
Die Onkologie
vormals Der Onkologe

Psychoonkologie

Onkologie 2023 · 29:531–538
https://doi.org/10.1007/s00761-023-01355-4
Angenommen: 10. April 2023
Online publiziert: 22. Mai 2023
© Der/die Autor(en) 2023

Behandlungspräferenzen von
Patient*innen mit
Speiseröhrenkrebs
Qualitative Studie mit Patient*innen und medizinischen
Expert*innen zu Therapiepräferenzen und Bereitschaft zur
Teilnahme an einer randomisierten kontrollierten Studie

Andrea Kiemen1 · Nathalie Dammer1 · Manuel Czornik2 · Julian Hipp3 ·
Claudia Schmoor4 · Jens Höppner5 · JoachimWeis1
1 CCCF, Stiftungsprofessur SelbsthilfeforschungMedizinische Fakultät, Albert-Ludwigs-Universität
Freiburg, Freiburg, Deutschland

2 Abteilung für Interventionelle Biologische Psychiatrie, Klinik für Psychiatrie und Psychotherapie,
Universitätsklinikum Freiburg, Freiburg, Deutschland

3 Klinik für Allgemein- und Viszeralchirurgie, Department Chirurgie, Universitätsklinikum Freiburg,
Freiburg, Deutschland

4 Biometrie und Datenmanagement, Zentrum für Klinische Studien, UniversitätsklinikumFreiburg,
Freiburg, Deutschland

5 Klinik für Chirurgie, Campus Lübeck, Universitätsklinikum Schleswig-Holstein, Lübeck, Deutschland

Die Autoren Andrea Kiemen undNathalie Dam-
mer haben zu gleichen Teilen zum Manuskript
beigetragen und teilen sich die Erstautoren-
schaft.

QR-Codescannen&Beitragonline lesen

FolgenderArtikel fokussiert auf denThe-
rapiepräferenzen von Patient*innen mit
Ösophaguskarzinom in Bezug auf zwei
Behandlungsoptionen, Operation „as
needed“ und Operation „on principle“
und den Einflussfaktoren der Entschei-
dungsfindung. Auch Gründe für oder
gegen die Teilnahme an einer kontrol-
lierten randomisierten Studie (RCT) wer-
den behandelt. Es werden die Wichtig-
keit einzelner Aspekte einer ärztlichen
Aufklärung für die klinische Studie dis-
kutiert sowie die Problematiken im Ant-
wortverhalten der Befragten themati-
siert. Der Fokus liegt dabei auf prakti-
schen Schlussfolgerungen, die für eine
adäquate Patient*innenkommunikation
in Aufklärungssituationen für RCT hilf-
reich sind. Die Patient*innenperspektive
in den einzelnen Themenblöcken wird
durch die Expert*innenperspektive er-
gänzt.

Das Ösophaguskarzinom („esophageal
cancer“, EC) ist eine seltene Krebsart mit
einer hohen Sterblichkeit – von 1740 Frau-
en und 5540Männern, die jährlich an Spei-
seröhrenkrebs erkranken, leben fünf Jahre

nach der Diagnose nur 24% der Frauen
und von 100 Männern sogar nur noch
22% [1]. Oft wird Speisenröhrenkrebs
erst in einem fortgeschrittenen Stadium
festgestellt, und somit sind die Heilungs-
chancen ungünstig. Die Behandlung nach
geltendem westlichem Standard ist für die
Mehrzahl der Patienten mit nichtmetasta-
sierten Tumoren eine Operation, die nach
einer vorausgegangenen neoadjuvanten
Radiochemotherapie (nCRT) oder neoad-
juvantenChemotherapie (nCT) erfolgtund
mit zahlreichen kurz- oder langfristigen
Neben- oder Folgewirkungen verbunden
ist.

