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Zusammenfassung

Fragestellung: In der vorliegenden klini-
schen Querschnittsstudie wurde die Lebens-
qualitdt von gesichtsversehrten Patienten
untersucht, die mit einer Epithese versorgt
worden waren.

Patienten und Methoden: Die Untersu-
chung der 58 Patienten wurde mithilfe vali-
dierter Fragebdgen durchgefiihrt. Zur Erfas-
sung der subjektiven gesundheitsbezoge-
nen Lebensqualitdt wurde ein von der WHO
erstelltes Instrument (WHOQOL-Bref) ver-
wendet. Die Messung der individuellen Ein-
schatzung und Selbsteinstufung der eigenen
Korperwahrnehmung erfolgte mit dem Fra-
gebogen der Frankfurter Kdrperkonzeptska-
len (FKKS). Zur Beurteilung der augenblickli-
chen allgemeinen Lebensqualitat diente ei-
ne visuelle Analogskala (ACSA).Als ein wei-
teres empirisches Instrument wurde ein
selbst entworfener Fragebogen entwickelt,
der die posttherapeutische epithetische Re-
habilitation erfassen sollte. Die Lebensquali-
tat dieser Stichprobe wurde mit einer gesun-
den Stichprobe verglichen.

Ergebnisse: Die Untersuchungen ergaben,
dass die Lebensqualitat der untersuchten
Patientengruppe gegeniiber der Normalbe-
volkerung stark eingeschrankt ist, wenn die
erworbenen Defekte im Bereich der Orbita
und der Nase liegen. Die Auswertung der
Korperkonzeptskalen ergab, dass die,,Akzep-
tanz des eigenen Korpers” durch die Betrof-
fenen deutlich verringert ist. Der kdrperliche
Kontakt zu anderen und die eigene sexuelle
Attraktivitdt werden als reduziert empfun-
den. Die Patienten glauben, einen unange-
nehmen Kérpergeruch zu verbreiten. Uberra-
schenderweise geben die Epithesentrager
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aber an, dass sie keine Einschrankung der
Akzeptanz ihres Korpers durch andere emp-
finden wiirden. Der Einfluss einer Camoufla-
geanwendung auf die Lebensqualitdt ergab
keine Unterschiede.

Schlussfolgerung: Um die eingeschrénkte
Lebensqualitdt zu verbessern, das reduzierte
Wohlbefinden anzuheben und das herabge-
setzte Korpererleben bei dieser Patientenpo-
pulation zu starken, ist neben der weiteren
Optimierung der chirurgisch-epithetischen
Therapie und der Camouflagetechnik eine
begleitende psychologische Betreuung zu
fordern.

Schliisselworter

Epithese - Lebensqualitat - Kérperkonzepte

Eine Epithese ist ein individuell mo-
delliertes Ersatzstiick aus korperfrem-
den Materialien zur Deckung von Ober-
flichendefekten [27]. Sie wird aus wei-
chem Silikon oder starrem Polymethyl-
metacrylat hergestellt. Diese modernen
Materialien erméglichen in ihrer Form
und Farbe eine naturgetreue und tdu-
schend echt wirkende Wiederherstel-
lung der Asthetik eines Gesichtes [36].
Eine sichere Fixierung kann heute durch
osseointegrierte Implantate erreicht
werden [16, 21, 33].

Die Lebensqualitit ist ein Kon-
strukt, das in heutigen Bewertungen von

Therapieergebnissen zunehmend an Be-
deutung gewinnt, da es in der Medizin
nicht mehr nur - wie noch in der ersten
Hilfte des vorigen Jahrhunderts - um
die Erhaltung des Lebens geht, sondern
starker auch um dessen subjektiv erleb-
te Qualitdt. Insofern spielen neben der
korperlichen auch seelische und soziale
Komponenten eine Rolle [3, 7,18].

Die Lebensqualitdtsforschung reicht
bis in die 4o0er-Jahre zuriick. Die klini-
schen Studien begannen mit dem Ent-
wurf des Karnofsky-Index [19], der als
Instrument zur Erfassung von Aktivitdt
und Leistungsfihigkeit eingesetzt wur-
de. Der Begriff ,Lebensqualitdt ent-
stand Ende der 6oer-Jahre im englisch-
sprachigen Raum (,,quality of life [18,
42]). Als eigenstdndiger Parameter in
der Medizin etablierte er sich erst An-
fang der 8oer-Jahre [29]. Zu diesem Zeit-
punkt wurde die Lebensqualitdt noch
iiber Fremdbeurteilung, wie z. B. Bettld-
gerigkeit, Hilfebedarf, soziale Kontakte,
erfasst. Die Begriffsbestimmung war nur
auf die vermeintlich objektiv von auflen
beurteilbaren Aspekte beschrinkt. Die
subjektive AufSerung der Betroffenen,
z. B. der erlebten Funktionseinschrin-
kung, wurde vernachlissigt.
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Abstract

Objective: This clinical study examined the
quality of life of face-disabled patients who
had received a facial prosthesis.

Patients and methods: The examination of
the 58 patients was performed using differ-
ent questionnaires. For the evaluation of the
subjective health-related quality of life an in-
strument constructed by the WHO was used
(WHOQOQL-Bref).The Frankfurter Scales of
Body Concepts (FKKS) was chosen to mea-
sure the self-assessment of the patient’s own
body perception. For the assessment of the
present general quality of life a visual ana-
logue scale was used (Anamnestic Compara-
tive Self-Assessment, ACSA). Additionally an
ad hoc questionnaire was used, which regis-
ters the post-therapeutic epithetic rehabili-
tation.The health-related quality of life of
this sample was compared to a healthy one
of the normal population.

Results: The examinations showed that the
quality of life of the patients is reduced in
contrast to the healthy group when the ac-
quired defects were located in the region of
the eye and the nose.The evaluation of the
scales of body concepts showed that the pa-
tient’s own body image was significantly al-
tered. Body contact with other persons and
their own sexual attraction was perceived as
remarkably diminished.The patients be-
lieved that they spread an unpleasant odor.
Itis surprising that the wearers of a facial
prosthesis indicated that they did not notice
arestriction in the acceptance of their body
by others.The influence of the application of
camouflage did not have an impact on the
quality of life.

