Vereinigten Staaten. Zu Beginn stellte man sich die Frage, wie Lebens-
qualitat definiert und gemessen werden kann? Man zerteilte den Begriff in einzelne
Kompartimente und betrachtete vor allem die physiologischen Beschwerden. Dazu

zahlen die somatische Empfindungen und Nebenwirkungen der Behandlung, sowie



die soziale Funktion, die psychologische Verzweiflung und der funktionelle Status
(Aaronson et al. 1988).

Anschlieend entwickelte man einen Fragebogen, der spezifisch auf Krebspatienten
anwendbar war. Dieser Fragebogen deckte durch seine multidimensionale Struktur
die vier Basislebensbereiche, physiologische Symptome, Arbeits- und Rollenver-
halten, psychologische und soziale Funktionen, ab. Der Fragebogen sollte ein hohes
MalR an Gultigkeit und Zuverlassigkeit besitzen und sensibel genug sein, um die
Veranderungen der klinischen Probleme der Patienten in einem bestimmten Zeit-
raum darzustellen. Bis heute sind zwei Versionen von Fragebdgen zur Erfassung der
Lebensqualitat erschienen, dies sind der EORTC QLQ-C36 und EORTC QLQ-C30.
Der EORTC QLQ-C30 ist in 24 verschiedenen Sprachen erhaltlich (Aaroson et al.
1996). Dies ermdglicht eine internationale und kulturenunabhangige Anwendung.
Nach und nach entwickelten Untergruppen der EORTC einzelne Fragebogen-
module, die mit dem EORTC QLQ-C30 kombiniert die Untersuchung einer spezi-

fischen Patientengruppe ermdglichen (Sprangers et al. 1993).

1.3  Untersuchungen in den Teilbereichen der Kopf- und Halstumoren

In der Vergangenheit sind verschiedene Studien zu dem Thema Kopf-, Halstumoren
und Lebensqualitat verfasst worden (Jones et al. 1992, Young et al. 1998, Bjordal et
al. 1999, Bjordal et al. 2001). Diese Untersuchungen zeigten, dass der Kopf- und
Halskrebspatient sich in seinem Profil von anderen Krebserkrankten unterscheidet.
Der Anteil der mannlichen Patienten Uberwiegt mit 2/3 und das durchschnittliche
Erkrankungsalter betragt 67 Jahre. Viele Patienten haben Alkoholprobleme und eine
inadaquate soziale Betreuung (Hammerlid et al. 1999).

Vor allem die Therapie der Kopf-, Halstumoren beinhaltet akute und chronische
Komplikationen, die sich stark mindernd auf die subjektive Lebensqualitat auswirken
konnen. Dazu zahlen: Akute und chronische Schmerzen, Mukositis, Mykosen,
strahleninduzierte Xerostomie, Veranderung des Geschmackssinnes sowie ein
erhohtes Risiko der Karies (Strahlenkaries), Probleme der Kaufunktion und
Reduktion der Zungen-, Lippen- und Kieferbeweglichkeit (Epstein et al. 1998,
Buchler et al. 2000, Betz et al. 1999, Schliephake et al. 1999, Ehrenfeld und Winter

2000, Imfeld 1984). Durch die Lokalisation des Tumors werden unerlaliche



Korperfunktionen wie die Atmung, das Sprechen und die Nahrungsaufnahme stark
beeinflusst (Morton 1995). Nach operativer Therapie leiden trotz guter Wundheilung
viele Patienten unter Schluckbeschwerden unterschiedlichen Ausmales. Das
Symptom der Dysphagie erschwert nicht nur die Nahrungsaufnahme, sondern haufig
sind auch emotionale Probleme die Folge (Walther et al. 1990). Die Probleme des
Schluckaktes spiegeln sich auch im Ernahrungszustand der Patienten wieder. Unter-
ernahrung tritt haufig bei Patienten mit Kopf- und Halstumoren auf und gilt als
prognostisch ungunstiger Faktor (Motsch et al. 1998, Hammerlid et al. 1997).

Eine longitudinale Studie untersuchte das Symptom Schmerz bei Kopf- und
Halstumoren zum Zeitpunkt der Diagnosestellung sowie 12 Monate und 24 Monate
nach Beendigung der Therapie. Es konnte eine Reduktion der praoperativen
Schmerzen durch eine kurative Behandlung aufgezeigt werden. Dagegen fihrt eine
Neck-dissection postoperativ zu Schmerzen im Bereich des Armes und der Schulter
(Chaplin und Morton 1999). Besonders die Durchfuhrung einer radikalen Neck-
dissection hat eine permanente und signifikante Verschlechterung der Schulter-
funktion, aber auch eine Steigerung des postoperativ empfundenen Schmerzes zur
Folge (Kuntz und Weymuller 1999).

1.4  Der Fragebogen als Messinstrument

Zur Darstellung der Lebensqualitat wird auf die Fragebogenmethode, die in der Psy-
chologie Anwendung findet, zurlckgegriffen. Die hohe Sensibilitdt von Fragebogen-
resultaten gegenuber den subjektiven, den situativen und aul3eren Einflissen macht
den Fragebogen zu einem wertvollen universell einsetzbaren Forschungsinstrument
(Mummendey 1999). Zur Auswertung hat sich die Likertmethode fir summierte
Skalen durchgesetzt (Likert 1952, Nunnally und Bernstein 1994). Der Fragebogen
sollte relativ kurz und in der Wortwahl einfach, geradlinig und frei von umgangs-
sprachlichen Ausdricken formuliert werden (Aaroson et al. 1996). Der Aufbau und
das Konzept des Fragebogens sollte so konzipiert sein, dass die Befragten ihre
Symptome und Probleme in dem gegebenen Antwortschema zum Ausdruck bringen
konnen (I.G.E.O. 1999).



1.5  Klassifizierung, Epidemiologie, Atiologie, Therapie und Prognose

TNM-System

Zur Klassifizierung von Tumoren wird das TNM-System genutzt. Es teilt Tumore nach
ihrer klinischen und histopathologisch bestimmten anatomischen Ausdehnung der
Erkrankung ein. Es erfasst die drei Hauptkriterien der Erkrankung: Den Primartumor

(T), regionare Lymphknotenmetastasen (N) und Fernmetastasen (M) (UICC 1997).

Epidemiologie

Die Mundhdhlenkarzinome treten nach der 4. Dekade mit einem Gipfel in der 6. De-
kade auf. Beim Oropharynxkarzinom liegen die meisten Erkrankungen zwischen dem
50. und 80. Lebensjahr. Hier findet sich ein Gipfel in der 7. Dekade. Bei beiden
Erkrankungen dominiert das mannliche Geschlecht (Rudert 1992, Hartmann und
Schmits 1997).

Atiologie

Zu den Risikofaktoren zahlt ein UbermaRiger Tabakgenuss. Aber auch die Kombina-
tion von Alkohol- und Zigarettenkonsum in Zusammenhang mit schlechter Ernahrung
sowie schlechter Mund- und Zahnhygiene sind von &atiologischer Bedeutung. Zusatz-
liche Faktoren sind die Einwirkung toxischer Substanzen, der Zustand nach Strahlen-
therapie, Immunsuppression und Vitamin A - Mangel (Rudert 1992, Hartmann und
Schmits 1997, Maier et al. 1990 , Maier et al. 1991 ).

Therapie
Man unterscheidet zwei Therapieintensionen. Die kurative Behandlung (Heilung des

Tumorleidens) setzt voraus, dass eine vollstandige Entfernung des Tumors von

seiner Ausdehnung, Lage und vom Allgemeinzustand des Patienten her mdglich ist.



Die palliative Behandlung hat nicht die Zielsetzung einer Tumorheilung, sondern
einer Tumorverkleinerung und méchte die damit verbundenen Folgen, wie Funktions-
einschrankungen und Schmerzen, fur die Patienten ertraglicher machen (Hartmann
und Schmits 1997, Ehrenfeld und Prein 2002).

Prognose

Die Prognose eines Patienten mit einem Plattenepithelkarzinom der Mundhohle oder
des Oropharynx ist abhangig von der Tumorformel und dem Tumorstadium. Der
Deutsch-Osterreichisch-Schweizerische Arbeitskreis fiir Kiefer- und Gesichtstumore
(DOSAK) gibt eine 5-Jahres-Uberlebensquote ohne Differenzierung nach einzelnen
Tumorformeln und unterschiedlichen Therapieformen von 52,4% an. Radikal
Operierte in kurativer Intention haben eine signifikant bessere Prognose als palliativ
oder nicht operierte Patienten. Erkrankte mit T1-Tumoren haben eine bessere
Prognose als Patienten mit T2- oder T3-Tumoren. Die TumorgroRe T4 ist nicht
prognoserelevant, da sie sich nicht auf die Gré3e des Tumores bezieht, sondern auf
die Infiltation von Nachbarstrukturen. Das Vorliegen von lokoregionalen oder Fern-
metastasen verschlechtert die Prognose deutlich (Hartmann und Schmits 1997,
Ehrenfeld und Prein 2002).

1.6  Problemstellung und Zielsetzung

Die bis heute erschienenen Studien betrachten die Gesamtheit der Kopf- und Hals-
tumore und/ oder beschreiben einzelne Symptome und setzen diese in Beziehung zu
den einzelnen Therapiemodalitaten. Unterschiedliche Lokalisationen des Tumores im
Kopf- und Halsbereich kénnen zu verschiedenen lebensqualitatsmindernden
Faktoren fuhren (Jones et al.1992, de Graeff et al. 2000, Hammerlid et al. 2001,
Bjordal et al. 2001).

In dieser Studie wird untersucht, wie vielfaltig die Probleme und Lebensumstande bei
Patienten nach einer operativen Therapie von malignen Oropharynx- und Mund-
hdhlenkarzinomen sind und in welchem Mal} sie zu einer Minderung der Lebensqua-

litat der Betroffenen flhren.



Die Ergebnisse dieser Studie sollen helfen, ein besseres Bild dieser Erkrankung und
der damit verbundenen Symptome und Probleme zu beschreiben. Sie kdnnen
genutzt werden, um besondere Aspekte der Tumornachsorge zu Uberpriufen und zur

Aufklarung von Neuerkrankten beitragen.

Hierzu wurde ein Fragebogen entwickelt, der detailliert die Auswirkungen der
einzelnen Symptome dieser Krebslokalisation und die damit verbundenen sozialen
und emotionalen Probleme in Bezug auf die Lebensqualitat aufzeigt. Insbesondere
soll betrachtet werden, ob die Patienten in die einzelnen Therapiemodalitaten, wie
z.B. die operative Therapie, die Strahlen- und/ oder Chemotherapie ruckblickend
wieder einwilligen wirden. Dieses Teilergebnis kdnnte zur Diskussion anregen,
inwieweit unterschiedlichen Therapieformen von den Patienten toleriert werden.
Auch soll festgehalten werden, wie die Erkrankten die Aufklarung Uber die
Erkrankung und ihre Folgen beurteilen. Das Aufklarungsgesprach stellt hohe
Anforderung an den Arzt, denn viele Neuerkrankte hatten meist noch keinen direkten
Kontakt mit bereits erkrankten Patienten. Somit verfiigen sie Gber kein oder nur Uber
ein geringes Vorwissen (de Maddalena 1996). Desweiteren wird erfragt, ob der
Patient psychologisch betreut wurde und/ oder an einer Selbsthilfegruppe aktiv
teilnahm, oder ob der Patient in diesem Bereich mehr Information bendtigt. Denn
nicht immer kann der Arzt eine optimale psychologische Betreuung von Tumor-
erkrankten realisieren (de Maddalena und Zenner 1991).

Inwiefern verandern die Patienten ihren Alkohol- und/ oder Zigarettenkonsum,
welche als Risikofaktoren mit ursachlich fur die Erkrankung sind. Eine vergleichbare
Studie ermittelte einen hohen Anteil (68,1%) an Ex- Rauchern 3 Jahre nach der
Therapie (Campbell et al. 2000).

Ferner wird untersucht, inwieweit kérperliche Defizite und Einschrankungen in der
Mobilitat den Erkrankten hindern seine Berufstatigkeit wiederaufzunehmen. Ebenso
wie die infolge der Therapie entstandenen &uferen Veranderungen und die
Wandlung der Stimme, die fur den Gegenuber haufig erkennbar sind, den Patienten
im alltaglichen Leben behindern. Fuhlt der Patient sich durch die Behinderung des
Schluckaktes und durch die besondere Zubereitung der Nahrungsmittel so gehemmt,

dass er es vermeidet in der Offentlichkeit zu essen.



Das Essen mit anderen kann als Ausdruck der emotionalen Einstellung des
Patienten zum Schluckakt gewertet werden (Walther et al. 1990). Zur Erfassung der
Daten wurde ein speziell auf diese Patientengruppe anzuwendender Fragebogen

erarbeitet.

Zusatzlich wurde der EORTC QLQ-C30 Fragebogen der ,European Study Group on
Quality of Life“ verwendet. Mit Hilfe dieses Fragebogens soll die Lebensqualitat und
der Gesundheitsstatus, die Mobilitat, die Arbeitsfahigkeit, die finanziellen-,
emotionalen-, kognitiven-, sozialen Belastungen, und allgemeine Symptome ermittelt

werden.



