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Einleitung

1 EINLEITUNG

»ES kommt nicht darauf an,
dem Leben mehr Jahre zu geben,
sondern den Jahren mehr Leben zu geben.”

(anonym, [58])

Mit dieser Aussage trifft der Autor einen zentralRumkt im menschlichen Dasein. Sie betrifft
nicht nur das Leben allgemein, sondern ganz bessiadeh die Medizin. Gerade in der heu-
tigen Zeit, in der es so viele Moglichkeiten gitds Leben zu verlangern, stéf3t man oft auf
die Frage der Wertigkeit des Lebens oder der Vgdémg des Leidens. Schwerst- und chro-
nisch kranke Menschen tberleben ihre Krankheitenanmlénger, aber mit welchen Konse-

guenzen fur das Leben bzw. die Qualitat des Lebens?

Seit einigen Jahren wird verstarkt versucht, depeksder Lebensqualitat hinsichtlich der
Auswahl von Therapiemoglichkeiten und Verringeraieg Nebenwirkungen einer Therapie
in das Arzt-Patienten-Verhaltnis mit einzubeziel2urch verbesserte Friherkennungsme-
thoden und die Weiterentwicklung verschiedener @pieoptionen ist die Uberlebenswahr-
scheinlichkeit fir viele maligne Erkrankungen delitigestiegen. Auch deshalb gewinnt die
Frage, wie und mit welchen Folgen fir das weiterbdn eine solche Krankheit Giberstanden

werden kann, an Bedeutung.

Die Aktualitat der Fragestellung und Schwierigldat Messung des eigentlich subjektiven
Parameters Lebensqualitat zeigt sich in bereitesdigossenen (wie z.B. der ProCaSP-Studie
[55; 54], als auch derzeit laufenden Studien (zdh Rdsing et al. 2007 [44]). Der Reifungs-
prozess der Mittel zur Lebensqualitatserfassungestel voran und verbessert damit allmah-
lich die Integration des langst noch nicht ausrenden Wissens in die Praxis. Auch die vor-
liegende Arbeit soll einen Anteil zum besseren Y&rdnis der Lebensqualitat bei Krebspati-
enten leisten und die Ubernahme der Informationaten klinischen oder Praxis-Alltag bzw.

in das soziale Umfeld solcher Patienten erleichtern

Im Rahmen von Befragungen im Krebsregister Schigstalstein gemeldeter Patienten mit
Mamma-Karzinom oder Prostata-Karzinom, die im Zeitn von Januar 2002 bis Juni 2004
die Diagnose ,Krebs" erhalten hatten, wurden DatétrHilfe standardisierter Fragebdgen

erhoben. Unter anderem war ein von der EORTC (Eaamo®rganisation for Research and
Treatment of Cancer) verfasster und internationatkannter Fragebogen zum Thema Le-
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Einleitung

bensqualitéat bei Krebspatienten, der QLQ-C30, @V IS-Fragebdgen integriert (OVIS =

onkologische Versorgung in Schleswig-Holstein).

In der vorliegenden Arbeit wird untersucht, wiehstdie oben genannten Krebserkrankungen
bei den Befragten auf die Einschétzung der Lebadguauswirken. Dabei kann durch die
zweimalige Befragung im Abstand von zwei JahrenEgiewicklung im zeitlichen Verlauf
betrachtet werden. Des Weiteren interessieren pelierEinflussfaktoren, die vom Patienten
ausgehen (z.B. individuelle Faktoren wie Alter, TNB¥atus, Schichtzugeh6érigkeit, u.a.),
ebenso wie Faktoren, die durch medizinische VertsaydTherapie, Nachsorge, u.a.) auf den
Patienten wirken. Neben statistischer Signifikamzlwlie klinische Relevanz betrachtet. Au-

Berdem wird ein Vergleich zur gesunden Allgemeirdiiearung gezogen.

1.1 Epidemiologie und Bedeutung der untersuchten Tumonaitaten

Beide Krebsentitaten (Mamma- und Prostata-Karzinogigen eine hohe Relevanz, da es
sich um sehr haufige Formen der malignen Erkran&nrmndelt. Zudem wurden diese aus-
gewahlt, um eine geschlechtsspezifische Betrachturigahmen der Befragungen zu ermdg-

lichen.

1.1.1 Mamma-Karzinom (ICD-10 C50)

Weltweit war im Jahr 2000 fir circa 1 Million FrauBrustkrebs die Ursache einer malignen
Neuerkrankung, nach Schatzungen der WHO sind 3@@atan verstorben. Von den diag-
nostizierten Krebserkrankungen ist circa jeder rarikheitsfall Brustkrebs. Damit sind

Mamma-Karzinome die haufigste bosartige ErkrankiegFrau [22].

Im europaischen Vergleich nimmt Deutschland einglené Stellung ein. J&hrlich sind circa
57 000 Neuerkrankungen zu verzeichnen. Das mitHekeankungsalter liegt mit 63 Jahren
unter dem der anderen malignen Erkrankungen der[B&J. Jede 11. Frau erhalt im Laufe
ihres Lebens die Diagnose ,Brustkrebs” bei einerttlenen Lebenszeitrisiko von 9,2%, da-
von in tber 40% vor dem 60. Lebensjahr. Von allealdserkrankungen ist die Mamma-
Karzinom-Inzidenz mit 40% und -Mortalitat mit knapp% auch bei jingeren Frauen (35-59
Jahre) erheblich. Das Erkrankungsrisiko ist abeAltar von 70 Jahren gegeniber 30-
Jahrigen um den Faktor 14 erhéht. Schleswig-Haidtat mit 34,4% im deutschen Vergleich

eine leicht erhdhte Inzidenz vorzuweisen [53].

In den letzten Jahren ist die Inzidenz leicht gggn, was moglicherweise auf den verstarkten
(systematischen) Einsatz von Screening-Methoderdenddemographischen Wandel in un-

serer Gesellschaft zurtickzufiihren ist. Die Mord#ditate ist allerdings vermutlich aufgrund
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Einleitung

der friheren Erkennung und erweiterten Therapiertiikgiten leicht gesunken. Zu welchen
Anteilen die genannten Faktoren ihren Beitrag figfést unklar. Bei Nichtbehandlung eines
Mamma-Karzinoms geht man von einer mittleren Ulbenhsrate von circa 3 Jahren aus [21;
22]. Momentan wird die relative 5-Jahres-Uberlebaiasiiber alle Stadien betrachtet mit 81%

angegeben [33].

Frauen

120 Inzidenz/Martalitit pro 190090

gy 72 74 76 7B B0 &2 B4 EBE BE 9o 92 94 9f of 2000 o2
lahr

Geschatzte Inzidenz Deutschland — — Inzidenz DDR

wevenne |nzidenz Saarland Maortalitit Deutschland Inzidenz — — Mortalitat

Abbildung 1: Altersstandardisierte Inzidenz und Mortalitat fur Brustkrebs in Deutschland (Frauen, Eu-
ropastandard) [21;33]

1.1.2 Prostata-Karzinom (ICD-10 C61)

Zu den haufigsten Erkrankungen von Mannern in réihdrebensalter zahlen neben Herz-
Kreislauf-Stérungen die Prostataerkrankungen. ls@haere die maligne Form, das Prostata-
Karzinom hat in den letzten Jahren auch in Deudsthktark zugenommen, so dass es inzwi-
schen mit einer Haufigkeit von 25,4% auf Platz elesKrebsneuerkrankungen des Mannes
steht. Im européaischen Vergleich befindet sich Behland im oberen Drittel. Das mittlere
Erkrankungsalter liegt bei circa 69 Jahren, Ubé6 @@r Betroffenen sind alter als 60 Jahre,
unter 50 Jahren tritt es kaum in Erscheinung. Bareinsgesamt betrachtet, zunehmenden
Inzidenz, geht man zur Zeit von circa 145 Erkrankieo 100 000 Manner Uber alle Alters-
klassen hinweg aus; Giber dem 70. Lebensjahr istezitdicher Anstieg auf tber 700 pro

100 000 zu erkennen [33; 43]. Diese spat einsetzand eher langsame Verlaufsform der
Tumorerkrankung gibt in vielen Féllen, abhangig vAuspragungsgrad, die Moglichkeit der
Wabhl zwischen verschiedenen Therapieoptionen, @ierterschiedlichen, unerwiinschten
Wirkungen eine vergleichbare Uberlebenswahrsclutikéiit aufweisen. Gerade an diesem
Punkt ist eine Abschéatzung der Lebensqualitat une&tbar, um Hinweise und Leitlinien zu
erhalten, die in einem arztlichen Beratungsgespii@ehn die individuell richtige Therapie

einflieRen sollten. Die 5-Jahres-Uberlebensraté iiagnosestellung, bezogen auf die er-
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wartete allgemeine Sterblichkeit, liegt bei Ube¥8Wnd hat sich in den letzten Jahren weiter
gesteigert. Von den circa 11 000 pro Jahr an Res8tarzinom verstorbenen Patienten sind
Uber 96% éalter als 60 Jahre; ein mittleres Stetdesst bei circa 78 Jahren zu finden. Die
Mortalitat liegt bei 10%, nur Darm- und Lungenkrétaben eine hohere Mortalitat. Die Ster-
berate hélt sich trotz steigender Inzidenz auf malk@®nstantem Niveau. Einerseits ist die
steigende Inzidenz vermutlich auf eine besserefuiiingdtre Erfassung der Patienten, vor allem
durch den relativ einfach zu erlangenden NachwessREA (Prostata-spezifisches Antigen)
im Rahmen der Friherkennungsuntersuchungen zuemnkl&ndererseits bieten sich gerade
dadurch andere, friihzeitige Therapieoptionen, veeiclden letzten Jahren die Heilungschan-
cen erhoht und damit die Sterblichkeit gesenkt habmvieweit die Bestimmung des PSA
tatsachlich Einfluss auf Verlauf und Mortalitat ske Erkrankung nimmt, steht noch zur Dis-
kussion, da Prostata-Karzinome ohne jegliche ldhesSymptomatik bei bis zu 85% der 85—
Jahrigen postmortal nachgewiesen werden konnen4&3

1.2 Konzept der Lebensqualitat

Die ,Lebensqualitat” ist ein sehr komplexer Begriféder Mensch versteht, was damit ge-
meint ist und doch definiert ihn jeder individuetivas anders. Generell handelt es sich um
eine Mischung aus subjektiv und objektiv fur eiaagliches Leben wichtig erscheinende
Faktoren [45], die zusétzlich noch von gesellsdichitn Rahmenbedingungen beeinflusst
wird [35]. Die WHO, die mit ihrer Definition von Gendheit 1946 festgestellt hat, dass diese
nicht nur die Abwesenheit von Krankheit darsteiindern ein Zustand vollkommenen kor-
perlichen, geistigen und sozialen Wohlbefindensiistieht die Lebensqualitat indirekt be-
reits zu diesem Zeitpunkt mit ein. Als Synonym ddis ,,subjektive Wohlbefinden®, welches
zum Beispiel Maslow mit seiner Bedurfnispyramid8][3Karnofsky mit dem Karnofsky-
Index [31] und viele andere mit anderen Methodeerrguiinden versuchten. Die absolut pra-
zise und allgemein gultige Definition existierteaitlings nach wie vor nicht, da die Lebens-
qualitat von vielen verschiedenen, schwer fassbaneneilweise auch kaum kommunizier-
baren Faktoren beeinflusst wird. Die WHO versudt Begriff folgendermalen zu

beschreiben:

“... anindividual's perception of their position life in the context of the culture and
value systems in which they live and in relatiotheir goals, expectations, standards
and concerns. It is a broad-ranging concept affieictea complex way by the person’s
physical health, psychological state, level of peledence, social relationships and
their relationship to salient features of theiriemmment.” (WHO-QOL Group, p. 153)
[56]
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Diese Komplexitat macht es schwierig, das Themzausantersuchen, dass realistische und
vergleichbare Ergebnisse entstehen. Es wird vetssighjektive Empfindungen in objektive
Daten zu Ubersetzen, welche dann ein Mal fir dgeAleinheit darstellen sollen, also

Richtwerte, an denen sich Therapeuten und Patiemtentieren knnen.

Diese individuellen, subjektiven Empfindungen werdeirch verschiedene Aspekte beein-
flusst. So beschreiben Glatzer und Zapf 1984 [23] dufriedenheitsparadox”, nach wel-
chem sich Menschen trotz objektiv schlechter Bedinggn subjektiv gut und zufrieden fuh-
len, wobei umgekehrt subjektiv eher geringes Wdilden bei objektiv besten Bedingungen

herrschen kann (,Unzufriedenheitsdilemma®).

Dies erklart ansatzweise auch den Zusammenhanggdaande Menschen viele alltagliche
Dinge nicht wahrnehmen, wie z.B. Schmerzfreihesunden Appetit, die Fahigkeit zu sozia-
lem Rollenhandeln. Erst bei Vorliegen einer Erktamd wenn diese Selbstverstandlichkeiten
bewusst werden, gibt ihnen der Mensch eine hohemgssdhatzung. So sprechen Kranke oft

von einer hdheren Zufriedenheit als Gesunde.

Dieses Phdnomen konnte sich mdglicherweise auatiebd3efragung von onkologischen
Patienten zeigen. Van Dam und Aaronson (1990) hg8threiben sogar eine verschiedenar-
tige Empfindung der unerwiinschten Nebenwirkungemalativer oder kurativer Therapie.
Die hier Befragten haben bereits einen grol3endegillTherapie hinter sich gebracht, es ent-
steht somit eine ,,Uberlebenden-Kohorte“. Diese beartet bestimmte Fragen vermutlich
anders als gesunde Probanden. Abweichungen in disvo&en sind auch vorstellbar bei
Probanden, die vor der Befragung schon verstortsamw oder wegen eines schlechten Ge-
sundheitsstands nicht teilnehmen konnten.

AulRerdem wird die Beantwortung von Fragen bezugliehLebensqualitat mafl3geblich da-
von beeinflusst, wie viel Zeit seit der Bekanntgdbe Diagnose und der Therapie vergangen
ist. Die Selbsteinschatzung wird laut Schwarz uttdc® (1991) [49] durch momentane Ge-
danken und vor kurzem Erlebtes verandert (,RefrgfmifResponse shift”).

Naturlich gibt es aufgrund dieser moglichen Schiglegiten viele Kritiker der Lebensquali-
tatsforschung. Es stellt sich die Frage, wie machgeoDaten am besten erfassen kann. Im
individuellen Gesprach kdnnen sicherlich einige, altem individuelle Aspekte besser be-
ricksichtigt werden. Dem gegenuber steht allerdcthgAnforderung, normative Ergebnisse
mit moglichst hohen Fallzahlen zu gewinnen, wasmigch nur mit standardisierten Frage-

bdgen maoglich ist. In dieser Arbeit wurde mit Friaggen von der EORTC (European Orga-
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nisation for Research and Treatment of Cancer)gé#at (siehe Kapitel ,Material und Me-
thoden®).

Die Festlegung von Qualitatskriterien fur das mahske Leben kann nach Helmchen (1990)
[25] auch gefahrlich werden, namlich dann, wenn ip@irNichterfillung dieser an ,men-
schenunwertes Leben® denkt. Eine zusatzliche Bessiing durch 6konomische oder ideo-
logische Gesichtspunkte kénnte dann z.B. bei Steldre als Begriindung fur einen Abbruch

der Therapie in den Vordergrund treten.

Gerade in der Psychologie gibt es verschiedenet2azé diesem Thema, wobei intensiv
diskutiert wird, ob die Lebensqualitatsforschungriiaupt sinnvoll sei, da eine enge Ver-

knupfung zur Medizin kaum gegeben, und das Gannégvweaxisorientiert sei [8].

Dieser Argumentation kann man die vorliegende Arbeigegensetzen, denn das Ziel der
Lebensqualitatsforschung in diesem Bereich istetitig: Patienten und Arzte sollen bessere
Moglichkeiten bekommen, zwischen verschiedenendphien sinnvoll auswéhlen zu kénnen,
also basierend auf Erfahrungen von Menschen, wetteederartige Behandlung hinter sich
gebracht haben. Unerwiinschte Nebenwirkungen, aachZeit-Nebenwirkungen sollen da-
durch reduziert, das Leiden verringert und sommé éiir die Patienten zufriedenstellende Le-
bensqualitét erreicht werden. Gerade bei onkolbgis&Erkrankungen wie dem Prostata-
Karzinom, fur welche unterschiedliche Therapieamtio mit deutlich unterschiedlicher Inva-
sivitat aber bei gleicher Lebenserwartung vorliegéokt die Lebensqualitat immer mehr in
den Vordergrund. Mit dieser Doktorarbeit sollte nim Anforderungen von Lorenz et al.
[36; 37] nach einem empirisch testbaren LebensigusdKonzept entsprechen kdnnen, wel-
ches vorliegende Forschungsarbeiten bertcksialmigitdamit akzeptable Beitrage leistet, das

subjektive Leiden von Patienten besser zu verstehen
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2 MATERIALUND METHODEN

2.1 OVIS-Studie

Im Rahmen einer versorgungsepidemiologischen StueBdnstitutes fur Krebsepidemiologie
e.V. sollten mit Hilfe eines Fragebogens reprasemt®aten tber die Auswirkungen und
Variationen einer onkologischen Therapie bei Mamatber Prostata-Karzinom oder malig-

nem Melanom erhoben werden.

Entsprechend dem Landeskrebsregistergesetz voasiegtHolstein ist die direkte Befra-
gung von registrierten Patienten ohne die vorheBigieagung der behandelnden Arzte legi-
tim. Bei Aufklarung der Patienten tber die Meldegtit an das Krebsregister wird die MAg-
lichkeit angeboten, an Befragungen freiwillig taiehmen. Die OVIS-Studi®©fikologische
Versorgund n Schleswig-Holstein) stellt eine bevilkerungsbezogeéakortenstudie mit
prognostischer Fragestellung dar. Sie ist von delkEKommission der Universitat zu Lu-
beck gepruft und wird von der deutschen Krebslalk gefordert. Von allen Befragten liegt
eine schriftliche Einwilligungserklarung vor. Bisigwurden im Rahmen der OVIS-Studie
verschiedene Aspekte der Behandlung onkologiscaieri®en durch deskriptive, analytische
und evaluative Versorgungsforschung naher betraahtkregistriert [53]. So wurde unter
anderem untersucht, ob es Unterschiede in derekrbethgnosestellung, der Therapie und des
Outcomes (Letalitat, Lebensqualitat, u.a.) beiibesten Personengruppen gab, die sich in
Alter, Geschlecht, Wohngegend (Stadt — Land) urzibser Schichtzugehdrigkeit unterschei-
den. AulRerdem sollen diese Daten zur Qualitatskbatder medizinischen Versorgung die-
nen, da sie Riuckschlisse darauf geben, ob diereaokesierten Leitlinien verfolgt wurden,
wie diese sich auswirken und in wie weit alte Kgrteeeventuell Gberdacht werden sollten [7;
53].

Die Studienpopulation der OVIS-Kohorte bestehtRasentinnen und Patienten, die im Zeit-
raum zwischen Januar 2002 und Juni 2004 die Diaghl@nma-Karzinom (ICD-10 C50),
Prostata-Karzinom (ICD-10 C61) oder malignes Metar{tCD-10 C43) erhalten hatten,
zwischen 18 und 85 Jahre alt waren, in Schleswaistiin wohnten, namentlich gemeldet
waren und einer schriftlichen Befragung bei Meldangdas Krebsregister zugestimmt hatten.
Per Post erhielten die gemeldeten Patienten einef Ber eine detaillierte Beschreibung der
Studie, eine Einwilligungserklarung, den Frageboged einen frankierten Rickumschlag
enthielt. Wurde nicht geantwortet, erhielten diéidtden zur Erinnerung zwei weitere Briefe
im Abstand von 4 und 8 Wochen nach dem ersten.Bifefen auch diese Versuche erfolg-
los, wurde Uberprift, ob die Patienten inzwischengezogen oder verstorben waren.
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Der Fragebogen (s. Anhang) ist aufgeteilt in veestdne Teilbereiche:

1. Entdeckung der Erkrankung, Zeitperiode erstes SympbDiagnose, Therapiebeginn
2. Information, Lange Krankenhausaufenthalt, ArtenTeerapie, Komplikationen

3. Kosten, Ubernahme durch Krankenversicherung

4. Alternativmedizin, Rehabilitation, Nachsorge, S#tidgegruppe

5. aktueller Gesundheitszustand, Lebenssituation, nshealitat (Kernfragebogen
QLQ-C30; brustspezifisches Modul QLQ-BR23 bei Mamiiazinom)

6. hausarztliche Versorgung
7. Familie, Beruf und Einkommen, Krankenversicherung
8. personliche Anmerkungen

Insgesamt konnten 2482 Frauen mit Mamma-Karzineewéhrend Januar 2002 und Juni
2004 an das Krebsregister Schleswig-Holstein gesh@drden waren und auf die die Ein-
schlusskriterien (s.0.) zutrafen, in die Studieggabmmen werden.

AulRerdem waren 2226 Patienten mit Prostata-Karzimodh762 Patientinnen und Patienten

mit malignem Melanom von den Gemeldeten in dieseitraum eligibel.

Die erwahnten Krebsentitaten wurden bewusst audgewén den insgesamt ca. 16 000
malignen Neuerkrankungen, die jahrlich in Schlesiastein auftreten, sollten die haufigs-
ten und damit versorgungsrelevantesten untersuetttam, von denen auch in Zukunft noch
ein Anstieg der Inzidenz zu erwarten ist. Sie salitn 6ffentlichen Interesse und Bewusst-
sein stehen und sowohl geschlechtsspezifischauals solche Neoplasien miteinbeziehen,
welche bei Mann und Frau auftreten kbnnen. Da gavasse Zeitspanne zwischen Erkran-
kung und Vorliegen der Meldung im Krebsregister andchlie3endem Anschreiben im
Rahmen der Studie vergeht und eine mdglichst ptipunkbezogene Befragung realisiert
werden sollte, wurden Tumorentitaten ausgewaldtethe hohe 5-Jahres-

Uberlebenswahrscheinlichkeit haben.

Mogliche Verzerrungen der Stichprobe kdnnen anlimsdBasisdatensatzes aus dem Krebs-
register abgeschéatzt werden. So konnte ein Vetglea Studienteilnehmern und Non-

Respondern hinsichtlich Alter, TNM, Therapie und Wiortkategorie vorgenommen werden.
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2.2 EORTC-Fragebogen

Die EORTC EuropearOrganisation foResearch and@ireatment ofCancer) hat es sich seit
1962 zur Aufgabe gemacht, Forschungs- und Studieitan auf dem Gebiet der Krebser-
krankungen zu initiieren, zu koordinieren und ztewstitzen. In Zusammenarbeit mit Wis-
senschaftlern und Onkologen verschiedener Disaplimwurden international viele grol3e,
randomisierte klinische Studien durchgefihrt. Digdbnisse trugen einen wichtigen Teil zur

Weiterentwicklung der Krebsforschung bei.

Mit der Grindung der ,Quality of Life Group® im Jah1980, war ein wichtiger Grundstein
fur die Auseinandersetzung mit dem Thema ,Leberiggugon onkologischen Patienten®
gelegt. In jahrelanger Arbeit wurde von Mitarbeiteler EORTC der Kernfragebogen QLQ-
C30 entwickelt. Bis heute wurde der QLQ-C30 (qyatit life questionnaire, core modul, 30
items) in mehreren tausend Studien in verschiedeérdern eingesetzt und liegt in validier-

ter Form in mehreren Sprachen vor.

2.2.1 QLQ-C30

Im Rahmen der hier durchgefuhrten Studie wurde-da@gebogen QLQ-C30, Version 2 ver-
wendet. Der Kernfragebogen enthalt sowohl Skaledje mehrere ,items* eingehen (,multi-
item-scales®), als auch ,scores”, die aus einzelitems” (,single-item measures*) berechnet
werden. Dazu gehdren funf Funktionsskalen (,physicaole-“, ,cognitive-“, ,emotional-*
and ,social functioning“), drei Symptomskalen (jtate“, ,pain®, ,nausea and vomiting®),

die Einschatzung des allgemeinen Wohlbefinden®fal health status / quality of life sca-
le) und sechs Einzelpunkte zu haufigen SymptonmehBeschwerden (,dyspnoea*, ,loss of
appetite”, ,insomnia“, ,constipation®, ,diarrhoea8pwie die Einschatzung des zusatzlichen

finanziellen Aufwandes der durch die Krankheit Igdliist (,,financial impact of disease®).

Nahezu alle Fragen werden mit einem 4-Punkte-Scheaatwortet; es wird eingeschétzt, ob

~uberhaupt nicht”, ,wenig“, ,mafiig“ oder ,sehr* ameisten zutrifft.

Die Fragen zur Einschéatzung des allgemeinen Gesitsdhstandes und der allgemeinen
Lebensqualitat werden auf einer Likert-Skala vdl $ehr schlecht) bis 7 (= ausgezeichnet)
beantwortet. Aul3erdem gibt es dichotome Fragergheehit ,ja“ oder ,nein* beantwortet

werden.

Alle Skalen und Einzelmessungen werden linear toamsert, so dass eine Spannweite von
maoglichen Werten im Bereich 0-100 resultiert. Inllé-der Funktionsskalen sind hohe Zah-
len gleichbedeutend mit einer héheren Einschatdend ebensqualitat. Eine ,physical func-

tion“ von 80 ist also besser als eine von 50. IeR#er Symptomskalen und ,—items*, sind
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hohe Werte mit einem grof3en Ausmal3 an Beeintraaigigiurch das entsprechende Sym-
ptom assoziiert, so bedeutet eine ,pain-scale“X@erine starker ausgepragte Symptomatik
als bei 40.

Im Falle von einzelnen fehlenden Antworten in derulti-item-scales” sollten die Durch-
schnittswerte der vorhandenen Antworten, wenn di@gdestens zu 50 % nachvollziehbar
sind, angenommen werden. Im Falle der ,single-ismores” werden fehlende Werte nicht

entsprechend zugeordnet. [1; 17]

2.2.2 Spezialmodul QLQ-BR 23
Dieses Modul wurde speziell fur Patientinnen mii®krebs entwickelt. Es bezieht die Be-

sonderheiten der Therapiemdoglichkeiten und derlpsgben Belastungen mit ein.

23 Fragen gehen direkt auf mogliche spezifisch&lBroe ein, die z.B. mit einer Mamma-
Ablatio oder einer Hormontherapie zusammenhangendw. Neben funf ,multi-item-
scales”, die sich mit systemischen Nebenwirkunganltherapie beschéftigen, gibt es einige
»Single-items®, die Fragen zum Sexualleben, zu Hasfall und zur Zukunftsperspektive
aufwerfen. Auch dieser Fragebogen wurde in grof&asEudien international mehrfach ge-
testet. [1]

2.2.3 Klinische Relevanz von Unterschieden

Lydick und Epstein stellten bei der Arbeit mit d€hQ-C30-Fragebogen fest, dass eine sta-
tistisch signifikante Anderung der Werte keine idah signifikante Anderung bedeuten muss.
Sie definierten den ,Minimally Clinically Importamifference” und teilten diesen in ,an-
chor-based” und ,distribution-based interpretatfcas, wobei die erste Gruppe im Ver-
gleich mit klinischen Ergebnissen oder Veranderarggstand, die zweite Gruppe einen

statistischen Ursprung hatte.[1]

Osoba et al. versuchten 1998 mit ihrem ,subjectigaificance questionnaire® die Auswer-
tung der Ergebnisse noch eindeutiger zu gestdftemespondierend zu den Fragebereichen
des QLQ-C30 wurden pro ,item*“ sieben Antwortmogkelien gegeben (1= viel schlechter
bis 7= viel besser), in wie weit sich der Zustaeil dem Ausfiillen des letzten Fragebogens
verandert habe. Die Auswertungen und TransformatesrErgebnisse auf den QLQ-C30
zeigten, dass die Befragten relevante Anderungen ilebensqualitét bereits bei 5-10 Punk-
ten auf einer Skala von 0-100 angaben. MaRige Amdgn waren Aquivalent mit 10-20
Punkten zu sehen, sehr grol3e bei Uber 20 Punkd¢rn4dfgrund dieser Ergebnisse gelten
Differenzen von 10 Punkten zwischen Gruppen bzwsawen zwei Messzeitpunkten als Kli-

nisch relevanter Unterschied.
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2.3 Referenzstichprobe der deutschen Allgemeinbevoélkeng nach
Schwarz und Hinz

Um vergleichbare Daten der gesunden deutschenmdgievolkerung zu erhalten, began-
nen R. Schwarz und A. Hinz (medizinische Univetdi&ipzig) 1998 gezielt deutsche Birger

zu ihrer Lebensqualitat zu befragen [47].

Nach dem Zufallsprinzip wurden basierend auf 216kiRan, wie z.B. Wohnort, Art des
Wohnens, Haushaltsgrofie, etc. 3020 Personen ausigedaion erfillten 2041 Personen die
angeforderten Kriterien wie Vollendung des 16. lredj@hres und ausreichende Kenntnisse
der deutschen Sprache. Sie wurden von ausgebiltdtmiewern in der eigenen Wohnung
personlich befragt. Von Interesse waren neben demographischen Daten (Alter, Beruf,
Einkommen, Schulausbildung, Familienstand, FangliéRe) auch verschiedene standardi-
sierte psychologische und soziologische Fragebagander EORTC QLQ-C30, Version 3,0.
Man wollte mit den Befragungen u.a. alters- uncchlechtsspezifische Referenzwerte fr
den (oben erklarten) EORTC QLQ-C30 erhalten.

Dieser Fragebogen wurde zu 98% komplett beantwdd®teinem fehlenden Unterpunkt auf
einer der QLQ-C30 ,multi-items-scales” wurde diederch den aus den lbrigen Fragebdgen
gebildeten Mittelwert ersetzt. Fehlten zwei odehm@&ntworten, zahlten sie nicht zur allge-
meinen Auswertung. Mit 2028 komplett beantwortdtesgebdgen (entspricht 99,4 %) kann
man die Auswertung als reprasentativ fur die déggdlgemeinbevolkerung annehmen.

Fur alle Skalen mit zwei oder mehr Unterpunktendeumit der Berechnung von hohen

Cronbach’s alpha-Werten eine interne Konsistenhgewiesen.

Bei der Betrachtung der Mittelwerte war eine Velschterung aller Funktionsskalen mit
steigendem Alter offensichtlich. Als einzige Ausn@hzeigten die Emotionen kaum eine
altersbedingte Degradation. Wie zu erwarten, véidmnesich die symptombezogenen Skalen

invers.

Manner zeigten in allen Punkten eine positivere &#uwng, ein besseres Allgemeinbefinden,
als Frauen. Ein Erklarungsansatz ist darin zu findass die Gruppe der befragten Frauen in
der hdchsten Altersgruppe tUber 70 Jahren insgesiarhbheres durchschnittliches Alter
nachweisen konnte und gerade in dieser Altersgrapde geschlechtsspezifische Unter-

schiede zu erwarten sind.

Im Vergleich mit einer Studie von Hjermstad et[2aF], die in Norwegen durchgefuhrt wur-

de, zeigten sich einige Unterschiede. So wurdddeimtschland die Funktionsskalen besser
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bewertet (auRer Emotionen); die globale Lebens@ualchlechter und die symptombezoge-

nen Skalen viel schlechter eingeschétzt.

