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1. ABSTRACT 

1.1. Abstract (Deutsch) 

Einleitung: BRCA-Mutationsträgerinnen haben ein erhöhtes Risiko an Brust- und 

Eierstockkrebs zu erkranken. Das richtige Verständnis ihres Risikos ist von 

entscheidender Bedeutung, da sie gemeinsam mit ihren beratenden Ärzt*innen klinische 

Empfehlungen abwägen und über risikoreduzierende Maßnahmen entscheiden müssen. 

Ratsuchende sind nach einer Befundmitteilung häufig einer hohen psychosozialen 

Belastung ausgesetzt. Die Faktoren Risikoeinschätzung, krankheitsspezifische Angst und 

der Informationsbedarf spielen hierbei eine wichtige Rolle. Die Risikoeinschätzung sowie 

die Krankheitsangst beeinflussen wiederum das Gesundheitsverhalten und die 

Lebensqualität der Ratsuchenden. Eine evidenzbasierte und verständlich vermittelte 

Risikoinformation befähigt Ratsuchende autonome und informierte Entscheidungen zu 

treffen. Es gibt bislang kaum Studien, die das objektiv berechnete 10-Jahres-Risiko von 

BRCA-Mutationsträgerinnen mit dem subjektiv eingeschätzten Risiko vergleichen. Es 

wurden außerdem in keiner Studie die wechselseitigen Zusammenhänge zwischen den 

verschiedenen Facetten der Risikoeinschätzung, psychosozialer Faktoren und dem 

Informationsbedarf untersucht. Diese Forschungslücken soll die vorliegende Arbeit 

schließen. 

Methode:  Untersuchungsdesign der Studie war eine querschnittliche, nicht-

interventionelle, monozentrische Beobachtungsstudie. Sie basierte auf einer Stichprobe 

von 88 BRCA-Mutationsträgerinnen. Die Studienteilnehmer*innen wurden nach der 

Beratung mit Selbstbeobachtungsfragebögen zu soziodemografischen und klinischen 

Daten sowie zu Risikoeinschätzung, krankheitsspezifischer Angst, der Inanspruchnahme 

von prophylaktischen Operationen und Informationsbedarf befragt. Die subjektive 

Risikoeinschätzung der Frauen wurde mit ihrem objektiv berechneten Erkrankungsrisiko 

verglichen. Außerdem wurden die wechselseitigen Zusammenhänge zwischen 

verschiedenen Facetten der Risikoeinschätzung, psychosozialer Faktoren und dem 

Informationsbedarf untersucht.   
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Ergebnisse: Es zeigten sich zum Teil deutliche Fehleinschätzungen der 

Erkrankungsrisiken. 53,2 % der Befragten überschätzten ihr 10-Jahres-Brustkrebsrisiko, 

22,6 % unterschätzten es. Bei Eierstockkrebs überschätzten 51,9 % ihr Risiko, während 

es 5,6 % unterschätzten. Die Befragten unterschieden sich dabei weder hinsichtlich 

soziodemografischer Faktoren noch hinsichtlich klinischer Faktoren. An Brustkrebs 

erkrankte Studienteilnehmerinnen zeigten eine höhere krankheitsspezifische Angst als 

jene ohne Erkrankung. Die krankheitsspezifische Angst stand sowohl bei erkrankten als 

auch nicht erkrankten Ratsuchenden in einem stärkeren Zusammenhang mit der verbalen 

Risikoeinschätzung als mit der numerischen Risikoeinschätzung. Auch der 

Informationsbedarf war bei den Frauen mit einem hohen verbalen Risikogefühl und einer 

hohen krankheitsspezifischen Angst höher. Frauen mit Kindern hatten einen signifikant 

höheren Informationsbedarf als Frauen ohne Kinder.  

Fazit: Ratsuchende können häufig – auch nach der Beratung – ihr Risiko nicht korrekt 

einschätzen. Wenn Ratsuchende ihr Risiko verbal hoch einschätzen, haben sie eine 

höhere krankheitsspezifische Angst. Dies hat vor allem hinsichtlich der Überschätzung 

bereits eine besondere Relevanz für die ärztliche Beratung: Beratende Ärzt*innen müssen 

darauf vorbereitet sein, die Risikoeinschätzung der Ratsuchenden zu bewerten, 

nachzufragen, wie hoch sich das Risiko anfühlt und für eine erhöhte krankheitsspezifische 

Angst sensibilisiert sein. Nur so kann ein entlastender, nachhaltiger und gemeinsamer 

Entscheidungsfindungsprozess stattfinden.   
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1.2. Abstract (English) 

Introduction: BRCA mutation carriers are at increased risk of developing breast and 

ovarian cancer. Accurate risk understanding is crucial, as counselees must decide on risk-

reducing measures. Counselees are often exposed to a high level of psychosocial stress 

after being informed of their mutation status. Risk perception, cancer worry and the need 

for information play an important role here. Risk perception as well as cancer worry 

significantly influence health behavior and quality of life. Evidence-based and easily 

accessible risk information empower counselees to make autonomous and informed 

decisions. There are few studies that calculate the objective 10-year risk of BRCA 

mutation carriers and compare it to the subjective risk. There are also no studies 

examining the interrelationships between different facets of risk perception, psychosocial 

factors, and information needs. The present study aims to fill these research gaps. 

Methods: The study's research design was a cross-sectional, non-interventional, 

monocentric observational study. It was based on a sample of 88 BRCA mutation carriers. 

They were interviewed after counseling with questionnaires on sociodemographic and 

clinical data as well as risk perception, cancer worry, use of prophylactic surgery, and 

information needs. Women's subjective risk perception was compared with their 

objectively calculated risk. Furthermore, the associations between different facets of risk 

perception, psychosocial factors, and information needs were examined.   

Results: Significant overestimation of cancer risk was found. 53.2% of participants 

overestimated their 10-year breast cancer risk, and 22.6% of participants underestimated 

it. For ovarian cancer, 51.9% overestimated their risk, while 5.6% underestimated it. 

Participants did neither differ on sociodemographic factors nor on clinical factors. 

Participants with breast cancer showed higher cancer worry than participants without 

breast cancer. Cancer worry was more strongly related to verbal risk perception than to 

numerical risk perception in both diseased and nondiseased counselees. Information 

needs were also higher among women with a high verbal risk perception and high cancer 

worry. Women with children had significantly higher information needs than women 

without children.  
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Conclusion: Counselees are often unable to correctly assess their risk, even after 

counseling. When counselees verbally overestimate their risk, they have higher cancer 

worry. This is particularly relevant in view of common overestimation. Consulting 

physicians must be prepared to evaluate the risk perception of those seeking advice, to 

ask how high the risk feels and to be sensitized to increased cancer worry. This is the 

prerequisite for a sustainable, empowering and shared decision-making. 
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2. EINLEITUNG  

„Survival isn’t some theory operating in a vacuum. It’s a matter of my everyday living and 

making decisions.“ 

Aus: Audre Lorde. A Burst of Light: Essays. Firebrand Books; 1988. S.98. 

 

„[...] Der Kranke [ist] verunsichert und versinkt in Angst. Angst, hab ich einmal gelesen, 

kommt aus Nichtwissen. Gewiss, Angst kann auch aus Wissen kommen. Aber wann und 

was ein Kranker wissen soll, das müssen die Ärzte sorgfältig bestimmen und verantworten 

können.“ 

Aus: Maxie Wander. Leben wär eine prima Alternative. Suhrkamp Verlag; 2009. S. 26. 

 

Mitte 2016 durfte ich das erste Mal im Rahmen der dieser Arbeit zugrundeliegenden 

Studie an einer Beratung am „Zentrum Familiärer Brust- und Eierstockkrebs“ an der 

Charité teilnehmen. Es handelte sich um eine Zweitberatung, die Ratsuchende war Ende 

30, hatte ihren BRCA1-Mutationsbefund bereits erhalten. Nun ließ sie sich ein paar 

Wochen nach Erhalt des Befundes im Zentrum beraten. Die Fülle der Themen in der 

Beratung war überwältigend. Es ging um Erkrankungsrisiken für Brustkrebs und 

Eierstockkrebs. Darum, dass es für Eierstockkrebs leider noch keine guten Screening-

Verfahren gibt. Um die sehr gut funktionierende intensivierte Früherkennung für 

Brustkrebs. Warum und wie oft da ein MRT gemacht wird, warum das gut ist und unter 

welchen Umständen es trotzdem sinnvoller ist, eine Brustdrüsenentfernung durchführen 

zu lassen. Wie hoch die Wahrscheinlichkeit ist, dass ihre Tochter auch eine Mutation hat, 

und was eine Mutation für ihren Sohn bedeuten würde. Es kam zur Sprache, wie 

belastend es für die Ratsuchende als Teenager war, ihre Mutter an Krebs versterben zu 

sehen, und wie groß dadurch ihre Angst ist, nicht mehr für ihre Kinder da sein zu können. 

Man beratschlagte sich, wie mit der Schwester zu kommunizieren sei, die sich nicht testen 

lassen möchte, und wie groß der Zeitdruck wirklich sei, eine prophylaktische 

Eierstockentfernung durchführen zu lassen. In den letzten Minuten wurde noch im 

Eiltempo zu hormoneller Verhütung und passender Ernährung informiert.  Nach der 

Beratung war ich bewegt und beeindruckt. Von der Ratsuchenden, die in dieser kurzen 
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Zeit viele – zum Teil sehr komplexe – Informationen verarbeiten musste, die Statistik 

verstehen musste, um persönliche und weitreichende Entscheidungen treffen zu können. 

Und das alles in einer psychisch belastenden Situation, ein paar Wochen, nachdem man 

erfahren hat, dass man ein Brust- und Eierstockkrebsrisiko hat, das ein Vielfaches über 

dem der Allgemeinbevölkerung liegt. Beeindruckt auch von der Ärztin, weil sie diese 

hochkomplexen Informationen auf einfache Weise vermitteln und die Ratsuchende durch 

einen schwierigen Entscheidungsfindungsprozess begleiten musste, der von so vielen 

Faktoren beeinflusst wird. Und die zu guter Letzt eine große psychologische 

Unterstützung für die Ratsuchende in einer belastenden Situation bot. Die Ratsuchende 

und die Ärztin arbeiteten gemeinsam daran, einen guten Umgang mit dem Risiko zu 

finden und eine Grundlage für Entscheidungen zu schaffen. Ein gemeinsamer 

Entscheidungsfindungsprozess (oder auch „Shared-Decision-Making“) kann im besten 

Falle dazu führen, dass Ratsuchende lange mit ihren Entscheidungen zufrieden sind, 

dass sie weniger Angst, sondern das Gefühl haben, unterstützt zu werden, aber auch 

autonom zu sein. Zu wissen, welche Fragen man stellen muss, welche Informationen 

zentral sind, priorisieren und aus statistischen Modellen die „richtigen“ Konsequenzen 

ziehen zu können, das alles sind Fähigkeiten, die ich mir für meine Patient*innen 

wünsche. Gute Entscheidungen sind aber natürlich keinesfalls nur die, die durch das 

Zusammentragen und Bewerten evidenzbasierten Wissens getroffen werden. 

Persönliche Erfahrungen, Ängste und Wünsche formen den Prozess genauso und sind 

gleichermaßen wichtig.  

Um wissenschaftlich zu untersuchen, wie Ratsuchende ihr Risiko wahrnehmen und 

Entscheidungen treffen, haben PD Dr. Dorothee Speiser (Zentrum Familiärer Brust- und 

Eierstockkrebs), PD Dr. Friederike Kendel (Institut für Geschlechterforschung in der 

Medizin) und Hannah Brand unter meiner Mitarbeit eine Studie durchgeführt. Ziel der 

Studie und der vorliegenden Arbeit war es – im Kontext der oben beschriebenen Beratung 

– die Zusammenhänge zwischen unterschiedlichen Aspekten der Risikoeinschätzung, 

psychosozialer Faktoren, soziodemographischer Variablen und des Informationsbedarfs 

bei Frauen mit einer BRCA-Mutation zu untersuchen. Aus den Ergebnissen ließen sich 

wichtige klinische Implikationen für die Gestaltung der Beratung ableiten. Somit kann die 

vorliegende Arbeit hoffentlich einen Beitrag dazu leisten, wie man Ratsuchende in einer 
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Hochrisikosituation optimal unterstützen kann. Die Arbeit gliedert sich in insgesamt 11 

Kapitel. Kapitel 2 führt in die klinischen Hintergründe von familiärem Brust- und 

Eierstockkrebs ein und beleuchtet die Evidenz, die meinen Hypothesen zugrunde liegt 

ein. Kapitel 3 beschreibt die Methodik der Studie und meiner statistischen Auswertungen, 

während Kapitel 4 die Ergebnisse in Text und Bild aufbereitet. Die Diskussion befragt – 

als Herzstück der Arbeit – die Ergebnisse vor dem Hintergrund der in Kapitel 2 

vorgestellten Studien und des klinischen Alltags. Danach findet die Leserin unter anderem 

das Literaturverzeichnis, den Anhang und die Danksagung. 

2.1. Familiärer Brust- und Eierstockkrebs: Epidemiologie, 
Ätiologie und Klinik 

In Deutschland erkranken jährlich etwa 70.000 Frauen an Brustkrebs und 7.500 Frauen 

an Eierstockkrebs.1 Ein wesentlicher Anteil ist erblich bedingt: Die Entstehung einer 

Brustkrebserkrankung lässt sich – je nach Familienanamnese und Tumorbiologie – bei 

ca. 5-25% der Fälle auf eine Mutation in den BRCA-Genen zurückführen2,3, bei 

Eierstockkrebs bei bis zu 30% der Fälle.4,5 Eine pathogene Veränderung im BRCA1-Gen 

erhöht das Lebenszeitrisiko einer Brustkrebserkrankung auf bis zu 72% und das Risiko 

für Eierstockkrebs auf bis zu 44%.6 Eine BRCA2-Mutation geht mit einer etwas geringeren 

Erhöhung des Lebenszeitrisikos vor allem für Eierstockkrebs einher, liegt aber mit einem 

69%-Risiko (Brustkrebs) bzw. 17%-Lebenszeitrisiko6 (Eierstockkrebs) immer noch 

deutlich über dem Lebenszeitrisiko der Allgemeinbevölkerung, das derzeit bei 12,2% für 

Brustkrebs und 1,3% für Eierstockkrebs liegt.1  

Ratsuchende mit Verdacht auf eine genetische Belastung können bei Erfüllung der 

Einschlusskriterien7 einen Test auf unterschiedliche genetische Mutationen machen. 

Neben BRCA1/2 wird in dem getesteten Panel auf weitere Risikogene getestet; (die Zahl 

der Genorte variiert und verändert sich laufend, derzeit wird auf Mutationen in ATM, 

BRIP1, CDH1, CHEK2, EPCAM, MLH1, MSH2, MSH6, PALB2, PMS2, PTEN, RAD51C, 

RAD51D, STK11 und TP53 getestet8). Diese Mutationen gehen mit einem erhöhten Risiko 

für Brust- und Eierstockkrebs einher, sind aber hinsichtlich dieser Krebsrisiken als 

Niedrigrisiko-Mutationen eingestuft worden (bei einer CHEK2-Mutation liegt 

beispielsweise das Lebenszeitrisiko für Brustkrebs bei 29-37%9). Eine weitere Klasse von 
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genetischen Veränderungen, die sogenannten VUS (=Varianten unklarer Signifikanz), 

sind hinsichtlich ihrer Pathogenität noch nicht eingestuft worden. BRCA-Mutationen 

werden – wie auch die anderen Risikogene – autosomal vererbt. Das heißt, sowohl 

Frauen als auch Männer können eine Mutation in einem Allel aufweisen und sie 

weitervererben. Wenn ein Elternteil ein mutiertes Allel vorweist, besteht für die 

Nachkommen eine 50-prozentige Wahrscheinlichkeit, auch Träger des mutierten Allels zu 

sein (=autosomal dominanter Erbgang, siehe Abb. 1). 

 

 

Abbildung 1 – Erbgang bei einer autosomal-dominanten genetischen Mutation. Wenn ein Elternteil eine 
Mutation in einem Allel hat, liegt die Vererbungswahrscheinlichkeit bei 50%, das heißt die Wahrscheinlichkeit, 
dass die Nachkommen auch Träger*innen des Merkmals sind, liegt bei 50%. 
https://iknow.charite.de/home/genetik?chapter=2.4.	
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Eine pathogene Mutation in den BRCA-Genen erhöht nicht nur das Risiko für Brust- und 

Eierstockkrebs, sondern auch das Risiko für Prostatakrebs10 und 

Bauchspeicheldrüsenkrebs11 (siehe Abb. 2 für assoziierte Tumorentitäten bei BRCA1-

Mutation). Auch für weitere Krebserkrankungen gab es immer wieder Hinweise auf eine 

mögliche Risikoerhöhung. Für Hautkrebs gibt es bezüglich der Risikoerhöhung nach wie 

vor keine eindeutigen Ergebnisse.12,13 Das Darmkrebsrisiko scheint für Menschen mit 

BRCA-Mutation im Vergleich zur Allgemeinbevölkerung nicht erhöht zu sein.14 

Ratsuchende mit BRCA-Mutation sollten daher die regulären Vorsorgemaßnahmen im 

Rahmen der Früherkennungsprogramme der Krankenkassen in Anspruch nehmen und 

entsprechend beraten werden. 

	

 

Abbildung 2 – Einschätzung der Lebenszeitrisiken für verschiedene Krebsentitäten bei BRCA1-
Mutationträger*innen im Vergleich zur Allgemeinbevölkerung. 
https://iknow.charite.de/home/genetik?chapter=3.1.1. 

 

Wenn BRCA-Mutationsträgerinnen an Krebs erkranken, geschieht häufig früh und die 

Tumorbiologie ist oft ungünstig.15 In Bezug auf Eierstockkrebs ist die Situation besonders 

prekär, weil es dafür – im Gegensatz zu Brustkrebs – derzeit keine geeigneten 

Früherkennungsmaßnahmen gibt; (der transvaginale Ultraschall und der Tumormarker 
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CA-125 sind aufgrund ihrer geringen Sensitivität und Spezifität nicht zum Eierstockkrebs-

Screening geeignet16,17). Eierstockkrebs wird daher häufig erst in einem fortgeschrittenen 

Tumorstadium diagnostiziert.  

