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4 Abstract  

Background  The field of psycho-oncology conducts research around manifold 

psychosocial aspects of a cancer diagnosis. Among other things, it aims at offering 

support to patients and their families in coping with the illness, treatment and its 

consequences. Molecular diagnostics as part of precision oncology trials bear diverse 

challenges for patients. For a deeper understanding, the present study explored various 

aspects of patients’ experience undergoing molecular diagnostics. Of the aspects 

researched, this dissertation concerns the patients’ expectations of molecular diagnostics 

and topics they associated closely with them.  

Methods   A total of 30 patients with an advanced or very rare malignant tumor 

participated at Comprehensive Cancer Centers in Berlin and Munich. They had agreed 

to but not yet received the results of whole genome (n=24) or extensive panel sequencing 

(n=6). First, participants filled out the “Questionnaire on Stress in Cancer Patients revised 

version” (QSC-R23) and gave information on sociodemographic traits, their cancer and 

prior treatment. Then, they participated in a 20-minute, semi-structured interview 

regarding information aspects, expectations and coping. Thematic content analysis by 

Kuckartz was applied to the transcripts. 

Results   Concerning this dissertation’s research questions, the analysis 

brought forth three main patient expectations of molecular diagnostics. These revolved 

around personal benefit, research advancements and increased knowledge of the tumor. 

Some patients also named negative expectations. Two associated topics arose in patient 

accounts, namely remaining hopeful and feeling individually appreciated as a result of 

receiving molecular diagnostics.  

Discussion   The work displayed in this dissertation fills a research gap on cancer 

patients’ expectations: It appears to be the first to include adult patients before receiving 

their results of whole genome sequencing. In addition, it highlights secondary benefits of 

participation in molecular diagnostic trials. Reflecting on these with patients can foster an 

honest dialogue about needs and options in the likely case that the medical trial does not 

bring about clinical benefit. Offering palliative interventions and psychosocial support 

early on could allow further individualized care.  



7 
 

5 Zusammenfassung 

Hintergrund  Das Arbeitsgebiet der Psychoonkologie forscht zu verschiedensten 

psychosozialen Aspekten im Kontext einer Krebsdiagnose. Unter anderem stellt es 

Unterstützungsangebote für Patientinnen, Patienten und Angehörige bereit im Umgang 

mit der Erkrankung, Behandlung und ihren Auswirkungen. Eine molekulare Diagnostik im 

Rahmen präzisionsonkologischer Studien bringt vielseitige Herausforderungen für die 

Betroffenen mit sich. Zugunsten eines tieferen Verständnisses explorierte die vorliegende 

Studie Facetten des Patientenerlebens während des Durchlaufens einer molekularen 

Diagnostik. Davon befasst sich diese Dissertation mit den Erwartungen der Betroffenen 

an eine molekulare Diagnostik und Themen, die sie eng damit verknüpfen. 

Methode  Insgesamt nahmen 30 Patientinnen und Patienten mit 

fortgeschrittenen oder sehr seltenen malignen Tumoren an den Comprehensive Cancer 

Centern in Berlin und München teil. Sie hatten einem Whole Genome Sequencing (n=24) 

oder einer umfassenden Panelsequenzierung (n=6) zugestimmt, doch die Ergebnisse 

noch nicht erhalten. Zunächst füllten die Teilnehmenden den „Fragebogen zur Belastung 

von Krebskranken – revidierte Version“ (FBK-R23) aus und gaben Auskunft zu 

soziodemographischen Merkmalen, ihrer Krebserkrankung und bisherigen Therapie. 

Dann nahmen sie an einem 20-minütigen, halbstrukturierten Interview zu subjektiver 

Informiertheit, Erwartungen und Bewältigung teil. Zur Auswertung der Transkripte wurde 

die qualitative Inhaltsanalyse nach Kuckartz genutzt.  

Ergebnisse  Hinsichtlich der Fragestellungen dieser Dissertation ergab die 

Auswertung zum einen drei Kernerwartungen der Betroffenen an die molekulare 

Diagnostik. Diese drehten sich um einen persönlichen Nutzen, Forschungsfortschritte 

und Informationsgewinn zum Tumor. Manche Teilnehmende benannten auch negative 

Erwartungen. Zum anderen zeigten sich in den Patientenschilderungen zwei mit den 

Erwartungen verbundene Themen: hoffnungsvoll zu bleiben und sich individuell 

wertgeschätzt zu fühlen aufgrund des Erhalts einer molekularen Diagnostik.   

Diskussion  Die in dieser Dissertation dargestellte Arbeit füllt eine 

Forschungslücke zu den Erwartungen von Krebserkrankten: Als scheinbar erste schließt 

sie erwachsene Patientinnen und Patienten ein, bevor diese die Ergebnisse eines Whole 

Genome Sequencing erhalten. Zudem arbeitet sie einen sekundären Nutzen der 

Teilnahme an molekularer Diagnostik heraus. Diesen mit den Betroffenen zu reflektieren 
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kann einen ehrlichen Austausch darüber eröffnen, was sie zum aktuellen Zeitpunkt 

brauchen und welche Optionen bestehen, wenn die präzisionsonkologische Studie oft 

keinen klinischen Nutzen hervorbringt. Palliative und psychosoziale Angebote frühzeitig 

einzubringen, kann eine weitere individualisierte Versorgung ermöglichen. 

  



9 
 

6 Einleitung 

Die vorliegende Dissertation mit dem Titel „Erwartungen von Krebspatientinnen und  

-patienten im Rahmen der Präzisionsonkologie“ beleuchtet, wie Patientinnen und 

Patienten mit soliden Tumoren die Teilnahme an einer molekularen Diagnostik 

wahrnehmen. Sie untersucht im speziellen, welche Erwartungen die Teilnehmenden an 

ihre molekulare Diagnostik haben und welche damit verbundenen Themen für sie eine 

Rolle spielen. Ziel ist es, daraus Empfehlungen für die Begleitung Betroffener in dieser 

Behandlungssituation abzuleiten. 

6.1 Die Psychoonkologie 

Eine Krebserkrankung bringt für die Betroffenen meist umfassende Untersuchungen zur 

Diagnostik und intensive Therapien mit sich. Je nach Diagnose und Krankheitsstadium, 

Vorerkrankungen und Allgemeinzustand der Person variieren die Chancen auf Heilung. 

Eine solche Krankheitssituation bedeutet einen gravierenden Einschnitt im Leben eines 

Menschen und verschiedenste Belastungen. Dabei beeinflusst eine breite Palette an 

Faktoren, wie Betroffene mit der Situation umgehen und welche Auswirkungen sie auf ihr 

psychisches Wohlbefinden hat.  

Im Umgang mit einer Krebsdiagnose können psychoonkologische Angebote eine 

Unterstützung sein. Die Psychoonkologie oder synonym Psychosoziale Onkologie „ist ein 

eigenes Arbeitsgebiet im onkologischen Kontext, das sich mit dem Erleben und Verhalten 

sowie den sozialen Ressourcen von Krebspatienten im Zusammenhang mit ihrer 

Krebserkrankung, deren Behandlung sowie damit verbundenen Problemlagen befasst“ 

(Leitlinienprogramm Onkologie 2014: 24). Sie forscht zum einen zu der „Bedeutung 

psychologischer und sozialer Faktoren für die Entstehung, Früherkennung, Diagnostik, 

Behandlung, Rehabilitation, Nachsorge sowie den gesamten Verlauf einer 

Tumorerkrankung und deren Wechselwirkungen“ (Leitlinienprogramm Onkologie 2014: 

24). Zum anderen nutzt sie resultierende Erkenntnisse in der psychologischen 

Versorgung von Erkrankten und Angehörigen zu jedem Zeitpunkt des 

Behandlungsverlaufs und in der Weiterbildung der an einer Behandlung beteiligten 

Berufsgruppen (vgl. Leitlinienprogramm Onkologie 2014: 24).  

Die Psychoonkologie entstand in den 1970er Jahren als eigenes Fachgebiet aus den 

Beiträgen von Akteuren verschiedenster Professionen (Holland 2002). Bis heute verfolgt 

sie die interdisziplinäre Zusammenarbeit in der Betreuung von Betroffenen (Holland 
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2002; Weis et al. 2007; Leitlinienprogramm Onkologie 2014). Die Verfügbarkeit 

psychoonkologischer Versorgung für Krebspatientinnen und -patienten bei Bedarf ist als 

neuntes Handlungsziel im Nationalen Krebsplan festgehalten (Bundesministerium für 

Gesundheit 2017). Angebote für Patientinnen und Patienten werden niederschwellig 

gestaltet und auf die Unterstützung und Stabilisierung der Betroffenen individuell 

ausgerichtet (Weis et al. 2007). Sie sind evidenzbasiert und umfassen beispielsweise 

psychosoziale Beratung, Psychoedukation, Entspannungsverfahren und weitere, 

Psychotherapie-Schulen übergreifende Interventionen (Mehnert-Theuerkauf et al. 2020). 

Häufige Themen sind dabei die Krankheitsverarbeitung, der Umgang mit körperlichen 

oder psychosozialen Belastungen, die Kommunikation mit Angehörigen und 

Klinikpersonal sowie Ängste und Depressivität (Weis et al. 2007). Hinsichtlich der 

Wirksamkeit psychoonkologischer Interventionen analysierten Faller et al. (2013) 172 

randomisierte, kontrollierte Studien, in denen Krebserkrankte durch professionelle 

Therapeutinnen und Therapeuten angeleitete Psychotherapie, Gruppentherapie, 

Paartherapie, Entspannungsverfahren und / oder Psychoedukation erhielten. Mit 

psychoonkologischer Intervention verbesserten sich ihre emotionale Belastung, Angst, 

Depression und / oder Lebensqualität signifikant im Vergleich zu den Kontrollgruppen mit 

Standard- oder Placebo-Behandlung. Abgeschwächt hielten Effekte zum Teil noch sechs 

Monate und länger an. Auch einzelne Internet-basierte psychotherapeutische 

Interventionen verbesserten die psychische Belastung und Lebensqualität von 

Krebspatientinnen und -patienten in randomisierten, kontrollierten Studien nachweislich, 

doch ist die Datenlage hierzu heterogen (Golită und Băban 2019).  

Einzelne Entwicklungen in der Krebsdiagnostik und -behandlung können stets neue 

Herausforderungen für Patientinnen und Patienten, deren Angehörige und die beteiligten 

Berufsgruppen mit sich bringen. Diese gilt es folglich in der psychoonkologischen 

Forschung zu untersuchen, um Hinweise für die Begleitung der Betroffenen geben zu 

können. Ein aktuelles Beispiel für eine solche Veränderung in der Onkologie stellt der 

präzisionsonkologische Ansatz dar. 

6.2 Der präzisionsonkologische Ansatz  

Klassischerweise erfolgt eine Krebsdiagnostik auf Basis klinischer und diagnostischer 

Informationen: Erfasste Symptome, Ergebnisse aus Bildgebungsverfahren und 

insbesondere mikroskopisch analysierte Gewebeproben werden auf ihre Passung zu 

bekannten Krebserkrankungen hin geprüft. In den vergangenen Jahren ermöglichten es 
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technische Fortschritte, menschliche Desoxyribonukleinsäure (DNS) in ihren 

molekularen Einzelteilen zu beschreiben – zudem mit drastisch sinkendem Kosten- und 

Zeitaufwand (Collins und Varmus 2015; van Nimwegen et al. 2016). Mit diesen weiter 

entwickelten Methoden lassen sich auch Tumorzellen auf molekulargenetischer Ebene 

analysieren. Es entwickelte sich eine breite Forschungslandschaft, um aus den 

molekulargenetischen Informationen möglichst effektive, nebenwirkungsarme 

Behandlungen abzuleiten. Auf diesem Weg konnte die Therapie für einzelne 

Erkrankungen entscheidend optimiert werden. Als wichtige erste Beispiele hierfür gelten 

die Behandlung der chronischen myeloischen Leukämie auf Basis der BCR-ABL-

Mutation, des Melanoms unter Berücksichtigung der BRAF-Mutation oder des 

Lungenkarzinoms im Falle einer Mutation des Epidermal Growth Factor Receptor (EGFR) 

(Brant und Mayer 2017; Kron et al. 2017; Moscow et al. 2017). Für viele andere 

Krebserkrankungen dauert die Suche nach therapeutisch nutzbaren, genetischen 

Tumormerkmalen an.  

