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Zusammenfassung

Einleitung

Fur Patienten mit Defekten im Gesichtsbereich bietet die epithetische Versorgung haufig
eine Moglichkeit der sozialen und psychischen Rehabilitation. Um den Status quo der
Epithetik zu erheben, wurde mit einem interdisziplinaren Team ein Fragebogen flr
Epithesentrager entwickelt. Kombiniert mit standardisierten psychologischen
Fragebogen gibt diese zunachst monozentrische Pilotstudie erste Einblicke in das Thema
Lebensqualitat epithetisch versorgter Patienten.

Patienten und Methoden

Es konnten 76 Patienten (42m/34w) mit einem medianen Alter von 59,28 Jahren
eingeschlossen werden. Der fur diese Pilotstudie entwickelte ,Epithetik-Fragebogen®
besteht aus 4 Teilen, wobei neben allgemeinen Daten auch soziale, funktionelle und
asthetische Aspekte erfragt wurden. Zusatzlich wurden Wunsche und Vorschlage von
Betroffenen rund um die Zukunft der Epithetik evaluiert. Ebenso wurden 5 validierte
psychologische Fragebdgen eingesetzt - Beck-Depressions-Inventar (BDI II), Brief
Symptom Inventory (BSI), Resilienzskala (RS-13), SF-12 Ware, Short Warwick
Edinburgh Mental Well-Being Scale (SWEMWBS).

Ergebnisse

Etwa 57,9% der Patienten wurden aufgrund eines Tumors epithetisch rehabilitiert, 10,5%
wegen eines Traumas und bei ca. 30,3% war der Defekt angeboren. In 42,1% der Falle
war das Ohr, in 40,8% das Auge und in 10,5% die Nase betroffen. Bei den restlichen
7,9% lagen kombinierte Defekte vor.

Ohrepithesentrager erwiesen sich allgemein zufriedener als Orbita- bzw.
Nasenepithesentrager (p=0,001). Gleichzeitig waren Patienten mit angeborenen
Defekten zufriedener als Trauma- bzw. Tumorpatienten (p=0,001).

Insbesondere Patienten mit Verlust der Nase gaben haufiger Probleme an, sich in der
Offentlichkeit zu prasentieren (p=0,003). Diese beschrieben ebenfalls ein signifikant
erhohtes Unwohlsein bei Intimitaten (p=0,040). Demographisch betrachtet sind
Epithesentrager aus Stadten eher zur Arbeit zurtckgekehrt (p=0,015). Frauen sind
zudem unzufriedener mit der Asthetik als Manner (p=0,016). Frauen empfanden ein
hoheres Fremdkorpergefuhl als Manner (p=0,004). Zudem hatten sie eher das Gefunhl,
sich verstecken zu mussen (p=0,021). Patienten, die weiterhin ihrem Hobby nachgehen

konnten, zeigten sich zufriedener (p=0,023). Die psychologischen Fragebdgen zeigten



keine Hinweise auf vermehrte Depressionen aber ein verringertes psychisches
Wohlbefinden im Vergleich zur Normalbevolkerung.

Insgesamt wunschen sich unsere Patienten unter anderem einen besseren Halt,
Farbbestandigkeit, Naturlichkeit und Beweglichkeit.

Schlussfolgerung

Diese Studie zeigt erste interessante Ergebnisse darunter auch subjektive
Einschrankungen bezuglich der Lebensqualitat von Epithesenpatienten.

Unsere Ergebnisse machen klar, dass es sich um ein sehr heterogenes Patientenkollektiv
handelt. Eine geplante multizentrische Studie soll helfen, weitreichende Erkenntnisse
uber dieses wenig erforschte Patientenkollektiv zu erhalten, um in Zukunft die

Lebensqualitat weiterhin steigern zu konnen.



Abstract

Introduction

Epithetic care often offers patients with defects in the facial area an opportunity for social
and psychological rehabilitation. In order to determine the status quo of epithetic, an
interdisciplinary team developed a questionnaire for patients with epithesis. This
monocentric study, combined with standardized psychological questionnaires, provides
initial insights of the quality of life of epithetically treated patients.

Patients and methods

76 patients (42m/34w) with a median age of 59.28 years could be included. The "Epithetic
Questionnaire" developed for this pilot study consists of 4 parts, asking for general data
as well as social, functional and aesthetic aspects. In addition, wishes and suggestions
of patients concerning the future of epithetic were evaluated. Additionally, 5 validated
psychological questionnaires were used - Beck Depression Inventory (BDI Il), Brief
Symptom Inventory, Resilience Scale (RS-13), SF-12 Ware, Short Warwick Edinburgh
Mental Well-Being Scale (SWEMWABS).

Results

Approximately 57.9% of the patients examined were epithetically rehabilitated due to
tumor, 10.5% due to trauma, and in about 30.3% the defect was congenital. In 42.1% of
the cases the ear was affected, in 40.8% the eye and in 10.5% the nose. The remaining
7.9% had combined defects.

In general, wearers of ear epithesis were more satisfied than wearers of orbital or nasal
epithesis (p=0, 001). At the same time, patients with congenital defects were more
satisfied than trauma or tumor patients (p=0.001).

In particular, patients with loss of the nose more often reported problems in presenting
themselves in public (p=0.003). They also described a significantly increased discomfort
with intimacy (p=0.040). Patients who returned to work were more satisfied (p=0.015).
Women are more dissatisfied with aesthetics than men (p=0.016). In general, women feel
a higher foreign body sensation than men (p=0.004). In addition, they had been more
likely to feel a need to hide (p=0.021). Patients who could continue to pursue their hobby
were more satisfied (p=0.023). The psychological questionnaires showed no evidence of
increased depression but a reduced psychological well-being compared to the normal

population.
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All in all, our patients are hoping for, among other things, a better adherence, colour
stability, naturalness and mobility,

Conclusion

This study shows first interesting results but also subjective limitations regarding the
quality of life of patients with epithesis.

Our results demonstrate that this is a very heterogeneous patient collective. A planned
multi-center study will help to gain further insights into this little-explored group of patients
in order to further increase the quality of life in the future.
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1 Einleitung

Eine Defektsituation der kraniofazialen Region stellt fur viele Patienten eine grofRe
psychische Belastung dar. Nicht zu selten fuhrt diese zu einer sozialen Isolation und
gesellschaftlichen Stigmatisierung (1). In Situationen, wo eine suffiziente chirurgische
Rekonstruktion nicht moglich oder erwunscht ist, bietet die epithetische Versorgung
haufig die einzige Moglichkeit der sozialen und psychischen Rehabilitation. Der
Goldstandard ist hierbei eine patientenspezifische Epithese, die sowohl den asthetischen
als auch den funktionellen Ansprichen im Sinne des ,naturlichen/vorherigen

Erscheinungsbildes® des Patienten entspricht (2).

Da das Gesicht eine einzigartige Rolle im alltaglichen Leben spielt und ein sichtbarer
Unterschied im Gesicht das Potenzial fur psychologische und soziale Beeintrachtigungen
birgt, war die Entwicklung von Epithesen fur eine erfolgreiche Rehabilitation in den letzten
Jahrzehnten ein groRes Anliegen der Forschung (3)(4). Durch Weiterentwicklungen
sowohl der Epithesentypen, Materialien als auch Retentionsmechanismen wurden immer
bessere Rehabilitationsergebnissen erzielt. Ebenso korrelieren Faktoren wie Farbe,
Material und Haltbarkeit der Epithese auch mit der Zufriedenheit der Patienten(5). Zu
bedenken ist stets, dass die begrenzte Haltbarkeit der Epithese zu der Notwendigkeit der
haufigen Wiederaufbereitung bzw. Neuanfertigung fuhrt, die fur den Patienten zeit- und
fur unser Gesundheitssystem kostenintensiv ist (6). Im Hilfsmittelverzeichnis der GKV ist
ein Neuanfertigungsintervall von circa 2 Jahren festgelegt. Technologische Fortschritte,
wie beispielsweise die Verwendung von CT-Daten fur die digitale Modellkonstruktion,
haben die Prozesse zur Herstellung von Prothesen weiter vorangebracht (7).

In bisherigen Patientenbefragungen zum Thema Lebensqualitat mit Epithesen wurde
deutlich, dass Patienten zwar einerseits eine Steigerung der Qualitat des taglichen
Lebens durch das Tragen einer Epithese empfinden, andererseits aber doch weiterhin
ein ausgepragtes subjektives Gefuhl der psychischen Einschrankung vorherrscht.
Hierbei wurden jedoch entweder nur sehr kleine Patientengruppen befragt, nicht alle
Epithesenarten mit einbezogen oder lediglich einzelne Aspekte des taglichen Lebens

beleuchtet.
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Durch ein groReres und vielfaltig aufgeschlusseltes Patientenkollektiv soll unsere Studie
einen breit gefacherten Einblick Uber die Lebensqualitat epithetisch versorgter Patienten
geben. Sowohl alltagliche als auch individuelle Faktoren werden durch den von uns
eigens entworfenen Fragebogen evaluiert. Dieser wurde durch psychologische
Fragebogen spezifisch erganzt. Durch die Verwendung der validierten psychologischen
Fragebogen kann zusatzlich die psychische Gesundheit der Patienten erfasst und

bewertet werden.

Die Anzahl der Patienten sowie die Auswahl und Zusammenstellung der Fragebdgen
hebt damit unsere Studie von den bisherigen Studien ab. Subjektiv empfundene
Schwachstellen hinsichtlich der Asthetik und Funktionalitat sollen offengelegt werden. Es
gilt die Hypothese zu untersuchen, ob sich beispielsweise Epithesenlokalisation,
Defektursprung, Geschlecht oder auch der Wohnraum auf die Lebensqualitat auswirken.
Hierbei ist es von grofter Bedeutung genauer zu eruieren, ob es Aspekte gibt, die beim
taglichen Tragen der Epithesen das subjektive Gefuhl der psychischen Einschrankung
vermitteln. Zudem ist es ebenfalls wichtig, jene Aspekte zu evaluieren, die Patienten das
Gefuhl von ,Normalitat® geben und so ihre Lebensqualitat steigern.

Diese Untersuchung als Pilotstudie zu betrachten, auf welche zeitnah eine ausgedehnte,
multizentrische und internationale Studie folgen soll. Basierend auf den Ergebnissen
dieser Arbeit wurde ein optimierter Fragebogen entwickelt, der in einem
Patientenkollektiv von etwa 2000 Patienten grofflachig Schwachstellen unserer

epithetischen Versorgung aufdecken und Losungen zur Verbesserung anbieten soll.

Um also die zukunftige Behandlung mit Gesichtsprothesen zu verbessern, soll durch
diese Studie der Status quo erfasst und die Gruppe der Epithesentrager besser
verstanden werden. Ohne eine genaue Analyse der Probleme lassen sich diese nicht
I6sen und der Standard der Epithetik und die Lebensqualitat der Patienten kann nicht

verbessert werden.
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2 Grundlagen

2.1 Uberblick

Ein Defekt im Gesichtsbereich kann sowohl bedeutende asthetische, funktionelle als
auch kommunikative Einschrankungen nach sich ziehen. Zunachst ist die chirurgische
Rekonstruktion das Mittel der Wahl, um den Defekt zu versorgen. Ist jedoch eine
suffiziente chirurgische Wiederherstellung, z.B. aufgrund der Ausdehnung oder der
Lokalisation des Defekts, nicht mehr moglich, kommen Epithesen fur die Rekonstruktion

zum Einsatz (8).

Die Notwendigkeit der Wiederherstellung der Beeintrachtigung in der kraniomaxillo-
fazialen Region kann verschiedenartig begriundet sein. So sind mdogliche Ursachen
kongenitale Fehlbildungen, beispielsweise das Goldenhar-Syndrom. Zudem konnen
auch Unfalle, anderweitige Traumata oder Tumore Ursache des Verlustes sein (9).
Tumore stellen dabei die haufigste Ursache dar (1).

Tumore, die die Mundhohle und das Gesicht betreffen, sind auf Platz 6 der haufigsten
malignen Tumore angesiedelt (8). Uber 90% der Tumore sind Plattenepithelkarzinome
(10). Leitliniengerecht erfolgt hier, abhangig vom TNM-Tumorstadium, Prognose und
Allgemeinzustand der Patienten, die Exzision mit Sicherheitsabstand und/oder Radiatio
bzw. Chemo- oder Immuntherapie (11). Neben dem Plattenepithelkarzinom ist das
Basalzellkarzinom von grofer Bedeutung fur die Epithetik. Grund hierfur ist, dass das
Basalzellkarzinom der haufigste bosartige Tumor des Menschen ist und in den letzten
Jahren eine deutliche Steigerung der Inzidenz zu verzeichnen ist (12).

Besonders infolge einer solchen chirurgischer Tumorresektionen ergeben sich teils
ausgepragte funktionelle und &asthetische Defekte und Einschrankungen, die einer
adaquaten Rehabilitation fur den Patienten bedurfen. Wie bereits erwahnt, stellen
Epithesen bei chirurgisch nicht suffizient zu rekonstruierenden Defekten meist das Mittel
der Wahl dar (13).

Epithesen sind kunstliche, abnehmbare Gesichtsteile, die vor allem der
Wiederherstellung der Form und zum Teil auch der Funktion dienen (Abb.1) (14). Sie
fallen unter den Begriff der Exoprothesen, mittels dessen amputierte oder von Geburt an
fehlende Korperteile asthetisch und funktionell ersetzt werden (15). Dabei befinden sich

14



die Prothesen aullerhalb des Korpers (16). Ziel der Behandlung ist es daher, eine
patientenspezifische Epithese zu erstellen, die sowohl einem asthetischen als auch
funktionellen hohem Standard im Sinne des ,nattrlichen/vorherigen Erscheinungsbildes®
des Patienten entspricht. Denn besonders bei Defekten im kraniofazialen Bereich steht
die asthetische Komponente im Zuge der Rehabilitation fur die Patienten im Vordergrund
(17).

-

=
‘ R: |

Abb.: 1 a und b Patientin mit einer Nasenepithese, 1c: Nasenepithese isoliert
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2.2 Epidemiologie und Atiologie von Gesichtsverletzungen

In Deutschland werden laut des Deutschen Bundesverbandes fur Epithetiker (dbve)
jahrlich etwa 400 Epithesen angefertigt (18).
Hierfur gibt es verschiedene atiologische Faktoren. Man kann zwischen erworbenen und

angeborenen Ursachen unterscheiden.

2.2.1 Erworbene Ursachen

2.2.1.1 Tumore

Die haufigste Ursache fur erworbene Defekte ist die Resektion von Tumoren (19). Hier
ist vor allem das Basalzellkarzinom zu nennen, welches der haufigste maligne Tumor des
Menschen ist (20). Die haufigste Lokalisation ist der Gesichtsbereich. Die Inzidenz ist
steigend und liegt derzeit bei ca. 200 Patienten auf 100.000 Einwohner (21).

2.2.1.2 Traumata

Ein weiterer Grund konnen Unfalle oder Traumata sein. 15% aller Traumapatienten
weisen eine Beteiligung des Gesichtsbereichs auf (22). Dabei fuhren Freizeit- und
Sportunfallen (43%) die Statistik an. Aullerdem sind Rohheitsdelikte (12%) und
Verkehrsunfalle (12%) weit verbreitet. Auch Arbeitsunfalle spielen in der Traumatologie
eine Rolle (5%). Bei 65% der traumatischen Verletzungen liegt eine

Weichgewebsbeteiligung vor (23).

2.2.2 Angeborene Ursachen

Die haufigste angeborene Fehlbildung ist die Ohrmuscheldysplasie zweiten und dritten
Grades (24). Schwere Fehlbildungen des Ohres treten bei 1:10 000- 20 000
Neugeborenen auf (25). Die Fehlbildungen des Ohres konnen sowohl isoliert als auch
syndromal auftreten. Als beispielhafte Syndrome sind das Goldenhar,- Franceschetti-,
Nager,- Apert- oder das Moebius-Syndrom zu nennen (26). Hier kann die Auspragung
der Fehlbildung des Ohres von einem geringem Abstehen des Ohres bis hin zu einer

16



schweren Gesichtsasymmetrie mit Mikrotie (rudimentare Ohrmuschel) oder gar Anotie
reichen (27).

Eine sehr seltene Fehlbildung, bei welcher die Nase entweder gar nicht oder nur
rudimentar angelegt ist, ist die Arhinie (28). Zusatzlich wird von Fallen berichtet, bei
denen neben der Nase auch die Augen betroffen sind. Wenn beide Fehlbildungen
kombiniert auftreten, spricht man vom Bosma-Syndrom (BAMS) (29). Bei diesem
Syndrom kann neben der Ahrhinie und hypoplastischen Nase auch eine Mikrophthalmie
oder Anophthalmie vorliegen. BAMS wird durch eine Mutation des SMCHD1-Gens
verursacht und wurde bislang nur weniger als 100 Mal in der Literatur beschrieben (30).

2.3 Materialien in der epithetischen Versorgung

Die Historie der Epithetik ist nicht ganzlich geklart, reicht aber bis in die Antike zurtck
(31). So wurden damals verschiedenste Werkstoffe wie z.B. Holz oder Glas verwendet
(32). Auerdem wird in der Literatur beschrieben, dass auf Wand- und Olbildern aus dem
Mittelalter Nasenepithesen aus Metall entdeckt wurden. Ende des 18. Jahrhunderts
waren es Zahnarzte, die mit Materialien wie Porzellan die Entwicklung der
Epithesenherstellung weiterfuhrten. Die Materialien Kautschuk, Zelluloid und Aluminium
nahmen ab Mitte des 19. Jahrhunderts eine bedeutende Rolle ein. Abgeldst wurden diese
Materialien nach dem 2. Weltkrieg durch Kunststoffe (Polyvinylchlorid und
Polymethylmethacrylat) und Silikone, welche bis heute zum Einsatz kommen (33). Die
Epithesen werden an die Hautfarbe der Patienten angepasst, indem die Materialien beim
Herstellungsprozess individuell eingefarbt werden (Abb. 2).

Der Vorteil der Methacrylat -Epithesen liegt in der Sauberungsfahigkeit und Homogenitat
des Materials. Nachteilig ist jedoch dessen Starrheit, wodurch Irritationen und
Entzindungen der Haut hervorgerufen werden konnen. Die Epithesen aus Silikon
zeichnen sich durch flexible und weiche Materialeigenschaften aus, was eine dunne
Randgestaltung ermdglicht. Zwar erflllen die Silikonepithesen den hohen asthetischen
Anspruch an Epithesen, jedoch ist deren Lebensdauer durch z.B. Witterungseinflisse,
UV-Strahlung oder Rauchen begrenzt (14).
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Abb.: 2 Herstellungsprozess der Epithesen, Einfarben

2.4 Befestigungsmethoden

Die Befestigung von Epithesen kann auf verschiedenste Arten erfolgen und muss immer
an die individuelle Situation des Patienten angepasst werden. So kann eine Befestigung
mit einem medizinischen Hautkleber, mittels anatomischer Unterschnitte, durch
Brillenfixation oder mit enossalen Implantaten erfolgen (34). Unabhangig von der
Befestigungsart ist es wichtig, den Patienten ein Geflihl der Sicherheit zu geben. Die
haufigste und zugleich sicherste Methode zur Befestigung der Epithesen stellt laut einer
Befragung der Mund-Kiefer-Gesichtschirurgen aus Deutschland, Osterreich, der Schweiz
und Norwegen aus dem Jahr 2015 das Implantat dar (92%) (35).

2.4.1 Brillenbefestigung

Die Art der Brillenbefestigung ist eine einfache aber zugleich unsichere Variante. Es wird
sowohl bei einem mdglichen Verrutschen als auch bei Abnahme der Brille der Defekt
offenbart. Bei koérperlicher Aktivitat kann die Brille mittels eines Bandes zusatzlich fixiert
werden. Trotzdem wird diese Art der Befestigung heute nur noch selten beziehungsweise
nur in speziellen Fallen verwendet, wenn eine andere Madglichkeit nicht umgesetzt

werden kann (36).
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Abb.: 3 a Patientin mit Nasenepithese, Brillenbefestigung, 3b Defekt ohne Epithese

2.4.2 Adhasive Befestigung

Die Methode der adhasiven Befestigung ist eine weitere Moglichkeit zur Fixierung von
Epithesen (Abb. 4). Wichtig ist, dass die Auflageflache der Epithese auf der Haut eine
gewisse GroRe hat. Da durch die Klebeverbindung das elastische Material der Epithese
der Haut bei mimischen Bewegungen der Haut leicht folgt, ist es unauffalliger als die
starre Brillenfixierung. Die tagliche Pflege, Reinigung und Wiederbefestigung ist jedoch
zeitaufwendig und kann bei alteren Patienten ein Problem darstellen (36). Nicht selten
kommt es durch den Kleber zu Hautirritationen (34).
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Abb.: 4a geklebte Orbitaepithese, 4b Defekt ohne Epithese

2.4.3 Anatomische Fixierung

Wenn im Defektinneren Unterschnitte vorhanden sind, bietet sich die anatomische
Fixierung an. Durch einen Resektionskorper mit elastischen Wanden, welcher sich nach
dem Einsetzen der Epithese in dem Defekt verankert, ist der Halt der Epithese gesichert.
Die anatomische Fixierung ist eine sehr einfache Befestigungsart. Vorteilhaft ist, dass auf

jegliche zusatzliche Verankerungselemente verzichtet werden kann (36).

2.4.4 Implantatverankerung

Bei den oben aufgefiihrten konventionellen Befestigungsmethoden wurden vermehrt
unbefriedigenden Ergebnissen hinsichtlich des Haltes oder der Asthetik erreicht. Nach
der EinfUhrung der osseointegrierten Implantate durch Branemark in der dentalen
Rehabilitation, erlangten sie auch im Rahmen der epithetischen Befestigung eine grolRe
Bedeutung (5). In der Epithetik werden am haufigsten Implantate mit Steg- oder
Magnetkonstruktionen benutzt (37). Durch die osseointegrierten Titanimplantate in
Kombination mit Magneten kann eine sichere Befestigung gewahrleistet werden (Abb.5)
(38).
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Abb.: 5a Patientin mit implantatverankerter Ohrepithese, 5b 3 Implantate mit Magnetkonstruktion

2.5 Anatomische Regionen

Die Epithetik bietet eine Vielzahl unterschiedlicher Rekonstruktionsmaoglichkeiten. Es ist
wichtig, dass die kosmetischen Aufgaben erflllt und auf die jeweilige Epithese
abgestimmt werden. Neben dem Aspekt der Asthetik muss auch die Funktionalitat
berucksichtigt werden. Nur wenn beide Aspekte vereint werden und auf den Patienten
und die individuelle Situation angepasst werden, kann eine Rekonstruktion erfolgreich
gelingen (34). Die gangigen Epithesenarten, die verwendet werden, gliedern sich in Ohr-
, Orbita-, Nasen-, und Lippen-, Wangen- und Gesichtsepithesen (Kombiepithesen) (32).
Sowohl bei der Herstellung als auch bei der Befestigung bringt jede Epithesenart ihre
Besonderheiten mit sich.

2.5.1 Ohrepithesen
Eine chirurgische Rekonstruktion des Ohres ist selbst fur sehr erfahrende Chirurgen

herausfordernd. Daruber hinaus stellen sich haufig &asthetisch unbefriedigende
Ergebnisse ein, weswegen der prothetische Ersatz eine gute Alternative bietet (2).
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Ohrepithesen werden ausschlieldlich aus elastischen Materialien und mit dinnen
Randern hergestellt, sodass auch bei mimischer Bewegung die Ubergange zwischen
Epithese und dem weichgeblichen Defektrand harmonisch verbunden bleiben. Ebenso
kann durch die Art der Herstellung, dem schichtweisen Stopfen, ein Farbverlauf imitiert
werden, der die Formstruktur der echten Ohrmuschel nachahmt (Abb. 6). Als

Befestigungsmethode wird die die Implantatverankerung bevorzugt (36).

Abb.: 6 Seitliche Ansicht eine Ohrepithese

2.5.2 Orbitaepithesen

Der Herstellungsprozess von Orbitaepithesen gestaltet sich im Vergleich zu den anderen
Epithesenarten aufwendiger. Dies liegt daran, dass sich auf dem Modell weder die
Blickrichtung noch die Lidoffnung festlegen lassen (36). Dieser Aspekt bietet jedoch auch
den Vorteil, dass der Patient direkt mit in den Herstellungsprozess einbezogen wird kann
und mitbestimmen kann. Details wie Wimpern, Augenbrauen oder Schminke konnen so

gut individualisiert werden (Abb. 7).
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Abb.: 7 Orbitaepithese einer Patientin mit individuellen Details

Bei der Befestigung der Epithese stehen mehrere Mdglichkeiten zur Verfigung. Die
,einfachste” Mdglichkeit bietet die Brillenfixierung. Da diese Methode, wie bereits im
Vorherigen erwahnt, im Vergleich zu anderen Fixierungsarten viele Nachteile aufweist,
wird sie aufgrund der einfachen Handhabung haufig nur noch bei alteren Patienten
verwendet. Der Goldstandard zur Befestigung der Orbitaepithese ist die
Implantateverankerung. Die Retention ist bei der implantatverankerten Variante am
hdéchsten (39). Hier muss jedoch berlcksichtigt werden, dass der Raum fur das kunstliche

Glasauge nicht eingeschrankt werden darf.

