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Bemerkung

1 Bemerkung

Die folgende Arbeit beschaftigt sich mit Sexualitdt und sexueller Gesundheit im
Zusammenhang mit dem Mammakarzinom. Diese Themenbereiche unterliegen multiplen
Einflussfaktoren, darunter auch politischen und gesellschaftlichen (3, 4). An dieser Stelle sei
daher auf die Komplexitat und Kontroverse von Geschlechtlichkeit sowie deren Terminologie
hingewiesen (5, 6). Im Gegensatz zur englischen Sprache wird im Deutschen nicht primar
zwischen biologischem Geschlecht (Englisch: ,sex“) und sozialem Geschlecht (Englisch:
.gender”) unterschieden. Das biologische Geschlecht (,sex”) bezieht sich auf biologische
Merkmale, die Menschen als weiblich, mannlich oder intersexuell definieren (7, 8). Das soziale
Geschlecht (,gender®) bezieht sich auf individuell erlernte, soziokulturell gepragte
Geschlechterrollen (9). Rollenzuweisungen kénnen intra- und intergesellschaftlich variieren.
Die Bedeutung von Geschlechterverhaltnissen ist Gegenstand aktueller Forschung und wird
im interdisziplindren Fachbereich der sogenannten ,Genderstudies® untersucht (10). In vielen
Gesellschaften dominiert die Tendenz zu einem bindren Verstandnis in Bezug auf
Geschlechter, Sexualitéat und Beziehungen. Diese Binaritat wird allerdings in Gesellschaft und
Forschung zunehmend kritisch in Frage gestellt (5). Inzwischen gilt es als anerkannt, dass das
soziale und das biologische Geschlecht miteinander verflochten sind (5). Es wird in Zukunft
die Konzeptionalisierung eines weitreichenden ,Gender/Sex" Begriffs empfohlen, welcher die
Interaktion von biologischem und sozialen Geschlecht zum Ausdruck bringt (5). Das sich in
der Forschung entwickelnde neue Verstandnis von ,Gender/Sex", stellt eine Herausforderung

fur die klinische Praxis dar (5).

Die vorliegende Arbeit verwendete die Begriffe ,Frau/,Mann“ und ,weiblich“/,mannlich vor
dem Hintergrund der gegenseitigen Beeinflussung von ,Sex“ und ,Gender® in einer
mehrheitlich binar gepragten Gesellschaft. Die Einteilung von Menschen in zwei Kategorien —
namlich Mann und Frau — kann in Frage gestellt werden und koénnte sich in Zukunft ggf.
grundlegend andern (5, 6). Der Einfachheit halber wurde in dieser Arbeit auf eine
umfassendere Kategorisierung von Geschlechteridentitdten verzichtet. Es sei allerdings
darauf hingewiesen, dass Geschlechtlichkeit, Sexualitédt, sexuelle Orientierung und
Beziehungen multidimensional und dynamisch sind und durch interne als auch externe
Faktoren beeinflusst werden kénnen (9). Im Sinne der wissenschaftlichen Genauigkeit wurde
in dieser Arbeit von der Verwendung des generischen Maskulinums abgesehen. Fur den Fall,
dass beide Geschlechter (mannlich und weiblich, s. 0.) gemeint sind, wurde sich auf die

Schreibweise mittels Binnen-I geeinigt (Beispiel: Partnerinnen).
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2 Einleitung und Zielsetzung

Mit ca. 70.000 Neuerkrankungen pro Jahr und einem Anteil von etwa 30 % aller Krebsfalle ist
das Mammakarzinom (mit Ausnahme des Basalzellkarzinoms der Haut) die mit Abstand
haufigste Krebserkrankung der Frau (2). Den aktuellen Inzidenzzahlen zufolge erhélt jede
achte Frau im Laufe ihres Lebens die Diagnose Mammakarzinom (11). Durch diagnostische
und therapeutische Fortschritte konnte die Prognose erfreulicherweise deutlich verbessert
werden (11). Aktuell liegt die 5-Jahres-Uberlebensrate in Deutschland bei 87 % (11). Aufgrund
der positiven Entwicklung der Prognose treten Lebensqualitatsfragen sowohl in der klinischen
Versorgung als auch in der Forschung zunehmend in den Fokus (12). Hierzu zahlen auch die
Themen  Sexualitat und  sexuelle  Gesundheit (12), welche von  der

Weltgesundheitsorganisation (WHO) wie folgt definiert wurden:

»Sexualitdt ist ein zentraler Aspekt des Menschseins, welcher das biologische Geschlecht,
Geschlechteridentitdten und -rollen, sexuelle Orientierung, Erotik, Lust, Intimitdt und
Fortpflanzung umfasst. Sexualitat wird in Gedanken, Fantasien, Wiinschen, Uberzeugungen,
Einstellungen, Werten, Verhaltensweisen, Praktiken, Rollen und Beziehungen erlebt und
ausgedruckt. Wahrend Sexualitat all diese Dimensionen umfassen kann, werden nicht immer
alle von ihnen erlebt oder zum Ausdruck gebracht. Sexualitat wird durch das Zusammenspiel
biologischer, psychologischer, sozialer, wirtschaftlicher, politischer, kultureller, rechtlicher,

historischer, religidser und spiritueller Faktoren beeinflusst® (3)

.Sexuelle Gesundheit ist ein Zustand physischen, emotionalen, mentalen und sozialen
Wohlbefindens in Bezug auf die Sexualitat; sie ist nicht lediglich das Fehlen von Krankheit,

Funktionsstérungen oder Gebrechen (...).“ (3)

Veranderungen der Sexualitdt und sexuellen Gesundheit zahlen zu den haufigsten
Komplikationen im Verlauf einer Mammakarzinomerkrankung und -therapie (13-15). Die
Angaben zur Pravalenz von Sexualstérungen bei Patientinnen mit Mammakarzinom variieren
in der Literatur zwischen etwa 30 und 100 % (16, 17). Dennoch findet die Thematik in der
klinischen Praxis bisher nicht geniigend Raum (18). Dies ist auch darauf zurtckzufiihren, dass
das Thema Sexualitat als sensibel gilt und im Kontext von Krebserkrankungen haufig tabuisiert
wird (19). Partnerlnnen werden oft nicht in Gesprache Uber Auswirkungen der
Krebserkrankung auf die Sexualitat einbezogen (20, 21). Dabei konnte nachgewiesen werden,
dass eine Krebsdiagnose auch auf Partnerlnnen und Paarbeziehungen einen relevanten
Einfluss haben kann (22-24). Studien weisen darauf hin, dass sich eine hohe Qualitat der
Paarbeziehung positiv auf die sexuelle Gesundheit und Lebensqualitat von Patientinnen mit

Mammakarzinom auswirkt (25). Die Foérderung der Intimitdt zwischen (Ehe-) Partnerlnnen
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koénnte daher positive Folgen fir die psychosoziale Anpassung nach Mammakarzinom haben.
Um eine effektive psychoonkologische Betreuung etablieren zu kénnen, ist es wichtig, auch
die Perspektive der Partnerlnnen wissenschaftlich zu untersuchen. Allgemein gilt, dass die
Untersuchung der Sexualitat und sexueller Gesundheit von Mammakarzinompatientinnen und
ihren Partnerinnen eine Herausforderung darstellt (26). Grund hierfir sind unter anderem die
Komplexitdt und Tabuisierung des Themenbereichs sowie die Schwierigkeit der
Datenerhebung (26). Bisherige Studien unterscheiden sich im Design, den Messmethoden,
dem soziokulturellen Hintergrund des untersuchten Kollektivs und der Definition des primaren

Outcomes, was eine Vergleichbarkeit der Studienergebnisse erschwert.

Die vorliegende Arbeit widmete sich der Untersuchung von Sexualitdt und sexueller
Gesundheit bei Mammakarzinompatientinnen und ihren Partnerinnen. Hierbei wurden
Sexualitat und sexuelle Gesundheit als multidimensionale Konstrukte basierend auf den o. g.
WHO-Definitionen verstanden. Ziel dieser Arbeit war die quantitative Erfassung und
Auswertung von Daten in einem Studienkollektiv in Deutschland. Hierflr wurden Fragebdgen
verwendet, die sowohl fir hetero- als auch homosexuelle Paare anwendbar sind. Es wurde
darauf geachtet, moglichst standardisierte und validierte Fragebdgen zu verwenden. Die
vorliegende Studie legte ihren Fokus auf folgende vier Aspekte: Die sexuelle Zufriedenheit, die
sexuelle Funktionsfahigkeit, die subjektiv wahrgenommene Anderung der Zufriedenheit mit der
partnerschaftlichen Sexualitdt vor bzw. seit der Brustkrebsdiagnose sowie den
Informationsbedarf zu Sexualitdt und sexueller Gesundheit im Kontext einer
Mammakarzinomerkrankung. Langfristig sollte diese Arbeit einen Beitrag zur
psychoonkologischen Betreuung von Mammakarzinompatientinnen und ihren Partnerinnen

leisten.
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3 Forschungsfragen

Die vorliegende Arbeit orientierte sich an folgenden Hauptforschungsfragen:

(1) Gibt es einen Unterschied zwischen der sexuellen Zufriedenheit von Frauen, die
aufgrund eines Mammakarzinoms behandelt werden bzw. wurden und der sexuellen
Zufriedenheit ihrer Partnerinnen?

(2) Unterscheidet sich die sexuelle Gesundheit (sexuelle Funktionsfahigkeit und
Schmerzen in Zusammenhang mit dem Geschlechtsverkehr) von Frauen, die
aufgrund eines Mammakarzinoms behandelt werden bzw. wurden von der ihrer
Partnerlnnen?

(3) Lasst sich bei mannlichen Partnern ein im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung geringeres
Vertrauen in die eigene erektile Funktionsfahigkeit nachweisen?

(4) Gibt es eine subjektiv wahrgenommene Veranderung der Zufriedenheit mit der
partnerschaftlichen Sexualitat vor bzw. seit der Diagnose?

(5) Gibt es einen Unterschied in der depressiven Symptomatik zwischen Frauen, die
aufgrund eines Mammakarzinoms behandelt werden bzw. wurden und der depressiven
Symptomatik ihrer Partnerlnnen?

(6) Werden Patientinnen und ihre Partnerlnnen bezuglich mdglicher Veranderungen der
Sexualitatim Rahmen einer Mammakarzinom-Erkrankung und ihrer Therapie ausreichend

informiert?
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4 Literaturdiskussion

4.1 Mammakarzinom

4.1.1 Epidemiologie

Das Mammakarzinom ist (mit Ausnahme des Basalzellkarzinoms der Haut) die weltweit
haufigste Krebserkrankung der Frau (27). Sowohl Frauen als auch Manner kénnen an
Mammakarzinom erkranken, Manner sind in ca. 1% der Neuerkrankungsfalle betroffen (2). Im
Folgenden wird ausschlieBlich auf das Mammakarzinom der Frau eingegangen. Das Zentrum
fur Krebsregisterdaten verzeichnete in Deutschland fur das Jahr 2020 zuletzt 70.550
Neuerkrankungen und 18.425 Sterbefélle (2). Die altersstandardisierte Inzidenzrate lag bei
112,7/100.000 Personen, die Sterberate bei 21,8/100.000 Personen (2). Das
Erkrankungsrisiko steigt mit zunehmendem Alter, wobei das mittlere Erkrankungsalter bei 65
Jahren und damit unter dem Durchschnitt aller Krebserkrankungen liegt (2, 28). Die folgende
Grafik des Zentrums flr Krebsregisterdaten des Robert Koch Instituts zeigt die

Neuerkrankungsrate abhangig vom Alter.
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Abbildung 1: ,Altersspezifische Neuerkrankungsraten nach Geschlecht, ICD-10 C50,
Deutschland 2019-2020. Je 100-000° (2)

4.1.2 Pathophysiologie und Atiologie

Das Mammakarzinom ist ein maligner Tumor ausgehend von Zellen der Brustdrise. Die
Ursachen fir die Entstehung des Mammakarzinoms sind nicht abschlieBend geklart (29). Es
ist davon auszugehen, dass Veranderungen auf verschiedenen Ebenen der Zellproliferation
und -regulation zur malignen Entartung des Brustdrisengewebes fihren (30). Zu den
wichtigsten Risikofaktoren zahlen ein héheres Lebensalter, das weibliche Geschlecht sowie
hormonelle und hereditare Faktoren (31). In einer systematischen Ubersichtsarbeit von Fakhri

et al. (2022) zeigten folgende Risikofaktoren eine signifikante Korrelation mit dem Auftreten
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eines Mammakarzinoms: Alter, Familienanamnese, Adipositas, orale Kontrazeption,
Menopausenstatus, genetische  Faktoren  (insbesondere = Mutationen in  den
Tumorsuppressorgenen BRCA1 und 2) und Tabak- bzw. Alkoholabusus (31). Als weitere
Risikofaktoren wurden Diabetes mellitus (32), Bestrahlung(en) im Thoraxbereich (33), eine
hohe Dichte des Brustdriisengewebes (34), langfristige Hormonersatztherapie (HRT) in der
Postmenopause (32), keine oder wenige Schwangerschaften (35) und ein langer hormonell
aktiver Zeitraum mit friher Menarche und spater Menopause identifiziert (36). Stillen und ein
gesunder Lebensstil mit kérperlicher Aktivitat konnten als protektive Faktoren nachgewiesen
werden (35, 37).

4.1.3 Fruherkennung

Mafnahmen zur Friherkennung dienen dem Ziel, die Anzahl der in fortgeschrittenen Stadien
diagnostizierten Mammakarzinome und damit die Sterblichkeit zu verringern. Der Nutzen von
FriherkennungsmafRnahmen muss gegenliber moglicher Nachteilen/Kosten (finanziellen
Kosten, Strahlungsrisiko, Unannehmlichkeiten/Schmerzen, psychische Belastung, Risiko
falsch positiver Ergebnisse und Uberdiagnostik) abgewogen werden (38). Es gibt
altersspezifische Unterschiede im Verhaltnis von Nutzen und Kosten (38, 39), daher richten
sich die Empfehlungen zu FruherkennungsmaflRnahmen an spezifische Altersgruppen (40).
Frauen ab 30 Jahren konnen im Rahmen der gesetzlichen Friherkennung einmal jahrlich eine
klinische Untersuchung der Brust und Lymphabflussgebiete durch den niedergelassenen
Gynakologen bzw. die niedergelassene Gynakologin in Anspruch nehmen (41). Frauen
zwischen 50-75 Jahren werden bundesweit flachendeckend alle zwei Jahre zum
Mammographie Screening eingeladen (42). In Deutschland liegt die Teilnahmerate bei ca.
50% (43). Positive Effekte des Screenings auf die Mortalitat bei Mammakarzinom konnten
international in mehreren Studien festgestellt werden (39, 44, 45). Die WHO weist darauf hin,
dass die tatsachliche Auswirkung des Mammographie-Screenings wahrscheinlich erst 20
Jahre nach Implementierung deutlich werden kdnnte (46). Frauen ab 50 Jahren sollten
FriherkennungsmalRnahmen abhangig von individuellen Risikofaktoren, Gesundheitszustand
sowie der voraussichtlichen Lebenserwartung angeboten werden (40). Fur Frauen mit
erhdhtem Mammakarzinomrisiko aufgrund einer definierten familiaren oder individuellen
Belastung besteht die Mdglichkeit einer genetischen Untersuchung und ggf. Intensivierung der

Friherkennungsmafnahmen (40).

4.1.4 Diagnostik

Zu den diagnostischen BasismalRnahmen bei Verdacht auf das Vorliegen eines

Mammakarzinoms zahlen Anamnese, klinische Untersuchung der Brust und
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Lymphabflussgebiete, sowie die apparativen Untersuchungsmethoden Mammographie und
Sonographie (40). Klinisch kann sich ein Mammakarzinom ab einer Tumorgré3e von etwa 1-
2 cm als derber, nicht verschieblicher Knoten in der Brust darstellen. Haufig ist der obere
aulere Quadrant betroffen. Zu den weiteren klinischen Zeichen zahlen neu aufgetretene
Asymmetrien, einseitige (blutig-serdse) Sekretion aus der Mamille und Hautveranderungen.
Erhartet sich durch Anamnese und klinische Untersuchung der Verdacht auf einen Tumor in
der Brust, schliefit sich die apparative Diagnostik an. Die S3-Leitlinie ,Friherkennung,
Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Mammakarzinoms® von Juni 2021 empfiehlt fur
Frauen ab 40 bei auffalligem Befund primar die Durchflihrung einer Mammographie (40). Bei
jungeren Frauen wird zunachst die Durchfihrung einer Sonographie angeraten. Abhangig vom
Befund kann die Basisdiagnostik ggf. um weitere diagnostische MaRnahmen erganzt werden.
Die diagnostische Sicherung des Befundes erfolgt durch eine Gewebeentnahme. Hier werden
meist minimalinvasive bildgebungsgesteuerte Verfahren wie Stanz- oder Vakuumbiopsien
durchgeflhrt. In begriindeten Ausnahmefallen kann eine offene Exzisionsbiopsie zum Einsatz
kommen (40). Das entnommene Gewebe wird histologisch untersucht. Es erfolgt die
Bestimmung des Tumortyps (gemafl der aktuellen WHO-Klassifikation (47)), des
Malignitatsgrades  (histologisches Grading nach Elston und Ellis (48)) sowie
immunhistochemischer Zusatzparameter (Hormonrezeptor- und HER2-Status sowie des Ki-

67-Proliferationsindex).

4.1.5 Therapie

Die Therapie des Mammakarzinoms st multimodal und kann operative,
strahlentherapeutische und systemische MalRnahmen umfassen. Die Auswahl und Planung
des konkreten Therapiekonzepts richten sich zunehmend nach individuellen Faktoren und
stellen eine interdisziplinare Entscheidung dar. Es folgt eine zusammenfassende Darstellung
der Therapieoptionen beim Mammakarzinom. Fir detailliertere Informationen zur Therapie sei
auf die jahrlich Uberarbeiteten Empfehlungen der Kommission Mamma der

Arbeitsgemeinschaft Gynakologische Onkologie (AGO) hingewiesen (49).

4.1.5.1 Operative Therapie
Die Grundlage der Therapie aller lokal begrenzter Tumorstadien ist die vollstandige operative
Entfernung des Tumors (RO-Resektion). Prinzipiell stehen zwei operative Verfahren zur
Auswahl: Die brusterhaltende Therapie (BET) und die vollstandige Entfernung der Brustdrise
(Mastektomie). Fir das invasive Karzinom konnte in Studien kein Unterschied zwischen
beiden Operationsverfahren hinsichtlich der Uberlebensrate festgestellt werden (50, 51).
Inzwischen wird die Mehrheit der Patientinnen, wenn mdglich, im Sinne der Deeskalation

brusterhaltend operiert (52). Bei lokal begrenzten invasiven Karzinomen der Brust sollte
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standardmaRig neben der Resektion des Tumors eine Sentinel-Lymphonodektomie erfolgen.
Dies dient dem Staging, der Therapieplanung und Prognoseeinschatzung. Allgemein gilt, dass
Patientinnen Uber die verschiedenen operativen Moglichkeiten sowie die Optionen einer

plastischen Rekonstruktion der Brust aufgeklart werden sollten.

4.1.5.2 Strahlentherapie
Die Strahlentherapie des Mammakarzinoms kann adjuvant (zusatzlich zur Operation), palliativ
(bei metastasierten Tumoren) oder ggf. primar, als alleinige Strahlentherapie bei inoperablen
Tumoren, zum Einsatz kommen. Ziel der adjuvanten Strahlentherapie ist die Reduktion
lokoregionaler Rezidive und die Verbesserung des Gesamtiberlebens. Sie ist derzeit
Standard im Rahmen der brusterhaltenden Therapie (BET) bei primarem Mammakarzinom.
Die Wirksamkeit der postoperativen Strahlentherapie nach BET konnte in verschiedenen
randomisierten Studien und Metaanalysen nachgewiesen werden (53-56). Die
Indikationsstellung fur eine Bestrahlung nach Mastektomie sowie fir eine Bestrahlung
zusatzlicher Lymphabflussgebiete erfolgt unter Bericksichtigung der vorliegenden
Risikokonstellation. Im Fall eines Rezidivs kann eine Strahlentherapie (ggf. in Kombination mit
einer erneuten Operation oder Chemotherapie) sinnvoll sein und sollte interdisziplinar
diskutiert werden. Der palliative Therapieansatz dient der Linderung von Schmerzen, der
Verhinderung einer Exulzeration und weiteren Symptomen bei metastasiertem
Mammakarzinom. Die Strahlentherapie kann hier zur Behandlung von ossaren, zerebralen
oder Weichteilmetastasen eingesetzt werden. Bei primarer Inoperabilitat des Tumors oder
inflammatorischem Mammakarzinom wird ein multimodales Therapiekonzept mit primarer
Systemtherapie, Operation und postoperativer Strahlentherapie verfolgt. Bei weiter

bestehender Inoperabilitat kann eine alleinige Strahlentherapie in Erwagung gezogen werden.

4.1.5.3 Systemtherapien
Zu den systemischen Therapien des Mammakarzinoms gehéren Chemotherapien, endokrine
Therapien sowie zielgerichtete Therapien. Die Therapeutika werden oral, intravends,
intramuskular oder subkutan verabreicht, gelangen in den Blutkreislauf und behandeln die
Tumorerkrankung mit Einwirkung auf den gesamten Korper. Systemtherapien zielen auf die

Zerstdrung von Mikrometastasen ab und senken somit das Rezidiv- und Mortalitatsrisiko.

4.1.5.3.1 Chemotherapie
Chemotherapieregime koénnen neoadjuvant (praoperativ), adjuvant (postoperativ) oder
palliativ eingesetzt werden.
Die Indikation fur eine (neo-)adjuvante Chemotherapie wird auf Basis der individuellen

Tumorbiologie, des Tumorstadiums und des daraus resultierenden Rezidiv- und
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Mortalitatsrisikos gestellt. Der neoadjuvante Therapieansatz gewinnt zunehmend an
Bedeutung. Obwohl Studien keinen Unterschied zwischen neoadjuvanter und adjuvanter
Chemotherapie hinsichtlich des Langzeitiberlebens feststellen konnten, kann eine
praoperative Chemotherapie die Rate an brusterhaltenden Therapien erhéhen (57). Ein
weiterer Vorteil der neoadjuvanten Chemotherapie ist der Gewinn von Informationen zum
Therapieansprechen, welche fir die weitere Therapieplanung von Vorteil sein kdnnen (58, 59).
Bei Patientinnen mit lokal fortgeschrittenen, primar inoperablen Tumoren oder
inflammatorischem Mammakarzinom ist die neoadjuvante Chemotherapie standardmafig Teil
des multimodalen Therapiekonzepts. Auch in metastasierten Tumorstadien kann eine

Chemotherapie ggf. in Kombination mit anderen Therapeutika sinnvoll sein.

4.1.5.3.2 Endokrine Therapie

Bei etwa zwei Dritteln aller invasiven Mammakarzinome kann ein positiver
Hormonrezeptorstatus nachgewiesen werden (60, 61). Fir diese Tumoren wird in allen
Stadien eine endokrine Therapie (,Antihormontherapie“) empfohlen. Hormonrezeptor-positive
Tumoren reagieren empfindlich auf Ostrogen und/oder Progesteron und werden durch die
Hormone in ihrem Wachstum angeregt (62). Endokrine Therapien zielen darauf ab, das
Tumorwachstum durch antihormonell wirksame Medikamente zu unterdricken. Die
Wirksamkeit konnte in mehreren Studien und Metaanalysen nachgewiesen werden (63-66).
Inzwischen wurden eine Reihe verschiedener Medikamentenklassen entwickelt. Dazu zahlen
selektive  Ostrogenrezeptormodulatoren  (Tamoxifen, Toremifen), Ostrogenrezeptor-
Antagonisten (Fulvestrant), Aromatasehemmer (Anastrozol, Letrozol, Exemestan) und GnRH-

Analoga (Goserelin, Leuprorelin, Triptorelin) (67).

4.1.5.3.3 Zielgerichtete Therapie

Neben Chemotherapien und endokrinen Therapien gibt es bei der systemischen Behandlung
des Mammakarzinoms inzwischen sogenannte zielgerichtete Therapien (,Targeted
Therapies®). Diese richten sich gegen spezifische Molekile (,Drug Targets®). 1998 wurde
Trastuzumab als erster zielgerichteter monoklonaler Antikorper, der speziell fir die
Behandlung des Mammakarzinoms entwickelt wurde, in den USA zugelassen (68). Seither
gab es eine stetige Weiterentwicklung von Medikamentenklassen innerhalb der zielgerichteten
Therapien. Trastuzumab richtet sich gegen den Wachstumsfaktor-Rezeptor HER2. In bis zu
20 Prozent der Mammakarzinomfille kann eine Uberexpression des HER2 Rezeptors
festgestellt werden. Weitere Therapien, welche sich gegen HER2 richten, umfassen neben
Trastuzumab Pertuzumab, T-DM1 (Antikérper-Wirkstoff-Konjugat aus Trastuzumab und
Emastin), Neratinib und Tucatinib. Weitere Zielmolekule welche fur Targeted Therapies
identifiziert werden konnten, sind das Enzym PARP (Poly(ADP-Ribose)-Polymerase) (PARP-
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Inhibitoren), das Zellzyklus-Protein CDK4/6 (CDK4/6-Inhibitoren), die Phosphoinositid-3-
Kinase (PI3K-Inhibitoren), die Serin-Threonin-Kinase mTOR (MmTOR-Inhibitoren), der
Wachstumsfaktor VEGF (VEGF-Inhibitoren) sowie Rezeptoren, die eine Rolle in der

Immunantwort spielen (Immuncheckpoint-Inhibitoren).

4.1.6 Prognose und Nachsorge

Die Prognose des Mammakarzinoms ist abhangig vom Tumorstadium bei Diagnosestellung,
der Tumorbiologie sowie dem Alter und dem Allgemeinzustand der Patientin. Seit den spaten
1990er Jahren ist die Sterberate aufgrund diagnostischer und therapeutischer Fortschritte
riicklaufig (2). Die relative Uberlebensrate nach 5 Jahren liegt aktuell bei 88 %, nach 10 Jahren
bei 83 % (2). Ziel der Nachsorge ist einerseits die Erkennung von Rezidiven, welche beim
Mammakarzinom auch nach 10 bis 20 Jahren auftreten kédnnen (69), und andererseits die
Verbesserung der Lebensqualitat der Patientinnen. Die Diagnostik und Behandlung von
Neben- und Folgewirkungen der Therapie nehmen dabei einen wichtigen Stellenwert ein.
Aktuell gilt die Empfehlung fur eine vierteljahrliche Nachsorgeuntersuchung in den ersten drei
Jahren nach Abschluss der Primartherapie. Diese umfasst Anamnese, korperliche
Untersuchung sowie eine arztliche Beratung. Die Nachsorgeuntersuchung soll im vierten und
funften Jahr nach Abschluss der Primartherapie halbjahrlich erfolgen und ab dem sechsten
Jahr jahrlich. Eine bildgebende Diagnostik mittels Mammographie und Sonographie ist nach
Abschluss der Primartherapie einmal jahrlich vorgesehen. Weiterfihrende Diagnostik sollte
nur in begriindeten Fallen durchgefiihrt werden. In Studien konnte keine Uberlegenheit
weiterfihrender bzw. intensivierter Nachsorgeuntersuchungen gegeniber regelmafigen
klinischen Untersuchungen und jahrlichen Mammographien nachgewiesen werden (70). Bei
individuellem Bedarf sollten Patientinnen auf die Mdglichkeit der Wahrnehmung weiterer

Beratungs- und Betreuungsangebote aufmerksam gemacht werden.

4.2 Sexualmedizin

4.2.1 Definition und historischer Kontext

Die Sexualmedizin ist ein interdisziplinarer Fachbereich, welcher sich mit der Férderung und
Erhaltung der sexuellen Gesundheit befasst. Er kann als Teilbereich der Sexualwissenschaft
angesehen werden. Die Sexualmedizin vereint die Medizin mit Aspekten der Psychotherapie,
Sozialpsychologie und Ethik. Sie befasst sich mit der Erkennung, Behandlung, Pravention und
Rehabilitation von Stérungen und Erkrankungen im Bereich der menschlichen Sexualitat (71).
Hierbei wird Sexualitat im Rahmen eines biopsychosozialen Konzepts verstanden und geht
uber funktionelle bzw. biologische Aspekte hinaus (71). Die Sexualmedizin als solche existiert

erst seit den frihen 1970er Jahren (72). 1975 wurde die bundesweit erste universitare
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sexualmedizinische Ambulanz in Frankfurt erdffnet (72). Berlin fuhrte 2006 als erste
Landesarztekammer die Zusatzbezeichnung ,Sexualmedizin® fur Facharztinnen und
Facharzte ein (73). Studien zeigten, dass sowohl in Deutschland als auch international ein
hoher Bedarf an Weiterbildung im Bereich der Sexualmedizin besteht (73-75).

4.2.2 Definition und Einteilung von Sexualstorungen

Stérungen der Sexualitdt lassen sich im Allgemeinen in drei zentrale Themenbereiche
einteilen: Sexuelle Funktionsstérungen, Stérungen der Geschlechtsidentitat und Stérungen
der Sexualpraferenz bzw. Paraphilien (76). Hierbei ist anzumerken, dass das Konzept einer
Stérung die Existenz einer Norm/Normalitat voraussetzt. Das Verstandnis von Sexualitat als
,Norm“ oder ,normal“ ist unter anderem von gesellschaftlichen und politischen Einflissen
abhangig (77). Die Definitionen von Sexualstérungen unterliegen einem stetigen Wandel,
welcher sich in den verschiedenen Ausgaben der medizinischen Klassifikationssysteme ICD
und DSM nachvollziehen lasst (77). Die vorliegende Arbeit beschaftigt sich mit sexuellen
Funktions- und Schmerzstérungen und orientiert sich dabei an der Definition und Einteilung
der elften Ausgabe der International Statistical Classification of Diseases (ICD-11). In der ICD-
11 werden Sexualstérungen im Kapitel 17 ,Zustdnde mit Bezug zur sexuellen Gesundheit®
zusammengefasst (78). Es wird unterschieden zwischen sexueller Dysfunktion und sexuellen
Schmerzstérungen. Die sexuelle Dysfunktion wiederum wird in folgende Aspekte unterteilt:
Dysfunktion verminderten sexuellen Verlangens, Dysfunktion sexueller Erregung, Dysfunktion
des Orgasmus und ejakulatorische Dysfunktion. Sexuelle Funktions- und Schmerzstérungen

sollten immer im biopsychosozialen Kontext betrachtet werden (79).

4.2.3 Physiologie und Pathologie der weiblichen Sexualfunktion

4.2.3.1 Physiologie
Die Anatomie und Physiologie der weiblichen Sexualfunktion ist komplex und haufig
Gegenstand von Fehlinformation und Mythen (80, 81). Masters und Johnson publizierten 1966
erstmals ihr Vier-Stufen-Modell der menschlichen sexuellen Reaktion und leisteten damit
Pionierarbeit im Bereich der modernen Sexualwissenschaft (82). Basierend auf ihrem Modell
wird der sexuelle Reaktionszyklus in folgende vier Phasen eingeteilt: Erregungsphase,
Plateauphase, Orgasmusphase und Rickbildungsphase. Kaplan verwies 1979 auf einen
zusatzlichen Aspekt der menschlichen Sexualfunktion: das sexuelle Verlangen (83). In der
Zwischenzeit wurde Masters* und Johnsons Modell des sexuellen Reaktionszyklus,
insbesondere in Bezug auf die weibliche Sexualfunktion, infrage gestellt (84, 85). Aktuelle

Modelle verlassen die Idee einer linearen Progression der weiblichen sexuellen Reaktion und
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gehen zunehmend von einem zirkularen bzw. nicht-linearen Modell aus, welches neben

physiologischen Faktoren auch psychosoziale und kontextuelle Aspekte umfasst (86-88).

Der sexuelle Reaktionszyklus nach Masters und Johnson (1966)
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Abbildung 2: Der sexuelle Reaktionszyklus nach Masters und Johnson (1966) (101) (108).

Das Verstandnis der weiblichen Sexualfunktion setzt eine fundierte Kenntnis der
anatomischen Verhaltnisse voraus (80, 81). Die weiblichen Genitale werden in intern und
extern unterteilt. Wahrend die internen Genitale vor allem eine reproduktive Funktion haben,
dienen die externen Genitale der Forderung des sexuellen Lustempfindens. Insbesondere die
Klitoris, welche entwicklungsphysiologisch aus der gleichen Struktur wie die mannliche Glans
und die mannlichen Corpora cavernosa hervorgeht, spielt eine wichtige Rolle bei der sexuellen
Erregung und dem Erreichen des Orgasmus (80).

Sexuelles Verlangen (Libido) ist der Wunsch, einer sexuellen Aktivitdt nachzugehen. Es
entsteht durch die Wahrnehmung physischer und mentaler Stimuli und wird durch diverse
Faktoren beeinflusst (89). Sexuelle Erregung flhrt zu einer vegetativen Reaktion mit Anstieg
von Herzfrequenz und Blutdruck. Es kommt zu einer erhéhten Durchblutung im Genitalbereich
mit Schwellung der Klitoris, der Schamlippen und der Vagina, welche mit einer gesteigerten
vaginalen Lubrikation (Transsudat interstitieller FlUssigkeit Uber das Vaginalepithel)
einhergeht. In der Plateauphase nehmen die genannten physiologischen Veranderungen bei
anhaltender sexueller Erregung zu. Sind die erogenen Zonen maximal stimuliert, kommt es
zum Orgasmus mit der Moglichkeit einer ,weiblichen Ejakulation® (Sekret der
Paraurethraldrisen) (90). Die Physiologie des weiblichen Orgasmus wurde lange Zeit
kontrovers diskutiert. Eine atiologische Einteilung des weiblichen Orgasmus in ,vaginal“ und
.Klitoral“, wie sie von Freud 1905 erstmalig propagiert wurde, wird als wissenschaftlich nicht

korrekt angesehen (80, 81). Frauen erreichen einen Orgasmus durch die Stimulation der
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weiblichen Erektionsorgane (Klitoris und Vorhofschwellkorper) (81). Die anatomische Lage der
Klitoris scheint eine Stimulation sowohl von auf3en als auch von innen/vaginal zu erméglichen
(91, 92). Die Existenz einer anatomischen Struktur in der vorderen Vaginalwand namens ,G-
Punkt® (nach dem deutschen Erstbeschreiber und Gynakologen Ernst Grafenberg), ist
wissenschaftlich sehr stark umstritten (93, 94). In einigen Studien konnte eine ausgepragtere
Innervation der vorderen distalen Vaginalwand im Vergleich zur proximalen Vaginalwand
nachgewiesen werden (95, 96). Manche Autoren gehen daher von einer funktionellen Dynamik
der Kilitoris, Schwellkérper und Vagina aus (97, 98). Es gibt einen deutlichen Unterschied
zwischen Frauen und Mannern bezlglich der Haufigkeit des Erreichens eines Orgasmus bei
sexueller Aktivitat (95 % vs. 65 % bei heterosexuellen Mannern bzw. Frauen) (99). Als Griinde
fur Schwierigkeiten beim Erreichen eines Orgasmus gaben Frauen in einer Studie von
Rowland et al. folgende Faktoren an: Stress/Angststérungen (englisch ,anxiety), nicht
ausreichende sexuelle Erregung, Zeitmangel, ein negatives Korperbild, Schmerzen,
unzureichende Lubrikation sowie gesundheitliche Probleme (100). Im Gegensatz zu Mannern
haben Frauen eine geringer ausgepragte Refraktarzeit nach dem Orgasmus (81). In der
Rickbildungsphase kommt es zur Normalisierung von Blutdruck und Herzfrequenz mit
Abschwellen der Geschlechtsorgane. Die Ruckbildungsphase geht mit einem Geflihl des

Wohlbefindens und einer Entspannung der Muskulatur einher.

