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Einleitung

1. Einleitung

Etwa jede achte Frau wird im Laufe ihres Lebens an Brustkrebs erkranken, was ihn mit
einem knappen Drittel zum mit Abstand haufigsten malignen Tumor der Frau macht. Da
Uber 80 % die Erkrankung dank verbesserter Diagnostik und Therapie liberleben, steigt die
Anzahl von Langzeitliberlebenden stetig an (206). Spat- und Langzeitfolgen von Erkrankung
und Therapie, die finf und mehr Jahre nach Diagnose auftreten, riicken erst allmahlich in
den Fokus der Forschung. Dabei wird meist eine gute globale Lebensqualitat beschrieben,
die mit der gleichaltriger Frauen vergleichbar ist (2,176). Gerade jiingere Uberlebende
leiden jedoch h&ufiger unter Angsten, Depressionen, Fatigue und in der Folge Einschrén-
kungen im privaten und Berufsleben (105,164). Diese Probleme kénnen unter dem Begriff
der psychosozialen Belastung zusammengefasst werden, die meist als ,,ein breites Spektrum
von unangenehmen emotionalen Erfahrungen psychischer, sozialer oder spiritueller Art, die
von normalen Gefiihlen der Verletzlichkeit, Traurigkeit und Angst bis hin zu stark einschran-
kenden Problemen wie Depression, Angststérungen, Panik, sozialer Isolation und spirituel-
len Krisen reichen®, definiert wird (168). In der Literatur bewegt sich die Pravalenz psycho-
sozialer Belastung gemittelt Gber alle Krebslangzeitliberlebenden zwischen 20 und 30 %,
wobei Brustkrebspatientinnen oft als starker beeintrachtigt beschrieben werden (74).

Soziale Netzwerke werden unterschiedlich definiert, bezeichnen im Kern aber das Netz
sozialer Beziehungen eines Individuums und die Charakteristika dieser Verbindungen (24).
Der Begriff der sozialen Unterstlitzung wird haufig synonym verwendet, aber als qualitative
Komponente des eher quantitativ erfassbaren Netzwerks gewertet. Soziale Netzwerke und
Unterstlitzung wirken sich auch bei Brustkrebspatientinnen positiv auf die Lebensqualitat
aus (130,171). Zwei Theorien versuchen die beobachteten Auswirkungen sozialer Netz-
werke zu erklaren. Cobbs ging von puffernden Effekten in akuten Belastungssituationen
aus, Cohen und Wills beschrieben dagegen direkte Effekte, die auBerhalb von Krisen-
situationen kontinuierlich wirken (45,48).

Wahrend die Auswirkungen sozialer Unterstiitzung auf die Lebensqualitdt im Allgemeinen
und auch bei Brustkrebspatientinnen bereits relativ gut erforscht sind, liegen nur wenige
Ergebnisse zu Langzeitliberlebenden mindestens finf Jahre nach Diagnose vor. Aus den
umfangreichen Daten der CAESAR-Studie sollen daher Riickschlisse auf die psychosoziale
Belastung von Langzeitliberlebenden nach einer Brustkrebserkrankung gezogen werden
und der Zusammenhang mit sozialen Netzwerken naher untersucht werden. Die CAESAR-

Studie, die in Kooperation von sechs epidemiologischen Krebsregistern entstand, ist eine
1



Einleitung

der groBten deutschen populationsbezogenen Studien zur Lebensqualitat von Krebslang-
zeitiberlebenden mindestens finf Jahre nach der Diagnose.

In der vorliegenden Arbeit sollen Pravalenz und Determinanten von psychosozialer Belas-
tung sowie sozialer Isolation und Netzwerken unter Brustkrebstiberlebenden mit finf oder
mehr Jahren Abstand zur Diagnose herausgearbeitet werden. Der Zusammenhang zwischen
sozialen Netzwerken und der psychosozialen Belastung soll unter Berlicksichtigung weiterer
Einflussfaktoren erfasst werden. Die Forschungshypothese lautet dabei, dass intakte soziale
Netzwerke bei Brustkrebslangzeitiiberlebenden mit weniger psychosozialen Belastungen
assoziiert sind.



Theoretischer Hintergrund

2. Theoretischer Hintergrund

2.1. Epidemiologie und Bedeutung des Brustkrebs

Brustkrebs ist mit einem Anteil von 31,3 % der mit Abstand haufigste maligne Tumor bei
Frauen in Deutschland. Mit einem Lebenszeitrisiko von 12,9 % wird etwa jede achte Frau
im Laufe ihres Lebens an Brustkrebs erkranken. Jahrlich erkranken rund 70.000 Frauen,
was 2010 einer altersstandardisierten Erkrankungsrate nach altem Europastandard von
119,6 pro 100.000 entsprach. Das mittlere Erkrankungsalter betragt 64 Jahre, ein Viertel
der Diagnosen wird jedoch noch vor dem 55. Lebensjahr gestellt. Im Jahr 2010 verstarben
rund 17.500 Frauen in Deutschland an Brustkrebs. Die Mortalitdtsrate lag mit 24,0 pro
100.000 (ASR [E]) wesentlich niedriger als die Inzidenzrate und mit einer relativen 5-Jahres-
Uberlebensrate von 87 %, bzw. absolut 79 % wird die groBe Mehrheit der Patientinnen die
Krebserkrankung Uberleben (206). Ein Vergleich der Bundeslander zeigte deutlich geringere
Erkrankungsraten in den neuen Bundeslandern. Hamburg und Schleswig-Holstein wiesen
2010 mit 147 pro 100.000 (ASR [E]) die héchsten Inzidenzen auf, wahrend Mecklenburg-
Vorpommern und Sachsen-Anhalt mit 93,2 bzw. 99,3 pro 100.000 (ASR [E]) die niedrigsten
Erkrankungsraten verzeichneten. Auch Bremen (115,1) und das Saarland (117,7) lagen
leicht unter dem Bundesdurchschnitt (268).

Die Halfte der Diagnosen wird in Deutschland im Stadium T1 gestellt, bei Frauen im Alter
zwischen 50 und 69 Jahren waren es sogar 61 %. Weitere 37 % entfielen auf das Stadium
T2, so dass die fortgeschrittenen Stadien T3 und T4 nur einen geringen Anteil von 5 %
bzw. 6 % ausmachten. Friiherkennungsprogramme wie das ab 2005 schrittweise einge-
fuhrte bundesweite Mammographie-Screening kdnnen die zunehmende Diagnose friiher
Krebsstadien erklaren, wurden jedoch auch fiir eine Uberdiagnose sonst lebenslang un-
erkannter Krebserkrankungen kritisiert (206). Bleyer und Welch schatzten den Anteil der
Uberdiagnosen in den USA sogar auf 31 % (25). In Deutschland wurde die Einfiihrung des
Mammographie-Screenings flir den sprunghaften Anstieg der Inzidenzraten ab 2005 ver-
antwortlich gemacht, der jedoch seit 2009 wieder leicht riicklaufig ist. Der allgemeine Trend
war ein deutlicher Anstieg der Inzidenzrate um 50 %, der absoluten Erkrankungsfalle sogar
um 67 % seit 1980, der sich seit 1990 vor allem auf die 45 bis 69-]Jahrigen bezog. Die
Mortalitat sank seit 1990 um ca. 5 %, was die absolute Anzahl der Sterbefalle auf anndhernd
gleichem Niveau hielt. Lag die relative 5-Jahres-Uberlebensrate 1980 noch bei 69 %, so
erreichte sie flir Diagnosen zwischen 2000 und 2004 81 % und wurde 2010 auf 87 %
geschatzt (205). Inzidenzraten flir den Diagnosezeitraum von 1995 bis 2005 liegen nicht

3



Theoretischer Hintergrund

vollstandig fur alle Bundeslander vor, werden aber auf ca. 96 pro 100.000 (ASR [E]) flr
1995 und ca. 109 pro 100.000 (ASR [E]) fur 2010 geschatzt (268). Die Mortalitatsrate sank
laut Daten der Gesundheitsberichterstattung des Bundes von 43,1 pro 100.000 (ASR) 1995
auf 36,6 pro 100.0000 (ASR) im Jahr 2005 (79).

Steigende Inzidenz- und sinkende Mortalitatsraten flihrten zu einer zunehmenden Pravalenz
von Brustkrebs. 2004 lebten in Deutschland ca. 386.500 Frauen, bei denen in den voran-
gegangenen zehn Jahren Brustkrebs diagnostiziert wurde, etwa die Halfte von ihnen war
50 bis 69 Jahre alt. Betrachtet man die gesamte weibliche Bevélkerung, so entspricht dies
ca. 0,9 %; bei den Uber 50-Jahrigen sogar 2 %. Zwischen 1990 und 2004 stieg die
Pravalenz relativ um 44 %, wobei der relative Anstieg in der Altersgruppe von 50 bis 69
Jahren mit tber 50 % besonders deutlich war. Fiir 2010 wurde die 10-Jahres-Pravalenz auf
416.000 geschatzt. Ursachlich fiir die steigende Pravalenz sind vor allem Fortschritte in der
Therapie, friihere Diagnosen und demographische Veranderungen (205).

2.2. Long-Term Survivorship

2.2.1. Survivorship Research und Definitionen

In den letzten Jahren riickte wegen steigender Erkrankungs- und Uberlebensraten mit der
~Survivorship Research" zunehmend die stetig groBer werdende Gruppe der Krebsliber-
lebenden in den Fokus der Forschung (70). Uberlebte 1930 nur einer von fiinf Krebs-
patienten insgesamt seine Erkrankung (81), waren es in Deutschland 1980 schon 38 % der
Manner und 53 % der Frauen. 2010 lag die relative 5-Jahres-Uberlebensrate fiir alle Krebs-
erkrankungen in Deutschland bei 61 % flr Manner und 67 % flr Frauen. So hatten 2010
gut 1,5 Millionen Menschen in Deutschland in den vorangegangenen flinf Jahren eine Krebs-
diagnose erhalten, die 10-Jahrespravalenz lag mit Gber 2,2 Millionen Menschen noch weit
hoéher (205,206). In den USA wurde die Zahl aller Krebstiberlebenden insgesamt nach
aktuellen Daten von 2010 auf Uber 13 Millionen geschatzt, was ca. 1,2 % der
Gesamtbevodlkerung entsprach. Bei den Uber 70-Jahrigen lag der Anteil mit 4,5 % hdher.
Bei einem guten Drittel lag die Diagnose in den vorangegangenen flinf Jahren, gute 40 %
dagegen lebten schon mehr als zehn Jahre mit einer Krebsdiagnose. Brustkrebsiiberlebende
machten mit 2,8 Millionen bei den Frauen einen Anteil von 40 % aller Cancer Survivors aus
und stellten die gréBte Gruppe aller Krebslangzeitiiberlebenden dar. Ihre Diagnosen lagen
zu 70 % mehr als flinf Jahre zuriick (107).
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Die Bewegung der ,Survivorship Research" hat ihre Urspriinge in den USA der 1980er Jahre
und breitete sich seit den 1990er Jahren nach Europa aus, wobei (Ubergreifende,
europaische Institutionen mit Fokus auf Langzeitiiberlebende noch immer fehlen (209). Aziz
beschrieb 2007 einen Wandel von der rein medizinischen Analyse von Defiziten und Funk-
tionseinschrankungen hin zu einem multi- und interdisziplinaren Konzept der Survivorship
Research. Im Mittelpunkt der Forschung stéanden dabei die kérperlichen und psychosozialen
Langzeitfolgen von Krebs und der Krebstherapie sowie mdgliche Begleiterkrankungen. Ziel
sei die Entwicklung von Leitlinien zur optimierten Nachsorge sowie von gesundheitsfordern-
den MaBnahmen und Lebensstil-Interventionen. Auch Unterschiede in Dauer und Qualitat
des Uberlebens in Abhingigkeit von soziodemographischen Daten und Tumorlokalisation
sowie Auswirkungen auf die Familien Uberlebender miissten in kommenden Studien
genauer untersucht werden (13). Rowland et al. schlossen sich 2013 dieser Einschatzung
an und sprachen sich fir mehr Austausch und Zusammenarbeit in der Forschung aus (209).

Ab wann ein Krebspatient als Uberlebender oder Langzeitiiberlebender gilt, ist nicht ein-
heitlich definiert (118,119). 1985 pragte Fitzhugh Mullan, ein US-amerikanischer Arzt, der
selbst eine Krebserkrankung Uberlebt hat, als erstes den Begriff des Cancer Survivorship
durch drei Phasen oder auch Jahreszeiten: Die Akutphase beinhalte die Diagnose, die
Therapie und ihre Nebenwirkungen. Daran schlieBe sich die ausgedehnte Uberlebensphase
oder auch Remission an, welche laut Mullan nach ca. 24 Monaten intensiver Nachsorge
ende. Die Phase des permanenten Uberlebens, wéhrend der Riickfall und Verschlechterung
unwahrscheinlich seien, deckt sich am besten mit dem Long-Term Survivorship (178).
Tatséchlich wurde die Einteilung des Uberlebens in drei Phasen von vielen Wissenschaftlern
vor allem in Europa tUbernommen und der Begriff ,,Long-Term Survivorship® oder ,Langzeit-
iiberleben® bezeichnet meist ein Uberleben von mindestens 5 Jahren oder mehr nach der
Diagnose (13,169). Um den vielen Veranderungen vor allem in der Therapie seit den 80er
Jahren gerecht zu werden, wird das Langzeitliberleben heute oft weiter eingeteilt. Miller et
al. schlugen 2008 vor, auch chronische Verlaufe einer Krebserkrankung zu berlicksichtigen,
bei denen eine Remission nur durch andauernde medikamentdse Therapie erreicht werde.
Ein Beispiel sei die Trastuzumab-Therapie bei metastasiertem Brustkrebs. Auch unter den
~Krebsfreien® Langzeitiiberlebenden misse man unterscheiden, ob Spatfolgen oder sogar
ein Sekundarmalignom vorlagen oder ob die Betroffenen gar nicht mehr unter der zurick-
liegenden Krebsdiagnose litten (172). Das US-amerikanische National Cancer Institute
dagegen definiert jeden Patienten ab der Diagnosestellung als Krebsliberlebenden und fasst
sogar Familienmitglieder und Pfleger mit ein, die diese Uberlebensphase begleiten (269).



Theoretischer Hintergrund

Obwohl in der Wissenschaft noch Uber genaue Definitionskriterien des Krebstiberlebens
diskutiert wird, ist wenig bekannt darliber, wie in der Gesellschaft mit dem Begriff umge-
gangen wird und inwiefern sich Menschen nach einer Krebserkrankung tatsachlich selbst
mit dieser Bezeichnung identifizieren kdnnen. Das ,Survivorship“-Konzept scheint vor allem
in den USA gut angenommen zu werden, wohingegen die Bezeichnung als Uberlebender in
Europa eher uniblich ist (202). Deimling et al. befragten 1997 und 2007 US-Amerikaner,
inwiefern sie sich mit den Begriffen ,Krebslberlebender®, ,ehemaliger Krebspatient",
~Krebspatient" oder ,Opfer einer Krebserkrankung" identifizieren konnten. Wahrend sich
jeweils ca. 90 % als Krebstiberlebende sahen, wurden die anderen Bezeichnungen in der
spateren Studie, die sich auf Langzeitiiberlebende mehr als flinf Jahre nach der Diagnose
bezog, seltener genannt (ehemaliger Krebspatient 42 % statt 60 %, Krebspatient und Opfer
einer Krebserkrankung jeweils 13 % statt 22 bzw. 30 %). Die Autoren fiihrten diese Ergeb-
nisse unter anderem auf den positiven und optimistischen Umgang mit dem Thema Krebs
in der US-amerikanischen Offentlichkeit zuriick, der vor allem durch Stiftungen und
Patientenvertretungen unterstiitzt werde (56). Eine Identifikation als Krebstiberlebender in
rund 80 % der Falle fanden auch weitere Studien, die Assoziationen zu aktiver Beteiligung
an der ,Survivorship®“-Bewegung in den USA, optimistischer Sicht auf die eigene Prognose
und besserer psychischen Gesundheit nannten (113,191). Khan et al. stellten dagegen 2012
in einer qualitativen Studie fest, dass die Mehrheit der 40 befragten Langzeitiiberlebenden
aus GroBbritannien sich nicht mit dieser Bezeichnung identifizieren konnten und sie auch
unterschiedlich interpretierten. Hauptargumente waren die zu heldenhafte Konnotation des
Begriffs und der Ausschluss eines mdglichen Rezidivs (118). Auch Kaiser beschrieb 2008 in
einer qualitativen Studie zu Brustkrebsuiberlebenden in den USA &hnliche Argumente und
eine Ablehnung in der Halfte der Falle (116).

2.2.2. Korperliche Spat- und Langzeitfolgen

Krebslangzeitiiberlebende nach einer Brustkrebserkrankung geben meist eine gute globale
Lebensqualitat an, einige leiden jedoch auch Jahre nach Ende der Behandlung unter den
Folgen der Krebserkrankung und der oft aggressiven Therapie (2,176). Allgemein wird
zwischen anhaltenden Langzeitfolgen (,long-term effects"), die bereits in der Therapie-
phase beginnen und dariber hinaus persistieren, und Spatfolgen (,late effects"), die erst
mit einer Latenzzeit nach Ende der Therapie auftreten, unterschieden (13). Stein et al.
schlugen flir Langzeitfolgen eine Persistenz von mindestens fiinf Jahren vor und zahlten
exemplarisch Fatigue, kognitive und sexuelle Beeintrachtigungen sowie Angstzustande und

periphere Neuropathien auf. Teilweise sei eine Abgrenzung schwierig wie bei Depressionen,
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wohingegen muskuloskelettale oder kardiovaskulare Komplikationen sicher den Spatfolgen
zuzuordnen seien (237). Kausal wird oft nach Art der Therapie eingeteilt und zwischen den
Auswirkungen von Operationen, Chemotherapie, hormoneller Therapie und Bestrahlung
unterschieden (13). Im Folgenden soll auf haufige Probleme von Langzeitliberlebenden
unter besonderer Berticksichtigung des Brustkrebses eingegangen werden. Dabei stehen
zunachst die korperlichen und funktionalen Auswirkungen im Vordergrund, wahrend

(positive) psychosoziale Folgen im folgenden Kapitel besprochen werden.

In der Literatur werden am haufigsten chronische Schmerzen, Probleme im Schulter-Arm-
Bereich einschlieBlich Lymphédemen, kardiale Erkrankungen, Osteoporose sowie
Ubergewicht und sekunddre Malignome genannt (34,65,135,194,235). Lymphddeme und
chronische Schmerzen vor allem in der Schulter-Arm-Region treten bei durchschnittlich
einem Drittel der Brustkrebspatientinnen auf, wobei ein junges Alter sowie
Lymphknotenentfernungen der Axilla und Strahlentherapie als Risikofaktoren genannt
werden (65,104,194). Das Risiko einer Gewichtszunahme besteht laut den meisten Studien
vor allem im ersten Jahr nach der Diagnose bei adjuvanter oder mit einer Hormontherapie
kombinierter Chemotherapie (94,254). Eine kardiotoxische Wirkung wurde sowohl bei
Chemotherapeutika wie Anthrazyklinen, als auch bei Bestrahlung beobachtet. Das Risiko,
eine kardiale Folgeerkrankung wie eine Herzinsuffizienz zu entwickeln, hing von kumula-
tiven Dosen der Chemotherapie, dem Zeitpunkt und der Art der Bestrahlung ab (29,53,196).
Die Datenlage zur mdglichen Erhéhung des Osteoporose- und Frakturrisikos bei Langzeit-
Uberlebenden vor allem durch Aromatasehemmer ist dagegen uneinheitlich (19,192). In der
Literatur wird auch die Frage nach Sekundarmalignomen als Folge der Krebserkrankung
oder ihrer Therapie kontrovers diskutiert. Teilweise konnte kein Zusammenhang festgestellt
werden, andere Studien fanden ein mehr als verdoppeltes Risiko (44,121,155).

2.2.3. Positive Folgen

Die meist gute globale Lebensqualitat von Krebslangzeitiiberlebenden trotz funktioneller
Einschréankungen wird haufig durch den ,response shift" erklart, eine Verschiebung eigener
Erwartungen, Sichtweisen und Werte nach einem einschneidenden Erlebnis, (187). Die
neue subjektive Bewertung der eigenen Lebensqualitdt beruhe dabei auf Veranderungen
der eigenen Bewertungsskala (,scale recalibration®) und der verdnderten Bedeutung
einzelner Dimensionen der Lebensqualitat (,reprioritization™) sowie einer Anpassung der
eigenen Definition des Konstrukts der Lebensqualitdt ("reconceptualization®) (222,234).

Schwartz et al. konnten 2006 in einer Metaanalyse von 19 longitudinalen Studien zum
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Einfluss des response shift auf die Lebensqualitdt jedoch keine eindeutigen, klinisch
signifikanten Ergebnisse finden und forderten standardisierte Messinstrumente (221). So
schlugen zum Beispiel Anota et al. 2014 die Integration solcher Messinstrumente in longitu-
dinale Studien zu Lebensqualitdt vor, um einen mdglichen Bias durch response shift

herausrechnen zu kénnen (6).

Eine Krebserkrankung hat nicht nur negative Folgen fiir die Betroffenen, sondern kann sich
auch positiv in Form von ,benefit finding" und posttraumatischer Reifung (,posttraumatic
growth") auswirken. Beide Begriffe werden hdaufig synonym genutzt und Uberlappen sich
teilweise, bezeichnen aber unterschiedliche Konzepte. Beim benefit finding werden in einem
negativen Ereignis Vorteile erkannt und davon profitiert. Dieser Prozess beginne meist
direkt nach dem Trauma und sei abhangig von persdnlichen Eigenschaften wie Optimismus,
Hoffnung und Bildung. Patienten sehen etwas Gutes im Schlechten (61,224). Die
posttraumatische Reifung kénne dagegen nicht durch personliche Eigenschaften vorausge-
sagt werden, sondern sei vielmehr abhdngig von der Intensitat des Traumas, der kognitiven
Auseinandersetzung mit diesem und der Zeit, die seitdem vergangen ist (224,244).
Tedeschi und Calhoun beschrieben dabei mehrere Phasen. Zu Beginn stehe das Trauma,
welches das eigene Lebenskonzept stark erschiittere und zum Teil zerstére. Im Folgenden
fanden eine persdnliche Auseinandersetzung mit dem Erlebten und eine kognitive Bewalti-
gung statt, die zu einer Umstrukturierung des Lebenskonzeptes flihrten. Am Ende sei der
Betroffene an seinen negativen Erfahrungen gewachsen, was in flinf Kategorien unterteilt
werden konne: Intensivierung der Wertschatzung des Lebens, persdnlicher Beziehungen
und des spirituellen Bewusstseins, Bewusstwerdung der eigenen Stérken und Entdeckung
von neuen Mdoglichkeiten im Leben (57). Positive Auswirkungen berichteten die meisten
Krebsliberlebenden (115,128) und Brustkrebslangzeitiiberlebende auch bis zu 15 Jahre
nach der Diagnose (36,141,142,177), vor allem in den Bereichen der Wertschatzung des
Lebens, personlicher Beziehungen und eigener Starken. Posttraumatische Reifung wirkte

sich positiv auf die Lebensqualitét und psychosoziale Belastung aus (177,210).

2.2.4. Nachsorge und Survivorship Care Plans

Angesichts der wachsenden Gruppe von Krebslangzeitiiberlebenden wird sich das Gesund-
heitssystem an deren besondere Bedrfnisse anpassen missen. Vor allem in den USA wird
zurzeit an der Entwicklung von ,Survivorship Care Plans" gearbeitet, zu der McCabe et al.
in ihrem Review von 2013 einen guten Uberblick gaben. Ziel seien ,das Screening auf

Symptome von Rezidiven und Spatfolgen, eine Unterstlitzung zur Optimierung von
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Lebensqualitat, korperlichem und seelischem Wohlbefinden sowie eine erfolgreiche
Wiedereingliederung in den Beruf und in das soziale Leben®. Individuelle Plane sollen auf
einem ausfuhrlichen Entlassbrief des behandelnden Onkologen basieren, der auch auf
potentielle Langzeitfolgen, Screening- und Therapiemdglichkeiten hinweist und die Koope-
ration von Haus- und Facharzten vereinfache. Doch obwohl diese Ziele formal festgehalten
wurden, gestaltet sich ihre Umsetzung noch schwierig und es fehlt an evidenzbasierten,
einheitlichen Leitlinien (156). In Europa variierten die Ansatze stark von Land zu Land
(156,209). Wahrend in England mit der ,National Cancer Survivorship Initiative" 2008 der
Grundstein flir eine nationale Versorgung der Krebsiberlebenden in Anlehnung an das US-
amerikanische Model geschaffen wurde (57,152), konzentriert sich in Deutschland die Ver-
sorgung weiterhin v. a. auf die Rehabilitation (96,163). Alle gesetzlich rentenversicherte
Krebspatienten, auch Rentenbezieher und nicht versicherte Angehdrige, haben grundsatz-
lich Anspruch auf eine onkologische Rehabilitationsleistung innerhalb eines Jahres nach
Ende der Erstbehandlung, wenn die Krankheitsfolgen positiv beeinflussbar sind und eine
ausreichende Belastbarkeit gegeben ist. Ebenso kann die Krankenversicherung Kosten-
trager sein (59). Die durchschnittlich dreiwtchige Rehabilitation erfolgt meist stationar und
wird den Bedlirfnissen des Patienten individuell angepasst mit dem Ziel die kérperliche,
psychische und soziale Funktionsfahigkeit zu verbessern (163). Die kurzfristige Wirksamkeit
ist durch Studien belegt, es fehlen jedoch haufig Daten zu langfristigen Ergebnissen (87).
Leitlinien gliedern die Nachsorge in ein interdisziplinares Konzept ein, welches die ersten
funf Jahre nach Diagnose umfasst (138). Eine langfristige Einbindung der
Langzeitiiberlebenden im Anschluss an diese Nachsorge ist mit Ausnahme der jahrlichen

Kontrolluntersuchungen auf Rezidive zurzeit in Deutschland nicht vorgesehen.

2.3. Psychosoziale Konsequenzen des Brustkrebs

2.3.1. Definitionen und Pravalenz

Die Definitionen psychosozialer Belastung variieren, bezeichnen in einer sehr weit gefassten
Definition aber ,ein breites Spektrum von unangenehmen emotionalen Erfahrungen
psychischer, sozialer oder spiritueller Art, die von normalen Gefiihlen der Verletzlichkeit,
Traurigkeit und Angst bis hin zu stark einschrankenden Problemen wie Depression, Angst-
stérungen, Panik, sozialer Isolation und spirituellen Krisen reichen™ (168). In der englisch-
sprachigen Literatur hat sich der Begriff ,Distress" durchgesetzt, der einer Stigmatisierung
belasteter Patienten vorbeugen soll (102). Das US-amerikanische National Comprehensive
Cancer Network definiert ,Distress" dabei als ,einen psychologischen (kognitiven,
verhaltensbezogenen oder emotionalen), sozialen und / oder spirituellen Zustand, der die

9
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effektive Bewaltigung der Krebserkrankung, ihrer kdrperlichen Symptome und Therapien
einschranken kann" (181). Zu den haufigsten psychosozialen Belastungen, die Langzeit-
Uberlebende im alltaglichen Leben einschranken kdnnen, gehéren Fatigue, Depressionen,
Angste, Schlafstérungen, kognitive Beeintréchtigungen, sexuelle Probleme und Infertilitét
sowie eine eingeschrankte Arbeitsfahigkeit und damit haufig einhergehend eine finanzielle
Belastung (4,74,123,169). Eine Studie von Herschbach et al. ergab einen Anteil von 40,9 %
belasteter Brustkrebspatientinnen unter Verwendung des Fragebogens zur Belastung
Krebskranker, der fiinf Dimensionen enthélt: Psychosomatische Beschwerden, Angste,
Alltagseinschrankungen, Informationsdefizite und soziale Belastungen (97). Angaben zur
Pravalenz psychosozialer Belastung unter Langzeitliberlebenden bewegten sich laut einem
systematischen Review von Foster et al. 2009 im Bereich von 20 — 30 % (74). Das Fortbe-
stehen psychosozialer Belastung Uber die ersten flinf Jahre nach Diagnose hinweg lieB sich
laut Lam et al. anhand der Schwere der Belastung innerhalb der ersten Monate abschatzen
(134). Da sich die vier Dimensionen kdrperlicher, psychologischer, sozialer und spiritueller
Gesundheit des Konzeptes der Lebensqualitat Brustkrebstiberlebender nach Ferrel et al.
(69) gerade im Bereich der psychischen und sozialen Dimensionen mit der psychosozialen
Belastung Uiberschneiden, wird im Folgenden auch Literatur zur Lebensqualitat mit einge-

schlossen.
2.3.2. Psychosoziale Belastungen
2.3.2.1. Globale Lebensqualitat

In vielen Studien wird auf die Lebensqualitat von Krebsliberlebenden eingegangen, die
global meist als sehr gut eingeschatzt wird, obwohl teilweise Defizite in einzelnen Funk-
tionsbereichen bestehen (2,108,125,176,195). Kornblith et al. berichten 2003 Uber nur
minimale Einschrankungen bei 153 Brustkrebslangzeitiiberlebenden 20 Jahre nach
Abschluss der Therapie. Demnach wiesen nur flnf Prozent klinisch relevante Belastungs-
symptome auf und 15 % berichteten von zwei oder mehr Symptomen einer posttraumati-
schen Belastungsstorung (126). Eine Verbesserung der Lebensqualitat mit der Zeit seit der
Diagnose beobachteten Hsu et al., die 166 Brustkrebsiiberlebende nach der Diagnose, ein
und bis zu 11,5 Jahre spater befragt haben. Dabei zeigten sich durchschnittliche Verbesse-
rungen der globalen Lebensqualitdat um 5,3 % nach einem Jahr und 12,2 % bei der letzten
Befragung. Im Vergleich zu einer Kontrollgruppe fanden sie nur minimale Unterschiede in
den Bereichen kognitiver und finanzieller Einschrankungen (108). Auch eine franzdsische
Studie zeigte eine stetige Verbesserung der Lebensqualitdt und Funktionsskalen mit der

Zeit, so dass 15 Jahr nach Diagnose keine klinisch relevanten Unterschiede mehr feststellbar

10



Theoretischer Hintergrund

waren (122). Koch et al. beschrieben dagegen 2013 in einer longitudinalen Studie vor allem
bei jungen Uberlebenden Einschrénkungen der Rollen-, sozialen und kognitiven Funktions-
fahigkeit, die sich zwischen dem fiinften und zehnten Jahr nach Diagnose verschlechtert
hatten. Die globale Lebensqualitat war trotzdem mit der gesunder Probandinnen vergleich-
bar (125). Auch Bloom et al. hoben die besondere Belastung jlingerer Brustkrebs-
Uberlebender hervor und fanden dhnliche Abnahmen der Funktionsfahigkeit, die mit der
Anzahl chronischer Begleiterkrankungen nach finf Jahren im Zusammenhang standen (26).

2.3.2.2. Depressionen und Angststérungen

Depressive Symptome erlebt laut einem Review von Reich et al. jede vierte bis zweite Brust-
krebspatientin im Laufe ihrer Erkrankung, vor allem wahrend der Diagnose, Therapie und
maoglicher Rezidive. Dabei schranken Depressionen und andere psychische Erkrankungen
wie Angststérungen die Lebensqualitat ein (200). Burgess et al. beschrieben 2005 in einer
longitudinalen Studie mit 170 Teilnehmerinnen eine Abnahme der Prdvalenz depressiver
und angstlicher Symptome von fast 50 % im ersten Jahr nach der Diagnose auf rund 25 %
in den folgenden drei Jahren und nur noch 15 % im flnften Jahr. Das Risiko, eine
depressive Episode zu erleben, hing dabei mehr von personlichen Faktoren wie bereits
vorbestehenden psychischen Erkrankungen und sozialer Isolation ab, als von der Krankheit
oder Therapie selbst (37). Ein Review aus dem Jahr 2013 ergab, dass Krebstiberlebende im
Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung haufiger an Angststérungen litten, wohingegen die
Anteile von Depressionen vergleichbar waren (174). In einer koreanischen Studie litt ein
Viertel der knapp 2.000 Langzeitiiberlebenden auch durchschnittlich 4,6 Jahre nach der
Diagnose unter moderaten bis starken Depressionen (120). Eine aktuelle US-amerikanische
Studie mit 240 Teilnehmerinnen zwischen sechs und dreizehn Jahre nach Diagnose fand in
16 % der Falle eine Depression. Die Anteile variierten erheblich in Abhdngigkeit von der
Zeit seit der Diagnosestellung. So gaben sechs Jahre nach Diagnose Uber ein Drittel der
Teilnehmerinnen depressive Symptome an, wahrend es nach zwdlf Jahren nur noch flnf
Prozent waren. Auch junge Uberlebende und diejenigen, die zusétzlich an einer
rheumatoiden Arthritis litten, hatten ein erhdhtes Risiko fiir die Entwicklung einer
Depression (203). In einer Studie mit 1.083 am Krebsregister Hamburg gemeldeten
Brustkrebspatientinnen, deren Diagnose im Schnitt knapp vier Jahre zuriick lag, waren
43 % in irgendeiner Weise psychisch belastet. 38 % litten unter Angststérungen, 22 %
unter Depressionen und 12 % unter posttraumatischen Belastungsstérungen. Zu den
Risikofaktoren zahlten ein junges Alter, ein Fortschreiten der Erkrankung, geringe soziale
Unterstlitzung und geringe Bildung (164).

11



Theoretischer Hintergrund

Krebspatienten haben oft auch Jahre nach Abschluss der Therapie Angst vor einem Fort-
schreiten oder Wiederauftreten der Erkrankung. Meist bewegt sich die Angst jedoch auf
einem niedrigen bis moderaten Niveau (124). Eine longitudinale Studie aus Canada zeigte
2013 nach einer initialen Verbesserung der Angstsymptomatik zwei Monate nach
Krebsdiagnose keine weiteren Veranderungen bis zum Ende der Beobachtung nach 18
Monaten. Fast die Hélfte aller Patienten berichtete demnach von Angsten (215). In einer
Studie mit 1.083 Brustkrebsiiberlebenden des Krebsregisters Hamburg hatte knapp ein
Viertel moderat bis hoch eingeschitzte Angste, die sich im Hinblick auf die Zeit seit der
Diagnose (18 bis 78 Monate) nicht signifikant unterschieden. Die hochsten Raten fanden
sich bei jlingeren Teilnehmerinnen, Miittern, einem Fortschreiten der Erkrankung und
psychiatrischen Vorerkrankungen (161). Die gleichen Risikofaktoren nannten 2013 auch
Lebel et al. in einer Studie mit 3.239 Brustkrebslangzeitiiberlebenden (137).

2.3.2.3. Fatigue und Schlafstérungen

Krebsassoziierte Fatigue, ein ,subjektives Geflihl von Miudigkeit, Kraftlosigkeit oder
Antriebslosigkeit", schrankt den Alltag vieler Krebspatienten im Verlauf ihrer Erkrankung
und Therapie ein - in rund einem Drittel der Falle auch im spateren zeitlichen Verlauf
(30,173). Zwei bis funf Jahre nach Diagnose waren in einer Studie von Meeske et al. 41 %
der Brustkrebsiiberlebenden unabhangig von der Zeit seit der Diagnose von Fatigue betrof-
fen (159), in einer anderen Studie dagegen nur 13 % nach vier Jahren (5). Angaben zur
Pravalenz bei Langzeittiberlebenden sind schwer zu finden und variieren zwischen 30 % bis
66 %, wobei vor allem chronische Verlaufe mit einem Verlust an Lebensqualitat
einhergehen kénnen (30,120,219). Schlafstérungen betrafen je nach Studie ein bis zwei
Drittel der Brustkrebspatientinnen vor allem wahrend der Therapie und der friihen Uber-
lebensphase (52,111,190,212). Schlafstérungen schrankten haufig die Lebensqualitdt ein
und waren zudem eng verbunden mit anderen Auswirkungen psychosozialer Belastung wie
Fatigue, Depressionen, Angsten und kognitiven Einschrédnkungen sowie Schmerzen
(89,147,238).

2.3.2.5. Berufliche und finanzielle Belastung

Eine Krebsdiagnose kann in jingerem Alter zu beruflichen Problemen bis hin zum Verlust
des Arbeitsplatzes und daraus folgenden finanziellen Belastungen flihren. Laut einem
aktuellen Review kehrten im Mittel rund 65 % der Krebstiberlebenden an ihren Arbeitsplatz
zurlick, wobei der Anteil in verschiedenen Studien erheblich schwankte (162). Die Zeit seit
Diagnose hatte einen groBen Einfluss auf den beruflichen Wiedereinstieg. Wahrend in den

ersten sechs Monaten nur 40 % wieder berufstatig waren, stieg dieser Anteil stetig auf
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62 % nach einem und 89 % nach zwei Jahren (160). In Deutschland nahmen mit 59 %
vergleichsweise wenige Brustkrebsiiberlebende nach Abschluss von Therapie und Rehabili-
tation wieder eine Arbeit auf, was unter anderem auf eine gute soziale Absicherung zurtick-
gefuihrt wurde (166,204). Eine andere deutsche Studie aus dem Jahr 2012 dagegen gab
den Anteil wieder arbeitender Brustkrebsliberlebenden ein Jahr nach Rehabilitation mit
78 % an (165). Als Risikofaktoren gegen den Berufswiedereinstieg wurden unter anderem
ein fortgeschrittenes Krankheitsstadium, eine schlechtere globale Lebensqualitat, Fatigue,
Chemotherapie und ein geringerer Bildungsstand sowie mangelnde Kooperation des Arbeit-
gebers genannt (90,93,145,162,185). Im Vergleich zu gesunden Vergleichspersonen hatten
Brustkrebsiiberlebende laut einer Metaanalyse von Boer et al. ein leicht erhdhtes Risiko,
arbeitslos zu werden (RR 1,28) (54). Der Anteil Friihberenteter unter den Brustkrebslang-
zeitliberlebenden lag laut einer weiteren skandinavischen Studie bei 11 %. Dabei waren ein
hohes Alter, geringere Bildung sowie koérperliche Einschrankungen, Komorbiditat und
Schmerzen Risikofaktoren (145). Die Studienlage zu finanziellen EinbuBen und damit ver-
bundenen psychischen Belastungen ist uneinheitlich und schwankt zwischen zwdlf und bis
zu 27 % des Jahreseinkommens (136,160,227,240). Insgesamt kann jedoch davon ausge-
gangen werden, dass nach mehr als fiinfjahrigem Langzeitiiberleben nicht mehr mit beruf-
lichen und finanziellen Einschrankungen zu rechnen ist, sondern sich diese vielmehr auf die

friihe Uberlebensphase beschranken (229).