2. Material und Methoden

2.1. Patientenkollektiv

Das Patientenkollektiv besteht aus 28 Personen. Davon wurden 22 Personen wegen
eines Oropharynxkarzinoms behandelt, bei 5 Patienten wurde der Tumor von der
Mundhohle begrenzt und bei einer Person lag eine Beteiligung von Mundhéhle und
Oropharynx vor. Bei 26 Befragten wurde eine Neck-dissection durchgefihrt, davon
17 bilateral und 9 unilateral. Die histopathologische Erfassung des Malignitatsgrades
zeigt eine Tendenz zu den malig differenzierten Tumoren (G2) auf. (G1=1; G1 -2
=1; G2 =15; G2 — 3 = 3; G3 = 6; keine Angabe = 2)

2.2  TNM-Klassifikation

In dieser Studie wird das TNM-System aus dem Jahr 1997 verwendet. Es wird nur
das T-Stadium flr die weitere Auswertung betrachtet. Die Gruppe der T-3 Tumoren
bildet den grofdten Anteil. (T1=4;T2=7;T3 =12; T4 =5)

T1-Tumor = 2 cm oder weniger in groliter Ausdehnung
T2-Tumor = mehr als 2 cm, aber nicht mehr als 4 cm in grofdter Ausdehnung

T3-Tumor = mehr als 4 cm in grofter Ausdehnung

T4-Tumor = Mundhohle: Tumor infiltriert Nachbarstrukturen, z.B. durch
kortikalen Knochen, Aulien-(Sklett-) muskel der Zunge, Kieferhdhle
oder Haut (eine nur oberflachliche Erosion des Knochens oder eines
Zahnsockels berechtigt nicht zur Einordnung eines Tumor als T4).
Oropharynx: Tumor infiltriert Nachbarstrukturen, wie z.B. m.
pterygoideus, Unterkiefer, harter Gaumen, Aul3en- (Sklett-) muskel

der Zunge, Larynx

2.3 Die Datenerhebung

Befragt wurden Patienten, die in dem Zeitraum Marz - April 2000 zur ambulanten
Nachkontrolle in der Tumorsprechstunde der HNO Universitatsklinik Wuarzburg

erschienen.
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Ausgewahlt fir diese Studie wurden Patienten, welche an einem malignem Tumor im
Bereich der Mundhohle und/ oder des Oropharynx erkrankt waren und durch eine
Tumorresektion, und/ oder eine Strahlentherapie, und/ oder eine Chemotherapie
behandelt wurden. Die Befragung erfolgte mindestens 6 Monate postoperativ. Der
Zeitraum zwischen der Operation und der Befragung erstreckte sich von 6 Monaten
bis zu 6 Jahren . Die Patienten, die diesen Kriterien entsprachen, wurden vor der
Befragung anhand der klinischen Akten ermittelt. Es wurden die Diagnose, das
Datum der Operation und die Art der Operation festgehalten; au3erdem die klinische
und pathologische TNM-Klassifikation, sowie die Anwendung einer Strahlentherapie
und einer Chemotherapie. Am Tag der Befragung wurden den interessierten
Patienten die Fragebdgen nach Beendigung der Nachuntersuchung ausgehandigt.
Die Instruktion beinhaltete die Bitte, alle Fragen nacheinander zu bearbeiten, dabei
keine Frage auszulassen und die Fragen so aufrichtig wie moéglich zu beantworten.
Sofern man Schwierigkeiten hatte, sich zwischen den dargebotenen Antwort-
alternativen zu entscheiden, sollte die Antwort angekreuzt werden, welche ,eher”
zutrifft. Der Betreuer der Studie war raumlich anwesend und stand fur Fragen,

Hilfestellungen und Erlauterungen zur Verfligung.

2.4 Die Fragebodgen

Grundlage der Befragung ist der EORTC QLQ-C30 Fragebogen in der Version 3.0
zur Ermittlung der allgemeinen krebsspezifischen Probleme und der zu Beginn der
Studie ausgearbeitete Mundhohlen- und Oropharynxkarzinom Fragebogen.
Letzterer dient zur Erfassung der dieser Lokalisation entsprechenden Symptome und

ihrer lebensqualitatsmindernden Faktoren.
2.4.1 Der EORTC QLQ-C30 Fragebogen
Dieser Fragebogen wurde als adaquates Messinstrument zur Ermittlung der Lebens-
qualitat von onkologischen Patienten von der ,European Study Group on Quality of

Life“ verfasst. Seine Zuverlassigkeit (Reliabilitat), Gultigkeit und Aussagekraft (Validi-

tat) ist ausreichend gepruft (Aaronson et al. 1996).
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Der EORTC QLQ-C30 Fragebogen besteht aus 30 Fragen (ltems). Die einzelnen
Fragen lassen sich in die drei Themenbereiche: Allgemeiner Gesundheitsstatus/
Lebensqualitat, globale Funktionen, allgemeine Symptome und Probleme einteilen.
Das Antwortschema des Themenbereiches ,allgemeiner Gesundheitsstatus und
Lebensqualitat" beinhaltet eine Graduierung von 1 — 7. Dabei reprasentiert 1 eine
,sehr schlechte Einschatzung und 7 eine ,ausgezeichnete® Bewertung. Die
Fragenkataloge ,globale Funktionen und ,allgemeine Symptome und Probleme®
geben die Antwortalternativen ,iberhaupt nicht®, ,wenig“, ,mafig*, ,sehr“ vor. lhnen
wird eine Wertung von 1 - 4 zugeordnet, wobei 1 ,Uberhaupt kein“ Problem und 4 ein

.sehr® groRes Problem darstellt.

Skalen Fragen (Iltems) Nr.
Allgemeiner Gesundheitsstatus/ Lebensqualitat
Allgemeiner Gesundheitsstatus/ Lebensqualitat 29, 30

Globale Funktionen

Mobilitat 1-5
Arbeitsfahigkeit 6,7
Emotionale Belastung 21-24
Kognitive Belastung 20, 25
Soziale Belastung 26, 27
Allgemeine Symptome und Probleme

Allgemeine Schwache 10,12, 18
Ubelkeit und Erbrechen 14,15
Schmerzen 9,19
Atemnot 8
Schlafstérung 11
Appetitmangel 13
Verstopfung 16
Durchfall 17
Finanzielle Belastung 28
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Der EORTC QLQ C-30 ist ein geschitztes Instrument. Kopien des Fragebogens,
Bewertungsanleitung und Verwendungserlaubnis kdnnen beim EORTC-Data Center,
Quality of Life Unit, Avenue E Mounier 83 Bte 11, 1200 Briussel, Belgien bestellt

werden.
2.4.2 Der Mundhoéhlen- und Oropharynxkarzinom Fragebogen

Im Oktober 1999 wurde die Vorversion des Fragebogens auf Lesbarkeit, Vollstandig-
keit, Akzeptanz und Verstandlichkeit der Fragen sowie auf die methodische Durch-
fuhrung und Auswertbarkeit getestet. Es wurden Fragen und Antworten umformuliert
und genauere Instruktionen hinzugefligt. Ferner wurden die Schrift vergréfert und
vermehrt Absatze eingefligt, um den Patienten das Lesen, Verstehen und Beant-

worten der Fragen zu erleichtern.
Aufbau der Uberarbeiteten Version:

1. Erhebung der sozialdemographischen Daten
) Alter
) Geschlecht
c) Familienstand und Anzahl der Kinder
) Berufstatigkeit vor der Operation
) Erfolgreiche Wiedereingliederung in das Berufsleben oder Arbeitsunfahigkeit

aufgrund der Erkrankung

2. Erfassung der Konsumveranderung der onkologischen Risikofaktoren
a) Nikotingenuss im Vergleich vor und nach der Operation

b) Alkoholgenuss im Vergleich vor und nach der Operation

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

b) Teilnahme an einer psychologischen Beratung/ Selbsthilfegruppe

13



Der Hauptteil des Fragebogens besteht aus 44 Fragen (ltems). Die Fragen wurden in

7 Rubriken eingeteilt:

. Psychologische Betreuung/ Selbsthilfegruppe
. Veranderung Aussehen/ Stimme

. Kommunikation

. Nahrungsaufnahme

. Medikamente

. Spezielle Symptome

N OO O A WN -~

. Ruckblickende Bewertung der Aufklarung und Wiederentscheidung zur Therapie

Jeder Rubrik wurden Skalen zugeordnet. Die jeweiligen Skalen fassen mehrere

Fragen (Iltems) zusammen.

Skalen

Psychologische Betreuung/ Selbsthilfegruppe
Psychologische/ soziale Betreuung
Veranderung Aussehen/ Stimme

Veranderung des Aussehens

Veranderung der Stimme

Kommunikation

Anstrengung beim Sprechen

Verstandlichkeit der Sprache
Nahrungsaufnahme

Konsistenz der Nahrungsmittel

Probleme beim Schluckakt

Genuss/ Essen in Gesellschaft

Gebrauch einer Ernahrungssonde

Gebrauch von Produkten zur Nahrungserganzung
Medikamente

Einnahme von Schmerzmitteln

Gebrauch von kinstlichem Speichel

14

Fragen (Items) Nr.

11-16
17 - 21
22-25
26
27

28
29



Spezielle Symptome

Heiserkeit 30
Mundtrockenheit 31
Entzindungen im Mund- und Rachenraum 32
Schmerzen im Mund- und Rachenraum 33
Probleme mit den Zahnen 34
Probleme mit dem Zahnersatz 35
Geschmacksempfinden 36
Gewichtsabnahme 37
Kieferklemme 38
Einschrankung der Bewegungsfreiheit 39 -40

Aufklarung und Wiederentscheidung zur Therapie

Aufklarung 41
Wiederentscheidung Operation 42
Wiederentscheidung Strahlentherapie 43
Wiederentscheidung Chemotherapie 44

Als Antwortschema werden die Antwortmaoglichkeiten in 4 Abstufungen angeboten
(nein = 1, wenig = 2, maRig = 3, sehr = 4). Eine dichotome (ja oder nein) Antworten-
vorgabe erfolgt in den Rubriken Aufklarung und Wiederentscheidung zur Therapie,
Gebrauch einer Ernahrungssonde und Mittel zur Nahrungsergénzung sowie Be-

nutzung von kunstlichem Speichel und Schmerzmitteleinnahme.

2.5 Statistik

Der QLQ-C30 Fragebogen wurde nach den Richtlinien der EORTC mit dem Tabel-
lenkalkulationsprogramm Microsoft Excel (Version 97) ausgewertet. Der EORTC
QLQ-C30 Fragebogen besteht aus 30 Fragen (ltems). Sowohl die 4 dargestellten
Antwortmaoglichkeiten als auch die Skalentechnik basieren auf der Likertmethode flr
summierte Skalen (Likert 1952, Nunnally und Bernstein 1994). Die themen-

bezogenen Items innerhalb einer Skala werden einfach summiert.
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Dadurch ist es moglich, jedem Item das gleiche Gewicht zu geben und es jeweils auf
einer linearen Intervallskala von 0-100 zu staffeln.

Zur Errechnung des Skalenpunktwertes (Score) wird zunachst der ,Raw Score” (RS
= Durchschnittswert) ermittelt, indem man die Summe der einzelnen Fragen (I) einer
Skala durch die Anzahl der Fragen (n) dividiert.

RS = (I11+12+.....In)/n

Anschlieend wird durch eine lineare Transformation der Scorepunktwert (S) in eine

Skala von 1 — 100 Ubertragen.

Skala der ,allgemeinen Funktion®:

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

Skala der ,allgemeinen Symptome und Probleme*:

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

Skala des ,allgemeinen Gesundheitsstatus/ Lebensqualitat®:

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

Der Ausdruck ,range“ gibt den Bereich zwischen dem gréf3ten mdglichen Wert und

dem kleinsten mdglichen Wert von RS an. Bei einer Wertung der Antworten von 1-4

ergibt sich ein ,range“ von 3. Analog ergibt sich flr die Skala des ,allgemeinen

Gesundheitsstatus und der Lebensqualitat” ein ,range” von 6 bei einer Wertung der

Antworten von 1-7.
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Innerhalb der Themenbereiche kbénnen die Fragen (ltems) zu Skalen
zusammengefasst und ausgewertet werden.

Der Skalenpunktwert (Score) bewegt sich fur jede Skala zwischen 0-100. Ein hoher
Skalenpunktwert in den Skalen ,globale Funktionen“ bedeutet ein hohes Mal} an
Gesundheit. Ebenso korreliert ein hoher Punktwert in der Skala ,allgemeiner
Gesundheitsstatus/ Lebensqualitat® mit einem hohen Gesundheitsstatus und mit
einer hohen Lebensqualitat. Dagegen signalisiert ein hoher Skalenpunktwert in den
Skalen ,allgemeine Symptome und Probleme®, dass der Patient unter einer Vielzahl
von Symptomen und Problemen leidet.

Der speziell entwickelte Fragebogen wird nach dem gleichen Prinzip ausgewertet.

Hierzu wird die Formel fur ,allgemeine Symptome und Probleme" verwendet.
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3. Ergebnisse

3.1 Beschreibung des Patientenkollektivs

Anmerkung: In den folgenden Tabellen wurde der Prozentsatz auf eine Stelle hinter

dem Komma gerundet, so dass der Grundwert ungleich 100 sein kann.

3.1.1 Geschlechts- und Altersverteilung

Das fur diese Untersuchung ausgewahlte Patientenkollektiv setzt sich aus 25
(89,3%) mannlichen und 3 (10,7%) weiblichen Teilnehmern zusammen. Damit liegt
die Inzidenzrate im Verhaltnis Manner zu Frauen bei 8,3 zu 1. Zum Zeitpunkt der

Befragung liegt das Durchschnittsalter bei 57,8 Jahren (Tab. 1).

Tab. 1: Altersverteilung

Alter mannlich weiblich

Durchschnittsalter 57,8 57,4 60
jungster Patient 44 44 56
altester Patient 84 84 63

Aufgrund der geringen Anzahl von befragten weiblichen Patienten wird nachfolgend

auf eine geschlechtsspezifische Trennung in der Auswertung verzichtet.

