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1 Einleitung

1.1 Einflhrung

1.1.1 Karzinome des Oropharynx und der Mundhdéhle

Karzinome des Oropharynx und der Mundhohle gehdren zu den Karzinomen des Kopf-
Hals-Bereiches und belegen weltweit Platz 6 der héufigsten Karzinome
(Warnakulasuriya 2009). Jahrlich werden weltweit ungefahr 263.000 neue Félle von
Mundhdéhlenkarzinomen diagnostiziert, das entspricht 2,1% aller neu diagnostizierten
Karzinome. Oropharynxkarzinome machen mit jahrlich 135.000 diagnostizierten Fallen
1,1% aller Karzinomdiagnosen aus (Ferlay et al. 2010). Vergleicht man verschiedene
Regionen hinsichtlich der Inzidenz von Karzinomen des Oropharynx und der
Mundhdohle bestehen groRe Unterschiede. So besteht eine hohe Inzidenz unter anderem
in Stid-Asien und Sidostasien (z.B. Indien oder Taiwan), Westeuropa (z.B. Frankreich),
Osteuropa (z.B. Ungarn), Teile von Latein- und Mittelamerika und in Pazifischen
Regionen (Warnakulasuriya 2009). Zwei Drittel der Falle treten dabei in
Entwicklungslander auf (Warnakulasuriya 2009). Aber auch in Westeuropa ist die Zahl
der Falle von Karzinomen des Oropharynx und der Mundhéhle in den letzten 2
Jahrzehnten angestiegen (Ferlay et al. 2010). In den meisten Landern liegt die 5-
Jahrestiberlebensrate um die 50% (Warnakulasuriya 2009). Seit Jahrzehnten
unveréndert die bedeutsamsten Risikofaktoren in der Westlichen Welt sind der Konsum
von Alkohol und Nikotin (Williams und Horm 1977), die sich in ihrer Schadlichkeit bei
Kombination potenzieren (Madani et al. 2014). Insgesamt geben die Karzinome des
Oropharynx und der Mundhohle ein sehr heterogenes Bild ab. In 95% handelt es sich
bei Karzinomen des Oropharynx und der Mundhoéhle um Plattenepithelkarzinome
(Pontes et al. 2011), die sich aus prakanzerdsen Ldasionen, wie zum Beispiel einer
Leukoplakie entwickeln (Lambert et al. 2011).

Der Begriff des Oropharynx wird durch folgende Bereiche definiert: hinteres Drittel der
Zunge, Rachen- und Zungentonsillen, weicher Gaumen und hintere Wand des Pharynx
(Cleveland et al. 2011). Zu der Gruppe der Mundho6hlenkarzinome gehdren laut 1CD-
10-WHO Version 2016 verschiedene Tumorlokalisationen, diese sind in Tabelle 1

dargestellt.



Tabelle 1: Klassifikation des Mundhéhlenkarzinoms nach ICD-10-WHO (2016)

Klassifikation Bezeichnung
Co1 Bosartige Neubildung des Zungengrundes
co2 Bosartige Neubildung sonstiger und nicht naher

bezeichneter Teile der Zunge

Co03 Bosartige Neubildung des Zahnfleisches
Co4 Bosartige Neubildung des Mundbodens
CO05 Bosartige Neubildung des Gaumens
Co6 Bdsartige Neubildung sonstiger und nicht naher

bezeichneter Teile des Mundes

Ungefahr 55% der Karzinome des Oropharynx und der Mundhohle werden erst in
spaten oder bereits metastasierten Stadien (UICC Il und 1V) entdeckt (Seoane-Romero
et al. 2012). Dadurch ist das Therapiekonzept meist durch eine radikale Operation, zum
Teil mit Rekonstruktion (Sakamoto et al. 2016; Urken et al. 2015), geprégt.
Anschlielend kann eine Bestrahlung, eine Chemotherapie oder eine kombinierte
Radiochemotherapie angeschlossen werden (S3-Leitlinienprogramm
Mundhdéhlenkarzinom 2012). Eine Tumoroperation hat weitreichende Konsequenzen,
die durch eine anschlielende Bestrahlung zuséatzlich verschlimmert werden (Speksnijder
et al. 2011). Die Behandlung mit ihren zahlreichen mdglichen Nebenwirkungen hat
lange Regenerationszeiten zur Folge. Hinzu kommt, dass, besonders in den ersten zwei
Jahren, die Gefahr eines Rezidivs hoch st und sich somit regelmaRige
Nachuntersuchungen in einer Poliklinik der Hals-Nasen-Ohrenheilkundeabteilung
anschlieBen. Treten Rezidive auf, so werden diese in 85-95% der Félle in den ersten
zwei Jahren nach der Behandlung entdeckt (Vazquez-Mahia et al. 2012; Kim et al.
2016).

Die Nachsorge ist aufgrund der Komplexitat und Vielféltigkeit der Problemfelder und
Nebenwirkungen, die aus der Erkrankung und der durchgefiihrten Therapie resultieren,
schwierig. Viele der Patienten haben nach der Therapie oftmals funktionelle
Beeintrachtigungen, die besonders Essen, Trinken, Schlucken und Sprechen erschweren
und den Performancestatus negativ beeinflussen (Speksnijder et al. 2010). Neben der
Suche nach Zweittumoren, Rezidiven und Metastasen dient die Nachsorge unter
anderem der Erfassung von Therapiefolgen. Dies ist jedoch aufgrund des Zeitfaktors

und der Vielfaltigkeit der moglichen Beschwerden im klinischen Alltag nicht immer
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machbar. Durch die wechselnden behandelnden Arzte, von denen der Patient in der
Poliklinik wahrend den Tumornachsorgeterminen untersucht wird, fallt es schwer, die
Beschwerden und Bedurfnisse des Patienten zu standardisieren und zuverldssig zu
erheben, um eine Verdnderung, im schlechten Falle eine Verschlimmerung der
Situation, schnell zu erkennen, einen Handlungsbedarf festzustellen und eine

Intervention einleiten zu kénnen.

Eine Mdoglichkeit um die Tumornachsorge ganzheitlich, effizient und einheitlich zu
gestalten wird von der Arbeitsgruppe von Prof. Dr. med Ulrich Harréus und Dr. Marita
Stier-Jarmer aus Munchen prasentiert. Mit Hilfe von zwei Screenings Tools zur
Erfassung von funktionellen Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren
sollen die Nebenwirkungen und Problemfelder standardisiert erfasst und einheitlich
dokumentiert werden, damit entsprechende Therapie- oder Rehabilitationsmafinahmen
eingeleitet werden konnen. Da die Lebensqualitdt durch die Erkrankung und die
nachfolgende Therapie durch funktionelle und auch &sthetische Beeintrachtigungen
deutlich vermindert sein kann, muss auch bei Tumoren des Kopf-Hals-Bereiches eine
intensive Nachsorge stattfinden, auch wenn diese Tumore nicht zu den haufigsten
Tumoren in Deutschland zéhlen (Abendstein et al. 2005b; Veldhuis et al. 2016;
Isaksson et al. 2016).

1.1.1.1 Epidemiologie

Insgesamt sind in Deutschland im Jahr 2012 252.060 Ménner und 225.890 Frauen neu
an Krebs erkrankt (Robert-Koch-Institut  2015a). Davon  wurden 9290
Krebserkrankungen der Mundhohle und des Rachens bei Mé&nnern und 3650 bei Frauen
neu diagnostiziert. Karzinome der Mundhéhle und des Rachens sind bei Mannern auf
Platz 7 der haufigsten Tumorentitaten, bei Frauen auf Platz 15. Bei Mannern sind 3,7%
der diagnostizierten Karzinomerkrankungen Tumore der Mundhohle und des Rachens.
Bei Frauen sind es 1,6% (Robert-Koch-Institut 2015b).

1.1.1.2 Klassifikation

Klassifiziert werden Tumore des Oropharynx und der Mundhéhle nach dem System der
Internationalen Vereinigung gegen Krebs (Union Internationale contre le Cancer, UICC,
seit Januar 2017 ist Version 8 glltig). Dieses System baut auf der TNM-Klassifikation
auf. Die T-Klassifikation beschreibt die anatomische Ausdehnung des Tumors, die N-

Klassifikation das Vorhandensein regionaler Lymphknoten und die M-Klassifikation



die Fernmetastasierung mit Organbefall. Um die Klassifikation des TNM-Systems
ubersichtlicher zu gestalten, wird die Klassifikation nach UICC in 5 Stadien eingeteilt
(Stadium 0 bis 1V). Nachfolgende Tabelle 2 zeigt die Klassifikation der UICC in
Abhangigkeit des TNM-Stadiums (S3-Leitlinienprogramm Mundhodhlenkarzinom
2012):

Tabelle 2: Tumorstadien nach UICC-Kriterien (8. Auflage, 2017)

Stadium T N M
0 Tis NO MO
I T1 NO MO
] T2 NO MO
" T1,T2 N1 MO
T3 NO, N1 MO
T1,T2, T3 N2 MO
IVA

T4a NO, N1, N2 MO
T4b jedes N MO

IVB )
jedes T N3 MO
IvC jedes T jedes N M1

1.1.1.3 Pradisponierende Faktoren

Préadisponierende Faktoren bei der Entstehung von Tumoren des Oropharynx und der
Mundhohle sind vor allem chronischer Alkohol-und Tabakkonsum. So ist das Risiko an
einem Tumor zu erkranken bei chronischem Tabak- oder Alkoholkonsum um das 6-
fache erhéht. Werden diese beiden Risikofaktoren kombiniert, steigt das Risiko auf das
30-fache (Altieri et al. 2002; Talamini et al. 2002). Bei 85% der Patienten mit Tumoren
im Kopf-Hals-Bereich wird ein erhohter Alkohol- und Tabakkonsum festgestellt (Jaber
1999). Auch der Gebrauch von Kautabak- und Schnupftabak fuhrt zu einer Erhéhung
des Risikos fir Tumore des Oropharynx und der Mundhéhle (Weitkunat et al. 2007).
Ebenso soll Passivrauchen das Krebsrisiko erhdhen (Zhang et al. 2000).

Neben erhéhtem Tabak- und Alkoholkonsum gibt es noch weitere Risikofaktoren, die
zu einer Entstehung von Tumoren des Kopf-Hals-Bereiches beitragen kénnen. Zum
einen bestehen Assoziationen zu einer Infektion mit Humanen Papillomaviren und der
Entstehung von Karzinomen des Kopf-Hals-Bereichs. Etwa ein Drittel der Tumore
enthalten die DNS von onkogenen humanen Papillomviren (McKaig et al. 1998). In fast

90% der HPV-positiven Karzinomen lasst sich Typ 16 nachweisen (Kreimer et al.



2005). In mehreren Studien wird der Zusammenhang von einer Infektion mit HPV und
der Entstehung von Tumoren im Kopf-Hals-Bereich aufgezeigt (Smith et al. 1998;
Klussmann et al. 2004). Somit gilt neben erhéhtem Tabak- und Alkoholkonsum die
Infektion mit onkogenen humanen Papillomviren als Risikofaktor bei Karzinomen des

Oropharynx und der Mundhohle.

Zum anderen soll auch die Ernahrung Einfluss auf die Entstehung von Tumoren des
Oropharynx und der Mundhéhle haben. Einseitige Erndhrung mit einem hohen Konsum
von Fleisch oder gebratenem Essen kann die Gefahr einer Karzinomentstehung erhéhen
(Bosetti et al. 2002). Dahingegen soll eine ausgewogene mediterrane Erndhrung
protektiv wirken (Franceschi et al. 1999).

Auch die Erkrankung eines Verwandten 1. Grades an einem Karzinom im Kopf-Hals-
Bereich lasst das Risiko fiur die Entstehung eines solchen Karzinoms steigen (Radoi et
al. 2013) und auch eine schlechte Mundhygiene steht im Verdacht die Gefahr der
Entstehung eines Karzinoms des Oropharynx oder der Mundhohle zu erhdhen
(Rosenquist et al. 2005).

Des Weiteren soll die Entstehung von Karzinomen des Oropharynx und der Mundhéhle
durch das Alter, das Geschlecht, den sozio6konomischen Status, der Bildung und der
Berufstatigkeit beeinflusst werden (Kadashetti et al. 2015).

1.1.1.4 Pravention

Die Préavention von Tumoren im Kopf-Hals-Bereich beinhaltet die Aufklarung der
Bevolkerung Uber die Risikofaktoren, aber auch die Friiherkennung von Karzinomen
und Prékanzerosen. In Studien konnte gezeigt werden, dass 1-4 Jahre nach dem
vollstandigen Verzicht auf Nikotin die Erkrankungsrate von Tumoren des Kopf-Hals-
Bereiches deutlich sinkt. Nach ungeféhr 20 Jahren erreicht das Risiko &hnliche Werte
wie bei Patienten, die niemals zuvor geraucht haben (Marron et al. 2010). Es wird
empfohlen, Patienten aus Hochrisikogruppen regelmdRig einem Screening zu
unterziehen, um Karzinome friihzeitig zu erkennen. Das Screening beinhaltet eine
genaue Untersuchung der Schleimhaut in der gesamten Mundhéhle und des
Oropharynx. Besonderen Wert sollte dabei auf den Mundboden, den weichen Gaumen,
die Uvula, die Gaumenmandeln und die Zunge gelegt werden. Aufféllige
Schleimhautareale, die auch nach 2-3 Wochen weiterhin bestehen, sollten einer

intensiveren Untersuchung unterzogen werden. Zu den Hochrisikopatienten gehoren vor



allem Patienten mit Alkohol- und Nikotinabusus tber 40 Jahre (Mashberg und Samit
1995). Des weiteren wird Hochrisikopatienten empfohlen, eine Selbstinspektions und
-untersuchungsmethode zu erlernen, um kanzerogene Lé&sionen friihzeitig zu erkennen
(Jornet et al. 2015).

Nach der Diagnose eines Tumors im Kopf-Hals-Bereich sollte unbedingt von
Nikotinabusus abgesehen und der Konsum von Alkohol reduziert werden um die

Uberlebensrate signifikant zu erh6hen (Jerjes et al. 2012).

1.1.1.5 Diagnostik und Therapie

Die meisten Karzinome im Kopf-Hals-Bereich werden erst diagnostiziert, wenn sie sich
bereits im fortgeschrittenen Stadium befinden (Garg und Karjodkar 2012). 53% der
Patienten prasentieren bei Erstdiagnose eines Plattenepithelkarzinoms im Kopf-Hals-
Bereich bereits regionale Metastasen oder Fernmetastasen (Wingo et al. 1995). Hinzu
kommt, dass ein h6heres Grading mit einer schlechteren Prognose einhergeht (Fortin et
al. 2001; Carinci et al. 1998).

Laut aktueller Leitlinie sollen daher ,,alle Patienten mit einer mehr als zwei Wochen
bestehenden unklaren Schleimhautveranderung unverziglich zur Abklarung zu einem
Spezialisten iiberwiesen werden.” (S3-Leitlinienprogramm Mundhohlenkarzinom
2012). Die primdre Diagnostik sollte bildgebende Verfahren, wie die
Ultraschalldiagnostik, CT oder MRT, Roéntgen-Thorax oder CT-Thorax und im
gesonderten Falle auch ein PET-CT beinhalten. Zudem sollte eine Panorama-
Schichtaufnahme zur Beurteilung des aktuellen Zahnstatus vorliegen (S3-
Leitlinienprogramm Mundhohlenkarzinom 2012).

Zum Ausschluss eines synchronen Zweittumors sollte eine weiterfiihrende Hals-Nasen-
Ohrendrztliche Untersuchung, gegebenenfalls inklusive einer Endoskopie, durchgefiihrt
werden (S3-Leitlinienprogramm Mundhohlenkarzinom 2012), da in 18% der Félle mit

einem synchronen Zweittumor gerechnet werden muss (Vries et al. 1986).

Bevor eine geeignete Therapie eingeleitet werden kann, muss unbedingt eine
histopathologische Feingewebsuntersuchung des Tumors erfolgen um das Staging und
das  Grading des  Tumors zu  komplettieren  (S3-Leitlinienprogramm
Mundhdéhlenkarzinom 2012).



Bei der Therapieplanung muss auf den individuellen Patienten und Patientenwunsch
eingegangen werden. Zu den Faktoren, die maf3geblich bei der Planung der Therapie
berucksichtigt werden missen, zahlen die Tumorgréfie, Tumorlokalisation, Metastasen
in Lymphknoten und Patientenstatus. Bei der Entfernung mdglichst aller Tumoranteile
soll auf einen hochstmdglichen Funktionserhalt geachtet werden, um spétere

Beeintrachtigungen des Patienten so minimal wie méglich zu halten.

Laut Leitlinie soll die Therapieplanung interdisziplinar erfolgen und jeder individuelle
Fall im Tumorboard mit den Fachdisziplinen der Mund-, Kiefer- und Gesichtschirurgie,
Hals-Nasen-Ohrenheilkunde, Strahlentherapie, Onkologie, Pathologie und Radiologie
besprochen und abgestimmt werden (S3-Leitlinienprogramm Mundhdhlenkarzinom
2012). Folgende Therapieansatze stehen zu Verfligung und werden gegebenenfalls
miteinander ~ kombiniert:  Operation,  Strahlentherapie, Chemotherapie  (S3-
Leitlinienprogramm  Mundhohlenkarzinom 2012). Im Folgenden sollen die

verschiedenen Therapieansétze kurz vorgestellt werden.

Operation: Die Operation stellt bei kurativen Therapieansatzen, aber auch bei
palliativen Therapieansatzen, bei denen eine Verbesserung der Funktion erreicht werden
soll, die Therapie der Wahl dar. Ein wichtiger prognostischer Faktor ist die radikale
Entfernung aller Tumorbestandteile (Slootweg et al. 2002). So wird beschrieben, dass
die 5-Jahres-Lokalrezidivfreiheit deutlich sinkt, je Kkleiner der Abstand zwischen
Resektionsrand und dem Tumor ist. Bei einem Absetzungsrand >5mm vom Tumor
entfernt bleibt es bei 91% der Falle ohne Lokalrezidiv, bei einem naheren aber trotzdem
tumorfreien Absetzungsrand liegt die Rate der Lokalrezidivfreiheit bei 80,4%, wahrend
ein Rezidiv lediglich in 43,8% ausbleibt, sobald der Absetzungsrand im Tumorfeld liegt
(Kurita et al. 2010). Somit sollte ein Absetzungsrand eine tumorfreie Zone von >5mm

haben, um eine Lokalrezidivwahrscheinlichkeit zu verringern (Varvares et al. 2015).

Des Weiteren stehen verschiedene Rekonstruktionsmoglichkeiten zu Verfligung, die
nach der radikalen Entfernung aller Tumorbestandteile oftmals zur Defektdeckung nétig
werden. ,.Die Rekonstruktion im Bereich der Mundhohle mit mikrochirurgisch
anastomosierten Transplantaten stellt eine bewéhrte Methode dar. In vielen Féllen ist
die Technik des mikrovaskuldren Gewebetransfers bereits im Rahmen der
Tumorresektion indiziert, um eine sichere Defektdeckung zu erreichen,, (S3-
Leitlinienprogramm Mundhohlenkarzinom 2012). Rekonstruiert werden kann mit
unterschiedlichen Methoden, als Beispiel ist hier die Rekonstruktion mit Hilfe der Haut



des radialen Unterarms, des Musculus Rectus Abdominis oder auch des Jejunums zu
nennen (Disa et al. 2003).

Da es in ungefédhr 30% der Falle bei Karzinomen des Kopf-Hals-Bereiches zu einer
Metastasierung in die Halslymphknoten kommt, sollte an die Tumoroperation eine Neck
Dissection angeschlossen werden (Coatesworth und MacLennan 2002; Nieuwenhuis et
al. 2002). Dabei unterscheidet man die radikale und modifiziert radikale Neck
Dissection von der elektiven und der erweiterten Neck Dissection. (Robbins et al.
1991). Da bei einem Erhalt des Nervus accessorius von einer besseren Lebensqualitat
nach Abschluss der Therapie ausgegangen werden kann, sollte, wenn maglich, von
einer radikalen Neck Dissection abgesehen werden, da diese die Entfernung des Nervus
accessorius mit einschlieft (Inoue et al. 2006). Es konnte gezeigt werden, dass bei
unauffélligem Lymphknotenstatus eine selektive Neck Dissection vergleichbare
Ergebnisse bringt, wie eine radikale oder modifiziert radikale Neck Dissection (Leon et
al. 2001; Molinari et al. 1980). Bei bereits eingetretener Metastasierung kann in
bestimmten Ergebnissen eine modifizierte Neck Dissection gleichwertig zu einer
radikalen Neck Dissection sein (Jesse et al. 1978; Andersen et al. 1994).

Elektive Neck Dissection werden bei Patienten mit groRen Tumoren (T2-T4) bei jedoch
negativem Status der Lymphknoten, bei bildmorphologisch auffélligen Lymphknoten
oder bei Patienten, bei denen eine zuverldssige Nachsorge nicht gewéhrleistet werden
kann, durchgefiihrt (More und D'Cruz 2013; Byers et al. 1998).

2. Strahlentherapie: Als konservativer Ansatz kann in der Behandlung von Kopf-Hals-

Tumoren eine Bestrahlung erfolgen. Es werden ionisierende Strahlen eingesetzt, um
maligne Tumore zu behandeln. Dabei gibt es die Mdglichkeit, den Tumor durch die
Haut (perkutan) oder Gber die Einbringung eines externen Strahlers (ber einen
implantierbaren Katheter direkt in den Tumor zu bestrahlen (Brachytherapie). Als
optimale Dosis zur Tumorbehandlung werden 65 Gray angegeben (Mazeron et al.
1990). Die Strahlendosis kann dabei konventionell fraktioniert, akzeleriert oder
hyperfraktioniert verabreicht werden (S3-Leitlinienprogramm Mundhéhlenkarzinom
2012). Ein besonderes Verfahren zur Bestrahlung von malignen Tumoren ist die
intensitdtsmodulierte Strahlentherapie (IMRT). Durch dieses Verfahren kann durch
Dosisreduktion an gewiinschten Bereichen die Toxizitat der Bestrahlung herabgesetzt
werden, ohne einen Verlust Gber die Tumorkontrolle hinnehmen zu mussen (Chao et al.
2001).



Die Vorteile des Organerhalts einer Strahlentherapie missen jedoch gegen die
Nebenwirkungen abgewogen und individuell entschieden werden. Zu den
Nebenwirkungen gehéren unter anderem Mukositis, Xerostomie, Strahlenkaries,
Dysphagie und Osteonekrose (Niewald et al. 2013; Chen et al. 2015; Kaae et al. 2016).

3. Chemotherapie: Auch die Behandlung mit einem Chemotherapeutikum zéhlt zu den

konservativen Therapieansatzen. Allerdings zeigt die alleinige Chemotherapie keinen
Effekt hinsichtlich einer kurativen Therapie bei Tumoren des Kopf-Hals-Bereiches.
Lediglich in Kombination mit einer Strahlentherapie kann eine Prognoseverbesserung
festgestellt werden (Pignon et al. 2000). Die primére Behandlung mit einer
Kombination aus Chemotherapie und Bestrahlung wird bei Patienten mit
fortgeschrittenem, nicht operablem und nicht metastasierten Karzinom vor allem in
Altersgruppen Uber 70 Jahren der alleinigen Bestrahlung vorgezogen (Blanchard et al.
2015). Dabei soll laut aktueller S3-Leitlinie die Chemotherapie mit Cisplatin oder einer
Cisplatin-haltigen Kombination erfolgen (S3-Leitlinienprogramm
Mundhdéhlenkarzinom 2012; Budach et al. 2006). ,,Eine postoperative Radio- oder
Radiochemotherapie soll bei fortgeschrittener T-Kategorie (T3/T4), knappen oder
positiven Resektionsrandern, perineuraler Invasion, Gefallinvasion und/oder

Lymphknotenbefall erfolgen (S3-Leitlinienprogramm Mundhdhlenkarzinom 2012).