Bei Orbitaepithesen besteht das Problem, dass das Auge ein bewegliches Organ ist und
einen grof3en Anteil an der Mimik einer Person hat. Die epithetische Rekonstruktion des
Auges geht jedoch aktuell noch mit einer starren Blickrichtung und fehlendem Lidschlag
einher. Dementsprechend ist die Naturlichkeit und Unauffalligkeit einer Orbitaepithese
nur beschrankt erreichbar. Trotzdem ist es ein Hauptziel der Orbitaprothese, eine
gesellschaftliche Rehabilitation zu erreichen, da die Augen ein wichtiger Faktor in

zwischenmenschlichen Beziehungen sind (40).
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Abb.: 8 Patientin mit einer Orbitaepithese insitu

2.5.3 Nasenepithese

Die Nase ist das zentrale Organ im Gesicht und stark den Bewegungen der mimischen
Muskulatur ausgesetzt. Die Klebung von Nasenepithesen gestaltet sich schwierig, da
durch standigen Luftaustausch und Feuchtigkeit (Beispielsweise durch Atemluft) eine
gute adhasive Fixierung erschwert ist (41). Neben der anatomischen Fixierung, die haufig
angewendet werden kann wenn nur ein Teil der Nase fehlt, kann auch hier die
Brillenfixierung gewahlt werden. Wie auch schon bei den anderen Epithesenarten
beschrieben, kann die Nasenepithese ebenso Uber Implantate verankert werden. Hier
werden durch die Verwendung von Gerustrekonstruktionen gute Ergebnisse erzielt (42).
Besonders bei Nasenepithesen stehen die Patienten vor asthetischen und funktionellen
Herausforderungen. Asthetisch problematisch wird es, wenn die Epithesenrander nicht
in Hautfalten versteckt werden kénnen und daher der Ubergang von echter Haut zu der
Epithese sichtbar ist. Hinsichtlich der Funktionalitat stellen die Austrocknung der
Schleimhaute und der Abfluss der Sekrete in die Epithese die grofiten Belastungen fur
den Patienten dar (36).
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2.5.4 Kombiepithesen

Bei den Lippen-, Wangen-, Gesichtsepithesen, den sogenannten Kombiepithesen, wird
durch die GroRe des Defektes die Epithetik vor groflde asthetische und funktionelle
Herausforderungen gestellt. Der epithetische Ersatz geht deshalb in solchen Situationen

haufig mit Kompromissen einher.

\b‘q

Abb.: 9 Patient mit einer Kombiepithese (Wange, Nase, Lippe)

2.6  Chirurgische Alternativen zur Epithetik

Eine Epithese ist nichtimmer das Mittel der Wahl, um einen Gesichtsdefekt zu versorgen.
Im Grunde genommen mussen viele Faktoren bericksichtigt und von einem
interdisziplinaren Team abgewogen werden. Relevant sind hierbei unter anderem das
Alter, eingenommenen Medikamente des Patienten, der pathologische Befund, das
verbleibende Restgewebe aber auch das soziale Umfeld und die Unterstitzung, welche
der Patient erfahrt (34).

Die chirurgische Rekonstruktion stellt eine Alternative zur prothetischen Versorgung dar.
Das Ziel der plastischen Wiederherstellungschirurgie ist die Rehabilitation der Patienten
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mit Defekten im Gesichtsbereich. Der grol3e Vorteil der plastischen Chirurgie liegt in der
.Wiederherstellung“® des urspringlichen Zustandes mit korpereigenem Gewebe.
Nachteilig sind der lange Behandlungseitraum und haufig die Notwendigkeit mehrerer
Operationen, um asthetische zufriedenstellende Ergebnisse zu erzielen (43).

Vor allem kleinere Defekte und bewegliche Areale konnen sowohl asthetisch als auch
funktionell chirurgisch gut wiederhergestellt werden. Bei Defekten im Bereich der Orbita
bietet die Wiederherstellungschirurgie aber meist noch keine zufriedenstellenden
Ergebnisse (44).

Auch bei sehr ausgedehnten Defekten ist die chirurgische Rekonstruktion alleine oft nicht
ausreichend. In aulerst seltenen, nicht onkologischen Fallen kann bei zu grolen
Defekten eine Gesichtstransplantation durchgefuhrt werden (45).

Die plastisch- rekonstruktive Chirurgie gliedert sich in mehrere Bereiche: die lokale
Nahlappenplastik, die gestielten regionalen Lappen, die gestielten Fernlappen und die
mikrochirurgischen Transplantate (46).

2.6.1 Lokale Nahlappenplastik

Eine extraorale Indikation lokaler Nahlappenplastiken stellt vor allem die lokale Deckung
von Gesichtsdefekten dar, die aufgrund von Tumorerkrankungen entstanden sind (47).
Das Vorgehen bei dieser Operationstechnik gliedert sich meist in zwei Teilschritte.
Zunachst wird der Defekt nach Entnahme separater Grenzschnitte vorribergehend mit
alloplastischem Material wie z.B. Tupfer oder Epigard verschlossen. Nach histologischer
Bestatigung der tumorfreien Randbereiche mit suffizientem Sicherheitsabstand erfolgt in
einem zweiten Schritt die plastische Deckung des Defekts (46). Ein Bespiel fur eine lokale
Nahlappenplastik ist die Wangenrotation nach Esser (48).

2.6.2 Gestielte regionale Lappen

Mit den gestielten regionalen Lappen werden mittlere Defekte verschlossen. Bei
Orbitadefekten oder auch bei partiellen Oberkieferdefekten wird beispielsweise der
Temporalismuskellappen verwendet. Der Stirnlappen kommt bei Defekten im
Nasenbereich zum Einsatz. Nach circa 3 Wochen wird hierbei der Lappenstil durchtrennt
und teils zurtuckverlagert (46).
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2.6.3 Gestielte Fernlappen

Der am haufigsten verwendete Vertreter dieser Gruppe ist der Pektoralis-Major-Lappen
(PML) (49). Dieser gestielte muskolokutane Lappen bietet die Moglichkeit, grol3e Defekte
in der Kopf-Hals-Region zu decken (50). Aufgrund der Einschrankungen bezuglich der
Konturierungsmoglichkeiten und des Transplatationsradius, kommen jedoch heutzutage
fur groRere Defekte zunehmend mikrochirurgische Transplantete zum Einsatz (51).

2.6.4 Mikrochiurgische Transplantate

Mittlerweile gehoren mikrochirurgische Transplantate zu einer haufig angewendeten
Rekonstruktionstechnik. Je nach Ausdehnung und Lokalisation stehen fasziokutane,
myokutane oder osteomyokutane Transplantate zur Auswahl (46). Dabei ist das
fasziokutane Unterarmtransplantat (Radialistransplantat) das am haufigsten verwendete
mikrochirurgische Transplantat (50).

Liegen ausgedehntere Defekte vor, werden der Latissimuslappen oder alternativ der
anterolaterale Oberschenkellappen (ALT-Lappen) verwendet. Bei Rekonstruktionen mit
ossarer Beteiligung ist das mikrochirurgische Beckenkamm-, Fibula- oder
Skapulatransplantat am verbeitesten (46).
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2.7 Lebensqualitat

2.7.1 Begriffsbestimmung Lebensqualitat

Um im Verlauf die Lebensqualitdt von Epithesentragern beurteilen zu kdnnen, ist es
wichtig, diese vorab zu definieren. Es ist voranzustellen, dass eine eindeutige Definition
schwierig ist, da es sich bei der Lebensqualitdt um ein schwer zu beobachtendes und
erschlielbares Konstrukt handelt (52).

Die World Health Organisation (WHO 1997) beschreibt die Lebensqualitat als eine
subjektive Wahrnehmung, die eine Person in Bezug auf ihre Stellung im Leben hat. Dabei
wird die Wahrnehmung in Relation zur jeweiligen Kultur und Wertesystemen sowie

personlichen Ziele, Erwartungen, Standards und Anliegen gesetzt (52).

Fur die medizinischen Bereiche ist neben dem allgemein gefassten Begriff der
Lebensqualitat die sogenannte ,gesundheitsbezogene Lebensqualitat® von groliem
Interesse. Der Begriff wurde von Schumacher et al. im Jahr 2003 gepragt und basiert auf
vier Saulen: ,krankheitsbedingten korperlichen Beschwerden®; ,psychische Verfassung
im Sinne der emotionalen Befindlichkeit, allgemeinem Wohlbefinden und
Lebenszufriedenheit®; ,erkrankungsbedingte funktionale Einschrankungen in alltaglichen
Lebenssituationen(...)* ; ,Ausgestaltung zwischenmenschlicher Beziehungen und

sozialer Interaktion (...)* (53).

Durch die Gestaltung des individuellen ,Epithesenfragebogens® wurden alle diese
Aspekte miteinbezogen, um ein moglichst umfangreiches und konkretes Bild Uber die
gesundheitsbezogene Lebensqualitat zeigen zu konnen.

2.7.2 Messung der Lebensqualitat

In der Wissenschaft wird die Messung der Lebensqualitat seit langer Zeit als Indikator fur
das subjektive Wohlbefinden von Patienten herangezogen.

Historisch wurde die Lebensqualitat nicht objektiviert durch Gesprache erfasst. Hierdurch
konnte allerdings keine Vergleichbarkeit erreicht werden konnte (54). Da die
Vergleichbarkeit aber einen wichtigen Aspekt der Forschung und Wissenschaft darstellt,
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wurden mit der Zeit verschiedene standardisierte Messinstrumente eingefuhrt, um die
Lebensqualitat moglichst objektiv messen und anschlieend vergleichen zu kdnnen.
Dabei ist anzumerken, dass zwischen generischen, also krankheitsubergreifenden, und
krankheitsspezifischen Messinstrumenten unterschieden wird (55). Generische
Instrumente ermitteln die Lebensqualitat unabhangig von einer speziellen Krankheit,
wohingegen die krankheitsspezifischen Instrumente die Auswirkung auf die
Lebensqualitat hinsichtlich einer gesonderten Krankheit betrachteten. Aufgrund der
unterschiedlichen Herangehensweisen ergeben sich charakterisierende Eigenschaften
der beiden Instrumente, die der nachfolgenden Tabelle (Tab. 1) zu entnehmen sind (54).

Generische Instrumente Krankheitsspezifische Instrumente

Breites Spektrum relevanter Dimensionen | Speziell fur bestimmte Diagnosegruppen

Vergleiche zwischen verschiedenen | Bessere Akzeptanz von Patienten

Gruppen maglich

Gute und umfassende Validierung Bessere Diskrimination zwischen Gruppen
Normwerte und Vergleichsdaten | Hohere Anderungssensitivitat
verfugbar

Tab.: 1 Gegenlberstellung von generischen und krankheitsspezifischen Messinstrumenten nach
Kohlmann (2014) (33)

Ein bedeutsamer Fragebogen im Sinne eines generischen Messinstrumentes ist zum
Beispiel der SF-36 Health Survey beziehungsweise die von uns verwendete Kurzform
SF-12 (24). Er wurde in der Medical Outcomes Study (MOS) konzipiert und im Laufe der
Zeit weiterentwickelt (57). Die Auswertung erfolgt durch die Bildung einer psychischen
und korperlichen Summenskala, mit Hilfe derer eine validierte Vergleichbarkeit moglich
ist (58). In der Onkologie wird, als einer von wenigen Bereichen in der Medizin, die
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat systematisch gemessen und wahrend der
Therapie erfasst (52).

29



2.7.3 Psychische Erkrankungen

Der epithetischen Versorgung geht immer eine Grunderkrankung voraus, die unabhangig
davon, ob sie angeboren oder erworben ist, eine psychische Belastung mit sich bringen
kann. Vor allem Tumorpatienten werden in der Gesellschaft mit negativen und
diskriminierenden Einstellungen konfrontiert (59). Cho et al. zeigten in ihrer Studie aus
dem Jahr 2013, dass eine regelrechte Stigmatisierung von Krebspatienten zu
beobachten ist. Diese ist in den in den letzten Jahren von 13% auf 80% angestiegen ist.
30% der Krebsuberlebenden in der genannten Studie haben negative Einstellungen
gegenuber ihrer Krankheit erfahren. Hiervon fuhlten sich 10% der Patienten sozial
diskriminiert, 24,5% wiesen klinisch signifikante depressive Symptome auf (60).

Im weiteren Verlauf wird auf die Posttraumatischen Belastungsstorungen und Depression
als Beispiel fur psychische Erkrankungen in Zusammenhang mit der Epithetik genauer

eingegangen.

2.7.3.1 Posttraumatische Belastungsstorung

Neben der Stigmatisierung konnen nach einer Krebserkrankung oder einem Unfall
beziehungsweise Trauma Posttraumatische Belastungsstorungen (PTBS) auftreten
(61)(62). Diese Art der psychischen Stérung bezieht sich konkret und ausschlieRlich auf
vorangegangene traumatische Ereignisse. Darunter werden zum einen ,(...)
aulergewohnliche Belastung mit katastrophalen Ausmal® (63) oder eine (...)
Konfrontation mit tatsachlichem oder drohendem Tod, ernsthafter Verletzung oder
sexueller Gewalt” (64) gefasst. In letzter Zeit wurde in der Literatur vermehrt beschrieben,
dass auch Krebspatienten von PTBS betroffen sein knnen (65).

Die Klassifikation von PTBS findet nach unterschiedlichsten Gesichtspunkten statt.
Haufig wird die Einteilung nach Maercker verwendet (66). Hier wird zum einen nach der
Dauer unterschieden, einmalig/kurzfristig (Typ-lI-Trauma) oder mehrmalig/langfristig
(Typ-lI-Trauma), zum anderen wird nach der Verursachung klassifiziert. Die Einteilung
erfolgt in akzidentiell, welches das Unabsichtliche beinhaltet, und interpersonell, also
absichtlich vom Menschen gemacht. Ein veranschaulichendes Beispiel sind
Verkehrsunfalle oder Traumata, da diese ursachlich fur das Tragen einer Epithese sein
konnen. Diese Ereignisse klassifiziert man nach Maercker als ein akzidentielles Typ-I-
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Trauma. Ein Beispiel fur ein akzidentielles Typ-ll-Trauma sind langdauernde
Naturkatastrophen (66).

2.7.3.2 Depression

Die haufigste psychische Storung nach einer Krebserkrankung ist jedoch die Depression
(67). Die Depression wird laut ICD-10 als psychopathologisches Syndrom von
bestimmter Dauer in der Kategorie “Affektive Storungen® klassifiziert. Bei Patienten
kommt es zu einer Veranderung der Stimmung und des Aktivitatslevels (68). Die
Stigmatisierung, welche Krebspatienten erfahren muissen, steht in engem
Zusammenhang zu dem Auftreten einer Depression. So leiden Patienten, die negative
gesellschaftliche Erfahrungen im Zuge der Krebserkrankung machen mussten, 2,5-mal
haufiger an Depressionen (69).

Jedoch wirkt sich nicht nur die Rolle der Gesellschaft auf die psychische Belastung und
die Depression der Patienten aus. Auch Faktoren wie ein hoheres Alter, ein niedrigeres
Bildungsniveau, der Familienstand oder die Arbeit kdnnen als negative Einflisse
gesehen werden (70).

Die Diagnostik der Depression ist bedeutsam, um durch eine Therapie die Lebensqualitat
der Patienten wieder zu erhohen. Die Diagnose erfolgt durch die Anwendung der ICD-10
Kriterien oder DSM-IV (71). Des Weiteren gibt es verschiedenste Fragebdgen und
Screeningindizes, die die Diagnose der Depression erleichtern sollen. Bei den
Fragebdgen unterscheidet man zwischen einer Selbstbeurteilung und einer klinischen
Beurteilung. Bekannte Vertreter der ersten Gruppe sind die Center of Epidemiological
Studies Depression Scale (CES-D) und der Beck Depression Inventory (BDI), welcher in
unserer Patientenbefragung Anwendung fand (72). Ein klinisches Beurteilungsverfahren
ist die Hamilton Depression Scale (HAMD) (73). Bei dieser Art von Messinstrument steht
jedoch nicht die reine Diagnostik, sondern vielmehr die Schweregradbestimmung im
Vordergrund.

2.8 Lebensqualitat und Epithetik

Ein Defekt, der im Gesichtsbereich lokalisiert ist, kann bedeutende asthetische
Einschrankungen nach sich ziehen. Das &ullere Erscheinungsbild ist fur das
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Selbstbewusstsein, die soziale Integration und somit fur die eigene Akzeptanz der
Patienten ein entscheidender Faktor (74). Des Weiteren sind im Kopf-Halsbereich einige
lebenswichtige Funktionen wie Atmung, Sinneswahrnehmung, Erndhrung und
Kommunikation lokalisiert (75). Diese sind fur den Menschen von grof3er Bedeutung.
Sowohl die asthetischen als auch die funktionellen Einschrankungen in Folge einer
epithetischen Rehabilitation fuhren dazu, dass die Lebensqualitat verringert wird. Die
psychische Belastung steigt hierdurch fur die Patienten (40).

Aus der aktuellen Literatur wird ersichtlich, dass Parameter, welche die Lebensqualitat
der Patienten mit Epithesen beeinflussen, multifaktoriell sind. Es ist festzuhalten, dass
die soziale Ausgrenzung von Patienten meist als belastender empfunden wird, als die
eigentliche Grunderkrankung (76). So schrieben Gion et al. in einer Studie: “Der Erfolg
einer Versorgung mit einer knochenverankerten Gesichtsepithese hangt malfigeblich
davon ab, inwiefern sie den Patienten von der Stigmatisierung einer ausgedehnten
Tumorresektion, eines gesichtsversehrenden Unfalls oder einer angeborenen
Fehlbildung im Gesicht befreit. Ein gutes kosmetisches Ergebnis ist der Schlussel dazu,
die Selbstwahrnehmung des Patienten zu verbessern und seine soziale Reintegration zu

ermoglichen® (77).

In einer Patientenbefragung der Uniklinik Frankfurt am Main wurden Kriterien wie das
Selbstbild, soziale Integration, der tagliche Umgang mit der Epithese (Reinigen und
Handhabung) und die Akzeptanz der knochenverankerten Epithese als Korperteil
abgefragt. An der Studie nahmen ausschlief3lich Patienten teil, die eine Augen- oder eine
Nasenepithese trugen. Das Ergebnis dieser Patientenbefragung zeigt, dass Patienten
durch das Tragen der Epithese ihr Selbstbewusstsein im Vergleich zum Zustand vor der
Epithesenversorgung steigern und sich einer sozialen Rehabilitation annahern konnten.
Die Frage, ob die Epithese ihr Leben verbessert hat, beantworteten alle Patienten mit
einem ,Ja“ (78).

Ein anderes Bild zeigte eine Studie zum Thema Lebensqualitat von
Gesichtsepithesentragern der Charité Berlin aus dem Jahr 2005. Die Patienten
bewerteten die Lebensqualitat im Vergleich zur Normalbevolkerung als stark vermindert.
Grunde hierfur sind z.B. die fehlende Akzeptanz des eigenen Korpers, ein vermindertes
Attraktivitatsgefuhl und das Gefuhl eines unangenehmen Korpergeruchs. Des Weiteren
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wurde in dieser Studie deutlich, dass die Lokalisation des Defekts eine Auswirkung auf
die Lebensqualitat im Allgemeinen hat. So gaben die Patienten mit einer Ohrepithese
eine hohere Zufriedenheit an als Patienten, die eine Nasenepithese trugen (74).

Als abschliellendes Resumee der aufgefuhrten Studien ist erkennbar, dass kein
einheitliches Bild der Patientenwahrnehmung bzgl. der angewendeten Epithesen
existiert. Einerseits wurde durch die epithetische Versorgung eine deutliche Steigerung
der Lebensqualitdt empfunden, andererseits besteht aber weiterhin ein ausgepragtes
subjektives Gefuhl der psychischen Einschrankung. Entsprechend soll mit unserer
Patientenbefragung herausgefunden werden, welche Aspekte fur Epithesentrager einen
relevanten Einfluss auf die Lebensqualitat haben, um so gezielt den Standard der
Epithetik im Sinne einer hohen Patientenlebensqualitdt und —Zufriedenheit weiter zu

entwickeln.
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3 Methodik

3.1 Patienten

Es wurden grundsatzlich alle Patienten fur diese Studie berucksichtigt, die an der Charité
Universitatsmedizin Berlin, Klinik fur Mund-, Kiefer- und Gesichtschirurgie, eine Epithese
erhalten haben. Nach Bewilligung des Ethikantrages EA4/102/18 durch die
Ethikkommission, wurden die Patienten postalisch kontaktiert. Es wurde ein Anschreiben,
die Patienteninformation, die Patienteneinwilligung sowie die Fragebdgen versandt. Die
Patienten konnten sich frei zur Teilnahme an dieser Studie entscheiden. Bei Zustimmung
wurde die schriftliche Einverstandniserklarung der Patienten eingeholt.

Es wurden insgesamt 200 Patienten kontaktiert, wovon sich 80 Patienten
zurickmeldeten. Die Rucklaufquote betragt somit 40%. Von diesen konnten 4
Befragungen aufgrund von fehlenden Einverstandniserklarungen nicht verwendet

werden, was schlussendlich ein Patientenkollektiv von 76 Patienten ergab.

3.2 Fragebdgen

Die prospektive Evaluation zur Lebensqualitat von Patienten nach Versorgung mit einer
Epithese wurde von der Charité Universitatsmedizin Berlin, Klinik fur Mund-, Kiefer-, und
Gesichtschirurgie, durchgefuhrt.

Die Befragung erfolgte durch die aufgefuhrten Fragebdgen:

1. Auf Basis der Literatur eigenstandig erstellter Fragebogen zur Lebensqualitat nach
Versorgung mit einer Epithese

2.  Tumorfragebogen EORTC H&N35 (European Organization for Research and
Treatment of Cancer (EORTC), 1986)

3. Beurteilung depressiver Symptome: Beck — Depressionsinventar (BDI; Beck, Rial,
Rickels, 1974)

4. Fragebogen zur psychischen Belastung: Brief Symptom Inventory (BSI; Franke,
2000)

5. Fragebogen zur Beurteilung der psychischen Resilienz: Resilienzskala (RS-13;
Leppert, Koch, Brahler, Strauf3, 2008)
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Fragebogen zum Gesundheitszustand (SF-12; Ware, Kosinski, Keller, 1996)
Fragebogen zum psychischen Wohlbefinden: Short Warwick Edinburgh Mental
Well-Being Scale (SWEMWABS; Stewart-Brown, Tennant, Tennant, Platt, Parkinson,
Weich, 2009)

3.2.1 Auf Basis der Literatur eigenstandig erstellter Fragebogen zur Lebensqualitat nach
Versorgung mit einer Epithese

Um langfristig das angestrebte Ziel der Verbesserung der Lebensqualitat zu erreichen,
wurde ein individueller Fragebogen speziell fir Epithesentrager erarbeitet, mittels dessen
spezifische Probleme und Unzufriedenheiten erkannt werden sollen.

Im ersten Teil des Fragebogens wurden epidemiologische und demographische Daten
erhoben. Neben Geschlecht und Alter wurden auch Wohnort, Bildungsstand und
Erziehungsstatus abgefragt. Die Patienten sollten angeben, welche Art von Epithese sie
tragen. Zusatzlich wurden Ursache und Zeitpunkt des Verlusts und Art der Fixierung
erfasst.

Im zweiten Teil wurden psychische, soziale, funktionelle und asthetische Aspekte
ermittelt. Es wurde nach Problemen in alltaglichen und privaten Situationen gefragt. Die
Patienten sollten bewerten, wie sie sich von anderen Menschen wahrgenommen fuhlen.
Zudem sollten funktionelle Aspekte der Epithese hinsichtlich des Haltes, des
Fremdkorpergefuhls oder auch der Austbung von Hobbies eingestuft werden. Weiterhin
wurde ermittelt, welche Aspekte fiir die Asthetik wichtig sind und wie die Auffalligkeit bzw.
Naturlichkeit der Epithese wahrgenommen wird.

Der dritte Teil des Fragenbogens eruierte das Thema der designten Epithesen, um
herauszufinden, ob diesbezlglich bei den Patienten ein Interesse besteht. Dabei wurden
Beispielbilder gezeigt, um das neuartige Konzept zu visualisieren (Abb. 10). Die
Patienten sollten ausfuhren, ob und wenn ja in welchen Situationen sie sich vorstellen
konnten, diese Art von Epithesen zu tragen. Auch Grunde, die die Patienten zur
Ablehnung des Konzeptes der designten Epithesen bewegten, wurden erfasst.

35



21

- o S GARRNY

Abb.: 10 Beispielbilder aus dem Fragebogen zur Thematik "Designte Epithesen"

Die Patienten wurden im vierten Teil des Fragebogens nach Vorschlagen zu weiteren
Forschungsthemen rund um die Epithetik befragt. Sie sollten Auskunft Uber zukunftige
Erwartungen, das Aussehen bzw. die Asthetik und die Funktionalitdt geben. Zudem
hatten sie die Moglichkeit, weitere Anregungen und Winsche mitzuteilen.