Wenn erkrankte Ratsuchende eine Erstberatung in der genetischen Sprechstunde 

wahrnehmen, ist es besonders wichtig, eine mögliche genetische Belastung schnell zu 

erkennen, denn die Therapie der Krebserkrankung kann dann gegebenenfalls modifiziert 

werden. Die Gen-Panel-Analyse wird über den sogenannten Fast-Track-Weg zeitnah 

durchgeführt, die Therapie bei einem positiven Genbefund durch die behandelnde 

Onkolog*in angepasst. Eine platin-haltige Chemotherapie zeigt bei einer triple-negativen 

Brustkrebserkrankung (BRCA1-assoziiert) eine besonders gute Wirksamkeit18, für BRCA-

assoziierte Brust- und Eierstockkrebserkrankungen ist seit einigen Jahren eine neue 

Gruppe zielgerichteter Krebsmedikamente, die sogenannten PARP-Inhibitoren, 

zugelassen.19  

Auch für männliche BRCA-Mutationsträger erhöht sich das Risiko für bestimmte 

Krebserkrankungen. Das Brustkrebsrisiko ist bei BRCA1-Mutationsträgern erhöht und 

liegt bei 1-2%, das Risiko der Allgemeinbevölkerung liegt bei 0,1% Lebenszeitrisiko. Das 

Risiko für Prostatakrebs erhöht sich bei einer Mutation auf 10% (5% in der 

Allgemeinbevölkerung) und für Bauchspeicheldrüsenkrebs auf 1-3% (0,5% in der 

Allgemeinbevölkerung. Für Männer gibt es angesichts der geringeren Risikoerhöhung 

derzeit – noch – keine Empfehlungen für eine intensivierte Früherkennung. Gerade bei 

der Brustkrebsvorsorge gibt es für Männer sehr unterschiedliche Empfehlungen, was die 

Unsicherheit über eine geeignete Früherkennungsstrategie erhöhen kann. Eine jährliche 

ärztliche Brustuntersuchung sollte angestrebt, gegebenenfalls kann eine Mammographie 

empfohlen werden (vor allem nach einer Brustkrebserkrankung).20 Außerdem sollten 

Männer mit einer erhöhten Risikobelastung ausführlich zu regulären 

Früherkennungsmaßnahmen (Prostata-, Darm- und Hautkrebsvorsorge) beraten werden.  	

2.2. Früherkennung und prophylaktische Maßnahmen 

In 22 universitären Zentren des Konsortiums Familiärer Brust- und Eierstockkrebs werden 

Ratsuchenden in Deutschland intensivierte Früherkennung und prophylaktische 
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Maßnahmen angeboten.21 Durch diese Maßnahmen können Erkrankungen früh erkannt22 

und gegebenenfalls verhindert werden.23,24 Die Empfehlungen werden – je nach 

individuellem Risiko – angepasst, das Risikoprofil ist abhängig vom Mutationsstatus, der 

Familienanamnese, dem Alter sowie von  einigen klinischen Parametern. Die 

Erkrankungsrisiken unterschieden sich bei unterschiedlichen genetischen Mutationen 

zum Teil erheblich. Für die Präventionsplanung kann das eine wichtige Rolle spielen; so 

ist das absolute Risiko für eine Eierstockkrebserkrankung bei BRCA2-

Mutationsträgerinnen nicht viel höher als bei Trägerinnen einer Niedrig-Risiko-Mutation, 

für BRCA1-Mutationsträgerinnen ist das Risiko vergleichsweise hoch. In der Beratung 

ergibt sich dadurch eine andere Dringlichkeit für BRCA1-Mutationsträgerinnen hinsichtlich 

der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Salpingo-Ovarektomie als bei BRCA2-

Mutationsträgerinnen. Auch die Art und die Häufigkeit von Erkrankungen in der Familie 

spielen in der Beratung und bei der Entscheidungsfindung eine Rolle. Waren etwa 

Angehörige einer Mutationsträgerin besonders jung bei der Erkrankung, ist es ratsam, 

gemeinsam mit der Ratsuchenden einen passenden – ans Ersterkrankungsalter der 

Angehörigen angepassten – Zeitpunkt für Früherkennung und prophylaktische 

Maßnahmen zu finden. Auch das eigene Alter der Ratsuchenden beeinflusst das 

Risikoprofil; so unterscheiden sich nicht nur die SOP-Empfehlungen für eine 20-jährige 

Mutationsträgerin von den Empfehlungen für eine 40-jährige Ratsuchende; auch die 

Themen, die bei der Entscheidungsfindung eine Rolle spielen, sind häufig ganz andere 

(siehe Kapitel 2.3). Weitere klinische Parameter (wie zum Beispiel das Alter bei der 

Menarche oder ob und wie lange hormonell verhütet wurde) können bei der Empfehlung 

eine Rolle spielen.  

Die Intensivierte Früherkennung wird allen Ratsuchenden mit einem erhöhten Brust- und 

Eierstockkrebsrisiko angeboten. Ab dem 25. Lebensjahr können sie im Rahmen des 

Programms in den Konsortialzentren Früherkennungsuntersuchungen in Anspruch 

nehmen. Diese umfassen eine halbjährliche ärztliche Brustuntersuchung, einen 

halbjährlichen Brustultraschall, ein jährliches Brust-MRT und ab dem 40. Lebensjahr eine 

Mammographie alle 1-2 Jahre (siehe Abb. 3). Die reguläre Früherkennung für Frauen in 

der Allgemeinbevölkerung umfasst im Gegensatz zum intensivierten 
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Früherkennungsprogramm eine ärztliche Brustuntersuchung ab dem 30. Lebensjahr und 

eine zweijährliche Mammographie ab dem 50. Lebensjahr.25  

 

Abbildung 3 – Durchgeführte Früherkennungsmaßnahmen im Rahmen des Intensivierten 
Früherkennungsprogramms in den Zentren „Familiärer Brust- und Eierstockkrebs“ für Frauen mit erhöhtem 

Risiko für Brust- und Eierstockkrebs.  https://iknow.charite.de/home/early?chapter=4.1. 

 

Für Eierstockkrebs gibt es nach wie vor keine ausreichend spezifischen und sensitiven 

Früherkennungsmaßnahmen.16,17 Die Planung und Durchführung prophylaktischer 

Maßnahmen spielt daher bei Frauen mit einem erhöhten Risiko für Eierstockkrebs eine 

große Rolle in der klinischen Versorgung. Die prophylaktische Salpingo-Ovarektomie (= 

die prophylaktische beidseitige Entfernung der Eierstöcke und Eileiter, siehe Abbildung 4) 

führt – bei rechtzeitiger Durchführung – zu einer erheblichen Risikoreduktion (bei BRCA1-

Mutation um das 40. Lebensjahr, bei BRCA2 um das 45. Lebensjahr, jeweils an den 

individuellen Risikoanstieg angepasst).24  
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Abbildung 4 – zeigt die anatomischen Verhältnisse der inneren weiblichen Geschlechtsorgane und welche 
Organe bei einer prophylaktischen Salpingo-Ovarektomie entfernt werden. 
https://iknow.charite.de/home/early?chapter=4.4.1.1. 

 

Das verbleibende Lebenszeiterkrankungsrisiko liegt nach einer prophylaktischen 

Salpingo-Ovarektomie bei 1-2% und damit wieder bei dem von Frauen in der 

Allgemeinbevölkerung. Auch die Mortalität konnte bei Frauen, die eine prophylaktische 

Salpingo-Ovarektomie durchführen haben lassen, erheblich reduziert werden.24 Durch die 

Entfernung der Eierstöcke wird eine frühzeitige und plötzliche Menopause induziert. Die 

Symptome reichen von Schlafstörungen, über depressive Verstimmungen bis 

Libidoverlust. Auch das Risiko für Osteoporose, Herz-Kreislauf-Erkrankungen und 

Gedächtnisstörungen erhöht sich durch das Ausbleiben der intrinsischen 

Hormonproduktion.26 Eine adäquate Hormonersatztherapie gestaltet sich zum Teil 

schwierig, da manche Ersatzpräparate das Risiko für Brustkrebs erhöhen können.27 Ob 

eine Empfehlung für eine Ersatztherapie ausgesprochen werden kann, ist unter anderem 

abhängig vom Mutationsstatus und dem Erkrankungsstatus. Es gibt Hinweise, dass bei 

einigen Patientinnen (bspw. BRCA1-Mutationsträgerin, nicht an Brustkrebs erkrankt) der 
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Nutzen einer Hormonersatztherapie das Risiko einer Krebserkrankung übersteigen 

kann.28,29  

Ein anderer therapeutischer Weg und Forschungsansatz ist, die Entfernung der Eileiter 

vor dem individuellen Risikoanstieg durchzuführen und die Entfernung der Eierstöcke auf 

den Zeitpunkt der „natürlichen“ Menopause zu verschieben. Dieser Ansatz beruht auf der 

Annahme, dass die meisten Eierstockkrebserkrankungen ihren zellulären Ursprung in den 

Eileitern haben.30,31 Ob durch dieses Vorgehen die gleiche Risikoreduktion erreicht 

werden kann wie bei der Salpingo-Ovarektomie, ist Gegenstand einiger Studien und noch 

nicht abschließend geklärt. Bei Ratsuchenden besteht aufgrund der hinausgezögerten 

Menopause ein großes Interesse an dieser Methode.32,33 Die behandelnden Ärzt*innen 

sollten bei Interesse der Ratsuchenden eine individuelle Abwägung der Risiken und des 

Nutzens durchführen. Kotsopoulos et al. 2020 empfehlen die Salpingektomie mit 

verzögerter Ovarektomie zurzeit nur bei Frauen mit einem Lebenszeitrisiko für 

Eierstockkrebs, das unter 5% liegt.34 

Die prophylaktische Mastektomie ist zurzeit die effektivste Methode zur Reduktion des 

Brustkrebs-Erkrankungsrisikos. Eine relative Risikoreduktion der Brustkrebs-Inzidenz 

durch eine prophylaktische beidseitige Mastektomie liegt bei mindestens 90%, das 

Lebenszeitrisiko reduziert sich nach der OP auf ungefähr 1-2%.23,35 Die Mortalität, sowohl 

die Gesamt-Mortalität als auch die krankheitsspezifische Mortalität, wird durch eine 

prophylaktische Mastektomie allerdings nicht verringert.23 Effektive 

Früherkennungsmaßnahmen und therapeutische Ansätze führen – vor allem bei BRCA2-

Mutationsträgerinnen – zu einer hohen Überlebenswahrscheinlichkeit im Falle einer 

Brustkrebserkrankung und so zu einer ähnlichen Mortalität wie bei Frauen, die im 

FrüherkennungsprogramM sind und denen, die eine prophylaktische Operation in 

Anspruch nehmen. BRCA1-Mutationsträgerinnen könnten hinsichtlich der Mortalität eher 

von einer prophylaktischen Mastektomie profitieren als BRCA2-Mutationsträgerinnen.36 

Hier ist die Datenlage allerdings noch nicht eindeutig.  

Es gibt verschiedene Techniken, eine prophylaktische Mastektomie durchzuführen, 

Unterschiede ergeben sich vor allem in der Art und Weise der Rekonstruktion bzw. der 

Frage, ob überhaupt eine Rekonstruktion durchgeführt wird. Bei der Rekonstruktion mit 

Implantat ist nur ein Eingriff notwendig, die Implantate können entweder über dem 
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Brustmuskel oder darunter eingesetzt werden. Je nach Alter der Ratsuchenden und Art 

des Implantats ergibt sich im Verlauf die Notwendigkeit, das Implantat – ggf. auch 

mehrmals – auszutauschen. Die Rekonstruktion mit Eigengewebe ist ein aufwändigerer 

und komplikationsreicherer operativer Eingriff (siehe Abb. 5), führt aber häufig zu einem 

zufriedenstellenderen Ergebnis für die Ratsuchenden. In vielen Fällen ist es inzwischen 

möglich die Mamilla bei der Operation zu erhalten37, was zu einem kosmetisch 

ansprechendem Ergebnis führt. Wenn eine Mamillenentfernung indiziert ist, wird eine 

Rekonstruktion mit speziellen Nahttechniken und anschließender Tätowierung 

durchgeführt.38 

 

 

Abbildung 5 - Verschiedene Operations-Methoden der Brustrekonstruktion mit Eigengewebe. 
https://iknow.charite.de/home/early?chapter=4.4.3.3. 

2.3. Herausfordernde Entscheidungen  

Die Informationen, die Ratsuchende in der Beratung erhalten und die Entscheidungen, 

die sie treffen, können weitreichende soziale (z.B. Arbeitsunfähigkeit, Kommunikation mit 

der Familie), psychologische (Angst vor der Erkrankung) und körperliche (Notwendigkeit 

von prophylaktischen Maßnahmen) Konsequenzen haben.39 Nach der Befundmitteilung 

sind BRCA-Mutationsträgerinnen daher einer erhöhten psychosozialen Belastung 
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ausgesetzt. Sie stehen außerdem vor einem komplexen Entscheidungsfindungsprozess: 

Wie kann das Erkrankungsrisiko beeinflusst werden? Will die Ratsuchende dafür eine 

prophylaktische Operation in Anspruch nehmen? Beeinflusst der Befund die 

Familienplanung? Wie kann der Befund den Angehörigen mitgeteilt werden? Das sind nur 

einige von vielen Fragen. Um nachhaltige Entscheidungen treffen zu können, muss das 

Erkrankungsrisiko und dessen Reduktion durch risikoreduzierende Maßnahmen richtig 

eingeschätzt werden können.40 Ärzt*innen sollten also die Ratsuchenden im Sinne eines 

nachhaltigen und partizipativen Entscheidungsprozesses bestmöglich über die 

individuellen Erkrankungsrisiken und die verfügbare Evidenz informieren. Das hohe 

Informationsbedürfnis der Mutationsträgerinnen41 und eine sich schnell wandelnde 

Datenlage stellt die beratenden Ärzt*innen vor große Herausforderungen. Bestimmte 

Themen scheinen für Ratsuchende bei der Entscheidungsfindung eine besondere Rolle 

zu spielen und sind somit besonders im Beratungssetting zu berücksichtigen: Für 

Ratsuchende, bei denen ein Kinderwunsch besteht, scheint der Erhalt der Fertilität und 

die Möglichkeit zu stillen zentral für die Planung prophylaktischer Maßnahmen.42–45 Die 

objektive Risikoinformation, also das Mitteilen der Risiko in Prozente, scheint die 

Entscheidungsfindung nicht direkt zu beeinflussen. Das subjektiv wahrgenommene Risiko 

der Ratsuchenden und deren krankheitsspezifische Angst scheinen den 

Entscheidungsprozess hingegen stärker zu beeinflussen.46  

Um sinnvolle klinische Empfehlungen aussprechen zu können und damit die 

Entscheidungsfindung zu erleichtern, ist es ratsam, altersabhängige Risiken in 

überschaubaren Zeiträumen mitzuteilen (z.B. 10-Jahres-Erkrankungs-Risiken).47 Die 

Informationsvermittlung und die gemeinsame Entscheidungsfindung von Ratsuchender 

und Ärztin kann durch Beratungstools und Entscheidungshilfen erleichtert werden. Vor 

allem im englischsprachigen Raum wurden in den letzten Jahren online-gestützte Tools 

für Ratsuchende mit familiärer Brust- und Eierstockkrebsbelastung entwickelt.48 Werden 

Beratungstools ergänzend zum Beratungsgespräch eingesetzt, kann durch sie das 

Wissen über Erkrankungsrisiken verbessert werden49, die krankheitsspezifische Angst 

kann reduziert50 und die Zufriedenheit mit der Entscheidung erhöht werden.51 

Beratungstools bieten außerdem die Möglichkeit, über Themen zu informieren, die in der 

Sprechstunde nicht oder nur am Rande thematisiert werden können.  
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2.4. Facetten der Risikoeinschätzung  

Wie Risiko eingeschätzt und wahrgenommen wird, kann auf unterschiedlichste Weise 

erhoben werden – Abbildung 6 gibt einen Überblick über die in der vorliegenden Arbeit 

relevanten Aspekte. Mit welchen Instrumenten sie jeweils erhoben werden, wird in Kapitel 

3 beschrieben.  

 
Abbildung 6 - Facetten der Risikoeinschätzung 

 

In der genetischen Sprechstunde wird den Ratsuchenden das mit BOADICEA berechnete 

objektive  Erkrankungsrisiko mitgeteilt.a Die Höhe des objektiv berechneten Risikos ist 

von unterschiedlichen Parametern abhängig, unter anderem dem Alter, dem 

Mutationsstatus, der Familienanamnese, einer gegebenenfalls bereits bestehenden 

Krebserkrankung und deren Tumorbiologie. Ob die subjektive Risikoeinschätzung von 

den gleichen oder anderen Faktoren abhängig ist, war Gegenstand einiger Studien – eine 

hohe Risikowahrnehmung kann mit einer Krebserkrankung52,53, einer positiven 

Familienanamnese für Krebserkrankungen54,55, Kinderwunsch54, höherem Alter (40-59), 

                                            

a Aktuell darf BOADICEA in Deutschland nur im Rahmen von Studien eingesetzt werden. 

Die Ratsuchenden wurden darüber aufgeklärt.  
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der Postmenopause, hohem sozioökonomischen Status55 und einem hohen Bildungsgrad 

zusammenhängen. Auch die genetische Beratung selbst, in der viele Informationen 

vermittelt werden, korreliert mit einer höheren Risikowahrnehmung.54,56 

Um nachhaltige Entscheidungen treffen zu können, müssen Ratsuchende ihr Risiko zu 

erkranken richtig verstehen. Dies ist häufig nicht der Fall. Rutherford et al. (2016) konnten 

in einer Studie zeigen, dass ein Großteil der Ratsuchenden in ihrer Stichprobe (83,7%) 

ihr Lebenszeitrisiko überschätzten. Außerdem hatten 37,2% der Ratsuchenden eine 

geringe Gesundheitskompetenz.57 Das „Problem“ jedoch liegt nicht bei den 

uninformierten Patient*innen, wie Gigerenzer und Muir Gray (2011) in „Better doctors, 

better patients, better decisions“ ausführen. Natürlich müsse in der Schulbildung 

nachgerüstet werden, das heißt bessere statistische Grundkenntnisse vermittelt werden, 

das größte Problem sei aber das „Framing“ von Information. Sowohl in klinischen 

Beratungssettings als auch in medizinischen Informationstexten in Broschüren und im 

Internet oder in journalistisch aufbereiteten Informationstexten z.B. in 

Gesundheitsmagazinen trüge die Information nicht zu einem besseren Verständnis bei.58 

Die Art und Weise, wie Risiken häufig vermittelt werden (z.B. die relative Risikoreduktion 

in Prozent zu kommunizieren), kann im schlimmsten Fall sogar Patient*innen in die Irre 

führen. So zeigte eine repräsentative Studie mit über 10000 Teilnehmer*innen, dass 90% 

der Teilnehmer*innen den Nutzen von Screening-Maßnahmen (PSA und Mammographie) 

stark überschätzen (um das zehn- bzw. hundertfache).59  

Eine „richtige“/„falsche“ oder „niedrige“/„hohe“ Risikoeinschätzung kann tiefgreifende 

Konsequenzen haben. Cicero et al. (2017) beschreiben, dass es einen Zusammenhang 

zwischen der Risikoeinschätzung und einer erhöhten depressiven Symptomatik und 

krankheitsspezifischen Angst gibt.39 Umgekehrt führt eine adäquate Risikoeinschätzung 

zu besseren psychosozialen Outcomes. So etwa sank in einer Studie von Hopwood et al. 

