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1 Einleitung

Mit der Entschlisselung des menschlichen Genoms hat die 6ffentliche Diskussion um die erblichen
Ursachen gerade von Tumorerkrankungen neuen Zindstoff erhalten und auch die Anfrage nach
pradiktiven genetischen Tests durch Risikopersonen deutlich zugenommen. Bei den meisten
hereditaren Tumorerkrankungen, so auch bei erblichem Brust- und Eierstockkrebs, ist man inzwischen
in der Lage, das Erkrankungsrisiko fiir gesunde Anlagetrager genauer zu bestimmen. Die praventiven
bzw. prophylaktischen Moglichkeiten zur Vermeidung der meisten Tumorerkrankungen sind jedoch
sehr begrenzt. Eine Gentherapie wird in nachster Zukunft nicht angeboten werden kdnnen. Fir
Ratsuchende stellt sich die Frage, welcher Nutzen in der Diagnose einer hereditaren Disposition bei

bislang fehlender kausaler Therapie- und begrenzten Praventionsméglichkeiten besteht.

Pradiktive Gendiagnostik wird in den deutschen (Print-)Medien kritisch diskutiert (Bergelt et al., 2000).
Befurworter betonen den Nutzen einer genetischen Diagnostik in Zusammenhang mit einem
intensivierten Friherkennungsprogramm, wohingegen Testgegner vor den gesellschaftlichen Risiken
genetischer Diskriminierung warnen. Das Menschenrechtsibereinkommen des Europarats zur
Biomedizin erlaubt pradiktive Gendiagnostik nur zu Gesundheitszwecken und gesundheitsbezogener
Forschung. In rechtlicher Hinsicht haben die Versicherungsgesellschaften der Deutschen
Versicherungswirtschaft in einer freiwilligen Selbstverpflichtung erklart, die Durchfihrung von
pradiktiven Gentests weder fir einen Vertragsabschluss vorauszusetzen noch diesbezigliche

Informationen vom Versicherten einzuholen (Bundesarztekammer, 2003).

Von 1997 bis 2003 wurden durch die Deutsche Krebshilfe an zwolf bundesdeutschen Universitaten
interdisziplindre Zentren zur Beratung, Untersuchung und Erforschung des familidren Mamma— und
Ovarialkarzinoms in Deutschland gefoérdert. Im Rahmen dieser Multicenterstudie wurden gesunde
(sogenannte ratsuchende) und erkrankte (sogenannte betroffene) Mitglieder aus Hochrisikofamilien in
den Zentren interdisziplinar beraten und gegebenenfalls klinisch sowie molekularbiologisch
untersucht. Die Studienteilnahme ermdglichte es allen Risikopersonen ein intensiviertes

Friherkennungsprogramm an den jeweiligen spezialisierten Zentren wahrzunehmen.

Praventive Maflnahmen bei familidrem Risiko sind die vorbeugende Entfernung der Briste
(Mastektomie) oder der Eierstocke (Ovarektomie). Noch in den Consensus Statements von 1997 fand
die prophylaktische Brustentfernung aufgrund fehlender Evidenz keinen Eingang in die Leitlinien
(Burke et al., 1997). Hingegen wurden die neuesten Empfehlungen diesbezlglich korrigiert (Rebbeck
et al., 2004), da anhand von retrospektiven und prospektiven Studien belegt werden konnte, dass eine
prophylaktische Chirurgie der Brust und der Eierstdcke das Malignomrisiko nachweislich senkt
(Hartmann et al., 1999; Hartmann et al., 2001; Meijers-Heijboer et al., 2001; Hartmann et al., 2004).

Eine Brustentfernung stellt ein kdrperliches aber auch seelisches Trauma dar. Zudem birgt jeder

chirurgische Eingriff auch das Risiko von Komplikationen. Beflirworter betonen die nachgewiesene
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Risikoreduktion und Verlangerung der Lebenszeit durch eine prophylaktische Brustentfernung
und/oder eine prophylaktische Eierstockentfernung. Letztere ist in medizinischer Hinsicht ein deutlich
kleinerer Eingriff. Allerdings erleben junge Frauen das Eintreten der Wechseljahre mit allen damit
zusammenhangenden korperlichen Beschwerden und psychischen Veranderungen. In der
vorliegenden Arbeit werden Einstellungen und Inanspruchnahmeverhalten zu prophylaktischer Brust-
und Eierstockentfernung untersucht. Als theoretischer Rahmen wird die Theorie der Schutzmotivation
(Rogers & Prentice-Dunn, 1997) =zur Pradiktion von Einstellungen und Inanspruchnahme
prophylaktischer Chirurgie herangezogen. Zudem werden Ergebnisse zur Zufriedenheit nach

prophylaktischer Mastektomie oder Ovarektomie vorgelegt.

Die vorliegende Untersuchung ist zum einen dem Fachgebiet der Gesundheitspsychologie
zuzuordnen, welche Modelle zur Beschreibung und Erklarung von Gesundheitsverhaltensweisen
bereithalt. Zum anderen ist die Studie auch der psychoonkologischen Forschung zugehdrig. Diese
widmete sich ausgehend von einer Beschaftigung mit der Lebensqualitdt von Tumorpatienten, deren
Krankheitsbewaltigungsstrategien (z.B. Faller, 1998) und der Entwicklung von psychologischen
Interventionen fir Patienten mit einer Malignomdiagnose (z.B. Spiegel et al., 1989), in den letzten
Jahren zunehmend Risikopatienten fiir familiare Tumorerkrankungen und psychologischen Aspekten

der molekularbiologischen Diagnostik.

In Kapitel 2 werden die medizinischen Grundlagen zu familidrem Brust- und Eierstockkrebs,
Friherkennungsempfehlungen und Praventionsmaflinahmen beschrieben. Kapitel 3 beschéftigt sich
mit psychologischen Aspekten bei Brust- und Eierstockkrebsrisiko. Im einzelnen werden die
psychologischen Auswirkungen des erhdhten familiaren Risikos auf die einzelne Risikoperson,
psychologischen Determinanten der Entscheidung fir eine genetische Diagnostik, sowie deren
Bewaltigung, Auswirkungen auf die Familien und Ergebnisse zum Friherkennungsverhalten
dargestellt. Kapitel 4 stellt ein Review von Einstellungen von Risikopatientinnen und Experten zu
prophylaktischer Chirurgie dar. In Kapitel 5 wird ein Uberblick (iber das Inanspruchnahmeverhalten
von Risikopersonen hinsichtlich prophylaktischer Brust- und Eierstockentfernung und dessen
Determinanten gegeben. Kapitel 6 gibt einen Uberblick tber die Bewaltigung und Zufriedenheit nach
prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie. In Kapitel 7 werden gesundheitspsychologische
Theorien zur Erklarung von Gesundheitsverhalten, insbesondere die Theorie der Schutzmotivation
und deren Anwendung auf die vorliegende Fragestellung beschrieben. Kapitel 8 ist die
Hypothesenformulierung fir die vorliegende Studie zu entnehmen. In Kapitel 9 wurde das
Studiendesign, in Kapitel 10 die Stichprobe der Untersuchung beschrieben. Kapitel 11 bis 18
umfassen den Ergebnisteil. In Kapitel 11 werden Einstellungen zu prophylaktischer Brust- und
Eierstockentfernung des untersuchten Kollektivs dargestellt, in Kapitel 12 und 13 deren
Determinanten. In Kapitel 14 wird das Inanspruchnahmeverhalten beziiglich einer prophylaktischen
Mastektomie und Ovarektomie beschrieben, in den Kapiteln 15 und 16 Pradiktoren fiir das
Inanspruchnahmeverhalten. Kapitel 17 gibt quantitative Daten zur Zufriedenheit nach vorbeugender

Brust- und Eierstockentfernung wieder. In Kapitel 18 werden Ergebnisse einer qualitativen Analyse
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zweier Risikopatientinnen in Bezug auf deren Entscheidungsprozess und deren Langzeitzufriedenheit

dargestellt. Kapitel 19 stellt die Diskussion und Integration der Ergebnisse dar.
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2 Familiares Mamma- und Ovarialkarzinom

2.1 Epidemiologie und Atiologie des Mamma- und Ovarialkarzinoms

Brustkrebs stellt mit ca. 46.000 Neuerkrankungen pro Jahr in Deutschland die haufigste
Karzinomerkrankung der Frau dar, an der etwa jede 10. Frau im Laufe ihres Lebens erkrankt. Das
Mammakarzinom ist die haufigste Todesursache von Frauen zwischen 35 und 59 Jahren (Beckmann
et al., 1997). 10—-15% aller Brustkrebserkrankungen sind durch eine erbliche Pradisposition bedingt.
Die Mehrzahl aller Mammakarzinomerkrankungen tritt sporadisch, d.h. unabhangig von einer
Erblichkeit auf. GroRter Risikofaktor ist das Alter. Zusatzlich sind eine Reihe hormonabhéangiger
Variablen bekannt, wie der Zeitpunkt der Menarche, der Zeitpunkt der Menopause, die Lange des
Menstruationszyklus, Schwangerschaften, Stillzeiten, Langzeiteinnahme von oralen Kontrazeptiva und
Hormonersatztherapie, welche als Moderatorvariablen wirken. Weitere Risikofaktoren sind ein
regelmaRiger moderater Alkoholkonsum und eine fettreiche, vitamin- und ballaststoffarme Erndhrung.
Protektiv wirkt moderate kérperliche Aktivitat (fur einen Uberblick vgl. Engel, et al. 2003; Kiechle &
Meindl, 2005).

Der sporadische Eierstockkrebs ist der zweithaufigste maligne Genitaltumor der Frau mit ca. 7500
Neuerkrankungen pro Jahr in Deutschland. Ovarialkarzinome sind die haufigste Todesursache unter
den gynakologischen Tumoren. Risikofaktoren fiir das Ovarialkarzinom sind das Alter, Umwelt- und
Ernahrungsfaktoren, Infertilitdt und Kinderlosigkeit. Schwangerschaften und die Langzeiteinnahme
oraler Kontrazeptiva wirken wiederum protektiv auf das Eierstockkrebsrisiko. Etwa 5-10% der

Eierstockkrebserkrankungen sind genetisch bedingt (Engel et al. 2004).

2.2 Genetik und klinische Charakteristika des familiaren Mamma- und Ovarialkarzinoms

1994 und 1995 wurden erstmals zwei sogenannte Brustkrebsgene (BReast CAncer Genes) BRCA1
auf dem langen Arm von Chromosom 17 an Position 21 und BRCA2 auf dem langen Arm von
Chromosom 13 an Position 13 sequenziert (Miki et al., 1994; Whooster et al., 1995). Mutationen auf
BRCA1 und BRCA2 werden Uber die Keimbahn autosomal dominant und geschlechtsunabhangig mit
einer Wahrscheinlichkeit von 50% an die nachste Generation weitervererbt. BRCA1 und BRCA2
gehoren zur Gruppe der sogenannten Tumorsuppressorgene, deren Aufgabe es ist, DNA-Schaden zu
erkennen, zu reparieren und damit die Zelle vor maligner Entartung zu schitzen. Wird die mutierte
Form eines Allels des Tumorsuppressorgens mit der Keimbahn vererbt, flihrt eine spontane, sog.
somatische Mutation im zweiten Allel (sog. second hit) auf zelluldrer Ebene zur Aufhebung der
Tumorsuppression und damit zur Dysregulation des Zellwachstums. Voraussetzung fir die
Entstehung eines Karzinoms ist der vollstdndige Funktionsverlust beider Allele eines der
Suppressorgene (Holinski-Feder et al. 2001). Mit diesen beiden bisher bekannten Genen kénnen

jedoch weniger als die Halfte aller eindeutig familidaren Falle von Brust- und Eierstockkrebs erklart
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werden. Nachdem seit der Sequenzierung von BRCA1 und BRCA2 mehrere Jahre vergeblich
versucht wurde, weitere Keimbahnmutationen, ein sog. fikiives BRCA3-Gen, zu identifizieren, geht
man heute davon aus, dass es keine weitere monogene Vererbung flir Brust- und Eierstockkrebs gibt.
Es wird angenommen, dass eine Vielzahl von Genen mit niedriger Penetranz die grof3e Anzahl

BRCA1+2-negativer familidarer Mamma- und Ovarialkarzinome erklaren (Hodgson et al., 2004).

Die aktuellsten Berechnungen des BRCA1+2-assoziierten Erkrankungsrisikos beziehen sich auf
gepoolte Daten von 22 Studien und tiber 8000 Familien (Anoniou et al., 2003). Das Risiko bis zum 70.
Lebensjahr bei Vorliegen einer BRCA1-Mutation an Brustkrebs zu erkranken, betragt 65%, das damit
assoziierte Eierstockkrebsrisiko 39%. Bei einer nachgewiesenen genetischen Veranderung in BRCA2
liegt das Brustkrebsrisiko bei 45%, das Risiko an Eierstockkrebs zu erkranken bei 11%. Nachdem die
Penetranz von BRCA1 oder BRCA2 nicht 100% betragt, geht man davon aus, dass diese durch
zusatzliche niedrig penetrante Genvarianten, durch Umweltfaktoren oder durch beide Faktoren
moduliert werden (Kiechle & Meindl, 2005, in preparation). Eine risikomoderierende Bedeutung ist fir
die Variablen karotenreiche Ernahrung, korperliche Anstrengung im jungen Erwachsenenalter,
gegenwartiger Alkoholkonsum, Gewichtszunahme nach der Menopause, Anzahl der Geburten
(Paritat), Stilldauer sowie Geburtsjahr bei sporadischem wie bei familiarem Mammakarzinom belegt
(Egan et al., 1998; Collaborative Group on Hormonal Factors in Breast Cancer, 2001; King et al.,
2003).

Tabelle 2.1: BRCA1 und BRCA2 assoziierte Karzinome

Syndrom Genregion Primare Karzinome Sekundare Karzinome
Familiarer Brust- und 17921 Mamma- und Prostatakarzinom,
Eierstockkrebs Ovarialkarzinom Colonkarzinom, Leukédmie
BRCA1

Familiarer Brust- und 13913 Mamma- und Prostatakarzinom,
Eierstockkrebs Ovarialkarzinom Pankreaskarzinom,
BRCA2 mannlicher Brustkrebs

Erblicher Brustkrebs tritt haufiger als sporadischer Brustkrebs in jingerem Alter und als beidseitiges
Karzinom auf. Sowohl BRCA1 als auch BRCA2-Mutationstragerinnen haben ein ca. 40% Risiko fir
eine Erkrankung der kontralateralen Brust (Metcalfe et al., 2004). Die meisten mannlichen
Anlagetrager bleiben von einer Karzinomerkrankung verschont. Allerdings sind Mutationen im BRCA2-
Gen mit Brustkrebs beim Mann assoziiert und flhren zu einem Lebenszeitrisiko von 6%. Fur Manner
erhoht sich bei genetischer Pradisposition auch das Risiko fir Tumore der Prostata. BRCA1-
Mutationstrager weisen zuséatzlich eine leichte Risikoerhéhung fir Dickdarmkrebs und Leukamien auf.

Bei BRCA2-Mutationstragern treten Pankreaskarzinome als Sekundarmalignome auf.

Bislang sind Uber 2000 genetische Veranderungen des BRCA1-Genes in der Datenbank BIC
(http://research.nhgri.nih.gov/bic) registriert. Mammakarzinome von BRCA1-Mutationstragern weisen
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haufig ein hohes Grading (stark entdifferenzierte Zellen) auf und treten hormonunabhéangig auf.
Aufgrund dieser unglinstigeren Prognosefaktoren der meisten BRCA1-assoziierten Tumoren wurde in
mehreren Studien das Gesamtiiberleben von Patientinnen mit BRCA1-Mutation im Vergleich mit
Frauen mit sporadischem Brustkrebs verglichen. Nach neuester Datenlage ist davon auszugehen,
dass das Gesamtuberleben von Brustkrebspatientinnen mit einer Veranderung im BRCA1-Gen unter
Kontrolle anderer wichtiger tumorbiologischer Prognosefaktoren, wie der Tumorgréfie und dem
axillaren Lymphknotenbefall, signifikant schlechter ist als von Patientinnen mit sporadischem
Brustkrebs (Robson et al., 2004).

Fir das BRCA2-Gen sind mehr als 1000 bekannte Mutationen in der Datenbank BIC registriert. Als
Sekundarmalignome sind mannliches Mammakarzinom, Prostata- und Pankreaskarzinom mit
Veranderungen im BRCA2-Gen assoziiert (vgl. Tabelle 2.1). Mannliche Anlagetréger unter 60 Jahren
haben ein 26-fach erhohtes Risiko an Prostatakarzinom zu erkranken (Edwards et al., 2003).
Mammatumoren von BRCA2-Mutationstragerinnen sind von sporadischen Karzinomen in
tumorbiologischer Hinsicht wenig verschieden. Das Gesamtlberleben von Patientinnen mit einer
Mutation im BRCA2-Gen unterscheidet sich nach brusterhaltender Therapie nicht von dem

sporadischer Falle (Robson et al., 2004).

Zum gegenwartigen Zeitpunkt besteht zwar die Moéglichkeit der molekulargenetischen Diagnostik, eine
Gentherapie bei Vorliegen von genetischen Veradnderungen kann derzeit trotz Kenntnis der
molekularen Mechanismen jedoch nicht angeboten werden.

Tabelle 2.2 Risikoklassifikation des Deutschen Konsortiums Hereditires Mamma- und
Ovarialkarzinom

A1 2 Mammakarzinome, 2 pramenopausal
A2 mindestens ein mannlicher Betroffener mit Mammakarzinom

Mamma- und Ovarialkarzinom

B

C 2 Mammakarzinome, 1 pramenopausal

D 3 Mammakarzinome nach dem 50. Lebensjahr
E

Mammakarzinom vor dem 35. Lebensjahr

Im Rahmen der Deutschen Multicenterstudie ,Familidrer Brust- und Eierstockkrebs® wurde folgende
Klassifikation fur Risikofamilien vorgenommen. Die Kategorien A und B stellen eine
Hochrisikosituation dar. Die Kategorien C, D und E sind mit einem mittleren Malignomrisiko assoziiert
(vgl. Tabelle 2.2).
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2.3 Genetische Diagnostik

International wurde die Beratung und Diagnostik bei familidrem Brust- und Eierstockkrebs
Uberwiegend innerhalb von Studienprotokollen mit interdisziplindrem Ansatz angeboten (Botkin et al.
1996, Lerman et al., 1996; Lerman et al., 1997). Einer genetischen Diagnostik ging eine ausfiihrliche
interdisziplindre Beratung durch Humangenetiker, Gyndkologen und Psychologen voraus. Dabei folgte
die Beratung dem Versténdnis der humangenetischen Beratung gemaf einem nondirektiven Ansatz.
Die psychologische Beratung sollte die personliche Entscheidungsfindung fiir oder gegen eine
molekulargenetische Diagnostik im Sinne einer Motivationsklarung unterstiitzen und kognitive,
emotionale und verhaltensbezogene Konsequenzen eines potentiellen Gentests reflektieren
(Decryenare et al., 2000). Psychologische Beratungserfahrungen wurden von Dahlbender et al.
(1998), Vodermaier et al. (2000), Worringen et al. (2000) beschrieben.

Beide Gene sind sehr gro® und Mutationen sind Uber die gesamte kodierende Sequenz verteilt, so
dass die Mutationsanalyse ein sehr aufwendiges Verfahren darstellt, das im Rahmen des Deutschen
Verbundprojekts 6 — 24 Monate dauerte. Die molekulargenetische Untersuchung erfolgte durch direkte
Sequenzierung der beiden Gene oder durch die DHPLC-Analyse, eine im Rahmen des Deutschen
Verbundprojekts validierte Untersuchungsmethode (vgl. Meindl et al., 2002). Aufgrund der geringen
Pravalenz von familiarem Brust- und Eierstockkrebs in der Allgemeinbevdlkerung bleiben diese
Untersuchungen interessierten Risikopersonen, welche eine Indikation fur eine solche Untersuchung
aufweisen, vorbehalten. Die fir die molekularbiologische Diagnostik notwendige DNA wird aus
peripheren Blutlymphozyten isoliert. Nachdem nur ein Teil der familidaren Mamma- und
Ovarialkarzinome durch die bislang bekannten Gene BRCA1 und BRCA2 erklart werden konnen, ist
die Aussagekraft fiir gesunde Risikopersonen am héchsten, wenn eine an Brust- oder Eierstockkrebs
betroffene, sog. Indexpatientin einer genetischen Untersuchung zustimmt und zunachst deren DNA
auf Veranderungen im BRCA1 und BRCA2-Gen untersucht wird. Wird bei der betroffenen Person eine
genetische Veranderung gefunden, ist die Wahrscheinlichkeit, dass eine erstgradig Verwandte diese
Veranderung geerbt hat 50%, bei Verwandten 2. Grades 25%. Fir gesunde Risikopersonen bei
bekannter Mutation in der Familie kann somit fir alle Familienangehdrigen eine eindeutige Aussage
getroffen werden. Nur in diesen Féllen ist eine sog. pradiktive Gendiagnostik von nichtbetroffenen
Angehorigen sinnvoll. Neben dem Nachweis einer genetischen Veranderung ist auch der
Entlastungsfall méglich. Ist bei einer gesunden Angehdrigen die in der Familie bekannte Mutation nicht
nachweisbar, ist deren Risiko nicht erhéht und entspricht dem allgemeinem Risiko fiir sporadischen
Brust- bzw. Eierstockkrebs. Eine mogliche Vererbung ist flir die Nachkommen ausgeschlossen. In
diesen Fallen kann auch auf das fiur Hochrisikofamilien indizierte engmaschige Friherkennungs-

programm verzichtet werden.

Gelingt der Nachweis einer genetischen Veranderung bei einer Indexperson, so muss fir sie von
einem hoéheren Risiko flr ein Zweitkarzinom ausgegangen werden. Neben dem Nachsorgeprogramm

in Abhangigkeit vom Abstand der Diagnose ist auch weiterhin ein intensiviertes
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Friherkennungsprogramm erforderlich. Auch gesunde Mutationstragerinnen sind mit der Frage der
Teilnahme an einem intensivierten Friiherkennungsprogramm im Sinne einer Frihdetektion eines
moglicherweise auftretenden Malignoms (sekundare Pravention) oder einer primaren Pravention
mittels prophylaktischer Chirurgie konfrontiert. Allerdings ist die Penetranz der BRCA-Gene niemals
100%, damit kénnen im Gegensatz zu anderen genetischen Erkrankungen mit vollstandiger Penetranz
wie etwa Chorea Huntington nur Wahrscheinlichkeitsaussagen Uber das Auftreten einer
Karzinomerkrankung gemacht werden. Auch bei Vorliegen einer genetischen Veranderung besteht die
Moglichkeit nicht zu erkranken (Antoniou et al., 2003), was auch durch Stammbaumanalysen obligater

Ubertrager aus Mutationsfamilien belegt ist.

Wird bei der Indexpatientin keine Mutation nachgewiesen, wird in der Regel fiir die gesamte Familie
keine weitere Untersuchung angeboten. Aufgrund des vermuteten Vorliegens unbekannter
genetischer Veranderungen kann in einer untersuchten Hochrisikofamilie ohne Mutationsbefund eine
genetische Disposition und damit ein erhdhtes Erkrankungsrisiko jedoch nicht ausgeschlossen
werden. Auch fur diese Risikogruppe der BRCA1+2-negativen Familien gelten die Empfehlungen fiir

eine intensivierte Uberwachung.

2.4 Friiherkennungsprogramm fiir Hochrisikogruppen

Hochrisikopatientinnen wird ein Friherkennungsprogramm, das ab dem 25. Lebensjahr bzw. 5 Jahre
vor dem frihesten familidren Auftreten eines Mammakarzinoms begonnen werden sollte, empfohlen
(Nestle-Kramling et al., 2001). Dieses umfasst die monatliche Selbstuntersuchung der Brust nach
Anleitung, die klinische Brustuntersuchung alle 6 Monate, Mammasonographie alle 6 Monate, jahrliche
Mammographie ab dem 30. Lebensjahr, je nach Bewertbarkeit der Mammographie, jahrliche

Kernspintomographie der Brust ab dem 25. bis zum 50. Lebensjahr (vgl. Tabelle 2.3).

Tabelle 2.3 Strukturiertes Friherkennungsprogramm fir Risikopatientinnen

Screeningmethode Untersuchungsintervalle

Selbstuntersuchung der Brust monatlich

Klinische Untersuchung der Brust / Eierstocke durch Gynakologen halbjahrlich

Ultraschalluntersuchung der Brust halbjahrlich
Ultraschalluntersuchung der Eierstocke halbjahrlich
Mammographie ab dem 30. Lebensjahr jahrlich
Kernspintomographie der Brust vom 25.-50. Lebensjahr jahrlich

Als Fruherkennungsprogramm des Ovarialkarzinoms wird die halbjahrliche gynakologische
Untersuchung und die Vaginalsonographie empfohlen. Ob das empfohlene Friherkennungsprogramm
und die Frequenz der Untersuchungen tatsachlich eine echte Friherkennung von Prakanzerosen und
kleinen invasiven Karzinomen mit entsprechend giinstiger Prognose darstellt, wird im Rahmen der

Konsortiumsstudie evaluiert. Zur Friherkennung des Mammakarzinoms erweist sich zunehmend die
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Kernspintomographie bei Patientinnen mit mittlerem und hohem Risiko fiir Brustkrebs als
vielversprechende Methode und kann Krebsvorstufen und invasive Tumoren kleiner 1 cm
diagnostizieren (Kriege et al., 2004; Liberman, 2004). Die Magnetresonanztomographie ist in der
Lage, kleinste Karzinome abzubilden, welche mit anderen (radio)diagnostischen Verfahren nicht zu
entdecken sind. Allerdings ist die Methode zu sensitiv und produziert haufig falsch positive Befunde,
die mit invasiver Diagnostik (Biopsie) abgeklart werden missen. Dies kann Risikopatientinnen fir

familiaren Brustkrebs zusatzlich verunsichern.

2.5 Ein biobehaviorales Modell

Die Frage, welche Rolle psychologische Faktoren bei der Atiologie einer genetischen Erkrankung mit
unvollstandiger Penetranz spielen, beschreiben Bovbjerg und Vladimarsdottir (2001) in ihrem Modell
der Krankheitsentstehung bei familiarem Brust- und Eierstockkrebs. Das Miterleben von
Krebserkrankungen bei Angehdrigen und das Wissen Uber das eigene erhdhte Erkrankungsrisiko
wirken als chronischer Stressor, der psychische Belastung zur Folge hat. Die familidre Belastung bzw.
die daraus resultierende psychische Belastung beeinflusst Uber das neuroendokrine System das
Immunsystem. Dieses wiederum koénnte auf die Karzinominzidenz Einfluss haben. Psychische
Belastungen wirken sich zudem auf Gesundheitsverhaltensweisen aus. Letztere haben auch Effekte
auf die Immunantwort und kénnen eventuell direkt oder indirekt (d.h. Gber immunologische Prozesse)
das Risiko fir die Entstehung eines Karzinoms erhéhen bzw. erniedrigen. Die protektive Rolle
kérperlicher Aktivitat bei familidrem Risiko ist empirisch belegt (vgl. King et al., 2003). Durch das
Friherkennungsverhalten wiederum kann die Krebsmortalitat positiv bzw. negativ beeinflusst werden.
Zum Einfluss psychischer Belastung auf das Friherkennungsverhalten vgl. Kap. 3.4. Psychologische
Interventionen sollten an der psychischen Belastung von Risikopatientinnen ansetzen, eine gesunde
Lebensfihrung und das Friherkennungsverhalten férdern, etwaiges Vermeidungsverhalten und die

mit den Friherkennungsuntersuchungen verbundenen psychischen Belastungen fokussieren.

Psychological
Disfress

Psychesocial
Interventions

Family History | —ge|  Immune | o Health Screening
of Cancer Defenses Behaviors Behaviors
|
Cancer Cancer
Incidence Mortality

Abbildung 2.1 Biobehaviorales Modell von Bovbjerg und Vladimarsdottir (2001)

Frauen mit familidrer Brust- und Eierstockkrebsbelastung zeigen im Vergleich zu Frauen ohne

diesbezlgliche Familienanamnese starkere Reaktionen auf einen akuten Stressor hinsichtlich der
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wahrnommenen psychischen Belastung, der Herzfrequenz, der Aktivitat und Anzahl natlrlicher
Killerzellen (Valdimarsdottir et al., 2002), der Cortisol- und der Catecholaminreaktion (Gold et al.,
2003). Die starkere physiologische Reaktion bzw. die langere Erholungszeit nach einem kurzen
Laborstressor, weisen darauf hin, dass Risikopersonen fir familidaren Brust- und Eierstockkrebs auch
auf alltagliche Stressoren in dhnlicher Weise reagieren konnten (Gold et al., 2003). Langerfristig durfte

dies negative gesundheitliche Konsequenzen fiir die betreffenden Risikopersonen nach sich ziehen.

2.6 Pravention des familiaren Mamma- und Ovarialkarzinoms

Grundsatzlich bestehen zwei Mdglichkeiten der primaren Pravention des Mammakarzinoms. Unter
Chemopravention wird die medikamentdése Behandlung mit Antihormonen (z.B. Tamoxifen)
verstanden. Dies stellt im Vergleich zu einer prophylaktischen Chirurgie, die weniger invasive

Maflnahme dar.

2.6.1 Medikamentose Pravention

Zumeist im Rahmen von Studien wurden Risikopatientinnen antihormonell (=Chemopravention)
behandelt. Im Rahmen einer grofen prospektiv randomisierten Praventionsstudie (Fisher et al., 1998;
Cuzick et al., 2002) wurde untersucht, ob Risikopatientinnen fir Brustkrebs von einer 5-jahrigen Gabe
des Antihormons Tamoxifen profitieren. Es zeigte sich, dass durch die medikamentdse Behandlung
sich das Risiko an Brustkrebs zu erkranken um 32% reduzieren lieR®. Allerdings wies die Gruppe der
Patientinnen mit medikamentéser Behandlung ein erhdhtes Thromboserisiko und eine erhdhte
Gesamtmortalitdt auf. Die Autoren vermuten einen Zusammenhang zwischen der Anzahl der
Thrombosen und den Todesfallen. In der Medikamentengruppe traten zudem doppelt so viele
Endometriumkarzinome auf. Eine Chemopravention mit Tamoxifen ist aufgrund dieser Daten nicht zu
empfehlen. Europaische Studien (Powles et al., 1998; Veronesi et al., 1998) konnten keinen
praventiven Effekt des Antihormons Tamoxifen nachweisen. In Europa ist das Chempraventivum
Tamoxifen im Gegensatz zu den USA deshalb nicht zugelassen. Neuere Substanzen wie etwa GnRH-
Analoga, welche die Eierstockfunktion unterdriicken und keine thrombembolischen Komplikationen mit

sich bringen, sind bislang hinsichtlich ihrer Einsetzbarkeit als Chemopraventivum nicht untersucht.

Auch eine Langzeiteinnahme von oralen Kontrazeptiva (,Pille®) ist mit einer Risikoreduktion flir den
sporadischen  Eierstockkrebs verbunden. Ob die Einnahme oraler Kontrazeptiva bei
Mutationstréagerinnen das Erkrankungsrisiko fur Eierstockkrebs reduziert, ist unklar (Narod et al., 1998;
Modan et al., 2001). Fir das sporadische Mammakarzinom ist hingegen bekannt, dass eine
Langzeiteinnahme oraler Kontrazeptiva das Risiko fiir Brustkrebs erhoht. Es liegen Hinweise vor, dass
durch orale Kontrazeptiva auch das Brustkrebsrisiko bei familiarer Belastung zusatzlich erhéht wird
(Sellers et al., 2001; Ursin et al., 1997).



Familidres Mamma- und Ovarialkarzinom 11

2.6.2 Prophylaktische Chirurgie

Durch eine  bilateral prophylaktische Brustentfernung bei familidrem Risiko und bei
Mutationstragerinnen kann eine Risikoreduktion um mindestens 90% erreicht werden (Hartmann et al.,
1999; Hartmann et al., 2001; Meijers-Heijboer et al., 2001; Rebbeck et al., 2004). Erfolgt(e) zuséatzlich
eine prophylaktische Entfernung der Eierstdcke oder wird von der betreffenden Risikoperson das
Antihormon Tamoxifen eingenommen, betragt die Risikoreduktion fir das Mammakarzinom sogar
95%. Zwar wurde bei den vorliegenden Studien die Auswahl der Kontrollgruppen kritisiert (Hartmann
et al., 2004), allerdings ist eine Randomisierung von Patientinnen bei dieser Thematik aus ethischen
Grinden nicht méglich (Tambor et al., 2000). Die Autoren gingen der Frage nach, ob
Risikopatientinnen fur familidren Brust- und Eierstockkrebs in eine Randomisierung fur eine Studie zu
prophylaktischer Chirurgie einwilligen wirden. 19% gaben an, sich fir eine Brustkrebs-
praventionsstudie randomisieren zu lassen, 17% wulrden an einer Randomisierung bezlglich einer

Studie zur prophylaktischen Eierstockentfernung teilnehmen.

Die prophylaktische Mastektomie wird international flir nachgewiesene, nicht erkrankte
Mutationstragerinnen empfohlen (Rebbeck et al., 2004). Allgemein sollte ein chirurgisches Vorgehen
aufgrund des operativen und psychologischen Traumas nicht generell direktiv empfohlen werden,
sondern die prophylaktische Mastektomie sollte als Option flir Mutationstragerinnen im
Zusammenhang mit einer simultanen Brustrekonstruktion angeboten werden (Nestle-Kramling et al.
2001).

Die operative Technik der Wahl stellt die hautsparende Mastektomie (Entfernung des Drisenkdrpers
einschliellich der Mamille) mit simultaner Rekonstruktion der Brust dar. Bei gesunden
Risikopatientinnen wird die weniger invasive Methode der Rekonstruktion durch ein Silikonimplantat
gewahlt. Eine weitere Option insbesondere fir Brustkrebspatientinnen stellt ein Wiederaufbau aus
Eigengewebe dar. Hierfur kann der Bauchmuskel (tram flap) an Stelle eines Silikonimplantats
verwendet oder der Muskulus latissimus dorsi (gegf. mit zusatzlicher Silikoneinlage) zur
Rekonstruktion genutzt werden. Die in der Literatur haufig beschriebenen subkutanen Mastektomien,
bei denen der Drisenkdrper zwar entfernt, die Mamille aber erhalten bleibt, ist aus onkologischer Sicht
bei hereditarer Belastung nicht vertretbar, da bei dieser Operationstechnik Restdriisengewebe
verbleibt (Nestle-Kramling et al., 2001). Der Wunsch der Patientinnen nach einer sofortigen
Rekonstruktion der Brust ist hoch. Allerdings treten bei einem erheblichen Teil der Falle im weiteren

Verlauf Komplikationen auf (21% in der Studie von Contant et al., 2002).

Mit einer prophylaktischen Ovarektomie kann das Risiko fur Eierstockkrebs um ungefahr 90% und das
Risiko an Brustkrebs zu erkranken um 50% reduziert werden (Kauff et al., 2002; Rebbeck et al.,
2002). Bei nachgewiesener BRCA1-Mutation wurden nach prophylaktischer Ovarektomie auch
Karzinome in den Eileitern (Carcangiu et al., 2004) oder eine Peritonealkarzinose (Olivier et al., 2004)

festgestellt. Inwiefern eine Hormonersatztherapie aus onkologischer Sicht vertretbar ist, ist strittig
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(Garber & Hartman, 2004). Mathematische Entscheidungsanalysen lassen eine Hormonsubstitution
bis zum 50. Lebensjahr vertretbar erscheinen. Fir Mutationstragerinnen im BRCA1- oder BRCA2-
Gens wird die bilateral prophylaktische Ovarektomie nach Abschluss der Familienplanung neuerdings

empfohlen (Armstrong et al., 2004).

Tabelle 2.4 Fur und Wider prophylaktische Mastektomie (mod. nach Kiijn et al., 1997)

Argumente fur eine prophylaktische Mastektomie

o BRCA1 assoziierte Karzinome haben eine schlechtere Prognose als BRCA2 assoziierte
Karzinome oder sporadisches Mammakarzinom

o Risikopatientinnen haben ein hdheres Risiko, an beidseitigem Brustkrebs zu erkranken

o Die Tumorbiologie (bei BRCA1-assoziierten Karzinomen) ist unglinstiger als bei sporadischem
Mammakarzinom

e Ein frihes Erkrankungsalter ist ein unglnstiger prognostischer Faktor

e Erkrankungen treten in nachfolgenden Generationen friher auf

o Benigne Brusterkrankungen sind bei hereditarem Brust- und Eierstockkrebs haufig und sind mit
einem hohen Brustkrebsrisiko assoziiert

¢ Inden letzten 3-4 Dekaden hat die Mortalitét an hereditdrem Brust- und Eierstockkrebs
zugenommen

e Prophylaktisch entfernte Briste und Ovarien zeigen haufig pramaligne Lasionen, manchmal auch
insitu und invasive Karzinome

e Geringe Sensitivitdt der Mammographie bei jungen Frauen

e Intensivierte Friiherkennung und Friindetektion ist keine Uberlebensgarantie

o Prophylaktische Mastektomie ist die sicherste Praventionsmethode und fiihrt zu einem Gewinn an

Lebenszeit

Argumente gegen eine prophylaktische Mastektomie

e Brustkrebs ist haufig heilbar

e Screening fuhrt zu einer signifikanten Reduktion der Mortalitat bei Frauen unter 50 Jahren

o Die Moglichkeit, an Brustkrebs zu versterben, wird von einigen Frauen mit hereditarem Brust- und
Eierstockkrebs akzeptiert.

o Frage der Indikation: Ab welchem Risiko sollen prophylaktische Operationen empfohlen werden?

e Frage nach dem richtigen Zeitpunkt: Berlcksichtigung des Antizipationsphanomens

e Mdglichkeit von operativen Komplikationen und Problemen mit der Rekonstruktion

e Auswirkungen auf die Einschatzung der eigenen Attraktivitat

o Moglichkeit einer veréanderten Kérperwahrnehmung

e Auswirkungen auf Partnerschaft und Sexualitat

In Tabelle 2.4 und Tabelle 2.5 sind Argumente fir und gegen prophylaktische Brust- und
Eierstockentfernung angefuhrt. Flr eine prophylaktische Brustentfernung spricht das héhere Risiko fiir
Zweitkarzinome (Mammakarzinom der kontralateralen Brust, Eierstockkrebs), die unglnstigere

Tumorbiologie von BRCA1-assoziiertem Brustkrebs, das frihe Erkrankungsalter und die fehlende
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Sicherheit, dass ein durch eine engmaschige Friherkennung entdecktes Karzinom grundsatzlich
heilbar ist. Als Argumente gegen eine prophylaktische Brustentfernung sind anzufiihren, dass von
Risikopersonen die Mdglichkeit der Erkrankung und eines etwaig unguinstigen Krankheitsverlauf in
Kauf genommen wird, zugunsten eines lebensqualitdtsbezogenen Benefits. Es ist zudem belegt, dass
durch Friherkennung die Mortalitat von Brustkrebs reduziert werden kann. Bei familiarem Risiko hat
sich die Kernspintomographie als das sensitivste Verfahren zur Frihdetektion von Mammakarzinomen
(Kuhl et al., 2000; Warner et al., 2001; Kriege et al., 2004) herausgestellt. Es stellt sich zudem die
Frage, ab welchem Risiko prophylaktische Mastektomien durchgefiihrt werden sollten und, unter
Berucksichtigung des Antizipationsphanomens', zu welchem Zeitpunkt der Eingriff ,rechtzeitig”
erfolgen kann. Zudem birgt der chirurgische Eingriff die Mdglichkeit von Komplikationen und nicht

selten treten Probleme mit einer Rekonstruktion auf.

Tabelle 2.5 Fur und Wider prophylaktische Ovarektomie

Argumente fur eine prophylaktische Ovarektomie

o Es gibt keine ausreichend sensitive und spezifische Friherkennung fiir Eierstockkrebs.

o Eierstockkrebs entwickelt sich (anders als Brustkrebs) nicht Gber Vorstufen.

o Die Prognose bei Eierstockkrebs ist allgemein unglinstiger als bei Brustkrebs.

o Eine prophylaktische Eierstockentfernung halbiert das Brustkrebsrisiko.

e Der operative Eingriff ist im Vergleich zu einer prophylaktischen Mastektomie weitaus weniger

invasiv und kann mittels Bauchspiegelung erfolgen.

Argumente gegen eine prophylaktische Ovarektomie

o Eintritt der Wechseljahre bei pramenopausalen Frauen und damit in Zusammenhang stehende
Beschwerden (Hitzewallungen, depressive Verstimmungen, Libidoverlust)

e Auswirkungen auf Partnerschaft und Sexualitat

o Der Eingriff ist irreversibel: Bei jungen Frauen ist die Familienplanung mit der Entscheidung einer

prophylaktischen Eierstockentfernung abgeschlossen.

Fir eine prophylaktische Eierstockentfernung spricht das Fehlen einer sicheren Frihdetek-
tionsmethode und die im Vergleich zum Brustkrebs unglinstigere Prognose. Der chirurgische Eingriff
ist irreversibel, so dass Fragen des Kinderwunsches mit der Entscheidung auch fir die Zukunft
getroffen sein sollten. Die Ovarektomie bringt einen plétzlich eintretenden Hormonmangel und die
bekannten Menopausenbeschwerden mit sich. Eine Hormonersatztherapie wird aufgrund der

Erhéhung des Brustkrebsrisikos kontrovers diskutiert (Garber & Hartman, 2004).

' Darunter wird verstanden, dass erblicher Brustkrebs in nachfolgenden Generationen in einem jlingeren Alter

auftritt.
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2.6.3 Rahmenbedingungen fiir das Vorgehen bei Wunsch nach prophylaktischer Chirurgie

Bislang sind mit Ausnahme eines publizierten Protokolls (Lalloo et al., 2000) keine Leitlinien formuliert
worden, unter welchen Rahmenbedingungen eine prophylaktische Chirurgie beim familiaren Mamma-
und Ovarialkarzinom durchzuflihren ist. Das Protokoll der Arbeitsgruppe um Lalloo aus Manchester
schreibt beim Wunsch einer Patientin nach einer prophylaktischen Mastektomie mindestens zwei
Beratungen durch einen Genetiker oder Onkologen, ein Beratungsgesprach bei einem Psychiater,
zwei Termine bei einem Chirurgen und einer Krankenschwester vor. Nachdem es fiir wichtig erachtet
wird, den Partner in den Entscheidungsprozess einzubinden, ist dieser eingeladen an den Terminen
teilzunehmen. Die Konsultationen erstrecken sich in der Regel Uber 6 bis 8 Monate. Falls eine
genetische Mutation im BRCA1 oder BRCA2-Gen vorliegt, kann die Bedenkzeit verklrzt werden.
Nachdem die Risikopatientin die Entscheidung getroffen hat, wird der chirurgische Eingriff innerhalb
von 4 bis 6 Wochen durchgefiihrt. Die Risikopatientinnen sind dartber informiert, dass jederzeit die
Moglichkeit besteht aus dem Protokoll auszusteigen, oder dass Termine aufgeschoben oder

zusatzliche Konsultationen wahrgenommen werden kdnnen.

Die psychiatrischen Konsultation umfasst die folgenden Inhalte:

1. Einfluss der Familiengeschichte und des Risikoverstandnisses

2. Motivation und Entscheidungsfindungsprozess

3. Sexualitat und Koérperbild

4. Interaktion mit dem Partner, Familienangehdrigen und deren Reaktion auf eine potentielle

Brustchirurgie

¢}

. vorbestehende psychische Stérungen und gegenwartiges psychisches Befinden

6. Erwartungen an die Operation und Diskussion potentieller postoperativer Konsequenzen

Wohl aufgrund der Tatsache, dass die prophylaktische Brustentfernung den chirurgisch sehr viel
gréReren Eingriff darstellt, die prophylaktische Eierstockentfernung nach abgeschlossener
Familienplanung hingegen weniger mutilierend wirkt, wurde bislang keine Bedenkzeit bei der
Entscheidung bezulglich einer prophylaktischen Eierstockentfernung im Rahmen eines Protokolls
gefordert. Armstrong et al. (2004) und Garber und Hartmann (2004) geben bei nachgewiesener
BRCA1- und BRCA2-Mutation die dringende Empfehlung zur prophylaktischen Eierstockentfernung

nach Abschluss der Familienplanung.
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3 Die psychologische Situation von Risikopatientinnen

Im folgenden Kapitel wird ein Uberblick Uber psychologische Aspekte der Hochrisikosituation
gegeben. Im einzelnen werden das Erleben der Familienanamnese und dessen psychologische
Auswirkungen beschrieben. Danach werden psychologische Effekte der Beratung und Gendiagnostik
dargestellt. Weitere relevante psychologische Themen sind die Kommunikation des
Erkrankungsrisikos innerhalb der Familie und dessen Konsequenzen, sowie die Verhaltens-
konsequenzen der Risikopersonen selbst in Bezug auf deren Adherence' mit den empfohlenen

Fruherkennungsmafinahmen.

3.1 Das Miterleben von Krebserkrankungen in der Familie

Insbesondere in  Hochrisikofamilien haben nicht betroffene Risikopersonen wiederholt
Krebserkrankungen von Angehérigen und das damit einhergehende Hoffen und Bangen miterlebt.
Nicht selten werden Angehorige aus Hochrisikofamilien mit dem Leiden und Sterben der Betroffenen
konfrontiert und missen mit ihrer Trauer umgehen lernen (Gilbar, 1998; Chalmers et al., 2003). Viele
Risikopersonen haben den frihen Verlust der eigenen Mutter erfahren. Dieses Erleben hat zusammen
mit der vermuteten oder nachgewiesenen eigenen Vulnerabilitdt fir eine Brust- und/oder
Eierstockkrebserkrankung Auswirkungen auf die Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos und
krebsspezifische Angste (Erblich et al., 2000a).

3.1.1 Risikowahrnehmung

Von Weinstein (1982) wurde das Phdnomen des optimistischen Fehlschlusses beschrieben. Demnach
werden gesundheitliche Bedrohungen von den meisten Personen unterschatzt. Der von Weinstein
eingeflhrte Begriff des ,optimistic bias“ bei der Wahrnehmung von allgemeinen Gesundheitsrisiken
konnte in einer Vielzahl empirischer Arbeiten bestatigt werden. Er scheint jedoch auf Risikopersonen
fur familidren Brust- und Eierstockkrebs bezlglich der Wahrnehmung ihres Brust- bzw.
Eierstockkrebsrisikos nicht zuzutreffen. Liegt eine familidre Belastung mit Brust- und Eierstockkrebs
vor, Uberschatzen gesunde Angehorige in der Mehrzahl der Studien ihr eigenes Erkrankungsrisiko
(vgl. Katapodi et al., 2004). Die Autoren stellten in ihrer Metaanalyse weitere konfundierende
Variablen fest. So war der Stichprobenzugang relevant. In Studien mit Risikopersonen, welche Uber
betroffene Angehdérige oder die Familie Gber ihr eigenes Erkrankungsrisiko informiert wurden oder sich
in einer genetischen Beratung vorstellten, lag eine Uberschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos
vor. Wurde Allgemeinbevolkerung untersucht, zeigte sich der optimistische Fehlschluss. Aber auch die

Art der Erfassung von Risikowahrnehmung hat Einfluss darauf, ob das Erkrankungsrisiko Uber- bzw.

12 Bereitschaft, Friherkennungsuntersuchungen einzuhalten
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unterschatzt wurde. So zeigten Studien, welche eine Wahrscheinlichkeitsschatzung erforderten, eine
RisikoUberschatzung, wohingegen Studien mit verbalen Ankern den optimistischen Fehlschluss
bestatigten (vgl. auch Worringen, 2001). Ebenso war die krebsspezifische Erkrankungsfurcht moderat

mit der Risikowahrnehmung assoziiert (Katapodi et al., 2004).

Erblich et al. (2000b) untersuchten die Risikowahrnehmung bezuglich Brustkrebs, einer
Herzerkrankung und Darmkrebs in Abhangigkeit von der Familienanamnese. Die Autoren stellten fest,
dass Frauen mit einer familidaren Belastung mit Brustkrebs ihr Risiko, an Brustkrebs zu erkranken, im
Vergleich zu Frauen ohne familiare Brustkrebsbelastung Uberschatzten, ihr Risiko eine
Herzerkrankung zu erleiden oder an Darmkrebs zu erkranken hingegen unterschétzten. Dass eine
Risikouberschatzung nur fur Erkrankungsrisiken mit positiver Familienanamnese besteht, zeigt die
namliche Studie beim Vergleich von Risikopersonen mit positiver Familienanamnese fir
Herzerkrankungen. Auch fir eine familidare Belastung mit Herzerkrankungen lie3 sich die selektive
Risikolberschatzung hinsichtlich einer potentiellen Herzerkrankung nachweisen. In einer
darauffolgenden Studie (Montgomery et al., 2003) konnten dieselben Autoren, ihre Ergebnisse
replizieren. Zudem wurde der Effekt einer Erkrankung von Freunden auf die eigene
Risikowahrnehmung von Brustkrebs, Darmkrebs, einer Herzerkrankung und Diabetes untersucht. Nur
bei Personen weiblichen Geschlechts zeigte sich eine Risikolberschatzung, wenn eine befreundete
Person oder ein nicht Blutsverwandter erkrankt war. Demnach flhrt nicht nur eine genetische
Vulnerabilitdt, sondern bei Frauen auch das Miterleben von schwerwiegenden Erkrankungen zu einer

Uberschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos.

3.1.2 Psychische Belastungen von Risikopatientinnen

Das Miterleben von Krebserkrankungen bei nahen Angehorigen fihrt haufig auch zu
krebsspezifischen Angsten bei Risikopersonen. Insbesondere dann, wenn Risikopersonen das Alter
ihrer betroffenen Angehdrigen erreichen, treten sog. ,Angstspitzen® auf (Wellisch et al., 1991). Baider
(1996) wies fortwahrende Intrusionen bei Angehdrigen 1. Grades nach, wenn die Mutter oder
Schwester an Brustkrebs erkrankte. Haufig werden auch die Inanspruchnahme von
Friherkennungsuntersuchungen und die Tage davor als eigener Belastungsfaktor erlebt, und
Risikopatientinnen reagieren auf auffallige Untersuchungsbefunde deutlich belasteter als Frauen ohne
positive Familienanamnese in derselben Situation (Kash et al., 1992; Gilbar, 1998). Aber auch der
Verlust von nahestehenden Menschen (Biondi, 1996; Erblich et al., 2000b) oder Schuldgefiihle
aufgrund der Moglichkeit der Vererbung (Kash et al., 1996) sind haufige Belastungsfaktoren von

Risikopatientinnen.

Es wurde mehrfach festgestellt, dass Frauen mit familidrer Haufung von Mamma- und
Ovarialkarzinomen, die sich fur genetische Diagnostik interessieren, teilweise psychisch stark belastet
sind und unter ausgepragten Angsten leiden (Lerman et al., 1994; Lloyd et al., 1996; Watson et al.,

1999; Gilbar et al., 1997; Baider et al., 1999). Insgesamt ist davon auszugehen, dass Risikopersonen
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im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung leicht erhdhte Belastungswerte aufweisen. Wellisch und
Lindberg (2001) stellten fest, dass Risikopatientinnen depressiver waren, wenn sie jinger waren,
wenn sie mehrere betroffene Angehdrige hatten, wenn sie angstlicher waren und eine hdhere
Risikowahrnehmung aufwiesen. Zudem zeigten diejenigen Risikopersonen hohere Depressionswerte,
die alleinstehend oder kinderlos waren und durch die Friherkennungsuntersuchungen hochbelastet
waren. Dieselben Autoren (Lindberg & Wellisch, 2004) untersuchten Symptome der
posttraumatischen Belastungsstérung an einem grofen Kollektiv von 430 Risikopersonen. 4%
erfillten die Kriterien fur die Diagnose einer posttraumatischen Belastungsstérung nach DSM-IV, 7%

zeigten eine grenzwertige Symptomatik.

Erblich et al. (2003) untersuchten Beeintrachtigungen in der Informationsverarbeitung und verglichen
Frauen mit und ohne Brustkrebsrisiko mit einem modifizierten Stroop-Test. Die Risikopersonen wiesen
langere Reaktionszeiten und eine héhere Fehlerquote bei Begriffen die mit Krebs in Zusammenhang
standen auf als Frauen ohne familidare Belastung. Der Effekt wurde nicht durch die
Risikowahrnehmung, die allgemeine Belastung oder krebsspezifische Erkrankungsfurcht mediiert.
Den Ergebnissen zufolge sind Risikopersonen fur familidren  Brustkrebs in  der
Informationsverarbeitung von krebsrelevanten Themen beeintrachtigt, obwohl gerade diese
Risikogruppe komplexe Entscheidungen beziglich der personlichen Vor- und Nachteile einer
pradiktiven Gendiagnostik, hinsichtlich praventiver Malthahmen und Friherkennungsmafinahmen zu
treffen hat. Thewes et al. (2003) beschreiben intensive Informationsbedirfnisse von
Hochrisikopatientinnen. Nachdem zum einen komplexe Informationen mit weitreichenden
Implikationen fir die einzelne Betroffene vermittelt werden miussen und zum anderen die
Informationsverarbeitung bei Brustkrebsrisiko (vgl. Erblich et al., 2003) beeintrachtigt zu sein scheint,
besteht ein erheblicher Bedarf an Information und Beratung. Darauf weisen auch Befunde hin, nach
denen Risikopersonen mit geringerer Schulbildung nach einer genetischen Beratung seltener eine

Mammographie wahrnehmen, als Frau mit hdherem Bildungsabschluss (Schwartz et al., 1999)

3.2 Genetische Beratung und genetische Diagnostik

3.21 Motivationsfaktoren fiir die Inanspruchnahme einer genetischen Diagnostik

In mehreren Studien wurden Motivationsfaktoren fir eine genetische Diagnostik und Determinanten
fur deren Inanspruchnahme untersucht. Das wahrgenommene Risiko, an Brust- und/oder
Eierstockkrebs zu erkranken (Jacobsen et al., 1997), und krebsspezifische Angste (Lerman et al.,
1997; Lynch et al., 1997; Metcalfe et al., 2000; Brandt et al., 2002) stehen mit dem Testwunsch in
positivem Zusammenhang. AuRerdem sagten das Motiv, das eigene (Lynch et al., 1997; Metcalfe et
al., 2000) oder das Risiko der Kinder zu erfahren (Lynch et al., 1997; Lodder et al., 2003), sowie der
familiare Zusammenhalt (Biesecker et al., 2000; Schwartz et al., 2000) den Testwunsch vorher.
Personlichkeitsvariablen wie ein gering ausgepragter Optimismus stehen ebenfalls mit der Intention

eine genetische Diagnostik durchfiihren zulassen in Zusammenhang (Biesecker et al., 2000; Schwartz
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et al., 2000). Hingegen scheint Religiositat (Schwartz et al., 2000) zumindest bei Frauen mit hoher
Risikowahrnehmung mit der Entscheidung zum Gentest negativ assoziiert zu sein. Es zeigten sich
aber auch altruistische Motive bei betroffenen Risikopersonen, wie das Motiv die Forschung zu
unterstitzen (Phillips et al., 2000) und der Nutzen fiir andere Familienmitglieder, als die am haufigsten
genannten Motive fir eine genetische Untersuchung (Phillips et al., 2000; Brandt et al., 2002). Die
Rolle soziodemographischer Variablen ist unklar. Wahrend einige Studien einen positiven
Zusammenhang zwischen Bildungsstand (Lynch et al., 1997), sozio6konomischen Status (Lerman et
al., 1996) und Testwunsch feststellten, zeigten Lodder et al. (2003), dass Testablehnerinnen besser
ausgebildet waren, als Frauen die sich fir den Gentest entschieden. In den Studien von Jacobsen et
al. (1997) und Schwartz et al. (2000) stand die Inanspruchnahme einer genetischen Diagnostik in
positivem Zusammenhang mit dem Alter. Aulerdem sagt der wahrgenommene Nutzen der
Untersuchung die Inanspruchnahme des Gentests vorher (Lerman et al., 1996; Jacobsen et al., 1997).
Einige  Studien konnten auch einen Zusammenhang zwischen Testwunsch und
Fruherkennungsverhalten (Brandt et al., 2002) und der Entscheidung zu prophylaktischer Chirurgie
(Brandt et al., 2002; Lodder et al., 2003) nachweisen. Worringen (2001) zeigte an einem deutschen
Hochrisikokollektiv, dass die Erwartung, einen Mutationsbefund zu bewaltigen, und die Empfehlung
durch Arzte und Angehérige die Entscheidung zur pradiktiven Gendiagnostik vorhersagte. Dass fir die
Testentscheidung von vielen Risikopatientinnen eine arztliche Empfehlung eingeholt wird, zeigen auch
Daten von Armstrong et al. (2002). Die Autoren stellten fest, dass sich % der Risikopersonen fiur die
Einstellung ihres genetischen Beraters interessierten und die Halfte der Ratsuchenden die Frage der
genetischen Diagnostik mit ihrem Hausarzt besprechen wollte. Lynch et al. (1997) stellten fest, dass
sich 25% der befragten US-amerikanischen Interessentinnen an einem BRCA1/2-Test um eine

Diskriminierung durch Versicherungsgesellschaften sorgten.

