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Erlauterung

Da Brustkrebs tGberwiegend und Eierstockkrebs ausschlie3lich Frauen betrifft, wird
in dieser Arbeit zur besseren Lesbarkeit Uberwiegend die weibliche oder eine
geschlechtsneutrale Form verwendet und auf die gleichzeitige Verwendung
weiblicher, mannlicher und diverser Sprachformen verzichtet. Samtliche
Personenbezeichnungen gelten jedoch gleichermalien fir alle Geschlechter.
Diese Entscheidung dient ausschliel3lich der sprachlichen Vereinfachung und soll

keine Wertung oder Benachteiligung ausdrucken.



1 Einleitung

Das Mammakarzinom stellt die haufigste Krebserkrankung von Frauen dar. (1) Es
entspricht der malignen Entartung von Zellen der Brustdrise und kann sowohl duktal
(in 85% der Falle), als auch lobular (in 15% der Falle) entstehen. (2) Je langer das
Karzinom unentdeckt wachsen kann, desto wahrscheinlicher dringt es in das
umliegende Brustgewebe ein und kann von dort in die Lymphknoten und in andere

Organe metastasieren.

1.1 Epidemiologie Brustkrebs

1.1.1 Epidemiologie Brustkrebs weltweit
Im Jahr 2020 erhielten 2,3 Millionen Frauen der Weltbevolkerung die Diagnose flr
Brustkrebs; zum Tod fuhrte dies in diesem Jahr bei 685.000 Patientinnen. (1) Damit ist

Brustkrebs die funft haufigste Krebstodesursache bei Frauen. (3)

1.1.2 Epidemiologie Brustkrebs in Deutschland

In Deutschland lagen im Jahr 2019 71.375 Neuerkrankungen von Frauen an
Brustkrebs vor, 25,9% (18.519) verstarben daran. Etwa eine von acht Frauen erkrankt
im Laufe ihres Lebens an Brustkrebs. Beinahe ein Drittel der Betroffenen erhalt die
Diagnose vor ihrem 55. Lebensjahr. Bei Mannern belief sich die Zahl der
Neuerkrankungen 2019 auf 760. (4) Sie haben ein Lebenszeitrisiko zu erkranken in
Hohe von 0,1%. (5)

Die relativen Uberlebensraten liegen fiir beide Geschlechter iber 80%, bei Frauen
83% (10-Jahres-Uberlebensrate) bis 88% (5-Jahres-Uberlebensrate) und bei Mannern
83% (10-Jahres-Uberlebensrate) bis 84% (5-Jahres-Uberlebensrate). (4) Diese Raten
errechnen sich als Quotient aus dem tatséchlichen Uberleben der Krebspatienten und
dem zu erwartenden Uberleben der allgemeinen Bevdlkerung desselben Alters und
Geschlechts. Fur den Brustkrebs der Frau bedeutet das konkret, dass der Anteil der
Uberlebenden fiinf Jahre nach Krebsdiagnose 88% des Anteils an Uberlebenden
Personen gleichen Alters und Geschlechts betragt, der im gleichen Zeitraum in der

Gesamtbevdlkerung zu beobachten ist. (6)



1.1.3 Mutationsassoziierte Epidemiologie
Bei Frauen ohne vorliegende Mutation oder anderweitige Hochrisikokonstellation
betragt das Lebenszeitrisiko an Brustkrebs zu erkranken ca. 12,4%. (5) Durch eine

pathogene Mutation steigt das Risiko stark an.

Mutiertes Gen Lebenszeitrisiko Lebenszeitrisiko/Tumorrisiko
Brustkrebs Frauen Brustkrebs Manner
PTEN Bis 85% nicht erhoht
BRCA 1 Ca. 70% Ca. 1%
BRCA 2 Ca. 70% Ca.8%
CDH1 Ca. 50% nicht bekannt
PALB2 Ca. 50% Ca. 1%
STK11 20-55% nicht bekannt
ATM 20-30% nicht bekannt
BARD 1 20-30% derzeit unzureichende Datenlage
CHEK2 20-30% OR 3.7
RAD51C/D 20-30% nicht bekannt/derzeit unzureichende
Datenlage
BRIP1 < 20% derzeit unzureichende Datenlage
TP53 Ca. 55% in LFS-Familien, in | derzeit unzureichende Datenlage

Brustkrebsfamilien ohne
LFS noch nicht ausreichend

quantifiziert
Tabelle 1: Lebenszeitrisiko Brustkrebserkrankung bei Mutation (7)



1.2 Risikofaktoren fiur die Entwicklung eines Mammakarzinoms
Neben dem Hauptrisikofaktor ,weibliches Geschlecht® (4) gibt es zahlreiche weitere

Risikofaktoren.

hormonelle

Risikofaktoren
Langer hormonell

aktiver Zeitraum:

e frilhe Menarche

und Pubertat (8),

e spate Menopause

(9)

Keine/wenige

Schwangerschaften,

spate erste Geburt,
keine/kurze
Stillperiode (15, 16)

Adipositas, v.a. in

der Postmenopause

(19)

Hormonersatz-

therapie (23)
Endokrine

Erkrankungen wie
Hyperthyreose (26)
und Diabetes
mellitus (27)

hereditare

Risikofaktoren
Mutationen in

den Hochrisiko-
genen BRCA1,
BRCA2, ATM,
CHEK2 und
PALB2 (10)

Mutationen in
den moderaten
Risikogenen
BARD1, NF1,
RAD51C/D,
PTEN, TP53,
CDH1 und
MSH®6 (10)
Familiare
Belastung
ohne
Mutations-
nachweis (20)

Tabelle 2: Risikofaktoren Brustkrebs

sonstige

Risikofaktoren
Noxen:

e hoher
Alkoholkonsum
(11)

e Rauchen (12)

e Strahlungs-
exposition (13)

Ernahrung

(fettreiche und

fleischlastige Kost)

(17)

héheres Alter (4)

Bewegungsmangel
(24)

Brustkrebs-

anamnese
Benigne

Erkrankungen der
Brust
(nichtproliferative,
proliferative und
atypische
Lasionen) (14)

Vorangegangene
Brustkrebs-
erkrankung (ipsi-
oder kontralateral)
(18)

LCIS (21), DCIS
(22)

Hohe Brustdichte
(25)



Zusatzlich zu den in Tabelle 2 aufgefihrten nachgewiesenen Risikofaktoren werden

nachfolgende Punkte bezuglich ihrer Auswirkung auf das Brustkrebsrisiko diskutiert.

Die Einnahme oraler hormoneller Kontrazeptiva begunstigt eine
Brustkrebserkrankung. Funf Jahre nach Absetzen der Medikation zeigte sich jedoch
ein Angleichen an das Risiko, welches bei Frauen vorliegt, die nie hormonell verhitet
haben. (28)

FUr Mutationstragerinnen und Frauen der Hochrisikogruppe konnte gezeigt werden,
dass die Verwendung oraler Kontrazeptiva das Risiko flr Ovarialkarzinome zwar
erniedrigen kann, es fur das Mammakarzinom allerdings steigt. Es muss individuell
und altersabhangig abgewogen werden, ob die Einnahme empfohlen werden kann.
Fir die Hormonersatztherapie (HRT) liegen wenige Daten vor, sie scheint aber
allenfalls eine geringe Steigerung des Risikos zu bewirken. Pramenopausale Frauen
sollten nach prophylaktischer Salpingoovariektomie die HRT bis zum Erreichen der
natlrlichen Menopause erhalten, um die negativen Effekte des Ostrogenmangels zu

vermeiden. (29)

Fiar eine Korrelation zwischen der Verwendung aluminiumhaltiger Deodorants und
dem Brustkrebsrisiko wurde bisher keine ausreichende Evidenz nachgewiesen (30),

ebenso nicht fir die Implantation von Brust-Silikonimplantaten. (18)

Circa funf Prozent der Brustkrebserkrankungen weisen eine erbliche Komponente auf.
(31)

1.3 Pravention und Fritherkennung

1.3.1 Pravention

Der wichtigste Aspekt der Pravention ist die Lifestylemodifizierung im Sinne von
Vermeidung von Risikofaktoren. Hierbei spielen unter anderem folgende MalRnahmen
eine Rolle: ausgewogene Ernahrung (mediterrane Kost), Nikotin- und Alkoholkarenz,
regelmalige Bewegung, Vermeidung von Kontakt mit kanzerogenen Substanzen

sowie Ubergewicht verhindern. (32)