Behandlungsoptionen des
Ösophaguskarzinoms in einer
klinischen Studie

NeuereUntersuchungen zeigen, dass nach
der neoadjuvanten Therapie (Chemothe-
rapie und/oder Radiochemotherapie) bei
16–49% der Patient*innen im Operati-
onsresektat der Speiseröhre, das bei der
Operation entfernt wird, keine vitalen Tu-
morzellen mehr nachweisbar sind [2]. Es
liegt bei diesen Patienten eine „Komplett-
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response“ des Tumors vor. Eine andere zu-
nehmend diskutierte – bei klinischem Ver-
dacht auf Komplettresponseals gleichwer-
tig angenommene Behandlungsoption in
Bezug auf das Gesamtüberleben- ist die
engmaschige klinische Überwachung mit
einer Operation nur bei Bedarf, d. h. nur
bei persistierendem oder wiederkehren-
dem lokalem Tumor [3]. Für Patient*innen
mit klinischer Komplettresponse auf ei-
ne nCT/nCRT kann eine aktive Überwa-
chung mit einer Operation nur bei Bedarf
einegleichwertigeOption in Bezug auf das
Überlebendarstellen [4]. Der Vorteil dieses
Verfahrens besteht darin, dass eine poten-
ziell schädliche größere Operation vermie-
den werden kann, wodurch sich die Dauer
der Therapie, die Komplikationsrate und
dieDauerdesKrankenhausaufenthaltsver-
ringern und die vor allem die langfristige
Lebensqualität erhöhen wird.

Eine Gegenüberstellung der relevan-
ten möglichen Komplikationen beider Be-
handlungsoptionen – sofortige Operati-
on („on principle“) versus Operation nach
Bedarf („as needed“) – nach klinisch voll-
ständigem Ansprechen auf eine nCT/nCRT
zeigt . Abb. 1.

ESORES-Projekt

Das Projekt ESORES (steht für englisch:
„ESOphagus“ und „RESponse“) gehört zu
den 5 ausgewählten praxisverändernden
klinischen Studien, die im Rahmen der
Dekade gegen Krebs vom Bundesminis-
terium für Bildung und Forschung (BMBF)
gefördert wurden unter besonderer Be-
rücksichtigung der aktiven Partizipation
von Patient*innenvertreter*innen. Ziele
der Dekade gegen Krebs richten sich
auf die Verbesserung bestehender The-
rapien, Vermeidung von Nebenwirkung
und unnötigen Behandlungen, Erhöhung
von Lebensqualität und Heilungschan-
cen, Vorbeugung neuer Erkrankungen
sowie Patient*innenbeteiligung. Der Pa-
tient*innenbeteiligung wird im Rahmen
der Dekade gegen Krebs sowie im Rah-
men der ESORES-Studie eine besonde-
re Bedeutung zugeschrieben. Die Pa-
tient*innenvertreter*innen waren nicht
nur in die Auswahl der Projekte, sondern
sind auch in die Planung sowieUmsetzung
der Studien involviert, um sicherzustel-
len, dass die Forschung sich nah an den

Zusammenfassung

Hintergrund: Die Behandlung von Ösophaguskarzinom nach geltendem Standard
ist eine Operation, die nach einer neoadjuvanten Chemotherapie (nCT) oder
Radiochemotherapie (nCRT) erfolgt. Für Patient*innen mit klinischer Komplettresponse
auf eine nCT/nCRT kann eine aktive Überwachung mit einer Operation nur bei Bedarf
eine gleichwertige Option in Bezug auf das Überleben darstellen.
Fragestellung: Identifikation von Faktoren, die Therapiepräferenzen, Beweggründe
zur Entscheidungsfindung sowie Befürchtungen/Hoffnungen von EC-Patient*innen
hinsichtlich der Wahl der beiden Behandlungsoptionen.
Material undMethode:Die qualitative Erhebungmit teilstrukturierten Einzelinterviews
mit EC-Patient*innen und Expert*inneninterviews mit Ärzt*innen, Pflegekräften und
Psychoonkolog*innen.
Ergebnisse: Die ärztliche Aufklärung stellt bei der Therapiepräferenz eine
Entscheidungsgrundlage dar. Hierbei wird nicht nur eine empathische und kompetente
Beratung, sondern auch eine konkrete Anweisung bzgl. der Therapiewahl von den
behandelnden Ärzt*innen erwartet. Als ein wesentlicher Faktor für die Therapiewahl
wird das Alter genannt. Vor allem erhöhtes Komplikationsrisiko während oder nach
einer Operation bzw. körperliche Schwäche scheinen für Patient*innen in höherem
Alter ein bedeutsamer Grund zu sein, eine Operation nach Bedarf zu bevorzugen. Die
Entscheidung für oder gegen eine bestimmte Therapie orientiert sich an Lebenszeit
und Lebensqualität der Patient*innen, die immer individuell und unterschiedlich
interpretiert wird.
Schlussfolgerungen: Nach den hier vorliegenden qualitativen Daten ist die sofortige
Operation die primäre Behandlungsoption bei Patient*innen mit Ösophaguskarzinom
(7 von 11), dennoch sehen einige Patient*innen sehr wohl die Vorteile der alternativen
Behandlungsmethode und würden eine Operation nach Bedarf bevorzugen.
Die überwiegende Anzahl der Patient*innen (8 von 11) würde an einer RCT
teilnehmen und betrachtet die Teilnahme als eine einmalige Chance, eine alternative
Behandlungsmethode zu erhalten, eine Operation zu vermeiden und somit ihre
Lebensqualität zu verbessern.