Das Interesse an einer genetischen Diagnostik auf familiaren Brust- und Eierstockkrebs ist in den
Vereinigten Staaten grof3. Zwischen 58 bis 96% der Befragten interessierten sich fir einen Gentest
(Bluman et al., 1999; Clark et al., 2000; Armstrong et al., 2002). Allerdings interessieren sich auch
viele Personen fiir eine genetische Diagnostik deren Testwunsch abgelehnt werden muss, da die
Einschlusskriterien hinsichtlich der Familienanamnese nicht vorliegen. Die Studie von Armstrong et al.
(2000) ergab sogar einen negativem Zusammenhang zwischen der familidren Belastung und dem
Testwunsch. Die tatséchliche Inanspruchnahme einer genetischen Beratung ist jedoch geringer als
das geduRerte Interesse (Capelli et al., 1999). Lerman et al. (1996) stellten fest, dass 43% der
Studienteilnehmer ihr eigenes Ergebnis erfahren wollten. In der Studie von Reichelt et al. (1999)
entschieden sich 78% von Risikopersonen mit nachgewiesener BRCA1-Mutation in der Familie fur

eine Diagnostik.

3.2.2 Psychologische Effekte genetischer Beratung

Lerman et al. (1996) verglichen in einer randomisierten Interventionsstudie den Effekt einer

spezifischen Risikoberatung im Vergleich mit einer allgemeinen Gesundheitsberatung auf allgemeine
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und krebsbezogene Belastungssymptome. Drei Monate spater wies die Interventionsgruppe weniger
krebsspezifische Angste als die Kontroligruppe auf. Risikopersonen, die sich des Risikos sténdig
bewusst waren und denen es kaum mdglich war, belastende Gedanken zu verdrangen, zeigten einen
Anstieg der psychischen Belastung. Meiser et al. (2002) stellten in einer Metaanalyse von 12 Studien
zu den Auswirkungen genetischer Beratung eine adaquatere Risikowahrnehmung und eine Reduktion
von Angsten fest. In einer neueren Metaanalyse untersuchten Braithwaite et al. (2004) psychologische
Effekte einer genetischen Beratung. Die deutlichsten Effekte ergaben sich in Bezug auf einen héheren
Informationsstand Uber Tumorgenetik. In kontrollierten Studien zeigten sich keine Effekte auf die
Risikowahrnehmung. Prospektive Studien konnten eine adaquatere Risikowahrnehmung nachweisen,
ebenso wie eine kurzfristige Abnahme krebsspezifisches Angste, wohingegen kontrollierte Studien

keinen Effekt der Beratung auf krebsbezogene Angste feststellen konnten.

3.2.3 Psychische Belastungen infolge genetischer Diagnostik

Welche emotionalen Belastungen ergeben sich aus der Mitteilung des genetischen Testergebnisses
und welche Personen sind am meisten belastest? Haufig auftretende Geflhle, die die Mitteilung einer
genetischen Veranderung begleiten, sind Traurigkeit, Wut und Schuld. Lynch et al. (1997) berichten,
dass 1/3 der Mutationstrager derartige Gefiihle empfanden. Erwartungsgemafl sind Mutations-
tragerinnen belasteter als Personen, bei denen keine genetische Veranderung nachgewiesen werden
konnte (Lerman et al.,, 1996; Croyle et al., 1997; Lynch et al., 1997; Tercyak et al., 2001). Der
Ausschluss einer genetischen Veranderung fihrt kurzfristig zu einer Reduktion von Belastungs-
symptomen (Lerman et al., 1996; Croyle et al., 1997; Lynch et al., 1997; Plon et al., 2000). Ob die
Mitteilung einer genetischen Veradnderung zu einer Zunahme der psychischen Belastung fuhrt
(Friedman et al., 1999) oder sich die Befindlichkeit nicht wesentlich verandert (Lerman et al., 1996;
Schwartz et al., 2002), ist ungeklart. Lerman et al. (1998) stellten eine Zunahme von Depressions-
symptomen bei denjenigen Risikopatientinnen fest, die zum Beratungszeitpunkt hohe
krebsspezifische Angste aufwiesen und eine genetische Untersuchung ablehnten. Deren psychische
Belastung war 6 Monate spater sogar hdher als die der Carrier. Lodder et al. (2003) stellten im
Gegensatz dazu keine Unterschiede in der psychischen Belastung zwischen Testablehnern und

Testbefuirwortern fest.

Bereits an Krebs erkrankte und gesunde Risikopersonen erleben eine genetische Diagnostik
unterschiedlich. Bei Betroffenen besteht die eigene Motivation flir den Gentest haufig in einer Klarung
subjektiver Krankheitstheorien. Ist eine erbliche Komponente fiir die Krebsentstehung verantwortlich,
oder spielte eventuell der Lebensstil oder psychische Belastungsfaktoren eine Rolle? Gesunde
Risikopersonen erfahren mit der Mutationsmitteilung zumeist eine Vervielfachung ihres
Erkrankungsrisikos flr Brust- und Eierstockkrebs. Bei Betroffenen wurden keine wesentlichen
Veranderungen der psychischen Befindlichkeit durch die Mitteilung einer genetischen Veranderung
festgestellt (Schwartz et al.,, 2002; Bish et al., 2002). Wahrend Croyle et al. (1997) zeigten, dass

gesunde Risikopersonen durch die Mitteilung der Risikoinformation am belastetsten waren, waren in



Die psychologische Situation von Risikopatientinnen 20

anderen Studien die erkrankten Risikopersonen belasteter als die nicht betroffenen Risikopersonen
(Bish et al., 2002; van Rosmalen et al., 2004). Die Belastung der Betroffenen ist moglicherweise eher
auf krankheits- und/oder therapiebedingte Faktoren als auf das Testergebnis zuriickzufihren (van
Rosmalen et al., 2004)

Widersprichliche Befunde liegen auch dazu vor, zu welchem Zeitpunkt im Verlauf der Diagnostik die
psychische Befindlichkeit am meisten beeintrachtigt ist. Wahrend Lodder et al. (2002) den Zeitpunkt
unmittelbar vor und nach der Mitteilung des genetischen Befunds als Belastungsspitze nachwiesen
und die Belastungswerte ein Jahr nach der Gendiagnostik auch bei den Mutationstragerinnen deutlich
zurlickgegangen waren, ergab eine prospektive Studie mit 5-Jahres-follow-up, eine Zunahme von
Angst- und Depressionssymptomen sowohl von Mutationstragerinnen als auch von Frauen, bei denen

eine genetische Veranderung ausgeschlossen werden konnte (van Oostrom et al., 2003).

Eine psychische Belastung nach Erhalt des Mutationsbefunds tritt gehauft auf bei krebsspezifischen
Angsten zum Beratungszeitpunkt (Lerman et al., 1998; van Oostrom et al., 2003), bei Miittern,
Risikopersonen mit Angehorigen, die an Brust- oder Eierstockkrebs verstorben waren (van Oostrom et
al., 2003), die eine Zunahme von Problemen befiirchteten, die eine Mastektomie in Erwagung zogen,
wenig optimistisch waren, ihre Geflhle unterdriickten und jinger als 40 Jahre waren (Lodder et al.,
1999).

Insgesamt weisen die vorliegenden Daten nicht daraufhin, dass eine genetische Diagnostik auf
erblichen Brust- und Eierstockkrebs schwerwiegende negative psychologische Konsequenzen zur
Folge hat. Das Gros der Risikopersonen, welche von sich aus eine genetische Diagnostik winschten
und im Rahmen von Studienprotokollen eine ausflhrliche Beratung erhielten, weist ein adaptives

Bewaltigungsverhalten auf.

3.3 Familiare Konsequenzen von Gendiagnostik

Die Mitteilung einer genetischen Veranderung liefert immer auch Informationen Uber das Tragerrisiko
von Angehdrigen. Relativ wenige Studien liegen bislang dartiber vor, inwiefern Risikoinformationen in
Familien kommuniziert werden und ob Gendiagnostik mit einer Veranderung familiarer Beziehungen
einhergeht (Hughes et al., 2002). Geller et al. (1999) untersuchten die Einbeziehung von betroffenen
Familienmitgliedern bei Risikopersonen, die fiir sich eine genetische Abklarung wiinschten. In einer
klinischen Population wurde in 25% der Falle, bei Risikopersonen aus einem Krebsregister nur in 10%
der Falle der Indexpatient in die Diagnostik einbezogen. Blandy et al. (2003) stellten fest, dass zwar
das Vorliegen einer genetischen Mutation an Verwandte 1. Grades in der Mehrzahl der Falle
kommuniziert wurde, allerdings war die Inanspruchnahme einer pradiktiven Diagnostik mit 15% bei
den nahen Verwandten sehr gering. Die familidre Unterstitzung und der Informationsstand des
Indexpatienten waren mit der Inanspruchnahme der pradiktiven Diagnostik bei erstgradig Verwandten

assoziiert. War der Indexpatient schlecht informiert und die Angehdrigen angstlich oder vermeidend,
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wurde der Gentest kaum in Anspruch genommen. Bodd et al. (2003) untersuchten, inwiefern das
Testergebnis an gesunde erstgradig verwandte Angehdrige kommuniziert wurde, und stellten mit 63%
der weiblichen Angehdrigen und 24% der mannlichen Angehdrigen eine hoéhere Inanspruchnahme
einer pradiktiven Testung fest. Manner entschieden sich haufiger fiir eine genetische Diagnostik, wenn

Sie Vater von Tochtern waren.

In der humangenetischen Literatur wurde wiederholt anhand von Kasuistiken das Konzept der
»survivor guilt beschrieben. Demgemass fuhlen sich Personen, die pradiktiv eine bekannte Mutation
in der Familie nicht geerbt haben, gegenuber Angehdrigen, die Mutationstrager sind, schuldig. Bislang
existieren einige wenige empirische Hinweise zur Bestatigung dieses Konstrukts. Smith et al. (1999)
stellten fest, dass Risikopersonen ihr Testergebnis nicht isoliert, sondern in Abhangigkeit der
Ergebnisse anderer Familienmitglieder beurteilen. Fir Frauen war die Mitteilung einer Mutation am
belastendsten, wenn die Geschwister noncarrier waren oder sich nicht testen lieBen. Testnegative
Manner, deren Geschwister alle testpositiv waren, waren ebenfalls belastet. Auch Lodder et al. (2001)
stellten fest, dass Risikopersonen, die selbst testnegativ waren, aber deren Schwestern eine

genetische Veranderung aufwiesen, erhéhte Depressionswerte zeigten.

Besonders problematische Konstellationen ergeben sich innerhalb der Familien dann, wenn
unterschiedliche Einstellungen zur Gendiagnostik die Kommunikation (ber eine nachgewiesene
Mutation stéren, wodurch einerseits interessierte Familienangehoérige von der Information Uber das
Testergebnis ausgeschlossen werden kénnen, andererseits durch eine ablehnende Einstellung zur
pradiktiven Gendiagnostik es gerade Mutationstragern unmaoglich ist, weitere Familienmitglieder zu

informieren.

3.4 Fritherkennungsverhalten

Die Screeningmethode mit der héchsten Spezifitdt zur Friherkennung von Brustkrebs stellt die
jahrliche Mammographie dar. Mehrere Studien untersuchten die Inanspruchnahme von
Mammographien bei familidrem Brustkrebsrisiko. Trotz des erhdhten Erkrankungsrisikos wird von
einem erheblichen Teil von Risikopatientinnen keine regelmaRige Mammographie in Anspruch
genommen. Lerman et al. (1993) berichten, dass 63% der befragten Risikopersonen eine
Mammographie durchfiihren lieRen. In einer Folgestudie stellten Lerman et al. (2000) fest, dass sich
das Friherkennungsverhalten vor und nach der Gendiagnostik mit einem Anteil von 68% derjenigen
Frauen, welche eine regelmalige Mammographie durchfiihren lief3en, nicht veranderte. Es zeigte sich
auch kein Unterschied zwischen Mutationstragerinnen und Frauen, bei denen keine Mutation
nachgewiesen wurde, in ihrem Screeningverhalten. In der Studie von Daly et al. (1996) nahmen 71%
eine regelmafige Rontgenuntersuchung der Brust in Anspruch, in Studien von Lloyd et al. (1996) 68%
der befragten Risikopersonen und bei Kash et al. (1992) sogar 94%. Nach Erhalt eines
Mutationsbefunds lag die jahrliche Durchfihrung einer Mammographie in der Studie von Metcalfe et
al. (2000) bei 83%, in der Studie von Tinley et al. (2004) bei 72%.
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Als Determinanten des Fruherkennungsverhaltens wurde insbesondere der Zusammenhang mit
krebsspezifischen Angsten untersucht. Die Befunde hierzu sind heterogen. In der Metaanalyse von
Katapodi et al. (2004) lieR® sich ein positiver Zusammenhang zwischen krebsspezifischer Angst und
der Inanspruchnahme von Mammographien feststellen. Allerdings ist nicht von einem linearen
Zusammenhang auszugehen. Zwei Studien ergaben einen kurvilinearen Zusammenhang. Frauen mit
mittelstark ausgepragten Angsten nahmen am haufigsten Mammographien in Anspruch, wéahrend
Frauen mit geringer oder sehr starken Angsten eine Vermeidung von Mammographien zeigten
(Diefenbach et al., 1999; Anderson et al., 2003). Mehrere Untersuchungen ergaben einen inversen
Zusammenhang von Erkrankungsfurcht und der Durchfihrung von Mammographien (Kash et al.,
1992; Cameron et al., 1997; Schwartz et al., 2003). Condensine et al. (2004) schlagen aufgrund der
Heterogenitat der Befunde eine Differenzierung des Konstrukts Angst in Zusammenhang mit
Friherkennungsverhalten vor. Die Autoren gehen in ihrem theoretischen Modell davon aus, dass
undifferenzierte krebsbezogene Angste die Wahrscheinlichkeit fiir die Durchfiihrung eines
Mammographie-Screenings erhéhen, wahrend Angste vor den Friilherkennungsuntersuchungen
unterschiedliche Effekte zeigen und von krebsspezifischnen Angsten und Angsten vor
Beeintrachtigungen durch die Untersuchung beeinflusst werden. Unter letzterer Kategorie werden
Angste vor Schmerzen durch die Mammographieuntersuchung, Angste vor der Strahlenbelastung
oder eine etwaige Peinlichkeit der Untersuchung subsummiert. Weitere Variablen, welche die
Heterogenitat der Befunde erklaren koénnen sind unterschiedliche Bewaltigungsstile mit dem
Erkrankungsrisiko (Miller, 1995; Miller et al., 1999) und der Einfluss der ethnischen Herkunft in den
Uberwiegend US-amerikanischen Studien. In der Studie von Tinley et al. (2004) war die Empfehlung

des Hausarztes ein unabhangiger Pradiktor fir das Friherkennungsverhalten der Risikopersonen.

Zakowski et al. (1997) untersuchten Frauen mit und ohne familiares Brustkrebsrisiko am Tag der
Inanspruchnahme einer Mammographie und 8 Wochen spater in Bezug auf Intrusionen, Vermeidung
und Risikowahrnehmung. Risikopatientinnen wiesen mehr Intrusionen, Vermeidung und eine héhere
Risikowahrnehmung auf als Frauen ohne erhohtes Brustkrebsrisiko. Die Unterschiede bestanden
auch noch nach Erhalt eines unauffalligen Mammographiebefundes 8 Wochen spater. Hingegen
stellten Drossaert et al. (1996) keine Unterschiede im Friherkennungsverhalten bei Frauen mit bzw.
ohne erhdhtes Brustkrebsrisiko fest. Die Risikogruppe wies eine héhere Risikowahrnehmung auf,
welche sich jedoch nicht in einer héheren Inanspruchnahme von Friherkennungsuntersuchungen
niederschlug. McCaul et al. (1996) untersuchten in einer Metaanalyse den Zusammenhang zwischen
Brustkrebsrisiko und Inanspruchnahme des Mammographiescreenings. Eine familidre Belastung wies
eine mittlere Effektstarke von r=.27 auf. Die Risikowahrnehmung war mit einer mittleren Effektstarke
von r=.16 mit der Inanspruchnahme einer Mammographie assoziiert. Dies wurde auch in einer

neueren Metaanalyse von Katapodi et al. (2004) bestatigt.

Eine monatliche Brustselbstuntersuchung wird von 29-66% der Risikopersonen in amerikanischen
Studien wahrgenommen (Daly et al., 1996; Gagnon et al., 1996; Lloyd et al., 1996; Tinley et al., 2004).

Benedict et al. (1997) untersuchten das Brustselbstuntersuchungsverhalten von Toéchtern, deren
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Miitter an Brustkrebs erkrankt waren. Krebsspezifische Angste waren mit der Brustselbstuntersuchung
negativ  korreliert. Hingegen zeigte sich eine positive Assoziation zwischen dem
Brustselbstuntersuchungsverhalten und der Haufigkeit von Gesprachen mit der Mutter Uber
Brustkrebs. Cohen (2002) verglich Frauen, bei denen erstgradig Verwandte an Brustkrebs erkrankt
waren, mit einer Kontrollgruppe in Bezug auf Brustselbstuntersuchungen. Risikopersonen fiihrten
regelmaRiger Brustselbstuntersuchungen durch als Frauen ohne familidres Risiko. Innerhalb der
Gruppe der Risikopatientinnen wiesen diejenigen Frauen, die Angehdrige mit metastasierter
Erkrankung hatten, ein konsequenteres Selbstuntersuchungsverhalten auf als Risikopatientinnen von
Angehodrigen mit glinstigem Verlauf. Inwiefern die Risikowahrnehmung die Bereitschaft zur
Durchfiihrung der Brustselbstuntersuchung beeinflusst, bleibt metaanalytischen Ergebnissen zufolge
unklar (Katapodi et al. 2004).

Die Inanspruchnahme von Friiherkennungsuntersuchungen flir Eierstockkrebs ist besonders gering.
In der Studie von Metcalfe et al. (2000) erhielten 46% der Risikopersonen einen gynakologischen
Ultraschall, bei Lerman et al. (2000) nur 15% der Mutationstrdgerinnen und laut der Studie von
Schwartz et al. (2003) lieRen 40% der Mutationstrdgerinnen eine gynakologische
Ultraschalluntersuchung durchfiihren. Eine héhere Risikowahrnehmung und krebsspezifische Angste

sagten die Inanspruchnahme einer Sonographie der Eierstdcke vorher.

Die Methode der Kernspintomographie zur Friherkennung von familiarem Brustkrebs wurde erst in
den letzten Jahren validiert (Kuhl et al., 2000; Warner et al., 2001; Kriege et al., 2004). Das Verfahren
wird gegenwartig Uberwiegend im Rahmen von Studien angeboten. Angaben zur Adherence von

Risikopersonen liegen deshalb nicht vor.
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4 Einstellungen zu prophylaktischer Chirurgie

Die Einstellung zu prophylaktischen Operationen wurde zumeist im Kontext einer genetischen
Beratung und / oder Diagnostik untersucht (Lerman et al., 1996; Meiser et al., 2000; Metcalfe et al.,
2000; Wagner et al., 2000). Insgesamt ist die angegebene Bereitschaft bei Risikopersonen zu einer
prophylaktischen Chirurgie hoher als deren tatsachliche Inanspruchnahme (vgl. Kapitel 5). Mit einer
prophylaktischen Mastektomie tragen sich zwischen 16% und 66% der Risikopatientinnen, mit einer
prophylaktischen Ovarektomie 19% bis 66%. Die Studien unterscheiden sich dahingehend, dass
Personen mit nachgewiesener genetischer Mutation befragt wurden, oder Risikopatientinnen, die auf
das Ergebnis des Gentests warteten oder bei denen die beiden Gene BRCA1 und BRCAZ2 in der
Familie ausgeschlossen werden konnten. In der kanadischen Studie von Metcalfe et al. (2000) tragen
sich 2/3 der Stichprobe von Mutationstragerinnen mit dem Gedanken einer prophylaktischen
Chirurgie. Lasst man die Studie von Lerman et al. (1996) mit einem sehr kleinen Stichprobenumfang
von N=12 auller Betracht, scheint die Gewissheit einer nachgewiesenen genetischen Veranderung
und die damit einhergehende Risikoerhéhung die Frage einer prophylaktischen Operation zu
forcieren. Die Bereitschaft, eine prophylaktische Operation durchfilhren zu lassen, ist bei bereits
erkrankten Personen gréRer, wie die Befunde von Wagner et al. (2000) nahe legen. Stefanek et al.
(1999) untersuchten die Einstellung zu prophylaktischer Mastektomie von Risikopatientinnen und
Frauen ohne familidres Risiko unter Vorgabe einer Fallvignette. Es zeigte sich kein signifikanter
Unterschied zwischen Frauen mit und ohne erhohtes Brustkrebs in ihrer Einstellung zu
prophylaktischer Mastektomie. Dass nicht nur das objektive Erkrankungsrisiko bei der Einstellung zu
prophylaktischer Chirurgie bedeutsam ist, untersuchten auch Meiser et al. (2000). In dieser Studie
zogen Uberwiegend Frauen mit moderatem Erkrankungsrisiko eine prophylaktische Mastektomie in
Betracht. Ein Kulturvergleich von franzdsischen, britischen und franzdsisch-kanadischen
Risikopatientinnen ergab, dass die britischen Frauen der Stichprobe eher eine prophylaktische
Ovarektomie, die britischen und kanadischen Risikopersonen eher eine prophylaktische Mastektomie
in Erwagung zogen als die franzdsischen Risikopatientinnen (Julian-Reynier et al., 2001).
Franzdsische Arzte bewerteten eine prohphylaktische Brustenternung als Verstimmelung, so dass
von kulturell gepragten international unterschiedlichen Beratungsempfehlungen fiir Risikopersonen
und zudem von unterschiedlichen klinischen Entscheidungen auszugehen ist. Diese nationalen
Unterschiede koénnen aber auch auf unterschiedliche Einstellungen der Risikopersonen selbst
zuruckgefihrt werden. So mafen franzdsische Risikopatientinnen ihren Bristen und Eierstdcken eine
gréRBere Bedeutung zu als dies bei den britischen und kanadischen Frauen der Fall war. Letztere

bewerteten das Leben an sich héher als die duf3ere Erscheinung.

Pradiktoren fur eine positive Einstellung zu prophylaktischen Operationen sind eine hohe
Risikowahrnehmung und Erkrankungsfurcht (Stefanek et al., 1999; Meiser et al., 2000; Fang et al.,
2003; Stefanek et al., 1995). Das statistisch berechnete objektive Erkrankungsrisiko bei Risiko-



Tabelle 4.1 Einstellungen zu prophylaktischen Operationen

Autor Fragestellung' Design Methode” Stichprobe Ergebnisse

Lerman et al. Entscheidungsverhalten | prospektiv Fragebogen N=12 carrier 2 (17%) carrier ziehen eine PM, 4 (33%) ziehen eine PO in
(1996) nach genetischer Dia- Erwagung.

uUs gnostik

Lynch et al. Einstellung zu PC prospektiv Fragebogen N=78 carrier 35% ziehen eine PM, 76% der carrier ziehen eine PO in
(1997) Erwagung.

us

Hallowell (1998)
UK

Einstellung zu PC

Querschnitt

Interview, qualitative
Auswertung nach der
Grounded Theory

41 Risikopatientinnen

15 (37%) Frauen ziehen eine PO, 9 (22%) Frauen eine PM

in Erwagung. Als Kosten bzw. Nutzen einer

prophylaktischen Chirurgie, wurden die folgenden Faktoren

identifiziert.

Nutzen:

1. Verpflichtungen anderen Familienmitgliedern
gegenuber zu erfillen

2. Reduktion des Erkrankungsrisikos und der Krebsangst

Kosten:

1. Auf soziale Verpflichtungen eingehen

2. Das natlrliche Gleichgewicht des Korpers stéren

3. Kein vollstandiger Schutz vor Krebs

4. Operative und postoperative Komplikationen

5. Auswirkungen auf Korperbild, Geschlechtsidentitat
und personliche Identitat

6. Auswirkungen auf die Sexualitat

Stefanek et al.
(1999)
us

Einstellung zur PM

/ Einstellung zur
Friherkennung. Als
Optionen wurden
prasentiert: CBUB, BSU*
und jahrliche Mammo-
graphie vs. PM)

Querschnitt

Vorgabe der Vignette
einer Frau mit erhéh-
tem Brustkrebsrisiko
Entscheidung der
Versuchspersonen fir
intensivierte Frih-
erkennung oder PM

N=129 Risikopatientinnen,

N=104 Frauen ohne familiares

Risiko

Etwa 25% der Frauen wirden sich flr eine PM
entscheiden, unabhangig von ihrem eigenen
Erkrankungsrisiko (29.5% Risikopatientinnen vs. 22.1%
Frauen ohne familidgres Risiko; n.s.). Risikowahrnehmung
und Erkrankungsfurcht sagten die Entscheidung fir eine
PM vorher.

! Prophylaktische Mastektomie wurde mit PM, prophylaktische Ovarektomie mit PO, prophylaktische Chirurgie mit PC abgekirzt

2 Falls validierte Instrumente eingesetzt wurden, werden diese im einzelnen aufgefihrt

% Klinische Brustuntersuchung

4 Brustselbstuntersuchung




Grann et al. Frage nach der Querschnitt time trade off N=21 Brustkrebspatientinnen, Die Referenzgruppe préaferiert das Antidstrogen. Die
(1999) Bevorzugung von N=28 Risikopatientinnen, Gruppe der Brustkrebspatientinnen als auch die
us prophylaktischer N=135 Referenzpersonen Risikopatientinnen bevorzugen eine prophylaktische
Chirurgie oder eines (altersgeschichtet) Chirurgie.
Antidstrogens
Meiser et al. Einstellung zur PM Querschnitt General Health N= 333 Risikopatientinnen 19% der Risikopatientinnen zogen eine PM in Erwagung.
(2000) Questionaire (GHQ), Risikopersonen mit moderatem Erkrankungsrisiko trugen
AUS Impact of Event Scale sich am ehesten mit einer PM. Die Einstellung zur PM

(IES)

wurde durch die Erkrankungsfurcht und die Risikotiber-
schatzung vorhergesagt. Keine Assoziation mit dem
objektiven Erkrankungsrisiko.

Metcalfe et al. Interesse an PM prospektiv Fragebogen N=79 betroffene und nicht 2/3 der Mutationstragerinnen zogen eine PM oder PO in
(2000) betroffene Mutationstréagerinnen | Erwagung

CA

Wagner et al. Einstellung zur PM prospektiv Fragebogen N=34 erkrankte und nicht 21% (29% erkrankte vs. 8% nicht erkrankte) der

(2000) erkrankte Risikopatientinnen Risikopatientinnen zogen eine PM in Erwagung, 50% (53%
A erkrankte vs. 46% nicht erkrankte) eine PO

Julian-Reynier et | Einstellungen und Querschnitt; Fragebogen N=141 franz6sische, N=120 Insgesamt betrachteten 19% der Risikopatientinnen eine

al. (2001) kulturelle Unterschiede | multizentrisch britische, N=84 kanadische PO und 16% eine PM als akzeptable Praventionsmalf3-
F, UK, CA zu Praventionsmal- Risikopatientinnen nahme, wenn sie bei jungen Frauen (<35 Jahre)
nahmen durchgefihrt wird. Britische Frauen ziehen eher eine PO,

britische und kanadische Frauen ziehen eher eine PM in
Erwagung als die franzdsischen Risikopatientinnen.

Van Dijk et al. Pradiktoren fir die prospektiv Cancer Worry Scale N=73 erkrankte Risikopersonen | Das mitgeteilte statische Risiko hatte einen moderierenden

(2003) Entscheidung zur PM (CWS) N=168 nicht erkrankte Risiko- Effekt auf die subjektive Risikowahrnehmung. Das

NL personen objektive Risiko hatte keinen Einfluss auf die Entscheidung
zur PM. Die Absicht eine PM durchflihren zu lassen wurde
durch die Risikowahrnehmung vor und nach der geneti-
schen Beratung und krebsbezogene Angste vorhergesagt.

Fang et al. Einstellung zur PO prospektiv Profile of Mood Scale N=76 Risikopatientinnen 34% gaben an, dass sie eine PO innerhalb des nachsten

(2003) (POMS) Jahres in Erwagung ziehen. Die Einstellung war mit der

us Risikowahrnehmung und gréeren wahrgenommenen
Vorteilen einer PO assoziiert.

Meiser et al. Einstellung zu Querschnitt Fragebogen N= 371 Risikopatientinnen 16% ziehen eine PM in Erwagung, 1% lieR bereits eine PM

(2003) prophylaktischen durchfiihren; 33% tragt sich mit einer PO und 5% hatten

AUS Operationen sich zwischenzeitlich einer PO unterzogen
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patientinnen ohne Gentestresultat hat hingegen keinen Einfluss auf die Einstellung gegeniber
prophylaktischen Operationen (Meiser et al., 2000). Fang et al. (2003) konnten einen Zusammenhang
zwischen den wahrgenommenen Vorteilen einer prophylaktischen Eierstockentfernung und der
Einstellung gegeniber einer prophylaktischen Ovarektomie feststellen. Grann et al. (1999)
untersuchten Brustkrebspatientinnen, Risikopersonen und eine altersgeschichtete Referenzpopulation
mit der time trade off-Methode zur Praferenz von prophylaktischen Operationen oder einer
Chemopravention mittels eines Antiéstrogens und stellten fest, dass die Referenzpersonen das
Antidstrogen bevorzugten, die Brustkrebspatientinnen und die Risikopersonen hingegen die
prophylaktische Chirurgie. In einer Hochrisikosituation bzw. nach einer Krebsdiagnose scheint das
Sicherheitsbediirfnis demnach so hoch zu sein, dass eine radikale Chirurgie einer medikamentdsen
Pravention vorgezogen wird. Die Probandinnen sollten zudem eine Praferenz angeben zwischen einer
prophylaktischen Brustentfernung und einer Brustkrebserkrankung. Keine der Substichproben gab ein

Praferenzurteil fur eine prophylaktische Malinahme oder eine Krebserkrankung an.

Van Dijk et al. (2003) untersuchten den Effekt der Risikoberatung auf die Einstellung gegentber einer
prophylaktischen Brustentfernung. Die Risikoberatung konnte die Risikowahrnehmung reduzieren.
Eine positive Einstellung gegeniiber einer prophylaktischen Chirurgie wurde durch eine hohe
Risikowahrnehmung vor und nach der Beratung und krebsspezifische Angste vorhergesagt. Das
objektiv mitgeteilte Risiko hatte einen Einfluss auf die Einstellung der untersuchten Frauen. Qualitative
Auswertungen von Interviews nach der Methode der Grounded Theory (Hallowell, 1998) untersuchten
den wahrgenommenen Nutzen und die Kosten einer Entscheidung fir eine prophylaktische Chirurgie.
Als Nutzen wurden die Faktoren, Erflllung von Verpflichtungen gegeniber anderen Familien-
mitgliedern, die Reduktion der Erkrankungsrisikos und der Erkrankungsfurcht identifiziert. Wahrge-
nommene Nachteile einer Entscheidung fir eine prophylaktische Chirurgie waren das Eingehen auf
soziale Verpflichtungen, die Stérung des naturlichen Gleichgewichts des Korpers, das Fehlen eines
vollstdndigen Schutzes vor einer Krebserkrankung trotz prophylaktischer Chirurgie, operative und
postoperative Komplikationen, Auswirkungen auf das Korperbild, die Geschlechts-identitat,

Personlichkeit und Sexualitat.

4.1 Einstellung von Experten

Da Experten als Berater von Risikopatientinnen fungieren, sind auch deren Einstellungen hinsichtlich
der prophylaktischen Chirurgie von Relevanz. In einer Reihe von Studien an verschiedenen
Expertengruppen wurden deren Einstellungen, teils im Vergleich mit Risikopatientinnen, untersucht
(vgl. Tab. 4.2). Eine Befragung von Teilnehmern eines onkologischen Kongresses (Klijn et al., 1997)
ergab eine Ablehnung sowohl der prophylaktischen Mastektomie als auch der prophylaktischen
Ovarektomie bei 2/3 der Teilnehmer. Andere Studien zeigten eine Akzeptanz der prophylaktischen
Mastektomie zwischen 25% bis 34% und eine positive Einstellung gegeniber der prophylaktischen
Ovarektomie von 52% bis 68% bei Gynakologen, anderen Facharzten und Mitgliedern einer
humangenetischen Fachgesellschaft (Geller et al., 1998; Matloff et al., 2000). Eisinger et al. (2001)
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verglichen die Einstellungen von Risikopatientinnen mit der von Arzten und stellten fest, dass Arzte
insgesamt eine positivere Einstellung prophylaktischen Operationen gegeniber hatten. Beide
Gruppen akzeptierten die prophylaktische Eierstockentfernung eher als eine prophylaktische
Brustentfernung. Ein Alter Uber 40 ging mit einer hoheren Akzeptanz gegenlber einer
prophylaktischen Ovarektomie einher. In der Arbeit von Geller et al. (1998) wurden die Einstellungen
von 5 verschiedenen Gruppen von Facharzten mit der von Krankenschwestern und Risikopatientinnen
verglichen. Die Risikopatientinnen beflirworteten nur zu 6% eine prophylaktische Mastektomie, gefolgt
von der Gruppe der Krankenschwestern mit 12% und der Gruppe der Arzte mit 34%. Mit
zunehmendem Wissen Uber Krebserkrankungen steigt demnach die Akzeptanz gegenulber einer
prophylaktischen Brustentfernung. Nachdem die Arztestichprobe zu 50% mannlichen Geschlechts
war, konnte die hohe Akzeptanz auch auf einen Geschlechtereffekt hindeuten. Eine Untersuchung von
Madan et al. (2003) legt diesen Schluss nahe. Die Autoren untersuchten die Einstellung von
Medizinstudenten, Internisten und Chirurgen. In der bivariaten Analyse zeigte sich ein Effekt der
medizinischen Richtung und ein Geschlechtereffekt. Multivariat wurde eine positivere Einstellung
allein durch die Variable (mannliches) Geschlecht vorhergesagt. Im internationalen Vergleich zeigten
Bouchard et al. (2004), dass erhebliche Unterschiede zwischen Genetikern aus Kanada, Frankreich
und GroRbritannien bestehen inwiefern prophylaktische Operationen in Beratungen empfohlen
werden. In Kanada wird in Uber 50% der genetischen Beratungen auf die chirurgische Pravention
eingegangen, wohingegen in Grof3britannien und in Frankreich diesbezlgliche Empfehlungen
zurlckhaltender ausgesprochen werden. Die Autoren flihren dies auf kulturelle Unterschiede in der
Repréasentation von Gesundheit und die unterschiedliche Interpretation der empirischen Evidenz

zurtck.



Tabelle 4.2 Einstellungen von Experten zu prophylaktischer Chirurgie

Autor Fragestellung' Design Methode Stichprobe Ergebnisse

Vennin et al. Einstellung von Querschnitt Fragebogen N=182 31.1% wiurden sich fur eine PM, 52.4% flr eine PO
(1996) Gynakologinnen entscheiden.

F

Kiijn et al. (1997)
NL

Einstellung zu PM und
PO

Querschnitt

Teilnehmerbefra-
gung auf einem
onkologischen
Kongress; Abstim-
mung per Handzei-
chen

keine Angabe

2/3 der Teilnehmer lehnten eine prophylaktische
Mastektomie und Ovarektomie ab

Geller et al. Einstellung von Risiko- | Querschnitt Vorgabe einer N=426 Risikopatientinnen 6% der Risikopatientinnen,
(1998) patientinnen, Kranken- Fallvignette N=143 Krankenschwestern 12% der Krankenschwestern,
us schwestern und Arzten N=296 Arzte 5 verschie-dener | 34% der Arzte
zu PM bei nachgewie- Fachrichtungen (Zufallsstich- wirden eine PM in Erwagung ziehen bzw. empfehlen.
sener genetischer Ver- probe nach Fachrichtung und
anderung Geschlecht stratifiziert)
Matloff et al. Einstellung zu PM und | Querschnitt Fragebogen N=163 Falls mit 35 eine Mutation festgestellt wiirde, wirden sich
(2000) PO bei Mitgliedern einer 25% der genetischen Berater fiir eine PM, 68% fur eine
us humangenetischen PO entscheiden.
Fachgesellschaft
Eisinger et al. Einstellung zu PM und | Querschnitt; Fragebogen N=700 Gyné&kologen und Arzte waren prophylaktischen Operationen gegeniiber
(2001) PO multizentrisch Chirurgen positiver eingestellt als Risikopersonen. Die Akzeptanz der
F N=473 betroffene und nichtbe- | prophylaktischen Mastektomie ist héher als die der PO.
troffene Risikopatientinnen Alter uber 40 ging mit einer héheren Akzeptanz der PO
einher.
Madan et al. Einstellung von Querschnitt Fragebogen N=116 Medizinstudenten Die medizinische Richtung und das Geschlecht stand mit
(2003) Medizinstudenten, N=56 Internisten der Wahrscheinlichkeit mit der die Empfehlung zur PM
us niedergelassenen N=25 Chirurgen gegeben wurde im Zusammenhang. Multivariat war nur

Chirurgen und
niedergelassenen
Internisten zu PM

das Geschlecht mit der Empfehlung zur PM assoziiert.

Bouchard et al.
(2004)
CA, UK, F

Empfehlungen von
Genetikern in der
Beratung

Querschnitt,
multizentrisch

Prozentsatz der Em-
pfehlungen in Bera-
tungsgesprachen

N=238 Beratungen

CA: 51% Empfehlung PM, 42% Empfehlung PO
F: 24% Empfehlung PM, 14% Empfehlung PO
UK: keine exakten Angaben; relative Haufigkeiten
zwischen CAund F

! Prophylaktische Mastektomie wurde mit PM, prophylaktische Ovarektomie mit PO abgekuirzt
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5 Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie

MaRnahmen der Primarpravention bei familiarem Brust- und Eierstockkrebs stellen prophylaktische
Operationen und Chemopravention dar (vgl. Kapitel 2.6). Es handelt es sich bei diesem Ansatz nicht
um kurative MaRnahmen, sondern um einen freiwilligen medizinischen Eingriff, der sich als im Falle
der prophylaktischen Brustentfernung invasiver darstellt als die brusterhaltende Therapie bei
Brustkrebs. Risikopersonen treffen diese Entscheidung zudem mit dem Wissen von mdglichen
operativen Komplikationen, dem Narkoserisiko und dem Wissen von kérperlichen, kosmetischen und
lebensqualitatsbezogenen Einschrankungen, mit der Erwartung eine Krebserkrankung zu vermeiden
und die Lebenserwartung zu erhéhen. Im folgenden wird ein Uberblick (ber die internationale Literatur

zur Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie gegeben.

5.1 Inanspruchnahme prophylaktischer Mastektomie

Die Inanspruchnahme prophylaktischer Mastektomie ist international sehr unterschiedlich und reicht
von keiner einzigen prophylaktischen Brustentfernung bei Mutationstragerinnen nach einem follow-up
von zwei Jahren nach der Mitteilung des genetischen Befunds wie von Botkin et al. (2003) bis zu einer
Inanspruchnahme von 2/3 der Mutationstragerinnen (Unic et al., 2000). Es fallt auf, dass sich in den
USA nur sehr wenige Frauen fur eine prophylaktische Chirurgie der Brust entscheiden (Range von 0
bis 20%; Lerman et al., 2000; Morris et al., 2001; Botkin et al., 2003). Kanada (Metcalfe et al., 2000)
und Australien (Scott et al., 2003) liegen mit 28% bzw. 33% der Mutationstragerinnen, welche eine
prophylaktische Brustentfernung wahlen im Mittelfeld, wohingegen sich die Inanspruchnahmeraten in
den Niederlanden zwischen 35 und 67% bewegen (Meijers-Heijboer et al., 2000; Unic et al., 2000;
Lodder et al. 2002; Meijers-Heijboer et al. 2003) und in GroRbritannien (Hatcher et al., 2001) bei 55%
liegen. Schwartz et al. (2004) untersuchten die Inanspruchnahme von Risikopatientinnen, welche eine
Brustkrebsdiagnose erhielten. Den Patientinnen wurde gleichzeitig die Mdglichkeit einer BRCA1/2-
Diagnostik als Entscheidungshilfe Uber die Art der Chirurgie angeboten. 48% der Mutations-
tragerinnen entschieden sich fur die bilaterale Mastektomie, im Gegensatz zu 24% der Patientinnen
ohne Mutation. Nur 4% der Patientinnen, die die genetische Untersuchung ablehnten, entschieden

sich flr die beidseitige Brustentfernung.

Die sehr unterschiedlichen Inanspruchnahmeraten sind wohl zum Teil darauf zurtickzuflihren, dass in
vielen Zentren subkutane Mastektomien (mit Erhalt der Brustwarze) durchgeflihrt werden. Eine
hautsparende Mastektomie mit Entfernung der Mamille bringt zwar eine gréRere onkologische
Sicherheit mit sich, wird aber als invasiver angesehen und deshalb seltener gewahlt. Neben der
chirurgischen Methode (einfache bzw. hautsparende Mastektomie mit Entfernung des Mamillen-
Areolakomplexes vs. subkutane Mastektomie) spielen auch psychologische und gesellschaftliche

Faktoren eine Rolle. Die bislang vorhandenen Daten zeigen, dass das Inanspruchnahmeverhalten



Tabelle 5.1 Inanspruchnahme und Entscheidungsfaktoren fir die prophylaktische Mastektomie (PM)

Autor Fragestellung Design Stichprobe Ergebnisse

Stefanek et al. | Pradiktoren fir PM Querschnitt N=58 Risikopatientinnen, die | Frauen, die sich fir eine PM entschieden hatten, waren angstlicher als

(1995) an PM interessiert waren Frauen, die sich gegen eine PM entschieden hatten. Risikopersonen,

us N=92 mit Entscheidung die sich gegen eine PM entschieden, hatten weniger Biopsien und ein
gegen PM geringeres Erkrankungsrisiko. Krebsangst sagte als einziger Pradiktor
N=14 Risikopatientinnen die Entscheidung zur PM vorher.
nach PM

Lerman etal. |Inanspruchnahme prospektiv; N=84 Mutationstragerinnen | 3% der carrier entschieden sich fir eine PM

(2000) PM von Mutations- 1-Jahres-follow-

UsS tragerinnen up

Meijers- Inanspruchnahme prospektiv; N=68 Mutationstragerinnen |51% entschieden sich fur eine PM. Mutterschaft sagte als einziger

Heijboer et al. | und Pradiktoren fur baseline 1994- Pradiktor die Entscheidung zur PM vorher.

(2000) PM und PO 1998

NL

Metcalfe et al. | Inanspruchnahme prospektiv; N=79 Mutationstragerinnen |28% entschieden sich fiir eine PM. Die Entscheidung zur PM korrelierte

(2000) PM von baseline 1994- positiv mit dem Bildungsstand.

CA Mutationstragerinnen | 1998

Unic et al. Entscheidung bezilg- | Querschnitt N=12 Mutationstragerinnen |8 von 12 (67%) Mutationstragerinnen entschieden sich fiir eine

(2000) lich PM mit der time N=48 Risikopersonen prophylaktische Mastektomie. Die Variablen verheiratet, Kinder,

NL trade off-Methode geringer Wunsch nach gemeinsamer Entscheidungsfindung (shared

decision making), hoher Entscheidungsdruck, niedrige Einschatzung
einer Heilungschance bei durch Screening entdecktem Brustkrebs und
hdéherer time trade off-Wert waren mit einer positivem Einstellung zu
einer PM assoziiert.

Hatcher et al. | Psychologische prospektiv N=143 Risikopatientinnen 55% entschieden sich fiir eine prophylaktische Mastektomie.

(2001) Faktoren bei PM

UK

Morris et al. Inanspruchnahme prospektiv N=83 (40% Brust- bzw. 31 (37%) Patientinnen zogen zum Beratungszeitpunkt eine

(2001) PM Eierstockkrebspatientinnen) | prophylaktische Chirurgie in Erwagung. Nach einer genetischen

us Konsultation bzw. Testung lieen 18 (22%) der Patientinnen eine
beidseitige PM oder PO durchfiihren.

Lodder et al. Inanspruchnahme prospektiv; 1 N= 26 Mutationstréagerinnen |14 von 63 (54%) Mutationstréagerinnen entschieden sich fir eine PM.

(2002) PM von Mutations- Jahres follow up Diese wiesen eine ausgepragtere Erkrankungsfurcht auf. Frauen

NL tragerinnen zwischen 30 und 40, die kleine Kinder hatten und sich Gber das

hereditare Brustkrebsrisiko bereits langere Zeit bewusst waren,
entschieden sich eher fir eine PM.




Botkin et al. Inanspruchnahme PM | prospektiv; 2 N= 26 carrier Keine der Mutationstragerinnen liel eine PM durchfiihren, 11% zogen
(2003) Jahres follow | N= 69 noncarrier eine PM in Erwagung
UsS up
Meijers- Inanspruchnahme und | prospektiv; N=101 betroffene und nicht |35% entschieden sich fiir eine PM. Jliingere Frauen und jene deren
Heijboer et al. | Pradiktoren fir PM baseline 1991- | betroffene Karzinom nach der BRCA1/2-Befundmitteilung auftrat, entschieden sich
(2003) 2000; follow up | Mutationstragerinnen haufiger fir eine prophylaktische bzw. kontralaterale Mastektomie.
NL 2002
Scott et al. Inanspruchnahme und | prospektiv N=119 Mutationstragerinnen | 33% entschieden sich fiir eine PM. Frauen, die sich fiir eine PM
(2003) Beschreibung von entschieden hatten, wiesen eine belastetere Familienanamnese auf, als
AUS Mutationstragerinnen Frauen ohne PM

nach PM
Schwartz et al. | Inanspruchnahme der | prospektiv N=194 48% der Mutationstragerinnen und 24% der Patientinnen ohne

(2004)

PM bei
erstdiagnostizierten
Brustkrebspatientinnen
mit einem Risiko von
mindestens 10% fir
eine BRCA1/2-Mutation

Brustkrebspatientinnen mit
einer Erstdiagnose

Mutationsnachweis entschieden sich fir die PM. Patientinnen, die den
Gentest ablehnten entschieden sich zu 4% fiir eine PM. Die arztliche
Empfehlung zum Gentest und zur PM waren weitere signifikante
Pradiktoren.




Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie 33

international sehr unterschiedlich ist. Daher ist zu vermuten, dass neben risikobezogenen und
psychologischen Variablen auch unterschiedliche Beratungsempfehlungen, Operationsmethoden oder
auch Variablen des Gesundheitssystems das Inanspruchnahmeverhalten von Hochrisikopatientinnen

beeinflussen.

Uber Pradiktoren fiir die Entscheidung zu prophylaktischer Mastektomie oder Adnexektomie bei
Frauen mit familidrem Risiko liegen heterogene Ergebnisse vor. Einzelne Studien fanden
Zusammenhange mit krebsspezifischer Angst (Stefanek et al., 1995), dem Wissen Uber ein erhéhtes
Erkrankungsrisiko Uber langere Zeit oder einer Erkrankung nach Mitteilung des Mutationsbefunds
(Lodder et al., 2002), einer belasteteren Familienanamnese (Scott et al., 2003) und verschiedene
soziodemographischen Variablen, namlich dem Alter (Lodder et al., 2002; Meijers-Heijboer et al.,
2003), der Variable Mutterschaft (Meijers-Heijboer et al., 2000; Lodder et al., 2002) und dem
Bildungsstand (Metcalfe et al., 2000). Unic et al. (2000) konnten dariber hinaus einen
Zusammenhang feststellen zwischen einem geringen Wunsch nach gemeinsamer Entscheidungs-
findung (shared decision making), einem hohen Entscheidungsdruck und der Einschatzung, dass ein
durch Fruherkennung entdeckter Brustkrebs eine geringe Heilungschance aufweist. Van Rosmalen et
al. (2004) setzten eine sog. ,decision aid“ zur Unterstiitzung der Entscheidungsfindung von Risiko-
patientinnen beziglich einer prophylaktischen Brustentfernung ein. Unter Einsatz der Entscheidungs-
hilfe entschieden sich mehr Mutationstragerinnen fiir eine prophylaktische Operation. Als gesichert gilt
der Zusammenhang von hoher Risikowahrnehmung und der Entscheidung zu prophylaktischer

Brustentfernung (Katapodi et al., 2004).

Brandberg et al. (2004) untersuchten die psychische Befindlichkeit von betroffenen und nicht-
betroffenen Frauen vor der prophylaktischen Brustoperation. Ein Vergleich mit gematchten
Stichproben von Brustkrebspatientinnen und Frauen der Allgemeinbevélkerung zeigte, dass die
psychische Befindlichkeit und Lebensqualitat, erfasst mit dem HADS und dem SF-36, besser waren

als in der erkrankten Kontrollgruppe.

5.2 Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie

Auch die Bereitschaft sich die Eierstdcke prophylaktisch entfernen zu lassen, um dem Krebsrisiko zu
begegnen, differiert im internationalen Vergleich sehr stark. Der Range bewegt sich zwischen 13 und
78% (Lerman et al., 2000; Metcalfe et al., 2000; Tiller et al., 2002; Botkin et al., 2003; Meijers-Heijboer
et al., 2003; Schwartz et al., 2003). Insbesondere Risikopatientinnen tber 40 Jahre fallt der Verlust
weniger schwer als juingeren Frauen (Meijers-Heijboer et al., 2000; Tiller et al., 2002; Botkin et al.,
2003). Als weitere Pradiktoren fur die Entscheidung zu einer prophylaktischen Eierstockentfernung
zeigten die Erwartung, krebsbezogene Angste reduzieren zu kénnen (Fry et al., 2001), der
Mutationsnachweis, eine hohe Risikowahrnehmung und eine ausgepragtere Familienanamnese
(Schwartz et al., 2003).
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Die qualitative Auswertung von Interviews mit Risikopatientinnen, die sich fir eine prophylaktische
Ovarektomie entschieden hatten, und Risikopatientinnen, die ein intensiviertes Friiherkennungs-
programm wahrnahmen, ergab 5 Faktoren die bei der Entscheidung eine Rolle spielen. Diese sind die
Risikowahrnehmung und das Krebsrisiko, das Erleben von Eierstockkrebserkrankungen in der
Familie, der Kinderwunsch und die Menopause und die Angst vor chirurgischen Eingriffen (Hallowell,
2001).



Tabelle 5.2 Inanspruchnahme und Entscheidungsfaktoren fir die prophylaktische Ovarektomie (PO)

Autor Fragestellung’ Design Methode” Stichprobe Ergebnisse
Lerman et al. | Inanspruchnahme prospektiv; 1- | Telefoninterview N=84 Mutationstragerinnen 13% der nicht erkrankten carrier entschieden sich fir eine PO.
(2000) PO von Mutations- Jahres-follow-
uUs tragerinnen up
Meijers- Inanspruchnahme prospektiv; Auswertung der N=45 Mutationstragerinnen 64% entschieden sich fur eine PO. Das Alter korrelierte mit der
Heijboer et al. | und Pradiktoren fir | baseline 1994- | Krankenakten Entscheidung zur PO.
(2000) PO 1998
NL
Metcalfe et al. | Inanspruchnahme prospektiv; Fragebogen N=79 betroffene und nicht 54% der Mutationstragerinnen entschieden sich fir eine PO. Die
(2000) PO baseline 1994- betroffene Entscheidung zur PO korrelierte negativ mit dem Bildungsstand.
CA 1998 Mutationstragerinnen
Fry et al. Vergleich von Risiko- | retrospektiv Fragebogen N=30 Risikopatientinnen 1-5 | Pradiktor fiir die Entscheidung zur PO war krebsbezogene Angste
(2001) personen mit und Jahre nach PO durch die PO zu reduzieren.
UK ohne PO N=28 Risikopatientinnen im
Friiherkennungsprogramm
Hallowell Welche Faktoren retrospektiv Interviews, qualita- | 23 Risikopatientinnen nach 1. Risikowahrnehmung und Krebsrisiko,
(2001) beeinflussen die tive Auswertung PO, 26 Risikopatientinnen 2. Das Erleben von Eierstockkrebs in der Familie,
UK Entscheidung zur nach der Grounded | Screening 3. Familidre und soziale Verpflichtungen,
PO? Theory 4. Fertilitdét und Menopause,
5. Angst vor chirurgischen Eingriffen.
Tiller et al. Inanspruchnahme prospektiv; 3 Fragebogen N=95 Risikopatientinnen 23.2% der Risikopatientinnen hatten sich innerhalb eines 3 Jahres
(2002) PO Jahres follow Zeitraums fur eine PO entschieden. Das Alter sagte die
AUS up Entscheidung fiir eine PO vorher.
Botkin et al. Inanspruchnahme prospektiv, 2- | State Trait Anxiety N= 26 carrier 46% der carrier lie3en eine PO durchflhren, innerhalb der
(2003) PO Jahres-follow [ Scale (STAI), N= 69 noncarrier Altersgruppe uber 40 78%.
us up Impact of Event
Scale (IES)
Meijers- Inanspruchnahme prospektiv; Interview; N=95 betroffene und nicht 49% entschieden sich fur eine PO
Heijboer et al. | von PO baseline 1991- | Patientenakte betroffene Mutationstrage-
(2003) 2000; follow up rinnen
NL 2002

' Prophylaktische Ovarektomie mit PO abgekirzt

2 Falls validierte Instrumente eingesetzt wurden, werden diese im einzelnen aufgefihrt




Schwartz et al. | Inanspruchnahme prospektiv; 1 Telefoninterview N=289 Risikopatientinnen 27% der Mutationstragerinnen, 5% der Patientinnen mit

(2003) PO Jahres follow uninformativem Testergebnis und 2% der noncarrier entschieden

us up sich fir eine PO. Die Entscheidung zur PO wurde durch das
Testergebnis, die Risikowahrnehmung und die Familienanamnese
vorhergesagt.

Menkiszak et | Inanspruchnahme prospektiv; N=72 BRCA1 60% lieRen eine PO durchfihren. 19 Frauen gaben, eine PO in der

al. (2004) PO bei BRCA1- mittleres follow Mutationstragerinnen > 40 nahen Zukunft zu planen. 5 Frauen waren unentschlossen. 29

PL Mutationstragerinnen | up von 19 Jahre hatten sich gegen die PO ausgesprochen.

nach arztlicher Monaten

Empfehlung
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6 Bewaltigung und Zufriedenheit nach prophylaktischen Operationen

6.1 Bewaltigung und Zufriedenheit nach prophylaktischer Mastektomie

Zu ihrer Zufriedenheit insgesamt befragt, bejaht das Gros der Risikopatientinnen die Entscheidung zur
prophylaktischen Brustentfernung (Stefanek, 1995; Frost et al., 2000; Lodder et al., 2002; Metcalfe et
al., 2004). Wurde eine Brustrekonstruktion durchgefiihrt, war die Zufriedenheit mit der auferen
Erscheinung hoher (Metcalfe et al.,, 2004). Die von den meisten Frauen nach prophylaktischer
Mastektomie erlebte Abnahme der Erkrankungsfurcht erhéht die Akzeptanz gegeniiber den
korperlichen Veranderungen (van Oostrom et al., 2003; Lodder et al., 2002; Frost et al., 2000). Bei
einem Teil der Frauen ist die Risikowahrnehmung auch nach Mastektomie erhéht (Metcalfe et al.,
2002) und die Furcht an Krebs zu erkranken besteht insbesondere bei Mutationstrégerinnen fort (Frost
et al., 2000). Die Folgen fur das Korperbild sind bei einer Mastektomie mit nachfolgender
Rekonstruktion mit der brusterhaltenden Therapie nach Mammakarzinom vergleichbar (Hopwood et
al., 2000). Dennoch geben viele Frauen eine Veranderung der Paarbeziehung (Hatcher et al., 2001)
oder sexuelle Beeintrachtigungen (Josephson et al., 2000; Lodder et al., 2002; van Oostrom et al.,
2003) an. Shea-Welsh (1999) stellte einen Zusammenhang zwischen der praoperativen
Erkrankungsfurcht und Angsten und der postoperativen Anpassung hinsichtlich Kérperbild, Sexualitét,
Ehezufriedenheit und Erkrankungsfurcht fest. Bei postoperativen Komplikationen wurde eine

psychologische Unterstitzung erforderlich (Frost et al., 2000).