Die Patienten wurden anschliel3end, der Befragung entsprechend, nach verschiedenen
epidemiologischen und demographischen Gesichtspunkten gruppiert und analysiert.
Darunter fielen allgemeine Parameter wie das Geschlecht, der Wohnraum (Stadt/Land),
der Bildungsstand oder der Beziehungsstatus. Zusatzlich wurden die Patienten nach
epithesenspezifischen Gesichtspunkten, wie beispielsweise Art der Epithese oder

Ursache des Verlusts, eingeteilt.

Die Art der Fragen setzt sich aus einfachen Entscheidungsfragen, Auswahlfragen und

Skalenfragen (1-10) zusammen.
3.2.2 Tumorfragebogen EORTC H&N35

Im Anschluss an den selbst erstellten Epithesenfragebogen sollten die Patienten, die als
Ursache fur eine Epithese eine Tumorerkrankung angegeben hatten, diesen
Tumorfragebogen beantworten. Der Fragebogen bezieht sich auf Patienten mit Tumoren
im Kopf- Hals- Bereich und deckt neben korperlichen Aspekten auch soziale
Komponenten ab. Es gibt 35 Fragen, wovon 30 mit einer 4-stufigen Likert-Skala
beantwortet werden. Die restlichen 5 Fragen sind Entscheidungsfragen. Die Auswertung

erfolgt Uber eine Formel, wodurch 18 Symptomskalen entstehen. Hohe Werte stehen fur
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einen groRen Funktionsverlust. In der nachfolgenden Tabelle (Tab.2) sind die

Symtomskalen mit den dazugehorigen ltems aufgefiuhrt.

EORTC QLQ H&N 35 Skala Anzahl ltems |Nummer Items
Schmerz HNPA 4 31-34
Schluckprobleme HNSW 4 35-38
Gefuhlsstorung HNSE 2 43,44
Sprechprobleme HNSP 3 46,53,54
Probleme, in der Offentlichkeit zu essen| HNSO 4 49-52
Probleme, soziale Kontakte zu knupfen | HNSC 5 48,55-58
verminderte Sexualitat HNSX 2 59,6
Zahnprobleme HNTE 1 39
Probleme, den Mund zu 6ffnen HNOM 1 40
trockener Mund HNDR 1 41
zaher Schleim HNSS 1 42
Husten HNCO 1 45
Krankheitsgefuhl HNFI 1 47
Schmerzmitteleinnahme HNPK 1 61
Nahrungserganzungsmittel HNNU 1 62
Sondenernahrung HNFE 1 63
Gewichtsabnahme HNWL 1 64
Gewichtszunahme HNWG 1 65

Tab.: 2 Symptomskalen des Tumorfragebogen EORTC HN35

Fur die Auswertung des Fragebogens muss zuerst der Rohwert berechnet werden. Fir

jede eigene Symptomskala gibt es einen Rohwert. Um diesen auszurechnen addiert man

die einzelnen Werte der jeweiligen ltems und teilt die Summe durch die Anzahl der ltems.

Mit dem Rohwert ist es anschlieRend maoglich, den Symptomskalenscore zu berechnen.

Hierfur wird folgende Formel verwendet (79):

Score = {(RS — 1) /range} * 100
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Die Differenz zwischen Minimum und Maximum der Weite wird unter dem Begriff ,range*
zusammengefasst. Durch diese standardisierte Berechnung ist es maoglich, die
Ergebnisse spater mit anderen Gruppen zu vergleichen.

3.2.3 Beck-Depression-Inventar (BDI)

Der Beck-Depression-Inventar Fragebogen (BDI Il) wird als Selbstbeurteilungsinstrument
des Schweregrades einer diagnostizierten Depression eingesetzt. Andererseits kann er
auch, wie in diesem Fall, als Screeningmethode herangezogen werden. Wichtig ist
hierbei, dass keine klinische Diagnose gestellt werden kann, sondern lediglich ein
Hinweis auf eine Depression festgestellt wird. Der Test besteht aus 21 Fragen, wobei drei
oder vier Auswahlmoglichkeiten zur Verfugung stehen. Die Fragen decken unter
anderem die Bereiche Traurigkeit, Versagensgefuhle, Reizbarkeit oder Wertlosigkeit ab.
Der Patient setzt pro Antwort ein Kreuz. AnschlieRend werden die angekreuzten Werte
addiert, sodass eine Punktzahl zwischen 0 und 63 erreicht werden kann. Die normierte
Auswertung hat 5 Klassen festgelegt, worin die Patienten eingeteilt werden (Tab.3).

Daraus ergeben sich folgende Hinweise:

BDI-Summenwert Bedeutung
0-8 keine Depression
9-13 Minimale Depression
14-19 Leichte Depression
20-28 Mittelschwere Depression
29-63 Schwere Depression

Tab.: 3 Auflistung der Summenwerte des BDI und dazugehoriger Hinweis auf eine Depression (34)

3.2.4 Brief Symptom Inventory (BSI)

Der Brief Symptom Inventory (BSI) stammt aus dem Jahr 2000 und wurde auf Grundlage
der Symptom-Checkliste SCL-90-R (Derogatis, 1992; Franke 1995) erstellt. Durch den
BSI kann eine psychologische Beurteilung eines Patienten erfolgen. Hohere Werte
weisen auf eine hohere psychische Belastung hin (80).

Der BSI bewertet sowohl psychische Belastungen als auch psychiatrische

Schadigungen. Der Patient muss bei 53 Fragen eine Selbsteinschatzung vornehmen, die
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sich auf die vergangenen 7 Tage bezieht. Hierbei dient eine 5-Punkt-Likert Skala

(O=Uberhaupt nicht, 1=ein wenig, 2=ziemlich, 3=stark, 4=sehr stark) zur Einstufung.

Die Auswertung des BSI erfolgt Uber eine Einteilung der Items in neun Skalen, welche
thematische Uberbegriffe haben. Die neun Skalen sind Somatisierung, Zwanghaftigkeit,
Unsicherheit bei Sozialkontakten, Depressivitat, Angstlichkeit, Aggressivitat, Phobische
Angst, Paranoides Denken, Psychotizismus.

Die Werte je Skala werden addiert, sodass sich die Summenwerte S1-S10 ergeben.
Diese werden anschliel3end ebenfalls addiert und durch die Anzahl der Gesamtanzahl
(53) der Items dividiert. Hat ein Patient ein oder mehrere Items nicht aufgefullt wird dies
im Vorfeld abgezogen (53- Anzahl missing data) (81).

3.2.5 Fragebogen zur Beurteilung der psychischen Resilienz (RS-13)

Der Resilienzfragebogen von Leppert et al. dient der Erfassung der Resilienz. Dieser aus
der Psychologie stammende Begriff wird als psychische Widerstandsfahigkeit
verstanden. Konkreter wird damit beschrieben, dass Personen, die eine hohe Resilienz
aufweisen, trotz schwerer Krankheiten und Belastungen psychisch gesund bleiben
konnen (82).

Der Fragebogen besteht aus 13 Fragen, welche mittels einer Likert-Skala mit 7 Punkten
beantwortet werden muss (1=nein, ich stimme nicht zu; 7=ja, stimme vollig zu). Die
angekreuzten Werte werden addiert. Der nachfolgenden Tabelle ist die entsprechende
Einteilung des Resilienzlevels zu entnehmen (Tab. 4).

Punktwert Resilienzlevel
13-66 niedrig
67-72 moderat
>72 hoch

Tab.: 4 Einstufung des Resilienzlevels nach dem erreichten Punktwert
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3.2.6 Fragebogen zum Gesundheitszustand (SF-12)

Der Short Form 12 (SF-12) dient als Messinstrument zur Erfassung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. Er stellt durch die verkurzte Bearbeitungszeit die
Kurzform des SF-36 dar. Bei dem Test mussen die Patienten 12 Fragen, die sich in 8
verschiedene Dimensionen einteilen lassen, beantworten: Allgemeine
Gesundheitswahrnehmung (1  Frage), psychische Gesundheit (2 Fragen),
eingeschrankte psychisch-bedingte Rollenfunktion (2 Fragen), korperliche Schmerzen (1
Frage), Vitalitat (1 Frage), mentale Gesundheit (2 Fragen), eingeschrankte emotional-
bedingte Rollenfunktion (2 Fragen), soziale Funktionsfahigkeit (1 Frage) (83).

Ausgewertet wird der SF-12 durch das Programm SPSS mittels einer standardisierten
Syntax. Schlussendlich werden durch die Syntax zwei Summenskalen gebildet — die
psychische und die korperliche. Anhand dessen kann die gesundheitsbezogene

Lebensqualitat gemessen werden. Hohere Werte stehe fur eine hohere Lebensqualitat.

3.2.7 Short Warwick Edinburgh Mental Well-Being Scale (SWEMWBS)

Der SWEMWSBS ist eine Kurzversion der Warwick Edinburgh Mental Well-Being Scale,
mit deren Hilfe das psychische Wohlbefinden der Patienten untersucht werden kann. Bei
der Kurzform werden nur 7 der ursprunglich 14 Aussagen verwendet, die in den
Kategorien ,Niemals® (1 Punkt) — ,Immer” (6 Punkte) beantwortet werden mussen. Die
Antworten beziehen sich auf die letzten zwei Wochen.

Die Werte werden addiert, sodass eine Minimalpunktzahl von 7 und eine
Maximalpunktzahl von 35 erreicht werden kann. Die Formulierung der Aussagen ist
positiv. Dementsprechend bedeutet eine hohere Punktzahl ein besseres psychisches
Wohlbefinden (84).

3.3  Statistische Auswertung
Die statistische Auswertung erfolgte mit den Programmen Microsoft Exel (Version
16.16.10) und IBM SPSS Statistics (Version 25). Die Auswahl und Durchfuhrung der

statistischen Tests wurde durch das Institut fir Biometrie und klinische Epidemiologie der
Charité unterstutzt.
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Fur die signifikanten Ergebnisse wurde ein Siginfikanzniveau von N festgelegt. Um
unsere Hypothesen zu untersuchen, wurde fur die Analyse zweier Gruppen der T-Test
fur zwei unabhangige Stichproben gewahlt. Wenn mehr als zwei Gruppen vorlagen,
wurde die einfaktorielle Varianzanalyse (ANOVA) benutzt. Durch diese erhalt man
zunachst einen Hinweis, ob Uberhaupt ein signifikanter Unterschied besteht. Um
festzustellen, zwischen welchen Gruppen die Signifikanz lag, wurden die Post-Hoc-Tests
Scheffé- und der Bonferroni angewendet. Ein Chi-Quadrat-Test zwischen zwei Variablen
wurde durchgefuhrt, um einen direkten signifikanten Zusammenhang zwischen diesen zu

prufen.

Um eine validierte Analyse zu betreiben, wurden die Fragen des zweiten Teils des
spezifischen Epithesenfragebogens in Dimensionen zusammengefasst. Es ergaben sich
hierbei insgesamt 5 Dimensionen, die im Nachfolgenden erlautert werden. Welche

Fragen den jeweiligen Dimensionen zugeordnet sind, ist in den Klammern aufgefuhrt.

. Funktionalitat (2_2,2_4)
In dieser Dimension sind die Fragen zusammengefasst, die sich im Allgemeinen
auf das Tragen der Epithese beschranken. Es umfasst unter anderem die
Passform und das Fremdkorpergefuhl.

. Asthetik (2_3,2 12,2 _15)
Durch die Zusammenfassung dieser Gesichtspunkte kann die allgemeine
Zufriedenheit mit dem Aussehen der Epithese erfasst werden. AulRerdem fallen in
diese Dimension die Zufriedenheit mit der dulRerlichen Erscheinung und das
subjektive Attraktivitatsgefuhl.

. Sozialkontakte (2_5,2 6,2 7,2 .8,2.9,2 10,2 12,2 13,2_14,2_16,2_24)
Die Dimension Sozialkontakte umfasst alle Fragen, die das Sozialleben der
Patienten und den Umgang mit anderen Menschen widerspiegeln. Hierbei geht es
unter anderem um das Alltagsgefuhl. Auch das Wohlbefinden am Arbeitsplatz
spielt eine Rolle. Das Selbstbewusstsein der Epithesentrager wird ebenfalls in

diese Dimension mit aufgenommen.
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. Sexualitat (2_19, 2_20, 2_21)
Die Zufriedenheit mit dem Sexualleben und das Wohlflihlen in der Intimitat werden

in dieser Dimension zusammengefasst.

J Zufriedenheit (2_11)
Mit der Dimension Zufriedenheit soll die allgemeine Zufriedenheit der Patienten

reprasentiert werden. Hier werden keine spezifischen Parameter aufgefuhrt.

Um die Homogenitat des Fragebogens und die Zusammenstellung der oben aufgefuhrten
Dimensionen zu untersuchen, wurde eine Reliabilitdtsanalyse durchgefuhrt. Die
Reliabilitat wird in der nachfolgenden Tabelle durch Chronbach’s Alpha angegeben (Tab.
5).
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Dimension

Fragen

Chronbach’s Alpha

Funktionalitat

Zufriedenheit Passform
Fremdkdorpergefuhl
Sicherheitsgefuhl

0,768

Asthetik

Zufriedenheit Asthetik

Zufriedenheit aulRerliche Erscheinung
Verlust Attraktivitat

Auffalligkeit der Epithese

0,727

Sozialkontakte

Sicherheitsgefuhl

Gegenwart Menschen

Probleme Gesprache Menschen
Probleme Offentlichkeit

Auffalligkeit Epithese

Gefuhl Verstecken

Zufriedenheit auRerliche Erscheinung
Selbstbewusstsein

Verlust Sicherheit Aussehen
Probleme Kontakt aufrechtzuerhalten
Sorgen Ruckkehr Arbeit

0,839

Sexualitat

Unwohlsein Intimitat
Zufriedenheit Sexualleben

Verringerung sexueller Genuss

0,769

Tab.: 5 Chronbach’s Alpha der Dimensionen des Epithesenfragebogens
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4 Ergebnisse
4.1 Das Patientenkollektiv

Das untersuchte Patientenkollektiv bestand aus 42 mannlichen (55,3%) und 34
weiblichen (44,7%) Patienten. Das mittlere Alter zum Zeitpunkt der Untersuchung belief
sich auf 59,28 Jahre (SD 16,20), wobei der jlingste Patient 22 Jahre und der Alteste 89

Jahre alt war. Die genaue Altersverteilung ist in einem Balkendiagramm im Folgenden
nochmals aufgeschlisselt (Abb. 11).

Anzahl

<=49 49-59 59-69 69-79 79+
Alter (in Jahren)

Abb.: 11 Altersverteilung des Patientenkollektivs
31 Patienten trugen eine Orbitaepithese (40,8%), 32 Patienten wurden mit einer

Ohrepithese rehabilitiert (42,1%). 8 Patienten hatten eine epithetisch ersetzte Nase
(10,5%), 5 eine kombinierte Epithese (6,6%) (Abb.12).
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Anzahl

Orbita Ohr Nase Kombi
Epithesenart

Abb.: 12 Verteilung der Epithesenart

Die haufigste Ursache fur den Verlust eines Korperteils stellte die maligne Erkrankung
dar. Demnach gaben 44 Patienten (57,9%) einen Tumor als Grund fiir den Verlust an. An
zweiter Stelle der Defektursachen war bei 22 Patienten (30,3%) eine angeborene

Fehlbildung zu verzeichnen. Seltener waren Unfalle und Traumata (10,5%) oder sonstige
Grunde (1,3%) ursachlich (Abb.13).

Anzahl

Unfall/Trauma Tumor angeboren Sonstige

Ursache des Verlusts

Abb.: 13 Verteilung der Ursachen des Verlustes
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In der nachfolgenden Kreuztabelle wurden die Epithesenart und die Ursache des

Verlusts nochmal gegenubergestellt (Tab.6). Es gab einen statistisch signifikanten
Unterschied zwischen der Epithesenart und Ursache des Verlusts (x? (9) = 51,798,
p = 0,000, ¢ = 0,000). Dies bedeutet, dass bei Ohrepithesen eher ein angeborener
Defekt vorlag, wohingegen bei Orbita- und Nasenepithen die Tumorerkrankung als

Ursache im Vordergrund stand.

Epithesenart Gesamt
Orbita Ohr |Nase Kombi
Ursache Unfall/Trauma 3 4 0 1 8
Tumor 27 5 8 4 44
angeboren 0 23 0 0 23
Sonstige 1 0 0 0 1
Gesamt 31 32 8 5 76

Tab.: 6 Gegenlberstellung der Epithesenarten hinsichtlich der Ursache des Verlusts

Das Patientenkollektiv setzte sich aus 69 Patienten mit deutscher Staatsbirgerschaft
(90,8%) und 5 Patienten aus dem EU-Ausland (6,6%) zusammen. 2 Patienten trafen
keine Aussage uber ihre Nationalitat. Den Wohnort betreffend wurde nach einem
landlichen oder stadtischen Lebensraum gefragt. Es gaben 45 Patienten (59,2%) an, in
der Grol3stadt zu leben. 31 Patienten (40,8%) verneinten die Frage. Die Frage, ob sie in
einer landlichen Region leben, bejahten hingegen 27 der Patienten (35,5%). 49 Patienten
(64,5%) antworteten mit dem Gegenteil. Insgesamt gesehen ist festzuhalten, dass der

Groldteil des Patientenkollektivs eher im urbanen Raum lebte.

Um eine weitere demographische Unterteilung vorzunehmen, wurden die Patienten nach
ihrem Bildungsstand gefragt. 42 Patienten (53,9%) hatten ein Abitur, 33 (43,4%) gaben
einen niedrigeren Schulabschluss an. 2 Patienten machten keine Angabe Uber ihren
Bildungsstand. Daruber hinaus hatten 44 der Patienten (57,9%) ein Studium absolviert
(n=75). 61 der befragten Epithesentrager (80,3%) bejahten die Frage nach einer
abgeschlossenen Ausbildung (n=70). Im Allgemeinen gaben 27 der Befragten (35,5%)

an, berufstatig zu sein. 46 Patienten (60,5%) Ubten derzeit keinen Beruf aus. Die Ursache
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hierzu ist uns nicht bekannt. Das durchschnittliche Alter der Patienten, die nicht

berufstatig waren lag bei 64,70 Jahren.

Weiterhin wurde der Beziehungsstatus erfragt. 52 der Patienten (68,5%) gaben an, sich
in einer festen Beziehung zu befinden. Hiervon waren 42 verheiratet und 10 liiert. Im
Patientenkollektiv befanden sich aulerdem 14 Singles (18,4%) und 5 geschiedene
Patienten (6,6%). Drei der Patienten waren verwitwet (3,9%). Bei zwei (2,6%) der
Befragten wurde keine Angabe zu dem Beziehungsstatuts getatigt. Die Frage nach
Kindern beantworteten 52 der Patienten (68,4%) mit ,Ja“ und 24 mit ,Nein“ (31,6%).

Die Basischarakteristika sind in der nachfolgenden Tabelle (Tab. 7) nochmals

zusammengefasst.
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Alter

Epithesenart

Mittelwert|  59,28+16,20 Orbita| 31(40,8%)
Minimum 22 Ohr| 32(42,1%)
Maximum 89 Nase| 8(10,5%)
Geschlecht Kombi 5(6,6%)
mannlich 42(55,3%)
weiblich 34(44,7%) Ursache Verlust
Nationalitat Unfall/Trauma| 8(10,5%)
Deutschland 69(90,8%) Tumor| 44(57,9%)
Ausland 5(6,6%) angeboren| 23(30,3%)
Fehlend 2(2,6%) Sonstiges 1(1,3%)
GroRstadt Fixierung Epithese
nein 31(40,8%) Implantate| 65(85,5%)
ja 45(59,2%) Klebung 5(6,6%)
Landlich Sonstiges 3(3,9%)
nein 49(64,5%) Implantate+Kleben 3(3,9%)
ja 27(35,5%) Berufstatig
Abitur nein| 46(60,5%)
nein 41(53,9%) ja| 27(35,5%)
ja 33(43,4%) Renter 2(2,6%)
Fehlend 2(2,6%) Fehlend 1(1,3%)
Studium Beziehungsstatus
nein 44(57,9%) Verheiratet| 42(55,3%)
ja 31(40,8%) Liiert| 10(13,2%)
Ausbildung Single| 14(18,4%)
nein 9(11,8%) Geschieden 5(6,6%)
ja 61(80,3%) Verwitwet 3(3,9%)
Fehlend 6(7,9%) Fehlend 2(2,6%)
Kinder
nein| 24(31,6%)
ja| 52(68,4%)

Tab.: 7 Zusammenfassung der Basischarakteristika




4.2 Auswertung Epithetik-Fragebogen
4.2.1 Epithesenart

Fur die Auswertung des Faktors ,Epithesenart® ergaben sich hinsichtlich des

Epithetikfragenbogens einige signifikante Ergebnisse.

Zunachst liegt ein hochsignifikanter Unterschied in der Dimension ,Zufriedenheit®
(F(3)=6,511, p=0,001) vor. So waren Patienten mit einer Ohrepithese im Allgemeinen
signifikant zufriedener als die Patienten, die eine Nasen- bzw. Orbitaepithese trugen
(Abb. 14). Die Patienten mit einer Nasenepithese waren die unzufriedensten Patienten.

p=0,017* p=0,011*
A A

10

Zufriedenheit

Orbita Ohr Nase Kombi
Epithesenart

Abb.: 14 Zusammenhang Epithesenart und Zufriedenheit (* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001)

Die Defektlokalisation wirkte sich aulerdem signifikant auf dem Umgang mit
Sozialkontakten (F(3)=4,294, p=0,008) aus. Es zeigte sich, dass Ohr- und
Orbitaepithesentrager mehr am Sozialleben teilnehmen als Patienten mit einer Nasen-
oder Kombiepithese. Insbesondere Patienten mit dem Verlust der Nase fuhlten sich nicht
wohl dabei, in die Offentlichkeit zu gehen (F(3)=4,967, p=0,003). Dabei zeigte sich der
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Trend, dass die Nasenepithesentrager ebenfalls grolRere Probleme haben, eine intime
Beziehung einzugehen (F(3)=2,600, p=0,059).

Zusatzlich fuhlten sich die Patienten, die eine Ohrepithese tragen, weniger in ihrem
Sexualleben beeintrachtigt als Patienten mit einer Nasenepithese (F(3)=2,926, p=0,040).
Uberdies lies die Analyse deutlich werden, dass Ohrepithesentrager beziiglich der
Asthetik ihrer Epithese signifikant zufriedener als Kombiepithesentrager waren
(F(3)=5,442, p=0,002) (Abb. 15). Gleiches spiegelte sich auch in der Dimension
.Funktionalitat* wieder (F(3)=6,428, p=0,001). Ferner hatten Patienten mit
Orbitaepithesen im Vergleich zu Ohrepithesen vermehrt das Gefuhl, dass ihre Epithese
anderen Menschen auffallt (F(3)=5,765, p=0,001).

p=0,017*
A

10,00

6,00

16

Zufriedenheit Asthetik

2,00

,00
Orbita Ohr Nase Kombi

Epithesenart

Abb.: 15 Zusammenhang zwischen der Epithesenart und Zufriedenheit der Patienten bezliglich der
Asthetik der Epithesen (* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001)

4.2.2 Ursache des Verlusts
Patienten mit einem angeborenen Defekt zeigten sich allgemein signifikant zufriedener

als Patienten, die die Epithese aufgrund eines Tumors bzw. Unfalls/Trauma tragen
(F(2)=5,795, p=0,001).
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Der beschriebene Zusammenhang zwischen der Ursache des Verlusts und der
Zufriedenheit der Patienten ist in dem unten stehenden Boxplotdiagramm illustriert (Abb.
16).

p=0,036*
A

[ p=o,f08** |

10

Zufriedenheit

Unfall/Trauma Tumor angeboren

Ursache des Verlusts

Abb.: 16 Zufriedenheit der Patienten in Abhangigkeit der Ursache des Verlusts
(* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001)

In anderen Dimensionen, namentlich ,Asthetik, ,Sozialkontakte, ,Funktionalitat und
~oexualitat zeigten sich keine signifikanten Unterschiede zwischen den verschiedenen
Ursachen fur des Verlustes.

Es ist jedoch in der Dimension ,Sexualitat’ der Trend in Richtung Signifikanz zu
verzeichnen (F(2)=2,956, p=0,059), dass die Epithese bei Patienten mit einem
angeborenen Defekt zu einer groReren sexuellen Zufriedenheit verhalf als bei
Tumorpatienten bzw. bei Patienten, die ein Trauma oder Unfall erlittenen haben.