2.3.3. Psychoonkologie

Fiszer et al. beschrieben 2014 in einem systematischen Review das Bediirfnis von Brust-
krebspatientinnen nach unterstiitzender Betreuung. Zwischen 20 und 70 % der Betroffenen
nannten Defizite vor allem in den Bereichen informativer und psychologischer
Unterstlitzung, wobei sich die groBte Sorge auf die Ausbreitung oder das Wiederauftreten
der Erkrankung bezog (72). Zur Psychoonkologie erschien im ,,Nervenarzt" 2010 eine zerti-
fizierte Fortbildung, die einen sehr guten Uberblick zu Behandlungskonzepten, Zielen und
Organisation der Betreuung von Krebspatienten gibt (233). Hervorgehoben wurden die
Interdisziplinaritdt und Integration in ein umfassendes onkologisches Gesamtkonzept mit
dem Ziel, die Lebensqualitdt zu verbessern und Krankheitsbewaltigungsstrategien zu
fordern. Die psychoonkologische Grundversorgung durch die behandelnden Arzten und
Pflegekrafte sei von der spezifischen Versorgung durch psychiatrische und psychotherapeu-
tische Fachkrafte zu unterscheiden. Ein Screening mithilfe verschiedener Frageb6gen wurde
empfohlen (siehe auch ,Die Erfassung psychosozialer Belastungen und Ressourcen in der

Onkologie - Ein Literaturtiberblick zu Screeningmethoden und Entwicklungstrends" (168)).
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Die psychoonkologischen Interventionen lieBen sich in psychoedukative Verfahren und
Informationsvermittlung, symptomorientierte MaBnahmen (kognitiv-behaviorale Verfahren
und Entspannungstechniken) sowie psychotherapeutische und psychopharmakologische
Behandlungen einteilen. In Deutschland ist die ,Erkennung psychosozialen Unterstiitzungs-
bedarfs [...] bei Krebspatienten und Angehdrigen™ sowie die ,Sicherstellung der notwendi-
gen psychoonkologischen Versorgung" im Nationalen Krebsplan festgeschrieben (182) und
es gibt eine eigene S3-Leitlinie (139), die eine feste Verankerung in die onkologische
Therapie sichern soll. Trotzdem haben die rund 30 % der Krebspatienten, die psychosoziale
Unterstlitzung in Anspruch nehmen wollen, noch informative, organisatorische und auch

finanzielle Hirden zu Uberwinden (98).

2.4. Soziale Netzwerke

2.4.1. Definitionen sozialer Netzwerke und Unterstiitzung

Soziale Netzwerke werden unterschiedlich definiert, bezeichnen im Kern aber das ,Netz
sozialer Beziehungen eines Individuums und die Charakteristika dieser Verbindungen™ (24).
Berkman et al. beschrieben ein soziales Netzwerk durch mehrere Charakteristika wie GroBe,
Dichte, Homogenitdt, Nahe und Erreichbarkeit sowie Verbundenheit durch klassische
Gruppenzugehdrigkeit wie Familien, Nachbarschaft oder Arbeitskollegen. Die einzelnen Ver-
bindungen zwischen den Mitgliedern eines Netzwerks lieBen sich durch die Anzahl der
Kontakte, die Art der Kontakte (z.B. personlich, per Telefon etc.), die Dauer der Beziehung
und ihre Intimitat beschreiben. Die egozentrischen Netzwerke eines Einzelnen wurden im
kulturellen und sozialen Kontext der Gesellschaft gesehen, die ihrerseits die
Grundbedingungen sozialer Netzwerke schaffe (24). Lin et al. teilten die Netzwerke nach
der Intensitat ihrer Verbindungen in drei Schichten ein. Die duBere Schicht bestimme eine
Zugehorigkeit beispielsweise zu Vereinen oder Gemeinden, wahrend die mittlere Schicht in
den Freundes- und Nachbarschaftskreis einbinde. Als innere Schicht wurden die intimsten

Verbindungen zu engsten Familienangehérigen und Partnern aufgezahlt (146).

Der Begriff der sozialen Unterstitzung wird haufig synonym verwendet, ist aber eher als
qualitative und funktionale Komponente des quantitativ erfassbaren, strukturellen Netz-
werks zu werten (151). Unterschieden wird die wahrgenommene von der tatsachlich erhal-
tenen Unterstiitzung (186). Oft findet zudem eine Unterteilung in emotionale, instrumen-
telle und informative Unterstiitzung sowie Wertschatzung statt (261). Dabei werde laut

Berkman et al. unter instrumenteller Unterstiitzung sowohl finanzielle Hilfe als auch Unter-
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stlitzung bei alltédglichen Aufgaben im Haushalt verstanden. Gerade die emotionale Unter-
stlitzung gehe meist von vertrauten Personen wie dem Partner aus. Abzugrenzen seien
auBerdem der soziale Einfluss, der liber gemeinsame Normen und Werte wirke, und das
soziale Engagement, welches durch Annahme verschiedener Rollenfunktionen eine Teil-
nahme am sozialen Leben ermdgliche (24). Es taucht zudem der Begriff der sozialen
Integration auf, die durch die Teilnahme an verschiedenen sozialen Aktivitdten und die
Ausfillung sozialer Rollen ein Gefuihl der Zusammengehdrigkeit und Identitat vermitteln
kdnne (47). Als ebenfalls subjektive Komponente kann die Einsamkeit als Gegenstiick der
empfundenen Unterstitzung betrachtet werden. Das Geflihl, einsam zu sein, entstehe aus
einem subjektiv empfundenen Mangel an sozialen Kontakten und sozialer Unterstiitzung
und sei vollig unabhangig von der tatsachlichen Integration in ein Netzwerk, allerdings
immer unangenehm und belastend (193).

2.4.2. Einfluss sozialer Netzwerke auf die Gesundheit

Zum Einfluss der sozialen Netzwerke und Unterstiitzung auf die Gesundheit postulierte
Stanley Cobb 1976 zundchst die ,buffering hypothesis", laut der nach einschneidenden
Erlebnissen und Traumata, wie sie beispielsweise auch eine Krebserkrankung darstellt, die
negativen Auswirkungen durch den sozialen Rickhalt abgepuffert werden. Die wahrgenom-
menen Moglichkeiten sozialer Unterstitzung und Hilfe hatten dabei einen gréBeren Einfluss,
als die tatsachlich erfolgte Unterstiitzung oder die GroBe des sozialen Netzwerkes. Es reiche
die Gewissheit, dass kompetente Hilfe verfligbar ware, um selbst besser mit schwierigen
Situationen umgehen zu kénnen und diese als weniger belastend zu empfinden (45). 1985
erganzten Cohen und Wills das Konzept durch eine zweite Hypothese Uber direkte Effekte,
die kontinuierlich und unabhdngig von belastenden Situationen wirkten. Die auch ,Haupt-
effekte™ genannten Auswirkungen auf die Gesundheit hingen vor allem mit der Struktur des
Netzwerkes zusammen. Die soziale Integration vermittle ein Gefiihl der Zugehdrigkeit,
Identitat und Sicherheit, das sich positiv auf die psychische und kérperliche Verfassung
auswirke (48). Es wurden zudem die Bedeutung des sozialen Einflusses auf gesundheits-
relevantes Verhalten und der bessere Zugang zu Informationen durch gréBere Netzwerke
hervorgehoben (117). Es gibt Evidenz fir beide Theorien, so dass heute meist von einer
synergistischen Wirkung beider Effekte ausgegangen wird (48,242). Nach der neueren
Jrelationalen Regulationstheorie™ wirken die Haupteffekte iber Gesprache und gemeinsame
Aktivitaten, die Emotionen regulieren, aber nicht im Zusammenhang mit belastenden
Situationen oder deren Klarung stehen. So hingen die Effekte sozialer Unterstiitzung

weniger von der Belastung, sondern vielmehr von der Personlichkeit ab (133).
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Einen positiven Einfluss sozialer Netzwerke und Unterstitzung auf die korperliche
(183,248,251) und psychische Gesundheit (117,225,250,251) sowie die Lebensqualitat (95)
konnten viele Studien nachweisen. Lange Zeit wurde der Einfluss auf die psychische
Gesundheit auch fir die Auswirkungen auf die korperliche Gesundheit gesehen, ein
aktueller Review konnte dafiir jedoch keine Evidenz finden, so dass der genaue Wirk-
mechanismus weiterhin unklar bleibt (249). Cornwell und Waite unterschieden zwischen
einer strukturellen sozialen Isolation im Sinne kleiner Netzwerke, der familigren Wohn-
situation und Teilnahme an sozialen Aktivitaten sowie der empfundenen Isolation, die sich
mehr auf das Geflihl von Einsamkeit und fehlender Unterstiitzung bezog. Sie beschrieben
einen Einfluss der strukturellen sozialen Isolation auf die physische Gesundheit sowie der
empfundenen Einsamkeit auf die psychische Verfassung (50). Positive Effekte auf die
allgemeine Mortalitdt wurden mit recht hohen mittleren Odds-Ratio-Werten von 1,5
beschrieben (103). Eine britische Studie ergab einen Einfluss von sozialer Isolation, nicht
aber von empfundener Einsamkeit auf die Mortalitdt dlterer Menschen (OR 1,26) (239).

Wahrend die wahrgenommene Unterstiitzung sich gerade in Stresssituationen meist positiv
auf die Gesundheit auswirkt, ist die Datenlage fir die erfolgte Unterstlitzung uneinheitlich.
Es konnten sowohl positive, als auch negative Auswirkungen beobachtet werden, was den
Schluss nahe legt, dass die Art der Unterstiitzung und die Art und Weise wie diese ange-
boten, erbracht und wahrgenommen wird, entscheidend ist. Negative Effekte wurden dabei
vor allem auf eine erhdhte Abhdangigkeit, Schuldgefiihle und verminderte Selbstachtung
zurlickgefihrt. Als mdgliche Ursache der Diskrepanz zwischen Studien zu wahrgenommener
und erhaltener Unterstlitzung wurde unter anderem die schwierige Messung der subjek-
tiven Wahrnehmung genannt (186). Reinhardt et al. wiesen dabei vor allem der instrumen-
tellen Unterstiitzung negative Auswirkungen zu, wohingegen bei emotionaler sowie

empfundener Unterstiitzung positive Effekte beobachtet wurden (201).

2.4.3. Einfluss sozialer Netzwerke bei Krebs

Sozialen Netzwerken und sozialer Unterstiitzung wird allgemein ein positiver Einfluss auf
die Lebensqualitdt von Krebspatienten und —liberlebenden bescheinigt (8,35,85,232,252).
Die meisten Studien bezogen sich dabei auf die ersten Monaten nach der Diagnose, es
zeichnete sich jedoch ein ahnlicher Trend im Langzeitverlauf ab (42,144,213). Soziale
Unterstlitzung wirkte sich zudem positiv auf die posttraumatische Reifung (101,220) und

einen aktiveren, gesiinderen Lebensstil (35,49) aus.
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In vielen Studien wurde ein positiver Einfluss sozialer Netzwerke und Unterstlitzung auf die
Mortalitat aufgezeigt (18,43,129,131,132). Eine Metaanalyse liber verschiedene Krebsarten
ergab 2010 eine Mortalitdtssenkung um 25 % durch mehr soziale Unterstiitzung, um 20 %
durch groBere soziale Netzwerke und um 12 % durch das Vorhandensein eines Ehepartners
(197). Kroenke et al. flihrten mehrere Studien mit Brustkrebspatientinnen durch und gaben
bei sozialer Isolation ein um 33 bis 66 % erhohtes relatives Mortalitatsrisiko an, das sich
vor allem auf die Qualitat der empfundenen Unterstlitzung und weniger auf die reine GréBe
des Netzwerkes bezog (129,131,132).

Brustkrebspatientinnen standen gerade in friilhen Krankheitsphasen haufig im Mittelpunkt
der Forschung zum Einfluss sozialer Unterstiitzung auf die Lebensqualitdt. Dabei wurden
allgemein positive Effekte beobachtet, die teilweise den einzelnen Dimensionen zugeordnet
werden konnten. In mehreren Studien wurde der emotionalen und der informativen Unter-
stlitzung der groBte Einfluss zugeordnet (10,76,143), soweit diese als hilfreich und positiv
empfunden wurde. Es konnten auch negative Auswirkungen beobachtet werden (10,27).
Dabei kam gerade bei der emotionalen Unterstiitzung dem (Ehe)Partner eine entscheidende
Rolle zu (241). Wie die Unterstitzung von den Betroffenen empfunden wurde, hing laut
einer niederlandischen Studie neben dem Level an Fatigue vor allem von der Personlichkeit
ab (189).

Im zeitlichen Verlauf der Brustkrebserkrankung hatten die Unterstiitzung und soziale
Integration sowohl vor der Diagnose (110,143), als auch wahrend (10,27) und nach (258)
der Therapie einen hohen Einfluss auf die psychische Anpassung an die Brustkrebserkran-
kung und die Lebensqualitat. Haufig wurde eine Abnahme der Unterstiitzung im Laufe des
ersten Jahres nach Diagnosestellung beobachtet (10,189,211), eine Studie (143) konnte
dagegen stabile Verhaltnisse innerhalb von je drei Jahren vor und nach Diagnose feststellen.
Sozialer Unterstlitzung wurde zudem eine moderierende Rolle bei der Auswirkung von
Depressionen auf die Lebensqualitat zugeordnet (109). Krebsspezifische Unterstiitzung und
eine hohe Belastung flihrten in einer Studie zu mehr posttraumatischer Reifung, wohin-
gegen das allgemeine Wohlbefinden eher mit der gesamten Unterstlitzung und niedriger

Belastung zusammenhing (157).

Der GroBteil der Literatur bezog sich auf die soziale Unterstiitzung und weniger auf die
Netzwerke selbst. Laut einer italienischen Studie waren die Netzwerke von Brustkrebs-
patientinnen im Vergleich zu denen gesunder Probandinnen kleiner, aber dichter und

setzten sich zu héheren Anteilen aus Familienangehdrigen und weniger aus Freunden und
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Bekannten zusammen (76). Kroenke et al. maBen 2013 jedem einzelnen Mitglied des
sozialen Netzwerkes ebenso wie der sozialen Unterstiitzung allgemein eine hohe Bedeutung
fur positive Auswirkungen auf die Lebensqualitdt von Uber 3.000 Brustkrebspatientinnen
zwei Monate nach Diagnosestellung bei (130). Michael et al. gaben in einer groBen
prospektiven Studie eine soziale Isolation vor der Diagnose als Risikofaktor flir eine
schlechtere Lebensqualitat an (171). Die sozialen Netzwerke von Langzeitiiberlebenden
wurden selten untersucht, Bloom et al. zeigten aber 2012 einen Zusammenhang zwischen
kleineren sozialen Netzwerken finf Jahre nach Diagnose und schlechterer sozialer Funk-
tionsfahigkeit nach weiteren funf Jahren auf (26).

Als weiterer Risikofaktor flir eine soziale Isolation ist das zunehmende Alter der Langzeit-
Uberlebenden zu nennen (245,266), da auch in der nicht von Krebs betroffenen, alteren
Bevdlkerung die sozialen Netzwerke haufig schrumpfen (17). Hier konnten vor allem engere
familiare Verbindungen und eine geringere Zahl freundschaftlicher Kontakte (228,246) bei
insgesamt kleineren Netzwerken beobachtet werden, was einen negativen Einfluss auf die

psychische und korperliche Gesundheit hatte (148).

Neben emotionaler und informativer Unterstiitzung wurde als weitere wichtige Form die
erfahrungsbezogene Unterstiitzung durch Leidensgenossinnen hervorgehoben (231), die
sich vor allem im Konzept der Selbsthilfegruppen wiederfindet. Selbsthilfegruppen gibt es
in Deutschland sowohl im primaren klinischen Setting als auch im Rahmen der Rehabilitation
und im anschlieBenden ambulanten Bereich in gemischten und auf die jeweilige Krebsart
begrenzten Formen (260). Es konnten eine hohe Zufriedenheit der Teilnehmer und positive
Auswirkungen auf die Lebensqualitdt beobachtet werden (82), allerdings sind die Teil-
nehmerraten mit durchschnittlich knapp unter zehn Prozent eher gering (75,214,216). Die
Grunde fir eine Teilnahme sind derzeit noch nicht abschlieBend geklart, scheinen laut einer
aktuellen deutschen Studie aber weder im medizinischen Bereich noch in der psychosozialen
Belastung zu liegen (214), wohingegen eine geringere soziale Unterstitzung und eine
positive Einstellung gegenliber Selbsthilfegruppen Einfluss nahmen (83). Seit einigen
Jahren werden zunehmend internetbasierte Unterstitzungsformen angeboten, die von
Email-Listen Uber spezifische Webseiten und Foren bis hin zu Gruppen innerhalb groBer
sozialer Netzwerke wie Facebook (21) reichen (20,23). Genutzt werden diese online Ange-
bote vor allem fuir die informative und erfahrungsbezogene und weniger fir die emotionale
Unterstltzung (22,198).
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2.5. Fragestellung und Zielsetzung

Der Zusammenhang zwischen sozialen Netzwerken und der psychosozialen Belastung von
Langzeitliberlebenden nach einer Brustkrebserkrankung wurde bis jetzt noch nicht explizit
erforscht. Populationsbezogene Daten aus Deutschland mit groBen Fallzahlen gibt es nicht.
In der vorliegenden Arbeit sollen Pravalenz und Determinanten von psychosozialer Belas-
tung und sozialer Isolation unter Brustkrebspatientinnen mit fiinf oder mehr Jahren Abstand
zur Diagnose herausgearbeitet werden. Der Zusammenhang zwischen sozialen Netzwerken
und der psychosozialen Belastung soll unter Berlicksichtigung weiterer Einflussfaktoren
erfasst werden. Die Fragestellungen lauten wie folgt:
1 a) Wie hoch ist die Pravalenz von psychosozial belasteten Patientinnen (d. h. im
FBK-R10 >14 Punkte) in der Gesamtstichprobe und in 10-Jahresaltersgruppen?
b) Welche soziodemographischen und klinischen Determinanten sind mit der psy-
chosozialen Belastung assoziiert?
2 a) Wie hoch ist die Pravalenz von Patientinnen ohne ,Social Network™ (d. h. in der
LSNS-6 <12 Punkte) in der Gesamtstichprobe und in 10-Jahresaltersgruppen?
b) Welche soziodemographischen und klinischen Determinanten sind mit dem
sozialen Netzwerk bzw. der sozialen Isolation assoziiert?
3 Wie stark ist der Zusammenhang zwischen sozialen Netzwerken und der psycho-
sozialen Belastung unter Kontrolle weiterer Einflussfaktoren (ermittelt als OR mit 95
% CI; logistische Regression; schrittweise Vorwartsselektion)?

Insgesamt liegt den Fragestellungen die Hypothese zu Grunde, dass intakte soziale

Netzwerke bei Brustkrebslangzeitiiberlebenden mit weniger psychosozialen Belastungen

assoziiert sind.
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3. Material und Methoden

3.1. Die CAESAR-Studie

Unter dem Akronym CAESAR (Cancer Survivorship — a multi-regional population-based
study) wurde zwischen 2009 und 2011 eine Studie mit Krebslangzeitiiberlebenden durch-
gefiihrt. Ziel waren die Beschreibung der Lebensqualitat sowie die Identifikation von Deter-
minanten und Mechanismen, die sich positiv oder negativ auf diese auswirken. Die Studie
basierte auf einer gepoolten Analyse von mehreren Kollektiven von Langzeitiiberlebenden
funf oder mehr Jahre nach einer Brust-, Prostata- oder Darmkrebserkrankung aus dem
Einzugsbereich sechs bevoélkerungsbezogener, epidemiologischer Krebsregister in Deutsch-
land (Bremen, Hamburg, Minster/NRW, Rheinland-Pfalz, Saarland, Schleswig-Holstein).
Mdglichst hohe Fallzahlen sollten eine Generalisierbarkeit sowie subgruppenspezifische Aus-
wertungen (Alter, Geschlecht, Behandlungsart) ermdglichen. Im Rahmen einer schriftlichen
postalischen Erhebung wurden die Patienten zwischen 2009 und 2010, finf bis 15 Jahre
nach Diagnose, zu verschiedenen Aspekten der gesundheitsbezogenen Lebensqualitat
befragt. Das Erstvotum flr die Studie wurde von der Ethikkommission in Heidelberg einge-
holt (Referenznummer: S-438/2008, siehe Abb. 23 im Anhang). Die Zustimmungen der
regional zustandigen Ethikkommissionen lag ebenfalls vor, in unserem Fall die der
Universitat zu Lubeck (Zweitvotum, Aktenzeichen: 09-054, siehe Abb. 24 im Anhang). Die
Deutsche Krebshilfe forderte die Studie finanziell. Da in der vorliegenden Arbeit nur Lang-
zeitliberlebende nach einer Brustkrebserkrankung betrachtet werden, beschrankt sich die
folgende Beschreibung der Studie auf dieses Kollektiv. Eingeschlossen wurden Patientinnen
mit der Erstdiagnose eines invasiven Mamma-Karzinoms zwischen dem 1.1.1994 und dem
30.06.2004, die einem der beteiligten Register gemeldet wurden, zum Zeitpunkt der Diag-

nose zwischen 20 und 75 Jahren alt waren und zwischenzeitlich nicht verstorben waren.

Die Identifikation der potentiellen, lebenden Studienteilnehmer erfolgte tber die Krebs-
register. Hierzu wurden aus den epidemiologischen Registerbesténden jeweils eine Voll-
erhebung vorgenommen und die Kenn-Nummern der potenziellen Studienteilnehmer an die
Vertrauensstelle (Treuhanderstelle) Ubermittelt. Wahrend die Registerstellen Bremen,
Hamburg, Rheinland-Pfalz und Saarland ausschlieBlich Gber anonymisierte Daten verfligen,
verfligt das Krebsregister NRW flir die vor 2005 erkrankten Patienten aus dem Regierungs-
bezirk Minster liber Personendaten einschlieBlich der Adressen. Flir alle Register musste
die Nutzung der Daten bzw. die Re-Identifizierung bei der zustéandigen Landesbehdrde und
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ggf. dem betreffenden wissenschaftlichen Beirat vorab beantragt werden. Uber die Vertrau-
ensstelle bzw. eine Treuhanderstelle erfolgte dann die Dechiffrierung / Re-Identifizierung
der Studienteilnehmer, und es wurde eine Datei mit Namen, Adresse und Geburtstag aller
potenziellen Studienteilnehmer erzeugt. Im Saarland wurden zusatzlich zwei bestehende
Kohorten (ESTHER-II und VERDI) befragt und in die Gesamtstudienkohorte einbezogen. In
Schleswig-Holstein dagegen wurde die schon vorhandene populationsbezogene OVIS -
Kohorte nachbefragt. Der aktuelle Vitalstatus wurde vor dem Erstversand der Teilnehmer-
fragebdgen Uber einen Abgleich mit dem Landeskrebsregister und bei Bedarf Uber die
kommunalen Meldebehdrden ermittelt, soweit dies datenschutzrechtlich zuldssig war.

Die Kontaktaufnahme mit den Studienteilnehmern erfolgte dezentral fir jedes Krebs-
register. In Rheinland-Pfalz und Bremen dirfen Patienten laut Gesetz nicht direkt durch die
Krebsregister angeschrieben werden, so dass die initiale Kontaktaufnahme tber die behan-
delnden oder meldenden Arzte bzw. Kliniken erfolgte. War bei Patienten, die an das Krebs-
register im Regierungsbezirk Miinster gemeldet waren, der meldende bzw. behandelnde
Arzt nicht mehr ermittelbar, konnte die Teilnahmebereitschaft durch einen Studienarzt fest-
gestellt werden (GDSG-NRW § 20, Absatz 2). In Hamburg und dem Saarland konnten
Patienten bereits bei der Meldung an das Krebsregister ihre Einwilligung fiir die Kontakt-
aufnahme zur Studienteilnahme geben, so dass sie nach Anhérung der meldenden bzw.
behandelnden Stelle direkt angeschrieben wurden (HmbKrebsRG § 10; SKRG § 13). Die
OVIS-Studienkohorte aus Schleswig-Holstein, die bereits 2004 an einer Erhebung zur
Lebensqualitdt teilgenommen hatte, wurde im Kontext des beantragten Studienprojekts
fortgefiihrt, ebenso das 10-Jahres-Follow-up der VERDI-Studienkohorte sowie das 5-
Jahres- Follow-up der ESTHER-II-Kohorte (beides Saarland). Patienten in Rheinland-Pfalz,
Miinster/NRW und Bremen erhielten zunachst von ihrem meldenden, behandelnden oder
Studien-Arzt ein Informationsschreiben Uber das Studienvorhaben und konnten ihre
Zustimmung zur Kontaktaufnahme direkt an das zustandige regionale Studienzentrum
schicken. Die Studienzentren lagen in raumlicher Nahe der Krebsregister, waren strukturell
und beziglich der Datenhaltung aber von diesen getrennt. Nach Zusendung der kompletten
Studienunterlagen durch das Studienzentrum erfolgte dann die eigentliche Einwilligung zur

Studie fir alle Patienten aller Krebsregister gleichermafen.
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Diagnosezeitraum FUP* | CAESAR-Erhebung (Erstversand)
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* Ausschluss falls gestorben

Abbildung 1 Zeitrdume der Diagnose und Rekrutierung der verschiedenen CAESAR-Teilkohorten

Die Datenerhebung mit einem selbstauszufiillenden Fragebogen sollte urspriinglich im Zeit-
raum von April 2009 bis September 2009 erfolgen, konnte aber aufgrund langwieriger
Abstimmungen mit einzelnen Landesbehoérden erst mit 18 monatiger Verspatung im April
2011 abgeschlossen werden (siehe auch Abb. 1). Mit der Befragung der ESTHER-II/VERDI-
Kohorte im Saarland wurde bereits im Frihjahr 2008 begonnen, damit die 5- bzw. 10-
Jahres-Fristen eingehalten werden konnten. Zu diesem Zeitpunkt stand die Bewilligung der
CAESAR-Studie noch nicht fest und es wurde eine Vorversion des Fragenbogens eingesetzt,
die aber in den wesentlichen Teilen der endglltigen Fassung entsprach. Allen potenziellen
Studienteilnehmern wurde unabhdngig von der initialen Kontaktaufnahme ein Fragebogen
postalisch zugestellt. In Ausnahmefallen wie beispielsweise bei stark beeintrachtigtem Seh-
vermbgen wurde eine telefonische Befragung angeboten. Der Fragebogen beinhaltete
neben Angaben zur Lebensqualitét Fragen zu medizinischer und soziodemographischer
Anamnese und Therapie sowie korperlichen Beschwerden und basierte in weiten Teilen auf
international anerkannten Instrumenten (siehe Anhang). Die fiir die vorliegende Arbeit
relevanten Instrumente (LSNS-6, FBK-R10, EORTC QLQ-C30, GDS, BFS und PTGI) werden

im nachsten Unterkapitel beschrieben.

Der Ricklauf der Fragebdgen wurde im regionalen Studienzentrum dokumentiert und auf
Vollstandigkeit geprift mit der Moglichkeit einer telefonischen Nachfrage, sofern die
Studienteilnehmer dieser zugestimmt und eine Telefonnummer angegeben hatten. Bei Aus-
bleiben einer Riickantwort wurde nach drei Wochen ein Erinnerungsbrief verschickt, nach
sechs Wochen erfolgte eine weitere schriftliche Erinnerung oder, wenn die Telefonnummer
vorlag, eine telefonische Nachfrage. Falls auf diese Weise keine Kontaktaufnahme moglich
war, wurde die aktuelle Adresse der entsprechenden Person (iber die Einwohnermeldeamter
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Uberpruft und gegebenenfalls eine erneute schriftliche Erinnerung zugestellt. Angaben zum
Tumorstadium, der Histologie und Datum der Diagnose wurden aus dem Datenbestand der

Krebsregister ibernommen.

3.2. Verwendete Fragebdgen

3.2.1. LSNS-6 (Lubben Social Network Scale)

Die Lubben Social Network Scale ist ein Fragebogen zu sozialen Netzwerken und Unterstit-
zung, der vor allem fiir die altere Bevolkerung entwickelt wurde (150). Die vorliegende
Version LSNS-6 ist mit sechs Items eine verkirzte Variante des urspriinglichen Fragebogens
mit zehn Items aus dem Jahr 2006, die vor allem dem Screening auf soziale Isolation dienen

soll.

Der Fragebogen (siehe Abb. 15 im Anhang) besteht aus zwei Teilen mit je drei Fragen zur
Familie einschlieBlich Ehepartner, angeheirateter Verwandter und sonstiger Verwandter
bzw. zu Freunden oder Nachbarn. Die Antwort erfolgt auf einer fiinfstufigen Skala, die die
Anzahl der Familienangehérigen beziehungsweise Freunde oder Nachbarn bezeichnet
(keine, 1, 2, 3 oder 4, 5 bis 8, 9 oder mehr) (149). Der Fragebogen soll dabei drei Aspekte
sozialer Netzwerke abdecken: empfundene emotionale und instrumentelle Unterstiitzung

sowie die tatsachliche GréBe des Netzwerkes (151).

Die LSNS-6 wurde 2006 von Lubben et al. anhand einer Stichprobe von 7.432 dlteren Teil-
nehmern aus drei europaischen Staaten auf seine psychometrischen Eigenschaften sowie
sinnvolle Cutoff-Werte untersucht. Die Reliabilitdt war mit einer internen Konsistenz des
Gesamtfragebogens von Cronbach's a = 0,83 sehr gut. Fiir die Subkategorie Familie ergab
sich flir a ein Wert zwischen 0,84 und 0,89 wahrend sich flir den Freundeskreis Werte
zwischen 0,80 und 0,82 ergaben. Die durchschnittliche Trennscharfe des Gesamtfrage-
bogens variierte zwischen 0,68 und 0,78, die der Subskalen waren héher, was sich durch
die noch héhere Homogenitat der Fragen innerhalb der Subskalen erklart (0,80-0,91). Um
die diskriminante Validitat zu untersuchen, wurden Subgruppen verglichen. Es zeigte sich,
dass Teilnehmer mit niedriger emotionaler Unterstlitzung, die allein lebten und nicht an
Gruppenaktivitdten teilnahmen, signifikant niedrigere Gesamt- und Subskalenscores in der
LSNS-6 aufwiesen (p<0,001). Es bestand zudem eine starke Korrelation mit Indikatoren
sozialer Integration (emotionale Unterstlitzung, Verfligbarkeit einer Bezugsperson, Teil-
nahme an Gruppenaktivitdten, Zusammenleben mit Partner) sowie physischer und
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psychischer Gesundheit, woraus Lubben et al. auf eine gute konvergente Validitat schluss-
folgerten (149).

Ein geeigneter Cutoff-Wert sollte Personen in der sozialen Isolation sowie solche, die ein
hohes Risiko dazu haben, herausfiltern um ihnen weitere Untersuchungen sowie gegebe-
nenfalls Interventionen zukommen zu lassen. Lubben et al. erarbeiteten dazu eine auf
Redundanz basierende Theorie: jede Aufgabe eines sozialen Netzwerks sollte von mehr als
nur einer Person wahrgenommen werden. Somit gilt als sozial integriert, wer zu mindestens
zwei Familienangehorigen und zwei Freunden Kontakt und Vertrauen hat. Es ergibt sich ein
Cutoff-Wert von 12 Punkten im Gesamtscore bzw. je 6 Punkten in den Subskalen Familie
und Freunde. Lubben et al. kamen damit auf Anteile sozialer Isolation in der Testpopulation,
die zuvor auf Basis anderer Studien angenommen wurden (10-15 %). Zu beachten ist
jedoch, dass hohe Werte in einer Subskala Defizite in der anderen verdecken kdénnen und
auch der regelmaBige Kontakt zu vielen Personen ohne weiterflihrendes Vertrauen und
Unterstiitzung zu hohen Punktzahlen fuihren kann (149). Normdaten fir Krebspatienten
oder Langzeitliberlebende nach einer Krebserkrankung liegen nicht vor.

3.2.2. FBK-R10 (Fragebogen zur Belastung von Krebskranken)

Der ,Fragebogen zur Belastung von Krebskranken™ (FBK) dient der Erfassung von psycho-
sozialen Belastungen bei Krebspatienten und wurde 2003 von Herschbach et al. entwickelt
und validiert. Die urspriingliche, langere Version FBK-R23 umfasst 23 Items zu flinf Dimen-
sionen psychosozialer Belastung und wurde in der vorliegenden Version FBK-R10 auf zehn
Items verkirzt (siehe Abb. 14 im Anhang). In alltagsnahen Fragen werden die folgenden
Dimensionen abgefragt: Psychosomatische Beschwerden, Angst, Informationsdefizite,
Alltagseinschrankungen und soziale Belastungen. In dem Selbstbeurteilungsinstrument in
Paper-Pencil-Form wird jede Frage zweifach beantwortet. Es wird nicht nur das Vorliegen
des Problems bejaht oder verneint (0 ,Trifft nicht zu."), sondern auch die Héhe der entste-
henden Belastung auf einer flinfstufigen Skala angegeben (99).

Book et al. untersuchten die psychometrischen Eigenschaften des FBK-R10 zwischen 2007
und 2009 an 1.850 Krebspatienten in Deutschland. Die Reliablilitét war mit einer internen
Konsistenz des Gesamtfragebogens von Cronbach’s a = 0,85 sehr gut. Die Intra-Klassen-
Korrelation betrug 0,894 (95 % CI: 0,797-0,946). Die durchschnittlichen Trennscharfen
variierten zwischen 0,44 (Empathie des Partners) und 0,65 (Anspannung und Nervositat).

Die konvergente Konstruktvaliditdt war durch signifikante Korrelationen mit international
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gebrauchlichen Fragebégen (HADS, DT, EORTC QLQ-C30 und KPS) gegeben (p<0,001).
Zur Untersuchung der diskriminanten Validitat wurden Subgruppen mit und ohne Metasta-
sen, mit und ohne psychologischer Vorbehandlung sowie nach Krankheitsdauer und der-
zeitiger psychoonkologischer Therapie gebildet. Der Vergleich der Subgruppen ergab signi-
fikant unterschiedliche Ergebnisse mit groBerer Belastung bei den Patienten mit
Metastasen, psychologischer Vorbehandlung, psychoonkologischen Therapie und nach
einer Krankheitsdauer von einem Jahr (p<0,001). Book et al. schlugen einen Cutoff-Wert
von >14 Punkten im Gesamtscore vor, der im Vergleich mit dem HADS eine Sensitivitat von
81,0 % und Spezifitat von 73,2 % flr das Vorliegen von belasteten bzw. betreuungsbediirf-
tigen Patienten ergab (28). Alternativ wurde eine Grenze von mindestens 1 x 5 oder
mindestens 3 x 4 Punkten vorgeschlagen mit einer Sensitivitat von 83 % und einer Spezifitat
von 73 % (100). In der vorliegenden Arbeit wurde ein Cutoff-Wert von >14 Punkten
gewahlt, der nur berechnet wurde, wenn mindestens 70 %, also sieben von zehn Items
ausgeflllt waren. Bei Doppelkreuzen wurde der Mittelwert verwendet.

Da der FBK krebsspezifisch ist, liegen keine Normdaten der Allgemeinbevdlkerung vor. Zum
FBK-R23 gibt es eine Datenbank mit n=3.573 Tumorpatienten (100). Eine Studie von
Herschbach et al. ergab einen Anteil von 40,9 % belasteter Patientinnen unter den Brust-
krebspatientinnen (n=394) (97). Vergleichsdaten von Langzeitiiberlebenden nach einer
Brustkrebserkrankung liegen nicht vor.

3.2.3. EORTC QLQ-C30 (European Organization for Research and Treatment of
Cancer Qualtity of Life Questionnaire Core-Modul)

Die Lebensqualitat wurde mit einem validierten krebsspezifischen Fragebogen der European
Organization for Research and Treatment of Cancer (EORTC) erfasst, dem EORTC-QLQ-
C30. Die erste Fassung des Fragebogens von 1987 wurde stetig weiterentwickelt, so dass
heute die dritte Version mit 30 Fragen international weit verbreitet ist. Der EORTC-QLQ-
C30 umfasst funf Funktionsskalen (kérperliche, Rollen-, kognitive, emotionale und soziale
Funktion), drei Symptomskalen (Fatigue, Schmerzen und Ubelkeit / Erbrechen), je eine glo-
bale Gesundheits- und Lebensqualitdtsskala sowie funf einzelne Symptom-Items (Dyspnoe,
Appetitverlust, Schlafstérungen, Verstopfung und Durchfall) und eine Frage zur finanziellen
Belastung durch die Krebserkrankung. Mit Ausnahme der globalen Gesundheits- und
Lebensqualitatsskala, welche auf einer siebenstufigen Skala bewertet wird, ist fiir alle
anderen Fragen eine vierstufige Skala vorgesehen. Aaronson et al. belegten 1993 die
psychometrischen Eigenschaften, Reliabilitdat und Validitdt ausfiihrlich (1). In die vorlie-
gende Arbeit flossen nur die emotionale Funktionsskala, die sich aus vier Einzelfragen zu-
sammensetzte, und der globale Gesundheits- und Lebensqualitatsstatus, gebildet aus zwei
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Einzelfragen, ein (siehe Abb. 9,10 im Anhang). Zur Berechnung der Skalen wurde zunachst
der Mittelwert berechnet, welcher in einem zweiten Schritt auf eine Skala von 0 bis 100
transformiert wurde. Dabei gibt ein héherer Wert in der Funktionsskala, eine bessere Funk-
tion an. Wie in den Anleitungen zur Auswertung vorgeschlagen, wurden bei mindestens
50 % ausgefiillten Items einer Skala nur die bearbeiteten Items zur Berechnung des Mit-
telwertes berlicksichtigt (67). Bei Doppelkreuzen erfolgte eine zufallige Auswahl bei neben-
einanderstehenden Antworten, sonst wurde der Wert als fehlend angegeben. Zum Frage-
bogen liegen Normdaten vieler nationaler Bevdlkerungen vor, so auch zur deutschen (257).

3.2.4. GDS (Geriatric Depression Scale)

Die GDS (,Geriatric Depression Scale") dient dem Screening auf Depression bei dlteren
Menschen. Die erste Version wurde 1983 von Yesavage et al. entwickelt (264), seit 1986
gibt es auch die hier vorliegende Kurzform mit nur 15 statt urspriinglich 30 Items (siehe
Abb. 11 im Anhang) (265). Um besonders dlteren Menschen gerecht zu werden, enthadlt die
GDS keine Fragen nach somatischen Beschwerden und ist einfach aufgebaut, so dass auch
bei leichten bis mittleren kognitiven Einschrankungen eine Verwendung mdglich ist. Die
Fragen zum seelischen Befinden der vorangegangenen Woche werden mit ,Ja" oder ,Nein"

beantwortet und mit je einem Punkt bewertet (264).