Conclusion: To improve the restricted quality
of life, to the raise the reduced well-being
and to strengthen the altered body experi-
ence, psychological care should be provided
besides further optimization of the surgical-
epithetic therapy and the camouflage tech-
nique.
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Im Verlauf der Entwicklung der Le-
bensqualitdtsforschung nahmen die
Wahrnehmungen und Empfindungen
der Betroffenen eine zentralere Stellung
ein. Nicht nur der ,,objektive“ Erfolg ei-
ner therapeutischen Mafinahme, son-
dern auch dessen subjektive Wirkung
wurden neu interpretiert [6, 8, 34]. Die
subjektive Bewertung und die psycholo-
gischen Aspekte des Lebens (z. B.indivi-
duelle Werte und Ziele, Lebensstil,
Stresstoleranz, Zufriedenheit, Wohlbe-
finden) erhielten eine neue Bedeutung
in den modernen Messverfahren zur Er-
fassung der Lebensqualitdt aus der Sicht
der Patienten, die als Subjekt mit ihren
Wiinschen und Bediirfnissen nun ernst
genommen wurden [7,18].

Das Konzept der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitdt wird in den letz-
ten Jahren in den klinischen Studien
vermehrt zur Beurteilung des Therapie-
verlaufs, der Therapienebenwirkungen
und des Therapieerfolges sowie zuneh-
mend auch in der Rehabilitation als Er-
gebniskriterium eingesetzt [48].

Fragestellung und Hypothesen

Es gibt wenige wissenschaftliche Studi-
en, welche die Reaktion der Patienten
auf den Gesichtsteilverlust, ihre Wahr-
nehmung der prothetischen Versorgung
des fehlenden Gesichtsareals, den Bezug
zum eigenen Kdrper und die Lebenszu-
friedenheit oder Lebensqualitit be-
schreiben.

Aus der klinischen Arbeit ist jedoch
zu vermuten, dass die Lebensqualitdt der
Patienten gegeniiber der Normalbevol-
kerung in allen Dimensionen der HR-
QOL (,,health-related quality of life®, ge-
sundheitsbezogene Lebensqualitit [27,
47]) deutlich herabgesetzt ist. In einer
Hypothese, die untersucht werden sollte,
wurde dies formuliert.

Hi: Die Lebensqualitit der hier un-
tersuchten Epithesentrdger ist im Ver-
gleich mit der gesunden Stichprobe her-
abgesetzt.

Weiterhin ist anzunehmen, dass die
Lebensqualitét von verschiedenen Fak-
toren beeinflusst wird, die im Zusam-
menhang mit der Behandlung des Ge-
sichtsdefektes stehen. Die Hypothesen
dazu sind in den Punkten H2-A bis -D
zusammengefasst.

Ein entscheidender Faktor ist die
Lokalisation des Defektes im Gesicht. In
der Literatur wird beschrieben, dass auf-

grund der Tatsache, dass die Nase das
Zentrum des Gesichtes und in der Profi-
lansicht der prominenteste Gesichtsteil
ist, ihr Fehlen als besonders stérend
empfunden wird [4, 5]. Umgekehrt kann
daraus gefolgert werden, dass eine Oh-
repithese die geringste dsthetische Be-
eintrachtigung des Gesichtes verursacht.

H2-A: Die Lebensqualitiit ist deter-
miniert durch die Lokalisation.

Des Weiteren beeinflusst der Litera-
tur zufolge die Ursache des Gesichtsteil-
verlustes die Lebensqualitdt. Newton et
al. [30] fanden in ihrer Studie heraus,
dass Patienten mit angeborenen Feh-
lern, wie einer kongenital bedingten
Ohraplasie, verhdltnismaflig wenig im
Alltag beeintrachtigt waren. Eine dhnli-
che Feststellung trifft fiir Epithesentri-
ger zu, die im Kindesalter ein Gesichts-
defekt infolge einer Krankheit erwar-
ben. Uber schwerwiegendere psychische
Alltagsumstellungen berichteten dage-
gen Patienten, bei denen der Gesichtsde-
fekt als Resultat eines Traumas bzw. ei-
ner malignen Erkrankung im Erwachse-
nenalter entstanden war.

H2-B: Die Lebensqualitdt ist deter-
miniert durch die Genese des Defektes.

Eine weitere Einschridnkung im All-
tag der Patienten stellt die Veranke-
rungsart des kiinstlichen Gesichtsteiles
dar. Die osseointegrierten Implantate
bieten einen sichereren Halt als die mit
gewebefreundlichem Kleber fixierten
Epithesen. Das Platzieren der Epithese
mit Klebestoffen wird von den Betroffe-
nen in der Literatur als ,,Behinderung*
bezeichnet. Dieses Vorgehen beanspru-
che mehr Vorbereitungszeit und es be-
stehe ein hoheres Misstrauen gegeniiber
dem Kleber hinsichtlich einer sicheren
Haltefunktion. Daraus resultiere die
Angst, bei bestimmten Gesichtsbewe-
gungen eher ,entdeckt zu werden® [21,
30].

H2-C: Die Lebensqualitiit ist deter-
miniert durch die Epithesenverankerung.

Die Alteration der verwendeten
Kunststoffe oder Silikone, aus denen die
Gesichtsepithesen hergestellt werden,
stellt einen &sthetisch bedeutsamen
Nachteil dar. Wegen der mit zunehmen-
der Tragedauer auftretenden farblichen
Veranderungen der oben genannten Ma-
terialien wire eine gelegentliche Nachbe-
handlung durch Sekundireinfirbung
oder mit Camouflageprodukten erfor-
derlich, um die Farbunterschiede zwi-
schen Haut und Epithese auszugleichen



[17,22]. Die Camouflage gehort der para-
medizinischen Kosmetik an und ermog-
licht eine bessere Tarnung von Kunst-
stoffen und Silikonen, die wesentlich
schwieriger als die menschliche Haut zu
schminken sind. Daher ist zu vermuten,
dass die Patienten, die eine regelmifige
Camouflagebehandlung durchfiihren,
iiber farblich besser angepasste Epithe-
sen verfiigen und damit weniger auffillig
sind. Hierin kann daher eine weitere
Moglichkeit der Verbesserung der Le-
bensqualitit dieser Patienten liegen.

H2-D: Die Lebensqualitiit ist deter-
miniert durch die Camouflage der Epi-
these.