Diese Unterschiede zeigen, dass die Einschatzutegsen, was Lebensqualitat bedeutet
nicht unbedingt international anwendbar sind. Disbkallten fur derartige Referenzwerte

immer die nationalen Sichtweisen betrachtet werden.

2.4 Statistische Methoden
Der Datensatz wurde mit dem Programm , Statistiealkiage for Social Science” (SPSS),
Version 15.0 bearbeitet.

Der deskriptive Teil der Auswertung bezieht sichdia Beschreibung der persdnlichen
Merkmale der Studienteilnehmer. Zur FeststellungREprasentativitat wird eine Non-
Responder-Analyse durchgefiihrt. Dazu werden allKrietosregister gemeldeten Patienten
mit der entsprechenden Krebsentitét in dem bestanideitraum betrachtet und die Personen

mit beantworteten Fragebdgen bzw. Personen ohngokintlazu ins Verhaltnis gesetzt.

Wichtige Charakteristika wie Altersverteilung, (kBches) Stadium der Krebserkrankung,
Schicht und Region werden zwischen diesen Gruppsgglighen. Dazu werden absolute und
relative Haufigkeiten, das arithmetische Mittel $Standardabweichung (SD) bei Normalver-
teilung bzw. der Median bei eindeutigen Ausreil3eawie Minima und Maxima berechnet.
Zur weiteren Deskription des Kollektivs werden Hglkéitsverteilungen in den Alterskatego-
rien zu verschiedenen Variablen, wie Arten der medichen Versorgung (Krankenhausauf-
enthalt, Nachsorge), Auswirkungen auf das berudlichd finanzielle Leben, und bestimmte

Verhaltensweisen aufgezeigt.

Primares Ziel der Arbeit ist die Uberpriifung vorsammenhangen zwischen Krebserkran-
kungen, ihren Therapiemdglichkeiten, individuelfeaktoren (wie bspw. dem Alter) und der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat. Zu diesemkAweaen zunachst direkt vergleichen-
de Auswertungen (Mittelwertsvergleiche, Korrelagar(bivariate Analysen) hinsichtlich der
Lebensqualitat durchgefiihrt. Unterschiede werddrentsprechenden statistischen Tests
Uberprift. Abschlie3end werden multivariate Anatygar Identifikation unabhéangiger Ein-

flussfaktoren auf die Lebensqualitat erstellt.

Datengrundlage fur die Auswertungen zur Lebenstiudlilden die Frauen und Manner, die
an beiden Befragungen teilgenommen haben. Dieslgifd Frauen mit Mamma-Karzinom
und 1345 Méanner mit Prostata-Karzinom.

Verschiedene statistische Testverfahren kommedzwendung:
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Um madgliche Zusammenhange zwischen zwei qualitatil@iablen festzustellen
(z.B. hohe / niedrige Lebensqualitat und Schichehdgigkeit in Gruppen), wird der

Chi-Quadrat-Test verwendet.

Um Aussagen uber die Starke oder Richtung des Zusamangs von zwei Grél3en zu tref-
fen, werden Korrelationen (quantitative Variableagh Pearson oder Spearman (Rangkorre-

lation) berechnet.

Mittelwertsunterschiede (z.B. mittlerer Score eibebensqualitatsskala bei unterschiedlichen
Behandlungsoptionen (BET vs. Mastektomie)) werdeAbhangigkeit der Verteilung der
abhangigen Variable mittels parametrischer (t-Tedér nonparametrischer Testverfahren
(Kruskal-Wallis-Test, Mann-Whitney-U-Test) auf sséische Signifikanz Gberprift. Zudem
erfolgt eine deskriptive Bewertung der Mittelwerngerschiede zwischen den Gruppen, wobei

Unterschiede von 10 Punkten als klinisch relevageaehen werden (Osoba et al. [40]).

Anschlie3end an die bivariaten Betrachtungen weallemultivariate Verfahren binér logis-
tische Regressionen gerechnet, in welche die Lejpafitit (dichotomisiert am Median) als
abhangige Variable und mégliche Pradiktorvariabtke,sich in den bivariaten Analysen als
maogliche Einflussvariablen (p < 0,01) herausgestalben, eingeschlossen werden. Fur das
Modell werden Variablen bertcksichtigt, die minéest eine 10:90% Verteilung der Merk-
malsauspragungen aufweisen. Mit dem Chi-Quadratweslen die Variablen herausgefun-
den, bei welchen in den Altersgruppen geringe bdee Einschatzung der Lebensqualitat
unterschiedlich beurteilt werden. Fehlende Wertr athbekannte Auspragungen (,weif3
nicht*) werden nicht beriicksichtigt. Odds Ratiosl @% Konfidenzintervalle zeigen den
Einfluss der Préadiktorvariable und deren Signifikanf die Zielgrof3e an. Ein OR > 1 zeigt

dabei ein hoheres Risiko fur eine schlechte Lehgalgét an.

Um die Entwicklung der Lebensqualitats-Einschatamign zeitlichen Verlauf darzustellen,
werden die Antworten der Erstbefragung (EB) deres, &ollow-up” (FU) gegentber ge-
stellt. Die Mittelwertsunterschiede werden mitte¢s t-Tests fir verbundene Stichproben
(normalverteilte Variablen) bzw. mittels des WilooxTests (nonparametrische Verteilung)

getestet.

Mit der Berechnung der univariaten VarianzanalysEOAA (analysis of variance) soll un-
tersucht werden, wie die Varianz einer Zielvariale abhangige Variable, z.B. einzelne
Symptomskalen) durch eine Einflussvariable (= uéalgige Variable, z.B. ,Leben in Part-

nerschaft”) erklart werden kann.
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AuRBerdem wird die Lebensqualitat der TumorpatientenLebensqualitat der Allgemeinbe-
volkerung gegenibergestellt. Um eine Vergleichbader Lebensqualitdtsdaten der OVIS-
Kohorten und der Allgemeinbevélkerungskohorte vehvgarz und Hinz zu erzielen, wird
eine indirekte Altersstandardisierung vorgenomniga.Referenzaltersverteilung ist dabei
jeweils die Altersverteilung in den OVIS-Kohortdfr$t- und Zweitbefragung). Die Bewer-
tung der Mittelwertsunterschiede erfolgt deskriptiobei ein Unterschied von 10 Punkten als

klinisch relevant erachtet wird (Osoba et al. [40])

Fur die Bewertung der statistischen SignifikanX\(prt) wird fur die statistischen Testverfah-
ren eine Irrtumswahrscheinlichkeit von 5% festgelBgWerte gleich bzw. kleiner als 0,05

(< 5%) werden als statistisch signifikant angesehen.

Es erfolgt keine formelle Hypothesentestung, did statistischen Auswertungen haben
explorativen Charakter. Auf Korrektur fir multipl€ssten wird daher verzichtet. Statistisch

signifikante Ergebnisse mussen in weiteren hypethgsrichteten Studien Uberprift werden.
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3 ERGEBNISSE: MAMMA -KARZINOM

3.1 Beschreibung des Kollektivs / Non-Responderanalyse
Von den 2482 Patientinnen, die im Zeitraum der &ging beim Krebsregister Schleswig-

Holstein gemeldet waren, nahmen 1927 an der Erstipafig teil (Response: 77,6%). Bei den

555 Non-Respondern lasst sich aus den vorhandeaim @rkennen, dass diese alter sind

und deren Krankheit starker ausgepragt ist (Taldglle

Tabelle 1: Wichtige Charakteristika der Eligiblen, Responder und Non-Responder der OVIS-Kohorte

Alle in Frage kom- | Responder OVIS Non-Responder
menden Personen OVIS
(Eligible)
Anzahl N 2482 1927 555
Alter bei Diagnose
in Jahren,
Mittelwerte +/- SD 59,8 +/- 11,8 58,8 +/- 11,2 63,2 +/- 13,0
Median (Min-Max) 61,0 (25-85) 60,0 (25-85) 64,0 (29-85)

T-Kategorie N (%)

T1

T2

T3

T4

Tis

Tx (fehlende Angabe)

1255 (50,6%
903 (36,4%
132 (5,3%)
132 (5,3%)

2 (0,1%)

58 (2,3%)

1053 (54,6%
683 (35,4%
93 (4,8%)

70 (3,6%)

2 (0,1%)

26 (1,3%)

202 (36,4%)
220 (39,6%)
39 (7,0%)
62 (11,2%)
0 (0,0%)

32 (5,8%)

N-Kategorie N (%)

NO

N1

N2

N3

Nx (fehlende Angabe)

1453 (58,5%
790 (31,8%
105 (4,2%)

6 (0,2%)

128 (5,2%

1194 (62,0%
591 (30,7%
67 (3,5%)

5 (0,3%)

70 (3,6%)

259 (6,7%)
199 (35,9%)
38 (6,8%)

1 (0,2%)

58 (10,5%)

M-Kategorie N (%)
MO

M1

Mx (fehlende Angabe

2155 (86,8%
95 (3,8%)
232 (9,3%)

1730 (89,8%
48 (2,5%)
149 (7,7%

425 (76,6%)
47 (8,5%)
83 (15,0%)
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Bei den befragten (= teilnehmenden) Personen iteSefg-Holstein (Responder) Uberwiegt
der Anteil an Frauen, die einer postmenopausalerggruppe zuzuordnen sind (Tabelle 2).
Die befragten Personen werden im Folgenden in gitgegorien eingeteilt. Von

28-39 Jahre, 40-49 Jahre, 50-59 Jahre, 60-69 Jabee 70 Jahre. Die unter 30-Jahrigen wer-
den aufgrund der geringen Fallzahlen in die Kategder bis 40-Jahrigen aufgenommen.

Ein Altersgipfel zwischen 60. und 70. Lebensjaheiserkennen (vgl. Abbildung 2). Der
Median liegt bei 62 Jahren.

Im Vergleich mit Daten des GEKID und RKI [22; 33aken sich die Angaben, dass die
Neuerkrankungsrate ab dem 30. Lebensjahr kontizhesteigt und ihr Maximum nach der
Menopause erreicht. Das mittlere Alter bei Erstdasg liegt bei den Eligiblen der OVIS-
Kohorte bei 59,8 Jahren und somit niedriger alsndiditere Erkrankungsalter in Deutschland
mit 63 Jahren [22; 33]. Moglicherweise sind die éfathiede in der Altersverteilung auf das
Meldeverhalten und die Einschlusskriterien zurtdliaten. Analysen mit dem Gesamtdaten-
bestand des Krebsregisters deuten darauf hinstdséltere Personen haufiger anonym mel-
den lassen und damit nicht fir Forschungsvorhabewerfligung stehen (persénliche Aus-

kunft Krebsregister Schleswig-Holstein).

Alter bei Erstbefragu

%

al

4,

a

3,

3

2,

2

1 ]

,1 | I I [

0 AU il
b,,.--llllllllllllll-
28 32 35 38 41 44 47 50 53 56 59 62 65 68 71 74 77 80 83 86

Alter (Jahre)
Abbildung 2: Alter bei Erstbefragung

Die Beantwortung der Fragebdgen im Rahmen desqwelip“ 2 Jahre spater ist durch eine
geringfugig hohere Non-Responder-Rate gekennzeickina 1893Befragten beantworteten
1440 die Fragebdgen zum zweiten Mal (Response2a)6453 allerdings blieben unbeant-
wortet. Das bedeutet einen Verlust von 25 % berzdaiten Befragung. In 67 Fallen wurde
die Teilnahme aktiv verweigert, 52 Patientinneneman der Zwischenzeit verstorben, bei

334 Fallen blieben die Griinde unbekannt.
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Alter bei Followup

o) -‘-‘lyl‘l‘l‘l‘l‘l‘l‘l‘l‘

30 34 37 40 43 46 49 52 55 58 61 64 67 70 73 76 79 8 8 838

Abbildung 3: Alter bei Zweitbefragung (,Follow-up®)

Alter (Jahre)

Tabelle 2: Ubersicht der Kohorten der infrage kommeaden Personen (Eliglible) und Teilnehmer der Erst-
(EB) und ,Follow-up“- (FU) Befragung

Alle (Eligible) Response OVIS-EB | Response OVIS-FU
Anzahl N 2482 1927 1440
Alter bei Diagnose N=2482 N=1927 N=1440
in Jahren,
Mittelwerte +/- SD 59,8 +/- 11,8 58,8 +/- 11,2 58,6 +/- 10,9
Median (Min-Max) 61,0 (25-85) 60,0 (25-85) 60,0 (25-85)
Alter bei Befragung N=1918 N=1435

in Jahren,
Mittelwerte +/- SD

60,39 +/- 11,272

62,23 +/- 10,86

Median (Min-Max) 62,0 (28-87) 64,0 (30-88)
Alterskategorien N=1918 N=1435
(Anteile in %) (Alter bei FU)
bis 40 Jahre 69 (3,6%) 27 (1,9%)
40-49 Jahre 293 (15,3%) 178 (12,4%)
50-59 Jahre 455 (23,7%) 325 (22,6%)
60-69 Jahre 723 (37,7%) 570 (39,7%)
> 70 Jahre 378 (19,7%) 335 (23,3%)
Schicht N=1844

(Anteile in %)

Oberschicht 304 (16,5%)

Mittelschicht 1252 (67,9%

Unterschicht 287 (15,6%

Fortsetzung nachste Seite
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Alle (Eligible)

Response OVIS-EB

Response OVIS-FU

Region
(Anteile in %)
Stadt

Land

N=1918

986 (51,4%)
932 (48,6%)

Leben in Partner-
schaft (EB-Angabe)
(Anteile in %)

N=1921

1412 (73,5%

N=1438

1085 (75,5%

,Global health N=1866 N=1440
status / quality of

life” (EB-Angabe)

Mittelwerte +/- SD 65,5 +/- 22,4 67,2 +/- 21,7
Median (Min-Max) 66,7 (0-100) 66,7 (0-100)
Dauer Diagnose—EB N=2482 N=1927 N=1440
in Tagen (Monaten,

1m=30d); Mittel- 570,1 (19m) 560,7 (18,7m 559,9 (18,7m
werte +/- SD +/- 221,5 +/-217,2 +/- 213,5
Median (Min-Max) 528 (134-1289 525 (134-1289 528 (134-1289
Dauer Diagnose—FU N=1435

in Tagen (Monaten,
1m=30d); Mittel-
werte +/- SD
Median (Min-Max)

1342,9 (44,8m
+-211,2
1319,0 (934-2110

Der Zeitraum zwischen Diagnose und Erstbefraguimgeéei den Respondern der OVIS-

Studie einen Median von 525 Tagen, wobei die kiiez8sitspanne 134, die langste 1289

Tage betragt. Der Median der Zeit bis zur ,Follopi~uBefragung betragt 1321 Tage bei den

Personen, die am ,Follow-up* teilgenommen haben.

Da in der Literatur [49] ein Zusammenhang zwisctlem Zeitraum, der seit Diagnosestel-

lung vergangen, und der subjektiven Einschatzusgedgenen Wohlbefindens beschrieben

ist, wird dieser bei den befragten Frauen untetsgenn man den prozentualen Anteil der

einzelnen Altersgruppen betrachtet, findet man @wes den gebildeten Gruppen keine rele-

vanten Unterschiede in den verschiedenen ZeitrauB8mmohl in der Erstbefragung (Abbil-

dung 4) als auch im ,Follow-up” sind die Verteilwergrelativ homogen.
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Zeitraum Befragung-Diagnose in den AltersgruppestiogEraguny

% der Altersgruppe

70

60

50 @ <40 Jahre

40 | 40-49 Jahre
O 50-59 Jahre

30 B
0O 60-69 Jahre

20 B >=70 Jahre

0 : T
bis 1 Jahr 1 bis 2 Jahre Uber 2 Jahre

Zeitraun
Abbildung 4: Verteilung der Altersgruppen in den Kategorien des Zeitraums Diagnose-Befragung
Bei der Betrachtung der TNM-Verteilung fallt augss$ vor allem Frauen mit einem hoheren
Grading, also einer starker ausgepragten Erkrankend-ragebogen nicht beantwortet haben
(Tabelle 1). Im gesamten in Frage kommenden Pati&otlektiv (,Eligible”) sind Gberwie-
gend lokal begrenzte, kleine Tumoren (T1, T2) vaden. Bei circa 30% der Frauen wurde
der Befall von regionalen Lymphknoten diagnostiz{dil= bewegliche, homolaterale axilla-

re Nodi), bei nur insgesamt 3,8 % waren Fernmetasté= M1) zu finden.

3.2 Lebensqualitat im zeitlichen Verlauf

Der EORTC QLQ-C30 beinhaltet zwei Fragen zum Gekaitszustand und zur Lebensquali-
tat der letzten Woche, die in der Skala ,globalltmestatus / quality of life* kombiniert wer-
den. Im Folgenden werden das Antwortverhalten aiEthzelfragen und anschlie3end die

Ergebnisse der Skala dargestellt.

3.2.1 Einschéatzung des Gesundheitszustandes und der Lelsgualitat wahrend
der letzten Woche

Bei diesen Fragen kénnen die Patientinnen ihren emtemen Gesundheitszustand und ihre

Lebensqualitat auf einer Skala von 1 (,sehr schtgeh? (,ausgezeichnet*) bewerten.

Bei der Erstbefragung schatzen 68% der Patientifimen Gesundheitszustand mit 5 oder
hoher auf einer Skala von 1 — 7 ein. Nur 1 % wdigtOption ,sehr schlecht” (Antwort-
kategorie 1). Zwei Jahre spéater, zum Zeitpunkt,Below-up“-Befragung ergibt sich eine
sehr &hnliche Beurteilung. Wieder schatzen nurihirémomentane Lage als ,sehr schlecht*
ein und wieder entscheiden sich weit mehr als 50%gdut” bis ,,ausgezeichnet* (Antwortle-
vel 5 oder hoher; Abbildungen 5 und 7). Ein verghéiares Antwortverhalten zeigt sich bei

der Einstufung der Lebensqualitat (Abbildungen @ 8n
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Die Erwartung, dass sich die Einschatzung des Gisitszustandes und der Lebensqualitat
innerhalb von zwei Jahren, in denen die Theraptedi® Konsequenzen einer Krebserkran-
kung Uberwiegend Uberstanden sind, stark &nddrsi¢ctanicht gezeigt. Die Einschétzungen
ahneln sich in hohem MaRe5 Punkte Gesundheitszustand bei Erstbefragung 68Po,
~Follow-up” 66%;> 5 Punkte Lebensqualitat bei Erstbefragung 69%,fFmlow-up* 68%).

Benotung Gesundheitszustand allge Benotung Lebensqualitéat allgen
1 2 1 >
120/ 1% 2% 150/0 1% 2% 9%
25% 20% 9%
27%
31% 27%
Abbildung 5: Note Gesundheitszustand Abbildung 6: Nte Lebensqualitat
Follow-up Follow-up
1 2
2% 1‘%]2% 9% 1 4% 1% 3% 9%
22% 190 v
28%
31%
26% 23%
Abbildung 7: Note Gesundheitszustand FU Abbildung 8Note Lebensqualitat FU

Die Berechnung der Korrelation nach Spearman reigeiner Signifikanz von p=0,001 und
einem Korrelationskoeffizienten von r=0,885 (EBpu=0,893 (FU) einen engen Zusam-

menhang zwischen den beiden Variablen .

Um madgliche Assoziationen zwischen Alter und Bengtau erkennen, werden die Alters-

gruppen zunachst einzeln betrachtet.

Insgesamt ist die Tendenz zu erkennen, dass denBanhen ihren Gesundheitszustand umso
schlechter benoten, je alter sie sind. In beidefinagangen bestehen zwischen den Alters-
gruppen signifikante Unterschiede in den Benotur(@ssundheitszustand: p(EB)=0,001,
p(FU)=0,012 und Lebensqualitat p(EB)=0,008; p(FU}E@). Auffallig ist, dass die jungeren
Altersgruppen ihre Lebensqualitét hoher einstufenheien Gesundheitszustand. Mdglicher-

weise deutet die sehr gute Benotung der Lebensguadlirch die jungste Altersgruppe darauf
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hin, dass diese den gréf3ten Unterschied zwischear@beitszustand und Lebensqualitat
empfindet, und dass zur Lebensqualitat zusatzlielbene Aspekte als die Gesundheit gezahlt
werden.

Benotung Gesundheitszustand in den Altersgr
% der Altersgruppe

40
35
30 —| @ < 40 Jahre
25 [ | 40-49 Jahr
20 - 0 50-59 Jahn
151 0 60-69 Jahr
W >= 70 Jahr

® O O O

Abbildung 9: Note Gesundheitszustand in den Altersgippen

Benotung Lebensqualitét in den Altersgru
% der Altersgruppe

40

35 (] @ < 40 Jahre
30

o5 \ 40-49 Jahr
20 0 50-59 Jahn
15 0 60-69 Jahr
10 m >= 70 Jahn

® O O O

&Y
<
9

P o1
> @

(\oo‘ 2 % X % ©
O

Abbildung 10: Note Lebensqualitat in den Altersgruppen

Aufgrund der gezeigten Altersabhangigkeit der Bmdszungen werden folgende Auswertun-

gen altersdifferenziert dargestellt.

3.2.2 ,Global health status / quality of life”

Die Benotung des Gesundheitszustandes und der sgbalitat (s. Kapitel 3.2.1) wird auf
eine Skala von 0 bis 100 Ubertragen. Zum ZeitpdekiErstbefragung weisen die Frauen, die
auch an der Zweitbefragung teilgenommen habennéWert von 67,2 (+/- 21,7) auf der Ska-
la ,global health status / quality of life* auf. ZiJahre spater ist der Wert im statistischen
Mittel unverandert (67,3 +/- 21,8). Es zeigt sichder ein statistisch signifikanter Unter-
schied (p > 0,05) noch ein klinisch relevanter Wstkied.
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Es fallt auf, dass die Lebensqualitat von alleruEra die an der Erstbefragung teilgenommen
haben, im Mittel leicht schlechter eingeschatztwals von den Frauen, die an beiden Befra-

gungen teilgenommen haben (vgl. Tabelle 2).

Bei Betrachtung der altersabhangigen Einschéatzesgglobal health status/ quality of life,
lasst sich erkennen, dass diese mit zunehmendemnsidirk abnimmt. Bei einem Unterschied
von 10 Punkten wird eine klinische Relevanz angenem([40], die sich aber zwischen den
hier gebildeten Gruppen nicht zeigt. Auch im Veflaon zwei Jahren sind nur geringe Ande-
rungen der Einschatzungen zu erkennen (p > 0,@5hicht klinisch relevant sind. Bei den

40 bis 49-Jahrigen und den 60 bis 69-Jahrigemeasglichen mit den anderen Altersgruppen,
eine tendenzielle Besserung zu beobachten, wobdiltéren im ,Follow-up* mit Mittelwer-

ten von 69,5 sogar die Einschatzung der Jingsteitkeen.

Tabelle 3: ,Global health status” in den OVIS-Kohorten

Erstbefragung » Follow-up” p
Altersgruppen | N | Mittelwert +/-SD| N | Mittelwert +/- SD
< 40 Jahre 49 71,1 +/- 23,3 50 69,5 +/- 20,0 0,750
40-49 Jahre | 215 66,2 +/- 22,7 216 67,6 +/- 23,3 0,223
50-59 Jahre | 332 68,2 +/- 21,9 334 66,9 +/- 21,7 0,228
60-69 Jahre | 564 68,2 +/- 20,2 564 69,5 +/- 20,7 0,241
> 70 Jahre 235 63,1 +/- 23,0 24( 61,6 +/- 22,6 0,192
Gesamt 1395| 67,2 +/-21,7 1404 67,3 +/-21,8 0,914

Bei der Untersuchung auf Veranderung des ,globalthestatus” im zeitlichen Verlauf wird
die Variable in die Unterpunkte ,keine klinischeeante Veranderung®, ,klinisch relevante

Verschlechterung” und ,klinisch relevante Verbeasgf' aufgeteilt (s. Tabelle 4).

Bei insgesamt knapp 50% der Befragten zeigt siaiekidinisch relevante Veranderung, das
Ausmal’ der Veradnderung liegt bei weniger als 1kiaum Die andere Hélfte teilt sich bei der
Gesamtbetrachtung in jeweils rund 25% Verschledhtgbzw. Verbesserung auf. Bei den
mittleren Altersgruppen der 40 bis 69-Jahrigenaeigich die wenigsten Veranderungen. Die
jungsten und die altesten Frauen geben prozentiaidfigsten Veranderungen an (55,1%
bei < 40 Jahre; 55,8% bei70 Jahre). In beiden Altersgruppen tberwiegerAdieile an
Verschlechterung deutlich. Im Chi-Quadrat-Testlgrgich mit p=0,215 kein signifikanter

Zusammenhang zwischen den Variablen.

32



Ergebnisse: Mamma-Karzinom

Tabelle 4: klinisch relevante Veranderung des ,glohl health status”

Altersgruppen keine klinisch klinisch klinisch Gesamt
(bei EB) relevante relevante relevante
Verédnderung Verschlechterung| Verbesserung
N (Anteil in %) N (Anteil in %) N (Anteil in %) | N100%)
< 40 Jahre 22 (44,9%) 15 (30,6%) 12 (24,5%) 49
40-49 Jahre 105 (49,3%) 48 (22,5%) 60 (28,2%) 213
50-59 Jahre 163 (49,4%) 89 (27,0%) 78 (23,6%) 330
60-69 Jahre 292 (52,9%) 121 (21,9%) 139 (25,2%) 552
> 70 Jahre 100 (44,2%) 70 (31,0%) 56 (24,8%) 226
Gesamt 682 (49,8%) 343 (25,0%) 345 (25,2%) 1370

Im Vergleich mit Tabelle 21 (s. unten) ergibt siobtz der hier gezeigten Ergebnisse der Ein-

druck, dass der Aspekt ,Alter* moglicherweise nialein von Bedeutung ist, da das Alter

einen Confounder fur Komorbiditat oder verandentarikheitsverlaufe darstellen kann.

3.3 Lebensqualitat im Vergleich zur Allgemeinbevoélkerurg
Fur den Vergleich der Lebensqualitat der OVIS-Kodomwvird mit der Allgemeinbevdlke-

rung eine indirekte Altersstandardisierung vorgemamn.

3.3.1 Funktionsskalen
Im Vergleich zur deutschen Allgemeinbevdlkerungaeer die Funktionsskalen vom befrag-

ten Patientenkollektiv schlechter eingeschétzt. paim ,global health status/ quality of life*

ist ein umgekehrtes Verhalten zu beobachten. Diesayvohl fur die Erst- als auch fur die

Zweitbefragung (Abbildung 11 und 12).

Vergeich Funktionsskalen - ale Altersgruy

Physical

finla

Role

Enotional Cognitive

Social

Gobal

functioning functioning functioning functioning functioning Quality of

Abbildung 11: Vergleich Funktionsskalen — alle Altesgruppen

Life

m deutsche
Allgemeinbevilkerung

m OMS
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Vergeich FU Funktionsskalen - alle Attersgryy
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Abbildung 12: Vergleich FU Funktionsskalen — alle Atersgruppen

Klinisch relevante Unterschiede zur Allgemeinbeedling zeigen sich fir die Skalen ,role
functioning®, ,emotional functioning®, ,social furtioning“ bei der Erstbefragung, wobei
OVIS-Patienten ihre Lebensqualitat in diesen Béaicschlechter einschatzen. Bei der
Zweitbefragung bleiben die klinisch relevanten Wsthiede bestehen, sind aber etwas gerin-
ger ausgepragt, d.h., dass sich im zeitlichen \&tlaer die Dauer von 2 Jahren die Bewer-
tungen kaum verandert haben. Die Patientinnen filigigh nach wie vor in verschiedenen
Bereichen des Lebens leicht eingeschréankt. Die Aanéng an die Einschatzungen der ge-
sunden Allgemeinbevélkerung geht langsam voran.alem die Fahigkeit zu sozialem Rol-
lenhandeln, welche den am meisten ausgepragtemsdhied zur Allgemeinbevolkerung

zeigt, bendtigt offensichtlich langere Zeit zur Regration.

3.3.2 ,Global health status/ quality of life*

Erwartungsgemal gibt die gesunde deutsche Allgdraeditkerung im zeitlichen Verlauf
(und dem Alterungsprozess entsprechend) eine $itblewerdende Lebensqualitéat an, wobei
sich im Mittel zuerst 64,7 (Altersadjustierung aig Altersverteilung der OVIS-Kohorte zum
ersten Befragungszeitpunkt), zwei Jahre spaterBa3r&te auf der Skala ergeben (Altersad-
justierung auf die Altersverteilung der OVIS-Kol®rdum zweiten Befragungszeitpunkt).

Bei der Erstbefragung der Brustkrebspatientinnegt z&ch im Mittel ein Wert von 67,2 auf
der Skala ,global health status / quality of lif@wei Jahre spater zeigt die Berechnung mit
einem Wert von 67,3 nur einen minimalen, wederigtin, noch statistisch relevanten Unter-
schied. Zu beiden Befragungszeitpunkten ist einglidae Altersabhangigkeit zu erkennen
(Tabelle 3).

Die Veranderung im zeitlichen Verlauf ist nichtriiich relevant. Auch die Unterschiede der
Einschatzungen zwischen den Gesunden und den Krairke nicht klinisch relevant (Ab-

bildung 12). Allerdings weisen sie deutlich auf dagn erwéhnte Zufriedenheitsparadox hin.
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Die gesunde Allgemeinbevdlkerung schatzt inrenhgldealth status” schlechter ein als
schwerkranke Menschen. Ein gewisses Mal3 an Modbiditder gesunden Bevolkerung ist
sicher vorhanden und anscheinend derartig ausgepess die Einschatzungen des ,global

health status” im ,Follow-up* zwischen den befragtéruppen noch mehr divergieren.

3.3.3 Symptomskalen

Bei Betrachtung der Bewertung der Symptomskaldndéf, dass die Patientinnen alle Sym-
ptome eindeutig starker beurteilen. Besonders aibl®me, die auch in der Allgemeinbevol-
kerung stark vertreten sind, wie ,fatigue®, ,painlyspnoea®, ,insomnia“ werden im Rah-
men der Krebserkrankung intensiver wahrgenommenmi{@ing 13). Klinisch relevante Un-
terschiede zur Allgemeinbevélkerung zeigen sichtii@i den erwarteten Aspekten ,pain®,
,nausea and vomiting"“, ,constipation®, ,diarrhoeaid ,appetite loss". Bei ,fatigue*,
»dyspnoea“, ,insomnia“ und ,financial difficultiessind die Unterschiede mit mehr als 10

Punkten Differenz deutlich zu erkennen (Abbildudguhd 14).
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Abbildung 13: Vergleich Symptomskalen — alle Altergruppen
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Abbildung 14: Vergleich FU Symptomskalen — alle Akrsgruppen
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Die Betrachtung im zeitlichen Verlauf zeigt, dashsauch bei den Symptomskalen in den
zwei Jahren bis zum ,Follow-up®“ kaum etwas verantlat (keine statistische Signifikanz
oder Kklinische Relevanz). Die zum Zeitpunkt dertligfagung bestehenden klinisch relevan-
ten Unterschiede zur Allgemeinbevélkerung sind namthanden. Offensichtlich leiden viele
Patientinnen immer noch an Nebenwirkungen ihrerdpie (Abbildung 14).