Laut Yesavage et al. kann die GDS sowohl bei gesunden, wie auch bei kranken alteren
Menschen verwendet werden. In einer ersten Priifung der Kurzform schnitt diese vergleich-
bar mit der langeren Version ab und wies eine gute Trennscharfe auf (r=0,84 p<0,001),
weshalb Yesavage et al. sie als Screeninginstrument empfahlen (265). Burke et al. ver-
glichen 1991 die beiden Versionen der GDS anhand einer Stichprobe von 283 Personen. Bei
einem Cutoff-Wert von =5 Punkten lag die Sensitivitdat der Kurzversion bei 80 % (fir
kognitiv nicht eingeschrankte Personen 93 %) und die Spezifitat bei 56 %. Die Validitat der
Kurzform war jedoch bei kognitiver Einschrankung durch eine Demenz stark herunterge-
setzt (Sensitivitdt 60 % Spezifitat 63 %) (38). Fir die vorliegende Arbeit wurden die
Empfehlungen der Deutschen Gesellschaft fiir Himatologie und Onkologie beachtet, nach
denen ein Wert von =5 Punkten den Verdacht auf eine Depression anzeigt und ein Wert
von =11 Punkten als manifeste Depression gewertet wird (58,262). Der Cutoff wurde nur

berechnet, wenn maximal fiinf Items fehlten, die dann durch den Mittelwert ersetzt wurden.
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3.2.5. BFS (Benefit Finding Scale)

Die BFS (,Benefit Finding Scale") wurde 2001 von Antoni et al. zur Erfassung positiver
Folgen einer Erkrankung entwickelt (7). Der zunachst auf Brustkrebspatientinnen ausge-
richtete Fragebogen wurde durch Mohamed et al. 2004 auf Krankheiten allgemein ausge-
weitet und in einer deutschen Fassung anhand von 136 Tumorpatienten validiert. Es ent-
stand zudem die vorliegende Kurzversion mit zehn statt 17 Items, die auf einer flinfstufigen
Skala beantwortet werden (siehe Abb. 12 im Anhang). Die Eindimensionalitdt des Frage-
bogens wurde in der Studie bestdtigt, trotzdem wurden je zwei bis drei Items aus allen
abgefragten inhaltlichen Bereichen ibernommen (Akzeptanz von Mangeln, verstarkte Nahe
zu anderen, verbesserte Coping-Fertigkeiten und neue Schwerpunkt- und Zielsetzung im
Leben). Fiir die Kurzversion ergab sich eine hohe interne Konsistenz (Cronbach’s a = 0,90)
sowie eine starke Korrelation mit der langen Version, so dass sie als Screening-Instrument

gut geeignet ist (175). Normdaten liegen nicht vor.

3.2.6. PTGI (Posttraumatic Growth Inventory)

Der PTGI (,,Posttraumatic Growth Inventory") wurde 1996 von Tedeschi und Calhoun zur
Erfassung positiver Veranderungen nach einem traumatischen Erlebnis entwickelt. Die
Originalversion enthalt 21 Items, deren Zutreffen auf einer sechsstufigen Likert-Skala ein-
geschatzt wird (,Uberhaupt nicht", ,kaum®, ,ein wenig", ,ziemlich®, ,stark", ,sehr stark™).
Die interne Konsistenz des Gesamtfragebogens ist sehr gut (Cronbach’s a = 0,90), die Test-
Retest-Reliabilitdt akzeptabel (r=0,71) und auch die strukturelle Unterteilung in finf Dimen-
sionen (Cronbach’s a = 0,83-0,91) wurde wiederholt belegt, durch Brunet et al. auch
anhand von Uberlebenden nach einer Brustkrebserkrankung (36,41,243). Von den
urspriinglich funf Dimensionen wurden in der vorliegenden Kurzform mit zehn Items nur
drei ibernommen: Neue Mdglichkeiten (Fragen 3, 5, 6, 8 und 9), Wertschatzung des Lebens
(Fragen 1, 2 und 7) und Spirituelle Veranderungen (Fragen 4 und 10), so dass kein
Gesamtscore gebildet werden kann (siehe Abb. 13 im Anhang).

3.2.7. Einzelfragen

In den Fragebogen wurden vier flir diese Arbeit relevante Einzelfragen integriert, die im
Folgenden kurz beschrieben werden sollen. Drei dichotome Fragen (ja/nein) priifen, ob sich
die Teilnehmerinnen noch immer als Tumorpatienten flihlen, ob die Behandlung der Tumor-
erkrankung fir sie abgeschlossen ist und ob sie ihre Verwandten und Bekannten so haufig
sehen, wie sie es gern hatten. Die vierte Frage, ,,Wie sehr belastet Sie die Tumorerkrankung
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momentan?", wurde auf einer vierstufigen Skala beantwortet (1 gar nicht bis 4 sehr; siehe
Abb. 11 und 17 im Anhang).

3.3. Statistische Analysen

Die statistischen Analysen wurden mit der 22. Version des ,Statistical Package for Social
Science" (SPSS; IBM) und Excel 2013 (Windows) durchgefihrt.

Die Angaben aus den Krebsregistern wurden deskriptiv analysiert um Non-Responder und
Responder zu vergleichen. Metrische Variablen wurden dabei als Mittelwert mit Standardab-
weichung und ggf. Spannweite oder als Median angegeben; fiir nominale Variablen wurden
die absolute Anzahl und der prozentuale Anteil dargestellt. Beim Vergleich der Responder
und Non-Responder wurde auf eine Signifikanztestung verzichtet, da sich fiir die hohen
Fallzahlen schon bei geringen Unterschieden signifikante Abweichungen ergaben. Eine
kritische Uberpriifung der Unterschiede auf klinische Relevanz erschien angebrachter. Um
eine bessere Aussagekraft durch weniger fehlende Werte zu erhalten, wurde bei der Tumor-
ausbreitung und beim UICC-Stadium ein fehlender M-Wert in der TNM-Klassifikation als M0
interpretiert. Da bei Langzeitliberlebenden eine Fernmetastasierung bei Diagnose, die mit
einer erheblich schlechteren Prognose einhergehen wiirde, eher unwahrscheinlich ist, wird
ein moglicher Fehler als vernachlassigbar eingeschatzt gegenliber dem Zugewinn an Aus-
sagekraft.

Auf gleiche Art und Weise wurde mit den soziodemographischen und klinischen Angaben
der Teilnehmer zur Deskription der Studienpopulation verfahren. Die Darstellung erfolgt
deskriptiv und bestehende Unterschiede zwischen den Studienteilnehmern aus den unter-

schiedlichen Bundeslandern wurden auf klinische Relevanz hin untersucht.

Die psychosoziale Belastung und soziale Isolation insgesamt sowie in den Subskalen Familie
und Freunde/Nachbarn — erhoben mit FBK-R10 und LSNS-6 — wurde deskriptiv mit Mittel-
werten und Standardabweichungen der Gesamtscores in 10 Jahres-Altersgruppen und fir
die Gesamtpopulation dargestellt. Die Pravalenz belasteter (Cutoff-Wert FBK >14 Punkte)
bzw. sozial isolierter Teilnehmerinnen (Cutoff-Wert LSNS-6-Gesamt <12 Punkte, Familie
und Familie je <6 Punkte) wurde als absolute Anzahl sowie als prozentualer Anteil angeben.
Zusatzlich wurden die Ergebnisse der GDS (Cutoff-Werte =5 und =11 Punkte) und der vier

Einzelfragen zur Belastung durch die Tumorerkrankung und dem Sehen von Verwandten
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und Bekannten, in 10-Jahres-Altersgruppen als absolute Anzahl und prozentualer Anteil an-
gegeben. Die beiden Skalen des EORTC zur globalen Lebensqualitat und emotionalen Funk-
tion wurden als Mittelwerte mit Standardabweichung fiir die Altersgruppen berechnet.

Zur Untersuchung soziodemographischer und klinischer Determinanten der psychosozialen
Belastung einerseits und der sozialen Isolation andererseits wurden zunachst Kreuztabellen
und univariate binar logistische Regressionen durchgefiihrt. Die abhdngige Variable war die
psychosoziale Belastung (FBK-R10 Cutoff-Wert) bzw. die soziale Isolation insgesamt und
beide Subskalen (LSNS-6 Cutoff-Werte). Als unabhdngige Variablen wurden die klinischen
und soziodemographischen Daten sowie die Summenscores der drei Skalen des PTGI, die
Scores der BFS (gesamt und Subskalen) und die Scores des EORTC QLQ-C30 (globale
Lebensqualitat und emotionale Funktionsskala) eingegeben. Alle Scores wurden jeweils auf
0-100 Skala transformiert. Die GDS wurde als kategoriale Variable in die Regressionen ein-
gegeben (keine Depression, Verdacht auf Depression, manifeste Depression). Berlicksich-
tigt wurden zudem die weiter oben beschriebenen vier Einzelfragen. Fehlende Werte gingen
als Auspragung ,unbekannt" in die Berechnungen ein — mit der Ausnahme stetiger Variab-
len. Es wurden der prozentuale Anteil belasteter bzw. sozial isolierter Personen und das

Odds Ratio mit 95 %-Konfidenzintervall fur eine Belastung bzw. soziale Isolation errechnet.

In einem zweiten Schritt wurden multivariate bindr logistische Regressionen durchgeftihrt,
um den Zusammenhang zwischen sozialen Netzen und der psychosozialen Belastung unter
Berticksichtigung weiterer Einflussfaktoren zu quantifizieren. Fehlende Angaben gingen als
Auspragung ,unbekannt" der jeweiligen Variable in die Berechnungen ein, um mdglichst
hohe Fallzahlen in die Analysen einzuschlieBen. Ausnahmen bildeten die stetigen Variablen
(BFS mit Subskalen, PTGI-Subskalen, EORTC QLQ-C30 mit globaler Lebensqualitat und
emotionaler Funktionsskala) sowie die Variablen, in denen die fehlenden Angaben unter
einen Prozent der Falle darstellten. Dies betraf die folgenden Variablen: Kinder, Komorbidi-
taten, Depression (GDS), ,Verwandte so haufig sehen wie gewtinscht® und Familienstand
(nur flr die Regression mit sozialer Isolation als zu erkldarende Variable verwendet).
Angesichts der groBen Anzahl von Variablen wurde zunachst Uberprift, ob die mdglichen
Einflussvariablen untereinander korrelieren. Miteinander hoch korrelierende Variablen
wurden identifiziert (definiert als Spearman's Rangkorrelationskoeffizient tber 0,6). Es
wurde diejenige der betroffenen Variablen von der multivariaten Regression ausge-
schlossen, die in der univariaten Regression den geringeren Einfluss hatte (dies waren:
Zusammenleben mit Partner, Subskalen des BFS, Wertschatzung des Lebens des PTGI). Da
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sich der LSNS-6-Gesamtscore aus den beiden Subskalen Familie und Freunde zusammen-
setzt und jeweils hoch mit diesen korrelierte, wurden nur die Subskalen in die Regressions-
analyse eingeschlossen.

Flr die multivariate binar logistische Regression mit der abhdngigen Variablen der psycho-
sozialen Belastung (FBK-Cutoff) wurde statt einer direkten Eingabe aller Variablen zunachst
ein erster Block mit den unabhangigen Variablen ,LSNS-6-Cutoff Familie und Freunde" ein-
gegeben (Methode ,Enter" in SPSS). Ein zweiter Block mit den Ubrigen Variablen wurde
durch schrittweise Vorwartsselektion in das Regressionsmodell eingeschlossen (Methode
LStepwise forward" in SPSS). Dieses Vorgehen wurde gewahlt, da der Zusammenhang
zwischen den sozialen Netzwerken und der psychosozialen Belastung unter Beriick-
sichtigung méglicher weiterer Einflussfaktoren ermittelt werden sollte.

Die multivariaten Regressionen zur sozialen Isolation insgesamt und in den Subskalen
wurden ebenfalls mit einer schrittweisen Vorwartsselektion errechnet, die jedoch nur aus

einem Block mit allen Variablen bestand.

Wegen grenzwertiger Rangkorrelationskoeffizienten nach Spearman nahe an der zuvor ge-
wahlten Grenze von 0,6 zwischen der psychosozialen Belastung (FBK) und der globalen
Lebensqualitat (EORTC; 0,483), der emotionalen Funktion (EORTC; 0,598) und
Depressionen (GDS; 0,497) sowie der inhaltlichen Nahe und mdglichen Uberschneidung der
jeweiligen Konzepte wurde ein weiteres, finales multivariate Regressionsmodell unter Aus-
schluss der drei Variablen gerechnet. Das Vorgehen wurde nur fiir die Outcome-Variable
,psychosoziale Belastung", zu welcher die Uberschneidungen bestehen, angewendet, nicht
aber fiir die soziale Isolation, da hier keine konzeptuellen Uberscheidungen zu erwarten

waren.
Alle errechneten Modelle wurden mit Odds Ratio mit 95%-Konfidenzintervall, p-Werten,

Nagelkerkes R-Quadrat und den eingeflossenen Variablen berichtet. Das Signifikanzniveau

wurde mit p<0,05 festgelegt.
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4. Ergebnisse

4.1. Deskription der Stichprobe

4.1.1. Teilnahmeraten und Non-Responder-Analyse

Von den 6.306 Langzeitliiberlebenden nach einer Brustkrebserkrankung, die aus den sechs
teilnehmenden Krebsregistern an die Studienzentrale als potentiell eligibel gemeldet worden
waren, erflllten zum Zeitpunkt der Fragebogenaussendung 6.063 die Einschlusskriterien.
Wie aus Abbildung 2 ersichtlich ist, wurden 243 potentielle Teilnehmerinnen ausgeschlos-
sen, da sie zwischenzeitlich verstorben waren, vor 1994 oder nach 2004 diagnostiziert
wurden oder bei Diagnose Uber 75 Jahre alt waren. Weiter wurden ein Duplikat und Frauen
mit in situ oder nicht malignen Tumoren, falscher oder unbekannter Lokalisation ausge-
schlossen. Mit 3.369 Non-Respondern haben etwas mehr als die Halfte der 6.063 Frauen
ihre Teilnahme verweigert. Dies geschah meist passiv durch Nicht-Zurlicksenden des
Fragebogens. Seltener verweigerten die Frauen aktiv die Studienteilnahme oder konnten
aufgrund nicht zustellbarer Fragebdgen nicht erreicht werden. Bei einer Teilnehmerquote
von 44,4 % lagen 2.694 ausgefiillte Fragebdgen vor. An 40 Teilnehmerinnen waren nur
Kurzversionen des Fragebogens verschickt worden, die nicht in die Auswertung eingegan-
gen sind. Weitere 45 Frauen erklarten sich nicht mit der Weitergabe ihrer Daten aus den
epidemiologischen Krebsregistern einverstanden mit der Folge, dass fiinf von ihnen nach-
traglich ausgeschlossen werden mussten, da kein Diagnosejahr und damit kein Alter bei
Diagnose vorlag. Fur die vorliegende Arbeit konnten somit 2.649 Falle in die Auswertung

eingeschlossen werden.
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6.306 potentielle
Teilnehmerinnen

213 verstorben ]

14 in situ/nicht invasiv/nicht maligne ]

9 Diagnose vor 1994 ]

Diagnose nach 2004

4[ 243 Ausschluss ]

4 Diagnosealter > 75 Jahre

1 Duplikat

1 falsche/unbest. Tumorlokalisation

— \ —  —\ ——
[Ey

6.063  Einschluss

[ 2.961 passiv verweigert ]
4[ 3.369 Non-Responder ][ 331 aktiv verweigert ]
[ 77 nicht zustellbar ]

2.694 Responder

L [ 40 Kurzfragebogen ]
45 nachtraglicher
Ausschluss
[5 Vollfragebogen ohne Diagnosejahr ]

2.649 verwendete Falle

4 )
2.609 Vollfragebogen mit
vollsténdigen Registerangaben
. J
4 )
40 Vollfragebogen mit unvoll-
standigen Registerangaben
. J/

Abbildung 2 Flussdiagramm der Studienstichprobe
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Wie in Tabelle 1 ersichtlich, unterschieden sich die Teilnehmerraten in Abhangigkeit vom
Krebsregister und der jeweilig moglichen Art der Kontaktaufnahme erheblich. Die niedrigs-
ten Teilnahmequoten gab es in den Studienregionen, in denen die Einwilligung zur Kontakt-
aufnahme Uber den behandelnden Arzt (Rheinland-Pfalz, Bremen) oder einen Studienarzt
erfolgen musste. Auch in Hamburg, wo die Fragebdgen direkt versendet wurden, gab es
niedrigere Teilnahmeraten als im Saarland und in Schleswig-Holstein, wo durch die Nach-
befragung der bereits bestehenden Kohorten ESTHER-II, VERDI und OVIS hohe Raten

erzielt wurden.

Tabelle 1 Teilnahmeraten nach Bundeslandern

Rheinland- Schleswig-
Bremen Hamburg Miinster/NRW Pfalz Holstein Saarland Gesamt

Responder 313 (29,0%) 312 (42,0%) 477 (39,0%) 245 (21,8%) 982 (78,6%) 365 (56,4%) 2694 (44,4%)

Non-
Responder 765 (71,0%) 431 (58,0%) 745 (61,0%) 879 (78,2%) 267 (21,4%) 282 (43,6%) 3369 (55,6%)

Gesamt 1078 (17,8%) 743 (12,3%) 1222 (20,2%) 1124 (18,5%) 1249 (20,6%) 647 (10,7%) 6063 (100%)

Die Teilnahmebereitschaft war vor allem bei adlteren (Geburtsjahr vor 1929) als auch bei
juingeren Langzeitiiberlebenden (Geburtsjahr nach 1960), Frauen mit fortgeschrittenem
Tumorstadium und solchen, deren Tumor bereits vor dem Jahr 2000 diagnostiziert wurde,
oder die bei der Diagnose noch sehr jung (<40 Jahre) oder schon alter (>70 Jahre) waren,
etwas niedriger als beim Durchschnitt aller angeschriebenen Frauen. Diese Selektion hatte
keinen wesentlichen Einfluss auf die Vergleichbarkeit von Respondern und Non-
Respondern. Die Tumorstadien beider Gruppen unterscheiden sich nicht, allerdings fanden
sich in der Gruppe der Responder etwas weniger Frauen, die bereits vor 2000 diagnostiziert
wurden, die bei der Diagnose schon liber 70 oder bei Befragung liber 80 Jahre alt waren,

als in der Gruppe der Non-Responder (siehe Tabelle 11 im Anhang).

4.1.2. Soziodemographische Angaben der Teilnehmerinnen

Das mittlere Alter bei Befragung betrug 65,0 Jahre (SD 9,7; Spannweite 34 bis 88) und war
in den Subpopulationen der sechs Krebsregister annahernd gleich (Tabelle 12 im Anhang).
Laut Angaben aus dem Fragebogen besaBen 98,8 % die deutsche Staatsblirgerschaft und
96,9 % gaben Deutsch als Muttersprache an. Der Bildungsstand verteilte sich zu annahernd
gleichen Teilen auf weniger als 10 Jahre Schulbildung (51,8 %) und 10 Jahre oder mehr
(48,2 %). Im Saarland und in Rheinland-Pfalz liberwog ein geringerer Bildungsstand mit
65,1 % und 60,9 %, wohingegen die Teilnehmerinnen in Hamburg, Bremen und Schleswig-

Holstein tendenziell einen héheren Bildungsstand hatten.
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Die Angaben zum (zuletzt) ausgelbten Beruf erschienen relativ homogen zwischen den
Subpopulationen, wobei eine Mehrheit von 70,6 % angab, Angestellte zu sein oder gewesen
zu sein. Gut die Halfte der Teilnehmerinnen war zum Zeitpunkt der Befragung im Ruhe-
oder Vorruhestand (52,8 %), wobei sich fir Hamburg (64,1 %) und Bremen (58,9 %) etwas
hohere Anteile ergaben. Jede Finfte gab an, Hausfrau zu sein (21,5 %). In Hamburg lag
dieser Anteil mit 10,8 % jedoch wesentlich niedriger, wahrend er im Saarland (32,4 %)
sowie in Minster/NRW und Rheinland-Pfalz mit 27,3 % bzw. 27,4 % eher hoher lag. Das
Haushaltseinkommen lag zu 64,5 % zwischen 1.000 und 3.000 Euro.

Die Angaben zur GroBe des Wohnorts unterschieden sich in den verschiedenen Bundes-
landern stark, verteilten sich aber in der Gesamtpopulation auf je ein Drittel weniger als
10.000 Einwohner, 10.000-100.000 Einwohner und mehr als 100.000 Einwohner. In den
Stadtstaaten Bremen und Hamburg iberwog die GréBe von mehr als 100.000 Einwohnern
(je 89,1 %). In Minster/NRW lebten 60,6 % in mittelgroBen Stadten von 10.000-100.000
Einwohnern und 25,3 % in gréBeren Stadten, wohingegen die Kleinstadte unter 10.000
Einwohnern in Rheinland-Pfalz mit 64,0 % lberwogen. In Schleswig-Holstein und dem Saar-
land lebte rund die Halfte in Kleinstadten sowie knapp 40 % in Stadten mit 10.000-100.000

Einwohnern.

Fast alle Teilnehmerinnen lebten im eigenen Haushalt, nur ein Prozent gab an, bei anderen
oder in einem Alters- oder Pflegeheim zu leben. 3,4 % der Befragten nahmen professionelle
Pflegedienste oder Haushaltshilfen in Anspruch. Knapp ein Viertel der Befragten lebte allein
(24,4 %), in Hamburg und Bremen war es sogar ein Drittel (34,1 % und 32,2 %). Die
Mehrheit lebte in Zweipersonenhaushalten (60,1 %) und nur 15,5 % gaben an, in einem
Haushalt mit drei oder mehr Personen zu leben. Hier wiesen Hamburg und Bremen mit
10,0 % und 8,7 % niedrigere Werte auf als Rheinland-Pfalz und Miinster/NRW mit 22,0 %
und 21,5 %. Die Angabe, dass in nur 10,9 % der Haushalte mindestens eine Person unter
15 Jahre lebt, erscheint vor dem Hintergrund des Alters der Stichprobe plausibel, so dass

die meisten der vielen fehlenden Angaben als ,keine Person" zu interpretieren ist.

Die groBe Mehrheit von 84,2 % gab an, Kinder zu haben, mit einer durchschnittlichen An-
zahl von zwei Kindern (SD 1,0). 72,2 % der Befragten befanden sich in einer festen
Partnerschaft, zwei Drittel (66,8 %) lebten mit dem Partner zusammen. Hier ergaben sich
in den Stadtstaaten Hamburg und Bremen leicht niedrigere Werte. Der GroBteil (65,8 %)

gab den Familienstand mit ,verheiratet™ an, nur 5,5 % waren ledig (Ausnahme Bremen mit
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9,1 %) und jede Zehnte geschieden (9,8 %, Ausnahmen Hamburg und Bremen mit 14,1 %
und 14,8 %). Fast jede fiinfte Teilnehmerin war verwitwet (18,9 %).

4.1.3. Angaben zu Tumor und Therapie

Bei Diagnose lag das mittlere Alter bei 56,9 Jahren (SD 9,7; Spannweite 26 bis 75) und es
lagen im Mittel 8,2 Jahre zwischen Diagnose und Befragung (SD 2,1; Spannweite 5 bis 16).
Wahrend in Schleswig-Holstein und dem Saarland zwischen Diagnose und Befragung durch-
schnittlich 7,2 bzw. 7,5 Jahren vergangen waren, lagen die Diagnosen in Hamburg mit 10,1

Jahren schon etwas langer zuriick (siehe Tabelle 13 im Anhang).

Die Angaben zum TNM-Stadium, Grading und der Tumorausbreitung wurden nicht den
Fragebdgen entnommen, sondern aus den Registerdaten der epidemiologischen Krebs-
register bezogen. 60,4 % der Tumore wurden als T1 klassifiziert, weitere 33,7 % als T2
und nur 3,0 % als T3 und 2,8 % als T4. Zwei Drittel (67,1 %) hatten bei Diagnose keinen
Lymphknotenbefall (NO), wohingegen 27,9 % als N1, 3,8 % als N2 und 1,1 % als N3 klas-
sifiziert wurden. Fast alle Teilnehmerinnen waren bei Diagnosestellung frei von Metastasen
(M1=1,4 %). Im Grading iberwogen mit 59,1 % die maBig differenzierten G2 Tumoren,
gefolgt von 29,0 % schlecht differenzierten G3 Tumoren. Nur 11,6 % waren gut differen-
ziert (G1) und 0,4 % undifferenziert (G4). 9,8 % der Befragten gaben an, ein Rezidiv
erlitten zu haben, 8,8 % gaben Metastasen im Verlauf der Erkrankung an. Beide Angaben
fielen in Hamburg und Miinster/NRW etwas hdher aus. Mit 65,8 % lagen bei Diagnose
groBtenteils lokal begrenzte Tumorstadien vor, ein Drittel (32,9 %) war regional

metastasiert und nur 1,2 % wiesen bereits Fernmetastasen auf.

Als Behandlung gaben zwei Drittel der Frauen im Fragebogen eine brusterhaltende OP und
ein Viertel eine Mastektomie an (siehe Tabelle 14 im Anhang). In Bremen war der Anteil
von brusterhaltenden OPs mit 57,7 % geringer und der Anteil der Mastektomien mit 31,2 %
etwas hoéher als in den anderen Bundeslandern. 7,6 % gaben eine Mastektomie mit Wie-
deraufbau der Brust an, was allerdings in Schleswig-Holstein mit 3,5 % seltener war. Fast
alle gaben eine Lymphadenektomie an (94,3 %) und mit 84,0 % bekam die groBe Mehrheit
eine Radiotherapie. 60,9 % gaben eine Chemotherapie an und die Halfte erhielt eine
Hormontherapie (49,1 %), wohingegen nur 10,8 % eine biologische Therapie erhielten. Die
groBe Mehrheit nahm an Nachsorgeprogrammen teil (89,1 %) und 61,7 % nahmen eine
RehabilitationsmaBnahme in Anspruch. Hier sticht Bremen mit einem Anteil von 73,8 %

heraus. Nur jede Flinfte nahm eine psychologische Beratung in Anspruch (20,5 %) und nur
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etwa jede Zehnte erhielt eine behandlungsbegleitende psychologische Beratung (11,4 %).
Teilnehmerinnen aus Bremen und Rheinland-Pfalz nahmen diese Angebote etwas haufiger
in Anspruch, wahrend dies in Schleswig-Holstein eher seltener war. 9,1 % der Befragten
gaben an, eine Selbsthilfegruppe besucht zu haben, an professionelle Beratungsstellen

wandten sich nur 5,0 % mit einer Ausnahme von 15,8 % in Bremen.

Nur ein Viertel (24,7 %) der Befragten gab abgesehen von der Krebserkrankung keine
andere Erkrankung an (siehe Tabelle 15 im Anhang). Ein weiteres Viertel (26,4 %) gab eine
und ein gutes Drittel (35,1 %) zwei bis drei weitere Erkrankungen an. An mehr als drei
weiteren Erkrankungen litten nur 13,8 % der Teilnehmerinnen mit Ausnahme von Bremen,
wo es 17,8 % waren. Die am haufigsten angegebene Erkrankung war mit 39,1 % Arthrose
gefolgt von Depressionen (23,0 %, davon 5,2 % einmalig, 12,5 % wiederholt und 5,3 %
dauernd). Teilnehmerinnen aus dem Saarland gaben dagegen zu 31,6 % an, unter Depres-
sionen zu leiden, wobei sich dies vor allem auf wiederholte und dauernde Depressionen
bezog. Auch Osteoporose (18,1 %) und weitere Krebserkrankungen (11,8 %) gehérten zu

den haufig genannten Komorbiditaten.

4.2. Psychosoziale Belastung

Die Pravalenz der psychosozialen Belastung wurde mit Hilfe des FBK-R10 ermittelt und ist
in Abbildung 3 dargestellt. Insgesamt waren 35,2 % der Teilnehmerinnen psychosozial
belastet (Cutoff-Wert >14 Punkte; Tabelle 16 im Anhang), wobei die hochsten Werte bei
den jungeren Teilnehmerinnen zu finden waren. So waren unter den 20- bis 49-Jahrigen
42,5 % und unter den 50- bis 59-Jahrigen 43,9 % psychosozial belastet, wahrend es bei

den Uber 60-Jahrigen nur rund ein Drittel waren.

Psychosoziale Belastung
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283;0 9 o — 554 77 1698
]

50%
40%

30%
20%
10%

0%

20-49 Jahre 50-59 lahre 60-69 lahre 70-79 Jahre 80-89 Jahre Gesamt

m belastet nicht belastet

Abbildung 3 Pravalenz psychosozialer Belastung (FBK >14) nach Altersgruppen
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Auch in den Einzelfragen zur Belastung durch die Krebserkrankung und Identitat als Krebs-

patienten erschienen die jlingeren Teilnehmerinnen belasteter (siehe Tabelle 2). Fast ein

Drittel der Teilnehmerinnen fiihlten sich auch viele Jahre nach der Diagnose und Abschluss

der akuten Phase noch immer als Tumorpatienten und ein knappes Viertel empfand die

Behandlung der Tumorerkrankung als noch nicht abgeschlossen. Nur 40,6 % gaben an,

aktuell gar nicht durch die Tumorerkrankung belastet zu sein.

Tabelle 2 Prévalenz der Belastung in den Einzelfragen nach Altersgruppen

20-49 Jahre

50-59 Jahre

60-69 Jahre

70-79 Jahre

80-89 Jahre

Gesamt

Anzahl (%)

208 (7,9%)

529 (20,0%)

950 (35,9%)

840 (31,7%)

122 (4,6%)

2649 (100%)

Behandlung
abgeschlossen

ja
nein
fehlend

151 (73,3%)

55 (26,7%)
2

385 (73,8%)
137 (26,2%)
7

712 (76,6%)
218 (23,4%)
20

629 (77,7%)
181 (22,3%)
30

97 (82,2%)
21 (17,8%)
4

1974 (76,3%)
612 (23,7%)
63

als Tumorpatient
fuhlen

nein
ja
fehlend

131 (64,3%)

73 (35,8%)
4

311 (60,4%)
204 (39,6%)
14

630 (68,9%)
296 (32,0%)
24

586 (73,3%)
214 (26,8%)
40

87 (75,7%)
28 (24,3%)
7

1745 (68,2%)
815 (31,8%)
89

aktuelle Belastung
durch Tumor-
erkrankung

gar nicht
2

3

sehr
fehlend

57 (27,4%)

102 (49,9%)

37 (17,8%)
12 (5,8%)
0

151 (28,7%)
237 (45,1%)
91 (17,3%)
47 (8,9%)

3

379 (40,6%)
367 (39,3%)
130 (13,9%)
57 (6,1%)
17

397 (49,7%)
247 (30,9%)
113 (14,1%)
42 (5,3%)
41

66 (55,9%)
36 (30,5%)
9 (7,6%)

7 (5,9%)

4

1050 (40,6%)
989 (38,3%)
380 (14,7%)

165 (6,4%)
65

Die Ergebnisse aus den Fragebdgen zur Depression (GDS) und Lebensqualitat (EORTC) sind

in Tabelle 3 dargestellt. Demnach bestand bei den jlingsten und altesten Teilnehmerinnen

in einem guten Drittel der Falle der Verdacht einer Depression oder bereits eine manifeste

Erkrankung. Die globale Lebensqualitat wurde dagegen von den jingeren Teilnehmerinnen

besser eingeschatzt als von den alteren, wohingegen es sich mit der emotionalen Funktion

genau umgekehrt verhielt.

Tabelle 3 Pravalenzen von Depressionen (GDS) und Lebensqualitat/emotionaler Funktion (EORTC) nach

Altersgruppen

20-49 Jahre

50-59 Jahre

60-69 Jahre

70-79 Jahre

80-89 Jahre

Gesamt

Anzahl (%)

208 (7,9%)

529 (20,0%)

950 (35,9%)

840 (31,7%)

122 (4,6%)

2649 (100%)

Depressionen keine D. 136 (65,7%) 361 (68,4%) 731 (77,4%) 622 (74,7%) 75 (63,6%) 1925 (73,2%)
(GDS) V.a.D. 57 (27,5%) 129 (24,4%) 174 (18,4%) 181 (21,7%) 38(32,2%) 579 (22,0%)

manifeste D. 14 (6,8%) 38 (7,2%) 39 (4,1%) 30 (3,6%) 5 (4,2%) 126 (4,8%)

fehlend 1 1 6 7 4 19
Globale Lebens- (MW % SD) 674+216 650+£239 659+222 61,0+224 553+214 638+227
qualitdt (EORTC) fehlend 1 1 3 5 2 12
Emotionale (MW + SD) 61,1+26,7 603+285 693+262 700+255 708+263 67,1+268
Funktion (EORTC) fehlend 0 1 1 8 2 12
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4.2.1. Determinanten der psychosozialen Belastung

Mdgliche Einflussfaktoren der psychosozialen Belastung wurden mit Kreuztabellen und uni-
variaten Regressionsanalysen analysiert. Hierbei erwiesen sich mehrere soziodemographi-
sche und klinische Merkmale als statistisch signifikant (siehe Tabelle 4). Die hdchsten Odds
Ratio Werte fanden sich bei Verdacht auf oder bei manifester Depression sowie bei einer
hohen Anzahl von Komorbiditaten und Arbeitslosigkeit. Signifikant mit einer héheren Belas-
tung vergesellschaftet waren zudem ein junges Alter, vorhandene Partnerschaft, ein gerin-
ges Einkommen, regional metastasierte Krankheitsstadien, Metastasen und Rezidive,
Mastektomie, Wiederaufbau und Chemotherapie. Auch die Teilnahme an einer Reha, psy-
chologischer Beratung, behandlungsbegleitender psychologischen Betreuung und Selbst-
hilfegruppen war mit einer héheren Belastung verbunden. Teilnehmerinnen, die sich noch
als Tumorpatienten fiihlten und die Tumortherapie noch nicht fiir abgeschlossen hielten
oder angaben, ihre Verwandten und Bekannten nicht so haufig zu sehen wie gewlinscht,
waren haufiger psychosozial belastet. Einige Subskalen des Benefit Findings und der Post-
traumatischen Reifung waren zudem mit einem geringfiigig erhdhten Risiko flir eine psy-
chosoziale Belastung assoziiert. Nur eine bessere globale Lebensqualitét und emotionale
Funktionsfahigkeit sowie die Strahlentherapie waren mit geringfiigig niedrigeren Belas-

tungswerten assoziiert.

In der finalen multivariaten Regression unter Ausschluss der Variablen globale Lebens-
qualitat, emotionale Funktion und Depressionen bestatigte sich der starke Zusammenhang
zwischen der psychosozialen Belastung und hoher Belastung durch die Tumorerkrankung
sowie vielen Komorbiditéten (siehe Tabelle 10 in Kapitel 4.4.). Fir ein niedrigeres Alter bei
Befragung, geringeres Einkommen, eine Partnerschaft und Mastektomien ergaben sich
ebenfalls erhéhte ORs. Auch die Angabe, Verwandte und Bekannte nicht so haufig zu sehen,

wie gewinscht, war mit mehr psychosozialer Belastung assoziiert.
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Tabelle 4 Ergebnisse der univariaten Regressionen zur psychosozialen Belastung

Ergebnisse

n belastet OR (95% CI) n belastet OR (95% CI)
Alter bei 20-49 Jahre 207 42,5% 1,66 (1,22-2,26) | Hormontherapie nein 1228  34,6% 1 (Referenz)
Befragung 50-59 Jahre 526  43,9% 1,76 (1,41-2,19) ja 1182 36,4% 1,08 (0,91-1,28)
60-69 Jahre 944  30,8% 1 (Referenz) unbekannt 212 32,5% 0,91 (0,67-1,24)
70-79 Jahre 826 32,9% 1,10 (0,90-1,35) | Biologische nein 2009  34,9% 1 (Referenz)
80-89 Jahre 119  35,5% 1,22 (0,82-1,83) | Therapie ja 244 40,6% 1,27 (0,97-1,67)
Partnerschaft nein 714 32,2% 1 (Referenz) unbekannt 369  33,3% 0,93 (0,74-1,18)
ja 1877 36,3% 1,20 (1,00-1,44) | Kur Reha nein 965  29,5% 1 (Referenz)
unbekannt 31 38,7% 1,33 (0,63-2,78) ja 1558  39,6% 1,56 (1,32-1,86)
Zusammen- nein 838 32,8% 1 (Referenz) unbekannt 99 22,2% 0,68 (0,42-1,12)
leben mit ja 1696 36,6% 1,18 (0,99-1,41) | Psychologische nein 1925  32,6% 1 (Referenz)
Partner unbekannt 88 31,8% 0,96 (0,60-1,53) | Beratung ja 496  49,2% 2,00 (1,64-2,45)
Kinder nein 415 35,9% 1 (Referenz) unbekannt 201 26,4% 0,74 (0,53-1,03)
ja 2203 35,1% 0,97 (0,78-1,20) | behandlungsbegl. nein 2264 33,7% 1 (Referenz)
unbekannt 4 25,0% 0,60 (0,06-5,77) | psych. Beratung ja 294 47,6% 1,79 (1,40-2,29)
Bildung unter 10 Jahre 1334 36,6% 1 (Referenz) unbekannt 64  32,8% 0,96 (0,57-1,63)
iber 10 Jahre 1252 33,6% 0,88 (0,75-1,03) | Selbsthilfegruppe nein 2322 34,6% 1 (Referenz)
unbekannt 36 41,7% 1,24 (0,63-2,42) ja 235  43,0% 1,42 (1,09-1,87)
Berufliche vollzeitbeschaftigt 207 32,4% 1 (Referenz) unbekannt 65  30,8% 0,84 (0,49-1,43)
Situation teilzeitbeschaftigt 405 34,8% 1,12 (0,78-1,59) | personl. Beratung nein 2414  34,8% 1 (Referenz)
arbeitslos 35 74,3% 6,04 (2,68-13,60) | in Beratungsstelle ja 128  43,0% 1,41 (0,99-2,02)
Hausfrau 537  32,6% 1,01 (0,72-1,42) unbekannt 80  36,3% 1,07 (0,67-1,69)
(Vor)Ruhestand 1322 34,8% 1,12 (0,82-1,52) | Depression (GDS) keine Depression 1911 20,5% 1 (Referenz)
unbekannt 116 47,4% 1,88 (1,18-3,00) V. a. Depression 575  72,2% 10,09 (8,14-12,48)
Einkommen unter 1.000 Euro 398  43,5% 1,39 (1,11-1,74) manifeste Depr. 125  90,4% 36,61 (19,98-67,06)
1.000-3.000 Euro 1550  35,6% 1 (Referenz) unbekannt 11 45,5% 3,24 (0,98-10,67)
Uiber 3.000 Euro 453 29,1% 0,74 (0,59-0,93) | Benefit Finding insgesamt 1,06 (0,98-1,16)
unbekannt 221 30,3% 0,79 (0,58-1,07) | (BFS) Akzeptanz Mangel 1,10 (1,02-1,19)
Komorbiditaten keine andere Erkr. 649 17,7% 1 (Referenz) Nahe zu anderen 1,12 (1,04-1,21)
1 andere Erkr. 687  25,3% 1,58 (1,21-2,05) Coping-Fahigkeiten 0,96 (0,90-1,04)
2-3 andere Erkr. 917 42,5% 3,44 (2,70-4,37) Neue Schwerpunkte 1,01 (0,94-1,08)
mehr als 3 andere 363 67,2% 9,52 (7,07-12,82) | Posttraumatische Religiose Veranderung 1,05 (1,03-1,08)
unbekannt 6 16,7% 0,93 (0,11-8,02 | Reifung (PTGI) Wertschatzung d. Lebens 1,01 (0,98-1,03)
Zeitspanne 5-7 Jahre 1145 37,0% 1 (Referenz) Neue Moglichkeiten 1,01 (0,99-1,02)
seit Diagnose 8-10 Jahre 1154 33,3% 0,85 (0,71-1,01) | EORTC globale Lebensqualitat 0,94 (0,93-0,94
Uber 10 Jahre 323 35,9% 0,95 (0,74-1,23) emotionale Funktionsskala 0,95 (0,95-0,96)
Tumor- lokalisiert 1628 33,4% 1 (Referenz) | Behandlung ist fiir ja 1958  30,0% 1 (Referenz)
ausbreitung regional metastasiert 814 37,8% 1,22 (1,02-1,45) | Pat. abgeschlossen nein 608 51,8% 2,51 (2,08-3,03)
fern-metastasiert 31 45,2% 1,65 (0,81-3,36) unbekannt 56 39,3% 1,51 (0,88-2,61)
unbekannt 149 39,6% 1,31 (0,93-1,85) | Noch als Tumor nein 1731 27,1% 1 (Referenz)
Metastasen nein 2120 33,9% 1 (Referenz) | patient fiihlen ja 812  52,7% 3,00 (2,52-3,57)
ja 207  53,6% 2,26 (1,70-3,01) unbekannt 79 34,2% 1,40 (0,87-2,25)
unbekannt 295 32,2% 0,93 (0,72-1,20) | Aktuelle Belastung 1 gar nicht 1037  14,9% 1 (Referenz)
Rezidiv nein 2318 33,1% 1 (Referenz) | durch Tumor- 2 985 36,3% 3,25 (2,62-4,03)
ja 253 51,8% 2,17 (1,67-2,82) | erkrankung 3 378  67,5% 11,80 (8,96-15,53)
unbekannt 51  51,0% 2,10 (1,21-3,67) 4 sehr 165 82,4% 26,69 (17,26-41,26)
oP Brusterhaltende OP 1641 30,7% 1 (Referenz) unbekannt 57  351% 3,08 (1,74-5,44)
Mastektomie 806 45,4% 1,88 (1,58-2,24) | Verwandte/Bekannte ja 1750 28,1% 1 (Referenz)
unbekannt 175  31,4% 1,04 (0,74-1,45) | so héufig sehen, wie nein 860  49,7% 2,53 (2,13-2,99)
Wiederaufbau nein 2109 34,5% 1 (Referenz) | gewiinscht unbekannt 12 41,7% 1,83 (0,58-5,78)
der Brust ja 224 50,0% 1,90 (1,44-2,51) | Soziale Netzwerke Netzwerk vorhanden 2057  31,7% 1 (Referenz)
unbekannt 289  29,4% 0,79 (0,61-1,04) | insgesamt (LSNS-6) Sozial isoliert 468  50,6% 2,21 (1,80-2,70)
Lymph- nein 146 34,9% 1 (Referenz) unbekannt 97  351% 1,16 (0,76-1,78)
adenektomie ja 2422 35,5% 1,03 (0,72-1,46) | Soziale Netzwerke Netzwerk vorhanden 2195  33,8% 1 (Referenz)
unbekannt 54 22,2% 0,53 (0,26-1,10) | Familie (LSNS-6) Sozial isoliert 376 44,1% 1,55 (1,24-1,93)
Bestrahlung nein 412 42,5% 1 (Referenz) unbekannt 51  31,4% 0,90 (0,49-1,63)
ja 2164 33,8% 0,69 (0,56-0,86) | Soziale Netzwerke Netzwerk vorhanden 1946  32,0% 1 (Referenz)
unbekannt 46 37,0% 0,79 (0,42-1,49) | Freunde (LSNS-6) Sozial isoliert 607  45,8% 1,80 (1,49-2,17)
Chemotherapie nein 984 32,7% 1 (Referenz) unbekannt 69  34,8% 1,14 (0,69-1,88)
ja 1536 37,2% 1,22 (1,03-1,44)
unbekannt 102 29,4% 0,86 (0,55-1,34)

Anmerkung: Die OR sind Schatzer fiir das Vorhandensein einer psychosozialen Belastung.
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4.3. Soziale Netzwerke und soziale Isolation

Die LSNS-6 wurde zur Erfassung sozialer Isolation und sozialer Netzwerke angewendet. Bei
einem Cutoff-Wert von <12 Punkten waren insgesamt 18,6 % der Teilnehmerinnen von
einer sozialen Isolation bedroht. Wie in Tabelle 5 zu sehen ist, nahm dieser Anteil mit an-
steigendem Alter zu, wobei sich bei den 50- bis 59-Jahrigen ein etwas hoherer Anteil fand
als bei den 60- bis 69-Jahrigen. Der Mangel sozialer Netzwerke zeichnete sich vor allem im
Bereich von Freunden und Nachbarn ab, wo knapp ein Viertel der Befragten von sozialer
Isolation bedroht war. Die groBe Mehrheit wies dagegen ein gutes soziales Netzwerk im
Familienkreis auf. Eine Ausnahme bildete die Altersgruppe von 80 bis 89 Jahren, in der ein
gutes Viertel der Befragten in der Unterkategorie Familie und fast ein Drittel in der Unter-
kategorie Freunde und Nachbarn von sozialer Isolation bedroht waren. Unter den Teil-
nehmerinnen im Alter von unter 70 Jahren war jede Achte in der Familienkategorie und

jede Finfte in der Freundeskategorie von sozialer Isolation bedroht.