Schlüsselwörter
ESORES Studie · Entscheidungsfaktor · Operation „on principle“ · Operation „as needed“ ·
Therapiewahl

Bedürfnissen der Betroffenen orientiert
[5].

Im Rahmen der ESORES-Konzeptent-
wicklung wurden Therapiepräferenzen,
Beweggründe der Entscheidungsfindung
sowie Gründe für oder gegen die Teil-
nahme an einer RCT von Patient*innen
mit Ösophaguskarzinom in Bezug auf die
beiden Behandlungsoptionen Operation
„as needed“ und Operation „on principle“
erfragt. Auf Basis der Ergebnisse der Ent-
wicklungsphase wurde ein Fragebogen
(PDAQ, Preference and Decision Aid Ques-
tionnaire) entwickelt, der das zentrale
Element für die anschließende Pilotphase
der Studie darstellt. Mithilfe der Ergebnis-
se aus der Pilotstudie sollen auch auf der
Basis der potenziellen Zustimmung zur
Teilnahme an einer randomisierten Studie
die Annahmen zur Stichprobengröße in
der Hauptstudie überprüft werden.

Diese Ergebnisse fließen in die Er-
stellung von patient*innenzentrierten

Studieninformationsmaterialien, damit
sich Betroffene bei der Studienaufklärung
besser angesprochen, in ihren Bedürfnis-
sen erkannt und angemessen aufgeklärt
fühlen.Diepatient*innenzentrierten Infor-
mationsmaterialien werden in der Haupt-
studie eingesetzt, um den Patient*innen
eine möglichst patient*innenorientierte
Aufklärung bieten zu können und somit
auch die Studienabbruchraten in der ran-
domisierten klinischen Hauptstudie zu
verringern. Die zentrale Hypothese der
Hauptstudie ist, dass das Gesamtüberle-
ben bei einer Operation „as needed“ im
Vergleich zu einer Operation „on prin-
ciple“ nicht unterlegen ist und dass die
Lebensqualität nach der Krebsbehand-
lung in der Studiengruppe höher ist als
in der Kontrollgruppe, da bei einer re-
levanten Untergruppe von Patient*innen
keine Operation vorgenommen wird.
Um eine nebenwirkungsärmere Behand-
lungsalternative mit einer verbesserten

532 Die Onkologie 6 · 2023



Abb. 18 Verlauf undÜbersicht dermöglichen Komplikationenbei sofortiger Operation versusOperation nur nach Bedarf

Lebensqualität zu etablieren, werden in
der Hauptstudie beide Behandlungsop-
tionen miteinander verglichen [6].

Dieses Manuskript beschreibt die Er-
gebnisse der qualitativen Interviews der
Entwicklungsphase.

Methoden

Die hier vorgestellte Studie stellt eine
Teilstudie des oben vorgestellten ESORES-
Projekts (Gesamtleitung Prof. Dr. med.
Jens Höppner) dar, die auf der Basis ei-
nes Mixed-Methods-Ansatzes unter der
Leitung von Prof. Dr. phil. Joachim Weis
in Form einer Entwicklungsphase und
Pilotstudie durchgeführt wird. In der Ent-
wicklungsphase wurde eine qualitative
Querschnittsstudie am Universitätskli-
nikum Freiburg mit n= 11 Patient*innen
undn= 10 Expert*innen (März 2020–März
2021) durchgeführt. Diese diente der Vor-
bereitung der Pilotstudie in Form einer
multizentrischen quantitativen Fragebo-
generhebung, die derzeit durchgeführt
wird (August 2022–August 2023).