Neben der Lebensstilanderung besteht fir das Risikokollektiv, welches Frauen mit
pathogenen Mutationen sowie einer erhdhten familiaren Belastung inkludiert, die
Mdglichkeit, eine prophylaktische Mastektomie durchfihren zu lassen. Eine solche

bilaterale Mastektomie kann das Brustkrebsrisiko signifikant reduzieren. In einer
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Studie aus England wurde eine Risikoreduktion von 89,5% flr Frauen mit moderatem
Risiko und eine Reduktion von 90-94% fir Frauen mit hohem Risiko gezeigt. Die

Sterberaten konnten durch die Mastektomie ebenfalls drastisch reduziert werden. (33)

1.3.2 Fruherkennung in Deutschland

In Deutschland gibt es ein Angebot fur Friherkennungsuntersuchungen, welches jede
Frau freiwillig wahrnehmen kann. Die gesetzlichen Krankenkassen tragen die hierfur
entstehenden Kosten. Flir Frauen ohne erhdhtes Brustkrebsrisiko gilt folgendes

Untersuchungsschema (34):

Alter zwischen 30 und 49 Jahren,  Alter zwischen 50 und 69 Jahren

sowie >70 Jahre

Einmal jahrliche Tastuntersuchung Einmal jahrliche Tastuntersuchung der Brust
der Brust und Achsellymphknoten, und Achsellymphknoten, sowie Inspektion der

sowie Inspektion der Haut Haut

zusatzlich alle zwei Jahre Mammographie-
Screening (seit dem 01.07.2024 bis zum 75.
Lebensjahr)
Tabelle 3: Untersuchungsschema Friiherkennung
Zusatzlich sind die Frauen angehalten, monatlich selbst ihre Brust abzutasten, um
mogliche Veranderungen fruh festzustellen. Der beste Zeitpunkt hierfur ist eine Woche
nach Einsetzen der vorangegangenen Menstruationsblutung, da das Brustgewebe in

dieser Zyklusphase am weichsten ist. (18)

Im Jahr 2005 wurde das Mammographie-Screening in Deutschland eingefihrt. Ziel des
Programms ist, Krebserkrankungen mittels einer Rontgenuntersuchung der Brust
moglichst frih zu detektieren, um den Betroffenen bestmdglich eine zielgerichtete
Behandlung anbieten zu kénnen. Nach der Einfuhrung zeigte sich zunachst ein
deutlicher Anstieg in der Neuerkrankungsrate, im Verlauf gingen die Zahlen zurtck.
Letztendlich konnte dargelegt werden, dass sich in der Screening-Gruppe weniger
Frauen mit fortgeschrittenen Tumoren befanden als in der Vergleichsgruppe vor
EinfGhrung des Programms. (4)

Die groRe Errungenschaft des Mammographie-Screenings ist die Reduktion der
Brustkrebs bedingten Sterberate durch die frihzeitige Diagnosestellung. (35)

Trotz sinkender Sterberate steigt die Inzidenz von Brustkrebs immer mehr an (4),
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sodass es von besonderer Relevanz ist, stark auf die Pravention und Friherkennung
zu achten.

Far Manner werden keine Friaherkennungsuntersuchungen empfohlen. (18)

1.4 Zentrum fur Familiaren Brust- und Eierstockkrebs (FBREK) Regensburg
Im Zentrum fur Familiaren Brust- und Eierstockkrebs (FBREK) Regensburg werden
Patientinnen und Ratsuchende durch ein interdisziplindres Team aus Gynakologen,
Humangenetikern und Radiologen im Rahmen einer integrativen Versorgung betreut.
Diese Betreuung beinhaltet eine umfassende humangenetische und gynakologische
Beratung, die molekulargenetische Testung unten aufgefUhrter Risikogene sowie das
Angebot zur Teilnahme an einem strukturierten intensivierten Fruherkennungs-
und/oder Nachsorgeprogramm (IFN).

Aktuell werden circa 600 Patientinnen und Ratsuchende im FBREK Regensburg
versorgt. Die strukturierte intensivierte Fruherkennung soll dazu dienen, bei gesunden
Mutationstragerinnen und Hochrisikopatientinnen Mammakarzinome mdglichst
frihzeitig zu detektieren, da die Friherkennungsmalinahmen wie Abtasten der Brust
nicht sensitiv genug sind oder wie das Screening-Mammographie-Programm erst mit
50 Jahren starten. Dieser Zeitpunkt ist fur Hochrisikopatientinnen zu spat, da in diesem
speziellen Kollektiv Karzinome im Gegensatz zur Allgemeinbevidlkerung gehauft in
jungerem Alter auftreten. (36) Zusatzlich zu dem regularen Brustkrebsscreening
beinhaltet die IFN Ultraschall- und Kernspintomographieuntersuchungen. Die Frauen
haben bereits im jingeren Lebensalter sowie in geringeren Abstanden Anspruch auf
die Untersuchungen. Daraus ergibt sich das vom Deutschen Konsortium fur familiaren
Brust- und Eierstockkrebs risikoadaptierte Untersuchungsschema abhangig von dem

Lebensalter und der Mutation der Patientin (37):

Alter Untersuchung der Brust Haufigkeit
ab 25. LJ Tastuntersuchung halbjahrlich
ab 25.LJ Ultraschall halbjahrlich
ab 25.LJ MRT jahrlich
(Kernspintomographie)
ab 40. LJ Mammographie 1-2 jahrlich

Tabelle 4: IFN fiir BRCA1-, BRCA2-, PALB2- und TP53-Mutationstrdgerinnen
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Alter Untersuchung der Brust Haufigkeit

ab 30.LJ Tastuntersuchung jahrlich

ab 30. LJ Ultraschall jahrlich

ab 30.LJ MRT jahrlich
(Kernspintomographie)

ab 40. LJ Mammographie 1-2 jahrlich

Tabelle 5: IFN fiir Trdgerinnen einer Mutation im CHEK2-, RAD51C, RAD51D-, BARD1-, ATM-
Gen und Hochrisikopatientinnen ohne nachgewiesene Mutation

Mutationstragerinnen jeglicher Art dirfen mindestens bis zu einem Alter von 70 Jahren
am Programm teilnehmen. Da das rechnerische Hochrisiko immer noch deutlich unter
dem genetischen liegt und zusatzliche Untersuchungen ab einem gewissen Alter
sowohl medizinisch als auch 6konomisch nicht gerechtfertigt sind, werden Frauen
dieser Gruppe mit Erreichen des 50. Lebensjahres in die Screening-Mammographie,
wie sie auch die weibliche Normalbevdlkerung erhalt, entlassen.

Die Wichtigkeit der intensivierten Fruherkennung wurde von einer Studie des
Deutschen Konsortiums fur Brust- und Eierstockkrebs aus dem Jahr 2019 erwiesen.
Von den 4.573 Teilnehmerinnen wurde bei 221 Frauen ein Karzinom entdeckt, wobei
circa 85% davon dem Staging 0 oder | entsprachen, also noch in einem sehr frihen
Stadium detektiert werden konnten. Insbesondere die MRT-Untersuchung zeigte eine
hohe Spezifitat und Sensitivitat. (38)

Ob Frauen ohne nachgewiesene Mutation teilnahmeberechtigt fur die IFN sind, wird
durch eine Risikoberechnung festgelegt. Friher wurde dafir das Programm Cyrillic
verwendet, inzwischen gilt dieses als sowohl technisch als auch inhaltlich veraltet und
die Berechnung erfolgt nach Empfehlung des Deutschen Konsortiums fur familiaren
Brust- und Eierstockkrebs Gber das Programm BOADICEA. Hiermit werden genauere
Risikoberechnungen ermoglicht, da auch neue Risikogene miteinbezogen werden. Die
mit Cyrillic berechneten Risiken bezogen sich auf die Lebenszeit, wahrend BOADICEA
sich auf das 10-Jahres-Risiko beruft. (39) Eine neue Erweiterung bietet das
webbasierte Tool der Universitdt Cambridge CanRisk. Es greift auf das
Berechnungsmodell BOADICEA zuruck und bietet zusatzlich die Moglichkeit einer
graphischen Darstellung der Ergebnisse. Hierdurch kann eine bessere Visualisierung

und Verstandlichkeit fur die Betroffenen erreicht werden. (40) In die IFN
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eingeschlossen werden Frauen, deren 10-Jahres-Risiko mehr als funf Prozent betragt.
Durch den uberschaubaren kleineren Zeitraum ist es leichter maoglich, einen

individuellen Plan zur IFN fur die betroffene Frau zu erstellen. (41)

