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Einleitung

1. Einleitung

1.1 Theoretischer Hintergrund

Die Fokussierung auf die psychosomatische Betreuung der Patientinnen mit
Mamma- und/oder Ovarialkarzinom gewinnt immer mehr an Relevanz.
Patientinnen haben wéahrend der Therapiephase einen hohen Bedarf an
professioneller psychosozialer Unterstitzung. Nur ein geringer Anteil erhalt diese
Unterstlitzung tatsachlich (Singer et al., 2011). Mittlerweile betragt die 5 Jahres-
Uberlebensrate einer an einem Mammakarzinom erkrankten Frau circa 88 %
(Robert Koch Institut, 2015). Viele Frauen sind daher damit konfrontiert nach
Uberstandener Krebserkrankung in ihren Alltag und in das Arbeitsleben
zurtckzufinden (Mehnert, A, 2011). In der S3- Leitlinie zum Mammakarzinom und
zum Ovarialkarzinom ist die psychoonkologische Betreuung und eine
regelmalRige Reevaluation der Lebensqualitat fester Bestandteil (Kreienberg, R
et al., 2013; Wagner et al., 2013). Die Frauen benétigen Unterstitzung in den
verschiedensten Lebensbereichen, sowohl wahrend der Erkrankungs- und
Therapiephase als auch in der Zeit nach der Erkrankung (Mehnert, 2009).
Bekannt ist, dass durch psychoonkologische Betreuung Distress vermindert und
die Lebensqualitat gesteigert werden kann; weiterhin kann es zu einer
Reduzierung korperlicher Symptome beitragen sowie die Chronifizierung
psychischer Storungen verhindern (Kaiser, 2013). Bei einem Teil dieser
Patientengruppe ist das Malignom auf eine Mutation des BRCA- Gens
zurtckzufiuhren; sie sind daher hereditar erkrankt (Hahnen et al., 2017). Diese
Patientengruppe hat neben einer héheren Erkrankungswahrscheinlichkeit und
einer moglichen Weitergabe des Gens an ihre Kinder auch ein hoheres
Rezidivrisiko sowie ein hoheres Risiko an weiteren Malignomen auf3erhalb des
gynékologischen Formenkreises zu erkranken (Crohns et al., 2009). Es liegen
bereits umfangreiche Studien zu Distress und Lebensqualitat Dbei
Mutationstragerinnen vor. Allerdings nur wenige Studien, die gezielt die
Auswirkungen des Mutationsstatus bei bereits symptomatischen Frauen, d.h. an
einem Malignom erkrankten Frauen, betrachten. Es werden die die Gruppen der
Frauen untersucht, die sicher wissen an einer BRCA- Mutation erkrankt zu sein

sowie die Gruppe derer bei denen in molekulargenetischen Untersuchungen
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keine Mutation nachgewiesen werden konnte und die Gruppen, die nicht Uber
ihren Mutationsstatus informiert sind. Ein weiterer Schwerpunkt der Arbeit liegt
auf der Darstellung der Unterschiede im Distresserleben als auch im Erleben der
Lebensqualitédt und der Unterstitzungsbedurfnisse der erkrankten Frauen mit
einer Genmutation und ohne Genmutation. Die Datenlage hierzu ist sehr rar, da
die meisten Studien an prasymptomatischen Frauen durchgefuhrt wurden
(Farrelly et al., 2013). Die Frage ist, inwiefern das Erleben von Distress und der
Lebensqualitat ein Pradiktor fur das Auftreten von Unterstitzungsbedirfnissen
ist. Dazu werden die verschiedenen Gruppen je nach Mutationsstatus einzeln
betrachtet und verglichen. In dieser Studie wir ein besonderer Schwerpunkt auf
diesen Einflussfaktor gelegt. Es wird dargelegt, ob der Mutationsstatus einen
Einfluss auf das Distresserleben, die Lebensqualitit und die
Unterstitzungsbedirfnisse hat. Des Weiteren werden verschiedene
Korrelationen  zwischen  Distress, der Lebensqualitit und dem
Unterstutzungsbedarf untersucht, sowohl in der Gesamtpopulation als auch nach
Aufteilung in die unterschiedlichen Mutationsgruppen.

1.2 Das Mammakarzinom

Das Mammakarzinom ist ein maligner Tumor, der vom Epithel der Drisenlobuli
oder der Milchgange der Brust ausgeht. Es ist der haufigste bésartige Tumor der
Frau. In der Altersgruppe der 35 bis 59- Jahrigen ist Brustkrebs mit 40 % aller
Tumorerkrankungen und 30 % aller krebsbedingten Todesfalle fihrend (Stauber
et al., 2013). Die Neuerkrankungsrate lag im Jahr 2012 bei 69.550 Frauen. Die
5- Jahres- Uberlebensrate von Frauen betrug 2012 circa 88 %, wobei eine
ansteigende Tendenz zu verzeichnen ist (Robert Koch Institut, 2015). Es spielen
sowohl endogene Faktoren wie das Alter, eine familidre Haufung und eine friihe
Menarche und/ oder spate Menopause eine Rolle sowie auch exogene Einflisse
wie unter anderem Adipositas, Rauchen, fleisch- und fettreiche Ernéhrung, ein
Alkoholkonsum >20 g Ethanol/Tag, sowie die erste Geburt nach dem 30.
Lebensjahr, eine Hormonersatztherapie und eine Exposition mit ionisierender
Strahlung. Die Atiologie ist demnach in der berwiegenden Anzahl der
Erkrankungsfalle multifaktoriell (Beckmann, MW et al., 2004; Kreienberg, Rolf et

al.,, 2006). Die mittlere Erkrankungswahrscheinlichkeit einer Frau ohne
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zusatzliches genetisches Risiko betragt zwischen 9 und 10 %, d.h. jede 10. bis
11. Frau wird in ihrem Leben an Brustkrebs erkranken (Katalinic et al., 2006).
Nahezu 30 % aller neuerkrankten Frauen sind bei der Diagnosestellung jinger
als 55 Jahre. Damit ist das Mammakarzinom ein friih auftretendes Karzinom im
Gegensatz zu anderen Malignomen (Kreienberg, R et al., 2013; Robert Koch
Institut, 2015).

1.3 Das Ovarialkarzinom

Unter dem Begriff Ovarialkarzinom werden verschiedenste Tumorentitaten
subsummiert (Karst et al., 2010). Der Uberwiegende Anteil aller Ovarialkarzinome
ist aber epithelialen Ursprungs (Rein et al., 2006). Das Ovarialkarzinom hat einen
Anteil von 4,5 % an der Gesamtheit aller malignen Tumoren der Frau (Stauber et
al.,, 2013). Das sporadische Lebenszeitrisiko einer Frau an einem
Ovarialkarzinom zu erkranken betragt circa 1,5 bis 2 % (Thomssen et al., 2012).
Die jahrliche Neuerkrankungsrate betrug in Deutschland fur das Jahr 2012 7.380
Frauen. Die 5- Jahresiuberlebensrate betrug circa 41 %, was einer hohen
Sterblichkeit von tber 50 % entspricht (Robert Koch Institut, 2015). Der Grund
dafir liegt darin, dass das Ovarialkarzinom haufig erst spat symptomatisch wird
oder unspezifische Symptome zeigt und demnach der Diagnosezeitpunkt sehr
spat ist (Mayr, 2016). Dadurch wird das Karzinom haufig erst in einem
fortgeschrittenen Erkrankungsstadium diagnostiziert. Die Erkrankungs- und
Sterberaten sind in Deutschland leicht ricklaufig. Die Wahrscheinlichkeit an
einem Ovarialkarzinom zu erkranken steigt mit zunehmendem Lebensalter. Die
genaue Atiologie ist zwar unklar, aber die familiare Haufung scheint ein
beeinflussender Faktor zu sein. Eine weitere Hypothese ist ein Zusammenhang
mit dem generativen Verhalten bzw. der Anzahl der Ovulationen (Robert Koch
Institut, 2015). Es zeigte sich eine Erh6hung des Karzinomrisikos bei einer
geringen Anzahl durchgemachter Schwangerschaften und einer selteneren
Einnahme von Ovulationshemmern. Weiterhin scheint Ubergewicht das Risiko
einer Erkrankung zu erh6hen (Fasching et al., 2004; Robert Koch Institut, 2015).
Das mittlere Erkrankungsalter liegt bei circa 58 Jahren (Kiechle, M et al., 2002).

Damit liegt auch dieser Tumor des gynakologischen Formenkreises unter dem
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mittleren Erkrankungsalter fir Malignome in Deutschland, welches in den letzten

Jahren in Deutschland um das 70. Lebensjahr liegt (Kaatsch et al., 2013).

1.3.1 Hereditdres Mamma- und Ovarialkarzinom

Das Risiko an Brustkrebs zu erkranken verdoppelt sich bei einer
Brustkrebserkrankung eines Verwandten 1. Grades. Ist diese Person bereits vor
ihrem 50. Lebensjahr erkrankt, erhdht sich dieses Risiko noch. Besonders hoch
ist es, wenn Mutter oder Schwester erkrankt sind. Mit der Anzahl an erkrankten
Personen in der Verwandtschaft erhdht sich auch das Risiko selbst an Brustkrebs
zu erkranken, besonders bei einem jungen Alter der Betroffenen in der
Verwandtschaft (Lax, 2017). Diese Fakten zeigen einen genetischen, zumindest
in einem gewissen Umfang, Anteil in der Atiologie des Mamma- und/oder
Ovarialkarzinoms. Bei bis zu 10 % der an einem Mammakarzinom erkrankten
Frauen geht man von einer erblich bedingten Pradisposition der Erkrankung aus
(Crohns et al., 2009). Circa 90 % der Karzinome sind demnach sporadisch. 25
bis 40 % aller Mammakarzinome werden bei einem jungen Erkrankungsalter
unter 35 Jahren mit einer genetischen Mutation in Verbindung gebracht (Lux et
al., 2005). Bei circa 20 % aller hereditaren Mamma- und/oder Ovarialkarzinome
oder insgesamt bei bis zu 3 bis 8 % der Gesamtfalle an Mamma- und
Ovarialkarzinomen geht man von einer Mutationen in  den
Tumorsuppressorgenen BRCA1 und BRCAZ2 aus (Fasching et al., 2004). Andere
genetische Ursachen kénnen im Rahmen anderer seltener Erkrankungen wie
dem Peutz- Jeghers Syndrom, dem Li-Fraumeni- oder dem Cowden- Syndrom
gefunden werden bzw. weitere Genmutationen (Economopoulou et al., 2015;
Resta et al., 2013; Riegert-Johnson et al., 2010). In circa 54 % der Falle an
hereditarem Mamma- und Ovarialkarzinom geht man von noch nicht
identifizierten ,Brust- und Ovarialkrebsgenen“ oder von einem polygenen
Erbgang bzw. der Kombination mehrerer Mutationen aus (Lux et al., 2005).
Neben den Hochrisikomutationen wie BRCA1l und 2 gibt es noch weitere
Hochrisikomutationen sowie auch niedrigpenetrante Varianten. Diese fuhren zu
einer niedrigen bis moderaten Risikoerhbhung (Beckmann, MW et al., 2004;
Crohns et al., 2009; Thomssen et al., 2012). Insgesamt wird aber davon

ausgegangen, dass circa 5 bis 10 % aller Ovarialkarzinomerkrankungen
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hereditar bedingt sind (Gevensleben et al., 2010). In der Bundesrepublik wird von
circa 115.000 errechneten Mutationstragerinnen ausgegangen (Lux et al.,
2004).Mutationen in diesen Hochrisikogenen fuhren einerseits zu einem frithen
Erkrankungsalter und einem insgesamt hoheren Risiko im Laufe seines Lebens
an einem Mamma- und/oder Ovarialkarzinom zu erkranken; andererseits weisen
sie auch eine hohere Rezidivrate und auch eine hfhere Rate an assoziierten
Zweitmalignomen auf (Gerhardus et al.,, 2005). Bei Mammakarzinomen tritt

beispielsweise gehéauft ein bilateraler Befall auf (Kuschel et al., 2002).

1.3.2 BRCA- Mutation - Biologische Grundlagen

BRCAZ1- und 2 sind Tumorsuppressorgene. Die Genprodukte dieser Gene wirken
als negative Regulatoren der Zellproliferation. Veranderungen dieser Gene
fuhren daher zu unkontrolliertem Zellwachstum. Mutationen in diesen Genen
werden autosomal- dominant vererbt, d.h. es findet eine nicht an die
Geschlechtschromosomen gebundene Vererbung statt (Pristauz et al., 2010).
Frauen und Manner konnen diese Mutation gleichermalRen auf ihre
Nachkommen weitervererben und das mit einem Risiko von 50 % (EiRing, 2015).
Die Mutation verhélt sich wie eine rezessive Mutation, da es erst durch den
Verlust oder die Inaktivierung des bisher gesunden Allels in der somatischen
Zelle zu einer Manifestation der malignen Erkrankung kommt (Beckmann, MW et
al., 1996). Bei Mutationstragern ist eines von zwei Allelen bereits von Geburt an
verandert. Dies erklart das erhohte Risiko einer Erkrankung. Es ist nur ein
Mutationsereignis notwendig um unkontrolliertes Zellwachstum auszulésen, im
Gegensatz zu Nicht- Mutationstragern, bei denen beide Allele von Geburt an
keine Mutation aufweisen. Hier ist das Risiko einer Erkrankung demnach deutlich
geringer. Man spricht in diesem Zusammenhang von der ,Knudson- Hypothese*
oder einem ,Loss of Heterozygosity“ (Knudson, 2001). Die Mutation weist eine
eingeschréankte Penetranz auf (Knabben et al., 2006). Selbst bei Nachweis der
Mutation heil3t es nicht, dass diese konkrete Person unweigerlich an einem
Malignom erkranken wird. Sie kann auch ihr ganzes Leben gesund bleiben, da

die Penetranz des Gens nicht 100 % betragt (Brankovi¢-Magi¢ et al., 2012).
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1.3.3 BRCA1- und 2 Mutation

Das BRCAL1- Gen liegt auf Chromosom 17g21.1. BRCA1 enthalt 24 Exons und
kodiert insgesamt fiir ein 220.000 Dalton schweres Protein (Gadzicki et al., 2007;
Kuschel et al., 2002). Das Gen wurde 1994 zuerst beschrieben (Miki et al., 1994).
Bislang liegen fur das Gen uber 2000 pathologische Mutationsnachweise vor
sowie Mutationsnachweise von bislang unklarer Bedeutung ohne klare
pathologische Zuordnung (Hahnen et al., 2017; Schlehe et al., 2008). Bei einer
Mutation im BRCAL1 -Gen liegt das Lebenszeitrisiko an einem Mammakarzinom
zu erkranken bei bis zu 85 %. Das mittlere Erkrankungsalter liegt zwischen 40
und 50 Jahren und damit deutlich friher als beim sporadischen Mammakarzinom
(Crohns et al., 2009; Gevensleben et al., 2010; Thomssen et al., 2012). Die
Wahrscheinlichkeit an einem Ovarialkarzinom zu erkranken wird mit circa 40 %
angegeben (Antoniou et al., 2003; Gevensleben et al., 2010; King et al., 2003).
Weiterhin gibt es noch verschiedene assoziierte Tumoren fur die ebenso ein
erhohtes Risiko besteht. Dazu gehdren bestimmte Formen des Magenkarzinoms,
des Pankreaskarzinoms, des Nierenzellkarzinoms, Leukdmien und des
Prostatakarzinoms (Bratt et al., 2015; Mersch et al., 2015). Das Lebenszeitrisiko
an einem kontralateralen Mammakarzinom zu erkranken wird mit circa 40 %

angegeben (Crohns et al., 2009).

Das BRCA2- Gen liegt auf Chromosom 13ql12. Es ist ein grol3es Gen mit 27
Exons, welches fiur ein 384.000 Dalton schweres Protein kodiert (Gadzicki et al.,
2007; Kuschel et al., 2002). Das Gen wurde 1995 entdeckt (Wooster et al., 1995).
Fur dieses Gen liegen circa 1000 pathologische Mutationsnachweise vor sowie
auch hier zahlreiche Nachweise unklarer Signifikanz (Hahnen et al., 2017;
Schlehe et al., 2008). Die Erkrankungswahrscheinlichkeit fir die BRCA2 Mutation
liegt bei 40 bis 70 % fur das Mammakarzinom und bei 10 bis 15 % fir das
Ovarialkarzinom. Damit liegt die Erkrankungswahrscheinlichkeit, insbesondere
fur das Ovarialkarzinom, unter dem der BRCA1- Mutation. Frauen mit BRCA2-
Mutation erkranken durchschnittlich etwas spéater als Frauen mit BRCAL-
Mutation. Der Altersgipfel liegt hier um das 60. Lebensjahr und ahnelt damit dem
der sporadischen Malignome. Auch hier findet man weitere assoziierte Tumoren

wie Magenkarzinome, Pankreaskarzinome, Gallengangs- und
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Gallenblasenkarzinome, Karzinome im Kopf- und Halsbereich als auch maligne
Melanome. AuR3erdem ist die BRCA2- Mutation insbesondere mit einem erhghten
Mammakarzinomrisiko flr den Mann assoziiert. Betroffene Manner leiden, neben
den schon beschriebenen Malignomen, haufiger an Neoplasien des Kolons und
der Prostata (Bosse et al., 2018; Crohns et al., 2009; Hahnen et al., 2017; Meindl
et al.,, 2011). Das Risiko fur ein Zweitkarzinom ist mit circa 12 % deutlich
vorhanden (Crohns et al., 2009).

Eine klare Zuordnung zwischen Mutation und Krankheitspenetranz lasst sich
aufgrund der vielen unterschiedlichen Mutationen und Mutationsorte innerhalb
der beiden BRCA- Gene nicht herstellen (Kast et al., 2014). Es treten
Schwankungen zwischen den einzelnen untersuchten Populationen und auch
zwischen einzelnen Familien auf (Kuschel et al., 2002). Interessant ist auch, dass
Frauen mit positivem Mutationsnachweis ohne Haufungen von Erkrankungen in
der Familie ein deutlich geringeres Risiko haben als Frauen mit positiver
Familiengeschichte (Scharf et al., 2002). Ein weiterer interessanter Faktor ist,
dass das Risiko durch die BRCA- Mutation an einer Neoplasie zu erkranken
deutlich durch die Kombination mit bestimmten Niedrigrisikovarianten
mitbeeinflusst wird. Zudem konnen auch Kombinationen aus Moderat- und
Niedrigrisikovarianten das Krebsrisiko im Sinne eines multifaktoriellen Erbganges
erheblich beeinflussen (Meindl et al., 2011). Die Ildentifizierung weiterer Gene
und moglicher krankheitsverursachender Kombinationen aus moderat- und
niedrigpenetranten Varianten ist Gegenstand aktueller Forschungen (Hauke et
al., 2015).

1.3.4 Genetisches Testen — Ablauf und Indikationsstellung

Das Testen erfolgt in spezialisierten Zentren in Zusammenarbeit mit der
Gynéakologie und der Humangenetik. Es erfolgt eine Stammbaumanalyse Uber
mindestens 3 Generationen mit Datierung des jeweiligen Erkrankungsalters, der
Tumorentitat/-en und ggf. der Identifizierung des Indexpatienten. Aus den
verschiedenen Faktoren wird ein Risikoprofil der Ratsuchenden erstellt. Mit
verschiedenen Modellen kann errechnet werden wie hoch die Wahrscheinlichkeit
ist bei der Ratsuchenden eine Mutation nachzuweisen (Beckmann, M et al., 2002;
Fasching et al.,, 2004; Lux et al, 2005). Es erfolgt ein ausgiebiges
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Beratungsgesprach durch einen Facharzt fir Humangenetik bzw. einen Facharzt
mit Zusatzbezeichnung Medizinische Genetik tGber den méglichen Benefit des
Ergebnisses. Auch die Nachteile und die Mdglichkeit eines unsicheren bzw.
falsch positiver und falsch negativer Ergebnisse werden besprochen (Beckmann,
MW et al., 2004; Gevensleben et al., 2010). Bei schriftlicher Einwilligung der
Patientin kann eine genetische Untersuchung vorgenommen werden. Eine
pradiktive Mutationsanalyse auf BRCAL und 2 kann nur bei volljahrigen Personen
vorgenommen werden (Aretz et al.,, 2006). Die Entscheidung uber die
Durchfihrung der genetischen Untersuchung liegt ganz allein beim
Ratsuchenden; jeder hat ein Recht auf ,Nicht- Wissen“ (Kiechle, Marion et al.,
2008). Bei Nachweis einer Mutation muss diese nochmals mit einer zweiten
Mutationsanalyse bestéatigt werden (Fasching et al., 2004). Im Tudbinger
Universitatsklinikum ist das genetische Testen in speziell dafir eingerichteten

Sprechstunden fur Ratsuchende maoglich (Ttbingen, 2018).

Es erfolgt nicht bei jeder Mamma- oder Ovarialkarzinomneuerkrankung eine
genetische Diagnostik. Allerdings sollte sich bei jeder Mamma- und/oder
Ovarialkarzinomerkrankung zumindest die Frage zur Indikation einer
humangenetischen Beratung gestellt werden. Diese ist auch in der aktuellen
Leitlinie zum Mamma- als auch Ovarialkarzinom verankert. Eine genetische
Diagnostik ist nur in Fallen indiziert, bei denen die Familienanamnese einen
Hinweis auf eine familidre Pradisposition ergibt. Insbesondere ist eine erbliche
Komponente wahrscheinlich, wenn zu der positiven Familienanamnese ein
pramenopausales Erkrankungsalter, Zweitneoplasien, Rezidive und eine
Pleiotropie, d.h. es sind mehrere Organe betroffen (z.B. ein primares
Mammakarzinom gleichzeitig mit einem primaren Ovarialkarzinom)
hinzukommen. Zusatzlich kann bei Vorliegen spezifischer Tumorhistologie eine
genetische Testung empfohlen werden (AWMF, 2012, 2017). Man spricht von
einer Hochrisikofamilie, wenn mindestens eines der folgenden Kriterien in einer
Linie der Familie (mutterlicherseits oder vaterlicherseits) erfillt ist, was dann eine
Indikation flir eine genetische Beratung darstellt. Die Indikation kann aber auch
in einer subjektiven Besorgnis des ratsuchenden Patienten bestehen

(Schmutzler et al., 2003; Thomssen et al., 2012). Die Mutationsdetektionsrate
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variiert dabei je nach Risikoprofil zwischen circa 9 und 48 % (siehe Abbildung 1).
Im Allgemeinen kann davon ausgegangen werden, dass bei Erfullung der
folgenden Einschlusskriterien eine Mutation in 15- 42 % der Familien gesichert
werden kann (Meindl et al., 2011; Thomssen et al., 2012).

e mindestens 3 Frauen an einem Mammakarzinom und/oder einem
Ovarialkarzinom erkrankt unabhangig vom Alter

e mindestens 2 Frauen an Brustkrebs erkrankt, davon eine vor dem 51.
Lebensjahr

e zwei Frauen an einem Ovarialkarzinom erkrankt in einer Linie
unabhéngig vom Alter

e einseitiges Mammakarzinom unter 35 Jahren

¢ Dbilaterales Mammakarzinom mit wenigstens einer Erkrankung unter 50
Jahren

e eine Frau an einem Mamma- und Ovarialkarzinom erkrankt
unabhangig vom Alter

e eine Frau an einem Mammakarzinom und eine an einem
Ovarialkarzinom erkrankte Frau in einer Linie unabh&ngig vom Alter
erkrankt

e mindestens 1 Mann an einem Mammakarzinom und eine Frau an
einem Mamma- oder Ovarialkarzinom erkrankt in einer Linie
(Rhiem et al., 2013).
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Tabelle 1: Wahrscheinlichkeiten "Nachweis einer Mutation"

Konstellation Mutationswahrscheinlichkeit
= 3 Mammakarzinome, davon 2 unter 51
Jahren, kein Ovarialkarzinom, kein 30,7 %

mannliches Mammakarzinom

= 3 Mammakarzinome unabhangig vom

Alter, kein Ovarialkarzinom, kein 22,4 %
mannliches Mammakarzinom

2 Mammakarzinome, beide unter 51

Jahren, kein Ovarialkarzinom, kein 19,3 %
mannliches Mammakarzinom

2 Mammakarzinome, davon 1 unter 51

Jahren, kein Ovarialkarzinom, kein 9,2%
mannliches Mammakarzinom

= 1 Mammakarzinom und 2

Ovarialkarzinom unabhangig vom Alter, 48,8 %
kein mannliches Mammakarzinom

2 2 Ovarialkarzinome unabhéngig vom

Alter, kein weibliches oder méannliches 45,0 %
Mammakarzinom

1 Mammakarzinom unter 36 Jahren,

[0)
kein mannliches Mammakarzinom 10,1 %

1 bilaterales Mammakarzinom, das erste

unter 51 Jahren, kein Ovarialkarzinom, 248 %

kein mannliches Mammakarzinom

2 1 méannliches Mammakarzinom und =

weibliches Mammakarzinom oder 42,1 %

Ovarialkarzinom

(Rhiem et al., 2013)

Als Einschlusskriterium fur eine genetische Diagnostik gilt derzeit auf Grundlage
des deutschen Konsortiums eine errechnete empirische Mutationsdetektionsrate

von 10% oder ein Lebenszeiterkrankungsrisiko von 30% (Buchera et al., 2016).

Das pradiktive Testen auf eine Mutation dient dabei vor allem dem Zweck noch
nicht erkrankte Frauen und Manner einem engmaschigeren Vorsorgeprogramm
zuzufuhren (Meindl et al.,, 2011) und sie Uuber die Madoglichkeit der
prophylaktischen Mastektomie und Oophorektomie aufzuklaren, was zu einer
hoheren Uberlebenswahrscheinlichkeit fiihrt (Buchera et al., 2016). Dazu
gehdren sowohl engmaschige Tastuntersuchungen, Mammographien,
Sonographien der Mamma als auch jahrliche MRT- Untersuchungen, da dieses
bei jungen Frauen die sensitivste Methode ist um Tumoren frih entdecken zu

konnen (Kreienberg, R et al., 2013). Auch fur das Ovarialkarzinom bestehen
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Friherkennungsuntersuchungen wie der transvaginale Ultraschall; diese haben
sich aber generell als wenig effektiv erwiesen, weshalb Frauen auf die die geringe
Sensitivitat der Friherkennungsuntersuchungen hingewiesen werden sollten.
Frauen, die Hochrisikogruppen angehdren sollten tber die Moglichkeit der
prophylaktischen Operation daher ausgiebig beraten werden (AWMF, 2017). Der
signifikante Nutzen der Friherkennungsuntersuchungen zur
Krebsfriherkennung in Bezug auf eine Senkung der Mortalitat ist allerdings
umstritten; eine Reduzierung der Mortalitéten ist bisher nicht nachgewiesen (Lux
et al., 2004; Rhiem et al., 2013). Auch bei bereits symptomatisch gewordenen
Mutationstragerinnen machen intensivierte Nachsorgen durchaus Sinn zur
Friherkennung eines mdglichen Rezidivs oder z.B. die Beratung uber
weiterfihrende MalRhahmen z.B. die Ovariektomie. Es erfolgen die
Kontrollintervalle wie beim sporadischem Mammakarzinom, aber die
intensivierten Friherkennungsuntersuchungen werden mit eingeschlossen
(AWMF, 2012).

1.3.5 Interpretation der Testergebnisse

Die Interpretation der BRCA1/2 Mutationsanalyse ist nicht immer eindeutig. Sie
ist abhéangig vom jeweiligen Familienstammbaum und einer womaglich bereits
bekannten BRCA - Mutation in der Familie. Das Krebsrisiko ist ebenso von
zusatzlichen exogenen Faktoren abhangig, die das Krebsrisiko sowohl bei
Mutationstragerinnen als auch bei Nicht- Mutationstragerinnen beeinflussen
(Rhiem et al., 2013; Zimmermann, 2013).

BRCA positiv:

Ein positives Testergebnis deutet auf ein erhéhtes Krebsrisiko fur die getestete
Person hin. Es bedeutet allerdings nicht, dass diese Person unmittelbar Krebs
entwickelt. Grund hierfur ist die unvollstandige Penetranz der Mutation. Ein
positives BRCA- Ergebnis liegt dann vor, wenn bei einer Person eine sicher
krebsassoziierte Mutation nachgewiesen wird; das Ergebnis ist dann sicher
positiv (Thomssen et al.,, 2012). Es werden daher bei Erstdetektion einer
moglichen Mutation vorzugsweise Personen getestet, die bereits erkrankt sind

um die Wahrscheinlichkeit einer Assoziation zwischen Genmutation und
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Erkrankung zu erhéhen. Bei Nachweis einer eindeutig pathogenen Mutation ist
dann eine pradiktive Testung weiterer Familienangehoriger moglich (Crohns et
al., 2009).

BRCA negativ:

Ein Ergebnis in der Mutationsanalyse ist dann sicher negativ, wenn eine in der
Familie bekannte, eindeutig krebsassoziierte Mutation bei der untersuchten
Person nicht nachgewiesen werden kann. Die Person hat dann ein mit der
Allgemeinbevdlkerung vergleichbares Risiko ein Mammakarzinom oder
Ovarialkarzinom zu entwickeln. Das Ergebnis bietet daher keinen verbindlichen
Schutz davor im Verlauf an einem Mamma- und/oder Ovarialkarzinom zu
erkranken, da weitere exogene Einflussfaktoren, wie oben erwahnt, das

Erkrankungsrisiko modellieren (Crohns et al., 2009; Thomssen et al., 2012).