Zur Durchführung molekularer Gewebeanalysen existieren unterschiedliche 

Sequenzierungsarten. Für eine größtmögliche Fülle an Informationen ist die Analyse des 

Gesamtgenoms („Whole Genome Sequencing“) oder des vollständigen Exoms („Whole 

Exome Sequencing“) möglich (Horak et al. 2016). Kostengünstiger kann im Rahmen 

einer Panelsequenzierung das Vorhandensein bzw. die Ausprägung einer Auswahl 

interessierender Biomarker in einer vorliegenden Gewebeprobe analysiert werden (Horak 

et al. 2016).  

6.3 Studiendesigns präzisionsonkologischer Forschung 

Differenziert man Tumorerkrankungen mithilfe molekularer Diagnostik nun feiner, so 

lassen sich für die in der Onkologie klassischerweise verwendeten randomisierten, 

kontrollierten Studien meist keine ausreichenden Fallzahlen finden (Moscow et al. 2017). 

Forschungsgruppen nutzen daher verstärkt neue Studiendesigns wie „Basket“- und 

„Umbrella“-Studien oder greifen auf registerbasierte Auswertungen zurück 

(Ochsenreither und Lordick 2016; Holch et al. 2017; Moscow et al. 2017; Sanchez et al. 

2017). Allerdings bestehen Schwierigkeiten, hiermit die zuvor gewohnten Evidenzlevel 

einer Therapiewirksamkeit zu zeigen (Moscow et al. 2017). Hinzu kommt, dass Zellen 

innerhalb eines Tumors heterogene Eigenschaften aufweisen und einer Therapie 

gegenüber resistent werden können (Blanchette et al. 2014; Kron et al. 2017; Maughan 

2017). Auch ist nur in seltenen Fällen eine einzige Treibermutation für die 
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Tumorentstehung verantwortlich (Maughan 2017). Zunehmend wird hier die Testung von 

Wirkstoff-Kombinationen relevant. Doch erhöht dies den Forschungsaufwand erheblich 

(Moscow et al. 2017) und erfordert eine Adaptation und Weiterentwicklung der 

Studienprotokolle (Horak et al. 2016; Ochsenreither und Lordick 2016).  

6.4 Herausforderungen für Teilnehmende von präzisionsonkologischen Studien  

Für Patientinnen und Patienten bringt die Option, an einer präzisionsonkologischen 

Studie teilzunehmen, ebenfalls Herausforderungen mit sich. 

6.4.1 Persönlicher Nutzen 

In präzisionsonkologischen Studien wird Gewebe der individuellen Tumorerkrankung 

molekulardiagnostisch aufgearbeitet und analysiert. Basierend auf den 

molekularpathologischen Befunden bietet sich den Teilnehmenden die Chance auf 

zusätzliche Therapieoptionen.  

Ob eine Person tatsächlich eine passende zielgerichtete Therapie erhält, hängt von 

verschiedenen Faktoren ab. Heining et al. (2015) führen unter anderem die folgenden 

Schritte an, die erfolgreich zu durchlaufen sind. So muss im untersuchten Gewebe eine 

ausreichende Menge von Krebszellen vorhanden sein. Es folgt eine molekulare 

Sequenzierung und die Analyse ihrer Ergebnisse im Hinblick auf Hinweise für 

Therapieansätze. Nach interdisziplinärer Beratung etwa in einer molekularen 

Tumorkonferenz („Tumorboard“) werden gegebenenfalls Therapieempfehlungen 

gegeben und anschließend mit der erkrankten Person besprochen. Nun ist entscheidend, 

ob das Medikament für die bestehende Indikation zugelassen ist, die Teilnahme an einer 

passenden Studie in Frage kommt oder die Hersteller bzw. Kostenträger einer 

indikationsfremden Gabe zustimmen. Eine gesicherte Finanzierung des 

Therapieversuchs ist nötig. (vgl. Heining et al. 2015: 437-440) Werden diese Fragen 

erfolgreich geklärt und ist die erkrankte Person nun weiterhin therapiefähig, kann die 

Therapiegabe erfolgen. Anschließend wird das Ansprechen der Behandlung durch 

klinische, laborchemische und bildgebende Analysen evaluiert. 

Verschiedene großangelegte Studien rekrutierten fortgeschritten an Krebs erkrankte und 

in der Regel bereits gemäß Standardtherapien behandelte Personen. Nach einer 

molekularen Diagnostik erhielten ein Viertel bis die Hälfte (24-49%) der Teilnehmenden 

eine Therapie, die bei bis zu einem Drittel von ihnen (11-34%) Erfolg zeigte (Massard et 

al. 2017; Rodon et al. 2019; Sicklick et al. 2019; van der Velden et al. 2019). Der klinische 
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Nutzen bzw. das Überleben dauerten anschließend im Median neun bis zwölf Monate an 

(Massard et al. 2017; Sicklick et al. 2019; van der Velden et al. 2019). Dass eine Person 

im Rahmen einer präzisionsonkologischen Studie einen klinischen Nutzen erfährt, ist 

demnach von verschiedensten Faktoren abhängig und nur bei einer Minderheit der Fall.  

6.4.2 Aufwand und Risiken 

Insbesondere für Patientinnen und Patienten ist es schwer einzuschätzen, mit welcher 

Wahrscheinlichkeit sie davon profitieren werden, an einer präzisionsonkologischen 

Studie teilzunehmen. Gleichzeitig bedeutet eine Teilnahme für sie in vielen Fällen 

zusätzliche Eingriffe und Krankenhausaufenthalte. Diese sind verbunden mit 

Zeitaufwand, eventuell einhergehenden Schmerzen und dem Risiko von Komplikationen 

(Liang et al. 2017). Bei resultierenden zielgerichteten Therapien ist die zu erwartende 

Toxizität teils unklar (Marchiano et al. 2018).   

Zudem ist zu berücksichtigen, dass die Teilnehmenden in der Regel fortgeschritten oder 

an sehr seltenen Krebsarten erkrankt sind. Meist bleiben ihnen nur noch wenige bis keine 

anderweitigen Behandlungsoptionen. So befinden sich die Betroffenen in einer 

existentiellen, besonders vulnerablen Situation. Die Teilnahme an einer 

präzisionsonkologischen Studie und die Chance weiterer Behandlung können andere 

Krebstherapien, eine verstärkte Kommunikation über das Lebensende und / oder eine 

rein palliative Behandlung aufschieben und Nachteile für die Betroffenen bedeuten 

(McFarland et al. 2017; Marchiano et al. 2018; Goerling et al. 2020). 

6.4.3 Zusatzbefunde 

Je nach Art der Sequenzierung werden neben spezifischen Krebs-assoziierten 

genetischen Veränderungen potentiell auch Informationen zu Keimbahnmutationen oder 

anderen Krankheits-assoziierten Veränderungen gewonnen (im Englischen „incidental 

findings“ und „secondary findings“). Diese erlauben Aussagen zu den Risiken erblich 

bedingter Krankheiten sowohl für die teilnehmende Person als auch für ihre 

Familienangehörigen. Das American College of Medical Genetics and Genomics (ACMG) 

empfiehlt hier eine Liste zu erhebender Gene, die den Betroffenen anschließend 

rückgemeldet werden sollen (Kalia et al. 2017). Nach kontroverser Diskussion und auf 

vielfachen Wunsch, empfiehlt das ACMG inzwischen ferner, eine derartige Analyse den 

Patientinnen und Patienten freizustellen (ACMG Board of Directors 2015; Scheuner et al. 

2015; Ormond et al. 2019). Generell erfolgt eine Gendiagnostik in Deutschland nur nach 
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Einwilligung der Person (§ 8 Absatz 1 Gendiagnostikgesetz). Mehrere Studien befragten 

Patientinnen und Patienten mit fortgeschrittener Krebserkrankung, die eine molekulare 

Diagnostik erhielten, zu der Möglichkeit, Zusatzbefunde zu erhalten. Hier gaben 57% 

(Hamilton et al. 2017) bzw. je nach Art der Zusatzinformation 85–99% (Gray et al. 2016) 

an, potentielle Zusatzbefunde erhalten zu wollen. Als erhofften Nutzen beschrieben sie 

den Wissenszuwachs an sich, die Gelegenheit sich auf eine Krankheit vorzubereiten oder 

ihrem Ausbrechen vorzubeugen (Miller et al. 2014; Clift et al. 2015; Hamilton et al. 2017). 

Gleichzeitig benannten die Teilnehmenden das Risiko einer zusätzlichen psychischen 

Belastung durch derartige Informationen (Clift et al. 2015). Angesichts der bereits 

bestehenden Krankheitssituation empfanden manche solche Informationen als mögliche 

emotionale Überforderung, während andere sie vor dem Hintergrund der bestehenden 

Krebserkrankung als unerheblich betrachteten (Miller et al. 2014; Hamilton et al. 2017). 

Einige der Betroffenen äußerten zudem Bedenken hinsichtlich des Datenschutzes oder 

potentiellen Benachteiligungen im Falle des Nachweises von Krankheitsrisiken (Clift et 

al. 2015; Hamilton et al. 2017).  

6.4.4 Informiertheit  

Damit Patientinnen und Patienten die Teilnahme an einer molekularen Diagnostik 

schließlich adäquat abwägen können, ist eine entsprechende Information und Beratung 

zentral (Schulz-Kindermann und Schieder 2016; Maughan 2017; Marchiano et al. 2018). 

Denn häufig können sie Zweck, Details und psychosoziale Konsequenzen einer 

Teilnahme nur schwer einschätzen (McGowan et al. 2014). Bisherige Studien zeigten, 

dass sich knapp die Hälfte (48%) der befragten Krebserkrankten, denen eine 

Genomsequenzierung oder klinische Phase-1-Studie angeboten wurde, für eine 

Einwilligung im Sinne des „Informed Consent“ ausreichend informiert fühlte (Blanchette 

et al. 2014). Gut ein Drittel (34%) der Personen wünschte sich vor einer möglichen 

Teilnahme zunächst eine offizielle genetische Beratung (Blanchette et al. 2014). Viele 

Patientinnen und Patienten verstanden den komplexen Hintergrund oder die 

Implikationen molekularer Diagnostik teils lücken- oder fehlerhaft (Gray et al. 2012; 

Blanchette et al. 2014; Liang et al. 2017). Insgesamt wünschten sich Betroffene 

persönliche Gespräche mit ihren Onkologinnen und Onkologen zur Besprechung der 

Teilnahme und Ergebnisse sowie eine leichtverständliche, schriftliche 

Zusammenfassung des Prozedere (Wolyniec et al. 2020). Es kann den individuellen 
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Entscheidungsprozess zudem unterstützen, bei Bedarf mehrere Beratungsgespräche zu 

von den Betroffenen gewählten Zeitpunkten zu ermöglichen (Byrjalsen et al. 2018). 

6.5 Erwartungen von Teilnehmenden präzisionsonkologischer Studien 

Ob Patientinnen und Patienten schließlich an einer molekularen Diagnostik teilnehmen 

und wie sie diese erleben, wird durch ihre Erwartungen daran geprägt. Diese 

Erwartungen sollten erfragt und passend mit den Betroffenen reflektiert werden, um 

überhöhte Hoffnungen zu vermeiden (Maughan 2017; Marchiano et al. 2018). In diesem 

Sinne wurde der Begriff der „personalisierten Medizin“ zunehmend von dem der 

„Präzisionsmedizin“ bzw. hier „Präzisionsonkologie“ abgelöst, um Missverständnissen 

vorzubeugen, es würde eigens für das Individuum eine Therapie erforscht (Juengst et al. 