(2001) die krankheitsspezifische Angst von Frauen, die nach einer Beratung ihr Risiko 

besser einschätzen konnten.60 Auch das Screeningverhalten wird von der 

Risikoeinschätzung beeinflusst. Van Dijk et al. (2003) konnten zeigen, dass je höher das 

subjektiv eingeschätzte Risiko ist, desto wahrscheinlicher ist es, dass beispielsweise eine 

prophylaktische Mastektomie in Anspruch genommen wird.46  
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In der genetischen Beratung und Risikokommunikation werden Risiken meistens 

numerisch und/oder mit verbalen Labels kommuniziert. Die Darstellung numerischer 

Risiken kann in natürlichen Häufigkeiten, Prozentangaben, absoluter Risikoreduktion, 

relativer Risikoreduktion und Number Needed to Treat/Screen/Harm erfolgen. Die 

verbalen Labels reichen meist von (sehr) niedrig bis (sehr) hoch. In der Literatur lässt sich 

wenig dazu finden, wie sich die verbalen Labels in numerische Werte übersetzen lassen, 

wie hoch also eigentlich ein „hohes Risiko“ im Kontext einer genetischen Beratung für 

BRCA-Mutationsträgerinnen numerisch ist. Sowohl für Ratsuchende als auch für 

beratende Ärzt*innen kann es aber von Bedeutung sein, eine Orientierung und einen 

geeigneten Maßstab zu haben. Wenn eine Patientin ein 5-prozentiges 10-Jahresrisiko 

hat, ist das hoch? Oder sehr hoch? Wie ist die Dringlichkeit für prophylaktische 

Maßnahmen einzuschätzen? In einer Studie von Collins et al. nehmen diese zwar eine 

Einteilung vor, geben aber hierfür keine Quelle an.61 Sowohl Ratsuchende als auch 

Ärzt*innen müssen in unterschiedlichen Kontexten mit sehr unterschiedlichen Zahlen 

umgehen können. Das 10-Jahres-Brustkrebsrisiko einer 29-jährigen mit BRCA1-Mutation 

ist mit 3,3% „hoch“ (>3x so hoch wie das Risiko der Allgemeinbevölkerung; nach Collins 

et al. 2016;). Die Hausärztin teilt derselben Patientin mit, dass ihr Risiko an einer 

kardiovaskulären Erkrankung zu erkranken bei unter 5% liegt und damit „moderat“ sei.62 

Auf der Packungsbeilage eines Medikaments liest sie dann, dass eine „häufige“ 

Nebenwirkungen bei 1 % bis 10 % der Patientinnen auftritt.63 Ärzt*innen gaben in einer 

Studie von Ziegler et al. (2013) aber selbst bei einer „häufigen“ Nebenwirkungen im Mittel 

eine Häufigkeit von 60% an.64 In einer von Berry et al. (2003) durchgeführten Studie gaben 

(nicht medizinisch geschulte) Teilnehmerinnen an, dass eine „häufige“ Nebenwirkung mit 

einer Häufigkeit von 45% auftritt.65 Sowohl Ärzt*innen als auch nicht-medizinisch 

geschulte Teilnehmerinnen überschätzten also ein „häufiges“ Risiko. Es scheint viele 

verschiedene Maßstäbe zu geben und eine Unsicherheit über die Übersetzung von 

numerischen Risiken in einfach verständliche und korrekte verbale Labels.  

2.5. Krankheitsspezifische Angst und ihre Auswirkungen 

Die krankheitsspezifische Angst hat einen erheblichen Einfluss auf das Wohlbefinden der 

Ratsuchenden und die Inanspruchnahme prophylaktischer Maßnahmen. Einige Studien 
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zeigten, dass es einen Zusammenhang zwischen einer höheren Risikowahrnehmung und 

einer höheren krankheitsspezifischen Angst gibt, insbesondere bei Frauen mit 

Krebserkrankung.39,66,67 Lipkus et al. (2000) beschreiben hingegen nur einen moderaten 

Zusammenhang zwischen der Risikowahrnehmung und der krankheitsspezifischen 

Angst; sie argumentieren dafür, dass es sich um unabhängige psychologische Prozesse 

handelt.68 

Studien zeigten außerdem einen positiven Zusammenhang zwischen der 

krankheitsspezifischen Angst und risikoreduzierendem Verhalten, das heißt je höher die 

Angst war, desto häufiger nahmen Ratsuchende Mammographie oder andere 

Früherkennungsmaßnahmen in Anspruch.69–71 Van Dijk et al. (2003) konnten 

beispielsweise beobachten, dass Frauen mit einer höheren krankheitsspezifischen Angst 

eher eine prophylaktische Mastektomie in Anspruch nahmen.46 In einer Studie von 

Lerman et al. (1991) wurde bei der Art des risikoreduzierenden Verhaltens weiter 

differenziert. Teilnehmende mit höherer krankheitsspezifischer Angst nahmen vermehrt 

eine Mammographie in Anspruch, die Selbstuntersuchung der Brust wurde von 

Teilnehmenden mit hoher krankheitsspezifischer Angst weniger durchgeführt.72 Bowen et 

al. (2004) konnten in ihrer Studie allerdings einen Zusammenhang zwischen einer 

erhöhten krankheitsspezifischen Angst und einer häufigeren Selbstuntersuchung der 

Brust, aber einer seltener durchgeführten Mammographie feststellen.73  

2.6. Hoher Informationsbedarf 

Um in der genetischen Sprechstunde gut auf die Bedürfnisse der Ratsuchenden eingehen 

zu können, ist es wichtig zu wissen, zu welchen Themen die Ratsuchenden den höchsten 

Informationsbedarf haben und welche Faktoren den Bedarf beeinflussen. In einer Studie 

von Young et al. (2017) wurde festgestellt, dass es den größten Informationsbedarf in der 

Hochrisikosprechstunde hinsichtlich Fertilität und Fertilitätserhaltung gibt.54 Auch für die 

Entscheidungsfindung scheinen die Fertilitätserhaltung und die Frage, ob die 

Ratsuchenden Kinder haben oder nicht43,74, eine große Rolle zu spielen.  

Teilnehmerinnen mit hoher krankheitsspezifischer Angst haben einen signifikant höheren 

Informationsbedarf.75  
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Hong et al. 2019 beschrieben in ihrer Studie, dass junge Ratsuchende in einer 

Hochrisikosprechstunde einen höheren Informationsbedarf hatten, je höher ihr 

„genetisches Wissen“, ihre Numeracy und ihre „Selbstwirksamkeit“ bezüglich ihres 

Wissens zu Genetik und Prävention war. Das heißt, je höher ihr Wissen und ihre 

Informiertheit war, desto höher war auch der Informationsbedarf.75 Ratsuchende haben 

außerdem einen hohen Bedarf an persönlichen Beratungsgesprächen. Connors et al. 

beschrieben, dass ein Großteil der Frauen in ihrer Stichprobe für die 

Informationsvermittlung das persönliche Gespräch anderen Informationsquellen 

vorzogen.76 

2.7. Gründe für und gegen prophylaktische Operationen 

In den letzten Jahren gab es ein verstärktes Interesse an prophylaktischen Maßnahmen, 

wie z.B. einer prophylaktischen Mastektomie – sowohl bei BRCA-Mutationsträgerinnen 

als auch bei Frauen mit einem erhöhten Erkrankungsrisiko, bei denen keine genetische 

Mutation nachgewiesen werden konnte.77 Nicht alle Ratsuchende profitieren 

gleichermaßen von einer Mastektomie. Gerade bei Frauen ohne Hochrisikomutation 

konnte nachgewiesen werden, dass sie hinsichtlich der Mortalität nicht von einer 

prophylaktischen Mastektomie profitieren.78,79 Warum sich manche Frauen für eine 

prophylaktische Mastektomie entscheiden, obwohl der Nutzen das Risiko nicht klar 

überwiegt, kann unter anderem damit zusammenhängen, dass Ratsuchende ihr Risiko 

nicht richtig einschätzen können.69 Gavaruzzi et al. (2017) beschrieben, dass Frauen, die 

sich für eine prophylaktische Operation entschieden eine höhere krankheitsspezifische 

Angst hatten und ein höheres Risikogefühl. Außerdem erhöhte das Wissen um die 

Konsequenzen einer genetischen Testung die Präferenz für eine prophylaktische 

Operation stark. Die subjektive Risikowahrnehmung war in ihrer Studie ein stärkerer 

Prädiktor für die Entscheidung für eine prophylaktische Operation als das objektive 

Risiko.80 In einer von Borreani et al. (2014) durchgeführten Studie zeigten diese, dass 

Frauen mit Krebserkrankung sich eher für eine prophylaktische Operation (62 vs. 30%) 

entschieden als nicht erkrankte Frauen. Die krankheitsspezifische Angst reduzierte sich 

nach der Operation, auch die Risikowahrnehmung reduzierte sich nach einer 

prophylaktischen Operation, die Frauen überschätzten nun aber ihr Risiko (obwohl es bei 
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der Baseline richtig eingeschätzt wurde).81 Gerade bei Frauen mit Krebserkrankung 

erhöhte sich in einer Studie von Recio-Saucedo et al. (2016) die Präferenz für eine 

prophylaktische Mastektomie, vor allem, wenn sie eine genetische Mutation hatten, jünger 

waren, Kinder und eine höhere Risikowahrnehmung hatten.82 Liede et al. (2017) zeigten, 

dass der Wunsch nach einer Reduktion des Erkrankungsrisiko für die Ratsuchenden am 

wichtigsten war. Bei Frauen, bei denen noch ein Kinderwunsch bestand, war die 

Möglichkeit, ihre Fertilität zu erhalten, der wichtigste Faktor.43 

2.8. Forschungslücke 

In der Literatur lassen sich einige Studien dazu finden, ob Ratsuchende ihr Risiko, an 

Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken, richtig einschätzen können. Die meisten Studien 

berechnen bzw. erheben die Einschätzung des Lebenszeitrisikos.39,46,60,83–86 In der 

Beratung ist die Kommunikation des 10-Jahres-Risikos allerdings wichtiger geworden, 

weil sich Empfehlungen bezüglich Screening und Prophylaxe dadurch besser herleiten 

lassen.47 In zwei Studien wird zwar das 10-Jahres-Risiko berechnet und mit der 

subjektiven Risikoeinschätzung verglichen, allerdings wurden BRCA-

Mutationsträgerinnen ausgeschlossen und nur Frauen mit familiärer Belastung 

befragt.87,88 Alle Studien haben gezeigt, dass Ratsuchende ihr Risiko eher überschätzen 

als unterschätzen. Die subjektive Risikoeinschätzung wird in den meisten Studien mit 

verbalen Skalen erhoben. Es gibt keine Studie, die das 10-Jahres-Risiko von BRCA-

Mutationsträgerinnen berechnet und mit dem subjektiv numerisch eingeschätzten Risiko 

vergleicht. Es werden außerdem in keiner Studie verschiedene Facetten der verbalen 

Risikoeinschätzung erhoben; so konnte der Einfluss verschiedener Facetten auf z.B. 

psychosoziale Variablen oder die Entscheidungsfindung nicht untersucht werden. In 

Vielen Studien berichteten, dass Teilnehmer*innen in Bezug auf Fertilität und 

Familienplanung einen hohen Informationsbedarf haben. Wie der Informationsbedarf von 

Ratsuchenden ist, die bereits Kinder haben, wird in wenigen Studien untersucht.  
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2.9. Hypothesen 

a. Es gibt eine Differenz zwischen dem numerisch eingeschätzten Risiko und dem 

objektiv berechneten Risiko an Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken. 

b. Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem numerisch eingeschätzten Risiko und 

dem verbal eingeschätzten Risiko 

c. Es gibt einen Zusammenhang zwischen der Risikoeinschätzung und der 

krankheitsspezifischen Angst. 

d. Der Zusammenhang zwischen der verbalen Risikoeinschätzung und der 

krankheitsspezifischen Angst ist stärker als der Zusammenhang zwischen 

numerischer Risikoeinschätzung und der krankheitsspezifischen Angst. 

e. Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit hoher Risikowahrnehmung ist 

größer als der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit niedriger und mittlerer 

Risikowahrnehmung. 

f. Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit hohem Risikogefühl ist größer als 

der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit niedrigem und mittlerem 

Risikogefühl. 

g. Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit hoher krankheitsspezifischer Angst 

ist größer als der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit niedriger 

krankheitsspezifischer Angst. 

h. Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit Krebserkrankung ist größer als der 

Informationsbedarf von Ratsuchenden ohne Krebserkrankung. 

i. Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit Kindern ist größer als der 

Informationsbedarf von Ratsuchenden ohne Kinder. 

j. Ratsuchende mit Kindern nehmen eher prophylaktische Maßnahmen in Anspruch 

als Ratsuchende ohne Kinder. 

2.10. Explorative Fragestellungen 

Zusätzlich zu den Hypothesen gab es noch weitere, allgemeine Fragen, die explorativ 

untersucht werden.   
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a. Wie groß ist der Anteil der Ratsuchenden, die prophylaktische Maßnahmen schon 

in Anspruch genommen haben bzw. planen, sie in Anspruch zu nehmen? 

b. Wie hoch ist das numerisch eingeschätzte Risiko von Ratsuchenden je nachdem, 

wie sie ihr Risiko wahrnehmen? 

c. Wie unterscheidet sich das durchschnittliche numerisch eingeschätzte Risiko vom 

durchschnittlichen objektiv berechneten Risiko je nach Risikowahrnehmung? 

3. METHODIK 

3.1. Design 

Das Untersuchungsdesign der Studie ist eine querschnittliche, nicht-interventionelle, 

monozentrische Beobachtungsstudie. Sie wurde zwischen August 2015 und April 2017 

am Zentrum Familiärer Brust- und Eierstockkrebs an der Charité – Universitätsmedizin 

Berlin durchgeführt. Das Zentrum ist Teil des Deutschen Konsortiums Familiärer Brust- 

und Eierstockkrebs, das derzeit deutschlandweit 18 Zentren umfasst. Durch das 

Konsortium wird sichergestellt, dass genetische Beratung, Stammbaumanalysen, 

Risikoberechnungen, genetische Testungen, Früherkennungsprogramme und 

prophylaktische Operationen leitliniengerecht und flächendeckend angeboten werden 

können.  

Das Ethikvotum für die Studie wurde von der Charité – Universitätsmedizin unter der 

Nummer EA1/222/15 erteilt.  

3.2. Stichprobe 

Die Erhebung der Stichprobe, das heißt die Rekrutierung, die Ein- und 

Ausschlusskriterien und die Stichprobengröße wird im folgenden Kapitel beschrieben. 

3.2.1. Rekrutierungsprozedere  

Die Rekrutierung erfolgte in der Tumorrisikosprechstunde des Zentrums Familiärer Brust- 

und Eierstockkrebs der Charité – Universitätsmedizin Berlin. Erfüllte eine Frau die 
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Einschlusskriterien, wurde sie mündlich über die Studie aufgeklärt und um Einwilligung 

gebeten. Nach erfolgter mündlicher und schriftlicher Aufklärung und nach Erhalt der 

Einwilligungserklärung wurden die Fragebögen direkt übergeben oder per Post 

zugeschickt. Durchschnittlich ca. 15 Monate nach der Beratung beantworteten die 

Ratsuchenden den Fragebogen. Jede Teilnehmerin erhielt eine Studien-ID, die auf den 

Fragebögen vermerkt war. Alle Daten wurden so pseudonymisiert, zentral im Studienbüro 

verwaltet und waren nur den Studienmitarbeiter*innen zugänglich.  

Die Kontaktdaten der Studienteilnehmerinnen wurden separat im Studienbüro 

aufbewahrt, dienten ausschließlich der Kontaktierung zum Zweck der Durchführung der 

Datenerhebung und waren ebenfalls nur Mitarbeiter*innen des Studienteams zugänglich. 

Ratsuchende konnten jederzeit und ohne Angabe von Gründen ihre Einwilligung 

zurückziehen und die Studie abbrechen. Die Ratsuchende wurde in einem solchen Fall 

gebeten, den Abbruchgrund zu nennen, jedoch darauf hingewiesen, dass sie dazu nicht 

verpflichtet ist. Es wurde außerdem festgehalten, ob die Ratsuchende das Löschen der 

über sie erhobenen Personen-Identitätsdaten wünschte.  

3.2.2. Ein- und Ausschlusskriterien  

Eingeschlossen wurden Ratsuchende, die zwischen 18 und 70 Jahre alt waren, die 

entweder eine BRCA1/2 - Mutation, eine moderate Risikomutation oder ein erhöhtes 

statistisches Risiko hatten, an Brust- und Eierstockkrebs zu erkranken. Als 

Ausschlusskriterien wurden unzureichende Deutschkenntnisse oder eine psychiatrische 

Erkrankung festgelegt. Für die vorliegende Arbeit wurden außerdem noch Ratsuchende 

ausgeschlossen, für die die Berechnung des Erkrankungsrisikos mit der Software 

BOADICEA nicht möglich war (s. Abbildung 7)   

3.2.3. Stichprobengröße  

Den Ablauf der Selektion der Studienteilnehmerinnen im grafischen Überblick zeigt 

Abbildung 7.  
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Abbildung 7 – Flowchart der Stichprobe 

 

Insgesamt wurden 300 Frauen im Rahmen der Tumorrisikosprechstunde gescreent und 

250 Frauen kontaktiert. 207 Ratsuchenden wurden die Fragebögen nach vorliegender 

Einverständniserklärung zugesandt. 127 Fragebögen wurden an uns zurückgeschickt 

(Rücklaufquote 61,4%). Für Frauen mit bilateraler Brustkrebserkrankung, einer 

Eierstockkrebserkrankung, einer Niedrig-Risiko-Mutation (z.B. CHEK) oder einer 

ausschließlich statistisch erhöhten Erkrankungswahrscheinlichkeit ist die Berechnung der 

Erkrankungsrisiken anhand von BOADICEA nicht möglich. Weitere 39 Teilnehmerinnen 

wurden aus diesem Grund von der Auswertung ausgeschlossen. Die Inanspruchnahme 

von prophylaktischen Operationen verändert das Risikoprofil erheblich, deshalb wurden, 

je nachdem welche prophylaktischen Maßnahmen von den Ratsuchenden bereits in 

Anspruch genommen worden waren, weitere Subgruppen gebildet. So konnten für das 

Eierstockkrebsrisiko die Daten von 52 Ratsuchenden und für das Brustkrebsrisiko die 

Daten von 59 Ratsuchenden ausgewertet werden. 
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3.3. Materialien und Messinstrumente 

Der Fragebogen beinhaltete verschiedene standardisierte und validierte Fragebögen zur 

Erfassung von krankheitsspezifischer Angst, Informationsbedarf, 

Persönlichkeitsmerkmalen und Depressivität, sowie Fragebögen zu soziodemografischen 

Daten, klinischen Parametern und der individuellen Risikoeinschätzung. Der Fragebogen 

enthielt noch weitere Instrumente, die für die vorliegende Arbeit nicht relevant waren. Im 

Folgenden werden die für die vorliegende Arbeit bedeutsamen Instrumente aufgeführt.  

