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Zusammenfassung

Hintergrund: Die Mammographie wird als Brustkrebs Fruherkennungs-Untersuchung
weltweit durchgefuhrt, aber die Empfehlungen zu ihrer Inanspruchnahme variieren
stark. In den letzten Jahren haben Bestrebungen zugenommen, Patienteninformatio-
nen einzusetzen, die eine umfassende Information von Laien ermdglichen. Die Evi-
denzbasierte Medizin (EBM) bietet Instrumente und Methoden an, die es ermdglichen,
vorhandenes Wissen systematisch zu erschlieRen. Fur den Bereich Brustkrebsfriher-
kennung gibt es bis jetzt keine EBM basierte Patienteninformation in Deutschland.

Ziel: Das Ziel dieser Arbeit ist die Entwicklung und Evaluation von Konzepten zur wis-
senschaftsbasierten Information medizinisch nicht vorgebildeter Personen. Diese sol-
len im Sinne einer informierten Entscheidungsfindung eingesetzt werden. Die Arbeits-
schritte sind:
Literaturrecherche zum Nutzen, fehlenden Nutzen und zu unerwilnschten
Wirkungen der Friherkennung mit Mammographie.
Wissenschaftsbasierte Aufbereitung der Daten fur medizinische Laien und
fur Multiplikatoren in Form eines Buches und dessen Evaluation.
Weiterentwicklung fur eine Prasentation als Webseite im Internet.
Die Eignung des Mediums Internet fur diese Gesundheitsinformation zu
erproben und zu evaluieren.
Empfehlungen hinsichtlich der Patienteninformation flur Brustkrebs-
Fraherkennung in Deutschland zu formulieren.

Methoden: Es wurden sensitive Suchstrategien fur die Ergebnisse aus den Screening
RCTs in Medline und der Cochrane Datenbank verwendet. Weitere Literaturrecher-
chen wurden in Datenbanken, grauer Literatur und im Internet durchgefuhrt.

Zur Prifung der Zuverlassigkeit und Qualitat der Informationen wurde eine Experten-
evaluation durchgefthrt. Hierflr wurde das 'DISCERN' Instrument eingesetzt.

Die Anwendung des Informationsangebotes im Internet wurde mit einer webbasierten
Querschnittserhebung evaluiert. Es wurde erforscht, welche Effekte das wissen-
schaftsbasierte Informationskonzept auf das Entscheidungsverhalten hat. Hierfur
wurde eine autorisierte Version der 'Decision Conflict Scale' (DCS) eingesetzt. Dieses
erste deutschsprachige Instrument zur Erfassung der Zufriedenheit nach entschei-
dungsunterstitzenden Interventionen wurde mit den Ergebnissen des Originalinstru-
mentes in Beziehung gesetzt. Die Daten der Befragung wurden in einer SQL Daten-
bank abgelegt und mit dem 'Statistical Analysis System' (SAS®) deskriptiv ausgewer-
tet.

Ergebnisse: Das Manuskript haben vor Publikation des Buches n=23 Personen
(EBM-Experten, Multiplikatoren und Frauen) gelesen. Insgesamt wurde der Inhalt po-
sitiv bewertet (minimale Mangel), zahlreiche Vorschlage zur Weiterentwicklung des
Gesamtkonzeptes wurden gegeben.

Die Webseite mso® wurde im Zeitraum von August 2000 bis August 2001 3622 mal
besucht. 161 (4.4%) der User haben mit einem vollstdndigen Fragebogen an dem
webbasierten Survey teilgenommen. 86% der Teilnehmerinnen waren jlunger als 50



Jahre und 2/3 haben bereits eine Mammographie in Anspruch genommen. 23.5% der
Frauen waren junger als 30 Jahre, als erstmals eine Mammographie gemacht wurde.
61 Frauen (42.5%) schatzten die Mammographie als eine flr sie geeignete Friher-
kennungs-Untersuchung ein. Teilnehmerinnen, die mso® frequentieren und im An-
schluss daran den Fragebogen ausflllen, sind gegenuber der Mammographie kriti-
scher eingestellt als Frauen, die die Befragung abbrechen.

Vor der Information durch mso® bewerteten 17.8% (n=27) der Frauen die Mammogra-
phie als ungeeignet fur sich. Diese Gruppe wachst auf 27.6% (n=42) nach der Infor-
mation mit mso®. Insgesamt haben 22.8% (n= 30) der Teilnehmerinnen ihre Meinung
zur Mammographie geandert.

63.2% (n=96) der teilnehmenden Frauen gaben an, dass sie den Nutzen der Mammo-
graphie verstanden haben. Die Information durch mso® bewirkt, dass mehr Frauen
eine sichere Entscheidung zur Mammographie treffen (vorher n= 87 / nachher n=104).
Frauen, die sich noch nicht ausreichend informiert flihlen, gaben haufiger an, etwas
Neues erfahren zu haben, aber noch weitere Informationen zu bendétigen. Diese
Frauen sagten doppelt so haufig, dass Sie nun besser mit ihrem Arzt sprechen kon-
nen.

Frauen, die von ihrem Arzt zur Mammographie beraten wurden, nahmen fast 5-fach
haufiger an einer Mammographie teil.

Die deutsche Version der DCS war hinsichtlich der internen Konsistenz (Cronbach
Alpha) der Einzel-ltems vergleichbar mit dem Originalinstrument aus dem angloameri-
kanischen Sprachraum (DCS in mso® 0.95 / engl. DCS 0.78 bis 0.92). Frauen, die
mso® als Entscheidungshilfe frequentiert haben, fiihlen sich informiert und bei der in-
dividuellen Entscheidungsfindung unterstutzt. Sie sind der Meinung, eine gute Ent-
scheidung getroffen zu haben, derer sie sich sicher sind.

Diskussion / Empfehlungen: Es gibt zur Zeit keinen wissenschaftlichen Konsens zur
Evidenz eines bevolkerungsbasierten Screening fur Brustkrebs. Bisher zur Verfugung
stehende Informationsmaterialien basieren nur auf Nutzensversprechen. Mit dieser
Arbeit steht ein positiv evaluiertes Konzept zur umfassenden Darstellung des Nutzens,
des fehlenden Nutzens und unerwinschter Ergebnisse der Mammographie als
Friiherkennungs-Untersuchung zur Verfigung. Mit der Webseite mso® werden wis-
senschaftsbasierte Informationen als Entscheidungshilfe zur Mammographie ange-
boten, die im Sinne einer 'decision aid' eingesetzt werden kénnen. Vor dem Hinter-
grund, das im deutschen Gesundheitswesen ein Mammographie-Screening eingefuhrt
werden soll, ist es notwendig, von Ubergeordneter Ebene Informationen zur Verfligung
zu stellen, die auf dem vorgelegten Konzept basieren. Das mso® Informationsangebot
im Internet hat sich bewahrt, um eine informierte Entscheidung von Frauen zur Inan-
spruchnahme einer Mammographie vorzubereiten.



Abkilirzungsverzeichnis

ARR absolute Risikoreduktion

AWMF Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen med. Fachgesellschaften
AZQ Arztliche Zentralstelle fir Qualitatssicherung in der Medizin
a Alpha

Abb. Abbildung

BAKK Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen
BSE Breast Self Examination

BzgA Bundeszentrale fir gesundheitliche Aufklarung
CBE Clinical Breast Examination

Cl Confidence Intervall

DCS Decision Conflict Scale

df degree of freedom / Freiheitsgrade

DICS Duktales Carcinoma in Situ

DISCERN Quality Criteria for Consumer Health Information
DMS Deutsche Mammographie Studie

DSF Decision Support Framework, Canada

EBM Evidenzbasierte Medizin

EBHC Evidenz-based Health Care

EDV elektronische Datenverarbeitung

GKV Gesetzliche Krankenversicherung

GMC General Medical Council

HTA Health Technology Assessment

v Interventionsgruppe

KG Kontrollgruppe

LR Wahrscheinlichkeitsverhaltnis (Likelihood Ratio)
LR+ Likelihood Ratio eines positiven Testergebnisses
LR- Likelihood Ratio eines negativen Testergebnisses
Mean Mittelwert

MM Mammaographie

mso© Mammographie-Screening-Online.de

MSv Millisievert

n Anzahl

NHS National Health Service, GroRbritannien

NNH Number needed to harm

NNT Number needed to treat / screen

P2P Port to Port

PV+ Pradiktiver positiver Wert (positive predictive value)
PV- Pradiktiver negativer Wert (negative predictive value)
NSC National Screening Committee, GroRbritannien

OR Odds Ratio

p Irtumswahrscheinlichkeit

r Korrelationskoeffizient

RCT Randomised Controlled Trials (randomisiert-kontrollierte Studie)
RR Relatives Risiko

SD Standard deviation (Standardabweichung)

SDM shared decision making

SE Sensitivitat

SGB Sozialgesetzbuch

SP Spezifitat

Tab. Tabelle

WHO World Health Organisation (Weltgesundheitsorganisation)

%2 Chi2 Test auf Heterogenitat
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Einleitung und Fragestellung

0 Einleitung und Fragestellung

Hintergrund
Eine international haufig diskutierte Friherkennungsmafinahme betrifft den Krebs der

weiblichen Brust. Mit der Mammographie als einer relativ einfach durchzufuhrenden
Untersuchungsmethode - der Suche nach Verschattungen bzw. morphologischen
Veranderungen - ist prinzipiell die Mdglichkeit gegeben, Karzinome in einem friihen
Stadium zu diagnostizieren.

Uber die Frage ob, bzw. unter welchen Voraussetzungen es empfohlen werden kann,
Massenscreening auf Brustkrebs durchzufliihren bzw. welchen Nutzen ein mam-
mographisches Screening hat, wird in der wissenschaftlichen Gemeinschaft kontro-
vers diskutiert. Eine Konsensbildung zeichnet sich weder aus wissenschaftlicher, noch
aus gesundheitspolitischer Sicht ab.

Die sehr personliche Dimension menschlicher Angst vor Krebs, das psychologische
Moment dieser Erkrankung, aber auch das Bemuhen vieler Frauen um eine moglichst
grof3e 'individuelle Vorsorgesicherheit', machen es erforderlich, Frauen ein hinrei-
chendes Wissen um erwunschte und adverse Effekte eines Screenings, die Qualitat
der Untersuchung und der Testsicherheit der Mammographie zur Verfugung zu
stellen. Auch die Beraterinnen-Autoren Susan Love und Karen Lindsey formulieren als
Ziel ihrer Arbeit, dass Frauen informiert und aufgeklart werden mussen, damit sie ihre
Behandlung nachvollziehen und an entsprechender Stelle selbst Entscheidungen
fallen kdnnen (136).

Die zur Information von Laien zur Verfligung stehenden Materialien bilden den wis-
senschaftlichen Dissens um den Nutzen der Mammographie nicht ab. Grundsatzlich
werden Nutzensversprechungen gegeben, die schon zu Beginn dieser Arbeit, Mitte
1998, nicht haltbar waren und es jetzt, nach der Veroffentlichung eines Cochrane-
Review (10/2001) zur Mammographie als Brustkrebs-Friherkennungs-Untersuchung
erst recht nicht mehr sind.

Die Veroffentlichungen medizinischer Forschungsergebnisse sind aul3erdem fur Laien
oft unverstandlich, die Fakten bleiben undurchsichtig, und ohne statistisches und me-
dizinisches Wissen lasst sich die Bedeutung der Ergebnisse schwer einschatzen. Wird
das Thema von der popular-wissenschaftlichen und der Tagespresse aufgegriffen,
sind die gegebenen Informationen nach wie vor populistisch, falsch oder irrefihrend
dargestellt.

Ziel der Arbeit

Im Rahmen dieses Promotionsvorhabens wurden die Ergebnisse der international
verfugbaren Literatur zu der Frage, welchen Nutzen mammographisches Screening
hat, gesichtet und die sich daraus ergebende Evidenz der ausgesprochenen Empfeh-
lungen wurde dargestellt.

Das primare Ziel der Arbeit ist die Entwicklung und Evaluation eines Konzeptes zur
Information von medizinisch nicht vorgebildeten Personen zum Nutzen, fehlenden




Einleitung und Fragestellung

Nutzen und unerwinschten Wirkungen der Friherkennung mit Mammographie. Die
Informationen sollen in eine Form gebracht werden, die eine umfassende und wissen-
schaftsbasierte Information von interessierten Laien zum Thema Mammographie-
Screening ermdglicht.

Zunachst sind die konzeptionellen Rahmenbedingungen zu definieren:
¢ Grundlage der Literaturarbeit bildet die Anwendung der Kriterien der
Evidenzbasierten Medizin (EBM).
e Grundlage des Konzeptes zur Information von Laien bilden die ethischen Leitli-
nien wie vom 'General Medical Council' (Gro3britannien), zur Patienten-Infor-
mation verfasst.

Das Projekt wird in mehreren aufeinander aufbauenden Arbeitsschritten durchgefuhrt.

In einem ersten Schritt soll eine wissenschaftsbasierte Broschire zur Information von
Laien erarbeitet werden. Um die Ergebnisse zur Mammographie als Friherkennungs-
Untersuchung maglichst gleichwertig in numerischer und graphischer Form sowie im
Wortlaut darstellen zu kdnnen, wird mit professionellen Graphikern zusammen gear-
beitet. Vor der endgultigen Drucklegung wird eine Evaluation des Konzeptes in einer
Vorabversion durchgefihrt. Ziel der Evaluation ist es, den Broschurenentwurf hinsicht-
lich Vollstandigkeit, Klarheit und Ausgewogenheit der gegebenen Informationen zu
prufen.

In einem zweiten Schritt werden die wissenschaftlichen Informationen zum Thema
Brustkrebs-Fruherkennung mit Mammographie in eine Form gebracht die im Internet
als Webseite angeboten wird. Den Nutzerinnen und Nutzern (‘User') der Webseite
wird so die Informationsgrundlage fur eine evidenzbasierte, informierte und unter-
stutzte Entscheidung (im Sinne eines 'decision aid') zur Verfigung gestellt.

Wie Frauen sich entscheiden, wenn sie die Patienteninformation (mso©)1 als Entschei-
dungshilfe fur oder gegen Brustkrebs-Friherkennungs-Untersuchungen mit Mammo-
graphie frequentiert haben; und welche Erfahrungen bzw. subjektiven Praferenzen sie
bereits haben, wird im Rahmen einer sogenannten 'webbasierten’, standardisierten
Befragung Uberprft, die sich optional an die Patienteninformation anschlieft.

Aufbau der Arbeit

Die Arbeit gliedert sich in einen inhaltlich einfuhrenden Teil, die Darstellung der Evi-
denz des Zielparameters 'Mammographie', die Beschreibung des Studienprojektes
'Evidenzbasierte Patienteninformation zum Mammographie-Screening' einschlie3lich
der Methoden und Ergebnisse sowie eine abschlieRende Diskussion.

Zunachst wird in das Thema Patienteninformation eingefuhrt (Kapitel 1). Dabei wird auf
relevante Bereiche (evidenzbasierte Patienteninformation, Gesundheitskommunika-
tion als Massenstrategie, Gesundheitsthemen im Internet) fokussiert.

© . . .
1 mso”: www:mammographie-screening-online.de
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Im zweiten Kapitel (I) werden die relevanten Zielkonditionen ‘Mammakarzinom' (2.1)
und 'Screening' mit Mammographie (2.2) dargestellt. Eine umfassende Darstellung
des Fruherkennungskonzeptes der gesetzlichen Krankenkassen in Deutschland
erganzt diesen Teil (2.3). Die Literaturrecherchen flr die gesamte Arbeit werden
gezeigt (2.4). Die als Ergebnisse der RCTs publizierte Evidenz zum Mammographie-
Screening wird im Uberblick dargestellt (2.5) und bewertet (2.6).

Im dritten Kapitel (11l) werden die Ergebnisse der Literaturarbeit, als Grundlage zur
Information von medizinischen Laien sowie notwendige Berechnungen zur Darstellung
statistischer MalRzahlen der Morbiditats- und Mortalitatszahlen in allgemeinverstandli-
cher Form dargestellt.

In Kapitel IV werden die zwei durchgefuhrten Projekte zur Umsetzung der Informatio-
nen vorgestellt und evaluiert:

e Erarbeitung und Evaluation einer Broschure fur interessierte Laien (4.3)

e Umsetzung in eine Online Patienteninformation mso® mit Web-Survey (4.4)

Dazu werden jeweils notwendige weitere theoretische Aspekte diskutiert, bzw. die Li-
teratur zum Thema dargestellt. Die Forschungsfragen werden formuliert, das Projekt-
konzept und dessen Durchflihrung wird erlautert, sowie die Methoden beschrieben.

Kapitel V umfasst den Ergebnisteil zur Evaluation der Broschure und des Web-
Survey. Letzterer gliedert sich in die Frequentierung der mso® Patienteninformation,
die Einstellung der Teilnehmerinnen zur Fruherkennungsuntersuchung mit Mammo-
graphie und den Einsatz eines Messinstrumentes zur Qualitat der Entscheidungsfin-
dung (deutsche Version der 'Decisional Conflict Scale' - DCS)

Eine kritische Diskussion der Ergebnisse im Kontext der aktuellen Forschungslage ist
Inhalt von Kapitel VI.
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| Gesundheitskommunikation - Einfliihrung in das Thema

Die Kommunikation von Informationen Uber Risiken ist ein grundlegender Aspekt bei
nahezu jeder gesundheitsfordernden Intervention (185). Hinsichtlich des effektivsten
Weges der Kommunikation von Risiken besteht jedoch kein Konsens.
Gesundheitsrisiken sind Ublicherweise von grof3em Interesse fur Menschen, wie diese
aber in der personlichen Vorstellung von Gesundheit berlicksichtigt werden, ist weit-
gehend unklar.

Wenn es um die Kommunikation von Gesundheitsrisiken geht, kdbnnen zwei kontrare,
klar erkennbare Zielsetzungen fokussiert werden. Einerseits kann angestrebt werden,
eine Zielgruppe in die Lage zu versetzen, eine informierte Entscheidung zu treffen
(z.B. um individuelle Praventions- oder Monitoring-Strategien zu verabreden). Ande-
rerseits kann es darum gehen, eine Zielgruppe von einer Einstellung oder Verhal-
tensweise zu Uberzeugen. Beiden liegen unterschiedliche Annnahmen zugrunde. Im
ersten Fall die Annahme, dass es keine Wabhl gibt, die fur alle die richtige ist, dass in-
dividuelle Situation und personliche Einstellungen berlcksichtigt werden missen, um
zu einer tragfahigen Entscheidung kommen zu kénnen.

Im zweiten Fall, bei dem eine Zielgruppe Uberzeugt werden soll, liegt die Annahme
zugrunde, dass es fur die - von Experten formulierte - Empfehlung einen akzeptierten
grofRen Grad der Ubereinstimmung gibt, dass eine angetragene MalRnahme die rich-
tige ist.

Auch die Kriterien zur Bewertung relevanter Informationen unterscheiden sich. Im
ersten Fall sind Informationen (Inhalte) notwendig die 'es wert sind, gewusst zu wer-
den', die den Entscheidungsprozess fordern und Vertrauen in die Entscheidung ver-
mitteln. Im Gegensatz dazu werden im zweiten Fall solche Informationen kommuni-
ziert, die ein scheinbar prazises Verstandnis des Risikos ("jede 10. Frau erkrankt an
Brustkrebs") ermoglichen. Vorhandene kognitive Erfahrungen sollen in Richtung der
Empfehlung modifiziert oder bestarkt werden und eine positive Selbstbestatigung auf
Basis der verordneten Empfehlung erméglichen (140).

Zwei grundlegende Verfahren zur Kommunikation von Gesundheitsrisiken kdnnen
beschrieben werden. Es gibt ein numerisches - wahrscheinlichkeitsbasiertes Verfah-
ren und ein kontextbezogenes Verfahren (‘health beliefs model').

In jedem Fall stellt die Frage, wann Risikokommunikation am erfolgreichsten ist und
wann sie in einer Verbesserung der Gesundheit der Informationsempfanger mindet,
ein wichtiges Erkenntnisinteresse der weiteren wissenschaftlichen Arbeit in diesem
Bereich dar.

1.1 Vermittlung von medizinischem Wissen an Laien

Kontextbezogene Verfahren mit dem Ziel, Veranderungen des Lebensstils zu befor-
dern und spezifische Risikofaktoren zu reduzieren, sind das traditionelle Gebiet der
'health education'. Dabei ist es substantiell, die Bedurfnisse der speziellen Zielgruppen
zu kennen und abzudecken. Erfolgreich eingesetzt wurden diese Verfahren in primar-
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praventiven Strategien, z.B. im Bereich der Zahngesundheit. Information Uber Auswir-
kungen einer Erkrankung, daruber, wie Symptome identifiziert werden konnen und
wann medizinische Hilfe in Anspruch genommen werden soll, ist Aufgabe der Sekun-
darpravention, z.B. zur Inanspruchnahme von Screening- oder Impfprogrammen und
sexuell Ubertragbaren Erkrankungen. Diese Arbeit wird in Deutschland vor allem von
der Bundeszentrale fur Gesundheitliche Aufklarung (BzGA), einer nachgeordneten
Bundesbehdrde, geleistet.

Den inhaltlichen Hintergrund flir Gesundheitsinformationen sollen quantitative Ergeb-
nisse von relevanten (d.h. patientenbezogenen) Endpunkten wissenschaftlicher Un-
tersuchungen bilden. Eine fundierte Entscheidung setzt eine realistische Einschatzung
von Erkrankungs- oder Sterberisiken voraus. Dies wiederum ist grundlegend flr gute
Qualitat in der Versorgung. Es muss eine Form der Information gefunden werden, die
dies ermdglicht (61) (72) (73) (237) (197) (228) (28) (133).

Risikoeinschatzungen werden meist als 'Wahrscheinlichkeit, mit der ein Gesundheits-
problem auftreten kann', ausgedruckt. Laien interpretieren das Erkrankungsrisiko je-
doch nicht als simple Funktion der Wahrscheinlichkeit, sondern beziehen vorange-
gangene Erfahrungen und mdgliche Konsequenzen in ihre Bewertung mit ein. Den
Moglichkeiten und Problemen bei der Vermittlung wahrscheinlichkeitsbasierter Ge-
sundheitsinformationen widmet sich in Deutschland z.B. eine Arbeitsgruppe des Max-
Plank-Institutes fur Bildungsforschung (105).

Die Arbeitsgruppe um Coulter (UK) verbindet diese beiden Ansatze miteinander und
geht dabei ebenfalls von den Bedurfnissen der Betroffenen (Laien und Professio-
nellen) aus. Dazu wurde untersucht, welche Informationen und welche Praferenzen
fur die Art der Vermittlung Patienten haben. Die Autoren schlussfolgern, dass der Zu-
gang zu angemessener Information Patienten befahigen kann, ihre Behandlungspra-
ferenzen auszudricken und Professionellen dabei hilft, ihre Informationsbasis fur kli-
nische Entscheidungen zu verbessern (57) (56) (79).

1.2 Wie werden Informationen zum Screening angeboten und verstanden?
Die Angst vor Krebs und das Lebensalter sind signifikante Pradiktoren dafur, wie In-
formationen verstanden werden (61). Es konnte aullerdem gezeigt werden, dass
Patienten mit einer unzureichenden Gesundheitsbildung (health literacy), oft auch
Kommunikationsprobleme haben. Sie verstehen die Erlauterung des beratenden
Arztes zu einer medizinischen Therapie nicht. Dies bildet sich mdglicherweise auch
als schlechterer Gesundheitsstatus ab und bringt ein hoheres Risiko fur
Krankenhauseinweisungen mit sich (44).

Menschen sollte moglichst weitgehend die Moglichkeit gegeben werden, an einer me-
dizinischen Entscheidungsfindung Anteil zu nehmen. Uberzeugend dargestellte Ge-
sundheitsinformationen (auch gut gemeinte) untergraben diesen Prozess und kénnen
Angst und evtl. auch Schaden verursachen. Gesundheitsinformationen werden haufig
mit einem Uberzeugenden Impetus angeboten (Mammographie rettet Menschenle-
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ben!). Solche Botschaften setzen voraus, dass es eine 'richtige' (und eine falsche)
Verhaltensweise gibt. Menschen die — aus welchem Grund auch immer - zu einer von
der dargestellten Position abweichenden Bewertung kommen, werden damit ibergan-
gen. Ein typisches Beispiel fur diese Form der Information sind Aussagen wie "jahrlich
sterben ca. 20.0000 Frauen in Deutschland an Brustkrebs" oder "durch Mammogra-
phie-Screening lasst sich die Mortalitat um bis zu 30% senken". Falschlicherweise
wird Angst geschurt — auch bei Personen, bei denen es sehr unwahrscheinlich ist,
dass sie betroffen sein werden. Schaden verursachen solche Informationen auch
dadurch, dass unrealistische Erwartungen hinsichtlich des Nutzens der medizinischen
Intervention erzeugt werden. Letztlich kann es sein, dass Menschen, die der impliziten
Aufforderung nicht gefolgt sind und bei denen Brustkrebs diagnostiziert wurde, sich
selbst beschuldigen: "hatte ich nur eine Mammographie machen lassen"; oder von
anderen angeklagt werden: "sie hatte besser auf sich aufpassen mussen — es ist ihr
eigener Fehler". Ein Beispiel dafur ist die 'Leitlinie Fraueninformation' (11) mit der
Frauen in Deutschland zur Teilnahme an Friherkennungs-Mammographien informiert

werden. Die Leitlinie fordert explizit die "Eigenverantwortung der Frau".

Menschen unterliegen bei der Bewertung eines Gesundheitsproblems einem 'optimis-
tischen Bias', d.h. sie schatzen das personliche Risiko niedriger, als das einer durch-
schnittlichen Person ein (186) und sie Uberschatzen den Nutzen einer Intervention
(hier z.B. eines Screenings) (154). Im allgemeinen interpretieren Frauen also ihr
Risiko an Brustkrebs zu erkranken, falsch. Dies zeigen die Ergebnisse des 'National
Cancer Institut' (NCI), USA anschaulich. 1977 wurde eine nationale Empfehlung zur
Brustkrebs-Fruherkennung formuliert. Die modifizierte Version sprach sich dafur aus,
dass alle Frauen Uber 40 Jahre alle 1-2 zwei Jahre eine Mammographie in Anspruch
nehmen sollten. Im Anschluss daran wurde vom NCI untersucht, welches Wissen,
welche Einstellungen und Wahrnehmungen Frauen hinsichtlich des Themas
'‘Brustkrebs' haben. Den Ergebnissen zufolge dachten die befragten Frauen nicht
besonders viel Uber Gesundheitsrisiken nach. Wenn, dann bereiten ihnen
Herzkrankheiten und Krebs (besonders Brustkrebs) am meisten Sorgen. Eine
familiare Belastung wurde als das grof3te Risiko fur eine Erkrankung an Brustkrebs
benannt und sie glaubten, dass sie selber etwas dafir tun kdnnen, das Erkrankungsri-
siko zu reduzieren. Nahezu alle befragten Frauen schatzten ihr personliches Risiko an

2 Die dagegen bestehenden Bedenken wurden wie folgt kommuniziert:

"...dies ist geeignet, Frauen psychisch-moralisch unter Druck zu setzen, in dem Sinne, dass eine Ablehnung der
Teilnahme am Screening als fehlende 'Eigenverantwortung innerhalb der Solidargemeinschaft' angesehen wird.
Auch das Driangen zur 'Entscheidung zur gesunden Lebensfithrung' (tierfettarme Erndhrung, Vermeidung von
Ubergewicht, etc) unter dem Aspekt der Eigenverantwortung erscheint unzulissig. Der beriihmte Medizinkritiker
Skrabanek hatte derartige Vorgehensweisen unter dem Titel 'Health faschism' diskreditiert. Sollte von Seiten der
Frauen der Wunsch nach Information zu moglichen Brustkrebs-priaventiven MaBnahmen geduf3ert werden,
miissten auch diese Informationen den Kriterien der Evidence-based-medicine entsprechen. Auch in der
Darstellung von '"Wirksamkeit, Vor- und Nachteilen' macht sich die genannte Haltung deutlich mit der
Formulierung, dass die 'Folgen durch Nicht-Inanspruchnahme' mitzuteilen wéren. Es dréngt sich mir der Eindruck
auf, dass dies eine Drohgebirde beinhaltet; man konnte statt 'Folgen' auch die sonst {iblichen Begriffe wie
'Ergebnisse’ oder "Wahrscheinlichkeiten' benutzen" (pers. Mitteilung Miihlhauser an die Arbeitsgruppe Leitlinie
Fraueninformation am 20.11.2001).
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Brustkrebs zu erkranken als gering ein. Die Mehrheit der Frauen nehmen eine 'alles’
oder 'gar nichts' Perspektive ein, waren also der Meinung, dass, wenn sie erst ein
'gewisses' Alter (55-75 Jahre) erreicht haben, vor der Erkrankung sicher sind. Sie
denken, dass die Mammographie die meisten Krebse entdeckt und der gréflite Nach-
teil die Angst sei, das Brustkrebs entdeckt wird (7).

Auf den Nutzen der Mammographie bezogen, stellt sich die beschriebene 'alles' oder
'gar nichts' Perspektive (73) z.B. durch die folgende Aussage der befragten Frauen
dar "aber wenn durch die Mammographie doch nur eine Frau gerettet wird, dann ist
dies Grund genug fur mich, am Screening teilzunehmen". Diese Perspektive wird auch
nach Prasentation der Risikoreduzierung durch Mammographie in absoluten Zahlen
haufig eingenommen (156)°.

Anfang der 90-er Jahre konnte gezeigt werden, dass Frauen mit einem geringen Er-
krankungsrisiko fur Brustkrebs die grofdte Erwartungsangst vor Krebs und solche, die
das grofdte Risiko haben, die geringste Sorge darum haben (22) (89).

Frauen Uberbewerten sowohl das Risiko in jungen Jahren von der Krankheit betroffen
zu sein, als auch das Lebenszeitrisiko (46). Dazu tragt offensichtlich auch die
Darstellung von Brustkrebs in der popularen Presse bei. Burke et al untersuchten 389
Presseartikel, die zwischen 1993 und 1997 in den USA erschienen waren. Nur 14%
der Artikel gaben sachliche Informationen hinsichtlich des Alters als Risikofaktor fiir
Brustkrebs. Die Altersverteilung der Erkrankung wurde falsch dargestellt, atypische
Falle des Erkrankungsbeginns und deren sozialen Folgen wurden betont. In 84% der
angebotenen Fallskizzen hatten Frauen die junger als 50 Jahre und in 47% Frauen
die junger als 40 Jahre waren, eine Diagnose Brustkrebs bekommen. Auf der Basis
der altersspezifischen Inzidenz fur Brustkrebs in den USA sind jedoch nur 16% bzw.
3.6% in den geschilderten Altersgruppen zu erwarten. Diese irrefuhrende Art der
Darstellung kann zu der Angst der Frauen vor Brustkrebs beitragen und auch, dass
ein personliches Risiko Uberbewertet wird.

Das Frauen den Nutzen des Screenings falsch einschatzen zeigten die Ergebnisse
einer Studie von 2000. Zwischen 57% (USA), 65% (Schweiz), 69% (UK) und 81%
(Italien) der Frauen glauben, dass eine regelmafige Teilnahme an der Mammogra-
phie den Ausbruch von Brustkrebs verhindert oder reduziert. Ebenso falsch schatzen
Frauen den Nutzen des Screenings zur Verhinderung von Tod durch Brustkrebs ein,
nur 4% der Schweizer Frauen gaben hierzu eine richtige Antwort. Ahnliche Ergeb-
nisse liegen fur Italien, die USA und UK vor (70).

Esser fuhrte Mitte der 90-er Jahre eine Erhebung des aktuellen Wissensstandes der
Bevolkerung zu Risikofaktoren und Praventionsmdglichkeiten bei Krebs sowie der
Teilnahmebereitschaft der Befragten an Friherkennungsprogrammen in zwei Regio-
nen der Bundesrepublik durch. Auf die Frage, "was halten Sie von Krebsvorsorge-
untersuchungen?" gaben 82.9% der Befragten eine sehr positive Wertschatzung ab

3 Personliche Einschitzung nach Présentationen in Frauenberatungseinrichtungen.
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('viel'). Dabei wurde ein negativ gerichteter, mit dem Lebensalter korrelierender Gra-
dient beschrieben, d.h. je alter die Befragten desto geringer wird der Anteil derer, die
diese Frage positiv beantwortet haben. Die Autoren interpretieren dies als Verhaltens-
konsequenz aus der mit héherem Alter grof3eren persoénlichen Erfahrungsbasis, in die
z.B. Erlebnisse mit unangenehmen Untersuchungsprozeduren einflieRen (80)".

1.3  Welche Informationen sollen gegeben werden?

Von der Britischen Arzteschaft sind 1999 mit der Publikation der 'Ethical Guidelines'
konkrete Vorgaben zur Information von Patienten bzw. Konsumenten vor Durchfuh-
rung einer (Screening-)Untersuchung formuliert worden (96). Danach ist grundsatzlich
vor einer medizinischen Intervention, d.h. diagnostischem Test oder Behandlung, uber
Zweck und mogliche Folgen umfassend und in verstandlicher Form unter
Berucksichtigung des aktuellen Standes der wissenschaftlichen Erkenntnisse
aufzuklaren (http://www.gmc-uk.org/index.htm).

Die aktuellen gesundheitspolitischen Bestrebungen hin zu einer evidenzbasierten Ge-
sundheitsbehandlung (Evidence-based Health Care) und mehr Patientenzentrierung
bendtigen Instrumente und Methoden, die es ermdglichen, Ergebnisse aus systemati-
schen Uberblicksarbeiten oder sogenannter 'Health-Technology-Assessments' (HTA)
zur Wirksamkeit von Behandlungen an potentielle Nutzer von Krankenbehandlungen
zu kommunizieren (79).

Wissenschaftsbasierte Gesundheitsinformationen fur Laien umfassen die bedeutsa-
men Informationen und versetzen den Empfanger der Information in die Lage, diese
kritisch zu prifen und deren Relevanz zu bewerten.

In England wurden fur verschiedene Erkrankungen systematisch die vorhandenen
Informationsmaterialien (Flugblatter, Videos und Kassetten) von Mitgliedern aus
Selbsthilfegruppen und klinischen Experten gepruft (56). Die Qualitat der meisten
Patienten-Informationen ist schlecht, viele enthalten unkorrekte und Uberholte
Informationen. Oft werden fur Patienten relevante Aspekte nicht bertcksichtigt und
technische Begriffe werden nicht erklart. Informationen zu Behandlungsrisiken und

4 Anzumerken ist, dass es sich bei dem Untersuchungsgegenstand dieser Studie um Fritherkennungs-
untersuchungen handelt — die keine Vorsorge vor Krebs gewihrleisten, wie es die Autoren félschlicherweise
formulieren.

5 Health Technology Assessment: Auf Weisung des Bundesministeriums fiir Gesundheit (BMG) errichtet und
betreibt das Deutsche Institut fiir Medizinische Dokumentation und Information (DIMDI) ein Informationssystem
'Gesundheitsokonomische Evaluation medizinischer Verfahren und Technologien'. Die sogenannten HTA-
Berichte erscheinen gedruckt in der Schriftenreihe 'Health Technology Assessment' des DIMDI im NOMOS-
Verlag und sind iiber die Internetseiten des DIMDI (http://www.dimdi.de/germ/evalua/fr-evalua.htm) kostenfrei
der Offentlichkeit zuginglich. Das Informationssystem soll in erster Linie wissenschaftlich fundiertes
Erkenntnismaterial bereitstellen, welches als unabhingige Entscheidungsgrundlage fiir Gremien (z.B. BMG,
BAKK, die Vertragspartner der Selbstverwaltung im System der Gesetzlichen Krankenversicherung) sowie
Fachpersonal (Universititen, Kliniken, Mediziner/-innen) verwendet werden kann. Die Erstellung der HTA-
Berichte wird von der 'German Scientific Working Group Technology Assessment for Health Care (GSWG-
TAHC)' koordiniert. Ein standardisiertes Vorgehen bei der Erstellung von HTA-Reports ist in Vorbereitung
(Standard Operating Procedures, SOP). HTA-Berichte, die das Review-Verfahren durchlaufen haben, werden im
Informationssystem im Volltext zur Verfiigung gestellt. Themen, die unter Bearbeitung sind oder zur Evaluation
anstehen, werden gelistet und aktuell gehalten.
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Nebenwirkungen werden in den wenigsten Fallen adaquat bericksichtigt. Die
Informationen Uber Behandlungsoptionen sind haufig unvollstandig, Unsicherheiten
werden nicht berlcksichtigt oder vertuscht. Informationen Gber die Wirksamkeit einer
Behandlung fehlen oder sind unzuverlassig. Selten unterstlitzen die gepriften
Materialien aktiv einen gemeinsamen Entscheidungsprozel (‘shared decision
making')°.

Im Rahmen dieser Studie haben Patienten formuliert, dass sie Informationen haben

wollen:

Die zum Verstandnis beitragen, dies besonders, wenn es um den Ablauf von

Untersuchungen und Tests und deren mogliche Ergebnisse geht.

Die eine realistische Einschatzung hinsichtlich der Prognose ermdglichen.

Die ihnen dabei helfen Arztbesuche optimal nutzen zu kdnnen.

Die Selbsthilfe unterstitzen und legitimieren.

Die weitere mogliche Hilfen, Informationen, Serviceangebote und Selbsthilfe-

gruppen bekannt machen.

Die dabei helfen, sich abzusichern.

Die helfen, die 'besten' Leistungsanbieter zu finden.
Geschlussfolgert wird, dass ohne 'gute Informationen' Patienten keine informierte Zu-
stimmung zu vorgeschlagenen Behandlungen geben kdnnen, bzw. sie weniger gut in
der Lage sind, an Behandlungsentscheidungen mitzuwirken. Patienten wollen Infor-
mationen Uber Behandlungsoptionen und -ergebnisse, auch wenn sie nicht an den
notwendigen Entscheidungen zu einer Behandlung beteiligt sein wollen — die meisten

bekommen diese nicht.

Wissensbasierte Patienteninformationen kénnen in verschiedenster Form und mit
ganz unterschiedlichen Anliegen erstellt werden. Einige Aspekte sind bereits syste-
matisch untersucht worden; so wissen wir, dass Krebspatienten sich haufiger fur eine
Chemotherapie entscheiden (und deren Nebeneffekte akzeptieren), wenn in den In-
formationsmaterialien eine positive Botschaft transportiert und kommuniziert wird (die
'‘Chance zu Uberleben' statt 'die Chance zu sterben') (167).

Keine Einigkeit besteht darlber, was 'personalisierte Risikokommunikation' im Sinne
einer gemeinsamen Entscheidungsfindung (SDM) erreichen kann. Bewirkt werden
kann einerseits ein kognitiver Effekt, das Ergebnis ist dann 'Wissen' oder 'Risikowahr-
nehmung'. Andererseits kann auch ein Verhaltenseffekt erreicht werde, z.B. Teil-
nahme oder Nichtteilnahme an einem Screening (74). Dies konnte eine Untersuchung
aus der Schweiz aufzeigen, wonach Frauen, die eine umfassende Information
bekommen haben, deutlich seltener einer Teilnahme am Screening zustimmen (70).

Es ist inzwischen hinreichend belegt, dass Entscheidungen von Arzten und Patientin-
nen davon beeinflusst werden, in welcher Weise wissenschaftliche Daten prasentiert
werden und das gute Informationen das Ergebnis verbessern, also auf der Verhal-

6 decision making = "The process of making a selective intellectual judgment when presented with several
complex alternatives consisting of several variables, and usually defining a course of action or an idea" —
Definition Medline Index.
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tensebene wirksam werden. Neben der wissenschaftlichen Evidenz fur die medizi-
nische Intervention (die z.B. ein Screening-Programm darstellt), sind auch der Umfang
und die Form, in der Information und Aufklarung gegeben werden, Gegenstand der
Diskussion. Weiterhin wurde die Sorge formuliert, dass Risikoinformationen in einer
Entscheidungsbeeinflussenden Art vermittelt werden (86) (69) (68).

Wie Risiken und Nutzen von Screening-Tests am besten vermittelt werden kénnen, ist
bis heute nicht hinreichend geklart. Von diversen Autoren wird darauf hingewiesen,
dass es Sinn macht, das Risiko an Brustkrebs zu erkranken als altersspezifische
Kurzzeit- (z.B. fur 10 Jahre) sowie als Lebenszeit-Wahrscheinlichkeit zu kommunizie-
ren. Die altersspezifische Differenzierung des Erkrankungsrisikos hat sich jedoch
(weltweit) nicht durchsetzen konnen. Baines schrieb schon 1994, dass "gute Nach-
richten in Sachen Brustkrebs keine Nachrichten sind" (19). In Informationsbroschiren
und Patienteninformationen wird auch heute noch fast ausschlie3lich die irrefihrende
Angabe des kumulierten Lebenszeitrisikos benutzt’.

Walter und Covinsky flihren naher aus, welche Informationen die Grundlage fir eine
informierte Entscheidung zur Brustkrebs-Friherkennung mit Mammographie sind
(227). Danach sollen Frauen daruber informiert werden, dass Screening gerade die
aggressiven Tumoren (intervall cancer) nicht entdeckt, die Testergebnisse unsicher
sind (Sensitivitat und Spezifitat), unndtige Diagnosen und Behandlungen produziert
werden (falsch positive und negative Ergebnisse) und Arzte unterschiedlich gut
befunden (Untersuchervariabilitat).

Auch fur das Verhalten des beratenden Arztes werden Empfehlungen gegeben. So
soll die Vermutung eines Arztes, ein Patient konnte eine Mitentscheidung nicht win-
schen, kein Motiv dafir bieten, Informationen vorzuenthalten, die flr eine persénliche
Entscheidungsfindung erforderlich sind. Die Wahrscheinlichkeit, dass ein Patient oder
Konsument die Zustimmung zu einer Untersuchung bzw. Behandlung nach voller In-
formation ablehnen konnte, darf kein Grund sein, die Information nicht zu geben. Be-
stehende personliche Interessenskonflikte des Arztes, z.B. finanzielle Interessen,
mussen von ihm offengelegt werden.

Wird Screening als eine populationsbezogene Strategie durchgeflhrt, dann sollte die
notwendige Unterrichtung der Bevolkerung von Ubergeordneter Ebene (Krankenversi-
cherung, Arzteverbande, Gesundheitsbehdrden) angeboten werden. Die Zielsetzung
dieser Unterrichtung (education) soll die Bereitstellung von Informationen hinsichtlich
der Beschrankungen des Screenings und individuell einzugehender Kompromisse
sein und nicht etwa, die Frauen zu einer Teilnahme zu Uberreden (231).

Aus Public Health Perspektive ist es notwendig, die Praferenzen der Konsumenten
von Gesundheitsdienstleistungen per se als Wert anzuerkennen. Informationen zur
wissenschaftlichen Beweislage und den bestehenden Unsicherheiten hinsichtlich

7 Ublicherweise wird das Lebenszeitrisiko fiir Brustkrebs fiir Laien dargestellt als: '1 von 10 Frauen erkrankt im
Laufe ihres Lebens an Brustkrebs'. Es bekannt, dass diese Information missinterpretiert wird. Gerade jiingere
Frauen iiberbewerten das personliche Brustkrebsrisiko vielfach.

10
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Wirksamkeit, Angemessenheit, Risiken, unerwtinschten Wirkungen und moglichen
Alternativen mussen mit der Zielsetzung gegeben werden, dass der Empfanger der
Informationen diese mit seinen personlichen Hoffnungen und Werten zusammenbrin-
gen kann.

1.4 Welche Erwartungen an Informationen haben Konsumenten (Frauen)?
Laienmedizinische Vorstellungen zu einer Erkrankung oder einer medizinischen Pro-
zedur sind einerseits Voraussetzung fur die Planung von Gesundheitsinformationen,
andererseits konnen sie hilfreich bei der Evaluation von Interventionsprogrammen
sein (56) (196) (221).

Was denken Frauen uber die Mammographie als Friuherkennungsuntersuchung?
Welche Vorstellungen und welche Angste haben sie?

Far Deutschland liegt eine Arbeit von Dierks vor, die Anfang der 90er Jahre im Rah-
men einer qualitativen Arbeit das Spektrum der von Frauen formulierten, subjektiven
Theorien zur Krebs-Fruherkennung abgebildet und typologisiert sowie quantitativ
uberpruft hat (63). Den Ausgangspunkt der Typisierung bilden drei Teilnahme-
kategorien, denen die befragten Frauen zugeordnet wurden: kontinuierliche und dis-
kontinuierliche Teilnahme, sowie Nichtteilnahme am deutschen Krebsfriherken-
nungsprogramm. Die Ergebnisse bilden Uber alle drei Kategorien ein breites Spektrum
von Motivation zur Teilnahme, Vorstellungen zur Krebsentstehung, eigenen
Moglichkeiten der Pravention und der Rolle des medizinischen Systems ab. Dabei
wurden Bruche und Inkonsistenzen von den Frauen nicht als solche wahrgenommen.
In sieben der zehn beschriebenen Typologien sprechen die befragten Frauen ihre
Erwartungen an die Gute des Testes aus ("ich will Sicherheit, da [bei
Fraherkennungsuntersuchungen d.A.] werden nur Krankheiten produziert"). Sie
benennen Risikofaktoren (familiare Vorbelastung, Alter) sowie Erwartungen an Nutzen
und fehlenden Nutzen der Mammographie. Die Autorin schlussfolgert, "dass detail-
lierte Informationen und Ehrlichkeit hinsichtlich der Méglichkeiten und Grenzen von
Fraherkennungsuntersuchungen notwendig sind" (62).

Anzumerken ist, das die Mammographie als Methode der Friherkennung oder als
Screening nicht zum Umfang der gesetzlichen Friherkennungs-Untersuchungen ge-
horte. Den im Rahmen dieser Studie formulierten Erwartungen der Frauen hinsichtlich
der Mammographie lag demzufolge bereits eine arztliche Empfehlung oder eine sub-
jektive Erwartung der Frauen zugrunde.

Die in US-amerikanischen Diskussionsforen online geflihrten Diskussionen zum
Thema Brustkrebs wurden daraufhin untersucht, welche Themen dort diskutiert wer-
den und welche Funktion das Diskussionsforum fur die Teilnehmerinnen erfullt (205).
Inhaltlich werden neben zentralen Themen fur die Krebserkrankung (Diagnostik und
Krankheitsverlauf, Wirksamkeit von Therapien, psychosoziale Aspekte) detailliert auch
neue Forschungsergebnisse und Fragen hinsichtlich umweltbedingter Risikofaktoren
diskutiert.

11
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Als spezifische Qualitat des Diskussionsforums wurden folgende Bereiche identifiziert:
Austausch von Informationen, soziale Unterstutzung und personliches Empowerment.
Letzteres bildet sich daruber ab, dass Unterstlitzung aus der Diskussionsliste heraus
in der Erfahrung der Frauen als Verbundenheit, ein eigenes Gefuhl fir das Selbst und
daraus resultierend die Fahigkeit aktiv zu werden, wahrgenommen wird. Die Rick-
meldungen von anderen fuhren dazu, dass haufiger informierte Entscheidungen ge-
troffen werden. Eine besondere Qualitat liegt fir die befragten Frauen darin, dass
keine direkten Ratschlage erteilt werden, sondern Uberlegungen, die zu einer Ent-
scheidung geflihrt haben, mitgeteilt werden. Neuen Herausforderungen kann besser
begegnet werden, weil vom kumulierten Wissen der anderen profitiert wird. Ahnliche
Ergebnisse zeigt eine deutsche Untersuchung (110).

Ein bedeutendes Thema stellt auch die Arzt-Patienten Beziehung dar (152) (65) (4)
(38) (26) (53) (61) (58) (237) (7). Haufig werden Beschwerden formuliert, dass Arzte
nicht iber Nebenwirkungen von Behandlungen und dauerhafte Behandlungsfolgen
informieren und nicht bereit sind, sich schwerwiegender Probleme der Patientinnen
anzunehmen. Anstelle einer generellen Verurteilung wird von den Frauen jedoch
allgemein die Hoffnung ausgedruckt, zu einer guten Arzt-Patienten Beziehung aktiv
beitragen zu kénnen, indem sie sich selber informieren, Fragen vorbereiten und immer
kritisch-aufmerksam sind®.

1.5 Was ist "Evidence-based informed decision"?

Die Ursprunge der 'Patientenzentrierten Medizin' kdnnen auf das Biopsychosoziale
Modell der Sozialwissenschaften zurickgefuhrt werden. Analytische Beschreibungen
der Arzt-Patienten Beziehung und des Konsultationsprozesses liegen vor (24).
Patientenzentrierte Medizin unterscheidet zwischen den biologischen Prozessen, die
zum Verstehen der Krankheit (‘disease’) notwendig sind und der Betrachtung des
Kranksein (‘illness'), welche ein Patient in seiner Funktion als Mitglied der Gesellschaft
erlebt. Im Handlungsbereich von 'primary care' wurde Anfang der 70-er Jahre die
Notwendigkeit eines Paradigmenwechsels formuliert und 'das Verstandnis der
Sichtweise eines Patienten auf Krankheit' als das Herzstuck des Biopsychosozialen
Modells angesehen.

Ein Ziel der Evidenzbasierten Medizin ist es, fur alle Aspekte der Patientenbehandlung
sowie, die fur Leistungserbringer im Gesundheitswesen (‘health care professionals')
relevanten medizinisch-wissenschaftlichen (biostatistische) Ergebnisse zur Verfiigung
zu stellen. Dem Erkenntnisinteresse von EBM liegt ein biomedizinisches Modell von
Medizin zugrunde. Behandlungsentscheidungen werden danach 'zum Wohle des ein-
zelnen Patienten' — entsprechend einem im Grundsatz paternalistischen Modell — ge-

8 Originalzitat: "I think it is helpful for everyone to have a safe place to complain about medical treatment or
advice, but I also have trouble when errors or ignorance is politicised — when it becomes all doctors. ...I think we
do need to educate many in the medical profession about our needs, but women also need to be educated to take
responsibility for their medical care, to be proactive, to ask questions and communicate fully" (Quelle:
Diskussionsforum Brustkrebs).

12
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troffen, d.h. Experten treffen Entscheidungen und Patienten folgen diesen. Dies druckt
auch die haufig zitierte Definition von EBM aus, in der es heif3t (189):

"Evidence-based medicine is the conscientious, explicit and judicious use of
current best evidence in making decisions about the care of individual pa-
tients. The practice of evidence-based medicine means integrating
individual clinical expertise with the best available external clinical evidence
from systematic research. By individual clinical expertise we mean the
proficiency and judgement that individual clinicians acquire through clinical
experience and clinical practice"

In einer spateren Definition wird die Entwicklung des theoretischen Konzeptes deutlich
(191).
"Evidence based medicine is the integration of best research evidence with
clinical expertise and patients values"

Ausdrucklich wird darauf hingewiesen, welche grof3e Bedeutung die individuellen
Praferenzen, Angste und Erwartungen eines Patienten im klinischen Kontext haben.
Erst wenn dies berlcksichtigt wird, kdnnen klinische Entscheidungen wirklich hilfreich
fur einen Patienten sein.

Der Begriff der 'Evidence-based patient choice' (EBPC) hat seinen Ursprung Mitte der
90er Jahre. "EBPC basiert auf der Anwendung von evidenzbasierten Informationen
die es moglich machen, die Bewertungen (‘choices') von Menschen zu unterstitzen,
wenn diese zu Patienten werden"’. Gegenstand (wissenschafts-basierte
Gesundheitsinformationen) und Zielsetzung (finden einer Bewertung / Position) stellen
den Menschen als potentiellen Nutzer von Gesundheitsdienstleistungen in den Mittel-
punkt (106). Wirkliche 'patient choice' setzt Strukturen voraus, die eine informierte
Entscheidung beférdern und unterstitzen. Dazu gehért, dass evidenzbasierte
Informationen zur Verfligung stehen und individuell zuganglich sind. Die Gute der
Informationen muss Uberprifbar sein. Auf der individuellen Ebene ist ein Angebot
verschiedener Optionen und ausreichende Information notwendig (104) (131).

Heute ist es weitgehend anerkannt, dass nicht notwendigerweise Ubereinstimmung
zwischen den mdglichen medizinischen Ressourcen und den tatsachlich vorhandenen
Behandlungsbedurfnissen von Menschen besteht. Das vorhandene Wissensgefalle
zwischen medizinischer Expertise und Laien muss verandert werden. Damit einher
geht eine Offnung der medizinischen Expertise fiir die Laien-Offentlichkeit. Welche
Instrumente und Methoden geeignet sind, diesen Anforderungen gerecht zu werden,
ist zur Zeit einer der Bereiche, in denen sowohl von klinischer als auch gesundheits-
politischer Seite her ein umfangreiches Erkenntnisinteresse besteht.

9 Originalzitat: "the use of evidence-based information in a way of enhancing people's choices when those people
are patients" Hope 1996.
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Die britische 'Patienten Charta'’ schreibt das Recht auf Information tiber medizinische
Behandlung und die Mdglichkeiten bei Entscheidungen bezuglich notwendiger Be-
handlungen beteiligt zu werden (wenn Patienten dies wiinschen) fest (158). Es gibt
eine umfangreiche Evidenzgrundlage daflir, dass Patienten Informationen Uber
medizinische Behandlungen winschen und dass es meist schwierig ist, Informationen
zu bekommen, wenn diese bendtigt werden. Ein Groliteil der Patienten mochte, dass
die Professionellen ihre Praferenzen berlcksichtigen und viele, aber nicht alle, wollen
dass Kiliniker sie in Entscheidungen hinsichtlich der Behandlung einbeziehen. Gute
Informationen Uber Gesundheitsprobleme kénnen helfen, Krankheiten zu verhiten, sie
fordern die Selbsthilfe und unterstiitzen Behandlungsentscheidungen. Damit erhéhen
sie die Wirksamkeit von klinischer Behandlung.

Wie funktioniert nun aber die Arzt-Patienten Beziehung, die grundlegend fir jede Klini-
sche Entscheidung ist? Im Rahmen einer klassischen Arzt-Patienten Entscheidung
'wahlt' der Patient einen Arzt, der dann fur ihn die notwendigen medizinischen Ent-
scheidungen trifft. Alternativ dazu kann der Arzt Ratsuchenden technische Informatio-
nen hinsichtlich moéglicher Behandlungsoptionen anbieten, so dass diese in die Lage
versetzt werden, eine 'informierte Entscheidung' zu treffen. Welchen Einfluss die ge-
gebene Information auf die Entscheidung bzw. das Inanspruchnahmeverhalten hat, ist
wenig untersucht. Gut untersucht ist dagegen, welche Art von Informationen ge-
braucht werden, um einen Arzt oder eine Klinik auszuwahlen (67).

Thorne und Robinson haben bereits 1989 ein Erklarungsmodell fir die Beziehung
zwischen Arzt und chronisch kranken Menschen vorgelegt, worin der Prozess be-
schrieben ist, der gemeinsam zu durchleben ist, wenn das Ziel eine gemeinsame Ent-
scheidungsfindung (SDM) ist. Danach entwickelt sich eine tragfahige Arzt-Patienten
Beziehung in drei Stadien: Am Anfang steht naives Vertrauen in den Arzt, gefolgt von
Erndchterung Uber die Resultate der medizinischen Versprechen. Idealerweise mun-
det dies in einen Zustand, den die Autorinnen als 'guarded alliance' bezeichnen (Uber-
setzt etwa 'beschlitztes Arbeitsbindnis').

Als Erklarungsmodell fur die von Coulter et al. definierten vier Modelle klinisch-medizi-
nischer Entscheidungsfindung (Tab. 1) dient die Kernkompetenz eines Menschen
'Vertrauen in die eigene Kompetenz' und sein empfundenes 'Vertrauen in den Arzt'.
Jedes Modell hat im klinischen Alltag seinen Platz und kann je nach Situation ange-
messen sein. D.h. es muss individuell eingeschatzt werden, welche Bedarfe der ein-
zelne Patient in seiner individuellen Situation gerade hat (56).

10 Originalzitat: "to be given a clear explanation of any treatment proposed, including any risks and any
alternatives, before you decide whether you will agree to the treatment". NHS, Department of Health 1992
"you are entitled to be involved so far as is practical in making decisions about your own care, and wherever
possible given choices" National Health Services in Scotland 1991.
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Tabelle 1: Konzepte klinischer Entscheidungsfindung (Coulter et al. 1998)

Experten- Experte als Berater Gemeinsamer Konsumenten-
Entscheidung Entscheidungsprozef’ Entscheidung11

Kliniker bertcksichtigt Die Informations-

die Perspektive des grundlagen stehen

Kliniker entscheidet, Kliniker informiert

Patient stimmt zu Patienten und ent- beiden Seiten zur Patienten, der dann

scheidet dann Verflgung und die Entscheidungen trifft

Entscheidung wird

gemeinsam getroffen

Der Ansatz der SDM impliziert, dass Professionelle und Patienten sowohl den Pro-
zess der Entscheidungsfindung als auch die Entscheidung hinsichtlich einer medizini-
schen Behandlung gemeinsam tragen. Informationen, die zu einer gemeinsamen
Bewertung von moglichen Behandlungsergebnissen und —effekten notwendig sind,
bilden die grundlegende Voraussetzung fur den Ansatz. Die gefundene Werteinschat-
zung ist subjektiv und kann sich je nach Umstand andern, d.h. etwas das zu einem
Zeitpunkt hoch bewertet wird, kann zu einem anderen Zeitpunkt weniger wert sein.
Der Prozess der gemeinsamen Entscheidungsfindung (SDM) basiert aul3erdem auf
der Verpflichtung beider Parteien, aktiv an dem vereinbarten Vorgehen mitzuwirken.

SDM wird als eine attraktive Moglichkeit dafur, die Praferenzen der Patienten in den
Prozess klinischer Entscheidungsfindung einzubeziehen, bewertet. Das Miteinander
von Arzt und Patient in einer 'guarded alliance' kann als eine Voraussetzung dafir
angesehen werden, dass der Ansatz der SDM funktioniert.

Die wissenschaftliche Diskussion darum, wie und ob SDM im Gesundheitssektor ein-
gesetzt werden kann, ist ausgesprochen umfangreich, findet allerdings bis zum Jahr
2000 nahezu ausschlielich im anglo-amerikanischen Raum statt (94) (239) (50) (32)
(48) (125) (55) (35) (49) (78) (51) (164) (135) (223) (28) (60).

1.6  Strategien, Methoden und Medien?

Basierend auf den Ergebnissen der Forschungsarbeit formulierte die Arbeitsgruppe
um Coulter handlungsleitende Anforderungen an Politik und Leistungsanbieter im Ge-
sundheitswesen. Die Gesundheitspolitik ist danach gefordert, aktiv zur Umsetzung
gemeinsamer Entscheidungsfindungen (SDM) teilzunehmen und die Entwicklung und
Evaluation von Patienten-Informations-Materialien mit hoher Qualitat finanziell zu for-
dern. Patienten-Informations-Materialien sind grundsatzlich begleitend zu evidenzba-
sierten klinischen Leitlinien zu entwickeln. Daruber hinaus soll ein Bewertungssystem
fur Patienteninformationen und Webseiten entwickelt werden, welches Patienten un-
terstutzt und Professionellen bei der Suche nach vertrauenswirdigen Informationen
helfen kann. Die regionalen Gesundheitsverwaltungen sollen diesen Prozess unter-
stiitzen, indem qualitativ hochwertige Patienteninformationen durch Arzte, Kranken-

11 Die Annahme einer rationellen Konsumentenentscheidung fiir die Nachfrage von Giitern ist der 6konomischen
Theorie implizit, wird jedoch fiir die Inanspruchnahme von Gesundheitsdienstleistungen in Frage gestellt.
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hauser, Apotheken, Informationsstellen, Beratungseinrichtungen und &ffentliche Bi-
cherhallen verbreitet werden. Daruber hinaus muss sicher gestellt werden, dass aus-
reichend qualifiziertes Personal zur Verfligung steht, welches diese Aufgabe leisten
kann. Sicher zu stellen ist, das alle Leistungsanbieter gute kommunikative Kompeten-
zen haben und gemeinsame Entscheidungsfindung (SDM) aktiv praktiziert wird.

Entwickler von Patienteninformationen sollen berticksichtigen, dass an dem Prozess
Patienten und Experten im notwendigen Umfang zu beteiligen sind, dass das Ziel und
die Zielgruppe klar sind und die Informationsbedurfnisse von Minderheiten bertck-
sichtigt werden. Wenn immer mdglich, sollen die klinische Evidenz und systematische
Uberblicksarbeiten die inhaltliche Grundlage fiir die Patienteninformation bilden. Wei-
terhin ist konzeptionell auszuarbeiten und festzulegen wie die Materialien eingesetzt
werden kdnnen, um gemeinsame Entscheidungsfindung (SDM) zu férdern.

Daneben sollen:
Kosten und Moglichkeiten der Verbreitung und der Aktualisierung bei der Aus-
wahl des Mediums berucksichtigt werden.
Es soll eine Strategie zur Verbreitung und 6ffentlichen Verfluigbarkeit der
Materialien geben.
Die Materialien und deren Gebrauch soll evaluiert werden und Absprachen zur
regelmaRigen Uberpriifung und zur Aktualisierung getroffen werden.
Hinsichtlich der Inhalte ist zu bericksichtigen, dass
bei den Fragen der Patienten begonnen wird und sichergestellt ist, dass Ubliche
Mil3verstandnissse und Sorgen benannt werden,
auf alle Behandlungsoptionen eingegangen wird und ehrlich Gber Nutzen und
Risiken informiert wird,
Fragen an die Professionellen formuliert und Quellen fir weitere Informationen
genannt werden,
eine emotionsarme, nicht génnerhafte Sprache in aktiven Formulierungen be-
nutzt wird und das Design strukturiert und mit guten lllustrationen versehen ist,
Autorenschaft und Sponsoring explizit benannt werden, Quellen und Datum der
Publikation angegeben sind.

1.6.1 Instrumente, die den Prozess der Entscheidungsfindung unterstiitzen
'‘Decision aids' wurden entwickelt, um Patienten bei der Entscheidung zwischen ver-
schiedenen Behandlungsoptionen zu unterstitzen (168). Es handelt sich also um
zusatzliche Instrumente im Beratungsprozess, mit deren Hilfe Patienten etwas tber
Nutzen und Risiken einer medizinischen Intervention lernen, ihre personlichen
Bewertungen abwagen und gemeinsam mit dem Behandelnden an einer
Entscheidung arbeiten kdnnen (132) (232) (233).

Die Entwicklung von 'decision aids' ist von verschiedenen Trends motiviert worden,
z.B. Bemuhungen, Patienten besser zu schulen und eine starkere Konsumentenorien-
tierung derjenigen zu erreichen, die Gesundheitsdienstleistungen in Anspruch neh-
men.

Wie 'decision aids' funktionieren, wird mit Hilfe theoretischer Modelle erklart, die meist
auf 6konomischen oder kognitionspsychologischen Annahmen basieren. Es wird an-
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genommen, dass mit dem Einsatz von 'decision aids' die zwischen Experten und
Laien vorhandene Asymmetrie der bekannten Informationen bezlglich bestehender
Optionen, Ergebnisse und Bewertungen medizinischer Behandlungsoptionen
ausgeglichen werden kann. Einer der Hauptgriinde flr den Einsatz von decision aids
ist, unangemessene Unterschiede (qualitative und soziale) in der medizinischen Ver-
sorgung von Patienten zu reduzieren (49) (50) (51) (94) (135) (170).

'Decision aids' kdnnen als Entscheidungsbaum, interaktive Videoclips, per Computer
(Edutainment, Multimedia), als Audiotapes, Arbeitsbuch, Prospekt oder als Gruppen-
angebot angewendet werden. Dabei werden Entscheidungen entsprechend den ver-
schiedenen Mdglichkeiten bzw. den Outcomes und deren Wahrscheinlichkeiten
strukturiert, so dass Patienten besser in der Lage sind, die Relevanz von Nutzen und
Risiken zu bewerten. Haufig wird diese kognitive um eine emotionale Dimension er-
weitert, indem emotionale, soziale oder Faktoren der Umwelt bertcksichtigt werden.

Standardmalig sollen mindestens Informationen Uber relevante Alternativen sowie
uber Nutzen und Risiken gegeben werden. Darlber hinaus kénnen Informationen zu
der Krankheit, die auf den Patienten zugeschnittene Risikowahrscheinlichkeit, Unter-
stltzung bei der Klarung persoénlicher Werte und Einstellungen, Informationen tber
weitere Meinungen und Empfehlungen sowie den Verlauf der weiteren Entschei-
dungsfindung und die Kommunikation mit dem Arzt gegeben werden.

Von der Definition ausgenommen sind jedoch a) allgemeine Schulungsprogramme
oder Informationsmaterialien die nicht auf eine spezifische Entscheidung hin wirken;
b) Schulungen, die dazu angelegt sind die Compliance mit einer empfohlenen Option
zu erhdhen, ohne die Mdglichkeit einer auf personlichen Werten basierenden Ent-
scheidung; c) passive 'informed consent' Materialien, mit denen Patienten hinsichtlich
einer Prozedur oder Therapie beraten werden, um ihr Einverstandnis einzuholen
(169).
Es stehen eine Vielzahl publizierter Forschungsergebnisse zu den verschiedensten
Methoden und Einsatzbereichen von 'decision aids' zur Verfigung (232) (194) (192)
(237) (223) (238) (227). Inzwischen liegen auch Uberblicksarbeiten vor (169) (153)
(168) (174).
Der von der Cochrane Collaboration vorgelegte Literaturreview liefert eine differen-
zierte Definition' und benennt Forschungsbedarf in folgenden Bereichen:

Wie sehen Praktiker (Arzte) den Umgang mit 'decision aids'?

Wie wirkt sich der Einsatz auf die Arzt-Patienten-Kommunikation aus?

Welche Arten von 'decision aids' sind bei den unterschiedlichen Menschentypen

erfolgreich?
Auch besteht noch kein Konsens hinsichtlich der Kriterien, nach denen die Effektivitat
von 'decision aids' evaluiert werden soll (168).

12 Originaltext: "...interventions designed to help people make specific and deliberate choices among options by
providing (at a minimum) information on the options and outcomes relevant to a person's health status".
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Die beste Evidenz zum Nutzen entscheidungsunterstitzender Interventionen, erbrin-
gen Studien, die zeigen, dass die eingesetzten Methoden oder Instrumente Patienten
helfen, ein langeres oder besseres Leben zu flihren oder solche, die zeigen dass Kii-
niker dadurch in die Lage versetzt werden, Interventionen zu entwickeln, die zu besse-
ren Behandlungsergebnissen fluhren. Letztere lassen jedoch die Frage offen, welche
Veranderungen als Zwischenergebnis auftreten.

Mehrere systematische Uberblicksarbeiten liegen vor, mit denen meist der Effekt auf
den Behandlungsprozess (process of care), seltener die Auswirkung flr den Patienten
(patient outcomes) untersucht werden (107).

Evaluationsstudien haben den positiven Effekt von 'decision aids' auf Behandlungsab-
|aufe gezeigt. Mit dem Einsatz von Informationsbroschiiren konnte die Compliance'’
von Menschen mit abnormalen Befunden an Screeningprogrammen verbessert wer-
den (129) (130) (211).

'Decision aids' fur die Diagnostik durch Laien (z.B. bei Bauchschmerzen) vermehren
die Nachfrage nach professioneller Betreuung. In der inneren Medizin zur Diagnostik
eingesetzt, verbessern 'decision aids' die klinische Differentialdiagnose.

Die Auswirkungen von 'decision aids' fir die Patienten wurden nur selten untersucht
und wenn, dann sind die Ergebnisse inkonsistent. Die meisten negativen Ergebnisse
korrespondieren mit unzureichenden Studiengré3en. Dennoch wird in fast der Halfte
der einbezogenen Studien ein positives Ergebnis publiziert - dass 'decision aids' die

patientenbezogenen Ergebnisse verbessern (174).

Studien in denen Instrumente evaluiert wurden, die speziell im Beratungskontext
'Krebserkrankungen' entwickelt wurden, zeigen eine gute Akzeptanz. 'Decision aids'
haben den groften Effekt bei Menschen, die unentschlossen sind. Mit Hilfe von 'Vor-
her-Nacher' Studien oder mit speziellen Instrumenten, wie der Decisional Conflict
Scale (DCS) kann gemessen werden, ob damit auch eine Veranderung der die Ent-
scheidung bedingenden Faktoren einher geht (163). Es wird gezeigt, dass das einer
Entscheidung zugrunde liegende Wissen verbessert wird. Dies wiederum hilft dabei,
realistische Erwartungen hinsichtlich des Behandlungszieles und der personlichen
Einschatzung zu finden, was sich positiv hinsichtlich eines ggf. bestehenden
Entscheidungskonfliktes auswirkt (166).

Nicht konsistent sind die Forschungsergebnisse hinsichtlich der Frage, wie sich evi-
denzbasierte Patienteninformationen auf das Teilnahmeverhalten der potentiellen
Screening-Teilnehmer auswirkt. Eine Meta-Analyse von Shea et al 1996 fand eine
Verbesserung fur die Rate der Durchimpfung, die Teilnahme an Screeningprogram-
men fur Brustkrebs und Kolonkarzinom und eine Verringerung der Risikofaktoren fur
kardiovaskulare Erkrankungen.

13 Der Begriff 'Compliance' steht im Widerspruch zum Konzept der SDM, wurde in der Originalliteratur jedoch
so benutzt.
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Dagegen waren Patienten, denen schriftliche Informationen zu den Vor- und Nachtei-
len eines Prostatascreening gegeben wurden, weniger bereit, an den Tests teilzu-
nehmen (236). Domenighetti untersuchte dies 2000 im Rahmen einer randomisierten
kontrollierten Studie (70). Verglichen wurde das Teilnahmeverhalten nach Nutzung
einer Basis- bzw. einer umfassenden Information zum Screening bei
Pankreaskarzinom. Diesen Ergebnissen zufolge lag die Akzeptanz des Screenings in
der Gruppe, die nur Basisinformationen bekommen hatte, bei 60% Zustimmung, in der
Gruppe die umfassende Information bekam, lediglich bei 13.5%. Beschrieben wird,
dass die Inanspruchnahme von zusatzlichen Informationen eine 91% Reduzierung der
Teilnahme-Wahrscheinlichkeit bewirkte (OR 0.09, CI: 0.07-0.13). Unabhangig vom
Umfang der Informationen stimmen Manner haufiger als Frauen und Personen
beiderlei Geschlechts, mit passiver oder mithelfender Arzt-Patienten Beziehung eher
dem Screening-Test zu. Die Ergebnisse zeigen, dass viele Menschen unkritisch
handeln und entsprechend Uberzogen optimistische Erwartungen haben, wenn ihnen
eine diagnostische MalRhahme angeboten wird.

Evidenzbasierte Patienteninformationen kénnen die inhaltliche Grundlage dafur bil-
den, Patienten im Prozess des personlichen Empowerments zu unterstutzen. Die An-
nahme, dass die Kommunikation von Gesundheitsinformationen kognitiv als 'Wissen'
wirksam wird, kann belegt werden. 'Decision aids' sind Instrumente die, den bisher zur
Verfligung stehenden Forschungsergebnissen zufolge, geeignet erscheinen, den
Transferprozess von 'Wissen' zum 'Handeln' zu beférdern. Mit dem Einsatz solcher
Instrumente werden sowohl Leistungserbringer als auch Laien oder Patienten in einen
Prozess eingebunden, der notwendig ist, um eine Arzt-Patienten Beziehung im Sinne
von SDM zu beférdern.

Eine umfassende Auskunft zum Nutzen, aber auch hinsichtlich bestehender Unsi-
cherheiten einer medizinischen Intervention, ermoglicht eine informierte Entscheidung,
die weit Uber das hinaus geht was bisher unter Patientenmitbestimmung, z.B. bei Ein-
willigung zu diagnostischen MalRnahmen verstanden wurde. Sie sind ein Schritt hin zu
einer besseren Gesundheitsversorgung wie wissenschaftliche Untersuchungen besta-
tigen (56).

Werden die benannten Voraussetzung bei der Erstellung der Informationen (evidenz-
basiert), ihrer Anwendung (patientenzentriert) und der Uberarbeitung (Experten und
Laien) von 'decision aids' berucksichtigt, erscheinen diese Instrumente geeignet,
'‘Evidence-based informed decision' zu erreichen.
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1.6.2 'Decision aids' im Internet
Auch 'decision aids' werden inzwischen im Internet in vielfaltiger Art und mit sehr un-
terschiedlichen Funktionen eingesetzt. Einen Eindruck davon vermittelt die folgende
Auswahl:
Das Unternehmen 'Healthwise' (www.healthwise.org) bietet eine Call-Center
Software an, die ein Decision Support Produkt integriert. Die im Call-Center tati-
gen Krankenschwestern konnen auf eine Wissensdatenbank und das decision
support tool zugreifen, um die Beratungsanliegen der Kunden bearbeiten zu kon-
nen.
Die Mayoklinik (http://www.mayoclinic.com/takecharge/healthdecisionguides/)
wendet sich dagegen mit einem umfangreichen Angebot an 'decision aids' direkt
an potentielle Patienten, die Informationen zu Gesundheitsthemen und Therapie-
optionen suchen. Die Informationen sind frei zuganglich und kostenfrei.

Das Department fur Psychologie der Universitat von Pennsylvania
(http://www.psych.upenn.edu/~baron/daids.html) bietet Gesundheitsinformatio-
nen an, die als Entscheidungsbaum aufbereitet sind. Der User bekommt interak-
tiv eine Ruckmeldung zu den gewahlten Praferenzen.

Das Dartmouth-Hitchcock Medical Center (Canada) ist sowohl Leistungsanbieter
in der Patientenversorgung, als auch im Bereich der Ausbildung von medizini-
schem Personal tatig. Die Einrichtung bietet als Kundenservice ein 'Center for
shared decision making' und setzt 'decision aids' in der Beratung ein
(http://www.hitchcock.org/dhmc/webpage.cfm?org _id=108).

An der Universitat Ottawa wird im 'Health Research Center' Grundlagenfor-
schung fur Leitlinien und 'decision support tools' geleistet. Die 'decision aids' sol-
len von Leistungsanbietern in der Praxis eingesetzt werden (kostenpflichtig)
(http://www.ohri.ca/programs/clinical _epidemiology/OHDEC/default.asp).

1.7  Das Internet als Kommunikationsmittel'*?

'Internet’ ist der Name fur eine Gruppe weltweit verfigbarer Informationsquellen. Der
Ursprung geht auf ein Netz von Computern zurick, welches in den 70er Jahren als
Nachfolger des ARPA-Netzes (Advanced Research Projects Agency, USA) entwickelt
wurde. Das ARPAnet entstand Ende der 60er Jahre aus einem militarischen Projekt
und war zunachst nur ein Netz aus 4 Rechnern von Forschungseinrichtungen. Dem
Modell liegt die Philosophie zugrunde, dass jeder am Netz angeschlossene Rechner
als Anlaufstelle mit jedem anderen Computer kommunizieren kann - dadurch kann der
Informationstransfer auch dann noch erfolgen, wenn einzelne Rechner oder ganze
Subsysteme ausgefallen sind (Ausfallsicherheit). Das heutige Internet ist jedoch nicht
als Netzwerk von Computern zu verstehen, diese bilden nur das Medium zum Trans-
port von Informationen. Physikalisch betrachtet ist das Internet ein Signallbertra-

14 Dieser kurze Uberblick zur Geschichte des Internet wurde (leicht gekiirzt) von den Benutzerseiten des
Bereiches Chemie der Freien Universitét Berlin {ibernommen http://userpage.chemie.fu-
berlin.de/~sunny/Internet_Arbeit/net_nindex.html.
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gungssystem. Das besondere des Internet liegt in den Informationen selber. Uber das
Internet kbnnen Menschen uberall auf der Welt kommunizieren und Informationen
miteinander austauschen. Sie kommunizieren, indem sie elektronische Nachrichten
senden oder empfangen und sie tauschen sich aus, indem sie an Diskussionsgruppen
teilnehmen oder Programme und Informationen benutzen. Das Internet, wie es heute
besteht ist das Resultat einer stirmischen Entwicklung, dramatisch wachsender Be-
nutzerzahlen und exponentiell ansteigender Daten- (informations)mengen. Fir die
Nutzer des Internets ist ein multifunktionales Nutzungsprofil typisch, d.h. die verschie-
denen Netzangebote - Dateitibermittlung, Information und Kommunikation - werden
nebeneinander genutzt.