2016; Schulz-Kindermann und Schieder 2016; Maughan 2017; Marchiano et al. 2018; 

Schultz-Heienbrok 2019). 

6.5.1 Studiendesigns 

Bislang untersuchte eine Reihe von Studien die Erwartungen von Krebspatientinnen und 

-patienten an eine molekulare Diagnostik ihrer Krebserkrankung. Diese variierten in ihrem 

Studiendesign zum einen bezüglich der Erhebungsmethoden (quantitativ oder qualitativ) 

und des Erhebungszeitpunkts (vor oder nach Erhalt der Sequenzierungsergebnisse). 

Zum anderen unterschieden sich die Studien in der berücksichtigten Diagnostik 

(Bestimmung einzelner molekularer Biomarker, Panelsequenzierung, Whole Exome 

Sequencing oder Whole Genome Sequencing). Nicht immer wurde die jeweilige 

Diagnostik im Detail beschrieben. Angesichts der Breite und stetigen Entwicklung 

molekularer Diagnostik erschwert dies die Zuordnung und Interpretation der jeweiligen 

Ergebnisse. Nähere Ergebnisse zu den Erwartungen von Patientinnen und Patienten an 

Analysen einzelner Biomarker sind in anderen Arbeiten dargelegt (Liang et al. 2017; 

Schleidgen et al. 2017) bzw. zusammengefasst (Yanes et al. 2019). Es handelt sich 

hierbei um einzelne Biomarker, die gezielt und bereits routinemäßig für die weitere 

Therapieplanung analysiert werden, etwa im Falle von Brustkrebs oder einem Melanom. 

Sie werden im Folgenden nicht ausführlich dargestellt, da sich ihre Ausgangssituation 

von der Natur explorativer, großangelegter Sequenzierungen grundlegend unterscheidet.  

Für die quantitativen Studien entwickelten die Forschungsgruppen eigene Items in 

multidisziplinärer Beratung (Roberts et al. 2019), die manche in Pilot-Testungen und 

daran anschließenden Interviews überprüften (Blanchette et al. 2014; Marron et al. 2016). 
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Dabei wurde zum Teil zwischen Motivationen, Erwartungen und Hoffnungen 

unterschieden (Marron et al. 2016; Marron et al. 2019; Roberts et al. 2019). Teilweise 

wurden zur Erhebung der Erwartungen, von Wissen oder weiteren Konstrukten auch 

bereits validierte Instrumente genutzt (Marron et al. 2016; Marron et al. 2019; Roberts et 

al. 2019). Die qualitativen Studien führten halbstrukturierte Interviews bzw. Fokusgruppen 

in Präsenz oder am Telefon durch (Miller et al. 2014; Oberg et al. 2015; McCullough et 

al. 2016; Best et al. 2019). Hierfür nutzten sie stets einen Leitfaden mit vorbereiteten, 

flexibel handhabbaren Fragen, den Best et al. (2019) im Verlauf der Erhebungen 

anpassten. 

6.5.2 Erwartungen an Panelsequenzierungen 

Die meisten Studien sind im Kontext von Panelsequenzierungen angesiedelt. Zwei 

quantitative Studien in der pädiatrischen Hämatologie und Onkologie befragten Eltern 

minderjähriger Erkrankter und volljährige Patientinnen und Patienten (Alter 18–30 Jahre) 

jeweils mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen (Marron et al. 2016; Marron et al. 2019). 

Marron et al. (2016) baten die 45 Teilnehmenden einige Zeit (Median = 13,5 Monate) 

nach Mitteilung der Sequenzierungsergebnisse um Auskunft, welche Hoffnungen sie vor 

der Panelsequenzierung daran gehabt hatten. 96% der Befragten gaben an, auf 

Erkenntnisgewinne zu am Krebs beteiligten Genen gehofft zu haben und 89% auf 

bessere Heilungsaussichten für zukünftige Patientinnen und Patienten. Für das erkrankte 

Kind bzw. sich selbst hatten sich 82% der Befragten nähere Informationen zur 

Erkrankung, 72% zusätzliche Therapieoptionen und 59% erhöhte Heilungschancen 

erhofft. Im Studienzeitraum erhielt eine der beteiligten Personen resultierend eine 

Therapie. Marron et al. (2019) befragten 124 Teilnehmende, was sie sich am meisten 

erhofften und womit sie am meisten rechneten, bevor diese die Ergebnisse breiter 

Panelsequenzierungen erhielten. Als größte Hoffnung gaben 58% eine Heilung an, 28% 

die Heilung zukünftiger Patientinnen und Patienten und 8% einen Erkenntnisgewinn zum 

eigenen Krebs. Als wahrscheinlichstes Ergebnis gaben 21% eine Heilung an, 45% die 

Heilung zukünftiger Erkrankter und 21% zusätzliche Informationen zur eigenen 

Krebserkrankung. 

Als qualitative Studie führten Miller et al. (2014) halbstrukturierte Interviews mit 

erwachsenen Tumorpatientinnen und -patienten durch. 29 Patientinnen und Patienten 

unterschiedlicher fortgeschrittener Tumorerkrankungen berichteten retrospektiv, an der 

Sequenzierungsstudie teilgenommen zu haben in der Hoffnung auf einen eigenen Nutzen 
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durch zusätzliche oder effektivere Therapien. Best et al. (2019) befragten 20 erwachsene 

Tumorpatientinnen und -patienten vor der Rückmeldung ihrer Ergebnisse aus einer 

umfassenden Panelsequenzierung. Sie berichteten teilzunehmen aus Hoffnung, dass 

noch hilfreiche Therapieansätze gefunden würden. 

6.5.3 Erwartungen an Whole Exome Sequencing 

Zwei Studien betrachteten bislang die Erwartungen von Krebspatientinnen und -patienten 

im Rahmen von Whole Exome Sequencing. Vor und nach dem Durchlaufen einer 

Sequenzierung des gesamten Exoms und des Transkriptoms führten Roberts et al. 

(2019) quantitative Befragungen durch. Es nahmen 297 Patientinnen und Patienten mit 

refraktären, metastasierten Tumorerkrankungen teil. Die wichtigste Motivation zur 

Teilnahme drehte sich zum ersten Erhebungstermin hauptsächlich um ein besseres 

Verständnis des eigenen Krebses (30%), die Therapieauswahl (29%), einen Beitrag zur 

Krebsforschung (14%) oder die Gesundheit biologischer Angehöriger (8%). Als 

spezifischen Nutzen erwarteten sie einen schriftlichen Ergebnisbericht, ein besseres 

Verständnis der Ursache ihrer Krebserkrankung und Informationen zu passenden 

Studien (vgl. Roberts et al. 2019: 227).   

Eine qualitative Längsschnittstudie interviewte Eltern von an Krebs erkrankten Kindern, 

unter anderem bevor diese die Ergebnisse einer Sequenzierung des gesamten Exoms 

erhielten (McCullough et al. 2016). Die Eltern nannten als zentrale Erwartungen ebenfalls 

den Erhalt zusätzlicher Informationen: zum einen zugunsten einer besseren Therapie für 

das Kind, zum anderen um sich besser vorbereitet zu fühlen im eigenen Umgang mit der 

Krankheit. 

6.5.4 Erwartungen an Whole Genome Sequencing 

Auch im Rahmen von Whole Genome Sequencing lassen sich nur zwei Studien zum 

Bereich der Erwartungen von Krebserkrankten finden. Hier wurden sehr spezielle 

Erhebungszeitpunkte gewählt. In einer quantitativen Studie erhoben Blanchette et al. 

(2014) die Antworten von 98 Patientinnen und Patienten mit fortgeschrittenen 

Tumorerkrankungen, die für eine Genomsequenzierung oder klinische Phase-1-Studie 

an die betroffene Klinik überwiesen worden waren. Die dargestellten Antworten legen 

nahe, dass über die Teilnahme an einer Sequenzierung noch zu entscheiden war. Als 

wichtigste Faktoren in der Entscheidung nannten die Teilnehmenden das Lenken der 

Therapieauswahl (70%), das Risiko von Komplikationen als Folge einer gegebenenfalls 
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nötigen Biopsie (36%) und mögliche Therapieverzögerungen während des Wartens auf 

die Sequenzierungsergebnisse (22%).  

Ebenfalls hypothetisch befragten Oberg et al. (2015) Eltern bzw. Erziehungsberichtigte 

von krebskranken Kindern sowie eine an Krebs erkrankte, junge erwachsene Person. 

Von ihnen nahmen fünfzehn an Fokusgruppen teil und zehn an halbstrukturierten 

Interviews. Dabei drehten sich die Gespräche um die mögliche Teilnahme an Whole 

Genome Sequencing, wenngleich die Klinik diese Diagnostik aktuell noch nicht anbot. 

Zentral benannten die Teilnehmenden Hoffnung für ihr Kind und insbesondere zukünftige 

Kinder aufgrund von Forschungsfortschritten.  

6.6 Forschungslücke und eigene Fragestellung 

Die beschriebenen Entwicklungen in der onkologischen Diagnostik bringen neue 

Herausforderungen für die beteiligten Berufsgruppen und Erkrankten mit sich. Hier ist die 

psychoonkologische Forschung gefordert, diese Herausforderungen und ihre 

Konsequenzen für die Teilnehmenden im Detail zu beleuchten (McFarland et al. 2017; 

Goerling et al. 2020). Dann können Empfehlungen für die Praxis und dabei insbesondere 

für die Begleitung der betroffenen Patientinnen und Patienten gegeben werden. Kern der 

Problematik bilden die Erwartungen an umfassende Sequenzierungen mit potentiellen 

Therapievorschlägen für fortgeschritten erkrankte Krebspatientinnen und -patienten. 

Indem Erwartungen häufig Entscheidungen leiten, können sie die meist geringe 

verbleibende Lebenszeit maßgeblich prägen. Die Studienlage zu den Erwartungen 

Krebserkrankter an derartige molekulare Diagnostik, vor allem an Whole Exome sowie 

Whole Genome Sequencing ist noch spärlich. 

Quantitative Studien setzen voraus, dass alle wichtigen Aspekte und 

Antwortmöglichkeiten in den Erhebungsmaterialien korrekt antizipiert wurden. Für ein 

umfassendes Bild des Erlebens der Betroffenen ist allerdings wichtig, inwiefern 

Teilnehmende Erwartungen über die soweit erforschten bzw. als Antwortoption 

vorgegebenen hinaus berichten. Schildern Patientinnen und Patienten ihre Erwartungen 

in eigenen Worten, lassen sich zusätzlich hervortretende Themen identifizieren. Auf diese 

Weise zeigt sich, was Patientinnen und Patienten im Kontext der molekularen Diagnostik 

und einhergehend mit ihren Erwartungen Bedeutung beimessen. Durch diese 

Möglichkeiten inhaltlicher Analyse liefern qualitative Studiendesigns detaillierte Einblicke 

in die Facetten der Erwartungen und des damit verbundenen Erlebens. In der Datenlage 
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hierzu fehlte bislang eine qualitative Studie bei erwachsenen Krebserkrankten, die sie vor 

Rückmeldung der Sequenzierungsergebnisse interviewte und damit Verzerrungen durch 

retrospektive Berichte vermied. Obwohl eine Studie diese Lücke kürzlich bediente, 

berücksichtigt weiterhin keine derartige Erhebung Patientinnen und Patienten im Rahmen 

von Whole Genome Sequencing.  

Daher erforschte die vorliegende Studie folgende Fragestellungen:  

1) Welche Erwartungen haben Tumorpatientinnen und -patienten an eine molekulare 

Diagnostik im Kontext der Präzisionsonkologie? 

2) Welche Themen spielen für sie verbunden mit ihren Erwartungen an die 

molekulare Diagnostik eine Rolle?  