3.3.1. Soziodemografische Daten und klinische Charakteristika  

Soziodemographische Daten (Alter, Beruf, Ausbildung, Partnerschaft, Elternschaft) 

wurden anhand von Fragebögen ermittelt. Die klinischen Charakteristika wurden teilweise 

mit Fragebögen erhoben, teilweise wurden fehlende Variablen für die Berechnung des 

Erkrankungsrisikos im Klinik-Dokumentations-System ermittelt.  

3.3.2. Risikoeinschätzung  

Ratsuchende wurden dazu aufgefordert, ihr Risiko innerhalb der nächsten 10 Jahre an 

Brust- und Eierstockkrebs zu erkranken, numerisch einzuschätzen: „Stellen Sie sich 100 

Frauen in genau Ihrer Situation (gleiches Alter, gleicher Mutationsnachweis) vor. Wie viele 

von diesen Frauen, meinen Sie, erkranken innerhalb der nächsten 10 Jahre an 

Brustkrebs?“ Entsprechend für Eierstockkrebs: „Wie viele von diesen Frauen, meinen Sie, 

erkranken innerhalb der nächsten 10 Jahre an Eierstockkrebs?“ Dieses subjektiv 

eingeschätzte Risiko wurde anhand absoluter Zahlen („Wie viele von 100 Frauen“) erfragt. 

Im Vergleich zu Prozentzahlen, können absolute Zahlen leichter verstanden und 

interpretiert werden89. Das kann vor allem im Kontext der Einschätzung korrekter 

Lebenszeitrisiken bedeutsam sein90.  

Bei an Brustkrebs erkrankten Frauen ergibt sich das Risikoprofil der erkrankten Seite nicht 

nur durch die genetische Mutation, sondern auch durch das Wiedererkrankungsrisiko der 

Brustkrebserkrankung. Erkrankte Frauen wurden deshalb zu ihrer Einschätzung des 

Erkrankungsrisikos der kontralateralen Seite befragt.  
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Um die Risikowahrnehmung zu erfassen, sollten die Ratsuchenden mithilfe einer 10-

stufigen Skala Angaben dazu machen, „wie hoch […] in [i]hrer Wahrnehmung [i]hr eigenes 

Risiko, innerhalb der nächsten 10 Jahre an Krebs zu erkranken [ist]?“ („extrem niedrig“ – 

„extrem hoch“). Auch das Risikogefühl wurde anhand einer 10-stufigen Skala erhoben: 

„Wie groß oder klein fühlt sich dieses Risiko für Sie selbst an?“ („es fühlt sich extrem klein 

an“ – „es fühlt sich extrem groß an“). Anschließend wurden neue Variablen (niedrig, mittel, 

hoch) gebildet, um die verbale Risikowahrnehmung (Risikowahrnehmung und 

Risikogefühl) besser interpretieren zu können. Die Ratsuchenden wurden aufgeteilt, je 

nachdem wie hoch ihre Skalenwerte in Bezug auf ihre Risikowahrnehmung oder ihr 

Risikogefühl war. „Niedrig“ entsprach dabei den Skalenwerten 1-3, „mittel“ den 

Skalenwerten 4-6 und „hoch“ den Skalenwerten 7-10. 

3.3.3. Objektiv berechnetes Risiko 

Das objektiveb Erkrankungsrisiko der Ratsuchenden wurde mithilfe der webbasierten 

Berechnungssoftware BOADICEA (Breast and Ovarian Analysis of Disease Incidence 

and Carrier Estimation Algorithm) berechnet. Fehlende klinische Variablen wurden durch 

Daten im Klinik-Dokumentations-System ergänzt. Die für die vorliegende Arbeit 

verwendete Version v3 ermittelt das Erkrankungsrisiko für Brust- und Eierstockkrebs für 

BRCA1/2-Mutationsträgerinnen.91,92 Anhand von Mutationsstatus, Alter, 

Familienanamnese und klinischer Parameter, basierend auf einer komplexen 

Segregationsanalyse, berechnet es das altersspezifische Erkrankungsrisiko und das 

Lebenszeitrisiko93. Im Falle einer bilateralen Brustkrebserkrankung bzw. einer 

Eierstockkrebserkrankung verändert sich das Risikoprofil erheblich. Zusätzlich zum 

                                            

b Die Bezeichnung „objektiv berechnetes Risiko“ ist in der vorliegenden Arbeit als sprachliches 

Hilfsmittel zu verstehen. Es meint das mit BOADICEA berechnete 2-, 5-, 10-Jahres- und 

Lebenszeitrisiko im Gegensatz zum subjektiv numerisch eingeschätzten Erkrankungsrisiko. Das 

berechnete Risiko ist natürlich insofern nicht „objektiv“ als es ein anhand von einer 

Vergleichsgruppe bestimmter Annäherungswert ist. Es bezeichnet also vielmehr die derzeit beste 

verfügbare Quelle für die individuelle Einschätzung des Erkrankungsrisikos je nach 

Mutationsstatus, Familienanamnese und Alter. 
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Erkrankungsrisiko durch die genetische Mutation sind dann das Rezidivrisiko der 

Krebserkrankung und die Veränderung des Risikos durch therapeutische Maßnahmen in 

Betracht zu ziehen. Da für diese Ratsuchenden das individuelle Erkrankungsrisiko mit 

BOADICEA nicht berechnet werden kann, wurden sie von der Analyse ausgeschlossen. 

In einigen Ländern wurde BOADICEA in die entsprechenden Leitlinien für die Beratung 

von Personen mit familiärer Brust- und Eierstockkrebsbelastung integriert. In Deutschland 

ist die Verwendung der Software derzeit nur im Rahmen von Studien erlaubt. Darüber 

wurden die Studienteilnehmerinnen aufgeklärt.  

3.3.4. Krankheitsspezifische Angst  

Die krankheitsspezifische Angst wurde mit der deutschen Version94 der Cancer Worry 

Scale72,95 erhoben. Vodermaier (2005) adaptierte den ursprünglich 6 Items umfassenden 

englischen Fragebogen, erstellte eine deutsche Kurzfassung mit 4 Items und validierte 

sie (die Reliabilitätsprüfung ergab ein Crohnbach´s Alpha von 0.84). Der Fragebogen 

erfasst, wie hoch die krankheitsspezifische Angst von Frauen mit erhöhtem Risiko für 

Brust- und Eierstockkrebs ist. Die Items erfragen unterschiedliche Aspekte der 

krankheitsspezifischen Angst, und der Score berechnet sich aus der Addition einer jeweils 

4-stufigen Skala (z.B. „Wie häufig haben Sie im letzten Monat an Ihr Risiko gedacht, an 

Brust- oder Eierstockkrebs zu erkranken?“ – „überhaupt nicht” bis „sehr oft”)). Je höher 

der Summenscore (0-16), desto höher ist die krankheitsspezifische Angst, wobei derzeit 

keine klinischen Cut-Offs existieren.  

3.3.5. Prophylaktische Operationen 

Ob prophylaktische Operationen durchgeführt wurden oder in Planung sind, wurde 

anhand von Selbstauskunft-Fragebögen erfragt. Zusätzlich wurde ermittelt, was wichtige 

Gründe für eine prophylaktische Operation waren oder wären.   

3.3.6. Informationsbedarf 

Der Informations- und Unterstützungsbedarf der Ratsuchenden wurde anhand der 

Kurzform der deutschen Übersetzung des validierten Fragebogens „Supportive care 

needs survey“96 erhoben. Dieser erfasst anhand einer 5-stufigen-Likert-Skala, ob und in 
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welchem Ausmaß die Ratsuchenden im klinischen Setting Unterstützung benötigen. 

Insgesamt decken im Fragebogen 10 verschiedene Items verschiedene Aspekte von 

Informationsbedarf. Z.B.: Wie groß war Ihr Unterstützungsbedarf im Hinblick auf Erhalt 

von schriftlichen Informationen über zentrale medizinische Aspekte; auf Information über 

mögliche Verhaltensänderungen, die das Wohlbefinden steigern; auf Zugang zu 

professioneller Beratung (z.B. Psycholog*in, Sozialarbeiter) für Sie oder Angehörige, 

feste*r Ansprechpartner*in für medizinische Fragen. Die Antwortmöglichkeiten reichten 

von 0 = habe hier kein Problem bis 4 = hoher Bedarf an Unterstützung. 

3.4. Statistische Analysen 

Die statistischen Analysen wurden mithilfe des Statistik-Programms „SPSS 26.0 für Mac“ 

durchgeführt. Mittelwerte und Standardabweichungen wurden für metrische und 

ordinalskalierte Größen für die gesamte Stichprobe und separat für Ratsuchende mit und 

ohne Krebserkrankung bestimmt. Für kategorische Variablen wurden Häufigkeiten und 

Prozentanteile dargestellt. Gruppenvergleiche für kontinuierliche Variablen wurden 

anhand des Student’s T-Tests durchgeführt.  

Um den Anteil der Teilnehmerinnen zu bestimmen, die ihr Risiko unterschätzen, richtig 

einschätzen bzw. überschätzen, wurden die Teilnehmerinnen anhand des Differenzwerts 

zwischen der subjektivem 10-Jahres-Risikoeinschätzung und dem objektiven Risiko in 3 

Gruppen (5%-Toleranzbereich) eingeteilt (Unter-, Korrekt- und Überschätzerinnen). Der 

Unterschied zwischen den durchschnittlichen objektiven und subjektiven Risikowerten 

wurde anhand des T-Tests für abhängige Stichproben bestimmt. Zusätzlich wurde der 

Test nach Bartlett für Gleichheit der Varianzen in Stichproben angewendet, um 

festzustellen, ob sich die Varianz der objektiven und subjektiven Risikowerte 

unterscheidet. Zusammenhänge zwischen klinischen und psychosozialen Variablen und 

dem Differenzscore wurden anhand von Pearson’s r bestimmt.  

In Abhängigkeit von ihren Skalierungs- und Verteilungseigenschaften wurden weitere 

Hypothesen mit den geeigneten statistischen Verfahren analysiert. Der Unterschied 

zwischen den durchschnittlichen Cancer Worry Scale-Summenscore wurde anhand des 

T-Tests für unabhängige Stichproben bestimmt.  Gruppenvergleiche bezüglich der 
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Inanspruchnahme prophylaktischer Mastektomien wurden je nach 

Skalierungseigenschaft mit dem Mann-Whitney-U-Test (metrische Variablen) bzw. mit 

dem Chi-Quadrat-Test (nominal- oder ordinalskalierte Variablen) untersucht. 

Korrelationen zwischen nicht-normalverteilten Daten wie der Risikoeinschätzung, der 

Risikowahrnehmung und dem Risikogefühl wurden mittels Rangkorrelationen nach 

Pearson berechnet. Mithilfe der Fisher‘s z-Transformation wurde bestimmt, ob sich die 

mittels Pearson bestimmten Korrelationskoeffizienten signifikant voneinander 

unterschieden. Dieser Test vergleicht die absolute Höhe der Korrelationskoeffizienten und 

ist abhängig von der Differenz der Koeffizienten, der Größe der Koeffizienten und der 

Stichprobengröße. Er wurde verwendet, um die Höhe der Korrelationen unterschiedlicher 

Aspekte von Risikoeinschätzung mit der krankheitsspezifischen Angst zu vergleichen. Ein 

p-Wert von p < 0,05 wurde als statistisch signifikant angesehen.     

4. ERGEBNISSE 

In folgendem Kapitel werden die Ergebnisse der Studie in vier Abschnitten vorgestellt. In 

Kapitel 4.1 werden zunächst Stichprobencharakteristika dargestellt. In den folgenden 

Abschnitten werden die Hypothesen zur Risikokompetenz (Kapitel 4.2), zur 

Risikowahrnehmung (Kapitel 4.3), zur krankheitsspezifischen Angst (Kapitel 4.4) und der 

Inanspruchnahme prophylaktischer Maßnahmen (Kapitel 4.5) überprüft. Kapitel 4.6. 

untersucht den Informationsbedarf der Ratsuchenden. Kapitel 4.7 widmet sich der Frage, 

wie hoch für die Ratsuchenden eigentlich ein „hohes“ Risiko ist.  

4.1. Stichprobencharakteristika  

Insgesamt 127 von 207 kontaktierten Ratsuchenden haben nach der Beratung den 

Fragebogen zurückgeschickt. Davon hatten sich 99 Frauen nach der Befundmitteilung 

einer Mutation in den beiden Hochrisikogenen BRCA1/2 vorgestellt. 28 Ratsuchende 

wurden ausgeschlossen, weil sie entweder Mutationen in moderaten Risikogenen (hier 

vor allem CHEK2, PALB2 oder ATM) oder keine bekannte Mutation bei statistisch 

erhöhtem Risiko hatten.  
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Die Berechnung des 10-Jahres-Erkrankungsrisikos für Brust- und Eierstockkrebs mit 

BOADICEA war für 88 Ratsuchende möglich (siehe Abb. 8). Aus diesen 

Studienteilnehmerinnen ergab sich die Stichprobe für die vorliegende Arbeit. Die Frauen 

waren durchschnittlich 42,1 Jahre alt (SD: 10,6).  41 der Studienteilnehmerinnen gaben 

an, eine Brustkrebsdiagnose erhalten zu haben. Keine der Frauen hatte zum Zeitpunkt 

der Studie Metastasen entwickelt. Die erkrankten Frauen waren im Schnitt 4,5 Jahre 

jünger als die 47 nicht erkrankten (MAlter erkrankt = 40,14 (SD: 11,3), MAlter nicht erkrankt = 44,68 

(SD: 9,23)).  

 

Tabelle 1 - Stichprobencharakteristika, Gesamt und je nach Erkrankungsstatus 

 

Charakteristika       Gesamte 

Stichprobe 

(N=88) 

Keine Brustkrebs-

erkrankung (n=47) 

Brustkrebs-

erkrankung (n=41) 

p 

Alter in Jahren, M (SD) 42,10 (10,6) 44,68 (9,23) 40,14 (11,30) .047 

Höhere Bildung, n (%) 57 (64,8) 22 (57,9) 35 (70,0) .170 

In Partnerschaft, n (%) 71 (80,7) 28 (73,7) 43 (86,0) .120 

Elternschaft, n (%) 61 (69,3) 28 (73,7) 33 (66,0) .296 

Zeit nach 

Mutationsbefund in 

Monaten, M (SD) 

14,68 (12,63) 16,12 (11,88) 13,95 (13,16) .425 
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4.2. Risikoverständnisc 

Das objektive 10-Jahres-Erkrankungsrisiko für Brustkrebs konnte für 62 Ratsuchende 

berechnet werden (26 Frauen wurden aus der Analyse ausgeschlossen wegen einer 

bereits stattgefundenen prophylaktischen bilateralen Mastektomie). Für einseitig an 

Brustkrebs erkrankte Frauen wurde jeweils das Risiko für eine kontralaterale Erkrankung 

berechnet. Von den insgesamt 62 Teilnehmerinnen, für die das objektive Risiko berechnet 

werden konnte, gaben insgesamt 59 Ratsuchende ihre subjektive numerische 

Risikoeinschätzung an (siehe Abbildung 8).  

 

Abbildung 8 – Erhebung der objektiven und subjektiven Erkrankungsrisiken. Ausgeschlossen wurden jeweils 
Studienteilnehmerinnen, für die durch eine prophylaktische Operation das altersspezifische Erkrankungsrisiko 
nicht mehr durch BOADICEA berechnet werden konnte. Bei 2 Studienteilnehmerinnen fehlten jeweils Angaben 
zur subjektiven numerischen Eierstockkrebs-Risikoeinschätzung. Beim Brustkrebsrisiko fehlten dazu die 
Angaben von 3 Teilnehmerinnen.  

 

Abbildung 9 visualisiert die Diskrepanz zwischen dem objektiven 10-Jahres-

Brustkrebsrisiko und dem subjektiv numerisch eingeschätzten Risiko für diese 59 

Teilnehmerinnen.  

                                            

c Die Ergebnisse dieses Kapitels wurden in Speiser et al. (2019) und Besch et al. (2018) 

bereits veröffentlicht.97–99  
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Das durchschnittliche objektive 10-Jahres-Risiko unterschied sich signifikant von dem 

durchschnittlichen subjektiv numerisch eingeschätzten 10-Jahres-Risiko (Mobjektives Risiko = 

20,44 ± 9,05 vs. Msubjektives Risiko = 33,88 ± 25,52; t(58) = 4,12, p < .001). Die Effektstärke 

betrug d = 0,70 nach Cohen, das entspricht einer mittleren Effektstärke.  

Des Weiteren wurde mit einer Toleranzgrenze von ±5% bestimmt, wie viele Frauen ihr 

Risiko richtig einschätzen. 12 (20,3%) der Frauen schätzten ihr Erkrankungsrisiko richtig 

ein. 14 (23,7%) unterschätzten ihr Risiko und 33 (55,9%) überschätzten ihr Risiko, 

innerhalb der nächsten 10 Jahre an Brustkrebs zu erkranken (siehe Abbildung 11).   

 

 
Abbildung 9 - Diskrepanz zwischen dem objektiv berechneten 10-Jahres Brustkrebsrisiko und der subjektiven 
numerischen Risikoeinschätzung. 