1. Dateiubertragungssysteme: Hierunter fallt der Austausch von gréfieren Dateien
(Texte, Programme, digitalisierter Sound und Bilder) direkt zwischen verschiedenen
Nutzern (P2P-Programme).

Fernzugriff auf Fremdsysteme (Telnet): Telnet wird immer dann benutzt, wenn
sich auf einem anderen Computersystem eine oder mehrere Applikationen befinden,
die man lokal nicht zur Verfugung hat, und auf die man vorubergehend zugreifen
mochte. Dies konnen beispielsweise Datenbanken sein, aber auch Informationssuch-
systeme.

Dateientransfer (FTP): Der Transport von Daten aller Art erfolgt im Internet mit
dem Programm FTP (File Transfer Protocol). Wahrend Telnet nach dem Aufbau der
Verbindung lediglich das interaktive Ausfuhren von Programmen auf dem Zielsystem
ermdglicht, kbnnen mit dem FTP Dateien zwischen den Systemen kopiert werden.
Man ist also in der Lage, Text, Bild, Ton, Video oder Programmdateien von einem
Fremdsystem auf den eigenen lokalen Computer physisch zu Ubertragen und umge-
kehrt.

Hierzu gehort ARCHIE, ein Datei-Suchprogramm fur das Internet, welches in der
Lage ist, die Dateien aller registrierten anonymen ftp-Archive im Internet zu durchsu-
chen. ARCHIE (der Name leitet sich von Archiv ab) ist im Internet Uber ein weltweites
Netz von 22 sogenannten ARCHIE-Servern realisiert, die auf ftp-Verzeichnisse von
etwa 1500 Internet-Servern zugreifen.

2. Kommunikationssysteme: Chat, Mail und News sind beliebte Nutzungsformen und
Ausdruck eines regen kommunikativen Geschehens im Netz.

Elektronische Post (Email): Die auf3erordentliche Leistungsfahigkeit der elektro-
nischen Post (englisch: electronic mail, abgekurzt Email oder einfach nur mail) wurde
in kirzester Zeit zu einem der zentralen Elemente des Internet. Mit elektronischer
Post wird in Computernetzwerken jener Dienst bezeichnet, Uber den die Netzwerkteil-
nehmer und auch Systemdienste miteinander kommunizieren kénnen. Jeder Benutzer
hat dabei seinen eigenen privaten Briefkasten, in dem private Nachrichten abgelegt
werden kdonnen. Bei den ausgetauschten Nachrichten handelt es sich um reine Text-
dokumente, an die zusatzlich als Anlage (binare) Dateien beliebigen Inhalts (Bildda-
teien, ablauffahige Programme etc.) mit versendet werden konnen.
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Mit der elektronischen Kommunikation verandern sich auch die Verhaltensweisen der
Teilnehmer. In elektronischen Nachrichten werden haufiger extreme Meinungen und
spontane Ideen geaullert, als in Gesprachsrunden. Paradoxerweise bewirkt also ge-
rade die unpersonliche Form des elektronischen Kommunikationsmediums, dass
Hemmungen, zu sprechen oder sich mitzuteilen, verschwinden oder abgebaut wer-
den. Mit der Vernetzung des Wissens, einer gro3en Anzahl von Personen durch com-
putergestutzte Kommunikation per Email, werden Synergieeffekte erzeugt, die mit an-
deren Kommunikationsmethoden nicht erreichbar sind. Auch strukturelle Veranderun-
gen sind zu beobachten, z.B. eine Auflockerung traditionell hierarchischer Strukturen
insbesondere in groRen Firmen/Konzernen.

Nachrichten und Diskussionsforen: Ein grof3er Teil des Informationsflusses im
Internet erfolgt Uber sogenannte Nachrichten oder Diskussionsforen. Solche Foren
werden durch das UseNet realisiert. UseNet ist eine riesige Ansammlung von Diskus-
sionsgruppen, auch schwarze Bretter oder Bulletin Boards genannt, in denen Informa-
tionen zu den unterschiedlichsten Themen ausgetauscht werden™.

Die Inhalte von News-Gruppen werden nicht Uber Email versendet, sondern auf Use-

Net-Servern abgelegt. Mit speziellen Programmen (News-Readern) kann man darauf

zugreifen, Artikel der verschiedenen News-Gruppen lesen, eigene verfassen oder be-
reits publizierte beantworten. Eine typische News-Gruppe gestaltet sich haufig als An-
sammlung eines Frage- und Antwortspiels.

I_|[I|:=|'I.E|:=|'|.[E|:1'|.

Das Prinzip
| | EB'L L
des UseNets Newsreader Hews ;!w?er
Benutzer
=5

Diese Form der asynchronen Kommunikation zwischen verschiedenen Benutzern wird
auch als Offline Konferenz bezeichnet. Jeder Leser kann auch Produzent und umge-
kehrt sein.

Mailing-Listen: Eine weitere Form von Diskussionsforen stellen die sogenannten
Mailinglisten dar. Mit ihrer Hilfe kdnnen Diskussionsforen und Interessengruppen ge-
bildet werden. Der Austausch der Diskussionsbeitrage erfolgt Uber einen Mailingser-
ver, an dem sich einzelne Personen zu einzelnen Themen(-gebieten) an- und abmel-
den kdnnen. Anders als bei den Newsgruppen ist hier kein besonderer Newsreader
notwendig sondern die Beitrage werden Uber die normale EMail verschickt. Mdchte
ein Teilnehmer eines solchen Diskussionsforums einen Beitrag leisten, versendet er
diesen als elektronische Nachricht, und gibt als Zieladresse seine Mailing-Liste an.

15 Hauptgruppen: comp=Computerthemen; misc=Verschiedenes; news=News-Dienst; rec=Hobbies, Freizeit,
Kunst; sci=Wissenschaft; soc=Soziales; talk=Diskussionen. Nebengruppen: alt=alternative Newsgroups;
bionet=Biologie; biz=Geschiftliches, Marketing; bin=Berliner Newsgroups.

22



I: EinfUhrung in die Thematik

Sogenannte Mailing-List-Server (Computer, die Mailing-Listen verwalten) versenden
diese Nachricht an alle Teilnehmer, deren Adresse in der Mailing-Liste enthalten sind.

E =

Benutzer

Mailing-List

Server
3. Informationssysteme: Newssysteme (Gopher, Veronica, Jughead, Wais Server)
ermdglichen die Suche nach Informationen und Daten. Weitere Informationsquellen in
den Netzen sind elektronische Bucher und Journale, die hier veroffentlicht werden.
Die Netze etablieren so einen alternativen Informationsmarkt neben kommerziellen
Online-Datenbanken. Das Hauptmerkmal der Informationssysteme sind sogenannte
'Hyperlinks' Uber die verschiedene Informationen unabhangig von ihrer Lokalisation
miteinander verknupft sind.

World Wide Web (WWW): Das jungste Instrument im Internet ist das World-
Wide-Web (WWW). Es basiert auf dem Prinzip des Hypertext, welches inzwischen zu
Hypermedia (d.h. auch Bild, Ton oder Videodateien) erweitert wurde, und kommt da-
mit der Arbeitsweise des menschlichen Gehirns am nachsten. Hypertextdokumente
sind Textdateien, die Uber Schlusselwdrter (Links) mit einem oder mehreren anderen
Textdokumenten vernetzt sind. Die Schlisselworter, die eine solche Verzweigung er-
maglichen, sind in besonderer Weise aus dem Ubrigen Text hervorgehoben. Wird ein
solches Schlusselwort aktiviert, verzweigt das Programm automatisch zu den betref-
fenden Dokumenten. Ist das neue Dokument wiederum hypertextbasierend, so kann
von dessen Schllsselwortern erneut eine Verzweigung erfolgen. Das World-Wide-
Web ist das flexibelste Instrument fir das Internet, da es aufgrund seines Aufbaues je
nach Bedarf auch andere Internet-Dienste beinhalten kann. Mittlerweile werden fast
alle anderen Dienste (siehe oben) auch im WWW angeboten.

S[EI=——= (uick Entry Point / Einstiegspunkt =—=F5
el ol Bl @l w2 o @
Back Forward|  Home Reload Images Open Frint
Belsplel eines Current:|http:.-".-"www.chemie.fu—ber]in.de.-"quick.htm] |
HyperteXtdOkuments Guided Tour I what's New?l Questions I Met Search I Met Dire
- - m
Quick Entry Point /
Schnelleinstieg ins WWW
» Registerz | Kevwronds | Schlagwrdrer
o Titel-Tndex FITE CHEMnet
o Keywmonds | Schlaswricter
o Y Servers
o JumpStation (experimentsl) seacch of WY tites or £
headers
o] 2
[ ] |

23



I: EinfUhrung in die Thematik

1.7.1 Gesundheitsinformationen im Internet

Eine scheinbar einfache, schnelle und kostengunstige Moglichkeit bietet sich darin,
mit Hilfe interaktiver Informationsseiten im Internet (evidence-based patient education)
auf die Informationsbedurfnisse von Patienten einzugehen (85).
Forschungsergebnisse aus den USA zeigen, dass das World Wide Web (WWW) eine
grolde Rolle bei der Suche nach Informationen durch Konsumenten spielen und dabei
helfen kann, Entscheidungen hinsichtlich der eigenen Gesundheit zu treffen (84).

Das Internet fungiert auch in Deutschland inzwischen fur eine immer groRer werdende
Zahl von Interessierten als Informations- und Austauschmedium. Neueste Umfragen
besagen, dass 43.8% (28 Millionen) der Deutschen inzwischen das Internet benutzen

(forsa 2002).

Tabelle 2: Internet Benutzer: Basisdaten fiir Deutschland, Stand: Dezember 2001
Alter von-bis % Millionen
14-19 15 4.2
20-29 18.6 5.2
30-39 28.9 8.1
40-49 19.3 54
50> 18.2 51
Schulabschluss |% Millionen
Hauptschule 13.2 3.7
Mittlerer Abschluss |32.1 9
Abitur 51.1 13.3
Sonstige 3.6 1

Quelle: @facts SevenOne Interactive / forsa

Zur Verbreitung von Gesundheitsinformationen stehen Aufklarungsseiten, Erfah-
rungsberichte, Informationen der Pharmaindustrie, Homepages von Selbsthilfegrup-
pen, Eigendarstellungen von Krankenhausern, Fachgesellschaften und Krankenkas-
sen, Newsletter, Diskussions- und Chat-Gruppen sowie sogenannte Portale und me-
dizinische Nachschlagewerke zur Verfligung. Fir alle diese Medien lassen sich pri-
vate, professionelle und auch wirtschaftlich orientierte Beispiele finden. Patientensei-
ten gehdren inzwischen 'zum guten Ton' z.B. der Pharmaindustrie oder der arztlichen
Standesorganisationen (142) (179) (205) (82) (81) (83) (121).

Zum Thema Brustkrebs stehen z.B. national und international inzwischen Hunderte
von Webseiten zur Verfigung. Oft ist die Qualitat der Angebote jedoch unzureichend,
es werden ungenaue und verwirrende Ratschlage gegeben oder die Informationen
sind unvollstandig und einseitig nur auf den Nutzen eines Verfahrens orientiert. Fur
den Nutzer ist es nur schwer moglich zwischen guten und weniger guten Informatio-
nen zu unterscheiden (142) (205) (221) (230) (54) (208).
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1.8 Wie lasst sich die Qualitat von Gesundheitsinformationen beurteilen?
Wahrend Anbieter bereits seit langem in der Pflicht stehen, Gesundheitsdienstleistun-
gen anzubieten deren klinische Wirksamkeit belegt wurde, ist dies flr den Bereich der
Patienteninformation neu. Auch von Seiten der Nachfrager wird erst jetzt der An-
spruch formuliert, dass Informationen evidenzbasiert sein sollen (64). Das rasant
wachsende Angebot von Gesundheitsinformationen im Internet hat eine Welle der
BemuUhungen von professioneller Seite um deren Qualitatskontrolle hervor gebracht.
Die existierenden Instrumente sind jedoch durchweg noch nicht evaluiert (95). Als
Ergebnis eines Literaturreviews stellt Kim et al. Vorschlage fur Beurteilungskriterien
(Tab. 3) von Webseiten zur Diskussion (121). Es werden 12 Kategorien aus
insgesamt 165 Einzelnennungen gebildet.
Tabelle 3: Kriterien zur Evaluation von Webseiten mit Gesundheitsinformationen

1. Inhalt der Seite

(Qualitat, Reliabilitat, Genauigkeit, Umfang, Tiefe)

2. Design und Asthetik
(Layout, Interaktivitat, Prasentation, Ansprache, Grafik, Medien)

3. Offenlegung der Autoren, Sponsoren, Entwickler
(Ziel, Art der Organisation, Quellen, Autorenschaft, Originalitat)

4. Verbreitung der Information
(Haufigkeit des Updates, Uberarbeitung, Pflege)

5. Verlasslichkeit der Quellen
(Reputation der Quellen, Glaubwirdigkeit, Zuverlassigkeit)

6. Benutzung
(Usability, Navigation, Funktionalitat)

7.  Zuganglichkeit and Erreichbarkeit
(freier Zugang, Nutzungsgebihren, Stabilitat)

8. Links
(Qualitat der Links, Links zu anderen Informationsquellen)

9.  Eigenschaften und Dokumentation
10. (Angabe der Referenzen, vergleichende Evidenz)

11. Zielgruppe
(Charakterisierung und Angemessenheit)

12. Erreichbarkeit und Benutzer-Support
(Kontaktadressen, Feedbackmdglichkeit, Dokumentation und
Hilfen)

13. Verschiedenes '°
(z.B. Peer-review)
Zur Qualitatssicherung von Laien- oder Patienteninformation stehen verschiedene
Verfahren zur Verfliigung (siehe unten) (235). Die Definition und Implementierung von
Kriterienkatalogen sowie eine Zertifizierung von Informationen sind auch in
Deutschland von diversen Organisationen, Institutionen und Unternehmen
aufgegriffen worden. So entstehen z.B. Gesundheits-Portale oder Netzwerke, die

16 Erlduterung: "Of five authors who assigned weights or priorities to their proposed criteria, four cited content
and one cited peer review (categorised as miscellaneous) as most important criterion. Percentage total does not
equal 100 owing to rounding-off".
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nebeneinander (teilweise mit professionellen inhaltlichen Konzepten und entspre-
chendem Design, teilweise deutlich weniger professionell und eher 'handgestrickt'
anmutend) auftreten.

1) Erstellung und formale Etablierung von Kriterienkatalogen, wie z.B.

den 'HON Code of Conduct for medical and health websides'.
Der Code basiert auf einer Selbstverpflichtung der Anbieter hinsichtlich folgender
Grundsatze, dafir kann das Logo der HON auf dem Produkt geflihrt werden

http:/Aww.hon.ch/HONcode/German. .
Verlasslichkeit der Information
Unterstltzung der bestehenden Arzt-Patienten Beziehung.
Die Website respektiert die Vertraulichkeit von Daten.
Wenn immer moglich sollen alle Informationen auf der Website mit Referenzen
auf die Quelle oder mit entsprechenden HTML Links versehen werden.
Angaben betreffend des Nutzens / der Wirksamkeit einer bestimmten Therapie,
eines kommerziellen Produkts oder Dienstes werden durch geeignete, ausge-
wogene wissenschaftliche Beweise unterstutzt.
Kontaktadressen fir Benutzer mit Fragen nach weiteren Informationen oder
Hilfestellung. Der Webmaster gibt seine / ihnre Email-Adresse auf der gesamten
Website an.
Sponsoren und Unterstutzer der Website werden klar genannt.
Sofern Werbung eine Einnahmequelle des Anbieters ist, wird auf diese Tatsa-
che klar hingewiesen.

Qualitatskriterienkatalog fiir elektronische Publikationen
In Deutschland hat die Deutsche Gesellschaft fur Medizinische Informatik, Biometrie
und Epidemiologie (GMDS) einen umfangreichen Katalog zur Erstellung qualitativ

hochwertiger elektronischer Publikationen in der Medizin erarbeitet. Erforderlich ist:
Inhaltliche Kompetenz
Softwaretechnische Kompetenz
Medientechnische Kompetenz
Designkompetenz
Didaktische Kompetenz
Alle Kriterien werden ausfuhrlich inhaltlich ausgefuhrt. Gefordert wird, Qualitat be-
wusst aus der Benutzer- (Kunden-) Perspektive zu betrachten (http://www.imbi.uni-

freiburg.de/medinf/gmdsqgc/d.htm).

2) Vergabe von Gutesiegeln (‘trustmark') durch unabhangige Institutionen
MedCERTAIN

Mit Hilfe dieses europaischen Projektes, soll Qualitatssicherung medizinischer Infor-

mation im Internet erreicht werden, ohne eine zentrale Institution zu schaffen, die als

alleinige Kontrollinstanz agiert (http://www.medcertain.org/). Ziel ist der Aufbau einer

organisatorischen und technischen Infrastruktur zur dezentralen Bewertung durch Ex-

17 Version 1.6 April 1997 Ubersetzung von Dr. med. Gunther Eysenbach, Leiter der Arbeitsgruppe
Cybermedizin, Abteilung Klinische Sozialmedizin, Universitit Heidelberg (Modifiziert nach: Eysenbach, G:
Praventivmedizin und Internet - Pravention durch Information. In: Allhoff PG, Leidel J, Ollenschldger G, Voigt
HP (Hrsg.): Praventivmedizin (5. Nachlieferung/6.Auflage). Berlin, Heidelberg: Springer-Verlag, 1997
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perten und medizinische Fachgesellschaften sowie die Selbstregulierung und Kenn-
zeichnung von medizinischen Informationen in standardisierter Form durch die An-
bieter anhand sogenannter 'Meta-Information'. Das Siegel wird in vier Stufen verge-
ben.

3) Qualitatsentwicklung durch staatliche Organisatoren

,Patienten-Informationsdienst der AZQ
Die AZQ mdchte als Clearingstelle der deutschen arztlichen Selbstverwaltungsstellen
auf Bundesebene fungieren (http://www.patienten-information.de/). Informationen, die in die
Liste der qualitatsgesicherten Laieninformationen aufgenommen werden, massen fol-

gende Kriterien erfullen:
Inhalt, Form und Aufmachung missen von Seriositat bestimmt sein.
Im breiten Konsens (z.B. in Abstimmung mit den medizinischen
Fachgesellschaften) entstanden sein.
Unabhangig sowie frei von kommerziellen Interessen.
Hinsichtlich Autorenschaft, Sponsoring, Quellenverweisen und
Aktualisierungsangaben an den Regeln des HON-Code orientiert sein.
Die Richtlinien fur gute Gesundheitsinformationen (DISCERN) erfullen.

Das 'Centre for Health Information Quality' (C-H-i-Q) des 'Help for health trust'
Es handelt sich um eine Organisation des staatlichen britischen Gesundheitssystems
(NHS). Ziel ist es, die Standards von Patienteninformationen zu verbessern
(http://www.hfht.org/chig/index.htm). C-H-i-Q will dabei als Clearingstelle fur alle Aspekte
der Patienteninformation fungieren und arbeitet eng mit Einrichtungen zusammen, die
Patienteninformationen herstellen bzw. vertreiben.

Das 'Aktionsforum Gesundheitsinformationssystem fur Deutschland' (AFGIS)
Das Bundesministerium fur Gesundheit entwickelt und erprobt zur Zeit die Grundlagen
und Strukturen fur ein qualitatsgesichertes, dezentral organisiertes und expertenba-
siertes Informationsnetzwerk mit dem Ziel, die Basis fur ein umfassendes Gesund-
heitsinformationsnetz zu schaffen (http://www.afgis.de/). AFGIS will ein offenes Forum
etablieren, vorhandene oder entstehende, dezentraler Kooperationsverblnde und
Netze schaffen und eine Basis flr die Kooperation aller wichtigen Akteure im Gesund-
heitswesen auf dem Gebiet einer qualitatsgesicherten Information Gber gesundheits-
bezogene Fragestellungen bilden.

4) Qualitatsbewertung durch den Nutzer

DISCERN™
Das Hilfsmittel kann als Fragebogen-Instrument fir die Bewertung von Patientenin-
formationen Uber Behandlungsalternativen oder als Leitfaden fur Qualitatsstandards
bei der Entwicklung von Patienteninformationen genutzt werden
(http://www.discern.org.uk/). Ursprunglich wurde DISCERN fur den Gebrauch bei ge-
druckten Patienteninformationen entwickelt (100) (139) (206). An der Weiter-

18 DISCERN: an instrument for judging the quality of written consumer health information on treatment choices
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entwicklung von verlasslichen Qualitatskriterien fur Patienteninformationen wird fort-
laufend gearbeitet.

Eine deutsche Gruppe hat es sich zur Aufgabe gemacht, DISCERN als Instrument flr
die Bewertung von Patienteninformationen im Internet weiter zu entwickeln
(http://www.discern.de).

'Quality Information Checklist' (QUICK)
Das 'Centre for Health Information Quality' des NHS bietet mit 'QUICK' ein Instrument

zur Selbstevaluation von Internetangeboten an, welches sich an die Zielgruppe junger
Internetnutzer wendet (http://www.quick.org.uk/menu.htm).
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| Beschreibung der Zielkonditionen

In diesem Kapitel wird, neben den epidemiologischen Daten zum Brustkrebs die Ziel-
setzung von Massen-Screening sowie das deutsche Konzept der
Krankheitsfriherkennung der gesetzlichen Krankenkassen dargestellt. Weiterhin wird
die wissenschaftliche Evidenz des Mammographie-Screening aufgezeigt. Diese bildet
die inhaltliche Grundlage zur Erarbeitung einer umfassenden Patienteninformation
zum Mammographie-Screening.

21 Brustkrebs - Epidemiologische Daten in Deutschland

Die Entwicklung des Krankheitsgeschehens (pathischer Prozess) kann in epidemiolo-
gischen Maldzahlen beschrieben werden. Ziel des epidemiologischen Krankheitsmo-
dells ist es, Sachverhalte zu modellieren, die aus epidemiologischer Sicht interessant
sind, d.h. klinische, pathologische, physiologische und biochemische Zusammen-
hange werden nicht betrachtet (159) (siehe S. 86).

Abbildung 1: Allgemeines epidemiologisches Krankheitsmodell'®

Geburt *

Tod

Expositionsbeginn @ I I I I _—— - =% Krankheitsausgang

A B cC D E F

Im epidemiologischen Krankheitsmodell bezeichnen die Punkte Ereignisse, die im Ge-
samtzusammenhang epidemiologischer Fragestellungen von besonderem Interesse
sind, z.B. A: Expositionsbeginn, B: erste Indikatoren fur eine mogliche, spatere
Erkrankung, C: erste, objektivierbare Symptome, D: Diagnosestellung, E: Therapiebe-
ginn, F: Ende der Krankheit.

Eine prophylaktische Zielstellung betrachtet das Intervall A-B, mit dem Intervall B-C
wird dagegen eine Risikodiagnostik bzw. Friherkennung/Screening verfolgt. Der epi-
demiologische Fall entsteht durch die Diagnosestellung (D), das Intervall D-F widmet
sich dem Krankheitsstadium.

In Deutschland stehen Angaben zur Inzidenz und Mortalitat des Mammakarzinoms
nur unzureichend zur Verfiigung, da keine flichendeckenden Krebsregister® vorhan-
den sind. Die Daten werden aus den Ergebnissen des saarlandischen Krebsregisters
fur das ganze Land 'hochgerechnet'. Der Offentlichkeit stehen diese als
'Dachdokumentation Krebs' des Robert-Koch-Instituts in Berlin zur Verfligung (IARC
Technical Report, No. 19, 1994)*'. Angaben zur Pravalenz der Erkrankung, sowie
Daten, die aus Perspektive der Versorgungsforschung interessant sind, stehen nicht
zur Verfugung.

19 Darstellung modifiziert nach Niehoff 1995, Seite 87

20 Krebsregister haben die Aufgabe, das Krebsgeschehen in der Bevolkerung zu beschreiben,

21 Als Service-Einrichtung am Statistischen Bundesamt wurde das Informations- und Dokumentationszentrum
Gesundheitsdaten (IDG) aufgebaut, um insbesondere fiir die Gesundheitsberichterstattung eine Datengrundlage
aufzubereiten und bereitzustellen.
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Nach dem Bericht der Arbeitsgemeinschaft Bevolkerungsbezogener Krebsregister in
Deutschland (1999) erkranken jahrlich ca. 46.000 Frauen in Deutschland an Brust-
krebs, davon etwa 17.000 im Alter unter 60 Jahren. Das mittlere Erkrankungsalter liegt
bei 63.5 Jahren. Eine altersdifferenzierte Darstellung der Haufigkeit in absoluten Zah-
len zeigt Tab. 4.

Tabelle 4: Altersdifferenzierte Darstellung der Brustkrebshaufigkeit als absolute
Haufigkeit, 1995%2

Altersgruppe Erkrankungsféille23
Unter 45 Jahre 4.149

45 bis unter 60 Jahre 14.728

60 bis unter 75 Jahre 16.391

75 Jahre und alter 11.026

Gesamt 46.295

In Deutschland ist, ebenso wie in allen anderen EU-Landern, insbesondere seit 1990,
eine Zunahme der Diagnosehaufigkeit zu beobachten. Diese Entwicklung wird in allen
Altersgruppen beobachtet. Die standardisierte Inzidenzrate lag im Durchschnitt der
Jahre 1990-1993 bei 85.8 und 1997 bei 92.9 erkrankten Frauen pro 100.000 Einwoh-
nerinnen. In Tab. 5 wird die altersspezifische Haufigkeit als Rate angegeben.

Tabelle 5: Entwicklung der Alterspezifischen Inzidenzrate fiir Brustkrebs in
Deutschland von 1980 — 1995, je 100.000 Einwohnerinnen

Jahr/ 35-39 | 40-44 | 45-49 | 50-54 55-59 60-64 65-69 | 70-74
Altersgruppe

1980 24.2 105.3 | 129.9 | 162.1 183.2 187.8 200.8 2254
1985 56.2 95.0 154.1 135.0 158.2 225.7 184.4 257.7
1990 54.3 110.8 | 166.2 | 139.9 189.9 218.0 269.9 295.0
1995 76.7 1825 | 264.7 | 328.8 408.7 394.3 3976 | 413.5

Berechnet als Rate je 100.000 Einwohner der europaischen Standardbevdlkerung, nach den Daten des Krebsregisters Saarland
und Hamburg

Die in Deutschland ermittelte Haufigkeit der Diagnosestellung flr Brustkrebs bei
Frauen liegt im EU-Vergleich im mittleren Bereich. Die hdchsten Diagnoseraten wer-
den fur die Niederlande, Danemark, Finnland und Schweden, die niedrigsten in den
sudeuropaischen Landern Spanien, Griechenland und Portugal berichtet (188).

Die Brustkrebsmortalitat in Deutschland zeigt einen leichten Abwartstrend bei Frauen
im Alter von 45 bis 54 Jahren (Tab. 6). 1997 lag die standardisierte Mortalitatsrate in
Deutschland bei 35 Gestorbenen je 100.000 Einwohnerinnen. 1999 starben 17.616
Frauen an Brustkrebs. Das Mammakarzinom stellt damit die haufigste Krebserkran-
kung bei Frauen dar und ist fir 26% aller Krebsneuerkrankungen und 18% aller
Krebstodesfalle verantwortlich (http://www.rki.de/GBE/GBE.HTM).

22 Gesundheitsbericht Deutschland 1998
23 Klassifikation ICD 9, Lokalisation 174
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Tabelle 6: Entwicklung der Alterspezifische Mortalitdtsrate in Deutschland
von 1980 - 1995

Jahr/ 35-39 | 40-44 | 45-49 | 50-54 55-59 60-64 65-69 | 70-74
Altersgruppe

1980 4.96 34.0 69.7 88.2 135.4 98.5 132.6 136.4
1985 247 52.6 741 82.3 138.9 128.8 142.2 161.1
1990 211 271 62.8 122.6 108.2 112.3 154.0 207.8
1995 11.8 42.9 51.8 74.8 126.9 160.7 154.6 149.4

Berechnet als Rate je 100.000 Einwohner der europaischen Standardbevdlkerung, nach den Daten des Krebsregisters Saarland
und Hamburg

Die relative 5-Jahres-Uberlebensrate (survival rate) betragt etwa 73%. Brustkrebs
verursacht bei Frauen in Deutschland mit fast 310.000 Jahren den grofRten krebsbe-
dingten Verlust an Lebensjahren®. Einer am Mammakarzinom erkrankten Frau gehen
durchschnittlich 6 Jahre ihrer ausstehenden Lebenserwartung verloren (16).

2.2 Screening
Der Einsatz von Massenscreenings wird kontrovers diskutiert (159). Als Methode der
Friherkennung des Mammakarzinoms gelten die Mammographie und die klinische
Untersuchung bzw. die Selbstuntersuchung der Brust. Brustkrebs-Fruherkennung wird
weltweit in mehr als 20 Landern als organisiertes Mammographie-Screening
durchgefuhrt. Die mammographische Rontgenaufnahme verspricht eine Verringerung
der Mortalitat an Brustkrebs durch das frihere Erkennen von geweblichen
Veranderungen in der weiblichen Brust.
In acht groen RCTs wird die Brustkrebsmortalitat als Endpunkt betrachtet. Verschie-
dene Uberblickarbeiten und Health Technology Assessment (HTA) Berichte stehen
zur Verfugung. Die Ergebnisse der Screening-Studien sind in Metaanalysen und ei-
nem Cochrane-Review zusammengefuhrt worden.
Es existiert eine umfangreiche Diskussion in der wissenschaftlichen Gemeinschaft
hinsichtlich der Qualitat und der Organisation der sogenannten 'Screening-Studien'.
Definition
"Mit einem Screening werden gesunde, 'symptomlose' Menschen an-
gesprochen. Ziel der MaRnahme ist es, eine bestimmte Erkrankung im
Fruhstadium diagnostizieren zu kdnnen oder ein erhdhtes Risiko fur
eine bestimmte Erkrankung festzustellen" (29).

Dabei sollen Informationen zum Nutzen der individuell getesteten Person und der Be-
volkerung gesammelt werden. Ein Screening ist kein diagnostischer Test, kann aber
natzlich sein, diejenigen zu identifizieren, die Indikatoren fur eine mogliche spatere Er-
krankung haben. Dies setzt voraus, dass Risikofaktoren bekannt sind, die identifiziert
werden kdnnen (wie z.B. bei kardiovaskularen Erkrankungen).

24 Das Konzept 'Potential Years of Life Lost' ist ein quantitatives Bewertungskonzept der Sterblichkeit. Es geht
von einem theoretischen Potential der Lebensdauer aus (entspricht in der Sterbetafel z.B. dem Wert von 100
Lebensjahren). An diesem theoretischen Potential wird die realisierte Lebenserwartung der Bevolkerung
gemessen (sieche Niehoff 1995, Seite 64).
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Screening wird auch eingesetzt, um Personen zu identifizieren, bei denen Hinweise
fur eine Erkrankung in einem fruhen Stadium vorliegen. Die Mammographie der weib-
lichen Brust ist eine Rontgenaufnahme, mit der zellulare Veranderungen erkannt wer-
den konnen, die evt. das Vorhandensein eines Karzinoms anzeigen. Weitere Tests
werden dann notwendig, um eine Diagnose stellen oder verwerfen zu kénnen. Wird
Mammographie in einer definierten Bevolkerungsgruppe (z.B. alle Frauen zwischen
50 und 59 Jahren) systematisch durchgeflhrt und dokumentiert spricht man von ei-
nem Mammographie-Screening.

2.2.1 Mogliche Trugschliisse

Die Teilnahme an einem Mammographie-Screening bietet der individuellen Frau keine
Vorsorge vor einer Krebserkrankung. Friherkennung von Brustkrebs hat einen Vorteil,
wenn die dann einsetzende, medizinische Behandlung den Tod durch Brustkrebs ver-
hindern kann (siehe Abb. 1, Punkt F). Es gibt drei Faktoren, die falschlicherweise den
Eindruck vermitteln konnen, dass Fruherkennung von Brustkrebs die Prognose
verbessert, selbst wenn die Therapien unwirksam waren (nach Sackett 1991) (157).

Der Effekt der Freiwilligkeit (selection bias) 25:
- Personen, die an Fruherkennungsuntersuchungen teilnehmen, sind gesunder
und gesundheitsbewusster. Sie kommen eher aus hdheren sozialen Schichten
und haben alleine dadurch schon eine bessere Lebenserwartung.

Vorverlegung des Diagnosezeitpunkts (Intervall B-D) (lead-time bias) 26:
Angenommen, eine fruhere Diagnose fuhrt weder zu einer Verbesserung noch
zu einer Verschlechterung der Uberlebenschance. Trotzdem hatte man in ei-
nem solchen Fall durch die frihere Diagnose den Eindruck einer verbesserten
Prognose, da sich die Zeit zwischen Diagnose (D) und Tod verlangert. Erreicht
wird jedoch lediglich eine Verlangerung der Krankheitsdauer.

Langsam wachsende Tumore werden eher diagnostiziert (length time bias) 2:
Langsam wachsende Tumore haben eine bessere Prognose als rasch wach-
sende Tumore. Sie bleiben somit langer in einem Stadium, in dem sie nur
durch eine Friherkennungsuntersuchung erkannt werden kénnen. Bei Fruher-
kennungsuntersuchungen haben sie daher eher die Chance diagnostiziert zu
werden als die bdsartigeren, rascher wachsenden, Tumore. Dadurch entsteht
der Eindruck, dass Friiherkennungsuntersuchungen die Uberlebenschance von
Brustkrebs verbessern.

Eine Verschiebung zu friheren Krankheitsstadien und eine Verlangerung des pro-

gressionsfreien Uberlebens von Patienten mit Diagnosestellung durch Screening im

Vergleich zu Patienten mit symptombasierter Diagnose beweist infolge mdglicher

systematischer Fehler und Uberdiagnose noch keinen Nutzen des Screenings (113).

25 Sog. Selektionsfehler, d.h. alle Effekte, die sich aus der Auswahl der Studiengruppe ergeben
26 Ergebnisverzerrung durch die Unterschiedlichkeit der Zeitpunkte, zu denen eine Krankheit diagnostiziert wird
27 Zusammenhang zwischen Progredienz der Erkrankung und zeitlichem Abstand der Screening-Intervalle
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2.2.2 Wirksamkeit des Screening

Die Wirksamkeit (effectiveness) eines Screening-Programms wird bestimmt durch die
Prazision des Testes (test accuracy) und die Wirksamkeit der therapeutischen Be-
handlung (therapeutic effectiveness) (154).

Im Verstandnis der evidenzbasierten Medizin ist die Frage zu beantworten, ob die Er-
gebnisse im Sinne eines diagnostischen Testes wichtig sind (190).

Im Rahmen von Friherkennungsprogrammen ergibt sich das Problem, dass eine Ent-
scheidung zwischen dem Wunsch nach moglichst vollstandiger Erkennung aller Ge-
fahrdeten/Kranken und der Minimierung der Anzahl falschlich als krank bzw. krank-
heitsgefahrdet Klassifizierter getroffen werden muss.

Eine vollstandige Beurteilung des moglichen Nutzens bzw. Schadens von Mammogra-
phie-Screening erfordert die Berlicksichtigung wissenschaftlicher Erkenntnisse zur
Test-Effizienz (Grundmodell der sogenannten Vierfeldertafel Tab. 7) der Mammogra-
phie als Screening-Methode (102).

Tabelle 7: Vierfeldertafel zum Zusammenhang von Krankheit und Testresultat

Krank

Ja (D+) | Nein (D-)

Test- Positiv (T+) a b atb
resultat o Jativ (T-) c d c+d
a+c b+d a+b+c+d

Die Sensitivitat (a/a+c) misst den Anteil kranker Individuen, die durch ein positives
Testergebnis identifiziert werden (Betroffene, die nicht identifiziert worden sind, wer-
den 'falsch-negativ' (c) genannt).

Die Spezifitat (d/b+d) misst den Anteil gesunder Individuen, die durch ein negatives
Testergebnis als solche identifiziert werden (Gesunde, die ein positives Testergebnis
aufweisen, werden 'falsch positiv' (b) genannt).

Ein guter Test soll bei mdglichst wenigen Personen mit der Erkrankung und bei mog-
lichst vielen Personen ohne Erkrankung negativ sein. Dabei geht eine Steigerung der
Sensitivitat des Testes meist einher mit der Verringerung der Spezifitat und des
positiven pradiktiven Wertes des Testes.

Die Pradiktion misst, mit welcher Wahrscheinlichkeit jemand, der ein positives Tester-
gebnis bekommt, tatsdchlich krank ist (pradiktiver positiver Wert: PV+= a/a+b)?® bzw.

mit welcher Wahrscheinlichkeit jemand mit einem negativen Testergebnis gesund ist

(pradiktiver negativer Wert: PV-= d/c+d)? nicht erkrankt zu sein.

28 Synonyme fiir die PV+: 'post test likelihood' oder 'post test probability' fiir die Erkrankung nach einem
positiven Test

29 Synonyme fiir die PV-: 'post test likelihood' oder 'post test probability' die Erkrankung nicht zu haben, nach
einem negativen Test
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Der Aussagewert der Pradiktion ist abhangig von der Vortest-Wahrscheinlichkeit
(Pravalenz=(a+c/a+b+c+d) der Erkrankten/Gesunden in der an dem Screening teil-
nehmenden Population (siehe Abb. 2). Der PV+ Wert eines Testes wird von der al-
tersabhangigen Pravalenz der Kranken bzw. Gefahrdeten beeinflusst (je geringer die
Wahrscheinlichkeit, dass unter den Untersuchten ein mit dem Test diagnostizierbarer
Kranker ist, desto geringer ist der Aussagewert des Tests). Die Nachtest-Wahr-
scheinlichkeit (post test likelihood) flr das Vorhandensein einer Erkrankung entspricht
dem pradiktiven positiven Wert (PV+).

Abbildung 2: Abhangigkeit der pradiktiven Werte (PV+, PV-) von Pravalenz,
Sensitivitat und Spezifiti:it:“”31

Berechnung fiir: Sensitivitat 70%, Spezifitat 97%
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30 Eigene Berechnung nach folgender Formel: PV+ =

31 Eigene Berechnung nach folgender Formel: PV— =
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Das Wahrscheinlichkeits-Verhaltnis (Likelihood Ratio, LR) der Testeigenschaft be-
schreibt die Wahrscheinlichkeit, das ein bestimmtes Testergebnisses bei Personen
mit der Erkrankung, z.B. Brustkrebs, (im Vergleich zu Personen ohne die Erkrankung)
erwartet werden kann.

Die Likelihood fir ein positives Testergebnis [LR+ = Sensitivitat/ (1-Spezifitat)], nennt
man das Verhaltnis des Anteils der Personen mit Erkrankung und positivem
Testergebnis (Sensitivitat) zum Anteil Personen ohne die Erkrankung mit positivem
Testergebnis (1 — Spezifitat), sie soll moglichst hoch sein

Die Likelihood flir ein negatives Testergebnis [LR- = (1- Sensitivitat) / Spezifitat], nennt
man das Verhaltnis des Anteils der Personen mit Erkrankung und negativem
Testergebnis (1 — Sensitivitat) zum Anteil Personen ohne die Erkrankung mit
negativem Testergebnis (Spezifitat), sie soll mdglichst niedrig sein.

Tab. 7.1 zeigt eine arbitrare Einteilung zur Beurteilung der Effizienz eines Tests an-
hand des Wahrscheinlichkeitsverhaltnisses als Likelihood-Ratio flr einen positiven
(LR+) und fur einen negativen Test (LR-).

Tabelle 7.1: Beurteilung der Test-Effizienz mit dem Wahrscheinlichkeitsverhaltnis:
Positive (LR+) und Negative (LR-) Likelihood Ratio

LR+ und LR- Test-Effizienz
> 10 < 0.1 Sehr gut
5-10 0,1-0,2 Gut

2-5 0,2-0,5 MaRig

1-2 0,5-1 Schlecht

Das Likelihood Ratio ist stabiler als Sensitivitat und Spezifitat, wenn die Pravalenz der
Zielerkrankung variiert. Die pradiktiven Werte (PV+ und PV-) eines diagnostischen
Tests variieren dagegen in Abhangigkeit von der Pravalenz der Zielerkrankung. Der
PV+ ist selbst bei sehr guten Testeigenschaften (hohe LR+) bei niedriger Pravalenz
einer Erkrankung gering. Tab. 7.2 zeigt diesen Zusammenhang anhand eines Bei-
spiels eines 'guten’ Tests mit hohem LR+ von 19 im Vergleich zu einem weniger guten
Test mit einer LR+ von 2.3 fur unterschiedliche Pravalenzen.

Tabelle 7.2: Zusammenhang von Préadiktion, Likelihood-Ratio und Pravalenz

Vortest- LR+=19 LR+=2.3
Wahrschein- | Sensivitat = 95%, Spezifitat = 95%, Sensitivitat = 70%),Spezifitdt = 70%
lichkeit =

Pravalenz PV+ PV- PV+ PV-

90% 99% 67% 96% 21%
50% 95% 95% 70% 70%
10% 67% 99% 21% 95%
1% 16% 100% 2% 97%

Auch qualitative und konzeptionelle Faktoren des Programms sowie diagnostischen
Kriterien sind relevant fir die Testgute. Die Ubertragbarkeit auf bestimmte Personen-
gruppen unter differierenden Bedingungen eines Gesundheitssystems sind limitiert
(149).
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2.2.3 Formale Anforderungen an Screening-Programme

Von der Weltgesundheitsorganisation (WHO) wurden bereits vor mehr als 30 Jahren

Kriterien formuliert, die bei der Durchflihrung von Screenings zu berticksichtigen sind

(234):
- Die Erkrankung muss ein wichtiges Problem fur die Gesundheit der Bevolkerung

darstellen.

Es muss eine anerkannte (wissenschaftlich belegte) Behandlungsmethode geben.

Einrichtungen, zur Diagnostik und Therapie entdeckter Falle mussen ausreichend

zur Verfigung stehen.

Die Erkrankung muss ein erfassbares Fruhstadium aufweisen.

Es muss eine geeignete Screening-Methode (Untersuchungstest) vorhanden sein.

Der Untersuchungstest muss zumutbar sein.

Der naturliche Verlauf der Erkrankung muss bekannt sein.

Es muss geklart sein, wo die Personen mit entdeckter Erkrankung behandelt
werden kdnnen.

Zwischen den Kosten fur das Screening und der Behandlung manifester Er-

krankungen muss ein vertretbares Kosten-Nutzen-Verhaltnis bestehen.

Eine kontinuierliche Weiterbetreuung von gescreenten Personen muss ge-

wahrleistet sein.
Heute werden an Screening-Programme Anforderungen gestellt, die den gestiegenen
Anforderungen an Wirksamkeitsnachweise und der gro3eren Sorge hinsichtlich uner-
wunschter Effekte in der Medizin Rechnung tragen sollen (siehe Anhang, S.2). Auch
fur Teilaspekte eines Programms (Erkrankung, Test, Behandlung, Screening-
Programm) wird eine Quantifizierung hinsichtlich Nutzen und Gute gefordert (224).
Muir Gray, Programmdirektor des 'National Screening Committee' in Gro3britannien
formulierte 1997 folgende Fragestellungen an Screening-Programme (154):

1. Liegen gesicherte Ergebnisse in Form randomisierter, kontrollierter klinischer Stu-
dien guter Qualitat vor, welche nach dem 'intention to treat'- Prinzip analysiert
wurden, die belegen, dass das vorgeschlagene Screening Programm die
Morbiditat oder die Mortalitat reduziert?

2. Falls die Antwort auf die obige Frage 'Nein' ist, gibt es keinen Grund fur eine Um-
setzung des Programms.

3. Falls die Antwort 'Ja' ist, sind folgende Fragen zu beantworten:
Wie viele Personen mussen in diesem Programm gescreent werden, um einen
Erkrankten zu finden oder einen Todesfall zu verhindern (NNT)?

Wie viele Personen werden einen Nachteil aus dem Screening-Programm erleiden
(bezogen auf tausend gescreente und auf ein gerettetes Leben)?

4. Wie grol} ist der Vertrauensbereich des errechneten Nutzens (95% Konfidenzin-
tervall) und folglich im ungunstigsten Fall die Anzahl derer:
die gescreent werden mussen (NNT)
die nachteilig Betroffenen (NNH) sind

5. Wie grol} ist der Aufwand fur das Screening-Programm und welcher Gesundheits-
nutzen kénnte erzielt werden, wenn diese Ressourcen statt flir das Screening-
Programm fur andere Optionen verwendet wirden?
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2.2.4 Formale Anforderungen an Patienteninformation bei Screening
Screening-Untersuchungen werden ublicherweise nicht von den gescreenten
Personen veranlasst, sondern aufgrund gesundheitspolitisch verfasster Empfehlung
durchgefuhrt. Nicht zu vernachlassigen ist daher die Unterscheidung der
differierenden Perspektiven von Gesundheitspolitik®?, Leistungserbringern und
Nutzern eines Screenings.

Patienten bzw. Konsumenten haben ein Recht auf die Mdglichkeit, eine informierte
Entscheidungen zu treffen. Dies wurde 1999 von dem General Medical Council® in
Grol3britannien in sogenannten 'ethischen Leitlinien' als allgemeine Verfahrensweise
fur die nationale Gesundheitspolitik formuliert und festgeschrieben.

Danach sind alle Patienten bzw. Konsumenten vor einem medizinischen Eingriff (egal
ob Untersuchung oder Behandlung), Uber Zweck und mdgliche Folgen umfassend und
in verstandlicher Form, unter Bertcksichtigung des aktuellen Stands der wis-
senschaftlichen Erkenntnisse, aufzuklaren (96). Dazu gehort ausdricklich die

Information Uber:
die Wahrscheinlichkeiten fur falsche Ergebnisse (falsch negative und falsch
positive Test-Ergebnisse),
Vortest- und Nachtest-Wahrscheinlichkeiten fur das Vorliegen der Erkrankung,
Unsicherheiten und Risiken der diagnostischen Eingriffe bzw. Behandlungen,
mogliche Alternativen zu den vorgeschlagenen Verfahren,
wichtige medizinische, soziale und finanzielle Folgen dieser Malinahmen,
die Planung des weiteren Vorgehens sowie Nennung von Beratungs- und
Unterstutzungsangeboten.

Personliche Interessenskonflikte des Arztes, z.B. finanzielle Abhangigkeiten, missen
dem Patienten offengelegt werden. Die Vermutung eines Arztes, ein Patient konnte
eine Mitentscheidung nicht winschen, darf kein Grund dafur sein, dem Patienten die
notigen Informationen vorzuenthalten, die fur eine personliche Entscheidungsfindung
erforderlich sind.

Ziel und Prinzip solchen Vorgehens ist der sogenannte 'informed consent' (143).
Wissenschaftsbasierte Patienten- bzw. Konsumenten-Information bei Screening geht
weit Uber das hinaus, was bisher unter Patientenmitbestimmung, z.B. bei Ein-
willigungen zu einer Untersuchung, verstanden wurde. Es berucksichtigt die
Konsequenzen des Testens, der Untersuchungen und Behandlungen und stellt das
Recht der Betroffenen auf eine informierte Entscheidung in den Vordergrund®.

32 Die Anwendung des sogenannten 'Rose Paradoxon' (184) als Argument zur Begriindung eines
Mammographie-Screening in Deutschland (188) ist irrefithrend. Ein Screening ist keine MaBnahme die an den
Ursachen einer Erkrankung ansetzt, wie Rose es beschrieben hat (Rose spricht in seinen Arbeiten von
bevolkerungsbasierten Praventionsstrategien, die aus Sicht des Individuums wenig vorteilhaft erscheinen kann) —
es werden lediglich diejenigen Personen identifiziert, die bisher dachten, gesund zu sein, aber nun verstehen
miissen, dass sie in Wirklichkeit bereits Patienten sind.

33 Der GMC entspricht der deutschen Arztekammer.

34 Siehe auch Punkt 19 des Kriterienkataloges des NSC (Anhang, S.3).
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2.3  Brustkrebsfriiherkennung in Deutschland
MaRnahmen zur Friherkennung von Krankheiten sind im deutschen Krankenversiche-
rungssystem (GKV) erstmals mit Wirkung vom 1.1.1971 gesetzlich geregelt worden®’.

Bereits zu diesem Zeitpunkt Ubernahm ein Teil der GKV freiwillig die Kosten, welche
im Rahmen von sogenannten 'Vorsorgeuntersuchungen', also z.B. fur eine Mammo-
graphie, entstanden. Die Fruherkennung von Brustkrebs ist in Deutschland bis dato
als ein Anspruch auf Gesundheitsuntersuchungen geregelt, der sich fur Versicherte
der GKV aus §25 SGB V ergibt™®.

Eine praventiv intendierte Mammographie wird fur Risikogruppen und klinisch auffal-
lige Patientinnen in den 'Krebsfriiherkennungs-Richtlinien' des Bundesausschuss der
Arzte und Krankenkassen (BAKK) empfohlen (Merkblatt Nr. 7, KBV 1975).

Mammographie als Screening-Untersuchung gehort nicht zum Leistungsumfang der
Gesundheitsuntersuchung, dennoch findet de facto in Deutschland ein Screening un-
ter unkontrollierten Bedingungen, d.h. auRerhalb eines organisierten Programms,
statt. 1996 wurden 5,2 Millionen Mammographien ambulant abgerechnet, Schatzun-
gen gehen davon aus, dass pro Jahr bei bis zu 25% aller Frauen im Alter von 45-65
Jahren Fruherkennungs-Mammographien durchgefuhrt werden (97).

Die Ausgestaltung (Inhalt und Durchfuhrung) der Gesundheitsuntersuchungen obliegt
dem BAKK. Seine Aufgabe ist es, flr die GKV zu einer Bewertung von Friiherken-
nungsmaflnahmen zu kommen und Richtlinien zur Durchfuhrung und zur Qualitatssi-
cherung zu erlassen (180).

Mit Inkrafttreten des 2. GKV-Neuordnungsgesetzes Mitte 1997 sind die Aufgaben des
BAKK erweitert und seine Kompetenzen bei der Gestaltung der ambulant-arztlichen
Versorgung gestarkt worden. In diesem Zusammenhang besonders relevant ist die
Aufgabe, diagnostische und therapeutische Verfahren des bestehenden GKV-Leis-
tungskataloges hinsichtlich ihres Nutzens, ihrer medizinischen Notwendigkeit und ihrer
Wirtschaftlichkeit zu Gberprufen (siehe auch Holdke 2002) (108).

2.3.1 Mammographie-Screening in Deutschland

Mitte der 90-er Jahre verstandigten sich die Spitzenverbande der GKV darauf, die Be-
dingungen zur Implementierung eines organisierten Mammographie-Screenings in
Deutschland zu erproben. Seither beteiligen sich diverse Akteure: Leistungserbringer,
Standesorganisationen, Wissenschaftler und die politischen Parteien - zum Teil in
sehr personlicher Art — lebhaft an der Diskussion um das Thema Brustkrebs bzw.
Mammographie.

35 Diese bezogen sich auf die Fritherkennung von Krebs und Krankheiten bei Kindern. Seit dem 1.1.1989 zéhlen
zum gesetzlich vorgeschriebenen Leistungsangebot der GKV auch Untersuchungen zur Fritherkennung von
Zivilisationserkrankungen.

36 SGB V: Fiinftes Buch (V) Gesetzliche Krankenversicherung.
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Die Konsensfindung gestaltet sich schwierig, weil eine Reihe von drangenden Fragen
vorliegen®’, die aufgrund ihrer Komplexitat nicht immer eindeutig im Sinne einer
richtigen oder falschen Lésung beantwortet werden kénnen. Hierzu gehéren sowohl
wissenschaftliche Grundsatzfragen nach der Effektivitat eines Screenings als auch
spezifischere Fragen nach der Organisation und Implementierung eines Screening-
Programms (188).

In den 70-er und 80-er Jahren scheiterten alle Bemuhungen, die Mammographie als
unselektierte Fruherkennungsmalinahme fir alle Frauen ohne einen Anfangsverdacht
zu etablieren®® am inhaltlichen und formalen Einspruch der Kassenarztlichen
Bundesvereinigung. Auch Forderungen nach Einfuhrung qualitatssichernder Kriterien
blieben unberucksichtigt (71).

Anfang der 90-er Jahre wurde von den Bundesministerien fur Bildung und Forschung
(BMBF) und Gesundheit (BMG) und der GKV eine Studie (DMS) initiiert. Ziel war, die
Moglichkeiten zur Einfuhrung der Mammographie in das Krebsfruherkennungspro-
gramm der GKV zu prufen und Qualitatssicherungsmaflinahmen unter den Bedingun-
gen der ambulanten Versorgung zu entwickeln. Die Arbeitsgruppe um Prof. Robra
legte den Auftraggebern 1993 ein Qualitatssicherungsprogramm vor, welches auf in-
ternationalen Standards und Erfahrungen basiert. Es wurden Empfehlungen zur
Strukturqualitat (technische Ausstattung und fortlaufende Qualitatssicherungs-
MaRnahmen), Prozessqualitat (Qualifikation der mammographierenden Arzte,
Fortbildung des Personals) und Ergebnisqualitat (Dokumentation der Befunde, der
Folgeuntersuchungen/Biopsieempfehlungen, Doppelbefundung) formuliert. Eine
untere Altersgrenze fur die Mammographie von 50 Jahren und ein Routineintervall von
zwei Jahren wurde empfohlen (146) (229) (181) (183) (182) (212) (65) (180) (34) (65)
(90).

Der BAKK beschloss 1996, also erst Jahre nach Abschluss der DMS, die Bedingun-
gen fur ein Mammographie-Screening als Bestandteil des Krebsfriherkennungspro-
gramms nach § 25 SGB V festzulegen. Zu diesem Zeitpunkt wurde eine flachende-
ckende Einfuhrung eines Mammographie-Screenings in Deutschland als nicht moglich
angesehen. Durch die Erprobung eines qualitatsgesicherten Mammographie-Scree-
ning in regionalen Modellprojekten sollten die erforderlichen Erfahrungen und Erkennt-
nisse fur ein populationsbezogenes, qualitatsgesichertes Mammographie-Screening
gesammelt und wissenschaftlich aufgearbeitet werden (siehe Anhang, S.4). Bei der
Planung und Durchfuhrung der Pilotprojekte sollen die Europaischen Leitlinien (Exkurs
zu 'Leitlinien, siehe Anhang, S.6) fur die Qualitatssicherung des Mammographie-
Screenings eingehalten werden (http://www.zi-koeln.de/ZIK/service/down/karsa). Die
Durchflihrung, Evaluation und insbesondere Qualitatssicherung der Modellprojekte auf

37 In Den Hintergrund dafiir bilden zum einen die in Deutschland seit Jahren bekannten Qualititsdefizite bei der
mammographischen Diagnostik.

38 Vorschlédge der dt. Krebshilfe waren: Eine Basismammographie ab dem 30. Lebensjahr, ab dem 40. Lebensjahr
alle zwei Jahre und ab dem 50 Lebensjahr jahrliche Mammographie. Technische Qualitétssicherung und
ausreichende Erfahrung des mammographierenden Arztes.
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Bundesebene wird durch die vom BAKK beauftragte 'Planungsstelle Mammographie-
Screening' koordiniert. Das erste Modellprojekt startete 2001 in der Region Bremen.
Eine umfassende Information der potentiellen Teilnehmerinnen im Sinne eines 'infor-
med consent' war nicht vorgesehen.

Parallel dazu wurden verschiedenen Fachgesellschaften bzw. Akteure aktiv und ver-
folgen seither verschiedene Ansatze und Vorgehensweisen zur Weiterentwicklung der
Mammographie (108). Hier ein kurzer Uberblick.

1: Die Deutsche Rontgengesellschaft fordert die regelmalige Mammographie
zur Friherkennung von Brustkrebs flr Frauen vom 40. bis 70. Lebensjahr (177). Auf
eine Initiative des Berufsverbandes der Deutschen Radiologen war bereits 1998 einen
'Qualitatsring Radiologie' zur Zertifizierung der mammographierenden Arzte gegriindet
worden.

2: Vertreter von 19 wissenschaftlichen Fachgesellschaften und Berufsverbanden
legten Anfang 2000 ein 10-Punkte-Programm vor, das ein qualitatsgesichertes, fach-
ubergreifendes Brustkrebs-Friherkennungsprogramm mit abgestuften Mal3nahmen
zur arztlichen Beratung sowie klinischer- und Selbstuntersuchung ab dem 20.
Lebensjahr vorsieht. Fur die Altersgruppe der 50- bis 70jahrigen wird ohne Vorliegen
von Symptomen grundsatzlich die Durchfliihrung einer mammographischen
Untersuchung in Untersuchungsintervallen von langstens 24 Monaten vorgeschlagen.

Im nachsten Schritt wurde eine sogenannte Stufe 3-Leitlinie (entsprechend der Vor-
gaben der AWMF, siehe Anhang, S.8) zur Brustkrebs-Friherkennung in Deutschland
erarbeitet, die alle relevanten Teilbereiche der Diagnosekette umfasst (11). An der
Entwicklung sind medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaften und Berufsver-
bande beteiligt, die dt. Gesellschaft fur Senologie fungiert als Dachverband.
Begleitend wurde eine Leitlinie Fraueninformation®® erarbeitet; das Vorhaben wird
durch nichtarztliche Organisationen aus dem Selbsthilfebereich unterstutzt.

3: Verschiedene regional koordinierte Konzepte auf Initiative der
Leistungserbringer (Arzteschaft) entstehen. In Schleswig-Holstein z.B. wird seit Mai
2001 im Rahmen eines Modellvorhaben allen Frauen ohne Altersgrenze eine
indizierte Mammographie nebst weiterer diagnostischer Abklarung angeboten. Dies
erfolgt aulRerhalb des Budgets.

4: Die Regierungskoalition stellte im Sommer 2001 einen Antrag an den
Bundestag, um eine gezielte Qualitatsverbesserung der Brustkrebs-Friherkennung
sowie evidenz- und leitlinienbasierter Therapie des Mammakarzinoms zu erreichen.
Bis 2003 soll ein einheitliches und flachendeckendes Mammographie-Screening nach
den Europaischen Leitlinien durch zertifizierte Einrichtungen eingefiihrt werden. Of-

39 Ziel des Vorhabens ist es "Informationen fiir Frauen nicht mehr dem Zufall zu iiberlassen, sondern ihnen den
Zugang zu sach- und fachlich qualifizierten Informationen zu ermoglichen" (Schreiben vom 18.11.2001).
Vorgesehen ist, dass physische, psychische und soziale Teilaspekte der Lebensqualitit den Rahmen bilden, in
welchem Frauen Entscheidungen hinsichtlich Gesundheitsforderung, Pravention oder Rehabilitation treffen sollen.
Leitbild dafiir ist eine 'partnerschaftliche Entscheidungsfindung'.
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fentlichkeitsarbeit und Patientinnenberatung, externe Qualitatsuberwachung und Ver-
sorgungsforschung sollen verbessert und intensiviert werden. Der Antrag wurde in der
Regierungskoalition im Juni 2001 beschlossen (Drucksache 14/6453 vom
27.06.2001).

5: Der Bundesrat legte im Juli 2001 eine Entschliefung zur
Qualitatsverbesserung der Mammographie vor. Damit wird die Bundesregierung
aufgefordert, an den BAKK heranzutreten mit der Bitte "bald mdglichst ein Konzept zur
wirksamen Qualitatsverbesserung bei der Brustkrebs-Friherkennung (und
insbesondere bei der Mammographie) vorzulegen" (Drucksache 374/01 vom
13.07.2001). Es wurde eingeschatzt, dass es akzeptabel sei, die Ergebnisse der
Modellprojekte abzuwarten. Die 1. Lesung des Antrages erfolgte im Oktober 2001
(Drucksache 3110/01). Unmittelbar danach legte der BAKK ein 'Sofortprogramm zur
Qualitat der kurativen Mammographie' vor. Darin haben die Spitzenverbande der
gesetzlichen Krankenkassen und die Kassenarztliche Bundesvereinigung (KBV) sich
auf eine gemeinsame Initiative geeinigt, die ab dem 1. Januar 2002 durch vertragliche
Regelungen umgesetzt werden soll (http://www.g-k-v.com/news.html). Danach soll
jeder niedergelassene Arzt, der Mammographie-Untersuchungen mit der GKV
abrechnen will, verpflichtet werden, seine Qualifikation nachzuweisen™.

2.4 Datenquellen und Literaturrecherche

Alle folgenden Ausflhrungen basieren auf Literaturrecherchen in MEDLINE,
CANCERLIT, der HTA Datenbank (DIMDI) und der Cochrane-Datenbank fur den
Zeitraum 01/1966 bis 12/2000 sowie auf Publikationen, die aufgrund von Literatur-
empfehlungen von Experten und Handrecherchen analysiert werden konnten.

Die ausgewahlten Fundstellen wurden in eine speziell fir diese Arbeit angelegte
Literaturdatenbank in dem Literaturverwaltungsprogramm 'PRO Cite' (ISI
ResearchSoft!) aufgenommen, die insgesamt tUber 700 Literaturangaben umfasst. Aus
dieser Datenbank heraus wurden thematisch definierte Recherchen erstellt.

Fur verschiedene Teilaspekte, vor allem im Kontext 'Gesundheit und Internet' sowie
'‘Decision making', wurden wiederholt Recherchen im Internet durchgefuhrt und Fund-
stellen wurden in Form einer Linkliste im Browser (Netscape und Internet Explorer)
fixiert.

Ein Schwerpunkt der Literaturarbeit bildet der Bereich Patienteninformation. Dazu
wurden folgende Suchbegriffe (keywords) benutzt: 'Attitude to Health',
'‘Communication’, 'Competence’, 'Conflict', 'Consumer’, 'Consumer Participation’,
'Decision Making', 'Decision Support Techniques', 'Doctor Patient Relation',
'Education’, 'Education, Medical', 'Ethical issues', 'Ethics', 'Focus Groups', 'Health
Behavior', 'Health Education’, 'Health Education standards', 'health information’,
'Information Services', 'Informed Consent', 'Informed Decision', 'Interpersonal
Communication', 'Mass Communication', 'Mass Media', 'Medical Decision Making',

40 Bundesweit gibt es zur Zeit rund 3.000 mammographierende Arzte
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'‘Medical Information’, 'Medical Oncology education’, 'Pamphlets’, 'Patient’, 'Patient
Advocacy', 'Patient Attitude', 'Patient Counseling', 'Patient Education’, 'Patient
Education methods', 'Patient Information', 'Patient Participation', 'Patient Participation
psychology', 'public unterstanding of science', 'Reading’, 'Self Help Groups', 'Social
Class', 'Social Values', 'Telecommunication’, 'Verbal Communication', 'Videotape',
"Videorecording', 'Women's health initiative group’, 'WWomen's Rights'.

Die identifizierten Literaturangaben wurden mittels Sichtung der Zusammenfassungen
durchgesehen und nach ProCite importiert.

Die Recherche in der Cochrane-Datenbank, zuletzt Issue 4/2001, ergibt einen Review
von O'Connor 'Decision aids for people facing health treatment or screening decisions'
(05.03.2001).

2.4.1 Recherche zum Review der Literatur zum Brustkrebs-Screening

Die hier interessierenden Endpunkte bzw. Forschungsfragen sind:

1: Welchen Nutzen erbringt die Mammographie?

2: Welche Risiken bringt die Mammographie mit sich?

3: Welche Unsicherheit bei der Diagnostik mit Mammographie besteht?

4: Welche Kontroversen um das Mammographie-Screening gibt es in der
wissenschaftlichen Gemeinschaft?

In der Datenbank MEDLINE (SilverPlatter) wurde wiederholt seit 1998 eine hochsen-
sitive Recherche zu folgenden Bestandteilen durchgeflihrt:
Gesundheitsproblem 'breast neoplasms'

Test 'mammography'
Typ der Intervention 'mass screening'
Studiendesign 'randomized controlled trial'
Zeitraum 1966 bis 2000’
Search History
Nr Datensdtze Anfrage
1 9066 "BREAST-NEOPLASMS"/ all subheadings
2 39103 explode "MASS-SCREENING"/ all subheadings
3 12466 "RANDOMIZED-CONTROLLED-TRIALS"/ all subheadings
4 110 #1 and #2 and #3

Die Recherche wurde erganzt durch eine Handsuche nach den Autoren: Alexander-F,
Andersson-|, Baines-C, Bjurstam-N, Duffy-S, Fagerberg-G, Frisell-J, Miller-AB,
Nystrom-L, Shapiro-S, Tabar-L. Es wurden 110 Literaturstellen ermittelt und nach
ProCite importiert.

Die Recherche in der Cochrane-Datenbank, zuletzt Issue 4/2001, ergibt einen Review
von Olsen 'Screening for breast cancer with mammography' (28.08.2001).

Eine breiter angelegte Recherche umfasste die Suche nach Publikationen, welche
sich mit adversen Effekten und methodischen Fragen zum Screening sowie gesund-
heitspolitisch relevanten Aspekten eines Massenscreenings beschaftigen. Dazu wur-
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den folgende Suchbegriffe (keywords) benutzt: 'Awareness’, 'Anxiety’, 'Depression’,
'‘Diagnostic Error', 'Error', 'Harm and Benefit', 'Mammography psychology’,
'Mammography adverse effects', 'Pain’, 'Patient Attitude', 'Patient Compliance
psychology', 'Patient Satisfaction', 'Perception of Risks', 'Psychological Aspect',
'Psychological’, 'Psychological consequences', 'Side Effect', 'Research Design',
'‘Germany', 'Guidelines' 'Health Service Research’, 'State Medicine Organisation and
Administration’'.

Graue Literatur, 'Letters', Pressemeldungen, Veroffentlichungen der Fachgesell-
schaften sowie Anklindigungen, die Uber den 'Informationsdienst Wissenschaft' (idw)
als elektronischer Newsletter*! verschickt wurden, sind bertcksichtigt um Informatio-
nen so umfassend wie moglich zu erfassen.

2.4.2 Kiriterien zur Auswahl der Brustkrebs-Screening Literatur
Die Sichtung der Zusammenfassungen der 110 ermittelten Literaturstellen (siehe
2.4.1) erfolgte unter Berucksichtigung der Endpunkte:
Gesamtmortalitat
Brustkrebsmortalitat
Anwendung chirugischer Interventionen
Anwendung begleitender (adjuvanter) Therapien
Adverse Effekte der Mammographie (z.B. falsch positive Ergebnisse,
psychologische Auswirkungen)

Ausgewahlt wurden Fundstellen zum Mammographie-Screening die 'RCT' oder 'Meta-
analyse' als PT-Definition aufwiesen. Zusatzlich wurden alle Publikationen des Supp-
lement Nr. 22 der National-Cancer-Institute-Monographien von 1997 bearbeitet.

Die identifizierten Referenzen wurden gesichtet und ggf. eine Handsuche im Schnee-
ballsystem durchgefuhrt. Es wurden nur Literaturstellen berlcksichtigt, die in soge-
nannten 'peer-review' Journals veroffentlicht wurden und in englischer Sprache zur
Verflgung stehen.

Alle Fundstellen, die Aussagen zu Risiken und Nutzen der Mammographie sowie
Unsicherheit bei der Diagnostik machen, wurden hinsichtlich Dokumenttyp und Be-
zugsrahmen, Fragestellung, Methodik und Ergebnissen geprtft. Die publizierten Me-
taanalysen wurden beriicksichtigt*” und relevante Uberblicksarbeiten rezitiert (siehe
Anhang, S.9-13).

Zur Analyse der Wirksamkeit des medizinischen Verfahrens 'Mammographie-Scree-
ning' unter idealen Bedingungen ('efficacy') wurden die von Sackett definierten Krite-
rien zugrunde gelegt (191). Diese sind:

Ist die Evidenz aus einer randomisierten Studie valide? D.h. wurden die Teilneh-

merinnen verblindet in die Studiengruppen randomisiert, alle aufgenommenen
Patienten in der Gesamtauswertung berucksichtigt und wurden die Patienten in

41 Ein Projekt der Universititen Bayreuth, Bochum und der TU Clausthal. http://idw-online.de/

42 Zur Bewertung von Metaanalysen, Empfehlungen und Guidelines zum Screening werden die in der Literatur
gegeben Hinweise beriicksichtigt (27) (102).
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den Gruppen analysiert, denen sie randomsiert zugeordnet worden waren
(intention-to-treat)?

Sind die Ergebnisse aus einer randomisierten Studie wichtig, d.h. welches ist die
klinisch nutzliche Aussage der Studie (RR, ARR, NNT)?

Sind die Ergebnisse zu dem diagnostischen Test (Screening-Mammographie) va-
lide? D.h. wurde ein unabhangiger Blindvergleich mit einem diagnostischen
Vergleichsstandard durchgefiihrt?

Sind die Ergebnisse zu diesem diagnostischen Test wichtig (Vortest-/ Nachtest-
Wahrscheinlichkeit)?

2.4.3 Ergebnis der vorbereitenden Literaturbearbeitung

Zur Darstellung der Ergebnisse im Rahmen dieser Arbeit wurde ein Tabellenwerk
erarbeitet. Darin werden relevante, konzeptionelle Informationen dargestellt und ggf.
weitere Publikationen aufgelistet (Tab. 8): Studiendauer, Teilnahmerate, geplante In-
tervention, Endpunkte, berechnete statistische Power und Ausschlusskriterien.

Angaben zum Studienverlauf (Tab. 9), ggf. differenziert nach Altersgruppen und wenn
mdglich Rohdaten zu den Ergebnissen: Eintrittsalter, Follow-up Jahre, Studienpopula-
tion, Sensitivitat und Spezifitat, Gesamtmortalitat, Diagnosehaufigkeit Brustkrebs,
Brustkrebsmortalitat, mitgeteilte Ergebnisse (RR).

Wie viele Frauen gescreent werden missen, um einen Todesfall an Brustkrebs zu
verhindern, wird in Tab. 10 dargestellt: Relative Risiko Reduktion (RRR=a-b/a) fir die
Frauen der Interventionsgruppen (1V) im Verhaltnis zu den Frauen aus den Kontroll-
gruppen (KG)*, absolute Risiko-Reduktion (ARR=a-b), Number Needed to Treat
(NNT=1/ARR) bzw. NNH, allgemeinverstandliche Formulierung in Satzen.

Die im Rahmen von Metaanalysen publizierten Ergebnisse werden in Tab. 11 darge-
stellt.

43 d.h. ohne Mammographie-Screening (RR=1)
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Tabelle 8:

Ubersicht iiber die publizierten RCTs zum Mammographie-Screening

Studie / Land Screenrunden=R Intervention Endpunkt Power =P Ausschlusskriterien / Literatur
Laufzeit=REC Teilnahmerate (im engl. Ergebnis =E Bemerkungen
Leiter/in Original)
HIP-Studie 4R MM in 2 Ebenen Death with P: 20% Reduktion der Schwangere Frauen oder Frauen mit (209) (200) (210) (204) (203) (202) (201)
USA 1963-69 1. R: 65% alle 12 Monate + breast cancer as Brustkrebsbedingten Mortalitat histologisch bestitigtem Brustkrebs- (101: 1998; 67+107: 1995; 61: 1993,
REC: 1964-66 3R 50% CBE underlying mit 50% Sicherheit entdecken befund wurden ausgeschlossen. Indi- 255:1992)
Shapiro 4R 39% cause of death E: 29% (11 - 44) nach zehn viduelle und stratifizierte
Jahren, statistisch signifikant Randomisierung.

Edinburgh 4/7R MM in 2 Ebenen Breast cancer P: Nach 7 Jahren Follow-up eine Randomisierung nach Clustern und 2)(178) (3) (1)
Scotland 1978-88 1.R: 61.3% alle 18 Monate as underlying 30% Reduktion der Brust- Praxen (GP's) und Stratifizierung. (101+264: 1998; 67+107: 1995; 61: 1993;
REC 1979-81 7. R: 44.1% alle 12 Monate cause of death. krebsbedingten Mortalitdt mit Teil einer nicht randomisierten Studie 255:1992)
Roberts, Alexander CBE Primére + 80% Sicherheit erklaren (TEDBC). Randomisierung von

sekundére E: 17% (-18 - 42) nach 7 Jahren, Freiwilligen. Befundbeurteilung nicht

Todesursache fiir Frauen > 50 Jahren 20% verblindet.

nach ICD Red.
NBSS 1 SR MM in 2 Ebenen Death with P: Eine 40% Reduktion der Frauen die keine Krankengeschichte (147) (18) (21) (47) (23) (20) (150) (151)
Canada 1980 >90% + CBE + BSE alle Breast cancer Brustkrebsbedingten Mortalitdt hinsichtlich Brustkrebs haben, in den (101+264: 1998; 67+107: 1995; 61: 1993)
REC 1980-1985 100% koénnen 12 Monate as underlying mit 80% Sicherheit entdecken letzten 12 Monaten keine MM hatten

Miller

erwartet werden,
da freiwillige
Teilnehmerinnen

cause of death

E: Kein signifikantes Ergebnis,
aber Verschiebung der
Diagnostik nach vorn wurde
erreicht.

und nicht schwanger waren.

Frauen in beiden Gruppen wurden in
BSE unterrichtet. 7% der IV und 26%
der KG hatten MM auferhalb Studie
Studiengruppe von freiwilligen
Frauen, nicht bevolkerungsbasiert.
Nicht représentativ fiir Bildung und
Rauchen. Randomisierung individuell
und nach Zentren und nach Alter

NBSS 2 SR MM in 2 Ebenen Death with P: 40% Reduzierung der Frauen die keine Krankengeschichte (148)
Canada 1980 >85%* + CBE versus Breast cancer Mortalitdt in der Gesamtgruppe. hinsichtlich Brustkrebs haben und in 61: 1993; 67: 1995; 101+264: 1998
REC 1980-1985 CBE allein alle 12 as underlying E: Nach 7 Jahren keine Unter- den letzten 12 Monaten keine MM
Bailar, Baines Monate cause of death schiede in der Brustkrebs- hatten
mortalitit
Malmo 5/8)R MM in 2 Ebenen Death with P: 25% Reduktion der Brust- Frauen mit Brustkrebsdiagnose vor (162) (5) (98) (6)
Schweden 1976-86 1.R: 74% alle 18-24 Monate breast cancer as krebsbedingten Mortalitit mit dem Datum der Randomisierung 101+ 264: 1998; 67+ 107: 1995; 61:
REC 1976-78 2-5.R: 70% underlying 90% Sicherheit erkldren wurden ausgeschlossen. 24% der KG 1993; 255: 1992
Nystrém, cause of death E: 4% (-35 - 32). Keine hatten auBerhalb der Studie eine MM.
Andersson ICD 8 signifikante Reduktion nach Individuelle Randomisierung
9 Jahren stratifiziert nach Geburtskohorten.
Legende:

MM: Mammographie, REC: Anwerbungszeit, CBE: Klinische Brustuntersuchung, BSE: Selbstuntersuchung der Brust
Bold schwarz: Originalpublikation, schwarz: ergdnzende Publikationen; griin und blau und rot: Publikationen zum Follow-up (siehe auch Tab. 9)

45



lI: Beschreibung der Zielkonditionen

Fortsetzung Tabelle 8:

Ubersicht iiber die publizierten RCTs zum Mammographie-Screening

Studie / Land Screenrunden=R Intervention Endpunkt Power =P Ausschlusskriterien / Literatur
Laufzeit=REC Teilnahmerate (im engl. Ergebnis =E Bemerkungen
Leiter/in Original)
Two-County-Studie 4R MM in 1 Ebene Breast cancer P: - Frauen die einen chirugischen (218) (213) (217) (216) (43) (215) (214)
Schweden 1.R: 89.2% <50Jahre alle 24 present at death E: 31% (17 - 42) signifikante Eingriff wg. Brustkrebs hatten, 101+264: 1998; 67+107: 1995; 61: 1993;
1977/78-83 2. R: 83.3% Monate or Death with Reduktion der wurden ausgeschlossen. 255: 1992
REC 1977-80 3.R: 84% >50Jahre alle 33 breast cancer as brustkrebsbedingten Mortalitit Randomisierung in 7 Cluster,
Trabar Monate underlying nach 8 Jahren Auswertung adjustiert fiir Bezirke,
cause of death Alter und Zeit. Nach Abschluss der 4.