7 Methodik 

7.1 Studiendesign 

Die vorliegende Studie wurde als Pilotstudie konzipiert, die als Grundlage für mögliche 

großangelegte Folgestudien dienen sollte. Das Charité Comprehensive Cancer Center in 

Berlin und das Comprehensive Cancer Center München führten die Studie gemeinsam 

durch. Die Erhebung erfolgte ab November 2017, bis im Dezember 2018 die gewünschte 

Teilnehmerzahl erreicht war. Es wurde eine primär qualitative Erhebung konzipiert, um 

offen und in die Breite explorieren zu können, welche Vielfalt an Erwartungen Betroffene 

berichten und um in ihren Schilderungen aufkommende, verbundene Phänomene 

aufzudecken (Helfferich 2011). Ebenso sollte ihr Erleben der eigenen Informiertheit im 

Detail beleuchtet werden, was jedoch nicht Teil der vorliegenden Dissertation ist, sondern 

Gegenstand einer separaten Publikation (siehe Pichler et al. 2020). Es wurde sowohl auf 

den Informationsgehalt der Erzählungen als auch auf die subjektive Deutung des 

Erlebten Wert gelegt. Die Erhebung sollte einerseits bestimmte Themenbereiche 

systematisch abdecken und andererseits ein flexibles Eingehen auf Erzählungen 

erlauben. So wurde als Erhebungsinstrument ein halbstrukturiertes Interview gewählt 

(Helfferich 2011). Dieses erfolgte anhand eines Leitfadens mit vorgegebenen Fragen, die 

individuell um Zwischen- und Nachfragen ergänzt werden durften. Drüber hinaus wurden 

quantitative Daten bezüglich der Soziodemographie, Krankheits- und 

Behandlungssituation sowie des Belastungserlebens der Teilnehmenden mithilfe von 

Fragebögen gesammelt.  
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Stichprobengrößen qualitativer Studien sollen vornehmlich eine Datensättigung 

ermöglichen. Diese gilt als erreicht, wenn weitere Interviews keine neuen Informationen 

mehr hinsichtlich der Forschungsfragen liefern (Mason 2010). In einer Abwägung aus 

Erstreben der Datensättigung, gängigen Stichprobengrößen qualitativer Studien und 

Berücksichtigen der verfügbaren Ressourcen wurden insgesamt 30 Interviews angesetzt, 

15 Interviews pro Standort. Hiermit kam die Stichprobengröße auch Empfehlungen 

verschiedenster Autoren nach (Mason 2010). 

Die Studie erhielt positive Ethik-Voten (Berlin: EA1/137/17, München: 533/17 S, 17-873) 

und datenschutzrechtliche Prüfungen (Berlin: 473/17/ST3, München: Überprüfung durch 

Datenschutzbeauftragten). 

7.2 Teilnehmende 

Es wurden an den beteiligten Universitätskliniken Patientinnen und Patienten mit soliden, 

malignen Tumoren rekrutiert, die mindestens 18 Jahre alt waren, fließend Deutsch 

sprachen und eine umfassende molekulare Diagnostik erhielten. Die Einschlusskriterien 

der berücksichtigten präzisionsonkologischen Studien erforderten, dass die 

Krebserkrankung entweder fortgeschritten und mit konventionellen Therapien bereits 

ausgeschöpft behandelt worden war (Alter der Teilnehmenden ≤ 50 Jahre) oder dass 

eine besonders seltene Krebserkrankung ohne Therapiestandard vorlag.  

Alle Teilnehmenden hatten zum Befragungszeitpunkt die offizielle Aufklärung zur 

jeweiligen molekularen Diagnostik erhalten und darin eingewilligt. Die Ergebnisse der 

Sequenzierung lagen ihnen aber noch nicht vor.  

7.3 Molekulare Diagnostik 

Die molekulare Diagnostik sollte im Rahmen der wissenschaftlichen Studie MASTER 

(Molecularly Aided Stratification for Tumor Eradication Research) erfolgen, welches ein 

Whole Genome Sequencing beinhaltete (Horak et al. 2017). Im Verlauf der 

Datenerhebung verzögerte sich der Einschluss von Patientinnen und Patienten ins 

MASTER-Programm jedoch speziell in München. Zur Erreichung der Fallzahlen bezog 

das dortige Forschungsteam in Rücksprache mit den ansässigen Experten für molekulare 

Diagnostik deshalb zusätzlich Patientinnen und Patienten in diese Interview-Studie ein, 

die Panelsequenzierungen mit FoundationOne® (Foundation Medicine) oder dem 

OncomineTM Focus Assay (Thermo Fisher Scientific) erhielten. Die beratenden Experten 
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schätzten die Programme als vergleichbar ein hinsichtlich der Wahrnehmung durch 

Betroffene. 

Alle Teilnehmenden durchliefen für ihre jeweilige molekulare Diagnostik einen 

standardisierten Aufklärungsprozess mit ärztlichem Personal. Im MASTER-Programm 

bestand die Möglichkeit, dass die Analysen Zusatzbefunde mit Hinweisen auf erbliche 

Krankheitsrisiken hervorbringen. Daher konnten Teilnehmende hier im Vorhinein wählen, 

ob sie im Falle von erblichkeitsrelevanten Hinweisen diese Ergebnisse eingebettet in eine 

molekulargenetische Beratung erhalten wollten. Für die molekulare Diagnostik im 

Rahmen des MASTER-Programms erfolgte eine gesonderte Probenentnahme von 

Tumorgewebe. Für die Panelsequenzierungen lag das nötige Tumormaterial bereits vor. 

Es folgte die jeweilige molekulargenetische Analyse. Die daraus gewonnenen 

Informationen wurden anschließend auf für Therapieentscheidungen relevante Hinweise 

untersucht. Resultierende Ergebnisse wurden in einem interdisziplinären molekularen 

Tumorboard diskutiert und schließlich den betreuenden Onkologinnen und Onkologen 

zurückgemeldet. Diese besprachen die Ergebnisse dann mit den Patientinnen und 

Patienten. 

7.4 Interviewerinnen 

Die Datenerhebung wurde von drei als wissenschaftliche Mitarbeiterinnen angestellten 

Psychologinnen (M. Sc.) durchgeführt. Sie hatten Erfahrungen mit psychoonkologischen 

Forschungsprojekten und teils mit qualitativen Erhebungen. Auch verfügten sie über ein 

entsprechendes wissenschaftliches Interesse. Für die vorliegende Studie erforderliche 

Kenntnisse qualitativer Forschung vertieften sie mithilfe einschlägiger Literatur, 

methodischer Expertinnen und Experten sowie Lehrveranstaltungen. Zu den 

Teilnehmenden hatten sie keinerlei Beziehung vor deren Studienteilnahme. Die 

Teilnehmenden erhielten Informationen über die Forschenden lediglich aus der 

Teilnehmerinformation. Zu den Interviewerinnen wussten sie, dass diese an der 

jeweiligen Klinik angestellt und mit der Durchführung der Studie beauftragt waren.  

7.5 Rekrutierung 

Pro Standort überprüfte ein klinikinterner Koordinator im Bereich der Molekulardiagnostik 

für alle Patientinnen und Patienten, deren Diagnostik er im Erhebungszeitraum betreute, 

ob sie die Einschlusskriterien dieser Interview-Studie erfüllten. Die begrenzten Plätze im 

MASTER-Programm schränkten den Pool potentieller Teilnehmenden für die vorliegende 
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Interview-Studie bereits entscheidend ein. Es erfolgte deshalb vordergründig eine 

konsekutive Rekrutierung. Erst gegen Ende der Rekrutierung wurde das Geschlecht der 

potentiell Teilnehmenden berücksichtigt, da ein ausgewogenes Geschlechterverhältnis in 

der Stichprobe angestrebt wurde.  

Wenn teilnahmeberechtigte Personen zum erforderlichen Zeitpunkt zwischen Aufklärung 

und Ergebnisrückmeldung für eine persönliche Vorstellung der Studie zur Verfügung 

standen, wurde der Kontakt zu einer der Interviewerinnen hergestellt. Diese kontaktierte 

die Patientinnen und Patienten daraufhin persönlich oder telefonisch. Gab die Person 

nach der Vorstellung der Interview-Studie und entsprechender Teilnehmerinformation ihr 

schriftliches Einverständnis zur Teilnahme, erfolgte der Studieneinschluss. 

7.6 Erhebung 

Die Erhebungen fanden in den Räumlichkeiten der jeweiligen Klinik statt. Es gab einen 

Erhebungstermin pro teilnehmende Person.  

7.6.1 Quantitative Daten  

7.6.1.1 Belastungsdaten 

Zunächst beantworteten die Teilnehmenden den ausgedruckten „Fragebogen zur 

Belastung von Krebskranken – revidierte Version“ (FBK-R23), um die aktuelle 

krankheitsbezogene Belastung zu erheben (Herschbach et al. 2003). Dies ist ein 

psychoonkologisches Belastungsscreening, das fünf Subskalen abbildet: 

psychosomatische Beschwerden, Angst, Informationsdefizite, Alltagseinschränkungen 

sowie soziale Belastungen. Alle 23 Items werden gewissermaßen „zweifach beantwortet: 

trifft das Problem zur Zeit auf den Patienten zu und – falls es zutrifft – wie stark ist das 

Ausmaß der Belastung, die von dem Problem ausgeht“ (Herschbach und Weis 2010: 20). 

Die Antwortkästen sind von null bis fünf nummeriert. Dabei entspricht null „trifft nicht zu“, 

eins „trifft zu und belastet mich kaum“ und fünf „trifft zu und belastet mich sehr stark“ (vgl. 

Herschbach und Weis 2010: 20). Die Antwortkästen der Nummern zwei bis vier stehen 

als Abstufungen der Aussagen zur Verfügung. Die Werte der angekreuzten 

Antwortkästen werden in der Auswertung herangezogen, um einen Summenwert über 

alle Items zu bilden. Liegt dieser über 34, wird von einer erhöhten psychosozialen 

Belastung gesprochen und entsprechende Unterstützung empfohlen (Herschbach und 

Weis 2010). Der Gesamtbelastungswert, der Mittelwert aller Items für eine Person, wird 

nicht routinemäßig zur klinischen Interpretation herangezogen.  
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Der FBK-R23 ist psychometrisch geprüft und erfüllt gängige Gütekriterien (Herschbach 

et al. 2003). Die Reliabilität des Fragebogens ist überwiegend befriedigend auf Skalen-

Ebene (Homogenität der Skalen zwischen Cronbach’s α von 0,65 und 0,80) und sehr gut 

für den Gesamtfragebogen (interne Konsistenz mit Cronbach‘s α = 0,89). Im Vergleich 

mit anderen Erhebungsinstrumenten zu Lebensqualität, Persönlichkeit, psychischem und 

physischem Wohlbefinden wurde die konvergente Konstruktvalidität bestätigt. Die 

diskriminante Validität wurde mit Patientengruppen unterschiedlicher Krankheitsschwere 

verifiziert. Darüber hinaus wurde eine mittlere Änderungssensitivität in 

Längsschnittstudien zur Therapieevaluation belegt. Auch bestehen Anwendungs- und 

Auswertungsobjektivität sowie aufgrund des geringen Umfangs Anwendungs- und 

Auswertungsökonomie. 

7.6.1.2 Soziodemographische und medizinische Daten 

Zur Erfassung weiterer Stichprobenmerkmale erfolgte die Erhebung 

soziodemographischer (z.B. Familienstand, höchster Bildungsabschluss) und 

krankheitsbezogener Daten. Auch wurden Informationen zur bisherigen Behandlung 

abgefragt. Der dafür entworfene Fragebogen wurde mündlich durchgeführt, das heißt die 

Interviewerin las der teilnehmenden Person die Fragen einzeln vor und markierte die 

jeweilige Antwort unter den vorgegebenen Antwortmöglichkeiten. In Einzelfällen wurden 

die Angaben mithilfe der elektronischen Patientenakte ergänzt.  