3.1.2 Familienstand und Kinder

Die meisten Befragten waren zu diesem Zeitpunkt verheiratet (75%) (Tab. 3). Von 28
Patienten hatten 21 Patienten Kinder, wobei das Alter der Kinder zwischen dem 20.

und dem 40. Lebensjahr variierte. 3 Patienten hatten Kinder, die junger als 20 Jahre

waren, das jungste Kind eines Patienten war 8 Jahre alt (Tab. 2).
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3.1.3 Wohnsituation

Nur 4 Patienten lebten alleine, der grofdte Anteil der Patienten lebte mit dem Partner

zusammen oder gemeinsam mit dem Partner und Kindern (Tab. 4).

Tab. 2: Altersverteilung Kinder

Einteilung Kinder nach Alter Anzahl
keine Kinder 7
Kinder unter 20 J. 4
Kinder zwischen 21-30 J. 12
Kinder zwischen 31-40 J. 14
Kinder Uber 40 J. 10

Tab. 3: Sozialer Status (n=28)

Sozialer Status Anzahl (Prozent)
ledig 3 (10,7%)
verheiratet 21 (75%)
geschieden 2 (7,1%)
verwitwet 2 (7,1%)

Tab. 4: Wohnsituation (n=28)

Wohnsituation Anzahl (Prozent)
alleine lebend 4 (14,3%)
mit dem Partner 13 (46,4%)
mit dem Partner und Kindern 9 (32,1%)
mit anderen Personen 2 (7,1%)
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3.1.4 Berufstatigkeit

Vor der Operation waren 28,6% der Befragten Rentner. Die Berufstatigen verteilten
sich zu 39,3% auf Arbeiter, 17,9% Angestellte, 7,1% Beamte und 3,6% Hausfrauen,
(Tab. 5). Erwerbsunfahig aufgrund der Erkrankung waren 50% der Patienten, 7,1%
waren vorubergehend nicht erwerbstatig. Ebenfalls 7,1% waren aus anderen
Grunden nicht erwerbstatig. Der Anteil der Erwerbstatigen lag bei 10,7% der
Patienten (Tab. 6).

Keine Angaben zur Berufstatigkeit machten zum Zeitpunkt der Befragung 25% der
Personen. Diese gehorten zu den Gruppen Rentner und Hausfrauen und haben sich

in das Antwortschema nicht einbringen lassen.

Tab. 5: Berufstatigkeit vor der Operation (n=28)

Berufstatigkeit vor der Operation Anzahl (Prozent)
Beamter 2 (7,1%)
Angestellter 5 (17,9%)
Arbeiter 11 (39,3%)
Rentner 8 (28,6%)
Hausfrau 1 (3,6%)
ohne Berufstatigkeit 1 (3,6%)

Tab. 6: Berufstatigkeit nach der Operation (n=28)

Berufstatigkeit zum Zeitpunkt der Befragung Anzahl (Prozent)
zur Zeit erwerbstatig 3 (10,7%)
zur Zeit nicht erwerbstatig wegen dieser Erkrankung 2 (7,1%)
erwerbsunfahig wegen dieser Erkrankung 14 (50%)
zur Zeit nicht erwerbstatig aus anderen Grinden 2 (7,1%)
keine Angaben 7 (25%)
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3.2 Risikofaktoren Nikotin und Alkohol

In dieser Studie gaben 18 Patienten an sowohl Alkohol als auch Zigaretten zu kon-
sumieren. Nur zwei Teilnehmer bekundeten weder Alkohol noch Nikotin zu genief3en.
Dagegen rauchten 6 Befragte, tranken aber keinen Alkohol. Zwei Teilnehmer kon-

sumierten Alkohol, aber rauchten nicht.

3.2.1 Rauchgewohnheiten vor und nach der Operation

Das Gesamtkollektiv bestand aus 14,3% Nichtrauchern und 85,7% Rauchern und
ehemaligen Rauchern vor dem operativen Eingriff. Von den 24 Rauchern rauchten
29,2% schon seit 2 bis zu 30 Jahren nicht mehr (ehemalige Raucher). 45,8% der
Raucher konsumierten weniger als 20 Zigaretten taglich, 45,8% der Raucher mehr
als 20 Zigaretten taglich. Drei Patienten rauchten sogar mehr als 40 Zigaretten pro
Tag (Tab. 7). Die Rauchgewohnheiten veranderten sich nach der Operation. Von den
17 Rauchern vor der Operation rauchten 9 Patienten nicht mehr. Die verbleibenden 8
Raucher hatten ihren Nikotinkonsum zu 87,5% auf bis zu 10 Zigaretten taglich
reduziert (Tab. 8).
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Tab. 7: Nikotingenuss vor der Operation

Nikotingenuss praoperativ (n=28) Anzahl (Prozent)
Nichtraucher 4 (14,3%)
Raucher und ehemalige Raucher 24 (85,7%)
Aufteilung Raucher/ ehemaliger

Raucher (n=24)

ehemaliger Raucher 7 (29,2%)
Raucher 17 (70,8%)
tagl. Konsum Raucher und

ehemaliger Raucher (n=24)

1-20 Zigaretten tagl. 11 (45,8%)
21-40 Zigaretten tagl. 8 (33,3%)
mehr als 40 Zigaretten tagl. 3 (12,5%)
Zigarren Raucher 1 (4,2%)
keine Angabe Uber die tagl. Menge 1 (4,2%)

Tab. 8: Nikotingenuss der Raucher nach der Operation

Nikotingenuss postoperativ(n=17) Anzahl (Prozent)

jetzt Nichtraucher 9 (52,9%)
Raucher 8 (47,1%)
tagl. Konsum Raucher (n=8)

1-10 Zigaretten tagl. 7 (87,5%)
11-20 Zigaretten tagl. 1 (12,5%)

o

mehr als 21 Zigaretten tagl.
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3.2.2 Alkoholgenuss vor und nach der Operation

Alkoholismus wird nach der WHO definiert als Genuss groRerer Mengen Alkohol
langer als ein Jahr oder Kontrollverlust Uber den Alkoholkonsum und dadurch be-
dingte koérperliche, psychische und soziale Schaden.

Die Suchtgefahrdungsgrenze wird fur den Mann bei 60 g reinem Alkohol pro Tag
angesetzt, dies entspricht drei Flaschen Bier oder 1,5 | Bier. Fur die Frau liegt die
Grenze bei 40 g reinem Alkohol pro Tag, dies entspricht zwei Flaschen Bier oder 1 |
Bier pro Tag. In dieser Studie gaben 71,4% der Befragten an, dass sie regelmafig
Alkohol tranken. Davon konsumierten 25% bis zu 3 Flaschen Bier taglich und 50%

lagen Uber der Suchtgefahrdungsgrenze (Tab.9).

Tab. 9: Alkoholgenuss vor der Operation

Alkoholgenuss praoperativ (n=28) Anzahl (Prozent)
kein Alkoholgenuss 8 (28,6%)
Alkoholgenuss (mit friiheren Alkoholabusus) 20 (71,4%)
tagl. Alkoholgenuss (3 FIl. Bier = 1,5 1) (n=20)

seltener Alkoholgenuss (10%)
regelmaBiger Alkoholgenuss (bis zu 3 FI. Bier tagl.) 5 (25%)
Alkoholabusus (mehr als 3 FI. Bier tagl.) 10 (50%)
Friherer Alkoholabusus 2 (10%)
keine Angabe Uber die tagl. Menge (5%)

Von den 20 alkoholkonsumierenden Patienten lehnten 8 Patienten nach der Oper-
ation Alkohol ab. Weitere 11 Patienten tranken Alkohol, wobei nur noch ein Patient
angab, mehr als 3 Flaschen Bier (1,5 |) pro Tag zu trinken (Tab. 10). Somit wurde

wie der Nikotingenuss auch der Alkoholgenuss deutlich reduziert.
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Tab. 10: Alkoholgenuss nach der Operation

Alkoholgenuss postoperativ (n=20) Anzahl (Prozent)
jetzt kein Alkoholgenuss 8 (40%)
Alkoholgenuss 12 (60%)

tagl. Alkoholgenuss (3 Fl. Bier =1,51)

Seltener Alkoholgenuss 3 (27,3%)
regelmaBiger Alkoholgenuss (bis zu 3 FI. Bier tagl.) 7 (63,6%)
Alkoholabusus (mehr als 3 FI. Bier tagl.) 1 (9,1%)
keine Angabe 1 (9,1%)

3.3  Aufklarung, operative Therapie, Strahlen- und Chemotherapie

Die meisten Patienten bejahten eine ausreichende Aufklarung Utber die Therapie, die
Operation und die mdglichen Folgen. Nur zwei Patienten waren unzufrieden. Ebenso
wurden zwei Patienten sich nicht mehr flr eine operative Therapie entscheiden und

ein Patient wirde die Strahlentherapie ablehnen (Tab. 11).

Tab. 11: Wiederentscheidung fur die Art der Therapie

Art der Therapie Anzahl
Chemotherapie 3
Wiederentscheidung fur Chemotherapie 3
Strahlentherapie 24

Wiederentscheidung fur Strahlentherapie 23
Operative Therapie 28

Wiederentscheidung fur operative Therapie 26
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3.4  Auswertung der Fragebogen

Ein hoher Skalenpunktwert in den Skalen ,globale Funktionen“ bedeutet ein hohes
Maf an Gesundheit. Ebenso korreliert ein hoher Punktwert in der Skala ,allgemeiner
Gesundheitsstatus/ Lebensqualitat® mit einem hohen Gesundheitsstatus und mit
einer hohen Lebensqualitat.

Den erreichten Skalenpunktwerten werden zur besseren Darstellung Wertbegriffe

gegentbergestellt (Tab.12).

Tab. 12: Gesundheitsstatus/ Lebensqualitat und globale Funktionen

Skalenpunktwerte Bewertung
0 starke Beeintrachtigung
1-25 mallig bis starke Beeintrachtigung
26 - 50 mafige Beeintrachtigung
51-75 wenige Beeintrachtigung
76 - 99 geringflgige Beeintrachtigung
100 keine Beeintrachtigung

Dagegen signalisiert ein hoher Skalenpunktwert in den Skalen ,allgemeine Symp-
tome und Probleme®, dass der Patient unter einer Vielzahl von Symptomen und
Problemen leidet. Daraus ergibt sich eine Bewertung in umgekehrter Reihenfolge
(Tab. 13).

Tab. 13: Allgemeine Symptome und Probleme

Skalenpunktwerte Bewertung
0 keine Beschwerden
1-25 geringfugige Beschwerden
26 - 50 wenige Beschwerden
51-75 malfige Beschwerden
76 - 99 mallige bis starke Beschwerden
100 starke Beschwerden
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3.4.1 Auswertung des EORTC Fragebogens

Allgemeiner Gesundheitsstatus und Lebensqualitat

Der vom Gesamtkollektiv erreichte durchschnittliche Skalenpunktwert lag bei 60,12.
Daraus folgt, dass die Patienten ihren Gesundheitsstatus und ihre Lebensqualitat im
Durchschnitt als wenig beeintrachtigt sehen. 3 Patienten bewerten ihre Lebensquali-
tat und ihren Gesundheitsstatus als sehr gut, 5 Patienten als geringflgig vermindert,
5 Patienten als wenig beeintrachtigt und 14 Patienten als mafig beeintrachtigt und
ein Patient als maRig bis stark verringert. Aber kein Patient bezeichnet seinen
Gesundheitsstatus und seine Lebensqualitat als sehr schlecht. Stellt man die ein-
zelnen Werte der Patienten in Abhangigkeit der TumorgréRe graphisch dar, erkennt
man, eine Unabhangigkeit der subjektiven Einschatzung der Patienten von der
TumorgrofRe (Abb. 1).

Abb. 1: Gesundheitsstatus und Lebensqualitat in Abhangigkeit vom T-Stadium
(n=28, Mehrfachnennung mdglich)
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Skalen der globalen Funktionen

Ihre Mobilitat schatzte die Patientengruppe als wenig verringert ein (Skalenpunkt-
wert = 73,10). Zwei Patienten fuhlten sich durch ihre Erkrankung in ihrer Mobilitat
nicht eingeschrankt, 12 Patienten waren geringfligig beeintrachtigt und 7 Patienten
waren wenig beeintrachtigt. Zwei Patienten waren maflig und 5 Patienten mafig bis

stark in ihrer Mobilitat eingeschrankt.

Die Arbeitsfahigkeit wurde im Durchschnitt wenig vermindert (Skalenpunktwert =
59,52). 7 Patienten waren in ihrer Arbeitsfahigkeit nicht, 3 Patienten geringflgig, 7
Patienten wenig, 7 Patienten maRig und ein Patient mafig bis stark eingeschrankt.

Eine starke Beeintrachtigung der Arbeitsfahigkeit gaben 3 Patienten an.

Die emotionale Belastung wurde wenig erhoht empfunden (Skalenpunktwert =
71,23). Nicht emotional belastet durch ihre Erkrankung waren 6 Patienten. Weitere 9
Patienten empfanden sich durch ihre Erkrankung emotional geringfligig belastet.
Wenig belastet fuhlten sich 3 Patienten, 7 Patienten fihlten sich als mafdig und 3

Patienten als malig bis stark belastet.

Die kognitive Belastung stellte sich im Mittelwert als eine geringfligige Beeintrachti-
gung dar (Skalenpunktwert = 81,55). Bei 13 Patienten flhrte die Erkrankung nicht zu
einer kognitiven Belastung. 6 Patienten gaben eine geringfugige Belastung an, 2
Patienten waren wenig und 4 Patienten waren maRig kognitiv belastet. Ein Patient

war malig bis stark und zwei Patienten waren stark beeintrachtigt.