(40-49J), 3. (50-69J) bzw. 2. (>70J)

R hatte die KG freien Zugang zu

Screening.
Stockholm-Trial 2R MM in 1 Ebene Breast cancer P: Individuelle Randomisierung (162) (134) (93) (91) (92)
Schweden 1. R: 80.7% alle 28 Monate present at death E: 24% (-16 - 50) Reduktion Da die Mortalitit in der IV-Gruppe > s.a. 118+122; 101+264: 1998; 67+107:
1981-85 2.R: 80.1% nach nach 7 Jahren 50 J sank, wurde den Frauen der KG 1995; 61: 1993; 255: 1992
REC 1981-83 ebenfalls MM angeboten
Frisell, Lidbrink
Goteburg 4/(5R MM in 2 Ebenen Breast cancer Randomisierung in Clustern (240) (193) (37) (87) (162) (36) 99+57:
(Gotenburg) 1. R: 84% alle 18 Monate as underlying Nach der 5. R wurde die MM auch in 1997; 101+264: 1998; 67+107: 1995; 61:
Schweden cause of death der KG angeboten 1993
1982-88
REC 1983-84
Bjurstam, Nystrom
Alle schwedischen Siehe Siehe Breast cancer P: 101Empirical comparison (213) (161) (127) (160) (126) (175) 58
Studien zusammen Einzelstudien Einzelstudien as underlying E: 24% (13-34) Reduktion der 122 Cancer related excess mortality Follow-up nach 5-13 Jahren

cause of death

brustkrebsbedingten Mortalitdt

Legende:

MM: Mammographie, REC: Anwerbungszeit, CBE: Klinische Brustuntersuchung, BSE: Selbstuntersuchung der Brust
Bold schwarz: Originalpublikation, schwarz: ergdnzende Publikationen; griin und blau und rot: Publikationen zum Follow-up (siehe auch Tab. 9)
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Tabelle 9: Publizierte Ergebnisse aus den RCTs zum Mammographie-Screening
Studie Do Intervention=IV Sensitivitét Todesfille alle Diagnose Todesfille Brustkrebs Relatives Risiko fiir
Eintritts- % l:; Kontrollgruppe=KG Spezifitit Todesursachen (kum.) Brustkrebs > kumulativ Tod durch Brustkrebs
alter o Anzahl Frauen / PJ e n Fille n Fille n Fille (40-49 Jahre) RR (95% CI)
= Alle <50 Jahre % v KG v KG v KG Alle <als 50 J.
HIP-Studie 5 RPR 53.9/10* 54.3/10* 299 285 40 63
40-64 Jahre 5-9 132/299 850 (ohne 877 91 (39) 128 (48) 0.71 (0.55-0.93)
7-9 IV 30.239 FNR 93/299 Brustkrebs) 161 172 0.77 (0.50-1.16)
KG 30.375 SE 74%
10 SP 98.5% 68.6/10°* 68.9/10* 2117 2.09 218 307
14 IV 14.432 600 604 218 (93) 262 (122)
18 KG 14.701 306 (49) 399 (65) 0.77(0.53-1.11)
Malmb 8.8 IV 21.088 SE 79% 1777 1809 588 447 63 (28) 66 (22) 0.96 (0.68-1.35) 1.29 (0.74-2.25)
45-69 Jahr 12 KG 21.195 SP 96-97% - (8 - (16) 0.51(0.22-1.17)
15 IV 3.795 87 (15) 108 (23) 0.81 (0.62-1.07) 0.66 (0.34-1.27)
KG 3.769
15.5 1G 13.528 7 —- (577 - (78) 0.64 (0.45-0.89)
KG 12.242
Two- 7.9 134.867 *° SE 79% 1.068 595 160 167 0.9 1(0.5 -1.39) 1.26 (0.56-2.84)
County IV 78.085 <501 60%
Studie KG 56.782 IV 19.844 >507 86%
40-74 Jahre 13-15 KG 15.604 SP 95-98% 1.426 1.041 265 (45) 277 (39) " 0.69 (0.57-0.84) 0.87 (0.54-1.41)
14 266/10° (43) 279/10° (38)
Kopparberg 7.9 IV 39.051 377 179 51.(8) 39(3) 0.63 (0.52-0.89)
1977 13 KG 18.846 0.60 (0.46-0.79)
50-76 Jahre 15 IV 29.007 1V 9.587 676 359 127 (22) 104 (16) 0.73 (0.37-1.41)
KG 13.551 KG 5.031 132 91 0.68 (0.52-0.89)
Ostergotland 7.9 1V 39.034 505 544 36 (8) 47 (7) 0.74 (0.64-1.05)
1978 13 KG 37.936 0.78 (0.60-1.01)
40-74 Jahre 15 IV 28.229 IV 10.262 720 682 138 (23) 173 /23) 1.02 (0.52-1.99)
KG 26.830 KG 10.573 119 139 0.82 (0.64-1.05)
Stockholm 7.4 IV 39.164 SE 68% 428 439 0.71 (0.4-1.2)
Schweden 1981 |8 KG 19.934 <50 SE 53% 1.04 (0.53 - 2.05)
40-64 Jahre SP 95-97% 39'(20) 30/58 (12) 0.80 (0.53-1.22
11.4 IV 14.842 96 60 428 217 66 (24) 45 (12) 0.74 (0.58 - 1.1) 1.08 (0.54 -2.17)
12 KG 7.103 53 (25) 40 (12) 0.80 (0.53-1.22) 1.05 (0.53-2.09)

Legende: PJ: Personenjahre, RPR: Rate der richtig Positiven, FNR: Rate der falsch Negativen

Die Farben schwarz, blau, griin, rot zeigen in dieser Reihenfolge aufsteigend die groRer werdenden Follow-up Zeiten der einzelnen Studien an.

Mit einem

_ind die Daten unterlegt, die in Tab. 10 zur Berechnung der ARR und der NNT eingehen.
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Fortsetzung Tabelle 9: Publizierte Ergebnisse aus den RCTs zum Mammographie-Screening
Studie Lo Intervention=IV Sensitivitét Todesfille alle Diagnose Todesfille Brustkrebs Relatives Risiko fiir
Eintritts- % _5: Kontrollgruppe=KG *Spe*ziﬁtéit Todesursachen (kum.) Brustkrebs kumulativ Tod durch Brustkrebs
alter e Anzahl Frauen /PJ ryr n Fille n Fille n Fille (40-49 Jahre) RR (95% CI)
= Alle | <50 Jahre % 1\ KG vV KG v KG Alle <als 50 J.
Goteburg 7 IV 20.724 IV 11.724 144 195 —-(18)"° -(39) 0.56 (0.32-0.98)
Schweden KG28.809 | KG 14.217 - (23) - (44) 0.86 (0.54-1.37) 0.73 (0.27-1.97)
1982 10 IV 10.821 SE 100% 27 (19) 4 (37) 0.86 (0.54-1.37) 0.62 (0.36-1.08)
40-59 Jahre KG 13.101
Die 4 5-13 1V 156.911 15.695 " 11.887 419 (84) 409 (75) 0.80 (0.70-0.92)
schwedischen KG 125.866
Studien 5-13 o 418 "1 425 0.77 (0.67-0.88) 0.87 (0.63-1.20)
zusammen 12.8 IV 48.569 2 - (104) " - (111) 0.77 (0.59-1.01)
Edinburgh "'® |7 45.130 SE 90% 1274 1490 395 268 68 (13) 76 (13) 0.83 (0.58-1.18)
Scotland 1978 IV 23.226 SP 96 - 97%
45-64 Jahre KG21.904 |1V 11370 SE fiir CBE 69%
10 KG 10.269 103.9/10* 119.5/10* | 489 400 101 (17) 108 (21) 0.86 (0.66-1.13) 0.77 (0.37-1.62)
10-14 1750/10* 1450/10* - (46)7"® - (52) 0.82 (0.51-1.32)
14 156"7(27) " 167 (33) 0.83 (0.54-1.27) 0.78 (0.46-1.32)
NBSS 1 7 50.430 SE 81% 159 156 331 272 - (38) - (28) - 1.36 (0.84-2.21)
Canada 1980 IV 25214 SP 82% - 93% - - -
40-49 Jahre KG25.216
10.5 418 414 - (82) - (72) 1.14 (0.83-1.56)
NBSS 2 7 39.405 SE 88% 253 250 370 320 38 39 0.97 (0.62- 1.52) -
50-59 Jahre IV 19.711 SP 83% - 96%
10 KG 19.694

Erlduterungen zu der Tab. 9
*1 definiert als 'ratio of screen-detected cancers to screen-detected plus interval cancers'.
Mit dieser Definition kdnnte die Sensitivitat Uberschatzt werden.
Karzinome mit einer lead-time langer als 1 Jahr werden bericksichtigt.
*2 'work up ratio', Verhaltnis von RN zu RN plus FP Screening-Untersuchungen.
*3 'Breast cancer detection rate' pro 100.000 PJ
*4 pro 1.000 PJ
*5 1V 34.4/100.000 PJ / KG 54.2/100.000 PJ
*6 in ID133 abweichende Angaben: IV 77.080 / KG 655.985
*7 IV 165.596 PJ / KG 144.036 PJ

*8 IV 965.405 PJ / KG 701.207 PJ
*9 Diagnostiziert wurden in der IV 118 / KG 59 Brustkrebsfélle
*10 1V 138.402 PJ / KG 168.025 PJ

*11 1.429910 PJ / KG 1.138870 PJ (in ID 351 mit IV 1.429880 PJ / KG 1.138840 PJ angegeben)

*12 1V 616.000 PJ / KG 506.000 PJ

*13 das sind in der IV 1098 Todesfalle / KG 1045 Todesfalle pro100.000 PY

*14 1V 29.3 / KG 36.0 pro 100.000 PY

*15 Tote insgesamt: IV 602 / KG 482. Kumulative Anzahl von Brustkrebsféllen/100.000: IV 260/ KG 340
*16 SE wurde als 'screen detected cases / (screen detected cases + interval cases)' berechnet.

Mit einer alternativen Definition wird die proportionale Inzidenz der Intervall-Karzinome definiert:

Interval cancer rate x 100 / KG Inzidence. Dies misst den Prozentsatz symptomatischer Karzinome, welche
wahrend des folgenden Jahres erscheinen und die das Screening nicht verhilten konnte. Dies leistet auch:
100 — proportionale Inzidenz of Interval cancers.

*17 IV Todesrate Brustkrebs 3.35/10° / KG 4.19/10°

*18 IV 139.871 PJ: Todesrate Brustkrebs IV 3.29/10°/ KG 126.417 PJ Todesrate Brustkrebs 4.11/10°

*19 IV Todesrate Brustkrebs 3.43/10° / KG 4.36/10°
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Tabelle 10:

Studie / Land

Darstellung der Ergebnisse zum Mammographie-Screening als Relative (RR) und Absolute Angabe (ARR) sowie der
Number Needed to Treat (NNT) und ausformuliert zur Kommunikation mit den Frauen*

RR (95% Cl)

ARR (95% Cl)

NNT (95% Cl)

Ergebnis zur Kommunikation mit Laien

HIP-Studie
USA 1963-69

0.71 (0.55-0.93).

128/30.148 — 91/30.239=
0.004-0.003=
0.001 (0.006% — 0.2%)

1/0.001= 1.000 (500
—16.667)

RR: Screening reduziert die Sterblichkeit an Brustkrebs nach
10 Jahren um 29%.

ARR: Die absolute Risikoreduktion nach etwa 10 Jahren an
Brustkrebs zu versterben betrédgt fiir die gescreente Gruppe
0.1% im Vergleich zur Kontrollgruppe.

Satz: 1.000 Frauen mussen fir 10 Jahre im Abstand von 12
Monaten gescreent werden, um einen zusatzlichen Tod durch
Brustkrebs zu verhindern.

Edinburgh

Scotland
1978-88

0.83 (0.58-1.18)

76/21.904 — 68/23.226=
0.0035 — 0.003 =
0.0005 (0.06% — 0.16%)

1/0.0005 = 2000
(INNH] 1.667 - bis
[NNT] 625)

RR: Screening reduziert die Sterblichkeit an Brustkrebs nach
10 Jahren um 17%. Dieses Ergebnis ist statistisch nicht
signifikant®.

ARR: Die absolute Risikoreduktion nach sieben Jahren an
Brustkrebs zu versterben betrdgt fiir die gescreente Gruppe
0.05% im Vergleich zur Kontrollgruppe.

Satz: 2.000 Frauen mussen fir sieben Jahre im Abstand von
24 Monaten gescreent werden, um einen zusatzlichen Tod
durch Brustkrebs zu verhindern.

NBSS 1
Canada 1980

1.36 (0.84-2.21)

38/25.215 — 28/25.216=
0.0015 — 0.0011 =
0.0004 (0.023% — 0.1%)

1/0.0004 = 2500

RR: Bei Frauen unter 50 Jahren erhdht Screening die
Sterblichkeit an Brustkrebs nach 10 Jahren um 36%*.

ARR: Die absolute Risikoreduktion nach sieben Jahren an
Brustkrebs zu versterben betragt fir die nicht gescreente
Gruppe 0.04% im Vergleich zur gescreenten Gruppe.

44 Daten, siche Tab. 9
45 Die Unterschiede sind statistisch nicht bedeutsam.
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Tabelle 10: Fortsetzung: Darstellung der Ergebnisse zum Mammographie-Screening als RR, ARR, NNT und als Satz
Studie / Land RR (95% CI) ARR (95% CI) NNT (95% CI) Ergebnis zu Kommunikation mit Laien
NBSS 2 0.97 (0.62-1.52) | 39/19.694 — 38/19.711= | 1/0.0001 = 10.000 RR: Bei Frauen im Alter von 50 bis 59 Jahren reduziert

Canada 1980

0.002 -0.0019 =
0.0001 (-0.08% — 0.1%)

(INNH] 1.250 - bis
NNT 1.000)

Screening die Sterblichkeit an Brustkrebs nach 10
Jahren um 3%*.

ARR: Die absolute Risikoreduktion nach sieben Jahren
an Brustkrebs zu versterben betradgt fiir die gescreente
Gruppe 0.01% im Vergleich zur Kontrollgruppe.

Satz: 10.000 Frauen mussen sieben Jahre im Abstand
von 12 Monaten gescreent werden, um einen
zusatzlichen Tod durch Brustkrebs zu verhindern.

Malma, 0.96 (0.68-1.35) |66/21.195-63/21.088= |1/0.002 =5.000 RR: Screening reduziert die Sterblichkeit an Brustkrebs
o/ 45
Schweden 0.0031 — 0.0029 = (INN to Harm] 1.250 - | "ach etwa 9 Jahren um 4%
1976 0.0002 (-0.08% — 0.1%) | bis NNT 1.000) ARR: Die absolute Risikoreduktion nach etwa 9 Jahren
an Brustkrebs zu versterben betragt fir die gescreente
Gruppe 0.02% im Vergleich zur Kontrollgruppe.
Satz: 5.000 Frauen mussen fur 9 Jahre im Abstand von
18- 24 Monaten gescreent werden, um einen
zusatzlichen Tod durch Brustkrebs zu verhindern.
Stockholm 0.80 (0.53-1.22) | 30/19.943 — 39/39.164= | 1/ 0.0006 = 1666 RR: Screening reduziert die Sterblichkeit an Brustkrebs
Schweden 0.0015 — 0.0006 =0.0006 furod!“esz gesamte Studiengruppe nach etwa 8 Jahren um
1981-85 20%.

ARR: Die absolute Risikoreduktion nach etwa 8 Jahren
an Brustkrebs zu versterben betrdgt fiir die gescreente
Gruppe 0.06% im Vergleich zur Kontrollgruppe.

Satz: 1.666 Frauen mussen etwa 8 Jahre lang alle 12
Monate gescreent werden, um einen zusatzlichen Tod
durch Brustkrebs zu verhindern.
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Tabelle 10:
Studie / Land

Fortsetzung: Darstellung der Ergebnisse zum Mammographie-Screening als RR, ARR, NNT und als Satz

RR (95% CI)

ARR (95% CI)

NNT (95% CI)

Ergebnis zu Kommunikation mit Laien

Two-County St.
Schweden
1977/78-83

0.91 (0.59-1.39

Ostergétland
47/37.936 — 36/39.034=
0.0012 - 0.0009 =0.0003

Kopparberg
39/18.846 — 51/39.051=
0.002 - 0.001 = 0.001

1/0.0003 = 3.333

1/0.001 = 1.000

RR: Screening reduziert die Sterblichkeit an Brustkrebs fiir
die gesamte Studiengruppe nach etwa 8 Jahren um 19%*.
ARR: Die absolute Risikoreduktion nach etwa 8 Jahren an
Brustkrebs zu versterben betragt fiir die gescreente
Gruppe 0.3% im Vergleich zur Kontrollgruppe.

Satz: 3.333 Frauen miissen etwa 8 Jahre lang alle 24-33
Monate gescreent werden, um einen zusétzlichen Tod
durch Brustkrebs zu verhindern.

ARR: Die absolute Risikoreduktion nach etwa 8 Jahren an
Brustkrebs zu versterben betragt fiir die gescreente
Gruppe 0.1% im Vergleich zur Kontrollgruppe®.

Satz: 1.000 Frauen miissen etwa acht Jahre im Abstand
von 24 bis 33 Monaten gescreent werden, um einen
zusétzlichen Tod durch Brustkrebs zu verhindern.

Goteburg
Schweden
1982-88

0.86 (0.54—1.37)

47/13.101 - 27/10.821=
0.003 — 0.002= 0.001

1/0.001 = 1.000

RR: Screening reduziert die Sterblichkeit an Brustkrebs fiir
die gesamte Studiengruppe nach 10 Jahren um 14%*.
ARR: Die absolute Risikoreduktion nach 10 Jahren an
Brustkrebs zu versterben betrdgt fiir die gescreente
Gruppe 0.3% im Vergleich zur Kontrollgruppe.

Satz: 1.000 Frauen mussen fir 10 Jahre alle 18 Monate
gescreent werden, um einen zusatzlichen Tod durch
Brustkrebs zu verhindern.

Alle
schwedischen
Studien
zusammen

0.80 (0.70-0.92)

409/125.866 —419/156.911=
0.003 — 0.0002 = 0.0028

1/0.0028 = 357

RR: Screening reduziert die Sterblichkeit an Brustkrebs fiir
die gesamte Studiengruppe nach 5 bis 13 Jahren um 20%.
ARR: Die absolute Risikoreduktion nach 10 Jahren an
Brustkrebs zu versterben betrdgt fiir die gescreente
Gruppe 0.3% im Vergleich zur Kontrollgruppe.

Satz: 357 Frauen mussen bis zu 13 Jahren alle 12 - 18
Monate gescreent werden, um einen zusatzlichen Tod
durch Brustkrebs zu verhindern.
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Tabelle 11: Meta-Analysen zu den RCTs zum Mammographie Screening: Relative Risiken und Konfidenzintervalle

Meta-Analysen | Altersgruppe RR (95% CI) Altersgruppe RR (95% CI) Altersgruppe RR (95% CI)
Elwood '93 40 - 74 Jahre 50 — 69 Jahre 0.72 (0.61-0.82) |40 — 54 Jahre 1.08 (0.85 - 1.39)
HIP 50-64 0.60 (0.41 - 0.89) 40-49 0.78 (0.48 - 1.25)
Malmo 55-69 1.08 (0.63 - 1.86) 45-54 1.33 (0.64 - 2.73)
2 County 50-69 0.62 (0.45-0.84) 40-49 1.14 (0.63 - 2.08
Edinburg 50-64 0.80 (0.56 - 1.15) 45-49 0.98 (0.45 - 2.11)
Stockholm 50-64 0.57 (0.32-1.02) 40-49 1.10 (0.47 - 2.57)
Kanada 50-59 0.97 (0.62 - 1.52) 40-49 1.36 (0.84 - 2.21)
Demissie '98 40 - 74 Jahre 0.76 (0.69 - 0.83) |50 —74 Jahre 0.70 (0.70 - 0.78) 40 — 49 Jahre 0.93 (0.75-1.14)
HIP 0.71 (0.55-0.92) 0.65 (0.46 - 0.92) 0.81 (0.53 - 1.24)
Kopparberg 0.64 (0.45 - 0.90) 0.61(0.42 - 0.89) 0.76 (0.32-1.77)
Ostergotland 0.74 (0.55 - 0.99) 0.69 (0.50 - 0.94) 1.03 (0.50 - 2.10)
Malmo 0.96 (0.68 - 1.35) 0.79 (0.51 - 1.24) 45-54 1.29 (0.74 - 2.25)
Edinburgh 0.83 (0.58 - 1.18) 0.80 (0.54 - 1.17) 0.98 (0.84 - 2.10)
NBSS 1 -- -- 1.36 (0.84 - 2.21)
NBSS 2 0.97 (0.62 - 1.52) 0.97 (0.62 - 1.52) -

Stockholm 0.80 (0.53 - 1.22) 0.65 (0.40 - 1.08) 1.04 (0.31 - 2.05)
Goteburg 0.86 (0.54 - 1.37) 0.91 (0.53 - 1.55) 0.73 (0.37 - 1.85)
Kerlikowske '95 |40 - 74 Jahre 0.79 (0.71 - 0.87) 50 — 74 Jahre 0.77 (0.69 - 0.87) 40 - 49 Jahre 0.92 (0.75-1.13)
Smart '95

8 RCTs < 50 Jahre 0.90 (0.73 -1.10)

ohne NBSS 0.82 (0.66 - 1.03)

Alle Studien 0.84 (0.69 - 1.02)

ohne NBSS 0.76 (0.62 - 0.95)

Tabar '96 40 - 49

Alle RCTs 0.85 (0.71 - 1.01)
Alle Studien 0.76 (0.62 - 0.93)
(ohne NBSS)

Glasziou '97 40-49 0.85 (0.71 - 1.01)
Hendrick '97 40-49 0.82 (0.71 - 0.95)
ohne Schweden 0.71 (0.57 — 0.89)

Goetzsche '00
Wenn Annahme:
'Randomisierung
o.k".

Wenn Annahme
'random biased'

1.04 (0.84 -1.27)

0.75 (0.67 - 0.83)
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2.4.4 Bewertung der Studien zum Brustkrebs-Screening mit Mammographie
Das Brustkrebs-Screening mit Mammographie ist eine wissenschaftlich sehr
umfangreich untersuchte, medizinische Intervention. Eine Antwort darauf, wie grof} die
Madglichkeit ist, mit Hilfe der Mammographie die Mortalitat an Brustkrebs zu senken,
konnen Ergebnisse aus sogenannten randomisierten Studien (RCTs) geben, die als
Referenztest (‘golden standard') gelten (154). Um die definierten Endpunkte in ein
bewertbares Mal} fassen zu konnen, wird im RCT die zu untersuchende Population
nach dem Zufallsprinzip einer 'Interventionsgruppe' bzw. einer 'Kontrollgruppe'
zugeordnet. Die durchgefihrte Mammographie stellt die Intervention dar, die in der
Kontrollgruppe nicht durchgefihrt wird. Das zu berechnende Mal} wird als 'Relatives
Risiko' (RR) im Vergleich der beiden Studiengruppen beschrieben.

Die zur Verfugung stehenden Daten stammen aus RCTs, die zum Teil seit den 60er
Jahren durchgefuhrt werden. Weltweit sind annahernd 500.000 Frauen in diese
Studien eingebunden. Endpunkte solcher Untersuchungen sind: 'Mortalitat durch
Brustkrebs', 'Uberlebenszeit von Frauen, bei denen nach einer Mammographie ein
Karzinom diagnostiziert wurde' oder 'Haufigkeit von falsch positiven / negativen
Mammographiebefunden'.

Alle randomisierten, kontrollierten Studien sind prospektiv angelegt, Ausschluss-
kriterien und die Dauer der Datenerhebung werden benannt.

Die zu untersuchenden Endpunkte, eine Beschreibung der Intervention und die
Teilnahmeraten sind flr alle Studien formuliert. Es werden allerdings unterschiedliche
Endpunkte benannt, z.B. 'Tod mit Brustkrebs als zugrunde liegende Todesursache'
und 'Brustkrebs vorhanden bei Tod' benutzt.

Grundsatzlich werden in allen Studien die Teilnehmerinnen randomisiert, entweder
werden sie individuell oder in Clustern den Untersuchungsgruppen zugeordnet. Das
zu erreichenden Ziel (unter soziobkonomischen Aspekten gleiche
Untersuchungsgruppen) wird in der Literatur umfassend diskutiert und immer wieder
kritisch gepruft.

Alle Studien sind fur die Randomisierung verblindet, fur die Befundung der
Mammographien gilt dies nicht immer. Es konnte auch nicht geklart werden, ob in
allen Studien eine Doppelbefundung der Mammographie durchgefuhrt wurde. Es ist
nicht far alle Studien eindeutig nachvollziehbar, ob das Prinzip der Intention-to-Treat
bei der Analyse der Daten im Rahmen der Auswertung eingehalten wurde.
Verschiedene Formen systematischer Fehler (bias) werden diskutiert, dabei vor allem
die Zusammensetzung (selection bias) und Zuordnung (random bias) zu den Untersu-
chungsgruppen.

Alle Studien sind hypothesengeleitet, eine Powerberechnung konnte allerdings nur fur
einige Studien ermittelt werden (HIP, Edinburgh, NBSS und Malmd)*®:

46 fur die anderen Studien wird daher im Studienprotokoll auch keine definierte Follow-up Zeit angegeben
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Mit der 'HIP-Studie' wurde die vorher berechnete Reduzierung der Brustkrebs-
mortalitat mit 29% (11%-44%) deutlich erreicht. Fir die Gesamtgruppe ist das
Relative Risiko statistisch signifikant RR: 0.71 (Cl 95% 0.55-0.93).

Die Schottische Studie erreichte die vorgesehene Reduzierung von 30% weder
in der Gesamtgruppe noch in der Gruppe der Frauen alter als 50 Jahre. Die
Relativen Risiken sind nicht statistisch signifikant, d.h. die Konfidenzintervalle
schlieen die 1 ein.

Die Studie in der Region Malmoé erreichte die geplante 20%ige Reduzierung der
Brustkrebsmortalitat nicht. Nach neun Jahren wird ein Reduzierung von 4% er-
reicht, die statistisch nicht signifikant ist. Die Ergebnisse aus den verlangerten
Follow-up Zeiten werden hier tabellarisch dokumentiert, jedoch keiner Bewertung
unterzogen da die Verlangerung der Beobachtungszeit methodisch problema-
tisch ist. Dies gilt auch, wenn das Ergebnis der Studie damit ggf. statistisch signi-
fikant wird.

Die besten Ergebnisse im Sinne des Konzeptes der Number needed to treat (NNT) er-
brachten neben der HIP-Studie die Schwedischen Studien aus Kopparberg und
Goteborg mit jeweils einem NNT von 1.000 Frauen. Die Ergebnisse streuen bis zur
Kanadischen Studie, die fur die Frauen unter 50 einen negativen Effekt und fur die
Frauen uber 50 Jahre eine NNT von 10.000 Frauen ergibt (Tab. 10).

Eine Beurteilung des moglichen Nutzens bzw. Schadens von Mammographie-
Screening erfordert es, Sensitivitat und Spezifitat sowie Pradiktion des Testes
(Mammographie) zu berlcksichtigen. Die notwendigen Angaben konnen den
Publikationen enthommen werden. Allerdings liegen den Gutekriterien teilweise
unterschiedliche Definitionen zugrunde (siehe Legende zu Tab. 9).

In allen berucksichtigten Metaanalysen werden Fragestellung und Methoden
beschrieben. Die Suchstrategien zum Auffinden der Literatur werden dargestellt. Die
Einschlusskriterien werden beschrieben. Meist wird die Qualitat der ursprunglichen
Studien untersucht. Die Auswahl der in den Metaanalysen bericksichtigten,
ursprunglichen Studien ist reproduzierbar. Unterschiede in den Ergebnissen der
individuellen Studien werden von den jeweiligen Autoren nur teilweise adaquat erklart,
Konfidenzintervalle oder p-Werte sind haufiger nicht angegeben. Die Ergebnisse der
einzelnen Studien flieRen in die Analysen ein, haufig werden Subgruppenanalysen
durchgefuhrt. Die Schlussfolgerungen der Autoren sind durch die Daten belegbar —
teilweise sind diese jedoch sehr differenziert bzw. flr post hoc konstruierte
Teilgruppenanalysen formuliert und daher wenig Uberschaubar.

Insgesamt liegen nur zwei Metaanalysen (120) (59) vor, in denen das urspringliche
Design der Studien hinsichtlich der einbezogenen Altersgruppe in den Analysen
bertcksichtigt wird. Eine weitere Metaanalyse (77) wurde fur eine sowohl nach unten
als auch nach oben selektierte Altersgruppe vorgelegt. Wenn signifikante Ergebnisse
publiziert werden konnten, dann ergibt sich der Nutzen Uberwiegend aus der Gruppe
der Uber 50jahrigen Frauen.

Methodische Aspekte der RCTs zum Mammographie-Sceening werden in der wissen-
schaftlichen Gemeinschaft nach wie vor heftig diskutiert. Selbst Giber die Definition der
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relevanten Endpunkte (breast cancer mortality oder over all mortality) herrscht keine
Einigkeit. Deutlich wird auch, dass die an RCTs gestellten hohen organisatorischen
Anforderungen, die Qualitatssicherung bei der Durchfiihrung und Dokumentation,
nicht eingehalten werden.

Information potentieller Teilnehmerinnen: Immer wieder wird darauf hingewiesen, dass
die uneinheitlichen Ergebnisse der RCTs es erforderlich machen, dass Frauen uber
Nutzen und Risiken des Mammographie-Screenings vollstandig und umfassend auf-
geklart werden. Auch sollen Frauen in die Entscheidungsfindung einbezogen werden,
ob eine Mammographie fur sie in Frage kommt.

Relevante Unterschiede zwischen den Studien ergeben sich aus strukturellen
Gegebenheiten der Gesundheitssysteme oder der Zielsetzung der Studien, so
rekrutierten z.B. die kanadische und schottische Studien freiwillige Teilnehmerinnen.
Mit der Durchfuhrung der RCTs wurde in den einzelnen Landern immer auch ein Teil
'Versorgung' geleistet. Dies erforderte offensichtlich an vielen Stellen Kompromisse,
die eine 'straight forward' Durchfihrung der RCTs nicht zuliel3en.

Implementation von Studienergebnissen: Die Probleme, die mit einer Umsetzung der
in RCTs gezeigten Ergebnisse in die Versorgungspraxis verbunden sind, waren frih
erkannt. Mogliche Diskrepanzen in den gescreenten Bevolkerungsgruppen, eine
geringere Genauigkeit der durchgefuhrten Mammographien oder niedrigere
Compliance bei der Diagnostik und Behandlung kénnen Ursachen dafir sein. Diese
Diskrepanzen kdénnen auch Grinde daflr sein, dass es zu einer groReren Anzahl
unerwunschter Effekte und Ereignisse kommt. Fir die schwedischen Studien wurde
dieser Aspekt ausfuhrlich diskutiert.

2.5 Effektivitat von Screening Programmen als Methode der Brustkrebs-
Fruherkennung
Das primare Ziel von Mammographie-Screening-Untersuchungen ist die
Verminderung der Mortalitat, optimalerweise der Gesamtmortalitat, aber zumindest
der Mortalitat an Brustkrebs, bei akzeptablem Verhaltnis zu Lebensqualitat, Aufwand
und Kosten. Es liegen acht RCTs mit Beobachtungszeiten bis zu 18 Jahren aus den
USA, Schweden, Schottland und Kanada vor, an denen insgesamt etwa 500.000
Frauen teilgenommen haben. Die Ergebnisse der Studien wurden in mehreren
Metaanalysen aufgearbeitet (120) (59) (213) (209) (161) (117) (101).

Die Screening-Empfehlungen nationaler und internationaler Fachgremien und
Experten sind nicht einheitlich (219) (218) (199). Fur Frauen im Alter zwischen 50 und
70 Jahren ergeben Metaanalysen eine statistisch signifikante Reduzierung der
Brustkrebs-Sterblichkeit als Folge der Mammographie-Screening-Programme um 25%
bis 30% nach 5 bis 6 Jahren. Fiur Frauen zwischen 40 und 49 Jahren kommt es erst
nach Beobachtungszeiten von 10 bis 14 Jahren zu einer Reduzierung der Brustkrebs-
Sterblichkeit um 16% (95% Konfidenzintervalle 1%-29%) (116) und von einem
Mammographie-Screening wird meist abgeraten (14). Fur Frauen junger als 40 Jahre
bzw. alter als 70 Jahre liegen bisher keine entsprechenden Untersuchungen vor.
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Der als gesichert geltende Nutzen eines Mammographie-Screenings wird seit dem
Jahr 2000 in einer viel beachteten und kontrovers rezitierten Metaanalyse zweier
Methodiker vom Nordic Cochrane Centre grundlegend in Frage gestellt (101). Diese
kommen zu dem Schluss, dass die methodischen Mangel der Untersuchungen so
bedeutend sind, dass ein eindeutiger Nachweis eines Nutzens des Mammographie-
Screenings nicht moglich ist.
In einem spateren, im Oktober 2001 publizierten Review (172) wurde von den Autoren
Kritiken und Stellungnahmen beztiglich des gewahlten methodischen Ansatzes
bertcksichtigt. Danach kann zwei der RCTs eine akzeptable ('medium') und drei
Studien eine schlechte ('poor') Datenqualitat attestiert werden (eine Datenqualitat
schlechter als medium erbringt Ergebnisse, die unzuverlassig sind). Zwei weitere
Studien sollten aufgrund unzureichender Datenqualitat ausgeschlossen werden (es
wird gezeigt, dass eine Berucksichtigung von RCTs mit unzureichender Datenqualitat
zu einer Uberschatzung der Effekte fihrt).
Ein bevdlkerungsbasiertes Mammographie-Screening hat danach keinen Effekt
auf die Gesamtmortalitat (RR 0.99, 95% CI 0.94-1.05) nach sieben bzw. (RR
1.00, 95% CI 0.96-1.05) nach 13 Jahren.
Auch fur die durch Brustkrebs bedingte Mortalitat werden keine positiven Ef-
fekte gefunden. Nach sieben Jahren RR 1.05 (95% CI 0.83-1.33) und nach 13
Jahren RR 0.97 (95% CI1 0.82-1.14). Die Brustkrebsmortalitat wird auRerdem als
unzuverlassiger Parameter (durch das Screening beeinflusst) bewertet"’.
Ein weiteres Ergebnis ist, dass in der Screening-Gruppe haufiger aggressive
Therapien: Anzahl der Mastektomien (RR 1.31, 95% CI 1.22 - 1.42) und
Strahlentherapien (RR 1.24, 95% CI 1.04 - 1.49]) durchgeflhrt werden.
Die im gleichzeitig erschienen Review der Cochrane Collaboration zum Screening mit
Mammographie formulierten Empfehlungen an die Praxis lauten: "die derzeit beste
verfligbare Evidenz erbringt keinen Uberlebensvorteil durch bevolkerungsbasiertes
Screening fur Brustkrebs. Die Konfidenzintervalle der Effektschatzer umfassen sowohl
einen plausiblen Nutzen als auch einen mdglichen Schaden als Effekt des
Screenings. Frauen, Kliniker und Gesundheitspolitiker sollten dies sorgfaltig in
Erwagung ziehen, wenn sie entscheiden, ob sie - oder ob sie nicht - an
Screeningprogrammen teilnehmen oder diese unterstiitzen" (171)*.

47 Da dies der wichtigste Outcomeparameter der RCTs ist, daher werden diese Ergebnisse im Review ebenfalls
berichtet.
48 Ubersetzung durch die Autorin.
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2.5.1 Uberlegungen zur Effizienz der Mammographie als Diagnostischer Test

FUr eine groRe Querschnittsuntersuchung zur Screening Mammographie in
Kalifornien, USA wurden die Mammographie-Bilder als normal (Befund negativ=T-)
oder nicht normal (Befund positiv=T+) befundet (118) (119) (115).

Bei positiven Befunden gab es drei Kategorien:

1) weitere Abklarung notwendig = T1+

2) verdachtig auf Malignitat, Biopsie empfohlen = T2+

3) maligne nach radiologischen Kriterien=T3+.

Je wahrscheinlicher Brustkrebs aufgrund radiologischer Kriterien, um so grof3er war
der positive, pradiktive Wert (PV+), was im folgenden in schematisierter Form (Tab.
12.1, 12.2) fur die Definition "Abklarung notwendig" bzw. "Verdachtig maligne"
gegenuber gestellt wird. Fur Befunde, flir die eine weitere Abklarung als notwendig
erachtet wird, betragt der PV+ in diesem Beispiel etwa 7%, fir Befunde, die verdachtig
auf Malignitat sind, hingegen etwa 55%. Fur Befunde, die als maligne eingestuft
wurden, lag der PV+ bei fast 100%.

Den Zusammenhang zwischen Mammographiebefund, positiver Likelihood Ratio
(LR+) und dem pradiktiven positiven Wert (PV+) zeigt Tab. 12 (119).

Tabelle 12: Abhangigkeit der Test-Effizienz von der Definition eines positiven
Befundes bei einer Pravalenz von 1%

Positiver Mammographiebefund LR+ PV+
Weitere Abklarung notwendig ca.7 ca. 7%
Verdachtig auf Malignitat ca. 100 ca. 55%
Maligne nach radiologischen Kriterien ca. 1.000 ca. 97%

Aus den publizierten Daten heraus wurde von der Likelihood Ratio und den Randsum-
men auf die Verteilung in den Zellen (a/b/c/d) zurtck gerechnet und eine hypotheti-
sche Verteilung fur die verschiedenen Bewertungskategorien der Mammographie er-
stellt (Tab. 12.1).

Tabelle 12.1: Hypothetische Verteilung, n=10.000, Pravalenz 1%

Brustkrebs
Ja nein
Mammographie maligne (T3+) 14 1 15
Test- Mammographie Verdacht (T2+) |25 26 51
Resultat Mammographie Abklarung (T1+) |44 792 836
Mammographie negativ (T-) 17 9081 9098
100 9900 10000

Tab. 12.2 zeigt, die Abhangigkeit der Ergebnisse davon, wie der Referenzstandard fur
einen positiven Befund definiert wird. 17% der Frauen, die ein negatives Testergebnis
(T-) bekamen, waren tatsachlich jedoch erkrankt. Die Wahrscheinlichkeit, das eine
nicht erkrankte Frau auch ein negatives Ergebnis bekam, liegt bei 92%.

Die LR+ ergibt 5.5, nach Mushlin (1998) ist dies als gut zu bewerten.
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Tabelle 12.2: Likelihood (LR+/LR-) und Likelihood ratio, n=10.000, Pravalenz 1%

Test-
Resultat

Brustkrebs Testgiite
Ja nein L+ L- LR+
T3+ 14 1 0.14 0.0001 1400
T2+ 25 26 0.25 0.0026 96.2
T1+ 44 792 0.44 0.08 5.5
T- 17 9081 0.17 0.917 0.19
100 9900 1.0 1.0

Wird ein Cutpoint gesetzt, die Bewertungskategorien der Mammographie also
dichotomisiert, ergeben sich die folgenden Werte fur Sensitivitat und Spezifitat bzw.
die pradiktiven Werte (Tab. 12.3).

Tabelle 12.3: Ergebnisse fiir die Test-Effizienz in Abhangigkeit von der Definition eines
positiven Befundes, n=10.000, Pravalenz 1%

Test-Resultat Sensitivitat Falsch positive |PV+ PV-
(TPR) Rate (1-Spez)

T+ = T3+ maligne 0.14 0.0001 0.93 0.991

T+ = T3+, T2+ maligne und |0.39 0.0027 0.59 0.993

Verdacht

T+ =T3+, T2+, T1+ maligne |0.83 0.083 0.09 0.998

und Verdacht und Abklarung

In der graphischen Darstellung (Abb. 3) kann das Problem ebenfalls nachvollzogen
werden. Wird z.B. der Cutpoint (gekennzeichnet durch die schwarze Linien) bei
'maligne nach radiologischen Kriterien' (T3+) gelegt, zeigt die Grafik im daraus
entstehenden linken oberen Viertel die Menge der falsch negativen Testergebnisse,
im linken unteren die richtig negativen und im rechten unteren die falsch positiven.
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Es wird deutlich, dass in diesem Fall keine falsch positiven Testergebnisse, jedoch
eine nicht unerhebliche Menge an falsch negativen Testergebnissen produziert wird.

Abbildung 3: Abhangigkeit der Test-Effizienz von der Definition eines positiven
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Je hoher die Sensitivitat, um so niedriger ist die Spezifitat und umgekehrt. Je hoher
der Anteil der Falle an Brustkrebs, die mit einem Mammographie-Screening
Programm diagnostiziert werden, um so héher auch der Anteil an falsch positiven
Befunden und um so niedriger der positive pradiktive Wert.

Das hollandische Nijmegen-Projekt ist ein Beispiel fir ein Mammographie-Screening
mit besonders hoher Spezifitat (173) (176). Bei Screening Runden im Abstand von 2
Jahren werden positive Mammographie-Befunde (Definition: Uberweisung zur
weiteren Abklarung) bei nur etwa 1% der gescreenten Population erhoben, der
positive, pradiktive Wert liegt bei etwa 60%, die Spezifitat bei 99%; die Sensitivitat fur
das 1. Jahr nach dem Screening wird fur Frauen unter 50 Jahre mit 64% fur altere
Frauen mit 80 bis 85% angegeben. Fur die 2-Jahres Screening Intervalle betragt die
Sensitivitat fur Frauen unter 50 Jahre 44%, fur altere Frauen 62% bis 70%.

49 modifiziert nach U. Siebert, Workshop Script zur Decision Analysis, 2002
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]| Darstellung der Wissenschaftlichen Evidenz-Grundlage zur
Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchung
In diesem Kapitel wird die wissenschaftliche Evidenz zum Mammographie-Screening
so aufgearbeitet, dass die Voraussetzungen eine informierte Entscheidung - flr oder
gegen die Teilnahme an einer Brustkrebs-Friherkennungs-Untersuchung - erfullt
werden. Dazu werden die Wirksamkeit von Mammographie-Screening Programmen
(Brustkrebs-Sterblichkeit, Gesamtmortalitat), die Test-Qualitaten der Mammographie-
Untersuchung (Sensitivitat, Spezifitat, positiver und negativer pradiktiver Wert), sowie
mogliche Nebenwirkungen (Folgen falsch positiver und falsch negativer Befunde,
unerwunschte Brustkrebs-Diagnosen, Strahlenfolgen) des Mammographie-Screenings
dargestellt. Die Ergebnisse werden ggf. in Form von Tabellen gezeigt, denen die
realen Studienergebnisse zugrunde liegen (Quellen siehe dort). Dieses Kapitel stellt
die inhaltliche Grundlage der evidenzbasierten Patienteninformation zum
Mammographie-Screening dar. Darum werden hier bereits Ausdriicke und
Formulierungen benutzt, die allgemeinverstandlich und zur Kommunikation mit
medizinischen Laien geeignet erscheinen. Die Evidenz-Grundlage zum
Mammographie Screening wurde fiir die Zielgruppe der Arzte in ihrer Funktion als
Berater im 'arznei-telegram' publiziert (157).

Eine Uberprifung verschiedener Patientenbroschiiren sowie der Tagespresse ergibt,

dass als allgemeinverstandliche Form, die Erkrankungs- und Sterberate

auszudricken, fast ausschliefdlich eine Darstellung als Verhaltniszahl gewahlt wird.
"Jede 10. Frau erkrankt im Laufe ihres Lebens an Brustkrebs"

Oft finden sich auch Prozentangaben fir die Wahrscheinlichkeit des
Erkrankungsrisikos:
"12% der Frauen erkranken"

Diese werden ggf. mit absoluten Zahlen erganzt:
"Im Jahr 1995 sind 46.000 Frauen an Brustkrebs erkrankt,
und 10.000 Frauen sind verstorben™

Die Uberlebenschance nach einer Brustkrebsdiagnose wird dagegen meist als relative
Angabe ausgedruckt:
"Sind zum Zeitpunkt der Diagnose noch keine Fernmetastasen
(Tochtergeschwililste des Tumors) nachweisbar, dann kénnen
rund 75% der Patientinnen eine Behandlung mit den derzeitigen
Standardtherapien um fiinf und etwa 50% um zehn Jahre liberleben".

In der offentlichen Diskussion wird der wichtigste Ergebnisparameter zur Mammogra-
phie als Fruherkennungsuntersuchung 'Tod durch Brustkrebs', fast ausschlieflich als
Relatives Risiko angegeben. Ein Konfidenzintervall (welches die, fur die untersuchte
Population als plausibel anzunehmenden, Messergebnisse beschreibt) wird meist

50 Krebsinformationsdienst / Deutsches Krebsforschungszentrum / Gesundheitsbericht Deutschland
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nicht angegeben. Solche Relativen Risikoanderungen konnen hinsichtlich ihrer Rele-
vanz kaum beurteilt werden. Es kommt zu Trugschlissen, wie z.B. dass eine Risiko-
differenz von 20% als "20 Frauen von 100 Frauen" verstanden wird (vgl. (161).

Die Darstellung der Erkrankungsfalle als Inzidenzrate (z.B. 85.8 je 100.000 Frauen) ist
eine Ubliche Form der Information. Woloshin und Schwartz konnten im Rahmen einer
randomisierten Studie 1999 zeigen, dass bei Anwendung einer numerischen Skala zur
Einschatzung des Risikos die Haufigkeit an Brustkrebs zu versterben massiv uber-
schatzt wird®'. Diese Art der Information ist kognitiv anspruchsvoll und die meisten
Menschen haben Schwierigkeiten mit Zahlen und Wahrscheinlichkeiten umzugehen.
Auch Experten haben meist wenig Erfahrung darin, die Haufigkeit, dass ein Ereignis
eintritt (speziell bei seltenen Ereignissen) einzuschatzen (197).

Die kumulative Inzidenzrate liefert eine Schatzgrofle der Wahrscheinlichkeit, bzw. das
Risiko, zu erkranken. Fir Frauen in England/Wales ist das Risiko an Brustkrebs zu er-
kranken z.B. in der Altersgruppe unter 35 Jahren 1 von 625 und im Alter von 75 Jah-
ren betragt es 1 von 13. Bei einer Darstellung als relative Risikoreduzierung von z.B.
34% bzw. der entsprechenden absoluten Risikoreduktion von 0.06% verursacht die
grélkere Zahl beim Leser eine positive Bewertung, die kleine dagegen eher eine nega-
tive Einschatzung (45).

Auch die Darstellung der Inzidenz als Verhaltniszahl fuhrt leicht zu Fehlschllssen. In
der Fach- und Laienpresse ist Ublicherweise zu lesen: 'Jede 10. Frau trifft es' oder
'iede 10. Frau in Deutschland erkrankt im Laufe ihres Lebens an Brustkrebs'. Diese
Art der Darstellung hat eine massive Uberschatzung des Erkrankungsrisikos zur Folge
(237). Die Zahlen werden von den Empfangern der Information auf eine gedachte
Gruppe bezogen (also z.B. der weibliche Teil eines Freundeskreises) ab- oder
ausgezahlt. So entsteht die Schlussfolgerung, dass irgendwann man selber auch
betroffen sein wird. Fur eine einzelne Frau stellt sich das Informationsbedurfnis jedoch
anders dar. Sie fragt sich, 'wie grol3 ist mein personliches Risiko, an Brustkrebs zu
erkranken'. Dies kann geleistet werden, indem altersdifferenzierte Informationen zur
Verflgung gestellt werden. Die obige Aussage gilt z.B. nur fUr jene Frauen, die ein
sehr hohes Lebensalter erreichen (123).

Das Verstandnis von Risiken differiert zwischen Epidemiologen, Medizinern und
Laien. Epidemiologen dricken das Risiko als statistischen Messwert aus, der eine
Erkrankung fur eine Bevolkerungsgruppe charakteristisch beschreibt (222). Laien
brauchen dagegen eine subjektbezogene Interpretation der Wahrscheinlichkeit, sie
berticksichtigen den Kontext, individuelle Erwartungen und Erfahrungen. Wenn es um
Risiken oder Schaden geht, nehmen Sie oft eine 'alles' oder 'gar nichts' Perspektive
ein (138).

51 Die Krebspatientinnen wurden gefragt: "Stellen Sie sich 1000 Frauen so wie sie vor. Von diesen Frauen, wie
viele werden ohne Mammographie in den néchsten 10 Jahren an Krebs sterben". Anmerkung: Die Art der
Fragestellung erscheint mir sehr suggestiv, da nur die Formulierung 'ohne Mammographie' angeboten wird.
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Wissenschaftlich medizinische Studienergebnisse werden aus einem Gruppenver-
gleich (Interventionsgruppe versus Kontrollgruppe) als relative oder absolute Grolien-
verschiedenheit quantifiziert. Die formale Logik dieser Ziffern kann immer zurtickge-
fuhrt werden auf die Beziehung zwischen den Merkmalen 'Mammographie' und 'Brust-
krebs', wie er in einer Vierfeldertafel (s.a. Tab. 7) dargestellt wird. Der Empfanger der
Information ist jedoch ein einzelner Mensch (Experte, Laie, Betroffener), eben derje-
nige, der sich informieren mochte oder muss. Der dabei notwendige Wechsel der Di-
mension, vom 'gruppenbezogenen Ergebnis' zur Information eines einzelnen Indivi-
duums kann z.B. im Rahmen eines Beratungsgespraches hergestellt werden (113).

Oft mundet der Versuch einer allgemeinverstandlichen Darstellung darin, dass Ergeb-
nisse vereinfacht dargestellt werden. Solch reduzierte Informationen sind irrefihrend,
beliebig, fragmentarisch, unverstandlich und interessensabhangig (208) (27). Damit
Menschen eine informierte Entscheidung auf Basis einer realistischen Einschatzung
treffen kdnnen, ist es notwendig, medizinische Daten einfach ausgedrickt zur Verfu-
gung zu stellen, ohne dabei relevante Informationen vorzuenthalten.

In dieser Arbeit wird das Risiko an Brustkrebs zu erkranken oder zu versterben in ab-
soluten und relativen Zahlen, sowie als altersspezifisches Risiko angegeben. Bera-
tungseinrichtungen, Arzte und Betroffene kénnen die Relevanz der Erkrankung so
besser einschatzen. Werden diese Informationen auch fur andere lebensbedrohliche
Ereignisse zur Verfugung gestellt, unterstitzt dies eine realistische Einschatzung der
sich informierenden Person (45) (105).

3.1 Die Wirksamkeit von Mammographie-Screening

Zur Darstellung der Ergebnisse werden Daten aus einer Ubersicht der vier schwedi-
schen Mammographie-Studien genutzt (161). Diese Arbeit wurde gewahlt, da sie die
Rohdaten zur Brustkrebs-Sterblichkeit und Gesamtsterblichkeit ausreichend genau
mitteilt. Zwischen 1976 und 1984 wurden Frauen im Alter zwischen 40 und 74 Jahren,
zu zwei bis funf Screening-Runden im Abstand von 18 bis 33 Monaten eingeladen
(Interventionsgruppe 'mit Mammographie') bzw. nicht zu solchen Mammographien
eingeladen (Kontrollgruppe 'ohne Mammographie'). Die Teilnahmeraten fur die ersten
Screening-Runden lagen zwischen 74% und 89%. Die Beobachtungszeiten betrugen
7 bis 15 Jahre. Der Auswertung lagen fur die Interventionsgruppe (156.911 Frauen)
1.429.910 Personenjahre zugrunde und fur die Kontrollgruppe (125.866 Frauen)
1.138.870 Personenjahre. Das Relative Risiko der Interventionsgruppe im Vergleich
zur Kontrollgruppe fur Tod durch Brustkrebs betrug 0,80 (95% CI 0.70-0.92). Dies be-
deutet eine statistisch signifikante relative Risikoreduktion von 20% infolge der Mam-
mographie-Screening-Programme (s.a. Tab. 9).

Die Ergebnisse zur Sterberate an Brustkrebs werden unter gleichwertiger Betonung
des mdglichen Nutzens, des fehlenden Nutzens bzw. moéglicher Schaden und unter
Anwendung von Absolutzahlen anstelle von Relativprozent dargestellt (Tab. 13). In
der Literatur findet sich am haufigsten die Darstellung der Risikoreduktion in
Relativprozent. Die ubrigen Arten der Darstellung werden selten oder gar nicht
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benutzt, wie z.B. die Angabe der prozentualen Zunahme (relativ oder absolut) des
Anteils der Personen, die das Ereignis (Tod durch Brustkrebs) nicht erleiden, oder die
Angabe des Anteils der Personen mit dem Ereignis, die dieses trotz der Intervention
erleiden. Betont wird jeweils entweder der Anteil der Personen, die einen Nutzen
durch Mammographie-Screening oder der Anteil der Personen, die keinen Nutzen
haben (120) (161).

Ebenfalls dargestellt werden soll der Effekt von Friherkennungs-Untersuchungen mit
Mammographie auf die Gesamtmortalitat (alle Todesursachen) (Tab. 14). Tab. 15
stellt die Ergebnisse in allgemeinverstandlich formulierten Satzen dar.

Tabelle 13: Darstellungsweisen der Studienergebnisse zur Brustkrebssterblichkeit
mit und ohne Mammographie-Screening bezogen auf jeweils 100.000
Frauen liber einen Zeitraum von 10 Jahren

Ohne Unter Mit
Mammaographie schied Mammographie
Frauen, die an
Brustkrebs sterben
Zahl der Frauen 360 290
Prozent 0,36% 0,29%
Frauen, die nicht an
Brustkrebs sterben
Zahl der Frauen 99.640 99.710
Prozent 99,64% 99,71%

NUTZEN

Reduzierung des Anteils an Frauen,
die an Brustkrebs sterben

Zahl der Frauen 70
Prozent, absolut 0,07%
Relative Risikoreduzierung (70 /360) 19%

Zunahme des Anteils an Frauen,
die nicht an Brustkrebs sterben

Zahl der Frauen 70

Absolute Zunahme 0,07%

Relative Zunahme 0,07%
KEIN NUTZEN

Frauen, die trotz Mammographie
an Brustkrebs sterben

Zahl der Frauen 290
Prozent, absolut 0,29%
Prozent, relativ (290/360) 80,6%

Gesamtheit der Frauen,

die keinen Nutzen haben
Zahl der Frauen 99.930
Prozent 99,93%
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Ergebnisse aus Interventions-Studien werden auch als 'Number Needed to Treat'
(siehe auch Tab. 10) dargestellt®®: "Nach den Ergebnissen der schwedischen Studien
mussten etwa 1.000 Frauen zehn Jahre lang mammographiert werden, um in diesem
Zeitraum einen Fall von Tod durch Brustkrebs zu verhindern", oder nach dem Konzept
'Potential Years of Life Lost' als Angabe der mittleren Lebensverlangerung in Tagen,
Wochen oder Monaten: "Fur Mammographie-Screening-Untersuchungen von Frauen
vom 50. bis zum 69. Lj. wurde eine durchschnittliche Lebensverlangerung von 12
Tagen pro Frau erreicht. Bei Beginn ab dem 40. L. ergibt sich eine durchschnittliche
Lebensverlangerung von 2,5 Tage pro Frau" (193).

Tabelle 14:  Sterblichkeit mit und ohne Mammographie-Friherkennungs-Untersu-
chungen bezogen auf jeweils 100.000 Frauen iiber 10 Jahre

Ohne Mit
Mammographie Mammographie
Gesamtheit der Frauen,
die gestorben sind
Zahl der Frauen 10.452 10.976
Prozent 11% 11%
Frauen nicht gestorben
Zahl der Frauen 89.548 89.024
Prozent 89.6% 89%
KEIN NUTZEN
Frauen, die an
Brustkrebs sterben
Zahl der Frauen 360 293
Prozent 3.8% 2.7%
Frauen, die an anderen
Todesursachen sterben
Zahl der Frauen 10.092 10.638
Prozent 96.3% 97.3%

Altersadjustiertes Relatives Risiko 1.00, 95% Konfidenzintervall nicht mitgeteilt.

Tabelle 15: Allgemeinverstiandliche Formulierung der Wirksamkeit von Mammogra-
phie-Friiherkennungs-Untersuchungen

Brustkrebs-Sterblichkeit

Ohne Mammographie-Friherkennungsuntersuchungen sterben in einem Zeitraum von
zehn Jahren 4 von 1.000 Frauen an Brustkrebs.

Mit Mammographie-Fruherkennungsuntersuchungen sterben in einem Zeitraum von
zehn Jahren 3 von 1.000 Frauen an Brustkrebs.
Anders dargestellt:

Ohne Mammographie-Friherkennungsuntersuchungen sterben in einem Zeitraum von
zehn Jahren 996 Frauen nicht an Brustkrebs.

Mit Mammographie-Fruherkennungsuntersuchungen sterben in einem Zeitraum von
zehn Jahren 997 Frauen nicht an Brustkrebs.

Oder:

52 bzw. "Number Needed to Screen" (Anzahl der Personen, die gescreent werden miissen
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Von 1.000 Frauen mit Mammographie-Fruherkennungsuntersuchungen Uber zehn
Jahre hat 1 Frau insofern einen Nutzen, als sie in dieser Zeit nicht an Brustkrebs
stirbt.

Von 1.000 Frauen mit Mammographie-Friherkennungsuntersuchungen Uber zehn
Jahre haben 999 Frauen keinen Nutzen, da sie auch ohne Mammographie-
Friherkennungsuntersuchungen nicht an Brustkrebs gestorben waren (996 Frauen)
oder weil sie trotz Mammographie-Fruherkennungsuntersuchungen an Brustkrebs
gestorben sind (3 Frauen).

Gesamt-Sterblichkeit™

Im Laufe von zehn Jahren sterben gleich viele Frauen, egal ob Mammographien zur
Fruherkennung von Brustkrebs angeboten werden oder nicht.

Ohne Mammographie-Friherkennungs-Untersuchungen sind von 100 verstorbenen
Frauen 4 an Brustkrebs und 96 an anderen Todesursachen verstorben.

Mit Mammographie-Fraherkennungs-Untersuchungen sind von 100 verstorbenen
Frauen 3 an Brustkrebs und 97 an anderen Todesursachen verstorben.

3.2 Giite der Mammographie als Test

Von der Mammographie wirde man sich wunschen, dass das Ergebnis immer
eindeutig pathologisch (positiv) ist, wenn tatsachlich auch Brustkrebs vorliegt und
immer eindeutig normal (negativ) ist, wenn kein Brustkrebs vorliegt. Die Ergebnisse
zur Test-Effizienz der Mammographie werden anhand der Studiendaten einer grof3en,
amerikanischen Untersuchung dargestellt, weil sie die nétigen Rohdaten mitteilt, die
zu einer beispielhaften Darstellung erforderlich sind (119). An der Studie nahmen
26.057 Frauen aus der Bevolkerung im Alter zwischen 30 bis Uber 70 Jahren an
einem ersten Mammographie-Screening teil. Danach wurden alle Falle von
histologisch gesichertem Brustkrebs erfasst, die bei diesen Frauen innerhalb der
ersten 13 Monate nach der Mammographie festgestellt wurden.

Die Sensitivitat der Mammographie liegt beim erstmaligen Screening unter
Zugrundelegung eines 1-Jahres Zeitraums und aller Altersgruppen zwischen 83% und
95% und die Spezifitat zwischen 93% und 99%; fur ein 2-Jahres-Intervall sinkt die
Sensitivitat auf 71% (155). Je hoher die Sensitivitat, um so niedriger ist die Spezifitat
und umgekehrt. Je héher der Anteil der Falle an Brustkrebs, die mit einem
Mammographie-Screening-Programm diagnostiziert werden, um so hoher auch der
Anteil an falsch positiven Befunden und um so niedriger der positive pradiktive Wert
(31) (155). Ruckblickend wurde gepruft, ob das Ergebnis der Mammographie richtig
war (Tab. 16).

53 Da die altersadjustierten Unterschiede zur Sterblichkeit an allen Todesursachen zwischen den Gruppen mit und
ohne Mammographie nicht statistisch signifikant sind, konnte man in dieser Art vereinfachend formulieren.
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Tabelle 16: Test-Effizienz der Mammographie als Screening-Methode

Frauen mit Frauen ohne Gesamt-

Brustkrebs Brustkrebs zahl
Mammographie positiv 179 1.671 1.850
Mammographie negativ 20 24187 24.207
Gesamtzahl 199 25.858 26.057

Erlauterung zur Tabelle 16:

Insgesamt wurden 26.057 Frauen mammographiert.

Bei 199 Frauen wurde histologisch Brustkrebs diagnostiziert. Der prozentuale
Anteil der Frauen mit Brustkrebs an der Gesamtheit der Frauen, die
mammographiert wurden, betrug 0.8%. Das ist die Pravalenz von Brustkrebs in der
untersuchten Frauengruppe. Sie entspricht der Vortest-Wahrscheinlichkeit fur
Brustkrebs in dieser Gruppe von Frauen.

Bei 1.850 Frauen war der Mammographiebefund positiv. Der prozentuale Anteil
der Frauen mit positiver Mammographie an der Gesamtheit der Frauen, die mam-
mographiert wurden, betrug etwa 7%.

Die Mammographie war bei 179 der 199 Frauen mit Brustkrebs positiv. Der
prozentuale Anteil der Frauen mit Brustkrebs, bei denen die Mammographie
richtigerweise positiv war, betrug etwa 90%. Der prozentuale Anteil der Frauen mit
Brustkrebs, bei denen die Mammographie positiv ausfallt, ergibt die Sensitivitat der
Mammographie fur die untersuchte Personengruppe.

Insgesamt hatten 25.858 Frauen keinen Brustkrebs. Bei 24.187 dieser Frauen war
die Mammographie richtig negativ. Bei den ubrigen 1.671 Frauen ohne Brustkrebs
war sie jedoch falsch positiv. Der prozentuale Anteil der Frauen ohne Brustkrebs
mit richtig negativer Mammographie war 93.5%. Der prozentuale Anteil der Frauen
ohne Brustkrebs, bei denen die Mammographie negativ ausfallt, ergibt die
Spezifitat der Mammographie fur die untersuchte Gruppe.

Bei 20 von 199 Frauen mit Brustkrebs war die Mammographie normal. Das heif}t,
etwa 10% der Frauen mit Brustkrebs hatten einen falsch negativen
Mammographiebefund.

Von 1.850 Frauen mit positiver Mammographie hatten 1.671 keinen Brustkrebs.
Das heil3t umgekehrt nur etwa 10% oder jede 10. Frau mit pathologischem
Mammographiebefund hatte tatsachlich Brustkrebs. Dies ist die Nach-Test-
Wahrscheinlichkeit fur das Vorhandensein von Brustkrebs fur die untersuchte
Personengruppe (positiver pradiktiver Wert der Mammographie).

Von 24.207 Frauen mit negativer Mammographie hatten 24.187 (99.9%) keinen
Brustkrebs. Dies ist der negative pradiktive Wert der Mammographie flir die
untersuchte Personengruppe.

Hormon-Ersatztherapie und Mammographie

Die sogenannte Hormon-Ersatztherapie in und nach den Wechseljahren vermindert
die Genauigkeit der Mammographie. In einer australischen Studie nahmen insgesamt
103.770 Frauen an der ersten Mammographie-Screening-Runde teil (115). Unter

Berucksichtigung eines 1-Jahres Zeitraums betrug die Sensitivitat 91% fur Frauen
ohne Hormonbehandlung und 85% fiir Frauen mit Hormonbehandlung. Uber 2 Jahre
und fur die Altersgruppe der 50 bis 69jahrigen betrug die Sensitivitat 80% fur Frauen
ohne Hormon-Ersatztherapie und 64% fur Frauen mit Hormon-Ersatztherapie.
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Zusammenhang von Pravalenz und Test-Effizienz der Mammographie

Das Beispiel stutzt sich wieder auf die bereits erwahnte amerikanische Untersuchung
(118) (119). Es werden die Ergebnisse des Mammographie-Screenings von Frauen im
Alter von 30 bis 39 Jahren (Tab. 17) mit denen von Frauen im Alter von 60 bis 69
Jahren (Tab. 18) verglichen. Die Tabellendaten werden zur Kommunikation mit
medizinischen Laien erlautert.

Tabelle 17: Test-Effizienz der Mammographie als Screening-Methode bei
30-39jahrigen Frauen

Frauen mit Frauen ohne Gesamtzahl
Brustkrebs Brustkrebs
Mammographie 17 350 367
positiv
Mammographie 5 6934 6939
negativ
Gesamtzahl 22 7284 7306

Errechnet: Pravalenz: 0.3%, Positiver Mammographie-Befund: 5%, Sensitivitat: 77%, Spezifitat: 95%, Falsch
negativ: 23%, Falsch positiv: 5%, PV+: 5%

Insgesamt wurden 7306 Frauen im Alter zwischen 30 und 39 Jahren

mammographiert. Von diesen hatten 22 Brustkrebs. Die Pravalenz betrug somit 0,3%.

Anders dargestellt bedeutet dies, dass 3 von je 1000 Frauen oder 1 von 333

Brustkrebs hatten.

Tabelle 18: Test-Effizienz der Mammographie als Screening-Methode
bei 60-69jahrigen Frauen

Frauen mit Frauen ohne Gesamtzahl
Brustkrebs Brustkrebs
Mammographie 48 248 296
positiv
Mammographie 3 3103 3106
negativ
Gesamtzahl 51 3351 3402

Errechnet: Pravalenz: 1,5%, Positiver Mammographie-Befund: 9%, Sensitivitat: 94%, Spezifitat: 93%, Falsch
negativ: 6%, Falsch positiv: 7%, PV+: 16%

In der Gruppe der 60-69jahrigen Frauen wurden insgesamt 3402 Frauen mam-
mographiert. Von diesen hatten 51 Brustkrebs. Das sind 1,5%. Anders dargestellt be-
deutet dies, dass 15 von 1000 oder 1 von 67 Frauen Brustkrebs hatten.

Erlauterung zu Tabelle 18:

e Bei alteren Frauen deckte die Mammographie-Friherkennungs-Untersuchung eher
Brustkrebs auf als bei jungeren Frauen. Fast jede 4. jungere Frau, aber nur jede
17. altere hatte in dieser Untersuchung einen falsch negativen Mammographie-
Befund. Anders dargestellt, nur 77 von 100 jingeren Frauen mit Brustkrebs hatten
auch einen pathologischen Mammographie-Befund. Bei alteren Frauen waren dies
hingegen 94 von 100.

e Bei alteren Frauen war die Mammographie seltener falsch positiv als bei jingeren
Frauen. Bei jungeren Frauen hatten 95 von 100 mit positivem Mammographie-
Befund keinen Brustkrebs, nur jede 20. Frau mit positiver Mammographie hatte
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tatsachlich Brustkrebs. Bei alteren Frauen hatte hingegen jede 6. Frau mit positiver
Mammographie Brustkrebs, aber immer noch 84 von 100 Frauen mit positiver
Mammographie hatten keinen Brustkrebs. Bei alteren Frauen erflllt die
Mammographie somit eher die Anspriiche an eine gute Untersuchungs-Methode.
Trotzdem vermochte die Mammographie selbst bei den alteren Frauen die
Wahrscheinlichkeit fur das Vorliegen von Brustkrebs nur von 1,5% auf 16% zu
erhohen. Die Vortest-Wahrscheinlichkeit, dass eine Frau im Alter zwischen 60 und
69 Jahren Brustkrebs hatte, war in der untersuchten Population 1,5%. Die
Nachttest-Wahrscheinlichkeit dass eine Frau mit positiver Mammographie
Brustkrebs hatte, war 16%. Welche der 16 von jeweils 100 Frauen tatsachlich
Brustkrebs haben, muss durch weitere Untersuchungen geklart werden.

Bei jingeren Frauen ist die Leistungsfahigkeit der Mammographie noch geringer.
Die Vortest-Wahrscheinlichkeit von 0,3% konnte durch die Mammographie nur auf
eine Nachtest-Wahrscheinlichkeit von etwa 5% erhdht werden.

Die schlechtere Test-Effizienz der Mammographie als Screening-Methode bei
jungeren Frauen hat 2 Grunde: Eine schlechtere Sensitivitdt und die geringere
Pravalenz von Brustkrebs bei jlingeren Frauen. Selbst bei optimaler
Untersuchungs-Methode wurde die Wahrscheinlichkeit, dass Brustkrebs vorliegt,
nur wenig durch eine Friherkennungs-Untersuchung erhdht werden. Selbst bei
Annahme einer Sensitivitat von 95% und einer Spezifitit von 98% bei
gleichbleibender Pravalenz von Brustkrebs kénnte die Vortest-Wahrscheinlichkeit
von 0,3% durch das Mammographie-Screening nur auf eine Nachtest-
Wahrscheinlichkeit von 13% erhoht werden.

Dieses Phanomen wird auch fur Folge-Screening-Untersuchungen relevant. Bei
Annahme einer Pravalenz von (nicht-diagnostiziertem) Brustkrebs von etwa 1% bei
einem erstmaligen Screening (sog. Pravalenz-Screening) wirden bei einer zweiten
oder weiteren Screening-Runde mit einer Vortest-Wahrscheinlichkeit von z B.
0.3% nur mehr sehr viel weniger Brustkrebsfalle aufzudecken sein (sog. Inzidenz-
Screening).

Zusammenfassend wird die Testqualitat der Mammographie als Screening-Methode
fur die Kommunikation mit den Frauen dargestellt. Es wird dargestellt wie
wahrscheinlich das Vorliegen von Brustkrebs, vor einer erstmaligen Teilnahme an
einer Friherkennungs-Untersuchung mit Mammographie, und danach ist (Tab. 19).
Die zugrunde liegenden Daten beziehen sich auf die erste Screening-Runde der
vorgestellten amerikanischen Studie (118) (119), da fur die gegenwartige strukturelle
Versorgungssituation in Deutschland eher die Beobachtungen aus den USA zutreffen
durften. In der Regelversorgung des amerikanischen Gesundheitssystems wurden
von zertifizierten Radiologen bei Befundung identischer Mammographiebilder von
Frauen mit gesichertem Mammakarzinom Werte fur die Sensitivitat zwischen 47% und
100% gefunden. Fur Frauen mit vollig normalem Brustgewebe lagen die Ergebnisse
fur die Spezifitat zwischen 37% und 100%. Radiologen mit hohen Trefferquoten fur
Karzinome hatten héhere Quoten an falsch positiven Befunden und umgekehrt. Zur
Vereinfachung der Darstellung wurden die Zahlen gerundet.
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Tabelle 19: Allgemeinverstindliche Formulierung der Giite der Mammographie als
diagnostischer Test zur Kommunikation mit medizinischen Laien

Welche Ergebnisse sind bei Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchungen
zu erwarten?

Von 1.000 Frauen, die sich einer Mammographie-Friherkennungsuntersuchung unter-
ziehen, haben 100 einen verdachtigen Befund und 900 haben einen normalen Befund.

Von 100 Frauen mit verdachtigem Befund haben 10 Brustkrebs und 90 haben keinen
Brustkrebs.

Von 900 Frauen mit normalem Befund hat eine Frau Brustkrebs und 899 haben
keinen Brustkrebs.

Trefferquote

Von 100 Frauen mit noch unerkanntem Brustkrebs haben 90 tatsachlich auch einen
verdachtigen Befund bei der Mammographie-Untersuchung.
10 Frauen haben jedoch einen normalen Befund.

Von 100 Frauen ohne Brustkrebs haben 95 tatsachlich auch einen normalen Befund
bei der Mammographie-Untersuchung.
5 Frauen haben jedoch einen verdachtigen Befund

Was weiR man vor Teilnahme an einer Friiherkennungs-Untersuchung mit
Mammographie, was weil man danach?

Vor Mammographie-Fruherkennungs-Untersuchung:
Von 1.000 Frauen haben 990 keinen Brustkrebs, 10 Frauen haben Brustkrebs.
Welche Frauen das sind, weil®3 man nicht.

Nach Mammographie-Friherkennungs-Untersuchung:

Von 1.000 Frauen mit einem verdachtigen Befund haben 100 Brustkrebs und 900
haben keinen Brustkrebs. Welche Frauen Brustkrebs haben, muss durch weitere
Untersuchungen geklart werden.

Von 1.000 Frauen mit normalem Befund haben 999 keinen Brustkrebs und 1 Frau hat
Brustkrebs welche Frau das ist, weil} man nicht.

Haufigkeit von Brustkrebs-Diagnosen

Wenn ohne Mammographie in einem Zeitraum von 10 Jahren
bei 20 von 1.000 Frauen Brustkrebs diagnostiziert wird,

dann wird

mit Mammographie in einem Zeitraum von 10 Jahren

bei etwa 25 von 1.000 Frauen Brustkrebs diagnostiziert.
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3.3 Unerwiinschte Wirkungen von Mammographie-Screening

Schaden durch Friherkennungsuntersuchungen von Brustkrebs entsteht fur folgende
Frauen:

1. Frauen, die nicht an Brustkrebs erkrankt sind, die sich jedoch wegen falsch
positiver Mammographiebefunde weiteren diagnostischen Untersuchungen und
Eingriffen und im Extremfall einer Brust-Operation unterziehen.

2. Frauen, bei denen Brustkrebs diagnostiziert oder behandelt wird, der sich
ohne Fruherkennungsuntersuchungen zu Lebzeiten nicht bemerkbar gemacht hatte,
da sie zuvor an anderen Todesursachen verstorben waren.

3. Frauen, bei denen Brustkrebs durch die Fruherkennungsuntersuchung zwar
frGher diagnostiziert und behandelt wird, die Lebensqualitat oder Lebenserwartung
dadurch jedoch nicht verbessert werden — in diesem Fall fuhrt die frGhere Diagnose zu
einer Verlangerung der Lebensspanne mit der Erkrankung Brustkrebs, ohne die
tatsachliche Lebenserwartung zu verlangern.

4. Frauen, bei denen Brustkrebs durch die Fruherkennungsuntersuchung zwar
friher diagnostiziert und behandelt wird, die Lebensqualitat oder Lebenserwartung
dadurch jedoch verschlechtert werden.

Die unerwinschten Wirkungen von Mammographie-Untersuchungen sind weniger gut
dokumentiert als die gewunschten Wirkungen. Bisher gibt es keine systematischen
Darstellungen der unerwunschten Wirkungen von Mammographie-Screening in
Metaanalysen.

Psychologische Auswirkungen von Mammographie-Friherkennungs-Untersu-
chungen

Die psychologischen und sozialen Wirkungen von Mammographie-Fruherkennungs-
Untersuchungen sind unzureichend untersucht. Ist man angstlich und beunruhigt,
kann sich ein normales Mammographie-Ergebnis positiv auswirken. Ist das
Mammographie-Ergebnis nicht normal, fuhrt dies zur Beunruhigung. Manchmal dauert
es Wochen bis Monate, bis der verdachtige Befund abgeklart ist (134).

Folgen falsch positiver Befunde

Die zugrundeliegenden Ergebnisse stammen aus ausgewahlten Untersuchungen aus
den USA. Diese wurden gewahlt, weil sie die notwendigen Daten liefern (75) (119)
(117) (116). Zudem sind die strukturellen Bedingungen des Mammographie-
Screenings zwischen Deutschland und den USA vergleichbarer als zu anderen eu-
ropaischen Landern, in denen RCTs zum Mammographie-Screening durchgefihrt
wurden. Die Publikation von Elmore et al. stellt Analysen flir das Mammographie-
Screening unter den Bedingungen der Regelversorgung vor (75).

Etwa 1 von 10 Frauen, die sich zum ersten Mal einer Mammographie-
Fraherkennungs-Untersuchung unterzieht, hat einen falsch positiven Befund. Bei

weiteren Untersuchungen hat etwa 1 von 20 Frauen einen falsch positiven Befund
(119).
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Von je 1.000 Frauen, die Uber einen Zeitraum von zehn Jahren je 5 Mammographie-
Fraherkennungs-Untersuchungen durchfuhren lassen, haben etwa 250 Frauen — oder
1 von 4 Frauen — mindestens einmal einen falsch positiven Befund (75).

Fast alle Frauen mit falsch positivem Befund erhalten eine zusatzliche Mammographie
oder eine Ultraschall-Untersuchung. Etwa 1 von 5 Frauen mit falsch positivem Befund
erhalt eine Biopsie zur histologischen Abklarung des Mammographiebefundes (75).
Das intraduktale Karzinom in situ (DCIS)

Die meisten Falle von Brustkrebs, die durch Mammographie-Screening im
Frihstadium diagnostiziert werden, sind sogenannte 'intraduktale Karzinome'
(duktales Carcinoma in situ = DCIS), dessen naturlicher Verlauf (natural history) nicht
bekannt ist*. Wie viele der intraduktalen Karzinome ohne Intervention sich tatsachlich
zu invasivem Brustkrebs entwickeln und bei welchen Frauen das passiert, ist nicht
genau bekannt. Man schatzt, dass etwa die Halfte der DCIS, jedoch oft erst nach 10
bis 20 Jahren zu invasivem Brustkrebs werden. Die meisten Frauen, bei denen DCIS
diagnostiziert wird, werden operativ behandelt, entweder durch Entfernen der Brust
(Mastektomie) oder Entfernen des Tumors (Tumorexstirpation) mit oder ohne
zusatzliche Bestrahlung (207).