7.6.2 Qualitative Daten 

Nach der quantitativen Erhebung folgte ein circa 20-minütiges, halbstrukturiertes 

Interview. Dieses drehte sich um die subjektive Informiertheit der Person bezüglich der 

molekularen Diagnostik, ihre Erwartungen an die molekulare Diagnostik und ihre 

Ressourcen im Umgang mit der Situation. Den Interviewleitfaden entwickelte ein Team 

mit Expertise aus den Bereichen Onkologie, Psychoonkologie und Forschungsmethodik. 

In Anlehnung an Helfferich (2011) sammelten die Forschenden dabei zunächst eine 

Reihe möglicher Fragen und prüften sie dann auf ihre Tauglichkeit. Die ausgewählten 

Fragen wurden nach Themenbereichen sortiert und Einzelaspekte sowie Impulse zur 

Gesprächsanregung nach Rogers unter größere Hauptfragen subsumiert. So waren die 

Frageformulierungen für die Interviews zugunsten einer besseren Vergleichbarkeit 

weitestgehend vorgegeben (Helfferich 2011). In einem Probeinterview wurde der 

Leitfaden getestet und im Verlauf der ersten drei Studieninterviews weiter angepasst 

(Mey und Mruck 2019). Die Interviews wurden per Audio aufgezeichnet. Nach der 
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Erhebung hielten die Interviewerinnen Merkmale der Erhebungssituation, 

Besonderheiten und subjektive Eindrücke stichwortartig als Postskriptum fest. Es wurde 

davon abgesehen, im Nachgang an die Teilnehmenden zum Gegenlesen der Interview-

Transkripte oder für Feedback zu den Ergebnissen heranzutreten. 

7.7 Auswertung 

7.7.1 Quantitative Daten  

Die quantitativen Daten wurden deskriptiv unter Verwendung des Computerprogramms 

IBM SPSS Statistics 25 (2017a) ausgewertet. Dabei wurden für die 

soziodemographischen und medizinischen Variablen absolute und relative Häufigkeiten 

ihrer Ausprägungen bzw. Mittelwert, Median, Standardabweichung und Spannweite 

(„range“) berechnet. Der FBK-R23 wurde nach Manual ausgewertet (Herschbach und 

Weis 2010). Hier wurden die fünf Skalen als Mittelwerte der dazugehörigen Items 

gebildet. Davon ausgehend wurden Mittelwert, Median, Standardabweichung und 

Spannweite der Skalenausprägungen berechnet. Weiterhin wurde für jede Person der 

Gesamtbelastungswert als Mittelwert über alle Items und der Summenwert als Summe 

aller Items kalkuliert. Für diese Variablen wurden ebenfalls Mittelwert, Median, 

Standardabweichung und Spannweite ermittelt. 

7.7.2 Qualitative Daten 

Die Audioaufzeichnungen der Interviews wurden wörtlich, vollständig und entlang zuvor 

festgelegter Regeln transkribiert. Es erfolgte dann eine Pseudonymisierung aller in den 

Transkripten enthaltenen personen- und ortsbezogenen Daten sowie anderweitigen 

Informationen, die Rückschlüsse auf eine Person oder Institution hätten erlauben können. 

Anschließend wurden die Transkripte entsprechend der Qualitativen Inhaltsanalyse nach 

Kuckartz gemäß der „Guideline für die Kategorienbildung am Material“ (vgl. 2016: 83-86) 

ausgewertet. Sie erfolgte strukturiert entsprechend der sechs darin beschriebenen 

Schritte:  

1) Zunächst wurde bestimmt, welches Ziel die Kategorienbildung verfolgte: Es sollte 

gemäß der Forschungsfragen i) ein Verständnis der Erwartungen von Patientinnen 

und Patienten an die molekulare Diagnostik erarbeitet werden. Zudem sollten ii) 

dabei zutage tretende, für die Teilnehmenden verbundene Themen ausgemacht 

werden. 
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2) Dann wurde die Art der Kategorien und ihr Abstraktionsniveau dahingehend 

bestimmt, dass vorwiegend thematische Kategorien gebildet und nach ihrem 

Abstraktionsniveau hierarchisch gruppiert werden sollten.  

3) Danach wurde sich mit den Daten vertraut gemacht. Dies geschah in der Regel 

bereits im Rahmen der Interviewführung und Transkription. Zusätzlich wurde zu 

jedem Interview eine kurze Fallzusammenfassung („Case Summary“) verfasst, um 

eine inhaltliche Übersicht zu erhalten und den Blick für die Unterschiedlichkeit der 

Interviewinhalte zu sensibilisieren. Auch galt es, in diesem Schritt festzulegen, in 

welchen Einheiten die Transkripte codiert werden sollten. Es wurde entschieden, 

Sinneinheiten zu codieren, also Teilsätze bis mehrere Sätze im Material. Die 

hierfür vergebenen Codes sollten möglichst nahe an den Formulierungen der 

Teilnehmenden gewählt werden. Auch In-Vivo-Kodierungen wurden als zulässig 

bestimmt und ihre gesonderte Kennzeichnung festgelegt. Hierbei handelt es sich 

um das direkte Übernehmen einer besonders prägnanten Formulierung aus dem 

Transkript als Code. 

4) Vorliegende Transkripte wurden in zufälliger Reihenfolge Zeile-für-Zeile gelesen. 

Direkt am Text wurden Codes, die im Sinne der Fragestellungen relevant 

erschienen, computergestützt markiert und benannt. Sie wurden dann bereits 

bestehenden oder neu gebildeten Kategorien zugeordnet. Hierfür wurde die 

Software MAXQDA 2018 (2017b) genutzt. Auf diese Weise entstanden induktiv 

aus dem Material heraus inhaltliche Kategorien zu den beiden Fragestellungen. 

5) Zunehmend wurden diese Kategorien systematisiert und organisiert. Ähnliche 

Kategorien wurden zusammengeführt oder unter einer Hauptkategorie gebündelt. 

So bildete sich nach und nach ein hierarchisches System aus. Dabei entstanden 

Hauptkategorien unterschiedlicher Grade an Differenziertheit. Ihr 

Differenziertheitsgrad wurde im Prozess des fortlaufenden Kodierens erprobt und 

aneinander angeglichen. Nach drei bis fünf ausgewerteten Interviews pro Standort 

wurden die bis dahin separat entwickelten Kategoriensysteme zusammengeführt. 

Fortan wurde dieses gemeinsame Kategoriensystem weiterentwickelt und 

miteinander abgestimmt. Die Schritte 4) und 5) – das Kodieren, Kategorienbilden 

und Organisieren des Kategoriensystems – erfolgten schließlich wie vorgesehen 

parallel. Kontinuierlich wurde dieser Prozess in und zwischen den Standortteams 

sowie in methodischen Forschungswerkstätten intensiv und kritisch reflektiert. In 
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diesen Treffen wurden Teile des Materials auch von anderen Forschenden kodiert 

und ihre Kodierungen mit den bisherigen verglichen.  

6) Das Kategoriensystem wurde nach rund 15 Interviews festgelegt, als das Kodieren 

weiterer Interviews keine entscheidenden Veränderungen mehr hervorbrachte. 

Dabei wurde überprüft, ob die Kategorien den wichtigen Kriterien entsprachen, 

„disjunkt, plausibel, erschöpfend, gut präsentierbar und kommunizierbar“ 

(Kuckartz 2016: 85) formuliert zu sein. Anhand des Kodierens der letzten circa 15 

Interviews wurde das Kategoriensystem verifiziert.   

7.8 Gütekriterien der vorliegenden Studie 

Die vorliegende Studie ist in dieser Dissertation entsprechend der „Consolidated Criteria 

for Reporting Qualitative Studies“ (COREQ) (Tong et al. 2007) beschrieben. Diese 

Leitlinie für qualitative Forschungsberichte ist vielfach zitiert und ihre Reflexion wird 

häufig von Zeitschriften mit Peer-Review im Zuge der Manuskripteinreichung gefordert. 

Sie bildet damit ein qualitatives Pendent beispielsweise zum CONSORT (Consolidated 

Standards Of Reporting Trials) oder PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic 

Reviews and Meta-Analyses) Statement. Da qualitative Forschung die Individualität und 

Flexibilität im Forschungsprozess gezielt einsetzt, um das Erleben und die Sichtweisen 

von Teilnehmenden in die Tiefe zu explorieren, werden Transparenz und 

Nachvollziehbarkeit des Forschungsprozesses als Gütekriterium betont. Eine 

Berichtlegung gemäß dieser Leitlinie gewährleistet ebendiese Transparenz. 

Für das gewählte Auswertungsverfahren der qualitativen Inhaltsanalyse existiert eine 

Checkliste zur Reflexion der Studiengüte (siehe Kuckartz 2016: 204-205). Diese 

beinhaltet detaillierte Fragen zu verschiedensten Aspekten der Datenerfassung, 

Transkription und Auswertung. Die vorliegende Studie wurde auf diese Fragen hin 

reflektiert und zahlreiche der darin aufgeführten Punkte sind im Rahmen dieser 

Dissertation beschrieben. 

8 Ergebnisse 

8.1 Stichprobenbeschreibung 

Von den Betroffenen, die die Einschlusskriterien im Erhebungszeitraum erfüllten, wurde 

die vorliegende Studie insgesamt 33 Patientinnen und Patienten persönlich vorgestellt. 

Drei Patienten lehnten eine Teilnahme ab und begründeten dies mit dem einhergehenden 
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Zeitaufwand (n = 2) oder datenschutzrechtlichen Bedenken (n = 1). Final bestand die 

Stichprobe somit aus 30 Patientinnen und Patienten, 15 von jedem der beiden Standorte. 

Hiervon nahmen 24 Patientinnen und Patienten (80%) am MASTER-Programm teil und 

erhielten demnach Whole Genome Sequencing. Die anderen Patientinnen und Patienten 

bekamen ausführliche Panelsequenzierungen mittels FoundationOne® (n = 3, 10%) bzw. 

Oncomine Focus AssayTM (n = 3, 10%). Die Teilnehmenden waren im Mittel 46 Jahre alt 

(SD = 11,2 Jahre, Spannweite = 26-77 Jahre). Es nahmen 16 Männer (53%) und 14 

Frauen (47%) teil. Seit der Erstdiagnose waren zum Erhebungszeitpunkt durchschnittlich 

28 Monate vergangen (SD = 45,5 Monate, Spannweite = 0-160 Monate, Median = 9 

Monate). Bei 26 Teilnehmenden (87%) war eine Metastasierung diagnostiziert worden. 

Die meisten Teilnehmenden (n = 22, 73%) hatten bereits Chemotherapie erhalten. Knapp 

die Hälfte war operativ (n = 14, 47%) und / oder strahlentherapeutisch (n = 12, 40%) 

behandelt worden. Weitere Details zur Stichprobe finden sich in Tabelle 1 und im 

ergänzenden Material zu Rohrmoser et al. (2020). 

Tabelle 1 Bildungsgrad und Tumorerkrankung der Teilnehmenden, übersetzt, gekürzt und angepasst 
(Überschriften) aus dem ergänzenden Material zu Rohrmoser et al. (2020). 

   

Merkmal Häufigkeit der Ausprägungen (n = 30) 

Höchster Bildungsabschluss  

Hauptschule / Volksschule 4 (13%) 

Realschule / Mittlere Reife 10 (33%) 

Hochschulreife / Abitur 3 (10%) 

Abgeschlossenes Studium 13 (43%) 

Entität der Krebserkrankung  

Gastrointestinaler Tumor 8 (27%) 

Urologischer Tumor 5 (17%) 

Neuroendokriner Tumor 4 (13%) 

Kopf-Hals-Tumor 3 (10%) 

Gynäkologischer Tumor 3 (10%) 

Melanom 2 (7%) 

Sarkom 2 (7%) 

Lungentumor 1 (3%) 

Lymphom 1 (3%) 

Gehirntumor 1 (3%) 
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Der FBK-R23 maß als Selbstbeurteilungsinstrument die krebsspezifische Belastung der 

Teilnehmenden. Hier erzielten sie einen durchschnittlichen Summenwert von 32.9 (SD = 

14.2). Den Schwellenwert von 34 überschritten 15 Teilnehmende. Detaillierte 

belastungsbezogene Ergebnisse enthält Tabelle 2.  