1.1.1.6 Prognose

Die Uberlebensrate bei Karzinomen des Kopf-Hals-Bereiches hat sich in den letzten 2
Jahrzehnten signifikant verbessert, vermutlich durch die Verbesserung von Bildgebung
und Therapie (Amit et al. 2013). Die 5-Jahres-Uberlebensrate wird in der Literatur sehr
unterschiedlich angegeben. Sie schwankt zwischen 54 und 81% (Geum et al. 2013;
Macek 2010; Kim et al. 2016). Wie oben bereits beschrieben, hangt die Prognose
maligeblich vom Grading bei Erstdiagnose des Tumors ab (Fortin et al. 2001; Carinci et
al. 1998), so sinkt die 5-Jahres-Uberlebensrate auf 18% bei Erstdiagnose in einem
spatem Stadium (Zhang et al. 2013a). Aber auch weitere Faktoren nehmen Einfluss auf
die Uberlebensrate und sollten daher ebenfalls beriicksichtigt werden. So ist zum
Beispiel die gesundheitsbezogene Lebensqualitat (Health-related Quality of Life,
HRQL) bei Diagnosestellung ein weiterer entscheidender Prognoseparameter fur die
Lebensqualitat im weiteren Verlauf und auch fiir die Uberlebensrate (Nordgren et al.
2008). Auch das Auftreten und die Schwere von praoperativen depressiven Symptomen

hat einen Einfluss auf das Outcome. So zeigen Patienten mit mittelschweren



prdoperativen Symptomen eine verminderte postoperative Funktionalitit, einen
erhohten Bedarf an Narkosemitteln, eine verminderte Rate an abgeschlossenen
Therapien und einen langeren Krankenhausaufenthalt. Da 53,5% der Patienten mit
Tumoren des Kopf-Hals-Bereiches praoperativ depressive Symptome aufzeigen, sollten

Patienten dahingehend engmaschig Uberwacht werden (Barber et al. 2015).

1.1.1.7 Tumornachsorge

Die ideale Tumornachsorge

Eine ideale Tumornachsorge bei Tumoren im Kopf-Hals-Bereich soll neben der
Erfassung und Dokumentation der Tumorkontrolle mit einer Suche nach Zweittumoren
im oberen Aerodigestivtrakt (Endoskopie und Ultraschall) auch eine Erfassung
typischer Problemfelder und Nebenwirkungen der Therapie beinhalten. Nur dann kann

auch zeitnah interveniert werden.

Die Einschatzung der aktuellen Umsetzung der Tumornachsorge

Nach Durchflihrung einer systematischen Literaturrecherche (Tabelle 3) wird der
Bedarf an einer Verbesserung der Tumornachsorge bei Tumoren im Kopf-Hals-Bereich
deutlich. So ist ein Kritikpunkt oftmals die fehlende Schulung der Patienten zur
Erkennung von Symptomen und Anzeichen fiir Metastasen und Rezidive. Zudem
werden die Problemfelder in der Tumornachsorge als komplex beschrieben und es wird
vermutet, dass einige der Beschwerdebilder Gbersehen und somit nicht behandelt
werden. Ein einheitliches Konzept der Tumornachsorge wird in einigen der Quellen
gefordert, welches jedoch individuell an den Patienten angepasst werden sollte.
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Tabelle 3: Systematische Literaturrecherche zur Einschétzung der Tumornachsorge bei Tumoren des Kopf-Hals-Bereichs

Quelle Land n Mdogliche Ursachen Verbesserungsvorschlage

e  Schulung des Patienten zur

(Jung et al. Siidkorea 520 . Immobilitat der Patienten Selbstuntersuchung auf Rezidive
2014) aufgrund des Alters . individualisierte und verpflichtende
Nachsorgeuntersuchung
. Keine routinemaiige
Panendoskopie oder
Thorax-Réntgen e  Aufkldrung der Patienten Uber
(Pagh et al. ) . Lange_ Anfahrtswege mdglich Symptome von Metastasen
2013) Dénemark 619 e Standiges Wechseln der *  Zusammengefasste und
behandelnden Arzte Zentralisierte Routine der
. Zu seltene Nachsorge
Nachsorgetermine
s Zugeringe Aqfklarung e  Bessere Kommunikation zwischen
der Patienten Uber h
(Agrawal et al. mogliche Symptome von Arzt und Patient
2004) USA 1177 Metastasen . Besser? Methoden zum Erkeqnen
e Rezidive werden zu von_m_ogllchen Symptome bei
Rezidiven
selten erkannt
e  Bedurfnisse der Patienten
sind komplex und
. vielgestaltig e  Verwendung von Screening Tools
(Slmzcgilg)et al. UK - e Problemfelder werden e Ambulante Versorgung durch ein
teilweise interdisziplindres Team
Uibersehen/bleiben
unbehandelt
e  RoutinemaBige Bildgebung mittels
(Munscher et . Hohe Kosten, z.B. einer CT
al. 2015) Deutschland 204 Panendoskopie e  Guidelines und Standards sind

erforderlich

e  Engere Zusammenarbeit eines
Multidisziplindrem Team

e Aufden Patienten abgestimmte
Nachsorge

e  Training der Patienten zur
Erkennung von
Symptomen/Anzeichen von
Rezidiven

. Héufigere Nachsorge in den ersten 2
Jahren

Ein mdoglicher Grund fur eine unzureichende Umsetzung der Idealvorstellung einer

e  Fehlendes Regelwerk mit
UK 1039 hoher Evidence zur
einheitlichen Nachsorge

(Kothari et al.
2011)

. Zu spéte Erkennung von

(Boysen et al. Norwegen 661 Rezidiven

1992)

Tumornachsorge ist somit die Vielseitigkeit und Komplexitat der Problemfelder und
Nebenwirkungen, die sich aus der Erkrankung und der Therapie ergeben. So zdhlen
offensichtliche Problemfelder, wie zum Beispiel Schlucken und Schmerz, genauso zum
Spektrum wie psychische Beschwerden, Minderung der Lebensqualitat, Fatigue,
Beeintrachtigung im Alltag und Erndhrungsdefizite. Typische Nebenwirkungen der
Therapie sind Wundinfektionen, Halsédem, Stimmverénderungen, Mundtrockenheit,
Geschmacksstorungen, Blutungen, Fistelbildungen und Stenosen. Dabei sind die
individuellen Beschwerden sehr unterschiedlich und dadurch schwer zuverlassig und
reproduzierbar zu erfassen. Weitere maogliche Grinde sind ein bestehendes
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Suchtverhalten des Patienten und eine verminderte Compliance, die eine stetige

Tumornachsorge zusétzlich erschweren oder bei manchen Patienten unméglich machen.

Die Leitlinie der Tumornachsorge und ihre Umsetzung

Die Onkologische Nachsorge ist vielschichtig aufgebaut und unterscheidet sich in
Abhéangigkeit von der Tumorentitat, der Fachrichtung, der krankenhausinternen
Leitlinien und auch der soziotkonomischen Gegebenheiten der jeweiligen Kultur oder
Region. Nach S3-Leitlinie des Mundhdhlenkarzinoms ist, unabhangig vom Grading des
Tumors, eine Wiedervorstellung des Patienten fur die ersten zwei Jahre alle 3 Monate
und fur weitere 3 Jahre alle 6 Monate empfohlen (s. Abbildung 1). Die
Nachsorgetermine sollten laut Leitlinie eine sorgféltige Untersuchung der Mundhdhle
und des Halses, eine Beurteilung des funktionellen Folgezustandes, die Priifung der
Notwendigkeit einer psychosozialen Betreuung und von sekundéren rekonstruktiven
MaRnahmen, sowie die Beobachtung der allgemeinen Lebensqualitit beinhalten (S3-

Leitlinienprogramm Mundhohlenkarzinom 2012).

Im Fachbereich der Hals-Nasen-Ohrenheilkunde der Universitatsklinik Giel3en wurde
eine krankenhausinterne Leitlinie zur Onkologischen Nachsorge aller bdsartigen
Erkrankungen des HNO-Fachbereichs erstellt. Diese umfasst sowohl die
Nachsorgeintervalle, die Diagnostik und speziellen Leistungen, als auch das VVorgehen
bei Verdacht auf ein Tumor-Rezidiv. Jeder Nachsorgetermin sollte eine
Zwischenanamnese, eine klinische Untersuchung und eine Sonographie der
Halsweichteile beinhalten. Weitere Leistungen, die bei Bedarf initiiert werden kénnen,
umfassen beispielsweise die Anbindung an die Schmerzambulanz, eine
Erndhrungsberatung, Anbindung an den Sozialdienst oder eine Kontroll-Bildgebung bei
Verdacht auf Fernfiliae. Die Nachsorgeintervalle sind in Abbildung 1 dargestellt und
beinhalten Folgeuntersuchungen im ersten Jahr alle 2-3 Monate, im 2. Jahr alle 4
Monate, im 3.-5. Jahr alle 6 Monate und ab dem 6. Jahr jahrliche, auf Wunsch des
Patienten durchgefiihrte Nachsorgetermine (Leitlinie Onkologische Nachsorge HNO-
Klinik am Universitatsklinikum GieRen 2013). Eine Schwierigkeit der Tumornachsorge
besteht in der Compliance der Tumorpatienten. So kommen in der Giellener HNO-
Klinik nur ungefédhr 50% der Patienten regelmaRig in die Tumornachsorge, sodass die

Gewabhrleistung einer adaquaten onkologischen Nachsorge oftmals nicht moglich ist.

12



Wird die Tumornachsorge in anderen Landern betrachtet, fallen grof3e Unterschied auf.
Als Beispiel soll die Tumornachsorge von Tumoren im Kopf-Hals-Bereich aus einem
regionalen Tumorzentrum in Delhi/Indien dargestellt werden. Es wird geschétzt, dass
ungefahr 25% der jahrlich weltweit diagnostizierten Tumore im Kopf-Hals-Bereich in
Indien lokalisiert sind (Ferlay et al. 2015). Die Nachsorgetermine sollen im 1. Jahr
monatlich, alle 2-3 Monate im 2.-3. Jahr und ab dem 4. Jahr alle 6 Monate stattfinden (s.
Abbildung 1). Auch hier ist die Tumornachsorge durch Non-Compliance der Patienten
erschwert, was in einer deutlich héheren Mortalitdt bei Patienten mit Kopf-Hals-
Tumoren in Indien im Vergleich zu Landern der westlichen Welt wie beispielsweise
Kanada oder Norwegen resultiert. Die Non-Compliance wird besonders auf die
Erreichbarkeit des Tumorzentrums und den Status der Tumorpatienten zuriickgefiihrt,
sodass sich hier ein deutliches Versorgungsdefizit abzeichnet. 60% der Patienten haben
einen Anfahrtsweg von uber 200 Kilometern und einen niedrigen sozio6konomischen
Status. So wurden bei 44% der Patienten mit geplanter Tumortherapie keine
Interventionen durchgefiihrt, da die Patienten nicht erneut im Tumorzentrum erschienen
sind. (Mohanti et al. 2007).

Um auch die Tumornachsorge eines anderen Fachbereiches zu vergleichen, wurde die
Leitliniengerechte Tumornachsorge eines Harnblasenkarzinoms betrachtet. Hier fallt
auf, dass sich die Tumornachsorge mafl3geblich anhand des Stagings orientiert. So
existieren in der Leitlinie gesonderte Empfehlungen fir nicht-muskelinvasive und
muskelinvasive Harnblasentumore. Waéhrend sich die nicht-muskelinvasiven
Harnblasentumore nochmals in low risk-, intermediate risk- und high risk-Tumore mit
jeweils eigenen Nachsorgeempfehlungen unterteilen, werden muskelinvasive Tumore in
lokal begrenzt und lokal fortgeschritten unterschieden. Als Beispiel der Nachsorge
werden die Empfehlungen der S3-Leitlinie von 2016 fur das high risk nicht-
muskelinvasive Harnblasenkarzinom aufgefuhrt. Die Nachsorgeintervalle sind fir die
ersten 2 Jahre alle 3 Monate, im 3. Bis 4. Jahr alle 6 Monate und ab dem 5. Jahr einmal
jahrlich (s. Abbildung 1). Die Nachsorge umfasst an jedem Nachsorgetermin eine
Zystoskopie mit Urinzytologie und zusatzlich eine jahrliche Bildgebung. Zum
Nachsorgeprogramm des muskelinvasiven Harnblasentumors gehéren zudem noch
Erhebungen von metabolischen Verdnderungen, funktionellen Stérungen und vom
psychoonkologisch-sozialem Status. (S3-Leitlinienprogramm Harnblasenkarzinom
2016).
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Nachsorgeintervalle

S3-Leitlinie Mundhdhlenkarzinom - -
Leitlinie HNO GieRen - -
S3-Leitlinie Urothelkarzinom - -
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Abbildung 1: Nachsorgeintervalle in der Tumornachsorge des Mundhdhlenkarzinoms laut Leitlinie, in der HNO-Abteilung der

Uniklinik GieRen, in Indien und laut Leitlinie des Urothelkarzinoms

Der Begriff ,.LLebensqualitiat®

Um eine standardisierte Erfassung von beispielsweise Lebensqualitat sicherzustellen,
muss eine einheitliche Definition des Begriffs “Lebensqualitdt formuliert werden.
Dieser wird in der Literatur jedoch sehr unterschiedlich definiert und lasst schon durch
die verschiedenen Definitionen seine Komplexitdt erahnen: ,Lebensqualitdt ist ein
multidimensionales Konzept, das sowohl materielle wie auch immaterielle, objektive
und subjektive, individuelle und kollektive Wohlfahrtskomponenten gleichzeitig
umfasst und das ,,Besser” gegeniiber dem ,,Mehr* betont.”“ (Glatzer 1992). Auch die
Definition der World Health Organisation (WHQO) beschreibt den Begriff der
Lebensqualitat als ein sehr komplexes und den Patienten in allen Bereichen betreffendes
Befinden: ,,LQ ist die subjektive Wahrnehmung einer Person iiber ihre Stellung im
Leben in Relation zur Kultur und den Wertsystemen in denen sie lebt und in Bezug auf
ihre Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen* (Power et al. 1999). Fraglich ist, ob
man einen solch vielseitigen und komplexen Begriff wie den der Lebensqualitat durch
einen Fragebogen herausfinden, standardisiert erfassen und vergleichen kann. Hinzu
kommt, dass es nicht nur lediglich um die Erfassung der Lebensqualitdt und des
Beschwerdespektrums bei Patienten geht, sondern auch um die Entwicklung eines

Therapiekonzeptes, welches auf die Verbesserung der Lebensqualitat, die
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Wiederherstellung der Funktionalitit und die Beseitigung von bestehenden
Beschwerden abzielt. Um dieses Ziel zu erreichen, mussen Problemfelder erkannt und
ein Interventionsbedarf festgestellt werden. Zu diesem Zweck stehen validierte und
bereits klinisch etablierte Instrumente zur Verfugung. Als Beispiel ist hier der EORTC-
QLQ C30 zu nennen, der aktuell als Europdisches Standardinstrument zur Erfassung der
Lebensqualitét in der Onkologie gilt (Kuchler und Berend 2011). Nun ist im klinischen
Alltag und vor allem in der Tumornachsorge auf weitere Aspekte zu achten, als in
Fragebdgen zu Lebensqualitat Beachtung finden. So liegt ein weiterer Schwerpunkt auf
der Funktionalitdt und eventuell bestehenden Nebenwirkungen nach Abschluss der
Therapie.

Bestehende Instrumente zur Erfassung der Problemfelder und deren Umsetzung

In der Literatur sind einige Instrumente publiziert, die zuverlassig bestimmte Aspekte
der Tumornachsorge erfassen sollen. Als Beispiel ist hier das Eating Assessment Tool —
EAT-10 zu nennen. Dieses Instrument zur Erfassung von funktionellen
Schluckstérungen soll mittels eines Fragebogens zuverldssig den Schweregrad der
Schluckstérung angeben kdénnen (Moller et al. 2016). Jedoch ist eine ausfuhrliche
Anwendung verschiedener Instrumente zur Erfassung aller méglichen Problemfelder
sehr zeitaufwendig und in der Tumornachsorge im klinischen Alltag nicht umsetzbar.
Daher beschrankt sich aktuell hdufig die klinische Untersuchung und Hinterfragung
spezifischer Problemfelder auf eine nicht-standardisierte Interaktion zwischen Patient
und behandelndem Arzt (Rogers et al. 2011). So wird in der S3-Leitlinie ,,Diagnostik
und Therapie des Mundhéhlenkarzinoms der AWMW lediglich empfohlen, dass
,,Patienten mit Kau-, Sprech- und Schluckstdrungen eine adaquate funktionelle Therapie
erhalten sollen* (S3-Leitlinienprogramm Mundhéhlenkarzinom 2012), jedoch wird
nicht darauf hingewiesen, wie diese Stoérungen erhoben und quantifiziert werden und ab
welchem Grad der Beeintrachtigung eine Intervention eingeleitet werden soll. In den
Bereichen der Erndhrungstherapie und der psychosozialen Beratung werden Faktoren
angegeben, die die Wahrscheinlichkeit auf einen Interventionsbedarf erhdhen. Diese
sind im Bereich Erndhrungstherapie Alkoholabusus, Beteiligung der Zungenwurzel,
Pharyngektomie, Rekonstruktion mit Pectoralis major-Lappen, Strahlentherapie,
fortgeschrittenes Tumorstadium und schlecht differenzierte Tumore (Schweinfurth et al.
2001). Ein erhohter Bedarf an psychosozialer Beratung wird mit folgenden Faktoren

assoziiert: geringer Ausbildungsgrad, Kinderlosigkeit, mannliches Geschlecht,
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Alkoholabusus und Arbeitslosigkeit (Spelten et al. 2002). Allerdings kann auch bei
Patienten, auf die diese Faktoren nicht zutreffen, ein Behandlungsbedarf festgestellt
werden, sodass die individuelle Entscheidung natirlich nicht allein auf den

angegebenen Faktoren beruht.

Ein ganzheitliches Konzept zur Erfassung von Problemfeldern und Nebenwirkungen in
der Tumornachsorge sollte bedarfsgerecht und im klinischen Alltag anwendbar sein und
somit auch den Faktor Zeit berlcksichtigen. Die angewendeten Methoden sollten
unabhéngig vom behandelnden Untersucher durchzufiihren sein und mdglichst
empfohlene Schwellenwerte beinhalten, um die Einleitung von Interventionen und auch
die Einschatzung eines Behandlungserfolges zu standardisieren. Zusétzlich sollte die
Erfassung der Nebenwirkungen und Problemfelder, sowie die Tumorkontrolle
individuell und patientenspezifisch in Bezug auf Alter, Geschlecht, Tumorlokalisation,

Tumorgrolie, erfolgte Tumortherapie und Follow-up-Zeit sein.

1.2 Problemstellung

Das zugrunde liegende Problem, welches den AnstoR zu der vorliegenden Arbeit gab,
ist eine vermutete unzureichende Erfassung von Problemfeldern in der Tumornachsorge
bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumor. Sollten Problemfelder in der Tumornachsorge
nicht erkannt werden, wird die Mdglichkeit auf eine interdisziplindre Behandlung, die
vom Patienten benotigt wird, méglicherweise verpasst (Rogers et al. 2011). Hierfur sind
zahlreiche EinflussgroRen bekannt. Die Nebenwirkungen einer Behandlung bei
Tumoren des Oropharynx und der Mundhohle sind vielféltig und von Patient zu Patient
sehr unterschiedlich. Eine ganzheitliche Erfassung kann zeitaufwendig sein und ist ohne
zusatzliches Personal schwer zu gewahrleisten. Zudem kommen weitere Faktoren hinzu,
die eine zuverlassige Aussage hinsichtlich der Problemfelder erschweren. Dazu gehdren
das Alter mit tumor-unabh&ngigen Komorbiditadten, niedriger Bildungsstand,
Suchtverhalten, Schamgefiinl oder auch Patienten, die Nachsorgetermine nicht
wahrnehmen. Es existieren jedoch auch arztspezifische Probleme, die eine
standardisierte Erfassung der Problemfelder erschweren. Hierzu zahlen Zeitdruck,
mangelndes Interesse an dem subjektiven Wohlbefinden der Patienten und auch eine

unzureichende Ausbildung.

Zu bertcksichtigen ist zudem, dass es eine unterschiedliche Wertung der

gesundheitlichen Aspekte bei Patient und behandelndem Arzt gibt. Fiir viele Arzte steht
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das Uberleben an vorderster Stelle und somit ist die Suche nach karzinomverdachtigem
Gewebe vorrangig, um die Prognose durch frihes Erkennen von Zweittumoren,
Rezidiven oder Metastasen maoglichst zu verbessern und das Uberleben zu sichern. Fur
den Patienten steht jedoch neben dem Uberleben und der Prognose auch sein aktuelles
Befinden, subjektive Beschwerden und Einschrankungen im alltdglichen Leben im
Vordergrund, die zu einer erheblichen Minderung der Lebensqualitat flihren kdnnen.

Hinzu kommt der Faktor Zeit, der in der Poliklinik nur begrenzt zu Verfligung steht. So
ist es den behandelnden Arzten in der Nachsorgesprechstunde nicht moglich, mehrere
Instrumente zur Erfassung von Lebensqualitat, Funktionserhalt, Nebenwirkungen und
sonstigen Problemfelder anzuwenden, um ein ganzheitliches Bild der individuellen

Problemfelder eines Patienten zu erlangen.

Bezugnehmend auf die beschriebene Problematik ist es nun Thema der vorliegenden
Arbeit, die Anwendbarkeit des Screening Tools zur Erfassung von funktionellen
Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren zu uberprufen, um damit
mdoglichst viele Problemfelder zu erfassen, um aufgrund der Ergebnisse dieses
Instrumentes weitere Behandlungen einzuleiten und dieses ohne Qualitatsverlust und
ohne erheblichen Mehraufwand von Zeit und/oder Personal in den klinischen Alltag zu

integrieren.