4.2.1 Geschlecht

Es konnte zunachst kein signifikanter Unterschied zwischen Mannern und Frauen in der

allgemeinen Zufriedenheit festgestellt werden.
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In der Dimension ,Asthetik" zeigten sich die Manner jedoch (M=7,51; SD=1,49) im
Durchschnitt zufriedener als die Frauen (M=6,54; SD=1,91). Dieser Unterschied war
signifikant (T(74)=2,468, p=0,016) (Abb. 17).

p=0,016*

10,00

8,00

6,00

4,00

Zufriedenheit Asthetik

,00
mannlich weiblich

Geschlecht

Abb.: 17 Zusammenhang zwischen dem Geschlecht und der Zufriedenheit der Asthetik
(* p<0,05, ** p<0,01, *** p<0,001)

Gleiches wurde auch in der Dimension ,Funktionalitat® festgestellt (7(74)=2,263,
p=0,027). AulBerdem hatten Frauen ein signifikant groReres Fremdkorpergefuhl
(T(73)=2,948, p=0,004) als Manner und zudem vermehrt das Bedurfnis, sich oder die
Epithese verstecken zu mussen (T(74)=2,361, p=0,021). Es zeigte sich ein Trend in
Richtung Signifikanz, dass sich Frauen im Vergleich zur mannlichen Patientengruppe
weniger attraktiv fuhlten (T7(73)=1,972, p=0,052).

4.2.2 Demographische Faktoren

4.2.2.1 Alter

Die Patienten wurden in Altersklassen eingeteilt, welche aus dem obigen Diagramm

(Abb. 11) entnommen werden konnen. Fur die verschiedenen Altersklassen zeigten sich
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keine signifikanten Ergebnisse im Bezug auf die Dimensionen ,Funktionalitat, ,Asthetik®,

~Sozialkontakte®, ,Sexualitat® und ,Zufriedenheit".

4.2.2.2 Wohnort

Es war kein signifikanter Unterschied in der grundsatzlichen Zufriedenheit bezuglich des
Wohnortes festzustellen.

Jedoch suchten Patienten aus Stadten tatkraftiger nach interaktiven Gesprachen mit
Anderen (T(73)=2,756, p=0,007) und kehrten im Vergleich zu Patienten in landlichen
Gebieten eher in ihren Beruf zurtick (T(68)=2,499, p=0,015).

Es zeigt sich darUber hinaus, dass die Patienten, die in landlichen Regionen wohnten,
signifikant unzufriedener mit ihrem Sexualleben waren als die in nicht landlichen
Regionen (T(71)=2,016, p=0,005). So wurde die Dimension ,Sexualitat® Punkten bei den
urban wohnenden Patienten mit durchschnittlich 7,48 bewertet, bei den landlich

wohnenden mit nur 6,28 Punkten.

4.2.2.3 Arbeit

Ein signifikanter Zusammenhang bezuglich der Arbeit lag in der Ruckkehr zum
Arbeitsplatz und der Zufriedenheit der Patienten. 17 Patienten konnten nicht zu ihrer
Arbeitsstelle zuruckkehren, hingegen nahmen 36 Patienten die alte Arbeit wieder auf
(n=53). Die Patienten, die ihre Arbeit wieder aufnehmen konnten, waren signifikant
zufriedener als die Patienten, bei denen eine Ruckkehr zur Arbeit nicht moglich war
(T(57)=2,626, p=0,011). Zugleich fand sich die gleiche Kausalitat auch in der Dimension
,Sexualitat® wieder (T(56)=2,414, p=0,019).

4.2.3 Soziale Faktoren

Der Beziehungsstatus hatte in unserem Kollektiv keine signifikante Auswirkung auf die
verschiedenen Dimensionen.

Bei der Frage, ob Probleme in der Aufrechterhaltung von engem Kontakt zu Freunden
und Familien bestanden, lag ein signifikanter Unterschied vor (F(4)=3,66, p=0,009). So
zeigte sich, dass die geschiedenen Patienten grolRere Schwierigkeiten hatten, Kontakt
mit anderen Personen aufrechtzuerhalten als Verheiratete.
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Es wurde erfragt, ob die Epithese die Patienten bei der Austbung ihres Hobbies stort.
Die Auswertung hat ergeben, dass die Patienten, die trotz der Epithese ihrem Hobby
nachgehen konnen, sich deutlich zufriedener in den Dimensionen ,Funktionalitat®
(T(72)=2,941, p=0,004), ,Asthetik® (T(72)=2,738, p=0,008) und ,Sozialkontakte"
(T(38,677)=2,847, p=0,007) prasentierten als Patienten, die wegen der Epithese ihr
Hobby nicht wieder aufnehmen konnten. Uberdies war auch die allgemeine Zufriedenheit
bei den Epithesentragern mit Hobbyausubung ebenfalls signifikant hoher (T(71)=2,330,
p=0,023).

4.2.4 Designte Epithesen

Die Resonanz auf die Frage nach der Vorstellung des Tragens einer designten Epithese
zeigte einen Mittelwert von 2,48 (n=70). 74,3% der Epithesentrager konnten sich das
Tragen einer designten Epithese ,uberhaupt nicht® vorstellen. Nur 3 der befragten
Patienten beantworteten die Frage mit der Hochstzahl und konnten sich somit das Tragen
einer designten Epithese ,sehr gut® vorstellen. Dabei konnte kein signifikanter
Unterschied hinsichtlich des Alters oder des Geschlechts festgemacht werden. Manner
beantworteten die Frage nach dem Tragen einer designten Epithese mit 2, 43 (SD=2,472)
und konnten es sich demnach noch weniger vorstellen als die Frauen. Diese vergaben
im Durschnitt 2,63 (SD=2,615). Der Wohnort wirkte sich auch nicht signifikant auf die

Vorstellung des Tragens aus.

Ahnliches Bild bestatigte sich auch in der Frage, ob grundsatzlich die Idee einer
designten Epithese gefallt. Hier gaben Uber die Halfte, 56,7% (n=67), der Befragten an,
dass ihnen die Idee ,uberhaupt nicht* gefallt.

Bei der Angelegenheit, ob die Idee der designten Epithesen weiterentwickelt und
weitererforscht werden soll, waren die Befragten geteilter Meinung. 50% stimmten fur das
Voranbringen der Idee, die anderen 50% sind an der Weiterentwicklung nicht interessiert.

4.2.5 Zukunft der Epithetik

Den Patienten wurden unterschiedliche Fragen hinsichtlich zukunftiger Aspekte der
Epithetik gestellt.

54



Der Frage nach dem Besitzt einer Zweitepithese standen die Patienten ambivalent
gegenuber (n=73). 39 Patienten (53,4 %) wunschten keine Zweitepithese, 34 Patienten
(46,6%) begruften hingegen die ldee einer Zweitepithese. Einen Grund, den die
Patienten hierfur haufiger nannten, ist die Veranderung der Hautfarbe im Sommer.
Hierdurch wird die Epithese auffalliger, da die Farben nicht mehr Ubereinstimmen. Ein
weiterer Grund war der Wunsch, eine Epithese fur den Alltag und eine fur besondere
Anlasse zu haben. Diese soll bei den Frauen beispielsweise geschminkt sein.
AuRerdem wurde nach der Frequenz der Erneuerung einer Epithese gefragt. Hierbei
waren 60% der Patienten mit der jetzigen Regelung von 2 Jahren zufrieden. 29,3% der
Patienten merkten an, dass sie lieber jahrlich eine Neuanfertigung hatten.
Ausschlaggebend hierfir waren z.B. das schnelle Ausfransen der Rander, die
Verblassung der Farbe durch das UV-Licht oder Passformveranderungen. Die restlichen
10,7% der Epithesentrager waren auch mit einem Intervall von > 2 Jahren zufrieden.

Die Patienten hatten in dem vierten Teil des Fragebogens die Mdglichkeit, Anregungen
und Wunsche hinsichtlich verschiedener Aspekte der Epithetik niederzuschreiben. Bei
der Auswertung des vierten Teils des Epithetikfragebogens wurden die Antworten der

Befragten zusammengefasst und in der untenstehenden Tabelle aufgeschlusselt.

In der nachfolgenden Tabelle (Tab. 8) ist jeweils fur die vier verschiedenen Fragen aus
Teil 4 des Fragebogens zu sehen, wie viele Patienten eine ahnliche Antwort auf die Frage
gegeben haben. Die verschiedenen Antwortmoglichkeiten sind mit absoluten Zahlen
aufgelistet. Darunter ist fur jede Frage angegeben, wie viele Patienten die Frage
beantwortete haben und wie viele fehlende Beantwortungen es gab.
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Zukunft (4_1) Funktionalitat (4_2)
Antworten 63 Antworten 61
Fehlende 13 Fehlende 15
Insgesamt 76 Insgesamt 76
Krankenversicherung 2 | Schmuck 1
Zufrieden/keine Verbesserung 2 | Mikrochip fur das Wiederauffinden 1
(schnellere) Produktion 5 | Reinigungsfahigkeit 1
Anpassungsfahigkeit der Epithese 6 |Haftung 1
Halt/Sitz 8 |Kopie des anderen Auges 2
Verankerung 10 | Ubergang Epithese / Haut 3
Haltbarkeitsdauer 10| Beweglichkeit 4
Material 14 | Material 4
Naturlichkeit / Asthetik 18 | Zufrieden/keine Verbesserung 5
Anpassungsfahigkeit/Farbe 18
Asthetik (4_3) Ideen/Wiinsche/Anregungen (4_4)
Antworten 53 Antworten 16
Fehlende 23 Fehlende 50
Insgesamt 76 Insgesamt 76
Material 1 | Einzelfallentscheidungen 1
MRT-fahig 1 | kUrzere Produktionszeit 1
Geeignet fur Wasser 1 |langere Haltbarkeit 1
CAD/CAM / Laser 2 |bessere Reinigung 1
Horgerat 2 |Nachhaltigkeit 1
Atmungsaktiv 3 | Problem Pilzbefall 1
Zufrieden/keine Verbesserung 3 | Schlaf-Epithese 1
Naturlichkeit 4 | Sehvermogen 1
Farbe 5 | Reisekostenbeteiligung 1
Befestigung / Haftung 10| Psychologische Unterstutzung 2
Beweglichkeit / Funktion 11| Zufrieden / keine Verbesserung 2

Tab.: 8 Auflistung Teil 4 Epithetikfragebogen
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Bei der ersten Frage (4_1) wurde analysiert, was sich die Patienten im Allgemeinen von
der Zukunft der Epithesen erhoffen. Zum einen wunschten sich fast ein Drittel (28,75%)
der Patienten Weiterentwicklungen in Bezug auf die Naturlichkeit der Epithese bzw. der
Asthetik. Etwas weniger (22,22%) sahen Verbesserungsfahigkeiten beziiglich des
Materials. Zum anderen wurden von 15,87% Haltbarkeit und die Befestigung erwahnt.

In der zweiten Frage (4_2) wurde nach konkreteren Vorschlagen zur Weiterentwicklung
des Aussehens und der Asthetik der Epithese gefragt. Hierbei erwahnten 29,51% der
Patienten die Anpassungsfahigkeit bzw. die Farbe der Epithese. Ebenfalls angemerkt
wurden die Beweglichkeit der Epithese, das Material und ein unauffalligerer Ubergang
zwischen Epithese und Haut.

Verbesserungsaspekte in Bezug auf technische Neuerungen und Funktionalitat wurden
in der dritten Frage dieses Teiles abgefragt (4_3). Hier fiel bei 20,75% das Stichwort der
Beweglichkeit. Auferdem erwahnten 18,87%, dass sie sich eine Verbesserung

angesichts der Befestigung bzw. Haftung der Epithesen winschen.

In der letzten Frage des vierten Teils wurde nach weiteren Anregungen, Wunschen oder
Verbesserungen gefragt (4_4). Hier ergaben sich verschiedenste Antworten, die von
einer psychologischen Betreuung uber kurzere Herstellungszeiten bis hin zu dem
Wunsch nach Nachhaltigkeit reichten.

4.3  Auswertung Tumorfragebogen EORTC H&N 35

4.3.1 Deskriptive Statistik

Insgesamt gaben 44 Patienten einen Tumor als Ursache fur die Epithese an. Die
Tumorpatienten wurden neben den anderen Fragebdgen zusatzlich gebeten, den

Fragebogen fur Patienten mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich auszufullen. 31 der
Patienten flllten ihn aus, wovon 15 mannlich (48,4%) und 16 weiblich (51,6%) waren.
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Anzahl

Orbita Ohr Nase Kombi

Epithesenarten bei Tumorpatienten

Abb.: 18 Anzahl der Epithesenarten bei Tumorpatienten

Der alteste Patient mit einer Tumorerkrankung war 89 Jahre, der jungste 34. Die
Verteilung der Epithesen bei den Tumorpatienten war wie folgt: 27 Patienten (61,4%)
hatten eine Orbitaepithese, 8 Patienten (18,2%) trugen eine Nasenepithese und jeweils
5 Patienten (11,4%) gaben an, eine Ohrepithese zu tragen. 4 Patienten (9,1%) waren
Kombiepithesentrager (Abb. 18). Von den Patienten lebten fast zwei Drittel (67,7%) in
der GroR3stadt, ein Drittel (32,2%) gab die landliche Region als Lebensraum an.

4.3.2 Auswertung Tumorfragebogen

Die Fragen 1-30 mussten in einer vierstufigen Likert-Skala beantwortet werden. Im
Folgenden werden beispielhaft einige Fragen hinsichtlich der Antwortverteilung
dargestellt.

Bei Fragen nach dem Vorhandensein von Schmerzen im Mund- und Kieferbereich gaben

23 bzw. 24 Patienten (74,2%, 77,4%) an, Uberhaupt keine Schmerzen zu haben.
Lediglich 1 Patient (3,2%) gab starke Schmerzen an (Abb. 19).
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Anzahl

tberhaupt wenig maRig sehr
nicht

Schmerzen im Mund

Anzahl

tberhaupt wenig maRig sehr
nicht

Schmerzen im Kiefer

Abb.: 19 Antwortverteilung der Fragen zu Schmerzen im Mund (oben) und Kieferbereich (unten)

Im Hinblick auf Schwierigkeiten bei der Ernahrung zeigte sich, dass sowohl bei weicher
als auch bei fester Kost die meisten Patienten keine Probleme hatten. 26 Patienten
(83,9%) gaben ,iberhaupt keine“ Probleme beim Schlucken von weicher Kost an. Das
Schlucken von fester Kost war bei 22 Patienten (71,0%) problemlos mdglich. Insgesamt
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fiel den Patienten das Schlucken von weicher Kost etwas leichter. Dies zeigte sich daran,
dass bei 7 Patienten (22,6%) beim Schlucken fester Kost sehr grol3e Probleme angaben.

Bei der weichen Kost hingegen waren es nur 3 Patienten (9,7%), etwa halb so viele.

Ungefahr die Halfte der Patienten (51,6%) hatte ,uberhaupt keine“ Probleme mit dem
Symptom der Mundtrockenheit. Jeweils 5 Patienten (16,1%) beantworteten die Frage mit
.wenig®, ,maRig“ bzw. ,sehr.

AulRerdem wurden die Patienten nach lhrem Krankheitsgefihl befragt. 26 der Patienten
(83,9%) hatten Uberhaupt kein Krankheitsgeflhl. Je 2 Patienten (6,5%) gaben ein
geringes bzw. maRiges Krankheitsgefiihl an und nur 1 Patient (3,2%) empfand ein
starkes Krankheitsgefuhl (Abb.20).

Anzahl

tuberhaupt wenig maRig sehr
nicht

Krankheitsgefiihl
Abb.: 20 Antwortverteilung der Frage nach dem Krankheitsgefihl
Des Weiteren fuhrten 15 Patienten (48,4%) an, dass sie nichts an ihrem aktuellen

Aussehen stort. Etwa ein Drittel (29,0%) der Epithesentrager mit einer Tumorerkrankung
zeigte sich jedoch unzufrieden mit dem Aussehen.

Neben asthetischen und funktionellen Fragen wurden auch soziale Komponenten wie der

Umgang mit Familie und Freunden beleuchtet. Der familiare beziehungsweise
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freundschaftliche Umgang stellte fir die meisten Patienten (87,1%; 83,3%) Uberhaupt
kein Problem dar. 18 Patienten (58,1%) hatten ebenfalls Uberhaupt keine Schwierigkeiten
in der Offentlichkeit zu sein, wohingegen 4 Patienten (12,9%) starke Schwierigkeiten

beim Rausgehen hatten.

Die letzten funf Fragen des Fragebogens waren Entscheidungsfragen. Bei der Frage
nach der Anwendung von Schmerzmittel gaben 24 Patienten (77,4%) an, wahrend der
letzten Wochen keine Schmerzmittel eingenommen zu haben. 7 Patienten (22,6%)
hingegen nahmen Schmerzmittel ein. Die Verteilung bei der Frage nach einer
Nahrungserganzungsmittel zeigte sich sehr ahnlich: 25 Patienten (80,6%) nahmen keine
Erganzungsmittel, die restlichen 6 Patienten (19,4%) bejahten die Frage. Von der
Gesamtheit der Tumorpatienten mussten 3 (9,7%) in letzter Zeit durch eine Sonde
ernahrt werden. Die letzten zwei Fragen bezogen sich auf die Gewichtsabahme und -
zunahme. Hier war bei beiden Kategorien bei den meisten Patienten keine Veranderung

festzustellen.

Die Auswertung des Fragebogens erfolgte schlussendlich durch die Berechnung der
Symptomskalenwerte, um eine Vergleichbarkeit zu erlangen.

Die Mittelwerte der Symptomskalen sind der nachfolgenden Tabelle zu entnehmen
(Tab.9).

61



Symptomskala

M (SD)

Schmerz

12,63 (£20,05)

Schluckprobleme

19,35 (£29,76)

Geflhlsstorung

22,048 (+32,03)

Sprechprobleme

13,79 (+23,26)

Probleme Essen Offentlichkeit

29,03 (£24,7)

Probleme Soziale Kontakte

20,96 (+24,97

verminderte Sexualitat

19,19 (34,00

Zahnprobleme

18,21 (30,89

Probleme Mundo6ffnung

trockener Mund

32,26 (+38,95

)
)
)
37,63 (+41,94)
)
)
)

zaher Schleim 22,58 (+32,64
Husten 18,28 (28,33
Krankheitsgefuhl 9,68 (+24,63)

Schmerzmittel

22 58 (+42,50)

Nahrungserganzungsmittel

19,35 (+40,16)

Sondenernahrung 9,68 (£30,05)
Gewichtsabnahme 16,10 (x37,40)
Gewichtszunahme 9,68 (£30,05)

Tab.: 9 Auflistung der Mittelwerte der Symptomskalenwerte und die Standardabweichung

Anhand der Mittelwerte der Symptomskalenwerte ist erkennbar, dass die hochsten Werte
in den Kategorien ,Probleme Mundoffnung® (M=37,63; SD=41,94) und ,trockener Mund*
(M=32,26; SD=38,95) gemessen wurden. Dies spricht fur die hochste Einschrankung

hinsichtlich dieser Aspekte. Die niedrigsten Werte und somit die geringste Belastung war

in den Kategorien ,Sondenerndhrung® (M=9,68;, SD=30,05) und ,Gewichtszunahme

(M=9,68; SD=30,05) zu finden.
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4.4 Auswertung Psychologische Fragebodgen
4.4.1 Deskriptive Statistik der psychologischen Fragebdgen

Es wurden insgesamt 5 validierte psychologische Fragebogen an die Patienten
versendet. Die Fragebdgen sind im Methodikteil aufgeflhrt und erklart.

Der BDI wurde von 68 Patienten des gesamten Patientenkollektivs (89,5%) ausgeflillt, 8
Patienten (10,5%) machten keine Angabe. Der Mittelwert lag bei 5,81 (SD=7,207). Dies
bedeutet, dass bei den Patienten durchschnittlich keine depressiven Symptome
vorlagen.

Analysiert man unser Patientenkollektiv dahingegen genauer, haben 49 Patienten
(72,1%) keine depressiven Symptome. Jeweils 7 Patienten (10,3%) hatten minimale bzw.
leichte Anzeichen. Bei 5 Patienten (7,4%) lagen Hinweise flr mittelschwere depressive
Symptome vor (Abb. 21).

Anzahl

keine depressiven leiche depressive schwere depressive
Symptome Symptome Symptome
Ergebnis BDI

Abb.: 21 Darstellung der psychischen Einschatzung der Patienten nach Auswertung des BDI

Den Resilienzfragebogen haben insgesamt 90,8% der Patienten (69 Patienten)

beantwortet. 9,2% (7 Patienten) flillten den Bogen nicht aus. Bei der Auswertung des
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Fragebogens werden die Antworten addiert und ein Summenwert gebildet. Der im
Durchschnitt erzielte Resilienzwert lag bei 75,48 (SD =13,06). Dies zeigt, dass das
Resilienzniveau der befragten Epithesentrager mittelwertig als hoch einzustufen ist.

Die genauere Auswertung hat ergeben, dass 14 Patienten (20,3%) eine niedrige
Resilienz aufwiesen. Bei 4 Patienten (5,8%) ergab sich eine moderate Resilienz und 51
Epithesentrager (73,9%) hatten eine hohe Resilienz (Abb. 22).
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niedrig moderat schwer

Ergebnis RS 13

Abb.: 22 Darstellung der Resilienz der Epithesentrager

Bei dem BSI trafen wiederum 69 Patienten (90,8%) eine Aussage, 7 Patienten (9,2%)
fullten den Bogen nicht aus.

Wie bereits oben erlautert, wird der BSI bei der Auswertung in Skalen aufgeteilt. Die
Mittelwerte der jeweiligen Skalen, die sich aus der Befragung unserer Patienten ergeben
haben, sind der nachfolgendenTabelle zu entnehmen (Tab.10). Die hochsten Werte, und
somit die hochste psychische Belastung, wurden in den Skalen ,Unsicherheit
Sozialkontakte“ und ,Zwanghaftigkeit* festgestellt. Die geringste Belastung befand sich
in der Skala ,Psychotizismus®.
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Mittelwert | Standardabweichung
Skala Somatisierung 0,42 0,53
Skala Zwanghaftigkeit 0,45 0,55
Skala Unsicherheit Sozialkontakt 0,47 0,65
Skala Depressivitat 0,33 0,57
Skala Angstlichkeit 0,27 0,4
Skala Aggressivitat 0,27 0,41
Skala Phobische Angst 0,33 0,6
Skala Paranoides Denken 0,34 0,44
Skala Psychotizismus 0,22 0,37

Tab.: 10 Mittelwerte und Standardabweichungen der Skalenwerte BSI

Bei der Beantwortung des SWEMWBS flllten ebenfalls 69 Patienten (90,8%) der
insgesamt 76 befragten Patienten den Bogen aus. Die restlichen 7 (9,2%) Patienten

lieBen den Bogen unausgeflllt. Durch diesen Fragebogen kann das psychische

Wohlbefinden der Patienten eingestuft werden. Hierbei erreichten 8 Patienten (11,6%)

eine niedrige psychische Gesundheit, 29 Patienten (42,0%) fielen in die Kategorie

moderat. Die restlichen 42 Patienten (46,4%) zeichneten sich durch ein hohes

psychisches Wohlbefinden aus. Insgesamt ergab sich ein Mittelwert von 29,07

(SD=4,83). Hieraus ergibt sich ein Hinweis auf ein durchschnittlich hohes psychisches
Wohlbefinden des Patientenkollektives gibt (Abb. 23).
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Abb.: 23 Darstellung des psychischen Wohlbefinden nach SWEMWBS

Der letzte Bogen, SF 12, wurde von 63 Patienten (82,9%) ausgeflillt. 13 Patienten
(17,1%) trafen keine Aussage. Die Auswertung des Messinstruments zur
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat beruht auf den Skalenwerten der psychischen
und koérperlichen Summenskala. Der Mittelwert der kdrperlichen Summenskala war 46,70
(SD=11,47). Bei der psychischen Summenskala zeigte sich etwas mehr
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. So betrug der Mittelwert 52,78 (SD=10,36).

4.4.2 Ergebnisse Beck-Depressionsinventar (BDI)

Zunachst zeigt sich, dass die Defektlokalisation eine groe Rolle im Rahmen der
psychischen Verfassung spielt. Bei der Auswertung ergaben sich signifikante
Unterschiede hinsichtlich der Epithesenart (F(3)=3,178, p=0,030). Patienten mit einer
Nasenepithese zeigten die hdchsten Anzeichen fur depressive Symptome. Sie erzielten
mit 10,43 Punkten im Durchschnitt die hochsten Werte. Ohrepithesentrager hingegen
erwiesen sich als die Gruppe mit den niedrigsten Symptomen. Sie erreichten
durchschnittlich 3,10 Punkte. Demnach wiesen laut Auswertung des BDlIs
Nasenepithesentrager die hdchsten, und Ohrepithesentrager die niedrigsten Anzeichen
fur depressive Symtome auf. Aullerdem zeigte sich, dass von den 22 Patienten, die im
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BDI eine 0 erreicht hatten, 15 mit einer Ohrepithese rehabilitiert wurden. Die genaue
Verteilung der erzielten Summenwerte aufgeschlusselt nach Epithesenart ist der Tabelle
zu entnehmen (Tab. 11).