Entwicklungsphase

Die qualitative Erhebung beinhaltete teil-
strukturierte Einzelinterviews mit EC-Pa-
tient*innen und Expert*inneninterviews
mit Ärzt*innen, Pflegekräften und Psy-
choonkolog*innen, die zu den beiden
Behandlungsoptionen Operation „on

principle“ und Operation „as needed“
befragt wurden. Die Auswertung der In-
terviews fokussierte auf der Identifikation
von Faktoren, die Therapiepräferenzen,
Beweggründe zur Entscheidungsfindung
sowie Befürchtungen/Hoffnungen von EC-
Patient*innen hinsichtlich der Wahl der
beiden Behandlungsoptionen beeinflus-
sen. Ziel dabei war es, einen Fragebogen
zur Erfassung der Präferenzen und Ent-
scheidungshilfen (Preference andDecision
Aid Questionnaire, PDAQ) zu entwickeln,
um die Ergebnisse der qualitativen Phase
in einem größeren Patient*innenkollektiv
in einer Pilotphase überprüfen zu kön-
nen. In diesem Manuskript konzentrie-
ren wir uns auf die Ergebnisse der Pa-
tient*inneninterviews.

Die InhaltederPatient*inneninterviews
bezogen sich auf fünf Themenblöcke: (1)
Beweggründe bei der Therapiewahl, (2)
Therapiepräferenz, (3) Einstellung zu den
beiden Behandlungswegen, (4) Informa-
tionsbedarf und Ausgestaltung der Infor-
mationsmaterialien und (5) Entscheidung
zur Teilnahme an einer RCT. Bei den The-
menblöcken (1) Therapiepräferenz und (2)
Beweggründebei der Therapiewahlwurde
die Entscheidung für oder gegen eine der
beiden Therapieoptionen sowie die Grün-
de bzw. Kriterien dieser Entscheidungsfin-
dung abgefragt. Der Block (5) RCT befasst
sichmit der Bereitschaft der Patient*innen,
hypothetisch an einer randomisierten Stu-
die teilzunehmen.

Die Ergebnisse dieses Manuskripts
beziehen sich schwerpunktmäßig auf
die Auswertung der Themenblöcke (1)
Therapiepräferenz, (2) Beweggründe bei
der Therapiewahl, (4) Informationsbe-
darf und (5) RCT. Die Interviews mit den
Expert*innen folgte dem gleichen Gliede-
rungsraster bezogen auf die Sichtweise
der Expert*innen.

Ein-/Ausschlusskriterien

Einschlusskriterien für die Patient*innen
warendieDiagnoseeinesAdenokarzinoms
der Speiseröhre (EAC, „esophageal adeno-
carcinoma“) oder eines adenosquamösen
Karzinoms und eines Plattenepithelkarzi-
noms (ESCC, „esophageal squamous cell
carcinoma“) gemäß der Definition der Uni-
on for International Cancer Control (UICC;
TNM8, ycT0-3 ycN0 ycM0).Weitere Voraus-
setzung für die Teilnahme war die abge-
schlossene nCT oder nCRT und keine sicht-
baren Lymph- oder Fernmetastasen nach
der nCT/nCRT. Ausschlusskriterien waren
die Diagnose Magenkrebs, Tumoren der
zervikalen Speiseröhre oder Komorbiditä-
ten mit Kontraindikation für eine größere
Operation sowie das Fehlen einer schrift-
lichen Einwilligung. Auswahlkriterien für
die medizinischen Expert*innen waren al-
le Berufsgruppen, die an der Behandlung
von EC-Patient*innen beteiligt sind.
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Tab. 1 Patient*innencharakteristika

n= 9 MännerGeschlecht

n= 2 Frauen

Durchschnittsalter Ø= 60,2 Jahre (Range 33–82 Jahre)

n= 6 Patient*innen präoperativ
(Ø= 34,2 Tage vor der Op.)