1.3 Fragestellungen

Aktuell befindet sich ein Screening Tool in der Testphase, welches zur Erfassung von
funktionellen Beeintrdchtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren entwickelt
wurde und im klinischen Alltag der Tumornachsorge integriert und etabliert werden
soll. Das ICF Core Set fir Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren besteht aus einer
Checkliste fur den Untersucher und einem Patientenfragebogen. ICF st die
Internationale Klassifikation der Funktionsfahigkeit, Behinderung und Gesundheit
(International Classification of Functioning, Disability and Health, ICF) der WHO und
gliedert sich in die Bereiche Korperfunktion und -strukturen, Aktivitdt und
Partizipation, Umweltfaktoren und personenbezogene Faktoren und wurde 2001 zum
ersten Mal beschrieben (World Health Organisation 2010). Die Entwicklung des
verwendeten Screening Tools erfolgte unter der Leitung von Prof. Dr. med. Ulrich
Harréeus und Dr. Marita Stier-Jarmer und umfasste drei Stufen, welche die

Durchfiihrung von Vorstudien zur Vorauswahl relevanter Kategorien, einer
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internationalen Konsensus-Konferenz und die Durchfuihrung von Validierungsstudien in
12 Lé&ndern beinhalteten (Harréus et al 2013). Das Screening Tool wird bereits an
ausgewahlten Kliniken, beispielsweise an der Universitétsklinik Leipzig, verwendet und
in einer Studie als machbar beschrieben (Zebralla et al. 2016). Fraglich ist nun, ob
alleine die Machbarkeit des Screening Tools eine Verbesserung der Qualitat der
Nachsorge mit sich bringt und welcher finanzielle oder personelle Mehraufwand dafur
notwendig ist. Um diese Aspekte der Anwendung des Screening Tools zu Uberpriifen,
sollte nun die klinische Machbarkeit dieses Screening Tools in der Abteilung fur Hals-,
Nasen- und Ohrenheilkunde der Universitéatsklinik in Giel3en erneut getestet werden um
eine mogliche Verbesserung der Tumornachsorge zu erreichen. Um das befragte
Patientenkollektiv zu limitieren und besser vergleichen zu kénnen, wurden lediglich
Patienten mit Tumoren des Oropharynx und der Mundhohle eingeschlossen. Nach
Berechnung der Fallzahl (s. Fallzahlanalyse, Kapitel 2.1.1) erfolgte die Befragung und
Untersuchung von 101 Patienten mittels der Checkliste fiir den Untersucher und des
Patientenfragebogens. Folgenden Fragestellungen sollten im Anschluss beantwortbar

sein:

1. In welcher Haufigkeit werden die so genannten Indikatorprobleme in einer
routineméfRigen Nachsorge bei Patienten mit Tumoren des Oropharynx und der

Mundhdéhle durch das verwendete Screening Tool erfasst?

2. Konnen Probleme identifiziert werden, die die Anwendbarkeit in der Routine

erschweren oder beeintrachtigen?

3. Erfasst das Screening Tool zusatzliche Probleme, die in der bisherigen

konventionellen Tumornachsorge im Vergleich dazu Gbersehen werden?

4. Gibt es Verbesserungsvorschlage, die eine Anwendbarkeit eines Screening Tools

in der Tumornachsorge ermdglicht oder vereinfacht?
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2 Patienten und Methodik

2.1 Grundlagen und Setting des Studiendesigns

Das Universitéatsklinikum Gieflen und Marburg behandelt in ber 80 Kliniken und
Instituten j&hrlich mehr als 380.000 Patienten (Homepage der Universitétsklinik GieRRen
und Marburg, Stand 2015). An den Standorten GieBen und Marburg gibt es insgesamt
2.212 Planbetten, 1.101 davon befinden sich am Standort GieRRen. Somit gehort das
Universitatsklinikum GieBen und Marburg zu den grofiten Universitatskliniken in
Deutschland (Deutsche Hochschulmedizin e.V. 2014). Die Erhebung erfolgte in der
Tumornachsorge der Poliklinik der Hals-Nasen-Ohrenabteilung im
Universitatsklinikum GieRen und Marburg am Standort Giel3en. Pro Jahr werden in der
Abteilung fir Hals-Nasen und Ohrenheilkunde ungefahr 250 maligne Tumore neu
diagnostiziert. Betreut und regelméaRig in der Tumornachsorge untersucht werden die
Patienten vom Team der Abteilung fiir Hals-Nasen und Ohrenheilkunde, welches aus 6
Assistenzérztinnen, 4 Fachdrztinnen, 5 Oberérztinnen und Chefarzt Prof. Dr. med. Jens
Peter KluBmann besteht (Homepage der Klinik fir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde des

Universitatsklinikums Gieflen und Marburg, Standort GielRen).

Patienten mit Tumoren des Kopf-Hals-Bereiches kommen nach Abschluss der
Tumorbehandlung entsprechend der krankenhausinternen Leitlinie regelmalig in die
Tumorsprechstunde, um sich auf Zweittumore, Rezidive oder Metastasen hin
untersuchen zu lassen und bestehende Beschwerden oder Funktionseinschrankungen
ansprechen zu konnen. Die Tumornachsorge findet am Universitatsklinikum Giel3en
mittwochs statt und ermdglicht den Patienten in einem ambulanten Setting den

Behandlungserfolg ihrer Tumorerkrankung untersuchen lassen zu kénnen.

2.1.1 Fallzahlanalyse

Um im Vorfeld der Erhebung eine Abschatzung der bendtigten Fallzahl zu erhalten,
wurde eine Fallzahlanalyse durchgefiihrt. Als Indikator sollen Schluckbeschwerden in
den beiden unterschiedlichen Tumorlokalisationen Oropharynx und Mundhdohle dienen.
Dazu werden Daten aus bestehenden Studien verwendet. So findet sich in der Literatur
fir Tumore des Oropharynx eine Schluckstérung Grad 2-4 in 59% der Félle (Suarez-
Cunqueiro et al. 2008a) und bei Tumoren der Mundhohle Grad 2-4 in 30% der Félle
(Scher et al. 2015). Der Alpha-Fehler wird mit 0,05 (5%), der Beta-Fehler mit 0,2
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(20%) angegeben. Somit liegt die Power bei 80% (1-Beta-Fehler). Wird die Fallzahl
nun mit Hilfe eines Statistikprogrammes mit der folgenden Formel berechnet, erhalt
man den Wert 34,1.

_K((R+1)—p2(R*+ 1))
" p2(1—R)?2

Dabei entspricht R der relativen Anzahl (p1/p2) und K dem Faktor, der abhéngig von
der gewiinschten Power und dem Alpha-Fehler ist (hier 7,85) (E.-M. Kranke 2008).

Somit mussten in der vorliegenden Arbeit mindestens 35 Patienten pro Gruppe befragt
werden, um mit einer Wahrscheinlichkeit von 80% ein signifikantes Ergebnis in Bezug
auf die Tumorlokalisation im Problemfeld Schlucken zu erhalten. Der Zielwert des zu
befragenden Patientenkollektiv wurde nun mit 100 in der Gesamtzahl und 35 befragten

Patienten pro Gruppe definiert.

2.2 Patientenkollektiv

Jeden Mittwoch kommen Patienten mit abgeschlossenen Tumorbehandlungen von
Tumoren des Kopf-Hals-Bereiches in die Tumornachsorgesprechstunde der Poliklinik
der Abteilung fir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde am Universitatsklinikum GielRen. Da
dort teilweise lange Wartezeiten auf die Patienten zukommen, konnten diese Zeiten fur
die Befragung der Patienten mittels der Screening Tools genutzt werden. Um den
Ablauf der Poliklinik nicht zu stéren, wurde bereits vor Befragung der Patienten mittels
der vorliegenden Akte Uberprift, ob alle Einschlusskriterien erflllt werden und der
Patient somit flr die vorliegende Studie geeignet ist. War dies der Fall, wurde der
Patient vor seiner Untersuchung tber die Studie aufgeklart und gefragt, ob er an einer
Teilnahme interessiert sei. Bei Einverstandnis des Patienten, bekam dieser das
Screening Tool Patientenfragebogen ausgehandigt. Sobald der Patientenfragebogen
vollstandig ausgefullt war, schlossen sich die Befragungen und Untersuchungen zum
Ausfillen des Screening Tools Checkliste fur den Untersucher an. Nach dem Ausfiillen
der Checkliste fur den Untersucher wurde der Patient wieder in den Warteraum
entlassen, ohne einen Nachteil hinsichtlich der Wartezeit oder der Tumornachsorge an

sich zu haben.

Insgesamt ist die Studie bei den angefragten Patienten auf grof3es Interesse gestolien.

Einziger Zweifel war die Sorge um eine Verldngerung der zum Teil schon sehr langen
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Wartezeit. Konnte den Patienten diese Unsicherheit jedoch durch Erklarung des Ablaufs
genommen werden, waren alle Patienten bereit, teilzunehmen um einen Beitrag zur

mdoglichen Verbesserung der Tumornachsorge zu leisten.

Das befragte Patientenkollektiv bestand aus 101 Patienten, welche im Zeitraum vom
25.07.2012 bis 06.02.2013 im Rahmen der Tumornachsorge in die Poliklinik der
Abteilung fir Hals-Nasen-Ohren-Heilkunde des Universitatsklinikums Giel’en kamen

und dort befragt wurden.

Die Einschlusskriterien, nach denen die Patienten flr die Befragung ausgewéhlt wurden,
waren: Karzinom des Oropharynx oder der Mundhdhle, abgeschlossene Therapie seit
mindestens 12 Monaten um eine Akut-Toxizitat ausschlielen zu konnen, aktuell keine
Hinweise auf eine Metastase, einen Zweittumor oder ein Rezidiv im Kopf-Hals-Bereich,
Alter Uber 18 Jahre und Einverstandnis der Teilnahme des Patienten nach Aufklarung
uber die Erhebung. Insgesamt sollte die Erhebung weniger als 12 Monate dauern und
ein Patientenkollektiv von >100 Patienten einschliel3en.

Folgende Kriterien flihrten zum Ausschluss des Patienten aus der Erhebung: Ablehnung
einer Einverstandniserklarung oder aktuelle Hinweise auf eine Metastase, einen
Zweittumor oder ein Rezidiv. Ein Patient musste aufgrund einer bestehenden
Demenzerkrankung aus der Studie ausgeschlossen werden, da ein Ausfullen der
Screening Tools, trotz Anwesenheit und Firsorge begleitender Angehdriger nicht
mdoglich war. 6 weitere Patienten wurden im Verlauf ausgeschlossen, da in der
anschlieBenden Nachsorgesprechstunde Hinweise auf Rezidive oder Zweittumore

gefunden und somit die Einschlusskriterien nicht mehr erfullt wurden.

2.3 Zielparameter und Einflussgroéfien

Das Screening Tool enthdlt den Patientenfragebogen und die Checkliste fiir den
Untersucher. Der Patientenfragebogen sollte vom Patienten moglichst ohne Hilfe
ausgeflllt werden, sodass der Patient keine Beeinflussung seiner subjektiven
Beschwerden von  AuBenstenenden erfahrt. Die einzelnen Fragen des
Patientenfragebogens werden Problemfeldern zugeordnet, mit bestimmten Merkmalen
korreliert und mittels des Chi-Quadrat-Tests auf Signifikante Unterschiede zwischen
den einzelnen Unterkategorien der Merkmale hin getestet. Insgesamt wurden 7
Problemfelder definiert. Die ersten zwei Fragen des Patientenfragebogens gehtren zum

Problemfeld Quality of Life und erfordern die subjektive Gesamteinschatzung der
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Lebensqualitat und des Gesundheitszustandes des Patienten. Darauf folgen drei Fragen,
die dem Problemfeld Fatigue zugeordnet werden. Diese Fragen zielen auf eine genauere
Einschéatzung zur Mudigkeit und dem Kraftverlust des Patienten ab. Die nachsten zehn
Fragen werden dem Problemfeld Schlucken zugeordnet und fiihren zu einem genaueren
Aufschluss der bestehenden Schluckbeschwerden von Festnahrung, aber auch
Flussigkeiten. Um das Problemfeld Ern&hrungsdefizite zu erkennen, wird im
Patientenfragebogen und in der Checkliste fir den Untersucher nach dem
Gewichtsverlust der letzten 2 Monate gefragt. Fir das Problemfeld Schmerz steht eine
Frage zu Verfugung, die mit Hilfe der Numerischen Ratingskala Beschwerden in
diesem Bereich aufdecken soll. Im Problemfeld Psychische Beschwerden bestehen zum
einen 2 Fragen, die Nervositat, Angstlichkeit und unkontrollierbare Sorgen abfragen
und weitere neun Fragen zum allgemeinen psychischen Befinden des Patienten. Das
Problemfeld Alltag beinhaltet 6 Fragen zu alltdglichen Problemen und zusétzlich die
Frage nach einem bestehenden Rehabilitationsbedarf.

Jedes dieser Problemfelder wird nun mit Unterkategorien der Merkmale Alter,
Geschlecht, Tumorlokalisation, UICC-Stadium, Follow-up-Zeit und Quantifizierung der
Therapie mit Hilfe des Chi-Quadrat-Tests korreliert und auf signifikante Unterschiede
zwischen den Unterkategorien getestet. Die Unterkategorien sind im Merkmal Alter <60
Jahre und >60 Jahre, im Merkmal Geschlecht ménnlich und weiblich, im Merkmal
Tumorlokalisation werden Karzinome des Oropharynx von Karzinomen der Mundhohle
unterschieden, im Merkmal UICC-Stadium werden Tumore der Stadien | und Il zu
kleinen Tumoren und Tumore der Stadien Il und IV zu groRen Tumoren
zusammengefasst, das Merkmal Follow-up-Zeit wird in eine Zeit von Abschluss der
Tumorbehandlung bis Befragungszeitpunkt in <24 Monate und >24 Monate eingeteilt
und das Merkmal Quantifizierung der Therapie setzt sich aus unimodalem und

multimodalem Therapieansatz zusammen.

Die Checkliste fur den Untersucher umfasst 5 Seiten und kann in 2 Bereiche unterteilt
werden. Der erste Bereich umfasst alle Angaben zur Biometrie. Dort werden
Patientencode, Befragungsdatum, Angaben zum Patienten (Alter, Geschlecht, Vorliegen
der Einverstandniserklarung), Tumordiagnose (Tumorlokalisation, Stadium), Erfolgte
Krebstherapie (Therapieart und Therapieende), Untersuchungszeitpunkt in der
Nachsorge und Angaben zum Untersucher eingetragen. Der zweite Bereich der
Checkliste fur den Untersucher lasst sich wiederrum in 5 weitere Kategorien unterteilen
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und beurteilt insgesamt die Funktionsfahigkeit des Patienten. Die erste Kategorie fragt
nach den Ergebnissen, die im Patientenfragebogen zu Auffélligkeiten gefuhrt haben
kdnnen. In der zweiten Kategorie wird nach dem Performancestatus des Patienten nach
der Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG) gefragt. Die dritte Kategorie
beinhaltet eine orientierende klinische Untersuchung. Dazu gehodren die Fragen nach
einer Tracheotomie, einer Erndhrungssonde, dem aktuellen Gewicht und
Gewichtsverlust und die Auffalligkeiten in der Endoskopie, der Bildgebung und im
Labor. Zusétzlich wird nach einem festgestellten Handlungsbedarf beim Zahnstatus,
Ernahrungshilfen, Kanilenversorgung, Gewichtsverlust und beim Sprechen gefragt. Die
vierte Kategorie besteht aus der Dokumentation der Nebenwirkungen der Therapie nach
CTCAE und beinhaltet 19 mogliche Nebenwirkungen die nach Grade eingeteilt
angegeben werden sollen. Mdgliche Nebenwirkungen sind  Wundinfektion,
Gewebsnekrose, Mukositis, Dysphagie, Dehydratation, Stenoseatmung,
Strahlendermatitis, Hals6dem, Stimmveranderungen, Mundtrockenheit,
Geschmacksstorung, Blutung, Fistelbildung in Mundhéhle, Pharynx oder Larynx,
Stenose in Pharynx, Trachea oder Osophagus und Trismus. Die letzte Kategorie
beinhaltet die Dokumentation der Schlussfolgerungen und soll die Einschéatzung eines
bestehenden Handlungsbedarfs in den Bereichen Schmerz, Erndhrung/Schlucken,
Stimme/Sprechen, Psychosoziales und weitere anatomische, funktionelle oder
laborchemische Befunde, die einer Abklarung bedirfen des Untersuchers enthalten und

eingeleitete Malinahmen festhalten.

2.4 Datenerhebung und Messmethoden

In den beiden Screening Tools Patientenfragebogen und Checkliste fiir den Untersucher
sind verschiedene bereits bestehenden Instrumente mit eingeflossen. ,,Diese Instrumente
sind allerdings oft nur eingeschrénkt im klinischen Alltag anzuwenden, da sie eine zu
komplexe und zeitaufwendige Auswertung erfordern und/oder zu wenig klare Aussagen
liefern, die die klinische Entscheidungsfindung erleichtern konnten.« (Harréus et al
2013). Ziel der prasentierten Screening Tools ist es, die Handhabung der Instrumente zu
vereinfachen und ohne Mehraufwand von Zeit und/oder Personal im klinischen Alltag
einsetzen zu konnen. Zudem sollen definierte Schwellenwerte eine Erleichterung der
Entscheidungsfindung Gber einen bestehenden Handlungsbedarf bringen. Im Folgenden
sollen die Messinstrumente, welche ganz oder teilweise in die Screening Tools

eingeflossen sind, vorgestellt werden.
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2.4.1 EORTC Quality of Life Questionnaire (QLQ-C30)

Der EORTC Quality of Life Questionnaire QLQ-C30 Fragenbogen wurde von der
European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC) entwickelt und
dient der Beurteilung der Lebensqualitdt von Krebspatienten. Das Instrument ist
kopiergeschiitzt und nur auf Anfrage fur ausschlieflich akademischen Nutzen zu
erhalten. Inzwischen wurde der Fragebogen in mehr als 90 Sprachen ubersetzt und
findet Anwendung in tUber 3000 Studien (The European Organization for Research and
Treatment of Cancer 2016). Er gilt als valide und besonders zuverlassig (Aaronson et al.
1993) und wird in Europa als Standardverfahren zur Erfassung von posttherapeutischer
Lebensqualitdt bei malignen Tumoren angesehen (Kuchler und Berend 2011).
Ergédnzend zu dem Fragebogen EORTC QLQ-C30 existieren krankheitsspezifische
Zusatzbogen, die je nach Tumorleiden zusatzlich verwendet werden konnen. Fir
Tumore des Kopf-Hals-Bereiches ist dies der EORTC Quality of Life Questionnaire
H&N35 (Fayers und Bottomley 2002). In Kombination mit dem EORTC QLQ-C30 gilt
auch der EORTC QLQ H&NS35 als valide zur Beurteilung der Lebensqualitdt bei
Patienten mit Tumoren des Kopf-Hals-Bereiches bevor, wahrend und nach der
Tumorbehandlung (Bjordal et al. 1999).

Aus dem Fragebogen EORTC QLQ-C30 werden die Fragen 29 und 30 gewé&hlt um nach
dem Gesundheitszustand und der Lebensqualitat der letzten Woche zu fragen. Die
Fragen 10, 12 und 18 dienen der Frage nach Fatigue (Harréus et al 2013). Das
urspriingliche Instrument beinhaltet insgesamt 30 Fragen. Verwendet wird Version 3.0
von 1995. Die Fragen, die im Patientenfragebogen keine Verwendung gefunden haben,
zielen auf die korperliche Konstitution und Kondition des Patienten, Schmerzen,
Einschrankungen im alltdglichen Leben, Probleme des Gastrointestinaltraktes,
psychisches Befinden und Schwierigkeiten im sozialen Umfeld ab. Auch im
urspriinglichen Instrument gehen die Skalen bei einem GroRteil der Fragen von 1 bis 4,
lediglich bei den Fragen nach dem Gesundheitszustand und der Lebensqualitit der
letzten Woche ist eine Skala von 1 bis 7 vorgesehen. Dies kann zu Verwirrung fihren
und muss, wie auch im Patientenfragebogen des Screening Tools, vom Patienten

beachtet und in seiner Beantwortung berlcksichtigt werden.
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2.4.2 Eating Assessment Tool (EAT-10)

Das Eating-Assessment Tool — Eat-10 wurde entwickelt, um die symptombezogene

Folgen von Schluckbeschwerden zu ermitteln (Belafsky et al. 2008).

Zu dem Fragebogen gehéren 10 Fragen, die das Ausmal der Schluckbeschwerden
genauer beschreiben sollen. Alle 10 Fragen finden ebenfalls Verwendung im
Patientenfragebogen und sind mit einer Skala von 0 (kein Problem) bis 4
(schwerwiegendes Problem) versehen. Die Fragen des EAT-10 beziehen sich auf die
Anstrengungen beim Schlucken, die korperlichen und psychischen Folgen der
Schluckbeschwerden, die Schmerzhaftigkeit des Schluckens und die verlorene Freude
am Essen durch die Schluckbeschwerden. Im Patientenfragebogen wird die deutsche
Version des EAT-10 verwendet. Im Leitfaden zur Erfassung von funktionellen
Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren wird ein empfohlener
Schwellenwert von >3 Punkten angegeben. Das bedeutet, dass eine Punktzahl von 3
oder hoher zu einer Intervention fuhren sollte. Laut Leitfaden hat dazu bisher keine
Validierung stattgefunden (Harréus et al 2013), jedoch wird auch in der Literatur ein
empfohlener Schwellenwert von 3 angegeben (Belafsky et al. 2008). Der EAT-10 gilt
als Instrument mit einer sehr guten inneren Konsistenz, Reliabilitdt und einer hohen
kriteriumsbezogenen Validitat, welches zugleich leicht verstandlich ist und sich gut in

klinischen Alltag einsetzen lasst (Burgos et al. 2012).

2.4.3 Numerische Rating-Skala Schmerz (NRS)

Die Numerische Rating-Skala Schmerz dient zur Objektivierung der Schmerzintensitat
und gehort neben der Visuellen Analogskala zu den bekanntesten Skalen im Bereich
Schmerz (Ferreira-Valente et al. 2011). Die Numerische Rating-Skala gilt als valider
und zuverldssiger als die Visuelle Analogskala (Ferraz et al. 1990) und ist zudem
einfach zu verstehen (de C Williams, A C et al. 2000) und kann ohne Probleme in
andere Sprachen (bersetzt und in unterschiedlichen Kulturen verwendet werden
(Langley und Sheppeard 1985). Die Numerische Rating-Skala Schmerz bezieht sich
lediglich auf eine Komponente, denn, wie die Visuelle Analogskala auch, bezieht sie
sich lediglich auf die Schmerzintensitat. Jedoch gibt es weitaus mehr Aspekte des
komplexen Themas Schmerz, die zu beachten sind (Hawker et al. 2011). So sollte zur
adaquaten  Schmerztherapie weitere Kommunikation zwischen behandelndem

medizinischem Personal und Patient erfolgen (van Dijk et al. 2012).
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Die Numerische Rating-Skala Schmerz (NRS Schmerz) beinhaltet lediglich eine Frage,
diese dient zur Angabe der durchschnittlichen Schmerzen und soll auf einer Skala von 0
(Kein Schmerz) bis 10 (stérkste vorstellbare Schmerzen) angegeben werden. Im
Leitfaden zur Erfassung von funktionellen Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-
Hals-Tumoren wird eine Interventionsgrenze von 3-4 angegeben (Harréus et al
2013).Veroffentlichungen geben eine Punktzahl von 1-4 noch als milden Schmerz an
(Serlin et al. 1995), wéhrend in anderen Studien die Angabe von 3-4 Punkten auf der
NRS Schmerz-Skala bereits als moderater Schmerz angesehen, dennoch ein
Schwellenwert von 4 (Gerbershagen et al. 2011) oder aber ein Schwellenwert von 2,5
(Pool et al. 2007) angegeben wird.

Im Klinischen Alltag wird die Verwendung einer algorithmischen Skala mit einem
Schwellenwert zur Entscheidungshilfe empfohlen, um eine Verbesserung der

Schmerzzustande der Patienten zu erzielen (Du Pen et al. 1999).