BDI-Score Epithesenart Gesamt
Orbita Ohr Nase Kombi

0 6 15 0 1 22
1 2 3 0 0 5
2 0 2 1 0 3
3 2 2 1 0 5
4 3 0 2 0 5
5 4 2 0 0 6
7 0 1 0 0 1
8 1 1 0 0 2
9 2 0 0 1 3
10 1 1 1 0 3
12 1 0 0 0 1
14 2 1 0 1 4
15 1 0 0 1 2
18 1 0 0 0 1
20 1 0 0 0 1
24 0 0 1 0 1
25 1 0 0 0 1
26 0 0 1 0 1
28 0 1 0 0 1

Gesamt 28 29 7 4 68

Tab.: 11 Kreuztabelle BDI und Epithesenart

Des Weiteren konnte beobachtet werden, dass die Patienten, die nicht zu ihrer
Arbeitsstelle zurtuckkehren konnten, hohere Werte bei der Beantwortung des BDI
aufwiesen (T(22,908)=2,074, p=0,050). Dies ist folglich mit vermehrten depressiven
Anzeichen verbunden. Ausgefuhrt heil’t dies, dass das Ergebnis des BDIs der Nicht-

Ruckkehrer im Durchschnitt 7,94 betrug, bei den Ruckkehrern indessen 3,81.
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Dementsprechend wirkt sich die Ruckkehr zum Arbeitsplatz verbunden mit dem

Ruckgewinn der Normalitat positiv auf die psychische Gesundheit der Patienten aus.

Die Ausubung des Hobbies wirkte sich ebenfalls signifikant auf das Ergebnis des BDI aus
(T(33,021)=-2,985, p=0,005). Demnach hatten Patienten, bei welchen die Epithese
keinen Storfaktor bei der Austibung des Hobbies darstellte, geringere Werte im BDI und
somit weniger Anzeichen fur depressive Symptome als die Patienten, die ihrem Hobby
nicht mehr nachgehen konnen.

4.4.3 Ergebnisse Short Warwick Edinburgh Mental Well-Being Scale (SWEMWBS)

Die Auswertung zeigte, dass Manner ein hoheres psychisches Wohlbefinden als Frauen
aufwiesen. Der Zusammenhang ist nicht signifikant, es ist aber ein Trend in Richtung
Signifikanz gegeben(T(67)=1,976, p=0,052). So hatten Manner im Durchschnitt einen
Wert von 30,06 und Frauen von 28,00.

Bei der Auswertung hat sich aulRerdem herausgestellt, dass Epithesentrager mit Kindern
sich mit einem signifikant hoheren psychischen Wohlbefinden prasentierten als solche
ohne Kinder (T(67)=-2,534, p=0,014).

4.4.4 Ergebnisse Resilienzskala (RS13)

Zunachst unterscheidet sich die Resilienz bei den verschiedenen Epithesenarten oder
der Ursache des Verlusts nicht signifikant.

Ebenfalls nicht signifikant, jedoch auffallig war, dass sich das Alter der Patienten auf die
Resilienz auswirkte (F(2)=2,019, p=0,102). So hatten die >79-Jahrigen eine deutlich

niedrige Resilienz als andere Altersklassen.

Epithesentrager, die keine Kinder haben, wiesen eine signifikant niedrigere Resilienz
gegenuber Epithesentragern mit Kindern auf (T(67)=-2,743, p=0,008).
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4.4.5 Ergebnisse Brief Symptom Inventory (BSI)

Die Auswertung des Brief Symptom Iventory (BSI) zeigte signifikante Ergebnisse in
Bezug auf die Epithesenart. Patienten mit einer Nasenepithesen wiesen im Gegensatz
zu den anderen Epithesenarten eine hohere psychische Belastung in der Skala
,Phobische Angst” auf (F(3)=4,387,p=0,007). Ebenfalls lagen in dieser Skala signifikante
Unterschiede bei der Betrachtung der Ursache des Verlusts vor (F(3)=2,885, p=0,042).
So war die psychische Belastung bei den Patienten, die ihre Epithese aufgrund eines
Traumas oder eines Unfalls trugen hoher als bei Jenen mit einem angeborenen Defekt.
Zudem ergab die Auswertung hinsichtlich des Faktors Grol3stadt mehrere signifikante
Ergebnisse. Epithesentrager, die nicht in der Grof3stadt lebten, hatten in den Skalen
Zwanghaftigkeit (T(67)=2,670, p=0,010), Unsicherheit mit Sozialkontakten (T7(67)=2,480,
p=0,016) und paranoides Denken (T(43,162)=2,791, p=0,008) im Vergleich zu landlich
lebenden Epithesentragern eine hohere psychische Belastung.

Die Gruppe der Berufstatigen zeigte einen Trend zu einer geringeren psychischen
Belastungstendenz in der Skala Somatisierung als jene, die nicht berufstatig waren
(T(65)=1,900), p=0,062).

Es lagen keine geschlechterspezifischen Unterschiede bei der Auswertung vor.

4.4.6 Ergebnisse Short Form- 12 (SF-12)

Die Auswertung des SF12 orientiert sich an den beiden Summenskalen der psychischen
und korperlichen Gesundheit. Es zeigte sich ein signifikanter Unterschied bei der
Epithesenart in Bezug auf die korperliche Summenskala (F(3)=4,887, p=0,004). So
hatten Ohrepithesentrager im Vergleich zu Kombiepithesentrager eine signifikant hohere
korperliche Gesundheit. Des Weiteren wiesen die Patienten, die ein Abitur hatten und die
ein Studium abgeschlossen haben, eine signifikant hohere gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat auf (T(59)=-2,962, p=0,004; T(59,727)=-2,962), p=0,011). Gleiches zeigte
sich auch bei den berufstatigen Epithesentragern (T(48,694)=-3,869, p=0,000).

Zwischen den verschiedenen Ursachen des Verlustes ergaben sich weder signifikante

Unterschiede in der psychischen noch in der kérperlichen Summenskala.
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5 Diskussion

Mit unserer Befragung sollte evaluiert werden, wie Epithesentrager ihre Lebensqualitat
empfinden und ob es beispielsweise angesichts des Defektursprungs, der
Defektlokalisation oder anderen Faktoren Unterschiede gibt. In der bisherigen Literatur
sind teils kontrare Ergebnisse hinsichtlich der Auswirkung von Epithesen auf die
Lebensqualitat vorzufinden (78)(74). So konnte in fruheren Studien nicht umfassend
geklart werden, was genau Epithesenpatienten dazu verhilft, ihre Lebensqualitat zu
steigern und wie die psychische Gesundheit dieser Patienten einzuschatzen ist. Diese
Untersuchung stellt wiederum die Grundlage einer noch ausgedehnteren, verfeinerten
Befragung mit einer groReren, internationalen Anzahl von Epithesentragern dar.

5.1 Defektursprung

Die Zahl der Epithesenpatienten mit vorangegangener Tumorerkrankung ist in unserer
Befragung mit 57,9% sehr hoch. Bei anderen Studien zeigten sich gleiche
Verteilungsmuster (74)(78)(85). Dieser Zusammenhang demonstriert einen hohen

Stellenwert der Onkologie in der Epithetik.

In unserem Patientenkollektiv ist die allgemeine Zufriedenheit von Tumorpatienten
signifikant geringer als von Patienten mit angeborener Defektursache. Folglich erfahren
die Tumorpatienten eine hohere psychische Belastung als die anderen
Patientengruppen.

Generell ist die psychische Belastung bei Patienten mit Tumoren im Kopf-Hals-Bereich
besonders hoch. Das Auftreten von Depressionen und Angststorungen liegt zwischen
14% und 52% (86)(87). Es ist demnach von groRer Bedeutung, die Patienten neben der
epithetischen Rehabilitationstherapie auch psychologisch zu betreuen. Besonders fur
Tumorpatienten bestehen neben der neuen Situation durch die Epithese die Belastungen
und Angste der Krebstherapie.

In der Literatur ist beschrieben, dass der Therapieerfolg der Krebstherapie neben der
Erhaltung des Lebens auch maligeblich von der anschlieBenden Lebensqualitat der
Patienten abhangt (74). In diesem Zusammenhang ist es fur die Zukunft wichtig, eine
enge Kooperation mit Psychologen anzustreben, um die Lebensqualitat der
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Epithesentrager zu steigern. Im vierten Teil unseres Fragebogens wurde der Wunsch

nach psychologischer Unterstitzung explizit von Patientenseite ebenfalls geaulert.

5.2 Epithesenlokalisation

Patienten mit einer Ohrepithese zeigten sich signifikant zufriedener als Patienten, die
eine Orbita- beziehungsweise Nasenepithese tragen. Dies bestatigt die Hypothese, dass
sich die Defektlokalisation auf die Lebensqualitat der Patienten auswirkt. Gleiches fanden
auch Klein et al. in ihrer Studie heraus (74). Die signifikant groRere Zufriedenheit der
Onhrepithesentrager zeigt sich nicht nur in der allgemeinen Zufriedenheit, sondern spiegelt
sich auch in den Dimensionen ,Sozialkontakte®, ,Funktionalitat® und ,Sexualleben wieder.

Diesbezlglich kdnnen verschiedene Grinde in Betracht gezogen werden.

Zum einen konnte die Ursache des Verlusts eine grol3e Rolle spielen. Schaut man sich
die Defektursache der Ohrepithesen an, liegt von den insgesamt 32 Patienten bei 23
Patienten (71,9%) eine kongenitale Ursache vor. Nur 5 der Patienten (15,6%) gaben eine
Tumorerkrankung an, 4 Patienten (12,5%) erlitten ein Trauma oder einen Unfall. Besteht
ein Defekt bereits ein Leben lang, kennen die Patienten die Situation nicht anders. Zudem
liegt bei angeborenen Defekten im Gegensatz zu einer Tumorerkrankung oder einem
Unfall beziehungsweise Trauma kein plotzliches, einschneidendes Erlebnis vor, welches
das vorherige Leben der Patienten schlagartig andert. Aufgrund dessen scheint es

plausibel, dass Akzeptanz und Zufriedenheit dieser Patientengruppe hoher sind.

Zum anderen konnte die Altersverteilung eine mdgliche Erklarung fur die Ergebnisse
sein. Uber ein Drittel der Patienten mit Ohrepithesen (37,5%) sind unter 49 Jahre. Eine
Erklarung konnte hier die Resilienz sein, die bei den alteren Patienten unseres Kollektivs
geringer ist als bei den jungeren Patienten. Diese nehmen unter Umstanden die
Situationen positiver an. Alteren Patienten fallt eine Umstellung und die Handhabung mit
einer Epithese als Fremdkorper moglicherweise schwerer. In der Literatur ist ebenfalls
der Trend zu verzeichnen, dass altere Epithesentrager eine starkere Verminderung der

gesundheitsbezogenen Lebensqualitat aufweisen (85).

Aufgrund der Lokalisation besteht die Maoglichkeit, die Ohrepithese zu verstecken. Im
Gegensatz zur Nasenepithese konnen die kunstlichen Ohren durch das Haar verdeckt
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und so moglicherweise sichtbare Rander verdeckt werden. Die Nase hingegen stellt
einen sehr prominenten und zentralen Bereich im Gesicht dar. Daher fassen Patienten
einen Defekt in dieser Region als besonders storend auf (88). Bei einer Studie von Dings
et al. hatten Patienten mit einer Nasenepithese eher das Gefuhl, dass andere Menschen
ihre Epithese wahrnehmen (6). In der Studie von Klein et al. wurde ebenfalls bestatigt,
dass die Lokalisation des Defektes einen Einfluss auf die Lebensqualitdt nimmt. Hier
wiesen die Patienten mit Ohrepithesen gesundheitsbezogene Lebensqualitatswerte nahe

der Normalbevolkerung auf (71).

5.3 Geschlecht

Wie bereits vermutet und in anderen Studien festgestellt, empfinden Frauen eine grol3ere
Beeintrachtigung durch die Epithese als Manner (86). Zum einen sind Frauen signifikant
unzufriedener in den Dimensionen Asthetik und Funktionalitat. Anderseits haben sie
vermehrt das Gefuhl, sich und ihre Epithese verstecken zu mussen. Diese Ergebnisse
bestatigen die Hypothese, dass Frauen im Allgemeinen einen héheren Wert auf Asthetik
legen und somit durch das Tragen eine verminderte Lebensqualitat empfinden (90). In
einer Studie von Becker et al. gaben signifikant mehr Frauen an, dass sie durch die
Epithese in der Offentlichkeit ein reduziertes Selbstbewusstsein empfinden (91). Diese
Erkenntnis wird durch unsere Resultate belegt. In unserer Befragung aulerten die
Frauen den Wunsch nach einer zweiten Epithese, welche beispielsweise starker
geschminkt ist oder Accessoires in Form von Ohrringen besitzt. Die Umsetzung dieser
individuellen Wunsche kann einen Losungsansatz darstellen, um Frauen mit Epithesen

zu mehr Selbstbewusstsein zu verhelfen.

5.4 Demographische und soziale Faktoren

Patienten mit Ohrepithesen zeigten sich sozial integrierter als Kombiepithensentrager.
Diese Patienten wiesen, wie bereits erwahnt, auch die hochste allgemeine Zufriedenheit
auf. Unsere Auswertung hat dartber hinaus ergeben, dass Patienten, die zu ihrer Arbeit
zuruckkehren konnten und weiterhin ihren Hobbies nachgehen konnen, weniger
Anzeichen fur depressive Symptome haben. Demnach ist es fur den Menschen als
soziales Wesen wichtig, in einem gesellschaftlichen Umfeld zu sein und in Kontakt mit
Anderen zu treten. Diese Korrelationen lassen darauf schlieen, dass
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Entgegen der Erwartungen sich zwischen den verschiedenen Altersklassen bei den
Dimensionen des Epithesenfragebogens keine signifikanten Unterschiede ergaben. Das
Ergebnis entsprechend der Erwartung ware gewesen, dass sich die jungeren Patienten
vor allem weniger zufrieden in Dimensionen wie Asthetik und Funktionalitat zeigen. Die
Tatsache, dass jedoch keine signifikanten Unterschiede festzustellen sind spricht dafur,
dass fur alle Altersklassen eine individuelle Losung gefunden werden kann, die auf die

jeweiligen Bedurfnisse und Anspruche abgestimmt ist.

Auch der Beziehungsstatus wirkte sich nicht signifikant auf die allgemeine Zufriedenheit
der Epithesentrager aus. Dass die Rolle eines Partners jedoch trotzdem nicht irrelevant
ist, zeigt folgendes Ergebnis: Verheiratete Epithesentrager hatten signifikant weniger
Probleme, den Kontakt zu friheren Freunden und Bekannten aufrechtzuerhalten als
geschiedene Patienten. So konnte dies ein Hinweis sein, dass Ehepartner eine Stutze
des sozialen Umfeldes sind und den Partnern die soziale Rehabilitation erleichtern.

Unsere Patienten wurden gefragt, ob sie landlich oder stadtisch wohnen. Epithesentrager
aus der Grofstadt zeigten sich im Durchschnitt allgemein zufriedener als landlich
wohnende Epithesentrager. Dieser Zusammenhang ist zwar nur ein Trend, kann aber
dennoch als Hinweis gesehen werden. Ursachlich hierfur konnen die Anonymitat und
Diversitat der Grol3stadt sein, die die Patienten moglicherweise vor unangenehmen
Blicken und dem Gefuhl der Ausgrenzung schitzen. AuRerdem suchten Menschen aus
der Stadt aktiver nach Gesprachen mit Anderen und kehrten haufiger zu ihrer
Arbeitsstelle zurlck. Hier findet sich wieder eine Parallele zur der bereits oben
angesprochenen Relevanz der sozialen Integration. Fur Patienten aus den landlichen
Gebieten scheint demnach ein hoherer Bedarf an psychologischer und sozialer

Unterstutzung notwendig zu sein.

Die Auswertung hat ergeben, dass die Patienten, die zu ihrer Arbeitsstelle zurtickkehren
konnten, nicht nur weniger depressive Symptome aufweisen, sondern auch signifikant
zufriedener waren. Dieser Zusammenhang zeigt wiederholt, dass die Ruckkehr zur
Normalitat fur die Patienten ein entscheidender Faktor darstellt. In der Definition der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt wurde die ,soziale Interaktion® und
,erkrankungsbedingte funktionale Einschrankung in alltaglichen Lebenssituationen® mit
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eingefasst (52). Unsere Ergebnisse unterstreichen diese Kausalitat und heben die
Wichtigkeit der Rehabilitation hervor (53). Um diese Erkenntnis zu nutzen ist es in Zukunft
eine Uberlegung, die Arbeitgeber durch spezielle Programme mit in den
Rehabilitationsprozess zu integrieren.

5.5 Psychologische Fragebdgen

Die psychologischen  Fragebogen sollten neben dem eigens erstellen
Epithesenfragebogen dazu dienen, sowohl psychischen Symptome als auch die
Lebensqualitat validiert untersuchen zu konnen. Hierdurch ist es moglich, einen Vergleich
zur Normalbevolkerung zu ziehen und gegebenenfalls Anzeichen einer psychischen

Erkrankung zu erkennen.

Der Mittelwert des BDI-II-Summenscores, durch welchen das Vorliegen depressiver
Symptome erkannt werden kann, lag bei 5,81 (SD=7,21). Im Unterschied zu einer
Stichprobe der Normalbevdlkerung in Deutschland (M 7,69; SD=7,52) liegt der Mittelwert
der Epithesenpatienten sogar darunter (92). Beide Werte finden sich allerdings noch in
der Kategorie ,keine depressiven Symptome®. Auf Grundlage dieser Daten lasst sich
erschlielRen, dass sich durch das Tragen der Epithesen keine vermehrten Hinweise auf
das Vorliegen einer Depression ergeben. Allerdings muss vor allem bei Patienten mit
Nasenepithesen beachtet werden, dass sie die grofdten Anzeichen einer Depression
aufwiesen. Dementsprechend ist eine psychologische Unterstutzung nichtsdestotrotz
sehr bedeutsam und sollte mit in das zukUnftige Therapiekonzept einflieRen.

Vergleicht man die BSI-Skalenwerte unseres Patientenkollektivs mit den Werten der
deutschen Normalbevolkerung, fallt bei einigen Skalen eine Abweichung auf. Die
deutlichste Abweichung ist in der Skala ,Somatisierung® zu finden. Diese Skala
umschreibt die ,psychische Belastung, die durch Wahrnehmung von korperlicher
Dysfunktion entsteht” (29). Der Mittelwert unseres Patientenkollektivs lag bei 0,42
(SD=0,53), der der Normalbevolkerung aus Deutschland bei 0,27 (SD=0,32) (80). Dies
spricht dafur, dass das Tragen einer Epithese eine psychische Belastung darstellt. Um
die psychische Belastung in Zukunft zu verringern und so die Lebensqualitat der
Patienten zu verbessern, scheint wiederholt die Betreuung durch Psychotherapeuten

sehr relevant.
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Unsere Ergebnisse des SF-12 Uber das psychische Wohlbefinden unterscheiden sich
ebenfalls von der Normalbevolkerung. Der Mittelwert fur den korperlichen Skalenwert
liegt bei 46,70 (SD 11,48), fur die psychische Summenskala bei 50,76 (SD 10,36).
Betrachtet man die Normwerte der Bevolkerung fallt auf, dass nur 30% der
Normalbevolkerung einen korperlichen Skalenwert unter 48 haben. Auch bei dem
psychischen Skalenwert haben nur 40% einen Wert und 51 (93). Diese Ergebnisse
lassen deutlich werden, dass das psychische Wohlbefinden bei Epithesentragern im

Vergleich zur Normalbevolkerung verringert ist.

Der Mittelwert der Resilienz, der mit Hilfe des RS-13 ermittelt wurde, liegt bei unseren
Patienten mit 75,48 (SD=13,06) etwas hoher als bei der Normalbevolkerung. Hier betragt
er im Durschnitt 70 (SD=12) (94). Eine Steigerung der Resilienz wird durch mehrere
Faktoren beeinflusst: Neben neuen Einstellungen und Ansichten, neu erworbener
Starken und Kompetenzen spielen auch das Selbstwertgefuhl und realistischer
Optimismus eine Rolle (95) (96). Wir kdnnen bei unseren Patienten keine Aussage
daruber treffen, wie hoch das Mal} an Resilienz beispielsweise vor der Tumorerkrankung
war, da wir durch unsere Befragung nur den Ist-Zustand untersucht haben. Es ist aber
bewiesen, dass ein hohes Mal® an Resilienz die Patienten vor dem Auftreten von
posttraumatischen Belastungsstorungen schutzt (97). AulRerdem soll eine hohe Resilienz
die Entstehung von einer Depression verhindern beziehungsweise die Symptome lindern
(98)(99). Dieser Zusammenhang lasst sich auf unser Patientenkollektiv projizieren. Unter
diesem Aspekt Iasst sich vermuten, dass die befragten Epithesenpatienten aufgrund der
hohen Resilienzwerte niedrige Werte im BDI erzielten. Diese Kausalitat ist wichtig fur das

zukunftige Verstandnis und Behandlungskonzept der Patienten.

5.6 Zukunft der Epithetik

Durch den vierten Teil des Fragebogens hatten die Patienten die Mdglichkeit, ihre
Wiunsche, Anregungen und Verbesserungsvorschlage frei zu formulieren. Dies wurde
von uns bewusst gewahlt, da die Patienten so unabhangig von festen Fragestellungen
ihre Gedanken zum Ausdruck bringen konnten. Zugleich wurde dadurch die Moglichkeit
gewonnen, die zunachst aus objektiver Sicht nicht prasenten Thematiken und

Stichpunkte zu erfassen.
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Ein sehr haufig erwahnter Punkt ist die Farbanpassungsfahigkeit der Epithese. Bei
Hautreaktionen oder auch im Sommer verandert sich die Farbe der Haut und es kommt
zu einer Ungleichheit der Hautfarbe und Epithese. Die Epithese wird sichtbarer, die
Patienten fuhlen sich unwohler. Hier kdnnte in der weiteren Forschung ein Augenmerk
auf Materialien gesetzt werden, die beispielsweise je nach Hauttemperatur die Farbe
anpassen. Auch in anderen Studien wurde die Problematik der Farbungleichheit
beschrieben (8). Hier kdnnten zum Beispiel thermochrome Komposite oder Pigmente auf
der Basis von Leukofarbstoffen zum Einsatz kommen, die in Abhangigkeit von der
Umgebungstemperatur einen Farbwechsel induzieren (100).

Der prothetische Ersatz von unbeweglichen Korperteilen gelingt haufig und zeigt oftmals
gute asthetische Ergebnisse auf. Im Bereich der Orbita ist aber durch Mimik,
Augenbewegung und den Lidschlag ein hohes Mal3 an Beweglichkeit gefordert, aufgrund
dessen eine naturgetreue epithetische Versorgung erschwert ist (85). So winschen sich
viele Patienten eine Weiterentwicklung der Epithesen hinsichtlich eines kunstlichen
Lidschlages oder Bewegungen.

Bereits 1999 wurde in einer Kooperation der Abteilung fur Mund-Kiefer-Gesichtschirurgie
der Berliner Charité, einem spezialisierten Dentallabor fur Epithetik und einem
Ingenieurblro eine bewegliche Orbitaepithese hergestellt (101). Die Muskelbewegung
des gesunden Auges wurde uber ein Elektromyografie-Signal an die Elektronik in der
Epithese weitergeleitet und dort verarbeitet. Zusatzlich wurde ein Gleichstrommotor
eingebaut, der einen synchronen Lidschlag ermoglichte (102). Probleme stellten die
GroRe des Konstruktes dar, da deutlich mehr Platz (30 cm?) als die herkdmmlichen
Epithesen bendtigt wurde. Mit der Zeit wurde die bewegliche Epithese bereits
weiterentwickelt und die GroRe konnte fast halbiert werden (18 cm?3). Um jedoch die
klinische Nutzung weiter auszubauen, ist eine weitere Minimierung der Grofie auf circa
10 cm3 notwendig (102).

Generell ist bei der Epithesenherstellung handwerkliches Geschick, Hintergrundwissen
und vor allem Zeit gefragt (103). Bei unserer Befragung zeichnete sich ab, dass Patienten
sich eine Vereinfachung des Herstellungsprozess und somit eine geringere
Behandlungszeit winschen. Hier gilt es fur die Epithesenentwicklung in der Zukunft, neue
Methoden und Optimierungen zu erforschen. So konnen beispielsweise CAD-CAM
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Technologien, 3D-Druck und digitale Bildbearbeitungen herangezogen werden, um die
Herstellungszeit zu verkirzen und das naturliche Aussehen des Patienten besser zu
reproduzieren (104). Die schon jetzt teilweise verwendeten Techniken missen damit
verbessert werden, um neben geringeren Kosten auch eine weitreichende Verfugbarkeit
zu erzielen (32).

Dem Thema der designten Epithesen stehen die Patienten eher kritisch gegenuber. Mit
der ldee, eine Epithese nicht natirlich und unauffallig zu gestalten, sondern absichtlich
offensichtlich, soll die Stigmatisierung umgangen werden. Der Gedanke dahinter war,
dass Patienten durch eine bewusste Konfrontation der Umgebung mit der Epithese,
unsicheren und fragenden Blicken aus dem Weg gehen.