Tabelle 5: Zusammenfassung der Einschatzung von Flitions- und Symptomskalen
OVIS-Erstbefragung / ,Follow-up® ; Mittelwerte

Alterskategorien
< 40 Jahre| 40-49 Jahre| 50-59 Jahre| 60-69 Jahre| > 70 Jahre
EB | FU | EB | FU EB FU EB | FU | EB | FU

C30-SKALEN
Global health status | 71,1| 69,5| 66,2| 67,6 68,2| 66,9| 68,2 69,5| 63,1| 61,6
Physical functioning | 89,2 89,5| 84,3| 86,3| 82,9| 83,7| 81,9| 82,4| 74,4| 72,3
Role functioning 73,0| 72,0| 64,3| 66,6/ 61,6| 63,4| 65,3| 67,3| 60,8 58,6
Emotional functioning 64,4| 65,0| 55,9| 57,9| 59,4| 59,5| 66,8| 68,0| 70,5| 69,2
Cognitive functioning| 84,0| 83,0 71,3| 71,6| 76,4| 77,6| 81,1| 80,5| 83,1| 80,3
Social functioning 71,31 69,7| 64,6| 65,4| 68,6 71,3| 76,1| 79,9| 79,7| 81,2

Fatigue 34,1| 35;7| 40,4| 40,5| 41,2| 40,6| 39,7| 37,9|41,2| 47,5
Nausea & Vomiting 43| 50| 53| 78| 59| 70| 704 65| 49| 82
Pain 25,3| 26,7 28,6| 32,9| 28,5| 32,4| 27,3| 29,6| 24,7| 31,0
Dyspnoea 14,0| 19,3| 20,8| 22,8| 26,5 27,4| 27,6| 29,8| 32,3| 38,9
Insomnia 32,71 32,0 44,9| 45,3| 50,9| 51,5| 42,0| 42,4|41,5| 42,3
Appetite Loss 6,0, 87| 88| 10,7 11,2| 11,0, 10,1} 10,9| 11,3| 15,0
Constipation 8,7/ 40| 10,6 11,2| 8,2| 12,8 15,8| 18,2| 14,6| 19,3
Diarrhoea 33| 54| 59| 10,2 58| 8,7 81| 81| 54| 90

Financial Difficulties | 26,1| 29,9| 32,3| 31,0| 27,2| 27,9| 14,2| 17,2| 10,6| 18,4

BR23 Skalen siehe nachste Seite
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Alterskategorien
< 40 Jahre| 40-49 Jahre| 50-59 Jahre| 60-69 Jahre| > 70 Jahre
EB | FU EB FU EB FU EB FU EB | FU

BR23 SKALEN
Body image 69,1 72,4| 67,1| 69,2| 72,5| 71,6| 78,7 79,9| 82,2| 81,0
Sexual functioning 49,6 | 44,3| 38,6 36,4| 35,4| 35,3| 28,8| 28,9| 14,2| 11,6
Sexual enjoyment| 82,4| 75,6| 71,2| 69,2| 68,6| 62,9| 66,5 61,8| 77,3| 66,7
Future perspective 45,9| 50,7| 43,9| 47,3| 44,5| 46,8| 48,2| 56,2| 51,5| 55,7
Systemic therapy | 19,9( 19,7| 26,7| 29,2| 28,2| 28,8| 29,1| 27,2| 23,8| 26,1
side effects
Breast symptoms | 26,1| 17,9| 23,3| 22,9| 24,3| 22,2| 23,2| 20,2| 19,7| 16,8
Arm symptoms 28,2| 26,1| 32,3| 32,3| 33,5| 33,7| 32,1| 30,6/ 30,4| 32,1
Upset by hairloss | 66,7 | 61,1| 58,6| 57,1| 59,1| 49,0/ 60,2| 51,9| 54,8 48,2

3.4 Lebensqualitat in Abhangigkeit von versorgungsunabBngigen
Confoundern

3.4.1 Alter
Bei der Betrachtung der Altersgruppen zeigen sitloimogene Einschatzungen (differierende

Mittelwerte) auf den Funktions- und Symptomskal&hl{ildung 15).
Funktionsskalen - Altersgrupy
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Abbildung 15: Funktionsskalen — Altersgruppen
Wie erwartet, scheinen die Frauen der jungsterrgdteppe die geringsten Probleme mit
dem Aspekt ,physical functioning” zu haben. Einentouierliche Abnahme mit dem Alter

ist hier zu erkennen.

Mit Ausnahme der ,role functioning“, die auch voandAltesten im Altersgruppenvergleich
gering eingeschatzt wird, zeigen die anderen Fankskalen die geringsten Bewertungen in
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den Altersgruppen zwischen 40 und 59 Jahren. Méghgeise nimmt hier die hormonelle
Umstellung im Rahmen der Menopause Einfluss, se d&sRolle als Frau, die sozialen

Funktionen, Emotionen und auch kognitive Funktiomemiger ausgelebt werden kdénnen.

Erstaunlicherweise beurteilen die Jiingsten und\tiesten die kognitive Funktion beinahe
gleich; das emotionale und soziale Leben kann @msehd von den Altesten am meisten ge-

nossen werden.
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Abbildung 16: Symptomskalen — Altersgruppen

Die befragten Frauen zeigen eindeutig starker guagee Symptome als die gesunde Allge-
meinbevdlkerung (Abbildung 14). Bei der Betrachtuieg einzelnen Altersgruppen zeigt
sich, dass die Gruppen der 40 bis 59-Jahrigen dest&Atzungen nach am starksten von
Schlaflosigkeit und Schmerzen betroffen sind. Bai 8unkten Ermidungssyndrom (Fatigue)
und Kurzatmigkeit geben die altesten Patientinnergb3ten Probleme an, genau so in allen
Punkten, die mit dem Gastrointestinaltrakt und\éenrdauung zusammenhangen. Allerdings
sind Durchfall, Verstopfung, Appetitlosigkeit, Ukelt und Erbrechen Aspekte, welche, wie
bereits oben erwéhnt, von geringerer Bedeutung 8ieddem Symptom ,constipation” je-
doch liegt beinahe ein klinisch relevanter Unteisdlzur Allgemeinbevdélkerung vor (Mit-
telwert OVIS-EB: 13,6, Allgemeinbevolkerung EB: 5BVIS-FU: 15,5, Allgemeinbevolke-
rung FU: 5,8). Die jingsten Frauen schétzen alla@@gmskalen im Altersgruppenvergleich

am geringsten ein.

Eine Ausnahme, welche eigentlich kein Symptom é#tsaber dennoch als ,single-item*“ im
Rahmen dieser Frage behandelt wird, ist der Aspexkifinancial difficulties”. Vor allem bei

den drei jungsten Altersgruppen treten finanzigibdwierigkeiten wéahrend der Krebserkran-
kung auf. Es liegt die Vermutung nahe, dass diesteeell mit einem Verlust der Arbeitsstelle

durch den langen, krankheitsbedingten Ausfall zusanhangen kdnnte. Unterstitzt wird die
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Vermutung auch dadurch, dass die tber 60-Jahrigemaher oft in Rente lebenden oder
pensionierten Frauen kaum finanzielle Schwierigieangeben. Dieser Aspekt wird weiter

unten (Kapitel 1.5.2) genauer untersucht.

Wegen der gezeigten Altersabhangigkeit der Eingcinglen werden die folgenden Auswer-
tungen altersdifferenziert dargestellt.

3.4.2 TNM

Es stellt sich die Frage, ob die TNM-Klassifikati@ Anhang), also der Schweregrad der
Erkrankung Auswirkungen auf die Einschatzung desu@éheitszustandes und die Lebens-
qualitat hat. Da allerdings die meisten befragtatieiatinnen lokal begrenzte Tumoren auf-
weisen (Abbildung 17), wére eine derartige Betranbt(lokale Tumoren vs. metastasierte
Tumoren) statistisch nicht sinnvoll. Zwischen ddtefsgruppen ergeben sich beziiglich des
Stagings im Chi-Quadrat-Test keine signifikanteridgschiede (p > 0,05). Eine Klassifikati-
on der Frauen in Tis/T1 versus T2 oder hoher zdags Frauen mit groReren Tumoren ihre
Lebensqualitat nur geringfligig schlechter einsar@tds Frauen mit kleineren Tumoren
(T1/is Erstbefragung: 67,9; Zweitbefragung: 67,8;00er héher: 65,9 und 66,2).

TNM-Einteilung in den Attersgrupp
% der Altersgruppe

@ <40 Jahre
| 40-49 Jahr
50 0 50-59 Jahr
40 1 0O 60-69 Jahr
30 B >= 70 Jahn

® ® ®

1 2 3 4 is x O 1 2 3 x O 1 X
T N

Abbildung 17: TNM- Einteilung

3.4.3 Region

Der Wohnort kdnnte sich auf die Verfluigbarkeit eiadaquaten medizinischen Versorgung
auswirken. Deshalb wird im Folgenden betrachteg, guit die Patientinnen ihren Arzt errei-
chen koénnen.

Die befragte Kohorte ist fast gleichmé&Rig im laakén und stadtischen Raum Schleswig-

Holsteins verteilt. Zwischen den Altersgruppen éksh keine signifikanten Unterschiede,
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tendenziell sind von den Befragten mehr Jiingerelenf Land, mehr Altere in den Stadten
zu finden (Tabelle 6).

Insgesamt geben von 1426 Frauen nur 54 (3,8%)eamek Hausarzt zu haben, davon sind
74,1% im stadtischen Raum zu finden. Der MediardiéWegzeit zum Arzt liegt bei 10 Mi-
nuten, wobei keine signifikanten Unterschiede zinescden Bewohnerinnen der verschiede-
nen Gegenden zu finden sind (Land: 13,7 +/- 13,0utéin; Stadt: 14,1 +/- 10,8 Minuten).

Die Wartezeit beim Arzt erstreckt sich von 0-18iten bei einem Median von 30 Minuten.
Auch hier sind keine signifikanten Unterschiedesohien landlich (32,4 +/- 23,3 Minuten)
und stadtisch (32,2 +/- 23,0 Minuten) zu erkeniiBazuglich der Qualitat der arztlichen Ver-
sorgung ahneln sich die Einschatzungen der Patremiebenfalls. Den meisten konnte ein
Geflhl ausreichender und verstéandlicher Informadiorch ihren Arzt vermittelt werden; nur
ein geringer Prozentsatz ist damit vollig unzufeedinformation nicht ausreichend; unver-
standlich: landlich 1,7%; 1,6%, stadtisch 1,7%;%)0 Die erkennbare Tendenz, der geringe-
ren Zufriedenheit im landlichen Bereich ist aucldar verfiigbaren Zeit des Arztes zu erken-
nen (nicht zufrieden: landlich 2,2%, stadtisch 1)4%

Tabelle 6: Raumordnungskategorie

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40 | 40-| 50- | 60- | =70
49 | 59 | 69
Raum- landlich | Anzahl 30 | 109| 173| 265 129 706
ordnungs- % der Altersgruppe | 0.0 | 50,00 51,8 46,0 50,6 49,2
kategorie | stadtisch | Anzahl 20 109 | 163 311 126 729
% der Altersgruppe | 40,0 | 50,0 48,5 54,0 494 50,8
Gesamt Anzahl 50 | 218| 336/ 576 255 1435
% der Altersgruppe 100 100
3.4.4 Schicht

Der Schichtindex nach Deck und Réckelein kommtan, indem die drei Variablen
Schulbildung, Berufsstatus und Einkommen mit Puekten belegt werden und durch Addi-
tion einen Summenindex bilden. Die Unterschich&#rB, die Mittelschicht zwischen 4 und
6 und die Oberschicht zwischen 7 und 9 Punkte [11].
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Tabelle 7: Schichtzugehdrigkeit

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40| 40- | 50- | 60- | >70
49 59 69
Unter- Anzahl 3 11 30 93 63 200
schicht % der Altersgruppe 6,0 | 51| 90| 16,7 27,2 14,4
Mittel- Anzahl 33| 140| 237, 395 144 949
schicht % der Altersgruppe 66,0 65,1 71,4 71,0 62,1 68,5
Ober- Anzahl 14 64 65 68 25 236
schicht % der Altersgruppe 28,0 29,8/ 19,6 12,2 10,8 17,0
Gesamt Anzahl 50 | 215| 332 556 232 1385
% der Altersgruppe 100 100

Die Mittelschicht ist in allen Alterskategorien atarksten vertreten (Tabelle 7). Insgesamt
macht sie fast 70% aus. Die Verbleibenden knapp Bé&lsieren sich nahezu in Ober- und
Unterschicht. Mit steigender sozialer Schichtzuge@it ist eine héhere Einstufung der
globalen Gesundheit und Lebensqualitat zu beobadteoelle 8). Dies gilt sowohl fur die
Erstbefragung als auch fir die ,Follow-up“-Befragun

Tabelle 8: Einschatzung des ,global health statuséntsprechend der Schichtzugehdrigkeit

Schichtindex nach Deck »Global health status” (EB) | ,Global health status” (FU)
und Rockelein

Unterschicht N 193 191

Mittelwert +/- SD 64,4 +/- 23,6 64,7 +/- 23,2
Mittelschicht N 934 938

Mittelwert +/- SD 66,6 +/- 21,5 66,4 +/- 21,5
OberschichtN 233 234

Mittelwert +/- SD 71,3 +/-19,3 72,0 +/- 21,4
GesamtN 1360 1363

Mittelwert +/- SD 67,1 +/- 21,5 67,1 +/- 21,8

3.4.5 Krankenversicherung

Die Versicherungsart konnte den Therapieverlauirnfiessen, zum Beispiel durch eine qua-
litativ hoherwertige Chefarztbehandlung, Unterbung im Einzelzimmer oder bevorzugte
Behandlung im niedergelassenen Bereich. Diese Unstiédnnten sich auf die Empfindung
und Einschatzung der Lebensqualitat der Patiemiamswirken.
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Insgesamt sind von allen betrachteten Patienti85e906 gesetzlich krankenversichert (Ta-
belle 9). Zwischen den Altersgruppen besteht kiginifskanter Unterschied. Dem entspre-
chend bleiben insgesamt bei knapp 10 %, die nickleetig zu einer Versicherungsart zuzu-
ordnen sind bzw. die Frage nicht beantwortet habennoch 4,1% privat Versicherte brig.
Tendenziell ist zu erkennen, dass sich mehr junglsréltere Patientinnen eine private Kran-
kenversicherung leisten, was mdglicherweise mitothen gezeigten starker ausgepragten
Zugehdrigkeit zur Oberschicht zusammenhangen koBeiegenauer Betrachtung zeigt sich,
dass die wenigen Privatversicherten in der befrajtehorte ausschlief3lich in der Mittel- und
Oberschicht zu finden sind.

Aufgrund der ungleichen Verteilung der gesetzligkvbprivat krankenversicherten Patientin-

nen wird diese Variable fur die weitere Darstellumght bertcksichtigt.

Tabelle 9: Versicherungsart

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40 | 40-| 50- | 60- | =70
49 | 59 | 69
GKV Anzahl 40 188 281 503 221 1663
% der Altersgruppe, 80,0 86|83,6|87,3| 86,7 85,9
PKV Anzahl 2 13| 17| 19 8 59
% der Altersgruppe 4,00 6,0 51 33 3{1 4,1
nicht zu- Anzahl 8 17| 37| 45 21 128
zuordnen | % der Altersgruppe| 16,0 7,8 11,07,8 | 8,2 8,9
nicht be- | Anzahl 0 0 1 9 5 15
antwortet | % der Altersgruppe 0 0 0,8 16 20 1,0
Gesamt Anzahl 50 | 218 336 576 255 1435
% der Altersgruppe 100 100

3.4.6 Berufliche Veranderung wéhrend der Erkrankung

Im Vergleich mit der Allgemeinbevdlkerung ist zkkennen, dass die befragten Patientinnen
haufiger finanzielle Probleme haben (s. Abbildung@rund 14). Uber ein Viertel der Befrag-
ten, namlich 26,4%, berichten Uber eine Anderungriberuflichen Stellung. In allen drei
Altersgruppen die aktiv am Arbeitsleben teilnehmadsp bei den unter 60-Jahrigen, anderte
sich die berufliche Stellung in circa 40%. GenaesdiAltersgruppen geben die ausgepragten

finanziellen Probleme an (s. Tabelle 10).
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Ein Zusammenhang zwischen den beiden Variablen kandem Chi-Quadrat-Test nach

Pearson mit p=0,001 bewiesen werden.

Tabelle 10: Veranderung der beruflichen Stellung

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40 | 40-| 50- | 60- | 270
49 | 59 | 69

Verande- | Nein | Anzahl 29 | 124| 186 337 166 842
rung % der Altersgruppe| 60,4 59/668,5| 84,0 98,2 73,6
berufliche | Ja Anzahl 19 84| 132 64 3 302

Stellung % der Altersgruppe | 39,6 40/41,5| 16,0/ 1,8 26,4
Gesamt Anzahl 48 | 208 318 401 169 1144
% der Altersgruppe 100 100

3.4.7 Dauer der Arbeitsunfahigkeit

Neben chronischen Folgeerscheinungen des Mammaridarg wie zum Beispiel 6dematdse
Arme, welche moglicherweise den vorher ausgeubtrafBhicht mehr erlauben, kdnnte die
Dauer der Arbeitsunfahigkeit die Veranderung deufhehen Stellung beeinflussen.

Die Dauer der Arbeitsunfahigkeit wahrend der Erkrarg reicht beim befragten Kollektiv
von 0 bis 700 Tage (Abbildung 18). Im Mittel liegje fur alle Patientinnen bei 228,8 Tagen.
Leider wurde diese Frage nur von insgesamt 32,8%Beleagten beantwortet. Deshalb ist die
Auswertung bezogen auf die Altersgruppen kaum sgmidtiv. Auffallend ist dennoch, dass
die Altersgruppe der 50 bis 59-Jahrigen die lamgkienkheitszeiten aufweisen.

Dauer der Arbeitsunfahigkeit
60—

ol 7= I

Haufigkeit

T
0 200 400 600
Dauer AU (in Tagen)

Abbildung 18: Dauer Arbeitsunfahigkeit
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3.4.8 Auswirkungen einer Partnerschaft oder Ehe auf die Afriedenheit (globale
Lebensqualitat, Emotionsskalen) wahrend einer Krebasrkrankung

Bei der Betrachtung der einzelnen Altersgruppendbigs sich die Hypothese, dass die Hau-
figkeiten der Partnerschaften mit steigendem Adtarehmen (Tabelle 11). Es besteht ein
signifikanter Unterschied (p < 0,001); die Altenggpe der Uber 70-Jahrigen lebt mit 52,0%
deutlich o6fter allein als die Jingeren. Die Altetggpen der unter 40-Jahrigen bis zu den 69-

Jahrigen leben im Mittel zu 83,3% in einer (festBaxiehung.

Interessanterweise sind es aber nicht die altéstaren, die ihre Lebensqualitat in den Berei-
chen des sozialen Zusammenlebens am Schlechtésteh&zen. Gerade bei den sozialen
und emotionalen Funktionen geben sie, wie obenigiete Tabelle 4; Abbildung 15), die
besten Beurteilungen ab. Da besonders die 40 bi¥db@igen die schlechtesten Einschatzun-
gen der meisten Funktionsskalen zeigten, diesefabiegleich haufig wie die beiden anderen
Altersgruppen der unter 40 und 60-69 Jahre altand#r in einer Partnerschaft leben, ist hier

kein direkter Zusammenhang zu finden.

Tabelle 11: Lebenspartner

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40| 40-| 50- | 60- | >70
49 | 59 69
Verheiratet/ | Nein | Anzahl 5 45 46 124| 132 352
lebt mit % der Altersgruppe 10,0 206 13,7 21,6 52,0 24,6
Lebens- Ja Anzahl 45 173| 290 451 122 1081
partner % der Altersgruppe 90,0 794 86,3 784 48,0 75,4
Gesamt Anzahl 50 | 218| 336 575 254 1433
% der Altersgruppe 100 100

3.5 Lebensqualitat in Abhangigkeit von der medizinischa Versorgung

3.5.1 Therapie
Die Wahl der richtigen Therapie basiert auf der TIHEMteilung und entscheidet u.a. Uber das
Loutcome* der Patientinnen. Gerade beim Mamma-Kanxi geht es dabei aber nicht nur um

das Uberleben, sondern auch darum, die Identitét &rau zu bewahren.
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Therapieauswahl in den Attersgruc
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Abbildung 19: Therapieauswabhl
In der altersabhangigen Verteilung der Therapiemblgkiten ist zu erkennen, dass in allen
Altersgruppen hauptsachlich die klassische Kommnaaus Operation, Bestrahlung und
Chemotherapie gewahlt wurde (Abbildung 19). Eintigher altersabhangiger Trend ist nur
fur die Chemotherapie zu sehen: Mit steigendenr Altealten weniger Frauen eine Chemo-
therapie. In mehr als drei Viertel aller Falle %) wurde eine Bestrahlung durchgefihrt.
Lediglich die Uber 70-Jahrigen und die unter 4bwig@n nahmen mit einem etwas geringe-
ren Prozentsatz von 72,9% und 74,0% teil, die enétl Altersgruppen waren mit Werten
zwischen 78,0% und 83,0% starker vertreten. Zushtalurde die Moglichkeit der Hormon-
therapie von allen Gruppen in Anspruch genommeer,dihgs zeigt sich eine altersabhangige
Zunahme der Anwendunfinmuntherapie wurde insgesamt nur von 0,9% alléeR#Ennen
genutzt Auch vernachlassigbar gering war die Zahl der Keocharkstransplantationen mit
0,3% insgesamt. 5,1% nutzten die Moglichkeiten esrdaicht ndher beschriebener Thera-
pien. In wie weit die Therapie einen kurativ adjoteam bzw. neoadjuvanten oder palliativen

Ansatz hatte, ist aus den Fragebégen nicht zu eeken

Aus den im Krebsregister vorliegenden Daten gelneler2 Angaben hervor, als aus den von
den Frauen direkt beantworteten Fragen. Von akenejdeten Frauen war bei knapp 90%
(89,1% bzw. bei an beiden Befragungen teilnehmeRdanen = 99,6%) ein operativer Ein-
griff angegeben. Die Haufigkeit nimmt mit steigendAlter kontinuierlich zu, wobei die

Jungsten zu 85,5%, die Altesten zu 91,8% operiartian.

Die Diskrepanz zwischen den Angaben zu den Theragehren im Krebsregister und den
Patientenfragebogen ist moglicherweise im Meldeaiégh der Arzte bzw. den Meldungen an
das Krebsregister begrindet. So sind nicht alledbtaliber den gesamten Therapieplan in-

formiert.
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Bei der Frage ,Welche Operation wurde bei Ihnerckdgefihrt?* gaben im Fragebogen ins-
gesamt 98,2% an (nur 0,3% haben diese Frage reantwortet), dass eine Operation im
Rahmen der Therapie stattgefunden hatte. Insgesarden bei 31,9% Knoten entfernt, 3,6%
erhielten eine Biopsie an der gesunden Brust, 5@®% brusterhaltende OP, in 27,2% war
eine Amputation der Brust notwendig, bei 91,4% rterstymphknoten aus der Achselhohle

entfernt werden, 3,5% erhielten eine sonstige OP.

% der Altersgruppe operative Bingrifie

100
90 O Knoten entfernt
80 L

[ Biopsie an gesunder Brust
70
60 — . O brusterhaltende OP
50+ ] O Amputation
40 -
30 B Entfernung Lymphknoten
o0 Achselhéhle
i O sonstige OP
10 -
0 - ‘ T

<40Jahre 4049Jahre 5059Jahre 60-69Jahre 3w&0Ja

Abbildung 20: operative Eingriffe

Bei der Betrachtung der Aufteilung dieser Eingrifieden Altersgruppen fallt auf, dass jlinge-
re Frauen eher brusterhaltend operiert werdergltegen Frauen eher eine Mamma-Ablatio
durchgefuhrt wird. Nur 35,7% der Frauen Uber 70€Jalurden brusterhaltend operiert. Die
anderen Operationen sind in den Altersgruppen kanterschiedlich verteilt.

Vor allem bei den Frauen unter 60 Jahren werdeh geonstige Operationen® in Anspruch
genommen. Moéglicherweise ist dies ein Hinweis aufsBekonstruktionen durch plastische

Chirurgen.

Die Frauen, die sich einer Mastektomie unterzighessten, sollten einige Fragen zur Brust-
rekonstruktion beantworten. Die Auswertung kanndeskriptiv erfolgen, da mit der gerin-
gen Rate an Frauen mit Rekonstruktion keine eingienit reprasentativen Ergebnisse darge-
stellt werden kdnnen (s. Tabelle 1Zendenziell ist zu erkennen, dass sich jingeredfrau
mehr mit dem Thema Brustrekonstruktion beschaftipesser informiert werden und sich

eher einer Operation unterziehen.
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Tabelle 12: plastische Operation

Anzahl N | plastische Altersgruppen (Jahre) Gesamt
(% der Operation <40 | 40-| 50- | 60- | >70
Befragten) 49 59 | 69
338 Info Anzahl 7 38 61 90 32 228
(23,5%) % der Altersgruppe 77,8 80,9 782 7141,0 67,5
244 durch- Anzahl 3 11 3 9 0 26
(16,9%) gefuhrt % der Altersgruppe 33,3 289 51 10,80 10,7
275 Ableh- Anzahl 5 12 46 78 51 192
(19,1%) nung % der Altersgruppe 62,5 50,0 69,7 73,61,8 69,8
234 vielleicht | Anzahl 2 12 16 9 0 39
(16,2%) % der Altersgruppe 40,0 414 286 11,00 16,7
147 noch Anzahl 0 5 10| 16, 17 48
(10,2%) nicht % der Altersgruppe 0 25,0 31j2 30,81,5 32,7
bedacht

Frauen, die eine brusterhaltende Therapie erhigdtafen zu beiden Messzeitpunkten ihre
Lebensqualitat etwas hoher ein (Erstbefragung:, @ayeitbefragung: 67,4) als Frauen mit
Ablatio (Erstbefragung: 64,9, Zweitbefragung: 63,2)

3.5.2 Zusatzliche Behandlungen

Zusatzlich zu den schulmedizinischen, den Leithreatsprechenden Therapieangeboten, gibt
es verschiedene Behandlungsmethoden, deren WirlesaimiStudien nicht unbedingt belegt
ist. Dennoch werden sie von vielen Patienten aggaehm und hilfreich empfunden. Die
Kosten flur derartige Zusatzbehandlungen musseRatientinnen in der Regel selbst tragen.
Neben den oben gezeigten Verdnderungen im berefliteben (Tabelle 10), kbnnen also
auch direkt mit der Behandlung zusammenhéangendeiesikdie Patientinnen finanziell be-

lasten.

3.5.2.1 IGeL

Investitionen im Rahmen von individuellen Gesuntiieistungen (IGeL), welche tber die
Kassenleistungen hinausgehen, werden in dem befrdgillektiv vor allem von den jinge-
ren Patientinnen in Anspruch genommen. Bereitslberi50 bis 59-Jahrigen ist dieses Verhal-
ten deutlich reduziert, die Gber 70-Jahrigen nutierGeL mit 4,5% fast gar nicht (Tabelle
13).
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Tabelle 13: individuelle Gesundheitsleistung

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40 | 40-| 50- | 60- | >70
49 | 59 69
IGeL Nein | Anzahl 43 | 187| 305 534 234 1303
beansprucht % der Altersgruppe 86,0 866 924 942 955 92,5
Ja | Anzahl 7 29 25 33 11 105
% der Altersgruppe 14,0 134 76 58 45 7,5
Gesamt Anzahl 50 | 216/ 330| 567 245
% der Altersgruppe 100 100

Bei der vergleichenden Betrachtung der Patientinweiche die IGeL nutzen bzw. nicht nut-
zen, zeigt sich beziglich der Einschatzung desbalbealth status” weder in der Erstbefra-
gung noch in der ,Follow-up“- Befragung ein wesaér Unterschied (IGeL ja / nein —
».global health status” (Mittelwerte): EB: 67,0 /,&7FU: 68,0 / 67,3).

3.5.2.2 Alternativmedizin

Von insgesamt 26,2% der Patientinnen werden aligenBleilmethoden in Anspruch ge-
nommen. Es ist ein kontinuierlicher Abfall von giéngsten zur éltesten Patientengruppe zu
beobachten. Misteltherapie und Yoga werden vonzdéireichen Moglichkeiten der alterna-

tiven Methoden am haufigsten verwendet.

Tabelle 14: Nutzung Alternativmedizin

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40| 40-| 50- | 60- | >70
49 | 59 69
Nutzung Nein | Anzahl 27 | 132| 242 425 197 1023
Alternativ- % der Altersgruppe, 55,1 61,1 731 764 83,8 73,8
medizin Ja Anzahl 22 84 89| 131 38 364
% der Altersgruppe, 44,9 389 26,9 23,6 16,2 26,2
Gesamt Anzahl 49 | 216| 331] 556 235
% der Altersgruppe 100 100

Entsprechend einer vergleichenden Betrachtung aiiddn 1GeL zeigt sich in den Einschat-
zungen der Lebensqualitat kein signifikanter Urtlelesd zwischen Patientinnen, die alterna-
tivmedizinische Heilverfahren anwenden und denensith keiner entsprechenden Therapie
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unterziehen (Alternativmedizin ja / nein — ,gloledalth status* (Mittelwerte): EB: 66,4 /
67,7; FU: 67,2/ 67,5).

3.5.3 Nachsorge

3.5.3.1 Regelmalige Nachsorge

Nach einer Krebserkrankung ist es nicht nur auksvattschaftlichen Griinden wichtig, die
Betroffenen wieder in das Alltagsleben und ihr ateg Umfeld zu integrieren. Regelmalige
Kontrolluntersuchung sollen den dauerhaften Erétdg Therapie zeigen und eine rasche In-
tervention im Falle eines neuen pathologischen g ermoglichen. Im Folgenden soll

zunachst die Einstellung der befragten Frauen gelm&Riger Nachsorge betrachtet werden.

Je alter die Patientinnen sind, umso weniger re@@iginehmen sie an den angebotenen und
empfohlenen Nachsorgeuntersuchungen teil (TabB)leV¥&hrend die unter 40-Jahrigen zu
96% regelmanig den Empfehlungen folgen, nimmt dilkel der Teilnehmerinnen kontinuier-
lich ab bis zu 86,6% bei den tber 70-Jahrigen.@@mpliance zur regelmafigen Nachsorge

sinkt also mit steigendem Alter.