 

Das objektive 10-Jahres-Erkrankungsrisiko für Eierstockkrebs konnte bei 54 

Teilnehmerinnen berechnet werden. 34 Teilnehmerinnen wurden wegen einer 

Eierstockkrebserkrankung oder einer bereits stattgefundenen Salpingo-Ovarektomie von 

der Berechnung ausgeschlossen. Von diesen 54 Frauen hatten wiederum 52 
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Teilnehmerinnen ihr subjektiv numerisch eingeschätztes Risiko angegeben. Die 

Diskrepanz zwischen dem objektiven 10-Jahres-Eierstockkrebsrisiko und der subjektiven 

numerischen Risikoeinschätzung dieser Teilnehmerinnen wird in Abbildung 10 

dargestellt. 

Auch beim Eierstockkrebsrisiko unterschied sich das durchschnittliche objektive Risiko 

signifikant vom durchschnittlichen subjektiv numerisch eingeschätzten Risiko (Mobjektives 

Risiko = 3,25 ± 3,12 vs. Msubjektives Risiko = 18,45 ± 18,62; t(51) = 5,80, p < .001) mit einer 

Effektstärke Cohen’s d = 1,14.  

21 (38,9%) Teilnehmerinnen konnten ihr Eierstockkrebsrisiko richtig einschätzen, 3 

(5,6%) Teilnehmerinnen unterschätzten ihr Risiko und 28 (51,9%) überschätzten ihr 

Risiko (siehe Abbildung 11).  

 
Abbildung 10 - Diskrepanz zwischen dem objektiven 10-Jahres Eierstockkrebsrisiko und der subjektiven 
numerischen Risikoeinschätzung. 
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Abbildung 11  Anteil der Ratsuchenden, die ihr Erkrankungsrisiko für Brust- bzw. Eierstockkrebs 
unterschätzen, richtig einschätzen oder überschätzen in %. Ein Toleranzbereich von ± 5% wurde festgelegt. 

 

Ob die Ratsuchenden ihr Risiko richtig einschätzten, war weder von 

soziodemographischen, psychosozialen noch klinischen Faktoren abhängig. Alter, 

Bildung, prophylaktische Operationen oder die krankheitsspezifische Angst korrelierten 

nicht signifikant mit der Richtigkeit der Einschätzung des Risikos (siehe Tabelle 2) 

Ein Zusammenhang konnte zwischen dem Wunsch, eine prophylaktische Mastektomie 

durchzuführen und der Überschätzung des Brustkrebsrisikos beobachtet werden (r = .43, 

p = .01).    
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Tabelle 2 - Korrelationen zwischen soziodemographischen, klinischen und psychosozialen Variablen und dem 

Differenzscore zwischen dem numerisch eingeschätzten und objektiven Risiko für Brust- und 
Eierstockkrebsrisiko 

 

4.3. Risikoeinschätzung 

Anhand des Fragebogens wurden verschiedene Aspekte der Risikoeinschätzung 

erhoben (siehe auch Kapitel 3.3.2). Die Risikowahrnehmung („Ist das Risiko niedrig oder 

hoch?“) und das Risikogefühl („Wie hoch oder niedrig fühlt sich das Risiko an?“) wurden 

dabei mithilfe einer verbalen 10-stufigen Skala erhoben. Die Teilnehmerinnen wurden 

anschließend in drei Gruppen eingeteilt („niedrig“ entsprach dabei den Skalenwerten 1-3, 

„mittel“ den Skalenwerten 4-6 und „hoch“ den Skalenwerten 7-10). Abbildung 12 zeigt, 

wie groß der Anteil der Ratsuchenden (je nach Erkrankungsstatus) ist, die jeweils ihr 

Charakteristika Korrelation mit dem 

Differenzscore für das 

Brustkrebsrisiko 

p Korrelation mit dem 

Differenzscore für das 

Eierstockkrebsrisiko 

p 

Alter in Jahren, M (SD) .03 .810 -.01 .967 

Höhere Bildung, n (%) -.17 .194 -.23 .101 

In Partnerschaft, n (%) -.13 .327 -.06 .659 

Elternschaft, n (%) -.17 .192 .05 .751 

Durchgeführte 

prophylaktische 

Operation, n (%) 

.25 .055 .03 .816 

Zeit nach 

Mutationsbefund in 

Monaten, M (SD) 

.19 .167 .19 .182 

Krankheitsspezifische 

Angst, M (SD) 

-.10 .444 .13 .353 
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Risiko als niedrig, mittel oder hoch wahrnehmen bzw. deren Erkrankungsrisiko sich 

niedrig, mittel oder hoch anfühlt. Der Anteil der erkrankten Frauen, deren 

Erkrankungsrisiko sich „hoch“ anfühlt, ist am höchsten (58,5%). 

 

 

Abbildung 12 – Risikowahrnehmung und Risikogefühl je nach Erkrankungsstatus. Der Anteil der erkrankten 
Ratsuchenden, für die sich ihr Risiko hoch anfühlt ist am höchsten; für 58,5% der erkrankten Ratsuchenden 
fühlt sich das Risiko hoch an. 

 

Tabelle 3 - Risikowahrnehmung je nach Erkrankungsstatus und für die gesamte Stichprobe 
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Risikowahrnehmung erkrankt  

(n=41) 

nicht erkrankt  

(n=47) 

Gesamt  

(N=88) 

niedrig, n (%) 13 (31,7%) 15 (31,9%) 28 (31,8%) 

mittel, n (%) 11 (26,8%) 19 (40,4%) 30 (34,1%) 

hoch, n (%) 17 (41,5%) 13 (27,7%) 30 (34,1%) 
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Tabelle 4 - Risikogefühl je nach Erkrankungsstatus und für die gesamte Stichprobe 

 

Es zeigt sich, dass die subjektiv numerische Risikoeinschätzung moderat mit dem 

Risikogefühl korrelierte. Die Korrelation zwischen der subjektiv numerischen Brustkrebs-

Risikoeinschätzung und der Risikowahrnehmung war stark und die Korrelation zwischen 

der numerischen Eierstockkrebs-Risikoeinschätzung und der Risikowahrnehmung 

moderat. Die Risikowahrnehmung und das Risikogefühl korrelierten stark. Die 

Zusammenhänge waren jeweils hoch signifikant. 

 

Tabelle 5 - Korrelationen der verschiedenen Skalen zur Risikoeinschätzung 

** Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant 

Risikogefühl erkrankt  

(n=41) 

nicht erkrankt  

(n=47) 

Gesamt  

(N=88) 

niedrig, n (%) 5 (12,2%) 12 (25,5%) 17 (19,3%) 

mittel, n (%) 12 (29,3%) 16 (34,0%) 28 (31,8%) 

hoch, n (%) 24 (58,5%) 19 (40,4%) 43 (48,9%) 

 Korrelation mit 

Risikogefühl  

(n = 87) 

p Korrelation mit 

Risikowahrnehmung  

(n = 88) 

p 

Numerische 

Risikoeinschätzung 

Brustkrebs 

.395** < .001 .525** < .001 

Numerische 

Risikoeinschätzung 

Eierstockkrebs 

.380** < .001 .454** < .001 

Risikowahrnehmung .758** < .001   
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4.4. Exkurs: Wie hoch ist ein „hohes“ Risiko? 

Die Ratsuchenden wurden – je nachdem wie niedrig oder hoch sie ihr Risiko auf einer 10-

stufigen Skala wahrnahmen – in drei Gruppen eingeteilt (niedrige/mittlere/hohe 

Risikowahrnehmung). Im Folgenden wird beschrieben, wie hoch jeweils Ratsuchende mit 

unterschiedlich hoher Risikowahrnehmung ihr Risiko numerisch einschätzen. Die 

Teilnehmerinnen, die ihr Eierstockkrebs-Erkrankungsrisiko als niedrig wahrnehmen, 

gaben ihr numerisches 10-Jahres-Risiko durchschnittlich mit 11,89% (SD: 15,19) an, (der 

Median ist jeweils in Abbildung 13 angegeben). Das objektiv berechnete 

Eierstockkrebsrisiko lag bei dieser Gruppe bei 3,52% (SD: 3,35). Für die Ratsuchenden 

mit mittlerer Risikowahrnehmung lag der numerisch eingeschätzte Wert bei 22,23% 

(SD:19,19), der objektiv berechnete Wert bei 6,15% (SD: 4,26). Die Teilnehmerinnen mit 

hoher Risikowahrnehmung schätzten ihr Risiko numerisch mit 32,71% (SD: 20,47) ein, 

das objektiv berechnete Risiko für diese Gruppe betrug 5,58% (SD: 3,49). 

 
Abbildung 13 - numerisch eingeschätztes Risiko für Eierstockkrebs je nach Risikowahrnehmung (niedrig, 
mittel, hoch). Die Ratsuchenden, die ihr Risiko als gering wahrnahmen, gaben bei der numerischen 
Risikoeinschätzung im Median ein Risiko von 6% an, die Ratsuchenden, die ihr Risiko als mittelhoch 
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wahrnahmen, gaben ein absolutes Risiko von 10% an. Bei Frauen mit einer hohen Risikowahrnehmung lag der 
Wert bei 30%. 

 

Tabelle 6 - Durchschnittswerte für die subjektive Risikoeinschätzung und das objektive Risiko für 
Eierstockkrebs je nach Risikowahrnehmung. 

 

Ratsuchende, die ihr Brustkrebs-Erkrankungsrisiko als niedrig wahrnahmen, gaben ihr 

numerisches 10-Jahres-Risiko durchschnittlich mit 17,63% (SD: 16,20), an (der Median 

ist jeweils in Abbildung 14 angegeben). Das objektiv berechnete Brustkrebsrisiko lag bei 

dieser Gruppe bei 19,46% (SD: 9,92)). Die Teilnehmerinnen mit mittlerer 

Risikowahrnehmung schätzten ihr Risiko numerisch mit 34,79% (SD: 23,9) ein, das 

objektiv berechnete Risiko für diese Gruppe betrug 21,58% (SD: 8,77). Für die 

Ratsuchenden mit hoher Risikowahrnehmung lag der numerisch eingeschätzte Wert bei 

50,36% (SD: 24,98), der objektiv berechnete Wert bei 23,91% (SD: 7,46).  

Risikowahrnehmung niedrig mittel hoch 

 M (SD) SE M (SD) SE M (SD) SE 

Subjektive 

Risikoeinschätzung 

Eierstockkrebs 

11,89 
(15,19) 

2,92 22,23 
(19,19) 

3,63 32,71 
(20,47) 

3,87 

Objektives Risiko 

Eierstockkrebs 

3,52 
(3,35) 

,63 6,15  

(4,26) 

,79 5,58 
(3,49) 

,64 
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Abbildung 14 - numerisch eingeschätztes Risiko für Brustkrebs je nach Risikowahrnehmung (niedrig, mittel, 
hoch). Die Ratsuchenden, die ihr Risiko als gering wahrnahmen, gaben bei der numerischen 
Risikoeinschätzung im Median ein Risiko von 10% an, die Ratsuchenden, die ihr Risiko als mittelhoch 
wahrnahmen, gaben ein absolutes Risiko von 30% an. Bei Frauen mit einer hohen Risikowahrnehmung lag der 
Wert bei 50%. 

 

Tabelle 7 - Durchschnittswerte für die subjektive Risikoeinschätzung und das objektive Risiko für Brustkrebs 
je nach Risikowahrnehmung. 

Risikowahrnehmung niedrig mittel hoch 

 M (SD) SE M (SD) SE M (SD) SE 

Subjektive 

Risikoeinschätzung 

Brustkrebs 

17,63 
(16,20) 

3,12 

 

34,79 
(23,90) 

4,52 50,36 
(24,98) 

4,72 

Objektives Risiko 

Brustkrebs 

19,46 
(9,92) 

1,87 

 

21,58 
(8,77) 

1,60 23,91 
(7,46) 

1,36 
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4.5. Krankheitsspezifische Angst 

Es gab einen statistisch signifikanten Unterschied bezüglich der krankheitsspezifischen 

Angst je nach Erkrankungsstatus, wobei nicht erkrankte Frauen einen um 2,54 Punkte 

niedrigeren CWS-Summenscore hatten als erkrankte Frauen (MCWS nicht erkrankt = 9,65 ± 

3,49, MCWS erkrankt = 11,4 ± 2,80; 95%-CI [-3,12, -,38]; t (84) = -2,54, p = 0,013). 

 

 
Abbildung 15 - Krankheitsspezifische Angst je nach Erkrankungsstatus. Der CWS-Summenscore ist bei den 
erkrankten Ratsuchenden signifikant höher. 

 

Die krankheitsspezifische Angst korrelierte moderat mit der Risikowahrnehmung (r = .311, 

p = .004). Mit dem Risikogefühl korrelierte die krankheitsspezifische Angst stark (r = .528, 

p = < .001). Das heißt, je höher das verbal eingeschätzte Risiko war, desto höher waren 

auch die Scores der krankheitsspezifischen Angst. Mit dem numerisch eingeschätzten 

Brustkrebsrisiko korrelierte die krankheitsspezifische Angst schwach, dieser Effekt war 

nicht signifikant (r = .051, p = .650). Das numerisch eingeschätzte Eierstockkrebsrisiko 
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korrelierte schwach mit der krankheitsspezifischen Angst, dieser Effekt war nicht 

signifikant. (r = .182, p = .101, siehe Tabelle 6).  

Ein Vergleich der Korrelationskoeffizienten anhand der Fisher‘s z-Transformation ergab, 

dass der Zusammenhang zwischen der verbalen Risikoeinschätzung und der 

krankheitsspezifischen Angst stärker ist als der Zusammenhang zwischen numerischer 

Risikoeinschätzung und der krankheitsspezifischen Angst. 

 

Tabelle 8 - Korrelationen der verschiedenen Aspekte von Risikoeinschätzung mit der krankheitsspezifischen 
Angst 

** Die Korrelation ist auf dem Niveau von 0,01 (2-seitig) signifikant 

a Die Korrelationen unterscheiden sich signifikant (Fisher-z= -3,413, p= < 0,001).  

b Die Korrelationen unterscheiden sich signifikant (Fisher-z= -2,558, p= 0,005). 

c Die Korrelationen unterscheiden sich signifikant (Fisher-z= -1,727, p= 0,042). 

 

4.6. Inanspruchnahme prophylaktischer Operationen 

Ein großer Teil der befragten Ratsuchenden hatte schon prophylaktische Operationen in 

Anspruch genommen oder plante, eine prophylaktische Operation in Zukunft durchführen 

zu lassen (siehe Abbildung 16). 39,7% der Ratsuchenden hatten bereits eine Salpingo-

 Korrelation mit krankheitsspezifischer 

Angst (n=86) 

p 

Subjektive Risikoeinschätzung 

Eierstockkrebs (n=82) 

.182 (b) .101 

Subjektive Risikoeinschätzung 

Brustkrebs (n=83) 

.051 (a)(c) .650 

Risikowahrnehmung (n=86) .311**(c) .004 

Risikogefühl (n=85) .528**(a)(b) < .001 
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Ovarektomie durchführen lassen, 29,5% der Ratsuchenden eine prophylaktische 

bilaterale Mastektomie. 43,2% der Befragten hatten noch keine Salpingo-Ovarektomie in 

Anspruch genommen, planten diese aber in Zukunft durchführen zu lassen, 38,7% wollten 

zukünftig eine prophylaktische Mastektomie durchführen lassen. Für 6,8% der 

Ratsuchenden war eine Salpingo-Ovarektomie ausgeschlossen; bei der Mastektomie 

waren es 26,8% für die diese prophylaktische Maßnahme nicht in Frage kam. Die Gruppe 

derjenigen, die sich für eine prophylaktische Operation entschieden, ist ungleich größer 

als die Gruppe, die sich gegen eine Operation entschied (82,9% vs. 6,8% bei der 

Salpingo-Ovarektomie). Weitere Analysen, (z.B. ob die Entscheidung für eine 

prophylaktische Operation mit dem Risikoverständnis oder soziodemographischen 

Variablen in Zusammenhang steht) konnten wegen der großen Gruppenunterschiede 

nicht durchgeführt werden. 

 

  

Abbildung 16 - Inanspruchnahme prophylaktischer Operationen. Fast 70% der Ratsuchenden hatten schon eine 
Mastektomie in Anspruch genommen oder planten dies für die Zukunft. Bei der prophylaktischen Salpingo-
Ovarektomie traf das auf über 80% der Ratsuchenden zu.   
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Nicht erkrankte Studienteilnehmerinnen hatten insgesamt häufiger prophylaktische 

Operationen in Anspruch genommen als erkrankte Frauen. Dies zeigte sich vor allem bei 

den prophylaktischen Mastektomien und der Inanspruchnahme einer Mastektomie und 

einer Salpingo-Ovarektomie. Bei der Inanspruchnahme einer prophylaktischen Salpingo-

Ovarektomie zeigte sich kein Unterschied je nach Erkrankungsstatus. 

 

Tabelle 9 - Inanspruchnahme prophylaktischer Operationen je nach Erkrankungsstatus 

 

Hinsichtlich soziodemographischer/klinischer Variablen und bezüglich der 

Risikoeinschätzung (verbal und numerisch) unterschieden sich die Ratsuchenden, die 

keine prophylaktische Mastektomie in Anspruch nehmen wollen nicht von den 

Ratsuchenden, die schon eine prophylaktische Mastektomie gemacht hatten bzw. 

planten, eine in Anspruch zu nehmen. Weil sich nur 6,8% der Ratsuchenden gegen eine 

Salpingo-Ovarektomie entschieden hatten, konnten hinsichtlich der prophylaktischen 

Salpingo-Ovarektomie keine Gruppenvergleiche durchgeführt werden.  

 Gesamte 

Stichprobe 

(N=88) 

Keine Brust-

Krebserkrankung 

(n=47) 

Brustkrebs-

erkrankung 

(n=41) 

p 

Prophylaktische Operationen, n (%)    .001 

Keine Prophylaktische Operation, n 

(%) 

39 (44,3) 9 (23,7) 30 (60,0)  

Prophylaktische Mastektomie, n (%) 14 (15,9) 9 (23,7) 5 (10,0)  

Prophylaktische Salpingo-

Ovarektomie, n (%) 

23 (26,1) 10 (26,3) 13 (26,3)  

Mastektomie und Salpingo-

Ovarektomie, n (%) 

12 (13,6) 10 (26,3) 2 (4,0)  
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4.7. Informationsbedarf 

Der Informations- und Unterstützungsbedarf der Ratsuchenden, der anhand der 

deutschen Kurzform des „Supportive care needs survey“96 erhoben wurde, wird in 

Abbildung 17 gezeigt. Die Skala umfasst 10 verschiedene Aspekte des Bedarfs. Der 

Zugang zu festen medizinischen Ansprechpartner*innen hatte die höchste Ausprägung. 