1.5 Fragestellung

Die Fragestellung des Projekts bezieht sich auf die intensivierte Fruherkennung flr
gesunde Mutationstragerinnen und Hochrisikopatientinnen. Das Ziel dieser Arbeit
beinhaltet die Evaluation von Grinden, die Ratsuchende daran hindern, am
intensivierten Fruherkennungsprogramm teilzunehmen, obwohl ihnen dieses
angeboten wurde und die Kosten von der Krankenkasse ubernommen werden. Daraus
sollen Malnahmen diskutiert und abgeleitet werden, wie die Teilnehmerrate
verbessert werden konnte. Die Ergebnisse sollen mit bereits publizierten nationalen

und internationalen Daten verglichen werden.
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2 Material und Methoden
2.1 Patientenkollektiv

Zur Kohorte gehoren gesunde Ratsuchende, bei denen eine Mutation in folgenden
Genen vorliegt: BRCA1, BRCA2, CHEK2, PALB2, RAD51, ATM, NBN oder BARD1.
Des Weiteren wurden Frauen eingeschlossen, bei denen anhand ihres Stammbaums
ein erhohtes Erkrankungsrisiko errechnet werden kann. Diese Personen haben einen
nicht informativen Genbefund, aber dennoch ein statistisch erhdhtes Risiko fur eine
Brustkrebserkrankung. Die Kriterien fur eine erhdhte familiare Belastung stltzen sich
auf das Deutsche Konsortium flr Familidren Brust- und Eierstockkrebs (42) und

beinhalten:

mindestens drei Frauen mit Mammakarzinomerkrankungen unabhangig vom Alter

mindestens zwei Frauen mit Mammakarzinomerkrankungen, davon eine vor dem
51. Geburtstag

mindestens eine an Brustkrebs erkrankte Frau und mindestens eine an
Eierstockkrebs erkrankte Frau oder eine an Brust- und Eierstockkrebs erkrankte

Frau
mindestens zwei Frauen mit Ovarialkarzinomerkrankungen unabhangig vom Alter

mindestens eine Frau mit Mammakarzinomerkrankung vor dem 36. Geburtstag

mindestens eine Frau mit einer bilateralen Mammakarzinomerkrankung, die erste
vor dem 51. Geburtstag

mindestens ein Mann mit Mammakarzinomerkrankung und eine Frau mit Mamma-
oder Ovarialkarzinomerkrankung unabhangig vom Alter

mindestens eine Frau mit triple-negativer Mammakarzinomerkrankung vor dem 60.
Geburtstag

mindestens eine Frau mit Ovarialkarzinomerkrankung vor dem 80. Geburtstag

genetische Veranderung (Mutation) in einem Risikogen fur Brust- und/oder
Eierstockkrebs in der blutsverwandten Familie
Tabelle 6: Kriterien fiir erh6hte familidre Belastung
Als Nichtteilnehmende wurden Frauen definiert, die entweder noch nie oder langer als
drei Jahre (ruckliegend vom 31.12.2020) nicht mehr am Fruherkennungsprogramm

teilgenommen haben. Hierbei ist zu beachten, dass sich die Teilnahme nur auf
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Untersuchungen am Zentrum Regensburg bezieht. Die Gelegenheit zur Teilnahme

muss fur mindestens zwei Jahre bestanden haben.

Per Definitionem sind Ratsuchende Gesunde. Als gesund gelten flr diese Arbeit
Personen, die wahrend des Erfassungszeitraums nicht an Brust- oder Eierstockkrebs

erkrankt sind.

2.2 Datenerhebung

Im Rahmen der Kklinischen Qualitatskontrolle und der verpflichtenden
Patientenbefragungen  erfolgte eine  schriftiche  Patientenbefragung  der
Nichtteilnehmerinnen am intensivierten Fruherkennungsprogramm des FBREK
Regensburg uber den Postweg. Die Patientendaten wie Anschrift und
Telefonnummern wurden aus den Krankenhausinformationssystemen, wie dem
Patienten-Dokumentationssystem MCC entnommen. In einer vorangehenden Arbeit
wurden anhand der Teilnahmeliste flr die Untersuchungen der IFN
(Magnetresonanztomographie, Ultraschall und Mammographie) und der Liste an
Mutationstragerinnen/Hochrisikopatientinnen die Nichtteilnehmerinnen ermittelt. Der
Zeitraum, in dem die Beratung und Testung stattfand, bezieht sich auf den 01.01.2012
bis zum 31.12.2020.

Unter Zuhilfenahme der bereits vorliegenden Liste wurde in dieser Arbeit die
Nichtteilnehmerrate neu evaluiert, indem die Teilnahme im Zeitraum vom 01.01.2021
bis zum 01.05.2022 Uberpruft wurde. Bei zusatzlichen 26 Frauen wurde in dieser Zeit

eine IFN durchgefihrt. Auch nach anderen Ausschlusskriterien wurde recherchiert:

- Alter: Ratsuchende, die junger als 25, beziehungsweise 30 Jahre alt sind und
nicht mindestens zwei Jahre die Chance hatten, am Programm teilzunehmen

- Erkrankung: Ratsuchende, die im oben genannten Zeitraum an Brust- oder
Eierstockkrebs erkrankt oder aus diesem oder einem anderen Grund verstorben
sind

- Mastektomie: Ratsuchende, die eine prophylaktische Mastektomie in Domo
erhielten

15



Auswertung Datensatz 2020
Patientinnen, die zur IFN berechtigt sind
(Stand 31.12.2020)
n=268
|
v v
Nichtteilnehmerinnen Teilnehmerinnen
n=142 n=126
Datenkuration
2022 )
Teilnahme 2021/2022
n=26
n=116
Zu jung fir das Programm
n=14
n=102
Bereits an Brustkrebs erkrankt/verstorben
n=6/n=3
n=93
Fallt aufgrund neuer Berechnung aus
dem Programm
n=1
n=92
Mastektomiein Domo
n=3
n=89
Umzug
n=5
n=84
Loss to follow-up
n=1
n=83
Teilnahme an Umfrage verweigert
n=4
n=79

Abbildung 1: Datenkuration
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Nach sorgfaltiger Prifung der oben genannten Kriterien ergab sich eine zu
kontaktierende Kohorte von 89 Frauen. Die Datenkuration erfolgte auf Basis der

Vorarbeit der gleichen Arbeitsgruppe (43) (siehe Abbildung 1).

Die Patientenbefragung wurde vom 01.05.2022 bis 31.07.2022 durchgefuhrt. Bei
telefonischer Kontaktaufnahme stellte sich bei funf der Frauen ein Wohnortswechsel
heraus, der sie aus dem Einzugsgebiet des Regensburger Zentrums ausscheiden
lasst, vier lehnten die Teilnahme an der Umfrage ab. Die Ablehnung erfolgte zweimal
aus dem Grund, dass die Betroffenen eine prophylaktische Mastektomie erhielten und
daraufhin nichts mehr damit zu tun haben wollten, eine Frau fuhlte sich in der
Behandlung nicht gut aufgehoben und eine wollte generell nichts von der Thematik

wissen. Versendet wurden 79 Fragebodgen.

Im Fragebogen (siehe Anhang) hatten die Frauen die Maoglichkeit, vorformulierte
Grinde der Nichtteilnahme anzukreuzen (auch mit Mehrfachnennungen) und selbst

Freitexte zu verfassen.
Die Ankreuzmaglichkeiten lassen sich in folgende Gruppen kategorisieren:

e Gesundheitliche Probleme: Erkrankung an Brust-/Eierstockkrebs, andere
Erkrankungen korperlicher oder seelischer Natur

e Organisatorische Problematik: Informationsdefizite, Probleme bei der
Terminvereinbarung

e Probleme mit der Untersuchung: Untersuchungen zu umstandlich, Schmerzen
bei den Untersuchungen

e andere Grunde: Eigene Risikoeinschatzung, Schwangerschaft, berufliche
Zukunft, Wohnortswechsel

e Organisation der IFN in Eigenregie

Unter anderem wurden epidemiologische Daten wie das Alter der Frauen erhoben.
Der verwendete Fragebogen ist nicht validiert und die Befragung fand im Rahmen der
klinischen Routine statt. Die Arbeit mit dem Zeichen 22-2974-104 wurde durch die

Ethikkommission bei der Universitat Regensburg als unbedenklich eingestuft.