Tabelle 15: Teilnahme an regelmafiger Nachsorge

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40 | 40-| 50- | 60- | =270
49 59 69
Teilnahme | Nein Anzahl 0 3 11 15 25 54
Nachsorge % der Altergruppe 0 14 33 26 102 3,8
Ja, regel- | Anzahl 48 209| 312 553 213 1335
malidig % der Altersgruppe| 96,0 96,3 94,0 96,7 86,6 94/2
Ja, unre- | Anzahl 1 3 5 2 4 15
gelmalig | % der Altersgruppe 2,0 14| 15| 0,3 1,6 1,1
Weil3 Anzahl 1 2 4 2 4 13
nicht % der Altersgruppe 2,0 09 12 0,3 1,6 0,9
Gesamt Anzahl 50 217 332 572 246 1417
% der Altersgruppe 100 100

Eine signifikant oder Kklinisch relevant unterschigte Einschatzung des ,global health sta-
tus* zwischen Patientinnen, die zur Nachsorge geinelsolchen, die das Angebot nicht nut-
zen, ist nicht zu erkennen (Tabelle 16). Allerdifégi auf, dass die Frauen, die regelmaRig
an der Nachsorge teilnehmen, ihren ,global hed#tus® Gber die Zeit stabiler einstufen. Bei

unregelmaniger oder Nicht-Teilnahme ist die Einsalndg im ,Follow-up”“ deutlich geringer.
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Tabelle 16: Einschatzung des ,global health status(Mittelwerte) abhdngig von der Tumornachsorge

Teilnahme Tumornachsorge| ,,Global health status” (EB) | ,Global health status” (FU)
N Mittelwert (+/- SD) N Mittelwert (+/- SD)
Nein 51 65,7 +/- 20,9 72 60,4 +/- 24,2
Ja, regelmalig 1306 67,3 +/- 21,7 1275 67,9 +/- 21,3
Ja, unregelmallig 15 67,8 +/- 25,0 40 58,5 +/- 27,6
Weil3 nicht 13 60,9+/- 17,8 4 75,0 +/- 21,5
Gesamt 1385 67,2 +/- 21,6 1391 67,2 +/- 21,8

3.5.3.2 Rehabilitation
Ob Rehabilitation und andere unterstitzende MalReahmach dem akuten Ereignis der Di-
agnose Krebs und der primaren Therapie anerkamhg@mutzt werden, spielt moglicherwei-

se ebenfalls eine Rolle fir die Einstufung der lredgialitat.

Tabelle 17: Teilnahme Reha

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40| 40-| 50- | 60- | =70
49 59 69
Teil- Nein | Anzahl 19 77 | 124 293 146 659
nahme % der Altersgruppe, 38,8 356 36,9 516 584 46,4
Reha |Ja Anzahl 30 | 135| 209 271 101 746
% der Altersgruppe 61,2 62,56 62,2 47,7 404 52,6
Weil3 | Anzahl 0 4 3 4 3 14
nicht | % der Altersgruppe 0 1,9 0,9 0,r 1,2 1,0
Gesamt Anzahl 49 | 216| 336| 568 250 1419
% der Altersgruppe 100 100

52,6% der Patientinnen haben eine medizinischeliéhtion in Anspruch genommen (Ta-
belle 17). Die unter 60-jahrigen Frauen, die Gbegend regelmalig zur Nachsorge gehen,
nehmen am haufigsten an Rehabilitationen teil.Ztemn geben die Altersgruppen der 40 bis
59-Jahrigen die schlechtesten Bewertungen beiidscEatzung der Funktions- und Sym-
ptomskalen an. Auch beim Vergleich der Mittelwetés ,global health status” beurteilen
Frauen, die an einer Reha teilgenommen haben ng@it(&B) und 63,4 (FU) diesen geringer,
als Frauen ohne Reha (EB: 71,1; FU: 71,6). Im LdefeZeit hat sich die Einschatzung mit
oder ohne Rehabilitationsmalinahmen kaum verandert.
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Die Dauer der Reha betragt in den meisten Falleis 3 Wochen (Median 4 Wochen). Wah-
rend Frauen der jungsten Altersgruppe nur in semigen Fallen maximal 6 Wochen zur
Rehabilitation waren, gibt es auch Patientinnenédteren Kategorien, die eine sechsmal so

lange Rehabilitationsdauer von 36 Wochen angeben.

44% der Befragten wirden die Rehabilitation gerredlerholen, wobei hier bei der alters-
gruppenabhangigen Betrachtung ein leichter ,peak’tlen 50 bis 59-Jahrigen zu erkennen
ist. Die Uber 60-Jahrigen entscheiden sich im \&chlmit den anderen Altersgruppen am

ehesten fur ein klares ,Nein“ zur Wiederholung Reha (Tabelle 18).

Tabelle 18: Wiederholung Reha

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40 | 40-| 50- | 60- | =270
49 59 69

Wieder- Nein Anzahl 9 52 75| 154, 86 376
holung % der Altersgruppe 18,8 249 231 285 38,1 27
Reha Ja Anzahl 20 93 152| 236 92 593
% der Altersgruppel 41,7 445 46[9 43,6 40,7 44

Unent- Anzahl 19 64 97 151 48 379

schlossen | % der Altersgruppel 39,6 306 29,9 27,9 21,2 28
Gesamt Anzahl 48 209| 324 541 226 1348
% der Altersgruppe 100 100

3.5.3.3 Selbsthilfegruppe / psychische Hilfe
Neben RehabilitationsmalRinahmen, die u.a. der Waadgrederung der Patientinnen in den
Alltag und das Berufsleben dienen soll, gibt esteveiunterstiitzende Angebote, welche von

den Betroffenen auch lange nach dem akuten Ereggmistzt werden kdnnen.

In Selbsthilfegruppen sollen die Patientinnen @rstehendes Umfeld und Rat fir ein Leben

mit der Diagnose Brustkrebs finden.

Insgesamt gesehen ist die Teilnahme an Selbsthilbpgn in dem befragten Patientenkollek-
tiv mit 5,7% gering (Tabelle 19). Allerdings falléner wieder die unter 60-Jahrigen auf, die

Selbsthilfegruppen mehr nutzen als altere Patieatin
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Tabelle 19: Selbsthilfegruppe

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40 | 40-| 50- | 60- |>70
49 59 69

Mitglied Nein | Anzahl 46 197| 299 531 228 1301
Selbsthilfe- % der Altersgruppe 92 916 90,3 953 97,0 93,7
gruppe Ja Anzahl 4 18 32 26 7 87

% der Altersgruppe 8,0 84 97 4,7 3|0 6,3
Gesamt Anzahl 50 | 215| 331 557 235 1388

% der Altersgruppe 100 100

Die Mitglieder der Selbsthilfegruppen schatzenrhyglobal health status” mit 60,2 (EB) und
59,7 (FU) im Mittel geringer ein als die andereauen (EB: 67,6; FU: 67,5) Uber den Zeit-

raum der Befragungen hinweg scheint es keine wied®sm Verdnderungen zu geben.

Eine weitere Moglichkeit zur geistigen Verarbeitudey malignen Erkrankung ist die profes-

sionelle Unterstitzung durch einen Psychologen.

Tabelle 20: Wahrnehmung psychischer Hilfe

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<40 | 40-| 50- | 60- | =70
49 | 59 | 69
Wahrnehmung | Nein | Anzahl 37 150 265 509 218 1179
psychischer % der Altersgruppe| 74,0 69,8 79,6 88,7 90,1 83/4
Hilfe Ja | Anzahl 13 65 68 65 24 235
% der Altersgruppe| 26,0 30,2 204 11,3 99 16/6
Gesamt Anzahl 50 215| 333 574 24p 1414
% der Altersgruppe 100 100

Circa ein Viertel der Frauen unter 60 Jahren nehiHifa durch Psychotherapeuten oder
Psychologen an (Tabelle 20). Die Patientinnen datdn altesten Altersgruppen nutzen die-
ses Angebot kaum. Insgesamt lassen sich 16,6%ankmankheitsbewaltigung durch einen
Psychologen unterstitzen, die 40 bis 49-Jahrigeli2% am haufigsten

Auch hier lasst sich, &hnlich wie bei den Selb&hgiluppen erkennen, dass die Einschatzung
des ,global health status” Giber die Zeit beinaheeu@ndert bleibt. Die Frauen, die psychi-
sche Hilfe beanspruchen, lassen im Mittel einentei¢/erbesserung erkennen (EB: 61,9; FU:
62,9), liegen aber mit ihrer Einstufung unter dedexen Frauen (EB: 68,2; FU: 68,2).
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3.6 Einflussfaktoren der Lebensqualitat

Um den Einfluss ausgewahlter Variablen auf die bslgealitat zu zeigen, die sich in den
vorangestellten Berechnungen statistisch signifikamsichtlich der Lebensqualitat gezeigt
haben, werden binér logistische Regressionen geeedBerechnet wird das Odds Ratio fur
geringe Lebensqualitat (ein OR > 1 zeigt dabeeeiidhtes Risiko fur eine schlechte Lebens-
qualitat an). Insgesamt konnen 75% aller Falleelabistische Regression miteinbezogen

werden.

Tabelle 21: Einflussfaktoren der Lebensqualitat (Estbefragung)

Signifikanz OR 95% Konfidenzintervall
Altersgruppe 0,001
< 40 Jahre 1
40-49 Jahre 0,106 1,674 0,897 3,125
50-59 Jahre 0,801 1,081 0,591 1,976
60-69 Jahre 0,116 1,645 0,885 3,060
> 70 Jahre 0,001 3,626 1,821 7,220
Reha
nein 1
ja 0,009 1,446 1,095 1,910
Schicht 0,002
Unterschicht 1
Mittelschicht 0,097 0,706 0,468 1,065
Oberschicht 0,001 0,423 0,257 0,697
Berufliche
Veranderung
nein 1
ja 0,001 3,332 2,428 4,572
Konstante 0,001 0,291

Unabhangigen Einfluss auf die Lebensqualitat beEdstbefragung haben das Alter bei Erst-
befragung, die Teilnahme an einer Reha, die Schudehorigkeit und berufliche Verénde-

rungen.

Eine schlechtere Einschatzung der Lebensqualiigt zieh eher mit héherem Alter
(> 70 Jahre im Vergleich zu < 40 Jahre, OR=3,6)Wahrnehmung einer Reha (OR=1,4),
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Zugehdrigkeit zur Unterschicht (OR=2,5 bzw. Oberduhim Vergleich zu Unterschicht
OR=0,4), und einer Veranderung der beruflichenadibm (OR=3,3).

Um heraus zu finden, ob sich im Laufe der Zeitp alwischen Erst- und Zweitbefragung,
Veranderungen im Sinne von Verbesserung oder Vieduerung der Lebensqualitat erge-
ben, wird das Odds Ratio fur Verschlechterung heret 87,2% der Félle kénnen bertck-

sichtigt werden.

Tabelle 22: Einflussfaktoren fir eine Verschlechtenng der Lebensqualitat im zeitlichen Verlauf (EB->
FU)

Signifikanz OR 95% Konfidenzintervall fir EXP(B)
Status
geheilt 1
Rezidiv, Metasta- 0,012 1,709 1,126 2,594
sen, o.a. Ver-
schlechterung
Altersgruppe 0,003
(FU)
< 40 Jahre 1
40-49 Jahre 0,075 0,455 0,191 1,082
50-59 Jahre 0,223 0,598 0,262 1,367
60-69 Jahre 0,057 0,453 0,200 1,025
> 70 Jahre 0,673 0,836 0,365 1,916
Nebenwirkungen/
Komplikationen
nein 1
ja 0,010 1,430 1,091 1,874
Konstante 0,046 0,440

In der Zeit von der Erstbefragung zum ,Follow-ugigt sich, dass vor allem die jingsten
Patientinnen, also die unter 40-Jahrigen eine Weshterung ihrer Lebensqualitat erfahren,
die anderen Altersgruppen zeigen eher weniger Wigslsterung. Patientinnen mit Metasta-
sen, Rezidiv, oder Progression der Erkrankung, ®beie Frauen, die stark unter Nebenwir-
kungen oder Komplikationen ihrer Therapie leidexigen ein erhdhtes Risiko fur eine Ver-

schlechterung ihrer Lebensqualitat.

54



Ergebnisse: Mamma-Karzinom

3.7 Brustspezifische Probleme und Lebensqualitat

3.7.1 QOL - brustspezifische Probleme

Um auf spezifische Probleme von Brustkrebs-Patieetn besser eingehen zu kénnen, wer-
den im Spezialmodul QLQ-BR23 die FolgeerscheinurdgrKrebserkrankung, der Therapie
und die entsprechenden Auswirkungen auf die Lehexiggt der Patientinnen néher unter-
sucht. Deshalb beziehen sich einige Fragen aut@aerliche Wohlbefinden der letzten Wo-
che, das Sexualverhalten in den letzten vier Wocimehbestimmte brustspezifische Be-
schwerden wahrend der letzten Woche. Die Unterguwkirden zusammengefasst in ,body
image“, ,sexual functioning®, ,sexual enjoymentfufure perspective”, ,systemic therapy
side effects”, ,breast symptoms*, ,arm symptomstiyapset by hairloss“. Auffallend ist die
Verteilung der nicht beantworteten Fragen. Wahrandl1,9% die Frage ,,Sexualfunktion®
nicht beantworteten, sind es 63,1% bei der Frageude am Sex"“. Mit wenigen fehlenden
Antworten bei den Symptom- (,breast symptoms* 1,48m symptoms* 1,6%) und Ne-
benwirkungsfragen (0,8%), und circa 6% bei den &nazum Korperbild und der Zukunfts-
perspektive, kdnnen diese gut ausgewertet werdérdigs zeigte sich eine grol3e Anzahl
von 77,5% fehlenden Antworten bei der Frage zunr&lesdall. Das liegt Uberwiegend daran,
dass nur die Frauen, die an diesem Symptom lidierf;rage beantworten sollten. Von diesen
Frauen jedoch wird der Haarausfall als sehr baldsténgeschatzt. Im Vergleich der Erstbe-
fragung mit dem ,Follow-up“- Fragebogen lasst ssckennen, dass dieser Punkt im Laufe
der Zeit an Bedeutung verliert (Mittelwerte: EB;,39U: 51,3).

Die Frauen unter 60 Jahren geben die grofite Ueneinheit mit ihnrem Korper an. Insgesamt
liegt der Durchschnitt im Mittel bei 75,6; die Asten stufen ihr ,body image“ bei 82,2 ein,
die unter 60-Jahrigen zwischen 67,0 und 72,5.

Viele Frauen in allen Altersgruppen leiden sehH#mewallungen (insgesamt 34,2%). Am
haufigsten sind Frauen zwischen 40 und 60 Jahrker§gruppe 40 bis 49-Jahrige: 40,2%;
Altersgruppe 50 bis 59-Jahrige: 46,0%) betroffearutlich spielt hier die Menopause eine
Rolle.

Die Frauen aller Altersgruppen geben malRig bik stasgepragte Besorgnis wegen ihrer
Krankheit in circa 50% an. Lediglich 22,8% der Alien geben an, sich tiberhaupt keine Sor-
gen zu machen. Die entsprechende Haltung nimmgenihgerem Alter ab.
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3.7.1.1 Auswirkungen auf das Sexualleben

Sexuaherhalten wahrend der letzten 4 VW

% der Altersgruppe
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Abbildung 21: Response bei Fragen zum Sexualverhath

Die Frage aus dem Modul QLQ-BR23 zum Sexualverhasteeinerseits genau auf einen
maoglichen Problembereich bei Patientinnen mit Baesis und einer mdglichen Identitatskri-
se beziglich inrer Weiblichkeit ausgelegt, andeies®in Paradebeispiel fur fehlende Ant-
worten. Insgesamt wurden die drei Unterpunkte terésse am Sex, sexueller Aktivitat und
Freude am Sex von 1270 (88,5% von 1435) Frauenweert (Abbildung 21). Einzeln be-
trachtet zeigt sich jedoch mit zunehmender Intitrd& Fragen eine abnehmende Response.
Von 1260 Antworten zum Interesse am Sex (87,8%\ slie Rate bei der Frage zu sexuellen
Aktivitaten auf 83,4% (1197 Antworten) und weiterlf 44,3%. Nur 636 Frauen antworten zur

Frage ,Freude am Sex".

Fur viele Frauen, vor allem der alteren Generadireint diese Frage entweder zu intim oder
unwichtig zu sein. Persoénliche Kommentare wie ,alonwichtig! Es gibt anderes im Leben.
Es wird zu oft tberall in den Vordergrund geschob@Nitersgruppe 50-59 Jahre) oder
~Witwe, siehe Jahrgang” (Altersgrupper0 Jahre), und die Betrachtung der prozentualen

Verteilung der Antworten in den verschiedenen Algeuppen unterstitzen die Vermutung.
Die Auswertung der vorhandenen Antworten gestaltét daher schwierig.

Bei der genaueren Betrachtung der Frage bezogathieaddtersgruppen, kann man gut er-
kennen, wie sich alle drei gefragten Aspekte imfeales Lebens verandern. Interesse, Akti-
vitat und Freude am Sex verringern sich im befraggellektiv mit steigendem Alter (s. Ab-
bildungen 22-26).

Auch wenn die Wichtigkeit des Sexualverhaltensredtehtlich bei einem grof3en Teil der

befragten, vor allem alteren Patientinnen als gkeng einzuschatzen ist, stellt sich dennoch
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die Frage, ob die Therapie der Brustkrebserkrank&infjuss auf diesen Aspekt ausibt. Im

Chi-Quadrat Test konnten signifikante Zusammenhamgschen dem Interesse an Sex und

Operationen allgemein (p=0,02), und sexueller Atwund Chemotherapie (p=0,03) herge-

stellt werden.

Sexualverhalten < 40 Jahre

100%

90%

80%
70%

60%

50%

40%
30%

20%

10%
o ]

Interesse aktiv Freude

Abbildung 22: Sexualverhalten altersabhéngig

Sexualerhalten 40-49 Jahre

20%
o -
0%

Interesse aktiv Freude

Abbildung 24: Sexualverhalten altersabhéangig

Sexualverhalten 50-59 Jahre

Interess aktiv Freud

Abbildung 26: Sexualverhalten altersabhéngig

Sexualerhalten 60-69 Jahre
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Abbilding 23: Sexualverhalten altersabhangig

Sexualerhalten >= 70 Jahre
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Abbilding 25: Sexualverhalten altersabhangig
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3.7.1.2 Brustspezifische Skalen in Abhéngigkeit der Theramadglichkeiten

Bei Betrachtung der brustspezifischen Skalen zesggnim Kruskal-Wallis-Test signifikante
Unterschiede zwischen den Altersgruppen in allemkian, auf3er bei den ,arm symptoms*.
Die verschiedenen Therapieoptionen nehmen untediath Einfluss auf die brustspezifi-
schen Symptome (Tabelle 23). Im Mann-Whitney-U-Tassen sich fur Operationen im All-
gemeinen keine signifikanten Zusammenhange erkem®menauerer Betrachtung der ein-
zelnen Operationsmadglichkeiten zeigen sich diedede bei Entfernung von Knoten, BET,
Ablatio mammae und Entfernung axillarer Lymphknotear Aspekt ,body image* zeigt die
meisten signifikanten Zusammenhange zu den Thepipomen. Auffallend ist auch, dass im
Falle einer Ablatio mammae zu allen Punkten au8exyal enjoyment” eine nachweisbare
Signifikanz besteht. Der Aspekt ,,sexual enjoymekatin mit keiner der angewandten Thera-
piemoglichkeiten in Zusammenhang gebracht werdes,am der hohen Rate fehlender Ant-

worten liegen kann.

Tabelle 23: Unterschiede bei brustspezifischen Askten bzgl. den verschiedenen Therapieoptionen -
asymptotische Signifikanz (p < 0,05)

.oreast »arm ~body .sexual .sexual
symptoms® | symptoms* | image* fgncEio- enjoyment”
ning
Kruskal-Wallis-Test
Altersgruppen 0,03 0,6 0,001 0,001 0,01
Mann-Whitney-Test
OP 0,08 0,1 0,6 0,09 0,2
Chemo 0,6 0,08 0,001 0,04 0,7
Radiatio 0,02 0,5 0,002 0,5 0,8
Immuntherapie 0,4 0,8 0,7 0,8 0,8
Hormontherapie 0,3 0,6 0,003 0,5 0,7
OP speziell
Knoten entfernt 0,2 0,004 0,001 0,5 0,1
Biopsie 0,8 0,3 0,1 0,1 0,9
brusterhaltende 0,001 0,8 0,1 0,09 0,9
Therapie (BET)
Ablatio 0,025 0,003 0,001 0,032 0,4
Entfernung axil- 0,012 0,001 0,7 0,2 0,5
lare Lymphkno-
ten
Sonstige OP 0,2 0,3 0,9 0,3 0,4
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4  ERGEBNISSE: PROSTATA-KARZINOM

4.1 Beschreibung des Kollektivs / Non-Responderanalyse

Von den 2226 Patienten, die im Zeitraum der BefragweimiKrebsregister Schleswig-
Holstein gemeldet waren, nahmen 1750 an der Erstipafig teil (Response: 78,6%). Bei den
616 Non-Respondern lasst sich aus den vorhandeaim Brkennen, dass diese alter sind.
Die Krankheit scheint bei diesen nicht starker apsggt zu sein, allerdings sind bei der Sta-
dieneinteilung der Non-Responder viele fehlendeakmym zu verzeichnen (Tabelle 24). Den-
noch kann davon ausgegangen werden, dass die Befraige reprasentative Stichprobe dar-
stellen (vgl. Basisartikel [41]).

Tabelle 24: Wichtige Charakteristika der Eligiblen, Responder und Non-Responder der OVIS-Kohorte

Alle in Frage kom- | Responder OVIS Non-Responder

menden Personen oVIS
(Eligible)
Anzahl N 2226 1750 616
Alter bei Diagnose
in Jahren,
Mittelwerte +/- SD; 67,5 +/-7,2; 66,9 +/- 7,0; 70,7 +/- 8,4,
Median (Min-Max) 67,0 (41-85) 66,0 (41-85) 71,0 (44-98)

T-Kategorie N (%)

T1

T2

T3

T4

Tx (fehlende Angabe)

325 (14,6%
1009 (45,3%
692 (31,1%
41 (1,8%)
159 (7,1%)

223 (12,7%)
826 (47,2%)
575 (32,9%)
34 (1,9%)
92 (5,3%)

131 (21,3%)
224 (36,4%)
143 (23,2%)

18 (2,9%)
100 (16,2%)

N-Kategorie N (%)

NO

N1

N2

Nx (fehlende Angabe)

1328 (59,7%
70 (3,1%)

6 (0,3%)

822 (36,9%

1124 (64,2%
57 (3,3%)

6 (0,3%)

563 (32,2%

234 (38,0%)
24 (3,9%)

1 (0,2%)
357 (58%)

M-Kategorie N (%)
MO

M1

Mx (fehlende Angabe

1407 (63,2%
63 (2,8%)
756 (35,5%

1188 (67,9%
48 (2,7%)
514 (29,4%

255 (41,4%)
34 (5,5%)
327 (53,1%)
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Bei der Betrachtung der Altersverteilung der Betieag Responder) ist ein erster Gipfel zwi-
schen 60. und 70. Lebensjahr, ein zweiter, nichz g® ausgepragter, um die Mitte des

7. Lebensjahrzehnts zu erkennen (vgl. Abbildung R@ps Alter zum Zeitpunkt der Erstdiag-
nose bei der befragten Kohorte in Schleswig-HatstResponder Erst- und Zweitbefragung)
zeigt einen Median von 66 Jahren (Minimum 41 Jésdéviaximum 85 Jahre)

Alter bei Erstbefragu

2--,,-auguuﬂﬂﬂﬂu il ﬂ”””ﬂﬂua

42 47 49 51 53 55 57 59 61 63 65 67 69 71 73 75 77 79 81 83 85 87

Alter (Jahre)
Abbildung 27: Alter bei Erstbefragung

Bei der Beantwortung der ,Follow-up“-Fragebdgeneiste hthere Non-Responderrate zu
erkennen.1345 Manner antworteten zum zweiten Matli@uFragen, was bei 1737 Befragten
einer Response von 77,4% entspricht. Die Teilnalmomele von 62 Personen aktiv verwei-

gert, 61 Patienten waren inzwischen verstorbeg6thFallen waren die Griinde unbekannt.

Alter bei Follow-up

% 8

44 49 52 54 56 58 60 62 64 66 68 70 72 74 76 78 80 82 84 86 88
Alter (Jahre)
Abbildung 28: Alter bei Zweitbefragung (,,Follow-up*)
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Die befragten Personen werden im Folgenden in gktgegorien eingeteilt, die sich aus den
unter 60-Jahrigen, 60 bis 69-Jahrigen, 70 bis F@igen und den Uber 80-Jéhrigen zusam-

mensetzen (Alter bei Erstbefragung).

Tabelle 25: Ubersicht der Kohorten der infrage komnenden Personen (Eligible) und Teilnehmer der
Erst- und ,Follow-up“-Befragung

Alle (Eligible) Response OVIS-EB | Response OVIS-FU
Anzahl N 2226 1750 1345
Alter bei Diagnose N=2226 N=1750 N=1345
in Jahren,
Mittelwerte +/- SD; 67,5 +/-7,2; 66,9 +/- 7,0; 66,5 +/- 6,7,
Median (Min-Max) 67,0 (41-85) 66,0 (41-85) 66,0 (41- 85
Alter bei Befragung N=1748 N=1343
in Jahren,
Mittelwerte +/- SD; 68,4 +/- 7,0; 70,0 +/- 6,7,
Median (Min-Max) 68,0 (42-87) 69,0 (44-89)
Alterskategorien N=2112 N=1748 N=1343
(Anteile in %)
< 60 Jahre 165 (7,8%) 155 (8,9%) 73 (5,4%)
60- 69 Jahre 1003 (47,5% 886 (50,7%) 602 (44,8%
70- 79 Jahre 764 (36,2% 591 (33,8%) 551 (41,0%
> 80 Jahre 180 (8,5%) 116 (6,6%) 117 (8,7%)
Schicht N=1719
(Anteile in %)
Oberschicht 389 (22,6%)
Mittelschicht 1090 (62,3%

Unterschicht

240 (13,7%

Region
(Anteile in %)
Stadt

Land

N=1750

765 (43,7%)
985 (56,3%)

Leben in Partner-
schaft (EB-Angabe)
(Anteile in %)

N=1737

1555 (89,5%

N=1341

1219 (90,9%

Fortsetzung nachste Seite
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Alle (Eligible) Response OVIS-EB | Response OVIS-FU
,Global health N=1704 N=1316
status/ quality of
life* (EB-Angabe)
Mittelwerte +/-SD; 68,4 +/- 20,8 70,1 +/- 19,6
Median (Min-Max) 66,7 (0-100) 66,7 (0-100)
Dauer Diagnose—EB N= 2226 N= 1750 N= 1345
in Tagen (Monaten,
1m= 30d); Mittel- 524,8 (17,2m 533,4 (17,8m 528,3 (17,6 m
werte +/- SD; +/- 217,9; +/- 215,0; +/- 209,2;
Median (Min-Max) 485,0 (140-1295 481,0 (154-1309 481,0 (154-1309
Dauer Diagnose-FU N=1343
in Tagen (Monaten,
1m= 30d); Mittel- 1320,0 (44 m
werte +/- SD; +/- 207,9

Median (Min-Max)

1273 (956-2108

Der Zeitraum zwischen Diagnose und Erstbefraguigg bei den Respondern der Erstbefra-

gung einen Median von 481 Tagen, mit minimal 154 omaximal 1309 Tagen. Personen, die

an beiden Befragungen teilgenommen haben, gebehdieit bis zum ,Follow-up” einen
Median von 1273 Tagen an (Minimum 956 Tage, Maxin®i8 Tage).

Zeitraum Befragung - Diagnose in den Attersgruipestbefragung)

% der Altersgruppe
70

O <60 Jahre
B 60-69 Jahr
O 70-79 Jahr
O >=80Jahre

[ 2Y)

bis 1 Jahr

1 bis 2 Jahre

Uber 2 Jahre

Abbildung 29: Verteilung der Altersgruppen in den Kategorien des Zeitraums Diagnose — Befragung
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Bei genauerer Betrachtung dieser Zeitrdume bezidkec gebildeten Altersgruppen lasst sich

erkennen, dass es leichte Unterschiede zwischedithgsten und den Altesten gibt (s. Ab-

bildung 29). Diese sind jedoch im Chi-Quadrat-Tegteinem p=0,562 nicht statistisch signi-

fikant.

4.2 Lebensqualitat im zeitlichen Verlauf
Der EORTC QLQ-C30 beinhaltet zwei Fragen zum Geleaitsizustand und zur Lebensquali-

tat der letzten Woche, die in der Skala ,globalltmestatus / quality of life* kombiniert wer-

den. Im Folgenden werden das Antwortverhalten aiEthzelfragen und anschlieRend die

Ergebnisse der Skala dargestellt.

4.2.1 Einschatzung des Gesundheitszustandes und der Lelsgualitat wahrend

der letzten Woche

Insgesamt bewerten die meisten Manner sowohl iBesundheitszustand als auch ihre Le-

bensqualitat auf einer Skala von 1 (,sehr schlgdhit' 7 (,ausgezeichnet®) als ,,gut” bis
»=ausgezeichnet” (Abbildungen 30 bis 33). Zum Zeitiiuder Erstbefragung stufen die Man-

ner, die an beiden Befragungen teilnehmen, ihresu@gheitszustand in 74% mit Noterd

ein. Die Beurteilung der Lebensqualitat ist beingleéch (ebenfalls 74% Noteb).

Benotung Gesundheitszustand allge

1 2
7 1% 104 3
14% 6% 4
18%

30%
5
30%

Abbildung 30: Note Gesundheitszustand

Benotung Gesundheitszustand allger

Follow~up
1
2
1% 3
7 0
2% o

15%

15%

6
34% S
26%

Abbildung 32: Note Gesundheitszustand FU

Benotung Lebensqgualitéat allgen
1 2

6%

14%

17%

29%
5
31%

Abbildung 31Note Lebensqualitat

Benotung Lebensqgualitéat allgem
Follon-up
1 2
7 1% 304 3
7

6
33%

27%
Abbildun@3: Note Lebensqualitat FU
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Im Laufe der Zeit verschieben sich die Bewertungeiter in Richtung Note 6 und 7 (,sehr
gut* und ,ausgezeichnet*). Drei Viertel der Mansehatzen ihren Gesundheitszustand und

ihre Lebensqualitat im ,Follow-up* auf der Skalatmi5 ein.

Auffallend ist die beinahe identische Einschatzdagbeiden unterschiedlichen Parameter.
Die Berechnung der Korrelation nach Spearman zeidggeiden Mel3zeitpunkten mit einer
Signifikanz von p=0,001(EB und FU) und einem Kaateinskoeffizienten von r=0,852 (EB)

bzw. r= 0,884 (FU) einen engen Zusammenhang zwisdbe beiden Bewertungen.

Benotung Gesundheitszustand in den Altersgr
% der Altersgrupg

40
35

30 O <60 Jahre
;g 1 m 60-69 Jahr
0 70-79 Jahn

15
10 <‘—I_H» 0O >=80Jahre
5
O+—=———1 =1t |_I_|_| "
N

[ 2NY]

Abbildung 34: Note Gesundheitszustand in den Altegruppen (EB)

Benotung Lebensqualitat in den Altersgru
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Abbildung 35: Note Lebensqualitat in den Altersgruppen (EB)

Im Vergleich der Altersgruppen (Abbildungen 34 8% zeigt sich beziglich der Benotung
des Gesundheitszustandes und der Lebensqualsatdaatber 80-Jahrigen der Kategorie 1
(-sehr schlecht) mehr Gewicht verleihen als didenen Altersgruppen. Die beste Bewertung
(Kategorie 7 ,ausgezeichnet”) erhalt der Aspektu®ebeitszustand am haufigsten durch die

60 bis 69-Jahrigen, die Lebensqualitdt am haufigdtech die beiden mittleren Altersgrup-
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pen der 60 bis 79-Jahrigen. Verglichen mit den esrdAltersgruppen nehmen die unter 60-
Jahrigen den grof3ten Anteil der Lebensqualitatskievwg in den weniger guten Bereichen

der Noten 2 und 3 ein.