Der Bedarf an Zugang zu professioneller Beratung (z.B. Psycholog*in) war im Gegensatz 

zu den anderen Items geringer. 

 

 

Abbildung 17 - Bildet den Informationsbedarf der Ratsuchenden ab. Auf der X-Achse ist dabei der Mittelwert 
der 5-stufigen-Likert-Skala aufgetragen (0 = geringer Bedarf, 4 = hoher Bedarf). Die höchste Ausprägung hat 
der Bedarf nach eine*r festen medizinischen Ansprechpartner*in. 

 

Die Teilnehmerinnen mit Kindern hatten einen signifikant höheren Bedarf an schriftlichen 

Informationen als die Teilnehmerinnen ohne Kinder. (MKinder= 2,17 ± 1,52, Mkeine Kinder= 

1,20 ± 1,19; 95%-CI [-1,65, -,29]; t (82) = -2,836, p = 0,006). 
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Der Bedarf nach Erhalt von schriftlichen Informationen war signifikant höher für die 

Ratsuchenden mit hohem Risikogefühl (Mhohes Risikogefühl= 2,23 ± 1,42, Mniedriges Risikogefühl= 

1,57 ± 1,50; 95%-CI [,021, 1,29]; t (82) = 2,05, p = 0,043).  

Die Ratsuchenden mit hoher krankheitsspezifischer Angst hatten im Gegensatz zu den 

Ratsuchenden mit niedriger krankheitsspezifischer Angst einen signifikant höheren 

Bedarf nach schriftlichen Informationen. (Mhohe krankheitsspezifische Angst = 2,88 ± 1,31, Mniedrige 

krankheitsspezifische Angst= 1,66 ± 1,45; 95%-CI [,428, 2,0]; t (81) = 3,069, p = 0,003). 

Für die Teilnehmerinnen mit/ohne Krebserkrankung, hoher/niedriger Risikowahrnehmung 

Unter-/Überschätzung des Risikos, für diejenigen mit eher niedrigem bzw. höherem 

Bildungsstatus und für die, die sich gegen/für eine prophylaktische Brustdrüsenentfernung 

entscheiden, konnte kein signifikanter Unterschied hinsichtlich des Informationsbedarfs 

nachgewiesen werden. Die subjektive numerische Risikoeinschätzung korrelierte nicht 

signifikant mit dem Informationsbedarf. 

Wie die Inanspruchnahme einer prophylaktischen Eierstockentfernung mit dem 

Informationsbedarf zusammenhängt, konnte nicht berechnet werden, da die 

Gruppenunterschiede zu groß waren. Nur 6,8% der Teilnehmerinnen entschieden sich 

gegen eine prophylaktische Eierstockentfernung, 39,7% hatten bereits eine 

Eierstockentfernung durchführen lassen und bei 43,2% der Ratsuchenden war eine 

prophylaktische Eierstockentfernung in Planung.   

4.8. Zusammenfassung  

4.8.1. Hypothesen 

Hypothese Bestätigt  Teilweise 

bestätigt 

Nicht 

bestätigt 

Es gibt eine Differenz zwischen dem numerisch 

eingeschätzten Risiko und dem objektiv 

berechneten Risiko, an Brust- oder 

Eierstockkrebs zu erkranken.  

x   
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Es gibt einen Zusammenhang zwischen dem 

numerisch eingeschätzten Risiko und dem 

verbal eingeschätzten Risiko. 

x   

Es gibt einen Zusammenhang zwischen der 

Risikoeinschätzung und der 

krankheitsspezifischen Angst.  

x   

Der Zusammenhang zwischen der verbalen 

Risikoeinschätzung und der 

krankheitsspezifischen Angst ist stärker als der 

Zusammenhang zwischen numerischer 

Risikoeinschätzung und der 

krankheitsspezifischen Angst. 

x   

Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit 

hoher Risikowahrnehmung ist größer als der 

Informationsbedarf von Ratsuchenden mit 

niedriger und mittlerer Risikowahrnehmung. 

  x 

Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit 

hohem Risikogefühl ist größer als der 

Informationsbedarf von Ratsuchenden mit 

niedrigem und mittlerem Risikogefühl. 

x   

Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit 

hoher krankheitsspezifischer Angst ist größer 

als der Informationsbedarf von Ratsuchenden 

mit niedriger krankheitsspezifischer Angst, 

x   

Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit 

Krebserkrankung ist größer als der 

Informationsbedarf von Ratsuchenden ohne 

Krebserkrankung. 

  x 
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4.8.2. Explorative Fragestellungen 

Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit 

Kindern ist größer als der Informationsbedarf 

von Ratsuchenden ohne Kinder. 

x   

Ratsuchende mit Kindern nehmen eher 

prophylaktische Maßnahmen in Anspruch als 

Ratsuchende ohne Kinder. 

 

  x 

Wie groß ist der 

Anteil der 

Ratsuchenden, der 

prophylaktische 

Maßnahmen schon in 

Anspruch genommen 

hat bzw. plant sie in 

Anspruch zu 

nehmen? 

Salpingo-Ovarektomie: 39,7% bereits durchgeführt, bei 43,2% geplant, 6,8% 
wollten keine prophylaktische Salpingo-Ovarektomie in Anspruch nehmen. 

Prophylaktische Mastektomie: 29,5% bereits durchgeführt, 38,7% in 
Planung, 26,2% weder bereits durchgeführt noch geplant  

Wie hoch ist das 

numerisch 

eingeschätzte 10-
Jahres-Risiko von 

Ratsuchenden je 

nachdem wie sie ihr 

Risiko wahrnehmen? 

Eierstockkrebsrisiko: niedrige Risikowahrnehmung: 6%, mittlere 
Risikowahrnehmung: 10%, hohe Risikowahrnehmung 30% (Median) 

 

Brustkrebsrisiko: niedrige Risikowahrnehmung: 10%, mittlere 
Risikowahrnehmung: 30%, hohe Risikowahrnehmung 50% (Median) 
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Wie unterscheidet 

sich das 

durchschnittliche 

numerisch 

eingeschätzte Risiko 

vom 

durchschnittlichen 

objektiv berechneten 

Risiko je nach 

Risikowahrnehmung? 

Eierstockkrebsrisiko: 

 

 

 

 

 

 

Brustkrebsrisiko: 
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5. DISKUSSION 

Im folgenden Kapitel werden die Ergebnisse vor dem Hintergrund klinischer Praxis und 

der in Kapitel 2 vorgestellten Studien bewertet. Zuerst widme ich mich der Überschätzung 

von Risiken, danach wird der Frage nachgegangen, wie man Risiken gut darstellen kann 

und wie wichtig es ist, numerische Risiken in verbale Risiken „übersetzen“ zu können. Der 

folgende Abschnitt beantwortet Fragen dazu, ob prophylaktische Operation in Anspruch 

genommen werden und warum. Es gab in meiner Stichprobe zum Teil große Unterschiede 

hinsichtlich des Informationsbedarfs. Ich werde diskutieren, wer einen besonders hohen 

Informationsbedarf hat. Weiters werden die Stärken und Limitationen der Studie und der 

vorliegenden Arbeit offengelegt. Abschließend sollen die Ergebnisse noch mal hinsichtlich 

ihrer Implikationen für Klinik und Forschung befragt werden. Das Fazit soll 

zusammenfassen, welche zentralen Erkenntnisse aus der vorliegenden Arbeit für Praxis 

und Forschung mitgenommen werden können.  

5.1. Falsches Einschätzen von Risiken  

Mit unserer Studie wollten wir unter anderem herausfinden, wie gut BRCA-

Mutationsträgerinnen ihr Risiko nach der Beratung einschätzen können. In der Literatur 

wird häufig beschrieben, dass Lebenszeitrisiken von Ratsuchenden überschätzt werden. 

Keine der Studien hatte aber das subjektiv eingeschätzte 10-Jahres-Risiko mit dem 

objektiv berechneten Risiko in Zusammenhang gebracht. Ein großer Teil (jeweils über 

50%) unserer Teilnehmerinnen überschätzen ihr Risiko an Brust- und Eierstockkrebs zu 

erkranken – zum Teil massiv. Die Teilnehmerinnen unterschieden sich dabei nicht 

hinsichtlich ihres Erkrankungsstatus oder der Frage, ob sie schon prophylaktische 

Operationen in Anspruch genommen hatten. Gerade beim Eierstockkrebsrisiko ist die 

Überschätzung des Risikos besonders auffallend. So gaben beispielsweise 

Teilnehmerinnen mit einer hohen Risikowahrnehmung ein durchschnittliches subjektiv 

eingeschätztes Eierstockkrebsrisiko von fast einem Drittel an. Das objektiv berechnete 

Risiko lag bei dieser Gruppe im Durchschnitt nur bei knapp über 5%.  

Nur ein sehr kleiner Anteil der Teilnehmerinnen unserer Studie unterschätzten ihr 

Eierstockkrebsrisiko. Die sehr deutlich wirkende Überschätzung des 
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Eierstockkrebsrisikos kann durch verschiedene Faktoren begünstigt sein. In der Beratung 

werden die Ratsuchenden ausführlich zu Eierstockkrebs informiert, auch dazu, wie wenig 

befriedigend momentan die Versorgungslage ist, sowohl die Früherkennung als auch die 

Therapie betreffend. Diese „Aussichtslosigkeit“ könnte die Risikowahrnehmung und somit 

das Risikoverständnis beeinflussen. Eierstockkrebs ist außerdem – auch im Falle einer 

Hochrisikomutation – eine Erkrankung mit einer relativ niedrigen Inzidenz. Ereignisse mit 

einer niedrigeren Auftrittswahrscheinlichkeit werden – so wird es auch in der Literatur 

beschrieben – häufig überschätzt.100 Auch das sogenannte 50:50-Paradox101 kann zur 

Überschätzung kleiner Risiken führen. Menschen, die Risiken raten (weil sie keine 

Antwort wissen), schätzen ihr Risiko häufig irgendwo in der Mitte ein („50:50-Chance“).101 

Gerade bei zum Teil sehr kleinen Erkrankungsrisiken kann das zu einer Überschätzung 

führen.100  Die Überschätzung der Risiken stand in unserer Studie in keinem signifikanten 

Zusammenhang mit klinischen, psychosozialen oder soziodemographischen Faktoren. 

Rutherford et al. (2018) fanden, dass die Gesundheitskompetenz und das 

Risikoverständnis mit dem Bildungsgrad zusammenhängen.88 Unsere Ergebnisse zeigen 

aber, dass die Überschätzung ungeachtet des Bildungshintergrunds gleichermaßen hoch 

ist.  So kann also nicht davon ausgegangen werden, dass Ratsuchende mit höherem 

Bildungsgrad auch ihr Risiko besser einschätzen können. Beratende Ärzt*innen stehen 

vor der Aufgabe – ungeachtet des sozioökonomischen und klinischen Status – für die 

Überschätzung des eigenen Risikos bei allen Ratsuchenden sensibilisiert zu sein und 

Ratsuchende individuell zu beraten.  

Immerhin fast ein Viertel der Teilnehmerinnen haben ihr Brustkrebsrisiko unterschätzt. 

Auch für diese Gruppe fand sich kein Zusammenhang zwischen der Unterschätzung des 

Risikos mit klinischen, psychosozialen oder soziodemographischen Faktoren. Für die 

Überschätzung bzw. das hohe Einschätzen von Risiken finden sich in der Literatur viele 

Hinweise, auf deren Einfluss auf Screeningverhalten und die krankheitsspezifische Angst. 

In Bezug auf die Unterschätzung von Risiken finden sich in der Literatur keine eindeutige 

Erklärung oder Zusammenhänge. Die Unterschätzung könnte mit einer niedrigen 

Gesundheitskompetenz oder psychosozialen Faktoren z.B. einer Abwehrreaktion 

zusammenhängen. Klein und Stefanek (2007) beschreiben außerdem, dass Menschen 

häufig annehmen, dass ihr individuelles Risiko zu erkranken, niedriger ist als das von 
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anderen Menschen in der gleichen Situation.100  In zukünftigen Studien müsste das 

untersucht werden, also inwiefern die Unterschätzung, das Gesundheitsverhalten und das 

psychische Befinden von Ratsuchenden in Wechselwirkung stehen. Für beratende 

Ärzt*innen ist es derweil wichtig, in der Beratung auch die Möglichkeit einer 

Unterschätzung von Risiken im Blick zu behalten. Hierbei kann es relevant sein, 

Ratsuchende verstärkt auf die Wichtigkeit von Früherkennung und Prophylaxe 

hinzuweisen.  

5.2. Wie kann man Risiken eigentlich darstellen und in Worte 
fassen? 

Vom einer korrekten Einschätzung des Risikos können Ratsuchende profitieren. Sie sind 

mit ihrer Entscheidung – auch nachhaltig – zufriedener40, und sie haben bessere 

psychosoziale Outcomes, wie z.B. eine längerfristig niedrigere krankheitsspezifische 

Angst.39,102,103 Ziel der Beratung sollte also immer sein, Ratsuchenden zu unterstützen, 

ihr Risiko richtig einschätzen zu können – aber wie? Die EBM-Leitlinie „Leitlinie 

evidenzbasierte Gesundheitsinformation“ bietet dafür Anhaltspunkte, die im Kontext 

unserer Studie befragt werden sollen. Die Leitlinie besagt, dass in der Darstellung und 

Kommunikation von Risiken „die alleinige verbale Darstellung von Risiken, Nutzen und 

Schaden nicht eingesetzt werden soll. [...] Nutzen und Schaden sollen durch absolute 

Risikomaße dargestellt werden.“104 Eine alleinige verbale Darstellung von Risiken führe 

zu „Fehleinschätzungen von Risiken“, die numerische Darstellung zu „einer 

realistischeren Risikoabschätzung“.104 Auch Patient*innen selbst präferieren die 

numerische bzw. die numerische und verbale Darstellung von Risiken. In einer Studie von 

Lobb et al. (2003) wünschten sich nur ca. ein Fünftel der Frauen eine verbale Darstellung 

von Risiken, um die 70% eine numerische (und verbale) Darstellung, und 10% hatten 

keine Präferenzen.105 Berry et al. (2003) konnten außerdem zeigen, dass ein 

ausschließlich verbal kommuniziertes Risiko zu einer zum Teil drastischen 

Überschätzung des numerischen Risikos führte. Sie baten die Teilnehmer*innen 

anzugeben, wie groß die Häufigkeit einer „häufigen“ Arzneimittelnebenwirkung ist. Ein 

„häufiges“ Risiko lag bei den Teilnehmer*innen bei 45%. Laut Europäischer 

Arzneimittelbehörde liegt eine „häufige“ Arzneimittelnebenwirkung aber bei 1-10%.63 Die 
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EBM-Leitlinie empfiehlt die Kommunikation von numerischen Risiken, ggf. in Kombination 

mit anderen Darstellungen (z.B. verbal), denn die Kommunikation von numerischen 

Risiken führt laut Leitlinie zu einem besseren Verständnis. Doch auch die Kommunikation 

mit verbalen Labels sollte meiner Meinung nach in der Beratung eine wichtige Rolle 

spielen. Weinstein et al. (2007) konnten in ihrer Studie zu Gesundheitsverhalten im 

Kontext der Inanspruchnahme einer Grippeschutzimpfung zeigen, dass die verbale 

Risikoeinschätzung (z.B. „Ich fühle mich von einer Grippe bedroht“) das 

Gesundheitsverhalten stärker beeinflusst als die numerische Risikoeinschätzung. In der 

Studie wurde im Follow-Up untersucht wie viele Teilnehmer*innen nach der Befragung 

eine Grippeschutzimpfung in Anspruch genommen haben. Die verbale 

Risikoeinschätzung hat das Impfverhalten stärker beeinflusst als die numerische 

Risikoeinschätzung.106 Meine Ergebnisse zeigen außerdem, dass der Zusammenhang 

zwischen der verbalen Risikoeinschätzung und der krankheitsspezifischen Angst größer 

ist als der Zusammenhang zwischen der numerischen Risikoeinschätzung und der 

krankheitsspezifischen Angst. Die krankheitsspezifische Angst beeinflusst wiederum das 

psychische Wohlbefinden und das Screeningverhalten von Ratsuchenden. Dies soll an 

einem Beispiel illustriert werden: Wenn also eine 29-jährige Patientin mit BRCA1-Mutation 

ein 3,3-prozentiges 10-Jahresrisiko hat, sollten sowohl beratende Ärzt*innen als auch 

Ratsuchende dieses Risiko bewerten, also in verbale Risiken „übersetzen“ können. Die 

„Übersetzung“ scheint derzeit – auch nach der Beratung – noch eine große 

Herausforderung zu sein.  So gaben beispielsweise Teilnehmerinnen unserer Studie, die 

eine „hohe“ Risikowahrnehmung hatten, ein durchschnittliches subjektiv eingeschätztes 

Eierstockkrebsrisiko von fast einem Drittel an. Das objektiv berechnete Risiko lag bei 

dieser Gruppe aber im Durchschnitt bei knapp über 5%. Für Brustkrebs lag ein „hohes“ 

Risiko für die Teilnehmerinnen bei über 50%, das objektiv berechnete Risiko bei unter 

25%. Auch hier zeigt sich also eine Überschätzung des numerischen Risikos. Gerade weil 

die verbalen Risiken handlungsleitend sind und die krankheitsspezifische Angst 

beeinflussen, ist es wichtig, in der Beratung diese Übersetzungsleistung zu fördern. Auch 

beratenden Ärzt*innen sollte hierbei eine Hilfestellung gegeben werden, konnte man doch 

nachweisen, dass auch Ärzt*innen Risiken oft nicht genau einschätzen können.107 Dafür 

müsste es validierte „Übersetzungshilfen“ geben, um verstehen zu können, wie die 

Risiken in dem jeweiligen Kontext zu verstehen und zu kommunizieren sind.   
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5.3. Eine hohe Risikowahrnehmung erhöht die 
krankheitsspezifische Angst 

Die Ergebnisse zeigen, dass erkrankte Teilnehmende eine signifikant höhere 

krankheitsspezifische Angst hatten als nicht erkrankte Teilnehmende. Diese Ergebnisse 

lassen sich so auch in der Literatur wiederfinden39,66, erscheinen erstmal recht intuitiv und 

haben dennoch eine große Bedeutung im Kontext der klinischen Versorgung. In den 

letzten Jahrzehnten gab es vermehrt Forschung dazu, wie psychosoziale Faktoren die 

Entscheidungsfindung, das Screeningverhalten und somit schließlich auch das Outcome 

beeinflussen können.40 Die krankheitsspezifische Angst ist ein wichtiger Mediator für 

Entscheidungen. Hay et al. (2006) konnten in einer Meta-Analyse eine geringe Korrelation 

zwischen der krankheitsspezifischen Angst und dem Screeningverhalten finden108; 

differenziert man die Screeningmaßnahmen oder die verschiedenen Aspekte von Angst, 

widersprechen sich aber zum Teil die Ergebnisse. So beschrieben Lerman et al. (1991), 

dass Teilnehmende mit höherer krankheitsspezifischer Angst vermehrt eine 

Mammographie in Anspruch nahmen, die Selbstuntersuchung der Brust aber von diesen 

Teilnehmenden weniger durchgeführt wurde.72 In einer Studie von Bowen et al. (2004) 

ergab sich ein gegenteiliger Effekt: Sie konnten in ihrer Studie einen Zusammenhang 

zwischen einer erhöhten krankheitsspezifischen Angst und einer häufigeren 

Selbstuntersuchung der Brust, aber einer seltener durchgeführten Mammographie 

feststellen.73 Nach wie vor ist also nicht eindeutig, ob eine höhere Angst zu einer höheren 

Bereitschaft zur Durchführung von Screening und prophylaktischen Maßnahmen46,108 

führt, oder ob eine höhere Angst nicht eher eine höhere Hemmschwelle vor 

Selbstuntersuchung, Mammographie und prophylaktischen Maßnahmen begünstigt.70,109 

Um diese Frage weiter zu untersuchen, ist es notwendig weiter zu differenzieren wovor 

Ratsuchende Angst haben und welche Aspekte der Angst die Hemmschwelle erhöhen. 