Als eine der grundlegenden psychi-
schen Variablen wird die verdnderte
Einstellung des Betroffenen gegeniiber
dem eigenen Korper angesehen. Die ge-
wohnten Aspekte des Korpers wie kor-
perliches Befinden, korperliche Effizi-
enz, Asthetik der dufleren Erscheinung,
Korpergeruch, Korperkontakt und Se-
xualitdt unterliegen nach der Erkran-
kung und der prothetischen Rehabilita-
tion unerwarteten Verdnderungen. Pati-
enten mit Gesichtsdefekten miissen sich
ein neues Selbstbild durch die Integrati-
on ihrer Verstiimmelung und der Ge-
sichtsprothese erarbeiten [12] und eine
grundlegend andere Einstellung zu ih-
rer eigenen Person und zum Umgang
mit jhrer Umwelt entwickeln. Der Be-
griff ,,Kérperkonzepte“ bezeichnet die
verschiedenen,,Bilder“ oder Vorstellun-
gen, die das Individuum im Laufe der
Sozialisation zu Aspekten des eigenen
Korpers entwickelt hat [10]. Es war zu
erwarten, dass sich hinsichtlich des Kor-
perkonzeptes erhebliche Unterschiede
zur Normalbevolkerung finden lassen
wiirden - insbesondere war eine Verun-
sicherung des Selbstbildes, des Vertrau-
ens in den Korper und der sozialen At-
traktivitdt zu prognostizieren.

H3: Das Korperkonzept ist gegen-
itber der Normalbevolkerung verdndert.

Erworbene Defekte im Bereich der
Nase und der Orbita, die haufig durch
maligne Tumoren bedingt sind, verursa-
chen radikale Verédnderungen im Leben
des Betroffenen. Er muss lernen, mit der
Verunstaltung im Gesicht zu leben, sich
selbst neu zu akzeptieren und sich mit
der ihm gegentiber kritisch eingestellten
sozialen Umwelt auseinander zu setzen.
Das organisierte Selbstkonzeptmuster
zur eigenen Person in verschiedenen Be-
reichen des Lebens (wie z.B. zu den eige-

nen sportlichen Féhigkeiten, zur korper-
lichen Kraft, zum motorischen Ge-
schick, zur Fahigkeit, anderen Personen
Emotionen zu zeigen und seine ,,Identi-
tdt“ mit dem Gesicht als ,,Visitenkarte“
zum Ausdruck zu bringen) wurde durch
die Erkrankung verdndert. Es wird ver-
mutet, dass die postoperativ entstande-
nen Defekte im Bereich der Orbita und
der Nase fiir das psychische Empfinden
besonders schwerwiegend sind. Die an-
geborene Ohrmuschelaplasie ldsst sich
demgegeniiber schon vor den chirur-
gisch-therapeutischen = Mafinahmen
durch lingeres Haar gut kaschieren und
wird so selten sichtbar. Die hiervon Be-
troffenen erfahren daher weit weniger
Diskriminierung als die Trdger von
Orbita- und Nasenepithesen. Es kann
daher angenommen werden, dass diese
Gruppe gegeniiber den anderen die ge-
ringste Alteration ihres Kérperkonzep-
tes aufweist.

Ha-A: Das Korperkonzept ist deter-
miniert durch die Lokalisation des De-
fektes.

In der Literatur wird beschrieben,
dass jiingere Erwachsene positivere Kor-
perkonzepte als gesunde &ltere Erwach-
sene aufweisen [10]. Aufgrund dieser Be-
hauptung hitte man annehmen konnen,
dass auch die jiingeren Patienten unse-
rer untersuchten Fallgruppe eher mit
positiveren Korperkonzepten interagie-
ren wiirden. Diese wiesen meist seit der
Geburt eine Gesichtsverdnderung auf-
grund einer Dysplasie auf und konnten
somit moglicherweise eher die Anders-
artigkeit in ihr Selbstbild integrieren als
Personen, fiir die sich der Gesichtsdefekt
plotzlich posttraumatisch oder infolge
einer Tumoroperation als eine tiefgrei-
fende Verdnderung darstellt. Anderer-
seits erschien es aber ebenso méglich,
dass gerade junge Patienten die Anders-
artigkeit gegeniiber anderen jungen Per-
sonen als besonders krinkend erleben,
da anzunehmen ist, dass fiir die soziale
Interaktion gerade in den jiingeren Al-
tersphasen in stdrkerem Mafle die kor-
perliche Attraktivitdt von Bedeutung ist.
Es wurde hier angenommen, dass die
Genese des Defektes einen Einfluss auf
die Korperkonzepte im Erwachsenenal-
ter haben kann.

H4-B: Das Korperkonzept ist deter-
miniert durch die Genese des Defektes.

Bei der prothetischen Rehabilitati-
on des Gesichtsdefektes hat die Art der
Fixation eine entscheidende Bedeutung

fiir das Gefiihl, ,unentdeckt zu bleiben
und nicht isoliert zu werden. Es besteht
ein wesentlicher Unterschied beim Tra-
gekomfort, ob das kiinstliche Gesichts-
teil mithilfe osseointegrierter Implanta-
te, eines Gewebeklebers oder — im Falle
einer Nasen- oder Augenepithese — mit
Befestigung an einer Brille getragen
wird. Die beiden letzteren Moglichkei-
ten bieten keinen zufrieden stellenden
Halt. Die brillenfixierte Epithese kann
leicht verrutschen und muss immer mit
der Brille getragen werden. Die Verwen-
dung eines Adhisivs erfordert jedoch
ausreichende motorische Fidhigkeiten
beim Auftragen des Klebers und Aufset-
zen der Epithese, was bei alten Patienten
und Patienten mit monokularem Ge-
sichtsfeld nicht immer vorausgesetzt
werden kann. Der Kleber kann auch
Hautreizungen verursachen [41]. Ge-
klebte oder brillenfixierte Epithesen
kénnen niemals einen so stabilen Halt
wie eine Knochenfixierung garantieren
und werden zur Belastung fiir den Be-
troffenen. Vor allem in der Gesellschaft
anderer bleibt die Angst des Verrut-
schens bestehen. Sie haben vermutlich
auch keinen positiven Einfluss auf das
Korperkonzept. Im Gegensatz dazu ge-
wihrleistet die knocherne Fixation ei-
nen zuverldssigen Halt und eine rasche
Adaptation der Epithese auf die mit Ma-
gneten oder einer Stegkonstruktion ver-
sehenen Abutments. Sie schrinkt den
Betroffenen nicht ein, seine gewohnten
Aktivititen auszuiiben [24, 27, 46].