Anhand der Beantwortung der Fragen wird jedoch deutlich, dass die Patienten es eher
vorziehen, den Defekt zu verdecken. Je naturgetreuer die Rekonstruktion ist, desto
wohler scheinen sich die Patienten zu flhlen. Dementsprechend ist die
Weiterentwicklung der Epithesen, die wie Schmuckstlicke oder Accessoires aussehen,
ausbaufahig. Hierzu scheint es sinnvoll, mehr Daten zu sammeln und genauere Analysen

durchzufihren.

5.7 Limitationen der Studie

Obwohl unsere Studie interessante signifikante Ergebnisse aufweist, gibt es
Einschrankungen. Zum einen ist das Patientenkollektiv aufgrund der sparlichen Fallzahl
recht klein. Dies fuhrt 2zu heterogenen Kohorten mit unterschiedlichen
Nachbeobachtungszeitraumen. Das mag es den Patienten ermoglicht haben, mit der Zeit
Bewaltigungsstrategien zu entwickeln. So ist eine Vergleichbarkeit nicht ganzlich
gegeben. Zum anderen wurden die Fragebdgen nur an Patienten geschickt, die mit einer
Epithese versorgt wurden. Hierdurch fehlt die Kontrollgruppe mit Patienten, die keine
Behandlung fur ihre Gesichtsdefekte erhalten haben bzw. keinen Defekt haben. Ebenfalls
interessant aber ware es, eine Befragung vor und nach der epithetischen Versorgung
durchzufuhren. Dies ist aber in der Realitat schwer umsetzbar.
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5.8 Ausblick in die Zukunft

5.8.1 Optimierung des Fragebogens

Zunachst bleibt festzuhalten, dass die Kombination aus einem eigens erstellten
Fragebogen und zusatzlich validierten Fragebogen sehr informativ und zielfuhrend ist.
Jedoch dient das Pilotprojekt auch dazu, Schwachstellen und Verbesserungsbedarf des

Fragebogens zu erkennen, um diesen fur die Ausweitung des Projektes zu optimieren.

Bei schriftlichen Befragungen ist grundsatzlich mit einer niedrigeren Resonanz als bei
anderen Befragungsmethoden zu rechnen (105). Der Median des Alters der Patienten
lag bei 62,00 Jahren und zeigt, dass das Patientenkollektiv vermehrt altere Patienten
beinhaltet. Stellt man das Alter in Relation zu der Befragungsmethode und den Ublichen
Ausschopfungsquoten, ist die erzielte Rucklaufquote von 40% als sehr positiv zu
betrachten. Um fur die geplante Ausweitung die Resonanz noch weiter zu erhohen,
konnte eine Bearbeitung des Fragebogens nach den regelmafigen, personlichen
Wiedervorstellungsterminen in Erwagung gezogen werden. Eine Online-Befragung ist
ebenfalls eine denkbare Alternative. Hierbei misste man jedoch bedenken, dass dies fur
die alteren Teilnehmer Schwierigkeiten darstellen und damit betreffend die Teilnahme
abschreckend sein konnte. Sicherlich sollte insofern eine Kombination der Methoden

gewahlt werden.

Wie bereits in der Arbeit dargestellt, setzt sich unsere Befragung aus einem eigens
erstellten Fragebogen und validierten psychologischen Erhebungsbégen zusammen.
Sowohl der Aufbau als auch die Auswahl der psychologischen Befragungsbogen hebt
unsere Studie von anderen Studien in der Vergangenheit ab. In einer Studie von Klein et
al. wurde unteranderem die Frankfurter Korperkonzeptskala (FKKS) eingesetzt, um
individuelle Einschatzungen zur Selbstwahrnehmung des eignen Korpers zu erlangen
(74). Aufgrund der Lange mit 64 Items und der damit einhergehenden Belastung fur den
Patienten haben wir diesen zunachst nicht mit in unsere Befragung aufgenommen. Fur

die geplanten Folgestudien ist jedoch die Einbeziehung der FKKS durchaus vorstellbar.

Ein weiteres Merkmal unserer Studie stellt der Tumorfragebogen dar. Dieser wurde
ausgewahlt, da sich bereits in der Literatur zeigte, dass der Grolteil der
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Epithesenpatienten an einer Tumorerkrankung leidet. Diese Patienten spuren neben der
Epithese zusatzlich die Belastung der Grunderkrankung. Dementsprechend sollen
Aspekte, die zusatzlich die Lebensqualitat herabsetzen und psychische Belastungen

darstellen, evaluiert werden.

Bezuglich der Auswahl der psychologischen Fragebdgen hat die Auswertung gezeigt,
dass einige Patienten von der Anzahl der Bogen abgeschreckt waren und diese somit
nicht mehr ausfullten. Um dieses Problem zu umgehen, konnte die Anzahl der
verwendeten BOogen minimiert werden. So kann etwa durch Verwendung des Beck-
Depression Inventory (BDI), SF-12 und der Resilienzskala (RS-13) ein guter Uberblick
uber die psychische Gesundheit eines Patienten erlangt werden. Sowohl die Bearbeitung
als auch die Auswertung ist nicht zu zeitintensiv. Der Tumorfragebogen sollte aber auch
weiterhin Element der Befragung sein, da die Gruppe der Tumorkranken in der Epithetik

einen grof3en Teil einnimmt.

Hinsichtlich des eigens erstellen Fragebogens erscheint es in Zukunft folglich unter
Bezugnahme auf die vorherigen Ausfuhrungen sinnvoll, den Fragebogen ein wenig
kurzer zu gestalten und dadurch zielstrebiger zu fragen. Praktisch bedeutet dies sodann
eine geringere Bearbeitungszeit und Belastung fur den Patienten, wodurch gleichzeitig
die Motivation steigt, an der Studie teilzunehmen.

Der erste Teil des Fragebogens (demographische und epidemiologische Datenabfrage)
kann weitestgehend unverandert bleiben. Bezuglich des Beziehungsstatus ware es
eventuell interessant zu erfragen, ob sich dieser seit der epithetischen Behandlung
verandert hat.

Im zweiten Teil des Fragebogens (allgemeine Fragen Uber Lebenssituation mit Epithese)
konnten die Fragen uber die Interaktion und Kommunikation mit anderen Menschen
etwas zusammengefasst werden. Auch die Themengebiete der Sexualitat und Intimitat
konnten gebundelt werden. Aufgrund der Ergebnisse und dem daraus herausgehenden
wichtigen Stellenwert von Hobbies und Arbeit hinsichtlich der Steigerung der
Lebensqualitat konnten dort noch detaillierter gefragt werden.

Im dritten Teil des Fragebogens (Designte Epithesen) hat sich bei den Ergebnissen
gezeigt, dass die Thematik der designten Epithesen von den Patienten vorerst sehr

skeptisch wahrgenommen wird. Hier ware es interessant zu verstehen, welche
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Patientengruppen sich dieses Konzept vorstellen konnte und warum. Aul3erdem konnte
durch Prosafragen versucht werden, eigene Ideen von den Patienten zu erfahren, wie
die Stigmatisierung ihrer Auffassung nach umgangen werden kann.

Der vierte Teil (Zukunft der Epithetik) stellte einen guten Anhaltspunkt fur neue Ideen und
Prioritaten Epithesenweiterentwicklung dar. Durch die eingebauten Prosafragen sollten
unsere Patienten die Madoglichkeit erhalten, ihre Gedanken und personlichen
Empfindungen zu teilen. Dadurch ergibt sich fur uns die Gelegenheit, den aktuellen Stand
zu erfassen und einen Einblick zu gewinnen, was subjektiv aus Patientensicht verbessert

werden soll. Auch hier ist eine Kirzung denkbar.

Allgemein ist es zusatzlich in Erwagung zu ziehen, die verwendete 10-stufige Likert-Skala
zu einer 5-stufigen Likert-Skala zu verringern, um den Patienten die Beantwortung der

Fragen zu erleichtern.

5.8.2 Schlussfolgerung

Mit unserer Befragung wurde ein Uberblick geschaffen, wie Epithesentrager ihre
Lebensqualitat empfinden und ob angesichts des Defektursprungs, der Defektlokalisation
oder anderen Faktoren Unterschiede vorliegen. Die Patientenbefragung dient als
Pilotstudie zur Hypothesengenerierung im Themenfeld der Epithetik und Lebensqualitat.
Anhand dieser ersten Ergebnisse ist eine europaweite Ausweitung der Befragung von
Epithesentragern bezuglich ihrer Lebensqualitat geplant und soll zeithah umgesetzt

werden.

Die Studie zeigt, dass eine Epithese die psychischen Belastungen vermindert und die
Lebensqualitat dieser Patienten im Allgemeinen erhoht. Die Herausforderung der
psychischen und sozialen Beeintrachtigung bleibt jedoch zum Teil bestehen, besonders
bei Nasenepithesentragern. Die Auswertung der psychologischen Fragebdgen weist
darauf hin, dass Epithesentrager keine vermehrten Hinweise auf Depressionen zeigen.
Jedoch wird ebenso deutlich, dass trotz des Tragens der Epithesen eine mehr oder
weniger starke psychische Beeinflussung entsteht, die es nicht zu vernachlassigen gilt.
Durch unsere Studie wird ersichtlich, dass die Saule der Psychotherapie einen wichtigen
Faktor in der Epithetik einnehmen sollte. Um auch in Zukunft die Lebensqualitat noch

weiter zu steigern, sollte die psychologische Betreuung zu einem elementaren
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Bestandteil des ganzheitlichen Therapiekonzeptes werden. Fur Patienten kann zudem
der Austausch mit anderen Betroffenen in Selbsthilfegruppen ein hilfreiches Mittel sein,
um Lebensqualitat zu gewinnen (106).

Ein weiterer Aspekt, den diese Studie zeigt, ist die Relevanz der Ruckkehr zur Normalitat.
Es wird deutlich, dass sowohl der Stellenwert der Arbeit als auch der Hobbies eine
enorme Auswirkung auf die Lebensqualitat der Patienten hat. Auch mit einer Epithese
muss sichergestellt sein, dass sich die Menschen in Alltagssituationen wieder einfinden
konnen und eine soziale Rehabilitation moglich wird. Es gilt in Zukunft, diesen

Hintergrund bei der Herstellung der Epithesen zu bertcksichtigen und miteinzubeziehen.

In dieser ersten Patientenbefragung wurden interessante und wegweisende Ergebnisse
hinsichtlich der Lebensqualitat und Epithetik generiert. In einem nachsten Schritt soll die
Zusammenstellung des Fragebogens optimiert werden, bevor eine Ausweitung der
Studie stattfinden soll. Ziel ist es, eine europaweite Befragung mit einem grofen
Patientenkollektiv durchzufuhren. Der mit Hilfe der Erkenntnisse dieser Studie optimierte
Fragebogen wird im Anhang abschlieRend veroffentlicht.
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Anhang

@I—IARITE

CharitéCentrum fiir Unfall- und Wiederherstellungschirurgie

Patientenbefragung zur Lebensqualitat nach Versorgung mit einer Epithese

Sehr geehrte Patientin,
sehr geehrter Patient,

Wir — Ihr interdisziplinares Team der Epithetik und Sie - kennen uns schon seit langerer
Zeit. Jetzt wiirden wir uns freuen, wenn Sie uns unterstiitzen konnten!

Nicht wir kdnnen den Erfolg einer Versorgung mit einem kuinstlichen Gesichtsteil - einer
Epithese - bestimmen, sondern nur Sie als Patientin bzw. Patient.

Daher ist es flr uns von enormer Bedeutung, dass wir lhre Wiinsche und Erwartungen
genau kennen. Wir mochten von lhnen lernen um in Zukunft noch besser auf lhre
Bedirfnisse eingehen zu kénnen. Nur wenn sich das ,Hilfsmittel“ in lhrem Alltag bewahrt,
ist das Versorgungsziel erreicht und Sie profitieren hiervon maximal.

Durch lhre Mithilfe méchten wir die Qualitat der Hilfsmittelversorgung weiter optimieren.
Hierfur wurde eigens ein Fragebogen entwickelt, der aus vier Teilen besteht:

Im ersten Teil méchten wie Sie bitten, Fragen beziglich Ihrer aktuellen Lebenssituation,
ihrer Epithese im Allgemeinen sowie zu den Umstanden welcher zum Tagen einer
Epithese fuhrte, zu beantworten.

Im zweiten Teil bitten wir Sie, uns unter anderem an lhren Gedanken und Gefiihlen
teilhaben zu lassen. Wie geht es Ihnen mit der Epithese? Wie ging es lhnen vor der
epithetischen Versorgung? Wir mochten mehr Uber lhr personliches Befinden als
Epithesentrager/in erfahren. Was hatten Sie gern an lhrer Prothese verbessert?

Der dritte Teil ist ein wenig surreal und wir wirden uns freuen, wenn Sie hier mit uns Uber
neue Wege nachdenken wirden. Was wurden Sie davon halten, wenn lhre Epithese nicht
wie bisher moglichst naturlich gestaltet ware, sondern ganz im Gegenteil besonders
auffallig, quasi als Alleinstellungsmerkmal? Hier steht nicht die realistische Rekonstruktion
des zu ersetzenden Organs im Vordergrund, sondern die kreative Umsetzung.

Im letzten Teil modchten wir Sie bitten, zu zukinftigen denkbaren technischen
Méoglichkeiten der Epithese Stellung zu nehmen. Hierbei spielt es fur uns keine Rolle, ob
Sie von der entsprechenden Versorgung wirklich betroffen sind oder wie ,realistisch® lhnen
die Idee im Augenblick erscheint. Hier sind Sie véllig frei. Wir denken, Sie kénnen sich als
Betroffener am besten in die Lage hineinversetzen und durch lhre alltagliche Benutzung
der Epithese hilfreiche Vorschlage machen. Was wirden Sie als wirkliche Verbesserung
erachten? Was empfinden Sie als unsinnig?
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Sollte eine Tumorerkrankung bei Ihnen zum Tragen einer Epithese gefiihrt haben, bitten
wir Sie, zudem den Fragebogen zur Lebensqualitat bei Patienten mit Kopf-Hals-Tumoren
auszufillen.

Zusétzlich haben wir noch weitere 5 standardisierte Fragebdgen angefugt, die uns helfen
werden unsere Ergebnisse mit anderen Befragungen und anderen Patientengruppen zu
vergleichen. Wir wirden uns sehr freuen, konnten Sie sich hierflir noch ein wenig
zusatzliche Zeit nehmen. Unser Ziel ist es eine Befragung auf hochstem
wissenschaftlichen Niveau durchzufihren.

Wir bedanken uns schon jetzt fur lhre Teilnahme und hoffen, dass wir zuklnftig auf diesen
Erfahrungen aufbauend noch besser und individueller auf Sie eingehen kénnen.
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Teil 1.1
Alter

Geschlecht

Nationalitat

Wohnort

Leben Sie in einer ja [ nein
GrofBstadt?

Leben Sie in einer (ja ] nein
landlichen Region?

Haben Sie Abitur? [Jja [ nein

Haben Sie studiert? [Jja [ nein

Haben Sie eine Ausbildung | []ja[] nein
abgeschlossen?

wenn ja, welche:

Sind Sie derzeit ja [ nein

berufstatig? wenn ja, welcher Beruf:

Wie ist lhr [] Verheiratet (seit Jahren)

Beziehungsstatus?
[ Liiert (seit Jahren)
[] Single (seit Jahren)
[] Geschieden (seit Jahren)
[] Verwitwet  (seit Jahren)
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Haben Sie Kinder? [1ja [ nein
Wenn ja, wie viele?

Anmerkungen
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Teil 1.2
1. Welche Epithese wurde lhnen verordnet?

[] Augenepithese (Orbitaepithese)
[] Ohrepithese

[] Nasenepithese

[ ] Kombinierte Epithese

[] Sonstige:

2. Was war die Ursache fiir den Verlust?

[] Unfall
[] maligne Erkrankung (Tumor)
[] Trauma

(] angeboren

[] Sonstige:

3. Wann war der Zeitpunkt des Organverlustes?

[]Jahr:
[] angeboren

4. Wie ist lhre Epithese fixiert?

[] durch Implantate

[] durch Klebung

(] durch Brillenfixierung
[] Sonstige:
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Teil 2

1. Was ist fiir Sie das maRgebliche Qualitatskriterium lhrer epithetischen
Versorgung? (Mehrfach-Nennung mdglich)

[ ] Passform

[] Tragesicherheit
[] Asthetik

[] Funktionalitat

2. Wie zufrieden sind Sie mit der Passform lhrer Epithese?

| sehrzufrieden [ eher zufrieden | teils-teils | eher unzufrieden [  unzufrieden |

10 ] 9] 8[] 70 6 500 4] 30 200 10

3. Wie zufrieden sind Sie mit der Asthetik Ihrer Epithese?

| sehrzufrieden [ eher zufrieden | teils-teils | eher unzufrieden [  unzufrieden |

100] 9] 8[] 710 6 500 40 30 27 10

4. Haben Sie das Gefiihl, ihre Prothese ist fiir Sie ein Fremdkorper?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10[] 91 8[] 771 61 51 4[] 30 2] 1]

5. Wie sicher fiihlen Sie sich mit Ihrer Epithese im Alltag?

| sicher | ehersicher | teils-teils | eher unsicher | unsicher |

10[] 91 8[] 771 6] 51 4[] 30 2] 1]
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6. Haben Sie nach lhrer epithetischen Versorgung Probleme in der Gegenwart von
anderen Menschen zu sein?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 9] 8[] 0 6 500 4] 30 200 10

7. Haben Sie Probleme, mit anderen Leuten zu sprechen/zu kommunizieren?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | liberhaupt nicht |

100] 9] 8[] 70 6 500 401 30 27 10

8. Haben Sie Probleme, sich mit der Epithese in der Offentlichkeit zu bewegen?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10[] 91 8[] 771 61 51 4[] 31 2] 1]

9. Haben Sie das Gefiihl, dass lhre Epithese anderen Leuten auffallt?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | liberhaupt nicht |

100] 9] 8[] 70 6 500 401 30 2] 10

10. Haben Sie das Gefiihl, sich oder die Epithese verstecken zu miissen?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10[] 91 8[] 771 61 51 4[] 31 2] 1]

11. Wie zufrieden sind sie insgesamt mit ihrem Leben?

| sehrzufrieden [ eher zufrieden | teils-teils | eher unzufrieden [  unzufrieden |

10[] 91 8[] 771 6] 501 4[] 30 2] 1]
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12.Sind Sie unzufrieden mit lhrer auBerlichen Erscheinung?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10[] 91 8[] 771 6] 51 4[] 30 2] 1]

13.Wiirden Sie sich als selbstbewussten Menschen beschreiben?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 9] 8[] 70 6 500 4] 30 200 10

14.Haben Sie sich weniger sicher gefiihlt, weil sich Ihr Aussehen verandert hat?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | liberhaupt nicht |

10[] 91 8[] 771 6] 501 4[] 30 2] 1]

Falls ja: In welchen Situation(en):

15.Haben Sie sich aufgrund lhrer Krankheit oder lhrer Behandlung weniger
korperlich attraktiv gefiihit?

| sehr oft \ oft | teils-teils | eher nicht | gar nicht \

10[] 91 8[] 771 6] 51 4[] 30 2] 1

16. Haben Sie Probleme, engen Kontakt zu Freunden und der Familie
aufrechtzuhalten?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils [ eher nicht | liberhaupt nicht ]

10[] 91 8[] 771 6] 51 4] 30 2] 1]
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17. Haben Sie sich aufgrund lhrer Erkrankung oder lhrer Epithese weniger weiblich /
mannlich gefiihit?

| sehr oft \ oft | teils-teils | eher nicht | gar nicht \

1007 9] 80 70 60 501 4] 30 20 10

18.Wenn ja, hat sich dieses Gefiihl durch das Tragen der Epithese verbessert?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht

10[] 9] 8[] 711 6] 51 4] 30 2] 1]

19.Haben Sie sich unwohl darin gefiihlt, korperlich intim zu sein?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils [ eher nicht | liberhaupt nicht

107 90 80O 70 60 501 40 30 20 10

20. Wie zufrieden sind Sie mit lhrem Sexualleben?

| sehrzufrieden [ eher zufrieden | teils-teils | eher unzufrieden | unzufrieden

10 ] 9] 8] 711 6 501 4] 30 2] 1]

21.Empfinden Sie verringerten sexuellen Genuss?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | liberhaupt nicht

107 9] 80O 70 60 501 40 30 20 10

22. Gibt es Situationen, in welchen Sie Ihre Epithese nicht tragen? Wenn ja, welche?

[ Ja,
[ ] Nein
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23.War es fiir Sie moglich, zu lhrer alten Arbeitsstelle zuriickzukehren und lhrem
alten Beruf wieder nachzugehen?

[1Ja
[ ] Nein

Wenn nicht, wieso?

24. Haben Sie sich Sorgen um lhre Riickkehr zur Arbeit gemacht?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

107 9] 80O 70 60 501 4] 30 20 10

25. Stort Sie lhre Epithese dabei, Ihren Hobbies/Aktivitaten nachzugehen?

[ ] Nein
[]Ja, weil

26.Welche besondere ,,Modifikation“ ihrer Epithese wiirden Sie sich fiir dieses
Hobby wiinschen?

27.Bemerken Sie Veranderung oder Probleme in lhrem Geruchs- oder
Geschmackssinn?

[ ] Nein
[]Ja, welche
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28.Haben Sie Probleme mit trockenen Schleimhauten?

| sehr oft | oft | teils-teils | eher nicht | gar nicht |

107 9] 80O 70 600 501 40 30 20 10

29.Wiirden Sie es befiirworten, konnte sich die Farbe der Epithese bei
Temperaturwechsel (z.B. bei korperlicher Anstrengung) an die Haut angleichen?
30.

[ jaunbedingt | Ja | vielleicht | eher nicht | gar nicht \

1007 9] 80 70 60 501 40 30 20 10

31.Sollte die Epithese beweglich sein (Lidschlag/Zuckungen etc.)?

[ jaunbedingt | Ja | vielleicht | eher nicht | gar nicht \

10[] 91 8[] 771 6] 501 4[] 30 2] 1]

32.Wiinschten Sie sich vor der epithetischen Versorgung eine Visualisierung/
Simulation lhres spateren Aussehens mit Epithese?

[ jaunbedingt | Ja | vielleicht | eher nicht | gar nicht |

10 ] 9] s8[] 711 6] 501 4] 30 2] 1]

33.Wie oft wiinschen Sie sich eine Erneuerung lhrer Epithese?

[ljahrlich  [Jalle 2 Jahre []> 2 Jahre

Wenn Sie sich haufiger als alle 2 Jahre eine neue Epithese wiinschen, wieso?
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34.Hatten Sie Interesse an einer Zweit-Epithese (z. Bsp. zum Ausgehen)? Wenn ja
wieso?
] Nein

[1Ja,
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Teil 3

1. Im Folgenden (letzte Seite des Fragebogens) finden Sie einige Beispiele fir
entworfene Epithesen. Bitte schreiben Sie eine 1 in das passende Kastchen, das

lhnen am besten gefillt, und eine 0 in das passende in das Kastchen, das lhnen
am wenigsten gefallt.

Bild 1 Bild 2 Bild 3 Bild 4 Bild 5 Bild 6 Bild 7 Bild 8

2. Wiirden Sie gern eine designte Epithese tragen?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | liberhaupt nicht ]

10[] 91 8[] 771 6] 51 4] 30 2] 1]

3. Gefillt Ihnen die grundsatzliche Idee einer designten Epithese?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 9] 8[] 70 6 500 4] 30 200 10
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4. Falls ja, was bewegt Sie dazu, ja zu sagen? (Mehrfachnennung ist moglich)

[] Es spiegelt meine Personlichkeit wider.

[] Es zeigt meinen starken Charakter.

[] Andere Menschen werden weniger Angst haben, danach zu fragen.

[]Ich mag es, wie das Produkt als Accessoire angesehen wird.

[] Es ist hiibsch.

[] Man hat nicht das Problem, dass die Epithese nicht der eigenen Hautfarbe entspricht.
[] Ich wiirde gerne ein anderes Design fiir verschiedene Anlasse haben.

[ ] Andere Griinde :

5. Falls nein, was bewegt Sie dazu, nein zu sagen? (Mehrfachnennung ist moglich)

[ ] Ich bevorzuge es, den Defekt zu verstecken.

[] Ich bin gllicklich mit der aktuellen realistischen Epithese.
[] lch firchte, es konnte viel Aufmerksamkeit auf sich ziehen.
[] Ich mochte nicht, dass die Leute mich danach fragen.

[] Es passt nicht zu meiner Personlichkeit.

[ ] Andere Griinde :
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6. Wenn Sie eine solche designte Epithese tragen wiirden, in welcher Situation
ware das? (Mehrfachnennungen sind moglich)

[ ] Auf der Arbeit.

[] Mit meiner Familie und meinen Freunden.
[ ] In der Gegenwart von Kindern.

[] Wahrend offentlicher Veranstaltungen.

(] Auf einer Party.

[]Wahrend intimen Momenten.

[] Andere Situationen:

Warum haben Sie diese Situation(en) ausgewahlt (Frage 6)?