18 Beschreibung

Klitoriseichel Glans clitoridis

RSP (Infra-corporeal Residual Spongy Part)

Vorhofbulben Bulbus vestibuli

Klitorisschenkel Crus clitoridis

Aufsteigender Klitoriskorper Corpus clitoridis

pars ascendens

Klitoriswinkel Angulus clitoridis

7 Absteigender Klitoriskérper Corpus clitoridis
pars descendens

8 Kobeltscher Venenkomplex Pars intermedia

9 Harnrohre Urethra feminina

10 Scheide Vagina

11 Scheidenvorhof Vestibulum vaginae

12 Kahngrube Fossa navicularis vestibuli vaginae

13 Posteriore Fourchette Frenulum nympharum

14 Innere Vulvalippe Labium minus pudendi

15 Klitorisvorhaut Preputium clitoridis

16 Klitorishaube

17 Klitorisbandchen Frenulum clitoridis

18 Suspensorisches Ligament Ligamentum
suspensorium clitoridis
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Abbildung 3: Vulvamodell nach Prof. Dr. D. Haag-Wackernagel (1)
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4.2.3.2 Pathologie

In der GeSiD-Studie (2022) zu Gesundheit und Sexualitat in Deutschland gaben 45,7% der
Frauen eines oder mehrere ,sexueller Probleme* in den letzten mindestens zwdlf Monaten an
(101). Als ,sexuelles Problem” wurde in der Studie eine Auffalligkeit oder Schwierigkeit mit der
sexuellen Funktion definiert. Die am haufigsten vertretenen Sexualstérungen waren: Ein
vermindertes sexuelles Verlangen (27,1%), eine verringerte Reaktion auf sexuelle Reize
(23,4%), Schwierigkeiten beim Erreichen eines Orgasmus (23,1%) sowie Schmerzen oder
Verspannungen bei sexueller Aktivitat (10,9%) (101). Die allgemeine Lebenszeitpravalenz fir
sexuelle Probleme bei Frauen schatzte die GeSiD Studie auf 72,5% (101). Die
Pravalenzschatzung fallt bei strengerer Anwendung der ICD-11 Diagnosekriterien fur ,sexuelle
Dysfunktion“ (langere Dauer der Symptome, Symptomschwere, Leidensdruck) deutlich
niedriger aus. Dennoch handelt es sich bei sexuellen Funktions- und Schmerzstérungen um
relevante Probleme, die Patientinnen in ihrer Lebensqualitat und Paarbeziehung einschranken
kénnen und in der medizinischen Versorgung Beachtung finden sollten (102).

Bei der Therapie weiblicher sexueller Funktions- und Schmerzstérungen ist zu beachten, dass
die Atiologie von biologischen Faktoren (z.B. Hormonstérungen, Vorerkrankungen, Folgen
therapeutischer MalRnahmen wie Operationen oder Strahlentherapien), psychischen Faktoren
(z.B. personliche Erfahrungen, Depression, Angststérungen) und soziokulturellen Faktoren
(z.B. Paardynamik und Beziehungskonflikte, antisexuelle Erziehung) abhangen kann (79). Ein

multidimensionales Therapiekonzept ist daher essenziell fur eine erfolgreiche Behandlung.

4.2.4 Physiologie und Pathologie der mannlichen Sexualfunktion

4.2.4.1 Physiologie

Auch der sexuelle Reaktionszyklus des Mannes wurde verschiedentlich Gberarbeitet. Wahrend
die mannliche Sexualfunktion lange Zeit als konstant und gleichférmig angesehen wurde,
weisen aktuelle Studien auf eine Variabilitdt der mannlichen Sexualfunktion hin (103). Dies
betrifft insbesondere verschiedene Muster des sexuellen Verlangens und der sexuellen
Erregung sowie die individuelle Refraktarphase (103-105).

Das sexuelle Verlangen scheint bei Mannern insgesamt ausgepragter zu sein als bei Frauen
(106, 107). Baumeister et al. konnten in ihrer Literaturanalyse keinen Nachweis fur einen
gegenteiligen Sachverhalt finden (107), wobei auf interindividuelle Unterschiede hingewiesen
werden muss. Um die Differenz im sexuellen Verlangen zwischen Mannern und Frauen zu
erklaren, wurde eine Reihe verschiedener Theorien aufgestellt (Auswirkung verschiedener
Hormone (107) (108-110), ,Sexual Strategies Theory“ (111), Theorie des sozialen Lernens
(112) (113-115)). Am ehesten ist jedoch von einer Kombination multipler Einflussfaktoren
auszugehen (107).

Sexuelle Erregung fuhrt im mannlichen sexuellen Reaktionszyklus zu einer Reihe

physiologischer Veranderungen, welche in der Erektion des Penis resultieren. Die
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Erektionsphase wird insbesondere durch das parasympathische Nervensystem reguliert
(116). Es werden drei Typen der mannlichen Erektion beschrieben: die psychogene,
reflexogene und spontane nachtliche Erektion (117). Die psychogene Erektion entsteht als
Resultat audiovisueller Stimuli und Fantasien (117). Im Gegensatz dazu wird die reflexogene
Erektion durch taktile Stimulation im Genitalbereich ausgeldst. Die spontane nachtliche
Erektion ist meist in Assoziation mit der REM-Schlafphase festzustellen. Sie tritt bei allen
gesunden potenten Mannern unabhangig vom Alter auf (118). Die Funktion und Physiologie
der spontanen nachtlichen Erektion sind nicht abschlieRend geklart (118). Sie scheint zu
groRen Teilen unabhangig von psychologischen Einfliissen (und erotischen Traumen)
abzulaufen und kann aufgrund ihrer Reproduzierbarkeit in der Urologie zur Feststellung der
Erektionsfahigkeit eingesetzt werden (116, 118). Die Orgasmusphase geht beim Mann meist
mit einer Ejakulation einher (116). Sowohl die Orgasmusphase als auch die anschlieRende
Ruckbildungsphase werden Uber das sympathische Nervensystem gesteuert. Wahrend der
Rickbildungsphase kommt es zu einem gesteigerten vendsen Abfluss aus den
Schwellkérpern und zur Erschlaffung des Penis. Die Annahme, dass auf den mannlichen
Orgasmus stets sofort eine Refraktarphase mit Hemmung der erektilen und ejakulatorischen

Funktion folgt, wird aktuell in Frage gestellt (104, 105).

4.2.4.2 Pathologie

In den letzten zwei Jahrzehnten kam es zu einem deutlichen Wissenszuwachs in Bezug auf
mannliche sexuelle Funktionsstérungen und deren Atiologie (116). In der GeSiD Studie gaben
33,4% der befragten Manner an, wahrend der vergangenen mindestens zwolf Monate eines
oder mehrere ,sexueller Probleme® gehabt zu haben (Definition s.0.) (101). Darunter in
absteigender Haufigkeit: Reduziertes sexuelles Verlangen (14,7 %), Erektionsprobleme (13,6
%), verfrihte Ejakulation (11,7 %) und Probleme, einen Orgasmus zu bekommen (9,7 %). Bei
strengerer Anwendung der ICD-11 Diagnosekriterien fur eine sexuelle Dysfunktion (langere
Symptomdauer und relevanter Leidensdruck), waren Erektionsprobleme die haufigste
sexuelle Funktionsstérung (7,9 %).

Die mannliche Dysfunktion sexueller Erregung ist definiert als das ,Unvermdgen oder die
deutliche Verringerung der Fahigkeit des Mannes, eine Erektion von ausreichender Dauer und
Steifheit zu erreichen oder aufrechtzuerhalten, um sexuelle Aktivitat zu ermdoglichen® (78). Die
mannliche Erektion beruht auf dem Zusammenspiel komplexer psychogener, vaskularer,
neurogener und endokriner Mechanismen (116). Stérungen eines oder mehrerer dieser
Mechanismen koénnen Erektionsprobleme auslésen (76). Die Erkenntnis der Bedeutung
verschiedener Neurotransmitter fur die erektile Funktion fuhrte 1998 zur Zulassung des ersten
oralen Phosphodiesterase-5-Hemmers Sildenafil (Viagra-Pfizer) fir die Behandlung der

erektilen Dysfunktion (ED) (119). Die Zulassung von Viagra stellt eine Revolution in der
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Geschichte der Behandlung sexueller Funktionsstérungen dar (120). Der Pharmakonzern
Pfizer konnte seinen Viagra-Jahresumsatz bis 2012 (vor Ablauf der Patentrechte) auf Uber
zwei Milliarden US-Dollar steigern (121). Einige Autoren verwiesen vor diesem Hintergrund
auf die Gefahr einer Okonomisierung und ,Medikalisierung“ sexueller Funktionsstérungen
(122-124). Die erektile Dysfunktion solle im biopsychosozialen Kontext diagnostiziert und
therapiert werden.

Stérungen des mannlichen Orgasmus sind eher selten (76). Haufiger sind Stérungen der
Ejakulation, insbesondere die verfrihte Ejakulation (Ejaculatio praecox) (76). Diese kann zu
einer Einschrankung der Lebensqualitdt und Konflikten der partnerschaftlichen Sexualitat
fuhren (125). Pathophysiologisch wird bei der lebenslangen vorzeitigen Ejakulation von einer
genetisch bedingten neurobiologischen Funktionsstérung ausgegangen (126). Auch eine
Assoziation mit anderen Erkrankungen wie der chronischen Prostatitis und Hyperthyreose
konnte in Studien beobachtet werden (127). Erektile Dysfunktion und verfriihte Ejakulation sind
zwei unterschiedliche Stérungsbilder, die bei einigen Patienten ggf. parallel auftreten kdnnen
(128). Es sollte daher Wert auf eine differenzierte Diagnostik und die Abklarung einer

moglichen Komorbiditat gelegt werden (129).

4.2.5 Diagnostik in der sexualmedizinischen Forschung

In den letzten Jahren stieg das Forschungsinteresse im Bereich Sexualitdt und sexuelle
Gesundheit deutlich. Hierzu trugen die zunehmende sexuelle Freiheit vor allem in liberalen
westlichen Gesellschaften und die wachsenden Erkenntnisse zur Physiologie und Pathologie
der menschlichen Sexualfunktion bei. Um eine mdglichst praktikable, objektive und
vergleichbare Datenerhebung zu ermoglichen, wurde die Entwicklung standardisierter
Erhebungsinstrumente in der sexualmedizinischen Forschung forciert. Die Diagnostik im
Kontext von Sexualitat bringt Herausforderungen mit sich (26). Dabei ist die Sensibilitat des
Themas zu berlicksichtigen: Einige Menschen nehmen Sexualitat und sexuelle Gesundheit
als Tabuthemen wahr und sind beim Sprechen Uber intime Themen zuriickhaltend (19). Es ist
unklar, inwieweit Menschen bereit sind, Fragebogen zum Thema Sexualitat und sexuelle
Gesundheit zu bearbeiten und wie der Wahrheitsgehalt ihrer Angaben einzuschéatzen ist (26).
Die meisten Erhebungsinstrumente im Bereich der sexualmedizinischen Forschung wurden
im angloamerikanischen Sprachraum publiziert (130). Ubersetzungen und Validierungen in
deutscher Sprache sind flr eine GroRzahl der Erhebungsinstrumente nicht vorhanden (130).
Eine Ubersicht der verfiigbaren Erhebungsinstrumente auf deutscher Sprache findet sich im
Buch ,Diagnostische Verfahren in der Sexualwissenschaft® von Richter et al. (26).
Erhebungsinstrumente sind ggf. nicht unmittelbar in alle Kulturkreise und Gesellschaften
Ubertragbar. Kulturelle Unterschiede werden als Einflussfaktoren auf AuRerungen zu

Sexualitat und sexueller Gesundheit diskutiert (131-133). Durch die Entwicklung neuer
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Medikamente zur Behandlung sexueller Funktionsstérungen (vgl. Sildenafil zur Behandlung
von Erektionsproblemen, s. 0.) verschob sich der Fokus sexualmedizinischer Fragebogen auf
die primar somatische Erfassung der Sexualfunktion. Weniger Fragebdgen untersuchen
Sexualitat und sexuelle Gesundheit als multidimensionale Konstrukte. Die Vielzahl inzwischen
existierender Messinstrumente in der sexualmedizinischen Forschung erschwert die
Vergleichbarkeit von  Studienergebnissen. Auch abweichende Definitionen der
Forschungsoutcomes stellen eine Herausforderung dar (beispielsweise Unterschiede bei der
Erfassung und Definition von ,sexueller Funktionsfahigkeit®, ,sexueller Lebensqualitat” oder

,sexueller Zufriedenheit").

4.3 Auswirkung von Brustkrebs auf die Sexualitat
4.3.1 Bedeutung der Sexualmedizin in der Onkologie (Onko-Sexologie)

Aufgrund des demografischen Wandels ist in Deutschland von einer zunehmenden Inzidenz
maligner Tumorerkrankungen auszugehen. Durch die gleichzeitige positive Entwicklung der
Prognose wachst ein Patientinnenkollektiv, das im angloamerikanischen Sprachraum als
,cancer Survivors® (deutsch: ,Krebsliberlebende®) bezeichnet wird. Dies sind Menschen, die
mit den korperlichen und psychosozialen Langzeit- und Spatfolgen einer Krebserkrankung und
-therapie leben (134). Schatzungen zufolge gibt es in Deutschland aktuell tber 4 Millionen
Cancer Survivors (135). Viele von ihnen beobachten Einschrankungen der Lebensqualitat,
wobei sexuelles Wohlbefinden einen zentralen Bestandteil darstellt (136). Themen des
,Cancer Survivorship* (deutsch ,Krebs-Uberleben) treten zunehmend in den Fokus (134).

Die Onko-Sexologie beschaftigt sich mit Sexualitat und sexueller Gesundheit im Kontext von
Krebserkrankungen (137). Sowohl die Diagnose als auch die Therapie kdnnen sich negativ
auf die Sexualfunktion und sexuelle Zufriedenheit auswirken (138). Die Atiologie sexueller
Probleme ist dabei multifaktoriell. Sie kann sich auf physische, psychosoziale und emotionale
Aspekte beziehen (138). Trotz der in der Literatur beschriebenen Haufigkeit sexueller
Probleme bei Krebspatientinnen wird die Thematik im klinischen Alltag haufig nicht
angesprochen (139). Viele Cancer Survivors fihlen sich nicht ausreichend tdber moégliche
sexuelle Veranderungen vorbereitet und erhalten nicht die Unterstutzung, die sie bendtigen
(139). Als Griinde fir die Vermeidung sexueller Themen gaben medizinische Fachkréfte in
einer Studie von Jonsdottir et al. folgende zwei Punkte am haufigsten an: Fehlende
Qualifikation/Weiterbildung und Sensibilitdt des Themas (140). Interventionen zur
Verbesserung der onko-sexologischen Ausbildung medizinischen Fachpersonals kdnnten die
Situation zumindest teilweise erfolgreich verbessern (140). Der Versorgungsbedarf im Bereich
Sexualitat und sexuelle Gesundheit scheint zwischen Cancer Survivors zu variieren (141).
Diskutiert werden geschlechts- und diagnosespezifische Unterschiede (141). Im Sinne einer

personalisierten Gesundheitsbetreuung sollte auf die individuellen Informations- und
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Behandlungsbedirfnisse der Patientinnen/Cancer Survivors sowie ihrer Partnerlnnen

eingegangen werden (137).

4.3.2 Spezifische Situation bei Mammakarzinom

Die Bedeutung der weiblichen Brust geht tber ihre Funktion als sekundares Geschlechtsorgan
hinaus (142). Sie gilt als Symbol fur Fruchtbarkeit, Weiblichkeit, Attraktivitat und Sexualitat und
kann wesentlich zur weiblichen Identitat und zum Selbstwertgefihl beitragen (142). Dies
spiegelt sich zum Beispiel in der hohen Nachfrage nach asthetisch-plastischen Eingriffen in
Bezug auf die Brust wider. Nach der Statistik der Deutschen Gesellschaft fir Asthetisch-
Plastische Chirurgie (DGAPC) aus den Jahren 2020/2021 betreffen nahezu ein Drittel (32,9
%) der Erstberatungsthemen in der asthetisch-plastischen Chirurgie die weibliche Brust (143).
Die verschiedenen Funktionen und die weitreichende Bedeutung der weiblichen Brust zeigen,
wie bedrohlich die Diagnose Mammakarzinom fir die Sexualitat und sexuelle Gesundheit sein
kann. Wahrend priméar die Erkrankung selbst und die Therapie im Vordergrund stehen, treten
Themen der Lebensqualitat und Sexualitat insbesondere nach Abschluss der Primartherapie
wieder in den Fokus. Neben physischen Auswirkungen der Therapie auf die sexuelle und
reproduktive Funktion spielen auch psychosoziale Faktoren eine wichtige Rolle. Die Diagnose
und Therapie des Mammakarzinoms kann mit relevanten Veranderungen des Kérper- und
Selbstbildes einhergehen (144). Auch flur Partnerlnnen, die Paarbeziehung und die
partnerschaftliche Sexualitat stellt die Krebserkrankung eine Herausforderung dar (22).
Partnerinnen kann eine wichtige Rolle bei der Akzeptanz des neuen Koérperbildes und der

psychosozialen Anpassung nach Brustkrebs zukommen (25, 145).

4.3.3 Perspektive der Patientinnen

Die Pravalenz sexueller Probleme bei Patientinnen mit Mammakarzinom wird in der Literatur
uneinheitlich angegeben und variiert zwischen etwa 30 bis 100% (17, 138). Haufige Probleme
sind Sensibilitatsstérungen im Bereich der Brust, Stérungen des Koérperbildes, des sexuellen
Verlangens, der sexuellen Erregung und Lubrikation, Schmerzen/Dyspareunie und
Schwierigkeiten beim Erreichen eines Orgasmus (17). Dabei spielen sowohl physische
Veranderungen durch die Erkrankung und Therapie als auch psychosoziale Aspekte eine
Rolle. Im Folgenden wird auf die Perspektive der Patientinnen und die Auswirkungen der

einzelnen TherapiemalRnahmen auf ihre Sexualitat und sexuelle Gesundheit eingegangen.
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4.3.3.1 Auswirkung lokaler TherapiemaBBnahmen (Operation und
Strahlentherapie)
Operative Behandlungsmalinahmen flihren meist zu einer sichtbaren Veranderung des
Korperbildes mit moglicher Asymmetrie, Fibrose und Narbenbildung. Abhangig vom Ausmaf}
der Lymphknotenentfernung koénnen Einschrankungen der Schulter-/Armmobilitdt und
Lymphoédeme auftreten (146, 147). In einer Studie von Andersen et al. gaben 85% der Frauen
eine eingeschrankte Sensibilitdt im Brustbereich ein Jahr nach ihrer Operation bei
Mammakarzinom an, 13 % eine moderate bis schwere Schmerzsymptomatik (148). Auch
vielschichtige psychosoziale und emotionale Auswirkungen operativer TherapiemalRnahmen
sind in der Literatur dokumentiert (144). Viele betroffene Frauen berichteten, sich im Anschluss
an den operativen Eingriff nicht mehr ,ganz® bzw. nicht mehr als ,ganze Frau® zu fuhlen (144,
149, 150). Durch die Veranderung des Korperbildes mit Verlust oder Veranderung der Brust
kann das geschlechtsspezifische Selbstbild infrage gestellt werden (151). Patientinnen fuhlten
sich oft unattraktiv, nicht begehrenswert und in ihrer Erscheinung unangemessen (152). Haufig
waren Geflhle der Scham, was zur Vermeidung von Nacktheit und Schwierigkeiten im
sexuellen Erleben fiihrte (150). Einige Studien konnten eine Uberlegenheit der
brusterhaltenden Therapie (BET) bzw. Mastektomie mit anschlieRender Brustrekonstruktion
gegenuber einer alleinigen Mastektomie ohne Brustrekonstruktion in Bezug auf die
Lebensqualitat und das Koérperbild nachweisen (153, 154). Die adjuvante Bestrahlung der
Brust, Brustwand oder Lymphabflussgebiete scheint einen moderaten Einfluss auf die sexuelle
Funktion und Zufriedenheit zu haben (155). Als haufigste Komplikationen im Rahmen der
Bestrahlung gaben Patientinnen in einer Studie von Sharma et al. Fatigue, Schlafstérungen

und Schmerzen an (156).

4.3.3.2 Auswirkung systemischer TherapiemaBBnahmen (Chemotherapie,
endokrine Therapie und zielgerichtete Therapie)
Einen bedeutenden Einfluss auf die Lebensqualitat, Sexualitat und sexuelle Gesundheit hat
neben der operativen Therapie die Chemotherapie (157). Studien konnten diese als
signifikanten Risikofaktor fur sexuelle Dysfunktionen identifizieren (12). Sie steht in
Zusammenhang mit Problemen der sexuellen Erregung, Lubrikation, Orgasmusfahigkeit und
mit Schmerzen bei sexueller Aktivitdt (12). Im Allgemeinen ist aufgrund der Toxizitat der
Chemotherapie auf sich schnell teilende Zellen unter anderem mit Schleimhautldsionen,
Haarausfall und einer Ovarialinsuffizienz zu rechnen. Auch Ubelkeit und zentral indiziertes
Erbrechen kdnnen Patientinnen wahrend der Therapie belasten (158, 159). Langfristig treten
haufig folgende therapieassoziierte Nebenwirkungen auf: Fatigue, Schlaflosigkeit, periphere
Neuropathie, kognitive Beeintrachtigungen, Ostrogenmangel, Kardiotoxizitat und sekundare

Malignome (160). Das Risiko einer temporaren oder permanenten Menopause durch die
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gonadotoxische Wirkung der Chemotherapie ist fur junge pramenopausale Patientinnen eine
besondere Herausforderung. Einerseits ist der Fertilitdtsverlust ein relevantes Thema, das die
Patientinnen psychisch belasten kann und ggf. die Familienplanung und das Lebenskonzept
verandert (161, 162). Andererseits steht die vorzeitige Menopause in Zusammenhang mit
einer Verminderung des sexuellen Verlangens und der sexuellen Erregung, schmerzhafter
sexueller Aktivitat, vaginaler Trockenheit, Problemen beim Erreichen eines Orgasmus und
einem schwerwiegenden oder vollstandigen Verlust lustvoller sexueller Empfindungen (12).
Ebenso wie die weibliche Brust kdnnen (Kopf-)Haare wesentlich zur Identitdt und zum
weiblichen Selbstbild beitragen (144). Die Chemotherapie induzierte Alopezie fiuhrt somit
haufig zu signifikanten Stérungen des Korperbildes (144, 163).

Endokrine  Therapien gehen ebenfalls mit  einer Reihe unerwunschter
Medikamentenwirkungen einher. Dazu zahlen Hitzewallungen, verringertes sexuelles
Interesse  und Verlangen, Gewichtszunahme, erhoéhtes kardiovaskulares Risiko,
muskuloskelettale Beschwerden, Verlust der Knochendichte, depressive Symptome, kognitive
Stérungen und Fatigue (164-166). Studien gehen davon aus, dass die unerwlinschten
Medikamentenwirkungen  fir  pramenopausale Frauen aufgrund der abrupten
Ostrogensuppression besonders ausgepragt sein kénnten (165).

Die Studienlage zu (langfristigen) Auswirkungen zielgerichteter Therapien (,Targeted
Therapies®) auf die Sexualitat und sexuelle Gesundheit betroffener Frauen ist unzureichend.
In ihrer Metaanalyse identifizierten Jackson et al. 25 statistisch und klinisch signifikante
Trastuzumab-assoziierte Nebenwirkungen (167). Darunter unter anderem nicht naher
spezifizierte Schmerzen, Abgeschlagenheit, Hautveranderungen, Parasthesien und
Infektionen (167). Keine der in der Studie beschriebenen 25 Nebenwirkungen bezog sich direkt

auf die Sexualitat oder sexuelle Gesundheit.

4.3.4 Perspektive der Partnerinnen

Bisherige Studien belegten, dass die Diagnose und Therapie des Mammakarzinoms auch auf
(Ehe-)Partnerinnen einen relevanten Einfluss haben kénnen (22, 24, 131, 145, 168-170). Eine
der ersten Studien zu den Auswirkungen auf mannliche (Ehe-)Partner wurde 1978 von
Wellisch et al. publiziert (171). Die Ergebnisse zeigten diverse postoperative
psychosomatische und emotionale Probleme bei den Partnern und eine Belastung der
Sexualitat und Intimitat (171). Wellisch et al. beschrieben die Mastektomie als ,psychosoziales
Trauma“, von dem auch Partner betroffen seien (171). 2014 publizierten Rowland und Metcalfe
eine systematische Literaturanalyse zu den Erfahrungen von (Ehe-)Mannern mit dem
veranderten Korperbild ihrer Partnerinnen nach Mastektomie (23). Die Mehrheit der Manner
priorisierte die Gesundheit der von Brustkrebs betroffenen Frauen und schatzte die

Veranderungen des Korperbildes als sekundar ein. Die Priorisierung der Bedurfnisse ihrer
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(Ehe-)Frauen schien auch in aktuelleren Studien ein haufiges Motiv unter Partnern zu sein
(25). Diese fuhlten sich jedoch haufig hilflos und nicht ausreichend auf die Situation vorbereitet
(172, 173). Einige Partner versuchten Schwierigkeiten und Probleme zu bewaltigen, indem sie
ihre eigenen emotionalen Bedurfnisse zurlickstellten (172). Die Kommunikation Uber sensible
Themen fiel vielen Partnern schwer (23). Selten sprachen sie mit engen Freunden und
Familienangehdrigen Uber ihre Sorgen und Probleme (169, 172). Zu den haufigen Sorgen
zahlten auch Themen der Sexualitat und sexuellen Gesundheit (173, 174). Partner gaben im
Kontext der partnerschaftlichen Sexualitdt Schuldgefihle an (175). Bezlglich der
Sexualfunktion fanden Shaffer et al. bei mannlichen Partnern keine weiteren Einschrankungen
(176). Auch Congard et al. und Scott et al. konnten signifikant mehr sexuelle Probleme bei
Mammakarzinompatientinnen im Vergleich zu ihren Partnern nachweisen (169, 177). Im
Widerspruch dazu stehen die Ergebnisse von Martins et al. welche bei 100% der Partner
Hinweise fur sexuelle Funktionsstérungen zeigten (178). Sexuelle Probleme schienen bei
Patientinnen und ihren Partnern mit der depressiven Symptomatik assoziiert zu sein (179). Als
Pradiktoren flir eine hohere sexuelle Zufriedenheit bzw. sexuelle Lebensqualitat der
mannlichen Partner konnten folgende Faktoren identifiziert werden: Ein besserer allgemeiner
Gesundheitsstatus, psychologische Unterstlitzung, partnerschaftliche Zufriedenheit, geringere
Pflegebelastung und ein niedriges Mall an Angstempfinden/depressiver Symptomatik (133,
178). Verglichen mit der Literatur zum Thema Sexualitdt und sexuelle Gesundheit bei
Mammakarzinompatientinnen, beschaftigen sich weniger Studien mit der Perspektive der
Partnerlnnen (178). Sexuelle Minderheiten sind in der Literatur unterreprasentiert.
Partnerlnnen dieser Personengruppen waren haufig mit Distress und moglicherweise mit
Stigmatisierung und Diskriminierung konfrontiert (180, 181). Einigen war unangenehm, ihre
sexuelle Orientierung offenzulegen, auch, weil es an geeigneten Unterstiitzungsangeboten fir

sexuelle Minderheiten im Kontext der Brustkrebserkrankung mangelte (180).

4.3.5 Beziehungsaspekt

Eine Brustkrebserkrankung ist fur die betroffene Frau, ihren Partner bzw. ihre Partnerin und
fur die Paarbeziehung eine Herausforderung (25). Viele (Ehe-) Paare erleben persénliche und
partnerschaftliche Veranderungen im Kontext von Brustkrebs (172). Sich nach der
Brustkrebsdiagnose und -therapie wieder an sexuelle Nahe zu gewdhnen, kann schwerfallen
(25, 172). In einer Studie von Gorman et al. beschrieben die meisten Paare eine Reduktion
ihrer sexuellen Aktivitat und sexuellen Intimitat im Anschluss an die Brustkrebsdiagnose und -
therapie (182). Der Wechsel von der Rolle der Pflegeperson bzw. der Patientin zurtick in die
Rolle des Sexualpartners/ der Sexualpartnerin ist fur viele Paare herausfordernd (182). Trotz
sexueller Probleme werden Gesprache uber Sexualitat, Kérperbilder und Intimitat haufig

vermieden (168, 172, 182). Grunde hierfur sind Angst vor einer negativen Reaktion des
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Partners/der Partnerin, Angst vor der Bestatigung eigener negativer Uberzeugungen (25) und
Angst davor, den Partner/die Partnerin verbal und emotional zu verletzen (168). Auch
mangelnde Erfahrung und Kompetenzen beim Sprechen ber sexuelle Probleme wurden von
Paaren angegeben (182). Anhaltende Kommunikationsschwierigkeiten kdnnten zu Problemen
fuhren, die in nachhaltigen Veranderungen der Paardynamik resultieren und professionelle
Hilfe erfordern (172). Eine offene und konstruktive Kommunikation scheint der wichtigste
Aspekt zu sein, um eine starke Beziehung im Verlauf der Krebserkrankung aufrechtzuerhalten
(133, 182). Wahrend einige Paare im Kontext von Brustkrebs mit gegenseitiger Entfremdung
und Beziehungsproblemen konfrontiert sind, wachsen andere Paare durch die Erfahrung
starker zusammen und entwickeln eine neue Art der Intimitat (25, 182). In einer Studie von
Moreira et al. nahmen Partner von Frauen mit Mammakarzinom ihre Beziehung intimer und
enger wahr als Partner ,gesunder” Frauen (145). Eine hohere partnerschaftliche Intimitat war
mit einer hoheren psychologischen und sozialen Lebensqualitat und weniger depressiven
Symptome verbunden (145). Das Geflihl, die Krebserkrankung als ,Team® zu bewaltigen,
gegenseitige Unterstlitzung und individuelle Selbstfiirsorge scheinen entscheidend fir die
Bewaltigung der Krebserkrankung in der Paarbeziehung zu sein (182, 183). Rottman et al.
gingen in ihrer Studie auf die Relevanz von Intimitat, emotionaler Nahe und zartlichem

Verhalten fur die partnerschaftliche und sexuelle Zufriedenheit ein (184).