BRCA unsicher:

Ein Testergebnis ist unsicher, wenn keine eindeutig krankheitsassoziierte
Mutation nachgewiesen werden kann, aber die Familienanamnese stark auf
einen genetischen Hintergrund hindeutet. Es ist dann davon auszugehen, dass
bestimmte krankheitsrelevante Varianten noch nicht bekannt sind und somit
durch die Mutationsanalyse nicht erfasst werden. (,Unklare Variante® UV)
(Crohns et al., 2009; Thomssen et al., 2012). Zusatzlich gibt es Varianten mit

einem unklaren Krankheitsrisiko (Witzel et al., 2018).
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Indexpatientin

Ratsuchende aus Hochrisikofamilie an Mamma- oder Ovarialkarzinom erkrankt

! !
Mutation Keine Mutation
! !
Das Risiko entspricht der Mutation Das Risiko ist nicht sicher
abschatzbar
! !
Teilnahme an Teilnahme an
intensivierten intensivierten
Friherkennungsprogrammen mdoglich Friherkennungsprogrammen
maglich
!

Testung von gesunden
Familienangehérigen moglich

} }
Mutation Keine
(50%) Mutation
(50%)
! !
Teilnahme an intensivierten ~ Normalvor-
Friherkennungsprogrammen sorge
maglich

Abbildung 1: Friherkennungsprogramme nach Mutationsstatus

(Crohns et al., 2009)

!

Unklare Variante

!
Das Risiko ist nicht sic
abschatzbar

!
Teilnahme an
intensivierten
Friherkennungsprogran
mdoglich
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1.4 Psychoonkologische Determinanten - Definition Distress und
Lebensqualitat
Psychosoziale Belastung (Distress) wird vom ,National Comprehensive Cancer
Network® definiert als ein multifaktorielles Konstrukt, welches im Endeffekt
unangenehme emotionale Erfahrungen zur Folge hat. Es flie3en psychosoziale,
kognitive, emotionale als auch spirituelle Elemente ein, die die Fahigkeit eines
Menschen beeinflussen mit der Diagnose und Behandlung einer
Krebserkrankung aber auch anderen einschneidenden Lebenserfahrungen

umzugehen (Hong et al., 2015).

Lebensqualitat wird von der ,World Health Organization“ seit 1997 als ,eine
subjektive Wahrnehmung einer Person Uber ihre Stellung im Leben in Relation
zur Kultur und zu den Wertesystemen, in denen sie lebt und in Bezug auf ihre
Ziele, Erwartungen und Malstabe und Anliegen“ definiert (Renneberg et al.,
2006). Es handelt sich um ein ,breites Konzept, das in komplexer Weise
beeinflusst wird durch die korperliche Gesundheit einer Person, den psychischen
Zustand, die sozialen Beziehungen und die personlichen Uberzeugungen und
ihre Stellung zu den hervorstechenden Eigenschaften der Umwelt® (Renneberg
et al., 2006). Es ist demnach ein multidimensionales Konstrukt mit vielen
Einflussfaktoren und verschiedenen Variablen (Bullinger, 2014).

1.5 Psychosoziale Belastungen und Lebensqualitat bei Patienten mit
Malignomen
Onkologische Patientinnen sind spezifischen Belastungen ausgesetzt. Durch die
potenziell lebensverkiirzende Diagnose eines bdsartigen Tumors kann Distress
entstehen. Da sich die Uberlebensraten von Patienten in den letzten Jahrzehnten
immer weiter verbessert haben (Schilling, 2015), treten die Friherkennung und
Behandlung von psychosozialen Belastungen sowie komorbiden psychischen
Stoérungen immer mehr in den Vordergrund als Teil der ganzheitlichen Betreuung
onkologischer Patienten (Weis, J et al., 2007). Bis zu circa einem Drittel aller
onkologischen Patienten leiden zu einem Zeitpunkt in ihrem Krankheitsverlauf
unter einer klinisch relevanten depressiven Stdrung, einer Angststdérung oder
einer Anpassungsstorung (Mehnert, Anja et al., 2014; Vehling et al., 2012; Walker
et al., 2014; Zabora et al., 2001). Der genaue Anteil kann nicht exakt beziffert
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werden, da die Pravalenzstudien an den  unterschiedlichsten
Studienpopulationen in Hinblick auf Krebsentitat, Krankheitsstadium und
Prognose sowie Behandlungszeitpunkt durchgefihrt wurden und die Prévalenz
somit erheblich variiert (Weis, J et al., 2011). Allgemein kann gesagt werden,
dass Patienten mit einer schlechten Prognose und einer hohen Mortalitat die
hdchsten Belastungen aufweisen (Zabora et al., 2001). Dabei ist der Anteil an
Patienten mit hohen Distresswerten bzw. Angstwerten, die aber nicht die
Kriterien flr eine psychische Storung erfullen, wesentlich hoher (Herschbach et
al., 2004; Krahenbuhl et al., 2007). Inwiefern ein Patient Distress oder sogar eine
klinisch relevante psychische Stérung entwickelt, ist abhangig von
verschiedensten Faktoren. So sind zum Beispiel bereits vor der Erkrankung
bestehende Belastungen, das Krankheitsstadium sowie die Prognose,
individuelle Copingstrategien und familiare sowie professionelle Unterstiitzung
wichtige Prognosefaktoren (Breitbart et al., 2009). Des Weiteren sind das Alter,
das Geschlecht und die Tumorentitat wichtige Faktoren, die die Erfahrung von
Angst oder Depression beeinflussen (Linden et al., 2012).

1.5.1 Psychosoziale Belastungen und Lebensqualitdt bei Mamma- und
Ovarialkarzinom
Patientinnen, die von einem Mamma- und/oder Ovarialkarzinom betroffen sind,
zeigen zusatzlich zu ihrer Krebserkrankung Belastungen, die das Selbstbild und
das weibliche Selbstverstandnis betreffen (Rauchful® et al., 2004; Schneider,
2007). In verschiedenen Studien werden Frauen mit gyndkologischen Tumoren,
insbesondere Frauen mit Mammakarzinom, als besonders belastete
Patientengruppe, im Vergleich zu anderen Krebsentitdten, beschrieben
(Mehnert, Anja et al., 2014; Walker et al., 2014). Als belastend werden von
Patientinnen mit Mammakarzinom vor allem die Krebsdiagnose an sich und das
Gefuhl von Unsicherheit beschrieben, besonders zu Krankheitsbeginn und in der
ersten Phase der Behandlung. Patientinnen mit Mammakarzinom leiden haufig
unter Depressionen, Angststorungen und Anpassungsstoérungen, auch im
Vergleich zu anderen Krebsentitaten (Mehnert, Anja et al., 2014). Eine Studie
aus dem Jahr 2010 stellt dar, dass 30% der befragten Frauen mit

Mammakarzinom ein erhdhtes Level an Distress empfinden. Diese Belastung
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wirde mit der Erkrankungsdauer zwar nachlassen, aber ein signifikanter Anteil
an Frauen zeige selbst nach langerer Erkrankungsdauer noch erhdhte Angst-
und Distresswerte (Vahdaninia et al., 2010). Die Lebensqualitat wird dabei durch
verschiedene Faktoren beeinflusst wie z.B. die Art der Behandlung, das Alter bei
Diagnosestellung und durch psychische als auch physische Komorbiditaten bzw.

Einschrankungen oder Hilfsbedurftigkeit (Chopra et al., 2012).

Ahnliche Ergebnisse zeigen sich in Bezug auf Patientinnen mit einer
Ovarialkarzinomerkrankung. Demografische, die Krankheit und Lebensqualitat
betreffende Faktoren korrelieren mit der Erfahrung von Distress. Insbesondere
ein jungeres Erkrankungsalter, viele korperliche Symptome und ein
fortgeschrittenes Krebsstadium sowie eine erst vor kurzem erfolgte Diagnose
scheinen signifikante Einflussfaktoren zu sein (Arden-Close et al., 2008; Norton
et al., 2004). Die Wahrnehmung von Lebensqualitdt korreliert mit dem
Erkrankungsstadium. Patientinnen mit einem metastasiertem Stadium weisen
eine geringere Lebensqualitat auf als Patientinnen mit Ersterkrankung oder
Rezidiv (Lidgren et al., 2007). Ein hohes Mal}3 an sozialer Unterstitzung scheint

ein Pradiktor fur eine hoherer Lebensqualitat zu sein (Hill, 2016).

Fur beide Patientengruppen (Mammakarzinom als auch Ovarialkarzinom)
scheint ein wichtiger Aspekt zu sein, inwiefern die Patientinnen bereits vor der
Erkrankung mit Depression oder Angst zu kampfen hatten (Stafford et al., 2016)
bzw. dass der der psychische Status bei Diagnose auch die Lebensqualitat und
das Wohlbefinden im Verlauf beeinflusst (Dahl et al., 2013).

Diese Ergebnisse machen die Wichtigkeit friher psychoonkologischer
Interventionen in dieser Patientengruppe sichtbar (Mehnert, Anja et al., 2007).
Die psychoonkologische Anbindung der Patientinnen ist fester Bestandteil der
aktuellen Leitlinien (AWMF, 2012, 2017).

1.5.2 Psychosoziale Belastungen und Lebensqualitat bei Patientinnen mit
Mamma- und Ovarialkarzinom und BRCA Mutation

Patientinnen mit dem Wissen um eine BRCA- Mutation und einer Mamma-

und/oder Ovarialkrebserkrankung kénnen im Gegensatz zu erkrankten Frauen

ohne Mutation abweichenden Belastungen ausgesetzt sein, die in den letzten
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Jahren in der Literatur kontrovers diskutiert werden (Beran et al., 2008; Graves
et al., 2012; Halbert et al., 2011). Die Diagnose einer BRCA- Mutation bedeutet
fur die Frauen ihr Leben lang mit dem Risiko (erneut) Krebs entwickeln zu kbénnen
konfrontiert zu sein; ebenso kénnen Geflhle auftreten sich nicht langer als
tatsachlich geheilt zu fihlen nach Uberstandener Erkrankung (Bonadona et al.,
2002). Generell sind die Studienergebnisse aber sehr heterogen. Auf der einen
Seite scheint genetisches Testen bei bereits erkrankten Frauen keine
zusatzlichen negativen psychischen Auswirkungen auszul6sen. Sie sehen das
genetische Testen vielmehr als Entscheidungshilfe fir eventuelle weitere
praventive Operationen und Behandlungsinterventionen (Reichelt et al., 2004;
Schlich-Bakker et al., 2008; Zilliacus et al., 2012). Weiterhin wird ein positives
Testergebnis auch als ein Ende der Unsicherheit wahrgenommen (Schlich-
Bakker et al., 2006). Ein negatives Testergebnis kann zudem auch zu einer
Reduktion der Angst und des Distress beitragen (Schwartz et al., 2002).
Andererseits gibt es Studien, die angeben, dass genetisches Testen nach einer
Krebsdiagnose zu zusatzlichem Distresserleben fuhrt (Ringwald et al., 2016). Fur
bereits erkrankte Frauen scheint das genetische Testen hier einen grél3eren
Stressor darzustellen als fir prasymptomatische Frauen (Ringwald et al., 2016).
Sie zeigen hohere Angst- und Depressionswerte und damit eine erhdhte
Vulnerabilitét, besonders kurz nach der Diagnose Diese erhéhten Angst- und
Depressionswerte mussen nicht zwingend Klinisch relevant sein (Claes et al.,
2004). Allerdings scheint der Distress im Langzeitverlauf nachzulassen
(Vansenne et al., 2009). Die Langzeitauswirkungen des genetischen Testens
sind bisher weniger untersucht als die kurzfristigen Auswirkungen. Kurz nach
dem Testen kénnen, wie oben beschrieben, erhdhte Distress- und Angstwerte
nachgewiesen werden. Im Langzeitverlauf lassen sich aber keine signifikanten
Unterschiede mehr feststellen (Ringwald et al.,, 2016) oder die Distress- und
Angstwerte gehen auf Ausgangswerte zuriick (Beran et al., 2008). In der Gruppe
der Mutationstragerinnen sind hohe Angst- und Depressionswerte schon vor dem
genetischen Testen wichtige Prognosefaktoren fir das Ausmald an Distress
durch das Testen (Bosch et al., 2012; Hirschberg et al., 2014; Smith et al., 2008).

Inwiefern eine bereits erfolgte Krebsdiagnose das Ausmalf} an Distress und Angst
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beeinflusst, wird unterschiedlich dargestellt. Einerseits zeigen
Mutationstragerinnen, die bereits von Krebs betroffen sind, signifikant hohere
Distress- und Angstwerte (Bosch et al.,, 2012). Andererseits scheint eine
vorherige Krebsdiagnose keinen Einfluss zu haben (Halbert et al., 2011; Smith et
al., 2008; van Dijk et al., 2006). Ein direktes Ubertragen des Distress- und des
Angsterlebens zwischen prasymptomatischen und symptomatischen Frauen

scheint daher schwierig zu sein.

Ringwald, Wochnowski und Kollegen fassten die Ergebnisse verschiedener
Studien in einem Review zu den Langzeitauswirkungen von genetischem Testen
bei symptomatischen Frauen zusammen. Es wird dargestellt, dass genetisches
Testen in der ersten Zeit nach Mutationsbekanntgabe zu einem vermehrtem
Distress, Angst und zu Depressionen fuhren kann. Allerdings gehen diese Werte
im Langzeitverlauf auf klinisch nicht relevante Werte zurtick (Ringwald et al.,
2016). Hier besteht noch grofRer Forschungsbedarf vor allem in der exakten
Differenzierung von Personlichkeitsstrukturen und Copingstrategien bei an Krebs
erkrankten Frauen. Insgesamt gibt es sehr wenige Studien, die das
Distresserleben und die Lebensqualitéat bei bereits symptomatisch gewordenen
Mutationstragerinnen untersuchen. Deshalb ist auch wenig dartber bekannt
inwiefern sich die Patientinnen gegenuber erkrankten Patientinnen ohne
Mutation unterschieden. Distress scheint keine Variable zu sei, die lediglich durch
den Genstatus beeinflusst wird, sondern multimodal durch die
Krankheitsgeschichte, das Geschlecht, soziodemographische Daten und
psychologische Variablen (Ringwald et al., 2016). Auch individuelle
Copingstrategien nehmen Einfluss auf das Distresserleben (Tercyak et al., 2001;
van der Meer et al., 2015).

Bezilglich der Lebensqualitaét bei Mutationstragerinnen sind insbesondere
Studien vorhanden, die die Lebensqualitdt nach erfolgten prophylaktischen
Operationen wie einer Mastektomie oder Ovariektomie untersuchen (Finch et al.,
2013; Hooker et al., 2014). Der genaue Einfluss des Mutationsstatus auf die
Lebensqualitat ist wenig untersucht. Es gibt aber Hinweise darauf, dass bei
bereits an Krebs erkrankten Frauen die Mitteilung des Mutationsstatus keinen
zusétzlichen Einfluss auf die Lebensqualitat hat (Smith et al., 2008).
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1.6 Definition Psychosoziale Unterstitzungsbedirfnisse

Patienten mit einer Krebserkrankung kdnnen spezifische Bedurfnisse entwickeln.
Die Kenntnis solcher Bedurfnisse ist ein entscheidender Faktor bei der
Unterstitzung und Therapie der Patienten. Die Bedurfnisse entstehen dabei in
den verschiedensten Bereichen, die sowohl physische als auch psychosoziale
Domanen umfassen (Mehnert, A, 2011). Psychosoziale Gesundheit ist dabei
definiert als eine Kombination aus mentalen, emotionalen, sozialen und
spirituellen Dimensionen (Howell et al., 2012). Die Unterstltzung dieser
Bedurfnisse ist definiert als die Hilfe bei einer an Krebs erkrankten Person und
dessen Umfeld mit der Situation besser umgehen zu kénnen; also die
Unterstutzung des individuellen Copingprozesses (Harrison et al., 2009). Dies
betrifft den kompletten Krankheitsverlauf von der Zeit vor der Diagnose, die Zeit
wahrend der Therapie und auch die Zeit nach der Behandlung bis hin zum
Sterbeprozess oder der Zeit nach der Heilung von der Erkrankung (Weis,
Joachim et al., 2015). Unbefriedigte Bedurfnisse kbnnen einen negativen Einfluss
auf das Wohlergehen und die Lebensqualitat der Patienten haben (Cheng et al.,
2016; Newell et al., 1999). Im Gegenzug dazu kann soziale Unterstitzung die

Lebensqualitéat verbessern und Distress reduzieren (Burnette et al., 2016).

1.7 Psychosoziale Unterstitzungsbedirfnisse bei Patientinnen mit
Malignomen
Das Auftreten von unbefriedigten Bedtrfnissen und einem daraus resultierenden
Unterstitzungsbedarf ist ein haufiges Problem im Rahmen einer
Krebserkrankung. Bis zu 2/3 der Patienten geben einen Bedarf an Unterstiitzung
an (McDowell et al., 2010). Ein hoher Bedarf besteht insgesamt im
psychologischen Bereich (Progredienzangst, Ungewissheit, Traurigkeit, Erhalt
einer positiven Sichtweise); gefolgt vom Bereich ,Gesundheitssystem und
Informationserhalt (Rosenberger et al., 2012). Weitere Bereiche sind die
Sexualitat, soziale und korperliche Probleme, Spiritualitat sowie die Arzt-
Patienten- Kommunikation (Mehnert, A, 2011). Diese Bedirfnisse der Patienten
werden oft seitens des onkologischen Behandlungsteams nicht ausreichend
erfasst. Dadurch kommt es haufig zu unzureichender oder verspéateter Diagnostik

und Therapie (Mehnert, Anja, 2014). In mehreren Studien wird der hdchste
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Bedarf im Bereich ,Alltagliches Leben“ angegeben, gefolgt von psychosozialen,
physischen und den Informationsbedarf betreffenden Faktoren. Weniger oft
genannte Bedurfnisse betreffen die Bereiche Spiritualitat, Kommunikation und
Sexualitat. Diese Bedurfnisse scheinen allerdings nicht konstant zu sein und
variieren im Verlauf der Behandlung (Harrison et al., 2009; Sanson-Fisher et al.,
2000). Solch unbefriedigte Bedurfnisse kénnen auch noch lange Zeit nach der
Diagnose und Behandlung persistieren (McDowell et al., 2010). Ein junges
Erkrankungsalter, Tumorprogredienz und das weibliche Geschlecht scheinen
Variablen zu sein, die mit einem hohen Untersttitzungsbedarf einhergehen (Faller
et al., 2017; Fiszer et al., 2014; Moghaddam et al., 2016).

1.7.1 Psychosoziale Unterstitzungsbedirfnisse von Patientinnen mit
Mamma- und/oder Ovarialkarzinom
Patientinnen mit Mamma- und/oder Ovarialkarzinom konnen
Unterstitzungsbedirfnisse aufweisen, die von denen anderer Krebsentitaten
abweichen. Ein hoher Anteil (circa 40 %) an Patientinnen mit Mammakarzinom
hat einen Wunsch nach psychosozialen Unterstitzungsangeboten. Patientinnen
mit einem hohen Bedarf an Unterstiitzung weisen dabei auch signifikant héhere
Belastungswerte auf als Frauen ohne Unterstitzungsbedarf (Schaffeler et al.,
2010). Patientinnen mit Mammakarzinom haben einen kontinuierlich hohen
Informationsbedarf; des Weiteren beziehen sich die Unterstitzungsbedirfnisse
auf physische Einschrédnkungen wie Fatigue, Beschwerden durch die
Menopause und ein verandertes Korperbild (Schmid-Blchi et al., 2013).
Weiterhin treten bei Frauen mit gynékologischen Tumoren psychische
Bedurfnisse in den Bereichen Umgang mit Angst, Niedergeschlagenheit,
Depressivitat, Progredienzangst, Einschrankungen und Veranderungen in der
Rollenfunktion auf (Beesley, Vanessa et al., 2008; Mehnert, 2009; Schmid-Buchi
et al., 2008). Fir Frauen mit Ovarialkarzinom sind &hnliche Bedurfnisse bekannt.
Die Bedurfnisse liegen hier primér in einem ausreichenden Informationsbedarf.
Das Ausmal3 an Bedarf wird auch hier durch psychosoziale Faktoren beeinflusst
(Stewart et al., 2000). Diese Bedurfnisse sind variabel und verandern sich mit der
Erkrankungsdauer. Psychische und physische Bedurfnisse scheinen aber
konstant zu sein, wohingegen sich der Unterstiutzungsbedarf im Bereich

20



Einleitung

Informationsbedarf, zur pflegerischen Unterstitzung und zur Sexualitat im

Verlauf eher vermindert (Beesley, Vanessa L et al., 2013).

1.7.2 Psychosoziale Unterstitzungsbediurfnisse bei Patientinnen mit

Mamma- und/oder Ovarialkarzinom und einer BRCA- Mutation
Die Datenlage zu symptomatischen BRCA- Mutationstragerinnen ist rar. Studien
an prasymptomatischen Frauen zeigen, dass Patientinnen mit einer BRCA-
Mutation unbefriedigte Bedurfnisse bzw. einen Bedarf an Unterstitzung
aufweisen (Metcalfe et al., 2000). Einflussfaktoren sind ein noch nicht langes
Zuruckliegen des Mutationsergebnisses, weiterhin keine Vertrauensperson zu
haben mit der man Uber seine Mutation sprechen kann und ein jlingeres Alter.
Patientinnen, die viele unbefriedigte Bedurfnisse aufweisen, zeigen auch héhere
Distresswerte. Die am haufigsten genannten Bedurfnisse sind dabei die
Unsicherheit Uber die eigene Zukunft und die Angst davor Krebs zu entwickeln
(Farrelly et al., 2013). Auch Patientinnen, die nicht die Kriterien fir eine
psychische Storung erfullen, haben Bedurfnisse nach psychosozialer
Unterstitzung. Das Distresserleben allein scheint dabei kein Pradiktor flr das
Ausmald an Unterstiitzungsbedurfnissen zu sein; es ist eher ein multifaktorielles
Phanomen (VosAsperen et al., 2013). Eine Studie aus dem Jahr 2012 stellt dar,
dass der Unterstiutzungsbedarf von Frauen mit BRCA- Mutation hoch ist
besonders in den Bereichen Umgang mit der Unsicherheit Uber die Zukunft,
Gefuhle der Isolation und Informationsbedarf Uber das Brustkrebsrisiko.
Allerdings konnten hier weder eine vorherige Krebsdiagnose, das Vorhandensein
von Kindern oder die Zeit seit Bekanntgabe des Mutationstestergebnisses als
Pradiktoren fir vermehrte Unterstiutzungsbedurfnisse ermittelt werden (White et
al., 2012).

1.8 Fragestellungen

Ziel dieser Studie ist es, einen Vergleich des subjektiven Belastungsempfindens,
der Lebensqualitat und der Unterstitzungsbedirfnisse von Patientinnen mit
Mamma und/oder Ovarialkarzinom in Abh&ngigkeit von ihrem BRCA-
Mutationsstatus zu erreichen. Folgende Fragen sollen demnach beantwortet

bzw. diskutiert werden:
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1. Sind Frauen mit BRCA- Mutation starkeren Belastungen bzw. Distress

ausgesetzt als Frauen mit negativem bzw. unbekanntem Mutationsstatus?

2. Unterscheiden sich Frauen mit BRCA- Mutation in Bezug auf die
Lebensqualitéat von Frauen mit negativem bzw. unbekanntem BRCA-

Mutationsstatus?

3. Gibt es Unterschiede in den Unterstiitzungsbedtrfnissen zwischen den

verschiedenen BRCA- Mutationsgruppen?

4. Beeinflusst der empfundene Distress die Lebensqualitat und die
Unterstitzungsbeduirfnisse, unterschieden  nach  den BRCA-

Mutationsgruppen?

5. Gibt es einen Zusammenhang zwischen der Lebensqualitat und den
Unterstitzungsbedurfnissen, unterschieden nach BRCA-

Mutationsgruppen?

6. Ist der BRCA- Mutationsstatus ein Pradiktor fir vermehrtes
Distresserleben, eine verminderte Lebensqualitéat oder einen erhdhten
Unterstitzungsbedarf bzw. stellt der Mutationsstatus einen Schutzfaktor

dar?

In dieser Arbeit wird die weibliche Personenbezeichnung, aufgrund der
groRtenteils weiblichen Betroffenen und Studiendurchfihrung an Frauen,
bevorzugt verwendet. Sofern mannliche Personen- oder Gruppenbezeichnungen
Verwendung finden, ist hier auch stets die weibliche Form gemeint. Die
Verfasserin  sieht daher bewusst von einer geschlechterneutralen

Ausdrucksweise ab.
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2. Material und Methoden

2.1 Studiendesign

Die Studie ist eine retrospektive Querschnittsstudie. Der Ansatz des
Studiendesigns ist quantitativ. Die abhangige Variable
,Unterstutzungsbedurfnisse® wird anhand der unabhangigen Variablen Distress
und Lebensqualitat untersucht. Die unterschiedlichen Mutationsgruppen (BRCA
.Status positiv¢, ,Status negativ’ und ,Status unbekannt‘) werden dabei
untereinander verglichen. Die Erhebung der Variablen erfolgte auf verschiedenen
Skalenniveaus (Nominal-,Ordinal- und Intervallskala), abhangig von den hier

verwendeten Fragebogen.

2.2 Stichprobenbeschreibung

Insgesamt wurden 1172 Fragebogen durch die Befragten ausgefllt. 771
Fragebogen konnten in den Analysen eingeschlossen werden. 401 Datensets
wurden aufgrund zu hoher Missing Data ausgeschlossen (siehe Kapitel 2.6.2).
Insgesamt 373 Befragte machten Angaben zu ihrem Mutationsstatus (BRCA
.otatus positiv®, ,Status negativ®, ,Status unbekannt). Diese Untergruppe wurde
in dieser Arbeit untersucht und ist Grundlage der Berechnungen. Daher schlief3t
die hier untersuchte Stichprobe 373 Patientinnen ein, die Angaben zu ihrem
BRCA- Mutationsstatus machten. Ausgehend von der gesamten
Studienpopulation von 771 Befragten entspricht dies 48.38%. Aufgeteilt nach
BRCA Status entfallen von den 373 Patientinnen 43 (11.53%) auf die BRCA
,Status positiv- Gruppe, 84 (22.52%) auf die BRCA* Status negativ“ Gruppe und
246 (65.95%) Patientinnen auf die BRCA ,Status unbekannt® Gruppe (siehe
Abbildung 2).
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BRCA- Status

B 'status postiv"
[ "Status negativ"
O "Status unbekanmt”

Abbildung 2: Mutationsstatus der Gesamtpopulation

2.3 Ablauf der Befragung

Die psychometrische Datenerhebung erfolgte mittels  Fragebogen. Die
Befragung erfolgte sowohl online Uber das Tool Questback® als auch tber eine
Paper- Pencil Version in der Universitatsklinik Tabingen sowie im vollstationaren
Bereich als auch in der Tagesklinik der Gynakologie. Neben den unten
beschriebenen  psychometrischen Erhebungsinstrumenten wurden die
Patientinnen zu Beginn des Fragebogens zu soziodemographischen Daten
befragt:  Alter, Partnerschaft und Kindern. Darauf folgen dann
krankheitsspezifische Daten: Krebsentitat, aktueller Erkrankungsstatus
(Ersterkrankung, Metastasierung, Rezidiv), Jahr der Erstdiagnose und BRCA-
Status (,Status positiv®, ,Status negativ®, ,Status unbekannt®), ebenso beinhaltete
die Anfangsseite die Aufklarung sowie die Einverstandniserklarung zu der Studie.
Fur die Erhebung des Distress wurde das Distressthermometer (DT) und das
Hornheider Screening- Instrument (HSI); fir die Erhebung der Lebensqualitat der
EQS5D und fur die Erhebung der Unterstutzungsbedurfnisse der SCNS-SF-34-G
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verwendet (siehe Fragebogen im Anhang). Die Dauer fir die psychometrische

Testung betrug circa 10 bis 20 Minuten pro Patientin.

Die Datenerhebungen erfolgten von September 2013 bis Februar 2014 in der
Universitatsfrauenklinik Tubingen im ambulanten und stationdren Bereich, der
Krebsberatungsstelle und im Rahmen von Konsilen des Psychoonkologischen
Dienstes mittels einer Paper- Pencil- Version des Fragebogens. Zeitgleich wurde
eine  Onlineversion (erstellt mit Questback®) des Fragebogens auf
verschiedenen krankheitsspezifischen Onlineportalen wie z.B. verschiedenen
Facebookgruppen veréffentlicht und es wurden Selbsthilfegruppen sowie
Vereine (z.B. BRCA Netzwerk, Brustkrebs Deutschland e.v.) per Emall
angeschrieben mit der Bitte um Weitergabe des Fragebogenlinks an ihre

Mitglieder.

2.4 Rekrutierung

Von den in die Studie eingeschlossenen 373 Frauen machten 359 (96,2 %)
Frauen Angaben dazu wie sie auf die Studie aufmerksam geworden sind; 14 (3,8
%) Befragte machten keine Angaben. Insgesamt wurden 99 Befragte (27,58 %)
Uber Selbsthilfegruppen rekrutiert, 4 (1,11 %) Uber die Krebsberatungsstelle, 17
(4,74 %) Patientinnen Uber einen Verein/ eine Stiftung und eine Frau (0,28 %)
uber ihre Arztin/Arzt. Der GroRteil von 183 (50,97 %) Frauen wurden durch
soziale Netzwerke auf den Fragebogen aufmerksam und 10 (2,79 %) Uber
Bekannte oder Freunde. 15 Patientinnen (4,18 %) wurden im stationéaren
Rahmen befragt und 24 (6,69 %) Uber die onkologische Tagesklinik sowie 6 (1,67

%) Uber sonstige Wege.

2.5 Ein-und Ausschlusskriterien

Frauen waren berechtigt an der Studie teilzunehmen, wenn sie volljahrig (> 18
Jahre) waren, deutschsprachig, in der Lage die psychometrischen
Erhebungsinstrumente selbststandig auszuftllen und an einem gynékologischen
Malignom in  unterschiedlichen  Krankheitsstadien erkrankt  waren.
Ausschlusskriterien waren Faktoren, die das selbststandige Ausflllen des

Fragebogens unmoglich machten, keine Volljahrigkeit und andere Malignome als
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die des gynéakologischen Formenkreises. Frauen, die andere Malignome

angaben, wurden im Nachhinein aus der Studie ausgeschlossen.