Des Weiteren ist die Durchführung prospektiver Studien besonders wichtig, da 

Querschnittsstudien eine begrenzte Aussagekraft haben, was den Einfluss 

psychosozialer Faktoren auf das Screeningverhalten anbelangt.  

Im Kontext meiner Ergebnisse ist es wichtig festzuhalten, dass die krankheitsspezifische 

Angst einen Einfluss auf Screeningverhalten und Entscheidungsfindung (Prophylaxe und 
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Therapie) hat und deswegen bei Ratsuchenden in der Sprechstunde adressiert werden 

sollte. Gerade erkrankte Patient*innen stehen häufig unter einem besonders großen 

zeitlichen und psychischen Entscheidungsdruck. Ärzt*innen sollten also dafür 

sensibilisiert werden, dass Angst ein wichtiger Faktor bei Entscheidungen ist und dass die 

Angst bei erkrankten Patient*innen besonders hoch ist.  

Um die krankheitsspezifische Angst im klinischen Setting adäquat adressieren zu können, 

ist es relevant zu wissen, wodurch die Angst beeinflusst wird. Es gibt einige Studien, die 

beschreiben, dass eine hohe Risikowahrnehmung eine hohe krankheitsspezifische Angst 

begünstigt.39,66 Die Studien unterscheiden sich zum Teil stark darin, wie die 

Risikoeinschätzung erhoben wurde. French et al. (2018) etwa erhob die Einschätzung 

verbal und fragte die Teilnehmer*innen, als wie hoch sie ihr Risiko im Vergleich zu 

anderen Frauen im gleichen Alter wahrnahmen („niedriger, gleich hoch oder höher“). Bei 

Cicero et al. (2017) wurde die Risikoeinschätzung numerisch erhoben („wie viele von 100 

Frauen“). Die Risikoeinschätzung korrelierte jeweils mit der krankheitsspezifischen Angst. 

Wenige Studien haben unterschiedliche Facetten der Risikoeinschätzung erhoben. 

Lipkus et al. (2000) haben sowohl verbale als auch numerische Facetten von 

Risikoeinschätzung erhoben, zur Erhebung der krankheitsspezifischen Angst allerdings 

keinen validierten Fragebogen verwendet, sondern eine Selbsteinschätzung anhand 

einer 5-stufigen Likert-Skala.  

In unserer Studie konnten wir durch die Erhebung unterschiedlicher Facetten der 

Risikoeinschätzung (subjektiv numerisch eingeschätztes Risiko, Risikowahrnehmung und 

Risikogefühl) differenzieren, wie stark unterschiedliche Aspekte von Risikowahrnehmung 

mit der krankheitsspezifischen Angst zusammenhängen. Die Ergebnisse unserer Studie 

zeigen, dass die krankheitsspezifische Angst stärker mit der verbalen Risikoeinschätzung 

zusammenhängt als mit der numerischen. Das heißt, je höher die Risikowahrnehmung 

und das Risikogefühl waren, desto höher war auch die krankheitsspezifische Angst. Für 

die subjektiv numerische Risikoeinschätzung war diese Korrelation nicht signifikant. 

Lerman et al. (1995) konnten zeigen, dass Interventionen, die darauf abzielen die 

Überschätzung von Brustkrebsrisiken zu vermeiden, nicht effektiv sind, so lange sie nicht 

auch die krankheitsspezifische Angst adressieren.110 Im Kontext der Ergebnisse unserer 

Studie wäre hier noch zu ergänzen: Interventionen, die darauf abzielen, die 
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krankheitsspezifische Angst zu reduzieren sind nicht effektiv, solange sie nicht die verbale 

Risikoeinschätzung adressieren. Für das klinische Setting heißt das mit den 

Ratsuchenden gemeinsam herauszufinden, was die Mitteilung eines bestimmten 

Erkrankungsrisikos für die Ratsuchende in verbale Labels übersetzt bedeutet. Wie nimmt 

die Ratsuchende das Risiko wahr? Ist das 10-Jahres-Risiko hoch oder niedrig? Und wie 

fühlt sich das Risiko an? Nur so kann sichergestellt werden, dass ein adäquat verbal 

eingeschätztes Risiko zu einer adäquaten krankheitsspezifischen Angst führt. 

5.4. Entscheidung für prophylaktische Maßnahmen 

In unserer Studie gaben fast 70% der Teilnehmerinnen an, eine prophylaktische 

Mastektomie bereits in Anspruch genommen zu haben oder zu planen. Chai et al. (2014) 

führten eine prospektive Studie mit 1500 teilnehmenden BRCA-Mutationsträgerinnen 

durch111, in der „nur“ 46% BRCA-Mutationsträgerinnen bis zu ihrem 70. Lebensjahr eine 

prophylaktische Mastektomie in Anspruch genommen hatten. Fast ein Drittel der von uns 

befragten Ratsuchenden gab an, bereits eine Mastektomie durchgeführt zu haben, fast 

40% gaben an, eine Mastektomie in der Zukunft zu planen. Dadurch, dass unsere Studie 

als Querschnittsstudie durchgeführt wurde, lässt sich leider nicht nachverfolgen, wie sich 

diese Teilnehmerinnen tatsächlich entscheiden, wie hoch also der Anteil der BRCA-

Mutationsträgerinnen ist, die eine prophylaktische Mastektomie über ihre Lebenszeit in 

Anspruch nehmen. Vorteilhaft an einem prospektiven Studiendesign wäre aber nicht nur, 

die Mastektomierate erheben zu können, sondern auch zu sehen, wie hoch der Einfluss 

der Beratung selbst ist. Im Durchschnitt füllten die Teilnehmerinnen unserer Studie den 

Fragebogen 15 Monate nach Erhalt des Mutationsbefunds aus. Bei der Mitteilung des 

Befunds wird die Ratsuchende in der Regel ausführlich zu den Möglichkeiten 

prophylaktischer Maßnahmen aufgeklärt. Durch die zeitliche Nähe der Beratung lässt sich 

nicht ausschließen, dass der Wunsch, eine prophylaktische Mastektomie durchzuführen, 

durch die Beratung beeinflusst wird und ggf. mit zeitlichem Abstand zur Beratung 

nachlässt. Mehrere Messzeitpunkte im Rahmen einer prospektiven Studie könnten eine 

bessere Auskunft darüber liefern, wie die Beratung und andere Faktoren die 

Entscheidungsfindung beeinflussen und wie sich die Ratsuchenden schlussendlich 

entscheiden. Bei der prophylaktischen Salpingo-Ovarektomie spielen bei der 
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Entscheidungsfindung andere Faktoren eine Rolle. Dadurch, dass es keine sensitiven 

Vorsorgemaßnahmen gibt und die Prognose im Falle einer Erkrankung bei Eierstockkrebs 

ungünstiger ist als bei Brustkrebs, sind das Risiko-Nutzen-Profil und dadurch auch die 

Empfehlungen in der Beratung eindeutiger. Dies spiegelt sich auch in der Entscheidung 

der Ratsuchenden wider. Die prophylaktische Salpingo-Ovarektomie war von über 80% 

der Teilnehmerinnen unserer Studie bereits durchgeführt bzw. geplant worden. Nur 6,8% 

der Ratsuchenden wollten keine prophylaktische Salpingo-Ovarektomie durchführen 

lassen. Auch in der von Chai et al. (2014) untersuchten Kohorte legte die kumulative 

Wahrscheinlichkeitsberechnung nahe, dass der Großteil aller Ratsuchenden mit BRCA-

Mutation bis zu ihrem 70. Lebensjahr eine prophylaktische Salpingo-Ovarektomie 

durchführen lassen (98.5% bei BRCA1-Muation vs. 93.4% bei BRCA2-Mutation).112  

Das Alter spielt bei der Entscheidung eine große Rolle:  Die prophylaktische Mastektomie 

wird bei BRCA1-Muationsträgerinnen am häufigsten zwischen dem 30. und 35. 

Lebensjahr durchgeführt und bei BRCA2-Mutationsträgerinnen zwischen dem 35. und 40. 

Lebensjahr. Nach dem 40. Lebensjahr nimmt die Mastektomierate ab. Die 

prophylaktische Salpingo-Ovarektomie wird durchschnittlich mit 43 Jahren (BRCA1) bzw. 

46 Jahren (BRCA2) durchgeführt, am häufigsten allerdings zwischen dem 35. und 40. 

Lebensjahr112; so spät wie möglich und so früh wie notwendig. Der Eingriff soll vor dem 

individuellen Anstieg des Risikos durchgeführt werden, gleichzeitig soll für die 

Ratsuchenden so lange wie möglich die plötzlich eintretende iatrogene Menopause 

hinausgezögert werden. Um Fragen des Alters und der präferierten Zeiträume 

beantworten zu können, wurden Subgruppen gebildet. Diese waren bei der relativ 

geringen Anzahl von Studienteilnehmerinnen (N=88) zu klein, um valide Aussagen über 

Zeitpunkte, Altersspannen und deren Zusammenhänge mit soziodemographischen und 

anderen Faktoren treffen zu können. Auch um diese Fragen zu adressieren, müsste also 

eine prospektive Studie mit größerer Stichprobe durchgeführt werden.  

Der Zeitpunkt der Durchführung einer prophylaktischen Operation steht in einem starken 

Zusammenhang mit der Familienplanung.43 Dies betrifft – aufgrund der Entfernung 

primärer Geschlechtsorgane (Eierstöcke) – vorrangig die prophylaktische Salpingo-

Ovarektomie. Ob die Familienplanung abgeschlossen ist, spielt hierbei in der Beratung 

und bei der OP-Planung eine eindeutig zentrale Rolle. Auch bei der prophylaktischen 
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Mastektomie können jedoch verschiedene Faktoren, die im Zusammenhang mit der 

Familienplanung stehen, wichtig sein. Kinder oder einen Kinderwunsch zu haben, kann 

sowohl ein Grund für eine prophylaktische Mastektomie sein („länger für die Kinder da 

sein“82) als auch – vorerst – ein Grund dagegen („Kinder stillen wollen“). In meiner 

Stichprobe gab es keinen eindeutigen Zusammenhang zwischen „Kinder haben“ und der 

Entscheidung für oder gegen eine prophylaktische Mastektomie. Gerade in Bezug auf die 

prophylaktische Mastektomie scheint es – auch in der Literatur – noch nicht genug 

Informationen zu geben. Weil die Kinderplanung die Entscheidungsfindung in 

verschiedene Richtungen beeinflussen kann, müsste bei der Erhebung weiter differenziert 

werden, also untersucht werden, welche Aspekte der Familienplanung (Stillen, 

Überleben, Körperbild) die Entscheidung wie beeinflussen. 

Auch der Erkrankungsstatus scheint die Entscheidung maßgeblich zu beeinflussen. In 

einer von Borreani et al. (2014) durchgeführten Studie zeigten sie, dass Frauen mit 

Krebserkrankung sich eher für eine prophylaktische Operation (62 vs. 30%) entschieden 

als nicht erkrankte Frauen.81 In unserer Studie hatten sich im Gegensatz dazu mehr nicht 

erkrankte Frauen als erkrankte Frauen bereits für eine prophylaktische Operation 

entschieden. 4% der an Brustkrebs erkrankten Frauen hatten bereits eine prophylaktische 

Mastektomie und Salpingo-Ovarektomie durchführen lassen. Bei den nicht erkrankten 

Frauen waren es knapp über ein Viertel der Frauen. Eine prophylaktische Mastektomie 

hatten fast ein Viertel der nicht erkrankten Frauen und 10% der erkrankten Frauen bereits 

durchführen lassen. Bei der prophylakischen Salpingo-Ovarektomie unterschieden sich 

die Teilnehmerinnen nicht: jeweils ein Viertel der erkrankten und nicht erkrankten Frauen 

hatten bereits eine Salpingo-Ovarektomie durchführen lassen. Für viele an Brustkrebs 

erkrankte Ratsuchende ist die Situation, in der sie sich für oder gegen eine 

prophylaktische Maßnahme entscheiden müssen, eine besonders herausfordernde. 

Häufig werden Brustkrebs-Patientinnen erst wegen ihrer Erkrankung auf das erhöhte 

Risiko aufmerksam und machen im Rahmen der Therapie-Planung eine genetische 

Testung. Bei Vorliegen einer Hochrisikomutation müssen die Patientinnen nicht nur 

gemeinsam mit verschiedenen Fachärzt*innen die Therapie, sondern auch 

prophylaktische Maßnahmen planen. Und das alles in einem sehr eng gesteckten 

Zeitfenster. Bei vielen Ratsuchenden könnte in dieser Situation die Planung der Therapie 
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eine höhere Priorität haben als die Planung prophylaktischer Maßnahmen. Sollte die 

Patientin zur Brustkrebs-Therapie eine Mastektomie empfohlen bekommen, wird häufig 

eine gleichzeitige prophylaktische Mastektomie der kontralateralen Seite empfohlen. Ob 

wohl für die Patientinnen bei einem solchen Eingriff die gleiche begriffliche Trennschärfe 

besteht wie bei klinischem Personal? Was antworten Frauen, die eine therapeutische 

Mastektomie mit prophylaktischer kontralateraler Mastektomie durchgeführt haben oder 

diese planen, auf die Frage „Haben Sie eine prophylaktische Mastektomie durchführen 

lassen oder planen Sie, eine durchführen zu lassen“? Für die Interpretation meines 

Ergebnisses wäre es interessant zu wissen, ob nicht doch manche erkrankten 

Ratsuchenden, die angegeben haben, keine prophylaktische Maßnahme in Anspruch 

genommen zu haben, im Rahmen ihrer Therapie auch Prophylaxe in Anspruch 

genommen haben. Dahingehend müsste in einer Folge-Studie der Fragebogen 

spezifiziert werden. Die erkrankten Ratsuchenden in meiner Stichprobe waren im Schnitt 

4 Jahre jünger als die nicht erkrankten Ratsuchenden. Weil das Alter einen großen 

Einfluss auf die Planung prophylaktischer Maßnahmen hat, ist es denkbar, dass der 

Altersunterschied zwischen den erkrankten und nicht erkrankten Teilnehmerinnen in 

unserer Stichprobe einen Einfluss auf die Inanspruchnahme einer prophylaktischen 

Mastektomie hatte.  

5.5. Unterschiede im Informationsbedarf 

In einigen Studien wurde beschrieben, dass die Fertilitätserhaltung bzw. ob die 

Ratsuchenden Kinder haben oder nicht, bei der Entscheidungsfindung43,74 eine große 

Rolle zu spielen scheint. Der Informationsbedarf wird allerdings in keiner dieser Studien 

erhoben. Young et al. (2017) erhoben diesen und stellten fest, dass es den größten 

Informationsbedarf in der Hochrisikosprechstunde hinsichtlich Fertilität und 

Fertilitätserhaltung gibt. Die Teilnehmerinnen mit Kindern hatten einen signifikant höheren 

Bedarf an schriftlichen Informationen als die Teilnehmerinnen ohne Kinder. Ratsuchende 

in einer Hochrisikosituation haben also nicht nur einen hohen Bedarf an Information über 

Fertilität und Familienplanung, auch Frauen die bereits Kinder haben, scheinen einen 

erhöhten Informationsbedarf zu haben. Unklar bleibt, was genau dabei den 

Informationsbedarf erhöht. Ist es beispielsweise die Unsicherheit über Vererbungswege 
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oder die Unsicherheit wie und was man mit den Familienmitgliedern kommuniziert? Fest 

steht, dass Ärzt*innen dafür sensibilisiert werden sollten, dass Fertilität, Familienplanung 

und Gestaltung der Kommunikation in der Familie für die Ratsuchenden in der Beratung 

und der Entscheidungsfindung eine zentrale Rolle spielen können.  

Auch für Ratsuchende mit hohem Risikogefühl und hoher krankheitsspezifischer Angst 

war das Bedürfnis nach Erhalt von schriftlichen Informationen signifikant höher. Die 

subjektive numerische Risikoeinschätzung korrelierte hingegen nicht signifikant mit dem 

Informationsbedarf. Diese Ergebnisse sind vor allem im Kontext der anderen Ergebnisse 

unserer Studie besonders interessant, weil sie ein weiterer Hinweis darauf sind, dass die 

verbalen Aspekte der Risikowahrnehmung und die krankheitsspezifische Angst 

handlungsleitender sind als die numerische Risikoeinschätzung. 

Hong et al. (2019) beschreiben in ihrer Studie, dass junge Ratsuchende in einer 

Hochrisikosprechstunde einen umso höheren Informationsbedarf hatten, je höher ihr 

„genetisches“ Wissen, ihre Fähigkeit medizinische Statistik zu verstehen und ihre 

„Selbstwirksamkeit” bezüglich ihres Wissens zu Genetik und Prävention waren. Das heißt, 

je höher ihr Wissen und ihre Informiertheit sind, desto höher ist auch der 

Informationsbedarf.75 Das spiegelt sich in meinen Ergebnissen nicht wider, der 

Informationsbedarf unterscheidet sich nicht hinsichtlich der Risikowahrnehmung und des 

Risikoverständnisses. Auch der Bildungsstatus beeinflusste den Informationsbedarf in 

unserer Stichprobe nicht. Für die klinische Praxis heißt das, dass der Informationsbedarf 

ungeachtet des Bildungsstatus gleichermaßen hoch ist. Das heißt, es muss verstärkt 

darauf geachtet werden, dass Informationen für Menschen mit unterschiedlichen 

Bildungshintergründen geeignet aufbereitet werden müssen.  