4.3.6 Aktuelle Beratungssituation

Viele Paare fuhlen sich im Kontext der Brustkrebserkrankung beziglich der sexuellen
Gesundheit nicht ausreichend unterstitzt (139, 185). Laut einer Studie von Albers et al.
erhielten 80.4 % der Brustkrebspatientinnen und 73.7 % ihrer Partnerlnnen keine
Informationen zum Thema Sexualitat (185). Nur ein Viertel der Studienteilnehmenden gab
einen direkten Informationsbedarf an, die meisten schatzen jedoch die Mdglichkeit, Uber
Themen der Sexualitdt sprechen zu kénnen (185). Wichtig scheint ein angemessener
Zeitpunkt fur die Kommunikation Uber Sexualitat zu sein. In der Studie von Albers et al. gaben
Patientinnen und ihre Partnerinnen an, dass es im Verlauf der Brustkrebserkrankung mehrere
Gelegenheiten geben sollte, um Uber das Thema zu sprechen (185). Informationen zu
Sexualitat im Kontext von Brustkrebs sollten auf unterschiedliche Weise angeboten werden
(z.B. personlich, Uber Broschiren, Internetseiten etc.) um auf die individuellen Praferenzen
und Bedurfnisse der Paare einzugehen (185). Einige Patientinnen und ihre Partnerlnnen
schienen unsicher zu sein Uber die Existenz sicherer und praktikabler Behandlungsmethoden

fur ihre sexuellen Probleme (168).
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4.3.7 Therapiemoglichkeiten

Um die sexuelle Gesundheit von Frauen mit bzw. nach Mammakarzinom und ihren
Partnerlnnen zu fordern, scheint ein multimodales Betreuungskonzept mit Fokus auf
physiologische, psychosoziale und partnerschaftliche Aspekte am sinnvollsten zu sein (20).
Mangiardi-Veltin et al. gaben in ihrer wissenschaftlichen Ubersichtsarbeit aus dem Jahr 2022
eine Synthese Uber aktuelle und ganzheitliche Therapieoptionen fir sexuelle
Funktionsstérungen nach Mammakarzinom (20). Sinnvoll kann z. B. die Anpassung von
Medikamenten mit bekannter unerwinschter Wirkung auf die Sexualfunktion sein (20). Es
sollte die Moglichkeit gepruft werden, Dosen zu reduzieren oder wirksame Alternativen zu
finden (20). Beim Umgang mit menopausalen Symptomen haben sich Optimierungen des
Lebensstils und regelmaRige korperliche Aktivitat als sinnvoll erwiesen (20, 186). Auch
kognitive Verhaltenstherapie und Konzepte der ,Body-Mind-Medizin“ scheinen eine positive
Wirkung zu haben (20). Merlino et al. beschrieben Behandlungsmdglichkeiten
Ostrogenmangel-bedingter ~ Veranderungen nach ~ Mammakarzinom  (187). Als
Erstlinientherapien gaben sie nicht-hormonelle MaRnahmen an (187). Hierzu zahlten:
Feuchtigkeits- und Gleitmittel, Hyaluronsaure, Polynukleotide, Phytodstrogene, Vasodilatoren,
mechanische Dilatoren und sexuelle Aktivitat, vaginales Vitamin D und E, vaginale/orale
Probiotika und Laser- sowie Radiofrequenzbehandlungen (187). Nicht hormonelle
Therapiemalinahmen sollen zur Reduktion von Schmerzen wahrend des Geschlechtsverkehrs
und zum allgemeinen vaginalen Wohlbefinden beitragen. Merlino et al. diskutierten die
kontroverse Off-Label Anwendung topischer Ostrogene als wirksamste Therapieoption nach
individueller Risikoabwagung (187). Lokales Ostriol soll fast keine systemische Wirkung
haben, sodass sogar die AGO-Leitlinien zum Mammakarzinom diese Therapie zulassen. Eine
grof3e Kohortenstudie an fast 50.000 Frauen mit Mammakarzinom konnte zeigen, dass durch
vaginales Ostrogen das Gesamtiiberleben nicht verschlechtert wurde, auch nicht bei
Hormonrezeptor-positiver Erkrankung oder einer Therapie mit Aromataseinhibitoren (188).
Aktuell existieren keine Medikamente, die erwiesenermalien das sexuelle Verlangen bei
beiden Geschlechtern verbessern (20). Hierfur haufig verwendete, frei verkaufliche
naturheilkundliche Praparate waren in Studien gegenuber Placebo nicht Uberlegen (20).
Psychosoziale und partnerschaftliche Aspekte stellen eine weitere wichtige Saule bei der
Therapie sexueller Funktionsstérungen dar. Paarbasierte psychotherapeutische Konzepte
scheinen besonders sinnvoll zu sein (189). Studien wiesen auf eine Uberlegenheit von
Paartherapien im Gegensatz zu Individualtherapien hin (177, 189). Paarbezogene
Interventionen mit mindestens einer Komponente der Sexualtherapie schienen mit einer
Verbesserung der Sexualfunktion, der Kommunikation, des Korperbildes, der sexuellen
Beziehung und der mentalen Gesundheit assoziiert zu sein (189). Auch Frauen ohne Partnerin

sollten zu méglichen sexuellen Problemen und Therapiemdglichkeiten beraten werden.
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Aktuelle Studien verwiesen auf den Nutzen internetbasierter Therapieangebote (176, 190).
Haufig zeigte sich eine nachhaltige Verbesserung der sexuellen Probleme der von Brustkrebs
betroffenen Frauen. Diese Verbesserung schien fur ihre Partnerlnnen jedoch weniger stark
ausgepragt zu sein (177, 190). Hummel et al. diskutierten, dass Interventionen spezifisch auf
die Sexualfunktion der betroffenen Frauen ausgerichtet seien. Sie empfahlen die Ausweitung
der Therapieangebote mit Einschluss zielgerichteter Informationen und Interventionen fur
Partnerlnnen (190). Shaffer et al. identifizierten folgende Bereiche, die Frauen nach Brustkrebs
und ihre Partnerlnnen besonders beschaftigten und die in Interventionen berlcksichtigt
werden sollten: Informationen Uber physische und psychische Auswirkungen von Brustkrebs
und dessen Behandlung auf die Sexualfunktion der Frau sowie Strategien zur Bewaltigung
moglicher Probleme, Unterstutzung bei Beziehungs- und Kommunikationsschwierigkeiten und

Umgang mit kdrperlichen Veranderungen und dem Selbstbild nach Brustkrebs (176).
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5 Material und Methoden

5.1 Rekrutierung des Studienkollektivs

Fir die vorliegende Studie wurden zwei Gruppen rekrutiert: Frauen, welche von Januar 2017
bis Juni 2022 aufgrund eines primaren Mammakarzinoms in der Universitatsmedizin Mainz
operiert worden waren (BET oder Mastektomie) (Gruppe 1) und ihre Partnerlnnen (Gruppe 2).
Die Rekrutierung des Studienkollektivs erfolgte Uber die Klinik und Poliklinik far
Frauengesundheit und Geburtshilfe der Universitatsmedizin Mainz. Alle (ehemaligen)
Mammakarzinompatientinnen aus diesem Kollektiv (N = 1008) im Alter von mindestens 18 und
maximal 80 Jahren erhielten im Februar 2023 postalisch ein Einladungsschreiben mit
Informationen zur Studie und einem Screening-Fragebogen. Anhand des Screening-
Fragebogens konnte eruiert werden, ob die Teilnahmekriterien fur die Studie (s. u.) erflllt
waren. Bei bestehendem Interesse an einer Studienteilnahme wurden die Frauen gebeten,
den ausgeflllten Screening-Fragebogen per Fax, per Mail oder im Ricksendeumschlag
zurickzusenden.  Erst dann  wurden die  Studiendokumente  (ausfihrliches
Informationsschreiben, Einwilligungserklarung und Fragebdgen) an die interessierten Paare
versandt. Im Folgenden werden die (ehemaligen) Patientinnen (Gruppe 1) aus Griinden der
Ubersichtlichkeit, trotz bereits abgeschlossener Primartherapie, als ,Brustkrebspatientinnen®

bezeichnet.

5.2 Ein-und Ausschlusskriterien

5.2.1 Einschlusskriterien

5.2.1.1 Brustkrebspatientinnen (Gruppe 1)

¢ Weibliches biologisches Geschlecht

o Brustkrebs in der Eigenanamnese

e Im Zeitraum von bis zu 5 Jahren nach Abschluss der Primartherapie (Operation,
Strahlentherapie, Chemotherapie)

e Aktuell bestehende Partnerschaft

e Alter zwischen 18 und 80 Jahren

5.2.1.2 Partnerinnen (Gruppe 2)

e Alle Geschlechter

o Kein Brustkrebs in der Eigenanamnese

e Aktuell bestehende Partnerschaft zu Person aus Gruppe 1
e Alter Uber 18 Jahre
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5.2.2 Ausschlusskriterien

5.2.2.1 Brustkrebspatientinnen (Gruppe 1)
¢ Aktuell laufende Primartherapie (Operation, Strahlentherapie, Chemotherapie)
¢ Keine aktuelle Partnerschaft

e Alter unter 18 Jahren und tber 80 Jahren
5.2.2.2 Partnerinnen (Gruppe 2)

o Brustkrebs in der Eigenanamnese

e Alter unter 18 Jahren

5.3 Datenschutz

Rechtsgrundlage fur die Datenverarbeitung im Rahmen der vorliegenden Studie war die
freiwillige Einwilligung der Studienteiinehmenden nach Art. 6 Abs. 1 der Datenschutz-
Grundverordnung (DSGVO). Die Frauen sowie ihre Partnerlnnen gaben ihre schriftliche
Einverstandniserklarung zur Teilnahme an der Studie. Die erhobenen Daten wurden zu jeder
Zeit vertraulich behandelt und in pseudonymisierter Form verarbeitet. Im Rahmen der
Lizenzvereinbarung fir akademische Nutzer des Fragebogens zu Sexueller Gesundheit mit
der EORTC (European Organization for Research and Treatment of Cancer, Non-Profit-
Organisation) wurde der EORTC ein begrenzter Zugang zu pseudonymisierten Studiendaten
zum Zweck der Validierung der EORTC-Fragebdgen und der zugehoérigen Messdaten
gewahrt. FUr beide Studienkollektive galt, dass die jeweilige Einwilligung jederzeit ohne
Angabe von Griinden schriftlich oder miindlich ohne entstehenden Nachteil widerrufen werden
konnte. Bei Widerrufung der Einwilligung wurden keine weiteren Daten erhoben. Die bis zur
Widerrufung erfolgte Datenverarbeitung blieb jedoch rechtmaRig. Eine Loschung der Daten
konnte verlangt werden. Die personenbezogenen Daten wurden bis 12 Monate nach Ende der
Datenevaluation im  Studienzentrum Mainz gespeichert. Danach wurden alle
personenbezogenen Daten geldscht und die schriftichen Unterlagen vernichtet. Die nicht-
personenbezogenen, studienrelevanten Daten werden gemalR den gesetzlichen Vorgaben 10
Jahre nach Beendigung oder Abbruch der Studie gesichert aufbewahrt. Die vorliegende
Studie wurde von der Ethikkommission der Landesarztekammer Rheinland-Pfalz am
13.10.2022 genehmigt (Protokollnummer: 2022-16713_1).

5.4 Studienverlauf

Die Einladungsschreiben zur Studienteilnahme wurden im Februar 2023 an 1008 (ehemalige)
Patientinnen versandt. Bis April 2023 kamen 52 der versandten Briefe als Retournierungen

zurtick, 81 Briefe als Antwortschreiben mit Angabe der erflllten Studienkriterien (Screening
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Fragebogen). Im April 2023 wurden Studienunterlagen an 81 Paare versandt. Die
Studienunterlagen  beinhalteten  ein Informationsschreiben ~ zur  Studie, die
Einverstandniserklarung, den Fragebogen und einen Rilcksendeumschlag, jeweils in
zweifacher Ausflihrung fir die Brustkrebspatientin und den Partner/die Partnerin. Bis Juli 2023
kamen ausgeflillte Einverstandniserklarungen und Fragebdégen von 49 Paaren (N = 98)
zurick. In 10 weiteren Fallen erhielten wir nur die Dokumente der Brustkrebspatientin und
nicht die des Partners/ der Partnerin. Aufgrund der im Vorhinein im Institut fir medizinische
Biometrie, Epidemiologie und Informatik (IMBEI) durchgeflhrten Fallzahlberechnung, die eine
Gesamtzahl von 126 Studienteilnehmenden (63 Teilnehmende pro Gruppe) ergeben hatte,
wurde im Juli 2023 eine Follow-Up-Rekrutierung eingeleitet, um mindestens 14 weitere Paare
zu rekrutieren. Im Rahmen der zweiten Phase wurden alle Paare erneut angeschrieben,
welche bereits Studienunterlagen zugesendet bekommen, aber noch nicht geantwortet hatten.
Zusatzlich wurden 100 Frauen (Jahrgang > 1960, Mastektomie Gruppe) erneut
angeschrieben, welche initial nicht auf das Einladungsschreiben reagiert hatten. Insgesamt
wurden im Rahmen der Studie Studienunterlagen an 95 Paare versandt. Bis September 2023

erreichten uns insgesamt Studiendokumente von 64 Paaren (N = 128).

5.5 Messinstrumente

Es wurde jeweils ein Fragebogen fir die zwei Studiengruppen (Brustkrebspatientin und ihre
Partnerlnnen) konzipiert. Die Fragebdgen wurden den Studienteilnehmenden via Postversand

im Paper-Pencil-Format zur Verfugung gestellt.

Beide Fragebodgen glichen sich in ihrer Zusammensetzung mit folgenden Bestandteilen:

(1) Anamnesefragebogen zur Erhebung relevanter Personenmerkmale

(2) Frage zur Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat (in den Zeitrdumen vor und
seit der Diagnose)

(3) EORTC Item List bestehend aus Items des EORTC Sexual Health Questionnaire (EORTC
QLQ-SH22) sowie Items des EORTC Quality of Life of Cancer Patients Questionnaire
(QLQ-C30)

(4) Depressionsfragebogen (9-question Patient Health Questionnaire, PHQ-9)

(5) Fragebogen zur Versorgungssituation

Der Fragebogen der Gruppe 1 (Brustkrebspatientinnen) enthielt zusatzlich einen
Anamnesefragebogen zur Erfassung Brustkrebs-spezifischer Daten. In den anschlieflenden

Abschnitten folgt die genauere Darstellung der einzelnen Fragebogenkomponenten.
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5.5.1 Anamnesefragebogen zur Erhebung relevanter Personenmerkmale

In diesem Teil des Fragebogens wurden soziodemografische Daten (Geschlechtsidentitat,
Alter, Dauer der Partnerschaft, Anzahl der Kinder, Wohnsituation, Schulbildung, berufliche
Situation, Zugehorigkeit zu einer Religionsgemeinschaft), Lebensstilfaktoren (Rauchverhalten,
Alkoholkonsum, sportliche Betatigung) sowie medizinische Daten (Kérpergewicht und -gréi3e,
Vorerkrankungen, Medikamenteneinnahme, stattgefundene Operationen im Unterbauch bzw.
Genitalbereich) erhoben. Ebenfalls erfragt wurden das Vorliegen eines aktuell bestehenden
Kinderwunsches und der Status der Familienplanung (abgeschlossen versus nicht
abgeschlossen). Bei Frauen wurde zusatzlich der Schwangerschafts- und Menopausenstatus
erfasst. Im Falle einer Zugehorigkeit zu einer Religionsgemeinschaft wurden die
Studienteilnehmenden gebeten, den Einfluss ihrer religiosen Wertvorstellungen auf das
tagliche Leben, insbesondere auf die Sexualitat und Partnerschaft einzuschatzen. Aufgrund
des zeitlichen Zusammenhangs der Studie mit der COVID-19-Pandemie wurde auch der
subjektiv wahrgenommene Einfluss der Pandemie auf die Sexualitat und Partnerschaft erfragt.
Im Rahmen der Erfassung soziodemografischer Daten wurde auf die Angabe des Gehalts in
Euro verzichtet. Stattdessen wurden die Studienteiinehmenden dazu angehalten
einzuschatzen, wie gut sie mit dem ihnen monatlich zur Verfligung stehenden Geldes
zurechtkommen. Die Antwortoptionen des Anamnesefragebogens waren in verschiedenen
Skalenformaten dargestellt. Neben binaren ,Ja-Nein“-Skalen beinhaltete der Fragebogen

Nominalskalen, Ordinalskalen sowie ein offenes Antwortformat.

5.5.2 Frage zur Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat

Die Frage nach der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat, in den Zeitrdumen vor
und seit der Diagnose, wurde konzipiert auf Grundlage des ,Sexualmedizinischen
Fragebogens bei chronischen Erkrankungen® (SFCE) von Ahlers et al. (130, 191). Bei diesem
Fragebogen handelt es sich um ein Erhebungsinstrument zur standardisierten Erfassung
sexualmedizinischer Daten bei chronisch kranken Patientinnen und ihren Partnerinnen (191).
Der methodische Vorteil des Fragebogens besteht darin, dass die Antwortoptionen in zwei
Zeitebenen angegeben werden: ,vor der Diagnose®“ und ,seit der Diagnose* (130, 191). Dieses
methodische Merkmal erlaubt eine quasi-langsschnittliche Erfassung von Daten und somit
einen Vergleich im Zeitverlauf trotz einmaliger Datenerfassung im Rahmen einer (Ein-Punkt-
)Querschnittsuntersuchung (191). Der ausschlaggebende Faktor fir die Entscheidung gegen
eine Nutzung des originalen SFCE-Fragebogens fiir die gesamte Datenerhebung in der
vorliegenden Studie war die Tatsache, dass der Fragebogen bisher nicht statistisch validiert
worden war. Um die Zufriedenheit der Studienteilnehmenden mit ihrer partnerschaftlichen
Sexualitat vor und seit der Mammakarzinomdiagnose vergleichen zu kénnen, wurde eine

singulare Frage basierend auf dem Format des SFCE-Fragebogens konzipiert. Die Antworten
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waren in einer vierstufigen Likert-Skala (,sehr unzufrieden®, ,unzufrieden®, ,zufrieden, ,sehr

zufrieden®) und in jeweils zwei Zeitebenen (vor und seit der Diagnose) anzugeben.

5.5.3 EORTC Item List (EORTC QLQ-C30 und EORTC QLQ-SH22)

Fir die vorliegende Studie wurde eine sogenannte ,ltem List® der EORTC (European
Organisation for Research and Treatment of Cancer) erstellt. Die Item List ist eine
Zusammenstellung von Fragen/Items welche validierten Frageb6gen der EORTC entnommen
wurden (192). Im vorliegenden Fall stammen die Items aus dem ,Sexual Health Questionnaire*
(EORTC QLQ-SH22) (193) und dem ,Quality of Life of Cancer Patients Questionnaire®
(EORTC QLQ-C30) (194).

5.5.3.1 EORTC QLQ-C30

Der Quality of Life of Cancer Patients Questionnaire (QLQ-C30) zahlt zu den
Standardfragebogen zur Erfassung der Lebensqualitat von Krebspatientinnen. Insgesamt 30
Fragen sollen dem multidimensionalen Konstrukt der Lebensqualitat gerecht werden (195).
Die initiale Validierungsstudie konnte den QLQ-C30 als reliables und valides Instrument zur
Erfassung der Lebensqualitat von Krebspatientinnen bestatigen (195). Seit seiner Erstellung
wurde der QLQ-C30 mehrfach Uberarbeitet und in tGber 100 Sprachen Ubersetzt und validiert
(196). Die Version 3.0 ist (Stand 2025) die Standardversion des QLQ-C30. Sie wird von der
EORTC fur alle neuen Studien empfohlen (197).

Fir die vorliegende Studie wurden die letzten beiden Items des QLQ-C30 (ltems 29 und 30)
verwendet, welche gemeinsam eine Skala fur den allgemeinen Gesundheitszustand/die
allgemeine Lebensqualitat bilden (195). Die Beantwortung der Fragen erfolgt auf einer
visuellen Analogskala von 0 (,sehr schlecht®) bis 7 (,ausgezeichnet®). Die Auswertung erfolgt
nach Vorgabe des EORTC QLQ-C30 Auswertungshandbuchs (197).

5.5.3.2 EORTC QLQ-SH22
Der Quality of Life Questionnaire Sexual Health (QLQ-SH22) ist ein multidimensionaler
Fragebogen, der sich mit der sexuellen Gesundheit speziell von Krebspatientinnen
auseinandersetzt. Die Validierungsstudie wurde 2021 von Greimel et al. publiziert (193). Bis
dato hatten validierte Messinstrumente zu diesem Thema gefehlt. Greimel et al. konnten
Reliabilitat, Inhalts- und Konstruktvaliditdt des Fragebogens nachweisen (193). Mit dem QLQ-
SH22 gelang der EORTC Quality of Life Group die Entwicklung eines interkulturell validierten
Fragebogens, der auf einem vielschichtigen Verstandnis fir sexuelle Gesundheit nach der
entsprechenden WHO-Definition basiert (3, 193). Er ist fur Frauen und Manner in homo- und
heterosexuellen Partnerschaften anwendbar. Der EORTC QLQ-SH22 besteht aus insgesamt
22 ltems (193). Die Auswertung erfolgt nach Vorgabe des EORTC QLQ-SH22
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Auswertungshandbuchs. Fur die vorliegende Studie wurde der QLQ-SH22 durch die
Erstellung der ltem Lists an die beiden Studiengruppen (Brustkrebspatientinnen und ihre
Partnerlnnen) angepasst. Von besonderer Relevanz fir die Studie waren folgende
Bestandteile des EORTC QLQ-SH22 Fragebogens: Die Multi-ltem Skalen ,Sexual
Satisfaction“ (sexuelle Zufriedenheit) und ,Sexual Pain“ (Sexualschmerz) sowie die
Einzelitems ,Vaginal Dryness® (vaginale Trockenheit) und ,Confidence Erection® (Vertrauen in
die Erektionsfahigkeit).

5.5.4 Depressionsfragebogen (PHQ-9)

Beim PHQ-9 handelt es sich um einen Teil des ,Patient Health Questionnaire* (PHQ), welcher
der Erfassung von Depressionssymptomen dient. Als Screeninginstrument wurde der PHQ-9
nach den Kriterien des DSM-IV (198) konzipiert (199, 200). Der ,Patient Health Questionnaire”
(PHQ) deckt in seiner Gesamtheit unterschiedliche Bereiche psychischer Stérungen ab.
Darunter Depression, Alkoholabusus, Angst-, Ess- und Somatisierungsstérungen (199, 201).
Im angloamerikanischen Sprachraum stellt der Fragebogen aufgrund seiner Praktikabilitat und
guten testdiagnostischen Eigenschaften ein Standardinstrument in der Grundversorgung dar
(201). Die deutschsprachige Version des PHQ, der ,Gesundheitsfragebogen flir Patienten
(PHQ-D)* wurde von im Jahr 2002 von Léwe et al. erstellt (202) und von Gréfe et al. validiert
(201). Der PHQ-9 als Depressionsmodul des beschriebenen Fragebogens besteht aus 9
Fragen, welche sich auf die Depressionssymptomatik im Zeitraum von zwei Wochen vor
Bearbeitung des Fragebogens beziehen (198, 201). Die Antwortoptionen sind in einer 4-
stufigen Likert-Skala angegeben (,Uberhaupt nicht, ,an einzelnen Tagen®, ,an mehr als der
Halfte der Tage®, ,beinahe jeden Tag“) (200). Es bestehen zwei Mdglichkeiten fir die
Auswertung des Fragebogens: Kategorial und dimensional (200). Bei kategorialer Auswertung
lasst sich der Fragebogen als diagnostisches Screening Instrument anwenden. Wird eine
bestimmte Anzahl der Fragen mit mindestens ,an mehr als der Halfte der Tage“ beantwortet,
sind die diagnostischen Kriterien zur Diagnosestellung einer ,Major Depression® nach DSM-IV
erfllt (198, 200, 201). Die dimensionale Auswertung des PHQ-9 erlaubt es, eine Aussage
uber den Schweregrad der depressiven Symptomatik zu stellen (200). Aus den Punktwerten
der einzelnen Items kann ein Skalensummenwert zwischen 0 und 27 errechnet werden. Die
Hohe des errechneten Wertes korreliert mit der Schwere der Depressionssymptomatik (200).
In vielen Studien wird ein Cut-Off-Wert von 10 Punkten (PHQ-9 Summenscore) verwendet,
um das Vorliegen einer aktuellen depressiven Episode anzuzeigen (202, 203). In der

vorliegenden Studie wurde die dimensionale Auswertung verwendet.
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5.5.5 Fragebogen zur Versorgungsforschung

Dieser Teil des Fragebogens wurde zur Erfassung der subjektiven Erfahrungen der
Studienteilnehmerlnnen mit der medizinischen/psychologischen Betreuung auf sexuellem
Gebiet in Zusammenhang mit Brustkrebs erstellt. Die insgesamt funf Fragen wurden flr die
vorliegende Studie zusammengestellt und stellen in ihrer Gesamtheit keinen validierten
Fragebogen dar. Einzelne Fragen entstammten dem ,Sexualmedizinischen Fragebogen bei
chronischen Erkrankungen® (SFCE) von Ahlers et al. (204) oder wurden durch diesen
inspiriert. Die ersten beiden Fragen erfassten, ob die Studienteilnehmerinnen Informationen
zu moglicherweise auftretenden sexuellen Problemen erhalten hatten (ja/nein) und wie
zufrieden sie mit der Menge an Informationen gewesen waren (,uberhaupt nicht®, ,wenig",
,ziemlich®, ;sehr®). Anschlieftend wurde erfragt, ob sich die Studienteilnehmerinnen in Zukunft
mehr Informationen zum Thema Sexualitdt im Zusammenhang mit Brustkrebs wiinschten
(ja/nein). Wurde diese Frage mit ,ja“ beantwortet, so wurde erfasst, von wem die
Studienteilnehmenden entsprechende Informationen erhalten wollten (Medizinerinnen,
Psychologlnnen, Apothekerinnen, Krankenpflegerinnen, sonstige berufliche Helferlnnen,
andere). Die letzte Frage dieses Fragebogenabschnittes war als offene Frage verfasst und
erlaubte das Erganzen von Problemen oder Verdnderungen im Zusammenhang mit der
partnerschaftlichen Sexualitdt und Brustkrebs die ggf. noch nicht oder nicht ausreichend

thematisiert wurden.

5.5.6 Anamnesefragebogen zur Erhebung Brustkrebs-spezifischer Daten

Der Fragebogen fir das Kollektiv der Brustkrebspatientinnen enthielt zusatzlich einen
Anamnesefragebogen zur Erhebung Brustkrebs-spezifischer Daten. Erfasst wurden Daten zur
Erkrankung (Datum der Erstdiagnose sowie Stadium der Tumorerkrankung), Daten zu bereits
durchgefihrten BehandlungsmalRnahmen und Daten zu aktuellen Therapien (endokrine

Therapie bzw. zielgerichtete Therapie).

5.6 Statistische Auswertung

Fiar die statistische Auswertung wurden die Programme Microsoft Excel (Microsoft
Corporation, Redmond, WA, USA) und die Statistiksoftware R (Version 4.3.2) verwendet.
Zunachst wurde eine deskriptive Statistik zur Beschreibung der demografischen und
anamnestischen Daten durchgefiihrt. Kategorische Variablen wurden in Zahlen und Prozent
angegeben, kontinuierliche Variablen in Mittelwert, Standardabweichung und Quartilen. Fur
die Gruppenvergleiche wurde davon ausgegangen, dass es sich bei den untersuchten
Partnerschaften um Dyaden handelt. Die Mitglieder einer Partnerschaft wurden fur die

statistische Auswertung als abhangige Stichproben betrachtet. Dementsprechend wurden
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inferenzstatistische Verfahren fir die Gruppenvergleiche ausgewahlt. Vor jedem
Gruppenvergleich wurde die Voraussetzung zur Durchfiihrung eines t-Tests fur abhangige
Stichproben (Normalverteilung der Differenzen der zu untersuchenden Variable) untersucht.
Hierfur wurde der Shapiro-Wilk-Test verwendet. War die Voraussetzung (Normalverteilung der
Differenzen der zu untersuchenden Variable) erflllt, wurden die Gruppenvergleiche mittels des
t-Tests fur abhangige Stichproben vorgenommen. War die Voraussetzung fiir einen t-Test fur
abhangige Stichproben nicht erfillt, wurde stattdessen der nichtparametrische Wilcoxon-
Rang-Test fur abhangige Stichproben verwendet. Um mdgliche Pradiktoren fiir die sexuelle
Zufriedenheit der Studienteilnehmenden zu identifizieren (gemessen mit der Multi-ltem Skala
.Sexual Satisfaction® des EORTC QLQ-SH22 Fragebogens), wurde eine multiple
Regressionsanalyse durchgefihrt. Hierbei wurde die sexuelle Zufriedenheit (Gesamtscore der
Multi-ltem Skala ,Sexual Satisfaction” des EORTC QLQ-SH22 Fragebogens) als abhangige
Variable betrachtet. Es wurden folgende sechs Pradiktorvariablen festgelegt: Geschlecht,
Alter, Lebensqualitat, Depressivitat, operativer Eingriff (BET vs. Mastektomie) und aktuelle

antihormonelle Therapie.
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6 Ergebnisse

6.1 Beschreibung der Stichprobe

Im Folgenden werden die Charakteristika der Stichprobe tabellarisch und graphisch
dargestellt. Es liegen Daten von 128 Personen bzw. 64 Paaren vor. Von insgesamt 128
Studienteilnehmenden werden 64 Personen der Gruppe 1 (Brustkrebspatientinnen) und 64
Personen der Gruppe 2 (Partner) zugeordnet. Auch wenn es sich bei den
Studienteilnehmerinnen aus Gruppe 1 um teilweise ehemalige Brustkrebspatientinnen mit
abgeschlossener Primartherapie handelt, werden die Frauen aus Gruppe 1 aus Griinden der
Einfachheit und Ubersichtlichkeit im Folgenden als ,Brustkrebspatientinnen* bezeichnet. Da
sich 0% der Studienteilnehmenden aus Gruppe 2 (Partner) als weiblich oder divers

identifizierten, wird im Folgenden von ,Partnern” gesprochen.

6.1.1 Allgemeine demographische Daten

Tabelle 1: Beschreibung der Stichprobe; allgemeine demographische Daten

Gesamtes Kollektiv Brustkrebspatientinnen Partner
Individuen N (%) 128 (100) 64 (50) 64 (50)
Identifikation Geschlecht
N (%)
Weiblich 63 (49.2) 63 (98.4) 63 (98.4)
Méannlich 63 (49.2) 0 (0) 0(0)
Divers 0 (0) 0 (0) 0(0)
Fehlend * 2 (1.6) 1(1.6) 1(1.6)
Alter in Jahren
Mittelwert (SD) 60.1 (11.3) 58.4 (11.1) 61.8 (11.4)
Median (1. Quartil, 3. 61 (51, 69) 59 (50.5, 67.5) 64 (54, 70.5)
Quartil)

*“Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder
unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.
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Abbildung 4: Grafische Darstellung der Altersverteilung im Studienkollektiv

6.1.2 Weitere demographische Daten

6.1.2.1 Bildungsgrad

Tabelle 2: Beschreibung der Stichprobe; Bildungsgrad

Gesamtes Kollektiv Brustkrebspatientinnen Partner
N=128 n;=64 ny,=64
Héchster Schulabschluss N
(%)
(noch) keinen 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Schulabschluss
Haupt-/Volksschule 19 (14.8) 7 (10.9) 12 (18.8)
Mittlere Reife/ Realschule/ 23 (18.0) 17 (26.6) 6 (9.4)
POS (10. Klasse)
Fachhochschule 15 (11.7) 6(9.4) 9(14.1)
Abitur/ Hochschulreife 68 (53.1) 33 (51.6) 35 (54.7)
(Gymnasium)/ EOS
(erweiterte Oberschule)
Anderer Schulabschluss 1(0.8) 0 (0) 1(1.6)
Fehlend * 2(1.6) 1(1.6) 1(1.6)

*“Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder
unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.
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6.1.2.2 Berufliche Situation

Tabelle 3: Beschreibung der Stichprobe; berufliche Situation

Gesamtes Kollektiv Brustkrebspatientinnen Partner
N=128 n=64 ny=64
Berufiliche Situation N (%)
In Ausbildung/Studium (0) 0 (0) 0(0)
Erwerbstatig 58 (45.3) 29 (45.3) 29 (45.3)
Ruhestand/Altersrente 56 (43.8) 25 (39.1) 31 (48.4)
Erwerbsminderungsrente 5(3.9) 4 (6.3) 1(1.6)
Erwerbslos 2(1.6) 1(1.6) 1(1.6)
Hausfrau/ Hausmann 5(3.9) 3(4.7) 2(3.1)
Fehlend * 2(1.6) 2(3.1) 0(0)

*“Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder
unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.

6.1.2.3 Finanzielle Situation

Tabelle 4: Beschreibung der Stichprobe; finanzielle Situation

Gesamtes Kollektiv Brustkrebspatientinnen Partner
N=128 n;=64 n;=64
Finanzielle Situation N (%)
(Wie gut kommen Sie mit dem
Geld aus, das lhnen monatlich
zur Verfiigung steht?)
Sehr schlecht 1(0.8) 1(1.6) 0 (0)
Schlecht 7 (5.47) 4 (6.3) 3(4.7)
Gut 66 (51.6) 30 (46.9) 36 (56.3)
Sehr gut 52 (40.6) 28 (43.7) 23 (35.9)
Fehlend * 3(2.3) 1(1.6) 2(3.1)

*“Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder
unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.

6.1.2.4 Religionszugehdrigkeit

Tabelle 5: Beschreibung der Stichprobe; Religionszugehdrigkeit

Gesamtes Kollektiv Brustkrebspatientinnen Partner
N=128 n;=64 n;=64
Zugehdrigkeit zu einer
Religionsgemeinschaft N (%)
Ja 72 (56.3) 40 (62.5) 32 (50)
Nein 54 (42.2) 23 (35.9) 31 (48.4)
Fehlend * 2 (1.6) 1(1.6) 1(1.6)
Wie stark beeinflussen
religiése Wertvorstellungen lhr
tdgliches Leben, insb. Ihre
Sexualitdt und Partnerschaft?
N (%)
Gar nicht 94 (73.4) 45 (70.3) 49 (76.6)
Schwach 22 (17.2) 11 (17.2) 11 (17.2)
Stark 8 (6.3) 5(7.8) 34.7)
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Sehr stark
Fehlend *

1(0.8)
2 (1.6)

1(1.6)
1(1.6)

0(0)
1(1.6)

*“Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder
unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.

6.1.3 Partnerschaft und Familie

Tabelle 6: Beschreibung der Stichprobe; Daten zu Partnerschaft und Familie

Gesamtes Kollektiv  Brustkrebspatientinnen Partner
N=128 n=64 ny=64
Dauer der Partnerschaft
(in Jahren) **
Mittelwert (SD) 30.1 (15.2) 30.1 (16.2) 30.1(15.2)
Median (1. Quartil, 3. 30.5 (19.8, 41.3) 30.5 (19.8, 41.3) 30.5 (19.8, 41.3)
Quartil)

Studienteilnehmer*innen
mit Kindern N (%)

Ja 109 (85.2) 54 (84.4) 55 (85.9)
Nein 18 (14.1) 9 (14.1) 9(14.1)
Fehlend * 1(0.8) 1(1.6) 0 (0)
Anzahl der Kinder
Mittelwert (SD) 1.8 (1.0) 1.8 (0.9) 1.8 (1.0)
Median (1. Quartil; 3. 2(1;2) 2(1;2) 2(1;2)
Quartil)
Wohnsituation N (%)
Zusammenlebend mit 120 (93.8) 59 (92.2) 61 (95.3)
Partner*in/Familie
Alleinlebend 7 (5.5) 4 (6.3) 3(4.7)
Zusammenlebend mit 0 (0) 0 (0) 0(0)
anderen
Fehlend * 1(0.8) 1(1.6) 0 (0)
Familienplanung
abgeschlossen N (%)
Ja 122 (95.3) 61 (95.3) 61 (95.3)
Nein 5(3.9) 2(3.1) 3(4.7)
Fehlend * 1(0.8) 1(1.6) 0 (0)
Aktueller Kinderwunsch
N (%)
Ja 4 (3.1) 2(3.1) 2(3.1)
Nein 120 (93.8) 60 (93.8) 60 (93.8)
Fehlend * 4 (3.1) 2(3.1) 2(3.1)
Postmenopause
Ja - 55 (85.9) -
Nein - 6 (9.4) -
Fehlend * - 3(4.7) -

* “Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder
unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.

** in Fallen, in denen die Mitglieder einer Partnerschaft unterschiedliche Angaben zur Dauer
der Partnerschaft machten, wurde der Mittelwert beider Angaben fir die Auswertung
verwendet.
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6.1.4 Gesundheitszustand

Tabelle 7: Beschreibung der Stichprobe; Daten zum Gesundheitsstatus

Gesamtes Kollektiv  Brustkrebspatientinnen Partner
N=128 n;=64 n,=64
BMI
Mittelwert (SD) 25.7 (3.9) 25.3 (4.0) 26.2 (3.6)
Median (1. Quartil; 3. 25.2 (23.1; 27.8) 24 .4 (22.2; 27.6) 25.4 (23.6;
Quartil) 27.9)
Maligne Vorerkrankungen
(auBBer Brustkrebs) N (%)
Ja 16 (12.5) 8 (12.5) 8 (12.5)
Nein 110 (85.9) 55 (85.9) 55 (85.9)
Fehlend * 2(1.6) 1(1.6) 1(1.6)
Sonstige Vorerkrankungen
N (%)
Ja 58 (45.3) 28 (43.8) 30 (46.9)
Nein 68 (53.1) 35 (54.7) 33 (51.6)
Fehlend * 2(1.6) 1(1.6) 1(1.6)
Regelméalige Medika-
menteneinnahme N (%)
Ja 87 (68.0) 48 (75) 39 (60.9)
Nein 39 (30.5) 15 (23.4) 24 (37.5)
Fehlend* 2(1.6) 1(1.6) 1(1.6)
Z.n. Operation(en) (OP) im
Unterbauch bzw.
Genitalbereich N (%)
Ja 52 (40.6) 33 (51.6) 19 (29.7)
Nein 73 (57.0) 29 (45.3) 44 (68.8)
Fehlend * 3(2.3) 2(3.1) 1(1.6)

* “Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder

unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.

