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1 Einleitung

1.1 Hintergrund

Versorgungsstudien im Bereich der Onkologie nehmen derzeit wesentlich an Bedeutung
zu. Aufgrund der sich veridndernden Altersverteilung, verbesserter Fritherkennung und
Therapie werden in Zukunft sowohl Inzidenz als auch Priavalenz malignen
Tumorerkrankungen weiter zunehmen. Nach den Auswertungen der Gesellschaft
epidemiologischer Krebsregister in Deutschland e.V. und des Robert Koch-Instituts
erkrankten in Deutschland im Jahr 2002 jdhrlich ca. 220.000 Ménner und 205.000 Frauen
neu an einem bosartigen Tumor (ohne nicht - melanotische Hauttumoren). Obwohl sich die
altersstandardisierte Inzidenz von Krebserkrankungen in den letzten Jahren stabilisiert hat,
wird die absolute Anzahl der Krebspatienten durch den demographischen Wandel weiter
steigen. Auch zeigt sich seit den 70er Jahren insgesamt eine Verbesserung der
Uberlebensraten von Krebspatientinnen und — patienten, was zu einer weiteren Erhohung
der Krebsprivalenz fithren wird. Fiir das Land Schleswig-Holstein liegt die Inzidenz
maligner Tumoren nach Angaben des Krebsregisters Schleswig-Holstein im Jahr 2003 bei
7.605 Minnern und 6.564 Frauen, wobei die meisten Neuerkrankungen bei Ménnern in der
Altersgruppe zwischen 65 und 69 Jahren sowie bei den Frauen in der Alterskategorie
zwischen 60 und 69 Jahren zu finden sind [46].Nach Daten des Statistischen Amtes fiir
Hamburg und Schleswig-Holstein starben im Jahr 2003 in Schleswig-Holstein 7.645
Personen (3.947 Minner und 3.698 Frauen) an ihrem Krebsleiden. Das mittlere Sterbealter
betridgt bei Frauen 73 Jahre sowie bei Méannern 70 Jahre.

Aufgrund dieser Zahlen wird es in Zukunft einen quantitativen und qualitativen
Mehrbedarf an Versorgungsleistungen im Bereich der Onkologie geben. Dabei ist es von
besonderer Bedeutung, eventuelle Fehlversorgungen von Patientinnen und Patienten
aufzudecken. Grundlage hierfiir ist der § 70 (1) des Sozialgesetzbuchs V, der
folgendermaBlen lautet: ,Die Krankenkassen und die Leistungserbringer haben eine
bedarfsgerechte und gleichméflige, dem allgemein anerkannten Stand der medizinischen
Erkenntnisse entsprechende Versorgung der Versicherten zu gewihrleisten. Die
Versorgung der Versicherten muss ausreichend und zweckmiBig sein, darf das Mal3 des
Notwendigen nicht {iiberschreiten und muss in der fachlich gebotenen Qualitdt sowie
wirtschaftlich erbracht werden.” Dies zu iiberpriifen, ist Aufgabe der medizinischen
Versorgungsforschung und auch der OVIS - Studie (Onkologische Versorgung in

Schleswig-Holstein). Ziel dieser bevolkerungsbezogenen Kohortenstudie ist die
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Darstellung und Bewertung der Versorgungssituation von Patientinnen und Patienten mit
bosartiger Neubildung der Mamma, der Prostata oder mit malignem Melanom in
Schleswig-Holstein. Es sollen medizinische Unterschiede in der Behandlung identifiziert
und mogliche Zusammenhidnge mit beispielsweise geographischen Faktoren oder
Altersgruppierungen hergestellt werden. AuBerdem wird besonderer Augenmerk auf
Outcomeparameter wie allgemeiner Gesundheitszustand und Lebensqualitit gelegt. Das zu
untersuchende Patientenkollektiv wird aus den Datenbestinden des Krebsregisters
Schleswig-Holstein gewonnen. Die ausgewihlten Patientinnen und Patienten werden vom
Institut fiir Krebsepidemiologie e.V. an der Universitidt zu Liibeck mittels zugesandten
Fragebogen befragt. Der Inhalt des verwendeten Fragebogens wird im Kapitel 3.3.2
eingehend erldutert und ist im Anhang einsehbar. Da nicht alle Tumorarten in die Studie
aufgenommen werden konnten, wurden die Tumoren der Mamma, der Prostata und das
maligne Melanom ausgewihlt. Diese Tumoren repridsentieren die mit am héaufigsten
Krebsarten in Deutschland [46], daher erscheint eine Untersuchung der Versorgung hier
besonders sinnvoll. AufBlerdem stehen diese Tumoren derzeit durch die Diskussion
verschiedener Fritherkennungsmafnahmen im besonderen 6ffentlichen Interesse.

Im Studiendesign der OVIS - Studie sind eine Erstbefragung sowie zwei
Folgebefragungen, zur Erhebung der gesundheitlichen Lebensqualitit im Verlauf,
vorgesehen. Aufgrund der Organisationsstruktur und der Meldewege des Krebsregisters
konnen die Studienteilnehmer erst mit einer deutlichen Verzogerung von ca. einem Jahr

nach der Diagnosestellung befragt werden.

1.2 Fragestellung
Die vorliegende Arbeit ist ein Teilaspekt der OVIS - Studie. Die personliche Befragung der

Patientinnen und Patienten in dieser Studie erfolgt anhand von Fragebigen, die den
Studienteilnehmern ca. ein Jahr nach Diagnosestellung zugesandt werden und sich auf den
Zeitraum von der Entdeckung des Tumors bis zur Nachsorge beziehen.

Ungeklirt ist aber, ob sich die Patientinnen nach ca. einem Jahr noch hinreichend gut
(reproduzierbar) an die Diagnose, Therapie und die beginnende Nachsorge erinnern. Es ist
nicht auszuschliefen, dass der groe Abstand vom Diagnosezeitpunkt zur eigentlichen
Befragung im Rahmen der OVIS - Studie zu einem systematischen verzerrenden Einfluss
fiihrt. So konnten sich die Patienten beispielsweise nicht mehr genau an den Anlass der
Diagnose oder die durchgefiihrten Therapien erinnern. Daher ist es fiir die OVIS - Studie

selbst von grofler Bedeutung, mehr iiber die Reproduzierbarkeit der Patientenangaben nach
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ca. einem Jahr zu erfahren. Bei eventuellen Abweichungen konnten dann die Ergebnisse
der OVIS - Studie entsprechend korrigiert oder zumindest diskutiert werden. In der
vorliegenden Arbeit werden Patientinnen mit Mammakarzinom zum Zeitpunkt der
Therapie und ein Jahr spiter mit dem Erhebungsinstrument der OVIS - Studie befragt. Der
Vergleich der beiden Erhebungen soll dann eine Beurteilung der Reliabilitdt des OVIS -
Fragebogens erlauben.

Als Nebenaspekt wird untersucht, inwieweit sich die Lebensqualitit der Patientinnen ein

Jahr nach der Diagnosestellung verdndert hat.
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2 Epidemiologie und Therapie des Mammakarzinoms

Das Mammakarzinom der Frau machte in Schleswig Holstein im Jahr 2003 ca. 33% aller
bosartigen Tumoren aus (siehe Abb.1) und wurde damit haufiger diagnostiziert als jeder
andere maligne Tumor [46]. In ganz Deutschland sowie in den anderen westlichen
Industrienationen und den USA ist das Mammakarzinom ebenfalls einer der am meisten

vorkommenden Tumoren [13][48][52].

Abb.1: Haufigkeiten maligner Erkrankungen der Frau in Schleswig Holstein im Jahr 2003 [46]

( GIT = Gastrointestinaltrakt, NH-Lymphom = Non — Hodgkin - Lymphom )
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In der Bundesrepublik Deutschland ist das Mammakarzinom die hiufigste
Tumortodesursache der Frau [46]. Im Gegensatz dazu liegt laut Jemal et al. [48] das
Mammakarzinom in den USA seit kurzer Zeit auf Platz zwei der weiblichen
Mortalitétsstatistik hinter den Karzinomen der Lunge. Das Risiko fiir eine Erkrankung
steigt mit zunehmendem Alter. Dabei zeigt sich eine besonders starke Zunahme der
Inzidenz bei postmenopausalen Frauen im Alter zwischen 50 bis 64 Jahren [13][46][48].
Die Inzidenz des Mammakarzinoms zeigt zudem Differenzen beziiglich der ethnischen
Zugehorigkeit der betroffenen Frauen. Die hochste altersspezifische Inzidenz weisen weille
Frauen auf, gefolgt von afrikanischen, asiatischen und lateinamerikanischen Frauen [95].

Das Mammakarzinom zeigt auch eine Assoziation mit reproduktiven Faktoren. So steigt
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das Risiko fiir eine maligne Erkrankung der Brust mit dem Alter der Frau bei ihrer ersten
Geburt [48][61][68]. Hinkula et al. [43] zeigten, dass Multipara ein geringeres Risiko fiir
die Erkrankung an Brustkrebs haben. Laut Key et al.[55] wird dem Stillen ebenfalls ein
protektiver Einfluss zugeschrieben. Im Gegensatz dazu weisen Nullipara ein erhohtes
Risiko fiir die Entstehung eines Brustkrebses auf [28][51]. Entgegen fritherer Vermutungen
konnte ein induzierter Schwangerschaftsabbruch nicht in Zusammenhang mit einer
Erhohung des Brustkrebsrisikos gebracht werden [69]. Allerdings besteht eine Verbindung
zwischen erhohtem Brustkrebsrisiko und einer frithen Menarche sowie einer spéten
Menopause [51][55]. In prospektiven Studien konnte gezeigt werden, dass hohe
Konzentrationen von endogenem Ostrogen mit einem erhohten Risiko assoziiert sind.
Lamar et al. [59] fanden heraus, dass bei postmenopausalen Frauen ein erhohter BMI
(body mass index) mit einer steigenden Serumkonzentration von Ostrogenen und
Androgenen verbunden ist. Daraus resultiert, dass adipdse postmenopausale Frauen ein
hoheres Risiko fiir die Entstechung eines Mammakarzinoms haben als schlanke Frauen.
Dieser Sachverhalt wird sowohl von Lahmann et al. [58] als auch von Key et al. [54]
bestitigt. Calle et al. [18] wiesen zusitzlich eine erhohte Tumortodesrate in
Zusammenhang mit Ubergewicht nach. Es konnte zudem gezeigt werden, dass der
Konsum von Alkohol mit einem erhéhten Brustkrebsrisiko assoziiert ist. Der Grund hierfiir
liegt moglicherweise ebenfalls in den alkoholbedingt ansteigenden Ostrogenwerten [53].
Auch Nullipara haben in der Postmenopause hohere Serumhormonwerte verglichen mit
Frauen, die Kinder zur Welt gebracht haben. Dies konnte ein Grund fiir das hohere
Brustkrebsrisiko der Nullipara sein. Unabhingig vom Serumdstrogen spielt auch das
Serumprolaktin in der Karzinogenese der Brust eine Rolle. So ist laut Tworoger et al. [92]
ein erhohtes Serumprolaktin eng assoziiert mit einem steigenden Brustkrebsrisiko.
Sportliche Bewegung konnte ebenfalls zu einer Beeinflussung des weiblichen
Hormonhaushalts fithren und somit eine Rolle in der Brustkrebsgenese spielen. Thune et
al. [88] beschreiben aber die protektive Wirkung korperlicher Betétigung.

Als ein weiterer Risikofaktor in der Entstehung des Mammakarzinoms wird in der
Literatur die Hormonersatztherapie (HRT) beschrieben [9][34][78][84]. Der Effekt von
oralen Kontrazeptiva beziiglich des Brustkrebsrisikos erfihrt zum Teil eine sehr
unterschiedliche Bewertung. Laut Marchbanks et al. [63] besteht, auch bei einer positiven
Familienanamnese, keine Verbindung zwischen der Einnahme oraler Kontrazeptiva und
einem signifikant erhohten Risiko fiir ein Mammakarzinom. Im Gegensatz dazu fanden

Van Hoften et al. [94] eine Erhohung des Brustkrebsrisikos bei édlteren Frauen, wenn diese
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iber einen langen Zeitraum orale Kontrazeptiva eingenommen haben. Grabrick et al. [39]
zeigten, dass fiir Frauen, bei denen ein Mammakarzinom in der Verwandtschaft ersten
Grades aufgetreten ist und welche frith mit der Einnahme oraler Kontrazeptiva begonnen
haben, ebenfalls ein teilweise erhohtes Risiko vorliegt. Allerdings besteht fiir Frauen, bei
denen eine familidre Brustkrebsbelastung vorliegt, generell ein hoheres Erkrankungsrisiko
[22], insbesondere wenn deren Mutter oder Schwester betroffen sind. Die, bei Frauen ohne
genetische Disposition, als protektiv geltenden Faktoren ,friithe Erstgeburt® und
,Multiparitit* wirken sich bei Frauen mit familidrer Belastung negativ aus [20].

Frauen, die bereits an einem Mammakarzinom erkrankt sind, haben zudem ein gesteigertes
Risiko fiir die Entwicklung eines weiteren Tumors in der kontralateralen Brust. Dies gilt
insbesondere dann, wenn zusdtzlich eine familidgre Belastung, eine Diagnose des
Primértumors in jungen Jahren und eine lobuldre Histologie vorliegen. Das Risiko fiir
einen Sekundidrtumor/Rezidiv kann durch Chemotherapie und Tamoxifen reduziert aber
nicht vollstdndig eliminiert werden [19]. Benigne Brusterkrankungen sind ebenfalls ein
wichtiger Faktor beziiglich der Entstehung eines malignen Mammatumors, wobei hier die
histologische Klassifikation eine besondere Rolle spielt [41]. So verdoppeln benigne
Brusterkrankungen mit Atypien das Krebsrisiko [21],bei fehlenden Atypien ist das Risiko
dagegen geringer.

Es besteht des weiteren eine enge Assoziation zwischen anderen gynidkologischen
Tumoren und dem Risiko fiir die maligne Entartung der Brust. Frauen mit einem serdsen
Adenokarzinom des Ovars in der Vorgeschichte haben ein signifikant erhohtes
Brustkrebsrisiko [10][86][90]. Selbiger Zusammenhang konnte auch fiir ein primir

bestehendes Kolon- bzw. Rektumkarzinom nachgewiesen werden [67].

Laut S3 — Leitlinie [47] der deutschen Krebsgesellschaft besteht die Therapie des
Mammakarzinoms in der vollstdndigen Exstirpation des Tumors, wobei dies in Form einer
Brusterhaltenden Therapie (BET) oder einer Mastektomie erfolgen kann. Ist die
Durchfiihrung einer BET moglich, so sollte diesem Verfahren der Vorzug gegeben werden.
Wenn aufgrund der Tumorbeschaffenheit oder des Wunsches der Patientin eine
Amputation notig ist, besteht die Moglichkeit einer anschlieBenden Brustrekonstruktion.
Bei invasiven Karzinomen ist die axillire Lymphadenektomie von mind. 10 Lymphknoten
ebenfalls Teil der Standardtherapie, da so das Rezidivrisiko gesenkt werden kann. Das
Operationsgut wird anschlieBend pathomorphologisch unter Zuhilfenahme des TNM -

Schemas klassifiziert, um eine Aussage iiber die Prognose treffen und das weitere
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therapeutische Vorgehen planen zu kénnen. Eine perkutane Nachbestrahlung der Brust und
Thoraxwand vermindert ebenfalls das Risiko eines Tumorrezidivs. Die Durchfiihrung einer
Bestrahlung der Lymphabflusswege muss aufgrund nicht eindeutiger Evidenz individuell
entschieden werden. Die Notwendigkeit einer chemotherapeutischen Behandlung richtet
sich nach dem Risikograd der Patientinnen. Nur bei einem niedrigen Risikograd kann auf
eine  Chemotherapie  verzichtet ~werden. Bei  Patientinnen mit positivem
Hormonrezeptorstatus kommt zusdtzlich eine Therapie mit Antiostrogenen zur
Anwendung.

Eine primire systematische Therapie kommt bei Frauen mit fortgeschrittenen und/oder
primér inoperablen Tumoren zum Einsatz. Die neoadjuvante Therapie stellt des weiteren
eine Behandlungsmoglichkeit fiir diejenigen Patientinnen dar, welche eigentlich eine

Mastektomie erhalten miissten, sich aber eine BET wiinschen.
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3 Material und Methoden

3.1 Studiendesign

Bei der vorliegenden Studie handelt es sich um eine prospektive Kohortenstudie, welche
als Ziel die Beurteilung der Test-Retest Reliabilitit des Erhebungsinstrumentes der OVIS -
Studie hat. Dazu wurde ein Patientenkollektiv zu zwei unterschiedlichen Zeitpunkten
mittels des OVIS - Fragebogens befragt, wobei zwischen der Erstbefragung und der
,Follow up* - Befragung ein Jahr lag. AnschlieBend wurden die erhobenen Daten
miteinander verglichen, um eventuelle Abweichungen im Beantwortungsverhalten
untersuchen und somit eine Aussage iiber die Reliabilitit des Erhebungsinstrumentes
treffen zu konnen.

Fiir alle teilnehmenden Patientinnen wurde die schriftliche Einwilligung zur freiwilligen
Teilnahme an Erst- und Zweitbefragung eingeholt. Die OVIS — Studie selbst wurde von

der Ethikkommission der Universitét zu Liibeck gepriift und positiv beurteilt.

3.2 Studienpopulation

3.2.1 Ein- und Ausschlusskriterien

Als Studienpopulation wurden Patientinnen mit der Diagnose Brustkrebs (ICD-10: C50,
DO05) ausgewihlt (sieche Abb.2), die sich zur Chemotherapie an der Klinik fiir
Frauenheilkunde und Geburtshilfe, Universititsklinikum Schleswig-Holstein, Campus
Liibeck (Direktor: Prof. Diedrich) vorstellten. An der Befragung konnten sowohl
Patientinnen mit neoadjuvanter als auch mit adjuvanter Therapieplanung teilnehmen.
Dementsprechend wurden auch Patientinnen, die zum Zeitpunkt der Befragung noch nicht
operativ behandelt waren, eingeschlossen. Unterschiedliche Chemotherapieschemata
(EC/AC, CMF, TAXOL usw.) und -zyklen (1.-4. Zyklus) waren fiir die Aufnahme der
Patientinnen zuldssig. Patientinnen mit fortgeschrittener Metastasierung wurden auf Grund

ihrer schlechten Prognose ausgeschlossen. Weitere Ausschlusskriterien lagen nicht vor.

3.2.2 Rekrutierung der Patientinnen

Aufgrund dieser Kriterien wurden zwischen Januar und September 2003 100 Patientinnen

ausgewihlt und um eine Studienteilnahme gebeten. Von diesen 100 Patientinnen haben 71
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an der ersten Befragung zum Zeitpunkt der Chemotherapie teilgenommen. Die restlichen
29 Patientinnen lehnten eine Befragung mit der Begriindung, in schlechter psychischer
Verfassung oder noch nicht fiir eine Befragung beziiglich ihrer Krebserkrankung bereit zu
sein, ab. Auch wurde in einigen Fillen keine Zusage beziiglich der Zweitbefragung nach
einem Jahr erteilt, was zum Ausschluss der jeweiligen Patientin aus der Studie fiihrte.

Von den 71 Studienteilnehmerinnen antworteten 57 in der zweiten Befragungswelle
(Januar bis September 2004). Von den verbleibenden 14 Patientinnen sind drei verstorben,
vier unbekannt verzogen und sieben nahmen aus unbekannten Griinden nicht teil.

Fiir 67 Patientinnen konnten Daten aus den Krankenakten erhoben werden. Das zu
untersuchende Patientenkollektiv, fiir welches alle Daten aus beiden Befragungen sowie

aus den Krankenakten vorliegen, besteht demnach aus 56 Teilnehmerinnen.

100
Startpatientinnen

.

71 Teilnahmen an der
1. Eeffragung

29 Ablehnungen der
1. Befragung

™ T

57 Teilnahmen an der 67 Datensétze aus den 14 Ablehnungen der
2. Befragung Erankenakten 2. Befragung
3
I werstorben
56
studienpatientinnen
mit Daten aus zweil 4
Befragungen und
hatrten Daten aus den B VEIZOZEN
Erankenalten
andere
) Grinde

Abb.2: Darstellung der Zusammensetzung des Patientenkollektivs
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3.3 Befragung und Erhebungsinstrument

3.3.1 Befragung

Um Unterschiede im Beantwortungsverhalten feststellen zu konnen, ist es nétig, ein
Kollektiv von Brustkrebspatientinnen zu zwei Zeitpunkten zu befragen. Die erste
Befragung fand kurz nach Diagnosestellung, die zweite ein Jahr danach statt. Die
Patientinnen wurden wihrend eines Chemotherapiezyklus in der Chemoambulanz der
Klinik fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe der Universitit zu Liibeck gebeten, an der
Studie teilzunehmen. Falls diese zustimmten, erfolgte anschlieBend die erste Befragung in
den bereitgestellten Rdumen der gynikologischen Klinik; zunédchst aus Platzmangel in
einer ruhigen Sitzecke auf dem Krankenhausflur spdter nach Fertigstellung der
Chemoambulanz in einem Arztzimmer. Dieser Aspekt ist in Hinblick auf mogliche
Verzerrungen zu beriicksichtigen. Die Erstbefragung wurde als standardisiertes Interview
nach einer Vorlage der ZUMA (Zentrum fiir Umfragen, Methoden und Analysen) aus
Januar 1998 durchgefiihrt [96]. Laut dieser Vorlage ist bei einem standardisierten
Interview der Fragen- und Antworttext sowie die Reihenfolge der Fragen fest
vorgeschrieben. Diesen Anforderungen geniigt der OVIS - Fragebogen. Fiir alle
teilnehmenden Patientinnen sollten moglichst gleiche Bedingungen geschaffen werden.
Ein standardisiertes Interview ist nicht mit einem normalen Gesprich vergleichbar. Der
Fragen- und Antworttext muss exakt wortlich und vollstindig vorgelesen werden, hierbei
darf nichts gedndert oder weggelassen werden. Jede Frage muss gestellt werden. Auch auf
die richtige Akzentuierung der Fragen und Antworten ist Wert zu legen, damit die Befragte
diese auch im richtigen Zusammenhang versteht. Wenn eine Frage nicht verstanden wurde,
kann diese Frage noch einmal im Ganzen wiederholt werden. Bei Unkenntnis eines
Begriffs kann dieser erldutert werden. Wenn eine Studienteilnehmerin zu weit vom Thema
abschweift, sollte korrigierend eingegriffen und nochmals auf das Ziel der Frage
hingewiesen werden. Wenn die Patientinnen Angehorige oder andere Begleitpersonen bei
der Befragung dabeihaben wollten, so war dies moglich. Alle Studienpatientinnen wurden
darauf hingewiesen, dass eine weitere Befragung nach einem Jahr ebenfalls Teil der Studie
ist.

Im Rahmen dieser Zweitbefragung wurde der OVIS - Fragebogen den Studienpatientinnen
zur Beantwortung postalisch zugestellt. Hier fand kein standardisiertes Interview statt und
es ist folglich unklar, ob die Patientinnen den Fragebogen allein oder mit Hilfe eines
Zweiten beantwortet haben. Wenn man davon ausgeht, dass die Patientinnen den

Fragebogen allein ausgefiillt haben, muss man bedenken, dass dann manche Fragen
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eventuell anders beantwortet werden als wenn ein Interviewer anwesend ist. Dieser
Sachverhalt konnte sich im Sinne eines Interviewer-Bias auswirken [12].

Die erhobenen Daten aus der Erst- und Zweitbefragung wurden im Folgenden miteinander
verglichen. Zunéchst war es wichtig zu untersuchen, ob es generell Unterschiede in der
Beantwortung der Fragen gibt und in welche Richtung diese gegebenenfalls zeigen. Damit
lieB sich beispielsweise erkennen, ob die Studienteilnehmerinnen nach einem Jahr positiver
oder negativer auf Fragen zur Lebensqualitit antworteten oder ob Fragen erst mit ,,JA* und

nach einem Jahr mit ,,NEIN“ beziehungsweise umgekehrt beantwortet wurden.

3.3.2 Fragebogen

Zur Befragung der Patientinnen mit einer malignen Neoplasie der Mamma wurde der
Fragebogen der OVIS - Studie eingesetzt (sieche Anhang). Durch den Fragebogen werden
die Themenbereiche Diagnostik, Therapie, Rehabilitation, Nachsorge, Lebensqualitdt und
allgemeine Fragen zur Lebenssituation erfasst.

Zu dem Bereich Diagnostik zdhlen Fragen nach der Gelegenheit, bei welcher der Tumor
erkannt wurde sowie die Dauer zwischen den ersten Tumoranzeichen und dem Zeitpunkt
der Diagnosestellung. Auch wird nach den Beschwerden gefragt, welche die Patientin
letztendlich zum Arzt gefiihrt haben. Ebenfalls zu diesem Bereich gehoéren Fragen nach
durchgefiihrten  Friiherkennungsuntersuchungen, zur Diagnosesicherung und zu
Staginguntersuchungen. Es schlie3en sich Fragen dazu an, von wem die Patientin iiber ihre
Krebserkrankung informiert wurde und wie gut sie ihre Informationslage beziehungsweise
die Qualitit ihrer Informationen einschitzt.

In dem sich anschlieBenden Themenfeld Therapie wird nach Operationsmodus,
Chemotherapie, Hormontherapie, Bestrahlung und psychologischer Behandlung gefragt.
Dieser Komplex wird erweitert durch Fragen zu eventuellen Komplikationen im
Krankenhaus, Studienteilnahmen, Aufklarung und Durchfiihrung von Verfahren zur
Brustrekonstruktion, IG-Leistungen (Individuelle Gesundheitsleistungen) sowie Fragen
nach der Nutzung von alternativen Behandlungsverfahren und die personliche Einstellung
zu solchen.

Die Fragen zum Thema Rehabilitation gehen auf die Art der Rehabilitation als auch auf
den Initiator der Rehabilitationsmallnahme ein. Bei den Arten der Rehabilitation wird
unterschieden zwischen ambulanter und stationédrer Rehabilitation.

Der Themenkomplex Tumornachsorge untersucht, ob und wie oft Patientinnen an
Nachsorgeprogrammen teilnehmen. Ebenfalls wird erfasst, welcher Arzt die Nachsorge
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durchfiihrt, ob Anderungen im Verlauf der Erkrankung aufgetreten sind, beispielsweise
vorangeschrittene Metastasierung, und ob regelmiBig Mammographien stattfinden. Eine
weitere wichtige Frage bezieht sich auf die regelmiflige Teilnahme an
Krebsfritherkennungsuntersuchungen. Es wird auch der Kenntnisstand der Patientinnen
beziiglich Krebsberatungsstellen und Selbsthilfegruppen erfragt.

Als nichstes Modul schlieBt sich ein Fragenkatalog zur Lebensqualitit, entworfen von der
European Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC)[1], an. Dieser
Fragenkatalog besteht aus dem QLQ-C30 version2.0 Fragebogen und dem QLQ-BR23
Fragebogen, der sich speziell auf die Lebensumstinde der Patientinnen mit
Mammakarzinom bezieht. Der QLQ-C30 Fragebogen ist wiederum aufgeteilt in einen
funktionalen und einen symptomatischen Fragenanteil. Zu dem funktionalen Anteil
gehoren Fragen zur physikalischen als auch zur kognitiven Funktion, des weiteren wird
nach der momentanen Arbeitssituation, emotionalen und sozialen Situation gefragt. Der
symptomatische Fragenanteil erfasst Miidigkeit, Ubelkeit oder Erbrechen, Schmerzen,
Kurzatmigkeit, Schlaflosigkeit, Appetitlosigkeit, Obstipation, Diarrhé und finanzielle
Schwierigkeit durch die Krebserkrankung. Der QLQ-BR23 Fragebogen ist ebenfalls
unterteilt in einen funktionalen und einen symptomatischen Anteil. Ersterer enthilt Fragen
zum Korpergefiihl, zur sexuellen Aktivitdt und der Freude daran sowie Fragen zur
Zukunftsperspektive. Der symptomatische Teil enthédlt Fragen zu Nebenwirkungen der
systemischen Therapie bei der Behandlung des Mammakarzinoms, zu Symptomen der
Brust und der Arme, zum Beispiel Schmerzen in der Brust, Lymphddeme in Arm und
Hand sowie Einschrinkung der Beweglichkeit der Arme. Auch wurden die Patientinnen zu
der psychischen Belastung durch den chemotherapeutisch bedingten Haarausfall gefragt.
Der letzte Fragenkomplex befasst sich mit Fragen zur allgemeinen Lebenssituation. Dazu
zdhlen Fragen nach dem Hausarzt; welche Rolle spielt dieser bei der Behandlung der
Krebserkrankung, wie gelangt die Patientin zu ihrem Hausarzt und wie lange muss sie dort
warten? Ebenfalls wird nach einer moglichen genetischen Disposition, nach Familienstand,
Schulabschluss, Erwerbstitigkeit, Einkommen, Dauer der Krankschreibung und nach der

Krankenversicherung gefragt.