7. Welche Unannehmlichkeiten konnten durch eine designte Epithese
entsprechend gelost werden?
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8. Denken Sie, dass diese Idee der designten Epithesen weiterentwickelt werden
sollte?

Ja Nein

O O

9. Gibt es andere Bemerkungen uber das Konzept der designten Epithese, welche
Sie teilen mochten?
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Teil 4

1. Was erhoffen Sie sich von den Epithesen der Zukunft?

2. Was wiirden Sie sich zukiinftig in Bezug auf das Aussehen oder die Asthetik lhrer
Epithese wiinschen?
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3. Was wiirden Sie sich zukiinftig in Bezug auf die Funktionalitit oder technische
Neuerungen lhrer Epithese wiinschen?

4. Weitere Ideen/ Wiinsche/ Anregungen?

Wir bitten alle Teilnehmer die weiteren Fragebégen noch auszufiillen.
Herzlichen Dank. Wir schatzen lhre Unterstitzung sehr.

Vielen Dank fiir lhre Mithilfe! Datum:
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Zusatz-Fragebogen zur Lebensqualitit bei Patienten mit Kopf-Hals-

Tumoren

Patienten berichten manchmal Uber die nachfolgend beschriebenen Symptome oder

Probleme. Bitte beschreiben Sie, wie stark Sie diese Symptome oder Probleme wéahrend

der letzten Woche empfunden haben.

Uberhaupt|
nicht

wenig

maRig

sehr

1. Hatten Sie Schmerzen im Mund?

O

2. Hatten Sie Schmerzen im Kiefer?

3. Hatten Sie wunde Stellen im Mund?

4. Hatten Sie Halsschmerzen?

5. Hatten Sie Probleme, Fliissiges zu schlucken?

Oo|oO,|o0o,| O

0 I I A I O B

0 I I 1 O A I O B

[0 L N I A O B

6. Hatten Sie Probleme, weiche (piirierte) Kost zu
schlucken?

O

O

O

O

7. Hatten Sie Probleme, feste Kost zu schlucken?

8. Hatten Sie sich verschluckt?

9. Hatten Sie Probleme mit den Zdhnen?

10.Hatten Sie Probleme, den Mund weit zu 6ffnen?

11.Hatten Sie einen trockenen Mund?

12.Hatten Sie klebrigen Speichel?

13.Hatten Sie Probleme mit lhrem Geruchssinn?

oo, oy o|o0o, g d

[ I A A B A R B R W R A B

0 e A O O B B I R R B

N L I B O B R A B
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14.Hatten Sie Probleme mit lhrem Geschmackssinn?

U [ I O
15.Mussten Sie husten?
U [ I B

16.Waren Sie heiser? 0 Ol 0O 0
17.Fubhlten Sie sich krank? 0 Ol O 0
18.Hat Sie Ihr Aussehen gestort? 0 Ol 0O 0
19.Hatten Sie Schwierigkeiten beim Essen? 0 Olol o
20.Hatten Sie Schwierigkeiten, im Beisein lhrer Familie zu

essen? O |(o|o| d
21.Hatten Sie Schwierigkeiten im Beisein anderer Leute

zu essen? g 0| O O
22.Hatten Sie Schwierigkeiten, lhre Mahlzeiten zu

geniefen? u 0o O
23.Hatten Sie Schwierigkeiten, mit anderen Leuten zu

sprechen? O |o|jo) 04
24 Hatten Sie Schwierigkeiten, am Telefon zu sprechen? 0 Ol O 0
25.Hatten Sie Schwierigkeiten im Umgang mit lhrer

Familie? o oo o
26.Hatten Sie Schwierigkeiten im Umgang mit lhren

Freunden? o 0 d 0
27.Hatten Sie Schwierigkeiten, unter die Leute zu gehen? 0 Ol 0 0
28.Hatten Sie Schwierigkeiten bei kérperlichem Kontakt in

der Familie oder mit Freunden? u 0o O
29.Hatten Sie weniger Interesse an Sexualitat? 0 Ol 0O H
30.Konnten Sie Sexualitidt weniger genieRen? 0 Ol 0O 0
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Ja | Nein
31.Haben Sie Schmerzmittel eingenommen? 0 O
32.Haben Sie Ihre Nahrung durch Zusatzstoffe erganzt
(auBer Vitamine)? o g
33.Haben Sie eine Ernahrungssonde verwendet? 0 M
34.Haben Sie an Gewicht abgenommen? 0 )
35.Haben Sie an Gewicht zugenommen? 0 )
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Anhang: Bilder ,,Designte Epithese”

Bitte beantworten Sie die Fragen weiter oben innerhalb des Fragebogens. Falls Sie
noch weitere Anmerkungen oder Gedanken haben, kénnen Sie diese gerne neben
den Bildern notieren. Danke

[ —— i BILD 1

BILD 2

BILD 3

BILD 4
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BILD 5

BILD 6

BILD 7

BILD 8
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Psychologische Fragebogen:

Beck-Depressions-Inventar (BDI II)

Anleitung: Dieser Fragebogen enthalt 21 Gruppen von Aussagen. Bitte lesen Sie jede
dieser Gruppen von Aussagen sorgfaltig durch und suchen Sie sich dann in jeder Gruppe

eine Aussage heraus, die am besten beschreibt, wie Sie sich in den letzten zwei Wochen,

einschliefilich heute, gefihlt haben. Kreuzen Sie die Zahl neben der Aussage an, die Sie
sich herausgesucht haben (0, 1, 2 oder 3). Falls in einer Gruppe mehrere Aussagen
gleichermalen auf Sie zutreffen, kreuzen Sie die Aussage mit der héheren Zahl an.
Achten Sie bitte darauf, dass Sie in jeder Gruppe nicht mehr als eine Aussage ankreuzen,
das gilt auch fur Gruppe 16 (Veranderung der Schlafgewohnheiten) oder Gruppe 18
(Veranderungen des Appetits).

1. Traurigkeit

Ich bin nicht traurig
Ich bin oft traurig

Ich bin standig traurig

w N =~ O

Ich bin so traurig oder ungliicklich, dass ich es nicht aushalte

2. Pessimismus

0 Ich sehe nicht mutlos in die Zukunft
1 Ich sehe mutloser in die Zukunft als sonst
2 Ich bin mutlos und erwarte nicht, dass meine Situation besser wird

meine Situation besser wird

3 Ich glaube, dass meine Zukunft hoffnungslos ist und nur noch schlechter wird.
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3. Versagensgefiihle

0
1
2

Ich fiihle mich nicht als Versager

Ich habe haufiger Versagensgefihle
Wenn ich zurlickblicke, sehe ich eine
Menge Fehlschlage

Ich habe das Gefiihl, als Mensch ein volliger Versager zu sein

4. Verlust von Freude

0

1
2
3

Ich kann die Dinge genauso gut geniel3en wie friher

Ich kann die Dinge nicht mehr so geniefden wie friher

Dinge, die mir friher Freude gemacht haben, kann ich kaum mehr geniel3en
Dinge, die mir friiher Freude gemacht haben, kann ich Gberhaupt nicht mehr
geniefden

5. Schuldgefiihle

0
1

Ich habe keine besonderen Schuldgefiihle

Ich habe oft Schuldgefiihle wegen Dingen, die ich getan habe und hatte tun
sollen

Ich habe die meiste Zeit Schuldgefiihle

Ich habe standig Schuldgefuhle

6. Bestrafungsgefiihle

0

1
2
3

Ich habe nicht das Geflhl, flr etwas bestraft zu sein
Ich habe das Geflihl, vielleicht bestraft zu sein
Ich erwarte, bestraft zu werden

Ich habe das Geflinl, bestraft zu sein
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7. Selbstablehnung

0

1
2
3

Ich halte von mir genauso viel wie immer
Ich habe Vertrauen in mich verloren
Ich bin von mir enttauscht

Ich lehne mich voéllig ab

8. Selbstvorwiirfe

0

1
2
3

Ich kritisiere oder tadle mich nicht mehr als sonst
Ich bin mir gegenuber kritischer als sonst
Ich kritisiere mich fur all meine Mangel

Ich gebe mir die Schuld fir alles Schlimme, was passiert

9. Selbstmordgedanken

0 Ich denke nicht daran, mir etwas anzutun

1 Ich denke manchmal an Selbstmord, aber ich wiirde es nicht tun

2 Ich mdchte mich am liebsten umbringen

3 Ich wirde mich umbringen, wenn ich die Gelegenheit dazu hatte
10. Weinen

0 Ich weine nicht ofter als friher

1 Ich weine jetzt mehr als friher

2  Ich weine beim geringsten Anlass

3 Ich méchte gern weinen, aber ich kann nicht
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11. Unruhe
0 Ich bin nicht unruhiger als sonst
1 Ich bin unruhiger als sonst
2 Ich bin so unruhig, dass es mir schwer fallt, stillzusitzen
3 Ich bin so unruhig, dass ich mich standig bewegen oder etwas tun muss

12. Interessenverlust

w N =~ O

Ich habe das Interesse an anderen Menschen oder an Tatigkeiten nicht verloren
Ich habe weniger Interesse an anderen Menschen oder an Dingen als sonst
Ich habe das Interesse an anderen Menschen oder an Dingen zum grof3ten Teil verloren

Es fallt mir schwer, mich Gberhaupt fir irgendetwas zu interessieren

13. Entschlussfahigkeit

w N =~ O

Ich bin so entschlussfreudig wie immer
Es fallt mir schwerer als sonst, Entscheidungen zu treffen
Es fallt mir sehr viel schwerer als sonst, Entscheidungen zu treffen

Ich habe Miihe, Uberhaupt Entscheidungen zu treffen

14. Wertlosigkeit

w N =~ O

Ich flhle mich nicht wertlos
Ich halte mich fiir weniger wertvoll und nutzlich als sonst
Verglichen mit anderen Menschen fiihle ich mich viel weniger wert

Ich fihle mich véllig wertlos
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15. Energieverlust
Ich habe so viel Energie wie immer
Ich habe weniger Energie als sonst

Ich habe so wenig Energie, dass ich kaum noch etwas schaffe

w N = O

Ich habe keine Energie mehr, um Gberhaupt noch etwas zu tun

16. Veranderungen der Schlafgewohnheiten
0  Meine Schlafgewohnheiten haben sich nicht verandert
1a Ich schlafe etwas mehr als sonst
1b Ich schlafe etwas weniger als sonst
2a Ich schlafe viel mehr als sonst
2b Ich schlafe viel weniger als sonst
3a Ich schlafe fast den ganzen Tag

3b Ich wache 1-2 Stunden friher auf als gewdhnlich und kann nicht mehr einschlafen

17. Reizbarkeit
0 Ich bin nicht reizbarer als sonst
1 Ich bin reizbarer als sonst
2 Ich bin viel reizbarer als sonst
3

Ich fiihle mich dauernd gereizt
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18. Veranderungen des Appetits

0

1a
1b
2a
2b
3a
3b

Mein Appetit hat sich nicht verandert

Mein Appetit ist etwas schlechter als sonst
Mein Appetit ist etwas grofier als sonst
Mein Appetit ist viel schlechter als sonst
Mein Appetit ist viel groer als sonst

Ich habe Uberhaupt keinen Appetit

Ich habe standig Heilhunger

19. Konzentrationsschwierigkeiten

0
1
2
3

Ich kann mich so gut konzentrieren wie immer
Ich kann mich nicht mehr so gut konzentrieren wie sonst
Es fallt mir schwer, mich langere Zeit auf irgendetwas zu konzentrieren

Ich kann mich Uberhaupt nicht mehr konzentrieren

20. Ermiidung oder Erschopfung

0
1
2

Ich fiihle mich nicht mider oder erschopfter als sonst

Ich werde schneller miide oder erschopfter als sonst

Fir viele Dinge, die ich Ublicherweise tue, bin ich zu miide oder zu erschopft
tue, bin ich zu mide oder zu

Ich bin so mide oder erschopft, dass ich fast nichts mehr tun kann

21. Verlust an sexuellem Interesse

0

Mein Interesse an Sexualitat hat sich in letzter Zeit nicht verandert
in letzter Zeit nicht verandert

Ich interessiere mich weniger fir Sexualitat als friher

Ich interessiere mich jetzt viel weniger fir Sexualitat

Ich habe das Interesse an Sexualitat vollig verloren
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Brief Symptom Inventory (BSI)

BSI - Sie finden nachstehend eine Liste von Problemen und Beschwerden, die man manchmal hat. Bitte lesen
Sie jede Frage einzeln sorgfltig durch und entscheiden Sie, wie stark Sie durch diese Beschwerden ge-
stort oder bedrdngt worden sind, und zwar wiahrend der vergangenen sieben Tage bis heute. Uberle-
gen Sie bitte nicht erst, welche Antwort ,den besten Eindruck” machen kénnte, sondern antworten Sie
so, wie es fiir Sie personlich zutrifft. Machen Sie bitte hinter jeder Frage ein Kreuz bei der fiir Sie am be-

sten zutreffenden Antwort.
Bitte beantworten Sie jede Frage!

tiberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark sehr stark
(0]
1. Nervositdt oder innerem Zittern [o]112]3]4]
2. Ohnmachts- und Schwindelgefiihlen [0[1]2]3]4]
3. der Idee, da irgend jemand Macht tiber Ihre Gedanken hat [0]1]2]3]4]
4. dem Gefiihl, daf andere an den meisten lhrer Schwierigkeiten Schuld sind (of112]3]4]
5. Gedéchtnisschwierigkeiten \ (01 ]21314]
6. dem Gefiihl, leicht reizbar oder verargerbar zu sein [0]1]2]374]
7. Herz- oder Brustschmerzen (0[1]2]3]4]
~ 8. Furcht auf offenen Plétzen oder auf der StraBe [0[1]2]3]4]
9. Gedanken, sich das Leben zu nehmen (0] 1]2]3]4]
10. dem Gefiihl, daB man den meisten Menschen nicht trauen kann (0] 1]2]3]4]
11. schlechtem Appetit [Of1712]3]4]
12. plotzlichem Erschrecken ohne Grund [0]1]2]3]4]
13. Gefiithlsausbriichen, denen gegeniiber Sie machtlos waren (o[1]21314]
14. Einsamkeitsgefiihlen, selbst wenn Sie in Gesellschaft sind
15. dem Gefiihl, daB es lhnen schwerfillt, etwas anzufangen
16. Einsamkeitsgefiihlen [0I112]314]
17. Schwermut [0[1]2]3]4] :
18. dem Geflhl, sich fiir nichts zu interessieren - [oIT12]3T4] |
19. Furchtsamkeit (0[1]2]3]4]
20. Verletzlichkeit i Geflihlsdingen [O]1]2]3]4]
21. dem Gefiihl, daB die Leute unfreundlich sind oder Sie nicht leiden kénnen [0]1]2]3]4]
22. Minderwertigkeitsgefiihlen gegentiber anderen [0]1]2]3]4]
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iiberhaupt nicht ein wenig ziemlich stark

sehr stark

[0]

23.

Ubelkeit oder Magenverstimmung

24.

dem Gefiihl, dall andere Sie beobachten oder tiber Sie reden

25.

Einschlafschwierigkeiten

26.

dem Zwang, wieder und wieder nachzukontrollieren, was Sie tun

27.

Schwierigkeiten, sich zu entscheiden

28.

Furcht vor Fahrten in Bus, StraBenbahn, U-Bahn oder Zug

29. Schwierigkeiten beim Atmen [of1]
30. Hitzewallungen oder Kilteschauern [0]T]
31. der Notwendigkeit, bestimmte Dinge, Orte oder Titigkeiten zu meiden, weil Sie
durch diese erschreckt werden

32. Leere im Kopf

33. Taubheit oder Kribbeln in einzelnen Korperteilen

34. dem Gefiihl, dak Sie fiir Ihre Siinden bestraft werden sollten

35. einem Gefiihl der Hoffnungslosigkeit angesichts der Zukunft

36. Konzentrationsschwierigkeiten

37. Schwichegefiihl in einzelnen Korperteilen

38. dem Gefiihl, gespannt oder aufgeregt zu sein

39. Gedanken an den Tod und ans Sterben

40. dem Drang, jemanden zu schlagen, zu verletzen oder ihm Schmerz zuzufiigen [o[1]
41. dem Drang, Dinge zu zerbrechen oder zu zerschmettern [o]1}2]3]4]
42. starker Befangenheit im Umgang mit anderen [0 T1213T4]
43. Abneigung gegen Menschenmengen, z. B. beim Einkaufen oder im Kino
44, dem Eindruck, sich einer anderen Person nie so richtig nahe fiithlen zu kénnen
45, Schreck- oder Panikanfillen [0]1121314]
46. der Neigung, immer wieder in Erorterungen und Auseinandersetzungen zu geraten [0]1T12]3]4]
47. Nervositat, wenn Sie allein gelassen werden

48. mangelnder Anerkennung lhrer Leistungen durch andere

49. so starker Ruhelosigkeit, daB Sie nicht stillsitzen kénnen

50. dem Gefiihl, wertlos zu sein
.51. dem Gefiihl, daB die Leute Sie ausnutzen, wenn Sie es zulassen wiirden

52. Schuldgefiihlen

53. dem Gedanken, daB irgendetwas mit lhrem Verstand nicht in Ordnung ist .
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Resilienzfragebogen (RS 13)

Im folgenden Fragebogen finden Sie eine Reihe von Feststellungen. Bitte lesen Sie sich
jede Feststellung durch und kreuzen Sie an, wie sehr die Aussagen im Allgemeinen auf
Sie zutreffen, d.h. wie sehr lhr tbliches Denken und Handeln durch diese Aussagen
beschrieben wird.

1 = nein Ich stimme nicht zu

7 = ja stimme vollig zu

1 Wenn ich Plane habe,

verfolge ich sie auch. 1234567

2 Normalerweise schaffe ich
alles irgendwie.

3 Ich lasse mich nicht so
schnell aus der Bahn werfen.

4 Ich mag mich. 1 2 3 4 5 6 7

5 Ich kann mehrere Dinge
gleichzeitig bewaltigen.

6 Ich bin entschlossen. 12 3 4 5 6 7

7 Ich nehme die Dinge wie sie
kommen.

8 Ich behalte an vielen Dingen
Interesse.

9 Normalerweise kann ich eine
Situation aus mehreren 12 3 4 5 6 7
Perspektiven betrachten.
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10 Ich kann mich auch
tiberwinden, Dinge zu tun, die
ich eigentlich nicht machen
will.

11 Wenn ich in einer
schwierigen Situation bin,
finde ich gewohnlich einen
Weg heraus.

12 In mir steckt geniligend
Energie, um alles zu machen, 12 3 4 5 6 7
was ich machen muss.

13 Ich kann es akzeptieren,
wenn mich nicht alle Leute 1 2 3 4 5 6 7
maogen.
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Short Form 12 (SF-12)

Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?

Q ausgezeichnet O a a a
sehr gut gut weniger gut schlecht
Sind Sie durch lhren jetzigen
Gesundheitszustand bei Ja, stark Ja, etwas Nein, nicht

folgenden Tatigkeiten
eingeschrankt?

eingeschrankt eingeschriankt eingeschrankt

Mittelschwere Tatigkeiten, z.B.
einen Tisch verschieben,
staubsaugen, kegeln, Golf spielen

Mehrere Treppenabsatze
hochsteigen

a Q a

a a a

Hatten Sie in den vergangenen 4
Wochen aufgrund lhrer korperlichen
Gesundheit irgendwelche
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder
anderen alltdglichen Tatigkeiten im
Beruf bzw. zu Hause?

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen
aufgrund seelischer Probleme
irgendwelche Schwierigkeiten bei der
Arbeit oder anderen alltéaglichen
Tatigkeiten (z.B. weil Sie sich
niedergeschlagen oder angstlich
fiihlten)?

Ich habe weniger geschafft als ich
wollte.

dja d nein

Ich habe weniger geschafft als ich wollte.

aja 4 nein

Ich konnte nur bestimmte Dinge tun.
dja 4 nein

Ich konnte nur bestimmte Dinge tun.

4dja U4 nein

Inwieweit haben Schmerzen Sie in den vergangenen 4 Wochen bei der Ausiibung
Ilhrer Alltagstétigkeit zu Hause und im Beruf behindert?

U Uberhaupt U ein
nicht bisschen

U maRig

4 ziemlich 4 stark

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen ruhig und gelassen?
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O immer O meistens QO ziemlich oft O manchmal O selten 4 nie

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen voller Energie?

a U meistens U4 a a a
immer ziemlich oft manchmal selten nie

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen entmutigt und traurig?

a U meistens U4 a a a
immer ziemlich oft manchmal selten nie

Wie haufig haben lhre korperliche Gesundheit oder seelische Probleme in den
vergangenen 4 Wochen Ihre Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei
Freunden, Verwandten usw.) beeintrachtigt?

O immer U meistens U manchmal 4 selten 4 nie
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Short Warwick Edinburgh Mental Well-Being Scale

Wahrend der letzten zwei Wochen

AUSSAGEN
Niemals | Selten | M2 | o Immer
mal

1. Ich habe mich in Bezug auf die Zukunft

oo N 1 2 3 4 5
optimistisch gefihlt.
2. Ich habe mich nitzlich gefihit. 1 2 3 4 5
3. Ich habe mich entspannt gefihit. 1 2 3 4 5
4. Ich bin mit Problemen gut 1 9 3 4 5
umgegangen.
5. Ich konnte klar denken. 1 2 3 4 5
6. Ich hat'?e mich anderen Menschen 1 9 3 4 5
nahe gefiihlt.
7. Ich war in der Lage, Entscheidungen 1 5 3 4 5

zu treffen.
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Teil 1.1

Alter

Geschlecht

Nationalitat

Leben Sie in einer [] GroRstadt
GroRstadt oder landlich? [] Landlich

Haben Sie Abitur? [1ja [ nein
Haben Sie studiert? [1ja [ nein
Haben Sie eine | [Jja[] nein
Ausbildung

? .
abgeschlossen? wenn ja, welche:

Sind Sie derzeit wenn ja, welcher Beruf:
berufstatig?

Wie ist lhr [] Verheiratet (seit Jahren)
Beziehungsstatus?
[ Liiert (seit Jahren)
[] Single (seit Jahren)
[] Geschieden (seit Jahren)
] Verwitwet  (seit Jahren)
Hat sich lhr . )
Beziehungsstatus seit Lja L] nein

der epithetischen
Versorgung verdndert?
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Haben Sie Kinder? (lja[Jnein

Wenn ja, wie viele?
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Teil 1.2
1. Welche Epithese wurde lhnen verordnet?

[] Augenepithese (Orbitaepithese)
[] Ohrepithese

[] Nasenepithese

[] Kombinierte Epithese

[] Sonstige:

2. Was war die Ursache fiir den Verlust?

(] Unfall
[] maligne Erkrankung (Tumor)
[ ] Trauma

[] angeboren

[] Sonstige:

3. Wann war der Zeitpunkt des Organverlustes?

(] Jahr:
[] angeboren

4. Wie ist Ihre Epithese fixiert?

(] durch Implantate

[] durch Klebung

[] durch Brillenfixierung
[] Sonstige:
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Teil 2
1. Was ist fiir Sie das maBgebliche Qualitatskriterium lhrer epithetischen
Versorgung? (Mehrfach-Nennung méglich)

[] Passform
[] Tragesicherheit
[] Asthetik

[] Funktionalitat
[] Sonstiges:

2. Wie zufrieden sind Sie mit der Passform lhrer Epithese?

[ sehrzufrieden [ eher zufrieden | teils-teils | eher unzufrieden | unzufrieden

10 2] 30 4 5]

3. Wie zufrieden sind Sie mit der Asthetik Ihrer Epithese?

| sehrzufrieden | eher zufrieden | teils-teils | eher unzufrieden |  unzufrieden

10 2] 3] 4] 5]

Wenn Sie eher unzufrieden sind, was genau stort Sie?

4. Haben Sie das Gefiihl, ihre Prothese ist fiir Sie ein Fremdkorper?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | tiberhaupt nicht |

10 2] 3] 4] 501

5. Wie sicher fiihlen Sie sich mit Ihrer Epithese im Alltag?

| sicher | ehersicher | teils-teils | eher unsicher | unsicher

10 2] 3] 4[] 501
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6. Haben Sie Probleme, mit anderen Leuten zu sprechen/zu kommunizieren?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht

| tiberhaupt nicht

100 2] 30 4]

501

7. Haben Sie Probleme, sich mit der Epithese in der Offentlichkeit zu bewegen?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht

| iiberhaupt nicht

l

10 2[] 3] 4[]

501

8. Haben Sie das Gefiihl, dass lhre Epithese anderen Leuten auffallt?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht

| tiberhaupt nicht

10 2] 3] 4]

501

9. Haben Sie das Gefiihl, sich oder die Epithese verstecken zu miissen?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iberhaupt nicht ]
10 2] 30 40 5]

10. Wie zufrieden sind sie insgesamt mit ihrem Leben?

[ sehrzufrieden [ eher zufrieden | teils-teils | eher unzufrieden |  unzufrieden |
1 2] 3] 4 501

11.Sind Sie unzufrieden mit lhrer duBerlichen Erscheinung?

| ja sehr | ja, ein wenig \ teils-teils | eher nicht

| tiberhaupt nicht

\

100 2] 30 4]

12.Wiirden Sie sich als selbstbewussten Menschen beschreiben?