Der Bedarf an Zugang zu professioneller Beratung (z.B. Psycholog*in) war in unserer 

Studie im Gegensatz zu den anderen Items geringer. In anderen Studien scheint der 

Bedarf an Zugang zu psychologischer Beratung hoch zu sein, wird aber jeweils mit 

anderen Instrumenten bzw. in qualitativen Studien erhoben.113  Im Kontext meines 

Ergebnisses ist die Frage wichtig, ob der Bedarf tatsächlich gering ist. Wenn ja, woran 

könnte das liegen, gibt es andere, drängendere Themen als die Bewältigung psychischer 

Belastungen? Wenn nein, warum wird es – wie es scheint – nach wie vor als 
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stigmatisierend empfunden, einen erhöhten Bedarf an professioneller psychologischer 

Unterstützung anzugeben.  

5.6. Stärken und Limitationen der Studie 

Die von uns durchgeführte Studie konnte wichtige Fragen rund um Risikoeinschätzung, 

Risikoverständnis, krankheitsspezifische Angst und Informationsbedarf adressieren. 

Durch die Erhebung von verschiedenen Facetten von Risikoeinschätzung konnte gezeigt 

werden, dass obgleich die Kommunikation numerischer Risiken in der Beratung 

wesentlich ist, verbale Risiken die krankheitsspezifische Angst stärker beeinflussen und 

deshalb in der Beratung adressiert werden sollten. In unserer Studie haben wir – anstatt 

auf Lebenszeitrisiken – den Fokus auf die Erhebung von 10-Jahres-Risiken gelegt, da 

diese in der klinischen Beratung und Entscheidungsfindung handlungsleitender sind. 

Dadurch, dass unsere Studie eine Querschnittsstudie ist, ergaben sich einige 

Limitationen: (1) Risikoeinschätzung, Entscheidungen und psychosoziales Empfinden 

können sich nach der Beratung stark verändern. Es wäre interessant nachzuverfolgen, 

welche Entscheidungen die Teilnehmerinnen bezüglich prophylaktischer Maßnahmen 

getroffen haben und wie diese Entscheidungen sich auf die Risikoeinschätzung und die 

krankheitsspezifische Angst auswirken. (2) Weil wir die Gesundheitskompetenz nicht 

erhoben haben, konnten wir den Zusammenhang zwischen der Gesundheitskompetenz 

und dem Risikoverständnis nicht untersuchen. (3) Obwohl die Stichprobengröße für die 

Population der BRCA-Mutationsträgerinnen vergleichsweise groß ist, konnten einige 

Fragen – vor allem, wenn die Bildung von Subgruppen notwendig war – durch die dann 

fehlende statistische Power nicht hinreichend beantwortet werden. (4) Im 

Gendiagnostikgesetz ist das Recht verankert, Informationen über das eigene 

Erkrankungsrisiko nicht erfahren zu müssen. Dieses „Recht-auf-Nichtwissen“ hat zur 

Folge, dass an Studien im Kontext der genetischen Sprechstunde häufig eher 

interessierte Ratsuchende teilnehmen, also die, die auch wissen wollen. Es wäre 

zukünftig wichtig herauszufinden, was die Bedürfnisse von Ratsuchenden sind, die eine 

hohe Hemmschwelle vor dem Thema haben, und zu untersuchen, wie man sie 

unterstützen kann, ohne ihren Wunsch auf Nichtwissen zu missachten. (5) Zurzeit können 

die individuellen Erkrankungsrisiken mit BOADICEA für manche Patientinnengruppen 
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nicht berechnet werden, nämlich das Eierstockkrebsrisiko nicht für Ratsuchende mit einer 

bilateralen Brustkrebserkrankung und die Risiken für Brustkrebs nicht für Ratsuchende 

mit einer Eierstockkrebserkrankung. Diese Patientinnengruppen mussten wir in der Studie 

ausschließen, ihre Perspektive ist daher nicht abgebildet.  

5.7. Implikationen für Klinik und Forschung: Können digitale 
Technologien  genetische Beratung verbessern? 

Im Kontext der genetischen Beratung ist es wichtig, Risiken verstehen und einordnen zu 

können. Nur dann können Ratsuchende und Ärzt*innen gemeinsam Entscheidungen 

bezüglich Screening und Prophylaxe treffen, die sowohl evidenzbasiert sind als auch die 

individuellen Lebensumstände der Ratsuchenden berücksichtigen. Unsere Studie konnte 

zeigen, dass Ratsuchende ihr Risiko oft nicht richtig einschätzen können. Aus der Literatur 

wissen wir, dass es oft auch Ärzt*innen schwer fällt Risiken richtig einzuschätzen und zu 

bewerten. Um die Beratungssituation diesbezüglich zu erleichtern, entwickelt die AG 

Speiser/Kendel/Feufel seit Juni 2018 mit iKNOW ein online-gestütztes Beratungstool. 

iKNOW ist an BRCA-Mutationsträger*innen gerichtet und hat das Ziel, das 

Risikoverständnis der Nutzer*innen zu verbessern. Das Tool wird in der spezialisierten 

Sprechstunde verwendet; die Inhalte, die im ärztlichen Gespräch thematisiert wurden, 

stehen der Ratsuchenden aber auch nach dem Gespräch online zur Verfügung. Die 

Inhalte von iKNOW werden anhand von Mutationsart, prophylaktischen Operationen, 

Erkrankungsstatus und Therapien angepasst, so dass nur relevante Inhalte für die 

Ratsuchende sichtbar sind (so sind zum Beispiel Informationen zu spezifischen 

Charakteristika einer BRCA2-Mutation für BRCA1-Mutationsträgerinnen nicht sichtbar). 

iKNOW stellt Informationen zu 4 verschiedenen Themenkomplexen bereit: 1. 

Stammbaum und individuelle Risiken, 2. Genetik und Familie, 3. Früherkennung und 

risikoreduzierende Maßnahmen (vor allem prophylaktische Operationen), und 4. 

Lebensstil und weiterführende Informationen. Die Darstellung individueller 

altersabhängiger Risiken für Brust- und Eierstockkrebs erfolgt entsprechend aktueller 

Standards der Risikokommunikation. Lobb et al. (2003) konnten zeigen, dass der Großteil 

der Ratsuchenden eine numerische Darstellung von Risiken bevorzugen.105 Es gab 

unterschiedliche Präferenzen dafür, wie numerische Risiken dargestellt werden sollen. 
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Jeweils über ein Drittel der Ratsuchenden wünschte sich entweder die Darstellung in 

absoluten Risiken oder in Prozenten. Auch in der aktuellen EBM-Leitlinie für 

Gesundheitsinformation wird empfohlen, Risiken absolut (mit konsistenter Bezugsgröße!) 

oder in Prozenten zu kommunizieren, die Darstellung in Prozent, insbesondere bei 

Wahrscheinlichkeiten größer als 1%, und die Darstellung als natürliche Häufigkeiten seien 

gleichwertig.104 In iKNOW wird das Risiko daher in Prozenten und in natürlichen 

Häufigkeiten kommuniziert. Die Visualisierung erfolgt leitlinienkonform über eine 

kombinierte Risikodarstellung mit Piktogrammen und Kurvendiagramm (siehe Abb. 18). 

Die Risiken der Allgemeinbevölkerung werden dabei den persönlichen Risiken der 

Ratsuchenden gegenübergestellt. Die individuellen Erkrankungsrisiken basieren auf dem 

Algorithmus BOADICEA (Version 3).  
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Abbildung 18 - Risikodarstellung iKNOW 
(https://iknow.charite.de/home/riskassurance/riskmeasures?view=brustkrebs). Die Abbildung zeigt die 
Visualisierung der individuellen altersabhängigen Brustkrebsrisiken. Die Icon-Arrays bilden die 10-Jahres-
Risiken ab: auf der linken Seite sind Frauen dargestellt, die sich in der gleichen Situation wie die Ratsuchende 
befinden (Mutationsstatus, Erkrankungen, Familienanamnese); auf der rechten Seite sind Frauen aus der 
Allgemeinbevölkerung dargestellt. Das Kurvendiagramm bildet die Risiken der Ratsuchenden im Vergleich zur 
Allgemeinbevölkerung im zeitlichen Verlauf ab. Die 1-Jahres-, 5-Jahres- und 10-Jahres- und Lebenszeitrisiken 
können angewählt werden. Die Icon-Arrays passen sich dynamisch an.  

 

Weil in der Beratung häufig zu wenig Zeit ist, um weiterführende Themen, z.B. zum 

Lebensstil, adressieren zu können, enthält die Ratsuchenden-Version zusätzlich einen 

Fragebogen zum Lebensstil (Ernährung, Bewegung, Alkohol, Rauchen, Entspannung), 

der als Selbsttest bearbeitet werden kann und zur Reflexion anregen soll. Der iKNOW-

Prototyp wurde Mitte 2020 fertiggestellt und anschließend im Rahmen einer 
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multizentrischen, randomisiert-kontrollierten Interventionsstudie (N = 200: n = 100 

Interventionsgruppe; n = 100 Kontrollgruppe/Standard Care) im klinischen Alltag zu vier 

Messzeitpunkten (T0: vor der Beratung; T1: unmittelbar nach der Beratung; T2: vier 

Wochen nach der Beratung; T3: sechs Monate nach der Beratung) evaluiert. Primärer 

Endpunkt ist das Risikoverständnis der Ratsuchenden, sekundäre Endpunkte sind die 

krankheitsspezifische Angst, die krankheitsunspezifische Angst, die subjektive 

Risikowahrnehmung, die gesundheitsbezogene Lebensqualität, die Inanspruchnahme 

ärztlicher Leistungen und die Nutzerbewertung von Ärzt*innen und Ratsuchenden. Die 

Auswertung der Ergebnisse findet zurzeit statt. 

Zusätzlich zur Notwendigkeit der verbesserten Kommunikation numerischer Risiken, 

konnten meine Ergebnisse zeigen, wie wichtig es ist, numerische Risiken zu 

interpretieren, also unter anderem eine Übersetzung von numerischen in verbale Risiken 

leisten zu können. Die verbalen Risiken beeinflussten die Krankheitsangst stärker als die 

numerischen Risiken, sind handlungsleitender und deswegen in der Risikokommunikation 

weiterhin wichtig. Weil Ärzt*innen selbst häufig Unterstützungsbedarf in der Interpretation 

von Risiken haben, sollten sie vermehrt für die Interpretation von Risiken geschult werden. 

Um interpretieren zu können, was ein „hohes“ Risiko ist, sollte auch in zukünftig 

durchgeführten Studien ein verstärktes Augenmerk daraufgelegt werden. In der Literatur 

kommen zwar häufig „niedrige“ und „hohe“ Risiken vor, selten wird aber auf eine Quelle 

zu diesen Begriffen oder darauf verwiesen, was das im jeweiligen Zusammenhang 

numerisch bedeutet.  

Weitere wichtige Implikationen meiner Arbeit für die klinische Praxis und Forschung sind: 

Bildung und Risikoverständnis: Das Risikoverständnis wird nicht durch den 

Bildungsstatus beeinflusst. Für die klinische Praxis heißt das, dass der Informationsbedarf 

ungeachtet des Bildungsstatus gleichermaßen hoch ist. Das heißt, es muss verstärkt 

darauf geachtet werden, dass Informationen für Menschen mit unterschiedlichen 

Bildungshintergründen geeignet aufbereitet wird. 

Familienplanung: Ärzt*innen sollten dafür sensibilisiert werden, dass Fertilität, 

Familienplanung und Gestaltung der Kommunikation in der Familie für die Ratsuchenden 
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in der Beratung und bei der Entscheidungsfindung eine zentrale Rolle spielen. 

Ratsuchende mit Kindern haben einen erhöhten Bedarf an Informationen.  

Psychologischer Unterstützungsbedarf: Bei den Teilnehmerinnen unserer Studie war der 

Bedarf an psychologischer Unterstützung verhältnismäßig gering. In der Beratung sollte 

von ärztlicher Seite verstärkt darauf geachtet werden, ob der Bedarf tatsächlich gering ist. 

Wenn ja, woran könnte das liegen, gibt es andere, drängendere Themen als die 

Bewältigung psychischer Belastungen? Wenn nein, warum wird es als stigmatisierend 

empfunden, einen erhöhten Bedarf an professioneller psychologischer Unterstützung zu 

haben. Der Bedarf sollte in zukünftigen Studien weiter untersucht werden.  

Krankheitsspezifische Angst: Ärzt*innen sollten dafür sensibilisiert werden, dass Angst 

ein wichtiger Faktor bei Entscheidungen ist und dass die Angst bei erkrankten 

Patient*innen besonders hoch ist. Zusätzlich sind Interventionen, die darauf abzielen die 

krankheitsspezifische Angst zu reduzieren, nicht effektiv, solange sie nicht die verbale 

Risikoeinschätzung adressieren. 

Zentrale Erkenntnisse der Studie für die klinische Praxis 

Digitale Beratungstools können dabei helfen, Risiken leitlinienkonform 
aufzubereiten. 

Es ist – für Ratsuchende und Ärzt*innen gleichermaßen – wichtig numerische 
Risiken interpretieren zu können und numerische Risiken adäquat in verbale 
Risiken „übersetzen“ zu können. 

Das Risikoverständnis wird nicht durch den Bildungsgrad beeinflusst, auch der 
Informationsbedarf ist ungeachtet des Bildungsstatus gleichermaßen hoch. 

Fertilität und Familienplanung spielen in der Entscheidungsfindung eine zentrale 
Rolle. Ratsuchende mit Kindern haben einen erhöhten Bedarf an Informationen. 
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5.8. Fazit  

Die vorliegende Arbeit hatte das Ziel psychosoziale Aspekte der Risikoeinschätzung von 

BRCA-Mutationsträgerinnen genauer zu untersuchen. Die Ergebnisse konnten zeigen, 

dass Ratsuchende häufig – auch nach der Beratung – ihr Risiko nicht richtig einschätzen 

können. Mangelndes Risikoverständnis ist dabei aber nicht durch eine geringe Bildung 

erklärbar. Ein enges Wechselspiel besteht aus der Risikoeinschätzung und 

psychosozialen Faktoren wie der krankheitsspezifischen Angst. Wenn Ratsuchende ihr 

Risiko verbal hoch einschätzen, haben sie eine höhere krankheitsspezifische Angst, was 

angesichts der deutlichen Überschätzung des Risikos eine besondere Relevanz gewinnt. 

Die subjektive Risikoeinschätzung und die krankheitsspezifische Angst haben wiederum 

einen großen Einfluss auf Entscheidungsfindung und das Screeningverhalten. Damit 

Ratsuchende nachhaltige und autonome Entscheidungen treffen können, reicht es also 

nicht, im gemeinsamen Entscheidungsfindungsprozess nur über Erkrankungsrisiken und 

Risikoreduktion zu informieren. Entscheidend ist auch der gegenseitige Austausch 

darüber, wie hoch sich das Risiko anfühlt und wie viel Angst Ratsuchende vor einer 

Erkrankung haben. Der Informationsbedarf von Ratsuchenden mit BRCA-Mutation ist 

insgesamt hoch und umso höher, desto höher die Risikoeinschätzung und die 

Interventionen, die darauf abzielen, die krankheitsspezifische Angst zu 
reduzieren, sind nicht effektiv, solange sie nicht die verbale Risikoeinschätzung 
adressieren 

Ärzt*innen müssen dafür sensibilisiert sein, dass krankheitsspezifische Angst 
ein wichtiger Faktor bei Entscheidungen ist und dass die Angst bei erkrankten 
Patient*innen besonders hoch ist. 

Es ist unklar, wie hoch der Bedarf an psychologischer Unterstützung ist bzw. 
warum der Bedarf in unserer Stichprobe vergleichsweise gering war. Ärzt*innen 
sollten verstärkt darauf achten, ob bei Ratsuchenden ein Bedarf an 
psychologischer Unterstützung besteht. 
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krankheitsspezifische Angst sind. Frauen mit Kindern haben einen besonders hohen 

Bedarf an Information. Die vorliegende Arbeit ist ein wichtiger Schritt dahin, besser zu 

verstehen, wie BRCA-Mutationsträgerinnen ihr Risiko wahrnehmen, was ihnen Angst 

macht und zeigt, dass sich Ratsuchende ausführliche und zugängliche Informationen 

wünschen. Digitale Beratungstools wie iKNOW können helfen niedrigschwellig 

evidenzbasierte Information – auch nach der Beratung – zur Verfügung zu stellen. Um 

auch Ärzt*innen besser für die herausfordernde Situation in der Beratung vorzubereiten, 

ist es sinnvoll sie regelmäßig sowohl zu klinischen Inhalten als auch zur Einschätzung von 

statistischen Erkrankungsrisiken zu schulen. Auch hierfür werden in unserer 

Arbeitsgruppe digitale Tools entwickelt.114 Zukünftige prospektive Interventionsstudien 

werden zeigen, wie wirksam diese Interventionen hinsichtlich des Risikoverständnisses 

und der Reduktion der krankheitsspezifischen Angst sind, wie sich Ratsuchende 

langfristig entscheiden und wie es ihnen mit ihrer Entscheidung geht.  
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Schreibphase meiner Arbeit haben mich Prof. Dr. Gertraud Stadler und PD Dr. Friederike 

Kendel sehr herzlich in die von ihnen geleitete Arbeitsgruppe Gender in Medicine an der 

Charité aufgenommen, dafür möchte ich mich herzlich bedanken. 
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Danke auch an alle Studienteilnehmerinnen, ihre Teilnahme, ihr wertvolles Feedback und 

das Vertrauen, das sie uns entgegenbrachten, war der Grundstein für die vorliegende 

Arbeit.  

Die Unterstützung von Lukas, Gisella, Isi und meinen Eltern war unendlich wertvoll. Lukas 

und Isi haben mir gezeigt, wie wissenschaftliches Arbeiten begeistern und fordern kann. 

Gisella stand mir mit ihrem untrüglichen Sprachgefühl bei. Meinen Eltern hab ich alles zu 

verdanken. Ohne die Freiheit, das Vertrauen und die Unterstützung, die sie mir gegeben 

haben, wär ich nicht da wo ich bin.  

 