Tabelle 5 Pravalenz sozialer Isolation insgesamt und in den Subskalen (Familie und Freunde) nach
Altersgruppen (LSNS-6)

20-49 Jahre 50-59 Jahre 60-69 Jahre 70-79 Jahre  80-89 Jahre Gesamt

Anzahl (%) 208 (7,9%) 529 (20,0%) 950 (35,9%) 840 (31,7%) 122 (4,6%) 2649 (100%)
Gesamtscore (MW + SD) 17,75+5,32 1695+5,78 16,62 +£5,28 16,12+554 1535+6,71 16,57 +5,55
Sozial Isoliert (n (%)) 25 (12,1%) 96 (18,4%) 154 (16,7%) 164 (20,9%) 33 (31,1%) 472 (18,6%)

fehlend 2 8 28 54 16 108
Skala Familie (MW + SD) 922+29 890+324 875+299 871+3,19 8,00+3,76 8,77 +3,14
Sozial Isoliert (n (%)) 25 (12,1%) 79 (15,1%) 123 (13,2%) 123 (15,2%) 30 (26,5%) 380 (14,7%)

fehlend 1 5 17 29 9 61
Skala Freunde (MW £ SD) 851+349 803+35 790+340 737+343 748+3.89 7,79+3,49
Sozial Isoliert (n (%)) 38 (18,4%) 117 (22,3%) 200 (21,5%) 226 (28,3%) 34 (30,1%) 615 (23,9%)

fehlend 2 5 21 42 9 79

In Tabelle 6 ist die Pravalenz der subjektiven Angabe, ob Verwandte und Bekannte so haufig
wie gewtlnscht gesehen werden, abgebildet. Hier gab nicht nur die dlteste Gruppe der Uber
80-Jahrigen sondern auch die jingeren Frauen unter 60 Jahren in Uber einem Drittel der

Falle einen hoheren Bedarf an sozialen Kontakten an.

Tabelle 6 Pravalenz der Einzelfrage ,Sehen Sie Ihre Verwandten und Bekannten so haufig, wie Sie es gern
hatten?" nach Altersgruppen

20-49 Jahre  50-59 Jahre 60-69 Jahre 70-79 Jahre 80-89 Jahre Gesamt

Anzahl (%) 208 (7,9%) 529 (20,0%) 950 (35,9%) 840 (31,7%) 122 (4,6%) 2649 (100%)
Verwandte/Bekannte ja 120 (58,0%) 328 (62,2%) 671 (71,0%) 571 (68,4%) 76 (63,9%) 1766 (67,1%)
so oft sehen wie nein 87 (42,0%) 199 (37,8%) 274 (29,0%) 264 (31,6%) 43(36,1%) 867 (32,9%)
gewlinscht fehlend 1 2 5 5 3 16
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4.3.1. Determinanten der sozialen Netzwerke und sozialer Isolation

In den univariaten binar logistischen Regressionen wurden statistisch signifikante positive
wie negative Assoziationen mit einer sozialen Isolation gefunden. Der deutlichste Zusam-
menhang bestand mit Depressionen (GDS). Patientinnen mit mehr als zwei Komorbiditdten
waren ebenfalls haufiger von sozialer Isolation betroffen, wie auch jene, die angaben, ihre
Verwandten nicht so haufig zu sehen, wie sie es gern hatten. Auch ein hoheres Alter ging
haufiger mit kleineren sozialen Netzwerken einher, wohingegen eigene Kinder, verheiratet
zu sein, eine Partnerschaft und Zwei- und Mehrpersonenhaushalte mit groBeren Netz-
werken assoziiert waren (p<0,001). Unter den soziodemographischen Faktoren waren
weniger Frauen mit hohem Bildungsgrad und hohem Einkommen (>3.000 Euro) von
sozialer Isolation betroffen, wohingegen ein geringes Einkommen (<1.000 Euro) mit klei-
neren Netzwerken assoziiert war. Unter den klinischen Angaben ergab sich nur fir die
Inanspruchnahme einer psychologischen Beratung ein signifikanter Zusammenhang. In
Tabelle 7 sind alle signifikanten Faktoren mit den prozentualen Anteilen Isolierter sowie den
ORs mit 95 %-Konfidenzintervall fir die soziale Isolation insgesamt und die beiden Bereiche
Familie und Freunde aufgefiihrt. Dabei wurden die signifikanten ORs hervorgehoben und
auf eine Auflistung der zu hoch korrelierenden Variablen, die nicht in die folgenden
multivariaten Modelle eingeschlossen wurden, verzichtet. Eine vollstandige Tabelle mit allen
Uberpruften Variablen findet sich im Anhang (Tabelle 17).

Tabelle 7 Univariate Regressionen und Anteil ,isoliert" fir die Skalen ,Soziale Isolation insg. / Familie /
Freunde"

Anzahl*  insg. OR (95% CI) Familie  OR (95% CI) Freunde OR (95% CI)

Alter bei 20-49 Jahre 206 12,1% 0,69 (0,44-1,08) | 12,1% 0,91 (0,57-1,43)| 18,4% 0,82 (0,56-1,21)
Befragung 50-59 Jahre 521 18,4% 1,13(0,85-1,49)| 15,1%  1,17(0,86-1,59) | 22,3% 1,05 (0,91-1,36)
60-69 Jahre 922 16,7% 1 (Referenz) | 13,2% 1 (Referenz) | 21,5% 1 (Referenz)

70-79 Jahre 786 20,9% 1,32(1,03-1,68) | 152% 1,18 (0,90-1,54) | 28,3% 1,44 (1,16-1,79)

80-89 Jahre 106 31,1% 2,25(1,44-3,52) | 26,5% 2,38 (1,52-3,77) | 30,1% 1,57 (1,02-2,42)

Familienstand ledig 144 25,7% 1 (Referenz) | 32,6% 1 (Referenz) | 17,8% 1 (Referenz)
verheiratet 1679 16,0% 0,55(0,37-0,82) | 9,7% 0,22 (0,15-0,32) | 24,0% 1,46 (0,94-2,26)

geschieden 245 25,7% 1,00 (0,63-1,60) | 29,2% 0,85 (0,55-1,33) | 24,0% 1,46 (0,87-2,44)

verwitwet 464 22,2% 0,83 (0,54-1,27) | 19,7% 0,51 (0,33-0,77) | 25,5% 1,58 (0,98-2,53)

unbekannt 9 11,1% 0,36 (0,44-2,99) | 11,1% 0,36 (0,03-2,12) | 33,3% 2,31 (0,54-9,83)

Partnerschaft nein 682 24,2% 1 (Referenz) | 25,2% 1 (Referenz) | 23,9% 1 (Referenz)
ja 1831 16,4% 0,62 (0,50-0,76) | 10,7% 0,36 (0,28-0,45) | 23,8% 0,99 (0,81-1,22)

unbekannt 28 21,4% 0,86 (0,34-2,14) | 17,2% 0,62 (0,23-1,64) | 35,7% 1,77 (0,80-3,91)

Kinder nein 403 25,1% 1 (Referenz) | 32,0% 1 (Referenz) | 21,5% 1 (Referenz)
ja 2133 17,3% 0,63 (0,49-0,81) | 11,4% 0,27 (0,21-0,35) | 24,4% 1,17 (0,91-1,52)

2,43 (0,40-

unbekannt 5 20,0% 0,75(0,08-6,77) | 20,0% 0,53 (0,06-4,80) | 40,0% 14,78)

Anzahl Pers. 1 Person 576 23,1% 1 (Referenz) | 25,1% 1 (Referenz) | 22,7% 1 (Referenz)
im Haushalt 2 Personen 1454 16,4% 0,66 (0,52-0,83) | 11,4% 0,38 (0,30-0,49) | 23,3% 1,04 (0,82-1,30)
3 und mehr Pers. 384 14,6% 0,57 (0,40-0,80) | 8,0% 0,26 (0,17-0,39) | 23,1% 1,03 (0,76-1,39)

unbekannt 127 34,6% 1,77 (1,17-2,67)| 24,8% 0,98 (0,63-1,53) | 39,4% 2,22 (1,49-3,31)

Einwohnerzahl  unter 10.000 817 17,6% 1 (Referenz) | 12,5% 1 (Referenz) | 25,3% 1 (Referenz)
des Wohnortes  10.000-100.000 849 17,8% 1,01(0,79-1,30) | 13,8% 1,12 (0,84-1,48) | 22,3% 0,85 (0,68-1,06)
iber 100.000 783 19,3% 1,12(0,87-1,44) | 17,4% 1,47 (1,12-1,93)| 23,4% 0,90 (0,72-1,13)

unbekannt 92 28,3% 1,84(1,13-3,00) | 19,8%  1,73(1,00-2,97)| 31,6% 1,37 (0,86-2,16)

* Die Zellbesetzung bezieht sich auf die soziale Isolation insgesamt, welche sich aus den beiden Subskalen zusammensetzt und
entsprechend mehr fehlende Werte als die Einzelskalen aufweist.
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Fortsetzung Tabelle 7 Univariate Regressionen und Anteil ,isoliert" fiir die Skalen ,Soziale Isolation insg. /
Familie / Freunde"

Anzahl*  insg. OR (95% CI) Familie  OR (95% CI) Freunde OR (95% CI)
Bildung unter 10 Jahre 1281 21,9% 1 (Referenz) | 14,4% 1 (Referenz) | 28,8% 1 (Referenz)
210 Jahre 1228 15,1% 0,64 (0,52-0,78) | 14,7% 1,03 (0,83-1,28) | 18,5% 0,56 (0,47-0,68)
unbekannt 32 18,8% 0,83 (0,34-2,02) | 23,5% 1,83 (0,82-4,10) | 34,4% 1,30 (0,62-2,71)
Berufliche vollzeitbeschaftigt 204 17,6% 1 (Referenz) | 17,2% 1 (Referenz) | 21,5% 1 (Referenz)
Situation teilzeitbeschaftigt 400 15,0% 0,82 (0,52-1,30) | 10,4% 0,56 (0,35-0,91) | 20,9% 0,97 (0,64-1,46)
arbeitslos 35 28,6% 1,87(0,83-4,23)| 25,7% 1,67 (0,72-3,88) | 31,4% 1,68 (0,76-3,69)
Hausfrau 508 17,3% 0,98 (0,64-1,50) | 12,0% 0,66 (0,42-1,03) | 25,5% 1,26 (0,85-1,85)
(Vor)Ruhestand 1278 19,5% 1,13 (0,77-1,66) | 15,8% 0,91 (0,61-1,35) | 24,1% 1,16 (0,81-1,66)
unbekannt 116 25,0% 1,56 (0,89-2,71) | 21,0% 1,28 (0,73-2,28) | 27,6% 1,39 (0,82-2,26)
Einkommen unter 1.000 Euro 382 17,9% 2,08 (1,61-2,68) | 22,7% 1,71 (1,30-2,25) | 35,4% 1,82 (1,43-2,31)
1.000-3.000 Euro 1510 31,2% 1 (Referenz) | 14,7% 1 (Referenz) | 23,2% 1 (Referenz)
Giber 3.000 Euro 451 9,8% 0,50 (0,35-0,70) | 8,0% 0,51 (0,35-0,73) | 15,0% 0,59 (0,44-0,78)
unbekannt 198 19,7% 1,13 (0,78-1,64) | 14,2% 0,97 (0,64-1,46) | 27,6% 1,26 (0,91-1,76)
Komorbiditaten  keine andere Erkr. 634 13,9% 1 (Referenz) | 12,3% 1 (Referenz) | 18,8% 1 (Referenz)
1 andere Erkr. 674 15,1% 1,11(0,81-1,51) | 13,0% 1,07 (0,77-1,47) | 23,0% 1,29 (0,99-1,69)
2-3 andere Erkr. 883 22,0% 1,75(1,33-2,30) | 16,0%  1,35(1,01-1,82) | 25,8% 1,50 (1,17-1,93)
mehr als 3 347 25,1% 2,08 (1,49-2,89) | 18,8% 1,65 (1,15-2,35)| 30,3% 1,88 (1,39-2,54)
unbekannt 3 33,3% 3,10(0,28-34,58) | 33,3% 3,56 (0,32-39,75) | 33,3% 2,16 (0,19-24,05)
Wiederaufbau nein 2050 18,0% 1 (Referenz) | 14,4% 1 (Referenz) | 23,5% 1 (Referenz)
der Brust ja 220 16,8% 0,92 (0,64-1,34)| 9,0% 0,59 (0,37-0,95) | 23,3% 0,99 (0,71-1,37)
unbekannt 271 24,4% 1,47 (1,09-1,98) | 21,0% 1,58 (1,15-2,15) | 27,4% 1,23 (0,93-1,63)
Hormon- nein 1187 18,8% 1 (Referenz) | 15,0% 1 (Referenz) | 25,8% 1 (Referenz)
therapie ja 1160 17,5% 0,92 (0,74-1,13) | 13,4% 0,88 (0,70-1,10) | 21,9% 0,81 (0,67-0,98)
unbekannt 194 23,7% 1,34(0,94-1,93) | 20,5% 1,46 (1,01-2,13) | 23,9% 0,94 (0,67-1,33)
Kur Reha nein 931 19,4% 1 (Referenz) | 15,2% 1 (Referenz) | 26,4% 1 (Referenz)
ja 1521 17,7% 0,89 (0,72-1,10) | 13,9% 0,90 (0,72-1,13) | 22,0% 0,89 (0,65-0,95)
unbekannt 89 24,7% 1,36 (0,81-2,26) | 22,9% 1,66 (1,00-2,76) | 30,0% 1,20 (0,74-1,92)
Psychologische  nein 1872 19,2% 1 (Referenz) | 14,9% 1 (Referenz) | 24,8% 1 (Referenz)
Beratung ja 486 14,4% 0,71 (0,54-0,94) | 11,9% 0,77 (0,57-1,04) | 20,1% 0,76 (0,60-0,98)
unbekannt 183 23,5% 1,29 (0,90-1,86) | 19,6% 1,39 (0,96-2,03) | 25,1% 1,02 (0,72-1,44)
Selbsthilfe- nein 2252 19,0% 1 (Referenz) | 14,4% 1 (Referenz) | 24,5% 1 (Referenz)
gruppe ja 235 14,0% 0,70 (0,48-1,02) | 16,2%  1,15(0,80-1,66) | 18,3% 0,69 (0,49-0,97)
unbekannt 54 22,2% 1,22 (0,64-2,34) | 21,2% 1,59 (0,83-3,04) | 24,1% 0,98 (0,53-1,80)
Beratungsstelle  nein 2344 18,7% 1 (Referenz) | 14,3% 1 (Referenz) | 24,4% 1 (Referenz)
ja 128 13,3% 0,67 (0,40-1,12) | 17,8% 1,30 (0,92-2,07) | 14,8% 0,54 (0,33-0,89)
unbekannt 69 23,2% 1,31(0,74-2,31)| 20,8% 1,57 (0,88-2,81) | 26,0% 1,09 (0,64-1,86)
Depression keine Depression 1857 13,7% 1 (Referenz) | 11,6% 1 (Referenz) | 19,4% 1 (Referenz)
(GDS) V.a. Depression 553 29,5% 2,64 (2,11-3,31) | 21,2% 2,05 (1,61-2,63) | 34,0% 2,14 (1,74-2,64)
manifeste Depr. 119 42,0% 4,57 (3,11-6,74) | 29,0% 3,11 (2,06-4,70) | 47,1% 3,71 (2,55-5,40)
unbekannt 12 41,7% 4,51 (1,42-14,31) | 38,5% 4,76 (1,54-14,67) | 33,3% 2,08 (0,63-6,95)
Benefit Finding _insgesamt 0,99 (0,99-0,99) 0,99 (0,99-1,00) 0,99 (0,99-1,00)
Posttraumat. Religiése Verdnderung 0,99 (0,99-1,00) 1,00 (1,00-1,00) 0,99 (0,99-1,00)
Reifung (PTGI)  Neue Moglichkeiten 0,99 (0,98-0,99) 1,00 (0,99-1,00) 0,99 (0,98-0,99)
EORTC globale Lebensqualitat 0,98 (0,98-0,99) 0,99 (0,99-1,00) 0,99 (0,98-0,99)
emotionale Funktion 0,98 (0,98-0,99) 0,99 (0,98-0,99) 0,99 (0,98-0,99)
Akt. Belastung 1 gar nicht 996 16,3% 1 (Referenz) | 14,7% 1 (Referenz) | 21,5% 1 (Referenz)
durch 2 968 16,5% 1,02 (0,80-1,30) | 13,7% 0,93 (0,72-1,19) | 23,7% 1,14 (0,92-1,40)
Tumorerkr. 3 366 23,0% 1,53(1,14-2,06) | 14,5% 0,99 (0,71-1,38) | 26,8% 1,34 (1,02-1,76)
4 sehr 159 32,1% 2,43 (1,67-3,53) | 19,1% 1,38 (0,90-2,11) | 30,2% 1,58 (1,10-2,29)
unbekannt 52 28,8% 2,09(1,12-3,89) | 20,4% 1,49 (0,75-2,95) | 34,0% 1,88 (1,04-3,38)
Verw./Bek. so ja 1704 12,8% 1 (Referenz) | 9,5% 1 (Referenz) | 19,0% 1 (Referenz)
oft sehen, wie  nein 825 30,3% 2,96 (2,41-3,64) | 249% 3,14 (2,52-3,94) | 34,0% 2,19 (1,92-2,64)
gewiinscht unbekannt 12 33,3% 3,41 (1,02-14,41) | 38,5% 5,94 (1,92-18,35) | 25,0% 1,42 (0,38-5,27)

* Die Zellbesetzung bezieht sich auf die soziale Isolation insgesamt, welche sich aus den beiden Subskalen zusammensetzt und
entsprechend mehr fehlende Werte als die Einzelskalen aufweist.

Anmerkung: Die OR sind Schatzer flr das Vorhandensein einer sozialen Isolation insgesamt / im Familienkreis
/ im Freundeskreis.

Fir die familiale soziale Isolation zeichnete sich ein @hnliches Bild ab, wobei der Zusam-

menhang mit dem Familienstand (verheiratet und verwitwet), einer Partnerschaft, eigener

Kinder und der GréBe des Haushaltes gréBer war (p<0,001). Unter den soziodemographi-

schen Angaben ergaben sich nun zusatzlich fir die GroBe des Wohnortes und eine Teilzeit-

beschaftigung signifikante Werte. Auffallig war die Assoziation mit einer wiederaufbauenden

Brustoperation (p=0,030).
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Die Determinanten der sozialen Isolation im Freundeskreis unterschieden sich dagegen von
den vorher genannten. Unter den soziodemographischen Angaben fanden sich signifikante
Zusammenhange nur fir Alter, Bildung und Einkommen. Unter den klinischen Angaben
waren dies vor allem therapeutische Faktoren: Hormontherapie, Reha, psychologische
Beratung, Selbsthilfegruppen, Beratung in einer Beratungsstelle. Einen gréBeren Zusam-
menhang gab es wiederum mit den Komorbiditdten und Depressionen sowie der Angabe,

Verwandte und Bekannte nicht so haufig zu sehen, wie gewiinscht.

Tabelle 8 Multivariates Regressionsmodell zur sozialen Isolation Familie

Variable

OR adj. (95% CI)

Familienstand ledig 1 (Referenz)
verheiratet 0,46 (0,29-0,74) **
geschieden 1,70 (1,00-2,87) *
verwitwet 0,90 (0,55-1,48)

Verwandte/Bekannte so haufig ja 1 (Referenz)

sehen, wie gewlinscht nein 3,12 (2,43-4,02) ***

Kinder nein 1 (Referenz)
ja 0,25 (0,18-0,34) **x*

EORTC

emotionale Funktionsskala

0,99 (0,98-0,99) ***

Psychologische Beratung

nein

1 (Referenz)

ja 0,53 (0,37-0,75) ***

unbekannt 1,01 (0,61-1,68)

Einkommen unter 1.000 € 1,48 (1,08-2,02) *
1.000-3.000 € 1 (Referenz)
tiber 3.000 € 0,61 (0,40-0,91) *
unbekannt 1,29 (0,87-2,20)

Wiederaufbau der Brust nein 1 (Referenz)
ja 0,54 (0,31-0,94) *
unbekannt 1,65(1,10-2,48) *

Benefit Finding insgesamt 0,99 (0,99-1,00) **

* p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001 Nagelkerke's R-Quadrat=0,236

adjustiert fiir: Alter bei Befragung, Partnerschaft, Kinder, Einwohnerzahl, Bildung, berufliche Situation,
Einkommen, Komorbiditaten, Zeit seit Diagnose, Tumorausbreitung, Metastasen,

Rezidive, OP, Wiederaufbau der Brust, Lymphadenektomie, Bestrahlung,

Chemotherapie, Hormontherapie, biologische Therapie, Reha/Kur, psychologische Beratung,
behandlungsbegleitende psychologische Beratung, Selbsthilfegruppe, personliche

Beratung in Beratungsstelle, Depressionen (GDS) Benefit Finding (BFS), posttraumatische Reifung:
Neue Mdoglichkeiten und Religiose Veranderungen (PTGI), globale Lebensqualitat (EORTC),
emotionale Funktion (EORTC), Therapie abgeschlossen, noch als Tumorpatient fiihlen,

aktuelle Belastung durch Tumorerkrankung, Verwandte und Bekannte so haufig sehen wie gewlinscht

In einem zweiten Schritt wurden multivariate Regressionen mittels schrittweiser Vorwarts-
selektion durchgefiihrt. Tabelle 8 zeigt das errechnete Modell fiir die soziale Isolation im
Familienkreis mit acht Variablen, die in der angegebenen Reihenfolge in die Berechnungen
einflossen. 2.502 oder 94,5 % der Falle wurden bericksichtigt. Mit groBeren Netzwerken
waren eigene Kinder, verheiratet zu sein, ein hohes Einkommen und eine psychologische
Beratung assoziiert. Den starksten negativen Zusammenhang hatte die Aussage, Verwandte
und Bekannte nicht so haufig zu sehen wie gewtinscht, gefolgt von einer Scheidung und
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einem geringen Einkommen. Die Assoziation mit einer brustwiederaufbauenden OP blieb
auch im multivariaten Regressionsmodell bestehen. Das errechnete Modell erklarte laut
Nagelkerkes R-Quadrat fast ein Viertel der Varianz der sozialen Isolation im Familienkreis
(R?=0,236).

Das multivariate Regressionsmodell fiir die soziale Isolation im Bereich Freunde und Nach-
barn ist in Tabelle 9 dargestellt. Mit 2.489 Fallen wurden 94,0 % in die Berechnungen
eingeschlossen. In neun Schritten wurden die Variablen in der dargestellten Reihenfolge in
das Modell eingefligt. Negative Zusammenhdnge bestatigten sich flir Depressionen, Ver-
wandte und Bekannte nicht so haufig zu sehen wie gewiinscht, ein geringes Einkommen,
groBe Haushalte mit drei und mehr Personen sowie ein hohes Alter und das Geflihl, dass
die Tumorbehandlung noch nicht abgeschlossen sei. Mit groBeren Netzwerken assoziiert
waren dagegen eine posttraumatische Reifung in der Unterkategorie ,,heue Mdglichkeiten",
hohere Bildung, hdheres Einkommen und eine bessere emotionale Funktion. Das Modell
kann nur einen geringeren Anteil der Varianz erklaren als das vorausgegangene Modell zur

sozialen Isolation im Familienkreis (Nagelkerkes R-Quadrat = 0,141).

Auch fir die soziale Isolation insgesamt wurde ein multivariates Regressionsmodell errech-
net, welches rund 20 % der Varianz erklaren kann (Nagelkerkes R-Quadrat = 0,198). Es
fanden sich ahnliche Determinanten wie fir die soziale Isolation im Familienkreis, jedoch in

geringerer Auspragung (vgl. Tabelle 18 im Anhang).
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Tabelle 9 Multivariates Regressionsmodell zur sozialen Isolation Freunde/Nachbarn

Variable

OR adj. (95% CI)

Ergebnisse

Depression (GDS)

keine Depression
V. a. Depression
manifeste Depression

1 (Referenz)
1,43 (1,11-1,85) **
1,76 (1,11-2,79) *

Verwandte/Bekannte so haufig
sehen, wie gewilinscht

ja
nein

1 (Referenz)
1,97 (1,60-2,42) ***

Posttraumatische Reifung (PTGI)

Neue Mdglichkeiten

0,99 (0,98-0,99) ***

Bildung

unter 10 Jahre
10 Jahre und mehr

1 (Referenz)
0,67 (0,54-0,84) ***

unbekannt 0,47 (0,16-1,40)
Einkommen unter 1.000 € 1,60 (1,23-2,09) **
1.000-3.000 € 1 (Referenz)
Uber 3.000 € 0,73 (0,53-1,00) *
unbekannt 1,17 (0,81-1,69)
EORTC emotionale Funktionsskala 0,99 (0,99-1,00) **
Anzahl Personen im 1 Person 1 (Referenz)
Haushalt 2 Personen 1,22 (0,94-1,58)

3 und mehr Personen
unbekannt

1,63 (1,11-2,39) *
2,18 (1,40-3,37) **

Behandlung ist fur ja 1 (Referenz)
Pat. abgeschlossen nein 1,36 (1,06-1,73) *
unbekannt 1,57 (0,76-3,23)
Alter bei Befragung 20-49 Jahre 0,72 (0,45-1,15)
50-59 Jahre 0,96 (0,72-1,29)
60-69 Jahre 1 (Referenz)
70-79 Jahre 1,33 (1,05-1,69) *
80-89 Jahre 1,02 (0,62-1,67)

* p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001

Nagelkerke's R-Quadrat=0,141

adjustiert fiir: Alter bei Befragung, Partnerschaft, Kinder, Einwohnerzahl, Bildung, berufliche Situation,
Einkommen, Komorbiditaten, Zeit seit Diagnose, Tumorausbreitung, Metastasen,

Rezidive, OP, Wiederaufbau der Brust, Lymphadenektomie, Bestrahlung,

Chemotherapie, Hormontherapie, biologische Therapie, Reha/Kur, psychologische Beratung,
behandlungsbegleitende psychologische Beratung, Selbsthilfegruppe, personliche

Beratung in Beratungsstelle, Depressionen (GDS) Benefit Finding (BFS), posttraumatische Reifung:
Neue Mdglichkeiten und Religiése Veranderungen (PTGI), globale Lebensqualitédt (EORTC),
emotionale Funktion (EORTC), Therapie abgeschlossen, noch als Tumorpatient fiihlen,
aktuelle Belastung durch Tumorerkrankung, Verwandte und Bekannte so haufig sehen wie gewlinscht

4.4,
Belastung

Zusammenhang zwischen sozialen Netzwerken und der psychosozialen

In der univariaten bindren logistischen Regression konnte ein statistisch signifikanter Zu-
sammenhang zwischen sozialen Netzwerken und psychosozialer Belastung nachgewiesen
werden (p<0,001, siehe Tabelle 4 in Kapitel 4.2.1.). Vor allem die soziale Isolation insge-
samt war mit einer héheren psychosozialen Belastung assoziiert (OR 2,21 (95 % CI 1,80-
2,70)), wahrend sich flir die Subskalen Familie (OR 1,55 (95 % CI 1,24-1,93)) und Freunde
(OR 1,80 (95 % CI 1,49-2,17)) jeweils etwas geringere Werte ergaben.

Die weitere Analyse erfolgte in zwei Schritten. Zunachst wurde ein erster Block mit den
Variablen der sozialen Netzwerke im Freundes- und Familienkreis in das Modell eingegeben.

Wegen zu hoher Korrelationen des LSNS-6-Gesamtscores mit seinen Subskalen ging dieser
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nicht in die Berechnungen ein. In einem zweiten Schritt wurden elf weitere Variablen mittels
schrittweiser Vorwartsselektion in das multivariate binar logistische Regressionsmodell ein-
geschlossen. 2.545 Falle (96,1 %) gingen in die Berechnung ein und insgesamt konnten
62,1 % der Varianz psychosozialer Belastung durch das vorliegende Modell erklart werden.
Auf die sozialen Netzwerke entfiel davon ein verschwindend geringer Anteil von 0,1 %.
Unter Kontrolle flir weitere Einflussfaktoren konnte in diesem ersten Modell kein statistisch
signifikanter Zusammenhang zwischen sozialen Netzwerken und psychosozialer Belastung

nachgewiesen werden (vgl. Tabelle 19 im Anhang).

Da sich die Konzepte globaler Lebensqualitat, emotionaler Funktion und Depressionen
inhaltlich mit der psychosozialen Belastung Uberschneiden und auch statistisch grenzwertig
hohe Korrelationskoeffizienten aufwiesen, wurde ein zweites Modell unter Ausschluss der
genannten Variablen errechnet (siehe Tabelle 10). In dieses finale Modell flossen 2.559
Falle ein und es wurden neben den sozialen Netzwerken im Freundes- und Familienkreis
sieben weitere Variablen in der angegebenen Reihenfolge schrittweise eingeschlossen.
40,5 % der Varianz psychosozialer Belastung konnte durch das zweite Modell erklart
werden, wobei die Belastung durch die Tumorerkrankung mit einem guten Viertel einen
groBen Anteil ausmachte. In diesem Modell konnte unter Ausschluss der Skalen des EORTC
und GDS eine statistisch signifikante Assoziation der sozialen Isolation im Freundeskreis mit
der psychosozialen Belastung nachgewiesen werden (p<0,01). Mit einem Odds Ratio von
1,44 waren im Freundeskreis sozial isolierte Teilnehmerinnen damit mehr von psycho-
sozialen Belastungen betroffen. Erklaren konnte diese Variable aber nur zwei Prozent der
Varianz psychosozialer Belastung. Fir die soziale Isolation im Familienkreis konnte dagegen

kein signifikanter Zusammenhang nachgewiesen werden.
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Tabelle 10 Multivariates Regressionsmodell zur psychosozialen Belastung unter Ausschluss von Lebensqualitdt,
emotionaler Funktion und Depressionen

OR adj. (95% CI)

Soziale Netzwerke

Netzwerk vorhanden

1 (Referenz)

Familie (LSNS-6) Sozial isoliert 1,19 (0,88-1,61)
unbekannt 0,85 (0,37-1,93)

Soziale Netzwerke Netzwerk vorhanden 1 (Referenz)

Freunde (LSNS-6) Sozial isoliert 1,44 (1,13-1,82) **
unbekannt 1,29 (0,65-2,57)

Aktuelle Belastung 1 gar nicht 1 (Referenz)

durch Tumor- 2 3,07 (2,41-3,90) ***

erkrankung 3 9,89 (7,28-13,43) ***
4 sehr 21,33 (13,30-34,21) ***
unbekannt 3,44 (1,70-6,97) **

Komorbiditaten keine andere Erkr. 1 (Referenz)
1 andere Erkr. 1,52 (1,12-2,06) **
2-3 andere Erkr. 3,36 (2,53-4,45) ***
mehr als 3 andere Erkr. 9,43 (6,60-13,46) ***

Verwandte/Bekannte ja 1 (Referenz)

so haufig sehen nein 2,00 (1,62-2,46) ***

wie gewinscht

Alter bei Befragung  20-49 Jahre 2,32 (1,59-3,37) **x*
50-59 Jahre 2,01 (1,52-2,66) ***
60-69 Jahre 1 (Referenz)
70-79 Jahre 1,08 (0,84-1,39)
80-89 Jahre 1,18 (0,71-1,98)

opP Brusterhaltende OP 1 (Referenz)
Mastektomie 1,56 (1,26-1,93) ***
unbekannt 1,33 (0,87-2,05)

Einkommen unter 1.000€ 1,43 (1,07-1,90) *
1.000-3.000€ 1 (Referenz)
Uber 3.000€ 0,64 (0,48-1,05)
unbekannt

Partnerschaft nein 1 (Referenz)
ja 1,55 (1,21-1,98) **
unbekannt 1,21 (0,48-3,07)

* p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001 Nagelkerkes R-Quadrat=0,405

adjustiert fiir: Alter bei Befragung, Partnerschaft, Kinder, Bildung, berufliche Situation,
Einkommen, Komorbiditaten, Zeit seit Diagnose, Tumorausbreitung, Metastasen,

Rezidive, OP, Wiederaufbau der Brust, Lymphadenektomie, Bestrahlung,

Chemotherapie, Hormontherapie, biologische Therapie, Reha/Kur, psychologische Beratung,
behandlungsbegleitende psychologische Beratung, Selbsthilfegruppe, persénliche

Beratung in Beratungsstelle, Benefit Finding (BFS), posttraumatische Reifung:

Neue Mdglichkeiten und Religiose Veranderungen (PTGI), Therapie abgeschlossen,

noch als Tumorpatient fiihlen, aktuelle Belastung durch Tumorerkrankung,
Verwandte und Bekannte so haufig sehen wie gewlinscht, Soziale Netzwerke Freunde und Familie (LSNS-6)
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5. Diskussion

5.1. Zusammenfassung der wichtigsten Ergebnisse

In dieser Arbeit wurde der Zusammenhang zwischen sozialen Netzwerken und Isolation und
der psychosozialen Belastung bei Brustkrebslangzeitiiberlebenden aus der krebsregister-
basierten CAESAR-Studie untersucht. Univariat konnte ein Zusammenhang nachgewiesen
werden, der sich im finalen multivariaten Regressionsmodell unter Ausschluss der Variablen
Depressionen (GDS), globale Lebensqualitdt und emotionale Funktion (EORTC) fiir die
soziale Isolation im Freundeskreis bestatigte. Insgesamt 35,2 % der 2.649 Brustkrebslang-
zeitiberlebenden waren psychosozial belastet (FBK-R10 >14 Punkte), wobei vor allem jin-
gere Teilnehmerinnen unter 60 Jahren betroffen waren. Von sozialer Isolation (LSNS-6 <12
Punkte) waren insgesamt 18,6 % bedroht, wovon 23,9 % auf die Subskala Freunde und
nur 14,7 % auf den Familienkreis entfielen. Gerade altere Teilnehmerinnen wiesen
schlechtere soziale Netzwerke auf. Ein Zusammenhang mit der sozialen Isolation im
Familienkreis fand sich vor allem fiir soziodemographische Faktoren wie den Familienstand,
eigene Kinder und das Einkommen. Die soziale Isolation im Freundeskreis war dagegen
unter anderem mit Depressionen, Bildungsstand und Einkommen sowie dem Alter und der
Anzahl der Personen im Haushalt assoziiert. Ein Zusammenhang zwischen sozialer Isolation
im Freundeskreis und psychosozialer Belastung konnte univariat und multivariat unter Aus-
schluss von zu hoch mit der Belastung korrelierenden Variablen (Depressionen, globale
Lebensqualitat und emotionale Funktion) nachgewiesen werden. Assoziationen bestanden
zudem mit der Belastung durch die Tumorerkrankung, Komorbiditaten, dem Alter und Ein-
kommen, einer Mastektomie sowie dem Gefiihl, Verwandte und Bekannte nicht so haufig

zu sehen, wie man es gern hatte.