2.4.4 Generalised Anxiety Disorder (GAD-2)

Die generalisierte Angststorung ist weit verbreitet, jedoch nur selten diagnostiziert
(Olfson et al. 2002; Kroenke 2007). Um diese auch im klinischen Alltag schneller
identifizieren zu konnen, existieren zwei Formen des Messinstrumentes zur Erkennung
einer generalisierten Angststorung. Zum einen der GAD-7, bestehend aus 7
Fragestellungen, zum anderen der GAD-2, der in der vorliegenden Erhebung verwendet
wird. Beide Versionen werden als valide angesehen wund verbessern die
Diagnosestellung und Uberwachung von Angststérungen (Kroenke 2007). Die Fragen
des GAD-2 beziehen sich auf die Nervositat, Angstlichkeit oder Anspannung und auf

unkontrollierbare Sorgen der letzten 14 Tage.

Der empfohlene Schwellenwert liegt laut Leitfaden zur Erfassung von funktionellen
Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren bei >3 Punkten (Harréus et al
2013). In anderen Veroffentlichungen liegt der Schwellenwert jedoch auch tiefer, als

Beispiel kann auch ein Schwellenwert von >2 angenommen werden (Wild et al. 2014).

2.4.5 Patient Health Questionnaire (PHQ-9)

Das Instrument Patient Health Questionnaire dient der Diagnostik und Uberwachung
einer Major Depression, aber auch einer unterschwelligen Depression (Martin et al.

2006). Die Version, die im Patientenfragebogen verwendet wird, beinhaltet 9 Fragen. Es
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existiert jedoch ebenfalls eine noch kirzere Version, diese enthélt lediglich 2 Fragen
(PHQ2). Beide Formen gelten als valide und helfen im Klinischen Alltag eine
Depression zu erkennen, zu behandeln und zu Gberwachen (Zhang et al. 2013b; Inagaki
et al. 2013; Kroenke 2007).

Der PHQ-9 verwendet eine Skala von 0 (Gar nicht) bis 3 (Fast jeden Tag). Somit
unterscheidet sich diese von anderen Skalen der im Patientenfragebogen verwendeten
Instrumente, in denen oftmals die Intensitat eines Beschwerdebildes und nicht, wie im
PHQ-9, die Haufigkeit die maligebliche Komponente der Beantwortung ist. Lediglich
der GAD-2 verwendet ebenfalls die Haufigkeitsskala.

Im Leitfaden zur Erfassung von funktionellen Beeintrdchtigungen bei Patienten mit
Kopf-Hals-Tumoren wird fur die Diagnose aller depressiven Stérungen ein
Schwellenwert von >9 Punkten und fiir die Diagnose einer Major Depression ein
Schwellenwert von >11 Punkten angegeben (Harréus et al 2013). Fir die Diagnose
einer Major Depression kann allerding auch ein Schwellenwert von >10 angenommen

werden (Kroenke et al. 2001).

2.4.6 Social Score — Kurzversion

Der Patientenfragebogen enthalt die Kurzform des Social Score. Diese beinhaltet 6
Fragen zu alltaglichen Problemen wie finanzielle, wirtschaftliche soziale oder
sozialrechtliche Fragen. Hinzu kommt die Frage nach dem Rehabilitationsbedarf. Die
Fragen entstammen der Langfassung des Social Score Version 1.0 von 2011. Entwickelt
wurde der Social Score von der Deutschen Vereinigung fir Sozialarbeit im
Gesundheitswesen e.V. (DVSG). Die Langfassung enthalt insgesamt 32 Fragen, bei
denen nach Beratungs- oder Unterstutzungsbedarf gefragt wird und mit einer Skala von
0 (Kein) bis 3 (Sehr groR) geantwortet wird. Die Fragen beziehen sich auf mdgliche
Probleme, die im Alltag auftreten kdnnen: in wirtschaftlicher und finanzieller Hinsicht,
bei Bewadltigung des Alltags und der Krankheitsfolgen, Auswirkungen im sozialen
Bereich und Versorgungsbedarf. Fiir die Langfassung besteht die Empfehlung, dass bei
5-15 Punkten eine Beratung durch den Sozialdienst empfohlen und bei >15 Punkten
erforderlich wird. Sollte eine Punktzahl von 3 in einer Frage angegeben werde, ist die
Beratung durch den Sozialdienst ebenfalls erforderlich, ungeachtet der
Gesamtpunktzahl. Fur die Kurzfassung wird im Leitfaden zur Erfassung von

funktionellen Beeintrdchtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren ein
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Schwellenwert von > 3 Punkten fiir die Empfehlung zur und ein Schwellenwert von > 6
fur die erforderliche Beratung durch einen Sozialdienst angegeben. Jedoch sind diese
Schwellenwerte lediglich Empfehlungen aus der Praxis und entsprechen bisher keiner
Validierung (Harréus et al 2013).

2.4.7 ECOG Performance Status Scale (ECOG-PSS)

In der Checkliste fur den Untersucher befindet sich die Einschatzung des
Performancestatus des Patienten. Die Eastern Cooperative Oncology Group
Performance Status Scale (ECOG-PSS) wurde 1960 entwickelt und enthalt in der
urspriinglichen Form 6 Grade (0 bis 5), die die Pflegebedurftigkeit, Selbststandigkeit in
der Versorgung und die Bettldgerigkeit des Patienten einschatzen sollen. Grad 0
entspricht dabei der normalen Leistungsfahigkeit, wahrend Grad 4 bei Patienten zutrifft,
die standig bettlagerig sind und Grad 5 den Tod des Patienten bedeutet (Oken et al.
1982). In der Onkologie wird die ECOG-PSS trotz der Entwicklung vor ber 50 Jahren
immer noch bevorzugt verwendet (Kelly und Shahrokni 2016). Griinde dafur sind die
einfache Anwendung und die Reproduzierbarkeit der Einschatzung des Patienten
unabhéngig vom Untersucher (Taylor et al. 1999). Da Grad 5 (Tod des Patienten) in der
Poliklinik der Tumornachsorge keine Verwendung findet, geht die Skala der EGOG-
PSS in der Checkliste fir den Untersucher lediglich von 0 (normale Leistungsfahigkeit)
bis 4 (standig bettlagerig).

2.4.8 Nebenwirkungen nach CTCAE

Maogliche Nebenwirkungen der Therapie werden in der Checkliste fur den Untersucher
notiert. Insgesamt werden 19 mogliche Nebenwirkungen aufgelistet, auf die der Patient
untersucht und befragt werden soll. Die Nebenwirkungen entstammen den Common
Terminology Criteria for Adverse Events (CTCAE) der Version 4.0 des U.S.
Department for Health and Human Services aus dem Jahre 2009. Entwickelt wurden die
Nebenwirkungen nach CTCAE fiir die Beurteilung von moglichen Beschwerden und
Nebenwirkungen nach Bestrahlungs- und/oder Chemotherapien bei malignen Tumoren
(Trotti et al. 2000). Die Verwendung der CTCAE sollte durch die Patient-Reported
Outcome Version der CTCAE (PRO-CTCAE) erganzt werden, da dies weitere
Informationen zu Verfugung stellt und die klinische Nachsorge verbessern kann
(Falchook et al. 2016).
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Die Gradeinteilung reicht von 1 bis 5, wobei bei jeder Nebenwirkung die Ausmalie der
einzelnen Grade individuell beschrieben ist. So entspricht Grad 5 in vielen Bereichen
dem Tod des Patienten, wéhrend in anderen Bereichen Grad 5 nicht existiert. Generell
ist bei Grad 1 von einer milden Symptomatik auszugehen, wéahrend mit héheren Graden
das Beschwerdebild zunimmt. Zusétzlich zu den Beschreibungen der Gradeinteilungen
wird eine Definition der gefragten Nebenwirkung gegeben (Trotti et al. 2003b).

2.4.9 Auswertung der Ergebnisse aus dem Patientenfragebogen

Da fir die Kategorie der Ergebnisse aus dem Patientenfragebogen im Screening
Funktionsfahigkeit der Checkliste fur den Untersucher keine Definition einer
Auffalligkeit vorgegeben ist und somit keine Schwellenwerte definiert sind, nach denen
man sich bei Auswertung des Patientenfragebogens richten kann, wurde dies nach
eigener Intention festgelegt. Zudem musste festgelegt werden, welche Fragen des
Patientenfragebogens in die einzelnen Bereiche einfliellen, um einen Schwellenwert zu
ermitteln. Der erste Bereich umfasst den allgemeinen Gesundheitszustand, die
Lebensqualitat und Fatigue. Um einen Schwellenwert fur diesen Bereich festzulegen,
wurden 5 Fragen aus dem Patientenfragebogen genommen und ein Richtwert fir die
Definition einer Auffélligkeit festgelegt. Verwendet werden die Frage nach dem
Gesundheitszustand und die Frage nach der Lebensqualitat der letzten Woche,
hinzukommen die Fragen, ob der Patient sich wéhrend der letzten Woche ausruhen
musste, sich schwach fuhlte oder mide war. Eine Auffalligkeit wird im Punktbereich
zwischen 5-18 Punkten gesehen. Zu beachten ist hier, dass die Skala fiir die Fragen
nach Fatigue umgekehrt werden muss, damit die Proportionalitat stimmt und der Ansatz
“je hoher die Punktzahl, desto besser das subjektive Befinden* nicht nur auf die ersten
beiden Fragen nach Lebensqualitdt und Gesundheitszustand, sondern auch auf die
Fragen nach bestehender Fatigue zutrifft. Da die Skalen bei “1° beginnen, ist 5 die
niedrigste zu vergebene Punktzahl in diesem Bereich. Der zweite Bereich beinhaltet die
Frage nach Schluckproblemen. Da in diesen Bereich die 10 Fragen des Eating
Assessment Tool — EAT-10 zum Thema Schlucken gehéren und fir diesen Bereich ein
empfohlener Schwellenwert existiert, wird dieser aus dem Leitfaden zur Erfassung von
funktionellen Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren Gbernommen.
Somit besteht eine Auffilligkeit im Bereich Schlucken bei einer Punktzahl >3 (Harréus
et al 2013). Die niedrigste und somit beste Punktzahl, die ein Patient angeben kann,
liegt bei O Punkte. Der néchste Bereich soll Auffalligkeiten bei Schmerzen definieren.
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Diesem Bereich wird lediglich die Numerische Ratingskala zugrunde gelegt. Diese
beinhaltet eine Skala von 0 bis 10, wobei eine Punktzahl von 10 den stérksten
vorstellbaren Schmerzen entspricht. Auch in diesem Bereich ist im Leitfaden zur
Erfassung von funktionellen Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren
ein Schwellenwert angegeben. Dieser liegt bei 3-4 (Harréus et al 2013). Zur
Auswertung der Ergebnisse des Patientenfragebogens wird der Schwellenwert auf 3
konkretisiert. Somit besteht im Bereich Schmerz eine Auffalligkeit sobald ein
Punktwert >3 vom Patienten angegeben wird. Der n&chste Bereich umfasst die Themen
Angst und Depression. Daflir werden die Punktwerte der 11 Fragen des Problemfeldes
Psychische Beschwerden addiert und ein Schwellenwert festgelegt. Auch hier liegt die
niedrigste und zugleich beste Punktzahl, die ein Patient erreichen kann, bei 0 Punkten.
Eine Auffilligkeit wird definiert, sobald der Patient einen Punktwert von insgesamt >11
angibt oder sobald in einer Frage ein Punktwert von >2 angegeben wird. Somit besteht
eine Auffélligkeit, sollten Beschwerden bei jeglichen Fragen an einzelnen Tagen
(entspricht einer Punktzahl von 1) bestehen. Um zu vermeiden, dass eine
schwerwiegende Auffalligkeit tbersehen wird, gibt es den zusétzlichen Schwellenwert
von >2 Punkten innerhalb einer Frage. Sollte diese Punktzahl in lediglich einer Frage
angegeben werden und somit der Gesamtpunktwert nicht Gber 11 Punkte hinausgehen
wird dies trotzdem als Auffélligkeit gewertet. Der letzte Bereich umfasst soziale und
finanzielle Themen, Alltagsbewaltigung etc. Zu diesem Bereich werden die 6 Fragen
des Problemfeldes Alltag, lediglich die Frage nach dem bestehenden
Rehabilitationsbedarf wird hierbei nicht mit eingerechnet. Eine Auffalligkeit wird
definiert ab einem Punktwert von >6 Punkten oder wenn in einer einzigen Frage eine
Punktzahl von >2 angegeben wird. Analog zur Definition einer Auffélligkeit im Bereich
Angst/Depression wird der Schwellenwert so gelegt, dass bei einer Angabe von wenig
Problemen (entspricht einem Punktwert von 1) in jeder Frage eine Auffalligkeit besteht.
Ebenso besteht eine Auffalligkeit, wenn in einer einzelnen Frage deutliche (entspricht
einer Punktzahl von 2) oder sehr groRRe (entspricht einer Punktzahl von 3) Probleme
angegeben werden, um gravierende Beschwerden nicht zu tbersehen, auch wenn die

Gesamtpunktzahl unterhalb des Schwellenwertes von 6 Punkten liegt.
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2.5 Statistische Auswertmethoden

2.5.1 Chi-Quadrat-Test (X>-Test)

Mit Hilfe des Chi-Quadrat-Testes lasst sich die Unabhéngigkeit zweier Merkmale
untersuchen. In der vorliegenden Erhebung werden die Anzahlen der Patienten mit
Interventionsbedarf einer Kategorie innerhalb eines Problemfeldes miteinander
korreliert. So kann herausgefunden werden, ob es signifikante Unterschiede zum
Beispiel hinsichtlich des Alters, der Tumorlokalisation und -groRe oder der
Therapiemodalitit gibt. Voraussetzung zur Anwendung des X2-Testes ist, dass die zu
erwartenden Haufigkeiten mindestens n=5 entsprechen und die gesamte Fallzahl
mindestens n=30 ist. Der Chi-Quadrat-Wert (X?) errechnet sich aus der Summe aller
mdoglichen Ergebnisse, indem die zu erwartenden und die beobachteten Werte in

folgende vereinfachte Summenformel eingesetzt werden:

¥2 = (beobachteter Wert — erwarteter Wert]z

erwarteter Wert

Ist der Chi-Quadrat-Wert berechnet, kann mit Hilfe einer Chi-Quadrat-
Verteilungstabelle und dem errechneten Freiheitsgrad der p-Wert ermittelt und so die
Signifikanz angegeben werden. Der Freiheitsgrad wird berechnet durch die Anzahl der
Unterkategorien -1. So ergibt sich fur die vorliegenden Berechnungen ein Freiheitsgrad
von 1. Der Signifikanzgrad wird mit 0,05 definiert, um lediglich eine 5%ige
Wahrscheinlichkeit zu erhalten, dass die Ergebnisse zuféllig entstanden sind. Somit

muss ein p-Wert <0,05 sein, damit ein Ergebnis als signifikant gewertet werden kann.
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3 Ergebnisse

3.1 Teil A: Screening Tool — Checkliste fir den Untersucher

3.1.1 Biometrie

Das befragte Patientenkollektiv umfasste 101 Patienten. 60 (59,4%) Patienten waren
uber 60 Jahre alt, wéahrend 41 (40,6%) Patienten unter 60 Jahre alt waren. Groler ist der
Unterschied zwischen der Anzahl der mannlichen und der weiblichen Patienten. 18
(17,8%) der befragten Patienten waren weiblich, 83 (82,2%) Patienten mannlich.

Das Patientenkollektiv ~ teilte sich in eine Gruppe fir Patienten mit
Mundhohlenkarzinom und eine Gruppe fur Patienten mit einem Karzinom des
Oropharynx. 65 (64,4%) Patienten lieBen sich in die Gruppe der Patienten mit
Oropharynxkarzinom einordnen, wahrend sich 36 (35,6%) Patienten in die Gruppe mit
Mundhohlenkarzinom zuordnen lieBen. Teilte man das Patientenkollektiv anhand des
UICC-Stadiums ein, konnten 38 (37,6%) Patienten in ein UICC-Stadium von | oder Il
eingeteilt werden, wahrend der groRere Teil des Kollektivs, 63 (62,4%) Patienten,

einem UICC-Stadium von Il oder IV zugeordnet werden.

Betrachtet man die Performancestatus der Patienten, wurden 90 Patienten (89,1%) einer
ECOG-Einstufung von 0 oder 1 zugeordnet. Dahingegen wurden 11 Patienten (10,9%)
mit einem ECOG-Performancestatus von 2 oder 3 eingestuft. Die ECOG-
Performancestatus-Einstufung von 4 oder 5 wurde bei keinem der befragten Patienten

festgestellt.

Tabelle 4: Biometrie

Merkmal Unterkategorie n %
< 60 Jahre 60 59,4
Alter
> 60 Jahre 41 40,6
Mannlich 83 82,2
Geschlecht .
Weiblich 18 17,8

Oropharynx 65 64,4
Mundhohle 36 35,6

Tumorlokalisation

) 1+ 11 38 37,6
UICC-Stadium
"+ 1v 63 62,4
0-1 90 89,1
EGOC- Performancestatus
2-3 11 10,9
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3.1.2 Erfolgte Krebstherapie

91 (90,1%) Patienten wurden operiert. Dem entgegengesetzt haben 10 (9,9%) Patienten
eine primére Radiochemotherapie erhalten. Ausschlie3lich operiert wurden 30 (29,7%)
der Patienten. Der GroRteil des Patientenkollektivs, 44 Patienten (43,6%), hat eine
Kombination aus Operation und Radiochemotherapie erhalten. 71 (70,3%) Patienten
haben eine Strahlentherapie bekommen, wahrend weniger Patienten (54 Patienten,

53,5%) eine Chemotherapie bekommen haben.

Tabelle 5: Erfolgte Krebstherapie

n %
OP
Erhalten 91 90,1
mit Rekonstruktion 18 19,8
ohne Rekonstruktion 73 80,2
nicht erhalten 10 9,9
OP Bezeichnung
keine OP erhalten 10 9,9
Mundbodenteilresektion 11 10,9
Tonsillektomie 15 14,9
Oropharynxteilresektion 20 19,8
Pharynxteilresektion 2 2
Unterkieferteilresektion 1 1
Zungenteilresektion 29 28,7
Uvularesektion 3 3
Weichgaumenteilresektion 9 8,9
Laryngektomie 1 1
Strahlentherapie
Erhalten 71 70,3
IMRT 36 50,7
ohne IMRT 24 33,8
keine Daten zu IMRT 11 15,5
nicht erhalten 30 29,7
Chemotherapie
Erhalten 54 53,5
nicht erhalten 47 46,5
Quantifizierung
Unimodale Therapie 30 29,7
Multimodale Therapie 71 70,3

Vergleicht man die Follow-up-Zeit (Zeit von Abschluss der Therapie bis
Befragungszeitpunkt), lassen sich kaum Unterschiede zwischen Patienten mit einer
Follow-up-Zeit von <24 Monaten und >24 Monaten unterscheiden. 49 (48,5%)
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Patienten wurden innerhalb der ersten 24 Monate nach Abschluss der Therapie befragt,
bei 52 (51,5%) Patienten liegt der Abschluss der Therapie schon (ber 24 Monate
zurick.

3.1.3 Screening Funktionsfahigkiet

Das Kapitel Screening Funktionsfahigkeit wird in 4 Bereiche unterteilt.

1.Bereich: Ergebnisse aus dem Patientenfragebogen

Die Definition, ob der Patient durch seine Angaben im Patientenfragebogen eine
Auffalligkeit in einem der 5 gefragten Problemfelder aufzeigt, befindet sich im
Methodikteil (s. Material und Methodik). Die meisten Auffalligkeiten wurden im
Bereich Angst/Depression aufgezeigt. Hier ergaben sich bei 61 Patienten (60,4%)
Auffalligkeiten. Dahingegen fiel bei der Frage nach Schmerzen am seltensten eine
Auffalligkeit auf. 22 Patienten (21,8%) gaben auf der Numerischen Schmerzskala einen

Wert >3 an und somit eine Auffélligkeit an.

Tabelle 6: Screening Funktionsfahigkeit

n %
Allgemeiner Gesundheitszustand / Lebensqualitat / Fatigue 27 26,7
Quality of Life 16 15,8
Fatigue 22 21,8
Schluckprobleme 52 51,5
Schmerz 22 21,8
Angst / Depressionen 61 60,4
General Anxiety Disorder 15 14,9
Patient Health Questionnaire 20 19,8
Soziale / finanzielle Themen, Alltagsbewaltigung etc. 35 34,7

2.Bereich: Performance Status des Patienten (ECOG)

Die Ergebnisse zu diesem Bereich finden sich im Kapitel 3.1.1 Biometrie.

3.Bereich: Orientierende klinische Untersuchung

Ergebnisse zur Thematik des Gewichtsverlustes befinden sich im Kapitel 3.2.4

Erndhrungsdefizite.

Befunde zu Endoskopie, Labor, Bildgebung und Beurteilung des Zahnstatus werden im
klinischen Alltag nicht erhoben und finden somit in dieser Studie keine Beachtung.
Ebenfalls wurden die Fragen nach einer Tracheotomie, Kanilenversorgung,

Erndhrungssonde und Stimm-/Sprechprobleme aufRen vor gelassen, da sich dies
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hauptséachlich auf Patienten mit Larynxkarzinom bezieht, die in dieser Studie nicht den
Einschlusskriterien entsprechen.

4.Bereich: Dokumentation von Nebenwirkungen der Therapie nach CTCAE

Im Screening Tool: Checkliste fur den Untersucher wurden 13 Bereiche abgefragt, in
denen potentielle Nebenwirkungen der Therapie auftreten kdnnen. Die Gradeinteilung
der Nebenwirkungen wird nach CTCAE angegeben. Abbildung 2 zeigt, dass die
Gradeinteilungen 4 und 5 in keinem der Bereiche angegeben wurden. Grad 3 wurde von
3 Patienten im Bereich Dysphagie und von einem Patienten im Bereich
Stimmveranderungen angegeben. Abbildung 3 zeigt die Relevanz der Nebenwirkungen
in der Befragung. Von besonders geringer Relevanz zeigten sich die Bereiche
Strahlendermatitis, Fistelbildung Pharynx, Fistelbildung Larynx und Stenose
Oesophagus, da hier lediglich jeweils ein Patient in Grad 1 eingestuft wurde, wahrend
alle anderen Patienten Grad 0 entsprachen. Auch im Bereich Blutung entsprachen
lediglich 3 Patienten einem Grad 1, wahrend die restlichen Patienten (98 Patienten)

Grad 0 zugeordnet wurden.

Es ergaben sich 3 Bereiche, in denen Uber die Halfte der Patienten einem Grad 1 oder
hoher eingestuft werden mussten. Dazu gehoren die Bereiche Mundtrockenheit,
Stimmveréanderungen und Geschmackstorungen. Im Bereich Dysphagie wurden mehr

Patienten Grad 2 als Grad 1 zugeordnet werden.

Trismus, Mukositis und Wundinfektion sind Bereiche, die weniger auffallig waren, da
hier jeweils Uber 80% der Patienten Grad O zugeordnet werden konnten und nur
einzelne Patienten Grad 2 entsprachen.
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Gradeinteilung nach CTCAE

Dokumentation von Nebenwirkungen 0 . ) 5 . s
der Therapie nach CTCAE
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3 2 0 0 o
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; 2 0 0 0
. 53
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Abbildung 2: Nebenwirkungen der Therapie 1
Von besonderer Relevanz zeigten sich die Bereiche Mundtrockenheit, Stimmverédnderung, Geschmacksstérungen und Dysphagie.