Drei Studien untersuchten, inwiefern eine prophylaktische Mastektomie bedauert wurde und mit
welchen Faktoren ein nachtragliches Bedauern in Zusammenhang stand. Zwischen 5 und 6% der
Betroffenen bedauerten die Entscheidung im Nachhinein (Borgen et al., 1998; Payne et al., 2000).
Von den Risikopersonen wurden hierfiir ein vom Arzt initiiertes Gesprach Uber prophylaktische
Operationen (Borgen et al., 1998; Payne et al., 2000), ein maRiges kosmetisches Ergebnis,
nachteilige sexuelle Auswirkungen und unzureichende Informationen Uber Methoden der
Friherkennung (Borgen et al., 1998) genannt. Weitere Ursachen des Bedauerns waren eine
unzureichende psychologische Unterstitzung wahrend der Entscheidungsphase, mangelnde
Information Uber das Vorgehen, Veranderung von Korperbild und Sexualitat, Komplikationen,
Schmerzen und die Schwierigkeit der Uberwachung des verbleibenden Restdriisengewebes (Payne
et al., 2000), sowie eine fehlende pra- und postoperative psychologische Unterstiitzung (Josephson et
al., 2000).

Ein qualitativer Zugang zum Erleben der prophylaktischen Mastektomie (Lloyd et al., 2000)
identifizierte als Schlisselkategorie ,Leiden und verschiedene Verlusterfahrungen erleben®. Als
Schlusselvariablen wurden beschrieben: der Entschluss, die Mitteilung, das Erleben der Operation
und die Erholung, das Aufrechterhalten des Frauseins, die Verarbeitung des Verlusts, das

Weiterleben, Isolation und Unterstiitzung.



Tabelle 6.1 Zufriedenheit und Bewaltigung der prophylaktischen Mastektomie (PM)

Autor Fragestellung’ Design Methode Stichprobe Ergebnisse
Stefanek et al. | Pradiktoren und Querschnitt; | Fragebogen N=58 Die Patientinnen waren mit der Entscheidung insgesamt
(1995) Zufriedenheit nach | mittleres Risikopatientinnen, | zufrieden, wenngleich nur ein Teil auch mit dem kosmetischen
us PM follow up 9.4 die an PM Ergebnis zufrieden war.
Monate interessiert waren
nach PM N=92 mit Entschei-
dung gegen PM
N=14 Risikopatien-
tinnen nach PM
Borgen et al. Bedauern Patien- | Querschnitt; | Fragebogen N=370 Risiko- 5% der Frauen nach einer PM bedauerten den Schritt im
(1998) tinnen nach PM mittleres patientinnen nachhinein. Der bedeutsamste Pradiktor fur ein Bedauern, war
die Entscheidung? | follow up eine vom Arzt initiierte Diskussion Uber PM.
14.8 Jahre
nach PM
Montgomery et | Bedauern nach Querschnitt, | Fragebogen N=296 Risiko- 6% (18 von 296) bedauerten die Entscheidung. Als Griinde
al. (1999) kontralateraler PM | mittleres patientinnen wurden hierfir angegeben: maRiges kosmetisches Ergebnis
us follow up 4,9 (39%), nachteilige Auswirkungen auf die Sexualitat (22%) und
Jahre nach unzureichende Information Uiber alternative Uberwachungs-
PM; methoden (22%)
Shea-Welch Bewaltigung der | retrospektiv; | Fragebogen N=109 Risikopa- Die praoperative Erkrankungsfurcht, Befiirchtungen und Angste
(1999) therapeutischen PM 1996-98 tientinnen sagten die postoperative Anpassung hinsichtlich Kérperbild,
us und Sexualitat, Ehezufriedenheit und Erkrankungsfurcht vorher.
prophylaktischen
Mastektomie
Frost et al. Langzeitzufrieden- | Querschnitt; | Fragebogen N=572 Risikopa- |1. 70% der Risikopatientinnen gaben an, dass sie mit der
(2000) heit nach PM mittleres tientinnen Entscheidung zufrieden bis sehr zufrieden waren,
us follow up 2. 67% wirden sich erneut fiir eine prophylaktische Operation
14.5 Jahre entscheiden,
nach PM 3. 74% berichteten geringere Angste an Brustkrebs zu

erkranken.

! Prophylaktische Mastektomie wurde mit PM abgekirzt




Hopwood Psychische retrospektiv; | Fragebogen N=52 Risikopatien- | Die psychische Belastung entspricht der von Risikopatientinnen,
(2000) Belastung und 1 bis 3 Jahre | (General Health tinnen die sich zur genetischen Beratung vorstellen.
UK Kérperbild nach nach PM Questionaire, Body Die Auswirkungen auf das Kérperbild waren geringfligig,
PM Image Scale) vergleichbar mit Patientinnen nach brusterhaltender Therapie.
Traten postoperativ Komplikationen auf, wurde eine
psychologische Unterstltzung erforderlich.
Josephson et | Erfahrungen nach |retrospektiv; | Interview N=15 Risikopatien- | 1/3 gab an, dass sich die rekonstruierte Brust wie die eigene
al. (2000) PM 7-12 Monate tinnen anfihlen wirde; 5 von 13 empfanden, dass sich die Beziehung
SE postoperativ zum Ehepartner verandert hatte. Die Patientinnen hatten
Schwierigkeiten die genetischen Informationen zu verstehen und
bedauerten das Fehlen psychologischer Unterstitzung pra- und
postoperativ. Keine Frau bedauerte die Entscheidung.
Lloyd et al. Erleben der PM retrospektiv; | Interviews, qualitative | N=10 Frauen nach | SchlUsselkategorie: Leiden und verschiedene Verlusterfahrungen
(2000) im Mittel 14 | Auswertung nach der | PM; N=8 Partner |erleben.
UK Monate Grounded Theory Als Schliisselerfahrungen wurden identifiziert:
nach PM 1. der Entschluss
2. die Mitteilung
3. die Operation erleben und die Erholung
4. das Frausein aufrechterhalten
5. den Verlust verarbeiten
6. weiterleben
7. lIsolation und Unterstitzung
Payne et al. Bedauern nach retrospektiv; | Interview N=370 Risikopa- |21 von 370 Risikopersonen bedauerten die Entscheidung zur PM
(2000) PM die PM tientinnen im nachhinein.
us zwischen Die Befragung von 19 Frauen zeigte, dass hierflr in erster Linie
1970 und eine vom Arzt und nicht von der Patientin initiierte Diskussion
1993 durch- Uber PM verantwortlich war.
gefihrt Die psychische Belastung und die fehlende psychologische
wurden Unterstitzung wahrend der Entscheidungsphase wurden sehr

haufig bedauert. Aullerdem wurden das kosmetische Ergebnis,
die Schwierigkeit das verbleibende Restdriisengewebe zu
Uberwachen, Komplikationen, Schmerzen mangelnde Information
Uber das Vorgehen, Besorgnis tber das Korperbild und sexuelle
Stérungen als Griinde fir das Bedauern angegeben.




Hatcher et al. | Psychologische prospektiv; 6 | Fragebogen- (General | N=73 Risikopa- Die psychische Belastung nahm bei den Patientinnen, die sich flr
(2001) Faktoren bei Monate Health Questionaire, |tientinnen eine PM entschieden hatten, ab. Diejenigen Frauen, die sich
UK prophylaktischer | follow up Spielberger state-trait gegen eine PM entschieden hatten, vertrauten mehr in das
Mastektomie anxiety inventory, Screeningprogramm. Es zeigten sich keine Veranderungen in der
sexual activity sexuellen Zufriedenheit
questionaire, Ways of
Coping Questionaire,
Body image Scale)
und Interviewstudie
Metcalfe et al. | Risikowahrneh- prospektiv; | Fragebogen N=60 Risikopatien- | Das Risiko wurde von allen Risikopersonen mit Ausnahme der
(2002) mung vor und PM tinnen Mutationstragerinnen tberschatzt. Nach prophylaktischer
CA nach PM zwischen Mastektomie ging die Risikowahrnehmung von 76% auf 11%
1991 und zurlck.
2000
Lodder et al. Zufriedenheit nach | prospektiv, 1 | Impact of Event Scale | N=14 Mutations- Die Risikopatientinnen waren 1 Jahr spater mit der Entscheidung
(2002) PM Jahres (IES), Life Orientation |tragerinnen zufrieden, obwohl das kosmetische Ergebnis in vielen Fallen
NL follow up Test (LOT), Body bedauert wurde und negative Auswirkungen auf die Sexualitat

Image Scale (BIS)

und die korperliche Befindlichkeit angegeben wurden, was durch
die Abnahme der Erkrankungsfurcht kompensiert wurde.

van Oostrom Bewaltigung von | prospektiv, 5 | Fragebogen, N=21 carrier Carrier wiesen ein unguinstigeres Korperbild auf als noncarrier.

et al. (2003) PM Jahres Interview 70% gaben Veranderungen in ihrer sexuellen Beziehung an. Es

NL follow up zeigte sich eine Abnahme der Erkrankungsfurcht.

Metcalfe et al. | Psychosoziale retrospektiv; | Zufriedenheit, Brief N=60 Risikoper- 97% waren mit der Entscheidung zufrieden. Ein Alter unter 50

(2004) Situation nach PM Symptom Inventory sonen Jahren war mit geringerer Zufriedenheit assoziiert. Frauen mit

CA bilateraler zwischen (Derogatis & Spencer, einer ausgepragten familiaren Belastung hatten mehr
prophylaktischer | 1991 und 1982), Body Image krebsbezogene Angste als Risikopersonen mit moderater
Mastektomie 2000 After Breast Cancer Familienanamnese.

(Baxter, 1997), Imact
of Event Scale
(Horowitz et al. 1979),
Sexual Activity
Questionaire
(Thirlaway et al. 1996)

Risikopersonen, die eine Rekonstruktion durchfiihren lielen,
waren mit ihrer duf3eren Erscheinung zufriedener als Frauen
ohne Rekonstruktion. Das Gros der Frauen wies keine erhohte
psychische Belastung, sexuelle Probleme oder Probleme mit
dem Korperbild auf.
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6.2 Bewaltigung und Zufriedenheit nach prophylaktischer Ovarektomie

Wenngleich die prophylaktische Eierstockentfernung im Vergleich zur prophylaktischen
Brustentfernung den sowohl chirurgisch als auch optisch weitaus kleineren Eingriff darstellt, bedeutet
er flr Risikopatientinnen vor der Menopause das Eintreten der Wechseljahre und die damit
verbundenen Veranderungen und Beschwerden. Ein erheblicher Teil von Frauen, die sich fiir eine
prophykaktische Ovarektomie entschieden hatten, gaben in Interviews an, unzureichend Uber
korperliche und seelische Folgen einer prophylaktischen Eierstockentfernung informiert worden zu
sein (Meiser et al., 2000; Swisher et al., 2001). Im einzelnen betrifft dies die Ovarfunktion und
Menopause, Hormonersatztherapie, Operationstechniken, Konvaleszenz, das Risiko flir eine
genetische Mutation und das damit verbundene Krebsrisiko (Hallowell, 2000). Pramenopausale
Patientinnen leiden erwartungsgemall mehr unter Menopausenbeschwerden und sexuellen
Beeintrachtigungen (Elit et al., 2001; Robson et al., 2003). Nach Laparaskopie wurde der Eingriff im
Vergleich zu einer offenen Chirurgie positiver bewertet und es wurden weniger Komplikationen
berichtet. Ein Prdmenopausenstatus sagte hdhere psychische Belastungswerte und eine langere
subjektive Erholungszeit vorher. Fry et al. (2001) konnten bei einem Vergleich von Risikopatientinnen,
welche eine prophylaktische Ovarektomie durchfiihren lieRen mit denjenigen, die auf einen solchen
Eingriff verzichtet hatten, keinen Unterschied in der Erkrankungsfurcht feststellen. Auch in der Studie
von Robson et al. (2003) zeigte sich kein Benefit bezlglich der Erkrankungsfurcht nach
prophylaktischer Ovarektomie. Allerdings entsprachen die Lebensqualitat und Depressionssymptome
der Allgemeinbevélkerung bzw. Brustkrebstiberlebenden. Die einzige prospektive Studie von Tiller et
al. (2002) ergab im Gegensatz zu den vorgenannten retrospektiven Studien, dass die Krebsangst
durch die prophylaktische Eierstockentfernung zurlickging. Fry et al. (2001) stellten fest, dass die
Gruppe der operierten Patientinnen eine geringere Lebensqualitdt und eine hdéhere psychische
Belastung aufwiesen. Das Gros der Patientinnen ist im Nachhinein mit der Entscheidung zur
prophylaktischen Eierstockentfernung zufrieden (Meiser et al., 2000; Tiller et al., 2002).
Menopausenbeschwerden sagten in der Studie von Robson et al. (2003) die Zufriedenheit mit der
Entscheidung vorher. Einige wenige Frauen bedauerten den Eingriff nachtraglich (Swisher et al.,
2001).



Tabelle 6.2 Zufriedenheit und Bewaltigung der prophylaktischen Ovarektomie (PO)

Autor / Land Fragestellung” | Design Methode® Stichprobe Ergebnisse
Hallowell Informations- | retrospektiv | Interview N=23 Risikopa- | Viele Frauen hatten sich vor und nach der PO mehr
(2000) bedirfnisse tientinnen Informationen Uber kérperliche und seelische Folgen der
UK von Patien- PO gewinscht.
tinnen vor und Es wurden 5 Bereiche von Informationen identifiziert:
nach PO 1. Ovarfunktion und Menopause
2. Hormonersatztherapie
3. Operationstechniken
4. Konvalenszenz
5. Risiko flr eine genetische Mutation und Krebsrisiko
Meiser et al. Psychosexuel- | retrospektiv; | Interview N=14 Risikopa- |Bis auf eine Patientin duerten sich alle zufrieden mit der
(2000) le Folgen von |4 Monate tientinnen Entscheidung fir eine PO. Die PO reduzierte bei allen
AUS PO bis 7 Jahre Frauen die Angst an Eierstockkrebs zu erkranken.
nach PO Pramenopausale Patientinnen gaben negative sexuelle
Auswirkungen an, die durch eine Hormonersatztherapie
gelindert wurden. Pramenopausale Patientinnen aufierten
unzureichend insbesondere Uber die chirurgische
Menopause und eine Hormonersatztherapie informiert
worden zu sein.
Elit et al. Lebensqualitat | retrospektiv; i N=40 Risikopa- | Trotz einer mit der Allgemeinbevdlkerung vergleichbaren
(2001) nach PO PO seit ;it::ir:‘?cqéilgﬁtty(ifl: Si?g’ (IR/I/IsIaEr;\log%uLs)e tientinnen Lebensqualitat und einer deutlichen Reduktion der
CA 1992 ’ Risikowahrnehmung bestehen erhebliche menopausale

Decisional Conflict Scale (DCS),
Impact of Event Scale (IES), Brief
Symptom Inventory (BSI)

Beschwerden und sexuelle Beeintrachtigungen.

' Prophylaktische Ovarektomie mit PO abgekirzt

2 Falls validierte Instrumente eingesetzt wurden, werden diese im einzelnen aufgefihrt




Fry et al. Lebensqualitat | retrospektiv; | Lebensqualitat (SF36), General N=29 Risikopa- |1. Niedrigere Werte der PO Patientinnen auf 2 Sub-
(2001) von Risikopa- |1 bis 5 Health Questionaire (GHQ) tientinnen nach skalen des SF36 (role-emotional, social functioning)
UK tientinnen Jahre nach PO 2. Trend zu mehr Menopausensymptomatik in der PO
nach PO vs. PO N=28 Risikopa- Gruppe
Screening tientinnen ohne |3. Die PO Gruppe zeigte hohere Werte im GHQ (hdhere
PO Belastung)
4. Kkeine Unterschiede bei Krebsangst und Sexualitat
5. Prédmenopausale Patientinnen waren belasteter und
gaben eine langere subjektive Erholungszeit an
Swisher et al. | Zufriedenheit |retrospektiv | Telefoninterview N=30 Risikopa- |2 (7%) der Frauen nach PO bedauerten die
(2001) nach PO tientinnen nach | Entscheidung.
us PO 47% der Frauen hatten sich praoperativ mehr
N=30 Risikopa- |Informationen gewiinscht.
tientinnen ohne
PO
Tiller et al. Psychologi- prospektiv; | Impact of Event Scale (IES) N=95 Risikopa- |Bei denjenigen Frauen, die sich fur eine PO entschieden
(2002) sche Auswir- |3 Jahre tientinnen hatten, ging die Krebsangst signifikant zurtick. 86%
AUS kungen PO nach aulerten sich sehr zufrieden mit der Entscheidung.
Beratung
Robson et al. | Lebensqualitat | retrospektiv; | Symptom Check List (SCL) N=59 Die Lebensqualitat bzw. Depressivitat entsprach der der
(2003) nach PO medianes Lebensqualitat (SF-36) Risikopatientin- | Allgemeinbevdlkerung und von Brustkrebstiberlebenden.
us follow up Center for Epidemiological Studies |nen 35% klagten tber Trockenheit der Scheide und 28% Uber
23.8 Monate | Depression Scale (CES) Dyspareunie. Beide Variablen sagten die Zufriedenheit

Impact of Event Scale (IES)
Sexual Activity Questionnaire (SAQ)

mit der PO vorher. Bei 21% bestand die
Erkrankungsfurcht fort.
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7 Sozialkognitive Modelle zur Vorhersage von Gesundheitsverhalten

In der Gesundheitspsychologie wurden verschiedene sozialkognitive Modelle zur Vorhersage von
Gesundheitsverhaltensweisen beschrieben. Zu den prominentesten zahlen das Health belief model
(Becker et al., 1982), die theory of reasoned action (Aitzen & Fishbein, 1980) und die Theorie der
Schutzmotivation von Rogers (1983). Im Health belief model (Becker et al., 1982) wird
Gesundheitsverhalten als das Produkt von weitgehend rationalen Kosten-Nutzen-Analysen betrachtet.
Hauptvariablen des Modells sind die Kosten, der Nutzen und die Schwere der Gesundheitsbedrohung.
Affekte und soziale Einflisse als bedeutsame Variablen, die Gesundheitsentscheidungen
beeinflussen, fehlen. Die theory of reasoned action (Aitzen & Fishbein, 1980) erklart
Gesundheitsverhalten durch die Variablen soziale Norm und eigene Einstellungen. Die
wahrgenommene Vulnerabilitdt und Emotionen wie die Erkrankungsfurcht, welche im Kontext von

familiaren Karzinomerkrankungen wesentliche Variablen darstellen, gehen nicht in das Modell ein.

7.1 Die Theorie der Schutzmotivation von Rogers

Wahrend das Health belief model und die Theory of reasoned action insbesondere zur Beschreibung
von Verhaltensgewohnheiten und Verhaltensanderungen dienen, hat die Theorie der
Schutzmotivation den Anspruch, auch als Erklarungsmodell fir einmaliges Verhalten zu gelten.
Darlber hinaus erscheint der Einfluss von Furchtappellen auf nachfolgendes Gesundheitsverhalten
zur Erklarung der Entscheidung zu prophylaktischer Brust- und Eierstockentfernung adaquat, da sich
die Furcht an Krebs zu erkranken in mehreren Studien als signifikanter Pradiktor herausstellte
(Stefanek et al., 1995; Stefanek et al., 1999; Meiser et al., 2000; Lodder et al., 2002; van Dijk et al.,
2003). AuRerdem gehen Umgebungsvariablen in das Modell ein, welche fur die Pradiktion von
Einstellungen bzw. Inanspruchnahme von prophylaktischen Operationen bei onkologischem Risiko als

wesentlich betrachtet werden.

Sources of Information Cognitive Mediating Processes Coping Modes
Environmental Threat Appralsal:
Evalusion of Maladaptive
Verbal Persuasion Response Adaptive Coping
Observational Learning "\*
Protection —
Muotivalion
#
Intrapersomnal Maladaptive Copling
Coping Appraisal:
Personalicy Variahbes Ewvaluation of Adaptive
Frior Experience Response

Abbildung 7.1 Gesamtmodell der Theorie der Schutzmotivation (Rogers & Prentice-Dunn, 1997)
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Verschiedene Informationsquellen bedingen den vermittelnden kognitiven Prozess. Es wird
unterschieden zwischen intrapersonalen Informationen und Informationen der Umgebung. Unter
letzteren werden verbale Uberzeugungen, insbesondere Furchtappelle und Beobachtungslernen
verstanden. Intrapersonale Quellen der Information umfassen Personlichkeitsmerkmale und frihere
Erfahrungen mit ahnlichen Gesundheitsbedrohungen. Diese Arten der Information leiten die
vermittelnden kognitiven Prozesse ein, welche sich als adaptive oder maladaptive Bewaltigung
darstellen. Die eingeschatzte Bedrohung moderiert die maladaptive Reaktion, ein gegenwartiges
Verhalten oder eines welches in der Zukunft aufgenommen werden koénnte. Intrinsische und
extrinsische Verstarkungsfaktoren erh6hen die Wahrscheinlichkeit einer maladaptiven Reaktion. Die
Faktoren Schwere der Bedrohung (severity) und die Erwartung der Bedrohung ausgesetzt zu sein
(vulnerability) verringern die Wahrscheinlichkeit der maladaptiven Reaktion. Es wird angenommen,
dass Angst eine indirekte Wirkung auf das Ausmall der eingeschatzten Bedrohung und die
Einschatzung der Schwere der Gesundheitsbedrohung hat. Die Einschatzung des
Bewaltigungsprozesses steht mit den Fahigkeiten der jeweiligen Person die Gesundheitsbedrohung
abzuwehren in Zusammenhang. Die Faktoren der Bewaltigungseinschatzung sind die Uberzeugung,
dass die empfohlene Bewaltigungsreaktion effektiv ist (response efficacy) und dass die jeweilige
Person die Bewaltigungsreaktion erfolgreich ausiiben kann (self efficacy). Die Einschatzung der
Bewaltigungsfahigkeiten ist die Summe von response efficacy und self efficacy abzlglich der
Handlungskosten der adaptiven Reaktion. Die Variablen severity, vulnerablility, response efficacy und
self efficacy stellen die Kernvariablen des Modells dar, die in einer Vielzahl empirischer Arbeiten
insbesondere zum Tabakkonsum, Erndhrungsverhalten, korperlicher Aktivitat und AIDS-Pravention
untersucht wurden. Helmes (2002) tberprifte die Theorie der Schutzmotivation zur Vorhersage der

Einstellungen zu genetischer Diagnostik bei familidrem Brustkrebs.

Cognitive Mediating Processes

Maladaptive Intrinsic Rewards Severity Threat
Response . - =
po Extrinsic Rewards Vulnerability Appraisal
t > Protection
i > Motivation
Adaptive Response Efficacy Coplig
Response _| Response Costs | = p
™ Self - Efficacy Appraisal

Abbildung 7.2 VermitteInder kognitiver Prozess der Theorie der Schutzmotivation (Rogers & Prentice-
Dunn, 1997)
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7.2 Anwendung der Theorie der Schutzmotivation auf Einstellungen und Inanspruchnahme
prophylaktischer Chirurgie

In der vorliegenden Arbeit dient die Theorie der Schutzmotivation als theoretischer Hintergrund der
Untersuchung. In Abbildung 7.3 wurde die Theorie der Schutzmotivation auf Einstellungen und
Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie angewandt. Als maladaptives Verhalten wird eine

positive Einstellung bzw. die Inanspruchnahme einer prophylaktischen Operation betrachtet. Der

Intrinsic Rewards Severity
+Eigene Motivation fiir eine Belastung durch den Tod von
. prophylaktische Chirurgie —{ Angehérigen an Brust- 1 Einschétzung der
Mala::la_ptlve . IEierstockkrebs Bedrohung
Bewiltigung | Extrinsic Rewards
«Altruistische Motivation fiir Vulnerability
eine prophylaktische Chirurgie «Risikowahrnehmung
Personal Factors
*Soziodemographische
Variablen
*Medizinische Variablen Fear Protection
*Persénlichkeitsvariablen P .Krebsspezifische > Motivation
Angst “Einstellungen
[ I Inanspruch-
= nahme pro-
External factors phylaktischer
Chirurgie
*Empfehlung von
Arzten / nahen
Angehorigen
Response Efficacy
*Einschatzung des Friih-
erkennungsprogramms Response Cost . ~
Adaptive - L | Einschétzung der
A Self Efficacy *Mégliche Nachteile eines P Bewiltigungsfihigkeit
Bewiltigung i i . Verzichts auf eine
*Sicherheitsgefiihl durch prophylaktische Chirurgie
Teilnahme am intensivierten

Fritherkennungsprogramm

Abbildung 7.3 Anwendung der Theorie der Schutzmotivation zur Vorhersage von Einstellungen und
Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie

Verzicht auf eine prophylaktische Chirurgie und damit die Entscheidung flir eine intensivierte
Friherkennung wurde als adaptive Bewaltigung angesehen. Diese Zuweisung einer Entscheidung fir
eine prophylaktische Chirurgie als maladaptiv und dessen Verzicht als adaptiv ist nicht als Wertung
aufzufassen. In dieser Konzeption wirken die Variablen Schwere der Gesundheitsbedrohung und
Vulnerabilitdt im Gegensatz zu den Annahmen der Theorie der Schutzmotivation nicht reduzierend auf
das Ausmald der eingeschatzten Bedrohung, sondern erhdhen dieses. Severity, operationalisiert
durch die Belastung durch den Tod von Angehérigen an Brust- und / oder Eierstockkrebs, und die
Risikowahrnehmung selbst an Brust- und / oder Eierstockkrebs zu erkranken, werden als Variablen
angesehen, welche die Wahrscheinlichkeit flr eine prophylaktische Chirurgie erhdhen. Als intrinsische
und extrinsische Verstarker gelten eigene Motivationsfaktoren und altruistische Griinde fiir eine
prophylaktische Chirurgie. Abweichend von der urspriinglichen Formulierung der Theorie wurde ein
direkter Einfluss der Erkrankungsfurcht auf die Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer
prophylaktischen Chirurgie angenommen und kein indirekter Einfluss Uber die Schwere der
Gesundheitsbedrohung. Gemal einem kognitiv-behavioralen Ansatz (Beck et al. 1996) ware die

wahrgenommene Schwere einer Gesundheitsbedrohung vielmehr als antezedente Bedingung der
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Erkrankungsfurcht zu begreifen. Als intrapersonale Faktoren gelten soziodemographische Variablen,
die medizinische und Familienanamnese und Personlichkeitsvariablen. Umgebungsfaktoren stellen
die Empfehlungen von Arzten und relevanten Bezugspersonen in Bezug auf die untersuchte
Fragestellung dar. Response efficacy wurde durch die Bewertung des empfohlenen intensivierten
Friherkennungsprogramms, self efficacy als das durch die Friiherkennungsuntersuchungen erreichte
Sicherheitsgeflhl operationalisiert. Unter den Handlungskosten wird bei der vorliegenden
Fragestellung der Verzicht auf eine prophylaktische Chirurgie und damit eine erhéhte Mortalitat

angenommen.

7.3 Fragestellung

Die Inanspruchnahme prophylaktischer Brust- und Eierstockentfernung bei familidrem Risiko ist im
internationalen Vergleich sehr unterschiedlich. In Einstellungsstudien zeigten sich die subjektive
Wahrnehmung des Erkrankungsrisikos und krebsspezifische Angste als signifikante Pradiktoren der
Einstellung zu prophylaktischer Chirurgie (Stefanek et al., 1999; Meiser et al., 2000; van Dijk et al.,
2003; Fang et al., 2003). Das objektive Erkrankungsrisiko sagte hingegen die Entscheidung zu einer
prophylaktischen Brust- (Meiser et al., 2000) oder Eierstockentfernung (Fang et al., 2003) nicht vorher.

Die tatsachliche Inanspruchnahme einer prophylaktischen Mastektomie wurde ebenfalls durch die
Erkrankungsfurcht vorhergesagt (Stefanek et al., 1995; Lodder et al., 2002). AuRerdem erwiesen sich
verschiedene soziodemographische Variablen fur die Entscheidung zu einer prophylaktischen
Brustentfernung bedeutsam. Frauen, die (kleine) Kinder hinterlassen wirden, entscheiden sich
haufiger fur eine prophylaktische Entfernung der Brust (Lerman et al., 2000; Unic et al., 2000; Lodder
et al., 2002), sowie Risikopersonen jingeren Alters (Meijers-Heijboer et al., 2003) und mit hdherem
Bildungsstand (Metcalfe et al., 2000). Bezuglich des Einflusses des objektiven Erkrankungsrisikos auf
das Entscheidungsverhalten gegeniber einer vorbeugenden Brustentfernung ist die Datenlage
heterogen (Stefanek et al., 1995; Scott et al., 2003). Die Studie von Unic et al. (2000) zeigte, dass
auch die kognitive Bewertung des Friherkennungsprogramms als Alternative zu prophylaktischer
Chirurgie einen signifikanten Pradiktor darstellte (auch Hatcher et al., 2001). Die letztgenannte Arbeit
weist auch daraufhin, dass Variablen des Beratungsprozesses das Entscheidungsverhalten von
Risikopersonen beeinflussen. So war ein hoher Entscheidungsdruck mit der Entscheidung zur
prophylaktischen Brustentfernung positiv assoziiert. In einer jiingst erschienenen Arbeit wurde die
Rolle der arztlichen Empfehlung untersucht. Schwartz et al. (2004) zeigten, dass bei
Brustkrebsbetroffenen mit einem 10% Risiko fir eine BRCA1/2-Mutation die arztliche Empfehlung
neben dem Vorliegen einer genetischen Veranderung als einzige Variablen die Radikalitat der
Chirurgie vorhersagten.

Die Entscheidung fir eine prophylaktische Eierstockentfernung wurde ebenso durch krebsspezifische
Angste (Fry et al., 2001) und die Wahrnehmung des Erkrankungsrisikos (Hallowell et al., 2001;

Schwartz et al.,, 2003) vorhergesagt. Das Alter korrelierte mit der Entscheidung zu einer
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vorbeugenden Eierstockentfernung positiv (Meijers-Heijboer et al., 2000; Tiller et al., 2002; Botkin et
al., 2003). Aber auch das objektive Erkrankungsrisiko sagte die Entscheidung vorher. So waren der
Nachweis einer genetischen Veranderung und die Familienamnese pradiktiv fiir das Enscheidungs-

verhalten der Risikopersonen (Schwartz et al., 2003).

Die Zufriedenheit nach einer prophylaktischen Brust- oder Eierstockentfernung ist in den vorliegenden
Arbeiten relativ hoch (Stefanek et al., 1995; Frost et al., 2000) und die meisten Risikopersonen
berichten eine Abnahme der Erkrankungsfurcht (Frost et al., 2000; Hatcher et al. ,2001; von Oostrom
et al., 2003). Die Folgen fur die Wahrnehmung des eigenen Koérpers und sexuelle Auswirkungen sind
vielfaltig. Wahrend einige Studien nur unwesentliche Beeintrachtigungen in der Kérperwahrnehmung
(Hopwood, 2000) und der sexuellen Zufriedenheit (Hatcher et al., 2001; Metcalfe et al., 2004)
berichten, ergaben andere Studien nachteilige Auswirkungen auf die Kdérperwahrnehmung (van
Oostrom et al., 2003) und sexuelle Beeintrachtigungen (Montgomery et al., 1999; Josephson et al.,
2000; Lodder et al.,, 2002). Die prophylaktische Eierstockentfernung scheint insbesondere flr
Patientinnen vor der Menopause mit erheblichen lebensqualitdtsbezogenen Einschrankungen
verbunden zu sein (Meiser et al., 2000; Elit et al., 2001; Fry et al., 2001). Der Eingriff wird offenbar von
vielen Risikopersonen unterschatzt. In den Studien von Hallowell (2000) und Swisher et al. (2001) gab

ein erheblicher Teil der befragten Frauen an, unzureichend informiert worden zu sein.

In  der vorliegenden Arbeit werden erstmals Daten zu den Einstellungen und dem
Inanspruchnahmeverhalten von prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie eines deutschen
Hochrisikokollektivs vorgelegt. Es ist davon auszugehen, dass die Beratungsempfehlungen bzw. die
Direktivitdt mit der die Thematik prophylaktischer Operationen an die Risikopersonen herangetragen
wird, im internationalen Vergleich unterschiedlich sind. Der Einfluss der Qualitdt der
Versorgungsangebote in den einzelnen Landern wird als vergleichbar angenommen, da sich die
Untersuchungen auf den westlichen Kulturkreis beschranken. In den bisherigen Untersuchungen
wurden einzelne Variablen als Determinanten von Einstellungen und Inanspruchnahmeverhalten
gegeniber einer prophylaktischen Chirurgie der Brust oder der Eierstocke untersucht. Die Theorie der
Schutzmotivation dient in der vorliegenden Untersuchung als Motivationsmodell, dessen Bedeutung
fur die vorliegende Fragestellung anhand der empirischen Daten geprift wird. Die Theorie der
Schutzmotivation, kann zur Erklarung von einmaligem Verhalten, wie es die Entscheidung zu einer
prophylaktischen Operation darstellt, herangezogen werden und beriicksichtigt auch vermittelnde
Kognitionen und Emotionen. Es werden die Kernvariablen der Theorie als Pradiktoren zur Vorhersage
von Einstellungen und des Inanspruchnahmeverhaltens von prophylaktischer Brust- und
Eierstockentfernung herangezogen, namlich die Variablen Schwere der Gesundheitsbedrohung
(Belastung durch den Tod von Angehdrigen an Brust- und Eierstockkrebs), die wahrgenommene
Vulnerabilitdt (Risikowahrnehmung), die Handlungswirksamkeit (Vertrauen in das intensivierte
Friherkennungsprogramm) und Selbstwirksamkeit (durch die Teilnahme an dem intensivierten
Fruherkennungsprogramm erreichtes Sicherheitsgefuhl). Dabei stellt die Entscheidung fur ein
intensiviertes Friiherkennungsprogramm eine Alternative im Umgang mit einem familidaren Brust- und

Eierstockkrebsrisiko dar. Demgemass wird erwartet, dass Personen, die auf die Effektivitat des
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Friherkennungsprogramms bauen, sich seltener mit prophylaktischen Operationen tragen. Auch das
durch die Friherkennung erreichte Sicherheitsgefiihl steht in negativem Zusammenhang mit der
Entscheidung zu prophylaktischen Operationen. Zusatzlich werden die Erkrankungsfurcht,
soziodemographische, medizinische und familienanamnestische Variablen (personal factors) und
Empfehlungen von Arzten und Angehérigen (external factors) in Bezug auf ihren Erklarungswert von

Einstellungen und Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie von Risikopatientinnen gepruft.

Zudem werden Daten zur Zufriedenheit mit der Entscheidung fir eine prophylaktische Mastektomie
und / oder Ovarektomie, sowie die Zufriedenheit mit dem kosmetischen Ergebnis nach prophylak-
tischer Brustentfernung vorgelegt. Bislang liegen insbesondere kaum qualitative Daten zur Langzeit-
zufriedenheit nach prophylaktischer Brust- oder Eierstockentfernung vor. Die qualitative Analyse
zweier Interviews mit Risikopatientinnen 9 bzw. 16 Jahre nach prophylaktischer Brustentfernung tragt
dem Rechnung und beschreibt den Entscheidungs- und Bewaltigungsprozess der prophylaktischen
Brust- bzw. Eierstockentfernung Uber einen langeren Zeitraum. Hierbei werden die subjektive
Sichtweise zweier Kasuistiken von Patientinnen, die operiert wurden bevor jedwede Leitlinien oder

Evidenzbasierung bezlglich der vorbeugenden Chirurgie vorlagen, ausgewertet.
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8 Hypothesen

Zunachst sind die Hypothesen zu Einstellungen und Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie
dargestellt (H1.1. und H1.2). H2.1 bis H2.10 formulieren Variablen der Theorie der Schutzmotivation
von Rogers als Entscheidungsfaktoren fiir die Einstellung zu prophylaktischer Chirurgie. H3 formuliert

die Zufriedenheit nach prophylaktischer Brust- bzw. Eierstockentfernung.

8.1  Einstellungen und Inanspruchnahme prophylaktischer Brust- und Eierstockentfernung

H1.1 und H1.2 stellen Hypothesen zu Einstellungen und Inanspruchnahmeverhalten von

prophylaktischer Brust- und Eierstockentfernung dar.

H1.1: Prophylaktische Mastektomie und Ovarektomie werden von betroffenen und nicht betroffenen

Risikopatientinnen fiir familiaren Brust- und Eierstockkrebs grof3teils abgelehnt.

H1.2. Die tatsachliche Inanspruchnahme einer prophylaktischen Brust- und/oder Eierstockentfernung

bei Risikopersonen ist gering.

Begriindung: Es wurde von arztlicher Seite keine Empfehlung zu prophylaktischen Operationen
gegeben. Die Intention der Beratung zielt auf eine Motivierung der Risikopatientinnen zur

Inanspruchnahme des intensivierten Friherkennungsprogramms ab.

8.2 Vorhersage der Einstellungen und des Inanspruchnahmeverhaltens zur prophylak-

tischen Mastektomie und Ovarektomie

Welche Variablen stehen mit einer positiven Einstellung zu einer prophylaktischen Mastektomie bei
gesunden Risikopersonen in Zusammenhang? Die Einstellungen sowie die Inanspruchnahme
prophylaktischer Brust- und Eierstocksentfernung bei gesunden und betroffenen Risikopersonen fir
familiaren Brust- und Eierstockkrebs lasst sich nach der Theorie der Schutzmotivation von Rogers
erklaren. Im folgenden sind die Einzelhypothesen zur Uberpriifung der Theorie der Schutzmotivation
aufgefiihrt. Sie werden einzelnen Uberprift, zur Vorhersage:

e Von Einstellungen zu prophylaktischer Brustentfernung

¢ Von Einstellungen zu prophylaktischer Eierstockentfernung

e Des Inanspruchnahmeverhaltens bezlglich prophylaktischer Brustentfernung

¢ Des Inanspruchnahmeverhaltens bezliglich prophylaktischer Eierstockentfernung
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Soziodemographische Pradiktoren

H2.1.1: Die Einstellung zu prophylaktischer Mastektomie steht in einem umgekehrten Zusammenhang

mit dem Alter, d.h. jingere Frauen ziehen haufiger eine prophylaktische Mastektomie in Erwagung.

Begrindung: Die Sicherheit der Beurteilbarkeit der weiblichen Brust nimmt mit dem Alter zu. Ab dem
40. Lebensjahr gilt die jahrliche Mammographie als sichere Friherkennungsmethode. Jingeres Alter
ist mit einer schlechteren Prognose und einem schnellerem Tumorwachstum assoziiert. Der Gewinn

an Lebenszeit ist bei jungeren Frauen hdher als bei alteren.

H2.1.2: Die Einstellung und das Inanspruchnahmeverhalten gegenuber der vorbeugenden

Eierstockentfernung steht mit dem Alter in einem positivem Zusammenhang.

Begrindung: Bei jungen Risikopatientinnen steht die maoglicherweise noch nicht abgeschlossene
Familienplanung sowie frihzeitige Wechseljahresbeschwerden einer prophylaktischen Entfernung
entgegen. Infolge der Wechseljahre tritt ein Funktionsverlust der Eierstdcke ein, so dass ein

prophylaktischer Eingriff sich weniger nachteilig auswirkt.

H2.1.3: Verheiratete Frauen sind einer prophylaktischen Mastektomie und Ovarektomie gegeniber

positiver eingestellt.

Begrindung: Der Verlust der Brust bzw. der Eierstocke ist fir Frauen in einer festen Partnerschaft
moglicherweise leichter zu Uberwinden als fur alleinstehende Frauen, deren Chancen auf eine neue

Partnerschaft durch den Verlust der Brust und der Fortpflanzungsfahigkeit schwinden kénnten.

H2.1.3: Frauen mit minderjahrigen Kindern sind einer prophylaktischen Chirurgie gegeniber positiver

eingestellt als kinderlose Frauen und Frauen mit erwachsenen Kindern.

Begrindung: Frauen mit Kindern erleben eine Verschiebung der Werte insbesondere in Familien mit
Todesfallen aufgrund von Brust- und/oder Eierstockkrebs hin zu dem Wunsch, fur die Kinder dazusein
und die Kinder aufwachsen zu sehen. Der Verlust der Brust bzw. Eierstécke wird um dieses Ziel zu

erreichen, eher in Kauf genommen als bei kinderlosen Frauen bzw. Frauen mit erwachsenen Kindern.

H2.1.4: Die Einstellung zu prophylaktischer Mastektomie steht in positivem Zusammenhang mit dem
Bildungsstand, d.h. Frauen mit héherem Bildungsstand entscheiden sich eher fiir eine prophylaktische

Mastektomie.

Begrindung: Eine offenere Einstellung gegenuber neuen medizinischen Methoden ist bei Personen
mit héherem Bildungsstand modglicherweise hdher. Frauen mit hoherer Bildung bendtigen

moglicherweise die Unversehrtheit der Brust weniger zur Selbstwertstabilisierung.
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H2.1.5: Erwerbstatige Risikopersonen tragen sich seltener mit dem Gedanken an eine prophylaktische

Chirurgie als nicht erwerbstatige Risikopersonen.

Begriindung: Erwerbstatigkeit stellt einen Schutzfaktor fir psychische Vulnerabilitat dar und koénnte

den Umgang mit krebsbezogenen Angsten erleichtern.

Personliches Risiko

H2.2.1: Einstellung und Inanspruchnahme prophylaktischer Operationen steht in positivem
Zusammenhang mit dem Erkrankungsstatus, d.h. erkrankte Risikopersonen tragen sich eher mit der
Entscheidung einer prophylaktischen Chirurgie und lassen diese haufiger durchflihren als gesunde

Risikopersonen.

Begrindung: Die prophylaktische Brustentfernung reduziert nicht nur das Risiko einer Neuerkrankung,
sondern auch das Risiko eines Rezidivs (Wiederauftreten der Krebserkrankung). Ein erheblicher Teil
der Brustkrebspatientinnen muss Uber 5 Jahre eine antihormonelle Therapie mit einem Antidstrogen
und bei pramenopausalen Frauen eine zusatzliche Therapie zur Unterdriickung der Eierstockfunktion
als Rlckfallprophylaxe erhalten. Die prophylaktische Ovarektomie erspart den Frauen (nach
abgeschlossener Familienplanung) die antihormonelle Therapie und reduziert das Risiko an
Eierstockkrebs zu erkranken um 95%. Zudem haben bereits an Krebs erkrankte Frauen eine
Verletzung ihres Korperschemas erfahren. Ein (erneuter) chirurgischer Eingriff wird deshalb
mdglicherweise von bereits erkrankten Risikopatientinnen haufiger in Erwdgung gezogen als von

gesunden Frauen.

H2.2.2: Einstellungen und Inanspruchnahmeverhalten prophylaktischer Chirurgie stehen in positivem
Zusammenhang mit dem Mutationsstatus, d.h. Mutationstragerinnen habe eine positivere Einstellung

zur prophylaktischen Mastektomie als Frauen ohne nachgewiesene genetische Veranderung.

Begrindung: Das objektive Erkrankungsrisiko ist bei Mutationstragerinnen am hdchsten.

Mutationstragerinnen fihlen sich vulnerabler als Nichtmutationstragerinnen.
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Familienanamnese

H2.3: Einstellungen und Inanspruchnahmeverhalten zu prophylaktischer Mastektomie und
Ovarektomie steht in positivem Zusammenhang mit der Anzahl an Brust- bzw. Eierstockkrebs

erkrankten Personen in der Familie.

Begrindung: Das Miterleben von Krebserkrankungen in der Familie aufgrund von Brust- und

Eierstockkrebs fordert eine Einstellung hin zu praventivem Handeln.

Personlichkeitsvariablen

H2.4.1: Risikopersonen mit internalen gesundheitsbezogenen Kontrolliberzeugungen ziehen seltener
eine prophylaktische Brust- oder Eierstockentfernung in Erwdgung oder lassen eine solche

durchfihren.

Begriindung: Das Vertrauen selbst Kontrolle Uber die eigene Gesundheit zu haben, Iasst

prophylaktische Chirurgie eher als tGberfliissig erscheinen.

H2.4.2: Die Bedeutsamkeit, welche der Meinung der behandelnden Arzte beigemessen wird,
beeinflusst die Einstellungen und das Entscheidungsverhalten von Risikopersonen gegenuiber

prophylaktischen MaRnahmen.

H2.4.3: Die Bedeutsamkeit, welche der Meinung signifikanter Bezugspersonen (in der Regel des
Lebenspartners) beigemessen wird, beeinflusst die Einstellungen und das Entscheidungsverhalten

von Risikopersonen gegenuber prophylaktischen MaRnahmen

Begrindung: Es wird vermutet, dass nicht nur die Empfehlung zu prophylaktischen MalRnahmen,
sondern auch die Tendenz der Risikopersonen, sich der Meinung von Arzten oder Angehérigen

anzuschlieRen, Einstellungen und tatsdchliches Inanspruchnahmeverhalten beeinflussen kénnen.

Umgebungsfaktoren

H2.5.1: Risikopersonen, die von ihren behandelnden Arzten eine Empfehlung zur prophylaktischen

Mastektomie oder Ovarektomie erhalten haben, ziehen eher eine solche Malinahme in Erwagung.

Begrindung: Die wenigsten Risikopersonen wissen von sich aus von der Mdglichkeit von
prophylaktischen Operationen. Von daher wird davon ausgegangen, dass auch nur diejenigen

Patientinnen, die Uber prophylaktische Chirurgie informiert wurden, diese in Erwagung ziehen.
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Dariiber hinaus wird vermutet, dass die Empfehlung der behandelnden bzw. beratenden Arzte fiir die
Einstellungsbildung der jeweiligen Patientin bedeutsam ist; insbesondere deshalb, weil ein erhebliches

Informationsgefélle zwischen Arzten und Patientinnen vorliegt.

H2.5.2: Risikopersonen, die von nahen Angehdrigen eine Empfehlung zur prophylaktischen

Mastektomie oder Ovarektomie erhalten haben, ziehen eher eine solche Malinahme in Erwagung.

Begrindung: Nachdem es sich um eine Entscheidung handelt, die auch die Partnerschaft bzw.
Familienplanung betrifft, wird ein moglicher Einfluss von Seiten signifikanter Bezugspersonen
erwartet. Eine positive Einstellung signifikanter Bezugspersonen kénnte bei Risikopersonen auch in
Bezug auf die Zumutbarkeit fir den Lebenspartner, eine positive Einstellung zu prophylaktischer

Chirurgie fordern und deren Inanspruchnahme erhdhen.

Wahrgenommene Schwere

H2.6: Die psychische Belastung durch den Tod von Angehorigen an Brust- oder Eierstockkrebs steht

in positivem Zusammenhang mit der Einstellung und den Inanspruchnahmeverhalten gegenuiber

prophylaktischer Chirurgie.

Begrindung: Das Erleben von Todesfélle in der Familie aufgrund von Krebserkrankungen pragt

Einstellungen Uber die Schwere und Kontrollierbarkeit der Erkrankung.

Vulnerabilitat

H2.7: Die Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos steht in positivem Zusammenhang mit der

Einstellung und dem Inanspruchnahmeverhalten gegentber prophylaktischen Malnahmen.

Erkrankungsfurcht

H2.8: Die Angst, an Brust- und/oder Eierstockkrebs zu erkranken, steht in positivem Zusammenhang

mit der Einstellung zu prophylaktischer Chirurgie und deren Inanspruchnahme.

Begriindung: Eine hohe Risikowahrnehmung ist mit krebsbezogenen Angsten assoziiert, welche
wiederum Friiherkennungsuntersuchungen als sehr belastend erleben lassen. Durch prophylaktische
MaRnahmen wird das Erkrankungsrisiko geringer eingeschatzt und krebsbezogene Angste lassen

sich reduzieren.
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Handlungswirksamkeit

H2.9.1: Die Einschatzung des Nutzens bzw. der Eignung des empfohlenen
Friherkennungsprogramms zur Frihdetektion von Brust- und Eierstockkrebs steht in negativem
Zusammenhang mit der Einstellung zur prophylaktischen Mastektomie und Ovarektomie und deren

Inanspruchnahme.

H2.9.2: Einstellung und Inanspruchnahme prophylaktischer Mastektomie stehen in negativem

Zusammenhang mit dem Vertrauen in die Selbstuntersuchung der Brust als Friiherkennungsmethode.

Selbstwirksamkeit

H2.10.1: Die Inanspruchnahme der Friherkennungsuntersuchungen bzw. das Sicherheitsgefihl, das
durch die (positive) Rickmeldung nach den Friherkennungsuntersuchungen gewonnen wird, ist mit
der Einstellung zu prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie und deren Inanspruchnahme

negativ assoziiert ist.

H2.10.2: Einstellung und Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie steht in negativem

Zusammenhang mit der erreichten Sicherheit durch die Brustselbstuntersuchung.

8.3 Zufriedenheit nach prophylaktischer Brust- und Eierstockentfernung

H3: Es wird angenommen, dass die Zufriedenheit mit einer prophylaktischen Brust- bzw.

Eierstockentfernung hoch ist.

Begriindung: Die Reduktion des Erkrankungsrisikos, der Riickgang krebsbezogener Angste und die
Aussicht auf eine normale Lebenserwartung, relativieren die Bedeutung kérperlicher Einschréankungen

und Beschwerden.
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9 Studiendesign

Die vorliegende Studie stellt eine follow-up-Erhebung einer interdisziplindren Multicenterstudie dar. Im
Rahmen eines von der Deutschen Krebshilfe finanzierten Projekts wurden zwischen 1997 und 2003
Mitglieder aus Risikofamilien fir familiaren Brust- und Eierstockkrebs einem gemeinsamen
Studienprotokoll folgend interdisziplinar beraten und gegebenenfalls molekulargenetisch auf
Veranderungen in den Genen BRCA1 und BRCA2 untersucht (zum Ablauf der Beratung und
genetischen Diagnostik vgl. Abbildung 9.2). Aufgrund von Befunden zur Effektivitdt der
prophylaktischen Chirurgie zur Pravention von Brust- und Eierstockkrebs in Hochrisikogruppen (Kauff
et al. 2002, Rebbeck et al. 2002) stieg das Interesse an Motivationsfaktoren zu Einstellungen und dem
Inanspruchnahmeverhalten gegeniiber prophylaktischen MaRnahmen. Dementsprechend wurden alle
konsekutiv zwischen 4/97 bis 5/02 eingeschlossenen Risikopersonen hinsichtlich ihrer Einstellung zu
prophylaktischer Brust- und Eierstockentfernung, dem Inanspruchnahmeverhalten seit der Vorstellung
in der Risikosprechstunde und der Zufriedenheit bzw. Bewaltigung nach Durchflihrung

prophylaktischer Chirurgie befragt.

4/97 5/02 8/02  2/03
Interdisziplindre Beratung /ggf. molekular Telefonische
genetische Diagnostik: TO/T1 Fragebdgen Befragung

Abbildung 9.1 Studiendesign: Konsekutiver Stichprobenzugang und telefonische follow-up-Erhebung
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Kontaktaufnahme:

telefonisch (Medien, Arzte, Angehérige)
personlich (Klinik und Poliklinik i.m.)

Beratung: Sequenzielle Beratung durch Humangenetikerin, Gynékologin, Psychoonkologin

Beratungsbrief

~

Studienkriterien erfillt Studienkriterien nicht erfiillt

!

Bedenkzeit von 4 Wochen

| .

Entscheidung Entscheidung
flr genetische Diagnostik gegen genetische Diagnostik

Kontaktaufnahme mit Betroffener aus der Familie (Indexpatient)

'

Indexpatient nimmt an Studie teil Indexpatient nimmt nicht an Studie teil
(Einverstandniserklarung, Blutabnahme)

'

Molekularbiologische Diagnostik:
Dauer: 1-2 Jahre

Einladung zur Befundmitteilung

|

personliche Mitteilung
des Testergebnisses
(Indexpatient)

!

Mutation

Ratsuchende nimmt
Termin nicht wahr

/o

keine Mutation nachweisbar

Ratsuchende entscheidet sich \A Ratsuchende entscheidet sich
fur pradiktive Gendiagnostik gegen pradiktive Gendiagnostik
(Einverstandniserklarung,

Blutabnahme)

|

Pradiktive Gendiagnostik

Dauer: 1 Monat \ \

Mutation keine Mutation keine Mutation (nichtinformatives
Testergebnis)

' !

Intensivierte Friherkennung Fruherkennung Intensivierte Friherkennung
l (allg. Empfehlungen)

Beratung zu Pravention Beratung zu Pravention

Psychologische Betreuung Psychologische Betreuung

Information von Familienmitgliedern

Abbildung 9.2 Ablaufschema der genetischen Beratung und molekulargenetischen Diagnostik
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Im folgenden wird zunachst der Ablauf der Beratung und der genetischen Diagnostik sowie der
psychosoziale Arm der interdisziplinar multizentrischen Studie beschrieben. Daran anschlieRend

werden Entwicklung und Durchflihrung des Telefoninterviews dargestellt.

9.1 Interdisziplindres Beratungskonzept

Die Beratung wurde innerhalb der Multicenterstudie als simultanes bzw. sequenzielles
Beratungsmodell in Abhangigkeit von der Praferenz der Beraterinnen etabliert. Als simultanes
Beratungsmodell wurde dabei die gemeinsame Beratung durch eine Humangenetikerin, eine
Gynakologin und eine Psychoonkologin/Psychotherapeutin verstanden. Im Rahmen der sequenziellen
Beratung erfolgt zunachst die humangenetische Beratung, anschliefend die Beratung durch eine
Gynéakologin und abschlieRend die psychoonkologische Beratung. Beide Beratungsmodalitaten
umfassen dieselben Beratungsinhalte. Der zeitliche Umfang der Beratung ist jedoch unterschiedlich.
So dauerte die simultane Beratung durchschnittlich 1 Stunde, die Beratung im sequenziellen Modell 2
Stunden (1/2 Stunde Humangenetik, 72 Stunde Klinik, 1 Stunde Psychoonkologie). Im Studienzentrum

Minchen-GroRRhadern wurde eine sequenzielle Tumorrisikoberatung etabliert.

Die Humangenetische Beratung beinhaltet die Erstellung eines Familienstammbaums, die Erfassung
von Tumorerkrankungen in der Familie, das jeweilige Erkrankungsalter und den Krankheitsverlauf.
Aufgrund dieser Angaben ist es mdglich ein empirisches Erkrankungsrisiko mit dem
Computerprogramm Cyrillic 2.1 zu bestimmen. Das Programm berechnet die Wahrscheinlichkeit fur
eine genetische Veradnderung fur jede an diesen Angaben interessierte Person und das
Lebenszeitrisiko (berechnet bis zum 80. Lebensjahr) fir eine Tumorerkrankung der Brust- bzw. der
Eierstocke. Sind die Einschlusskriterien fir eine genetische Diagnostik erfiillt, wird der betreffenden

Ratsuchenden eine molekularbiologische Analyse der BRCA-Gene im Rahmen der Studie angeboten.

Die klinisch-gynakologische Beratung informiert Uber MdJglichkeiten der Fruherkennung und
Pravention. Fur Risikopatientinnen wird ein intensiviertes Friherkennungsprogramm mit halbjahrlichen
arztlichen Untersuchungsintervallen aus Tastuntersuchung der Brust und der Eierstocke,
Ultraschalluntersuchung der Brust und Eierstocke, sowie Mammographie und Kernspintomographie
der Brust empfohlen. Zusatzlich werden die Ratsuchenden in die Brustselbstuntersuchung
eingewiesen, welche monatlich selbstandig durchgefiihrt werden sollte. Das Thema Risikopravention
umfasst zum einen die Aufklarung Uber allgemeine Méoglichkeiten eines gesundheitsbewussten
Verhaltens. So ist eine geringfligige Reduktion des Mammakarzinomrisikos durch Vitaminsubstitution,
durch ballaststoffreiche und fettarme Erndhrung und regelmafige sportliche Aktivitat zu erreichen.
Uber eine spezielle Pravention durch prophylaktische Chirurgie der Brust bzw. der Eierstécke wurden
die Risikopersonen informiert, wenngleich keine diesbezlglichen Empfehlungen ausgesprochen

wurden.
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Die psychoonkologische Beratung dient der Klarung der Motivation fir bzw. gegen eine genetische
Diagnostik zum gegenwartigen Zeitpunkt, bietet eine Unterstiitzung bei der Entscheidungsfindung und
antizipiert die Bedeutung und mogliche personliche und familidre Konsequenzen einer genetischen
Diagnostik. Des weiteren wurde ein Screening psychischer Stérungen durchgefiihrt und die
Bewaltigungsstrategien in Belastungssituationen der Risikopatientinnen, die sich fir eine genetische
Diagnostik interessierten, wurden eruiert. Gegebenenfalls wurde eine weiterfiihrende Betreuung oder
Uberweisung an Fachkollegen eingeleitet. In Einzelfdllen wurde aufgrund einer psychiatrischen
Stérung eine psychologische Kontraindikation fir eine genetische Untersuchung ausgesprochen.
Gemal dem Protokoll der psychoonkologischen Arbeitsgruppe sollten in der Erstberatung

Ratsuchende identifiziert werden, die folgende Merkmale aufweisen:

¢ hohe psychosoziale Belastung und gegebenenfalls therapieindikative psychische Stérung,
e unglnstige Bewaltigungsmdglichkeiten,

e Entscheidungsauffalligkeiten bezlglich der molekulargenetischen Diagnostik,

e inadaquate Vorstellungen beziglich der Zielsetzung der molekulargenetischen Diagnostik,

¢ Risikopersonen, bei denen neurotische Motive in den Wunsch nach molekularbiologischer

Diagnostik und gegebenenfalls therapeutische Malinahmen einflieen.