H4-C: Das Korperkonzept ist deter-
miniert durch die Art der Verankerung
der Epithese.

Mit der Eingliederung der Epithese
wird der Versuch unternommen, den
angeborenen oder erworbenen Defekt
dauerhaft zu kaschieren. Die alloplasti-
schen Materialien (Kunststoffe) weisen
jedoch dsthetische Mangel auf, welche
die Unaulffilligkeit des Gesichtes beein-
trachtigen. Eine einfache Losung bietet
die Camouflage. Um ein nahezu makel-
loses Aussehen mit der Epithese zu er-
reichen, ist eine manuelle Geschicklich-
keit von Vorteil, um die entstandenen
Mingel korrigieren zu konnen. In man-
chen Fillen benotigen die Betroffenen
die Hilfe der Angehdorigen. Der tégliche
Aufwand fiir die Camouflageanwendung
ist nicht unerheblich. Patienten, die sich
mit dieser Technik vertraut gemacht ha-
ben, erzielen aber bei der farblichen An-
passung der Epithese an die Gesichts-
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haut und hinsichtlich ihres Erschei-
nungsbildes deutliche Erfolge. Im We-
sentlichen besitzt die Kosmetik eine see-
lisch betreuende Komponente. Die Emp-
findungen der menschlichen Schénheit
und deren Stérungen stellen ein psychi-
sches Erlebnis dar, welches das Selbst-
wertgefiihl des einzelnen Menschen zu
sich selbst, aber auch die Sympathie und
Antipathie der Menschen zueinander in
der Begegnung beeinflusst.

Es wurde hier angenommen, dass
durch die Anwendung der Camouflage
positivere Korperkonzepte erlangt wer-
den. Diese manifestieren sich in einer
Steigerung der Selbstsicherheit und des
Selbstvertrauens - ein Effekt, der auch
bei der gesunden Bevélkerung zu be-
obachten ist [13, 23, 28, 37].

H4-D: Das Korperkonzept ist deter-
miniert durch die Camouflage der Epi-
these.

Methoden

Es handelt sich bei der hier untersuch-
ten Stichprobe um 58 unausgesuchte,
konsekutive Patienten (27 Midnner und
31 Frauen), die mit einem kiinstlichen
Gesichtsteil (Epithese) versorgt wurden.
Alle wurden in der Abteilung fiir Mund-
, Kiefer- und Gesichtschirurgie — Klini-
sche Navigation und Robotik der Cha-
rité, Campus Virchow-Klinikum, Uni-
versititsmedizin Berlin, ambulant im
Rahmen regelméfliger Kontrollnachun-
tersuchungen betreut. Die grof3te Diag-
nosegruppe bildeten die Patienten mit
Gesichtsdefekten nach Therapie von Tu-
morerkrankungen (40), gefolgt von de-
nen mit angeborenen Dysplasien (14).
Bei nur 4 Patienten wurde die epitheti-
sche Versorgung aufgrund eines Unfalls
erforderlich. Diese Patienten hatten le-
diglich lokale Defekte, andere unfallbe-
dingte Stérungen wie z. B. zerebrale Ver-
dnderungen lagen nicht vor.

Die meisten der Patienten (33) be-
saflen eine Epithese des Auges, 19 Pati-
enten eine Epithese des Ohres und 6 ei-
ne der Nase. Das durchschnittliche Alter
lag bei 50 Jahren und variierte zwischen
den unterschiedlichen Diagnosegrup-
pen. Bei den Tumorpatienten lag das
Durchschnittsalter mit 60 Jahren natur-
gemdfl am hochsten. Patienten mit
Ohrdysplasien bildeten die jiingste
Gruppe und waren im Durchschnitt
25 Jahre alt. Bei der Unfallgruppe betrug
das durchschnittliche Alter 32 Jahre.
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Bei 54 Patienten war die Epithese
iber osseointegrierte Implantate veran-
kert. Bei 4 Patienten war die Epithese
klebefixiert. Als Suprakonstruktion wur-
den bei 6 Patienten ein Steg und bei den
restlichen 48 Patienten titangekapselte
Magnete (Fa. steco-system-technik,
Hamburg) gewihlt. 167 Implantate wur-
den inseriert, wobei 155 freigelegt wor-
den waren. Die restlichen Implantate
dienten als ,schlafende Implantate“ als
Ersatz bei moglichem Verlust. Von den
Implantaten in dem untersuchten Pati-
entengut sind insgesamt acht verloren
gegangen, was einer Verlustrate von
5,2% entspricht. Dies betraf kein Im-
plantat, das im Bereich des Mastoids in-
seriert worden war. Die durchschnittli-
che Tragezeit der epithetischen Versor-
gung zum Untersuchungszeitraum lag
bei 3,1 Jahren, die lingste Tragezeit bei
10 Jahren.

Um die Lebensqualitdt und das Kor-
perbild der mit einer Epithese versorg-
ten Patienten psychometrisch zu erfas-
sen, wurden folgende Instrumente in
Form von Fragebdgen ausgewihlt:

1. Der,World Health Organization Quality of
Life (abbreviated) questionnaire” (WHO-
QOL-Bref, 26 Items) erfasst die subjektive
gesundheitsbezogene Lebensqualitdt. Alle
[tems werden mithilfe einer fiinfstufigen
Likert-Skala beantwortet. Vier Skalen be-
schreiben Aspekte des physischen und psy-
chischen Wohlbefindens, der sozialen Bezie-
hungen sowie des Zugangs zu umweltbezo-
genen Ressourcen. Zudem bietet der WHO-
QOL-Bref eine Skala fiir eine globale Ein-
schdtzung der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitat [1].

2. Der Fragebogen,,Anamnestic Comparative
Self-Assessment” (ACSA [2]) erfasst die glo-
bale allgemeine Lebensqualitét der Patien-
ten in Beziehung zu ihrer eigenen Biogra-
phie.Er beinhaltet eine einzige Frage, die
kurz gefasst lautet:, Wie schdtzen Sie ihre
augenblickliche Lebensqualitét im Vergleich
mit der schonsten und schlimmsten Zeit in
ihrem Leben ein?” Die Antwort erfolgt auf
einer visuellen Analogskala.