Waihrend die Bereiche Strahlendermatitis, Fistelbildung in Pharynx und Larynx und Stenosebildung des Oesophagus jeweils nur von

einem Patienten mit dem Grad 1 aufféllig wurden. Gradeinteilungen von 4 oder 5 wurden in keinem Bereich angegeben.
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Abbildung 3: Nebenwirkungen der Therapie 2
Hier sind die moglichen Nebenwirkungen nach ihrer Relevanz ausgehend von den Ergebnissen der Checkliste fur den Untersucher

aufgefiihrt. Links stehen Nebenwirkungen mit hoher Relevanz, weiter rechts nimmt die Relevanz stetig ab.
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3.2 Teil B: Screening Tool — Patientenfragebogen

3.2.1 Quality of Life

Im Patientenfragebogen wurden 2 Fragen der Kategorie Quality of Life zugeordnet. Im
Bereich der Antwortmdoglichkeiten 4, 5 und 6 lagen bei der Frage nach dem
Gesundheitszustand 74 Patienten (73,3%) und bei der Frage nach der Lebensqualitat 72
Patienten (71,3%). Der Median lag bei beiden Fragen bei 5. Selten wurde eine 1 (=sehr
schlecht) angegeben, denn lediglich 2 Patienten gaben dies bei der Frage nach dem

Gesundheitszustand und 3 Patienten bei der Frage nach ihrer Lebensqualitat an.

Der Mittelwert dieser beiden Fragen lag bei 4,78 (Gesundheitszustand) und 4,63
(Lebensqualitat).

Antwortkategorien
1 !
Fragestellung (=sehr 2 3 4 5 6 _. MW Mediarg 5D
schlecht) mgffdm
Wie wiirden Sie insgesamt Thren
Gesundheitszustand wihrend der letzien = - . 478 5 (14
Woche einschi tzen? 2 5 2 | — - 1 10
Wie wiirden Sie insgesamt Thre
Lebensqualitit wihrend der letzten Woche . 2= 1 463 5 | 148
einschiitzen? 2 v = 1 | ] ] —

Abbildung 4: Problemfeld Quality of Life
2 Fragen wurden dem Bereich Quality of Life zugeordnet. Die gegebenen Antworten dhneln sich bei diesen beiden Fragen

sehr, was sich im MW, Median und SD widerspiegelt.

Interventionsbedarf bestand bei einer Punktzahl <6. Bei 85 Patienten (84,2%) war keine
Intervention erforderlich. Bei 16 Patienten hingegen wurde eine Intervention

empfohlen.

Schlisselte man den Interventionsbedarf hinsichtlich der Biometrie auf, gab es
besonders in der Kategorie Geschlecht Unterschiede. Wahrend beim maénnlichen
Geschlecht 16 Patienten (19,3% der mannlichen Befragten) eine Intervention
benodtigten, gab es beim weiblichen Geschlecht keine Befragte mit einem

Interventionsbedarf.

Keinen Unterschied gab es zwischen kleinen (UICC | und I1) und grofen Tumoren
(UICC 111 und 1V). In beiden Gruppen benétigten 15,8% (UICC I und 11) und 15,9%
(UICC Il und 1V) eine Intervention.
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Tabelle 7: Interventionsbedarf im Problemfeld Quality of Life (n=16, Schwellenwert (Summe aus Frage 1+2) <6)

keine Anteil der i
Intervention . Interventionsbedirftigen P Signifikanz
Intervention . S Wert
an Teilkollektiv in %
o <60 Jahre 10 50 16,7 .
<5} Nicht
i 0.5 signifikant
>60 Jahre 6 35 14,6
= .
mannlich 16 67 19,3 .
% I ) Nicht
3 - th
® weiblich 0 18 0 venwertbar
o
S
= Oropharynx 10 55 15,4 .
3 prary 05 Nicht
S ! signifikant
£ Mundnshle 6 30 16,7 9
-
1+11 6 32 15,8 .
8 Nicht
35 0,95 signifikant
> H+1V 10 53 15,9
S <24
T = Monate 9 40 184 Nicht
88 .y 01 signifikant
S 7 45 13,5
L Monate
2
52 Unimodal 4 26 13,3
L © .
N © Nicht
e -
=N . verwertbar
8 5 Multimodal 12 59 16,9
5 T
(04
3.2.2 Fatigue

3 Fragen aus dem Patientenfragebogen bezogen sich auf das Thema Fatigue. 44

Patienten (43,6%) gaben an, sich nicht ausruhen zu missen, wéhrend 57 Patienten
(56,4%) angaben, sie missten sich wenig (19,8%), maRig (24,8%) oder sehr (11,9%)

ausruhen. Mehr Patienten gaben in der Frage nach einem Schwéchegefuhl (59,4%) oder

Mudigkeit (54,5%) an, dies Uberhaupt nicht zu empfinden.
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Antwortkategorien

1
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Fragestellung: Wahrend der letzten Woche (—U::::upt (= Wenig (= MiBig) (=sehn) MW Median SD
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12
- mm N ——
60
Fihlten Sie sich schwach? . . 179 1 1,05
10 8
I - I

Waren Sie mide?

55

8

1,83

1,02

Abbildung 5: Problemfeld Fatigue

3 Fragen wurden dem Bereich Fatigue zugeordnet. Auffallig mehr Patienten mussten sich in der letzten Woche ausruhen, was

. durch den Median von 2 im Vergleich zu den beiden weiteren Fragen deutlich wird.
Interventionsbedarf bestand ab einem Punktwert >9. Bei 79 Patienten (78,2%) bestand

kein Interventionsbedarf. Bei 22 Patienten (21,8%) wurde eine Intervention empfohlen.

Unterschiede gab es zwischen den Geschlechtern. 25,3% der méannlichen Befragten
bedurften einer Intervention, wahrend lediglich eine weibliche Patientin (5,6% der

weiblichen Befragten) eine Intervention empfohlen bekommen hat.

Einen Unterschied gab es ebenfalls in der Kategorie UICC. 31,6% der Patienten mit
einem kleinen Tumor (UICC I und I1) bendtigten eine Intervention, wahrend 15,9% der
Patienten mit einem groRen Tumor (UICC Il und 1V) eine Intervention empfohlen

bekommen haben.
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Tabelle 8: Interventionsbedarf im Problemfeld Fatigue (n=22, Schwellenwert (Summe aus Fragen 3-5) >9)

keine Anteil der -
Intervention . Interventionsbedirftigen Signifikanz
Intervention . S Wert
an Teilkollektiv in %
<60 Jahre 15 45 25
o] Nicht
< 0.1 signifikant
>60 Jahre 7 34 17,1
£ mannlich 21 62 25,3
%’ i Nicht
§ verwertbar
0] weiblich 1 17 5,6
_§ Oropharynx 12 53 18,5
3 Nicht
S 0L signifikant
9 Mundhohle 10 26 27,8
1+11 12 26 31,6
Q Nicht
O
) 0,05 signifikant
H+1Vv 10 53 15,9
S M524 13 36 26,5
& onate .
= Nicht
. 0,1 L
= signifikant
= >24 9 43 15,5
< Monate '
2 o )
2'a Unimodal 9 21 30
L © .
2 g Nicht
= c 0,1 e g
= signifikant
€&  Multimodal 13 58 18,3
(04

3.2.3 Schlucken

10 Fragen im Patientenfragebogen wurden zum Thema Schlucken gestellt. Insgesamt
konnten 100 Patienten befragt werden. Ein Patient konnte aufgrund einer liegenden
PEG (perkutane endoskopische Gastrostomie) keine Angaben zum Problemfeld
Schlucken machen. Lediglich bei der Frage nach dem Schlucken von Festnahrung lag
der Median nicht bei 0, sondern bei 1. 49 Patienten (49%) gaben bei dieser Frage
keinerlei Probleme an. 21 Patienten (21%) gaben ein ernstes Problem beim Schlucken
von Festnahrung an. Ernste Probleme (Antwortkategorie 4) wurden ebenfalls in der

Frage nach dem Ausgehen zum Essen (14 Patienten, 14%), nach der eingeschrankten
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Freude beim Essen (17 Patienten, 17%) und nach der Anstrengung beim Essen (11
Patienten, 11%) angegeben.

Wenig Probleme wurden in den Bereichen Gewichtsabnahme, Schlucken wvon

Flussigkeiten, Schmerzen beim Essen und Hangenbleiben von Nahrung im Brustbereich

angegeben.
Antwortkategorien
0 4
Fragestellung: In welchem AusmaR sind die (=kein 1 2 3 (=ernstes | MW | Median | SD
folgenden Situationen fiir Sie problematisch? Problem) Problem)
93
Aufgrund meiner Schluckbeschwerden
X X 0,24 0 0,9
habe ich an Gewicht verloren
0 1 2 4
- - 72
Meine Schluckbeschwerden wirken
sich auf die Mdoglichkeit aus, zum 0,9 0 1,53
Essen auszugehen N 6 7 4
|
83
D hlucken von Flissigkeiten i
as Schluckel "0 ussigkeiten ist 0.37 o 0.94
mihsam
6 5 3 3
Das Schlucken von Festnahrung ist 49
. 1,45 1 1,64
miihsam - s 21
7 8
— . e
76
Das Schlucken von Tabletten ist
. 0,66 0 1,25
muhsam
12 6 6
0 — — —
86
Das Schlucken ist schmerzhaft 0,3 0 0,83
4 6 2 2
. . . 63
Die Freude am Essen wird durch meine 112 o 16
Schluckbeschwerden eingeschrankt 17 ' '
: : : [~ ]
89
Beim Schlucken bleibt Nahrung im
. 0,3 0 0,94
Brustbereich stecken
2 3 2 4
69
Ich muss beim Essen husten 0,69 0 1.2
10 10 5 6
| | — —
68
Das Schlucken ist anstrengend 0,9 0 1,44
3 11 7 11
| — |

Abbildung 6: Problemfeld Schlucken
10 Fragen wurden im Problemfeld Schlucken gestellt. Besonderer Relevanz kommt der Fragen nach dem Schlucken von
Festnahrung zu, da hier der Median bei “1*, und nicht wie in allen tibrigen Fragen bei “0%, lag und somit in diesem Bereich

besonders hdufig Probleme angegeben wurden.

42



Interventionsbedarf bestand bei einer Punktzahl >3.Das Problemfeld Schlucken war die
einzige Kategorie, in der mehr Patienten eine Intervention bendtigten als nicht

benotigten. 52 Patienten (52%) haben eine Intervention empfohlen bekommen.

Im Problemfeld Schlucken gab es innerhalb der verschiedenen Kategorien Unterschiede
zwischen Patienten mit und ohne Interventionsbedarf. (Tabelle 9). Wahrend 56,1% der
méannlichen Patienten eine Intervention bendtigten, waren es bei den weiblichen
Patienten 33,3%.

Signifikant in diesem Problemfeld war der Unterschied zwischen kleinen (UICC | und
I1) und groBen (UICC Il und IV) Tumoren. 39,5% der Patienten mit kleinem Tumor

und 59,7% der Patienten mit groBem Tumor bendtigten eine Intervention.

Tabelle 9: Interventionsbedarf im Problemfeld Schlucken (n=52, Schwellenwert (Summe aus 10 Fragen zu Schluckbeschwerden)
>3)

Anteil der i
Interventionsbedirftigen V\F/)ert Signifikanz
an Teilkollektiv in %

keine

Intervention .
Intervention

o <60 Jahre 32 27 54,2 .
05 Nicht
< ’ signifikant
>60 Jahre 20 21 48,8
S mannlich 46 36 56,1 .
L Nicht
< 0,05 Lo
3 . ' signifikant
8 weiblich 6 12 33,3
s
= Oropharynx 30 34 46,9 .
3 phary 01 Nicht
© ' signifikant
£ Mundhohle 22 14 61,1 9
-
) 1+11 15 23 39,5
O 0,01 Signifikant
= HI+IV 37 25 59,7
% - <24 Monate 26 22 68,4 .
=g 05 _ N_|c_ht
SN ' signifikant
< >24 Monate 26 26 50
2o  Unimodal
S>3 - nmoaale 9 21 30
KTINC] Therapie
N O Sehr
EE 0,001 signifikant
S 5 M#'h“moqa'e 43 27 61,4
3 erapie
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3.2.4 Ernahrungsdefizite

Ernahrungsdefizite wurden definiert als eine Gewichtsabnahme von mehr als 5% in den
letzten 2 Monaten. In Abbildung 7 ist zu sehen, dass eine Intervention bei 7 Patienten
(6,9%) ndtig war.

Ernidhrungsdefizite n=101

100 94
90
80
70
60
50
40
30
20
10

keine Intervention Interventionsbediiftig
erforderlich

Abbildung 7: Problemfeld Erndhrungsdefizite
Lediglich 7 Patienten hatten >5% ihres Gewichts in den letzten 2 Monaten

abgenommen und bedurften somit einer Intervention.

Schlisselte man den Interventionsbedarf auf, bestanden Unterschiede in den einzelnen
Kategorien (Tabelle 10). Bei 9,4% der Befragten mit Oropharynxkarzinom bestand ein
Interventionsbedarf, wahrend es bei Patienten mit Mundhohlenkarzinom 2,8% waren.
Patienten mit einem groRen Tumor (UICC 11l und IV) bendtigten in 9,5% der Falle eine
Intervention, wahrend es bei Patienten mit kleinen Tumoren (UICC | und I1) 2,5%

waren.
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Tabelle 10: Interventionsbedarf im Problemfeld Erndhrungsdefizite (n=7, Gewichtsverlust >5%)

keine Anteil der i
Intervention . Interventionsbedirftigen P Signifikanz
Intervention . R Wert
an Teilkollektiv in %
<60 Jahre 5 55 8,3
g Nicht
< verwertbar
>60 Jahre 2 39 49
£ mannlich 6 77 7,2
%’ i Nicht
§ verwertbar
0] weiblich 1 17 5,6
é Oropharynx 6 59 94
3 i Nicht
S verwertbar
9 Mundhohle 1 35 2,8
I+l 1 37 2,6
3 ] Nicht
- verwertbar
HI+1V 6 57 9,5
S <24
N — 1 48 2
% Monate _ Nicht
E >24 . " s verwertbar
2 Monate ’
o
C o )
2 s Unimodal 0 30 0
L @© .
N @ Nicht
= < -
= verwertbar
gg Multimodal 7 64 9,9

3.2.5 Schmerz

67 Patienten (66,3%) gaben keine Schmerzen an. 3 Patienten gaben eine
Schmerzintensitdt von 7 und ein Patient gab eine Schmerzintensitat von 8 an. Einen

Wert von 9 oder 10 wurde von keinem Patienten angegeben.
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Antwortkategorien

10

(=Kein (=stérks i
Fragestellung Sehmer 3 4 5 6 e | MW Vediai SD
z) wlistellb
Bitte kreisen Sie die Zahl 67
ein, die lhre
durchschnittlichen 1210 1202
Schmerzen beschreibt 5 7 6 5 7 0 0
— | — — |

Abbildung 8: Problemfeld Schmerz

Die Auflistung aller gegebenen Antworten auf der NRS Schmerz zeigt die abnehmende Haufigkeit bei zunehmender

Schmerzintensitét. Antwortkategorien 6, 9 und 10 wurden nicht angegeben.

Interventionsbedarf bestand ab einem Schwellenwert von 3-4. Interventionsbedarf ergab

sich bei 22 Patienten (21,8%). 79 Patienten (78,2%) bedurften keiner Intervention.

Unterschiede bestanden vor allem in der Kategorie Geschlecht. Mannliche Patienten

brauchten in 25,3% der Félle eine Intervention, weibliche Patienten in 5,6% der Félle.
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Tabelle 11: Interventionsbedarf im Problemfeld Schmerz (n=22, Schwellenwert (Wert aus NRS Schmerz) 3-4)

: keine A_nteil der . p- N
Intervention Intervention Interver]tlonsbe(_jurftlgen Wert Signifikanz
an Teilkollektiv in %
<60 Jahre 16 44 26,7
5 Nicht
< 0,05 signifikant
>60 Jahre 5 36 12,2
= mannlich 21 62 25,3
= i Nicht
S verwertbar
R weiblich 1 17 5,6
é Oropharynx 12 53 18,5
3 01 Nicht
[, ' signifikant
- Mundhéhle 10 26 27,8
o 1+11 6 32 15,8
O 01 . Nicht
D signifikant
HI+1V 16 47 25,4
N <24 11 38 22,4
o Monate Nich
2 05  Nient
% >24 ' signifikant
= 11 41 21,2
2 Monate
£ o _
s S Unimodal 5 25 16,7 _
2 g Nicht
= C 0,1 e
= signifikant
8 @  Multimodal 17 54 23,9
O'CS

3.2.6 Psychische Beschwerden

11 Fragen wurden zum Thema psychische Beschwerden gestellt. In keiner Frage wurde
ein Median von 0 (Uberschritten. 33 Patienten (32,7%) gaben bei der Frage nach
Bewegungsdrang/Bewegungsarmut an, fast jeden Tag Beschwerden zu haben.
Weiterhin fast jeden Tag Beschwerden hatten 20 Patienten (19,8%) beim Ein- oder

Durchschlafen.

Wenige Patienten gaben Probleme mit einem negativen Selbstbild oder Suizidgedanken
an. 93 Patienten (Negatives Selbstbild, 92,1%) und 95 Patienten (Suizidgedanken,
94,1%) gaben in diesen Bereichen keinerlei Beschwerden an.

47



Antwortkategorien

2
Wie stark fihlten Sie sich in den letzten 14 0 (—1An (= An mehr 8
Tagen durch die folgenden Beschwerden . NS als der (= Fast | MW [Median[ SD
R (=Gar nicht)| einzelnen u .
beeintrachtigt? Hélfte der | jeden Tag)
Tagen) ore)

66

Nervositat, Angstlichkeit oder Anspannung 20 0,56 0 0,91

|00
|\l

77
Sorgen nicht stoppen oder kontrollieren kdnnen . 1 0,41 0 0,83
7 5
I — —
79
Wenig In rF n lhren
‘enig teress.g _ode f reude a re 037 o 0,78
Tatigkeiten 11 7 4
I —

oo
o

Niedergeschlagenheit, Schwermut oder

Hoffnungslosigkeit 0,3 0 0,66

14

w
N

Schwierigkeiten, ein- oder durchzuschlafen oder 57 0.03 0 101
vermehrter Schlaf 14 10 20 ) )

54

Mudigkeit oder Gefuhl, keine Energie zu haben 24 0,82 0 1,06

10 13

79
Appetitminderung oder UberméaRiges Bedurfnis

0,42 0 0,91
Zu essen

[
wu
[

93

Schlechte Meinung von sich selbst; Gefuhl ein

Versager zu sein oder die Familie enttauscht zu
haben

0,14 0 0,53

IS
N
N

oo
w

Schwierigkeiten, sich auf etwas zu
konzentrieren, z.B. beim Zeitung lesen oder
Fernsehen

0,33 0 0,79

Waren lhre Bewegungen oder lhre Sprache so
verlangsamt, dass es auch anderen auffallen
wirde? Oder waren Sie im Gegenteil zappelig
oder ruhelos und hatten dadurch einen starkeren
Bewegungsdrang als sonst?

33 1,19 0 1,37

.U‘ .
w

[

w

w

N}
[V}

Gedanken, dass Sie lieber tot waren oder sich

ein Leid zufigen méchten? 0.09 0 0.4

S
[
[

Abbildung 9: Problemfeld psychische Beschwerden
11 Fragen wurden zum Problemfeld psychische Beschwerden gestellt. In keiner Frage wurde ein Median von “0° iiberschritten.
Besonders hohe Streuungen waren in den Fragen nach Schlafproblemen und Verlangsamung/Ruhelosigkeit zu beobachten, da

dort haufiger hohere Antwortkategorien angegeben wurden.
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General Anxiety Disorder

2 Fragen stammten aus dem Instrument Generalised Anxiety Disorder (GAD-2). 15
Patienten (14,9%) Uberschritten einen Schwellenwert von >3 und galten somit als

interventionsbedirftig. 86 Patienten (85,1%) hingegen brauchten keine Intervention.

Die Patientengruppe <60Jahren bendtigte in 21,7% der Félle eine Intervention, wahrend
es in der Altersgruppe >60 Jahre 4,9% waren. Einen weiteren signifikanten Unterschied
gab es in der Follow-up-Zeit. 22,4% der Patienten mit einer Follow-up-Zeit von <24
Monaten wurde eine Intervention empfohlen, wéhrend 7,7% der Patienten mit einer

Follow-up-Zeit von >24 Monaten eine Intervention bendtigten.

Tabelle 12: Interventionsbedarf im Problemfeld General Anxiety Disorder (n=15, Schwellenwert (Summe Fragen 1 und 2 aus

Problemfeld psychische Beschwerden) >3)

Anteil der
Interventionsbediirftigen
an Teilkollektiv in %

keine
Intervention

p_

Intervention Wert

Signifikanz

o <60 Jahre 13 47 21,7
% 0,01 Signifikant
>60 Jahre 2 39 49
5 mannlich 12 71 14,5 _
% i Nicht
3 o verwertbar
8 weiblich 3 15 16,7
c
S Oropharynx 10 55 15,4 .
3 05 Nicht
[ ) ™ signifikant
el Mundhohle 5 31 13,9
-
I+11 5 33 13,2 .
8 05 Nicht
) ' signifikant
H+1v 10 53 15,9
%
N <24 Monate 11 38 224
o
g 0,01 Signifikant
= >24 Monate 4 48 7.7
LL
{@)]
C o A
g S  Unimodal 4 26 13,3
N E i Nicht
E = verwertbar
S & Multimodal 11 60 15,5
OU
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Patient Health Questionnaire

9 Fragen entstammten dem Instrument Patient Health Questionnaire (PHQ-9). Keine
Intervention hatte bei 81 Patienten (80,2%) zu erfolgen. Bei 5 Patienten (5,0%) konnte
eine allgemeine depressive Storung (Schwellenwert >9), bei 15 Patienten (14,9%) eine

Major Depression (Schwellenwert >11) angenommen werden.

Mannliche Patienten brauchten in 21,7% der Félle eine Intervention, bei den weiblichen

Patienten waren es 11,1%.

26,7% der Patienten, die eine unimodale Therapie bekommen haben, benétigten eine
Intervention, wahrend 16,9% der Patienten, die eine multimodale Therapie bekommen

haben, eine Intervention empfohlen bekommen haben.