4.2.2 ,Global health status / quality of life”

Die Benotung des Gesundheitszustandes und der sgbalitat (s. Kapitel 4.2.1) wird auf
eine Skala von 0 bis 100 Gbertragen. Zum ZeitpdekiErstbefragung weisen die Manner,
die auch an der Zweitbefragung teilgenommen hadieen Wert von 70,1 (+/- 19,6) auf der
Skala ,global health status / quality of life* adfwei Jahre spéater ist der Wert im statisti-
schen Mittel beinahe unveréandert (70,5 +/- 21,4)z&igt sich weder ein statistisch signifi-

kanter Unterschied (p > 0,05) noch ein klinisckevahter Unterschied.

Zwischen den einzelnen Altersgruppen fallen allegdiUnterschiede auf (s. Tabelle 26). Die
schlechteste Beurteilung der Lebensqualitat windtlddie Gber 80-Jahrigen vorgenommen,
bei ihnen ist auch die grof3te Differenz mit sinkem@iendenz von der Erst- zur Zweitbefra-
gung zu erkennen. Nach den Altesten schatzen digstn ihren ,global health status* mit
67,3 (EB) schlechter ein als die mittleren Altetggpen mit den 60 bis 79-Jahrigen. Die beste
Beurteilung geben die 60 bis 69-Jahrigen (71,1; &B)mit einer Steigerung von 1,4 Punkten
im ,Follow-up®. Die anderen Altersgruppen zeigeerglichen mit der Erstbefragung, eine

schlechtere Bewertung im ,Follow-up*.

Entsprechend den Einschatzungen nach Osoba é0hls{ in der Zeit bis zum ,Follow-up*

keine klinisch relevante Anderung innerhalb dezeinen Altersgruppen zu erkennen.

Insgesamt kann noch hinzugefligt werden, dass dierisgjualitat von allen Mannern, die an
der Erstbefragung teilgenommen haben, im Mitteheschlechter eingeschatzt wird, als von

den Mannern, die an beiden Befragungen teilgenomraban (vgl. Tabelle 25).

Tabelle 26: ,Global health status” in den OVIS-Kohaten

Erstbefragung » Follow-up” p
Altersgruppen | N Mittelwert +/-SD N Mittelwert +/- SD
< 60 Jahre 113 67,3 +/- 18,0 115 67,0 +/- 20,5 0,701
60-69 Jahre | 722 71,1 +/- 19,7 720 72,5 +/-21,1 0,001
70-79 Jahre | 409 69,8 +/- 19,5 411 68,9 +/- 21,4 0,471
> 80 Jahre 71 65,7 +/- 19,9 68 64,3 +/- 23,7 0,874
Gesamt 1315 70,1+/- 19,6 1314 70,5 +/-21,4 0,029
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Bei der Untersuchung auf Veranderung des ,globalthestatus® im zeitlichen Verlauf kann
eine Einteilung der Patienten in diejenigen ,,ohheigch relevante Veranderung®, mit ,kli-
nisch relevanter Verschlechterung” und ,klinisclevanter Verbesserung“ vorgenommen

werden (s. Tabelle 27).

Bei 56% der Befragten zeigt sich keine klinisclevainte Veranderung, d.h. das Ausmal3 der
Veranderung liegt bei weniger als 10 Punkten. Ritdaten, die eine Veranderung angeben,
zeigen insgesamt tendenziell haufiger eine Verlvesgg24,1%) als eine Verschlechterung
(20%). Bei den uber 80-Jahrigen (57,6%) und dehi$®9-Jahrigen (56,8%) sind am h&u-
figsten keine klinisch relevanten Verdnderungebeobachten. Die grofite Diskrepanz zwi-
schen Verschlechterung und Verbesserung zeigesiehfalls bei den 60 bis 69-Jahrigen,
wobei diese in der Gesamtbetrachtung den gerindgstegil an Verschlechterung angeben.
Im Chi-Quadrat-Test kann mit einem p=0,447 keinatasienhang zwischen den Variablen
festgestellt werden.

Tabelle 27: klinisch relevante Veranderung des ,glbal health status”

Altersgruppen keine klinisch klinisch klinisch Gesamt
(bei EB) relevante relevante relevante

Veranderung Verschlechterung| Verbesserung

N (Anteil in %) N (Anteil in %) N (Anteil in %) | N2100%)
< 60 Jahre 59 (52,2%) 27 (23,9%) 27 (23,9%) 113
60-69 Jahre 404 (56,8%) 122 (17,2%) 185 (26,0%) 711
70-79 Jahre 221 (55,1%) 94 (23,4%) 86 (21,4%) 401
> 80 Jahre 38 (57,6%) 15 (22,7%) 13 (19,7%) 66
Gesamt 722 (55,9%) 258 (20%) 311 (24,1%) 1291

4.3 Lebensqualitat im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerurgy
Fur den Vergleich der Lebensqualitat der OVIS-Kadomwird mit der Allgemeinbevdlke-

rung eine indirekte Altersstandardisierung vorgemamn. Dadurch wird die Altersverteilung

der Allgemeinbevdlkerung an die der OVIS-Kohortgeglichen.

4.3.1 Funktionsskalen

Bei der Betrachtung der Beurteilung der Funktioaksk durch die OVIS-Kohorte im Ver-

gleich mit der deutschen Allgemeinbevélkerung (Adilong 36 und 37) zeigt sich, dass die
Patienten vor allem in den Bereichen, die starkdaih psychischen Wohlbefinden und der
Interaktion mit dem personlichen Umfeld zusammegeanstarkere Einschrankungen emp-

finden. Am starksten ausgepragt klinisch relevasit dies sowohl in der Erst-, als auch in der
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Zweitbefragung bei dem Aspekt ,social functionin@EB: deutsche Allgemeinbevélkerung
87; OVIS 75,8; FU: deutsche Allgemeinbevdlkerung@8®VIS 74,7).

Die Aspekte ,global quality of life* und ,physicélinctioning” werden in beiden Befragun-
gen von den Prostata-Karzinom-Patienten besserrtetvad¢s von der deutschen Allgemein-

bevolkerung.

Alle Punkte werden von beiden befragten Kohortenkailow-up®, also circa 2 Jahre nach
der Erstbefragung etwas geringer bewertet. Die Alste stellt die Beurteilung der Karzi-
nom-—Patienten beziglich der globalen LebensqualgétHier ist eine leichte Verbesserung

Zu erkennen.

Vergeich Funktionsskalen- ale Altersgrug
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60 ] - .s
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Abbildung 36: Vergleich Funktionsskalen — alle Altesgruppen
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Abbildung 37: Vergleich FU Funktionsskalen — alle Atersgruppen

4.3.2 ,Global health status/ quality of life*
Im Mittel zeigen die Patienten mit Prostata-Karombei der Erstbefragung einen Wert von

70,1 auf der Skala ,global health status / qualitiife” auf. Zwei Jahre spéater zeigt die Be-
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rechnung mit einem Wert von 70,5 nur einen minimakeeder klinisch, noch statistisch rele-
vanten Unterschied. Zu beiden Befragungszeitpurliiest sich eine Altersabhangigkeit er-
kennen (Tabelle 26).

Die gesunde deutsche Allgemeinbevélkerung gibt imeVizuerst 64,6 Punkte auf der Skala
an (Altersadjustierung auf die Altersverteilung @r1S-Kohorte zum ersten Befragungs-
zeitpunkt), dann 63,9 (Altersadjustierung auf dieeisverteilung der OVIS-Kohorte zum
zweiten Befragungszeitpunkt). Weder die Verandeiongeitlichen Verlauf, noch die Unter-
schiede der Einschatzungen zwischen den GesundetetmnKranken sind klinisch relevant
(Abbildung 36). Allerdings weisen sie deutlich a@afs oben erwahnte Zufriedenheitsparadox
hin. Die gesunde Allgemeinbevdlkerung schatzt ingdabal health status” schlechter ein als
die befragten Krebspatienten. Ein gewisses Mal3 arbigitat in der gesunden Bevolkerung
ist auch hier vorhanden und anscheinend derarigequrégt, dass die Einschatzungen des
»global health status” im ,Follow-up“ zwischen dbefragten Gruppen noch mehr divergie-

ren.

4.3.3 Symptomskalen

Die Einschatzungen der Symptomskalen (Abbildungr38 39) zeigen in beiden Kohorten
und Befragungen hauptséachlich in den Punkten jatig,pain®, ,dyspnoea“, und ,insom-
nia“ starke Einschrankungen, allerdings ergebemIsé& keinem der Aspekte eindeutige, kli-
nisch relevante Unterschiede zur Allgemeinbevdlkgriduffallend ist dennoch, dass die
deutsche Allgemeinbevdélkerung in der Erstbefragimm Punkt Ubelkeit/Erbrechen und in
beiden Befragungen den Aspekten Schmerz und Apgsegkeit mehr Gewicht verleiht, als
die Karzinom-Patienten. Der Schmerz wird von dégétheinbevdlkerung deutlich schlech-
ter beurteilt, eine klinische Relevanz wird gerad#t erreicht (EB: deutsche Allgemeinbe-
volkerung 22,3; OVIS 13,5; FU: deutsche Allgemeiriikerung 23,3; OVIS 14,8).

Die anderen Punkte werden von der OVIS-Kohortkstggewichtet. Vor allem die ,fatigue”
wird mit 22,8 in der Erstbefragung und 26,1 im JBal-up“ zunehmend schwerwiegender
eingeschatzt. Hier ist eine grol3e, aber gerade nioti klinisch relevante Differenz zu den

Beurteilungen der Allgemeinbevdlkerung zu erkenfie®: 15,7; FU: 16,3).
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Abbildung 38: Vergleich Symptomskalen — alle Altergruppen

Alle Symptome werden von der OVIS-Kohorte im zelien Verlauf, also im ,Follow-up*
schlechter eingeschéatzt. Auch der Aspekt ,finanditiiculties”, welcher zum Zeitpunkt der
Erstbefragung aquivalent zur Allgemeinbevélkerustgzeigt eine deutliche Zunahme bei den
Krebspatienten. Bei der Allgemeinbevolkerung istrhivie auch bei den Aspekten Ubelkeit/
Erbrechen und Appetitlosigkeit keine Veranderungdiennen. Die restlichen Symptomska-
len werden im zeitlichen Verlauf nur leicht starkewertet.

Vergeich FU Synptonrskalen alle Altersgrig
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Abbildung 39: Vergleich FU Symptomskalen — alle Akrsgruppen

69



Ergebnisse: Prostata-Karzinom

Tabelle 28: Zusammenfassung der Einschatzung von Rktions- und Symptomskalen
OVIS-Erstbefragung / ,Follow-up® ; Mittelwerte

Alterskategorien
< 60 Jahre| 60-69 Jahre| 70-79 Jahre| > 80 Jahre
EB | FU EB FU EB FU EB | FU

C30-SKALEN
Global health status | 67,3| 67,0 71,1| 72,5| 69,8 68,9| 65,7 | 64,3
Physical functioning | 88,9| 88,0/ 90,1| 90,9| 87,0| 85,1| 79,5| 74,6
Role functioning 71,2|69,4| 77,5| 78,5| 77,8| 74,6| 73,6| 66,9
Emotional functioning 70,0| 69,6| 74,7| 76,2| 80,2| 76,0| 81,6| 80,2
Cognitive functioning| 85,7 | 83,0| 85,9| 84,6| 86,2| 81,8| 83,3| 79,7
Social functioning 66,2| 67,7| 73,3| 73,8| 81,8 77,1| 82,4| 82,6

Fatigue 27,1| 29,5| 20,7| 22,4| 23,8| 29,6| 32,2| 40,6
Nausea & Vomiting o,7( 35| 13| 18| 16| 3,7 13| 25
Pain 15,51 20,4 12,7 12,7| 13,9| 15,8| 15,9| 21,9
Dyspnoea 15,8| 17,4| 16,2| 18,1| 20,1| 25,8| 31,3| 39,0
Insomnia 29,8| 31,0| 22,3| 24,4| 21,1| 23,6| 30,8| 32,3
Appetite Loss 50| 87, 26| 33| 31| 6,6| 3,0[10,6
Constipation 35| 6,7 79| 84| 99| 14,8| 13,9| 18,8
Diarrhoea 10,9| 83| 8,5| 9,6| 10,7| 10,1| 6,7| 14,2

Financial Difficulties | 17,5| 22,4| 10,4| 13,6 6,3| 10,7| 3,9| 12,2

4.4 Lebensqualitat in Abhangigkeit von versorgungsunabBngigen
Confoundern

4.4.1 Alter
Bei der Einschatzung der Funktions- und Symptoneskdurch die Altersgruppen zeigen
sich teilweise stark differierende Mittelwerte (Aloling 40 und 41).

Insgesamt betrachtet empfinden die befragten Madieageringsten Einschrankungen in den
Bereichen ,physical functioning” (Mittelwert gesaB8®,9) und ,,cognitive functioning*
(Mittelwert gesamt 85,8). Bei den Aspekten ,roladtioning” und ,social functioning*

geben die Jungsten die besten Bewertungen abaAdleren Punkte werden jedoch -mit
Ausnahme des ,global health status” — deutlichestiter eingestuft als durch die alteren

Manner.
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Funktionsskalen - Altersgrupy
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Abbildung 40: Funktionsskalen — Altersgruppen (EB)
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Abbildung 41: Symptomskalen — Altersgruppen (EB)

Die Symptomskalen ,fatigue, ,pain®, ,dyspnoea“,dipinsomnia®, welche auch im Ver-
gleich mit der Allgemeinbevélkerung relevant ersoba (Abbildung 41), zeigen die
starksten Einschrankungen bei den tiber 80-Jahigemden Jingsten zu den Altesten zei-
gen sich stark abfallende Einschétzungen bei damktRfinancial difficulties”, offensichtlich
haben vor allem die noch berufstatigen Manner métriziellen Problemen zu kampfen. In-
nerhalb der einzelnen Altersgruppen geben die @iteldhrigen die starkste Beeintrachti-

gung durch Schlaflosigkeit an, die Uber 80-Jahrigaeten am meisten an ,fatigue®”.

4.4.2 TNM
Es stellt sich die Frage, ob die TNM-Klassifikati@ Anhang), also der Schweregrad der
Erkrankung, Auswirkungen auf die Einschatzung desu@dheitszustandes und die Lebens-

qualitat hat. Eine differenzierte Betrachtung ist dem befragten Kollektiv nur beziglich der
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Tumorgrof3e, nicht aber beziglich des Lymphknoteler detastasenstatus sinnvoll (Abbil-
dung 42) Eine Klassifikation der Manner in T1, T2, T3 und /T8x zeigt, dass Ma&nner mit
gréReren Tumoren ihre Lebensqualitat nur geringféghlechter einschatzen als Manner mit
kleineren Tumoren (s. Tabelle 29). Die Kategorie/ T4 ist die einzige Kategorie, in der von
der Erst- zur Zweitbefragung eine abnehmende Eé&izahg der Lebensqualitat zu erkennen

ist.
TNM-Einteilung bzg. auf Altersgrupyc
% der Altersguppe
90
80 -
70 -
60 [ @ <60 Jahre
50 == ml 15 = | B 6069 Jahre
40 - — = |0 70-79 Jahre
30 [ H H |O>=80Jahre
il
10 -
0 : : :|_,_E|-:|:|_,_Eiﬂ ‘|_.-| : : : T L1
T1 2 3 4 X NO 1 2 x MO 1 X
Abbildung 42: TNM-Einteilung
Tabelle 29: Einschatzung des ,global health status&ntsprechend der Tumorgréf3e
»Global health status“ | ,Global health status*” p
(EB) (FU)
T1 N 148 148 0,194
Mittelwert +/- SD 69,8 +/- 20,1 71,5 +/- 21,5
T2 N 637 640 0,125
Mittelwert +/- SD 70,4 +/- 19,8 70,8 +/- 21,1
T3 N 453 449 0,109
Mittelwert +/- SD 69,4 +/- 19,7 70,0 +/- 21,5
T4/Tx | N 78 78 0,297
Mittelwert +/- SD 72,5 +/-16,3 68,6 +/- 23,3
Gesamt | N 1316 1315 0,029
Mittelwert +/- SD 70,1 +/- 19,6 70,5 +/- 21,4

4.4.3 Region

Die befragten Manner sind mit 56,6% tendenziellastWwaufiger in landlichen Gegenden als
in der Stadt (43,5%) zu finden (s. Tabelle 30). gblien den Altersgruppen zeigt sich eine
ahnliche Verteilung (p=0,582).
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Tabelle 30: Raumordnungskategorie

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79] >80
Raum- landlich | Anzahl 60 426 233 40 759
ordnungs- % der Altersgruppe | 52,2 58,0 55,2 54,8 56,5
kategorie | stadtisch | Anzahl 55 308 189 33 585
% der Altersgruppe | 47,8 42,0 44.8 45,2 43,5
Gesamt Anzahl 115 734 422 73 1344
% der Altersgruppe 100 100

4.4.4 Schicht

Der Schichtindex nach Deck und Réckelein kommtamd#, indem die drei Variablen
Schulbildung, Berufsstatus und Einkommen mit Puekten belegt werden und durch Addi-
tion einen Summenindex bilden. Personen mit max8rialinkten werden der Unterschicht,
Personen mit 4 bis 6 Punkten der Mittelschicht Becsonen mit 7 bis 9 Punkten der Ober-

schicht zugeordnet[11].

Tabelle 31: Schichtzugehorigkeit

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 60-69| 70-79] >80
Unterschicht Anzahl 7 93 53 5 158
% der Altersgruppe | 61 12,8 12,8 7,0 11,9
Mittelschicht Anzahl 67 484 264 47 862
% der Altersgruppe | 583 | 66,7 | 63,9| 66,2 65,1
Oberschicht Anzahl 41 149 96 19 305
% der Altersgruppe | 357 | 205| 23,2 26,8 23,0
Gesamt Anzahl 115 726 413 71 1325
% der Altersgruppe 100 100

Die Mittelschicht ist mit insgesamt 65,1% am stégksvertreten, wobei sie sich tendenziell
mehr aus Uber 60-Jahrigen zusammensetzt. In des@beht (insgesamt 23%) zeigt sich
eine klare Dominanz der jingsten Altersgruppe, dounter 60-Jahrigen. In der Unter-
schicht, die mit 11,9% in der befragten Kohorte deringsten Anteil darstellt, prasentieren
sich die mittleren Altersgruppen, also die 60 fsJahrigen mit jeweils 12,8% gleich stark
und mit den gré3ten Anteilen. Mit steigender s@&i&chichtzugehorigkeit ist eine héhere

Einstufung des ,global health status” zu beobaclitabelle 32), die allerdings nicht klinisch
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relevant unterschiedlich ist. Dies gilt sowohl flie Erstbefragung als auch fir die ,Follow-
up“-Befragung.

Tabelle 32: Einschatzung des ,global health statuséntsprechend der Schichtzugehorigkeit

Schichtindex nach ,Global health status” | ,Global health status” p
Deck und Réckelein (EB) (FU)

Unterschicht N 155 150 0,602
Mittelwert +/- SD 67,6 +/- 21,1 67,9 +/- 22,7
Mittelschicht N 848 850 0,187
Mittelwert +/- SD 69,5 +/- 19,6 69,4 +/- 21,6
OberschichtN 298 299 0,054
Mittelwert +/- SD 73,2 +/- 18,5 74,7 +/- 19,3

GesamtN 1301 1299 0,029
Mittelwert +/- SD 70,1 +/- 19,6 70,5 +/- 21,4

4.4.5 Krankenversicherung

Die Versicherungsart konnte den Therapieverlauinfiessen, zum Beispiel durch eine qua-
litativ hoherwertige Chefarztbehandlung, Unterbung im Einzelzimmer oder bevorzugte
Behandlung im niedergelassenen Bereich. Diese Umnisténnten sich auf die Empfindung

und Einschatzung der Lebensqualitat der Patientswigken.

Fast drei Viertel der Manner sind gesetzlich kramegsichert (Tabelle 33), wobei sich ten-
denziell die Altesten haufiger in dieser Kategdinelen. Ein umgekehrtes Verhalten ist bei
den privat Versicherten zu erkennen. Von den ur@etahrigen (7,0% < 60 Jahre und 10,8%
60-69 Jahre) ist ein deutlich gré3erer Anteil ana&versicherten zu erkennen als bei den
Uber 80-Jahrigen (2,7%). Im Chi-Quadrat-Test ergith ein signifikanter Zusammenhang
zwischen der Art der Krankenversicherung und déer&8gruppe mit p=0,005.

Aufgrund der ungleichen Verteilung der gesetzlielwbprivat krankenversicherten Patienten
und den vielen nicht zuzuordnenden wird diese \béi&lir die weitere Darstellung nicht
bertcksichtigt.
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Tabelle 33: Versicherungsart

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79 >80
GKV Anzahl 82 524 | 332 60 998
% der Altersgruppe | 713 | 714 | 787| 8272 74,3
PKV Anzahl 8 79 21 2 110
% der Altersgruppe | 7,0 10,8 5,0 2,7 8,2
nicht zuzuordnen Anzahl 25 131 69 11 236
% der Altersgruppe | 217 | 178 | 16,4| 151 17,6
Gesamt Anzahl 115 | 734 | 422 73 1344
% der Altersgruppe 100 100

4.4.6 Berufliche Veranderung wahrend der Erkrankung
Im Vergleich mit der Allgemeinbevdlkerung zeigtlsiclass die befragten Patienten haufiger

und mit zunehmendem zeitlichen Verlauf der Erkranikfinanzielle Probleme haben (s. Ab-
bildungen 38 und 39). Bei der altersgruppenabh&mggtrachtung der Variable ,financial
difficulities” geben die unter 60-Jahrigen, alse terufstatigen Manner die grol3te Beein-
trachtigung an (s. Abbildung 41). Dies spiegelhsiteiner Veranderung der beruflichen
Stellung bei fast einem Viertel der unter 60-J&mmigvider. Insgesamt geben nur 9,7% eine
derartige Veranderung in inrem Berufsleben anrdiligs lassen sich diese Zahlen maogli-
cherweise auch durch das insgesamt héhere undhafb )Rentenalter der M&nner mit Prosta-

ta-Karzinom erklaren.

Tabelle 34: Veranderung berufliche Stellung

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79 >80
Veranderung | Nein Anzahl 86 502 276 42 906
berufliche % der Altersgruppe| 768 | 88,5 98,2 97,7 90,3
Stellung Ja Anzahl 26 65 5 1 97
% der Altersgruppe| 232 | 115 | 1,8 2,3 9,7
Gesamt Anzahl 112 | 567 | 281 43 1003
% der Altersgruppe 100 100
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4.4.7 Dauer der Arbeitsunfahigkeit
Die Dauer der Arbeitsunfahigkeit reicht von 0 b#35Tage, mit einem Median von 67,5 Ta-

gen. Ob diese Variable tatsachlich Einfluss aufvBeiinderung der beruflichen Stellung und
damit auf finanzielle Schwierigkeiten nimmt, istguwund der geringen Fallzahlen kaum zu
sagen. Nur 190 Patienten beantworten diese Frage.

4.4.8 Auswirkungen einer Partnerschaft oder Ehe auf die Zfriedenheit (globale
Lebensqualitat, Emotionsskalen) wahrend einer Krebasrkrankung

Eine Partnerschaft oder Ehe kann ein wichtigermstitzender Bestandteil bei der Bewalti-
gung einer Krebserkrankung sein. Bei der Betraghter befragten Kohorte zeigt sich, dass
Uber 90% der Manner in einer festen Beziehung lebDan60 bis 69-Jahrigen nehmen hier

die Spitzenposition mit 94,3% ein.

Die Uber 80-Jahrigen nehmen den grof3ten AnteiAdlem-Lebenden in Anspruch, sind aber
nicht die Manner, welche die gréf3ten Beeintraclmggn im emotionalen oder sozialen Le-
ben angeben. Bei den physischen Funktionen undsderalen Rollenhandeln allerdings zei-
gen sich Angaben, die sich mit einer bestehendendtachaft decken kénnten. Je groRRer der
Anteil der Partnerschaften in einer Altersgruppenso besser wird die Skala ,role functio-
ning“ eingestuft, allerdings nicht zu einem stah signifikanten Ausmal3. Lediglich fur das
Jtem* Appetitlosigkeit kann bei den 60 bis 69-Jigien ein statistisch signifikanter Unter-
schied (p=0,001) in der ANOVA errechnet werden Mittel bewerten die befragten Manner
ohne Partnerschaft Appetitlosigkeit mit 10,1, wéldreie in fester Beziehung Lebenden nur
2,8 erreichen.

Tabelle 35: Lebenspartner

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79 =80

Verheiratet/ Nein | Anzahl 15 42 49 16 122
lebt mit % der Altersgruppe | 130 5,7 11,7 21,9 9,1
Lebenspart- Ja Anzahl 100 690 371 57 1218
ner % der Altersgruppe | g70 | 943 | 883| 781 90,9
Gesamt Anzahl 115 | 732 | 420 73 1340

% der Altersgruppe 100 100
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4.5 Lebensqualitat in Abhangigkeit von der medizinischa Versorgung

4.5.1 Therapie

Als mogliche EinflussgroRe der Lebensqualitét drgith die Therapie der Krebserkrankung
mit ihren Konsequenzen. Bei der Betrachtung deteilang der verschiedenen Therapieopti-
onen zeigen sich in Abbildung 44 im Wesentlichesi &&ulen, ndmlich Operation (insge-
samt 60%), Hormontherapie (insgesamt 25,3%) undaRadinsgesamt 20,7%).

Therapieauswahl in den Altersgruc

% der Altersgruppe
90
80 —
70 . — O Operation
60 B Radiatio
5. O Chenotherapie
- .
20 | Hommontherapie
30 L B Inmruntherapie
0 O Knochenmarktransplantation
10 H B sonstige Therapie
ol Ij _ Iml _ [H

<60 Jahre 60-69 Jahre 70-79 Jahre >= 80 Jahre
Abbildung 43: Therapieauswahl

Bei Operation und Hormontherapie lasst sich eindlidbe Altersabhéngigkeit erkennen. Mit
steigendem Alter nimmt der Anteil an Operationentkaiierlich ab und der Anteil an Patien-
ten mit Hormontherapie zu. Als weiterer wichtigexsBandteil der Therapie zeigt sich die
Bestrahlung, welche im Vergleich zu den beiderngersinnten Therapievarianten einen eher
geringen, aber bei den unter 80-Jéhrigen doch @anndtso grof3en Anteil wie die Hormon-
therapie darstellt. Bei den Altesten nimmt die Rédieinen agivalenten Anteil zur Operation
in Anspruch. Weitere Therapieoptionen werden kaemuggt. Die Chemotherapie wird in
insgesamt nur 0,9% und nur bei den unter 80-Jahaggewendet. Von den verbleibenden
Mdglichkeiten (Immuntherapie, Knochenmarkstransgaion, sonstige Therapie) wurden nur

wenige angewendet.

Bei der expliziten Frage nach einer Operation hzelche OP stattgefunden habe, geben ins
gesamt 69,4% (933) der Befragten an, dass ein tpar&ingriff stattgefunden hat. Knapp
5% geben auf diese Frage keine Antwort. Bei deergihBetrachtung der Art der Operation
ergibt sich eine Verteilung, die bei allen Openagiearianten mit Ausnahme der Orchektomie
und sonstigen Operationen signifikante Unterschadechen den Altersgruppen zulésst

(s. Abbildung 45). Je junger die Manner sind, umpgider ist der Anteil an radikalen Prostat-
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vesikulektomien und Entfernung der Lymphknoten. @i Altesten nimmt der Anteil der

transurethralen Prostataresektion zu.

operative Eingrifie in der Altersgrupy

% der Altersgruppe
920
% O Entfemung des Tunors durch
Hamrohre (TUR-P)
70 B radikale Prostatvesikulektorrie
60
50 O Entfemung Lynphknoten in
40 offener OP
O Entfemung Lynmphknoten
30+ laparoskopisch
20 B Entfemung der Hoden
10 ]
0- : h [] O sonstige OP
<60 Jahre 60-69 Jahre 70-79 Jahre >=80 Jah

Abbildung 44: operative Eingriffe

4.5.2 Zusatzliche Behandlungen

Zusatzlich zu den schulmedizinischen, den Leithreatsprechenden Therapieangeboten, gibt
es verschiedene Behandlungsmethoden, deren WirlesaimiStudien nicht unbedingt belegt
ist. Dennoch werden sie von vielen Patienten aggaehm und hilfreich empfunden. Die
Kosten flr derartige Zusatzbehandlungen musseRatientinnen in der Regel selbst tragen.
Neben den oben gezeigten Verdnderungen im berefliteben (Tabelle 34), kbnnen also
auch direkt mit der Behandlung zusammenhéngend®ifesikdie Patientinnen finanziell be-

lasten.

45.2.1 1GeL

Nur 5,7% aller Befragten leisten sich individugBesundheitsleistungen (Tabelle 36), wobei
wieder eine Altersabhéangigkeit zu erkennen istethen kontinuierlichen Abfall von den
Jungsten (8,7% der unter 60-Jahrigen) zu den &hedt,5% der tiber 80-Jahrigen) zeigt. Im
Mann-Whitney-U-Test kann gezeigt werden, dass dietAltersgruppen hinsichtlich der
»Nutzung IGeL" und der ,finanzielle Schwierigkeitebei der Erstbefragung mit jeweils
p=0,001 unterscheiden, beim ,Follow-up® mit p=0,XQ4einen Zusammenhang stehen kon-
nen (Tabelle 38).

Ein deutlicher Zusammenhang zwischen Nutzung vaLI@d der Einschatzung des ,global
health status” ist nicht gegeben. Es zeigt sichghddass Patienten ohne individuelle

Gesundheitsleistungen ihren ,global health staitugfeiden Befragungen etwas besser be-
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werten und im Gegensatz zu den IGeL-Nutzern eiag&tung der Bewertung im Laufe der
Zeit abgeben (EB: nein 70,1; ja 69,1; FU: nein 7/ 67,8).

Tabelle 36: individuelle Gesundheitsleistungen

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79 >80
IGeL Nein | Anzahl 105| 670 368 65 1208
bean- % der Altersgruppe| 91,8 93,6 958 985 94,3
sprucht | Ja Anzahl 10 46 16 1 73
% der Altersgruppe 8,7 6,4 4,2 1,5 5,7
Gesamt Anzahl 115| 716 384 66 1281
% der Altersgruppe 100 100

4.5.2.2 Alternativmedizin

Ein &hnliches, noch starker ausgepragtes Wahrnekmenzuséatzlichen Therapiemdglich-
keit als bei den IGeL zeigt sich bei der Nutzung ¥dternativmedizin. Insgesamt geben
10,1% der Manner an, Alternativmedizin im RahmaeritiKrebserkrankung in Anspruch zu
nehmen, wobei auch hier eine Abnahme mit dem Altezrkennen ist. Jedoch nutzen nicht
die Altesten mit dem geringsten Anteil diese Zuswitglichkeit, sondern die 70 bis 79-
Jahrigen, die im ,Follow-up“ die geringsten finaglen Schwierigkeiten angeben. Bei der
Gesamtbetrachtung im Mann-Whitney-U-Test (Tabelpedgibt sich zunachst kein Zusam-
menhang, zwischen der Nutzung von IGeL und dereSikalancial difficulties” (FU). Dies
zeigt sich bei genauerer Betrachtung weder funditeren Altersgruppen noch fur die Gber
80-Jahrigen im ,Follow-up” (p < 0,05). Bei den Jsten deuten die Werte auf einen Zusam-

menhang hin.