Der OVIS - Fragebogen ist wurspriinglich fiir die Abbildung des kompletten
Versorgungsgeschehens von der Diagnose bis zur Nachsorge gedacht. Weil bei den
befragten Patientinnen das Versorgungsgeschehen noch nicht abgeschlossen ist (Phase der

pra- oder postoperativen Chemotherapie), ergibt sich das Problem, dass einige der Fragen
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zum ersten Befragungszeitpunkt von den Patientinnen noch nicht oder nur sehr vage
beantwortet werden konnen. Daher wurden die einzelnen Fragen a priori in Fragen mit
erwarteter hoher, miBiger und niedriger Reliabilitit unterteilt. Eine erwartete hohe
Reliabilitdt hat zum Beispiel die Frage nach dem Schulabschluss. Diese Frage sollte in der
Erst- und Zweitbefragung gleich beantwortet werden. Auch erwartet man bei Fragen nach
Screening- und Staginguntersuchungen, bei der Art der Beschwerden, welche die
Patientinnen zum Arzt fiihrten, sowie bei Fragen nach dem Operationsmodus und den
Komplikationen iibereinstimmende Antworten in beiden Befragungen. Zu der Kategorie
mit erwartet miBiger Reliabilitit zihlen alle Fragen, bei denen eine Anderung innerhalb
eines Jahres moglich ist oder bei denen die Patientinnen ihre Meinungen dndern konnten.
Hierzu gehoren beispielsweise die Fragen nach alternativen Behandlungsverfahren,
Hinweise und Stellungnahme zur  Brustrekonstruktion, zum Interesse an
Selbsthilfegruppen, zum Familienstand und zum Einkommen. Eine schlechte Reliabilitéit
wird bei all den Fragen erwartet, bei denen eine Anderung beziiglich der Beantwortung
wahrscheinlich ist. Dies ist bei den Fragen zur Bestrahlung, Hormontherapie,
Rehabilitation und Tumornachsorge der Fall, da sich die Patientinnen zum Zeitpunkt der
Erstbefragung in der chemotherapeutischen Behandlung befanden und die oben genannten
MaBnahmen erst anschliefend durchgefiihrt werden. Innerhalb des folgenden Jahres sind
diese Behandlungen dann zumeist abgeschlossen, so dass bei der Zweitbefragung andere

Antworten gegeben werden.

Tab.1: Beispiele fiir Fragen erwarteter hoher, mittlerer und schlechter Reliabilitit
Erwarteten Beispiele
Reliabilitit
Entdeckung des Tumors, Dauer bis Diagnosestellung,
Hoch Beschwerden, Diagnostik, Staging, operative Therapie,
Komplikationen, Chemotherapie, genetische Exposition,
Schulbildung
Behandlung in Studie, Inanspruchnahme IGL oder
MiBig psychologischer Hilfe, Alternativmedizin, Familienstand,
Berufstitigkeit, Einkommen
Schlecht Hormontherapie, Bestrahlung, Rehabilitation,
Tumornachsorge
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3.4 Datenerhebung und Datensatz
Die von den Studienpatientinnen mittels Fragebogen erhobenen Daten wurden in eine

Microsoft Access Datenbank eingegeben. Es wurden keine personenbezogenen Daten in
der Datenbank gespeichert. Zur Identifikation wurde jeder Patientin eine Schliisselnummer
zugeordnet, die separat in einer Schliisselliste verwaltet wurde. Da die
Studienteilnehmerinnen zu zwei Zeitpunkten befragt wurden, liegen auch jeweils zwei
Datensétze pro Patientin vor. Die Fragen und Unterfragen des OVIS - Fragebogens sind als
einzelne Variablen kodiert, wobei eine Markierung der Variablen der Zweitbefragung
stattfand, um sie von den Variablen aus der Erstbefragung unterscheiden und mit ihnen
vergleichen zu konnen. Die Merkmale sind zumeist nominal skaliert. Allerdings kommen
auch Variablen mit einer ordinalen Skalierung vor, beispielsweise bei den Fragen zur
Lebensqualitit.

Zusitzlich wurden mittels eines Personal Digital Assistant (PDA) Daten direkt aus den
Krankenakten erhoben, um eine préazisere Beschreibung des Studienkollektivs zu erhalten
und ggf. Riickschliisse auf das Antwortverhalten ziehen zu konnen. Hierzu zihlen die im
Kapitel 2 ,,Epidemiologie des Mammakarzinoms* vorgestellten Risikofaktoren, Angaben
zur Histologie, Lokalisation, TNM - Status und Therapie. Sowohl Greene [40] als auch Ice
[45]beschreiben als wesentlichen Vorteil der mobilen elektronischen Datenerfassung die
sofortige Verfiigbarkeit der Daten. Als nachteilig wird jedoch der eventuelle Verlust der
Daten durch mogliche technische Defekte beschrieben. Aus diesem Grund wurden die
erhobenen Daten nach jeder Erfassung mit dem Hauptrechner synchronisiert, so dass sie in
dessen Datensicherung einbezogen und unverziiglich mit den Fragebogendaten
zusammengefiihrt werden konnten. Bei der Dokumentation der OVIS - Fragebogen fand
die direkte elektronische Akquirierung keine Anwendung, da diese im Studienprotokoll der
OVIS - Studie nicht vorgesehen ist. AuBerdem konnen ausfiihrliche Kommentare der
Studienteilnehmerinnen mittels eines papiergestiitzten Fragebogens besser erfasst werden

[33].

3.5 Statistische Auswertung
Zum Zwecke der statistischen Auswertung fand das Programm SPSS (SPSS 13.0 fiir

Windows, SPSS Inc., www.spss.com) Verwendung. Die beiden Datensidtze der
Patientenbefragung wurden mit Hilfe der bereits fiir die OVIS - Studie erstellten Syntax in
SPSS importiert. Fiir den Datensatz, der aus den Patientenakten gewonnen wurde, kam

eine neu erstellte SPSS - Syntax zur Anwendung. Die drei erhobenen Datensédtze wurden
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dann unter Zuhilfenahme der Patientenidentifikationsnummer zu einem Datensatz
zusammengefiihrt. Aus den bestehenden Variablen ,,Bildung®, ,,Beruf* und ,,Einkommen*
entstand die neue Variable ,,Schichtindex®. Wie bereits in Kapitel 3.2.2. beschrieben,
liegen fiir 56 Studienteilnehmerinnen alle drei Datensdtze vor. Die statistischen
Auswertungen beziehen sich auf diese Stichprobe. In einem ersten Schritt wurden zur
Plausibilitdtskontrolle fiir die einzelnen Merkmale die Hiufigkeiten ihrer Ausprigung
ermittelt. AnschlieBend wurde fiir jede Variable der Patientenbefragung in einer
Kreuztabelle das Ergebnis der Erstbefragung gegen das der Zweitbefragung aufgetragen.
Diese Kreuztabellen bilden die Grundlage fiir die sich anschlieBenden Untersuchung der

Reliabilitit.

Der Begriff Reliabilitit beschreibt inwiefern die Ergebnisse eines Merkmals, bei
wiederholt durchgefiithrten Messungen, iibereinstimmen. Diese Definition setzt voraus,
dass die Auspriagungen des Merkmals nicht durch die Art des Testverfahrens beeinflusst
werden. Die Messung der Ubereinstimmung ist immer dann von Bedeutung, wenn es
keinen Goldstandard fiir ein Untersuchungsinstrument gibt [62].

Ein Teilgebiet der Reliabilitidt ist unter anderem die Retest - Reliabilitdt, welche die
Stabilitit eines Verfahrens iiber die Zeit hinweg misst. Die Erhebung der Test-Retest
Reliabilitédt spielt zum Beispiel eine Rolle bei der Entwicklung von ,,Quality of life* —
Fragebogen [4]. Bei Goetz et al. [38] wird die Methodik der Test-Retest Reliabilitit auch
im Rahmen der Priifung eines Erhebungsinstrumentes in der Geriatrie eingesetzt.

In der vorliegenden Studie wurde zundchst anhand der Kreuztabellen die absolute
Ubereinstimmung (percentage of agreement) berechnet [5]. Als MaB fiir die Test-Retest
Reliabilitdt wurde fiir jede Variable Cohen’s Kappa (k) mit einem 95%-Konfidenzintervall

bestimmt [3]. Cohen’s Kappa ist folgendermal3en definiert:

K= b—Ue ; Up = beobachtete Ubereinstimmung, U, = erwartete Ubereinstimmung

e

Gl.1: Mathematische Formel zur Berechnung des KAPPA - Koeffizienten
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Die qualitative Einteilung des Cohen’s Kappa erfolgte nach Altman [3] in die Kategorien
schlecht, méBig, moderat, gut und sehr gut. Anhand Tabelle 2 kann die Zuordnung der

einzelnen Werte abgelesen werden.

KAPPA (x) Bewertung
< 0,20 schlecht
0,21 - 0,40 milig
0,41 -0,60 moderat
0,61 — 0,80 gut
0,81 — 1,00 sehr gut
Tab.2: Einteilung des Cohen’s Kappa nach Altman [3]

Ein Problem bei der Bewertung des KAPPA ist, dass moglicherweise eine hohe
beobachtete Ubereinstimmung bei niedrigem KAPPA - Koeffizient vorliegt. Dieses
Paradoxon liegt laut Hripcsak et al. [44] darin begriindet, dass KAPPA aufgrund seiner
Definition genau dann nahezu Null wird, wenn in der Diagonalen der Vierfelder-Tafel die
Anzahl der Fille in einem Feld sehr hoch und in einem anderen sehr niedrig ist. Selbiges
Problem wird auch bei Feinstein et al. [31] , Byrt et al. [17] und Lantz et al. [60]
beschrieben.

Fiir die ordinal skalierten Merkmale zum Bereich der Lebensqualitit wurde unter
Anwendung des Wilcoxon - Test der p-Wert errechnet, wobei ein Unterschied mit einem p

< 0,05 als statistisch signifikant gewertet wird.
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4 Ergebnisse

4.1 Beschreibung der Studienpopulation
An der Erstbefragung nahmen 71 Patientinnen und an der Zweitbefragung 57 der 71

Patientinnen teil. Fiir diese lagen in 56 Fille auch Angaben aus den Patientenakten vor. Fiir
einen Fall war die Akte nicht einsehbar.

Die folgenden Ergebnisse beziehen sich auf die 56 Patientinnen, die an beiden
Befragungen teilgenommen und fiir welche die Daten aus den Krankenakten vorlagen. Die
14 Nichtteilnehmer waren im Mittel etwas ilter (55 Jahre * 13,7 versus 53 Jahre *+ 9,8
Jahre) und zeigten eine weiter fortgeschrittene Lymphknotenmetastasierung (14% versus

7%). Zudem wurden diese Patientinnen hdufiger neoadjuvant behandelt (36% versus 16%).

4.1.1 Demographische und anamnestische Charakteristika

Das mittlere Alter der teilnehmenden Patientinnen liegt bei 53 Jahren (+ 9,8 Jahre), die
mittlere GroBe betrdgt 166 cm (+ 5,8 cm) und das mittlere Gewicht 71kg (£ 13,2 kg) (siehe
Tab. 39 im Anhang).

Bei 14 Patientinnen (25%) war bereits ein nicht invasives Mammakarzinom, im Sinne
eines duktalen Carcinoma in situ (DCIS), vorhanden. EIf Mal (ca. 20%) wurde ein
lobulédres Carcinoma in situ (CLIS) diagnostiziert. Ein anderer gynikologischer Tumor in
der Vorgeschichte konnte bei fiinf (ca. 9%) sowie ein fritheres Karzinom in der
kontralateralen Mamma bei zehn (ca. 18%) der 56 Patientinnen anamnestisch erhoben
werden.

Die Risikofaktoren ,.frihe Menarche* (<12 Jahre) und ,,spite Menopause® (>55 Jahre)
weisen lediglich sieben (12,5%) der Patientinnen auf, allerdings ist zu beachten, dass in
36% der Fille keine Angaben zur Menarche und bei 52% der Patientinnen keine Angaben
zur Menopause in den Akten vermerkt waren. Den ebenfalls als risikomodifizierend
betrachteten Faktor ,,spite Erstgeburt“ (>35 Jahre) weisen drei der 56 untersuchten
Patientinnen auf. Auch in diesem Fall konnten bei einem Grof3teil der
Studienteilnehmerinnen (66%) keine entsprechende Angabe aus den Krankenakten
entnommen werden (siehe Tab.40 im Anhang).

Die Familienanamnese ist zumeist negativ (ca. 62%), bei 16 Patientinnen (ca. 29%) fand

sich eine familidre Belastung und bei 5 Patientinnen (ca. 9%) konnten keine Angaben zu
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der genetischen Disposition gemacht werden. Eine hormonelle Inbalance konnte bei ca.

45% der Patientinnen anamnestisch erhoben werden (sieche Tab.41 im Anhang).

4.1.2 Lokalisation des Tumors

Das Mammakarzinom tritt bei den Studienpatientinnen in etwa zu gleichen Teilen in der
linken und rechten Brust auf, wobei vier Teilnehmerinnen einen beidseitigen Tumorbefall
aufweisen (siehe Tab.42 im Anhang).

Der obere duBlere Quadrant ist am hédufigsten, das hei3t bei 45% der Patientinnen, befallen.
Die zweithdufigste Lokalisation ist der untere duflere Quadrant (sieche Tab.43 im Anhang).
Der grofite Teil der Studienpatientinnen zeigt keinen Befall der Mamillenregion (ca. 68%)

und auch keine multiplen Tumoranteile (ca. 73%) (siehe Tab.44 im Anhang).

4.1.3 Histologische Charakteristika

Die Tumoren der meisten Patientinnen wurden als invasiv - duktal klassifiziert (ca. 79%).
Invasiv - lobulére Differenzierungen fanden sich in 16% der Fille. Medullire, tubulidre und
inflammatorische Mammakarzinome lagen bei jeweils zwei Patientinnen (ca. 4%) vor.

Ein Morbus Paget, ein Gallert-Karzinom sowie ein papillarer Tumor kamen in der
Studienpopulation nicht vor (siehe Tab.45 im Anhang).

Circa 52% der Patientinnen zeigen einen mittelmédBig differenzierten Tumor. Bei circa
40% ist der Differenzierungsgrad niedrig und bei circa 5% der Studienteilnehmerinnen

stellt sich der Tumor hoch differenziert dar (sieche Tab.46 im Anhang).

4.1.4 Verteilung der Tumorstadien

Tab.3: TNM-Status

TNM-STATUS

TumorgroBe Lymphknotenbefall Fernmetastasierung
Tx 0 Nx 0 Mx 3(5,4%)
TO 0 NO 14 (25,0%) MO 50 (89,3%)
Tis 1 (1,8%) N1 3 (5,4%) M1 2 (3,6%)

T1 23 (41,1%) N2 | 17 (30,4%) KA. | 1(1,8%)
T2 | 24 (42,9%) N3 14 (25,0%)
T3 6 (10,7%) N4 | 4(7.1%)
T4 1(1,8%) KA. | 4(7.1%)
KA. | 1(1,8%)
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Der iiberwiegende Teil der Patientinnen zeigt eine Tumorgrofle vom Stadium T1 (ca. 42%)
oder T2 (ca. 43%) und weitere 12% der Teilnehmerinnen haben ein T3/T4-Stadium.
Beziiglich des Lymphknotenbefalls zeigt sich, dass in 30% der Fille ein N2-Stadium
vorliegt. Jeweils 25% der Patientinnen haben das Lymphknotenstadium NO oder N3 und
bei weiteren 7% der Studienteilnehmerinnen liegt ein N4-Stadium vor.

In nahezu 90% der Fille besteht keine Fernmetastasierung (Stadium MO), bei weiteren drei
Patientinnen wurde eine Metastasierung nicht ausgeschlossen und bei zwei Patientinnen

liegen bereits Metastasen vor.

4.1.5 Therapie

Von den insgesamt 56 Patientinnen erhielten neun (16%) eine neoadjuvante Behandlung
und 46 (82%) wurden nach einem adjuvanten Therapieschema versorgt (siche Tab.47 im

Anhang).

Tab.4: Operation und Art des Vorgehens
Operation (Anz./%) Operationsverfahren (Anz./%)
Ja 50 (89,3%) | Mastektomie 16 (28,6%)
Nein 3 (5.4%) BET 42 (75,0%)
k.A. 3 (5,4%) Axilladissektion 51 91,1%)
Wiederherstellende OP 2 (3,6%)
k.A. 1(1,8%)

50 der 56 Patientinnen (ca. 90%) wurden operativ behandelt, wobei in den meisten Féllen
(75%) als Operationsverfahren eine Brusterhaltende Therapie (BET) zum Einsatz kam. Bei

91% der Studienpatientinnen wurde ebenfalls eine axillire Lymphadenektomie

durchgefiihrt.
Tab.5: Weitergehende Therapie
Hormontherapie (Anz./%) | Radiatio (Anz./%) Chemotherapie (Anz./%)
Ja 45 (80,4 %) 48 (85,7 %) 55 (98,2 %)
Nein 9 (16,1%) 5 (8,9%) 0
k.A. 2 (3,6%) 3 (5,4%) 1(1,8%)

Alle Patientinnen wurden chemotherapeutisch behandelt, wobei sich in einem Fall
diesbeziiglich keine Angaben in der Krankenakte finden lieBen. Bei 82% der untersuchten
Patientinnen fand das EC/AC-Schema zur Chemotherapie Anwendung. Nach dem CMF -

Schema wurden drei der 56 Patientinnen behandelt (5%) und bei sieben
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Studienteilnehmerinnen waren keine Angaben zur Art der Chemotherapie vermerkt (siche
Tab.48 im Anhang). Zudem wurde 48 Patientinnen (86%) zu einer Bestrahlung im
Anschluss an die Chemotherapie geraten. Die Empfehlung einer sich ebenfalls
anschlieBenden = Hormontherapie bestand, laut Patientenakte, bei 80% der

Studienpatientinnen.
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4.2 Fragen mit erwarteter hoher Ubereinstimmung
Im Folgenden werden die Fragen des Erhebungsbogens untersucht, fiir welche im Vorfeld

eine hohe Ubereinstimmung von Erst- und Zweitbefragung erwartet wurde.

4.2.1 Entdeckung

Tab.6: Kreuztabelle zur Fragel ,,Entdeckung des Tumors*

2. Befragung
Selbst | Partner Vorsorge | Anderes KAPPA = 0,84 [0,7:0,97]
Selbst 33 0 0 0 Absolute
L Bef Partner 0 2 0 0 Ubereinstimmung = 51
- peiragung Vorsorge 0 0 14 3 (91,1%)
Anderes 1 0 1 2

56 von 56 Patientinnen haben zu beiden Zeitpunkten geantwortet, davon haben 51 die
gleiche Antwort gegeben. Der KAPPA - Wert von k = 0,84 spricht fiir eine insgesamt sehr

gute Ubereinstimmung.

4.2.2 Dauer zwischen Entdeckung und Diagnosestellung

Diese Frage sollte nur von den Patientinnen beantwortet werden, die in Frage eins
angegeben haben, dass der Tumor durch sie selbst oder den Partner entdeckt wurde.

Demnach konnen bei der zweiten Frage maximal 36 Antworten vorliegen.

Tab.7: Kreuztabelle zur Frage 2 ,,Dauer bis Diagnosestellung*

2. Befragung KAPPA = 0,45
<1 Mo. 1bis3Mo. | 4bis6Mo. | >6 Mo.
[0,2:0,7]
< 1.Mo. 15 5 0 0 Absolute
1bis3Mo. | 2 4 1 0 . o
1. Befragung Tbis6Mo. 11 1 ) 0 Ubereinstimmung =
> 6 Mo. 0 1 1 2 23 (65,7%)

35 von 36 Patientinnen haben diese Frage zweimal beantwortet, das heifit nur eine der fiir
diese Frage moglichen Antworten fehlt. Es ergibt sich laut KAPPA - Wert eine moderate
Ubereinstimmung (k = 0,45).

Die Richtung der Abweichungen im Antwortverhalten ist ausgeglichen. Jeweils sechs
Patientinnen gaben zur zweiten Befragung eine kiirzere beziehungsweise eine lidngere
Dauer zwischen Entdeckung und Diagnosestellung an.
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4.2.3 Beschwerden

Tab.8: Kreuztabelle zur Frage 3 ,,Welche Beschwerden haben Sie zum Arzt gefiihrt?*

2. Befragung
nein ja KAPPA = 0,72 [0,53;0,91]
nein 16 5 Absolute Ubereinstimmung = 48 (85,7%)
1. Befragung T > 0

56 Patientinnen gaben zu beiden Befragungszeitpunkten eine Antwort. Aus dem KAPPA -

Wert lisst sich eine gute Ubereinstimmung erkennen.

Tab.9: Zusammenfassung der Unterfragen zu Frage 3 (* = KAPPA nicht bestimmbar)

KAPPA Abs. Ubereinstimmung Bewertung

Schmerzen 0,67[0,36;0,98] 51 (92,7%) Gut
Knoten in Brust 0,75[0,57;0,92] 48 (87,3%) Gut
Knoten in Axilla 0,81[0,56;1,07] 53 (96,4%) Sehr gut
Hautveridnderung 0,56[0,2;0,93] 50 (90,9%) Moderat
Brustverdnderung * 52 (94,5%) *
Warzenverinderung 0,64[0,24;1,04] 52 (94,6%) Gut
Sonstige Beschwerden 0,02[-0,47;0,51] 43 (78,2%) Schlecht

Diese Fragen wurden von einer Patientin nicht beantwortet, das heifit es stehen 55
verwertbare Antworten zur Verfiigung.

Die Ubereinstimmung ist in den meisten Fillen sehr gut bis moderat, nur bei der Frage
nach sonstigen Beschwerden liegt eine schlechte Ubereinstimmung vor.

In der Beantwortung der einzelnen Fragen zu beiden Zeitpunkten ist keine systematische
Abweichung zu erkennen. Der Wechsel von ,,JA* nach ,,NEIN* ist in etwa gleich hdufig

wie der Wechsel von ,,NEIN* zu ,,JA* (siehe Tab.61 im Anhang).

4.2.4 Diagnostik

Diese Frage wurde von allen 56 Patientinnen zu beiden Befragungszeitpunkten
beantwortet. Es zeigt sich eine eher schlechte Ubereinstimmung, insbesondere bei den
Fragen zum Thema ,,Sonographie®, ,,Zystenpunktion®, ,,Schnellschnittuntersuchung* und

,,sonstige Untersuchungen®.
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durchgefiihrt? (* = KAPPA nicht bestimmbar)

Tab.10: Zusammenfassung der Frage 4 ,,Welche Untersuchungen wurden zur Sicherung der Diagnose

KAPPA Abs. Ubereinstimmung Bewertung

Sonographie 0,02[-0,47;0,51] 44 (78,6%) Schlecht
Mammographie * 53 (94,6%) *

MRT 0,52[0,18;0,85] 49 (87,5%) Moderat
Zystenpunktion 0,39[-0,03;0,81] 49 (87,5%) MaiBig
Stanze 0,52[0,18;0,85] 49 (87,5%) Moderat
Schnellschnitt 0,28[0,02;0,55] 37 (66,0%) MaibBig
Sonstiges 0,01[-0,47;0,48] 43 (76,8%) Schlecht

Eine Sonderstellung nimmt der Themenbereich ,,Mammographie ein. Hier ist die absolute
Ubereinstimmung mit ca. 95% sehr hoch.
Die Richtung der abweichenden Antworten ist in etwa ausgeglichen (sieche Tab.62 im

Anhang).

4.2.5 Staging

Bei dieser Frage erfiillen 51 von 56 Teilnehmerinnen die Auswertungskriterien. Die

Bereiche ,,Rontgen®, ,Nuklearmedizin“ und ,Sonographie“ zeigen eine absolute

Ubereinstimmung von nahezu 100%. Eine Berechnung der KAPPA - Werte ist in diesen

Fillen aufgrund seiner Definition nicht moglich.

Tab.11: Zusammenfassung der Frage 5 ,,Welche weiteren Untersuchungen wurden durchgefiihrt

(Staging)?* (* = KAPPA nicht bestimmbar)

KAPPA Abs. Ubereinstimmung | Bewertung
Rontgenthorax * 48 (94,1%) *
Skelettszintigraphie * 49 (96,1%) *
Sonographie Oberbauch | * 43 (84,3%) *
Sonstiges 0,23[-0,11;0.57] | 37 (72,5%) MaiBig

Bei den Fragen ,,Rontgenthorax“ und ,Skelettszintigraphie®, ist keine systematische

Abweichung im Antwortverhalten zu erkennen. Allerdings beantworteten sieben
Patientinnen bei der ersten Befragung die Frage nach einer Sonographie des Oberbauches
mit ,,JA, bei der Zweitbefragung wurde diese Untersuchung jedoch verneint. Ahnlich

verhilt es sich bei der Frage nach sonstigen durchgefiihrten Staginguntersuchungen. In
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diesem Fall antworteten zwolf Patientinnen zur Erstbefragung mit ,JA®, bei der

Zweitbefragung allerdings mit ,,NEIN* (siehe Tab.63 im Anhang).

4.2.6 Art der Diagnosestellung

Tab.12: Kreuztabelle zur Frage 7 ,,Art der Diagnosestellung*

2. Befragung

Arzt Arzt Personal

personlich Telefon personlich

KAPPA = 0,70 [0,37;1,03]
Arzt personlich | 46 0 0 Absolute
1. Befragung Ubereinstimmung = 50(94,3%)

Arzt Telefon 2 4 0
Personal

1 0 0
personlich

Diese Frage beantworteten 53 von 56 Patientinnen zu beiden Befragungszeitpunkten. Dem

KAPPA - Wert nach zu urteilen, handelt es sich hier um eine gute Ubereinstimmung.

4.2.7 Operative Therapie

Tab.13: Kreuztabelle zur Frage 9 ,,Welche Operation wurde durchgefiihrt?*

2. Befragung
Nein Ja KAPPA = nicht bestimmbar
Nein | O 5 Absolute Ubereinstimmung = 50(89,5%)
1. Befragung Ta ] 50

Bei dieser Frage gibt es keine fehlenden Antworten. Die absolute Ubereinstimmung ist
sehr gut, ein KAPPA - Wert ist in dieser Situation nicht bestimmbar.

Es fillt jedoch auf, dass fiinf Studienteilnehmerinnen bei der ersten Befragung (zum
Zeitpunkt der Chemotherapie) angaben, dass sie noch nicht operativ behandelt wurden, bei
der Zweitbefragung nach einem Jahr aber die Frage nach einer durchgefiihrten operativen
Therapie bejahten. Es zeigt sich beziiglich der Themengebiete ,,Biopsie® sowie
,Brusterhaltende Therapie* eine moderate und fiir das Gebiet ,,Amputation eine sehr gute

Ubereinstimmung.
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Tab.14: Zusammenfassung der Antwortmoglichkeiten zur Frage 9 (* = KAPPA nicht bestimmbar)
KAPPA Abs. Ubereinstimmung Bewertung

Nur Knoten 0,20[-0,13;0,53] 40 (71,4%) Schlecht
Biopsie gesunde Brust 0,49[-0,21;1,19] 54 (96,4%) Moderat
BET 0,53[0,3;0,75] 43 (76,8%) Moderat
Amputation 0,91[0,79;1,03] 54 (96,4%) Sehr gut
LK aus Achselhohle * 47 (83,9%) *

Sonstiges * 50 (89,3%) *

Der KAPPA - Wert kann fiir die Antwortmoglichkeiten ,,axillire Lymphadenektomie* und
,Sonstiges* nicht bestimmt werden. Die Werte der absoluten Ubereinstimmung liegen in
einem Bereich zwischen 85% und 90%.