Im Folgenden sollen die Ergebnisse kritisch reflektiert und mit der Literatur verglichen
werden. Dazu wird zunachst geklart, inwiefern und fir welche Bevolkerungsgruppen die
Studienpopulation und damit die Ergebnisse reprasentativ sind. Ein Vergleich mit der
Literatur soll Gemeinsamkeiten und Unterschiede aufdecken und mdglichst erklaren, bevor
im folgenden Abschnitt auf die Starken und Schwachen der Studie eingegangen wird.
AbschlieBend wird die Relevanz und Bedeutung der Ergebnisse fiir die klinische Praxis und

Forschung erértert.
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5.2. Reprasentativitat

Da sich die CAESAR-Studienpopulation aus den Kohorten sechs verschiedener Krebsregister
zusammensetzt, mlssen mogliche Verzerrungen nicht nur in der Non-Responder-Analyse,
sondern auch im Vergleich der verschiedenen Bundeslander ausgeschlossen werden. Unter
den Brustkrebsiberlebenden wurde eine Teilnahmequote von 44,4 % erreicht, was mit den
Erwartungen zu Beginn der Studie Ubereinstimmt. GroBe Differenzen zeigen sich bei den
Teilnahmeraten der einzelnen Krebsregister, die vor allem auf die unterschiedlichen Rekru-
tierungswege zuriickzufiihren sind. ErwartungsgemaB gab es bei der Nachbefragung beste-
hender Kohorten in Schleswig-Holstein und dem Saarland die hdchsten Teilnahmeraten,
wohingegen sich die indirekte Kontaktaufnahme iiber Studien- oder behandelnde Arzte in

Rheinland-Pfalz und Bremen negativ auf die Teilnahmebereitschaft auswirkte.

Zwischen Respondern und Non-Respondern finden sich dagegen nur wenige weitere
Unterschiede, die eine Verallgemeinerung der Ergebnisse einschranken kénnten. Die ver-
wendeten Daten erscheinen grundsatzlich reprasentativ fiir das ganze Kollektiv potentieller
Teilnehmerinnen aus den Krebsregistern, mussen jedoch an den Randgruppen der dltesten
und jlingsten Frauen, flr sehr lange zurlickliegende und fernmetastasierte Erkrankungen
sowie Frauen ohne deutsche Staatsangehdrigkeit mit Vorsicht betrachtet werden. Gerade
bei dem geringeren Anteil dlterer Frauen unter den Teilnehmerinnen muss mit einer
hoéheren tatsachlichen Pravalenz sozialer Isolation gerechnet werden, da diese unter den
Teilnehmerinnen mit dem Alter zunahm. Angesichts von 55,6 % Non-Respondern, zu denen
nur die klinischen Angaben aus den Datensatzen der epidemiologischen Krebsregister, aber
keine psychosozialen Angaben verfligbar sind, kann ein Selektions-Bias nicht ausgeschlos-
sen werden. Da unter den teilnehmenden Krebsregistern kein neues Bundesland vertreten
ist und noch immer soziodemographische (236) sowie krebsepidemiologische (206,268)
Unterschiede zwischen den alten und neuen Bundeslandern bestehen, ist eine Ausweitung

der Reprasentativitat auf die ganze Bundesrepublik nur eingeschrankt maoglich.

Ein Vergleich der klinischen und soziodemographischen Charakteristika der Teilnehmerin-
nen der verschiedenen Krebsregister zeigt nur geringe Unterschiede auf, so dass davon
ausgegangen werden kann, dass die erhobenen Daten fiir die teilnehmenden Bundeslander
reprasentativ sind. Differenzen lassen sich teilweise auf unterschiedliche Befragungszeiten
der verschiedenen Krebsregister zurlickfiihren (siehe auch Abbildung 1). So waren zum
Beispiel die Teilnehmerinnen aus Hamburg, die einen der langsten Diagnosezeitraume ab

1995 aufwiesen und erst relativ spat die Fragebdgen erhalten hatten, durchschnittlich ein
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Jahr alter und gaben eine langere Zeitspanne seit der Diagnose an. Fur die GroBstadte
Hamburg und Bremen finden sich Hinweise auf weniger enge familiale Beziehungen, was
sich unter Umsténden auf die sozialen Netzwerke auswirkte. Insgesamt kdnnen aber keine
gravierenden Unterschiede zwischen den Teilnehmerinnen der verschiedenen Krebsregister
festgestellt werden, so dass die Analysen an einer einheitlich betrachteten Gesamt-
population erfolgten.

Die Verteilung der Tumorstadien in der Studienpopulation entspricht ungefahr sowohl den
Angaben der Krebsregister Minster/NRW (64) und Saarland/Rheinlandpfalz (16) aus dem
Diagnosezeitraum der Studienteilnehmerinnen als auch denen des aktuellen Berichtes
»Krebs in Deutschland" (206). Der dabei zu beobachtende Trend zu friiheren Stadien in der
Studienpopulation ist durch die Vorselektion der Teilnehmerinnen als Langzeitiiberlebende
gut zu erklaren. Beim Vergleich der Altersverteilung bei Diagnose fallt auf, dass die Teilneh-
merinnen der CAESAR-Studie tendenziell friiher erkrankt sind, als die aktuellen Inzidenz-
und Pravalenzdaten dies erwarten lieBen (206). Eine Erklarung bieten vor allem die Ein-
schlusskriterien der Studie mit einem maximalen Diagnosealter von 75 Jahren, wodurch

jungere Patientinnen (iberreprasentiert erscheinen.

5.3. Vergleich der Ergebnisse mit der Literatur

5.3.1. Pravalenz und Determinanten psychosozialer Belastung

Die psychosoziale Belastung von Uber einem Drittel aller Teilnehmerinnen und Uber 40 %
der jlungeren Frauen unter 60 Jahren erscheint zundachst recht hoch. Foster et al. gaben
2009 in einem systematischen Review den Anteil psychosozialer Belastung unter Krebslang-
zeitiberlebenden insgesamt mit 20 bis 30 % an (74). Bedenkt man, dass Brustkrebs-
patientinnen im Vergleich zu Patienten mit anderen Krebserkrankungen eher friiher erkran-
ken und durchweg weiblichen Geschlechts sind und dass beide Eigenschaften als
Risikofaktoren fiir eine groBere Belastung beschrieben wurden, so lassen sich die gering-
fugig hdheren Anteile in der CAESAR-Studie gut erklaren (88,137,161,203,263). Auch mit
der Angabe von 43 % psychischer Belastung irgendeiner Form in einer Brustkrebskohorte
knapp vier Jahre nach Diagnose decken sich die vorliegenden Ergebnisse gut (164). Mit
40 % ermittelten Herschbach et al. 2004 einen etwas hdheren Anteil psychosozialer Belas-
tung im FBK-R23 bei knapp 400 Brustkrebspatientinnen, die sich jedoch gréBtenteils in der
friihen Phase von Diagnose und Therapie befanden. Analog zu den vorliegenden Ergebnis-
sen waren jlingere Frauen unter 57 Jahren mehr belastet, ebenso wie Patientinnen mit

Metastasen (97). Vergleichszahlen zum FBK-R10 von Brustkrebslangzeitiiberlebenden
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konnten nicht gefunden werden und auch aus der Allgemeinbevdlkerung liegen keine Daten
vor, moglicherweise deshalb, weil der Fragebogen krebsspezifisch ist.

Explizite Daten zur psychosozialen Belastung in der deutschen Allgemeinbevélkerung liegen
nach bestem Ermessen nicht vor, laut der ,,Studie zur Gesundheit Erwachsener in Deutsch-
land" (DEGS1) litten jedoch rund 14 % der Frauen, vor allem jlingeren Alters, unter
chronischem Stress (91). Ahnliches konnte fiir depressive Symptome beobachtet werden,
von denen rund zehn Prozent der Frauen betroffen waren (39). Schlafstérungen, die eben-
falls in den FBK einflossen, wurden von etwa einem Drittel der Teilnehmer der DEGS1 an-
gegeben (217). Insgesamt scheinen die Langzeitiiberlebenden damit mehr psychosoziale
Belastungen aufzuweisen als Vergleichspersonen, es bleibt jedoch zu berticksichtigen, dass
der FBK spezifisch auf die Probleme von Krebspatienten zugeschnitten ist und damit még-
licherweise mehr Belastung anzeigt als dies bei einem unspezifischen Fragebogen der Fall
gewesen ware. Die groBe Differenz zur Allgemeinbevdlkerung ist deshalb mit Vorsicht zu
interpretieren, vor allem da dem Konzept psychosozialer Belastung keine allgemein giiltige
Definition zugrunde liegt und es sich — im Gegensatz zu beispielsweise Depressionen — auch

nicht um ein nach ICD-10-Kriterien definiertes Erkrankungsbild handelt.

Besser definiert und iber die Normdaten des EORTC QLQ-C30 auch vergleichbarer sind
dagegen die globale Lebensqualitdt und emotionale Funktion. Verglichen mit Frauen aus
Schleswig-Holstein, die 2012 befragt wurden, wiesen die Brustkrebslangzeitiiberlebenden
insgesamt eine vergleichbare globale Lebensqualitdt auf (Uber alle Altersgruppen: CAESAR:
63,8, Waldmann et al.: 65,4; jeweils Skala 0-100), wobei die mittlere Altersgruppe von 50
bis 59 Jahren sogar einen leicht héheren Wert angab. Zu beachten ist jedoch, dass die
Lebensqualitat in den Normdaten mit dem Alter abnimmt und jlingere Altersgruppen dort
starker vertreten sind. Bei der emotionalen Funktion waren die Scores der Uberlebenden
dagegen um durchschnittlich 6 Punkte niedriger mit Ausnahme der hoéchsten Altersgruppe
Uber 80 Jahren, die bessere Werte angab (257). Im Vergleich zu alteren deutschen Norm-
daten aus dem Jahr 1998 schéatzten die Teilnehmerinnen ihre Lebensqualitdt und emotio-
nale Funktion um tber zehn Prozent schlechter ein. Bei genauerer Betrachtung der globalen
Lebensqualitat in den einzelnen Altersgruppen beschranken sich die Unterschiede jedoch
auf die juingeren Teilnehmerinnen, die in der Stichprobe von Schwarz et al. (mittleres Alter
49,4 Jahre) auch wesentlich starker vertreten sind (223). Insgesamt war die globale
Lebensqualitat der Brustkrebsliberlebenden damit mit Angaben aus der Allgemein-
bevolkerung vergleichbar, was sich mit der Literatur deckt (108,125,176).
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Die hohe Assoziation psychosozialer Belastung mit globaler Lebensqualitdt, emotionaler
Funktion und Depressionen erscheint einleuchtend, da alle sehr eng verknlipfte psychische
Konstrukte darstellen, die sich teilweise liberschneiden und im Grunde einen sehr ahnlichen
Bereich abdecken. Dies wurde durch die hohen Assoziationen in den univariaten Analysen,
dem ersten multivariaten Modell und auch durch die grenzwertig hohen Korrelations-
koeffizienten deutlich. Um einer Verfalschung der Ergebnisse der multivariaten Regression
vorzubeugen, wurden die drei Variablen globale Lebensqualitdt, emotionale Funktion und
Depressionen im finalen Modell ausgeschlossen. Im optimalen Fall zeigen éhnliche Konzepte
— wie hier gezeigt — eine hohe statistische Assoziation zueinander auf, die andere Zusam-
menhange dadurch kleiner erscheinen lassen oder ganz verdecken. Die Lebensqualitat mit
ihren vier Dimensionen deckt gerade mit der sozialen und psychischen Gesundheit einen
GroBteil der psychosozialen Belastung ab, die jedoch mehr auf die resultierenden Einschran-
kungen im Alltag eingeht. Depressionen konnte man sowohl zu den psychosozialen Belas-
tungen zahlen, als auch als wichtigen Einflussfaktor auf die Lebensqualitat. Es gibt in der
Wissenschaft keine klaren Konzepte Uber die Zusammenhdnge verschiedener psycho-
logischer Konstrukte untereinander und mit der Lebensqualitat. Vielmehr scheint die
Lebensqualitat meist als allumfassende Zielvariable gesehen zu werden, die positiv oder
negativ beeinflusst werden kann. In der vorliegenden Auswertung wurde jedoch die
psychosoziale Belastung als Zielvariable gewahlt. Da es sich bei dieser Befragung einer
Kohorte von Brustkrebslangzeitiiberlebenden um eine Querschnittsstudie handelt, die nur
eine Momentaufnahme abbildet, ist die Frage nach der Richtung der Kausalitdt aus den
vorliegenden Daten nicht zu beantworten. Es bleibt damit unklar, ob die univariaten Ergeb-
nisse so zu deuten sind, dass z.B. die Depression auf die psychosoziale Belastung folgte
oder ihr vorausging oder ob sie vielmehr als Teil der Belastung zu verstehen ist. Wahr-
scheinlich bestehen Wechselbeziehungen zwischen allen vier Variablen, die sich gegenseitig
beeinflussen und gleichzeitig — vor allem im Fall der psychosozialen Belastung und Lebens-
qualitat — etwas sehr Ahnliches messen, was zu einer hohen Assoziation fiihrt. Im Folgen-
den wird daher neben einigen univariaten Ergebnissen nur das finale Regressionsmodell

unter Ausschluss der Lebensqualitat, emotionalen Funktion und Depression diskutiert.

Die Determinanten psychosozialer Belastung sowohl in den univariaten als auch in der
multivariaten Regressionsanalyse sind logisch erklarbar und decken sich groBtenteils mit
Angaben aus der Literatur. Wie bereits erwahnt, waren jlingere Teilnehmerinnen unter 60
Jahren haufiger belastet als dltere, was sich auch in der multivariaten Regressionsanalyse
bestdtigte und im Einklang mit der aktuellen Literatur steht (123,127). (siehe oben)
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Interessant ist die Einzelfrage zur aktuellen Belastung durch die Tumorerkrankung, die
erwartungsgemaB den starksten Zusammenhang mit der psychosozialen Belastung im FBK-
R10 aufweist. Neben den héchsten ORs im multivariaten Regressionsmodell erklart sie rund
25 % der Varianz psychosozialer Belastung, was Uber die Halfte der gut 40 % des gesamten
Modells ist. Die Krankheitserfahrung und —last scheint demnach auch Jahre nach der Krebs-
diagnose eng mit der psychosozialen Belastung verkntipft zu sein. Dennoch erscheint die
psychosoziale Belastung als multifaktorielles Konstrukt, welches viele weitere Einfluss-
faktoren aus dem soziodemographischen Bereich aufweist. Bezeichnend dafr ist, dass sich
im multivariaten Modell mit der Mastektomie nur eine weitere tumorassoziierte Variable
befindet. Im Vergleich zur brusterhaltenden Therapie kénnen laut der Literatur bei Mast-
ektomien in der frilhen Uberlebensphase mehr Kérperbild- und sexuelle Funktionsstérungen
beobachtet werden, wohingegen sich Unterschiede in der Lebensqualitét und psycho-
sozialen Belastung erst im Langzeitverlauf entwickeln (9,63,199). Dies lasst sich mit unseren
Ergebnissen vereinen. Weitere tumor- oder therapieassoziierte Variablen finden sich im
multivariaten Modell nicht, besonders die Zeitspanne seit Diagnose zeigt weder uni- noch
multivariat eine Assoziation. Dass eine Mastektomie, die schon Uber finf Jahre zuriickliegt,
einen bleibenden Zusammenhang mit psychosozialen Belastungen aufweist, ist vor allem
interessant, wenn man bedenkt, dass diese radikale Operation heute in vielen Fallen durch
eine brusterhaltende Therapie ersetzt werden kann.

Mit einer Odds Ratio von bis zu neun gibt es einen starken Zusammenhang zwischen der
Anzahl von Begleiterkrankungen und der psychosozialen Belastung. Es wurde dabei nicht
unterschieden zwischen psychischen und kérperlichen Erkrankungen, sondern nur die
Anzahl betrachtet. Aus der Literatur ist ein negativer Einfluss von Komorbiditdten auf die
kdrperliche Funktionsfahigkeit, psychosoziale Belastung und Lebensqualitdat bekannt
(230,256,263). Ubereinstimmend kommen mehrere Studien und Reviews zu dem Schluss,
dass Komorbiditdten einen gréBeren Einfluss haben als klinische oder soziodemographische
Parameter und sich im héheren Alter mehr auf die kdrperlichen Funktionen und im jlingeren
Alter mehr auf die psychosozialen Funktionen auswirken (12,14,55). Garman et al. und
Cohen et al. gaben sogar an, dass die Multimorbiditat als Resultat des komplexen
Alterungsprozesses bei Langzeitliberlebenden im hohen Alter gréBere Auswirkungen habe
als die Folgen der Krebserkrankung (46,77). Smith et al. verglichen 2008 in einer sehr gro
angelegten Kohortenstudie den Einfluss von Krebserkrankungen und anderen Erkrankun-
gen auf die Lebensqualitdt von 126.685 Uber-65-Jahrigen. Krebspatienten gaben dabei
mehr Komorbiditaten und eine schlechtere kdrperliche und mentale Gesundheit an. Analog

zu den vorliegenden Daten war vor allem eine Anzahl von zwei und mehr Komorbiditaten
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mit einem hdheren Risiko von Belastungen assoziiert (230). Auch bei jungen Brustkrebs-
Uberlebenden, die im Alter von unter 50 Jahren diagnostiziert wurden, beobachteten Bloom
et al. in einer longitudinalen Studie zehn Jahre nach Diagnose eine Abnahme der kérper-
lichen und Rollenfunktionen mit steigender Anzahl von Komorbiditaten funf Jahre nach

Diagnose (26).

Dass eine Partnerschaft mit mehr psychosozialer Belastung assoziiert ist, erscheint zunachst
erstaunlich. Verschiedene Studien konnten positive Effekte einer Partnerschaft und ihrer
unterstlitzenden Funktion auf die Lebensqualitdt und Belastung feststellen und ordneten
dem (Ehe-)Partner und intimen Beziehungen sogar die Hauptrollen im sozialen Netzwerk zu
(88,92,171,241). Auf der anderen Seite sind auch Partner von Krebspatienten gerade in der
friihen Krankheitsphase von psychosozialen Belastungen betroffen, wobei Turner et al. im
Langzeitverlauf nur noch geringe Belastungen feststellen konnten (31,218,247). Die psy-
chischen Verfassungen der beiden Partner wirken sich dabei sowohl im negativen wie im
positiven Sinne aufeinander aus, so dass Hagedoorn et al. in einer Metaanalyse sogar von
einem gemeinsamen ,emotionalen System" sprachen (88,226). Zu beachten ist dabei, dass
nicht jede Partnerschaft harmonisch und unterstiitzend ist, sondern auch eine weitere
Belastungsquelle darstellen kann. Wichtige Risikofaktoren sind dabei eine gestdrte Kommu-
nikation, das Unvermdgen sich dem Partner anzuvertrauen, sich unverstanden zu fiihlen
und daraus entstehende Teufelskreise gegenseitiger Belastung (71,153,154,179). Neben
den Aspekten schwieriger Beziehungen koénnte aber auch eine eigentlich gut funktionie-
rende Partnerschaft zu mehr Sorgen um die Auswirkungen der Erkrankung auf den Partner
und die Beziehung fiihren. Nicht allen fallt es beispielsweise leicht, Hilfe anzunehmen ohne
das Geflihl zu bekommen, jemandem zur Last zu fallen. Ein Grund flr die Diskrepanz zu
anderen Studien kénnte im Fragebogen FBK-R10 liegen, der mit einer Frage nach dem
mangelnden Einflihlungsvermdgen des Partners mehr auf den belastenden Aspekt einer
Partnerschaft und mdgliche Spannungsfelder eingeht und weniger auf die unterstitzende
Funktion, die in den meisten Studien im Mittelpunkt stand. Inwiefern die Beziehung zum
Partner als unterstiitzend oder belastend empfunden wird, geht aus den vorliegenden Daten
nicht hervor. Relativierend muss erganzt werden, dass die Partnerschaft nur einen sehr
geringen Anteil der Varianz psychosozialer Belastung von unter einem Prozent erklaren kann

und ein mdglicher Einfluss entsprechend als gering eingestuft werden muss.

Auch die Assoziation eines geringen Einkommens von unter 1.000 Euro weist nur ein
geringes Signifikanzniveau auf, deckt sich aber mit Angaben aus der Literatur, wonach sich

ein geringer sozio-6konomische Status negativ auf die Lebensqualitat auswirkt (11,74,176).
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Relevanz erhalt dieser Zusammenhang vor allem im Hinblick auf die teilweise beschriebenen
negativen Auswirkungen einer Krebserkrankung auf das Berufsleben und damit auch das
Einkommen (160,162,229).

Das zunachst widerspriichlich erscheinende Ergebnis der univariaten Regression, dass die
Teilnahme an RehabilitationsmaBnahmen mit einer erhdhten psychosozialen Belastung ein-
hergehe, ist hochstwahrscheinlich ein Effekt des querschnittlichen Studiendesigns. Studien
zur Wirksamkeit der onkologischen Rehabilitation zeigten signifikante Verbesserungen der
Lebensqualitat sowie der koérperlichen und psychischen Funktionsfahigkeit direkt im An-
schluss an die rehabilitativen MaBnahmen, meist aber auch im mittel- und langfristigen
Verlauf (87,163,167,170). Es ist deshalb plausibel, dass sich starker belastete Patientinnen
der CAESAR-Studie tendenziell eher fiir eine Rehabilitation entschieden haben als solche,
die sich weniger durch ihre Erkrankung belastet flihlten und der Zusammenhang demnach

eigentlich in umgekehrter Richtung besteht.

Die Angaben, dass die Behandlung fur die Teilnehmerinnen noch nicht abgeschlossen war
und dass sie sich noch als Tumorpatientinnen flihlten, sind in der univariaten Analyse mit
einer hdheren Belastung assoziiert, verfehlen in der multivariaten Regression jedoch das
Signifikanzniveau. Zusammenhdnge zwischen der Identifizierung als Krebsuberlebender
oder —patient und emotionalem Wohlbefinden sind bekannt (56,191). Ein Vergleich mit den
Uberwiegend aus dem englischsprachigen Raum kommenden Studien ist jedoch schwierig,
da sich der Begriff des ,Krebsiliberlebenden™ in Deutschland noch nicht durchgesetzt hat

und auch im Fragebogen nicht zur Auswahl stand.

Der sowohl uni- wie auch multivariat signifikante Zusammenhang zwischen der Aussage,
Verwandte und Bekannte nicht so haufig zu sehen, wie man es gern hatte, wird in Kapitel

5.3.3. mit der sozialen Isolation gemeinsam besprochen.

5.3.2. Pravalenz und Determinanten sozialer Isolation und Netzwerke

Fast jede funfte Teilnehmerin war — vor allem im Freundeskreis und weniger im familialen
Umfeld — von sozialer Isolation bedroht. Besonders dltere Teilnehmerinnen im Alter von
Uber 70 Jahren wiesen haufig schlechte soziale Netzwerke auf. Zu der LSNS-6, die als
Screening-Instrument vor allem bei dlteren Personen konzipiert wurde, liegen weder fiir die

Allgemeinbevdlkerung noch fiir Krebsiliberlebende Normdaten vor. Michael et al. gaben den
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Anteil moderat oder stark sozial isolierter Frauen in einer groBen Kohorte von Brustkrebs-
Uberlebenden mit einem Viertel an (171). Gagliardi et al. beschrieben bei Brustkrebs-
patientinnen kleinere, engere soziale Netzwerke, die sich vor allem aus Familienangehdrigen
zusammensetzten, was mit unseren Ergebnissen gut Ubereinstimmt (76). Auch Angaben
zur sozialen Isolation von Brustkrebspatientinnen in zwei Studien von Kroenke et al. decken
sich grob mit den Pravalenzen in der CAESAR-Studie. Demnach war ein gutes Drittel in der
ersten Studie von sozialer Isolation betroffen und gut ein Viertel der zweiten Studie wies
nur maximal drei Verwandte im familialen Netzwerk auf (131,132). Laut einer Umfrage zur
sozialen Teilhabe und Isolation in der europdischen Union waren 2006 rund sieben Prozent
aller Teilnehmer sozial isoliert. In Deutschland waren knapp finf Prozent betroffen. Analog
zu den vorliegenden Ergebnissen wurden hoheres Alter und geringerer sozialer Status als
Risikofaktoren fiir soziale Isolation vor allem im Freundeskreis gefunden (140). Wahrend
die LSNS-6 mindestens zwei Personen im Familien- oder Freundeskreis fur das Vorhanden-
sein eines sozialen Netzwerks erfordert, reichte hier schon eine Person aus. Das kdnnte
dazu beitragen, den wesentlich hdheren Anteil sozialer Isolation in der CAESAR-Studie zu

erklaren.

In der Literatur wird die soziale Isolation alterer Menschen mit einer Pravalenz von 10 -
43 % beschrieben (183). Gerade Frauen sind laut einem Review von Beal et al. im Alter
haufiger von Einsamkeit betroffen, wobei chronische Erkrankungen und der Verlust des
Partners Risikofaktoren darstellen (17). Analog zu den hier vorgestellten Ergebnissen
konnten auch van Tilburg und Shaw et al. einen Rilickgang sozialer Beziehungen im
Freundeskreis bei eher konstanten familialen Bindungen im Alter beobachten, wobei es im
longitudinalen Verlauf teilweise beachtliche interindividuelle Unterschiede gab (228,246).
Auch wenn die Altersvariable nur im multivariaten Modell der sozialen Isolation im
Freundeskreis das Signifikanzniveau erreicht, ist der Trend zu weniger sozialen Beziehungen
im Alter bereits in den Pravalenzzahlen zu beobachten. In den vorliegenden Daten ist nicht
auszuschlieBen, dass ein signifikanter Einfluss hohen Alters aufgrund der geringen Fall-

zahlen in den hdchsten Altersgruppen nicht adaquat abgebildet werden konnte.

Wie zu erwarten, waren Verheiratete signifikant seltener von einer sozialen Isolation im
Familienkreis betroffen. Mit dem Ehepartner steht meist schon ein erster wichtiger Anlauf-
punkt im sozialen Netzwerk zu Verfligung, der durch die Schwiegereltern als Anbindung an
eine zweite Familie verstarkt wird. Zu vergleichbaren Ergebnissen kamen auch Micheal et
al., Leung et al. und Kroenke et al. (130,143,171). Dass Scheidungen mit mehr sozialer
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Isolation im Familienkreis assoziiert sind, Uberrascht nicht, fallt doch mindestens ein Mit-
glied des Familiennetzwerkes weg. Studien zeigten zudem, dass Scheidungen gerade flr
Frauen mit einem hoheren Risiko von Einsamkeit einhergehen (184,267). In einer alteren
Studie aus dem Jahr 1993 wurde ebenfalls eine Abnahme der Netzwerkgr6Be geschiedener
Frauen in den ersten beiden Jahren nach der Scheidung festgestellt (60).

Der sehr starke Zusammenhang zwischen den sozialen Netzwerken im Familienkreis und
eigenen Kindern war ebenfalls zu erwarten. Angesichts des durchschnittlichen Alters der
Teilnehmerinnen von 65 Jahren ist anzunehmen, dass der GrofBteil der Kinder nicht mehr
im elterlichen Haushalt wohnte (nur gut 10 % gaben an, eine Person unter 15 Jahren im
eigenen Haushalt zu haben) und vermutlich zum Teil auch schon eine eigene Familie ge-
griindet hatte, was den Kreis der Familienangehdrigen wiederum erweitert. Kroenke et al.
beschrieben in mehreren Studien einen ahnlichen protektiven Einfluss auf die GréBe sozialer
Netzwerke von Brustkrebspatientinnen (130—-132). Grundy et al. bestatigten, dass Eltern im
Alter mehr soziale Kontakte und Unterstiitzung aufweisen als kinderlose Vergleichs-
personen, wobei vor allem Tochter entscheidend sind und die tatséachliche Anzahl der Kinder
nur einen geringeren Einfluss haben (86).

Interessanterweise war eine Anzahl von drei oder mehr Personen im Haushalt mit einer
hoheren Isolation im Freundeskreis assoziiert. Da es sich bei den zusatzlichen Personen
wahrscheinlich um eigene Kinder oder zu pflegende Eltern oder Schwiegereltern handelt,
kann vermutet werden, dass diese eine zusatzliche zeitliche Belastung im Alltag bedeuten,
die sich wiederum negativ auf die Pflege sozialer Kontakte im Freundeskreis auswirkt. Es
kdnnte auch gemutmaBt werden, dass bei guter familialer Integration in einem groBen
(Mehrgenerationen-)Haushalt eine weitere ausgepragte Integration im Freundeskreis nicht
mehr unbedingt notwendig ist und dieser deshalb nicht so intensiv nachgegangen wird.

Hinweise aus der Literatur zu diesen speziellen Hypothesen wurden nicht gefunden.

Die Aussage, Verwandte und Bekannte nicht so haufig zu sehen, wie dies eigentlich ge-
wilinscht ware, stand in starkem Zusammenhang mit der sozialen Isolation sowohl im
Familien- als auch im Freundeskreis. Von dem Drittel der Teilnehmerinnen, die diese Aus-
sage bejaht haben, stammten erstaunlicherweise relativ viele aus der jlingsten Alters-
gruppe. Die Einzelfrage kann im weitesten Sinne mit dem Geflihl der Einsamkeit verglichen
werden, da hier keine objektive Zahlen zur Haufigkeit von Besuchen oder Anzahl von
Kontaktpersonen abgefragt wird, sondern vielmehr eine Wahrnehmung oder subjektive Ein-

schatzung. Einsamkeit wurde in der Literatur als eigenes Konzept beschrieben, welches die
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subjektive Komponente der eher strukturellen sozialen Isolation darstellt (80,193). Laut
Routasalo et al. litten in einer finnischen Kohorte von gut 4.000 Uber-74-Jahrigen 39 %
unter Einsamkeit, davon 5 % immer oder oft. Besonders chronische Erkrankungen, Depres-
sionen und ein Mangel an Freunden wirkten sich negativ aus. Interessanterweise waren
dabei die objektiv messbaren Netzwerke und Haufigkeit der Kontakte nicht mit der
geflihlten Einsamkeit assoziiert, sondern vielmehr unerfillte Erwartungen an die Kontakte
und Beziehungen (208). Golden et al. stellen in einer Kohorte iber-64-jahriger Iren bei je
einem Drittel Einsamkeit und unzureichende soziale Netzwerke fest. Trotz Uberschneidun-
gen handelte es sich dabei um verschiedene Konstrukte, wobei vor allem Frauen unter
Einsamkeit litten und dabei ein héheres Risiko fiir Depressionen hatten (80).

Eine starke Assoziation zwischen Einsamkeit und Depression gaben auch Luanaigh et al. an
(148). Coyle et al. beschrieben einen Einfluss sozialer Isolation auf die kdrperliche Gesund-
heit und gefiihlter Einsamkeit auf die mentale Gesundheit von Uber-50-Jahrigen. Sie
betonten dabei die notwendige Differenzierung zwischen Einsamkeit und sozialer Isolation
vor allem im Hinblick auf Messinstrumente. Ohne ausreichende Differenzierung kdnnten
Effekte moglicherweise nicht nachgewiesen werden (51). Aus einer einzelnen Frage, ob die
Frequenz der Kontakte als ausreichend empfunden werde, kann nattrlich nicht auf das
Gefuhl von Einsamkeit geschlossen werden, sondern hdchstens eine Richtung erahnt
werden. Interessant ist jedoch, dass diese einzelne, konkrete Frage eine groBe Assoziation
mit der sozialen Isolation im Familien- und Freundeskreis hat und auch im Zusammenhang
mit der psychosozialen Belastung steht (OR=2). Es bleibt zu mutmaBen, ob eine bessere
Erfassung der empfundenen Einsamkeit zu einem signifikanten Zusammenhang derselben

mit der psychosozialen Belastung im multivariaten Modell gefiihrt hatte.

Auch das Einkommen stand in Beziehung zur sozialen Isolation sowohl im Familien- wie
auch im Freundeskreis, wo zudem ein Zusammenhang mit dem Bildungsstand bestand.
Dass der sozio-6konomische Status, meist tber Bildung, Einkommen und Beruf definiert,
die sozialen Netzwerke beeinflusst, wird in der Literatur hinreichend belegt (3,84) und auch

bei Brustkrebspatientinnen und —liberlebenden beobachtet (130).

Mit der emotionalen Funktion (EORTC), dem Benefit Finding (BFS) und der Posttraumati-
schen Reifung (PTGI) standen auch psychosoziale Variablen in einem eher schwachen
Zusammenhang mit der sozialen Isolation. Positive Folgen waren in mehreren Studien eben-
falls mit héherer sozialer Unterstlitzung assoziiert (32,61). Angesichts von Kategorien wie
Jverstarkte Nahe zu anderen" innerhalb der BFS ist dabei eine reziproke Beziehung wahr-
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scheinlich. Dies ist ebenfalls bei der Assoziation der emotionalen Funktion und sozialen Iso-
lation zu vermuten, da sich eine bessere emotionale Funktion sicherlich positiv auf die
Beziehungen zu anderen auswirkt, viele Studien aber auch den Effekt in anderer Richtung
beschrieben haben (26,130,171). Depressionen (GDS) waren mit erhéhten Raten sozialer
Isolation im Freundeskreis assoziiert, was gut mit Angaben aus der Literatur vereinbar ist.
Eine hohe Assoziation von Einsamkeit und Depressionen wurde u. a. in einem Review von
2008 gezeigt (148). In longitudinalen Studien stellten sich Einsamkeit und Isolation als
Risikofaktoren flir Depressionen heraus, wobei Van der Weele et al. auch reziproke
Beziehungen beschrieben (40,114,255).

Unter den tumor- und therapieassoziierten Variablen bestanden Zusammenhange nur mit
einem Wiederaufbau der Brust und der Wahrnehmung psychologischer Beratung. Psycho-
onkologischen Interventionen wurde in zahlreichen Reviews und Metaanalysen eine pro-
tektive Wirkung vor allem auf die emotionale Belastung und Lebensqualitat bescheinigt
(15,33,158,188). Angesichts der Assoziationen von Lebensqualitdt, emotionaler Funktion
und den familialen sozialen Netzwerken kdnnte vermutet werden, dass sich eine bessere
emotionale Verfassung der Krebsuberlebenden durch die psychologische Beratung positiv
auf ihre familialen Beziehungen auswirkte. Ob tatsachlich eine Wirkung in dieser Richtung
erfolgte oder vielmehr Teilnehmerinnen mit gutem Riickhalt in der Familie durch informative
Unterstiitzung und Ermutigung mehr Zugang zu entsprechenden Hilfsangeboten hatten,

kann den Daten nicht enthommen werden.

Uberraschend war die Assoziation des Brust-Wiederaufbaus mit den familialen Netzwerken.
Bekannt ist, dass sich eine Brustrekonstruktion im Vergleich zur reinen Mastektomie positiv
auf die Zufriedenheit mit dem eigenen Kdrperbild und dem Sexualleben sowie die Lebens-
qualitat auswirken kann (66,106,180). MutmaBlich wirkten sich die beschriebenen Effekte
positiv auf die Beziehung zum Partner und méglicherweise auch der ganzen Familie aus.
Howard-McNatt beschrieb andererseits, dass Frauen aus héheren sozialen Klassen und mit
héherem Einkommen tendenziell haufiger eine Rekonstruktion nach Mastektomie erhielten,
so dass auch hier eine umgekehrte Assoziation von héherem sozio-6konomischen Status
mit sowohl den besseren sozialen Netzwerken als auch héheren Raten an Wiederaufbau-
Operationen bestehen kdnnte (106).

Das Gefiihl, die Behandlung sei noch nicht abgeschlossen, stand in Beziehung zur sozialen
Isolation im Freundeskreis. Fiihlt sich eine Uberlebende auch Jahre nach der Krebsdiagnose

und dem eigentlichen Abschluss der Behandlung noch als Patientin unter Therapie, so zeigt
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dies wahrscheinlich, dass sie noch nicht mit der Krebserfahrung abschlieBen konnte. Unter
Umstanden sieht sie sich noch nicht wieder als geheilt und damit gesundes, gleichwertiges
Mitglied der Gesellschaft an und empfindet die Krebserkrankung als Stigma, welches gerade
freundschaftliche Beziehungen belasten kann. Krebs ist heute in weiten Teilen der Gesell-
schaft nicht mehr das Tabuthema, das es vor Jahren einmal war. Negative Auswirkungen
im Sinne einer Stigmatisierung oder Selbstzuweisung einer Schuld an der eigenen Erkran-
kung konnten jedoch teilweise trotzdem noch beobachtet werden (62,73). Auf der anderen
Seite werden Brustkrebspatientinnen in metastasierten Stadien teilweise lebenslang mit z.
B. Trastuzumab behandelt, was dann einer sehr realen Weiterflihrung der Behandlung ent-
sprache, die angesichts des geringen Anteils an Fernmetastasen in der Studienpopulation
allerdings hdchstens fiir einen kleinen Teil der Frauen zutreffen wird.