Auf die Einschatzung des ,global health status‘esthdie Nutzung von alternativmedizini-
schen Therapien keinen Einfluss zu nehmen. Es gieiginur eine minimale Veranderung
zwischen Erst- und Zweitbefragung. Die Patientemkdine Alternativmedizin nutzen, geben
eine leicht bessere Einschatzung ihrer allgemeimdensqualitat an (EB: nein 71,0; ja 67,3;
FU: nein 71,0; ja 67,5)
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Tabelle 37: Nutzung Alternativmedizin

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79 >80
Nutzung Nein Anzahl 97 644 361 58 1160
Alternativ- % der Altersgruppe| 84,8 89,4 92,3 90,6 89,9
medizin Ja Anzahl 18 76 30 6 130
% der Altersgruppe| 15,7 10,6 7,7 9,4 10,1
Gesamt Anzahl 115| 720 391 64 1290
% der Altersgruppe 100 100

Tabelle 38: Mann-Whitney-U-Test (p-Werte): finanzidle Schwierigkeiten in Abhangigkeit der Nutzung
von IGeL und Alternativmedizin (altersstratifiziert e Betrachtung)

< 60 Jahre

60-69 Jahre

70-79 Jahre

> 80 Jahre

Gesamt

IGeL

Finanzielle
Schwierigkeiten
(EB)

0,352

0,002

0,013

0,889

0,001

Finanzielle
Schwierigkeiten
(FU)

0,355

0,891

0,035

0,772

0,104

Alternativmedizin

Finanzielle
Schwierigkeiten
(EB)

0,407

0,004

0,030

0,319

< 0,001

Finanzielle
Schwierigkeiten
(FU)

0,546

0,001

0,002

0,004

< 0,001

4.5.3 Nachsorge

4.5.3.1 RegelméaRige Nachsorge

Im weiteren Sinne zur Therapie gehorend ist die Tuarsorge. Sie soll Gewissheit und

Sicherheit Uber den andauernden Heilerfolg gebéreimfriihzeitiges Eingreifen im Falle

eines Rezidivs ermdglichen. Insgesamt nutzen dietdefragten Patienten diese Mdglickeit,

83,5% der Manner nehmen an der Tumornachsorgeteil,2% davon nicht regelmaRig. Im

Altersgruppenvergleich ist eine kontinuierliche Abme mit steigendem Alter zu erkennen.
Von 86% der unter 60-Jahrigen fallt der Anteil den tber 80-Jahrigen auf 49%.
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Ergebnisse: Prostata-Karzinom

Tabelle 39: Teilnahme an regelmafiger Nachsorge

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79 >80
Teil- Nein Anzahl 13 88 65 24 190
nahme % der Altersgruppe 11,4 12,4 17,6 49 15,3
Nach- | Ja, regel- | Anzahl 98 600 289 24 1011
sorge maflig % der Altersgruppe, 86,0 84,3 78,8 49 81,3
Ja, unregel- | Anzahl 1 16 10 0 27
malidig % der Altersgruppe 0,9 2,2 2,7 0 2,2
Weil3 nicht | Anzahl 2 8 5 1 16
% der Altersgruppe 1,8 11 1.4 2, 1,3
Gesamt Anzahl 114 712 369 49 1244
% der Altersgruppe 100 100

Der ,global health status” wird von Teilnehmernder Tumornachsorge nicht wesentlich

anders beurteilt als von den Mannern, die das Aoigeiicht wahrnehmen (s. Tabelle 40). Ein

gréRerer Unterschied ist zwischen den regelméafigdrunregelmafigen Teilnehmern zu

erkennen, wobei kein Unterschied klinisch relevantDie Einschatzung im ,Follow-up® bei

der Antwortmdglichkeit ,weil3 nicht* (53,3) lasstthimdglicherweise mit der geringen Fall-

zahl erklaren.

Tabelle 40: Einschatzung des ,global health status(Mittelwerte) abh&éngig von der Tumornachsorge

Teilnahme ,Global health status” (EB) | ,,Global health status® (FU) p
Tumornachsorge| N Mittelwert (+/- SD) N Mittelwert (+/- SD)

Nein 184 70,2+/- 20,8 204 71,1+/- 23,8 0,414
Ja, regelmalig 996 70,6+/- 18,9 1056 70,6+/- 20,4 0,028
Ja, unregelmaRig| 25 66,0+/-22,3 31 65,9+/- 28,6 0,332
Weil3 nicht 16 68,2+/- 21,8 5 53,3+/- 36,6 0,929
Gesamt 1221 70,4+/- 19,3 1296 70,5+/- 21,3 0,029

4.5.3.2 Rehabilitation

Ob Rehabilitation und andere unterstiitzende MaReahmach dem akuten Ereignis der Di-

agnose Krebs und der primaren Therapie anerkamhgemutzt werden, spielt moglicherwei-

se ebenfalls eine Rolle fir die Einstufung der lredgialitat.
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Ergebnisse: Prostata-Karzinom

Tabelle 41: Teilnahme Reha

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79 >80
Teil- Nein Anzahl 40 279 265 62 646
nahme % der Altersgruppe 354 38,8 67,3 100 50,1
Reha Ja Anzahl 71 431 123 0 625
% der Altersgruppe 62,8 599 312 0 48,5
Weil3 | Anzahl 2 10 6 0 18
nicht | % der Altersgruppe 1,8 1.4 1,5 0 1.4
Gesamt Anzahl 113 | 720 394 62 1289
% der Altersgruppe 100 100

Fast die Halfte der befragten Manner nimmt einedR@itation in Anspruch, wobei die Uber
80-Jahrigen von dieser Malinahme ausgeschlosseneatchBie unter 70-Jahrigen nehmen
den grof3ten Anteil mit 62,6% (< 60 Jahre) und 59(88669 Jahre) ein, tber dieser Altersstu-
fe ist ein deutlicher Abfall zu erkennen auf 31,886 den 70 bis 79 Jahrigen.

4.5.3.3 Selbsthilfegruppen / psychische Hilfe
Neben RehabilitationsmalRinahmen, die u.a. der Waatgrederung der Patienten in den All-
tag und das Berufsleben dienen soll, gibt es weeitaterstiitzende Angebote, welche von den

Betroffenen auch lange nach dem akuten Ereignigtgewerden konnen.

In Selbsthilfegruppen sollen die Patienten eintedisndes Umfeld und Rat fir ein Leben mit

der Diagnose Prostatakrebs finden.

Tabelle 42: Selbsthilfegruppe

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79| >80

Mitglied Nein Anzahl 108 | 699 377 61 1245
Selbsthilfe- % der Altersgruppe 93,9 97,9 97,7 984 97,5
gruppe Ja Anzahl 7 15 9 1 32

% der Altersgruppe 6,1 2,1 2,3 16 2,5
Gesamt Anzahl 115 714 386 62 1277

% der Altersgruppe 100 100,0

Nur 2,5% aller betroffenen Manner nutzen die Mddteit einer Selbsthilfegruppe, daher ist
die Aussagekraft beziglich dieser Variable alsmggeeinzuschatzen. Tendenziell kann man
erkennen, dass eher die Manner unter 60 Jahrest&iddgruppen in Anspruch nehmen.
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Ergebnisse: Prostata-Karzinom

Tabelle 43: Wahrnehmung psychischer Hilfe

Altersgruppen (Jahre) Gesamt
<60 | 60-69| 70-79| >80
Wabhr- Nein | Anzahl 91 618 357 49 1115
nehmung % der Altersgruppe 79,8 86,8 94,2 10 88,9
psychischer| Ja Anzahl 23 94 22 0 139
Hilfe % der Altersgruppe 20,2 13,2 5,8 0 11,1
Gesamt Anzahl 114 712 379 49 1254
% der Altersgruppe 100 100

Knapp 90% der Befragten nehmen keine Unterstutzunch Psychotherapeuten oder Psy-

chologen in Anspruch. Die Patienten, die sich ber Krankheitsbewaltigung professionelle

Hilfe suchen, sind im befragten Kollektiv unter 8&hre. Die Haufigkeitsverteilung lasst ei-

nen Abfall mit steigendem Alter erkennen.

4.6 Einflussfaktoren der Lebensqualitat
Um den Einfluss einiger Variablen auf die Lebenditfitezu zeigen, die sich in den Berech-

nungen oben als moéglich gezeigt haben, werden lhg#tische Regressionen gerechnet.
Berechnet wird das Odds Ratio fiir geringe LeberngguéMedian < 66,6). OR gleich 1 zei-

gen ein hohes Risiko fur eine geringe Lebensquaitdlnsgesamt kdnnen 72,6% der befrag-

ten Personen miteinbezogen werden.

Tabelle 44: Einflussfaktoren der Lebensqualitat (EB

Signifikanz OR 95% Konfidenzintervall

Altersgruppe 0,001

< 60 Jahre 1

60-69 Jahre 0,07 0,659 0,415 1,047
70-79 Jahre 0,60 0,873 0,521 1,465
> 80 Jahre 0,009 3,793 1,393 10,328
Schicht 0,003

Unterschicht 1

Mittelschicht 0,056 0,653 0,421 1,012
Oberschicht 0,001 0,414 0,247 0,695

Fortsetzung néchste Seite
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Ergebnisse: Prostata-Karzinom

Signifikanz OR 95% Konfidenzintervall
Chemotherapie
nein 1
ja 0,022 12,454 1,430 108,471
Komplikationen
nein 1
ja 0,030 1,439 1,037 1,997
Nebenwirkungen
nein 1
ja 0,001 1,931 1,349 2,765
Reha
nein 1
ja 0,004 1,614 1,165 2,236
Konstante 0,001 0,295

Einfluss auf die Lebensqualitat bei der Erstbefragiaben das Alter bei Erstbefragung, die
Schichtzugehdérigkeit, die Anwendung einer Chematpier, das Auftreten von Komplikatio-

nen und Nebenwirkungen, und die Teilnahme an ¢teda.

Ein hoheres Risiko fur eine schlechtere Einschdzler Lebensqualitat zeigt sich bei den
Uber 80-Jahrigern~(80 Jahre im Vergleich zu den unter 60-Jahriger=®®. Patienten der
Oberschicht zeigen ein geringeres Risiko (OR=0M4g, Lebensqualitat schlechter einzu-
schatzen als Patienten der Unterschicht. Die CHeenaypie, die insgesamt nur bei wenigen
Patienten Anwendung fand (s. Abbildung 18, N=12, 885 ,unbekannt®, 747 ,nein®))

stellt ein hohes Risiko dar (OR=12,5). Komplikaean(OR=1,4) und Nebenwirkungen
(OR=1,9), welche im Rahmen oder auch dauerhaft daciherapie auftreten, erhéhen das
Risiko ebenfalls signifikant. Eine schlechtere ElmEzung der Lebensqualitat wird mit einem
OR=1,6 bei der Wahrnehmung von Reha-MalRnahmen bletgia

Um heraus zu finden, ob sich im Laufe der Zeitp alwischen Erst- und Zweitbefragung,
Veranderungen im Sinne von Verbesserung oder Viedaierung der Lebensqualitat erge-
ben, wird das Odds Ratio fur eine klinisch releeaviérschlechterung berechnet. 88,7% der

Falle kobnnen bertcksichtigt werden.
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Ergebnisse: Prostata-Karzinom

Tabelle 45: Einflussfaktoren fir eine Verschlechtenng der Lebensqualitat im zeitlichen Verlauf (EB->

FU)

Signifikanz OR 95% Konfidenzintervall fur

EXP(B)

Status
geheilt 1
Rezidiv, Metastasen, o0.a
Verschlechterung 0,027 1,407 1,041 1,903
Altersgruppe (FU) 0,035
< 60 Jahre 1
60-69 Jahre 0,43p 0,764 0,390 1,501
70-79 Jahre 0,55[7 1,222 0,625 2,389
> 80 Jahre 0,725 0,862 0,378 1,968
Raumordnungskategorie
Land 1
Stadt 0,002 1,603 1,193 2,154
Konstante 0,001 0,247

Entsprechend dem Chi-Quadrat-Test nehmen mit epmer,01 das Alter bei ,Follow-up*

und der aktuelle Gesundheitszustand Einfluss atéinterung der Lebensqualitat zwischen

der Erst- und Zweitbefragung. Trotz einem p=0,018de die Variable ,spatial“ in die Be-

rechnungen der logistischen Regression aufgenomBtadtbewohner zeigen, ebenso wie

Patienten, die ein Rezidiv oder eine Verschleclgibrer Krankheit erleben, ein htheres

Risiko fur eine schlechtere Einschatzung der Letpaalgét im zeitlichen Verlauf.
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5 DISKUSSION
Mit der vorliegenden Arbeit wurde untersucht, wighsdie Lebensqualitat von onkologischen

Patienten mit Brustkrebs und Prostatakrebs darstalh im Laufe der Zeit (im Mittel etwa

1 ¥ und 3 %2 Jahre nach Diagnosestellung) entwickeltwelchen Einflussfaktoren sie unter-
liegt. Die Auswertung von Daten, die im Rahmen@8iS-Studie, einer versorgungsepide-
miologischen Studie, erhobenen wurden, lieferteznieentrale Ergebnisse.

STUDIENERGEBNISSE

Insgesamt zeigen sich hohe Einschatzungen denaigen Lebensqualitat und des Gesund-
heitszustandes. In beiden Kohorten (BrustkrebsRmdtatakrebs) beurteilen mehr als 65%
diese beiden Variablen als gut bis ausgezeichreeBe&hotungen verschieben sich im Laufe
der Zeit tendenziell zu den besten Noten, veransieminsgesamt aber kaum. Zwischen Ge-
sundheitszustand und Lebensqualitat besteht eime Korrelation (r (EB Frauen)=0,885; r
(EB Méanner)=0,852), wobei die Manner zwischen danidblen im Altersgruppenvergleich
mehr differenzieren als die Frauen. Die Ergebrsase vergleichbar mit denen von Uberle-
benskohorten in Minchen (990 Brustkrebspatientiri@&Nonate nach Diagnose) [15] und
im Saarland (387 Patientinnen) [3], allerdings &lesth im Rahmen der bereits erlauterten
internationalen Diversitat (s. Kapitel 2 MaterialduMethoden) Unterschiede zu anderen
Landern wie z.B. Norwegen, wo von 161 Patientinh&ahr nach Diagnose die globale Le-

bensqualitéat etwas besser eingeschatzt wurde [48].

Das in der Literatur als ,Response shift* (Bernhatal. [4]) beschriebene Phanomen zeigt
sich deutlich im Vergleich mit der Einschatzung debalen Lebensqualitat durch die deut-
sche Allgemeinbevolkerung (Datenbasis: Befragung$chwarz und Hinz [47]). Die ent-
sprechenden Werte sind durch eine indirekte Akedirdisierung an die OVIS-Kohorten
angeglichen und somit vergleichbar. Klinisch relgedJnterschiede zwischen den Befragten
aus der OVIS-Studie und den (gleichaltrigen) Gesarldnnen nicht gefunden werden, al-
lerdings schatzen die Gesunden in allen Befragurigerglobale Lebensqualitat geringer als
die Kranken ein (s. Kapitel 3.3 und 4.3 Lebensdatim Vergleich zur Allgemeinbevélke-

rung).

Ein Zusammenhang zu dem Zeitraum, der zwischenmsgund Befragung (Zeitspanne zur
EB: 4 Monate bis 3 %2 Jahren; zum FU: 2 % bis 5 Me)avergangen war, und der Einschat-
zung der Lebensqualitat kann in der OVIS-Studi@tngindeutig dargestellt werden. Ein ge-
wisser Einfluss dieses Zeitraums ist trotzdem zinwen, da die subjektive Einschatzung

des Gesundheitszustandes und der Lebensqualsdtydelbefindens, von den Erfahrungen
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des Individuums und von momentanen Einflissen au&Jthwelt, im Sinne von Eu- oder

Distress abhangig ist.

Nach Ganz et al. [20] verschwindet der StressfattéorDiagnose ,Krebs" mit der Zeit und
die Emotionen werden wieder ausgeglichener. Digg g&h in der OVIS-Studie nur in einer
tendenziellen Verbesserung der Einschatzung degrisejualitat tber den Zeitraum der bei-
den Befragungen (zwei Jahre Abstand). Ein eindeutijichweis der Linderung von Sym-
ptomen und der Zunahme von Funktionen/Funktionatitézeitlichen Verlauf wie in Studien
von King et al. [32] und Schou et al. [48] zeigttshier nicht. In den genannten Studien fin-
den sich Aussagen, dass sich die meisten Sympteebtehe die Lebensqualitat verschlech-

tern, zwischen 3 Monaten und 1 Jahr verringern.

Die klinisch relevanten Unterschiede zur Allgemewiikerung bei den Funktionsskalen der
Frauen (,role -“, ,emotional -“, ,social functiongi) bleiben Uber die Dauer der Befragungen
bestehen. Ahnliche Ergebnisse liefern die Symptatesk mit klinischer Relevanz ,fatigue®,
.insomnia“ und ,dyspnoea‘“. Die genannten Einschtirden sind tber die Zeit leicht ruck-
laufig, bleiben aber klinisch relevant. Ein stadnehmender Faktor ist bei den erkrankten
Frauen und Méannern der Aspekt ,financial difficetti. Bei den Mannern nehmen die Ein-
schatzungen der Symptomskalen im Laufe der ZefZmnahme der Symptome), die Funkti-
onsskalen ab (Einschradnkung der Funktionen), d&s, ltass mit zunehmender Zeit und zu-
nehmendem Alter bei einer von vorneherein reldtenakohorte, viele Lebensqualitatsaspek-
te schlechter werden. Interessanterweise nahértggerstaunlicherweise) bessere Ein-
schatzung der ,physical functioning” durch die Ksphtienten im Laufe der Zeit wieder der
Allgemeinbevdlkerung an. Die am starksten empfueddfinschrankungen der korperlichen
Funktionen bei den unter 60-Jahrigen im Altersgammergleich zeigt Ubereinstimmungen
mit den von Repetto et al. [42] dargestellten Udgithgen. Nach diesen wiirde der korperli-
che und psychische Status bei alteren Patienteigeretiurch eine Krebserkrankung, sondern
eher mehr durch andere Komorbiditaten nachteilggrisisst, was umgekehrt bedeuten kann,
dass Jungere eine plétzliche Einschrankung in dgnidhtungen des taglichen Lebens
schlimmer empfinden. Die verschiedenen Perspekiivelen Altersgruppen beztglich zu
erfillender Pflichten und Ansprichen aus der Umwedt an einen selbst zeigen sich in die-
sen Beurteilungen. Der klinisch relevante Untemsdtaur Allgemeinbevdlkerung bei dem
Aspekt ,social functioning” bleibt auch bei den Btatakrebspatienten tber die Zeit erhalten
(s. Kapitel 4.3). Eine teilweise schlechtere Eiggzting der Funktions- und Symptomskalen
durch Krebspatienten verglichen mit der Allgemeiriidkerung kann auch in anderen Studien
beobachtet werden. Im Saarland zeigen sich beBB83tkrebspatientinnen 1 Jahr nach Di-

87



Diskussion

agnose zusatzlich zu den in unserer Kohorte geherd&rgebnissen geringe Einschatzungen
der Skala ,cognitive functioning“. Als nicht releMawird dort die ,,dyspnoea“ eingestuft [3].

Zusammenfassend weisen die Ergebnisse daraufdsn,sich die Einschatzungen der globa-
len Lebensqualitat bei Patientinnen mit Brustkretdsr Patienten mit Prostatakrebs nicht re-
levant von den Einschéatzungen der gesunden Allgdmeeblkerung unterscheiden. Dieses
Ergebnis zeigt sich zeitlich unabhangig, die Ergetmvon Erst- und Zweitbefragung sind
vergleichbar. Dennoch bleiben - trotz ,Respons#“sherwartungsgemal zunéachst Ein-
schrankungen im physischen und Traumatisierunggesiohischen Bereich, die sich nicht in

allen Fallen, oder teilweise nur langsam zurtickeml

Einen wichtigen Einfluss auf das Empfinden der Satender Diagnose ,Krebs" scheint in
vielen Bereichen das Alter zu haben, wie auch Eagal. [16] bei Brustkrebspatientinnen

beschreiben.

Die Ergebnisse der mulitvariaten binar logistiscRegression zeigen, dass zum Zeitpunkt
der Erstbefragung bei beiden Geschlechtern einrb§Hesbensalter und die Zugehorigkeit

zur Unterschicht Risikofaktoren fr eine geringemeschatzung der Lebensqualitat darstel-
len. Uber den zeitlichen Verlauf betrachtet, ererisich dennoch die Frauen und Manner der
jungsten Altersgruppe, aul3erdem die Frauen mit &aeschlechterung der Erkrankung bzw.
Metastasenbildung oder Rezidiv, und die im RahnmesriTterapie Nebenwirkungen oder

Komplikationen erfahren mussten, als gefahrdeeiiie schlechtere Lebensqualitat.

Die Zugehorigkeit zu einer bestimmten Schicht ureddamit verbundenen Mdéglichkeiten,
das Leben zu gestalten, beeinflusst die Entstebndglen Verlauf von Krankheiten und stellt
in den befragten Kohorten einen weiteren signifiearEinflussfaktor auf die Lebensqualitat
dar. Frauen, welche der Unterschicht angehorererhaim hoheres Risiko fur eine geringere
Lebensqualitat(OR=1, wobei Mittelschicht OR=0,70@ Wberschicht OR=0,423). Ver-
gleichbare Ergebnisse zeigen sich in UntersuchunmgBiorwegen [28], in denen Einschat-
zungen der gesundheitsbezogenen LebensqualitdemiKriterien Berufsstatus, Schulbil-
dung und Einkommen in Verbindung gebracht werdetsdhweden wird die Lebensqualitat

bei htherem finanziellen Einkommen besser eingescf89].

Entsprechend dem nach Deck und Réckelein [11] detgih Schichtindex wurde ein mogli-
cher Zusammenhang zwischen Schicht und Art derkéraversicherung untersucht. Leider
sind viele der Befragten nicht eindeutig einer Keamversicherung zu zuordnen (Frauen 8,9%
(plus 1% nicht beantwortet), Manner 17,6%). Diehédinismaliig wenigen privat Versicher-
ten sind in beiden Kohorten eher bei den Jingemernruder Ober- und Mittelschicht zu fin-
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den. Ein Nachweis von Zusammenhangen zwischendhensingsstatus und moglichen Be-
einflussungen von Therapieoptionen und Therapiedamait der Zufriedenheit der Patientin-

nen konnte nicht hergestellt werden.

In der Aufteilung der Zugehorigkeit zu den Schichsend in der befragten Kohorte zwischen
den Altersgruppen Unterschiede zu erkennen, didioh@gweise einen Teil der Frauenbewe-
gung und der Gesellschaftsentwicklung des vergargéahrhunderts widerspiegeln. Die
Frauen unter 50 Jahren, also die Generation vareRraler alle Moglichkeiten zur individu-
ellen, beruflichen Laufbahn offen standen, gehé@retber 94% zur Mittel- und Oberschicht.
Die 50 bis 69-Jahrigen sind in der Mittelschichtitieh am starksten vertreten, allerdings
lasst sich ein zunehmender Anstieg der Unterschictitein Abfall der Oberschicht beobach-
ten. Diese Entwicklung zeigt ihr Ausmal3 bei denrite-jahrigen Frauen mit einem Anteil

von 27,2% in der Unterschicht, und nur einem Resat10,8% in der Oberschicht.

Nach der Diagnose ,Krebs" nimmt die Therapie eieetmle Stellung im Leben der Patienten
ein. Wahrend der Therapie variiert die Lebensgaiai#ut Hakamies-Blomquist [24] stark.
Komplikationen und Nebenwirkungen nehmen Einfliies,den befragten Mannern stellen
sie ein statistisch signifikant erhdhtes Risikodiite Verschlechterung der Lebensqualitat
dar. Ein stark erhdhtes Risiko zeigt sich auchdeeiDurchfiihrung einer Chemotherapie,
welche allerdings bei den Prostata-Karzinom-Pagenur selten Anwendung fand. Entspre-
chend den Angaben der Leitlinie [26 (S. 96 ff.)Jndet man diese erst an, wenn der Tumor
auf eine mdglicherweise notwendige Hormontherapbtroder zu wenig reagiert (Hormon-
refraktares Prostata-Karzinom = HRPC). Das gefuadinikopotential 1asst sich auch in
Ergebnissen einer schlechteren Einschatzung demisgjpialitat durch Patienten mit HRPC

[51] und metastasiertem Prostata-Karzinom [30] renka.

Bei Brustkrebspatientinnen stellt sich die Fradgedi® betroffene Brust erhalten bleiben kann
und die Patientin dies auch winscht. In der bedragtohorte wurden nur 35,7% der Frauen
Uber 70 Jahren brusterhaltend operiert, obgleigeliirisse von Engel et al. [16] zeigen, dass
Uber 70-Jahrige im Rahmen einer BET héhere Bewgetuffiir ihr ,body image” und ihre
Jlifestyle scores” abgeben. Laut Leitlinie [34, )] geht eine BET immer mit einer Radia-
tio einher, deshalb kdnnte die Entscheidung altérauen zugunsten einer Mamma-Ablatio
fallen, um so ohne standige Bestrahlungszyklen hebst zu gewinnen. Dennoch bleibt zu
bedenken, dass das Koérperbild, auch im Alter, f@ddentifizierung mit dem Selbst und der

Interaktion mit der Umwelt von grof3er Bedeutund %t

Die starker wahrgenommene Méglichkeit der Frihemkegsuntersuchungen durch jingere
Frauen [22] kdnnte ein weiterer Grund fir die hgerfe BET bei jingeren Frauen sein. Ein
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rechtzeitig erkannter, kleinerer Tumor kann entsipead eher brusterhaltend therapiert wer-

den.

Die hier befragten Frauen mit BET stufen ihre Ledupralitat etwas hoher ein als Frauen mit
Ablatio, was sich auch in einer 5-Jahres-Prospegtiudie von Engel et al. insbesondere in
den Punkten ,social-“, ,role-functioning” und ,bodipage” [16] zeigt. In unserer befragten
Kohorte ergeben sich Auswirkungen einer Ablatio meama auf alle brustspezifischen Skalen
(,breast symptoms*, ,arm symptoms*, body image‘gxgal functioning“) mit Ausnahme der
Skala ,sexual enjoyment®. Bei der letztgenannteal&ist eine Verzerrung der Ergebnisse
nicht auszuschlie3en, da sie durch viele fehlenavérten, vor allem bei den alteren Frauen

gekennzeichnet ist.

Die Skala ,body image* zeigt die haufigsten Zusamhi@nge zu den Therapiearten und so-
mit wieder deren Wichtigkeit fur die Identifiziergreiner Frau mit inrem Koérper und ihrem
sozialen Rollenbild. Ein Zusammenhang zwischerBaeleutung des eigenen Korperbilds
und dem Alter kann hier vermutet werden, da In¥es und Durchfihrung von plastischen
Operationen zur Brustrekonstruktion eher bei jiagdtatientinnen zu finden ist. Die signifi-
kant geringeren Einschéatzungen des ,body imagetVédieirateten, jingeren Frauen nach
einer Ablatio bzw. bei alleinstehenden, jingeresEn auch nach anderen Operationsformen
im Vergleich zu alteren Frauen [32] bestatigenzgietrale Bedeutung dieses Aspektes.

Um einen permanenten Erfolg der Therapie, im besadineine Heilung ohne Rezidiv zu er-
zielen, ist in manchen Fallen eine dauerhafte Amaitieltherapie indiziert. Bei hormonab-
hangigen Tumoren jlingerer Frauen (unter 50 Jalmérf)ohem Grading (ab G3) und unzu-
reichenden Resektionsradndern im OP-Gebiet ist dexapie mit SERMs eine Empfehlung
der S3-Leitlinie [34]. Zu den haufigsten Nebenwimgen gehdren Hitzewallungen, Span-
nungsgefuhl in den Bristen, Libido-Verlust, Pratificon des Endometriums, Kopfschmer-
zen, Ubelkeit (selten), Thrombosen. Nach Fishet.€t.999) [34] ist Tamoxifen als adjuvan-
te medikamentdse Therapie zu empfehlen, jedoch Betchtung individueller Wiinsche
und Vorstellungen der Patientin (z.B. Familienplagbei jingeren Frauen). In der befragten
Kohorte wurde die ,Hormontherapie von knapp 60% Eeuen angegeben, wobei die Ten-
denz von der jungsten Altersgruppe mit 43,5 % auAléesten kontinuierlich ansteigt bis zu
69%. Es ist allerdings denkbar, dass die Fragélpumontherapie nicht von allen Patientin-
nen sinngemal gleich verstanden und beantwortetenast. Moglicherweise handelt es sich
den Zahlen entsprechend in einigen Fallen um eR€, kvelche die Nebenwirkungen eines
Ostrogenentzugs, vor allem postmenopausal, lins@inDer aktuellen Leitlinie entspre-
chend sollte eine solche Therapie aber nur ,miBggBZurickhaltung“ [34 (S.159)] bei im

90



Diskussion

Rahmen eines klimakterischen Syndroms, stark reduempfundener Lebensqualitat erfol-

gen.

Bei der Chemotherapie, die mit einer Haufigkeit wssgesamt 54,6% auch einen sehr wich-
tigen Stellenwert in der Therapie des Mamma-Kanzisdat, zeigt sich ein inverses Verhal-
ten. Von 88,4% bei den Jiingsten zu 23,5% bei deastin ist ein kontinuierlicher Abfall zu
beobachten. Neben Beachtung von Patientenwunscawamuellen Komorbiditéaten liegt ein
maoglicher weiterer Erklarungsansatz fur diese \ileg darin, dass die Chemotherapie, die
hauptsachlich an schnell proliferierenden Zellegraift, bei jingeren Frauen mit aggressive-
rem Tumorwachstum effektiver ist. Wenn die Effekéivder Chemotherapie bei alteren
Frauen also weniger ausgepragt ist und gewisseaptearfolge auch mit anderen Mitteln
erreicht werden, kbnnen wenigstens manchen alaéentinnen die unangenehmen Ne-
benwirkungen einer Chemotherapie erspart bleibatspgfechende Ergebnisse werden in den
Leitlinien [34 (S.90; EBCTCG)] aufgefuhrt: Bei Feuunter 50 Jahren sind die positiven
Effekte einer adjuvanten Chemotherapie bezugliclR#zidiv- und Sterberisiken am starks-
ten ausgepragt, aber auch postmenopausale Fralben &éiaen Nutzen von einer derartigen
Therapie. In der befragten Kohorte zeigen sichiigmte Auswirkungen einer Chemothera-
pie auf die Aspekte ,body image” und ,sexual fuontng“. Entsprechende Ergebnisse und
zusatzliche Auswirkungen auf die Skalen ,breastd yarm-symptoms* sind auch in einer

Studie von Hopwood et al. im U.K. [29] zu finden.