Die soziale Belastung kann durchschnittlich als geringfligig betrachtet werden (Ska-
lenpunktwert = 77,38). Keine soziale Belastung verspurten 10 Patienten und 8 Pa-
tienten gaben eine geringfugige soziale Belastung an. Wenig sozial belastet waren 2
Patienten, 5 Patienten waren dagegen maRig, 2 Patienten mafig bis stark und ein

Patient war stark belastet.
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Skalen der allgemeinen Symptome und Probleme

Durchschnittlich litten die Patienten wenig unter allgemeiner Schwache (Skalen-
punktwert = 37,3). 5 Patienten flhlten sich nicht schwach, 6 Patienten waren
geringflgig, 7 Patienten wenig, 7 Patienten maRig und 3 Patienten mafig bis stark

geschwacht.

Im Mittelwert betrachtet traten die Symptome Ubelkeit und Erbrechen nur ge-
ringfugig auf (Skalenpunktwert = 6,55). Der groRte Anteil der Befragten (23) ver-
splrte weder Ubelkeit noch Erbrechen. Geringfligig unter Ubelkeit und Erbrechen
litten zwei Patienten, ebenfalls zwei Patienten verspurten wenige und ein Patient

malig bis starke Beschwerden .

Durch Schmerzen wurden die Patienten wenig belastet (Skalenpunktwert = 29,17).
Nicht durch Schmerz beeintrachtigt wurden 10 Patienten, 5 Patienten wurden ge-
ringfligig und 7 Patienten wenig beeintrachtigt. 3 Patienten dagegen wurden mafig
und ebenfalls 3 Patienten wurden maRig bis stark im taglichen Leben durch

Schmerzen behindert.

Das Symptom Atemnot belastete die Patienten im Mittelwert wenig (Skalenpunkt-
wert = 26,19). Keine Probleme mit Atemnot hatten 15 Patienten, 7 Patienten ver-

spurten wenig, 3 Patienten mafig und 3 stark das Symptom Atemnot.

Unter Schlafstorung litten die Befragten wenig (Skalenpunktwert = 27,38). Nicht
Uber Schlafstérungen klagten 14 Patienten, dagegen litten 8 Patienten wenig unter

Schlafstérungen, 3 Patienten maRig und 3 Patienten stark unter Schlafstérungen.

In Bezug auf die Patientengruppe war der Appetit geringfigig reduziert (Skalen-
punktwert = 16,67). Der grof3te Anteil (21) der Befragten hatte keinen Appetitmangel.
Dagegen klagten 3 Patienten wenig, ein Patient maRig und 3 Patienten stark Uber

Appetitmangel.
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Das Symptom Verstopfung bereitete den Patienten geringfliigige Probleme (Skalen-
punktwert = 10,71) Der grote Anteil der Patientengruppe (23) hatte keine Ver-
stopfung. Nur 2 Patienten litten wenig und ebenfalls 2 Patienten maRig unter

Verstopfung. Ein Patient klagte stark Gber Verstopfung.

Unter dem Symptom Durchfall litten die Patienten geringfugig. (Skalenpunktwert =
3,57). 25 der Patienten klagten nicht Gber Durchfall und 3 Patienten klagten wenig.

Insgesamt waren die Patienten finanziell wenig belastet (Skalenpunktwert = 29,76).
16 Patienten erfuhren durch die Erkrankung keine finanziellen Belastungen. Zwei
Patienten wurden durch diese Erkrankung wenig, 7 Patienten dagegen mafig und 3

Patienten stark belastet.

3.4.2 Auswertung des Oropharynx- und Mundhdhlenkarzinom- Fragebogens

Skalen der psychologischen Betreuung

Der grofdte Anteil (25) der Befragten gab an, dass ihnen weder die Teilnahme an
einer psychologischen Betreuung noch die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe
angeboten wurde. Zwei Patienten bejahten das Angebot, davon nahm ein Patient an
einer psychologischen Beratung und Selbsthilfegruppe teil, ein weiterer Patient be-
suchte nur die Selbsthilfegruppe. Drei Patienten bemuhten sich selbst um Informa-
tionen, wobei sich 2 psychologisch betreuen lieRen und einer eine Selbsthilfegruppe
besuchte. Betrachtet man die Antworten des Fragebogens, vermissten 3 Befragte
wenig und 4 Befragte malig die Betreuung durch einen Psychologen. 3 Patienten
vermifdten wenig und ein Patient maRig die Betreuung durch eine Selbsthilfegruppe.
Vergleicht man dazu den durchschnittlichen Skalenpunktwert, so gibt dieser nur

geringfligige Beschwerden in dieser Skala an (Skalenpunktwert = 10,71).
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Skalen der Veranderung des Aussehens und der Stimme

Durchschnittlich fuhlten sich die Patienten durch die Veranderung des Aussehens
geringflgig gestort (Skalenpunktwert = 5,95). Uberhaupt nicht beeintrachtigt fiihlten

sich 24 Patienten, 3 Patienten waren wenig und ein Befragter mafig beeintrachtigt.

Die Veranderung der Stimme belastete die Patienten wenig (Skalenpunktwert =
29,17). Nicht beeintrachtigt flhlten sich 8 Patienten, 7 Patienten waren geringfligig, 9
Patienten wenig und 2 Patienten malig betroffen. Ein Befragter gab an maRig bis

stark, ein anderer gab an stark unter der Veranderung der Stimme zu leiden.

Skalen der Kommunikation

Das Sprechen war fur die Patienten wenig anstrengend (Skalenpunktwert = 32,14).
14 Befragte empfanden das Sprechen uUberhaupt nicht anstrengend, 6 weitere wenig
und 3 Patienten maRig anstrengend. Starke Beschwerden gaben 5 Personen an. Je

groflier der Tumor, desto anstrengender wurde das Sprechen empfunden (Abb. 9).

Die Verstandlichkeit der Stimme fuhrte nur geringfigig zu Problemen
(Skalenpunktwert = 21,03). Uberhaupt keine Probleme mit der Verstandlichkeit der
Stimme gaben 13 Befragte an. 6 Patienten klagten Uber geringflgige, 5 GUber wenige
und 3 Uber mafige und einer Uber starke Beschwerden. Bei Patienten mit T3- und T4
Tumoren traten vermehrt Probleme auf (Anhang 5.2.3: Tabelle Durchschnittswerte in
Abhangigkeit vom T-Stadium).

Betrachtet man die einzelnen Antworten, so gaben zwei Patienten an, dass sie wenig
und einer sehr auf Hilfsmittel (Gesten, Schrift etc.) zur Verstandigung angewiesen
waren. Probleme mit der Verstandigung gaben beim Telefonieren 13 Patienten und
im Gesprach 15 Patienten an (Abb. 2).
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Abb. 2: Verstandigung im Gesprach und beim Telefonieren
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Skalen der Nahrungsaufnahme

Durch die Konsistenz der Nahrung wurde die Nahrungsaufnahme malig
beeinflusst (Skalenpunktwert = 72,22). Nur zwei Befragte gaben an, alles essen zu
konnen. Bei zwei Patienten war die Konsistenz der Nahrung nur geringfligig und bei
zwei Patienten wenig von Bedeutung. Dagegen machte sie 5 Befragten maRig, 7
Patienten maRig bis stark und 10 Patienten sehr bei der Nahrungsaufnahme zu
schaffen. Die Nahrungsaufnahme der T1- und T2-Tumorpatienten wurde mafig und
die der T3- und T4-Tumorpatienten wurde maRig bis stark beeinflut. Betrachtet man
die einzelnen Unterpunkte getrennt voneinander, ergeben sich die grof3ten Probleme
bei trockenen und kérnigen Nahrungsmitteln. Aber auch Salat und Fleisch bereiteten
einer Vielzahl von Patienten Schwierigkeiten beim Schluckvorgang (Abb. 3). Auch
muften 4 Patienten ihre Nahrung vor der Aufnahme wenig und 4 maRig zerkleinern
und verflissigen. 17 Erkrankte erleichterten ihre Nahrungsaufnahme, indem sie die
Speisen sehr zerkleinerten und 15 Befragte, indem sie die Nahrungsmittel sehr
verflissigten (Abb. 4).
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Abb. 3 : Nahrungsmittel, die Schwierigkeiten beim Schluckvorgang bereiten
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Abb. 4: Spezielle Vorbereitung der Nahrungsmittel
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Durchschnittlich traten wenig Probleme beim Schluckakt auf (Skalenpunktwert =
27,14). Stellt man die einzelnen Unterpunkte dar, erkennt man, dass die verminderte
Gleitfahigkeit der Speisen von 24 Befragten als Problem empfunden wurde.

Uber haufiges Verschlucken wahrend der Nahrungsaufnahme klagten 12 Patienten.
Fir 9 Patienten war das Schlucken schmerzhaft. In Atemnot gerieten beim Schluck-
vorgang 6 Patienten und bei 6 Patienten trat die Nahrung durch die Nase aus
(Abb.5).

Abb.5: Auftretende Symptome wahrend des Schluckens

O verminderte Gleitfahigkeit (n=24) B Nahrung trat durch die Nase aus (n=6)
O Atemnot (n=6) B Verschlucken (n=12)
B Schmerzen (n=9)

16 4
15

14

12

10 +

Anzahl der Patienten die Pobleme angeben
(o]

wenig mafig

Bewertung der Symptome

Genuss/ Essen in Gesellschaft
Der Genuss des Essens und das Essen in Gesellschaft mit anderen belastete die
Patientengruppe im Mittelwert betrachtet wenig. Die Probleme in diesem Punkt

steigen mit der Tumorgrofe an (Abb. 9).
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Patienten mit T1-Tumoren gaben geringfligige und Patienten mit T2- und T3-Tu-
moren gaben wenige Beschwerden an. Patienten mit T4-Tumoren dagegen litten
unter maRigen Beschwerden (Anhang 5.2.3: Tabelle Durchschnittswerte in Ab-
hangigkeit vom T-Stadium).

Das Essen nicht mehr richtig genieRen zu kdnnen, gaben 16 Befragte an. Vor allem
das Essen in der Offentlichkeit, im Restaurant und Café, bereitete 17 Patienten
Probleme, wovon 8 Befragte sich sehr scheuten, in dieser Situation Nahrung zu sich
zu nehmen (Abb. 6).

Abb. 6: Essensgenuss und Essen in Gesellschaft

O Essensgenuss (n=16) B Essen mit der Familie (n=8)
B Essen mit Freunden (n=13) B Essen in der Offentlichkeit (n=17)

8 8

Anzahl der Personen mit Problemen

wenig mafig

Bewertung der Nahrungsaufnahme

Auch das gemeinsame Essen mit Freunden belastete 13 Patienten, wobei 8 Befragte
es vollig vermieden. Bei einigen Patienten (8) fuhrte sogar das Essen im intimen

Kreis der Familie zu wenigen bis mafigen Problemen (Abb. 6).
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Gebrauch einer Erndhrungssonde
25 Erkrankte bendtigten keine Ernahrungssonde. Dagegen bendétigten 3 Erkrankte

eine Ernahrungssonde, sie gehorten zu den Befragten mit T3- und T4-Tumoren.

Mittel zur Nahrungserganzung
Mittel zur Nahrungserganzung verwendeten 9 Patienten. Sie zahlen Uberwiegend in
die Gruppe der Patienten mit T3- und T4-Tumoren. Der grofte Anteil der Betroffenen

(19) nahmen keine Mittel zur Nahrungserganzung.

Medikamente/ Gebrauch von Schmerzmitteln
Keine Schmerzmittel nahmen 21 Befragte ein. Dagegen bendtigten 7 Personen

Schmerzmittel.

Kunstlicher Speichel
23 Patienten benutzten keinen kinstlichen Speichel. 5 Befragte gebrauchten kinst-

lichen Speichel.

Skalen der speziellen Symptome

Das Symptom Heiserkeit bereitete der Patientengruppe im Durchschnitt nur gering-
flugige Beschwerden (Skalenpunktwert = 20,24). 18 Patienten hatten keine, 5 Be-

fragte wenige und ebenfalls 5 mallige Probleme.

Dagegen verursachte das Symptom Mundtrockenheit mafig bis starke Be-
schwerden (Skalenpunktwert = 79,76). Unter Mundtrockenheit litten 20 Patienten
sehr, 4 Befragte maRig und einer wenig. Nur 3 Befragte gaben keine Beschwerden
an (Abb. 7). Auch der Vergleich hdherer zu niedrigerer subjektiv empfundener
Lebensqualitat zeigt bei diesem Symptom eine Differenz grof3er als 23 Skalenpunkt-
werte an (Abb. 10)
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Abb. 7: Mundtrockenheit

O Mundtrockenheit (n=28)

25 4

20
20 4

15 A

10 -

Anzahl der Patienten

1
0 \

keine wenig maRig sehr

Bewertung der Beschwerden

Entziindungen im Mund- und Rachenraum traten nur geringfligig auf (Skalen-
punktwert = 22,62). Der grofere Anteil der Befragten (16) gab an, nicht an diesem
Symptom zu leiden. Dagegen hatten 6 Patienten wenig, 5 Erkrankte maRig und einer

sehr unter Entzindungen im Mund- und Rachenraum zu leiden.

Im Durchschnitt betrachtet fuhrten Schmerzen im Mund- und Rachenraum nur zu
geringfligigen Beschwerden (Skalenpunktwert = 25,00). 14 Patienten hatten keine, 8

Befragte wenige, 5 Patienten maflige und einer sehr starke Schmerzen.

Unter Problemen mit den Zahnen litten die Patienten wenig (Skalenpunktwert =
46,67). 10 Patienten gaben keine Beschwerden an. Demgegenuber standen 5 Be-

fragte mit wenig, 3 Befragte mit maRig und 9 Patienten mit sehr starken Problemen.

Mit dem Zahnersatz traten durchschnittlich nur wenig Probleme auf (Skalen-
punktwert = 39,74). Keine Probleme hatten 13 Patienten. 3 Patienten gaben wenig,
3 mafig und 6 sehr groRe Probleme an. Drei Patienten waren zahnlos und hatten

enorme Schwierigkeiten mit dem Zahnersatz.
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Einschrankungen des Geschmacksempfindens belastete die Gruppe wenig
(Skalenpunktwert = 44,05). Keine Einschrankung des Geschmacksempfindens
hatten 9 Befragte. Der groRere Anteil der Befragten klagte Uber Einschrankungen
des Geschmacksempfindens. 6 Patienten litten wenig, 5 Patienten maRig und 8

Patienten stark.