3. Die Frankfurter Korperkonzeptskalen (FKKS)
dienen zur Selbstbeurteilung des korperli-
chen Zustandes des Patienten. Hierbei geht
es um die Bestimmung der,Selbstbilder” ei-
ner Person tiber Reaktionen (Selbsteinstu-
fungen) auf die insgesamt 64 Fragen der
Selbstkonzeptskalen [10]. Die Fragen sind
unterteilt in Gesundheit und kérperliches
Befinden, Pflege des Kérpers und der duRRe-

ren Erscheinung sowie Beachtung der Funk-
tionsfahigkeit des Korpers, korperliche Effizi-
enz, Kérperkontakt, Sexualitat, Selbstakzep-
tanz des Korpers, Akzeptanz des Kérpers
durch andere, Akzeptanz der korperlichen
Erscheinung und dissimilatorische Kérper-
prozesse (4 ltems, die nach verschiedenen
Eindriicken des Korpergeruchs fragen).

Die Angaben zur Lebensqualitit und zu
den Korperkonzepten des Patientengu-
tes (n=58) wurden mit den Angaben re-
présentativer Stichproben der deutschen
Normalbevolkerung verglichen, welche
aus den Normierungsstichproben der
eingesetzten Instrumente stammten (fiir
den Vergleich der Lebensqualitit betrug
die Anzahl der Normalbevilkerung
n=2073, die der Korperkonzepte
n=1344). Fiir die ACSA wurden n=50 ge-
sunde Medizinstudenten als Kontroll-
gruppe verwendet.

Alle statistischen Berechnungen
wurden mit dem Programm SPSS 10.07
durchgefiihrt. Vergleiche zwischen zwei
Gruppen erfolgten mit dem t-Test fiir
unabhingige Stichproben (Abb. 1, 2),
Vergleiche zwischen drei Gruppen mit
der einfaktoriellen Varianzanalyse unter
Beriicksichtigung des Alterseinflusses
(Tabelle 1). Zum Teil wurden weitere Ko-
varianzfaktoren kontrolliert (Tabelle 2).

Als Post-hoc-Test kam der Scheffé-
Test bei geniigender Fallzahl zur Anwen-
dung (Tabelle 1, 2).

Ergebnisse
Lebensqualitat

Die Lebensqualitdt der untersuchten Pa-
tienten ist, wie erwartet worden war, ge-
geniiber der Normalbevélkerung einge-
schrinkt. Dies betrifft nicht nur die phy-
sische Dimension der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitit, sondern auch die
psychischen sowie die sozialen Kompo-
nenten. Als nicht signifikant unter-
schiedlich erwies sich nur die Doméne
»>umwelt“ (Abb. 1). Bei der Frage nach
der Einschétzung der Lebensqualitdt im
Vergleich zur ,,schénsten und schlimms-
ten Zeit im Leben®“ (ACSA) fanden sich
keine Unterschiede zwischen dem Pati-
entengut und der Kontrollgruppe.

Es zeigte sich, dass die Patienten mit
einer Ohrepithese gegeniiber den Pati-
enten mit einer anderen Epithesenloka-
lisation in den meisten Dimensionen
der Lebensqualitit die hochsten Lebens-
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qualititswerte aufweisen. Sie unterschie-
den sich nicht von denen der Allgemein-
bevélkerung. Die Patienten mit Nasene-
pithesen wiesen im Bereich des psychi-
schen Wohlbefindens sowie der global
erfassten gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitit besonders niedrige Werte
auf. In der Zufriedenheit mit ihrer sozia-
len Einbindung und Umgebung unter-
schieden sich Patienten mit verschiede-
ner Epithesenlokalisation nicht signifi-
kant (Tabelle 1).

In der untersuchten Stichprobe
fand sich eine hohe Konfundierung zwi-
schen Genese und Lokalisation. Unter-
sucht werden sollte, ob die Genese der
Defektentstehung die Lebensqualitdt im
Erwachsenenalter beeinflusst. Dafiir

Bullinger [6])

wurde eine zweifaktorielle Varianzana-
lyse durchgefiihrt, die es erlaubt, den
oben bereits beschriebenen Effekt der
Lokalisation zu kontrollieren und den
verbleibenden Effekt der Genese fiir die
Lebensqualitdt darzustellen. Die meisten
Dimensionen der Lebensqualitit unter-
schieden sich nicht hinsichtlich der ver-
schiedenen Arten der Entstehung der
Erkrankung mit Berticksichtigung des
Alterseinflusses. Lediglich fiir die Skala
»umwelt“ des WHO-Fragebogens fand
sich ein Unterschied. Die Unfallgruppe
zeigte hier besonders niedrige Werte
(49,2%24,7), gegeniiber den Tumor-
(66,0%11,8) und Dysplasiepatienten
(79,4%7,7), wie der Tabelle 2 zu entneh-
men ist.

Die Unterschiede zwischen der klei-
nen Gruppe von Patienten mit einer ge-
klebten Epithese (n=4) und den Patien-
ten mit einem Implantat zeigten in die
erwartete Richtung (s. Hypothese H2-
C), wurden jedoch nicht statistisch sig-
nifikant, weshalb auf die Darstellung der
Ergebnisse hier verzichtet wird.

Es war auch angenommen worden,
dass Patienten, die eine Camouflage ih-
rer Epithese durchfiihren, iiber eine ho-
here Lebensqualitdt berichten wiirden.
Tatsdchlich fanden sich keine Unter-
schiede zwischen den Patienten in den
untersuchten Lebensqualitédtsdimensio-
nen. Auf die Darstellung der Ergebnisse
an dieser Stelle wird daher ebenfalls ver-
zichtet.

Korperkonzept

Bei der Betrachtung des Kérperkonzepts
war angenommen worden, dass das Kér-
perbild der Patienten durch die Erkran-
kung und Behandlung gegeniiber dem
gesunder Personen erheblich verdndert
ist. Tatsdchlich zeigen acht der neun
Skalen der FKKS Unterschiede zwischen
Patienten und Normalbevolkerung
(Abb. 2).