Lediglich die Frage ,,Exstirpation des Knotens* weist eine schlechte Ubereinstimmung auf.
GroBtenteils liegt keine systematische Abweichung im Antwortverhalten vor, lediglich bei
der Frage nach einer Behandlung im Sinne einer Brusterhaltenden Therapie antworteten
neun der Patientinnen erst mit ,,NEIN“ und bei der Zweitbefragung mit ,,JJA“. Eine
umgekehrte Beantwortung (erst ,,JA®, dann ,NEIN*) zeigen nur vier der Patientinnen

(siehe Tab.64 im Anhang).

4.2.8 Beginn weiterer Therapien zur Zeit des Krankenhausaufenthaltes

Tab.15: Kreuztabelle zur Frage 11 ,,Beginn weiterer Therapien im Krankenhaus*

2. Befragung
nein Ja KAPPA = 0,08[-0,28;0,48]
nein | 27 12 Absolute Ubereinstimmung = 31(55,4%)
1. Befragung T 7 3

Von 56 Patientinnen haben zehn die gesamte Frage nicht beantwortet. Der KAPPA - Wert
lisst den Riickschluss auf eine schlechte Ubereinstimmung zu. Die Ubereinstimmung zum
Thema ,,Chemotherapie 1im Krankenhaus® ist schlecht. Fiir alle anderen
Antwortmoglichkeiten kann KAPPA nicht bestimmt werden, die absoluten
Ubereinstimmungen liegen aber in einem guten Bereich zwischen 80% und 98%. Die
Frage beziiglich einer Chemotherapie im Krankenhaus wurde von elf Patientinnen bei der
Erstbefragung verneint, bei der Folgebefragung allerdings mit ,, JA* beantwortet (nur vier

Patientinnen antworteten erst mit ,,JA“ und dann mit ,, NEIN*).
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Tab.16: Zusammenfassung der Antwortmdoglichkeiten zur Frage 11 (* = KAPPA nicht bestimmbar)
Absolute
KAPPA . Bewertung

.Ubereinstimmung

Chemo im KH 0,10[-0,27;0,48] 31 (67,4%) Schlecht

Hormontherapie im KH * 37 (80,4%) *

Radiatio im KH, Brust * 37 (80,4%) *

Radiatio im KH, Achsel * 43 (93,5%) *

Stirkung Abwehr im KH * 45 (97,8%) *

Sonstiges * 44 (95,7%) *

Auch bei den Fragen zu einer im Krankenhaus durchgefiihrten Hormontherapie bzw. zu
einer Bestrahlung der Brust ist eine Richtung im Antwortverhalten insofern zu erkennen,
als dass jeweils acht Studienpatientinnen bei der Erstbefragung angaben, keine
Hormontherapie bzw. Bestrahlung erhalten zu haben, bei der zweiten Befragung dieses
aber bejahten. Nur jeweils eine Patientin beantwortete die obigen Fragen erst mit ,,JJA* und

im Anschluss mit ,,NEIN“ (siche Tab.65 im Anhang).

4.2.9 Komplikationen

Tab. 17: Kreuztabelle zur Frage 15 ,,Sind infolge der operativen Therapie Komplikationen aufgetreten?*

2. Befragung

Nein ja KAPPA =0,55[0,3;0,8]
Nein | 24 5 Absolute Ubereinstimmung = 37(66,1%)
1. Befragung Ta 5 3

Die gesamte Frage 15 wurde von neun Patientinnen nicht beantwortet. Dem KAPPA -
Wert nach zu urteilen liegt eine miBige Ubereinstimmung vor. Die Fragen zum Thema
,, Thrombose®, ,,Lungenembolie®, ,,Pneumonie* und ,,Zystitis* zeigen eine sehr gute, die zu
den Gebieten ,,Blutung® und ,,Wundheilungsstérung* eine moderate Ubereinstimmung.
Lediglich die Fragen zu ,,Nervenverletzungen‘ und ,,sonstigen Beschwerden werden nur
mit miBiger Ubereinstimmung beantwortet. Die Richtungen der Abweichungen sind bei

den meisten Teilfragen ausgeglichen.
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Tab.18: Zusammenfassung der Antwortmoglichkeiten zur Frage 15
KAPPA Abs. Ubereinstimmung Bewertung

Thrombose 1,00 47 (100,0%) Sehr gut
Lungenembolie 1,00 47 (100,0%) Sehr gut
Blutung 0,48[-0,22;1,18] 45 (95,7%) Moderat
Wundheilungsstorung 0,56[0,19;0,92] 42 (89,4%) Moderat
Pneumonie 1,00 47 (100,0%) Sehr gut
Zystitis 1,00 47 (100,0%) Sehr gut
Verletzung Nerv 0,4[0,02;0,78] 39 (83,0%) MaiBig

Sonstiges 0,34[-0,15;0,83] 41 (87,3%) MaiBig

Es zeigt sich allerdings, dass fiinf Patientinnen bei der ersten Befragung angaben, sonstige
Beschwerden bzw. Komplikationen gehabt zu haben, dieses aber bei der Zweitbefragung

nicht bestitigten (siehe Tab.66 im Anhang).

4.2.10 Durchfiihrung einer Chemotherapie

Tab.19: Kreuztabelle zur Frage 17b ,,Wurde eine Chemotherapie durchgefiihrt?*

2. Befragung
I Nein
a . .
(abgebrochen) KAPPA = nicht bestimmbar
Absolute Ubereinstimmung =
Ja 46 4
1. Befragung Nein 46(92,0%)

0 0

(abgebrochen)

50 von 56 Patientinnen beantworteten diese Frage zu beiden Zeitpunkten. Die absolute
Ubereinstimmung ist mit 92% sehr gut. Demnach und, wie aus der Kreuztabelle erkennbar,
lasst sich ein KAPPA - Wert aufgrund seiner Definition nicht berechnen.

Eine Abweichung der Antworten liegt bei vier Patientinnen vor. Bei der ersten Befragung
wurde von diesen eine Chemotherapie bestitigt, bei der Folgebefragung allerdings ein

Abbruch der Therapie angegeben

4.2.11 Friihere Nutzung alternativer Behandlungsverfahren

Diese Frage wurde von zwei Patientinnen nicht bei beiden Befragungen beantwortet,
womit sich eine giiltige Stichprobe von 54 Teilnehmerinnen ergibt. Aufgrund des KAPPA

- Wertes kann von einer moderaten Ubereinstimmung gesprochen werden.
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Tab.20: Kreuztabelle zur Frage 24 , Haben Sie alternativmedizinische Behandlungsverfahren schon vor

Threr Krebserkrankung genutzt?*

2. Befragung

Nein Ja Weil} nicht
KAPPA =0,54[0,3;0,78]
Nein ol > Absolute Ubereinsti =43(79,6%)
L Befragung Ta 5 12 0 solute ereimnstimmung = ,070
Weil3 nicht | O 0 0
4.2.12 Teilnahme an Krebsfriiherkennungsuntersuchungen

Tab.21: Kreuztabelle zur Frage 40 ,,RegelmiBige Teilnahme an Krebsfritherkennungsuntersuchungen?*

2. Befragung
nein ja KAPPA = 0,20[-0,15;0,56]
1. Befragung nein | 4 10 Absolute Ubereinstimmung = 37(72,5%)
ja 4 33

Die verwertbare Teilnehmerzahl betrdgt hier 51, das heif3t fiinf Patientinnen haben nicht zu
beiden Befragungen diese Frage beantwortet. Die Ubereinstimmung ist schlecht. Aus der
Kreuztabelle ldsst sich die Abweichungsrichtung erkennen, wobei die Patientinnen zum
zweiten Befragungszeitpunkt hdufiger die Teilnahme an einer Krebsvorsorgeuntersuchung

angaben als bei der Erstbefragung.

4.2.13 Betreuung durch einen Hausarzt vor der Krebserkrankung

Tab.22: Kreuztabelle zur Frage 52 ,Hatten Sie vor Threr Krebserkrankung einen Hausarzt?*

2. Befragung
Nein Ja KAPPA =0,49[-0,21;1,19]
1. Befragung Nein | 1 0 Absolute Ubereinstimmung = 52(96,3%)
Ja 2 51

Die Frage nach der Behandlung durch einen Hausarzt vor der Krebserkrankung
beantworteten 54 von den moglichen 56 Studienteilnehmerinnen. Die Reliabilitét ist laut

KAPPA - Koeffizient moderat, die absolute Ubereinstimmung liegt allerdings bei 96%.
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4.2.14 Genetische Exposition

Tab.23: Kreuztabelle zur Frage 57 ,,Sind Thre Mutter, Tochter oder Schwester an Brustkrebs erkrankt?

2. Befragung
nein ja KAPPA =0,71[0,43;0,98]
1. Befragung nein | 43 1 Absolute Ubereinstimmung = 49(90,7%)
ja 3 6

53 Patientinnen antworteten zur Erst- sowie zur Folgebefragung nach einem Jahr. Bei
dieser Frage kann von einer guten Ubereinstimmung gesprochen werden. Erkennbare
Abweichungen zeigen sich insofern, dass drei Patientinnen bei der ersten Befragung eine

genetische Disposition angaben, bei der zweiten diese jedoch nicht erwéhnten.

4.2.15 Schulbildung

Die Frage beziiglich des hochsten Schulabschlusses beantworteten 55 der 56
Teilnehmerinnen (siche Tab.49 im Anhang). In diesem Fall wurde eine gute
Ubereinstimmung erzielt (k = 0,74). Lediglich zwei Patientinnen gaben zur ersten
Erhebung als Abschluss die Mittlere Reife und zur Zweitbefragung den Besuch einer

Polytechnischen Oberschule an.

4.2.16 Berufliche Stellung

51 von 56 Patientinnen gaben zu beiden Befragungszeitpunkten Auskunft iiber ihre
berufliche Stellung (siehe Tab.50 im Anhang). Der KAPPA - Wert von k¥ = 0,72 zeigt, dass
eine gute Ubereinstimmung erreicht wurde. Die Abweichungsrichtung stellt sich so dar,
dass zwei Patientinnen zur Erstbefragung angaben, Arbeiter zu sein, bei der
Folgebefragung wéhlten sie aber ein Angestelltenverhiltnis als Antwort aus. Umgekehrt

verhielt sich dieser Sachverhalt bei weiteren drei Teilnehmerinnen.

4.2.17 Krankenversicherung

Diese Frage wurde von 55 Patientinnen beantwortet (sieche Tab.51 und 79 im Anhang).
Insgesamt liegt eine gute bis sehr gute Ubereinstimmung vor, nur im Bereich ,,private

Zusatzversicherung* ist sie moderat.
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4.2.18 Schichtindex

Tab.24: Kreuztabelle zur Variablen Schichtindex

2. Befragung
Unterschicht | Mittelschicht Oberschicht KAPPA = 0,7 [0,45;0,95]
Unterschicht 3 1 0 Absolute
Ubereinstimmung =
I.Befragung | Mittelschicht | 2 4 2
49 (90,7%)
Oberschicht 0 0 4

Der Schichtindex lieB sich fiir 54 der 56 Studienpatientinnen bestimmen. Die
Ubereinstimmung zwischen Erst- und Zweitbefragung ist gut. Abweichungen zeigen sich
in fiinf Fillen, wobei sich bei der Folgebefragung dreimal eine bessere und zweimal eine

schlechtere Schicht ergab.

4.2.19 Zusammenfassung

Im Kapitel 4.2 , Ergebnisse der Fragen mit erwarteter hoher Ubereinstimmung® wurden
insgesamt 61 Einzelfragen untersucht. Die Abbildung 3 zeigt die prozentuale Verteilung
der erhobenen KAPPA - Werte. ,,n.d.“ bedeutet, dass KAPPA aufgrund seiner Definition
nicht bestimmt werden konnte, bei den betreffenden Fragen aber dennoch von einer sehr
guten Ubereinstimmung auszugehen ist. Dem S#ulendiagramm ist zu entnehmen, dass bei
61% der Fragen eine sehr gute bis gute Reliabilitit, bei 28% eine moderate bis méfBige und

bei nur 11% eine schlechte Ubereinstimmung beobachtet werden konnte.
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Abb.3: Zusammenfassung der KAPPA - Werte der Fragen mit erwarteter hoher Ubereinstimmung
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4.3 Fragen mit erwarteter maBiger Ubereinstimmung
In diesem Kapitel werden die Themen des Fragebogens betrachtet, fiir die schon im voraus

eine miBige Ubereinstimmung von Erst- und Zweitbefragung in Betracht kam.

4.3.1 Aufklédrung (iber die Diagnose Brustkrebs

Tab.25: Zusammenfassung der Antwortmoglichkeiten zu Frage 8

KAPPA Absolute Ubereinstimmung | Bewertung
Info ausreichend 0,25 [0,05;0,45] 27 (50,1%) MaiBig
Info verstindlich 0,25 [0,04;0,46] 27 (52,0%) MiBig
Arzt hat sich Zeit genommen 0,28 [0,04;0,52] 31 (59,7%) MaiBig
Arzt war einfiihlsam 0,54 [0,33;0,76] 35 (72,9%) Moderat
Behandlungsmoglichkeiten 0,26 [0,07;0,45] 23 (46,0%) MaiBig
Gentigend Zeit fiir Entscheidung | 0,28 [0,08;0,47] 23 (47,9%) MaiBig
Zweite Meinung eingeholt 0,45 [0,17;0,73] 31 (73,8%) Moderat

Die Frage zum ,,Gefiihl der ausreichenden Information® beantworteten 54 von 56

Patientinnen. Zum Thema ,,Verstiandlichkeit der Informationen® und ,,Zeit des Arztes‘

antworteten 52 von 56 bei beiden Befragungen. 50 giiltige Antworten ergaben sich

beziiglich des Themenbereiches ,,Aufzeigen unterschiedlicher Behandlungsmoglichkeiten*

sowie 48 verwertbare Antworten in den Bereichen ,,Verstindnis des Arztes® und ,,Zeit zur

Entscheidungsfindung®. Lediglich 42 von 56 Befragten machten Angaben dariiber, ob sie

eine zweite Meinung eingeholt haben.

Zum groBten Teil ist die Reliabilitit midBig, eine Ausnahme machen lediglich die

Antworten zu den Themen ,,Verstindnis des Arztes” sowie ,,Einholung einer zweiten

Meinung®, bei denen eine moderate Ubereinstimmung vorliegt (sieche Tab.67 im Anhang).

4.3.2 Behandlung in einer Studie

Tab.26: Kreuztabelle zur Frage 13 ,,Sind Sie im Rahmen einer klinischen Studie behandelt worden*

2. Befragung
Nein Ja WeiB nicht KAPPA = 0,34 [0,06;0,61]
1. Befragung Nein 30 2 8 Absolute Ubereinstimmung = 36
Ja 3 3 2 (69.3%)
Weil} nicht 3
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Diese Frage wurde von 52 der 56 moglichen Patientinnen beantwortet. Anhand des
KAPPA - Koeffizienten lisst sich eine miiBige Ubereinstimmung erkennen. Abweichungen
liegen in 16 Féllen vor, wobei die Patientinnen zum groBten Teil bei der Zweitbefragung
nicht mehr wissen, ob sie an einer Behandlung innerhalb einer klinischen Studie

teilgenommen haben.

4.3.3 Durchfiihrung einer Aufbauplastik nach Mastektomie

Tab.27: Zusammenfassung der Antwortmoglichkeiten zur Frage 14
KAPPA Absolute Ubereinstimmung | Bewertung
Hinweis auf Aufbauplastik 0,28 [-0,45;1,00] 11 (78,5%) MiBig
OP durchgefiihrt 1,00 6 (100,0%) Sehr gut
OP abgelehnt 0,16 [-0,56;0,88] 4 (57,2%) Schlecht
OP wird in Erwigung gezogen 1,00 8 (100,0%) Sehr gut
OP noch nicht nachgedacht 1,00 3 (100,0%) Sehr gut

Die erste Teilfrage ,Bekamen Sie Informationen zur plastischen Operation?*
beantworteten 14 Studienteilnehmerinnen zu beiden Befragungszeitpunkten. Die
Ubereinstimmung ist hierbei miBig. Zu dem Thema ,,Durchfiihrung einer plastischen
Operation® gaben sechs der 56 Patientinnen Auskunft, wobei sich eine sehr gute
Ubereinstimmung zeigt. Sieben von 56 Patientinnen beantworteten die Frage ,,Ablehnung
einer plastischen Operation® bei beiden Befragungen. Nach dem KAPPA - Wert zu
urteilen, liegt eine schlechte Ubereinstimmung vor. Fiir den Themenbereich ,,plastische
Operation wird in Erwidgung gezogen* gibt es acht verwertbare Antworten mit einer sehr
guten Ubereinstimmung. Drei Studienteilnehmerinnen machten eine Aussage zu der Frage
,.plastische Operation noch nicht bedacht. Auch hier ist die Ubereinstimmung sehr gut.

Es ist keine systematische Abweichung im Antwortverhalten zu erkennen. Der Wechsel
von ,,JA* nach ,,NEIN* (von der Erst- zur Zweitbefragung) ist in etwa gleich hiufig wie

der Wechsel von ,,NEIN* zu ,,JA* (siehe Tab.68 im Anhang).

4.3.4 Inanspruchnahme psychologischer Hilfe

Zu beiden Befragungen antworteten 55 von 56 Patientinnen auf diese Frage. Der KAPPA -
Wert deutet auf eine gute Ubereinstimmung hin. Abweichungen gehen in die Richtung,
dass die Frage zunidchst mit ,,JA* und in der Folgebefragung mit ,,NEIN* beantwortet
wurden. Dies ist bei sieben Patientinnen der Fall, wobei insgesamt nur acht Abweichungen

vorliegen.
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Tab.28: Kreuztabelle zur Frage 18 ,,Haben sie psychologische Hilfe im Umgang mit Ihrer Erkrankung in

Anspruch genommen?*

2. Befragung
Nein ja KAPPA = 0,62 [0,38;0,86]
nein | 37 1 Absolute Ubereinstimmung = 47 (85,4%)
1. Befragung T 7 0

4.3.5 Inanspruchnahme von Individuellen Gesundheitsleistungen
(IGeL)

Tab.29: Kreuztabelle zur Frage 19 ,,Haben Sie eine Behandlung im Rahmen Ihrer Krebserkrankung in

Anspruch genommen, die Sie selber bezahlen mussten?*

2. Befragung
nein ja KAPPA = 0,29 [-0,19;0,78]
nein 43 2 Absolute Ubereinstimmung = 45 (86,5%)
1. Befragung T 5 2

Zu der Frage ,,Inanspruchnahme von IgeL - Leistungen® liegen 52 verwertbare Antworten
vor. KAPPA zeigt eine miBige Ubereinstimmung, wobei die absolute Ubereinstimmung
bei 86% liegt. Abweichungen im Antwortverhalten zeigen sich bei sieben Patientinnen,
von denen fiinf bei der Erstbefragung eine Inanspruchnahme von Igel - Leistungen

angaben, die Frage aber bei der Zweitbefragung verneinten.

4.3.6 Nutzung alternativmedizinischer Verfahren zur Therapie der
Krebserkrankung

Tab. 30: Kreuztabelle zur Frage 21 ,,Nutzen Sie Alternativmedizin zur Behandlung Ihrer

Krebserkrankung?*
2. Befragung
nein ja KAPPA = 0,39 [0,10;0,67]
1. Befragung nein 31 9 Absolute Ubereinstimmung = 39 (75,0%)
ja 4 8

52 von 56 moglichen Patientinnen machten Angaben beziiglich der Frage ,,Nutzung
alternativmedizinischer Verfahren“. Aufgrund des KAPPA - Index kann von einer
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miBigen Ubereinstimmung gesprochen werden, bei einer absoluten Ubereinstimmung von
75%. Es liegen des weiteren 13 Abweichungen vor, wobei zumeist die Frage erst mit

,»INEIN“ und im Rahmen der Zweitbefragung dann mit ,,JA* beantwortet wurde.

4.3.7 Durchfiihrung der Alternativmedizin

Zu dieser Frage gaben zehn Patientinnen zu beiden Befragungszeitpunkten Auskunft (sieche
Tab.52 im Anhang). Die Ubereinstimmung ist groBtenteils gut bis sehr gut, lediglich bei
den Themen ,,Arzt als Alternativbehandler* und ,,andere Alternativbehandler* zeigt sich
eine ausreichende Ubereinstimmung. Aus dem Beantwortungsverhalten lisst sich nicht auf

eine gerichtete Abweichung schliefen.

4.3.8 Selbsthilfe

Die Frage beziiglich der ,,Kenntnis von Krebsberatungsstellen* wurde von 53 Patientinnen
beantwortet, wobei 15 Teilnehmerinnen zunichst mit ,,NEIN‘ und anschlieBend mit ,,JA
antworteten. Dagegen wechselten nur acht Patientinnen von ,JA* (Erstbefragung) zu
,NEIN“ (Zweitbefragung). In diesem Fall zeigt sich eine schlechte Ubereinstimmung. 52
Studienteilnehmerinnen antworteten auf die Frage ,,Kenntnis von Selbsthilfegruppen® (15
sagten bei der ersten Befragung ,NEIN“ und bei der zweiten Befragung ,JA*; vier
antworteten zundchst mit ,, JA* und wechselten dann zu ,, NEIN*). Anhand des KAPPA -

Werts von ¥ = (0,26 kann auf eine médBige Reliabilitidt geschlossen werden.

Tab.31: Zusammenfassung der Frage 41 bis 44 zum Thema Selbsthilfe
Absolute
KAPPA B Bewertung
Ubereinstimmung
Krebsberatungsstellen 0,13 [-0,14;0,40] 30 (56,6%) Schlecht
Kenntnis SHG 0,26 [0,02;0,51] 31 (59,6%) MiBig
Interesse SHG 0,20 [-0,03;0,43] 28 (52,8%) MaiBig
Mitglied SHG 0,66 [-0,01;1,32] 53 (98,2%) Gut

Fiir die Frage ,,Interesse an Selbsthilfegruppen* liegen 53 verwertbare Antworten vor. Hier
kann eine miBige Ubereinstimmung beobachtet werden. Uber eine ,,Mitgliedschaft in einer
Selbsthilfegruppe‘ gaben zu beiden Befragungen 54 Patientinnen Auskunft. Der KAPPA -
Wert (k = 0,66) zeigt, dass eine sehr gute Ubereinstimmung erreicht wurde (siehe Tab.69

im Anhang).
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4.3.9 Hausérztliche Aufgaben im Rahmen der Krebserkrankung

Tab.32: Zusammenfassung der Antwortmoglichkeiten zur Frage 51 und 53

(* = KAPPA nicht bestimmbar)

KAPPA Absolute Ubereinstimmung | Bewertung
Haben Sie einen Hausarzt? * 53(98,1%) *
Hausarzt hat Aufgabe 0,45[0,16;0,74] 41(78,8%) Moderat
Aufgabe: Gesprichspartner 0,45[0,19;0,71] 39(75,0%) Moderat
Aufgabe: Nachsorge * 35(75,0%) *
Sonstige Aufgaben * 27(51,9%) *

54 von 56 Patientinnen beantworteten die Frage ,,Haben Sie einen Hausarzt?“. Es liegt
keine gerichtete Abweichung der Antworten vor. Der KAPPA - Koeffizient konnte in
diesem Fall nicht bestimmt werden. Die absolute Ubereinstimmung liegt allerdings nahezu
bei 100%, wonach insgesamt von einer sehr guten Ubereinstimmung gesprochen werden
kann.

Die Fragen beziiglich der hausérztlichen Aufgaben wurden von 52 Patientinnen zur Erst-
sowie Zweitbefragung beantwortet. Bei den Teilantworten ,,Hausarzt hat Aufgabe* und
,Hausarzt ist Gespriachspartner* (neun Patientinnen wechselten von ,,NEIN“ zu ,, JA®, vier
von ,, JA* zu ,,NEIN®) liegt laut KAPPA eine moderate Ubereinstimmung VOr.

Fiir die moglichen Antworten ,Hausarzt fiihrt Nachsorge durch® und ,,Hausarzt hat
sonstige Aufgaben* konnte ein KAPPA - Wert per Definition nicht bestimmt werden. Die
absolute Ubereinstimmung liegt im ersten Fall 75% und im zweiten Fall bei 52%.

Es fallt auf, dass 13 Patientinnen bei der ersten Befragung noch nicht von ihrem Hausarzt
im Sinne einer Nachsorge behandelt wurden, bei der Zweitbefragung jedoch eine
Nachsorgebehandlung durch den Hausarzt angaben. 19 Studienteilnehmerinnen gaben bei
der ersten Befragung an, dass ihr Hausarzt ,sonstige Aufgaben® durchfiihrt. Bei der

Folgebefragung wurde dieser Sachverhalt allerdings verneint (siche Tab.70 im Anhang).

4.3.10 Verkehrsmittelnutzung

Auskunft dariiber, mit welchem Verkehrsmittel die Patientinnen ihren Hausarzt erreichen,
gaben 50 der insgesamt 56 Studienteilnehmerinnen (siehe Tab.53 im Anhang). Bei dieser
Frage wurde eine gute Ubereinstimmung erreicht (x = 0,67). Es zeigen sich in elf Fillen

Abweichungen, wobei sich fiir diese aber keine systematische Richtung erkennen lésst.
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4.3.11 Familienstand

Tab.33: Zusammenfassung der Antwortmdoglichkeiten zu de Fragen 58 und 59

Absolute
KAPPA . Bewertung
Ubereinstimmung
ledig
verheiratet 1,00 55 (100,0%) Sehr gut
geschieden
verwitwet
fester Partner 0,88 [0,72;1,04] | 46 (95,8%) Sehr gut

Die Frage zum Familienstand beantworteten 55 Patientinnen, wobei sich eine absolute
Ubereinstimmung von 100% ergab und auch laut KAPPA von einer sehr guten
Ubereinstimmung gesprochen werden kann.

Auskunft tiber eine feste Partnerschaft gaben 46 Teilnehmerinnen und auch hier ist die

Ubereinstimmung ebenfalls sehr gut.

4.3.12 Berufstatigkeit

Fiir das Themengebiet ,,Berufstitigkeit liegen 54 verwertbare Antworten vor (siehe
Tab.54 im Anhang). Die Ubereinstimmung ist, bei einem KAPPA - Wert von ¥ = 0,53,

moderat.

4.3.13 Einkommen

Tab.34: Kreuztabelle zur Frage 63 ,,Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen Ihres Haushalts

insgesamt?*

2. Befragung

unter 1.500 1.500 bis tiber 3.000

EUR 3.000 EUR EUR KAPPA =0,64
unter 1.500 g 0 0 [0.42:0.87]
EUR .ébsolute

1. Befragung - Ubereinstimmung =

1.500 bis 3.000

5 27 1 38 (82,6%)
EUR
tiber 3.000 EUR | 0 2 3

46 von 56 Patientinnen machten zu beiden Befragungszeitpunkten Angaben zu ihrem
Einkommen. Aus dem erhobenen KAPPA - Index lésst sich ableiten, dass bei dieser Frage

eine gute Ubereinstimmung erreicht wurde. Es zeigen sich insgesamt acht Abweichungen,
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wobei in sieben der acht Fille zur zweiten Befragung ein niedrigeres Einkommen als zur

Erstbefragung angegeben wurde.

4.3.14 Verédnderung der beruflichen Situation durch die Krankheit

Tab.35: Kreuztabelle zur Frage 64 ,Hat sich Thre berufliche Situation durch die Krebserkrankung

gedndert?*
2. Befragung
nein ja
KAPPA =0,30[0,01;0,59]
1. Befragung | nein 20 6 Absolute Ubereinstimmung = 30 (66,7%)
ja 9 10

Die Frage zur Verdnderung der beruflichen Situation durch die Krebserkrankung wurde
von 45 der insgesamt 56 Patientinnen beantwortet. Die Ubereinstimmung liegt in einem
miBigen Bereich. Es ergeben sich Abweichungen in 15 Fillen, wobei neun
Teilnehmerinnen zur Erstbefragung eine Verdnderungen der beruflichen Situation
angaben, diese Frage bei der Folgebefragung nach einem Jahr allerdings mit ,,NEIN*

beantworteten.