Die Gewichtsabnahme wurde nur als geringfluigiges Problem angegeben (Skalen-
punktwert = 15,48). Der Gewichtsverlust war eher ein Problem der Erkrankten mit
T3- und T4-Tumoren. 22 Patienten gaben an, dass ihr Gewicht sich in der letzten
Zeit nicht verringert hat. Dagegen klagten ein Befragter wenig, 3 Befragte mafig und

2 Befragte sehr Uber Gewichtsverlust.

Das Symptom der Kieferklemme flhrte im Durchschnitt betrachtet zu wenig Be-
schwerden (Skalenpunktwert = 29,17). 15 Patienten gaben keine, 6 Patienten eine
wenig, 4 Patienten eine malig und 3 Patienten eine sehr stark verminderte Mund-

offnung an.

Skalen der Einschrankung der Bewegungsfreiheit

Einschrankung der Bewegungsfreiheit des Kopfes und des Armes flhrte zu mafigen
Beschwerden (Skalenpunktwert = 54,76). Uber eingeschrankte Kopfbewegung klagte
ein grofRer Anteil der Befragten. Nur 3 Personen gaben keine Beschwerden an.

Aber auch die eingeschrankte Armbewegung bereitete den meisten Befragten Pro-

bleme. Keine Beschwerden gaben 4 Patienten an. (Abb. 8)
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Abb. 8: Bewegungseinschrankungen

[ Einschrankung der Kopfbewegung (n=28) B Behinderung der Ambewegung (n=28) \

14 4

Anzahl der Personen

keine wenig maRig sehr

Bewertung der Einschrankung

Darstellung der Durchschnittswerte in Abhangigkeit der Tumorgrofle

Abschlieend konnte durch die Darstellung der Durchschnittswerte in Abhangigkeit
der TumorgroRe in den Skalen: Gebrauch einer Erndhrungssonde, Mittel zur Nah-
rungserganzung, Genuss/ Essen in Gesellschaft und Anstrengung beim Sprechen
eine steigende Tendenz beobachtet werden (Abb. 9). In den Ubrigen Skalen konnte
keine eindeutige Abhangigkeit festgestellt werden. (Anhang 5.2.3: Tabellarische
Auflistung der Durchschnittswerte in Abhangigkeit vom T-Stadium)
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Abb. 9: Durchschnittswerte in Abhangigkeit vom T-Stadium

B Gebrauch einer Ernahrungssonde  Mittel zur Nahrungserganzung
O Genuly/Essen in Gesellschaft B Anstrengung beim Sprechen

70

60 -

50 -

40

Durchschnittlicher Skalenpunktwert

30 1 26,39
2,22

20 - 16,67 16,6

10 | 8,33

0 0 0
0
T1 T2
T-Stadium

Vergleich hoherer zu niedrigerer subjektiver Lebensqualitat

Der Vergleich der durchschnittlichen Skalenpunktwerte der Patienten, die eine hohe
subjektive Lebensqualitat (Skalenpunktwert > 50) angaben, zu denen, die ihre
Lebensqualitat/ Gesundheitsstatus als niedrig (Skalenpunktwert £ 50) bezeichneten,
ergab in den Skalen: allgemeine Schwache (D = 28,15), Schmerzen (D = 23,33),
Schmerzmitteleinnahme (D = 32,31) und Mundtrockenheit (D = 24,10) die groften
Differenzen (Abb. 10). Als Grenzwert wurde willkurlich eine Differenz von 23 Skalen-
punktwerten festgelegt. Auch in anderen Skalen waren Differenzen auffallig, diese
bewegten sich jedoch in einem Bereich kleiner als 23 Skalenpunktwerte. (Anhang
5.2.4: Tabellarische Auflistung der Skalenpunktwerte hdéhere/ niedrigere subjektive

Lebensqualitat)
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Abb. 10: Vergleich der Durchschnittswerte niedrige zu hoher subjektiver Lebensquali-

tat mit einer Differenz > 23 Skalenpunktwerten

\I niedrige subjektive Lebensqualitat B hohe subjektive Lebensqualitat

100 -

93,33

Durchschnittlicher Skalenpunktwert

allgemeine Schwache Schmerzen Schmerzmitteleinnahme Mundtrockenheit

Symptome
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4. Diskussion

41 Methodische Probleme

Von 46 geeigneten Patienten nahmen 39% nicht an der Befragung teil (Compliance
Rate = 61%). Grinde hierfir waren, dass die Patienten den Nachuntersuchungs-
termin nicht wahrnehmen konnten, mangelnde Zeit, bedingt durch lange Anfahr-
zeiten, Abhangigkeit vom Zeitmanagement der begleitenden Personen und vor allem
schlechte korperliche Verfassung. Vergleichbare Studien weisen eine Compliance
Rate zwischen 65% und 83% auf (Bjordal et al. 1999, Campbell et al. 2000, de
Graeff et al. 2000, Bjordal et al. 2001, Hammerlid et al. 2001) . Zu den haufigen
Faktoren einer schlechten Compliance gehoéren, Analphabetentum, das Vergessen
der Brille oder schlechte Sehfahigkeit, schlechte korperliche und/ oder
psychologische Verfassung, Ablehnung. Auch altere Menschen mit reduzierter
Leistungskraft und niedrigem Bildungsniveau oder mit lokal fortgeschrittenen
Krankheiten, sowie stationdre Patienten nehmen seltener an Befragungen teil
(.G.E.O. 1999). Die Patienten, die an der Studie teilnahmen, zeigten sich sehr
interessiert und bemuhten sich, den Fragebogen vollstdndig auszufillen. Fehlende
Antworten waren meist begrindet durch fehlende Antwortmdéglichkeiten. In der
Rubrik Erwerbstatigkeit postoperativ konnten sich die Gruppe der Rentner nicht
einbringen. Ebenfalls musste in der Skala ,Probleme mit den Zahnen“ nach
Zahnlosigkeit gefragt werden.

Patienten, die aufgrund vergessener Brille oder aus Angst vor mangelndem Sprach-
und Fragenverstandnis nicht in der Lage waren den Fragebogen zu beantworten,

lieRen sich gerne durch eine mundliche Befragung helfen.

Das Zusammenfassen von mehreren themenbezogenen Unterpunkten zu einem
Hauptpunkt und die Betrachtung der Durchschnittswerte der Gesamtgruppe in
diesem Hauptpunkt kann zur Maskierung von groReren Problemen in einem Unter-
punkt fihren. Deshalb wurden zur genaueren Darstellung der Ergebnisse in den
Skalen Verstandlichkeit der Stimme, Konsistenz der Nahrung, Probleme beim
Schluckakt, Genuss/ Essen in Gesellschaft und Einschrankung der Bewegungs-

freiheit auch die Ergebnisse der Unterpunkte betrachtet.
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4.2  Diskussion der Ergebnisse

Das Patientenkollektiv setzt sich aus 89,3% Mannern und 10,7% Frauen zusammen.
Das Durchschnittsalter liegt bei 57,8 Jahren. Bei 22 Patienten war die Operations-
indikation ein Oropharynxkarzinom, bei 5 Erkrankten wurde der Tumor von der
Mundhdhle begrenzt und bei einem Befragten lag eine Beteiligung von Mundhohle
und Oropharynx vor. Vor der Operation waren 70,8% der Patienten Raucher und
71,4% der Patienten tranken Alkohol. Davon litten 50% unter einem Alkoholabusus
und 10% gaben einen friheren Alkoholabusus an. Somit entspricht das Patienten-
profil hinsichtlich den epidemiologischen und atiologischen Faktoren annahernd den
in anderen Studien ermittelten Daten (Rudert 1992, Hartmann und Schmits 1997,
Hammerlid et al. 1999).

Diese Untersuchung zeigt, dass die Patienten in Bezug auf die Risikofaktoren ein-
sichtig reagieren und nach der Operation den Zigaretten- und Alkoholkonsum ver-
neinen oder zumindest einschranken. Nach der Operation rauchten 52,9% der
Raucher nicht mehr. Die Ubrigen (47,1%) reduzierten zu 87,5% ihren Nikotinkonsum
auf bis zu 10 Zigaretten taglich. Ebenso verringerte sich die Anzahl der alkohol-
kranken Patienten von 50% auf 9,1%, wobei jedoch noch 63,6% bis zu 3 Flaschen
Bier (1,5 1) taglich trinken.

Eine vergleichbare Studie ermittelte 68,1% Nichtraucher und 20,8% Raucher nach
der Therapie und fragte die Patienten, inwieweit sie Uberzeugt sind, dass ihr
Zigarettenkonsum ursachlich ist fur ihre Erkrankung. Auf einer Skala von 0-10 lag der
Durchschnittswert bei 5,8 (0O=nicht Uberzeugt, 10=sehr Uberzeugt). Die Betroffenen
waren nicht ganzlich Uberzeugt, dass Tabakkonsum Ursache ihrer Krankheit war
(Campbell et al. 2000).

Die Aufklarung Uber die Therapie, die Operation und die moglichen Folgen bezeich-
neten 92,9% der Befragten als zufriedenstellend. Nur zwei Patienten waren mit der
Aufklarung unzufrieden. Haufig missen die Patienten innerhalb kirzester Zeit
Entscheidungen treffen, die ihr Leben wesentlich verandern. Dies fuhrt vor allem in
den ersten Wochen nach der Diagnosesicherung zu Depressionen und Geflhlen wie

Angst, Ohnmacht, soziale Isolation und Perspektivlosigkeit.
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Der Arzt kann im Idealfall durch aufklarende Gesprache die Anpassung der
Betroffenen an die Erkrankung und an die Folgen der Therapie beeinflussen (de
Maddalena 1996). In der HNO der Uniklinik Wurzburg erfolgt die Aufklarung nach
dem Stufenschema, d.h., es werden mehrere kurze Aufklarungsgesprache mit
abgestuftem Inhalt geflihrt. Dadurch soll das Phanomen, dass viele Krebskranke
trotz intensiver Information das Gesagte wieder vergessen oder falsch verarbeiten,
kompensiert werden (de Maddalena 1996). Auch in dieser Studie ergab diese
methodische Vorgehensweise ein positives Ergebnis fir die Patienten, sie konnten
das Gesagte auch in dieser schweren Lebenssituation aufnehmen, verarbeiten und

sich fur die vorgeschlagene notwendige Therapie entscheiden.

In die einzelnen Therapieformen wie Strahlentherapie, Chemotherapie und operative
Therapie wirden die befragten Patienten wieder einwilligen. Die Beantwortung dieser
Fragen fiel vielen Patienten nicht leicht, da die Folgen der Therapie ihr Leben
drastisch veranderte und anfanglich zur Minderung der Lebensqualitat beitrug.
Jedoch waren die Patienten sich den heilenden und/ oder lebensverlangernden
Wirkungen bewult. Nur zwei Patienten wirden sich rickblickend gegen eine
operative Therapie entscheiden und ein Patient wirde die Strahlentherapie
ablehnen. Hier zeigt die Auswertung der Studie ein hohes Mal} an Akzeptanz der
postoperativ auftretenden somatischen Einschrankungen, wodurch die subjektive
Bewertung der Lebensqualitat positiv beeinflult wird. Die Mehrheit der Patienten
wurde sich erneut fur die Anwendung chirurgischer und begleitender Mal3hahmen mit
kurativer Intension entscheiden. Folglich kommt der radikal operativen Therapie in
kurativer Intension gegenuber der palliativen Behandlungsabsicht aufgrund der
prognostisch deutlich hdheren Lebenserwartung die grofRere Bedeutung zu.

Patienten, die aus longitudinalen Studien friihzeitig ausscheiden, weisen tendenziell
eine schlechtere Lebensqualitat und einen schlechteren Gesundheitsstatus auf (de
Graeff et al. 2000). Bjordal und seine Mitarbeiter zeigten in einer longitudinalen
Studie Uber 12 Monate, dass die Patienten die niedrigste Lebensqualitat im ersten
und zweiten Monat nach Therapiebeginn aufwiesen. Nachfolgend konnte eine stetige
Verbesserung bis zur Endbeurteilung verzeichnet werden. Die Erkrankten, die im
Verlauf der Studie verstorben waren, gaben im Durchschnitt eine maRige Be-

eintrachtigung (Skalenpunktwert 36) ihrer Lebensqualitat an und erreichten auch in
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den Ubrigen Skalen nur schlechtere Werte als jene Patienten, die bis zum Ende der
Studie teilnahmen. Hier ricken die pallitativen Therapieformen in den Vordergrund
(Bjordal et al. 2001). Die schlechte Compliance Rate bei Lebensqualitatsstudien fuhrt
zu einer Uberbewertung der Ergebnisse, da vor allem die Patienten teilnehmen, die
sich relativ wohlfihlen und sich mit den Therapiefolgen arrangiert haben. Somit
werden die Ergebnisse von Lebensqualitatsstudien verfalscht. Patienten mit stark
reduziertem Allgemeinbefinden kdnnen oftmals nicht von Lebensqualitatsstudien er-

fasst werden.

Die subjektive Einschatzung der Lebensqualitat und des Gesundheitsstatus der Pa-
tienten wird im Durchschnitt als wenig vermindert angesehen. Jedoch bewerten 50%
der Befragten ihre Lebensqualitat und ihren Gesundheitsstatus als mafig und einer
als mafig bis stark eingeschrankt. Die subjektive Einschatzung der Patienten ist
nicht von der TumorgroRe abhangig (Abb.1). Diese Angaben belegen wie schwierig
es ist, die Lebensqualitat als individuelles Konstrukt in Abhangigkeit von gegebenen
messbaren GroRen zu betrachten. Jeder Patient hat ein eigenes Bild von seiner

Lebensqualitat und misst den mindernden Faktoren einen individuellen Wert bei.