So ist das allgemeine kérperliche
Wohlbefinden (Skala ,,Gesundheit“) ver-
mindert. Zudem finden sich Einschrén-
kungen hinsichtlich des subjektiven Er-
lebens des allgemeinen korperlichen
Kontaktes zu anderen wie auch hinsicht-
lich ihrer empfundenen sexuellen At-
traktivitdt. Unerwartet war der Befund,
dass die Patienten offenbar sehr stark
davon ausgehen, einen unangenehmen
Korpergeruch zu verbreiten (Skala ,,dis-
similatorische Kérperprozesse®).

Naheliegenderweise werden Items
wie ,,Zu einem gesunden Geist gehort
auch ein gesunder Korper®, die der Ska-
la,,Pflege des Kérpers® angehdren, vom
Patientengut eher verneint als von der
Normalbevolkerung.

Entgegen der Erwartung ist die Ak-
zeptanz des eigenen Korpers nur gering
eingeschrinkt. Der Unterschied war ge-
geniiber der Normstichprobe zwar sig-
nifikant, lag aber innerhalb des Berei-
ches, der von den Testautoren als kli-
nisch noch nicht bedeutsam einge-
schitzt wurde (neutrales Kérperkon-
zept). Die Akzeptanz des Kérpers durch
andere hingegen wird interessanterwei-
se nicht anders wahrgenommen als von
der gesunden Normalbevolkerung. Die-
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Tabelle 1
Einfluss der Lokalisation des Defektes auf Lebensqualitat und Kérperkonzept

Auge Ohr Nase F-Wert Signifikanz
(n=30) (n=19) (n=9) (p)
MW=SD MW=SD MW=SD
WHOQOL-Bref:
Physisch 60,9+18,7 78,0£16,0 60,0+17,0 2,88 Ns
Psychisch 61,3+18,1 72,8+16,9 53,2+15,4 3,73 ,031 (N<O0)
Soziale Beziehungen 67,2+£17,8 71,9+18,4 59,2+16,8 2,00 Ns
Umwelt 65,4+14,9 73,8£10,9 62,5+16,6 1,38 Ns
Global 53,3+19,9 74,3+18,8 52,7£17,4 6,47 ,003 (A,N>0)
ACSA:
Lebensqualitat im biografischen Kontext 51+2,7 6,9+2,0 39+28 1,77 Ns
FKKS:
Gesundheit u. korperliches Befinden 19,6 +£6,2 13,3+5,7 19,8 £6,2 6,00 ,005 (0<A,N)
Pflege des Korpers u.der duBeren Erscheinung 20,4+4,2 19,3+5,7 20,0+4,3 1,60 Ns
Korperliche Effizienz 32,5+8,8 27,6+8,2 37,6+7,1 2,53 Ns
Korperkontakt 16,6+5,0 16,8+5,9 17,7£5,3 0,05 Ns
Sexualitat 17,6+4,1 16,3+4,4 21,943,6 5,00 ,01 (A,0<N)
Selbstakzeptanz des Korpers 20,5+4,8 18,2+5,7 22,7+4,4 2,00 Ns
Akzeptanz des Korpers durch andere 14,1+3,2 14,9+2,9 16,7+2,0 3,09 Ns
Aspekte der korperlichen Erscheinung 34,747,8 36,7+12,1 34,8+6,0 0,15 Ns
Dissimilatorische Korperprozesse 10,1+2,7 10,3+£2,8 9,3+1,6 0,22 Ns

F-Wert der einfaktoriellen Varianzanalyse kontrolliert fiir Einfluss des Alters; Signifikanzniveau (Scheffé-Test, p<0,05); MW Mittelwerte, SD Standardabweichung,
Ns nicht signifikant, A Auge, O Ohr, N Nase, WHOQOL World Health Organisation Quality of Life, ACSA Anamnestic Comparative Self-Assessment, FKKS Frankfurter

Korperkonzeptskalen

se Skala ist die einzige der FKKS, die kei-
ne Unterschiede zur Normalbevolke-
rung aufwies.

Des Weiteren sollte untersucht wer-
den, ob sich hinsichtlich der verschiede-
nen Aspekte der Behandlung Unter-
schiede in der Art der Verdnderung des
Korperbildes ergeben. Entgegen den
Erwartungen zeigten die Patienten mit
den Nasenepithesen in zwei Skalen der
FKKS eher geringere Einschridnkungen
als die anderen beiden Gruppen. Sie un-
terschieden sich aber auch in diesen
Skalen noch signifikant von der Nor-
malbevolkerung. Interessant erscheint
hier aber vor allem, dass sich die weit-
aus meisten Skalen nicht zwischen den
Gruppen mit den verschiedenen Defekt-
lokalisationen unterschieden. So wird,
entgegen der urspriinglichen Annahme,
die Akzeptanz des Korpers durch sich
und andere - offenbar unabhingig von
der Lokalisation und damit der Sicht-
barkeit des Defektes — dhnlich wahrge-
nommen (Tabelle 1).

Bei der Frage, ob die Genese der De-
fekte die Korperkonzepte beeinflusst,
fanden sich ebenfalls kaum Unterschie-
de zwischen den Diagnosegruppen. Le-
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diglich die Skala ,,dissimilatorische Kor-
perprozesse, die vor allem die Annah-
me eines unangenehmen Korpergeru-
ches erfasst, wurde von den Tumorpati-
enten besonders negativ beurteilt.

Die kleine Stichprobe von Patienten
mit klebebefestigten Epithesen zeigte
hinsichtlich der Kérperkonzepte keinen
signifikanten Unterschied zu der Grup-
pe mit Implantaten, weshalb die Ergeb-
nisse hier nicht weiter dargestellt wer-
den.

Die Camouflagebehandlung hatte
ebenfalls kaum signifikante Einfliisse
auf die Selbstauskiinfte zum Kérperkon-
zept (8 von 9 Skalen zeigten keinen sig-
nifikanten Unterschied). Patienten, wel-
che die Camouflage durchfiihren, gaben
jedoch eher eine hohere Akzeptanz
(22,2%4,3) des eigenen Korpers an als
Patienten, die keine Camouflage anwen-
den (19,2+5,2; einfaktorielle Varianzana-
lyse mit Kovarianzkontrolle fiir den Ein-
fluss des Alters: F=6,00, p=0,018).

Diskussion

Untersuchungen psychologischer Fakto-
ren bei verschiedenen Erkrankungen

gewinnen in der Therapie und Rehabi-
litation immer mehr an Bedeutung. Das
Konzept der gesundheitsbezogenen Le-
bensqualitdt (,,health-related quality of
life®) stellt heute einen weithin akzep-
tierten Weg dar, dem Patienten als Indi-
viduum wieder ein starkeres Gewicht in
der modernen Medizin zu verschaffen
[35].