9.2 Molekulargenetische Diagnostik

Die zur molekulargenetischen Analyse notwendige DNA wird aus peripheren Blutlymphozyten isoliert.
Hierzu werden ca. 10-15 ml EDTA-Blut bendtigt. Im Rahmen der molekulargenetischen Analyse
werden zundchst bei einem erkrankten Familienmitglied, der sogenannten Indexpatientin, die beiden
BRCA-Gene hinsichtlich des Vorliegens einer krankheitsverursachenden Mutation untersucht. Die
molekulargenetischen Nachweisverfahren waren die DHPLC (Denaturating High Pressure Liquid
Chromatography) und die komplette Gensequenzierung. Nur wenn bei einem betroffenen
Familienmitglied eine genetische Veranderung festgestellt wurde, kann die DNA nicht betroffener
Angehoriger untersucht werden. Bei einer genetischen Testung gesunder Ratsuchender ohne
Indexpatientin ist die Aussagekraft sehr begrenzt, da in den meisten Fallen der Nachweis einer
genetischen Veranderung nicht gelingt, und deshalb unklar bleibt, ob die Risikoperson eine in der
Familie moglicherweise vorhandene genetische Veranderung in den BRCA-Genen nicht geerbt hat

oder die familidre Belastung auf unbekannten Genen beruht.

9.3 Studieneinschluss

Einschlusskriterien fir die Beratung und molekulargenetische Diagnostik sind die folgenden Kriterien,

die sich auf die Familienanamnese der ratsuchenden Frauen beziehen.
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mindestens zwei Personen einer Familie mit Brust- und / oder Eierstockkrebs, dabei mindestens 1
Erkrankung vor dem 50. Lebensjahr,

e eine Person in der Familie mit beidseitigem Brustkrebs unter 40 Jahren,

e eine Person mit Brust- und Eierstockkrebs,

e eine Person mit Brustkrebs unter 35 Jahren,

¢ Mammakarzinom beim Mann.

Fir die vorliegende Untersuchung der Einstellungen und des Inanspruchnahmeverhaltens gegeniber
prophylaktischer Chirurgie wurden mannliche Ratsuchende und Patientinnen mit einer metastasierten

Erkrankung ausgeschlossen.

9.4 Messinstrumente

Im Rahmen der Arbeitsgruppe Psychologie/Psychotherapie des Konsortiums Hereditdres Mamma-
und Ovarialkarzinom der Deutschen Krebshilfe wurden verschiedene Messinstrumente entwickelt. Flr
gesunde und betroffene Risikopersonen liegen parallele Fragebogenversionen vor. In der
vorliegenden Studie wurden Teile der Fragebdogen TO und T1, welche als baseline vor bzw. nach der
genetischen Beratung erhoben wurden, als Pradiktorvariablen zur Vorhersage der Inanspruchnahme
prophylaktischer Chirurgie verwendet (vgl. Anhang). Der Fragebogen umfasst Messinstrumente zu
soziodemographischen Variablen, Risikowahrnehmung, krebsspezifischer Erkrankungsfurcht,
Belastung durch den Tod von Angehdrigen, Friherkennungsverhalten und Nutzlichkeitseinschatzung

und einen Fragebogen zu gesundheitsbezogenen Kontrolliberzeugungen.

9.4.1 Telefon-Interview

Alle ratsuchenden Frauen innerhalb des Rekrutierungszeitraums 4/1997 bis 5/2002 wurden zwischen
August 2002 und Mai 2003 im Rahmen einer vollstandardisierten telefonischen follow-up-Erhebung zu
ihrer Einstellung und eventuell zwischenzeitlich erfolgten Inanspruchnahme einer prophylaktischen

Operation nachbefragt.

Entwicklung des Messinstruments: Nachdem fiir die zu untersuchende Thematik keine spezifischen
validierten Messinstrumente vorlagen, wurden Uberwiegend eigene Items generiert bzw.
gegebenenfalls Items aus dem Fragebogen der psychosozialen Verlaufsstudie ibernommen. Bei der
Skalierung handelt es sich um Likertskalen bzw. dichotome Skalen (vgl. Anlage A bis H). Bei der
Interviewentwicklung wurde fir die neu generierten ltems eine 4-stufige Skala, die die Mdglichkeit
einer Dichotomisierung in der Skalenmitte erlaubt, gewahlt. Alle Items aus den Fragebdgen TO und T1
blieben in der Skalierung unverandert. Die neu entwickelte Skala wurde zu Beginn des Interviews
eingefiihrt und sollte zur leichteren Beantwortung der Fragen im Rahmen des Telefoninterviews vor

dem inhaltlichen Beginn des Interviews von den Risikopersonen aufgemalt werden und wurde
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anschlielend von den Interviewerinnen erlautert. Die Einfiihrung in die Verwendung der Skala war

folgendermalien:

~Wahrend des Interviews werden wir Sie immer wieder um lhre Einschatzung zu bestimmten
Fragen oder Aussagen bitten. Ihre Einschatzung sollen Sie bitte mit Hilfe einer Skala von 0 bis
3 vornehmen.

Um sich die Skala besser vorstellen zu kébnnen, méchten wir Sie jetzt bitten, sich die Skala

kurz aufzumalen. ...

Die Skala umfasst die Punkte 0, 1, 2 und 3, schreiben Sie die Zahlen bitte nebeneinander auf.

0 bedeutet zumeist ,lberhaupt nicht’, und 3 bedeutet zumeist ,sehr’. Einige Male bedeutet 0

,ich stimme (iberhaupt nicht zu’ und 3 ,ich stimme sehr zu’.

Wenn beispielsweise die Frage wiére, ,Wie kompliziert finden Sie die Wegefiihrung in
Gro3hadern?”, dann wirde 0 bedeuten, dass Sie die Wegefiihrung (berhaupt nicht

kompliziert finden, 3, dass Sie sie sehr kompliziert finden.

Wir werden Sie immer darauf hinweisen, wann Sie die Skala verwenden sollen. Fiir die
néchsten Fragen sollen Sie die Skala bitte zum ersten Mal anwenden. 0 bedeutet hier

,Uberhaupt nicht’, 3 bedeutet ,sehr’l“

Zur Messung krebsspezifischer Angst liegt ein im amerikanischen Sprachraum wiederholt
eingesetztes Instrument von Lerman et al. (1991; Cancer Worry Scale) vor. Dieser 4 lItems
umfassende Kurzfragebogen wurde ins Deutsche Ubersetzt und gemaf der Konvention ins Englische
rickubersetzt. Fur die Rucklbersetzung liegt eine Autorisierung von der Originalautorin vor. Die
Reliabilitatsprifung ergab ein Crohnbach’s alpha von 0.84. Die Hauptkomponentenanalyse zeigte

eine Varianzaufklarung von 68%.

Interviewertraining: Fur die Durchfuhrung der Interviews wurden 4 Interviewerinnen eingesetzt, welche
zundchst inhaltlich in die Thematik familidrer Brust- und Eierstockkrebs eingeflhrt wurden. Alle 4
Interviewerinnen hatten ein abgeschlossenes Studium zur Diplom-Psychologin absolviert. Zunachst
wurden mit jeder Interviewerin 4 Probe-Interviews doppelt kodiert, d.h. die Studienleiterin und die
Interviewerin kodierten unabhangig voneinander die Selbstangaben der Risikopersonen. Die
Abweichungen der Interviews waren auflerst gering und wurden im Einzelfall diskutiert. Die
Abweichungen betrafen zumeist die in wenigen Fallen erforderlichen Einschatzungen der

Interviewerin.

Interviewdurchfiihrung: Die Interviews wurden vom  Klinikum  GroRhadern aus mit
Rufnummernunterdrickung gefihrt. Die Interviewerinnen meldeten sich zunachst anonym, d.h. ohne

Bezug zur Einrichtung, bis sie sichergehen konnten, dass sie die betreffende Risikoperson selbst am
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Apparat hatten. Sowohl die Unterdriickung der Rufnummernanzeige als auch die zunachst
institutionell anonyme Vorstellung, sollten eine unndétige Verunsicherung der Risikopersonen

vermeiden.

9.5 Variablen und Operationalisierung:

In diesem Abschnitt ist die Variablenoperationalisierung dargestellt. Die abhangigen Variablen sind in
Tabelle 9.1 aufgeflhrt. Werden bei der Beschreibung der Variablenoperationalisierung keine Angaben

zur Skalierung gemacht, liegt die im vorausgehenden Kapitel beschriebene 4-stufige Skala vor.

Zielvariablen sind die Einstellung zu einer prophylaktischen Mastektomie bzw. Ovarektomie und die
tatsachliche Durchfiihrung einer prophylaktischen Brust- bzw. Eierstockentfernung. Die Einstellung zu

prophylaktischer Brust- und Eierstockentfernung wurde durch je zwei ltems erfasst.

Einstellung zur prophylaktischen Brustentfernung:
e Aktuelle Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie
.Setzen Sie sich derzeit mit der Moglichkeit einer prophylaktischen Brustentfernung
auseinander?”
e Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Mastektomie
,FUr wie wahrscheinlich halten Sie es, dass Sie eine prophylaktische Brustentfernung

durchfihren lassen?*

Einstellung zur prophylaktischen Eierstockentfernung:
e Aktuelle Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie
.Setzen Sie sich derzeit mit der Moglichkeit einer prophylaktischen Eierstockentfernung
auseinander?*
e Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Ovarektomie
.FUr wie wahrscheinlich halten Sie es, dass Sie eine prophylaktische Eierstockentfernung

durchflihren lassen?*

Tabelle 9.1 Abhangige Variablen

Einstellungen

Aktuelle Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie
Wabhrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Mastektomie
Aktuelle  Auseinandersetzung mit  einer  prophylaktischen Ovarektomie

Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Ovarektomie

Inanspruchnahmeverhalten
Inanspruchnahme einer prophylaktischen Mastektomie

Inanspruchnahme einer prophylaktischen Ovarektomie
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Inanspruchnahmeverhalten:
¢ Inanspruchnahme einer prophylaktischen Mastektomie
.Haben Sie jemals eine prophylaktische Brustentfernung durchfiihren lassen?* (ja/nein)
¢ Inanspruchnahme einer prophylaktischen Ovarektomie

,=Haben Sie jemals eine prophylaktische Eierstockentfernung durchfihren lassen?” (ja/nein)

Einen Uberblick Uiber die unabhéngigen Variablen bietet Tabelle 9.2.

Pradiktorvariablen sind die Kernvariablen der Theorie der Schutzmotivation severity, vulnerability,
response efficacy, self efficacy, zudem die Variable fear, personal factors und external factors der
Rogers’schen Theorie. Unter personal factors werden die Variablengruppen soziodemographische
Variablen, medizinische Variablen und Persdnlichkeitsvariablen subsummiert.

1. Soziodemographische Variablen
e Alter
e Familienstand (verheiratet ja/nein)
e Anzahl der Kinder im Haushalt
e Schulabschluss ((Fach)Abitur ja/nein)

o Erwerbstatigkeit (ja/nein)

2. Medizinische Variablen und Familienanamnese
e Erkrankungsstatus (betroffene vs. nichtbetroffene Risikopersonen)
e Mutationsstatus (carrier ja / nein)
e Anzahl der Erkrankungsfalle aufgrund von Brustkrebs
e Anzahl der Erkrankungsfalle aufgrund von Eierstockkrebs
e Inanspruchnahme einer prophylaktischen Brustentfernung (ja/nein)

¢ Inanspruchnahme einer prophylaktischen Eierstockentfernung (ja/nein)

3. Persénlichkeitsvariablen

e Skala Internalitdt des Fragebogens zu gesundheitsbezogenen Kontrolliiberzeugungen aus
dem Kieler Interview zur subjektiven Situation (KISS; Hasenbring & Schlegelberger 1986)
»ich kann selbst viel dazu beitragen, mein Wohlbefinden zu beeinflussen.*
»-Wenn ich auf mich Acht gebe, kann ich Beschwerden vermeiden.*
»Ich habe selbst einen grofien Einfluss darauf, wie eine Krankheit bei mir verlaufen wird.*

o Bedeutsamkeit der Arztmeinung
»Wie wichtig ist Ihnen die Meinung lhres Arztes zu prophylaktischen Operationen?“

e Bedeutsamkeit der Meinung signifikanter Bezugspersonen
»Wie wichtig ist Ihnen die Meinung von lhnen nahestehenden Personen zu prophylaktischen

Operationen?”
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Tabelle 9.2 Uberblick tiber die unabhangigen Variablen

1. Soziodemographische Variablen
Alter

Familienstand

Anzahl der Kinder im Haushalt
Schulabschluss

Erwerbstatigkeit

2. Medizinische Variablen und Familienanamnese
Erkrankungsstatus

Mutationsstatus

Anzahl erkrankter Angehoriger an Brustkrebs

Anzahl erkrankter Angehdoriger an Eierstockkrebs
vorbestehende prophylaktische Mastektomie

vorbestehende prophylaktische Ovarektomie

3. Personlichkeitsvariablen
Internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugungen
Bedeutsamkeit der Arztmeinung

Bedeutsamkeit der Angehdrigenmeinung

4. External Factors

Arztliche Empfehlung zur Mastektomie
Arztliche Empfehlung zur Ovarektomie
Empfehlung von Angehdrigen zur Mastektomie

Empfehlung von Angehdrigen zur Ovarektomie

5. Severity

Belastung durch den Tod von Angehorigen

6. Vulnerability

Risikowahrnehmung

7. Fear

Krebsspezifische Erkrankungsfurcht

8. Response Efficacy

Nutzlichkeitseinschatzung des Friherkennungsprogramms
Einschatzung der Eignung des Friiherkennungsprogramms
Nutzlichkeitseinschatzung der Brustselbstuntersuchung

Einschatzung der Eignung der Brustselbstuntersuchung als Friherkennungsmethode

9. Self Efficacy

Inanspruchnahme des Friherkennungsprogramms

Durch Friiherkennungsprogramm vermitteltes Sicherheitsgefihl
Durchflihrung der Brustselbstuntersuchung

Durch Brustselbstuntersuchung vermitteltes Sicherheitsgefiihl
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4. external factors

e Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Mastektomie
»Hat IThnen ein Arzt jemals eine prophylaktische Brustentfernung empfohlen?“

e Arztliche Empfehlung zur Ovarektomie
»Hat Ihnen ein Arzt jemals eine prophylaktische Eierstockentfernung empfohlen?”

e Empfehlung von Angehdrigen zur Mastektomie
.,Hat lhnen ein Angehdriger oder eine Freundin jemals zu einer prophylaktischen
Brustentfernung geraten?“

¢ Empfehlung von Angehdrigen zur Ovarektomie
.Hat lhnen ein Angehdriger oder eine Freundin jemals zu einer prophylaktischen

Eierstockentfernung geraten?“

5. Severity
e Belastung durch verstorbene Angehdrige

»Wie sehr sind sie dadurch belastet® (sehr belastet, wenig belastet, nicht belastet)

6. Vulnerabilitat:
¢ Risikowahrnehmung
~Wie hoch schatzen Sie Ihr Risiko ein, im Verlauf |hres Lebens (erneut) an Brust-

[Eierstockkrebs zu erkranken?“ % (von 0 bis 100%)

7. Krebsspezifische Erkrankungsfurcht
e 1-ltem
-Wie sehr sind Sie personlich besorgt, dass Sie an Brust-/Eierstockkrebs (wieder)erkranken
kénnten?” (nicht, ein wenig, etwas, ziemlich, sehr)
e Deutsche Version der Cancer Worry Scale (Lerman et al. 1991; dt. Vodermaier
unveroffentlicht)
1. ,Wie haufig haben Sie im letzten Monat an lhr Risiko gedacht, (erneut) an Brust- oder

Eierstockkrebs zu erkranken?*
2. ,Haben diese Gedanken im letzten Monat lhre Stimmung beeinflusst?*

3. ,Haben diese Gedanken Sie im letzten Monat beim Ausfuhren alltdglicher Aktivitaten

beeintrachtigt?*

4. ,Wie sehr waren Sie im letzten Monat besorgt, moglicherweise eines Tages an Brust-

oder Eierstockkrebs zu erkranken?“
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8. Response efficacy

Zur Pradiktion der Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie:
-FUr wie nitzlich zur Friiherkennung einer Brustkrebserkrankung beurteilen Sie die folgenden
MalRnahmen?“ (sehr wenig nutzlich, wenig nutzlich, etwas nuatzlich, ziemlich nitzlich, sehr
natzlich)

1. Brustselbstuntersuchung

2. Arztliche Untersuchung

3. Rontgenuntersuchung (Mammographie)

4. Ultraschalluntersuchung (Sonographie)
Zur Pradiktion der Inanspruchnahme von prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie
.Inwiefern halten Sie das Friherkennungsprogramm fiir geeignet, eine Krebserkrankung
frihzeitig zu erkennen?*
Zur Pradiktion der Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie: ,Inwiefern halten Sie

die Brustselbstuntersuchung flir geeignet, eine Krebserkrankung friihzeitig zu erkennen?*

9. Self efficacy

9.6

Zur Préadiktion der Inanspruchnahme von prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie
.Welche der folgenden MaRnahmen zur Friherkennung einer Brust-/Eierstockkrebs-
erkrankung fUhren Sie durch?“ (ja / nein)

1. RegelmaRige Brustselbstuntersuchung

2. Regelmalige arztliche Untersuchung der Briste

3. RegelmaRige Rontgenuntersuchung der Briste (Mammographie)

4. RegelmaBige Ultraschalluntersuchung der Bruste/Eierstocke (Sonographie)
Zur Pradiktion der Inanspruchnahme von prophylaktischer Mastektomie
,Wie beurteilen Sie lhre Fahigkeit zur Durchfihrung der Brustselbstuntersuchung?® (sehr
gering, eher gering, mittelmafig, eher gut, sehr gut)
Zur Pradiktion der Inanspruchnahme von prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie
+Wie sehr koénnen Ihnen die Fruherkennungsuntersuchungen ein Sicherheitsgefuhl
vermitteln?*
Zur Pradiktion der Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie
+Wie sehr kann die Durchfiihrung der Brustselbstuntersuchung lhnen ein Sicherheitsgefiihl

vermitteln?“

Datenanalyse

Die statistische Datenauswertung erfolgte mit dem Programm SPSS (Statistical Package for Social

Sciences) Version 12.0.
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In Abhangigkeit vom Skalenniveau und den Verteilungscharakteristika der Daten wurden Uberwiegend
nonparametrische Verfahren verwandt. Metrische Daten werden als Mittelwert, Standardabweichung
und Range dargestellt, kategoriale Daten werden mit ihren absoluten und relativen Haufigkeiten
angegeben. Die  Uberprifung von  Zusammenhangshypothesen erfolgte mit dem
Rangkorrelationskoeffizienten nach Spearman, dem Chi’>-Test und mit dem exakten Test nach Fisher
fur kleine Stichproben. Unterschiedshypothesen wurden mit dem Mann-Withney (U-Test) bzw. mit

dem t-Test fur unabhangige Stichproben gepruft.

Zur Pradiktion von abhangigen Variablen wurden logistische Regressionsanalysen mit einer rickwarts
gerichteten schrittweisen Auswahl, dessen Ausschlusstest auf der Likelihood-Quotienten-Statistik
beruht, verwendet. Der Aufnahmewert betrug .05, der Ausschlusswert .1. Die logistischen
Regressionsanalysen wurden aus inhaltlichen Grinden, zur Uberprifung der Theorie der
Schutzmotivation, blockweise gepruft. Aufgrund der sehr ungleichen Verteilung der Auspragungen der
Kriteriumsvariablen und aufgrund statistischer Uberlegungen war dieses Vorgehen notwendig. Alle in
der blockweisen Prifung signifikanten Regressoren gingen in die jeweiligen gemeinsamen
Bedingungsmodelle ein. 3-stufige ordinale Regressoren gingen als kategoriale Kovariablen in das
Modell ein. Es wird jeweils das Regressionsmodell des letzten Schritts dargestellt, ausgenommen
diejenigen Modelle ohne signifikante Regressoren. In diesen Fallen werden die statistischen

Kennwerte des 1. Modells dargestellt.

Das Signifikanzniveau wurde a priori auf 5% festgelegt.

9.7 Qualitative Untersuchung

Zusatzlich zu den quantitativen Methoden wurde die vorliegende Arbeit zur Konkretisierung des
Erlebens von Risikopersonen und zur Erfassung der Langzeitzufriedenheit nach prophylaktischer
Mastektomie um zwei Fallbeschreibungen erweitert. Es wurde die Motivation fiir die prophylaktische
Chirurgie, der Entscheidungsprozess und die Langzeitzufriedenheit erfragt und somit der Bewalti-
gungsprozess einer prophylaktischen Brustentfernung retrospektiv erfasst. Aus 43 prophylaktisch an
Brust oder Eierstdcken operierten Patientinnen wurden zwei Patientinnen, welche sich vor 9 bzw. 16

Jahren prophylaktisch operieren lieRen, ausgewahlt.

Auswahlkriterium war die Lange der mit der prophylaktischen Chirurgie verlebten Zeit, da kaum Daten
zur Langzeitzufriedenheit nach prophylaktischer Chirurgie vorliegen. Die beiden Risikopersonen
waren die ersten Patientinnen nach prophylaktischer Chirurgie aus dem zur Verfiigung stehenden
Patientinnenkollektiv. Es handelte sich um zwei frilhere Patientinnen der Klinik, welche sich beide vor
der Etablierung von Beratungsstrukturen als junge, nichterkrankte Risikopersonen fir eine
vorbeugende Brustentfernung entschieden hatten. Um Erkenntnisse zur langerfristigen Anpassung an
eine prophylaktische Brustentfernung zu erhalten, wurden deshalb diese beiden Risikopatientinnen

ausgewahlt. Beide Patientinnen, die der Interviewerin personlich nicht bekannt waren, wurden
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telefonisch kontaktiert und auf ihre Bereitschaft zu einer Nachbefragung angesprochen. Beide
Risikopersonen waren spontan zu dem Interview bereit. Die Interviews wurden im Klinikum
Grosshadern im Jahre 2003 durchgefihrt.

Als Befragungsmethode wurden halbstrukturierte face-to-face Interviews mit Kernleitfragen
durchgefiihrt. Die Fragen bezogen sich auf folgende Aspekte:

e subjektives Erleben des Krebsrisikos

e Motivation fiir die prophylaktische Brustentfernung

e Entscheidungsprozess beziglich einer prophylaktischen Chirurgie

e postoperativer Verlauf

e Zufriedenheit mit dem chirurgischen Eingriff

e Auswirkungen auf die Partnerschaft und die Familie

e Langzeitzufriedenheit

e Aktuelle psychische Befindlichkeit

e Empfehlung fir die Beratung von Risikopersonen

Die Interviews wurden wort-woértlich transkribiert. Die Auswertung erfolgte anhand der qualitativen
Inhaltsanalyse nach Mayring (1993). Die beiden Interviews wurden zunachst in einer Feinanalyse line-
by-line kodiert. Die gefundenen Kategorien ergaben sich aus Wiederholungen oder einer besonderen
Dichte in den Schilderungen der Risikopatientinnen. Ein Zitat diente als Ankersatz aus dem eine
Kategorie resultierte. Danach wurde eine zusammenfassende Inhaltsanalyse flir beide Interviews
getrennt durchgefuhrt (Fallbeschreibungen mit Kategorien). AnschlieRend wurden relevante Themen
der beiden Interviews hinsichtlich Gemeinsamkeiten und Unterschiede verglichen (strukturierende
Inhaltsanalyse). AbschlieBend wurden anhand der gefundenen Unterschiede und Gemeinsamkeiten

Interpretationen vorgenommen.
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10 Stichprobenbeschreibung

Die Stichprobe von 430 Risikopatientinnen fir familifres Mamma- und Ovarialkarzinom wurde
zwischen April 1997 und 2002 konsekutiv durch eine interdisziplindre Spezialsprechstunde zum
familiaren Brust- und Eierstockkrebs, welche im Rahmen einer Studie der Deutschen Krebshilfe
angeboten wurde und an welche sich Risikopatientinnen mit der Frage der Einschatzung ihres
erblichen Brust- bzw. Eierstockkebsrisikos, einer genetischen Diagnostik und klinischen
Fruherkennungs- bzw. Praventionsmdglichkeiten wandten, gewonnen. 17 Patientinnen waren seit der
ersten Vorstellung in der Sprechstunde verstorben, wortiber die Studiengruppe informiert worden war.
Ausgeschlossen wurden auflerdem 57 Patientinnen, bei denen nach der genetischen Beratung kein
genetisches Risiko fur Brust- oder Eierstockkrebs festgestellt werden konnte und 8 mannliche
Ratsuchende. Eine Risikoperson, hatte bereits vor der Beratung eine beidseitige prophylaktische

Brustentfernung durchflihren lassen, was ebenfalls zu Studienausschluss flhrte.

Von diesen 347 fur die Nachbefragung ausgewahlten Ratsuchenden wurden 27 Patientinnen, die zum
Nachbefragungszeitpunkt eine Metastasierung aufwiesen, von der Analyse ausgeschlossen, da das
Vorliegen von Metastasen, die Frage nach prophylaktischen Operationen Uberfliissig macht. Uber 3
weitere Patientinnen erfuhren wir am Telefon von den Angehdrigen, dass sie zwischenzeitlich
verstorben waren. Bei zwei Patientinnen wurde von einer telefonischen Befragung aufgrund einer
psychiatrischen Stérung Abstand genommen. 11 Risikopersonen waren verzogen und meldeten sich
nicht auf das nachtragliche Anschreiben an die neue Uber das Einwohnermeldeamt ermittelte
Adresse. 19 Ratsuchende verweigerten die Nachbefragung. Insgesamt wurden 285 von 316

mdglichen Ratsuchenden nachbefragt. Die drop out Quote betrat somit 9,8 %.

10.1 Soziodemographische Stichprobenmerkmale
Die Stichprobe wird flir betroffene und nicht betroffene Risikopatientinnen getrennt beschrieben. An

Brust- oder Eierstockkrebs erkrankte Risikopersonen waren im Mittel knapp 50 Jahre, gesunde

Frauen mit familiarem Krebsrisiko 39 Jahre alt.

Tabelle 10.1 Deskriptive Statistik: Soziodemographische Variablen |

Betroffene  Gesunde
Alter  Mittelwert 49,86 39,25  t=7.8, p<.001
Standardabweichung 11,32 10,12
Range 30-80 17-72
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Tabelle 10.2 Deskriptive Statistik: Soziodemographische Variablen |l

Soziodemographische Variablen Betroffene Gesunde
N % N %
Familienstand ledig 8 8 54 30 Chi‘=22.5
verheiratet 71 72 115 63 P<.001
getrennt lebend, 19 19 13 7
geschieden, verwitwet
gesamt 98 182
feste ja 83 85 149 82 Chi*=4
Partnerschaft nein 15 15 33 18 n.s.
gesamt 98 182
Kinder keine 25 25 66 36 Chi“=6.5
1 24 24 37 20 ns.
2 32 32 65 35
3 und mehr 18 18 18 10
gesamt 929 186
Schulabschluss Hauptschulabschluss 24 26 27 15 Chi*=6.1
Realschulabschluss 34 37 65 36 P<.05
(Fach-)Abitur 34 37 89 49
gesamt 92 181
Berufsabschluss  Kein Beruf 10 12 22 13 Chi’=2.3
Lehre 35 41 69 40 n.s.
Fachschule 11 13 34 20
(Fach-)Hochschule 29 34 48 28
gesamt 85 173
Erwerbstatigkeit voll erwerbstatig 24 26 65 36 Chi*=17.1
teilzeitbeschaftigt 20 21 64 35  P<.01
nicht erwerbstatig 42 45 47 26
arbeitslos 8 9 5 3
gesamt 94 181

Uber 80% der Risikopersonen leben in einer festen Partnerschaft. Aufgrund des jlingeren Alters der

gesunden Frauen ist in dieser Gruppe der Anteil der verheirateten niedriger. ¥4 der betroffenen und

mehr als ein 1/3 der nichtbetroffenen Risikopatientinnen sind kinderlos. Die Stichprobe weist mit

einem Anteil von 37% bei den Krebspatientinnen und 49% bei den gesunden Frauen mit

Fachhochschul- oder Hochschulreife ein im Vergleich mit der Allgemeinbevdlkerung sehr hohes

Bildungsniveau auf. Entsprechend hoch ist auch der Anteil von Frauen mit Fachhochschul- bzw.

Hochschulabschluss. Knapp die Halfte der Krebspatientinnen und 71% der gesunden Frauen sind

erwerbstatig
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10.2 Risikostatus und Familienanamnese

Zieht man die Risikoklassifikation von Meindl et al. (2002) heran, fallen 68% der betroffenen und
nichtbetroffenen Risikopatientinnen in eine Hochrisikogruppe fir Brust- und Eierstockkrebs. 32%
weisen eine familidre Belastung auf, welche ebenfalls mit einem erhdhten Risiko fur familidren Brust-
und Eierstockkrebs assoziiert ist. Die empirischen Erkrankungsrisiken, berechnet mit dem Programm
Cyrillic, ergeben fiur nicht betroffene Risikopersonen eine mittleres Erkrankungsrisiko von 24.5%
(SD=11) und fiir betroffene Risikopatientinnen von 46.7% (SD=23). Das mittlere Risiko fir eine
genetische Veranderung betragt 25.3 (SD=14) bzw. 65.5 (SD=29). Die berechneten Risiken liegen fir
bereits an Krebs erkrankte Personen hoher als flir gesunde Risikopersonen, da das Programm bei
betroffenen eine genetische Verursachung unterstellt, bei Gesunden berechnet sich das Risiko
aufgrund der Verwandtschaftsnahe zu den Betroffenen. Aullerdem gehen in die Berechnungen das
Erkrankungsalter der Betroffenen und die Anzahl der Betroffenen und nicht Betroffenen der Familie

ein.
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Abbildung 10.1 Risiko flr eine genetische Veranderung fir Brust- bzw. Eierstockkrebs (boxplots mit
Median, Interquartilsbereich und Range)

In den Abbildungen 10.1 und 10.2 sind die boxplots mit Median, Interquartilsbereich und Range fir die
Wahrscheinlichkeit einer genetischen Veranderung und das Lebenszeitrisiko an Brust- oder

Eierstockkrebs zu erkranken dargestellt.
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Abbildung 10.2 Lebenszeitrisiko flr Brust- und Eierstockkrebs (boxplots mit Median, Interquartils-
bereich und Range)
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Abbildung 10.3 Anteil der Mutationstragerinnen der Stichprobe (Absolute Haufigkeiten, getrennt nach
betroffenen und nichtbetroffenen Ratsuchenden)

Bei insgesamt 14 betroffenen und bei 8 nichtbetroffenen Risikopersonen konnte eine genetische
Veranderung nachgewiesen werden (Chi2=8.8; P<.01). Die niedrige Zahl der nachgewiesenen
Mutationen ist zum einen durch das laufende Forschungsprogramm begriindet, 53 Risikopatientinnen
warteten zum Zeitpunkt der Befragung auf das Testergebnis. Zum anderen ist der Anteil der Familien,

in denen weder eine BRCA1- noch eine BRCA2-Mutation nachgewiesen werden konnte, aufgrund
unbekannter Gene grol3.
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Tabelle 10.3 Stichprobencharakteristika hinsichtlich Gendiagnostik

Mutationstrégerinnen 22
Uninformatives Testergebnis 126
Warten auf Testergebnis 53
Keine lebende Indexpatientin 37
Entscheidung gegen Gentest 39
Unentschieden (keine DNA abgegeben) 10
Psychologische Kontraindikation fir Gentest 4
Gesamt 285

10.2.1 Anzahl der Brustkrebsfalle in der Familie

47% der Risikopersonen weisen eine Familienanamnese mit bis zu 2 Angehdrigen mit Brustkrebs auf.
Immerhin 8% der Risikopersonen haben 5 betroffene Angehdrige in der Familie.
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Abbildung 10.4 Relative Haufigkeiten der Anzahl der Brusterkrankungen in der Familie (N=285)
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10.2.2 Anzahl der Eierstockkrebserkrankungen in der Familie

Entsprechend der im Vergleich zum erblichen Mammakarzinom geringeren Pravalenz von erblichem
Eierstockkrebs haben 78% der Risikopersonen keine blutsverwandten Angehdérigen mit
Ovarialkarzinom.
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Abbildung 10.5 Relative Haufigkeiten der Anzahl von Eierstockkrebserkrankungen in der Familie
(N=285)

10.3 Beschreibung der Stichprobe der an Brust- oder Eierstockkrebs Erkrankten
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Abbildung 10.6 Verteilung von Brust- bzw. Eierstockkrebserkrankungen in der Betroffenenstichprobe
(absolute Haufigkeiten; N=99)

Von den 99 betroffenen Risikopersonen sind 90 Patientinnen an einem einseitigem Brustkrebs, 4 an
einem beidseitigem Brustkrebs und 5 Patientinnen an Eierstockkrebs erkrankt.
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Abbildung 10.7 Tumorbiologische Charakteristika: Tumorgrofe der Brustkrebspatientinnen (relative
Haufigkeiten)

Die tumorbiologischen Prognosefaktoren des Gros der Brustkrebspatientinnen sind glnstig. Knapp
10% weisen ein Carcinoma in Situ, eine Krebsvorstufe auf, 50% einen T1-Tumor, das heifl3t ein

Karzinom unter 2 cm. 2/3 der Patientinnen haben tumorfreie Lymphknoten (NO), was mit einer
glinstigen Prognose assoziiert ist.

Abbildung 10.8 Tumorbiologische Charakteristika: Lymphknotenstatus der Brustkrebspatientinnen
(relative Haufigkeiten)

Von den 5 Patientinnen mit Eierstockkrebs liegen keine vollstdndigen tumorbiologischen Daten vor.

Insgesamt gilt die Prognose bei Ovarialkarzinom als im Vergleich zum Brustkrebs als deutlich
ungunstiger.
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11 Einstellung zu prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie

Die Einstellung zu prophylaktischen Operationen wurden mit einer Adaptation des von Jepson und
Rimer (1993) entwickelten 2-ltem-Score zur Vorhersage von Friherkennungsverhalten erfasst. Der
Intentionsindex umfasste die beiden Items Setzen Sie sich derzeit mit der Mdglichkeit einer
prophylaktischen Brust- bzw. Eierstockentfernung auseinander? und Fir wie wahrscheinlich halten
Sie es, dass Sie eine prophylaktische Brust- bzw. Eierstockentfernung durchfiihren lassen? Jepson &
Rimer verwendeten die Summe der beiden ltems als Intentionsindex. Aufgrund der erheblichen
Bodeneffekte der beiden Items in der vorliegenden Stichprobe (vgl. Abbildungen 11.1, 11.2, 11.3,
11.4) erschien eine Skalenverlangerung wenig sinnvoll und es wurde auf eine Addition der Items
verzichtet. Stattdessen wurden in samtlichen Berechnungen beide Variablen als abhangige Variablen
geprift und die Variablen dichotomisiert (liberhaupt nicht vs. else). Item1 fragt danach, ob zum
gegenwartigen Zeitpunkt eine prophylaktische MalRnahme in Erwagung gezogen werde. Dabei
kénnten soziodemographische Variablen (Familienstand, eigene Kinder) oder auch Ergebnisse von
Friherkennungsuntersuchungen eine bedeutsamere Rolle spielen als bei Item2, welches eine
generelle Verhaltenstendenz erfragt und hierbei soziodemographische Variablen weniger bedeutsam
erscheinen.
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Abbildung 11.1 Aktuelle Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie (N=247; relative
Haufigkeiten)

92% lehnen eine prophylaktische Brustentfernung zum gegenwartigen Zeitpunkt generell fur sich ab.
Fragt man nach der Wahrscheinlichkeit der prophylaktischen MaRnahme, geben immerhin 71% an,

dass sie eine solche Entscheidung flir sehr unwahrscheinlich halten.
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Abbildung 11.2 Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Brustentfernung
(N=247; relative Haufigkeiten)

Auch die prophylaktische Eierstockentfernung wird vom Grofteil der Risikopatientinnen abgelehnt,
jedoch in einem geringerem Ausmal} als die prophylaktische Brustentfernung. So lehnen 86% eine

prophylaktische Ovarektomie zum gegenwartigen Zeitpunkt ab. Auch fur die Zukunft lehnen 64% der
Risikopersonen eine prophylaktische Eierstockentfernung generell ab.

0 | T | T
nein unsicher ja geplant

Abbildung 11.3 Aktuelle Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie (N=254; relative
Haufigkeiten)

77



Einstellung zu prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie

0 [ |
| | | |
nicht 1 2 sehr

wahrsch. wahrsch.

Abbildung 11.4 Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Ovarektomie
(N=254; relative Haufigkeiten)

Hypothese H1.1, dass nur wenige Risikopatientinnen eine vorbeugende Brust-

oder
Eierstockentfernung in Erwagung ziehen wird angenommen.
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12 Pradiktion der Einstellung gegeniiber der prophylaktischen Mastektomie

Bei der Pradiktion von Einstellungen gegenuber der prophylaktischen Brustentfernung wurden die
bilateral an Brustkrebs erkrankten Patientinnen und diejenigen Risikopatientinnen, welche bereits eine
prophylaktische Brustchirurgie vornehmen lieRen von der Berechnung ausgeschlossen. Aufgrund des
Bodeneffekts der beiden Variablen des Intentionsindex, wurde auf eine Addition der Items verzichtet.
Stattdessen wurden die beiden Items dichotomisiert (vgl. Kapitel 11) und getrennt als

Kriteriumsvariablen logistischer Regressionsanalysen untersucht.

12.1 Vorhersage der gegenwadrtigen Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen

Brustchirurgie

Analog zur Vorhersage der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Chirurgie werden wiederum die
aus der Theorie der Schutzmotivation abgeleiteten Variablen zur Vorhersage von Einstellungen

gegeniber prophylaktischer Chirurgie geprift.

Auseinandersetzung  mit  einer  prophylaktischen  Mastektomie in  Abhéngigkeit  von

soziodemographischen Variablen

Die Prifung der soziodemographischen Variablen:

o Alter

e Familienstand

e Anzahl der Kinder im Haushalt

e Hochschulreife

e Erwerbstatigkeit
ergab einen signifikanten Einfluss des Bildungsabschlusses auf die Einstellung zu prophylaktischer
Chirurgie (R*=.07).

Tabelle 12.1 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung auf soziodemographische Variablen als Regressoren (N=234)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Hochschulreife 1,324 ,534 6,137 1 ,013 3,758 1,318 10,711
Konstante -4,494 954 22,169 1 ,000 ,011

Hypothese H2.1.4 wird angenommen. Risikopatientinnen mit einer Hochschulreife sind einer
prophylaktischen Mastektomie positiver eingestellt als Frauen ohne (Fach)Abitur. Das Alter, der

Familienstand, die Anzahl der Kinder im Haushalt und die Erwerbstatigkeit stehen nicht mit einer
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Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Brustentfernung in Zusammenhang. Die Hypothesen
H2.1.1, H2.1.2, H2.1.3 und H2.1.5 werden abgelehnt.

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie in Abhé&ngigkeit von medizinischen und

familienanamnestischen Variablen

Als medizinische und familienanamnestische Variablen wurden die Variablen

e Eigene Erkrankung

e Mutation

e Anzahl der Brustkrebsfalle in der Familie

e Prophylaktische Eierstockentfernung
untersucht. Eine frihere Entfernung der Eierstocke ist mit einer Ablehnung der prophylaktischen
Brustchirurgie assoziiert.

Tabelle 12.2 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung auf medizinische und familienanamnestische Variablen als Regressoren (N=247)

B SE Wald df Sig. OR Cl 95%
Mutation 1,638 ,735 4,967 1 ,026 5,143 1,218 21,710
Prophylaktische

-19,464 9634,559 ,000 1 ,998 ,000 ,000
Eierstockentfernung
Konstante -2,485 252 96,896 1 ,000 ,083

Hypothese H2.2.2 wird angenommen. Das Vorhandensein einer genetischen Veranderung und eine
bereits durchgeflihrte Eierstockentfernung sagten die aktuelle Auseinandersetzung mit der Thematik
prophylaktische Brustchirurgie vorher (R2=.06). Die Hypothesen H2.2.1 und H2.3 werden abgelehnt.

Auseinandersetzung  mit  einer  prophylaktischen  Mastektomie in  Abhéngigkeit  von

Persoénlichkeitsvariablen

Als Personlichkeitsvariablen wurden untersucht:
¢ Internale gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugung
e Bedeutsamkeit der Arztmeinung

e Bedeutsamkeit der Meinung relevanter Bezugspersonen

Nur die Variable Bedeutsamkeit, die der arztlichen Empfehlung beigemessen wird, hat einen
signifikanten Einfluss auf die Einstellung zur prophylaktischen Chirurgie (R2=.07). Demnach wird die

Hypothese H2.4.2 angenommen. Die Hypothesen H2.4.1 und H2.4.3 werden abgelehnt.
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Tabelle 12.3 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung auf Personlichkeitsvariablen als Regressoren (N=214)

B SE  Wald df p OR Cl 95%
Bedeutsamkeit Arztmeinung , 730 ,306 5,714 1 ,017 2,076 1,141 3,778
Konstante -3,893 ,768 25,719 1 ,000 ,020

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von externalen
Variablen

Als auRere EinflussgroRen auf die Einstellung von Risikopatientinnen wird der Einfluss der
Empfehlung von Arzten und Angehdrigen geprift. Die zu priifenden Variablen sind:
e Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Brustchirurgie

e Empfehlung von Angehdrigen zur prophylaktischen Brustchirurgie

Beide Variablen tragen signifikant zur Erklarung der Kriteriumsvariablen bei (R2=.09).

Tabelle 12.4 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung auf ,external factors“ als Regressoren (N=247)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Arztempfehlung 1,048 527 3,948 1 ,047 2,851 1,014 8,015
Angehdrigenempfehlung 1,565 ,679 5,310 1 ,021 4,785 1,264 18,121
Konstante -2,827 ,299 89,241 1 ,000 ,059

Die Hypothesen H2.5.1 und H2.5.2, dass sowohl die Meinung von Arzten als auch von Angehérigen
die Einstellung von Risikopersonen gegenlber einer prophylaktischen Brustentfernung beeinflusst

werden angenommen.

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von der subjektiv

erlebten Schwere der Erkrankung

Die Variable ,severity* operationalisiert durch die Belastung durch den Tod von Angehérigen an Brust-
und Eierstockkrebs tragt nicht signifikant zur Erklarung einer aktuellen Auseinandersetzung mit einer
prophylaktischen Brustoperation bei. Hypothese H2.6 wird abgelehnt.
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Tabelle 12.5 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung auf ,Belastung durch den Tod von Angehdrigen® als Regressor (N=212)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Severity ,876 2 ,645
Severity(1) ,257 ,562 ,209 1 ,648 1,293 429 3,894
Severity(2) -,353 ,650 ,295 1 ,587 ,703 196 2,512
Konstante -2,372 ,395 36,010 1 ,000 ,093

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von der

Risikowahrnehmung

Tabelle 12.6 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung“ auf Risikowahrnehmung als Regressor (N=236)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Risikowahrnehmung ,019 ,010 3,374 1 ,066 1,019 ,999 1,040
Konstante -3,306 ,595 30,866 1 ,000 ,037

Die subjektiv erlebte Vulnerabilitat fir eine Brust- und/oder Eierstockkrebserkrankung erklart 3% der
Varianz der Kriteriumsvariablen ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Brustentfernung®.
Die Hypothese H2.7, dass Risikowahrnehmung die Einstellung gegenlber einer vorbeugenden

Mastektomie beeinflusst wird angenommen.

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von der

krebsspezifischen Erkrankungsfurcht

Zur Erfassung der krebsspezifischen Erkrankungsfurcht, wurden neben der 1-ltem-Lésung eine
deutsche Version der Cancer Worry Scale (Lerman et al. 1991) eingesetzt. Im Modell verbleibt jedoch
nur die Globaleinschatzung, welche eine positive Wirkrichtung zwischen krebsbezogenen Angsten
und der Einstellung zu prophylaktischer Brustchirurgie aufweist (R2=.10). Hypothese H2.8, dass
krebsspezifische Angste die Einstellung gegeniiber einer prophylaktischen Mastektomie vorhersagen

wird angenommen.

Tabelle 12.7 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung“ auf Erkrankungsfurcht als Regressor (N=246)

B SE Wald df p OR Cl 95%

Erkrankungsfurcht ,653 212 9,471 1 ,002 1,922 1,268 2,914
Konstante -3,867 595 42,252 1 ,000 ,021
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Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie in Abhdngigkeit von response efficacy

Zur Erfassung der Handlungswirksamkeit wurde die
e Eignung des Friherkennungsprogramms und die
e Eignung der Brustselbstuntersuchung

zur Frihdetektion einer Brustkrebserkrankung erfragt.

Keine der beiden Variablen kann zur Erklarung der Einstellung zu einer prophylaktischen MaRnahme
beitragen (vgl. Tab. 10.1.7). Die Hypothesen H2.9.1 und H2.9.2, dass der wahrgenommene Eignung
von Friherkennungsuntersuchungen Einstellungen zu prophylaktischer Brustentfernung beeinflusst,
wird abgelehnt.

Tabelle 12.8 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung auf ,response efficacy” als Regressoren (N=245)

B SE Wald df p OR 95%
Eignung Friherkennungsprogramm -,279 ,271 1,061 1 ,303 , 757 ,445 1,286
Eignung Brustselbstuntersuchung -,310 ,246 1,590 1 ,207 , 734 453 1,187
Konstante -1,231 ,725 2,881 1 ,090 292

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von self efficacy

Die Variablen

e Sicherheitsgefiihl durch das intensivierte Friiherkennungsprogramm

e Sicherheitsgefiihl durch die Brustselbstuntersuchung
wurden zur Erfassung von Selbstwirksamkeit bei genetischem Brustkrebsrisiko geprift. Keine der
beiden Variablen tragt zur Erklarung der Kriteriumsvariablen bei (vgl. Tab.10.1.9). Die Hypothesen
H2.10.1 und H2.10.2 werden abgelehnt. Das durch Friuherkennungsuntersuchungen oder die
Brustselbstuntersuchung erreichte Sicherheitsgefiihl sagt nicht die Einstellung gegeniber einer

vorbeugenden Brustentfernung vorher.

Tabelle 12.9 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung auf ,self efficacy” als Regressoren (N=240)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Sicherheitsgeflhl durch Friiherkennung -,268 ,286 ,876 1 ,349 ,765 ,436 1,341
Sicherheitsgefluhl durch Brustselbst-

-,109 ,269 ,164 1 ,685 ,897 ,530 1,519

untersuchung
Konstante -1,700 ,667 6,489 1 ,011 ,183
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Prédiktion der Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Mastektomie: Gesamtmodell

Alle in der blockweisen Priifung signifikanten Variablen gehen in ein gemeinsames Bedingungsmodell
ein:

e Hochschulreife

e Mutation

e Vorausgehende prophylaktische Eierstockentfernung

e Bedeutsamkeit der Arztmeinung

e Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Brustchirurgie

e Empfehlung von Angehdrigen zur prophylaktischen Brustchirurgie

e Risikowahrnehmung

e Erkrankungsfurcht

Tabelle 12.10 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Brustentfernung auf die signifikanten Variablen der blockweisen Priifung als Regressoren (N=226)

B SE Wald  df p OR Cl 95%

Hochschulreife 1,406 ,580 5,890 1,015 4,082 1,311 12,710
Mutation 1,817 1,076 2,850 1,091 6,155 ,746 50,763
Prophylaktische Ovarektomie -20,205 9077,111 ,000 1 ,998 ,000 ,000 .
Bedeutsamkeit Arztmeinung ,611 326 3,516 1 ,061 1,843 ,973 3,490
Angehdrigenempfehlung 1,656 771 4,614 1 ,032 5,238 1,156 23,732
Erkrankungsfurcht ,526 ,232 5,161 1 ,023 1,692 1,075 2,664
Konstante -7,223 1,467 24,250 1,000 ,001

Die Varianzaufklarung des Modells betragt 29%. Die arztliche Empfehlung zur prophylaktischen
Mastektomie sowie die Risikowahrnehmung sind im Gesamtmodell nicht mehr enthalten.
Risikopatientinnen mit einer Hochschulreife, mit nachgewiesener genetischer Veranderung und jene
deren Angehdrigen eine prophylaktische Chirurgie empfehlen, setzen sich verstarkt mit der Frage
einer prophylaktischen MaRnahme auseinander.

12.2 Vorhersage der Einstellung gegeniiber der prophylaktischen Mastektomie

Die Erfassung der Einstellung gegentiber einer prophylaktischen Brustchirurgie zielt auf die Erfassung

einer Verhaltenstendenz und auf eine in die Zukunft gerichtete Entscheidung ab, als die gegenwartige

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Chirurgie.
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Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktischen Mastektomie in Abhé&ngigkeit von

soziodemographischen Variablen

Die bekannten soziodemographischen Regressoren:
o Alter

e Familienstand

e Anzahl der Kinder im Haushalt

e Hochschulreife

e Erwerbstatigkeit
Werden in Bezug auf ihre pradiktive Bedeutung fiir eine prophylaktische Brustentfernung gepriift.
Keine der soziodemographischen Variablen ist signifikant und bleibt im Modell (Tab.10.2.1). Die

Hypothesen H2.1.1 bis H2.1.5 werden abgelehnt.

Tabelle 12.11 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fir eine
prophylaktische Brustentfernung auf soziodemographische Variablen als Regressoren (N=235)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Alter -,008 ,015 ,292 1 ,589 ,992 ,963 1,022
Familienstand ,033 ,384 ,007 1 ,932 1,033 ,487 2,194
Anzahl der Kinder im Haushalt , 119 ,152 ,621 1 431 1,127 ,837 1,517
Hochschulreife 411 296 1,931 1 ,165 1,509 ,845 2,695
Erwerbstatigkeit -,342 315 1,184 1 ,276 ,710 ,383 1,316
Konstante -1,110 ,969 1,312 1 ,252 ,330

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abhdngigkeit von
medizinischen und familienanamestischen Variablen

Als medizinische und familienanamnestische Regressoren wurden gepruft:

e Eigene Erkrankung

e Mutation

e Anzahl der Brustkrebsfalle in der Familie

e Vorausgehende prophylaktische Eierstockentfernung
Eine eigene Erkrankung ist mit einer geringeren Wahrscheinlichkeit assoziiert, dass sich die
betreffende Risikoperson mit einer prophylaktischen Brustentfernung tragt (R2=.02). Hypothese H2.2.1
wird abgelehnt, da ein umgekehrter Zusammenhang erwartet wurde. Ebenso werden die Hypothesen
H2.2 und H2.3 abgelehnt, da alle anderen medizinischen und familienanamnestischen Variablen in

Bezug auf die Zielvariable nicht pradiktiv sind.
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Tabelle 12.12 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine
prophylaktische Brustentfernung® auf medizinische und familienanamnestische Variablen als
Regressoren (N=248)

B SE Wald df p OR Cl 95%
eigene Erkrankung -,554 ,340 2,648 1 ,(104 975 ,295 1,120
Konstante =777 ,160 23,589 1 ,000 ,460

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abhéngigkeit von

Persoénlichkeitsvariablen

Die folgenden Personlichkeitsvariablen wurden untersucht:
¢ Internale gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugung
e Beigemessene Bedeutsamkeit der Arztmeinung

e Beigemessene Bedeutsamkeit der Meinung relevanter Bezugspersonen

Eine internale gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugung ist mit einer geringeren Wahrscheinlichkeit
assoziiert, dass eine Risikoperson eine prophylaktische Brustentfernung in Erwagung zieht. Die
Bedeutsamkeit, welche sie der Meinung von Arzten beimisst, sagt ihre eigene Einstellung einer
prophylaktischen Brustchirurgie gegenuber vorher. Die Hypothesen H2.4.1 und H2.4.2 werden
deshalb angenommen. Die Bedeutsamkeit, welche der Meinung von Angehdrigen beigemessen wird,
ist nicht signifikant, deshalb wird die Hypothese H2.4.3 abgelehnt. Das Modell erklart 9% der Varianz

der Zielvariablen.

Tabelle 12.13 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fir eine
prophylaktische Brustentfernung auf Personlichkeitsvariablen als Regressoren (N=215)

B SE Wald  df p OR Cl 95%
Internale Kontrolliiberzeugung -,075 ,044 2,943 1 ,086 ,927 ,851 1,011
Bedeutsamkeit Arztmeinung ,515 ,(165 9,700 1 ,002 1,674 1,210 2,315
Konstante -,655 , 761 , 741 1 ,389 ,520

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abhéngigkeit von

externalen Variablen

Sowohl die Empfehlung von Arzten als auch von relevanten Bezugspersonen ist nicht pradiktiv fur die
Einstellung von Risikopatientinnen gegeniber einer prophylaktischen Chirurgie. (R2=.00). Die
Hypothesen H2.5.1 und H2.5.2 werden abgelehnt.
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Tabelle 12.14 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine
prophylaktische Brustentfernung auf ,external factors” als Regressoren (N=248)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Arztempfehlung ,380 377 1,014 1 ,314 1,462 ,698 3,060
Angehdrigenempfehlung 717 ,584 1,508 1 ,219 2,049 ,652 6,435
Konstante -1,018 ,158 41,557 1 ,000 ,361

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abhéngigkeit von der

subjektiv erlebten Schwere der Erkrankung

Auch die Belastung durch den Tod von Angehdrigen an Brust- und/oder Eierstockkrebs sagt die
Einstellung gegeniber einer eigenen prophylaktischen Chirurgie der Brust nicht vorher. Die

Hypothese H2.6 wird abgelehnt.

Tabelle 12.15 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung flr eine
prophylaktische Brustentfernung auf ,Belastung durch den Tod von Angehérigen® als Regressor
(N=213)

B SE Wald  df p OR Cl 95%
Severity 1,056 2 ,590
Severity(1) -079 374 ,045 1 ,832 ,924 444 1,923
Severity(2) 289  ,359 ,647 1 421 1,335 660 2,697
Konstante -,959 245 15,286 1 ,000 ,383

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abhéngigkeit von der

subjektiv erlebten Vulnerabilitat

Die Risikowahrnehmung selbst an Brust- und/oder Eierstockkrebs zu erkranken erklart 8% der
Kriteriumsvariablen ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Brustentfernung®.
Risikopatientinnen mit héherer Risikowahrnehmung tragen sich haufiger mit einer prophylaktischen
Mastektomie als Risikopatientinnen, die ihr eigenes Erkrankungsrisiko niedriger einschatzen.

Hypothese H2.7 wird deshalb angenommen.

Tabelle 12.16 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine
prophylaktische Brustentfernung” auf Risikowahrnehmung als Regressor (N=237)

B SE Wald df p OR Cl 95%

Risikowahrnehmung ,023 ,007 11,971 1 ,001 1,023 1,010 1,037
Konstante -2,005 ,363 30,465 1 ,000 ,135
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Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abhéngigkeit von der

krebsspezifischen Erkrankungsfurcht

Zur Vorhersage der krebsspezifischen Erkrankungsfurcht wurden
e 1-ltem-Frage Erkrankungsfurcht
e Cancer Worry Scale

in die Regressionsgleichung aufgenommen.

Die Erkrankungsfurcht, erfasst mit dem Globalitem erklart 5% der Varianz der Kriteriumsvariablen und
sagt eine positive Einstellung gegeniber einer prophylaktischen Brustentfernung vorher. Die
Hypothese H2.8 wird angenommen.

Tabelle 12.17 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung flr eine
prophylaktische Brustentfernung auf Erkrankungsfurcht als Regressor (N=247)

B SE Wald df p OR Cl1 95%
Erkrankungsfurcht ,368 ,122 9,158 1 ,002 1,445 1,139 1,835
Konstante -1,622 ,287 31,977 1 ,000 ,198

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abhdngigkeit von

response efﬁcacy

Als Variablen zur Erfassung von Handlungswirksamkeit wurde die
e Eignung des Fruherkennungsprogramms und die
e Eignung der Brustselbstuntersuchung

zur Frihdetektion einer Brustkrebserkrankung gepruft.