5.3.3. Zusammenhang zwischen sozialen Netzwerken und Isolation und der
psychosozialen Belastung

In der vorliegenden Arbeit konnte univariat eine Assoziation sozialer Netzwerke im Familien-
und Freundeskreis (gemessen mit der LSNS-6) mit der psychosozialen Belastung (gemessen
mit dem FBK-R10) von Brustkrebslangzeitiiberlebenden nachgewiesen werden. Nach Kon-
trolle weiterer soziodemographischer und klinischer Einflussfaktoren konnte im multi-
variaten Regressionsmodell zunachst kein Zusammenhang mehr festgestellt werden. Eine
Erklarung fand sich vor allem in der hohen Korrelation von globaler Lebensqualitat,
emotionaler Funktion und Depressionen mit der psychosozialen Belastung, da alle sehr ahn-
liche Konzepte darstellen, die sich tiberschneiden und in Teilen das gleiche psychologische
Konstrukt messen. Dieser Versuch der Erklarung eines Phdnomens durch sich selbst oder
zumindest eine sehr dhnliche Idee flihrte vermutlich zur Verzerrung der Ergebnisse. Unter
Ausschluss der globalen Lebensqualitdt, emotionalen Funktion und Depression aus dem
finalen multivariaten Modell konnte der Zusammenhang zwischen den sozialen Netzwerken
im Freundeskreis und der Belastung wieder dargestellt werden (OR 1,44 (1,13-1,82),
p=0,003). Durch die Netzwerk-Variable konnten jedoch nur 2,3 % der Varianz psycho-
sozialer Belastung erklart werden, so dass die Assoziation als eher schwach einzustufen ist.
Dass flr die soziale Isolation im Familienkreis kein signifikanter Zusammenhang mit der
Belastung darzustellen war, kénnte auf die geringere Pravalenz (< 15 %) und dadurch
niedrigere Fallzahl zurlickzuflihren sein. Das Resultat bestatigt die eingangs geduBerte
Hypothese zum Teil und Iasst sich mit den Ergebnissen anderer Studien vereinbaren, worauf
im Folgenden eingegangen werden soll.
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Direkt vergleichbare Studien, die mit ahnlichem Design und Rahmenbedingungen die
Fragestellung nach dem Zusammenhang zwischen sozialen Netzwerken und der psycho-
sozialen Belastung von Brustkrebslangzeitiiberlebenden mindestens finf Jahre nach der
Diagnose untersucht haben, gibt es kaum. Bloom et al. beschrieben als Teilergebnis in einer
Studie zu jungen Brustkrebsiiberlebenden eine Assoziation kleinerer sozialer Netzwerke finf
Jahre nach der Diagnose mit einer schlechteren sozialen Funktionsfahigkeit im Sinne intra-
familialer Missverstandnisse und geringerer emotionaler Unterstiitzung nach weiteren flinf
Jahren (26). Dieses Ergebnis lasst sich gut mit der héheren psychosozialen Belastung ver-
gleichen und kann durch das longitudinale Design sogar eine Richtung des Einflusses er-
ahnen lassen, die mit unserer Hypothese libereinstimmt. Zu Langzeitiiberlebenden anderer
Krebserkrankungen gibt es wenige weitere vergleichbare Studien, welche mit unseren
Ergebnissen groBtenteils Gbereinstimmen. Soares et al. beschrieben einen Zusammenhang
zwischen groBeren sozialen Netzwerken und vor allem affektiver Unterstiitzung und der
Lebensqualitat sowie psychischen Gesundheit von Hodgkin-Lymphom-Langzeitliber-
lebenden. Auch hier war die die Assoziation jedoch gering (232). Bei Frauen fanden Sapp
et al. durchschnittlich neun Jahre nach einer Darmkrebserkrankung eine positive Assoziation
zwischen verschiedenen Aspekten des sozialen Netzwerkes und der psychischen Lebens-
qualitat. Die Anzahl von Freunden, Verwandten und Kindern, zu denen mindestens einmal
im Monat Kontakt bestand, zeigte dabei ebenso eine Assoziation wie die Teilnahme an ge-
meinschaftlichen Aktivitaten. Interessanterweise gehdrte der Partner nicht zu den wichtigs-
ten Mitgliedern des Netzwerkes, was mit unseren Ergebnissen in Einklang gebracht werden
kann (213). Bei Langzeitliberlebenden mindestens zehn Jahre nach Leukdmie- oder
Lymphom-Erkrankungen konnten Lim et al. dagegen keine direkten Effekte der reinen Netz-
werkgroBe auf die Lebensqualitat feststellen. Die Netzwerke wirkten vielmehr indirekt tGber
ihren Gebrauch in Form von sozialer Unterstiitzung und die Zufriedenheit mit dieser (144).

Hohe soziale Unterstiitzung und eine gute Integration in soziale Netzwerke wirken sich laut
zahlreichen Studien positiv auf die Lebensqualitdt von Brustkrebspatientinnen in der friihen
Uberlebensphase aus. Die umfangreichste Studie von Kroenke et al. aus dem Jahr 2013
zeigte einen positiven Einfluss groBerer sozialer Netzwerke und Unterstlitzung auf die
Lebensqualitat von 3.139 Brustkrebspatientinnen zwei Monate nach der Diagnose (130).
Anders als in den meisten Studien, wurden sowohl die Netzwerke als auch die Unterstiitzung
einzeln erfasst. Beide waren mit signifikant besseren Bewertungen der Lebensqualitat
assoziiert, wobei die soziale Unterstlitzung den grdBeren Einfluss hatte. Mit dem ,MOS
Social Support Survey" wurde ein validiertes Instrument zur Erfassung der sozialen Unter-

stlitzung in ihren Unterkategorien verwendet, was prazise Aussagen in diesem Bereich
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ermoglichte. Im Gegensatz zur CAESAR-Studie, die mit der LSNS-6 ein validiertes Instru-
ment zum Screening auf soziale Isolation mit festgelegtem Cutoff-Wert verwendete, nutzten
Kroenke et al. jedoch eine eigens kreierte Netzwerk-Variable, die dem ,Berkman-Syme
Social Network Index" nur nachempfunden war. Statt eines festen Cutoffs oder der Ein-
teilung in Kategorien, wie es fir das urspriingliche Instrument vorgesehen war, wurden die
15 % der Teilnehmerinnen mit den kleinsten Netzwerken scheinbar willkurlich als ,isoliert"

definiert.

Michael et al. beschrieben 2002 in einer prospektiven Studie einen positiven Effekt intakter
sozialer Netzwerke vor einer Brustkrebsdiagnose auf die Lebensqualitét von 708 Uberleben-
den durchschnittlich vier Jahre spater. Nach Adjustierung des Modells auf die psychische
Dimension der Lebensqualitat zum Zeitpunkt vor der Diagnose, stand dieser Teilaspekt
jedoch nicht mehr im Zusammenhang mit der sozialen Integration (171). Angaben zur psy-
chischen Verfassung zum Zeitpunkt der Diagnose oder gar davor liegen in den meisten
Fallen nicht vor, so dass eine mdgliche individuelle Verdnderung und Beeinflussung nicht
beurteilt werden kann, sondern nur im Vergleich zu anderen Studienteilnehmern erfolgt.
Schwierig erscheint zudem der Vergleich von Netzwerken vor der Diagnose und Uber flnf
Jahre danach, da Michael et al. bei immerhin einem Viertel der Teilnehmerinnen zahlen-
maBig schrumpfende Netzwerke nach der Diagnose feststellen konnten, wobei die Entwick-
lung innerhalb der darauffolgenden Jahre unklar blieb. Die Frage nach der Entwicklung
sozialer Netzwerke im Laufe der Zeit kann mit der vorliegenden Literatur nicht abschlieBend
geklart werden. So beschrieben Leung et al. stabile AusmaBe sozialer Unterstiitzung ber
einen Zeitraum von drei Jahren vor bis drei Jahre nach Brustkrebsdiagnose, wohingegen
Arora et al. eine Abnahme der sozialen Unterstlitzung innerhalb des ersten Jahres beobach-
teten (10,143). Eine Abnahme sozialer Unterstitzung mit zunehmendem zeitlichen Abstand

zur Diagnose berichteten auch Oudsten et al. und Salonen et al. (189,211).

Weitere Studien bezogen sich meist auf die Unterstlitzung und weniger auf die sozialen
Netzwerke. Boinon et al. unterstrichen dabei die Bedeutung instrumenteller Unterstitzung
wahrend der Krebstherapie, beschrieben aber auch negative Folgen falsch aufgenommener
Unterstiitzung oder eines antipathischen Umfelds (27). Auch Waters et al. beschrieben pro-
tektive Effekte sozialer Unterstiitzung auf die mentale Gesundheit im longitudinalen Verlauf,
die sich jedoch auf die erste Uberlebensphase beschriankten und nach zwei Jahren nicht
mehr nachweisbar waren (258). Die soziale Unterstlitzung vor der Diagnose beeinflusste
laut Leung et al. die spatere Lebensqualitat und laut Hughes et al. das AusmaB von Depres-

sionen und Schmerzen (110,143). Zusammenfassend scheinen auch longitudinale Studien
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die Hypothese, dass die sozialen Netzwerke und Unterstiitzung einen Einfluss auf die

Lebensqualitat haben, zu untermauern.

Fraglich bleibt, warum sich signifikante Assoziationen nur flir die sozialen Netzwerke im
Freundeskreis, nicht aber im Familienkreis, gefunden werden konnten. Nur wenige Studien
differenzierten zwischen Freunden und Familienmitgliedern im sozialen Netzwerk, wenn,
dann wurden meist beide als signifikante Einflussfaktoren beschrieben. Ein grundlegender
Unterschied zwischen Freunden und Familienmitgliedern liegt in der Art der Beziehung.
Wahrend die Familie ein festes soziales Konzept mit dauerhaften Bindungen darstellt, in
welches wir theoretisch ein Leben lang eingebunden sind, kénnen wir uns Freunde wort-
wortlich aussuchen. Der Freundeskreis ist in den meisten Fallen mehr dem Freizeitbereich
zuzuordnen als den Pflichten des Lebens und so verbindet man mit einer Freundschaft fast
durchweg positive Aspekte und einen unterstitzenden Charakter. Auch flir die Familie er-
wartet man eigentlich einen unterstiitzenden Charakter und damit eine Assoziation mit
besserer Lebensqualitdt oder weniger Belastungen. Dabei ist jedoch zu bedenken, dass nur
das soziale Netzwerk, nicht aber die daraus resultierende Unterstiitzung erfasst wurde.
Neben dem unterstiitzenden, protektiven Effekt ist eine Familie wesentlich mehr als Freund-
schaften immer auch mit Verantwortung verbunden, so dass eigene Probleme und Angste
durch die Sorge um Familienmitglieder verstarkt werden kénnen. Zudem wird kaum eine
Familie frei von Konfliktpotential sein, so dass es im Alltag und gerade in schwierigen
Situationen wie einer Krebserkrankung auch immer zu Missverstandnissen, Stress und damit
weiterer Belastung kommen kann. Da dies nicht aus der objektiven Variable des Netzwerks
gefolgert werden kann, ist zur Differenzierung die Erfassung der subjektiven Wahrnehmung
der Unterstiitzung ndétig. Diverse Autoren weisen darauf hin, dass nicht die Netzwerke und
nicht einmal die erfolgte, messbare Unterstiitzung, sondern vielmehr die Zufriedenheit mit
dieser und das Geftihl ihrer Verfligbarkeit flir Auswirkungen auf die Lebensqualitat relevant
sind (10,50,186). Dazu passt, dass mit der Einzelfrage zur subjektiven Empfindung, ob
Verwandte und Bekannte so haufig wie gewilinscht gesehen werden, ein hochsignifikanter,
wichtiger Faktor in das finale Regressionsmodell eingeflossen ist. Auch die geringe
Pravalenz der sozialen Isolation im Familienkreis und damit niedrige Fallzahlen kdnnten zur

fehlenden Assoziation mit der psychosozialen Belastung beigetragen haben.

Problematisch bei der Interpretation der Ergebnisse und beim Vergleich mit der Literatur
sind die komplexen Zusammenhange zwischen sozialen Netzwerken, den verschiedenen
Arten sozialer Unterstiitzung und deren Wahrnehmung. Die LSNS-6 ist ein gut validiertes

Instrument zum Screening auf soziale Isolation, welches aber nur eindimensional ausgelegt
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ist und keine differenzierten Ergebnisse zu sowohl den sozialen Netzwerken als auch der
daraus resultierenden Unterstitzung liefern kann. Valtorta et al. wiesen 2012 zudem auf
das Problem hin, dass es fiir Einsamkeit und soziale Isolation keine globale, eindeutige
Definition gebe und demnach eine ganze Bandbreite von Messinstrumenten mdglicherweise
leicht unterschiedliche Phanomene messe (253). Angesichts der hohen Subjektivitat von

empfundener Einsamkeit und Unterstiitzung erscheint dieser Einwand sehr berechtigt.

Erschwert wird ein Vergleich auch dadurch, dass die meisten Studien die Lebensqualitat als
Outcome-Variable verwendet haben. Zwar decken die Definitionen von psychosozialer
Belastung und Lebensqualitat im Kern ahnliche Bereiche ab, sie werden aber unterschiedlich
erfasst und sind allein dadurch schwer zu vergleichen. Wahrend bei der aktuellen globalen
Lebensqualitdt / Gesundheit im EORTC QLQ-C30 nach einer subjektiven Einschatzung
derselben auf je siebenstufigen Skalen gefragt wird, sind die Fragen zur psychosozialen
Belastung im FBK-R10 durchweg negativ formuliert und zielen auf das Vorhandensein von
Problemen ab. Bereits die Begriffe ,Lebensqualitat"® und ,Belastung" haben sehr unter-
schiedliche Konnotationen und so ist es wahrscheinlich, dass die unterschiedlichen Fragen
Einfluss auf die subjektiven Einschatzungen der Teilnehmer haben.

Angesichts der sparlichen Datenlage zur Bedeutung sozialer Netzwerke bei Brustkrebslang-
zeitliberlebenden sollte das vorliegende Ergebnis als neuer Baustein in die Forschung ein-
gefligt werden, der trotz weniger Einschrankungen sehr gut mit der vorhandenen Literatur

vereinbar ist.

5.4. Starken und Schwachen

Die vorliegende Arbeit basiert auf den Daten der CAESAR-Studie, welche als groBe regis-
terbasierte Studie viele Vorteile, aber auch einige Nachteile mit sich bringt, die im Folgenden

naher betrachtet werden sollen.

Die CAESAR-Studie ist eine der grdBten populationsbasierten Studien zu Krebslangzeitiiber-
lebenden in Deutschland. Die teilnehmenden epidemiologischen Krebsregister decken dabei
rund 16 % der deutschen Gesamtbevélkerung ab (112,236) und erreichen jeweils eine
geschatzte Vollzahligkeit von Uber 90 % (Ausnahme Rheinland-Pfalz: 85-90 %) (207).
Durch die Vollerhebungen konnten anndhernd alle potentiellen Teilnehmer im Einzugsgebiet

der Krebsregister ermittelt werden und es wurde eine groBe, reprasentative Fallzahl erzielt,
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die sich nicht auf einzelne Behandlungs- oder Rehabilitations-Zentren beschrankt. Proble-
matisch ist jedoch, dass lUber die Halfte der potentiellen Teilnehmerinnen eine Studien-
teilnahme abgelehnt haben und zu diesen Frauen nur klinische Angaben aus den Register-
datensatzen, nicht jedoch soziodemographische und vor allem psychosoziale Angaben
vorliegen, so dass ein Selektionsbias nicht ausgeschlossen werden kann. Die Vielzahl
erhobener Variablen und die GréBe der Stichprobe ermdglichen auch bei Subgruppen-
analysen stabile, reprasentative Ergebnisse. Auch wenn die Kontaktaufnahme mit poten-
tiellen Studienteilnehmern aufgrund von Landesgesetzen fiir jedes Krebsregister unter-
schiedlich war, flhrte eine zentrale Koordination und Leitung der Studiendurchfiihrung und
—auswertung dazu, dass die CAESAR-Studie als eine groBe, bundeslanderiibergreifende
Studie zu betrachten ist.

Eine Schwache der Studie ist der Aufbau als Querschnittsstudie, welche keine Beurteilung
des zeitlichen Verlaufs oder der Richtung von Zusammenhangen zwischen Variablen ermég-
licht. Gerade im Hinblick auf den Zusammenhang zwischen sozialer Isolation und psycho-
sozialer Belastung, der durchaus in beide Richtungen bestehen kénnte, missen die Ergeb-
nisse deshalb vorsichtig interpretiert werden. Durch die einmalige Befragung konnte nur
eine Momentaufnahme festgehalten werden, der keine Informationen tber Veranderungen
seit der Krebsdiagnose oder im Verlauf der Uberlebensphase zu entnehmen sind. Da in
einigen prospektiven Studien Auswirkungen sozialer Unterstiitzung zu einem friiheren Zeit-
punkt auf die spatere Lebensqualitat festgestellt wurden, kann eine Verzerrung der Ergeb-
nisse nicht ausgeschlossen werden. Ein longitudinales Studiendesign mit méglichst langer,
engmaschiger Nachbeobachtung ware flr zukiinftige Studien wiinschenswert, wobei auch

dort die Gefahr einer Selektion im Laufe der Zeit droht.

Der Ausschluss von Personen, die bei Diagnose Uber 75 Jahre alt waren, ist kritisch zu
sehen. Nach aktuellen Daten der Krebsregister haben auch Uber-75-jahrige Frauen mit
4,9 % ein relativ hohes Risiko an Brustkrebs zu erkranken und stellen mit Inzidenzraten
von rund 350 pro 100.000 einen nicht zu vernachlassigenden Anteil der Neuerkrankungen
dar (206). Da in der CAESAR-Studie zwar weniger psychosoziale Belastung, aber mehr
soziale Isolation in den hdheren Altersgruppen beobachtet wurde, ist anzunehmen, dass
der wahre Anteil sozialer Isolation unter allen Brustkrebslangzeitiiberlebenden noch héher
liegt. Auf der anderen Seite gibt es aber auch methodische Vorteile, da durch den Aus-
schluss der &ltesten womdglich multimorbiden und dementen Uberlebenden die Daten-

qualitdt moglicherweise verbessert wurde. Auch die Differenzierung zwischen normaler

65



Diskussion

Alterung / Multimorbiditat und den Auswirkungen der Brustkrebserkrankung kdnnte in den

hochsten Altersklassen schwerer fallen.

Fir den Fragebogen der CAESAR-Studie wurden fast ausschlieBlich validierte, international
gebrauchliche Instrumente verwendet, die jedoch sehr haufig nur in ihrer Kurzform ver-
wendet wurden. Angesichts des enormen Umfangs des gesamten Fragebogens von 27
Seiten und dem damit verbundenen hohen zeitlichen Aufwand zum Ausflllen ist leicht
ersichtlich, dass langere Versionen der einzelnen Module den Umfang dieser breit ange-
legten Studie gesprengt hatten. Eine geringere Rilicklaufquote aufgrund der starken zeit-
lichen Belastung hatte die Folge sein kdnnen. Fir die genaue Analyse einzelner Bereiche
wie z.B. der psychosozialen Belastung ware eine Differenzierung der Belastung in einzelne
Dimensionen, wie sie in der Originalversion des FBK-R23 vorgesehen ist, jedoch sehr hilf-
reich gewesen. Ein Nachteil des FBK-R10 ist zudem, dass er krebsspezifisch ist und dass
damit keine Normdaten aus der Allgemeinbevolkerung vorliegen. Ein direkter Vergleich
hatte z.B. eine Unterscheidung von altersbedingten Veranderungen und Folgen der Krebs-
erkrankung ermdglicht. Auf der anderen Seite ist die Verwendung mdglichst genau auf die
Zielgruppe zugeschnittener Fragebdgen wegen ihrer praziseren Erfassung der typischen
Symptome und Probleme dieser Personengruppe von Vorteil.

Die Wahl der psychosozialen Belastung als Outcome-Variable ist kritisch zu hinterfragen.
Sie fuhrt einerseits zu einem Alleinstellungsmerkmal der Arbeit, da sich die meisten anderen
Studien auf die Lebensqualitat begrenzt haben. Auf der anderen Seite schrankt genau das
die Vergleichbarkeit ein. Bei uneinheitlichen Definitionen im Bereich der psychosozialen
Belastung fallt eine Abgrenzung zur Lebensqualitét schwer. Vorteilhaft ist dagegen, dass
sich die psychosoziale Belastung aus verschiedenen Aspekten zusammensetzt und damit
gerade bei Krebslangzeitiiberlebenden angemessen erscheint. Der Fokus wird nicht nur auf
die Krebserkrankung gelegt, die auch nach mehr als funf Jahren noch eine groBe Belastung
darstellen kann, sondern auf die gesamte Person, ihre derzeitige Lebenssituation mit psy-
chosomatischen Beschwerden, Informationsdefiziten und Alltagseinschrankungen.
Angesichts der bereits langer zurtickliegenden Krankheitserfahrung, individuell unterschied-
licher Strategien zum Umgang mit diesem Ereignis und ganz unterschiedlicher Lebens-
situationen erscheint es zielflihrend, die ganze Person und nicht bloB den Teilaspekt des
Krebspatienten zu betrachten.

Die GDS ist als Screeninginstrument fiir Depressionen bei dltere Personen ausgelegt, so

dass sie gerade flir die jlngeren Teilnehmerinnen unter 50 Jahren unter Umstdnden
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weniger gut geeignet ist. Da jedoch mehrere Studien eine gute Anwendbarkeit auch bei
jungeren Personen zeigten (68,259) und deren Anteil in der vorliegenden Studie gering war,
sind die Einschrankungen in der Aussagekraft allenfalls gering.

Die LSNS-6 ist gut zur Beurteilung der sozialen Netzwerke aus Familie und Freunden ge-
eignet, beschrankt sich aber auf diesen Ausschnitt des viel gréBer ausgelegten Umfelds
sozialer Beziehungen. So wurde haufig auch die Zugehdrigkeit zu Vereinen, Gemeinden
oder einem Arbeitskollegium zum weiteren sozialen Netzwerk gezahlt, welches unzu-
reichend durch den Fragebogen abgedeckt wird (24). In der Literatur finden sich zudem
zahlreiche Hinweise darauf, dass neben der GroBe des sozialen Netzwerks vor allem der
empfundenen Unterstlitzung eine wichtige Rolle zukommt. Die LSNS-6 enthalt zwar je ein
Element zur empfundenen emotionalen und instrumentellen Unterstiitzung, ermdglicht aber
keine differenzierte Betrachtung dieser Unterstiitzungsarten, so dass im Sinne eines Scree-
nings nur Aussagen Uber eine drohende soziale Isolation getroffen werden kénnen. Die
Entscheidung, soziale Netzwerke und nicht die Unterstlitzung zu messen, hat auf der
anderen Seite den Vorteil, dass es sich um objektiv beurteilbare Parameter handelt, wohin-
gegen die Unterstlitzung und vor allem die wahrgenommene abrufbare Unterstiitzung wie
auch die empfundene Einsamkeit sehr subjektive Geflihle darstellen, die ohne gemeinsame
Definitionsbasis nur schwer mess- und vergleichbar sind. Positiv hervorzuheben ist der
gewahlte Cutoff-Wert der LSNS-6, nach dem mindestens zwei vertraute Personen, die um
Hilfe gebeten werden kdnnen, zu einem intakten Netzwerk gehdren. Realitatsnah wird so
auf die Situation eingegangen, in der beispielsweise durch einen Todesfall ein Ansprech-
partner wegfallt und im Falle eines intakten Netzwerkes auch dann mindestens eine weitere

Kontaktperson zur Verfligung steht.

Die Frage, ob Verwandte und Bekannte so haufig wie gewtlinscht gesehen wurden, kann
hochstens als grober Hinweis flr Einsamkeit gedeutet werden. Angesichts der Evidenz fir
einen Einfluss empfundener Einsamkeit auf die korperliche und mentale Gesundheit als
eigenes Konstrukt (51,80,148,253), hatte neben der Unterstiitzung auch das Gefiuhl der

Einsamkeit differenzierter erfasst werden sollen.

Problematisch ist zudem, dass die Erhebung aller Variablen — mit Ausnahme derer, die direkt
von den Krebsregistern ibernommen wurden — als Selbstauskunft erfolgte. Hier kann nicht
ausgeschlossen werden, dass einige Fragen nicht wahrheitsgemaB beantwortet wurden, sei
es aus Unsicherheit bei z. T. spezifischen medizinischen Angaben oder aus Scham bei sehr

personlichen Fragen. Auch sozial erwilinschtes Antwortverhalten ist nicht auszuschlieBen.
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Auf der anderen Seite kbnnen subjektive Faktoren wie die Lebensqualitdt und psychosoziale
Belastung nur von den Betroffenen selbst angegeben werden und der Versand von Frage-
bégen kdnnte den Vorteil gehabt haben, dass Fragen mit ausreichend Bedenkzeit und ohne
die moglicherweise als neugierig und stérend empfundenen Blicke eines Interviewers

beantwortet werden konnten.

5.5. Bedeutung fur die klinische Praxis und weitere Forschung

In der vorliegenden Arbeit konnte nach Kontrolle anderer Einflussfaktoren unter Ausschluss
von globaler Lebensqualitdt, emotionaler Funktion und Depression eine signifikante Asso-
ziation sozialer Netzwerke mit der psychosozialen Belastung von Brustkrebslangzeitiiber-
lebenden nachgewiesen werden. Positive Wirkungen sozialer Netzwerke durch Aufklarung,
psychosoziale Interventionen oder Verbesserung der Lebensumstdnde mit daraus resultie-
render Unterstlitzung wurden nicht nur in dieser Studie nachgewiesen. Auch wenn in der
vorliegenden Arbeit nur eine geringe Assoziation sozialer Netzwerke im Freundeskreis mit
der Belastung nachgewiesen werden konnte, geht aus der Literatur hervor, dass gerade bei
fehlender sozialer Unterstlitzung mit vielfaltigen negativen Folgen zu rechnen ist. Deshalb
sollte die Forderung sozialer Netzwerke integraler Bestandteil einer umfassenden Krebs-

behandlung sein.

In Deutschland endet die leitliniengemaB vorgesehene Nachsorge fiir Krebsiberlebende
funf Jahre nach Diagnose. Die Mehrheit der Langzeitiiberlebenden wies zu diesem Zeitpunkt
glicklicherweise kaum Einschréankungen im psychosozialen Bereich auf und war zudem gut
in soziale Netzwerke integriert. Ein gutes Drittel war allerdings psychosozial belastet und
fast jede Flnfte von sozialer Isolation bedroht. Gerade in potentiellen Risikogruppen sollte
deshalb insbesondere zum Ende der Nachsorge und auch lber den Zeitraum der ersten
funf Jahre hinaus eine Sensibilisierung erfolgen. Neben einem Screening auf soziale Iso-
lation noch wahrend der Nachsorgezeit sollte vor allem bei dlteren, kinderlosen Frauen mit
niedrigem sozio-6konomischen Status gezielt nach sozialer Isolation und méglichen Folgen
gesucht werden. Bei jlingeren Patientinnen in Partnerschaften, mit Familie oder bei denen
eine Mastektomie durchgefiihrt wurde, sollte auf die psychosoziale Belastung auch Jahre
nach der Diagnose geachtet werden. Klinische Faktoren stehen in Nachsorgeunter-
suchungen und bei der arztlichen Betreuung im Anschluss an die ersten finf Jahre im

Mittelpunkt, sind aber kaum mit der psychosozialen Belastung der Krebslangzeitiiber-
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lebenden assoziiert. Deshalb sollte immer auch auf die gesamte Lebenssituation einge-
gangen werden, wobei gegebenenfalls auch Familienmitglieder oder enge Freunde mit

einbezogen werden missten.

Regelhafte psychosoziale Unterstlitzungsangebote sind Krebspatienten heute weitest-
gehend in der akuten Therapie- und Uberlebensphase vorbehalten. Ein Ausbau des psycho-
onkologischen Angebotes auch Uber diesen Zeitraum hinaus sollte zumindest flir Risiko-
gruppen erwogen werden. Da Interventionen bis jetzt fast ausschlieBlich an Patienten
innerhalb der ersten Monate und Jahre nach Diagnose erforscht wurden, sind im Bereich
des Langzeitliberlebens kontrollierte Interventionsstudien nétig. Fraglich ist dabei, ob die
GroBe der Netzwerke und die erhaltene Unterstlitzung als objektiv messbare Parameter
eine positive Wirkung haben, oder vielmehr die subjektive Empfindung von Einsamkeit und

Unterstiitzung. Letztere ware in Interventionen wesentlich schwieriger zu beeinflussen.

Weitere Forschung auf dem Gebiet des Krebslangzeitliberlebens und speziell der Bedeutung
sozialer Netzwerke und Unterstitzung ist nétig. Vor allem longitudinale Studien mit groBen
Fallzahlen, die sich explizit auf die Zeit mindestens fiinf Jahre nach Diagnose beziehen,
fehlen. Wiinschenswert ware dabei die Erfassung sowohl der sozialen Netzwerke als auch
der empfundenen sozialen Unterstiitzung und Einsamkeit, so dass die gegenseitigen Bezie-
hungen der Variablen und ihr jeweiliger Einfluss auf die psychosoziale Belastung besser
erfasst werden kénnen. Methodisch ware ein gemeinsames Konstrukt fiir die Erfassung von
Wechselwirkungen zwischen Belastung und Lebensqualitat anzustreben. Wiinschenswert
ware eine lange Nachbeobachtungszeit mit relativ kurzen Intervallen zwischen den Befra-
gungen, so dass Veranderungen schnell aufgedeckt werden kénnen. Das Prinzip der popu-
lationsbezogenen Studien mit Rekrutierung Uber die Krebsregister erscheint dabei sehr gut
geeignet, um eine maoglichst vollsténdige Abdeckung aller Langzeitiiberlebenden in
Deutschland zu erreichen. Idealerweise misste zudem, auBerhalb der registerbasierten
Forschung, in einem prospektiven Studiendesign auch die individuelle Situation vor
Diagnose und direkt nach der Diagnose betrachtet werden, um die unterschiedlichen Aus-
gangslagen und mdglicherweise langfristigen Auswirkungen sozialer Netzwerke berticksich-
tigen zu kénnen. Einen moglichen Rahmen fir prospektive Studien kdnnte die noch im
Aufbau befindliche ,Nationale Kohorte" bieten. Mit einem Ziel von 200.000 Teilnehmern
kdnnten ausreichende Fallzahlen erreicht werden und auch die Nachbeobachtungszeit ware
lang genug flir Untersuchungen zu Krebslangzeittiberlebenden. Neben klinischen Daten
sollen in der ,Nationalen Kohorte™ zudem auch Daten zum sozialen Umfeld erhoben werden

(78). Interessant ware zudem der Einschluss weiterer Krebsarten, die im Gegensatz zum
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Brustkrebs noch weniger haufig untersucht wurden. Aufgrund der verbesserten Diagnose-
und Therapiemdglichkeiten erleben immer mehr Krebsiliberlebende einen langen, chroni-
schen Verlauf, der sich vermutlich in mancher Hinsicht nicht wesentlich von anderen chro-
nischen Erkrankungen unterscheidet. Studien, welche einen Vergleich zwischen Krebslang-
zeitiberlebenden, gesunden Probanden und Patienten mit anderen chronischen
Erkrankungen ermdglichen, waren angesichts des groBen Einflusses von Komorbiditaten
auf die Lebensqualitat und Belastung wiinschenswert.

Erschwert wird die Forschung durch noch immer uneinheitliche Definitionen vieler in diese
Arbeit eingeflossener Parameter. Eine klare, allgemein verwendete Definition komplexer
Konstrukte wie beispielsweise der psychosozialen Belastung, sozialer Isolation oder Einsam-
keit, die zu groBe Uberschneidungen ausschlieBt, kénnte zu einer besseren, einheitlicheren
Erfassung derselben flihren. In der Folge stiege die Vergleichbarkeit von Studien-
ergebnissen, so dass sich Aussagen und Empfehlungen auf ein breiteres Patientenkollektiv
verallgemeinern lieBen. Da anzunehmen ist, dass soziale Netzwerke und Unterstiitzung mit-
einander verknilpft sind, aber dennoch auf verschiedene Arten mit moglichen Wechsel-
wirkungen untereinander wirken, ist eine differenzierte Erfassung aller zusammen-

wirkenden Parameter wichtig.
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6. Zusammenfassung und Fazit

Brustkrebs ist der mit Abstand haufigste maligne Tumor der Frau. Verbesserte Diagnostik
und Therapie flihren zu einer steigenden Anzahl von Krebslangzeitiiberlebenden (205,206).
Diese geben in Studien meist eine gute globale Lebensqualitdt an, jedoch weisen gerade
jingere Frauen haufiger psychosoziale Einschréankungen auf (2,125,176). Soziale Netz-
werke und soziale Unterstitzung werden in verschiedenen Studien mit positiven Wirkungen
auf das Wohlbefinden assoziiert, so auch bei Brustkrebspatientinnen kurz nach der Diag-
nose (130,143,171). Studien zum Einfluss sozialer Netzwerke und Isolation auf die psycho-
soziale Belastung bei Brustkrebslangzeitiiberlebenden mindestens fiinf Jahre nach der
Diagnose liegen dagegen kaum vor. Dieser Zusammenhang wurde in der vorliegenden
Dissertation untersucht. Die Forschungshypothese lautet dabei, dass intakte soziale Netz-
werke bei Brustkrebslangzeitiiberlebenden mit weniger psychosozialen Belastungen

assoziiert sind.

Die CAESAR-Studie ist eine der gréBten bevdlkerungsbezogenen Studien zur Lebensqualitat
von Krebslangzeitiiberlebenden Deutschlands. Sie wurde in Kooperation von sechs epi-
demiologischen Krebsregistern durchgefiihrt. Aus dieser Studie wurden Daten von 2.649
Frauen flinf bis sechzehn Jahre nach einer Brustkrebserkrankung verwendet. Deskriptiv
wurden die Pravalenz und Determinanten sozialer Isolation im Freundes- und Familienkreis
sowie psychosozialer Belastung erfasst. Ein Drittel aller Teilnehmerinnen war von psycho-
sozialer Belastung betroffen. Die Belastung war stark mit klinischen Parametern wie Ko-
morbiditéten und hoher Belastung durch die Tumorerkrankung selbst assoziiert. Unter den
soziodemografischen Faktoren waren vor allem junges Alter sowie geringes Einkommen
bedeutsam. Risikofaktoren fiir eine soziale Isolation, von der fast jede Fiinfte vor allem im
Freundeskreis bedroht war, fanden sich haufiger im soziodemographischen und psycho-
sozialen als im klinischen Bereich. Im Folgenden wurden multivariate Modelle zum Zusam-
menhang zwischen sozialer Isolation und der psychosozialen Belastung unter Kontrolle
weiterer Faktoren berechnet. Univariat konnte ein Zusammenhang zwischen sozialer
Isolation und psychosozialer Belastung nachgewiesen werden, der sich in der multivariaten
Regression fur die Isolation im Freundeskreis bestatigte und damit die eingangs aufgestellte

Forschungshypothese unterstiitzte.

Angesichts der Assoziation von sozialer Isolation und psychosozialer Belastung sollte in der
Krebsnachsorge auch finf Jahre nach Diagnose mehr auf die Lebenssituation Betroffener
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eingegangen werden und Risikopatienten ein Screening sowie die Teilnahme an psycho-
sozialen Angeboten ermdglicht werden. In der Forschung ist eine genauere Differenzierung
von sozialen Netzwerken, empfundener und erfolgter Unterstiitzung sowie ihren Unter-
formen noétig, um ihre Wirkungen auf die Belastung und Lebensqualitat sowie ihre

Wechselwirkungen untereinander besser zu verstehen.
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8. Anhang

Tabelle 11 Vergleich von Respondern und Non-Respondern

Anhang

Responder Non-Responder Gesamt (Eligible) fehlend
Gesamt 2694 (44,4%) 3369 (55,6%) 6063 0
Region Bremen 313 (11,6%) 765 (22,7%) 1078 (17,8%) 0
Hamburg 312 (11,6%) 431 (12,8%) 743 (12,3%)
Miinster/NRW 477 (17,7%) 745 (22,1%) 1222 (20,2%)
Rheinland-Pfalz 245 (9,1%) 879 (26,1%) 1124 (18,5%)
Schleswig-Holstein 982 (36,5%) 267 (7,9%) 1249 (20,6%)
Saarland 365 (14,5%) 282 (8,4%) 647 (10,7%)
Staatsangehdrigkeit  deutsch 1722 (99,1%) 1839 (96,5%) 3561 (97,7%) 2419
andere 16 (0,9%) 67 (3,5%) 83 (2,3%)
Geburtsjahr Median 1943 1942 1942 0
vor 1929 117 (4,3%) 320 (9,5%) 437 (7,2%)
1930-1939 818 (30,4%) 1075 (31,9%) 1893 (31,2%)
1940-1949 974 (36,2%) 989 (29,4%) 1963 (32,4%)
1950-1959 567 (21,0%) 674 (20,0%) 1241 (20,5%)
nach 1960 218 (8,1%) 311 (9,2%) 529 (8,7%)
Diagnosejahr Median 2002 2002 2002
vor 1995 23 (0,9%) 55 (1,6%) 78 (1,3%) 7
1995-2000 337 (12,5%) 625 (18,6%) 962 (15,9%)
2000-2004 2327 (86,6%) 2689 (79,8%) 5016 (82,8%)
Alter bei Diagnose MW + SD 56,98 + 9,66 57,60 + 10,78 57,28 + 10,30 7
unter 40 Jahre 133 (4,9%) 203 (6,0%) 446 (5,5%)
40-49 Jahre 505 (18,8%) 614 (18,2%) 1119 (18,5%)
50-59 Jahre 834 (31,0%) 901 (26,7%) 1735 (28,6%)
60-69 Jahre 998 (37,1%) 1177 (34,9%) 2175 (35,9%)
Uber 70 Jahre 217 (8,1%) 474 (14,1%) 691 (11,4%)
Tumorausbreitung lokalisiert 1664 (65,6%) 2066 (65,1%) 3730 (65,3%) 355
(Mx als MO regional 840 (33,1%) 1037 (32,7%) 1877 (32,9%)
interpretiert) distant 31 (1,2%) 70 (2,2%) 101 (1,8%)
UICC-Stadium I 1136 (45,8%) 1342 (43,7%) 2478 (44,6%) 512
(Mx als MO Ila 780 (31,4%) 966 (31,5%) 1746 (31,5%)
interpretiert) IIb 328 (13,2%) 430 (14,0%) 758 (13,7%)
IIIa 118 (4,8%) 131 (4,3%) 249 (4,5%)
II1b 62 (2,5%) 91 (3,0%) 53 (2,8%)
IIIc 28 (1,1%) 38 (1,2%) 66 (1,2%)
v 31 (1,2%) 70 (2,3%) 101 (1,8%)

UICC: Union internationale contre le cancer
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Anhang

Tabelle 12 Basisbeschreibung der Studienpopulation — Soziodemographische Angaben, differenziert nach Bundesland

Soziodemographische Angaben Bremen Hamburg Minster NRW  Rheinland-Pfalz  Schleswig-Holstein  Saarland Gesamt
Teilnehmer 297 (11,2%) 305 (11,5%) 468 (17,7%) 242 (9,1%) 978 (36,9%) 359 (13,6%) 2649 (100%)
Alter bei Befragung (Mittelwert + SD) 656 +93 66,7+9,7 64,4 +9,9 65,2 + 10,3 64,8 £ 9,6 64,5 £ 9,4 65,0 £9,7
fehlend 0 0 0 0 0 0 0
Staatsangehdrigkeit Deutsch 280 (97,9%) 280 (98,2%) 427 (98,4%) 220 (98,2%) 915 (99,5%) 333 (99,4%) 2455 (98,8%)
fehlend 11 20 34 18 58 24 165
Muttersprache Deutsch 284 (95,9%) 288 (94,4%) 455 (97,2%) 234 (96,7%) 956 (97,9%) 348 (96,8%) 2565 (96,9%)
fehlend 1 0 0 0 1 0 2
Bildung weniger als 10 Jahre 136 (46,6%) 132 (44,4%) 257 (55,6%) 145 (60,9%) 452 (46,9%) 231 (65,1%) 1353 (51,8%)
10 Jahre und mehr 156 (53,4%) 168 (56,0%) 205 (44,4%) 93 (39,1%) 511 (53,1%) 124 (34,9%) 1257 (48,2%)
fehlend 5 5 6 4 15 4 39
Beruf Arbeiterin 42 (16,1%) 22 (8,4%) 62 (16,1%) 33 (18,0%) 113 (14,3%) 42 (16,5%) 314 (14,7%)
Angestellte 186 (71,3%) 200 (76,3%) 265 (68,8%) 125 (68,3%) 565 (71,4%) 167 (65,5%) 1508 (70,6%)
Beamte 21 (8,0%) 19 (7,3%) 30 (7,8%) 6 (3,3%) 47 (5,9%) 21 (8,2%) 144 (6,7%)
Selbststandige 12 (4,6%) 21 (8,0%) 28 (7,3%) 19 (10,4%) 66 (8,3%) 25 (9,8%) 171 (8,0%)
fehlend / sonstige 36 43 83 59 187 104 512

berufliche Situation vollzeitbeschaftigt

teilzeitbeschaftigt

24 (8,5%)
43 (15,2%)

29 (10,1%)
40 (13,9%)

32 (7,1%)
87 (19,3%)

24 (10,4%)
33 (14,3%)

71 (7,6%)
152 (16,3%)

27 (7,9%)
51 (15,0%)

207 (8,2%)
406 (16,1%)

arbeitslos 4 (1,4%) 3(1,0%) 11 (2,4%) 4 (1,7%) 9 (1,0%) 4 (1,2%) 35 (1,4%)
Hausfrau 45 (16,0%) 31 (10,8%) 123 (27,3%) 63 (27,4%) 170 (18,2%) 110 (32,4%) 542 (21,5%)
(Vor)Ruhestand 166 (58,9%) 182 (64,1%) 197 (43,8%) 106 (46,1%) 532 (57,0%) 148 (43,5%) 1333 (52,8%)
fehlend / sonstiges 15 18 18 12 44 19 126
Einkommen des Haushalts unter 1000€ 39 (14,0%) 41 (14,6%) 59 (13,8%) 47 (22,0%) 162 (18,0%) 57 (18,1%) 405 (16,8%)
1000 bis 3000€ 191 (68,7%) 180 (64,1%) 274 (64,0%) 120 (56,1%) 586 (65,1%) 207 (65,7%) 1558 (64,5%)
iber 3000€ 48 (17,3%) 60 (21,4%) 95 (22,2%) 47 (22,0%) 152 (16,9%) 51 (16,2%) 453 (18,8%)
fehlend 19 24 40 28 78 44 233

GroBe des Wohnorts unter 10.000 Einw.