Da es bisher an sensitiven Instru-
menten zur gezielten Messung der Le-
bensqualitdt bei den epithetisch rehabi-
litierten Patienten mit ihren speziellen
Krankheitsbildern gemangelt hatte, ent-
wickelten Sloan et al. [43] ein Messin-
strument, was auf epithetisch und pro-
thetisch versorgte Patienten mit kranio-
fazialen bzw. intraoralen Defekten zuge-
schnitten war. Die 20 Items sollen beson-
ders fiir klinische Interventionsstudien
geeignet sein. Da jedoch nur vier Frage-
bogen vollstindig beantwortet wurden,
lassen sich die Ergebnisse dieser Studie
derzeit nicht verallgemeinern.

Demgegeniiber ist die Evaluation
der Lebensqualitdt in der onkologischen
Rehabilitation mit krankheitsspezifi-
schen Instrumenten bereits in den yoer-
und 8oer-Jahren in internationalen Stu-



Tabelle 2
Bedeutung der Genese des Defekts auf die Lebensqualitat und Korperkonzept

Tumor Dysplasie Unfall F-Wert Signifikanz
(n=32) (n=13) (n=4) )
MW=SD MW=+SD MW=+SD
WHOQOL-Bref:
Physisch 62,9+15,9 81,8+13,9 53,5+34,1 0,51 Ns
Psychisch 62,9+14,6 74,7143 44,7+35,5 1,32 Ns
Soziale Beziehungen 65,1+17,2 74,4+18,9 62,5+22,0 0,72 Ns
Umwelt 66,0+11,8 79,4+7,7 49,2+24,7 4,40 ,019 (U<T<D)
Global 56,4+17,8 76,7+20,1 46,8+27,7 0,13 Ns
ACSA:
Lebensqualitat im biografischen Kontext 5,0+2,6 7,8+1,4 4,0+2,5 2,38 Ns
FKKS:
Gesundheit u. korperliches Befinden 18,7+5,4 12,9+5,5 19,2+12,1 1,90 Ns
Pflege des Korpers u.der duBeren Erscheinung 19,7+4,2 19,5+6,0 23,743,7 1,33 Ns
Korperliche Effizienz 32,2+7,1 28,0+8,1 34,5+19,1 0,08 Ns
Korperkontakt 17,0+4,7 16,2+6,8 15,2+3,6 0,82 Ns
Sexualitat 17,5£3,7 16,5+4,9 22,7+4,9 1,30 Ns
Selbstakzeptanz des Korpers 20,315,1 18,8+5,5 21,045,8 0,84 Ns
Akzeptanz des Korpers durch andere 14,2+2,9 15,1+£2,6 17,5+3,4 1,60 Ns
Aspekte der korperlichen Erscheinung 35,1+7,6 35,4+11,9 36,2+14,6 1,02 Ns
Dissimilatorische Korperprozesse 9,6+2,1 10,043,0 13,743,1 3,23 ,049 (T,D<U)

F-Wert der zweifaktoriellen Varianzanalyse kontrolliert fiir Einfluss der Lokalisation und des Alters; Signifikanzniveau (Scheffé-Test, p<0,05); MW Mittelwerte, SD
Standardabweichung, Ns nicht signifikant, T Tumor, D Dysplasie, U Unfall, WHOQOL World Health Organisation Quality of Life, ACSA Anamnestic Comparative Self-

Assessment, FKKS Frankfurter Korperkonzeptskalen

dien von Patienten mit Tumoren im
Kopf-Hals-Bereich durchgefiihrt wor-
den. Sie ergab eine starke Beeintrdchti-
gung der Lebensqualitit [9,11,14,15, 31].

Eine Studie mit Epithesenpatienten
[44] zeigte, dass das Problem der Unsi-
cherheit bei epithetisch versorgten Pati-
enten noch grofler war als bei Patienten
nach Tumoroperation im Kopf-Hals-Be-
reich an sich. Der Betreuungsbedarf liegt
nach Ansicht der Autoren bei ca. 60%.

Lauer et al. [25] berichteten in ihrer
Studie tiber das Fehlen geeigneter Mess-
instrumente, die auf epithetische Patien-
tengruppen und deren Problematik in
Form sog. Organmodule zugeschnitten
sind. Dies wird auch von Sloan et al. [43]
bestitigt. Mittlerweile existieren fiir Pa-
tienten mit Kopf-Hals-Tumoren Instru-
mente, deren Sensitivitit und Validitit
in Studien mit einem grofien Patienten-
gut bestitigt wurden [20,26]. Fiir die Er-
fassung der zu untersuchenden Varia-
blen in dieser Studie wurden Instru-
mente eingesetzt, deren Zuverldssigkeit
und Giiltigkeit sich in zahlreichen Stu-
dien erwiesen haben.

Die Rolle des Geschlechts wurde in
der hier vorgelegten Untersuchung nicht

berticksichtigt, da sich der auf das Ver-
halten bezogene geschlechtspezifische
Unterschied in der Regel in einer Er-
krankungssituation nivelliert [38]. Der
Einfluss des Alters ist bei Untersuchun-
gen zur Lebensqualitit von genereller
Bedeutung, weshalb dieser kovarianz-
kontrolliert wurde [1].

Lebensqualitat

Die Einschitzung der gesundheitsbezo-
genen Lebensqualitdt war bei den Epi-
thesentrégern gegeniiber der Normalbe-
volkerung sowohl in deren physischer,
psychischer wie sozialer Dimension her-
abgesetzt, was die Ergebnisse der kleine-
ren Stichproben in den Untersuchungen
von Newton et al. (n=9 [30]) sowie Slo-
an et al. (n=16 [43]) bestitigt.
Interessant erscheint, dass die hier
untersuchte Stichprobe bei der Frage
nach der aktuellen Lebensqualitét in Be-
zug zu ihrem bisherigen Leben allge-
mein gesehen keine signifikanten Unter-
schiede zu gesunden Patienten zeigte.
Moglicherweise verschiebt das Erleben
des Korperteilverlustes den Fufipunkt
der Skala ,,Wie schédtzen sie ihre augen-

blickliche Lebensqualitdt im Vergleich
mit der schénsten und schlimmsten Zeit
in ihrem Leben ein?“ so, dass der Zeit-
punkt der hier durchgefiihrten Erhe-
bung (im Durchschnitt fast fiinf Jahre
postoperativ) geniigend Zeit zur Neuad-
aptation bot.