6.1.5 Lifestylefaktoren

Tabelle 8: Beschreibung der Stichprobe; Lifestylefaktoren

Gesamtes Kollektiv  Brustkrebspatientinnen Partner
N=128 n=64 n,=64
Nikotinabusus N (%)
Aktive Raucher 11 (8.6) 6 (9.4) 5(7.8)
Nie-Raucher 56 (43.8) 29 (45.3) 30 (46.9)
Ex-Raucher 59 (46.1) 29 (45.3) 27 (42.2)
Fehlend* 1(0.8) 0(0) 1(1.6)
Nikotinabusus in Pack
Years
Mittelwert (SD) 6.8 (11.5) 5.5(12.3) 8.2 (10.6)
Alkoholkonsum N (%)
Nie 10 (7.8) 7 (10.9) 3(5.7)
< 1mal/Monat 17 (13.3) 11 (17.2) 6 (9.4)
2-4 mal/Monat 42 (32.8) 22 (34.4) 20 (31.3)
2-3mal/Woche 31(24.2) 16 (25) 15 (23.4)
24mal/Woche 28 (21.9) 8 (12.5) 20 (31.3)
Fehlend* 0 (0) 0 (0) 0 (0)
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Sportliche Aktivitat N (%)

Ja 98 (76.6) 55 (85.9) 43 (67.2)
Nein 30 (23.4) 9(14.1) 21 (31.8)
Fehlend* 0 (0) 0 (0) 0 (0)
Héufigkeit der sportlichen
Betéatigung N (%)
UnregelmaRig 14 (10.9) 8 (12.5) 6 (9.4)
RegelmaRig ca. 27 (21.1) 18 (28.1) 9(14.1)
1x/Woche
Ca. 2-3x/Woche 40 (31.3) 21 (31.8) 19 (29.7)
Regelmaflig mehr als 17 (13.3) 8 (12.5) 9(14.1)
4x/Woche
Fehlend* 30 (23.4) 9(14.1) 21 (31.8)

* “Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder

unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.

6.1.6 Brustkrebsspezifische Anamnese

Tabelle 9: Beschreibung der Stichprobe Gruppe 1 (Brustkrebspatientinnen); allgemeine

brustkrebsspezifische Anamnese

Brustkrebspatientinnen

N = 64

Dignitéat N (%)

Invasiv 54 (84.4)

DCIS 10 (15.6)
T-Stadium N (%)

Tis 10 (15.6)

T1 36 (56.3)

T2 17 (26.6)

T3 1(1.6)
N-Stadium N (%)

NX 9(14.1)

NO 41 (64.1)

N1 11 (17.2)

N2 2(3.1)

N3 1(1.6)
M-Stadium N (%)

MO 64 (100)
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Tabelle 10: Beschreibung der Stichprobe,

brustkrebsspezifische Anamnese; Therapie

Gruppe

1 (Brustkrebspatientinnen),

Brustkrebspatientinnen

N =64
Neoadjuvante Therapie N (%)
Ja 7 (10.9)
Nein 57 (89.1)
BET vs. MAST N (%)
BET 53 (82.8)
MAST 11 (17.2)
Aktuelle antihormonelle Therapie N (%)
Ja 41 (64.1)
Nein 23 (35.9)
Angabe der aktuellen antihormonellen Therapie N (%)
Fehlend * 23 (35.9)
Tamoxifen 22 (34.4)
Exemestan 6 (9.4)
Letrozol 5(7.8)
Anastrozol 3(4.7)
Trenantone 1(1.6)
Tamoxifen + Trenantone 1(1.6)
Letrozol + Trenantone 1(1.6)
Nicht genauer spezifiziert 2(3.1)
Aktuelle zielgerichtete Therapie N (%)
Ja 1(1.6)
Nein 61 (95.3)
Fehlend* 2(3.1)
Angabe der aktuellen zielgerichteten Therapie N (%)
Fehlend* 63 (98.4)
Trastuzumab 1(1.6)
Weitere bisher durchgefiihrte therapeutische
Malnahmen N (%)
Antihormontherapie 46 (71.9)
Chemotherapie 26 (40.6)
Zielgerichtete Therapie 8 (12.5)
Brustrekonstruktion 7 (10.9)
Brustrekonstruktion mit kbrpereigenem 1(1.6)
Gewebe
Brustrekonstruktion mit Implantat 6 (9.4)

* “Fehlend” bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst
oder unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.
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6.2 Ubersicht der Ergebnisse der EORTC Item List (EORTC QLQ-SH22

und QLQ-C30)

Im Folgenden werden die Ergebnisse der EORTC Item List, bestehend aus Elementen des
EORTC QLQ-C30 und des EORTC QLQ-SH22 tabellarisch dargestellt.

Tabelle 11: Ergebnisse der EORTC Item List (EORTC QLQ-SH22 und QLQ-C30)

Brustkrebs-
patientinnen n,=64

Partner
ny=64

Functioning scales QLQ-SHQ22-
Single Items (Score range: 0-100; a
high score represents high function)

Importance of Sexual activity
Communication with professionals
Confidence Erection

Functioning scales QLQ-SHQ22-
Multi Item Scale (Score range: 0-100,

a high score represents high
function)

Sexual satisfaction

Symptom scales QLQ-SHQ22-
Single Items (Score range: 0-100; a
high score represents a high level of
symptomtology or problems)

Decreased Libido
Incontinence
Fatigue

Treatment

Partnership (insecurity about ability to
satisfy partner)

Body image (female)

Vaginal Dryness
Symptom scales QLQ-SHQ22-
Multi Item Scale (Score range: 0-100;

a high score represents a high level
of symptomtology or problems)

Sexual Pain

QLQ-C30 (Score range: 0-100; a high

score represents a high global health

status)
Global health/QoL

Mittelwert (SD)
Mittelwert (SD)

Mittelwert (SD)

Mittelwert (SD)

Mittelwert (SD)
Mittelwert (SD)
Mittelwert (SD)
Mittelwert (SD)
Mittelwert (SD)

Mittelwert (SD)
Mittelwert (SD)

Mittelwert (SD)

Mittelwert (SD)

59.1 (27.3)
14.8 (24.5)

55.0 (20.9)

57.9 (34.9)
17.5 (29.2)

48.7 (34.3)
49.2 (35.7)

32.2 (33.9)

17.5 (28.0)
55.2 (36.4)

29.4 (29.6)

67.1(18.9)

64.0 (28.5)
5 (14.8)

66.7 (33.3)

56.7 (12.0)

28.5 (26.2)
9.1 (19.2)

24.7 (26.9)
25.8 (37.4)

29.4 (32.8)

10.0 (15.3)

73.9 (14.3)
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6.3 Ergebnisse zur sexuellen Zufriedenheit (EORTC QLQ-SH22 Score

»oexual Satisfaction®)

Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse beziehen sich auf die Beantwortung folgender

Forschungsfrage:

1) Gibt es einen Unterschied zwischen der sexuellen Zufriedenheit von Frauen, die
aufgrund eines Mammakarzinoms behandelt werden bzw. wurden und der sexuellen

Zufriedenheit ihrer Partner?

Die sexuelle Zufriedenheit wurde mit der Multi-ltem Skala ,Sexual Satisfaction“ des EORTC
QLQ-SH22 erhoben. Ein hoher ,Sexual Satisfaction“ Score steht fir eine hohe sexuelle
Zufriedenheit. Brustkrebspatientinnen wiesen im Mittel einen ,Sexual Satisfaction®
Gesamtscore von 54.95 (SD = 20.93) auf, Partner von 56.67 (SD = 19.95). Die Voraussetzung
fur einen t-Test flr abhangige Stichproben war erflllt (p = 0.37 im Shapiro-Wilk-Test). Der t-
Test ergab mit p = 0.459 keinen signifikanten Unterschied der sexuellen Zufriedenheit
zwischen Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern. Hinsichtlich der Medianwerte zeigten
sich nur geringe Unterschiede (Patientinnen: 54.17; Partner: 58.33). Die Mittelwertsdifferenz
lag bei 1.7 Punkten (95 %-Konfidenzintervall: -6.3 bis 2.9). Die berechnete EffekigroRe
(Cohen's d) lag bei 0.08. Entsprechend lag die statistische Teststarke (Power) fir einen Effekt
dieser Gré3enordnung bei nur 10-15 %. Die Ergebnisse sind anhand Abbildung 6 und Tabelle
12 zusammengefasst. In Abbildung 6 wurden die jeweiligen Mitglieder einer Partnerschaft

durch Linien verbunden, und damit grafisch einander zugeordnet.
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Abbildung 5: Boxplots fir den EORTC QLQ SH-22 Score ,Sexual Satisfaction® in beiden
Studiengruppen

Tabelle 12: Zusammenfassung t-Test fur abhangige Stichproben; Unterschied der sexuellen
Zufriedenheit (EORTC QLQ SH-22 Score ,Sexual Satisfaction“) zwischen beiden

Studiengruppen
Gesamt, N = 120 Patientinnen, N = 60 Partner, N = 60 Mittelwertsdifferenz p-Wert
(95% Kil)

Sexuelle 1.7 (-6.3t0 2.9) 0.459
Zufriedenheit

Median (IQR) 58.33 (41.67, 54.17 (41.25, 70.83) 58.33 (44.79, 70.83)

70.83)
Mittelwert (SD) 55.81 (20.38) 54.95 (20.93) 56.67 (19.95)
Spannweite 0.00, 100.00 8.33,91.67 6.67, 100.00

Cl = Confidence Interval
Paired t-test

6.4 Ergebnisse der Korrelationsanalyse

Um den Zusammenhang zwischen der sexuellen Zufriedenheit der Brustkrebspatientinnen und
ihrer Partner zu untersuchen, wurde der Pearson-Korrelationskoeffizient verwendet. Die folgende
Abbildung zeigt die Punktwolke der sexuellen Zufriedenheit bei Brustkrebspatientinnen und ihren
Partnern. Die x-Achse zeigt den ,Sexual Satisfaction® Score der Brustkrebspatientinnen, die y-
Achse die ,Sexual Satisfaction“ Scores der Partner (jeweils gemessen mit der Multi-ltem Skala
~Sexual Satisfaction® des EORTC QLQ-SH22). Jeder Punkt zeigt ein Wertepaar der sexuellen
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Zufriedenheit der Brustkrebspatientinnen und ihrer jeweiligen Partner an. Zusatzlich sind die

zugehdrige Korrelation mit p-Wert sowie die Regressionsgerade abgebildet.

100
1
.

r= 0.619

- p < .0001 o o

80
oo

EORTC QLQ SH-22 Sexual Satisfaction Score Partner

T T T T T
0 20 40 60 80

EORTC QLQ SH-22 Sexual Satisfaction Score Patientinnen

Abbildung 6: Streudiagramm zur Korrelationsanalyse der EORTC QLQ SH-22 Scores ,Sexual

Satisfaction”

Der Pearson-Korrelationskoeffizient von 0.619 (p < 0.0001) zeigt einen moderaten bis starken
Zusammenhang zwischen der sexuellen Zufriedenheit der Brustkrebspatientinnen und der ihrer
Partner. Aus dem Korrelationskoeffizienten berechnet sich ein Bestimmtheitsmafl? R? von 38 %.
Demnach kénnen 38 % der Varianz in der sexuellen Zufriedenheit der Partnerinnen durch die
Zufriedenheit der Patientinnen erklart werden. Eine Poweranalyse ergab eine Teststarke von 99.9
%.

6.5 Ergebnisse der Regressionsanalyse

In der folgenden Tabelle sind die Ergebnisse der multiplen Regressionsanalyse, bei der die
sexuelle Zufriedenheit (EORTC QLQ SH-22 Score ,Sexual Satisfaction“) als abhangige Variable

definiert wurde, dargestellt.
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Tabelle 13: Ergebnisse der Regressionsanalyse (sexuelle Zufriedenheit als abhangige Variable)

Pradiktor Beta (95% CI) p-Wert
Gender -1.1(-9,51t0 7.3) 0.80
Alter 0.20 (-0.16 to 0.55) 0.27
Lebensqualitat 0.03 (-0.22 to 0.28) 0.80
(EORTC QLQ-C30 “Global health/Quality
of life* Score)
Depressivitat (PHQ-9 Score) -0.85 (-2.1 t0 0.38) 0.17
BET vs. MAST

BET

MAST -5.3 (-1510 4.8) 0.30

Aktuelle antihormonelle Therapie
0
1 -4.5(-1210 3.3) 0.25

Cl = Confidence Interval

R2 = 0.076; Adjusted R2 = 0.024

Far keinen der aufgefiihrten Pradiktorvariablen dieses Modells konnte ein signifikanter Einfluss
auf die sexuelle Zufriedenheit nachgewiesen werden. Das Regressionsmodell zeigt eine sehr

geringe Varianzaufklarung (adjustiert: 2.4 %, nicht-adjustiert: 7.6 %).

6.6 Weitere Ergebnisse zur sexuellen Gesundheit

Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse beziehen sich auf die Beantwortung folgender

Forschungsfragen:

2) Unterscheidet sich die sexuelle Gesundheit (sexuelle Funktionsfdhigkeit und
Schmerzen in Zusammenhang mit dem Geschlechtsverkehr) von Frauen, die
aufgrund einer Brustkrebserkrankung behandelt werden bzw. wurden, von der ihrer
Partner? Und

3) Léasst sich bei ménnlichen Partnern ein im Vergleich zur Allgemeinbevélkerung

geringeres Vertrauen in die eigene Erektionsféhigkeit nachweisen?

Fir die Beantwortung der Forschungsfragen wurden folgende Aspekte betrachtet:
1. Sexualschmerz in beiden Gruppen (Multi Iltem Skala ,Sexual Pain“ des EORTC QLQ-
SH22 Fragebogens)
2. Vaginale Trockenheit (“Vaginal Dryness” Score des EORTC QLQ-SH22 Fragebogens)
bei weiblichen Studienteilnehmerinnen bzw. Vertrauen in die Erektionsfahigkeit
(“Confidence Erection“ Score des EORTC QLQ-SH22 Fragebogens) bei mannlichen

Studienteilnehmern
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6.6.1 Sexualschmerz (,,Sexual Pain“)

Schmerzen in Zusammenhang mit dem Geschlechtsverkehr wurden durch die Multi-ltem Skala
,Sexual Pain“ des EORTC QLQ SH-22 erfasst. Ein hoher Score steht fir ein hohes Mal an
Symptomatik/Problemen und damit fir ein hohes Mal} an Schmerzen in Zusammenhang mit
dem Geschlechtsverkehr. Brustkrebspatientinnen wiesen im Mittel einen ,Sexual Pain®
Gesamtscore von 29.37 (SD = 29.58) auf, Partner von 10.02 (SD = 15.29). Die
Mittelwertsdifferenz betrug 19 (95-%-Konfidenzintervall: 11 bis 28). Die Voraussetzung fur einen
t-Test fur abhangige Stichproben war nicht erfillt (p < 0.05 beim Shapiro-Wilk-Test). Der
Wilcoxon-Rang-Test fir abhangige Stichproben zeigte mit p = 0.000078 einen signifikanten
Unterschied bezlglich des Sexualschmerzes zwischen den Patientinnen und ihren Partnern.
Die berechnete Effektstarke lag bei r = 0.53 (Wilcoxon-basiert), was einem grof3en Effekt und
auf einen substanziellen Unterschied des Sexualschmerzes hinweist. Die Ergebnisse wurden
anhand Abbildung 7 und Tabelle 14 zusammengefasst. In Abbildung 7 wurden die jeweiligen

Mitglieder einer Partnerschaft durch Linien verbunden, und damit grafisch einander zugeordnet.

1004 Wilcoxon, p = 7.8e-05
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Abbildung 7: Boxplots fur den EORTC QLQ SH-22 Score ,Sexual Pain“ in beiden
Studiengruppen
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Tabelle 14: Zusammenfassung Wilcoxon-Rang-Test fiir abhangige Stichproben; Unterschied
des Sexualschmerzes (EORTC QLQ SH-22 Score ,Sexual Pain“) zwischen beiden
Studiengruppen

Gesamt, N = 112 Patientinnen, N = Partner Mittelwertsdiffere p-Wert
56 N =56 nz (95% Kil)

Sexual Pain 19 (11 to 28) <0.001
Score

Median (IQR) 11.11 (0.00, 27.78 (0.00, 0.00 (0.00, 16.67)

33.33) 44.44)
Mittelwert (SD) 19.69 (25.38) 29.37 (29.58) 10.02 (15.29)
Spannweite 0.00, 100.00 0.00, 100.00 0.00, 66.67

Cl = Confidence Interval
Wilcoxon signed rank test with continuity correction

6.6.2 Sexuelle Funktionsfahigkeit: Vaginale Trockenheit (,,Vaginal Dryness®)
bzw. Vertrauen in die Erektionsfahigkeit (,,Confidence Erection®)

Abhangig vom Geschlecht der Studienteilnehmenden wurde die vaginale Trockenheit
(-Vaginal Dryness® Score des EORTC QLQ-SH22) bzw. das Vertrauen in die
Erektionsfahigkeit (,Confidence Erection® Score des EORTC QLQ-SH22) erhoben. Ein hoher
Score fir ,Vaginal Dryness” steht flr ein hohes Mall an Symptomatik/Problemen und daher
fur ein hohes Mal} an vaginaler Trockenheit. Ein hoher Score fir ,Confidence Erection® steht
fur ein hohes Vertrauen in die eigene Erektionsfahigkeit (entsprechend einem niedrigen Maf}
an Symptomen/Problemen). In Gruppe 1 (Brustkrebspatientinnen) wurde der ,Vaginal
Dryness” Score des EORTC QLQ-SH22 verwendet. Brustkrebspatientinnen wiesen im Mittel
einen ,Vaginal Dryness“ Score von 55.15 (SD: 36.41) auf. In Gruppe 2 (Partner) wurde der
,Confidence Erection“ Score des EORTC QLQ-SH22 verwendet. Die Partner erreichten einen
durchschnittlichen ,Confidence Erection“ Score von 66.7 (SD: 33.3). Von einem statistischen
Vergleich der ,Confidence Erection® mit den ,Vaginal Dryness“ Scores wurde vor dem

Hintergrund der Unterschiede der weiblichen und mannlichen Sexualfunktion abgesehen.

6.7 Ergebnisse zur Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat
vor bzw. seit der Diagnose

Die Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat in den Zeitraumen vor und seit der

Brustkrebsdiagnose wurde durch folgende Frage erfasst:
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Die folgende Frage bezieht sich auf ihre partnerschaftliche Sexualitdt vor der Brustkrebsdiagnose
im Vergleich zu seit der Diagnose. Wir bitten Sie einzuschdtzen:

Wie zufrieden waren bzw. sind Sie mit lhrer partnerschaftlichen Sexualitdt?
Sehr unzufrieden unzufrieden zufrieden sehr zufrieden
Vor der Diagnose O O O O
Seit der Diagnose [l ] H O

Abbildung 8: Frage zur Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat in den Zeitrdumen

vor und seit der Brustkrebsdiagnose
Ziel der Untersuchung war die Beantwortung folgender Forschungsfrage:

4) Gibt es eine subjektiv. wahrgenommene Veranderung der Zufriedenheit mit der

partnerschaftlichen Sexualitét vor bzw. seit der Diagnose?

Die Studienteilnehmenden gaben fir den Zeitraum vor Diagnose eine mittlere Zufriedenheit
mit der partnerschaftlichen Sexualitat von 3.14 (SD = 0.74) an (,zufrieden®), flr den Zeitraum
nach Diagnose eine mittlere Zufriedenheit von 2.58 (SD = 0.95) (,unzufrieden“- ,zufrieden®).
Die Voraussetzung fiir einen t-Test flr abhangige Stichproben war nicht gegeben (p < 0.05
beim Shapiro-Wilk-Test). Der Wilcoxon-Rang-Test fur abhangige Stichproben zeigte mit p =
7.3 x 107 einen signifikanten Unterschied der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen
Sexualitat in den Zeitrdumen vor vs. seit der Diagnose - Die Studienteilnehmenden waren seit
der Diagnose signifikant unzufriedener als vor der Diagnose. Die berechnete Effektstarke lag
bei r = 0.54 (Wilcoxon-basiert) und ist damit als groRer Effekt zu interpretieren. Die Ergebnisse

sind in Abbildung 10 und Tabelle 17 zusammengefasst.
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Zufriedenheit mit partner. Sexualitat

04 .

Wilcoxon, p = 7.3e-09

vor Diagnose

seit Diagnose

Abbildung 9: Boxplots fir die Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat vor und seit

der Diagnose (Gesamtkollektiv)

Tabelle 15: Zusammenfassung Wilcoxon-Rang-Test fiir abhangige Stichproben; Unterschied

der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitdt vor und seit der Diagnose im

Gesamtkollektiv

Gesamt, N = 228 vor Diagnose, N seit Diagnose, N Mittelwertsdiffere p-Wert
=114 =114 nz (95% Kil)
Zufriedenheit mit 0.56 (0.40 to 0.72) <0.001

partn. Sexualitat

Median (IQR) 3.00 (2.00, 3.00)
Mittelwert (SD) 2.86 (0.89)
Spannweite 0.00, 4.00

3.00 (3.00, 4.00)
3.14 (0.74)
0.00, 4.00

3.00 (2.00, 3.00)
2.58 (0.95)
0.00, 4.00

Cl = Confidence Interval

Wilcoxon signed rank test with continuity correction



Ergebnisse

Basierend auf diesem Ergebnis wurde folgende Forschungsfrage angeschlossen:

4.1) Gibt es einen Unterschied der Verdnderung der Zufriedenheit mit der
partnerschaftlichen Sexualitat vor bzw. seit der Diagnose zwischen den beiden

Studiengruppen (Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern)?

Brustkrebspatientinnen gaben zum Zeitpunkt vor Diagnose eine mittlere Zufriedenheit mit der
partnerschaftlichen Sexualitéat von 3.18 (SD = 0.66), zum Zeitpunkt seit Diagnose von 2.58 (SD
= 0.89) an. Daraus errechnete sich eine mittlere Differenz von 0.6 (SD = 0.86). Bei den
Partnern lag die mittlere Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitdt zum Zeitpunkt vor
der Diagnose bei 3.11 (SD = 0.82), zum Zeitpunkt seit der Diagnose bei 2.58 (SD = 1.02). Hier
zeichnete sich eine mittlere Differenz von 0.58 (SD = 0.87) ab. Der Wilcoxon-Rang-Test flr
abhangige Stichproben zeigte keinen signifikanten Unterschied in der Veradnderung der
Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat in den Zeitrdumen vor und seit der
Diagnose zwischen den beiden Studiengruppen (p = 0.633). Die berechnete Effektstarke
betrug r = 0.06 (Wilcoxon-basiert), was als kleiner Effekt einzustufen ist. Eine erganzende
Poweranalyse auf Basis einer aquivalenten t-Test-Effektstarke (= 0.081) ergab eine Teststarke
(Power) von 9.2 %., was auf eine geringe Sensitivitdt zur Entdeckung kleiner
Gruppenunterschiede hinweist. Abbildung 11 zeigt die Boxplots zur Darstellung der
Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat in den beiden Studiengruppen vor bzw.
seit der Diagnose. Die anschlieffende Tabelle fasst den Wilcoxon-Rang-Test flr abhangige

Stichproben bezuglich der Veranderung der Zufriedenheit zusammen.
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@8 Patientinnen B@ Partner

w
L

Zufriedenheit mit partn. Sexualitat
n

T T
vor Diagnose seit Diagnose

Abbildung 10: Boxplots fiir die Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat vor bzw.

seit der Diagnose (nach Studiengruppen)

Tabelle 16: Zusammenfassung Wilcoxon-Rang-Test fir abhangige Stichproben; Veranderung

der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitdt vor bzw. seit der Diagnose (nach

Studiengruppen)
Gesamt, N = 114 Patientinnen, N =  Partnerlnnen, N =  Mittelwertsdiffere p-Wert
57 57 nz (95% Kil)
Differenz 0.07 (-0.20 to 0.633
0.34)
Median (IQR) 0.00 (0.00, 1.00) 0.00 (0.00, 1.00) 0.00 (0.00, 1.00)
Mittelwert (SD) 0.56 (0.86) 0.60 (0.86) 0.53 (0.87)
Spannweite -1.00, 3.00 -1.00, 3.00 -1.00, 3.00

Cl = Confidence Interval
Wilcoxon signed rank test with continuity correction

6.8 Ergebnisse zu Depressivitat

Die im Folgenden dargestellten Ergebnisse beziehen sich auf die Beantwortung folgender

Forschungsfrage:

5) Gibt es einen Unterschied in der depressiven Symptomatik zwischen

Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern?
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Die Depressivitat der Studienteilnehmenden wurde durch den PHQ-9 erfasst. Zur Auswertung
des Fragebogens wurde ein Summenwert errechnet. Die folgende Tabelle zeigt die

Ergebnisse der Fragebogenauswertung flur beide Studiengruppen.

Tabelle 17: Auswertung des PHQ-9 Fragebogens fir die beiden Studiengruppen

Depressivitat nach PHQ-9 Summenwert Brustkrebspatientinnen Partner
n.=64 n;=64
keine bis minimale depressive Symptomatik 22 (141 %) 37 (23.7 %)
(0-4 Punkte)
Milde depressive Symptomatik 24 (15.4 %) 24 (15.4 %)
(5-9 Punkte)
Leichtgradige depressive Symptomatik 15 (9.6 %) 2 (1.3 %)
(10-14 Punkte)
Mittelgradige depressive Symptomatik 1 (0.6 %) 0 (0 %)
(15-20 Punkte)
Schwergradige depressive Symptomatik 1 (0.6 %) 0 (0 %)
(20-27 Punkte)
Fehlend 1 (0.6 %) 1 (0.6 %)

Brustkrebspatientinnen gaben im Mittel einen PHQ-9 Summenwert von 7.13 (SD = 4.88) an,
Partner von 3.57 (2.87). Die Voraussetzung fur einen t-Test fir abhangige Stichproben war
nicht gegeben (p > 0.05 beim Shapiro-Wilk-Test). Der Wilcoxon-Rang-Test fur abhangige
Stichproben zeigte mit p = 3.1 x 10° einen signifikanten Unterschied hinsichtlich der
Depressivitat zwischen Brustkrebspatientinnen, die deutlich héhere Depressionswerte hatten,
und ihren Partnern. Die errechnete Effektstarke von r = 0.597 (Wilcoxon-basiert) entspricht
einem grofRen Effekt. Die Ergebnisse sind anhand Abbildung 12 und Tabelle 20

zusammenfassend dargestellt.
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Wilcoxon, p = 3.1e-06

20 1

PHQ9 Summenscore

Patientinnen Partner

Abbildung 11: Boxplots fiir die depressive Symptomatik in den beiden Studiengruppen (PHQ-

9 Summenwert)

Tabelle 18: Zusammenfassung Wilcoxon-Rang-Test fir abhangige Stichproben; Ergebnisse

des PHQ-9 Fragebogens in den beiden Studiengruppen (PHQ-9 Summenwert)

Gesamt, Patientinnen, Partner, Mittelwertsdiffere p-Wert
N =122 N =61 N =61 nz (95% Ki)
PHQ9 3.6(2.2t04.9) <0.001
Summenscore
Median (IQR) 5.00 (3.00, 7.00) 6.00 (4.00, 10.00) 4.00 (1.00, 5.00)
Mittelwert (SD) 5.35 (4.37) 7.13 (4.88) 3.57 (2.87)
Spannweite 0.00, 32.00 0.00, 32.00 0.00, 12.00

Cl = Confidence Interval
Wilcoxon signed rank test with continuity correction

6.9 Ergebnisse zum Thema Versorgungsforschung

Im Folgenden werden die Ergebnisse der Datenerfassung zu Informationen bzgl.
moglicherweise auftretender sexueller Probleme im Zusammenhang mit Brustkrebs
tabellarisch und grafisch dargestellt. Ziel der Untersuchung war die Beantwortung folgender

Forschungsfrage:
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6) Werden Patientinnen und ihre Partnerinnen bezliglich méglicher Verdnderungen der
Sexualitdt im Rahmen einer Brustkrebserkrankung und ihrer Therapie ausreichend

informiert?

Tabelle 19: Daten zu Informationen bzgl. méglicherweise auftretender sexueller Probleme im

Zusammenhang mit Brustkrebs

Gesamtes Kollektiv  Brustkrebspatientinnen Partner n,=64

N=128 n=64

Haben Sie Informationen

liber méglicherweise

auftretende sexuelle

Probleme im Rahmen der

Brustkrebserkrankung

erhalten? N (%)
Ja 26 (20.3) 14 (21.9) 12 (18.8)
Nein 96 (75) 47 (73.4) 49 (76.6)
Fehlend* 6 (4.7) 3(4.7) 3(4.7)

Wie zufrieden waren Sie mit

der Menge an o.g.

Informationen? N (%)
Uberhaupt nicht 45 (35.2) 23 (35.9) 22 (34.4)
Wenig 36 (28.1) 20 (31.3) 16 (25)
Ziemlich 29 (22.7) 13 (20.3) 16 (25)
Sehr 4 (3.1) 1(1.6) 3(4.7)
Fehlend* 14 (10.9) 7 (10.9) 7 (10.9)

Wiirden Sie sich in Zukunft

mehr Informationen (iber

Sexualitat im

Zusammenhang mit

Brustkrebs wiinschen? N (%)
Ja 82 (64.1) 44 (68.8) 38 (59.4)
Nein 40 (31.3) 17 (26.6) 23 (35.9)
Fehlend* 6 (4.7) 3(4.7) 3(4.7)

Wenn ja, von wem méchten

Sie 0.g. Informationen

erhalten? N (%)
Medizinerlnnen 77 (60.2) 41 (64.1) 36 (56.3)
Psychologlnnen 43 (33.6) 27 (24.1) 16 (25)
Apothekerinnen 2(1.6) 2(3.1) 0 (0)
Krankenpflegerlnnen 4 (3.1) 3(4.7) 1(1.6)
Sonstige berufliche 3(2.3) 3(4.7) 0 (0)
Helferlnnen
Andere 3(2.3) 2(3.1) 1(1.6)
Fehlend*® 41 (32.0) 18 (28.1) 23 (35.9)

* Fehlend bezieht sich auf Antwortoptionen, die von den Studienteilnehmenden bewusst oder
unbewusst Ubersprungen bzw. ausgelassen wurden.
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Haben Sie Informationen (iber méglicherweise auftretende
sexuelle Probleme im Rahmen der Brustkrebserkrankung
erhalten?

5%

= Nein
= Ja
= Fehlend

Abbildung 12: Darstellung der Antworten auf die Frage nach Informationserhalt Uber

moglicherweise auftretende sexuelle Probleme im Rahmen der Brustkrebserkrankung

Wiirden Sie sich in Zukunft mehr Informationen (iber
Sexualitdt im Zusammenhang mit Brustkrebs wiinschen?

5%

= Nein
= Ja
= Fehlend

Abbildung 13: Darstellung der Antworten auf die Frage eines Wunsches nach mehr

Informationen Uber Sexualitdt im Zusammenhang mit Brustkrebs in der Zukunft

6.10 Zusammenfassung der Ergebnisse

Im Folgenden werden die wichtigsten der oben dargestellten Studienergebnisse
zusammengefasst.

Es zeigte sich kein signifikanter Unterschied in der sexuellen Zufriedenheit zwischen
Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern (gemessen mittels Multi-ltem Skala ,Sexual
Satisfaction“ des EORTC QLQ-SH22, p = 0.459). Die Angaben zur sexuellen Zufriedenheit
bezogen sich hier auf den Zeitraum der letzten 4 Wochen vor Datenerhebung (siehe EORTC
QLQ-SH22). Zwischen der sexuellen Zufriedenheit der Brustkrebspatientinnen und ihrer
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Partner konnte eine statistisch signifikante, moderate bis starke positive Korrelation
nachgewiesen werden (Korrelationskoeffizient: 0.619, p < 0.0001).

Hinsichtlich der sexuellen Funktionsfahigkeit wiesen Brustkrebspatientinnen einen
durchschnittlichen EORTC QLQ-SH22 ,Vaginal Dryness“ Score von 55.15 (SD = 36.41) auf.
Die Partner erreichten einen mittleren EORTC QLQ-SH22 ,Confidence Erection“ Score von
66.7 (SD = 33.3). Aufgrund der Unterschiede der weiblichen und mannlichen Sexualfunktion
wurde von einem statistischen Vergleich der ,Confidence Erection“ mit den ,Vaginal Dryness*
Scores abgesehen.

Es zeigte sich ein signifikanter Unterschied der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen
Sexualitat in Zeitrdumen vor vs. seit Diagnose (p < 0.001). Die Zufriedenheit mit der
partnerschaftlichen Sexualitdt wurde hier eindimensional erfasst (nicht validierte Frage im
»<quasi-langsschnittlichen“ Design auf Grundlage des ,Sexualmedizinischen Fragebogens bei
chronischen Erkrankungen® (SFCE) von Ahlers et al.). Dabei bestand kein signifikanter
Unterschied zwischen Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern: Beide Gruppen waren seit
der Diagnose signifikant unzufriedener mit der partnerschaftlichen Sexualitat als vor der
Diagnose.

Nach Auswertung des PHQ-9 Fragebogens waren Brustkrebspatientinnen signifikant
depressiver als ihre Partner (< 0.001).

75 % der Studienteilnehmenden (Brustkrebspatientinnen: 73,4 %, Partner: 76,6 %) gaben an,
keine Informationen Uber mdglicherweise auftretende sexuelle Probleme im Rahmen der
Brustkrebserkrankung erhalten zu haben. 63.3 % der Studienteiinehmenden
(Brustkrebspatientinnen: 67.2 %, Partner: 59.4 %) waren ,Uberhaupt nicht oder ,wenig"
zufrieden mit der Menge an o.g. Informationen. 64.1 % des Gesamtkollektivs
(Brustkrebspatientinnen: 68.8 %, Partner: 59.4 %) winschten sich mehr Informationen tber
Sexualitdt im Zusammenhang mit Brustkrebs — bevorzugt von Medizinerlnnen oder

Psychologlnnen.
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7 Ergebnisdiskussion

Die Ergebnisse der Literaturdiskussion unterstreichen die Notwendigkeit weiterer Forschung
zu den Themen Sexualitdt und sexuelle Gesundheit nach Mammakarzinom. Vor dem
Hintergrund eines wachsenden Kollektivs an (Brust-)Krebsliberlebenden treten Themen der
Lebensqualitat, darunter auch Sexualitat und sexuelle Gesundheit zunehmend in den Fokus.
Das Mammakarzinom ist (abgesehen vom Basalzellkarzinom der Haut) die haufigste maligne
Tumorerkrankung der Frau. Aufgrund der diversen Funktionen und der weitreichenden
Bedeutung der weiblichen Brust stellt die Diagnose Mammakarzinom eine besondere
Bedrohung fir die Sexualitat und sexuelle Gesundheit dar. Sexualitat und sexuelle Gesundheit
werden zunehmend als multidimensionale Konstrukte entsprechend der WHO-Definitionen
verstanden. Die wachsenden Erkenntnisse zur Physiologie und Pathologie der menschlichen
Sexualfunktion ermdglichen die Weiterentwicklung diagnostischer und therapeutischer
Méoglichkeiten fur sexuelle Funktionsstérungen.