Wie haufig wird DCIS diagnostiziert?

Beispiel fur Frauen unter 50 Jahren:
Von 1.000 Frauen, die sich zehn Jahre lang regelmalig mammographieren lassen,
wird fur 10 invasive Karzinome bei 5 Frauen ein DCIS diagnostiziert.

Von 1.000 Frauen, die sich uber die nachsten zehn Jahre nicht mammographieren
lassen, wird fur 10 invasive Karzinome bei 1 Frau ein DCIS diagnostiziert.

Beispiel fur Frauen von 50 bis 60 Jahre:
Von 1.000 Frauen, die sich zehn Jahre lang regelmaflig mammographieren lassen,
wird fur 25 invasive Karzinome bei 5 Frauen ein DCIS diagnostiziert.

Von 1.000 Frauen, die sich Uber die nachsten zehn Jahre nicht mammographieren
lassen, wird fur 25 invasive Karzinome bei 1 Frau ein DCIS diagnostiziert.

Strahlenfolgen der Mammographie

Die Strahlenbelastung bei der Mammographie hangt von verschiedenen Faktoren ab.
Vom Filmmaterial, von der technischen Anlage, der Filmschwarzung und von der
Dichte der untersuchten Brust. Bei korrekter Durchflihrung kann die Dosis auf unter 2
mSv pro Mammographie-Untersuchung gehalten werden. Die Strahlenbelastung pro
Mammographie (2 Aufnahmen pro Brust, insgesamt 4 Aufnahmen) soll 5 mSv nicht
Uberschreiten (114).

Das Risiko, durch Strahlenbelastung an Brustkrebs zu erkranken, kann nur geschatzt
werden. Die Schatzungen beruhen auf Beobachtungsstudien an Frauen, die hohen
Strahlendosen ausgesetzt waren, zum Beispiel von Tuberkulosekranken Frauen mit
haufigen Réntgen-Durchleuchtungen der Lungen oder Uberlebenden der
Atombombenexplosionen in Hiroshima und Nagasaki (145). Es wird angenommen,

54 dies kann aus ethischen Griinden auch nicht untersucht werden
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dass strahleninduzierter Brustkrebs erst 10 bis 20 Jahre oder noch spater nach der
Strahlenbelastung auftritt (114).

Das Brustgewebe junger Frauen ist strahlenempfindlicher als bei alteren Frauen. Das
Risiko fur strahleninduzierten Brustkrebs ist bei Strahlenbelastung im Alter zwischen
20 und 29 Jahren etwa doppelt so hoch wie im Alter zwischen 40 und 49 Jahren und
etwa zehnmal so hoch wie flr Frauen nach dem 50. Lebensjahr. Frauen unter 20
Jahren sind besonders strahlenempfindlich.

Die Gesamtstrahlenbelastung fur 30 Mammographien vom 40. bis zum 70. Lebensjahr
betragt zwischen 60 mSv und 150 mSv bei Annahme einer Strahlenbelastung
zwischen

2 mSv und 5 mSv pro Mammographie-Untersuchung. Nach Schatzungen liegt das zu-
satzliche Risiko fur Brustkrebs durch diese Strahlenbelastung zwischen etwa 0,015%
und 0,045% (114). Das wurde bedeuten, dass bei regelmaliger Mammographie ab
dem 40. Lebensjahr pro 10.000 Frauen mit 1,5 bis 4,5 zusatzlichen Brustkrebserkran-
kungen und 1 bis 2 zusatzlichen Todesfallen durch Brustkrebs gerechnet werden
musste.

Es wird geschatzt, dass pro 10.000 Frauen, die Uber einen Zeitraum von zehn Jahren
jedes Jahr eine Mammographie haben, ein zusatzlicher Tod durch Brustkrebs durch
die Strahlenbelastung auftritt (145).

3.4 Qualitatssicherung der Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchungen
Trotz Bezug auf valide wissenschaftliche Untersuchungen sind die benutzten Daten
mit Unsicherheiten verbunden. Die Ubertragbarkeit auf bestimmte Personengruppen
unter bestimmten Bedingungen eines Gesundheitssystems ist limitiert. So hangt die
Test-Effizienz der Mammographie nicht nur vom Alter der untersuchten Frauen und
der Pravalenz des Brustkrebses in einer bestimmten Population ab. Auch andere
Faktoren spielen eine Rolle, z.B. wie gut Mammographie-Untersuchungen
durchgefluihrt und die Bilder befundet werden und welche diagnostischen Kriterien
Anwendung finden. Die Effizienz des Mammographie-Screening hinsichtlich der
Brustkrebsmortalitat hangt auch davon ab, wie hoch die Akzeptanz in der Bevolkerung
ist, welche diagnostischen MalRnahmen bei verdachtigem Befund erfolgen oder wie
wirksam die Behandlungen sind, die bei diagnostiziertem Brustkrebs durchgefuhrt
werden. Je niedriger die Compliance der Frauen zum Screening-Angebot, um so
schlechter die Gesamtergebnisse.

Da es in Deutschland bisher kein qualitatsgesichertes, populationsbezogenes
Screening-Programm mit Mammographie gibt, ist davon auszugehen, dass die Vorteil-
Nachteil-Relation des Brustkrebs-Screenings in Deutschland deutlich schlechter ist,
als in den klinischen Studien, in denen Compliance-Raten um 80% erreicht wurden.
Jede Institution, die Mammographie-Screening anbietet, misste auf Grund
prospektiver, vollstandiger Nachuntersuchungen tuber mindestens ein Jahr von
konsekutiv gescreenten Frauen folgende Fragen beantworten kdnnen:
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Wie hoch ist die Trefferquote bei an Brustkrebs erkrankte Frauen (Sensitivitat)?
e Eine gute Trefferquote ware mindestens 90 von 100. Das heif3t, fir mindestens
90 von 100 Frauen mit einer Brustkrebs-Diagnose im Untersuchungszeitraum
von einem Jahr sollten infolge des Mammographie-Screenings, Empfehlungen
zur histologischen Abklarung ausgesprochen werden.

Wie hoch ist die Trefferquote bei gesunden Frauen (Spezifitat)?

e Eine gute Trefferquote ware mindestens 95 von 100. Das heif3t, bei
mindestens 95 von 100 Frauen, bei denen kein Brustkrebs vorliegt, sollten auf
Grund des Mammographie-Screenings auch keine weiteren Untersuchungen
gefordert werden.

3.5 Selbstuntersuchung (BSE) und arztliche Untersuchung (CBE)

der Brust durch Palpation
Bisher konnte nicht gezeigt werden, dass die Brustkrebs-Sterblichkeit durch eine
regelmafige Selbstuntersuchung der Brust vermindert werden kann (220). Allerdings
werden beim Abtasten der Brust mehr Falle an Brustkrebs Ubersehen als durch
Mammographie-Untersuchungen (falsch negative Befunde). Auch die arztliche
Untersuchung der Brust durch Palpation ergibt schlechtere Ergebnisse als die
Mammographie. Eine Untersuchung zu den Auswirkungen der arztlichen Brust-
Untersuchung kam zu folgenden Ergebnissen (76):
Werden bei 1.000 Frauen Uber einen Zeitraum von zehn Jahren jahrliche Brust-
Untersuchungen durch einen Arzt durchgefuihrt, so haben etwa 200 dieser Frauen

mindestens einmal ein falsch positives Ergebnis. Bei etwa 60 der 1.000 Frauen wird
auf Grund dieser falsch positiven Befunde eine Biopsie durchgefuhrt.

3.6 Altersdifferenzierte Darstellung von Erkrankungs- und Sterberisiken fiir
Brustkrebs
Im Kapitel 2 dieser Arbeit werden die relevanten epidemiologischen Maldzahlen fur die
Erkrankung Brustkrebs fir Deutschland berichtet (124) (128). In Anlehnung an die
Arbeit von Bunker et al wird anhand der Daten des Hamburger Krebsregisters®® das
altersspezifische Risiko an Brustkrebs zu erkranken bzw. daran zu versterben als
patientenorientierte Ergebniszahlen berechnet (45). Das Berechnungsprogramm® und
die Ergebnistabellen dazu werden im Anhang dargestellt (siehe Anhang, S.16-21). Die
Ergebnisse werden hier in einer Form zusammengestellt, die Frauen eine
differenzierte Bewertung der Bedeutung und des Risikos an Brustkrebs zu erkranken
(Tab. 20), bzw. zu versterben (Tab. 21) ermdglicht. Dabei wird jeweils unterschieden
zwischen der altersspezifischen Wahrscheinlichkeit (in der Altersgruppe) und der
kumulativen, altersspezifischen (bis zum Alter von) Anzahl bzw. Wahrscheinlichkeit.
Da Menschen oft Schwierigkeiten haben, Informationen, die in Tafeln, Tabellen oder
Grafiken angeboten werden, zu verstehen (222) (8) (15) werden die errechneten und
als Tabelle dargestellten Ergebnisse abschlieliend als Aussagesatz formuliert.

55 Personliche Mitteilung des Krebsregisters Hamburg 5.7.1999.

56 In die Berechnung gehen ein: Die Altersgruppe in Jahren als Intervall, die Population der lebenden Frauen zu
Beginn des Intervalls, die gestorbenen Frauen im Intervall und die kumulativ verstorbenen Félle. Berechnet wird
das Risiko im Intervall zu versterben und das kumulative Risiko zu versterben. Beide Angaben werden auch als
Prozentangabe berechnet.
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Tabelle 20: Kumulative und auf Altersintervalle bezogene Darstellung der Haufigkeit
einer Brustkrebs-Diagnose fiir Laien als absolute Angabe und als
Wahrscheinlichkeit (fiir Hamburg)

Pro 100.000: Die Wahrscheinlichkeit
Kumulativ | ...bis zum Alter von Anzahl Frauen mit dass Brustkrebs
Brustkrebsdiagnosen diagnostiziert wird, betragt
40 Jahren 399 1 von 251
50 Jahren 1636 1 von 61
60 Jahren 4162 1von 24
70 Jahren 6466 1von 15
80 Jahren 8988 1 von 11
85 Jahren 11593 1von9
Intervall ...in der Altersgruppe
30 bis 39 Jahre 353 1 von 283
40 bis 49 Jahre 1237 1 von 81
50 bis 59 Jahre 2526 1 von 40
60 bis 69 Jahre 2304 1 von 43
70 bis 79 Jahre 2522 1 von 40
80 Jahre u. > 2605 1 von 38

Altere Frauen erkranken haufiger an Brustkrebs als junge Frauen.

Bis zum 60. Lebensjahr sind 4162 von 100.000 Frauen an Brustkrebs erkrankt oder 1
von jeweils 24 Frauen. Nur fur jene Frauen, die das 85. Lebensjahr erreichen gilt,
dass 1 von 9 Frauen an Brustkrebs erkranki.

Fur Frauen, die gerade das 50. Lebensjahr erreicht haben und bisher keine Brust-
krebs-Diagnose hatten gilt, dass bei etwa 1 von 40 in den nachsten 10 Jahren
Brustkrebs diagnostiziert wird.

74



lll: Evidenz-Beschreibung des Zielparameters

Tabelle 21: Kumulative und auf Altersintervalle bezogene Darstellung der Haufigkeit
eines Brustkrebs-Todesfalls fiir Laien als absolute Angabe und als
Wahrscheinlichkeit (fiir Hamburg)

Pro 100.000: Anzahl der | Die Wahrscheinlichkeit zu
Kumulativ _..bis zum Alter von | Frauen, die versterben versterben, betragt
40 Jahren 68 1 von 1480
50 Jahren 447 1 von 224
60 Jahren 1269 1von 79
70 Jahren 2059 1 von 49
80 Jahren 3348 1 von 30
85 Jahren 5882 1 von 20
Intervall In der Altersgruppe
30 bis 39 Jahre 68 1 von 1480
40 bis 49 Jahre 379 1 von 264
50 bis 59 Jahre 822 1 von 122
60 bis 69 Jahre 790 1 von 127
70 bis 79 Jahre 1289 1von 78
80 Jahre u. > 2534 1 von 39

Altere Frauen sterben haufiger an Brustkrebs als junge Frauen.

Bis zum 60. Lebensjahr sind 1269 von 100.000 Frauen an Brustkrebs verstorben,
oder 1 von jeweils 79 Frauen. Nur fur jene Frauen, die das 85. Lebensjahr erreichen
gilt, dass 1 von 20 Frauen an Brustkrebs stirbt.

Beobachtet man 100.000 Frauen von ihrem 30. bis zu ihrem 39. Lebensjahr, dann
sterben in diesen 10 Lebensjahren 68 Frauen an Brustkrebs oder anders ausgedruickt,
1 von 1480 Frauen.

3.7 Uberblick: Nutzen, fehlender Nutzen und unerwiinschte Wirkungen der
Mammographie als Friiherkennungs-Untersuchung
In der folgenden Zusammenstellung werden Nutzen, fehlender Nutzen und
unerwunschte Wirkungen von Mammographie Fruherkennungs-Untersuchungen als
Zahlen-Ergebnisse dargestellt (75) (120) (119) (161) (5). Zur Darstellung der
Ergebnisse (Tab. 22, 23, 24) wird die Annahme gemacht, dass jeweils eine Gruppe
Frauen ohne bzw. mit Mammographie Friherkennungs-Untersuchungen tber 10
Jahre beobachtet werden.
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Tabelle 22:  Uberblick: Nutzen, fehlender Nutzen und unerwiinschte Wirkungen der
Screening-Mammographie. Alle Altersgruppen, jeweils 1.000 Frauen

Nutzen, fehlender Nutzen, Ohne Mit
unerwiinschte Wirkungen Mammographie Mammographie
Gesamtzahl der verstorbenen Frauen 100 100
(alle Todesursachen)

Tod durch Brustkrebs 4 3
Gesamtzahl der Frauen, bei denen 20 25
Brustkrebs diagnostiziert wird

Gesamtzahl an Operationen der Brust 19 24
Chemotherapien/Strahlentherapien 11 13
Gesamtzahl der Frauen mit mindestens 250
einem falsch positiven Mammographiebefund

Gesamtzahl der Frauen mit Biopsien infolge 50

falsch positiver Mammographiebefunde

Die folgenden Tab. 23.1 und 23.2 zeigen die Ergebnisse fur Frauen in
unterschiedlichen Altersgruppen. Es handelt sich um Modelle, die auf der Basis der
Mortalitatsdaten des Krebsregisters Hamburg und Annahmen zur Testgute der
Mammographie entsprechend der ausgewahlten Untersuchungen (siehe oben)
gerechnet wurden (5) (75).

Tabelle 23.1: Modell fiir 40jahrige Frauen , jeweils 1.000 Frauen

Ohne Mammographie Jahrliche Mammographie

Verstorben an Brustkrebs 4 3
Verstorben an anderen Todesursachen 16 17
Nicht verstorben 980 980
Diagnose Brustkrebs 12 15
Keine Diagnose Brustkrebs 988 985
Gesamtzahl Screening-Mammographien 10.000
Anzahl Frauen mit mindestens einem 500
falsch positiven Befund

Anzahl Frauen mit Biopsie in Folge falsch 200

positiven Befunds

Dem Modell fur die 40jahrigen Frauen (Tab. 23.1) liegen folgende Annahmen zugrunde:

e Gesamtsterblichkeit 2%, egal ob Mammographie Friherkennungs-Untersu-
chungen angeboten werden, oder nicht.

e 25% Verminderung der Brustkrebs-Sterblichkeit durch Mammographie-
Friherkennungs-Untersuchungen.

e Zunahme der Brustkrebsdiagnosen durch Mammographie-Friiherken-
nungs-Untersuchungen um 25%.

e Anteil der Frauen mit mindestens einem falsch positiven Mammographie-
befund nach 10 Mammographien 50%.

o Anteil der Frauen mit Biopsien nach zehn Jahren 20%.
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Tabelle 23.2: Modell fur Frauen zwischen 50-60 Jahren, jeweils 1.000 Frauen

Ohne Mammographie Mammographie alle

zwei Jahre
Verstorben an Brustkrebs 8 6
Verstorben an anderen Todesursachen 72 74
Nicht verstorben 920 920
Diagnose Brustkrebs 25 30
Keine Diagnose Brustkrebs 975 970
Gesamtzahl Screening-Mammographien 5.000
Anzahl Frauen mit mindestens einem 200
falsch positiven Befund
Anzahl Frauen mit Biopsie in Folge falsch 60

positiven Befunds
Dem Modell fir Frauen zwischen 50 und 60 Jahren (Tab. 23.2) liegen folgende Annahmen

zugrunde:

e Gesamtsterblichkeit 8%, egal ob Mammographie-Friherkennungs-
Untersuchungen angeboten werden oder nicht.

e 30% Verminderung der Brustkrebs-Sterblichkeit durch Mammographie-
Friherkennungs-Untersuchungen.

e Zunahme der Brustkrebs-Diagnosen durch Mammographie-
Friherkennungs-Untersuchungen um 20%.

e Anteil der Frauen mit mindestens einem falsch positiven Mammographie-
Befund nach 5 Mammographien 20%.

e Anteil der Frauen mit Biopsien nach 10 Jahren 6%.

Auch die Unterlassung einer vergleichenden Darstellung des Risikos an Brustkrebs
oder an anderen Todesursachen zu versterben hat Auswirkungen auf die
Entscheidungsfindung von Frauen (208). Hier ein Beispiel:

Fur Frauen im Alter zwischen 50 und 60 Jahren gilt, dass pro 1.000 Frauen Uber den
Zeitraum der nachsten 10 Jahre etwa 8 an Brustkrebs versterben (einschliel3lich der,
die im Alter unter 50 Jahren bereits an Brustkrebs erkrankt waren). In der Gruppe der
Frauen, die alle zwei Jahre zur Mammographie gehen, sterben 6 Frauen an
Brustkrebs. Insgesamt sterben jedoch gleich viele Frauen, d.h. in jeder Gruppe 80 von
1.000 (Tab. 23.2).
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Iv Umsetzung und Evaluation der 'Evidenzbasierten Patienteninformation
zum Mammographie-Screening'
Der Bedarf an Informationen zu gesundheits- und krankheitsrelevanten Themen in der
allgemeinen Offentlichkeit ist groR, wie in Deutschland z.B. anhand des Themas
Brustkrebs deutlich wird. Daneben wird mehr Mitsprache, Einfluss und
Gestaltungsmaoglichkeit fur Patienten oder sogenannte 'Konsumenten' in der
gesundheitlichen Versorgung gefordert (64). Wenn es darum gehen soll, fur die Praxis
ein 'kunstgerechtes' Zusammenwirken von Experten und Nutzern von
Gesundheitsdienstleistungen zu verwirklichen, bietet sich das Konzept des 'shared
decision making' als theoretisches Modell an. Entscheidend fur eine erfolgreiche
Umsetzung ist die Verfugbarkeit von geeignetem Informationsmaterial. Frauen, die
sich trotz des derzeit ungesicherten Wissens Uber das Nutzen-Risiko-Verhaltnis fur
eine Mammographie informieren wollen, finden bisher jedoch nicht die geforderte,
umfassende Information.

Im Rahmen dieser Arbeit wird modellhaft fur das Thema 'Friherkennung von
Brustkrebs mit Mammographie' ein Konzept zur Entwicklung evidenzbasierter Pati-
enteninformation erarbeitet. Dabei werden methodische Vorgaben der sogenannten
Evidenz-basierten Medizin zugrunde gelegt (191). D.h. die beste Evidenz zur
Beantwortung der formulierten Fragen wird gesucht und Validitat (Glaubwirdigkeit)
und Nutzlichkeit (Anwendbarkeit) der Ergebnisse gepruft (Kapitel | und I1).

Die fr eine informierte Entscheidung, entsprechend dem Konzept des General
Medical Council (96), notwendigen Informationen Uber die Epidemiologie der
Zielerkrankung Brustkrebs und der Gite der Mammographie als Friherkennungs-
Untersuchung wird dargestellt und in eine allgemeinverstandliche Form gebracht. Die
Ergebnisse sind so formuliert, das (interessierte) Laien sie verstehen konnen, ohne
umfassende Kenntnisse der Wahrscheinlichkeitstheorie von Risikoereignissen und
von Medizin haben (Kapitel Il1).

Zur Umsetzung und Erprobung des Konzeptes werden alle zum Zeitpunkt der Texter-
stellung (1999) publizierten Studienergebnisse zu Nutzen, fehlendem Nutzen sowie
unerwunschten Effekten von Mammographie-Friherkennungs-Untersuchungen unter
den oben genannten Kriterien zusammengestellt und publiziert.
e Fur die Zielgruppe medizinischer Experten im Oktober 1999 als Fachartikel
im 'arznei-telegramm' (157).
e Fur die Zielgruppe am Thema interessierter Laien im Marz 2000 als Buch im
Kirchheim-Verlag (156).

Schlieflich wird, wie von Sackett gefordert, die eigene Leistung evaluiert (siehe
Abb. 4). Methode und Ergebnisse zur Evaluation der Evidenzbasierten Patientenin-
formation in Form eines Buches flr Laien, werden im Kapitel 4.1 dargestelit.
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Abbildung 4: Entwicklungskonzept Mammographie-Buch
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In einem weiteren Schritt wird eine Internet-Version der Evidenzbasierten Information

zur Brustkrebs-Friherkennungsuntersuchung mit Mammographie erstellt. Ziel ist es,
die erarbeiteten Informationen einem (potentiell) groRen Auditorium zugéanglich zu

machen und die Frequentierung der Informationen zu erproben. Ob die Nutzer (User)

der Webseite die Informationen als Grundlage fur eine informierte Entscheidung fur
oder gegen Brustkrebs-Friiherkennung mit Mammographie benutzen, wird mit Hilfe
einer webbasierten Befragung untersucht. Notwendige Methoden werden eingeflihrt
(Kapitel 4.2), das Studienprotokoll und die Umsetzung der Webprasenz werden im

Kapitel 4.3 ff dargestellt, Datenspeicherung und —analyse im Kapitel 4.5f.
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4.1 Studienprotokoll: Evaluation einer Evidenzbasierten Patienteninformation
- Das Buch 'Mammographie Brustkrebs Friiherkennung'
Zielsetzung des Buches ist es, die komplexen, wissenschaftlichen Erkenntnisse zum
Mammographie-Screening auf anschauliche Art und Weise zu vermitteln. Dazu wird
ein didaktisches Konzept entwickelt und gestalterisch umgesetzt, welches relativ
ungewodhnlich erscheint. Die zentralen wissenschaftlichen Ergebnisse (Nutzen und
fehlender Nutzen) werden am Anfang des Buches prasentiert. AuRerdem werden die
Informationen jeweils graphisch und in Form von einfachen Aussagen nebeneinander
(auch raumlich zu verstehen: jeweils auf der linken und rechten Seite des Buches)
gestellt, prasentiert. Auf eine gleichwertige Darstellung von Nutzen und fehlendem
Nutzen wird geachtet. Die Leser haben, wenn dies gewunscht ist, die Moglichkeit alle
Ergebnisse rechnerisch nachzuvollziehen.

4.1.1 Die Evaluation des Materials

Der Inhalt des Buches wird vor der endgultigen Fertigstellung in einem sogenannten
peer-review Verfahren von Experten (Wissenschaftler, Multiplikatoren und Laien) auf
Vollstandigkeit, Klarheit und Ausgewogenheit gepruft. Dazu wird der DISCERN Krite-
rienkatalog zur Qualitat von Verbraucherbroschiren benutzt. Inhaltlich relevante
Ruckmeldungen werden Uberpruft und ggf. in das Manuskript eingearbeitet (siehe
Abb. 4). Die Ruckmeldungen werden aul3erdem daraufhin gepruft, ob sich relevante
Aspekte bzw. Anregungen fur die weitere Entwicklung von evidenz-basierten Informa-
tionsmaterialien ergeben.

Dem DISCERN Fragebogen wird eine gute Validitat hinsichtlich Aufbereitung und In-
halt bescheinigt (52). Der Kriterienkatalog deckt sowohl inhaltliche Aspekte (welche
Informationen bietet die Publikation an) als auch didaktische Fragestellungen ab (wie
die Informationen prasentiert werden). Jede der 15 Schlusselfragen reprasentiert ein
eigenes Qualitatskriterium. Diese sollen dem Verbraucher zeigen, welche Qualitats-
anforderungen eine gute Laieninformation zu Behandlungsalternativen erfillen muss.
Die Fragen sind in drei Abschnitte unterteilt mit denen die Zuverlassigkeit der gegebe-
nen Informationen, Einzelheiten zu den jeweiligen Behandlungsalternativen und letzt-
lich eine Gesamtbewertung vorgenommen werden kann. DISCERN ist ein standardi-
siertes Instrument, welches auf Therapie-Entscheidungen fokussiert. Eine autorisierte,
deutsche Ubersetzung des DISCERN-Instrumentes steht zur Verfligung, diese bildet
die Basis fiir die hier durchgefiihrte Evaluation’’.

57 Die deutsche Version wurde modifiziert nach: The British Library and the University of Oxford 1997
von der Medizinischen Hochschule Hannover und der arztlichen Zentralstelle Qualitatssicherung (139).
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4.1.2 Methode der Evaluation mit dem modifizierten DISCERN

DISCERN wird fur die in dieser Arbeit durchzufihrende Evaluation modifiziert. Der
Teil, der die Behandlungsalternativen betrifft, wird dahingehend verandert, dass ein
Instrument zur Information von Patienten bzw. Konsumenten vor Durchfihrung eines
diagnostischen Tests bzw. einer (Screening-) Untersuchung zur Verfugung steht.

Im Abschnitt | 'Ist die Publikation zuverlassig?' bleiben die DISCERN-Fragen un-
verandert. Lediglich der Text der Hinweise und Erlauterungen fur die Leserschaft
wird an den Gegenstand der Evaluation angepasst (siehe Anhang, S.22).

Im Abschnitt Il 'Wie gut ist die Qualitat der Informationen zu Behandlungsalternati-
ven?' werden die original DISCERN-Fragen bzw. die Erlauterungen so modifiziert,
dass eine Bewertung entsprechend den Vorgaben des GMC moglich wird. Als
zusatzliche Bewertungskriterien fur eine Information zum Screening wurden Fragen
zu folgenden Aspekten formuliert:

- Werden Nutzen und fehlender Nutzen des Screenings gleichwertig dargestellt?
Werden die Wahrscheinlichkeiten falsch positiver und falsch negativer Ergeb-
nisse berichtet?

Wird Uber die Folgen falscher Untersuchungsergebnisse informiert?
Wird Uber ggf. notwendige werdende medizinische Mallnhahmen berichtet?
Werden Anregungen zur Gesprachsvorbereitung formuliert?

Im Abschnitt Il 'Abschliefende Bewertung' wird zusatzlich eine Frage zur Prasen-
tation der Informationen eingefligt und insgesamt wurden die Hinweistexte und Er-
lauterungen dem Gegenstand der Evaluation angepasst. Jede der damit insgesamt
22 Fragen wird auf einer 5-Punkt-Skala (von Nein (1) bis Ja (5)) bewertet, wie dies
im Originalinstrument vorgesehen ist.

An der Evaluation nehmen 24 'Experten’ teil, denen im November 1999 eine
Vorabversion des Buches 'Mammographie Brustkrebs-Friherkennungs-Untersuchun-
gen' sowie der modifizierte DISCERN-Fragebogen mit einem erklarenden Anschrei-
ben zugeschickt wurde (siehe Anhang, S.27).

Alle Personen sind vorab telefonisch uber das Vorhaben informiert worden und haben
der Teilnahme zugestimmt. Der Zeitraum zur Bearbeitung des Materials ist befristet,
da der Terminplan zur Drucklegung des Buches einzuhalten war. Bis zum verabrede-
ten Ruckmeldetermin am 15.12.99 sind 15 Fragebdgen (ca. 64%) zurick gekommen.
Anmerkungen der Befragten werden von der Arbeitsgruppe diskutiert und ggf. in der
endgultigen Version des Buches berucksichtigt. Bis zum 20.02.2000 sind 21 Fragebo-
gen (88%) zurick gekommen, drei Fragebogen wurden nicht zurtck geschickt. In die
abschlieRende Auswertung dieser Evaluation kdnnen 18 Bogen (ca. 76%) aufgenom-
men werden (siehe Ergebnisteil).

Es handelt sich um eine quasiexperimentelle Untersuchung, da bereits eine natirliche
Gruppierung®® der Teilnehmerinnen und Teilnehmer gegeben ist. Die interne Validitét
solch einer Untersuchung kann erhoht werden, indem parallelisiert ausgewertet wird
(40). Dazu werden in dieser Untersuchung drei Gruppen gebildet, die jedoch aufgrund

58 hinsichtlich der Vorkenntnisse
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der kleinen Gruppengrof3en nur deskriptiv betrachtet werden sollen. Die Gruppe von
Teilnehmerinnen und Teilnehmer, die in die Auswertung eingehen (n=18) lasst sich in
drei Kategorien einteilen, fur die parallelisiert ausgewertet wird (vgl. Anhang, S.28):
1) sieben Wissenschaftler (EBM-Experten und Mediziner) zum Thema Screening
2) vier Meinungsbildner / Multiplikatorinnen im Bereich Frauengesundheit
3) sieben interessierte, medizinisch nicht vorgebildete Frauen (Zielgruppe)
Mit der deskriptiven Auswertung wird dargestellt:
1: Wie die Teilnehmer der Evaluation das Material bewerten.
2: Ob sich fur die drei gebildeten Gruppen unterschiedliche
Schwerpunktsetzungen in der Bewertung ergeben oder Interessen formuliert
werden, die relevante Aspekte fur die weitere Entwicklung von Evidenz-basierten
Informationsmaterialien erkennen lassen.
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4.2 Wissenschaftliche Datenerhebung im World Wide Web

In der Vergangenheit haben Wissenschatftler ihre Informationen entweder selber per
Datenerhebung generiert oder diese aus traditionellen Bibliotheken oder
elektronischen Datenbanken, wie z.B. Medline gewonnen. Heute stehen eine Vielzahl
von Informationen mehr oder weniger frei zuganglich Uber das Internet zur Verfigung.
Auch zur Generierung von Befragungsdaten (Umfrageforschung) lasst sich das WWW
einsetzen. Relativ haufig wird die Erhebung von Daten aus dem Internet bereits im
Bereich der Psychologie (z.B. Tests zur Selbsteinschatzung wie
http://community.netdoktor.com/ccs/de/depression/facts/testyourself/goldberg.jsp), der
Soziologie (Umfrageforschung unter http://www?2.rz.hu-berlin.de/est/online/links.php) und
der Wirtschaftswissenschaft (z.B. Marketing-Instrumente http:/www.wuv-
studien.de/wuv/studien/012002/454/1433.htm) eingesetzt. In der Medizin werden
Anwendungen der sog. Telemedizin genutzt, um Untersuchungsergebnisse via
Internet zu Ubertragen oder zu sammeln. Fur die Bereiche Public Health oder
Epidemiologie ist die Erhebung von medizinischen oder gesundheitlichen
Informationen per Internet dagegen noch Neuland.

Serverseitige Erfassung: Die Erfassung der, per Befragung im Internet, erhobenen
Daten erfolgt durch eine Ubergabe vom Webbrowser an den Server. Hierzu werden
die Angaben mittels HTML-Dokument Uber eine Skriptsprache in einer relationalen
Datenbank serverseitig abgespeichert und kénnen fur die weitere Bearbeitung z.B: als
ASCI-Files ausgelesen werden.

Sogenannte Umgebungsvariablen halten technische Parameter des Servers, des
Clients oder der Anfrage fest. Hiermit kann z.B. eine Analyse der
Befragungsabbrecher hinsichtlich deren Gleichverteilung durchgeflihrt werden
(Subgruppenvergleich).

Log- und Fehlerdateien stellen Kennwerte zur Verfligung mit denen der Zugriff auf
Webseiten beschrieben werden kann. Statusinformationen beziehen sich darauf, wie
eine clientseitige Anfrage serverseitig bearbeitet werden konnte (Status-Code).
Goldberg schatzt die Aussagekraft von Web-Statistiken, die auf Logdateien beruhen,
allerdings pessimistisch ein (111). Kontaktmessungen werden heute nicht mehr als
Hits ausgewertet, sondern Uber Visits (zusammenhangende Nutzung eines
Webseitenangebotes), ViewTime (zeitliche Dauer, die sich der Nutzer mit einer Page
beschaftigt) und Clickstream (Seitenabrufe wahrend des Visits).

Hinweise zur aktuellen Diskussion auf diesem Gebiet finden sich auf der Seite der
'Informationsgemeinschaft zur Erfassung von Werbetragern' unter
http://www.ivw.de/online/index.html.

Inzwischen stehen eine Vielzahl von Software-Instrumenten zur Verfigung, z.B.
Applikationen zur Erstellung von Online-Fragebdgen oder Data-Mining und Data-
Warehousing zur Bearbeitung von grofien Datenmengen. Mit Hilfe spezieller

83


http://community.netdoktor.com/ccs/de/depression/facts/testyourself/goldberg.jsp
http://www2.rz.hu-berlin.de/esf/online/links.php
http://www.wuv-studien.de/wuv/studien/012002/454/1433.htm
http://www.wuv-studien.de/wuv/studien/012002/454/1433.htm
http://www.ivw.de/online/index.html

IV: 'Evidenzbasierte Patienteninformation' — Datenerhebung im Internet

Internettechnologien (HTML> und JavaScript) kénnen Prasentationen, Masken,
Datenbereinigungen und Hilfsroutinen erstellt werden. Wertvolle Zusatzinformation
(z.B. prazise Zeitmessung) helfen den Forschenden bei der Einschatzung der
Datenqualitat. Diese und andere Fragestellungen kdnnen mit Hilfe der JavaScript
Technologie bearbeitet werden, indem JavaScript Programmcodes, sogenannte
'Applets' direkt in den HTML-Code eingeflgt und vom Browser interpretiert werden.
Die wesentlichen Aufgaben von Statistiksoftware (z.B. SAS, SPSS) bestehen darin,
statistische Berechnungen mit den erhobenen Daten durchzufiihren sowie numerische
Daten in Grafiken umzusetzen.

Clientseitige Erfassung bedeutet, dass z.B. auf einer Webseite den Nutzern (Client)
ein Fragebogen als HTML-Dokument zur Beantwortung angeboten wird. Die im
Fragebogen erfassten Antworten werden serverseitig in einer Datenbank abgelegt
(siehe oben).

Auch Auswertung und Prasentation von Daten kdnnen clientseitig zur Verfigung
gestellt werden. Beispiele dafir sind z.B. die Berechnung individueller,
gesundheitlicher Risikoprofile (siehe "Your Cancer Risk' des Harvard Center for
Cancer Prevention) http://www.yourcancerrisk.harvard.edu/index.htm oder Selbsttests,
wie http://www.depression.de/fragebogen/frs_fra.html. Eine andere Mdglichkeit besteht
darin, Ergebnisse aus einer individuellen Antwort in eine bereits vorhandene
Datenmenge einflieRen zu lassen und das Gesamtergebnis oder eine individuelle
Einstufung in die Gesamtgruppe als Auswertung bzw. Antwort an die Nutzer zurtick zu
geben (siehe z.B. National Health Study, University of California, Berkeley)
http://www.healthsurvey.org/.

Neben speziellen technischen Anforderungen® sind bei der Datenerhebung in
Netzumgebungen auch spezifische methodische Aspekte zu berlcksichtigen (z.B. hin-
sichtlich der Reprasentativitat, Selbstselektion).

4.2.1 Methodische Aspekte der Datenerhebung
Eine Datenerhebung im Internet erscheint, verglichen mit konventionellen Methoden,
einfach und billig durchzuflhren. Sie bringt methodische Probleme - die allerdings nur
teilweise spezifisch flr Online-Erhebungen sind — aber auch Vorteile und Potentiale
mit sich, die diskutiert werden muissen.
Vorteile
Bei einer Erhebung im Internet kann meist mit einer grof3en und potentiell
heterogenen Stichprobe gerechnet werden.
Es kdnnen Personenkreise fir die Forschung in den Blick kommen, die via
Internet vermutlich besser zu erreichen sind als Uber jedes andere Medium
(Stigmatisierte Themen, seltene Erkrankungen, geringe Mobilitat).

59 Hypertext Markup Language, die Layout-Sprache des World Wide Web.

60 Die Applikationen miissen z.B. mit unterschiedlichen Browsern gestestet werden, um einen systematischen
Ausfall von Nutzergruppen zu vermeiden, deren Browser ein eingesetztes JavaScript nicht angemessen bearbeiten
kann.
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Nachteile
Eine Stichprobenziehung im herkdmmlichen Sinn ist nicht moglich, da die
Grundgesamtheit der Internetnutzer nicht beschrieben werden kann.
Fehlende Reprasentativitat der Untersuchungsergebnisse ist eines der meist
diskutierten Themen bei Online-Forschung. Diese wird jedoch lediglich dann zum
Problem, wenn von den Untersuchungsergebnissen auf eine eigentlich interessie-
rende Grundgesamtheit geschlossen werden soll.
Die Selbstselektion der Teilnehmer (selection bias). Die erfasste
Studienpopulation ist also moglicherweise nicht frei von Verzerrungen (sample
bias) und nicht reprasentativ.
Es wird dem Forschenden nicht unbedingt einsichtig werden, ob User aus
bestimmten Grinden nicht oder mit gezielter Absicht an einer Befragung
teilnehmen.
Es ist nicht bekannt, welche Verbreitung eine Datenerhebung findet. Es kann nicht
kontrolliert werden, ob anhand von Hyperlinks auf eine Umfrage reagiert wird und
ob dies moglicherweise werbende oder warnende Verknupfungen sind.
Die Modalitaten, also situative Merkmale kdnnen nicht kontrolliert werden. Dies
betrifft zum einen die Qualitat der Internetseiten, wie sie vom Empfanger
wahrgenommen wird (unvollstandiger oder fehlerhafter Seitenaufbau,
abgeschaltete JavaScript Funktion, fehlende Plugins). Zum anderen ist das
Setting (am Arbeitsplatz, Zuhause, in Ruhe — oder nicht) in dem ein User sich
gerade befindet, wenn er an einer Befragung teilnimmt, nicht zu beschreiben.

Graf hat 1997 Merkmale fur 'gute Umfragen' herausgearbeitet. Im Rahmen einer
Nutzerbefragung von Teilnehmern der Online-Lernumgebung an der Wirtschafts- und
Sozialwissenschaftlichen Fakultat der Universitat Koln wurde bei mehr als 2.000
Teilnehmern eine Befragung systematisch variiert. Fiur Webumfragen sollten
mindestens folgende Bedingungen erfullt sein (30):
1) Die Fragen sollen einzeln prasentiert werden (One screen one item design).
Mit diesem Verfahren werden bessere Daten generiert (103).
2) Die Befragten mussen uber die Reihenfolge und Vollstandigkeit ihnrer Angaben
frei entscheiden kdnnen (non-restricted design).
3) Es muss moglich sein, jede Seite aus dem WWW herunter zu laden um diese
auch offline bearbeiten zu kdnnen.
4) Die Seiten miissen so programmiert sein, dass der Client Cache®’ geleert wird
(cache passing pages). Ist dies nicht erflllt, wird kein Zugriff auf Seiten des
Servers registriert und der User benutzt ggf. auf eine veraltete Version der
aufgerufenen Webseite.

Die Methodologie zu Web-Surveys ist ein junger Zweig der Umfrageforschung. Die
Forschung beschaftigt sich derzeit auf diesem Gebiet vor allem mit den

61 Zwischenspeicher des PC's, in dem Informationen (Webseiten) vorgehalten werden, die schnell verfiigbar sein
sollen.
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Determinanten fur das Teilnahme- und Antwortverhalten. Basierend auf den
Ergebnissen aus neun Web-Surveys kann davon ausgegangen werden, dass ein
Einsatz von offenen Fragen die Drop-out Raten erhdht (122). Weiterhin wird
empfohlen, graphisch komplexe oder Ubertriebene Design-Elemente zu vermeiden.
Auch die weitverbreitet Benutzung von 'pull-down' Menus sowie unklare Hinweise zur
Benutzung der Seiten oder zum Ausflllen des Fragebogens fuhrten dazu, dass eine
Befragung von Menschen, die mit der Nutzung des Internets wenig vertraut sind,
abgebrochen wird (66).

4.2.2 Teilnahmeverhalten

In der Umfrageforschung ist im Wesentlichen von drei (Nicht)Antwortmustern
auszugehen (Verweigerer= unit nonresponse, Unvollstandige Beantwortung= item
nonresponse und Vollstandige Teilnehmer). Bei webbasierten Befragungen kénnen
dagegen Daten uber den Befragungsprozess miterhoben werden, die einen
erweiterten Einblick in das Geschehen bei der Beantwortung von Fragen geben. Bei
nicht restringierten Webumfragen kdnnen dann mindestens die folgenden sechs
Bearbeitungstypen selektiert werden (41):

(1) Complete Responders: Alle prasentierten Fragen werden beantwortet.

(2) Unit-Nonresponders: In diese Kategorie fallen Personen, die sich im Anschluss
an eine Teilnahmeaufforderung gegen eine Beteiligung an einem Web-Survey
entscheiden.

(3) Antwortende Drop-Outs: In diese Kategorie fallen Personen, die sich zunachst
fur eine Beteiligung an einem Web-Survey entscheiden und diejenigen Fragen,
die eingeblendet werden, auch beantworten, jedoch vor Beendigung des
Fragenprogramms aussteigen.

(4) Lurker: Diese Personengruppe bewegt sich zwar durch das gesamte
Fragenprogramm, beantwortet jedoch keine einzige Frage.

(5) Lurkende Drop-Outs: Diese Gruppe stellt eine Kombination aus den Typen (3)
und (4) dar. Sie sehen sich einen Teil der Fragen an und steigen vor
Beendigung des Fragenprogramms aus.

(6) Item-Nonresponders durchlaufen zwar das gesamte Fragenprogramm,
beantworten jedoch nur einige Fragen.

(7) ltem-Nonresponding drop-outs: Mischung aus den Typen (3) und (6). In diese
Kategorie fallen Personen, die sich einige Fragen ansehen, einige auch beant-
worten, die Befragung dann aber abbrechen.

Wahrend bei den Bearbeitungstypen 'antwortende Drop-Outs' (3) und 'lurkende Drop-
Outs' (5) technische Artefakte, wie z.B. Abbruch der Verbindung (time-outs) aufgrund
einer Uberlastung der Netzverbindung nicht auszuschlieBen sind, kann bei den
Ubrigen Beantwortungstypen von willentlich gesteuerten Entscheidungen
ausgegangen werden (Abb. 5). Auf Basis dieser willentlichen Entscheidungen lassen
sich im Vergleich zu klassischen Befragungsformen Schlussfolgerungen uber die
Qualitat des gesamten Befragungsinstruments ableiten (25).
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Fur alle Formen des 'Nonresponding' und des 'Drop-outs' kdnnen willentliche sowie
nicht-willentliche Griinde die Ursache sein. Mindestens diese beiden Ursachen
mussen bertcksichtigt werden, wenn Drop-out erklart werden soll (siehe z.B. (137).

Abbildung 5: Antwortverhalten in Web-Surveys
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Einige grundsatzliche Aspekte, stehen nicht im Zentrum dieses Forschungsvorha-
bens, kdnnen aber dennoch als relevant eingeschatzt werden (10):

- Ob eine Umfrage tatsachlich Reaktionen auslést, ist eine Frage der Inhalte sowie
der Zugangsmaoglichkeiten (restringierte Webumfragen= geringerer Response).

- Mangelnde inhaltliche Attraktivitat der Seiten insofern, dass der User nicht zu
den wesentlichen Sachinformationen des Online-Angebots gefiihrt wird®.

- Die Erwartungen der User hinsichtlich der Kommunikation und des moglichen
personlichen Nutzens eines Angebotes gehen durch mangelnde Ansprache und
spezifische Ausrichtung auf Zielgruppen und Nutzertypen (Aktivisten, Orientierer,
Sucher) verloren.

- FUr den Besucher einer Webseite gibt es nicht nur Anwesenheit oder Abwesen-
heit auf der Umfrageseite, es konnen jederzeit, auch online, Pausen eingelegt
werden, deren Ursache keinen inhaltlichen Zusammenhang haben muss.

62 Versprechen = promise, Bestmaoglicher Profit = benefit, Einzigartige Nutzensversprechung = unique
selling proposition.
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- Bei einer webbasierten Umfrage bleibt es dem Nutzer nicht verborgen, das seine
Daten erfasst werden. Wenn der Teilnehmer sein Antwortverhalten manipuliert,
also eine fingierte Selbstdarstellung in die Erhebungen einbringt, wird dies auch
als 'soziale Erwlnschtheit' bezeichnet.

4.2.3 Reaktive und Nicht-reaktive Erhebungsverfahren
Mit Erhebungen von Daten in Netzumgebungen werden unter methodischen Aspekten
zwei Arten von Daten produziert. Nicht-reaktive Daten werden allein durch die Nut-
zung einer Webseite produziert und in den Logdateien des Servers abgelegt (z.B. so-
genannte Umgebungsvariablen) oder Daten aus Cookies (Textdateien, die vom Web-
Autor einer Seite initiiert sind). Hier liegen methodische Fragestellungen eher bei
technischen Aspekten. Von welchem Ort, von welcher Webseite, mit welchem Brow-
ser, wann Besucher auf eine Webseite kommen oder wie lange sie bei den einzelnen
Seiten bleiben, sind typische Daten, die nicht-reaktiv erfasst werden konnen. Diese
Informationen kdnnen benutzt werden, um eine Webprasenz hinsichtlich des Nutzer-
verhaltens zu evaluieren.
Informationen, die im Rahmen von Web-Experimenten und webbasierten Fragebdgen
erhoben werden, verlangen dagegen nach einem reaktiven Verfahren. CADAC (Com-
puter Assisted Data Collection) ist eine haufig benutzte Bezeichnung fur die Gesamt-
heit der Methoden zur Erhebung sprachlicher und verhaltensbezogener Daten beim
Menschen mit Hilfe von Computern. Eine ausflihrliche Diskussion zur Methodologie
und Durchflihrung von Web-Experimenten und Web-Surveys findet sich bei (103) (30)
(41) (25).
Fragebodgen sind Instrumente, die in Netzumgebungen als E-Mail potentiellen Teilneh-
mern oder gezielt definierten Gruppen von Usern zugesendet werden kdnnen. Solche
Push-Medien erlauben es jedoch kaum, gestalterische Elemente einzusetzen.
In webbasierten Erhebungen muss ein potentieller Teilnehmer dagegen selber uber
eine definierte Webadresse (URL) einen Fragebogen aufrufen um die Fragen beant-
worten zu kénnen. Die Vorteile solcher Pull-Verfahren liegen hierbei eindeutig in den
gestalterischen Moglichkeiten, die nahezu unbegrenzt (Text, Grafik, Ton, Video) sind.
Allerdings bringt dies mit sich, dass potentielle Teilnehmer - zwangslaufig ungezielt -
angesprochen werden mussen. Der Fragebogen muss dem Teilnehmer also bekannt
sein, und gefunden werden. Web-Autoren kénnen ihre Befragungen durch Anmeldung
in Suchmaschinen oder thematischen Katalogen, einer Ankindigung (posting) in Dis-
kussionsforen oder Mailing-Listen, Hinweisen in anderen Medien (z.B. Printmedien)
sowie einer Anmeldung auf Sammel-Seiten oder in thematisch interessanten Portalen
bekannt machen.
Pull-Medien sind flexibler einsetzbar, das Screen-Design kann ansprechend gestaltet
werden und es stehen verschiedene Steuerungsmoglichkeiten zur Verfliigung. Dazu
gehoren:

Eine Randomisierung der dargebotenen Fragen.

'Popping-Up’, d.h. der Fragebogen wird angeboten, sobald der Benutzer be-
stimmte Einschlusskriterien erfullt.
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Plausibilitatsiberpriufungen (Range-Checks), z.B. bei Altersangaben.
FilterfGhrung, d.h. antwortabhangige Prasentation von Folgefragen.
Kontrolle von Mehrfachbearbeitung.

Automatische Erzeugung von Daten durch CGI-Programmierung®,
z.B. automatische Besucherzahler (Counter)

Automatisierte, statistische Analysen

Zeitmessungen

Zuruckgabe (Re-Entry) von Antworten

Passwortschutz

Schlussfolgerung: Internetbasierte Datenerhebungen eignen sich flr viele Bereiche
der Gesundheitsforschung, in denen es nicht auf Reprasentativitat bzw. eine genau
kontrollierte Laborsituation ankommt. Einige der potentiellen Nachteile lassen sich z.B.
durch technische Malihahmen, aber auch durch die Forschungskonzeption bzw.
Fragestellung selber vermeiden. AuRerst reizvoll erscheinen Vorteile, wie z.B. die
regionale Unabhangigkeit der Forschenden und die potentiell weltweite Erreichbarkeit
von Versuchspersonen in sehr groer Zahl.

63 Common Gateway Interface
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4.3 Studienprotokoll: Konzeption einer Webseite zur evidenzbasierten
Patienteninformation und webbasierte Befragung der User
Die internetbasierte Patenteninformation zum Mammographie-Screening (mso®) wird
mit einer Befragung verknupft, die als webbasierter Survey angelegt ist. Es handelt
sich um eine explorative Untersuchung, mit der basierend auf den Ergebnissen, ggf.
Annahmen, Forschungsfragen oder Hypothesen formuliert werden kdnnen.
Gegenstand der Studie ist die Erprobung der Webseite als Informationstool, bzw. der
Einsatz der DCS als Instrument zur individuellen Entscheidung bzw. Bewertung der
Mammographie. mso® fungiert damit als Instrument zur Entscheidungshilfe fiir oder
gegen Brustkrebs-Fruherkennungs-Untersuchungen mit Mammographie.
Es sollen Informationen erhoben werden, die folgende Forschungsfragen beantworten
konnen:
Welche Einschatzung haben Personen der Zielgruppe zur Friherkennungs-
Untersuchung mit Mammographie vor Information durch die mso® Webseiten?
Welche Entscheidungen treffen Personen der Zielgruppe bezlglich der
Mammographie (meine Uberlegungen zur besten Wahl fiir mich) nach erfolgter
Information durch die mso® Webseiten?
Wie zufrieden sind Personen der Zielgruppe mit der Vorbereitung auf eine
Entscheidung bezlglich Friherkennungs-Untersuchung mit Mammographie?
Welche Einstellung formulieren Personen der Zielgruppe nach Information durch
die mso® Webseiten zur Friherkennungs-Untersuchung mit Mammographie?
Wie kann die Gruppe der User dieser mso® Webseiten hinsichtlich der
Inanspruchnahme von Friuherkennungsuntersuchungen mit Mammographie
beschrieben werden?
Wie wird der Nutzen, der auf den mso® Webseiten gegebenen Informationen, in
der Zielgruppe eingeschatzt?
Welches Entscheidungsverhalten (shared decision making) praferieren die User
der mso® Webseite?
Wie kann die Gruppe der User, der webbasierten Patienteninformation mso® hin-
sichtlich soziodemographischer und klinischer Daten beschrieben werden?

4.3.1 Inhalte der Webseite mso®

Die Internetprasentation basiert auf den Informationen zum Thema, die entsprechend
dem zugrundeliegenden Konzept flir eine Evidenzbasierte Patienteninformation,
erarbeitet wurden (157). Es werden die Informationen geben, die grundlegend fir eine
informierte Entscheidung zum Thema Mammographie sind. Das Informationsangebot
bietet in diesem Sinne eine Entscheidungshilfe.

Was ist Brustkrebs-Friherkennung?

Was sind Risikofaktoren?

Was kann durch Friherkennungs-Untersuchungen mit Mammographie erreicht
werden?

Wie gut oder wie schlecht verhindern Mammographie-Friherkennungs-
Untersuchungen an Brustkrebs zu sterben?

90



IV: 'Evidenzbasierte Patienteninformation' — Mammographie Screening Online

Wie gut oder wie schlecht erkennt die Mammographie-Friherkennungs-

Untersuchung Brustkrebs?

Welche nicht gewiinschten Auswirkungen kann die Mammographie-

Friherkennungs-Untersuchung haben?

Brustkrebs — wie haufig sind Frauen in Deutschland betroffen?
Eingerahmt werden diese epidemiologischen Basisinformationen durch Informationen
zum Projekt und dem Ziel des Forschungsvorhabens. Daruber hinaus werden
Informationen gegeben, die es den Usern ermdglichen, die Qualitat von Gesundheits-
Informationen zu beurteilen (in Anlehnung an DISCERN). Zusatzlich wird eine
Auswahl madglicher Fragen an den behandelnden Arzt sowie eine Liste von
Ansprechpartnern / Beratungseinrichtungen zum Thema Brustkrebs zur Verfugung
gestellt.

Hinsichtlich der Qualitat bei der Umsetzung der Webprasenz wird das 'one screen -
one item' Prinzip angewendet (103). Die von Batinic vorgelegten Merkmale fir 'gute
Umfragen' werden insofern berlcksichtigt, dass ein 'non-restricted design' und 'cache
passing' Programmierung umgesetzt ist (30). Abweichend davon wird die Online-
Befragung insgesamt auf einer Seite platziert, d.h. hier missen User den Bildschirm
blattern ('scrollen’).

Die Besucher der mso® Webseite werden dariiber informiert, dass die Befragung
freiwillig ist, ihre Angaben ausschlieflich in anonymisierter Form und nur fur
Forschungszwecke verwendet werden. Ein Ansprechpartner ist genannt.

Primare Zielgruppe der Befragung sind interessierte Frauen, sekundare Zielgruppen
alle anderen interessierten Personen.

Abbildung 6: Screen-Shot der Uberblickseite von mso®©
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4.3.2 Entwicklung eines Erhebungsinstrumentes

Der Web-Survey stellt ein eigenstandiges, letztes 'Kapitel' in der Online-Patienten-
information dar (Abb. 6). Vorab wurde festgelegt, dass die Teilnahme an dem Web-
Survey keine bedingende Voraussetzung dafur bildet, dass auf die inhaltlichen Seiten
von mso® zugegriffen werden kann (nicht restringierter Web-Survey). Die Befragten
haben jederzeit die Moglichkeit, das Interview abzubrechen oder einzelne Fragen
nicht zu beantworten.
In diesem Forschungsvorhaben wird ein webbasierter Fragebogen im pull-Verfahren
eingesetzt, d.h. es wird ein Fragebogen in Form eines HTML-Formulars angeboten,
der von den Usern aufgerufen, ausgefullt und abgesendet wird (self-administered-sur-
vey). Das Erhebungsinstrument wird speziell fur dieses Forschungsvorhaben entwi-
ckelt, um die formulierten Forschungsfragen beantworten zu kénnen. Es setzt sich aus
der, als Instrument bereits evaluierten, Decision Conflict Scale (DCS) sowie weiteren
Frage-ltems zusammen. Die benutzten Fragen und der Aufbau der Fragen orientiert
sich weitmdglichst an anderen Instrumenten, die im Internet eingesetzt werden
(http://www.patienten-information.de und http:/mammography.ucsf.edu/inform/quest).
Abgerundet wird die Befragung durch Angaben zum Sozialstatus, wie Alter,
Bildungsabschluss, Muttersprache.
Eine Webseite mit einer Erhebung im Internet hat besonders hohe Anforderungen an
die Glaubwurdigkeit und das Vertrauen der User zu erfullen. Um dies zu erreichen,
werden folgende Aspekte bei der Gestaltung berucksichtigt (vgl. auch (40):
- Persodnliche Anrede der Befragten.

Benennung des Ziels der Untersuchung.

Nennung der durchfihrenden Einrichtung, des Namens und der Email-Adresse

des verantwortlichen Untersuchungsleiters/leiterin.

Explizite Anleitung zur Bearbeitung des Erhebungsinstrumentes.

Voraussichtliche Bearbeitungsdauer des Fragebogens.

Hinweise zur weiteren Verwendung der erhobenen Informationen.

Zusicherung der Anonymitat.

Formulierung eines Antwortappells und ggf. eines Ricklauftermins.

Danksagung fur die Mitarbeit.
Die Empfehlung, den Fragebogen im 'one screen — one item' Verfahren zu gestalten,
wird nicht umgesetzt. Dies wurde allein von der Machtigkeit her das Gesamtkonzept
einer Information zur Mammographie plus Befragung stéren. Der Schwerpunkt soll
deutlich bei den Inhalten der Webseite liegen. Alle Fragen werden in Folge auf einer
Seite angeboten, dieser Screen muss geblattert werden, um den Gesamteindruck
erhalten zu kdnnen.

4.3.2.1 Die Decision Conflict Scale (DCS)

Zur Bearbeitung der oben genannten Forschungsfragen ist es erforderlich, zu definie-
ren, was ein Entscheidungskonflikt ist. Nach der Definition der Arbeitsgruppe um
O'Connor ist ein Entscheidungskonflikt (decisional conflict) definiert als 'ein Zustand
von Unsicherheit hinsichtlich der Richtung einer Entscheidung'.
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Unsicherheit ist wahrscheinlicher, wenn Personen mit Entscheidungen

konfrontiert werden, die ein Risiko ausdrucken oder unsichere Ergebnisse

(outcomes) mit sich bringen,

wenn eine Entscheidung es mit sich bringt, dass mogliche Gewinne und Verluste

mit einem hohen personlichen Einsatz verbunden werden,

wenn es notwendig wird, bei einer Wahl die eigene Bewertung zu wechseln oder

es vorhersehbar ist, dass positive Aspekte einer verworfenen Option bedauert

werden.
Entscheidungskonflikte manifestieren sich im Verhalten hauptsachlich durch die Ver-
balisierung von Unsicherheit Uber Entscheidungen, die Formulierung von uner-
wulnschten Konsequenzen der Alternativen, Unschlussigkeit bei der Auswahl und der
Vermeidung von Entscheidungen. Daneben werden verbal ausgedruckte Bedrangnis
(distress), Selbstbezogenheit (self-focusing), physische Anzeichen von Kummer oder
Anspannung sowie Verunsicherung hinsichtlich der personlichen Einstellungen und
Bewertungen formuliert. Ein Entscheidungskonflikt kann durch kognitive, affektive und
soziale Faktoren sowohl verstarkt als auch abgeschwacht werden (z.B. durch ent-
scheidungsunterstitzende Malinahmen) (165).

Die Decisional Conflict Scale (DCS) wurde von O'Connor am Ottawa Health Decision
Centre (OHDeC) am Department fur Clinical Epidemiology des Loeb Health Research
Institut am Ottawa Hospital in Canada erarbeitet und bei tber 1.000 Erwachsenen al-
ler Altersgruppen fur verschiedene Gesundheits-Entscheidungen angewendet und
evaluiert (siehe Anhang, S. 30f).

Gemessen wird die Bewertung, die eine Person Uber eine Entscheidung zu verschie-
denen Behandlungsoptionen (z.B. Mammographie als Screening-Untersuchung) ab-
gibt.

Die DCS hat ein 16 Frage-ltems umfassendes, Likert-skaliertes Antwortformat, alle
Statements sind positiv formuliert. Die Subskalen sind:
1. Unsicherheit bei Entscheidung zwischen alternativen Behandlungsoptionen
2. Einflussfaktoren fur Unsicherheit
a) 'sich nicht informiert fihlen',
b) 'sich unsicher Uber den personlichen Stellenwert sein’
c) 'sich nicht bei der Entscheidung unterstutzt fihlen'.

3. Qualitat der getroffenen Entscheidung (definiert Gber den Grad der
Zustimmung: 'sich informiert fuhlen' und 'sich mit dieser Entscheidung
konsistent verhalten kénnen').

Die Befragten werden gebeten, fur jedes Frage-Item eine Bewertung auf einer Likert-
Skala mit 5 Antwortmdglichkeiten abzugeben. Diese Bewertungen werden aufsum-
miert und durch die Anzahl der Items pro Gesamt- bzw. Subscore dividiert. Berichtet
wird der Mittelwert. Kein Entscheidungskonflikt wird durch die Bewertung bei 1 und ein
grol3er Konflikt mit der Bewertung bei 5 ausgedrickt. Bewertungen von 2 oder gerin-
ger dricken aus, dass keine Probleme bestehen, eine Entscheidung zu treffen und
diese umzusetzen. Bewertungen von 2.5 und hoher dricken eine Verzogerung bzw.
Vermeidung einer Entscheidung aus.
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Die DCS-Skala kann eingesetzt werden, um die Ausgangssituation vor einer Entschei-
dungsfindung zu prufen (decision making needs), um Interventionen zur Entschei-
dungsfindung an die Informationsbedtirfnisse der Zielgruppe anzupassen, den Fort-
schritt des Entscheidungsprozesses wahrend und nach der Intervention zu messen
oder um Gruppen miteinander zu vergleichen.

FUr Gesundheitsentscheidungen kann mit der DCS das Verhaltnis zwischen Unsicher-
heit und den drei verursachenden Faktoren empirisch gemessen werden. Werden In-
formationsmaterialien eingesetzt, die notwendige Informationen liefern, den persoénli-
chen Stellenwert dieser Information darlegen und eine Person durch die Entschei-
dungsfindung begleiten, dann sinken die Bewertungen im Gesamtscore ab. Eine nied-
rige Bewertung fur den Subscore 'Unsicherheit' geht einher mit entsprechend niedri-
gen Bewertungen der drei Einflussfaktoren flr Unsicherheit ('sich nicht informiert fih-
len'=uninformed, 'sich unsicher Uber den personlichen Stellenwert sein'= unclear, 'sich
nicht bei der Entscheidung unterstitzt flhlen'= unsupported).

Wird Klarheit hinsichtlich des persdnlichen Stellenwertes der Informationen wahrge-
nommen, drickt sich dies in der DCS durch Ubereinstimmung hinsichtlich der persén-
lichen Bewertung und der getroffenen Entscheidung aus. Eine Verbesserungen der
Kenntnisse hat sich durch entsprechend hohe Ergebnisse bei Wissenstest-Skalen
bestatigt (165) (170) (163).

Entscheidungsunterstitzende MalRnahmen sollen nicht nur die Unsicherheit und die
diese verursachenden Faktoren reduzieren. Ebenso soll die Wahrnehmung der Perso-
nen, die eine Entscheidung treffen wollen, dahingehend verbessert werden, dass sie
eine gute Entscheidung getroffen haben. Es konnte gezeigt werden, dass eine nach-
haltige Entscheidung® signifikant invers mit Unsicherheit (und deren Einflussfaktoren)
korreliert (168) .

Die Original DCS wurde von O'Connor hinsichtlich der psychometrischen Eigen-
schaften untersucht. Die Koeffizienten flr die Reliabilitat (Test-Retest und alpha
coefficient fur die interne Konsistenz) der Skalen betrug mindestens 0.78 (165)

Die Skala unterscheidet zwischen der Gruppe, die eine Entscheidung trifft und der, die
diese vermeidet (effekt size range zwischen 0.4-0.8). In Vorher- / Nachher-Untersu-
chungen zum Entscheidungsverhalten verbessert sich die Bewertung signifikant (170).

64 Definiert als 'informiert sein', 'konsistent mit der Einschitzung des personlichen Stellenwertes' und 'gefolgt von
entsprechendem Verhalten'.
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43.211 Deutsche Ubersetzung und Modifikation der DCS

Im Februar 2000 erhalt die Autorin die Zustimmung zur Erarbeitung einer deutschen
Version der DCS fiir das Thema Mammographie-Screening (Anhang, S. 29)%°. Die
Skala wird in die Deutsche Sprache Ubersetzt und zur Kontrolle ins Englische zurick-
Ubersetzt, von einer Ubersetzerin, deren Muttersprache Englisch ist. Fachliche Beg-
riffe werden von verschiedenen Personen der Arbeitsgruppe unabhangig voneinander
gepruft.

Der einfuhrende Text (general instructions) zur DCS-Skala und die Frage-ltems eins
bis vier werden dem Untersuchungsgegenstand 'Mammographie als Friherkennungs-
Untersuchung' angepasst (siehe Anhang, S.33).

Das neue Instrument wird hinsichtlich der Lesbarkeit und Verstandlichkeit des Textes
gepruft. Daflur steht ein international eingesetztes Standardverfahren zur Verfugung,
welches Informationen zum Schwierigkeitsgrad eines Dokuments ermittelt. Eine Be-
wertung des Textes erfolgt dabei anhand der durchschnittlichen Anzahl von Silben pro
Wort sowie Woértern pro Satz. Der 'Flesch-Lesbarkeitsgrad' bewertet einen Text nach
einem Punktesystem (maximal 100 Punkte), dabei ist das Dokument um so verstand-
licher, je héher die erreichte Punktzahl ist. In Standarddokumenten sollte eine Punkt-
zahl von etwa 60 bis 70 angestrebt werden®. Der Flesch-Kincaid-Verstandlichkeits-
grad bewertet einen Text nach Schulniveau. Ein Ergebnis von 8,0 bedeutet zum Bei-
spiel, dass das Dokument fur einen Schuler der achten Klasse verstandlich ist. Stan-
darddokumente sollten einen Wert von etwa 7,0 bis 8,0 erreichen®’.

Mit der entsprechenden Funktion des Microsoft Word Programms ® kann diese Les-
barkeitsanalyse auch fur deutschsprachige Texte durchgefuhrt werden. Die englisch-
sprachige DCS ist flr den 'grade 8' Verstandlichkeitslevel angepasst. Fur die deutsche
Ubersetzung des DCS wurde nach dem Flesch-Kincaid Verstandlichkeitsgrad der
'grade 12.0' erreicht. Der Flesch Lesbarkeitsgrad liegt flr die deutsche Version der
DCS bei 74 Punkten.

44 Pretest von Mammographie-Screening-Online.de

Im Mai 2000 wird ein Pretest der mso® Webseite hinsichtlich der technischer
(Ubertragbarkeit auf verschiedene Browser, Ladezeit, Links, Spriinge, Ablauf, Zeit)
und inhaltliche Aspekte (sprachliche Formulierungen, Verstandlichkeit, Eindeutigkeit)

durchgefuhrt (103).
Per schriftichem Aushang am Fachbereich Erziehungswissenschaft der
Universitat Hamburg und in einem Sportstudio, sollen gezielt Frauen
angesprochen und zur Teilnahme an dem Pretest gewonnen werden (siehe
Anhang, S.34).

65 Die deutsche Ubersetzung der DCS ist fiir die Autorin autorisiert und soll gekennzeichnet werden als:

© O'Connor, Hoeldke & Vollans 2000.
66 Die Formel fiir den Flesch-Lesbarkeitsgrad lautet: 206,835 — (1,015 x DSL) — (84,6 x DSW) wobei: DSL =
durchschnittliche Satzldnge (die Anzahl der Worter geteilt durch die Anzahl der Sétze) und DSW = durch-
schnittliche Anzahl der Silben pro Wort (die Anzahl der Silben geteilt durch die Anzahl der Worter).
67 Die Formel fiir den Flesch-Kincaid-Verstdndlichkeitsgrad lautet: (0,39 x DSL) + (11,8 x DSW) — 15,59
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In der Mailingliste 'German Internet Research List' oder kurz 'gir-I' eine
Ankundigung der Internetseiten, verbunden mit der Bitte um Teilnahme am
Pretest, gepostet (siehe Anhang, S.35).
Die Liste bildet fur alle Interessierten an Sozial-, Kommunikations- und Marktfor-
schungsfragen rund um das Internet ein wichtiges Diskussionsforum. Mit der Anspra-
che von Teilnehmern aus einem Diskussionsforum werden Menschen fur den Pretest
gewonnen, die als aktive Internetnutzer bzw. professionell hinsichtlich technischer und
methodischer Aspekte eingeschatzt werden kénnen (12).
Es werden nur Interessierte Uber das Posting flr den Pretest akquiriert. Ihnen wird ein
Fragebogen zugeschickt (sieche Anhang, S. 36)°® und die Teilnehmerinnen werden in-
struiert, wie sie den Pretest durchfihren sollen.
Der Umfang der in mso® gegebenen Informationen wird im Pretest als sehr gut einge-
stuft. Die Bewertung der Aufbereitung der Informationen fir das Medium Internet er-
reicht 88.7% der moglichen Punkte (siehe Tab. 24). Alle zurickgemeldeten Anregun-
gen und Hinweise werden gepruft und ggf. umgesetzt.

Tabelle 24: Bewertung der Webseite mso® im Pretest

Bereiche und Frage-ltems Bewertung
Bewertung der gepriiften Informationen 82 von 110 Punkten
Verstandlichkeit der Information 74.5%

Vollstandigkeit der Information
Aktualitat der Information
Zuverlassigkeit der Information
Objektivitat der Information

Wichtig bei Informationen zu gesundheitlichen 122 von 125 Punkten
Themen sind: 97 6%

Aktualitat der Information

Angabe der Verfasser der Information
Objektivitat der Information
Zuverlassigkeit der Information
Angabe der Informationsquellen

Bewertung der Internet-Aufbereitung der 133 von 150 Punkten
gepriiften Informationen

88.7%
Dauer des Seitenaufbaus
Benutzerfreundlichkeit
Farbgestaltung
Seitenaufteilung
Schriftgrofle
Navigation
Umfang der gepriiften Informationen Sehr gut
Gesamtbewertung 21 von 25 Punkten
84%

68 Orientiert an DISCERN und dem Fragebogen zur Patienteninformation der AZQ http://www.patienten-
information.de/fbpatinf.htm.
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AbschlieRend wird im Pretest die Funktionalitat der Datenbankprogrammierung
gepruft.

Dazu werden Studierende der Berufspadagogik, Fachrichtung Gesundheit an der
Universitat Hamburg instruiert, die Internetseiten zu benutzen und den webbasierten
Fragebogen auszuflillen. Die so generierten Datensatze werden gepruft. Wahrend der
ersten Wochen, in denen das Interventionsinstrument online ist, werden wiederholt
Prifungen der eingegangenen Daten vorgenommen.
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4.5 Erhebung und Speicherung der Befragungsdaten

Aus Datenschutzgriinden wird die mso® Internetprasenz nicht auf den Seiten der
Universitat angebunden, sondern mit der Domaine http://www.mammographie-screening-
online.de eine eigene Plattform bei einem professionellen Provider eingestellt.

Die mso® Webseite mit der dazugehdrigen Datenbank ist seit dem 19.07.2000 im Netz
online.

Eine Anmeldung der URL erfolgt in folgenden Suchmaschinen: Altavista (DE), Crawler
(DE), Excite (AU,CH,DE), FindAll (DE), Fireball (DE), Flix, Frauenecke.de, Google
(DE), HamburgWeb, HannoverWeb, Information.de, Infoseek (DE,US), Lycos,
NetSeek, WebTip, Yahoo (DE). Als Suchbegriffe werden in den META-Tags folgende
Begriffe benutzt: Mammographie-Screening, Mammographie, Screening, Public,
Health, Brustkrebs, Vorsorge, Friherkennung, Untersuchung, Evidenz, Evidence,
Roéntgen.

Die Befragung zum Mammographie-Screening wird ausschlieRlich im Internet
angeboten und durchgeflihrt. Die Teilnehmer antworten Gber den eingebundenen
webbasierten Fragebogen (siehe Anhang, S. 38 und S. 59-63).

Dem Survey liegt kein probabilistisches Sampling zugrunde. Die hier benutzte Form
eines 'Web-Sampling' ist vollstandig zufallig. Damit kann nicht sicher gestellt werden,
das die Teilnehmer reprasentativ fur die gesamte Community der User von
Gesundheitsseiten im Internet sind.

Es ist zu erwarten, dass die Teilnehmer zum Uberwiegenden Teil regelmafige

Internet-Nutzer sind. Sie kdnnen auf folgende Weise zum Survey kommen:
Ankundigungen durch Internet Newsgroups, z.B. http://www.inkanet.de und Mai-
linglisten, z.B. http://www.online-forschung.de/.

Aufnahme auf der Plattform der Friedrich-Schiller-Universitat Jena fur internetba-
sierte Umfragen und Experimente http://www.uni-jena.de/online-research/ .

Links zum mso©-Survey, die, von Anbietern medizinischer und
gesundheitsrelevanter Webseiten aus, geschaltet werden.

Ankiindigung von der mso® Webseite (nicht speziell der Befragung) in Printme-
dien.

Auf ein Posting von mso® in inhaltlich-thematisch naheliegende Mailinglisten oder
Newsgroups (d.h. alles rund um das Thema Brustkrebs) wird verzichtet, um zu
vermeiden, dass z.B. von Brustkrebs betroffene Frauen zu einer Teilnahme gepuscht
werden.

Die Daten werden Uber ein Perl-Skript in eine MySQL-Datenbank serverseitig
abgespeichert. Zur weiteren Bearbeitung werden die Daten als ASCII-Files®®
ausgelesen und weiterverarbeitet (siehe Anhang, S. 39).

69 American Standard Code for Information Interchange. 7-Bit Code fiir die Darstellung von Buchstaben, Ziffern,
Steuer- und Sonderzeichen.
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4.6 Methoden der Datenanalyse des Online-Surveys

Far die Analyse werden die Daten aus dem Erhebungszeitraum vom 19.07.2000 bis
28.10.2001 verwendet. Datenerhebung und Datenanalyse werden vollstandig getrennt
voneinander durchgefuhrt. Ein Konzept zur Analyse der Daten wird, entsprechend den
Forschungsfragen, vor Beginn der Auswertung erstellt. Die Auswertungen, der in
diesem Forschungsvorhaben erhobenen Daten, erfolgen mit dem
Statistikprogrammpaket SAS® Release 8.2 (Copyright 1999-2000 by SAS-Institute
Inc., Cary, NC, USA).

4.6.1 Statistische Auswertungen des Online-Surveys

Die Beschreibung der Fragebogenangaben aus dem Web-Survey erfolgt mittels
deskriptiver statistischer Verfahren mit der Angabe von klassischen Kennwerten und
der Berechnung von Zusammenhangsmalfen. Dies umfasst:

Univariate Berechnung der DCS Skalen mit Haufigkeitsverteilung der einzelnen
Items, Mittelwerten und Standardabweichung fur kontinuierliche Variablen.

Chi?-Test auf Gleichheit/Homogenitét bei kategoriellen, unabhangigen
Variablen’0, Bei einer Zellbesetzung mit n < 5 (expected values) wird Fischer's
exakter Test verwendet.

Fur die 'Choice Predisposition' wird die Wahl vor und nach Information durch die
Webseiten auf Symmetrie untersucht. Da es sich hier um eine verbundene Stich-
probe handelt, wird ein Test fur abhangige Variablen verwendet (187). Bei 2x2-
Feldertafeln wird der McNemar-Test angewendet, bei drei Kategorien
(Antwortmoglichkeiten: ja — nein — weil} nicht) wird der Symetrie-Test von Bowker
(1948) eingesetzt (42).

Bei einer Irrtumswahrscheinlichkeit von p < 0.05 wird angenommen, dass statistisch

signifikante Unterschiede zwischen den Gruppen bestehen.

Nicht-parametrische Korrelationsanalysen (Spearman Koeffizient) zur Messung des
Grades bzw. der Form des Zusammenhangs der Merkmale der DCS. Der
Korrelationskoeffizient (nach Pearson oder Spearman) berechnet die Kovarianz der
Merkmale (Range) unter Berucksichtigung der jeweiligen Einzelvarianzen. Der
resultierende Wert liegt zwischen —1 und +1. Ist er in der Nahe Null, liegt sicher kein
Zusammenhang zwischen den Variablen vor. Ist er grof3er als Null, ist der
Zusammenhang konkordant und vice versa. Wegen der nicht normalverteilten
metrischen Merkmale der DCS wird der Korrelationskoeffizient nach Spearman
benutzt. Um die Ergebnisse im Vergleich zur Original DCS von O'Connor darstellen zu
konnen, wird zusatzlich der von O'Connor verwendete Pearson Koeffizienten
berechnet.

Mit einer Diskriminanzanalyse wird die Reliabilitat der DCS gepruft, d.h. es wird unter-
sucht, welche Bedeutung die abhangigen Variablen fur die Unterscheidung der

70 Je groBer Chi ausfillt, desto groBer sind die Abweichungen zwischen den Gruppen.
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verschiedenen Gruppen haben. Hierzu wird Cronbachs Alpha Koeffizient berechnet.
Um die Inter-Observer Ubereinstimmung zu prifen, wird Cohen's kappa (kappa)
berechnet. Ist die Ubereinstimmung perfekt, ist kappa=1.