Zusatzlich zur ,schulmedizinischen Standardthefaperden Wabhlleistungen und alternative
Heilmethoden in Anspruch genommen. Die Grenzendweis zur Schulmedizin komplemen-
tarer, anerkannter, evidence-based CAM (complemeatternative medicine) und nicht an-
erkannten alternativen Behandlungsformen sind wegging. Die Angebote reichen von Er-
nahrungsstrategien Uber Entspannungsmethodenaditianellen Heilverfahren bis zur an-
erkannten und von den Krankenkassen bezahlten IMistapie. Nach Field et al. [19] zeigen
in Australien eher sportliche Brustkrebspatientmirgeresse an CAM, aul3erdem diejenigen
mit hohem sozialen Status und eher angstliche Rensdcin stark ausgepragtes Gesundheits-
bewusstsein, aber auch die notwendigen finanzidléglichkeiten kénnten Grinde fur eine
solche Verteilung sein. In der hier befragten Keédorehmen eher die jingeren Patientinnen
und Patienten CAM in Anspruch, wobei Manner degarZusatzleistungen insgesamt weni-
ger nutzen. Diese Verteilung bezlglich Alter und&eecht wird auch von DiGianni et al.
[12] beschrieben, aulRerdem zeigt auch sie, dassidalfarzinom-Patientinnen, die CAM

nutzen, eher zu psychischen Alterationen neigen.

91



Diskussion

Vermutlich spiegeln sich hier einige alterstypis@usammenhange wider. Der Kampf um
das Uberleben ist wahrscheinlich bei mitten im lrebehenden Menschen, die verantwor-
tungsvolle Positionen im familiaren und beruflicHgereich inne haben, ausgepréagter, als bei
Alteren, deren soziales Umfeld und Tatigkeitsbédreisich immer mehr verringern. Zusatzli-
che Behandlungsmaoglichkeiten kbnnen Hoffnungen eegctlie einer Resignation im Kampf
gegen den Krebs entgegenwirken kénnen. Fir maratienken scheint es wichtig zu sein,
sich selbst in den Heilungsprozess einbringen zm&d, um so ein Geflhl zu erlangen, etwas
gegen den Krebs zu tun. Wenn auch einige der aligem Therapien keine nachweisbare
Wirkung zeigen, so kénnen sie wenigstens positivefluss auf die Psyche eines schwer-
kranken Menschen nehmen. Jiingere Patienten suokehegnend intensiver nach weiteren
Maoglichkeiten, die Krankheit zu Gberwinden, wasahreinerseits durch einen einfacheren
Zugang zu Informationen tber die Erkrankung und Mb6geiten der Therapie (z.B. Internet)
gelingt. Andererseits zeigt die Beurteilung dergéren Patienten und Patientinnen bezlglich
ausreichender und verstandlicher Informationentdimen Arzt, eine geringere Zufrieden-
heit als bei den Alteren an. Mdglicherweise simigjgre Patienten von der Diagnose derart

schockiert, dass sie die vom Arzt mitgeteilten tnfationen nicht aufnehmen kénnen.

Das bei den Alteren wahrscheinlich noch starkeragie paternalistische Arztbild kann man-
chen Patienten durch klare, eindeutige Therapieltiige moglicherweise eine gewisse Si-
cherheit verleihen. So geben beinahe 80% der éitéatostata-Karzinom-Patienten an, keine

zweite Meinung durch einen anderen Arzt eingehohaben.

Zur Erfolgskontrolle der Therapie gehort die Naslyspwelche Empfehlungen [34 (S.154
ff.), 26 (S.77 ff.)] beinhaltet, in welchen Zeitraen bestimmte Untersuchungen (z.B. Mam-
mographie, Bestimmung des PSA) durchgefuhrt wesdditen. Einschatzungen des ,global
health status” von Frauen, die regelméRig an dehsdtage teilnehmen, sind héher und Gber
die Zeit betrachtet stabiler. Anscheinend bietetdsesen ein Gefihl der Sicherheit, eine nicht
zu verachtende psychische Unterstitzung, die Zhefgradumt, dass wirklich kein Krebs
mehr vorhanden ist. Bei unregelméaiiger oder Nigilrdhme ist die Einschatzung des ,glo-

bal health status” im ,Follow-up“ deutlich geringer

Bei den Mannern sind diese Unterschiede in denchitgungen des ,global health status*”
weniger stark ausgepragt. Der vorhandene Unteidaweschen Mannern, die regelmanig
bzw. unregelmafiig an der Nachsorge teilnehmen, &areiner auch bei den Mannern vor-
handenen psychischen Unterstlitzung, aber auclman\éerzerrung durch die geringe Fall-
zahl liegen. Die Méanner, die nicht an der Nachstegaehmen (n=190 (15,3%)), geben so-
gar eine minimal bessere Einschatzung der Lebefiggua ,Follow-up“ an. Trotzdem
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nehmen Uber 80% regelmanRig an der Nachsorge sl awf die Wichtigkeit der Untersu-

chung fur die meisten Patienten schlieRen lasst.

Eine weitere Unterstlitzung fur Krebspatienten sal&habilitative Malinahmen sein, um die
Bewaltigung der Krankheit und die Reintegrationlas Alltags- und Berufsleben fordern. In
den befragten Kohorten ist die Wahrnehmung ein@aRbkei EB) signifikant mit einer
schlechteren Einschatzung der Lebensqualitat asgofs ist wahrscheinlich, dass durch die
behandelnden Arzte im Krankenhaus bereits einek@ateder potentiell Reha-Bediirftigen
statt findet, und die Einschatzungen der entspreddre Patienten bezlglich der Lebensquali-
tat daher von vorneherein eher geringer sind. DE@kzeigt, dass neben in diesem Bereich
vorhandenen unterschiedlichen Einschatzungen dgsksiven Gesundheitempfindens in den
sozialen Schichten (zur Unterschicht zugeteiltes®®en geben schlechtere Einschatzungen
ab), alle Rehabilitanden von derartigen MalRnahmefitigren. Vier Monate nach der Reha
sind die Bewertungen besser, die Unterschiede hersden Schichten bleiben allerdings

bestehen.

Da in beiden befragten Kohorten Uber die ZeitdaeeBefragungen die Wahrnehmung einer
Rehabilitation keine Signifikanz fur eine Verschitarung der Lebensqualitat zeigt, wird an-

genommen, dass auch die hier befragten Patienterimer Rehabilitation profitieren.

Um die schwierige Zeit der Lebensveranderung, dieler Krebserkrankung einhergeht, zu
Uberwinden, ist die Einbettung in ein soziales Uchfemn Bedeutung. Daher stellt sich die
Frage, ob und welche Auswirkungen eine besteheadad?schaft auf den Verlauf der Le-
bensqualitét in einer solchen Situation hat. Bai derliegenden Ergebnissen zeigt sich, dass
lediglich bei den erkrankten Mannern ein signifitaarzusammenhang zwischen der Frage
nach der Appetitlosigkeit und dem Vorhandenseierreirebensgefahrtin besteht, ndmlich in

dem Sinne, dass Manner mit Partnerin signifikantiger haufig an Appetitlosigkeit leiden.

Es ist denkbar, dass eine lange, durch die Krahkieeiingte Arbeitsunfahigkeit, welche vor
allem bei Frauen und Mannern der jingeren Alterggen gezeigt werden konnte, zur allge-
meinen Unzufriedenheit beitragen und Probleme whda8losigkeit beglinstigen kann. Bei
vielen Erkrankten verandert sich im Laufe der Kizgikdie berufliche Stellung, die befragten
Frauen zeigen diesbeziigliche einen signifikantesa@umenhang zu einer schlechteren Ein-
schatzung der Lebensqualitat. Dies kann die Koresegjainer unerwiinschten Therapiefolge
sein (z.B. Lymphédem am Arm) und kann nicht nur physischer und psychischer Bean-
spruchung, sondern auch mit finanziellen Schwiegiigh einhergehen. Durch zusétzlich zu
bezahlende, spezielle Therapieverfahren (IGeLtredteve Methoden), die vor allem von

Jungeren in Anspruch genommen werden, kann einuldgwitiosus aus gesteigerten finan-
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ziellen Ausgaben fiur die Heilung der Krankheit esggts und reduzierten Einnahmen durch

lange Arbeitsunfahigkeit oder Veranderung der biehé#n Stellung andererseits entstehen.

Zusammenfassend ist festzuhalten, dass die austdeatur bekannten Zusammenhénge
auch fur Patientinnen und Patienten in Schleswitstdm iberwiegend bestatigt wurden.
Jiingere scheinen eine Krebserkrankung in einenreamdaismar zu erleben als Altere. Pati-
entinnen und Patienten, die zusatzliche Therapi@wvean, wie eine Chemotherapie in An-
spruch nehmen mussen, scheinen eine erhdhte Siggsinid Aufmerksamkeit fur eine eher

geringere, also schlechtere Einschatzung ihrer nsdpelitat zu haben.
STUDIENDESIGN UND STUDIENKOHORTE

Durch die grol3e Anzahl an Befragten (Frauen EB: 1827 1440; Manner EB: 1750, FU:
1345) kann fur die Untersuchung von einem hohen BMaReprasentativitdt ausgegangnen
werden. Ein Vergleich mit allen fir den Rekrutiegareitraum im Krebsregister erfassten
Personen bestatigt dies fur Schleswig-Holsteinhavenn, wie in der norwegischen Studie
von Hjermstad et al. [28] gezeigt, nur von einefaralen Reprasentativitat ausgegangen
werden kann. Durch das Studiendesign ist die Oljektder untersuchenden Personen ge-
wabhrleistet, zu den Befragten besteht keinerlenv(lsste) personliche Beziehung, die Identi-
taten sind verschlisselt. Der Fragebogen der OIS S wurde auf Reliabilitat und Validitat
Uberpruft [13].

Eine zeitnahe, personliche Rekrutierung der Probaridber Arzte oder Kliniken ware magli-
cherweise zugunsten einer verzerrten ,Survival-Kwfqz.B. eher Patienten in glinstigem
oder ungunstigem Tumorstadium), aber eventuelKagten der Objektivitat und der Repra-
sentativitat gegangen. Altere und Krankere waretieicht eher auf eine Befragung einge-

gangen, allerdings ware dann ein solches Ausmad® Kivhorte kaum zu erreichen.

Durch den ausfuhrlichen Fragebogen stehen vieleMan zur Verfigung, die aus vielen
verschiedenen statistischen Ansatzen und Blickwimkeraus begutachtet werden kénnen.
Allerdings wurden einige Fragen nicht eindeutigradér schlecht (d.h. viele fehlende Anga-
ben) beantwortet, was sich unter anderem bei desnicheinend viele Teilnehmerinnen zu
intime Fragen im BR-23 Spezialmodul zeigt. Vor rllbei dem Aspekt ,,sexual enjoyment*
ist eine deutliche Abnahme der Antworthaufigkeitezkennen. Die Aussagekraft solcher
Fragen mit einem derartigen Unsicherheitsprofdémn Beantwortung ist zweifelhaft. Auch
Fehlauer et al. [18] bemerken, dass insbesondene &rauen Schwierigkeiten in der Beant-

wortung von Fragen zu ihrem Sexualleben haben.
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Zum Befragungszeitpunkt lagen leider noch keine) Beustspezifischen Modul BR-23 ent-
sprechenden Zusatzfragen fir Prostata-Karzinoneiftat vor. Daher konnte auf haufige
Folgen der Tumortherapie wie Inkontinenz oder Irepatnicht genauer eingegangen werden.
Mittlerweile existiert auch ein entsprechender mataspezifischer Zusatzfragebogen von der
EORTC. AuRerdem wurden seit Durchfihrung der Stadiei weitere prostataspezifische
Lebensqualitatsfragebdgen in deutscher Sprachaiedl{PSM; Bestmann et al. 2006 [5];
PORPUS-P; Waldmann et al. 2009a, b [54]). ZukUafggudien kénnen zur Klarung des

Einfluss der Tumortherapie auf die prostataspezid_ebensqualitat beitragen.

Die befragte Kohorte spiegelt gut die vom RKI unkdD angegebenen Daten fur Deutsch-
land wider, in welchen das mittlere Erkrankungsdlie Prostata-Karzinom bei circa 70 Jah-
ren liegt und 90% aller Erkrankten mit Giber 60 éatangegeben werden [43,33]. Entspre-
chend zeigt sich bei den Mamma-Karzinom-Patientirgia kontinuierlicher Anstieg der
Neuerkrankungsrate ab dem 30. Lebensjahr mit eMarimum nach der Menopause. Le-
diglich das mittlere Alter bei Erstdiagnose degiglien Frauen der OVIS-Kohorte liegt bei
59,8 Jahren und somit niedriger als das mittlekegBkungsalter in Deutschland mit 63 Jah-
ren [22; 33].

Frauen, die nur an der Erstbefragung teilnehmdrétsen ihren ,global health status” etwas
geringer ein, als Frauen, die auf beide Befraguragworten. Durch diese Auslese entsteht
eine ,Survival-Kohorte®, die von vorneherein beseahgedeutet war, da gesamt betrachtet

eher die Alteren und Krankeren tiberhaupt nichtemBlefragungen teilgenommen hatten.

Durch ,Response shift” treten moglicherweise Vemzegen bezuglich der Einschatzungen
des Allgemeinzustandes auf, die sich auf die Ausmegen auswirken kdnnen Des Weiteren
konnten in den Fragebdgen wichtige personliche @nus wie z.B. Tod eines Familienange-
horigen oder Freundes, Geburt etc., welche die h&helitdt momentan beeinflussen kén-
nen, nicht integriert werden. Es wird davon ausggga, dass sich derartige beeinflussende
Ereignisse auf die Kohorten der Allgemeinbevilkegrund der Erkrankten ungeféhr gleich-

maf3ig verteilen und somit relativieren.
INTEGRATION DES WISSENS IN DIE PRAXIS

Patientinnen mit einer gesteigerten AufmerksamkeiSelbsthilfegruppen, verstarkter
Wahrnehmung psychischer Hilfe und wiederholten Rgit@ionen zeigen eher schlechtere
Einschatzungen ihrer Lebensqualitat. Es stellt dieH-rage, ob es diesen Frauen von vorne-
herein schlechter geht, und deshalb die Angebatégdsi genutzt werden, oder ob diese In-
stitutionen das Krankheitsbewusstsein fordern ucld die entsprechenden Frauen deshalb
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weniger gut fihlen. Dem behandelnden Arzt sollesdr Zusammenhang bewusst sein, damit
er besser auf die individuelle Patientin eingehamk Die Tatsache, dass sich jingere Patien-
tinnen und Patienten insgesamt schlechter von ierninformiert fhlen, sollte zum Nach-
denken anregen. Unabhangig davon, ob es sich merim Verstandnisproblem bei den Pati-
enten, oder um ein Kommunikationsproblem auf deeeQkes Arztes handelt, sollte hier

durch ein besseres Kommunikationskonzept Abhilschaffen werden. Nach Aranda et al.

[2] liegen die groRten Méangel bei der Behandlung Boustkrebspatientinnen in der Informa-
tion zur Erkrankung und psychischen Unterstitzuagnend dieser. Die Schwere der Ein-
schrankungen durch bestimmte Symptome wird layitgtes et al. [50] vom behandelnden
Arzt oft unterschatzt, verglichen mit der Einschidig durch die Patientinnen selbst. Ob hier
ein moglicher Grund fir die Nutzung von Selbstlgtigopen liegt, kann aus den Fragebdgen
leider nicht genauer erfasst werden. Auch die Zusanhange zwischen psychischen Altera-
tionen und Nutzung von Alternativmedizin [12] setitden behandelnden Arzt, vor allem bei
Patientinnen, daran denken lassen friihzeitig psajaslle psychische Unterstiitzung anzu-

bieten.

Jungere Frauen sind in der befragten Kohorte imtigen Themengebieten wie Brustrekon-
struktion oder &hnlichen Mdglichkeiten besser infigrt als altere. Auch wenn diesbezuiglich
ein geringeres Interesse im Alter anzunehmenastgss dies durch den Arzt doch einfihl-

sam erfasst werden, und der Patientin, ihrer Stlua@ntsprechend, Hilfe angeboten werden.

Auch bei den erkrankten Mannern stellt sich dieggérab die von insgesamt 11% wahrge-
nommene psychische Hilfe ein Ausdruck eines Midsdémnisses zwischen Angebot und
Nachfrage darstellt. Im Altersgruppenvergleich zeigh, dass die jingeren Manner, vor al-
lem unter 60 Jahren (20,2%) offensichtlich das Bidkinach einer derartigen Unterstiitzung
haben. Ein direkter Einfluss auf die Einschatzuegla&ebensqualitat konnte hier nicht nach-
gewiesen werden. Jedoch stellt, moglicherweisé&hnbchen Grinden wie bei den Frauen,
eine Rehabilitation einen Risikofaktor fur eineiggere Einschétzung der Lebensqualitat

oder eine vorher tatsachlich erniedrige Lebenstiialar.
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6 ZUSAMMENFASSUNG

Die Patientinnen und Patienten in Schleswig-Hatsteit Mamma-Karzinom oder Prostata-
Karzinom, die an der OVIS-Studie teilgenommen habehatzen ihre globale Lebensqualitat
Uberwiegend gut, bzw. besser als die gesunde dheutdigemeinbevélkerung ein. Im Detail
betrachtet zeigt sich bei beiden Geschlechterrs Baktoren wie das Alter, die Zugehorigkeit
zu einer sozialen Schicht, der Verlauf der Erkrangkmit Therapie und Nachsorge (Reha,
Selbsthilfegruppen, psychische Hilfe) und ein riafidies Uberleben die Beurteilung der
Lebensqualitat stark beeinflussen. Manner und Fraeen im aktuellen Gesundheitszustand
und der aktuellen Lebensqualitat eine hohe Ubeiiginsung.

Klinisch relevante Einschrankungen im Vergleich det Allgemeinbevélkerung zeigen sich
bei den Mannern im Bereich ,social functioning”j den Frauen in den Bereichen ,role
functioning®, ,emotional functioning” und ,sociatihctioning”, auRerdem bei ,fatigue®, ,in-
somnia“ und ,dyspnoea“. Bei beiden Geschlechterimisverlauf der Erkrankung eine Zu-
nahme finanzieller Schwierigkeiten zu erkennenchelwiederum mit einer Verschlechte-
rung der Lebensqualitat bei den betreffenden Perswarknlpft ist. Insgesamt zeigen sich
im Verlauf Gber 2 Jahre bei den befragten Patieetirund Patienten eher geringe Verande-
rungen in den Einschatzungen der Funktions- undpBymskalen.

Die Therapie, die abhangig vom Stadium der Erkragkinier TNM-Stadium) und der Préafe-
renz der Patientin bzw. des Patienten durchgefiilnd beeinflusst die Einschétzung der Le-
bensqualitat in verschiedenen Bereichen. Frauergide brusterhaltende Therapie erhalten,
geben bessere Einschatzungen der globalen Lebéitdgam. Eine Chemotherapie zeigt bei
beiden Geschlechtern einen negativen Einfluss ieuf ebensqualitat, bei den Frauen bzgl.
ihrem ,body image* und ,sexual functioning®. Die Mider mit Chemotherapie zeigen im
Verlauf ein erhdhtes Risiko fir eine schlechtemesEn&tzung der Lebensqualitat. Alternativ-
medizinische Therapieangebote werden insgesamgwei tGberwiegend von jingeren Pati-
entinnen und Patienten genutzt. Eine verbesselterisgualitat lasst sich hierdurch nicht
ableiten.

Regelmallige Teilnahme an der Nachsorge beeinfliss&inschatzung der Lebensqualitét
bei den Frauen positiv, bei den Mannern gelingtseicher Nachweis nicht eindeutig.
Gleichzeitig zeigt sich, dass Frauen, die versté@ikabilitative Malinahmen, Selbsthilfegrup-
pen und psychische Unterstitzung in Anspruch neheter zu einer geringeren Einschéat-
zung ihrer Lebensqualitat neigen.

Uber den zeitlichen Verlauf betrachtet, stellendmi Frauen ein jingeres Alter und das Er-

fahren von Nebenwirkungen, Komplikationen oder RiezRisikofaktoren flir eine schlechte-
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re Empfindung der Lebensqualitéat dar. Auch die girg Manner zeigen ein erhbhtes Risiko
fur eine schlechtere Lebensqualitéat, ebenso beneiRezidiv, aber auch bei einem Leben in
der Stadt.

Die gezeigten Ergebnisse sollen durch Integratem\Wissens in den Klinik- bzw. Praxisall-
tag einen Beitrag zur besseren Versorgung von Keglenten leisten. Die subjektive Ein-
schatzung der Lebensqualitat sollte dazu zeitnahndividuell eingeschatzt und entspre-
chend darauf eingegangen werden. Zusatzlich zu thiepand Firsorge, die der behandelnde
Arzt seinem Patienten entgegenbringt, ware mitrédinezen standardisierten Befragung, z.B.
mit dem EORTC-Fragebogen, eine bessere Einschatemgustandes des Patienten, und
damit eine direkte Reaktion des Arztes mdglich. gilthes Mittel konnte Fehleinschatzun-
gen des Arztes von vorneherein reduzieren undulfie\zentuell auftretende Probleme, wie

z.B. psychische Uberlastungen, aufmerksam machen.
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8 ANHANG

8.1 TNM-Klassifikation des Mamma-Karzinoms [57]

T T0 kein Anhalt fir Primé&rtumor
Tis Carcinoma in situ
Duktales (DCIS); Lobulares (LCIS);
M.Paget der Mamille ohne nachweisbaren Tumor (Fagét))
T1 Tumor< 2 cm in groRter Ausdehnung
T1 mic Mikroinvasion< 0,1cm in grof3ter Ausdehnung
Tla Tumor > 0,1cm, aber0,5 cm
T1ib Tumor > 0,5 cm, aberl cm
Tlc Tumor >1 cm, abet 2 cm
T2 Tumor >2 chnx 5 cm
T3 Tumor>5cm
T4 Tumor jeder GréRe mit direkter Ausdehnung aufdBrvand oder Haut,
soweit unter T4a -T4d beschrieben
T4a Ausdehnung auf die Brustwand
T4b Odem (einschlieRlich Apfelsinenhaut)oder Ulzersen der Brusthaut
oder Satellitenknétchen der Haut der gleichen Brust
T4c 4a und 4b gemeinsam
T4d inflammatorisches Carcinom
TX Priméartumor kann nicht beurteilt werden
N NO keine regiondren Lk-metastasen
N1 Metastase(n) in beweglichen ipsilateralen apatél_k
N2 Metastase(n) in ipsilateralen axillaren Lk, wateander oder an ande
re Strukturen fixiertpderin klinisch erkennbaren ipsilateralen Lk
entlang der A. mammaria interna in Abwesenheitigtin erkennbarer
axillarer Lk-metastasen
N2a Metastase(n) in ipsilateralen axillaren Lk,anainander oder an ande
re Strukturen fixiert
N2b Metastase(n) in klinisch erkennbaren ipsildégrdk entlang der A.
mammaria interna in Abwesenheit klinisch erkennbhke
N3 Metastase(n) in ipsilateralen infraklavikulatdnmit oder ohne Betei-
ligung der axillaren Lkpderin klinisch erkennbaren ipsilateralen Lk
entlang der A. mammaria in Anwesenheit klinischearkbarer axilla-
rer Lk-metastasemder Metastasen in ipsilateralen supraklavikularen
Lk mit oder ohne Beteiligung der axillaren Lk odier Lk entlang der
A. mammaria interna
N3a Metastase(n) in ipsilateralen infraklavikufitek
N3b Metastasen in ipsilateralen Lk entang der Ammnaria in Anwesen-
heit axillarer Lk-metastasen
N3c Metastase(n) in ipsilateralen supraklavikuldrkn
NX Regionare Lk kdnnen nicht beurteilt werden
M MO Keine Fernmetastasen
M1 Fernmetastasen vorhanden, Zusatzangaben:
Lunge ( PUL), Knochen (OSS), Leber (HEP), Hirn (BREK (LYM),
andere Organe (OTH), Knochenmark (MAR), Pleura (R E€rito-
neum (PER), Nebenniere(ADR), Haut (SKI)
Mx Fernmetastasen kdnnen nicht beurteilt werden
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8.2 TNM-Klassifikation des Prostata-Karzinoms|[57]

T T0 kein Anhalt fir Prim&rtumor
T1 Klinisch nicht erkennbarer Tumor, der wederliasinoch in bildge-
benden Verfahren sichtbar ist
Tla Tumor zufalliger histologischer Befund (,incidal carcinoma®) in
5% oder weniger des resezierten Gewebes
T1lb Tumor zufalliger histologischer Befund (,incittal carcinoma®) in
mehr als 5% des resezierten Gewebes
Tlc Tumor durch Nadelbiopsie diagnostiziert (z.Bgen erhéhtem
PSA)
T2 Tumor begrenzt auf Prostata
T2a Tumor< Halfte eines Lappens
T2b Tumor > Halfte eines Lappens
T2C Tumor in beiden Lappen
T3 Tumor durchbricht die Prostatakapsel
T3a Extrakapsulare Ausbreitung (ein- oder beidggiti
T3b Tumor infiltriert Samenblase(n)
T4 Tumor ist fixiert oder infiltriert andere bendiehite Strukturen als
Samenblasen, z.B. Blasenhals, Sphincter exterralsuR und / ode
Levatormuskel und / oder ist an Beckenwand fixiert
TX Primartumor kann nicht beurteilt werden
N NO keine regionaren Lk-metastasen
N1 regiondre Lk-metastasen
NXx regiondre Lk kénnen nicht beurteilt werden
M MO Keine Fernmetastasen
M1 Fernmetastasen vorhanden
Mla Nichtregionare(r) Lk
M1b Knochen
Mlc Andere Lokalisation(en)
Mx Fernmetastasen kdnnen nicht beurteilt werden
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8.3 Fragebogen (exemplarisch) — Erstbefragung Mamma-Kainom-Patientinnen

Universitat zu Lubeck

Institut fur Krebsepidemiologie e.V.

Fragebogen
fur Patientinnen mit Brustkrebserkrankung

Zur Studie:

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

5
C
2
)x
>
(J

©

DEON
\s

Gefordert durch die Deutsche Krebshilfe
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Personliche Daten

Name, Vorname:
Geburtsdatum:
Anschrift:

Aktuelle Grol3e
(in cm):

Aktuelles Gewicht
inke):

Einwilligung zur Befragung

Ich mochte an dieser Befragung teilnehmen und fille diesen Fragebogen
aus. 0,

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

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

Datum und Unterschrift:

Bitte senden Sie in jedem Fall den Fragebogen im vo  rbereiteten Freium-
schlag zuriick an das:

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

der folgende Fragebogen beschéftigt sich mit Ihrer Krebserkrankung. Er behandelt unter anderem Fra-
gen 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 bitt e an die Zeit unmittelbar vor__ Beginn lhrer
Brustkrebserkrankung zuriick.

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

VON ME SEIDST. ...ttt e e e e e e et e e e et e e e e e e e e e e s eabaeeeeennns []

VON MEINEM PAITNEI.......cvviiieiiiiiee ettt e et e e et e e e e et e e e e et ae e e e eeareeeeesensaeeeeennes []

Bei einer KrebsvorsorgeunterSUChUNG.........covieeiiiiiiiiiiei e eeeens []

Zufallig bei einer anderen arztlichen Untersuchung ..........ocoueiiiiiieiiiieiiiiinee e, []

Bei anderer GelegENNEIL, ........uuue e []
und zwar:

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

Weniger als 1 Monat vor der endgultigen DIiagnoSe ..........ccoovveeiiieeiiiiiiiiee e []
1 bis 3 Monate vor der endgUltigen DIiagnOSE...........uuuciiiiieiiiieeiiiiii e ee e []
4 bis 6 Monate vor der endgultigen DiagNOSe........ccoiieeeiiiiiiiiiiie e e, []
Mehr als 6 Monate vor der endguiltigen DIiagnOSe........ccovveeeiieeiiiiiiieee e []

3. Welche Beschwerden oder Auffalligkeiten haben Si e letztendlich zum Arzt geflihrt?
(Hier sind mehrere Kreuze maoglich)

Ich hatte keine Beschwerden oder Auffalligkeiten.............cccooooiiiiiiii []
Yo 01 T=T 2= o SRRSO []
Ein tastbarer Knoten in der BrUSL............uuuuiiiii e e e e eeens []
Ein tastbarer Knoten in der AchselnOhle.............ooiorii i []
Eine Hautveranderung (z.B. Einziehung der Haut) ... []
Anderung im Erscheinungsbild der Briiste (z.B. nicht mehr symmetrisch) .................... []
Formveranderung oder Blutung aus der BruStwarze............ccooevvveeiiiieeeveeeeiicee e, []
ANIBIES e e e []
und zwar:
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4. Welche Untersuchungen bzw. MaRnahmen wurden durc  hgefiihrt, bevor man lhnen bestétigt
hat, dass Sie Brustkrebs haben?  (Hier sind mehrere Kreuze moglich)

Ultraschalluntersuchung (SONOgraphie).........cooeo e []
Rontgenuntersuchung der Brust (Mammographi€) ...........oooovvieiiiiiiiiiie e []
Magnetresonanztomographie (MRT) .......uuuiiiiie i eaeeens []
p A1 (=1 0] o100 (T o ISR []
Gewebeentnahme aus der betroffenen Brust, vor einer Tumoroperation

(Z.B. BINE SEANZE)......eiiiuiiieciie ettt et ettt e []
Gewebeentnahmen wahrend der Operation (mit Schnellschnittdiagnostik),

bei welcher der Tumor entfernt WUrde ...........ooovvviiiii i []
Sonstiges (Bestimmung des Hormonrezeptors oder anderes)..........cooeevvveeeeieeeeeeeeennnnns []

und zwar:

5. Welche weiteren Untersuchungen wurden durchgefiih rt (Staging)? (Hier

sind mehrere Kreuze moglich)

Rontgenuntersuchung der Lunge (TROrax) .........oooevviiiiiiiieciieeees e []

Nuklearmedizinische Untersuchung der Knochen (Skelettszintigraphie)....................... []

Ultraschalluntersuchung des Oberbauchs ..., []

Yo 1015 1o [T SRRSO []
und zwar:

6. Wann wurde lhnen die endgultige Diagnose lhrer  Krebserkrankung mitgeteilt?
Bitte geben Sie - wenn mdoglich - das genaue Datum an (Tag, Monat, Jahr)

Bitte erinnern Sie sich nun an das Gespréach /die G esprache, bei dem / denen lhnen die endgulti-
ge Diagnose ,Krebs" mitgeteilt wurde und als Sie er stmals Informationen tber lhre Erkrankung
und die Behandlungsmdglichkeiten erhielten.

7. Wie wurden Sie erstmals uber die endgultige Diag  nose ,Krebs" informiert?
(Bitte hier nur ein Kreuz)
Durch einen Arzt / eine Arztin ...

in einem personlichen GeSPrach ... []

(o1 =11 (o] o SRRSO []

AlS BB PEI POSL.....eeiiiieeiiee ettt e e e e e e earae e []
Durch nichtérztliches Personal ...

in einem personlichen GeSPrach ... []

PEI TRIBTON ...t []

AlS BIHET PEI POSL.....eeiiiiiiiiee ettt ettt e e e e e e e earaee e []
DUrch JemMand @nAErEN, ..........iiii e e e e e e e e e e e e e e e e e eeaaraaa []

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

stimmt stimmt stimm t stimmt

gar nicht ehernicht eher ge nau
Ich fUhlte mich ausreichend Uber meine Erkrankung
informiert [] [] []
Die Informationen Uber meine Erkrankung waren fir mich
leicht verstandlich [] []
Der Arzt / die Arztin hat sich geniigend Zeit genommen,
um meine Fragen zu beantworten [] []
Der Arzt / die Arztin war in dem Gesprach einfiihlsam
und verstandnisvoll [] []
Ich erhielt ausreichend Informationen Uber verschiedene
Behandlungsmadglichkeiten, um eine eigene Entscheidung
uber die Behandlung treffen zu konnen [] [] []
Ich hatte ausreichend Zeit zur Verfligung, eine Ent-
scheidung in Bezug auf die Behandlung zu treffen [] [] []
Ich habe die Meinung eines zweiten Arztes eingeholt [] [] []

O O o O

[
[]
[

O O

Die Fragen 9 bis 15 beziehen sich auf die Zeit Inre s ersten Krankenhausaufenthaltes wegen der
Krebserkrankung.