Die vorliegende Arbeit beschaftigte sich mit Sexualitdt und sexueller Gesundheit nach
Mammakarzinom in der Annahme, dass Sexualitdt und sexuelle Gesundheit in einer
Paarbeziehung einer Paardynamik unterliegen und Partnerlnnen damit ebenfalls eine wichtige
Rolle zukommt. Als individuelle Personen mit eigenem Bedarf an Beratungs- und
Therapieangeboten, sowie als Pflege- und/oder Bezugspersonen, welche einen wichtigen
Beitrag fur die Akzeptanz des neuen Korperbildes und die Krankheitsverarbeitung der
Patientinnen leisten kénnen. Hierfur wurden (ehemalige) Mammakarzinompatientinnen und
ihre Partner mittels Fragebogen befragt. Erfasst und verglichen wurden Daten zur sexuellen
Zufriedenheit, zur sexuellen Gesundheit (sexuelle Funktionsfahigkeit und Schmerzen in
Zusammenhang mit dem Geschlechtsverkehr), zur subjektiv wahrgenommenen Anderung der
Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitdt in den Zeitrdumen vor und seit der
Brustkrebsdiagnose sowie zur Versorgungssituation bezuglich Informationen Gber Sexualitat
im Rahmen von Brustkrebs.

Ziel war es, Probleme und Versorgungsliicken zu identifizieren, um langfristig einen Beitrag
zur Verbesserung der psychosozialen Unterstitzung und Lebensqualitdt von
Mammakarzinomuberlebenden und ihren Partnerinnen zu leisten. Im Nachfolgenden werden
die Methoden und Ergebnisse der vorliegenden Dissertationsarbeit diskutiert und

wissenschaftlich eingeordnet.

7.1 Studienkollektiv

7.1.1 Rekrutierung
Die Antwortquote auf das Einladungsschreiben zur Studienteilnahme betrug 9,4 % (95

Antwortbriefe mit erfillten Studieneinschlusskriterien). 67,4 % der Personen, denen die
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Studienunterlagen zugeschickt wurden, bearbeiteten diese und schickten sie zurlick. Mehrere
Faktoren beeinflussten die Rekrutierung: Adressprobleme (5,2 % der Briefe konnten nicht
zugestellt werden), die Einschlusskriterien (ggf. erfullten einige an der Studie interessierte
Paare die Einschlusskriterien nicht), Sprachbarriere (die Studie war auf Deutsch, sodass nur
Personen mit guten bis sehr guten Deutschkenntnissen teilnehmen konnten) und Interesse
beider Partner (neben den Frauen mussten auch ihre Partnerinnen bereit zur Teilnahme sein).
Ein weiterer Einflussfaktor war die Sensibilitat des Themenbereichs. Studien konnten zeigen,
dass Sexualitat oft tabuisiert wird und sowohl Patientinnen als auch medizinische Fachkrafte
dieses Thema meiden (19, 139, 185). Mdglicherweise nahmen an der vorliegenden Studie vor
allem Paare teil, die eine gute Kommunikation tUber Sexualitat pflegen. Studien zeigen, dass
Mammakarzinompatientinnen und ihre Partner offene Kommunikation als entscheidend fur
ihre Beziehung und sexuelle Gesundheit sahen (182). Es kdnnte angenommen werden, dass
die Paare der vorliegenden Studie aufgrund einer vermeintlich ausgepragteren Offenheit
gegenlber Sexualitdt und einer besseren Kommunikation weniger Probleme in Bezug auf
Paarbeziehung, Depressivitat, Sexualitat und sexuelle Gesundheit haben kénnten. Allerdings
kénnte auch das Gegenteil zutreffen: Laut Flynn et al. sprachen Patientinnen medizinische
Fachkrafte eher auf sexuelle Probleme an, je starker ihre sexuellen Probleme ausgepragt
waren (139). Somit kdénnten auch Paare mit besonders ausgepragten Problemen zur

Studienteilnahme motiviert gewesen sein.

7.1.2 Basisdaten

7.1.2.1 Allgemeine demographische Daten

Insgesamt wurden Daten von 64 Paaren (N = 128 Personen) erfasst. 0 % der
Studienteilnehmenden identifizierten sich als divers. Ein homosexuelles Paar antwortete auf
das Einladungsschreiben zur Studienteilnahme, konnte allerdings nicht in die Studie
aufgenommen werden, da die Einschlusskriterien nicht erfiillt waren (beide Mitglieder der
Partnerschaft hatten ein Mammakarzinom in der Vorgeschichte). Damit ist das Studienkollektiv
nicht reprasentativ fir sexuelle Minderheiten und Personen, die von der binaren
Geschlechteridentitat abweichen. Studien weisen darauf hin, dass es Unterschiede in den
Erfahrungen mit Sexualitdt und sexueller Gesundheit nach Brustkrebs zwischen
heterosexuellen Paaren und Paaren sexueller Minderheiten gibt (180, 181). Personen
sexueller Minderheiten sowie nichtbindre Personen sind haufig mit Stigmatisierung und
Diskriminierung konfrontiert. Dies flihrt zu erhéhtem Distress (180, 181). Es besteht weiterhin
Forschungsbedarf zur Perspektive sexueller Minderheiten und nichtbinarer Personen.

Das mittlere Alter des Gesamtkollektivs lag bei 60.1 Jahren (SD: 11.3), bei den
Brustkrebspatientinnen bei 58.4 Jahren (SD: 11.1), bei den Partnern bei 61.8 Jahren (SD:

11.4). Vor dem Hintergrund, dass das mittlere Erkrankungsalter fir Brustkrebs bei etwa 64
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Jahren liegt (205), scheinen die Brustkrebspatientinnen aus dem Studienkollektiv im Mittel
etwas junger zu sein. Das kénnte darauf zurtickzufiihren sein, dass die Thematik der Sexualitat
und sexuellen Gesundheit insbesondere fir jingere Frauen eine besondere Rolle spielt und
jungere Patientinnen daher eher an einer Studienteilnahme interessiert waren. In einer Studie
von Morrow et al. hatten Burstkrebspatientinnen unter 40 Jahren signifikant mehr sexuelles
Interesse als Brustkrebspatientinnen Uber 40 Jahren (206). Junge Brustkrebspatientinnen
scheinen aber auch vulnerabler fir sexuelle Probleme zu sein. Die Ergebnisse einer Studie
von Alvarez-Pardo et al. wiesen darauf hin, dass jingere Mammakarzinompatientinnen eine
schlechtere soziale und sexuelle Funktionsfahigkeit, weniger Freude an der Sexualitat und
geringere Erwartungen an die Zukunft aufweisen als altere Mammakarzinompatientinnen
(207). Roine et al. zeigten in ihrer Studie, dass junge Brustkrebspatientinnen im Anschluss an
die Therapie eine steilere Abnahme der gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt und eine
langsamere Wiederherstellung der Lebensqualitat im Vergleich zu alteren Patientinnen
aufzuweisen schienen (208). Insbesondere bei jungen, vor der Diagnose pramenopausaler
Patientinnen ist davon auszugehen, dass die therapieinduzierte Menopause sich aufgrund des
plétzlichen Fertilitdtsverlusts und Hormonverlustes mit den sich daraus ergebenden
Symptomen negativ auf die Sexualitat und sexuelle Gesundheit auswirken kann. Als weiterer
Punkt fur die Teilnahme im Mittel etwas jlingerer Patientinnen, kénnte die zunehmende
Offenheit der Gesellschaft gegeniber den Themen Sexualitdt und sexuelle Gesundheit

diskutiert werden.

7.1.2.2 Bildungsgrad, berufliche und finanzielle Situation

53,1 % der Studienteilnehmenden hatten Abitur oder eine vergleichbare Hochschulreife.
Dieser Anteil liegt hoher als in der Gesamtbevdlkerung (33.5% nach Angaben des statistischen
Bundesamts (Destatis)) (209). Als ursachlich fir die vermehrte Teilnahme von Menschen mit
héherem Bildungsgrad kénnten ein ausgepragteres Verstandnis flr wissenschaftliche Studien
und deren Bedeutung sowie ein ausgepragteres Vertrauen in wissenschaftliche Institutionen
diskutiert werden.

Die Mehrheit der Studienteilnehmenden (89.1 %) war erwerbstatig (45.3 %) oder im
Ruhestand/der Altersrente (43.8 %). Der Anteil der Erwerbstatigen war in den beiden
Studiengruppen gleich (jeweils 45.3 %), jedoch bezogen mehr Brustkrebspatientinnen
Erwerbsminderungsrente (6.3 % vs. 1.6 %). Dies ist mit Gberwiegender Wahrscheinlichkeit auf
die Brustkrebserkrankung der Frauen aus Gruppe 1 zuriickzuflihren. Insgesamt waren 45,6 %
der Brustkrebspatientinnen in Rente (Ruhestand/Altersrente und Erwerbsminderungsrente),
bei den Partnern waren es 50 %. Dies konnte auf das héhere mittlere Alter der Partner

zurlckzufuhren sein.
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Insgesamt gaben 92.2 % der Studienteilnehmenden an, finanziell gut oder sehr gut
auszukommen. Laut Destatis waren im Jahr 2023 21.3 % der deutschen Bevdlkerung von
Armut oder sozialer Ausgrenzung bedroht (210). Die Teilnehmenden der vorliegenden Studie
schienen somit im Vergleich zur Gesamtbevdlkerung weniger finanzielle Schwierigkeiten zu

haben.

7.1.2.3 Religiése Wertvorstellungen
56. 3% des Gesamtkollektivs gehdrten einer Religionsgemeinschaft an, 42.2 % nicht. Die
beschriebenen Anteile entsprechen in etwa den Daten zu Religionszugehorigkeiten der
Forschungsgruppe  ,Weltanschauung in  Deutschland“ (211). 906 % der
Studienteilnehmenden gaben an, dass religidse Wertvorstellungen ihr tagliches Leben, ihre
Sexualitdt und Partnerschaft ,gar nicht® (73.4 %) oder ,schwach® (17.2 %) beeinflussten.
Religidse Wertvorstellungen schienen somit fur den Grof3teil der Studienteilnehmenden keinen
bedeutenden Einfluss zu haben. Mehrere Studien wiesen auf signifikante kulturelle und
religiose Unterschiede in Bezug auf Sexualitdt und die sexuelle Anpassung bei
Mammakarzinom hin (131-133). Es muss daher davon ausgegangen werden, dass die
Ergebnisse der vorliegenden Studie nicht auf Studienkollektive mit anderen kulturellen oder

religidsen Hintergriinden Ubertragbar sind.

7.1.2.4 Familienplanung
95.3% der Studienteilnehmenden gaben eine abgeschlossene Familienplanung an. Das
Thema Kinderwunsch schien somit fir den Grofdteil der Studienteilnehmenden keine Rolle
mehr zu spielen. Dies muss im Kontext des mittleren Alters der Studienteilnehmern betrachtet
werden (60.1 Jahre (SD: 11.3)). 85.9 % der Brustkrebspatientinnen waren zum Zeitpunkt der
Datenerfassung postmenopausal. Hierbei liegen allerdings keine Daten dazu vor, ob die
Menopause durch die Therapie induziert wurde. Die Mehrheit der Studienteilnehmenden hatte
bereits Kinder (85.2 %). Studien weisen darauf hin, dass die Themen Fertilitdt und
Familienplanung Mammakarzinompatientinnen deutlich belasten kénnen und einen Einfluss
auf die Lebensqualitdt und Zufriedenheit haben (161, 162, 212). Daher ist unklar, ob die
Ergebnisse der vorliegenden Studie auf ein Kollektiv von Brustkrebspatientinnen und ihren

Partnerlnnen Ubertragen werden konnen, deren Kinderwunsch noch nicht abgeschlossen ist.

7.1.2.5 Gesundheitszustand
Der Body-Mass-Index (BMI) des Gesamtkollektivs betrug im Mittel 25.7 (SD: 3.9) - dies
entspricht einem Ubergewicht im Stadium der Praadipositas. Brustkrebspatientinnen hatten im
Mittel einen niedrigeren BMI (25.3) als ihre Partner (26.2). Die Ergebnisse decken sich in etwa

mit den Daten des Statistischen Bundesamts zum BMI der deutschen Bevolkerung (26.0)
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(213). Auch hier lag der Anteil Ubergewichtiger Manner Uber dem Anteil Ubergewichtiger
Frauen (214). Die Mehrheit der Studienteilnehmenden (85.9 %) gab aulRer Brustkrebs keine
malignen Vorerkrankungen an. 45.3 % des Gesamtkollektivs litten an sonstigen
Vorerkrankungen, mit ahnlicher Verteilung zwischen Brustkrebspatientinnen (54.7%) und
Partnern (51.6 %). 68.0% des Gesamtkollektivs nahmen regelmafig Medikamente ein. Hier
war ein groRerer Anteil bei den Brustkrebspatientinnen (75 %) im Gegensatz zu den Partnern
(60.9 %) zu verzeichnen. Dies konnte durch die Brustkrebserkrankung oder
geschlechtsspezifische Unterschiede im Medikamentengebrauch erklart werden. Orlando et
al. fanden in ihrer Studie, dass die Anzahl an Arzneimittelverordnungen bei Frauen héher war
als bei Mannern (55.6 % im Gegensatz zu 44.4 %). Redondo-Sendino et al. kamen zu einem
ahnlichen Ergebnis.

40.6 % des Gesamtkollektivs wurden in der Vergangenheit im Unterbauch bzw. Genitalbereich
operiert, darunter 51.6 % der Brustkrebspatientinnen jedoch nur 29.7 % der Partner. Dies ist
am ehesten auf die Brustkrebserkrankung sowie die im Allgemeinen héhere Operationsrate
bei Frauen im Bereich der reproduktiven Gesundheit zuriickzufiihren. Die am haufigsten
genannten Operationen bei Brustkrebspatientinnen waren: Hysterektomie, Abrasio uteri,
Sectio caesarea und Adnexektomie. Bei den Partnern Sterilisation und operative Versorgung
von Leistenhernien.

89.9 % des Studienkollektivs waren Nichtraucherlnnen. Den Daten des statistischen
Bundesamts aus dem Jahr 2021 zufolge sind 81.1 % der Gesellschaft in Deutschland
Nichtraucherlnnen. 7.8 % des Studiengesamtkollektivs gaben an, nie Alkohol zu trinken
(Brustkrebspatientinnen: 10.9 %, Partner: 5.7 %). In der deutschen Gesellschaft herrscht eine
Uberwiegend unkritische Einstellung gegentber dem Konsum von Alkohol. Im internationalen
Vergleich liegt Deutschland in Bezug auf den Alkoholkonsum im oberen Drittel (215). Manner
konsumieren haufiger und mehr Alkohol als Frauen (216). Damit entsprechen die in der
vorliegenden Studie erfassten Daten zum Alkoholkonsum den zu erwarteten Ergebnissen. Die
meisten Studienteilnehmenden (76.6 %) trieben Sport, davon die meisten (52.4 %) regelmalig

zwei- bis dreimal pro Woche (31.3 %) oder einmal pro Woche (21.1 %).

7.1.2.6 Zusammenfassung der Ergebnisdiskussion der Basisdaten
Bezlglich der Basisdaten lasst sich zusammenfassen, dass es sich bei dem vorliegenden
Studienkollektiv um heterosexuelle, cisgeschlechtliche Personen mit hohem Bildungsgrad und
zufriedenstellender finanzieller Situation handelte. Es ist unklar, inwieweit die Ergebnisse
reprasentativ fur ein Kollektiv sind, das der Gesamtbevolkerung im Hinblick auf den
Bildungsgrad und die finanzielle Situation gleicht. Das Studienkollektiv ist nicht reprasentativ
fur Paare sexueller Minderheiten sowie nichtbindre Personen. Religioése Wertvorstellungen

schienen fir den Grofdteil der Personen des Studienkollektivs keinen Einfluss auf die
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Sexualitat und Partnerschaft zu haben. Die Ubertragbarkeit der Ergebnisse auf ein Kollektiv
mit unterschiedlichem religidsen/kulturellen Hintergrund ist somit kritisch in Frage zu stellen.
Das Studienkollektiv ist nicht reprasentativ flr Brustkrebspatientinnen und ihre Partnerinnen
mit bestehendem Kinderwunsch. In ihrer Studie zur Teilnahme von Brustkrebs betroffener
Paare an psychosozialen Fragebogenstudien in Danemark waren nach Terp et al. unter
anderem folgende Faktoren mit einer erhdhten Studienteilnahme assoziiert: Geringeres Alter,
hoheres Bildungsniveau, hoheres Einkommen und eine westliche ethnische Zugehorigkeit
(217). Die oben diskutierten demographischen Daten der vorliegenden Studie bestatigten zu

grofRen Teilen die Ergebnisse von Terp et al..

7.1.3 Brustkrebsspezifische Anamnese

Fur die vorliegende Studie wurden Frauen mit primarer Brustkrebserkrankung rekrutiert. Keine
der Patientinnen wies bei Diagnosestellung ein Rezidiv oder Fernmetastasen auf. 84.4 %
hatten einen invasiven Tumor, 15.6 % ein duktales Carcinoma in situ. Uber die Halfte der
Patientinnen (64.1 %) hatten keine Lymphknotenmetastasen. Die Patientinnen befanden sich
bis zu 5 Jahre nach Abschluss der Primartherapie — einer Phase, in der Studien signifikant
mehr sexuelle Probleme nachwiesen als 10 Jahre nach Diagnosestellung (206, 218). Daher
sind die Ergebnisse der vorliegenden Studie womdglich nicht auf Patientinnen in
fortgeschritteneren Tumorstadien oder mit langerer Krankheitsdauer Ubertragbar. In der
vorliegenden Studie war ein Grof3teil der Patientinnen (82.2 %) brusterhaltend (BET) operiert
worden. 17.2 % hatten eine Mastektomie erhalten (82.8 % vs. 17.2 %), davon 10.9 % eine
Brustrekonstruktion. Die Verteilung entspricht den Daten zur operativen Behandlung priméarer
Mammakarzinomfalle in Deutschland (52). Hanson et al. zeigten in ihrer Studie, dass das
psychosoziale und sexuelle Wohlergehen von Patientinnen nach brusterhaltender Therapie
signifikant besser war als nach Mastektomie mit Brustrekonstruktion (219). Bezlglich der
Zufriedenheit mit der Brust und des physischen Wohlbefindens konnten Hanson et al. keine
Unterschiede nachweisen (219). Rosenberg et al. fanden bei Mammakarzinompatientinnen
nach ausgedehnten Operationen ein negativeres Korperbild, eine geringere sexuelle
Gesundheit und mehr Stress/Angststorungen (englisch ,anxiety“) als bei Patientinnen nach
weniger umfangreichen operativen Eingriffen. Aufgrund der ungleichen Verteilung der
Operationsmethoden in der vorliegenden Studie lassen sich nur eingeschrankt Vergleiche in
Bezug auf das operative Vorgehen ziehen.

Die Mehrheit der Patientinnen der vorliegenden Studie hatte im Rahmen der
Mammakarzinombehandlung eine antihormonelle Therapie erhalten (71.9 %). Zum Zeitpunkt
der Datenerfassung befanden sich 64.1 % weiterhin unter dieser Behandlung, uberwiegend
mit Tamoxifen. Eine Chemotherapie wurde bei 40.6 % der Patientinnen durchgefiihrt, eine

zielgerichtete Therapie bei 12.5 %. Zum Zeitpunkt der Datenerfassung befand sich eine
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Patientin weiterhin unter einer zielgerichteten Therapie. Antihormonelle Therapien und
Chemotherapien wurden in friheren Studien als signifikante Risikofaktoren fur sexuelle
Funktionsstérungen bei Mammakarzinompatientinnen identifiziert (12, 164, 166)

Insbesondere der therapiebedingte Ostrogenmangel, der eine vorzeitige Menopause mit peri-
und postmenopausalen Symptomen wie vermindertem sexuellen Verlangen, reduzierter
sexueller Erregung, vaginaler Trockenheit und dyspareunischen Beschwerden induziert, steht
dabei im Vordergrund. An dieser Stelle sei angemerkt, dass 85.9 % der Brustkrebspatientinnen
zum Zeitpunkt der Datenerfassung postmenopausal waren. Hierbei liegen keine Daten dazu

vor, ob die Menopause durch die Therapie induziert wurde.

7.2 Zusammenfassung und Interpretation der relevantesten Ergebnisse

7.2.1 Sexuelle Zufriedenheit

7.2.1.1 EORTC QLQ-SH22 Gesamtscore ,,Sexual Satisfaction”

Die Literaturrecherche im Rahmen dieser Dissertationsarbeit zeigte, dass in vielen Studien
primar die sexuelle Funktionsfahigkeit, jedoch seltener die sexuelle Zufriedenheit erfasst
wurde. Eine allgemeingtltige Definition bzw. ein allgemeingultiges Konzept zur Erfassung von
.sexueller Zufriedenheit® existieren nicht. Einige Autorlnnen gehen davon aus, dass
Studienteilnehmende eine klare Einschatzung dartiber treffen kdnnen, ob sie mit der eigenen
Sexualitat zufrieden sind oder nicht. Ausgehend von dieser Annahme wurde die sexuelle
Zufriedenheit haufig mit einer einzelnen Frage erfasst (178, 220, 221). Andere Autorlnnen
nutzten komplexere Fragebdgen, welche unterschiedliche Aspekte der Sexualitat einbeziehen
(222).

In der vorliegenden Studie wurde die sexuelle Zufriedenheit mit der Multi-ltem Skala ,Sexual
Satisfaction“ des EORTC QLQ-SH22 Fragebogens erfasst. Brustkrebspatientinnen erreichten
einen mittleren ,Sexual Satisfaction“ Gesamtscore von 54.95 (SD = 20.93), ihre Partner von
56.67 (SD: 19.95). Ein hdherer Gesamtscore steht fur eine hdhere sexuelle Zufriedenheit. Es
gibt jedoch keinen Cutt-off Wert zur Unterscheidung einer positiven von einer negativen
Befundlage. Zur Interpretation der ,Sexual Satisfaction® Gesamtscores empfiehlt sich daher
ein Vergleich mit Daten aus der Literatur. Verglichen mit den normativen Daten des EORTC
QLQ-SH22 Fragebogens aus der Studie von Asberg et al. (223) zeigen sich &hnliche Werte
(Mittelwert Frauen = 53.3 (SD = 26.0), Mittelwert Manner = 57.7 (SD = 25.5)). Die Daten von
Asberg et al. beziehen sich auf die norwegische Allgemeinbevélkerung, eine Ubertragbarkeit
auf die deutsche Allgemeinbevdlkerung bleibt unklar. Bisher ist die Studie von Asberg et al.
die einzige, welche normative Daten zum EORTC QLQ-SH22 Fragebogen vorlegte.
Aufgrund  der  physischen und  psychosozialen  Belastungen  durch  eine

Mammakarzinomerkrankung ware womoglich eine geringere sexuelle Zufriedenheit bei
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Patientinnen und ihren Partnern im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung zu erwarten gewesen
(220, 221). Tatsachlich fanden Montariés-Muro et al. und Désfalvi et al. eine geringere sexuelle
Zufriedenheit bei Mammakarzinompatientinnen im Vergleich zu Frauen einer gesunden
Kontrollgruppe (220, 221). Montariés-Muro et al. und Désfalvi et al. nutzten zur Erfassung der
sexuellen Zufriedenheit eine einzelne Frage. Andere Studien kamen zu gegenteiligen
Ergebnissen: Finck et al. fanden bei Brustkrebspatientinnen eine hdhere sexuelle
Zufriedenheit im Vergleich zu gesunden Frauen (224). Hierbei nutzten Finck et al. einen
multimodalen Fragebogen.

Einige Studien deuten darauf hin, dass Paare ihre Beziehung, Sexualitat und Intimitat nach
einer Mammakarzinomerkrankung neu verhandeln und gegebenenfalls ihre sexuelle Aktivitat
anpassen (25, 172). In einer Studie von Moreira et al. gaben Ehemanner von
Mammakarzinompatientinnen eine hohere Intimitat in ihrer Beziehung an als Ehemanner
gesunder Frauen (145). In diesem Kontext wurde die emotionale, soziale, sexuelle,
intellektuelle und freizeitsbezogene Intimitat (welche durch gemeinsame Freizeitgestaltung
entsteht) bertcksichtigt (145, 225). Es kann diskutiert werden, dass die Sexualitat von
Mammakarzinompatientinnen und ihren Partnerinnen durch die Erkrankung eine Anderung
erfahrt. Bei Erfassung der sexuellen Zufriedenheit mit einem komplexeren Fragebogen werden
auch Aspekte wie die partnerschaftliche Intimitat gewichtet. Hierdurch kénnten Defizite in
einigen Bereichen der Sexualitdt durch eine Zunahme in anderen Bereichen (z. B.
Intensivierung der partnerschaftlichen Intimitat) kompensiert werden. Dies kdnnte erklaren,
warum die sexuelle Zufriedenheit von Mammakarzinompatientinnen und ihren Partnern je
nach Messmethode nicht signifikant von der der Allgemeinbevdlkerung abweicht, wie auch die
Ergebnisse der vorliegenden Studie zeigen.

Nach unserem aktuellen Kenntnisstand ist die vorliegende Studie die erste, die die sexuelle
Zufriedenheit von Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern mit dem EORTC QLQ-SH22
Fragebogen erfasste. Bisherige Studien, in denen der Fragebogen genutzt wurde,
untersuchten Krebspatientinnen, jedoch nicht ihre ,gesunde® Partnerinnen. Greimel et al.
untersuchten Krebspatientinnen mit verschiedenen Tumorentitaten, Casswell et al.
Patientinnen mit HPV-assoziiertem Osophaguskarzinom nach Radiochemotherapie und
Kallay et al. weibliche Krebspatientinnen mit unterschiedlichen Tumorarten. Beim Vergleich
der Daten zur sexuellen Zufriedenheit fielen unterschiedliche Beobachtungen auf: In den
Studien von Greimel et al. und Casswell et al. waren die Werte niedriger als in der vorliegenden
Studie (Greimel et al.: Frauen: M = 44.13, SD = 25.95; Manner: M = 45.77, SD = 27.34;
(Casswell et al.: M = 47, SD = 28) (193, 226). Kallay et al. fanden hingegen im Vergleich zur
vorliegenden Studie eine hoéhere sexuelle Zufriedenheit (M = 72.17, SD = 25.52). Diese
Unterschiede konnten auf Variationen in den in den Studienstichproben hinsichtlich

Tumorentitat, -stadium und -therapie zurlckzuflihren sein. Auch der Aspekt der (Co-)
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Morbiditat kénnte malgebend sein. Asberg et al., Greimel et al. und Casswell et al. zeigten,
dass eine hohere (Co-) Morbiditat mit niedrigeren Funktionswerten und hoherer
Symptombelastung assoziiert war (193, 223, 226). Die vorliegende Studie untersuchte
ausschlief3lich Patientinnen mit primarem Mammakarzinom, die primar kurativ behandelt
wurden. Trotz der Belastungen durch die Erkrankung und Therapie handelt es sich um ein
Studienkollektiv. mit gutem allgemeinem Gesundheitszustand/ hoher allgemeiner
Lebensqualitat. Dies zeigt sich im Vergleich der EORTC QLQ-30 Scores fiir den allgemeinen
Gesundheitszustand/die allgemeine Lebensqualitdt mit den entsprechenden normativen
Daten der deutschen Allgemeinbevdlkerung: Die Patientinnen der vorliegenden Studie
erreichten einen mittleren Score von 67.1 (SD = 18.9), ihre Partner von 73.9 (SD = 14.3). Laut
Nolte et al. lag der Normwert flr die deutsche Allgemeinbevdlkerung im Mittel bei 67.0 (SD =
21.8) (227).

Basierend auf den Erkenntnissen der Literaturdiskussion ist davon auszugehen, dass die
Mammakarzinomerkrankung und -therapie die Sexualitat und sexuelle Gesundheit
beeinflussen kdnnen. Einige Paare schienen ihre Beziehung, Sexualitdt und Intimitat an die
neue Situation anzupassen. Wird die sexuelle Zufriedenheit mit einer mehrdimensionalen
Skala wie in der vorliegenden Studie erhoben, kénnten Defizite in bestimmten Bereichen der
Sexualitdt durch einen Zugewinn in anderen Bereichen kompensiert werden, sodass die
sexuelle Zufriedenheit von Mammakarzinompatientinnen und ihren Partnern nicht signifikant
von der der Allgemeinbevélkerung abweicht. Dies durfe insbesondere fir Personen mit gutem
allgemeinem Gesundheitszustand/ guter allgemeiner Lebensqualitat gelten. Bei Paaren mit
deutlicher Einschrankung des allgemeinen Gesundheitszustandes/ der allgemeinen
Lebensqualitét, kdnnte hingegen diskutiert werden, dass Defizite in einigen Bereichen der

Sexualitat nicht ausreichend kompensiert werden kénnen.

7.2.1.2 Vergleich der EORTC QLQ-SH22 Gesamtscores ,,Sexual Satisfaction”
in beiden Studiengruppen und Ergebnisdiskussion der
Korrelationsanalyse
Die vorliegende Studie zeigte keinen signifikanten Unterschied in der sexuellen Zufriedenheit
zwischen Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern, gemessen mit der Multi-ltem Skala
.Sexual Satisfaction* des EORTC QLQ-SH22 Fragebogens. Hierbei ist zu berlcksichtigen,
dass die statistische Teststarke (Power) nur 10-15 % betrug. Ein tatsachlich vorhandener
kleiner Unterschied koénnte somit mit hoher Wahrscheinlichkeit aufgrund der begrenzten
StichprobengroRe unentdeckt geblieben sein. Im Gegensatz dazu zeigte die
Korrelationsanalyse einen statistisch signifikanten, moderaten bis starken positiven
Zusammenhang zwischen beiden Variablen Die Teststarke lag hier bei von 99.9 %, was auf

eine hohe statistische Aussagekraft hinweist. Dieses Ergebnis deutet darauf hin, dass eine
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héhere sexuelle Zufriedenheit der Patientinnen mit einer hdheren sexuellen Zufriedenheit inrer
Partner assoziiert ist.

Asberg et al. und Casswell et al. fanden, dass weibliches Geschlecht und eine héhere (Co-)
Morbiditat mit mehr Symptomatik und Funktionseinschrankungen im EORTC QLQ-SH22
Fragebogen assoziiert waren (223, 226). Vor diesem Hintergrund hatte in der vorliegenden
Studie bei Brustkrebspatientinnen aufgrund ihres Geschlechts und aufgrund ihrer Erkrankung
eine niedrigere sexuelle Zufriedenheit im Vergleich zu ihren Partnern erwartet werden kénnen.
Die vorliegende Arbeit basiert auf der Annahme dyadischer Wechselwirkungen innerhalb eines
Paares. Es wurde die Hypothese aufgestellt, dass die sexuelle Zufriedenheit von Partnerlnnen
nicht unabhangig voneinander ist und eine gegenseitige Beeinflussung besteht
(Paardynamik). Die Ergebnisse des Vergleichs der EORTC QLQ-SH22 ,Sexual Satisfaction®
Gesamtscores und der Korrelationsanalyse bestandigen diese Hypothese und stehen in
Einklang mit bisherigen Forschungsergebnissen. So zeigte eine multinationale Studie von
Fisher et al. (1009 heterosexuelle Paare aus Japan, Brasilien, Deutschland, Spanien und den
USA), eine moderate positive Korrelation zwischen Mitgliedern einer Partnerschaft bezlglich
der sexuellen und partnerschaftlichen Zufriedenheit und Beziehungszufriedenheit (228). In
Bezug auf die spezifische Situation bei Brustkrebs zeigten Hummel et al., dass eine geringere
sexuelle Zufriedenheit des Partners mit einer geringeren sexuellen Funktionsfahigkeit,
Erregungsfahigkeit und sexuellen Zufriedenheit der von Brustkrebs betroffenen Frauen
einherging (190). Auch in einer Studie von Rottmann et al. war die Zufriedenheit mit dem
Sexualleben innerhalb von Brustkrebs betroffener Paare moderat korreliert (184). Rottmann et
al. unterstrichen zudem die Bedeutung emotionaler Nahe und zartlichen Verhaltens fir die
eheliche Zufriedenheit (184).

Da die Datenbank fur die vorliegende Studie nur die Anschriften der
Mammakarzinompatientinnen enthielt, wurden Studienunterlagen in zweifacher Ausfihrung
(fr die Brustkrebspatientin und den Partner/die Partnerin) an die Patientinnen versandt. Die
Studienteilnehmenden sollten die Studienunterlagen unabhangig voneinander bearbeiten und
getrennt zuricksenden. Einige Paare sendeten jedoch alle Unterlagen in einem einzigen
Umschlag zuriick. Es ist unklar, ob sich die Studienteiinehmenden an die Aufforderung, die
Studienunterlagen selbstéandig zu bearbeiten, hielten. Durch gemeinsames Bearbeiten des
Fragebogens kdnnte es zu einer Verfalschung der tatsachlichen Ergebnisse gekommen sein.
Studienteilnehmende kdnnten sozial erwiinschte Antworten gegeben und/oder ihre Aussagen
an die Erwartungen des Partners/der Partnerin angepasst haben.

Bei der grafischen Darstellung der EORTC QLQ-SH22 Multi-ltem-Scores ,Sexual Satisfaction*
(Abbildung 6) wurden die Scores der Mitglieder einer Partnerschaft durch Linien verbunden
und damit einander zugeordnet. Bei Betrachtung der Abbildung fallen innerhalb einzelner

Paare deutliche Unterschiede der ,Sexual Satisfaction“ Scores auf. Trotz des insgesamt nicht
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signifikanten Unterschieds der sexuellen Zufriedenheit zwischen Brustkrebspatientinnen und
ihren Partnern und der positiven Korrelation der Gesamtscores sei auf individuelle
Unterschiede hingewiesen. Dies sollte bei der Behandlung und Beratung von

Brustkrebspatientinnen und ihrer Partner im klinischen Setting berlcksichtigt werden.