Betrachtet man die Durchschnittswerte in den Skalen der globalen Funktionen, so
liegen in den Bereichen Mobilitat, Arbeitsfahigkeit, emotionale-, kognitive- und
soziale Belastung geringfligig bis wenig Beeintrachtigungen vor. Ein gro3er Anteil
der Patienten lebt in einer familiar eingebundenen Situation. 75% der Befragten sind
verheiratet und haben Kinder. Nur 14,3% der Befragten leben alleine. Der Erkrankte
findet Halt und Schutz bei den Angehdrigen. Der Ruckhalt in der Familie starkt den
Lebenswillen des Patienten, deshalb ist die soziale Belastung der Patienten durch-
schnittlich gering und das Miteinbeziehen der Familienangehdrigen in die Therapie
von grof3er Bedeutung.

Vergleicht man die Durchschnittswerte der Patienten mit einer hohen subjektiven
Einschatzung der Lebensqualitat und des Gesundheitsstatus mit den Patienten, mit
einer niedrigen Selbsteinschatzung, so erkennt man, dass vor allem die mangelnde
Arbeitsfahigkeit und die emotionale Belastung als starker mindernde Faktoren ange-
sehen werden koénnen. Die in ihrer Mobilitdt behinderten Personen sind von der

Betreuung und Hilfe anderer Personen abhangig.
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Sie kénnen keine korperlich anstrengenden Tatigkeiten verrichten, auch klrzere
Strecken auller Haus bereiten ihnen Schwierigkeiten, sie bendtigen Hilfe beim
Essen, Anziehen, Waschen oder Benutzung der Toilette. Somit sind sie auch in ihrer
Arbeitsfahigkeit, d.h. bei ihrer Arbeit und anderen taglichen Beschaftigungen,
Weiterfihrung von Hobbys oder anderen Freizeitbeschaftigungen eingeschrankt. Die
Tatsache, Tatigkeiten des alltaglichen Lebens nicht mehr selbstandig verrichten zu
konnen, kann die emotionale Belastung des Patienten verstarken. Das heisst, der
Erkrankte ist angespannt und niedergeschlagen, reizbarer und neigt eher zu

depressivem Verhalten.

Die Einschrankung der Arbeitsfahigkeit bringt vor allem fur die jingeren Patienten
finanzielle Belastungen mit sich. 3 Patienten, die durch die Erkrankung finanziell
stark belastet wurden, sind zwischen 51 und 55 Jahre jung, verheiratet und haben
Kinder. Davon sind 2 Patienten aufgrund dieser Erkrankung erwerbsunfahig und ein
Patient zur Zeit nicht erwerbsfahig. Betrachtet man die Patientengruppe, die eine
mafRige Belastung angibt, sind 4 Patienten zwischen 50 und 56 Jahre alt und 3
Patienten zwischen 63 und 64 Jahre alt. Davon waren 4 Patienten erwerbsunfahig
und 2 Patienten Rentner und ein Patient derzeit nicht erwerbsfahig aufgrund der
Erkrankung. Insgesamt waren nur 10,7% der Befragten wieder erwerbstatig, 50% der
Patienten waren aufgrund der Erkrankung erwerbsunfahig. Im Durchschnitt
betrachtet wurde die Patientengruppe finanziell wenig belastet. Ein grof3erer Anteil
(28,6%) der Patienten war bereits bei der Diagnosestellung im Rentenstand und

somit finanziell abgesichert.

Nach den Angaben der Patienten haben 89,3% nicht das Angebot einer psycho-
logischen Betreuung oder Hinweise auf eine Selbsthilfegruppe erhalten. 10,7% der
Patienten bemuhten sich selbst um Information und nur 7,2% erhielten und nutzten
das Angebot. Die Betreuung durch einen Psychologen vermissten 25% der
Befragten und 14,3% der Teilnehmer aullerten den Wunsch, an einer Selbsthilfe-
gruppe teilzunehmen. Diese Zahlen verdeutlichen ein sehr grof3es Defizit in der Infor-
mationsverbreitung. Umfassendere Aufklarung vor, wahrend und nach der Operation
uber die Moglichkeiten der psychosozialen Beratung sowie der Hinweis auf

Selbsthilfegruppen ist ein wichtiger Teilaspekt der Nachsorge und der Rehabilitation.
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Dabei sollte nicht nur die Betreuung des Erkrankten im Vordergrund stehen, sondern
auch die Angehorigen der Patienten sollten mit einbezogen werden. Die Diagnose
Krebs stellt nicht nur fur den Erkrankten selbst, sondern auch fir deren Angehdrigen
einen schwerwiegenden Einschnitt im Leben dar. Paar- und Familientherapien
konnen einen Beitrag zur sozialen Wiedereingliederung des Patienten leisten. Der
Arzt allein kann im Rahmen der Tumornachsorge nicht immer dem Erkrankten eine
optimale psychologische Betreuung zukommen lassen. Patienten, die zu nur schwer
verandernden Bewaltigungsstrategien wie Aufgeben, Resignation, soziale Abkap-
selung, Pharmakaeinnahme, Alkohol- und Nikotinabusus neigen, kann durch eine
gezielte psychologische Betreuung geholfen werden. Dadurch kénnen die Folgen wie
Therapieverweigerung, Operationsphobien, und negative emotionale Reaktionen wie
Depressionen vermindert werden (de Maddalena und Zenner 1991). Eine Pilotstudie
deutet auf die positiven Effekte der Gruppentherapie und eines psychosozialen
Trainingsprogrammes zur Steigerung der Lebensqualitat hin. Neben einem
generellen Anstieg der Lebensqualitat zeigten sich vor allem Verbesserungen in den
Skalen ,Probleme mit dem Essen® und ,Freude am Essen® (Hammerlid et al. 1999).
Durch den Kontakt und Erfahrungsaustausch mit Betroffenen gewinnt der Patient
mehr Selbstvertrauen und findet sich in seiner neuen Lebenssituation besser
zurecht. Die Untersuchung weist eine positive Resonanz der Patienten auf und
fordert eine bessere Informationsverbreitung. Folgeuntersuchungen kénnten die Aus-
wirkungen einer intensiveren Aufklarung Gber die Mdglichkeiten einer psychosozialen

Betreuung auf die Lebensqualitat analysieren.

Die Veranderungen des Aussehens und der Stimme wurde von den Patienten als ge-
ringfigig und wenig stérend empfunden. Eine maRige Anstrengung beim Sprechen
gaben 10,7% der Befragten an und 17,9% klagten Uber starke Beschwerden. Mit der
TumorgroRe steigt die subjektive Anstrengung beim Sprechen (Abb. 9). Auch bei der
Verstandlichkeit der Sprache traten bei den Patienten mit T3- und T4-Tumoren
vermehrt Probleme auf. 46,4% der Patienten wurden am Telefon und 53,6% im
Gesprach haufig milRverstanden. Zwei Patienten muf3ten hin und wieder und ein
Patient haufig auf Hilfsmittel wie Gesten, Schrift etc. zurtckgreifen, um sich verstand-

lich machen zu koénnen.
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Kosmetische Veranderungen, aber auch die Veranderung der Stimme wurden
bemerkenswerter Weise vom Erkrankten nur im geringen Mal} als negativer
Einflufaktor auf die Lebensqualitdt wahrgenommen. Somit sind erganzende
kosmetische Malinahmen nicht von so bedeutender Notwendigkeit, wie Malinahmen

zur Wiederherstellung der Funktionalitat.

Die Nahrungsaufnahme ist mafig von der Konsistenz der Nahrung abhangig. Be-
sonders trockene und kdrnige Nahrungsmittel, aber auch Salat und Fleisch bereiten
Schwierigkeiten beim Schluckvorgang. 60,7% der Erkrankten mussten ihre Speisen
sehr stark zerkleinern und 53,6% verflissigen (Abb. 4). Hauptsachlich wurde der
Schluckakt gestort durch die verminderte Gleitfahigkeit der Speisen (85,7%) gefolgt
von haufigem Verschlucken (42,9%), Schmerzen (32,2%) und Atemnot (21,4%).
Uber das Wiederaustreten der Nahrung durch die Nase klagten 21,4% der
Erkrankten. Das Ausmald der subjektiv empfundenen Dysphagie ist nicht von der
TumorgroRe abhangig. Auch Oursin und Mitarbeiter (1999) konnten mittels
Kinematographie und Videofluoroskopie keine Korrelation zwischen Tumorgrofle
(dem Ausmal} der Resektion) und der Intensitat der Schluckstorung feststellen,
vielmehr ist die Lokalisation entscheidend. Schwerwiegende Beeintrachtigungen des
aktiven Schluckvorgangs sind bei Resektionen im Bereich des Zungengrundes zu
erwarten (Walther et al. 1990).

Die emotionale Einstellung der Patienten zu ihrer Schluckfahigkeit spiegelt sich in der
Frage ,Essen in Gesellschaft® wieder. Im Durchschnitt belastet der eingeschrankte
Genuss und das Essen in Gesellschaft die Patienten wenig. Patienten mit T1-
Tumoren gaben geringfigige und Patienten mit T2- und T3-Tumoren wenig
Beschwerden an. Dagegen litten Patienten mit T4-Tumoren unter mafigen
Beschwerden. 57,1% der Befragten klagten Uber eine Verminderung des Essge-
nusses. Ursachlich hierfir kdnnen verlangerte Essenszeiten, orale Inkontinenz, das
Geflihl des nicht Rutschens der Nahrung und Kauprobleme sein. Auch das einge-
schrankte Geschmacksempfinden und die Mundtrockenheit als Folge der Strahlen-
therapie spielen eine groRe Rolle. Die Behinderung der Nahrungsaufnahme erklart,
warum 17 Patienten das Essen und Trinken in der Offentlichkeit scheuten. Auch das

gemeinsame Mahl mit Freunden wurde von 13 Befragten als Belastung empfunden.
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Bei 8 Patienten flihrte sogar das Essen im intimen Kreis der Familie zu wenigen bis
malfigen Komplikationen. Hier wird die emotionale Einstellung des Betroffenen zu
seiner Schluckfahigkeit deutlich. Gruppentherapien und psychosoziale Trainings-
programme koénnen zur Steigerung der Lebensqualitat beitragen. In gleicher Weise
ist die Suche nach weiteren Methoden zur Verbesserung der Rehabilitation der

Schluckstralle notwendig.

Das Vorliegen einer Dysphagie und die dadurch erschwerte Nahrungsaufnahme
kann den Gebrauch von Mitteln zur Nahrungserganzung und/ oder die Ernahrung
uber eine Sonde erforderlich machen. 32,2% der Befragten gaben an, regelmafig
orale Zusatzernahrung in Form von kommerziellen Formuladiaten einzunehmen und
10,7% gebrauchten eine Erndhrungssonde um einen ausreichenden Ernahrungs-
zustand sicherstellen zu kénnen. Diese Patienten gehdren in die Gruppe der
Erkrankten mit T3- bis T4- Tumoren. Der Vergleich hohere zu niedrigere subjektive
Lebensqualitatseinschatzung zeigte, dass eher der Gebrauch einer Ernahrungs-
sonde als mindernd angesehen werden muss, als der Gebrauch von oraler Zusatz-
ernahrung. Bei den posttherapeutisch oral ernahrten Patienten tritt eine Verbes-
serung des subjektiven Empfindens auf, weil sie im Gegensatz zu den Uber Sonden
ernahrten Patienten nicht immer wieder an die Krankheit erinnert werden (Iro et
al.1989). Die Erinnerung an die Erkrankung erschwert trotz erfolgreich abge-
schlossener tumorspezifischer Therapie und objektiver Wiederherstellung der Kraft
und Arbeitsfahigkeit mehr oder weniger die Ruckkehr in ein normales familidres und
berufliches Alltagsleben. Aber obwohl der Verlust der selbstandigen oralen Nah-
rungsaufnahme fur den Erkrankten von entscheidender Bedeutung ist, erkennen die
Patienten auch, dass diese Behandlungsmalinahme zu Verbesserung des Allge-
meinbefindens beitragt und ihnen in ihrer neuen Lebenssituation eine gewisse Unab-
hangigkeit bewahrt (Motsch et al. 1998).

Zu den hauptbelastenden Faktoren in den Skalen der speziellen Symptome gehort
die Mundtrockenheit (89,3%) und Einschrankung der Bewegungsfreiheit des Kopfes
(89,3) und des Armes (82,2%). Unter Problemen mit den Zahnen und/ oder mit dem
Zahnersatz, Verminderung des Geschmacksempfinden und Kieferklemme leiden die

Patienten weniger.
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Heiserkeit, Entzindungen und Schmerzen im Mund- und Rachenraum und die
Gewichtsabnahme wurden durchschnittlich als geringflgig belastend empfunden.
Beim Vergleich von Patienten mit einem hohen und niedrigen subjektiven
Lebensqualitatsstatus ergeben sich als starker mindernde Faktoren vor allem die
Mundtrockenheit (Abb.10), aber auch das verminderte Geschmacksempfinden
(D=22,23), die Gewichtsabnahme (D=19,31) und die Einschrankung der
Bewegungsfreiheit (D=19,41) (Anhang 5.2.4.).