Anfang August 2022 wurde die Datenerhebung abgeschlossen.
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2.3 Auswertung

Ausgeflllte Fragebdgen kamen anonym zurick und die angekreuzten Antworten
beziehungsweise verfassten Freitexte wurden in Excel erfasst. Von den 79
versendeten Fragebogen kamen vier ungeoffnet zuruck, 46 ausgeflllt und 29
verblieben bei den angeschriebenen Ratsuchenden. Daraus ergibt sich ein Loss to

follow-up von 37%.

m ungeoffnet zuriick = ausgefullt zurick Loss to follow-up

Abbildung 2: Fragebégen Rlicklauf
Es erfolgte eine retrospektive Analyse der erhobenen ltems, die anonymisiert und

aggregiert aufbereitet und ausgewertet wurden. Die Auswertung umfasst eine
deskriptive Statistik.

Fir die Auswertung der Freitexte wurden die Antworten in unterschiedliche Kategorien

eingeteilt:

e Andere Erkrankung

e Angst/Verdrangung

e Anreise

e Betreuung/Informationen
e Mastektomie

e Schwangerschaft
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2.4 Methodik strukturierter Literaturrecherche
Um die Ergebnisse dieser Arbeit zu vergleichen, einzuordnen und zu interpretieren
erfolgte eine strukturierte Literaturrecherche. Die Suche mittels PubMed® umfasste

folgende Suchbegriffe:

¢ high risk AND breast cancer AND screening AND adherence
e high risk AND breast cancer AND screening AND non-participation

In die Diskussion flossen Publikationen im Zeitraum von 2010 bis 2025 ein. Die Artikel
wurden bezuglich der Fragen Teilnahmerate, Nichtteilnahme und Grunde fir letztere

auf Relevanz gepruft.
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3 Ergebnisse

3.1 Aktualisierung Teilnahmerate

Stand 31.12.2020 waren 268 Frauen zur IFN teilnahmeberechtigt. Nach erneuter
Prafung liefld sich diese Zahl durch folgende Grinde aktualisieren: 14 Frauen waren
zum damaligen Zeitpunkt noch zu jung fiur die Teilnahme am IFN. Je nach
Risikokonstellation darf die IFN ab einem Alter von 25 oder 30 Jahren in Anspruch

genommen werden.

Sechs der Frauen waren bereits an Brustkrebs erkrankt und fallen somit fur die ersten
funf Jahre nach Behandlung in die Nachsorgegruppe. Drei Ratsuchende erhielten eine
prophylaktische Mastektomie in Domo, womit die IFN hinfallig wird. Drei Patientinnen
waren bereits verstorben und eine Frau fiel wegen neuer Risikoberechnung aus dem

Programm. Es blieben 241 Teilnahmeberechtigte ubrig.

Die tatsachliche Teilnahmerate erhdhte sich im neuen Zeitraum um 26 von 126 auf
152. Daraus ergibt sich ein aktualisiertes Verhaltnis von Teilnehmerinnen zu
Nichtteilnehmerinnen. Die Grinde fir die zeitliche Verzégerung oder pausierte

Teilnahme wurden nicht erortert.

n=241

m Teilnehmerinnen

Nichtteilnehmerinnen

Abbildung 3: relativer Anteil Teilnehmerinnen/Nichtteilnehmerinnen
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3.1.1 Teilnahmerate nach Mutation

n (Gesamt)=241

BRCA1 BRCA2 Andere Hochrisiko

90
80
70
60
50
40
30
20
10

B Teilnahmeberechtigt ~ B Teilnehmerinnen | Nichtteilnehmerinnen

Abbildung 4: Teilnahme IFN

n=241
BRCA1 BRCA2 Andere Hochrisiko

W Teilnehmerinnen ™ Nichtteilnehmerinnen

Abbildung 5: Teilnahmerate nach Mutation

In der Gruppe der BRCA1 Mutationstragerinnen zeigt sich eine Teilnahme von 67,2%
(43/64), wohingegen sich die Rate bei Mutation im BRCA2-Gen auf 56,1% (37/66)

belauft und somit die niedrigste darstellt. In der Gruppe ,Andere®, die Frauen mit
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unterschiedlichen Mutationen zusammenfasst, die nicht das BRCA-Gen betreffen, ist
sie mit 82,8% (24/29) besonders hoch. Die Hochrisikogruppe zeigt eine Teilnahme von
59,8% (49/82).

3.2 Grinde fir die Nichtteilnahme aus den Fragebogen
Im Folgenden werden die genannten Grunde und ihre Verteilung aufgezeigt. Einige

Frauen nannten auch mehrere Griinde.

n=46

30

25
20
15
10
0 . -

Organisation der Organisatorische Private Griinde Gesundheitliche Probleme mit der
IFN in Eigenregie Problematik Probleme Untersuchung

(€]

Abbildung 6: Aggregierte Griinde absolut

n=46
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Organisation der Organisatorische Private Griinde Gesundheitliche Probleme mit der
IFN in Eigenregie  Problematik Probleme Untersuchung

Abbildung 7: Aggregierte Griinde prozentual
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Zunachst wurden die einzeln genannten Griinde in Gruppen aggregiert, wobei mit
jeweils 54,3% die meisten in die Gruppe ,Organisation der FrUherkennung in
Eigenregie“ (25/46) und ,organisatorische Problematik® (25/46) als Ursache fur die
Nichtteilnahme fallen. 34,8% (16/46) der Frauen nannten private Grunde. 19,6% (9/46)
sahen gesundheitliche Probleme jeglicher Art als ursachlich. Ein kleiner Anteil von

15,2% (7/46) gab an, Probleme mit der Untersuchung zu haben.

>
]
S

(o))

IFN selbst

Andere Probleme

Moglichkeit nicht bewusst

Schlechte Erfahrung Terminvereinbarung
Risiko nicht hoch eingeschatzt

Nicht wissen, wie Terminvereinbarung
Angst vor Untersuchung
Familienplanung/Schwangerschaft
Berufliche Zukunft

Fehlende Infos

Umzug

Folgen Strahlung

Untersuchungen zu umstandlich
Schmerzen bei der Untersuchung
Nichts damit zu tun haben

o
wu

10 15 20 25 30

Abbildung 8: Griinde Nichtteilnahme Fragebdgen

Aus den gruppierten Ursachen wurden die einzeln genannten genauer

aufgeschlusselt.

Der grofite Anteil der Frauen (n=25), 54,3%, gab an, dass die Friherkennung von
ihnen selbst oder in Zusammenarbeit mit ihrem behandelnden Frauenarzt organisiert
wird (IFN selbst), weshalb keine Teilnahme am Programm in Regensburg erfasst
wurde. Des Weiteren kreuzten einige (n=9), 19,6%, an, sich aktuell vorwiegend um
andere Probleme kimmern zu mussen. Die gleiche Anzahl an Frauen war sich der
Moglichkeit zur IFN nicht (mehr) bewusst (n=9) oder hat schlechte Erfahrungen mit der
Terminvergabe gemacht (n=9). Jeweils finf Ratsuchende (10,9%) haben ihr eigenes
Erkrankungsrisiko nicht hoch eingeschatzt, wussten nicht mehr, wie sie einen Termin
vereinbaren kdnnen, haben Angst vor den Untersuchungen oder befinden sich in der

Familienplanung. Viermal (8,7%) wurde die berufliche Zukunft als Grund genannt.
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Wenige (n=2, 4,3%) nahmen aufgrund von Umzug, fehlenden Informationen, Folgen
von Strahlung (n=1, 2,2%) oder weil die Untersuchungen zu umstandlich sind (n=1)

nicht teil.

Keine der an der Umfrage Teilnehmenden wollte nichts mit der Thematik zu tun haben

oder fand die Untersuchungen zu schmerzhaft.