7.2.1.3 Ergebnisdiskussion der Regressionsanalyse

Zur Untersuchung des Einflusses verschiedener (unabhangiger) Variablen auf die sexuelle
Zufriedenheit der Studienteilinehmenden (abhangige Variable) wurde eine multiple
Regressionsanalyse durchgefiihrt. Analysiert wurden: Geschlecht (mannlich bzw. weiblich),
Alter, Lebensqualitdt (EORTC QLQ-30 ,Global health/Quality of life“ Score), Depressivitat
(PHQ-9 Score), chirurgische Therapiemodalitat (Mastektomie bzw. BET) sowie aktuelle

antihormonelle Therapie (ja bzw. nein).

7.2.1.3.1 Geschlecht

Friihere Studien, die den EORTC QLQ-SH22 Fragebogen nutzen (z.B. Asberg et al. und
Casswell et al.) fanden eine Assoziation zwischen weiblichem Geschlecht und hdherer
Symptomlast/starkeren  Funktionseinschrankungen  (einschlieBlich  der  sexuellen
Zufriedenheit) (223, 226). In der vorliegenden Studie zeigte sich hingegen kein signifikanter
Einfluss des Geschlechts auf die sexuelle Zufriedenheit. Die Heterogenitat bisheriger
Forschungsergebnisse deutet darauf hin, dass nicht pauschal davon ausgegangen werden
kann, dass ein Geschlecht (weiblich oder mannlich) mit einer héheren sexuellen Zufriedenheit
einher geht (229-232). Individuelle Unterschiede scheinen von weiteren Faktoren moderiert zu
werden. Dabei lieften sich in friiheren Studien geschlechtsspezifische Unterscheiden in den
Faktoren erkennen, die zur sexuellen Zufriedenheit von Mannern und Frauen beitragen. Fisher
et al. fanden, dass bei Frauen insbesondere die individuelle Sexualfunktion mit der sexuellen
Zufriedenheit assoziiert war (228). Bei Mannern war sowohl die individuelle als auch die
partnerschaftliche Sexualfunktion mit der sexuellen Zufriedenheit assoziiert (228). Fisher et al.
wiesen auf eine hohe Sensibilitdt von Mannern fir die sexuelle Responsivitat der Partnerinnen
hin (228). Pietras et al. zeigten, dass Nahe insbesondere fur Frauen eine kompensatorische
Rolle in Bezug auf sexuelle Probleme darstellte (233). Heimann et al. fanden bei Frauen im
Vergleich zu Mannern eine geringere sexuelle Zufriedenheit zu Beginn einer Partnerschaft
jedoch eine hohere sexuelle Zufriedenheit zu einem spaten Zeitpunkt in der Partnerschaft
(234). Die oben diskutierten Studienergebnisse bildeten meist heterosexuelle,
cisgeschlechtliche Personen ab. Wie bereits in der Bemerkung zur vorliegenden Arbeit
beschrieben, sind Geschlechtlichkeit, Sexualitdt, sexuelle Orientierung und Beziehungen
multidimensional und dynamisch. Die Perspektiven nicht-heterosexueller, nicht-

cisgeschlechtlicher Personen sind in der Literatur unterreprasentiert. Bedauerlicherweise
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konnte die vorliegende Studie ebenfalls keinen Erkenntnisgewinn zur Perspektive nicht-

heterosexueller und nicht-cisgeschlechtlicher Personen leisten.

7.2.1.3.2 Alter

Die Literatur zeigt widersprichliche Ergebnisse zum Einfluss des Alters auf die sexuelle
Zufriedenheit. In der GeSiD Studie war die sexuelle Zufriedenheit — im Gegensatz zur
sexuellen Aktivitat — nicht mit dem Alter assoziiert (235). Auch in der vorliegenden Studie lie®
sich kein signifikanter Zusammenhang feststellen. Martins et al. fanden hingegen, dass die
sexuelle Zufriedenheit von Brustkrebspatientinnen mit zunehmendem Alter, hoéherer
Beziehungszufriedenheit vor der Erkrankung, geringerem Stress- und Angstniveau, weniger
depressiver Symptomatik und einem positiven Kérperbild zunahm (178). Bei ihren Partnern
war sie mit psychologischer Unterstitzung, aktueller Beziehungszufriedenheit, einem
geringeren Stress- Angstniveau und geringerer depressiver Symptomatik assoziiert (178). In
einer Studie von Kallay et al. wiesen altere Krebspatientinnen eine signifikant hdhere sexuelle
Zufriedenheit auf als jingere Patientinnen (178). Sie erklarten dies damit, dass jungere
Patientinnen Sexualitat moglicherweise eine grolkere Bedeutung beimessen und daher starker
unter den Folgen der Krebstherapie leiden kdnnten (236). Im Gegensatz dazu fanden Greimel
et al. gerade bei denjenigen Krebspatientinnen eine héhere sexuelle Zufriedenheit, denen die
sexuelle Aktivitat wichtiger war und die Uber eine starkere Libido berichteten (193). Im
Gegensatz zu Martins et al. und Kallay et al. stellten Fouladi et al. fest, dass die sexuelle
Zufriedenheit von Brustkrebspatientinnen mit zunehmendem Alter abnahm (222). Angesichts
der widerspruchlichen Ergebnisse in der Literatur sollten kinftige Studien neben dem Alter
weitere Einflussfaktoren berlcksichtigen. Méglicherweise sind nicht das Alter selbst, sondern
Aspekte wie Korperbild, Beziehungsstatus, Beziehungszufriedenheit und -dauer,
Sexualfunktion sowie hormonelle Veranderungen entscheidender fir die sexuelle

Zufriedenheit.

7.2.1.3.3 Gesundheitszustand und Depressivitat

Zum Zusammenhang zwischen allgemeinem Gesundheitszustand/allgemeiner Lebensqualitat
und der sexuellen Zufriedenheit zeigten sich in der Literatur weitgehend einheitliche
Ergebnisse (193, 223, 226, 235). Ahnliches gilt fiir den Zusammenhang zwischen depressiver
Symptomatik/Depression und sexueller Zufriedenheit (184, 237, 238). Dekker et al. fanden im
Rahmen der GeSiD Studie, dass Personen mit schlechterem Gesundheitszustand,
chronischen Erkrankungen oder Behinderungen mit hoherer Wahrscheinlichkeit eine
geringere sexuelle Zufriedenheit aufwiesen als Studienteilinehmende mit besserem
Gesundheitszustand (235). In Studien von Asberg et al., Casswell et al. und Greimel et al.

war eine hohere (Co-) Morbiditat mit mehr Symptomatik und Funktionseinschrankungen
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(einschlieBlich der sexuellen Zufriedenheit) assoziiert (gemessen mit dem EORTC QLQ-
SH22) (193, 223, 226). Ergebnisse aus der Literatur wiesen darauf hin, dass Stress,
Angststérung und depressive Symptomatik negativ mit der sexuellen Zufriedenheit korrelieren
(184, 237, 238). In der vorliegenden Studie lie® sich jedoch kein signifikanter Einfluss des
allgemeinen Gesundheitszustands/der allgemeinen Lebensqualitdt (gemessen mit dem
EORTC QLQ-30) oder der depressiven Symptomatik (gemessen mit dem PHQ-9) auf die
sexuelle Zufriedenheit. nachweisen. Dies kdnnte auf den insgesamt guten allgemeinen
Gesundheitszustand und die hohe allgemeine Lebensqualitait des vorliegenden

Studienkollektivs zurtickzuflihren sein, trotz der Belastungen durch die Brustkrebserkrankung.

7.2.1.3.4 Chirurgische Therapiemodalitat

Wie bereits dargestellt, wird im Sinne der Deeskalation zunehmend brusterhaltend operiert
(52). Dies spiegelte sich auch im vorliegenden Studienkollektiv wider: 82.8 % der
Brustkrebspatientinnen hatten eine brusterhaltende Therapie (BET), 17.2 % eine Mastektomie
erhalten. Theoretischen Uberlegungen zufolge kdénnte aufgrund des meist weniger
umfangreichen Eingriffs, des meist besseren kosmetischen Ergebnisses, der kurzeren
Genesungszeit und des geringeren Komplikationsrisikos bei Patientinnen nach BET eine
hohere sexuelle Zufriedenheit erwartet werden im Vergleich zu Patientinnen nach
Mastektomie. In der vorliegenden Studie hatte die chirurgische Therapiemodalitat (BET vs.
Mastektomie) jedoch keinen signifikanten Einfluss auf die sexuelle Zufriedenheit. Hierbei stellt
die ungleiche Gruppenverteilung eine Limitation dar. Fur belastbare Aussagen sind gréRRere
Stichproben mit ausgewogener Verteilung der operativen Therapiemodalitaten erforderlich.
Frihere Studien fanden widerspruchliche Ergebnisse zum Einfluss der chirurgischen Therapie
auf die sexuelle Zufriedenheit: Rottmann et al. und Montafés-Muro et al. fanden keinen
signifikanten Zusammenhang zwischen Therapiemodalitat und der sexuellen Zufriedenheit. Im
Gegensatz dazu wiesen Brustkrebspatientinnen nach totaler Mastektomie in einer Studie von
Fouladi et al. die geringste sexuelle Zufriedenheit auf (222). Zur Verbesserung der
therapeutischen Ergebnisse und Lebensqualitdt der Patientinnen, werden Versuche
unternommen, die onkologische Mammachirurgie weiterzuentwickeln. Ein Beispiel hierfir ist
die robotergestitzte mamillenerhaltende Mastektomie, die ab 2014 entwickelt wurde, bisher
jedoch noch keine Zulassung durch die US-amerikanische Food and Drug Administration
(FDA) erhalten hat. Toesca et al. zeigten, dass das sexuelle Wohlbefinden von Patientinnen
nach robotergestutzter mamillenerhaltende Mastektomie signifikant hdher war als nach der
offenen mammillenerhaltenen Mastektomie (239). Moglicherweise konnten
Weiterentwicklungen und Innovationen in der onkologischen Mammachirurgie positive

Auswirkungen auf die Sexualitat und sexuelle Gesundheit von Brustkrebspatientinnen haben.
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7.2.1.3.5 Antihormonelle Therapie

In der vorliegenden Studie zeigte sich kein signifikanter Einfluss einer aktuellen
antihormonellen Therapie auf die sexuelle Zufriedenheit der Studienteilinehmenden.
Meyerowitz et al. fanden jedoch, dass Patientinnen mit hormonellen Veranderungen haufiger
negative Auswirkungen der Brustkrebstherapie auf ihre Sexualitat angaben (240). In einer
Studie von Hummel et al. war eine antihormonelle Brustkrebstherapie mit Stérungen des
sexuellen Verlangens assoziiert (241). In der vorliegenden Studie erhielten 64.1 % der
Patientinnen zum Zeitpunkt der Datenerfassung eine antihormonelle Therapie. 85.9 %
befanden sich in der Postmenopause. Da nicht erfasst wurde, ob die Menopause durch die
Brustkrebstherapie indiziert wurde, bleibt unklar, ob bereits vor der Behandlung eine
postmenopausale Hormonlage bestand. Studien gehen davon aus, dass unerwilnschte
Medikamentenwirkungen fir pramenopausale Brustkrebspatientinnen aufgrund der abrupten
Ostrogensuppression besonders ausgepragt sein konnten (165). Maglicherweise zeigte sich
in der vorliegenden Studie kein signifikanter Einfluss der antihormonellen Therapie auf die
sexuelle Zufriedenheit da die Patientinnen bereits vor Therapiebeginn postmenopausal waren.
Zudem war die Verteilung der antihormonellen Therapie (ja bzw. nein) im vorliegenden
Studienkollektiv ungleich. Dies schrankt die Aussagekraft der Analyse — wie bei der
chirurgischen Therapiemodalitat diskutiert — ein.

Zusammenfassend hatte keine der untersuchten Variablen in der vorliegenden Studie einen
signifikanten Einfluss auf die sexuelle Zufriedenheit. Die geringe Varianzaufklarung des
Regressionsmodells deutet darauf hin, dass mdglicherweise andere, nicht erfasste Faktoren
einen bedeutenderen Einfluss haben konnten. Eine grofiere StichprobengréRe kdnnte die

statistische Power erhdhen und die Méglichkeit verbessern, relevante Effekte zu identifizieren.

7.2.2 Weitere Daten zur sexuellen Gesundheit

Weitere Aspekte der sexuellen Gesundheit wurden mit der EORTC QLQ-SH22 Multi-ltem
Skala ,Sexual Pain“ (Sexualschmerz) sowie den EORTC QLQ-SH22 Einzelitems ,Vaginal
Dryness“ (Vaginale Trockenheit) und ,Confidence Erection® (Vertrauen in die
Erektionsfahigkeit) erfasst. Die Auswahl der Items/Scores erfolgte in Anlehnung an die ICD-
11 Klassifikation, welche ,Zustdande mit Bezug auf die sexuelle Gesundheit® in ,Sexuelle

Dysfunktion“ und ,Sexuelle Schmerzstérungen® einteilt (78).

7.2.2.1 EORTC QLQ-SH22 Gesamtscore ,,Sexual Pain* (Sexualschmerz)
In der vorliegenden Studie erreichten Brustkrebspatientinnen einen mittleren EORTC QLQ-
SH22 ,Sexual Pain“ Gesamtscore von 29.37 (SD = 29.58), ihre Partner von 10.02 (SD =
15.29). Im Vergleich zu den normativen Daten des EORTC QLQ-SH22 von Asberg et al. (M
(Frauen) = 10.3 (S = 19.0), M (Ménner) = 2.5 (SD = 8.5)) (223) lagen die ,Sexual Pain"
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Gesamtscores in der vorliegenden Studie héher. Sowohl Frauen als auch Manner hatten in
der vorliegenden Studie im Vergleich zur (norwegischen) Allgemeinbevodlkerung mehr
Schmerzen in Zusammenhang mit dem Geschlechtsverkehr.

In der GeSiD Studie lag die Lebenszeitpravalenz von Verspannungen/Schmerzen beim
Geschlechtsverkehr bei Frauen bei 20,6 % (101). Die Pravalenz war am héchsten bei Frauen
im Alter von 18 bis 25 Jahren und am geringsten bei Frauen im Alter von 36 bis 45 Jahren
(101). Mit steigendem Alter zeigte sich die Pravalenz erneut steigend (101). Ahnliche
Tendenzen zeigen die Ergebnisse von Asberg et al. (223). Hormonelle Schwankungen und
mangelnde sexuelle Erfahrungen kénnten die ausgepragtere Schmerzsymptomatik beim
Geschlechtsverkehr bei jungen Frauen im Allgemeinen erklaren (101, 223), wahrend ab einem
gewissen Alter moglicherweise hormonelle Veranderungen um die Menopause und
Komorbiditaten eine Rolle spielen. Die héhere Schmerzsymptomatik in der vorliegenden
Studie verglichen mit der norwegischen Allgemeinbevolkerung kdnnte durch das hohere
mittlere Alter der Patientinnen, die Mammakarzinomerkrankung und -therapie sowie
Komorbiditaten bedingt sein.

Im Vergleich zu anderen Studien, in denen die ,Sexual Pain“ Skala des EORTC QLQ-SH22
zur Erfassung von Schmerzen im Zusammenhang mit dem Geschlechtsverkehr bei
Kebspatientinnen verwendet wurde, zeigen sich unterschiedliche Beobachtungen.

Kallay et al. berichteten einen deutlich héheren ,Sexual Pain“ Gesamtscore von 74.56 (SD =
28.51) bei Krebspatientinnen (236). Dies konnte moglicherweise auf verschiedene
Tumorentitaten, fortgeschrittenere Tumorstadien oder aggressivere Therapieschemata
zurtickzufuhren sein. In der Publikation von Kallay et al. finden sich keine Angaben dazu, zu
welchem Zeitpunkt die Daten erfasst wurden. Bei Datenerfassung nah am Zeitpunkt oder
wahrend der Diagnosestellung bzw. Therapie, konnte moglicherweise eine hohere
Schmerzsymptomatik zu erwarten sein.

Greimel et al. fanden bei Krebspatientinnen einen mittlerer ,Sexual Pain“ Gesamtscore von
22.45 (SD = 27.96). Dieser Wert liegt etwas unter dem Gesamtscore der Patientinnen aus der
vorliegenden Studie. Auch hier kdnnten unterschiedliche Tumorentitaten, -stadien und -
therapien ein erklarender Faktor fir die unterschiedlichen Ergebnisse im Vergleich zur
vorliegenden Studie sein.

Patientinnen mit Osophaguskarzinom nach Radiochemotherapie erreichten in einer Studie
von Casswell et al. einen EORTC QLQ-SH22 ,Sexual Pain“ Gesamtscore von 3 (SD = 14).
Dieser Wert liegt deutlich unter den Werten der vorliegenden Studie sowie der oben
diskutierten Studien. Grunde hierfir kdnnten neben unterschiedlichen Tumorentitaten und -
therapien das langere Zeitintervall seit der Therapie (= 12 Monate), der Ausschluss von
Patientinnen mit schweren Komorbiditaten oder psychosozialen Problemen und der hohe

allgemeine Gesundheitszustand/die hohe allgemeine Lebensqualitat sein (EORTC QLQ-C30:
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M =76 (SD = 20)) (226). Zudem bestand die Stichprobe in der Studie von Casswell et al. zu
84% aus Mannern, die in frheren Studien tendenziell weniger Schmerzen in Zusammenhang
mit dem Geschlechtsverkehr als Frauen berichteten (101, 193, 223).

Auffallig ist der im Vergleich zur norwegischen mannlichen Allgemeinbevdlkerung hohe
~Sexual Pain“ Gesamtscore der Partner in der vorliegenden Studie. Das durchschnittliche Alter
der Partner (61.8 Jahre) erklart diesen Unterschied nicht ausreichend, da die Referenzwerte
fur Manner zwischen 60 und 79 Jahren niedrig bleiben (2.4-2.6) (223). Eine mdgliche Erklarung
konnte eine hohere Komorbiditdt der Manner in der vorliegenden Studie oder eine
wechselseitige Beeinflussung in der Paarbeziehung sein. Das Schmerzempfinden der
Brustkrebspatientin wahrend des Geschlechtsverkehrs kénnte auch flr den Partner eine
emotionale Belastung darstellen, welche gegebenenfalls zur Entwicklung von Angsten oder
Unsicherheiten bezlglich der eigenen Rolle in der gemeinsamen Sexualitat fihren kénnte. In
einer Studie von Canzona et al. gaben Partner von Brustkrebspatientinnen an zu beflrchten,
verantwortlich fur die sexuellen Probleme ihrer Frauen zu sein (168) . Fisher et al. wiesen auf

die hohe Sensibilitdt von Mannern fir die sexuelle Responsivitat der Frau hin (228).

7.2.2.2 Vergleich der EORTC QLQ-SH22 Gesamtscores ,,Sexual Pain“

(Sexualschmerz) in beiden Studiengruppen

In der vorliegenden Studie zeigte sich ein signifikanter Unterschied beziglich Schmerzen in
Zusammenhang mit dem Geschlechtsverkehr (gemessen mit der EORTC QLQ-SH22 ,Sexual
Pain“ Skala) zwischen Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern. Die hohe Effektstarke weist
auf einen nicht nur messbaren sondern auch klinisch bedeutsamen Unterschied hin. Da
Brustkrebspatientinnen im Gegensatz zu ihren Partnern unmittelbar von den Folgen der
Brustkrebsdiagnose und -therapie betroffen sind (siehe Kapitel ,Auswirkung von Brustkrebs
auf die Sexualitat®), entspricht dies dem zu erwartenden Ergebnis und ist konsistent mit den
Ergebnissen friherer Studien (169, 177, 179). Das weibliche Geschlecht scheint prinzipiell mit
mehr Schmerzen in Zusammenhang mit dem Geschlechtsverkehr assoziiert zu sein. Sowohl
Asberg et al. als auch Greimel et al. fanden bei Frauen signifikant hdhere EORTC QLQ-SH22

,2Sexual Pain“ Gesamtscores als bei Mannern (193, 223).

7.2.2.3 EORTC QLQ-SH22 Score ,,Vaginal Dryness”

In der vorliegenden Studie wiesen Brustkrebspatientinnen im Mittel einen EORTC QLQ-SH22
,vaginal Dryness” Score von 55.15 (SD: 36.41) auf. Damit scheinen die Patientinnen der
vorliegenden Studie eine deutlich héhere Symptombelastung bezlglich vaginaler Trockenheit
aufzuweisen als Frauen der (norwegischen) Allgemeinbevélkerung (Asberg et al.: 22.5 (SD:

27.0) (223)). Da es bei Brustkrebspatientinnen haufig zu Stérungen der Lubrikation als
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unerwilinschte Wirkung der Therapie kommt (12, 17), entspricht dies dem zu erwartenden
Ergebnis und steht in Einklang mit den Ergebnissen friherer Studien (242-244).

Auch im Vergleich zu anderen Studien, in denen der EORTC QLQ-SH22 ,Vaginal Dryness"
Score zur Erfassung vaginaler Trockenheit bei Krebspatientinnen verwendet wurde, fiel der
Score in der vorliegenden Studie hoher aus: Casswell et al. fanden bei Frauen nach
Radiochemotherapie bei Osophaguskarzinom einen mittleren Score von 47 (SD: 43) (226),
Kallay et al. bei Frauen mit unterschiedlichen Tumorentitaten von 28.03 (SD: 36.47) (236),
Greimel et al. von 36.10 (SD: 36.57) (193). Als ursachlich fur die héhere Symptombelastung
der Brustkrebspatientinnen aus der vorliegenden Studie sind mehrere Faktoren zu diskutieren.
Hierzu zahlt das hdhere Risiko einer vorzeitigen Menopause durch die Brustkrebstherapie,
welche mit Stérungen der Lubrikation in Zusammenhang steht. Griinde fir die vorzeitige
Menopause sind die gonadotoxische Wirkung der Chemotherapie und die hormonellen
Veranderungen durch die endokrine Therapie. Auch der Therapieansatz (kurativ vs. palliativ)
scheint bei der Symptombelastung bezliglich vaginaler Trockenheit eine Rolle zu spielen (12):
In der Studie von Greimel et al. lag der ,Vaginal Dryness* Score bei Patientinnen mit kurativer
Therapie hoher als bei Patientinnen mit palliativem Therapiekonzept (193). Dies konnte auf
die hdhere Aggressivitat kurativer Therapiekonzepte mit entsprechend ausgepragteren
unerwilinschten Therapiefolgen, darunter Stérungen der Lubrikation, zurtickzufihren sein. In
die vorliegende Studie wurden Patientinnen mit primarer Brustkrebserkrankung
eingeschlossen, die eine kurative Therapie erhalten hatten. Die damit verbundenen,
womdglich ausgepragteren unerwiinschten Therapiefolgen kénnten ein weiterer Faktor fur die
héhere Symptombelastung der Patientinnen der vorliegenden Studie sein. Zudem kdnnten
psychosoziale Aspekte eine Rolle spielen, da die weibliche Brust fir viele Personen eine

besondere Bedeutung fir das Korperbild, die Sexualitat und die sexuelle Gesundheit hat.

7.2.2.4 EORTC QLQ-SH22 Score ,,Confidence Erection”

Das Vertrauen in die erektile Funktionsfahigkeit der Partner wurde in der vorliegenden Studie
mittels des ,Confidence Erection“ ltems des EORTC QLQ-SH22 erfasst. Die Partner der
Brustkrebspatientinnen erreichten einen durchschnittichen EORTC QLQ-SH22 ,Confidence
Erection” Score von 66.7 (SD: =33.3). Dieser Wert liegt nah am mittleren Score der mannlichen
norwegischen Allgemeinbevélkerung (Asberg et al.: M = 66.9 (SD = 34.1)) (223). Asberyg et al.
zeigten deutliche altersabhangige Unterschiede der ,Confidence Erection“ Scores (223). Der
hoéchste Score zeichnete sich in der Altersgruppe von 30 bis 39 Jahren ab (M = 78.5) (223). In
héheren Altersgruppen wurden die Scores niedriger. Auch aus friiheren Studien lasst sich
ableiten, dass es einen alterskorrelierten Anstieg der Pravalenz der erektilen Dysfunktion gibt
(101, 245, 246). Das Durchschnittsalter der Partner in der vorliegenden Studie lag bei 61,8

Jahren, wobei die Halfte zwischen 54 und 70,5 Jahren alt war. Lediglich zwei
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Studienteilnehmer waren zwischen 30 und 39 Jahre alt, kein Studienteilnehmer war unter 30
Jahre alt. Aufgrund der Altersverteilung der Partner in der vorliegenden Studie ware womdglich
ein niedrigerer mittlerer ,Confidence Erection® Score im Vergleich zur Allgemeinbevdlkerung
zu erwarten gewesen. Der EORTC QLQ-SH22 ,Confidence Erection“ Score basiert auf einer
einzigen Frage und erfasst daher die komplexe Dimension der erektilen Funktion
mdglicherweise nur unzureichend. Dies kdnnte zu dem wider Erwarten recht hohen mittleren
,confidence Erection” Score in der vorliegenden Studie beigetragen haben. Ein weiterer Punkt
ist die soziale Erwinschtheit, welche die Ehrlichkeit bei der Beantwortung der Fragen
beeinflusst haben kdnnte. Die befragten Manner kdnnten dazu neigen, ihre Sexualfunktion

positiver darzustellen, beispielsweise weil sie Stigmata mit erektiler Dysfunktion verbinden.

Im Vergleich zu anderen Studien, in denen der EORTC QLQ-SH22 verwendet wurde, zeigen
sich in der vorliegenden Studie héhere ,Confidence Erection” Scores (Greimel et al. M = 46.59
(SD =38.19) (193); Casswell et al.: M = 43 (SD = 29) (193)). Greimel et al. und Casswell et al.
untersuchten ausschlieBlich Tumorpatientinnen. Aufgrund der physischen sowie
psychosozialen Belastungen, die aus Krebserkrankungen- und ihrer Therapie resultieren,
entsprechen die geringeren ,Confidence Erection“ Scores in den Studien von Casswell et al.
und Greimel et al. dem zu erwartenden Ergebnis.

Bei ,gesunden” mannlichen Partnern von Mammakarzinompatientinnen fanden Shaffer et al.
keine weiteren Einschrankungen der Sexualfunktion. Auch Congard et al. und Scott et al.
konnten signifikant mehr sexuelle Probleme bei Brustkrebspatientinnen im Vergleich zu ihren
Partnern nachweisen (169, 177). Im Widerspruch dazu stehen die Ergebnisse von Martins et
al. welche bei 100 % der Partner von Mammakarzinompatientinnen Hinweise flir sexuelle
Funktionsstorungen zeigten (178).

Insgesamt scheinen Alter und (Co-) Morbiditat wichtige Rollen in Bezug auf die mannliche
Sexualfunktion zu spielen. Physiologische und psychosoziale Faktoren kénnen die erektile
Funktion beeinflussen, weshalb mehrdimensionale Untersuchungen sinnvoll sind. Bei der
Interpretation von Literaturdaten zur erektilen Dysfunktion sollten die Heterogenitat der
Messmethoden sowie potenzielle Verzerrungen durch soziale Erwunschtheit bertcksichtigt

werden.

7.2.3 Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat vor bzw. seit der
Diagnose

Die Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat in den Zeitraumen vor vs. seit der
Mammakarzinomdiagnose wurde durch eine nicht validierte Frage im ,quasi-
langsschnittlichen® Design auf Grundlage des ,Sexualmedizinischen Fragebogens bei

chronischen Erkrankungen® (SFCE) von Ahlers et al. (204) erfasst. Die Ergebnisse zeigten,
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dass die Studienteilnehmenden seit der Diagnose signifikant unzufriedener mit der
partnerschaftlichen Sexualitdt waren als vor der Diagnose (begleitet von einer grof3en
Effektstarke). Hierbei zeichnete sich kein signifikanter Unterschied zwischen
Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern ab. Beide Gruppen schienen in ahnlichem Ausmalf}
seit der Diagnose unzufriedener mit der partnerschaftlichen Sexualitat zu sein als vor der
Diagnose. Auch die berechnete Effekistarke war sehr klein, was auf einen geringen
Unterschied in der Veranderung der Zufriedenheit zwischen den beiden Gruppen hindeutet.
Eine erganzende Poweranalyse ergab jedoch eine geringe Teststarke. Somit ist es moglich,
dass ein tatsachlich existierender kleiner Unterschied zwischen Patientinnen und Partnern
Ubersehen wurde. Fur eine fundierte Bewertung der Differenz in der Veranderung der
sexuellen Zufriedenheit zwischen beiden Gruppen ware eine groliere Stichprobe noétig
gewesen.

Die Datenerhebung erfolgte hier einzeitig, eindimensional und teils retrospektiv, wodurch
Verzerrungen durch Erinnerungsverfalschungen mdglich sind. Die Validitat der Ergebnisse
koénnte dadurch beeintrachtigt worden sein. Brustkrebspatientinnen und ihre Partner kdnnten
die Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitdt vor der Diagnose besser oder
schlechter einschatzt haben, als sie tatsachlich war. Um Erinnerungsverzerrungen zu
minimieren, waren Messungen Uber verschiedene Zeitpunkte sinnvoll. Dies war in der
vorliegenden Studie nicht umsetzbar, sollte jedoch in zukilnftigen Studien beachtet werden.
Die eindimensionale Datenerfassung kdnnte dazu gefuhrt haben, dass nicht alle Aspekte der
Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat abgebildet wurden. Wie bereits diskutiert,
scheint die Sexualitdt von Brustkrebspatientinnen und ihren Partnerinnen durch die
Erkrankung und -therapie eine Anderung zu erfahren (25, 172). Bei eindimensionaler
Erfassung der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitdt, wie in diesem
Fragebogenabschnitt, zeigten die Ergebnisse einen signifikanten Unterschied zwischen den
Zeitpunkten vor und seit der Diagnose. Es ist nicht auszuschlielfen, dass die
Brustkrebserfahrung zu einer Intensivierung der Intimitdt und emotionalen Nahe innerhalb
eines Paares fuhren kann. Durch Erfassung der sexuellen Zufriedenheit mittels einer
multimodalen Skala/eines komplexeren Fragebogens kdnnten Defizite in einigen Bereichen
der Sexualitdt durch eine Zunahme in anderen Bereichen (z. B. Intensivierung der
partnerschaftlichen Intimitat) kompensiert werden. Dies kdnnte erklaren, wieso sich kein
deutlicher Unterschied der ,Sexual Satisfaction“ Gesamtscores (Multi-ltem Scala des EORTC
QLQ-SH22) aus der vorliegenden Studie verglichen mit den normativen Daten der
(norwegischen) Allgemeinbevolkerung zeigte. Sowohl bei den EORTC QLQ-SH22 ,Sexual
Satisfaction® Gesamtscores als auch bei der Veranderung der Zufriedenheit mit der
partnerschaftlichen Sexualitat vor und seit Diagnose zeigte sich kein signifikanter Unterschied

zwischen den Partnern. Dies weist darauf hin, dass die sexuelle Zufriedenheit auf der
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dyadischen Interaktion der Mitglieder einer Beziehung beruht. Da nicht sichergestellt werden
kann, dass die Studienteilnehmenden die Frageb6gen unabhangig voneinander bearbeiteten,

ist eine Verfalschung der tatsachlichen Ergebnisse hierdurch nicht auszuschlie3en.

7.2.4 Depressivitat

Eine Depressivitat wurde mittels des PHQ-9 erfasst. Brustkrebspatientinnen zeigten einen
durchschnittlichen PHQ-9 Summenwert von 7.13 (SD: 4.88), ihre Partner von 3.57 (SD: 2.87)).
Es konnte ein signifikanter Unterschied der Depressivitat zwischen Brustkrebspatientinnen
und ihren Partnern festgestellt werden, welcher mit einer groen Effektstarke einherging.
Verglichen mit der Studie von Streit et al. zu Depression und depressiver Symptomatik in
Deutschland (N = 101.667) waren die mittleren PHQ-9 Werte der Brustkrebspatientinnen in
der vorliegenden Studie hoher (Streit et al.: Frauen M = 4.4 (SD = 3.9), Manner M = 3.4 (SD =
3.5)) (203). Im Vergleich zur deutschen Allgemeinbevdlkerung wiesen Brustkrebspatientinnen
in der vorliegenden Studie haufiger eine depressive Symptomatik auf (definiert als PHQ-9
Summenscore 210 Punkte) (Busch et al.: Depressive Symptomatik bei 8,1 % der
Erwachsenen im Alter von 18 bis 79 Jahren (Frauen: 10,2 %, Manner: 6.1 %)) (247).

Die PHQ-9 Werte der Partner in der vorliegenden Studie zeigten sich im Vergleich zu den
Daten von Streit et al. nur leicht erhéht. Verglichen zur Studie von Busch et al. wiesen die
Partner in der vorliegenden Studie keine hdhere Pravalenz einer depressiven Symptomatik
auf.

Depressive Symptomatik bei Brustkrebspatientinnen ist in der Literatur gut dokumentiert (248-
250). Die Pravalenz wird in der Literatur unterschiedlich angegeben und scheint international
zu variieren (83 % in Pakistan, 31,4 % in Deutschland, 8.3 % in Taiwan nach der Metaanalyse
von Javan Biparva et al.). Unterschiedliche Messmethoden und Definitionen erschweren die
Vergleichbarkeit der Studienergebnisse.

In der vorliegenden Studie zeigte sich ein signifikanter Unterschied der Depressivitat zwischen
Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern. Dies entspricht den Ergebnissen von Alacacioglu
et al. (2009) (251). Andere Studien, etwa von Congard et al. und Alacacioglu et al. (2014),
fanden hingegen keine signifikanten Unterschiede der Depressivitat zwischen
Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern (169, 252). Wahrend Partner in der Studie von
Congard et al. weniger Stress/Angststorungen (englisch ,anxiety“) als Brustkrebspatientinnen
aufwiesen, fanden Alacacioglu et al. (2014) bei Partnern hoéhere Werte fur
Stress/Angststérungen (169, 252). Die Heterogenitat der Ergebnisse koénnte durch
unterschiedliche Messinstrumente bedingt sein (z.B. ,Beck-Depressions-Inventar” (BDI)

“Hospital Anxiety and Depression Scale” (HADS) ,Epidemiological Depression Scale” (CES-
D)).
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Die Pravalenz von Depressionen scheint bei Frauen, unabhangig von einer
Brustkrebserkrankung héher zu sein als bei Mannern (203, 247). Als ursachlich hierflr wurden
neurobiologische, hormonelle und psychosoziale Faktoren sowie geschlechtsspezifische
Unterschiede in der Wahrnehmung und Kommunikation depressiver Symptome diskutiert
(247). Vor diesem Hintergrund musste unabhangig von der Brustkrebserkrankung davon
auszugehen sein, dass die Pravalenz von Depressivitat in einem Kollektiv weiblicher
Brustkrebspatientinnen hdher ist als in einem Kollektiv der mannlichen Partner. Im Kontext von
Brustkrebs sind Patientinnen zusatzlich mit vielfaltigen physischen und psychosozialen
Belastungen konfrontiert, die die Diagnose und Therapie mit sich bringen (genauere
Ausfiihrungen siehe Kapitel ,Perspektive der Patientinnen®). Daher scheint eine hohere
Pravalenz depressiver Symptomatik bei Brustkrebspatientinnen im Vergleich zur
Allgemeinbevdlkerung sowie im Vergleich zu ihren Partnerlnnen plausibel.