4.6.2 Erlauterung zur grafischen Darstellung der Ergebnisse

Mit 'Radarplots' werden Beziehungen von ltems zu einem Hauptelement dargestellt.
Ein Spinnennetz zeigt, in welchem Umfang die Befragten einen Zusammenhang
zwischen den Einzelitems herstellen. Hier wird es benutzt, um eine mehrdimensionale
Darstellung (relativer) Haufigkeiten dazustellen.

'‘Bangdiwala's Observer Agreement' Diagramme ermaoglichen eine einfache
graphische Darstellung der Ubereinstimmung der Auspragungen eines Items in einer
Kontingenz-Tafel. Das 'Ubereinstimmungs-Diagramm' ist als n x n Tafel konstruiert,
wobei n die Gesamt-Anzahl der Stichprobe ist. Die schwarzen Felder zeigen die beo-
bachtete Ubereinstimmung. Diese liegen innerhalb von groReren Rechtecken, deren
Kantenseite den Randsummen von Kontingenztafeln entsprechen. Ausgedrickt wird
die Starke der Ubereinstimmung durch:

schwarze Fldche

k
2
Z”ii
B _ i

N Gesamtes Re chteck <
Zn n

Die exakte Ubereinstimmung wird durch die Ratio der schwarzen Flachen zu den sie
einschlieRenden Rechtecken dargestellt. Teilweise Ubereinstimmung wird durch den
gewichteten Anteil, der von der Diagonalen abweichenden Zellen von der
Hauptdiagonalen), berticksichtigt. Dies wird im Diagramm durch graue Rechtecke
dargestellt (dessen GroRe proportional zu der Summe der Haufigkeiten in den Zellen
ist). Die gewichtete Messung der Ubereinstimmung wird analog zum gewichteten
kappa definiert. Der gebildete Ratio der dunklen Flachen, zu den sie umschliel3enden
Rechtecken, berucksichtigt gewichtet die Zellen, die von der exakten
Ubereinstimmung abweichen.

Mit Hilfe von 'Trilinear Plots' werden die Variablen (die Spalten einer n x 3 Tabelle) in
ein gleichseitiges Dreieck projiziert, so dass jeder Punkt die Proportionen jeder
Variable hinsichtlich der Gesamtheit flr diese Beobachtung reflektiert.

Die Darstellung als '4-fach Torte' ermdglicht fur kategorielle Daten eine
standardisierte, grafische Darstellung von Haufigkeiten (2 x 2, oder K x 2 x 2) einer
Kontingenz-Tafel. Jede Zelle wird durch ein Viertel des Kreises dargestellt, dessen
Grolde proportional zu der Zellenbesetzung ist. Fur jede Subgruppe (k) wird ein
Stratum (layer) dargestellt. Die Haufigkeiten werden standardisiert. Bei Beibehaltung
des Odds-Ratios (OR) werden einheitliche (equal) Achsengrof3en verwendet.

Es werden 95% Konfidenzintervalle flir das OR angegeben. Die Konfidenzringe fur
das OR konnen aufeinander bezogen betrachtet werden, um visuell die Assoziation
zwischen den Straten zu prifen
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Die Assoziation zwischen den Variablen wird durch das Grof3enverhaltnis der
diagonalen Zellen zur entgegengesetzten Richtung und der Signifikanzlevel tber die
Farbgebung (steigende Signifikanz = dunklere Farbe) dargestellt. Dies soll einen
intuitiven, einfach fassbaren Zugang zu den Daten ermdéglichen. Bestehende Un-
terschiede werden, auch fur eine Darstellung der Subgruppen, leicht erfassbar.

101



V: Ergebnisse - Evidenzbasierte Patienteninformation’

Vv Ergebnisse

Im Kapitel 5.1 wird die Evaluation des Buches 'Mammographie. Brustkrebs-Fruher-
kennungs-Untersuchungen' beschrieben. Es folgen die Ergebnisse der standardisier-
ten Befragung zur Zuverlassigkeit und Qualitat der Publikation.

Im Kapitel 5.2 werden die Ergebnisse der Befragung zur 'Internetbasierten Patienten-
information zum Mammographie-Screening' (mso®) dargestellt, beginnend mit Stich-
probe und Inanspruchnahme der mso®-Webseite. Im Kapitel 5.2.2 erfolgt die
Charakterisierung der teilnehmenden Personen anhand demographischer und klini-
scher Angaben. Dazu werden auch die Erfahrungen und Einstellungen der Teilnehme-
rinnen zur Mammographie dargestellt. Die Frequentierung der mso® wird im Kapitel
5.2.4 ff beschrieben. Kapitel 5.2.9 stellt die Ergebnisse zur 'Decision Conflict Skala'
dar, es wird beschrieben, wie geeignet die Online Version mso® zur Information von
Laien ist. Der Vergleich des webbasierten Instruments mit dem Original DCS-Instru-
ment folgt in Kapitel 5.3.

5.1 Ergebnisse der Evaluation des Buches mit dem modifizierten DISCERN
Die Ergebnisse werden analog dem Aufbau des Evaluations-Fragebogens in drei
Abschnitten dargestellt (Zuverlassigkeit, Qualitat und Gesamtbeurteilung). Schriftlich
formulierte Erganzungen und Anmerkungen der Teilnehmenden werden berucksich-
tigt. Es wird dargestellt, wie das Material bewertet wird und ob sich fur die drei gebil-
deten Gruppen, unterschiedliche Bewertungen erkennen lassen bzw. ob relevante
Aspekte fur die weitere Entwicklung von evidenzbasierten Informationsmaterialien
benannt werden.

In den Tabellen werden die Antworten zu den Scores der einzelnen Frage-ltems
als absolute Zahl und als Mittelwert gelistet (Tab. 25.1 und 26.1).

Die Ergebnisse der Diskriminanzanalyse (interne Analyse) werden fur die drei
gebildeten Kategorien (Experten, Meinungsbildner, Zielgruppe) differenziert ausge-
wertet als absolute Zahl und als Prozentangabe dargestellt (Tab. 25.2 und 26.2).
Fehlende Werte gehen nicht in die Gesamtpunktzahl ein.

In Tab. 27 werden die Anregungen und Rickmeldungen der Befragten fur die
weitere Entwicklung von Evidenz-basierten Informationsmaterialien berutcksichtigt

Hinsichtlich der Modifikationen des DISCERN-Instrumentes zur Beurteilung eines dia-
gnostischen Tests sollte in einem weiteren Schritt die Validitat (sind die Antwortkate-
gorien eindeutig zuzuordnen) und Reliabilitat (Zuverlassigkeit, Wiederholbarkeit) der
Untersuchungsvariablen geprift werden. Dies ist nicht Gegenstand dieser Arbeit.
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Mit dem ersten Teil des DISCERN Fragebogen wird die Zuverlassigkeit einer Publika-
tion gepruft (Tab. 25.1, 25.2 und Abb. 7). Das Buch erreicht bei der Gesamtgruppe der

Befragten (n=18) 86.4% der maximal moglichen Punktzahl (596 von 690). Die

Antworten sind Uberwiegend rechtsschief verteilt. Die einzelnem Frage-ltems errei-
chen Bewertungen, die im Mean zwischen 3.1 und 4.8 liegen.
Tabelle 25.1: Evaluation des Buch-Manuskriptes. Ist die Publikation zuverlassig?

Gesamtgruppe (n=18)

Nein Teilweise Ja

Bewertungs-ltems 1 (2|3|4| 5 |Gesamt- mean
punktzahl

1:Sind die Ziele der Publikation klar? - - |1 11116 87 4.8

2: Erreicht die Publikation ihre - 116 14| 6 66* 3.8

selbstgesteckten Ziele?

3: Ist die Publikation bedeutsam? - - 1216 |10 80 4.4

4: Existieren klare Angaben zu den - - 1112 |15 86 4.8

Informationsquellen, die zur Erstellung der

Publikation herangezogen wurden?

5: Ist klar angegeben, wann die verwendeten 1 - (3 (113 79 4.4

Informationen erstellt wurden?

6: Ist die Publikation ausgewogen und 1 1 (1 (4 |10 72* 4.2

unbeeinflusst geschrieben?

7: Enthalt die Publikation detaillierte Angaben - 15 (1|11 76 4.2

Uber ergdnzende Hilfen und Informationen?

8: AuRert sich die Publikation zu Bereichen, fiur |3 2 11 |- 8 50 ** 3.1

die keine sicheren Informationen vorliegen?

Gesamt 596

* 1 missing, ** 4 missing

In der Verteilung der Antworthaufigkeiten deuten sich evtl. vorhandene Vorannahmen
der Befragten zur Mammographie an. (Frage 2: "Uberforderung der Zielgruppe" und
Frage 6 je einmal ein bzw. zwei Punkte "Die Ergebnisse der Studien scheinen ausge-
glichen dargestellt zu sein, dennoch wird sehr schnell eine Tendenz des Buches deutlich”,
Frage 8: dreimal ein Punkt, aber positive Anmerkungen "Bereiche fiir die keine sicheren

Informationen vorliegen, sind als solche gekennzeichnet".

Die Frage 8 scheint in der Beantwortung problematisch zu sein (4x missing), vermut-
lich ist die Richtung der Frage nicht deutlich genug formuliert. Auch scheinen hier
Vorannahmen der Befragten zum Thema eine relevante Rolle zu spielen, dies wird
aus den handschriftichen Kommentaren deutlich, wenn z.B. gefordert wird, weitere
diagnostische MalRnahmen wie Ultraschall- oder Brustselbstuntersuchung mit aufzu-
nehmen, obgleich dies im Konzept des Buches ausdricklich nicht vorgesehen war.

Nach Gruppen differenziert betrachtet (Tab. 25.2), bewertet die Gruppe der 'EBM-
Experten' das Material mit 85.4% (239 von 280), die 'Multiplikatoren' mit 79.4% (127

von 160) und die 'Zielgruppe' mit 80.4% (225 von 280) der moglichen Punkte.
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Tabelle 25.2: Ist die Publikation zuverldssig? Bewertung in den Gruppen: EBM=7,
Multiplikatoren n=4, Laien n=7

Gesamt Erreichte Score-Punktzahl (in % von 100%)
EBM-Experten | Multiplikatoren | Zielgruppe
n=18 n=7, 100%=35 | n=4,100%=20 | n=7,100%=35
1:Sind die Ziele der Publikation klar? 87 v.90 |35 (100%) 20 (100%) 32 (91%)
2: Erreicht die Publikation ihre 66 v.85 |25 (71%) 17 (85%) 24 (80%)
selbstgesteckten Ziele? *
3: Ist die Publikation bedeutsam? 80v.90 |30 (86%) 18 (90%) 32 (91%)
4: Existieren klare Angaben zu den 86 v.90 |32 (91%) 19 (95%) 35 (100%)
Informationsquellen, die zur Erstellung
der Publikation herangezogen wurden?
5: Ist klar angegeben, wann die 79v.90 |33 (94%) 16 (80%) 30 (86%)
verwendeten Informationen erstellt
wurden?
6: Ist die Publikation ausgewogen u. 72v.85 |25(83%)* 18 (90%) 29 (83%)
unbeeinflusst geschrieben?
7: Enthalt die Publikation detaillierte 76 v.90 |31 (89%) 10 (50%) 30 (86%)
Angaben Uber erganzende Hilfen und
Informationen?
8: AuBert sich die Publikation zu 50v.70 |28 (93%)* 9 (45%) 13 (65%)
Bereichen, fur die keine sicheren >
Informationen vorliegen?
Gesamt 596 239 (85,4%) 127 (79,4%) |225 (80,4%)

Abbildung 7:

* missing n=1; ** missing n=3
In der graphischen Darstellung der Ergebnisse aus Tab. 25.2 wird noch einmal deut-
lich, dass vornehmlich die Gruppe der Multiplikatoren sich eine breitere Bearbeitung
der Thematik winschen - dies vor allem flr solche Bereiche, fur die keine sicheren
Informationen vorliegen (Abb. 7). Daruber hinaus werden Informationen zu ergan-
zenden Hilfen und Beratungsmaoglichkeiten gewunscht. Es werden auch Anregungen
fur Verbesserungen gegeben (siehe Tab. 25.1).

der Publikation' in den Gruppen, n=18

Die gepriifte Publikation benennt

klare Ziele

Erstellungsdatum

Zusammenhang der Einzel-ltems zum Hauptelement 'Zuverlassigkeit

—&— EBM Experten
—— Multiplikatoren
—&— Zielgruppe Laien

. ,——=-%Klare Quellenangaben
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Mit dem zweiten Teil des DISCERN Fragebogen wird gepruft, wie gut die Qualitat der
gegebenen Information eingestuft wird (Tab. 26.1 und 26.2 und Abb. 8). Erganzend,
und damit abweichend vom Original DISCERN Instrument, sind in diesem Teil des
(modifizierten) DISCERN die Kriterien des GMC fir eine umfassende Patienteninfor-
mation im Bereich Screening bericksichtigt.

Das Buch erreicht bei der Gesamtgruppe der Befragten (n=18) 90.2% der maximal
moglichen Punktzahl (961 von 1065). Auch hier kann eine Uberwiegend rechtsschiefe
Beantwortung der Frage-ltems beschrieben werden. Die einzelnem Frage-ltems errei-
chen Bewertungen, die im Mean zwischen 5.3 und 3.3 liegen (Tab. 26.1).

Die Fragen 12 (Gleichwertigkeit der dargestellten Informationen) und 17 (Beschrei-
bung von Alternativen zur Mammographie) heben sich deutlich heraus. Hier ist zu
prufen, wie sich dieser Effekt bei der Beschreibung in den Kategorien 'Experten’, 'Mul-
tiplikatoren' und 'Zielgruppe' abbildet. Die Antworttendenz zu Frage 19 (Hilfe fur eine
informierte Entscheidung) ist mittig, d.h. die Bewertungen streuen Uber alle Katego-
rien. In Anbetracht der Relevanz dieser Frage fur die weitere Entwicklung von Infor-
mationsmaterial sind hier weitere Uberlegungen notwendig.

Tabelle 26.1: Evaluation des Buch-Manuskriptes. Wie gut ist die Qualitat der
Informationen? Gesamtgruppe (n=18)

Nein Teilweise Ja Gesamt- | Mean
Bewertungs-ltems | 1 |2]|3]4]| 5 |punktzahl
9: Beschreibt die Publikation den Zweck von MFU**? | - - |- |2 |16 88 4.9
10: Beschreibt die Publikation d. mdglichen Nutzen? |- - 2 |- |16 86 4.8
11: ...d. moglichen fehlenden Nutzen? - - 1|1 116 87 4.8
12: ...werden mdglicher Nutzen bzw. fehlender 2 11114 |9 68* 4.0
Nutzen gleichwertig dargestellt?
13: Beschreibt die Publikation die Risiken bzw. - - |1 15 (12 83 4.66
moéglichen Schaden bei Teilnahme an MFU?
14: Beschreibt die Publikation die Wahrscheinlichkeit |- - |- 12 |16 88 4.9
falsch positiver Resultate von MFU?
15: Beschreibt die Publikation die Wahrscheinlichkeit |- - |- 12 |16 88 4.9
falsch negativer Resultate von MFU?
16: Enthalt die Publikation Informationen dazu, - 112 |2 [13 81 45
welche Folgen falsche Untersuchungsergebnisse fur
die betroffenen Frauen haben?
17: Beschreibt die Publikation Alternativen zur MFU, |3 2 14 13 |5 56* 3.3
d. beriicksichtigt oder weiter Gberprift werden sollten?
18: Enthalt die Publikation Informationen darlber, - - |1 14 (13 84 4.7
welche MalRnahmen nach der Durchflihrung einer
MFU ggf. erfolgen?
19: Ist die Publikation eine Hilfe fir eine 'informierte - 115 (1 (11 76 4.2
Entscheidung'?
20: Bietet die Publikation Vorschlage flr Fragen, die |- 112 |2 |12 76* 4.5
mit Familienmitgliedern, Freunden, Arzten o. anderen
Fachleuten besprochen werden kénnten.
Gesamt 961

* 1 Missing **MFU = Mammographie-Fritherkennungs-Untersuchungen
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Nach Gruppen differenziert betrachtet (Tab. 26.2), bewertet die Gruppe der EBM-

Experten mit 87.7% (360 von 420), die Multiplikatoren mit 95% (228 von 240) und die
Zielgruppe mit 88.8% (373 von 420) der mdglichen Punktzahl.

Tabelle 26.2: Wie gut ist die Qualitat der Information? Bewertung in den Gruppen:
EBM=7, Multiplikatoren n=4, Laien n=7

Erreichte Score-Punktzahl (in % von 100%) Gesamt
EBM-Experten | Multiplikatoren | Zielgruppe n=18
n=7, 100%=35 | n=4, 100%=20 | n=7,100%=35

9: Beschreibt die Publikation den Zweck |34 (97%) 20 (100%) 34 (97%) 88

von MFU**?

10: Beschreibt die Publikation den mégli- |33 (94%) 20 (100%) 33 (94%) 86

chen Nutzen von MFU?

11: Beschreibt die Publikation den mégli- |35 (100%) 20 (100%) 32 (91%) 87

chen fehlenden Nutzen von MFU?

12: Werden der mdgliche Nutzen bzw. 26 (74%) 18 (90%) 24 (80%) * 68

der mdgliche fehlende Nutzen gleichwer-

tig dargestellt?

13: Beschreibt die Publikation die Risiken |32 (91%) 19 (95%) 32 (91%) 83

bzw. moglichen Schaden bei Teilnahme

an MFU?

14: Beschreibt die Publikation die Wahr- | 34 (97%) 20 (100%) 34 (97%) 88

scheinlichkeit falsch positiver Resultate

von MFU?

15: Beschreibt die Publikation die Wahr- |35 (100%) 19 (95%) 34 (97%) 88

scheinlichkeit falsch negativer Resultate

von MFU?

16: Enthalt die Publikation Informationen |35 (100%) 19 (95%) 27 (77%) 81

dazu, welche Folgen falsche Untersu-

chungsergebnisse fiir die betroffenen

Frauen haben?

17: Beschreibt die Publikation Alternati- 15 (50%) * 16 (80%) 25 (71%) 56

ven zur MFU, die berlicksichtigt / Gber-

prift werden sollten?

18: Enthalt die Publikation Informationen |31 (89%) 19 (95%) 34 (97%) 84

dartber, welche Malthahmen nach der

Durchfuhrung e. MFU ggf. erfolgen?

19: Ist die Publikation eine Hilfe fir eine |27 (77%) 18 (90%) 31 (89%) 76

"informierte Entscheidung"?

20: Bietet die Publikation Vorschlage fir |23 (77%) * 20 (100%) 33 (94%) 76

Fragen zur M_MFU, die mit Familie,

Freunden u. Arzten besprochen werden

kénnten.

Gesamt 360 (87.7%) 228 (95%) 373 (88.8%) |961

* missing n=1
**MFU = Mammographie-Friherkennungs-Untersuchungen
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Im Ergebnis zum Items 17 wird ersichtlich, das gewunscht wird, dass auch Alternati-
ven zur Friherkennungs-Untersuchung mit Mammographie beschrieben werden
(siehe Abb. 8). Im Konzept des Buches war dies nicht vorgesehen und dies wurde
auch explizit kommuniziert. Die Bewertung dieses Items druckt aus, das dies (vor al-
lem bei den EBM-Experten) keine Akzeptanz findet (Tab. 26.2 und Abb. 8).

Abbildung 8: Zusammenhang der Einzel-ltems zum Hauptelement 'Qualitat der
Publikation’ in den Gruppen, n=18

Die gepriifte Publikation umfasst Informationen zu/m:
—&— EBM Experten

—l— Multiplikatoren
—&— Zielgruppe Laien

Hilfe zu einer |_nform|erten 7 \ fehlender Nutzen
Entscheidung i

Infos zu weiterem Vorgehen

Folgen fir Frauen __——%alsch positive Ergebnisse
falsch negative Ergebnisse

Der dritte Teil der Evaluation besteht aus zwei Bereichen. Mit einer ersten — gegen-
uber DISCERN modifizierten - Frage wird die Aufbereitung der gegebenen Informatio-
nen bewertet (Gliederung, Grafik, Farbgestaltung und Schrift). In der zweiten Frage
wird um eine abschlieRende Gesamtbewertung auf der Grundlage der Antworten der
vorausgehenden Fragen gebeten. Die zweite Frage ist identisch mit DISCERN. Es soll
zunachst die Aufbereitung der Informationen zum Mammographie-Screening be-
schrieben werden (Tab. 27.1 und 27.2).

Tabelle 27.1: Evaluation des Buch-Manuskriptes. Aufbereitung der Publikation.
Gesamtgruppe (n=18)
1=nicht gut gelungen bis
5= wirklich gut gelungen

1 2 3 4 5 Gesamt
Inhaltliche Gliederung 1 1 - 8 8 75
Grafische Gestaltung - 2 3 3 9 70~
Farbgestaltung - 2 3 2 11 76
SchriftgroRe 1 - 1 4 12 80
* 1 missing

Die relativ ungewohnliche Gliederung des zu evaluierenden Buches (Ergebnisse am
Anfang — Erklarung danach) wird ganz Uberwiegend akzeptiert und findet Zustim-
mung, was durch die hohe Bewertung ausgedrutckt wird.

Die folgende Tabelle zeigt, wie sich die Bewertungen in den drei Gruppen darstellen
(Tab.27.2).
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Tabelle 27.2: Gestaltung des Materials. Bewertung in den Gruppen: EBM=7,
Multiplikatoren n=4, Laien n=7

Erreichte Score-Punktzahl (in % von 100%)

EBM-Experten Multiplikatoren Zielgruppe

N=7, 100%=35 n=4, 100%=20 N=7, 100%=35
Inhaltliche Gliederung 28 (80%) 18 (90%) 29 (83%)
Grafische Gestaltung 30 (86%) 17 (85%) 23 (77%)
Farbgestaltung 31 (89%) 17 (85%) 28 (80%)
SchriftgroRe 32 (91%) 18 (90%) 30 (86%)

Insgesamt konnte das zu evaluierende Buch hier 85% der mdglichen Punkte (301 von
355) erreichen. Die Experten vergeben 86.5% (121 von 140), die Multiplikatoren
87.5% (70 von 80) und die Frauen 81.5% (110 von 135) der mdglichen Bewertungs-
punkte.

Abschlieend soll - auf der Grundlage der Antworten auf alle vorausgehenden Fragen
- die Publikation hinsichtlich ihrer Gesamtqualitat als Informationsquelle Uber Mam-
mographie-Friherkennung-Untersuchungen bewertet werden (Tab. 28.1 und 28.2).

Tabelle 28.1: Evaluation des Buch-Manuskriptes. Gesamtbewertung der Publikation
Gesamtgruppe (n=18)

1="niedrig": betrachtliche Mangel — bis
5='hoch': minimale Mangel

1 2 3 4 5 Missing
Gesamtbewertung 1 - 2 4 10 1

Die Bewertung liegt deutlich im Bereich 4 - 5, d.h. die Publikation bekommt eine hohe
Bewertung.

Tabelle 28.2: Gesamtbewertung der Publikation. Bewertung in den Gruppen:
EBM=7,Multiplikatoren n=4, Laien n=7
Erreichte Score-Punktzahl (in % von 100%)
EBM-Experten Multiplikatoren Zielgruppe
n=7, 100%=35 n=4, 100%=20 N=7, 100%=35

Gesamtqualitat der Publikation

als Informationsquelle iber Mam- 25 (719, 19 (95%) 29 (97%)
mographie-Friiherkennung-Unter-

suchungen
In der Gesamtbewertung erreicht die Publikation in der Gruppe der Experten 71% (ein
Ausreil3er berucksichtigt), bei den Multiplikatoren 95% und in der Zielgruppe 97% der
moglichen Bewertungspunkte. Insgesamt werden 86% der mdglichen Punkte erreicht.
Der folgende Abschnitt prasentiert eine Auswahl der zurtickgemeldeten Kommentare
(Freitext), die im Rahmen der Begutachtung gegeben wurden (Tab. 29). Fir alle Be-
reiche werden positive Bewertungen zu dem evaluierten Buch gegeben. Sie lassen
sich inhaltlich zusammenfassen zu den Bereichen:

Wissenschaftlicher Inhalt und dessen Aufbereitung.

Hinweise zu einer 'Informierten Entscheidung'.

Hinweise zur weiteren Verbesserung des Materials.
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Tabelle 29: Schriftlich verfasste Anregungen und Riickmeldungen der Teilnehmer

der Evaluation des Buchmanuskriptes

Wissenschaftlicher Inhalt / dessen Aufmachung

>

>

>

>

Inhaltlich tadellos, aber in der Art der Prasentation noch zu viel Redundanz und Un-
ruhe - die zahlreichen Wiederholungen werden z.B. nicht erklart.

Die Menge der Informationen hinterlasst evt. Ratlosigkeit. Fiir diese Ratlosigkeit fehlt
es wahrscheinlich an adaquaten Ansprechpartnern im deutschen Gesundheitswesen.

Ein emotionsbeladenes Thema ist sachlich und informativ behandelt, das tatsachliche,
statistische Risiko transparent und das Mal} an Friherkennung
deutlich geworden.

Insgesamt wirklich gut gelungen - und doch informativ!

Sehr originell aber auch schockierend im Hinblick auf die Perspektive, welche
sich aus den Fakten ergibt. Sehr professionelle Aufmachung.
Viele wichtige Hinweise kommen erst im letzten Drittel (des Buches). Deutlich wird,

dass hier in der Prasentation ein neuer Weg gesucht wurde - dabei ist noch Verbesse-
rung moglich.

Die Darstellung ist sehr differenziert und zeigt deutlich die Interpretierbarkeit der Da-
ten.

... ein gut gelungenes Beispiel fur ausgewogene, sachliche Information zu einem me-
dizinischen Thema.

Hinweise zur Informierten Entscheidung

>

A\

Es ware winschenswert, das vorgelegte Buch interessierten Frauen als Entschei-
dungshilfe zukommen zu lassen, die zur Teilnahme an einem Mammographie-Scree-
ning aufgefordert werden.

Der Bereich von Patienteninformation wird im Informationszeitalter immer wichtiger.
Die Menge an nicht validierter Patienteninformation bedarf einer mdglichst objektiven
Information aus unbeeinflussten Quellen. Ihre Arbeit dient diesem Ziel und ist genau
der richtige Schritt, informierte Entscheidungen ermdglichen zu kénnen.

Die rational vorgehende Informationsverarbeiterin ist eher ein Konstrukt als ein real
existierendes Wesen.

Unentschiedene Frauen erhalten durch die Lektire eine gute Entscheidungshilfe.

...habe ich aber auch Bedenken, dass die Menge an Informationen und die Wider-
spruchlichkeit,die sich notwendigerweise aus der Sache heraus ergibt, wirklich eine
relevante Hilfe fur eine informierte Entscheidung der Patienten darstellen kann.

Das Buch bietet umfangreiches Informationsmaterial, das eine differenzierte Darstel-
lung des komplexen Themas ermdglicht. Es bietet Beurteilungskriterien und ermdglicht
eine kritische Auseinandersetzung mit der Interpretierbarkeit der Daten.

Eine sehr zu begrifRende Leistung, die eine Liicke in hervorragender Weise flllt.
Extrem technische Materie - Lebensweltlicher Bezug wird sich nicht fur alle Leserinnen
herstellen lassen.

Einen wesentlichen Entscheidungsknoten Gberspringen Sie: "ich will das alles gar
nicht wissen, sondern vertraue meinem Arzt". Diese Position halte ich fir ganz we-
sentlich, wenn man sich mit Konsumenten-Information beschaftigt.

Will ich mich mit der Lektire beruhigen oder will ich herauslesen, dass ich einfach so
weitermachen kann?

Emotional stark besetztes Thema. Das macht das Lesen schwer. 1 von 1000 ist weit
weg. 1 von 264 ist schon schlimmer, ein doppeltes Risiko (z.B. wegen Alkoholkonsum)
rickt Brustkrebs gefahrlich nah an mich heran.
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Fortsetzung Tabelle 29: Hinweise zur weiteren Verbesserung des Materials

> Detaillierte Darstellung von Einzelfragen ist schwierig fur einfach gebildete Frauen.
Einfache Zusammenfassung fehlt.

Die Menge an Information Gberwaltigt.

Das Niveau ist zu hoch

Die ganze Bandbreite des Spektrums ist adaquat dargestellt.
Uberforderung des informierten Lesers

Die Zielgruppe muss beachtet werden

Die Visualisierungen tberzeugen mich noch nicht

Die externe Begutachtung sollte noch aufgenommen werden.

Dringend empfohlen - Evaluation bei Laien unter Berlicksichtigung der padagogischen
Probleme.

An erlauterndem Text im Sinne der Ublichen Ratgeber-Literatur wurde sehr gespart.

Die formulierten Fragen sind eher Wissensfragen, es fehlen Fragen zur Praxisrealitat
wie z.B. Karzinom-Risikokonstellationen, Untersuchungsintervalle etc.

> Eine Grafik im Sinne eines Ablaufdiagramms, in dem die aufeinanderfolgenden dia-
gnostischen Stufen dargestellt werden, ist vielleicht noch hilfreich.

YV YV Y VYV VY

Y VY

Zusammenfassung: Die Vorabversion der Patienteninformation zum Thema Mammo-
graphie als Brustkrebs-Friherkennungs-Untersuchung wird von einer Gruppe von
'EBM-Experten’, 'Multiplikatoren' und (nicht von Brustkrebs betroffenen) 'Frauen' stan-
dardisiert hinsichtlich Zuverlassigkeit und Qualitat der Patienteninformation bewertet.

Die 'Zuverlassigkeit' der Publikation wird in der Gesamtgruppe mit 86.4% der
maoglichen Punkte bewertet. Die Gruppe der Multiplikatoren bewertet diesen Bereich
mit 79.4% am niedrigsten (versus 85.4% EBM und 80.4% Zielgruppe).

Die 'Qualitat der Information' wird in der Gesamtgruppe mit 90.2% der mdglichen
Punkte bewertet. Die Gruppe der EBM-Experten bewertet diesen Bereich mit 87.7%
am niedrigsten (versus 95% Multiplikatoren und 88% Zielgruppe).

Die 'Aufbereitung des Materials' erreicht 85% der mdglichen Punktzahl, dabei be-
kommt die graphische Gestaltung des Materials in der Zielgruppe mit 77% die nied-
rigste Bewertung.

Die 'Gesamtbeurteilung' liegt deutlich im Bereich 4-5, betrachtet man die drei
Gruppen, bewerten die EBM-Experten mit 71% am niedrigsten (versus 95% Multipli-
katoren und 97% Zielgruppe).

Die schriftlich als Freitext formulierten Rickmeldungen beziehen sich sowohl auf
den Inhalt und die Nutzlichkeit des Materials im Rahmen einer 'informierten Entschei-
dung' als auch auf Anregungen zur Verbesserung des Materials.
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5.2 Ergebnisse der Befragung zur internetbasierten Patienteninformation zum
Mammographie-Screening (mso®)
In dem Zeitraum vom 29.08.2000 bis 28.10.2001 wird die Webseite 3622 mal besucht,
wobei hier alle Zugriffe gezahlt werden, die tber die Startseite von mso® die Informa-
tionen abgerufen haben. Eine eindeutige Identifizierung von Mehrfachbesuchern ist
aufgrund der Vergabe dynamischer IP-Adressen bei der Einwahl in das Internet durch
die Service-Provider nicht moglich. Lediglich fur Personen, die kurz hintereinander
und wahrend einer Einwahl-Session mso® mehrfach aufgerufen haben, besteht die
Maoglichkeit der Identifikation durch mehrfache Seitenaufrufe. Auf die Vergabe von
Cookies (Dateien, die auf dem Benutzer-PC abgelegt werden und bei wiederholtem
Besuch ausgelesen werden, um eine eindeutige Identifizierung zu ermdglichen) wird
aus datenschutzrechtlichen und akzeptanzmindernden Aspekten verzichtet. Eine ein-
deutige Zuordnung von drei Eintragen mit identischem Fragebogeninhalt verminderte
die Anzahl der Beobachtungen nach Bereinigung auf 3620 Zugriffe.
Im weiteren werden die Datenbankeintrage um die Personen bereinigt, die den weite-
ren Fragebogenteil Uberhaupt nicht angewahlt haben, unabhangig von einer Beant-
wortung der Einstiegsfrage (n = 3445). Weitere Kriterien fur die verbleibenden 175
Beobachtungen sind die Beantwortung der Frage 'lch habe den Nutzen und die Risi-
ken von Friherkennungs-Mammographien verstanden' und die Beantwortung von
mindestens sieben Angaben in der 16 Items umfassenden DCS-Skala. Dies redu-
zierte die Anzahl der verwertbaren Informationen um weitere 14 Eintrage auf 161 Be-
obachtungen. Abb. 9 zeigt die Ubersicht der Fallzahlen und deren prozentuale Ver-
teilung.

5.2.1 Beschreibung der Inanspruchnahme von mso® wihrend des Untersu-
chungszeitraums
Im Laufe des einjahrigen Befragungszeitraums haben 3620 Menschen auf mso® zu-
gegriffen. 3445 Personen haben sich das Informationsprogramm angesehen, 29.9%
(n=1003) die Einstiegsfrage in das Informationsprogramm ausgefullt und 4.8%
(n=175) haben den Fragebogen ausgefullt (Abb. 9). 161 Personen, also 4.4% haben
den Internet-Fragebogen vollstandig ausgefulllt. An der Befragung beteiligen sich zu
94.4% (n=152) weibliche Teilnehmer (missing n=4).
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Abbildung 9: Inanspruchnahme der Webseite zum Mammographie-Screening (mso®)

Zugriffe

3620

Fb angewahlt Website besucht
175 3445
(4.8%) (95.2%)
Fb unvollstandig Fb ausgefillt nichts beantwortet Einstiegsfrage
14 161 2442 1003
(0.4% / 8%) (4.4% | 92%) (70.9%) (29.9%)
mannlich weiblich keine Angabe
5 152 4

(3.1%) (94.4%) (2.5%)

B-Caja B-Ca nein B-Ca weild nicht keine Angabe
11 135 4 2

(7.3%) (88.8%) (2.6%) (1.3%)

Fb: Fragebogen, B-Ca: Diagnose Brustkrebs

5.2.2 Demographische und klinische Daten
Es wird dargestellt, wie die Gruppe der Nutzerinnen und Nutzer der mso® hinsichtlich
soziodemographischer und klinischer Daten beschrieben werden kann (Tab. 30).

Die Altersverteilung zeigt, dass Menschen aus den Altersgruppen zwischen 21 und 70
Jahren teilgenommen haben. Etwa 9% gehodren der Altersgruppe bis 30 Jahre an,
61% sind zwischen 31 und 45 Jahre alt und 30% sind alter. Der Altersdurchschnitt
betragt mindestens 39 bzw. maximal 43 Jahre (Abschatzung auf Grundlage der grup-
pierten Daten). Die Gruppe der weiblichen Teilnehmer verteilt sich ahnlich auf die
genannten Altersgruppen (Tab. 30).

23.6% der Teilnehmenden haben einen Haupt- oder Mittleren Schulabschluss und
73.3% geben an, das Abitur zu haben. 96.3% geben Deutsch als Muttersprache an.
56% nutzen das Internet seit 2 Jahren und 41% bereits seit 3 oder mehr Jahren.
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Tabelle 30: Soziodemographische Angaben zur Studiengruppe mso®
Altersgruppe Alle Nur Frauen

Jahre von - bis % n % n
21-25 0.62 1 0.66

26-30 8.07 13 7.89 12
31-35 19.25 31 20.39 31
36-40 21.74 35 21.05 32
41-45 20.50 33 21.71 33
46-50 14.91 24 13.16 20
51-55 10.56 17 10.53 16
56-60 3.73 6 3.95 6
61-65 - - - -
66-70 0.62 1 0.66 1
Internetnutzung, seit

Missing 435 |7 3.29 5

<1 Jahre 16.77 |27 17.76 27
1-2 Jahre 36.02 |58 38.16 58
3-4 Jahre 26.09 |42 25.66 39

> 4 Jahre 16.77 |27 15.13 23
Schulabschluss % N

Missing 3.11 5

Hauptschule 3.73 6

Realschule 19.88 32

Abitur 73.29 118

Muttersprache % N

Missing 1.86 3

Deutsch 96.27 155

Andere 1.86 3

5.2.3 Einstellung zur Mammographie vor der Nutzung von mso®

Vor der Bearbeitung des Informationsprogramms wird gefragt, welche Position die
Befragten momentan in bezug auf die Mammographie als Fruherkennungs-Untersu-
chung fur Brustkrebs einnehmen (Tab. 31). Diese Frage wird von 33.6% (N = 1003)
aller Besucher beantwortet.

Tabelle 31: Individuelle Bewertung der Mammographie vor der Information
durch mso®

Nicht-Teilnahme Teilnahme

N =1003 N =161, missing = 15

N | % N | %
Ungeeignet |85 8.47 32 21.92
Geeignet 581 57.93 62 42 47
Unsicher 337 33.60 52 35.62

Es besteht ein signifikanter Unterschied in der Einschatzung zur Mammographie als
Fraherkennungs-Untersuchung zwischen denjenigen, die den Fragebogen ausgefullt
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haben (Stichprobengruppe) und denen, die lediglich die Einstiegsfrage beantwortet
haben (Nicht-Teilnahme) (y? = 28.2, p <0.001). Als geeignet schatzten die Mammo-
graphie 57.9% versus 42.5% in der Stichprobengruppe ein. Als ungeeignet bewerte-
ten die Mammographie 8.5% versus 22% in der Stichprobengruppe. Unsicher, ob die
Mammographie als Friherkennungsuntersuchung geeignet ist, waren sich 33.6% ver-
sus 35.6% in der Stichprobengruppe.

Die graphische Darstellung (Abb. 10) zeigt differenziert fur die Gesamtheit der Beo-
bachtungen 'Teilnehmer gesamt' bzw. die Gruppen 'Nichtteilnehmer' und 'Studien-
gruppe' proportional jeweils die erreichte Auspragung der Antwortkategorien (geeig-
net, ungeeignet, unsicher) fur die Frage nach der individuellen Bewertung der
Mammographie. Die Gruppe der Studienteilnehmer (bzw. Teilnehmer gesamt) sind
sich bezuglich der Mammographie haufiger unsicher, bzw. halten diese fur ungeeig-
net, als die Gruppe, die nur die Einstiegsfrage beantwortet hat.

Abbildung 10: Vorabeinschatzung 'Wie geeignet ist die Mammographie fiir mich' im
Vergleich der Gruppen ‘Nichtteilnehmer’, 'Teilnehmer' und
'Studiengruppe’

Gruppe @ Nichtteilnehmer
® Teilnehmer
® Studiengruppe

%
%
%
R

ungeeignet

Alle weiteren Auswertungen beziehen sich auf die 152 Frauen, die den Fragebogen
ausgefiillt haben (Studiengruppe). In Folge wird auch von 'den Frauen’ gesprochen.

5.2.4 Einstellung zur Mammographie 'Vor' und '‘Nach' der Nutzung von mso®
Es wird beschrieben, welche Wahl die teiinehmenden Frauen zur Friherkennungs-
Untersuchung mit Mammographie vor und nach Information durch mso® treffen (Tab.
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32). Vor der Information durch mso®bewerten 17.8% der Frauen die Mammographie
als ungeeignet fur sich. Diese Gruppe wachst auf 27.6% nach der Information mit
mso® an. Als fiir sich geeignet bewerten 39.5% der Studiengruppe die Mammographie
versus 40.8% nach Information mit mso®. Die Gruppe der Frauen, die sich unsicher in
ihrer Bewertung der Mammographie sind, sinkt von 32.9% auf 28.3%. Die Anzahl der
fehlenden Antworten hat sich von 9.9% auf 3.3% reduziert.

Tabelle 32: Bewertung der Mammographie durch die Studiengruppe 'Vor' und ‘Nach’
Information durch mso® (n= 152)

Vor der Information Nach der Information

N % n %
Missing 15 9.87 5 3.29
ungeeignet 27 17.76 42 27.63
Geeignet 60 39.47 62 40.79
Unsicher 50 32.89 43 28.29

Die graphische Darstellung zeigt fur die Studiengruppe, differenziert fur 'Vor' und
'Nach' der Inanspruchnahme des mso® Informationsprogramms, jeweils proportional
die erreichte Auspragung der Antwortkategorien (geeignet, ungeeignet, unsicher) der
Frage nach der individuellen Bewertung der Mammographie (Abb. 11). Der Effekt der
mso® bildet sich darin ab, dass die Unsicherheit hinsichtlich der Mammographie 'Nach'
Information durch mso® geringer wird. Die Einstellung der Frauen veréndert sich in
Richtung einer sicheren Bewertung (‘'ungeeignet' / 'geeignet’).

Abbildung 11: Einschatzung 'Wie geeignet ist die Mammographie fiir mich' im
Vergleich 'Vor' und 'Nach’' der Information durch mso®©

Time  ®vor MSO
® nach MSO

%
Q‘
8,
@

ungeeignet
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Es wird beschrieben, wie sich die Frequentierung der mso® auf die Einstellung der
Frauen fur oder gegen eine Fruherkennungs-Untersuchung mit Mammographie aus-
wirkt, d.h. wie die Bewertungen sich verandern. Ihre Meinung zur Mammographie als
Friherkennungs-Untersuchung geandert haben insgesamt 22.8% (n = 30) der
Frauen, 77.3% (n = 102) sind bei ihrer Einschatzung geblieben und fur 13.2% (n = 20)
der Frauen fehlen die Angaben. Es bestehen signifikante Unterschiede darin, wie
Frauen die Mammographie vor und nach einer Nutzung der Informationen der mso®
Seiten bewerten (der Bowker Test auf Symmetrie zwischen den Gruppen ist signifi-
kant. Teststatistik von 13.89 bei 3 Freiheitsgraden, p=0.0031).

Tabelle 33 zeigt im ersten Teil ausgehend von der Bewertung vor der Frequentierung
der mso®, welche Bewertung nach der Frequentierung der mso® gewahlt wird und im
zweiten Teil, ausgehend von den Bewertungen nach der Nutzung der mso®, woher
diese stammen d.h., wie vorher bewertet war.

Tabelle 33: Individuelle Bewertung der Mammographie 'Vor' und 'Nach' Frequentierung
der mso® Webseite

Bewertung nach mso®
Bewertung vor mso® Ungeeignet Geeignet Unsicher Summe
n=41 n=50 n=41 (n=132)
Ungeeignet n=27 92.6% - 7.4% 100%
Geeignet n= 56 - 83.9% 16.1% 100%
Unsicher n=49 32.6% 6.1% 61.2% 100%
Bewertung nach mso®
Bewertung vor mso® Ungeeignet Geeignet Unsicher
n=41 n=50 n=41
Ungeeignet (n=27) 61.0% - 4.9%
Geeignet (n=56) - 94.0% 21.9%
Unsicher (n=49) 39.0% 6.0% 73.2%
Summe (n=132) 100% 100% 100%

Die Ubereinstimmung der von den Frauen 'Vor' und 'Nach' der Nutzung von mso® ab-
gegebenen Bewertungen der Mammographie in den drei Auspragungen (ungeeignet,
geeignet, unsicher) zeigt das Bangdiwala's Observer Agreement Chart (Abb. 12). In
den schwarzen Flachen wird der Anteil derer, die sowohl vor, als auch nach der Nut-
zung der mso® Webseite eine ibereinstimmende Bewertung fiir die drei Auspragun-
gen abgegeben haben, dargestellt. Die grolien Rechtecke drlicken in ihrer Seiten-
lange jeweils die Randsummen der abgegebenen Bewertungen aus.

Der gebildete Ratio bewertet das Verhaltnis der ubereinstimmend abgegebenen zu

den insgesamt in einer Auspragung abgegebenen Bewertungen, dies wird in der Lage
der Rechtecke zu der Diagonalen dargestellt.
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Abbildung 12: Ubereinstimmung der Bewertungen der Mammographie im Vergleich
'Vor' und 'Nach' Frequentierung der mso® Webseite

unsicher

Bewertung nach MSO
geeignet

\
missing ungeeignet geeignet unsicher
Bewerung vor MSO

missing ungeeignet

5.2.5 Erfahrungen und Einstellungen zu Friiherkennungs-Mammographie

Die Studiengruppe wird hinsichtlich der Inanspruchnahme von Mammographie als
Brustkrebs-Friherkennungsuntersuchung beschrieben (Tab. 34 und Tab. 35). Welche
Plane zur weiteren Inanspruchnahme der Mammographie die teiinehmenden Frauen
haben zeigt Tab. 36.

Von den 152 Frauen der Studiengruppe geben 11 Frauen (7.2%) an, eine Diagnose
fur Brustkrebs bekommen zu haben, 4 Frauen 2.6% sind sich diesbezuglich nicht si-
cher. 52 Frauen (34%) beantworten die Frage nach 'familiarer Belastung durch Brust-
krebs' positiv (Tab.34). In der Gruppe der Frauen mit einer eigenen Brustkrebsdiag-
nose wird statistisch signifikant haufiger eine familiare Belastung angegeben (Fischers
Exact Test, P 0.0266, p=0.2473).

Alle Frauen, mit Brustkrebsdiagnose, bzw. mit der Antwort 'weil3 nicht', haben schon
eine Mammographie gehabt. Insgesamt haben 64.5% (n = 98) der Frauen eine Mam-
mographie durchfuhren lassen und dies sind zu 72.4% (n = 71) sogenannte 'Fruher-
kennungs-Mammographien' (Tab. 35). In der Teilgruppe der Frauen ohne Brust-
krebsdiagnose haben 54.6% (n=83) schon eine Mammographie gehabt (Tab. 34).

Bei der ersten Mammographie sind 23.5% der Frauen junger als 30 Jahre und ledig-
lich 7.1% der Frauen sind 45 Jahre oder alter. Immerhin 15.3% (n=15) der Frauen
unter 30 Jahre und 37.8% (n=37) der Frauen zwischen 30 und 39 Jahren haben an
einer Friherkennungs-Mammographie teilgenommen.
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Mehr als die Halfte der Frauen, die schon eine Mammographie hatten, haben diese
'im letzten Jahr' gehabt. Etwa 2/3 der Mammographien (66.3%, n=56) wurden im
Verlauf der letzten 2 Jahren durchgefihrt (Tab. 36).

67.5% (n=54) der Frauen ohne Brustkrebsdiagnose haben ihre letzte Mammographie
in den letzten 2 Jahren gehabt. 7.1% (n=7) der Frauen, die junger als 30 Jahre sind
und 8.2% (n=8) der Frauen zwischen 30 und 39 Jahren haben ihre letzte Mammogra-
phie bereits vor mehr als 4 Jahren gehabt.

Tabelle 34: Inanspruchnahme von Brustkrebs-Fritherkennungsuntersuchungen mit
Mammographie (n=152)

Eigene Diagnose Brustkrebs % n

Missing 1.32 2

Nein 88.82 135

Ja 7.24 11

Weif} nicht 2.63 4

Bereits eine Mammographie gehabt % n

Missing 0.66 1

Nein 34.87 53

Ja 64.47 98

Brustkrebs in Familie % n

(Mehrfachnennung moglich)

Nein 65.8 100

Ja 34.2 52
Mutter 51.9 27’
Schwester 1.9 1
Tochter -- 0
GroRmutter 32.7 17°
Tante 32.7 17°

27 Mehrfachnennungen (weitere Fam.-Mitglieder) *5 Mehrfachnennungen (weitere Fam.-Mitglieder)

Tabelle 34.1: Verteilung der Frauen mit/ohne Brustkrebsdiagnose auf
die Angabe 'Brustkrebs kommt in der Familie vor' (n=152)

Selber Brustkrebs
Brustkrebs in der Familie ja nein weil nicht
Ja 45 (86.5%) |4 (7.7%) 3 (5.8%)
Nein 90 (91.8%) |7 (7.1%) 1(1.0%)
missing: 2
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Tabelle 35: Inanspruchnahme von Brustkrebs-Friiherkennungsuntersuchungen mit
Mammographie in der Gruppe der Frauen mit Mammographie (n=98)

War dies eine Friiherkennungs- % n
Mammographie?

Missing 6.12 6
Nein 19.39 19
Ja 72.45 71
weild nicht 2.04 2
Alter bei der ersten Mammographie % n
Missing 2.04 2
Junger als 30 Jahre 23.47 23
30-39 52.04 51
40-44 15.31 15
45-49 4.08 4
50-59 3.06 3
Wann war die letzte Mammographie % n
Missing 5.10 5
letztes Jahr 53.06 52
vor 1-2 J. 13.27 13
vor 2-3 J. 12.24 12
vor 4-5 J. 5.10 5
vor > 5 J. 11.22 11

Tabelle 36: Wie wollen die Frauen zukiinftig mit Mammographie umgehen
(n=152, Mehrfachantwort méglich)

% n
Habe nie eine Mammographie gehabt, 14.47 22
sehe auch keinen Anlass daflir
Habe nie eine Mammographie gehabt, 9.21 14
werde aber im Alter x damit beginnen
Habe eine/mehrere Mammographien 10.53 16
gehabt, méchte keine weiteren
Weil} nicht, wie ich in Zukunft mit dem 23.68 36
Thema umgehen soll
Werde erst mit Arzt sprechen, bevor ich 26.97 41
mich entscheide
Werde weiterhin alle 2 Jahre eine 32.24 49
Mammographie machen lassen

Knapp 5 der teilnehmenden Frauen geben an, regelmalig alle 2 Jahre eine Mammo-
graphie machen lassen zu wollen. Etwa V4 der Frauen steht der Mammographie ab-
lehnend gegenuber (Tab. 36).
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5.2.6 Informationsstrategien

Es wird beschrieben, wie sich Frauen zum Thema Friherkennungs-Untersuchungen
informieren (Tab. 37) und wie das Internet bzw. die Online Patienteninformation mso®
bewertet wird (Tab. 38).

Tabelle 37: Welche Informationswege sind hinsichtlich einer Entscheidung fiir oder
gegen die Mammographie relevant, (n=152, Mehrfachantwort méglich)

Wer oder welche Informationsquelle hat Sie am

meisten beeinflusst, sich flr oder gegen eine Fri- % n
herkennungs-Mammaographie zu entscheiden?

Medien 14.5 22
(Zeitung, Fernsehen, Internet, Webseite mso®

Personlicher Austausch (Arzt, Partner, 49.3 75
Bekannte, Betroffenheit)

Beides (Medien und persdnlicher Austausch) 28.3 43
Keine beeinflussende Informationsquelle 7.9 12

42.8% (14.5%+28.3%) der antwortenden Frauen geben an, dass Medien wie z.B.
Zeitungen, das Fernsehen, das Internet oder die Webseite mso® eine Informations-
quelle fur sie sind (Tab. 37).

Frauen, die bereits langere Erfahrung in der Nutzung des Internets haben, geben sig-
nifikant haufiger an (p = 0.037), dass das Internet eine wichtige Mdglichkeit der Infor-
mation ist (Tab. 38, s.a. Abb. 13).

Die mso® Webseite wird unabhangig von der Interneterfahrung der Frauen von unge-
ubten wie auch geubten Internetnutzerinnen gleichermalien genutzt (p = 0.5712).
Tabelle 38: Das Internet und mso® als Informationsméglichkeit und Erfahrung in der

Nutzung des Internets (n = 147 Frauen, die vollstindige Angaben zur
Webnutzungsdauer machen)

Webnutzung
bis 3 Jahre | > als 3 Jahre | Teststatistik
57.8% (n=85) | 42.2% (n=62) p(x?)
Internetnutzung ist Nein 61.9% 38.1% 0.037
eine bedeutsame (n=126) n=78 n=48
Informationsquelle Ja 33.3% 66.7%
(n=21) n=7 n=14
mso® Nutzung ist Nein 59.8% 40.2% n.s.
eine bedeutsame (n=117) n=15 n=70
Informationsquelle Ja 50.0% 50.0%
(n=30) n=15 n=47

Ein signifikanter Unterschied Uber die Bedeutung des Internets als wichtige
Informationsquelle in Gesundheitsfragen zeigt sich in der Erfahrungsdauer (wie lange
die Frauen bereits das Internet nutzen). So geben signifikant mehr Frauen, die das
Internet seit drei Jahren oder langer nutzen, mit einem OR von 3.25 (95% CI 1.23-
13.0, p=0.015), den Inhalten aus dem WWW einen bedeutenden Einfluss auf ihre
Entscheidungsfindung gegenuber Frauen die mit dem Internet erst bis zu drei Jahren
Erfahrung haben (Abb. 13).
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Dahingegen wird von allen Frauen, unabhangig ihrer Erfahrungsdauer mit dem
Internet, den Inhalten der mso® Website eine dhnlich (hohe) Bedeutung fur ihre
Entscheidungsfindung eingeraumt (OR: 1.5, 95% CI 0.7-3.3).

Abbildung 13: Welche Bedeutung haben Internet und mso® fiir Frauen je nach
Erfahrung mit der Benutzung des WWW

Webnutzung: > = 3 Jahre Webnutzung: > = 3 Jahre
48 15 47

Internetnutzung: Ja
Internetnutzung: Nein
mso — Website: Ja
mso —Website: Nein

15

Webnutzung: < 3 Jahre Webnutzung: < 3 Jahre

5.2.7 Entscheidungsverhalten, Arzt-Patienten Beziehung und
Informationspraferenzen

Es wird beschrieben, in welcher Weise die Frauen der Studiengruppe aus ihrer Ein-

schatzung heraus an einer Entscheidung fur eine Mammographie beteiligt waren

(Tab. 39 und Tab. 40), wie der Zusammenhang zwischen Entscheidungsverhalten

(Tab. 41) bzw. Arzt-Patienten Beziehung und Informationsstrategie beschrieben

werden kann (Tab. 42).

Tabelle 39: Entscheidungsverhalten beim Arzt. Frauen mit Mammographie (n=98)

Wer hat die Entscheidung fur die letzte % N
Mammographie getroffen?

Missing 4.08 4
Ich selber 21.43 21
Der Arzt 27.55 27
Gemeinsam mit Arzt 44.90 44
Andere 1.02 1
Weil} nicht 1.02 1

In der Gruppe der Frauen, die bereits eine Mammographie haben, geben 21.4% der
Frauen an, die Entscheidung zur Durchflihrung der letzten Mammographie selber ge-
troffen zu haben (Tab. 39). Die Antwortkategorie 'gemeinsam mit Arzt' wahlen rund
45% der Studiengruppe (n=44).

Bei den 'jemals’ in Anspruch genommenen Mammographien haben im Zeitverlauf be-
trachtet 'im letzten Jahr' oder vor '1-2 Jahren' 24.62% (n=16) der Frauen die Entschei-
dung selber getroffen, bei 20% (n=13) hat der Arzt die Entscheidung getroffen und
50.77% (n=33) haben die Entscheidung gemeinsam mit dem Arzt getroffen (Sonstige
Angaben n = 3).
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Die Frage, wie die Frauen das Verhaltnis zu ihrem Arzt einschatzen (Tab. 40), be-
werten nahezu die Halfte der Frauen (n=73) als 'kooperativ', d.h. Entscheidungen
werden gemeinsam mit dem Arzt getroffen. Diese subjektive Einschatzung geben vor
allem Frauen aus der Gruppe, die schon eine Mammographie hat. Auch ein als
'selbstbestimmt’ einzuschatzendes Verhaltnis zum Arzt ('ich sage dem Arzt was ich
mdchte') wird haufig angegeben (n=61), dies vor allem in der Gruppe der Frauen, die
angeben, das sie eine Mammographie hatten. 'Geringe Initiative' in Sachen Informa-
tion (Arzt hat MM nicht angesprochen) bescheinigen etwa Vs (n=22) der Frauen ihren
Arzten, dies vor allem in der Gruppe der Frauen, die selber noch keine Mammogra-

phie haben.

Tabelle 40: Arzt-Patienten Verhaltnis differenziert nach Mammographie ja / nein, (alle
Frauen n=152, Mehrfachantwort moéglich)

Welche Erfahrung beschreibt ihr Keine Jemals Missing
Verhaltnis zu lhrem Arzt Mammographie | Mammographie | Mammographie
% (n) % (n) % (n)

Ich habe keinen Arzt 3.29% (n=5)

Ja 2.63 (4) 0.66 (1)

Nein 32.20 (49) 63.80 (97) 0.66 (1)
Arzt hat Mammographie nicht
angesprochen 14.47% (n=22)

Ja 11.84 (18) 2.63 (4)

Nein 23.03 (35) 61.84 (94) 0.66 (1)
Arzt hat Mammographie nicht
empfohlen 9.21% (n=14)

Ja 5.92 (9) 3.29 (5)

Nein 28.95 (44) 61.18 (93) 0.66 (1)
Mein Arzt hilft mir bei der
Entscheidung 48.03% (n=73)

Ja 8.55(13) 39.47 (60)

Nein 26.32 (40) 25.00 (38) 0.66 (1)
Ich sage dem Arzt was ich
modchte 40.13% (n=61)

Ja 13.61 (20) 26.32 (40) 0.66 (1)

Nein 21.71 (33) 38.16 (58)
Ich tue, was mein Arzt sagt
8.55% (n=13)

Ja 2.63 (4) 5.92 (9)

Nein 32.24 (49) 58.55 (89) 0.66 (1)

Abbildung 14 veranschaulicht nochmals das Entscheidungsverhalten der Frauen
fur/gegen eine in der Vergangenheit in Anspruch genommene Mammographie in

Abhangigkeit von ihrem Verhaltnis zu ihnrem Arzt.

Signifikante Unterschiede fur die Inanspruchnahme einer Mammographie zeigen sich

bei den Frauen:

bei denen die Mammographie von Seiten des Arztes nicht angesprochen wurde
(OR 0.08, 95% CI 0.03-0.26, p<0.001);
in den Fallen, wo die Mammographie vom Arzt nicht empfohlen wurde (OR 0.26,

95% CI1 0.08-0.83, p=0.023)
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- und mit einem OR von 4.86 bei den Frauen, wo der Arzt bei der Entscheidung fur

bzw. gegen eine Mammographie behilflich war (95% CI 2.30-10.25, p<0.001).

Kein (statistisch) signifikanter Unterschied in der Inanspruchnahme der
Mammographie zeigt sich bei Frauen, die ihrem Arzt sagen, was sie mdchten (OR
1.14, 95% CI 0.57-2.26) und bei Frauen, die tun, was |hr Arzt ihnen sagt (OR 1.24,

95% CI 0.36-4.23). Ebenfalls kein Unterschied zeigt sich bei den Frauen die angeben,
keinen Arzt zu haben gegenuber den Frauen mit Arzt.

Abbildung 14: Entscheidungsverhalten bzw. Verhaltnis zum Arzt differenziert fir
Frauen mit und ohne Mammographie (alle Frauen =152)
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Jeweils etwa die Halfte der Frauen mit und ohne vorherige Mammographie haben
angegeben, sowohl Medien als auch den personlichen Austausch als
Informationsstrategie zu nutzen. 8 Frauen (etwa 40%) der Frauen, die Medien als
wichtige Strategie angegeben haben, hatten bereits eine Mammographie, 13 (rund
60%) hatten noch keine. 61 Frauen (> als 80%) der Frauen mit und 12 (16%) ohne
Mammaographie haben personlichen Austausch als wichtige Informationsstrategie
angegeben (Tab. 41).

Frauen, die bereits eine Mammographie hatten, geben unabhangig davon, welche
Informationsstrategien sie bevorzugen, die gemeinsame Entscheidung mit dem Arzt
als haufigstes Entscheidungsverhalten an (Abb. 15a).

Unabhangig von den drei subjektiven Entscheidungskonzepten (‘ich entscheide sel-
ber' 'ich tue was mein Arzt sagt', 'ich entscheide gemeinsam mit meinem Arzt') ist der

personliche Austausch den Frauen wichtig, die Haufigkeit der Angaben nimmt zu dem
Konzept der gemeinsamen Entscheidungsfindung hin zu (Abb. 15b).

Tabelle 41: Zusammenhang zwischen Entscheidungsverhalten und
Informationsstrategie (alle Frauen n=152, Mehrfachantwort méglich)

Beides (Medien & | Medien sind | Personlicher keine
Entscheidung fir die letzte | pers. Austausch) wichtig Austausch
Mammographie n=43 n=22 n=75 n=12
% (n) % (n) % (n) % (n)
Habe ich selber getroffen 11.6 (5) (1) 20.0 (15) (1)
Hat der Arzt getroffen 11.6 (5) 13.6 (3) 26.7 (20) . (0)
Gemeinsam mit Arzt 27.9 (12) 22.7 (5) 34.7 (26) (1)
Andere . (0) . (0) .(1) .(0)
Weil} nicht .(0) . (0) (1) .(0)
Keine Mammo (missing) 48.8 (21) 59.1 (13) 16.0 (12) 83.3 (10)

Abbildung 15a:

Entscheidungsverhalten von Frauen mit Mammographie, stratifiziert

nach Informationspraferenzen (n=152, Mehrfachantwort moglich)
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Abbildung 15b: Informationsnutzung von Frauen mit Mammographie, stratifiziert nach
Entscheidungspraferenzen (n=152, Mehrfachantwort moéglich)
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Jeweils etwa 1/3 der Frauen geben beide Informationsstrategien an, unabhangig da-
von, wie sie subjektiv ihre Arzt-Patienten Beziehung charakterisieren (Tab. 42).
Frauen, die angeben, dass sie keinen Arzt haben, suchen statistisch signifikant haufi-
ger Informationen in Medien (Fischers Exact, p <0.0001). Frauen, die angeben, das
der Arzt bei der Entscheidung behilflich war suchen signifikant haufiger Informationen

mit Hilfe von persdnlichem Austausch (Fischers Exact, p <0.0001).

Tabelle 42: Zusammenhang zwischen Arzt-Patienten Verhéltnis und der bevorzugten

Informationsstrategie? (n=152, Mehrfachantwort moglich

Welche Erfahrung Beides Medien Personlicher keine Fischers
beschreibt ihr Verhaltnis zu Austausch Exact Test
Ihrem Arzt
% (n) % (n) % (n)

Ich habe keinen Arzt (n=5) .(0) 80.0 (5) . (0) .(1) |<0.001
Arzt hat Mammographie
nicht angesprochen (n=22) 31.8(7) 27.3 (6) 22.7 (5) 18.2 (4)|0.01
Arzt hat Mammographie
nicht empfohlen (n=14) 35.7 (5) 28.6 (4) 35.7 (5) .(0) |n.s.
Arzt hilft mir bei der 315(23)| 55(4) | 61.6(45) (1) |<0.001
Entscheidung (n=73)
Ich sage dem Arzt was ich
méchte (n=61) 31.2 (19) 15.4 (14) 50.6 (29) 8.2(5)|n.s.
Ich tue, was mein Arzt sagt

(n=13) 30.8 (4) (1) 53.9 (7) .(1) |ns.
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5.2.8 Sicherheit bei der Entscheidungsfindung und Nutzen der
Patienteninformation mso®

Es wird beschrieben, wie sicher die Frauen eine Entscheidung zur Mammographie
treffen konnen. Sicherheit in der Entscheidung ist definiert als Zustimmung bzw. Ab-
lehnung der Mammographie sowohl vor als auch nach der Nutzung des mso® Infor-
mationsprogramms. Als Unsicher ist eine Entscheidung dann eingestuft, wenn 'weif}
nicht' gewahlt wird (Tab. 43 und Tab. 44).

Vor der Information durch das mso® Informationsprogramm treffen 63.5% (n=87) der
Studiengruppe eine 'sichere' und 36.5% (n=50) eine 'unsichere' Entscheidung. Nach

der Nutzung von mso® treffen 70.7% (n=104) eine 'sichere' und 29.25% (n=43) eine

'unsichere' Entscheidung zur Mammographie (Tab. 43).

Tabelle 43: Sicherheit bei der Entscheidung fiir/gegen Mammographie und Praferenz
fir die Art der Information

Sicherheit bei der Entscheidung flir’fgegen Mammographie
vor mso® (N=137)

Praferenz der Informations- Sicher (n = 87) Unsicher (n = 50)
strategie % (n) % (n)
Medien (n = 20) 9.2% (8) 24.0% (12)
Peisonllcher Austausch 51.7% (45) 42.0% (21)
(n =66)
beides (n = 40) 29.9% (26) 28.0% (14)
keine (n = 11) 9.2% (8) 6.0% (3)
v?=5.83, p=0.12 (n.s.)
nach mso® (N=147)
Praferenz der Informations- Sicher n=104 Unsicher n=43
strategie % (n) % (n)
Medien (n = 21) 15.5 (16) 11.6 (5)
personlicher Austausch 46.2 (48) 55.8 (24)
(n=72)
beides (n = 42) 30.8 (32) 23.3 (10)
keine (n = 12) 7.7 (8) 9.3 (4)

¥*=1.57, p=0.66 (n.s.)

Die Praferenz fur eine der beiden Informationsstrategien 'Medien' oder 'personlicher
Austausch' hat keinen Einfluss darauf, ob eine sichere oder unsichere Entscheidun-
gen zur Mammographie getroffen wird. Frauen, die vor der Nutzung des mso® Infor-
mationsprogramms eine sichere Entscheidung fur oder gegen die Mammographie
treffen, tendieren dazu, Medien zur Information zu nutzen. Zu der Auspragung 'per-
sonlicher Austausch' besteht ein inverser Zusammenhang (Abb. 16).
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In der Grafik wird jeweils vor und nach der Nutzung der mso® Webseite der
Zusammenhang zwischen einer sicheren (vs. unsicheren) Entscheidungen zur
Mammographie und der Praferenz der Frauen bezlglich ihrer Informationsstrategie
gezeigt (Abb. 16).
Einziger statistisch signifikanter Zusammenhang zwischen Informationsstrategie und
Entscheidungssicherheit zeigt sich vor Nutzung der mso® Webseite fiir eine sichere
Entscheidung zum Thema Mammographie und einer Praferenz fir Medien mit einem
OR von 0.32 (95% CI 0.12-0.85, p=0.022). Fir dieselbe Entscheidungs-/ Praferenz-
konstellation nach der Nutzung der mso® Webseite betrigt das OR 1.38 (95% Cl
0.47-4.04).
Fir alle anderen Kombinationen von Entscheidungssicherheit und Praferenz der
Informationsstrategie werden keine OR erreicht, deren p Wert statistisch bedeutsam
ist.

Informationsstrategie 'personlich’ und Entscheidungssicherheit 'sicher’

vor mso® OR: 1.48 (95% Cl 0.73-2.98)
nach mso® OR: 0.68 (95% Cl 0.33-1.39).

Informationsstrategie 'beides' und Entscheidungssicherheit 'sicher’
vor mso® OR: 1.10 (95% Cl 0.51-2.37)
nach mso® OR: 1.47 (95% Cl 0.65-3.33)

Informationsstrategie 'keine' und Entscheidungssicherheit 'sicher’
vor mso® OR: 1.59 (95% Cl 0.40-6.28)
nach mso® OR: 0.81 (95% CI 0.23-2.86)
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Abbildung 16:  Sicherheit bei der Entscheidung fiir/lgegen Mammographie stratifiziert
nach Informationspraferenzen (n=116, Mehrfachantwort moglich)

Vor NSO Nach NMSO

Entscheidungsverhalten: Sicher Entscheidungsverhalten: Sicher
8 79 16 88

Praferenz Medien: Ja
Préferenz Medien: Ja

Praferenz Medien: Nein
Praferenz Medien: Nein

12 38 5 38
Entscheidungsverhalten: Unsicher Entscheidungsverhalten: Unsicher
Entscheidungsverhalten: Sicher Entscheidungsverhalten: Sicher
45 42 48 56

! |

!

Praferenz pers. Austausch: Ja

Préferenz pers. Austausch: Nein

Praferenz pers. Austausch: Nein

Praferenz pers. Austausch: Ja

21 29 24 19
Entscheidungsverhalten: Unsicher Entscheidungsverhalten: Unsicher
Entscheidungsverhalten: Sicher Entscheidungsverhalten: Sicher

26 61 32 72

!

!

!

Praferenz beides: Ja
Praferenz beides: Nein
Praferenz beides: Ja
Praferenz beides: Nein

14 36 10 33
Entscheidungsverhalten: Unsicher Entscheidungsverhalten: Unsicher
Entscheidungsverhalten: Sicher Entscheidungsverhalten: Sicher
8 79 8 96

=

Préferenz keine Informationsquelle: Nein

3 47 4 39

Praferenz keine Informationsquelle: Ja
Préferenz keine Informationsquelle: Ja

Préferenz keine Informationsquelle: Nein

Entscheidungsverhalten: Unsicher Entscheidungsverhalten: Unsicher
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Welches Verhaltnis zum Arzt von den befragten Frauen benannt wird, ist nicht damit
korreliert, ob eine sichere oder unsichere Entscheidungen zur Mammographie getrof-
fen wird, der Fishers Exact-Test ist nicht signifikant (Tab. 44).

Tabelle 44: Sicherheit bei der Entscheidung und Arzt-Patienten-Verhiltnis (n=147)

Sicherheit bei der Entscheidung fur/gegen Mammographie

nach mso® (N=147)

Verhaltnis zum Arzt Sicher n = 104 Unsicher n = 43 Teststatistik
% (n) % (n)

Ich habe keinen Arzt (n = 5) (5) - n.s.

Arzt hat Mammographie nicht 17.3 (18) 9.3 (4) n.s.

angesprochen (n = 22)

Arzt hat Mammographie nicht 11.5 (12) 4.7 (2) n.s.

empfohlen (n = 14)

Arzt hilft mir bei der Entscheidung 48.1 (50) 44.2 (19) n.s.

(n=69)

Ich sage dem Arzt was ich 40.4 (42) 37.2 (16) n.s.

mochte (n = 58)

Ich tue, was mein Arzt sagt 8.7 (9) 9.3 (4) n.s.

(n=13)

Nach der Nutzung der Online Patienteninformation mso® sagen 63.2% (n=96) der teil-
nehmenden Frauen, dass sie den Nutzen der Mammographie 'voll und ganz' verstan-

den haben (Tab. 45).

Tabelle 45: Ich habe den Nutzen und die Risiken von Mammographie-Fritherkennungs-
Untersuchungen verstanden (n=152)

%

N

Voll und ganz
Mehr oder weniger

Gar nicht

63.2
34.2

2.6

96
52

4

Ausreichend informiert fihlen sich 42.8% der teilnehmenden Frauen (n=65). 44.7%
der Frauen sagen, dass sie noch weitere Informationen bendtigen (n=68). 30.3% sa-
gen, dass sie nun, nach der Frequentierung von mso®, besser mit ihrem Arzt
sprechen kdnnen (n=46) und 15.8% der Frauen geben an, dass sie besser mit lhrer
Familie, Partnern oder Freunden sprechen kdnnen (n=32). 6% (n=9) der teil-
nehmenden Frauen geben an, dass die Informationen keinen Nutzen fur Sie haben

(Tab. 46).
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Tabelle 46: Welchen Nutzen haben die Informationen der mso® Webseite fiir Sie?
(n=152)
Ich fiihle mich ausreichend informiert

Benotige weitere Informationen: Ja

Ja Nein
42.8% (n=65) 57.2% (n=87)
Habe etwas Neues erfahren, Ja 7.9% (12) 36.8% (56)
bendtige aber noch weitere Nein 34.9% (53) 20.4% (31)
Informationen, Ja=44.7%
Ich werde jetzt besser mit mei- Ja 9.2% (14) 21.1% (32)
nem Arzt sprechen Nein 33.6% (51) 36.2% (55)
kénnen, Ja=30.3%
Ich werde jetzt besser mit mei- Ja 5.3% (8) 10.5% (16)
ner Familie u. Freunden spre-  Nein 37.5% (57) 46.7% (71)

chen konnen, Ja=15.8%

Abbildung 17 zeigt den Zusammenhang zwischen 'sich ausreichend informiert fuhlen'
und dem Nutzen des mso® Informationsprogramms. Der Zusammenhang zwischen
‘ausreichend informiert sein' und der Notwendigkeit nach mehr Informationen ist mit
einem OR von 0.13 (95% CI 0.06-0.27) hoch signifikant (p<0.001), ebenso der
Zusammenhang, nun besser mit den Arzten sprechen zu kénnen, der sich mit einem
OR von 0.47 (95% C1 0.23-0.98) knapp signifikant prasentiert.
Ubersetzt heilt dies, dass Frauen, die sich nicht ausreichend informiert fihlen, knapp
8-fach haufiger angeben mehr Informationen zu bendtigen, als Frauen die angeben
ausreichend informiert zu sein. Dementsprechend geben aber nicht ausreichend
informierte Frauen ca. doppelt so haufig an, mit dem Arzt jetzt besser reden zu
kdénnen als Frauen, die sich nach Besuch der mso® Webseite ausreichend informiert
fuhlen. Im Punkt 'besser reden mit der Familie' unterscheiden sich die beiden Gruppen
(ausreichend/nicht ausreichend informiert) nicht signifikant (OR 0.62, 95% CI1 0.25—

1.56).
Abbildung 17:

der mso® beschrieben (n=152)

Ausreichend informiert: Ja

53

56

Ausreichend informiert: Nein

Benotige weitere Informationen: Nein

Ausreichend informiert: Ja

14

51

kann jetzt besser m. Arzt reden: Ja

32

55

Ausreichend informiert: Nein

kann jetzt besser m. Arzt reden: Nein

Fiuhlen sich die Frauen ausreichend informiert. Wie wird der Nutzen

Ausreichend informiert: Ja

57

16

kann jetzt besser m. Familie reden: Ja

71

Ausreichend informiert: Nein
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5.2.9 Die Decision Conflict Scale (DCS)

Anhand der Bewertung, die von den Frauen in der DCS Skala abgegeben wird, wird
beschrieben, wie geeignet die Online Version mso® zur Information von Laien ist. Die
DCS wird hier eingesetzt, um den Entscheidungsprozess der Frauen nach erfolgter
Intervention durch die mso® Webseite zu messen. Mit den Einzel-ltems 1-12 bewerten
die Frauen ihr Entscheidungsfindung (perception of decision making) zur Mammogra-
phie. Gemessen wird der Grad, mit dem die Frauen glauben, eine informierte Ent-
scheidung getroffen zu haben, wie sicher sie sich der Entscheidung und wie zufrieden
sie damit sind.

Die Responsrate fur die DCS im Fragebogen liegt bei 94%. Die interne Konsistenz der
deutschen Version der DCS zeigt einen Koeffizient (Cronbach Alpha) von 0.95 und ist
damit vergleichbar mit ahnlichen Studien zur Evaluation des Original-Instrumentes aus
dem angloamerikanischen Sprachraum.

Gesamt-Score der DCS

Die teilnehmenden Frauen bewertet die Online-Patienteninformation anhand der DCS-
Skala positiv, d.h. die gegebenen Informationen ermoglichen es ihnen, eine Wahl be-
zuglich Mammographie zu treffen, ohne dabei einen Konflikt zu empfinden (mean
2.188, SD 0.87). Die Skalen der Sub-Scores 'Sicherheit' und 'Qualitat der getroffenen
Entscheidung' erreichen mittlere Werte (mean), die <als 2.5 sind. Dies gilt auch fir die
Haupt-Einflussfaktoren (Tab. 47).