Nur die Eignung der Brustselbstuntersuchung ist ein signifikanter Regressor und steht in negativem
Zusammenhang mit der Einstellung gegenlber einer prophylaktischen Brustchirurgie. Die
Varianzaufklarung ist mit 2% gering. Die Hypothese H2.9.2 wird angenommen. Die Hypothese H2.9.1
wird abgelehnt, da die Einschatzung der Eignung des Fruherkennungsprogramms nicht die

Einstellung gegenliber einer prophylaktischen Brustchirurgie vorhersagt.

Tabelle 12.18 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fir eine
prophylaktische Brustentfernung auf ,response efficacy” als Regressoren (N=246)

B SE Wald  df p OR Cl 95%

Eignung Brustselbstuntersuchung -,284 ,151 3,549 1 ,060 , 752,560 1,012
Konstante -,423 , 303 1,950 1 ,163 ,655
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Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abhdngigkeit von self

efficacy

Die Variablen wahrgenommenes Sicherheitsgefihl durch die Teilnahme an dem intensivierten
Friherkennungsprogramm und das durch die Brustselbstuntersuchung erlebte Sicherheitsgefiihl sind
nicht pradiktiv fir die Einstellung gegeniber einer prophylaktischen Brustchirurgie. Die Hypothesen
H2.10.1 und H2.10.2 werden deshalb abgelehnt.

Tabelle 12.19 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung flr eine
prophylaktische Brustentfernung auf ,self efficacy” als Regressoren (N=241)

B SE Wald df p OR Cl 95%

Sicherheitsgefiihl durch Friiherkennung -,154 179 738 1 ,390 ,857 ,603 1,218
Sicherheitsgefuhl durch Brustselbstunter-

-,092 ,161 328 1 ,567 ,912 ,664 1,251
suchung

Konstante -,423 ,430 967 1 ,326 ,655

Prédiktion der Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Mastektomie:

Gesamtmodell

Alle in der blockweisen Prifung signifikanten Variablen gehen in ein gemeinsames Bedingungsmodell
ein. Dies sind die Variablen:

e Eigene Erkrankung

e Internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugung

o Bedeutsamkeit, die der Arztmeinung beigemessen wird

¢ Risikowahrnehmung

e Erkrankungsfurcht

e Eignung der Brustselbstuntersuchung als Friiherkennungsmethode
Als signifikante Pradiktoren bleiben im Modell, eine eigene Krebserkrankung, die subjektive
Bedeutung der arztlichen Meinung, die Furcht, an Krebs zu erkranken, und die Einschatzung der
Eignung der Brustselbstuntersuchung als Fritherkennungsmethode (R®=.19). Dabei ziehen bereits
erkrankte Frauen seltener eine prophylaktische Brustentfernung in Erwagung. Vertrauen
Risikopersonen in die Brustselbstuntersuchung erwagen sie seltener eine vorbeugende
Brustentfernung.
Tabelle 12.20 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine

prophylaktische Brustentfernung® auf die signifikanten Variablen der blockweisen Prifung als
Regressoren (N=209)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Eigene Erkrankung -,955 ,353 7,335 1 ,007 ,385 ,193 ,768
Bedeutsamkeit Arztmeinung 1,969 , 764 6,637 1 ,010 7,164 1,602 32,045
Erkrankungsfurcht ,384 ,131 8,635 1 ,003 1,469 1,137 1,898
Eignung Brustselbstuntersuchung -,334 ,158 4,446 1 ,035 , 716 ,525 977
Konstante -824 1,004 674 1 412 ,438
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13 Pradiktion der Einstellung gegenuber der prophylaktischen Ovarektomie

Die Uberpriifung der Einstellung zur prophylaktischen Eierstockentfernung erfolgt analog der
Uberpriifung der Einstellung zu prophylaktischen Brustentfernung fiir die beiden Items des
Intentionsindex getrennt. Die Items wurden dichotomisiert. Ausgeschlossen wurde die Gruppe
derjenigen Patientinnen, welche an Eierstockkrebs erkrankt waren und beidseitig ovarektomiert
wurden (N=4) sowie diejenigen Patientinnen, die zum Befragungszeitpunkt bereits eine
prophylaktische Eierstockentfernung durchfihren lieRen. Zunachst erfolgt die Darstellung der
Vorhersage einer aktuellen Auseinandersetzung mit der Frage einer vorbeugenden
Eierstockentfernung. AnschlieRend wird die generelle Einstellung gegeniber einer prophylaktischen

Ovarektomie gepruft.

13.1 Vorhersage der gegenwirtigen Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen

Ovarektomie
Die Ergebnisdarstellung folgt der Gliederung des vorangegangenen Kapitels.

Auseinandersetzung mit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abh&ngigkeit von

soziodemographischen Variablen

Als soziodemographische Kovariablen werden die folgenden Variablen gepriift:
o Alter
e Familienstand
e Anzahl der Kinder im Haushalt
e Hochschulreife

e Erwerbstatigkeit

Nur die Erwerbstatigkeit hat einen signifikanten Einfluss auf die aktuelle Auseinandersetzung mit der
Thematik prophylaktische Eierstockentfernung (R2=.04). Erwerbstatige Risikopatientinnen ziehen
seltener eine prophylaktische Ovarektomie in Erwagung als nicht erwerbstatige Frauen. Hypothese
H2.1.5 wird angenommen. Die Hypothesen H2.1.1 bis H2.1.4 werden abgelehnt, da das Alter, der
Familienstand, die Anzahl der Kinder im Haushalt und der Schulabschluss nicht die Einstellung

gegeniber einer vorbeugenden Eierstockentfernung vorhersagen.
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Tabelle 13.1 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf soziodemographische Variablen als Regressoren (N=242)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Erwerbstatigkeit -,856 ,379 5,101 1 ,024 425 202,893
Konstante -1,341 272 24,239 1 ,000 ,262

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie in Abhédngigkeit von medizinischen und

familienanamestischen Variablen

Als medizinische und familienanamnestische Variablen wurden gepruft:
e Eigene Erkrankung
e Mutation
e Anzahl der Eierstockkrebserkrankungen in der Familie

e Vorausgehende prophylaktische Brustentfernung

Bis auf die Variable bereits erfolgte prophylaktische Brustentfernung bleiben alle ibrigen Variablen im
Modell. Eine eigene Krebserkrankung, das Vorliegen einer genetischen Veranderung und die Anzahl
der Eierstockkrebserkrankungen in der Familie stehen mit der aktuellen Beschaftigung mit einer
prophylaktischen Eierstockentfernung in positivem Zusammenhang. Die Varianzaufklarung durch
diese Variablen betragt 18%. Die Hypothesen H2.2.1, H2.2.2 und H2.3 werden angenommen.

Tabelle 13.2 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fur eine
prophylaktische Eierstockentfernung® auf medizinische und familienanamnestische Variablen als
Regressoren (N=254)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Eigene Erkrankung 1,112 ,419 7,026 1 ,008 3,040 1,336 6,916
Mutation 1,300 ,662 3,855 1 ,050 3,669 1,002 13,432
Familienanamnese 1,160 ,291 15,911 1 ,000 3,189 1,804 5,637
Konstante -2,732 323 71,724 1 ,000 ,065

Auseinandersetzung  mit  einer  prophylaktischen  Ovarektomie in  Abhéngigkeit  von
Persénlichkeitsvariablen

Die folgenden Personlichkeitsvariablen wurden geprift:
e Internale gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugung
e Beigemessene Bedeutsamkeit der Arztmeinung

e Beigemessene Bedeutsamkeit der Meinung relevanter Bezugspersonen



Pradiktion der Einstellung gegeniber der prophylaktischen Ovarektomie 92

Nur die Wichtigkeit, die der Meinung des Arztes beigemessen wird ist, ein signifikanter Pradiktor fur
die Kriteriumsvariable (R2=.05). Die Hypothese H2.4.2, dass Risikopatientinnen, die der Meinung ihres
behandelnden Arztes eine hohe Bedeutung beimessen, sich mit einer groReren Wahrscheinlichkeit

mit einer prophylaktischen Eierstockentfernung tragen, wird angenommen.

Tabelle 13.3 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf Persdnlichkeitsvariablen als Regressoren (N=219)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Bedeutsamkeit Arztmeinung ,518 ,218 5,639 1 ,018 1,678 1,095 2,572
Konstante -2,793 ,520 28,877 1 ,000 ,061

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von externalen

Variablen

Als auBere EinflussgroRen auf die Einstellung von Risikopatientinnen wird der Einfluss der
Empfehlung von Arzten und Angehérigen gepriift. Die zu priifenden Variablen sind:
e Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Eierstockentfernung

e Empfehlung von Angehdrigen zur prophylaktischen Eierstockentfernung

Nur die Empfehlung durch den Arzt erhéht die Wahrscheinlichkeit, dass eine Risikopatientin sich mit
einer prophylaktischen Ovarektomie auseinandersetzt. Die Varianzaufklarung betragt 31%. Die
Hypothese H2.5.1 wird angenommen. Hypothese H2.5.2, dass auch die Empfehlung von Angehérigen

zur prophylaktischen Eierstockentfernung pradiktiv ist, wird abgelehnt.

Tabelle 13.4 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf ,external factors” als Regressoren (N=253)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Arztempfehlung 2,867 426 45,228 1 ,000 17,587 7,626 40,560
Konstante -2,595 ,268 94,014 1 ,000 ,075

Auseinandersetzung mit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Mastektomie in Abh&ngigkeit von

der subjektiv erlebten Schwere der Erkrankung

Die Belastung durch den Tod von Angehdrigen tragt nicht zur Erkldrung der Kriteriumsvariablen
»2Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Eierstockentfernung“ bei. Hypothese H2.6 wird

deshalb abgelehnt.
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Tabelle 13.5 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung” auf ,Belastung durch den Tod von Angehdrigen® als Regressor (N=216)

B SE Wald df p OR Cl 95%
severity 3,359 2 ,186
severity (1) -,919 ,510 3,251 1 ,071 ;399,147 1,083
severity(2) -,140 433 ,105 1 ;746 869  ,372 2,029
Konstante -1,432 ,278 26,489 1 ,000 ,239

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von der

Risikowahrnehmung

Auch die Risikowahrnehmung an Brust- und/oder Eierstockkrebs zu erkranken, sagt nicht eine
Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie vorher. Die Hypothese H2.7 wird
abgelehnt.

Tabelle 13.6 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf Risikowahrnehmung als Regressor (N=243)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Risikowahrnehmung ,012 ,008 2,384 1 123 1,012 ,997 1,028
Konstante -2,403 ,440 29,769 1 ,000 ,090

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von der

krebsspezifischen Erkrankungsfurcht

Die krebsspezifische Erkrankungsfurcht als zentrales Konstrukt wurde wiederum mit zwei Verfahren
gemessen:
e 1-ltem-Frage Erkrankungsfurcht

e Cancer Worry Scale

Die Erkrankungsfurcht, erfasst mit der Cancer Worry Scale tragt signifikant zur Erklarung der

Zielvariablen bei (R2=.06). Die Hypothese H2.8 wird angenommen.

Tabelle 13.7 Logistische Regression des Kriteriums ,,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung“ auf Erkrankungsfurcht als Regressor (N=252)

B SE Wald df p. OR Cl 95%

Cancer Worry Scale ,186 ,062 9,127 1 ,003 1,205 1,068 1,359
Konstante -3,130 498 39,481 1 ,000 ,044
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Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie in Abhdngigkeit von response efficacy

Die Einschatzung der Eignung des empfohlenen intensivierten Friiherkennungsprogramms trag nicht
zur  Erklarung der Kriteriumsvariablen ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen

Brustentfernung“ bei. Die Hypothese H2.9.1 wird deshalb abgelehnt.

Tabelle 13.8 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung” auf ,response efficacy” als Regressor (N=252)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Eignung Friiherkennungsprogramm -,107 213 ,252 1 ,615 ,898 ;591 1,365
Konstante -1,541 ,526 8,579 1 ,003 214

Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von self efficacy

Das durch die Teilnahme an dem intensivierten Fruherkennungsprogramm empfundene
Sicherheitsgefiihl tragt nicht zur Erklarung der Kriteriumsvariablen bei. Hypothese H2.10.1 wird
deshalb abgelehnt.

Tabelle 13.9 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf ,self efficacy” als Regressoren (N=254)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Sicherheitsgefihl ,283 ,238 1,416 1 234 1,328 832 2,117
Konstante -2,430 573 17,999 1 ,000 ,088

Prédiktion der Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Ovarektomie: Gesamtmodell

Die in den vorausgegangenen blockweisen Prufungen signifikanten Covariablen, welche in ein
gemeinsames Bedingungsmodell eingehen, sind:

e Erwerbstatigkeit

e Eigene Erkrankung

e Mutation

e Anzahl der Eierstockkrebserkrankungen in der Familie

e Bedeutsamkeit, die der Arztmeinung beigemessen wird

e Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Ovarektomie

e Erkrankungsfurcht
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Tabelle 13.10 Logistische Regression des Kriteriums ,Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen
Eierstockentfernung“ auf die signifikanten Variablen der blockweisen Priifung als Regressoren
(N=242)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Erwerbstatigkeit -1,163 471 6,088 1,014 313 124 787
Familienanamnese ,888 ,339 6,847 1 ,009 2,430 1,250 4,726
Arztempfehlung 2,781 486 32,721 1 ,000 16,129 6,221 41,821
Erkrankungsfurcht ,461 ,190 5914 1 ,015 1,586 1,094 2,299
Konstante -3,243 ,556 33,969 1 ,000 ,039

Die im Modell verbleibenden Variablen Erwerbstatigkeit, Familienanamnese, arztliche Empfehlung
und Erkrankungsfurcht erkldren 41% der Varianz der Kriteriumsvariablen. Empfiehlt ein Arzt die
prophylaktische Eierstockentfernung so ist die Wahrscheinlichkeit, dass sich die betreffende

Risikoperson mit dieser Entscheidung tragt, um den Faktor 16 erhoht.

13.2 Vorhersage der Einstellung gegeniiber der prophylaktischen Ovarektomie

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktischen Ovarektomie in Abhé&ngigkeit von

soziodemographischen Variablen

Zu prufende soziodemographische Kovariablen:
e Alter
e Familienstand
e Anzahl der Kinder im Haushalt
e Hochschulreife

e Erwerbstatigkeit

Nur die Variable Anzahl der Kinder im Haushalt ist ein Pradiktor fur die Kriteriumsvariable
»Wahrscheinlichkeit der Entscheidung flr eine prophylaktische Eierstockentfernung® (R2=.06).
Risikopersonen mit minderjahrigen Kindern sind einer prophylaktischen Ovarektomie gegeniber
positiver eingestellt als Frauen ohne bzw. mit weniger Kindern im Haushalt. Die Hypothese H2.1.3

wird angenommen, die Hypothesen H2.1.1, H2.1.2, H2.1.4 und H2.1.5 werden abgelehnt.

Tabelle 13.11 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fir eine
prophylaktische Eierstockentfernung® auf soziodemographische Variablen als Regressoren (N=242)

B SE Wald  df p OR Cl 95%

Kinder im Haushalt A17 ,129 10,452 1 ,001 1,517 1,178 1,954
Konstante -1,050 ,197 28,330 1 ,000 ,350
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Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abhéngigkeit von

medizinischen und familienanamestischen Variablen

Als medizinische und familienanamnestische Variablen wurden gepruft:
e Eigene Erkrankung
e Mutation
e Anzahl der Eierstockkrebsfalle in der Familie

e Prophylaktische Brustentfernung

Tabelle 13.12 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine
prophylaktische Eierstockentfernung auf medizinische und familienanamnestische Variablen als
Regressoren (N=254)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Mutation 1,346 ,638 4,458 1 ,035 3,844 1,101 13,414
Familienanamnese ,875 ,258 11,493 1 ,001 2,400 1,447 3,981
Konstante -,870 ,152 32,717 1 ,000 419

Das Vorliegen einer genetischen Veranderung und eine ausgepragtere Familienanamnese erhéhen
die Wahrscheinlichkeit, dass sich die betreffende Risikoperson fir eine prophylaktische MaRnahme
entscheidet (R2=.10). Die Hypothesen H2.2.2 und H2.3 werden angenommen. Die Hypothese H2.2.1

wird abgelehnt.

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abhéngigkeit von

Persoénlichkeitsvariablen

Die folgenden Personlichkeitsvariablen werden als Covariablen gepriift:
e Internale gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugung
e Beigemessene Bedeutsamkeit der Arztmeinung

e Beigemessene Bedeutsamkeit der Meinung relevanter Bezugspersonen

Eine internale gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugung und die Bedeutsamkeit, die der Meinung
des Arztes beigemessen wird, sind Pradiktoren zur Erklarung der Kriteriumsvariablen (R2=.06). Eine
internale auf die eigene Gesundheit bezogene internale Kontrolliberzeugung fihrt mit einer
geringeren Wahrscheinlichkeit zu Uberlegungen hinsichtlich einer prophylaktischen Chirurgie der
Eierstobcke. Die Bedeutsamkeit, die der Arztmeinung beigemessen wird, erhdht diese
Wahrscheinlichkeit. Die Hypothesen H2.4.1 und 2.4.2 werden angenommen, Hypothese H2.4.3
abgelehnt.
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Tabelle 13.13 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung flr eine
prophylaktische Eierstockentfernung“ auf Personlichkeitsvariablen als Regressoren (N=219)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Internale Kontrolliberzeugung -,080 ,040 3,973 1 ,046 ,923 ,853 ,999
Bedeutsamkeit Arztmeinung ,371 ,150 6,147 1 ,013 1,449 1,081 1,943
Konstante ,014 ,684 ,000 1,983 1,014

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abhéngigkeit von

externalen Variablen

Nur die Arztempfehlung und nicht die Empfehlung von Angehorigen tragt zur Varianzaufklarung der
Kriteriumsvariablen ~ ,Wahrscheinlichkeit  der  Entscheidung fir  eine prophylaktische
Eierstockentfernung” bei (R2=.‘I‘I). Hypothese H2.5.1 wird angenommen, Hypothese H2.5.2
abgelehnt.

Tabelle 13.14 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fir eine
prophylaktische Eierstockentfernung® auf ,external factors” als Regressoren (N=253)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Arztempfehlung 1,703 ,389 19,161 1 ,000 5,491 2,561 11,771
Konstante -,843 ,148 32,284 1 ,000 ,430

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abhéngigkeit von der

subjektiv erlebten Schwere der Erkrankung

Die Belastung durch den Tod von Angehérigen sagt nicht die Einstellung gegenlber einer

prophylaktischen Eierstockentfernung bei Risikopatientinnen vorher. Hypothese H2.6 wird abgelehnt.

Tabelle 13.15 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung flr eine
prophylaktische Eierstockentfernung® auf ,Belastung durch den Tod von Angehdérigen® als Regressor
(N=216)

B SE Wald  df p OR Cl 95%
severity 3,893 2 ,143
severity(1) -,481 ,347 1,913 1 ,167 ,618 313 1,222
severity(2) ,227 ,337 ,456 1 499 1,255 ,649 2,429
Konstante -416 224 3,432 1 ,064 ,660
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Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abhéngigkeit von der

subjektiv erlebten Vulnerabilitat

Die Variable Risikowahrnehmung erhéht die Wahrscheinlichkeit, dass eine Risikopatientin sich mit

einer prophylaktischen Ovarektomie tragt (R2=.02). Hypothese H2.7 wird angenommen.

Tabelle 13.16 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fir eine
prophylaktische Eierstockentfernung auf Risikowahrnehmung als Regressor (N=243)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Risikowahrnehmung ,012 ,006 4,242 17 ,039 1,012 1,001 1,024
Konstante -1,116 , 304 13,510 1 ,000 ,328

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abhéngigkeit von der

krebsspezifischen Erkrankungsfurcht

Die Variable Erkrankungsfurcht klart 8% der Varianz der Zielvariablen auf. Angste vor einer
Krebserkrankung erhéhen die Wahrscheinlichkeit, dass sich eine Risikopatientin mit der Entscheidung

einer prophylaktischen Ovarektomie tragt, so dass die Hypothese H2.7 angenommen wird.

Tabelle 13.17 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine
prophylaktische Eierstockentfernung” auf Erkrankungsfurcht als Regressor (N=252)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Erkrankungsfurcht 438 ,115 14,478 1 ,000 1,550 1,237 1,943
Konstante -1,450 272 28,470 1,000 ,235

Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abhéngigkeit von

response efficacy

Eine positive Bewertung des intensivierten Friherkennungsprogrammes fiihrt zu einer Verminderung
der Wahrscheinlichkeit, dass sich eine Risikopatientin mit einer prophylaktischen Eierstockentfernung

tragt. Die Varianzaufklarung des Modells ist mit 2% gering. Hypothese H2.9.1 wird angenommen.

Tabelle 13.18 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fir eine
prophylaktische Eierstockentfernung® auf ,response efficacy“ als Regressor (N=252)

B SE Wald df p OR Cl 95%

Eignung Friherkennungsprogramm -283 ,158 3,200 1 ,074 , 753 ,552 1,027
Konstante ,077  ,391 ,039 1 844 1,080
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Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine prophylaktische Ovarektomie in Abhdngigkeit von self

efficacy

Das durch die intensivierte Friiherkennung vermittelte Sicherheitsgefiihl ist nicht pradiktiv in Bezug auf

die Kriteriumsvariable. Hypothese H10.1 wird deshalb abgelehnt.

Tabelle 13.19 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fir eine
prophylaktische Eierstockentfernung” auf ,self efficacy als Regressoren (N=254)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Sicherheitsgefihl -,114 ,162 ,497 1 ,481 ,892 ,649 1,226
Konstante -,337 ,371 ,828 1 ,363 714

Pradiktion der Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Ovarektomie:

Gesamtmodell

Die in der blockweisen Prifung signifikanten Covariablen gehen in das gemeinsame
Bedingungsmodell ein:

e Anzahl der Kinder im Haushalt

e Mutation

e Anzahl der Eierstockkrebserkrankungen in der Familie

e Internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugung

e der Arztmeinung beigemessene Bedeutsamkeit

e arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Ovarektomie

e Risikowahrnehmung

e Erkrankungsfurcht

e Einschatzung der Eignung des intensivierten Friherkennungsprogramms

Tabelle 13.20 Logistische Regression des Kriteriums ,Wahrscheinlichkeit der Entscheidung fiir eine
prophylaktische Eierstockentfernung“ auf die signifikanten Variablen der blockweisen Prifung als
Regressoren (N=211)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Kinder im Haushalt 441 ,148 8,920 1,003 1,554 1,164 2,076
Familienanamnese ,895 ,306 8,561 1 ,003 2,446 1,344 4,454
Arztempfehlung 1,557 ,454 11,766 1 ,001 4,743 1,949 11,545
Erkrankungsfurcht ,435 , 137 10,107 1,001 1,545 1,182 2,021
Konstante -2,320 401 33,408 1,000 ,098

Im Modell verbleiben die Variablen Anzahl der minderjahrigen Kinder, Anzahl der

Eierstockkrebserkrankungen in der Familie, die arztliche Empfehlung zur prophylaktischen
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Ovarektomie und die Erkrankungsfurcht (R2=.27). Die arztliche Empfehlung zur prophylaktischen
Ovarektomie erhéht die Wahrscheinlichkeit, dass sich die Risikopatientin mit einer prophylaktischen

Eierstockentfernung tragt um den Faktor 4.7.
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14 Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie und Ovarektomie

Insgesamt entschieden sich nur 20 (7% der) Risikopersonen fir eine prophylaktische Brustentfernung.
Allerdings lassen deutlich mehr Betroffene (16%) und nur 3% der nicht betroffenen Risikopersonen
eine prophylaktische MaRnahme durchfiihren (Chi’=16.3; p<.001).
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Abbildung 14.1 Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie (absolute Haufigkeiten; N=281)

Die Anzahl Frauen, welche sich fir eine prophylaktische Eierstockentfernung entschieden hatten,
entspricht mit 22 (8%) in etwa der der prophylaktischen Brustentfernungen. Auch hinsichtlich der

prophylaktischen Ovarektomie lassen mehr Betroffene (13%) als gesunde (5%) Risikopersonen eine
solche MaRnahme durchfiihren (Chi’=4.7; p<.05).
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Abbildung 14.2 Inanspruchnahme der prophylaktischen Eierstockentfernung (absolute Haufigkeiten;
N=280)

4 Risikopatientinnen lieken sowohl eine prophylaktische Brust- als auch eine prophylaktische
Eierstockentfernung durchfihren.



Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie und Ovarektomie 102

Die Hypothese H1.2, dass nur wenige Risikopatientinnen eine prophylaktische Brust- und/oder

Eierstockentfernung durchfiihren lassen, wird angenommen.
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15 Pradiktion der Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie

Es werden die Variablen der Theorie der Schutzmotivation in Bezug auf ihre Vorhersagekraft der
Entscheidung gegeniber einer prophylaktischen Brustentfernung untersucht. Aufgrund der sehr
asymmetrischen Verteilung der Zielvariablen (vgl. Kap 12), werden die Regressoren blockweise in
Bezug auf die Kriteriumsvariablen untersucht. Die signifikanten Regressoren gehen dann in das
Gesamtmodell ein. Bei der Vorhersage der Inanspruchnahme der prophylaktischen Brustentfernung
wurden alle (4) beidseits erkrankten Patientinnen ausgeschlossen, da in diesen Fallen nicht mehr von
einem sekundar prophylaktischem Eingriff ausgegangen werden kann. Personal factors umfassen
soziodemographische, medizinische, familienanmnestische und Persdnlichkeitsvariablen. Diese

gehen wiederum blockweise als Regressoren ein.

Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von soziodemographischen

Variablen

Als soziodemographische Kovariablen gehen in die Regressionsgleichung ein:
e Alter
e Familienstand
e Anzahl der Kinder im Haushalt
e Hochschulreife

e Erwerbstatigkeit

Tabelle 15.1 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung“ auf soziodemographische Variablen als Regressoren (N=267)

B SE Wald df p OR Cl1 95,0%
Erwerbstatigkeit -1,015 475 4,555 1 ,033 ,363 ,143 ,921
Konstante -1,981 , 308 41,384 1 ,000 ,138

Nur die Variable Erwerbstatigkeit sagt als einzige soziodemographische Variable die Entscheidung zur
prophylaktischen Brustentfernung vorher (R2=.04). Erwerbstatige Frauen entscheiden sich seltener fir
eine vorbeugende Brustentfernung als nicht erwerbstatige Frauen. Hypothese H2.1.5 wird damit

bestatigt. Die Hypothesen H2.1.1 bis H2.1.4 miissen abgelehnt werden.
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Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von medizinischen und

familienanamnestischen Variablen

Als familienanamnestische bzw. medizinische Variablen gehen in die Regressionsgleichung ein:
e Erkrankungsstatus
e Mutationsstatus
e Anzahl der Brustkrebsbetroffenen in der Familie

e Inanspruchnahme einer prophylaktischen Eierstockentfernung

Tabelle 15.2 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung“ auf medizinische und familienanamnestische Variablen als Regressoren (N=281)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Erkrankungsstatus 1,974 ,546 13,084 1 ,000 7,203 2,471 20,996
Familienanamnese ,591 ,207 8,183 1 ,004 1,806 1,204 2,707
Konstante -5,366 ,845 40,315 1 ,000 ,005

Die Inanspruchnahme der prophylaktischen Brustentfernung wird durch die Variablen eigene
Erkrankung an Brust- und / oder Eierstockkrebs und der Anzahl der Erkrankungsfélle in der Familie
vorhergesagt. Die beiden Variablen erklaren 20% der Varianz der Kriteriumsvariablen (R2=.20). Die
Hypothesen H2.2.1 und H2.3 werden angenommen. Die Hypothese H2.2.2. wird abgelehnt. Der

Nachweis einer genetischen Veranderung ist nicht pradiktiv fir eine prophylaktische Brustentfernung.
Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von Persénlichkeitsvariablen
Als Personlichkeitsvariable geht die Variable internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugung in

die Regressionsgleichung ein. |hr Erklarungswert in Bezug auf die Kriteriumsvariable ist jedoch mit 4%

Varianzaufklarung mafig. Hypothese H2.4.1 wird angenommen.

Tabelle 15.3 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung auf Personlichkeitsvariablen als Regressoren (N=246)

B SE Wald  df p OR Cl 95%

Internale Kontrolliberzeugung -,132 ,068 3,766 1 ,052 877 , 767 1,001
Konstante -,639 ,993 413 1 ,520 ,528
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Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abh&ngigkeit von externalen Variablen

Als Variablen gehen in die Regresssionsgleichung ein:
e Die Empfehlung zur prophylaktischen Mastektomie durch einen Arzt

¢ Die Empfehlung zur prophylaktischen Mastektomie durch relevante Bezugspersonen

Tabelle 15.4 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung® auf ,external factors” als Regressoren (N=277)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Arztempfehlung 1,793 515 12,132 1 ,000 6,009 2,191 16,484
Konstante -3,310 ,360 84,541 1 ,000 ,037

Nur die Variable Empfehlung der prophylaktischen Mastektomie durch einen Arzt leistet einen
signifikanten Beitrag zur Erklarung der Kriteriumsvariablen (R2=.11). Hypothese H2.5.1 wird damit
bestatigt. Hypothese H2.5.2 wird abgelehnt. Die Einstellung von Angehdrigen sagt nicht die

Inanspruchnahme einer vorbeugenden Brustentfernung vorher.

Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abhéngigkeit von der subjektiv erlebten

Schwere der Erkrankung

Die Variable severity wurde durch die Belastung durch Todesfalle aufgrund von Brust- und
Eierstockkrebs in der Familie erfasst. Die Variable leistet jedoch keinen signifikanten Beitrag zur
Erklarung der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Brustentfernung. Hypothese H2.6 muss

deshalb abgelehnt werden.

Tabelle 15.5 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung auf ,Belastung durch den Tod von Angehdrigen® als Regressor (N=241)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Severity ,368 2 ,832
Severity (1) -,313 ,647 ,234 1 ,628 ,731 ,206 2,600
Severity (2) ,078 ,579 ,018 1 ,893 1,081 ,347 3,363
Konstante -2,520 , 393 41,142 1 ,000 ,080
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Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abhédngigkeit von der Risikowahrnehmung

Die Variable Risikowahrnehmung an Brust- und / oder Eierstockkrebs zu erkranken sagt die
Durchfiihrung einer prophylaktischen Mastektomie vorher. Die Varianzaufklarung betragt 3% (R2=.03).

Hypothese H2.7 wird angenommen.

Tabelle 15.6 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung auf Risikowahrnehmung als Regressor (N=247)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Risikowahrnehmung ,017 ,010 3,051 1 ,081 1,017 ,998 1,036
Konstante -3,373 ,601 31,453 1 ,000 ,034

Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abhédngigkeit von der krebsspezifischen

Erkrankungsfurcht
Die Variable krebsspezifische Erkrankungsfurcht sagt die Durchfiihrung einer prophylaktischen

Mastektomie mit einer Varianzaufklarung von 4% vorher. Hypothese H2.87 wird bestatigt.

Tabelle 15.7 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung“ auf Erkrankungsfurcht als Regressor (N=245)

B SE Wald df p OR Cl1 95%
Erkrankungsfurcht 452 235 3,699 1 ,054 1,572 ,991 2,493
Konstante -4,099 , 901 20,700 1 ,000 ,017

Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abhdngigkeit von response efficacy

Als Variablen geht die Nutzeneinschatzung folgender medizinischer Friherkennungsmallhahmen ein:
e Brustselbstuntersuchung
e Arztliche Brustuntersuchung
e Sonographie

e Mammographie

Keine der Variablen leistet einen signifikanten Beitrag zur Erklarung der Inanspruchnahme einer
vorbeugenden Brustentfernung. Die Hypothesen H2.9.1 und H2.9.2 missen deshalb abgelehnt

werden.
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Tabelle 15.8 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung® auf ,response efficacy” als Regressoren (N=240)

B SE Wald  df p OR Cl 95%
Nutzen Brustselbstuntersuchung ,283 ,257 1,220 1 ,269 1,328 ,803 2,196
Nutzen arztliche Untersuchung ,008 ,371 ,000 1 ,983 1,008 ,487 2,083
Nutzen Mammographie -,133 ,349 ,146 1 ,702 ,875 ,441 1,735
Nutzen Sonographie ,034 ,492 ,005 1 ,945 1,035 ,394 2,715
Konstante -3,320 2,306 2,073 1 ,150 ,036

Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie in Abh&ngigkeit von self efficacy

Zur Vorhersage von self efficacy gehen die folgenden Variablen des Friherkennungsverhaltens als
Alternative zu prophylaktischer Chirurgie ein:

¢ RegelmaRige Brustselbstuntersuchung

e RegelmaRige arztliche Untersuchung der Bruste

¢ RegelmaBige Mammographie

¢ RegelmaRige Ultraschalluntersuchung (Sonographie)

e Brustselbstuntersuchungskompetenz

Tabelle 15.9 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung auf ,self efficacy“ als Regressoren (N=221)

B SE Wald  df p OR Cl 95%
Brustselbstuntersuchung 1,447 ,817 3,138 1 ,076 4,249 ,857 21,053
Mammographie -1,629 593 7,541 1 ,006 ,196 ,061 ,627
Sonographie 1,928 ,842 5,249 1,022 6,877 1,321 35,795
Konstante -4,203  ,992 17,956 1,000 ,015

Die Variablen regelmaRige Brustselbstuntersuchung, regelmallige Mammographie und regelmafige
Brustultraschalluntersuchung sind signifikante Pradiktoren (R2=.13). Die regelmaRige Durchfliihrung
einer Mammographie steht in negativem Zusammenhang mit der Inanspruchnahme einer
prophylaktischen Brustentfernung, so dass Hypothese H10.1 angenommen werden kann. Die
Inanspruchnahme einer Ultraschalluntersuchung ist ebenso pradiktiv in Bezug auf die
Kriteriumsvariable, allerdings entgegen der erwarteten Richtung. Ebenso ist die regelmalige
Brustselbstuntersuchung positiv mit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Chirurgie assoziiert
sind. Hypothese H2.10.2 muss deshalb abgelehnt werden. Es wird vermutet, dass die
Brustselbstuntersuchung ohne Anleitung, sowie die regelmafRige Durchfihrung von Ultraschallunter-
suchungen der Brust vor dem Erhalt von Informationen {ber das intensivierte
Friherkennungsprogramm im Rahmen der Risikosprechstunde eher eine angstmotivierte Handlung

als ein zielgerichtetes Bewaltigungsverhalten darstellen. In das Gesamtmodell geht deshalb nur die
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regelmafige Inanspruchnahme einer Rhéntgenuntersuchung der Brust ein, da der Zusammenhang zu

prophylaktischer Chirurgie in der erwarteten Richtung vorliegt.

Prédiktion der Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie: Gesamtmodell

In einem gemeinsamen Erklarungsmodell werden diejenigen Regressoren, die als Pradiktoren der
Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie tendenziell signifikant waren, geprift. Diese
sind:

e Erwerbstatigkeit

e Erkrankungsstatus

e Anzahl der Brustkrebsbetroffenen in der Familie

e Internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugung

e Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Mastektomie

e Risikowahrnehmung

e Erkrankungsfurcht

¢ RegelmaRige Mammographie

Tabelle 15.10 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Brustentfernung auf die signifikanten Variablen der blockweisen Prifung als Regressoren (N=219)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Erkrankungsstatus 2,257 736 9,419 1 ,002 9,558 2,261 40,403
Familienanamnese ,464 275 2,851 1 ,091 1,591 ,928 2,726
Internale Kontrolliiberzeugungen -,166 ,092 3,269 1 ,071 ,847 , 707 1,014
Arztempfehlung 1,369 ,645 4502 1 ,034 3,932 1,110 13,930
Mammographie -1,429 , 743 3,699 1 ,054 ,239 ,056 1,028
Konstante -2,100 1,599 1,724 1 ,189 122

Die Inanspruchnahme der prophylaktischen Brustentfernung wird durch die Variablen
Erkrankungsstatus, Anzahl der Brustkrebsfalle in der Familie, internale gesundheitsbezogene
Kontrolliberzeugung, die arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Chirurgie und die regelmafige
Durchfiihrung der Mammographie vorhergesagt (R2=.32). Ist eine Frau selbst von Brust- und oder
Eierstockkrebs betroffen, ist die Wahrscheinlichkeit, dass sie sich fir eine prophylaktische
Mastektomie entscheidet, um den Faktor 10 erhéht. Ebenso wirkt sich die arztliche Empfehlung zur
prophylaktischen Brustentfernung durch eine beinahe 4-fache Erhéhung von deren Inanspruchnahme
aus. Eine gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugung sowie die regelmafige Inanspruchnahme einer
Mammographie sind Schutzfaktoren in Bezug auf die Durchfihrung einer prophylaktischen

Mastektomie.
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16 Pradiktion der Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie

Im folgenden werden die bekannten Regressoren zur Vorhersage der Inanspruchnahme einer

prophylaktischen Eierstockentfernung gepriift.

Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von soziodemographischen

Variablen

Zu prufende soziodemographische Variablen:
e Alter
e Familienstand / verheiratet
e Anzahl der Kinder im Haushalt
e Hochschulreife

e Erwerbstatigkeit

Tabelle 16.1 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf soziodemographische Variablen als Regressoren (N=267)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Alter ,036 ,021 2,900 1,089 1,037 ,995 1,081
Familienstand 2,138 1,045 4,186 1 ,041 8,484 1,094 65,803
Erwerbstatigkeit -1,171 527 4,939 1,026 ,310 ,110 ,871
Konstante -7,527 2,364 10,139 1,001 ,001

Alter, Familienstand und Erwerbstatigkeit sagen die Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Ovarektomie vorher (R2=.19). Mit zunehmendem Alter wird entscheiden sich Risikopatientinnen
haufiger fir eine prophylaktische Malinahme, ebenso wie Verheiratete, welche sich 8 mal haufiger fur
einen prophylaktischen Eingriff entscheiden. Erwerbstétige entscheiden sich seltener fir eine
prophylaktische Eierstockentfernung als nicht erwerbstatige Risikopatientinnen. Die Hypothesen
H2.1.1b, H2.1.2 und H2.1.5 kénnen angenommen werden. Die Hypothesen H2.1.3 und H2.1.4 werden
abgelehnt.

Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von medizinischen und

familienanamestischen Variablen

Als medizinische und familienanamnestische Variablen gehen in die Regressionsgleichung ein:
e Eigene Erkrankung
e Mutationsstatus
e Anzahl der Eierstockkrebsbetroffenen in der Familie

e Inanspruchnahme einer prophylaktischen Brustentfernung
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Tabelle 16.2 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf medizinische und familienanamnestische Variablen als Regressoren (N=280)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Eigene Erkrankung 1,092 ,562 3,772 1 ,052 2,980 ,990 8,971
Mutation 1,725 ,620 7,742 1 ,005 5,613 1,665 18,919
Familienanamnese 1,119 ,311 12,915 1 ,000 3,061 1,663 5,634
Konstante -3,824 471 65,856 1 ,000 ,022

Das Modell erklart 29% (R2=.29) der Varianz der Zielvariablen. Eine eigene Krebserkrankung, eine
positive Familienanamnese mit Eierstockkrebs und die Anzahl der Eierstockkrebs erkrankten
Blutsverwandten erhdht die Wahrscheinlichkeit, dass sich eine Risikopatientin flr eine prophylaktische

Ovarektomie entscheidet. Die Hypothesen H2.2.1, H2.2.2 und H3 kénnen angenommen werden.
Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von Persénlichkeitsvariablen
Internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugungen leisten keinen Beitrag zur Erklarung der

Inanspruchnahme der prophylaktischen Eierstockentfernung (Tab 14.3). Hypothese H2.4.1 muss
abgelehnt werden.

Tabelle 16.3 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung” auf internale gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugung als Regressor (N=246)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Internale Kontrolliberzeugung -,028 ,065 ,181 1 ,671 ,973 ,856 1,105
Konstante -2,049 1,023 4,009 1 ,045 ,129

Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von externalen Variablen

Als Regressoren wurden gepruft:
e Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Eierstockentfernung

e Empfehlung von Bezugspersonen zur prophylaktischen Eierstockentfernung

Tabelle 16.4 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung“ auf ,external factors* als Regressoren (N=274)

B SE Wald df p OR Cl 95%

Arztempfehlung 2,281 ,507 20,241 1 ,000 9,789 3,624 26,447
Konstante -3,434 ,384 79,966 1 ,000 ,032
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Die arztliche Empfehlung erklart 18% der Varianz der Zielvariablen. Empfiehlt ein Arzt die
prophylaktische Ovarektomie, ist die Wahrscheinlichkeit, dass die betreffende Risikopatientin sich flr
diese entscheidet um den Faktor 10 erhdht. Die Hypothese H2.5.1 wird angenommen, wahrend
Hypothese H2.5.2 abgelehnt werden muss, da die Empfehlung von bedeutsamen Bezugspersonen

keinen signifikanten Einfluss auf die Entscheidung der Risikopatientinnen hat.

Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von der subjektiv erlebten

Schwere der Erkrankung

Die erlebte Schwere der Erkrankung wurde durch die Belastung durch den Tod von Angehdrigen an
Brust- und Eierstockkrebs operationalisiert. Der Regressor erklart 5% der Varianz der
Kriteriumsvariablen. Eine maRige Belastung ist negativ mit der Inanspruchnahme einer
prophylaktischen Ovarektomie assoziiert, wohingegen eine sehr starke Belastung einen positiven

Zusammenhang aufweist. Hypothese H2.6. wird hiermit angenommen.

Tabelle 16.5 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung“ auf ,Belastung durch den Tod von Angehérigen® als Regressor (N=238)

B SE Wald  df p OR Cl 95%
Severity 3,903 2 ,142
Severity(1) -1,204 ,807 2226 1 ,136 ,300 ,062 1,459
Severity(2) 374 ,513 532 1 466 1,454 5632 3,975
Konstante -2,351 ,370 40,385 1 ,000 ,095

Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhdngigkeit von der Risikowahrnehmung

Die subjektive Einschatzung des eigenen Erkrankungsrisikos sagt die Inanspruchnahme einer

prophylaktischen Eierstockentfernung nicht vorher. Hypothese H2.7 wird deshalb abgelehnt.

Tabelle 16.6 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf Risikowahrnehmung als Regressor (N=244)

B SE Wald  df p OR Cl 95%

Risikowahrnehmung ,149 ,215 478 1 489 1,160 ,761 1,768
Konstante -2,959 ,760 15,165 1 ,000 ,052
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Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhéngigkeit von der krebsspezifischen

Erkrankungsfurcht

Die krebsspezifische Erkrankungsfurcht leistet keinen Beitrag zur Erklarung der Inanspruchnahme

einer prophylaktischen Eierstockentfernung, so dass Hypothese H2.8. abgelehnt wird.

Tabelle 16.7 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung” auf Erkrankungsfurcht als Regressor (N=244)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Erkrankungsfurcht ,149 215 478 1 ,489 1,160 ,761 1,768
Konstante -2,959 ,760 15,165 1 ,000 ,052

Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhdngigkeit von response efficacy

Diese Fragestellung kann durch die vorhandenen Daten nicht beantwortet werden, da diese sich

ausschlieRlich auf die Friherkennung von Brustkrebs beziehen.

Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie in Abhdngigkeit von self efficacy

Selbstwirksamkeit operationalisiert durch die regelmaflige Durchfiihrung der Friiherkennungsunter-
suchungen

e arztliche Untersuchung

e Sonographie
sind fUr die Vorhersage der prophylaktischen Eierstockentfernung nicht bedeutsam. Die Hypothese
H2.10.1 wird deshalb abgelehnt.

Tabelle 16.8 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung auf ,self efficacy” als Regressoren (N=230)

B SE Wald df p OR Cl 95%
Gynakologische Untersuchung ,020 1,207 ,000 1 ,987 1,021 ,096 10,877
Sonographie ,720 , 743 ,939 1 ,333 2,054 479 8,812

Konstante -3,043 1,028 8,766 1 ,003 ,048




Pradiktion der Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie

113

Prédiktion der Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie: Gesamtmodell

In das Gesamtmodell gehen die folgenden in der blockweisen Priifung signifikanten Regressoren ein:

Alter
Familienstand
Erwerbstatigkeit
Eigene Erkrankung
Mutation

Anzahl der Eierstockkrebsfalle in der Familie

Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Eierstockentfernung

Belastung durch den Tod von Angehorigen

Tabelle 16.9 Logistische Regression des Kriteriums ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Eierstockentfernung“ auf die signifikanten Variablen der blockweisen Prifung als Regressoren

(N=265)
B SE Wald  df p OR Cl 95%

Alter ,050 ,029 2,975 1 ,085 1,052 ,993 1,113
Familienstand 1,886 1,142 2,727 1 ,099 6,592 ,703 61,811
Erwerbstatigkeit -1,073 ,663 2,617 1 ,106 ,342 ,093 1,255
Mutation 1,513 ,839 3,254 1 ,071 4,540 877 23,491
Familienanamnese ,663 ,347 3,645 1 ,056 1,941 ,982 3,834
Arztempfehlung 1,648 ,623 6,990 1 ,008 5,194 1,531 17,618
Konstante -9,172 2,807 10,676 1 ,001 ,000

Das Modell erklart 42% der Varianz der Kriteriumsvariablen ,Inanspruchnahme einer prophylaktischen

Eierstockentfernung. Alter, das Vorliegen einer eigenen Krebserkrankung, eine Mutation und die

Belastung durch den Tod von Angehérigen sind in dem gemeinsamen Bedingungsmodell nicht mehr

pradiktiv fur die Entscheidung zur prophylaktischen Brustentfernung.
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17 Zufriedenheit nach prophylaktischer Chirurgie

17.1 Zufriedenheit nach prophylaktischer Mastektomie

Die Zufriedenheit mit einer prophylaktischen Brustentfernung wurde retrospektiv erfragt. 80% der
Risikopersonen, die sich fur eine prophylaktische MalRnahme entschieden, trafen die Entscheidung
unabhangig von der Entscheidung bzw. dem Ausgang des Gentests. Von den 19 Risikopatientinnen,
welche sich fir eine vorbeugende Mastektomie entschieden haben, waren 14 (71%) mit der
Entscheidung sehr zufrieden.
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Abbildung 17.1 Zufriedenheit mit der prophylaktischen Mastektomie (N=19; relative Haufigkeiten)

Die Zufriedenheit mit dem kosmetischen Ergebnis ist etwas geringer ausgepragt. Nur 5 von 14 (36%)

der Risikopatientinnen sind mit dem kosmetischen Ergebnis sehr zufrieden.

Die Risikopatientinnen wurden befragt, ob sie sich erneut fiir einen prophylaktischen Eingriff
entscheiden wirden. 79% der befragten bejahten diese Entscheidung und wieder eine vorbeugende
Brustentfernung durchfiihren lassen. Eine Risikoperson war sich unsicher, 2 bedauerten die
Entscheidung. Als Grinde fur das Bedauern wurde an erster Stelle das kosmetische Ergebnis
genannt, an zweiter Stelle ein Fremdkdrpergefiihl und Probleme in der Partnerschaft.
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Abbildung 17.2 Zufriedenheit mit dem kosmetischen Ergebnis (N=14; relative Haufigkeiten)

17.2 Zufriedenheit nach prophylaktischer Ovarektomie

17 Risikopersonen, welche eine prophylaktische Eierstockentfernung durchfiihren lieRen, wurden
ebenfalls zu ihrer Zufriedenheit mit der prophylaktischen Eierstockentfernung befragt. 9 Patientinnen
entschieden sich fir eine Hormonersatztherapie nach dem operativen Eingriff. 53% der
Risikopersonen sind mit der Entscheidung fiir eine vorbeugende Eierstockentfernung nachtraglich
sehr zufrieden. Dazu befragt, ob sie diesen Eingriff erneut durchflhren lieRen, bejahten 69%. 31%
wirden sich nachtraglich anders entscheiden. Als Grinde wurden von einer Risikopatientin

Wechseljahresbeschwerden, von einer zweiten Probleme in der Partnerschaft angefihrt.
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Abbildung 17.3 Zufriedenheit nach prophylaktischer Eierstockentfernung (N=17; relative Haufigkeiten)
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Hypothese H3, dass eine hohe Zufriedenheit nach prophylaktischer Brust- und/oder

Eierstockentfernung angegeben wird, wird bestatigt.
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18 Ergebnisse der qualitativen Untersuchung

Zunachst werden die beiden Kasuistiken anhand einer Kategorienbildung beschrieben. Danach
schliefdt sich ein Vergleich der beiden Fallbeschreibungn an. AbschlieRend erfolgt eine Interpretation

der Daten.
18.1 Risikopatientin 1: ,,Dieselben Erfahrungen wie eine Brustkrebspatientin gemacht“

Personendaten:

Es handelt sich um eine 42-jdhrige BRCA1-Mutationstragerin. Frau Mutter’ ist zweifach geschieden
und lebt aktuell in einer festen Partnerschaft. Die Risikopatientin hat zwei erwachsene Tdochter im Alter
von 20 und 23 Jahren. Aufgrund der Folgen eines schweren Verkehrsunfalls und mehrerer

Bandscheibenvorfalle ist Frau Mutter frihberentet worden.

Medizinische Anamnese:

Die Risikopatientin lieR aufgrund der Familienanamnese 1987 mit 26 Jahren eine beidseitige
Mastektomie durchfuhren. Als die genetische Untersuchung der Brustkrebsgene BRCA1 und BRCA2
1996 in Deutschland erstmals angeboten wurde, entschied sich Frau Mutter als eine der ersten
Frauen in Deutschland fir die pradiktive Gendiagnostik der BRCA-Gene. Nach Vorliegen der in der
Familie krankheitsverursachenden Veranderung im BRCA1-Gen, entschied sich Frau Mutter

aullerdem fur die beidseitige Eierstockentfernung.

Erleben der Familienanamnese:

Frau Mutter erlebte mehrere Erkrankungen an Brustkrebs in der Familie und deren Leidensweg. Die
familiare Belastung fUr Brustkrebs liegt sowohl mutterlicher- als auch vaterlicherseits vor. Es traten
sehr junge Erkrankungsfalle auf. Zwei gleichaltrige Cousinen erkrankten mit Anfang 20 an Brustkrebs.
Die Verlaufe bei den jungen Frauen waren sehr ungiinstig. Beide Cousinen verstarben im Alter von 24
bzw. 26 Jahren an Brustkrebs.

aber zu meinen Cousinen hatte man doch ein recht nahestehendes Verhéltnis gehabt und man
hat des halt dann einfach miterlebt. Und das war also wirklich eine schlimme Zeit, denn wir waren
ja damals alle so im selben Alter und ich weil8 noch als die A. da erkrankt ist, da war ich grad
schwanger und hab mein erstes Kind gekriegt. Und da machst du dir natirlich umso mehr
Gedanken, wenn so ein junger Mensch dann erkrankt und bei ihr war es halt so rapide. Und
irgendwo fiir mich damals so — ich war noch jung, ich sag jetzt mal, vielleicht nicht so reif wie
heut. Sie hat einen medizinischen Beruf gehabt, sie hat Krankenschwester gelernt und du hast es
gesehen, ja, und dass ihr eigentlich niemand helfen kann und dass es immer weniger wird und,
ja, dann die Metastasen im Kopf und dann am Kérper — also das war, das war schlimm! (86-95)

Die Risikopatientin litt an einer anhaltenden Erkrankungsfurcht und ging davon aus, dass sie selbst
mit Sicherheit auch an Brustkrebs erkrankt ware. Diese Geschehnisse in der Familie bzw.

Verwandtschaft und die wiederholte Konfrontation mit dem plétzlichen Erkranken und Versterben

' Samtliche Namen wurden verandert.
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junger Angehdriger, verfestigten Einstellungen gegenuber einer Krebserkrankung, Uber deren
Unkontrollierbarkeit und deren zwingenden tédlichen Ausgang. Gleichzeitig lasten die Anklagen der
Tante Uber der gesunden Risikopatientin. Die Mutter der verstorbenen Cousinen aufierte am Grab
ihrer verstorbenen Tochter gegeniiber ihrer Schwester, der Mutter der interviewten Risikopatientin, ob
nicht eine ihrer 4 Toéchter anstelle ihrer Tochter hatte sterben kénnen.

Also, ich denk mal, ich hab mit ihr sehr wenig Kontakt — also auch diesen Grund als die
Beerdigung von meiner Cousine war. Wir standen alle in der Leichenhalle, dann kam sie raus,
hinter dem Sarg ihrer Schwester, und blieb bei uns stehen, und sie sagt zu meiner — und wir
standen da, die ganze Familie, also Mama, Papa und wir vier M&dels und wir hatten ja alle schon
Kinder seiner Zeit — und dann blieb sie stehen und hat zu meiner Mama gesagt: ,, Hétt jetzt nicht
oine von dir sterbe kdnne? Du hosch vier!” Und das war eigentlich der Punkt, wo man mit ihr so
den Kontakt so ein bisschen abgebrochen hat, weil es war halt flir meine Mama eigentlich ein
Schock, ja, dass sie ihr eigentlich wiinscht: Lieber wére jetzt eine von dir gestorben, wie von uns.
(387-95)... wir waren alle verheiratet, wir hatten alle kleine Kinder, also bis auf die Jiingste — aber
es war fir uns halt einfach ein Schlag ins Gesicht.(415-6).

Die Entscheidung zur prophylaktischen Brustchirurgie

Frau Mutter stellte sich aufgrund einer Risikoerkrankung fur Brustkrebs (Mastopathie Grad IlI)
wiederholt zur diagnostischen Abklarung vor. Aufgrund wiederholter Probeentnahmen, welche zwar
keine Malignomdiagnose ergaben, erlebte die Risikopatientin zunehmend Druck auf Seiten der Arzte
zu einem prophylaktischen Eingriff. Frau Mutter befand sich eigentlich wegen eines
Bandscheibenvorfalls im Krankenhaus. Wahrend des Aufenthalts tastete sie einen Knoten in der
Brust. Es fand eine sofortige Verlegung in die gynakologische Abteilung statt. Eine diagnostische
Abklarung wurde umgehend eingeleitet. Es erfolgte eine Probeentnahme, welche wiederum eine
Mastopathie Grad lll ergab. Diese stellt unabhangig vom Vorliegen einer genetischen Pradisposition
eine Risikoerkrankung fur Brustkrebs dar. Der behandelnde Gynakologe riet zur sofortigen
prophylaktischen Brustentfernung. ,Sie miissen operiert werden! Sie sitzen auf einer
Zeitbombe..“(118-9). Der Arzt vereinbarte einen Operationstermin fiir den darauffolgenden Tag fir die
Patientin. Frau Mutter Iasst sich am darauffolgenden Tag das Brustdriisengewebe beidseits in Form
einer subkutanen Mastektomie mit Erhalt der Brustwarzen entfernen. Als Hauptmotivation fur die
Entscheidung zur prophylaktischen Brustchirurgie gibt Frau Mutter die Verantwortung fiir ihre beiden
kleinen Kinder an. Gleichzeitig lagen infolge der familidren Krebsfélle erhebliche krebsspezifische
Angste vor.

.. das war mein Hauptpunkt, dass ich gesagt hab: ,Meine Kinder brauchen mich!* Ja?! Auf der
anderen Seite war es natiirlich das Wissen und das Gesehene, was man schon erlebt hat — du
weillt, was passieren kann. Ich denk das waren einfach die Hauptpunkte und ich denk, als Mutter
hab ich soviel Verantwortung, dass ich sag: ,lch méchte fiir meine Kinder da sein.” (502-505)

AuRerdem erwahnt Frau Mutter einen Kampfgeist, den sie durch die viele Todesfalle in der Familie
entwickelt hatte. Es gilt einen vorzeitigen Tod zu vermeiden. Prioritat hat fir sie eine lange
Lebenserwartung:
Also, wenn ich jetzt die Méglichkeit habe ohne Brust 88 Jahre zu werden und mit Brust 66, dann
nehm ich doch lieber die ohne.(909-10)
Die Risikopatientin informiert ihren Ehemann telefonisch tber den geplanten Eingriff an der Brust.
Dieser ist gegen die prophylaktische Chirurgie. Frau Mutter lasst sich dennoch am darauffolgenden

Tag, wie von den Arzten vorgeschlagen, operieren.
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Operationsverlauf und Konsequenzen aus dem Eingriff:

Aufgrund eines erheblichen Blutverlusts wahrend der Operation, berichtet die Risikopatientin von
einem Nahtoderlebnis. Frau Mutter war mit dem kosmetischen Ergebnis sehr zufrieden. Der Ehemann
habe die Entscheidung abgelehnt und die Scheidung eingereicht.