Es stellt sich jedoch die Frage, wie die depressive Symptomatik von Partnerlnnen
einzuschatzen ist. In der vorliegenden Studie zeigten sich bei den Partnerlnnen im Vergleich
zu den Mannern aus der Studie von Streit et al. etwas héhere PHQ-9 Summenwerte, jedoch
keine erhdhte Pravalenz einer depressiven Symptomatik (definiert als PHQ-9 Summenscore
von mindestens 10 Punkten). Moreira et al. fanden, dass Ehemanner von
Brustkrebspatientinnen signifikant mehr depressive Symptome und Stress/Angststérungen
aufwiesen als Ehemanner gesunder Frauen (145). Dies deutet darauf hin, dass auch
Partnerlnnen durch die Brustkrebserkrankung belastet sein konnten, wenn auch in geringerem
Malle als die Patientinnen selbst. In der vorliegenden Studie kdnnte sich die in den etwas
erhéhten PHQ-9 Summenwerten der Partner im Vergleich zur Studie von Streit et al.

darstellen.

7.2.5 Versorgungsforschung

In der vorliegenden Studie gaben 20.3 % des Gesamtkollektivs an, Informationen Uber
moglicherweise auftretende sexuelle Probleme im Rahmen der Brustkrebserkrankung
erhalten zu haben (Patientinnen: 21.9 %, Partner: 18.8 %). 75 % berichteten, keine
Informationen erhalten zu haben (Patientinnen: 73.4 %, Partner: 76.6 %). 64.1 % des
Gesamtkollektivs (Patientinnen: 68.8 %, Partnerlnnen: 59.4 %) winschten sich in Zukunft
mehr Informationen Uber Sexualitdt im Zusammenhang mit Brustkrebs. Die meisten
praferierten diese Informationen von Medizinerlnnen oder Psychologlnnen. Ein ungedeckter
Informationsbedarf GUber Sexualitat im Kontext von Brustkrebs wurde bereits in der Studie von
Albers et al. festgestellt (185). Dort bevorzugten Patientinnen und Partner ,nurse practitioners*
als Ansprechpersonen und wiinschten sich ergdnzend Broschiiren oder Webseiten (185). Der
Mehrheit der Brustkrebspatientinnen war die Anwesenheit des Partners bei Gesprachen tber
Sexualitat wichtig (185). Die vorliegende Studie wurde an der Universitatsklinik Mainz

durchgefiihrt. Die Ergebnisse sind somit nicht unmittelbar auf andere Kliniken/ Regionen
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Ubertragbar. An der Universitatsmedizin Mainz gibt es keine Standard Operating Procedure
(SOP) bezuglich der Kommunikation Uber sexuelle Probleme in Zusammenhang mit (Brust-)
Krebs. Es gibt jedoch eine Reihe von Angeboten zur psychosozialen Unterstitzung von
Brustkrebspatientinnen. Eine besondere Rolle nimmt dabei eine onkologische Fachpflegerin,
ERAS (Enhanced Recovery After Surgery)-, Breast-, Pelvic- und Palliative Care Nurse sowie
Sexualtherapeutin/ Sexualpadagogin ein, die Brustkrebspatientinnen zusatzlich zur regularen
Versorgung begleitet. Im Rahmen des ,Onkologischen Cafés“ haben Brustkrebspatientinnen
die Moglichkeit, sich auszutauschen und Uber verschiedene Themen, darunter Partnerschaft
und Sexualitat, zu informieren. Die Literatur und die Ergebnisse der vorliegenden Studie
weisen auf einen ungedeckten Informationsbedarf zum Thema Sexualitat im Zusammenhang
mit Brustkrebs hin. Krebspatientinnen fallt es haufig schwer, Informationen direkt und
vollstandig aufzunehmen. Ursachlich hierfur sind unter anderem der Schock der Diagnose,
welcher intensive Emotionen auslésen kann, sowie die kognitive Uberlastung durch den Erhalt
einer Vielzahl teils komplexer Informationen. Der Informationsbedarf ist individuell
unterschiedlich, weshalb Angebote in verschiedenen Formaten (z. B. persénliche Gesprache,
Flyer, Broschiren, Website) und zu unterschiedlichen Zeitpunkten sinnvoll waren. Die
vorliegende Studie beleuchtet die Perspektive der Partner von sowie die wechselseitige
Beeinflussung innerhalb der Paare. Auch Partnerlinnen sollten Gber die Themen Sexualitat und
sexuelle Gesundheit aufgeklart werden. Sexualitat nach Brustkrebs ist als Teilaspekt der
allgemeinen Lebensqualitat nicht zu vernachlassigen. Da sich Patientinnen und Partnerinnen
insbesondere von Medizinerlnnen mehr Informationen winschen, sollten sexualmedizinische
Themen verstarkt in arztliche Gesprache integriert werden. Medizinisches Fachpersonal sollte
bei der Fort- und Weiterbildung zu Themen der Onko-Sexologie unterstitzt und motiviert
werden. Méglichweise kénnte eine sexualtherapeutische Sprechstunde Arztinnen und Arzte
entlasten und (Brust-)krebspatientinnen und ihren Partnerinnen eine qualifizierte Anlaufstelle

bieten.

7.3 Starken und Limitationen der Studie

Die vorliegende Studie weist mehrere Starken auf, die zu ihrer Relevanz und Aussagekraft
beitragen. Zunachst erfasst die Studie Sexualitat und sexuelle Gesundheit multimodal. Indem
nicht nur auf physiologische Aspekte, sondern auch auf psychosoziale und emotionale
Dimensionen eingegangen wurde, wurde ein zukunftsorientierter Ansatz verfolgt, der auf den
WHO-Definitionen von Sexualitdt und sexueller Gesundheit basiert.

Die Nutzung validierter Messinstrumente starkte die Reliabilitdt und Validitat der erhobenen
Daten. Der Fragebogen, der fir die vorliegende Studie zusammengestellt wurde, ist sowohl
fur homo- als auch fir heterosexuelle Paare anwendbar, auch wenn die Studie keinen

Erkenntnisgewinn zur Perspektive nicht-heterosexueller und nicht-cisgeschlechtlicher
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Personen liefern konnte. Dennoch stellt die Anwendung inklusiver Messinstrumente ein
wichtiges Exempel fir zuklnftige Forschung dar. Indem die Erfahrungen und Perspektiven
unterreprasentierter Gruppen in Forschungsvorhaben integriert werden, leistet die Forschung
einen Beitrag zur sozialen Gerechtigkeit, tragt zur Erschaffung eines gerechteren
Wissensfundaments bei und kann dazu beitragen, Unterstitzungsangebote flir Minderheiten
zu verbessern. Das vorliegende Studienkollektiv ist im Hinblick auf Tumorerkrankung
(Mammakarzinom), Tumorstadium (primdres Mammakarzinom) und Zeitraum der
Datenerfassung (funf Jahre nach Abschluss der Primartherapie) recht homogen. Dies

minimiert Verzerrungen und erhoht die interne Validitat.

Neben ihren Starken weist die vorliegende Studie auch einige Limitationen auf, die bei der
Interpretation der Ergebnisse zu berlcksichtigen sind. Als Fragebogenstudie ist die Erhebung
anfallig fir Verzerrungen, da die Antworten auf subjektiven Einschatzungen der
Studienteilnehmenden beruhen. Studienteilinehmende kénnten dazu neigen, sozial
erwinschte Antworten zu geben, gerade bei sensiblen Themenbereichen wie Sexualitat und
sexueller Gesundheit. Zudem ist unklar, ob Brustkrebspatientinnen und ihre Partner die
Studienunterlagen unabhangig voneinander bearbeiteten. Studienteilnehmende kénnten bei
gemeinsamer Bearbeitung dazu neigen, Antworten an die Meinungen und Erwartungen des
Partners/ der Partnerin anzupassen um Konflikte, Spannungen oder Missverstandnisse zu
vermeiden. Die vorliegende Studie ist unizentrisch, wodurch die Ubertragung der Ergebnisse,
insbesondere in Bezug auf die Versorgungssituation, auf andere Krankenhauser oder
Regionen eingeschrankt ist. Trotz dieser Limitation stehen die Ergebnisse der vorliegenden
Studie in Einklang mit Ergebnissen aus der (internationalen) Literatur, die auf einen
ungedeckten Informationsbedarf zum Thema Sexualitdt und sexuelle Gesundheit bei
Brustkrebs hinwiesen (139, 185). Ein weiterer limitierender Faktor ist die Zusammensetzung
der Stichprobe: Sie umfasst cisgeschlechtliche Personen mit hohem Bildungsgrad und
zufriedenstellender finanzieller Situation. Die Generalisierbarkeit der Ergebnisse auf sozial und
kulturell diverse Gruppen bleibt fraglich. Das Studienkollektiv ist nicht reprasentativ fir Paare
sexueller Minderheiten, nichtbinare Personen, Paare mit bestehendem Kinderwunsch oder
Brustkrebspatientinnen in fortgeschritteneren Tumorstadien. Die (aus kapazitdren Griinden)
einmalige Datenerhebung im Zeitraum bis zu funf Jahre nach Abschluss der Primartherapie
erlaubt keine Aussagen Uber den kirzer- oder langerfristigen Verlauf der sexuellen
Zufriedenheit. Um die sexuelle Zufriedenheit méglichst ohne Verzerrung (Riickschaufehler) zu
erfassen, ware es sinnvoll gewesen, die Daten zu zwei Zeitpunkten — sowohl vor als auch nach
der Brustkrebsdiagnose — durchzufiihren. Die relativ kleine Stichprobe begrenzt die

Aussagekraft und Generalisierbarkeit der Daten. Zudem wurden neben validierten auch nicht-
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validierte Fragebdgen verwendet. Dies schrankt die Reliabilitdt und Vergleichbarkeit der
Ergebnisse ein.

Trotz der Limitationen liefert die vorliegende Studie wertvolle Einblicke in die Erfahrungen,
Probleme und Anliegen von Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern in Bezug auf Sexualitat
und sexuelle Gesundheit. Die genannten Limitationen sollten bei der Bewertung der

Aussagekraft berticksichtigt und in zuklnftigen Studien adressiert werden.

7.4 Schlussfolgerung und Ausblick

Der demographische Wandel lasst eine steigende Mammakarzinominzidenz erwarten.
Sensitivere Diagnostik und effektivere Therapiekonzepte flihren zu steigenden
Uberlebensraten. Diese Entwicklungen fiihren dazu, dass zunehmend Frauen mit den Folgen
einer Mammakarzinomerkrankung und deren Therapie konfrontiert werden. Vor diesem
Hintergrund gewinnen Themen der Lebensqualitét, darunter auch Sexualitdt und sexuelle
Gesundheit, an Bedeutung. Obwohl Sexualitdt und sexuelle Gesundheit oft sensible und
teilweise tabuisierte Themen sind, begegnen Gesellschaft und Forschung diesen Bereichen
zunehmend offen. Dies ermdglicht Studien wie die vorliegende.

Die Ergebnisse der vorliegenden Studie fanden keinen signifikanten Unterschied in der
sexuellen Zufriedenheit zwischen Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern. Die
Korrelationsanalyse konnte einen signifikanten positiven Zusammenhang zwischen der
sexuellen Zufriedenheit der Brustkrebspatientinnen und ihrer Partner nachweisen. Auch
hinsichtlich der Veranderung der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat in den
Zeitraumen vor bzw. seit der Diagnose zeigte sich kein signifikanter Unterschied zwischen
Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern. Diese Ergebnisse unterstreichen, dass sich
Brustkrebspatientinnen und ihre Partner bezlglich ihrer sexuellen Zufriedenheit gegenseitig
beeinflussen (Paardynamik). Daraus lasst sich die Relevanz des Einbezugs des Partners/der
Partnerin in die Forschung und klinische Praxis ableiten. Bei mehrdimensionaler Erfassung
der sexuellen Zufriedenheit waren die Werte bei Patientinnen und ihren Partnern in der
vorliegenden Studie trotz der Belastungen durch die Brustkrebserkrankung vergleichbar mit
denen der (norwegischen) Allgemeinbevodlkerung. Dies konnte darauf hindeuten, dass Paare
ihre Sexualitat und Intimitat im Rahmen von Brustkrebs neu definieren. Moglicherweise gelingt
es Paaren, Defizite in einigen Bereichen der Sexualitdt durch eine Zunahme in anderen
Bereichen (z. B. Intensivierung der partnerschaftlichen Intimitdt) zu kompensieren. Bei
eindimensionaler Erfassung der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat gaben
Brustkrebspatientinnen und ihre Partner an, seit der Diagnose signifikant unzufriedener zu sein
als vor der Diagnose. Dieses Ergebnis weist auf den Einfluss der Mammakarzinomdiagnose

und -therapie auf die sexuelle Zufriedenheit von Patientinnen und ihren Partnern hin.
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Sexuelle Schmerz- und Funktionsstérungen sowie depressive Symptome waren bei
Brustkrebspatientinnen signifikant starker ausgepragt als bei ihren Partnern. Dies ist mit hoher
Wahrscheinlichkeit auf die unerwiinschten Wirkungen der Brustkrebstherapie sowie auf die
psychosoziale Belastung durch die Erkrankung zurlickzufihren. Trotz des hdheren
Durchschnittsalters und der psychischen Belastung der Paare wiesen die Partner im Vergleich
zur (norwegischen) Allgemeinbevdlkerung eine hohe Zuversicht in die eigene
Erektionsfahigkeit auf.

Obwohl Sexualitat und sexuelle Gesundheit zentrale Themen sind, berichtete die Mehrheit der
Studienteilnehmenden, unzureichend tber mdgliche sexuelle Probleme informiert worden zu
sein. Der bestehende Informationsbedarf verdeutlicht, dass die Themen Sexualitat und
sexuelle Gesundheit in der Patientinnenversorgung starker berlcksichtigt werden sollten.
Partnerlnnen und die Paardynamik sollten bei der Betreuung von Brustkrebspatientinnen
einbezogen werden. Ein strukturiertes Informationsangebot, das den individuellen
Bedurfnissen gerecht wird, kénnte dazu beitragen, die Lebensqualitat und psychosoziale
Anpassung von Brustkrebspatientinnen und ihren Partnerinnen zu verbessern.

Auch die Perspektive bisher in der Literatur unterreprasentierter Gruppen ist in Zukunft zu
untersuchen. Es empfiehlt sich eine Datenerhebung zu mehreren Zeitpunkten, um
Langzeiteffekte zu erfassen. Insgesamt werden Sexualitdt und sexuelle Gesundheit
zunehmend als multidimensionale Konstrukte entsprechend der WHO-Definitionen
verstanden. Zukulnftige Forschungsprojekte sollten die verschiedenen Aspekte der Sexualitat

und sexuellen Gesundheit sowie die Bedeutung der Paardynamik bertcksichtigen.
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8 Zusammenfassung

Einleitung: Aufgrund des demographischen Wandels sowie diagnostischer und
therapeutischer Fortschritte, ist eine steigende Zahl an Brustkrebsiberlebenden in
Deutschland anzunehmen. Damit treten Themen der Lebensqualitat in Forschung und Praxis
zunehmend in den Fokus. Wichtige Aspekte der Lebensqualitat sind Sexualitat und sexuelle
Gesundheit, welche zunehmend als multidimensionale Konstrukte, entsprechend den WHO-
Definitionen, verstanden werden. Die vorliegende Arbeit beschéaftigte sich mit Sexualitat und
sexueller Gesundheit von weiblichen Brustkrebsiberlebenden und ihren Partnern. Ziel war es,
Probleme und Versorgungsliicken zu den Themen Sexualitat und sexuelle Gesundheit nach
Mammakarzinom zu identifizieren, um langfristig einen Beitrag zur Verbesserung der
psychosozialen Unterstitzung und Lebensqualitat von Brustkrebsuberlebenden und ihren

Partnerinnen zu leisten.

Material und Methoden: Fir die vorliegende Studie wurden (ehemalige)
Brustkrebspatientinnen der Universitatsmedizin Mainz und ihre Partner (N = 128) mittels
Fragebogen befragt. Die Fragebdgen setzten sich zusammen aus einem
Anamnesefragebogen zur Ergebung relevanter Personenmerkmale (und Brustkrebs-
spezifischer Daten), einer Frage zur Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat (in
den Zeitraumen vor und seit der Diagnose) auf Grundlage des ,Sexualmedizinischen
Fragebogens bei chronischen Erkrankungen® (SFCE) von Ahlers et al., einer EORTC Item List
bestehend aus Items des EORTC Sexual Health Questionnaire (EORTC QLQ-SH22) sowie
des EORTC Quality of Life of Cancer Patients Questionnaire (QLQ-C30), einem
Depressionsfragebogen (PHQ-9) und einem Fragebogen zur Versorgungssituation zum
Thema Sexualitdt nach Brustkrebs. Eingeschlossen wurden Frauen mit primarer
Brustkrebserkrankung im Zeitraum von bis zu 5 Jahren nach Abschluss der Primartherapie

(Operation, Strahlentherapie, Chemotherapie) und ihre Partnerinnen.

Ergebnisse: Zwischen Brustkrebspatientinnen (M = 54.95, SD = 20.93) und ihren Partnern (M
= 56.67, SD = 19.95) zeigte sich kein signifikanter Unterschied in der sexuellen Zufriedenheit
(t-Test, p = 0.459). In der Korrelationsanalyse fand sich eine signifikante moderate bis starke
positive Korrelation (Korrelationskoeffizient: 0.619, p < 0.0001) zwischen der sexuellen
Zufriedenheit der Brustkrebspatientinnen und der ihrer Partner. Hinsichtlich der sexuellen
Funktionsfahigkeit wiesen Brustkrebspatientinnen einen durchschnittichen EORTC QLQ-
SH22 ,Vaginal Dryness®“ Score von 55.15 (SD = 36.41) auf. Die Partner erreichten einen
mittleren EORTC QLQ-SH22 ,Confidence Erection“ Score von 66.7 (SD = 33.3). Es konnte
eine signifikante Veranderung der Zufriedenheit mit der partnerschaftlichen Sexualitat im

Vergleich der Zeitraume vor und nach Diagnose festgestellt werden (p < 0.001) - Sowohl
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Patientinnen als auch ihre Partner waren seit der Diagnose signifikant unzufriedener mit der
partnerschaftlichen Sexualitat als vor der Diagnose. Die Auswertung des PHQ-9 Fragebogens
ergab einen signifikanten Unterschied zwischen Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern
hinsichtlich Depressivitat (p < 0.001). Brustkrebspatientinnen waren signifikant depressiver als
ihre Partner. 75 % der Studienteilnehmenden (Brustkrebspatientinnen: 73,4 %, Partner: 76,6
%) gaben an, keine Informationen Uber moéglicherweise auftretende sexuelle Probleme im
Rahmen der Brustkrebserkrankung erhalten zu haben. 63.3 % der Studienteilnehmenden
(Brustkrebspatientinnen: 67.2 %, Partner: 59.4 %) waren ,Uberhaupt nicht oder ,wenig®
zufrieden mit der Menge an o.g. Informationen. 64.1 % des Gesamtkollektivs
(Brustkrebspatientinnen: 68.8 %, Partner: 59.4 %) winschten sich mehr Informationen tber
Sexualitat im Zusammenhang mit Brustkrebs. Die meisten praferierten diese Informationen

von Medizinerlnnen oder Psychologinnen.

Schlussfolgerung: In der vorliegenden Studie fand sich kein Unterschied zwischen der
sexuellen Zufriedenheit von Brustkrebspatientinnen und der sexuellen Zufriedenheit ihrer
Partner. Die sexuelle Zufriedenheit von Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern korrelierte
moderat bis stark korreliert. Brustkrebspatientinnen wiesen jedoch haufiger sexuelle Schmerz-
und Funktionsstérungen sowie depressive Symptome auf als ihre Partner. Die Mehrheit der
Studienteilnehmenden gab an, unzureichend Uber moégliche sexuelle Probleme im Rahmen
von Brustkrebs informiert worden zu sein, was auf einen hohen Informationsbedarf hinweist.
Diese Ergebnisse unterstreichen die Relevanz, bei der Versorgung von
Brustkrebspatientinnen die Paardynamik zu beachten und Partnerinnen miteinzubeziehen.
Die Adressierung der Themen Sexualitédt und sexuelle Gesundheit kann dazu beitragen, die
Lebensqualitat und psychosoziale Anpassung von Brustkrebspatientinnen und ihren Partnern
zu verbessern. Fir zuklnftige Forschung empfehlen sich grof3ere, diversere Stichproben.
Sexualitdt und sexuelle Gesundheit sollten entsprechend der WHO-Definitionen als
multidimensionale Konzepte untersucht werden. In Bezug auf Brustkrebspatientinnen und ihre

Partner sollte die Rolle der Paardynamik beachtet werden.
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10.1 Einladungsschreiben zur Studienteilnahme

FRAUEN = ==
mLEBEN & UNIVERSITATSMedizin.
STARKEN MAINZ
Klinik und Poliklinik fiir Geburtshilfe und
Frauengesundheit
Direktorin:
Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg
Verfasser:

Geb.102 /3. OG, R. 3.618

Langenbeckstr.1

55131 Mainz

Telefon: +49 (0) 6131 17-7311

Telefax: +49 (0) 6131 17-3415
http://www.unimedizin-mainz.de/frauenklinik

Sehr geehrte Damen und Herren,

an der Klinik fir Frauengesundheit der Universitatsmedizin Mainz fihren wir aktuell eine
wissenschaftliche Studie zum Thema Sexualitdt nach Brustkrebs durch. Wir mdchten
ehemalige Brustkrebspatientinnen und lhre Partner:iinnen einladen, an dieser Studie
teilzunehmen.

Warum wird die Studie durchgefiihrt? Die Diagnose Brustkrebs ist ein einschneidendes
Ereignis im Leben. Sexuelle Bedurfnisse treten bei Diagnosestellung haufig in den Hintergrund.
Das Sprechen liber Sexualitat ist furr viele Menschen nicht einfach und findet auch in der Medizin
oft nicht geniigend Raum. Im Rahmen unserer Studie mochten wir die Zusammenhange
zwischen Brustkrebs, Sexualitat und Partnerschaft erforschen. Die gewonnenen Erkenntnisse
sollen langfristig dazu beitragen, die medizinische und psychologische Betreuung von
Patientinnen und ihren Partner:innen zu verbessern. Durch |hre Teilnahme an der Studie helfen
Sie uns, dieses Ziel zu erreichen.

Wie lauft die Studie ab? Eine Teilnahme an der Studie bedeutet, dass Sie und |hr Partner/lhre
Partnerin gebeten werden, einmalig und unabhéngig voneinander einen Fragebogen auszufiillen
(Bearbeitungszeit max. 30 Minuten).

Sie haben Interesse an der Studie und erfiillen die Teilnahmekriterien?

Ob Sie die Kriterien fir die Teilnahme an der Studie erflllen, kénnen Sie dem beigelegten
Screening-Fragebogen entnehmen. Wenn Sie Interesse haben an der Studie teilzunehmen,
verschicken Sie den Screening-Fragebogen im Riicksendeumschlag oder per Fax an
I oder senden Sie eine E-Mail an | Daraufhin werden Sie
detailliertere Informationen zur Studie und den Fragebogen zugesendet bekommen.

Mit freundlichen Griilzen

Univ.-Prof. Dr. Annette Hasenburg
Direktorin der Klinik und Poliklinik fir
Geburtshilfe und Frauengesundheit

UNIVERSITATSMEDIZIN der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz . Kérperschaft des dffentlichen Rechts

Vorstand: Univ.-Prof. Dr. med. Norbert Pfeiffer (Vorsitzender und Medizinischer Vorstand), PD Dr. med. Christian Elsner (Kaufmannischer Vorstand),

Univ.-Prof. Dr. med. Ulrich Férstermann (Wissenschaftlicher Vorstand), Marion Hahn (Pflegevorstand)

Vorsitzender des Aufsichtsrates: Staatssekretér Dr. Denis Alt

Langenbeckstr.1 . 55131 Mainz . Telefon +49 (0) 6131 17-0 . www.unimedizin-mainz.de .

Bankverbindungen: Rheinhessen Sparkasse Mainz, IBAN: DE57 5535 0010 0000 0000 75 BIC:MALADE51WOR,. Mainzer Volksbank IBAN: DE33 5519 0000 0333 0000 32
BIC: MVBMDES5
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10.2 Screeningfragebogen

UNIVERSITATsSmedizin.

MAINZ
Bitte ausfiillen:

Name, Vorname: Geburtsdatum:

Screening-Fragebogen fur die Teilnahme an
der Studie “SEXUALITAT NACH BRUSTKREBS”

Q @ //

\ Haben oder hatten Sie Brustkrebs?

) -
| Frage 2 J BN
/ \
‘1\ Haben Sie aktuell einen Partner/eine Partnerin? c @
N 4
\
| Frage 3 J

g’ Hat oder hatte Ihr Partner/Ihre Partnerin \
Brustkrebs? /
" y/

\

‘2 Anti-Hormontherapien oder zielgerichtete Therapien |
\ /

(z.B. mit Trastuzumab) miissen nicht abgeschlossen sein!

.
Frage 4 J

Wurde die Therapie lhrer Brustkrebserkrankung
(Operation, Strahlen- /Chemotherapie)
innerhalb der letzten 5 Jahre abgeschlossen?

Sie erfullen die Kriterien, um an unserer Studie teilzunehmen.

Alles griin? oo . .
9 Wir wirden uns sehr Uber Ihre Teilnahme freuen.

Bei Interesse an der Studie, versenden Sie diesen Screening-Fragebogen

im Riicksendeumschlag oder per Fax an oder schreiben Sie
eine E-Mail an:

Wir werden Ihnen dann Informationsmaterial und Fragebégen zusenden
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10.3 ProbandInnen Information zur Teilnahme an der Studie

UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ
Klinik und Poliklinik fur Geburtshilfe und Frauengesundheit
Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg

Sehr geehrte Damen und Herren,
wir mochten Sie einladen, an unserer wissenschaftlichen Studie zum Thema Sexualitdt nach Brustkrebs teil-
zunehmen. Im Folgenden mochten wir Sie Gber die Studie informieren. Wir bedanken uns im Voraus fir lhre

Mitarbeit und die Zeit, die Sie sich nehmen, um diese Information zu lesen.

Allgemeine Informationen — Warum wird die Studie durchgefiihrt?

Die Studie beschaftigt sich mit den Auswirkungen der Diagnose und Therapie von Brustkrebs auf die sexuelle
Gesundheit von Patientinnen und ihren Partnern/Partnerinnen.

Daher mochten wir Sie und Ihren Partner bzw. lhre Partnerin dazu einladen, einen Fragebogen auszufillen.

Die Diagnose Brustkrebs zu erhalten ist ein einschneidendes Ereignis im Leben. Priméar stehen vor allem die
Erkrankung selbst und die Behandlung im Vordergrund. Sexuelle Bedurfnisse treten fir viele Menschen erst-
einmal in den Hintergrund. Erkrankungen seelischer und kérperlicher Art kdnnen die Selbstwahrnehmung, die
Sexualitat und die Partnerschaft beeinflussen. Das Sprechen liber Sexualtat ist fur viele Menschen nicht ein-
fach und findet auch in der Medizin haufig nicht genligend Raum. Es fehlen vor allem wissenschaftliche Daten
zur sexuellen Gesundheit von Patientinnen und ihrer Partnern/Partnerinnen. Im Rahmen unserer Studie
mochten wir die Zusammenhange zwischen Brustkrebs, Sexualitat und Partnerschaft erforschen. Die gewon-
nenen Erkenntnisse sollen dazu beitragen, langfristig die medizinische und psychologische Betreuung von Pa-
tientinnen und ihren Partnern/Partnerinnen zu verbessern. Durch Ihre Teilnahme an dieser Studie helfen Sie
uns, dieses Ziel zu verfolgen.

Die Studie wird an der Klinik und Poliklinik fir Frauengesundheit und Geburtshilfe der Universitatsmedizin
Mainz durchgefihrt.

Wie genau lduft die Studie ab?

Wir méchten Sie und ihren Partner/ ihre Partnerin im Rahmen der Studie bitten, einmalig und unabhéingig
voneinander einen Fragebogen auszufillen. Die erfassten Daten werden zu jedem Zeitpunkt streng vertrau-
lich behandelt. Die Bearbeitung des Fragebogens nimmt maximal 30 Minuten lhrer Zeit in Anspruch. Bitte
schicken Sie uns den Fragebogen und lhre Einwilligungserklarung nach Bearbeitung wieder zu. Die Umschldge
sind bereits frankiert. Ihre Teilnahme an der Studie hat keinen Einfluss auf Ihre medizinische Behandlung. Zu-
satzliche Besuche in der Klinik/Praxis sind nicht erforderlich.

Ihre Teilnahme ist freiwillig. Sie werden nur dann einbezogen, wenn Sie dazu lhre Einwilligung erklaren. Sofern
Sie nicht an der Studie teilnehmen oder spater aus ihr ausscheiden mochten, entstehen lhnen dadurch keine

Nachteile. Sie konnen jederzeit, auch ohne Angabe von Griinden, lhre Einwilligung widerrufen. Teilen Sie uns
dies im gegebenfall per E-Mail an _mit.

Die Studie wurde der zustdndigen Ethikkommission vorgelegt. Sie hat keine Einwdnde erhoben.

Sollten sie eine ausfuhrliche Aufklarung fiir die Studie wiinschen, so geben Sie uns gerne Bescheid. Auch bei
dem Wunsch nach einem pesénlichen Gesprach oder bei weiteren Fragen wenden Sie sich bitte an:

Wir bedanken uns herzlich bei lhnen.

Studie Sexualitdt nach Brustkrebs
Proband:inneninformation und Einwilligungserklarung
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10.4 Informationen zum Datenschutz

UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ
Klinik und Poliklinik fur Geburtshilfe und Frauengesundheit
Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg

Informationen zum Datenschutz
(nach EU-Datenschutzgrundverordnung)
Rechtsgrundlage fir die Datenverarbeitung ist lhre freiwillige Einwilligung (Art. 6 Abs. 1 Buchst. c) DSGVO).

Flr die Datenverarbeitung verantwortlich sind die Studienleiterin Univ.-Prof. Dr. Annette Hasenburg und die
stellvertretende Studienleiterin Anna Sophia Flechtenmacher . Die Daten
werden zu jeder Zeit vertraulich behandelt. Sie werden in pseudonymisierter Form an die Initiatorin der Studie
(Studienleitung) bzw. von ihr beauftragte Stellen zum Zweck der wissenschaftlichen Auswertung weitergelei-
tet. Zugriff auf die personenbezogenen Daten haben nur die zustandigen Personen im jeweiligen Studienzent-
rum. Im Rahmen der Lizenzvereinbarung flr akademische Nutzer des Fragebogens zu Sexueller Gesundheit
mit der EORTC (European Organization for Research and Treatment of Cancer, Non-Profit-Organisation) wird
der EORTC ein begrenzter Zugang zu pseudonymisierten Studiendaten gewahrt. Zweck ist die Validierung der
EORTC-Fragebdgen und der zugehdrigen Messdaten. Pseudonymisiert bedeutet in diesem Zusammenhang,
dass die personenbezogenen Daten wie der Name und das Geburtsdatum ohne Hinzuziehung einer Liste nicht
mehr einer konkreten Person zugeordnet werden kdonnen. Die personenbezogenen Daten werden durch einen
Nummern- und/oder Buchstabencode ersetzt; die Angabe des Geburtsdatums wird auf das Geburtsjahr be-
schrankt. Im Studienzentrum ist eine Liste hinterlegt, auf der die Namen den Nummern- und/oder Buchsta-
bencodes zugeordnet sind. Diese Liste wird im Studienzentrum gesondert aufbewahrt und unterliegt dort
technischen und organisatorischen MaBnahmen, die gewahrleisten, dass die personenbezogenen Daten lhnen
durch unbefugte Personen nicht zugeordnet werden kénnen. Es gibt keine Situationen, in denen eine Ent-
schlisselung geplant ist.

Die personenbezogenen Daten werden bis 12 Monate nach Ende der Datenevaluation im Studienzentrum
Mainz gespeichert. Danach werden alle personenbezogenen Daten geldscht und die schriftlichen Unterlagen
vernichtet. Die nicht-personenbezogenen, studienrelevanten Daten werden gemafR den gesetzlichen Vorga-
ben 10 Jahre nach Beendigung oder Abbruch der Studie aufbewahrt. Sie sind gegen unbefugten Zugriff gesi-
chert. Zustandige und zur Verschwiegenheit verpflichtete Mitarbeiter/innen des Initiators der Studie oder von
ihm zum Zweck der wissenschaftlichen Auswertung beauftragter Unternehmen kénnen, auch nachdem alle
relevanten Daten bereits Gbermittelt wurden, Einsicht in die beim Studienzentrum vorhandenen Unterlagen
nehmen, um die Datenlibertragung zu Gberprifen.

Durch lhre Unterschrift entbinden Sie zu diesem Zweck lhre Arzte/Arztinnen von der &rztlichen Schweige-
pflicht.

Sind mit der Datenverarbeitung Risiken verbunden?

Bei jeder Erhebung, Speicherung, Nutzung und Ubermittlung von Daten bestehen Vertraulichkeitsrisiken (z.B.
die Moglichkeit, die betreffende Person zu identifizieren). Diese Risiken lassen sich nicht vollig ausschlieRen
und steigen, je mehr Daten miteinander verknipft werden konnen. Der Initiator der Studie versichert Ihnen,
alles nach dem Stand der Technik Mdégliche zum Schutz lhrer Privatsphére zu tun und Daten nur an Stellen
weiterzugeben, die ein geeignetes Datenschutzkonzept vorweisen kénnen bzw. in einer Form, die eine Iden-
tifikation und Zuriickfiihrung auf lhre Person unmoglich machen. Medizinische Risiken sind mit der Datenver-
arbeitung nicht verbunden.

Die Daten konnen nach gut geprifter Anfrage fiir wissenschaftliche Auswertungen auch in Lander auRerhalb
des EU-Binnenraumes weitergegeben werden, z.B. USA, GroRbritannien, Australien. In diesen Landern besteht
moglicherweise ein geringeres Datenschutzniveau. Die Daten werden jedoch nur anonymisiert weitergege-
ben, sodass eine Identifikation Ihrer Person nicht moglich ist. Mit lhrer Einwilligung stimmen Sie zu, dass die
Daten auch in diese Lander tibermittelt werden durfen.

Studie Sexualitdt nach Brustkrebs
Proband:inneninformation und Einwilligungserklarung
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UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ
Klinik und Poliklinik fur Geburtshilfe und Frauengesundheit
Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg

Kann ich meine Einwilligung widerrufen?