2.6 Erhebungsinstrumente
1. Distress- Thermometer (DT) _
Distress

2. Hornheider- Screening- Instrument (HSI)
3. Gesundheitsfragebogen (EQ-5D) ]’ Lebensqualitat

4. Supportive care needs survey (SCNS- SF-34-G) :|~ Unterstitzungsbedarf

2.6.1 Distress Thermometer

Das Distress- Thermometer wurde vom National Comprehensive Cancer
Network (NCCN) in den USA im Rahmen der Erarbeitung von Leitlinien zur
psychosozialen Versorgung onkologischer Patienten 1998 entwickelt. Es dient
als einfaches und sensitives Screeninginstrument bei der Erfassung und der
Ausmalieinschatzung psychosozialer Belastungen bei onkologischen Patienten
aller Tumordiagnosegruppen, Tumorstadien und Behandlungsarten (Herschbach
et al., 2008). Der Patient soll seine Belastung auf einer Skala von 0 bis 10
selbststandig einschatzen, wobei 0 dem Zustand ,Gar nicht belastet® und 10 dem
Zustand ,Extrem belastet® entspricht. Ein ,Cut- off Wert“ von 5 wird als Hinweis
darauf gewertet, dass ein Patient auffallig belastet ist und Unterstlitzung bendtigt
(Mehnert, AnjaMdiller et al., 2006). In manchen internationalen Studien wird auch
ein ,Cut- off Wert“ von 4 verwendet (Herschbach et al., 2008). Zusétzlich zu dem
Thermometer gibt es eine Problemliste, die ebenfalls vom Patienten
selbststandig auszuflllen ist, die Belastungen in finf Lebensbereichen abfragt
(praktische, familiare, emotionale, spirituelle und korperliche Probleme)
(Mehnert, AnjaLehmann et al., 2006). Diese Liste fand aber in unserer Studie
keine Verwendung. Das Distressthermometer ist bereits mehrfach validiert
worden und ist ein sehr sensitives Screeninginstrument (Jacobsen et al., 2005;
Roth et al., 1998).
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2.6.2 Hornheider Screening Instrument

Das Hornheider Screening Instrument wurde aus dem Hornheider Fragebogen
abgeleitet, der speziell fir dermatologische Patienten konzipiert wurde. Es ist fur
alle Tumordiagnosen, Stadien und Behandlungsarten geeignet mit dem Ziel die
relevanten Dimensionen der Betreuungsbedurftigkeit zu erfassen (Strittmatter et
al., 2008). Es existieren zwei Versionen des Hornheider Screeninginstrumentes
zurzeit nebeneinander. Die HSI- Interview- Version und die HSI-
Fragebogenversion, die in der aktuellen Studie Verwendung findet. Beide

Versionen bestehen aus 7 verschiedenen Fragen:

Globalfrage zu korperlichem Empfinden

Globalfrage zum seelischen Befinden

Frage nach Vorhandensein krankheitsunabhangiger Belastungen
Frage nach Vorhandensein einer Vertrauensperson

Frage nach dem Vorhandensein einer Belastung in der Familie
Frage nach Vorhandensein zeitweiliger innerer Ruhe

N o g bk Db RE

Frage zur Gute der Information Uber Krankheit und Behandlung
(Herschbach et al., 2008)

Fur die Fragen existieren verschiedene Antwortkategorien. Fur die Items 1,2 und
7 gibt es die Antwortkategorien O= eher gut, 1= mittel und 2= eher schlecht. Fur
die Items 3 und 5 gibt es die Moéglichkeiten 2= ja und 0= nein. Sowie fur die
Fragen 4 und 6 die Kategorien 0= ja und 2= nein. Die Auswertung erfolgt mittels
einer Excel Tabelle mit dem Ergebnis ,Betreuungsbedarf* oder ,Kein
Betreuungsbedarf®. Eine Mdoglichkeit der Bewertung ist die Erstellung eines
Summenscores. Dieser kann Werte von 0 bis 14 erreichen. Ein Patient wird als
betreuungsbedirftig angesehen bei Werten = 4 (Strittmatter et al., 2008). Eine
andere Mdoglichkeit ist die Auswertung mittels einer Diskriminanzfunktion. Werte
y > 0.3 werden als betreuungsbedurftig angesehen (Herschbach et al., 2008).
Das Hornheider- Screening- Instrument ist mehrfach validiert und weist eine gute
Spezifitat und Sensitivitat auf (Herschbach et al., 2008; Rumpold et al., 2001).
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Formel Diskriminanzfunktion:
Y = bl X1 + b2 X2+ b3 X3+ b4 X4+ b5 X5+ b6 X6+ b7 X7+ b8 X8 - b0

(Y: Diskriminanzvariable, X1-7: Merkmalsvariablen (Itemwerte), X8:
Gesamtscore, b0: Konstante, b1-8: Diskriminanzkoeffizienten Y = 0,569 X1 +
0,476 X2 + 0,444 X3+ 0,057 X4 — 0,081 X5+ 0,063 X6+ 0,973 X7+ 0,109 X8 —
1,722)

Formel 1: Diskriminanzfunktion HSI

(Herschbach et al., 2008)

2.6.3 EQ-5D- 3L (Lebensqualitat)

Der EQ-5D ist ein Fragenbogen zur Lebensqualitat, der bereits 1987 von einem
interdisziplinaren Team, der EuroQol Group, entwickelt wurde. 1990 kam die
Visuelle Analogskala zur Selbsteinschatzung hinzu. Der Fragebogen deckt 5

Dimensionen zum heutigen Gesundheitszustand ab.

Mobilitat
Fir sich selbst sorgen
Alltagliche Tatigkeiten

Schmerz/ Kérperliche Beschwerden

a kr DN PRF

Angst/ Niedergeschlagenheit
(Herdman et al., 2011)

Der Patient hat jeweils drei Antwortmdglichkeiten zur Auswabhl: ,Keine Probleme*
(1) Uber ,Einige Probleme® (2) bis hin zu ,Extremen Problemen® (3). Der Befragte
sollte die Aussage ankreuzen, die am ehesten auf ihn zutrifft. Bei der Auswertung
entsteht dann ein flunfstelliger Zahlencode, der die Probleme des Patienten
beschreibt. Insgesamt gibt es 243 Gesundheitszustande, die der Patient mittels
der Beantwortung der funf Fragen beschreiben kann. Fur die Bewertung der
verschiedenen Zahlencodes gibt es unterschiedliche mathematische Modelle. Es
kann ein Indexwert, der die Lebensqualitat im Verhaltnis zur
Allgemeinbevolkerung darstellt, berechnet werden. Dieser Wert liegt zwischen O
und 1 und findet in der vorliegenden Arbeit Verwendung (Hinz et al., 2006). Im
Literaturverzeichnis findet sich ein Link zu der verwendeten Excel Tabelle des
,Crosswalk Index Value Calculator” (EuroQol, 2015).
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Zusatzlich gibt es noch die Visuelle Analogskala, mit deren Hilfe der Patient
seinen heutigen Gesundheitszustand darstellen kann. Auf einer Skala von 0
(,Schlechtester denkbarer Gesundheitszustand®) bis 100 (,Bester denkbarer
Gesundheitszustand®) soll sich der Patient einordnen (Greiner, 2012; Hinz et al.,
2006). Dieses Messinstrument weist eine gute Validitat und Reliabilitat auf
(Ravens-Sieberer et al., 2010).

2.6.4 Supportive care needs survey (SCNS 34)

Der SCNS ist ein psychometrisches Erhebungsinstrument zur Bewertung der
Bedurfnisse onkologischer Patienten unabhangig von Tumordiagnose, Stadien
und Behandlungsart. Er wurde durch das ,Centre for Health Research &
Psychology“ entwickelt. Insgesamt gibt es zwei Versionen des Fragebogens
~Supportive Care Needs Survey“. Einmal die lange Version mit 59 Items und
einmal die kurze Version mit 34 Items, die 2009 entwickelt wurde. Der
Fragebogen mit 34 Items fand in unserer Studie Verwendung (Mc Elduff et al.,
2004). Der Fragebogen ist auf deutsch validiert worden (Lehmann et al., 2012).

Der SCNS 34 beinhaltet 5 Subskalen:

Psychisches Befinden (10 Items)
Gesundheitssystem und Information (11 Items)
Physisches Befinden und Alltag (5 Items)
Pflege und Unterstitzung (5 Items)

o bk~ 0N RE

Sexualitat (3 Items)
(Boyes et al., 2009)

Auf einer 5 Punkt Likert Skala geben die Patienten an ob sie Unterstiitzung
bendtigen und wie grof3 das Bedurfnis nach Unterstitzung bezogen auf das
jeweilige Item ist. Es kann ein standardisierter Wert zwischen 0 und 100 und ein

bereinigter Wert berechnet werden (,Adjusted Value®) (Boyes et al., 2009).

Bei Auswahl der Items 1 und 2 kann ,Kein Bedarf* postuliert werden, bei Auswahl
der Items 3,4 und 5 wird ,Bedarf‘ angenommen (Mc Elduff et al., 2004). Der
SCNS ist ein valides Messinstrument (Boyes et al., 2009).
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Formel ,,Adjusted Value*:

AV= Summe der Likertskala - Anzahl der Items der jeweiligen Rubrik

Formel 2: Formel, "Adjusted Value" SCNS-34

(Mc Elduff et al., 2004)

Formel ,,Standardisierter Wert“ (0-100):

(Summe der Likertskala-Anzahl der Items der jeweiligen Rubrik)

SW= (Anzahl der Items x(5-1))

Formel 3: Formel, Standardisierter Wert SCNS-34

(Mc Elduff et al., 2004)

2.7 Datenauswertung

2.7.1 Statistik

Die Dateneingabe und die statistische Auswertung der Daten erfolgte mit SPSS
22 fur Windows. Die vorliegende Arbeit stellt eine Querschnittsstudie dar, die mit
dem BRCA- Status als Unterteilung der Gesamtpopulation die Variablen Distress
und Lebensqualitat als unabhangige Variablen nutzt um die abhangige Variable

die funf verschiedene Unterstitzungbedirfnisse zu erklaren.

In einem ersten Schritt wurden Gruppenunterschiede zwischen den Gruppen
BRCA ,Status positiv, ,Status negativ* und ,Status unbekannt” herausgearbeitet.
Dazu wurden sowohl kategoriale Merkmale verglichen als auch die Mittelwerte
der verwendeten psychometrischen Erhebungsinstrumente. Es erfolgte bei allen
Variablen die Uberprifung auf Normalverteilung. Zur Uberprifung signifikanter
Unterschiede erfolgte eine Varianzanalyse (ANOVA, Bonferroni) bei stetigen
Variablen sowie eine Uberpriifung mittels Chi- Quadrat- Test bei kategorialen
Variablen. Bei signifikanten Unterschieden wurden anschlieend post hoc
Mehrfachvergleiche nach Bonferroni genutzt um herauszuarbeiten zwischen
welchen BRCA- Gruppen Unterschiede vorliegen. Aufgrund der allgemein

formulierten Fragestellungen wurden die BRCA- Gruppenvergleiche zweiseitig
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Uberpruft. In einem zweiten Schritt erfolgten Korrelationsberechnungen nach
Pearson fur die Untersuchung von mathematischen Zusammenhangen zwischen
Distress, Lebensqualitat und Unterstutzungsbedurfnissen. AnschlieRend erfolgte
eine multiple lineare Regressionsanalyse zur Identifizierung mdoglicher
Pradiktoren fir Unterstitzungsbedurfnisse, um eventuelle Kausalitaten der
vorherigen signifikanten Korrelationen nachzuweisen. Nach Ausschluss einer
Multikollinearitat als Voraussetzung zur Durchfiihrung einer Regressionsanalyse
zur Uberpriifung ob eine zu starke Korrelation zwischen den erklarenden
Variablen vorliegt, gingen die Variablen in die Regressionsanalyse ein.
Abschlie3end erfolgte die Berechnung der Odds Ratio um Einflisse des BRCA
Mutationsstatus als kategoriale Variable auf das Distresserleben, die
Lebensqualitat und die Bedurfnisse der Patientinnen zu ermitteln.

2.7.2 Umgang mit Missing Data

Fragebogen wurden nur ab einer Ausflllqguote von mindestens 80 % in die
Statistik aufgenommen. Bei dem Fragebogen SCNS- 34 wurden 8.9 % fehlende
Daten ermittelt, was mit Daten aus vorherigen Studien Ubereinstimmt (Mc Elduff
et al., 2004). Es wurde ein Little’'s MCAR Test durchgefiihrt um nachzuweisen,
dass die Daten zufallig fehlen und eine Inputation erfolgen kann. Es erfolgte ein
Inputationsalgorithmus (Expectation — Maximization Algorithmus).

31



Ergebnisse

3. Ergebnisse

Nachfolgend sind alle Befragten, die Angaben zu ihrem Mutationsstatus
machten, als Gesamtpopulation bezeichnet. Es wurden drei verschiedene
Einteilungen vorgenommen: als erstes die Gruppe von Patientinnen, bei denen
in einer genetischen Untersuchung ein positiver Mutationsstatus fur das BRCA-
Gen festgestellt wurde (BRCA ,Status positiv®). Dann als zweites die Gruppe, die
sicher als negativ getestet wurde (BRCA ,Status negativ®), d.h. es liegt sicher
kein mutiertes Gen vor und als letztes die Gruppe, die an keiner genetischen
Untersuchung teilgenommen hat und deren Mutationsstatus somit unbekannt ist
(BRCA ,Status unbekannt®). Als erstes werden die erhobenen Daten deskriptiv
beschrieben, nachfolgend werden wichtige Korrelationen der Variablen
dargestellt und abschlieBend erfolgt die explorative Statistik zur Identifizierung
moglicher Pradiktoren und zur Ermittlung mdglicher Kausalzusammenhénge

zwischen den abhangigen und unabhéngigen Variablen.
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3.1 Dekriptive Beschreibung der Gesamtpopulation und BRCA- Gruppen
Tabelle 2: Ubersicht Studienpopulation

Alter

(in Jahren)

Erkrankungsbeginn
(Jahr)

Dauer der
Erkrankung in
Jahren

Partnerschaft

Kinder

Krebsentitaten

Erkrankungsstadium

BRCA ,,Status positiv*

N= 43
M= 47.51 (SD= 10.67)

M= 2006.9 (SD= 6.65)

M= 7.1 SD= (6.25)

Ja= 38 (88.4%)
Nein= 5 (11.6%)

Ja= 33 (76.7%)
Nein= 10 (23.3%)

MammaCa= 42 (86.0%)
OvarialCa= 5 (10.0%)
ZervixCa= 1 (2.0%)

EndometriumCa= 1 (2.0%)
Karzinom Genitalbereich= -

Ersterkrankung= 26
(55.32%)

Metastasierung= 4 (8.51%)

Rezidiv= 17 (36.17%)

BRCA ,,Status negativ*
N= 84

M= 48.98 (SD= 10.26)

M= 2009.65 (SD= 4.73)

M= 4.35 (SD=4.73)

Ja= 71 (84.5%)
Nein= 13 (15.5%)

Ja= 64 (76.2%)
Nein= 20 (23.8%)

MammaCa= 74 (93.02%)
OvarialCa= 4 (4.65%)
ZervixCa= -
EndometriumCa= 2 (2.33%)

Karzinom Genitalbereich= -

Ersterkrankung= 70 (80.46%)
Metastasierung= 8 (9.2%)
Rezidiv= 9 (10.34%)

BRCA ,,Status unbekannt®
N= 246

M= 50.45 (SD= 10.68)

M= 2009.79 (SD= 4.99)

M= 4.21 (SD= 4.99)

Ja= 205 (83.3%)
Nein= 41 (16.7%)

Ja= 182 (74.0%)

Nein= 64 (26.0 %)
MammaCa= 212 (85.83%)
OvarialCa= 16 (6.48%)
ZervixCa= 9 (3.64%)
EndometriumCa= 7 (2.83%)
Karzinom Genitalbereich= 3
(1.21%)

Ersterkrankung= 211 (83.4%)
Metastasierung= 24 (9.49%)
Rezidiv=18 (7.11%)

»Gesamtpopulation®
N=373

M= 49.78 (SD=10.6)

M= 2009.45 (SD=5.2)

M= 4.55 (SD=5.2)

Ja= 314 (84.2%)
Nein= 59 (15.8%)

Ja= 279 (74.8%)

Nein= 94 (25.2%)
MammaCa= 328 (87.23%)
OvarialCa= 25 (6.65%)
ZervixCa= 10 (2.66%)
EndometriumCa= 10 (2.66%)
Karzinom Genitalbereich= 3
(0.8%)

Ersterkrankung= 307 (79.33%)
Metastasierung= 36 (9.3%)
Rezidiv=44 (11.37%)
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Das mittlere Alter fur die gesamte BRCA- Population betragt 49.78 Jahre
(SD= 10.6) mit einer Range von 25 bis 78 Jahren. Das mittlere Alter fur die
Gruppe ,BRCA Status positiv* betragt 47.51 Jahre (SD= 10.67), fur die BRCA
,otatus negativ® Gruppe 48.98 Jahre (SD= 10.26) und fur die Gruppe BRCA
,Status unbekannt* 50.45 Jahre (SD= 10.68). In der BRCA ,Status positiv®
Gruppe liegt die Range zwischen 29 und 73 Jahren; in der Gruppe der BRCA
.otatus negativ Gruppe® liegt die Varianz zwischen 27 und 78 Jahren und
schlie3lich fur die Gruppe BRCA ,Status unbekannt® zwischen 25 und 77
Jahren. Sowohl in der Gesamtpopulation als auch in den einzelnen BRCA-
Gruppen liegt eine Normalverteilung flr die Variable ,Alter” vor (siehe
Tabellen 9 und 10 im Anhang). Die Unterschiede des Merkmales ,Alter”
zwischen den drei BRCA- Gruppen sind nicht signifikant. Die Berechnung

erfolgte als unabhangige Stichprobe.

e BRCA positiv/ BRCA negativ: t(125)=-0.751, p= .454

e BRCA positiv/ BRCA unbekannt: t(287)= -1.655, p= .097
e BRCA negativ/BRCA unbekannt: t(328)=-1.104, p=.271

Die Gruppe BRCA ,Status positiv* weist von allen drei Gruppen das niedrigste

mittlere Erkrankungsalter auf (siehe Tabelle 2).

Die Dauer der Erkrankung liegt fir die Gesamtpopulation bei 4.55 Jahren
(SD= 5.2). Die langste Krankheitsdauer ist mit 34 Jahren angegeben. Die
Kirzeste liegt mit 0 Jahren im Jahr 2014. Das Merkmal ,Erkrankungsbeginn®
ist sowohl in der Gesamtpopulation als auch in den einzelnen BRCA- Gruppen
nicht normalverteilt In der Wertedarstellung zeigt sich das Merkmal
rechtsschief (siehe Tabelle 9 und 10 im Anhang). Fur die Gruppe BRCA
.otatus positiv‘ liegt der Mittelwert bei 7.1 Jahren (SD= 6.25) mit einem
Minimum bei einem Jahr und einem Maximum von 23 Jahren. Die Gruppe
BRCA ,Status negativ” zeigt einen Mittelwert von 4.35 Jahren (SD=4.73) und
einem Minimum von einem Jahr und einem Maximum von 25 Jahren. Der
Mittelwert fur die Gruppe BRCA ,Status unbekannt® liegt bei 4.21 Jahren (SD=
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4.

99) mit einer langsten Dauer von 34 Jahren und einer kirzesten

Krankheitsdauer von 0 Jahren (siehe Abbildung 3 und Tabelle 2).

Anteil in Prozent

BRCA- Status

40,09
"Status positiv”
—"Status negativ"
I "Status unbekannt"”
I
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Dauer der Erkrankung in Jahren

Abbildung 3: Dauer der Erkrankung BRCA- Gruppen

Die Gruppe BRCA ,Status positiv® unterscheidet sich signifikant von den
anderen beiden Gruppen in Bezug auf das Merkmal ,Dauer der Erkrankung®
mit einem signifikant langeren Erkrankungsverlauf. Zwischen den BRCA-
Gruppen ,Status negativ® und ,Status unbekannt findet sich kein signifikanter

Unterschied.

e BRCA positiv/ BRCA negativ: t(118)= 2.608, p= .01
e BRCA positiv/ BRCA unbekannt: t(276)= 3.189, p=.002

e BRCA negativ/BRCA unbekannt: t(318)=.215, p=.83
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Alle 373 Befragten machten Angaben zu ihrem Partnerschaftsstatus.
Ausgehend von der gesamten Population zeigt sich folgende Verteilung
fur die Variable ,Partnerschaft®. 314 Patientinnen (84.2%) gaben an in
einer Partnerschaft zu leben im Gegensatz zu 59 Patientinnen (15.8%)
ohne Partnerschaft. In der Gruppe BRCA ,Status positiv* leben 38 (88.4%)
der Befragten in einer Partnerschaft. 5 Patientinnen (11.6%) geben an in
keiner Partnerschaft zu leben. 71 (84.5%) Befragte der Gruppe BRCA
,otatus negativ® geben an in einer Partnerschaft zu leben, im Gegensatz
dazu 13 (15.5%) ohne Partnerschaft. Bezogen auf den Status BRCA
,otatus unbekannt” leben 205 (83.3%) der Patientinnen in einer
Partnerschaft, 41 (16.7%) hingegen nicht (siehe Tabelle 2). Die BRCA-
Gruppen unterscheiden sich in dem Merkmal ,Partnerschaft® nicht

signifikant voneinander.

e BRCA positiv/ BRCA negativ: x? (2, N=127)= 0,344, p=0,558

e BRCA positiv/ BRCA unbekannt: x? (2, N=289)= 0,065, p=0,799
e BRCA negativ/BRCA unbekannt: x? (2, N=330)= 0,705, p=0,703

Eine grafische Darstellung findet sich im Anhang (siehe Abbildungen 22,
23 und 24 im Anhang).

Alle 373 Befragten machten Angaben zu ihrem Kinderstatus.In der
Gesamtpopulation geben 279 Patientinnen (74.8%) an Kinder zu haben,
94 Patientinnen (25.2%) gaben Kinderlosigkeit an. In der Gruppe BRCA
.otatus positiv‘ geben 33 (76.7%) der Patientinnen an Kinder zu haben,
10 (23,3 %) hingegen nicht. 64 (76.2%) Befragte in der Gruppe BRCA
,Status negativ“ haben Kinder; 20 (23.8%) haben keine Kinder. Ahnliches
gilt fur die Gruppe BRCA ,Status unbekannt®: 182 (74.0%) der Frauen
geben an Kinder zu haben, 64 (26.0%) hingegen sind kinderlos (siehe
Tabelle 2). Die BRCA- Gruppen unterscheiden sich daher nicht signifikant
in dem Merkmal ,Kinderstatus®.

e BRCA positiv/ BRCA negativ: x? (2, N=127)= 0,005, p=.945
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e BRCA positiv/ BRCA unbekannt: x? (2, N=289)= 0,160, p= .689
e BRCA negativ/BRCA unbekannt: x? (2, N=330)= 0,259, p= .879

Eine grafische Darstellung findet sich im Anhang (siehe Abbildungen 25,
26 und 27 im Anhang).

= Alle 373 Patientinnen machten Angaben zu ihrer Krebsentitat bzw. ihren
Krebsentitaten. Die Patientinnen hatten die Mdglichkeit mehrere
Krebsentitaiten anzugeben wie z.B. die Kombination aus
,Mammakarzinom® und ,Ovarialkarzinom®. In der Gesamtpopulation
entfallen 328 (87.23%) der Krebsentitdten auf das Mammakarzinom;
weitere 25 (6.65%) auf das Ovarialkarzinom, 10 (2,66%) auf das
Zervixkarzinom, 10 (2.66%) auf das Endometriumkarzinom und 3 (0.8%)
auf Karzinome im Genitalbereich (siehe Tabelle 2). In der Gruppe BRCA
.otatus positiv‘ entfallen 42 (86.0%) Patientinnen auf das
Mammakarzinom, 5 (10.0%) auf das Ovarialkarzinom, eine Patientin
(2.0%) auf das Zervixkarzinom sowie eine Patientin auf das
Endometriumkarzinom (2.0%). Fur die Gruppe BRCA , Status negativ® sind
74 Frauen (93.02%) an einem Mammakarzinom erkrankt, 4 (4.65%) an
einem Ovarialkarzinom sowie 2 (2.33%) an einem Endometriumkarzinom.
Die Gruppe BRCA ,Status unbekannt zeigt eine Verteilung von 212
(85.83%) Patientinnen fur das Mammakarzinom, 16 (6.48%) fir das
Ovarialkarzinom, 9 (3.64%) fur das Zervixkarzinom, 7 (2.83%) fur das
Endometriumkarzinom und 3 (1.21%) auf Karzinome im Genitalbereich
(siehe Tabelle 2 und Abbildungen 4, 5 und 6).
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BRCA “Status positiv"

& mammakarzinom

B Zervixkarzinom

W ovarialkarzinom

[ Endometriumkarzinam

Abbildung 4: Krebsentitaten BRCA- Gruppe "BRCA positiv"

BRCA "Status negativ"

& mammakarzinom
B ovarialkarzinom
[ Endometriumkarzinom

Abbildung 5: Krebsentitaten BRCA- Gruppe "Status negativ"
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BRCA "Status unbekannt”

[ mammakarzinam

B Ovarialkarzinom

O Endometriumkarzinom
B zervixkarzinom
Karzinome des
Genitalbereiches

Abbildung 6: Krebsentitaten BRCA- Gruppe ,Status unbekannt*

Die Gruppen unterscheiden sich signifikant in dem Merkmal ,Krebsentitat
Mammakarzinom®;, die Gruppe BRCA ,Status negativ‘ weist einen

signifikant héheren Anteil auf an dieser Erkrankung auf.

e BRCA positiv/ BRCA negativ: x? (2, N=127)= 0,2098, p= .014

e BRCA positiv/ BRCA unbekannt: x? (2, N=289)= 0,852, p=.148
e BRCA negativ/BRCA unbekannt: x? (2, N=330)= 0,343, p= .05

= Alle 373 Befragten machten Angaben zu ihrem Erkrankungsstadium
einzuordnen in ,Ersterkrankung®, ,Rezidiv“ und/oder ,Metastasierung®. Fur
die Patientinnen war es moglich mehr als eine Mdglichkeit anzukreuzen
z.B. eine Kombination aus ,Ersterkrankung® und ,Metastasierung®. Uber
die gesamte Stichprobe von 373 untersuchten Patientinnen gaben 307
(79.33%) der Frauen an einer Ersterkrankung zu leiden; 36 (9.3%) an
einem metastasierten Krankheitsstadium und 44 (11.37%) an einem
Rezidiv.
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Far die Gruppe BRCA ,Status positiv‘ geben 26 (55.32%) Patientinnen an, an
einer Ersterkrankung zu leiden, 4 (8.51%) an einer Metastasierung und 17
(36.17%) an einem Rezidiv. In der Gruppe BRCA ,Status negativ® sind
insgesamt 70 (80.46%) Patientinnen erstmals erkrankt, 8 (9.2%) haben einen
metastasierten Erkrankungsstatus und 9 (10.34%) ein Rezidiv. Fur die
Gruppe BRCA ,Status unbekannt® entfallen 211 (83.4%) auf die Rubrik
Ersterkrankung, 24 (9.49%) geben einen metastasierten Krankheitsstatus an
und 18 (7.11%) ein Rezidiv (siehe Tabelle 2 und Abbildung 7).

Ersterkrankung
90,00%

80,00%
70,00%

60,00%
50,00%

40,00%

30,00%
20,00%

10,00%

0,00%
BRCA "Status positiv" BRCA "Status negativ" BRCA "Status unbekannt"

Abbildung 7: Ersterkrankung Vergleich BRCA- Gruppen

Die Gruppen unterscheiden sich signifikant in Bezug auf das Merkmal
.Ersterkrankung” und ,Rezidiv“. Die Gruppe BRCA ,Status positiv* weist
einen signifikant geringeren Anteil an Ersterkrankungen auf als die beiden
anderen Gruppen wohingegen die Gruppe BRCA ,Status positiv einen
signifikant hoheren Anteil an Rezidiven aufweist.

Ersterkrankung:

e BRCA positiv/ BRCA negativ: x? (2, N=127)= 7,997, p= .005
e BRCA positiv/ BRCA unbekannt: x? (2, N=289)= 16,132, p= .00

e BRCA negativ/BRCA unbekannt: x? (2, N=330)= 0,294, p= .588
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Rezidiv:
e BRCA positiv/ BRCA negativ: x? (2, N=127)= 14,3976, p= .00
e BRCA positiv/ BRCA unbekannt: x? (2, N=289)= 36,538, p= .00

e BRCA negativ/BRCA unbekannt: x? (2, N=330)= 0,959, p= .327
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3.2 Belastungsempfinden, Lebensqualitat und Unterstitzungsbedarf der

untersuchten Kohorte

3.2.1 Distress

Alle 373 Befragten machten Angaben zu ihrem subjektiv empfundenen Distress
anhand des Distressthermometers. 109 Frauen (29.2%) der Gesamtpopulation
haben einen Wert von < 5 Werte angeben. Die Mehrzahl, mit 264 Befragten
(70.8%), hingegen gibt Werte an, die einer unterstiutzungsbedurftigen Belastung
entsprechen. Der Mittelwert fir die gesamte BRCA- Population liegt bei 5,68
(SD=2.54, Range 0- 10). (siehe Tabelle 11 im Anhang und Abbildung 8).

10— ...........