Tabelle 47: Zustimmung zu den Sub-Scores der DCS-Skala (n=152)

N mean SD

Wahrnehmung der Entscheidungsfindung 152 2.188 0.87
DCS 1-12

Sicherheit DCS 1-3 152 2.402 1.21

Sich informiert fihlen DCS 4-6 152 2.026 0.86

Sicherheit des personlichen Stellen- 151 2.127 0.87

wertes empfinden DCS 7-9

Sich unterstitzt fUhlen DCS 10-12 151 2.268 0.92
Empfindung der Qualitat der Entscheidung 150 2.005 0.90
DCS 13-16
DCS Gesamt 152 2.131 0.85

Zwischen 56% und 76% der Bewertungen (n=100) liegen unterhalb des auf 2.5
(mean) definierten Cut-Wertes fur einen Entscheidungskonflikt (Tab. 48).
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Tabelle 48: Verteilung der fur die DCS-Scores abgegebenen Bewertung (n=152)

Mean <2.5 22.5
% (n) % (n)
Wahrnehmung der Entscheidungsfindung 64.47 (98) 35.53 (54)
DCS 1-12
Sicherheit DCS 1-3 55.92 (85) 44.08 (67)
Sich informiert fihlen DCS 4-6 76.32 (16) 23.68 (36)
Sicherheit des personlichen Stellen- 71.05 (108) 28.29 (43)
wertes empfinden DCS 7-9
Sich unterstiutzt fuhlen DCS 10-12 61.84 (94) 37.05 (57)
Empfindung der Qualitat der Entscheidung 69.08 (105) 29.61 (45)
DCS 13-16
DCS Gesamt 65.79 (100) 34.21 (52)

'Perception of decision making’, Iltem 1-12

Es wird das Ausmal} beschrieben, mit dem die Befragten glauben, eine informierte
Entscheidung getroffen zu haben, sowie ihre Bewertung zum Grad der Sicherheit und
der Zufriedenheit mit der Entscheidung. Eine 'Decision Support Intervention' soll die
Sicherheit bei der Entscheidung und deren begleitende Faktoren vergroRern. Fur das
Informationsprogramm mso® liegt die Korrelation der Merkmale der DCS zwischen
0.58 und 0.73 (Spearman) und ist damit deutlich # 0. Die Zustimmung zu den Frage-
Items der Subscores 'sich unterstutzt fuhlen', 'Sicherheit hinsichtlich des personlichen
Stellenwertes' und 'sich informiert fuhlen' druckt aus, dass die Frauen nach der Nut-
zung des mso® Informationsprogramms zur Brustkrebs-Friiherkennung eine sichere
Entscheidung zur Mammographie treffen kdnnen (Tab. 49).

Tabelle 49: Korrelation von 'Sicherheit bei der Entscheidung' mit den Haupt-
Einflussfaktoren fiir Unsicherheit

Sicherheit (Item 1-3) N Spearman Pearson

Sich informiert fihlen (Iltem 4-6) 152 0.578** 0.578**

Sicherheit hinsichtlich des personlichen Stel- 151 0.728** 0.708**
lenwertes der Informationen (ltem 7-9)

Sich bei der Entscheidungsfindung unter- 151  0.586** 0.567**
stutzt fuhlen (Item 10-12)

**p < 0.001
'Perception of the quality of the decision after making a choice’, Item 13-16
Eine 'Decision Support Intervention' soll nicht nur die Unsicherheit und deren beglei-
tende Faktoren reduzieren, sondern auch die Empfindung der Teilnehmerinnen, dass
sie eine gute Entscheidung treffen kdnnen, erhdhen. Fur die Patienteninformation
mso® zur Mammographie als Methode der Brustkrebs-Friiherkennung liegt die Korre-
lation der Merkmale zwischen 0.67 und 0.84 (Spearman) und ist damit deutlich # 0
(Tab. 50).
Die Einschatzung der Teilnehmerinnen, eine sichere Entscheidung treffen zu kénnen,
druckt sich darin aus, dass sie sich 'informiert fihlen', dass sie sich dartiber im klaren
sind, welchen Stellenwert die gefundenen Informationen flr sie haben und sie sich bei
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der Entscheidungsfindung durch das mso® Informationsprogramm unterstiitzt fiihlen
(Tab. 50).

Tabelle 50: Korrelation der 'Empfindung eine gute Entscheidung getroffen zu haben'
mit den Sub-Scales der DCS

Quality of the decision (Item 13-16) N Spearman Pearson
Sicherheit (Item 1-3) 150 0.838* 0.827**
Sich informiert fihlen (Iltem 4-6) 150 0.728** 0.715**

Sicherheit hinsichtlich des personlichen Stel- 149  0.776** 0.762**
lenwertes der Informationen (ltem 7-9)

Sich bei der Entscheidungsfindung unter- 150 0.668** 0.640**
stitzt fihlen (Item 10-12)
**p < 0.001
5.3 Die Decision Conflict Skala im Vergleich der Ergebnisse des Ottawa Deci-
sion Support Framework (DSF) und Mammographie-Screening-Online
(mso®)
Die DCS wird als Entscheidungsunterstitzende Intervention zur Brustkrebs-Friher-
kennung mit Mammographie in einer Printversion in Kanada eingesetzt. Im Rahmen
dieser Arbeit wird die deutsche Ubersetzung der DCS in einer Online-Version genutzt.

Das Original-Instrument ist hinsichtlich Reliabilitat und Validitat evaluiert worden. Der
Test-Retest Korrelations-Koeffizient betragt 0.81. Die interne Konsistenz wurde durch
Anwendung der DCS in verschiedenen Gruppen gepruft und liegt zwischen 0.78 und
0.92 fur den Gesamtscore und 0.58 bis 0.92 fur die Subscales (165). Die Original-
DCS diskriminiert signifikant zwischen denen, die eine sichere Entscheidung treffen
(zustimmen oder ablehnend) und denen, die dies nicht tun (Ablehnung/Unsicherheit).
Auch gegen ein anderes Instrument (knowledge scale) validiert, erweist sich die DCS
als zuverlassig (wenn die DCS hoch bewertet wird, ist das Wissen niedrig).

Nach dem Einsatz des Interventionsinstrumentes (Patienteninformation,
Entscheidungsunterstiutzende Informationsvermittiung) werden die Frauen jeweils
gefragt, wie sie die Mammographie fur sich personlich bewerten (Auspragungen:
'geeignet’, 'ungeeignet' und 'weil} nicht').

Die Bewertung anhand des DCS-Gesamtscore ergibt flr die Teilgruppen der Frauen,
die die Auspragungen 'geeignet' (DSF mean 1.8, SD 0.4 versus mso® mean 1.7, SD
0.55) und 'ungeeignet' (DSF mean 1.8, SD 0.43 versus mso® mean 1.9, SD 0.68)
wahlen, fur beide Instrumente vergleichbare Ergebnisse (Tab. 51).

Diese Gruppen geben eine Bewertung ab, die deutlich unterhalb des Cut-Wertes flur
einen Entscheidungskonflikt liegt. Das DSF Instrument erreicht auch in der Gruppe
der Frauen, die angeben, sich nicht sicher zu sein (weil3 nicht') eine entsprechende
Bewertung (mean 2.04, SD 0.43). Das mso® Instrument erreicht in dieser Teilgruppe
eine Bewertung die oberhalb des Cut-Wertes fur einen Entscheidungskonflikt liegt
(mean 2.99, SD 0.73).
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Tabelle 51: Mittlerer (mean) DCS-Score fiir die Gruppe der Frauen, die nach der
Frequentierung von mso® angegeben haben, dass Mammographie fiir sie
'geeignet’ oder 'ungeeignet’ ist oder 'unsicher' sind

Entscheidung / Absicht Geeignet | Ungeeignet | Unsicher

Mean (SD) | Mean (SD) | Mean (SD) |F DF P
Survey of women 50-69 1.8 (0.40) 1.8 (0.43)| 2.04 (0.43) |9 2.356 |0.000
years considering breast
cancer screening
(DSF, n = 360)
Web-Survey of women 25-69 1.7 (0.55) 1.9 (0.68) | 2.99 (0.73) |60.54 |2 <0.001

years searching for
information about breast can-
cer screening

mso®, n = 42/62/43)
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Vi Diskussion

Die Mammographie findet im Rahmen von Friherkennungsuntersuchungen auf Brust-
krebs, als diagnostischer Test Anwendung, welche, wenn bevolkerungsbasiert organi-
siert, ein Massenscreening darstellen. Screenings werden insofern als sehr gutes An-
wendungsgebiet fur die Strategie des 'informed choice' eingeschatzt, da der Wunsch
nach Inanspruchnahme eines (Screening)Testes sich nicht vorrangig aus der indivi-
duellen Arzt — Patientenbeziehung heraus ergibt, sondern das Ergebnis einer gesund-
heitspolitischen Strategie oder eines gesellschaftlich begriindeten Bedurfnisses von
Menschen oder Gruppen der Bevdlkerung ist (69). Entsprechend wird gefordert, dass
Information hinsichtlich der Beschrankungen des Screenings auf Ubergeordneter
Ebene von Krankenversicherungen, Arzteverbanden oder den Gesundheitsbehdrden
angeboten werden deren Ziel nicht sein darf, Frauen zu einer Teilnahme zu Uberreden
(231). Diese Informationsstrategie erscheint besonders geeignet,
Informationsunterschiede zwischen Experten und Laien zu Uberbricken. Relevante
Anforderungen, wie sie sich z.B. daraus ergeben, das gesunde Personen sachlich
angesprochen werden sollen, lassen sich somit auf einer Metaebene bewaltigen. In
dieser Art informierte Personen kdnnen in ein arztliches Beratungsgesprach
hineingehen, ohne dass sie von Anfang an dem Experten(un)wissen eines einzelnen
Arztes ausgesetzt sind. Notwendig ist allerdings, das Thema Patienteninformation
entsprechend auf die Agenda der deutschen Gesundheitspolitik zu setzen. Zur Zeit
finanziert die GKV mit Modellprojekten die Entwicklung von Patienteninformation in
Deutschland. Sowohl vom Ansatz der Forschungsférderung (models of best practice),
als auch von den organisatorischen Vorgaben (einmalige Projektfinanzierung) her, ist
dies nur ein allererster Schritt. Nicht absehbar ist zur Zeit, wie der Bereich
Patienteninformation im Gesundheitsversorgungssystem implementiert werden wird.
Vollig offen bleibt auch, ob fur Gesundheits- und Patienteninformation zukunftig
wissenschaftsbasierte und partnerschaftliche Konzepte zur Anwendung kommen,
bzw. ob Gesundheitsinformation auf der Metaebene Uberhaupt berlcksichtigt werden
wird.

6.1  Brustkrebs-Friiherkennung in Deutschland

Fraherkennung von Brustkrebs wird in Deutschland seit den 70er Jahren von der ge-
setzlichen Krankenversicherung finanziert, die Kosten fur eine Mammographie tragt
die GKV bisher nur nach arztlicher Indikation. Seit Ende der 80-er Jahre ist bekannt,
dass die in Deutschland durchgeflihrten Mammographien von mangelhafter Qualitat in
Durchfihrung und Befundung sind. Die Ergebnisse der deutschen Mammographie-
Studie (DMS) zeigten bereits damals auf, welche organisatorischen Veranderungen
im Versorgungssystem die Erfullung der international anerkannten Standards bewir-
ken kdonnten.

Zur Zeit werden in Deutschland parallel und konkurrierend drei Strategien zur Verbes-
serung der Versorgungssituation (mit Mammographien) deutlich.
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Dem Beschluss des BAKK, in Deutschland Modellprojekte zum Mammogra-
phie-Screening durchzufilhren’', liegen Annahmen hinsichtlich des Nutzens der Mam-
mographie zugrunde, die den Positionen der wissenschaftlichen Hauptstromungen der
90-er Jahre entsprechen, d.h. der Nutzen eines Screenings wird vorausgesetzt. Die
klinisch-epidemiologischen Analysen von Goetzsche und Olsen (2000), deren Ergeb-
nisse den Nutzen der Mammographie bezweifeln, wurden von den meisten 'Experten’
als ungerechtfertigt oder zumindest Uberzogen zurtckgewiesen. Dieser Einschatzung
schloss sich auch der 'Wissenschaftliche Beirat der Planungsstelle Mammographie-
Screening' im Jahr 2000 an.

Bei der Umsetzung der Modellprojekte wurden frih die Konfliktlinien zwischen den
beteiligten Akteuren deutlich. Organisatorischen Anforderungen, die sich aus den
Qualitatsanforderungen der Europaischen Leitlinie zum Brustkrebs-Screening erge-
ben, wie z.B. eine zentrale Befundung der Rontgenaufnahmen, werden von den Leis-
tungserbringern der dezentral organisierten Gesundheitsversorgung in Deutschland
nicht akzeptiert. Schnell wurde klar, dass diese Vorgaben zukunftig die Gestaltung
und Organisation des Versorgungsangebots und damit auch die Praxis der mam-
mographierenden Arzte beeinflussen wird. Hieraus folgte, dass die Fachgruppe der
niedergelassenen Roéntgenologen die Einfihrung von klassischen Screening(Reihen)-
Untersuchungen zur Brustkrebs-Friherkennung ablehnt und eine sogenannte 'Quali-
tatsoffensive' zur Zertifizierung der Praxen initiierte. Auch wird argumentiert, dass "die
Vorhaben uber Modellvorhaben oder Pilotstudien die Wirksamkeit von Friherken-
nungsprogrammen zu prufen" in hohem Male als ethisch fragwirdig anzusehen ist.
Dieses Argument kann als reiner Lobbyismus eingestuft werden, denn eine Prufung
der Wirksamkeit von Friherkennungsprogrammen ist zu keinem Zeitpunkt Auftrag und
Ziel der Modellvorhaben gewesen. Die Modellprojekte wurden fir notwendig erachtet,
um die regionalen Besonderheiten in der Versorgung abbilden zu kdnnen.

Als standespolitische Gegenoffensive zu den Modellvorhaben der Spitzenver-
bande legten die Interessensvertretungen der Arzteschaft bereits ein Jahr nach Aus-
schreibung der Modellprojekte ein Konzept fur eine dezentral organisierte, qualitats-
gesicherte Brustkrebsfriherkennung vor. Am 1. Marz 2002 wurde eine Leitlinie '‘Brust-
krebs-Fruherkennung' fur ein fachibergreifendes und flachendeckendes Brustkrebs-
Fruherkennungsprogramm unter Beteiligung von 20 medizinisch-wissenschaftlichen
Fachgesellschaften, arztlichen Berufsverbanden und unter Mitarbeit von Fraueninitia-
tiven und Selbsthilfegruppen verabschiedet. Der Koordinator der 'Konzertierten Aktion
zur Brustkrebs-Fruherkennung', Prof. K.D. Schulz verspricht: "Dieses Konzept wird zu
einer entscheidenden Senkung der Brustkrebssterblichkeit in Deutschland beitragen
und die Lebensqualitat betroffener Frauen bewahren... die Selbstbestimmung der
Frau erhielt eine besondere Prioritat" (195).

71 Die Planungsstelle Mammographie (beim Zentralinstitut fiir die kassenirztliche Versorgung) ist vom BAKK
lediglich mit der Umsetzung der Modellvorhaben beauftragt.
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Mit der Novellierung des SGB V haben medizinische Leitlinien im deutschen Gesund-
heitsversorgungssystem einen klar definierten Rahmen erhalten (siehe SGB V
§137e). Danach muss bei der Entwicklung von Leitlinien eine systematische Recher-
che und Analyse der Literatur nach dem Konzept der evidenzbasierten Medizin die
Grundlage des anzustrebenden, multidisziplinaren Konsens bilden.

Zwei Aspekte sind zu berlcksichtigen, wenn der Stellenwert der Leitlinie diskutiert
werden soll. Zum einen erwecken Leitlinien eine fachliche Sicherheit hinsichtlich des
empfohlenen Vorgehens, die nicht unbedingt gegeben sein muss. Wahrend sich in
Deutschland Fachgesellschaften und Spitzenverbande intensiv darum bemiuihen ihre
(unterschiedlichen) Konzepte zur Brustkrebs-Friiherkennung durchzusetzen, wird in-
ternational eine heftige Diskussion um die Evidenzgrundlage des Mammographie-
Screenings gefuhrt. Bereits seit langerem liegen Hinweise auf Probleme und Be-
schrankungen der international publizierten Studienergebnisse zum Nutzen des
Mammographie-Screening vor. Diese, sowie eine neuere Metaanalyse von Goetzsche
vom Januar 2000 sowie der im Herbst 2001 publizierte Cochrane Review wurden flr
die wissenschaftliche Beweisfiihrung der Konsensus-Konferenz nicht berticksichtigt.
Zum anderen spiegeln Leitlinien die Position der Meinungs- und Machttrager wieder,
dies bringt schon die Konsensus-Methode der Erarbeitung mit sich. Nicht organisierte
Gruppen (z.B. die gesunden Frauen) oder Gruppen, die Positionen gegen die
tonangebende Meinung vertreten (z.B. Muhlhauser und Holdke), sind also ggf. nicht
berucksichtigt.

Eine dritte Strategie zur Regelung der Versorgungsprobleme in Sachen Brust-
krebs-Fruherkennung, stellt die politisch initiierte Initiative zur gesetzlichen Verpflich-
tung auf Qualitatsstandards und -sicherung der Mammographie dar. Der im Sommer
2001 formulierte Antrag der Regierungskoalition an die Bundesregierung wurde aller-
dings schon frih kritisiert, weil hier das Bemuhen um die Qualitat der Mammographie
nach europaischem Standard mit der Forderung nach einem flachendeckenden
Screening verknupft werden. Der BAKK wurde im Herbst 2001 durch den Bundesrat
verpflichtet, bis 2003 ein flachendeckendes Screening einzufihren und die mam-
mographierenden Einrichtungen wurden zur Qualitatssicherung verpflichtet.

Damit werden die Ergebnisse der Modellprojekte im vorhinein als obsolet erklart - mit
dem Beschluss des Bundesrates ist die standespolitisch intendierte Initiative der Leis-
tungserbringer letztlich erfolgreich gewesen. Eine dezentrale, flachendeckende
Umsetzung von Brustkrebs-Fruherkennung mit Mammographie gewahrleistet die
Sicherung der Einzelabrechnung Uber die Krankenkassen, sie gibt dagegen kaum
Raum fir eine externe und umfassende Qualitatssicherung. Zentrale Vorgaben der
Europaischen Leitlinie, wie z.B. Mindestanzahl von Befunden oder Doppelbefundung
kénnen in einem dezentral organisierten Versorgungssystem nicht umgesetzt werden.

Parallel zu den drei, hier aufgezeigten, gesundheitspolitischen Strategien 'Mo-
dellprojekte zur Erprobung der Umsetzung', 'Erarbeitung einer Leitlinie Brustkrebs' und
'gesetzliche Initiative Brustkrebsversorgung' positioniert sich der 'Sachverstandigenrat
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fur die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen' im Herbst 2001 mit dem Gutachten
'Uber-, Unter- und Fehlversorgung' (188) (siehe Anhang, S.15). Als Ursache fiir die
Mangel in der Mammadiagnostik werden (wiederum) unzureichende Qualitatssiche-
rung und die fehlende Einhaltung von Standards sowie ein Mangel an interdis-
ziplinaren Strukturen ('‘Brustzentren') mit obligatem Qualitdtsmanagement aller Berei-
che gesehen. Der Sachverstandigenrat benennt auch, welche Konsequenzen dies fur
die Frauen hat: "ungenugende und fehlerhafte Mammadiagnostik fuhrt zu vermeidbar
hohen Raten falsch negativer und falsch positiver Befunde — mit entsprechenden
schwerwiegenden Folgen fur die betroffenen Frauen". Der Rat schlussfolgert: "eine
adaquate und qualitatsgleiche Behandlung von Frauen mit Brustkrebs sollte sich nicht
nur auf die Friherkennungsmammographie beziehen, sondern die gesamte Versor-
gungskette, d.h. Friherkennung, Therapie, Nachsorge sowie berufliche und soziale
Rehabilitation im Auge behalten". Festgestellt wird, dass "die bislang vorliegenden
Ergebnisse sehr deutlich zeigen, dass der durchschnittliche individuelle Nutzen eines
bevolkerungsweiten Mammographie-Screenings gering ist. Nur eine kleine Zahl von
Frauen profitiert tatsachlich von einem Screeningprogramm [...] der Grat zwischen
erwartetem Nutzen und Schaden [ist] selbst bei hervorragenden, qualitatsgesicherten
Mammographieprogrammen sehr schmal".

Obgleich der Sachverstandigenrat sich letztlich fur das Mammographie-Screening
ausgesprochen hat, wird jedoch gleichzeitig angemerkt, das man sich von dem ange-
kindigten Cochrane Review zur Brustkrebs-Fruherkennung mit Mammographie einen
entscheidenden Fortschritt in dem, nach wie vor schwelenden Meinungsstreit erhofft.
Dies hat sich nicht erfullt, da der im Herbst 2001 publizierte Review wiederum keine
Ergebnisse liefert, die den Akteuren Sicherheit fir ihre Argumentation hinsichtlich des
Ziels in Deutschland ein Mammographie-Screening einzufihren, bietet.

Als Argument fur die EinfGhrung eines qualitatsgesicherten Mammographie-Scree-
nings in Deutschland gilt dem Rat der Sachverstandigen die "Vermeidung von Scha-
den und Kosten, die durch das in Deutschland bislang auf3erhalb von qualitatsgesi-
cherten Programmen durchgefihrte ,graue' Mammographie-Screening verursacht
werden" (188). Dies entspricht m.e. der zentralen Motivation vieler Lander, die in den
vergangenen Jahrzehnten ein Mammographie-Screening eingeflihrt haben. Mit der
Finanzierung und Umsetzung der RCTs zum Mammographie-Screening wurde immer
auch ein Teil 'Versorgung' geleistet. Diese Strategie wird nun 30 Jahre spater auch in
Deutschland mit der Umsetzung von Modellprojekten, bzw. konkurrierenden Konzep-
ten der Brustkrebs-Friherkennung, gewahlt. Zu befurchten ist, dass diese Bemuhun-
gen ein Ergebnis erbringen, welches von Beginn an hinter den Erfahrungswerten an-
derer Nationen zuruck bleibt, wenn hinsichtlich organisatorischer und qualitatssi-
chernder Aspekte Kompromisse gemacht werden.
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Die Entscheidung Uber die Einfuhrung der Mammographie in das gesetzliche
Krebsfruherkennungsprogramm obliegt letztlich dem BAKK'?, dessen Aufgaben mit
Inkrafttreten des 2. GKV-Neuordnungsgesetzes 1997 erweitert und seine Kompeten-
zen bei der Gestaltung der ambulant-arztlichen Versorgung gestarkt worden sind. Der
BAKK hat auch die Aufgabe, diagnostische und therapeutische Verfahren des GKV-
Leistungskataloges hinsichtlich ihres Nutzens, ihrer medizinischen Notwendigkeit und
ihrer Wirtschaftlichkeit zu prufen (225), letztlich muss er sich hinsichtlich der medizi-
nisch-wissenschaftlichen Aspekte der Mammographie positionieren. Als Instrument
daflr wird im SGB V explizit die 'Evidenzbasierte Medizin' genannt.

Bis heute wird die schwache, wissenschaftliche Evidenz fur das Mammogra-
phie-Screening von den genannten Akteuren ignoriert. Selbst bei optimaler Umset-
zung unter Studienbedingungen sind die zu erwartenden Ergebnisse nicht hinreichend
fur die EinfUhrung eines Mammographie-Screening. Immer noch werden in Deutsch-
land Nutzens-Versprechungen rezitiert, die wissenschaftlich nicht tragbar sind. Scree-
ning verhindert weder Brustkrebs, noch senkt es die Brustkrebssterblichkeit (172).
Selbst die, fur das bisherige deutsche Friherkennungskonzept, grundlegende
Annahme das ein frihes Erkennen von Brustkrebs die Schwere der notwendig
werdenden Therapie reduziert, ist nicht aufrecht zu halten. Dringend notwendig ist
dagegen eine umfassende Verbesserung der Versorgungsqualitat des Brustkrebs in
Deutschland, die mammographische Friherkennung ist dabei nur ein
Nebenschauplatz.

Der hier diskutierte (9) (33) (99)gesundheitspolitische Hintergrund ist in dieser
Arbeit von entscheidender Bedeutung. Er bildet die 'Buhne' daftir, welche
Informationsstrategien im deutschen Gesundheitsversorgungssystem angewendet
werden, wie zu Gesundheitsthemen informiert wird, welche Informationsbedarfe
potentielle Screening-Teilnehmerinnen haben und welche Konzepte der Arzt-
Patienten Beziehung in der Praxis anzutreffen sind.

6.2 Informationen zum Mammographie-Screening

Forschungsergebnisse zeigen, dass Frauen das Risiko der Erkrankung und den Nut-
zen des Screenings falsch einschatzen, hinzu kommt eine massiv irrefuhrende Dar-
stellung des Themas in der popularen Presse bzw. in offiziellen Informationsmateria-
lien (226). In Deutschland ist die Einstellung zur Mammographie als Friherkennungs-
Untersuchung fir Brustkrebs bisher stark von den 6ffentlichen Meinungsbildnern
beeinflusst, die, von der auf Uberzeugung beruhenden Botschaft 'Friiherkennung
rettet Frauenleben', reprasentiert wird”>.

72 Wobei der BAKK dabei in einem Interessenskonflikt steht. 1996 wurde der BAKK beauftragt, die
Bedingungen flir ein Mammographie-Screening als Bestandteil des Krebsfriherkennungsprogramms
nach § 25 SGB V festzulegen. Dies fuhrte zur Ausschreibung der Modellvorhaben zur Mammographie
durch den BAKK.

73 Auch im Entwicklungskonzept zur sogenannten 'Leitlinie Fraueninformation' wird mit auf
Uberzeugung basierenden Informationen argumentiert und behauptet, dass "ein wirklicher Fortschritt
nur durch umfassende Pravention zu erreichen” sei. Es folgt die dringlich formulierte Forderung nach
Einfihrung eines Brustkrebs-Friiherkennungsprogrammes in Deutschland. Diese Aussage ist nicht
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Ziel von evidenzbasierten Gesundheitsinformationen muss sein, das Frauen die
wissenschaftliche Beweislage zur Mammographie mit inren personlichen Hoffnungen
und Werten in Ubereinstimmung bringen konnen. Frauen beziehen Gesundheits-
informationen auf den Kontext, in dem sie leben und definieren sich selber als aktiven
'Partner’ in einer Arzt-Patienten Beziehung (205). Hier liegen grol3e Potentiale fir eine
partnerschaftliche Inanspruchnahme von Gesundheitsdienstleistungen nach dem
Ideal-Modell einer 'guarded alliance' bzw. der gemeinsamen Entscheidungsfindung
(SDM).

Bereits 1995’* wurde darauf hingewiesen, dass, bevor nationale Screening-
Empfehlungen verandert werden, Frauen umfassend zu informieren sind und zu-
nachst gepruft werden muss, wie diese dann uber Screening denken (98). In
Deutschland findet dies bisher nicht statt. Selbsthilfeorganisationen, die sich als
'Vertreterinnen der Frauen' platzieren und gemeinsam mit den arztlichen
Fachgesellschaften an Leitlinien z.B. zur 'Fraueninformation Brustkrebs' arbeiten, sind
nicht die relevanten Protagonistinnen. Sie haben andere Interessen und Erfahrungen
als gesunde Frauen auf der Suche nach Informationen. Hier wird deutlich, dass in
Deutschland die gesunde Bevolkerung, die Versicherten oder, am Beispiel der
Brustkrebs Friherkennung Frauen, fur ihre Gesundheitsinteressen keine Lobby ha-
ben. Es gibt auRerdem bisher keine Mdglichkeit, sich unabhangig und evidenzbasiert
z.B. zur Wirksamkeit der Mammographie zu informieren oder beraten zu lassen. Da-
her kann davon ausgegangen werden, dass diejenigen, die — aus welchem Grund
auch immer - zu einer abweichenden Bewertung der Mammographie kommen, schon
heute Ubergangen oder Ubervorteilt werden. Wie sich dies nach der Einfuhrung eines
flachendeckenden Mammographie-Screening flr die einzelne Frau, aber auch - sys-
temisch betrachtet - flr die Solidargemeinschaft auswirken wird, ist derzeit nicht ab-
sehbar.

Auch wie Informationen vermittelt werden sollen, ist von Interesse. Gut be-
schrieben ist das Problem, dass das Konzept der Relativen Risiken nicht geeignet ist,
ein atiologisches Ergebnis oder die Relevanz einer Public Health MalRnahme zu mes-
sen. Auch erlaubt diese Methode keine Einschatzung, wie grol3 ein Gesundheitsprob-
lem oder die individuelle Gefahr ist (184). Belegt ist inzwischen, dass ein sogenanntes
'framing of data' die Entscheidungen von Arzten und Patienten beeinflusst (86) (141).
Die gegenwartig angebotenen Informationen zur Haufigkeit von Brustkrebs erlauben
Frauen keine realistische Einschatzung des Erkrankungs- oder Mortalitatsrisikos.
Auch kann die Qualitat der angebotenen Informationen von den Frauen, Arzten und
den gesundheitspolitischen Entscheidungstragern nicht beurteilt werden (144). Es

gestutzt auf wissenschaftliche Daten, sondern entspricht dem Wunschdenken der Autoren und ist nicht
langer vertretbar (108). Frauen diirfen zu einem Screening nicht eingeladen werden, ohne vorher
umfassend Uber Wirkungen, fehlende Wirkungen und Schaden eines Mammographie-Screenings
informiert zu werden.

74 In den USA, auf dem Hohepunkt der Diskussion darum, ob das organisierte Screening auch Frauen
zwischen 40 und 50 Jahren angeboten werden soll
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muss bezweifelt werden, dass eine informierte Entscheidung hinsichtlich der
Inanspruchnahme der Mammaographie als Fruherkennungs-Untersuchung oder
Diagnostik stattfinden kann (57). Welche Informationen vermittelt werden sollen, ist
vielfach beschrieben worden (96).

Eine umfassende Darstellungen der wissenschaftlichen Evidenz zu wesentli-
chen Aspekten der Mammographie als Screening-Methode wurde, orientiert an den
ethischen Leitlinien des GMC, mit dieser Arbeit vorgelegt (156) (109). Dabei ist
deutlich geworden, dass es eine Sache ist, Gesundheitsinformationen zu erarbeiten,
die diese Vorgaben umsetzen und eine andere Sache, véllig entgegengesetzt zum
wissenschaftlichen und gesundheitspolitischen Mainstream mit diesen Materialien zu
arbeiten und sie einzusetzen. Dies zeigen nicht nur die Ergebnisse der Evaluation und
die Auswertung der webbasierten Befragung zur mso® Webseite, sondern auch das
Interesse, die Anfragen und Kommentare von Frauen, niedergelassenen Arztinnen
und Arzten sowie der Offentlichkeit.

Eine Aufgabe fir die Medizinsoziologie kdnnte es sein, Ausbildungskonzepte zu ent-
wickeln und umzusetzen, mit denen Professionelle lernen, Menschen wissenschafts-
basiert zu beraten. In der beruflichen (professionellen) Sozialisation der Medizin
kommt dies bisher nicht vor. Auch sind Fruherkennung und Pravention in der Medizin
nicht richtig verortet. Menschen, die sich diesbezuglich informieren wollen sind nicht
krank, sie wollen gesund bleiben und etwas dafur tun. Menschen, die von Krankheiten
betroffen sind, haben mit dem Konzept der Selbsthilfe einen Weg gefunden, sich (ge-
genseitig) zu beraten. Einige — personlich sehr engagierte - Professionelle haben das
grolde Potential dieses Weges erkannt und unterstitzen es z.B. indem sie als 'Exper-
ten' in Internet-Chatgruppen aktiv werden.

Gesunde Frauen haben andere Informationsbedarfe als Frauen, die gerade ei-
nen Knoten getastet haben. Wenn, wie zur Zeit der Fall, nur Patienteninformationen
zum Gesundheitsrisiko (z.B. Brustkrebs) zur Verfligung stehen und dies mit der Infor-
mation Uber eine medizinisch diagnostische Technologie (Mammographie) gleichge-
setzt wird, fuhrt dies im Ergebnis dazu, dass sowohl Professionelle als auch Frauen
daran 'glauben’, dass Mammographie vor Brustkrebs schutzt — oder, das Friherken-
nung Vorsorge ist”.

Wie das Thema Brustkrebs-Fruherkennung bzw. Mammographie-Screening von Sei-
ten der medizinischen bzw. der berufspolitisch tatigen Kollegen in Deutschland ge-
handhabt wird, ist in dieser Arbeit dargestellt. Deutlich wird, wie wenig wissenschafts-
basiert oder versorgungsorientiert verhandelt, geplant und informiert wird. Standische
und 6konomische Interessen sind wirksame Steuerungsinstrumente im dt. Gesund-
heitswesen — das Konzept der evidenzbasierten Medizin oder gar Patientenorientie-
rung im Sinne von 'informed choice' sind es noch lange nicht.

75 Schon der Begriff ist diskriminierend, denn es geht nicht darum, dass 'Gesundheitsrisiko Frau' aufzuklaren,
sondern um die Mdglichkeiten der Fritherkennung von weiblichem Brustkrebs.
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6.3 Evaluation der evidenzbasierten Patienteninformation zum Mammogra-
phie-Screening

Die Ergebnisse der Evaluation weisen darauf hin, dass das Manuskript insgesamt

positiv bewertet wird. In der Gesamtbeurteilung, entsprechend der fir DISCERN

verwendeten Methodik, erreicht es den Status 'minimale Mangel'. Die Patienteninfor-

mation zu Mammographie Friherkennungs-Untersuchungen wird als zuverlassig und

von hoher Qualitat eingestuft.

In der Verteilung der Beurteilung der Einzel-ltems wird von den Teilnehmerinnen und
Teilnehmern der Evaluation der Bedarf nach einer breiteren Bearbeitung des Themas
ausgedruckt. Es wird der Wunsch formuliert, umfangreichere Angaben zu Hilfen und
Beratungsmoglichkeiten, sowie zu Themen, fur die keine sicheren Informationen ge-
geben werden kdnnen, zu integrieren.

Die inhaltliche Beschrankung auf ein Thema (Mammographie als Friherkennungs-
Untersuchung) wird dem Manuskript als Mangel ausgelegt. Die Experten und Multipli-
katoren wiinschen sich eine breitere Bearbeitung der Thematik. Dies vor allem flr sol-
che Bereiche, fur die keine sicheren Informationen vorliegen (z.B. Schaden durch
Mammographie) sowie zu Alternativen (in diesem Fall Brustselbstuntersuchung als
Alternative zur Mammographie). Das hier gewahlte Vorgehen, Themenbereiche, fur
die keine gesicherten Informationen zur Verfugung stehen, nicht inhaltlich auszufuh-
ren, sondern als solche zu kennzeichnen, findet — vor allem bei den Multiplikatoren -
nur malige Akzeptanz.

In der Deskription wird die Ausgewogenheit der Bearbeitung vergleichsweise schwach
bewertet, dies gilt ebenso fur die Gleichwertigkeit der Darstellung von Nutzen und
fehlendem Nutzen. Hier kénnen durch die Heranziehung der schriftlichen Anmerkun-
gen vor allem zwei Aspekte identifiziert werden, die eine Interpretation dieser Bewer-
tung erlauben. Zum einen scheint es fir Leser ungewohnt zu sein, Informationen Gber
den fehlenden Nutzen einer medizinischen Intervention zu bekommen. Zum anderen
erzeugt die Prasentation der wissenschaftlichen Evidenz zum Mammographie-Scree-
ning offenbar dann Ablehnung, wenn Ergebnisse nicht kongruent mit der bisherigen
Uberzeugung der Leserschaft sind.

In einem Literaturreview zur Risikokommunikation im Kontext von Screening wird von
den Autoren darauf hingewiesen, das Ziel der Beratung sein soll, die Menschen zur
Teilnahme zu ermuntern oder zu Uberzeugen wenn ein Screening wirksam und nutz-
lich ist. Ist dies nicht so (wie beim Mammographie-Screening der Fall), muss das Ziel
der Beratung dagegen sein, eine informierte Entscheidung zu erreichen (226).

Werden die deskriptiven Ergebnisse auf die Multiplikatoren und EBM-Experten rick-
bezogen, deutet sich an, dass Ablehnung bzw. niedrige Bewertung des Manuskriptes
sich aus einem intrapersonellen Konflikt ergeben haben kdnnen, der aus der Kon-
frontation damit entsteht, dass es Beratungsbereiche gibt, fir die keine sicheren In-
formationen vorliegen.
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Bei der Frage, ob das Buch als 'Hilfe fur eine informierte Entscheidung' angesehen
wird, ist die Bewertung breit verteilt. In Anbetracht der Relevanz sind hier weitere
Uberlegungen notwendig, z.B. dahingehend, ob der Fokus der Laieninformation tat-
sachlich zu eng gewahlt wurde. Begrindet war dies darin, dass Zielgruppen fur die
evidenzbasierte Information zum Mammographie-Screening 'gesunde Frauen' bzw.
'interessierte Laien' sein sollten. Experten, die selber in Beratungssituationen tatig
sind, haben wahrscheinlich eher eine Zielgruppe im Sinn, die als 'Frauen, die aus
Sorge — oder 'Vorsorge' in Sachen Brustkrebs eine Beratung zur Mammographie su-
chen', beschrieben werden kann.

Eine mdgliche Schlussfolgerung ware, dass die Teilnehmerinnen und Teilneh-
mer der Evaluation offensichtlich mit einer zweiten 'heimlichen Aufgabe' konfrontiert
gewesen sind. In dem Buch werden wissenschaftlichen Inhalte zum Mammographie-
Screening kommuniziert, die diametral zum vorherrschenden Wissen sind. Hier wird
deutlich, das die standardisierte Bewertung von Patienteninformation ahnliche Prob-
leme und Anforderungen mit sich bringt, wie die Entwicklung von Leitlinien. D.h. in der
Bewertung von Konstrukten wie 'Zuverlassigkeit' und 'Qualitat der Information’ bilden
sich herrschende gesellschaftliche Hauptstromungen und ggf. auch Partialinteressen
ab. Fur die Akzeptanz von evidenzbasierter Patienteninformation bedeutet dies, dass
(z.B. zum Mammographie-Screening) nicht die rationale Information und in deren
Folge eine Entscheidungsfindung zur Inanspruchnahme einer medizinisch-diagnosti-
schen Technologie 'verstanden' wird, sondern dies sich auf dem Hintergrund des
gesellschaftlich gepragten Umgehens mit, z.B. der 'Volkskrankheit Krebs' basiert.

Aus den schriftlich formulierten Anmerkungen zur weiteren Verbesserung des
Materials ergibt sich vor allem der Hinweis, dass das Niveau des Manuskriptes zu an-
spruchsvoll ist und die Menge der Informationen die Zielgruppe Uberfordert. Konse-
quenz daraus ware eine (didaktische) Reduktion des Materials fur spezifische Frage-
stellungen bzw. die Aufbereitung fur andere Medienformen. Mogliche Beispiele sind:
»  Kostenfreie, umfassende Information fur viele Menschen. Umsetzung fur das

Medium Internet.

»  Einfuhrende Information die einen Einstieg in das Thema ermdoglicht und auf
umfassendere Informationen (z.B. in Buchform) aufmerksam macht. Umsetzung
als Flyer zur Auslage in Beratungseinrichtungen.

»  Zielgruppe Frauen, die eine informierte Entscheidung zur Mammographie treffen
wollen. Umsetzung als Entscheidungsunterstitzendes Informationsangebot zum
Einsatz in Beratungseinrichtungen, Frauengesundheitszentren und Arztpraxen.

Diese Ergebnisse konnen als Grundlage fur weitere Studien zur Kommunikation wis-

senschaftlicher Daten herangezogen werden.
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6.4 Erprobung eines internetbasierten Informationsangebotes als
Entscheidungshilfe zum Mammographie-Screening — das Projekt mso®
Das Ziel, die erarbeiteten Informationen einem (potentiell) groRen Auditorium in Form
einer Patienteninformation im Internet zuganglich zu machen und die Frequentierung
der Informationen zu erproben, wird erreicht. Webprasenz und Erhebungsinstrument
sowie Studiendesign und Stichprobe werden diskutiert (siehe 6.4.1 und 6.4.2).
Im Rahmen der webbasierten Befragung wird mit Hilfe des likertskalierten DCS In-
struments festgestellt, dass Frauen, die mso® frequentiert haben, eine individuelle
Entscheidung zur Mammographie treffen kdbnnen ohne dabei in einem Entscheidungs-
konflikt zu geraten. Die Forschungsfragen der explorativen Studie zur Erprobung der
mso® Webseite kdnnen wie folgt beantwortet werden:
=>Wie zufrieden sind Personen der Zielgruppe mit der Vorbereitung auf eine Entschei-
dung beziiglich Fritherkennungs-Untersuchung mit Mammographie? Die mso® leistet
es, dass Frauen sich informiert und bei der Entscheidungsfindung unterstutzt fuhlen.
Sie sind der Meinung, eine gute Entscheidung getroffen zu haben, derer sie sich si-
cher sind.
= Wie wird der Nutzen der auf den mso® Webseiten gegebenen Informationen in der
Zielgruppe eingeschatzt? Die Webseite bietet Informationen, die inhaltlich grundle-
gend fur eine informierte Entscheidung fur oder gegen Brustkrebs-Friherkennung mit
Mammographie sind. Die teilnehmenden Frauen fuhlen sich ausreichend informiert
oder drlcken aus, dass sie eine Grundlage bekommen haben, um in Beratungs- und
Gesprachssituationen besser mit dem Thema umgehen zu kdnnen. 63% der Teilneh-
merinnen geben an, den Nutzen und die Risiken der Mammographie als Fruherken-
nungsuntersuchung 'voll und ganz' verstanden zu haben.
= Welche Einschatzung haben Personen der Zielgruppe zur Friherkennungs-
Untersuchung mit Mammographie vor Information durch die mso® Webseiten? Die
Mammographie wird von einem grof3eren Teil der Frauen als Friherkennungs-
Untersuchung auf Brustkrebs flr geeignet eingeschatzt. Vor der Frequentierung der
mso sind etwa 1/3 der Frauen hinsichtlich der Mammographie unsicher.
Teilnehmerinnen, die mso® frequentieren und im Anschluss daran den Fragebogen
ausfullen, sind gegenltber der Mammographie kritischer eingestellt als Frauen, die
dies nicht tun.
=>Wie kann die Gruppe der User der webbasierten Patienteninformation mso® hin-
sichtlich soziodemographischer und klinischer Daten sowie hinsichtlich der
Inanspruchnahme von Fruherkennungsuntersuchungen mit Mammographie
beschrieben werden? Frauen die mso® frequentieren, haben einen hohen
Bildungsabschluss (73% Abitur) und 85% der Frauen sind junger als 50 Jahre. 10%
haben bereits eine Brustkrebsdiagnose oder sind sich diesbezuglich unsicher. Ein
groRer Teil der Frauen (64%) hat bereits Erfahrungen mit Friherkennungs-
Mammographien gemacht. Der Uberwiegende Teil der Mammographie wurde in den
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letzten 2 Jahren angefertigt. 2/3 (75%) der Frauen waren bei ihrer ersten
Mammographie junger als 40 Jahre.

Es kann keine Aussage gemacht werden, ob diese Haufigkeiten zur Inanspruchnahme
der Mammographie eine besonders interessierte (aus welchen Griinden auch immer)
Gruppe Frauen abgebildet wird, oder ob dies fur die gesamte Population unter Risiko
gilt. Sicher ist, dass Frauen im Alter >50 Jahre in der Studienpopulation
unterreprasentiert vertreten sind. Anzunehmen ist, dass weniger altere Frauen das
Internet benutzen.

Jeweils etwa die Halfte der Frauen mit und ohne vorherige Mammographie halten
beide Informationsstrategien (Massenmedien und personliche Beratung) personlich
fur wichtig. Das Internet gewinnt als Quelle fur Informationen an Bedeutung, wenn
Frauen bereits langere Zeit das WWW benutzen. Die mso® Webseite wurde von un-
gelbten wie auch geubten Internetnutzerinnen gleichermal3en genutzt.

Frauen, die bereits Erfahrungen mit der Mammographie haben, geben unabhangig
davon, welche Informationsstrategie sie bevorzugen, eine gemeinsame Entscheidung
mit dem Arzt als haufigstes Entscheidungsverhalten an. Es zeigt sich, dass Frauen,
die von ihrem Arzt fir oder gegen eine Mammographie beraten werden, fast 5-fach
haufiger an einer Mammographie teilnehmen. Dies kann einerseits dahingehend aus-
gelegt werden, dass Frauen, die die Entscheidungshilfe ihres Arztes in Anspruch
nehmen, besondere 'Risikopatientinnen' darstellen (z.B. hinsichtlich einer Familienge-
schichte), andererseits aber auch auf einen Missbrauch der Entscheidungshilfe durch
Arzte hin zur Uberversorgung mit Mammographien interpretiert werden.

=>Welche Entscheidungen treffen Personen der Zielgruppe bezuglich der Mammogra-
phie nach erfolgter Information durch die mso® Webseiten? Frauen, dies sich hinsicht-
lich der Mammographie unsicher sind oder die keine Angabe machen, geben nach der
Frequentierung der mso® signifikant haufiger ein Votum ab. Ebenfalls signifikant hau-
figer wird ein Votum gegen die Mammographie ausgesprochen. Die Information durch
mso® bewirkt, dass mehr Frauen eine sichere Entscheidung zur Mammographie tref-
fen.

Ob die Einschatzung der Frauen zum Entscheidungsverhalten, sich den von
Coulter vorgeschlagenen Konzeptionen zur klinischen Entscheidungsfindung zuord-
nen lassen, kann nicht ausgesagt werden, da es sich um eine Selbsteinschatzung der
befragten Frauen handelt und keine weiteren Informationen zum Ablauf des Bera-
tungsprozesses zur Verfugung stehen. Anzunehmen ist, dass die Frauen bereits die
eigene Zustimmung zu einem arztlich vorgeschlagenen Vorgehen als 'gemeinsame
Entscheidung' bewerten. Dies entspricht einer 'professional choice' und ist nicht hin-
reichend fur eine Zuordnung zu der Kategorie 'shared decision making'.

Das Ergebnis zeigt, dass die Frauen Entscheidungen, die sie getroffen haben, als
'‘gemeinsame’ also partnerschaftliche bewerten. Die Selbsteinschatzung des Ent-
scheidungsverhaltens der Frauen konnte also durchaus Selbstbestimmtheit bei der
Inanspruchnahme der Mammographie wiederspiegeln.
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Mit dem Einsatz der mso® wurde in der Studiengruppe die Sicherheit hinsicht-
lich einer Entscheidungsfindung gesteigert und Frauen haben ihre Meinung zur
Mammographie als Friherkennungs-Untersuchung geandert. Ob eine sichere oder
unsichere Entscheidungen zur Mammographie getroffen wird, ist nicht von den Prafe-
renzen der Frauen fur eine der beiden Informationsstrategien abhangig. Auch die Be-
wertung des Arzt-Patienten Verhaltnis ist kein relevanter Einflussfaktor.

6.4.1 Webprasenz und Erhebungsinstrument

Gesundheitsinformationen im Internet anzubieten, erscheint zunachst als einfache,
und hinsichtlich fiskalischer Argumente, attraktive Mdglichkeit, auf den Informationsbe-
darf von Menschen einzugehen. Entsprechend vielfaltig sind die Angebote an Ge-
sundheitsseiten und -portalen. Allerdings liegen kaum Forschungsergebnisse dazu
vor, wie diese Angebote hinsichtlich Wirksamkeit und Nutzen evaluiert werden sollen.

Der Annahme, dass die Reaktivitat potentieller Teilnehmer einer Online-Befra-
gung abhangig von den angebotenen Inhalten ist, wird insofern Rechnung getragen,
dass die Inhalte der mso® Webseite frei zuganglich sind, auch wenn die/der User kei-
nen Fragebogen ausflllen (wollen). Die eigentliche Anforderung liegt hier jedoch nicht
darin, ob 'schlechte Inhalte' eine 'schlechte Reaktivitat' produzieren. In der webba-
sierten Patienteninformation zum Mammographie-Screening werden inhaltliche In-
formationen gegeben, die nicht den Ublichen medizinischen Empfehlungen entspre-
chen. Sie tangieren die Empfanger der Information mit grol3er Wahrscheinlichkeit
emotional und sind kontrar zu etablierten Beratungsstrategien und Friherkennungs-
empfehlungen. Insofern ist es nicht unbedingt erstrebenswert, 'gro3e Reaktivitat' der
User als hohe Anzahl von Besuchen und abgesendeten Fragebogen ausgedruckt zu
bewerten. Ein solches Konstrukt von 'Erfolgskriterien’ erscheint unangemessen. Ande-
rerseits ermoglicht das Internet, sich anonym zu informieren, also ggf. bestehende
Unsicherheiten deutlicher oder starker auszudricken als in einem Beratungsgesprach.

Die Webseite hat im Pretest mit einem modifizierten DISCERN Instrument gute
Ergebnisse erbracht. Auch die Prifung hinsichtlich technischer Anforderungen er-
bringt positive Ergebnisse. Zu diesem Bereich besteht weiterer Forschungsbedarf,
z.B. welche der einzelnen Seiten angesehen wurden, oder wie lange die User jeweils
verweilt haben. Evtl. kann Uber analytische Auswertungen der nicht-reaktiven Daten
(Lodfiles) dieses Feld erhellt werden.

Ein Bestandteil, des fur diese Arbeit entwickelten Online-Fragebogens, ist die

DCS, fur die eine autorisierte deutsche Fassung erarbeitet wurde, welche vollstandig
im Fragebogen integriert ist. Die Skala basiert auf dem Konzept des 'Decision Support
Framework' und wird erstmals in deutscher Sprache und erstmals in einer Online Ver-
sion eingesetzt. Das Instrument wird nach der Intervention (Frequentierung der mso® )
eingesetzt. Positiv zu bewerten ist die Intervention durch mso® dann, wenn eine Ent-
scheidung zur Mammographie getroffen werden kann, ohne das die Teilnehmerinnen
dabei einen Konflikt empfinden.
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Der Skala ist validiert, gut durchfGhrbar und einfach einsetzbar (165), im
Webfragebogen der mso® wird eine gute Responsrate fiir die Einzelitems erreicht
(94%). Hinsichtlich der internen Konsistenz und der Korrelationen der Subskalen mit
den Einflussfaktoren ist das Instrument vergleichbar mit dem Original-Instrument der
DSF. Im Web-Survey zur mso®wurde nicht die Entwicklung des Entscheidungs-Pro-
zesses Uberpruft. Auf einen Vorher- Nachher Vergleich der Scorewerte wird fur die
Online-Version verzichtet, da anzunehmen ist, dass dies die Akzeptanz der Befragung
unverhaltnismalig reduzieren wurde. Diese Wirksamkeitsprufung liegt fur die Original
DCS vor.

Das 'Ottawa Decision Support framework' (DSF) basiert auf Konzepten zu Er-
wartungswerten, Entscheidungskonflikten und dem Ansatz der 'sozialen Unterstut-
zung'. Eine 'Decision Support Intervention' soll Unsicherheit bei einer Entscheidung
reduzieren. Dass die mso® Patienteninformation dies leistet, kann auch anhand der
deskriptiven Auswertung der Fragebogenangaben gezeigt werden. Die Ergebnisse
der DCS werden damit verifiziert.

Ein Vergleich des DSF Instrumentes mit der DCS in mso® fiir die Subgruppen
Mammographie 'geeignet' / 'ungeeignet’, erbringt fur beide Instrumente vergleichbare,
positive Ergebnisse unterhalb des Cut-Wertes fur einen Entscheidungskonflikt. Ober-
halb dieses Wertes liegt dagegen das mso® Ergebnis fiir die Subgruppe, die sich un-
sicher ist (‘weild nicht'). Zu diskutieren ist, ob sich hier ein 'Landereffekt' abbildet, der
sich aus den national unterschiedlichen Empfehlungen zur Mammographie ergeben
kann. Dann musste die Annahme formuliert werden, dass der Grad der Unsicherheit
bezlglich der Mammographie in Deutschland groRRer als in Kanada ist. Der Effekt
kann auch dadurch entstehen, dass bedingt durch die Anwendung der DCS im Inter-
net, die bei den Befragten bestehende Unsicherheit mehr 'zugelassen' und dies mit
der hdheren Bewertung der Skala ausgedruckt wird. Hierzu sind weitere Untersu-
chungen natig.

Das Erhebungsinstrument fur die webbasierte Befragung besteht aus Fragen,
die in dieser Zusammensetzung nicht evaluiert bzw. standardisiert worden sind (39).
Allerdings handelt es sich um Fragen, die in anderen Instrumenten — meist in
englischer Sprache - bereits eingesetzt werden. Auf Validierung, wie es fur
standardisierte, schriftliche Befragungsinstrumente gefordert ist, musste verzichtet
werden. Dies liegt darin begrindet, dass im Internet z.B. keine Doppelbefragungen
durchgefuhrt werden kdnnen. Ein spezifisches Problem von Online-Befragungen ist
das 'Durchklicken' des Fragebogens, worauf gewohnlich das Unterschreiten einer
theoretischen Mindestdauer der Bearbeitungsdauer hinweist. Auch dies wird hier nicht
vertieft diskutiert, da die Auswertung von Umgebungsvariablen nicht Gegenstand
dieser Arbeit sind. Zu diesem Bereich besteht weiterer Forschungsbedarf, evtl. kann
uber analytische Auswertungen der nicht-reaktiven Daten (Logfiles) und deren
Verknupfung mit den reaktiv gegebenen Antworten das Feld erhellt werden.
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6.4.2 Studiendesign und Stichprobe

Es handelt sich um eine explorative Untersuchung, mit der zwei Ziele verfolgt werden.
Erstens: Inhaltliche und konzeptionelle Uberlegungen zur Information Giber Mammo-
graphie-Screening im Medium Internet zu erproben. Zweitens: Mit der Erprobung der
eingesetzten Instrumente (Webprasenz und Online-Befragung) neue Fragestellungen
fur die weitere Arbeit in diesem Bereich zu generieren.

Die Stichprobenbildung der durchgefiihrten Online-Befragung erfillt wissen-
schaftliche Anforderungen zwar dahingehend, dass die Grundgesamtheit der Unter-
suchung sachlich, raumlich und zeitlich eindeutig definiert und abgegrenzt ist. Diese
Auswahl kann jedoch nicht auf eine Grundgesamtheit der potentiellen Nutzerinnen
und Nutzer bezogen werden, da diese unbekannt ist. Insofern erfullt die Untersuchung
nicht die Anforderungen an ein wissenschaftliches Verfahren zur Stichprobenbildung.
Es wurde keine Stichprobenziehung durchgefiihrt. Die Teilnehmer haben sich durch
Selbstrekrutierung gefunden, daher sind die Ergebnisse nicht verallgemeinerungsfahig
— weder fur Deutschland, noch fur die Zielgruppe.

In den 'Standards zur Qualitatssicherung fur Online-Befragungen' (17) wird eine aktive
Ansprache von Befragungsteilnehmern gefordert, da passive Rekrutierungen aufgrund
der Selbstselektivitat Verzerrungen in der Stichprobe zur Folge haben. Es wird davon
ausgegangen, dass 'professionelle' Befragungsteilnehmer dann tberreprasentiert
sind. Ob dieser Effekt durch einen Vergleich verschiedener Merkmale, z.B. der sozio-
demographischen Angaben, der Studiengruppe mit denen anderer Gruppen diskutiert
werden kann, ist nicht abschlie3end geklart (13).

Werden signifikante Gruppenunterschiede in den Ergebnissen beschrieben,
sind diese zu berucksichtigen, es darf jedoch nicht auf die (unbekannte) Grundge-
samtheit geschlossen werden

Gefordert ist, wie bei anderen Befragungsarten auch, alle Interviews hinsichtlich
Plausibilitat- und Konsistenz zu prufen und gegebenenfalls aus dem Datensatz zu
entfernen (41). Dazu wurden die Fragebdgen hinsichtlich inhaltlicher Mangel
kontrolliert und Datensatze von ltem-Nonrespondern ggf. verworfen. Um Zeitvariablen
(z.B. unplausibler Befragungsdauer) berechnen zu kdnnen, ist eine umfangreiche
Analyse der Log-Files erforderlich, eine Click-Stream Analyse ist nicht Gegenstand
dieser Arbeit.

Die inhaltliche, formale und technische Gestaltung des Fragebogens gewahr-
leistet, dass keine potentielle Teilgruppe ausgeschlossen wird (z.B. Manner). Die Me-
thoden der Datenauswertung sind beschrieben. Im Codebuch werden Antwortkatego-
rien, Variablen und Editierung beschrieben. In der tabellarischen Darstellung der Er-
gebnisse wird Grundgesamtheit, bzw. Teilmenge genannt, auf die sich die dargestell-
ten Ergebnisse beziehen.

Fragebogenerhebungen mit Papierfragebdgen erreichen eine ca. dreifach ho-
here Responserate (112). In anderen Web-Surveys werden Responseraten zwischen
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2-7% erreicht (88). Grundsatzlich gilt, dass mit niedrigen Responseraten der selection
bias bedeutsamer wird. Es ist zu diskutieren, welche Effekte dies erbringen konnte.

Mit einem Befragungszeitraum von 1 Jahr wurden insgesamt 3620 Menschen
erreicht. Etwa 1/3 war bereit, die Einstiegsfrage in das Informationsprogramm mso® zu
beantworten (ist die Mammographie fur Sie geeignet/ungeeignet) und knapp 5% ha-
ben den Online-Fragebogen ausgefillt. Umfrageergebnissen zufolge sind Menschen,
die Zugang zum Internet haben haufiger mannlich, jinger als die durchschnittliche
Bevolkerung und haben einen héheren sozialen Status (Bildungsabschluss, Einkom-
men). Dies spricht schon gegen die Annahme, dass mit einer Erhebung im Internet
eine grofRe und potentiell heterogenen Stichprobe erreicht werden kann. Hier ent-
spricht die Altersverteilung zwischen dem 30. und 50. Lebensjahr insofern nicht der
Verteilung der Internetnutzer, dass diese deutlich starker besetzt sind. Die jungere
Gruppe ist unterreprasentiert, oberhalb von 50 Jahren entspricht sich die Verteilung
etwa (vgl. forsa 2001). Die Teilnehmerinnen haben einen hohen Bildungsabschluss
und nutzen das Internet zu 80% bereits seit 1 Jahr. Das an der Befragung fast aus-
schlielBlich Menschen teilgenommen haben, deren Muttersprache Deutsch ist, kann
angesichts der ausschlieRlich deutschen Sprache auf einem relative anspruchsvollen
Niveau nicht uberraschen.

Die Zielgruppe fur Gesundheitsinformationen zu Brustkrebs-Friherkennungs-
Untersuchungen kann evtl. anhand der Ergebnisse spezifiziert werden. Besucherin-
nen der mso® sind deutlich junger, als die Zielgruppe der Screening-Empfehlungen.
Noch drastischer wird dies, wenn betrachtet wird, in welchem Alter die Frauen erst-
mals eine Mammographie hatten. Dies kann als Hinweis daflr interpretiert werden, mit
welchem Lebensalter diese Frauen begonnen haben, sich zum Thema zu informieren.
Fir die Erarbeitung von Gesundheitsinformationen zum Thema Mammographie be-
deutet dies, dass altersdifferenzierte Angebote entwickelt werden mussen, deren In-
formationen ganz unterschiedlich aufgebaut sein sollten z.B.

> junge Frauen

> Frauen um die 40
> Frauen im Alter der Zielgruppe der internationalen Empfehlungen
6.5 Ausblick

Das deutsche Gesundheitswesen ist bisher als 'Holstruktur' fur Gesundheitsleistungen
organisiert, d.h. Versicherte suchen Leistungsanbieter auf, bzw. nehmen Versor-
gungsangebote in Anspruch, wenn dies angebracht erscheint. Mit der gesundheitspo-
litischen Entscheidung flr ein Massenscreening auf Brustkrebs fallt auch eine Ent-
scheidung dafur, eine 'Bringstruktur' zu installieren, wie sie zur Zeit gerade als
'disease-management' Pogramme implementiert werden. Der entscheidende Unter-
schied liegt darin, dass die Zielgruppe des Screenings gesunde Frauen sein wirden.
Fur Screening Programme sollen von Ubergeordneter Ebene Patienteninforma-
tionen zur Verfiigung gestellt werden. Die Daten mussen in einer Form dargestellt
werden, die den Anforderungen an eine Informationsvermittlung zur informierten Ent-
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scheidungsfindung entsprechen. Uberzeugende und appellierende Information sind
abzulehnen, wenn der Nutzen eines Screenings kontrovers eingeschatzt wird, bzw.
unerwlnschte Effekte oder Schaden verursacht werden kénnen (198). Dies ist bei der
Mammographie zur Brustkrebs-Fruherkennung der Fall. Auch wenn monetare
Interessen bestehen, diirfen keine auf Uberzeugung basierende Gesundheits-
Informationen benutzt werden.

Es wurde ein Konzept zur Vermittlung von wissenschaftlichen Informationen an
Laien erarbeitet, welches auf dem Grundsatz der EBM basiert. D.h. die wissenschaft-
liche Evidenz wurde, in verschiedenen Formen der Umsetzung aufbereitet, als
Grundlage fur eine informierte Entscheidungsfindung zur Verfligung gestellt. Weiterhin
wurde gepruft, welche Akzeptanz bei mdglichen Zielgruppen damit erreicht wird.

Das Medium Internet erscheint als ein geeignetes Mittel, um emotional besetzte
Positionen zu revidieren, da es eine anonyme Information und intrapersonelle Ausei-
nandersetzung ermdglicht, bevor diese mit anderen Personen geteilt werden.

Gleichzeitig mit der Umsetzung fur das Internet wurde das Informationskonzept
um ein entscheidungsunterstitzendes Instrument (DCS) erganzt. Es wurde erprobt,
ob es mdglich ist, mit Hilfe eines Mediums der Massenkommunikation die fur einen
individuelle Entscheidung zur Mammographie notwendigen Informationen zu trans-
portieren und die Zielgruppe bei einer Entscheidung zu unterstttzen.

Mit mso® steht ein Instrument zur Verfligung, welches geeignet erscheint, die sich aus
dem Konzept der evidenzbasierten Patientenentscheidung ergebenden Anforderun-
gen zu erfullen (evidenzbasierte Inhalte, die individuelle Person steht mit sozialen und
emotionalen Erfahrungshintergrund) im Mittelpunkt der Entscheidungsfindung.
Entscheidungsunterstlitzende Interventionen sind besonders effektiv bei grundsatzlich
unentschlossenen Menschen - allerdings besteht noch erheblicher Forschungsbedarf,
z.B. hinsichtlich der Auswirkungen auf den eigentlichen Beratungsprozess (Interak-
tion, Kommunikation). Dies kénnte z.B. untersucht werden, wenn mso® in Deutschland
als Standardinformation zum Thema Mammographie als Friherkennungs-Untersu-
chung empfohlen und eingesetzt werden wurde.

Wenn es gelingt Informationen zum Massenscreening (z.B. Mammographie) als
Strategie der Massenkommunikation zu organisieren, und wenn diese als entschei-
dungsunterstutzende Instrumente (decision aids) organisiert gegeben werden, kann
damit eine informierte Entscheidung von Menschen, die Gesundheitsleistungen in An-
spruch nehmen wollen, beférdert werden. Ob dies im Verstandnis einer konsumen-
tenbasierten Strategie zur Verbesserung der klinischen Versorgungsqualitat beitragt,
muss vor dem Hintergrund der Gegebenheiten des deutschen Gesundheitssystems
evaluiert werden. Hier kdnnen Forschungsergebnisse aus anderen Systemen nicht
ungepruft ibernommen werden.
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VIl Abstract

Background: Worldwide mammography is used for early detection of breast cancer.
However, the recommendations for the uptake of this method vary greatly. In recent
years, attempts have been made to provide the target population of screening and
experts with comprehensive information about the desired and undesirable effects of
screening. Evidence based medicine (EBM) provides methodological tools to assess
the evidence systematically. At present evidence based information about early
detection of breast cancer by mammography is not available in Germany.

Aims and objectives: The aim of this dissertation is to develop and evaluate
concepts of evidence based information aimed at laypersons, which can be used for
informed decision-making. The objectives are:
to review the scientific literature on the benefits, lack of benefits and side
effects of breast cancer screening with mammography
to use the evidence to develop evidence based information resources for
laypersons and have them evaluated by experts
to develop web based patient information (mso®)
to measure the ability of women to make informed decisions following the use
of the mso® website
to suggest recommendations for the future development of information sources
on breast cancer screening in Germany

Methods: Sensitive search strategies in Medline and the Cochrane databases about
RCTs for breast cancer screening were applied as well as additional searches in other
databases, grey literature and the Internet.

To test the reliability and quality of the information in the expert evaluation, the
DISCERN instrument was used.

The effect of the website mso®as decision aid was evaluated by a cross-sectional
online survey, using the German version of the 'Decisional Conflict Scale' (DCS).

Data were stored in a SQL database and analysed descriptively with the 'Statistical
Analysis System', SAS®.

Results: 23 experts evaluated the draft of the book before publication (experts in
EBM, multipliers and laypersons). In general, the content was judged valuable and
numerous suggestions were made for improvements of the overall concept.

The website mso® was accessed 3622 times during the period August 2000 to August
2001. 161 individuals (4.4% of all accesses) completed the questionnaire. 86% of all
women who completed the questionnaire were younger than 50 years and two in three
had previously undergone a mammography for early detection. 23.5% of women were
younger than 30 years when they undergo mammography for the first time.

61 respondents (42.5%) considered mammography as a suitable method for the early
detection of breast cancer. Women who accessed the website and subsequently
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completed the questionnaire, were more critical towards mammography than woman
who did not complete the questionnaire.

17.8% (n=27) of women who completed the questionnaire considered mammography
not suitable for themselves. This proportion increased to 27.6% (n=42) following the
use of the mso®information tool. In totality 22.8% (n= 30) of participants changed their
view after using the mso® information tool.

63.2% (n= 96) of participants stated that they understood the usefulness of breast
cancer screening. The information by mso® resulted in a higher proportion of
participants expressing a secure decision with regard to mammography (before n= 87
| after n=104). Participants who did not feel sufficiently informed often stated that they
had learned something of value for their decision but needed further information.
However, they often stated that they felt better equipped for discussions with their
physician.

Women, who had received advice on mammography from a medical doctor, were five
times more likely to participate in mammography than those who had not received
advice.

With regard to the internal consistence of the items (cronbach alpha), the German
DCS was comparable to the original scale (DCS in mso® 0.95 / original DCS 0.78 to
0.92).

Women, who used the mso® as a decision aid regarding to mammography, felt well
informed and supported. In their opinion, they made a good decision with which they
were content.

Discussion / Recommendations: Currently there is no scientific consensus about
the evidence of population based breast cancer screening with mammography. At
present information given to the public only presents the potential benefits of
mammography and does not give a comprehensive view on the method.

This dissertation describes and evaluates concepts for the presentation of benefits
and loses from mammography. The website mso® can be used as a decision aid with
respect to the introduction of mammography screening in the German health system.
Those responsible for the implementation of the screening program should offer
patient information based on this concept. The mso® information tool has been shown
to be a valuable medium to support informed decision making about mammography.
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Kapitel Il: Beschreibung der Zielkonditionen — 2.2.3

Kriterienkatalog des National Screening Commitee (NSC)’

Die Erkrankung

1. Die Erkrankung muss ein wichtiges Gesundheitsproblem darstellen.

2. Epidemiologie und natirlicher Verlauf der Erkrankung, einschlieRlich der Entwick-
lung von einer latenten zu einer manifesten Erkrankung, muss erforscht sein. Es
mussen identifizierbare Risikofaktoren oder Erkrankungsmarker sowie eine
Latenzphase oder Friihstadium existieren.

3. Alle kosteneffektiven primarpraventiven Interventionen sollen so weit wie mdglich
umgesetzt worden sein.

Der Test

4. Es soll ein einfacher, sicherer, praziser und validierter Untersuchungstest zur
Verfigung stehen.

5. Die Haufigkeitsverteilung der Testergebnisse soll fur die Zielpopulation bekannt
und ein passender Grenzwert definiert und anerkannt sein.

6. Der Untersuchungstest muss fiir die Bevolkerung zumutbar sein.

7. Es soll eine abgestimmte und anerkannte Vorgehensweise hinsichtlich der

weitergehenden Diagnostik der Personen mit positivem Testergebnis und fiir die
verfugbaren Alternativen fur diese Personen geben.

Die Behandlung

8.

9.

10.

11.

Es soll eine wirksame Behandlung oder Intervention fur die Behandlung von frih
entdeckten Krankheitsstadien geben.

Es muss wissenschaftlich bewiesen sein, dass friihe Therapie ein besseres
Behandlungsergebnis erbringt als spate Behandlung.

Es soll akzeptierte und wissensbasierte Richtlinien dartiber geben, welchen Perso-
nen eine Behandlung angeboten wird und welches die angemessenen Behand-
lungsmethoden sind.

Das Behandlungskonzept (klinische Management) der Erkrankung und individuelle
Therapieziele sollen zwischen allen Leistungsanbietern vor einer Teilnahme am
Screening abgestimmt sein.

! http://www.nsc.nhs.uk/uk_nsc/uk nsc_ind.htm 02.08.2002; Ubersetzung Birgitt Holdke
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Fortsetzung: Kriterienkatalog des National Screening Commitee (NSC)

Das Screening-Programm

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Es muss in RCT's von hoher Qualitdt wissenschaftlich nachgewiesen sein, dass
das Screening-Programm die Mortalitat oder Morbiditat senkt. In Fallen, in denen
das Screening hauptsachlich den gescreenten Personen eine informierte Ent-
scheidung erlauben soll (z.B. Down Syndrom, zystische Fibrose-Trager-Scree-
ning) muss durch Studien hoher Qualitadt nachgewiesen worden sein, dass der
Test ein zuverlassiges Mal fur das Risiko darstellt. Die Information Gber den Test
und dessen Ergebnisse miussen flir die zu screenenden Personen bewertbar und
vollstandig verstehbar sein.

Es soll nachgewiesen sein, dass das gesamte Screening-Programm klinisch, so-
zial und ethisch von den Leistungserbringern im Gesundheitswesen und der All-
gemeinheit akzeptiert ist.

Der Nutzen des Screenings soll den (durch den Test, die Diagnostik und die Be-
handlung verursachten) physischen und psychischen Schaden iberwiegen.

Die Opportunitdtskosten des Screenings (inklusive des Testens, Diagnose,
Behandlung, Verwaltung, Ausbildung und Qualitatssicherung) sollen 6konomisch
ausgeglichen sein in Relation zum geldwerten Aufwand fiir medizinische Behand-
lung insgesamt.

Das Management und Monitoring des Screening-Programm muss festgelegt sein.
Ein abgestimmter Kriterienkatalog zur Kontrolle der Qualitatsbewertung muss
existieren.

Personal und Einrichtungen fur Durchfiihrung des Testes, der Diagnose, der Be-
handlung und Management des Programms missen vor der Einfihrung in ada-
quatem Umfang zur Verfligung stehen.

Alle anderen Behandlungsoptionen und -alternativen (z.B. verbesserte Behand-
lung, Vorhalten anderer Hilfen) sollen abgewogen sein, um sicher zu stellen, dass
nicht zunehmend kostenintensive Interventionen durchgefihrt oder Gbliche Inter-
ventionen kostenintensiver werden.

Wissenschaftsbasierte Informationen, die die Konsequenzen des Testens, der
Untersuchungen und Behandlungen erklaren, die den potentiellen Teilnehmern bei
der Findung einer informierten Entscheidung helfen, sollen zur Verfligung stehen.

Offentlicher Druck, welcher darauf angelegt ist, die Kriterien fir die festgelegten
Screening Intervalle zu reduzieren oder die Sensitivitdt des Testvorgangs zu erh6-
hen, sollte voraussehbar sein. Entscheidungen hinsichtlich dieser Parameter soll-
ten gegeniber der Offentlichkeit wissenschaftlich begriindet gerechtfertigt werden
kénnen."
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Modellvorhaben zur Erprobung eines
qualitatsgesicherten Mammographie-Screening in Deutschland, 1999

Ausschreibung von bis zu drei Modellprojekten zur Erprobung des qualitatsgesicher-
ten Mammographie-Screenings in der gesetzlichen Krankenversicherung (Auszug)2
Durch wissenschaftliche Studien ist erwiesen, dass die Brustkrebsmortalitat in der weiblichen
Bevolkerung durch regelmafiige Rontgenuntersuchungen der Brust (Mammographie-Scree-
ning) gesenkt werden kann. Der gesundheitliche Nutzen des Screenings steht in einem an-
gemessenen Verhaltnis zu den gesundheitlichen Belastungen und zu den Kosten, wenn aus-
reichende qualitatssichernde MaRnahmen getroffen werden. Diese Manahmen setzen wie-
derum besondere organisatorische Vorbereitungen voraus, die im medizinischen Versor-
gungssystem der Bundesrepublik Deutschland weitgehend unerprobt sind.

Der Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen hat am 12. September 1996 beschlos-
sen, die Bedingungen fir ein Mammographie-Screening als Bestandteil des Krebsfriiherken-
nungsprogramms in der gesetzlichen Krankenversicherung festzulegen. Eine flachende-
ckende Einflhrung eines Mammographie-Screenings fur anspruchsberechtigte weibliche
Versicherte ist gegenwartig nicht moglich. Die Vorbereitungen erfordern praktische Erfahrun-
gen und Erkenntnisse, die aus wissenschaftlich begleiteten Modellversuchen gewonnen
werden mussen. Durch die Modellprojekte soll sichergestellt werden, dass kiunftig Mammo-
graphie-Screening bei symptomlosen Frauen nur im Rahmen eines organisierten Pro-
gramms stattfindet.

Bei der Planung und Durchfihrung der Projekte sind die "Europaischen Leitlinien fur die
Qualitatssicherung des Mammographie-Screenings™ ebenso einzuhalten wie die Rahmen-
bedingungen eines zwischen den Spitzenverbianden der Krankenkassen und der
Kassenarztlichen Bundesvereinigung abgestimmten Organisationsmodells (siehe Anlage).
Rechtliche Probleme missen im Rahmen der Modellprojekte gelést werden. Lésungsan-
satze konnen im besonderen rechtlichen Rahmen fiir Studien (Forschungsklausel) erprobt
werden.

Zur Finanzierung der Modellprojekte schlieBen die Landesverbande der Krankenkassen und
die jeweils zustandigen Kassenarztlichen Vereinigungen der Lander regionale Vertrage auf
der Grundlage einer Rahmenvereinbarung zwischen den Spitzenverbanden der Kranken-
kassen und der Kassenarztlichen Bundesvereinigung ab. Gemal dieser Rahmenvereinba-
rung werden Durchfuhrung, Evaluation und insbesondere Qualitatssicherung der Modellpro-
jekte auf Bundesebene durch die vom Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen be-
auftragte Planungsstelle "Mammographie-Screening koordiniert. Der Bundesausschuss der
Arzte und Krankenkassen, die Planungsstelle "Mammographie-Screening” und ihre Trager
sowie die Trager der Modellprojekte auf regionaler Ebene und die von den vorgenannten
Einrichtungen und Organisationen unterstitzten Einrichtungen und Leistungserbringer sind
zur uneingeschrankten Nutzung samtlicher im Rahmen der Modellprojekte erzielten Ergeb-
nisse einschlielllich der erstellten Dokumentationen, Programme, Materialien und sonstigen
Entwicklungen berechtigt.

Zielsetzung: Primares Ziel der hier ausgeschriebenen Modellprojekte ist es, die erforderli-
chen Erfahrungen und Erkenntnisse bei der Erprobung eines populationsbezogenen, quali-
tatsgesicherten Mammographie-Screenings zu sammeln und wissenschaftlich aufzuarbeiten.
Es gilt, optimale Bedingungen fir eine mdgliche flachendeckende Einfiihrung des Mammo-
graphie-Screenings in das gesetzliche Krebsfriherkennungsprogramm durch unterschiedli-
che Implementationsansatze in verschiedenen Regionen zu schaffen.

? http://www.zi-koeln.de/ZIK/service/down/karsa-04.doc; Download des Ausschreibugstextes moglich in 1999
? Die aktuelle Fassung der Leitlinien ist iiber die Planungsstelle "Mammographie-Screening",
Herbert-Lewin-Str. 5, 50931 Koln, Tel 0221 4005 130, Fax 0221 4005 7144, zu bezichen.
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Die Projekte zielen insbesondere auf den Erkenntnisgewinn folgender 8 Aspekte:
1. Aufbau und Organisation von:

technischer Qualitatssicherung
Doppelbefundung der Screeningmammogramme
Abklarungsdiagnostik und Therapie

regionales Qualitdtsmanagement.
2. MaBnahmen zur Optimierung der Screeningteilnahme durch:

Organisation des Zugangs zum Screening und der Wiedereinbestellung (u.a.
Einladungsverfahren, Offentlichkeitsarbeit)

Zusammenarbeit mit tangierten Leistungserbringern (betreuenden Arzten), Lai-
enorganisationen (z. B. Frauengruppen), amtlichen Stellen (z. B. Meldebehdrden,
Datenschitzern).
3. Aufbau eines EDV-gestutzten Dokumentationssystems fur das umfassende Qualitats-
management, insbesondere fur:

internes Monitoring und Management der Akzeptanz, von diagnostischen, klini-
schen und technischen Aspekten

Entwicklung und Einsatz von fehlersicheren Rickkoppelungsmechanismen

externe Evaluation (insbesondere unter Berlcksichtigung von Registerdaten in
Verknupfung mit Daten der Modellprojekte).