Tabelle 13: Interventionsbedarf im Problemfeld Patient Health Questionnaire (n=20, Schwellenwert (Summe der Fragen 3-11 aus

Problemfeld psychische Beschwerden) >9)
Anteil der

. keine . T p- N
Intervention . Interventionsbedirftigen Signifikanz
Intervention o, Teilkollektivin % c't
o <60 Jahre 12 48 20 _
2 0.9 Nicht
< ' signifikant
>60 Jahre 8 33 19,5
5 mannlich 18 65 21,7 _
= i Nicht
2 o verwertbar
8 weiblich 2 16 111
o
2 Oropharynx 12 53 18,5 _
3 05 Nicht
S } ' signifikant
S Mundhohle 8 28 22,2
O I+ 9 29 23,7 _
Nicht
© 0,1 e
) '~ signifikant
Hi+1v 11 52 17,5
N =24 11 38 22,4
& Monate Nicht
T 05 .
2 ~24 ' signifikant
= 9 43 17,3
o Monate
(=)
S o
2’5 Unimodal 8 22 26,7
N @ 01 Nicht
EF '™ signifikant
S 5  Multimodal 12 59 16,9
o =]
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3.2.7 Alltag

7 Fragen im Screening Tool: Patientenfragebogen bezogen sich auf das Problemfeld
Alltag (Abbildung 10). 44 Patienten (43,6%) hatten keine Probleme mit der
Bewdltigung der Krankheitsfolgen. 37 Patienten (36,6%) gaben wenig Probleme, 14
Patienten (13,9%) gaben deutliche Schwierigkeiten und 6 Patienten (5,9%) gaben sehr
grolRe Probleme bei der Bewaltigung der Krankheitsfolgen an. In dieser Kategorie lag

der Median bei 1. In allen weiteren Kategorien lag der Median bei 0.

Selten traten Probleme in der Familie und im weiteren Umfeld auf. 97 Patienten
(96,0%) gaben keine Probleme im familidren oder sonstigen Umfeld an. 3 Patienten
gaben wenige Probleme und ein Patient gab sehr grof3e Probleme an.

Antwortkategorien
. . . . 3
Wie stark wirden Sie lhre Probleme in den 0 1 2 .
folgenden Bereichen einschétzen? (=Keine) | (= Wenig) |(= Deutlich) (;rizi;r MW |Median| SD
bei der Bewaltigung der 44 37

Krankheitsfolgen 0,82 1 0,89

.

85

bei sozialrechtlichen Fragen 0,21 0 0,54

12

bei der Bewaltigung des

Alltags/Versorgung 023| 0 061

in der Familie / im Umfeld 0,06 0 0,34

in finanzielle r/iwirtschaftlicher Hinsicht 0,51 0 0,94

im Arbeitsleben 0,39 0 0,85

w
o
)

82

Frage zur Rehabilitation:

Besteht Rehabilitationsbedarf? 0.33 0 0.74

7 10 2
— —

Abbildung 10: Problemfeld Alltag
7 Fragen bezogen sich auf den Alltag und damit verbundenen Probleme des Patienten. Mit einem Median von “1*
wurde deutlich, dass eine hohe Relevanz der Bewéltigung der Krankheitsfolgen zukommt. Eine besonders niedrige

Relevanz hatte die Frage nach Problemen in der Familie/im Umfeld.
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Interventionsbedarf bestand bei Patienten, die in den 7 Fragen der Kurzform des Social
Scores eine Punktzahl von >3 erreichten. Insgesamt bestand bei 30 Patienten ein
Interventionsbedarf. Bei 13 Patienten wurde die Beratung durch einen Sozialdienst
empfohlen (Schwellenwert >3). Bei 17 Patienten war eine Beratung durch einen
Sozialdienst dringend erforderlich (Schwellenwert >6). Signifikante Ergebnisse
zwischen den einzelnen Unterkategorien bestanden nicht. Jedoch gab es vor allem in
Bezug auf das Alter der Patienten eine deutliche Tendenz. Hier benétigten 36,7% der
Patienten aus der Altersgruppe <60 Jahre eine Intervention. Bei Patienten >60 Jahre
waren es 19,5%. Keinen Unterschied hingegen bestand in der Modalitat der Therapie.
Aus den Unterkategorien der unimodalen und multimodalen Therapieansatze bendtigten

jeweils um die 30% der Patienten eine Intervention.

Tabelle 14: Interventionsbedarf im Problemfeld Alltag (n=30, Schwellenwert (Summe aus insgesamt 7 Fragen) >3)

keine Anteil der i
Intervention . Interventionsbediirftigen P Signifikanz
Intervention . S Wert
an Teilkollektiv in %
. <60 Jahre 22 38 36,7 Nicht
) ic
< 0,05 signifikant
>60 Jahre 8 33 19,5
£ mannlich 27 56 32,5 _
= 01 Nicht
S . ' signifikant
R weiblich 3 15 16,7
o
2 Oropharynx 22 43 33,8 _
3 01 Nicht
S ) ' signifikant
S Mundhdhle 8 28 22,2
o [+ 11 27 28,9 _
o 01 Nicht
) ' signifikant
Hi+1v 19 44 30,2
N <24 17 32 34,7
i~ Monate Nicht
2 o1 ke
% >24 ' signifikant
= 13 39 25,0
= Monate
(=)
S o
5 % Unimodal 9 21 30,0 _
= ’ signifikant
S &  Multimodal 21 50 29,6
o =]
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4 Diskussion

4.1 Zusammenfassung der Kernergebnisse

Die Anwendung eines Fragebogens zur Erfassung individueller Problemfelder in der
Tumornachsorge bei Patienten mit Tumoren des Oropharynx und der Mundhdhle ist
sinnvoll, da somit schneller und préaziser Problemfelder erkannt werden und
entsprechende MaRnahmen mdoglicherweise zeitnah eingeleitet werden kdnnen. Bei
Anwendung der vorliegenden Screening Tools ‘Checkliste fir den Untersucher® und
‘Patientenfragebogen® gab es Ergebnisse, die zu erwarten waren. So bestand haufig
Handlungsbedarf im Problemfeld Schlucken, dort bestanden signifikante Unterschiede
zwischen Patienten mit kleinen (UICC I+11) und grolien (UICC I1I+1V) Tumoren. Im
Gegensatz dazu benétigten Patienten mit kleinen Tumoren im Problemfeld Fatigue
haufiger eine Intervention als Patienten mit groRen Tumoren. Dies zeigt, dass nicht
immer eine Korrelation zwischen Tumorstadium und Symptomatik bestehen muss.
Auch im Problemfeld psychische Beschwerden gab es einen hohen Handlungsbedarf
und signifikante Unterschiede zwischen den Unterkategorien. Zum einen bendtigten
Patienten <60 Jahren h&ufiger eine Intervention als Patienten >60 Jahren. Zum anderen
bendtigten Patienten mit einer Follow-up-Zeit <24 Monate signifikant haufiger eine
Intervention als Patienten mit einer Follow-up-Zeit >24 Monate. Auch wenn im
Problemfeld Alltag keine signifikanten Unterschiede zwischen Unterkategorien

aufzuweisen waren, war hier ein hoher Handlungs- und Interventionsbedarf erkennbar.

Es gab Problemfelder, in denen durchaus Ergebnisse zu erwarten waren, die allerdings
in der vorliegenden Untersuchung nicht gezeigt werden konnten. Hier ist im
Besonderen das Problemfeld Quality of Life zu nennen, in welchem durchaus ein
Unterschied bezuglich der TumorgroRe oder der Therapiemodalitdt zu erwarten
gewesen wére. Auch im Problemfeld Schmerz konnte man Unterschiede zum Beispiel
hinsichtlich der Follow-up-Zeit oder der Tumorgrof3e erwarten. Auch dies konnte in der
vorliegenden Untersuchung nicht gezeigt werden. Mdogliche Erklarungen zu den
erwarteten und unerwarteten Ergebnissen finden sich in der systematischen Diskussion

der Ergebnisse.
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4.2 Systematische Diskussion der Ergebnisse

4.2.1 Teil A: Screening Tool — Checkliste fiir den Untersucher

4.2.1.1 Biometrie

Zunéchst fiel auf, dass die Biometrie sehr aufwendig abgefragt wird. Vor allem die
erfolgte Krebstherapie musste sehr ausfuhrlich in die Checkliste fur den Untersucher
eingetragen werden. Zu beachten ist hierbei, dass der Patient in regelmafigen
Abstanden in die Tumornachsorge der Poliklinik kommt und somit dieser Abschnitt des
Screening Tools immer wieder ausgefillt werden muss. Laut aktueller S3-Leitlinie vom
September 2012 sollen Patienten auch bei Beschwerdefreiheit ein maximales
Nachsorgeintervall von 3 Monaten fiir das erste und zweite Jahr und 6 Monate flr die
Jahre 3 bis 5 einhalten (S3-Leitlinienprogramm Mundhéhlenkarzinom 2012).

Sieht man sich die erfolgte Krebstherapie des vorliegenden Patientenkollektivs an, so
erhielten 90,1% der Patienten eine Operation. Dies deckt sich mit Angaben des
DOSAK, nachdem 86% der Patienten operiert werden (Howaldt et al. 2000a). Durch die
geringe Anzahl an nicht operierten Patienten lasst sich keine Gegenuberstellung von
Patienten mit Operation und Patienten ohne Operation machen. Somit sind
Korrelationen in dieser Kategorie nicht moglich. Aus diesem Grund wird die Einteilung
des Patientenkollektivs durch die Quantifizierung der Therapie in unimodalem und
multimodalem Therapieansatz vorgenommen.

Erschwerend fir die Berechnungen ist zudem die geringe Anzahl an weiblichen
Patienten im vorliegenden Patientenkollektiv. Lediglich 18 (17,8%) der Patienten waren
weiblich. Daten aus dem DOSAK besagen ebenfalls, dass ein GroRteil der Patienten
méannlich sind (77,2%) (Howaldt et al. 2000b).

4.2.1.2 Screening Funktionsfahigkeit

Wie zu erwarten gab es besonders viele Auffalligkeiten im Problemfeld Schlucken. Bei
51,5% der Patienten bestand hier ein Handlungsbedarf. Uberraschenderweise gab es
jedoch im Bereich Angst/Depression mehr Patienten mit Handlungsbedarf. Hier ergab
sich bei 60,4% der Patienten eine Auffélligkeit. Nun wird im Leitfaden zur Erfassung
von funktionellen Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren (Harréus et
al 2013) fur die Ergebnisse aus dem Patientenfragebogen keine Angaben gemacht, ab
welchem Punktwert die Angaben eines Patienten als aufféllig zu werten sind. So
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wurden im Problemfeld psychische Beschwerden die Instrumente GAD-2 und PHQ9
kombiniert und kein Schwellenwert fiir den Interventionsbedarf bei Kombination dieser
beiden Instrumente angegeben. Nach selbst festgelegten Grenzwerten wurde hier nun
eine Auffalligkeit definiert (die Definition befindet sich im Kapitel 2.4.9 Auswertung
der Ergebnisse aus dem Patientenfragebogen).

In der Checkliste fir den Untersucher wurde die weitere orientierende klinische
Untersuchung sehr ausfihrlich gefragt. So wurden Auffalligkeiten aufgedeckt, die unter
alltaglicher Klinikbedingung nicht erfasst worden wéren. Beispielsweise wurde die
Anbindung einiger Patienten an die Zahnklinik ermdglicht, da im Rahmen des
Fragebogens auf den sanierungsbedirftigen Zahnstatus aufmerksam gemacht wurde.
Weitere Patienten erhielten Anbindung an Logopéden oder an die Erndhrungsberatung,
da durch die Befragung und Untersuchung in diesen Bereichen Handlungsbedarf
festgestellt wurde. Mdoglicherweise ware dies ohne die Befragung mittels eines
Fragebogens nicht aufféllig geworden.

Jedoch wurden in der orientierenden klinischen Untersuchung auch Untersuchungen
gefragt, die routinemagig nicht in der Tumornachsorge bei Kopf-Hals-Tumoren erhoben
werden. Dazu gehtren Auffalligkeiten in der Endoskopie, der Bildgebung und im
Labor. Laut Literatur werden lediglich 39% der Rezidive durch eine korperliche
Untersuchung erkannt. Dagegen werden 61% der Rezidive durch Angaben des
Patienten selbst entdeckt (Snow 1992).

Eine besonders genaue Untersuchung und Dokumentation wurde von den
Nebenwirkungen der Therapie nach CTCAE verlangt. Zunachst ist zu klaren, ob die
Gradeinteilung nach CTCAE die richtige Einteilung fur Patienten ist, die in der
Mehrheit operiert wurden. Fir die genaue und objektivierbare Dokumentation von
akuten und chronischen Nebenwirkungen wurde die Gradeinteilung nach CTCAE
entwickelt fir die Tumornachsorge bei Patienten mit Strahlentherapie, Chemotherapie
und kombinierter Radiochemotherapie (Trotti et al. 2000). Fur die Dokumentation der
Nebenwirkung nach einer operativen Therapie besitzen diese Kriterien nur eine
limitierte Funktionalitat (Trotti et al. 2003a). In einigen Antwortkategorien, unter
anderem Strahlendermatitis und Fistelbildung des Pharynx oder Larynx, gab es jeweils
nur einen Patienten, bei dem eine entsprechende Nebenwirkung festgestellt werden
konnte. Diese Nebenwirkung wurde jeweils nur mit Grad 1 beschrieben und ist daher
als mild einzustufen (Trotti et al. 2000). Daraus l&sst sich schlieBen, dass die
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Untersuchung auf einige Nebenwirkungen zu speziell ist und es fur Patienten mit
Tumoren des Oropharynx oder der Mundhthle ohne Relevanz oder Konsequenz bleibt

und somit weggelassen werden kann.

Im Leitfaden zur Erfassung von funktionellen Beeintrdchtigungen bei Patienten mit
Kopf-Hals-Tumoren (Harréus et al 2013) gibt es keinerlei Empfehlung fur den Umgang
mit diagnostizierten Nebenwirkungen. Es bestehen weder Schwellenwerte fur die
Aufnahme einer Intervention, noch die Empfehlung fir spezifische Therapiekonzepte
bei vorliegenden Nebenwirkungen. Selbstverstandlich sollte hier auf den individuellen
Bedarf des Patienten eingegangen werden und es somit im Ermessen des behandelnden
Arztes in Absprache mit dem Patienten liegen, ob der Patient eine weitergehende
Behandlung aufgrund des Auftretens von Nebenwirkungen benétigt. Dies bestéarkt auch
die Annahme, dass der Verlauf von Nebenwirkungen durchaus sehr unterschiedlich bei
Patienten sein kann. Vergleicht man die gesundheitsbezogene Lebensqualitat 1 Jahr und
5 Jahre nach Abschluss der Therapie, gibt es in 40% der Falle eine deutliche
Verbesserung der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat, wahrend in 25% der Félle eine
Verschlechterung eintritt. Besonders in den Bereichen Zahnstatus, Trismus,
Mundtrockenheit und z&hflissigem Speichel kommt es oftmals auch 5 Jahre nach
Abschluss der Therapie zu keiner Verbesserung des Beschwerdebildes. Darauf sollte
der Patient vorbereitet werden und in der Tumornachsorge individuell auf

Nebenwirkungen untersucht und behandelt werden (Abendstein et al. 2005a).

Dennoch ist die systematische Erfassung von Nebenwirkungen sinnvoll, da die Qualitét
und Vergleichbarkeit der Dokumentation erheblich besser ist und zu einem schnelleren
Erkennen von einer Verschlechterung oder auch Verbesserung des Patientenzustandes
fuhrt. Wichtig ist dies vor allem in Bezug auf die klinische Situation, in der ein Patient
wéhrend den Nachsorgeuntersuchungen in der Poliklinik oftmals von verschiedenen

Arzten untersucht und behandelt wird.
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4.2.2 Teil B: Screening Tool — Patientenfragebogen

4.2.2.1 Quality of life

Im Problemfeld Quality of Life erwartete man durchaus einen Unterschied zwischen
den verschiedenen Teilkollektiven. Als Beispiel ist hier der Unterschied zwischen
Patienten mit kleinen (UICC I+I1) und Patienten mit gro3en (UICC I11+1V) Tumoren zu
nennen. Im Problemfeld Schlucken konnte hier ein signifikantes Ergebnis zwischen
diesen beiden Teilkollektiven aufgezeigt werden. Dies ist insbesondere deshalb
interessant, da Fragen zu Schluckbeschwerden ebenfalls in dem Fragebogen zu
Lebensqualitat EORTC Quality of Life Questionnaire — C30 einflielen (Aaronson et al.
1993). Daher liegt die Vermutung nahe, dass ein Unterschied zwischen Patienten mit
kleinen und Patienten mit groBen Tumoren im Problemfeld Quality of Life gezeigt
werden kann. Uberraschenderweise konnte der Effekt im vorliegenden
Patientenkollektiv nicht gezeigt werden und auch weitere Studien kénnen diesen Effekt
ebenfalls nicht zeigen. “Es bestand kein Zusammenhang zwischen der Tumorgrofie und
der Einschrankung des Gesamtdurchschnittes der Lebensqualitdt. So ging ein in die
umliegenden Strukturen eingewachsener Tumor (T4) nicht zwangslaufig mit einer

starkeren Reduktion der Lebensqualitét einher als ein T1-Tumor.“ (Rabbels et al. 2005).

Dies hat unterschiedliche Grunde. Zum einen wurden im verwendeten Fragebogen
lediglich zwei Fragen aus dem EORTC QLQ — C30 genommen und somit Rlckschliisse
auf die Lebensqualitat des Patienten geschlossen. Jedoch wird der EORTC QLQ — C30
in seiner Form mit 30 Fragen als zuverlassig und valide beschrieben (Aaronson et al.
1993). Die Aussagekraft bei Verwendung von lediglich einem geringen Anteil der
Fragen lasst sich somit als niedrig einstufen. Dahingegen wird die Visuelle Analogskala
als gut valide und exzellent zuverlassig im Bereich der single-item Instrumente im
Vergleich zu multi-item Instrumenten beschrieben (de Boer, A G E M et al. 2004). Zum
anderen besteht die Frage, ob sich die Lebensqualitat Uberhaupt Gber einen solchen
Fragebogen erfassen l&sst. Immer wieder werden Instrumente zur Erfassung von
Lebensqualitat hinterfragt und ihre Gultekriterien Uberpruft. Dabei wird diesen
Instrumenten vorgeworfen, ihr eigentliches Ziel zu verfehlen (Gill 1994). Fragebogen
zur Lebensqualitat sollten weniger standarisiert sein, sondern vielmehr allgemeine
Probleme, Krankheits- und Therapiespezifische und Patientenbezogene Problemfelder
abdecken (Velikova et al. 2008).
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4.2.2.2 Fatigue

Im Problemfeld Fatigue bedurfte es Patienten mit groBen Tumoren (UICC Il + 1V)
deutlich seltener einer Intervention als Patienten mit kleinen Tumoren (UICC | + II).
Dies steht im genauen Gegensatz zu dem Problemfeld Schlucken, in dem Patienten mit
grolRen Tumoren deutlich hdufiger einer Intervention bedurften. Die Ursachen hierfir
sind vielféltig. Zum einen kann dies auf die Antwortkategorien zurlickzufiihren sein, die
im Vergleich zu den vorherigen Fragen antiproportional verlaufen. Dies kann zu einer
Verwirrung des befragten Patientenkollektivs geflihrt haben. Da es sich lediglich um
eine Tendenz und kein signifikantes Ergebnis handelt, kann dieser Gegensatz auch auf
eine unzureichende Validitat der Fragen zu Fatigue zuruckzufiihren sein. Die drei
Fragen zu Fatigue entstammen dem EORTC QLQ-C30 und sind als alleinstehendes
Instrument nicht validiert, um eine Aussage Uber Fatigue treffen zu kdnnen. In Studien
wird eine Tumor-assoziierte Fatigue bei ungefahr einem Drittel der Patienten nach der
Tumorbehandlung beschrieben (Jones et al. 2016), wéhrend es im vorliegenden
Kollektiv lediglich 21,8% waren. In der Literatur wird beschrieben, dass Patienten mit
Kopf-Hals-Tumoren vermehrt zu einem obstruktiven Schlafapnoesyndrom neigen
(Payne et al. 2005) und dies zu Fatigue fiihren kann. Dies steht im Gegensatz zu der
Erkenntnis, dass Patienten mit grofRen Tumoren im vorliegenden Patientenkollektiv
weniger Interventionsbedarf im Problemfeld Fatigue hatten. Jedoch ist der Schweregrad
eines obstruktiven Schlafapnoesyndroms nicht mit der TumorgréR3e assoziiert und somit
kdnnen auch Patienten mit kleinen Tumoren, die ein obstruktives Schlafapnoesyndrom
entwickeln, durchaus einen hohen Schweregrad erreichen und somit unter Fatigue

leiden.

4.2.2.3 Schlucken

Im Problemfeld Schlucken bendtigten 52 Patienten (52%) eine Intervention. Somit
bestand in diesem Problemfeld ein hoher Handlungsbedarf. In der Literatur wird eine
Schluckstérung nach einer Tumortherapie im Kopf-Hals-Bereich sehr unterschiedlich
angegeben. Eine Studie zeigt eine Schluckstérung in 15,4% der Félle bei Patienten mit
Kopf-Hals-Tumoren, jedoch wird eine Schwierigkeit fur das Schlucken wvon
Flussigkeiten in 52,4% der Falle beschrieben (Mercadante et al. 2015). Andere Studien
beschreiben eine Schluckstérung bei 75,4% der Patienten nach einer Tumortherapie bei
Patienten mit Karzinomen des Oropharynx oder der Mundhohle (Suarez-Cungueiro et
al. 2008b). In der Literatur kann gezeigt werden, dass es einen Unterschied bei der

58



Tumorgroflie und -lokalisation hinsichtlich des Problemfelds Schlucken gibt. So besteht
ein hoherer Handlungsbedarf bei Patienten mit grolen Tumoren (UICC I1I + IV) und
bei Patienten mit Karzinomen des Oropharynx. Ausgenommen hiervon sind Karzinome
des Mundbodens, die im Vergleich zu anderen Karzinomen der Mundhohle einen
vergleichbaren Interventionsbedarf wie Patienten mit Karzinomen des Oropharynx
haben (Suarez-Cunqueiro et al. 2008b). Einen erhdhten Handlungsbedarf bei Patienten
mit groRen Tumoren konnte auch im vorliegenden Patientenkollektiv gezeigt werden.
Einen Unterschied zwischen Patienten mit Tumoren des Oropharynx und Tumoren der
Mundhohle konnte jedoch nicht gezeigt werden. Dies kann daran liegen, dass in die
Gruppe der Patienten mit Mundhd6hlenkarzinom unter anderem Patienten mit Tumore
des Mundbodens gehdrten und diese den Interventionsbedarf in der Gruppe der
Patienten mit Mundhohlenkarzinom erhéhten. Das weibliche Patientinnen weniger
Interventionsbedarf als mannliche Patienten hatten, konnte im vorliegenden Kollektiv
lediglich als Tendenz gezeigt werden, wéhrend in der Literatur beschrieben wird, dass
mannliche Patienten ein signifikant schlechteres Outcome im Problemfeld Schlucken
haben (Suarez-Cunqueiro et al. 2008b). Zu erwarten ware ebenfalls ein Unterschied
innerhalb der Unterkategorie Follow-up-Zeit. Hier wird in einer Studie ein Unterschied
bei Befragung direkt nach Abschluss der Therapie und zu einem spéteren Zeitpunkt
festgestellt (Suarez-Cunqueiro et al. 2008b). Dies konnte im vorliegenden
Patientenkollektiv nicht gezeigt werden. Ein Grund hierfiir kann der gro3ziigig gewahlte
Zeitraum von 24 Monaten sein, der erst kurzlich therapierte Patienten mit Patienten, die
ihre Therapie schon seit 2 Jahren abgeschlossen haben, zusammenfasst und somit

keinen Unterschied beziiglich Schluckbeschwerden aufzeigen lief3.