4.3.15 Zusammenfassung

Bei den insgesamt 37 untersuchten Einzelfragen zeigt sich in 47% der Fille eine sehr gute

bis gute, in 48% eine moderate bis miBige und in 5% eine schlechte Reliabilitit.
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Abb.4: Zusammenfassung der KAPPA - Werte der Frage mit erwarteter miBiger Ubereinstimmung
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4.4 Ergebnisse mit erwarteter geringer Ubereinstimmung
Es folgt die Untersuchung der Themenbereiche des OVIS - Fragebogens, bei denen von

Anfang an mit einer nur geringen Ubereinstimmung zwischen den Antworten der Erst- und

Zweitbefragung gerechnet wurde.

4.4.1 Therapie nach dem Krankenhausaufenthalt

Eine Auskunft dariiber, ob eine Bestrahlung der Brust oder der Achsel durchgefiihrt wurde,
gaben 35 der 56 Patientinnen. Die Ubereinstimmung bei der Frage nach einer Bestrahlung
der Brust ist schlecht. Fiir die zweite Frage beziiglich einer Nukleartherapie der Achsel
konnte kein KAPPA - Wert bestimmt werden, wobel die absolute Ubereinstimmung auch

nur bei 57% liegt.

Tab.36: Zusammenfassung der Fragen 16 und 17a (* = KAPPA nicht bestimmbar)

Absolute
KAPPA . Bewertung
Ubereinstimmung
Radiatio Brust 0,054 11(31,5%) Schlecht
Radiatio Axilla * 20(57,2%) *
Hormontherapie 0,062 15(31,5%) Schlecht

24 Teilnehmerinnen gaben zur Zweitbefragung im Gegensatz zur Erstbefragung eine
Bestrahlung der Brust an. Dagegen bestitigte keine der Patientinnen eine Bestrahlung bei
der ersten Befragung und verneinte diese bei der zweiten. Bei der Frage nach einer
Bestrahlung der Axilla verhilt es sich ebenso. Demnach antworteten zwolf Patientinnen
bei der Erstbefragung mit ,NEIN“ und bei der Folgebefragung mit ,JA*. 47
Studienteilnehmerinnen antworteten auf die Frage ,Wurde eine Hormontherapie
durchgefiihrt?“. Auch in diesem Fall zeigt der KAPPA - Index erwartungsgeméil} eine
schlechte Ubereinstimmung (siehe Tab.71 im Anhang).

4.4.2 Rehabilitation und Tumornachsorge

Die Ergebnisse zu den Fragen 25 bis 32 (Thema ,,Rehabilitation*) sowie diejenigen zu den
Fragen 33 bis 39 (Themenbereich ,, Tumornachsorge) werden hier nicht aufgefiihrt, da zu
wenige verwertbare Antworten zur Verfiigung stehen (siehe Tab.72 und 73 im Anhang).
Dieser Sachverhalt ist aufgrund des Studiendesigns nicht anders zu erwarten gewesen und

wird im Kapitel 3 ,,Material und Methoden* eingehend erldutert.
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4.5 Entwicklung der Lebensqualitat
Die Ermittlung der Lebensqualitiat mittels EORTC - Fragebogen umfasst 30 spezifische

Fragen zum Gesundheitszustand und zur Lebenssituation in der letzten Woche vor der
Befragung sowie tumorspezifische Fragen (Mammakarzinom - Modul der EORTC). Die

tabellarische Auswertung findet sich im Anhang.

Die Frage 46 des OVIS - Fragebogens befasst sich mit dem Gesundheitszustand, dem
Wohlbefinden und der Lebenssituation wihrend der letzten Woche vor der Befragung
(siehe Tab.56 und 74 im Anhang). Da die Erstbefragung wihrend der Chemotherapie und
die Folgebefragung ein Jahr darauf statt fand, ist eine schlechte Ubereinstimmung
zwischen den Antworten beider Befragungen sehr wahrscheinlich. Es kommt daher nicht
primir auf einen hohen Grad der Ubereinstimmung an, sondern vielmehr auf die Richtung
der Abweichungen. Die Ergebnisse vermitteln einen Eindruck dariiber, in wie weit sich die
Lebenssituation fiir die Patientinnen subjektiv ein Jahr nach der Chemotherapie gebessert
bzw. verschlechtert hat. Die Ubereinstimmungen sind in dem iiberwiegenden Teil der Fille
erwartungsgemal schlecht.

Bei den Fragen zu ,,Schmerzen®, ,,Schlafstorungen®, ,,.Schwichegefiihl®, ,,Appetitmangel®,
,Midigkeit“, ,Reizbarkeit und ,,Niedergeschlagenheit® zeigt sich jedoch eine mafige
sowie bei den Bereichen ,Beeintrichtigung des Familienlebens“ und ,finanzielle
Beeintrichtigung” sogar eine moderate Ubereinstimmung. Es liegt iiberwiegend eine
subjektive  Besserung der Lebenssituation, des Wohlbefindens und des
Gesundheitszustandes vor. Die ,Kurzatmigkeit® sowie die ,Beeintrachtigung des
Familienlebens* haben sich dagegen weder verbessert noch verschlechtert und lediglich in
dem Bereich ,,Finanzielle Schwierigkeiten* zeigt sich eine Verschlechterung ein Jahr nach
Diagnosestellung und Chemotherapie.

Allerdings sind diese Abweichungen nur bedingt statistisch signifikant. Aufgrund des,
mittels Wilcoxon - Test errechneten, p-Wertes kann von einer statistisch signifikanten
Entwicklung bei der Verbesserung des ,,Schwichegefiihls®, des ,,Appetitmangels“, der
, Verstopfung®; der ,,Miidigkeit”, der ,Reizbarkeit“ und des ,,Erinnerungsvermogens
ausgegangen werden.

Die Frage 48 des Fragebogens befasst sich ebenfalls mit dem Thema ,,Gesundheitszustand
und Lebenssituation in der letzten Woche* (siehe Tab.57 und 77 im Anhang). Wie zu
erwarten, zeigen sich in den meisten Fillen schlechte Ubereinstimmungen. Die Themen

,Kopfschmerz®, , Verringerte Anziehung®, ,,Unzufriedenheit mit dem eigenen Korper*
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sowie ,,Schwierigkeit mit Nacktheit* weisen allerdings eine méfige und die Frage nach der
,.Belastung durch Haarausfall* sogar eine moderate Ubereinstimmung auf.

Es ergaben sich in nahezu allen abgefragten Bereichen Verbesserungen, -eine
Verschlechterung wurde lediglich bei dem Thema ,,Hitzewallungen* angegeben. Aufgrund
des p-Wertes kann bei der Verbesserung des ,,Gefithls des trockenen Mundes®, der
,Geschmacksverdnderung und der ,,Verringerung der Anziehungskraft“ von einer

signifikanten Entwicklung gesprochen werden.

Um die Giite der Lebensqualitat Tab.37: Zusammenfassung der Entwicklung der Lebensqualitit

zu erfassen, wurden dariiber

Variable Verbesserung
hinaus auch Fr agen Zum Einschrinkung tigliches Leben Ja
Sexualleben der Studien- || Einschrinkung Hobbys Ja
teilnehmerinnen ~ gestellt.  Die | | Kvrzamie Nein (gleich)

. . . Schmerzen Ja
Frage 49 befasst sich mit diesem

Ausruhen notig Ja
Themenkomplex (sieche Tab. 58 || Schlafstorungen Ja
und 78 im Anhang). Es zeigt sich, Schwichegefiihl Ja (signifikant)

. Appetitmangel Ja (signifikant)
dass bei den Fragen nach dem || _.

Ubelkeit Ja
Interesse an Sex und der sexuellen | [Eprechen Ta
Aktivitét eine mifBige || Verstopfung Ja (signifikant)
- . . . Durchfall J
Ubereinstimmung vorliegt. Die e !

Miidigkeit Ja (signifikant)

Studienteilnehmerinnen haben bei —
Schmerz mit alltdglicher

der Zweitbefragung sowohl mehr || Beeintrichtigung fa
Interesse als auch Freude am Sex Konzentrationsschwierigkeit Ja

Anspannung Nein (gleich)
und sind ebenfalls stirker sexuell

Sorgen gemacht Ja
aktiv. Reizbarkeit Ja (signifikant)
Die Frage 50 des OVIS - Niedergeschlagenheit Ja

. . Erinnerungsschwierigkeit Ja (signifikant)

Fragebogens befasst sich - mit Familienleben beeintréichtigt Nein (gleich)
eventuellen Beschwerden der | 5 ch ceintrichtigung Ta
Patientinnen in Arm, Schulter || Finanzielle Schwierigkeiten Nein (schlechter)
und/oder Brust (Sl che Tab.59 und Gesundheitszustand allgemein Ja (signifikant)

Lebensqualitit allgemein Ja (signifikant)

80 im Anhang). Auch bei dieser

Frage zeigt sich eine erwartungsgemiB schlechte Ubereinstimmung. Lediglich bei den
Themenbereichen ,,Schmerzen in der Brust® und ,,Uberempfindlichkeit der Brust* ergibt
sich eine m#Bige Ubereinstimmung. Die Beschwerden haben sich insgesamt weitestgehend

verbessert, nur die Schmerzen im Arm und in der Schulter sowie die Schwellungen im
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Arm haben sich bei der Zweitbefragung im Gegensatz zur Erstbefragung verstéirkt. Eine
Bewertung der gesundheitlichen Situation sowie der Lebensqualitit nahmen alle 56
Studienteilnehmerinnen bei beiden Befragungen vor (siehe Tab.60 und 75 im Anhang).
Aufgrund des Studienaufbaus ist bei dieser Frage ebenfalls mit einer schlechten
Ubereinstimmung zu rechnen, welche sich dementsprechend auch anhand des KAPPA -
Wertes belegen ldsst. Besonderes Augenmerk wurde wiederum auf die Richtung der
Abweichung gelegt und es zeigt sich, dass die Patientinnen bei der Zweitbefragung ihren
Gesundheitszustand wie auch ihre Lebensqualitdt besser beurteilen als noch zur ersten
Befragung. Der p-Wert macht eine statistische Signifikanz fiir beide Aspekte deutlich.

Die Frage 45 befasst sich mit der Eruierung von Problemen und Schwierigkeiten bei der
alltidglichen Lebensgestaltung sowie mit der Erfassung der allgemeinen Leistungsfahigkeit
(sieche Tab.55 und 76 im Anhang). 54 Patientinnen machten Angaben zum Thema
»Schwierigkeiten bei korperlicher Anstrengung®. Die Richtungen der Abweichungen sind
hier ausgeglichen. Der KAPPA - Wert (k = 0,43) zeigt eine moderate Ubereinstimmung.
52 Teilnehmerinnen gaben Auskunft zum Thema ,,Schwierigkeiten bei Ilingerem
Spaziergang®, wobei sich eine miBige Ubereinstimmung (k = 0,21) erkennen lisst. Zwolf
Studienteilnehmerinnen gaben bei der ersten Befragung an, Schwierigkeiten bei einem
langeren Spaziergang zu haben, bestitigen dieses aber nicht mehr bei der Folgebefragung
nach einem Jahr. Bei sieben Patientinnen ldsst sich die entgegengesetzte Richtung im
Antwortverhalten feststellen (erst ,,NEIN*, dann ,, JA*). 50 Patientinnen beantworteten die
Fragen zu den Bereichen ,,Schwierigkeiten bei kurzem Fullweg* (ausgeglichene Richtung
der Abweichungen) sowie ,,Verbringen des groBtenteils des Tages im Bett*. Beziiglich der
ersten Frage kann bei einem KAPPA - Wert von kx = 1,00 von einer sehr guten
Ubereinstimmung gesprochen werden. Fiir letztere Frage kann der KAPPA - Koeffizient
nicht bestimmt werden, die absolute Ubereinstimmung liegt aber bei 80%. Weitere 51
verwertbare Antworten stehen fiir die Frage ,Hilfe beim Essen oder Anziehen* zur
Verfiigung, wobei die Ubereinstimmung auch hier in einem sehr guten Bereich (k = 1,00)

liegt.
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5 Diskussion

In diesem Kapitel werden zum Einen die Zusammensetzung und Charakteristika der
Studienpopulation beurteilt sowie zum Anderen die beobachtete Reliabilitit der einzelnen
Fragen, im Gegensatz zur erwarteten, diskutiert. Es wird zudem versucht, sowohl die
Abweichungen zwischen beobachteter und erwarteter Reliabilitidt zu erklédren, als auch eine
Aussage dariiber zu treffen, inwieweit diese fiir den Fragebogen der OVIS - Studie relevant
sind. Des weiteren wird kurz auf die Anderungen im Bereich der Lebensqualitit, des

Gesundheitszustandes und des Wohlbefindens eingegangen.

5.1 Studienpopulation

Das Durchschnittsalter der an Brustkrebs erkrankten Frauen liegt nach Angaben des
Krebsregisters Schleswig-Holstein [46] bei 63 Jahren. Die hier untersuchten Patientinnen
waren im Mittel 53 Jahre alt und somit ca. 10 Jahre jiinger. Moglicherweise ist dies darin
begriindet, dass jiingere Brustkrebspatientinnen ein hoheres Rezidivrisiko aufweisen [25]
und somit eher an einer Universititsklinik behandelt werden.

Der Tumor ist bei den meisten Studienteilnehmerinnen (45%) im oberen duBleren
Quadranten lokalisiert und wurde als invasiv — duktal (79%) Kklassifiziert, was den
Haufigkeitsangaben von Pfleiderer et al. [76] sowie von Kreienberg et al. [57] zur
Lokalisation und Morphologie des Mammakarzinoms entspricht. Laut Krebsregister
Schleswig Holstein [46] und Seemayer et al. [81] weisen ca. 80 % der
Brustkrebspatientinnen ein T1/T2-Stadium auf, in 4% der Fille findet sich ein Carcinoma
in situ und in 16% ein T3/T4-Stadium. Der NO-Anteil liegt im Durchschnitt bei iiber 55%,
was bedeutet, dass in den meisten Fillen noch keine lymphatische Metastasierung vorliegt
[36]. Eine dhnliche Verteilung zeigt sich auch bei den hier untersuchten Patientinnen,
wobei 84% ein T1/T2-Stadium und 12% ein T3/T4-Stadium aufweisen. Allerdings konnte
nur bei 25% der Studienteilnehmerinnen ein NO-Stadium beobachtet werden, der Anteil
der N1/N2- bzw. N3/N4- Stadien betrug dagegen jeweils ca. 30%. Grund fiir die Hiufung
der hohen N-Stadien ist die Rekrutierung der Studienteilnehmerinnen wihrend der
Chemotherapie, die insbesondere fir = Patientinnen  mit  fortgeschrittener
Lymphknotenmetastasierung zur Reduzierung des Rezidivrisikos wichtig ist [47]. Somit
konnten Patientinnen mit niedrigeren Tumorstadien nicht in die Studie eingeschlossen

werden. Der gewihlte Rekrutierungszeitpunkt war dennoch am praktikabelsten, da er dem
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Diagnosezeitpunkt nahe ist, die Patientinnen iiber ihre Erkrankung und deren Therapie
aufgeklért sind und wihrend ihrer chemotherapeutischen Behandlung geniigend Zeit fiir
eine Befragung haben. Obwohl bei den untersuchten Patientinnen im Durchschnitt ein
weiter fortgeschrittenes Krankheitsstadium vorlag, sollte dies dennoch keinen Einfluss auf
die Reliabilitit haben und somit nicht fiir die Studienergebnisse relevant sein.

Die Patientinnen wurden iiberwiegend nach einem adjuvanten Therapieschema behandelt
(82%), wobei als operatives Verfahren zumeist die BET in Verbindung mit einer axilldren
Lymphadenektomie zum Einsatz kam. Darauf folgte in 98% der Fille eine Chemotherapie,
in 85% eine Bestrahlung und in 80% eine Hormonbehandlung. Da bei den
Studienpatientinnen vermehrt hohere Tumorstadien vorlagen, stellt sich die Frage, warum
nicht hdufiger eine Amputation der Brust vorgenommen wurde. Dieser Sachverhalt ist
dadurch zu erkldren, dass Patientinnen trotz fortgeschrittenem Mammakarzinom
neoadjuvant behandelt werden konnen [2]. Laut Mauri et al. [65] ist die neoadjuvante
Therapie der adjuvanten, in Bezug auf das Uberleben der Patientinnen und die Progression
der Krankheit, gleichwertig. Durch die neoadjuvante Therapie ist eine Erhaltung der Brust

auch bei fortgeschrittenem Mammakarzinom moglich [79].

5.2 Reliabilitat

Der Begriff Reliabilitit beschreibt, inwieweit die Ergebnisse eines Merkmals bei
wiederholt durchgefithrten Messungen iibereinstimmen. Dies ist immer dann von
Bedeutung, wenn es keinen Goldstandard fiir ein Untersuchungsinstrument gibt [62].

Die Tabelle 38 zeigt eine Zusammenfassung der untersuchten Fragen des OVIS -
Fragebogens, geordnet nach beobachteter guter, méafiger und schlechter Reliabilitét
gemessen iiber Cohen’s KAPPA. Die Fragen sind innerhalb der Gruppen absteigend nach
ithren KAPPA - Werten sortiert. Fiir jede einzelne Frage ist zusitzlich ihre Nummer im
Fragebogen, die im Vorfeld erwartete Reliabilitit [(H) = hohe erwartete Ubereinstimmung,
(M) = miBige erwartete Ubereinstimmung, (S) = schlechte erwartete Ubereinstimmung]
sowie der KAPPA — Wert angegeben. Fragen, bei denen der KAPPA — Koeffizient nicht
bestimmt werden konnte (N.A. = nicht bestimmbar) wurden wegen der hohen absoluten
Ubereinstimmung der Kategorie ,gute beobachtete Reliabilitit* zugeordnet. Nach
Hripcsaka wird KAPPA dann nahezu Null, wenn die Anzahl der Fille in einer Kategorie
sehr hoch bzw. sehr niedrig sind [17][31][44][87]. Dies bedeutet, dass die
Ubereinstimmung sehr hoch sein muss. Dies zeigt sich ebenfalls in den hohen absoluten

Ubereinstimmungen der entsprechenden Fragen.
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Tab.38: Zusammenfassung der Fragen nach beobachteter Reliabilitit

Gute Reliabilitit (x = 1,00 - 0,61)

MiBige Reliabilitit (x = 0,60 - 0,21)

Schlechte Reliabilitit (x = 0,20 )

Brustverdnderung; F3.6; (H); N.A.

Hautverianderung; F3.5; (H); 0,56

Knotenexstirpation; F9.2; (H); 0,20

Mammographie; F4.2; (H); N.A.

Wundheilungsstérung; F15.5; (H); 0,56

Krebsfritherkennung; F40; (H); 0,20

Rontgenthorax; F5.1; (H); N.A.

Komplikationen, F15.1; (H); 0,55

Interesse SHG; F43; (M); 0,20

Skelettszintigraphie; F5.2; (H); N.A.

Friiher Alternativmedizin; F24; (H); 0,54

Krebsberatungsstellen; F41; (M); 0,13

Sonographie Oberbauch; F5.3; (H);
N.A.

BET; F9.4; (H); 0,53

Chemotherapie im KH; F11.2; (H);
0,10

Operative Therapie / LK aus Axilla /
sonstige Therapie; F9.1 / F9.6 / F9.7;
(H); N.A.

Berufstitigkeit; F61; (M); 0,53

Weitere Therapien im KH; F11; (H);
0,08

Hormontherapie, Bestrahlung, Stirkung
Immunsystem; Weitere Therapien im

KH; F11.3 - 11.7; (H); N.A.

MRT; F4.3; (H); 0,52

Hormontherapie; F17a; (S); 0,06

Chemotherapie; F17b; (H); N.A.

Stanze; F4.5; (H); 0,52

Radiatio Brust / Axilla; F16; (S); 0,05

HA/ Nachsorge/sonstige Aufgaben;
F51/53.3/53.4;(M); N.A.

Biopsie an gesunder Brust; F9.3; (H);
0,49

Sonstige Beschwerden; F3.8; (H); 0,02

Thrombose; F15.2; (H); 1,00

Hausarzt vor Krebs; F52; (H); 0,49

Sonographie; F4.1; (H); 0,02

Lungenembolie; F15.3; (H); 1,00

Private Zusatzversicherung; F66.7;(H);
0,49

Snst. Untersuchungen; F4.7; (H); 0,01

Pneumonie; F15.6; (H); 1,00

Blutung; F15.4; (H); 0,48

Rehabilitation; F25 — 32; (S)

Zystitis; F15.7; (H); 1,00

Dauer bis Diagnosestellung; F2; (H);0,45

Tumornachsorge; F33 - 39; (S)

Krankenversicherung; F66; (H); 1,00

Aufgabe HA; F53.1; (M); 0,45

Familienstand / Partnerschaft; F58 /
F59; (M); 1,00/ 0,88

HA Gesprichspartner; F53.2; (M); 0,45

Amputation; F9.5; (H); 0,91

Verletzung eines Nerv; F15.8; (H); 0,40

Entdeckung des Tumors; F1; (H);0,84

Zystenpunktion; F4.4; (H); 0,39

Knoten in Axilla; F3.4; (H); 0,81

Alternativmedizin; F21; (M); 0,39

Knoten in Brust ; F3.3; (H); 0,75

Sonstige Komplikationen; F15.9; (H);
0,34

Schulabschluss; F60; (H); 0,74

Behandlung in Studie; F13; (M); 0,34

Beschwerden; F3.1; (H); 0,72

Verinderung der beruflichen Situation;

F64; (M); 0,30

Berufliche Stellung, F62; (H); 0,72

IG-Leistungen; F19; (M); 0,29

Genetische Exposition; F57; (H); 0,71

Schnellschnitt; F4.6; (H); 0,28

Art der Diagnosestellung; F7; (H); 0,70

Kenntnis SHG; F42; (M); 0,26

Schichtindex; (H); 0,70

Aufkldrung iiber Krebs; F8; (M); 0,25-
0,45

Schmerzen; F3.2; (H); 0,67

Sonstiges Staging; F5.4; (H); 0,23

Mitglied SHG; F44; (M); 0,66

Warzenveridnderung; F3.7; (H); 0,64

Einkommen; F63; (M); 0,64

Psycholog. Hilfe; F18; (M); 0,62

Abkiirzungen:

N.A. = nicht bestimmbar; LK =
Lymphknoten; KH = Krankenhaus;
HA = Hausarzt; SHG = Selbst -
hilfegruppe; BET = Brusterhaltende
Therapie; MRT = Magnet -
resonanztherapie; Snst. = Sonstige; (H)
= erwartet hohe Reliabilitéit; (M) =
erwartet mittlere Reliabilitit; (S) =

erwartet schlechte Reliabilitit
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Aus der Tabelle 38 ist zu erkennen, ob die erwartete und die beobachtete Reliabilitéit der
einzelnen Fragen eher iibereinstimmen bzw. voneinander abweichen. So wurde bei 55%
der Fragen mit erwarteter hoher Reliabilitit auch eine gute Ubereinstimmung beobachtet.
Die erwartete mittlere Ubereinstimmung konnte in 53% und die erwartete schlechte in
100% der Fille bestitigt werden.

Wenn sich beobachtete und erwartete Reliabilitidt unterscheiden, kann anhand der Tabelle
38 zudem die Richtung der Abweichung ermittelt werden. 17% der Fragen mit erwartet
hoher Reliabilitit zeigten eine mittlere und 32% eine schlechte beobachtete Reliabilitét.
Fiir die Fragen mit erwarteter mittlerer Ubereinstimmung lies sich feststellen, dass in 53%
der Fille eine hohe beobachtet Ubereinstimmung und nur in 5% eine schlechte vorlag. An
dieser Stelle ist bereits festzustellen, dass der iiberwiegende Teil der im OVIS -Fragebogen
eingesetzten Fragen eine sehr gute oder gute Reliabilitdt aufweist. Fiir die Fragen mit
miBiger Ubereinstimmung ist zu bedenken, dass in 53% der Fille schon im Vorfeld eine
nur miBige Ubereinstimmung erwartet wurde. Es ist insofern von einer ausreichenden
Ubereinstimmung fiir die praktische Anwendung des Fragebogens auszugehen. Nur bei

einigen wenigen Fragen ist die Ubereinstimmung schlecht.

Im Folgenden werden zunichst die Fragen diskutiert, bei denen eine hohe
Ubereinstimmung erwartet und eine miBige bzw. eine schlechte Reliabilitit beobachtet
wurde. Dies ist zum Beispiel im Fragenkomplex ,,Diagnostik* auffillig. Es zeigt sich, dass
bei den Fragen nach einer durchgefiihrten Magnetresonanztherapie (in Folgenden: MRT),
einer Stanzbiopsie und einer Biopsie der gesunden Brust sowie nach einer Zystenpunktion
und einer Schnellschnittuntersuchung nur eine méalige Reliabilitdt beobachtet wurde. Es
fallt auBerdem auf, dass innerhalb dieser Domine die Fragen nach der Zystenpunktion und
der Schnellschnittuntersuchung einen deutlich schlechteren KAPPA — Wert (k = 0,39 bzw.
K = 0,29) aufweisen als die iibrigen Fragen (x = 0,50). Es muss allerdings beachtet werden,
dass bei den Fragen zur MRT (x = 0,52 [0,18;0,85]), Zystenpunktion (k = 0,39 [-
0,03;0,81]) und Stanzbiopsie (k = 0,52 [0,18;0,85]) fiir den KAPPA — Wert jeweils relativ
weite Konfidenzintervalle vorliegen. Die absoluten Ubereinstimmungen liegen dagegen
bei ca. 90%, was trotz niedrigem KAPPA fiir eine gute Reproduzierbarkeit der Antworten
spricht. Fiir den Unterpunkt ,,Mammographie** konnte eine absolute Ubereinstimmung von
95% bestimmt werden (KAPPA war hier definitionsgemdll nicht zu bestimmen). Es ist
anzunehmen, dass die Mammographie von den Patientinnen besser in Erinnerung behalten

wird als die {brigen diagnostischen Methoden, da diese als wichtigstes
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Fritherkennungsverfahren bekannt sein diirfte [47][74][75]. Man kann vermuten, dass sich
diejenige Untersuchung am besten einprédgt, durch welche die Verdachtsdiagnose einer
malignen Erkrankung der Brust als erstes gestellt wurde. Fiir die anderen Fragen diirfte die
schwerere Unterscheidung bzw. die ungeniigende Kenntnis der einzelnen abgefragten
Verfahren zu einer weniger guten Reliabilitét gefiihrt haben.

Auch fiir die Frage nach einer Brusterhaltenden Therapie (BET) war im Vorfeld eine gute
Reliabilitit erwartet worden, die sich erstaunlicherweise jedoch nicht bestitigte (x = 0,53).
Ein moglicher Grund hierfiir ist, dass auch Patientinnen mit neoadjuvantem
Therapieansatz, dessen Ziel es ist, im Anschluss an die primédre Chemotherapie eine BET
durchfiihren zu konnen [26][32][35][47][50], in die Studie eingeschlossen wurden. Zum
ersten Befragungszeitpunkt waren mehrere Patientinnen demnach noch nicht operativ
behandelt und haben dies auch dementsprechend im Fragebogen vermerkt. Erst bei der
Folgebefragung konnte dann die Durchfithrung einer BET tatsdchlich bestétigt werden.
Dagegen wurde bei der Frage nach einer Amputation erwartungsgemill eine hohe
Ubereinstimmung (k = 0,91) beobachtet. Dies liegt darin begriindet, dass die
mastektomierten Patientinnen zumeist adjuvant behandelt wurden und demnach die Frage
nach einer durchgefiihrten Operation auch schon bei der Erstbefragung mit ,JA*
beantworten konnten.