10.-100.000 Einw.

mehr als 100.000 Einw.

fehlend

11 (4,0%)
19 (6,9%)
244 (89,1%)
23

10 (3,5%)
21 (7,4%)
254 (89,1%)
20

65 (14,2%)
278 (60,6%)
116 (25,3%)

9

151 (64,0%)
59 (25,0%)
26 (11,0%)

6

449 (47,0%)
380 (39,8%)
126 (13,2%)

23

176 (51,79%)
125 (36,9%)
38 (11,2%)
20

862 (33,8%)
882 (34,6%)
804 (31,6%)

101

Einw.: Einwohner
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Fortsetzung Tabelle 12 Basisbeschreibung der Studienpopulation — Soziodemographische Angaben, differenziert nach Bundesland

Anhang

Soziodemographische Angaben

Bremen

Hamburg

Minster NRW  Rheinland-Pfalz

Schleswig-Holstein

Saarland

Gesamt

Wohnsituation

eigener Haushalt
bei anderen/Heim
fehlend

297 (100%)
0 (0,0%)
0

301 (99,0%)
3 (1,0%)
1

463 (98,9%)
5(1,0%)
0

239 (99,2%)
2 (0,8%)
1

963 (98,8%)
12 (1,2%)
3

353 (98,6%)
5 (1,4%)
1

2616 (99,0%)
27 (1,0%)
6

Anzahl Personen im Haushalt

1 Person
2 Personen
3 und mehr Personen

92 (32,2%)
169 (59,1%)
25 (8,7%)

99 (34,1%)
162 (55,9%)
29 (10,0%)

91 (20,0%)
266 (58,5%)
98 (21,5%)

53 (23,3%)
124 (54,6%)
50 (22,0%)

198 (21,6%)
585 (63,9%)
133 (14,5%)

78 (23,3%)
202 (60,3%)
55 (16,4%)

611 (24,4%)
1508 (60,1%)
390 (15,5%)

fehlend 11 15 13 15 62 24 140
mind. 1 Person unter 15 Jahre 11 (9,7%) 11 (11,1%) 16 (7,2%) 14 (14,0%) 43 (13,4%) 10 (9,1%) 105 (10,9%)
fehlend * 184 206 246 142 658 256 1685
professioneller Pflegedienst/ 16 (5,4%) 7 (2,3%) 14 (3,0%) 9 (3,7%) 25 (2,6%) 19 (5,3%) 90 (3,4%)
Haushaltshilfe fehlend 1 1 0 1 1 2 6
feste Partnerschaft 192 (64,9%) 197 (65,2%) 344 (73,7%) 177 (74,1%) 719 (75,0%) 261 (73,9%) 1890 (72,2%)
fehlend 1 3 1 3 19 6 33
Zusammenleben mit Partner 180 (62,1%) 172 (58,7%) 320 (69,7%) 160 (68,1%) 647 (69,3%) 231(66,4%) 1710 (66,8%)
fehlend 7 12 9 7 44 11 90
Familienstand ledig 27 (9,1%) 20 (6,6%) 20 (4,3%) 7 (2,9%) 53 (5,4%) 19 (5,3%) 146 (5,5%)
verheiratet 163 (54,9%) 177 (58,0%) 327 (70,0%) 168 (69,7%) 666 (68,4%) 236 (66,1%) 1737 (65,8%)
geschieden 44 (14,8%) 43 (14,1%) 36 (7,7%) 17 (7,1%) 84 (8,6%) 34 (9,5%) 258 (9,8%)
verwitwet 63 (21,2%) 65 (21,3%) 84 (18,0%) 49 (20,3%) 170 (17,5%) 68 (19,0%) 499 (18,9%)
fehlend 0 0 1 1 5 2 9
Kinder 233 (78,5%) 242 (79,3%) 402 (85,9%) 214 (88,8%) 832 (85,3%) 304 (84,9%) 2227 (84,2%)
fehlend 0 0 0 1 3 1 5
Anzahl Kinder (Mittelwert + SD) 1,9+0,9 1,9+0,9 2,2+1,0 2,0+1,0 2,1+0,9 2,0+1,0 2,0+1,0
fehlend 68 72 77 29 183 64 493

* Die hohe Anzahl fehlender Werte ist vermutlich v. a. durch den Fragebogen bedingt (es war nicht verlangt, "Null" einzutragen). Angesichts des Durchschnittsalters sind zehn Prozent
realistisch, so dass der GroBteil der fehlenden Werte als "keine Person unter 15 Jahren" zu interpretieren ist.
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Tabelle 13 Basisbeschreibung der Studienpopulation — Angaben zum Tumor, differenziert nach Bundesland

Angaben zum Tumor Bremen Hamburg Minster NRW Rheinland-Pfalz Schleswig-Holstein Saarland Gesamt
Alter bei Diagnose (Mittelwert + SD)* 57,1 +9,5 56,6 + 9,6 55,1 £9,7 57,1 £ 10,2 57,6 £9,6 57,0 £9,3 56,9 + 9,7
fehlend 0 0 0 0 0 0 0
Zeit seit Diagnose (Mittelwert £ SD)* 85+1,6 10,1 £ 2,6 9,3+3,0 81+1,4 7,2+0,9 75+13 82+21
fehlend 0 0 0 0 0 0 0
BMI (Mittelwert + SD) 26,3 £ 4,1 25,3 £ 4,0 25,7 £ 4,3 26,7 £ 4,6 26,1 £ 4,6 26,7 £4,7 26,1 £ 4,5
fehlend 5 9 24 11 29 11 89
TNM* T0 2 (0,7%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 0 (0,0%) 2 (0,1%)
T1 176 (62,0%) 163 (64,2%) 254 (57,3%) 141 (62,7%) 569 (59,9%) 208 (60,5%) 1511 (60,4%)
T2 90 (31,7%) 76 (29,9%) 165 (37,2%) 74 (32,9%) 327 (34,4%) 110 (32,0%) 842 (33,7%)
T3 6 (2,1%) 8 (3,1%) 7 (1,6%) 5(2,2%) 38 (4,0%) 11 (3,2%) 75 (3,0%)
T4 10 (3,5%) 7 (2,8%) 17 (3,8%) 5(2,2%) 16 (1,7%) 15 (4,4%) 70 (2,8%)
fehlend 13 51 25 17 28 15 149
NO 180 (64,5%) 176 (70,4%) 282 (65,0%) 137 (62,0%) 656 (70,2%) 220 (64,7%) 1651 (67,1%)
N1 86 (30,8%) 65 (26,0%) 116 (26,7%) 70 (31,7%) 250 (26,7%) 100 (29,4%) 687 (27,9%)
N2 12 (4,3%) 7 (2,8%) 24 (5,5%) 9 (4,1%) 27 (2,9%) 14 (4,1%) 93 (3,8%)
N3 1 (0,4%) 2 (0,8%) 12 (2,8%) 5(2,3%) 2 (0,2%) 6 (1,8%) 28 (1,1%)
fehlend 18 55 34 21 43 19 190
M1 2 (0,8%) 2 (0,9%) 11 (2,9%) 3(1,6%) 10 (1,2%) 3 (1,0%) 31 (1,4%)
fehlend 36 81 91 51 110 47 416
Grading* G1 35 (12,5%) 42 (17,1%) 49 (10,9%) 25 (11,4%) 120 (12,7%) 16 (4,7%) 287 (11,6%)
G2 156 (55,7%) 138 (56,1%) 299 (66,4%) 121 (55,3%) 560 (59,1%) 192 (56,8%) 1466 (59,1%)
G3 88 (31,4%) 64 (26,0%) 101 (22,4%) 71 (32,4%) 266 (28,1%) 129 (38,2%) 719 (29,0%)
G4 1 (0,4%) 2 (0,8%) 1 (0,2%) 2 (0,9%) 2 (0,2%) 1(0,3%) 9 (0,4%)
fehlend 17 59 18 23 30 21 168
Metastasen 24 (9,1%) 31 (12,4%) 48 (10,5%) 14 (6,1%) 63 (7,7%) 27 (8,3%) 207 (8,8%)
fehlend 33 56 9 14 159 34 305
Rezidiv 33 (11,2%) 47 (16,0%) 60 (12,8%) 15 (6,3%) 62 (6,5%) 38 (11,0%) 255 (9,8%)
fehlend 2 11 1 4 21 13 52
Tumorausbreitung* lokal begrenzt 177 (63,2%) 206 (71,0%) 271 (62,6%) 134 (59,8%) 645 (69,0%) 212 (62,9%) 1645 (65,8%)
(Mx als MO regional metastasiert 101 (36,1%) 82 (28,3%) 151 (34,9%) 87 (38,8%) 280 (29,9%) 122 (36,2%) 823 (32,9%)
interpretiert) fern-metastasiert 2 (0,7%) 2 (0,7%) 11 (2,5%) 3(1,3%) 10 (1,1%) 3 (0,9%) 31 (1,2%)
fehlend 17 15 35 18 43 22 150

* Angaben aus den epidemiologischen Krebsregistern

BMI: Body Mass Index
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Tabelle 14 Basisbeschreibung der Studienpopulation — Angaben zur Therapie, differenziert nach Bundesland

Angaben zur Therapie

Bremen

Hamburg

Minster NRW

Rheinland-Pfalz

Schleswig-Holstein

Saarland

Gesamt

oP*

Brusterhaltende OP

158 (57,2%)

181 (63,3%)

279 (63,3%)

155 (67,7%)

644 (71,8%)

240 (70,4%)

1657 (67,1%)

Mastektomie 87 (31,5%) 76 (26,6%) 116 (26,3%) 59 (25,8%) 222 (24,7%) 67 (19,6%) 627 (25,4%)
Mastektomie&Wiederaufbau 31 (11,2%) 29 (10,1%) 46 (10,4%) 15 (6,6%) 31 (3,5%) 34 (10,0%) 186 (7,5%)
fehlend 21 19 27 13 81 18 179
Lymphadenektomie 283 (96,3%) 279 (95,4%) 436 (94,4%) 228 (95,4%) 899 (94,2%) 319 (91,1%) 2444 (94,3%)
fehlend 3 12 6 3 24 9 57
Bestrahlung 231 (79,4%) 236 (80,0%) 374 (80,6%) 194 (82,9%) 861 (89,4%) 289 (81,9%) 2185 (84,0%)
fehlend 6 10 4 8 15 6 49
Chemotherapie 165 (57,7%) 163 (56,8%) 252 (55,0%) 156 (66,1%) 597 (64,1%) 217 (62,5%) 1550 (60,9%)
fehlend 11 18 10 6 47 12 104
Hormontherapie 154 (54,6%) 125 (46,3%) 216 (47,1%) 116 (52,5%) 427 (49,3%) 155 (47,0%) 1193 (49,1%)
fehlend 15 35 9 21 111 29 220
Biologische Therapie 31 (11,8%) 28 (11,1%) 62 (14,3%) 22 (10,8%) 63 (7,8%) 40 (13,0%) 246 (10,8%)
fehlend 34 52 33 39 169 51 378
Kur / Reha 217 (73,8%) 164 (56,9%) 293 (63,3%) 132 (56,9%) 556 (60,6%) 206 (59,4%) 1568 (61,7%)
fehlend 3 17 5 10 60 12 107
Nachsorge 251 (89,0%) 253 (87,8%) 405 (88,2%) 207 (91,2%) 818 (89,1%) 309 (90,6%) 2243 (89,1%)
fehlend 15 17 9 15 60 17 133
Psychologische Beratung 74 (26,3%) 51 (18,5%) 102 (22,4%) 60 (27,4%) 143 (16,4%) 69 (20,3%) 499 (20,5%)
fehlend 16 29 12 23 105 24 209
begleitende psychologische

Beratung 50 (17,0%) 34 (11,5%) 56 (12,0%) 28 (12,0%) 85 (9,0%) 42 (12,1%) 295 (11,4%)
fehlend 3 9 2 8 34 13 69
Selbsthilfegruppe 38 (13,0%) 23 (7,8%) 45 (9,7%) 23 (9,8%) 80 (8,5%) 26 (7,5%) 235 (9,1%)
fehlend 5 10 2 7 34 12 70
Beratungsstelle 46 (15,8%) 4 (1,4%) 22 (4,7%) 13 (5,6%) 38 (4,0%) 6 (1,7%) 129 (5,0%)
fehlend 5 13 4 8 39 16 85

* Angaben aus den epidemiologischen Krebsregistern
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Tabelle 15 Basisbeschreibung der Studienpopulation — Komorbiditdten, differenziert nach Bundesland

Anhang

Komorbiditdten Bremen Hamburg Minster NRW  Rheinland-Pfalz  Schleswig-Holstein  Saarland Gesamt
andere Erkrankungen keine 69 (23,2%) 79 (26,0%) 111 (23,7%) 49 (20,3%) 270 (27,7%) 75(21,0%) 653 (24,7%)
1 83 (27,9%) 65 (21,4%) 114 (24,4%) 69 (28,6%) 272 (28,0%) 93 (26,1%) 696 (26,4%)
2 bis 3 92 (31,0%) 112 (36,8%) 173 (37,40%) 89 (36,9%) 328 (33,7%) 132 (37,0%) 926 (35,1%)
mehrals3 53(17,8%) 48 (15,8%) 70 (15,0%) 34 (14,1%) 103 (10,6%) 57 (16,0%) 365 (13,8%)
fehlend 0 1 0 1 5 2 9
Schlaganfall 9 (3,0%) 6 (2,0%) 12 (2,6%) 6 (2,5%) 23 (2,4%) 8 (2,3%) 60 (2,3%)
fehlend 1 5 1 5 25 8 45
Herzinfarkt 8 (2,7%) 5(1,7%) 7 (1,5%) 8 (3,4%) 13 (1,4%) 8 (2,3%) 49 (1,9%)
fehlend 0 5 1 6 29 8 49
Angina Pectoris/KHK 22 (7,5%) 19 (6,4%) 33 (7,1%) 14 (6,1%) 48 (5,2%) 30 (8,6%) 166 (6,5%)
fehlend 5 7 3 14 46 9 84
Herzinsuffizienz 21(7,1%) 32 (10,8%) 42 (9,1%) 19 (8,4%) 67 (7,3%) 24 (7,1%) 205 (8,1%)
fehlend 3 9 5 15 57 19 108
Arthrose 119 (40,8%) 120 (40,3%) 178 (38,3%) 105 (45,3%) 326 (35,0%) 155 (44,9%) 1003 (39,1%)
fehlend 5 7 3 10 47 14 86
Rheuma 18 (6,3%) 15 (5,3%) 32 (7,1%) 21 (9,5%) 75 (8,3%) 20 (5,9%) 181 (7,3%)
fehlend 12 20 19 21 72 22 166
Osteoporose 46 (16,1%) 64 (22,0%) 86 (18,8%) 31 (13,7%) 148 (16,1%) 82 (23,8%) 457 (18,1%)
fehlend 11 14 10 16 57 15 123
Diabetes Mellitus 35 (11,9%) 22 (7,5%) 40 (8,6%) 33 (14,2%) 75 (8,0%) 44 (12,6%) 249 (9,7%)
fehlend 4 11 4 10 44 9 82
weitere Krebs- 37 (12,5%) 38 (12,7%) 55 (11,8%) 30 (12,7%) 114 (12,0%) 30(8,6%) 304 (11,8%)
erkrankungen fehlend 1 6 2 6 27 10 52
Depression einmal 17 (5,8%) 14 (4,7%) 24 (5,1%) 15 (6,4%) 44 (4,7%) 20 (5,8%) 134 (5,2%)
wiederholt 42 (14,3%) 34 (11,5%) 60 (12,8%) 30 (12,9%) 93 (9,9%) 63 (18,4%) 322 (12,5%)
andauernd 12 (4,1%) 15 (5,1%) 24 (5,1%) 12 (5,2%) 49 (5,2%) 25 (7,3%) 137 (5,3%)
insgesamt 71 (24,1%) 63 (21,4%) 108 (23,1%) 57 (24,5%) 186 (19,7%) 108 (31,6%) 593 (23,0%)
fehlend 3 10 1 9 34 17 74

KHK: Koronare Herzkrankheit



Tabelle 16 Pravalenz psychosozialer Belastung gesamt und nach Altersgruppen (FBK-R10)

20-49 Jahre

50-59 Jahre

60-69 Jahre

70-79 Jahre

80-89 Jahre

Anhang

Gesamt

Anzahl (%)

208 (7,9%)

529 (20,0%)

950 (35,9%)

840 (31,7%)

122 (4,6%)

2649 (100%)

FBK-Gesamtscore

(MW = SD) 14,70 £ 10,31 14,73+ 11,13 11,52+9,25 11,56 £9,45 12,14+9,74 12,42 +£9,91
fehlend 1 3 6 14 3 27
FBK-Cutoff:

belastet (n (%))

fehlend

88 (42,5%)

1

231 (43,9%)

3

291 (30,8%)
6

272 (32,9%)
14

42 (35,3%)

3

924 (35,2%)

27

Tabelle 17 Univariate Regressionen und Anteil isoliert" fiir die Skalen ,Soziale Isolation insg. / Familie / Freunde"

(LSNS-6)
Anzahl* insg. OR (95% CI) Familie  OR (95% CI) Freunde OR (95% CI)

Alter bei 20-49 Jahre 206 12,1% 0,69 (0,44-1,08) | 12,1% 0,91 (0,57-1,43) | 18,4% 0,82 (0,56-1,21)
Befragung 50-59 Jahre 521 18,4% 1,13 (0,85-1,49) | 15,1% 1,17 (0,86-1,59) | 22,3% 1,05 (0,91-1,36)
60-69 Jahre 922 16,7% 1 (Referenz) | 13,2% 1 (Referenz) | 21,5% 1 (Referenz)
70-79 Jahre 786 20,9% 1,32 (1,03-1,68) | 15,2% 1,18 (0,90-1,54) | 28,3% 1,44 (1,16-1,79)
80-89 Jahre 106 31,1% 2,25 (1,44-3,52) | 26,5% 2,38 (1,52-3,77) | 30,1% 1,57 (1,02-2,42)
Familienstand ledig 144 25,7% 1 (Referenz) | 32,6% 1 (Referenz) 17,8% 1 (Referenz)
verheiratet 1679 16,0% 0,55 (0,37-0,82) | 9,7% 0,22 (0,15-0,32) | 24,0% 1,46 (0,94-2,26)
geschieden 245 25,7% 1,00 (0,63-1,60) | 29,2% 0,85 (0,55-1,33) | 24,0% 1,46 (0,87-2,44)
verwitwet 262 22,2% 0,83 (0,54-1,27) | 19,7% 0,51 (0,33-0,77) | 25,5% 1,58 (0,98-2,53)
unbekannt 9 11,1% 0,36 (0,44-2,99) | 11,1% 0,36 (0,03-2,12) | 33,3% 2,31 (0,54-9,83)
Partnerschaft nein 682 24,2% 1 (Referenz) | 25,2% 1 (Referenz) | 23,9% 1 (Referenz)
ja 1831 16,4% 0,62 (0,50-0,76) | 10,7% 0,36 (0,28-0,45) | 23,8% 0,99 (0,81-1,22)
unbekannt 28 21,4% 0,86 (0,34-2,14) | 17,2% 0,62 (0,23-1,64) | 35,7% 1,77 (0,80-3,91)
Zusammenleben nein 801 23,3% 1 (Referenz) | 23,7% 1 (Referenz) | 24,1% 1 (Referenz)
mit Partner ja 1659 16,0% 0,63 (0,51-0,77) | 9,7% 0,35 (0,28-0,45) | 23,8% 0,99 (0,81-1,20)
unbekannt 81 23,5% 1,01 (0,59-1,73) | 25,6% 1,11 (0,66-1,84) | 25,0% 1,05 (0,63-1,77)
Kinder nein 403 25,1% 1 (Referenz) | 32,0% 1 (Referenz) | 21,5% 1 (Referenz)
ja 2133 17,3% 0,63 (0,49-0,81) | 11,4% 0,27 (0,21-0,35) | 24,4% 1,17 (0,91-1,52)
unbekannt 5 20,0% 0,75 (0,08-6,77) | 20,0% 0,53 (0,06-4,80) | 40,0% 2,43 (0,40-14,78)
Anzahl Pers. 1 Person 576 23,1% 1 (Referenz) | 25,1% 1 (Referenz) | 22,7% 1 (Referenz)
im Haushalt 2 Personen 1454 16,4% 0,66 (0,52-0,83) | 11,4% 0,38 (0,30-0,49) | 23,3% 1,04 (0,82-1,30)
3 und mehr Pers. 384 14,6% 0,57 (0,40-0,80) | 8,0% 0,26 (0,17-0,39) | 23,1% 1,03 (0,76-1,39)
unbekannt 127 34,6% 1,77 (1,17-2,67) | 24,8% 0,98 (0,63-1,53) | 39,4% 2,22 (1,49-3,31)
Einwohnerzahl unter 10.000 817 17,6% 1 (Referenz) | 12,5% 1 (Referenz) | 25,3% 1 (Referenz)
des Wohnortes  10.000-100.000 849 17,8% 1,01 (0,79-1,30) | 13,8% 1,12 (0,84-1,48) | 22,3% 0,85 (0,68-1,06)
iber 100.000 783 19,3% 1,12 (0,87-1,44) | 17,4% 1,47 (1,12-1,93) | 23,4% 0,90 (0,72-1,13)
unbekannt 92 28,3% 1,84 (1,13-3,00) | 19,8% 1,73 (1,00-2,97) | 31,6% 1,37 (0,86-2,16)
Bildung unter 10 Jahre 1281 21,9% 1 (Referenz) | 14,4% 1 (Referenz) | 28,8% 1 (Referenz)
>10 Jahre 1228 15,1% 0,64 (0,52-0,78) | 14,7% 1,03 (0,83-1,28) | 18,5% 0,56 (0,47-0,68)
unbekannt 32 18,8% 0,83 (0,34-2,02) | 23,5% 1,83 (0,82-4,10) | 34,4% 1,30 (0,62-2,71)
Berufliche vollzeitbeschaftigt 204 17,6% 1 (Referenz) | 17,2% 1 (Referenz) | 21,5% 1 (Referenz)
Situation teilzeitbeschaftigt 400 15,0% 0,82 (0,52-1,30) | 10,4% 0,56 (0,35-0,91) | 20,9% 0,97 (0,64-1,46)
arbeitslos 35 28,6% 1,87 (0,83-4,23) | 25,7% 1,67 (0,72-3,88) | 31,4% 1,68 (0,76-3,69)
Hausfrau 508 17,3% 0,98 (0,64-1,50) | 12,0% 0,66 (0,42-1,03) | 25,5% 1,26 (0,85-1,85)
(Vor)Ruhestand 1278 19,5% 1,13 (0,77-1,66) | 15,8% 0,91 (0,61-1,35) | 24,1% 1,16 (0,81-1,66)
unbekannt 116 25,0% 1,56 (0,89-2,71) | 21,0% 1,28 (0,73-2,28) | 27,6% 1,39 (0,82-2,26)
Einkommen unter 1.000 € 382 17,9% 2,08 (1,61-2,68) | 22,7% 1,71 (1,30-2,25) | 35,4% 1,82 (1,43-2,31)
1.000-3.000 € 1510 31,2% 1 (Referenz) | 14,7% 1 (Referenz) | 23,2% 1 (Referenz)
(iber 3.000 € 451  9,8% 0,50 (0,35-0,70) | 8,0% 0,51 (0,35-0,73) | 15,0% 0,59 (0,44-0,78)
unbekannt 198 19,7% 1,13 (0,78-1,64) | 14,2% 0,97 (0,64-1,46) | 27,6% 1,26 (0,91-1,76)
Komorbiditdten  keine andere Erkr. 634 13,9% 1 (Referenz) | 12,3% 1 (Referenz) | 18,8% 1 (Referenz)
1 andere Erkr. 674 15,1% 1,11 (0,81-1,51) | 13,0% 1,07 (0,77-1,47) | 23,0% 1,29 (0,99-1,69)
2-3 andere Erkr. 883 22,0% 1,75 (1,33-2,30) | 16,0% 1,35(1,01-1,82) | 25,8% 1,50 (1,17-1,93)
mehr als 3 347 25,1% 2,08 (1,49-2,89) | 18,8% 1,65 (1,15-2,35) | 30,3% 1,88 (1,39-2,54)
unbekannt 3 33,3% 3,10(0,28-34,58) | 33,3% 3,56 (0,32-39,75) | 33,3% 2,16 (0,19-24,05)
Wiederaufbau nein 2050 18,0% 1 (Referenz) | 14,4% 1 (Referenz) | 23,5% 1 (Referenz)
der Brust ja 220 16,8% 0,92 (0,64-1,34) | 9,0% 0,59 (0,37-0,95) | 23,3% 0,99 (0,71-1,37)
unbekannt 271 24,4% 1,47 (1,09-1,98) | 21,0% 1,58 (1,15-2,15) | 27,4% 1,23 (0,93-1,63)
Hormon- nein 1187 18,8% 1 (Referenz) | 15,0% 1 (Referenz) | 25,8% 1 (Referenz)
therapie ja 1160 17,5% 0,92 (0,74-1,13) | 13,4% 0,88 (0,70-1,10) | 21,9% 0,81 (0,67-0,98)
unbekannt 194 23,7% 1,34 (0,94-1,93) | 20,5% 1,46 (1,01-2,13) | 23,9% 0,94 (0,67-1,33)
Kur Reha nein 931 19,4% 1 (Referenz) | 15,2% 1 (Referenz) | 26,4% 1 (Referenz)
ja 1521 17,7% 0,89 (0,72-1,10) | 13,9% 0,90 (0,72-1,13) | 22,0% 0,89 (0,65-0,95)
unbekannt 89 24,7% 1,36 (0,81-2,26) | 22,9% 1,66 (1,00-2,76) | 30,0% 1,20 (0,74-1,92)

* Die Zellbesetzung bezieht sich auf die soziale Isolation insgesamt, welche
sich aus den beiden Subskalen zusammensetzt und entsprechend mehr
fehlende Werte als die Einzelskalen aufweist.
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Fortsetzung Tabelle 17 Univariate Regressionen und Anteil ,isoliert* fiir die Skalen ,Soziale
Familie / Freunde"

Anhang

Isolation insg. /

Anzahl*  insg. OR (95% CI) Familie  OR (95% CI) Freunde OR (95% CI)
Psychologische nein 1872 19,2% 1 (Referenz) | 14,9% 1 (Referenz) | 24,8% 1 (Referenz)
Beratung ja 486 14,4% 0,71 (0,54-0,94) | 11,9% 0,77 (0,57-1,04) | 20,1% 0,76 (0,60-0,98)
unbekannt 183 23,5% 1,29 (0,90-1,86) | 19,6% 1,39 (0,96-2,03) | 25,1% 1,02 (0,72-1,44)
Selbsthilfe- nein 2252 19,0% 1 (Referenz) | 14,4% 1 (Referenz) | 24,5% 1 (Referenz)
gruppe ja 235 14,0% 0,70 (0,48-1,02) | 16,2% 1,15 (0,80-1,66) | 18,3% 0,69 (0,49-0,97)
unbekannt 54 22,2% 1,22 (0,64-2,34) | 21,2% 1,59 (0,83-3,04) | 24,1% 0,98 (0,53-1,80)
Beratungsstelle nein 2344 18,7% 1 (Referenz) | 14,3% 1 (Referenz) | 24,4% 1 (Referenz)
ja 128 13,3% 0,67 (0,40-1,12) | 17,8% 1,30 (0,92-2,07) | 14,8% 0,54 (0,33-0,89)
unbekannt 69 23,2% 1,31 (0,74-2,31) | 20,8% 1,57 (0,88-2,81) | 26,0% 1,09 (0,64-1,86)
Depression keine Depression 1857 13,7% 1 (Referenz) | 11,6% 1 (Referenz) | 19,4% 1 (Referenz)
(GDS) V. a. Depression 553 29,5% 2,64 (2,11-3,31) | 21,2% 2,05 (1,61-2,63) | 34,0% 2,14 (1,74-2,64)
manifeste Depr. 119 42,0% 4,57 (3,11-6,74) | 29,0% 3,11 (2,06-4,70) | 47,1% 3,71 (2,55-5,40)
unbekannt 12 41,7% 4,51 (1,42-14,31) | 38,5% 4,76 (1,54-14,67) | 33,3% 2,08 (0,63-6,95)
Benefit Finding insgesamt 0,99 (0,99-0,99) 0,99 (0,99-1,00) 0,99 (0,99-1,00)
(BFS) N&he zu anderen 0,99 (0,99-1,00) 0,99 (0,98-0,99) 1,00 (0,99-1,00)
Coping 0,99 (0,99-0,99) 0,99 (0,99-1,00) 0,99 (0,99-1,00)
Posttraumatische Religidse Verdnderung 0,99 (0,99-1,00) 1,00 (1,00-1,00) 0,99 (0,99-1,00)
Reifung (PTGI) Wertschatzung des Lebens 0,99 (0,99-0,99) 0,99 (0,99-1,00) 0,99 (0,99-0,99)
Neue Mdglichkeiten 0,99 (0,98-0,99) 1,00 (0,99-1,00) 0,99 (0,98-0,99)
EORTC globale Lebensqualitat 0,98 (0,98-0,99) 0,99 (0,99-1,00) 0,99 (0,98-0,99)
emotionale Funktionsskala 0,98 (0,98-0,99) 0,99 (0,98-0,99) 0,99 (0,98-0,99)
Akt. Belastung 1 gar nicht 996 16,3% 1 (Referenz) | 14,7% 1 (Referenz) | 21,5% 1 (Referenz)
durch Tumor- 2 968 16,5% 1,02 (0,80-1,30) | 13,7% 0,93 (0,72-1,19) | 23,7% 1,14 (0,92-1,40)
erkrankung 3 366 23,0% 1,53 (1,14-2,06) | 14,5% 0,99 (0,71-1,38) | 26,8% 1,34 (1,02-1,76)
4 sehr 159 32,1% 2,43 (1,67-3,53) | 19,1% 1,38 (0,90-2,11) | 30,2% 1,58 (1,10-2,29)
unbekannt 52 28,8% 2,09 (1,12-3,89) | 20,4% 1,49 (0,75-2,95) | 34,0% 1,88 (1,04-3,38)
Verw./Bek. so ja 1704 12,8% 1 (Referenz) | 9,5% 1 (Referenz) 19,0% 1 (Referenz)
oft sehen, wie nein 825 30,3% 2,96 (2,41-3,64) | 24,9% 3,14 (2,52-3,94) | 34,0% 2,19 (1,92-2,64)
gewiinscht unbekannt 12 33,3% 3,41(1,02-1441) | 38,5% 5,94 (1,92-18,35) | 25,0% 1,42 (0,38-5,27)

* Die Zellbesetzung bezieht sich auf die soziale Isolation insgesamt, welche sich aus den beiden Subskalen zusammensetzt und
entsprechend mehr fehlende Werte als die Einzelskalen aufweist.
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Anhang

Tabelle 18 Multivariates Regressionsmodell zur sozialen Isolation insgesamt

Variable OR adj. (95% CI)
Verwandte/Bekannte so haufig ja 1 (Referenz)
sehen, wie gewtinscht nein 2,56 (2,03-3,22) **x*
Depression (GDS) keine Depression 1 (Referenz)
V. a. Depression 1,49 (1,12-1,97) **
manifeste Depression 1,60 (0,98-2,61)
Einkommen unter 1.000 € 1,82 (1,36-2,43) ***
1.000-3.000 € 1 (Referenz)
tiber 3.000 € 0,64 (0,44-0,92) *
unbekannt 1,32 (0,87-2,01)
PTGI Neue Mdglichkeiten 0,99 (0,99-1,00) **
Kinder nein 1 (Referenz)
ja 0,53 (0,39-0,71) ***
emotionale
EORTC Funktionsskala 0,99 (0,98-0,99) **
Psychologische Beratung nein 1 (Referenz)
ja 0,62 (0,45-0,85) **
unbekannt 1,35 (0,89-2,06)
Anzahl Personen im 1 Person 1 (Referenz)
Haushalt 2 Personen 0,79 (0,60-1,05)
3 und mehr Personen 0,82 (0,55-1,22)
unbekannt 1,80 (1,13-2,89) *
PTGI Religiése Verdanderung 0,99 (0,99-1,00) **
Bildung unter 10 Jahre 1 (Referenz)
10 Jahre und mehr 0,72 (0,56-0,91) **
unbekannt 0,33 (0,09-1,24)
*p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001 Nagelkerke's R-Quadrat=0,198

adjustiert fiir: Alter bei Befragung, Partnerschaft, Kinder, Einwohnerzahl, Bildung, berufliche Situation,
Einkommen, Komorbiditaten, Zeit seit Diagnose, Tumorausbreitung, Metastasen,

Rezidive, OP, Wiederaufbau der Brust, Lymphadenektomie, Bestrahlung,

Chemotherapie, Hormontherapie, biologische Therapie, Reha/Kur, psychologische Beratung,
behandlungsbegleitende psychologische Beratung, Selbsthilfegruppe, personliche

Beratung in Beratungsstelle, Depressionen (GDS) Benefit Finding (BFS), posttraumatische Reifung:
Neue Mdoglichkeiten und Religitse Veranderungen (PTGI), globale Lebensqualitdt (EORTC),
emotionale Funktion (EORTC), Therapie abgeschlossen, noch als Tumorpatient fiihlen,

aktuelle Belastung durch Tumorerkrankung, Verwandte und Bekannte so haufig sehen wie gewilinscht
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Tabelle 19 Erstes multivariates Regressionsmodell zur psychosozialen Belastung unter Einschluss von

Lebensqualitat, emotionaler Funktion und Depressionen

OR adj. (95% CI)

Soziale Netzwerke

Netzwerk vorhanden

1 (Referenz)

Familie (LSNS-6)  Sozial isoliert 0,96 (0,66-1,38)
unbekannt 0,55 (0,20-1,52)
Soziale Netzwerke  Netzwerk vorhanden 1 (Referenz)
Freunde (LSNS-6) Sozial isoliert 1,13 (0,85-1,51)
unbekannt 1,24 (0,53-2,91)
emotionale
EORTC Funktionsskala 0,96 (0,95-0,96) ***
Aktuelle Belastung 1 gar nicht 1 (Referenz)
durch Tumor- 2 2,63 (1,97-3,52) **x*
erkrankung 3 5,86 (4,06-8,46) ***
4 sehr 6,38 (3,64-11,19) ***
unbekannt 2,90 (1,23-6,88) *

Depression (GDS)

keine Depression
V. a. Depression
manifeste Depression

1 (Referenz)
3,34 (2,51-4,43) ***
3,73 (1,80-7,71) **x*

EORTC globale Lebensqualitat 0,98 (0,97-0,98) ***

Komorbiditaten keine andere Erkr. 1 (Referenz)
1 andere Erkr. 1,21 (0,84-1,74)
2-3 andere Erkr. 1,87 (1,33-2,61) ***
mehr als 3 andere Erkr. 3,71 (2,41-5,71) ***

opP Brusterhaltende OP 1 (Referenz)
Mastektomie 1,93 (1,42-2,64) ***
unbekannt 1,02 (0,60-1,74)

Alter bei Befragung 20-49 Jahre 1,79 (1,14-2,81) *
50-59 Jahre 1,65 (1,18-2,30) **
60-69 Jahre 1 (Referenz)
70-79 Jahre 1,16 (0,86-1,56)
80-89 Jahre 1,21 (0,66-2,21)

Partnerschaft nein 1 (Referenz)
ja 1,52 (1,13-2,03) **
unbekannt 1,23 (0,39-3,92)

Bestrahlung nein 1 (Referenz)
ja 1,02 (0,70-1,50)
unbekannt 3,17 (1,26-7,99) *

* p<0,05 **p<0,01 ***p<0,001

adjustiert fiir: Alter bei Befragung, Partnerschaft, Kinder, Bildung, berufliche Situation,
Einkommen, Komorbiditaten, Zeit seit Diagnose, Tumorausbreitung, Metastasen,

Nagelkerkes R-Quadrat=0,621

Rezidive, OP, Wiederaufbau der Brust, Lymphadenektomie, Bestrahlung,

Chemotherapie, Hormontherapie, biologische Therapie, Reha/Kur, psychologische Beratung,
behandlungsbegleitende psychologische Beratung, Selbsthilfegruppe, persénliche

Beratung in Beratungsstelle, Depression (GDS), Benefit Finding (BFS),

posttraumatische Reifung: Neue Mdglichkeiten und Religidse Veranderungen (PTGI),
globale Lebensqualitat (EORTC), emotionale Funktionsskala (EORTC), Therapie abgeschlossen,

noch als Tumorpatient fiihlen, aktuelle Belastung durch Tumorerkrankung,
Verwandte und Bekannte so haufig sehen wie gewlinscht, Soziale Netzwerke Freunde und Familie (LSNS)

Anhang
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CAESAR

2 |CAESAR
g\ Cancer Survivorship - a multi-regional population-based study

&/ Eine bevélkerungsbezogene Studie in Schleswig-Holstein, Nordrhein-Westfalen,
Rheinland-Pfalz, Hamburg, Bremen und dem Saarland

CAESAR-Fragebogen
Erhebung 2009

lhre Angaben im Fragebogen werden streng vertraulich behandelt und aus-
schlieRlich anonym ausgewertet. Der Fragebogen ist deshalb mit einer Kenn-
Nummer versehen. Bitte schreiben Sie lhren Namen weder auf den Riick-
umschlag noch auf den Fragebogen. Ihre Teilnahme ist selbstverstandlich
freiwillig. Die Erhebung ist mit der Ethikkommission Ihres Bundeslandes sowie
der Ethikkommission der Universitat Heidelberg abgestimmt.