Die Umfrage beinhaltete auch die Abfrage der Verfugbarkeit von Terminen. 87,5% der
Patientinnen, die Probleme bei der Terminvereinbarung angaben, bemangelten die
telefonische Erreichbarkeit. 37,5% beklagten fehlende Freundlichkeit und Kompetenz.

25% dauerte die Wartezeit auf den Termin zu lange, 12,5% die Wartezeit wahrend des

Termins.
n=8

8

7
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5

4

3

2

1 _

. ]
Telefonische Freundlichkeit und Wartezeit auf den  Wartezeit wahrend des
Erreichbarkeit Kompetenz Termin Termins

Abbildung 9: Erreichbarkeit des Zentrums
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3.3 Gesammelte Griinde fiir die Nichtteilnahme

IFN selbst

Zu jung

Umzug

Andere Probleme

Moglichkeit nicht bewusst
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bereits an Brustkrebs erkrankt
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Risiko nicht hoch eingeschatzt
Terminvereinbarung nicht klar
Angst vor der Untersuchung
Berufliche Zukunft
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Folgen Strahlung/Kontrastmittel
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Abbildung 10: Griinde Nichtteilnahme IFN gesamt

Die in den Fragebdgen genannten, sowie die durch Recherchen und Telefonate

festgestellten Grinde wurden nochmals insgesamt dargestellt. Die Anzahl der Frauen

(n=85) setzt sich zusammen aus den Antworten aus 46 ricklaufigen Fragebdgen,

sowie 39 anderen Grunden (14 zu jung, 9 Umzug, 6 bereits an Brustkrebs erkrankt, 5

prophylaktische Mastektomie, 3 verstorben, 1 unzufrieden mit der Behandlung, 1

Verdrangung).

Aus dem Diagramm lasst sich erkennen, dass der haufigste Grund (n=25) fur die

Nichtteilnahme die Organisation der Friherkennung in Eigenregie oder mit dem

behandelnden Frauenarzt ist (IFN selbst). Als zweitgroRte Gruppe (n=14) lassen sich

jene Frauen definieren, die fur die entsprechenden Untersuchungen noch zu jung sind.



3.3.1 Griinde nach Alter
Das Durchschnittsalter der Frauen, bei denen Grinde erdrtert werden konnten betrug

zum Erhebungszeitpunkt am 01.05.2022 41,6 Jahre.

Bei den Jungeren zeigten sich haufiger private Ursachen der Nichtteilnahme, wie
beispielsweise die Familienplanung oder die berufliche Zukunft. Die alteren Frauen
gaben eher an, ihr Risiko nicht hoch einzuschatzen, waren bereits erkrankt oder lie3en

eine Mastektomie durchflhren.

Durchschnittsalter genannte Griinde

30 60
50
40
30

20

Anzahl Grund genannt
Durchschnittsalter

10

(,)C:
EE Griinde === Durchschnittsalter

Abbildung 11: Durchschnittsalter genannte Griinde
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3.4 Freitexte
Einige der Frauen verfassten zusatzlich Freitexte. Diese wurden in Kategorien

eingeteilt und treten wie folgt auf:
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Abbildung 12: Freitexte

Insgesamt gab es 25 Freitexte. Als Anliegen der meisten Frauen (n=7, 28%) zeigt sich
eine engere Betreuung und genauere Informationen zu Ansprechpartner, Mutation etc.
zu bekommen. Viele (n=6, 24%) beklagen auf3erdem eine zu weite oder umstandliche
Anreise, weshalb sie sich lieber wohnortnah bei ihrem Frauenarzt in Behandlung
begeben. Vier Ratsuchende (16%) haben sich einer prophylaktischen Mastektomie
unterzogen und sind somit nicht mehr fur die IFN teilnahmeberechtigt. Eine gleich
grole Gruppe gab an, aufgrund von Angst oder Verdrangung bisher nicht
teilgenommen zu haben. Jeweils zwei (8%) schrieben, dass eine andere Erkrankung
oder eine Schwangerschaft sie an der Teilnahme hinderten. Die in den Freitexten

beschriebenen Grunde flieen nicht in die oben dargestellten Grafiken ein.

3.5 Betreuung seitens des Zentrums

Nicht nur zu ihren Beweggrinden wurden die Frauen befragt, sondern auch, ob sie
eine engmaschigere Kontaktaufnahme, zum Beispiel fir Terminerinnerungen seitens
des Zentrums beflrworten wurden. Es zeigt sich, dass 71,7% (33/46) dies wunschen
wulrden. 15,2% (7/46) lehnten die Kontaktaufnahme explizit ab, 13,0% (6/46) machten

keine Angabe.
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Abbildung 13: Kontaktaufnahme seitens des Zentrums

Die meisten Ratsuchenden (n=21), 45,7%, wirden eine Kontaktaufnahme per E-Mail
bevorzugen. 16/46 (34,8%) wirden eine App nutzen, 15/46 (32,6%) gaben an, gerne
schriftlich per Post kontaktiert zu werden. 21,7% (10/46) wunschen die Kommunikation

per SMS oder Uber Messengerdienste.

Im Rahmen dieser Fragestellung wurde auch das Durchschnittsalter der angegebenen

Kommunikationswege bestimmt.
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Abbildung 14: Durchschnittsalter gewiinschter Kommunikationsweg
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Das hochste Durchschnittsalter weist die Gruppe auf, welche per Post kontaktiert
werden modchte. Darauf folgen die Kommunikationswege per SMS oder
Messengerdienste und in einer App. Die jungsten befragten Frauen mochten per E-

Mail kontaktiert werden.

3.6 Strukturierte Literaturrecherche
Bei der Suche mittels PubMed® ergaben die festgelegten Suchbegriffe im Zeitraum
2010-2025 folgende Trefferzahlen:

¢ high risk AND breast cancer AND screening AND adherence (n=351)
¢ high risk AND breast cancer AND screening AND non-participation (n=7)

Im ersten Schritt der Recherche wurden die Artikel aussortiert, die nicht das
Brustkrebsscreening betreffen oder sich mit bereits eingetretener Erkrankung oder
deren Nachsorge beschaftigen. In den verbleibenden Publikationen wurde nach
vergleichbaren Daten bezuglich der Fragen der Teilnahmerate, Nichtteilnahme und
Grlnde fur letztere recherchiert. Die strukturierte Literaturrecherche ergab fir diese
Fragestellung kaum relevante Ergebnisse. Um dennoch gewisse Vergleiche ziehen zu
konnen wurde auf Daten anderer Screeningprogramme fur Krebserkrankungen wie
Darm-, Prostata-, Haut- und Gebarmutterhalskrebs, sowie das

Mammographiescreening flr Frauen mit normalem Erkrankungsrisiko zurtickgegriffen.
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4 Diskussion

Diese Dissertation beruht auf einer Vorarbeit aus gleicher Arbeitsgruppe (43), deren
Daten zunachst kuriert wurden. Aus der Kuration ging eine Teilnahmerate der
intensivierten Fruherkennung von 63% hervor, die valide Uberpruft wurde. Der
Rucklauf der Befragung war mit 58% hoch, woran deutlich wird, dass es sich um ein

sehr motiviertes Kollektiv handelt.

Als Fazit der Arbeit lasst sich sagen, dass der Grolteil der Problematik in der
Organisation und der Ubermittlung von Informationen liegt. Der groRte Anteil der
Frauen, die nicht am IFN-Programm teilnehmen, organisiert die Fruherkennung selbst
oder zusammen mit ihrem niedergelassenen Gynakologen. Diese wird allerdings nicht
im Zentrum in Regensburg erfasst, weshalb sie als Nichtteilnehmerinnen eingeordnet
werden, aber dennoch Fruherkennung in einer selbstgewahlten Form betreiben. Dies
zeigt, dass die statistische Erfassung nicht immer die tatsachliche Versorgungslage
widerspiegelt. Um die Teilnahmequote realistisch bewerten zu kdnnen, ware eine
bessere Vernetzung zwischen den niedergelassenen Gynakologen und den Zentren
notwendig. Einen breiteren Uberblick iber die Versorgung der Frauen mit bekanntem
erhdhtem Brustkrebsrisiko wird mdglicherweise die elektronische Patientenakte
zukinftig liefern kénnen. Uber diese kdnnten auch Informationen tber extern erfolgte
Mastektomien Ubermittelt werden, sodass die betroffenen Frauen im Zentrum nicht

mehr als Nichtteilnehmerinnen erfasst sind.