Die Fragen nach Komplikationen infolge der operativen Behandlung, von denen eine
Beantwortung mit guter Ubereinstimmung erwartet wurde, zeigen ebenfalls teilweise nur
eine miBige Reliabilitdt. Dies gilt zum Beispiel fiir die Fragen nach moglichen
Wundheilungsstorungen (k = 0,56), Blutungen (x = 0,48) und Nervenverletzungen (K =
0,40). Pavlista et al. [73] berichten im Gegensatz zu friih auftretenden Komplikationen, wie
Wundheilungsstorungen oder Blutungen, auch von Folgeschidden, die sich erst spiter
manifestieren und zu welchen unter anderem durch Nervenverletzungen bedingte
Paristhesien gehoren. Es liegt somit der Verdacht nahe, dass zur Zweitbefragung mehr
Patientinnen unter den Symptomen der Nervenldsionen litten als noch zur Erstbefragung
und somit die Reliabilitdt auch nur mifBig ist. Bei der frei zu beantwortenden Frage nach
sonstigen Komplikationen (x = 0,34) fdllt auf, dass diese innerhalb des Themengebietes
,Komplikationen‘ den schlechtesten KAPPA — Wert aufweist.

Auffillig und aus der Literatur bekannt, ist die Tatsache, dass sich allgemein eine bessere
Reliabilitit bei konkret gestellten als bei offenen Fragen zeigt. Dies liegt moglicherweise
daran, dass bei ersteren direkt nach einem Begriff gefragt und dieser den Patientinnen

somit wieder in Erinnerung gerufen wird. Auflerdem ist zu bedenken, dass offene Fragen
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auf unterschiedlichste Weise beantwortet und die einzelnen Antworten meist
Oberkategorien zugeordnet werden [66]. Die Reliabilitét ist insofern eingeschrinkt, da zum
Einen zu einer Anderung der Wortwahl zwischen Erst- und Zweitbefragung moglich ist
und zum Anderen Erst- und Zweitantwort bei der Auswertung nicht der gleichen
Oberkategorie zugeteilt werden konnten. Moglicherweise erinnern sich die Patientinnen
durch die wiederholte Befragung wieder besser an ein bestimmtes Geschehen, was zu einer
Differenz zwischen den Antworten der Erst- und Zweitbefragung und somit auch zu einer
schlechten Ubereinstimmung fiihrt [14]. Tourangeau et al. [89] fanden zudem heraus, dass
die Reliabilitidt umso schlechter ist, je mehr Zeit die Befragten haben iiber eine mogliche
Antwort nachzudenken. Dies ist bei offenen Fragen eher der Fall als bei geschlossenen, da
hier iiber mogliche Antworten und deren Formulierung zumeist langer nachgedacht werden
muss.

Bei der Frage nach einer fritheren Nutzung von alternativen Behandlungsverfahren zeigte
sich ebenfalls eine miBige Ubereinstimmung (kx = 0,54), wobei keine systematische
Anderung im Antwortverhalten zu erkennen ist. Daraus konnte man schlielen, dass die
Patientinnen die Frage nicht richtig gelesen, die Formulierung ,.frithere Nutzung® nicht
beachtet und ihrer jetzigen Situation entsprechend geantwortet haben. Moglicherweise l1dsst
sich dieser Aspekt auch durch einen Interviewer-Bias [12] oder durch die Mithilfe Zweiter
bei der Folgebefragung erkldren. Dies konnte prinzipiell moglich sein, da die Patientinnen
den Fragebogen im Rahmen der Zweitbefragung zugeschickt bekamen und bei der
Beantwortung zum Beispiel durch Familienmitglieder oder andere beeinflusst werden
konnten. Diese Art der Befragung ist ein Schwachpunkt der Arbeit und konnte bei einigen
Fragen Ursache fiir eine weniger gute Ubereinstimmung sein. Insgesamt wird der Einfluss
der unterschiedlichen Befragungsmodi bei Erst- und Zweitbefragung aber fiir eher gering
eingeschitzt.

Eine miBige Reliabilitdt konnte auch fiir die Angaben zur ,,Dauer bis Diagnosestellung* (k
= 0,45) erhoben werden. In 20% der Fille findet sich eine Abweichungen zwischen den
Antwortméglichkeiten ,,Dauer bis Diagnosestellung < 1 Monat“ und ,Dauer bis
Diagnosestellung 1 bis 3 Monate®. Es ist denkbar, dass die Patientinnen nach einem Jahr
unsicher sind, ob zwischen Vermutung und endgiiltiger Bestidtigung der Krebserkrankung
wenig oder mehr als ein Monat lag.

Auch die Reliabilitit der Frage ,.hausirztliche Betreuung vor der Krebserkrankung® (x =
0,49) ist auf den ersten Blick nur maBig, allerdings liegt in diesem Fall fir KAPPA ein

weites Konfidenzintervall vor. Bei der Betrachtung der absoluten Ubereinstimmung fillt
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dagegen auf, dass diese nahezu 100% ist. Dementsprechend kann auch fiir diese Frage von
einer guten Ubereinstimmung ausgegangen werden.

Eine schlechte Reliabilitét bei erwarteter guter lie3 sich u.a. bei den Fragen nach ,,weitere
Therapien im Krankenhaus®, ,,Sonographie® und ,,Knotenexstirpation® feststellen. Die
absolute Ubereinstimmung betrug 80% fiir die Angaben zur ,,Sonographie®, 70% fiir die
Frage zur , Knotenexstirpation® sowie 55% fiir die Antworten auf die Frage ,weitere
Therapien im Krankenhaus®. Aufgrund dieser Werte ist eine angemessene Reliabilitdt der
ersten beiden Fragen annehmbar. Allerdings sollte bei der Auswertung der OVIS — Studie
daran gedacht werden, dass ein Teil der Patientinnen scheinbar nach einem Jahr die bei
ithnen durchgefithrt Mammasonographie vergisst und demnach félschlicherweise mit
LNEIN®“ antwortet. Bei der Frage zur ,Knotenexstirpation ist keine systemische
Abweichung im Antwortverhalten erkennbar. Fiir die Angaben zu dem Themenbereich
,weitere Therapien im Krankenhaus* ergab sich sowohl ein niedriger KAPPA — Wert als
auch eine nicht aussagekriftige absolute Ubereinstimmung von 55%. Auf Grund dessen
sollten die entsprechenden Ergebnisse der OVIS — Studie diskutiert werden.

Des weiteren zeigt die Frage zu dem Thema ,,Teilnahme an
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen® bei erwartet guter Reliabilitit eine schlechte
Ubereinstimmung, was dadurch zu erkldren ist, dass mehr Patientinnen nach ihrer
Krebserkrankung zur Krebsfritherkennung gehen. Moglicherweise sind sie durch ihre
Erkrankung sensibilisiert worden oder sie wurden im Laufe ihrer Behandlung iiber ihr
erhohtes Risiko fiir ein weiteres Mammakarzinom aufgeklért [42] und nehmen daher die
Fritherkennungsuntersuchungen vermehrt in Anspruch. Zum zweiten Befragungszeitpunkt
nach einem Jahr scheinen die Patientinnen nicht mehr richtig auseinander halten zu
konnen, ob sie schon vor der Krebserkrankung oder erst danach mit der Fritherkennung
begonnen haben. Moglicherweise werden auch die Nachsorgeuntersuchungen mit der
Fritherkennung verwechselt. Bei allen hier aufgefiihrten Fragen mit schlechter
Ubereinstimmung bei erwarteter guter muss auch daran gedacht werden, dass die
Patientinnen eventuell nicht in der Lage sind, sich ein bestimmtes Ereignis in Erinnerung
zu rufen, auch wenn sich dieses in besonderer Weise von anderen alltdglichen
Geschehnissen unterscheidet [14]. Es fillt auBerdem auf, dass die frei zu beantwortenden
Fragen, wie sonstige Beschwerden bzw. Untersuchungen, eine schlechte Reliabilitit
aufweisen, wodurch die obige Vermutung - je offener die Fragestellung desto schlechter

die Reliabilitit - unterstiitzt wird.
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Es gibt, wie bereits beschrieben, auch Fragen, bei denen a priori von einer méfigen
Reliabilitidt ausgegangen wurde (siche Tab. 38). Bei dem iiberwiegenden Teil dieser
Fragen (53%) konnte dann auch tatsichlich eine miBige Ubereinstimmung beobachtet
werden. Dies gilt zum Beispiel fiir die Frage nach der Berufstitigkeit. In diesem Fall
bestand die Moglichkeit, dass die Patientinnen zum Zeitpunkt der ersten Befragung noch
berufstitig waren, zur Zweitbefragung aber durchaus schon in Rente oder als Hausfrau
titig sein konnten. Ahnlich verhilt es sich beispielsweise bei den Fragen zur
Inanspruchnahme von individuellen Gesundheitsleistungen (im Folgenden IG -
Leistungen) oder Alternativmedizin, da die Patientinnen im Laufe der Weiterbehandlung
diese noch wahrnehmen konnten. Weitere Beispiele fiir eine erwartete und beobachtete
miBige Ubereinstimmung sind die Fragen nach einer Behandlung in einer Studie sowie die
Fragen nach Kenntnis und Interesse an Selbsthilfegruppen (SHG). Bei den letzten beiden
Fragen ist es gut moglich, dass sich der Kenntnisstand bzw. die Einstellung der
Patientinnen im Laufe eines Jahres dndert.

Bei einigen Fragen mit erwarteter miBiger Ubereinstimmung wurde jedoch eine gute
Reliabilitdt beobachtete. Dies war der Fall fiir das Themengebiet ,,Familienstand und
Partnerschaft. Aufgrund einer moglichen Anderung der familisren Situation innerhalb
eines Jahres wurde im Vorfeld eine miBige Ubereinstimmung angenommen, was sich aber
nicht bestdtigen lie. Die Reliabilitét ist bei beiden Fragen sehr gut. Auch bei der Frage
nach der Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe zeigte sich eine gute Ubereinstimmung.
Man hitte annehmen konnen, dass sich im Laufe der Zeit einige Patientinnen einer SHG
anschlieffen wiirden, was aber nur bei einer der 56 Patientinnen der Fall war. Hieraus
konnte man schlie3en, dass die Mitgliedschaft in einer SHG von den meisten Patientinnen
nicht als attraktiv empfunden wird. Diese Vermutung wird auch in der Literatur bestétigt,
so ist das Interesse an psychosozialer Betreuung und Selbsthilfegruppen zwar grof}, in
Anspruch genommen werden diese Angebote aber recht selten [70]. Brusis et al. [16]
fanden heraus, dass sich lediglich 30% der an Brustkrebs erkrankten Frauen einer
Selbsthilfegruppe oder vergleichbarem anschlie3en.

Beziiglich des Themas ,Einkommen* wurde im Vorfeld ebenfalls eine mifBige
Ubereinstimmung  erwartet, da es durch eine moglicherweise verminderte
Erwerbsfihigkeit, Berufsaufgabe oder Rente der Patientinnen zu finanziellen Einbufen
kommen konnte. Auch in diesem Fall zeigt sich eine gute Reliabilitit (x = 0,64), die aber
relativ nah an der Grenze zur miBigen Ubereinstimmung liegt. Es fillt auf, dass fiir den

zweiten Befragungszeitpunkt tendenziell ein niedrigeres Einkommen angegeben wird.
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Maunsell et al. [64] fanden heraus, dass Frauen zum Teil aufgrund ihrer
Brustkrebserkrankung den Arbeitsplatz verlieren, in ihren Aufgaben herabgestuft werden
oder anderweitige Probleme mit ihrem Arbeitgeber haben, was letztendlich ein
vermindertes Einkommen bedingen kann. Allerdings hat sich der Anteil der Frauen, die
infolge der Brustkrebserkrankung ohne Arbeit waren, drei Jahre nach der Diagnosestellung
in etwa dem Anteil der arbeitslosen Frauen, bei denen nie ein Mammakarzinom
diagnostiziert wurde, angeglichen (21% versus 15%) [27]. Aus diesen Angaben ist jedoch
nicht zu entnehmen, ob die Frauen die gleichen Aufgaben wie vor der
Brustkrebserkrankung iibernehmen konnen oder ob sie in ihren Moglichkeiten
eingeschrinkt sind und daher eventuell Arbeiten mit weniger guter Bezahlung iibernehmen
miissen. Es ist auch moglich, dass die Patientinnen zwar ihren urspriinglichen Beruf wieder
aufgenommen haben, aber nicht mehr in Vollzeit arbeiten konnen und somit finanzielle
EinbuBlen haben. Positiv zu vermerken ist, dass die meisten Patientinnen nach der
Krebserkrankung wieder so weit rehabilitiert sind, um am Berufsleben teilnehmen zu
konnen. Hierbei muss aber beachtet werden, ob die dann ausgefiihrten Arbeiten tatsidchlich
mit den vorherigen vergleichbar sind.

Allein bei der Frage nach der Kenntnis von Krebsberatungsstellen zeigt sich eine schlechte
Ubereinstimmung bei erwartet miBiger. Die Studienergebnisse zeigen, dass sich der
Kenntnisstand beziiglich der Angebote der Krebsberatungsstellen im Laufe eines Jahres
verbessert hat. FEine psychosoziale Begleitung ist wihrend aller Stadien der
Versorgungskette, wie z.B. bei der Aufkldarung iiber die Fritherkennungsmafnahmen,
Diagnostik oder Therapie, vorgesehen. Allerdings scheinen die Patientinnen diese nicht in
Anspruch zu nehmen oder aber sie zdhlen diese Art der Unterstiitzungen nicht zu den
Aufgaben einer Krebsberatungsstelle. Diese stehen der Patientin aber nicht nur wihrend
der Diagnosesicherung, Therapieplanung und Behandlung beratend zur Seite sondern auch
wihrend der Nachsorgeperiode. Hier wird hauptsidchlich Hilfe bei der
Krankheitsbewéltigung und den psychischen, sozialen als auch okonomischen Folgen der
Erkrankung geleistet [30]. Dieses Angebot haben die Patientinnen moglicherweise nach
Beendigung ihrer Therapie genutzt und sind daher bei der ,,Follow up* - Befragung besser

iiber Krebsberatungsstellen informiert.

Die a priori erwartete Reliabilitdt konnte fiir den Grofteil der Fragen (63%) bestitigt
werden. Der durchschnittliche KAPPA — Wert fiir die Fragen mit beobachteter guter

Reliabilitét liegt bei k = 0,8 und fiir die mit miBiger bei k¥ = 0,42. Bradbury et al. [15]
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befragten 868 Patienten im Alter > 50 Jahre bzgl. der bei ihnen durchgefiihrten
Untersuchungen zur Diagnose eines kolorektalen Karzinoms. Die hier erhobenen KAPPA
— Werte lagen zwischen ¥ = 0,49 und ¥ = 0,69, wobei sich relativ enge 95%
Konfidenzintervalle zeigten. In der Studie zur Reliabilitdt des OVIS - Fragebogens fiel auf,
dass die KAPPA — Koeffizienten zum Teil fallzahlbedingt weite Konfidenzintervalle
aufwiesen. Bei den Untersuchungen von Radbruch et al. [77] zur Validierung der
deutschen Version des “brief fatigue inventory*, der hauptséachlich in der Schmerztherapie
zur Beurteilung von krebsbedingten Symptomen zum Einsatz kommt, konnte eine sehr
gute Test-Retest Reliabilitdt (k = 0,87) beobachtet werden. Die ,,Follow-up* - Befragungen
wurden allerdings, im Gegensatz zur hier vorliegenden Studie, im Abstand von wenigen
Minuten, drei und sieben Tagen durchgefiihrt. Dies konnte eine Erkldrung dafiir sein,
warum die Reliabilitdt des OVIS - Fragebogens nicht ganz so gut wie die des “brief fatigue
inventory* ist. Glanz et al. [37] entwickelten einen Fragebogen zur Bewertung des
Hautkrebsrisikos, der unter anderem Fragen zur dermatologischen Vorgeschichte und zu
eventuellen Risikofaktoren enthielt. Fiir die Test-Retest Reliabilitit konnte ein KAPPA
von Kk = 0,41 — 0,68 erhoben werden, wobei die Zweitbefragung nach einem Monat
stattfand. In der Studie von Berwick et al. [11] wurden die Teilnehmer im Abstand von
einem Jahr nach der Haufigkeit von Sonnenbrinden in der Vorgeschichte befragt. Die
Ubereinstimmung lag in diesem Fall zwischen ¥ = 0,37 und x = 0,57. Daraus kann man
schlieBen, dass die Reliabilitit fiir den hier untersuchten Themenbereich nach einem Jahr
annihernd der nach einem Monat entspricht. Bei der Uberpriifung der Reliabilitit des
,Functional Assessment of Cancer Therapy General®, mit Fragen zum physikalischen,
emotionalen und sozialen Wohlbefinden von Krebspatienten, zeigte sich insgesamt ein
KAPPA - Wert von K = 0,74 und damit eine gute Ubereinstimmung [24]. Barratt et al. [8]
untersuchten wie reliabel die Angaben von Patientinnen bzgl. durchgefiihrter
Mammographie sind, wobei sich eine hervorragende Ubereinstimmung (k = 1,00) ergab.
Dieser Aspekt konnte im Kontext der Reliabilititskontrolle des OVIS — Fragebogens
ebenfalls bestitigt werden. Vacek et al. [93] konnten nachweisen, dass die Angaben zu
Mammographiefritherkennungsuntersuchungen auch bei Patientinnen aus sozial
schwicheren Bevolkerungsgruppen trotz etwas niedrigerem KAPPA — Wert (x = 0.82)
eine gute Reliabilitdt besitzen. Allerdings konnten sie auch feststellen, dass die Angaben zu
Zeitpunkt und Hiufigkeit der Mammographie eine schlechtere Ubereinstimmung
aufweisen. Zum Nachweis einer Assoziation zwischen postmenopausaler Hormontherapie

und erhohtem Brustkrebsrisiko wurde von Newcomb et al. [71] ein Fragebogen entwickelt,
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anhand dessen das Studienkollektiv telefonisch befragt wurde. Es zeigte sich eine sehr gute
Test-Retest Reliabilitdt mit k¥ = 0,89 — 0,92. Die Zeitspanne zwischen Erst- und ,,Follow
up‘ - Befragung betrug bei dieser Studie zwei bis sechs Monate. Trentham-Dietz et al. [91]
befassten sich mit der Eruierung von Risikofaktoren fiir die Entstehung eines Carcinoma in
situ der Brust. Der fiir das Telefoninterview genutzte Fragebogen, dessen Test-Retest
Reliabilitdt gemessen nach einem Jahr sehr gut ist, enthielt unter anderem die Frage nach
einer genetischen Disposition fiir das Auftreten eines Mammakarzinoms (k = 0,85). Der
KAPPA - Wert fiir die Frage nach der genetischen Exposition im OVIS — Fragebogen
betrdgt K = 0,71 und ist damit gut vergleichbar mit oben genannter Studie. Auch insgesamt
entspricht die Reliabilitit des OVIS — Fragebogens in etwa der von anderen
Erhebungsinstrumenten aus onkologischen Versorgungsstudien. Obwohl die Zeit bis zur
,Follow-up* - Befragung lidnger ist als bei den oben genannten Studien, hat dieser zeitliche
Aspekt anscheinend keinen wesentlichen Einfluss auf die hier betrachteten Fragen. Eine

kiirzere Zeitspanne fiihrt nicht zwingend zu einer besseren Reliabilitit.

Zusammenfassend ist festzustellen, dass fiir den OVIS - Fragebogen eine gute bis sehr gute
Test-Retest Reliabilitidt vorliegt und dieser somit ein reliables Instrument zur Erfassung der
Versorgungssituation von Brustkrebspatientinnen ist. Lediglich die Fragen mit offener
Antwortméglichkeit zeigen durchgingig eine schlechtere Reliabilitét als erwartet. Dabei ist
zu bedenken, dass die Antworten auf offene Fragen hauptséachlich Aspekte wiederspiegeln,
welche eine besondere Bedeutung fiir den Befragten haben. Allerdings kann ein
Themengebiet durch diesen Fragentyp zumeist nicht in seiner Gesamtheit erfasst werden.
Es bietet sich daher gerade im Bereich der Versorgungsforschung an, durch geschlossene
Fragen die wichtigsten Antwortmoglichkeiten abzufragen und mittels einer sich
anschlieBenden offenen Frage dem Befragten die Moglichkeit zu personlichen
Anmerkungen zu geben. Dies diirfte die Akzeptanz des Erhebungsbogens und den
Riicklauf erhohen. Insgesamt gesehen wirkt sich die schlechte Reliabilitidt der offenen
Fragen jedoch nicht negativ auf die Gesamtreliabilitdt des Fragebogens aus, da es sich um
zusitzliche subjektive Angaben handelt. Die fiir die Versorgungsforschung wichtigen
Daten wurden anhand geschlossener Fragen erhoben und fiir diesen Fragentyp liegt eine

gute Reliabilitét vor.
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5.3 Entwicklung der Lebensqualitat
Als Nebenaspekt wurde in der vorliegenden Studie die Entwicklung der Lebensqualitit bei

Brustkrebspatientinnen anhand des im OVIS - Fragebogen integrierten EORTC —QLQC 30
Fragebogens analysiert. Es konnte gezeigt werden, dass sich sowohl die Lebensqualitit
und der Gesundheitszustand als auch das Wohlbefinden der Brustkrebspatientinnen ein
Jahr nach der Diagnose und Therapie deutlich verbessert haben. Insbesondere besteht eine
signifikante Besserung der Schwéche, des Appetitmangels, der Verstopfung, der Miidigkeit
und der Reizbarkeit (sieche auch Diagramm 1 und 2). Die Studienteilnehmerinnen
berichteten zudem iiber ein weniger schlechtes Erinnerungsvermogen sowie iiber ein
Nachlassen der chemotherapeutisch bedingten Geschmacksverdnderung und Trockenheit
des Mundraumes. Es fiel ebenfalls auf, dass die Patientinnen sich selbst wieder als
attraktiver empfanden und mehr Interesse am Sex hatten, wobei laut Speer et al. [83] die
sexuelle Funktionsfdahigkeit unter anderem bedingt durch Depressionen immer noch
schlechter ist als bei der Normalbevolkerung. Insgesamt wurde die Lebensqualitit als auch
der Gesundheitszustand bei der ,,Follow up* - Befragung von den Patientinnen signifikant
besser beurteilt.

Verschlechterungen zeigten sich nur bei einigen wenigen Aspekten, so klagten die Frauen
vermehrt iiber Hitzewallungen als auch iiber Schmerzen und Schwellungen im Arm-
Schulter-Bereich. King et al. [56] fiihrten ebenfalls eine Untersuchung der
Lebensqualititsdnderungen bei Brustkrebspatientinnen durch, wobei die
Studienteilnehmerinnen drei Monate sowie ein Jahr nach der operativen Therapie mittels
EORTC QLQ-C30 befragt wurden. Es stellte sich heraus, dass bei der Zweitbefragung die
meisten Symptome riickldufig waren. Lediglich die Probleme im Arm-Schulter-Bereich
blieben bestehen, was sich mit den Ergebnissen aus der vorliegenden Studie deckt. Auch
die Studien von Coster et al. [23] bestidtigen die im Laufe der Zeit zunehmenden
Beschwerden des Armes und der Schulter, obwohl die Patientinnen schon einen Monat
nach der Operation interviewt wurden. Aufgrund der Steifheit und Schwellung der oberen
Extremitit sowie der stirker werdenden Schmerzen in diesem Bereich, ist eine
Rehabilitation schwierig [49]. Die Patientinnen sind daher nicht nur in ihrer
Bewegungsfreiheit eingeschrinkt sondern auch bei ihren alltdaglichen Tatigkeiten. Engel et
al. [29] konnten nachweisen, dass Beschwerden im Arm-Schulter-Bereich auch auf lange
Sicht mit einer schlechteren Lebensqualitit assoziiert sind. So liegen die Werte der
EORTC — Funktionsscores im Beobachtungszeitraum von drei Jahren immer deutlich unter

denen von Frauen ohne Probleme in der Arm-Schulter- Region.
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Diagramm 1: EORTC -Funktionsscores fiir Erst- und Zweitbefragung sowie Referenzdaten
nach Schwarz et al. [80] (hohe Werte entsprechen besserer, niedrige Werte schlechterer Lebensqualitit)
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Diagramm 2: EORTC -Symptomscores fiir Erst- und Zweitbefragung sowie Referenzdaten
nach Schwarz et al. [80] (niedrige Werte entsprechen besserer, hohe Werte schlechterer Lebensqualitiit)
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Anhand der Diagramme lund 2 kénnen die bei der Erst- bzw. Zweitbefragung erhobenen
Werte der EORTC Funktions- und Symptomskalen mit den Referenzdaten fiir die deutsche

Normalbevolkerung aus der Altersgruppe ,,50-59 Jahre* verglichen werden [80]. Diese
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Altersgruppe entspricht dem mittleren Alter der in der vorliegenden Studie untersuchten
Patientinnen (53 Jahre). Trotz Verbesserung der Lebensqualitiit innerhalb eines Jahres in
nahezu allen betrachteten Kategorien zeigt sich, dass diese ein Jahr nach der
Chemotherapie weiterhin schlechter ist als bei der Normalbevolkerung. Lediglich die
physikalische Funktionsfdhigkeit ist gut und entspricht sowohl zur Erst- als auch zur
Zweitbefragung den Referenzwerten. Gleichbleibend schlecht ist die emotionale und
soziale Funktionsfiahigkeit. Nach Osoba et al.[72] ist eine Verdnderung der Lebensqualitit
erst ab einer Differenz von + 10 Punkten auf den Funktions- bzw. Symptomskalen klinisch
relevant. Dementsprechend kann nur bei den Symptomen ,Miidigkeit®, ,Ubelkeit*,
»Appetitlosigkeit“ und ,,Obstipation von einer klinisch relevanten Verbesserung
gesprochen werden.

Arndt et al. [7] fanden heraus, dass der ,Globale Gesundheitsstatus® bei
Brustkrebspatientinnen nach einem Jahr in etwa dem von gesunden Frauen entspricht.
Defizite zeigten sich jedoch unter anderem in den Bereichen emotionale, soziale und
kognitive Funktionsfahigkeit. Die von Arndt et al. [7] erhobenen Daten fiir die
Altersgruppe ,,50 — 59 Jahre* im Vergleich zu denen aus der vorliegenden Studie und den
Referenzdaten von Schwarz et al. [80] ebenfalls aus der Altersgruppe ,,50 — 59 Jahre* sind

in den Diagrammen 3 und 4 dargestellt.

Diagramm 3: EORTC - Funktionsscores Zweitbefragung, Arndt et al. [7] und Referenzgruppe [80]
(hohe Werte entsprechen besserer, niedrige Werte schlechterer Lebensqualitiit)
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Diagramm 4: EORTC - Symptomscores Zweitbefragung, Arndt et al. [7] und Referenzgruppe [80]
(niedrige Werte entsprechen besserer, hohe Werte schlechterer Lebensqualitét)
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Aus obigen Diagrammen kann abgelesen werden, dass die vorliegenden Studienergebnisse
tendenziell mit denen von Arndt et al. [7] iibereinstimmen, auch wenn sie generell unter
den Vergleichswerten von Arndt et al. liegen. Dieser Sachverhalt ldsst sich durch den
relativ geringen Anteil von NO-Stadien (ca. 25%) im hier untersuchten Patientenkollektiv
erkldren. Shimozuma et al. [82] fanden heraus, dass die Entwicklung der Lebensqualitit
innerhalb eines Jahres von einem positiven Lymphknotenstatus und einem negativen
Korperempfinden abhidngig ist. Auch bei Untersuchungen von Engel et al. [29] liegen
samtliche Funktionsscores der Studienteilnehmerinnen im Alter von 50 bis 69 nach einem
sowie nach drei Jahren unter denen der Referenzgruppe. Auflerdem konnte festgestellt
werden, dass eine BET im Gegensatz zu einer Mastektomie auf lange Sicht zu einer
bessere Lebensqualitit der Patientinnen fiihrt. In einer weiteren Studie von Arndt et al. [6]
zur Entwicklung der Lebensqualitét bei Langzeitiiberlebenden zeigte sich, dass diese auch
drei Jahre nach der Krebsdiagnose unter der von Frauen ohne Brustkrebserkrankung liegt.