Werteverteiung Distressthermometer
IN
L

BRCA- Gesamtpopulation

Il Cut-off-Wert DT 5
[l Mittelwert 5.68 (SD=2.54)

Abbildung 8: Distressthermometer VAS Gesamtpopulation

Aufgeteilt nach BRCA — Status zeigen sich die folgenden Verteilungen. In der
Gruppe BRCA ,Status positiv* zeigen 34 (79.1%) Patientinnen eine Belastung;
54 (64.3%) sind in der Gruppe BRCA ,Status negativ“ belastet. In der Gruppe
BRCA ,Status unbekannt® sind 176 (71.5%) belastet (siehe Tabelle 12 im Anhang
und Abbildung 9).
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Mittelwert BRCA ,Status positiv® 6.14 (SD=2.33)

Mittelwert BRCA ,Status negativ® 5.38 (SD= 2.6)

Mittelwert BRCA ,Status unbekannt® 5.71 (SD=2.56)

Abbildung 9: Distressthermometer VAS BRCA- Gruppen

Fir die Gruppe BRCA ,Status positiv® liegt der angegebene Mittelwert auf dem
Distressthermometer bei 6.14 (SD= 2.33), bei der Gruppe BRCA ,Status negativ®
bei 5.38 (SD=2.6). Fur die Gruppe BRCA ,Status unbekannt® liegt der Mittelwert
bei 5.71 (SD=2.56). Somit gibt die Gruppe BRCA ,Status positiv* die héchsten
Distresswerte im Mittel an. Alle BRCA- Subgruppen liegen mit dem Mittelwert
uber dem Cut- off- Wert von 5. Uber alle BRCA- Gruppen hinweg liegt der
niedrigste angegebene Wert bei 0, der hochste Wert in den Gruppen BRCA
,otatus negativ und unbekannt® bei 10, in der Gruppe BRCA ,Status positiv* bei
9 (siehe Tabelle 12 und Abbildung 9).

Ein &hnliches Bild zeigt sich bei der Messung des Distress mittels des Hornheider
Screening Instrumentes. Alle 373 Befragten machten hier Angaben zu ihrem
empfundenen Distress. Anhand des Cut- off Wertes von = 0.3 fur den

gewichteten Wert zeigt sich fur die Gesamtpopulation eine Verteilung von 62.5%
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betreuungsbedurftigen Befragten zu 37.5% nicht betreuungsbedurftigen

Befragten (siehe Tabelle 11)

Der Mittelwert fur die gesamte Population von 373 Befragten anhand des
gewichteten Wertes liegt bei 0.76 (SD=1.49) mit einem Minimum bei -1.72 und
einem Maximum bei 4.8 (siehe Tabelle 12 im Anhang und Abbildung 10).

W erteverteilung HSI gW
N
1

BRCA- Gesamtpopulation

] Cut-off-Wert HSI 0.3
[} Mittelwert 0.76 (SD=1.49)

Abbildung 10: HSI gewichteter Wert Gesamtpopulation

Aufgeteilt nach BRCA- Status zeigt sich eine Verteilung von 62.8%
betreuungsbedurftigen Befragten fur die Gruppe BRCA ,Status positiv®, 63.1%
fur die Gruppe BRCA ,Status negativ® und 62.2% fur die Gruppe ,Status
unbekannt® (siehe Tabelle 12 im Anhang ).

Fir die Gruppe BRCA ,Status positiv® liegt der Mittelwert bei 0.63 (SD= 1.47); bei
der BRCA Gruppe ,Status negativ® bei 0.67 (SD= 1.45). Fur die Gruppe BRCA
,otatus unbekannt® liegt der Mittelwert bei 0.81 (SD= 1.5). Die hdchsten
angegebenen Werte finden sich demnach in der Gruppe BRCA ,Status
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unbekannt®. Alle BRCA- Subgruppen liegen oberhalb des Cut- off- Wertes von
0,3 (siehe Tabelle 12 im Anhang und Abbildung 11).
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BRCA - Status
B Cut-off-Wert 20.3
Mittelwert BRCA ,Status positiv* 0.63 (SD=1.47)
Mittelwert BRCA ,Status negativ* 0.67 (SD=1.45)

Mittelwert BRCA ,Status unbekannt® 0.81 (SD=1.5)

Abbildung 11: HSI gewichteter Wert BRCA- Gruppen

Die Messung mittels des Summenscores reiht sich in die zuvor vorgenommenen
Messungen ein. Der Summenscore fur die Gesamtpopulation betragt 5.35 (SD=
3.16). Anhand dieses Summenscores geben 70.8% der Befragten im
Gesamtsample Werte = 4 an, was einer betreuungsbedurftigen Belastung
entspricht. Nur 29.2% der Befragten geben Werte < 4 an (siehe Tabelle 11 im
Anhang und Abbildung 12).
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Abbildung 12: HSI Summenscore Gesamtpopulation

Aufgeteilt nach BRCA- Status finden sich dhnliche Verteilungen. Fir die Gruppe
BRCA ,Status positiv liegt der Anteil belasteter Frauen bei 72.1%, in der Gruppe
BRCA ,Status negativ® 69.0% und fur die Gruppe BRCA ,Status unbekannt® bei
71.1% der Befragten (siehe Tabelle 12 im Anhang).

Die Mittelwerte betragen flur die Gruppe BRCA ,Status positiv‘ 5.39 (SD= 3.22),
fur die BRCA ,Status negativ® 5.23 (SD= 3.16) und fur die Gruppe BRCA ,Status
unbekannt® 5.38 (SD= 3.16). Alle BRCA- Gruppen liegen somit tiber dem Cut-off-
Wert von 4. In den Gruppen BRCA ,Status positiv‘ und ,Status unbekannt*
betragt der minimalste Wert O, der héchste Wert 14. In der Gruppe BRCA ,Status
negativ® liegt der niedrigste Wert bei 0, der héchste bei 12 (siehe Tabelle 12 im
Anhang und Abbildung 13).
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Abbildung 13: HSI Summenscore BRCA- Gruppen

Anhand des Distressthermometers ergeben sich zwischen den BRCA- Gruppen
keine signifikanten Unterschiede zwischen den Gruppen. F(2,370)= 1.298, p=
274,

Ebenso gibt es keine signifikanten Unterschiede bei der Berechnung mittels des
Hornheider Screening Instrumentes mit dem gewichteten Wert (F(2,370)= 0.412,
p=.662) als auch mittels des Summenscores (F(2,370)= 0,078, p=.925).

3.2.2 Lebensqualitat
In der gesamten Population machten alle 373 Patienten Angaben zu ihrer

Lebensqualitat gemessen mittels der Visuellen Analogskala des EQ5D.

Der Mittelwert der visuellen Analogskala liegt bei 62.27 (SD= 20.13) fur die
gesamte Population. Der niedrigste angegebene Wert liegt bei 0, der hochste
Wert ist der Maximalwert 100 (siehe Tabelle 13 im Anhang und Abbildung 14).
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Abbildung 14: VAS EQ5D Gesamtpopulation

Fir die Gruppe BRCA ,Status positiv* liegt der Mittelwert bei 65.58 (SD= 18.5)
mit einer Varianz der Werte von 5 bis 85. In der Gruppe BRCA ,Status negativ®
Gruppe liegt der Mittelwert bei 62.26 (SD=18.23) mit einem Minimum von 0 und
einem Maximum von 95 sowie fur die Gruppe BRCA ,Status unbekannt® bei
61.69 (SD= 21.02) mit einem minimal angegebenen Wert von 0 und einem
maximal angegebenen Wert von 100. Die Gruppe mit der am hdchsten
angegebenen Lebensqualitat ist die Gruppe mit positivem Mutationsstatus.
(siehe Tabelle 14 im Anhang und Abbildung 15).
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"Status negativ"

BRCA - Status

65.58  (SD=18.5)
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61.69  (SD=21.02)

"Status unbekannt"

Fur 371 der Falle konnte der Indexwert des EQ5D errechnet werden. Der

minimalste angegebene Wert belauft sich auf 0.7010 und der der héchste Wert

auf den Maximalwert 1.0. Der Mittelwert liegt bei 0.91 (SD= 0.07) (siehe Tabelle

13 im Anhang und Abbildung 16).
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Abbildung 16: Indexwert EQ5D Gesamtpopulation

In der Gruppe BRCA ,Status positiv® liegt der Mittelwert bei 0.92 (SD= 0.07) mit
einem Minimum von 0.741 und einem Maximum von 1.0; in der Gruppe BRCA
,Status negativ* bei 0.9 (SD= 0.07) mit einem Minimum von 0.716 und einem
Maximum von 1.0. Fur die Gruppe BRCA ,Status unbekannt® liegt der Mittelwert
bei 0.91 (SD= 0.064) mit einem Minimum von 0.701 und einem Maximum von 1.0
(siehe Tabelle 14 im Anhang und Abbildung 17).
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Abbildung 17: Indexwert EQ5D BRCA- Gruppen

Gemessen mit der visuellen Analogskala des EQ5D ergeben sich keine
signifikanten Unterschiede zwischen den BRCA- Gruppen (F(2,370)= 0,684, p=
.505). Auch gemessen mit dem Indexwert des EQ5D ergeben sich keine
signifikanten Unterschiede (F(2,368)= 0,739, p= .478) zwischen den BRCA-
Gruppen.

3.2.3 Unterstitzungsbedarf

Befragte, die Punkt 1 oder 2 auf der Skala des SCNS ankreuzten, wurden mit
.kein Bedarf* klassifiziert. Diejenigen, die 3,4 oder 5 angaben, als Befragte ,mit
Bedarf” (siehe Tabelle 3).
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Tabelle 3: Unterstiitzungsbedarf Gesamtpopulation

»Gesamtpopulation®

N= 373
Bedarf Kein Bedarf
Psychisches Befinden 283 (75.9%) 90 (24.1%)
Gesundheitssystem und Information 249 (66.8%) 124 (33.2%)
Physisches Befinden und Alltag 235 (63.0%) 138 (37.0%)
Pflege und Unterstiitzung 203 (54.4%) 170 (45.6%)
Sexualitat 243 (65.1%) 130 (34.9%)

Der hochste prozentuale Anteil an Bedarf wird bei Betrachtung der gesamten
Population in der Rubrik ,Psychisches Befinden“ angegeben. 75.9% aller
Befragten geben hier einen Unterstiitzungsbedarf an. Es zeigt sich aber auch ein
hoher Anteil an Frauen mit Unterstutzungsbedarf mit jeweils circa 2/3 Anteil in
den Subskalen ,Gesundheitssystem und Information®, ,Physisches Befinden und
Alltag” und ,Sexualitat®. Der geringste Anteil findet sich in der Rubrik ,Pflege und
Unterstutzung“ mit 54.4% (siehe Tabelle 3).

Auch in den einzelnen BRCA- Gruppen zeigt sich Gber alle Subskalen hinweg ein
hoher Bedarf an Unterstlitzung. Ein besonders hoher Anteil an Patientinnen mit
Unterstutzungsbedarf zeigt sich in der Rubrik ,Psychisches Befinden®.
Besonders in der Gruppe BRCA ,Status positiv* ist der Anteil mit 83.7% sehr
hoch, aber auch der Unterstitzungsbedarf in der Rubrik ,Gesundheitssystem und
Information® ist in allen Gruppen relativ hoch und in der Gruppe BRCA ,Status
positiv‘ mit 74.4% prozentualem Anteil am hochsten. Ebenso zeigt sich ein
besonders hoher Anteil fur die Subskala ,Sexualitat in der Gruppe BRCA ,Status
positiv“ (81.4%) (siehe Tabelle 4).
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Tabelle 4: Unterstitzungsbedarf BRCA- Gruppen

»Status positiv‘ »Status negativ* »Status unbekannt
BRCA-Status
N= 43 N= 84 N= 246
Kein Kein Kein

Bedarf Bedarf Bedarf Bedarf Bedarf Bedarf

Psychisches 36 0 63 21 184 o
Befinden ©83.7%) 183N (7500  (25.0%) (748%) 62 (252%)

Gesundheitssystem 32 11 60 24 157

0,
und Information ~ (74.4%)  (25.6%) (71.4%)  (28.6%) (63.8%) °° (36-2%)

Physisches 28 15 54 30 153 93 (37.8%)

Befinden und Alltag  (65.1%) (34.9%) (64.3%) (35.7%) (62.2%) o7

Pflege und 27 16 49 35 127 119

Unterstltzung (62.8%) (37.2%) (58.3%) (41.7%) (51.6%) (48.4%)
. 35 0 57 27 151 o

Sexualitat (81.4%)* 8 (18.6%) (67.9%) (32.1%) (61.4%)* 95 (38.6%)

*auf dem Niveau 0,01 signifikant

Fir die Gesamtpopulation liegen die Mittelwerte in den Rubriken ,Psychisches
Befinden“ (M= 21.37; SD=11.78) und ,Gesundheitssystem und Information® (M=
21.35; SD= 14.78), gemessen mit dem AV (Adjusted Value) des SCNS-34, am
hdchsten. Niedrigere Mittelwerte werden flr die die Bereiche ,Physisches
Befinden und Alltag” (M= 8.06; SD= 5.36), ,Pflege und Unterstutzung“ (M= 7.4;
SD= 6.24) sowie ,Sexualitat® (M= 5.51; SD= 3.96) gemessen. Das Item mit dem
am hochsten gemessenem Wert ist das Item ,Angste (iber das Fortschreiten der
Erkrankung oder das Wiederauftreten in der Rubrik ,Psychisches Befinden®.
Eine &hnliche Verteilung zeigt sich bei der Berechnung mittels des
standardisierten Wertes. Der hochste Mittelwert findet sich fur die Rubrik
.Psychisches Befinden* (M= 53.44; SD= 29.44), knapp darunter die Rubrik
,Gesundheitssystem du Information® (M= 48.53; SD= 33.6) und ,Sexualitat* (M=
45.91; SD= 32.98). ,Physisches Befinden und Alltag” sowie ,Pflege und
Unterstutzung® liegen etwas darunter (M= 40.31; SD= 26.78) und 36,99 (M=
36.99; SD= 31.19) (siehe Tabelle 5).

53



Ergebnisse

Tabelle 5: Mittelwerte SCNS-34 Gesamtpopulation

»Gesamtpopulation®

N= 373
Mittelwerte mit Mittelwerte
Standardabweichung Standardisierter Wert

(Adjusted Value) (0-100)
. , M= 21.37 M= 53.44
Psychisches Befinden SD=11.78 SD= 29 44
Gesundheitssystem und M= 21.35 M= 48.53
Information SD=14.78 SD=33.6
. ) M= 8.06 M= 40.31
Physisches Befinden und Alltag SD= 536 SD= 26.78
. M=7.4 M= 36.99
Pflege und Unterstitzung SD= 6.24 SD=31.19
Sexualitit M= 5.51 M= 45.91
SD=3.96 SD=32.98

Die hochsten gemessenen Mittelwerte zeigen sich in allen drei Gruppen in den
Bereichen ,Psychisches Empfinden“ und ,Gesundheitssystem und Information®.
Die Gruppe BRCA ,Status positiv* zeigt hier, errechnet mit dem ,Adjusted Value®,
im Bereich ,Psychisches Befinden® einen Mittelwert von 23.12 (SD=11.4) und far
den Bereich ,Gesundheitssystem und Information® einen Mittelwert von 22.95
(SD= 14.39). Ahnliches gilt fiir die Gruppe BRCA ,Status negativ*: ,Psychisches
Befinden“ (M= 22.15; SD=12.11) und ,Gesundheitssystem und Information® (M=
22.5; SD= 14.91) sind hier die beiden Rubriken mit den héchsten Mittelwerten.
Bei der Gruppe BRCA ,Status unbekannt® liegen die Rubriken mit dem hdchsten
Unterstutzungsbedarf ebenso in den beiden vorher genannten Rubriken mit
Mittelwerten von 20,8 (SD= 11.77) und 20,67 (SD= 14.82). Niedrigere
Unterstltzungsbedirfnisse zeigen sich in den Subskalen ,Physisches Befinden
und Alltag®, Pflege und Unterstitzung“ sowie ,Sexualitat’. Das Item mit den
hdchsten gemessenen Mittelwerten ist Uber alle Subgruppen hinweg das Item
,Angste vor dem Fortschreiten der Erkrankung oder dem Wiederauftreten der

Erkrankung“ (siehe Tabelle 6).
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Tabelle 6: Mittelwerte SCNS-34 BRCA-Gruppen

»Status positiv“ »Status negativ“ »Status unbekannt
BRCA-Status
N=43 N= 84 N= 246
Mittelwerte mit Mittelwerte Mittelwerte mit Mittelwerte Mittelwerte mit Mittelwerte
Standardabweichung Standardisierter Standardabweichung Standardisierter Standardabweichung Standardisierter
(Adjusted Value) Wert (0- 100) (Adjusted Value) Wert (0- 100) (Adjusted Value) Wert (0- 100)

Psychisches M= 23.12 M=57.8 M=22.15 M= 55.39 M= 20.8 M=52.01
Befinden SD=11.14 SD= 27.85 SD=12.11 SD=30.28 SD=11.77 SD=29.43
Gesundheitssystem M= 22.95 M= 52.15 M= 22.5 M= 41.15 M= 20.67 M= 47.0
und Information SD=14.39 SD=32.71 SD=14.91 SD= 33.88 SD=14.82 SD= 33.69
Physisches M= 8.08 M= 40.39 M= 8.39 M= 41.96 M= 7.95 M= 39.74
Befinden und Alltag SD=4.87 SD=24.35 SD=5.4 SD= 26.99 SD=5.44 SD=27.19
Pflege und M= 8.37 M= 41.85 M= 8.07 M= 40.34 M=7.0 M= 35.01
Unterstitzung SD=6.26 SD=31.31 SD=6.5 SD=32.46 SD=6.13 SD= 30.66
Sexualitit M= 6.83 M= 56.89 M=5.78 M= 48.17 M=5.19 43.22
SD=3.65 SD=30.38 SD=3.75 SD=31.25 SD=4.04 SD= 33.65
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Abbildung 18: SCNS-34 "Sexualitat"

In der Darstellung der Rubrik ,Sexualitat” (,Adjusted Value®) mittels Boxplot zeigt
sich fur die Gruppe BRCA ,Status positiv* eine Verteilung von 50 % der Werte im
Bereich zwischen 4,0 und 10,0. Der Median liegt bei 8,0. Fir die Gruppe BRCA
,Status negativ® liegt der Median bei 6,0 mit einer Verteilung von 50 % der Werte
zwischen 3,0 und 9,0. Die Gruppe BRCA ,Status unbekannt” zeigt einen Median
von 6,0 mit einer Verteilung von 50 % der Werte zwischen 0 und 8,0. Die Gruppe
,Status unbekannt® hat daher die grote Verteilungsbreite. Ausreilder gibt es in
keiner BRCA- Gruppe. Die Gruppe BRCA ,Status positiv“ gibt im Vergleich den
hdchsten Median an. 50 % der BRCA ,Status positiv* Gruppe geben also einen
Wert von Uber 8,0 an, im Gegensatz zu den beiden anderen Gruppen, in der 50
% der Befragten Werte Uber 6,0 angeben (siehe Abbildung 18).

Zwischen den einzelnen BRCA- Gruppen ergeben sich signifikante Unterschiede
im Bereich ,, Sexualitat” (F(2,370)= 3,443, p= .033). Die Gruppe BRCA , Status
positiv zeigt dabei signifikant hohere Werte im Unterstutzungsbedarf im Bereich
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,Sexualitat”. Die Unterschiede in den anderen Kategorien des SCNS sind nicht

signifikant.

e Psychisches Empfinden: F(2,370)= 3,443, p=.39

¢ Gesundheitssystem und Information: F(2,370)= .76, p=.389
e Physisches Befinden und Alltag: F(2,370)= .214, p= .80

e Pflege und Unterstitzung: F(2,370)= 1.51, p=.222

Auch bei dem Vergleich der Haufigkeitsverteilung des angegebenen
Unterstutzungsbedarfs gibt es lediglich in der Kategorie ,, Sexualitat” einen
signifikanten Unterschied zwischen den Gruppen (x3(2, N= 373)= 6.789, p=
.034) (siehe Tabelle 8). In den Ubrigen Kategorien gibt es keine signifikanten

Unterschiede zwischen den BRCA- Gruppen.

e Psychisches Empfinden: x?(2, N= 373)= 1.633, p=.442

e Gesundheitssystem und Information: x2(2, N=373)=2.911, p=.233
e Physisches Befinden und Alltag: x?(2, N= 373)=.210, p=.9

e Pflege und Unterstiitzung: x3(2, N= 373)= 2.501, p= 0.286

3.3 Zusammenhang des subjektiv empfundenen Distress und der
Lebensqualitat fur die Gesamtpopulation

Es zeigt sich bei Betrachtung der gesamten Studienpopulation eine konsequente
signifikante negative Korrelation zwischen dem subjektiv empfundenen Distress
und der Lebensqualitat, sowohl gemessen mit dem Distressthermometer als
auch mit dem Hornheider Screening Instrument sowie in Korrelation gesetzt zu
der Visuellen Analogskala des EQ5D als auch zu dem EQ5D- Indexwert. Es
gehen demnach niedrige Werte auf dem Distressthermometer oder im HSI mit
hohen Werten des EQ5D (Visuelle Analogskala und Indexwert) einher. Die
Korrelationen sind signifikant. Die Korrelationskoeffizienten liegen dabei
zwischen Werten r=- 0,296 und r=- 0,372 (siehe Tabelle 15 im Anhang).

Zwischen dem Distressthermometer und der Visuellen Analogsklala des EQ5D
bestehen signifikante Korrelationen (r(373)= -.315, p< .01), ebenso zwischen
dem Distressthermometer und dem Indexwert des EQ5D (r(373)=-.296, p<.01).

Dariiber hinaus bestehen zwischen den Werten des Hornheider
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Screeninginstrumentes und der Visuellen Analogskala des EQ5D signifikante
Korrelationen (r(373)= -.344, p< .01 und (r(373)= -.327, p< .01); ahnliche
Korrelationen zeigen sich zwischen dem Hornheider Screening Instrument und
dem Indexwert des EQ5D (r(373)=-.368, p< .01 und r(373)=-.372, p< .01) (siehe
Tabelle 15 im Anhang).

3.3.1 Zusammenhang des subjektiv empfundenen Distress und der
Lebensqualitat fur die BRCA- Gruppen

Auch bei Aufteilung nach BRCA- Status zeigen sich signifikante negative
Korrelationen sowohl bei der Gruppe BRCA ,Status negativ® als auch bei der
Gruppe BRCA ,Status unbekannt®: zwischen dem Distressthermometer und der
visuellen Analogskala des EQ5SD. Es finden sich signifikante Korrelationen fur die
BRCA- Gruppen (r(373)= -.398, p< .01 und r(373)= -.356, p< .01) aul3er fur die
Gruppe BRCA ,Status positiv’ (r(373)= .103, p= .51) (siehe Tabelle 16 im
Anhang). Zwischen dem Distressthermometer und dem Indexwert des EQ5D
finden sich ebenso signifikante Korrelationen fur die Gruppen BRCA , Status
negativ und , Status unbekannt” (r(373)=-.42, p< .01 und r(373)=-.303, p< .01).
Fir die Gruppe BRCA , Status positiv® besteht keine signifikante Korrelation
(r(373)=-.044, p=.782) (siehe Tabelle 17 im Anhang).

Bei Betrachtung des Distress mittels des Hornheider Screeninginstrumentes
zeigen sich aber Uber alle Subgruppen hinweg signifikante negative
Korrelationen, auch fur die Gruppe BRCA ,Status positiv“, sowohl gemessen mit
dem Summenscore als auch mit dem ,gewichteten Wert“. Hohe gemessene
Distresswerte gehen demnach mit gegenlaufigen Lebensqualitatniveaus einher.
Die Korrelationskoeffizienten liegen dabei zwischen r= -0.25 und r= -0,511.
Zwischen dem gewichtetem Wert des Hornheider Screeninginstrumentes und
der Visuellen Analogskala finden sich folgende signifikante Korrelationen: BRCA
.Status positiv* r(373)= -.402, p< .01; BRCA , Status negativ® r(373)= -.304, p<
.01 und BRCA ,Status unbekannt” r(373)= -.346, p< .01) (siehe Tabelle 18 im
Anhang). Nachfolgend zeigen sich zwischen dem Summenscore und der
Visuellen Analogskala des EQ5D fur die Gruppen BRCA ,Status positiv®, ,Status
negativ® und ,Status unbekannt” signifikante Korrelationen: r(373)=-.485, p< .01;
r(373)=-.25, p< .01 und r(373)=-.328, p< .01 (siehe Tabelle 18 im Anhang).
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Ebenso durchweg signifikante Korrelationen ergeben sich zwischen dem
gewichtetem Wert des Hornheider Screeninginstrumentes und dem Indexwert
des EQ5D Analogskala (r(373)=-.463, p< .01; (r(373)=-.435, p< .01 und(r(373)=
-.33, p< .01) sowie zwischen dem Summenscore des EQ5D und dem Indexwert
(r(373)= -.463, p< .01; (r(373)= -.439, p< .01 und(r(373)= -.326, p< .01) (siehe
Tabelle 19 im Anhang).

3.4 Zusammenhang des subjektiv. empfundenen Distress, der
Lebensqualitat, Alter und Erkrankungsdauer mit den
Unterstlitzungsbedurfnissen fur die Gesamtpopulation

Es finden sich signifikante Korrelationen zwischen dem Distress und der

Lebensqualitat mit dem Unterstitzungsbedarf. Fir das Alter der Befragten und

die Erkrankungsdauer konnten keine signifikanten Korrelationen ermittelt

werden. Die Korrelationskoeffizienten fir Distress und dem Unterstiitzungsbedarf

schwanken zwischen r= 0,322 und r= 0,535.

Fur die Lebensqualitat schwanken die Koeffizienten zwischen r=-0,221 und r= -

0,476. (siehe Tabelle 22 im Anhang).

Zwischen den Werten des Distressthermometer und dem Unterstitzungsbedarf

bestehen Uber alle Kategorien des SCNS signifikante Korrelationen (siehe

Tabelle 22).

e Psychisches Empfinden: r(373)=.478, p< .01

¢ Gesundheitssystem und Information: r(373)= .35, p< .01
e Physisches Befinden und Alltag: r(373)=.496, p< .01

e Pflege und Unterstitzung: r(373)=.322, p< .01

e Sexualitat: r(373)=.322, p< .01

Ebenso fur den gewichteten Wert des Hornheider Screening Instrumentes und

den Summenscore.

e Psychisches Empfinden: r(373)=.513, p< .01 und r(373)=.535, p< .01

e Gesundheitssystem und Information: r(373)=.431, p< .01 und r(373)=
423, p< .01

e Physisches Befinden und Alltag: r(373)=.449, p< .01 und r(373)=.481,
p< .01
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e Pflege und Unterstitzung: r(373)= .443, p< .01 und r(373)= .425, p<
.01
e Sexualitat: r(373)=.383, p< .01 und r(373)= .42, p< .01

Auch zwischen der Lebensqualitdt gemessen mit der Visuellen Analogskala und
dem Indexwert des EQ5D ergeben sich durchweg signifikante Korrelationen.
e Psychisches Empfinden: r(373)= -.344, p< .01 und r(373)= -.356, p<
.01
e Gesundheitssystem und Information: r(373)= -.25, p< .01 und r(373)=
-.312,p< .01
e Physisches Befinden und Alltag: r(373)= -.433, p< .01 und r(373)= -
476, p< .01
e Pflege und Unterstitzung: r(373)=-.289, p< .01 und r(373)= -.333, p<
.01
e Sexualitat: r(373)=-.221, p< .01 und r(373)=-.222, p< .01.

Zwischen dem Alter und der Erkrankungsdauer und dem Unterstitzungsbedarf
ergeben sich hingegen keine signifikanten Korrelationen (siehe Tabelle 22 im

Anhang).

3.4.1 Zusammenhang des subjektiv empfundenen Distress, der
Lebensqualitat,  Alter und Erkrankungsdauer mit  den
Unterstitzungsbedirfnissen fir die BRCA-Gruppen

Bei Analyse der BRCA- Subgruppen fallt auf, dass in der Gruppe BRCA ,Status

positiv  keine signifikanten Korrelationen zwischen den erhobenen

Distresswerten, erhoben mit dem Distressthermometer, und dem

Unterstutzungsbedarf zu finden sind. Im Gegensatz dazu stehen die anderen

beiden Gruppen BRCA ,Status negativ® und ,Status unbekannt®. Hier finden sich

konsequent positive signifikante Korrelationen mit Korrelationskoeffizienten
zwischen r=0.251 du r= 0.613 (siehe Tabelle 23 im Anhang).

Ein &hnliches Bild zeigt sich bei der Korrelationsrechnung zwischen dem

Hornheider Screening Instrument (gW) und den Unterstitzungsbedurfnissen. In
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den Gruppen BRCA ,Status negativ® und ,Status unbekannt” finden sich tber alle
Kategorien hinweg signifikante positive Korrelationen mit Koeffizienten zwischen
r=0.371 und r= 0.565. Fur die Gruppe BRCA , Status positiv“ finden sich lediglich
in den Bereichen ,Gesundheitssystem und Information®, ,Physisches Befinden
und Alltag“ und ,Pflege und Unterstitzung“ signifikante Korrelationen (r= 0.355;
r=0.31; r= 0.408). Allerdings liegen hier die Korrelationskoeffizienten unter dem
Niveau dessen der beiden anderen BRCA- Gruppen (siehe Tabelle 23 im
Anhang). Nachfolgen finden sich zunachst die Korrelationen zwischen dem
Distressthermometer und den Unterstitzungsbedurfnissen, nachfolgend
zwischen dem Hornheider Screeninginstrument (gewichteter Wert) und den

Unterstitzungsbedurfnissen.