Im vorliegenden Patientenkollektiv konnte ein signifikant hoherer Interventionsbedarf
bei Patienten mit einem multimodalen Therapieansatz gezeigt werden, wahrend
Patienten mit unimodalen Therapieansatz seltener eine Intervention bendtigten. Laut
Literatur ist die hohere Rate an Interventionsbedarf zu einem groRen Anteil von der
Durchfiihrung einer Strahlentherapie abhangig (Kalavrezos et al. 2014). Da sich im
vorliegenden Patientenkollektiv jeder unimodale Therapieansatz lediglich auf ein
operatives Vorgehen stutzt und jegliches Durchfiihren einer Strahlentherapie in
Zusammenhang mit einem multimodalen Therapiekonzept steht, kann nachvollzogen
werden, dass signifikant mehr Patienten mit multimodalem Therapieansatz einer

Intervention bedurften.
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Vergleicht man nun die Anwendung eines Fragebogens und die Untersuchung mittels
eines klinischen Test, so besteht keine signifikante Korrelation zwischen diesen beiden
Anwendungsmethoden und sie sollten separat in der Nachsorge angewendet werden
(Pedersen et al. 2016).

4.2.2.4 Ernahrungsdefizit

Im Problemfeld Erndhrungsdefizit bestand sehr wenig Interventionsbedarf. Lediglich
6,9% der Patienten gaben einen Gewichtsverlust von mehr als 5% in den letzten 2
Monaten an und bendtigten damit eine Intervention. Somit war eine Korrelation
zwischen verschiedenen Unterkategorien nicht mdoglich. Jedoch kann an der
Aussagekraft dieser Erhebung gezweifelt werden. Zum einen ist die Fragestellung sehr
ungenau, da nicht zwischen gewolltem und ungewolltem Gewichtsverlust differenziert
wurde, auch wurde nicht nach anderen Griinden fur den aktuellen Gewichtsverlust
gefragt, wie zum Beispiel die Wiederaufnahme einer sportlichen Aktivitat nach langerer
Krankheit. Des Weiteren entstammten die Angaben aus der Eigenanamnese des
Patienten und wurden routineméafig nicht tberprift, da eine Nachsorgeuntersuchung bei
Beschwerdefreiheit nicht im 2-Monatsintervall erfolgt und auch keine routineméafiige
Gewichtskontrolle in der Nachsorgeuntersuchung vorgesehen ist. In einer anderen
Studie wird ein Anteil von 41,6% an Patienten mit Gewichtsverlust angegeben (Cho et
al. 2013).

In der Literatur werden Kategorien angegeben, die ein erhohtes Risiko flr eine
Gewichtsabnahme ber 5% beinhalten. Patienten mit einem BMI vor Tumortherapie
von >25, einem nicht-glottischem Kopf-Hals-Tumor und einem hohen Tumorstaging
haben ein signifikant hoheres Risiko fiir einen Gewichtsverlust (Lonbro et al. 2016).
Somit sollte das Problemfeld Erndhrungsdefizit nicht unbeachtet in der Tumornachsorge
bleiben, auch wenn die Problematik im vorliegenden Patientenkollektiv nicht im

Vordergrund zu stehen schien.

4.2.25 Schmerz

Im Problemfeld Schmerz bendtigten 21,8% der Patienten eine Intervention. Jedoch
muss auch hier eine Einschrankung der Aussagekraft beschrieben werden, da sich die
Schmerzangabe nicht auf das Operations- beziehungsweise das Bestrahlungsfeld bezog
und somit von den Patienten diese Frage in Bezug auf allgemeine korperliche

Beschwerden ohne Assoziation zu ihrer Tumorerkrankung gesehen werden konnte. Im
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Vergleich geben in einer anderen Studien 41,7% der Patienten Schmerzen an (Singh et
al. 2016). Das vorliegende Patientenkollektiv zeigte die Tendenz, dass Patienten mit
einem Alter <60 Jahren hdufiger eine Intervention bendtigten als Patienten der
Altersgruppe >60 Jahre. Auch andere Studien zeigen eine niedrigere Schmerztoleranz
resultierend in héheren Scores bei Befragungen zum Problemfeld Schmerz bei jlingeren
Patienten als bei alteren Patienten (Barrington et al. 2016; Hwang et al. 2014).

Das Problemfeld Schmerz soll in der Nachsorge einer Tumorerkrankung nicht
missachtet werden und bedarf einer addquaten Schmerzmedikation (Rana et al. 2011),
jedoch ist davon auszugehen, dass Patienten aufgrund von Schmerzen selbststandig
einen Arzt aufsuchen. So kommen 78% der Patienten einer Notaufnahme aufgrund

eines Schmerzleidens notfallmaRig ins Krankenhauses (Tanabe und Buschmann 1999).

4.2.2.6 Psychische Beschwerden

Auffallig im Problemfeld psychische Beschwerden war die Anderung der
Antwortkategorien von einer Gradeinteilung zu einer H&ufigkeitsangabe. So wurde
nicht mehr nach der Schwere oder Intensitat einer Beschwerde gefragt, sondern nach
der Haufigkeit des Auftretens. Diese Anderung filhrte zum einen zu einer Verwirrung
des Patienten und zum anderen zu einer gednderten Aussagekraft der Ergebnisse, da
auch bei geringer Einschrankung durch eine Beschwerdekategorie eine hohe Punktzahl

erreicht wird, sollten die Beschwerden taglich bestehen.

Die vom vorliegenden Patientenkollektiv gegebenen Antworten weisen eine grofle
Streuung bei einer Standardabweichung von bis zu 1,37 auf, ohne jedoch den Median
von 0 zu uberschreiten. Dies konnte auf die Anderung der Antwortkategorien

zurickzufihren sein.

Im Problemfeld General Anxiety Disorder zeigte sich ein signifikant hdufigerer
Interventionsbedarf bei Patienten der Altersgruppe <60 Jahren im Vergleich zu
Patienten der Altersgruppe >60 Jahre. Auch im Problemfeld Schmerz konnte dieses
Ergebnis gezeigt werden und wirft nun die Frage auf, ob jingere Patienten grolere
Schwierigkeiten bei der Bewéltigung der Krankheitsfolgen haben. Auch in der Literatur
wird beschrieben, dass die psychische Morbiditat bei jingeren Patienten hoher ist, als
bei Patienten der hoheren Altersgruppe (Manuel et al. 2007, Wenzel et al. 1999).

Eine ebenfalls signifikant hdhere Interventionsrate hatten Patienten mit einer Follow-

up-Zeit <24 Monate im Vergleich zu Patienten mit einer Follow-up-Zeit >24 Monate.
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Dies liegt zum einen an der deutlich hoheren Rezidivrate wahrend der ersten 2 Jahre
nach der Therapie eines Primértumors. 85% der Rezidive bei Tumoren des Kopf-Hals
Bereichs werden innerhalb der ersten 24 Monate nach Behandlung des Primértumors
beschrieben (Vazquez-Mahia et al. 2012). Zum anderen spielen weitere Faktoren, die
zur Beunruhigung des Patienten wahrend der Nachsorgezeit fuhren, in den ersten 2
Jahren nach Abschluss der Tumorbehandlung eine groRere Rolle als nach dieser Zeit.
Hier sind vor allem die Nebenwirkungen zu nennen, die nach der Therapie eines
Karzinomleidens nur langsam zu einer Verbesserung der health-related quality of life
(HRQL) fihren (Bjordal et al. 2001).

Im Vergleich zu dem Problemfeld General Anxiety Disorder konnten im Problemfeld
Patient Health Questionnaire keine signifikanten  Unterschiede  zwischen
Unterkategorien aufgezeigt werden. Jedoch wiirde man auch hier durchaus Unterschiede
erwarten zum Beispiel zwischen den unterschiedlichen Follow-up-Zeiten. Studien
zeigen, dass Patienten mit Tumoren des Kopf-Hals-Bereichs 6 Monate nach ihrer
Tumortherapie bereits eine signifikante Verbesserung der psychischen Gesundheit
erlangen und nach 12 Monaten bereits den Status wie vor der Therapie aufzeigen (Funk
et al. 1997).

Ubereinstimmend mit der Literatur konnte kein signifikanter Unterschied zwischen
Patienten mit kleinen (UICC I + I1) und grofRen (UICC Il + IV) Tumoren aufgezeigt
werden (Hammerlid und Taft 2001). Somit scheint die TumorgréRRe keinen Einfluss auf

die psychische Gesundheit der Patienten zu nehmen.

4.2.2.7 Alltag

Die 7 Fragen, die zum Problemfeld Alltag gestellt werden, waren sehr allgemein
gehalten und es wurde nicht deutlich, ob die Antwort im Zusammenhang mit der
Tumorerkrankung des Patienten gesehen werden soll oder ob ein allgemeiner Status der
Patienten mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich erhoben werden soll. So zeigten die
gegebenen Antworten, dass eine Relevanz lediglich bei der Frage nach der Bewaltigung
der Krankheitsfolgen bestand. Dort lag der Median bei 1, wahrend er bei den ubrigen
Fragen bei 0 liegt. Fraglich ist nun, ob diese Fragen tatsachlich zur Erkennung weiterer
Problemfelder genutzt werden konnen. Probleme bei der Bewaéltigung der
Krankheitsfolgen sollten mit den elf Fragen des General Anxiety Disorder Tool und

dem Patient Health Questionnaire bereits aufgedeckt worden sein. Fir viele Patienten
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unverstandlich war die Frage nach Rehabilitationsbedarf, da Patienten dies nicht
einzuordnen wussten und bei einem l&nger zuriickliegenden Abschluss der
Tumorbehandlung die Frage nach einer generellen  Mdglichkeit einer

RehabilitationsmalRnahme aufkam, sollte ein subjektiver Rehabilitationsbedarf bestehen.
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4.3 Starken und Schwachen der Studie

4.3.1 Schwéchen

Zunachst muss auf den Zeitfaktor eingegangen werden. Die Tumorsprechstunde am
Universitatsklinikum in Giellen, an dem die Befragung stattfindet, findet immer
mittwochs in der Poliklinik der Abteilung fir Hals-Nasen-Ohrenheilkunde statt.
Zusétzlich kommen weitere Patienten notfallméRRig in die Poliklinik, die ebenfalls
untersucht und behandelt werden miissen. Fir die Arztinnen und Arzte der Poliklinik ist
es wichtig, die Untersuchungen so genau wie mdglich zu machen. Zusétzlich zur
Untersuchung und Behandlung der Patienten nun noch einen solchen Fragebogen mit
den Patienten auszufillen, wirde zeitlich nicht in den klinischen Alltag passen. Aus
Grinden, die weiter unten erlautert werden, war es vielen Patienten auch nicht moglich,
den Fragebogen selbststandig auszufullen. Hinzu kommt die Ausfillung des Screening
Tools Checkliste fir den Untersucher, welches sehr ausfuhrlich auszufillen wére und
gegebenenfalls weitere Untersuchungen nach sich zieht, was den Faktor Zeit weiter
ausdehnen wirde. Zu beachten ist, dass die Befragung und Ausfullung der Screening
Tools Checkliste fir den Untersucher und Patientenfragebogen pro Patient 20 bis 30
Minuten in Anspruch genommen hat. Laut Leitfaden zur Erfassung von funktionellen
Beeintrachtigungen bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren betragt die Bearbeitungszeit
der Checkliste fiir den Untersucher ,je nach Art und Umfang der funktionellen
Beeintréchtigung ca. 3-5 Minuten.* (Harréus et al 2013).

Eine weitere Schwierigkeit des Fragebogens besteht in der Komplexitat der Fragen.
Einige Begriffe waren aus der Fragestellung heraus fur die Patienten nicht zu verstehen
und bedurften weiterer Erkldrungen. Als Beispiel ist hier der Begriff “Lebensqualitit™
zu nennen, der oftmals fir Verstandnisschwierigkeiten sorgte. So wird im Screening
Tool Patientenfragebogen in der ersten Frage nach dem subjektiven Gesundheitszustand
der letzten Woche und in der zweiten Frage nach der subjektiven Lebensqualitat
gefragt. Vielen Patienten ist der Unterschied dieser beiden Begrifflichkeiten nicht
bewusst gewesen und so wurden diese beiden Fragen oftmals nicht differenziert

beantwortet.

Zudem waren einige Fragen des Screening Tools Patientenfragebogens sehr ungenau
und bedurften genauerer Ausfiihrung. Oftmals wurde aus den Fragen nicht ersichtlich,

ob die Beantwortung Bezug auf die Tumorerkrankung des Patienten nehmen sollte oder
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ob eine allgemeine Beurteilung des korperlichen Befindens anzugeben war. So wurden
nach durchschnittlichen Schmerzen gefragt. Da im weiteren Verlauf auch nicht nach
weiteren Morbiditaten oder Vorerkrankungen gefragt wurde, liel3 sich kein Bezug zu der
Schmerzlokalisation herstellen. Auch die Fragen im Problemfeld psychische
Beschwerden nahmen lediglich Bezug auf die letzten 14 Tage ohne die Mdglichkeit der
Angabe eines weiteren emotionalen Ereignisses, welches zu einem hoheren Grad an

psychischen Beschwerden fiihren konnte.

Zusétzliche Faktoren, die zu Unsicherheiten bei der Beantwortung des
Patientenfragebogens fiihrten, waren die unterschiedlichen Skalen der verschiedenen
Problemfelder. So wurde im Problemfeld Quality of life eine Skala von 1 (sehr
schlecht) bis 7 (ausgezeichnet), also je hoher die Punktzahl, desto besser der subjektive
Gesundheitszustand, verwendet. Im Gegensatz dazu reichte die Skala im Problemfeld
Fatigue nur von 1 (Uberhaupt nicht) bis 4 (sehr) und war zudem antiproportional, h6here
Punktzahlen waren hier gleichbedeutend mit einem hoheren Beschwerdegefihl. Die
Skala im Problemfeld Schlucken fing bei 0 (kein Problem) an und ging bis 4
(schwerwiegendes Problem). Die Skala des Problemfeldes Schmerz ging von 0 (kein
Schmerz) bis 10 (starkste vorstellbare Schmerzen). In den Problemfeldern psychische
Beschwerden und Alltag war eine Skala von 0 bis 3 Punkten vorgegeben. Jedoch wurde
im Problemfeld psychische Beschwerden nach einer Haufigkeitsangabe gefragt, also an
wie vielen Tagen bestehen die Beschwerden, wéhrend im Problemfeld Alltag, wie im
restlichen Fragebogen, nach der Intensitdt der bestehenden Probleme gefragt wurde.
Diese unterschiedlichen Skalen fiihrten zur Verwirrung und Verunsicherung der

Patienten und kénnten dadurch zu falschen Erhebungen fuhren.

Ein weiteres Problem bestand in der SchriftgroBe und der damit verbundenen
Schwierigkeit, den Fragebogen zu entziffern, sollte der Patient seine Lesebrille nicht zur
Hand haben. Da dies bei tiber 50 Patienten wéhrend der Befragung des vorliegenden
Patientenkollektivs vorkam, musste einige Male der Fragebogen vorgelesen werden.
25,2% der européischen Bevolkerung leidet unter Weitsichtigkeit (Hyperopie), bei
méannlichen Patienten in der Altersgruppe 60-64 Jahre haben 36,1% Uber eine Dioptrie
Sehschwadche, bei Patienten der Altersgruppe 70-74 Jahre sogar 55,0% (Williams et al.
2015).
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4.3.2 Starken

Vorteile des verwendeten Fragebogens war die Vielfalt der gefragten Problemfelder.
Bezugnehmend auf die Tumorerkrankung im Kopf-Hals-Bereich wurden jegliche
mdoglichen Beschwerden abgefragt. Dass fur die Mehrheit der Patienten kein
Problemfeld auBen vor gelassen wurde, zeigte sich in der duferst seltenen Verwendung
des Freitexts. Somit schienen die hauptsachlichen Probleme, die subjektiv fur die
Patienten mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich im Vordergrund standen, in den
Screening Tools enthalten zu sein. Die ausfiihrliche Befragung zum Gesundheitszustand
fuhrte zu einer gewissen Zufriedenheit der Patienten. So wurden Problemfelder
angesprochen, die der Patient von sich aus nicht mitgeteilt hatte, da er diese als
,hormale Krankheitsfolge* oder ,,Nichtigkeiten* ansah und sich keine Beachtung durch
den behandelnden Arzt erhoffte.

Das Ausflllen des Patientenfragebogens im Voraus der Nachsorgeuntersuchung fuihrte
zu einem schnelleren Erkennen der individuellen Problemfelder und kann die Arbeit in
der Tumornachsorge effizienter machen. Die Beschwerden kdnnen gezielter untersucht
und behandelt werden und auch weiterfiihrenden Behandlungen, wie zum Beispiel
Logopadie, Schmerztherapie oder psychologische Betreuung, konnen direkt in die
Wege geleitet werden.

4.4 Verbesserungsvorschlage

Um den Fragebogen im klinischen Alltag zu etablieren und zu integrieren missten
einige Verbesserungen vorgenommen werden, um einen Mehrgewinn fur die
Tumorsprechstunde zu erlangen. Dazu sollte der Fragebogen vor allem gekdrzt werden.
Um trotzdem weiterhin alle Problemfelder zu erkennen und bestehende Problemfelder
genauer zu definieren, sollte der Fragebogen individuell auf die Patienten angepasst
werden. Die Idee, den Patientenfragebogen per Tablet wahrend der Wartezeit in der
Tumorsprechstunde ausfiillen zu lassen eroffnet die Maoglichkeiten, durch Anklicken
gewisser Eigenschaften den weiteren Verlauf der Befragung zu beeinflussen. So
konnten bestimmte Fragen abhdngig von der Tumorlokalisation, dem Alter oder der
Follow-up-Zeit in die Befragung aufgenommen oder weggelassen werden. Zudem kann
ein Problemfeld weitldufiger gefragt werden, sollte der Patient hier Beschwerden
angeben, so kann im weiteren Verlauf der Befragung genauer auf dieses Problemfeld

eingegangen werden. So konnte nach Schluckbeschwerden im Allgemeinen gefragt
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werden. Bestehen beim Patienten Schluckbeschwerden, werden diese anhand des Eating
Assesment Tools (EAT-10) genauer hinterfragt. Sollten keine Schluckbeschwerden

bestehen, kénnte auf die weiteren Fragen im Problemfeld Schlucken verzichtet werden.

Es sollte dem Patienten mdglich sein, sich einzelne Begriffe oder Fragestellungen
erklaren zu lassen. Bei der Verwendung von Tablets, wére dies durch das Klicken auf
das entsprechende Wort mithilfe der Einblendung eines Infokastens mdglich und wiirde
den Patienten die Unsicherheit nehmen, falsche Aussagen aufgrund von

Unverstandlichkeiten zu treffen.

Zudem sollte eine einheitliche Skalierung festgelegt werden, um Patienten nicht zu
verwirren und somit Problemfelder durch unbeabsichtigte Falschangaben zu tbersehen.
Da schon bestehende Screening-Instrumente benutzt werden und diese ihre eigene
Skalierung beinhalten, sollte zumindest darauf geachtet werden, dass die Zielrichtung
stets gleich ist. So sollte zum Beispiel ein hoher Punktwert auch immer mit einem
besseren Zustand einhergehen.

4.5 Bedeutung der Studie fur den klinischen Alltag

Die Verwendung eines Fragebogens in der Tumornachsorge zur Erfassung der
mdoglichen Beschwerden stellt einen problemorientierten Ansatz dar, um prazise,
effizient und individuell auf den Patienten eingehen zu kénnen. Um den Fragebogen in
den Kklinischen Alltag zu integrieren, missen noch einige Verbesserungen
vorgenommen werden. Und auch die Umsetzung muss geplant, durchgefuhrt und
evaluiert werden. Denn die Integration wdére nicht nur eine Umstellung fir die
behandelnden Arzte, sondern vor allem auch fiir die Patienten. Diese miissen ber die
neue Handhabung im Vorfeld der Untersuchung aufgeklart werden. Zudem mussen die
Patienten Vertrauen aufbringen, dass die Befragung zu ihrem individuellen Vorteil ist
und nicht dazu dient, die Untersuchung und Interaktion durch und mit einem Arzt zu

ersetzen.

Sollte es gelingen, die Etablierung eines solchen Screening Tools in den klinischen
Alltag zu bewerkstelligen kann dies ein deutlichen Mehrgewinn fur Patienten und ihre

behandelnden Arzte in der Tumornachsorge bringen.
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4.6 Unbeantwortete und neue Fragestellungen / Ausblick

Die Kklinische Machbarkeit der Anwendung der Screening Tools mittels einer
elektronischen Version der Tools (OncoFunction) wurde bereits getestet und laut Studie
als ,,machbar und von den Patienten gut angenommen* gewertet (Zebralla et al. 2016).
Nun muss die Einfihrung eines solchen Fragebogens, der eine Umstellung der
Nachsorgesprechstunde mit sich bringt, evaluiert und beobachtet werden. Zum einen
muss Uberprift werden, ob tatséchlich alle Problemfelder richtig erkannt werden, oder
ob durch das eigenstdndige Ausfiillen eines Fragebogens Beschwerden weggelassen
oder vergessen werden. Zu evaluieren gilt, ob durch die Einfiihrung eines solchen
Fragbogens individueller und praziser eine Behandlung des Patienten vorgenommen
wird. Zu klaren gilt weiterhin, ob mehr Problemfelder entdeckt werden, die ohne
Fragebogen Ubersehen werden. Das vorgesehene Ampelsystem (Tschiesner et al. 2013),
welches dem behandelnden Arzt aufzeigt, in welchen Bereichen Handlungsbedarf nach
Angaben des Patienten im Fragebogen bestehen, darf nicht dazu flhren, dass die
Untersuchung weiterer Bereiche, die laut Ampelsystem als unaufféllig gelten,
weggelassen oder vernachlassigt wird. Die Verantwortung, Problemfelder oder auch
Rezidive zu erkennen, darf nicht vom behandelnden Arzt auf den Patienten tibergehen.

Zum anderen ist der Faktor Zeit ein wichtiges Merkmal zur Beurteilung der Integration
des Fragebogens in den klinischen Alltag. Es muss geklart werden, ob die Anwendung
der Screening Tools tatséchlich die erhoffte Zeitersparnis erbringt, ohne die Qualitat der

Nachsorgeuntersuchung zu mindern.