Insgesamt kann festgestellt werden, dass sich die Lebensqualitidt der hier beobachteten
Population ein Jahr nach der Chemotherapie deutlich verbessert hat und gut mit den
Lebensqualititsscores anderer Studien iibereinstimmt. Allerdings konnte auch gezeigt
werden, dass die Lebensqualitit der Brustkrebspatientinnen ein Jahr nach Diagnosestellung

weiterhin schlechter ist als die der Normalbevolkerung.
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6 Zusammenfassun

Das Ziel der vorliegenden prospektiven Kohortenstudie war die Beurteilung der Test-
Retest Reliabilitdit des Erhebungsinstrumentes der OVIS - Studie (onkologische
Versorgung in Schleswig Holstein) und die Untersuchung der Lebensqualititsdanderungen
von Krebspatientinnen im Laufe eines Jahres.

Die Studienpatientinnen wurden in der Klinik fiir Frauenheilkunde und Geburtshilfe,
Universitétsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Liibeck (Direktor: Prof. Diedrich)
wihrend der ambulanten Chemotherapie ihres Mammakarzinoms rekrutiert, wobei
Patientinnen mit adjuvantem sowie neoadjuvantem Therapieschema eingeschlossen; aber
Patientinnen mit fortgeschrittener Metastasierung ausgeschlossen wurden. Von den so
ausgewihlten 100 Patientinnen nahmen 71 an der Erstbefragung und von diesen wiederum
57 an der ,Follow up“ - Befragung nach einem Jahr teil. Eine Einsicht in die
Krankenakten, zur genaueren Beschreibung der Studienpopulation, konnte fiir 56 der 57
Patientinnen vorgenommen werden. Insgesamt ergibt sich somit ein Studienkollektiv von
56 Patientinnen. Der OVIS - Fragebogen sieht unter anderem Fragen zur Diagnose,
Therapie, Rehabilitation, Nachsorge und Lebensqualitit vor. Da Behandlung und
Nachsorge der Patientinnen noch nicht abgeschlossen waren, wurde im Vorfeld fiir die
einzelnen Themenbereiche eine unterschiedliche Reliabilitit erwartet. Fiir die Fragen zur
Diagnostik und Therapie nahm man a priori eine gute bis sehr gute Ubereinstimmung an,
fiir die Bereiche Rehabilitation und Nachsorge und Lebensqualitit dagegen eine schlechte.
Bei den Fragen zur Lebensqualitidt wurde insbesondere Wert auf mogliche Verdanderungen
gelegt. Als MaB fiir die Test-Retest Reliabilitit wurde die absolute Ubereinstimmung und
Cohen’s Kappa mit einem 95%-Konfidenzintervall bestimmt. Ein p-Wert wurde jeweils
fiir die Fragen zur Lebensqualitit mittels Wilcoxon -Test errechnet, um eine Aussage iiber
die statistische Signifikanz der Verdnderungen treffen zu konnen.

Es zeigte sich, dass die tatsdchlich beobachtete Reliabilitit tiberwiegend der erwarteten
entsprach, wobei im Durchschnitt ein KAPPA von x = 0,8 bei den Fragen guter Reliabilitit
und ein KAPPA von k = 0,42 bei denen mit mittlerer vorlag. Diese hier erhobenen Werte
fiir die Test-Retest Reliabilitdt stimmen gut mit denen aus anderen Studien iiberein.
Auffillig war die durchgehend schlechtere Reliabilitit bei offenen Fragen im Vergleich zu
geschlossenen. Als Fazit der hier durchgefiihrten Untersuchung ist festzuhalten, dass der in
der OVIS - Studie eingesetzte Fragebogen ein ausreichend reliables Erfassungsinstrument

zur Beurteilung der Versorgungssituation von Brustkrebspatientinnen darstellt.

64



Bei den Studien zur Entwicklung der Lebensqualitit ergaben sich Verbesserungen in
nahezu allen betrachteten Bereichen, die allerdings nur bei den Symptomen ,,Miidigkeit*,
., Ubelkeit*, »Appetitlosigkeit* und ,,Obstipation‘ auch klinisch relevant waren.

Der Vergleich mit altersadjustierten Referenzgruppen belegte, dass die Lebensqualitét der
hier befragten Brustkrebspatientinnen ein Jahr nach der Diagnose weiterhin schlechter ist
als die der Normalbevolkerung und die anderer Brustkrebspatientinnen. Dieser Sachverhalt
erklart sich durch die H&éufung hoher N-Stadien im Patientenkollektiv, welche im

Studiendesign begriindet liegt.
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8 Anhang

Tab.39: Mittleres Alter, Grofie und Gewicht bei Erstfragung (n=56)

Variable Mittelwert + SD
Alter in Jahren 53,3+9,8
GrofBe in cm 165,8 £5,8
Gewicht in kg 70,9 +£13,2

Tab.40: Darstellung der Risikofaktoren ,,Menarche und Menopause* sowie

,,Geburtenstatus*
Menarche Menopause Erstgeburt
(Anz./%) (Anz./%) (Anz./%)
Spiit 29 (51,8%) 7 (12,5%) 3(5.4%)
Friih 7 (12,5%) 20 (35,7 %) 16 (28,6 %)
k.A. 20 (35,7%) 29 (51,8%) 37 (66,1%)

Tab.41: Darstellung der Risikofaktoren ,,positive Familienanamnese* und ,,hormonelle

Inbalance*
Familienanamnese Hormonelle Inbalance
(Anz./%) (Anz./%)
Negativ 35 (62,5%) Nein 23 (41,1%)
Positiv 16 (28,6%) Ja 25 (44,6%)
kA > (8,9%) k.A. 8 (14,3%)

Tab.42:Darstellung der Hiufigkeiten des Befalls, nach Brustseite gegliedert

Brustseite (Anzahl/%)

Links 24 (42,9%)
Rechts 28 (50,0%)
4 (7,1%)

beidseitig




Tab.43:Darstellung der Hiufigkeiten des Befalls, nach Quadranten gegliedert

Oberer Quadrant (Anzahl/%) Unterer Quadrant (Anzahl/%)
auflen 25 (44,6%) auflen 14 (25,0%)
innen 7 (12,5%) innen 6 (10,7%)
auflen und innen 6 (10,7%) aufen und innen 3 (5,4%)
Nicht betroffen 12 (21,4%) Nicht betroffen 22 (39,3%)
k.A. 6 (10,7%) k.A. 10 (17,9%)

Tab.44: Darstellung der Héaufigkeiten des Befalls, nach Mammillenregion und multiplen

Anteilen gegliedert

Mammillenregion (Anzahl/%) Multiple Anteile (Anzahl/%)
Ja 9 (16,1%) Ja 7 (12,5%)

Nein 38 (67,9%) Nein 41 (73,2%)

k.A. 9 (16,1%) k.A. 8 (14,3%)

Tab.45: Morphologie des Mammakarzinoms

Invasiv-lobulér Papillér

Ja 9 (16,1%) Nein 55 (98,2%)

Nein 46 (82,1%) k.A. 1 (1,8%)

k.A. 1(1,8%) Gallert-Ca

Invasiv-duktal Nein 55 (98,2%)

Ja 44 (78,6%) k.A. 1 (1,8%)

Nein 11 (19,6%) M. Paget

k.A. 1(1,8%) Nein 55 (98,2%)

Medulldr k.A. 1(1,8%)

Ja 2 (3,6%) Inflammatorisch

Nein 53 (94,6%) Ja 2 (3,6%)

k.A. 1(1,8%) Nein 53 (94,6%)

Tubuldr k.A. 1(1,8%)

Ja 2 (3,6%) RO

Nein 53 (94,6%) Ja 2 (3,6%)

k.A. 1(1,8%) Nein 53 (94,6%)
k.A. 1 (1,8%)
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Tab.46: Héufigkeiten der histologischen Differenzieerungsgrade
Variable Haufigkeit (Anzahl/%)
Hoch 3 (5,4%)
Mittel 29 (51,8%)
Niedrig 22 (39,3%)
Keine Angaben 2 (3,6%)

Tab.47: Art des Therapieansatzes

Therapievorgehen (Anz./%)
Adjuvant 46 (82,1%)
Neoadjuvant 9 (16,1%)
k.A. 1(1,8%)

Tab.48: Art der eingesetzten Zytostatika

Verwendetes Chemotherapieschema
(Anz./%)

CMF 3 (5,4%)

Taxame 0

EC/AC 46 (82,1%)

k.A. 7 (12,5%)

Tab.49: Kreuztabelle zur Frage 60 ,,Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie?*

2. Befragung
Haupt- | Mittlere | POS* | FHR* | Abitur Anderes | Kein
schule | Reife Abschluss
1. Hauptschule 27 1 0 0 0 1 0
Befragung Mittlere Reife | 1 12 2 0 0 0 0
POS* 0 0 0 0 0 0 0
FHR* 1 0 0 3 0 1 0
Abitur 0 0 0 0 4 0 0
Anderes 0 1 0 0 0 0 0
Kein 1 0 0 0 0 0 0
Abschluss

KAPPA =0,74[0,58;0,89] / Absolute Ubereinstimmung =46(83,7%)
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Tab.50: Kreuztabelle zur Frage 62 ,,In welcher beruflichen Stellung sind bzw. waren Sie hauptsichlich beschiftigt?*

2. Befragung
Arbeiter | Angestellter Beamter Selbstindiger | Sonstiges
1. Befragung Arbeiter 5 2 0 0 0
Angestellter 3 32 0 0 2
Beamter 0 0 1 0 0
Selbstiandiger | 0 0 0 4 0
Sonstiges 0 0 0 0 2

KAPPA =0,72[0,53;0,91]
Absolute Ubereinstimmung = 44(86,2%)

Tab.51: Zusammenfassung zur Frage 66 ,,Wie sind Sie krankenversichert?*

KAPPA Abs. Ubereinstimmung | Bewertung
AOK 1,00 55 (100,0%) very good
Sozialamt 1,00 55 (100,0%) very good
Ersatzkasse 0,77[0,57,0,96] 50 (90,9%) good
Betriebskrankenkasse 0,95[0,86;1,04] 54 (98,2%) very good
Innungskrankenkasse 0,78[0,48;1,08] 53 (96,4%) good
Privat * 53 (96,4%) *
Private Zusatzversicherung | 0,49[-0,21;1,19] | 53 (96,4%) moderate
Beihilfeberechtigt 1,00 55 (100,0%) very good
Sonstiges * 50 (90,9%) *

Tab.52: Zusammenfassung der Antwortmoglichkeiten zur Frage 22 ,,Wer hat Sie alternativmedizinisch

behandelt?*

KAPPA Absolute Ubereinstimmung | Bewertung
Selbst * 5 (50,0%) *
Arzt 0,40 [-0,17;0,97] | 7 (70,0%) fair
Psychologe 1,00 10 (100,0%) very good
Heilpraktiker 1,00 10 (100,0%) very good
Apotheker 1,00 10 (100,0%) very good
Krankengymnast | 0,74 [0,25;1,23] 9 (90,0%) good
Andere 0,37 [-0,4;1,15] | 8 (80,0%) fair
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Tab.53: Kreuztabelle zur Frage 54 ,,Wie kommen Sie in der Regel zu ihrem Hausarzt?

2. Befragung

zu FuB3 | Fahrrad Auto OPNV
1. zu Ful 12 0 3 1
Befragung | Fahrrad 1 4 0 0
Auto 1 3 19 0
OPNV 0 0 4
Taxi 0 0 0 1

KAPPA = 0,67 [0,5;0,84]
Absolute ["Jbereinstimmung =39 (78%)

Tab.54: Kreuztabelle zur Frage 61 ,,Sind Sie zur Zeit berufstétig?“

1.Befragung

2.Befragung

ganztags

halbtags | <halbtags

Hausfrau

arbeitslos

Rente(BU)

Altersrente

anderes

ganztags

2

1

halbtags

1

<halbtags

Hausfrau

arbeitslos

Rente(BU)

Altersrente

anderes

KAPPA = 0,53 [0,38;0,68] / Absolute Ubereinstimmung =32 (59,2%)

Tab.55: Zusammenfassung Frage 45 ,,Fragen zur allgemeinen korperlichen Leistungsfiahigkeit*

Absolute
KAPPA . Bewertung P-Wert
Ubereinstimmung
Schwierigkeit: korperliche
0,43[0,16;0,7] 41 (75,9%) Moderate 0,782
Anstrengung
Schwierigkeit: langerer )
) 0,21[-0,07;0,49] | 33 (63,5%) Fair 0,083
Spaziergang
Schwierigkeit: kurzer
1,00 47 (94,0%) Very good *
FuBweg
Grofitenteils des Tages im
* 40 (80,0%) 0,058
Bett/Sessel
Hilfe beim Essen/Anziehen 1,00 50 (98,0%) Very good 0,317
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Tab.56: Zusammenfassung der Frage 46 ,,Gesundheitszustand, Lebenssituation und Wohlbefinden*

Absolute
KAPPA B Weniger Mehr P-Wert
Ubereinstimmung

Einschrinkung

0,14 [-0,03; 0,32] 20 (37,1%) 19 (33,9) 17 (30,3) 0,922
tiagliches Leben
Einschriankung

0,19 [0,02; 0,37] 20 (39,2%) 23 (41,1) 13(23,2) 0,297
Hobbys
Kurzatmig 0,19 [-0,02; 0,4] 26 (48,2%) 15 (26,8) 15 (26,8) 0,914
Schmerzen 0,24 [0,04; 0,43] 24 (46,1%) 18 (32,1) 14 (25,0) 0,597
Ausruhen nétig 0,04 [-0,13; 0,22] 16 (30,7%) 28 (50,0) 12 (21,5) *
Schlafstorungen 0,30 [0,13; 0,48] 26 (47,2%) 18 (32,1) 12 (21,4) 0,461
Schwach 0,22 [0,04; 0,4] 23 (42,7%) 24 (42,8) 9 (16,1) 0,032
Appetitmangel 0,23 [0; 0,47] 31 (57,5%) 20 (35,7) 5(8,9) 0,001
Ubelkeit 0,20 [-0,02; 0,42] 29 (52,7%) 22 (39,2) 5(8.,9) *
Erbrechen 0,07 [-0,33; 0,47] 41(77,4%) 9 (16,1) 6 (10,7) *
Verstopfung 0,22 [-0,06; 0,49] 33 (62,3%) 19 (33,9) 4(7,1) 0,002
Durchfall 0,19 [-0,13; 0,51] 36 (67,9%) 12 (21,5) 8 (14,3) 0,980
Miidigkeit 0,3510,17; 0,53] 28 (51,9%) 23 (41,1) 5(8.,9) 0,002
Schmerz mit
alltdglicher 0,20 [0,01; 0,4] 25 (46,3%) 19 (33,9) 12 (21,4) 0,799
Beeintrichtigung
Konzentrationssc

0,17 [-0,03; 0,38] 25 (46,3%) 16 (28,6) 15 (26,8) 0,894
hwierigkeit
Anspannung 0,16 [-0,02; 0,34] 31 (39,7%) 16 (28,6) 19 (33,9) 0,861
Sorgen gemacht 0,11 [-0,06; 0,28] 20 (35,7%) 21 (37,5) 15 (26,8) 0,230
Reizbarkeit 0,350,165 0,54] 29 (53,7%) 18 (34,0) 8 (14,3) 0,024
Niedergeschlagen
hei 0,39 [0,21; 0,57] 31 (55,3%) 16 (28,6) 9 (16,1) 0,497

eit

Erinnerungsschw

0,18 [-0,03; 0,39] 25 (45,5%) 22 (39,3) 7(12)5) 0,007
ierigkeit
Familienleben

) ) 0,43 [0,25; 0,6] 32 (58,2%) 12 (21,5) 12 (21,5) 0,801

beeintréichtigt
Soziale

0,19 [0,01; 0,36] 22 (40,1%) 21 (37,5) 13 (23,3) *
Beeintrichtigung
Finanzielle

0,42 10,215 0,62] 36 (64,2%) 8 (14,3) 12 (21,4) 0,750
Schwierigkeiten
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Tab. 57: Zusammenfassung der Frage 48 ,,Gesundheitszustand, Lebenssituation und Wohlbefinden*

Absolute
KAPPA Ubereinstimmung Weniger Mehr P-Wert
Trockener Mund 0,01 [-0,14;0,17] | 14 (25,5%) 32 (571%) |10(17,9%) |0,000
Geschmack verindert * 14 (26,4%) 37 (66,1%) |5 (8,9%) 0,000
Augenschmerzen 0,14 [-0,07;0,33] |24 (45,3%) 20 35,7%) |12 (21,5%) |0,232
Haarausfall 0,07 [-0,09;0,22] | 13 (26,0%) 43 (76,8%) |0,0 *
Belastung Haarausfall 0,501[0,19;0,82] | 11 (64,7%) 42 (75,0%) |3 (5,4%) 0,339
Krankheitsgefiihl 0,17 [-0,02;0,36] | 19 (39,7%) 25 (44,7%) |12 (21,5%) |0,270
Hitzewallung 0,14 [-0,04;0,31] | 18 (35,2%) 17 (30,4%) |21 (37,5%) *
Kopfschmerz 0,27 [0,06;0,49] | 25 (52,1%) 19 (33,9%) |12 (21,4%) |0,754
Weniger anziehend 0,25 [0,07;0,43] |23 (44,2%) 24 (42,8%) |9 (16,1%) 0,012
Weniger weiblich * * 19 (33,9%) |6 (10,8%) 0,167
Schwierigkeit Nacktheit | 0,23 [0,03;0,43] |24 (47,0%) 22 (39,4%) |10(17,9%) |0,120
Mit Korper unzufrieden | 0,34 [0,15;0,53] | 26 (52,0%) 16 (28,6%) | 14 (25,0%) | 0,248
Sorgen {iber kiinftigen
Gesundheitszustand 0,15 [-0,04;0,33] |22 (40,8%) 22 (39,3%) |12 (21,5%) |0,157
Tab. 58: Zusammenfassung der Frage 49 ,,Sexualleben*
KAPPA I}bsolute Weniger | Mehr P-Wert
Ubereinstimmung

Interesse an Sex | 0,36 [0,04;0,68] |9 (16,1%) 4(7,1%) |43(76,8%) |0,59

Sexuell Aktiv 0,30 [-0,06;0,671 |7 (12,5%) 5(8,9%) |44 (78,6%) |0,21

Freude am Sex | 1,00[1,00;1,00] |4 (7,1%) 0,0 52 (92,9%) | 1,00

Tab. 59: Zusammenfassung der Frage 50 ,,Beschwerden in Arm, Schulter und Brust *

Absolute
KAPPA . Weniger Mehr P-Wert
Ubereinstimmung
Schmerzen Arm oder
0,20 [0,03;0,37] |22 (40,1%) 14 (25,0%) |20 (35,7%) |0,117
Schulter
Arm geschwollen 0,15 [-0,05;0,35] |23 (43,4%) 16 (28,7%) |17 (30,4%) | 0,658
Seitwirtsbewegung
0,20 [0,02;0,38] |22 (41,1%) 19 (33,9%) |15 (26,8%) |0,968
erschwert
Schmerzen in Brust 0,48 [0,30;0,67] |33 (63,4%) 14 (25,0%) |9 (16,1%) 0,966
Brust geschwollen 0,05 [-0,23;0,34] |28 (54,9%) 20 (35,7%) |8 (14,3%) 0,075
Brust iiberempfindlich | 0,31 [0,10;0,51] |25 (52,2%) 20 35,7%) |11 (19,7%) |0,877
Hautprobleme * 25 (48,1%) 17 (30,4%) |14 (25,0%) |0,620
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Tab.60: Zusammenfassung der Frage 47 ,,Einschitzung der Gesundheit und der Lebensqualitit®

Absolute
KAPPA . Schlechter Besser P-Wert
Ubereinstimmung
Einschétzung
0,1 [-0,05;0,25] 17 (30,4%) 14 (25,1%) | 25 (44,6 %) 0,045
Gesundheit
Einschitzung 0,064
) 15 (26,9%) 14 (25,0%) | 27 (48,3%) 0,074
Lebensqualitit [-0,09;0,21]

Tab. 61: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 3

Knoten in Brust Knoten in Achselhéhle
2.Befragung 2.Befragung
nein ja nein ja
1. nein 23 5 1. nein 48 1
Befragung g 2 25 Befragung ~ja 1 5
Hautverinderungen Brustveranderungen
?.Befragung 2.Befragung
. nein ]2 nein
1. nein 46 3 1. nein 52
Befragung ja 2 4 Befragung " ja 3
Warzenveranderung sonstige Beschwerden
2.Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. nein 49 1 1. nein 42 5
Befragung ja 2 3 Befragung ja 7 1

Tab. 62: Kreuztabellen zu den Antwortmdglichkeiten der Frage 4
Voruntersuchung Sonographie Voruntersuchung MRT
2.Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. nein 1 5 1. nein 44 2
Befragung ja 7 43 Befragung ja 5 5
Voruntersuchung Mammographie Voruntersuchung Zystenpunktion
2. Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. nein 0 1 1. nein 46 4
Befragung  “ja 2 53 Befragung g 3 3
Voruntersuchung Stanze Schnellschnittdiagnostik
2. Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. nein 5 2 1. nein 25 10
Befragung ja 5 44 Befragung ja 9 12
sonstige Voruntersuchung
2. Befragung
nein ja
1. nein 42 5
Befragung ja 8 1




Tab. 63: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 5

Staging Roéntgenthorax

Staging Nuklearmedizin

2. Befragung

2. Befragung

nein ja nein ja
1. nein 0 2 1. nein 0 1
Befragung “ja 1 48 Befragung ja 1 49

Staging Ultraschall sonstiges Staging

2. Befragung 2. Befragung

nein ja nein ja
1. nein 0 1 1. nein 33 2
Befragung ~ja 7 43 Befragung ~ja 12 4

Tab. 64: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 9

Entfernung des Knoten

Biopsie an gesunder Brust

2. Befagung 2. Befragung

nein ja nein ja
1. nein 35 8 1. nein 53 0
Befragung ja 8 5 Befragung ja 2 1

Brusterhaltende Therapie

Mastektomie

2. Befagung 2. Befragung

nein ja nein ja
1. nein 17 9 1. nein 40 2
Befragung " ja 4 26 Befragung ja 0 14

axiliare Lymphadenektomie

Sonstige Operation

2. Befragung
nein ja

2. Befragung
nein ja

1 nein

0 6

Befragung ja

3 47

1 nein

50 4

Befragung ja

2 0

Tab. 65: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 11

Beginn einer Chemotherapie im Krankenhaus

Beginn einer Hormontherapie im Krankenhaus

2. Befragung
nein ja

2. Befragung
nein ja

1 nein

28 11

Befragung ja

4 3

1 nein

37 8

Befragung ja

1 0

Beginn Brustradiatio im Krankenhaus

2. Befragung

Beginn Axillaradiatio im Krankenhaus

nein ja

1 nein

37 8

2. Befragung
nein ja

Befragung ja

1 0

1.Befragung  nein

43 3

Beginn Misteltherapie im Krankenhaus

Beginn sonsiger Therapien im Krankenhaus

2. Befragung

nein ja

2.Befragung
nein ja

1.Befragung nein

45 1

1 nein

44 1

Befragung ja

1 0
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Tab. 66: Kreuztabellen zu den Antwortmdoglichkeiten der Frage 15

Komplikation: Thrombosen

2. Befragung
nein

Komplikation: Embolie

2. Befragung
nein

1.Befragung

nein

47

1.Befragung  nein

47

Komplikation: Blutungen

Komplikation: Wundheilstérungen

2. Befragung

nein ja

2. Befragung
nein ja

1 nein

44 2

Befragung " ja

0 1

1 nein

38 1

Befragung ~ja

4 4

Komplikation: Pneumonie

2. Befragung
nein

Komplikation: Zystitis

2. Befragung
nein

1.Befragung

nein

47

1.Befragung  nein

47

Komplikation: Verletzung eines Nervs

sonstige Komplikationen

2. Befragung

nein ja

2. Befragung
nein ja

1 nein

35 5

Befragung ~ja

3 4

1 nein

39 1

Befragung ~ja

5 2

Tab. 67: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 8

Gefiihl ausreichender Information

Informationen verstandlich
2. Befragung
stimmt stimmt stimmt | stimmt 2. Befragung
gar nicht | eher nicht | eher genau stimmt stimmt | stmmt | stimmt
1. stimmt gar nicht 1 1 2 0 gar nicht | ehernicht | eher | genau
Befragung  stimmt eher nicht 2 1 6 0 1.Befragung  stimmt eher nicht 1 3 3 0
stimmt eher 0 2 11 6 stimmt eher 0 5 7 3
stimmt genau 0 3 5 14 stimmt genau 0 4 9 17
Zeit des Arztes Verstandnis des Arztes
2. Befragung 2. Befragung
stimmt stimmt | stimmt | stimmt stimmt stimmt | stimmt
garnicht | ehernicht | eher | genau - i eher nicht | eher genau
1. stimmt gar nicht 0 1 0 0 1. stimmt gar nicht 2 0 0
Befragung ~stimmt eher nicht 0 3 ] 0 Befragung ~ stimmt eher nicht 4 1 3
stimmt eher 0 1 4 2 stimmt eher 2 8 1
stimmt genau 1 3 12 24 stimmt genau 1 3 23
Informationen zu Alternativen Zeit zur Entscheidung
2. Befragung 2. Befragung
stimmt stimmt stimmt | stimmt stimmt stimmt stimmt | stimmt
gar nicht | eher nicht eher genau gar nicht | eher nicht eher genau
1. stimmt gar nicht 4 2 2 2 1. stimmt gar nicht 4 1 2 1
Befragung " stimmt eher nicht 1 3 3 2 Befragung ~stimmt eher nicht 0 5 1 2
stimmt eher 2 3 5 3 stimmt eher 2 4 3 5
stimmt genau 1 4 2 1 stimmt genau 0 1 6 11
Einholung zweiter Meinung
2. Befragung
stimmt stimmt stimmt stimmt
gar nicht | eher nicht eher genau
1.Befragung  stimmt gar nicht 24 1 0 3
stimmt genau 4 0 3 7
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Tab. 68: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 14

Info zur plast. OP

plast OP durchgefiihrt
2. Befragung
nein ia 2. Befragung
1. nein 1 2 nein
Befragung " ja 1 10 1.Befragung nein 6
Ablehnung plast.OP Plast. OP wird in Erwdgung gezogen
2. Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. nein 2 1 1. nein 4 0
Befragung ~ja 2 2 Befragung " ja 0 4

plast OP noch nicht bedacht

2. Befragung

nein

nein

1.Befragung

3

Tab. 69: Kreuztabellen zu den Antwortmdglichkeiten der Fragen 41 bis 44

Kenntniss von Krebsberatungsstellen

Kenntnis SHG

2. Befragung

ja, nichtin ja, in
2. Befragung nein Wohnortndhe | Wohnortnghe
nein ja 1. nein 22 1 14
1. nein 11 15 Befragung ja, nicht in Wohnortnahe 1 2 1
Befragung " ja 8 19 ja, in Wohnortnahe 3 1 7
Interesse an SHG
2. Befragung o
weiB Mitglied SHG
nein ja nicht 2. Befragung
1. nein 21 2 4 nein ia
Befragung ja 1 4 3 1. nein 52 1
weiB nicht 11 4 3 Befragung ja 0 1
Tab. 70: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Fragen 51 und 53
Haben Sie einen Hausarzt? Hatten Sie einen Hausarzt?
2. 2. Befragung
Befragung nein ja
ja 1. nein 1 0
1. Befragung  nein 1 Befragung
ja 53 ja 2 51
Hausarzt ist Gesprachspartner Hausarzt macht Nachsorge
2. Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. Befragung nein 11 9 1. Befragung nein 34 13
ja 4 28 ja 4 1
Aufgabe Hausarzt
Hausarzt hat sonstige Aufgaben
9 9 Anzahl
2. Befragung 2.Befragung
nein ja nein ja
1. Befragung nein 23 6 1. nein 8 7
ja 19 4 Befragung  ja 4 33
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Tab. 71: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Fragen 16 und 17a

Brustradiatio Radiatio der Achselhéhle
2. Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. nein 3 24 1. nein 19 12
Befragung ja 0 8 Befragung ~ja 3 1

Hormontherapie

2. Befragung
nein durchgeflihrt | abgeschlossen
1. nein 11 27 1
Befragung "~ durchgefihrt 0 3 0
abgeschlossen 0 2 1
weiB nicht 2 0 0