501

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht

| iiberhaupt nicht

10 2] 30 4[]
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13.Haben Sie sich weniger selbstbewusst gefiihlt, weil sich Ihr Aussehen verandert
hat?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 2] 3] 4] 501

Falls ja: In welchen Situation(en):

14. Haben Sie Probleme, engen Kontakt zu Freunden und der Familie
aufrechtzuhalten?

ja sehr |  ja, einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 2[] 3] 4[] 501

15.Haben Sie sich aufgrund lhrer Krankheit oder lhrer Behandlung weniger
korperlich attraktiv gefiihit?

| sehr oft [ oft \ teils-teils | eher nicht | gar nicht |

10 2] 30] 4 5]

16.Wenn ja, hat sich dieses Gefiihl durch das Tragen der Epithese verbessert?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 2] 3] 4] 5]

17.Haben Sie sich unwohl darin gefiihlt, korperlich intim zu sein?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 2] 30 4] 5]

18. Wie zufrieden sind Sie mit lhrem Sexualleben?

| sehrzufrieden [ eher zufrieden | teils-teils | eher unzufrieden | unzufrieden |

10 2] 3] 4] 5]
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19. Gibt es Situationen, in welchen Sie lhre Epithese nicht tragen? Wenn ja, welche?

[ Ja,
[ ] Nein

20.War es fiir Sie moglich, zu lhrer alten Arbeitsstelle zuriickzukehren und lhrem
alten Beruf wieder nachzugehen?

[]Ja
[ ] Nein

Wenn nicht, wieso?

21. Haben Sie sich Sorgen um lhre Riickkehr zur Arbeit gemacht?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | tberhaupt nicht |

10 2] 30] 40 5]

22.Koénnen Sie ihrer Arbeit wieder in vollem Umfang nachgehen?

| ja sehr | ja, ein wenig \ teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 2] 30 4 5]

Wenn nicht, wieso?

23. Stort Sie lhre Epithese dabei, Ihren Hobbies/Aktivitaten nachzugehen?

[1Nein
[]Ja, weil

24.Welche besondere ,,Modifikation* ihrer Epithese wiirden Sie sich fiir dieses
Hobby wiinschen?
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25.Haben Sie sich aufgrund lhrer Epithese neue Freizeitbeschiaftigungen gesucht,
weil sie Ihr ,altes” Hobby nicht mehr ausiiben konnten?

] Nein
(1 Ja,

26.Wiirden Sie es befiirworten, konnte sich die Farbe der Epithese bei
Temperaturwechsel (z.B. bei korperlicher Anstrengung) an die Haut angleichen?

[ jaunbedingt | Ja \ vielleicht | eher nicht | gar nicht

10 2] 3] 4] 5]

27.Sollte die Epithese beweglich sein (Lidschlag/Zuckungen etc.)?

[ jaunbedingt | Ja \ vielleicht | eher nicht | gar nicht

10 2[] 3] 4[] 501

28.Wiinschten Sie sich vor der epithetischen Versorgung eine Visualisierung/
Simulation lhres spateren Aussehens mit Epithese?

[ jaunbedingt | Ja \ vielleicht | eher nicht [ gar nicht

10 2] 3] 4 5]

29.Wie oft wiinschen Sie sich eine Erneuerung lhrer Epithese?

[ljahrlich  [Jalle 2 Jahre []> 2 Jahre

Wenn Sie sich haufiger als alle 2 Jahre eine neue Epithese wiinschen, wieso?
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30.Wiinschen Sie sich psychologische Unterstiitzung?

[(Jja [nein

Wenn Ja, wann und in welchem Ausmalf} wiinschen Sie sich die Unterstlitzung?

31. Suchen Sie den Austausch mit anderen Epithesentragern in
Selbsthilfegruppen?

[1Nein

[]Ja, bei
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Teil 3

1. Im Folgenden (letzte Seite des Fragebogens) finden Sie einige Beispiele fiir
entworfene Epithesen. Bitte schreiben Sie eine 1 in das passende Kastchen, das
lhnen am besten gefillt, und eine 0 in das passende in das Kastchen, das lhnen
am wenigsten gefallt.

Bild 1 Bild 2 Bild 3 Bild 4 Bild 5 Bild 6 Bild 7 Bild 8

2. Wiirden Sie gerne eine designte Epithese tragen?

| ja sehr | ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 2] 3] 4] 501

3. Gefillt Ihnen die grundsatzliche Idee einer designten Epithese bzw. einer
absichtlich auffélligen Epithese?

| ja sehr |  ja,einwenig | teils-teils | eher nicht | iiberhaupt nicht |

10 2] 30 4] 5

4. Falls ja, was bewegt Sie dazu, ja zu sagen?

5. Falls nein, was bewegt Sie dazu, nein zu sagen?
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6. Wenn Sie eine solche designte Epithese tragen wiirden, in welcher Situation
ware das? (Mehrfachnennungen sind moglich)

(] Auf der Arbeit.

(] Mit meiner Familie und meinen Freunden.
] In der Gegenwart von Kindern.

[] Wahrend &ffentlicher Veranstaltungen.

L] Auf einer Party.

[ ] Wahrend intimen Momenten.

[] Andere Situationen:

7. Welche Unannehmlichkeiten konnten durch eine designte Epithese
entsprechend gelost werden?

8. Denken Sie, dass diese Idee der designten Epithesen weiterentwickelt werden
sollte?

Ja Nein

] [

9. Gibt es andere Bemerkungen iiber das Konzept der designten Epithese, welche
Sie teilen méchten?
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Teil 4

1. Was erhoffen Sie sich von den Epithesen der Zukunft? (z.B. beziiglich Asthetik,
Funktionalitat, technische Erneuerungen?

2. Weitere Ideen/ Wiinsche/ Anregungen?

Wir bitten alle Teilnehmer die weiteren Fragebégen noch auszufiillen.
Herzlichen Dank. Wir schétzen lhre Unterstiitzung sehr.

Vielen Dank fiir Ihre Mithilfe! Datum:
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Zusatz-Fragebogen zur Lebensqualitit bei Patienten mit Kopf-Hals-

Tumoren

Patienten berichten manchmal Uber die nachfolgend beschriebenen Symptome oder

Probleme. Bitte beschreiben Sie, wie stark Sie diese Symptome oder Probleme wahrend

der letzten Woche empfunden haben.

Uberhaupt
nicht

wenig

maig

sehr

1. Hatten Sie Schmerzen im Mund?

O

O

d

O

2. Hatten Sie Schmerzen im Kiefer?

3. Hatten Sie wunde Stellen im Mund?

4. Hatten Sie Halsschmerzen?

5. Hatten Sie Probleme, Fliissiges zu schlucken?

I O R O R Y

0 O R B B B B

0 T R O I R Y

0 O R O O B B

6. Hatten Sie Probleme, weiche (piirierte) Kost zu
schlucken?

O

O

O

O

7. Hatten Sie Probleme, feste Kost zu schlucken?

8. Hatten Sie sich verschluckt?

9. Hatten Sie Probleme mit den Zdhnen?

10.Hatten Sie Probleme, den Mund weit zu 6ffnen?

11.Hatten Sie einen trockenen Mund?

12.Hatten Sie klebrigen Speichel?

13.Hatten Sie Probleme mit lhrem Geruchssinn?

oo, o|o|o|Oo)d

oo, o\ o|o|og)d

oo, o\ o|o|0O)d

oo, o|o|o|og)d
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14.Hatten Sie Probleme mit lhrem Geschmackssinn?

O [ I I O A I
15.Mussten Sie husten?
O [ I I O A

16.Waren Sie heiser? 0 Ol 0O 0
17.Fiihlten Sie sich krank? 0 Ol 0
18.Hat Sie Ihr Aussehen gestort? 0 Ol 0 0
19.Hatten Sie Schwierigkeiten beim Essen? 0 Ol 0O 0
20.Hatten Sie Schwierigkeiten, im Beisein lhrer Familie zu

essen? u oo O
21.Hatten Sie Schwierigkeiten im Beisein anderer Leute

zu essen? t O | O O
22.Hatten Sie Schwierigkeiten, lhre Mahlzeiten zu

genieBen? O B O I A
23.Hatten Sie Schwierigkeiten, mit anderen Leuten zu

sprechen? u oo O
24 Hatten Sie Schwierigkeiten, am Telefon zu sprechen? 0 Ol 0
25.Hatten Sie Schwierigkeiten im Umgang mit lhrer

Familie? o ooy o
26.Hatten Sie Schwierigkeiten im Umgang mit lhren

Freunden? u oo O
27.Hatten Sie Schwierigkeiten, unter die Leute zu gehen? 0 Ol 0 0
28.Hatten Sie Schwierigkeiten bei korperlichem Kontakt in

der Familie oder mit Freunden? u 0o 0
29.Hatten Sie weniger Interesse an Sexualitét? 0 Ol 0 0
30.Konnten Sie Sexualitat weniger genieRen? 0 Olol o
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Ja | Nein
31.Haben Sie Schmerzmittel eingenommen? 0 0
32.Haben Sie lhre Nahrung durch Zusatzstoffe erganzt
(auBer Vitamine)? o o
33.Haben Sie eine Erndhrungssonde verwendet? 0|l o
34.Haben Sie an Gewicht abgenommen? 0Ol 0O
35.Haben Sie an Gewicht zugenommen? 0Ol 0O
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Beck-Depressions-Iinventar (BDI Il)

Anleitung: Dieser Fragebogen enthélt 21 Gruppen von Aussagen. Bitte lesen Sie jede dieser
Gruppen von Aussagen sorgfaltig durch und suchen Sie sich dann in jeder Gruppe eine

Aussage heraus, die am besten beschreibt, wie Sie sich in den letzten zwei Wochen,

einschlie8lich heute, gefiihlt haben. Kreuzen Sie die Zahl neben der Aussage an, die Sie
sich herausgesucht haben (0, 1, 2 oder 3). Falls in einer Gruppe mehrere Aussagen
gleichermalien auf Sie zutreffen, kreuzen Sie die Aussage mit der hdheren Zahl an. Achten
Sie bitte darauf, dass Sie in jeder Gruppe nicht mehr als eine Aussage ankreuzen, das gilt
auch fir Gruppe 16 (Veranderung der Schlafgewohnheiten) oder Gruppe 18
(Veranderungen des Appetits).

1. Traurigkeit

Ich bin nicht traurig
Ich bin oft traurig

Ich bin standig traurig

w N =~ O

Ich bin so traurig oder unglicklich, dass ich es nicht aushalte

2. Pessimismus

0 Ich sehe nicht mutlos in die Zukunft
1 Ich sehe mutloser in die Zukunft als sonst
2 Ich bin mutlos und erwarte nicht, dass meine Situation besser wird

meine Situation besser wird

3 Ich glaube, dass meine Zukunft hoffnungslos ist und nur noch schlechter wird.
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3. Versagensgefiihle

0
1
2

Ich fiihle mich nicht als Versager

Ich habe haufiger Versagensgefiihle

Wenn ich zurtickblicke, sehe ich eine

Menge Fehlschlage

Ich habe das Gefuhl, als Mensch ein volliger Versager zu sein

4. Verlust von Freude

0

1
2
3

Ich kann die Dinge genauso gut genie3en wie friher

Ich kann die Dinge nicht mehr so geniel3en wie friher

Dinge, die mir friher Freude gemacht haben, kann ich kaum mehr genie3en
Dinge, die mir friher Freude gemacht haben, kann ich Giberhaupt nicht mehr

genielden

5. Schuldgefiihle

0
1

Ich habe keine besonderen Schuldgefiihle

Ich habe oft Schuldgefihle wegen Dingen, die ich getan habe und hatte tun
sollen

Ich habe die meiste Zeit Schuldgefiihle

Ich habe standig Schuldgeflihle

6. Bestrafungsgefiihle

0

1
2
3

Ich habe nicht das Geflhl, fiir etwas bestraft zu sein
Ich habe das Gefiihl, vielleicht bestraft zu sein
Ich erwarte, bestraft zu werden

Ich habe das Geflihl, bestraft zu sein
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7. Selbstablehnung

0

1
2
3

Ich halte von mir genauso viel wie immer
Ich habe Vertrauen in mich verloren
Ich bin von mir enttauscht

Ich lehne mich voéllig ab

8. Selbstvorwiirfe

0

1
2
3

Ich kritisiere oder tadle mich nicht mehr als sonst
Ich bin mir gegenuber kritischer als sonst
Ich kritisiere mich fiir all meine Mangel

Ich gebe mir die Schuld fir alles Schlimme, was passiert

9. Selbstmordgedanken

0

1
2
3

Ich denke nicht daran, mir etwas anzutun
Ich denke manchmal an Selbstmord, aber ich wiirde es nicht tun
Ich méchte mich am liebsten umbringen

Ich wirde mich umbringen, wenn ich die Gelegenheit dazu hatte

10. Weinen

0
1
2
3

Ich weine nicht 6fter als friher
Ich weine jetzt mehr als friher
Ich weine beim geringsten Anlass

Ich mdchte gern weinen, aber ich kann nicht
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11. Unruhe
0  Ich bin nicht unruhiger als sonst
1 Ich bin unruhiger als sonst
2 Ich bin so unruhig, dass es mir schwer fallt, stillzusitzen
3 Ich bin so unruhig, dass ich mich standig bewegen oder etwas tun muss

12. Interessenverlust

w N =~ O

Ich habe das Interesse an anderen Menschen oder an Tatigkeiten nicht verloren
Ich habe weniger Interesse an anderen Menschen oder an Dingen als sonst
Ich habe das Interesse an anderen Menschen oder an Dingen zum grof3ten Teil verloren

Es fallt mir schwer, mich Gberhaupt flir irgendetwas zu interessieren

13. Entschlussfahigkeit

w N =~ O

Ich bin so entschlussfreudig wie immer
Es fallt mir schwerer als sonst, Entscheidungen zu treffen
Es fallt mir sehr viel schwerer als sonst, Entscheidungen zu treffen

Ich habe Mihe, Uberhaupt Entscheidungen zu treffen

14. Wertlosigkeit

0
1
2
3

Ich flhle mich nicht wertlos
Ich halte mich fiir weniger wertvoll und nitzlich als sonst
Verglichen mit anderen Menschen fiihle ich mich viel weniger wert

Ich fuhle mich vollig wertlos
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15. Energieverlust
Ich habe so viel Energie wie immer
Ich habe weniger Energie als sonst

Ich habe so wenig Energie, dass ich kaum noch etwas schaffe

w N =~ O

Ich habe keine Energie mehr, um Gberhaupt noch etwas zu tun

16. Veranderungen der Schlafgewohnheiten
0  Meine Schlafgewohnheiten haben sich nicht verandert
1a Ich schlafe etwas mehr als sonst
1b Ich schlafe etwas weniger als sonst
2a Ich schlafe viel mehr als sonst
2b Ich schlafe viel weniger als sonst
3a Ich schlafe fast den ganzen Tag

3b Ich wache 1-2 Stunden friher auf als gewdhnlich und kann nicht mehr einschlafen

17. Reizbarkeit
0 Ich bin nicht reizbarer als sonst
1 Ich bin reizbarer als sonst
2 Ich bin viel reizbarer als sonst
3

Ich fiihle mich dauernd gereizt
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18. Verdanderungen des Appetits

0

1a
1b
2a
2b
3a
3b

Mein Appetit hat sich nicht verandert

Mein Appetit ist etwas schlechter als sonst
Mein Appetit ist etwas gré3er als sonst
Mein Appetit ist viel schlechter als sonst
Mein Appetit ist viel groRRer als sonst

Ich habe Uberhaupt keinen Appetit

Ich habe standig Heilhunger

19. Konzentrationsschwierigkeiten

0
1
2
3

Ich kann mich so gut konzentrieren wie immer
Ich kann mich nicht mehr so gut konzentrieren wie sonst
Es fallt mir schwer, mich langere Zeit auf irgendetwas zu konzentrieren

Ich kann mich Uberhaupt nicht mehr konzentrieren

20. Ermiudung oder Erschopfung

0

Ich flihle mich nicht miider oder erschopfter als sonst

Ich werde schneller miide oder erschépfter als sonst

Fir viele Dinge, die ich Ublicherweise tue, bin ich zu mide oder zu erschopft

tue, bin ich zu mide oder zu

Ich bin so mude oder erschopft, dass ich fast nichts mehr tun kann

21. Verlust an sexuellem Interesse

0

Mein Interesse an Sexualitat hat sich in letzter Zeit nicht verandert
in letzter Zeit nicht verandert

Ich interessiere mich weniger fur Sexualitat als friher

Ich interessiere mich jetzt viel weniger fir Sexualitat

Ich habe das Interesse an Sexualitat vollig verloren
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Resilienzfragebogen (RS 13)

Im folgenden Fragebogen finden Sie eine Reihe von Feststellungen. Bitte lesen Sie sich
jede Feststellung durch und kreuzen Sie an, wie sehr die Aussagen im Allgemeinen auf
Sie zutreffen, d.h. wie sehr lhr Ubliches Denken und Handeln durch diese Aussagen
beschrieben wird.

1 = nein Ich stimme nicht zu

7 = ja stimme vollig zu

1 Wenn ich Plane habe,

verfolge ich sie auch. 1 2 3 4 5 6 7

2 Normalerweise schaffe ich
alles irgendwie.

3 Ich lasse mich nicht so
schnell aus der Bahn werfen.

4 Ich mag mich. 1 2 3 4 5 6 7

5 Ich kann mehrere Dinge
gleichzeitig bewaltigen.

6 Ich bin entschlossen. 12 3 4 5 6 7

7 Ich nehme die Dinge wie sie
kommen.

8 Ich behalte an vielen Dingen
Interesse.

9 Normalerweise kann ich eine
Situation aus mehreren
Perspektiven betrachten. 12 3 45 6 7
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10 Ich kann mich auch
tiberwinden, Dinge zu tun, die
ich eigentlich nicht machen
will.

11 Wenn ich in einer
schwierigen Situation bin,
finde ich gewohnlich einen
Weg heraus.

12 In mir steckt geniigend
Energie, um alles zu machen, 12 3 4 5 6 7
was ich machen muss.

13 Ich kann es akzeptieren,
wenn mich nicht alle Leute 12 3 4 5 6 7
maogen.
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Short Form 12 (SF-12)

Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Alilgemeinen beschreiben?

Q ausgezeichnet QO a a a
sehr gut gut weniger gut schlecht
Sind Sie durch lhren jetzigen
Gesundheitszustand bei Ja, stark Ja, etwas Nein, nicht

folgenden Tatigkeiten
eingeschrankt?

eingeschrankt eingeschrankt eingeschrankt

Mittelschwere Tatigkeiten, z.B.
einen Tisch verschieben,
staubsaugen, kegeln, Golf spielen

Mehrere Treppenabsatze
hochsteigen

d (] d

M| a a

Hatten Sie in den vergangenen 4
Wochen aufgrund lhrer kérperlichen
Gesundheit irgendwelche
Schwierigkeiten bei der Arbeit oder
anderen alltaglichen Tatigkeiten im
Beruf bzw. zu Hause?

Hatten Sie in den vergangenen 4 Wochen
aufgrund seelischer Probleme
irgendwelche Schwierigkeiten bei der
Arbeit oder anderen alltéglichen
Tatigkeiten (z.B. weil Sie sich
niedergeschlagen oder dngstlich
fuhlten)?

Ich habe weniger geschafft als ich
wollte.

dja U nein

Ich habe weniger geschafft als ich wollte.

dja U nein

Ich konnte nur bestimmte Dinge tun.
Uja U nein

Ich konnte nur bestimmte Dinge tun.
Uja U nein

Inwieweit haben Schmerzen Sie in den vergangenen 4 Wochen bei der Ausiibung
lhrer Alltagstatigkeit zu Hause und im Beruf behindert?

4 Gberhaupt 4 ein
nicht bisschen

4 maRig

d ziemlich 4 stark
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Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen ruhig und gelassen?

O immer O meistens Q ziemlich oft O manchmal O selten d nie

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen voller Energie?

(] O meistens Q4 a Qa a
immer ziemlich oft manchmal selten nie

Wie oft waren Sie in den vergangenen 4 Wochen entmutigt und traurig?

a O meistens O a a a
immer ziemlich oft manchmal selten nie

Wie haufig haben lhre kérperliche Gesundheit oder seelische Probleme in den
vergangenen 4 Wochen lhre Kontakte zu anderen Menschen (Besuche bei
Freunden, Verwandten usw.) beeintrachtigt?

O immer O meistens 4 manchmal 4 selten d nie
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Anhann* Rildar DNacinnta Fnithacao

Bitte beantworten Sie die Fragen weiter oben innerhalb des Fragebogens. Falls Sie
noch weitere Anmerkungen oder Gedanken haben, konnen Sie diese gerne neben
den Bildern notieren. Danke

’ - BILD 1

BILD 2

BILD 3

BILD 4
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BILD 5

BILD 6

BILD 7

BILD 8
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Eidesstattliche Versicherung

,ich, Sophie Krause, versichere an Eides statt durch meine eigenhandige Unterschrift,
dass ich die vorgelegte Dissertation mit dem Thema: Prospektive Evaluation der
Lebensqualitat von Patienten nach epithetischer Versorgung im Gesichtsbereich /
Prospective evaluation of the quality of life of patients after epithetic treatment in the facial
area selbststandig und ohne nicht offengelegte Hilfe Dritter verfasst und keine anderen
als die angegebenen Quellen und Hilfsmittel genutzt habe.

Alle Stellen, die wortlich oder dem Sinne nach auf Publikationen oder Vortragen anderer
Autoren/innen beruhen, sind als solche in korrekter Zitierung kenntlich gemacht. Die
Abschnitte zu Methodik (insbesondere praktische Arbeiten, Laborbestimmungen,
statistische Aufarbeitung) und Resultaten (insbesondere Abbildungen, Graphiken und

Tabellen) werden von mir verantwortet.

[FUr den Fall, dass Sie die Forschung fur lhre Promotion ganz oder teilweise in
Gruppenarbeit durchgefuhrt haben:] Ich versichere ferner, dass ich die in
Zusammenarbeit mit anderen Personen generierten Daten, Datenauswertungen und
Schlussfolgerungen korrekt gekennzeichnet und meinen eigenen Beitrag sowie die
Beitrage anderer Personen korrekt kenntlich gemacht habe (siehe Anteilserklarung).
Texte oder Textteile, die gemeinsam mit anderen erstellt oder verwendet wurden, habe
ich korrekt kenntlich gemacht.

Meine Anteile an etwaigen Publikationen zu dieser Dissertation entsprechen denen, die
in der untenstehenden gemeinsamen Erklarung mit dem/der Erstbetreuer/in, angegeben
sind. FUr samtliche im Rahmen der Dissertation entstandenen Publikationen wurden die
Richtlinien des ICMJE (International Committee of Medical Journal Editors;

www.icmje.og) zur Autorenschaft eingehalten. Ich erklare ferner, dass ich mich zur

Einhaltung der Satzung der Charité — Universitatsmedizin Berlin zur Sicherung Guter
Wissenschaftlicher Praxis verpflichte.

Weiterhin versichere ich, dass ich diese Dissertation weder in gleicher noch in ahnlicher
Form bereits an einer anderen Fakultat eingereicht habe.

Die Bedeutung dieser eidesstattlichen Versicherung und die strafrechtlichen Folgen einer
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unwahren eidesstattlichen Versicherung (§§156, 161 des Strafgesetzbuches) sind mir

bekannt und bewusst.“

Datum Unterschrift

159



Lebenslauf

Mein Lebenslauf wird aus datenschutzrechtlichen Griinden in der elektronischen Version

meiner Arbeit nicht veroffentlicht.
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Hiermit bescheinige ich, dass Frau Krouse, Sophie innerhalb der Service Unit Biometrie des Instituts
fur Biometrie und klinische Epidemiologie (iBikE) bei mir eine statistische Beratung zu einem
Promotionsvorhaben wahrgenommen hat. Folgende Beratungstermine wurden wahrgenommen:

e Termin 1: 29.10.2019

e Termin 2: 22.11.2019
Folgende wesentliche Ratschidge hinsichtlich einer sinnvollen Auswertung und Interpretation der
Daten wurden wihrend der Beratung erteilt:

* Auswertung von Fragebogendaten in SPSS.

e Berechnung der Dimensionen des Fragebogens, Prifung der inneren Validitit durch

Chronbachs alpha.

e Anwendung des t-Tests und der ANOVA.
Diese Bescheinigung garantiert nicht die richtige Umsetzung der in der Beratung gemachten
Vorschidge, die korrekte Durchfilhrung der empfohlenen statistischen Verfahren und die richtige
Darstellung und Interpretation der Ergebnisse. Die Verantwortung hierfir obliegt allein dem
Promovierenden. Das Institut fir Biometrie und kiinische Epidemiclogie Obernimmt hierfir keine

Haftung.
Datum: 28.10.2020 Name des Beraters: Dr. Konrad Neumann
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Unterschrift Beraterin, Institutsstempel htinat fe 8 . wd
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