4. SchulungsmaRnahmen fir Arzte und weitere beteiligte Berufsgruppen.

5. Screeningaufbau in Regionen mit unterschiedlichen logistischen Voraussetzungen un-
ter spezieller Berticksichtigung von strukturellen Elementen und landerspezifischen
Aspekten (z. B. friheres Bundesgebiet / neue Bundeslander).

6. Zusammenarbeit mit den zustandigen Qualitatssicherungsstellen in der Region, wie
etwa: kassenarztlichen Vereinigungen, arztlichen Stellen, Strahlenschutzbehérden

7. Organisation und Férderung der Zusammenarbeit mit:

den tangierten Leistungserbringern (neben betreuenden Arzten z. B. auch Pa-
thologen und ggf. Zytopathologen) sowie weiteren onkologisch relevanten Ein-
richtungen in der Region (z. B. onkologischen Schwerpunkten, Nachsorgeleit-
stellen, epidemiologischen Krebsregistern).
8. Rechtliche Voraussetzungen fir die flachendeckende Ausdehnung der Screeningaktivi-
taten, u. a. betreffend:

unterschiedliche Anforderungen an kurativer Mammographie gegentiber Scree-
ning-Mammaographie
Organisationsformen der arztlichen und nichtarztlichen Zusammenarbeit

Ausschluss des opportunistischen Screenings fur die Anspruchsberechtigten in
Regionen mit organisiertem Screening

Konsequenzen von Friherkennungsstrategien.
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Exkurs "Leitlinien”

Die deutsche Bundesarztekammer hat 1998 zur Frage der Verbindlichkeit von Richtlinien,
Leitlinien, Empfehlungen und Stellungnahmen folgende Stellungnahme formuliert:

.Die Qualitat der arztlichen Berufsaustbung orientiert sich an Mal3staben, die von Ex-
perten, insbesondere aus verschiedenen Fachbereichen, erarbeitet werden. Die Ver-
bindlichkeit ist bei Richtlinien am hochsten. Die Qualitat der arztlichen Berufs-Aus-
Ubung orientiert sich an Malstdben, die von Experten, insbesondere der Medizin, aber
auch der Rechtswissenschaften, der Philosophie, der Ethik und der Theologie, erar-
beitet werden."

Im deutschen Sprachgebrauch haben sich nachfolgende Begrifflichkeiten etabliert. Den Defi-
nitionen ist zu entnehmen, das die Verbindlichkeit in der genannten Reihenfolge abnimmt:

"Richtlinien sind meist von Institutionen veréffentlichte Regeln des Handelns und Unterlas-
sens, die dem einzelnen Arzt einen geringen Ermessensspielraum einraumen. lhre Nichtbe-
achtung kann Sanktionen nach sich ziehen. Eine ahnliche Verbindlichkeit wie Richtlinien ha-
ben Standards, die als normative Vorgaben beziiglich der Erflllung von Qualitatsanforderun-
gen verstanden werden und durch ihre in der Regel exakte Beschreibung einen mehr tech-
nisch-imperativen Charakter haben."

"Demgegeniiber sind Leitlinien® der Medizinischen Versorgung (clinical practice guidelines)
nach einer heute weltweit akzeptierten Definition 'systematisch entwickelte Feststellungen
mit dem Ziel, die Entscheidungen von Arzten und Patienten Uber eine angemessene Ge-
sundheitsversorgung fur spezifische klinische Situationen zu unterstitzen'. Sie lassen dem
Arzt einen Entscheidungsspielraum und 'Handlungskorridore', von denen in begriindeten
Einzelfallen auch abgewichen werden kann." Die Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftli-
chen Medizinischen Fachgesellschaften (AWMF) unterscheidet folgende Leitlinien:

1. Stufe (S1) Expertengruppe: Eine reprasentativ zusammengesetzte Expertengruppe
der wissenschaftlichen, medizinischen Fachgesellschaft erarbeitet im informellen
Konsens eine Leitlinie, die vom Vorstand der Fachgesellschaft verabschiedet wird.

2. Stufe (S2) Formale Konsensusfindung: Vorhandene Leitlinien der ersten Stufe
werden in einem formalen Konsensusverfahren beraten und als Leitlinien der Stufe 2
verabschiedet. Als formale Konsensusverfahren gelten der 'nominale Gruppenpro-
zess', 'Delphimethode' und 'Konsensuskonferenz'. Sie enthalten eine Diskussion der
Evidenz fiir die verabschiedeten Statements, die Mitarbeit von Methodikern wird als
hilfreich angesehen.

3. Stufe (S3) Leitlinie, umfasst flinf Elemente der systematischen Erstellung: Formaler

Konsensusprozess, Logische Analyse (klinischer Algorithmus), 'evidence'-basierte
Medizin, Entscheidungsanalyse und Outcome-Analyse

Empfehlungen und Stellungnahmen "wollen die Aufmerksamkeit der Arzteschaft und der
Offentlichkeit auf dnderungsbediirftige und beachtenswerte Sachverhalte lenken. Ein ver-
fasstes Memorandum dient der umfassenden Information und Aufklarung. Seine Inhalte sol-
len der Urteilsbildung des Arztes Uber den aktuellen Stand des Wissens, ggf. auch Uber ver-
altetes Wissen, dienen®

* http://www.bundesaerztekammer.de/30/Richtlinien/90Verbindlich.html; 02.08.2002

> Auf der Internetseite der AWMF kann mit Hilfe einer implementierten Suchmaschine thematisch nach Leit-
linien gesucht werden. In der AWMEF sind derzeit 134 wissenschaftliche Fachgesellschaften aus allen Bereichen
der Medizin zusammengeschlossen. Die Organisation vertritt Deutschland im 'Council for International Organi-
zations of Medical Sciences' (CIOMS), http://www.uni-duesseldorf.de/WWW/AWMF/Il/index.html,;
02.08.2002
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Leitlinien zur Mammographie

Es wurde eine Suche im Katalog der Leitlinien fir Diagnostik und Therapie, und per Stich-
wortsuche nach Mammographie / Brustkrebsfriherkennung / Mammakarzinom durchgefuhrt.

Zum Zeitpunkt der Literaturrecherche (Dezember 2000) existierten in Deutschland keine
spezifischen Leitlinien zu dem Thema Mammographie-Screening. Im folgenden werden Leit-

linien vorgestellt, die fir das Thema Friherkennung von Brustkrebs relevant sind.

1994

1996

1995

1999

2002

Quality determinants of mammography. Clinical practice guideline number 13.
AHCPR Publication No. 95-0632°. Die Leitlinie der amerikanischen 'Agency for health
policy and research' (AHCPR) wird als Grundlagendokument zur Erarbeitung
deutscher Leitlinien empfohlen, da sie im Kontext eines dezentral organisierten Ge-
sundheitssystems entstanden ist (Gibis 1998, S. 72) (10). Die Leitlinie wurde nach
einem offentlich dargelegten Verfahren erarbeitet um Mindestanforderungen an
Leistungserbringer des amerikanischen Gesundheitssystems definieren zu kénnen.
Insgesamt werden 180 Empfehlungen ausgesprochen.

Die Europaischen Richtlinien zur Qualitatssicherung des Mammographie-Scree-
nings erscheinen in zweiter Auflage. Alle relevanten Aspekte der Qualitatssicherung
sind berucksichtigt. Die Richtlinie gilt inzwischen auch Gber Europa hinaus als Stan-

darddokument (23) (7).

Standards in der Onkologie. Fur den Bereich der Onkologie hat die Deutsche
Krebsgesellschaft in Zusammenarbeit mit zahlreichen Fachgesellschaften kurzge-
fasste interdisziplinare Leitlinien flir Diagnosetypen erarbeitet. Die Deutsche Krebs-
gesellschaft bildet das Informationszentrum fir Standards in der Onkologie (ISTO).

» Richtlinien des Bundesausschusses der Arzte und Krankenkassen iiber Krite-
rien zur Qualitatsbeurteilung in der radiologischen Diagnostik gemaf § 136
SGB V’

» Leitlinien der Bundesarztekammer zur Qualitatssicherung in der Rontgendia-

gnostik I1®. Aufnahmetechnische Leitlinien Bundesarztekammer gemaR § 135
Abs. 2 SGB V. Stand: 21.04.1995

Leitlinien der Deutschen Rontgengesellschaft zur Mammadiagnostik. Bis April
2002 wurden erarbeitet:

» Stufe 1 Leitlinie zur Positionierung von Mammographien. AWMF-Reg.-Nr.
039/076 Stand 04/2002

» Stufe 1 Leitlinie zum Stellenwert verschiedener diagnostischer Verfahren in
Abhangigkeit von der Indikation. AWMF-Reg.-Nr. 039/069 Stand 05/1999

» Stufe 1 Leitlinie zur Nadellokalisation und perkutanen Biopsie. AWMF-Reg.-
Nr. 039/077 Stand 04/2002

Bekanntgabe der Kassenirztlichen Bundesvereinigung: Anderungen der Verein-
barung zur Strahlendiagnostik und —therapie gemaR § 135 Abs. 2 SGB V°.

® http://hstat.nlm.nih.gov

7 In der Fassung vom 17. Juni 1992 (veroffentlicht im Bundesanzeiger Nr. 183 b vom 29. September 1992)
zuletzt gedndert am 17. Dezember 1996 (Bundesanzeiger Nr. 49, 12. Marz 1997). http://www.pfaelzer-
aerzte.de/download/kv/kbv-vertraege/d-buaus-rl/buaus-qualitaetsbeurteilung.pdf; 02.08.2002

8 Deutsches Arzteblatt 92, Heft 34/35, Seite A 2272- A2285

? Deutsches Arzteblatt 99, Ausgabe 13 vom 29.03.02, Seite A-886


http://www.uni-duesseldorf.de/WWW/AWMF/ll/dirad03k.htm
http://www.uni-duesseldorf.de/WWW/AWMF/ll/dirad030.htm
http://www.uni-duesseldorf.de/WWW/AWMF/ll/dirad030.htm
http://www.uni-duesseldorf.de/WWW/AWMF/ll/dirad03n.htm
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Leitlinien zur Brustkrebs Friiherkennung in Deutschland

Anfang 2000 wurde ein Konsensusstatement von 19 beteiligten Fachgesellschaften zur
Brustkrebs-Friiherkennung in Deutschland® veréffentlicht'®.

Die S2 Leitlinie zur Mammadiagnostik, AWMF-Leitlinien-Register Nr. 039/069 vom 15.05
1999 sieht ein qualitadtsgesichertes fachibergreifendes Brustkrebs-

Friherkennungsprogramm vor:
ab dem 20. Lebensjahr, ein Aufklarungs- und Anamnesegesprach, sowie ggf. Festle-
gung einer individuellen Strategie zum weiteren Vorgehen,
ab dem 30. Lebensjahr, das Erlernen der Brustselbstuntersuchung und deren
regelmafige Anwendung,
ab dem 40. Lebensjahr, regelmafige arztliche palpatorische und inspektorische
Untersuchung von Brustdrise und regiondren LymphabfluRgebieten,
zwischen dem 50. und 70. Lebensjahr und ohne Vorliegen von Symptomen:
Durchfuhrung einer mammographischen Untersuchung in zwei Ebenen in Kombina-
tion mit einer arztlich-klinischen Untersuchung in Untersuchungsintervallen von
langstens 24 Monaten. Sicherung der technischen- und der Befundungsqualitat.

Entwicklung einer Stufe 3-Leitlinie zur Brustkrebs-Friiherkennung in Deutschland.
Unter der Federfihrung der deutschen Gesellschaft flir Senologie wurde eine (im Sinne der
Qualitatssicherung systematische) Leitlinie fUr alle relevanten Teilbereiche der Diagnose-
kette erarbeitet. Es wurden 11 Arbeitsgruppen gebildet (Stand: 24.10.2001) (1). Die
inhaltliche Basis bildet das 10-Punkte Programm der Konsensus-Konferenz von 1999. An
der Entwicklung der S3 Leitlinie zur Brustkrebs-Friiherkennung in Deutschland sind folgende
medizinisch-wissenschaftliche Fachgesellschaften und Berufsverbande beteiligt:

AWMF (Leitlinienkommission), Arbeitsgemeinschaft Gynakologische Onkologie (AGO), Berliner
Krebsgesellschaft, Berufsverband der Deutschen Radiologen, Berufsverband der Frauenarzte,
Berufsverband der Pathologen, Deutsche Gesellschaft fir Gynakologie und Geburtshilfe, Deutsche
Gesellschaft fur Hamatologie / Onkologie, Deutsche Gesellschaft fliir Medizinische Informatik,
Biometrie und Epidemiologie (GMDS), Deutsche Gesellschaft fur Pathologie, Deutsche Gesellschaft
fur Senologie, Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Menopause Gesellschaft, Deutsche Réntgenge-
sellschaft, Hessische Krebsgesellschaft, Osterreichische Gesellschaft fiir Senologie, Osterreichische
Krebsgesellschaft, Osterreichische Réntgengesellschaft (ORG), Vereinigung der Deutschen
Plastischen Chirurgen, World Society for Breast Health.

Folgende nichtarztliche Organisationen unterstitzten den Leitlinienprozef3:

Aktion: BewuBtsein fir Brustkrebs, Bundesverband: Frauenselbsthilfe nach Krebs, Deutsche

Krebshilfe, Susan G. Komen Breast Cancer Foundation, Women's Health Coalition e.V. (WHC)

Bestandteil der S-3 Leitlinie zur Brustkrebs-Friiherkennung ist auch eine "Leitlinie Frauenin-
formation". Physische, psychische und soziale Teilaspekte sollen den Rahmen flir Ent-
scheidungen bilden, die Frauen in den Bereichen Gesundheitsforderung, Pravention oder
Rehabilitation treffen miissen'".

Warum die S2 Leitlinie im August 2002 nicht mehr im Verzeichnis der AWMF zu finden
ist, konnte trotz schriftlicher Nachfrage nicht geklart werden. Das Ergebnis der Arbeit
an der S3 Leitlinie wurde bisher nicht veroffentlicht (Stand 02.09.2002).

17 drztl. Fortbild. Qualititssicherung (2000) 94: 421-422, Urban & Fischer-Verlag, Jena
' http://www.senologie.org/download/FinalLL1001.pdf
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Meta-Analysen zum Mammographie-Screening
Eine erste Meta-Analyse zum Nutzen des Mammographie-Screening wurde von Elwood et al
1993 publiziert (5). Die Autoren untersuchten die Evidenz der Wirksamkeit (efficacy) der
Mammographie fir Frauen von 40-49 Jahren anhand publizierter Ergebnisse aus sechs
RCTs. Nach 7 Jahren Follow-up ergibt sich kein Nutzen, d.h. keine Reduzierung der
Brustkrebsmortalitat in der Interventionsgruppe (RR: 1.08; 95% CI 0.85-1.39). Eine Analyse
der Mortalitatsraten per Jahr des Follow-up ergab eine (statistisch nicht signifikante) Evidenz
fir Schaden (harm) durch das Screening. Fir eine Analyse aller Daten wurden die
Beobachtungsgruppen nachtraglich auf Frauen im Alter von 50-69 Jahre eingeschrankt (und
mit und ohne Berucksichtigung der Kanadischen Studie gerechnet). In dieser Post hoc
Analyse ergibt die Metaanalyse eine Reduzierung der Brustkrebsmortalitat um 31% (17% -
42%). Es wird ein Summen-RR von 0.72 (95% CI 0.61-0.82) angegeben.

Eine Metaanalyse von Glaszious 1992 widmet sich der Frage, welche Effekte die Compli-
ance fiir das Screening hat (11). RCTs werden (blicherweise nach dem 'intention-to treat'
Prinzip ausgewertet, womit keine Aussage dazu gemacht werden kann, welchen Effekt ein
Screening hat, wenn die Compliance 100% ware. Dies Problem versucht der Autor durch
eine Adjustierung auf den Grad der Teilnahme zu I6sen. Die 'deattenuated prevented
fraction' nach 9 Jahren Follow-up betragt 0.37 (95% CI 0.21-0.49). Diskutiert werden die
Limitationen der Methode und die Unvollstandigkeit der eingehenden Daten. Der Autor sagt,
dass nicht der Schluss gezogen werden kann, dass Screening die Mortalitat an Brustkrebs
um 30% reduzieren kann.

Kerlikowske et al. formulierten 1995 fiir eine Metaanalyse die Frage nach der Wirksamkeit
(efficacy) des Mammographie-Screenings und stratifizierten fir Altersgruppen, Art der
Mammographie Screening-Intervall- und Follow-up Dauer der acht beriicksichtigten RCTs
(16). In den Analysen wurden Relative Risiken und Odds Ratios kombiniert, um die Power
der Studien zu erhéhen. Fur die Altersgruppe der 40-49-jahrigen nach 7-9 Jahren Follow-up
wurden keine Unterschiede in der Brustkrebsmortalitdt gefunden, das Summen-RR auf den
Endpunkt 'Reduzierung der Mortalitat an Brustkrebs' ergab 0.92 (95% CI 0.75 - 1.13). Auch
10-12 Jahre Follow-up nach Einladung zum Screening ergab keine signifikante Reduktion
der Brustkrebsmortalitat in der Interventionsgruppe. In der Gesamtgruppe von Frauen war
das Summen-RR Uber alle RCTs fir die Mortalitat an Brustkrebs in der Interventionsgruppe
versus der Kontrollgruppe 0.79 (95% CI 0.71 - 0.87). Die Autoren schlief3en einen Nutzen
des Screenings fiir Frauen in den 40-ern nach einer Follow-up Dauer von 10-12 Jahren nicht
aus, vermuten jedoch, dass der gleiche Nutzen erreicht werden kann, wenn das Screening
mit der Menopause bzw. mit 50 Jahren beginnt.

Ebenfalls fir die Gruppe der Frauen unter 50 Jahren wurde von Glaszious 1995 eine Meta-
analyse vorgelegt (13). Ziel dieser Arbeit war es, die Qualitdt der RCTs einzuschatzen. Um
den Einfluss von Unterschieden in den Studiendesigns bzw. den Ergebnissen zu prifen,
wurden Sensitivitdtsanalysen fiir Studienkonzept und methodische Aspekte durchgefiihrt
(Randomisierung, Vergleichbarkeit der Ausgangsdaten, Standardisierung des Endpunktes
Brustkrebsmortalitat, Prifung und Verblindung der Todesursachen, Teilnahme im Follow-up,
intention-to-treat Analyse). Die kumulative Metaanalyse ergab keine Evidenz flr einen durch
Mammographie-Screening bedingten Vorteil in der Studiengruppe mit Mammographie. Die
Autoren diskutieren die Risiken bzw. Schaden, die Screening mit sich bringt und weisen auf
die Kosten hin, die eine Erhdhung der Teilnahmeraten von Frauen > 50 Jahren mit sich
bringt. Die Schlussfolgerung lautet, dass Frauen umfassend informiert werden missen und
zunachst erforscht werden muss, wie Frauen dann ber Screening denken, bevor die natio-
nalen Screening-Empfehlungen verandert werden.

Von Smart et al. wurde 1995 eine Metaanalyse publiziert, die den Einfluss mdglichst langer
Follow-up Zeiten auf die Wirksamkeit des Screenings (efficacy) fir Frauen bis 50 Jahre un-
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tersucht (26). Dazu wurden diverse Subgruppenanalysen durchgefthrt. So wurden z. B. die
Daten der Kanadischen Studien ausgeschlossen und nicht publizierte Daten aus den
schwedischen Studien hinzugenommen. Der Publikation von Smart et al. wurden Fehler
vorgeworfen, die, wenn Kkorrigiert, dazu fuhren, dass auch in dieser Arbeit kein Nutzen fur die
Teilnahme an einem Screening fiir die Altersgruppe der Frauen unter 50 Jahren besteht.

Hendrick et al lieR 1997 die jeweils langste Follow-up Zeit jedes Trials in eine Metaanalyse
fur Frauen unter 50 Jahren einflieRen (15). Es wurden Endpunkt-Daten zum langsten
verfigbaren Follow-up benutzt, um die Power der Analysen zu verbessern. Fir eine
durchschnittliche Follow-up Zeit von 12.7 Jahren ergab dies eine statistisch signifikante
18%ige Reduzierung der Mortalitat fur die Gruppe der Frauen, die an einem Screening teil-
genommen hatten (RR 0.82; 95% CI 0.71-0.95). Eine separate Analyse der flinf schwedi-
schen Studien ergab eine statistisch signifikante 29%ige Risikoreduzierung (RR 0.71, 95%
Cl1 0.57-0.89). Die Autoren schlussfolgern, dass alle acht RCTs konsistente Ergebnisse
erbringen und empfehlen die Einflihrung eines Massenscreenings auch fir die Frauen unter
50 Jahren.

Glaszious und Irwig publizierten 1997 eine Metaanalyse zu der Fragestellung, ob ein zusatz-
licher Nutzen entsteht, wenn bereits vor dem 50. Lebensjahr mit dem Mammographie-
Screening begonnen wird (12). Die Kombination von sieben Studien mit Daten zu dieser
Altersgruppe ergab eine 15%ige relative Risikoreduzierung der Brustkrebsmortalitat (RR
0.8595% CI 0.71-1.01). Als absolutes Risiko berechnet, kann die Risikodifferenz invers auch
als ,Number needed to treat’ ausgedrlickt werden. Dies ergibt eine statistisch nicht
signifikante Differenz von 4 pro 10.000, es missen 2478 Frauen dieser Altersgruppe am
wiederholten Screening teilnehmen, damit 10 Jahre spater ein Tod durch Brustkrebs verhitet
werden kann. Die Autoren problematisieren unterschiedliche Effektmale und deren
Bedeutung fur die Akzeptanz von Screening-Empfehlungen. Sie weisen darauf hin, dass
Frauen umfassend tber Nutzen und Risiken aufgeklart werden und in einem weiteren Schritt
in die Entscheidung bezlglich Screening einbezogen werden sollen.

Ziel einer Metaanalyse von Demissie, 1998, ist ein empirischer Vergleich der Ergebnisse aus
RCTs mit Fall-Kontroll-Studien hinsichtlich der Frage, ob der erwartete Effekt (Senkung der
Brustkrebsmortalitat) in unterschiedlichen Altersgruppen durch die Uberpriifung in Fall-Kon-
troll-Studien evaluiert werden kann (4). Fur eine Uberpriifung der Wirksamkeit (efficacy) des
Screening-Testes, ist der RCT der Referenztest (golden standard). Soll jedoch der aktuelle
Effekt einer Intervention unter realen Bedingungen untersucht werden (effectiveness), mus-
sen alle Teilnehmerinnen entsprechend der vorgenommenen Zuordnung bericksichtigt wer-
den. Um den mdglichen Effekt der Intervention unter optimalen Bedingungen zu untersu-
chen, wurden Nicht-Teilnehmerinnen aus den Analysen ausgeschlossen. Die Autoren fiihren
aus, dass RCTs unter intention-to-treat Bedingungen ausgewertet werden. Meist wird eine
Beteiligung von 50-80% in der Interventionsgruppe erreicht und in der Kontrollgruppe neh-
men etwa 20-30% der Teilnehmerinnen dennoch eine Mammographie in Anspruch, was den
moglichen Nutzen des Screening-Programms abgeschwacht.

Die Analyse der acht untersuchte RCTs ergab fiir die Gruppe der Frauen, die zum Zeitpunkt
des Screenings 50-74 Jahre alt waren und fir eine Follow-up Zeit von 7-9 Jahren ein Sum-
men-RR von 0.70 (95% CI: 0.63 - 0.78). Der Test auf Heterogenitat zwischen der Gruppe der
gescreenten versus der nicht am Screening teilnehmenden Frauen war statistisch nicht sig-
nifikant (y2 = 6.46, df =7, p > 0.25).

Fir die Altersgruppe unter 50 Jahren wurde ein Summen-RR von 0.93 (95% CI: 0.75 - 1.14)
ermittelt. Auch in dieser Gruppe war der Test auf Heterogenitat nicht statistisch signifikant
(x2 =3.69, df =7, p > 0.75), es wurde also kein Unterschied hinsichtlich der Bustkrebsmorta-
litat zwischen den Gruppen gefunden.
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Die Autoren dieser vergleichenden Metaanalyse schlussfolgern, dass das optimal mégliche
Ergebnis der RCTs flir die Gesamtgruppe der Frauen ein RR von 0.52 ergibt und damit nahe
bei den Ergebnissen aus Fall-Kontrollstudien liegt. Die aufierdem formulierte Hypothese,
dass Screening mit andauernder Follow-up Zeit einen zunehmenden Nutzen erbringt, basiert
auf der Annahme, dass der Nutzen bei Frauen in der Post-Menopause groéf3er wird.

Von Mushlin et al., 1998, stammt eine Meta-Analyse, in der alle englisch publizierten RCTs,
Fall-Kontrollstudien und Modellprojekte, fur die Raten der richtig (TRP) und falsch positiven
(FPR) Befunde vorliegen, berlcksichtigt wurden (20). Es wurde standardisiert fir das
Screeninginterval und adjustiert flr das Alter, sowie stratifiziert ausgewertet fir:

'Mammographie allein': Die Sensitivitat (SE) betrug je nach Studie 83-95%, die
Spezifitat (SP) 93-99%.

'Mammographie kombiniert mit klinischer Brustuntersuchung (CBE)": Die Zahl der
Studien war zu gering, um geringe Unterschiede statistisch belegen zu kénnen.

Als empirische Uberprifung der TRP / FPR wurde eine ROC-Kurve berechnet, die damit
definiert ist, dass bei optimaler Sensititvitdt und Spezifitat alle in die Meta-Analyse einge-
henden Studien auf der Kurve liegen. In den Ergebnissen ist dies nicht der Fall, die Sensiti-
vitat und Spezifitat variieren stark zwischen den Studien. Die Genauigkeit (accuracy) des
Screenings wird als 'ziemlich gut' eingeschatzt, fir Frauen >50 Jahre ist sie etwa 10% hoher
als fur jingere Frauen. Die Autoren diskutieren den negativen Einfluss der Hormonsubstitu-
tion auf Sensitivitdt und Spezifitdt der Mammographie bei alteren Frauen.

Eine weitere Metaanalyse zur Prifung der Qualitat der RCTs , wurde Anfang 2000 von
Goetzsche und Olsen publiziert (14). Die Autoren stellten fest, dass die grundlegenden
Dokumentation zu den Studiengruppen in sechs der acht untersuchten RCTs unzureichend
war, vier RCTs (random bias = Géteborg, Stockholm, Kopparberg, Ostergotland, HIP,
Edinburgh) zeigen Fehler bei der Randomisierung der Frauen in Interventions- und
Kontrollgruppe. Die Autoren kommen zu dem Ergebnis, dass ein eindeutiger Nachweis des
Nutzens des Mammographie-Screening nicht méglich ist. Die Studien mit einer als
hinreichend eingeschatzten Randomisierung (Malmd und NBSS) ergeben in der
Metaanalyse ein Relatives Risiko fur Brustkrebs von 1.04 (95% CI: 0.84-1.27) und fur die
Gesamtmortalitat von 0.99 (95% CI: 0.94-1.05). Die vier Studien mit random bias ergeben
ein Relatives Risiko von 0.75 (95% CI: 0.67-0.83) fur Brustkrebs und RR 1.06 (95% CI: 1.04-
1.08) fur die Gesamtmortalitat.

Uberblickartikel zu internationalen Screening-Empfehlungen

1993 wurde vom 'National Cancer Institute' in den USA ein internationaler Expertenworkshop
veranstaltet, um den aktuellen Wissensstand zum Brustkrebs Screening zusammen zu tra-
gen und Bereiche fir weitere Forschung, zu benennen. Berlcksichtigt wurden publizierte,
sowie unveroéffentlichte Daten aus den acht RCTs. Fur die Altersgruppe der Frauen unter 50
Jahren kann keine der Studien eine Reduktion der Mortalitat an Brustkrebs belegen. Nur die
HIP RCT erbringt 10-18 Jahre nach Beginn der Studie einen moglichen 25% Vorteil, die sta-
tistische Signifikanz wird jedoch bezweifelt. Die Sensitivitat der Mammographie ist, unter
vergleichbaren Bedingungen gemessen, fir jingere Frauen (<50 Jahre) niedriger als fir die
alteren.

Fir die Frauen im Alter von 50-69 Jahre wird den RCTs eine Reduktion der Brustkrebsmor-
talitdt von etwa 30% zugeschrieben. Es wird geschlussfolgert, dass eine 30%-ige Reduzie-
rung der Mortalitat an Brustkrebs, nach 10 Jahren Follow-up mit 80%iger Sicherheit entdeckt
werden kann. Als Ergebnis des Workshops werden Richtlinien fiir die weitere wissenschaftli-
che und praktische Arbeit formuliert (9). Es wird in Erwégung gezogen, Strategien zur
Identifizierung von Frauen mit besonders niedrigem Risiko zu entwickeln, flr die keine
Notwendigkeit eines Screening besteht. Es wird darauf hin gewiesen, dass die
Kommunikation mit den teilnehmenden Frauen verbessert werden muss. Zukinftig missen
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Gewinn und Kosten des Screenings berucksichtigt werden. Fur die Prufung der Effektivitat
von Screening wird gefordert:

Outcome-Parameter ist die 'Mortalitat an Brustkrebs' und nicht 'Uberleben von
entdeckten Fallen'.

Basisanalyse in RCTs ist das 'Alter bei Eintritt' in die Studie, fur Follow-up-
Analysen ist das Alter bei Diagnosestellung zu berechnen.

Grundsatzlich soll der 'zugrundeliegende Todesfall' bestimmt werden. Andere
Outcomeanalysen, z.B. 'Uberlebensraten der Brustkrebsfalle' oder 'Entdeckungs-
raten von fortgeschrittenen Brustkrebsfallen' sind nur geeignet, Vorschlage dafir
zu machen, welche Faktoren die Mortalitat an Brustkrebs ggf. beeinflussen.

Das 'National Institute of Health Consensus Development Panel' legte im Herbst 1997 ein
Statement zur Einschatzung des Nutzens und Risikos von Brustkrebs-Screening fir Frauen
der Altersgruppe 40-49 vor (2). Da im Rahmen der Konferenz kein Konsens erreicht werden
konnte, wurden zwei Berichte vorgelegt:

Die Autoren des Mehrheitsvotums gehen davon aus, dass die vorliegenden Daten
keine allgemeine Empfehlung der Mammographie fiur diese Altersgruppe zulas-
sen.

Die Autoren des Minderheitsvotums glauben, dass die Risiken der Mammogra-
phie Uberschatzt werden und sprechen eine positive Empfehlung fiir die Frauen
unter 50 Jahren aus.

Dabei wurde darauf hingewiesen, dass das Konsensus-Statement eine datenbasierte Syn-
these der aktuellen Wissensbasis (peer-review) darstellt. Einig waren sich die Mitglieder der
Konferenz darin, dass Frauen gemeinsam mit ihren Untersuchern auf Basis der vorhande-
nen Informationen entscheiden sollten, ob sie eine Mammographie vornehmen lassen. Ist
diese Entscheidung positiv, sollten die Kosten der Mammographie vom Gesundheitssystem
getragen werden.

Fletcher fasst die Themen der NHS-Konsensuskonferenz zum Mammographie-Screening
zusammen (8). Danach sei nach wie vor unverstanden, warum im Vergleich zu alteren, die
Frauen unter 50 Jahren keinen Nutzen von der Mammographie haben. Sie fordert, Frauen
altersspezifisch zu Nutzen und Risiken des Screenings zu informieren, damit diese eine an-
gemessene Entscheidung treffen kdnnen.

Vom 'International Breast Cancer Screening Network' (IBSN) wurde jeweils 1990 und 1995
eine Evaluation der Screening Programme durchgeflihrt, in der strukturelle und organisatori-
sche Aspekte verglichen wurden. Anfang der 90-er Jahre hatten 13 Lander ein bevdlke-
rungsbasiertes Screeningprogramm (geplant). Inzwischen gibt es weltweit in 22 Landern
Brustkrebs-Screening-Programme. Die Empfehlungen der 13 berlicksichtigten Nationen sind
unterschiedlich hinsichtlich teilnehmender Altersgruppe, Screeningintervallen und Interven-
tion.

Eine Evaluation der Effektivitat des Screening wurde flr neun Lander durchgefliihrt (25). Es
wird eingeschatzt, dass der definierte Endpunkt ‘jahrliche Todesrate an Brustkrebs' nicht
hinreichend ist, um das Ziel der 'Reduzierung der Mortalitat an Brustkrebs' zu
dokumentieren. Es wird vorgeschlagen, zusatzliche Daten zu Biopsien und Feinnadel-
punktionen, Stadium des entdeckten Karzinoms und Ergebnis des Follow-up standardmaRig
zu dokumentieren. Die Einschatzung der Autoren geht dahin, dass

der Nutzen der Mammographie in den Analysen unterschatzt wird,

langfristig die implementierten Screening-Programme eine Reduzierung der Inzi-
denz mit spaten Stadien der Erkrankung und eine Senkung der Brustkrebsmorta-
litat erwarten lassen.

12
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Nystrém et al., 1993, publizierten eine Uberblicksarbeit zu den schwedischen Studien,
nachdem die Todesursachen in einem verblindeten Verfahren Gberprift und die definierten
Endpunkte gegeneinander evaluiert wurden (22). Die Autoren schlussfolgern, dass neben
der Reduzierung der Brustkrebsmortalitat viele andere klinische, organisatorische,
psychologische sowie fiskalische Faktoren relevant sind, um die Effektivitat eines Mammo-
graphie-Screenings beurteilen zu konnen.

Eine weitere Uberblicksarbeit von Nystrom et al. von 1996 evaluiert firr die Schwedischen
Studien die dokumentierten Todesursachen gegen die Todesursachen in der Gesamtbevél-
kerung (21). Es wird festgestellt, dass die Gesamtmortalitat in den beiden Gruppen (mit
Ausnahme der Todesursache Brustkrebs) gleich ist. Das Ziel, dass in einem RCT gezeigt
werden muss, dass die Gesamtmortalitat reduziert wird wirde bei einem Mortalitatsanteil fur
Brustkrebs von 5% an der Gesamtmortalitat eine StichprobengréRe erfordern, die als nicht
zu realisieren eingeschatzt wird.

1996 wird von der Schwedischen Krebsgesellschaft ein Bericht zu der vorangegangenen
Expertenkonferenz publiziert. Es werden Empfehlungen zur Organisation, den analytischen
Methoden und relevanten Public Health Aspekten bzw. Fragestellungen formuliert (27).

Literatur-Reviews zum Mammographie Screening

1996 wurde von Essermann und Kerlikowske eine Arbeit publiziert, dessen Gegenstand wie-
derum die Frage war, ob Mammographie Screening fir Frauen im Alter von 40-49 Jahren
empfohlen werden sollte (6). Danach lasst sich aus den Ergebnissen der vorliegenden Meta-
Analysen kein Nutzen (Reduzierung der Brustkrebs-Mortalitat) fur die Altersgruppe der
Frauen unter 50 Jahre ableiten. Als relevante Aspekte des Brustkrebs-Screenings flr diese
Altersgruppe werden diskutiert:

Die Stichprobengrofie (power). Da Brustkrebs in dieser Altersgruppe selten ist, miss-
ten 100.000.000 (1 Million Frauen) an einem RCT teilnehmen, um mit Sicherheit sa-
gen zu kdnnen, ob Screening mit Mammographie die Brustkrebsmortalitat in dieser
Altersgruppe reduziert oder nicht.

Fur jungere Frauen ist die mogliche absolute Risikoreduktion geringer, auch wenn
eine 30%ige Reduzierung der Mortalitdt angenommen wird, da Inzidenz und Mortali-
tatsrisiko niedriger sind.

Kleinere Tumore friher zu entdecken, verbessert die kosmetischen Resultate chirur-
gischer Eingriffe. Unklar ist jedoch, welche Auswirkungen dies auf die Lebensqualitat
der Frauen hat.

Der Anteil von Frauen, die zur Wiedervorstellung12 eingeladen werden, ist flr alle
Altersgruppen gleich groB3, die Wahrscheinlichkeit eines falsch-positiven Ergebnisses
ist in der jlingeren Altersgruppe aber grofier.

Psychische Auswirkungen: Das ggf. durch eine Biopsie verursachte Trauma kann bis
zu 18 Monaten anhalten (3) (19). Komplikationen (Hamatome, Infektionen,
Verletzungen) sind selten, kommen aber vor. Die Infektionsrate nach Biopsien betragt
2%. Wie hoch die sogenannten 'human costs' (Angst, Stigmatisierung, iatrogene
Morbiditat und Unannehmlichkeiten), die aus einem falsch-positiven
Mammographieergebnis resultieren, sind, ist nicht untersucht.

12 Ergeben sich in einer Mammographie Auffalligkeiten, werden die Frauen zu weiteren diagnostischen
Tests eingeladen.
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Ductales Carcinoma in Situ (DCIS): Seit den 80er Jahren ist es zu einem Anstieg der
DCIS in allen Altersgruppen um ca. 200% gekommen. In manchen Screening-Pro-
grammen sind bis zu 50% der mammographisch entdeckten Karzinome bei Frauen
unter 50 Jahren DCIS's. Die Progressionsrate zu invasiven Lasionen liegt unter 7%.
Von den 1992 in den USA annahernd 23.000 diagnostizierten DCIS's wurden 10.000
mit einer Mastektomie behandelt.

Um den moglichen Nutzen von Screening besser verstehen zu kénnen, soll die rela-
tive Risikoreduktion fir die Brustkrebsmortalitat als absolute Reduzierung von To-
desfallen durch Brustkrebs ausgedriickt werden™.
Uber die Jahre wurden die Empfehlungen zu Inanspruchnahme der Mammographie fiir die
Gruppe der jungeren Frauen modifiziert. In einigen Landern ist die Selbstuntersuchung der
Brust (BSE) als zusatzliche Friherkennungsmethode eingefiihrt worden. Die Autorinnen
weisen darauf hin, dass besonders, wenn der Nutzen einer Intervention unklar ist, Frauen in
eine Entscheidung einbezogen werden und Nutzen und Risiken diskutiert werden mussen

(6).

1997 wird in zwei Uberblickartikeln die, inzwischen mehr als 35 Jahre andauernde, Diskus-
sion um die Screening-Trials sowohl historisch als auch methodisch dargestellt (17;18). Auch
die Empfehlungen der Fachgesellschaften werden reflektiert. Der Autor empfiehlt letztlich die
jahrliche Screening-Mammographie und betont, dass fir eine Verlangerung der Intervalle nur
mit finanziellen Grinden argumentiert werden kann.

Im Oktober 1998 erschien in Deutschland der HTA-Bericht: 'Bestandsaufnahme, Bewertung
und Vorbereitung der Implementation einer Datensammlung. Evaluation medizinischer Ver-
fahren und Technologien in der Bundesrepublik Deutschland - Das Mammographie-Scree-
ning zur Brustkrebsfriiherkennung' (10). Die Autoren kommen zu der Einschatzung, "dass flr
die Mammographie in ihrer Anwendung als Screening-Verfahren in den hochwertigen
(randomisierten) Studien eine Reduktion der Brustkrebsmortalitat von bis zu 30% fuir die
Altersgruppe der 50-69jahrigen Frauen nachgewiesen werden. Neuere Studien belegen dies,
bei allerdings geringerer Effektivitat, auch fir die Altersgruppe der 40-49-jahrigen". Es wird
darauf hingewiesen, dass Verfahrensbewertungen und Leitlinien auslandischer Institutionen
wertvolle Hinweise zur Organisation, Umsetzung und Evaluation von Mammographie-
Screeningprogrammen in Deutschland liefern kénnen; das aber die Ubertragbarkeit der
auslandischen Dokumente zum Thema der Brustkrebs-Friherkennung auf die deutschen
Verhaltnisse nicht ohne weiteres maglich ist. Offen bleibt laut der Autoren, ob ein
entsprechender Nutzen im dezentral organisierten deutschen Gesundheitssystem zu er-
zielen ist. Dies musse durch Modellprojekte gepruft werden.

1 7 B. ist die Wahrscheinlichkeit fiir eine 50-jahrige Frau, in den néchsten 15-20 Jahren an Brustkrebs
zu sterben 13 pro 1.000. Setzt man eine 30%-ige Reduzierung durch Screening voraus, dann ist die
Wahrscheinlichkeit noch 9 pro 1.000. D.h. wenn 1.000 Frauen sich 10 Jahre lang screenen lassen,
sterben vier Frauen weniger an Brustkrebs
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Das Gutachten des Sachverstandigenrates fiir die Konzertierte Aktion im

(deutschen) Gesundheitswesen 'Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit'
Im Mai 1999 erteilte die Bundesministerin fir Gesundheit dem Sachverstandigenrat fir die
Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen einen Auftrag fiir ein Sondergutachten zur Ver-
besserung der Leistungssteuerung im Gesundheitswesen. Dabei sollten insbesondere Qua-
litatssicherung und neue Vergutungsformen, die Rolle von Gesundheitszielen, Pravention,
Versichertenkompetenz und die primararztliche Versorgung bertcksichtigt werden.
Zum Thema Brustkrebs werden die Versorgungsprobleme aus Sicht der befragten Insti-
tutionen wie folgt eingeschétzt (24):

"Fur den Bereich der Brustkrebsfriiherkennung wird in Deutschland das Fehlen ei-
nes gemafl den Europaischen Leitlinien qualitdtsgesicherten Friiherkennungspro-
gramms (Mammographie-Screening) festgestellt. Diese Unterversorgung flhre dazu,
dass die zu erwartende Mortalitatsreduktion in der Zielgruppe der 50- bis 70-jahrigen
Frauen nicht realisiert wirde".

"Daruber hinaus werde aber auch der, unabhangig von der reinen
Mortalitatsreduktion durch die frihere Erkennung eines Mammakarzinoms fur die be-
troffenen Frauen, erzielbare gesundheitliche Nutzen (Mdglichkeit einer brusterhalten-
den Behandlung, weniger eingreifende und belastende MalRnahmen) nicht erreicht:
Es erfolgen mehr Amputationen sowie adjuvante lokale und systemische Behandlun-
gen als naétig".

"...aufgrund bestehender Defizite in der medizinischen Fortbildung [fehlen] erfah-
rene Mammographiebefunder fir Brustkrebsfriiherkennungsprogramme".

"Eine Ubernahme der européischen Friiherkennungsempfehlungen durch die
GKYV und deren Anpassung an die strukturellen Rahmenbedingungen des deutschen
Gesundheitswesens wird empfohlen".

Handlungsempfehlungen des Sachverstiandigenrates zum Abbau von Uber-, Unter-

und Fehlversorgung bei onkologischen Erkrankungen

In dem Fazit und den Empfehlungen des Rates wird festgehalten, dass in der Versorgung
von Patientinnen mit Mammakarzinom Defizite bestehen, welche die gesamte Versorgungs-
kette (Friherkennung, Diagnose, Behandlung, Nachsorge) betreffen.

Mammakarzinom, Versorgungskette

"Malinahmen zur Verbesserung der Brustkrebsversorgung dirfen sich nicht nur auf einen
Aspekt (z. B. Mammogaphie-Screening) beziehen, sondern sollten sich unbedingt auf die
gesamte Versorgungskette (Friherkennung, Diagnose, Behandlung, Nachsorge) beziehen".

Mammographie- Screening

"Die zugige Einfuhrung eines flachendeckenden, qualitdtsgesicherten Mammographie-Scree-
nings in Deutschland gemafR den Qualitatsvorgaben der Europaischen Leitlinien

(u. a. jahrliche Mindestfrequenz von 5.000 Mammographien und Doppelbefundung) ist erfor-
derlich. Qualitatsgesicherte Mammographie-Screening-Programme sollen an Krebsregister
angebunden sein. Zur Sicherung einer qualitativ hochwertigen Diagnostik-Therapie-Kette
diese organisatorisch und strukturell an bestehende Tumorzentren und onkologische
Schwerpunkte unter Einbeziehung ausgewabhlter vertragsarztlicher Kompetenz angebunden
sein".

"Die Friherkennungsmammographie ist aus dem Katalog der IGEL-Leistungen herauszu-
nehmen"™®.

' Dt. Gesellschaft fiir Allgemeinmedizin und Familienmedizin, Dt. Gesellschaft fiir Senologie, Dt.
Landkreistag, Dt. Paritdtischer Wohlfahrtsverband Gesamtverband e.V., Dt. Stidtetag, Sdchsisches Ministerium
fiir Soziales, Gesundheit, Jugend und Familie, Verband der privaten Krankenversicherung, Verband Forschender
Arzneimittelhersteller, Verband physikalische Therapie

'S JGEL = Individuelle Gesundheitsleistungen. Liste rztlicher Leistungen, die von der gesetzlichen
Krankenversicherung nicht finanziert werden. Zum Teil sind Leistungen aufgefiihrt, die nie GKV-Leistungen
waren (z. B. sportmedizinische Beratung) oder umstrittene Leistungen wie PSA-Screening auf Prostatakarzinom.
Zum Teil sind auch Leistungen enthalten, die ohne medizinischen Nutzen sind und daher nicht in den
Leistungskatalog der GKV aufgenommen werden.
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Kapitel lll: Darstellung der wissenschaftlichen Evidenz — 3.6

Rohdaten Bevolkerung Deutschland

Bevolkerung zum 31.12. nach Altersjahren

Altersgruppe 1994

von ... bis unter ... Jahren / Insgesamt

00 - 05 54 891
05-10 56 701
10-15 54 835
15-20 51379
20-25 61715
25-30 88 291
30-35 93912
35-40 87 050
40 - 45 80 077
45 -50 61 887
50 - 55 69 674
55 -60 81424
60 - 65 63 252
65-70 59 321
70-75 52 289
75 u.m. 67 503
Insgesamt 1 084 201
Manner / Altersgruppe

00 -05 28 212
05-10 29 197
10-15 28 333
15-20 26 209
20-25 31 547
25-30 45 672
30-35 48 200
35-40 45 007
40 - 45 41 048
45 - 50 31 841
50 - 55 34 855
55 -60 40 039
60 - 65 30 838
65-70 26 323
70-75 18 942
75 u.m. 19 169
Zusammen 525 432
Frauen /Altersgruppe 1994

00 - 05 26 679
05-1 27 504
10-15 26 502
15-20 25170
20-25 30 168
25-30 42 619
30-35 45712
35-40 42 043
40 - 45 39 029
45 - 50 30 046
50 - 55 34 819
55-60 41 385
60 - 65 32414
65-70 32 998
70-75 33 347
75 u.m. 48 334
Zusammen 558 769

Quelle: Statistisches Landesamt Hamburg

1995

53 008
58 320
54 905
52 921
58 104
83 982
93 966
88 969
80 452
68 406
61938
82413
64 745
59 917
52 685
69 639
1084 370

27 195
30 025
28 402
26 939
29618
43 544
48 117
45 783
41169
35 164
31 067
40 399
31512
27 429
19 245
19 967
525 575

1995

25813
28 295
26 503
25982
28 486
40 438
45 849
43 186
39 283
33 242
30 871
42 014
33 233
32 488
33 440
49 672
558 795

1996

51709
58 568
55 497
54 471
55 132
79 447
93 182
90 880
81759
73 876
55729
81133
68 065
60 028
52 276
72 432

1997

50 448
58 197
55819
55 382
53 891
73474
91 404
91778
82 890
77 786
55 067
76 654
71255
59 444
52 040
75 261

1084184 1080 790

26 366
30 247
28 656
27770
28121
40 943
47 645
46 766
41 856
37 940
27 950
39 897
33 102
27 809
19 629
20 895
525 592

1996

25343
28 321
26 841
26 701
27 011
38 504
45 537
44 114
39 903
35936
27779
41 236
34 963
32 219
32 647
51537
558 592

25730
30 022
28 820
28 248
27 403
37731
46 787
47 048
42 463
39 884
27 745
37 787
34 504
271774
20 162
21926
524 034

1997

24718
28 175
26 999
27134
26 488
35743
44 617
44 730
40 427
37 902
27 322
38 867
36 751
31670
31878
53 335
556 756
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Kapitel lll: Darstellung der wissenschaftlichen Evidenz — 3.6

Programmierung der Berechnungen
Rohdateneingabe;

libname breastca
'd:\sasdaten\breastca';

data breastca.mortalb;

length agegroup $6.;

input agegroup $ deaths populat;
informat populat commax8.;

cards;

0-4 0 38.714
5-9 0 37.247
10-14 0 34.467
15-19 0 36.624
20-24 0 51.597
25-29 0 79.880
30-34 3 78.546
35-39 6 61.889
40-44 16 54.166
45-49 25 53.718
50-54 42 59.607
55-59 60 62.883
60-64 36 46.420
65-69 39 46.926
70-74 58 48.761
75-79 45 30.803
80-84 66 33.615
85+ 76 29.524
run;

data breastca.mortallO;
length agegroup $6.;
input agegroup $ deaths populat;
informat populat commax8.;

cards;

0-4 0 38.714
5=19 0 37.247
10-14 0 34.467
15-19 0 36.624
20-24 0 51.597
25-29 0 79.880
30-39 9 140.435
40-49 41 107.884
50-59 102 122.490
60-69 75 93.346
70-79 103 79.504
80+ 142 63.139
run;

data breastca.incib;

length agegroup $6.;

input agegroup $ cases populat;
informat populat commax8.;

cards;

0-4 0 38.004
5=19 0 38.103
10-14 0 34.396
15-19 0 37.049
20-24 2 50.039
25-29 4 76.542
30-34 17 80.621
35-39 32 64.533

40-44 40 54.311
45-49 97 54.977
50-54 134 55.537
55-59 178 63.826
60-64 127 48.750
65-69 103 45.544
70-74 101 46.903
75-79 113 34.090
80-84 89 31.112
85+ 89 30.209
run;

data breastca.incilO;

length agegroup $6.;

input agegroup $ cases populat;
informat populat commax8.;

cards;

0-4 0 38.064
5-9 0 38.103
10-14 0 34.396
15-19 0 37.049
20-29 6 126.581
30-39 49 145.154
40-49 137 109.288
50-59 312 119.363
60-69 230 94.294
70-79 214 80.993
80+ 178 61.321
run;

5-Jahre-Intervall Inzidenz;
data inci5; set breastca.inci5;
retain survive newcase cumcase;
rate=cases/populat*100000;
if n =1 then survive=100000;
newcase=0;
begin=survive;
do i =1 TO 5;
newcase=rate*survive/100000;
survive=survive-newcase;
cases 5y=SUM(OF cases 5y newcase);
end;
cumcase =
cases 5y);
cum_whr = 1/cumcase*100000;
whr = 1/cases 5y*begin;
drop 1i;
label survive='aktuell gesund'
begin='gesund zu Beginn d. Inter-
valls'
cumcase="'kum. Falle'
cum whr='1l Fall je ... Frauen
(kumulativ)'
whr='1 Fall je
tervall';
proc print label;
title 'Inzidenzen fiir 5-Jahre-In-
tervalle-Todesursachenspezifische
Sterbetafel';
run;

SUM (OF cumcase

Frauen im In-

10-Jahre-Intervall Inzidenz;
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data incil0O; set breastca.incilO;
retain survive newcase cumcase;
rate=cases/populat*100000;

if n =1 then survive=100000;
newcase=0;

begin=survive;

do i =1 TO 10;
newcase=rate*survive/100000;
survive=survive-newcase;
casesl0y=SUM (OF caseslOy newcase);
end;

cumcase = SUM(OF cumcase
caseslOy);

cum_whr = 1/cumcase*100000;
whr = 1/caseslOy*begin;
drop 1i;

label survive='aktuell gesund'
begin='gesund zu Beginn d. Inter-
valls'

cumcase="kum. Falle'

cum whr='1l Fall je ... Frauen
(kumulativ) '
whr='1 Fall je Frauen im In-

tervall';
proc print label;
title 'Inzidenzen fir 10-Jahre-In-

tervalle - todesursachenspezifi-
sche Sterbetafel';
run;

5-Jahres-Intervall Mortalitat;
data mortal5; set
breastca.mortalb;

retain survive newcase cumcase;
rate=deaths/populat*100000;

if n =1 then survive=100000;
newcase=0;

begin=survive;

do i =1 TO 5;
newcase=rate*survive/100000;
survive=survive-newcase;

cases 5y=SUM(OF cases_ b5y newcase);
end;

cumcase = SUM(OF cumcase
cases 5y);

cum whr = 1/cumcase*100000;
whr = 1/cases_ 5Sy*begin;
drop 1i;

label survive='aktuell lebend'
begin='lebend zu Beginn d. Inter-
valls'

cumcase="kum. Gest.'

cum whr='l Gest. je ... Frauen
(kumulativ) '
whr='1l Gest. je Frauen im In-

tervall';
proc print label;
title 'Mortalitat fiir 5-Jahre-In-

tervalle - todesursachenspezifi-
sche Sterbetafel';
run;

10-Jahres-Intervall Mortalitat;

data mortallO; set
breastca.mortallO;

retain survive newcase cumcase;
rate=deaths/populat*100000;

if n =1 then survive=100000;
newcase=0;
begin=survive;

do i =1 TO 10;
newcase=rate*survive/100000;
survive=survive-newcase;
casesl0y=SUM(OF caseslOy newcase);
end;
cumcase =
caseslOy);
cum_whr = 1/cumcase*100000;
whr = 1/caseslOy*begin;

drop 1i;

label survive='aktuell lebend’
begin='lebend zu Beginn d. Inter-
valls'

cumcase="kum. Gest.'

SUM (OF cumcase

cum whr='1l Gest. je ... Frauen
(kumulativ) '
whr='1l Gest. je Frauen im In-

tervall';
proc print label;
title 'Mortalitat fir 10-Jahre-In-

tervalle - todesursachenspezifi-
sche Sterbetafel';
run;
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Inzidenz, 5-Jahres-Intervalle

Kapitel lll: Darstellung der wissenschaftlichen Evidenz — 3.6

Gesund zu 1 Fall je 1 Fall je

Aktuell Kumulativ Beginn des . Frauen . Frauen
AGEGROUP CASES POPULAT gesund neue Falle Falle RATE Intervalls CASES 5Y (kumulativ) im Intervall
0-4 0 38064  100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
5-9 0 38103 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
10-14 0 34396  100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
15-19 0 37049  100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00 . .
20-24 2 50039 99980.02 3.996 19.98 3.997 100000.00 19.98 5004.30 5004.30
25-29 4 76542 99953.90 5.224 46.10 5.226 99980.02 26.12 2168.99 3827.50
30-34 17 80621 99848.56 21.059 151.44  21.086 99953.90 105.34 660.32 948.88
35-39 32 64533 99601.24  49.414 398.76  49.587 99848.56 247.31 250.78 403.73
40-44 40 54311 99235.00 73.140 765.00 73.650 99601.24 366.24 130.72 271.96
45-49 97 54977 98362.65 173.855 1637.35 176.437 99235.00 872.35 61.07 113.76
50-54 134 55537 97181.71 235.048 2818.29 241.281 98362.65 1180.94 35.48 83.29
55-59 178 63826 95834.13 268.013 4165.87 278.883 97181.71 1347.58 24.00 72.12
60-64 127 48750 94592.32 247.069 5407.68 260.513 95834.13 1241.81 18.49 77.17
65-69 103 45544 93527.52 211.997 6472.48 226.155 94592.32 1064.80 15.45 88.84
70-74 101 46903 92524.84 199.671 7475.16 215.338 93527.52 1002.67 13.38 93.28
75-79 113 34090 91001.49 302.651 8998.51 331.476 92524.84  1523.35 11.11 60.74
80-84 89 31112 89707.31 257.356 10292.69 286.063 91001.49 1294.18 9.72 70.32
85+ 89 30209 88393.62 261.190 11606.38 294.614 89707 .31 1313.69 8.62 68.29
Inzidenz, 10-Jahre-Intervalle

Gesund zu 1 Fall je 1 Fall je

Aktuell Kumulativ Beginn des Frauen . Frauen
AGEGROUP CASES POPULAT  gesund neue Félle Falle RATE Intervalls CASES10Y (kumulativ) im Intervall
0-4 0 38064 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
5-9 0 38103 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
10-14 0 34396 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
15-19 0 37049 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00 . .
20-29 6 126581 99952.61 4.738 47.39 4.740 100000.00 47.39 2110.13 2110.13
30-39 49 145154  99615.71 33.639 384.29 33.757 99952. 61 336.90 260.22 296.68
40-49 137 109288 98373.98 123.473 1626.02 125.357 99615.71 1241.73 61.50 80.22
50-59 312 119363 95832.64 251.151 4167.36 261.388 98373.98  2541.34 24.00 38.71
60-69 230 94294  93520.60 228.671 6479.40 243.918 95832.64 2312.04 15.43 41.45
70-79 214 80993 91078.77 241.286 8921.23 264.220 93520.60 2441.83 11.21 38.30
80+ 178 61321 88469.24 257.552 11530.76 290.276 91078.77 2609.53 8.67 34.90

Berechnung: Cases / Population x 100.000 = Rate
100.000 / kumulative Falle = 1 Fall je 100.000 Frauen kumulativ
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Mortalitdt, 5-Jahre-Intervalle

Kapitel lll: Darstellung der wissenschaftlichen Evidenz — 3.6

lebend zu 1 Gestorbene 1 Gestorbene

Aktuell Kumulativ Beginn des je... Frauen je... Frauen
AGEGROUP DEATHS POPULAT 1lebend neue Fadlle gestorben RATE Intervalls CASES 5Y (kumulativ) im Intervall
0-4 0 38714 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
5-9 0 37247 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
10-14 0 34467 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
15-19 0 36624 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
20-24 0 51597 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
25-29 0 79880 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00 . .
30-34 3 78546 99980.90 3.819 19.10 3.819 100000.00 19.10 5236.80 5236.80
35-39 6 61889 99932.45 9.689 67.55 9.695 99980.90 48.46 1480.37 2063.37
40-44 16 54166 99784 .94 29.484 215.06 29.539 99932.45 147 .51 464 .99 677 .48
45-49 25 53718 99552.96  46.353 447.04  46.539 99784.94 231.98 223.69 430.14
50-54 42 59607 99202.72 69.949 797.28 70.462 99552.96 350.24 125.43 284.24
55-59 60 62883 98730.35 94.294 1269.65 95.415 99202.72 472.37 78.76 210.01
60-64 36 46420 98348.11 76.331 1651.89 77.553 98730.35 382.25 60.54 258.29
65-69 39 46926 97940.10 81.465 2059.90 83.110 98348.11 408.00 48.55 241.05
70-74 58 48761 97359.00 115.944 2641.00 118.948 97940.10 581.10 37.86 168.54
75-79 45 30803 96649.92 141.402 3350.08 146.090 97359.00 709.08 29.85 137.30
80-84 66 33615 95704.82 188.277 4295.18 196.341 96649.92 945.10 23.28 102.26
85+ 76 29524 94479.34 243.834 5520.66 257.418 95704.82 1225.48 18.11 78.10
Mortalitdt, fir 10-Jahre-Intervalle

lebend zu 1 Gestorbene 1 Gestorbene

Aktuell Kumulativ Beginn des je... Frauen je... Frauen
AGEGROUP DEATHS POPULAT 1lebend neue Falle gestorben RATE Intervalls CASES10Y (kumulativ) im Intervall
0-4 0 38714 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
5-9 0 37247 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
10-14 0 34467 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
15-19 0 36624 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
20-24 0 51597 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00
25-29 0 79880 100000.00 0.000 0.00 0.000 100000.00 0.00 . .
30-39 9 140435 99935.93 6.405 64.07 6.409 100000.00 64.07 1560.84 1560.84
40-49 41 107884 99556.79 37.850  443.21 38.004 99935.93 379.15 225.62 263.58
50-59 102 122490 98730.86 82.284 1269.14  83.272 99556.79 825.93 78.79 120.54
60-69 75 93346  97940.45 78.755 2059.55 80.346 98730.86 790.40 48.55 124 .91
70-79 103 79564 96679.92 125.320 3320.08 129.456 97940.45 1260.53 30.12 77.70
80+ 142 63139 94527.46 213.072 5472.54 224.901 96679.92 2152.46 18.27 44 .92
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Vergleich der kumulativen altersspezifischen Haufigkeit an Brustkrebs zu erkranken fiir
Deutschland [Hamburg (1996) und Saarland (1996)] und England/Wales (1995)

Hamburg Saarland England***
Alters- |[Falle Rate Wabhr- Risiko |Falle Rate Wahr- Risiko |Wahr- Risiko
gruppe |absolut schein- in % [|absolut schein- in % schein- in %
lichkeit lichkeit lichkeit
1/ 1/ 1/
30-34 (17 21,1 660 0,15 (5 11,0 1370 0.07 625 0.16
35-39 |32 49,6 251 0,40 |15 34,4 409 0.25
40-44 |40 73,6 131 0,77 |45 113,7 123 0.81
45-49 |97 176,4 61 1,64 (61 176,5 59 1.68 56 1.79
50-54 (134 241,3 36 2,82 |61 208,2 37 2.70
55-59 (178 278,9 24 416 |112 269,3 25 4.00
60-64 (127 260,5 19 5,40 |90 264,1 19 5.26 18 5.56
65-69 (103 226,2 15 6,47 |92 284.,6 15 6.60
70-74 (101 215,3 13 7,47 |101 3059 12 8.02 13 7.69
75-79 113 331,5 11 8,99 |56 281,4 11 9.30
80-84 |89 286,1 10 10,28 |60 357,8 9 10.91
85+ 89 2946 9 11,59 |42 302,2 8 12.45
Summe [1126 741

Altersstandardisierte Inzidenz je 100.000 Frauen: HH 97.85, Saarland: 100.5

Berechnung der Sterbewahrscheinlichkeit nach folgenden Quellen:

* Personliche Mitteilung d. Krebsregister: Hamburg, Fr. Baumgardt-Elms, Saarland, Fr. Stegmaier vom 5.7.1999
** Statistisches Bundesamt www.dkfz-heidelberg.de/epi/Home_d/Programm/AG/Praevent/Krebshom/t.../174.htm
*** Bunker, Houghton, & Baum. 1998

Vergleich der kumulativen, altersspezifischen Brustkrebs-Mortalitat in Hamburg, Deutschland
West und England/Wales 1995

Hamburg* Deutschland West** England***
Alters- |Falle Rate Wahr-  Risiko |Falle Rate Wahr-  Risiko |Wahr-  Risiko
gruppe |absolut schein- in% |absolut schein-  in % schein- in %
lichkeit lichkeit lichkeit
1/ 1/ 1/
30-34 |3 3,8 5237 0,02 113 4.0 3637 0,03 2890 0.034
35-39 |6 9,7 1480 0,07 303 12,2 1130 0,09
40-44 |16 29,5 465 0,22 |543 24,3 477 0,21 474 0.21
45-49 |25 46,5 224 0,45 |757 38,0 251 0,40
50-54 |42 70,5 125 0,80 1281 61,0 142 0,70 136 0.73
55-59 |60 954 79 1,27 1714 73,1 94 1,06
60-64 |36 776 61 1,65 |1520 84,4 68 1,48 65 1.54
65-69 |39 83,1 49 2,06 (1750 98,2 51 1,96
70-74 |58 118,9 38 2,64 (2140 1195 39 2,55 39 2.56
75-79 |45 146,1 30 3,35 |1515 1443 31 3,25
80-84 |66 196,3 23 4,29 (2022 181,3 24 4,12 26 3.85
85+ 76 2574 17 5,88 (2137 2454 19 5,29
Summe |472 15837

Hamburg: Rohe Mortalitat 49.6, Trunctated (35-64 Jahre) 47.6, Statistisches Landesamt Hamburg.

Berechnung der Sterbewahrscheinlichkeit nach folgenden Quellen:

* Personliche Mitteilung d. Krebsregister: Hamburg, Fr. Baumgardt-Elms, Saarland, Fr. Stegmaier vom 5.7.1999
** Statistisches Bundesamt www.dkfz-heidelberg.de/epi/Home d/Programm/AG/Praevent/Krebshom/t.../174.htm
*** Bunker, Houghton, & Baum. 1998
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Modifizierter DISCERN-Fragebogen als Instrument fir
die Experten-Evaluation™®

Wir mochten Sie bitten, mit diesem Fragebogen die Qualitiit der Ihnen vorliegenden Pati-
enten-Information zur Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchung zu bewerten. Bitte
markieren Sie dazu die angebotenen Ziffern von 1 bis 5. Nutzen Sie bitte die angebotenen
freien Zeilen oder ggf. auch ein zusdtzliches Blatt Papier.

Abschnitt I - Ist die Publikation zuverlissig?

1) Sind die Ziele der Publikation klar?
Nein Teilweise Ja

1 2 3 4 5

Hinweis: Suchen Sie am Anfang der Publikation nach klaren Angaben:

e worum es in der Publikation geht,

e welche Themen behandelt werden (und welche nicht behandelt werden),
e wer die Publikation hilfreich finden konnte.

Kommentar:

Wenn Sie Frage 1 mit "Nein" beantwortet haben, gehen Sie gleich zu Frage 3.

2) Erreicht die Publikation ihre selbstgesteckten Ziele?
Nein Teilweise Ja

1 2 3 4 5

Hinweis: Bedenken Sie, ob die Publikation die Informationen enthélt, die den in Frage 1 dargestellten
Zielen entsprechen.

Kommentar:

3) Ist die Publikation bedeutsam?
Nein Teilweise Ja

1 2 3 4 5

Hinweis: Bedenken Sie, ob:
e die Publikation die Fragen anspricht, die die Leser/Innen stellen kdnnten,

Kommentar:

16 Quelle: Deborah Charnock, Sasha Shepperd, Gill Needham, Robert Gann: DISCERN: an instrument for
judging the quality of written consumer health information on treatment choices. Journal of Epidemiology &
Community Health, February 1999;Vol 53:p 105-111 http://www.discern.org.uk/

Modifiziert fiir die deutsche Version nach: The British Library and the University of Oxford 1997 und
Medizinische Hochschule Hannover/Arztliche Zentralstelle Qualititssicherung 1999

Modifiziert fiir die Expertenevaluation im Rahmen der Dissertation: Universitdt Hamburg, IGTW-Gesundheit,
Holdke/Miihlhauser 11/1999 Bhoeldke@uni-hamburg.de
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4) Existieren klare Angaben zu den Informationsquellen, die zur Erstellung der Publikation
herangezogen wurden?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Hinwelis:

e Uberpriifen Sie, ob die wichtigsten Aussagen mit Quellenangaben verbunden sind.
¢ Suchen Sie nach einer Mdglichkeit, die verwendeten Quellen zu {iberpriifen, z.B. nach einem Lite-
ratur- oder Quellenverzeichnis oder nach den Adressen von zitierten Experten oder Organisationen.

Anmerkung zur Bewertung: Um die hochste Wertung "5" zu erreichen, sollte die Publikation beide
Forderungen erfiillen.

Kommentar:

5) Ist klar angegeben, wann die Informationen, die in der Publikation verwendet und wieder-
gegeben werden, erstellt wurden?

Nein Teilweise Ja

1 2 3 4 5

Hinweis: Suchen Sie nach Zeitangaben:
o fiir die wichtigsten Informationsquellen, die fiir die Erstellung der Publikation verwendet wurden.

Kommentar:

6) Ist die Publikation ausgewogen und unbeeinflusst geschrieben?
Nein Teilweise Ja

1 2 3 4 5

Hinweis: Suchen Sie nach:

e klaren Hinweisen dafiir, ob die Publikation einen personlichen oder einen objektiven Standpunkt
wiedergibt,

e cinem Nachweis, dass die Publikation mehrere Informationsquellen (also mehr als eine einzige wis-
senschaftliche Studie bzw. mehr als einen Experten) beriicksichtigt,

¢ Belegen fiir eine externe Begutachtung der Publikation.

Vorsicht ist geboten, wenn Informationen in einer sensationellen, emotionalen oder angsteinfloBenden
Art und Weise dargestellt werden.

Kommentar:

7) Enthilt die Publikation detaillierte Angaben iiber erginzende Hilfen und Informationen?
Nein Teilweise Ja

1 2 3 4 5

Hinweis: Suchen Sie nach Empfehlungen zu weiterfiihrender Lektiire oder zu Details {iber andere
Organisationen, die eine Beratung sowie Informationen anbieten.

Kommentar:
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8) AuBert sich die Publikation zu Bereichen, fiir die keine sicheren Informationen vorliegen?
Nein Teilweise Ja

1 2 3 4 5
Hinweis: Suchen Sie nach Ausfiihrungen zu Wissensliicken oder zu unterschiedlichen Expertenmei-
nungen. Vorsicht ist geboten gegeniiber Angaben in der Publikation, dass ein Verfahren bei allen

Personen in gleicher Weise wirkt (z.B. 100%ige Erfolgsrate).

Kommentar:

Abschnitt II Wie gut ist die Qualitit der Informationen?

Alle folgenden Fragen beziehen sich auf das in der Publikation beschriebene Verfahren zur Friih-
erkennung von Brustkrebs und die Zielgruppe der Frauen die eine Entscheidung treffen mochten,

1) ob sie an Mammographie-Fritherkennungsuntersuchungen teilnehmen wollen, oder
2) 0b sie nicht an Mammographie-Friiherkennungsuntersuchungen teilnehmen wollen

9) Beschreibt die Publikation den Zweck von Mammographie-Friiherkennungs-
Untersuchungen?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

10) Beschreibt die Publikation den moglichen Nutzen von Mammographie-Friiherkennungs-
Untersuchungen?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

11) Beschreibt die Publikation den moglichen fehlenden Nutzen von Mammographie-
Friiherkennungs-Untersuchungen?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

12) Werden der mogliche Nutzen bzw. der mogliche fehlende Nutzen gleichwertig dargestellt?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

13) Beschreibt die Publikation die Risiken bzw. moglichen Schéden bei Teilnahme an
Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchungen?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:
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14) Beschreibt die Publikation die Wahrscheinlichkeit falsch positiver Resultate von
Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchungen?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

15) Beschreibt die Publikation die Wahrscheinlichkeit falsch negativer Resultate von
Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchungen?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

16) Enthilt die Publikation Informationen dazu, welche Folgen falsche Untersuchungsergebnisse
fiir die betroffenen Frauen haben?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

17) Beschreibt die Publikation Alternativen zur Mammographie-Friiherkennungs-
Untersuchung die beriicksichtigt oder weiter iiberpriift werden sollten?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

18) Enthilt die Publikation Informationen dariiber, welche Mafinahmen nach der
Durchfiithrung einer Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchung ggf. erfolgen?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

19) Ist die Publikation eine Hilfe fiir eine "informierte Entscheidung*?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:

20) Bietet die Publikation Vorschlige fiir Fragen zur Mammographie-Friiherkennungs-
Untersuchung, die mit Familienmitgliedern, Freunden, Arzten oder anderen Fachleuten im
Gesundheitswesen besprochen werden konnten?

Nein Teilweise Ja
1 2 3 4 5
Kommentar:
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Abschnitt III: Gesamtbewertung der Publikation

21) Bitte bewerten Sie die Aufbereitung der Informationen zum Mammographie-Screening
(1=nicht gut gelungen bis 5= wirklich gut gelungen):
1| 2| 3| 4| 5

Inhaltliche Gliederung
Grafische Gestaltung
Farbgestaltung
Schriftgrofe

Kommentar:

22) Bewerten Sie abschliefend - auf der Grundlage der Antworten auf alle vorausgehenden Fra-
gen - die Publikation hinsichtlich ihrer Gesamtqualitiit als Informationsquelle iiber Mammo-
graphie-Friiherkennungs-Untersuchungen:

Niedrig Mittel Hoch
betréchtliche Eventuell wichtige, minimale
Mingel aber nicht betrdchtliche Méngel Mingel
1 |2 E |4 E
Kommentar:
Vielen Dank
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Einladung der Experten zur Teilnahme an der Evaluation

XX
XX
XX

Betreff: Mammographie-Buch

gerne kommen wir auf lhre Zusage zurick und schicken lhnen einen Entwurf unseres Bu-
ches fur die interessierte (Frauen-)Offentlichkeit zum Thema Brustkrebs-Friiherkennungs-
Untersuchungen mit Mammographie.

Entsprechend den Ausfiihrungen in unserem Artikel ,Mammographie-Screening -
Darstellung der wissenschaftlichen Evidenz — Grundlage zur Kommunikation mit der Frau®,
arznei-telegramm 10/99 (insbesondere unter den Uberschriften ,Informierte Konsumenten-
Entscheidungen’ und ,Darstellung wissenschaftlicher Daten‘) — den Artikel legen wir ebenfalls
bei - , versuchen wir in diesem Buch, der Offentlichkeit wissenschaftliche Daten so
darzustellen, dass informierte Entscheidungen getroffen werden kdnnen.

Wir stlitzen uns dabei auf die Vorgaben der Evidenz-basierten Medizin (vgl. Coulter, BMJ
1998; Ref. 7, arznei-telegramm) und der ,Ethical Guidelines® des General Medical Councils
in England.

Bevor das Buch in Druck geht, méchten wir es gerne evaluieren. Ein Teil der Evaluation be-
steht in einer Begutachtung durch Experten. Da Sie ein Experte der kritischen Bewertung
von (Mammographie-)Screening-Untersuchungen sind, méchte ich Sie bitten, das Informati-
onsmaterial anhand des Evaluationsbogens zu beurteilen. Der Evaluationsbogen wurde
nach einem gepruften Erhebungsinstrument (DISCERN) an den Bedarf der Evaluation einer
Screening-Methode angepasst. Abgabe-Termin fur das Buch ist leider schon der 15. De-
zember 1999 (bis dahin missen evt. notwendige Veranderungen eingearbeitet sein).

Vielen Dank schon jetzt — flr Rickfragen stehe ich natirlich gerne zur Verfligung

mit herzlichem Dank und lieben Griifen,

Birgitt Holdke, MSP Prof. Dr. med. Ingrid Miihlhauser

Anlagen: Evaluations-Fragebogen, Buch-Entwurf, frankierter Rickumschlag
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Liste der Teilnehmerinnen und
Teilnehmer an der Evaluation

Prof. Dr. med

Christiane Frantzen £
Chefarztin, Frauenheilkunde u.
Geburtshilfe

Krankenhaus St. Joseph-Stift
Schwachhauser Heestrasse 54
28209 Bremen

Prof. Dr. med. Dr. rer. nat.

G. Ollenschlager E

Arztliche Zentralstelle Qualitatssicherung
Aachener Str. 233-237

50931 KolIn

Prof. Dr. med.

Jurgen Windeler E

Fachbereich Evidenz-basierte Medizin,
MDS der Spitzenverbande der
Krankenkassen

Litzowstrasse 53

45141 Essen

Dr. med.

Friederike M. Perl ©

Facharztin f. Gynakologie u. Geburtshilfe
Chefarztin d. Paracelsus KH Ruit,
Arbeitskreis Frauengesundheit
Rontgenstrasse 35

73760 Ostfildern

Univ.-Prof. Dr. med.

Beate Schiicking M

FB Psychologie u.
Gesundheitswissenschaften
Universitat Osnabriick
Albrechtstr. 28

49069 Osnabriick

Univ.-Prof. Dr. med.

B. P. Rohbra &

Institut flir Sozialmedizin
Otto-von-Guericke-Universitat
Leipziger Strasse 44

39120 Magdeburg

Dr. med.

Bernhard Gibis £
KBV-Bundesausschuss
Verfahrensbewertung
Herbert Lewin Strasse 3
50931 Koln

E= Experten

M=Multiplikatoren

Dr. med.

Angela Spelsberg E

Arztliche Leiterin des Tumorzentrums
Pauwelsstrale 30

52074 Aachen

Ulrike Hauffe M

Bremische Zentralstelle f. die
Verwirklichung der Gleichstellung der Frau
Knochenhauerstrasse 20-25

28195 Bremen

Martina Schroder ™

Feministisches Frauen Gesundheits
Zentrum

Bamberger Stralte 51

10777 Berlin

Dipl. Psych.

Cornelia Baumgardt-Elms M
Hamburgisches Krebsregister
BAGS-Hamburg

... und sieben Frauen £
Lisa, Rita, Constanze, Monika, Nicola,
Regine, Birgit

Anregungen und Kommentare (die
jedoch nicht in der systematischen
Auswertung berucksichtigt werden
konnten) gaben aul’erdem:

Univ.-Prof. Dr. rer. nat. Dipl.-Phys.