Tab. 72: Kreuztabellen zu den Antwortmdoglichkeiten der Fragen zur Rehabilitation

Teilnahme Reha

2. Befragung Nach wieviel Wochen Beginn der Reha
nein ja 2. Befragung
1. nein 14 31 20
Befragung ja 0 2 1. Befragung 16 1
Dauer Reha (in Wochen) Stationdre Behandlung
2. Befragung 2. Befragung
3 ja
1. Befragung 3 1 1. Befragung ja 1
Vorzug ambulante Reha Erfolg Reha
2. Befragung 2. Befragung
nein ja
1. Befragung  nein 1 1. Befragung ja 1
Veranlasser Reha Wiederholung Reha
2. Befragung 2. Befragung
weiterbetreuender nein ja unentschlossen
Arzt andere 1. nein 2 1 0
1. niemand 0 1 Befragung ja 1 o5 5
Befragung ~ Arzt in Praxis/KH 1 0 unentschlossen 2 3 4

Tab. 73: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Fragen zur Tumornachsorge

Teilnahme Tumornachsorge Veranlasser Tumornachsorge

2. Befragung 2. Befragung
ja, Arztin
nein regelmaBig Praxis/KH
1. nein 3 32 1. Arzt in Praxis/KH 6
Befragung ja, regelmaBig 0 9 Befragung — weiterbetreuender Arzt 1
weiB nicht 0 2 Krankenkasse 1

Haufigkeit Tumornachsorge

2. Befragung

2/Jahr 3/Jahr 4/Jahr | >4/Jahr

1. gar nicht 3 0 2 1
Befragung  2/Jahr 0 0 1 0
4/Jahr 0 1 1 0
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Veranderung durch Nachsorge erkannt

. 2. Befragung
Durchfiihrung Tumornachsorge tabile Metastasen
2. Befragung Situation entdeckt
Gynakologe | Arzt im KH 1. geheilt 1 0
1. Hausarzt 1 0 Befragung  stabile Situation 1 0
Befragung ~ Gynakologe 4 0 Metastasen entdeckt 0 1
Arzt im KH 1 1 anderes 1 1

Haufigkeit der Wiederholungsmammographien

Mammographie nach Krankenhaus 2. Befragung
1/Jahr | 2/Jahr | >2/Jahr
2. Befr;iqunq 1. nein 1 2 1
nein ia Befragung ~ <1/Jahr 2 0 0
1. nein 6 26 1/Jahr 4 1 0
Befragung  ja 0 6 2/Jahr 2 0 1
Tab. 74: Kreuztabellen zu den Antwortmdoglichkeiten der Frage 46
Einschréankung bei Arbeit Einschrankung bei Hobby
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig [ sehr nicht wenig | maBig [ sehr
1. Uberhaupt nicht 7 5 3 1 1. Uberhaupt nicht 11 4 3 1
Befragung “wenig 4 5 4 1 Befragung ~ wenig 2 4 1 2
maBig 2 6 6 3 méBig 0 3 3 2
sehr 0 4 1 2 sehr 2 8 3 2
Kurzatmigkeit Schmerzen
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr nicht wenig | maBig | sehr
1. Uberhaupt nicht 22 5 2 1 1. Gberhaupt nicht 15 7 2 0
Befragung ~wenig 3 1 3 0 Befragung ~ wenig 3 4 3 0
méBig 2 4 2 4 maBig 2 2 3 2
sehr 1 1 2 1 sehr 1 2 4 2
Ausruhen nétig Schlafstérungen
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | méBig [ sehr nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 3 3 1 0 1. Uberhaupt nicht 8 4 3 1
Befragung ~wenig 4 6 4 1 Befragung  wenig 2 4 2 1
méaBig 2 10 5 3 maBig 2 6 6 1
sehr 1 2 5 2 sehr 2 2 3 8
Schwachegefiihl Appetitmangel
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Gberhaupt
nicht wenig | maBig | sehr nicht wenig | maBig | sehr
1. Uberhaupt nicht 8 2 1 1 1. Uberhaupt nicht 25 4 0 0
Befragung ~ wenig 6 7 2 0 Befragung "~ wenig 6 2 1 0
maBig 2 7 7 3 méBig 4 0 3 0
sehr 1 2 4 1 sehr 6 1 1 1
Ubelkeit Erbrechen
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr nicht wenig sehr
1. liberhaupt nicht 25 0 1 2 1. Uberhaupt nicht 39 4 2
Befragung ~wenig ) 1 1 0 Befragung ~ wenig 1 1 0
maBig 2 3 2 1 méaBig 3 0 0
sehr 4 3 1 1 sehr 2 0 1
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Verstopfung Durchfall
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig | sehr nicht wenig | maBig | sehr
1. Uberhaupt nicht 29 3 0 0 1. Uberhaupt nicht 35 3 3 0
Befragung wenig 7 2 0 0 Befragung wenig 3 0 1 0
maBig 2 1 1 1 maBig 1 2 1 1
sehr 5 1 0 1 sehr 1 0 2 0
Midigkeit alltagliche Schmerzen
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 5 1 1 0 1. Uberhaupt nicht 18 4 4 2
Befragung ~ wenig 3 10 2 0 Befragung "~ wenig 4 2 1 1
maBig 2 8 7 1 méBig 2 6 2 0
sehr 2 3 3 6 sehr 1 3 1 3
Konzentrationsschwierigkeiten Anspannung
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr nicht wenig | méBig | sehr
1. Uberhaupt nicht 18 6 4 1 1. Uberhaupt nicht 8 5 4 0
Befragung ~ wenig 3 4 2 1 Befragung ~ wenig 3 8 7 0
méBig 4 3 3 2 méBig 4 3 2 3
sehr 1 2 0 0 sehr 0 3 0 3
Sorgen gemacht Reizbarkeit
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 4 3 2 1 1. Uberhaupt nicht 13 9 1 2
Befragung ~wenig 4 0 1 1 Befragung  wenig 3 8 2 2
maBig 1 3 6 7 maBig 1 0 4 3
sehr 2 5 6 10 sehr 1 0 1 4
Niedergeschlagenheit Erinnerungsschwierigkeiten
2. Befragung 2. Befragung
lberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig | sehr nicht wenig | méBig | sehr
1. Uberhaupt nicht 8 1 3 0 1. Uberhaupt nicht 21 8 6 1
Befragung ~wenig 2 12 2 3 Befragung "~ wenig 2 4 5 1
maBig 3 4 7 0 maBig 1 2 2 1
sehr 0 3 4 4 sehr 1 0 0 0
Beeintrachtigung des Familienlebens Beeintrachtigung sozialer Kontakte
2. Befragung 2. Befragung
Gberhaupt Gberhaupt
nicht wenig | maBig sehr nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 15 4 0 3 1. lberhaupt nicht 14 3 1 0
Befragung ~wenig 3 6 3 1 Befragung ~ wenig 7 3 5 2
maBig 0 2 5 1 maBig 0 1 3 2
sehr 1 3 2 6 sehr 5 5 2
Finzanzielle Schwierigkeiten
2. Befragung
Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 25 7 0 1
Befragung ~ wenig 2 5 3 0
maBig 2 2 4 1
sehr 1 0 1 2
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Tab. 75: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 47
Note Gesundheitszustand
2. Befragung
7

(ausgez

3 4 5 6 eichnet)

1. 2 0 0 2 0 0

Befragung "3 3 4 3 0 0

4 1 7 5 3 2

5 1 3 1 4 1

6 1 1 5 5 1

7 (ausgezeichnet) 0 0 1 1 1

Note Lebensqualitat
2. Befragung
7

(ausgez
2 3 4 5 6 eichnet)
1. 1 (sehr schlecht) 1 0 0 0 0 0
Befragung 2 0 0 2 2 0 0
3 0 2 4 1 0 1
4 0 0 8 3 5 1
5 0 3 3 1 5 1
6 0 1 1 3 3 1
7 (ausgezeichnet) 0 0 1 1 1 1

Tab. 76: Kreuztabellen zu den Antwortmdglichkeiten der Frage 45

Schwierig. korp. Anstreg. Schwierig Spaziergang
2.Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. nein 10 6 1. nein 24
Befragung g 7 31 Befagung ja 12
Schwierig auBer Haus viel im Bett
2. Befragung 2. Befragung
nein nein ja
1. nein 47 1. nein 40
Befragung “ja 3 Befragung ja 8

Hilfe bei alltdglichen Aufgaben

2. Befragung

nein

7

Befragung ja

nein

50

1

Tab. 77: Kreuztabellen zu den Antwortmdglichkeiten der Frage 48

veranderter Geschmack

trockener Mund

2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Gberhaupt
nicht wenig | maBig sehr nicht wenig | maBig sehr
1. Gberhaupt nicht 13 2 1 0 1. Uberhaupt nicht 9 2 1 1
Befragung ~wenig 7 1 0 0 Befragung ~ wenig 9 3 1 0
maBig 13 2 0 2 méBig 6 1 1 5
sehr 7 3 2 0 sehr 5 6 4 1
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Schmerzen der Augen Haarausfall
2.Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Gberhaupt
nicht wenig | méaBig sehr nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 20 5 1 2 1. Uberhaupt nicht 6 0 0 0
Befragung ~ wenig 3 1 3 0 Befragung wenig 1 0 0 0
maBig 5 4 2 1 maBig 4 0 0 0
sehr 1 2 2 1 sehr 28 2 2 7
Belastung durch Haarausfall Gefiihl von Krankheit
2. Befragung 2. Befragung
Gberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig | sehr nicht wenig | maBig | sehr
1. Uberhaupt nicht 1 1 0 0 1. Uberhaupt nicht 8 4 3 1
Befragung ~ wenig 0 4 0 0 Befragung ~ wenig 4 7 1 0
maBig 1 0 1 2 maBig 5 3 2 3
sehr 1 1 0 5 sehr 1 2 2 2
Hitzewallungen
2. Befragung
Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 9 4 4 4
Befragung wenig 5 2 1 4
maBig 0 1 4 4
sehr 0 2 4 3
Kopfschmerzen
2. Befragung
Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 17 4 3 0
Befragung ~ wenig 2 4 3 1
maBig 4 2 2 1
sehr 1 1 1 2
Verringerung korp. Anziehung Schwierigkeiten bei Nacktheit
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig sehr nicht wenig | maBig sehr
1. Uberhaupt nicht 9 3 2 0 1. Uberhaupt nicht 17 3 1 1
Befragung ~wenig 2 4 2 1 Befragung ~ wenig 5 2 2 0
méBig 6 2 6 1 méBig 1 3 0 3
sehr 5 1 4 4 sehr 3 2 3 5
Unzufriedenheit mit Korper Besorgnis wegen Krankheit
2. Befragung 2. Befragung
Uberhaupt Uberhaupt
nicht wenig | maBig | sehr nicht wenig | méBig sehr
1. Uberhaupt nicht 13 5 5 1 1. Uberhaupt nicht 0 1 2 0
Befragung wenig 0 5 0 3 Befragung wenig 4 2 3 1
méBig 2 3 4 0 méBig 1 3 9 5
sehr 1 1 3 4 sehr 0 5 7 11
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Tab. 78: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 49

Interesse an Sex

2. Befragung
Uberhaupt

nicht wenig | méBig | sehr

1. Uberhaupt nicht 2 3 0 0

Befragung ~ wenig 1 3 1 0

maBig 2 0 1 0

sehr 0 0 1 3

sexuelle Aktivitaten
sexuelle Aktivitaten
Uberhaupt
nicht wenig maBig sehr

sexuelle Uberhaupt nicht 4 1 1 0
Aktivitdten ~wenig 2 1 2 0
maBig 0 0 0 1
sehr 0 0 0 2

Freude am Sex

2. Befragung

maBig sehr

1. Befragung maBig

1 0

sehr

0 3

Tab. 79: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 66

AOK
2. Befragung Sozialamt
nein ja 2. Befragung
1. Befragung nein 39 0 nein
ja 0 16 1. Befragung nein 55
Ersatzkasse BKK
2. Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. Befragung nein 38 3 1. Befragung nein 40 1
ja 2 12 ja 0 14
IKK PKV
2. Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. Befragung nein 49 2 1. Befragung nein 53 1
ja 0 4 ja 1 0
private Zusatzversicherung Beihilfeberechtigt
2. Befragung 2. Befragung
nein ja nein ja
1. Befragung nein 52 2 1. Befragung nein 53 0
ja 0 1 ja 0 2

Versicherung sonstiges

2. Befragung

nein

1. Befragung nein

50

ja

5

88



Tab. 80: Kreuztabellen zu den Antwortmoglichkeiten der Frage 50

Schmerzen im Arm

2. Befragung

Uberhaupt
nicht wenig maBig sehr
1. Befragung  Uberhaupt nicht 9 6 4 2
wenig 2 4 2 1
maBig 1 6 5 5
sehr 1 0 3 4
geschwollene Hand
2. Befragung
Uberhaupt
nicht wenig maBig sehr
1. Befragung  {berhaupt nicht 17 5 5 2
wenig 2 4 2 0
maBig 2 5 1 3
sehr 3 1 0 1
Armheben problematisch
2.Befragung
Uberhaupt
nicht wenig maBig sehr
1. Befragung  Uberhaupt nicht 8 5 2 2
wenig 3 6 4 2
méBig 5 5 4 0
sehr 1 0 2 4
Schmerzen in Brust
2. Befragung
Uberhaupt
nicht wenig maBig sehr
1. Befragung  Uberhaupt nicht 18 5 0 0
wenig 0 8 0 3
méBig 2 7 5 1
sehr 0 0 1 2
geschwollene Brust
2. Befragung
Uberhaupt
nicht wenig maBig sehr
1. Befragung  Uberhaupt nicht 28 5 0 1
wenig 4 0 0 1
méBig 4 1 0 1
sehr 2 2 2 0
tiberempfindliche Brust
2. Befragung
Uberhaupt
nicht wenig maBig sehr
1. Befragung  Uberhaupt nicht 12 4 2 3
wenig 3 9 1 0
méBig 3 3 1 1
sehr 2 1 0 3
Hautprobleme
2. Befragung
Uberhaupt
nicht wenig maBig sehr
1. Befragung  Uberhaupt nicht 1 4 1 4
wenig 2 1 2 1
maBig 0 0 0 0
sehr 0 0 0 0
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Universitdt zu Liibeck

Institut fir Krebsepidemiologie e.V.

Fragebogen
fur Patientinnen mit Brustkrebserkrankung

Zur Studie:

Gibt es Unterschiede in der medizinischen
Versorgung von Patientinnen mit Brustkrebs in
Schleswig-Holstein?

Gefordert durch die Deutsche Krebshilfe
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Personliche Daten

Name, Vorname:
Geburtsdatum:
Anschrift:

Aktuelle GroBe
(nem):
Aktuelles Gewicht

(in kg):

Einwilligung zur Befragung

Ich méchte an dieser Befragung teilnehmen und fllle diesen Fragebogen
aus. O,

Ich méchte an dieser Befragung nicht teilnehmen und sende diesen
Fragebogen unausgefullt zurlck. O,

(Bitte beachten Sie in jedem Fall die Einwilligungserklarung zur Arztbefragung auf
Seite 21.)

Datum und Unterschrift:

Bitte senden Sie in jedem Fall den Fragebogen im vorbereiteten
Freiumschlag zuriick an das:

Universitatsklinikum Lubeck
- Institut far Krebsepidemiologie e.V. -
OVIS-Studie
Ratzeburger Allee 160
23538 Liubeck
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Sehr geehrte Patientin,

der folgende Fragebogen beschéftigt sich mit lhrer Krebserkrankung. Er behandelt unter anderem
Fragen der Vorsorge, Behandlung und Nachsorge.

Bitte lesen Sie jede Frage sorgféltig durch und lassen Sie keine Frage aus. Sollten Sie sich einmal bei
Ihrer Beantwortung unsicher sein, so geben Sie die Antwort, die noch am ehesten auf Sie zutrifft.

Zur Beantwortung der Fragen 1 bis 6 denken Sie bitte an die Zeit unmittelbar vor Beginn lhrer
Brustkrebserkrankung zuriick.

1. Von wem bzw. bei welcher Gelegenheit wurden die ersten Zeichen lhrer Krebserkrankung
entdeckt? (Bitte hier nur ein Kreuz)

VON MIE SEIDST. ... e e e e e e s e e e ]

VON MEINEM PAMNET........viiiei et e e e et e e e e e e e e e ennees []

Bei einer KrebsvorsorgeuntersuChung.........c..eueiiiiiiiiiii e []

Zufallig bei einer anderen arztlichen Untersuchung ..........cccccooiiiiiiieiieeieccieeeeeeeen []

Bei anderer GElegenNEIt, ........ooiieiiiiiiiee e []
und zwar:

2. Wenn Sie die ersten Zeichen lhrer Krebserkrankung selbst entdeckt haben, wie viele
Monate vor der endgiiltigen Krebsdiagnose war dies? (Bitte hier nur ein Kreuz)

Weniger als 1 Monat vor der endguiltigen DiagnoSe..........ccoceviiiiiiiiiiieiieeiieeieeeeeeen []
1 bis 3 Monate vor der endguiltigen DiagnOSe..........cccuuviiriiiieiiiiiee e []
4 bis 6 Monate vor der endgultigen DiagnOSe.........occuuuuiiiiiiieiiiiiieeeee e []
Mehr als 6 Monate vor der endguiltigen DiagnoSe.........coocuuuviiieiiiiiiiiiieeee e []

3. Welche Beschwerden oder Auffalligkeiten haben Sie letztendlich zum Arzt gefiihrt?
(Hier sind mehrere Kreuze méglich)

Ich hatte keine Beschwerden oder Auffalligkeiten............cccceviiiiiiiiiieeeen []
RS Tl a0 0 =Y 2= o RSP L]
Ein tastbarer Knoten in der BrusSt..............eeeiuueiiiiiiiiiiiiiieeeeeveeeeeeeeneannneees []
Ein tastbarer Knoten in der AchselnBhle.................uuueeiiiiiiiiiiiiiiieee []
Eine Hautverédnderung (z.B. Einziehung der Haut) ..............euuviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiies []
Anderung im Erscheinungsbild der Briiste (z.B. nicht mehr symmetrisch) .................... ]
Formveranderung oder Blutung aus der Brustwarze.............cccccoiiiiiiiiiiei e, []
AN g 1o [=T gL T SO OOT PR OUPPR []
und zwar:
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4. Welche Untersuchungen bzw. MaBnahmen wurden durchgefihrt, bevor man lhnen
bestatigt hat, dass Sie Brustkrebs haben? (Hier sind mehrere Kreuze méglich)

Ultraschalluntersuchung (SONOGraphi€) ........ccuueeieiiuieiieiiiiiee et
Réntgenuntersuchung der Brust (Mammographi€) .........c..uuveeeeiiiiiiiiiiiiieeeeee e
Magnetresonanztomographie (MRT) ...
ZYSTENPUNKLION ...ttt e e e e e e e e e e e e e e e e e as
Gewebeentnahme aus der betroffenen Brust, vor einer Tumoroperation

(Z.B. €INE STANZE)...cci i
Gewebeentnahmen wahrend der Operation (mit Schnellschnittdiagnostik),

bei welcher der Tumor entfernt WUrde ...
Sonstiges (Bestimmung des Hormonrezeptors oder anderes).......c.eevvvecevveeeeeeeeeeennnnns

und zwar:

5. Welche weiteren Untersuchungen wurden durchgefiihrt (Staging)?
(Hier sind mehrere Kreuze méglich)

Roéntgenuntersuchung der Lunge (ThOraX) .........eeeeeeeiiiiiciiiiieeeeee e

Nuklearmedizinische Untersuchung der Knochen (Skelettszintigraphie).............c.........

Ultraschalluntersuchung des Oberbauchs ...,

RS T0] 1] 11 [T PRERR
und zwar:

6. Wann wurde lhnen die endgiiltige Diagnose lhrer Krebserkrankung mitgeteilt?
Bitte geben Sie - wenn mdéglich - das genaue Datum an (Tag, Monat, Jahr)
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Bitte erinnern Sie sich nun an das Gesprach / die Gesprache, bei dem / denen lhnen die
endgultige Diagnose ,,Krebs“ mitgeteilt wurde und als Sie erstmals Informationen tber lhre
Erkrankung und die Behandlungsméglichkeiten erhielten.

7. Wie wurden Sie erstmals uber die endgiltige Diagnose ,,Krebs* informiert?

(Bitte hier nur ein Kreuz)

Durch einen Arzt / eine Arztin ...

in einem persdnlichen GEeSPrach ... L]

(01T 1= =1 1o o SO L]

aAlS BIiEf PEI POSE......eiiiiiie et []
Durch nichtarztliches Personal ...

in einem persdnlichen GEeSPrach ... L]

(01T 1= =1 1o o RSP L]

alS BIief PEI POSE......eiiiiiie et ]
[T o I =Y 4 P=Ta o = UaTo 1= =Y o TS ]

und zwar:

8. Bitte lesen Sie die nachfolgenden Aussagen der Reihe nach durch und kreuzen Sie bei
jeder Aussage an, was am ehesten fir Sie zutrifft.

stimmt stimmt stimmt stimmt
gar nicht eher nicht eher genau
Ich fUhlte mich ausreichend Uber meine Erkrankung

INFOIMUEIT ..o ] ] ] ]
Die Informationen Uber meine Erkrankung waren fir mich

leicht verstandlich .............cooiiiiiiiiiiie e ] ] ] ]
Der Arzt / die Arztin hat sich genligend Zeit genommen,

um meine Fragen zu beantworten ...........ccccceeviieeeeiiiiee e ] ] ] []
Der Arzt / die Arztin war in dem Gesprach einfiihlsam

uUNd VerstAndnisVOll...........cooiiiiiiie i [] [] [] []

Ich erhielt ausreichend Informationen Uber verschiedene
Behandlungsmdglichkeiten, um eine eigene Entscheidung

Uber die Behandlung treffen zu kénnen............cccccceeeviviieee e, [] [] [] []
Ich hatte ausreichend Zeit zur Verfligung, eine Ent-

scheidung in Bezug auf die Behandlung zu treffen...................... [] [] [] []
Ich habe die Meinung eines zweiten Arztes eingeholt.................. [] [] [] []
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Die Fragen 9 bis 15 beziehen sich auf die Zeit Ihres ersten Krankenhausaufenthaltes wegen
der Krebserkrankung.

9. Welche Operation wurde bei lhnen durchgefuhrt? (Hier sind mehrere Kreuze méglich)

Es wurde keine Operation durchgeflhnrt..............ooooiiiiii e []
Nur der Knoten wurde entfernt ... ]
Eine Gewebeentnahme aus der anderen (nicht erkrankten) Brust..........ccccceevviiinnnneen. L]
Eine Brust erhaltende Operation, d.h. nur ein Teil der Brust wurde entfernt ................. ]
Eine Amputation der (gesamten) erkrankten Brust ..., ]
Die Lymphknoten aus der Achselhdhle wurden entfernt ..., ]
ST ) (0 =T RS SR []
und zwar:

10. Wo ist dieser Eingriff durchgefiihrt worden?

Krankenhaus (Bitte Name und Ort angeben):

Fachabteilung (z.B. Gynékologie, Chirurgie):

11. Wurden wahrend dieses Krankenhausaufenthaltes andere Therapien begonnen bzw.
durchgefuhrt? (Hier sind mehrere Kreuze méglich)

=Y o TSRS PSP PRSP ]
Ja, und zwar:
€ine ChemOtherapie ........coouii i L]
eine Hormonbehandlung (z.B. TamoXifen).......ccooeeeeeeiiiieieeeeeeeeeeeeeeeeeeee ]
eine Bestrahlung der Brust bzw. der Brustwand ............ccccovoereriiieiiiee s []
eine Bestrahlung der AChSelNGhIE ...........coouiiiiiiii i ]
eine Behandlung zur Starkung der korperlichen Abwehr
(Immunmodulation), z.B. MiSteltherapie.............uuuueiieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiiiiiieieeeeeeeeeeenn. ]
RS04 1=3 110 =SSP ]
und zwar:

12. Wie viele Tage dauerte dieser Krankenhausaufenthalt insgesamt?

Tage
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13. Sind Sie im Rahmen einer klinischen Studie (z.B. Therapiestudie), zu der Sie lhr
Einverstandnis erklart haben, behandelt worden?

NN =Y RS ]

WEIB iCh NICHE MENT ..ot ]

= TSSOSO PR OUPPRR ]
und zwar:

14. Falls Sie sich einer Amputation der gesamten erkrankten Brust (Mastektomie) unterziehen
mussten, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen.
(Hier sind mehrere Kreuze méglich.)

weiB ich
nein ja nicht
mehr
Ich wurde im Verlauf der Behandlung auf die Mdéglichkeit einer
Brust wiederherstellenden Operation (Aufbauplastik, Silikon-
prothesenimplantat) hiNGEWIESEN .............cccoovviviriririeieieieieieeeeeeeee e [] [] ]
Ich habe eine wiederherstellende Operation durchfiihren lassen................ [] [] ]
Ich lehne eine solche Operation @b ............cccceveiiiiiiie i [] [] ]
Ich ziehe eine Wiederherstellung meiner amputierten Brust in
ErWAQUNG ...ttt [] [] []
Ich habe Uber die Mdglichkeiten einer solchen Operation noch nicht
(g F= Yol T [T b= Lo o | (RS [] [] ]

15. Sind in Folge der operativen Behandlung im Krankenhaus Komplikationen aufgetreten?
(Hier sind mehrere Kreuze méglich)

NN =Y P OO OOR PR ]

Hierzu kann ich keine Angaben machen.............cooo i L]

Ja, und zwar:
Tiefe Beinvenenthrombose ... []
[0 g Te =Y 0 =Y o oo 1= USSR []
2] LU 0T 1= OSSPSR []
WUNANEIlUNGSSIOIUNGEN ....coeiiiiiiiieee e []
[0 aTe =Y =Y ) 4] o L1 g Vo OSSPSR []
HarnblasenentZunNAUNQ.........c.ueeeiiiriiie et e e []
Verletzung eines Nervs (z.B. mit GefUhlsstorungen)...........c.oeoeeieiiiiiiiiiies []
ST 11 (0 =T RS URSOTRR []

und zwar:
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In den Fragen 16 bis 18 moéchten wir etwas tUiber Behandlungen erfahren, die liber den ersten
Krankenhausaufenthalt hinaus durchgefiihrt wurden.

16. Wurde eine Bestrahlung durchgefiihrt? (Hier sind mehrere Kreuze mdéglich)

NN =Y RS ]
Ja, eine Bestrahlung der Brust bzw. der Brustwand............ccccoccoeviiiiiinieeniiee e, ]
Ja, eine Bestrahlung der AChSelNONIE. ..........ccuvviiiiiiiiie e ]

17a. Wurde eine Hormontherapie (z.B. Tamoxifen) durchgefiihrt?

=Y S S PRSPPSO ]
WEIB ICH NICHT....eiiiiiee e e e e e e e e e re e e e e ennreeeeeans []
Ja, die Hormontherapie wird fortgeflnrt............oooeoiioiiii []
Ja, aber die Hormontherapie wurde bereits abgeschlossen............ccccvvvveviiiiiiiiiiinnnnnn. ]

17b. Wurde eine Chemotherapie (z.B. CMF) durchgefihrt?

=Y o OO ORPPTRO []
WEIB ICN NICHL....ciiiiee e e et e e e e e e e []
Ja, die Chemotherapie wurde wie geplant durchgeflhrt ............ccccoiiiiiiiiii e, []
Ja, aber die Chemotherapie musste vorzeitig abgebrochen werden...............ccccocee. []

18. Haben Sie psychologische bzw. psychotherapeutische Hilfe im Umgang mit lhrer
Krankheit wahrgenommen?

N1 o OO SRR OORPRRROI ]
8, oot e et e ———aaa e r e ]
und zwar:

Die Fragen 19 und 20 beziehen sich auf Kosten fiir Behandlungen lhrer Brustkrebserkrankung,
die Sie nach der Erstbehandlung (Tumorentfernung) selbst tragen mussten.

19. Haben Sie eine Behandlung durch Ihren Arzt / lhre Arztin in Anspruch genommen, die Sie
selbst bezahlen mussten / missen, weil lhre Krankenkasse diese Kosten nicht
tibernahm / Gbernimmt (z.B. Ozontherapie)?