Stand der operativen Behandlung

n= 5 Patient*innen postoperativ
(Ø= 91,2 Tage nach der Op.)

n= 8 Patient*innen an EAC (72,7%)Diagnose

n= 3 Patient*innen an ESCC (27,3%)

n= 7 Patient*innen nach nCT (63,6%)Stand der neoadjuvanten Behandlung

n= 4 Patient*innen nach nCRT (36,4%)

Op. Operation, EAC Adenokarzinoms der Speiseröhre, ESCC Plattenepithelkarzinomn, CT neoadju-
vante Chemotherapien, CRT neoadjuvante Radiochemotherapie

Ergebnisse

Studiencharakteristika

Insgesamt wurden n= 11 halbstruktu-
rierte Interviews mit Patient*innen und
n= 10 Expert*innen durchgeführt. Die
Patient*innencharakteristika beschreibt
. Tab. 1.

Die Expert*innen (jeweils 5 Männer
und 5 Frauen) setzten sich aus den diver-
sen Berufsgruppen zusammen: Chirurgie
(n= 2), Gastroenterologie (n= 2), On-
kologie (n= 1), Strahlentherapie (n= 1);
Pflegefachkräfte (n= 2), Psychoonkologie
(n= 1), Ökotrophologie (n= 1).

Therapiepräferenz und
Beweggründe dafür

In den Interviews mit den Patient*innen (7
von 11) zeigte sich die sofortige Operation
als die am meisten priorisierte Option, da
sie den Patient*innen ein Sicherheitsge-
fühl und eine mentale Entlastung durch
die operative Entfernung des Tumors ver-
mittelt. Auch die befragten Expert*innen
betonen dieWichtigkeit für Patient*innen,
körperlich tumorfrei zu sein. Dennoch se-
hen einige Patient*innen (4 von 11) die
Vorteile der alternativen Behandlungsme-
thode und würden mit Blick auf die Le-
bensqualität eine Operation nach Bedarf
bevorzugen:

„Und wenn die sagen, wir geben Ihnen Lebens-
qualität dadurch, [. . . ], da gewinnen wir viel
mehr [. . . ]. Und dawird jeder sagen, nee, lassen
wir das [mit der Operation].“ Patient 9

In einer derartig komplexen Entschei-
dungssituation stellt die ärztliche Auf-

klärung einer der zentralsten Faktoren
bei der Therapieentscheidung dar. Die
Patient*innen vertrauen auf die Fachkom-
petenz der behandelnden Ärzt*in und
sehen die ärztliche Beratung als eine
zentrale Entscheidungsgrundlage bei der
Bewertung aller möglichen Faktoren, die
ihre Entscheidung mit beeinflussen.

„Und ja, also das muss man, ich glaub die Auf-
klärung vorher ist halt super, super wichtig.
[. . . ] Je besser man jemanden aufklärt, desto
besser kann man, kann die jeweilige Person
das, glaube ich, abschätzen.“ Patient 3

Seitens der Patient*innen werden an die
Ärzt*innen unterschiedliche Erwartungen
gestellt. Die Patient*innen erwarten so-
wohl Empathie und ausführliche Gesprä-
che in einem vertrauensvollen Rahmen als
auch eine kompetente und professionelle
Beratung. Aber aucheinegewisse Empfeh-
lung bezüglich der Therapiewahl wird von
den behandelnden Ärzt*innen erwartet.

» Die ärztliche Aufklärung stellt
einer der zentralsten Faktoren bei
der Therapieentscheidung dar

Die ärztliche Aufklärung stellt einer der
zentralsten Faktoren bei der Therapieent-
scheidung dar. Aus Sicht der Patient*innen
sind das Alter und die damit verbunde-
ne körperliche Belastbarkeit wesentliche
Faktoren für die Therapiewahl. Vor allem
das erhöhte Komplikationsrisiko während
oder nach einer Operation bzw. körperli-
che Schwäche scheinen für Patient*innen
ein bedeutsamer Grund zu sein, eine Ope-
ration nach Bedarf zu bevorzugen. Die
Expert*innen ergänzen diesen Faktor mit
dem Aspekt, dass die Lebensqualität der

Patient*innen aufgrund ihrer begrenzt zur
Verfügung stehenden Zeit mehr an Be-
deutung gewinnt als die rein quantitative
Lebenszeit.