BRCA ,Status positiv*:

e Psychisches Empfinden: r(373)= -.015, p= .0.924 und r(373)= .153, p=
0.328

¢ Gesundheitssystem und Information: r(373)=.119, p=.0.447 und r(373)=
.355, p< .01

¢ Physisches Befinden und Alltag: r(373)=.0067, p=.67 und r(373)= .31, p<
.05

e Pflege und Unterstiitzung: r(373)= .055, p= .0.725 und r(373)= .408, p<
.05

e Sexualitat: r(373)= .02, p=.0.901 und r(373)=.299, p=.052

BRCA ,Status negativ®

e Psychisches Empfinden: r(373)= .5, p< .01 und : r(373)= .565, p< .01

e Gesundheitssystem und Information: r(373)= .356, p< .01 und r(373)=
466, p< .01

e Physisches Befinden und Alltag: r(373)=.613, p< .01 und r(373)=.528, p<
.01

e Pflege und Unterstitzung: r(373)=.251, p< .01 und r(373)=.408, p< .01

e Sexualitat: r(373)=.402, p<.0.1 und r(373)=.512, p< .01
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BRCA ,Status unbekannt*
e Psychisches Empfinden: r(373)= .545, p< .01 und : r(373)= .56, p< .01
¢ Gesundheitssystem und Information: r(373)= .387, p< .01 und r(373)=
439, p< .01
e Physisches Befinden und Alltag: r(373)=.522, p< .01 und r(373)= .447, p<
.01
¢ Pflege und Unterstitzung: r(373)=.395, p< .01 und r(373)=.471, p< .01
Sexualitat: r(373)=.339, p< .01 und r(373)=.371, p< .01

Gemessen mit dem Summenscore des Hornheider Screeninginstrumentes
konnen fur alle BRCA- Mutationsgruppen signifikante positive Korrelationen
ermittelt werden aul3er fur den Bereich ,Psychisches Befinden® fur die Gruppe
BRCA ,Status positiv®. Die Korrelationskoeffizienten schwanken hier zwischen r=
0,352 und r=0,582. Die hochsten Koeffizienten findet man fir die Gruppe BRCA
~otatus unbekannt® (siehe Tabelle 23).

BRCA , Status positiv":

e Psychisches Empfinden: r(373)= .257, p= .12

e Gesundheitssystem und Information: r(373)=.392, p< .01
e Physisches Befinden und Alltag: r(373)=.398, p< .01

e Pflege und Unterstitzung: r(373)=.472, p< .01

e Sexualitat: r(373)=.381, p< .01

BRCA , Status negativ*:
e Psychisches Empfinden: r(373)= .54, p< .01

e Gesundheitssystem und Information: r(373)=.429, p< .01
e Physisches Befinden und Alltag: r(373)=.508, p< .01

e Pflege und Unterstitzung: r(373)=.352, p< .01

e Sexualitat: r(373)=.339, p< .01

BRCA , Status unbekannt*
e Psychisches Empfinden: r(373)=.582, p< .01
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Gesundheitssystem und Information: r(373)=.429, p< .01
Physisches Befinden und Alltag: r(373)=.487, p< .01
Pflege und Unterstitzung: r(373)=.447, p< .01
Sexualitat: r(373)=.404, p< .01

Bei Betrachtung der Lebensqualitat gibt es in allen Subgruppen signifikante
negative Korrelationen, sowohl gemessen mit der Visuellen Analogskala des
EQS5D als auch mit dem Indexwert des EQ5D mit Korrelationskoeffizienten
zwischen r=-0,211 und r= -0, 523. Eine nicht signifikante Korrelation findet sich
zwischen dem Indexwert des EQ5D in der Rubrik Sexualitat fir die Gruppe
BRCA , Status positiv“. Weiterhin eine nicht signifikante Korrelation in der Gruppe
BRCA ,Status negativ” fur die Rubrik ,Gesundheitssystem und Information® und
,Pflege und Unterstutzung“ zwischen der visuellen Analogskala des EQ5D und
dem Unterstutzungsbedarf. Nachfolgend werden die Korrelationen fur die
Visuelle Analogskala des EQ5D und zwischen des Indexwertes des EQ5D und

die Unterstutzungsbedurfnisse aufgefuhrt.

BRCA ,Status positiv*:

e Psychisches Empfinden: r(373)=-.363, p<.01 und : r(373)=-.283, p=0.1

e Gesundheitssystem und Information: r(373)= -.354, p< .05 und r(373)= -
377, p< .05

e Physisches Befinden und Alltag: r(373)= -.393, p< .01 und r(373)= -.474,
p< .01

e Pflege und Unterstitzung: r(373)=-.427, p<.01 und r(373)= .354, p< .05

e Sexualitat: r(373)=-.351, p=<.01 und r(373)=.178, p=.26

BRCA ,Status negativ*:
e Psychisches Empfinden: r(373)=-.268, p< .05 und : r(373)=- .353, p< .01
e Gesundheitssystem und Information: r(373)=- .176, p= .11 und r(373)= -
.257, p< .05
e Physisches Befinden und Alltag: r(373)=-.472, p< .01 und r(373)= -.523,
p< .01
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e Pflege und Unterstitzung: r(373)=-.179, p=.104 und r(373)=-.328, p< .01
e Sexualitat: r(373)=-.238, p< .05 und r(373)=.309, p< .01

BRCA ,Status unbekannt”

e Psychisches Empfinden: r(373)=-.374, p< .01 und : r(373)=-.376, p< .01

e Gesundheitssystem und Information: r(373)=- .263, p< .01 und r(373)= -
324, p< .01

e Physisches Befinden und Alltag: r(373)=- .43, p< .01 und r(373)= .462, p<
.01

e Pflege und Unterstitzung: r(373)=-.313, p< .01 und r(373)=- .335, p< .01

e Sexualitat: r(373)=- .213, p< .0.1 und r(373)=.211, p< .0.1

Keine signifikanten Korrelationen finden sich hingegen zwischen dem Alter und
dem Unterstutzungsbedarf. Auch zwischen der Erkrankungsdauer und dem
Unterstlitzungsbedarf finden sich lediglich in der Gruppe BRCA ,Status negativ®
signifikante negative Korrelationen in den Bereichen ,Psychisches Befinden®,
,Physisches Befinden und Alltag” sowie ,Sexualitat®, aber insgesamt auf einem
eher niedrigen Niveau (r= 0,224 bis r= 0,257) sowie eine signifikante Korrelation
in der Gruppe BRCA ,Status positiv“ in der Rubrik ,Pflege und Unterstitzung® (r=
0,391) (siehe Tabelle 23 im Anhang).

Insgesamt finden sich signifikante Korrelationen zwischen Distress, der
Lebensqualitat und den Unterstitzungsbedirfnissen. Hohe Distresswerte gehen
mit einem hohen Unterstitzungsbedarf einher, im Gegensatz dazu geht ein
hohes Level an Lebensqualitdt mit einem eher niedrigeren Unterstitzungsbedarf
einher. Besonders hohe Korrelationskoeffizienten finden sich zwischen dem
Distress und den Rubriken ,Psychisches Befinden“ und ,Physisches Befinden
und Alltag“ sowie zwischen der Lebensqualitat und dem Bereich ,Physisches
Befinden und Alltag® (siehe Tabelle 23 im Anhang).
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3.5 Zusammenhéange zwischen den Unterstltzungsbedirfnissen

Sowohl in der Gesamtpopulation als auch in den einzelnen Mutationsgruppen
bestehen signifikante Korrelationen zwische den einzelnen Rubriken des SCNS-
34. Insgesamt finden sich zwischen allen Rubriken hohe Korrelationen. In der
Gruppe BRCA , Status positiv‘ finden sich besonders hohe Korrelationen
zwischen den Rubriken ,Psychisches Befinden“ und ,Gesundheitssystem und
Information® (r(373)=- .644, p< .01) als auch zwischen ,Gesundheitssystem und
Information und ,Pflege und Unterstutzung® (r(373)=- .813, p< .01). In der
Gruppe BRCA ,Status negativ‘ und , Status unbekannt® ebenso zwischen den
Kategorien ,Gesundheitssystem und Information® und ,Pflege und
Unterstutzung® (r(373)=- .873, p< .01 und r(373)=- .842, p< .01 ) (siehe Tabelle
20 und 21 im Anhang).
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3.6 Pradiktoren fir Unterstitzungsbedurfnisse

Die Ermittlung mdoglicher Pradiktoren fur Unterstitzungsbedurfnisse erfolgte
anhand signifikanter Korrelationen zwischen Distress, Lebensqualitat und dem
Unterstitzungsbedarf in den vorherigen Berechnungen. Eine Multikollinearitat
zwischen Distress und Lebensqualitat konnte mathematisch ausgeschlossen
werden, da sowohl in der Gesamtpopulation als auch in den einzelnen BRCA-
Gruppen der VIF zwischen 1 und 2 liegt (siehe Tabelle 24 Anhang). Daher
werden als mogliche Préadiktoren fur Unterstitzungsbedurfnisse Distress und
Lebensqualitat gewahlt. Hierfir wurden das Distressthermometer, der gewichtete
Wert des Hornheider Screeninginstrumentes und der Indexwert des EQ5D
gewabhlt, da hier die hdochsten Korrelationen errechnet werden konnten (siehe
Tabelle 21 und 22 im Anhang). Fur den Unterstitzungsbedarf wird der ,,Adjusted
Value® des SCNS gewahlt. Als weitere Voraussetzung wurde die
Normalverteilung der moglichen Pradiktoren Uberprift (siehe Tabelle 25 im
Anhang). Das Alter und die Erkrankungsdauer wurden nicht mit in die
Regressionsanalyse einbezogen, da hier zuvor keine signifikanten

Korrelationswerte errechnet werden konnten.

3.6.1 Gesamtpopulation

Die Regressionsanalyse fur die Gesamtpopulation zeigt fir die maoglichen
Pradiktoren Distress und Lebensqualitat in den verschiedenen Bereichen der
Unterstitzungsbedurfnisse unterschiedliche Varianzen fur die Einflussgréf3en.
Die hochste Varianzaufklarung findet sich fur den Bereich ,Physisches Befinden
und Alltag“ und ,Psychisches Befinden“ mit 38 % und 34.1% Aufklarungsanteil.
In den ubrigen Bereichen finden sich deutlich niedrigere Quoten mit 22.2% fur
die Rubrik ,,Gesundheitssystem und Information®, 22.9% fir den Bereich ,Pflege
und Unterstitzung® sowie lediglich 16.4% fur den Bereich ,Sexualitat”. Das
errechnete 3 lasst erkennen, dass Uber alle Rubriken hinweg der Distress einen

groR3en Anteil zur Varianzaufklarung beitragt.

Fir die Rubrik ,Psychisches Befinden® betragt die Varianzaufklarung 34.1%. Der
gemessene Distress (Distressthermometer) konnte als wichtiger Pradiktor
identifiziert werden (b=.274, t1(369)= 4.973, p< .01). Die eingehenden Variablen
erklaren einen signifikanten Anteil der Varianz des Unterstutzungsbedarfes in der
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Rubrik ,Psychisches Befinden“ (R?>=.341, F(3,269)=64.925, p=.00) (siehe Tabelle
26 im Anhang).

Far die Rubrik ,, Gesundheitssystem und Information® ist die Varianzaufklarung
mit 22.2% geringer. Auch hier konnte Distress (HSI, gewichteter Wert) als
Pradiktor ermittelt werden (b=.288, t(369)=4.386, p=.00). Insgesamt erklaren die
eingehenden Pradiktoren einen signifikanten Anteil der Varianz des
Unterstutzungsbedarfes in der Rubrik ,Gesundheitssystem und Information®
(R?=.222, F(3,269)=36.125, p=.00) (siehe Tabelle 27 im Anhang).

In der Rubrik ,Physisches Befinden und Alltag” liegt eine Varianzaufklarung von
38% vor. Wiederum konnte Distress (Distressthermometer) als Préadiktor
identifiziert werden (b=.321, t(369)=8.081, p=.00 Hier erklaren die Pradiktoren
insgesamt einen signifikanten Anteil der Varianz des Unterstitzungsbedarfes in
der Rubrik ,Physisches Befinden und Alltag” (R?=.38, F(3,269)=76.745, p=.00)
(siehe Tabelle 28 im Anhang).

Im Folgenden wurde die Kategorie ,Pflege und Unterstitzung“ untersucht. Auch
hier konnte Distress (Hornheider Screening Instrument, gewichteter Wert) als
Pradiktor bestimmt werden (b= .317, t(369)=4.673, p=0.00. Insgesamt tragen die
Variablen einen signifikanten Anteil zur Varianzaufklarung bei (R?=.229,
F(3,269)=37.557, p=.00) (siehe Tabelle 29 im Anhang).

Als letzte Rubrik konnte in der Rubrik ,Sexualitat® Distress (Hornheider Screening
Instrument gewichteter Wert) als Pradiktor fur Unterstitzungsbedarf ermittelt
werden (b=.268, t(369)=4.678, p=0.00). Die in die Regressionsanalyse
eingehenden Variablen tragen insgesamt 16.4% zur Varianzaufklarung bei
(R?=.164, F(3,269)=25.22, p=.00) (siehe Tabelle 30 im Anhang).

3.6.2 Pradiktoren aufgeteilt nach BRCA- Mutationsstatus

Die Regressionsanalyse fur die BRCA- Untergruppen zeigt unterschiedliche
Ergebnisse in der Varianzaufklarung. Fur die Gruppe BRCA ,Status positiv* sind
durchweg in allen Rubriken des Unterstitzungsbedarfs geringere Anteile der
Einflussvariablen an der Zielvariablenaufklarung zu finden als in den beiden

anderen BRCA Gruppen. Im Bereich ,Sexualitat* und im Bereich ,Psychisches
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Befinden® finden sich Anteile von 0 % und 0,8 % an der Zielvariablenaufklarung
durch die untersuchten Einflussvariablen. Hier zeigt das Gesamtmodell keine
statistische Signifikanz. Weiterhin fallt auf, dass durch das errechnete 3 in der
Gruppe BRCA ,Status positiv’ fur diese Gruppe die Lebensqualitat einen
wesentlich héheren Einfluss zur Aufklarung beitragt als das Distressempfinden.
Das hochste Bestimmtheitsmald fur die Gruppe BRCA ,Status positiv liegt mit
17,1% im Bereich ,Physisches Befinden und Alltag®.

Pradiktoren BRCA ,Status positiv":

FiUr die Rubrik ,Psychisches Befinden® betragt die Varianzaufklarung .8%. Die
gemessene Lebensqualitat (Indexwert EQ5D) konnte als nicht signifikanter
Pradiktor identifiziert werden (b=-.298, t(39)=-1.696, p< .098). Die eingehenden
Variablen erklaren damit keinen signifikanten Anteil der Varianz des
Unterstlitzungsbedarfes in der Rubrik ,Psychisches Befinden* (R2=.008,
F(3,39)=1.112, p=.356) (siehe Tabelle 31 im Anhang).

Far die Rubrik , Gesundheitssystem und Information® liegt die Varianzaufklarung
bei 11.6%. Auch hier konnte die Lebensqualitat (Indexwert EQ5D) als Préadiktor
ermittelt werden (b=-.292, t(369)= -.292, p= .086). Insgesamt erklaren die
eingehenden Pradiktoren aber keinen signifikanten Anteil der Varianz des
Unterstitzungsbedarfes in der Rubrik ,Gesundheitssystem und Information®
(R°=.116, F(3,39)=2.793, p=.053) (siehe Tabelle 32 im Anhang).

In der Rubrik ,Physisches Befinden und Alltag” liegt eine Varianzaufklarung von
17.1% vor. Die Lebensqualitat (Indexwert EQ5D) konnte als Préadiktor identifiziert
werden (b=-.441, t(39)=-2.75, p=.009. Hier erklaren die Pradiktoren insgesamt
einen signifikanten Anteil der Varianz des Unterstiitzungsbedarfes in der Rubrik
,Physisches Befinden und Alltag* (R?=.171, F(3,39)=3.821, p=.017) (siehe
Tabelle 33 im Anhang).

Als nachste wurde die Kategorie ,Pflege und Unterstlitzung“ untersucht. Hier
konnten keine signifikanten Pradiktoren bestimmt werden (b=.279, t(39)=1.672,
p=0.103. Insgesamt tragen die eingehenden Variablen keinen signifikanten Anteil
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zur Varianzaufklarung bei (R?=.124, F(3,39)=2.927, p=.046) (siehe Tabelle 34 im
Anhang).

Als letzte Rubrik konnte in der Rubrik ,Sexualitat” kein Pradiktor ermittelt werden.
(b=.229, 1(39)=1.285, p=0.206). Die in die Regressionsanalyse eingehenden
Variablen tragen insgesamt 0% zur Varianzaufklarung bei (R?= .00,
F(3,39)=25.22, p=.955) (siehe Tabelle 35 im Anhang).

Pradiktoren BRCA ,Status negativ*:

Fur die Gruppe BRCA ,Status negativ® variiert das Bestimmtheitsmal3 fur die
Zielvariablen zwischen 16.5% im Bereich ,Pflege und Unterstitzung“ und 45.8%
im Bereich ,Physisches Befinden und Alltag®. Die Distresswerte tragen hier den

Grol3teil zur Varianzaufklarung bei.

Far die Rubrik ,Psychisches Befinden® betragt die Varianzaufklarung 34.0%. Der
gemessene Distress (Hornheider Screening Instrument, gewichteter Wert)
konnte als wichtiger Pradiktor identifiziert werden (b=.389, t(80)= 3.349, p<.001).
Die eingehenden Variablen erklaren einen signifikanten Anteil der Varianz des
Unterstlitzungsbedarfes in der Rubrik ,Psychisches Befinden® (R?=.34,
F(3,80)=15.271, p=.00) (siehe Tabelle 31 im Anhang).

Far die Rubrik , Gesundheitssystem und Information® ist die Varianzaufklarung
mit 19.8% geringer. Auch hier konnte Distress (HSI, gewichteter Wert) als
Pradiktor ermittelt werden (b=.382, t(80)= 2.928, p=.004). Insgesamt erklaren die
eingehenden Pradiktoren einen signifikanten Anteil der Varianz des
Unterstutzungsbedarfes in der Rubrik ,Gesundheitssystem und Information®
(R?=.198, F(3,80)=7.824, p=.00) (siehe Tabelle 32 im Anhang).

In der Rubrik ,Physisches Befinden und Alltag” liegt eine Varianzaufklarung von
45.8% vor. Wiederum konnte Distress (Distressthermometer) als Pradiktor
identifiziert werden (b=.393, t(80)=3.762, p=.00. Hier erklaren die Pradiktoren
insgesamt einen signifikanten Anteil der Varianz des Unterstitzungsbedarfes in
der Rubrik ,Physisches Befinden und Alltag® (R?=.458, F(3,80)=24.356, p=.00)
(siehe Tabelle 33 im Anhang).
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Im Folgenden wurde die Kategorie ,Pflege und Unterstitzung“ untersucht. Auch
hier konnte Distress (HSI gewichteter Wert) als Pradiktor bestimmt werden
(b=.35, t(80)=2.681, p=0.009. Insgesamt tragen die Variablen einen signifikanten
Anteil zur Varianzaufklarung bei (R?>=.165, F(3,80)=6.477, p=.001) (siehe Tabelle
34 im Anhang).

Als letzte Rubrik konnte in der Rubrik ,Sexualitat® Distress (HSI gewichteter Wert)
als Pradiktor fur Unterstiutzungsbedarf ermittelt werden (b=.402, t(80)=3.225,
p=0.002). Die in die Regressionsanalyse eingehenden Variablen tragen
insgesamt 25.4% zur Varianzaufklarung bei (R?=.254, F(3,80)=10.397, p=.00)
(siehe Tabelle 35 im Anhang).

Pradiktoren BRCA ,Status unbekannt”:

In der Gruppe BRCA ,Status unbekannt® liegt das Bestimmtheitsmal3d zwischen
15,8 % im Bereich ,Sexualitat® und 41,4 % im Bereich ,Psychisches Befinden®.
Auch hier zeigen die Distresswerte ein hoheres B als die Lebensqualitatwerte.
Far die Rubrik ,Psychisches Befinden® betragt die Varianzaufklarung 41.4%. Der
gemessene Distress (Hornheider Screening Instrument, gewichteter Wert)
konnte als wichtiger Pradiktor identifiziert werden (b=.337, t(242)= 5.692, p< .00).
Die eingehenden Variablen erklaren einen signifikanten Anteil der Varianz des
Unterstltzungsbedarfes in der Rubrik ,Psychisches Befinden“ (R?=.414,
F(3,242)=58.492, p=.00) (siehe Tabelle 31 im Anhang).

Fir die Rubrik ,, Gesundheitssystem und Information® ist die Varianzaufklarung
mit 24.0% geringer. Auch hier konnte Distress (HSI, gewichteter Wert) als
Pradiktor ermittelt werden (b=.283, t(242)=4.203, p=.00). Insgesamt erklaren die
eingehenden Préadiktoren einen signifikanten Anteil der Varianz des
Unterstitzungsbedarfes in der Rubrik ,Gesundheitssystem und Information®
(R2=.24, F(3,242)=.24, p=.00) (siehe Tabelle 32 im Anhang).

In der Rubrik ,,Physisches Befinden und Alltag” liegt eine Varianzaufklarung von
38.3% vor. Hier konnte Distress (Distressthermometer) als Pradiktor identifiziert
werden (b=.341, t(242)=5.664, p=.00. Hier erklaren die Pradiktoren insgesamt

einen signifikanten Anteil der Varianz des Unterstitzungsbedarfes in der Rubrik

70



Ergebnisse

,Physisches Befinden und Alltag” (R?=.383, F(3,242)=51.583, p=.00) (siehe
Tabelle 33 im Anhang).

Auch in der Kategorie ,Pflege und Unterstutzung“ konnte Distress (HSI gW) als
Pradiktor bestimmt werden (b=.322, t1(242)=4.865, p=0.00. Insgesamt tragen die
Variablen einen signifikanten Anteil zur Varianzaufklarung bei (R?=.267,
F(3,242)=30.637, p=.00) (siehe Tabelle 34 im Anhang).

Als letzte Rubrik konnte in der Rubrik ,Sexualitat Distress (HSI gewichteter Wert)
als Pradiktor fur Unterstitzungsbedarf ermittelt werden (b=.249, t(242)=3.507,
p=0.001). Die in die Regressionsanalyse eingehenden Variablen tragen
insgesamt 15.8% zur Varianzaufklarung bei (R?=.158, F(3,242)=16.217, p=.00)
(siehe Tabelle 35 im Anhang).
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3.7 Wahrscheinlichkeiten in Bezug auf die Entwicklung von Distress und
Lebensqualitat und dem BRCA- Status

Die Berechnung der Odds Ratio zeigt fur den Faktor Distress (Wert
Distressthermometer = 5), dass die Gruppe mit positivem Mutationsstatus kein
hoheres Risiko hat Distress zu entwickeln. Vielmehr liegt die Odds unter 1,
sodass die Gruppen ,Status negativ‘ und ,Status unbekannt® ein hdheres
berechnetes Risiko haben Distress zu entwickeln. Ahnliche Ergebnisse sieht man
in Bezug auf die Lebensqualitdt. Die Gruppe BRCA ,Status positiv’ hat im
Gegensatz zu den anderen beiden Gruppen eine Odds Ratio von circa 1.8,
sodass die Gruppe mit positivem Mutationsstatus eine circa 1,8-fach hdhere
Chance hat eine Lebensqualitéat von Gber 70 zu haben (= hier festgelegt als hohe
Lebensqualitat, Visuelle Analogskala EQ5SD) (siehe Tabelle 7).

Tabelle 7: Odds Ratio, Distress, Lebensqualitat

Lebensqualitat

Distress (> 70 = hohe LQ)

OR
LStatus positiv"

/., Status negativ"” 0.476 1.851

OR
LStatus positiv 0.666 1.8
/., Status unbekannt"”

OR

,2Status negativ* 1.397 0.972
/ ,Status unbekannt"
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3.8 Wahrscheinlichkeiten in Bezug auf die Entwicklung von
Unterstlitzungsbedurfnissen und dem BRCA- Status
Die Berechnung der Odds Ratio (OR) zeigt sowohl in der Rubrik ,Psychisches
Befinden“ als auch in der Rubrik ,Sexualitat® eine deutlich hdhere Odds fur die
Gruppe BRCA ,Status positiv‘ im Vergleich zu den anderen beiden Gruppen
BRCA ,Status negativ‘ und ,Status unbekannt®. In den anderen Rubriken |asst
sich keine hohere  Risikowahrscheinlichkeit  fur  einen  héheren
Unterstutzungsbedarf durch den ,Risikofaktor* BRCA — Status ermitteln. In der
Rubrik ,Psychisches Befinden“ zeigt sich, dass die Frauen mit positivem
Mutationsstatus eine hohere Wahrscheinlichkeit haben
Unterstutzungsbedurfnisse in diesem Bereich zu entwickeln. Ein noch hdheres
Risiko lasst sich im Bereich ,Sexualitat® erkennen. Hier haben Frauen mit
nachgewiesener Mutation ein 2 bis 3- fach erhdhtes Risiko

Unterstitzungsbedirfnisse im Bereich Sexualitat zu entwickeln (siehe Tabelle 8).

Tabelle 8: Odds Ratio, Unterstiitzungsbedurfnisse

] ) o =)
L c S €5 o S 25 ©
[0} 55 < S N =
Q2 = T E ¢ nol o 2 @
== STE Bo= > & 2
Qo 2% > < K o
o 0 - T ae n
o o L= 0 )
OR
SOOI 1.714 1.164 1.037 1.205 2.072
/. Status" negativ
OR
LStatus positiv” 1.733 1.649 1.135 1.581 2.752
/.Status unbekannt*
OR
LStatus negativ” 1.011 1.417 1.094 1.312 1.328

/ ,Status unbekannt"“
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4. Diskussion

4.1 Zusammenfassung der Ergebnisse

In der vorliegenden Studie konnten verschiedene Ergebnisse herausgearbeitet
werden. Als erster Schritt erfolgte die Darstellung von Unterschieden zwischen
den drei verschiedenen BRCA- Gruppen. In Bezug auf den erhobenen Distress
konnten sowohl in der Erhebung mittels Distressthermometer und dem
Hornheider Screening Instrument keine signifikanten Unterschiede zwischen den
Gruppen herausgearbeitet werden bei insgesamt hohen vorherrschenden
Distressleveln. So liegen in allen BRCA- Gruppen die Mittelwerte der
Distresslevel, gemessen mit dem Distressthermometer, Giber dem Cut- off- Wert
von 5, was bedeutet, dass die Patientin belastet ist und Unterstitzung bendtigt.
Der htéchste gemessene Mittelwert ist in der Gruppe BRCA ,Status positiv* zu
finden. Auch prozentual liegt in dieser Gruppe ein Anteil von 79.1% der Befragten
in dem Bereich was einer unterstitzungsbedurftigen Belastung entspricht. In den
beiden anderen Gruppen liegt dieser Prozentsatz mit 64.3 % fir die Gruppe
BRCA ,Status negativ und 71.5% fir die Gruppe BRCA ,Status unbekannt®
deutlich darunter, allerdings immer noch insgesamt auf einem hohen Level. Der
Unterschied zwischen den Gruppen ist aber nicht signifikant. Ahnliches zeigt sich
bei der Distresserhebung mittels Hornheider Screening Instrument. Circa 75%
aller Befragten geben hier Werte an, die einem Betreuungsbedarf entsprechen.
Die Gruppe mit dem grof3ten Anteil an Betreuungsbedarf ist auch hier die Gruppe
BRCA ,Status positiv* mit 72.1 %, aber auch hier finden sich keine signifikanten
Unterschiede zwischen den Gruppen. Diese Ergebnisse sprechen fiir ein
ahnliches Stresserleben aller drei Gruppen. Allerdings werden auch hier durch
die Befragten durchweg Werte oberhalb des Cut-off Wertes von 20.3 fir den
gewichteten Wert und = 4 fur den Summenscore des Hornheider
Screeninginstrumentes angegeben, was flr ein insgesamt hohes Distresslevel
spricht. In Bezug auf die subjektive Wahrnehmung von Lebensqualitat konnte
ebenso kein signifikanter Unterschied herausgearbeitet werden. Alle drei
Gruppen geben auf der visuellen Analogskala des EQ5D &hnliche Werte an.
Auch der errechnete Indexwert des EQ5D lasst keine signifikante Differenzierung

zwischen den Gruppen zu. Dieser liegt aber mit Mittelwerten > 0.9 in allen drei
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Gruppen sehr hoch. Bei der Erhebung mittels der Visuellen Analogskala des
EQ5D konnten ebenso keine signifikanten Unterschiede herausgearbeitet
werden. Die Gruppe BRCA ,Status positiv* zeigt hier die hGchsten gemessenen
Lebensqualitatwerte, aber insgesamt liegen die Werte aller BRCA- Gruppen
knapp Uber 60, was einer eingeschrankten Lebensqualitat entspricht. Ahnliches
gilt fur die Unterstitzungsbedurfnisse. Alle drei Gruppen geben einen relativ
hohen Bedarf in allen finf Rubriken des SCNS-34 an. Der prozentual am
hdchsten angegebene Anteil an Unterstitzungsbedarf fiir die gesamte Kohorte
wird fur die Rubrik ,Psychisches Befinden® erreicht. Bei naherer Betrachtung
zeigt sich, dass besonders die Gruppe BRCA ,Status positiv* mit 83.7% ,Bedarf*
einen sehr hohen Wert in dieser Rubrik aufweist. Es zeigt sich aber kein
signifikanter Unterschied zu den anderen beiden Gruppen. Ein ahnlich hoher
Anteil an Befragten mit Unterstitzungsbedarf findet sich fur diese Gruppe in der
Rubrik ,Sexualitat mit 81.4% im Gegensatz zu den Gruppen BRCA ,Status
negativ® und ,Status unbekannt®, die zwar auch noch einen hohen Bedarf
angeben, aber dieser im Vergleich zu der Gruppe BRCA ,Status positiv* deutlich
niedriger ausfallt. In den Ubrigen Kategorien ,Gesundheitssystem und
Information”, "Physisches Befinden und Alltag“ sowie ,Pflege und Unterstitzung*®
liegen die Werte aller drei Gruppen auf einem ahnlichen Niveau. Circa 2/3 der
Befragten geben hier einen Bedarf an Unterstitzung an. Die Unterschiede
zwischen den Gruppen sind in allen Kategorien nicht signifikant auf3er in der
Rubrik ,Sexualitat. Hier zeigt die Gruppe BRCA ,Status positiv“ einen signifikant
hoheren Anteil an Befragten mit Unterstitzungsbedarf in diesem Bereich.
Gleiches qilt fir den Vergleich der Mittelwerte (,Adjusted Value“ und
standardisierter Wert). Es finden sich keine signifikanten Unterschiede zwischen
den BRCA- Gruppen, aul3er fur den Bereich Sexualitat. Das Item mit dem am
hdchsten gemessenem Wert ist das Item ,Angste (iber das Fortschreiten der
Erkrankung oder das Wiederauftreten“ sowohl in der Gesamtpopulation als auch

nach Unterteilung in die BRCA- Gruppen.