Mit der vorliegenden Querschnitts-
untersuchung lédsst sich die Frage nach
der longitudinalen Entwicklung der
Lebensqualitit von Epithesentridgern
naturgemdf nicht beantworten. Aus an-
deren Studien ist jedoch bekannt, dass
das subjektive Erleben der individuellen
Lebensqualitédt von einer Vielzahl von
Faktoren abhingt [40]. Besonders be-
deutsam ist hierbei, wie die Erkrankung
bzw. hier die Erkrankung und die Anla-
ge der Epithese emotional verarbeitet
werden, was hdufig auch als Copingver-
halten bezeichnet wird. Man kann hier
sehr unterschiedliche Copingstile unter-
scheiden, die von depressiv-passiver
Verarbeitung bis hin zu einem aktiv-ak-
zeptierenden Verhalten reichen. Die Art
des Copingverhaltens ist dabei u. a. ab-
héngig vom Alter der Patienten, der Art
des Ereignisses oder von weiteren Per-
sonlichkeitsvariablen, wie z. B. einer
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eher optimistischen oder depressiven
Lebenseinstellung.

Dabei ldsst sich in nahezu allen Un-
tersuchungen belegen, dass die Patien-
ten zwischen subjektiv erlebtem Ge-
sundheitszustand und allgemeiner Le-
bensqualitit differenzieren [39]. Die von
uns gefundenen Unterschiede in der Be-
urteilung der gesundheitsbezogenen
und der allgemeinen Lebensqualitdt
konnen in die Richtung interpretiert
werden, dass zwar Einschrédnkungen in
den gesundheitsbezogenen Dimensio-
nen erlebt werden, dies aber nicht
gleichzeitig heif3t, dass die Lebensquali-
tdt ,,allgemein® als schlecht empfunden
wird.

Die Lokalisation im Gesicht und die
Ursache des Defektes miissen als weite-
re wichtige Determinanten der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitdt angese-
hen werden, was bei den Patienten mit
kongenitaler Ohraplasie deutlich wurde.
Diese Gruppe wies die besten gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitdtswerte
auf und war in dieser Hinsicht mit der
Allgemeinbevolkerung gleichzusetzen.
Die Studie von Newton et. al. [30] zeigte
ein dhnliches Ergebnis.

93,2% unseres Patientengutes wur-
de mit einer implantatgetragenen Epi-
these versorgt. Da die Vergleichsgruppe
mit einer Klebeepithese sehr klein war
(n=4), lieflen sich keine statistisch rele-
vanten Aussagen treffen. Zahlreiche
Publikationen bestétigen jedoch, dass
die Fortschritte in der osseointegrierten
Implantation erheblich zur stabilen La-
ge und zur sicheren Platzierung des
kiinstlichen Gesichtsteiles beigetragen
haben und sich damit die psychische
Verfassung und die soziale Integration
des Patienten verbessert haben diirften

[16, 21,32, 33, 45, 46].
Korperkonzepte

Vergleichbare Untersuchungen zum
Korperkonzept der Patienten liegen bis-
lang nicht vor. Trotz der Bemiithungen
der technischen Forschung auf diesem
Gebiet sind die Akzeptanz und die
Wahrnehmung des eigenen Korpers bei
der untersuchten Patientenpopulation
stirker verdndert, als es die angegebene
Lebensqualitit vermuten liefle. Uberra-
schend positiv fiel dagegen die Skala
»Akzeptanz des Korpers durch andere
aus. Inwieweit diese Einschitzung der
Betroffenen Ausdruck einer psychody-
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namischen Abwehrleistung ist, muss
hier offen bleiben. Alle anderen Bereiche
der Korperkonzepte wiesen wie erwar-
tet deutliche Abweichungen auf, die das
Korperbild insgesamt eher negativ er-
scheinen lieflen.

Ein tiberraschendes Ergebnis war
die Befiirchtung aller Gruppen unab-
hingig von der Lokalisation des Defek-
tes, einen unangenehmen Korpergeruch
auszusenden (,,dissimilatorische Kor-
perkonzepte®). Vorstellbar ist, dass zur
Entstehung von unangenehmen Gertii-
chen eine unzureichende Hygiene der
Haut und Schleimhaut (abgesonderte
Sekrete, Krustenbildung, Feuchtigkeits-
ansammlung) im Zusammenhang mit
ausgeschlossener Luftzufuhr unter der
Epithese beitragen konnte. Denkbar ist
aber ebenso, das hierin nur eine Be-
fiirchtung der Patienten im Rahmen des
allgemein verdnderten Korperkonzeptes
zum Ausdruck kommt.

In Bezug auf die Camouflagetech-
nik lief} sich nur feststellen, dass diese
von Patienten mit héherer Selbstakzep-
tanz des eigenen Korpers am hiufigsten
angenommen wurde. Daraus darf nicht
geschlossen werden, dass die Camoufla-
ge zu einer hohen Selbstakzeptanz ge-
fithrt hat, da diese Studie lediglich ein
Querschnittdesign représentiert.

Schlussfolgerung

Die vorgelegte Studie ist die erste grofle-
re empirische Untersuchung der Kor-
perkonzepte und der Lebensqualitit bei
gesichtsversehrten Patienten. Sie belegt,
dass die gute epithetische Versorgung
allein nur der erste Schritt zur Wieder-
herstellung von Wohlgefiihl und Lebens-
qualitdt der Patienten ist. Es wire inte-
ressant, kiinftig quantitative und quali-
tative Methoden zu kombinieren und ei-
ne multizentrische Studie mit einem
grofleren Patientengut durchzufiihren,
um verschiedene klinische Erfahrungen
informativ zu verbinden. Diese konnte
als Leitlinie fiir das bessere Verstindnis
der Problematik der Betroffenen und
der sich neu entwickelnden psychologi-
schen Forschung auf diesem Gebiet die-
nen. Auch sprechen die Ergebnisse da-
fiir, den betroffenen Patienten eine Mog-
lichkeit der begleitenden psychologi-
schen Betreuung anzubieten.
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