Die Xerostomie (Mundtrockenheit) und das reduzierte Geschmacksempfinden sind
Folgeerscheinungen der Radiotherapie (Epstein et al. 1998). Die Mundtrockenheit
beeinflusst negativ den Schluckakt, vermindert das Geschmacksempfinden und flhrt
zu einem gesteigerten Kariesrisiko. Weitere Begleiterkrankungen sind Mukositis und
Mykosen. Durch die Bestrahlung kommt es zu einer irreversiblen Schadigung der
speichelproduzierenden Azinuszellen. Als therapeutische Mittel stehen bisher nur
Medikamente zur Linderung der Symptome zur Verfigung. 17,9% der Befragten
benutzten kiinstliche Speichelprodukte. Viele Patienten bemerkten im Gesprach,
dass sie sich durch das standige Bereithalten einer Wasserflasche zu Befeuchtung
der Mundhdhle Abhilfe verschafften. Die Grundlagenforschung versucht durch den
Einsatz biotechnologischer Methoden, in vitro kultivierte Speicheldriisenzellen auf
biokompatiblen Tragermaterialien zu zlchten, um so sekretorisch aktives Speichel-
drisengewebe flir die spatere Retransplantation bei Tumorpatienten zu erhalten
(Buchler et al. 2000). Leider sind diese Mdglichkeiten in naher Zukunft noch nicht
greifbar. Zur Minimierung der strahleninduzierten Karies, der Mukositis und Mykosen
sollte der Patient im Rahmen der Nachsorge immer wieder angehalten werden seine
Mundhygiene zu optimieren und in ein engmaschiges zahnarztliches Recall- und
Prophylaxesystem aufgenommen werden (Imfeld 1984, Ehrenfeld und Winter 2000).
Zum Schutz erhaltungswurdiger Zahne sollten zur Kariespravention vor Bestahlungs-
beginn ,Bestrahlungsschienen® hergestellt werden. Sie dienen als Trager von
Fluoridiésungen und als Abstandhalter zum Schutz des umliegenden Weichgewebe
vor ,hot spots” (lokale Bestrahlungsspitzen ausgehend von metallischen Restau-
rationen) wahrend der Bestrahlung (Ehrenfeld und Winter 2000). Drei Patienten

waren zahnlos. Sie gaben sehr grole Probleme mit dem Zahnersatz an.
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Haufig fuhrt die chirurgische Zahnsanierung vor der Strahlentherapie zur Ver-
minderung des Risikos einer Osteoradionekrose zu einer wesentlichen Reduktion
des Zahnstatus. Die prothetische Versorgung ist aufgrund der strahleninduzierten
Xerostomie, der Strahlenkaries und der generellen Strahlenfibrose sowie operations-
bedingter Kieferdefekte und oraler Weichteilnarben stark eingeschrankt. Langzeit-
studien weisen positive Prognosen bei der Verwendung enossaler Implantate im be-
strahlten Kiefer zur Wiederherstellung der Kaufunktion auf (Betz et al. 1999,
Schliephake et al.1999).

Die Einschrankungen der Arm- und Kopfbewegungen sind als Folgeerscheinungen
der Neck-dissection zu sehen. Bei 60,7% der Patienten wurde eine beidseitige und
bei 32,1% eine einseitige Neck-dissection durchgeflhrt. 42,9% der Befragten
bewerteten die Funktionsminderung der Arm- und Kopfbewegung als mafig und
17,9% als stark belastend. Neben der Reduktion der Schulterbewegung wurde in
anderen Studien auch postoperativ ein langer bestehender Schmerz beschrieben
(Chaplin und Morton 1999; Kuntz und Weymuller 1999). Kuntz und Weymuller
stellten eine Abhangigkeit vom Ausmal der Neck-dissection und der Beschwerden
fest, Chaplin und Morton dagegen nicht. In dieser Untersuchung konnte ein hohes
MalRR an Problemen aufgezeigt werden, aber sie laf3t keine Ruckschlisse auf das
Ausmaly der Neck-dissection und den daraus resultierenden Funktionseinschran-
kungen zu. Die ermittelten Daten weisen in dieser Rubrik hohe Werte auf und

konnen somit als lebensqualitatsmindernder Faktor angesehen werden.

Der Vergleich hodherer zu niedriger subjektiv empfundener Lebensqualitdt und
Gesundheitsstatus zeigt in den Skalen ,allgemeine Schwache* und ,Schmerzen®
auffallend groRe Differenzen in den Skalenpunktwerten. Die Skala Schmerzmittel-
einnahme weist mit einer Differenz von 32,31 Skalenpunktwerten den grofiten Unter-
schied auf (Abb. 10). Hier liegt vermutlich der gleiche Effekt wie beim Gebrauch einer
Ernahrungssonde vor. Wird der Patient durch allgemeine Schwache und Schmerzen
sowie einer andauernden Schmerzmitteleinnahme taglich an seine Erkrankung
erinnert, so wirken sich diese Faktoren in starkerem MalRe vermindernd auf die sub-

jektiv empfundene Lebensqualitat und den Gesundheitsstatus aus.
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Die Patientengruppe litt im Durchschnitt wenig unter allgemeiner Schwache,
Schmerzen, Atemnot und Schiafstérungen. Auch die Symptome Ubelkeit und Er-
brechen, Verstopfung, Durchfall und Appetitmangel konnten als geringfugig ange-
sehen werden. Hierbei muss jedoch berlcksichtigt werden, dass die Operation im
Mittel zwischen 6 Monaten und 6 Jahren zurticklag und deshalb die Symptome wie
Diarrhd, Ubelkeit und Erbrechen, die kurzfristig durch die Therapie bedingt waren,

nur noch in geringem Male gegeben waren.

Diese Untersuchung ist als Pilotstudie zu sehen. Zeitgleich wurde eine weitere
Lebensqualitatsuntersuchung zu dem Thema ,Lebensqualitdt nach operativer Ent-
fernung von Hypopharynx- und Larynxkarzinomen® in der HNO Uni-Klinik Wirzburg
durchgefiihrt. Die Lebensqualitdtserhebung bei Patienten mit unterschiedlichen
Krebslokalisationen leistet neben Uberlebensstatistiken einen weiteren Beitrag fir die
»,Outcomeforschung®, die Qualitatssicherung und die Dokumentation der Patienten-
sicht (Maune 2000). Es ist wichtig zu erkennen, dass Patienten mit verschiedenen
Tumorlokalisationen unterschiedliche Betreuungs- und Rehabilitationsprogramme
nach der Behandlung bendétigen (Bjordal et al. 2001, Hammerlid et al. 2001). Ein
speziell entwickelter Fragebogen, der detailliert die Auswirkungen der einzelnen
Symptome dieser Krebslokalisation und die damit verbundenen sozialen und
emotionalen Probleme in Bezug auf die Lebensqualitat in bestimmten Zeitintervallen
aufzeigt, kann ein umfassendes Bild von dieser Erkrankung geben. Die erste
Befragung der Patienten sollte moglichst vor Therapiebeginn erfolgen, um so den
Verlauf der Lebensqualitdt und des Gesundheitsstatus vor, wahrend und nach der
Behandlung festhalten zu kdonnen. Die Ergebnisse helfen besondere Aspekte der
Therapie und der Tumornachsorge zu Uberprifen und dienen zur Aufklarung von

Neuerkrankten.
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4.3 Zusammenfassung

Die Ergebnisse dieser Studie geben einen Uberblick Uber den Gesundheitszustand
und die Lebensqualitat der Patienten nach der operativen Therapie eines Oro-
pharynx- oder Mundhdhlenkarzinomes. Die Lebensqualitat des Einzelnen ist ein
komplexes Konstrukt und von den individuellen Werten und Einschatzungen des
Patienten abhangig. Die Gesamtwerte des Patientenkollektives kdnnen nur gemein-
same Tendenzen beschreiben. Insgesamt wurde die Lebensqualitat als wenig beein-
trachtigt eingeschatzt. Die Betrachtung der Einzelwerte ergaben jedoch fir 50% der

Befragten eine maRige Reduktion der Lebensqualitat und des Gesundheitsstatus.

Die epidemiologischen und atiologischen Faktoren konnten bestatigt werden. Die
Patienten reagierten nach der Operation in Bezug auf die Risikofaktoren einsichtig

und verneinten den Alkohol- und Zigarettenkonsum oder schrankten ihn stark ein.

Die Aufklarung und die Wiederentscheidung fir die einzelnen Therapiearten wurde
von den Patienten positiv beurteilt. Hier zeigte die Studie ein hohes Mal an
Akzeptanz der postoperativ auftretenden somatischen Einschrankungen, wodurch

die subjektive Bewertung der Lebensqualitat positiv beeinflusst wurde.

Zu den stark lebensqualitatsmindernden Symptomen gehorten die Xerostomie und
die Dysphagie. Die Speisen mussten stark zerkleinert und verflissigt werden, damit
ein Schlucken moglich war. Die emotionale Einstellung der Patienten zu ihrer
Schluckfahigkeit spiegelt sich in der Frage ,Essen in Gesellschaft® wieder. Mehr als
die Halfte der Befragten klagten Utber einen verminderten Essgenuss und vermieden

die Nahrungsaufnahme in der Offentlichkeit.

Die erschwerte Nahrungsaufnahme kann die Anwendung von oraler Zusatzernah-
rung und den Gebrauch einer Erndhrungssonde erfordern, um einen ausreichenden
Ernahrungszustand zu gewahrleisten. Der Gebrauch einer Erndhrungssonde wirkte
eher lebensqualitdtsmindernd, als die regelmalige orale Einnahme von kommer-

ziellen flissigen Formuladiaten.
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Auch die Einschrankung der Bewegungsfreiheit des Kopfes und des Armes als Folge
der Neck-dissection gehorte mit zu den starker mindernden Faktoren.

Im Durchschnitt betrachtet litten die Erkrankten nur wenig unter allgemeiner
Schwache, Schmerzen, Atemnot und Schlafstérungen und geringfligig unter Appetit-
mangel. Da die Operation im Mittel zwischen 6 Monaten und 6 Jahren zurlcklag,
traten die Symptome wie Diarrhd, Ubelkeit und Erbrechen nur noch in geringem
Male auf. Der Vergleich hdherer zu niedrigerer subjektiv empfundener Lebens-
qualitdt und Gesundheitsstatus |akt die Annahme zu, dass Patienten, die durch
allgemeine Schwache und Schmerzen, sowie einer dauerhaften Schmerzmittel-
einnahme taglich an ihre Erkrankung erinnert werden, ihren Gesundheitsstatus und

ihre Lebensqualitat als starker vermindert einschatzen.
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5. Anhang

5.1  Fragebogen

Zunachst moéchte ich mich fur Ihr Interesse und lhre Teilnahme an dieser Studie bedanken.
Dieser Fragebogen soll helfen die Lebensqualitat nach operativer Therapie von Oropharynx-
und Mundhdhlenkarzinomen darzustellen. Ich bitte Sie alle Fragen durchzulesen,
nacheinander zu bearbeiten und keine Fragen auszulassen. Beantworten Sie die Fragen so
aufrichtig wie moéglich. Die Anonymitat lhrer Daten wird garantiert. Wenn es einmal schwer
erscheinen sollte, eine Entscheidung zwischen den Antwortmdglichkeiten zu treffen, kreuzen
Sie bitte die Antwort an, die ,am ehesten® zutrifft. Letztlich ist Ihre personliche Einschatzung

malfigebend.

Anfangsbuchstaben von Vor- und Nachnamen:

Geschlecht: mannlich weiblich

Alter: Jahre

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

alleine mit Kindern mit anderen Personen

Berufstatigkeit Beamter Angestellter Arbeiter Rentner Hausfrau
vor der Operation:

freiberuflich  selbstandig  ohne Berufstatigkeit

Uben Sie lhren Beruf  zur Zeit erwerbstatig

zur Zeit aus: zur Zeit nicht erwerbstatig wegen dieser Erkrankung
erwerbsunfahig wegen dieser Erkrankung
zur Zeit nicht erwerbstéatig aus anderen Grinden

Genussgewohnheiten:

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 regelmafig Alkohol getrunken? Ja Nein
1770] 1 (=] S pro Tag
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Nehmen Sie jetzt noch regelmaflig Alkohol zu sich? Ja Nein

Psychologische Betreuung:

Ist ihnen 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 regelmaiig besucht?

Ja Nein
Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an: nein wenig maRig sehr
1. Haben Sie wahrend der Behandlung die Betreuung 1 2 3 4
durch einen Psychologen vermisst?
2. Haben Sie wahrend der Behandlung die Betreuung 1 2 3 4
durch eine Selbsthilfegruppe vermisst?
3. FUhlen Sie sich mit lhren Problemen allein gelassen? 1 2 3 4
4. Stort Sie Ihr Aussehen? 1 2 3 4
5. Hat sich durch die Behandlung lhre Stimme 1 2 3 4
verandert?
6. Stort Sie der Klang Ihrer Stimme? 1 2 3 4

Die nun folgenden Fragen beziehen sich auf die letzte Woche:

7. Strengte Sie das Sprechen an? 1 2 3 4
8. Wurden Sie am Telefon falsch verstanden? 1 2 3 4
9. Wurden Sie im Gesprach falsch verstanden? 1 2 3 4

10. Bendtigten Sie Hilfsmittel um sich zu verstandigen?
(Gesten, Schrift etc.) 1 2 3 4

Welche Nahrungsmittel bereiteten Ihnen Schwierigkeiten
beim Schlucken?

11. trockene Nahrungsmittel (z.B. Brotchen) 1 2 3 4
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Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an: nein wenig maRig sehr

12. koérnige Nahrungsmittel (z.B. Misli) 1 2 3 4
13. Salat 1 2 3 4
14. Fleisch 1 2 3 4
15. Muldten Sie lhre Speisen zerkleinern? 1 2 3 4
16. Multen Sie Speisen verflissigen? 1 2 3 4

Welche Arten von Schwierigkeiten traten beim Schlucken

auf?