In einem né&chsten Schritt erfolgte die Berechnung von Korrelationen. Zwischen
den Werten fur Distress mit den Messinstrumenten Distressthermometer und

Hornheider Screening Instrument und Lebensqualitdt mit den Messinstrumenten
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des EQ5D (VAS und Indexwert) konnten fur die gesamte Kohorte signifikante
negative Korrelationen erzielt werden, allerdings auf relativ niedrigem
Korrelationsniveau. In der Gruppe BRCA ,Status positiv’, gemessen mit dem
Distressthermometer, konnten keine signifikanten Korrelationen nachgewiesen
werden. Dieser Effekt konnte allerdings mit dem Hornheider Screening
Instrument als Messinstrument nicht reproduziert werden. Hier erzielte die
Gruppe BRCA ,Status positiv® sogar die hochsten negativen Korrelationen,
sowohl in Korrelation mit der Visuellen Analogskala des EQ5D als auch mit dem
EQ5D- Indexwert mit Koeffizienten zwischen. Es finden sich relativ niedrige
Korrelationen fur die Korrelationsberechnungen der einzelnen BRCA- Gruppen
zwischen dem Distressthermometer und den Messinstrumenten der
Lebensqualitéat sowie den Berechnungen zwischen dem Hornheider Screening
Instrument und der Lebensqualitat fir die einzelnen BRCA- Gruppen. Zwischen
Distress (Hornheider Screening Instrument und Distressthermometer) und den
Unterstutzungsbedurfnissen finden sich signifikante Korrelationen. Auch in der
Korrelationsrechnung fur die einzelnen BRCA- Gruppen zeigen sich zwischen
Distress und den Unterstutzungsbeduirfnissen fur die Gruppen BRCA ,Status
negativ® und ,Status unbekannt® ubiquitar signifikante Korrelationen in allen
Rubriken des SCNS- 34. Die hochsten Korrelationen finden sich dabei fur die
Rubriken ,Psychisches Befinden und ,Physisches Befinden und Alltag®. In der
Gruppe BRCA ,Status positiv* finden sich zwischen dem gemessenen Distress
mittels Distressthermometer und den Unterstitzungsbedurfnissen keine
signifikanten Korrelationen. Allerdings finden sich zwischen den Werten des
Hornheider Screeninginstrumentes und den Unterstitzungsbedurfnissen
zumindest signifikante Korrelationen in den Rubriken ,Gesundheitssystem und
Information®, ,Physisches Befinden und Alltag“ und ,Pflege und Unterstitzung*
auf niedrigem Niveau. Zwischen Lebensqualitat und dem Unterstitzungsbedarf
finden sich ebenso signifikante Korrelationen fur die Gesamtpopulation. Auch
zwischen der Lebensqualitat, sowohl gemessen mit der Visuellen Analogskala
des EQ5D als auch mit dem EQ5D- Indexwert, und dem Untersttitzungsbedarf
finden sich signifikante negative Korrelationen tber alle Rubriken und alle BRCA-

Gruppen hinweg. Die Rubik mit den hochsten Korrelationen ist der Bereich

76



Diskussion

,Physisches Befinden und Alltag“. Zwischen dem Merkmal Alter und
Erkrankungsdauer und den Unterstitzungsbedirfnissen finden sich keine
signifikanten Korrelationen. Eindricklich sind weiterhin die sehr hohen
Korrelationen zwischen den einzelnen Rubriken des SCNS. Besonders hohe
Korrelationskoeffizienten konnten zwischen den Rubriken ,Gesundheitssystem
und Information“ und ,Pflege und Unterstitzung“ nachgewiesen werden und
auch nach Aufteilung in die BRCA- Gruppen finden sich zwischen allen Rubriken
signifikante positive Korrelationen.

Zur Ermittlung mdglicher Pradiktoren fir den Unterstitzungsbedarf wurde eine
Regressionsanalyse gerechnet mit den Variablen Distress (Distressthermometer
und Hornheider Screening Instrument (gW)) und Lebensqualitat (Indexwert
EQ5D). Das Merkmal Alter und die Erkrankungsdauer wurden nicht mit
einbezogen aufgrund fehlender signifikanter Korrelationen in den
vorangegangenen Berechnungen. Hier zeigen sich fur die Gesamtkohorte
insgesamt relativ niedrige BestimmtheitsmalRe fur die Erklarung der
Zusammenhange zwischen Einfluss variable und Zielvariable. Die hodchsten
Erklarungsanteile finden sich fur die Rubriken ,Psychisches Befinden* und
,Physisches Befinden und Alltag“ mit 34.1% und 38%. Die anderen Rubriken
werden mit 16.4 (,Sexualitat®) bis 22.9% (,Pflege und Unterstitzung®) deutlich
weniger aufgeklart. Bei Aufteilung in die einzelnen BRCA- Gruppen zeigen sich
fur die BRCA ,Status positiv‘- Gruppe deutlich niedrigere Zusammenhange als
fur die beiden anderen Gruppen. Allerdings ist das Gesamtmodell fur die
Rubriken ,Psychisches Befinden® ,Gesundheitssystem und Information® sowie
.Sexualitat” statistisch nicht signifikant. Hier zeigen sich sehr niedrige
Varianzaufklarungen zwischen 0% (»Sexualitat®) und 11.6%
(,Gesundheitssystem und Information®). Insgesamt scheint fur die Gruppe BRCA
.otatus positiv* die gemessene Lebensqualitat einen hoheren Einflussfaktor bei
der Aufklarung darzustellen als der gemessene Distress, der bei den anderen
BRCA- Gruppen im Vordergrund der Varianzaufklarung steht. Fur die Gruppe
BRCA Status negativ® konnte die hdchste Varianzaufklarung im Bereich
,Physisches Befinden und Alltag® mit 45.8% erzielt werden. Die geringste

Aufklarung findet sich flr den Bereich ,Pflege und Unterstitzung® mit 16.5%. Die
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Gruppe BRCA ,Status unbekannt erzielte die hochste Varianzaufklarung im
Bereich ,Psychisches Befinden“ mit 41.4% und die niedrigste im Bereich
,oexualitat” mit 15.8%.

Um auch die kategorialen Variablen mit einzubeziehen folgte als nachstes die
Berechnung der Odds Ratio. In Bezug auf das Distresserleben hat die BRCA
,otatus positiv® Gruppe ein geringeres Risiko als die beiden anderen Gruppen
unterstitzungsbediirftige Distresswerte anzugeben. Aul3erdem hat die Gruppe
mit positivem Mutationsstatus eine hohere Wahrscheinlichkeit Werte anzugeben,
die einer hohen Lebensqualitat entsprechen (festgelegt als = 70 Visuelle
Analogskala EQ5D). Ebenso ist auffallig, dass die Gruppe BRCA ,Status positiv*
eine circa 1.7-mal grof3ere Chance hat einen Bedarf in der Rubrik ,Psychisches
Befinden“ und eine circa 2-mal hdhere Wahrscheinlichkeit in dem Bereich
.Sexualitat” zu entwickeln als die Gruppe BRCA ,Status negativ®. Auch im
Verhaltnis zu der Gruppe BRCA ,Status unbekannt® besteht eine 1.7-mal hohere
Chance einen Bedarf in der Rubrik ,Psychisches Befinden“ und sogar eine 2.7-
mal groRere Chance einen Bedarf in der Rubrik ,Sexualitat® zu entwickeln.
Zwischen den Gruppen BRCA ,Status negativ® und BRCA ,Status unbekannt*
bestehen keine solch hohen Differenzen. Zusammenfassend kann gesagt
werden, dass die BRCA- Gruppen ahnliche Werte im Bereich Distress und
Lebensqualitat angeben. Auch im Unterstitzungsbedarf gibt es keine
signifikanten Unterschiede, aulder flir den Bereich ,Sexualitat®. Distress und
Lebensqualitéat tragen einen Teil zu der Aufklarung eines entstehenden
Unterstitzungsbedarfs bei, aber doch insgesamt eher auf einem niedrigen
Niveau. Die untersuchte Studienpopulation zeigt sich insgesamt als hoch

belastet.

4.2 Priafung der Fragestellungen und Beurteilung der Ergebnisse

Die oben beschriebenen Ergebnisse machen deutlich, dass in Bezug auf das
Distresserleben und das Erleben von Lebensqualitat keine signifikanten
Unterschiede zwischen den Gruppen bestehen. Es kénnen aber erste Trends
abgeschatzt werden. So gibt die Gruppe BRCA ,Status positiv* die hdchsten
Mittelwerte in Bezug auf den Distress an und stellt auch den grof3ten Anteil an

belasteten Befragten bei Erhebung mittels Distressthermometer dar. Insgesamt
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ist zu sagen, dass die Distresslevel innerhalb der untersuchten Kohorte generell
sehr hoch sind. Ein Unterschied zwischen den Gruppen ist schwierig
herauszuarbeiten und in dieser untersuchten Kohorte nicht signifikant darstellbar.
Auch in Bezug auf die empfundene Lebensqualitat konnte kein signifikanter
Unterschied gefunden werden. Alle Gruppen zeigen eine Einschrankung ihrer
Lebensqualitéat. Auch in ihrem Unterstitzungsbedarf unterscheiden sich die
Gruppen nur unwesentlich. Generell liegt aber ein hoher Bedarf an Unterstutzung
vor. Einziger signifikanter Unterschied ist die Rubrik ,Sexualitat®. Hier gibt die
Gruppe BRCA ,Status positiv* einen wesentlich hdheren Bedarf an Unterstitzung
an als die beiden anderen Gruppen. Wie erwartet korrelieren die
Unterstutzungsbedurfnisse mit den Distress- bzw. Lebensqualitatleveln, was
darauf schlieen lasst, dass sowohl das Distresserleben als auch die
Lebensqualitéat einen Einflussfaktor fir den Bedarf an Unterstlitzung darstellen.
Dieses wurde dann in der folgenden Regressionsanalyse Uberprift. Hier ist
generell zu sagen, dass nur geringe Aufklarungsraten durch die beiden
unabhangigen Variablen Distress und Lebensqualitat erreicht werden konnten.
Es scheinen noch andere als die untersuchten Pradiktoren eine Rolle zu spielen,
besonders fur die Gruppe BRCA ,Status positiv®, da hier in einigen Rubriken fur
den Unterstitzungsbedarf nur sehr niedrige Aufklarungsraten erzielt werden
konnten bzw. die Regressionsanalyse keine statistische Signifikanz erreichte.
Zusammenfassend kann gesagt werden, dass der empfundene Distress und die
Lebensqualitéat einen Einfluss haben auf den Bedarf an Unterstitzung, aber dass
noch andere, hier nicht mit untersuchte, Variablen als Pradiktoren einen Einfluss
auf den Bedarf haben. Ob der Mutationsstatus einen Einfluss hat auf den
Unterstitzungsbedarf ist nur kontrovers zu beantworten. Bei unseren
Ergebnissen scheint es so als ob die Gruppe ,Status positiv* ein hdheres Risiko
hat Unterstitzungsbedurfnisse zu entwickeln, besonders in den Rubriken
,Psychisches Befinden® sowie ,Sexualitat®. Hier liegt eine 2 bis 3 -fach hohere
Wahrscheinlichkeit vor, aber auch fiir eine hohere Lebensqualitat besteht eine

hohere Wahrscheinlichkeit als fir die beiden anderen Gruppen.

Durch die spezielle Konstellation eines hohen Niveaus an Distress in der

Studienpopulation kénnte der Einflussfaktor Mutationsstatus teilweise Uberdeckt
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sein bzw. die Variable Distress kénnte als Mediatorvariable Einfluss auf den
Unterstutzungsbedarf haben. Der Mutationsstatus stellt in unserer Untersuchung
nicht den ausschlaggebenden Faktor fur die Entwicklung von Distress oder
Lebensqualitat bzw. fir den Unterstitzungsbedarf dar. Distress und
Lebensqualitéat sind zwar Pradiktoren fir Unterstitzungsbedarf, aber es missen
noch andere Variablen Einfluss nehmen. Auch der BRCA- Status kann nicht
sicher als ein Schutzfaktor vor Belastungen interpretiert werden. Die BRCA
.otatus positiv Gruppe hat in der hier vorliegenden Untersuchung ein hoheres
Risiko fir einen Unterstlitzungsbedarf im Bereich ,Psychisches Befinden® und

,Sexualitat”.

4.3 Beurteilung der Ergebnisse in Hinblick auf die aktuelle Literatur

4.3.1 Distress

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie sind mit Ergebnissen aus anderen
Studien durchaus vergleichbar. Patientinnen mit Mammakarzinom sind durch
ihre  Erkrankung belastet (Kunz et al, 2014). Die Werte des
Distressthermometers sind vergleichbar mit vorherigen Studien auch wenn die
Werte dort knapp unterhalb des Cut- off Wertes von 5 liegen (Kunz et al., 2014,
Schéffeler et al., 2010). In der hier untersuchten Population zeichnet sich eine
Tendenz zu einem hoheren Distress ab. Die Mittelwerte des
Distressthermometers liegen in allen BRCA- Gruppen im
unterstitzungsbedurftigem Bereich. Eine Studie an Frauen ,mit Triple negativem®
Mammakarzinom (was gehauft bei Patientinnen mit BRCA- Mutation vorkommt),
konnte keinen Unterschied zu Frauen mit anderen Subtypen herausarbeiten
anhand des Distressthermometers (Jager et al., 2014). Weiterhin decken sich
unsere Ergebnisse insofern, dass genetisches Testen nicht zu zusatzlichem
Distress fuhrt nach erhaltener Diagnose eines Mammakarzinoms (Schlich-
Bakker et al., 2008; Schlich-Bakker et al., 2006; Wevers et al., 2012). Diese
Resultate kbénnen auch bei Patientinnen mit aktueller Therapie reproduziert
werden. Genetisches Testen wird hier nicht als Einflussfaktor flr zuséatzlichen
Distress hervorgehoben (Schlich-Bakker et al., 2008). In der vorliegenden Studie
unterscheiden sich Patientinnen mit positivem Mutationsstatus nicht signifikant
von den anderen beiden Gruppen in ihrem Distresserleben. Andere Studien
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konnten im Vergleich dazu bei symptomatischen Patientinnen geringere Effekte
durch genetisches Testen nachweisen als bei ,noch“ asymptomatischen Frauen.
Durch genetisches Testen konnte bei asymptomatischen Frauen ein starkerer
Ruckgang von Distress beobachtet werden als bei bereits symptomatischen
Frauen (Pieterse et al., 2011). In vorherigen Studien wird aber eher das
genetische Testen an sich als Einflussfaktor untersucht als der BRCA-
Mutationsstatus an sich. Daher sind die Ergebnisse nur bedingt vergleichbar.
Eine qualitative retrospektive Studie stellt dar, dass Frauen mit positivem
Mutationsstatus zwar ein Geftihl von Kontrolle Uber die Erkrankung verspuren,
aber doch Uber negative emotionale Auswirkungen und Sorgen besonders tber
die Kinder berichten. Frauen, die negativ getestet wurden, verspurten
Erleichterung nach dem Testergebnis (Claes et al., 2004). Teilweise wird von
Frauen ein Testergebnis, egal mit welchem Resultat, als ein Ende der
Unsicherheit wahrgenommen (Hallowell et al., 2002). In unseren Resultaten
zeigten die positiv getesteten Frauen im Vergleich zu den beiden anderen BRCA-
Gruppen ein geringeres Risiko hohere Distresswerte zu entwickeln. Frauen, die
sich dem Vorgang des genetischen Testens unterziehen, kénnen vermehrten
Distress entwickeln. Dieser geht aber im Verlauf der Erkrankung zurlick bzw.

reduziert sich auf Ausgangswerte (Ringwald et al., 2016).

4.3.2 Lebensqualitat

In der Studie konnten unterschiedliche Ergebnisse herausgearbeitet werden. Im
Vergleich zu anderen Studien bei Malignompatienten sind die erhobenen Werte
auf der Visuellen Analogskala des EQS5D als eher niedrig einzustufen (Lidgren et
al., 2007; Polsky et al., 2002). Gleiches zeigt sich beim Vergleich mit Werten der
Allgemeinbevolkerung (Hinz et al., 2006). Anders zeigen sich die Werte bei
Betrachtung des Indexwertes des EQ5D. Im Vergleich zu anderen Studien
siedeln sich hier die Werte eher im héheren Bereich an (Kimman et al., 2009;
Lidgren et al., 2007). Frauen mit Mamma- und/oder Ovarialkarzinom zeigen eine
Einschrankung ihrer Lebensqualitat (Bodurka-Bevers et al., 2000; Klinkhammer-
Schalke et al., 2014). Es finden sich aber keine Studien, die gezielt die
Auswirkungen eines positiven Mutationsstatus auf die Lebensqualitat

untersuchen. Allerdings finden sich einige Studien, die den Vorgang des
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genetischen Testens auf die Lebensqualitdt ndher beleuchten. Hier wird
postuliert, dass genetisches Testen keine Langzeitauswirkungen auf die
Lebensqualitat hat (Smith et al.,, 2008). Weiterhin konnten in unsere Studie
signifikante positive Korrelationen zwischen Distress und der Lebensqualitat
nachgewiesen werden. Auch dieses Phanomen konnte in vorherigen Studien
bereits dargelegt werden (Costa-Requena et al., 2013; Kwon et al., 2012).
Ebenso finden sich negative signifikante Korrelationen zwischen der
Lebensqualitat und dem Unterstiitzungsbedarf. Dieser Zusammenhang wurde
bereits in mehreren Studien untersucht (Akechi et al., 2011; Hansen et al., 2013).
Zusatzlich wurde untersucht ob die Lebensqualitat einen Pradiktor fir vermehrten
Unterstitzungsbedarf darstellen kann. Dazu konnte in der Literatur keine
korrespondierende Studie gefunden werden. Allerdings stellen unbefriedigte
Bedurfnisse einen Risikofaktor flr eine verringerte Lebensqualitat bei
Krebspatienten dar (Hansen et al., 2013). Studien an asymptomatischen
Mutationstragerinnen postulieren eine verringerte Lebensqualitéat im Vergleich zu
negativ getesteten Frauen (Dagan et al., 2009). Eine Studie von Qiu et al.
untersuchte  Unterschiede der Lebensqualitdit bei Patientinnen mit
Mammakarzinom. Hier konnten keine Unterschiede in der Lebensqualitat
zwischen Mutationstragerinnen und Nicht- Mutationstragerinnen gefunden
werden (Qiu et al., 2016). Auch in der vorliegenden Studie konnte kein
Unterschied zwischen den Mutationsgruppen festgestellt werden. Eine mdgliche
Erklarung dafir kdnnte sein, dass ein Grol3teil der Befragten eine relativ kurze
Erkrankungsdauer aufweist, sich noch in aktueller Therapie befindet und dadurch
in Lebensqualitat relativ stark eingeschrankt ist. Der Effekt des Mutationsstatus
konnte dadurch tberdeckt sein konnte. Diese Erklarung kann durch die relativ
niedrigen Lebensqualitatlevel auf der Visuellen Analogskala des EQ5D in allen

BRCA- Gruppen gesttitzt werden.
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4.3.3 Unterstutzungsbedirfnisse

Es zeigen sich  Ahnlichkeiten unserer  Ergebnisse zu  den
Unterstutzungsbedurfnissen bei Krebspatienten aus friheren Studien. Allgemein
besteht in der untersuchten Population ein hoher Unterstiutzungsbedarf im
Gegensatz zu friher durchgefihrten Studien. Die Mittelwerte liegen deutlich
hoher als bei einer 2012 durchgefuhrten Studie zum Unterstitzungsbedarf bei
unterschiedlichen Krebsentitaten. Der Unterstitzungsbedarf liegt dort vor allem
im Bereich ,Psychisches Befinden“ und ,Gesundheitssystem und Information®
(Lehmann et al., 2012). Auch in der vorliegenden Studie liegen hier die héchsten
gemessenen Werte. Auch Studien, die speziell bei Frauen mit Mamma- und/oder
Ovarialkarzinomerkrankung durchgefihrt wurden, zeigen einen hohen
Unterstitzungsbedarf. Hier zeigt sich das Frauen insbesondere
Unterstitzungsbedarf im Bereich ,Psychisches Befinden® aufweisen und dass
der Unterstutzungsbedarf mit den angegebenen Distresswerten korreliert (Fiszer
et al., 2014; Steele et al., 2008). Dies mag unter anderem der Tatsache
geschuldet sein, dass Frauen mit Mamma- und/oder Ovarialkarzinom generell
unter den Krebsentitaten als eine sehr hoch belastete Gruppe gelten (Mehnert,
Anja et al., 2014; Walker et al., 2014). Weiterhin ist aus diesen Studie auch
bekannt, dass die betroffenen Frauen haufig Schwierigkeiten haben mit ihrem
Unterstitzungsbedarf umzugehen bzw. auch fir manche Bedurfnisse gar keine
professionelle Unterstiitzung winschen (Fitch et al., 2010). Fur Frauen, die sich
genetisch testen lassen, ist bekannt, dass diese Gruppe ein besonderes
Bedurfnis nach Informationen hat, die sich auf den Vorgang des genetischen
Testens beziehen. Ein Grol3teil der Ratsuchenden zeigt sich aber auch zufrieden
mit dem Informationsbedarf (Metcalfe et al., 2000). In der vorliegenden Studie
besteht eine signifikante Korrelation zwischen dem Distress und dem
Unterstutzungsbedarf. Dieser Zusammenhang ist in der Vergangenheit
ausfuhrlich untersucht worden (Chambers et al.,, 2012; Fiszer et al., 2014;
Lehmann et al, 2012). Fur Frauen mit hereditirem Mamma- und/oder
Ovarialkarzinom ist die Datenlage Zu ihren speziellen
Unterstitzungsbedurfnissen rar. Auch bei Frauen mit positivem Mutationsstatus

zeigen die Bedurfnisse eine Korrelation zu dem angegebenen Distress. Dies wird
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auch durch eine Studie unterstiutzt, die Bedurfnisse bei Frauen mit BRCA-
Mutation untersucht. Es zeigt sich, dass ein jungeres Alter, keine
Vertrauensperson zu haben in Bezug auf die Mutation und eine kiirzere Dauer
seit Bekanntgabe der Mutationsanalyse als signifikante Pradiktoren fir
Unterstitzungsbedarf gelten (Farrelly et al.,, 2013). In der hier vorliegenden
Studie konnten hingegen keine signifikanten Korrelationen zwischen dem Alter,
der Erkrankungsdauer und dem Unterstutzungsbedarf ermittelt werden.
Weiterhin scheinen Frauen mit BRCA- Mutation spezielle
Unterstitzungsbedirfnisse aufzuweisen wie den Umgang mit der Unsicherheit
fur die Zukunft, Angst davor Krebs (erneut) zu entwickeln sowie damit
umzugehen, dass ein defektes Gen in der Familie vorliegt und Gefuhle von
Isolation (Farrelly et al., 2013). In der vorliegenden Studie zeigte sich ein
signifikant hoherer Bedarf im Bereich ,Sexualitat® im Vergleich zu den beiden
anderen Gruppen. Dies kann darin begriindet sein, dass diese Subgruppe bereits
prophylaktische Operationen wie Mastektomien und/oder Ovariektomien
durchgefuhrt haben kdnnte. Frauen mit diesen Operationen berichten haufig tiber
postmenopausale Beschwerden wie vaginale Trockenheit, Hitzewallungen,
Libidoverlust, Osteoporose etc. (Bonadies et al., 2011). Es finden sich aber keine
Studien, die gezielt die Unterschiede im Bereich ,sexuelle Bedurfnisse® flr die
unterschiedlichen Mutationsstatusgruppen untersuchen. Ebenso sind Studien,
die generell das psychosoziale Outcome in Abhéangigkeit der erfolgten
Behandlung untersuchen sehr rar. Es ist aber ausfihrlich in der bisherigen
Literatur beschrieben, dass ein hoher Bedarf im Bereich Sexualitat im Verlauf der
Behandlung besteht und auch nach erfolgter Behandlung fortbestehen kann
(Emilee et al, 2010). Auch Frauen mit sporadischem Mamma- und
Ovarialkarzinom kénnen &hnliche Beschwerden durch die Therapie (Operation,
Radiatio, Chemotherapie, Hormontherapie) entwickeln (Ahrendt et al., 2015).
Allerdings stehen Frauen mit BRCA- Mutation naturlich h&ufig schon vor einer
Krebserkrankung vor der Frage sich derartigen prophylaktischen Operationen zu
unterziehen und die Risiken gegeneinander abzuwagen, was einen hdheren
Bedarf in dem Bereich ,Sexualitat® erklaren konnte. Bei der untersuchten

Stichprobe konnte nachgewiesen werden, dass ein hoher Unterstitzungsbedarf

84



Diskussion

in einem Bereich mit hohen Unterstitzungsbedirfnissen in den anderen
Bereichen einhergeht. Wie bereits in der Literatur beschrieben, finden sich fur
alle Subskalen des SCNS untereinander signifikante positive Korrelationen
(Lehmann et al., 2012). Bei der hier untersuchten Stichprobe kdnnen keine

Unterschiede fir die einzelnen BRCA- Gruppen erfasst werden.

4.4 Kritik und Reflexion
441 Kritik an der Methodik

An dem Studiendesign konnen in der Retrospektive verschiedene Punkte
kritisiert werden. Im Rahmen der Online Befragung ist es theoretisch mdglich,
dass auch asymptomatische oder bereits als geheilt geltende Frauen an der
Studie teilgenommen haben. Eventuell ware es sicherer gewesen den
Mutationsstatus medizinischer Dokumentation zu entnehmen, da durch eventuell
geringe medizinische Kenntnisse der Teilnehmerinnen die Frage nach dem
BRCA- Mutationsstatus falsch eingeschétzt werden kénnte. Ebenso hétte eine
weitere Verbesserung sein koénnen zu erfragen wann genau die
Mutationsanalyse durchgefihrt wurde im Hinblick darauf, dass es zu
Verschiebungen im Distresserleben, in der Lebensqualitat und im
Unterstitzungsbedarf kommen kann durch den Faktor Zeit nach
Ergebnismitteilung (Di Mattei, Valentina et al., 2016) oder auch aufgrund der
jeweiligen Erfahrungen z.B. eine zuvor erlittene Krebserkrankung (Di Mattei,
Valentina Elisabetta et al., 2018). Je nachdem wie lang oder kurz die Diagnose
schon zurickliegt sowie ob bereits pradiktiv vor der jetzigen Erkrankung oder erst
bei der aktuellen Erkrankung getestet wurde, kdnnten Unterschiede auftreten
(Graves et al., 2012). Weiterhin gilt zu bedenken, dass die Stichprobengrél3e der
BRCA ,Status positiv’ Gruppe mit n= 43 sehr klein ist im Vergleich zu den
anderen beiden Gruppen mit n= 84 (,Status negativ®) und n= 246 Patientinnen
(»Status unbekannt®). Weiterhin wéare es sehr interessant gewesen weitere
Variablen wie spezielle Copingstrategien oder andere Personlichkeitsmerkmale
und deren Einfluss auf den Unterstitzungsbedarf zu untersuchen. Des Weiteren
konnte eine Verzerrung der rekrutierten Studienpopulation vorliegen. Die
untersuchte Population zeigt sich hoch belastet. Gerade Frauen, die einer hohen
Belastung ausgesetzt sind, empfinden es als besonders wichtig an Studien
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teilzunehmen. AufRerdem ist anzumerken, dass das Durchschnittsalter mit < 50
Jahren in der vorliegenden Population sehr niedrig ist. Frauen in diesem Alter
sind mit unterschiedlichsten zusatzlichen Faktoren wie Kindern und Beruf

konfrontiert, die den Distress und die Lebensqualitat beeinflussen.

4.4.2 Kritik an den Messinstrumenten

In dieser Studie wurden langjdhrig bewéhrte und mehrfach validierte
Messinstrumente zur Erhebung des Distress, der Lebensqualitat und des
Unterstitzungsbedarfs verwendet. In einer Studie von 2013 wurde bereits die
Frage diskutiert ob diese Messinstrumente geeignet sind speziell den durch
genetisches Testen verursachten Distress komplett zu erfassen (VosAsperen et
al., 2013; VosMenko et al., 2013). 2014 wurde eine Instrument entwickelt, das
den spezifisch durch genetisches Testen entstehenden Distress misst (Eijzenga
et al., 2014). Dies ist ein neu entwickelter Fragebogen (Psychological aspects of
hereditary cancer questionnaire (PAHC)) mit insgesamt 6 Domanen: Genetik,
praktische Probleme, Familie, Leben mit Krebs, Emotionen und Kinder.
Allerdings liefert diese Studie auch das Ergebnis, dass das Distressthermometer
mit den Werten des ,Psychological aspects of hereditary cancer questionnaire®
korreliert und somit in Kombination mit dem neuen Fragebogen verwendet
werden sollte. Die Studie verwendet den internationalen Cut- off Wert von 24. Es
wird ein Screening mittels PAHC in Kombination mit dem Distressthermometer
von den Autoren empfohlen (Eijzenga et al., 2014). In unserer Studie fand das
Distressthermometer Verwendung mit Werten stets = 5. Der Mittelwert lag in der
Gesamtpopulation bei 5.68 (SD= 2.54). Es ist daher wahrscheinlich, dass auch
mittels des PAHC bei Betroffenen, die genetisch getestet wurden, (,Status
positiv‘ und ,Status negativ) erhdhte Werte gemessen wirden. Die weiteren
verwendeten Messinstrumente fur Distress und Lebensqualitat sind jeweils fir
onkologische Patienten konzipiert worden und nicht speziell fur Patienten, die
genetisch getestet werden; auch der Fragebogen zum Unterstitzungsbedarf
(SCNS-34) fragt vor allem die Bedirfnisse onkologischer Patienten ab. In unserer
Studie ist die grof3te Gruppe diejenige mit unbekanntem Mutationsstatus, d.h.
diejenigen, die nicht genetisch getestet wurden. Um diese gro3e Gruppe mit

abzudecken sind nicht die speziell fir genetisches Testen konzipierten
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Fragebogen zum Einsatz gekommen, sondern die speziell auf onkologische

Patienten ausgerichteten Messinstrumente.