Die meisten Frauen, die fir die IFN nicht nach Regensburg kommen gaben als Grund
die weite Anreise an. DiesbezUlglich sollte in Betracht gezogen werden, das Netzwerk
der kooperierenden Radiologen der Zentren fur Brust- und Eierstockkrebs
auszubauen, sodass die Frauen besser angebunden sind. Ziel ist es, die wohnortnahe

Versorgung zu verbessern und damit den Zugang zur Friherkennung zu erleichtern.
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Derzeit existieren deutschlandweit 24 Zentren des Konsortiums fur familidren Brust-

und Eierstockkrebs, welche sich auf alle 16 Bundeslander verteilen.
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Abbildung 15: Zentren des Konsortiums in Deutschland (44)

Dadurch sind die Einzugsgebiete der einzelnen Zentren sehr grof3. Fraglich ist aber,
ob die Erhéhung der Anzahl an Zentren sinnvoll oder finanziell realisierbar ist. Eine
alternative Strategie konnte darin bestehen, die niedergelassenen Frauenarzte und
Radiologen durch gezielte Schulung mehr in die Friherkennungsmafnahmen mit

einzubeziehen. Dies wurde es den Frauen erleichtern, am Programm teilzunehmen.

Ein weiterer zentraler Aspekt der Problematik ist die Aufklarung der
Teilnahmeberechtigten. Es ist von entscheidender Bedeutung, dass die Frauen besser
dartber informiert werden, welche Moglichkeiten zur Friherkennung ihnen
offenstehen und wie diese ablaufen. Einige waren sich der Mdglichkeit gar nicht mehr
bewusst. Unterschiedliche Informationskanale kénnten hierbei helfen, mdglichst viele

Frauen zu erreichen.

Zur besseren Informationsweitergabe konnte man zum Beispiel Videos erstellen, die

noch einmal genau erklaren, wie die entsprechenden Untersuchungen ablaufen und
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welchen Nutzen diese haben. Diese konnten entweder Uber einen Link im Internet oder
in einer dafur vorgesehenen App zur Verfugung gestellt werden. Erganzend kdnnte die
App auch eine automatische Terminerinnerung sowie die Bereitstellung von Befunden
und anderem Informationsmaterial bieten. Vor Einflhrung einer solchen Anwendung
ware jedoch sicherzustellen, dass datenschutzrechtliche Anforderungen erflllt sind
und entsprechend geschultes Personal zur Betreuung zur Verfligung steht. Alternativ
oder erganzend konnten auch bestehende Apps der Krankenkassen in das Konzept

integriert werden.

Die App der Felix Burda Stiftung erinnert beispielsweise bereits an Impfungen und
Vorsorgeuntersuchungen. (45) Eine Integration der IFN-spezifischen Untersuchungen
ware denkbar. Ebenso existieren bereits Apps explizit fur die Aufklarung Gber
Brustkrebs (46), die in Zusammenarbeit mit den Zentren fur familiaren Brust- und
Eierstockkrebs erweitert werden konnten, etwa durch Terminerinnerungen oder
zielgruppenspezifische Informationen je nach Mutation oder Risikoeinschatzung. Auch
eine Integration in Zyklus-Apps, die viele Frauen regelmafig nutzen, wirde infrage

kommen.

Einige Frauen nannten personliche Bedenken als Grund flr ihre Nichtteilnahme am
IFN-Programm. Dazu zahlten insbesondere Angste vor den Untersuchungen per se
und vor potenziell schadlichen Wirkungen von Kontrastmitteln, die in bestimmten
bildgebenden Verfahren eingesetzt werden. Viele dieser Sorgen beruhen auf
Fehlannahmen oder unzureichender Aufklarung. Hier koénnten gezielte
Informationsangebote, etwa in Form von Videos, Abhilfe schaffen. Diese konnten den
Frauen im Nachgang eines Beratungsgesprachs zur Verflgung gestellt werden,
sodass sie die Informationen in Ruhe und in ihrem eigenen Tempo aufnehmen kénnen.
Dies ist vor allem deshalb wichtig, weil gezeigt werden konnte, dass Patienten nach
Erhalt schlechter Nachrichten nicht mehr aufnahmefahig fur weitere Informationen
sind. (47) Ein weiteres niedrigschwelliges Angebot waren Informationsveranstaltungen
in den Zentren, die Raum flr Fragen und personliche Beratung bieten. In einem
solchen Rahmen koénnten sich die betroffenen Frauen auch untereinander

austauschen und somit eventuell auch psychisch entlastet werden.

Wenn sich Frauen auch nach umfassender Aufklarung gegen die Untersuchungen mit

Kontrastmittel entscheiden, kdnnten ihnen auch eine individuelle Friherkennung
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angeboten werden, die nur Methoden ohne Kontrastmittel, wie die
Ultraschalluntersuchung, beinhaltet. Hierdurch kdnnen die Frauen trotzdem betreut

werden und ihre eigene Form des Screenings erhalten.

Manche Grunde fur eine vorubergehende Nichtteilnahme sind zeitlich begrenzt, wie
beispielsweise eine Schwangerschaft oder der Wunsch nach einer Familiengrindung.
Diese Zeit konnte man Uberbrucken, indem den Frauen nur Untersuchungsmethoden
angeboten werden, die wahrend der Schwangerschaft oder der Stillzeit unbedenklich
sind. Gegebenenfalls konnten die niedergelassenen Frauenarzte entsprechend
geschult werden, sodass den Schwangeren ermoglicht wird, ihre Fruherkennung in
diesem Setting durchflihren zu lassen. Moéglicherweise kdnnte sie auch in die regulare

Schwangerschaftsvorsorge integriert werden.

Viele Frauen waren zum Erfassungszeitpunkt noch zu jung fir die Teilnahme am IFN.
Sobald sie das entsprechende Alter erreicht haben, sollten sie erneut kontaktiert und
an ihre Teilnahmemdglichkeit erinnert werden. Dasselbe gilt fur diejenigen, die
aufgrund von Schwangerschaft und/oder Stillzeit ihre Teilnahme unterbrechen. Bereits
bei Diagnosestellung konnte die Erlaubnis flr eine spatere automatisierte
Kontaktaufnahme eingeholt werden. Frauen, die aufgrund eines Wohnortwechsels in
den Versorgungsbereich eines anderen Zentrums migrieren, konnten so
Zentrumsubergreifend an ihre Mdglichkeit zur IFN erinnert werden.

Zur oben genannten Gruppe kommen Frauen hinzu, die private oder berufliche
Belastungen oder Karrierebestrebungen als Grund fir die vorubergehende
Nichtteilnahme nannten. Auch wenn diese Faktoren nicht unmittelbar beeinflussbar
sind, ist es ebenso wichtig, diese Frauen nicht aus dem Blick zu verlieren und sie
regelmaRig an ihre Mdglichkeit der Friherkennung zu erinnern. In diesen Fallen
konnten sich ebenfalls moderne Kommunikationswege wie beispielsweise Apps
eignen, um eine Wiederaufnahme der Fruherkennung anzustol3en.

Des Weiteren existieren Faktoren, die akzeptiert werden muissen, da sie nicht
beeinflussbar sind. Dies betrifft die bereits eingetretene Erkrankung bis hin zum Tod
durch Brustkrebs.

Lediglich eine Frau gab bei der telefonischen Kontaktaufnahme an, nichts mit der
Thematik zu tun haben zu wollen. Niemand fand die Untersuchungen zu schmerzhaft.

Ersteres verdeutlicht die hohe Motivation des Kollektivs.
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Die Wahl des richtigen Kommunikationswegs spielt eine Rolle. Je nach Altersgruppe
bestehen unterschiedliche Praferenzen. Wahrend altere Frauen haufig den
postalischen Weg bevorzugen, wunschen sich jlingere Generationen eher eine
Kontaktaufnahme per E-Mail, App oder Messengerdienste. Sinnvoll ware daher die
Bereitstellung mehrerer Kontaktwege, um eine bessere Erreichbarkeit zu
gewahrleisten. Ebenso wichtig ist die Erreichbarkeit des Zentrums zur
Terminabsprache. Um schlechte Erfahrungen damit zukunftig zu vermeiden, kann die

EinfUhrung eines Online-Portals zur Terminvereinbarung in Betracht gezogen werden.