Also, ich denk, der wére gegen den Eingriff noch gewesen, wenn der Tumor 15cm gross gewesen
wére und rausgegangen wére und ,Hallo!“ gesagt hétte. Weil fiir ihn der Busen einfach die
Weiblichkeit war. Er hat sich ja dann auch von mir getrennt und sich scheiden lassen, als
Hértefall, mit der Begriindung, weil ich keine Frau mehr bin. (187-90)

Zusatzlich wurden wie bei Brustkrebspatientinnen die Lymphknoten beider Arme entfernt. Die
Risikopatientin leidet seitdem unter einem Lymphédem mit erheblicher Bewegungseinschrankung.
Wie bei plastischen Operationen nicht selten, traten bei der Patientin Probleme mit der rekonstruierten
Brust in Form einer Kapselfibrose auf.

Genetische Diagnostik

1996 wurde der Risikopatientin eine genetische Diagnostik der BRCA-Gene angeboten. Sie entschied
sich als 1. Frau in Deutschland fir diese Diagnostik, woflir sie auch mehrere Blutproben ihrer
Angehorigen erbitten musste. Die Wartezeit auf den Befund von einem Jahr war flr Frau Mutter sowie
fur ihnre Familienangehérigen sehr belastend. ,Gleichzeitig wurde die genetische Untersuchung in ihrer
Familie von den Medien begleitet. Frau Mutter war Interviewpartnerin in mehreren Fernsehsendungen.
1997 wurde Frau Mutter mitgeteilt, dass sie eine sehr haufige genetische Veranderung im BRCA1-
Gen aufweist. Den Befund erhielt die Risikopatientin zunachst schriftlich. In dem personlichen
Gesprach mit der Humangenetikerin, die ihr mitteilte, es handele sich um den ersten derartigen
Befund, den sie mitteilen misse, wurde ihr auch von genetischer Seite die objektive und subjektive
Bedrohung, die von dem nachgewiesenen Befund ausgeht, bewusst gemacht.

Ja, jetzt weill sie gar nicht, wie sie es mir sagen soll, denn ich wére ja schlie8lich die erste
Patientin und sie weil3 jetzt gar nicht wo sie anfdngt, aber — ja, ich hétte diesen Gendefekt. Ja?!
Und sie hat mir dann erzahlt von meinem wahnsinnigen Risiko, das ich hab. (320-23)

Familidre Konsequenzen des Gentests
Es herrschte wahrend der Wartezeit groRes Misstrauen in der Familie, die Risikoperson kdnnte den
Befund bereits kennen und der Familie aber vorenthalten.

Es war ja nicht nur ich, es waren sémtliche Tanten, es waren meine Eltern, es waren meine
Geschwister, es war ja wirklich die ganze Familie betroffen. Und viele haben gleich von
vornherein gesagt: ,Ich will das Ergebnis gar nie wissen. Ich helf dir, aber ich méchte da nichts
wissen.” Es gab natiirlich aber auch einen anderen Teil der Familie, die nach ein paar Monaten
dann angerufen haben und gesagt haben: ,Gell, du hast das Ergebnis schon!” Sag ich: ,Nein, ich
hab das Ergebnis noch nicht.” ,Du kannst es mir ruhig sagen!“ Sag ich: ,Ich hab es nicht!“ Jal?
Also, das heil3t, die haben selber in der Zeit schon Panik gekriegt, ja, und die sie ja dann auch auf
mich Ubertragen haben. ... Ja, aber die Leute warten und irgendwo, die schieben mir den
Schwarzen Peter zu — so quasi ich wiirde etwas wissen und ihnen aber nichts sagen.” Also, das
war eine Zeit, wo man sich gegenseitig verrtickt gemacht hat. (288-300)
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Als die Mutter an einem sporadischen Brustkrebs erkrankte (der Erbgang lauft Gber die véterliche
Linie), wird die Risikoperson erneut mit Vorwirfen Kkonfrontiert, sie habe Informationen

zuruckgehalten.

Hautsparende Mastektomie und prophylaktische Eierstockentfernung

Frau Mutter erhalt von klinischer Seite die Empfehlung zur hautsparenden Mastektomie und zur
Eierstockentfernung. Aufgrund dieser neuen Risikokonstellation entscheidet sich die Risikopatientin
fur die erneute Op. Bei der 1987 durchgefihrten subkutanen Mastektomie blieb zu viel
Restdrisengewebe zurtick, welches entarten konnte. Zudem stellt die Brustwarze ebenso ein
Risikogewebe dar. Bei Vorliegen einer genetischen Veranderung im BRCA1- bzw. BRCA2-Gen weist
jede Brustzelle eine defekte Kopie des jeweiligen mutierten Gens auf, so dass sich Frau Mutter, um ihr
Erkrankungsrisiko zu reduzieren, fiir einer weitere Brustoperation entschied, die sog. hautsparende
Mastektomie, bei der die Brustwarzen mitentfernt wurden. Die Rekonstruktion der Brust wurde mit
Silikonkissen vorgenommen, welche hinter den Brustmuskel geschoben wurden. Bei diesem
operativen Eingriff lied Frau Mutter zudem ihre Eierstdcke prophylaktisch entfernen, welche ebenso
ein Entartungsrisiko von ca. 50% bei Vorliegen einer genetischen Veranderung aufweisen. Frau
Mutter hatte zu diesem Zeitpunkt ihre Familienplanung abgeschlossen. Die Risikoperson litt infolge
der Ovarektomie unter extremen Wechseljahresbeschwerden und depressiven Verstimmungen,
welche durch eine Hormonersatztherapie gelindert werden konnten. Dennoch aulert sie: Also ich hab,
muss ich sagen, meine Eierstécke nie vermisst. (634-5). Die Operation der Brust betreffend stellt die
Risikopatientin fest:

ich bin aufgewacht, und ich hatte wieder Silikonprothesen, und ich war der gliicklichste Mensch
dieser Welt, dass ich diese Silikondinger wieder drin hatte — ich hatte zwar keine Mamille mebhr,
die hat man dann also ganz weggelassen. Beim ersten Mal hat man mir die Mamille nur
verkleinert und wieder aufgenéht, aber es war zu Ende gegangen und das war fiir mich einfach —
das war toll. Ja?! Das war fiir mich ein Ergebnis, mit dem ich zufrieden bin. (562-7)

Der Verkehrsunfall

Wenige Wochen nach der zweiten Brustchirurgie verungliickt Frau Mutter mit dem Auto. Bei diesem
Unfall platzen beide Silikonkissen. Das ausgelaufene Silikon fihrt zu einer Nervenstérung am
Brustmuskel. Frau Mutter bendtigt seit dem Unfall eine fortwdhrende Schmerzmedikation. Eine
erneute Rekonstruktion ist aufgrund dessen nicht mehr mdglich. Der Verkehrsunfall und dessen
gesundheitliche Konsequenzen filhrten zusammen mit dem vorbestehenden Bandscheibenleiden zur

Frihberentung von Frau Mutter.

Paarbeziehungen:

Der 1. Ehemann, der ohnehin in die Entscheidung zur prophylaktischen Brustoperation nicht
eingewilligt hatte, lie® sich infolge des Eingriffs von Frau Mutter scheiden. Wohl aufgrund dieser
Erfahrung ist der Beginn einer neuen Partnerschaft fur die Risikopatientin sehr schwierig,
insbesondere seit dem Unfall, dessen Folgen eine erneute Rekonstruktion unmdglich machten und
den vollstdndigen Verlust der Brust zur Folge hatte. Ihre zweite Ehe endete aufgrund der
Alkoholabhangigkeit des Partners ebenfalls mit der Scheidung. In ihrer jetzigen Partnerschaft habe sie

eine sehr positive Beziehungserfahrung machen kénnen. Der Partner sei sehr respektvoll mit dem
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Verlust der Briste umgegangen. Trotz dieser korrektiven Beziehungserfahrung habe sie keine gute
Meinung von Mannern. Infolge ihrer zwei gescheiterten Ehen legt Frau Mutter auf ihre personliche
Autonomie Wert und hat deshalb von einer erneuten Heirat und einer gemeinsamen Wohnung

Abstand genommen.

Langzeitzufriedenheit

Trotz der Komplikationen wahrend (Nahtoderlebnis) und infolge (Verlust beider Briste,
Bewegungseinschrankung beider Arme, medizinische Folgen des Verkehrsunfalls) der chirurgischen
MaRnahmen, wurde die Entscheidung zur prophylaktischen Mastektomie, wohl aufgrund der erlebten
Verminderung krebsspezifischer Angste und der Aussicht auf eine ,normale“ Lebenserwartung, von
der Risikopatientin zu keinem Zeitpunkt bereut. Auch die Umstande der Entscheidung, die kurze
Bedenkzeit wurden von der Risikoperson nicht in Frage gestellt. Die prophylaktische Brustentfernung
war der weitaus schwerwiegendere Eingriff im Vergleich zur prophylaktischen Eierstockentfernung.
Fir die Risikoperson ist es beruhigend, dass der Verlust der Geschlechtsorgane nach auf3en hin nicht

sichtbar ist.

Familienplanung
Hatte sie vor ihrer Familienplanung von der erblichen Tumorerkrankung in ihrer Familie gewusst, hatte
sie auf eigene Kinder verzichtet.

Ich hétte auf Kinder verzichtet! Ich lieb meine Kinder (ber alles und meine Kinder sind der
einzigste Punkt, wofiir ich immer gekdmpft hab im Leben. Aber ich hétte mit Sicherheit eine
solche Vernunft gehabt, dass ich gesagt hétte: ,Nein, das méchte ich nicht.” ....Also, ich hétte
mich mit Sicherheit gegen Kinder entschieden — also, bin ich absolut liberzeugt, dass ich einen
ganz anderen Weg gegangen wére. (441-5)

So bleibt die Sorge, ob ihre Tochter von der genetischen Veranderung betroffen sind. Die altere

Tochter ist bereits seit ihrem 12. Lebensjahr aufgrund suspekter Befunde in arztlicher Betreuung.

Schuldgefiihle

Frau Mutter empfindet den Téchtern gegentiber Schuldgefihle.
Das ist natiirlich ein Punkt, der mich mehr belastet, als alles andere selber. Ja, aber auf der
anderen Seite denk ich halt — es ist ja sehr viel Zeit vergangen, es gibt heute sehr viel mehr
Méglichkeiten und ... ich denk, wenn es so wére, dass wirklich jetzt so eine Diagnose kdme, dann

wirde .. ja, dann wére mein Kind nicht alleine, egal... — sondern das wére also mit Sicherheit ein
Familienkampf und man wiirde alle Hebel in Bewegung setzen. (242-6)

Gegenwartiges Befinden

Trotz der deutlichen Angstreduktion aufgrund der prophylaktischen Chirurgie ist die aktuelle
psychische Befindlichkeit der Risikopatientin von einer erhéhten Selbstaufmerksamkeit und Angst vor
einer moglichen Krebserkrankung charakterisiert. Diese fortbestehenden Angste vor einer méglichen
Krebserkrankung stehen wohl in Zusammenhang mit der Erleben der Familienanamnese im jungen
Erwachsenenalter, welche im Falle der Risikopatientinnen einen traumatisierenden Effekt hatte. So
berichtet die Risikopatientin von einem erst vor kurzem aufgetretenen ,Knoten“, welchen sie

umgehend abklaren lie3. Als sie sich untersuchen lieR®, war der Knoten nicht mehr darstellbar. Das
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verbleibende Restdrisengewebe beunruhigt Frau Mutter, ebenso wie die Moglichkeit der Vererbung
an ihre beiden Tochter. Gleichzeitig leidet sie sehr unter dem Verlust der Brust und wiinscht sich
seinfach ... einen Hiigel zu haben“(599). Frau Mutter fihlt sich als ,Betroffene”, d.h. wie eine
tatsachlich an Krebs erkrankte Frau, da sie dieselben Erfahrungen wie eine an Brustkrebs erkrankte
Frau gemacht hat (Entfernung beider Briiste, Lymphddem beider Arme, Bewegungseinschrankungen,
chirurgische Menopause) und sieht ihre neue Lebensaufgabe darin, krebserkrankte Frauen in dieser
schwierigen Lebensphase zu unterstitzen. Der Kontakt zur Tante ist seit dem Vorfall am Grab der

Cousine abgebrochen.

Empfehlung fir die Beratung
Die Informationen und die Aufklarung erfolgte in den Augen der Risikoperson in einer flir medizinische
Laien unverstandlichen Sprache. Von daher besteht das Anliegen einer adaquaten Aufklarung unter
Einbezug des Partners.
Dass man vielleicht den Partner mit einbezieht. Was wiinschenswert wére, wenn man mit denen
Menschen, mit diesen Betroffenen, deutsch spricht und nicht fachchinesisch.(752-3)
Die Risikopatientin betrachtet die psychologische Beratung und Betreuung von Risikopatientinnen fur
familiaren Brust- und Eierstockkrebs als sehr wichtig. Ebenso wie der Kontakt mit betroffenen Frauen,
der jedoch bei den meisten Risikopersonen aufgrund ihrer Famliienanamnese gegeben sein durfte.
AuBerdem will sie vermittelt wissen:

aber sie sollen dann genau wissen, wenn sie sich flir das bereits entschlossen haben, dass man
hinterher trotzdem gut leben kann. Auch das ist mir wichtig, dass ich das riiberbringen kann.
Wenn diese Entscheidung bereits feststeht, dass sie das machen lassen, dass ich sag: ,0.k.,
kann ich verstehen, hab ich auch machen lassen.” Ich fiihl mich topfit. Ich bin topfit. Ich mach
alles, was ich sonst gemacht habe.(861-6)

18.2 Risikopatientin 2: ,,Nicht wegsehen kénnen*

Personendaten
Frau Stark ist zum Zeitpunkt des Interviews 38 Jahre alt, verheiratet und hat keine Kinder. Sie ist

Juristin in einem Industrieunternehmen.

Medizinische Anamnese
Bei Frau Stark wurde 1996 eine genetische Veranderung im BRCA1-Gen nachgewiesen.

Infolgedessen entschied sich die Risikopatientin fiir die beidseitige prophylaktische Brustentfernung.

Erleben der Familienanamnese

Die Risikopatientin gibt an, dass viele Angehorige in jungen Jahren an Brustkrebs erkrankt seien, dass
die Erkrankungen sehr schnell fortgeschritten seien und sie viel Leid miterlebt hatte. Sie habe viel um
die verstorbenen Angehdrigen getrauert. Bei der Erkrankung der Mutter sei sie 5 Jahre alt gewesen.
Diese habe aggressive Therapien erhalten. Sie ist die jungste von 5 Schwestern. 3 Schwestern sind
mit Mitte 30 an Krebs erkrankt. Sie sei aufgrund der Ahnlichkeit mit der erkrankten Schwester im

AuReren und im Verhalten davon Uberzeugt gewesen, die genetische Veranderung zu tragen. Die
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Angste an Brustkrebs zu erkranken, hatten sie in ihrer Lebensfiihrung beeintréachtigt. Sie habe unter
Schlafstérungen gelitten und standig an die Mdglichkeit zu erkranken gedacht. Sie habe (im
Gegensatz zu ihren Familienmitgliedern und Umfeld) bei der Familiengeschichte nicht wegsehen

kénnen.

Genetische Diagnostik

Frau Starks Hausarztin auferte infolge der Brustkebserkrankungen der beiden Schwestern die
Notwendigkeit, dass die Risikopatientin an einem spezialisierten Zentrum betreut wirde. Die
Risikopatientin entschied, dass sie mit ihrer Familie an den zu diesem Zeitpunkt angebotenen
Kopplungsanalysen vor der Sequenzierung der BRCA-Gene teilnehmen mochte. Unter den
Geschwistern bestanden unterschiedliche Meinungen, inwiefern eine genetische Untersuchung in der
Familie eingeleitet werden sollte. Als die Sequenzierung der Gene BRCA1 und BRCA2 mdoglich wair,
entschied sich die Risikopatientin fur die Gendiagnostik. Die Wartezeit auf das Gentestresultat war
psychisch sehr belastend. Sie habe erfahren, dass sie Tragerin einer genetischen Veranderung im
BRCA1-Gen sei, welches mit einem Erkrankungsrisiko von 85% flr Brustkrebs und 45% fur
Eierstockkrebs assoziiert sei. Es wurde die ganze Familie getestet. lhre einzige nicht an Krebs

erkrankte Schwester, die labiler als sie selbst ist, hat als einzige die Mutation nicht geerbt.

Entscheidung zur prophylaktischen Brustentfernung
Sie habe nicht gedacht, dass ihr eigenes Risiko so hoch sei.

dann kam das halt eindeutig raus, auch dass es eben BRCA-1 und nicht BRCA-2 ist. Ne, und
seitdem — also ich muss auch wirklich sagen ich hab. vorher natlirlich macht man sich Gedanken
und nattirlich hab ich auch gedacht: ,Wére schén, wenn ich es nicht miisste!” Keine Frage — ich
hétte schon gerne meinen eigenen Busen, aber das ist in dem Sinne kein Verlust gewesen. Ich
war froh, dass ich das Thema damit mehr oder weniger los war — oder zumindest ziemlich stark
eingegrenzt habe. (51-6)

Als Frau Stark von der Mdglichkeit einer prophylaktischen Brustentfernung erfuhr, sei sie zunachst
erschreckt gewesen. Sie sei jedoch auf offene Arzte getroffen, welchen sie viele Fragen stellen
konnte. Sie habe sich intensiv mit dem Thema Genetik auseinandergesetzt und habe sich umfassend
informiert. Die Vertrauensbeziehung zu ihrer Hausarztin sei flr sie sehr wichtig gewesen. Die
Entscheidung zur prophylaktischen Brustentfernung sei ohne Zeitdruck erfolgt, in mehreren
Arztgesprachen konnte sie ihren eigenen Standpunkt finden. In einem gemeinsamen
Abstimmungsprozess erfolgte dann die Entscheidung zur prophylaktischen Mastektomie. In der
Woche vor der Operation habe sie gleichsam einer Antizipation sehr unter dem Verlust der Briiste

gelitten.

Postoperativer Verlauf
Es seien Komplikationen in Form von Wundheilungsstérungen aufgetreten, welche fur 5 Monate einen

taglichen Arztbesuch erforderten.
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Zufriedenheit nach prophylaktischer Chirurgie, Langzeitzufriedenheit

Die prophylaktische Brustentfernung sei eine Erleichterung gewesen. Anfangs habe sie Hemmungen
gehabt FKK zu baden. Die Unterstiitzung ihres Ehemannes habe ihr dariiber hinweg geholfen. Sie
habe sich an die Rekonstruktion gewohnt. Es sei ihr z.B. auch mdglich auf dem Bauch zu schlafen.
Seitdem eine Kapselfibrose besteht, hatte sie jedoch aufgrund der Verhartungen ein Fremdheitsgefiihl
entwickelt. Sie habe den Schritt nachtraglich niemals bedauert, auch kein Selbstmitleid verspurt.

Ich war 29. Das ist jetzt neun Jahre her und, was soll ich sagen, ich hab die neun Jahre
wunderbar gelebt ich hab auf nichts verzichten miissen, was ich mit meinen eigenen Briisten
nicht auch hétte machen kénnen. (203-5)

Und ich hab mich da eigentlich prima mit arrangiert.(56)

Es sei ein gutes kosmetisches Ergebnis erreicht worden mit dem die Risikopatientin sehr zufrieden ist.
Sie selbst habe mittlerweile auch kein Problem mehr ein tiefes Dekollete zu tragen. Keiner wiirde
erkennen, dass es sich um eine rekonstruierte Brust handeln wirde. Frau Stark betrachtet, die
Rekonstruktion auch nicht als kosmetischen Makel. Sie wurde die Brust fur ihr Selbstbewusstsein

nicht bendtigen. Sie habe andere Werte.

Auswirkungen auf die Paarbeziehung
Der Ehemann habe die Entscheidung zur prophylaktischen Mastektomie mitgetragen. Dessen
Schwester war an Brustkrebs verstorben. Der Ehemann hatte nach der Operation Angst die

rekonstruierte Brust zu berlihren.

Auswirkungen auf die Familienplanung

Aufgrund der Mdglichkeit der Vererbung und der Unmdglichkeit der Beeinflussung des Geschlechts
(zumindest in Deutschland) habe sie auf eigene Kinder verzichtet. Ihre friihe Karriere sei ein zweiter,
wenn auch nicht Ausschlag gebender Grund gewesen, weshalb sie von eigenen Kindern Abstand

genommen hatte.

Gegenwartiges Befinden

Auch Frau Stark fuhlt sich im weiteren Sinne als Betroffene. Das Thema sei ,nicht abgehakt®. Nach
wie vor habe sie Angste zwischen den Kontrollterminen, allerdings in einem deutlich niedrigeren
Ausmal:

Ich kann ja nicht sagen: ,Das ist jetzt abgehakt.“ Das ist es nicht. Und ich freu mich auch nie
gerade auf die Untersuchung, wenn sie ja diese Kontrollschritte hat. Aber ich geh doch relativ
entspannt hin muss ich sagen. Aber da gibt’s schon immer so diese Angstmomente dazwischen:
Hoffentlich ist nichts. (377-81)

Na, jetzt bin ich gerade 38 geworden, da denkt man dann auch 38, wo meine Mutter und meine
alteste Schwester in dem Alter erkrankten. Das sind doch so psychologische Dinge, die man nicht
S0 ganz aus dem Kopf rauskriegt. (504-6)

Die Patientin erlebt keinerlei Beeintrachtigungen durch die Rekonstruktion, weder in ihrer

Paarbeziehung noch in der Art der Kleidung oder der Freizeitgestaltung.
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Empfehlung fir die Beratung

Der Risikopatientin ist die Vertrauensbeziehung zu ihren Arzten sehr wichtig und zu wissen, welcher
Arzt eine Operation durchfiihrt. Frau Stark halt sich selbst flr Gberdurchschnittlich belastbar und damit
innerhalb der Gruppe der Risikopatientinnen, aber auch in ihrem personlichen Umfeld fir nicht
reprasentativ.

Wobei ich auch sagen muss, ich bin jetzt von der Persénlichkeit auch nicht gerade die
Zerbrechlichste. (81-2)

Sie selbst hatte fir sich keine etwaige psychologische Beratung hinsichtlich des Fir und Wider einer

prophylaktischen Chirurgie bendétigt.

18.3 Vergleich der beiden Fallbeschreibungen

Beide Risikopersonen erleben den Tod von nahen, gleichaltrigen Angehoérigen an Brustkrebs. Frau
Stark berichtet zudem von der Erkrankung der Mutter als sie selbst 5 Jahre alt war. Insgesamt haben
beide Risikopersonen in ihrem jungen Erwachsenenalter aggressive Krebstherapien bei gleichzeitig
unkontrollierbaren Krankheitsverlaufen miterlebt und viel Trauer Uber den Verlust naher Angehoriger
empfunden. Diese vielen Leiderfahrungen wurden aber in den Familien bzw. der Verwandtschaft
unterschiedlich bewaltigt. Wahrend in der Familie von Frau Stark der Verlust von Angehérigen den
Zusammenhalt innerhalb der Familie nicht bedrohte, liegt in der Familie von Frau Mutter der Fluch der
Tante, es hatte die Risikoperson oder eine ihrer Schwestern anstelle der Cousine treffen sollen, Gber
der Familie. Die Gendiagnostik in dieser Familie war auch mit sehr viel Misstrauen der Risikopatientin
Frau Mutter gegeniber verbunden. So wurde dieser wiederholt unterstellt, sie kenne das Ergebnis
bereits. Auch die spater bei vaterlichem Erbgang an einem sporadischen Brustkrebs erkrankte Mutter

von Frau Mutter, beschuldigt die Risikoperson des Zurlickhaltens von Informationen.

Beide Risikopersonen sind vor dem chirurgischem Eingriff durch die krebsbezogenen Angste
erheblich in ihrer Lebensfiihrung beeintrachtigt. Bei Frau Mutter wurden zudem wiederholt
Probeentnahmen aufgrund unklarer Knoten in der Brust notwendig, die eine zusatzliche

Verunsicherung darstellten.

Hinsichtlich der Motivation fir die prophylaktische Chirurgie werden in Abhangigkeit von der sehr
verschiedenen Lebenssituation unterschiedliche Motive angegeben. Fir Frau Mutter war das
Hauptmotiv, ihren kleinen Kindern als Mutter langerfristig zur Verfligung stehen zu kénnen. Sie hatte
die kleinen Halbweisen ihrer beiden Cousinen vor Augen. Bei Frau Stark war es der im Gegensatz zu
ihren Geschwistern andere Umgang mit Problemsituationen, diese aktiv angehen zu muissen und
nicht wie ihre Angehdrigen, den Kopf in den Sand zu stecken. Der Handlungsdruck ist wohl auch noch
dadurch verstarkt worden, nachdem Frau Stark eine starke &uRerliche Ahnlichkeit, aber auch

Parallelen im Wesen mit einer der verstorbenen Schwestern feststellte.
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Tabelle 18.1 Vergleichende Darstellung der beiden Fallbeschreibungen

Risikopatientin 1 Risikopatientin 2
Erleben der Familienanam- e Viel Leid und Trauer e Viel Leid und Trauer (bereits in
nese e Betroffene: 2 gleichaltrige der Kindheit) erlebt
Cousinen e Betroffene: 3 Schwestern
e Unkontrollierbarkeit des e Unkontrollierbarkeit des
Krankheitsverlaufs Krankheitsverlaufs
e Todlicher Ausgang e Tddlicher Ausgang
Familiare Konsequenzen e  Misstrauen (Gendiagnostik) e  Familidrer Zusammenhalt besteht
e Vorwurfe der Mutter fort
e  Chronischer Konflikt
Psychische Befindlichkeit vor | ¢  Anhaltende Erkrankungsfurcht, e  Standig gegenwartige
Mastektomie welche die Lebensqualitat Erkrankungsfurcht
beeintrachtigte e  Schlafstérungen aufgrund der
e Psychische Belastung durch Angste
wiederholte Biopsien
Motivation fur die Gendia- e  Fir die Kinder da sein konnen ¢  Nicht wegsehen konnen
gnostik / prophylaktische e Ahnlichkeit mit verstorbener
Chirurgie Schwester
Wartezeit auf Gentest . \éVartezeit von 1 Jahr war sehr e  Wartezeit von ca. 1 Jahr war sehr
elastend belastend
e sich gegenseitig verriickt gemacht | ¢ Angehdrige, welche das Ergebnis
e Misstrauen, die Risikoperson eigentlich nicht erfahren wollten,
wisse das Ergebnis bereits interessierten sich
Testergebnis o BRCA1-Mutationstragerin e  BRCA1-Mutationstragerin
Prophylaktische Chirurgie Subkutane Mastektomie Hautsparende Mastektomie
Hautsparende Mastektomie und Rekonstruktion mit Silikon
Ovarektomie nach BRCA1-
Nachweis
o Rekonstruktion mit Silikon
Bedenkzeit e keine Bedenkzeit ¢ Risikoperson hat (iber den
Zeitdruck Zeitpunkt der Chirurgie selbst
entschieden
Entscheidungsdruck e hoch e nicht gegeben
Informationsstand e unzureichend e sehrhoch
e zu medizinisch, wissenschaftlich
Entscheidungsmodell e Paternalistisch e  Shared decision making
e Dringende arztliche Empfehlung e  Gemeinsamer Abstimmungs-
prozess Uber mehrere Monate
Komplikationen e groRer Blutverlust Wundheilungsstérungen
o Kapselfibrose Kapselfibrose
e Unfallfolgen, Verlust der
Rekonstruktion
Reaktion des Partners e Ablehnung der Entscheidung e  Mittragen der Entscheidung
e  Lasst sich scheiden e  Kurzzeitige Berlihrungsangst in
Bezug auf die Rekonstruktion
Bedeutung in Bezug auf e  Sorge um das Erkrankungsrisiko |e  Verzicht auf eigene Kinder
Kinder(wunsch) der Téchter
e Schuldgefiihle gegenuber den
Tochtern
Nachtragliches Bedauern e Kein Bedauern der Entscheidung |e Kein Bedauern der Entscheidung
Gegenwartiges Befinden e Anhaltende Erkrankungsfurcht auf | ¢  Krebsbezogene Angste auf
niedrigerem Niveau niedrigerem Niveau
e  Sorge um die Tdchter e Keinerlei Beeintrachtigungen in
e  Schuldgefiihle aufgrund der ihrer Partnerschaft, in ihrem

Méglichkeit der Vererbung
Wunsch ,einen Higel zu haben®

Freizeitverhalten und in ihrem
Kleidungsstil aufgrund der
Rekonstruktion
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Die Wartezeit auf den Befund stellte fiir beide Familien eine hohe Belastung dar. In der Familie von
Frau Mutter war sie zusatzlich noch mit sehr viel Misstrauen belegt. Bei beiden Risikopersonen wurde
eine BRCA1-Mutation festgestellt.

Die Rahmenbedingungen fir die Entscheidung zur prophylaktischen Chirurgie waren sehr
unterschiedlich. Wahrend Frau Stark eine ideale arztliche Betreuung erfuhr, sich sehr gut informiert
fuhlte und in einem gemeinsamen Abstimmungsprozess mit ihrem behandelnden Gynakologen und
ihrer Hausarztin die fir sie richtige Entscheidung zu dem von ihr bestimmten Zeitpunkt treffen konnte,
erlebte Frau Mutter sehr viel Druck von arztlicher Seite zur prophylaktischen Chirurgie. Frau Mutter
willigte ohne fiir sie ausreichende Informationen aufgrund der dringenden arztlichen Empfehlung in die

Entscheidung ein.

Bei beiden Risikopersonen ergaben sich wahrend und infolge der Operation Komplikationen. Frau
Mutter erlitt einen lebensbedrohlichen Blutverlust wahrend der Operation. Frau Stark berichtet von
Wundheilungsstérungen, die Uber Monate einen téglichen Arztbesuch erforderlich machten. Beide
Patientinnen entwickelten infolge der Rekonstruktion eine Kapselfibrose. Frau Mutter verlor die
Rekonstruktion infolge eines Verkehrsunfalls und musste den Verlust der Rekonstruktion verarbeiten.

R:Ich bin flach wie eine Flunder. (lacht) .. also ohne Aufbau, ja — also grausam. Sie kénnen auf
die Rippen schauen bei mir.

I: Das ist schwerwiegend fiir sie?

R: Mal mehr mal weniger, ja. Sicher hétte ich gerne einmal Aufbau, ich wére ja schon zufrieden,
wenn ich Silikon oder was kriegen kénnte. Einfach um einen ,Hiigel“ zu haben. Aber das ist ein
Traum.

I: Das ist eine Folge dieses Unfalls, die nicht zu &ndern ist?

R: Ne, die kann man nicht &ndern.(594-602)

Die Ehepartner der Risikopersonen reagierten ganz unterschiedlich auf die Entscheidung und das
Ergebnis der prophylaktischen Chirurgie. Wahrend der Partner von Frau Mutter die Entscheidung zur
prophylaktischen Chirurgie ablehnte und aufgrund dessen die Scheidung einreichte, zeigte der
Ehepartner von Frau Stark aufgrund der Krebserkrankung seiner Mutter Verstandnis fur die

Entscheidung seiner Frau.

In Bezug auf ihre Kinder belastet Frau Mutter die Sorge einer mdglichen Vererbung. Hatte sie von der
erblichen Tumorerkrankung vor ihrer Familienplanung gewusst, hatte sie ebenso wie Frau Stark auf

eigene Kinder verzichtet.

Insgesamt ist die Langzeitzufriedenheit nach prophylaktischer Brustentfernung hoch. Trotz des
unterschiedlichen Ausmales der Komplikationen wird die Entscheidung von keiner der
Risikopersonen nachtraglich bereut. Auch der Ablauf der Entscheidung, welche man bei Frau Mutter
auch als Uberrumplung einer Patientin bewerten kénnte (umgehende Verlegung, arztlich vermittelter
Zeitdruck, der objektiv nicht gegeben war, prophylaktische Chirurgie am darauffolgenden Tag), wurde

nicht kritisiert. Zur Zufriedenheit der Risikopersonen tragt auch bei, dass die prophylaktische Chirurgie
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nach aufden hin nicht sichtbar ist. Frau Stark fuhlt sich weder in ihrer Paarbeziehung, noch in ihrem

Freizeitverhalten oder in ihrem Kleidungsstil durch die Rekonstruktion beeintrachtigt.

18.4 Interpretation

Bei Frau Mutter muss der Entscheidungsprozess in Frage gestellt werden. Hat nicht etwa ein
besorgter Arzt die Patientin unndtig unter (Zeit)Druck gesetzt? Beide Risikopersonen hatten
wenngleich in unterschiedlichem Ausmafl mit Komplikationen zu kampfen. Die Entscheidung zur
prophylaktischen Brustentfernung ist zumindest der Ausloser fiir die Ehescheidung von Frau Mutter.
Es liegen bei beiden Risikopersonen Griinde vor, die Entscheidung im Nachhinein in Frage zu stellen.
Warum dies von den beiden Frauen unterlassen wird, kénnte durch zweierlei erklart werden. Zum
einen lasst die erreichte Reduktion der krebsspezifischnen Angste und die damit einhergehende
emotionale Entlastung méglicherweise Gefihle des Bedauerns nicht aufkommen. Zum anderen
konnte der Verzicht auf das Infragestellen der Entscheidung durch die Theorie der kognitiven
Dissonanz erklart werden (Festinger 1957). Die Entscheidung zur prophylaktischen Chirurgie war,
zumindest zum dem Zeitpunkt als die Ratsuchenden sich mit der Thematik auseinandersetzten, vom
Gros der Arzteschaft kritisch bewertet worden und auch fiir das private Umfeld der Risikopersonen,
war die Entscheidung nur begrenzt nachvollziehbar. Das Bedauern einer so ,ungewdhnlichen®
Entscheidung, welche zudem eine Reihe von Komplikationen und Spatfolgen nach sich zog, ware fir
das seelische Gleichgewicht der Risikopersonen desastrés. Bei Frau Mutter wirde dies eventuell
sogar ansatzweise das Trennungsansinnen des friheren Ehepartners legitimieren. Das Vermeiden

kognitiver Dissonanz ist in diesem Sinne ein Schutz der eigenen Psyche.

In beiden Fallen ist davon auszugehen, dass das Erleben der Familienanamnese einen
traumatisierenden Effekt hatte. Beide Risikopatientinnen entwickeln aufgrund der Leiderfahrungen in
der Familie die Einstellung, ein Verzicht auf eine prophylaktische Chirurgie sei fahrlassig. Beide
Patientinnen kdnnen nicht wegsehen oder das familidre Krebsrisiko ignorieren. Sie wahlen beide eine
aktive Problemldsestrategie. Bei Frau Mutter entstand ein groRer Uberlebenswille (Du tust ja alles
dafiir damit du leben kannst, weil du hast ja soviel anderes gesehen und du hast eigentlich einen
Kampfgeist in dir. 627-8 ). Zudem lastet der Fluch der Tante Gber Frau Mutter, die Entscheidung fur
die prophylaktische Chirurgie ist auch in dieser Hinsicht ein Bewaltigungsversuch, dem Schicksal zu
entrinnen. Frau Stark nimmt erhebliche Unterschiede wahr, in der Art wie sie selbst und ihr

personliches Umfeld mit schwerwiegenden Problemen umgehen:

R: Weil das hab ich auch an den Reaktionen meines Umfeldes gemerkt — die waren viel
erschreckter, als ich es war.

I: Uber die Mutation oder tiber den Schritt, den sie gegangen sind?

R: Uber den Schritt! Da ist eher so was schicksalsergebendes offensichtlich normal.

I: Damit meinen sie jetzt ihre Familie?

R: Nein, nicht meine Familie, sondern wirklich das Umfeld, das ich in der Zeit hatte. Enge
Freunde, weitere Familie nattrlich, zum Teil auch Kollegen, (471-7)
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Frau Stark hingegen konnte die Bedrohung durch das genetische Risiko nicht verleugnen oder sich

dem Schicksal Uberlassen.

In den Schilderungen der beiden Risikopersonen tauchen vereinzelt Widerspriche, die die
Lebensqualitat nach einer prophylaktischen Brustentfernung betreffen, auf. So berichtet Frau Mutter
von erheblichen Bewegungseinschrankungen aufgrund der Entfernung der axillaren Lymphknoten,
dennoch auBert die Risikopatientin an anderer Stelle, sie habe keinerlei Beeintrachtigungen und
kénne gut leben. Daten des Tumorzentrum Minchen konnten hingegen zeigen, dass
Bewegungseinschrankungen des Arms aufgrund der Entfernung der axillaren Lymphknoten und
Kommunikationsdefizite mit den behandelnden Arzten, die beiden bedeutsamsten Determinanten fir
eine Beeintrachtigung der Lebensqualitat von Brustkrebspatientinnen darstellen (Engel et al. 2003,
Kerr et al. 2003). Frau Mutter ist sogar mit beiden Armen von diesen Beschwerden betroffen. Frau
Stark gibt ganz selbstbewusst an, dass sie ihre Briste fir ihr Selbstbewusstsein nicht bendtigen
wirde. An anderen Stellen des Interviews wird zumindest indirekt deutlich, dass auch Frau Stark den
Verlust der Briste als solchen erlebt. Diese scheinbaren Widerspriche in den Schilderungen der
Risikopatientinnen, sind als Bewertungsprozesse ihrer korperlichen Attraktivitat zu verstehen, welche
situativ verschieden ausfallen. Das Erleben des Verlusts der Briste ist Schwankungen unterworfen,

ebenso wie das Erleben krebsspezifischer Angste.

Es fallt aullerdem auf, dass die Informiertheit der beiden Risikopersonen und die Zufriedenheit mit der
arztlichen Versorgung sehr unterschiedlich sind. Es ist davon auszugehen, dass es Arzten leichter
fallt, eine akademisch gebildete Patientin Uber medizinische Sachverhalte aufzuklaren.
Méglicherweise wird diese Patientinnengruppe auch ausfihrlicher aufgeklart und es wird mehr Zeit in
die Beratung investiert, da die Aussicht, dass die Patientin den &rztlichen Ausfiihrungen folgen kann,
hoéher sind. Patientinnen mit hdherem Bildungsabschluss werden deshalb auch partnerschaftlicher in
arztliches Handeln einbezogen. Frau Mutter erlebt hingegen, dass ihre Einverstandnis (informed
consent) zwar eingeholt wird. Die Art und Weise der Aufklarung, welche Frau Mutter erfuhr, hatte wohl
unabhangig vom Bildungstand keine Patientin ausreichend informiert. Die Vermutung liegt nahe, dass
Frau Mutter ohne akademischen Hintergrund weniger Bemuhen einer patientengerechten Aufklarung

entgegengebracht wurde (vgl. Siegrist, 1978; Kbhle & Raspe, 1982).

Trotz der Komplikationen kritisierte keine der beiden Risikopatientinnen das medizinische Vorgehen.
Hier ist allerdings auch von einem Stichprobeneffekt auszugehen. Beide Patientinnen wurden in der
Einrichtung der Interviewerin durchgefihrt und beide Risikopersonen waren im nachhinein bereit, sich

zu einem Interview bei einer Mitarbeiterin der behandelnden Einrichtung zur Verfligung zu stellen.
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19 Diskussion

Nach einem Vergleich der vorliegenden Studie mit anderen Untersuchungen zu demselben
Gegenstandsbereich in Bezug auf soziodemographische und risikobezogene Merkmale werden die
Ergebnisse zu Einstellungen und Inanspruchnahme von prophylaktischer Mastektomie und
Ovarektomie zusammengefasst und diskutiert. Sodann wird der Erklarungswert der Theorie der
Schutzmotivation zur Vorhersage von Einstellungen und Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie
Uberprift. AbschlieBend werden die Ergebnisse zur Zufriedenheit nach prophylaktischer Mastektomie

anhand quantitativer und qualitativer Daten diskutiert.

19.1 Stichprobe

Wahrend einige Studien zur Inanspruchnahme prophylaktischer Chirurgie sich nur auf Personen mit
nachgewiesener genetischer Veranderung beziehen (Lerman et al., 2000; Meijers-Heijboer et al.,
2000; Metcalfe et al., 2000; Lodder et al., 2002; Morris et al., 2001), wurde in der vorliegenden Studie
eine Stichprobe, welche zu 68% ein Hochrisikokollektiv fur familidren Brust- und Eierstockkrebs
darstellt, untersucht. 32% der Stichprobe hatten ein moderat erhdhtes Erkrankungsrisiko. Aufgrund
des Zeitpunkts der Datenerhebung wahrend der Laufzeit des interdisziplinaren Forschungsprogramms
konnten gut 50% der Risikopatientinnen den Ausgang des genetischen Tests in ihre Einstellungen
und ihr Inanspruchnahmeverhalten hinsichtlich prophylaktischer Chirurgie einbeziehen. 53 (19%)
Studienteilnehmerinnen warteten zum Erhebungszeitpunkt noch auf das Testresultat. In
soziodemographischer Hinsicht ist das Studienkollektiv mit anderen Studien zu dieser Thematik
vergleichbar in Bezug auf das mittlere Alter (Morris et al., 2001; Lodder et al., 2002; Botkin et al.,
2003) und einen Uberdurchschnittlich hohen Anteil von Risikopersonen mit einen hdéheren
Bildungsabschluss (Lerman et al., 2000; Schwartz et al., 2003). In der eigenen Untersuchung wurden
auch bereits an Brust- und Eierstockkrebs erkrankte Personen berlicksichtigt (vgl. Metcalfe et al.,
2000; Wagner et al., 2000; van Dijk et al., 2003; Morris et al., 2001; Meijers-Heijboer et al., 2003;
Schwartz et al., 2004), deren Anteil 1/3 der Stichprobe betrug.

19.2 Einstellungen gegeniiber einer prophylaktischen Mastektomie

Insgesamt gab nur ein kleiner Teil des Kollektivs an, ernsthaft Gber prophylaktische Operationen
nachzudenken. 92% lehnten eine prophylaktische Brustentfernung zum Befragungszeitpunkt ab und
71% hielten es fir sehr unwahrscheinlich, dass sie sich in der Zukunft einer prophylaktischen

Mastektomie unterziehen werden.

Als Pradiktoren einer aktuellen Auseinandersetzung mit einer prophylaktischen Brustentfernung

wurden ein hoéherer Bildungsabschluss, das Vorliegen einer genetischen Verdnderung, die
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Bedeutsamkeit, welche der arztlichen Empfehlung in dieser Entscheidung beigemessen wurde, die
Empfehlung Angehérigen und die Erkrankungsfurcht bestatigt. Die ebenfalls kontrollierte Kovariable
vorausgegangene Eierstockentfernung war pradiktiv fir eine negative Einstellung zur
prophylaktischen Mastektomie. Die Kovariablen &rztliche Empfehlung und Risikowahrnehmung waren
im Gesamtmodell nicht mehr signifikant. Die Varianzaufklarung des Modells betrug r’=.29. Die
Variable Hochschulreife erhdhte die Wahrscheinlichkeit fur eine Akzeptanz der prophylaktischen
Brustentfernung um den Faktor 4, eine bestatigte Genmutation um den Faktor 6 und die Empfehlung
von Angehodrigen (in den meisten Fallen wird es sich um den Lebenspartner handeln) ebenfalls um
den Faktor 5. Eine langerfristige Verhaltenstendenz, die z.B. die Familienplanung nicht
bertcksichtigen muss, wurde durch die Variablen eigene Krebserkrankung, internale
gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugung, die der Arztmeinung beigemessene Bedeutung,
Risikowahrnehmung, Erkrankungsfurcht und die Eignung der Brustselbstuntersuchung als
Friitherkennungsmethode als Ergebnis der blockweisen Prifung vorhergesagt. In dem gemeinsamen
Modell verblieben die der Arztmeinung beigemessene Bedeutung, Risikowahrnehmung. Eine eigene
Krebserkrankung und die Handlungswirksamkeit aufgrund der Brustselbstuntersuchung erwiesen sich

als Protektionsfaktoren (r2=.19).

Bisherige Studien zu Einstellungen zur prophylaktischen Brustentfernung (Stefanek et al., 1999;
Meiser et al., 2000; van Dijk et al., 2003; Fang et al., 2003) stellten lediglich eine Assoziation zwischen
der Wahrnehmung des Erkrankungsrisikos, krebsspezifische Angsten und Uberlegungen in Richtung
einer vorbeugenden Brustentfernung fest. Die vorliegende Arbeit wies weitere Variablen nach, welche
mit einer positiven Einstellung zur prophylaktischen Mastektomie assoziiert sind. So ziehen
Risikopersonen mit héherem Schulabschluss eher eine prophylaktische Brustentfernung in Erwagung.
Psychologische Variablen, welche als trait Variablen zu bewerten sind, wie das Gefuihl der Kontrolle
Uber die eigene Gesundheit, ist ein Schutzfaktor hinsichtlich Uberlegungen eine vorbeugende
Brustentfernung durchfilhren zu lassen, ebenso wie die Bedeutsamkeit die der &rztlichen Meinung
beigemessen wird. Wie wichtig diese fiir die jeweilige Risikoperson ist, beeinflusst wiederum deren
Meinungsbildung. Aber auch Empfehlungen von Angehérigen wirken sich auf Einstellungen der
Risikopersonen aus. Schliel3lich wirkt Handlungswirksamkeit in Bezug auf das Brustselbstunter-
suchungsverhalten protektiv. Die Theorie der Schutzmotivation von Rogers lasst sich anhand der
vorliegenden Daten teilweise bestatigen. Die wahrgenommene Vulnerabilitdt ist sowohl was die
aktuelle als auch die langerfristige Einstellung zu einer prophylaktischen Mastektomie betrifft ein
signifikanter Pradiktor. Die Handlungswirksamkeit liel® sich zudem als signifikanter Protektionsfaktor
bestatigen. Die Kernvariable Schwere der Theorie spielte hingegen bei der Vorhersage von
Einstellungen zu einer prophylaktischen Brustentfernung keine Rolle. Intrapersonale Faktoren wie
eine nachgewiesene genetische Veranderung oder eine eigene Erkrankung an Brustkrebs kdnnten
allerdings auch als Marker fur die Schwere der Gesundheitsbedrohung zu werten sein. Sie sind fur
das subjektive Erleben von Risikopersonen in vielen Fallen sogar die groRere Gesundheitsbedrohung
als die Belastung durch Todesfalle aufgrund von Brust- und Eierstockkrebs. Internale gesundheits-
bezogene Kontrolliiberzeugungen sind ein den Selbstwirksamkeitserwartungen ahnliches Kontrukt.

Der protektive Effekt internaler Kontrolliiberzeugungen auf die Einstellungen von Risikopersonen zur
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prophylaktischen Chirurgie ist deshalb auch im Sinne von Selbstwirksamkeit zu betrachten.
Erwartungsgemal ist die Erkrankungsfurcht in beiden Modellen pradiktiv fir die Einstellung von

Risikopersonen.

19.3 Einstellungen gegeniiber einer prophylaktischen Ovarektomie

Eine prophylaktische Eierstockentfernung wurde von 68% der Risikopersonen zum Befragungs-
zeitpunkt abgelehnt. 64% gehen davon aus, dass sie sich auch zukinftig nicht zu einer derartigen
PraventionsmafRnahme entschlieBen werden. Vergleicht man die Daten mit publizierten Einstellungs-
untersuchungen, wie der Osterreichischen Studie (Wagner et al., 2000), fallt insbesondere bei der
vorliegenden Studie die Einstellung zur prophylaktischen Eierstockentfernung sehr konservativ aus. In
der O&sterreichischen Studie zogen immerhin 50% der Risikopersonen eine prophylaktische
Eierstockentfernung in Erwdgung. Der Stichprobenumfang der Studie war mit N=34 allerdings sehr

klein.

Eine positive Einstellung gegeniber der prophylaktischen  Eierstockentfernung zum
Befragungszeitpunkt wurde durch die Variablen Erwerbstétigkeit, eine eigene Krebserkrankung, eine
nachgewiesene genetische Verdnderung, die Familienanamnese, die arztliche Empfehlung und deren
subjektive Bedeutsamkeit fiir die Risikoperson und die Erkrankungsfurcht vorhergesagt. Im
gemeinsamen Modell verbleiben die Variablen Erwerbstatigkeit, Familienanamnese, arztliche
Empfehlung und Erkrankungsfurcht (r2=.41). Eine langerfristige Haltung in Richtung einer
vorbeugenden Eierstockentfernung wurde durch die Anzahl der minderjdhrigen Kinder, eine
nachgewiesene Genmutation, die Familienanamnese, das Gefiihl der Kontrolle (iber die eigene
Gesundheit, die é&rztliche Empfehlung und deren subjektive Bedeutung fir die Risikoperson,
Risikowahrnehmung, krebsspezifische Angste und die Bewertung des Friiherkennungsprogramms
vorhergesagt. Im Gesamtmodell verbleiben die Variablen Anzahl der Kinder im Haushalt, Anzahl
erkrankter Angehdriger, die arztliche Empfehlung und die Erkrankungsfurch, welche 27% der Varianz
der Zielvariablen erklaren. Fur die Vorhersage von Einstellungen gegenuber einer prophylaktischen
Eierstockentfernung waren wiederum nur einige Variablen der Theorie der Schutzmotivation
bedeutsam. Die Kernvariablen Vulnerabilitdt und Handlungswirksamkeit waren signifikante
Pradiktoren im Sinne des Modells. Ebenso war in beiden Modellen die Furcht an Krebs zu erkranken
eine signifikante Kovariable. Die Variablen eigene Krebserkrankung, nachgewiesene Mutation und die
Anzahl an Eierstockkrebserkrankungen in der Familie klarten 18% bzw. 10% der Varianz auf. Diese
Variablen sind wiederum auch als Indikatoren der Schwere der Gesundheitsbedrohung anzusehen.
Eine hohe Varianzaufklarung wird neben den medizinischen Risikofaktoren auch durch die arztliche
Empfehlung zur prophylaktischen Ovarektomie erreicht (31% bzw. 11%). Die arztliche Empfehlung zur
prophylaktischen Eierstockentfernung erhéht die Akzeptanz der Malhahme bei der Risikoperson um
den Faktor 16 bzw. 5. Die Einstellung zur vorbeugenden Eierstockentfernung wird starker als die
Einstellung zur prophylaktischen Brustentfernung durch die Empfehlung von Arzten determiniert.

Internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugungen wirken als Protektionsfaktor, ebenso wie die
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soziodemographische Variable Erwerbstatigkeit. Erwerbstatige und nichterwerbstatige Risikopersonen
unterscheiden sich nicht in der Erkrankungsfurcht (t=-1.48; P=.14). Berufstatige Risikopersonen haben
moglicherweise weniger Zeit zur Verfigung freiwillige medizinische Eingriffe zu planen. Risiko-
personen mit minderjahrigen Kindern lassen 50% haufiger eine prophylaktische Eierstockentfernung
durchfiihren als Risikopersonen ohne oder mit einer geringeren Anzahl im Haushalt lebender Kinder.
Eine einzige andere Studie untersuchte Pradiktoren fur die Einstellungen zur prophylaktischen
Ovarektomie. Diese wurde durch die Risikowahrnehmung und die wahrgenommenen Vorteile einer

prophylaktischen Eierstockentfernung vorhergesagt (Fang et al., 2003).

19.4 Inanspruchnahme der prophylaktischen Mastektomie

Die Inanspruchnahme prophylaktischer Operationen ist in dem untersuchten Kollektiv von
Hochrisikopatientinnen bei einem mittleren follow-up von 2,5 Jahren gering. 7% entscheiden sich fur
eine prophylaktische Mastektomie, davon sind 16% bereits an Krebs erkrankte Risikopersonen und

3% nicht betroffene Risikopersonen.

Die Inanspruchnahme prophylaktischer Brustentfernung wird durch die Variablen Erwerbstétigkeit,
eigene Erkrankung, die Familienanamnese, internale gesundheitsbezogene Kontrolliiberzeugungen,
die é&rztliche Empfehlung, Risikowahrnehmung, krebsspezifische Angste und die regelméBige
Inanspruchnahme einer Mammographie vorhergesagt. In dem gemeinsamen Bedingungsmodell sind
die Kovariablen Erwerbstatigkeit, Risikowahrnehmung und Erkrankungsfurcht nicht mehr signifikant.
Die Varianzaufklarung dieses Modells betragt r’=.32. Bereits an Brustkrebs erkrankte Risikopersonen
entscheiden sich beinahe 10 mal haufiger flr eine prophylaktische Mastektomie als gesunde
Risikopersonen. AuRerdem wird die Entscheidung zur vorbeugenden Brustentfernung stark durch die
arztliche Empfehlung determiniert. Empfiehlt ein Arzt diesen Eingriff, lasst eine Risikopatientin viermal
haufiger eine chirurgische Pravention durchfiihren, als wenn keine arztliche Empfehlung
ausgesprochen worden ist. Die Theorie der Schutzmotivation zur Vorhersage des Inanspruchnahme-
verhaltens einer prophylaktischen Mastektomie Iasst sich anhand der Daten weitgehend bestéatigen.
Die Kernvariablen des Modells, Vulnerabilitdt und Handlungswirksamkeit sind signifikante Pradiktoren
im Sinne des Modells. Internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugungen sind ein Konstrukt, das
dem der Selbstwirksamkeitserwartung sehr ahnlich ist, allerdings hier nicht auf ein konkretes
Bewaltigungsverhalten abzielt, sondern eine Einstellung wiedergibt. Erneut wurde die Schwere der
Gesundheitsbedrohung nicht signifikant. Die Unterscheidung zwischen betroffenen und nicht
betroffenen Risikopersonen und die Anzahl der Betroffenen in der Familie, welche an Brustkrebs
erkrankt waren, stellen jedoch einen Indikator fur die Variable Schwere dar. Die regelmafige
Inanspruchnahme einer Mammographie ist ein effektives Bewaltigungsverhalten in Bezug auf die
Gesundheitsbedrohung und ein Protektionsfaktor. Risikopersonen, welche eine regelmafige
Réntgenuntersuchung der Brust durchfiihren lassen, entscheiden sich um den Faktor .2 seltener flr
eine prophylaktische Mastektomie als Risikopersonen, welche auf eine regelmaflige Mammographie

verzichten.
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Mehrere Studien hatten ebenfalls gezeigt, dass die Erkrankungsfurcht die Entscheidung fiir eine
prophylaktische Brustentfernung vorhersagte. Auch die Variable Mutterschaft war in mehreren Studien
pradiktiv (Meijers-Heijboer et al., 2000; Unic et al., 2000; Lodder et al., 2000). Schwartz et al. (2004)
stellten kirzlich ebenfalls fest, dass die arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Brustentfernung
die Entscheidung fur letztere vorhersagte. Dies war nach dem Ausgang der genetischen Diagnostik
der zweitbedeutsamste Pradiktor in dieser Studie. Dass die Entscheidung fir eine genetische
Diagnostik die Entscheidung flir eine prophylaktische MalRnahme forciert, zeigten auch Meijers-
Heijboer et al. (2003). Trat eine Karzinomerkrankung nach dem Vorliegen einer genetischen Mutation
auf, lieBen die betroffenen Frauen mit einer héheren Wahrscheinlichkeit eine prophylaktische
MaRnahme durchflihren. Die regelmaRige Inanspruchnahme einer Mammographie war in der eigenen
Studie negativ mit der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Brustentfernung assoziiert. In eine
ahnliche Richtung geht der Befund von Unic et al. (2000), worin die Erwartung einer niedrigen
Heilungschance bei einem durch FriherkennungsmalRnahmen diagnostizierten Karzinom die
Entscheidung zur prophylaktischen Mastektomie vorhersagte. Eine diesbezlgliche Haltung durfte mit
dem Erleben der Familiengeschichte verbunden sein. Sind mehrere Angehdérige an Brust- und/oder
Eierstockkrebs verstorben, fallt es schwer, an die Effektivitdt von Friherkennungsmafnahmen zu
glauben. In den beiden Fallbeschreibungen erlebten die Frauen die Unkontrollierbarkeit mehrerer
Krankheitsverlaufe in der Familie und entwickelten die Einstellung, ein Verzicht auf eine
prophylaktische Brustentfernung sei fahrlassig. Diesbezligliche Einstellungen sind objektiv
nachvollziehbar, es ist aber auch davon auszugehen, dass das Erleben des Krankheitsgeschehens in
der Familie einen traumatisierenden Effekt hat. Lindberg und Wellisch (2004) stellten fest, dass 4%
der Risikopersonen die Diagnose einer posttraumatischen Belastungsstérung nach DSM-IV erfullten

und 7% eine subklinische Symptomatik aufwiesen.

19.5 Inanspruchnahme der prophylaktischen Ovarektomie

Insgesamt lieken 8% der Risikopersonen bei einem mittleren follow-up von 2,5 Jahren eine
prophylaktische Eierstockentfernung durchfihren. 13% derjenigen waren bereits an Brustkrebs
erkrankt. 5% der gesunden Risikopersonen entschieden sich flr eine prophylaktische

Eierstockentfernung.