4.5 Starken und Limitationen der Studie

Eine hervorzuhebende Starke der vorliegenden Studie ist die insgesamt grol3e
Fallzahl und die hohe Variabilitét der befragten Frauen durch die Rekrutierung in
den unterschiedlichen Settings sowie die Vielfalt an verwendeten Instrumenten.
Weiterhin liegt eine fundierte Literaturrecherche zugrunde, die auch in einem
systematischen Review veroffentlicht wurde. Limitationen bestehen vor allem in
der Grole der Population der BRCA ,Status positiv'- Gruppe. Das Nicht-
Erreichen statistischer Signifikanz fur einige Kategorien der Regressionsanalyse
kann far die Gruppe ,Status positiv® eventuell auf diesen Umstand
zurlckzufuhren sein. Insgesamt besteht eine Heterogenitat in der Stichprobe. Es
finden sich signifikante Unterschiede in der Variable Erkrankungsdauer und
Erkrankungsstadium. Durch ein Matching in Bezug auf Stadium der Erkrankung
und die Erkrankungsdauer hatte moglicherweise eine hohere Homogenitéat der
Studienpopulation erreicht werden kénnen und der Einfluss des Mutationsstatus
hatte ggf. mehr herausgearbeitet werden knnen. Mdglicherweise fungieren hier
einige Variablen als Storvariablen. Eine weitere Aufteilung in Subgruppen war
aber aufgrund der eingeschrankten Grof3e der Studienpopulation nicht moglich.

4.6 Klinische Implikationen und Ausblick

In der vorliegenden Studie finden sich keine signifikanten Unterschiede zwischen
den Gruppen in Bezug auf Distress und Lebensqualitat. Einzig in Bezug auf die
Unterstutzungsbedurfnisse findet sich ein signifikanter Unterschied im Bereich
.Sexualitat” bezuglich der Gruppe BRCA- Gruppe ,Status positiv. Der
Mutationsstatus scheint allenfalls einen geringen Einfluss zu haben auf die hier
untersuchten Variablen. In der Regressionsanalyse konnten Distress und
Lebensqualitat als Préadiktoren fir das Auftreten von Unterstitzungsbedurfnissen
identifiziert werden. Allerdings zeigte sich die Gesamtaufklarungsrate durch die
Variablen Distress und Lebensqualitat relativ gering, was den Einfluss weiterer,
hier nicht untersuchter Variablen, vermuten lasst. Allerdings konnte ermittelt
werden, dass Patientinnen mit positivem Mutationsstatus ein geringeres Risiko

haben Distress zu entwickeln als die beiden anderen Gruppen, was mitunter
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damit zu erklaren ist, dass sich diese Gruppe bereits im Vorfeld ihrer jetzigen
Erkrankung mit der Problematik einer mdoglichen Krebserkrankung
auseinandergesetzt haben konnte. Diese Gruppe zeigte trotz hoher
Distresswerte eine hohere Wahrscheinlichkeit fur eine hohe Lebensqualitat. Die
Gruppe ,Status negativ® zeigte hingegen gegeniber den anderen beiden
Gruppen ein hoheres Risiko fir vermehrten Distress. Auch bei den
Unterstitzungsbedurfnissen zeigt sich ein heterogenes Bild.
Mutationstragerinnen scheinen hier ein héheres Risiko fur das Entwickeln von
Unterstitzungsbedirfnissen vor allem in den Bereichen ,Psychisches
Empfinden und ,Sexualitat zu haben. Allerdings zeigen beispielsweise in der
Rubrik ,Gesundheitssystem und Information“ die Gruppen BRCA ,Status positiv®
und ,Status negativ® eine ahnliche Odds ratio, was darauf schlielen lasst, dass
der Mutationsstatus nicht der ausschlaggebende Faktor ist, sondern durch
andere Faktoren vermittelt wird. Es ist daher umso wichtiger jeden Patienten
individuell zu betreuen und auch zu befragen. Ein Screening nach Distress ist im
klinischen Setting sehr sinnvoll, da dies mit dem Unterstitzungsbedarf korreliert.
Interessant ware die Betrachtung und Untersuchung mittels neu implementierter
Messinstrumente wie dem oben beschriebenen PAHC fir spezifischen, durch
genetisches Testen, ausgeldosten Distress. Eine reine Anpassung der
psychosozialen Betreuung anhand des Mutationsstatus erscheint nicht sinnvoll.
Zu viele Einflussvariablen wie verschiedene Copingstrategien und spezifische
Personlichkeitsmerkmale nehmen Einfluss auf das Distresserleben, die
empfundene Lebensqualitat und den Unterstiitzungsbedarf. Weiterhin kann allein
durch erhohte Distresswerte oder erniedrigte Lebensqualitdtwerte nicht auf einen
Unterstitzungsbedarf geschlossen werden. Ein besonderes Augenmerk sollte in
der Gruppe BRCA ,Status positiv* auf den Unterstitzungsbedarf im Bereich
,Sexualitat” gelegt werden. Patientinnen, die als positiv getestet wurden, haben
haufig schon praventive Mastektomien oder Ovariektomien hinter sich, was einen
negativen Einfluss auf das Korperbild und das weibliche Selbstverstandnis haben
kann. Diese Gruppe sollte gezielt auf etwaige Probleme angesprochen werden.
Allerdings gilt dies auch generell fir die anderen Patientengruppen, da auch die

Behandlung eines sporadischen Mammakarzinoms oder Ovarialkarzinoms zu
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korperlichen Veranderungen durch die Operation und Radiatio fuhrt. Die
Lebensqualitét sollte im Verlauf der Erkrankung und Behandlung stets reevaluiert
werden, da sie keine statische Variable ist und Anderungen im Krankheitsverlauf
unterliegt. Die Ergebnisse dieser Studie zeigen abschlieRend, dass die BRCA-
Mutation allein kein sicherer Pradiktor fiir ein erhdhtes Erleben von Distress oder
erhohte Unterstltzungsbedirfnisse ist. Sie ist sicher ein Teil der erklarenden
Variablen. Es ist daher wichtig weitere Forschung auf diesem Gebiet zu betreiben
und weitere Einflussvariablen auf Unterstiutzungsbedurfnisse zu verifizieren.
Interessant ware dabei vor allem die Untersuchung von spezifischen
Personlichkeitsmerkmalen, Bindungstypen und Copingstrategien um eine
individuellere Betreuung der Patientinnen zu gewahrleisten und auch die
langfristigen Auswirkungen zu bertcksichtigen. Deshalb ist es wichtig in diesem
psychoonkologischen Teilgebiet intensive Forschung zu betreiben um eine

umfassende Therapie und Betreuung der Patientinnen gewahrleisten zu kénnen.
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5. Zusammenfassung der Studie

In dieser Studie wurden Unterschiede und Gemeinsamkeiten im Distresserleben,
der Lebensqualitat und dem Unterstitzungsbedarf bei Patientinnen mit Mamma
und/oder Ovarialkarzinom mit unterschiedlichem Mutationsstatus untersucht.
Dabei wurden unterschiedliche Gruppen gebildet und verglichen: BRCA ,Status
positiv’, ,Staus negativ’ und ,Status unbekannt®. Zu diesem Ziel wurden die
Frauen mit Fragebogen, sowohl online als auch mit einer Paper- Pencil- Version
mit verschiedenen psychometrischen Erhebungsinstrumenten befragt. Die
einzelnen Gruppen wurden daraufhin in Bezug auf das Distressempfinden, die
Lebensqualitat und ihre Unterstltzungsbedurfnisse, sowohl in kategorialen
Merkmalen als auch stetigen Variablen, untersucht. Eine anschlieRende
Regressionsanalyse wurde durchgefuhrt, um Pradiktoren far
Unterstutzungsbedurfnisse zu identifizieren. Dartber hinaus erfolgte eine
Risikoberechnung mittels Odds Ratio fur das Erleben von Distress,
Lebensqualitéat und Unterstiitzungsbedirfnisse. Unterschiede finden sich in der
deskriptiven Statistik in Bezug auf die Erkrankungsdauer, die Verteilung der
Tumorentitaten und das Krankheitsstadium. In der Gruppe BRCA ,Status positiv*
zeigt sich eine signifikant langere Erkrankungsdauer als auch ein héherer Anteil
an Rezidiverkrankungen im Gegensatz zu den beiden anderen BRCA- Gruppen;
dariiber hinaus ein hoherer Anteil an Ovarialkarzinomerkrankungen. Die
explorative Datenanalyse zeige keine signifikanten Unterschiede zwischen den
einzelnen BRCA- Gruppen in Bezug auf Distress und Lebensqualitat bei einem
insgesamt sehr hohem Belastungsniveau. Auch far die
Unterstutzungsbedurfnisse findet sich kein signifikanter Unterschied zwischen
den Gruppen, aul3er fur den Bereich ,Sexualitat”. Hier zeigt die Gruppe BRCA
,otatus positiv* einen signifikant hdheren Bedarf an Unterstiitzung als die beiden
anderen Gruppen. In der Regressionsanalyse konnte gezeigt werden, dass
Distress und Lebensqualitat Pradiktoren fir Unterstitzungsbedurfnisse
darstellen. Dies ist besonders deutlich fur die Gruppen BRCA ,Status negativ*
und ,Status unbekannt®. Besonders ein hoher Distress ist hier ein Pradiktor fur
vermehrte Unterstitzungsbedurfnisse. In der Gruppe BRCA ,Status positiv"

konnte ein wesentlich geringerer Anteil fur die Aufklarung der Zusammenhange
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zwischen Einfluss- und Zielvariablen errechnet werden. Dartiber hinaus scheint
hier das Distresserleben wesentlich weniger zur Aufklarung der Zielvariable
beizutragen als in den beiden anderen BRCA Gruppen, d.h. also insgesamt ein
unbedeutenderer Pradiktor fur diese Patientengruppe zu sein. In der BRCA-
Gruppe ,Status positiv* ist eher eine niedrige Lebensqualitat ein Pradiktor far
auftretende Unterstitzungsbedurfnisse. In der Risikoberechnung mittels Odds
ratio konnte weiterhin gezeigt werden, dass die Gruppe BRCA ,Status positiv®
ein geringeres Risiko aufweist Distress zu entwickeln als die beiden anderen
Gruppen; aber dafir eine hohere Wahrscheinlichkeit hat eine hohere
Lebensqualitat anzugeben. Somit kann hier der positive Mutationsstatus nicht als
erhohtes Risiko fur Distress bzw. fiur eine geringere Lebensqualitat
herangezogen werden. Allerdings zeigt sich ebenso, dass die Gruppe BRCA
~Status positiv* ein erhdhtes Risiko hat Unterstlitzungsbedirfnisse zu entwickeln,
besonders im Bereich ,Psychisches Befinden® und ,Sexualitat”.
Zusammenfassend ist festzuhalten, dass Distress, Lebensqualitdit und der
Mutationsstatus Pradiktoren fur den Unterstitzungsbedarf darstellen; allerdings
gibt es weit mehr Einflussvariablen, auf die in zuklnftiger Forschungsarbeit
eingegangen werden sollte, um einen moglichen Unterstitzungsbedarf im
klinischen Setting frihzeitig erkennen und therapieren zu kénnen. Auf diesem
Gebiet besteht ein hoher Forschungsbedarf, um eine ganzheitliche, individuelle
und effiziente Behandlung und Versorgung der Frauen gewahrleisten zu kénnen.
Uber alle BRCA- Gruppen hinweg besteht in der hier vorliegenden Studie ein
hoher Unterstitzungsbedarf, der mit Einschrankungen der Lebensqualitat und
einem vermehrtem Distresserleben einhergeht, in allen Stadien der Erkrankung.
Unabhangig vom Mutationsstatus sollte daher allen erkrankten Frauen ein
Zugang zu psychoonkologischen Therapiemdglichkeiten und auch supportiven
Behandlungen ermoglicht werden. Auf die Patientengruppe mit positivem
Mutationsstatus sollte aber ein besonderes Augenmerk gelegt werden, da diese
Gruppe haufig einen besonderen Unterstiitzungsbedarf zeigt, insbesondere weil
sich diese Gruppe héaufig schon bereits im Vorfeld einer Krebserkrankung mit den
Mdoglichkeiten prophylaktischer Operationen konfrontiert sieht, was wiederum

einen speziellen Unterstitzungsbedarf erzeugen kann.
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10. Anhang

10.1 Fragebogen

UNIVERSITATS

ﬁ 44 KLINIKUM

' TUBINGEN

/
(Evaluation psychosozialer Themen bei Patientinnen
mit Krebs

Liebe Patientin,

wir mochten Sie bitten die folgenden Fragebogen vollstandig auszuftllen.

Diese werden anschlieBend fiir die Entwicklung eines Gruppentrainings verwendet. Das
Gruppentraining soll dazu beitragen Fertigkeiten zu erlernen um mit Belastungen, die im
Zusammenhang mit einer Krebserkrankung auftreten, besser umgehen zu kénnen.

Versuchen Sie bitte nicht zu lange Uber die Fragen nachzudenken, sondern spontan zu
antworten. Es ist unbedingt notwendig, dass Sie die Fragen selbst beantworten und sich
nicht ,helfen oder gar ,,vertreten* lassen. Hilfe ist auch gar nicht notig, denn bei allen
Fragen gibt es keine ,richtigen” oder ,falschen® Antworten. Die Beantwortung der
Fragen dauert in etwa 10 Minuten. Alle Daten werden selbstverstandlich vertraulich und
anonym behandelt. Durch lhre aktive Teilnahme wird die psychologische Versorgung
von Patientinnen mit Krebs in Zukunft verbessert werden.

Wir danken Ihnen sehr herzlich fir Ihre Zeit und Ihr Engagement!

Bei Fragen zur Evaluation kénnen Sie sich jederzeit melden:

Johanna Ringwald

Diplom —Psychologin

Psychoonkologischer Dienst
Psychosomatische Medizin und Psychotherapie
Osianderstrale 5

72076 Tlbingen

@ 07071-2986701
Johanna.Ringwald@med.uni-tuebingen.de

Bitte geben Sie zu Anfang ein paar Angaben zu sich an:

Wie altsind Sie? Jahre
Leben Sie in einer Partnerschaft? Ja O Nein O
Haben Sie Kinder? JaO NeinO
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Wenn ja, wie Viele?.......cccoovveeveiiennns Welches AREI?.......ocveveiiiiii e,

Welche Erkrankung haben Sie?
O Brustkrebs O Gebarmutterhalskrebs O Gebarmutterkrebs
O Eierstockkrebs O Genitalkrebs O o

Sind Sie Tragerin des BRCA-Gens? Ja O Nein O Weil ich nichtO

Welchen Erkrankungsstatus haben Sie?
O Ersterkrankung O Metastasierung (Streuung) O Rezidiv (Wiederauftreten)

Belastung

Bitte kreisen Sie am Thermometer die Zahl ein (0-10) die am besten beschreibt,
wie belastet Sie sich in der letzten Woche einschlieBlich heute gefiihlt haben.

Extrem belastet

o = N W & 00 & 4 0 O O

Gar nicht belastet
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Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen

1. Wie fihlten Sie sich korperlich in den letzten drei eher gut mittel eher schlecht
Tagen? O O O

2. Wie fuhlten Sie sich seelisch in den letzten drei eher gut mittel eher schlecht
Tagen? O O O

3.  Gibt es etwas, was Sie unabhangig von der jetzigen ja nein
Krankheit stark belastet? O O

4. Haben Sie jemanden, mit dem Sie Uber Ihre Sorgen ja nein
und Angste sprechen kdnnen? O O

5. Istjemand in Ihrer Familie durch den ja nein
Krankenhausaufenthalt besonders belastet? O O

6.  Konnen Sie innerlich tagstber zur Ruhe kommen? ja nein

O O

7. Wie gut fuhlen Sie sich tiber Krankheit und eher gut mittel eher schlecht

Behandlung informiert? O O O
Lebensqualitat

Bitte geben Sie an, welche Aussagen Ihren heutigen Gesundheitszustand am besten
beschreiben, indem Sie ein Kreuz in ein Kreis jeder Gruppe machen.

Beweglichkeit/Mobilitat
Ich habe keine Probleme herumzugehen
Ich habe einige Probleme herumzugehen
Ich bin ans Bett gebunden

O OO

Fur sich selbst sorgen
Ich habe keine Probleme, fiir mich selbst zu sorgen

Ich habe einige Probleme, mich selbst zu waschen oder mich anzuziehen
Ich bin nicht in der Lage, mich selbst zu waschen oder anzuziehen

O OO

Alltagliche Tatigkeiten (z.B. Arbeit, Studium,
Hausarbeit, Familien- oder Freizeitaktivitaten)
Ich habe keine Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen
Ich habe einige Probleme, meinen alltaglichen Tatigkeiten nachzugehen
Ich bin nicht in der Lage, meinen alltaglichen Téatigkeiten nachzugehen

O O O
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Schmerzen/Kdérperliche Beschwerden

Ich habe keine Schmerzen oder Beschwerden
Ich habe malige Schmerzen oder Beschwerden
Ich habe extreme Schmerzen oder Beschwerden

O OO

Angst/Niedergeschlagenheit

Ich bin nicht angstlich oder deprimiert
Ich bin maRig angstlich oder deprimiert
Ich bin extrem &ngstlich oder deprimiert

O OO
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Lebensqualitat

Um Sie bei der Einschatzung, wie gut oder
wie schlecht Ihr Gesundheitszustand ist, zu
unterstitzen, haben wir eine Skala
gezeichnet, ahnlich einem Thermometer. Der
best denkbare Gesundheitszustand ist mit
einer “100” gekennzeichnet, der schlechteste
mit “0”.Wir mochten Sie nun bitten, auf
dieser Skala zu kennzeichnen, wie gut oder
schlecht Ihrer Ansicht nach Ihr personlicher
Gesundheitszustand heute ist. Bitte
verbinden Sie dazu den untenstehenden
Kasten mit dem Punkt auf der Skala, der
Ihren heutigen Gesundheitszustand am
besten wiedergibt

Best
denkbarer
Gesundheitszustand

1S
E

HHHIHH

R

~
o

A "
M
o o
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A
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© [HHHfHHH{H

Schlechtest denkbarer

Gesundheitszustand
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Umgang mit der Erkrankung

Wir mochten gern erfahren, ob und in welchem Ausmal} Sie Unterstltzung beim Umgang mit ihrer

Erkrankung benétigen. Bitte geben sie dazu fur jeden der unten aufgefiihrten Aspekte an, ob sie

waéhrend des letzten Monats Unterstlitzung benétigten. Kreuzen Sie bitte die Antwortmoglichkeit an,

die am besten ihr Bedirfnis nach Unterstutzung beschreibt.

kein Bedurfnis nach

Bediirfnis nach

Unterstitzung Unterstltzung

Wahrend des letzten Monats: habe hier werde
Wie gro8 war Ihr Unterstutzungsbedarf im kein bereits
Hinblick auf... Problem  unterstitzt gering mittel hoch
1. Schmerzen O O O O O
2. Midigkeit und Erschépfung O O O O O
& Unwohlsein (meiste Zeit des Tages) O O O O O
4. Arbeit im Haushalt O O O O O
5. Erledigung von Alltagsangelegenheiten O O O O O
6. Angst O O O O O
7. Niedergeschlagenheit oder Depression O O O O O
8. Traurigkeit O O O O O
9. Angste vor dem Wiederauftreten/

For%schreiten der Krebserkrankung o O © © ©
10.  Sorgen dariiber, das Ergebnis der

Behgandlung nicht kont?ollieren zu konnen o O © © ©
11.  Ungewissheit uber die Zukunft O o O O O
12. (IjEir;aSni%let?oer:nes Gefihls von Kontrolle Gber o o o o o
13.  Erhalt einer positiven Sichtweise O O O O O
14.  Gedanken Uber Tod und Sterben O O O O O
15.  Veranderungen in der Sexualitat O O O O O
16.  Verénderungen in der Partnerschaft O O O O O
17.  Gedanken Gber Sorgen Ihrer

Angeh('jrigen/Freun%e o O © = ©
18. irre;tt;eslt bei der Wahl des behandelnden o o o o o
19.  Freiheit bei der Wahl des Krankenhauses O O O O O
20.  Verstandnis und Wertschatzung der

medizinischen Behandler (z.B. Arzte, O O O O O

Pflegende) fir Ihre Geflihle
21.  Behandlung koérperlicher Probleme O O O O O
22.  Berlcksichtigung Ihrer emotionalen

Reaktionen wahrend des O O O O O

Krankenhausaufenthaltes
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2

Erhalt von schriftlichen Informationen tber
zentrale Behandlungsaspekte

Umgang mit der Erkrankung

kein Bedurfnis nach

Bediirfnis nach

Unterstiitzung Unterstutzung

Wéhrend des letzten Monats: habe hier werde
Wie gro8 war Ihr Unterstutzungsbedarf im kein bereits
Hinblick auf... Problem  unterstitzt gering mittel hoch
25.  Erklarungen von Untersuchungsergebnissen O ©) O o O
26.  Erhalt von umfassenden Informationen zu

Wirksamkeit und Nebenwirkungen der O O O O O

Behandlung vor Beginn
217. _srcer;rtlgrlésettr)r;](i)sg; l|eche Information Gber o o o o o
28.  schnellstmdgliche Information tber

Tumorfreiheit bzw. Kontrolle der O O O ©) O

Krebserkrankung
29.  Information tber mogliche

Verhaltensédnderungen, die das O O O O O

Wohlbefinden steigern
30. Zugang zu professioneller Beratung (z.B.

Psychologe, Sozialarbeiter) fiir Sie oder O O O O O

Angehorige
31.  Erhalt von Informationen (iber Sexualitat O O O O O
32. Ev?:i?r?illg:llf‘yverden wie ein Mensch, nicht o o o o o
33.  Behandlung in einem Krankenhaus mit

freundlichegr Ausstattung o O © = ©
34. fester Ansprechpartner fur alle Fragen zur

Erkrankun%, Beﬁandlung und Nacr?sorge o O © = ©
35.  Umgang mit dem ,,Diagnoseschock* O O O O O
e o | o |oloo
37.  Thema Weiblichkeit O O O O O
38.  Erhaltung der Lebensqualitat O O O O O
39.  Umgang mit Kindern O ©) O O O
40.  Glaube/ Spiritualitat O O O O O
41. Erlernen_von Entspannungstechniken z.B. o o o o o

progressive Muskelentspannung
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Beziehungen

Die folgenden Aussagen beziehen sich darauf, wie Sie sich in emotional bedeutsamen Partnerschaften
fihlen. Von Interesse ist dabei vor allem, wie Sie im_Allgemeinen Partnerschaften erleben oder

erlebt haben, nicht so sehr, was gerade in einer aktuellen Partnerschaft passiert.

Bitte nehmen Sie zu jeder Aussage Stellung, indem sie eine Zahl ankreuzen, um darzustellen, wie

sehr Sie der Aussage fur sich zustimmen.

g
=}
2 3 2 3
E5 £5
0. S n..>
Ich habe Angst, die Liebe meines Partners/meiner
1. ) ; 1 2 3 4 7
Partnerin zu verlieren.
Ich mache mir oft Sorgen, dass mein Partner/
2. . L e . ) 1 2 3 4 7
meine Partnerin nicht bei mir bleiben will.
Ich fuhle mich wohl damit, meine privaten
3. Gedanken und Gefilhle mit meinem 1 2 3 4 7
Partner/meiner Partnerin zu teilen.
" Es fallt_mlr leicht, mich auf meinen Partner/meine 1 2 3 4 7
Partnerin zu verlassen.
Ich befiirchte, dass ich meinem Partner/meiner
5 : . . 1 2 3 4 7
Partnerin weniger bedeute, als er/sie mir.
6. Ich Z|ehe es vor, meinem Eartner/melner 1 2 3 4 7
Partnerin nicht nahe zu sein.
7 M_lr wird unwoh_l, wenn ein Partner/eine Partnerin 1 2 3 4 7
mir sehr nahe sein will.
3 Ich habe den Eindruck, dass mein Partner/meine 1 9 3 4 7
' Partnerin nicht so viel Nahe mochte wie ich.
9 Ich bespreche vieles mit meinem Partner/meiner 1 9 3 4 7
Partnerin.
Ich habe Angst, dass sobald ein Partner/eine
10.  Partnerin mich naher kennen lernt, er/sie mich 1 2 3 4 7
nicht so mag, wie ich wirklich bin.
Es macht mich witend, dass ich von meinem
11.  Partner/meiner Partnerin nicht die Zuneigungund = 1 2 3 4 7
Unterstitzung bekomme, die ich brauche.
12 Es faIIt_mlr Ielch_t, meinem Partner/_memer 1 5 3 4 v
Partnerin gegenuber liebevoll zu sein.

116




Gruppentraining

Welche Themen fanden Sie fir ein Gruppentraining bei Patientinnen mit Krebs wichtig?

sehr wichtig  wichtig V\X/?S;}%g unwichtig
1.  Angste ) ) @) o)
2. Traurigkeit O O O O
3.  Krankheitsverarbeitung O O O O
4.  Hilflosigkeit O O O O
5.  Uberforderung ) ) @) o)
6.  Sinnfindung ©) ©) O O
7. Diagnoseschock O O O O
8.  Selbstwert ©) O O O
9.  Umgang mit kdrperlichen Veranderung ©) ©) O O
10. Weiblichkeit O O O O
11. Selbstvertrauen ©) ©) O O
12. Lebensqualitat O O O O
13.. Anpassung an die neue Lebenssituation ©) ©) O O
14. Umgang mit dem Partner ©) ©) O O
15. Sexualitét ©) O O O
16. Umgang mit Kindern ©) ©) O O
17.. Umgang mit Angehdrigen O O O O
18. Glaube/ Spiritualitat ©) ©) O O
19. Entspannungstechniken O O O O

Was waren flr Sie noch wichtige Themen, die oben noch nicht genannt worden sind?

Wie geeignet finden Sie diese Formate fir die Vermittlung der oben genannten Themen?

. . nicht
sehr geeignet geeignet geeignet
1. (Einzel-) Psychotherapie O O O
2.  Gruppentraining mit Betroffenen ©) O O
3.  (Krebs-) Beratungsstelle O O )
4. Seelsorge O ©) )
5. Telefonische Beratung O O )
6. Selbsthilfegruppe O O )
7.  Informationstage/ Workshops O ©) )
8. Familie/ Freunde ©) O O
9. onkologischer Facharzt O O @)
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10.: Frauenarzt

11.: Hausarzt

12. Expertenratgeber

13. Biicher

14. Fernseh-/ Radiosendungen

Q000
Q0000
Q0000

Gruppentraining
Wie geeignet finden Sie diese Formate fir die Vermittlung der oben genannten Themen?
i . nicht
sehr geeignet geeignet geeignet

15. Infoseite im Internet O O )
16. Chats/ Blogs mit Betroffenen ©) O )
17. Videokonferenz z.B. per Skype O O )
18. (Info-) Email O O )
19. Per Post ©) O )
20. Telefon O O )
21 Weiteres: o ) )
5 Weiteres: o o o
- Weiteres: o o o

Nehmen Sie zurzeit eine psychosoziale Unterstiitzung in Anspruch?

JaO Nein O

Wenn ja, welche?

O Psychoonkologischer Dienst
O (Krebs)-Beratungsstelle
O Selbsthilfegruppe

O Seelsorge
O (Einzel-) Psychotherapie

Wie sind Sie auf unseren Fragebogen aufmerksam geworden?

O Psychoonkologischer Dienst

O (Krebs)-Beratungsstelle

O Selbsthilfegruppe

O soziale Netzwerke (z.B. Facebook)

O Stiftung

O Verein

OArzt/ Arztin
OBekannte/Freunde

Haben Sie Interesse an einem psychologisch geleiteten Gruppentraining (8 Sitzungen) in Zukunft fir
Patientinnen mit Krebs aktiv teilzunehmen? Ihre Zusage ist unverbindlich!
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JaO Nein O

Wenn ja, geben Sie bitte Ihre Kontaktadressen an:

Name, VOrname.........ooooviiiiiiiiiiiiiiiie i, @
StraBe. . B
PLZ/Ort

Oder melden Sie sich bei:
Johanna.Ringwald@med.uni-tuebingen.de
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10.2 Ergadnzende demografische Daten zur Studienpopulation

Erkrankungsbeginn:

359 (96.25%) Befragte machten Angaben zu ihrem Erkrankungsbeginn. Fur die
gesamte untersuchte Population liegt der durchschnittliche Erkrankungsbeginn
im Jahr 2009 (SD= 5.2 Jahre) mit einem Range zwischen dem Jahr 1980 und
2014. Die Verteilung des Merkmales ,Erkrankungsbeginn®ist nicht normalverteilt.
Es liegt eine linksschiefe Verteilung vor (Schiefe= -2.299, SD= .129; Kurtosis=
6.045, SD=.257).