FUr die organisierten Friherkennungsuntersuchungen zu Darm-, Brust- und
Gebarmutterhalskrebs erfolgt eine schriftliche Einladung der Teilnahmeberechtigten
uber die Krankenkassen. Fur Prostata- sowie Hautkrebs gibt es keine solchen
organisierten Strukturen. (48) Im Folgenden sollen die Teilnahmeraten fur die

Screenings der einzelnen Entitaten verglichen werden.

FUr Darmkrebs konnte die Teilnahmerate 2022 auf 3,47% bei Mannern und 5,67% bei
Frauen fur den iFOBT (immunologischer Fakal-Okkult-Blut-Test) und auf 1,75%
(Manner) bzw. 1,45% (Frauen) fur die Friherkennungskoloskopie angenommen
werden. Aufgrund mangelnder Daten zur Versichertenhistorie kann das Verhaltnis von
Teilnehmenden zu Berechtigten lediglich geschatzt werden. (49)

Die Datenauswertung zum Primarscreening fur das Zervixkarzinom zeigt, dass im Jahr
2022 circa 45% der zugelassenen Frauen im Alter zwischen 20 und 34 Jahren den
Abstrich wahrnahmen. (50)

FUr das Mammographiescreening lag 2022 die Rate von Teilnehmenden zu
Berechtigten bei 51%. (51)

Das Hautkrebsscreening kann beim Hausarzt oder beim Dermatologen erfolgen. In
den Jahren 2019 bis 2022 konsultierten zwischen 6,4% und 9,2% der
Leistungsberechtigten ersteren, 6,2% bis 7,0% lieRen sich von zweiterem
untersuchen. Dabei ist zu beachten, dass die zweite Gruppe auch Personen umfasst,
die bereits zuvor einen Hausarzt fur das Screening aufsuchten. (52)

Bezlglich des Prostatakarzinoms ist die Strategie fur die Friherkennung aktuell im
Wandel weg von der reinen Tastuntersuchung hin zu einem mehrzeitigen Vorgehen
basierend auf der Bestimmung des PSA-Werts. Hierflr ist deshalb aktuell keine

Aussage zur Teilnahmerate maoglich. (53)
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Insgesamt Iasst sich zeigen, dass die Friherkennungsangebote flur Frauen (Mamma-
und Zervixkarzinom) von einem gréf3eren Anteil in Anspruch genommen werden. Mit
63% liegt die Teilnahme am IFN weit Uber der an Screenings fur die
Allgemeinbevolkerung. Hierbei ist aber zu beachten, dass die Gruppe der Berechtigten
deutlich kleiner und gezielter ist als bei den genannten allgemeinen Programmen und

in dieser Arbeit lediglich die Daten fur das FBREK in Regensburg untersucht wurden.

Trotz der Relevanz des Themas ist kaum vergleichbare Literatur zu finden. Die
meisten verfugbaren Publikationen beziehen sich auf die allgemeine Bevolkerung und
regulare Mammographiescreening-Programme, nicht jedoch auf spezifisch gefahrdete

Gruppen mit erhéhtem Erkrankungsrisiko fur Brustkrebs.

Eine Studie aus den USA zeigte finanzielle Angste in der Hochrisikogruppe als Grund
fur fehlende Adharenz zum Screening. Es konnte gezeigt werden, dass aufgrund
dieser Unsicherheiten dber 20% nicht adharent zur Untersuchung mittels
Mammographie waren, knapp 30% die Empfehlung zur
Gebarmutterhalskrebsvorsorge nicht wahrnahmen und knapp 45% keine
Tastuntersuchung der Brust durchfihren lieen. (54) Das Screeningprogamm in

Deutschland wird von den Krankenkassen getragen.

In einem anderen Paper aus den USA wurde ein Modell verwendet, um zu analysieren,
wie bestimmte Faktoren die Inanspruchnahme des Mammographiescreenings
beeinflussen. Zu den Faktoren gehoren Herkunft/Ethnizitat, soziodkonomischer Status
und das individuelle Brustkrebsrisiko. Zur Risikoberechnung wurden folgende
Faktoren verwendet: Alter, Brustkrebserkrankungen in der Familie, Alter beim ersten
Kind, Alter bei der Menarche und ob bereits eine Biopsie der Brust stattgefunden hat.
Zwischen den untersuchten Bevodlkerungsgruppen zeigten sich deutliche
Unterschiede: Frauen mit Migrationshintergrund liefen wesentlich seltener eine
Mammographie durchfiihren als weilde US-Amerikanerinnen. Die Analyse ergab, dass
diese Unterschiede grofitenteils auf soziodkonomische Benachteiligungen und den
eingeschrankten Zugang zum Gesundheitssystem, weniger auf den individuellen

Risikostatus zurtickzufihren sind. (55)

Eine weitere Studie aus Sevilla, Spanien, untersuchte die Griinde der Nichtteilnahme
vulnerabler Bevolkerungsgruppen ohne erhohtes Brustkrebsrisiko. Die Personen
wurden aufgrund der Herkunft oder der ethnischen Zugehdrigkeit als vulnerabel
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eingestuft. Die am haufigsten genannten Barrieren waren in absteigender Haufigkeit:
Herkunft/Ethnizitat, niedriger soziobkonomischer Status und niedriges Bildungsniveau,
fehlende Krebserkrankung in der Familie und lediger Familienstand, fehlendes
Vertrauen in das Gesundheitssystem und Aufklarung uber die Moglichkeiten, Fehlen
einer privaten Krankenversicherung und jahrlicher Gesundheitschecks. (56) Ein
direkter Vergleich mit der vorliegenden Arbeit ist nur eingeschrankt moglich, da die
meisten dieser Aspekte hier nicht systematisch erhoben wurden. Einzig die mangelnde
Aufklarung wurde auch in dieser Studie als wesentliche Barriere identifiziert und von

19,6% der befragten Frauen als Grund fur die Nichtteilnahme genannt.

Eine Studie aus Deutschland zielte darauf ab, intersektionelle Gruppen von Frauen im
Alter von 50-69 zu identifizieren, bei denen ein hoheres Risiko besteht, dass sie nicht
am Brustkrebsscreening fur die Normalbevolkerung teilnehmen. Die Identifikation
dieser Faktoren wurde mit zwei analytischen Methoden durchgefuhrt. Aus dem
regressions-basierten Ansatz ergaben sich folgende Gruppe mit der geringsten
Wahrscheinlichkeit, am Screening teilzunehmen: Frauen, die auflderhalb Deutschlands
geboren sind, ein niedriges Einkommen haben, auf dem Land und nicht mit ihrem
Partner zusammenleben. Mit der Decision-Tree Methode ergab sich, dass die Gruppe
von Frauen, die verwitwet ist und in bestimmten Bundeslandern lebt (Bayern,
Brandenburg, Bremen, Hamburg, Saarland) das hochste Risiko hat, nicht am
Screening teilzunehmen. Hierbei spielte keine Rolle, ob sie allein, mit Kindern, mit

einem Partner und Kindern oder in anderen Konstellationen leben. (57)

Uberschneidend wird in allen oben aufgefiihrten Studien deutlich, dass sich ein
niedriges Einkommen und ein niedriger soziodkonomischer Status negativ auf die
Teilnahme am Brustkrebsscreening auswirken. Auch ein Migrationshintergrund stellt
oft eine Barriere dar. Mit dieser Arbeit sind in diesen Punkten keine Vergleiche zu
ziehen, da diese Daten nicht erhoben wurden. Maéglicherweise kdnnte diese Studie
weitergefuhrt werden, indem genannte Aspekte noch zusatzlich abgefragt werden. Es

ware interessant, wie sich diese Faktoren in der Hochrisikogruppe verhalten.

In einer chinesischen Studie wurden verschiedene Faktoren untersucht, die die
Bereitschaft zum Screening auf Mamma- und Zervixkarzinome beeinflussen. Im
Folgenden werden ausschliel3lich die Ergebnisse zum Mammakarzinom betrachtet.