„Ich glaub, je älter man ist, desto härter ist es
auch für den Körper [eine Operation], so. Ja,
wahrscheinlich ist es schon ne Option, darauf
zu verzichten.“ Patient 3

Aus Sicht der Expert*innen würden sich
diejenigen Patient*innen eher für die
sofortige Operation entscheiden, die zu-
sätzliche Belastungen durch die diagnos-
tischen Maßnahmen (wie beispielsweise
Computertomographie, Magenspiege-
lung etc.) befürchten oder höhere Ängst-
lichkeit, insbesondere Rezidiv- oder Pro-
gredienzangst, aufweisen. Patient*innen,
die hingegen Angst vor körperlichen
Komplikationen einer Operation, vor der
Schwere des Eingriffs oder der Anästhesie
haben, würden eher zu einer Operation
nach Bedarf tendieren.

» Die Teilnahme an einer RTC
als eine einmalige Chance, eine
Operation zu vermeiden

Auch Komorbiditäten und die allgemeine
Fitness werden von Expert*innen als ein
wichtiger Grund für die Entscheidung der
Patient*innen für oder gegen eine der
beiden Therapieoptionen genannt. Für
Patient*innen mit Begleiterkrankungen
bzw. generell für physisch belastete Pa-
tient*innen könnte eine Operation mit
behandlungsbedingten Folgeproblemen
unzumutbar sein.

» Die Therapieentscheidung
orientiert sich an Lebenszeit und
Lebensqualität der Patient*innen

Zentral lässt sich ableiten, dass aus Sicht
der Expert*innen die Therapieentschei-
dung vor dem Hintergrund der individu-
ellen Prioritätensetzung vorgenommen
wird. Bei der Entscheidung für oder ge-
gen eine bestimmte Therapie orientieren
sich die Patient*innen an Lebenszeit und
Lebensqualität, die jeweils individuell
unterschiedlich bewertet werden.

„Das ist immer die [Kreation] aus Lebenszeit
und Lebensqualität. Und da sind die Prioritäten
da durchaus anders gelagert in Abhängigkeit
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Abb. 28Aggregierte Darstellung des Entscheidungsmusters bei der Therapiewahl

Abb. 38Mögliche Gründe für die jeweilige Therapie aus Patient*innensicht

der [. . . ] Person. Und das heißt, es ist immer
die gleiche Formel [. . . ] oder die gleichen Varia-
blen, die in diese Formel hineinspielen, so. Und
das ist ganz individuell dann ja auch mit den
Patienten zu besprechen.“ Experte 3

FolgendeGrafik (. Abb.2) zeigtdie zusam-
menfassende Darstellung der Einflussfak-
toren auf die potenziell zu treffende Be-
handlungsentscheidung.

Bezüglich der Gründe für die Thera-
piewahl wurde gefragt, inwieweit ver-
schiedene Faktoren die jeweilige Thera-
piewahl beeinflussen, wie beispielsweise
die Vermeidung einer Operation, Angst
vor Schmerzen, Lebensqualität oder die
zeitliche Belastung durch die Kontrollun-
tersuchungen. Die Vermeidung einer Ope-
ration (Beispielfrage: „Wäre für Sie die Ver-
meidung einer Operation ein wichtiger
Grund bei der Wahl der Behandlung?“)

wurde von allen befragten Patient*innen
als entscheidend für die Therapieentschei-
dung angesehen. Dennoch würden sich
viele Patient*innen eher für eine sofortige
Operation entscheiden.

Diese Inkonsistenz in der Bewertung
durch die Patient*innen ließe sich durch
einen Status-quo-Bias erklären. In einer
Entscheidungssituation wird tendenzi-
ell die allgemein gültige Standard- und
Routineoption zuungunsten einer neu-
en Variante beibehalten, die zwar den
eigentlichen Bedürfnissen oder Wün-
schen der Befragten eher entsprechen,
aber dennoch bestimmte Veränderungen
erfordern. Die Angst vor unbekannten
Veränderungen bzw. möglichen Kon-
sequenzen einer anderen Wahl könnte
folglich die Entscheidung unbewusst mit
beeinflussen [7].

Schmerzen (Beispielfrage: „Glauben
Sie, Schmerzen sind ein wichtiger Grund
bei der Therapiewahl?“) stellten sowohl
für die bereits operierten als auch nicht-
operierten Patient*innen einen bedeut-
samen Grund dar, sich für oder gegen
eine Therapie zu entscheiden. Hierbei sind
das Ausmaß, die Stärke sowie die Dauer
der postoperativen Schmerzen für viele
Patient*innen ausschlaggebend.