Der Erkrankungsbeginn der verschiedenen Gruppen liegt fur die BRCA ,Status
positiv‘ Gruppe im Mittel im Jahr 2007 (SD= 6.65 Jahre) mit dem frihesten
Erkrankungsjahr 1991 und dem spatesten Erkrankungsjahr 2013. In dieser
Gruppe machten insgesamt 39 Patientinnen Angaben zu ihrem
Ersterkrankungsbeginn. Bei der Gruppe BRCA ,Status negativ‘ liegt der
Mittelwert im Jahr 2010 (SD= 4.73 Jahre) mit dem friihesten Erkrankungsbeginn
im Jahr 1989 und einem spéatesten Erkrankungsbeginn im Jahr 2013. 81
Patientinnen machten hier Angaben zu ihrem Ersterkrankungsjahr. Die Gruppe
BRCA ,Status unbekannt” zeigt einen Mittelwert von 2010 (SD= 4.99) mit dem
frihesten Erkrankungsjahr 1980 und dem spatesten im Jahr 2014. 239 Befragte
machten in dieser Gruppe eine Aussage zu ihrem Erkrankungsbeginn (siehe
Abbildung 19,20 und 21).
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Anteil in Prozent

Anteil in Prozent

BRCA "Status positiv"

25,0%

20,0%

15 0%

10,0%]
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1991 1993 19585 1857 1999 2000 2001 2002 2003 2005 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013

Jahr des Erkrankungsbeginns

Abbildung 19: Jahr des Erkrankungsbeginns BRCA- Gruppe "Status positiv"

BRCA "Status negativ"”

30,0%

20,0%

10,0% ]

0%—
1989 1990 1997 1998 2001 2002 2003 2005 2006 2008 2008 2010 2011 2012 213

Jahr des Erkrankungsbeginns

Abbildung 20: Jahr des Erkrankungsbeginns BRCA- Gruppe "Status negativ"
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BRCA "Status unbekannt™

40,0%—

30,0%—

20,0%=

Anteil in Prozent

10,0%—

0% e e e

= = = = =

Jahr des Erkrankungsbeginns

Abbildung 21: Jahr des Erkrankungsbeginns BRCA- Gruppe , Status unbekannt*
Auch in den einzelnen BRCA- Gruppen ist das Merkmal ,Erkrankungsbeginn®
nicht normalverteilt. Fur alle Gruppen findet sich eine linksschiefe Verteilung. Die
Gruppe BRCA ,Status positiv‘ weist eine Schiefe von -1.193 (SD= 0.378) und
eine Kurtosis von 0.196 (SD= 0.741) auf. Fir die Gruppe BRCA ,Status negativ*
liegt die Schiefe bei Schiefe=-2.583 (SD= 0.267) und die Kurtosis bei 7.565 (SD=
0.529) und zuletzt findet sich fur die Gruppe BRCA ,Status unbekannt® eine
Schiefe von -2.555 (SD= 0.157) und eine Kurtosis von 8.358 (SD= 0.314). Es
unterscheiden sich die Gruppen BRCA ,Status positiv‘ und BRCA ,Status
negativ“ sowie die Gruppen BRCA ,Status positiv‘ und BRCA ,Status unbekannt®
signifikant voneinander. Die Gruppe BRCA ,Status positiv* zeigt dabei einen
signifikant friheren Erkrankungsbeginn als die beiden anderen betrachteten
Gruppen (F(2,356)=5.398, p=.005).
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Partnerschatft:

BRCA “Status positiv"

Partnerschaft
Oia
M rein

Abbildung 22: Partnerschaft BRCA "Status positiv"

BRCA "Status negativ"”

Partnerschaft
Oia
M nein

Abbildung 23: Partnerschaft BRCA "Status negativ"
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BRCA "Status unbekannt™

Partnerschaft
Oia
M rein

Abbildung 24: Partnerschaft BRCA- Gruppe ,Status unbekannt”

Kinderstatus:

BRCA "Status positiv"

Kinderstatus
Hija
B nein

Abbildung 25: Kinderstatus BRCA "Status positiv

124



BRCA “Status negativ”

Kinderstatus
Oia
M nein

Abbildung 26: Kinderstatus BRCA "Status negativ"

BRCA "Status unbekannt™

Kinderstatus
.ja
M nein

Abbildung 27: Kinderstatus BRCA "Status unbekannt”
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10.3 Schiefe und Kurtosis Gesamtpopulation und BRCA Gruppen

Tabelle 9: Schiefe/Kurtosis Gesamtpopulation

Schiefe Kurtosis
Alter N= 373 0.094 (SD=-.126) -.232 (SD=.252)
Erkrankungsjahr N= 373 2.299 (SD=.129) 6.045 (SD=.257)
Tabelle 10: Schiefe/Kurtosis BRCA- Gruppen
Schiefe/Kurtosis Schiefe/Kurtosis Schiefe/Kurtosis
BRCA ,Status BRCA ,Status BRCA ,Status
positiv N= 43 negativ‘ N= 84 unbekannt® N=246
Alter .289/-.371 .254/.066 -.01/-.207
Erkrankungsjahr -1,193/.196 -2.583/7.565 -2.555/8.358

10.4 Distress Tabelle Gesamtpopulation und BRCA Gruppen

Nachfolgend finden sich die Ubersichtstabellen der Mittelwerte fir das
Distresserleben (erhoben mittels Distressthermometer und dem Hornheider
Screening Instrument sowohl mit dem gewichteten Wert sowie dem
Summenscore) fir die Gesamtpopulation als auch die einzelnen BRCA-
Mutationsgruppen.

Tabelle 11: Distress Gesamtpopulation

,Gesamtpopulation
N= 373
M= 5.68 (SD= 2.54)

Distressthermometer (Mittelwert, Cut- off- Wert 5) Belastet= 70.8%
Nicht belastet= 29.2%

M= 0.76 (SD= 1.49)

Hornheider Screening Instrument (Mittelwert, Betreuungsbedarf= 62.5%
gewichteter Wert, Betreuungsbedarf = 0,3)

Kein Betreuungsbedarf= 27.5%
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»Gesamtpopulation
N= 373

Hornheider Screening Instrument (Mittelwert,

Summenscore, Cut- off- Wert 4)

Tabelle 12: Distress BRCA- Gruppen

»Status positiv*
BRCA- Status

N=43

M= 6,14
Distressthermometer (SD=2.33)
(Mittelwert, Cut- off- Wert Belastet= 79.1%
5 Nicht belastet=
20.9%
M= 0.63
Hornheider Screening (SD=1.47)
Instrument Betreuungsbedarf=
(Mittelwert, gewichteter 62.8%

Wert, Betreuungsbedarf .
Kein

20,3)
Betreuungsbedarf=
27.2%
M= 5.39
(SD=3.22)
Hornheider Screening
. Betreuungshedarf=
Instrument (Mittelwert,

72.1%

Summenscore, Cut- off- _
Wert 4) Kein
Betreuungsbedarf=
27.9%

M= 5.35 (SD= 3.16)

Betreuungsbedarf= 70.8%

Kein Betreuungsbedarf= 29.2%

»Status negativ*
N= 84
M= 5.38
(SD= 2.6)

Belastet= 64.3%

Nicht belastet=
35.7%

M= 0.67
(SD= 1.45)

Betreuungsbedarf=
63.1%

Kein
Betreuungsbedarf=
26.9%

M= 5.23

(SD= 3.16)
Betreuungshedarf=
69.0%

Kein
Betreuungsbedarf=
31.0%

»Status unbekannt*
N= 246

M=5.71

(SD= 2.56)

Belastet= 71.5%

Nicht belastet= 28.5%

M= 0.81
(SD= 1.5)

Betreuungsbedarf=
62.2%

Kein
Betreuungsbedarf=
27.8%

M= 5.38

(SD= 3.16)
Betreuungsbhedarf=
71.1%

Kein
Betreuungsbedarf=
28.9%
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10.5 Lebensqualitat Tabelle Gesamtpopulation und BRCA- Gruppen
Nachfolgend findet sich eine Ubersicht der Mittelwerte in Bezug auf die

Lebensqualitat (Visuelle Analogskala EQS5D und EQ5D Indexwert) fur die

Gesamtpopulation und die BRCA- Mutationsgruppen.

Tabelle 13: Lebensqualitdét Gesamtpopulation

,Gesamtpopulation*

N= 373

Visuelle Analogskala EQ5D
(Mittelwert)

EQ5D Fragebogen Indexwert
(Mittelwert)

Tabelle 14: Lebensqualitat BRCA- Gruppen

113

»Status positiv
N=43

Visuelle Analogskala M= 65.58 SD= 18.5

EQ5D (Mittelwert)

M= 0.92
SD=0.07

EQ5D Fragebogen
Indexwert (Mittelwert)

M= 62.27 SD= 20.13

M= 0.91 SD= 0.07

»Status negativ“ »Status
N= 84 unbekannt*
N= 246

M= 62.26 SD=18.23 M= 61.69 SD=21.02

M= 0.91
SD=0.06

M=0.9
SD=0.07
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10.6 Korrelationskoeffizienten Distress/ Lebensqualitat Gesamtpopulation
und BRCA- Gruppen

Tabelle 15: Korrelationskoeffizienten Distress und LQ Gesamtpopulation

,,Gesamtpopulation”
N= 373
Visuelle Analogskala EQ5D Indexwert EQ5D
Distressthermometer r=-.315** r=-.296 **
Hornheider Screening _ - _ -
Instrument (gewichteter Wert) = -.344 r=-.368
Hornheider Screening = .307 — 370

Instrument (Summenscore)

**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)

Tabelle 16: Korrelation Distressthermometer und VAS EQ5D BRCA- Gruppen

»Status positiv“ ,»Status negativ* »Status unbekannt*
N= 43 N= 84 N= 246

BRCA- Status

Visuelle Analogskala Visuelle Analogskala  Visuelle Analogskala
EQ5D EQ5D EQ5D

Distressthermometer
r=.103 r=-.398 ** r=-.356 **

**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)

Tabelle 17: Korrelation Distressthermometer und Indexwert EQ5D BRCA Gruppen

»Status positiv“ »Status negativ* »Status unbekannt*
BRCA Status
N= 43 N= 84 N= 246
Indexwert EQ5D Indexwert EQ5D Indexwert EQ5D
Distressthermometer r=-.044 r=-.420 ** -.303 **

**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)
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Tabelle 18: Korrelation HSI und VAS EQ5D BRCA Gruppen

»Status positiv‘
N=43

BRCA- Status

Visuelle Analogskala
EQ5D

Hornheider
Screening
r=-.402**
Instrument
(gewichteter Wert)
Hornheider
Screening
r=-.511 **
Instrument

(Summenscore)

**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)

»Status negativ*
N= 84

Visuelle
AnanlogskalaEQ5D

r=-.304**

r=-.250 **

Tabelle 19: Korrelation HSI und Indexwert EQ5D BRCA Gruppen

,»Status positiv“
N=43

BRCA- Status

Indexwert EQ5D

Hornheider
Screening

r=-.463**
Instrument

(gewichteter Wert)

Hornheider
Screening

r=-.511 **
Instrument

(Summenscore)

**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)

,»Status negativ*
N= 84
Indexwert EQ5D

r=-.435*

r=-.439 **

»Status unbekannt
N= 246

Visuelle
AnanlogskalaEQ5D

= -.346%

-.328 **

»Status unbekannt
N= 246
Indexwert EQ5D

r=-.33*

-.326 **
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10.7 Zusammenhénge

zwischen

den

einzelnen

Unterstitzungsbedurfnissen fur die Gesamtpopulation und BRCA-

Gruppen

Tabelle 20: Korrelationen Unterstiitzungsbedarf Gesamtpopulation

Psychisches

Befinden
Psychisches =1
Befinden -
Gesundheltssy_stem 1= 644 **
und Information
Physisches - ok
Befinden und Alltag =681
Pflege und = ok
Unterstiitzung r=.639
Sexualitat r=.615 **

**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)

,Gesamtpopulation“

N= 373

Gesundheits-
system
und
Information

r=

.644 **

r=1

.545 **

.846 **

575 **

Physisches
Befinden
und Alltag

.681 **

.545 **

r=1

592 **

514 **

Pflege und
Unterstitzung

r=.639 **

r= 846 **

r=.592 **

=1

r=.565 **

Sexualitat

.615 **

575 **

514 **

.565 **

=1
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Tabelle 21: Korrelationen Unterstiitzungsbedarf BRCA- Gruppen

BRCA ,,Status positiv“ N= 43

Psychisches Befinden

Psychisches Befinden r=1
Physisches Befinden und Alltag r=.585 **
Pflege und Unterstiitzung r= 0,595 **
Sexualitat r=.421**

BRCA ,,Status negativ*“ N= 84

Psychisches Befinden

Psychisches Befinden r=1
Gesundheitssystem und _ -
Information =601
Physisches Befinden und Alltag r=.626 **
Pflege und Unterstiitzung r=.593 **

Sexualitat r=.621 **
BRCA ,,Status unbekannt® N= 246

Psychisches Befinden

Psychisches Befinden r=1
Gesundheitssy_stem und (= 657 **

Information
Physisches Befinden und Alltag r=.714 **
Pflege und Unterstiitzung r=.661 **
Sexualitat r=.640 **

**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)

Gesundheitssystem
und Information

r=.644 **
r=1

r= 553 *
r= 0,813 **
r= 431

Gesundheitssystem
und Information

r=.601 **
r=1
r=.443 **

r=.873 **
r=.408 **

Gesundheitssystem
und Information

r=.657 **

r=1
r=.578 **
r=.842 **
r=.648 **

Physisches Befinden
und Alltag

r=.585 **
r=.553 **
r=1

r= 0,518 **
r=.417 **

Physisches Befinden

und Alltag
r=.626 **
r=.443 **
r=1
r=.504 **
r=.533 **

Physisches Befinden

und Alltag
r=.714 **
r=.578 **
r=1
r=.636 **
r=.526 **

Pflege und
Unterstltzung
r=.595 **
r=.813 **
r=.518 **
r=1
r=.499 **
Pflege und
Unterstutzung
r=.593 **
r=.873 **
r=.504 **
r=1
r=.375**
Pflege und
Unterstutzung
r=.661**
r=.842 **
r=.636 **
r=1
r=.634 **

Sexualitat
r=.421 **
r=.431 **
r=.417 **

r= 0,499 **
r=1

Sexualitat
r=.621 **
r=.408 **
r=.533 **
r=.375 **

r=1

Sexualitéat
r=.640 **
r=.648 **
r=.526 **
r=.634 **

r=1
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10.8 Zusammenhénge zwischen Distress, Lebensqualitat, Alter und
Erkrankungsdauer mit dem Unterstitzungsbedarf fiar die

Gesamtpopulation und BRCA- Gruppen

Tabelle 22: Korrelationen, Distress, LQ, Alter, Erkrankungsdauer mit dem Unterstitzungsbedarf

Gesamtpopulation

,Gesamtpopulation
N= 373

Gesundheits- Physisches

P?/gf?r:z%hnes system und Befinden UrF:tfvls-ergﬁjtuz TJ?] Sexualitat
Information und Alltag 9
Distressthermometer r=.478 ** r=.35** r=.496 ** r=.322 ** r=.322 **
Hornheider
Screening _ - _ o _ ok — ok r=
Instrument r=.513 r=.431 r=.449 r=.443 383%
(gewichteter Wert)
Hornheider
inatrument =53 =423 r=ASL% r=425% 1= 420
(Summenscore)
VlsueIIeEAér;_)a[I)ogskala r=-.344 ** r=-.25* r=-,433* r=-.289 ** = 22&
EQS5D Indexwert =-.356 ** =-312* =-476 ** =-.333* =-222%**
Alter r=-.066 r=-.007 r=-.036 r=-.043 r=-.078
E[:I?rljairkii; = -.058 (=-036  r=-.039 = -.001 = -.04

**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)
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Tabelle 23: Korrelationen zwischen Distress, LQ, Alter, Erkrankungsdauer und dem Unterstiitzungsbedarf

BRCA- Gruppen
BRCA ,,Status positiv N= 43

Psychisches  Gesundheitssystem

Befinden und Information
DT r=.015 r=.119
HSI
r=.153 r=.355 **
(gW)
HSI (SS) r=.257 r=.392**
VAS EQ5D r=-.363% = - .354*
EQSD r=-.283 r=-.377%
Indexwert
Alter r=-.16 r=-.005
Dauer der _ _
Erkrankung r=.141 r=.215

BRCA ,,Status negativ“ N= 84

Psychisches  Gesundheitssystem

Befinden und Information
DT r= .5** r= .356**
(';\fv') r= 565% (= 466*
HSI (SS) r= .54** r= .429**
VAS EQ5D r=-.268* r=-.176
E0ED r= - 353% r= - 257
Indexwert

Alter r=.061 r=.044

Dauer der _ " _
Erkrankung r=-.228 r=-.198

BRCA ,,Status unbekannt®“ N= 246

Psychisches Gesundheitssystem

Befinden und Information
DT r= .545%* r=.387**
HSI
r= .56** r= .439**
(gW)
Psychisches Gesundheitssystem
Befinden und Information
HSI (SS) r= .582** r= .429**

Physisches
Befinden
und Alltag

r=.067
r=.31*
r=.398**
r=-.393**
r=-. 474%*
r=-.176

r=.09

Physisches
Befinden
und Alltag

r=.613*
r=.528**
r=.508**
r=- .472%
r= - .523%
r=.165

r= - .224*

Physisches
Befinden
und Alltag

r=.522**

r= 447

Physisches
Befinden
und Alltag

r= 487+

Pflege und

Unterstltzung

r=.055
r= .408*
r= 472%
1= - 427
r= - .354*
r=-.073

r=.391*

Pflege und

Unterstutzung

r=.251*
r=.408**
r=.352**
r=-.179
r=-.328*
r=-.089

r=-.215

Pflege und

Unterstitzung

r= 395
r= 471

Pflege und

Unterstitzung

1= 447

Sexualitat

r=.022
r=.299

r=.381*

r=-
.351**

r=-.178
r=-.06

r=-.008

Sexualitat

r=.402**
r=.512*
r=.514**

r=-.238*

r=-
.309**

r=-.032

r=-.257*

Sexualitat

r=.339**

r=.371*

Sexualitat

r=.404**
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VAS EQ5D r=-.374*

=-.263*
=0k r=-.376** r=-.324**
Indexwert
Alter r=-.084 r=.014
Dauer der _ —
Erkrankung r=-.061 r=-.05
**auf dem Niveau 0.01 signifikant (zweiseitig)
*auf dem Niveau 0.05 signifikant (zweiseitig)
10.9 Statistische  Voraussetzungen

Regressionsanalyse

Tabelle 24: Varianzinflationsfaktoren

VIF

Gesamtpopulation

N= 373
Distressthermometer 1.453
HSI (gW) 1.178
Indexwert EQ5D 1.377

= - .43
= - 462%
r=-.077

r=-.009

far die

VIF
BRCA
»Status
positiv“

N=43
1.028
1.305

1.274

r=-.313** r=-.213*
r=-.335* r=-.211*
r=-.035 r=-.077
r=-.022 r=-.018
Berechnung der
VIF VIF
BRCA BRCA
»Status »Status
negativ“ unbekannt*
N= 84 N= 246
1.668 1.431
1.695 1.459
1.294 1.152
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Tabelle 25: Schiefe/Kurtosis Voraussetzung Regressionsanalyse

Schiefe/ Kurtosis
Gesamtpopulation
N= 373

- 414 (SD= 0.126)

DT
- .66 (SD= 0.252)
.108 (SD=.126)
HSI (gW)
-.6 (SD=.252)
Indexwert -.354 (SD= .127)
EQ5D -.053 (SD= .253)

Schiefe/

Kurtosis

BRCA

»Status

positiv“

N=43

-.928
(SD= .361)

531
(SD=.709)

352
(SD= .361)
345
(SD=.709)

-.49
(SD= .365)

-318
(SD=.717)

Schiefe/
Kurtosis
BRCA
»Status
negativ“
N= 84
-.279
(SD= .263)
-1,051
(SD= .52)

-.095
(SD= .263)
72

(SD= .52)

- 225
(SD= .263)
- 443
(SD= .52)

Schiefe/
Kurtosis
BRCA
»Status
unbekannt”
N= 246

-.389 (SD=
.155)
- .604 (SD=
.309)

126
(SD= .155)
-.689 (SD=
.309)

-.387
(SD=0,156)
145
(SD=0,31)
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10.10 Tabelle Regressionsanalyse Gesamtpopulation

Pradiktoren fir ,Psychisches Befinden*:

Tabelle 26: Regressionsanalyse Gesamtpopulation ,,Psychisches Befinden*

n= 373 (,,Gesamtpopulation®)

Variable

Konstante

Distressthermometer

HSI (gW)

Indexwert EQ5D

Pradiktoren fiir ,Gesundheitssystem und Information®:

38.103

1.263

2.445

-28.297

SE

7.661

.228

401

8.047

274

31

-.161

T-Wert
(Sign.)

4.973
(0.00)

5.54
(0.00)

6.094
(0.00)

-3.516
(0.00)

341
(34.1%)

Tabelle 27: Regressionsanalyse Gesamtpopulation "Gesundheitssystem und Information”

n= 373 (,,Gesamtpopulation®)

Variable

Konstante

Distressthermometer

HSI (gW)

Indexwert EQ5D

45.984

912

2.864

-35.16

SE

10.484

312

.549

11.011

157

.288

-.159

T- Wert
(Sign.)

4.386
(0.00)

2923
(0.004)

5.216
(0.00)

-3.193
(0.002)

222
(22.2%)

F

(Sign.)

64.925
(0.00)

F
(Sign.)
36.125
(0.00)
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Pradiktoren fiir ,Physisches Befinden und Alltag“:

Tabelle 28: Regressionsanalyse Gesamtpopulation "Physisches Befinden und Alltag"

n= 373 (,,Gesamtpopulation®)

) T- Wert
Variable B SE ]
(Sign.)
8.018
Konstante 27.176 3.39

(0.00)
6.678

Distressthermometer .673 101 321
(0.00)
3.311

HSI (gW) .588 A77 .163
(.001)
-7.231

Indexwert EQ5D -25.744 3.56 -.321
(0.00)

Pradiktoren fir ,Pflege und Unterstitzung"“:

Tabelle 29: Regressionsanalyse Gesamtpopulation "Pflege und Unterstitzung"

n= 373 (,,Gesamtpopulation®)

. T- Wert
Variable B SE -

(Sign.)

4.673

Konstante 20.59 4.406 (0.00)

_ 1.976

Distressthermometer .259 131 .106 (.049)

5.765

HSI (gW) 1.33 231 317 (0.00)

-3.725

Indexwert EQ5D -17.239 4.628 -.185 (0.00)

38
(38.0%)

0.229
(22.9%)

F

(Sign.)

76.745
(0.00)

F

(Sign.)

37.557
(0.00)
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Pradiktoren fir ,Sexualitat*:

Tabelle 30: Regressionsanalyse Gesamtpopulation "Sexualitat"

n= 373 (,,Gesamtpopulation®)

_ T- Wert
Variable B SE -

(Sign.)

2.612

Konstante 7.591 2.906 (0.009)

. 2.929

Distressthermometer .253 .086 163 (0.004)

4.678

HSI (gW) 712 152 .268 (0.00)

-1.457

Indexwert EQ5D -4.449 3.052 -0.075 (0.146)

0.164
(16.4%)

F

(Sign.)
25.22
(0.00)
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10.11 Tabelle Regressionsanalyse BRCA- Gruppen

Pradiktoren fir ,Psychisches Befinden":

Tabelle 31: Regressionsanalyse BRCA- Gruppen " Psychisches Befinden"

n= 43 (BRCA ,,Status positiv*)

Variable B
Konstante 64.567
Distressthermometer -.023
HSI (gW) -.237
Indexwert EQ5D -44.323

n= 84 (BRCA ,,Status negativ‘)

Variable B
Konstante 28.098
Distressthermometer 1.053
HSI (gW) 3.246
Indexwert EQ5D -15.308

n= 246 (,Status unbekannt®)

Variable B
Konstante 38.81
Distressthermometer 1.429
HSI (gW) 2.626
Indexwert EQ5D -31.107

SE

24.647

72

1.302

26.135

SE

16.676

537

.969

17.378

SE

9.143

.269

461

9.583

-.005

-.032

-.298

.226

.389

-.089

311

337

-171

T- Wert
(Sign.)

2.62
(0.013)
-.031
(.975)
-1.182
(0.857)
-1.696
(0.098)

T- Wert
(Sign.)

1.685
(0.096)
1.961
(0.053)
3.349
(0.001)
-.881
(0.381)

T- Wert
(Sign.)

4.245
(0.00)
5.311
(0.00)
5.692
(0.00)

-3.246
(.001)

R2

.008
(.8%)

R2

34
(34.0%)

RZ

414
(41.4%)

F
(Sign.)
1.112
(0,356)

F
(Sign.)
15.271
(0.00)

F
(Sign.)
58.492
(0.00)
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Pradiktoren fiir ,Gesundheitssystem und Information®“:

Tabelle 32: Regressionsanalyse BRCA- Gruppen "Gesundheitssystem und Information”

n= 43 (BRCA ,,Status positiv*)

Variable B
Konstante 71.243
Distressthermometer .583
HSI (gW) 1.687

Indexwert EQ5D -57.228

n= 84 (BRCA ,,Status negativ‘)

Variable B
Konstante 25.719
Distressthermometer .595
HSI (gW) 3.923

Indexwert EQ5D -10.051

n= 246 (,,Status unbekannt*)

Variable B
Konstante 49.297
Distressthermometer 1.040
HSI (gW) 2.787
Indexwert EQ5D -40.495

SE

30.618

.894

1.617

32.467

SE

22.635

729

1.315

23.588

SE

13.139

.387

.663

13.772

.097

.104

.382

T- Wert
(Sign.)

2.327
(0,025)

653
(0.518)

1.043
(0,303)

-1.763
(0.086)

175

-.292

T- Wert

B (sign)

1.136
(0.259)

0,816
(0.417)

2.928
(0.004)

-0.426
(0.617)

-.048

T- Wert
(Sign.)

3.752
(0.00)

2.69
(0.008)

4.203
(0.00)

-2.94
(0.004)

.18

.283

-.176

R2

116
(11.6%)

R2

198
(19.8%)

RZ

24
(24.0%)

F
(Sign.)
2.793
(0.053)

F
(Sign.)
7.824
(0.00)

F
(Sign.)
26.733
(0,00)
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Pradiktoren fiir ,Physisches Befinden und Alltag“:

Tabelle 33: Regressionsanalyse BRCA- Gruppen "Physisches Befinden und Alltag"

n= 43 (BRCA ,,Status positiv*)

Variable B
Konstante 34.183
Distressthermometer 112
HSI (gW) 211

Indexwert EQ5D -29.171

n= 84 (BRCA ,,Status negativ‘)

Variable B
Konstante 23.384
Distressthermometer .816
HSI (gW) .612

Indexwert EQ5D -21.854

n= 246 (,,Status unbekannt*)

Variable B
Konstante 26.72
Distressthermometer 725
HSI (gW) 591

Indexwert EQ5D -25.751

SE

10.002

292

528

10.606

SE

6.737

217

392

.021

SE

4.346

128

219

4.555

.065

.393

T- Wert
(Sign.)

3.418
(0.002)

382
(0.704)

399
(0.692)

-2.75
(0.009)

.055

-.441

T- Wert

B (Sign.)

3.456
(0.001)

3.762
(0.00)

1.564
(0.122)

-3.112
(0.003)

.165

- .286

T- Wert

B (sign)

6.148
(0.00)

5.664
(0.00)

2.695
(0.008)

-5.653
(0.00)

341

.165

-.305

R2

171
(17.1%)

R2

458
(45.8%)

R2

383
(38.3%)

F
(Sign.)

3.821
(0.017)

F
(Sign.)

24.356
(0.00)

F
(Sign.)
51.583
(0.00)
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Pradiktoren fir ,Pflege und Unterstitzung“:

Tabelle 34: Regressionsanalyse BRCA- Gruppen "Pflege und Unterstiitzung"

n= 43 (BRCA ,,Status positiv‘)

Variable B
Konstante 25.203
Distressthermometer .037
HSI (gW) 1.182

Indexwert EQ5D -19.262

n= 84 (BRCA ,,Status negativ‘)

Variable B
Konstante 23.72
Distressthermometer -.111
HSI (gW) 1.566
Indexwert EQ5D -17.875
n= 246 (,,Status unbekannt*)
Variable B
Konstante
19.075
Distressthermometer
.399
HSI (gW
(gW) 1.31
Indexwert EQ5D
-16.952

SE

13.387

391

707

14.196

SE

10.055

324

.584

10.478

SE

5.337

157

.269

5.594

-.195

.166

322

T- Wert

B (Sign.)

1.883
(0.067)

.096
(0.924)

1.672
(0.103)

-1.357
(0.183)

.014

279

-.224

T- Wert

B (Sign.)

2.359
(0.021)

-.342
(0.733)

2.681
(0.009)

-1.706
(0.092)

-.044

.35

T- Wert

B (sign)

3.574
(0.00)

2.539
(0.012)

4.865
(0.00)

-3.030
(0.003)

-.178

RZ

124
(12.4%)

RZ

0.165
(16.5%)

RZ

267
(26.7%)

F
(Sign.)
2.927
(0.046)

F
(Sign.)
6.477
(0,001)

F
(Sign.)
30.637
(0.00)
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Pradiktoren fir ,Sexualitat*:

Tabelle 35: Regressionsanalyse BRCA- Gruppen "Sexualitat"

n= 43 (BRCA ,,Status positiv*)

Variable B
Konstante 9.85
Distressthermometer -.003
HSI (gW) .553
Indexwert EQ5D -3.509

n= 84 (BRCA ,,Status negativ‘)

Variable B
Konstante 8.125
Distressthermometer 176
HSI (gW) 1.039
Indexwert EQ5D -4.428

n= 246 (,,Status unbekannt®)

Variable B
Konstante 7.278
Distressthermometer .284
HSI (gW) 0.666
-4.664

Indexwert EQ5D

SE

8.144

.238

43

8.636

SE

5.492

A77

319

5.724

SE

3.765

A11

19

3.947

T- Wert
B (Sign.)

1.209
(0.234)

-011
(0.991)

1.286
(0.206)

-.406
(0.687)

-.002
.229

-.072

T- Wert
B (sign)

1.479
(0.143)

994
(0.323)

3.225
(0.002)

-774
(0.441)

122
402

-.083

T- Wert
(Sign.)

1.933
(0.054)

2.562
(0.011)

3.507
(0.001)

-1.182
(0.238)

.18

.249

-.075

RZ

.00
(0%)

R2

254
(25.4%)

R2

158
(15.8%)

F
(Sign.)

.995
(0.406)

F
(Sign.)
10.397
(0.00)

F
(Sign.)
16.217
(0.00)
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