Allgemein lag die Teilnahmequote fur das Brustkrebsscreening mit 44,1% auf einem
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niedrigen Niveau. Eine erhohte Bereitschaft zur Teilnahme zeigte sich bei mit
bestimmten Merkmalen: mindestens einer Schwangerschaft, chronischen
Erkrankungen wie beispielsweise Diabetes mellitus, regelmaliger korperlicher
Aktivitat und Gesundheitsuntersuchungen, einem ausgepragten
Gesundheitsbewusstsein sowie Familie, Ehe und Berufstatigkeit. Hemmende
Faktoren waren hingegen Adipositas, ein Alter unter 35 Jahren, Nulligraviditat und das
Leben in groReren Haushalten. Im Bereich Bildung und Einkommen, sowie
Krankenversicherung und Arztkontakt zeigten sich keine signifikanten Unterschiede.
(58) Im Gegensatz zur chinesischen Studie wurden in dieser Arbeit Schwangerschaft
und andere Erkrankungen eher als Hinderungsgrund angegeben. Dies konnte daran
liegen, dass vor allem jlingere Frauen eine akute Schwangerschaft als Grund
angaben, die sie fur eine gewisse Zeit von der IFN abhalt. Generell wirkt sich eine
vorangegangene Schwangerschaft durch den entstandenen  Arztkontakt

madglicherweise eher positiv aus. Dasselbe gilt fir andere (chronische) Erkrankungen.

Eine Schwachstelle dieser Arbeit ist der selbst erstellte, nicht validierte Fragebogen.
Eventuell wurden dadurch nicht alle Grinde erfasst oder es wurden den Probandinnen
vorformulierte Grunde aufgezwungen. Dies kann die Aussagekraft der Ergebnisse
einschranken. Wichtige individuelle Beweggrinde konnten die Frauen zwar zusatzlich
in Freitexten formulieren, trotzdem besteht das Risiko, dass die Antwortmdglichkeiten
suggestiv wirkten und das Antwortverhalten beeinflussten. Eine Validierung des
Fragebogens in einer Vorstudie hatte helfen kdnnen, die Reliabilitdt und Objektivitat

der Erhebung zu erhdhen.

Die Studie wurde monozentrisch fur das FBREK Regensburg durchgefuhrt. Als Vorteil
ist hierbei zu sehen, dass sie auf die Belange des Zentrums und dessen Klientel
abgestimmt ist. So lassen sich leichter Mallnahmen fir die betroffenen Patientinnen
ableiten. Der Nachteil ist, dass die Ergebnisse nicht unbedingt auf alle anderen
Zentren Ubertragbar sind. AufRerdem ist die Fallzahl, besonders in der Gruppe
,<Andere“ niedrig. Hierdurch besteht die Gefahr der Missinterpretation und fraglich
bleibt, ob durch die Ergebnisse Riickschlusse fir die anderen Zentren in Deutschland
zu ziehen sind. Kunftige multizentrische Studien kdnnten dazu beitragen, regionale

Unterschiede zu erfassen und die Aussagekraft der Ergebnisse zu erhéhen.
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5 Zusammenfassung

In dieser Dissertation wurden auf Basis der Vorarbeit der gleichen Arbeitsgruppe die
Grunde fur die Nichtteilnahme am intensivierten Friherkennungsprogramm evaluiert.
Zusammenfassend kann gezeigt werden, dass die Teilnahmerate am IFN mit 63%
zwar uber dem Niveau anderer nationaler Friherkennungsprogramme liegt, dennoch

aber Optimierungspotenzial besteht.

Als haufigster Grund flir die Nichtteilnahme wurde die eigenverantwortliche
Organisation der IFN angegeben. An zweiter Stelle stand das Alter der potenziellen
Teilnehmerinnen. Viele waren zum Zeitpunkt der Datenerhebung noch zu jung. Darauf
folgten private Aspekte und eine unzureichende Aufklarung Gber die Mdglichkeit zur

IFN sowie Uber deren Ablauf.

FUr die meisten Barrieren lassen sich konkrete Losungsansatze ableiten. Lediglich auf
bereits eingetretene Erkrankungen oder Todesfalle kann kein Einfluss genommen

werden.

Hinsichtlich des Alters konnten Unterschiede in den Grinden festgestellt werden.
Jungere Frauen nannten haufiger private Ursachen wie die Familienplanung oder
berufliche Aspekte, wahrend altere ihr personliches Erkrankungsrisiko als gering
einschatzten, bereits erkrankt waren oder sich vorsorglich einer Mastektomie

unterzogen haben.

Ein Vergleich mit bereits publizierter Literatur war schwer zu ziehen, da in den meisten
Papers Herkunft, soziodkonomischer Status und Einkommen als Barrieren fur die
Teilnahme am Screening festgestellt wurden. Diese Faktoren wurden in vorliegender
Arbeit nicht abgefragt. Aullerdem beziehen sich die meisten Publikationen auf die
Allgemeinbevdlkerung, nicht jedoch auf spezifisch gefahrdete Gruppen mit erhéhtem

Erkrankungsrisiko fur Brustkrebs.

Die Ergebnisse dieser Studie verdeutlichen, dass eine Kombination aus besserer
organisatorischer Vernetzung, gezielter Aufklarung, flexibler Kommunikationsstrate-
gien und digitalen Losungen entscheidend dazu beitragen konnte, den Zugang zum
Programm zu erleichtern und die Adharenz nachhaltig zu steigern.
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6.3 Abkiirzungsverzeichnis
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6.4 Fragebogen

Die untenstehenden Fragen beziehen sich ausnahmslos auf die Fritherkennung bzgl. der Brust
(Mammografie, Sonografie der Brust, Brust-MRT).
Mehrfachnennungen sind gerne maéglich.
Freitexte sind ebenso sehr willkommen.

Wie alt sind Sie:

Mégliche Griinde, weshalb Sie derzeit nicht an dem intensivierten Friiherkennungsprogramm
der Zentren teilnehmen (bitte ankreuzen):

Do Sind Sie in der Zwischenzeit selbst an Brust- oder Eierstockkrebs erkrankt?
Do Gibt es andere gesundheitliche Probleme kérperlicher oder seelischer Natur?

Wenn ja, welche?:

e Ich organisiere meine Friiherkennung selbst (zusammen mit meinem behandelnden
Arzt).

o Ich will Gberhaupt nichts damit zu tun haben und nichts dariber wissen.

e Die Moglichkeit der intensivierten Friiherkennung am Zentrum ist (war) mir nicht

(mehr) bewusst
(schon/noch) teilnehmen will
e |ch weiB (wuBte) nicht mehr, wie ich einen Termin vereinbare.

Do Ich schatze mein Risiko aktuell nicht so hoch ein, dass ich an dem Programm

e Ich habe schlechte Erfahrung mit der Terminvereinbarung gemacht.
o Telefonische Erreichbarkeit
o Freundlichkeit und Kompetenz
o Wartezeit auf den Termin
o Wartezeit wahrend des Termins

Do Mir haben andere Informationen gefehlt.

41



Welche?:

Ich habe Angst vor den Untersuchungen.

Ich befiirchte Folgen von Réntgenstrahlen und/oder Kontrastmittel

Die Untersuchungen sind mir zu umstandlich.

Die Untersuchungen tun mir weh.

Ich plane gerade eine Familie/ bin schwanger/ stille aktuell noch.

Ich plane gerade meine berufliche Zukunft und muss mich derzeit darauf
konzentrieren.

O Odododoo

e Ich plane einen Umzug / bin gerade umgezogen und hatte daher bisher noch keine
Gelegenheit zur Teilnahme

Wirden Sie eine regelmaRige Kontaktaufnahme mit Informationen bzw.
Erinnerungen seitens des Zentrums beflirworten?

D Ja D Nein
e Welche Art der Kontaktaufnahme wiirden Sie beflirworten?
D o schriftlich per Post
D o per E-Mail
D o per SMS / Messengerdienste
D o Wirden Sie eine eigene App nutzen (z.B. Informationen, Erinnerungsfunktion
zu Terminen, Webinare z.B. zu neueste Informationen, Erndahrung, Fitness,

Achtsamkeit, etc.?)

Anmerkungen:

Ganz herzlichen Dank fiir lhre Teilnahme! Bitte senden Sie uns den Fragebogen in dem
beiliegenden frankierten Riickumschlag wieder zu.
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