„Ja. [. . . ] ich hab’ hier ’nen riesengroßen Schnitt
bei den Rippen. Und eben die ganzen Rippen
wurden halt auseinandergezogen. Und die
ganzen Muskeln alles, Nerven, alles kaputt ge-
macht. Und das wurd’ mir vorher gar nicht so
sehr gesagt. Da ging’s eigentlich eher um so
das Essen danach und das Leben danach und
so. Aberwasdas für Schmerzenwaren. [. . . ] Das
muss man sich schon gut überlegen. Also, ob
man das wirklich, ob man die Kraft dafür hat.“
Patient 3

Einen Überblick über die möglichen Grün-
de für die jeweilige Therapiewahl gibt fol-
gendes Diagramm (. Abb. 3).

Informationssuche und
-beschaffung

Der Austausch mit der Familie und dem
Freundeskreis spielt für die meisten Pa-
tient*innen die wichtigste Rolle bei der
Therapieentscheidung. Weiteren Informa-
tionsquellen, wie z. B. Internet oder Selbst-
hilfegruppen,wird über alleAltersgruppen
hinweg weniger Bedeutung zugeschrie-
ben. Die Gründe hierfür reichen von der
Angst, an falsche Informationen zu gelan-
gen, bis hin zur Tatsache, dass manche äl-
tere Patient*innen nicht internetaffin sind
oder gar keinen Zugang zum Internet zu
Hause besitzen.

„Wie gesagt: Eltern, Geschwister, gute Freunde
oder auch Bekannte. Aber jetzt nicht über’s In-
ternet.“ Patient 4

Die Patient*innen weisen ein großes Ver-
trauen in die Kompetenz ihrer behandeln-
den Ärzt*innen auf. In diesem Kontext
wird der ärztlichen Aufklärung eine gro-
ße Bedeutung zugeschrieben, da die be-
handelnden Ärzt*innen eine der wenigen
zuverlässigen Informationsquellen in den
Augen der Patient*innen darstellen.
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Teilnahme an einer RCT

DieüberwiegendeAnzahlderPatient*innen
(8 von 11) würde an einer RCT teilnehmen
und betrachtet die Teilnahme als eine
einmalige Chance, eine Operation und
die damit verbundenen kurz- oder lang-
fristigen Neben- oder Folgewirkungen zu
vermeiden.

„Und ich hätte auf jeden Fall an der Untersu-
chung teilgenommen, weil allein die Chance,
an der Untersuchung dann teilzunehmen, oder
die Chance, [. . . ] dass ich diese Behandlung
bekomme oder so.“ Patientin 9

Auch die Gleichwertigkeit der Ergebnisse
der beiden Behandlungen ist ein über-
zeugendes Argument für Patient*innen,
an der randomisierten Hauptstudie teilzu-
nehmen. DieWahrscheinlichkeit einer Ver-
besserung der Lebensqualität spielt dabei
eine Schlüsselrolle:

„Für mich wäre eigentlich im Prinzip so nach
dem Motto, wenn das Ergebnis zum Schluss
bei beiden und sagt, okay, ich hab’ ’ne gewisse
Lebensqualität, wär’ mir das eigentlich rela-
tiv Wurst [. . . ]. Aber ich sag’ mal [. . . ] am Ende
steht ja bei beiden Behandlungsmethoden die
Heilung.“ Patient 2

Altruismus im Hinblick auf die Förde-
rung der Wissenschaft zum Nutzen für
zukünftige Patient*innen ist in unserer
Studie geringer ausgeprägt. Nur wenige
Patient*innen begründen ihre hypothe-
tische Teilnahme mit dem altruistischen
Wunsch, die Krebsforschung vorantreiben
zu wollen, bzw. mit dem Wunsch, eine
Unterstützung für die Wissenschaft oder
Ärzt*innen sein zu wollen.