NN =Y OO PRSPPI ]
- RSO RRROUPRRR ]
und zwar:
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20. Wenn Sie alle Kosten beriicksichtigen, die entstanden sind, wie hoch schéatzen Sie lhre
monatlichen Ausgaben fiir Medikamente, Heil- und Hilfsmittel ein, die Sie auf Grund lhrer
Erkrankung haben (Eigenanteil flir Medikamente oder physikalische MaBnahmen wie
Lymphdrainage, Kosten flir Protheseneinsatz fir Badeanzug usw.)?

Euro pro Monat

Bei den Fragen 21 bis 24 moéchten wir von lhnen erfahren, welchen Stellenwert alternativ-
medizinische Verfahren wie Homoéopathie, Akupunktur, Naturheilkunde usw. fiir Sie haben.

21. Nutzen Sie alternativmedizinische Verfahren zur Behandlung lhrer Krebserkrankung?

NN ettt ettt e e e et e e et e e e e e e e e e e e b — e e e e eaa——e e e e e abaeeeeaabreeeeaaarreeeaannres []
- RSOSSN L]
und zwar:

22. Wer hat Sie alternativmedizinisch behandelt? (Hier sind mehrere Kreuze méglich)

Ich habe mich selbst behandelt ..............ooooiiiiiiiiiiie e []
N A Y 11 TR ]
(83 o1 aTo] (oo T o SRS []
[ L1110 T L 1= g o S []
A 003 (g T=Y A=Y G T TSSOSO []
Kranken@YMNAST /-iN......ei ittt e e e s []
PN 0o [T (=TT []
und zwar:

23. Welchen Stellenwert haben alternativmedizinische Behandlungsverfahren fiir Sie im
Vergleich zur ,,Schulmedizin“?

vollig eher eher sehr
unwichtig unwichtig unwichtig wichtig wichtig wichtig
[] [] [] [] [] []
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24. Hatten Sie alternativmedizinische Behandlungsverfahren auch schon vor lhrer
Krebserkrankung genutzt?

NN =Y SRS ]
WEIB iCh NICHE MENT ..ot ]
= SO O PP PRRROPPPRR ]

Die Fragen 25 bis 32 beziehen sich auf eine Rehabilitation, an der Sie moglicherweise wegen Threr
Krebserkrankung teilgenommen haben. Unter einer Rehabilitation versteht man eine meistens
stationdr durchgefiihrte medizinische MaBnahme, die entweder unmittelbar nach einem
Krankenhausaufenthalt (z.B. nach einer schweren Operation) oder auch spiter stattfindet, und die

Ihnen helfen soll, mit der Krankheit und ggf. den Behandlungsfolgen besser zurechtzukommen.

25. Haben Sie an einer Rehabilitation teilgenommen?

NN ettt et e e et e e e et e e e e e ea b e e e e e e ea— e e e e e eaab— e e e e aabaeeeeaabreeeeeaarreeeaanrees ]
WEIB iCh NICHE MENT....ciiiiee e e e ]
- RSOOSR []

Falls nein,
warum nicht:

- Wenn Sie mit ,,nein“ oder ,,weiB ich nicht mehr* geantwortet haben, wenden Sie sich
jetzt bitte Frage 32 zu.

26. Wie bald nach Ihrer Krankenhausbehandlung haben Sie an einer Rehabilitation
teilgenommen?

Wochen

27. Wie lange wurde die RehabilitationsmaBnahme durchgefiuhrt?

Wochen

28. Wurden Sie stationar behandelt (Aufenthalt in einer Rehabilitationsklinik)?
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29. Falls Sie stationar behandelt wurden, hitten Sie eine ambulante MaBnahme in der Nahe
lhres Wohnortes vorgezogen?

NN =Y SRR ]

Kann ich nicht DEUMEIIEN ...........ooiiiieie e ]

8, ettt e e e e e e e e ——ee e e ———eeeaa———eeeaab—eeeeaa——eeeeaatreeeeaaareeas ]
weil:

NN =Y RO ]
Kann ich nicht DEUMEIIEN ...........coiiiiiie e ]
= SO O PP PRROUPPRR ]

31. Wer hat Sie erstmals auf die Méglichkeit hingewiesen, an einer Rehabilitation
teilzunehmen? (Bitte hier nur ein Kreuz)

Es hat mich niemand auf die Méglichkeit einer Rehabilitation hingewiesen................... L]
Mein Arzt / meine Arztin in der Praxis / im Krankenhaus..............ccccoeeveeevieeesseneeennn. ]
Mein /-e weiter betreuende /-r Arzt / Arztin nach dem Krankenhausaufenthalt.............. ]
Ich habe selbst die Initiative ergriffen............ccoi L]
Ein Berater / eine Beraterin der Krankenkasse bzw. Rentenversicherung

(20 = T N = N RSSO ]
JEMAN ANAEIES, .......eeriiei ettt et e e et e e e e e e e e e e e e e abe e e e e e anbe e e e e eensneeans []

und zwar:

32. Mochten Sie in den nachsten beiden Jahren erstmals oder erneut an einer
RehabilitationsmaBnahme teilnehmen?

NN =T OO SRS ORPRROI ]
Ich BN UNENESCRIOSSEN ...t []
- RSOOSR []

Die Fragen 33 bis 40 beziehen sich auf die moglicherweise bei lhnen stattfindende Tumornachsorge.
Unter einer Tumornachsorge versteht man die weitere drztliche Betreuung, nachdem die Behandlung
im Krankenhaus (Operation, Chemotherapie, Bestrahlung) abgeschlossen ist. Sie ist verbunden mit
einer regelmidfigen Befragung zu Beschwerden und / oder Auffilligkeiten und korperlichen
Untersuchungen durch den betreuenden Arzt im Hinblick auf den weiteren Verlauf der

Krebserkrankung.
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33. Nehmen Sie an einer Tumornachsorge teil?

NN =Y SR ]
WEIB ICH NICHL ..o e e e e e e e e e e e e e e snnreeaeeans ]
=TT =1 [0 0=V T TSSOSO ]
Ja, UNTEGEIMABIG. ... .utiee ittt e et e e et e e et e e e e a e e s eebr e e e e eeaareeaeaans ]

Falls nein,
warum nicht:

- Wenn Sie mit ,,nein“ oder ,,weiB ich nicht“ geantwortet haben, wenden Sie sich jetzt
bitte Frage 38 zu.

34. Wer hat Sie erstmals auf die Méglichkeit hingewiesen, an einer Tumornachsorge
teilzunehmen? (Bitte hier nur ein Kreuz)

Mein Arzt / meine Arztin im Krankenhaus / Praxis ...........ccccocveeeeeseeessseeeeee e ]

Mein /-e weiter betreuende /-r Arzt / Arztin nach dem Krankenhausaufenthalt.............. ]

Ich habe selbst die Initiative ergriffen........... ]

Ein Berater / eine Beraterin der KrankenKasSe .............uuuuuururuiuiimiiiiiiiiiiiiiiiiiennneennnnnnnnn ]

L= g F=Tg o B=Ta Lo L=T == TR ]
und zwar:

35. Wie oft sind Sie seit der Krankenhausentlassung zur Tumornachsorge gegangen?

(=T 01T o | SRRSO PR OOPPR []
LD o1 T T TS []
P2 Qo] (o N F- 3 T OSSR []
KD Qo] (o TN - T OSSR []
Qo] (o TN - 3 T OSSR []
OfEr AlS 4X PrO JANI .......vvececeeeeeeee ettt en e ]

36. Wer flihrt hauptsachlich die Nachsorgeuntersuchungen durch?
(Bitte hier nur ein Kreuz)

Mein Hausarzt / meine HaUSArZtin ... ]

Mein niedergelassener Frauenarzt / meine niedergelassene Frauenérztin ................... L]

Ein Arzt / eine Arztin im Krankenhaus..............c.ooeeeeieeeeeeee s ]

JEMANA ANAEBIES, ......uviiieiiiiiie ettt e e et e et e e e e e e e e ear e e e e eaareeaeans ]
und zwar:
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37. Wurde im Rahmen der Nachsorgeuntersuchungen eine Anderung im Verlauf Ihrer
Erkrankung festgestellt? (Bitte hier nur ein Kreuz)

Nein, ich Wurde geheilt .........cc.ueeiiiiiii e []

Nein, ich bin in einer stabilen Situation ... []

Ja, der Tumor ist wieder aUfgetreten .........cccoo i []

Ja, es sind Tumorabsiedlungen (Metastasen in Lymphknoten oder in

anderen Organen) entdeckt WOIrdEN ...........uuviiiiiiiiiiieeee e []

A, BIWEAS ANAEBIES, ..o ettt e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e ree e e e e e e eeeeene []
und zwar:

38. Wurde seit Ende der Krankenhausbehandlung eine Réntgenuntersuchung lhrer Briiste
(Mammographie) durchgefiihrt?

NN =Y SRR []
Ja,
seltener als 1X Pro Jahr ... []
L D Q o T - L o T S []
72 Qo] (o TN - 3 T PSR []
o) (=Yg 1S3 Qoo T - L T U []

40. Nehmen Sie regelmaBig an Krebsfriiherkennungsuntersuchungen (z.B. Gebarmutterhals-
oder Dickdarmkrebs) teil?

Haufig organisieren sich Patientinnen mit Krebserkrankungen in Selbsthilfegruppen, um sich
bei deren Bewailtigung und ihren Folgen zu unterstiitzen. Die Fragen 41 bis 44 beziehen sich
auf das Thema ,,Selbsthilfe*.

41. Sind lhnen Krebsberatungsstellen bekannt?

NN ettt e et e e et e e e et bt e e e e eab e e e e e eeab e e e e e eaa—— e e e e e abaeeaeaabreeeeeaareeaeaannees ]
Ja, aber NICht INWORNNENE ......ooeeeee e ettt ]
Ja, INWORNNENE ... e e e e e e e e e e e snneeeeeens ]
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43. Haben Sie Interesse an Selbsthilfegruppen fir Krebskranke?

NN =Y RO L]
WEIB ICH NICHT....eiiiiiiiee e e e e e e e e e e e e e snnreeaeeans []
= SO O PP PR OPPPRR []

In den Fragen 45 bis 50 interessieren wir uns dafiir, wie es lhnen aktuell gesundheitlich geht.
Wir méchten auBerdem erfahren, welche Auswirkungen die Erkrankung auf lhre Gesundheit,
Ihre Lebenssituation und Ihr Wohlbefinden hat.

45. Fragen zu lhrer allgemeinen korperlichen Leistungsfahigkeit

Nein Ja
Bereitet es lhnen Schwierigkeiten, sich kdrperlich anzustrengen
(z.B. eine schwere Einkaufstasche oder einen Koffer zu tragen)? ................... ] ]
Bereitet es lhnen Schwierigkeiten, einen langeren Spaziergang
AU 1= Yl 1T o RSO SP ] ]
Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke auBer Haus
ZU GENEBNT e e [] []
Mussen Sie den gréBten Teil des Tages im Bett oder in einem
SESSEI VEIDINGENT ...ttt e e e e e enneeee s [] []
Brauchen Sie Hilfe beim Essen, Anziehen, Waschen oder
Benutzen der TOHEHE? ......c.uveiiee e [] []

46. Fragen zu Gesundheitszustand, Lebenssituation und Wohlbefinden wahrend der

letzten Woche
tiberhaupt
nicht wenig maBig sehr

Waren Sie bei lhrer Arbeit oder bei anderen tagtaglichen

Beschaftigungen eingeschrankt?...........cceeeeeiiiiieeiiiiieee e ] [] (] [
Waren Sie bei lhren Hobbys oder anderen Freizeit-

beschaftigungen eingeschrankt? ..........ccooceeeiiiiiie e, ] [] (] [
Waren Sie KUrzatmig? .......veeeeiiiiiee e ] [] (] [
Hatten Sie SChMerzen?...........ooo i [] [] (] [
Mussten Sie Sich aUSIUNEN?.........ccvviiiiieec e [] [] (] [
Hatten Sie Schlafstorungen?............ooeviiiiieeiiiiiee e [] [] (] [
Flhlten Sie sich SChwach? .........ooouiiiiii e [] [] (] [
Hatten Sie Appetitmangel? ..........ccoveieiiiiiei e [] [] (] [
War InNen GDEI7 ... [] [] (] [
Haben Sie erbroChen?............oooi i [] [] (] [

—
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Hatten Sie Verstopfung? ........ooooiiiiiiie e ] [] (] [
Hatten Sie DUrchfall?..........ccueeiiiiiiiiee e ] [] (] [
Waren Sie MUAE?.......oiee et ] [] (] [
Fihlten Sie sich durch Schmerzen in Ihrem alltaglichen Leben

DEEINtTACHEIGL? ...t ] [] (] [
Hatten Sie Schwierigkeiten, sich auf etwas zu konzentrieren,

z.B. auf das Zeitungslesen oder das Fernsehen?.........cccccceevvcveeeennee. ] [] (] [
Flhlten Sie sich angespannt? ..........coooiiiieeiiiiiee e ] [] (] [
Haben Sie sich Sorgen gemacht? .........coocoir i [] [] 1 [
Waren Sie reizhar?.........cocveie i [] [] (] [
Flhlten Sie sich niedergeschlagen?.........cccooeieieiiiiiiee e [] [] (] [
Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an Dinge zu erinnern?............ccccc...... [] [] (] [
Hat Ihr kdérperlicher Zustand oder lhre medizinische Behandlung

lhr Familienleben beeintrachtigt?...........coooiieiiiiiiii e [] [] 1 [

Hat Ihr kdrperlicher Zustand oder lhre medizinische Behandlung
Ihr Zusammenleben oder Ihre gemeinsamen Unternehmungen

mit anderen Menschen beeintrachtigt?..........ccooeeeiiiiie i, ] [] (] [
Hat Ihr kdrperlicher Zustand oder lhre medizinische Behandlung
fUr Sie finanzielle Schwierigkeiten mit sich gebracht?.............ccccoc...... L] [] (] [

47. Bitte kreuzen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 und 7 an, die am besten
auf Sie zutrifft!

Wie wirden Sie Inren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche einschatzen?

[]1 []2 13 []4 [15 16 7

sehr schlecht ausgezeichnet

Wie wirden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitat wahrend der letzten Woche einschatzen?

11 (]2 13 14 15 16 7

sehr schlecht ausgezeichnet

48. Einige weitere Fragen zu lhrem korperlichen Wohlbefinden wahrend der letzten Woche:
Uberhaupt wenig maBig sehr

nicht

Hatten Sie einen trockenen Mund?............cccooiiiieeiiiiiee e ] [] (] [
War Ihr Geschmacksempfinden beim Essen oder Trinken

(V=T U o [T o SRR L] [] L] [
Schmerzten lhre Augen, waren diese gereizt oder tranten sie?............. ] [] (] [
Hatten Sie Haarausfall?...........cooooiuiiii oo ] [] (] [
Nur bei Haarausfall ausfillen:

Hat der Haarausfall Sie belastet? ..........cccccveiiiiiiiiiiiiee e [] [] (] [
Fihlten Sie sich krank oder unwohl? ............ccccoeeiiiiiiiee e, [] [] (] [
Hatten Sie Hitzewallungen?..........ccuveiiiiiiiie i [] [] (] [



Hatten Sie KopfSChMEerzen?..........c.cooovciiieieiciiee e ] []
Fahlten Sie sich wegen lhrer Erkrankung oder Behandlung

kdrperlich weniger anziehend? ..........oooieei e [] []
Fihlten Sie sich wegen Ihrer Erkrankung oder Behandlung

WeNIger WEIBIHCNT? ........eeeiieeeeee e [] []
Fanden Sie es schwierig, sich nackt anzusehen?............cccccceeevviieeeens [] []
Waren Sie mit lhrem Kdrper unzufrieden?...........ccccceeeiiiieeeeiiiieee e [] []
Waren Sie wegen |hres klnftigen Gesundheitszustandes

0= TTo] (o | A RS [] []

49. Die folgenden drei Fragen beziehen sich auf Ihr Sexualverhalten und -empfinden in den

letzten vier Wochen:

OO0 o O
O Odd O o

[

tiberhaupt wenig maBig sehr

nicht
Wie sehr waren Sie an Sex interessier? .........ccccoeveeeeeiiieeeeeeiieee e ] [] (] [
Wie sehr waren Sie sexuell aktiv?
(mit oder ohne Geschlechtsverkehr)...........cocoecvveeeiiiiiiee i, ] [] (] [
Nur ausftillen, wenn Sie sexuell aktiv waren:
Wie weit hatten Sie Freude an Sex?.......ccccoccveeeiiiiiieee e ] [] (] [

50. Bitte geben Sie uns Auskunft liber eventuelle Beschwerden in der letzten Woche:

Uberhaupt wenig maBig sehr

nicht

Hatten Sie Schmerzen in Arm oder Schulter?..........ccocceeiiiiieeiiiiiieeens ] []
War Ihr Arm oder lhre Hand geschwollen? ...........ccccceeeviieeeiiciieee e, ] []
War das Heben oder Seitwartsbewegen des Arms erschwert? ............. L] []
Hatten Sie im Bereich der betroffenen Brust Schmerzen?..................... L] []
War der Bereich Ihrer betroffenen Brust angeschwollen?...................... [] []
War der Bereich der betroffenen Brust Giberempfindlich? ...................... [] []
Hatten Sie Hautprobleme im Bereich der betroffenen Brust

(z.B. juckende, trockene oder schuppende Haut)? ..........ccccceeeviiieenene [] []

O doodog
O doodog
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Nun noch einige Fragen zu Ihrem personlichen und beruflichen Umfeld.

51. Haben Sie einen Hausarzt / eine Hauséarztin?

NN =Y RO SR ]
NI o 1= Q=Y T=T g =T Lo [T =Y o T ]
JA, ENSEIDEN.......ooieeiieeee e e []

53. Welche Aufgabe lGbernimmt Ihr Hausarzt / Ihre Hauséarztin bei der medizinischen
Versorgung der Krebserkrankung? (Hier sind mehrere Kreuze méglich)

=T TSP ]

Der Hausarzt / die Hausarztin ist ein wichtiger Gesprachspartner ..........ccccccceveviiiennn. ]

Er / sie flhrt die Tumornachsorge durch..............cooiii i ]

RS T 0 T3 (1o = S ]
und zwar

54. Wie kommen Sie in der Regel zu lhrem Hausarzt / Ihrer Hauséarztin?
(Bitte hier nur ein Kreuz)

ZU FUB. ettt et e e e et e e e e e e e e e e — e e e e eabr e e e e e e aa e e e e aaareeaeans ]

Mit dEmM FaNITAG ......c.coiiiiii e e e e e e e e ]

Y T e =T o o U (o RS ]

Mit 6ffentlichen Verkehrsmitteln........coooeeeeeeeeeee e ]

Y T e =T o o T =V SO OORPRRP ]

ST 0T (1o 1= []
und zwar

55. Wie viel Zeit benoétigen Sie, um die Praxis lhres Hausarztes / Ihrer Hauséarztin zu erreichen?

(in Minuten)

56. Wie lange mussen Sie dort durchschnittlich im Wartezimmer warten, bevor Sie an die
Reihe kommen?
(in Minuten)
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57. Sind lhre Mutter, Tochter und / oder Schwester an Brustkrebs erkrankt?

NN =Y RO SR ]
WEIB ICH NICHT....eiiiiiee e e e et e e e e e e e e snnreeaeeans ]
= SO O PP PR OUPPRR ]

58. Wie ist Ihr Familienstand?

Ich bin...

LT [ OSSPSR L]
(V=10 =TT = =] RS T ]
geschieden / getrennt 1IBDENA.............ooiiiiiiiiie e ]
VEIWIWET. ......eeieeececeete ettt ettt ettt a st s s ess st eseas s s seasasesenas []

59. Leben Sie mit einem festen Partner zusammen?

60. Welchen hochsten Schulabschluss haben Sie?

Hauptschule / VOIKSSCRUIE. ........cooiiiii e []
Realschule / Mittlere ReIfE.........cocuveiiiiiiiee e []
Polytechnische ObersChUle ............oeoiiiiiiii s []
(= (o] g Yoo g FsTe] o [U1 1= {= TSRS []
Abitur / Allgemeine HOoChSChUIFEIfe ..........eeiiiiiiii e []
Anderen SChulabSChIUSS ........cccuuiiiiiiiiieee et []
Keinen SChUlabSChIUSS .........uoiiiiiiiiii e []

61. Sind Sie zur Zeit berufs- / erwerbstatig?

= o - T a7 To OSSR []
Ja, MINdesteNns Nalbtags ......couiiiuiiiieiiiiie e []
Ja, weniger als halbtags .......oveee i e []
Nein, ausschlieBlich HAUSIIraU ............coooiiiiiiiiiiie e []
NEiN, iN AUSDIIAUNG. ... e e e e e ennre e e e e e L]
Nein, arbeitSIos / @rWEIDSIOS. ... ....iie e e []
Nein, Erwerbs-, Berufsunfahigkeitsrente..........cooooooooiiiiiion []
NEIN, ARBISIENTE. .. .eeiiiieieie ettt et e e e e e e e et e e e e e eaae e e e s eennaeeeeeannees []
N[ =T o (=T (=Y SRR []
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62. In welcher beruflichen Stellung sind Sie hauptsachlich derzeit bzw. (falls nicht mehr
berufstatig) waren Sie zuletzt beschaftigt?

Yo=Y ) T RSOOSR []
A g To =] (=1 1 (=Y PSSR []
21=T= 11 (=) TS UT PRSPPI []
RS T=1] 013 £ 1g Lo 1o =Y S []
S 10013 (1o 1= S []

63. Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen lhres Haushaltes insgesamt, d.h. das
Einkommen das alle Haushaltsmitglieder zusammen nach Abzug von Steuern und
Sozialabgaben haben?

Unter 1.500 € (bzw. unter 3.000 DM) .......eeeeeeeeiiiiiirreeeeeeeeeeeeeatrreeeeeeeeeeesssssseeeeeeeeeeeaenssseeees ]
1.500 € bis 3.000 € (bzw. 3.000 DM bis 6.000 DM) ......cceeeiuurrriiereeeeeeeiiiirreeeeeeeeeeeenrrreeeeeaeess ]
Uber 3.000 € (02W. GOEr 8.000 DM) .......veeeeeeeeseeeeeeeeeeeesseeeeeeeeeesseseeeeeeeeeeseeseeeeeensenesseeeeens ]

64. Hat sich lhre berufliche Situation wegen der Krebserkrankung verandert?

NN =Y OO PO ORPRROO ]
- RSO RRROUTRRRN ]
und zwar:

65. Falls Sie wegen lhrer Diagnose ,,Brustkrebs* krankgeschrieben waren, an wie vielen Tagen
waren Sie seit der ersten Diagnose krankgeschrieben?

An circa Tagen

66. Wie sind Sie derzeit krankenversichert? (Hier sind mehrere Kreuze méglich)

A OK e e e e e e e e a e e e n e e e ]
UDEr da8 SOZIAIAML ........veeeeeeeee e s e e e n st n s en e ]
Ersatzkasse (z.B. BEK, DAK) ......cuiiiiiiieiiee et e e []
BetriebSKrankenKasSe .........uuuuuuuieiiiiiiiii e []
INNUNGSKIaNKENKASSE. ......coiiiiiiiieeee e e s []
AusschlieBlich privat VersiChert..........ooooiii e []
Private ZusatzverSiCherung ............ueeiioiii e []
BeihilfEDEreCh gL ... coi et []
S 10013 (1o 1= S []
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67. Gibt es lhrer Ansicht nach etwas zum Thema ,,Medizinische Versorgung von
Patientinnen mit Brustkrebs®, das Ihnen wichtig ist, wir in diesem Fragebogen
jedoch nicht gefragt haben?

Vielen Dank fir lhre Miihe!

Nun bitten wir Sie noch, die Einwilligungserklarung fir die Studie auf der folgenden Seite auszuflllen
und diese zusammen mit dem Fragebogen im beigefligten Freiumschlag an das Institut fir
Krebsepidemiologie e.V. zu schicken.

Auch wenn Sie den vorliegenden Fragebogen nicht ausgefiillt haben, wirden wir uns freuen, wenn
wir lhren Arzt befragen dirften. Nur so ist sichergestellt, dass wir ein mdglichst umfassendes und
vollstandiges Bild tber die medizinische Versorgung bei Brustkrebs in Schleswig-Holstein
erhalten. Vielen Dank!
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Einwilligungserkldarung zur Studie

,»Gibt es Unterschiede in der medizinischen Versorgung von Patientinnen und
Patienten mit Brustkrebs, Malignem Melanom der Haut oder Prostatakrebs in
Schleswig-Holstein?*“

Far das bessere Verstandnis lhrer Erkrankung méchten wir lhren Arzt befragen, der Sie im
Augenblick betreut und lhre Krankengeschichte am besten kennt. Ihr Arzt kennt die
medizinischen Angaben und Fachausdriicke sicher sehr genau.

Hierzu benétigen wir folgende Einwilligung von lhnen.

Bitte tragen Sie den Namen und die Adresse lhrer Arztin / lhres Arztes unten ein und
unterschreiben Sie die Einwilligung dann an vorgesehener Stelle.

Einwilligung zur Befragung des behandelnden Arztes und Entbindung von der
arztlichen Schweigepflicht

Far:

Hiermit ermachtige ich das Institut fir Krebsepidemiologie e.V. zur Befragung meiner
behandelnden Arztin / meines behandelnden Arztes flir die oben genannte Studie und
entbinde diese / diesen flr den Zweck dieser Befragung einmalig von der &rztlichen
Schweigepflicht. Gegenstand der Befragung sind Fragen zur primaren Diagnose der
Tumorerkrankung, zur Behandlung, zur Nachsorge und zum Verlauf von dieser, zu
Begleiterkrankungen und zur Lebensqualitat.

Behandelnde Arztin / Behandelnder Arzt:

Name:

Adresse:

(Tragen Sie bitte hier den Namen und die
Adresse lhres Arztes ein!)

Datum und Ort:
Patienten-
Unterschrift:

(Unterschrift)
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Fragebogen zur Datenerhebung aus den Patientenakten

Name: Vorname:

Geburtsdatum: OP-Datum:

Histologie

Differenzierungsgrad hoch mittel gering

Lokalisation

oberer Quadrant aullen innen

unterer Quadrant aullen innen

Mamillenregion

multiple Anteile

Brustseite links rechts

Risikofaktoren

Carcinoma in situ duktal (DCIS)

Carcinoma in situ lobulir (CLIS)

gyn. Tumor

Familienanamnese positiv negativ

Menarche frith spat

Menopause frith spat

hormonelle Inbalance ja nein
wenn ja, was

Erstgeburt frith spat

Ca. in kontralateralen Mamma ja nein
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Klassifikation

invasiv-lobular

invasiv-duktal

medullir tubuldr papillir
Gallertkarzinom Morbus Paget RO
inflamatorisch (853013)
TNM-Status
Tx TO Tis T1 T2 T3
Nx NO N1 N2
Mx MO M1
Therapie
neoadjuvant adjuvant
0) Mastektomie
Brusterhaltende Therapie
Axilladissektion
Brustwiederherstellende Therapie
Hormontherapie ja nein
Bestrahlung ja nein
Chemotherapie ja nein
Art der Chemotherapie CMF Taxame

EC/AC

T4
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9 Lebenslauf

Name

Vorname

Geburtsdatum

Geburtsort

Familienstand

Name und Beruf des Vaters
Name und Beruf der Mutter

Schulischer Werdegang

Universitiarer Werdegang

Dreckschmidt

Jordis

12.Juni 1981

Biinde / Westfalen

ledig

Achim Dreckschmidt, Ing. grad., Oberstudienrat

Eike Dreckschmidt, geb. Feldherr, Grundschullehrerin

Grundschule Bieren (1987 bis 1991)
Freiherr-vom-Stein-Gymnasium Biinde
(1991 bis 2000)

Abitur (Juni 2000)

Immatrikulation Universitit zu Liibeck
(Oktober 2000)

Physikum (August 2002)

Beginn der Promotion (Januar 2003)

1. Staatsexamen (August 2003)

2. Staatsexamen (August 2005)

3. Staatsexamen (voraussichtlich April / Mai 2007)
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