9. Welche Operation wurde bei Ihnen durchgefihrt? (Hier sind mehrere Kreuze maoglich)

Es wurde keine Operation durchgeflhrt...............oooiiiii e, []
Nur der Knoten wurde entfernt ...........ooooiii i ear e []
Eine Gewebeentnahme aus der anderen (nicht erkrankten) Brust...........cccccccceeveeeeeee. []
Eine Brust erhaltende Operation, d.h. nur ein Teil der Brust wurde entfernt ................. []
Eine Amputation der (gesamten) erkrankten BrusSt ............ccccovvvvviiiiiiiieeeieeeiiee e, []
Die Lymphknoten aus der Achselhdhle wurden entfernt............ccccceevviieiiiieiiiiieeee, []
SONSHGES, .vveieitiiie ittt ettt ettt e e ettt e e et e e ettt e e e et e e e et e e e et e e e eabe e e eate e e eata e e et e e e bt e e eaaaeeenes []
und zwar:

10. Wo ist dieser Eingriff durchgeftihrt worden?

Krankenhaus (Bitte Name und Ort angeben):

Fachabteilung (z.B. Gynéakologie, Chirurgie):
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11. Wurden wahrend dieses Krankenhausaufenthaltes a  ndere Therapien begonnen bzw. durchge-
fuhrt? (Hier sind mehrere Kreuze moglich)

=Y TSR []
Ja, und zwar:

€iNe CheMOhErapIe .........c..ooiuiiiiie e []
eine Hormonbehandlung (z.B. TamMOXIifen).........c.oooeiiiiiiiii e []
eine Bestrahlung der Brust bzw. der Brustwand ...............cccccoeviiiiiiie e, []
eine Bestrahlung der AChselhOhle ............eeoiiiiiiiii e, []
eine Behandlung zur Starkung der korperlichen Abwehr

(Immunmodulation), z.B. Misteltherapie..........cc.ooooiiiiii e, []
SONS GBS, vvteeeittee e e e ettt e e ettt e et e e e e e e e e e — e e e e a e e e e b e e e e e aaraeeeenes []

und zwar:

12. Wie viele Tage dauerte dieser Krankenhausaufent  halt insgesamt?
___ Tage

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

=Y TR []

WEIR ICN NICHE MENT ..o e []

N - TSSO []
und zwar:

14. Falls Sie sich einer Amputation der gesamten er  krankten Brust (Mastektomie) unterziehen
mussten, beantworten Sie bitte die folgenden Fragen
(Hier sind mehrere Kreuze mdglich.)
weild ich
nein ja nicht mehr
Ich wurde im Verlauf der Behandlung auf die Moglichkeit einer
Brust wiederherstellenden Operation (Aufbauplastik, Silikon-

prothesenimplantat) NiNGEWIESEN.............ccceeiviiiiiieieeee e [] [] []
Ich habe eine wiederherstellende Operation durchfiihren lassen................ ] ] []
Ich lehne eine solche Operation @b .............cccvveeiiiiiiieeiicee e ] ] []
Ich ziehe eine Wiederherstellung meiner amputierten Brust in

VT To [0 o TSROSO PRR ] ] []
Ich habe Uber die Mdglichkeiten einer solchen Operation noch nicht

g F=TotaTo 1Yo F=Tod o | RO ] ] []
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15. Sind in Folge der operativen Behandlung im Kran  kenhaus Komplikationen aufgetreten?
(Hier sind mehrere Kreuze maoglich)

NN =Y TS PSSP RROOPPRTROPPPR []

Hierzu kann ich keine Angaben Machen..................uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeene []

Ja, und zwar:
Tiefe BeinvenenthromBbOSE .........coooiiiiiiie e []
LUNGENEMDONE ...ttt ettt aae e e []
2 LU 0T 1= SRS []
WUNANEIIUNGSSIOIUNGEN ... e e e e e e e eenans []
LUNGENENEZUNAUNG ...ttt et e et e e et e e e e et ae e e e et eeeeeenaeas []
HarnblasenNeNtZUNAUNG........c.ueiiiuieiiiee et e erve e eaae e []
Verletzung eines Nervs (z.B. mit GefUhlsstorungen)............cceeiiiieiiiieiiiiiinieeeeee []
SONSHIGES, e eeittiee e e ettt e ettt e ettt e e et e e e et e e e e e e e e e e e e et e e e e et ra e e e e aaraeeeenes []

und zwar:

In den Fragen 16 bis 18 mdchten wir etwas Uber Beha  ndlungen erfahren, die Gber den ersten
Krankenhausaufenthalt hinaus durchgefiihrt wurden.

16. Wurde eine Bestrahlung durchgefuhrt?  (Hier sind mehrere Kreuze moglich)

=Y o TSR []
Ja, eine Bestrahlung der Brust bzw. der Brustwand...............cccoovveiiiiiiiineeeieeeieee []
Ja, eine Bestrahlung der AchselhOhle..............ccooiiiiiiiiii e, []

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

=Y o TSRO []
WEIB ICN NICRL.....eiii it e et e e e e et e e e e enaaee e []
Ja, die Hormontherapie wird fortgeflnrt...............oooo i []
Ja, aber die Hormontherapie wurde bereits abgeschlossen.................ovviiiiiiiiiiiiiiennne. ]

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

=Y o TSR []
WEIB ICN NICRL.....eiiiiieiie et e e et e e e et e e e e enaaee e []
Ja, die Chemotherapie wurde wie geplant durchgeflhrt .............cccccoovieii e, []
Ja, aber die Chemotherapie musste vorzeitig abgebrochen werden...............ccceeveeeee. ]

18. Haben Sie psychologische bzw. psychotherapeutis  che Hilfe im Umgang mit Ihrer Krankheit
wahrgenommen?

=Y TSR []
- TSRS []
und zwar:
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Die Fragen 19 und 20 beziehen sich auf Kosten fir B ehandlungen lhrer Brustkrebserkrankung,
die Sie nach der Erstbehandlung (Tumorentfernung) s  elbst tragen mussten.

19. Haben Sie eine Behandlung durch lhren Arzt / 1h  re Arztin in Anspruch genommen, die Sie
selbst bezahlen mussten / missen, weil lhre Kranken kasse diese Kosten nicht tber-
nahm / Gbernimmt (z.B. Ozontherapie)?

=Y o SOOI []
N - TSSO []
und zwar:

20. Wenn Sie alle Kosten berticksichtigen, die entst ~ anden sind, wie hoch schatzen Sie Ihre monat-

lichen Ausgaben fur Medikamente, Heil- und Hilfsmittel ei  n, die Sie auf Grund lhrer Erkran-
kung haben (Eigenanteil fir Medikamente oder physik  alische MaRhahmen wie Lymphdraina-
ge, Kosten fur Protheseneinsatz fur Badeanzug usw.)  ?

Euro pro Monat

Bei den Fragen 21 bis 24 méchten wir von Ihnen erfa hren, welchen Stellenwert alternativ-
medizinische Verfahren wie Homdéopathie, Akupunktur, Naturheilkunde usw. fur Sie haben.

21. Nutzen Sie alternativmedizinische Verfahren zur Behandlung lhrer Krebserkrankung?

=Y TSRO []
N - TSSO []
und zwar:

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

Ich habe mich selbst DENANEIL ..............ooeiiiieiee e []
YN o4 O 4 11 PSR E ]
Yol g o] (oo [T T USROS []
HEIIPIAKLKEE /=10 ...ttt e et e e e e et e e e e enaaee e []
A oo g 1= K=Y G T PRSP []
KrankeNGYMNASE /-iN......ceiieiieeiiee et e et e e st e e st e e enneeeenneeeenneeens []
F g To [Ty TSRS []
und zwar:
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23. Welchen Stellenwert haben alternativmedizinisch e Behandlungsverfahren fir Sie im Vergleich
zur ,,Schulmedizin“?

vollig eher eher sehr
unwichtig unwichtig unwichtig wichtig wichtig wichtig
[] [ [] [] [] []

24. Hatten Sie alternativmedizinische Behandlungsve  rfahren auch schon vor__ Ihrer Krebserkran-
kung genutzt?

=Y o RO UOURRRORR []
e el o T oL 4T T []
N = []

Die Fragen 25 bis 32 beziehen sich auf eine Rehabil itation, an der Sie moglicherweise wegen lhrer
Krebserkrankung teilgenommen haben.

Unter einer Rehabilitation versteht man eine meistens stationar durchgefiihrte medizinische MaRnahme,
die entweder unmittelbar nach einem Krankenhausaufenthalt (z.B. nach einer schweren Operation) oder

auch spater stattfindet, und die Ihnen helfen soll, mit der Krankheit und ggf. den Behandlungsfolgen bes-
ser zurechtzukommen.

25. Haben Sie an einer Rehabilitation teilgenommen?

=Y TSR []
WEIR ICh NICHE MENT.....oiiiiiiiie e e []
N - O SO []

Falls nein,
warum nicht:

- Wenn Sie mit ,nein” oder ,weil3 ich nicht mehr* gea ntwortet haben, wenden Sie sich
jetzt bitte Frage 32 zu.

26. Wie bald nach lhrer Krankenhausbehandlung haben Sie an einer Rehabilitation teilgenom-
men?

Wochen
27. Wie lange wurde die RehabilitationsmalRnahme dur  chgefuhrt?
Wochen

28. Wurden Sie stationar behandelt (Aufenthaltin e  iner Rehabilitationsklinik)?
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29. Falls Sie stationar behandelt wurden, hatten Si e eine ambulante MalRnahme in der Nahe lhres
Wohnortes vorgezogen?

L= o TR []

Kann ich NICht DEUMEIIEN .........oooieiiee e e e e []

N - OSSP []
weil

30. Sind Sie der Meinung, dass die Rehabilitation e  rfolgreich war?

NN T=Y o TSRO []
Kann ich NICht DEUIMEIIEN ..........coooeviie ettt e e e earee e []
N - S SO []

31. Wer hat Sie erstmals _ auf die Mdglichkeit hingewiesen, an einer Rehabili  tation teilzunehmen?
(Bitte hier nur ein Kreuz)

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

(Z.B. LV A, BIA) oo []
JEMANA ANAEGIES, ... ettt []

und zwar:

32. Mochten Sie in den nachsten beiden Jahren erstm  als oder erneut an einer Rehabilitations-
maflnahme teilnehmen?

=Y o TSRO []
ICH DIN UNENESCNIOSSEN ...t e e e et e e e e enaeee e []
N = []

Die Fragen 33 bis 40 beziehen sich auf die mdgliche  rweise bei Ihnen stattfindende Tumornach-
sorge.

Unter einer Tumornachsorge versteht man die weitere arztliche Betreuung, nachdem die Behandlung
im Krankenhaus (Operation, Chemotherapie, Bestrahlung) abgeschlossen ist. Sie ist verbunden mit einer
regelmafligen Befragung zu Beschwerden und / oder Auffalligkeiten 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?

=Y o OO []
AT e o] T T o []
JA, TEOEIMARIG. ... .veeieiee ettt ettt e e e et et et e et e e e et e e e e nte e e eabeeeeeataeeaareeeanaeeenns []
LW [ [ To =) [ 4 P=TCo FSURSOT []

Falls nein,
warum nicht:

- Wenn Sie mit ,nein” oder ,weil3 ich nicht* geantwor tet haben, wenden Sie sich jetzt bitte
Frage 38 zu.

34. Wer hat Sie erstmals _ auf die Mdglichkeit hingewiesen, an einer Tumornac  hsorge
teilzunehmen? (Bitte hier nur ein Kreuz)

Mein Arzt / meine Arztin im Krankenhaus / Praxis ...........cccccoeeeveeeeeeieeeeeieceeeeeeeeanean []

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

Ich habe selbst die Initiative ergriffen..............oooo i []

Ein Berater / eine Beraterin der KrankenkasSe ...........ccoivieeeiiieiiiiiiiiiieeeceeeeee e eeeeans []

JEMAN ANABIES, ......vveeeiiiiiiee ettt e et e e e e e et e e e e eab e e e e et e e e s ensaeeeeennes []
und zwar:

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

(€T T o1 oSSR []
Qo] (o TN = o | RO []
P q o1 (o N =1 o T SO []
X PIO JANE ..ot e et eearae e []
AX IO JANE ..ottt e a e e e e et e e e aareeeaaae e []
OFtEr @IS AX PrO JANI .......veeieee ettt et ee et e e e et e et e e e e ereeeeree e, ]

36. Wer flhrt hauptséachlich die Nachsorgeuntersuchu ngen durch?
(Bitte hier nur ein Kreuz)

Mein Hausarzt / meine HaUSAIZEN...........uuuiii i e e e e eeens []

Mein niedergelassener Frauenarzt / meine niedergelassene Frauenarztin................... ]

Ein Arzt / eine Arztin im Krankenhaus ............c..ccueoieieeeeeeeeie e eee e eee e []

JEMANG ANAEIES, ......eveeeiiieieee ettt e et e e e et e e e et ae e e e et e e e s easaeeeeeanes []
und zwar:
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40. Nehmen Sie regelmaflig an Krebsfriherkennungsunt

37. Wurde im Rahmen der Nachsorgeuntersuchungen ein e Anderung im Verlauf lhrer

Erkrankung festgestellt?  (Bitte hier nur ein Kreuz)

Nein, ich wurde geheilt ... e

Nein, ich bin in einer stabilen SIHUALION ........oovniiei e

Ja, der Tumor ist wieder aufgetreten ...........ovveii i e

Ja, es sind Tumorabsiedlungen (Metastasen in Lymphknoten oder in

anderen Organen) entdeckt WOIGEN .........cooiiiiiiiiiiiiie e

N I AT L= L 0 [T (T
und zwar:

38. Wurde seit Ende der Krankenhausbehandlung eine Roéntgenuntersuchung Ihrer

Briste (Mammographie) durchgefihrt?

39. Wenn ja, wird dieses Verfahren (Mammographie) r  egelmafig durchgefiihrt?

Ja,
seltener als IX Pro JANr ... ———————
IX PIO JARNE e
P2 ¢ {0 TN - L o | PR
Ofter als 2 X Pro JANK ... s

Dickdarmkrebs) teil?

ersuchungen (z.B. Gebarmutterhals- oder

Haufig organisieren sich Patientinnen mit Krebserkr ankungen in Selbsthilfegruppen, um sich bei
deren Bewaltigung und ihren Folgen zu unterstutzen. Die Fragen 41 bis 44 beziehen sich auf das

Thema ,Selbsthilfe”.

41. Sind Ihnen Krebsberatungsstellen bekannt?

1= T
Ja, aber NIChE INWORNNNENE .. ...t e e ean
JA, INWORNNNENE ... ettt e ettt et e e e e e eeens
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43. Haben Sie Interesse an Selbsthilfegruppen fir K rebskranke?

=Y o U UURRRRORR []
AT =T o] T T o S []
N = []

In den Fragen 45 bis 50 interessieren wir uns daftir ~ , wie es Ihnen aktuell gesundheitlich geht. Wir
mdochten auRerdem erfahren, welche Auswirkungen die Erkrankung auf Ihre Gesundheit, Ihre Le-
benssituation und Ihr Wohlbefinden hat.

45. Fragen zu lhrer allgemeinen korperlichen Leistu  ngsfahigkeit

Nein Ja
Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, sich kérperlich anzustrengen
(z.B. eine schwere Einkaufstasche oder einen Koffer zu tragen)?................... [] []
Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, einen langeren Spaziergang
ZUMACKHENT ...t e e e e ettt e e e e et e e e e e eaaraee s [] []
Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke auRer Haus
ZU GENENT .ottt [] []
Mussen Sie den grofiten Teil des Tages im Bett oder in einem
SESSEI VEIDINGENT. ...ttt e e errae e [] []
Brauchen Sie Hilfe beim Essen, Anziehen, Waschen oder
BeNULZEN der TOIHBE? ....coieeeeeee ettt e e e e et e e [] []

46. Fragen zu Gesundheitszustand, Lebenssituation u nd Wohlbefinden wahrend der
letzten Woche

Uberhaupt
nicht wenig mafig sehr
Waren Sie bei lhrer Arbeit oder bei anderen tagtaglichen

Beschaftigungen eingeschrankt?...........cccceeeiviiiiiiiiiiiieee e, [] ] L[] [
Waren Sie bei Ihren Hobbys oder anderen Freizeit-

beschaftigungen eingesChrankt? ..........cccccoovieeiiieiiiie e [] ] (] [
Waren Sie KUrZatmig? ........cooueeiiiee ettt [] ] (] [
Hatten Sie SCAMEIZEN?.........vvve i, [] ] (] [
Mussten Sie SiCh QUSTUNEN?..........c..eviiiiiiieeee e, [] ] (] [
Hatten Sie SchlafStorungen?............cooovvviieeiiiiieee e [] ] (] [
Fuhlten Sie Sich SChWACKh? .........oocviieeiceee e, [] [] (] [
Hatten Sie APPetitmangel? ..........ccceveeiiiiiiie i, [] [] (] [
War INNEN UDBIZ ... [] [] L] [
Haben Sie €rbroChEN?...........vvvi e [] [] (] [
Hatten Sie VErstopfung? .........ooooiiiiiieiiiiieee et [] [] (] [
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Fortsetzung von Frage 46: wahrend der letzten Woche

nicht wenig mafig sehr

Uberhaupt
Hatten Sie DUIChfall?..........cccuviiiiiiiiiee e [] ]
Waren Sie MUAE?.......oeeeiiiiiee ettt [] ]
Fuhlten Sie sich durch Schmerzen in Ihrem alltéaglichen Leben
DEEINIACHEIGL? ... [] ]
Hatten Sie Schwierigkeiten, sich auf etwas zu konzentrieren,
z.B. auf das Zeitungslesen oder das Fernsehen?.........ccccccceeeiiieeiieennnnn, [] ]
Fuhlten Sie sich angespannt? ............ccceeviieiiiiec i, [] ]
Haben Sie sich Sorgen gemacht? ..........ccoccciiiiiiiiiii e, [] ]
Waren Sie MBIZDAI?........coccuviee it [] ]
Fuhlten Sie sich niedergeschlagen?...........cccocovveeiiiiieeececciee e, [] ]
Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an Dinge zu erinnern?...........c............. [] ]
Hat Ihr korperlicher Zustand oder lhre medizinische Behandlung
Ihr Eamilienleben beeintraChtigt?.............oeoveuveee i [] ]
Hat Ihr korperlicher Zustand oder lhre medizinische Behandlung
Ihr Zusammenleben oder lhre gemeinsamen Unternehmungen
mit anderen Menschen beeintraChtigt?............cccceeviieiiiiciiiec e, [] ]
Hat Ihr korperlicher Zustand oder lhre medizinische Behandlung
fur Sie finanzielle Schwierigkeiten mit sich gebracht?.............c............... [] ]

I I N O O I Y I A W |

]
]

[l

I I N O O I Y I A W |

[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 lhren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche einschatzen?

1 [12 13 []4 15 6

(17

sehr schlecht ausgezeichnet

Wie wirden Sie insgesamt lhre Lebensqualitat wahrend der letzten Woche einschéatzen?

1 [12 [13 []4 15 []6

17

sehr schlecht ausgezeichnet

48. Einige weitere Fragen zu Ihrem korperlichen Woh  Ibefinden wahrend der letzten Woche

Uberhaupt

nicht wenig maRig sehr

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

V=T = 1310 (T4 oSO [] ]
Schmerzten Ihre Augen, waren diese gereizt oder tranten sie?.............. [] ]
Hatten Sie Haarausfall?............cccoovveei i [] ]
Nur bei Haarausfall ausfillen:

Hat der Haarausfall Sie belastet? ..........cccceeevviieeiiiciieiceccee e, [] ]

[

O g

O g O
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Fortsetzung von Frage 48: wahrend der letzten Woche

Uberhaupt

nicht wenig mafig sehr
Fuhlten Sie sich krank oder unwohl? .............cccceeeiiiiiiiciiiee e, [] ] L[] [
Hatten Sie HitzewalluUNgeN?..........c.eveeiiiiieee e [] ] L[] [
Hatten Sie KOPfSChMEIZEN? .........c.vvveeiiiiiiee e, [] ] (] [
Fuhlten Sie sich wegen lhrer Erkrankung oder Behandlung
korperlich weniger anziehend? .............ccoveeiiiiiei i, [] ] (] [
Fuhlten Sie sich wegen lhrer Erkrankung oder Behandlung
Weniger WEIBICN? .........oooiiiiei e [] ] (] [
Fanden Sie es schwierig, sich nackt anzusehen?..............ccccccevvvveeeennne, [] ] (] [
Waren Sie mit lhrem Korper unzufrieden?...........cccoeeeeieieeeeiiciiieeeeeenne. [] ] L] [
Waren Sie wegen lhres kinftigen Gesundheitszustandes
DESOIGL? .. [] [] (] [

49. Die folgenden drei Fragen beziehen sich auf Inr ~ Sexualverhalten und -empfinden in
den letzten vier Wochen :
Uberhaupt
nicht wenig magig sehr

Wie sehr waren Sie an Sex intereSSiert? ..........cccoevuveeeeiiveeeeeeeveeee e [] ] (] [
Wie sehr waren Sie sexuell aktiv?

(mit oder ohne GeschlechtSVEerkenr)...........oooovevieeiiiiiieecicceee e, [] ] L[] [
Nur ausfillen, wenn Sie sexuell aktiv waren:

Wie weit hatten Sie Freude an SeX?.........ccccvvvveeeiiiieeeeiiiieee e [] ] (] [

50. Bitte geben Sie uns Auskunft Gber eventuelle Be  schwerden in der letzten Woche

Uberhaupt
nicht wenig maRig sehr

Hatten Sie Schmerzen in Arm oder Schulter?..........ccccccoovvveeeiiiiieeeeee, [] ] (] [
War lhr Arm oder Ihre Hand geschwollen? ...........cccccoeevvvvveeeiiciieee e, [] ] (] [
War das Heben oder Seitwartshewegen des Arms erschwert? .............. [] ] (] [
Hatten Sie im Bereich der betroffenen Brust Schmerzen?...................... [] ] (] [
War der Bereich lhrer betroffenen Brust angeschwollen?....................... [] ] (] [
War der Bereich der betroffenen Brust tiberempfindlich? ....................... [] ] (] [
Hatten Sie Hautprobleme im Bereich der betroffenen Brust

(z.B. juckende, trockene oder schuppende Haut)? ...........ccccoveeeiuieeennenn. [] ] L] [
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Nun noch einige Fragen zu Ihrem personlichen und be  ruflichen Umfeld.

51. Haben Sie einen Hausarzt / eine Hausarztin?

52. Hatten Sie vor lhrer Krebserkrankung einen Haus  arzt/ eine Hausarztin?

NN T=Y o TSRS []
NI o <Y =T AT 1= U Lo (<1 (=] o PR []
N F= W [T Y=Y o1 o RSO []

53. Welche Aufgabe Gbernimmt Ihr Hausarzt / Ihre Ha  usérztin bei der medizinischen
Versorgung der Krebserkrankung?  (Hier sind mehrere Kreuze mdglich)

K BINE .ottt ettt e et e e e e — e e e e e e e e e e e e e et raeeeeabraeeaas []

Der Hausarzt / die Hausarztin ist ein wichtiger Gesprachspartner ..........ccccccceeeeeeeeeee, []

Er / sie fuhrt die TuUMornachsorge durCh.................eeeeeiiiiiiiiiiiiiiiii s []

T 1Y 10 =TSSP []
und zwar

54. Wie kommen Sie in der Regel zu Ihrem Hausarzt/  lhrer Hausérztin?
(Bitte hier nur ein Kreuz)

ZU FUR ...ttt e et e e e e e e e e et e e e e et e e e e et e e e e e eaa e e e e aanraeeeeaanes []

Y 1 LT oo = a1 = Vo USROS []

Y 10 =T o AU o ORI []

Mit offentlichen Verkehrsmitteln...........ooovuiiii i []

Y 1o =T o o I RO []

T 1Y 10 =T PSSO []
und zwar

55. Wie viel Zeit benétigen Sie, um die Praxis lhre s Hausarztes / Ihrer Hausarztin zu erreichen?

(in Minuten)

56. Wie lange missen Sie dort durchschnittlich im W artezimmer warten, bevor Sie an die
Reihe kommen?

(in Minuten)
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57. Sind lhre Mutter, Tochter und / oder Schwester an Brustkrebs erkrankt?

=Y o SOOI []
AT e o] T T o []
N = []

58. Wie ist lhr Familienstand?

Ich bin...

LYo 1o TSRO []
V=T (=TT = =) SRR []
geschieden / getrennt [ebend................uuiiiiiiiiiiiiiiiii []
YT = SRR []

59. Leben Sie mit einem festen Partner zusammen?

60. Welchen hdchsten Schulabschluss haben Sie?

Hauptschule / VOIKSSCNUIE............ociiiiiieece e []
Realschule / MIttere REIfE..........cc.uviiiiiiiie et []
Polytechnische OBEISCHUIE .........coi i e []
FAChNOCHSCRUITEIFE ...t e e e e et e e e e eaeee e []
Abitur / Allgemeine HOCNSCNUINEITE .........eiiiiiiiiiieeeee e []
Anderen SChUIabSChIUSS ........ooooiiii e []
Keinen SCUIADSCRIUSS .........ooeiiiiiiii et []

61. Sind Sie zur Zeit berufs- / erwerbstatig?

LW F- g V4 t- Lo -SSR []
Ja, MINAESIENS NAIDLAGS ......ccuviiiiiii e et []
Ja, WeNIger alS NalbDtagS .......c.ueiiiuiie et []
Nein, ausschlieBlich HAUSTIAU ..........coooviiiiiiii e []
NEiN, IN AUSDIIAUNG .....vveiiiii ettt e e e e e e e e enaree e []
Nein, arbeitSIoS / EIWEIDSIOS. ... ... e e []
Nein, Erwerbs-, BerufsunfahigkeitSrente..........ooovviiiiiiiii e []
NEIN, ARBISIENE. .....cvviei e ettt e et e et e e e e e e e et e e e e et ae e e e s etteeeeeenareeeeas []
NEIN, ANABIES ... .eeeieiieiiee ettt e et e e et e e e e ettt e e e e et e e e e eeataeeeesataeeeeeensreeeens []
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62. In welcher beruflichen Stellung sind Sie haupts  &chlich derzeit bzw. (falls nicht mehr berufsta-
tig) waren Sie zuletzt beschaftigt?

Arbeiter............oooe
Angestellter ...............
Beamter........c............
Selbstandiger ............
Sonstiges ..................

63. Wie hoch ist das monatlic

he Nettoeinkommen lhre s Haushaltes insgesamt, d.h. das Einkom-

men das alle Haushaltsmitglieder zusammen nach Abzu g von Steuern und Sozialabgaben ha-

ben?
unter 1.500 € (bzw. UNter 3.000 DM) ........uuuueueeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeeeeeseseeseeseeeneeneennennenennnnnnnnnnnnns []
1.500 € bis 3.000 € (bzw. 3.000 DM biS 6.000 DM) ........uuvuerrurrerreesnssssssssesssssssssessessessnesnennnne []
Uber 3.000 € (DZW. UDET 8.000 DM) .......eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseee e st e e e e eeeeseeeesereeeseeeeenaeenens ]

64. Hat sich lhre berufliche Si

tuation wegen der Kr  ebserkrankung verandert?

=Y o USRS []
J, oo []
und zwar:
65. Falls Sie wegen lhrer Diagnose ,Brustkrebs® kra ~ nkgeschrieben waren, an wie vielen
Tagen waren Sie seit der ersten Diagnose krankgesc  hrieben?

An circa Tagen

66. Wie sind Sie derzeit krankenversichert?  (Hier sind mehrere Kreuze mdglich)
@ PR SPUPPRRPR []
(O oT=Y s XS To A= = 1 1| PR ]
Ersatzkasse (Z.B. BEK, DAK) ......cocuiiiiiiieiie ettt ettt ettt []
BetriehDSKIranKeNKaSSE .........couviiiiiii i e []
INNUNQGSKIANKENKASSE. ... ..cccciieeeee e e e e aees []
Ausschlie3lich privat VErsiChert ..........cooo e []
Private ZusatzverSiCherung ...... ..o []
BeINIfEDEIECILIGE. ... veee e []
Y 1Y 1o [=T SRRSO []
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67. Gibt es lhrer Ansicht nach etwas zum Thema ,Med izinische Versorgung von
Patientinnen mit Brustkrebs®, das Ihnen wichtig is t, wir in diesem Fragebogen
jedoch nicht gefragt haben?

Vielen Dank fur Ihre Mihe!

Nun bitten wir Sie noch, die Einwilligungserklarung fur die Studie auf der folgenden Seite auszufullen und
diese zusammen mit dem Fragebogen im beigefiigten Freiumschlag an das Institut fiir Krebsepidemiolo-
gie e.V. zu schicken.
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Auch wenn Sie den vorliegenden Fragebogen nicht ausgefiillt haben, wirden wir uns freuen,
wenn wir Ihren Arzt befragen dirften. Nur so ist sichergestellt, dass wir ein moglichst umfassen-
des und vollstandiges Bild Gber die medizinische Versorgung bei Brustkrebs in Schleswig-
Holstein erhalten. Vielen Dank!

Einwilligungserklarung zur Studie

,Gibt es Unterschiede in der medizinischen Versorgu ng von Patientinnen und Pati-
enten mit Brustkrebs, Malignem Melanom der Haut ode  r Prostatakrebs in Schleswig-
Holstein?*

Fur das bessere Verstandnis lhrer Erkrankung méchten wir Ihren Arzt befragen, der Sie im
Augenblick betreut und lhre Krankengeschichte am besten kennt. Ihr Arzt kennt die medi-
zinischen Angaben und Fachausdricke sicher sehr genau.

Hierzu bendétigen wir folgende Einwilligung von Ihnen.

Bitte tragen Sie den Namen und die Adresse lhrer Arztin / Ihres Arztes unten ein und un-
terschreiben Sie die Einwilligung dann an vorgesehener Stelle.

Einwilligung zur Befragung des behandelnden Arztes und Entbindung von der arztli-
chen Schweigepflicht

Far:

Hiermit ermachtige ich das Institut fir Krebsepidemiologie e.V. zur Befragung meiner be-
handelnden Arztin / meines behandelnden Arztes fiir die oben genannte Studie und ent-
binde diese / diesen fir den Zweck dieser Befragung einmalig von der arztlichen Schwei-
gepflicht. Gegenstand der Befragung sind Fragen zur primaren Diagnose der Tumorer-
krankung, zur Behandlung, zur Nachsorge und zum Verlauf von dieser, zu Begleiterkran-
kungen 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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