Tabelle 2 Psychosoziale Belastung der Teilnehmenden gemessen mit dem FBK-R23, übersetzt und 
angepasst (eine Überschrift) aus dem ergänzenden Material zu Rohrmoser et al. (2020). 

 

8.2 Erwartungen an die molekulare Diagnostik  

Die Patientinnen und Patienten berichteten zusammengefasst von drei wesentlichen 

Erwartungen an ihre molekulare Diagnostik (siehe Tabelle 3):  

1) die eigene Behandlung zu verbessern durch eine mögliche Erweiterung ihrer 

Therapieoptionen,  

2) die Forschung zu unterstützen, auch zugunsten der Therapie zukünftiger 

Krebserkrankter und / oder  

3) mehr über den eigenen Krebs zu erfahren, um Antworten auf persönliche offene 

Fragen bezüglich der Erkrankung zu erhalten.  

Manche Patientinnen und Patienten differenzierten, inwiefern es sich bei den genannten 

Aspekten für sie um Erwartungen oder aber zum Beispiel um Wünsche handelte. So 

thematisierten einige die Stärke ihrer entsprechenden Erwartung. Negative Erwartungen 

nannten die Teilnehmenden auf Nachfrage nur sehr vereinzelt. Hierunter fielen zum 

Beispiel mit einer zusätzlichen Biopsie einhergehende Schmerzen und 

Krankenhausaufenthalte.   

 Konstrukt Mittelwert  SD Spannweite 

Gesamtbelastungswert 1.4 0.6 0.2-3.3 

Summenwert 32.9 14.2 5.0-75.0 

Skalen    

Psychosomatische Beschwerden 1.5 0.8 0.0-3.0 

Angst 2.5 1.2 0.5-5.0 

Informationsdefizite 0.8 0.8 0.0-2.5 

Alltagseinschränkungen 2.1 1.0 0.0-4.6 

Soziale Belastungen 0.4 0.5 0.0-2.0 



29 
 

Tabelle 3 Bezeichnung, Definition und Beispielzitate der gewonnenen Kategorien zu Erwartungen 
der Teilnehmenden an eine molekulare Diagnostik.  

Kategorie Kategoriendefinition Beispielzitate aus den Interviews 

„Etwas gegen 

den eigenen 

Krebs tun“ 

 

Thematisieren der 

Erwartung, dass die 

Ergebnisse der 

molekularen Diagnostik 

zusätzliche oder bessere 

Therapien aufzeigen 

können, um die eigene 

Krebserkrankung zu 

behandeln 

„Na die GANZ persönliche Erwartung ist,… 

dass… was gefunden wird, was mir… quasi hilft 

sozusagen. Also dass es nicht nur… stagniert, 

sondern dass man vielleicht auch was findet, 

wo es zurückgeht und weggeht. Ne? Also dass 

nicht nur so eine Vernarbung stattfindet, 

sondern dass eben dieses Tumorgewebe 

wirklich… vielleicht an irgendeinem Punkt… 

GANZ weg ist. Das ist so meine Erwartung 

schon irgendwo.“ (B07: 54-58) 

 

„Wenn die mir dann sagen: ‚Du, der, der, die 

Chemo hat nicht alles platt gemacht‘ oder ich 

nach einem halben Jahr erfahre, da ist jetzt 

wieder etwas, was äh… dich krank macht, 

dann… kann ich mich darauf, vielleicht darauf 

freuen, dass eben diese Studie für MICH…, 

auch für mich persönlich ähm… was erforscht 

wurde, was man dann vielleicht anwenden 

kann. Was wir heute noch nicht wissen...“ (B14: 

106-110) 

 

„Ja ich glaube durch, bedingt durch das ähm 

zweite Rezidiv und dass die bisherige 

Chemotherapie ja nicht unbedingt das gemacht 

hatte, was sie sollte, war dann jetzt einfach 

noch einmal eine weitere Option zu suchen. 

Also einfach zu gucken, ob es über den Test 

noch weitere Therapieoptionen gibt, die 

vielleicht äh, die ich vielleicht machen könnte.“ 

(B12: 75-78) 

„Etwas für die 

Forschung 

tun“ 

 

Thematisieren der 

Erwartung, dass die 

Ergebnisse der 

molekularen Diagnostik 

einen wissenschaftlichen 

„Und ansonsten die Erwartung an solche 

Studien ist für mich eigentlich, dass es halt ja, 

dass man daraus einen Nutzen ziehen kann, 

um gegebenenfalls halt anderen Menschen, 

denen es genauso wie mir geht, halt zu helfen 

und halt in der Krebsforschung 
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Erkenntnisgewinn 

bedeuten können (der 

gegebenenfalls die 

Behandlung für andere 

Patientinnen und 

Patienten verbessert) 

voranzukommen…, damit es später vielleicht 

einfach wie eine Grippe behandelt werden kann 

so.“ (B17: 78-81) 

 

„Ich würde mich freuen,… weil diese Krankheit 

auch eigentlich… ich glaube deutschlandweit 

nur ich habe, wenn man mit den halt anderen 

Menschen helfen könnte. Mit diese ganzen 

Untersuchungen… würde ich mich freuen…“ 

(B06: 100-102) 

 

„nachdem ich selbst aus der Medizin komme, 

sage ich ja äh überall, wo es etwas Neues zu 

erforschen gibt, bin ich dabei, kein Problem.“ 

(M204: 14-16) 

„Etwas über 

den eigenen 

Krebs 

erfahren“ 

Thematisieren der 

Erwartung, dass die 

Ergebnisse der 

molekularen Diagnostik 

Antworten auf Fragen von 

persönlichem Interesse 

zur Krebserkrankung 

liefern können  

 

„Und ähm für mich ist es ja schon schön jetzt zu 

wissen, woran das vielleicht liegen kann. 

Einfach ja, weil dann weiß man es ja halt, ne? 

Weil manchmal denkt man ja, hat man 

irgendwas falsch gemacht irgendwie im Leben“ 

(B16: 79-82). 

 

“Und vielleicht auch, dass ich Informationen 

kriege, das weiß ich aber nicht, ob das 

überhaupt möglich ist, ob das ein genetischer 

Defekt ist „von Haus auf“, wo ich für meine 

Kinder, wo ich die schützen muss oder 

untersuchen muss.“ (M107: 242-245) 

 

“warum der [Krebs; Anmerkung der Autorin] so 

aggressiv ist? Das… würde mich halt 

interessieren.“ (B05: 16-17) 

„Negative 

Erwartungen“ 

Thematisieren der 

Erwartung unangenehmer 

Begleitumstände oder 

Befürchtungen, die aus 

der Teilnahme an der 

molekularen Diagnostik 

resultieren 

„Wenn ich das nicht machen würde [auf einen 

persönlichen Nutzen zu hoffen; Anmerkung der 

Autorin], dann würde ich ja auch nicht 

teilnehmen wollen. Dann bräuchte ich mir das 

jetzt auch nicht antun, dass ich nochmal eine 

Punktion mache und ähm, ja.“ (B14: 205-206) 
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8.3 Verbundene Themen  

Während die Teilnehmenden von ihren Erwartungen berichteten, beschrieben sie 

wiederholt zwei spezifische Aspekte in ihrem Erleben der molekularen Diagnostik (siehe 

Tabelle 4). Zum einen beschrieben sie, dass ihnen die Teilnahme an der molekularen 

Diagnostik ermöglichte, auf eine effektive Weiterbehandlung und damit weiter auf eine 

Heilung oder Lebensverlängerung zu hoffen. Die Patientinnen und Patienten schilderten 

diese Hoffnung unterschiedlich stark. Selbst wenn Teilnehmende nur wenig Hoffnung auf 

eine wirksame Therapie basierend auf den Sequenzierungsergebnissen angaben, spielte 

sie in den Erzählungen eine wichtige Rolle: Auch ein Restfunken Hoffnung erlaubte eine 

andere, positiver bewertete Perspektive auf die eigene Krankheitssituation. Zum anderen 

beschrieben die Betroffenen, sich durch ihre Teilnahme an der molekularen Diagnostik 

stärker gesehen, individueller behandelt, geehrt oder wertgeschätzt zu fühlen.  

Tabelle 4 Bezeichnung, Definition und Beispielzitate der gewonnenen Kategorien zu verbundenen 
Themen der Teilnahme an einer molekularen Diagnostik.  

Kategorie Kategoriendefinition Beispielzitate 

„Hoffnung 

aufrechterhalten“ 

Empfinden, dass die 

Teilnahme an der 

molekularen Diagnostik 

eine positivere 

Zukunftsperspektive 

schafft als sie sonst 

gegeben wäre, unter 

anderem indem sie den 

Zeitpunkt einer 

potentiellen 

Therapiebegrenzung 

hinausschiebt   

 

„Darum geht es natürlich auch immer. Dass 

ähm… dass es noch sozusagen so einen, so 

einen Blick in die Weite gibt. Das ist 

natürlich… macht die Sache viel… 

erträglicher… jetzt grade.“ (B03: 103-105) 

 

„Ähm… also eine Erwartung, wahrscheinlich 

eher ein Wunsch, na, dass er was gefunden 

hat, was ja vielleicht DOCH noch anschlägt. 

Weil mit dem ‚unheilbar‘ kann ich mich 

eigentlich gar nicht anfreunden.“ (B08: 52-54) 

 

„Meine Erwartungen habe ich nicht. Das ist 

noch so ein Rest Funken Hoffnung, dass 

dabei was rauskommt, was vielleicht meinen 

Therapieansatz nochmal ändern kann oder 

verbessern kann. Aber das ist nicht eine 

Erwartung, sondern eher… mal gucken.“ 

(B12: 49-51) 
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„Sich individuell 

wertgeschätzt 

fühlen“ 

Empfinden, von 

Behandlerinnen und 

Behandlern besonders 

wahrgenommen zu 

werden, 

zum Beispiel 

- Mit besonders hohem 

Einsatz  

- In der Einzigartigkeit 

des eigenen Falls 

- Detaillierter betrachtet 

zu werden als üblich  

 

 

„Das wird ja nur für MICH gemacht. Das finde 

ich ja schon natürlich toll. Toll halt, ne? Dass 

halt sich jemand die Mühe macht oder so ein, 

oder eine Gruppe von Menschen, die sich nur 

meinen Klumpen da angucken und gucken, 

woher kommt das? Was ist das für ein, für ein 

Fehler im System?“ (B16: 74-77) 

 

„Sie hat, hatte mir am Anfang gesagt, sie wird 

das beantragen. Und ähm es ist ja auch eine 

kostspielige Angelegenheit und deshalb wird 

eben auch nicht JEDER Krebspatient davon 

ähm Gebrauch machen können oder da 

mitmachen dürfen. Deswegen ist es auch 

schon ein bisschen eine kleine Ehre… in all 

diesen schwierigen Zeiten, ne?“ (B14: 83-86) 

 

„[Das Tumormaterial; Anmerkung der Autorin] 

schaut sich noch einmal wer an und…es 

erleichtert einen schon irgendwie ein 

bisschen, dass es jetzt nicht einfach nur 

weggeworfen wird oder verbrannt und dann 

kümmert sich niemand mehr darum, sondern 

das wird „halt“ angeschaut“ (M106: 255-259) 

8.4 Datensättigung 

Eine Datensättigung war nach der Auswertung von rund 15 Interviews erreicht. Ab 

diesem Punkt kamen durch die Auswertung weiterer Interviews keine neuen 

Hauptthemen mehr hinzu und es erfolgte die endgültige Benennung und Sortierung von 

vier der sechs finalen Kategorien. Die Auswertung der restlichen Interviews bestätigte die 

gewonnenen Kategorien und brachte die endgültige Benennung der Kategorien 

„Negative Erwartungen“ und „Hoffnung aufrechterhalten“ hervor. 