Diese Fragen und deren Beantwortung setzen voraus, dass die Screening Tools in den
klinischen Alltag integriert und immer wieder reevaluiert werden, um den tatséchlichen
Zugewinn beurteilen zu konnen. Sollte dies gelingen, kann eine effektivere
Tumornachsorge einen groRen Nutzen fiir Patienten und behandelnde Arzte bringen.
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5 Zusammenfassung

Tumore des Oropharynx und der Mundhohle sind hdufige Krankheitsbilder in der Hals-
Nasen-Ohrenheilkunde und bedirfen einer intensiven Nachsorge, die ber die Suche
nach Rezidiven, Zweittumoren und Metastasen hinausgeht. Vielmehr missen auf weit
mehr Bereiche des Patienten eingegangen, bestehende Problemfelder, wie zum Beispiel
psychische  Beschwerden, erkannt und behandelt und ein ganzheitliches
Therapiekonzept erstellt werden. Zur Erfassung der individuellen Problemfelder wurde
ein Screening Tool vorgeschlagen, welches aus einer Checkliste fur den Untersucher
und einem Patientenfragebogen besteht um der Komplexitit der Nebenwirkungen und
Beschwerdebilder gerecht zu werden. Ziel der Studie ist es, die Einsetzung eines
solchen Screening Tools in der Tumornachsorge zu testen und eventuell bestehende
Schwaéchen erkennen und verbessern zu kdnnen, um diese Instrumente in den klinischen
Alltag zu integrieren. Dazu wurden 101 Patienten mit abgeschlossener Therapie eines
Karzinoms des Oropharynx oder der Mundhohle in der Poliklinik der Abteilung fur
Hals-Nasen-Ohrenheilkunde der Universitatsklinik GieRen befragt. Zu den hdufigsten
Problemfeldern gehorten  Schluckbeschwerden, Alltagsprobleme, Fatigue und
Schmerzen. In einigen Kategorien konnten zu erwartende Unterschiede zwischen
Unterkategorien festgestellt werden. So hatten Patienten mit groflen Karzinomen
signifikant haufiger Schluckbeschwerden. Auf der anderen Seite gab es Ergebnisse, die
durchaus zu erwarten gewesen waren, die in der vorliegenden Befragung nicht gezeigt
werden konnten, zum Beispiel gab es zwischen Patienten mit kleinen und groRen
Tumoren kein Unterschied hinsichtlich der Lebensqualitat. Dies zeigte die Schwéchen
der Fragebtgen auf, die Teile von bereits etablierten Instrumenten beinhalteten, jedoch
als Kurzform und mit ihren angegebenen Schwellenwerten nicht validiert waren.
Weitere Schwdchen lagen im Umfang und der Verstandlichkeit der Fragebdgen, die
Arzt und Patient vor die Herausforderung stellen, dieses Screening Tool ohne Zeit- und
Qualitatsverlust in den Klinischen Alltag zu integrieren. Eine Madglichkeit zur
Verbesserung waére das individuelle Anpassen des Fragebogens durch genaueres
Befragen, sollte der Patient in einem Problemfeld Beschwerden angeben und Weglassen
von Fragen, sollten keine Beschwerden bestehen. Sollte die erfolgreiche Inklusion des
Screening Tools in die Tumornachsorge gelingen, kann dies eine Verbesserung der
Qualitat und Effizienz der Nachsorge und einen Anstieg der Lebensqualitit der

Patienten durch zusatzlich eingeleitete TherapiemalRnahmen bedeuten.
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6 Summary

Oropharyngeal and oral cavity cancer are common clinical pictures in
otorhinolaryngology and need an intensive follow-up care which contains more than the
search for recrudescences, second primary cancer and metastases. More than this, many
sectors must be considered, existing problem fields, for example like mental health
issues, must be identified and treated and a holistic treatment concept must be
generated. To register all problem fields individually there was suggested a Screening
Tool, which contains a checklist for the examiner and a questionnaire for the patient to
do justice to the complexity of side effects and clinical presentation. Aim of this study
was to check the use of this Screening tool in the follow-up care, find out and improve
existing debilities and integrate this instrument in clinical daily routine. Therefore 101
patients with completed therapy of oropharyngeal or oral cavity cancer were
interviewed in the polyclinic for otorhinolaryngology at university medical centre in
Giellen. The most frequently problem fields were difficulty swallowing, everyday
problems, Fatigue and pain. In some categories there were find expectable significant
differences between subcategories. For example patients with large tumours had
significally more often swallowing problems. On the other hand there were thoroughly
results, that could have been expectable, but could not be shown in the presenting study,
for example there were no differences found between smaller and larger tumours
concerning quality of life. This reveals weak points of the questionnaire, which
contained parts of well-established instruments, but their abbreviated version and the
given threshold value were not validated. More weak points of the questionnaire were
the extent and the understandability, what poses a challenge for patient and doctor to
integrate this screening tool in clinical daily routine without loss of time or quality. An
opportunity to change for the better would be to adjust the questioning individually and
ask more detailed in case the patient indicates troubles in a problem field and omit
questions in case there are no troubles. If an inclusion of the Screening Tool in the daily
routine of follow up care succeed, this could mean a definite improvement of the quality
and the efficiency of follow up care and an increase of patient’s quality of life by

additional initiated therapies.
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13 Anhang

Im Anhang finden sich folgende Dokumente:
1. Screening Tool - Checkliste fiir den Untersucher

2. Screening Tool — Patientenfragebogen

97



TUMORNACHSORGE KOPF- HALS-TUMOREN Checkliste fir den Untersucher

1. Patientencode (Patienten-Nr. und Untersuchungszeitpunkt) -

2. Datum heute (Tag MonatJahr) ... ... ...

Zentrum: O 001 (Manchen)
O 002 (Leipzig)
O 003(...)
0O 004(.)
0O 005 (..)
2. Angaben zum Patienten
Alter: (in Jahren)
Geschlecht: O mannlich O weiblich

Schriftliches Einverstandnis liegt vor: O Ja, O Nein

3. Tumordiagnose
Tumorlokalisation:
O Malignom der Mundhéhle oder Oropharynx (ICD-10: C01-C04, C09-C10)
O Malignom der Speicheldriisen des Kopfes (/CD-10: C0O7-08)
O Malignom der Nase und der NNH (ICD-10: C30-31)
O Malignom des Hypopharynx (/ICD-10: C12-C13)
0O Malignom des Kehlkopfes (ICD-10: C32)
Oandere ..o

TNM Stadium: T ... N ... M.

4. Erfolgte Krebstherapie

Chirurgie: O ja, O nein,
O mit (Bezeichnung der Operation), .................................
O Rekonstruktion, mit ...

Strahlentherapie O ja, O nein,
Anzahl Gy O,

Modalitaten: (1.Auswahlmend: intensiviert, hyperfraktioniert, akzeleriert,
konventionell)

(2. Auswahlmeni: Simultan O, sequenzielld)

IMRT (Ja, nein) O

Chemotherapie: O ja, O nein
O Substanzen (Freitext) ...
O Anzahl Zyklen
O (Auswahlmeni: adjuvant, neoadjuvant)

Therapieende (Tag Monat Jahr): ...

5. Untersuchungszeitpunkt in der Nachsorge

O 1.-2. Monat nach Abschluss der Therapie

O 3.-4. Monat nach Abschluss der Therapie

O 5.-7. Monat nach Abschluss der Therapie

O 8.-10. Monat nach Abschluss der Therapie

O 11.-15. Monat nach Abschluss der Therapie

O 16.- 21. Monat nach Abschluss der Therapie

O = 21 Monate nach Abschluss der Therapie

6. Angaben zum Untersucher, der diese Nachsorge durchfiihrt

viveieooer (Name des Arztes), ....................... (Datum)

Stand: 30.04.2012 Seite 1 von 5
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TUMORNACHSORGE KOPF- HALS-TUMOREN Checkliste fiir den Untersucher

Checkliste fiir den Untersucher — Screening Funktionsfahigkeit

1. Ergebnisse aus dem Patientenfragebogen

Wurden in einem der folgenden Bereiche Auffilligkeiten Ja Nein
angegeben?

Allgemeiner Gesundheitszustand / Lebensqualitéat/ Fatigue O O
Schiuckprobleme O O
Schmerz O O
Angst / Depression O O
Soziale / finanzielle Themen, Alltagsbewaltigung etc. O O
Weitere Probleme: ... O O

2. Performance Status des Patienten (ECOG)

Zustand des Patienten (ECOG-PSS)

Normale Leistungsfahigkeit 0
Ambulante Betreuung, leichte Arbeiten madglich 1
Weniger als 50% am Tage bettlagerig, Selbstversorgung maglich, aber nicht 2
arbeitsfahig

Mehr als 50% am Tage bettlagerig, begrenzte Selbstversorgung noch 3
maglich

Standig bettlagerig 4

3. Orientierende klinische Untersuchung

« Patient ist tracheotomiert JaO Nein O

+ Patient hat eine Erndhrungssonde JaO Nein O

» Aktuelles Korpergewicht (inkg) ... [kal

» Bodymassindex (BMI). .

* Gewichtsverlust in den letzten 2 Monaten ... [%]

e Auffallig in der Endoskopie ....... [Freitext)

e Auffallig in der Bildgebung ....... [Freitext)

e Auffallig im Labor . (Freitext)

Handlungsbedarf festgestellt
e Zahnstatus Ja O Nein O
(Zustand, Bezahnung, Zahnschluss, Mundhygiene)

 Emahrungshilfen Ja O Nein O
(Magensonde, PEG, parenterale Ernahrung)
» Kanilenversorgung JaOd Nein O
*  Gewichtsverlust Ja O Nein O
+ Stimme, Sprechen JaO Nein O
Stand: 30.04 2012 Seite 2 von 5
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TUMORNACHSORGE KOPF- HALS-TUMOREN

4. Dokumentation von Nebenwirkungen der Therapie nach CTCAE (v4)

Checkliste fir den Untersucher

| Gradeinteilung |

1 | 2

4

Wundinfektion
‘Wound infection - Localized: local IV antibiotic, antfungal. or Life-threatening Death
intervention indicated antiviral intervention cONSequences;
{e.g., topical antibiotic indicated; radiclogic or urgent intervention
antifungal, or antiviral) operative intervention ndicated
indicated
Definition: A disorder charactenzed by an infectious process involving the wound.
Gewebsnekrose
Head soft tissue necrosis - Local wound care; Clperative debndement or Life-threatening Dieath
medical intervention ofher invasive intervention consequences; urgent
indicated (e.g., dressings | indicated (e.g., tissue ntervention indicated
or topical medications) reconstruction, flap or
grafting)
Definifion: A disorder characterzed by a necrofic process occurring in the soft tissues of the head.
Mukositis
Mucositis oral Asymptomatic or mild Moderate pain; not Sewere pain; interfering with Life-threatening Death
symptoms; ntervention interfering with oral oral intake consequences; urgent
not indicated intake; modified diet ntervention indicated
indicated
Definition: A disorder characterzed by inflammation of the oral mucosal..
Dysphagie, Dehydratation O keine
Dysphagia Symptomatic, able to eat Symptomatic and aftered Severely altered Life-threatening Death
regular diet i i ing/ ng; tube consequences;
feeding or TPN or urgent intervention
hospitalization indicated ndicated
Definition: A disorder charactenzed by difficulty in swallowing
Dehydration Increased oral fluids IV fluids indicated <24 IV fluids or hospitalization Life-threatening Death
indicated: dry mucous hrs indicated consequences: urgent
membranes; diminished ntervention indicated
skin tu
Definition: A disorder charactenzed by excessive loss of water from the body. It is usually caused by severe diamhea, vomiting or diaphoresis
Stenoseatmung
Wheezng Detectable arway noise | Moderate symptoms; Savere resprstory symploms | Lf=-threatening Deam

Strahlendermatitis

with minimal symptoms.

medical intervention
indicated: limiting
instrumental ADL

limiting self care ADL: oxygen
therapy or hospitalization
indicated

consequences; urgent
ntervention indicated

Definifion: A disorder characterzed by a high-pitched, whistiing sound during breathing. It results from the narrowing or obstruction of the respiratory ainways.

Dermatitis radiation

Halsddem

Faint erythema or dry
desgquamation

Moderate to brisk
erythema; patchy moist
desquamation, mostly
confined io skin folds
and creases; moderate
edema

Moist desquamation in areas
other than skin folds and
creases: bleeding induced by
minor frauma or abrasion

Life-threatening
consequences; skin
necrosis or ulceration of
full thickness dermis;
spentaneous bleeding
from involved site; skin
graft mdicated

Death

Definition: A finding of cutaneous inflammatory reaction occurring as a result of exposure to biclogically effective levels of ionizing radiation

Neck edema

“Asymptomatic localized
neck edema

Moderate neck edema;
slight obliteration of
anatomic landmarks;
limiting instrumental ADL

Generalized neck edema
(e.g.. difficulty in tuming
neck]; imiting self care ADL

Definition: A disorder characterzed by swelling due to an accumulation of excessive fluid in the neck

Mundtrockenheit

Definition: A disorder characterzed by a change in the sound andfor speed of the voice

understandable

require frequent repetition or
face-to-face contact for
understandability. may
require assistive technology

Stimmverdanderungen
Voice alteration Mild or intermittent Moderate or persistent Severe voice changes - -
change from normal change from normal including predeminantly
woice woice: still whispered speech: may

Dy medth

Symplomatic (=g, dry or
thick saliva) without
significant dietary
alteration; unstimulated
salva flow >0.2 mlimin

Definition: A disorder charactenzed by reduced salvary flow in the oral cavity.

Moderaie sympioms,
oral intake alterations.
(e.g., copious water,
other lubricants, dist
limited to purees and/or
soft, moist foods)
unstimulated salfiva 0.1
to 0.2 mimin

Tnability 1o adequately ahment
orally; tube feeding or TPN
indicated; unstimulated saliva
<0.1 mlfmin

Stand: 30.04.2012

supplements); nooicus
or unpleasant taste; koss
of taste

Seite 3 von 5

Geschmackstérungen
Dysgeusia Altered taste but no Altered taste with - - -
change in diet change in diet (e.g., oral

Definition: A disorder charactenzed by abnormal sensual experience with the taste of foodstufs; it can be related o a decrease in the sense of smell.
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TUMORNACHSORGE KOPF- HALS-TUMOREN

Checkliste flr den Untersucher

| Gradeinteilung |

Blutung O keine
Mild; intervention not Moderate symploms; Transfusion, radiclogic. Life-threatening Death
indicated medical intervention or endoscopic, or elective consequences; urgent
minor cauterization operative intervention niervention indicated
indicated indicated
Bitte, Lokalisation der Blutung angeben:
O Mundhahle O Tracheostoma O Sonstiges
O Pharynx O Trachea
Fistelbildung O keine
Oral cavity fistula Asymptomatic; dinical or | Symptomatic; sitered G | Severely altered Gl function Life-threatening Death
diagnostic observations. function TPN or hospitalization consequences; urgent
only; intervention not indicated; elective operative niervention indicated
indicated intervention indicated
Definifion: A disorder charactenzed by an abnormal commanication between the oral cavity and ancther argan or anatomic site
Fharyngeal fistula Asymptomatic; dinical or | Symptomatic; fube Severe sympioms: kmiting e threatening Deal
diagnostic observations. thoracostomy or medical seif care ADL; endoscopic or consequences; urgent
only; intervention not intervention indicated. operative intervention miervention indicated
indicated limiting instrumental ADL | indicated (e.g., stent or
primary closure)
Definition: A disorder characterzed by an abnormal communication between the pharynx and another organ or anatomic site
Laryngeal fistula Agymptomatic; clinical or Symptomatic; ube Severe sympioms: lmiting Life-threatening Death
diagnostic cbsenations thoracostomy or medical | seif care ADL. endoscopicor | consequences; urgent
only; intervention not management indicated; operative intervention operative intervention
indicated limiting instrumental ADL | indicated (e.g., stent or ndicated (e.g.,
primary closure) thoracoplasty. chronic
open drainage or multiple
thoracotomies)
Definifion: A disorder characterzed by an abnormal communication between the larynx and another organ or anatomic sie
Stenose O keine
Pharyngeal stenosis Asymptomatic; clinical or Symptomatic (e.g.. noisy Limiting seff care ADL Lfe-threatening ainway DCeath
diagnostic chsenvations airway breathing), but siridor; endoscopic compromisa; urgent
only; intervention not causing no respiratory interventicn indicated (e.g., ntervention indicated
indicated distress; medical stent, laser) {e.g.. trachectomy or
management indicated ntubation)
{e.g., steroids); limiting
instrumental ADL
Definifion: A disorder characterzed by a narmowing of the pharyngeal ainway.
Tracheal stenosis Asymptomatic; cinical or | Symptomatic (2.9, noisy | GEidor of respiratory distess | L= threatening ainway Deamn
diagnostic observations. airway breathing), but limiting self care ADL: compromise; urgent
only; mtervention not causing no respiratory endoscopic intervention ntervention mdicated
indicated distress; medical indicated (e g stent, laser) {e.g.. tracheotomy or
management indicated ntubation)
(e.g.. steroids)
Definition: A disorder charactenzed by a nammowing of the trachea.
Esophageal stenosis Asymptomatic; clinical or Symptomatic; alftered Gl Severely altered GI function: Lfe-threatening DCeath
diagnostic obsenvations function tube feeding: hospitalization consequences: urgent
only; intervention not indicated; elective operative operative intervention
indicated intervention indicated ndicated
Definifion: A disorder characterzed by a namowing of the lumen of the esophagus.
Trismus
Trismus Decreased ROM [range Decreased ROM Decreased ROM with mability | - -
of motion ) without requiring small bites, soft | to adequately sfiment or
impaired eating foods or purees hydrate orally
Definition: A disorder charactenzed by lack of ability to open the mouth fully due to a decrease in the range of mation of the muscles of mastication.

Weitere Nebenwirkungen / Beeintrdachtigungen durch die Therapie
(sofern oben noch nicht klassifiziert)

o
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TUMORNACHSORGE KOPF- HALS-TUMOREN

Checkliste fur den Untersucher

Dokumentation der Schlussfolgerungen — Screening Funktionsfiahigkeit

Themen Besteht | Wenn ja: folgende Letzte Untersuchung:
Hand- Malnahmen wurden damalige MaRnahmen
lungs- eingeleitet
bedarf ?

1. Schmerz Ja 0O
Nein O

2. Ermahrung, Schlucken | Ja O
Nein O

3. Stimme, Sprechen Ja O -

Nein O diese automatisierte
Ansicht existiert nur bei
Anwendung Access-
Datenbank

4. Psychosoziales Ja O
Nein O

5. Weitere anatomische, | Ja O

funktionelle oder Nein O

laborchemische
Befunde, die einer
Abklarung bedurfen
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TUMORNACHSORGE KOPF- HALS-TUMOREN Patientenfragebogen

Patientencode (Patienten-Nr. in der Studie) |:|:|:|:|:|

Datum heute (Tag Monat Jahr) ...
Alter: ... (Jahre)
Geschlecht: O maénnlich 0O weiblich

Patientenfragebogen - Screening
Wir sind an einigen Angaben interessiert, die Sie und Ihre Gesundheit betreffen.

Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen selbst, indem Sie die Zahl ankreuzen, die am besten auf Sie
zutrifft. Es gibt keine “richtigen” oder “falschen” Antworten

Ihre Angaben werden streng vertraulich behandelt.

Wie wiirden Sie insgesamt lhren Gesundheitszustand wihrend der letzten Woche einschitzen? (in der
spéteren Auswertungsansicht fiir Arzt rot hinlegt, wenn folgende Werte markiert wurden)

1 2 3 4 5 6 7
sehr schlecht ausgezeichnet
Wie wiirden Sie insgesamt lhre Lebensqualitit wihrend der letzten Woche einschitzen?

1 2 3 4 5 6 7
sehr schlecht ausgezeichnet
Waihrend der letzten Woche: Uberhaupt Wenig MaRig Sehr

nicht

Mussten Sie sich ausruhen? 1 2 3 4
Fiihlten Sie sich schwach? 1 2 3 4
Waren Sie miide? 1 2 3 4
Erndhrung:
Aktuelles Gewicht ... (kag)
Korpergrélie ..... ([cm)
Gewichtsverlust in den letzten 2 Monaten ..... Kg abgenommen O Kein Gewichtsverlust
Haben Sie eine Ernahrungssonde? O Ja ONein
Ernahren Sie sich derzeit ausschliellich aber O Ja - weiter mit den Fragen auf der ndchsten Seite
eine Ermahrungssonde? O Nein
In welchem AusmaR sind die folgenden Situationen fiir 0 = kein Problem; 4 = ernstes Problem
Sie problematisch? (Zutreffendes bitte ankreuzen)
1. Aufgrund meiner Schluckbeschwerden habe ich Gewicht verloren 0 1 2 3
2. Meine Schluckbeschwerden wirken sich auf die Moglichkeit aus, 0 1 2 3 4
zum Essen auszugehen.
3. Das Schlucken von Flassigkeiten ist mihsam. 0 1 2 3 4
4. Das Schlucken von Festnahrung ist mihsam. 0 1 2 3 4
5. Das Schlucken von Tabletten ist mihsam. 0 1 2 3 4
6. Das Schlucken ist schmerzhaft. 0 1 2 3 4
7. Die Freude am Essen wird durch meine Schluckbeschwerden 0 1 2 3 4
eingeschrankt.
8. Beim Schlucken bleibt die Nahrung im Brustbereich stecken. 0 1 2 3 4
9. lch muss beim Essen husten. 0 1 2 3
10. Das Schlucken ist anstrengend. 0 1 2 3
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TUMORNACHSORGE KOPF- HALS-TUMOREN Patientenfragebogen

Bitte, kreisen Sie die Zahl ein, die Ihre durchschnittlichen Schmerzen beschreibt:

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10|

Kein stirkste

Schmerz vorstellbare
Schmerzen

Wie stark fiihiten Sie sich in den letzten 14 Tagen durch die folgenden Beschwerden
beeintrdachtigt?

Wahrend der letzten 2 Wochen: Gar nicht An An mehr als Fast

einzelnen der Hélfte  jeden Tag
Tagen der Tage

1. Nervositat, Angstlichkeit oder 0 1 2 3

Anspannung

2. Sorgen nicht stoppen oder 0 1 2 3

kontrollieren kénnen

Summe 1-2

3. Wenig Interesse oder Freude an lhren 0 1 2 3

Tétigkeiten

4. Niedergeschlagenheit, Schwermut 0 1 2 3

oder Hoffnungslosigkeit

5. Schwierigkeiten, ein- oder 0 1 2 3

durchzuschlafen oder vermehrter Schlaf

6. Mudigkeit oder Gefiihl, keine Energie 0 1 2 3

zu haben

7. Appetitminderung oder Ubermaiiges 0 1 2 3

Bedlirfnis zu essen

8. Schlechte Meinung von sich selbst; 0 1 2 3
Geflhl, ein Versager zu sein oder die
Familie enttduscht zu haben

9. Schwierigkeiten, sich auf etwas zu 0 1 2 3
konzentrieren, z.B. beim Zeitung lesen
oder Fernsehen

10. Waren |hre Bewegungen oder |hre 0 1 2 3
Sprache so verlangsamt, dass es auch

anderen auffallen wiirde? Qder waren

Sie im Gegenteil zappelig oder ruhelos

und hatten dadurch einen starkeren

Bewegungsdrang als sonst?

11. Gedanken, dass Sie lieber tot wéren 0 1 2 3
oder sich ein Leid zufligen méchten

Summe 3-11
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TUMORNACHSORGE KOPF- HALS-TUMOREN Patientenfragebogen

Wie stark wiirden Sie lhre Probleme in den folgenden Bereichen einschatzen?

Keine Wenig  Deutlich Sehr groR

1. bei der Bewaltigung der Krankheitsfolgen 0 1 2 3
2. bei sozialrechtlichen Fragen 0 1 2 3
3. bei der Bewaltigung des Alltags/Versorgung 0 1 2 3
4. in der Familie/im Umfeld 0 1 2 3
5. In finanzieller/wirtschaftlicher Hinsicht 0 1 2 3
6. im Arbeitsleben 0 1 2 3
Frage zur Rehabilitation: Nein Wenig  Deutlich Sehrgrof
Besteht Rehablilitationsbedarf? 0 1 2 3

Gibt es weitere Themen, die eine Belastung flir Sie darstellen und im Fragebogen nicht erwéhnt
wurden?
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