17. Verminderte Gleitfahigkeit der Speisen 1 2 3 4
18. Nahrung trat durch die Nase wieder aus 1 2 3 4
19. Atemnot 1 2 3 4
20. Verschlucken 1 2 3 4
21. Schmerzen 1 2 3 4
22. Fiel es lhnen schwer die Mahlzeiten zu genief3en? 1 2 3 4
23. Haben Sie es vermieden in Gesellschaft mit Familien- 1 2 3 4

mitgliedern zu essen?

24. Haben Sie es vermieden in Gesellschaft mit Freunden
Zu essen? 1 2 3 4

25. Haben Sie es vermieden im Restaurant oder Café zu

essen? 1 2 3 4
Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an: nein ja
26. Benutzten Sie eine Erndhrungssonde? 1 2
27. Benutzten Sie spezifische Mittel zu Nahrungserganzung? 1 2
28. Haben Sie Schmerzmittel eingenommen? 1 2
29. Benutzten Sie kinstlichen Speichel? 1 2
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Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an: nein wenig maRig sehr

Haben Sie unter nachfolgenden Symptomen gelitten:

30. Heiserkeit 1 2 3 4
31. Mundtrockenheit 1 2 3 4
32. Entzindungen im Mund- und Rachenraum 1 2 3 4
33. Schmerzen im Mund- und Rachenraum 1 2 3 4
Bitte kreuzen Sie die zutreffende Antwort an: nein wenig maRig sehr
34. Probleme mit den Zahnen 1 2 3 4
35. Probleme mit der Pal3form der Prothese

(Frage qilt nur fir Prothesentrager) 1 2 3 4
36. Einschrankung des Geschmacksempfindens 1 2 3 4
37. Gewichtsverlust 1 2 3 4
38. Einschrankung der Munddéffnung 1 2 3 4

Haben Sie unter Einschrankungen der Bewegungsfreiheit

gelitten?
39. eingeschrankte Kopfbewegung 1 2 3 4
40. Behinderung der Armbewegung 1 2 3 4

41. Sind Sie vor der Behandlung in lhnen verstandlichen
Worten Uber die Therapie, die Operation und mdégliche

Folgen aufgeklart worden? Ja Nein

42. Wurden Sie sich wieder fir diese Operation ent- Ja Nein
scheiden?

43. Wirden Sie sich wieder fir eine Strahlentherapie ent- Ja Nein
scheiden?

44. Wirden Sie sich wieder fiir eine Chemotherapie ent- Ja Nein
scheiden?

57



5.2

5.2.1 Einzelwerte

Tabellen

Initialen BE BI
T-Stadium T1 T1
Skala

Gesundheitsstatus und 33,33 50
Lebensqualitat

Allgemeine Schwache 55,56 77,78
Ubelkeit und Erbrechen 0 0
Schmerzen 0 66,67
Atemnot 33,33 0
Schlafstérungen 33,33 100
Appetitmangel 0 0
Verstopfung 0 0
Durchfall 0 0
Finanzielle Belastung 66,67 0
Mobilitat 80 40
Arbeitsfahigkeit 50 66,67
Emotionale Belastung 91,67 33,33
Kognitive Belastung 83,33 66,67
Soziale Belastung 83,33 33,33
Psychologische Betreuung 22,22 11,1
Veranderung des Aussehens 0 0
Veranderung der Stimme 50 16,67
Anstrengung beim Sprechen 66,67 0
Verstandlichkeit der Sprache 55,56 11,11
Konsistenz der Nahrungsmittel 83,33 72,22
Probleme beim Schluckakt 53,33 20
Genuss/ Essen in Gesellschaft 8,33 16,67
Gebrauch einer Ernahrungssonde 0 0
Mittel zur Nahrungserganzung 0 0
Schmerzmitteleinnahme 0 0
Kinstlicher Speichel 0 100
Heiserkeit 66,67 0
Mundtrockenheit 100 100
Entziindungen im Mund- 66,67 66,67
Rachenraum

Schmerzen im Mund-Rachenraum 66,67 66,67
Probleme mit den Zahnen 33,33 100
Probleme mit dem Zahnersatz 100
Geschmacksempfinden 33,33 100
Gewichtsabnahme 0 0
Kieferklemme 100 O
Einschrankung der 66,67 66,67

Bewegungsfreiheit

MM
T

100

OO OO OOOOOoO

100
100
100
100

OOOOOOOOOOOOOOOS
o

OOO

oooo

AE
T

16,67

33,33
83,33
50

0
33,33
100
33,33
0

66,67
20
66,67

16,67
0

0
55,56
13,33
8,33
0

0
0
0
0
100
0

0

100
0

100

0

0

100

OW HM AK RW MKP SchKH KE
T2 T2 T2 T2 T2 T2 T2
66,7 75 66,67 83,33 83,33 50 100
44,4 22,22 22,22 33,33 0 44,44 0

0 0 0 0 0 0 0
333 0 0 16,67 0 0 0
33,3 33,33 0 0 0 33,33 33,33
0 33,33 0 33,33 0 66,67 0
66,7 0 0 33,33 0 0 0

0 0 0 0 0 0 0

0 0 0 0 33,33 33,33 0

0 100 0 0 0 33,33 0
13,3 20 93,33 73,33 93,33 73,33 93,33
66,7 50 66,67 100 100 100 100
8,33 25 83,33 100 83,33 50 100
16,7 0 83,33 100 100 33,33 100
16,7 16,67 83,33 100 100 83,33 100
0 11,11 0 0 2222 11,11 0

0 0 0 0 0 33,33 0
66,7 0 50 16,67 0 0 0
333 0 33,33 33,33 0 33,33 0
222 0 22,22 0 0 0 0
100 83,33 88,89 55,56 0 44,44 5,56
20 20 33,33 26,67 0 20 6,67
41,7 66,67 16,67 833 0 25 0

0 0 0 0 0 0 0
100 0 0 0 0 0 0
0 0 0 0 0 0 0

0 0 100 0 0 0 0
333 0 33,33 33,33 0 0 0
100 100 100 100 O 66,67 33,33
33,3 66,67 33,33 33,33 0 0 0
33,3 33,33 33,33 33,33 0 0 0

0 33,33 0 33,33 33,33 0 0
100 66,67 0 66,67 0 0 0
66,7 0 100 O 0 33,33 0

0 0 0 0 0 0 0
333 0 33,33 33,33 0 0 0
16,7 66,67 66,67 50 66,67 50 3

DH SH KHG
T3 T3 T3
50 50 50
66,67 11,11 55,56
0 0 0
16,67 0 16,67
100 O 0

0 0 0
33,33 0 0

0 0 0

0 0 0

0 100 0
53,33 86,67 86,67
50 100 66,67
75 100 91,67
100 100 100
100 100 83,33
22,22 0 0

0 0 33,33
100 O 33,33
100 O 0
66,67 0 1,11
100 83,33 50
46,67 13,33 13,33
75 25 16,67
100 O 0
100 100 O

0 0 100
0 0 0

0 0 0
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5.2.2 Durchschnittswerte

Skala [tem Nr. Anzahl ltem Itemrange Score Funkt.Skala
Gesundheitsstatus und Lebensqualitat ~ 29-30 2 6 60,12
Allgemeine Schwache 10,12,18 3 3 37,30
Ubelkeit und Erbrechen 14,15 2 3 6,55
Schmerzen 9,19 2 3 29,17
Atemnot 8 1 3 26,19
Schlafstérungen 1 1 3 27,38
Appetitmangel 13 1 3 16,67
Verstopfung 16 1 3 10,71
Durchfall 17 1 3 3,57
Finanzielle Belastung 28 1 3 29,76
Mobilitat 1,2,3,4,5 5 3 73,10 F
Arbeitsfahigkeit 6,7 2 3 59,52 F
Emotionale Belastung 21,22,23,24 4 3 71,23 F
Kognitive Belastung 20,25 2 3 81,55 F
Soziale Belastung 26,27 2 3 77,38 F
Psychologische Betreuung 1,2,3 3 3 10,71
Veranderung des Aussehens 4 1 3 5,95
Veranderung der Stimme 5,6 2 3 29,17
Anstrengung beim Sprechen 7 1 3 32,14
Verstandlichkeit der Sprache 8,9,10 3 3 21,03
Konsistenz der Nahrungsmittel 11,12-16 6 3 72,22
Probleme beim Schluckakt 17,18-21 5 3 27,14
Genuss/ Essen in Gesellschaft 22,23,24,25 4 3 36,31
Gebrauch einer Ernahrungssonde 26 1 1 10,71
Mittel zur Nahrungserganzung 27 1 1 32,14
Schmerzmitteleinnahme 28 1 1 25,00
Kinstlicher Speichel 29 1 1 17,86
Heiserkeit 30 1 3 20,24
Mundtrockenheit 31 1 3 79,76
Entziindungen im Mund-Rachenraum 32 1 3 22,62
Schmerzen im Mund-Rachenraum 33 1 3 25,00
Probleme mit den Zahnen 34 1 3 46,67
Probleme mit dem Zahnersatz 35 1 3 39,74
Geschmacksempfinden 36 1 3 44,05
Gewichtsabnahme 37 1 3 15,48
Kieferklemme 38 1 3 29,17
Einschrankung der Bewegungsfreiheit 39,4 2 3 54,76
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5.2.3 Durchschnittswerte in Abhangigkeit vom T-Stadium

T-Stadium

Skala

Gesundheitsstatus und Lebensqualitat
Allgemeine Schwache

Ubelkeit und Erbrechen
Schmerzen

Atemnot

Schlafstérungen

Appetitmangel

Verstopfung

Durchfall

Finanzielle Belastung

Mobilitat

Arbeitsfahigkeit

Emotionale Belastung

Kognitive Belastung

Soziale Belastung
Psychologische Betreuung
Veranderung des Aussehens
Veranderung der Stimme
Anstrengung beim Sprechen
Verstandlichkeit der Sprache
Konsistenz der Nahrungsmittel
Probleme beim Schluckakt
Genuss/ Essen in Gesellschaft
Gebrauch einer Ernahrungssonde
Mittel zur Nahrungserganzung
Schmerzmitteleinnahme
Klnstlicher Speichel

Heiserkeit

Mundtrockenheit

Entzindungen im Mund-Rachenraum
Schmerzen im Mund-Rachenraum
Probleme mit den Zahnen
Probleme mit dem Zahnersatz
Geschmacksempfinden
Gewichtsabnahme

Kieferklemme

Einschrankung der Bewegungsfreiheit

T

50
41,67
20,83
29,17
8,33
41,67
25
8,33

33,33
75
62,5
62,5
75
66,67
8,33

20,83
16,67
16,67
52,78
21,67
8,33

25

16,67
75

33,33
33,33
58,33
33,33
58,33

25
58,33

60

T2

70,83
27,78

8,33

16,67
22,22
16,67

11,11
22,22
83,33
75
80,56
83,33
88,89
7,41
5,56
22,22
22,22
7,41
62,04
20
26,39

16,67

16,67
27,78
66,67
27,78
22,22
16,67
44,44
27,78

25
44,44

T3

52,27
41,41
6,06

36,36
33,33
30,3

15,15
6,06

3,03

45,45
69,7

54,55
70,45
83,33
72,73
14,14
3,03

34,85
33,33
26,26
86,87
32,73
44,7

18,18
45,45
45,45
18,18
9,09

90,91
21,21
27,27
51,85
43,33
36,36
30,3

27,27
63,64

T4

66,67
37,78
6,67
33,33
20
13,33
20

20

13,33
69,33
50
68,89
76,67
76,67
8,89
13,33
26,67
46,67
28,89
75,56
24
56,67
20

60

20

20
33,33
80

20
13,33
66,67
46,67
66,67
20
33,33
43,33
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5.2.4 Vergleich Durchschnittswerte subjektiv hohe/ niedrige Lebensqualitat

low high

Skala Score Score Differenz
Gesundheitsstatus und Lebensqualitat 42,22 80,77 38,55
Allgemeine Schwache 50,37 22,22 28,15
Ubelkeit und Erbrechen 8,89 3,85 5,04
Schmerzen 40 16,67 23,33
Atemnot 35,56 15,38 20,18
Schlafstérungen 37,78 15,38 22,4
Appetitmangel 15,56 17,95 -2,39
Verstopfung 17,78 2,56 15,22
Durchfall 4,44 2,56 1,88
Finanzielle Belastung 37,78 20,51 17,27
Mobilitat 66,22 81,03 F 14,81
Arbeitsfahigkeit 48,89 71,79 F 22,9
Emotionale Belastung 61,85 82,05 F 20,2
kognitive Belastung 78,89 84,62 F 5,73
soziale Belastung 71,11 84,62 F 13,51
Psychologische Betreuung 11,11 10,26 0,85
Veranderung des Aussehens 6,67 5,13 1,54
Veranderung der Stimme 34,44 23,08 11,36
Anstrengung beim Sprechen 33,33 30,77 2,56
Verstandlichkeit der Sprache 21,48 20,51 0,97
Konsistenz der Nahrungsmittel 79,26 64,1 15,16
Probleme beim Schluckakt 33,33 20 13,33
Genuss/ Essen in Gesellschaft 45 26,28 18,72
Gebrauch einer Erndhrungssonde 13,33 7,69 5,64
Mittel zur Nahrungserganzung 33,33 30,77 2,56
Schmerzmitteleinnahme 40 7,69 32,31
Klnstlicher Speichel 26,67 7,69 18,98
Heiserkeit 20 15,38 4,62
Mundtrockenheit 93,33 69,23 24,1
Entziindungen im Mund-Rachenraum 28,89 15,38 13,51
Schmerzen im Mund-Rachenraum 35,56 12,82 22,74
Probleme mit den Zahnen 46,67 35,9 10,77
Probleme mit dem Zahnersatz 42,22 28,21 14,01
Geschmacksempfinden 55,56 33,33 22,23
Gewichtsabnahme 24,44 5,13 19,31
Kieferklemme 35,56 17,95 17,61
Einschrankung der Bewegungsfreiheit 65,56 46,15 19,41
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