Bei Fragen wenden Sie sich bitte an das regionale Studienzentrum
(Kontaktinformation im Anschreiben).

Deutsches Krebsforschungszentrum
Abteilung Klinische Epidemiologie

und Alternsforschung

Bergheimer Stralle 20

69115 Heidelberg

BR

Abbildung 4 CAESAR-Fragebogen: Deckblatt
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Lesen Sie sich bitte diese kurze Anleitung vor dem Ausfiillen des
Fragebogens durch!

Dieser Fragebogen soll den aktuellen Gesundheitszustand und das aktuelle Befinden von vor
langerer Zeit an Krebs erkrankten Menschen erfassen.

Naturlich werden das aktuelle Befinden und mégliche Einschrankungen im Alltag auch durch
weitere Erkrankungen beeinflusst, zu denen wir Sie im Fragebogen ebenfalls um Angaben
bitten.

Grundlage fur die Beantwortung der Fragen ist also immer lhre Gesamtsituation, die neben
lhrer Krebserkrankung auch durch andere Erkrankungen oder weitere Faktoren beeinflusst

sein kann.

Der Fragebogen beinhaltet verschiedene Fragen. Bei den meisten Fragen sind verschiedene
Antwortmaoglichkeiten vorgegeben. Bitte kreuzen Sie von den Antworten diejenige an, die am

besten auf Sie zutrifft. Machen Sie hierbei pro Frage, wenn nicht ausdricklich anders

angegeben, bitte nur ein Kreuz, also zum Beispiel:

Wie wiirden Sie lhren Gesundheitszustand im Allgemeinen beschreiben?
(Bitte nur ein Késtchen ankreuzen!)

[J ausgezeichnet N sehr gut O gut [ weniger gut [ schlecht

Da in diesem Fragebogen verschiedene international verwendete Fragebdgen enthalten sind,
kénnen sich die Antwortkategorien der Fragen unterscheiden. Deshalb méchten wir Sie
bitten, wahrend der Bearbeitung der Fragen genau auf die Kategorien zu achten, um eine

korrekte Interpretation Ihrer Antworten zu gewahrleisten.

Bei einigen Fragen bitten wir Sie, lhre Antwort in die vorgegebenen Kastchen oder auf
vorgegebene Linien zu schreiben. Bitte schreiben sie hierbei nur eine Ziffer in ein Kastchen,
also zum Beispiel:

n. Sonstige schwerwiegende Erkrankungen O NEIN X JA || S] 1121919 (3
Falls JA, welche? RLIGDDARR ELTRA M DUL G

Abbildung 5 CAESAR-Fragebogen: Hinweise zum Ausfiillen I
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Der Fragebogen wird maschinell verarbeitet (eingescannt). Machen Sie bitte daher nach
Maoglichkeit keine Angaben auerhalb der dafiir vorgesehenen Kastchen und Felder und
korrigieren Sie falsche Angaben, z.B. falsch angekreuzte Felder deutlich, also z.B. durch

eindeutiges Durchstreichen.

Bitte verwenden Sie zum Ausfiillen méglichst einen schwarzen Kugelschreiber oder Fineliner.

Bitte keinen diinnen blauen Kugelschreiber und auf keinen Fall einen roten Stift benutzen!

Falls Sie Schwierigkeiten beim Ausfiillen des Fragebogens haben, kdnnen Sie sich von einem

Angehdorigen oder einer sonstigen Person lhres Vertrauens helfen lassen!

Bei der Beantwortung der Fragen wird lhnen auffallen, dass sich einige der Fragen sehr
dhneln. Diese Ahnlichkeit ist beabsichtigt, um herauszufinden, welche Fragen Ihr Befinden
am besten widerspiegeln.

Auch werden Sie moglicherweise Uber Inhalt und Wortwahl einiger Fragen irritiert sein. Da
Patienten aus aller Welt Teile dieses Fragebogens beantworten, ist es erforderlich, wortliche

Formulierungen beizubehalten, um die Antworten vergleichen zu kénnen.

Sie werden in diesem Fragebogen wiederholt gebeten, Angaben zu Ihrem Befinden zu
machen. Hier geht es um |hr aktuelles Befinden und nicht um Ihre Befindlichkeit wahrend

friherer Behandlungen.

Bitte beantworten Sie jede der folgenden Fragen vollstandig.
Beginnen Sie nun mit Frage 1 auf der nachsten Seite.

Abbildung 6 CAESAR-Fragebogen: Hinweise zum Ausfiillen II
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1 — Angaben zu lhrer Person

Zu Beginn mochten wir Sie um einige Angaben zu lhrer Person bitten.

+ |1.  In welchem Jahr sind Sie geboren? 19 _\ _\
Ihr Geschlecht? [ weiblich [ mannlich
Ihre Nationalitat? [0 deutsch IZ] Sorstigetismmepntin el

2. Seit wann leben Sie hauptsachlich in Deutschland?

[0 seit meiner Geburt O seit| | | |
Jahr
3. Ist Deutsch lhre Muttersprache?
] Nein O Ja
4. In welchem Land sind lhre Eltern geboren?
Mutter [ Deutschland (Bl anderesiliand: ot eaten
+
Vater [ Deutschland [E] mnderasiFandmm sy

5. Wie groR sind Sie derzeit? (ohne Schuhe)?

Groke \_ T | cm

6. Wie viel wiegen Sie derzeit? (ohne Kleider, ohne Schuhe)?

Gewicht | | | kg

7. Wie ist Ihre derzeitige Wohnsituation? Fiihren Sie einen eigenen Haushalt, wohnen Sie bei anderen
Familienmitgliedern (z.B. Kinder, Geschwister) oder wohnen Sie in einem Senioren- oder

Pflegeheim?
O eigener Haushalt O beianderen [0 Senioren- oder Pflegeheim
Falls eigener Haushalt, wie viele Personen wohnen derzeit in Ihrem Haushalt? \7 \ 7\ Personen

(Sie selbst eingeschlossen)

Wie viele der Personen in Inrem Haushalt sind jinger als 15 Jahre? | . | Personen

8. Sind Sie in einer festen Partnerschaft?

+ O Nein O va

CAESAR 1 Soziodemographische Angaben

Abbildung 7 CAESAR-Fragebogen: soziodemographische Angaben I
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9. Leben Sie mit einem Partner/einer Partnerin zusammen?
O Nein O Ja
10. Wie ist Ihr aktueller Familienstand?
O ledig [ verheiratet [0 geschieden O verwitwet
11. Haben Sie Kinder?
O Nein O Ja Wenn ja, wie viele? (Anzahl) | |
12. Haben Sie ein Haustier? Falls ja, welches? (Mehrfachankreuzungen mdglich)
O Hund [0 Katze [0 Kanarienvogel, Wellensittich 0.4
[J Nein O ua
[ S o S e =
+ 13. Wie viele Einwohner hat |hr derzeitiger Wohnort?
[J unter 10.000 Einwohner
[0 10.000 bis 100.000 Einwohner
[0 mehr als 100.000 Einwohner
14. Wurden Sie in den letzten 3 Monaten krankheits- oder altersbedingt durch ambulante
professionelle Dienste gepflegt bzw. mussten Sie deren Hilfe krankheits- oder altersbedingt fir
Tatigkeiten wie die Haushaltsfiihrung in Anspruch nehmen?
[0 Nein O Ja
Wenn ja, flillen Sie bitte in der untenstehenden Tabelle fir jede in Anspruch genommene professionelle
Dienstleistung eine Zeile aus.
Haben Sie diese An wie vielen Tagen? Wie viele Minuten hat die
Leistung in (Falls die ganzen 3 Dienstleistung durchschnittlich
Anspruch Monate, tragen Sie pro Tag gedauert?
genommen? bitte ,90“ ein)
Ambulanter Pflegedienst (Grund- [ Nein [ Ja | | | Olunbekannt ||| | | Clunbekannt
oder Behandlungspflege)
Haushaltshilfe O Nein ODva | | |Clumwekannt || || | Clunbekannt
Essen auf Radern O Nein Ova | | |Oumvekannt ||| | | Clunbekannt
CAESAR 2 Soziodemographische Angaben

Abbildung 8 CAESAR-Fragebogen: soziodemographische Angaben II
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2 — Beschwerden und Symptome

Wir sind an einigen Angaben interessiert, die Sie und lhre Gesundheit betreffen. Bitte
beantworten Sie die folgenden Fragen, indem Sie das Kastchen ankreuzen, das am besten
auf Sie zutrifft. Es gibt keine ,,richtigen* oder ,,falschen*“ Antworten.

+
Uber-
haupt
nicht Wenig MaRig Sehr
1. Bereitet es Ihnen Schwierigkeiten sich korperlich
anzustrengen (z.B. eine schwere Einkaufstasche oder O O O O
einen Koffer zu tragen)?
2. Bereitet es Innen Schwierigkeiten, einen l&dngeren
Spaziergang zu machen? . 0 . U
3. Bereitet es Innen Schwierigkeiten, eine kurze Strecke aulRer W] 0 0 0
Haus zu gehen?
4. Mussen Sie tagsuber im Bett liegen oder in einem Sessel 0 0 Ol 0
sitzen?
5. Brauchen Sie Hilfe beim Essen, Anziehen, Waschen oder o 0 0 0
Benutzen der Toilette?
+
. Uber-
Waihrend der letzten Woche: haupt
nicht Wenig  MaBig Sehr
6. Waren Sie bei Ihrer Arbeit oder bei anderen tagtaglichen 0 0 0 0
Beschaftigungen eingeschrankt?
7. Waren Sie bei Ihren Hobbys oder anderen
Freizeitbeschaftigungen eingeschrankt? . 0 . U
8. Waren Sie kurzatmig? [ | O |
9. Hatten Sie Schmerzen? (2] 5] 1] ||
10. Mussten Sie sich ausruhen? O O O O
11. Hatten Sie Schlafstérungen? O O [ [
12. Fuhlten Sie sich schwach? O O O |
13. Hatten Sie Appetitmangel? 0 | [l [
14. War lhnen tbel? =] | | Il
15. Haben Sie erbrochen? (] | 7 O
+

CAESAR 3 C30

Abbildung 9 CAESAR-Fragebogen: EORTC QLQ-C30 I
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Wahrend der letzten Woche:

16.

T

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

Hatten Sie Verstopfung?
Hatten Sie Durchfall?
Waren Sie miide?

Fuhlten Sie sich durch Schmerzen in lhrem alltaglichen Leben
beeintrachtigt?

Hatten Sie Schwierigkeiten sich auf etwas zu konzentrieren,
z.B. auf das Zeitungslesen oder das Fernsehen?

Fuhlten Sie sich angespannt?

Haben Sie sich Sorgen gemacht?

Waren Sie reizbar?

Fuhlten Sie sich niedergeschlagen?

Hatten Sie Schwierigkeiten, sich an Dinge zu erinnern?

Hat lhr korperlicher Zustand oder lhre medizinische Behand-
lung Ihr Familienleben beeintrachtigt?

Hat lhr kérperlicher Zustand oder lhre medizinische Behand-
lung Ihr Zusammensein oder lhre gemeinsamen Unterneh-
mungen mit anderen Menschen beeintrachtigt?

Hat lhr korperlicher Zustand oder lhre medizinische Behand-
lung fir Sie finanzielle Schwierigkeiten mit sich gebracht?

Uber-
haupt
nicht

O

(/g (] iiew (1 pisipw [ STees (1 S []

O

Wenig
O

Gl (] E (] PEN ] BEa 1 §EN ]

O

MiRig

a

i 1 sl ] SN . e 1 s O

O

Sehr

O

Eia ] fEN ] e EEa T pEN [

O

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

Sehr Ausge-
schlecht zeichnet
1 2 3 4 5 6 7
29. Wie wirden Sie insgesamt lhren Gesundheits-
zustand wahrend der letzten Woche einschatzen? O] O O] O] 0 C 0
1 2 3 4 5 6 7
30. Wie wurden Sie insgesamt Ihre Lebensqualitat
wahrend der letzten Woche einschatzen? O] O O u 0 O 0
CAESAR 4 C30

Abbildung 10 CAESAR-Fragebogen: EORTC QLQ-C30 II
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Bitte beantworten Sie die folgenden Fragen zu lhrem seelischen Befinden so, wie es fiir
Sie personlich in der letzten Woche am ehesten zutraf.

Nein Ja

1. Sind Sie grundsétzlich mit Inrem Leben zufrieden? 0 O
2. Haben Sie viele lhrer Aktivitaten und Interessen aufgegeben? O O
3. Haben Sie das Gefiihl, Ihr Leben sei unausgefiillt? O O
4. Ist lhnen oft langweilig? O O
5. Sind Sie die meiste Zeit guter Laune? O O
6. Haben Sie Angst, dass lhnen etwas Schlimmes zustoRen wird? [ O
7. Fhlen Sie sich die meiste Zeit gliicklich? O O
8. Fiihlen Sie sich oft hilflos? O a
9. Bleiben Sie lieber zu Hause, anstatt auszugehen O O

und Neues zu unternehmen?
10. Glauben Sie, mehr Probleme mit dem Gedéachtnis zu haben = O

als die meisten anderen?
11. Finden Sie, es sei schon, jetzt zu leben? O O
12. Kommen Sie sich in lhrem jetzigen Zustand ziemlich wertlos vor? U U
13. Fuhlen Sie sich voller Energie? O O
14. Finden Sie, dass lhre Situation hoffnungslos ist? O O
15. Glauben Sie, dass es den meisten Leuten besser geht als Ihnen? O O
16. Sehen Sie lhre Verwandten und Bekannten so haufig, = O

wie Sie es gern hatten?

+

CAESAR 9 GDS

Abbildung 11 CAESAR-Fragebogen: GDS (Geriatric Depression Scale) und Einzelfrage, ob Verwandte und
Bekannte so haufig gesehen werden, wie gewlinscht (Frage 16)
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5 — Positive Begleiterscheinungen

+
Patienten gewinnen manchmal den Eindruck, dass die Krankheit nicht nur Probleme
erzeugt, sondern auch positive Begleiterscheinungen hat. Bitte geben Sie an, in welchem
MaRe Sie den folgenden Aussagen zustimmen oder sie ablehnen.
Meine Erkrankung: Gar Mittel- Ziem-
nicht Kaum maRig lich Sehr

1. hat mich gelehrt, mich an Umsténde anzupassen,

die ich nicht andern kann. O O 0 O u
2.  hat mir geholfen, die Dinge so zu nehmen, wie sie

kommen. . O] 0 . .
3. hat meine Familie enger zusammengefinhrt.
4. hat mich gelehrt, dass jeder im Leben eine

Bestimmung hat. . u O O .
5}, hat mir bewusst gemacht, wie wichtig es ist, die

Zukunft meiner Familie zu planen.
6. hat mich gelehrt, geduldig zu sein.

+

7. hat zur Entwicklung und Starkung meiner

Personlichkeit beigetragen. O O 0 O 0
8. hat mir geholfen zu erkennen, wer meine wahren

Freunde sind. . O] 0 U u
9. hat dazu beigetragen, meinem Leben Sinn zu

verleihen und andere Schwerpunkte zu setzen. u . O O .
10. hat mir geholfen, mich auf das Wesentliche zu

konzentrieren und meinem Leben einen tieferen i, il | W O O

Sinn zu verleihen.

+

CAESAR 1 BFS

Abbildung 12 CAESAR-Fragebogen: BFS (Benefit Finding Scale)
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6 — Veranderungen aufgrund der Erkrankung

Die folgenden Aussagen beziehen sich auf Veranderungen in lhrem Leben aufgrund lhrer
Erkrankung. Bitte geben Sie fiir jede Aussage an, in welchem AusmaR die beschriebenen
Veranderungen auf ihr Leben zutreffen. +

Uber-
haupt Ein Ziem- Sehr
nicht Kaum wenig lich Stark stark

1. Ich habe neue Vorstellungen darlber, was im O O O O O O
Leben wichtig und vorrangig ist.

2. Ich habe ein neues Gefuhl dafir, wie wichtig mir
mein Leben ist.

3. Ich entwickelte neue Interessen.

4. Ich habe jetzt ein groReres Verstandnis fur
religiose und geistige Dinge.

5. Ich beschritt einen neuen Weg in meinem Leben.
6. Ich fange mehr mit meinem Leben an.
7. Ich wirdige jeden Tag.

8. Madglichkeiten, die es sonst nicht gegeben hatte,
sind jetzt fur mich verfugbar.

O ey O e 1 ey
O e O] e ] §EN
O pEN O pEN O gEN O
O ey O sy 0 §EN
O EEN O gEN O EEN O
O FES O REN O §EN O

9. Ich bin mehr dazu geneigt Dinge zu verédndern,
die geandert werden missten.

O
O
O
O
O
O

10. Ich habe eine stérkeren religiésen oder ] O [i] O 1] [
spirituellen Glauben.

CAESAR 12 PGI

Abbildung 13 CAESAR-Fragebogen: PTGI (Posttraumatic Growth Inventory)
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7 — Belastungen

Sie finden im Folgenden eine Liste mit Belastungssituationen, wie sie in lhrem Leben
vorkommen koénnten. Bitte entscheiden Sie fiir jede Situation, ob sie auf Sie zutrifft oder
nicht. Wenn ja, kreuzen Sie an, wie stark Sie sich dadurch belastet fiihlen (auf der fiinf-
stufigen Skala von "kaum" bis "sehr stark"), wenn nein, machen Sie bitte ein Kreuz bei
"trifft nicht zu".

+
Trifit Trifft zu und belastet mich
nicht
zu kaum sehr
stark
1 Ich fiihle mich schlapp und kraftlos. O O O [l | [
2. Ich habe Schmerzen. O O O O O O
3. Ich fiithle mich kérperlich unvollkommen. O O O [l ] J
4. Ich habe zu wenige Mdglichkeiten, mit
einem Fachmann/-frau Uber seelische O O O | il [l

Belastungen zu sprechen.

5! Ich habe Angst vor einer Ausweitung/
Fortschreiten der Erkrankung.

6. Es ist fUr meinen Partner schwierig, sich
in meine Situation einzuflhlen.

7 Ich habe Schlafstérungen.

8. Ich kann meinen Hobbies (u.a. Sport)
jetzt weniger nachgehen als vor der [ | [l | | [l
Erkrankung.

9. Ich flihle mich nicht gut Gber meine

Erkrankung/Behandlung informiert.

10. Ich bin angespannt bzw. nervés.

CAESAR 13 FBK

Abbildung 14 CAESAR-Fragebogen: FBK-R10 (Fragebogen zur Belastung von Krebskranken)
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+

In den folgenden 3 Fragen geht es um lhre 9 5 3
Familienangehdérigen (einschlieBlich Ehepartner, oder bis oder
angeheiratete Verwandte und sonstige Verwandte). mehr 8 4 2 1 keine
1.  Mit wie vielen Familienangehdorigen treffen Sie sich

mindestens einmal im Monat oder haben Sie

mindestens einmal im Monat sonstigen Kontakt (z.B. u o u 0 O] u

telefonisch)?
2. Mit wie vielen Familienangehdrigen sind Sie so

vertraut, dass Sie um Unterstitzung bitten kénnen? O O O O O O
3. Mit wie vielen Familienangehdrigen sind Sie so vertraut,

dass Sie private Angelegenheiten mit ihnen O O O O O O

besprechen kénnen?
In den folgenden 3 Fragen geht es um lhre
Kontakte zu Freunden und Nachbarn.
4. Mit wie vielen Freunden oder Nachbarn treffen Sie sich

mindestens einmal im Monat oder haben Sie

mindestens einmal im Monat sonstigen Kontakt (z.B. O] u [ m O] O

telefonisch)?
5. Mit wie vielen Freunden oder Nachbarn sind Sie so

vertraut, dass Sie um Unterstltzung bitten kénnen? O . 0 0 O 0
6. Mit wie vielen Freunden oder Nachbarn sind Sie so

vertraut, dass Sie private Angelegenheiten mit ihnen O O O O O O

besprechen kénnen?

+
Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhre
T : : Uberhaupt

augenblickliche Situation s Wenig MiRig  Sehr
1. Wie wichtig ist fur Sie die Unterstitzung durch Familie

und Freunde? O m U O
2. Fuhlen Sie sich durch lhnen nahestehende Personen

unterstitzt? O m U U
3. Ich habe Angst, dass Familienangehdrige auch an Krebs

erkranken. O U U O
4. Meine Familie ist besorgt, dass ich wieder an Krebs erkranke. O O O O

+

CAESAR 16 Ressourcen-LSNS-6

Abbildung 15 CAESAR-Fragebogen: LSNS-6 (Lubben Social Network Scale)
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11 — Behandlungen

Im Folgenden bitten wir Sie darum, Angaben zu lhrer Krebserkrankung und den
Behandlungen zu machen, die seit der Erstdiagnose lhrer Krebserkrankung durchgefiihrt

wurden.
+
1. Wurde lhre Krebserkrankung aufgrund von Beschwerden oder Wann wurde die Erkrankung
auffédlligen Verdnderungen, bei einer Vorsorgeuntersuchung entdeckt?

oder bei einer sonstigen Untersuchung zufillig entdeckt?
Monat Jahr

[J Aufgrund von Beschwerden/Veranderungen || || \
0 Im Rahmen einer Vorsorgeuntersuchung i \ \
O Zuféllig im Rahmen einer sonstigen Untersuchung | || \

Falls lhre Erkrankung aufgrund von Beschwerden oder Verdanderungen entdeckt wurde, was war

die:Hauptbeschwerde/FHaupVeranUETUINGE ccascssasssssmsscnssirassssmsmmsassasssssosassssosasunsenentstsraasserassssavassiopsnnnnsnset

2. In welchem Tumorstadium (TNM) wurde |hre Krebserkrankung bei Erstdiagnose festgestellt?

T i e [ [ nicht bekannt

3. Wurden bei Ihnen seit der ersten Diagnose ein Rezidiv (Riickfall) ~ Falls ja, wann?

oder Metastasen (Tumorabsiedlungen) festgestellt? Monat Jahr

Rezidiv (Riickfall) [0 Nein [ Ja | |

Falls ja, wo war/ist dieSes IOKAlISIEI? .......eeeeieeiiiieiececiceccceeeea e ee e e eeee e e e e e e se s nssennannneenneneeeeeanaeeaeannnnnn

Metastasen (Tumorabsiedlungen) [0 Nein [ Ja | \

Eallsja; worwaren/sind diese . [oKaliSIent? s i iones o msassstas s asiiassesasassasns cinss

+

CAESAR 19 BR Behandlung

Abbildung 16 CAESAR-Fragebogen: Angaben zur Therapie I
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4. Beiden nachsten Fragen interessiert uns, wie Sie im Augenblick zu lhrer Nei J +
Tumorerkrankung stehen. el 4
Ist die Behandlung der Tumorerkrankung fiir Sie abgeschlossen? O O
Fiihlen Sie sich noch als Tumorpatient? O O

Qar memmeemeeee  Sehr
nicht
Wie stark belastet Sie die Tumorerkrankung momentan?
o m (@ @

5. Welche der folgenden MaRnahmen wurden im Rahmen Falls ja, wann zuletngzw.
der Behandlung Ihrer Krebserkrankung (ggf. einschlielich Ende der Manahme
Wiedererkrankung) seit der Erstdiagnose durchgefihrt? Monat Jahr
Brusterhaltende Operation ONein Odua || | || _[_|__

+ Entfernung der Brust (Mastektomie, Ablatio) 10 =7 S T O N O [ 9
Wiederaufbau der Brust ONein Coa ||| || | _|__
Lymphknotenentfernung aus der Achselhéhle [ Nein [ va | | | | | | |
Strahlentherapie (Radiotherapie, Radiatio) ONein Oua |_|_ | |_[_|_|__
Chemotherapie 5 117 S =V O | )
Hormontherapie ONein Oua || | [ [ | |
Biologische Therapie oder Immuntherapie Ownein D oaa 1L | L] | |
Stationdre Kur- oder Rehabilitationsmafnahme [ Nein [ Ja | | | | | | |
Ambulante Nachsorgeuntersuchung MliNeime IO Jay e 188 desali Jods |
Psychologische Beratung ONein ODua [ | [ [ | [ |

6. Wurden Sie in den letzten 12 Monaten wegen |hrer Krebserkrankung in einer der folgenden
Einrichtungen stationdr behandelt? Falls ja, geben Sie bitte die Anzahl der Tage an, an denen
Sie behandelt wurden.

Allgemein- oder Fachkrankenhaus (ohne niversitatskiinky (] Nein [JJa | | | | | Tage
Universitatsklinik CONein Dda |_|_|_|_| Tage
. +
Kur- oder Rehaklinik ONein Dua || | | | Tage
CAESAR 20 BR Behandlung

Abbildung 17 CAESAR-Fragebogen: Angaben zur Therapie II und drei Einzelfragen zur Belastung durch die
Tumorerkrankung

116



Anhang

7. Waren Sie in den letzten 12 Monaten wegen |hrer Krebserkrankung bei einem
niedergelassenen Arzt oder bei einem Heilpraktiker? Falls ja, schatzen Sie bitte, wie viele

Besuche (einschlieBlich Hausbesuche des Arztes) das waren.

Bei einem Allgemeinarzt/lhrem Hausarzt O Nein [ Ja | mal
Bei einem anderen niedergelassenen Facharzt O Nein [ Ja 1 mal
(z.B. Onkologe, Gynakologe) oder Psychologen T

Bei einem Heilpraktiker [ Nein [ Ja | mal

Wenn ja, wie lange haben Sie an diesem Programm

8. Nehmen Sie aktuell an einem teilgenommen?
sogenannten Disease Manage- )
ment Programm fur Brustkrebs von bis

(DMP) teil oder haben Sie in der
Vergangenheit an einem solchen
Programm teilgenommen?

O Nein O va

Monat  Jahr

(Wenn sie zur
DMP teilnehm

den aktuellen Monat und das
aktuelle Jahr an.)

Monat

Zeit an einem
en, geben Sie bitte

9. Mittlerweile gibt es eine Reihe von Beratungsangeboten fur
Tumorpatienten. Haben Sie die folgenden Angebote seit der

Falls ja, wann zuletzt bzw.
Ende der MaRnahme?

Erstdiagnose in Anspruch genommen?
Monat Jahr
Behandlungsbegleitende psychologische :
Betreuung/Beratung in der Klinik O Nein L1 Ja *‘* *‘*‘* —
Selbsthilfegruppe fiir Tumorpatienten 5= = 1 N
Personliche Beratung in einer Beratungsstelle O Nein Ja, | o \ o
Broschiren von Krankenkassen, Krebshilfe- [0 Nein [ Ja ‘
organisationen, Krebsinformationsdienst I 0
Telefonische Beratung (z.B. Krebsinformations- [ Nein [ Ja | | |
dienst) o T
Informationen aus dem Internet ONein ODua ||| [ | _|_|__
+
CAESAR 21 BR Behandlung

Abbildung 18 CAESAR-Fragebogen: Angaben zur Therapie III
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12 — Weitere Erkrankungen

Anhang

Die folgenden Fragen beziehen sich auf Erkrankungen, die zusatzlich zu einer Krebser-
krankung auftreten kénnen. Bitte geben Sie fiir jede der aufgelisteten Erkrankungen an,
ob sie an dieser leiden oder in der Vergangenheit gelitten haben. Wenn ja, méchten wir
Sie bitten, auBerdem anzugeben, wann die Erkrankung zum ersten Mal aufgetreten ist

und wie stark Sie diese momentan belastet.

Wenn Sie nicht an der Erkrankung leiden oder gelitten haben, kreuzen Sie bitte ,,Nein“ an.

Falls ja,
Falls ja, wann zum ersten  wie stark belastet
1. Leiden oder litten Sie an einer oder Sie die Erkrankung
mehrerer der folgenden Erkrankungen? momentan?
Gar
nicht il
Schlaganfall I:‘ Ja, einmalig
[0 Nein ENENENE
[0 Ja, wiederholt
Herzinfarkt O Ja, einmalig
0 Nein i Y I o [ O
O Ja, wiederholt
+
Angina Pectoris/
Koronare 0 Nein [ Ja [ o o e [
Herzerkrankung
Herzinsuffizienz O Nein O Ja E = B O
(Herzschwache)
Arthrose O Nein O va ] S [ S ][ ]
Rheuma O Nein O Ja | 0 R
Osteoporose O Nein O Ja [ ] [
Zuckerkrankheit il :
N (N
(Diabetes Mellitus) = = 5 EHE
Weitere
Krebs- O Nein [ Ja ENENENE
erkrankungen
o 1L F T o L= o = o o L o O e s
+

CAESAR

Abbildung 19 CAESAR-Fragebogen: Angaben zu Komorbiditdten I
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Anhang

Falls ja,
Falls ja, wann zum ersten  wie stark belastet
Mal? Sie die Erkrankung
momentan?
* G
ar
Monat Jahr nicht —
Depression O Ja, einmalig
0 Nein [ Jawiedernolt || | [ | | | | O oo oO
O Ja, dauernd
Weitere O Nein O Ja | E [ E O
Erkrankungen e e
Falls ja, was flr €iNe ErKranKUNQ?  ...oooeeoooieiiiieeieeieicececssessscesssseesesesaeaeese e snsssnnansananaesaneneanaeessansnnnnn
Weliore 0 Nein 0 Ja T 0 o O B

Erkrankungen i LERRL AR s

Ealls ja, was filr eine Erkranklng? o i i i i cnnsiismaiiumsisasaasatsas e sobeth ebbonsn bin bancnanassasas

2. Wurden Sie in den letzten 12 Monaten neben lhrer Krebserkrankung wegen anderer seelischer
oder korperlicher Erkrankungen stationédr behandelt? Falls ja, wie viele Tage insgesamt in den | +
letzten 12 Monaten?

(Falls nicht genau bekannt, bitte bestmdgliche Schétzung eintragen)

Allgemein- oder Fachkrankenhaus (ohne Universitétskinky L] Nein [ Ja | | | | | Tage
Universitatsklinik ONein ua | | | | | Tage
Kur- oder Rehaklinik ONein Duva | | | | | Tage

3. Waren Sie in den letzten 12 Monaten neben |hrer Krebserkrankung wegen anderer seelischer
oder korperlicher Erkrankungen bei einem niedergelassenen Arzt oder bei einem Heil-
praktiker? Falls ja, wie viele Besuche (einschlieBlich Hausbesuche des Arztes) insgesamt in den
letzten 12 Monaten?

(Falls nicht genau bekannt, bitte bestmégliche Schétzung eintragen)

Bei einem Allgemeinarzt/lhrem Hausarzt ONein Dua | | | | | mal
Bei einem anderen niedergelassenen Facharzt O Nein [ Ja ‘ mal
oder Psychologen (ohne Zahnarzt) B g
Bei einem Heilpraktiker ONein OJda | | | | | mal
+

CAESAR 23 Weitere Erkrankungen

Abbildung 20 CAESAR-Fragebogen: Angaben zu Komorbiditdten II
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13 — Lebenssituation und Lebensstil

+  Nachfolgend moéchten wir Sie noch um einige Angaben zu lhrer Lebenssituation bitten.

1.  Was ist ihr hochster Schulabschluss?

[0 kein Abschluss [0 Abitur/Hochschulreife (12 oder 13 Jahre)
[0 Volks-/Hauptschule (9 Jahre) [0 Fachhochschule
[0 Mittlere Reife/Realschule (10 Jahre) [0 universitatsabschluss

[0 Fachhochschulreife (12 Jahre)

2. In welchen Beruf sind Sie derzeit bzw. (falls nicht mehr beschaftigt) waren Sie zuletzt

beschiftigt?

O Arbeiter(in) [0 Angestelite(r) O Beamter(in)

[ Selbststandige(r) [ SONSHGES: weveveeeeeeeeceseeseeceasasesssssasssssssssassessesassssssssasasans g
Wie lange sind bzw. waren Sie in diesem Beruf tatig? || Jahre

3. Wie ist Ihre derzeitige berufliche Situation?

[ volizeitbeschaftigt [ teilzeitbeschaftigt O arbeitslos

O Hausfrau/-mann 0 im Ruhestand/Vorruhestand [ sonstige

4. Wie hoch ist in etwa das monatliche Netto-Einkommen |Ihres Haushalts insgesamt? Bitte zahlen
Sie das Netto-Einkommen (Einkommen abztiglich Steuern und Sozialversicherungsbeitradgen)
samtlicher Einkommensquellen fur alle Haushaltsmitglieder zusammen.

Zum Einkommen z&hlen z.B. Rente/Pension, Lohn oder Gehalt, Sozialleistungen, Kindergeld,
Zinseinnahmen. Kreuzen Sie bitte die zutreffende Einkommensgruppe an.

(] unter 500 Euro [J 1500 bis unter 2000 Euro
[0 500 bis unter 750 Euro [0 2000 bis unter 3000 Euro
] 750 bis unter 1000 Euro [0 3000 bis unter 5000 Euro
] 1000 bis unter 1500 Euro [J 5000 Euro und mehr
+
CAESAR 25 Soziodemographische Angaben

Abbildung 21 CAESAR-Fragebogen: Soziodemographische Angaben III
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= Bitte tragen Sie hier noch das heutige Datum ein: | i U 1)
Tag Monat Jahr

Haben Sie den Fragebogen selbst ausgefullt? O Nein O Ja, selbst

U

Wenn nein, wer dann? [] Angehérige/r

O sonstige/r

Vielen Dank fiir Ihre Unterstiitzung!

Bitte senden Sie nun die Unterlagen im beiliegenden Riickumschlag

(unfrankiert, Porto bezahlen wir!) an uns zuriick.

Bitte vergewissern Sie sich vor dem Riickversand, dass die Unterlagen
vollstiandig sind:

e Fragebogen

 Seite mit den Adressen lhrer behandelnden Arzte

e Einverstandniserklarung

CAESAR 27 BR

Abbildung 22 CAESAR-Fragebogen: letzte Seite, Datumsangabe
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I B

Seite 2/2

Sehr geehrter Herr Dr. Arndt,
sehr geehrter Herr Professor Brenner,

mit den Anderungen bzw. Ergdnzungen in den oben niher bezeichneten Dokumenten
wurden die im Votum vom 05.02.2009 genannten Empfehlungen der Ethikkommission
beriicksichtigt. Damit liegt die Zustimmung der Kommission zu der 0.g. Untersuchung
vor.

Unabhéngig vom Beratungsergebnis macht die Ethikkommission Sie darauf aufmerksam,
dass die ethische und rechtliche Verantwortung fir die Durchfiihrung einer Studie beim
Leiter der Studie und bei allen teilnehmenden Arzten liegt.

Wir wiinschen Ihnen bei der Durchfiihrung des Projektes viel Erfolg.

Mit freundlichen GriiRen

7@ -

Prof. Dr. med. Thomas Strowitzki
Vorsitzender der Ethikkommission

Allgemeine Hinweise:

»  Anderungen in Organisation und Ablauf der Studie sind der Kommission, zusammen
mit einer Bewertung der Nutzen-Risiko-Relation, umgehend mitzuteilen. Sowohl die
Antragsnummer als auch die gednderten Passagen sollten in den betreffenden
Unterlagen deutlich gekennzeichnet sein, da anderenfalls keine ziigige Bearbeitung
maglich ist.

e Die Ethikkommission der Medizinischen Fakultit Heidelberg arbeitet gemaR den
nationalen gesetzlichen Bestimmungen und den ICH-GCP-Richtlinien. Ihren
Beratungen liegt gemaR der giiltigen Berufsordnung die maBgebende Deklaration
des Weltdrztebundes von Helsinki in der jeweils aktuellen Fassung zugrunde.

S-438/2008

©EKHD~ZB-nach-Méngelbehebung-S-Dok»Nr—DV-oza-osoBm

‘Fortsetzung Abbildung 23 Ethik-Votum der Medizinischen Fakultat Heidelberg (S-438/2008)
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Mad. Universitat zu Libeck

Enoeg. 07, APR. 2008 ik

iz
= for

.7 Universitat zu Liibeck

METEaR

Méﬁiﬁzinische Fakuitat

Ethik-Kommission
Vorsitzender:
Herr Prof. Dr. med. Dr. phil. H. Raspe

& - Stellv. Vorsitzende:
Universitat zu Liibeck - Ral er Allee 180 - 23538 Liibeck Frau Prof. Dr. med. M. Schrader

Universitat zu LUbeck
Dr. A, Waldmann Ratzeburger Allee 160

23538 Libeck

im Haus Sachbearbeitung: Frau Dr. A. Hippe

Tel.: +49 451 7992518
Fax: +49 451 7992522
angelika.hueppe@uk-sh.de

Aktenzeichen: 09-054
Datum: 06.04.2009

Titel der Studie: Fortfilhrung der OVIS-Studie im Rahmen der multizentrischen CAESAR-Studie

Ihr Antrag an die Ethik-Kommission vom 19.03.2009

Sehr verehrte Frau Waldmann,

die Ethik-Kommission der Medizinischen Fakultat der Universitat zu Libeck hat sich mit der 0.g. Studie
befasst.

Die Prifung bezieht sich auf folgende Unterlagen:

- |hr Anschreiben vom 19. Marz 2009 mit Anlagen
- Votum der Ethik-Kommission der Med. Fakultat Heidelberg vom 25. Februar 2009
- Antragsunterlagen zur CAESAR-Studie

Die Ethik-Kommission schlieit sich dem o.g. positiven Votum an.

{ Bei Anderung des Studiendesigns soilte der Antrag ermeut vorgelegt werden. Uber alle schwerwiegenden oder
unerwarteten und unerwinschien Ereignisse, die wéhrend der Studie auftreten, mul3 die Kommission umgehend
benachrichtigt werden. Nach Abschluss des Projekies bitte ich um Ubersendung elnes Schiussberichtes (unter Angabe
unseres Aktenzeichens), aus dem der Erfolg/Misserfolg der Sludie sowie Angaben dariiber, ob die Studie abgebrochen
oder gedndert bzw. ob Regressanspriiche geltend gemacht wurden, ersichtiich sind. Die drzliiche und juristische
Verantwortung des Leiters der klinischen Priifung und der an der Priifung teilnehmenden Arzie bleibt entsprechend der
Beratungsfunktion der Ethikkommission durch unsere Stellungnahme unberthrt.

Mit freundlichem Gruf und besten Wiinschen
fir den weiteren Verlauf lhrer Forschung bin ich
ilhre

//UL .\J:lL“un{ adlif

Prof. Dr. med. M. Schrader
{Stellv. Vorsitzende)

Abbildung 24 Ethik-Votum der Universitat zu Liibeck (09-054)
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