Die Inanspruchnahme prophylaktischer Eierstockentfernung lie® sich durch die Variablen Alter,
Familienstand, Erwerbstéatigkeit, eigene Krebserkrankung, nachgewiesene genetische Verdnderung,
Familienanamnese, die &rztliche Empfehlung und die Belastung durch den Tod von Angehérigen
vorhersagen. Verheiratete Risikopersonen lassen 8 mal haufiger eine prophylaktische
Eierstockentfernung durchfihren als nichtverheiratete. Auflerdem wird die Entscheidung mit
zunehmenden Alter haufiger getroffen. Erwerbstatige entscheiden sich dagegen seltener fiir eine
prophylaktische Eierstockentfernung. Diese soziodemographischen Variablen erklaren immerhin 19%

der Varianz der Zielvariablen. Eine Erkrankung an Brustkrebs, das Vorliegen einer genetischen
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Veranderung und die Anzahl der Betroffenen Familienangehdrigen mit Eierstockkrebs klaren 29% der
Varianz auf. Die Varianzaufklarung des Gesamtmodells ist mit 42% gut. Die tatsachliche
Inanspruchnahme einer prophylaktischen Eierstockentfernung wird jedoch durch die Theorie der
Schutzmotivation im Vergleich mit den vorausgehenden Modellprifungen am wenigsten bestatigt.
Zwar ist die Schwere der Gesundheitsbedrohung ein signifikanter Pradiktor fir die Entscheidung fir
eine vorbeugende Ovarektomie, die Variablen Vulnerabilitdt, Handlungswirksamkeit und Selbstwirk-
samkeit liefern keinen Beitrag zur Erkldrung der Inanspruchnahme einer prophylaktischen
Ovarektomie. Die Entscheidung hierzu wird bis auf die wahrgenommene Schwere der Gesundheits-
bedrohung ausnahmslos durch nichtpsychologische Variablen, namlich soziodemographische
Variablen, das objektive Erkrankungsrisiko, operationalisiert durch eine vorbestehende Krebserkran-
kung, das Vorliegen einer genetischen Veranderung, die Familienanamnese und die arztliche
Empfehlung vorhergesagt.

Wie in anderen Arbeiten (Lerman et al., 2000; Metcalfe et al., 2000; Tiller et al., 2002; Botkin et al.,
2003; Meijers-Heijboer et al., 2003; Schwartz et al., 2003) erwies sich in der vorliegenden
Untersuchung das Alter als Variable, welche die Wahrscheinlichkeit der Inanspruchnahme einer
prophylaktischen Eierstockentfernung erhéht. Eine prophylaktische Ovarektomie wird Risikopersonen
erst nach Abschluss der Familienplanung empfohlen. Wird die Entscheidung noch einige Jahre
hinausgezoégert und die Risikopersonen erreichen das Alter der natlirlichen Menopause, fallt der
Verlust weniger schwer, als wenn pramenopausale Patientinnen unter frihen Wechseljahres-
beschwerden zu leiden haben. Wie bei Schwartz et al. (2003) zeigte sich auch in der eigenen Arbeit
ein Zusammenhang mit einer nachgewiesenen genetischen Veranderung, einer familiaren Belastung
mit Eierstockkrebs und der Entscheidung zur prophylaktischen Ovarektomie. Entgegen der
Ergebnisse anderer Studien spielten die Risikowahrnehmung (Schwartz et al, 2003) und
krebsspezifische Angste (Fry et al., 2001) keine Rolle in der Vorhersage der Inanspruchnahme einer

vorbeugenden Eierstockentfernung.

19.6 Erklarungswert der Theorie der Schutzmotivation

Die Theorie der Schutzmotivation dient der Beschreibung und Vorhersage von adaptiven und
maladaptiven gesundheitsbezogenem Verhalten. Fur die vorliegende Fragestellung wurde eine
positive Einstellung bzw. die Inanspruchnahme einer prophylaktischen Chirurgie als maladaptive
Reaktion definiert aufgrund der Tatsuche, dass keine explizite arztliche Empfehlung, sondern nur die
Moglichkeit der prophylaktischen Pravention angesprochen und zudem aufgrund der Literatur von
einer angstmotivierten Einstellung ausgegangen wurde. Der Verzicht auf prophylaktische Malinahmen
wurde als adaptiv betrachtet. Diese Definition ist vor dem Hintergrund, dass zwei konkurrierende
medizinische Empfehlungen bestehen, eine Festlegung, welche keine Wertung beinhaltet. Welche

Entscheidung das adaptive Verhalten darstellt ist bleibt zu diskutieren.
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Anhand der Daten lasst sich die Theorie der Schutzmotivation nur teilweise bestatigen, da die
Kernvariablen des Modells sich nicht in allen Modellen als signifikante Pradiktoren fir Einstellungen
und Inanspruchnahme von prophylaktischen Operationen erwiesen. Die Variable Schwere der
Bedrohung verblieb nur in einem Modell. Diese Variable lie3 sich auch in anderen empirischen
Arbeiten selten bestatigen (Rogers & Prentice-Dunn, 1997). Allerdings kdnnen mehrere Variablen, wie
eine eigene Erkrankung an Brust- oder Eierstockkrebs, eine nachgewiesene genetische Veranderung
oder die Anzahl der betroffenen Angehdrigen auch als Indikatoren der Schwere der Gesundheits-
bedrohung verstanden werden. In der vorliegenden Arbeit wurden diese Variablen jedoch den
personlichen Faktoren zugeordnet. Fir die Vorhersage der prophylaktischen Brustentfernung spielten
intrapersonale Faktoren wie internale gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugungen eine gréRere
Rolle als zur Erklarung der prophylaktischen Eierstockentfernung. Die krebsspezifische
Erkrankungsfurcht war in fast allen Modellen - bis auf die Vorhersage der Inanspruchnahme einer
prophylaktischen Ovarektomie - ein signifikanter Pradiktor. Die arztliche Empfehlung bzw. deren
Bedeutung fir die Risikoperson war in allen Modellen pradiktiv fur die Einstellungen bzw. das
Inanspruchnahmeverhalten der Risikopersonen. Das Ansprechen der Mdoglichkeit von
prophylaktischer Chirurgie kdnnte dabei im Rogers’schen Sinne als Furchtappell wirken und bei
disponierten Risikopersonen einen Handlungsdruck ausldsen. Der theory of reasoned action folgend
kénnte die Empfehlung von Arzten und Angehérigen fir die Bedeutsamkeit der sozialen Norm auch
bei praventiven medizinischen Entscheidungen sprechen (Aitzen & Fischbein, 1980). Zudem war die
Familienanamnese ein signifikanter Pradiktor. Sie wurde den friheren Erfahrungen, d.h. den
personlichen Faktoren zugewiesen, kénnnte aber auch als Beobachtungslernen und als externaler

Faktor aufgefasst werden, oder als ein Indikator der Schwere der Gesundheitsbedrohung gelten.

Als Protektionsfaktor bei der Entscheidung fir eine prophylaktische Brustentfernung sind Variablen
des Bewaltigungsverhaltens bedeutsam. Die regelmafige Mammographie senkt tatsachlich die
Mortalitat fur Brustkrebs. Ein diesbeziigliches Risikomanagement wurde den Risikopatientinnen
empfohlen. Bei der Entscheidung fir eine prophylaktische Eierstockentfernung scheint den
Ergebnissen gemal die Bewaltigung der Bedrohung als wenig bedeutsam, da Faktoren der
Friherkennung (Bewertung, Nutzeneinschatzung) keine oder nur eine geringe Vorhersagekraft hatten.
Eine diesbezugliche Einstellung, die Fruherkennung von Eierstockkrebs betreffend, wurde den
Risikopersonen in der Beratung vermittelt, da derzeit kein sensitives Screening auf Eierstockkrebs

mdglich ist.

19.7 Zufriedenheit nach prophylaktischer Chirurgie

Aufgrund der telefonischen Befragungsmethode wurden nur allgemeine Zufriedenheitswerte erfasst
und nicht zusatzlich psychometrische Fragebdégen erhoben. Uber 70% der Risikopersonen, welche
sich fur eine prophylaktische Brustentfernung entschieden hatten, waren im nachhinein mit der
Entscheidung sehr zufrieden. Entsprechend wiirden sich auch beinahe 80% erneut in gleicher Weise

entscheiden. Die Zufriedenheit mit dem kosmetischen Ergebnis wurde nach prophylaktischer
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Brustentfernung etwas zurickhaltender bewertet als die Zufriedenheit mit der Entscheidung. 10 von

14 Patientinnen waren mit dem kosmetischen Resultat ziemlich oder sehr zufrieden.

Die Ergebnisse stimmen mit den Befunden von Stefanek et al. (1995) Uberein. Auch diese Autoren
konnten zeigen, dass die Zufriedenheit mit der Entscheidung hoher ist als die Zufriedenheit mit dem
kosmetischen Ergebnis. Die Grunde fir eine nachtragliche Unzufriedenheit sind in negativen
Auswirkungen auf die Kérperwahrnehmung und die Sexualitédt (Borgen et al.,, 1998; Lodder et al.,
2002; von Ostrom et al., 2003) und die Paarbeziehung (Josephson et al., 2000) zu suchen. Hingegen
stellten Metcalfe et al. (2004) keine nachteiligen Auswirkungen auf Korperbild, Sexualitat und
psychische Befindlichkeit fest. Jingere Patientinnen waren weniger zufrieden als altere und
Risikopersonen mit einer Rekonstruktion zufriedener als Patientinnen ohne Rekonstruktion. Weitere
Grunde fiur eine nachtragliche Unzufriedenheit waren unzureichende Informationen (Borgen et al.,
1998), die arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Brustentfernung (Borgen et al., 1998; Payne et
al., 2000), sowie das Fehlen psychologischer Unterstiitzung (Josephson et al., 2000).

Die Zufriedenheit nach prophylaktischer Eierstockentfernung ist geringer als nach prophylaktischer
Brustentfernung. 9 von 14 Patientinnen (53%) sind mit der Entscheidung zufrieden, 69% wirden sich
erneut flr eine prophylaktische Ovarektomie entscheiden. Der medizinisch kleinere Eingriff einer
prophylaktischen Eierstockentfernung (im Vergleich zur prophylaktischen Brustentfernung) wird
moglicherweise in seinen Konsequenzen unterschatzt. Mehrere Studien (Meiser et al., 2000; Elit et al.,
2001; Fry et al.,, 2001) konnten zeigen, dass pramenopausale Patientinnen weniger Zufriedenheit
nach prophylaktischer Eierstockentfernung angaben und unter Menopausenbeschwerden und
sexuellen Beeintrachtigungen litten als altere Frauen. Wiederholt wurden auch fehlende Informationen
als Grinde fur die Unzufriedenheit angegeben (Hallowell, 2000; Meiser et al., 2000; Swisher et al.,
2001). Entgegen anderen Untersuchungen zeigte sich in der eigenen allerdings kleinen Stichprobe
von Risikopersonen nach prophylaktischer Mastektomie oder Ovarektomie kein Zusammenhang

zwischen der Zufriedenheit nach prophylaktischer Chirurgie und dem Alter.

19.8 Diskussion der qualitativen Studie

Die Auswertung der beiden Interviews zur Langzeitzufriedenheit zeigte bei keiner der beiden
Risikopersonen ein Bedauern der Entscheidung, trotzdem erhebliche Komplikationen aufgetreten
waren. Im Falle der ersten Risikopatientin sind auch insbesondere der Entscheidungsprozess und die
mangelnde Patientenaufklarung in Frage zu stellen. Insofern verwundert, dass keine der beiden
Risikopersonen Vorwurfe bezlglich der medizinischen Versorgung erhob. Im Falle der ersten
Risikopatientin wirkt der Verzicht auf eine Kritik beinahe beschamend. Beide Risikopatientinnen haben
erhebliches Leid in der Familie und ihre eigene Person betreffend erfahren. Insbesondere Frau Mutter,
welche mittlerweile 16 Jahre seit dem prophylaktischen Eingriff verlebt hat, erlitt ein schweres
Schicksal. Wie dieses von den beiden Frauen gemeistert wurde, hat die Interviewerin beeindruckt. Die

teilweise gegen aufere Widerstande getroffene Entscheidung stellte fiir die beiden Frauen die richtige
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Entscheidung dar. Die Leiderfahrungen in den beiden Familien waren im Erleben der beiden
Risikopatientinnen so einschneidend und fir viele Aufenstehende nicht nachvollziehbar, so dass die
beiden Frauen sich scheinbar klar fiir die Mastektomie entschieden haben. Der Ehepartner bzw. das

personliche Umfeld konnten die jeweiligen Entscheidungen hingegen nicht verstehen.

Beide Risikopatientinnen waren Mutationstragerinnen im BRCA1-Gen, welches nach heutigem
Erkenntnisstand mit der aggressivsten Form von Brustkrebs assoziiert ist und das hochste
Erkrankungsrisiko fur Eierstockkrebs mit sich bringt. Hier stellt sich auch die Frage, wie mit dem
Wissen eines Erkrankungsrisikos um 80% weitergelebt werden kann, wenn Uber Jahre hinweg nahe
Angehorige an der Erkrankung versterben ohne praventive MaRnahmen zu ergreifen. Aus dieser
Perspektive ist auch die von beiden Risikopatientinnen gedullerte Einstellung eines Verzichts auf
eigene Kinder, wenn die genetische Mutation rechtzeitig bekannt gewesen ware, nachvollziehbar, da
sehr haufig aufgrund der Mdglichkeit der genetischen Transmission Schuldgefihle (Smith et al., 1999)
auftreten und die Kinder, zwar mit geringerer a-priori-Wahrscheinlichkeit, mit denselben Leider-

fahrungen konfrontiert wirden.

Bei der Betrachtung der Kasuistiken stellt sich die Frage, wie mit dem Wissen einer genetischen
Mutation weitergelebt werden kann, ohne sich von der Angst vor einer modglichen Erkrankung
zermirben zu lassen. Besteht Uberhaupt die Moglichkeit, bei Aufrechterhaltung der eigenen
Lebensqualitat auf eine prophylaktische Brustentfernung zu verzichten? Die vorliegenden Studien zur
Bewaltigung des Gentestresultats haben gezeigt, dass Mutationstrager zwar im Vergleich zu
noncarrier hohere Belastungswerte angeben, diese aber durch eine Abnahme der Belastung bei den
noncarriern zurickgefuhrt wurde. In einer anderen Untersuchung waren diejenigen, welche sich
gegen eine genetische Testung entschieden hatten im follow-up belasteter als die
Mutationstragerinnen (Lerman et al., 1998). Bei der Betrachtung psychometrischer Daten lassen sich
keine psychopathologisch auffaligen Werte bei carriern feststellen. Aber auch die beiden
untersuchten Kasuistiken weisen trotz der Leiderfahrungen keine psychischen Stérungen auf, sondern
bewaltigten ihre Situation. Der Diagnose eines stark erhohten Erkrankungsrisikos sind beide Frauen
aktiv begegnet. Sie wollten nicht das Risiko der Diagnose eines Mammakarzinoms auf sich nehmen,
sondern entschieden sich fur eine aktiv intendierte Klarung (=Gentest) und Wendung einer
Dauergefahr. Hiermit wurde gleichsam ein Damokles-Schwert entscharft. Dieser Aspekt scheint der
Gewinn des Verfahrens fiir Risikopatientinnen zu sein, welcher vermutlich die Zufriedenheit mit der

Entscheidung trotz lebensqualitatsbezogener Einschrankungen erklart.

19.9 Methodische Einschrankungen

Aufgrund des Fehlens validierter Messinstrumente wurden sowohl fur die Erhebung im Rahmen der
Konsortiumsstudie als auch fur die telefonische follow-up-Befragung eigene Instrumente entwickelt.
Dabei handelten es sich zu meist um einzelne ltems als um Skalen. Einzelne Items weisen eine hohe
Augenscheinvaliditat auf, haben allerdings eine geringere Reliabilitdt als eine homogene Skala. Der

Datensatz der Konsortiumsstudie, lieR einige wichtige psychologische Aspekte, wie eine
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differenziertere Erfassung des Friherkennungsverhaltens und diesbezlgliche Einstellungen, sowie
die Erfassung von Einstellungen zu prophylaktischer Chirurgie auler acht. Deshalb war fir das
Pradiktormodell zur Vorhersage des Inanspruchnahmeverhaltens von prophylaktischer Chirurgie die
Variablenoperationalisierung auf die urspriinglich ausgewahlten Items der baseline-Erhebung im
Rahmen des Verbundprojekts beschrankt. Die Operationalisierung der Schwere der
Gesundheitsbedrohung sollte durch ein differenzierteres Instrument, welches mehrere Aspekte
umfasst, ersetzt werden. Empfehlungen von Arzten und Angehérigen wurden zu diesem Zeitpunkt
Uberhaupt nicht erfasst und gingen deshalb als einzige Variablen zur Vorhersage des
Inanspruchnahmeverhaltens von prophylaktischer Mastektomie und Ovarektomie retrospektiv erhoben
in das Modell ein. Dies macht auch Schwierigkeiten der angewandten Forschung in einem schnellen
Neuerungen unterworfenen Forschungsfeld deutlich. So ist die Entwicklung bereichspezifischer
Messinstrumente flr Spezialkollektive enorm zeitintensiv und wurde deshalb auch im Rahmen des
Verbundprojekts nicht verfolgt. Zum anderen zeigen die langen Rekrutierungszeitraume zur Erhebung
einer sehr spezifischen Stichprobe, dass Forschungsfragestellungen bereits wahrend der
Rekrutierungsphase eine andere Richtung nehmen kdénnen. Die konsekutive Stichprobengewinnung
brachte deshalb auch Veranderungen in der Beratungspraxis mit sich. Zudem kann eine im Rahmen
eines Forschungsprojekts angebotene Beratung nicht nur dem Studienprotokoll genligen, sondern

erfordert ein individualisiertes Vorgehen. Auch dies stellt Quellen der Fehlervarianz dar.

19.10 Implikationen fiir die Beratungspraxis

Im klinischen Alltag stellt sich die Frage, bei welcher Risikokonstellation und zu welchem Zeitpunkt die
Entscheidung zu einer prophylaktischen Chirurgie getroffen werden sollte, damit ein nachtragliches
Bedauern vermieden wird. Dies ist besonders bei Risikopersonen mit nachgewiesener genetischer
Veranderung oder belasteter Familienanamnese relevant, wenn eine Karzinomerkrankung auftritt.
Insbesondere Mutationstragerinnen haben sich eventuell bereits im Vorfeld Gedanken gemacht, fir
welche Form der Operation sie sich im Falle einer Erkrankung entscheiden wirden. Aus medizinischer
Sicht spricht fiir eine sofortige Entscheidung Uber die Frage brusterhaltende Operation oder
Mastektomie (mit Rekonstruktion), dass eine etwaige zweite Chirurgie vermieden und in vielen Fallen
ein besseres kosmetisches Ergebnis erzielt werden kann. Andererseits kann nicht davon
ausgegangen werden, dass der Diagnosezeitpunkt fir die Risikopatientin ein glinstiger Zeitpunkt fir
die Entscheidung hinsichtlich einer prophylaktischen Chirurgie darstellt. Alle Patientinnen erleben
einen Diagnoseschock, wodurch die Rezeption von Information beeintrachtigt ist (Buckman, 1992).
Gleichzeitig ist das Zeitfenster flir die Entscheidung sehr kurz. Aus psychoonkologischer Sicht sollte
deshalb von arztlicher Seite Zurlickhaltung geboten sein. Insbesondere dann, wenn bei der
betreffenden Risikopatientin keine genetische Mutation nachgewiesen werden konnte und die
Patientin eine prophylaktische Brustentfernung als Primartherapie winscht. Noch vor einigen Jahren
wurde in der Literatur diskutiert, ob eine sekundare Rekonstruktion bei Brustkrebspatientinnen mit
psychologischen Vorteilen einer hoheren Akzeptanz verbunden sei, als bei einer sofortigen
Rekonstruktion, welche ein Betrauern des Verlusts der eigenen Brust erschweren wiirde (Wellisch et
al., 1985; Schain et al., 1985; Al-Gazal et al., 2000).
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Grundsatzlich sollte mit einer Patientin, die sich mit einer prophylaktischen Brustentfernung tragt, die
Motivation fur die Chirurgie und die Konsequenzen der Chirurgie auf korperlicher und emotionaler
Ebene, sowie partnerschaftliche und familidare Implikationen ausfihrlich angesprochen werden,
ebenso wie die Méglichkeit einer psychologischen Beeinflussung von krebsspezifischen Angsten. In
der Regel wird diese Aufgabe von einem mit der Doméane vertrauten Psychologen oder
Psychotherapeuten erflllt. Gegen die Einstellung der Risikopatientin sollte von professioneller Seite
argumentiert werden. Dies unterstitzt die betreffenden Frauen in ihrem Reflexionsprozess einen
eigenen Standpunkt zu finden. Eine (dringende) arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Chirurgie
sollte mit Zurlckhaltung ausgesprochen werden, da keine kurative MaRnahme zu treffen ist. Die
arztliche Empfehlung kann - und das legen die Ergebnisse der vorliegenden Arbeit nahe - auch als
Furchtappell im Rogers’schen Sinne wirken. Eine so weitreichende Entscheidung wie die
prophylaktische Entfernung von Organen sollte von einem ethischen Standpunkt aus nur unter
Einhaltung einer ausreichenden Bedenkzeit erfolgen. Lalloo et al. (2000) haben ein Zeitfenster von 6
bis 8 Monaten bei Risikopersonen ohne Mutationsnachweis vorgeschlagen, welche bei
nachgewiesener genetischer Mutation verkirzt werden kann. In einem solchen Zeitfenster kénnen
kognitive, emotionale und Verhaltensdnderungen zumindest ansatzweise erprobt werden, wie etwa
die Inanspruchnahme eines intensivierten Friherkennungsprogramms in einem spezialisierten

Zentrum oder das Erlernen von Angstbewaltigungsstrategien.

Dass dem Patientinnenwunsch nach prophylaktischer Chirurgie auch mit einer gewissen Skepsis
begegnet und in der Beratung der Wunsch der Patientin in Frage gestellt werden sollte, zeigen auch
klinische Erfahrungen. Hinter dem Patientinnenwunsch nach prophylaktischer Chirurgie kann sich
auch eine psychiatrische Stérung verbergen. So stellte sich eine Patientin mit Minchhausen-Syndrom
mit dem Wunsch nach einer prophylaktischen Mastektomie vor und gab eine entsprechende
Familienanamnese an, die sich bei einer Uberpriifung als von der Patientin frei erfunden herausstellte.
(mundliche Mitteilung Prof. Dr. Alfons Meindl; Feldman 2001). Hier gilt es den von der Patientin
ausgeubten Druck nicht zu Gbernehmen, sondern diese in einem langerfristigen Beratungsprozess fir

eine psychotherapeutische Behandlung zu motivieren.

Die Entscheidung fir eine prophylaktische Ovarektomie wird in einem geringerem Ausmal} durch
psychologische Variablen erklart als die Entscheidung flr eine prophylaktische Mastektomie. Bei
letzterer spielen Personlichkeitsfaktoren, wie die Einstellung zur eigenen Gesundheit und deren
Kontrolle eine groRere Rolle. Aufgrund der héheren Mortalitat von Eierstockkrebs und des kleineren
chirurgischen Eingriffs wird die Entscheidung zur prophylaktischen Eierstockentfernung als die
weniger schwerwiegende angesehen (vgl. auch die Bewertung der 1. Kasuistik, welche sowohl eine

prophylaktische Brust- als auch eine prophylaktische Eierstockentfernung vornehmen lief3).
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19.11 Weiterfiihrende Forschungsfragen

Um die Patientenautonomie bei medizinischen Entscheidungen zu starken, wurden in jlingster Zeit
sog. decision aids eingefuhrt (vgl. O"Connor et al., 2003; Whelan et al., 2003; Whelan et al., 2004;
Vodermaier et al., 2004). Tiller et al. (2003) legten eine Entscheidungshilfe fir die Frage einer
prophylaktischen Eierstockentfernung vor. Eine Entscheidungshilfe fir die Entscheidung beziiglich
einer prophylaktischen Brustentfernung wéare winschenswert. Zur besseren Verbreitung wéare eine
webbasierte Version geeignet. In diesem Zusammenhang ware interessant, ob sich der Einsatz einer
Entscheidungshilfe auf die spatere Zufriedenheit nach dem Eingriff oder eine héhere Akzeptanz mit
etwaigen Einschrankungen zeigt. Ebenso sollten Entscheidungskonflikte und nachtragliches Bedauern
bei einer hoheren Transparenz der Entscheidung unter Verwendung einer decision aid mit einer
geringeren Wahrscheinlichkeit auftreten. Bei der Erstellung der Entscheidungshilfen sollten
Erkenntnisse aus der Risikokommunikationsforschung (Bottorff et al., 1998; Edwards & Elwyn, 2001;
Edwards, 2003; Hoffrage, 2003) Beriicksichtigung finden. Ein anderer Ansatz wére, Arzte verstéarkt in
der Vermittlung von Risikokommunikation zu schulen. Dabei sollte ein Verstédndnis geférdert werden,
die Patientinnen in ihrer Entscheidungsfindung zu unterstiitzen. Ein nondirektiver Ansatz der
Gesprachsfihrung nimmt gezielt weniger Einfluss auf das Entscheidungsverhalten der Patientinnen.
Eine diesbezigliche Sichtweise ist in den chirurgischen Fachgebieten traditionellerweise kaum

etabliert. Empfehlungen fiir die medizinische Konsultation liegen vor (Maguire & Pitcealthy, 2002).

Die Daten zur Langzeitzufriedenheit nach prophylaktischer Mastektomie sind heterogen. Die Studie
mit dem langsten follow up zeigte eine Zunahme von Angst und Depressionssymptomen 5 Jahre nach
der Gendiagnostik bei Mutationstradgerinnen. 19 von 21 Risikopersonen unterzogen sich einer
prophylaktischen Brustentfernung. Diese wiesen erhebliche Beeintrachtigungen der Kérperwahrneh-
mung und Veranderungen in den Sexualbeziehungen auf, wahrend bei einem follow-up von %2 Jahr
nach prophylaktischer Mastektomie (Hatcher et al., 2001) geringere Einschrankungen festgestellt
wurden. Grinde fir die Unterschiede in der Bewaltigung der Mastektomie konnten mit den
Rahmenbedingungen der Entscheidung zusammenhangen — die Inanspruchnahmeraten in den
beiden Studien sind sehr unterschiedlich (90% vs. 50%). Oder aber die Bewaltigung der
prophylaktischen  Brustentfernung gestaltet sich erst langerfristig als schwierig. Die
Langzeitzufriedenheit nach prophylaktischer Mastektomie sollte deshalb prospektiv an einem

groReren Datensatz Uiberprift werden.
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20 Zusammenfassung

Einleitung: Die prophylaktische Chirurgie zur Pravention von erblichem Brust- und Eierstockkrebs
wurde noch vor Jahren in Expertenkreisen kontrovers diskutiert (vgl. Klijn et al., 1997). Daten zur
vorbeugenden Brust- oder Eierstockentfernung bei Risikopersonen zeigen international sehr
unterschiedliche Einstellungen und Inanspruchnahmeraten. Die bisherige Forschung erfolgte
weitgehend atheoretisch und es bleibt unklar welche Variablen Einstellungen und Inanspruchnahme
prophylaktischer Chirurgie determinieren. Die vorliegende Studie legt erstmals Daten zu Einstellungen
und Inanspruchnahme und der Zufriedenheit nach prophylaktischen Operationen eines deutschen
Hochrisikokollektivs vor und untersucht dessen Determinanten. Als theoretischer Rahmen zur
Vorhersage von Einstellungen und Inanspruchnahmeverhalten wurde die Theorie der Schutz-

motivation (Rogers & Prentice-Dunn, 1997) gewahit.

Methode: In einem prospektiven Design wurden 285 Risikopatientinnen fiir familiares Mamma- und
Ovarialkarzinom bei einem mittleren follow-up von 2,5 Jahren nach einer interdisziplindren Beratung
im Rahmen eines standardisierten telefonischen Interviews zu Einstellungen, Inanspruchnahme-
verhalten und Zufriedenheit nach prophylaktischer Chirurgie befragt. Die Pradiktion von Einstellungen
und Inanspruchnahme von prophylaktischen Operationen erfolgte mittels logistischer Regressions-
modelle. Anhand der Analyse zweier face-to-face-Interviews mittels der qualitativen Inhaltsanalyse
nach Mayring wurden der Entscheidungsprozess und die Langzeitzufriedenheit nach prophylaktischer

Chirurgie durch Fallbeschreibungen erganzt.

Ergebnisse: Die Inanspruchnahme einer prophylaktischen Brustentfernung war mit 7%, die
Inanspruchnahme einer prophylaktischen Eierstockentfernung mit 8% gering. Bereits an Brustkrebs
erkrankte Risikopatientinnen entschieden sich haufiger als gesunde Risikopersonen fir eine
prophylaktische Chirurgie. Die Anzahl erkrankter Angehdriger an Brust- und Eierstockkrebs war ein
bedeutsamer Pradiktor fiir eine positive Einstellung bzw. fir das Inanspruchnahmeverhalten. Internale
gesundheitsbezogene Kontrolliberzeugungen stellten sich als Protektionsfaktor fiir die Inanspruch-
nahme einer prophylaktischen Brustentfernung heraus. Als external factor war die arztliche
Empfehlung zur prophylaktischen Chirurgie in allem Modellen ein signifikanter Pradiktor. AuRerdem
sagten krebsspezifischne Angste eine positive Einstellung zu prophylaktischer Chirurgie vorher.
Wahrend die Einschatzung der Bedrohung neben personal und external factors die Einstellungen und
Inanspruchnahme von prophylaktischen Operationen vorhersagten, war die Einschatzung der Bewalti-
gungsfahigkeiten nur pradiktiv zur Vorhersage von Einstellungen und Inanspruchnahme einer
vorbeugenden Brustoperation. Die Theorie der Schutzmotivation lie sich teilweise bestatigen.
Einstellungen und Inanspruchnahme einer prophylaktischen Brustentfernung konnten besser durch
die Theorie erklart werden als die Vorhersage der vorbeugenden Eierstockentfernung. Die selbstein-
geschatzte Eignung der Brustselbstuntersuchung als Friherkennungsmethode und die regelmafige
Durchfiihrung einer Mammographie waren mit Einstellungen bzw. Inanspruchnahme einer
vorbeugenden Brustentfernung negativ assoziiert. 19-32% der Varianz wurden durch die untersuchten

Determinanten zur Vorhersage von Einstellungen und Inanspruchnahme einer prophylaktischen
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Mastektomie, 27-42% zur Pradiktion der prophylaktischen Eierstockentfernung erklart. Von den 14
Risikopatientinnen, welche sich fir eine prophylaktische Mastektomie entschieden hatten, waren 71%
mit der Entscheidung sehr zufrieden. Die Zufriedenheit nach prophylaktischer Eierstockentfernung
(N=17) war mit 53% sehr Zufriedener geringer. 79% der Risikopersonen nach prophylaktischer
Mastektomie vs. 69% nach prophylaktischer Ovarektomie wirden sich erneut flir die prophylaktische
Chirurgie entscheiden. Die qualitative Analyse der face-to-face Interviews zeigte, dass beide
Risikopersonen eine ausgepragte Familienanamnese aufwiesen und unkontrollierbare
Krankheitsverlaufe von Angehdrigen, welche mit Mitte 20 bzw. 30 an Brustkrebs verstorben waren und
kleine Kinder hinterlieRen, miterlebt hatten. Obwohl beide Patientinnen unter erheblichen peri- bzw.
postoperativen Komplikationen zu leiden hatten und die Entscheidungsprozesse sehr unterschiedlich

glinstig abliefen, waren beide Risikopatientinnen nachtraglich mit der Entscheidung zufrieden.

Diskussion: Einstellungen und Inanspruchnahmeverhalten prophylaktischer Chirurgie waren in dem
untersuchten Hochrisikokollektiv im internationalen Vergleich sehr niedrig. Dieser Befund reflektiert
hochwahrscheinlich die zuriickhaltende Beratungsstrategie. In der vorliegenden Studie war die
arztliche Empfehlung in allen Modellen signifikanter Pradiktor fir die Einstellungen und das
Inanspruchnahmeverhalten der Risikopersonen und erreichte in der univariaten Analyse eine
Varianzaufklarung bis zu 31%. Die Zufriedenheit der befragten Risikopersonen nach prophylaktischer
Brustentfernung war trotz erheblicher Komplikationen und lebensqualitdtsbezogener Einschrankungen
hoch, was durch die erlebte Angstreduktion aufgrund der prophylaktischen Chirurgie und das
Vermeiden kognitiver Dissonanz erklart wurde. In der Beratung von Hochrisikopatientinnen sollte die
Bedeutsamkeit der &rztlichen Empfehlung Bertcksichtigung finden zumal die Information Uber
prophylaktische Chirurgie die Wahrnehmung des eigenen Risikos noch erhéhen kann. Eine
nondirektive Beratungsstrategie, die Risikopatientinnen unterstitzt vor dem Hintergrund des
objektiven Erkrankungsrisikos die jeweils individuelle Entscheidung zwischen intensivierter
Friherkennung und prophylaktischer Chirurgie zu treffen, ist angezeigt. Nachdem auch
krebsspezifische Angste in allen Modellen Einstellungen und Inanspruchnahme von prophylaktischen

Operationen vorhersagten, sollten im Einzelfall Angstbewaltigungstrainings angeboten werden.
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Tabelle 24.1 Korrelationsmatrix der mindestens ordinalen Regressoren zur Vorhersage des Inanspruchnahmeverhaltens der prophylaktischen Mastektomie und
Ovarektomie (Spearman Rangkorrekationen)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
1 Alter
2 Anzahl der Kinder im Haushalt -060
3 Familienanmnese BC 056 084

4 Familienanamnese OC 029 011 -202*

5 Internale Kontrollliberzeugungen

-109 -042  -005 000

6 Severity 061 019  -025 027  -127

7 Vulnerability -020 ,056 118 -,003 -,088 ,083

8 Fear 028 027  -026 043 -326* 253 389*

9 Nutzen BSU -106  ,047  141*  -029 025 -038 045 033

10 Nutzen érztliche Untersuchung 089 -121 -012  -010 100 -070 033  -006 267*

11 Nutzen Mammographie 087 033  -03 ,009 -08 -039 -035 036 117 ,433**

12 Nutzen Sonographie 081 -038 012 060 -011 -107 017 -054  ,092 444"  567*

13 Fahigkeit BSU 107 109 ,126* 029 073 027 -060 -041 430% 014 -045 -081

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).



Tabelle 24.2 Korrelationsmatrix der mindestens ordinalen Regressoren zur Vorhersage von Einstellungen gegenlber prophylaktischer Mastektomie und
Ovarektomie (Spearman Rangkorrekationen)

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18
1 Alter

2 Anzahl der Kinder

im Haushalt -,060

3 Familienanamese

. 056 084

4 Familienanamnese o

o6 029 011  -202

5 Internale Kontroll- -109 042 005 000

Uberzeugung ’ ’ ’ ’

E\Bede.“tsamke't 042 017 =020 033  -014

rztmeinung

7 Bedeutsamkeit -261*  -084  -026 026 010 315"

Angehdrigenmeinung

8 arztliche Empfehlung 044 -137* 062 -032  -064 182% 036

zur PM

9 arztliche Empfehlung 134 041 091 211% 036 183" -028 256

zur PO

10 Angehorigenem- 004 073  -100 -015  -075 006 114 134" 031

pfehlung PM

11 Angehtrigenem- 116 003 -131% 318 045 018 030 000 ,238* 360*

pfehlung PO

12 Severity 061 019 -025 027  -127 085 051 -163* 058 -002 001

13 Vulnerability -,087 052 026 028 -167 254 061 129* 038 050 033 075

14 Fear: 1-ltem A79% 052 -010 027 -276% 237 159* 086 065 088 032 115 480

;Saf:a“ cancer worry ,031 ,083 005 042 -269**  133*  118* 167 181* 104 054 168** 205%  5QG**

16 Eignung Friherken- 060  -020 023 053 070 093 -023 -091 056 ~-028  ,013 011 -016 -150*  -091
nungsprogramm

17 Eignung Brust- 046 055 091 -140* 114 018 024 -005 -013 ~-034  -047 -113 -001  -117  -095  125*
selbstuntersuchung

18 Sicherheitsgefuhl

Friiherkenungsunter- 051  -109  -057 040 115 220 064 015 004 -020 073 042 -047 -126*  -052 463" 156
suchungen

Sicherheitsgefiihl

Brustselbstuntersu- 065 064 048 -124* 124  -105 -025 -065 -063 ,023  -020 -060 -022 ~-163* -127* 107 ,592*  183*
chung

** Die Korrelation ist auf dem 0,01 Niveau signifikant (zweiseitig).
* Die Korrelation ist auf dem 0,05 Niveau signifikant (zweiseitig).
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Abbildung 24.2 Relative Haufigkeiten: Arztliche Empfehlung zur prophylaktischen Ovarektomie
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Abbildung 24.3 Relative Haufigkeiten: Angehérigenempfehlung zur prophylaktischen Mastektomie
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Abbildung 24.8 Relative Haufigkeiten: Regelmafiger Brustultraschall



Fragebogen zur genetischen Testung wegen famibidrem Brust- und Eierstockioebs, Version Ratmuchends TO

Angaben zur Person

Version Ratsuchende TO

Wir bitten Sie um einige Angaben zu Threr Person.

Name:

Yormamen:

Geburtsname:

Geburtsdatum: .-

Ausfilldatum:

& Arbeitsgruppe "Psychologie/Psychotherapie” im Schwerpunkiprogramm “Familisrer Brust- und Elersiockloebs” des
Deutschen Krehshilfe 1557 !



Fragebogen zar Vorbereitung der Beratung wegen familiirem Brust- and Elersiockkrebs, Version Ratsuchends TO

Fragebogen zur Vorbereitung der Beratung wegen
familidrem Brust- und Eierstockkrebs (KIMS-TR-R)

1. Von wem haben Sie iiber die Mtglichkeit einer Gen-Untersuchung bei uns erfahren?

2.  HatThnen jemand (dringend) geraten sich untersuchen zu lassen und wenn ja, wer?
O nein o ja

3. 'Wie hoch schiitzen Sie Ihr perséinliches Erkrankungsrisiko ein (0 - 100 %)? L %

4. Haben Sie (bereits) Krankheitssymptome, die Sie beanruhigen und wenn ja, welche?
O nein Q ja

5.  Sind Sie besorgt, daB Sie an Brust-/Eierstockkrebs erkranken kiinnien?

[ sehr besorgt 0 ein wenig besorgt J nicht besorgt
6. Hatten Sie in Threm bisherigen Leben bereits Erfahrungen mit schweren Erkrankungen
und wenn ja, welche?
0 nein Q ja

7.  Gibt es in Threr Familie jemanden, der derzeit an Krebs erkrankt ist und wenn ja, wer?
O nein O ja

8.  Wie schr sind Sie dadurch perstinlich belastet?
O sehr belastet O wenig belastet L nicht belaseet

9,  Gibt es in Threr Familie jemanden, der an Krebs verstorben ist und wenn ja, wer?
O nein O ja

10, Wie zehr sind Sie dadurch persinlich belasier?
[ sehr belastet 0 wenig belastet [ nicht belastet

© Arbeitsgruppe “Psychologie/Psychotherapie” im Schwerpunktprogramm “Familifirer Brust- und Eierstockioehs™ der
Deutschen Erchshilie 1997
EIMS-TR-R 2



Fragebogen zur Vorbereitung der Beratung wegen familifirem Brost- und Ederstocklrebs, Version Ratsuchende TO

11. Gibtes jemanden, der fiir Sie besonders wichtig ist und Sie unterstiltzt, wenn Sie Sorgen
haben oder belastet sind und wenn ja, wer?
O niemand O ja

12. Legen Sic persiinlich Wert auf Hilfe durch andere?
O sehr O wenig O nein

13. Gibt es Phasen, in denen Sie sich eher bedriickt fiihlen?
O oft O selten O nie

14. Gibt es Phasen, in denen Sie sich eher dngstlich fiihlen?
O oft O selten O nie

15. Gibt es in Threm derzeitigen Leben besondere Belastungen im Beruf oder in der Familie und
wenn ja, welche?
O gpein Q ja

16. Wie sicher und iiberzeugt sind Sie derzeit, daB Sie eine mijgliche erbliche Veranlagung
zur Krebserkrankung (Brust-/Eierstockkrebs) tatsfichlich erfahren mischten?
O sehr sicher O unentschieden O eher unsicher

Vielen Dank!




Fragebogen zur genetischen Testung wegen familitirem Brust- und Eiersiockkrebs, Version Batsuchende T1

Studiennummer:

Zentrum:

{wom Zentrum ansrulillent)

Angaben zur Person

Version Ratsuchende T1

Wir bitten Sie um einige Angaben zu Ihrer Person.

Name:

Vomamen:

Geburtsname:

Geburtsdatum:

Ausfiilldatum:

£ Arbeitsgruppe "Psyehologie Psychotherapic® im Schwerpunkiprogramm *Familiirer Brust- und Eierstockkrebs™ der
Deutschen Krebshilfe 1997



Fragebogen zur genetischen Testung wegen famililirem Brust- und Eicrstockkrebs, Version Ratsuchende T1

|Geschlecht |  |Hochster SchulabschluB
L) weiblich O msonlich [ noch in der Schule
et O sonderschulsbschiud
c LTS A | [ Hauptschulabschiug
00 OO0 Qg ] Realschule/Mittlere Reife
Tag  Menat Jahr O AbiwrFachhochschulreife
[Familienstand | ohne Abschiug
] sonst. Abschiu
L edig seit? _
O verheiratet [Héehster Berufsabschluf
- mlebend d noch in Berufsausbildung
D geschieden D o
 verwitwer O]  Meister/Fachschule
oot | [J  Fachhochschule/Universitit
: . (] ohne Abschlu
A oein 0
D D in fester Partnerschaft lebend sonst. Abschluf
O 0 ieiblicheKinder  Anzant 1 [ezigcictzic Berafstatigkeit
d [ adoptiencKinder Anzam 1O
L] Arbeiterin
|GritBe des Haushalts | [d  Facharbeiteriin
EC Senitie I [ einf/mitil. Angestellte/r, Beamter/-in
[ hishere/r Angestellte/r, Beamter/-in
und zwar sind dies folgende Personen: 0 Selbstindige!r
D Auszubildende’r, Umschiilerfin
[ Schiiler/in, Student/in
D Hausfrau, Hausmann
D Hentner'in
[J  ohne Beruf
Q Sonstige

© Arbeitsgruppe "Psychologie/Psychotherapie® im Schwerpunkiprogramm "Familidrer Brust- und Eierstockkrebs® der
Deutschen Krebshilfe 1957



Fragebogen zur genetischen Testung wegen familisrem Brust- und Eiersiockkrebs, Version Rasuchende T1

| Erwerbstitigkeit

|

| psychiatrische Vorbehandlungen

O voll erwerbstitig
teilzeitbeschifiigt
J  nicheerwerbstiti
O] acbeitslos

friiher aktuell noch

O O 0O ambuam
O O O satoas

|psychotherapeut. Vorbehandlungen

IArbeitsunﬁih_igkeit (AL - zur Zeit
B pein
O O

O] Dauer der aktuellen AU in Wochen

| Arbeitsunfihigkeit - letzte 12 Monate

[J  keine

D unter 3 Monate
O 3-6Monate
[ iiber6 Monate

Dauer der Krankenhausaufenthalte -
letzte 12 Monate

0 Wochen
1 Woche
2 Wochen
4 Wochen
6 Wochen
8 Wochen
[ ibers Wochen

Q000000

frither aktoell :I]t:lll:h
nie
D D D stationdr
| Krankengeschichte
frither aktuell noch
mie
O O O  sucher
krankung
O O O sebstmord
versuch
B nein
O O  Brustkebs
O 0O Beasiockkebs
a O sonstige Krebs-
erkrankung

£ Arbeitsgruppe "Psychologie/Psychotherapic® im Schwerpunkiprogramm "Familizrer Brust- und Eierstockkrebs® der

Deutschen Krebshilfe 1997



Fragebogen zur genetischen Testung wegen famililirem Brost- ond Eierstockkrebs, Version Ratsuchende T1

[Inanspruchnahme von Hilfeleistungen in den letzten 12 Monaten

Anzahl der Besuche

keine his2  bisd4 bhisé bisB mehrals®

=

Hausarzy/irztin o o a o Q J
Gynikologe/in 2 O O 9 g |
anderer Facharzi/iirztin 9 QO Q O 4 [
Psychologefin / Psychotherapeut/in J a | 3 3 Q
Heilprakikes/in o o @a o 0 Q

© Arbeitsgruppe "Psychologie/Psychotherapie” im Schwerpunktprogramem “Familifrer Brust- und Eierstockkrebs” der
Deutschen Krebshilfe 1997



Fragebogen zur genet. Testung wegen familifrem Brust- und Brersiockkrebs, Version Ratsuchends T1

Risikowahrnehmung

Wie hoch schitzen Sie Thr Risiko ein, im Verlauf

Ihres Lebens an Brust-/Eierstockkrebs zu erkranken? I 1% {von 0bis 100 %)
Wie sehr sind Sie perstinlich besorgt, nicht einwenig etwas  ziemlich sehr
dal Sie an Brust-/Eierstockkrebs a | a Q a

erkranken kinnten?

Méghichkeiten der Beramng und Unterstiitzung
Ablauf und Daper der genetischen Testung

Informiertheit

Wie gut fithlen Sie sich iiber folgende

Punkte informiert? nicht wenig etwas  ziemlich sehr

Thr Risiko, an Brust-/Eierstockkrebs zu erkranken [ 0 o a 0

Die Vererbung der BRCA-Gene a 0 a M | O

Misglichkeiten der genetischen Testung O 0 3 | 0

Miaglichkeiten der Frilherkennung Q Q (- a O
[ o Qa Q A
A Q Q a (|

Welche Informationsquellen haben Sie herangezogen?

Woriiber méchten Sie insbesondere informiert werden?

B Arbeitsgruppe "PsychelogiaPsychatherapie® im Schwerpunkiprogramm “Familifirer Brost- und Eiemstockkrehs™ der
Deutschen Krebahilfe 1997



Fragebogen zur genet. Testung wegen familidrem Brist- und Eierstockirebs, Wersion Ratsuchende T1

Erwartungen und Befiirchtungen

Wie wichtig sind folgende Punkte fiir Ihre Entscheidung, sich beraten, kérperlich und

gef. genetisch untersuchen zu lassen?
nicht eiwas sehr

wichtig wichtig wichtig

Etwas iiber das Risiko meiner Kinder zu erfahren a a |
Zu wissen, ob ich die Frilherkennungsuntersuchungen | a a
verstiirken mul
Fiir die Zukunft planen zu kinnen O a Q
Entscheidungen iiber eine chirurgische Mafinahme O M | |
treffen zu kinnen
GewiBheit zu erlangen a a a
Die Frage, ob ich Kinder bekommen méchte 0 a a
Angste abzubanen Q a 0
sonstige Erwartungen:

0 Q o

Q u a
Wie groB sind Thre Bedenken im Hinblick auf die Beratung und die Untersuchungen?

nicht EOWas zemlich sehr
vorhanden vorhanden vorhanden vorhanden
Tch mache mir Sorgen dariiber, wie meine Familie a a a d
damit fertig wird
lch mache mir Sorgen wegen (Lebens-)versicherungen O Q 0 0
Ich glaube, daB ich eine Krebserkrankung nicht Qa a Q Q
verhiiten kann
Ieh filrchte, ich kénnte mit einem ungiinstizen d a O 0
Testergebnis nicht fertig werden
Ich denke, die Testergebnisse kiinnten ungenau sein Q O O a
Tch habe kein Vertrauen in die moderne Medizin Q a O Q
lch bin besorgt, daf meine Angehirigen schlecht mit O a ( a
einem ungiinstigen Testergebnis fertig werden kiinnten
Ich denke, meine Verwandten kénnten zu groBe Angst J 0 Q Q
vor einem ungiinstigen Ergebnis haben, daf sie sich
lisber nicht untersuchen lassen
Ich sorge mich, daB alles viel zu lange davern kinnte (M | | l:l
sonstige Bedenken:
0 a
| a (. a

© Arbeitsgruppe “PyychologiePsychotherapie” im Schwerpunktprogramm “Familifrer Brust- und Eierstockkeebs” der
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Fragebogen zur genet. Testang wegen familidrem Brust- und Eierstockdmebs, Version Ratsuchende T1

Inanspruchnahme von Beratung
Sind Sie friiher schon einmal diesbeziiglich beraten worden?

U nein Q ja Wenn ja, von wem?

Wichtigkeit von Beratung
Wie wichtig sind Ihnen folgende Beratungsangebote?

nicht wenig etwas ziemlich sehr
wichtig wichtig wichtig wichtig wichtig

Genetische Beranung d a o U g
Gynikalogische Berat. in der Klinik 0 0 0 Q 0
Gynikologische Beratung durch
niedergelassene/n Fravenarzt/~irztin Q Q Q a ]
Psychologische/psychotherapeutische Beratung a a Q a (|
Sonstiges Beratungsangebot, und zwar:
a a a Q a
O O O Q0 d

Familidre/soziale Kommunikation/Unterstiitzung

Wollten Sie im letzten Monat mit jemandem iiber Ihr Krebsrisiko ja nein
und was damit zusammenhéingt sprechen? Q a
Haben Sie im letzten Monat mit jemandem dariiber gesprochen? a g

£ Arbeitsgruppe "PeychologiePsyehotherapie” im Schwerpunkiprogramm "Familitirer Brust- und Eierstockkrebs" der
Deutsehen Krebshilfe 1997



Fragebogen zur genet. Testung wegen familifrem Brusi- und Eierstockkrebs, Version Ratsuchende T1

Wenn ja, mit wem haben Sie gesprochen und
wie hilfreich empfanden Sie das Gespriich?

Ich habe gesprochen mit: Das Gespriich war fiir mich:
nicht wenig etwas zemlich sehr

hilfreich  hilfreich  hilfreich  hilfreich  hilfreich
Ehe-/Lebenspartner
Kindern
Eltern
anderen Familienmitgliedern
Freunden
niedergel. Arzien
niedergel. Psychotherapeut
sonstige, und zwar:

o000 00

OO0 0OD0DO0O0O0DQ0DO
000D O00ODOOODD
DO00 ODO0O0OO0000O
000 O0DODOD
00 0000000

COoO

Friiherkennung

Welche der folgenden MaBnahmen zur Fritherkennung einer Brust-/Eierstockkrebs-
erkrankung filhren Sie durch?

ja nein
RegelmiBige Brustselbstuntersuchung W | (W
RegelmiiBige frztliche Untersuchung der Brilste/Eierstiicke a 0
RegelmiiBige Réntgenuntersuchung der Briiste (Mammographie) Q o
RegelmiBige Ultraschalluntersuchung der Briiste/Eierstocke (Sonographie) | O
ja nein
Fithren Sie sonstige Fritherkennungsmalinahmen durch? O a

Wenn ja, welche?

Wie beurteilen Sie Ihre Fahigkeit zur Durchfithrung der Brustselbstuntersuchung?
schr gering eher gering mittelméifig eher gut sehr gut
a 0 Q Q Q

© Arbeitsgruppe "Psychologie/Psychatherapie” im Schwerpunktprogramm “Familiirer Brust- und Blerstockkrebs” der



Fragebogen zur genet. Testung wegen familiirem Brust- und Elerssockkrebs, Version Ratsuchende T1

Wurden Sie in die Durchfiihrung der Brustselbstuntersuchung ja nein
eingewiesen? | a
Wenn ja, von wem?

Fiir wie niitzlich zur Friiherkennung einer Brustkrebserkrankung beurteilen Sie die
folgenden MaBnahmen?

sehr wenig  wenig erwas ziemlich sehr
niitzlich niitzlich niitzlich niltzlich niitzlich
Brustzelbstuntersuchung |
Arztliche Untersuchung Q

Rontgenuntersuchung (Mammographie) O
Ultraschalluntersuchung (Sonographie)
Operation der Brust Q
Probeenmahme zur Gewebsuntersuchung

Chemotherapeutische Vorbeugung d

OCoOoOoDO0OD0O
DOoOooO0OD0O
Ooo0000
oocooopoo

© Arbeitsgruppe "Psychologie/Peychotherapie” im Schwerpunkiprogramm *Familidrer Brust- und Eierstocklkrebs” der
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Belastende Lebensereignisse (ILE mod.)

Sind in den letzten 2 Jahren folgende Ereignisse gingetreten? ja nein
Schwere krperliche Krankheit oder Operation g 3
Schwere Erkrankung eines nahen Angehdrigen a a
Unfall oder Verletzung QO 0
Schwangerschaft mit Fehlgeburt O 0
Tod eines nahen Angehdrigen Q 0o
Arbeitslosigkeit Q a
grofle Veriinderung in der Berufstitigheit a Q
finanzielle Belastung Q a
Trennung, Scheidung a O
familiire Auseinandersetzungen Qa O
Probleme in Zusammenhang mit der Wohnsituation O 0
sonstige belastende Ereignisse O Q
Wenn ja, welche?

nicht wenig etwas zemlich sehr
Wie sehr leiden Sie gegenwirtig noch unter 0 0 Q | Qa
diesen Ereignissen?

Wie sehr filhlen Sie sich durch die Beratungen Q Q O Q Q
und Untersuchungen belastet?

Wie sehr stehen Sie im Augenblick insgesamt a Q Q O Q
unter StreB?

© Arbeitsgreppe “Psychologie/Psychotherapie” im Schwerpanktprogramm “Familidrer Brust- und Eserstockknebs” der
Deutschen Krebshilfe 1997 10



Fragebogen zur genetischen Testung wegen familidirem Brusi- und Bierstockkrebs, Versionen Ratsuchende T1 bis Té

HADS-D (mod.)

Bitte lesen Sie die t'ul,g;endsn

Aussagen sorgfiltig durch. Kreuzen Sie fiir jede der Aussagen an, was am

besten beschreibt, wie Sie sich in der letzten Woche einschliefilich heute gefiihlt haben. Uber-
legen Sie bitte nicht lange, sondern wihlen Sie dic Antwort aus, die Thnen auf Anhieb am zutreffendsten
erscheint. Machen Sie bitte nur ein Kreuz pro Aussage und lassen Sie nichts aus.

Ich fiihle mich angespannt oder liberreizt
| meisiens

a  oft

a von Zeit zu Zeit § gelegentlich

O  iberhavpt micht

Ich kann mich heute noch so freuen
wie frilher

O FANT PEOIU S0

a nicht ganz 5o sehr

(| nur noch eln wenig

0 kaum oder gar micht

Mich fiberkommt eine lingstliche Vorahnung,
daB etwas Schreckliches passieren kiinnte

O  jasehs stark

O ja, aber nicht allzu stark

0 etwas, aber es macht mur keine Sorgen

O  iiberhaupt nicht

Ich kann lachen und die lustige Seite der Dinge
schen

| ja soviel wie mmmer

a acht mehr ganz soviel

u| inzwischen viel weniper

0O iiberhaupt nicht

Mir gehen beunruhigende Gedanken durch
den Kopf

| etnen Grobieil der Zeit

a verhdltnismifig oft

] vonr Zeit zu Zeit aber nicht allzu oft

O  nur gelegentich [ nie

Ich fishle mich glicklich
O  iiberhaupt nicht

a selien

] manchmal

| meistens

Ich kann behaglich dasitzen und mich

el ; g

m| ja, natiirhch

d gewohnlich schem
O  nichtoft

O iiberhaupt michi

Ich fiihle mich in meinen Aktivititen gebremst
Q  fast immer

a sehr oft

O  manchmal

O  iiberhawpt nicht

Ich habe manchmal so ein ingstliches Gefiihl

in der Magengegend
O iiberhaupt nicht
O  gelegentlich

o ziemlich aft

O shr oft

Ich habe das Interesse an meiner duBeren
Erscheinung verloren

(5 ] ja, stimmt genau

] ich kiimmere mich nicht so sehr darum, wie ich sollibe
O méiglicherweize kimmeres ich mich zu wenig daram
a ich kiimmere mich so viel darum wie immer

Ich fithle mich rastlos, muB immer in Bewegung
sein

a j&, tatsdchlich sehr

(| riemlich

d micht s=hr

] @berhaupt nicht

Ich blicke mit Frende in die Zukunft

Q  ja, sehr

a eher weniger als frioher
o viel weniger als friber
a kaum bas gar nicht

Mich iiberkommt plétzlich ein panikartiger
Zustand

a ja, tasdchlich sehr oft

a ziemlich aft

| m] micht sebr oft

] Gberhanpt nicht

Ich kann mich an einem guten Buch, einer
Radio- oder Fernsehsendung freven

a oft

a manchmal
o eher selten
0 sehr selien

HADS-D- (mod.) 1



Fragebogen zur genetischen Testung wegen familisirem Brust- und Eiersinckirehs, Versionen Ratsuchends T1 bis T

KIGU (mod.)