„Um Unterstützung, ich sag’ mal, für die Ärz-
te zu geben. Weiß ich nicht. Ich mein’, nur so
kannman jaweiterkommen, in demman sagt,
okay [. . . ] Fall A oder Fall B und das würd’ ich
schonmachen.“ Patientin 1

Einen Grund für das Ablehnen der hypo-
thetischen Teilnahme stellt der Wunsch
der Patient*innen nach einer aktiven Ent-
scheidung über ihre Behandlung dar. Die-
se Patient*innen betrachten das Gefühl
der Kontrolle über ihr Schicksal als unab-
dingbar undwollen die Entscheidungüber
den Behandlungsprozess ihrer Erkrankung
nicht demZufall überlassen.DieAnnahme,
dass die alternative Behandlung (Opera-

Abstract

Treatment preferences of patients with esophageal cancer. Qualitative
study with patients and medical experts on treatment preferences and
willingness to participate in a randomized controlled trial

Background: The treatment of esophageal carcinoma (EC) according to current
standards is surgery which follows neoadjuvant chemotherapy (nCT) or neoadjuvant
radiochemotherapy (nRCT). For patients with clinical complete response to nCT/nCRT,
active surveillance with surgery only when needed may be an equivalent option in
terms of survival.
Objectives: To identify factors influencing treatment preferences, decision-making
motivations, and fears/hopes of EC patients regarding the choice of the two treatment
options.
Methods:Qualitative survey with semistructured individual interviews with EC patients
and expert interviews with physicians, nurses and psycho-oncologists.
Results: Consultations with the physician provide a basis for decision-making when
it comes to therapy preference. Not only empathic and competent advice, but also
concrete guidance regarding the choice of therapy is expected from the treating
physicians. Age is mentioned as a significant factor in the choice of therapy. Above all,
an increased risk of complications during or after surgery or physical weakness seem
to be significant reasons for patients of advanced age to prefer surgery as needed. The
decision for or against a certain therapy is based on the patients’ age and quality of life,
which is always interpreted differently and individually.
Conclusions: According to the qualitative data presented here, immediate surgery is
the primary treatment option in patients with esophageal cancer (7 of 11), yet some
patients may well see the advantages of the alternative treatment option and would
prefer surgery as needed. The vast majority of patients (8 of 11) would participate in
a randomized controlled trial (RCT) and see participation as a unique opportunity to
receive an alternative treatment option, avoid surgery, and thus improve their quality
of life.

Keywords
ESORES study · Decision-making factor · Surgery “on principle” · Surgery “as needed” · Therapy
choice

tion „as needed“) aufgrund ihrer Aktuali-
tät und somit weniger klinischen Unter-
suchungen im Vergleich zum etablierten
Standard (Operation „on principle“) weni-
ger effektiv sein kann, spielte eine geringe
Rolle.

Fazit für die Praxis

4 Eine patient*innenzentrierte Aufklärung
sollte nicht nur Informationen zur Erkran-
kung und zu ihren Behandlungsoptionen
mit allen Folgenwirkungen umfassen,
sondern auch Raum für Rückfragen der
Patient*innen bezüglich möglicher Ängs-
te oder Befürchtungen geben.

4 Die behandlungsbedingten Folgeproble-
me nach einer Operation sollen diskutiert
werden, damit Patient*innen eine rea-
listische Einschätzung erhalten, was auf
sie zukommen kann, da manche Folge-
probleme (z.B. Schmerzintensität oder
-dauer) für sie ganz oft schwer vorstellbar
sind.

4 In unserer Studie war das Vermeiden ei-
ner Operation sowohl einer der zentrals-
ten Faktoren bei der Wahl der Therapie
als auch einer der Hauptgründe für die
Teilnahme an einer RCT.

4 Die Einschätzung der individuellen Le-
bensqualität bei einer sofortigen Ope-
ration als auch bei einer Operation nach
Bedarf wird von den Patient*innen un-
terschiedlich interpretiert und hat einen
Einfluss auf ihre Therapiepräferenz.

4 Das Bedürfnis der Patient*innen nach ei-
ner gefühlten Sicherheit spielt bei der
Wahl der Therapie eine große Rolle; da in
einer RCT die Patient*innen keine Wahl
haben, gewinnt die ärztliche umfassende
Aufklärung über das vorgesehene Verfah-
ren nochmehr an Bedeutung.

4 Der altruistische Gedanke der Patient*in-
nen, die Wissenschaft bzw. die Forschung
vorantreiben zu wollen und somit den zu-
künftige Patient*innen zu helfen, spielte
in unserer Befragung eine untergeordne-
te Rolle.
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