9 Diskussion  

Ziel der beschriebenen Studie war es, die Erwartungen zu explorieren, die 

Tumorpatientinnen und -patienten an eine molekulare Diagnostik hatten, während sie auf 

deren Ergebnisse warteten. Zudem sollte aufgedeckt werden, welche Themen für sie 

damit verbunden relevant waren.  
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Die Teilnehmenden schilderten primär drei Erwartungen, nämlich die eigenen 

Behandlungsoptionen zu verbessern, einen Beitrag zum Forschungsfortschritt zu leisten 

und mehr über die eigene Krebserkrankung zu erfahren. Diese Erwartungen decken sich 

mit denen, die quantitative und qualitative Studien bislang vor (Blanchette et al. 2014; 

McCullough et al. 2016; Best et al. 2019; Marron et al. 2019; Roberts et al. 2019) oder 

nach (Miller et al. 2014; Marron et al. 2016) einer molekularen Diagnostik bzw. 

resultierenden Therapie berichteten. Ebenfalls übereinstimmend mit bisherigen 

Studienbefunden berichteten nur sehr wenige Teilnehmende auf Nachfrage, negative 

Erwartungen im Zusammenhang mit der molekularen Diagnostik zu haben (Blanchette et 

al. 2014; Marron et al. 2016; Best et al. 2019; Roberts et al. 2019). Lange hatte qualitative 

Forschung den Zeitraum des Wartens auf die Sequenzierungsergebnisse unbeleuchtet 

gelassen. Die Ergebnisse der vorliegenden Studie deuten nun darauf hin, dass während 

dieser entscheidenden Zeit keine zusätzlichen Erwartungen bei den Teilnehmenden 

bestehen. Dass Studien während unterschiedlicher Phasen einer Teilnahme an 

molekularer Diagnostik übereinstimmende Ergebnisse aufweisen, kann als Hinweis 

gewertet werden, dass die Bandbreite an Erwartungen an eine molekulare Diagnostik 

über deren Durchführung hinweg stabil ist bzw. gleichbleibend benannt wird.  

Weiterführend zeigen andere Studien auf, dass wenngleich eigene Erwartungen an eine 

molekulare Diagnostik dort häufig nicht erfüllt worden waren, wenige bis keine der 

jeweiligen Betroffenen ihre Teilnahme auf Nachfrage bedauerten (Marron et al. 2016; 

Roberts et al. 2019). Im Gegenteil gaben 44% trotz sehr geringer resultierender 

Therapiequoten an, die Teilnahme habe der oder dem Betroffenen geholfen (Marron et 

al. 2016). Dies deutet auf einen sekundären Nutzen einer Teilnahme an molekularer 

Diagnostik hin. Das gewählte Design der vorliegenden Studie ermöglichte es, diesen 

näher zu beleuchten. So deckte sie weitere Themen, nämlich für die Teilnehmenden 

wichtige psychosoziale Aspekte einer Teilnahme an molekularer Diagnostik auf.  

Zum einen sprachen die Patientinnen und Patienten an, inwiefern sie aufgrund der 

Teilnahme eine positivere Perspektive für sich sahen und Hoffnung auf Heilung oder eine 

weitere Verlängerung der Lebenszeit aufrechterhielten. Auch in anderen Studien 

beschrieben Betroffene die Teilnahme an einer molekularen Diagnostik als zusätzliche 

Quelle einer Hoffnung auf Heilung (Miller et al. 2014; Marron et al. 2016; Liang et al. 

2017). Gleichzeitig differenzierten Marron et al. (2019) wie bereits angemerkt, dass zwar 

58% der Betroffenen eine Verbesserung der Heilungschancen als ihre größte Hoffnung 
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im Zusammenhang mit der Teilnahme benannten, doch nur 21% dies auch am meisten 

erwarteten (also eine Heilung für das wahrscheinlichste Ergebnis der Diagnostik hielten). 

Ähnlich berichteten Patientinnen und Patienten in onkologischen Phase-1- oder Phase-

2-Studien abhängig von der Art der Frage einen höheren oder niedrigeren erwarteten 

Nutzen der Teilnahme (Weinfurt et al. 2012). Weinfurt et al. (2012) sahen darin einen 

Hinweis, dass Betroffene gewisse Fragen im Hinblick auf ihre Zuversicht interpretierten 

und folglich mit ihrer Antwort gegebenenfalls auch Optimismus ausdrücken. Diese 

Hoffnung auf Heilung wird insbesondere bei den fortgeschritten an Krebs erkrankten 

Personen, die an einer molekularen Diagnostik teilnehmen, in der medizinischen Realität 

jedoch oft nicht erfüllt (Massard et al. 2017; Rodon et al. 2019; Sicklick et al. 2019; van 

der Velden et al. 2019).  

Zum anderen beschreibt diese Studie anhand der zusätzlich identifizierten Themen der 

Patientinnen und Patienten ihr Erleben, sich durch die Teilnahme individuell 

wahrgenommen und wertgeschätzt zu fühlen. Dieser Effekt kam bereits zum Ausdruck, 

wenn selbst eine zur Analyse notwendige Biopsie noch ausstand. Folglich waren bislang 

allein die Aufklärung und Einverständniserteilung zur molekularen Diagnostik erfolgt. Die 

Betroffenen schienen aus der Teilnahme an einer molekularen Diagnostik zu schließen, 

besonders individuell, aktuell und kompetent behandelt zu werden. Die vorliegende 

Studie ist dabei die erste, die diese Facette in den Schilderungen der Teilnehmenden 

verdeutlicht. Dies war möglich, da über die konkreten Erwartungen hinaus auch damit 

verbundene Themen der Patientinnen und Patienten Teil des Forschungsgegenstandes 

waren. Das Ergebnis lässt sich mit anderen Befunden zur Beziehung zwischen 

Behandlungsteam und Betroffenen vereinen. Demnach ist beispielsweise ein Vertrauen 

in die behandelnden Onkologinnen und Onkologen für Patientinnen und Patienten beim 

Zusagen der Teilnahme von großer Wichtigkeit (Best et al. 2019). Die empfundene 

Wertschätzung ihrer Individualität kann Patientinnen und Patienten subjektiv Gewissheit 

geben, alles derzeit Menschen Mögliche versucht zu haben, um die Krebserkrankung zu 

überwinden. Dies kann einhergehend Trost und Ruhe spenden.  

Die existentielle Situation von Patientinnen und Patienten zu diesem Zeitpunkt im 

Behandlungsverlauf spiegelte in der vorliegenden Studie auch das Belastungsscreening 

wider. Die Hälfte der Teilnehmenden wurde darin als spezifisch belastet identifiziert. Vor 

diesem Hintergrund ist es besonders wichtig, dass sich Patientinnen und Patienten durch 

ihre Teilnahme an einer molekularen Diagnostik als aktiv und beteiligt erleben können. 
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Insbesondere angesichts der schwerwiegenden Krankheitssituation sowie des oftmals 

durch Behandlungen und Klinikstrukturen eingeschränkten Alltags kann dieser 

wahrgenommene Handlungsspielraum für das psychische Wohlbefinden bedeutsam 

sein. So weisen auch Bijlsma et al. (2018) auf Bestrebungen einer Stärkung des 

Kontrollerlebens bei Krebserkrankten während molekularer Diagnostik hin. 

9.1 Resultierende klinische Anwendung 

Die häufig geringe verbleibende Lebenszeit bei eingeschränkten körperlichen und 

psychischen Ressourcen erfordert besonders sorgsame Entscheidungen bezüglich 

weiterer Diagnostik und Therapie bei Patientinnen und Patienten mit fortgeschrittenen 

Krebserkrankungen. Hier sollte das Behandlungsteam die Erwartungen der Betroffenen 

an die molekulare Diagnostik vor einer Teilnahme explorieren. Diese können dann im 

Entscheidungsprozess aufgegriffen und eingeordnet werden. Dabei ist eine klare, 

einfühlsame und bedachte Aufklärung notwendig (Maughan 2017; Marchiano et al. 2018; 

Wolyniec et al. 2020). Offene Fragen sollten identifiziert und beantwortet, der erwartete 

Nutzen aufgegriffen und in bisherige Erfahrungswerte eingeordnet werden. Prozedere, 

Zeiträume und Verantwortlichkeiten im Verlauf der Teilnahme an einer molekularen 

Diagnostik sollten erläutert werden. Auch sollte Raum zum Besprechen möglicher 

psychosozialer Aspekte, speziell Belastungen des Prozesses geboten werden.  

Dies ermöglicht den Betroffenen zum einen ein realitätsnahes Bild. So können sie besser 

informiert entscheiden, ob und wenn ja mit welchen Beweggründen sie an einer 

molekularen Diagnostik teilnehmen möchten. Zum anderen kann ein derartiges Vorgehen 

den Dialog darüber eröffnen, was sich die Patientinnen und Patienten zu diesem 

Zeitpunkt wünschen und was sie im Umgang mit der meist gravierenden 

Krankheitssituation unterstützt. Auch ein Screening der psychosozialen Belastung kann 

dazu beitragen, konkrete Stressoren im Einzelfall auszumachen. Eine solche Reflektion 

der aktuellen Bedürfnisse und Belastungen kann helfen, diesen anschließend verstärkt 

auf professioneller Ebene zu begegnen. Vor dem Hintergrund ihrer Krankheitssituation 

sowie spezifischer Aspekte einer Teilnahme könnten viele der Betroffenen zudem von 

einem psychoonkologischen Unterstützungsangebot profitieren.  

Gleichzeitig verdeutlichen die Berichte der Studienteilnehmenden zum Erleben 

individueller Wertschätzung, dass ihnen derartige Gespräche insbesondere mit den 

behandelnden Onkologinnen und Onkologen wichtig sind. Im Rahmen der Möglichkeiten 
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Zeit und Interesse von den zuständigen Ärztinnen und Ärzten entgegen gebracht zu 

bekommen, fördert eine vertrauensvolle Arzt-Patienten-Beziehung. Diese wiederum 

kann die Betroffenen einerseits im Umgang mit den einer molekularen Diagnostik 

innewohnenden Unsicherheiten und derweil erlebten Belastungen unterstützen. 

Andererseits kann eine vertrauensvolle Beziehung es Patientinnen und Patienten 

erleichtern, neben Hoffnung und Therapieversuchen auch über das Lebensende zu 

sprechen. Im Sinne eines sogenannten Doppelbewusstseins ("Double Awareness", 

Rodin und Zimmermann 2008: 186) erleben Patientinnen und Patienten mit einer 

lebensbedrohlichen Krankheit ein Hoffen auf Besserung und eine Auseinandersetzung 

mit dem eigenen Sterben oft parallel. Sie begegnen damit der Herausforderung, mit dem 

Wissen um den nahenden Tod umzugehen und gleichzeitig einen Lebenswillen und 

Lebenssinn aufrechtzuerhalten (Schuler und Hornemann 2020). Um diese existierende 

„Zweigleisigkeit“ (Schuler und Hornemann 2020: 220) mit den Patientinnen und Patienten 

thematisieren und sie hier unterstützen zu können, braucht es einen empathischen Raum 

zum Gespräch ohne Druck in eine Richtung.  

Zeitgleich zum Erwägen oder Durchführen einer molekularen Diagnostik können auch 

palliative Unterstützungsangebote eingebracht werden. Eine integrierte 

Palliativversorgung kann Patientinnen und Patienten körperlich und psychisch 

entscheidend dienen und wird deshalb insbesondere für jene mit fortgeschrittenen 

Krebserkrankungen bereits frühzeitig empfohlen (Ferrell et al. 2017). So können 

Behandlungsteams Patientinnen und Patienten in dieser komplexen Krankheitssituation 

auch über die molekulare Diagnostik hinaus individuelle und vielfältige Optionen der 

Versorgung anbieten.  