Sie konnen lhre jeweilige Einwilligung jederzeit ohne Angabe von Griinden schriftlich oder miindlich widerru-
fen, ohne dass Ihnen daraus ein Nachteil entsteht. Wenn Sie lhre Einwilligung widerrufen, werden keine wei-
teren Daten mehr erhoben. Die bis zum Widerruf erfolgte Datenverarbeitung bleibt jedoch rechtmaRig. Sie
kénnen im Fall des Widerrufs auch die Léschung Ihrer Daten verlangen.

Welche weiteren Rechte habe ich bezogen auf den Datenschutz?

Sie haben das Recht, vom Verantwortlichen Auskunft iber die von Ihnen gespeicherten personenbezogenen
Daten (einschlieRlich der kostenlosen Uberlassung einer Kopie der Daten) zu verlangen. Ebenfalls kénnen Sie
die Berichtigung unzutreffender Daten sowie gegebenenfalls eine Ubertragung der von lhnen zur Verfiigung
gestellten Daten und die Einschrankung ihrer Verarbeitung verlangen.

Bitte wenden Sie sich im Regelfall an die verantwortliche Studienleiterin Anna Flechtenmacher. Bei Anliegen
zur Datenverarbeitung und zur Einhaltung der datenschutzrechtlichen Anforderungen kénnen Sie sich auch
an folgende Datenschutzbeauftragte wenden:

Datenschutzbeauftragter des Studienzentrums an der Universitdtsmedizin Mainz:

Dr. Johannes Peter Fritsch
Langenbeckstr. 1, 55131 Mainz
Telefon: 06131 174652

Sie haben ein Beschwerderecht bei jeder Aufsichtsbehdrde fir den Datenschutz. Eine Liste der Aufsichtsbe-
horden in Deutschland finden Sie unter :

https://www.bfdi.bund.de/DE/Infothek/Anschriften_Links/anschriften_links-node.html

Falls Sie an dieser Studie teilnehmen mochten, unterzeichnen Sie bitte die Einwilligung zur freiwilligen
Teilnahme und senden Sie uns diese sowie den Fragebogen im Riicksendeumschlag zuriick.

Herzlichen Dank fir Ihre Teilnahme.

Ansprechpartnerin fiir Fragen zur Studie
Wenn Sie Fragen zu dieser Studie haben, wenden Sie sich bitte an:

Anna Sophia Flechtenmacher

Studie Sexualitat nach Brustkrebs
Proband:inneninformation und Einwilligungserklarung
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10.5 Einwilligungserklarung

UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ
Klinik und Poliklinik fur Geburtshilfe und Frauengesundheit
Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg

BITTE SCHICKEN SIE UNS DEN FRAGEBOGEN UND DIESE EINWILLIGUNGSERKLARUNG IM RUCKSENDEUMSCHLAG
ZURUCK!

Einwilligungserklarung

Sexualitdt nach Brustkrebs — Eine Studie Uber die sexuelle Gesundheit von Patientinnen und ihren Part-
nern/Partnerinnen

Ich erklare mich bereit, an der o.g. Studie teilzunehmen. Ich bin ausfihrlich und verstandlich tGber Wesen,
Bedeutung, Risiken und Tragweite der Studie, sowie die sich fiir mich daraus ergebenden Anforderungen auf-
geklart worden. Ich hatte die Mdglichkeit, ein Beratungsgesprach einzufordern und zu erhalten. Alle meine
Fragen wurden zufriedenstellend beantwortet, ich kann jederzeit neue Fragen stellen. Ich habe den Text der
Studienaufklarung gelesen und verstanden. Ich hatte genligend Zeit mich zu entscheiden. Ich weiB, dass ich
jederzeit und ohne Angabe von Griinden meine Einwilligung zur Teilnahme an der Studie zurlickziehen kann
(mundlich oder schriftlich), ohne dass mir daraus Nachteile entstehen.

Ein Exemplar der Studieninformation und Einwilligungserklarung habe ich erhalten, gelesen und verstanden.
Ein Exemplar verbleibt im Prifzentrum.

Ich willige ein, dass personenbezogene Daten liber mich, wie in der Informationsschrift beschrieben, erhoben
und in Papierform sowie auf elektronischen Datentrdgern in der Universitdtsmedizin Mainz aufgezeichnet
werden. Zu diesem Zweck entbinde ich die mich behandelnden Arzte/Arztinnen von der &rztlichen Schweige-
pflicht. Soweit erforderlich, diirfen die erhobenen Daren pseudonymisiert (verschlisselt) weitergegeben wer-
den an den Studienleiter/die Studienleiterin und im Falle unerwiinschter Ereignisse auch an die die jeweils
zustandige Ethik-Kommission und zustdandige Behdrden sowie von dieser an die Europdische Datenbank. Au-
Rerdem willige ich ein, dass autorisierte und zur Verschwiegenheit verpflichtete Beauftragte des Initiators der
Studie Einsicht in die Behandlungsunterlagen bei meinem behandelnden Arzt nehmen, soweit dies zur Uber-
priifung der Dateniibertragung erforderlich ist. Fiir diese MaRnahme entbinde ich die jeweiligen Arzte von der
Schweigepflicht.

Ich willige in die Verarbeitung der genannten Daten ein.

Ort, Datum und Unterschrift der Studienteilnehmerin/des Stuienteilnehmers

(Datum) (Unterschrift)

(Name in Druckbuchstaben)

Ich habe das Aufklarungsgesprach gefuhrt und die Einwilligung eingeholt.

Ort, Datum und Unterschrift des aufkldrendes Arztes/der aufkldrenden Arztin

(Datum) (Unterschrift)

Studie Sexualitdt nach Brustkrebs
Proband:inneninformation und Einwilligungserkldrung
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UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ
Klinik und Poliklinik fur Geburtshilfe und Frauengesundheit
Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg

DIESE VERSION IST FUR IHRE UNTERLAGEN

Einwilligungserkldarung

Sexualitdt nach Brustkrebs — Eine Studie Uber die sexuelle Gesundheit von Patientinnen und ihren Part-
nern/Partnerinnen

Ich erklare mich bereit, an der o.g. Studie teilzunehmen. Ich bin ausfiihrlich und verstandlich Gber Wesen,
Bedeutung, Risiken und Tragweite der Studie, sowie die sich fiir mich daraus ergebenden Anforderungen auf-
geklart worden. Ich hatte die Mdglichkeit, ein Beratungsgesprach einzufordern und zu erhalten. Alle meine
Fragen wurden zufriedenstellend beantwortet, ich kann jederzeit neue Fragen stellen. Ich habe den Text der
Studienaufklarung gelesen und verstanden. Ich hatte geniigend Zeit mich zu entscheiden. Ich weiR, dass ich
jederzeit und ohne Angabe von Griinden meine Einwilligung zur Teilnahme an der Studie zurlickziehen kann
(mundlich oder schriftlich), ohne dass mir daraus Nachteile entstehen.

Ein Exemplar der Studieninformation und Einwilligungserklarung habe ich erhalten, gelesen und verstanden.
Ein Exemplar verbleibt im Prifzentrum.

Ich willige ein, dass personenbezogene Daten liber mich, wie in der Informationsschrift beschrieben, erhoben
und in Papierform sowie auf elektronischen Datentragern in der Universitatsmedizin Mainz aufgezeichnet
werden. Zu diesem Zweck entbinde ich die mich behandelnden Arzte/Arztinnen von der &rztlichen Schweige-
pflicht. Soweit erforderlich, diirfen die erhobenen Daren pseudonymisiert (verschlisselt) weitergegeben wer-
den an den Studienleiter/die Studienleiterin und im Falle unerwiinschter Ereignisse auch an die die jeweils
zustandige Ethik-Kommission und zustandige Behorden sowie von dieser an die Europdische Datenbank. Au-
Rerdem willige ich ein, dass autorisierte und zur Verschwiegenheit verpflichtete Beauftragte des Initiators der
Studie Einsicht in die Behandlungsunterlagen bei meinem behandelnden Arzt nehmen, soweit dies zur Uber-
priifung der Dateniibertragung erforderlich ist. Fiir diese MaRnahme entbinde ich die jeweiligen Arzte von der
Schweigepflicht.

Ich willige in die Verarbeitung der genannten Daten ein.

Ort, Datum und Unterschrift der Studienteilnehmerin/des Stuienteilnehmers

(Datum) (Unterschrift)

(Name in Druckbuchstaben)

Ich habe das Aufklarungsgesprach gefuhrt und die Einwilligung eingeholt.

Ort, Datum und Unterschrift des aufklarendes Arztes/der aufklarenden Arztin

(Datum) (Unterschrift)

Studie Sexualitat nach Brustkrebs
Proband:inneninformation und Einwilligungserklarung

109




10.6 Fragebogen Patientinnen

UNIVERSITATSmedizin.

MAINZ
Klinik und Poliklinik fur Geburtshilfe und Frauengesundheit
Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg

Direktorin und verantwortliche Studienleiterin
Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg

Klinik und Poliklinik fiir Geburtshilfe und
Frauengesundheit

Langenbeckstrale 1

55131 Mainz

Stellvertretende Studienleiterin:

Anna Soihia Flechtenmacher

SEXUALITAT NACH BRUSTKREBS

EINE STUDIE UBER DIE SEXUELLE GESUNDHEIT VON PATIENTINNEN UND IHREN
PARTNER:INNEN

FRAGEBOGEN

Version fiir Patientinnen
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Vielen Dank, dass Sie an unserer Studie teilnehmen. Um eine valide
Auswertung des Fragebogens zu ermoglichen, mochten wir Sie bitten, im
gesamten Fragebogen maoglichst alle Fragen zu beantworten und keine
auszulassen.
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Zundichst méchten wir lhnen einige Fragen zu lhrer Brustkrebserkrankung stellen. Bei Schwierigkeiten
fragen Sie lhren Arzt/lhre Arztin um Hilfe.

Brustkrebs im friihen Stadium O
(ohne Metastasen = Tochtergeschwiire in anderen
Organen)
Welche Beschreibung trifft/ Brustkrebs im fortgeschrittenen Stadium |
traf am ehesten auf lhre (mit Metastasen = Tochtergeschwiiren in anderen Organen)
Brustkrebserkrankung zu? Brustkrebsrezidiv in der Brust O
(Erneut aufgetretener Brustkrebs)
Brustkrebsrezidiv mit Metastasen (Erneut aufgetretener O
Brustkrebs mit Tochtergeschwiiren in anderen Organen)
Wann wurde die letzte Brustkrebstherapie (Operation/Chemo-/Strahlentherapie) bei
lhnen abgeschlossen? (Anti-Hormontherapien oder zielgerichtete Therapien z.B. mit
Trastuzumab sind hier nicht gemeint)
O C(monat) 7 OO Hahr)
Erhalten Sie aktuell eine Anti-Hormontherapie?
O, Ja [, Nein
Wenn ja, welche?
Erhalten Sie aktuell eine zielgerichtete Therapie (z.B. mit Trastuzumab)?
. Ja [, Nein
Wenn ja, welche?
Brusterhaltende Operation (BET) H
Mastektomie (Brustentfernung) 0
Welche Manahmen wurden Brustrekonstruktion (Wiederaufbau der Brust)
zur Behandlung Ihrer mit kdrpereigenem Gewebe m
Brustkrebserkrankung bisher - -
N Brustrekonstruktion (Wiederaufbau der Brust)
durchgefiihrt? .
Lo mit Implantat 0
(mehrere Antworten méglich)
Chemotherapie 0
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Brusterhaltende Operation (BET)

Antihormontherapie (z.B. Tamoxifen, Fulvestrant)

Immuntherapie (z.B. Herceptin)

Andere, von denen Sie wissen:

o oo o O

Nun méchten wir lhnen einige allgemeine Fragen stellen.

Wie identifizieren Sie sich am ehesten? L1, Weiblich 1, Mannlich L. Divers

Wie alt sind Sie? o (Alter in Jahren)

Seit wie vielen Jahren ca. besteht die Beziehung mit lhrem Partner/lhrer Partnerin?

seit (11 Jahr(en)

Kérpergewicht: oOn kg KoérpergroBe: OO0 em

Haben oder hatten Sie eine Krebserkrankung? (aufSer Brustkrebs)

O, Ja 1, Nein
Wenn ja, welche?
Wenn ja, wann war die Erstdiagnose? OO0 gahr)
Haben Sie Vorerkrankungen? (z.B. Bluthochdruck) . Ja 1, Nein
Wenn ja, welche? (mehrere Antworten méglich):
Nehmen Sie zum aktuellen Zeitpunkt Medikamente ein? O, Ja 1, Nein

(eingeschlossen Antikonzeptiva wie ,,die Pille”)

Wenn ja, welche? (mehrere Antworten méglich):
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Wurden Sie schon einmal im Unterbauch bzw. im Genitalbereich operiert?

. 1a 1, Nein

Wenn ja, bei welcher Diagnose/Erkrankung?

Wenn ja, wann war die Operation?

Haben Sie Kinder?

Wenn ja, wie viele?
Familienplanung abgeschlossen:
Aktueller Kinderwunsch:

Sind Sie schwanger?

aOoOod (Jahr)

[.a O
LI (Anzahl an Kindern)
L] sa O
.a O
L] Ja O

O

Menopause (Wechseljahre) bereits eingetreten? 0. Ja

Nein

Nein

Nein

Nein

Nein

zusammenlebend mit (Ehe-)Partner:in/ Familie

Wie ist Ihre aktuelle alleinlebend
Wohnsituation?

zusammenlebend mit anderen

g

(noch) keinen Schulabschluss

Hauptschule (Volksschule)

Welchen héchsten allgemeinen

Mittlere Reife/ Realschule/ POS (10. Klasse)

Schulabschluss haben Sie? Fachhochschulreife

Abitur/ Hochschulreife (Gymnasium) / EOS

(Erweiterte Oberschule)

O O gl g O

anderen Schulabschluss

O
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in Ausbildung/Studium O
erwerbstatig |
Wie ist lhre derzeitige berufliche Ruhestand/ Altersrente O
Situation?

Erwerbsminderungsrente |
erwerbslos O
Hausfrau/Hausmann |

Wie gut kommen Sie mit dem Geld aus, das lhnen monatlich zur Verfiigung steht?

Sehr schlecht schlecht gut sehr gut
Cl ] ] Cl

Gehoren Sie einer Religionsgemeinschaft an? O, Ja o Nein

Wie stark beeinflussen religiose Wertvorstellungen lhr tagliches Leben, insbesondere lhre
Sexualitdt und lhre Partnerschaft?
gar nicht schwach stark sehr stark

O O ([ (|

Glauben Sie, die Corona Pandemie hatte einen bedeutenden Einfluss auf lhre Sexualitét
und Partnerschaft? . Ja 1, Nein

Wenn ja, war dieser Einfluss positiv oder negativ? O, positiv O Negativ

Wenn ja, inwiefern?
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In den folgenden Fragen geht es um Lebensstil:

Rauchen Sie?

O, Ja - Seit wie vielen Jahren?: DD(AnzahI der Jahre)
-> Ca. wie viele Zigaretten pro Tag?: O D(Anzahl an Zigaretten)

[J. Nein, aber ich habe friiher geraucht

-> Flr wie viele Jahre? DD(AnzahI an Jahren)
- Wie viele Zigaretten ca. pro Tag? O D(Anzahl an Zigaretten)

[J: Nein, ich habe nie geraucht

Wie oft nehmen Sie ein alkoholisches Getrank zu sich?

Nie < 1mal/Monat 2-4mal/Monat 2-3mal/Woche > 4mal/Woche
L] ] L] ] L]
Treiben Sie Sport? O, Ja [, Nein

Wenn ja, wie oft treiben Sie Sport?:

unregelmaRig regelmaRig regelmaRig regelmaRig mehr als
ca. 1x/Woche ca. 2-3x/Woche 4x/Woche
Ll Ll Ll L]

Die folgende Frage bezieht sich auf ihre partnerschaftliche Sexualitéit vor der Brustkrebsdiagnose
Ihrer Partnerin im Vergleich zu seit der Diagnose. Wir bitten Sie einzuschdtzen:

Wie zufrieden waren bzw. sind Sie mit lhrer partnerschaftlichen Sexualitat?

Sehr unzufrieden unzufrieden zufrieden sehr zufrieden
Vor der Diagnose O O O O
Seit der Diagnose O O O O
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Wir sind an einigen Angaben interessiert, die Sie und Thre Gesundheit betreffen. Bitte beantworten Sie die
folgenden Fragen selbst, indem Sie die Zahl einkreisen, die am besten auf Sie zutrifft. Es gibt keine ,,richtigen*
oder ,,falschen* Antworten. Ihre Angaben werden streng vertraulich behandelt.

Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr Nicht
nicht zutreffend

1. Wie wichtig ist Thnen ein aktives Sexualleben? 1 2 3 4

2. War Ihre sexuelle Lust vermindert? 1 2 3 4

3. Waren Sie mit der Stérke Thres sexuellen Verlangens
zufrieden? 1 2 3 4

4. Waren Sie mit Ihrem Sexualleben zufrieden? 1 2 3 4

5. Haben Sie sich Sorgen gemacht, dass Sie inkontinent
sein konnten (Harn- oder Stuhlverlust)? 1 2 3 4

6. Haben Miidigkeit oder Energiemangel Ihr Sexualleben
beeintrachtigt? 1 2 3 4

7. Hat die Behandlung Ihre sexuellen Aktivititen beeintrachtigt? 1 2 3 4 N/Z

8. Haben Sie sich Sorgen gemacht, dass Sex schmerzhaft
sein konnte? 1 2 3 4

9. Haben Sie mit medizinischen Fachkréften iiber sexuelle
Fragen kommuniziert? 1 2 3 4

10. Waren Sie mit der Kommunikation mit Threm Partner/Ihrer
Partnerin tiiber sexuelle Fragen zufrieden? 1 2 3 4 N/Z

11. Haben Sie sich Sorgen gemacht, dass Ihr Partner/Ihre Partnerin

Ihnen wihrend des sexuellen Kontakts Schmerzen bereiten

konnte? 1 2 3 4 N/Z
12. Waren Sie mit dem Ausmal an Intimitat zufrieden? 1 2 3 4 N/Z

13. Waren Sie verunsichert, ob Sie Ihren Partner/Ihre Partnerin
befriedigen konnen? 1 2 3 4 N/Z

Nur fiir Frauen
Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr
nicht
14. Haben Sie sich aufgrund Ihrer Krankheit oder der Behandlung
weniger weiblich gefiihlt? 1 2 3 4

Bitte gehen Sie zur néchsten Seite
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Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr
nicht
15. Waren Sie sexuell aktiv? 1 2 3 4

Beantworten Sie die folgenden Fragen bitte nur, wenn Sie wihrend der vergangenen 4 Wochen
sexuell aktiv waren:

Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr
nicht
16. Haben Sie sexuelle Aktivititen als angenehm empfunden? 1 2 3 4
17. Waren Sie zufrieden mit Threr Fahigkeit, zu einem Orgasmus
zu kommen? 1 2 3 4
18. Hatten Sie wihrend/nach sexuellen Aktivitdten Schmerzen? 1 2 3 4
19. Wie sehr konnten Sie Thr Sexualleben geniefen? 1 2 3 4

Nur fiir Frauen

Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr
nicht

20. Hatten Sie eine trockene Scheide, wahrend Sie sexuell aktiv
waren? 1 2 3 4

Bitte kreisen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 und 7 ein, die am
besten auf Sie zutrifft:

21. Wie wiirden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wahrend der letzten Woche einschitzen?
1 2 3 4 5 6 7

sehr schlecht ausgezeichnet

22. Wie wiirden Sie insgesamt Thre Lebensqualitdt wihrend der letzten Woche einschétzen?
1 2 3 4 5 6 7

sehr schlecht ausgezeichnet

© Copyright 2022 EORTC Quality of Life Group. All rights reserved.
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Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihren derzeitigen Gemiitszustand.

Wie oft fiihlten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden
beeintrachtigt?:

Uberhaupt An An mehr Beinahe
nicht einzelnen als der jeden
Tagen Halfte Tag
der Tage
Weniger Interesse oder Freude an lhren
Tatigkeiten m m m m
Niedergeschlagenheit, Schwermut oder
Hoffnungslosigkeit O O 0 |
Schwierigkeiten ein- oder
durchzuschlafen oder vermehrter Schlaf O N N [
Miidigkeit oder Gefiihl, keine Energie zu
haben O O O O
Verminderter Appetit oder UbermiRiges
Bediirfnis zu essen O N N N
Schlechte Meinung von sich selbst;
Gefiihl, ein Versager zu sein oder die Familie O N N N
enttduscht zu haben
Schwierigkeiten, sich auf etwas zu
konzentrieren, z.B. beim Zeitung- Lesen oder O N N N
Fernsehen
Waren lhre Bewegungen oder lhre
Sprache so verlangsamt, dass es auch Anderen I N N N
auffallen wiirde? Oder waren Sie im Gegenteil
»zappelig“oder ruhelos und hatten dadurch einen
starkeren Bewegungsdrang als sonst?
Gedanken, dass Sie lieber tot wiren
Oder sich Leid zufiigen mochten? I N N N
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Zuletzt méchten wir lhnen einige Fragen stellen, bei denen es um lhre Erfahrungen mit der
medizinischen/psychologischen Betreuung auf sexuellem Gebiet in Zusammenhang mit Brustkrebs

geht.

Haben Sie Informationen liber moglicherweise auftretende sexuelle Probleme im Rahmen
lhrer Brustkrebserkrankung erhalten?

O 1a s Nein

Wie zufrieden waren Sie mit der Menge an Informationen, die Sie Giber moglicherweise
auftretende sexuelle Probleme im Rahmen lhrer Brustkrebserkrankung erhalten haben?

iberhaupt nicht wenig ziemlich sehr

| (| O (|

Wiirden Sie sich fiir die Zukunft mehr Informationen iiber Sexualitdt im Zusammenhang
mit Brustkrebs wiinschen?

O, Ja Oy Nein
Wenn ja, von wem mdochten Sie diese Informationen erhalten?

(mehrere Antworten mégl.)

[, Mediziner:innen O Krankenpfleger:innen
O Psycholog:innen O sonstige berufliche Helfer
O Apotheker:innen Ol¢ andere:

Gab es lhrer Meinung nach Probleme oder Veranderungen im Zusammenhang mit lhrer
partnerschaftlichen Sexualitat und lhrer Brustkrebserkrankung, die noch nicht
angesprochen wurden oder die Sie gern hinzufiigen wollen, da Sie bisher nicht
ausreichend beriihrt worden sind?

Vielen Dank fir Ihre Unterstitzung!
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10.7 Fragebogen Partner

UNIVERSITATsSmed izin.

MAINZ
Klinik und Poliklinik fur Geburtshilfe und Frauengesundheit
Direktorin: Univ.-Prof. Dr. med. Annette Hasenburg

Direktorin und verantwortliche Studienleiterin
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Frauengesundheit
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55131 Mainz

Stellvertretende Studienleiterin:

Anna Soihia Flechtenmacher

SEXUALITAT NACH BRUSTKREBS

EINE STUDIE UBER DIE SEXUELLE GESUNDHEIT VON PATIENTINNEN UND IHREN
PARTNER:INNEN

FRAGEBOGEN
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Vielen Dank, dass Sie an unserer Studie teilnehmen. Um eine valide
Auswertung des Fragebogens zu ermoglichen, mochten wir Sie bitten, im
gesamten Fragebogen maoglichst alle Fragen zu beantworten und keine
auszulassen.
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Vielen Dank, dass Sie an unserer Studie teilnehmen. Zundchst méchten wir lhnen einige allgemeine
Fragen stellen. Wir mdchten Sie bitten, im gesamten Fragebogen mdglichst alle Fragen zu
beantworten und keine auszulassen.

Wie identifizieren Sie sich am ehesten? 1. weiblich 1, Mannlich L. Divers

Wie alt sind Sie? OO (Alter in Jahren)

Seit wie vielen Jahren ca. besteht die Beziehung mit Ihrem Partner/lhrer Partnerin?

seit L1 Jahre(n)

Kérpergewicht: OO kg KoérpergroRe: OO0 em

Haben oder hatten Sie eine Krebserkrankung? (aufSer Brustkrebs)

O, Ja [ o Nein
Wenn ja, welche?
Wenn ja, wann war die Erstdiagnose? OoOond (Jahr)
Haben Sie Vorerkrankungen? (z.B. Bluthochdruck) 0. Ja O Nein
Wenn ja, welche? (mehrere Antworten méglich):
Nehmen Sie zum aktuellen Zeitpunkt Medikamente ein? O, Ja O Nein

(eingeschlossen Antikonzeptiva wie ,,die Pille”)

Wenn ja, welche? (mehrere Antworten méglich):

Wurden Sie schon einmal im Unterbauch bzw. im Genitalbereich operiert?
. Ja O Nein

Wenn ja, bei welcher Diagnose/Erkrankung?

Wenn ja, wann war die Operation? oo (Jahr)
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Haben Sie Kinder?

Wenn ja, wie viele?

0. Ja . Nein
O (Anzahl an Kindern)

Familienplanung abgeschlossen: O, Ja O, Nein
Aktueller Kinderwunsch: . Ja 1, Nein
Nur von Frauen zu beantworten:
Sind Sie schwanger? O, Ja [, Nein
Menopause (Wechseljahre) bereits eingetreten? O, Ja 1, Nein
zusammenlebend mit (Ehe-)Partner:in/ Familie O
Wie ist Ihre aktuelle alleinlebend n
Wohnsituation?
zusammenlebend mit anderen O
(noch) keinen Schulabschluss |
Hauptschule (Volksschule) O
Mittlere Reife/ Realschule/ POS (10. Klasse) O
Welchen hochsten allgemeinen
Schulabschluss haben Sie? Fachhochschulreife O
Abitur/ Hochschulreife (Gymnasium) / EOS O
(Erweiterte Oberschule)
anderen Schulabschluss O
in Ausbildung/Studium |
Erwerbstatig [l
Wie ist lhre derzeitige berufliche Ruhestand/ Altersrente O
Situation?
Erwerbsminderungsrente O
Erwerbslos O
Hausfrau/Hausmann O
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Wie gut kommen Sie mit dem Geld aus, das lhnen monatlich zur Verfiigung steht?

Sehr schlecht schlecht gut sehr gut
Cl Ol Cl Ol
Gehoren Sie einer Religionsgemeinschaft an? . Ja [, Nein

Wie stark beeinflussen religiose Wertvorstellungen lhr tagliches Leben, insbesondere lhre
Sexualitat und lhre Partnerschaft?
Gar nicht schwach stark sehr stark

O O O O

Glauben Sie, die Corona Pandemie hatte einen bedeutenden Einfluss auf lhre Sexualitat

und Partnerschaft? . 1a 1, Nein

Wenn ja, war dieser Einfluss positiv oder negativ? [, Positiv O Negativ

Wenn ja, inwiefern?

In den folgenden Fragen geht es um Lebensstil:

Rauchen Sie?

O, Ja - Seit wie vielen Jahren?: [l D(Anzahl der Jahre)
- Ca. wie viele Zigaretten pro Tag?: O D(Anzahl an Zigaretten)

[, Nein, aber ich habe friiher geraucht

-> Fir wie viele Jahre? [l D(Anzahl an Jahren)
- Wie viele Zigaretten ca. pro Tag? O D(Anzahl an Zigaretten)

[J- Nein, ich habe nie geraucht

Trinken Sie Alkohol? Nein, Nie Ja, selten Ja, gelegentlich Ja, regelmaRig
O] ] O] ]
Treiben Sie Sport? O, Ja o Nein
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Wenn ja, wie oft treiben Sie Sport?:

unregelmaRig regelmafig regelmalig regelmaRig mehr als
ca. 1x/Woche ca. 2-3x/Woche 4x/Woche
O O O O

Die folgenden Fragen beziehen sich auf lhren derzeitigen Gemiitszustand.
Wie oft fiihiten Sie sich im Verlauf der letzten 2 Wochen durch die folgenden Beschwerden
beeintrachtigt?:

Uberhaupt An An mehr Beinahe
nicht einzelnen als der jeden
Tagen Hilfte Tag
der Tage
Weniger Interesse oder Freude an lhren
Tatigkeiten m n ] m
Niedergeschlagenheit, Schwermut oder
Hoffnungslosigkeit O O O O
Schwierigkeiten ein- oder
durchzuschlafen oder vermehrter Schilaf I O O N
Miidigkeit oder Gefiihl, keine Energie zu
haben O O O O
Verminderter Appetit oder UbermaRiges
Bediirfnis zu essen O O O O
Schlechte Meinung von sich selbst;
Gefiihl, ein Versager zu sein oder die Familie O O O O
enttduscht zu haben
Schwierigkeiten, sich auf etwas zu
konzentrieren, z.B. beim Zeitung- Lesen oder O O O I
Fernsehen
Waren lhre Bewegungen oder lhre
Sprache so verlangsamt, dass es auch Anderen I W O N
auffallen wiirde? Oder waren Sie im Gegenteil
»,zappelig“oder ruhelos und hatten dadurch einen
stirkeren Bewegungsdrang als sonst?
Gedanken, dass Sie lieber tot wiren
Oder sich Leid zufiigen méchten? I W O N
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Wir sind an einigen Angaben interessiert, die Sie und Thre Gesundheit betreffen. Bitte beantworten Sie die
folgenden Fragen selbst, indem Sie die Zahl einkreisen, die am besten auf Sie zutrifft. Es gibt keine ,,richtigen*
oder ,,falschen* Antworten. Ihre Angaben werden streng vertraulich behandelt.

Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr Nicht
nicht zutreffend

1. Wie wichtig ist Ihnen ein aktives Sexualleben? 1 2 3 4

2. War lhre sexuelle Lust vermindert? 1 2 3 4

3. Waren Sie mit der Starke Ihres sexuellen Verlangens
zufrieden? 1 2 3 4

4. Waren Sie mit IThrem Sexualleben zufrieden? 1 2 3 4

5. Haben Sie sich Sorgen gemacht, dass Sie inkontinent
sein konnten (Harn- oder Stuhlverlust)? 1 2 3 4

6. Haben Miidigkeit oder Energiemangel Thr Sexualleben
beeintrachtigt? 1 2 3 4

7. Hat die Behandlung Ihre sexuellen Aktivititen beeintrachtigt? 1 2 3 4 N/Z

8. Haben Sie sich Sorgen gemacht, dass Sex schmerzhaft
sein konnte? 1 2 3 4

9. Haben Sie mit medizinischen Fachkréften iiber sexuelle
Fragen kommuniziert? 1 2 3 4

10. Waren Sie mit der Kommunikation mit Ihrem Partner/Ihrer
Partnerin tiber sexuelle Fragen zufrieden? 1 2 3 4 N/Z

11. Haben Sie sich Sorgen gemacht, dass Thr Partner/Ihre Partnerin

Thnen wihrend des sexuellen Kontakts Schmerzen bereiten

konnte? 1 2 3 4 N/Z
12. Waren Sie mit dem Ausmal an Intimitét zufrieden? 1 2 3 4 N/Z

13. Waren Sie verunsichert, ob Sie Ihren Partner/Ihre Partnerin
befriedigen konnen? 1 2 3 4 N/Z

Nur fiir Manner

Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr
nicht

14. Waren Sie zuversichtlich, eine Erektion bekommen und halten
zu konnen, wihrend Sie Sex hatten? 1 2 3 4

Bitte gehen Sie zur néchsten Seite

127




GERMAN

Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr
nicht
15. Waren Sie sexuell aktiv? 1 2 3 4

Beantworten Sie die folgenden Fragen bitte nur, wenn Sie wihrend der vergangenen 4 Wochen
sexuell aktiv waren:

Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr
nicht
16. Haben Sie sexuelle Aktivititen als angenehm empfunden? 1 2 3 4
17. Waren Sie zufrieden mit Threr Féhigkeit, zu einem Orgasmus
zu kommen? 1 2 3 4
18. Hatten Sie wihrend/nach sexuellen Aktivititen Schmerzen? 1 2 3 4
19. Wie sehr konnten Sie Ihr Sexualleben genielen? 1 2 3 4

Nur fiir Frauen

Wihrend der letzten 4 Wochen: Uberhaupt Wenig Ziemlich Sehr
nicht

20. Hatten Sie eine trockene Scheide, wiahrend Sie sexuell aktiv
waren? 1 2 3 4

Bitte kreisen Sie bei den folgenden Fragen die Zahl zwischen 1 und 7 ein, die am
besten auf Sie zutrifft:

21. Wie wiirden Sie insgesamt Ihren Gesundheitszustand wéhrend der letzten Woche einschitzen?
1 2 3 4 5 6 7

sehr schlecht ausgezeichnet

22. Wie wiirden Sie insgesamt Thre Lebensqualitdt wihrend der letzten Woche einschétzen?
1 2 3 4 5 6 7

sehr schlecht ausgezeichnet

© Copyright 2022 EORTC Quality of Life Group. All rights reserved.
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Die folgende Frage bezieht sich auf ihre partnerschaftliche Sexualitéit vor der Brustkrebsdiagnose
Ihrer Partnerin im Vergleich zu seit der Diagnose. Wir bitten Sie einzuschdtzen:

Wie zufrieden waren bzw. sind Sie mit lhrer partnerschaftlichen Sexualitit?

Sehr unzufrieden unzufrieden zufrieden sehr zufrieden
Vor der Diagnose O O O O
Seit der Diagnose O O O O
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Zuletzt méchten wir lhnen einige Fragen stellen, bei denen es um lhre Erfahrungen mit der
medizinischen/psychologischen Betreuung auf sexuellem Gebiet in Zusammenhang mit Brustkrebs
geht.

Haben Sie Informationen liber moglicherweise auftretende sexuelle Probleme im Rahmen
der Brustkrebserkrankung lhrer Partnerin erhalten?

O Ja s Nein

Wie zufrieden waren Sie mit der Menge an Informationen, die Sie liber moglicherweise
auftretende sexuelle Probleme im Rahmen der Brustkrebserkrankung lhrer Partnerin
erhalten haben?

liberhaupt nicht wenig ziemlich sehr

(| O ([l O

Wiirden Sie sich fiir die Zukunft mehr Informationen iiber Sexualitdt im Zusammenhang
mit Brustkrebs wiinschen?

1 1a 1y Nein
Wenn ja, von wem mdchten Sie diese Informationen erhalten?

(mehrere Antworten mdégl.)

0, Mediziner:innen O Krankenpfleger:innen
O Psycholog:innen O sonstige berufliche Helfer
O Apotheker:innen O: andere:

Gab es lhrer Meinung nach Probleme oder Veranderungen im Zusammenhang mit lhrer
partnerschaftlichen Sexualitat und der Erkrankung lhrer Partnerin, die noch nicht
angesprochen wurden oder die Sie gern hinzufiigen wollen, da Sie bisher nicht
ausreichend beriihrt worden sind?

Vielen Dank fiir Ihre Unterstitzung!
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Danksagung

11 Danksagung
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Tabellarischer Lebenslauf

12 Tabellarischer Lebenslauf
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Tabellarischer Lebenslauf
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