Im folgenden sind einige Einstellungen zu Gesundheit und Krankheit beschrieben. Bitte lesen Sie sich
' tz durch und beurteilen Sie jeweils, wie sehr die Aussage fiir Sie jm Augenblick rotrifft.

Auf einer hiirigen Skala kbnnen Sie durch Ankreuzen einer Zahl zwischen 0 und 6 angeben,
inwieweit Sie der Aussage zusimmen.

=
J =
. 1 i 8 5
g £ 3 & § £ g
B 2 " E E E e
5 E E T - g
1. Ich kann selbst visl dazu mun, mein 0 1 2 3 4 5 &
Wohlbefinden zo beeinflussen.
2. Ich habe selbst einen grofen Einfluf darauf, R | 2 3 4 5 6
wie eine Krankheit bel mir verlaufen wird.
3.  Wenn ich krank werde, war dies sicher ein 0D 1 2 3 4 5 6
Zufall,
4.  Wenn ich auf mich achtgebe, kann ich 0 1 2 3 4 5 b
Beschwerden vermeiden.
5. Die Eontrolle iiber meinen Krankheitsverlauf 0 1 2 3 4 5 i
haben in der Hauptsache Arzte und anderes
medizinisches Personal.
6.  Die Menschen, die mir nahestehen (meine 0 1 2 3 4 5 &
Familie, Freunde), haben einen grofen Ein-
fluf darauf, wie meine Erankheit verlaufen
7.  Wie schnell ich wieder gesund werde, hingt 0 1 2 3 4 5 f
griibienteils vom Schicksal ab.
8.  Der beste Weg fiir mich, meine Beschwerden 0o 1 2 3 4 5 6
zu beeinflussen, ist, regelmiifiig zu einem/r
Arzt/Arstin zu pehen.

9, Egal, was ich we: wenn es einem bestimmu ist, o1 2 3 4 5 6
krank zu werden, wird man krank.

KIGU (mod.) 1



. _lzl.:agebuﬂnmmeﬁﬁu Testung wegen familitrem Brust- und Eiersockloebs, Versionen Ratsuchende T bis TS

FLZ (mod.)
Wie zufriedenstellend empfinden
Sie zur Zeit Thre
voll dembich kanm nicht

allgemeine Lebenssimation Q Q O Qa
berufliche (Arbeits-)Situation 0 0 | Q
finanzielle Situation Q a Q a
zwischenmenschliche Kontakte | 0 | (|
Partnerbezichung a 0 | a
familifire Simation O (u Q Q
kirperliche Verfassung a a a a
sexuelle Sitation | Q o d

FLZ (mod.) 1



Anhang 189
Telefonische Befragung
Ratsuchende
A Vorspann
Name: Geburtsdatum:
Studiennummer: Telefonnummer:
Familiennummer: Interviewer:
Berufstatig:
[ voll erwerbstatig [ teilzeitbeschaftigt [ nein
(@IS ) Stand VOM: ...
Datum des Anrufs erreicht nicht erreicht verstorben
1.
2.
3.
Intervieweinleitung
»,Guten Tag/Abend Frau xy. Meine Name ist ....... von der Frauenklinik Grosshadern. Ich arbeite in der

Studie zu familiarem Brust- und Eierstockkrebs, an der Sie sich ja freundlicherweise auch beteiligt
haben. Wir sind gerade mit der Auswertung beschaftigt und da auch schon weit vorangekommen. Wir
brauchten nur noch ein paar Angaben von lhnen. Hatten Sie jetzt etwa 30 Minuten Zeit fir einige

Fragen?*

falls ja

- Start mit Teil B

falls nein:
,ZU welchem Zeitpunkt dirfen wir Sie wieder anrufen?“

Zeitpunkt des vereinbarten Termins:

falls abgelehnt - Ende des Interviews (dropout)
drop out (Verweigerung des Interviews):

[ja [ nein
falls ja: warum? (Begriindung der Patientin):
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Extrablatt
Zeitpunkt: Erstberatung ........ccccceeeeiiiiiiiiieeeee Klin. Berater: ...,
Zeitpunkt: Befundmitteilung ...........cccoooieiiiniens klin. Berater: .......ccccovviiieiiiie e

Die Patientin ist erkrankt an:

[1 Mammakarzinom
[1 einseits ALY 2= 01 P
[ beidseits
[J Eierstockkrebs

Risikokategorie:

[J nachgewiesener carrier
[1 BRCA1
[1BRCA2

1 alles Ubrige
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Start

,Die Fragen betreffen lhren Umgang mit dem Krebsrisiko, Friiherkennungsuntersuchungen und lhre
Einstellung zu prophylaktischen Operationen. Wir bitten Sie, sich im folgenden mdéglichst nahe an die
Fragen zu halten. Haufig gebe ich Ihnen Antwortmoglichkeiten vor, aus denen Sie bitte auswahlen,
was auf Sie am ehesten zutrifft.”

B Gentestabklarung

»ZU Beginn haben wir einige kurze Fragen zu Ihrer Studienteilinahme. Wir haben diese Informationen
bereits an anderer Stelle vorliegen, der Vollstandigkeit halber méchten wir hier aber noch einmal kurz
nachfragen.”

Gentestabklarung (soll frei abgefragt werden)

~Wurde Ihnen oder einem Familienmitglied von unserem [Jja
Beratungsteam ein Gentest angeboten?“ [ nein

[ weild nicht

1. Gentest nicht angeboten

Was war der Grund, falls kein Gentest angeboten wurde? [ keine Indexperson vorhanden
[1 keine Indexperson bereit
[0 keine Indexperson zur Beratung bereit
[1 keine Risikofamilie
[J psycholog. Kontraindikation
[ SONStIges......cccvvviiieeiieee e
[ weild nicht

2. Pat. hat sich gegen Gentest entschieden

Hat sich die beratene Frau trotz Angebot gegen einen [J
Gentest entschieden?

3. Gentest angeboten

Wer hat alles Blut eingeschickt? [J Person selber
Wann? [1Index
[ weild nicht

[ andere beratene Personen...................

War die Indexperson auch in der Beratung? Oja
[ nein
[ weild nicht

In welchem Verwandtschaftsverhaltnis steht die Index-
person zur RatSUChenden? e




Anhang 192

Gab es schon eine Befundmitteilung? Oja =31
Onein = 3.2

3.1 falls Befundmitteilung bereits stattgefunden hat

Wie viele Befundmitteilungen ? (Brca 1 und 2 getrennt; ...
Indexergebnis und eigenes Ergebnis; Ergebnis mit
genauerem Verfahren)

N aNN s

Wer war dabei? (Index, andere Ratsuchende)

Was war das Ergebnis? [ keine bekannte Mutation =
uninformatives Testergebnis
[l nachgewiesene Mutation Index
[l nachgewiesene Mutation selbst
[ Mutation Index, selbst keine Mutation
[ weild nicht

3.2 falls Befundmitteilung noch nicht stattgefunden hat

Wurde die Person schon angeschrieben zur Befund- [0ja < Termin geplant?..........cccccovene..
mitteilung? [ nein

Die Person méchte das Ergebnis nicht wissen. 0
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4. Beginn der standardisierten Fragen: Zwischenzeitliche Erkrankungen

.,Hat sich seit der Beratung in der Oja
Risikosprechstunde bei |hnen ein Verdacht auf [ nein
Brustkrebs ergeben?“

falls ja: ,Hat sich der Verdacht bestatigt?“ [ja
falls ja !!I: wechsle nach diesem Teil
zum Teil B fur RS, die seit der Bera-
tung erkrankt sind’ I!!

[0 nein

falls nein: ,Wodurch hat sich der Ver-

dacht zuallererst ergeben? Durch...
1 Tasten lhrerseits
[0 Tasten durch den Facharzt
[ eine Ultraschalluntersuchung
[1 eine Mammographie oder
00 eine Kernspinuntersuchung?*
(1 SoNStIges: ...cooovvuvveereeiiieeeennn

falls nein: ,Wurde eine Biopsie durch-

gefuhrt?“
Oja
[l nein
.Hat sich seit der Beratung in der Cja
Risikosprechstunde bei lhnen ein Verdacht auf 1 nein
Eierstockkrebs ergeben?*
falls ja: ,Hat sich der Verdacht bestatigt?“ [ja

falls ja !!I: wechsle nach diesem Teil
zum Teil B fur RS, die seit der Bera-
tung erkrankt sind’ !!

[J nein
falls nein: ,Wodurch hat sich der Ver-
dacht zuallererst ergeben? Durch...
[1 Beschwerden
O eine Gynakologische
Ultraschallschalluntersuchung
oder

[J eine Tumormarkererh6hung?“
[ Sonstiges: ....ccccccvvvveeieeeeeeeenn,
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CB Vorabklarung prophylaktische Operationen

.Haben Sie jemals eine prophylaktische [ja >F+X
Brustentfernung durchfiihren lassen?* (verzichte auf D bis F bei
Metastasen)
[Onein 2> D+X
(verzichte auf D, falls bereits
eine beidseitige therapeutische
Brustentfernung  durchgefiihrt
wurde, und bei Metastasen)
,Haben Sie jemals eine prophylaktische Cja > X+ G (verzichte auf D bis

Eierstockentfernung durchfiihren lassen?“

F bei Metastasen)

(I nein

> X+E
(verzichte auf E, falls bereits
eine therapeutische

Eierstockentfernung
durchgefihrt wurde, und bei
Metastasen)
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C Psychologische Fragen

1. Informiertheit und Risikoeinschatzung

.Wie hoch schatzen Sie ihr Risiko ein, im Verlauf
lhres Lebens an Brust- oder Eierstockkrebs zu e
erkranken? Von 0 bis 100%!*

»Wie sehr sind Sie personlich besorgt, dass Sie Q nicht
an Brust- oder Eierstockkrebs erkranken kénnten: O ein wenig
nicht, ein wenig, etwas, ziemlich oder sehr?* O etwas
4 ziemlich
4 sehr

»Wahrend des Interviews werden wir Sie immer wieder um lhre Einschatzung
zu bestimmten Fragen oder Aussagen bitten.
Ihre Einschatzung sollen Sie bitte mit Hilfe einer Skala von 0 bis 3 vornehmen.

Um sich die Skala besser vorstellen zu kénnen, mochten wir Sie jetzt bitten,
sich die Skala kurz aufzumalen. ...

Die Skala umfasst die Punkte 0, 1, 2 und 3, schreiben Sie die Zahlen bitte nebeneinander auf.

0 bedeutet zumeist ,iberhaupt nicht’, und 3 bedeutet zumeist ,sehr’.
Einige Male bedeutet 0 ,ich stimme Uberhaupt nicht zu’ und 3 ,ich stimme sehr zu'.

Wenn beispielsweise die Frage ware, ,Wie kompliziert finden Sie die Wegefihrung in GroRhadern?*,
dann wirde 0 bedeuten, dass Sie die Wegefilihrung tberhaupt nicht kompliziert finden, 3, dass sie sie
sehr kompliziert finden.

Wir werden Sie immer darauf hinweisen, wann Sie die Skala verwenden sollen.

Fir die nachsten Fragen sollen Sie die Skala bitte zum ersten Mal anwenden.

0 bedeutet hier ,iberhaupt nicht’, 3 bedeutet ,sehr’!“

-Wie gut fihlen Sie sich insgesamt uber ihr
Erkrankungsrisiko informiert?“ 0O-1-2-3

»Wie gut fihlen Sie sich Uber Moglichkeiten der
Friherkennung informiert?* 0O-1-2-3

+Wie gut fihlen Sie sich Uber die Modglichkeiten

prophylaktischer Operationen informiert? 0O-1-2-3
Prophylaktische Operation bedeutet die

Entfernung einer gesunden Brust oder gesunder

Eierstdcke als vorbeugende MalRnahme.®
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~Wurde lhnen von uns lhre personliche
Risikoberechnung flir eine Erkrankung aufgrund [ja
des Familienstammbaums, mdindlich oder 1 nein
schriftlich mitgeteilt?*

Falls ja: ,Wie hoch wurde ihr Risiko %
geschatzt?“

(1 weild nicht

2. Cancer Worry Scale

Bitte antworten Sie auf die folgenden Fragen wieder anhand der Skala von 0 bis 3.
0 bedeutet ,iberhaupt nicht’, 3 ,sehr’.

+Wie haufig haben Sie im letzten Monat an ihr

Risiko gedacht, an Brust- oder Eierstockkrebs zu 0-1-2-3
erkranken?”
,Haben diese Gedanken im letzten Monat lhre o-1-2-23

Stimmung beeinfluRt?*

,Haben diese Gedanken Sie im letzten Monat
beim Ausfuhren alltéglicher Aktivitaten 0O-1-2-3
beeintrachtigt?*

.Wie sehr waren Sie im letzten Monat besorgt,
moglicherweise eines Tages an Brust- oder 0O-1-2-3
Eierstockkrebs zu erkranken?*

3. Empfehlungen aus der Beratung

.Hat lhnen ein Arzt jemals eine prophylaktische Cja
Brustentfernung empfohlen?* ] nein
,=Hat lhnen ein Arzt jemals eine prophylaktische Oja

Eierstockentfernung empfohlen?® [ nein
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-Wie wichtig ist Ihnen die Meinung lhres Arztes zu
prophylaktischen Operationen?

Antworten Sie bitte wieder anhand der Skala von
0 bis 3.

0 bedeutet dabei ,uberhaupt nicht wichtig’, 3 ,sehr

[

wichtig’.

~WNurde in unserem Beratungsgesprach die [ja
Médglichkeit von prophylaktischen Operationen [ nein
angesprochen?* ) weild nicht
~WVurde |hnen in unserem Beratungsgesprach e
eine prophylaktische Brustentfernung [ja
empfohlen?“ Antwortmaoglichkeiten nicht vorlesen! ] nein
[0 nur Information
[0 weild nicht
~WVurde Ihnen in unserem Beratungsgesprach e
eine prophylaktische Eierstockentfernung [ja
empfohlen?“ Antwortmaoglichkeiten nicht vorlesen! ] nein
[0 nur Information
[0 weild nicht
,Haben Sie sich an einer anderen Stelle Uja
diesbeziglich beraten lassen?* [ nein

wenn ja — ,Welche Empfehlung haben
Sie bekommen?*
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4. Unterstiitzung und soziale Tumoranamnese

,=Hat Ihnen ein Angehdriger oder eine Freundin
jemals zu einer prophylaktischen Brustentfernung [ja
geraten?” [0 nein

,Hat lhnen ein Angehoriger oder eine Freundin
jemals zu einer prophylaktischen [ja
Eierstockentfernung geraten?* [ nein

~Wie wichtig ist lhnen die Meinung von lhnen
nahestehenden Personen zu prophylaktischen

Operationen?
Antworten Sie bitte wieder anhand der Skala von
0 bis 3. 0O-1-2-3
0 bedeutet ,uberhaupt nicht wichtig’, 3 ,sehr
wichtig’.”
»Ist in Ihrer Familie seit der ersten Beratung in Cja
unserer Klinik eine weitere Krebserkrankung [ nein
aufgetreten?”
falls ja: ,In welchem Verwandtschaftsverhaltnis [l Mutter
steht die Person zu lhnen?* [0 Schwester
[J Tochter
[J Tante
[ Gro3mutter
[J Cousine
[1 SONSHGES:..vvieeeiiiiiiee e
falls ja: ,Mutterlicher- oder vaterlicherseits?* [ mitterlicherseits
[J vaterlicherseits
falls ja: ,Um welche Art von [ Brustkrebs
Krebserkrankung hat es sich O Eierstockkrebs
gehandelt?” 1 SONSHGES e

falls ja: ,Wie sehr sind Sie dadurch personlich
belastet? Bitte antworten Sie wieder 0 - 1 - 2 - 3
anhand der Skala von 0 bis 3. 0 bedeutet

,Uberhaupt nicht, 3 ,sehr’.

»Ist in ihrer Familie seit der ersten Beratung in Cja
unserer Klinik jemand an Brust- oder [ nein
Eierstockkrebs verstorben?“

falls ja: ,Wann?“ e
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falls ja: ,In welchem Verwandtschaftsverhaltnis
stand die Person zu lhnen?*

falls ja: ,Mutterlicher- oder vaterlicherseits?*

falls ja: ,Wie sehr sind Sie dadurch personlich
belastet? Bitte antworten Sie wieder
anhand der Skala von 0 bis 3. 0 bedeutet

,uberhaupt nicht, 3 ,sehr’.

[ Mutter

[] Schwester
[] Tochter

[] Tante

[ GrofAmutter
[J Cousine

[ mutterlicherseits
] vaterlicherseits

falls ja: ,Hatte sich die Person auch inunserer Be-  [1ja .....cccccccevveeieieeiicce e
ratung vorgestellt ?“ [ nein
sIst in lhrem privaten Umfeld auflerhalb der Familie eine [ja
Ihnen nahestehende Person an Krebs erkrankt?" [ nein
falls ja: ,wer?“ [1 Partner

falls ja: ,Um welche Art von
Krebserkrankung hat es sich
gehandelt?*

falls ja: ,Wie sehr sind Sie dadurch personlich
belastet? Bitte antworten Sie wieder
anhand der Skala von 0 bis 3. 0 bedeutet

,uberhaupt nicht, 3 ,sehr’.

[ Freund/Freundin
[ Bekannter

[J Brustkrebs
U] Eierstockkrebs

Jst in lhrem privaten Umfeld aullerhalb der Familie eine
lhnen nahestehende Person an Krebs verstorben?"

falls ja: ,Wer?*

falls ja: ,Wie sehr sind Sie dadurch personlich
belastet? Bitte antworten Sie wieder
anhand der Skala von 0 bis 3. 0 bedeutet

,Uberhaupt nicht, 3 ,sehr’.

[ja
(I nein
U] Partner

[ Freund/Freundin
[ Bekannter
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5. Fritherkennungsverhalten / Nachsorge

»Im folgenden interessiert uns, welche Vorsorgeuntersuchungen Sie derzeit durchfiihren lassen.”

,Wie oft lassen Sie eine Tastuntersuchung durch

den Arzt durchfiihren?*
Antwortmdglichkeiten nicht vorlesen!

[] einmal im Monat
13-4 Mal im Jahr
(12 Mal im Jahr
(11 Mal im Jahr

[] seltener

[J Uberhaupt nicht
[1 unregelmaRig

-Wo lassen Sie die Tastuntersuchung
durchflihren? In unserem Zentrum, in einem
anderen Krankenhaus oder bei einem
niedergelassenen Gynakologen?*

[ Zentrum
[J anderes Krankenhaus
[J niedergelassener Gynakologe

,Wie oft lassen Sie eine Ultraschalluntersuchung
der Brust durchfiihren?“
Antwortmdglichkeiten nicht vorlesen!

[] einmal im Monat
[13-4 Mal im Jahr
[12 Mal im Jahr
[11 Mal im Jahr

[] seltener

[J Uberhaupt nicht
[J unregelmafig

.Wo lassen Sie die Ultraschalluntersuchung der
Brust durchfihren? In unserem Zentrum, in einem
anderen Krankenhaus oder bei einem
niedergelassenen Gynakologen bzw.
Radiologen?*

[ Zentrum

[ anderes Krankenhaus

[1 niedergelassener Gynakologe /
Radiologe

»Wie oft lassen Sie eine Mammografie durch-
fihren?
Antwortmdglichkeiten nicht vorlesen!

[] einmal im Monat
[13-4 Mal im Jahr
[12 Mal im Jahr

(11 Mal im Jahr

[] seltener

[7 unregelmafig

[ Basismammografie
[1 noch nie

-Wo (lassen Sie die Mammografie durchfihren?
In unserem Zentrum, in einem anderen
Krankenhaus oder bei einem niedergelassenen
Radiologen)?*

[ Zentrum
[0 anderes Krankenhaus
[0 niedergelassener Radiologe
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.Wie oft lassen Sie eine Kernspinuntersuchung

durchfihren?”
Antwortmdglichkeiten nicht vorlesen!

[] einmal im Monat
[13-4 Mal im Jahr
[12 Mal im Jahr
(11 Mal im Jahr

[] seltener

00 unregelmaiig

[1 noch nie

,Wo (lassen Sie die Kernspinuntersuchung
durchflihnren? In unserem Zentrum, in einem
anderen Krankenhaus oder bei einem
niedergelassenen Radiologen)?*

[ Zentrum
[0 anderes Krankenhaus
[0 niedergelassener Radiologe

~Wie oft lassen Sie eine Gynakologische
Ultraschalluntersuchung durchflihren?*
Antwortmdglichkeiten nicht vorlesen!

[] einmal im Monat
13-4 Mal im Jahr
(12 Mal im Jahr
(11 Mal im Jahr

] seltener

[J Uberhaupt nicht
00 unregelmalig

»Wo (lassen Sie die Gynakologische

Ultraschalluntersuchung durchfiihren? In unserem
Zentrum, in einem anderen Krankenhaus oder bei

einem niedergelassenen Gynakologen bzw.
Radiologen)?*

[ Zentrum

[J anderes Krankenhaus
[J niedergelassener
Gynéakologe/Radiologe

LAUf die folgenden Fragen antworten Sie bitte wieder mit Hilfe der Skala von 0 bis 3.
0 bedeutet dabei ,lberhaupt nicht’, 3 bedeutet ,sehr’!”

.Inwiefern halten Sie das
Friherkennungsprogramm fiir geeignet, eine
Krebserkrankung friihzeitig zu erkennen?®

,Wie belastend sind die
Fruherkennungsuntersuchungen und die Zeit
davor fir Sie?*

»Wie sehr kdnnen lhnen die
Friherkennungsuntersuchungen ein
Sicherheitsgeflhl vermitteln?*

»Ist ihr Gynakologe bereit, das
Friherkennungsprogramm gemaf der
Empfehlung durchzuflihren?®

Oja
(I nein




Anhang

202

.Hatten Sie Schwierigkeiten mit der
Kostenubernahme durch die Krankenkasse?*

[ja
(I nein

6. Selbstuntersuchungen der Brust

,FUhren Sie Selbstuntersuchungen der Brust
durch?“

falls ja — ,In welchen Abstanden?*

falls nein — ,Warum nicht?“
Begriindung nicht vorlesen, sondern nur
zuordnen!

[ja
(I nein

[ taglich

[1 wochentlich

[] einmal im Monat
[ seltener

00 unregelmaiig

[J keine Kompetenz
[0 Angst

[0 Brust ist knotig

00 Verunsicherung

LAuf die folgenden Fragen antworten Sie bitte wieder mit Hilfe der Skala von 0 bis 3.
0 bedeutet dabei ,iberhaupt nicht’, 3 bedeutet ,sehr’!

.Inwiefern halten Sie die Brustselbstuntersuchung
far geeignet, eine Krebserkrankung frihzeitig zu
erkennen?*

»Wie gut schatzen Sie ihre Fahigkeiten in der
Brustselbstuntersuchung ein?*

~Wie sehr kann die Durchfiihrung der
Brustselbstuntersuchung Ihnen ein
Sicherheitsgefiihl vermitteln?“

nur falls die Pat. Brustselbstuntersuch. durchfihrt
~Wie belastend ist die Durchflihrung der
Brustselbstuntersuchung bzw. die Zeit davor fur
Sie?"
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7. Verhaltensanderung

,=Haben Sie I|hr Friherkennungsverhalten Cja
nach der ersten Beratung in der falls ja — ,Inwiefern?“.................cccccc......
Risikosprechstunde geandert?“

I nein

falls kein Gentestergebnis vorliegt — 7.1

falls das Gentestergebnis bereits vorliegt — 7.2

7.1 Falls kein Gentestergebnis vorliegt

Jnwiefern halten Sie lhre Lebensweise zur 0-1-2-23
Zeit fur gesundheitsforderlich?  Bitte
antworten Sie wieder anhand der Skala von
0 bis 3. 0 bedeutet ,uberhaupt nicht, 3

,sehr’.

.,Haben Sie nach der Beratung in der
Risikosprechstunde gesundheitsbezogene
Verhaltensweisen in eine giinstige Richtung
geandert? Geben Sie bitte an, ob Sie lhr
Verhalten in den folgenden Bereichen
geandert haben:

Erndhrung Uja [ nein
Alkoholkonsum [ja [ nein
Rauchen [ja [0 nein
Kdrperliche Aktivitat (Sport) [ja 1 nein
Hormoneinnahme (Pille, Hormonersatztherapie) [ja [ nein
Umgang mit Stress (z.B. Vermeidung von Stref) [ja [0 nein
andere: welche?“.................co [lja [ nein

.Inwiefern kann lhnen lhre Lebensweise ein 0O-1-2-3

Sicherheitsgefuhl vor einer

Krebserkrankung vermitteln? Bitte

antworten Sie wieder anhand der Skala von

0 bis 3. 0 bedeutet ,liberhaupt kein

Sicherheitsgefiihl, 3 ein ,sehr groRes — weiter mit 8.
Sicherheitsgefuhl’.*
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7.2 falls das Gentestergebnis bereits vorliegt

.Haben Sie ihr Friherkennungsverhalten nach

dem

Erhalt des Testergebisses geandert?“

Jnwiefern halten Sie lhre Lebensweise zur
Zeit fur gesundheitsforderlich?  Bitte
antworten Sie wieder anhand der Skala von
0 bis 3. 0 bedeutet ,iberhaupt nicht, 3

,sehr’.

,Haben Sie nach dem Erhalt des
Testergebisses gesundheitsbezogene
Verhaltensweisen in eine ginstige Richtung
geandert? Geben Sie bitte an, ob Sie lhr
Verhalten in den folgenden Bereichen
geandert haben:

Ernahrung

Alkoholkonsum

Rauchen

Korperliche Aktivitat (Sport)

Hormoneinnahme (Pille, Hormonersatztherapie)
Umgang mit Stress (z.B. Vermeidung von StreR)
andere: welche? ...

.Inwiefern kann lhnen |hre Lebensweise ein
Sicherheitsgeflihl vor einer
Krebserkrankung vermitteln? Bitte
antworten Sie wieder anhand der Skala von
0 bis 3. 0 bedeutet ,iberhaupt kein
Sicherheitsgeftiihl, 3 ein ,sehr groRes

Sicherheitsgefuhl’.

[ja
falls ja — ,Inwiefern?”...........cccoooiiiiiis

(1 nein

[ja [l nein
[ja [l nein
[ja [l nein
Oja [0 nein
Oja [0 nein
Oja [0 nein
Oja [0 nein
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D Falls keine prophylaktische Brustentfernung
durchgefuhrt wurde

(Einstellung zur prophylaktischen Brustentfernung)

.Haben Sie unabhangig von lhrem Krebsrisiko

bereits einmal eine Brustvergréfierung oder eine Oja
Brustverkleinerung vornehmen lassen? [ nein

falls ja: ,Hat es sich um eine Brustvergroerung 1 BrustvergréRerung
oder eine Brustverkleinerung gehandelt?* " Brustverkleinerung
falls nein: ,Haben Sie unabhangig von Ihrem ja

Krebsrisiko schon einmal daran gedacht, eine 0 nein

Brustvergrofterung oder eine Brustverkleinerung
vorzunehmen?*

Falls ja: ,Haben Sie eine
BrustvergréfRerung oder eine
Brustverkleinerung in Erwagung
gezogen?*

[ BrustvergréfRerung
[J Brustverkleinerung

,Das Risiko, an Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken, lasst sich durch eine prophylaktische
Entfernung der Brust- bzw. der Eierstocke reduzieren. Bei den nachfolgenden Fragen interessiert uns
Ihre Einstellung zu prophylaktischen Operationen.®

0. Intentionsindex nach den beiden
Fragen zu 0.:
.~oetzen Sie sich mit der Madglichkeit einer 0 nein — weiter mit 1.
prophylaktischen Brustentfernung auseinander?* [ja — weiter mit 2.
[Junentschieden/  — weiter mit 2.
unsicher
[ ist geplant — weiter mit 2.
- ,Wann?“.......
.FUr wie wahrscheinlich halten Sie es, dass Sie 0O-1-2-3
eine prophylaktische Brustentfernung durchfiihren
lassen?

0 bedeutet dabei ,lberhaupt nicht wahrscheinlich’,

3 ,sehr wahrscheinlich’.
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1. falls sich die Befragte nicht mit dem Gedanken einer proph. Brustentf. auseinandersetzt

~Welcher Gruppe wirden Sie sich am ehesten zuordnen:

[0 ich habe mich friher schon einmal damit — weiter mit 1.1
auseinandergesetzt, habe mich aber gegen eine

prophylaktische Brustentfernung entschieden

[1 ich habe schon davon gehért, aber es kommt flir mich — weiter mit 1.2
nicht in Frage

[0 ich habe noch nie davon gehért.” — weiter mit 3.

1.1 gegen prophylaktische Brustentfernung entschieden

»Was spricht Ihrer Meinung nach gegen eine prophylaktische Brustentfernung?
Geben Sie bitte an, inwiefern die folgenden Aussagen bei lhrer Entscheidung
gegen eine prophylaktische Brustentfernung eine Rolle gespielt haben.

0 bedeutet dabei die Aussage ,trifft Gberhaupt nicht auf mich zu’, 3 ,trifft sehr auf mich zu’.“

Ich sehe keine Notwendigkeit. 0O-1-2-3
(falls unklar: 3 wirde bedeuten, dass Sie keine

Notwendigkeit sehen, 0 wiirde bedeuten, dass Sie

eine sehr grolRe Notwendigkeit sehen)

Ich wiirde mich selbst weniger weiblich fiihlen. 0-1-2-3

Ich beflirchte, dass mich mein Partner fir weniger 0O-1-2-3
attraktiv halten konnte.

Ich beflirchte, dass ich sexuell weniger anziehend 0-1-2-3
ware.
Der Eingriff ist zu invasiv (bedeutet einen zu 0O-1-2-3

groRen Eingriff in meinen Korper).

Ich vertraue in das Friherkennungsprogamm. 0O-1-2-3
Spielen fur Sie noch andere Griinde eine Rolle, [1nein
bei  lhrer  Entscheidung  gegen  eine Jja  —“Welche?“....cccoeiiiceseee,

prophylaktische Brustentfernung?

— weiter mit 3.
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1.2 schon davon gehort, aber es kommt nicht in Frage

~Aus welchen Griinden kommt eine prophylaktische Brustentfernung fir Sie nicht in Frage?.
Geben Sie bitte an, inwiefern die folgenden Aussagen eine Rolle dabei spielen, dass eine
prophylaktische Brustentfernung fur Sie nicht in Frage kommt.
0 bedeutet dabei die Aussage ,trifft Uberhaupt nicht auf mich zu’, 3 ,trifft sehr auf mich zu’.“

Ich sehe keine Notwendigkeit. 0O-1-2-3
(falls unklar: 3 wirde bedeuten, dass Sie keine

Notwendigkeit sehen, 0 wiirde bedeuten, dass Sie

eine sehr grof3e Notwendigkeit sehen)

Ich wiirde mich selbst weniger weiblich fihlen. 0O-1-2-3

Ich befurchte, dass mich mein Partner fir weniger 0O-1-2-3
attraktiv halten kdnnte.

Ich beflirchte, dass ich sexuell weniger anziehend 0-1-2-3
ware.
Der Eingriff ist zu invasiv (bedeutet einen zu 0O-1-2-3

grofRen Eingriff in meinen Korper).

Ich vertraue in das Friherkennungsprogamm. 0O-1-2-3
Spielen fir Sie noch andere Griinde eine Rolle, [ nein
dafir dass eine prophylaktische Brustentfernung ja  —“Welche?:......cooevvieeeieeee,

far Sie nicht in Frage kommt?

— weiter mit 3.

2. falls schon einmal iiber eine prophylaktische Brustentfernung nachgedacht wurde

-Welche Griinde sprechen flr eine prophylaktische Brustentfernung?
Inwiefern kdnnten die im folgenden aufgefiihrten Aspekte bei Inren Uberlegungen in Bezug auf eine
prophylaktische Brustentfernung eine Rolle spielen?
0 bedeutet dabei der Aspekt ,trifft Gberhaupt nicht auf mich zu’, 3 er trifft sehr auf mich zu’.”

geringeres Risiko an Krebs zu erkranken 0-1-2-3
Angst an Brustkrebs zu sterben 0O-1-2-3
Angst (kleine) Kinder zu hinterlassen 0O-1-2-23

kein Vertrauen in das Friiherkennungsprogramm 0O-1-2-3




Anhang

208

eine vorausgehende Gewebeprobe (Biopsie)

Mastopathie (Vermehrung von Bindegewebe in
der Brust)

eine Risikoerkrankung, z.B. Atypien

die Empfehlung in der Risikosprechstunde

die Empfehlung einer anderen Person (wer?)

Gibt es Ihrer Meinung nach noch andere Griinde,
die fir eine prophylaktische Brustentfernung
sprechen?

3. Fallunterscheidung, je nachdem ob das Ergebnis des Gentests bereits vorliegt

— 3.1 Ergebnis liegt bereits vor

— 3.2 keine Gendiagnostik durchgefiihrt/vorgesehen

— 3.3 Patientin wartet noch auf das Ergebnis

— Ende Teil D, wenn sich die Patientin gegen einen Gentest entschieden hat

3.1 Ergebnis des Gentests liegt bereits vor

»Wie wichtig ist das Ergebnis des Gentests fur
Sie bei der Entscheidung flir oder gegen eine
prophylaktische Brustentfernung?

0 bedeutet ,uberhaupt nicht wichtig’, 3

bedeutet ,sehr wichtig’.

3.2 Keine Gendiagnostik durchgefiihrt und auch nicht vorgesehen

.Gesetzt den Fall man hatte lhnen eine
Gendiagnostik  anbieten  kdnnen. In
welchem Fall wirden Sie sich fir eine
prophylaktische Brustentfernung
entscheiden? Nur im Falle einer
Genmutation oder auch unabhangig vom
Testergebnis?*

[ nur im Falle einer Genmutation
[ auch unabhangig vom Testergebnis
[ unentschieden

3.3 Patientin/Ratsuchende wartet noch auf das Ergebnis

-Welche Rolle spielt die Gendiagnostik bei
der Entscheidung fiir eine prophylaktische
Brustentfernung?  Wirden Sie eine
prophylaktische Brustenfernung ....

... durchfihren lassen?*

[1 nur im Falle einer Genmutation oder
[ auch unabhangig vom Ausgang der
genetischen Untersuchung
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E Falls keine prophylaktische Eierstockentfernung
durchgefuhrt wurde

(Einstellung zur prophylaktischen Eierstockentfernung)

0. Intentionsindex nach den beiden
Fragen zu 0.:

.~oetzen Sie sich mit der Madglichkeit einer 0 nein — weiter mit 1.
prophylaktischen Eierstockentfernung Oja — weiter mit 2.
auseinander?” lunentschieden/  — weiter mit 2.

unsicher

[ ist geplant — weiter mit 2.

— ,Wann?“.......
.FUr wie wahrscheinlich halten Sie es, dass Sie 0O-1-2-3
eine prophylaktische Eierstockentfernung

durchflihren lassen?
0 bedeutet dabei ,iberhaupt nicht wahrscheinlich’,
3 ,sehr wahrscheinlich’.”

1. falls sich die Befragte nicht mit dem Gedanken einer proph. Eierstockentf. auseinandersetzt
~Welcher Gruppe wirden Sie sich am ehesten zuordnen:
[0 ich habe mich frilher schon einmal damit — weiter mit 1.1

auseinandergesetzt, habe mich aber gegen eine

prophylaktische Eierstockentfernung entschieden

[J ich habe schon davon gehért, aber es kommt flir mich — weiter mit 1.2
nicht in Frage

[0 ich habe noch nie davon gehort.” — weiter mit 3.
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1.1 gegen prophylaktische Eierstockentfernung entschieden

»Was spricht lhrer Meinung nach gegen eine prophylaktische Eierstockentfernung?
Geben Sie bitte an, inwiefern die folgenden Aussagen bei lhrer Entscheidung
gegen eine prophylaktische Eierstockentfernung eine Rolle gespielt haben.

0 bedeutet dabei die Aussage ,trifft Uberhaupt nicht auf mich zu’, 3 ,trifft sehr auf mich zu’.“

Ich sehe keine Notwendigkeit. 0O-1-2-3
(falls unklar: 3 wirde bedeuten, dass Sie keine

Notwendigkeit sehen, 0 wiirde bedeuten, dass Sie

eine sehr grof3e Notwendigkeit sehen)

Ich wiirde mich selbst weniger weiblich fihlen. 0O-1-2-3

Ich befurchte, dass mich mein Partner fir weniger 0O-1-2-3
attraktiv halten kdnnte.

Ich beflirchte, dass ich sexuell weniger anziehend 0-1-2-3
ware.
Der Eingriff ist zu invasiv (bedeutet einen zu 0O-1-2-3

grofRen Eingriff in meinen Korper).
Ich vertraue in das Friherkennungsprogamm. 0O-1-2-3

nur falls die Befragte jinger als 45 Jahre ist: 0O-1-2-3
Ich habe Kinderwunsch.

nur falls die Befragte jiinger als 50 Jahre ist:

Ich befiirchte Wechseljahresbeschwerden. 0-1-2-3
Spielen fir Sie noch andere Griinde eine Rolle, [0 nein
bei Ihrer Entscheidung gegen eine Oja  —“Welche?.....c.cceeeeeeeeeeee

prophylaktische Eierstockentfernung?

— weiter mit 3.
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1.2 schon davon gehort, aber es kommt nicht in Frage

»Aus welchen Griinden kommt eine prophylaktische Eierstockentfernung fiir Sie nicht in Frage.
Geben Sie bitte an, inwiefern die folgenden Aussagen eine Rolle dabei spielen, dass eine
prophylaktische Eierstockentfernung fir Sie nicht in Frage kommt.

0 bedeutet dabei die Aussage ,trifft Uberhaupt nicht auf mich zu’, 3 ,trifft sehr auf mich zu’.“

Ich sehe keine Notwendigkeit. 0O-1-2-3
(falls unklar: 3 wirde bedeuten, dass Sie keine

Notwendigkeit sehen, 0 wiirde bedeuten, dass Sie

eine sehr grof3e Notwendigkeit sehen)

Ich wiirde mich selbst weniger weiblich fihlen. 0O-1-2-3

Ich befurchte, dass mich mein Partner fir weniger 0O-1-2-3
attraktiv halten kdnnte.

Ich beflirchte, dass ich sexuell weniger anziehend 0-1-2-3
ware.
Der Eingriff ist zu invasiv (bedeutet einen zu 0O-1-2-3

grofRen Eingriff in meinen Korper).

Ich vertraue in das Friherkennungsprogamm. 0O-1-2-3
nur falls die Befragte jinger als 45 Jahre ist: 0-1-2-3
Ich habe Kinderwunsch.
Ich befiirchte Wechseljahresbeschwerden. 0-1-2-3
Gibt es noch andere Griinde dafiir, dass eine [J nein
prophylaktische Eierstockentfernung fir Sie nicht Oja  —“Welche?.....c.coeeeeeeeeeeeenn

in Frage kommt?

— weiter mit 3.

2. falls schon einmal iiber eine prophylaktische Eierstockentfernung nachgedacht wurde

-Welche Grinde sprechen fur eine prophylaktische Eierstockentfernung?
Inwiefern kdnnten die im folgenden aufgefiihrten Aspekte bei Inren Uberlegungen in Bezug auf eine
prophylaktische Eierstockentfernung eine Rolle spielen?
0 bedeutet dabei der Aspekt ,trifft lberhaupt nicht auf mich zu’, 3 er trifft sehr auf mich zu’.*

geringeres Risiko an Krebs zu erkranken 0O-1-2-3
Angst an Eierstockkrebs zu sterben 0O-1-2-3

Angst (kleine) Kinder zu hinterlassen 0O -1-2-3
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kein Vertrauen in das Fruherkennungsprogramm

eine Risikoerkrankung, z.B. eine Zyste

die Empfehlung in der Risikosprechstunde

die Empfehlung einer anderen Person (wer?)

Gibt es Ihrer Meinung nach noch andere Griinde,
die fur eine prophylaktische Eierstockentfernung

sprechen?

3. Fallunterscheidung, je nachdem ob das Ergebnis des Gentests bereits vorliegt

— 3.1 Ergebnis liegt bereits vor

— 3.2 keine Gendiagnostik durchgefiihrt/vorgesehen
— 3.3 Patientin wartet noch auf das Ergebnis

— Ende Teil E, wenn sich die Patientin gegen einen Gentest entschieden hat

3.1 Ergebnis des Gentests liegt bereits vor

»Wie wichtig ist das Ergebnis des Gentests fir
Sie bei der Entscheidung fiir oder gegen eine
prophylaktische Eierstockentfernung?

0 bedeutet ,iberhaupt nicht wichtig’, 3

[

bedeutet ,sehr wichtig’.

3.2 Keine Gendiagnostik durchgefiihrt und auch nicht vorgesehen

,Gesetzt den Fall man héatte lhnen eine
Gendiagnostik anbieten kénnen. In welchem
Fall wirden Sie sich fiir eine prophylaktische
Eierstockentfernung entscheiden? Nur im Falle
einer Genmutation oder auch unabhangig vom
Testergebnis?*

U nur im Falle einer Genmutation
[0 auch unabhangig vom Testergebnis
[] unentschieden

3.3 Patientin/Ratsuchende wartet noch auf das Ergebnis

-Welche Rolle spielt die Gendiagnostik bei
der Entscheidung fir eine prophylaktische
Eierstockentfernung? Wdirden Sie eine
prophylaktische Eierstockentfernung....

... durchfliihren lassen?”

[J nur im Falle einer Genmutation oder
[7 auch unabhangig vom Ausgang der
genetischen Untersuchung

Merke: Nach Teil E: Schlussteil H
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F Falls bereits eine prophylaktische Brustentfernung
durchgefuhrt wurde

.Haben Sie unabhangig von Ihrem Krebsrisiko vor

der prophylaktischen Brustentfernung schon Tja

einmal daran gedacht, eine BrustvergrofRerung 7 nein

oder eine Brustverkleinerung vorzunehmen?*

1. Biopsie

,Wurde jemals eine Gewebeprobe, also eine [ja > WANN: e

Biopsie enthommen?*

~Was war das Ergebnis der Biopsie? War es ein...

[ nein — weiter mit 2.

1 Karzinom (invasiv)

[ ein in situ Karzinom; also eine Vorstufe
[l Mastopathie

1 Atypien

0 ein unauffalliger Befund oder

0 ein anderes Ergebnis?“.............cccvveeeeeen.

2. Allgemeines

»Wann wurde die prophylaktische Brustentfernung
durchgefihrt?*

-Wo lieBen Sie den Eingriff durchfiihren? In einer
gynakologischen Abteilung oder in einer Abteilung
fur Plastische Chirurgie?*

.Wurde die prophylaktische Brustentfernung auf
Anraten des Arztes oder auf I|hren eigenen
Wunsch hin durchgefihrt?*

[ gynakologischen Abteilung
0 Abteilung fiir Plastische Chirurgie

[l medizinische Indikation

1 eigener Wunsch

3. Rekonstruktion

~Wurde eine Rekonstruktion vorgenommen?*

Cja
[ nein — weiter mit 4.
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nur falls Rekonstruktion ja:

~Wurde die Rekonstruktion primar oder sekundar

vorgenommen? Primar heil’t, dass die
Rekonstruktion in einer Operation mit der

Brustentfernung durchgefihrt wurde. Sekundar,

dass die Brust zu einem spateren Zeitpunkt
rekonstruiert wurde.”

.Wie wurde die Rekonstruktion vorgenommen?

War es eine...

1. subkutane Brustentfernung, also mit
Erhalt eines Hautmantels
falls ja:—>

» Wurde Eigengewebe oder eine Pro-

[J primar
[ sekundar

[1 Eigengewebe

these verwendet?” [ Prothese
~Wurde die Brustwarze erhalten?* Jja
[ nein
2. eine Rekonstruktion mit Expander und Prothese O
3. oder ein Wiederaufbau mit Eigengewebe?* O
falls ja:—>
~Wurde Gewebe des Tram Flap oder [J Tram Flap
des Latissimus Dorsi verwendet?* [J Lat. Dorsi
falls Lat. Dorsi — _
,Wurde auRerdem eine [/]a
Prothese verwendet?“ []nein
4. Untersuchung
~Wurde eine histologische Auffalligkeit in dem Jja

entfernten Brustdrisengewebe gefunden?*

falls ja: ,War es ein ...

[l nein — weiter mit 5.

1 Karzinom (invasiv)

[ ein in situ Karzinom; also eine Vorstufe
[l Mastopathie

1 Atypien

0 ein unauffalliger Befund oder

0 ein anderes Ergebnis?“.............ccccvvveeeee.
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1. nur falls eine Rekonstruktion vorgenommen worden war

»oind infolge der Brustrekonstruktion
Komplikationen aufgetreten?“

falls ja: ,Welche? Kam es zu ...

.Wie flhlt sich die rekonstruierte Brust an?
Handelt es sich lhrem Empfinden nach um....

[ja
[0 nein — weiter mit 6.

[J einer Infektion
[J einem Implantatabstof3
[J Schmerzen
[ Nachblutungen
oder

[ die eigene
[] oder um eine fremde Brust?*

6. Griinde

»Was waren Ihre Griinde fir die Durchfiihrung der prophylaktischen Brustentfernung?
Bitte geben Sie an, inwiefern die im folgenden aufgefiihrien Aspekte bei Ihrer Entscheidung fiir eine
prophylaktische Brustentfernung eine Rolle gespielt haben.
0 bedeutet dabei der Aspekt ,trifft Giberhaupt nicht auf mich zu’, 3 er ,trifft sehr auf mich zu’.*

Geringeres Risiko, an Krebs zu erkranken
Angst, an Brustkrebs zu sterben

Angst, (kleine) Kinder zu hinterlassen

kein Vertrauen in das Fruherkennungsprogramm
eine vorausgehende Gewebeprobe (Biopsie)

Mastopathie (Vermehrung von Bindegewebe in
der Brust)

eine Risikoerkrankung, z.B. Atypien

die Empfehlung in der Risikosprechstunde

die Empfehlung einer anderen Person (wer?)

Gibt es Ihrer Meinung nach noch andere Griinde,
die fir eine prophylaktische Brustentfernung
sprechen?
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7. Abhangigkeit vom Testergebnis
falls kein Gentest durchgefiihrt — weiter mit 8.

.Haben Sie die prophylaktische Brustentfernung
vom Ergebnis des Gentests abhangig oder davon
unabhangig durchfihren lassen?*

[J in Abhangigkeit vom Testergebnis

[J unabhangig vom Testergebnis

8. Zufriedenheit und Konsequenzen

,Bitte geben Sie auf einer Skala von 0 bis 3 an,
wie zufrieden Sie mit der Entscheidung sind, eine
prophylaktische Brustentfernung durchgefiihrt zu

haben.
0 bedeutet dabei ,gar nicht zufrieden’, 3 bedeutet

[

,sehr zufrieden’.

.,Geben Sie bitte auf der gleichen Skala an, wie
zufrieden Sie mit dem kosmetischen Ergebnis
sind.”

9. Partnerschaft

.Leben Sie derzeit in einer Partnerschaft?“

[lja  — weiter mit 9.2
[1 nein — weiter mit 9.1

9.1 Befragte lebt nicht in Partnerschaft

Im folgenden interessiert uns, inwiefern sich die prophylaktische Brustentfernung auf lhre Rolle als
Frau ausgewirkt hat. Antworten Sie bitte wieder anhand der Skala von 0 bis 3. 0 bedeutet, dass die
Aussage ,lberhaupt nicht auf Sie zutrifft’, 3 dass sie ,sehr auf sie zutrifft’.

9.1.1 Ich fGhle mich weniger weiblich
9.1.2 Ich halte mich fiir weniger attraktiv.

9.1.3 Ich halte mich in sexueller Hinsicht fir
weniger attraktiv.

danach: weiter mit 10.
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9.2 Befragte lebt in Partnerschaft

,Hat Sie lhr Partner in lhrer Entscheidung fiir eine Uja
prophylaktische Brustentfernung unterstitzt?* [] nein

Im folgenden interessiert uns, inwiefern sich die prophylaktische Brustentfernung auf lhre Rolle als
Frau und Partnerin ausgewirkt hat. Antworten Sie bitte wieder anhand der Skala von 0 bis 3. 0
bedeutet, dass die Aussage ,lUberhaupt nicht auf Sie zutrifft’, 3 dass sie ,sehr auf sie zutrifft’.

9.2.1 Ich fuhle mich weniger weiblich 0O-1-2-3
9.2.2 Ich halte mich fir weniger attraktiv. 0-1-2-3
9.2.3 Ich halte mich in sexueller Hinsicht fur 0O-1-2-23

weniger attraktiv.

9.2.4 Meine Partnerbeziehung hat sich ver- 0O-1-2-3
schlechtert.
9.2.5 Mein Sexualleben ist durch die prophy- 0-1-2-3

laktische Brustentfernung belastet.

falls Rekonstruktion vorgenommen
Wie geht der Partner mit der
wiederaufgebauten Brust um?“ e ——————

falls keine Rekonstruktion vorgenommen
»Wie geht der Partner mit dem Verlust der
Brust um?*

10. Weiteres

»oind infolge der prophylaktischen L
Brustentfernung noch andere Veranderungen
aufgetreten, die wir noch nicht besprochen e

haben?“
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.Falls Sie erneut vor der Entscheidung stiinden,
wirden Sie sich wieder flr eine prophylaktische
Brustentfernung entscheiden?*

falls nein: ,Darf ich fragen warum?*
Begriindung nicht vorlesen, sondern nur
zuordnen!

[Dja  — Ende dieses Teils
[0 nein

[1 Kosmetisches Ergebnis

[0 Komplikationen

[0 Fremdkoérpergefihl

[J Vermindertes Gefiihl von Attraktivitat
[J Vermindertes Geflihl von Weiblichkeit
[0 Vermindertes Selbstwertgefihl

[J Probleme in der Partnerschaft

Merke: Falls keine proph. Eierstockentfernung durchgefiihrt wurde, weiter mit Teil E (zuriick).
Falls eine proph. Eierstockentfernung bereits durchgefiihrt wurde, weiter mit Teil G.
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G Falls bereits eine prophylaktische
Eierstockentfernung durchgefuhrt wurde

1. Allgemeines

.oi€ sagten bereits, dass Sie eine proph.
Eierstockentfernung durchfihren lieRen. Wann
wurde die Eierstockentfernung durchgefiihrt?*

~Waren Sie damals bereits in den
Wechseljahren?*

~Wurde anschliefend eine Hormonersatztherapie
durchgefihrt?“

,Haben Sie pflanzliche Praparate eingenommen?“

Oja — weiter mit 2.
[ nein

Oja — ,Welche?“..........ccoiiiiiiiieee,
[J nein

Oja  — ,Welche? ............cooiiiiiiiiee,
[J nein

2. Operation

,In welcher Form wurden Sie operiert? Mit Hilfe
einer Bauchspiegelung oder zusammen mit einem
anderen Eingriff?“

[ Bauchspiegelung
[0 zusammen mit einem anderen Eingriff

3. Griinde

»Was waren Ihre Griinde fir die Durchfiihrung der prophylaktischen Eierstockentfernung?
Bitte geben Sie an, inwiefern die im folgenden aufgefihrten Aspekte bei Ihrer Entscheidung fiir eine
prophylaktischen Eierstockentfernung eine Rolle gespielt haben.

0 bedeutet dabei der Aspekt ,trifft Gberhaupt nicht auf mich zu’, 3 er trifft sehr auf mich zu’.“

geringeres Risiko, an Krebs zu erkranken

Angst, an Eierstockkrebs zu sterben

Angst, (kleine) Kinder zu hinterlassen

kein Vertrauen in das Friiherkennungsprogramm
eine Risikoerkrankung, z.B. eine Zyste

die Empfehlung in der Risikosprechstunde
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die Empfehlung einer anderen Person (wer?)

Welche Griinde sprechen lhrer Meinung nach
noch flr eine prophylaktische
Eierstockentfernung?

4. Abhéngigkeit vom Testergebnis
falls kein Gentest durchgefiihrt — weiter mit 5.

.Haben Sie die prophylaktische
Eierstockentfernung vom Ergebnis des Gentests
abhangig oder davon unabhangig durchfiihren
lassen?*

[Jin Abhangigkeit vom Testergebnis

[ unabhangig vom Testergebnis
— weiter mit 5.

5. Zufriedenheit und Konsequenzen

,Bitte geben Sie auf einer Skala von 0 bis 3 an,
wie zufrieden Sie mit der Entscheidung sind, eine
prophylaktische Eierstockentfernung durchgefiihrt
zu haben.

0 bedeutet dabei ,gar nicht zufrieden’, 3 bedeutet

,sehr zufrieden’.

»oind infolge der Eierstockentfernung
Komplikationen aufgetreten?“

[ja
[0 nein — weiter mit 6.

falls ja: ,Welche? Kam es zu ...

[ extremen Wechseljahresbeschwerden
[ einer Infektion
[1 Schmerzen
[ Nachblutungen
oder

6. Partnerschaft

,Leben Sie derzeit in einer Partnerschaft?“

Oja  — weiter mit 6.2
(1 nein — weiter mit 6.1
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6.1 Befragte lebt nicht in Partnerschaft

Im folgenden interessiert uns, inwiefern sich die prophylaktische Eierstockentfernung auf lhre Rolle als
Frau ausgewirkt hat. Antworten Sie bitte wieder anhand der Skala von 0 bis 3. 0 bedeutet, dass die
Aussage ,Uberhaupt nicht auf Sie zutrifft’, 3 dass sie ,sehr auf sie zutrifft’.

6.1.1 Ich fuhle mich weniger weiblich
6.1.2 Ich halte mich fir weniger attraktiv.

6.1.3 Ich halte mich in sexueller Hinsicht fir
weniger attraktiv.

0O-1-2-3

0O-1-2-3

0-1-2-3

danach: weiter mit 7.

6.2 Befragte lebt in Partnerschaft

»Hat Sie Ihr Partner in lhrer Entscheidung fir eine
prophylaktische Eierstockentfernung unterstiitzt?*

Oja
(1 nein

Im folgenden interessiert uns, inwiefern sich die prophylaktische Eierstockentfernung auf lhre Rolle als
Frau und Partnerin ausgewirkt hat. Antworten Sie bitte wieder anhand der Skala von 0 bis 3. 0
bedeutet, dass die Aussage ,lberhaupt nicht auf Sie zutrifft’, 3 dass sie ,sehr auf sie zutrifft’.

6.2.1 Ich fihle mich weniger weiblich
6.2.2 Ich halte mich fur weniger attraktiv.

6.2.3 Ich halte mich in sexueller Hinsicht fiir
weniger attraktiv.

6.2.4 Meine Partnerbeziehung hat sich ver-
schlechtert.

6.2.5 Mein Sexualleben ist durch die prophy-
laktische Eierstockentfernung belastet.

7. Weiteres

»oind infolge der prophylaktischen Eierstock-
entfernung noch  andere  Veranderungen
aufgetreten, die wir noch nicht besprochen
haben?*
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.Falls Sie erneut vor der Entscheidung stiinden,
wirden Sie sich wieder flr eine prophylaktische
Eierstockentfernung entscheiden?”

falls nein: ,Darf ich fragen warum?*
Begriindung nicht vorlesen, sondern nur
zuordnen!

[Dja  — Ende dieses Teils
[0 nein

[J Komplikationen

[0 Wechseljahresbeschwerden

[J Vermindertes Gefiihl von Attraktivitat
[J Vermindertes Geflihl von Weiblichkeit
[0 Vermindertes Selbstwertgefihl

[J Probleme in der Partnerschaft

Merke: Wurde nur eine proph. Eierstockentfernung durchgefiihrt und keine Brustentfernung,
dann erfrage auch die Einstellung zur Brustentfernung je nach Fallunterscheidung.
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H Schluss

Dann sind wir bereits am Ende angelangt.

Zum Abschlul3 fragen wir noch alle Patienten, ob sie noch Fragebdégen von der
Fragebogenuntersuchung zu Hause haben und noch nicht zuriickgeschickt haben.

Kdnnen Sie sich noch erinnern, wann Sie den letzten Fragebogen ausgefillt haben?

Um welchen Fragebogen hat es sich gehandelt?..............cccoiii i

Abschliefend weisen wir immer noch einmal darauf hin, dass wir Interviewerinnen selbst keine
Arztinnen sind, sondern Dipl.-Psychologinnen, und dass wir aus diesem Grunde keine Riickmeldung
Uber medizinische MalBnahmen geben kdénnen. Wir kdnnen also z.B. keine Rickmeldung geben,
welcher Frau welche FriherkennungsmalRnahmen zu empfehlen wéaren oder welcher Frau eine
prophylaktische Operation zu empfehlen ware und welcher nicht. Unsere Aufgabe ist die Erfassung
von Informationen zu diesem Thema.

Wir bedanken uns vielmals, dass Sie an unserem Interview teilgenommen haben.
Auf Wiederhdren.