9.2 Limitationen  

Die vorliegende Studie wurde mit ihrem qualitativen Vorgehen darauf ausgelegt, eine 

Vielfalt an Wahrnehmungen der Teilnehmenden offen zu explorieren und detailliert zu 

beschreiben. Sie beabsichtigte nicht, verallgemeinerbare Aussagen über die Häufigkeit 

oder Intensität der Konstrukte zu treffen. Im Rahmen der qualitativen Methodik ist dies 

nicht praktikabel. Hierfür wäre ergänzend eine quantitative Erhebung notwendig. Dies ist 

in der Interpretation der Ergebnisse stets zu beachten. Ebenfalls muss berücksichtigt 

werden, dass Patientinnen und Patienten unterschiedlicher Sequenzierungsarten 

molekularer Diagnostik teilnahmen (Whole Genome Sequencing und 

Panelsequenzierungen). Bei einzelnen war deshalb keine separate Tumorbiopsie nötig. 
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Doch kann diese Unterschiedlichkeit die Ergebnisse auch bereichert haben: Bei der 

theoretischen Stichprobenauswahl („Theoretical Sampling“) im qualitativen 

Studiendesign werden bewusst diverse Fälle rekrutiert, um facettenreiche Perspektiven 

einzubeziehen. Trotz einer guten Durchmischung der Stichprobe ist es möglich, dass 

einzelne Subgruppen stärker oder schwächer vertreten waren als andere. Zum Beispiel 

waren die Teilnehmenden überwiegend jung und vergleichsweise gebildet. Weiter wurde 

im Interviewleitfaden gegenüber den Teilnehmenden von der „personalisierten Diagnostik 

/ Therapie“ gesprochen. Diese Begriffe hätten neutraler gewählt werden können, um 

vorzubeugen, dass sie Schilderungen in bestimmte Richtungen prägten. Auch ist es 

denkbar, dass die direkte Frage nach Erwartungen einzelne in ihrem Berichten über 

Erfolgsaussichten beeinflusst haben könnte.  

Im Hinblick auf die Studiendurchführung ist festzustellen, dass während der Erhebungen 

in Einzelfällen andere Personen mit im Raum waren (zum Beispiel andere Patientinnen 

oder Patienten, Klinikpersonal oder Angehörige). Die Fragebögen wurden zudem vor 

dem Interview in Anwesenheit der Interviewerinnen ausgefüllt, die beim Termin weiße 

Kittel trugen. Diese Faktoren könnten Teilnehmende in ihrer Unvoreingenommenheit 

während des Interviews eingeschränkt haben. Es ist darüber hinaus wichtig zu 

thematisieren, dass manche Teilnehmenden in ihren Erzählungen unterschieden, 

inwiefern sie etwas erwarteten, es sich wünschten oder darauf hofften. Dies bestätigt den 

Ansatz einiger quantitativer Studien, auf eine Differenzierung zwischen Erwartungen und 

Hoffnungen abzuzielen.   

Zuletzt bleibt anzumerken, dass in der Auswertung keine ausführliche „Intercoder-

Übereinstimmung“ ermittelt wurde. Hierbei wären vollständige Interview-Transkripte von 

mehreren Forschenden ausgewertet worden, um die Einordnung von Textstellen in das 

erarbeitete Kategoriensystem umfassender abzugleichen. Allerdings bestärkt die über 

den Punkt der Datensättigung hinaus geführte Auswertung die herausgearbeiteten 

Kategorien. 

9.3 Weiterführende wissenschaftliche Fragestellungen 

Zukünftige Studien könnten durch ein Explorieren der Unterschiede zwischen 

Erwartungen, Wünschen und Hoffnungen der Patientinnen und Patienten einen noch 

detaillierteren Einblick in ihr Erleben geben. Dies würde beleuchten, inwiefern eine 

Differenzierung für die Betroffenen und folglich in der psychosozialen Begleitung wichtig 
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ist. Weiter wäre es relevant zu erheben, mit welchen Gründen Patientinnen und Patienten 

eine molekulare Diagnostik ablehnen und inwiefern vorausgegangene Erfahrungen mit 

Studienteilnahmen für die Sichtweise Teilnehmender und Nicht-Teilnehmender eine 

Rolle spielen. Auch die Perspektiven Angehöriger auf die (gegebenenfalls verweigerte) 

Teilnahme erwachsener Patientinnen und Patienten an einer molekularen Diagnostik 

wären von Interesse. Insbesondere das Belastungserleben von Teilnehmenden während 

und nach einer molekularen Diagnostik sollte in zukünftigen Studien näher exploriert und 

quantifiziert werden. Dies wären wichtige Beiträge, um das psychische Wohlbefinden von 

Betroffenen während der Teilnahme an einer molekularen Diagnostik weiter 

einzuschätzen und zusätzliche Faktoren für ihre Unterstützung ausfindig zu machen. So 

zeigen sich immer wieder Ansatzpunkte für interdisziplinäre Behandlungsteams, um 

Krebspatientinnen und -patienten in einer schwierigen Lebenslage und komplexen 

Behandlungssituation individuell und professionell zu begleiten.  
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10 Detaillierte Aufstellung der selbst erbrachten Leistungen 

 Literaturrecherche zur Erhebung von Erwartungen an eine Therapie 

 Beteiligung an der Entwicklung der Fragestellungen 

 Reflektion des ersten Interviewleitfaden-Entwurfs, Diskutieren eigener 

Anregungen dazu und Einarbeiten dieser nach Absprache 

 Reflektion und Auswahl der qualitativen Auswertungsmethode 

 Anlegen eines SPSS-Datensatzes zur Auswertung der quantitativen Daten 

 Kontakt zum Koordinator für molekulare Diagnostik am eigenen Standort, um die 

Rekrutierung von Teilnehmenden für die Studie zu planen und durchzuführen 

 Abstimmung mit dem Münchener Forschungsteam zu Studienmaterial, 

Rekrutierung und Studiendurchführung 

 Durchführung des Probeinterviews 

 Quantitative und qualitative Datenerhebung bei allen Berliner 

Studienteilnehmenden  

 Eingabe und Pflege des Datensatzes der quantitativen Daten für Berlin 

 Transkription von neun der 15 Interviews aus Berlin 

 Auswertung der quantitativen Daten für Berlin 

 Auswertung der qualitativen Daten für Berlin  

 Zusammenführung und Reflektion der qualitativen Auswertung mit der des 

Münchener Teams 

 Im Rahmen der qualitativen Auswertung: Aktive Teilnahme an drei 

Forschungswerkstätten, Einbringen der Studie, Leiten der kritischen Diskussion 

zum jeweiligen Studienstand und Aufnehmen der Rückmeldungen dazu 

 Mitwirken am Erstellen von Postern zur Vorstellung der Studie bei verschiedenen 

Veranstaltungen, teils mit Vortrag dazu (darunter 17. Jahrestagung der 

Arbeitsgemeinschaft für Psychoonkologie in der Deutschen Krebsgesellschaft, 1. 

Deutscher KrebsForschungsKongress, Präsenztreffen der Task Force 

„Molekulare Diagnostik und Therapie“ der Deutschen Krebshilfe)  

 Verfassen des ersten Manuskript-Entwurfs, Einholen von Beiträgen und 

Rückmeldungen der Co-Autorinnen und -Autoren, Finalisierung aller Dokumente 

für die erste Einreichung beim Verlag  

 Einreichung des Manuskripts beim Verlag 
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 Umsetzung der Reviewer-Kommentare im Manuskript, Verfassen der Antwort an 

die Reviewer in Abstimmung mit den Co-Autorinnen und -Autoren sowie 

Einreichung der Revision 

 Abschließende Überarbeitung des Manuskripts für die endgültige Publikation 
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Supplementary File 1: Interview Guide 

 

Besides an introduction the final interview guide included the following questions, translated from 

German to English for publishing purposes.  

 

1. How well-informed do you feel regarding this diagnostic / therapy program? Can you tell me 

something about that?  

a. You say that you feel well / poorly /… informed – so you have a specific / no / … picture 

of the processes around the diagnostic and therapy program? Are there perhaps open 

questions anyways? Where are you still lacking information?  

b. What steps are next?  

c. Where have you received your information from? 

d. Who is your person of contact [for this program]? 

e. All in all – how satisfied are you with your information?  

2. Where would you locate your level of information about it on a scale from 0 = no information to 

10 = very good information?  

3. What personal expectations do you have regarding your “personalized diagnostic / therapy”? 

Can you tell me about this, too?  

a. You say that you have high / low expectations of this diagnostic / therapy. What exactly 

are you hoping for? Where are you skeptical?  

b. How did you come to participate in this program?  

c. What pros and cons are there for you?  

d. How are you doing in the current situation?  

e. What is the most helpful to you at the moment? What would you need in order to 

handle the current situation well?  
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Supplementary File 2: Final Code System 

 

 Expectations of MD 

o 1) Improving treatment 

 Fighting against the disease 

 Trying everything 

o 2) Serving research 

 Supporting research / gain of scientific knowledge 

 Contributing to better chances for other / future patients 

o 3) Learning more about the personal tumor 

 Finding an explanation for the cancer 

 Answering individual questions regarding the cancer 

 Checking hereditary aspects 

o Adverse expectations 

 Impacts of MD 

o Feeling individually appreciated 

o Maintaining hope 

 Additional Topics 

o Feeling effective / sense of control 

o Role / image of science 

 Other 
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Supplementary File 3: Sample Characteristics 

Table 1 Patient characteristics 

Patients n = 30 Location 1  Location 2 Total 

Age    

≤ 50 years 12 10 22 (73%) 

> 50 years 3 5 8 (27%) 

Gender    

Male 8  8 16 (53%) 

Female 7 7 14 (47%) 

Living status    

Living alone 1 2 3 (10%) 

Living with partner 13 13 26 (87%) 

Living with relatives 1 0 1 (3%) 

Education    

Lower secondary school diploma (after 9 years of education) 2 2 4 (13%) 

Secondary school diploma (after 10 years of education) 3 7 10 (33%) 

High school diploma (after 12-13 years of education) 3 0 3 (10%) 

University diploma 7 6 13 (43%) 

Entity of cancer diagnosis    

Gastrointestinal tumor 3 5 8 (27%) 

Urological tumor 1 4 5 (17%) 

Neuroendocrine tumor 4 0 4 (13%) 

Head and neck tumor 3 0 3 (10%) 

Breast tumor 1 1 2 (7%) 

Melanoma 0 2 2 (7%) 

Sarcoma 2 0 2 (7%) 

Gynecological tumor 0 1 1 (3%) 

Lung tumor 0 1 1 (3%) 

Lymphoma 1 0 1 (3%) 

Brain tumor 0 1 1 (3%) 

Spreading of cancer    

Metastases  13 12 25 (83%) 

No metastases  2 3 5 (17%) 

Prior treatments    

Surgery  8 6 14 (47%) 

Radiotherapy 6 7 13 (43%) 

Chemotherapy 10 12 22 (73%) 

Other    

- Immunotherapy 3 3 6 (20%) 
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Supplementary File 4: QSC-R23 Scores 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Table 2 Patient distress as measured with the QSC-R23 

 

 

  

Patients n = 30 Mean  SD Range 

Distress overall 1.4 0.6 0.2-3.3 

Distress sum score 32.9 14.2 5.0-75.0 

Distress subscales    

- Psychosomatic complaints 1.5 0.8 0.0-3.0 

- Fears 2.5 1.2 0.5-5.0 

- Information deficits 0.8 0.8 0.0-2.5 

- Everyday life restrictions 2.1 1.0 0.0-4.6 

- Social strains 0.4 0.5 0.0-2.0 
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meiner Arbeit nicht veröffentlicht. 
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