H. Jung

Universitats-Krankenhaus Hamburg
Institut f. Biophysik u. Strahlenbiologie

Dr. W. Hoffrage

Max-Planck-Institut fir Bildungsforschung
Berlin

Z=Zielgruppe 28
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Schriftverkehr zur deutschen Version der 'Decision Conflict Scale’
Mon, 28 Feb 2000 13:09:18 +0100 =»aoconnor@LRI.CA <aoconnor@LRI.CA>

Dear Annette O'Connor,

I'm a research fellow at the university of Hamburg/Germany. I'm working for
my thesis about 'evidence based consumer information about breast cancer
prevention with mammography'. My boss and me worked together for producing
this information material and we are happy to finish this piece just now by
producing a book for the target population 'healthy women'. Now I am
planning a short version of the book as internet site. I like to evaluate
this work and I've looked for suitable instruments. So, I found the
'decisional conflict scale' and the publications of your working group. It
seems to be very useful for me.

My questions to you are: I like to use the instrument. Is this o.k. for
you? Have you done some work with the instrument for the subject 'breast
cancer screening'?

Do you have a German translation of the questionnaire?

with kind regards and thanks a lot

Birgitt Hoeldke
/**************************************************************

| Birgitt Hoeldke, M.P.H.

| University Hamburg,

| Fachbereich 13, IGTW-Gesundheit
| Martin-Luther-King-Platz 6

| 20146 Hamburg

| Germany

| Bhoeldke@uni-hamburg.de

|http://www.chemie.uni-hamburg.de/igtw/hoeldke.htm
\***************************************************************

Wed, 24 May 2000 14:14:08 —0400 =» O'Connor, Annette <aoconnor@]Iri.ca>
Birgitt:
We have taken a look at your German translation of the decisional conflict
scale focused on mammography and find it acceptable. Please ensure that a
copyright is attached at the bottom of the scale to read:
© O'Connor, Hoeldke, & Vollans 2000
The readability index you attached indicates ease of reading is 74 out of
100, with 100 being easy reading.We would be most pleased to find out how
the scale performed when you use it in your project and to put the version
in our website with any reliability information
Cheers Annette
Annette M. O'Connor RN PhD
Professor, University of Ottawa
Faculty of Health Sciences and Medicine
Senior Investigator
Ottawa Hospital Loeb Research Institute
————— Original Message-----
From: B.Hoeldke [SMTP:BHoeldke@uni-hamburg.de]
Sent: Tuesday, May 16, 2000 4:32 PM
To: O'Connor, Annette
Subject: RE: Decisional conflict scale
Dear Anette
thanks for your comments which are very useful for me.
>1) the general version, which was back translated into English
>-what was the readability analysis...it should be Grade 8 or less
>this is accomplished in word processing programs such as WORD by
>requesting readability statistics for the statements in the scale
>(leave out the responses 'strongly agree etc).
I've done it for the German questionnaire - it is 1.358 the English
version follows. I cant sort it out at the moment, how to do it in an
English text...
>please send a revised version and let me know of your progress
I've don this - attachment entclosed
thanks a lot
Birgitt
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Generie Decisional Conflict Scale

Original-Version der DCS

MNow, thinking about the choice [you just made,youmade, you are about to make] please look at the following comments
made by some people when making decisions.

Please show how strongly vou agree or disagree with these statements by cireling the number from 1 (strongly agree) to
5 (strongly disagree) which best shows how you feel about the choice [you just made, you made, you are about to make].

P

£

This decision is easy
for me to make

I'm sure what to do
in this decision

It"s clear what choice
is best for me

['m aware of the options
[ have in this decision

[ feel | know the advantages
of each option

[ feel | know the disadvantages
of each option

[ am clear about how

important the advantages

are tome in this decision

[ am clear about Jow
lmportant the disadvantages

are tome mn this decision

For the main options [ am
considering, | am clear about
which is [pore important to
me (the advantages or
disadvantages)

I
Strongly
Agree

I
Strongly
Agree

I
Strongly
Agree

I
Strongly
Agree

I
Strongly
Agree

I
Strangly
Agree

I
Strongly
Agree

I
Strangly
Agree

I
Strongly
Agree

%]

=3
g

o

o

%)

=
L]

W

o

=
LIS

w

o

=
.l

Meither

Agree Nor

Disagree

.
.l

Meither

Agree Nor

Disagree

o
3

Meither

Agree Nor

Disagree

o
3

Meither

Agres Nor

Disagree

-
A

Meither

Agree Nor

Mzaores
=
A
Meither
Agree Nor
Disagree
3
Meither
Agree Nor
Disagree

.
el

Meither
Agree Nor
Disagree
o
A
Meither
Agree Nor
Disagres

4
Disagree

4
Disagres

4

Disagres

4

Disagres

4
Disagres

4
Disagres

4
Disagres

4
Disagres

4

Disagres

]
Strongly
Dvisagree

5
St_l'cungly
Disagree

3
Strongly
Disagree

]
Strongly
Disagree

a
Strongly
Disagree

2
Strongly
Disagree

]
5t.|'0|1gl}'
Disagree

5
Strongly
Disagree

2
Strongly
Disagree
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I 2 3 4 5
[0, 1am making this choice without Strongly Agree Meither Disagres Strongly
any pressure from Agree Agree Nor Disagree
athers Disagree
I 2 3 4 5
I1.  Thave the right amount of Strongly Agree Meither Disagree Strongly
support from others in making Agree Agree Nor Disagree
this choice Disagrea
I 2 3 4 5
2. Thave enough adviee about the Strongly Agree Meither Disagree Strongly
aptions Agree Agree Nar Disagree
Disagrea
I 2 3 4 5
3. [ feel I have made an informed Strongly Agree Neither Disagree Strongly
choice Agree Agree Nar Disagree
Disagres
I 2 3 =) 5
4. My decision shows what is Strongly Agree Neither Disagree Strongly
important to me Agree Agree Nar Disagree
Disagres
I 2 3 ) 5
5. lexpect tostick with my Strongly Agree Neither Disagree Strongly
decision Agree Agree Nor Disagree
Disagree
I 2 3 4 5
6. 1amsatisfied with my decision Strongly Agree Meither Disagres Strongly
Agree Agree Nor Disagree
Disagree

Copyright £1993; Revised 1999, Annette O'Connor
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Deutsche Ubersetzung der ,Decisional Conflict Scale‘. Version'” modifiziert fiir

Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchungen
Wenn Sie nun an die Entscheidung fir oder gegen Mammographie denken, (die Sie gerade
treffen, treffen wollen, oder getroffen haben), schauen Sie sich bitte folgende Aussagen an. Diese
wurden von Frauen gemacht, wenn Sie diese Entscheidung treffen. Bitte zeigen Sie, wie sehr Sie
den Aussagen zustimmen oder diese ablehnen. Markieren Sie dazu jene Zahl zwischen 1
(stimme véllig zu) und 5 (stimme Uberhaupt nicht zu), die lhre Empfindung Uber die Entscheidung
am besten ausdruckt (die Sie gerade treffen, treffen wollen, oder getroffen haben).

ltemnr.  Frage 1 2 3 4 5
1 Diese EntSCheidung ist Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti Uberhaupt
. .. . imme Uberhaup
einfach fir mich zu treffen véllig zu noch nicht zu nicht zu
2 Ich bin mir bei meiner
Entscheidung sicher Stimme Stimme zu Weder Stimme Stimme Uberhaupt
vollig zu noch nicht zu nicht zu
3 Es ist mir klar welche Entscheidt Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti Uberhaupt
.. . . . imme Uberhaup
far mich die beste ist vollig zu noch nicht zu nicht zu
4 Ich bin mir der WahI_Mbg”Chkeit( Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti Uberhaupt
S . imme Uberhaup
bewusst_, die ich in dieser véllig zu noch nicht zu nicht zu
Entscheidung habe
S Ich habe das Gefuhl, das Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti Uberhaupt
. . . imme Uberhaup
ich die Vorteile kenne vollig zu noch nicht zu nicht zu
6 Ich habe das GerhI’ Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti Uberhaupt
. . . imme Uberhaup
das ich die Nachteile kenne véllig zu noch nicht zu nicht zu
7 Ich bin mir dariber im klaren, Stimme Stimme Weder Stimme Sti berhaupt
. . . . . . . | | ZUu 1
wie wichtig die Vorteile in dieser 4jiig 2y noch nicht zu 'm"r],?cﬁt ;: P
Entscheidung sind
8 Ich bin mir daruber im klaren, Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti Uberhaupt
. . L . . imme Uberhaup
wie wichtig die Nachteile in véllig zu noch nicht zu nicht zu
dieser Entscheidung sind
9 Ich bin mir dariber im klaren, Stimme Stimme zu Weder Stimme St liberhaupt
.. . s . imme Uberhaup
was fur mich wichtiger ist véllig zu noch nicht zu nicht zu
10 Ich treffe diese EntSCheidung Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti Uberhaupt
imme Uberhaup
ohne Druck von anderen véllig zu noch nicht zu nicht zu
" Ich habe das riChtige Mal an Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti berhaupt
.. imme Uberhaup
Unterstiitzung von anderen véllig zu noch nicht zu nicht zu
beim Treffen dieser Wahl
12 lch bekomme genUgend Be- Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti Uberhaupt
.. . . imme Uberhaup
ratu ng uber d'? V?I’SCh.Ie- vollig zu noch nicht zu nicht zu
denen Wahlmoglichkeiten
13 Ich habe das Gefihl eine Stimme Stimme zu Weder Stimme Sti berhaupt
. . . imme Uberhaup
informierte Entscheidung véllig zu noch nicht zu nicht zu
getroffen zu haben
Meine Entscheidung zeigt,
14 . ichtiq i 9 9 Stimme Stimme zu Weder Stimme Stimme Uberhaupt
was mir wichtig ist vollig zu noch nicht zu nicht zu
15 Ich beabsichtige, bei meiner
Entscheidung zu bleiben Stimme Stimme zu Weder Stimme Stimme Uberhaupt
vollig zu noch nicht zu nicht zu
16 Ich bin mit meiner
Entscheidung zufrieden Stimme Stimme zu Weder Stimme Stimme Uberhaupt
vollig zu noch nicht zu nicht zu

17" © O'Connor, Hoeldke, & Vollans 2000
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Posting und Akquisition fur den Pretest von Mammographie-Screening-Online

gir-l mailing list - gir-l@dgof.de
Infos im WWW: http://www.online-forschung.de/
Hallo gir-I's
Ich moechte mich kurz vorstellen
Ich bin Gesundheitswissenschaftlerin (Paedagogin und Public Health) und arbeite
zur Zeit an meiner Promotion. Das Projekt dieser Promotion ist eine online zur
Verfuegung gestellte (nicht kommerzielle) Patienten-Information zum Thema
Brustkrebs-Frueherkennung mit Mammographie. Dazu gehoert eine Befragung
(ebenfalls online) zur Zufriedenheit mit der Entscheidung fuer oder gegen
Mammaographie auf der Basis der gegebenen Informationen. Das alles ist nun fertig
gestellt und ich mache einen Pretest. Dafuer suche ich auf diesem Weg interessierte
Personen. Wer also neugierig geworden ist oder mir schlicht helfen moechte,
schreibt bitte eine email an

>bhoeldke@uni-hamburg.de< .
Ich melde mich dann direkt bei euch und uebermittle die notwendigen Informationen.
Vielen Dank
| Birgitt Hoeldke, M.S.P.
| University Hamburg,
| Department 13, GTW-Gesundheit
| Martin-Luther-King-Platz 6
| 20146 Hamburg
| Germany
| Fon: ##49-40-431 819 79
| Bhoeldke@uni-hamburg.de
| http://www.chemie.uni-hamburg.de/igtw
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TWIRKENDE GESUCHT

Mammographie

Die Brustkrebs-Friiherkennungs-Untersuchung mit
Rontgen-Mammographie ist ein Thema von grof3em
offentlichen Interesse. Im Gegensatz zu verschiedenen
anderen Lindern gibt es bisher in Deutschland kein
nationales Mammographie-Screening. Die Beflirworter
einer solchen qualitdtsgesicherten Reihenuntersuchung
argumentieren, ein regelmifBiges Durchleuchten der Brust
bei Frauen iiber 50 Jahren kénne die Brustkrebs-Sterblich-
keit um bis zu 30 Prozent senken - eine Zahl, an die Laien
oft falsche Erwartungen kniipfen: Welcher konkrete Nutzen
verbirgt sich hinter solchen Angaben? Mit welchen
unerwiinschten Wirkungen muss eine Frau rechnen?

Das Anliegen des Buches ist eine vollstaindige Information
der Leserschaft iiber Nutzen, fehlenden Nutzen und
unerwiinschte Effekte auf Basis wissenschaftlicher
Ergebnisse. Es schafft auch fiir medizinische Laien eine
Informationsgrundlage, die es ermoglicht, Informationen
vom Arzt, aus den Medien oder anderen Quellen besser
bewerten und gezie}te ‘Fragen an Experteq formulieren zu Ingtid Mithlhauser, Birgitt Holdke

konnen. Das Buch ist im Mérz 2000 erschienen. Kirchheim & Co Verlag Mainy ISBN 3-87409-301-8

Ich erarbeite zur Zeit (im Rahmen meiner Promotion) eine Online-Version dieses
Buches, mit der zentrale und notwendige Inhalte ,in Kurzform* vermittelt werden
konnen. Ziel dieser Arbeit ist es Informations-Material zu entwickeln, welches eine
sogenannte informierte Entscheidung (informed decision) ermdglich. Dies geht weit
uber das hinaus, was bisher unter Patienten-Mitbestimmung verstanden wurde.

Im Zusammenhang mit den Webseiten werde ich eine Befragung durchfuhren
(ebenfalls per Internet). Damit soll erfragt werden, ob Leserlnnen die Informationen
natzlich finden und ob sie schlie3lich zu einer informierten Entscheidung flr oder
gegen die Mammographie kommen. Bei solchen Befragungen ist es Ublich, zunachst
einen ,Probelauf* durchzufuhren.

Dafiir suche ich interessierte Mitwirkende — Vielen Dank

2@ 2@ 2@ o @ o @ 3@ 3@ o @ g &
5w 5w 5w B B B B B =

— o — o — o = = = = = (=
&2 &2 &2 ol ol ol el el el
— s — s — s —_— —_— —_— —_— —_— —_—
o £ o £ o £ 0 £ 0 £ 0 £ 0 £ 0 £ 0 £
— @ — @ — @ — @ — @ — @ — @ —_ @ —_ @
° g © g © g © g © g © g © g © g ° g
2L 28 28 28 28 28 28 28 28
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Fragebogen fiir den Pretest von Mammographie-Screening-Online

Bitte fiillen Sie diesen Zusatzfragebogen aus, um eine technische Riickmeldung
bzw. Bewertung zu geben. Am Ende der zweiten Seite ist auch Plat; fiir Kommentare.

1:Wie sind Sie zu www.mammographie-screening-online.de gekommen?

(Bitte kreuzen Sie zutreffendes an)

Suchmaschine

Hinweis in der Presse

Tipp von Freunden/Bekannten

Ankiindigung in Liste/Chat

2: Welche Hardware-Ausstattung (und Bildschirm) haben Sie genutzt

3: Bitte bewerten Sie die von IThnen abgefragte Information mit Noten
(1=sehr gut - 5=sehr schlecht) beziiglich folgender Aspekte:

1

2

3

Verstindlichkeit der Information

Vollstindigkeit der Information

Aktualitit der Information

Zuverlassigkeit der Information

Objektivitit der Information

Anderes und zwar:

4: Der Umfang der Information

Zu wenig

Sehr gut

Ausreichend

Zu viel

5: Wie wichtig sind fiir Sie bei Informationen zu gesundheitlichen Themen im Internet
folgende Aspekte? (Bitte geben Sie Noten von 1=sehr gut - S=sehr schlecht)

1

2

3

4

5

Aktualitit der Information?

Objektivitit der Information?

Angabe der Verfasser der Information?

Zuverlassigkeit der Information?

Angabe der Informationsquellen?

36


http://www.patienten-information.de/

Kapitel IV: Umsetzung und Evaluation - mso® - 4.4

6: Bitte bewerten Sie die Internet-Aufbereitung von www.mammographie-screening-
online.de mit Noten (1=sehr gut -5=sehr schlecht) beziiglich folgender Aspekte:

1 2 3 4 5

Dauer des Seitenaufbaus

Benutzerfreundlichkeit

Farbgestaltung

Anderes, und zwar

Seitenaufteilung

Schriftgrof3e

Navigation

6.1: Welche Art der Anschlusses haben Sie benutzt?
ISDN | Modem | Breitband / Netz | Organisationen

7: Zu welcher Tageszeit haben Sie Ihren Zugriff auf www.mammographie-screening-
online.de gestartet?

nachts
(>24 - <8 Uhr)

abends
(>18-24 Uhr)

Vormittags
(8-13 Uhr)

Nachmittags
(>13-18 Uhr)

8: Bitte geben Sie www.mammographie-screening-online.de eine Gesamtnote
(1 = sehr gut - 5 = sehr schlecht):

1 | 2 | 3 | 4 | 5

9: Wie wichtig sind medizinische Informationen im Internet fiir Sie?

Sehr wichtig

Wichtig

Eher unwichtig

Unwichtig

10: Mochten Sie uns noch etwas mitteilen? Hier ist Platz dafiir:

Vielen DanKk fiir Ihre Mithilfe!

Bitte speichern Sie den ausgefiillten Fragebogen als RTF Dokument ab. Schicken Sie den
Fragebogen als attachment mit einer email an uns zuriick (bhoeldke@uni-hamburg.de). Sie
konnen den Fragebogen auch ausdrucken und per Post/FAX senden an: Universitdit Hamburg,
Fachbereich 13, IGTW-Gesundheit: Birgitt Holdke M.S.P., Martin-Luther-King-Platz 6,
20146 Hamburg, FAX-Nr. 040-40170323
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Fragebogen fur den Web-Survey

Einstiegsfrage

; MAMMOGRAPHIE
N Tie entscheiden Zie sich?

=ie haben sich gerade umfassend zum Mammographie-Sereeming informiert,
Machdem Sie die vorangegangenen Seiten gelesen haben Welche Wahl trifft fir Sie am besten m?

Fiir mich ist Mammographie als Fritherkennungs-Untersuchung auf Brusthkrehs

' geeignet ' ungesignet " ich hin nicht sicher

Hier 1st Platz, wenn Sie uns K ommentare oder Griinde fiir Thre Entscheidung rtteilen méchten.

-

Fielern Dank schon etrnmall

Wir wiirden uns freuen, wenn Sie sich jetzt noch etwas Zett nehmen und auch an dem 2. Teil unserer
EBefragung tednehmen Es handelt sich dabet um 10 Fragen Wir méchten erfahren, nach welchen Enterien
=ie etne Entecheidung fiir oder gepen eine Mammographie treffen.

Web-Survey — Fragebogen siehe Seite 59 - 63

38



Kapitel IV: Umsetzung und Evaluation — mso® - 4.5

Codebuch zum Webfragebogen

Frage

Ansichts-Typ

Variablen-Werte

Typ

Variablen-Name

1. Haben Sie an dieser Befragung
schon einmal teilgenommen

Radiobox

. missing
0 nein
1ja

CHAR

Befrag

2. lhre Muttersprache?

Popup-Feld

1 deutsch
2 nicht deutsch

CHAR

Language

3. lhr Geschlecht?

Popup-Feld

. missing
0 mannlich
1 weiblich

CHAR

Sex

4. lhr Alter?

Popup-Feld

. missing

unter 15
16-20
21-25
26-30
31-35
36-40
41-45
46-50
51-55
10 56-60
1 61-65
12 66-70
13 Uber 70

OCOoONO D WN-=-

CHAR

Age

5. lhre Schulbildung?

Popup-Feld

. missing

1 Hauptschule
2 Realschule
3 Abitur

CHAR

Bildung

6. lhre Meinung zur
Mammographie...?

Radiobox

. missing
1ja

2

3 unsicher
4

5 nein

CHAR

Vortext

7. Welche Wahl trifft am besten zu?

Radiobox

. missing

1 ungeeignet
2 geeignet

3 unsicher

CHAR

Wahl

7b. Zusatzinformationen

Textfeld

. missing
sonst Text

TEXT

WahITXT

8.-23. Decisional Conflict Scale

Radiobox

. missing

1 vollig

2

3

4

5 gar nicht

CHAR

DCS8-DCS23

24. ...jemals Mammographie gehabt?

Radiobox

. missing
0 nein
1ja

CHAR

Mammo

24a. ...als Vorsorge?

Radiobox

. missing

0 nein

1ja

2 weild nicht

CHAR

Vorsorge

25. ... Alter bei erster
Mammographie?

Popup-Feld

. missing

1 unter 30
30-39
40-44
45-49
50-59
60-69

OO WN

CHAR

Age_Mam
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Frage Ansichts-Typ | Variablen-Werte Typ Variablen-Name
26. Wann war die letzte Popup-Feld . missing CHAR |Last_ mam
Mammographie? 1 letztes Jahr
2 vor 1-2 Jahren
3 vor 2-3 Jahren
4 vor 4-5 Jahren
5 vor > 5 Jahren
27. Wer hat die Entscheidung Popup-Feld . missing CHAR | Pers_mam
getroffen? 1 ich selber
2 was Arzt sagt
3 gemeinsam
4 andere
5 weil} nicht
6 keiner
28. Welche Informationsquellen Checkboxen |. missing CHAR | Zeitung
waren wichtig? 1 ausgewahlt Fernseh
Internet
Website
Partner
Arzt
Bekann
Angst
29. lhr Verhaltnis zum Arzt? Checkboxen | . missing CHAR | Noarzt
1 ausgewahlt Nothema
Noempf
Hilfe
M_Wille
A Wille
30. Verstehen Sie Nutzen und Radiobox . missing CHAR | Nutzrisk
Risiken? 1 voll und ganz
2 mehr / weniger
3 gar nicht
31. Wie gehen Sie zukunftig mit Checkboxen |. missing CHAR |Nie_ma
Mammographie um? 1 ausgewahlt Anf_age
Nie_wie
Unsich
Berat
Regel
31b. Ab wann wird mit der Textfeld . missing CHAR | abAlter
Mammographie angefangen? sonst Text
32. Istin Ihrer (Bluts-)Verwandtschaft | Checkboxen |. missing CHAR | Mutter
jemals Brustkrebs diagnostiziert 1 ausgewahlt Sister
worden? Tochter
Tante
Granni
33. Haben Sie Brustkrebs? Radioboxen . missing CHAR |Bcancer
0 nein
1ja
2 weil nicht
34. Welchen Nutzen haben die Checkboxen |. missing CHAR | Informed
Informationen? NutzCHK zeigt, daf3 1 ausgewahlt News
34b. beantwortet wurde. Be_arzt
Be fam
No_nutz
NutzCHK
34b. Folgender Nutzen Textfeld . missing TEXT NutzTXT
sonst Text
35. Wie lange nutzen Sie das Internet | Popup-Feld . missing CHAR | Webnutz
bereits? 1 unter 1 Jahr
2 1-2 Jahre
3 3-4 Jahre
4 mehr als 4Jahre
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Webseite http://www.mammographie-screening-online.de (mso®)

Marmographie-Screening-Online

Loading
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=ie finden hier umnfassende Informationen zur Frithetkennungs-Untersuchung von Brustlerebs ot der
MMethode der Esntgen-Mammographie. Es geht hier ausschlielich um die Frikertennungs-
Untersuchungan.

« Yon Fritherkenmmngsz-Untersuchungen spricht man, wenn diese an gesunden Fraven durchgefithrt
werden, das heil¥t, an Fraven, die keine Beschwerden oder Anzeichen won Brustlerebs haben.
Diese Untersuchungen werden auch |, Sereening- Untersuchungen’ genannt,

s Liegen dagegen bereits khinische Hinweise oder emn Verdacht auf Brustloebs vor (2B, em
tastbarer Enoten m der Brust), so kann mcht mehr von Friherkennung gesprochen werden, Eine
Mammographie ward dann zur Abldarung des verdachtigen Befindes als sogenannter
dlagnostischer Test * eingesetzt,

Alle hier dargestellten Informationen basieren auf den Ergebniszen eines Forschungsprojektes der
Thrversitat Harmmburg, Die wissenschaftlichen Erlcenntrusse entsprechen dem Stand Anfang 2000 und
sind nach den Methoden der Evidenz-basterten Medinin erarbeitet worden. o

— RNl — [ Hintergrund ]| ——[ Mawigation ]
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990 991 992 993 994 995 996 997 998 999 1000

F F F F F F F F F F {

| L | | L | | | L |

e - - L. L, - k= L, L, - L. 3
B ] ; 4] | B4 | H 1M | B4 | H 1M 18 | B4 | B
5 L 48 LE LS LE LS LS LS LS L% L

Willkommen bei Mammographie-Screening-Online

WGt den folgenden Informationsseiten zum Mammographie-Screeting izt eine Befragung verbunden, Wir
wirden uns freven, wenn Sie sich in Anschluss emige Minuten Zeit nehmen, um einen Fragebogen z diesem
wichtigen Thema avszufillen. Dieser wird un Eahmen einer gesundheits-wissenschaftichen Promotion an der

Tiwversitat Hamburg ausgewertet. Wi wersichern Thoen, Thre Angaben vertraulich und nur zu diesem Zweck zu
bemtzen,

Mammographie - lhre Meinung ist uns wichtig!

Bevror Sie die folgenden Informationssetten lesen, méchten wir wissen, was metnentan Thre IMemung zur
Mammographie 1st. Stellen Sie sich batte vor, Thr Arzt wirde Sie jetzt in diesem Moment batten, sich zu
entscheiden, ob Sie eine Mammographie zur Fritherkennung von Brosthrebs machen lassen {oder mcht).

Fiir mick ist Mammographie als " geeignet
Fritherkennungs-Untersuchung auf ' ungeeignet °
B rusthrebs... " Ich bin mir nicht sicher weiter
-l
—

WWas 15t Brustlerebs-Friherkennung?

-
1000 Werhindert Mammographie an Brusthrebs zu sterben?

e gut 15t die Mammographie als Untersuchungsmethode?

TTherblick: utzen, Fehlender Mutzen, :
Unerwinschte Wirkungen i

Brustlrebs - Wie haufiz Frauen in Deutschland

A
betroffen smd. [;“Ejb

Fragen - Tve Sie Threm Arzt stellen sollten LY

Mammeographie - Wie entscheiden Sie sich? *
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-— MAMMOGRAPHIE

Was 15t Brusthrebs-Fritherkennung o

Fritherkennung o

‘Wenn Zie an emer Mammographie-Untersuchung
teilnehmen, dann etfabren Sie méghcherweise, dass Sie
EBrustlerebs haben

Vorsorge o

Eine echte Vorsorge wirde bedeuten, dass Malinatunen
ergriffen werden, die emne Entstehung von Brustkrebs
verhindern.

-_— MAMMOGRAPHIE
Fritherkenmung @ o_

Fritherkennung

Daz Ziel der Erebz-Friherkentung mit WMammographie ist eine Verbesserung der Prognosze
von Brustkrebs. Die Sterblichkeit an Brustkrebs soll vernngert werden.

Durch Mammographie-Tntersuchungen keann Brusthkrebs mcht verhindert werden, er kann
jedoch fiher diagnostizert werden.

it einer fiitheren Diagnose und Behandlung soll eine Verbesserung der Heilungschancen
erreicht werden

Zie haben nichts dafiir getan, Brustlrebs zu verhindern, sondern nur thn frither zu
diagnostizieren.

Brustlrebs-Frihetkennungs -Untersuchungen sind keme Vorsorge-Untersuchungen.

- MAMMOGRAPHIE
Worsorge @ o_

Vorsorge

Eine echte Vorsorge wiirde bedeuten, dass Malinahmen ergnffen werden, die eine Entstehung
von Brustkrebs verhindern.

Ein Beispiel fiir eine echte Vorsorgemalinahme ist das Zahneputzen, Wit Hilfe regelmaliger und
richtig durchgefithrier Zahnpflege lasst sich die Entstelung von Zahnlkoaries verhindern.
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= MAMMOGRAPHIE
Was izt Brustlorebs -Frithetkennung @ o_

In Deutschland umfasst die Frihetleennungs-Tntersuchung auf Brustkrebs:

o eine arztliche Untersuchung mit Abtasten der Brust und o
o einer Anleitung mur Brust-Selbstuntersuchung

Eine Mammographie kann als diaghostischer Test vom Arat zmur Abklarung veranlasst werden
{auf K osten der gesetzlichen Erankenkassen), bei

s Unldarem Befund bewn Abtasten der Brust

o Verdachtige Befunde bei vorangegangener Mammographie-Untersuchung o
s Machbetreuung nach Diagnose eines Mammakarrinems
o Famihirer Belastung

- MAMMOGRAPHIE

Wirlcsamlceit @ o

Wirksamleit

Bisher konnte nicht gezeigt werden, dass die Brustlerebs-Sterblichkett durch regelmaliige
Selbstuntersuchung der Brust vermindert werden kann. Beim Abtasten der Brust werden
mehr Falle an Brustlrebs tbersehen, als durch Mammographie-Tntersuchungen (falsch-
negative Befunde). Auch die arztliche Untersuchung der Brust ergibt schlechtere Ergebnisse
als die Mammographie-Untersuchung,
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=1 MAMMOGRAPHIE
e 00

In Deutschland werden pro Jahr etwa 5 Millionen Fritherkennungs-Tntersuchungen mit
IMammographie durchgefibrt. Da die Wirksamlcett der Mammographie als Friherkennungs-
Ttersuchung nicht eindeutiz belegt ist und die Qualitat der Eantgen-Iammographie in
Deutschland nicht gewahrleistet erscheint, wird die Thntersuchung von gesunden Fraven, bei
denen kein Verdacht auf Brustlerebs vorliegt, bisher nicht won den Erankenkassen bezahlt

Im Gegensatz zu verschiedenen anderen Landern gibt es in Deutschland bisher kein landesweites
soreentng-Programmm (dh die Eethenuntersuchung von gesunden Personen) zur Friherkennung
won Brusthkrebs.

Allerdings haben sich bereits 1998 Arzte und Krankenkassen darauf verstandigt, modelhaft zu
erproben, ob es organisatorizch méglich ist, fir alle Frauven in Deutschland ein von der
gesetzlichen Krankenkasse finanmertes, qualititsgesichertes Friherkennungsprogramum mit
Eeéntgen-Mammographie aufmubauen.

Es ist vorgesehen, munachst in drei Eegionen won Deutschland allen dott lebenden Frauen
zwischen 20 und 6% JTahren und chne jeden Anfanpsverdacht auf Brustkrebs alle 2 JTahre eine

IMammeographie anzubieten,

Zur Qualititssicherung soll das gesamte Verfahren gehéren (Vor- und MNachbetreuung). Micht nur
der techmsche Teil der Untersuchung.

[Navigation] [Sitemap] |[ihersi[:ht| [Impressum] = Do Haldhe
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Werhindert Mammeographie an Brustlrebs zu sterben °

Friherkenmng von Brustkrebs hat dann emnen Vortell, wenn die Behandlung in einem fiheren Stadium
den Tod durch Brustkrebs verhindern kann.

Bei Avswertung aller werfiigharen Untersuchungen findet sich fir Fraven im Alter mwischen 50
und 70 Jahren eine Verminderung der Brusthkrebs-Sterblichlcett als Folge der IMammographie-
Fritherkenmngs-Tntersuchungen um etwa 25% bis 30% nach 5 bis & Jahren

Eine nevere Auswertung kotnmt m1 detn Ergebnis, dass ein eindeutiger Machweis eines
IMutzens des Mammographie-Screenngs nicht méghch ist. Tber einen Zeitrawn von 12 Jahren
wiirde es danach nicht zu einer &bnahme won Todesfillen durch Brustlrebs kommen.

Die Darstellung der Ergebrisse als Eelativprozent (siche oben: 25%6-30%0) it srefithrend. Sie
verschleiert, dass der Nutzen won Fritherkennungs-TUntersuchungen mit Mammeographie mur Verhinderung
vor Todesfallen durch Brustlrebs davon abhangt, wie hivfie diese Todesursache in den verschiedenen
Altersgruppen vorloommt,

Hier werden zunachst die Ergebnisse von Mammographie -Fritherekennungsuntersuchungen als
“Mutzen™ und “fehlender Mutzen”™ mut wereinfachten Zahlen dargestellt

100"0 MAMMOGRAPHIE
Mutzen & Fehlender Mutzen o ° °

Wie gut kiinnen Fritherkennungs-Untersuchungen mit Mammographie den Tod durch
Brustkrehs verhindern?

Nutzen:

Wie wiele Frauen - mit oder ohne Marmmographien — sterben an Brustkrebs?

Wit Mammographie-Fritherkennungs-Untersuchungen sterhen in einem Zeitraum von
10 Jahren 3 von 1000 Frauen an Brustkrehs.

Ohne Mammographie-Friiherkennungs-Untersuchungen sterben in einem Zeitraum von
10 Jahren 4 von 1000 Frauen an Brustkrehs.

Fehlender Nutzen

Wie wiele Frauen - mit oder ohne Mammographien — versterben nicht an Brusthrebs?

{Ohne Mammographie-Fritherkennungs-Untersuchungen sterhen in einem Zeitraum von
10 Jahren 996 Frauen nicht an Brustkrehs.

Wit Mammographie-Friitherkennungs-Untersuchungen sterhen in einem Zeitraum von

10 Jahren 997 Frauen nicht an Brustkrehs. L-!!J
[Mavigation] [Sitemap] |I]hersicht| [Impressum] © Birgil Hotdke
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Gegeniberstellung: Mutzen & Fehlender Mutzen @ °

Gegeniiber gestellt:

Von 1.000 Frauen mit Mammographie-Fritherkennungs-Untersuchungen ither 10
Jahre hat 1 Frau insofern einen Mutzen, als sie in dieser Zeit nicht an Brustlkrebs
stirht.

Von 1.000 Frauen mit Mammographie-Fritherkennungs-Untersuchungen ither 10
Jahre hahen 999 Frauen keinen Nutzen, da sie auch ohne hMammographie-
Fritherkennungs-Untersuchungen nicht an Brustkrebs gestorben wiiren (996
Frauen) oder weil sie trotz Mammographie-Fritherkennungs-Untersuchungen an
Brustkrebs sterben (3 Frauen).

Alle Darstellungen stitzen sich auf Tntersuchungen aus Schweden.

MAMMOGRAPHIE

Wie gut 15t die Mammeographie als Untersuchungsmethode? °

Diese Ergebnisse sind bei einer Fritherkennungs-Untersuchung mit
Mammographie zu erwarten:

Von 1.000 Frauen, die sich erstmals einer Mammographie-Fritherkennungs-
Tntersuchung unterziehen, hahen 100 einen verdichtigen Befund, 900 hahen

einen normalen Befund.

Von den 100 Frauen mit verdichtigern Befund haben 10 Brustkrehs, 90 haben
keinen Brustkrehs.

Von den 900 Frauen mit normalem Befund hat 1 Frau Brustkrehs, 399 hahen

Lkeinen Brustkrehs.
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MAMMOGRAPHIE

Wie gut 15t die Mammographie als Untersuchungsmethode? o o

Wie gut die Mammographie als Untersuchungs-Methode ist:

Wenn Brusthrebs vorhanden ist, soll er mut der Marnmographie
etleannt werden Wenn Brustlrebs micht worhanden ist, soll die °
Marmmographie einen normalen Befund ergeben

Wit WMammographie kann man Brustkrebs mcht diagnostizeren. Ea
wird lediglich die Wahrscheinlichleeit dafiir erhéht, bereits
vorhandenen Brustlrebs zu erkeennen

“Wie el mit WMammographie-Fritherkennungs-Tntersuchungen
erreicht werden kann, hangt davon ab, wie havfig Brustlrebs in
der untersuchten Gruppe von Fraven vorloommt,

MAMMOGRAPHIE
Trefferquoten e o °

Welche Trefferquoten Fritherkennungs-Untersuchungen mit Mammographie
erreichen:

Wenn Brustkrebs worhanden ist, soll er mit der Mammeographie erkannt werden
Wenn Brusthrebs nicht vorhanden ist, soll die Mammographie emen normalen Befiund
ergeben.

Bisher gibt es keine Untersuchungsmethode mur Frihetkennung von Brustlrebs, die dies
erfiillt. Auch die Mammeographie und die meisten anderen Untersuchungsmethoden in der
Iedizin erfillen diese Anforderung nicht.

Je mehr Erfahrung ein Aret hat, um so genaver sind die Ergebmisse. Jede Prass oder

Tnstitution, die Marmmographie-Bilder befundet, misste m folgenden Fragen Auslountt
geben kénnen:
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MAMMOGRAPHIE
Trefferquoten @ o_

Wie hoch ist die Trefferquote fiir Brustkrehs

Eine gute Trefferquote der MMammographie ware 20%. Dag heil3t:
Von 100 Frauen mit noch unerkanntem Erustkrehs hahen 90
tatsfichlich auch einen verdichtigen Befund hei der
MhMammographie-Untersuchung.

10 Frauen hahen jedoch einen normalen Befund.

Wie hoch ist die Trefferquote fir Gesunde Frauen

Eine gute Trefferquote der Mammaographie ware 23%. Das heilit:
Yon 100 Frauen ohne Brustkrehs habhen 95 tatséichlich auch
einen normalen Befund hei der Mammographie-Untersuchung.
5 Frauen hahen jedoch einen verdiichtigen Befund.

MAMMOGRAPHIE
Wahrschemhchleit @ 0_

Was weill man vor bzw. nach der Teilnahme an einer Fritherkennungs-
Untersuchung mit Mammographie:

it WMammographie kann man Brustlrebs nicht diagnostizieren. Es wird lediglich die Wahrschemlichkoeit
dafiir erhéht, ob Brustlrebs vorliegt oder nicht.

Vor Mammographie-Fritherlcennungs-Untersuchung
Won 1.000 Frauen haben 990 keinen Brustkrebs, 10 Frauen haben Brustlrebs.
“Welche Fraven das sind, weild man mcht.

MNach Mammographie-Fritherkennungs-Untersuchung

Won 1.000 Frauen mut verdachtigemn Befund habten 100 Brustlerebs und 200 haben keinen Brustkrebs.
“Welche Frauen Brustkrebs haben, muss durch wettere Untersuchungen geldart werden.

Won 1.000 Fraven mit normalem Befund haben 999 kemen Brustlrebs und 1 Frav hat Brusthrebs —
welche Frau das ist, weild man nicht.
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MAMMOGRAPHIE
00—

Hiufigkeit von Brustkrebs-Diagnosen bei Mammographie-Fritherkennungs-
Untersuchungen

Wenn ohne Mammographie in einem Zeitraum von 10 Jahren

hei 20 von 1000 Frauen Brustkrehs diagnostiziert wird,

dann wird LL]
mit Mammographie in einem Zeitraum von 10 Jahren bei etwa

25 won 1000 Frauen Brustkrehs diagnostiziert.

Wie wiel mit Mammographie-Fritherkennungs-Untersuchungen erreicht werden kann, hingt
davon ab, wie haufig Brustkrebs m der untersuchten Gruppe von Frauen vorkommt.

Tst Brustlerebs selten, kann mit der Mammographie-Fritherlennung wemnger erreicht
werden.

Eei jingeren Frauen treten haufiger rasch wachsende Erebsformen auf als ber alteren
Frauen. Diese werden durch Mamtmographie-Friherkennungs-Tntersuchungen seltener
etlcannt als langsam wachsende Erebsformen.

[Mavigation] [Sitemap] [Ubersicht] [Impressum] & Birg Holde

m‘ Tnerwinschte Wirlungen von mmmmm“!&

o | Friherkenmingsuntersuchungen mit Mammographie

Unerwiinschte Brustkrebs-Diagnosen liegen vor, wenn Brustlrebs diagnostiziert
oder behandelt wird, der sich ohne Friherkenmungs-TUntersuchungen zu Lebzetten einer
Frau nicht bemerkbar gemacht hatte,
Dwariiber hinaus gibt es ...
Frauen, denen emn Schaden durch Frithetkennungs-Untersuchungen o
mit Mammographie entsteht

FPeychologische Auswirlungen und somale Wirlungen, die bis heute o
mur unzureichend wissenschafthch untersucht sind

Ein Fistko durch Strahlenbelastung an Brustkrebs m erkranken o

Thes kann jedoch nur geschitet werden
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E’ﬂ MAMMOGRAPHIE

=chaden durch Friherkennungs-Tntersuchungen von Brustlrebs @ o

Schaden durch Friuherkennungs-Untersuchungen von Brustkrebs
entsteht fir folgende Frauen:

o Frauen, die memals an Brustlrebs etkrankt waren, die sich jedoch wegen falsch
posttiver WMammographie-Befiunde wetteren diagnostischen Untersuchungen und
Eingriffen unterzogen haben

s Fraven, bei denen Brustlrebs diagnostiziert oder behandelt wird, der sich ohne
Friherkennungs-Tntersuchungen zu Lebzetten emer Frau gar nicht bemetkbar
gemacht hitte,

¢ Frauen, bet denen Brustkrebs durch die Fritherkennungs-Untersuchung mwar
fiiher diagnostiziert und behandelt wird, deren Lebensqualitat und
Lebenzerwartung dadurch jedoch nicht verbessert werden.

o Frauen, bei denen Brustkrebs durch die Friherkennungs-TUntersuchung mwar

friher diagnostiziert und behandelt wird, die Lebensqualitat und Lebenserwarhmg
dadurch jedoch verschlechtert werden,

~ MAMMOGRAPHIE
W | Folgen falsch positiver Befinde @ o_

Vot etnem falsch positiven Eefund spricht man, wenn die Marmmographie-Tntersuchung
einen verdachtigen Befund ergibt, ohne dazs Brustlrebs vorliegt.

Von je 1.000 Frauen, die ither einen Zeitraum von 10 Jahren je 5 Mammographie-
Fritherk ennungs-Tntersuchungen durchfiihren lassen, hahen etwa 250 Frauen —
oder 1 von 4 Frauen — mindestens einmal einen falsch positiven Eefund.

Eei dlteren Frauen wird eher Brustlrebs aufzedeckt als bet jingeren Frauen und die
Marmopgraphie war seltener falsch positiv,

Ergibt eine Mammographie-Tntersuchung einen verdachtzen Befund (pathologischer Befiund,
positives Erpebnig) - dann missen weitere Untersuchungen durchgefitht werden, um die
Diagnose Brustlrebs mu sichern oder ausmuschlieien,

Fast alle Frauen mit falsch positivem Befund erhalten eine zusiitzliche
MMammographie-Untersuchung oder eine Ultraschalluntersuchung.

Etwa 1 von 5 Frauen mit falsch positivem Befund erhilt eine Biopsie zur al
Untersuchung von Brustgewehe auf Krebszellen (histologische Untersuchung). i
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¥ MAMMOGRAPHIE
> o | Psychologsche und somale Auswirkungen @ o_

Ist eme Frau angsthich und beunrubigt iber die Gesundheit threr Brust, kann es sich positiv

auswitlcen, wenn sie ein normales Mammographie-Ergebris mitgeteidlt beloormmt.

“Wird einer Frau e Mammographie-Ergebnis mitgeteilt, welches nicht notmal ist, so fibet
diez zur Beunrubugung, Manchmal davert ez exmge Waochen, bis der verdichiige Befund
abgellart st

< MAMMOGRAPHIE
Strahlenbelastung o o_

Wie hoch ist die Strahlenbelastung durch Mammographie?

Mach Darstellung unterschiedlicher Experten hegt das musatzliche Risteo fiir
Brustlerebs durch diese Strablenbelastung zwaschen etwea 0,015% und 0,045%,

Das wirde bedeuten, dass beil regelmaliger Mammographie ab dem 40,
Lebensjabr pro 10,000 Fraven it 1,5 bis 4,5 zusétzlichen Brustlreb -
Erkrankungen und 1 biz 2 mzatelichen Todesfallen durch Brustlrebs gerechnet
werden miisste.

The Strahlenbelastung bei der Mammographie hangt won verschiedenen Falctoren

ab. Das Brustzewebe junger Frauen ist strahlenempfindlicher als das alterer L-!!J
Frauen,
[Mavigation] [Sitemap] [Ubersicht] [Impressum] = et Holde
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| MAMMOGRAPHIE

-t Tberblick: Mutzen, Fehlender Iutzen, unerwinschte Wirkungen °
|_!!J Injeder Gruppe werden 1000 Frauen iiher 10 Jahre heobhachtet
| OHNE_Mammographie |
| MIT_Mammographie |
100 100 Gesamtzahl der verstorbenen Frauen
(alle Todesursachen)
4 3 “erstorben an Brustkrebs

20 25 Gesamtzahl der Frauen, bei denen Brustkrebs diagnostizier wird

19 24 Gesamtzahl an Operationen der Brust

11 13| Chemotherapien, Strahlentherapien

250  Gesamtzahl der Frauen, mit mindestens einem verdachtigen Mammographie-Befund,
ohne dass Brustkrebs vaorliegt. (falsch positiver Befund)

50  Frauen, denen Gewebe aus der Brust entnommen wird zur Abldarung eines
verdachtigen Mammographie-Befundes, ohne dass Brustkrebs vorliegt

3 MAMMOGRAPHIE

- Eistkofalctor Lebensalter o o

Hutzen, fehlender Mutzen und unerwiinschte Wirkiungen von

Marmmographie-Fritherkenmungs -Untersuchungen hangen won verschiedenen
Faktoren ab.

Der wichtigste Falktor ist das T.ehensalter.

40 -jghrige Frauen o
50 bis 60-jahrige Frauen ()
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: MAMMOGRAPHIE

- Ilodellrechnung fir 40-13hnge Frauen @o

In jeder Gruppe werden 1.000 Frauen itber 10 Jahte beobachtet
Jede Frau mn der Gruppe “mut Mammeographie”™ hat msgesamt 10 Mammographie- M
Tntersuchungen. L

| OHNE_Mammographie |

| MIT_Mammographie |

q 3 “erstorben an Brustkrebs

16 17  ‘“erstorben an anderen Todesursachen
980 980 Michtverstorben

12 18 Diagnose: Brustkrebs
938 8985 Keine Diagnose Brustkrebs

10000 Gesamtzahl der Mammagraphie-Friherkennungs-Untersuchungen
800 Frauen mit mindestens einem falsch positiven Mammographiebefund

200  Frauen mit Entnahme von Gewebe aus der Brust (Biopsie) zur Abklarung falsch
positiver Befunde

8 MAMMOGRAPHIE

- Modellrechnung fiir 50 kiz &0-jahnze Frauen @o

In jeder Gruppe werden 1.000 Frauen Gber 10 Jahre becbachtet.
Jede Frau in der Gruppe “mit Wammmographie™ hat insgesamt 5 Marmmographie- an
Ttersuchungen. L]

| OHNE_Mammographie |

| MIT_Mammographie |

3 & ‘“erstorben an Brustkrebs
72 74 “erstorben an anderen Todesursachen
920 920 Michtverstorben
25 30 Diagnose: Brustkrebs
975 870 Keine Diagnose Brustkrebs

90000 Gesamtzahlder Mammographie-Friherkennungs-Untersuchungen
2000 Frauen mit mindestens einem falsch positiven Mammographiebefund

60 Frauen mit Entnahme wan Gewebe aus der Brust (Biopsie) zur Abklarung falsch
pasitiver Befunde

[Navigation] [Sitemap] [Ubersicht] [Impressum]

@ Birgitt Hildke
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iz MAMMOGRAPHIE
{% Wie wele Frauen erkranlcen an Brustkrebs? o

Haufig hort oder iest man, dazs etwa 1 von 10 Frauen im Laufe dwes Lebens an Brustlrebs
erkrankct

TTklar bleibt dabel, wie diese Zahl zustande kommt und welche Bedeutung sie fir eine Frau
hat.

Dhe Takelle zeigt, wie haufiz Frauen his zu einer hestimmten Altersgrenze betroffen sind.

Biz mum Alter won Zahl det Frauern, hei denen Brostlreha Vifahracheinlichieit, dazs his mum
diagrnostizien wird. jeweiligen Alter Brusthkrebs
Pro 100000 Frauen diagnostiziert wird

30 da 1 von 2169

40 300 1 won 251

A0 1636 1 won 6l

] 4162 1 won 24

70 fidée 1vonls L!!J

=0 BOEE 1vonll =

Mur fiir jene Frauen, die das 80, Lebensjahr erreichen gilt, dass 1 won 11 an Brustkrebs
etleranit.

In der Altersgruppe der Frauen, die gerade das 30, Lebensjahr erreichen, wurde bet 1 von
61 dieser Franen Brustkrebs diagnostiziert,

Etwas anders sehen die Zahlen aus, wenn =ie wissen méchten, wie haufig Frauen in einer
hestimmten Altersgruppe (z.B. zaischen 50 und 60 JTahren) betroffen sind:

Altersgruppe von |Anzahl der Frauen, bed denen in der Wiahrascheinlichkeit fiir eine Frau der
jewellizen Altersgrappe Brasthrebs jeweilige Altersgrappe, dass
diagnostiziert wird. Pro 100.000 Frauen Brustkrebs diagnostiziert wird
20 biz 20 Jahwe 6 1 won 2169
30 biz 30 Jahwe 353 1 won 283
40 bis 49 Tahre 1237 1 von 81
50 biz 5 Tahwe 2526 1 won 40
| b%s 69 Jahre 2304 1 won 43 |_.!!J
70 biz 73 Tabwe 2522 1 won 40 =
20 Jahwe und mehr (26025 1 won 38

Fir Frauen, die gerade das 50. Lebensjahr erreicht haben und bisher keine Brusthrebs-
Diagnose hatten, git, dass bet 1 von je 40 mn den néchsten 10 Jahren Brustkrebs
diagnoshimert werden wird,
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_ MAMMOGRAPHIE
5.
“Wie wiele Frauen sterben an Brusthrebs @ o °

Dhe Tabelle zeigt, wie haufig Frauen his zo einer hestimmten Altersgrenze betroffen sind

Bis mam Alter wvon |Zahl det Frauvern, die at Brostlrebs Wirahrs cheinlichkeit, bis mum
wrerstorben sind. jeweiligen Alter an Brustkrebs za
Pro 100000 Frauen wersterhen
40 fiE 1 won 1420
a0 47 1 voniid
] 1269 1 von 79
T 2059 1 wron 49
20 3348 1 wron 30
dlter ala 20 JTahte SREL 1 won 20 |_-!!J

Altere Frauen sterben haufiger an Brustkrebs als junge Frauen. Bis mum 60. Lebensjahr sind
126% won je 100 000 Frauen an Brustkrebs verstorben, oder 1 won jewetls 79 Frauen.

Etwas anders sehen die Zahlen aus, wenn Sie wissen méchten, wie haufie Frauen in einer
hestimmten Altersgruppe (z.B. zwizschen 50 und 60 Jahren) betroffen smd:

Altersgrappe von [(Gesamf)lAnzabl der Frauen, die in der Wahrscheinlichkedt fiir eine Frau der
jeweilligen Altersgroppe an Brustkrebs jewreilige Altersgrappe an
wersterben pro 100000 Frauen Erustkrebs ma versterben

30 bis 39 Jahte BE 1 wor 1420

A0 bis 49 Jahte 379 1 o 264

50 bis 59 Jahre 222 1 won 122

A0 bis 69 Jahte 790 1 won 137

F0 bis 72 Jahre 1289 1 won 72

20 Jahwe und mehr 2334 39

AN

Beobachtet man 100 000 Franen won threm 30, bis zu thremn 29 Lebensjahr, dann sterben in
diesen 10 Jahren 68 Frauen an Brustlrebs oder anders anzgedrickt, 1 von je 1480 Frauen.
Eeobachtet man hingegen 100 000 Frauen, die gerade 50 Jahre alt sind, dann sterben in den
darauf folgenden 10 Jahren 822 an Brustlrebs oder 1 von je 122
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. MAMMOGRAPHIE
[E_HEZb Fisilcofaltoren o o_

ibt es Frauen, die besonders gefihrdet sind, an Brustkrehs zu erkranken?
Manche Frauen haben ein héheres Fistkeo an Brustlerebs zu etloranlzen als andere Fraven.

Der wichtigste Faktor ist das Alter.

s Fir 40-jahrige Frauen gilt, dass etwa bet 1 von 80 bis zum 50, Lebensjahr Brustlerebs
diagnostiziert wird.

s Fur Frauen mwischen 50 und 70 Jahren gilt, dass bei etwa 1 von 40 im Laufe der
nachsten 10 Jahre Brustlrebs diagnostiziert wird.

Famiilifire Belastung

Frauen mit Angehérigen 1. Grades (Schwester, Mutter, Tochter) die an Brustlerebs erlorankct
sitnd, haben ein etwa doppelt so hohes Bisiko an Brustkrebs zu erlranken als Frauen ohne
famihare Belastung,

Fir eine 40 dhrige Frau wirde das bedeuten, dass bei Vorliegen emner entsprechenden
famnilisren Belastung in den nachsten 10 JTahren nicht 1 won 20, sondern etwa 1 von 40 an
EBrusthrebs erkranken wird,

Tie meisten Frauen, bei denen Brusthrebs diagnostiziert wird, haben keine familisre Belasting
und die meisten Fraven mut fariiarer Belasting erloranleen nicht an Brustlrebs,

Etwa 5% der Fraven, die an Brustlrebs ethrankeen, haben eine starke familire Belastung, Es st
ungeldért, ob diese Fraven Strahlenempfindicher smd als andere Fraven. Diese Tnaicherheit
besteht auch fiir Frauen, die nach der Menopause Ostrogene (Sesuathormone) eitmehmen.

Andere Faktoren

Daniber hinaus wurden noch verschiedene andere Falttoren beschrieben, die Frauen
kennzeichnen, die starker gefibrdet sind an Brustlrebe zu erloranleen als andere Fraven, WWie
sehr diese Faltoren urséchhch zum Auvftreten von Brusthrebs bettragen, 15t mcht gellart, TMur fir
wenige Faktoren 1asst sich dies durch wissenzchaftiche Studien auch beweizen

Fiir die Langzeiteinnatme von Sexuathormonen {Ostrogenen / Gestagenen) nach der
Wencpause wird eine zolche Untersuchung zur Zeit in den TLE A durchgefithet.

Ublicherweise wird das erhéhte Ristko angegeben als:
nErauen, welche die Pille einnehmen, haben ein um 20% erhiéhtes Risiko an
Brustkrehs zu erkranken ”

Tieze Angabe als relatives Ristko kann als Unterschied zwischen zwei Gruppen von Frauen
it und | ohne” Pillenennatime folgendermallen darpestellt werden:
Es wurde hei 3 von 10.000 Frauen mehr Brustkrehs diagnostiziert.

HNochinals anders avsgedrickt, kénnte man sagen,
dass pro Jahr pro 3700 Frauen im Alter von 30 bis 35 Jahren hei 1 Frau mehr
Brustkrehs diagnostiziert wird, wenn die Frauen die Pille einnehmen

[Mavigation] [Sitemap] [Ubersicht] [Impressum] = Bivat Haldhe
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MAMMOGRAPHIE

Fragen, die =ie Threm Arzt stellen sollten.

Sie sollten Thren Arzt oder Experten fragen:

LAngenammen, 1000 Frauen so wis ich nelmen alle 2 Jahre an siner Mammographie-
Fritherkennungs- Untersuchung teil, was passiert mit diesen 1000 Frauen in den
ndchsten 10 Jahren?

Uil was passiers, weann 1000 Frawen so wis ich wicht an Mammographis-
Fritheriennungs- Untersuchungen teilnehmen?

Oder genauer gesagt:

¢ Wit ele won diesen 1000 Frauen (it bew. ohne Mammographien) sind nach diesen
10 Jahren noch am Leben bzw. wie wele sind verstorben?

o Ind wie wiele davon sind an Brustkrebs verstorben (mit bzw. ohne
Mlammographien)?

« Beiwie vielen von diesen 1000 Frauven {mit bew. ohne Mammographien) wird
EBrustkrebs diagnostizert?

Wie wiele Frauen haben mindestens emnmal emen verdachhzen Mammeographie-Befind olme
Brustkrebs i haben?

+ Eeiwie wielen von den Frauen mit verdachtizem Mammographie-BEefind wird durch
ethen chirurgischen Eingnft (Biopsie) Gewebe aus der Brust zur Untersuchung auf
Erebszellen entnommen, obwohl kein Brustkrebs vorhegt?

o Wie wiele der Frauen, die einen normalen Mammographie-BEefiund bekommen haben,
etlkranken trotzdem an Brusthrebs?

WWie wele Mammographie-Friherkenmungs -Untersuchungen pro Jaht werden it dern
Zentrumn durchgefithet, in dem meme Mammograplie-Friherkennungs-Tntersuchungen
etfolzen sollen?

Wie hoch st die Treffer-Quote fir Brustkrebs von dem Aret, der meine Mammographie-
Eider befunden wird?

s Wie viele won 1000 Frauen mit Brusthrebs haben einen positiven (verdachtizen)
IMammographie-Befund?

s "Wie viele won 1000 Frauen ohne Brustlkrebs haben normale Marmmographie- |_..J
Befinde? ==
[Mavigation] [Sitemap] [lbersicht] [Impressum] © g Halde
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\ MAMMOGRAPHIE
N “ie entscheiden Sie sich?

=ie haben sich gerade umfassend zum Mammographie-3creemng mformiert.
MNachdem Sie die vorangegangenen Seiten gelesen haben Welche Wahl trifft fiir Sie am besten zu?

Fiir mick ist Mammographie als Friiherkennungs-Untersuchung auf Brustkrehs

C geeignet C ungeeignet " ich hin nicht sicher

Hier 15t Platz, wenn Sie uns K ommentare oder Griinde fir Thre Entscheidung ritteilen méchten.

=

Vielen Dank schon einmall
Wi wairden uns freuen, wenn Sie sich jetzt noch etwas Zeit nebmen und auch an dem 2. Teil unserer

EBefragung teilnebmen Es handelt sich daket wm 10 Fragen Wir méchten erfabren, nach welchen Eriterien
=ie etne Entacheidung fir oder gegen eine Mammographie treffen.
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Bitte reigen Sie, wie sehr Sie den Aussagen tustimmen ader diese ablehnern.

I atkderen Bie dams bitte jenes Feld, welches stitnme stittume weder stitnme stittume
Ihte Empfindungen Gber die Entscheidung am  wiligmzs k! noch nichtma  dberhaupt
hesten ausdrickt. hicht zu
Dieze Entacheidung ist einflach flir mich zu ' i ' ' '
treffen
Ich ity mit bed meiner Entscheidung ' ' ' ' '
sicher
Esz ist mit Klar welche Wahl fiir mich die beste - - - - '
ist
Ich bin it der Wabl-MW & glichkeiten bewasst, - ' - - '
die ich it dieser Entscheidung habe
Ich habe das Gefiitl, dass ich die Vorteile wvon ' i ' ' '
hammographie kenne
Ich habe das Gefiihl, dass ich die Nachteile womn ' ' ' ' '
Matmmographie kenine
Ich bity srdt datliber ith Karety, wie wichtiz die - - - - '
Vorteile der M attuno graphie bed dieser Watil
situd
Ich bhin mit darither im Karen, wie wichtiz die ' ' ' ' '
Hachteile der Llammographie bei dieser Wahl
sirud
Ich hity tnir datither ith Klarer, was fiir mich - - - - '
wichtiger ist (Vor- oder Nachteile det
Il amimo graphie)
Ich treffe diese Entscheidung ohne Diack von ' i ' ' '
anderen.
Ich habe das richtige Mafl an Unterstitzung ' ' ' ' '
wor anderen beim Treffen dieser Wahl
[ch hekotune geniigend Beratung iber die ' - - - i
wverschiedenen Wahl M6 glichkeiten
Ich habe das Gefiihl eine informierte ' - - - i
Entacheidung getroffen mi haben
Meine Entacheidung zeigt, was mit wichtig ' ' ' ' '
ist
Ich heabsichtige, bei meiner Entscheidung = ' ' ' ' '
bleiben
Ich bin it tmeinier Entscheidung ' e - - i
muftieden

L]
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Hatten Sie schon jemals eine Mammaographia?

' Nein
 Ja
I Rahmen giner Fritherkennungs-Untersuchung? = Ja 0 Hein € Weil nicht
Wie ali waran Sie, als Sie [hre erste Marmimographis |Eiitte auswahlen j
hatien?
Wann hatten Sie die letgte Mammagraphie? |Eiitte auswahlen j

Wer hat die Entscheidung fiir die letzte Mammographie IEIitte auswihlen j
gatrafien.

Wer aderwelche Informationsgquelle hat Sie am meisten becinflusse, sickh fiir oder gegen eine
Friherkennungs-Mammographie 1t entscheiden. (Mehifachaniwors miglich)

[T Zettschrftfen 7 Partnerfin

[ Fernsehen [T Arst

[T Internet I Bekannte mit Brustlrebs
[T diese Websette ™ meme eigene Angst

Gleichgiiltig, ob Sie jemals eine Fritherkennungs-Muammographie haben machen lassen oder
nichi, welche der folgenden Erfahrungen beschreiben wm besien 1thr Verdidilinis mu Threm Argf?
(Mehrfachaniwvert miglich)

™ Ich gehe nicht zum Arzt - ich habe keinen Arzt

™ Mein Arzt hat Mammeographie nicht angesprochen

[T Mein Arzt hat Mammeographie nicht empfohlen

™ Mein Arzt hat mir geholfen eine Entscheidung zu treffen
I Ichhabe dem Arst gesagt, was ich méchte

™ Ichtue, was mein Arzt mir sagt

Wie sehr stimmen Sie der folgenden Aussage 1t ?

ek habe den Nutzen und die Risiken von Friiherkennungs-Manmmographien verstandszn.

© Vollund ganz ' mehr oder weniger ' gar nicht

Welche der folgenden Aussagen beschreiben am Besten, wie Sie mit Brusikrebs-Friitherkennung
mif Mammographie mkiinftig umegehen werden? (Mehrfachaniwors miglich)

Ich habe nie eine gehabt und sehe auch keinen Anlazs dafiir,

Ich habe nie emme gehabt, werde aber im Alter von I_ Jahren damit beginnen.

Ich habe eme oder melr Mammographien gehabt und ich méchte keine wetteren belommen
Ich weild nicht, wie ich in Zukunft mit detm Thema Mammographie wngehen soll

Ich werde erst mit meinemn Aret sprechen, bevor ich entscheide, was zu tun ist.

[ I B B R

Ich werde wetterhin alle 2 Jahre eme Marmmographie machen lassen,
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Ist in Threr (Bluis)Verwandischaft jemals Brusthreds diagnostiziers worden ?
Mehrfachantwars miglich)

™ Mutter
I Schwestern
[T Tachter
[T Tanten
I GroBmitter

Hat Thnen ein Arit irgendwann einmal miigeteilt, dass Sie Brustkrebs haben?

C Ja € MNein ¢ "Weil3 nicht
Welchen Nutien haben die gefundenen Informeationen fiir Sie? (Mehrfachantwart miglich)

Ich fishle rruch avsreichend mformiert.
Ich habe etwas neues erfahren, bendtige aber weitere Informationen.
Ich werde jetzt besser mit meinem Arztimeiner Arztin iber das Thema sprechen kénnen,

Ich werde jetzt besser mit metner Farnlie / meinen Verwandten / Freunden tber das Thetna
sprechen lénnen.

Die Informationen haben fir rmich keinen Mutzen.

I R i R

wnd zie guter Letzt...

Wie lange nutzen Sie bereits das Internet?

|Eiitte auswahlen j

Haben Kie an dieser Befragung schan cinmal teilgenommen?

oja ~ nem

Thre Muittersprache?

IEiitte auswéhlenj

Thr Geschlechs?

IEiitte auswéhlenj
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Thr Alier?

|Eiitte auswahlen j

Thre Schulbildung?
|Elitte auswahlen j

Vielen Dank fiir Thre Mithilfe

Sie schicken den Fragebogen an uns, mdem Sie auf den Button “Fragebogen abschicken” klicken,
Wenn beim Abschicken keine Fehler auftreten, erhalten Sie eine Bestatipung, dass Ihr Fragebogen bet
uns angekommen izt

Fragebogen abschicken

Tritt ein Fehler auf, schiclen Sie bitte eine email an;
webmaster@marmmopraphie-screenng- online. Je

Dieszer Fragebogen wurde an der Tiversitit Hamburg erstellt. Dot erfolgt auch die Auswertung,

TWenn Sie Fragen haben, schretben Sie einfach eine email an
EHoeldke@un-hambure. de
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Adressen zum Thema Friherkennungsuntersuchungen von
Brustkrebs

Telefomscher Erebsmformationsdienst (KIT) des Deutschen
Erebsforschungszentrums Heidelberg

Telefon: 06221-410 121

659120 Heidelberg

Deuteche Erebegesellschaft e V. und ihre Landesverbande
Telefon: 069-630 096-0

Email: sermcei@dentsche krebsgesellschaft de

Hanauer Landstraie 154

60314 Frankfiart am Iain

Deutsche Erebshilfe e W

Telefon: 02258-72% 900
Informationsdienst 0228-729 20-95
Email: deutsche@lorebshilfe. de
Thomas-Ilann-Stralfe 40

53111 Bonn

Frauenzelbsthulfe nach Erebs eV
Telefor: 0621-244 34
Bundesverband
E &, 10/11
68159 Mannhein
Adressen im Internet:
EKErehs-Diskussionsforen {(INewsgroups) im Internet

s Patienten- und Selbsthilfeforum i Deutachen Medizn Form:
http:fwrerw. medimm-forum. de

o TICC International Thion A gainst Cancer: hitpfwww uice. ch

s MMedimn-Index Deutschland: http/fwww. medizin. de

Unterstiitzung fiir Krebskranke

s Informationen zu Brustlerebs (England): httpfwerw. easynet co TTE faware/

o Informationsnetz fir Erebspatienten und deren Angehonge:
http:/fwrerw. mlcanet. de

o Das therapie net der Groinder ErsatzF asse (GEE):
http/fwrerw therapie.net

s Medicine OnLine - Krebainformationszentrale und Diskussionsforum
http/fwww. meds. com!

o Oncolink - Informationen fir Patienten, Angehérige u. Medianer:
http:fwrwrwr. oncolinke upenn. eduf

o DIHS-Breast Screening Program (England): hitpdfararar. carelinke info-
cot'breast-screenng

o Erebainformationsdienst des DEFZ-Heidelberg:
httpwrwrwr lrebeinformation. de

o "Mammasprechstunde”:
httpwrwrwr brustlreb s -berhin, def
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Institute:

s Das Amenlcanische Gesundheits-Tnstitut online:
hitpfwrwew. ahealth. comdatud
s Deutsches Erebsforschungszentrum Heidelberg: hitp v, dlcfz-
heidelberg de
o IMational Cancer Institute (175 40
http ffwarw. cancernet. net nih. pow
o Internationales Erebsforschungsinstiint (TARC) der
Weltgesundhettsorgamsation; hitp Sfarww dare. iy
s Robert-Eoch-Instiut:
hittpfiwrarwe b, de/ CHE O EER ST A CHDORTNTE O HTh
s Cochrane Zentnum
http ffwww . cochrane. defdeutschimdes himl

Leitlinien zum Mammalk arzinom

o England: httpofwerw. show, scot.nhs uld’sign/chnical htm

o T3 A hitpdiwww. omdelne gov

o Deutschland: htpwrwrwflettlinen. de

« Tumorzentrum hfinchen: hitpfwrarsr e d. uni-
muenchen deftermfempfehlune/mammathomepage htrnl

o Tumorzentnum Jena: hitpdserw uni-jena. deftomorarsrwr 7 hitml

s Leitlinien der Wissenschaftichen Medizinischen Fachgesellschaften:
hitpef138. 245 80,1 8dcfawmbindex html

o Mammadiagnostilc httpwwrw uni-duesseldorf de AW LA W INWE T -
dirad.htm

Frauen-Gesundheit im Internet

« Feministisches Frauen Gesundheits Zentrum Betlin eV
http ffwrwrwr snafia. def~Horberln oder
hitp Herarwr medizin-forum. dedselb sthilfefravenzentren

FProfessionelle Seiten

o Amencan Heart Assooiation:
hitpfwormen americanheart. org/physicians

s “Women's Health Information Center:
hitpferwwr ama-assn. orgfwommen

o Amencan Medical Women's Assonation:
hitp ferwrwr amwa-doc. ore

s The MNatonal Women's Health Information Center:
hitp Hwrwrw dwomen. org

s Society for Women's Health Research:
hitp fwrww womens-health. org

Konsumenten-Seiten
o Amencan Medical Aszociation:
hitpfwww. ama-assn. org/consumer. htn
s .35 Department of Health and Human Services:
hitp Hwrwrwr healthfinder. sow
s Mational Libary of Iedicine:
hitp Hwrwrwr ol ndh, sowime dineplus!
o MNational "Womens Health Eesource Center:
hitp Hwrwrwr healthrwomen. ore
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Navigation

Auf der Auswahl-Seite fithrt der Elick auf die K apitel-Bider mum Beginn des
entsprechenden K apitels.

Wawgation innerhalb der K apitel:

fiihtt mur worhengen Seite in |_..J zeigt die Literaturcuelle an und
jewelligen Kapitel == fishrt zur Literaturibersicht.

fithrt zur nachsten Seite 1m
jewetgen Kapitel

@ fithtt zum Beginn des K apitels

Info-Link: hier finden Sie mehr
Informationen mum entsprechnden
Thema [Impressum] =zeigt das Inpressum an.

[ Sitemap | =zeigt die Sitemap an

[ Thersicht ]  fitht immer zur
E apttelubersicht muiick

[Mavigation] =zeigt dieses Fenster an

Literaturverzeichnis

Anderssonl, Aspegren I, Janzon L, Landberg T, Lindholm B Linell F,
Ljungherg O, Ranstam I, Sigfisson B, Mammographic screening and mortality
from breast cancer: the Malmd mammo graphic screening trial BLAT
1982207043043,

Bunker IP, Houghton I, Baum I Putting the risk of breast cancer ity
petspective. BRT 1008;317:1307-1309.

Elmore JG, Barton ME, Iocer VIV, Polk 5, Arena PI, Fletcher 3W. Ten-year
tisk of false positive screening manunograms and clinical breast examinations.
M Engl I Med 1998;338:1089-1094,

General Medical Council: Protecting patients, guiding doctors. Seeking
patients® consent: the ethical considerations. London WI1H 6JE, 1929

Gotzsche PC, Olsen O (20000 Is screening for breast catcer with marmmo graplhy
justifiable? Lancet 335 129-134

Tung H. Mammographie und Strablenrisiko. Fortschr, Rintg, 1998;169:336-343.

Eerlibowske I Barclay I Outcotes of modern soreening matnography.
Monogr Matl Cancer Inst 1997 22:105-111.

Eetlikowske I, Grady D, Barclay I, Sickles EA Ernster V. Effect of age, breast
denzity, and family history on the sensitivity of first screening mammographey.
TAMA 1996, 276:33-38,

Eetlikowske I Grady D, Bubin S0, Bandrock C, Emster VL. Efficacy of
soreetin mattmography. A meta-analysis, JTATA 1005,473:140.1 54,
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40 wears and 50 to &9 years: comparison of relative and absolute benefit.
Monogr Matl Cancer Inst 1997, 22: TO-24
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Liettler FA, Upton &AC, Kelsey C&, Ashby BN, Rosenberg BD, Litver IWH.
EBenefits versus risks from mammo graphey. Cancer 1996; 77:903-909

Lldhlhauser I, Holdke B Manunographie-Sereening — Darstellung der
wissenschaftlichen Evidenz-Crundlage mu Komunandkation mat der Fran,
Arznei-telegratm 15101999

Llihlhauser, [, Héldke B hammographie Brustkrebs-Friherdermmings-
Untersuctnang, Iainz 2000

Liushlin AL Konides W, Bhapiro DE. Estimating the Aceuracy of Sereening
Matntvographey: A Deta-Analysis. Am ] Prev IMed 1008;14:143-153

Mystrom L, Larsson LG, Wall 3, Butgrist LE, Andersson I, Bjurstam H,
Fagetherg G, Frizell], Tabdr L. An overview of the Swedish randomised
thatthographoy trials: total mortality pattern and the representivity of the studsy
cohorts, J Med Jereening 1996,3:85-87,

Sackett DL, Richardzon W3, Rosenberg W, Haynes RB: Evidence-based
medicitie. How to practice and teach EBM. Churchill Livingstote, Mew Yotk
Edinturgh, London 1997,

Sitemap

Sitestart

Homepage
Was Zie hier finden

onter@d
OFthizche Leitlinien
oBerathgs adressen

Willommen

oPI’OIIlOtiOIlS—PI’OiEkt

Was ist Brustkrebs-Fritherkennung?
Was 15t Brusthrebs-Fritherkennune (13 7
oPﬂiherkenn@g

0y OrgE
Was 15t Brustkrebs-Friherkennune (2 7

Ok sambceit
L o Enitg

Verhindert Mammographie an Brustkrehs zu sterhen?
Werhindert Manmepraphie, an Brustlrebs =i sterben?
Mutzen & Fehlender Mutzen
Gegseniiberstellune: Mutzen & Fehlender Mutzen

Wie gut ist die M ammographie als Untersuchungsmethode?
Wie out st die Mammooraphie als Untersuchunesmethode (13 7
Wie out st die Mammesraphie als Untersuchunesmethode (23 7

o'I'rEifnargu-:ﬂ:en
O abirscheinlichleeit

OH:ufickeit

Welche Unerwiinschten Wirkungen hat Mammographie?
TTnerwinschte Wirltungen von Fritherkennmunesuntersuchunzen
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mit Mammosraphie.
Q< :hiden durch Frithetlcentines-TTntersuchuncen von
Brustlrebs
oPo],gen falzch-postver Befunde
oPsarcholo,e;is che und somale Auswirlunzen
'ﬂ'Stralﬂenbelastlma

TTherblick: Iutzen, Fehlender Nutzen, unerwiinschte
Wirkungen
Uberblick: Mutzen, Fehlender Mutzen, unerwimschte Wirkuneen
Eistkofaktor Lebensalter
O 10 dellre chimng fir 40-hrize Frauen
_oMode]]re chine Bir 50 biz 60-j8hriee Frauen

EBrustkrehs - Wie hiufig Frauen in Deutschland betroffen
sind.
“Wie wele Fraven erleranken an Brustlerebs?

Wie wiele Fraven sterben an Brustlorebs?

Fisilcofalitoren

Fragen, die Sie IThrem Arzt stellen sollten.
Fragen, die Sie Threm Arst stellen sollten.

Fragehogen
Fragebogen

Hintergrund
Wie kommen die Ergebnisse mustande?

Im Eahmen eines Forschungsprojektes an der Universitat Hambure wurden alle
mim Zettpunkt der Testerstellung publizerten Studienergebrisse zur Witkesamboeit
und m Vor- und Machtellen von MMammographie-Friherk ennungs-
TTntersuchungen unter wissenschafthchen Kritenien musammengestellt.

Dabei haben wir uns an den Vorgaben der sogenannten Ewidenz-basierten

Medizmn (Medizin, die auf wissenschaftichen Erkenntmssen basiert) orientiert
(Fackett DL et al. Evidence-based medicine, How to practice and teach EBI 1997,

Dhe Ergebnisse dieser Arbett wurden von uns im Oktober 1999 als Fachartikel
itn arznei-telecrarmn o Information won interessierten Experten und i Mare
2000 alz Buch weréffentlicht (Fachhenn Verlag Ware 20000, Es verrmttelt die
komplexen wissenschaftichen Erleenntrisze zum Mammographie-Screentng auf
anschavliche Art und Weise,

Der Inhalt des Buches wurde, wie es auch fir wissenschaftliche
Weréfenthichungen dblich 1st, won Gutachtern (wissenschaftlichen Experten)
ceprift. Aullerdem haben Frauen verschiedener Altersoruppen und it
unterschiedhcher WVorbildung die Entwirfe auf Veollstandighert, Elarheit und
Ausgewogenhett geprift.

Dhe Inhalte wvon Marenographie-Screening-Cruline (et Jum 2000 entsprechen
dieser wissenschafts-basierten Bestandsaufhahme.
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Zur (ualitit von Gesundheits-Informationen

Daz Angebot an Latetunformationen zu Gesundheitsfragen ist uniberschavbar
groli. Im Internet werden national und mternational zum Thema Brustlrebs
inzwizchen Hunderte won Webseiten angeboten. Fir den Mutzer 1st es haufig
schwer méglich zaischen puten und weniger guten Informationen m
unterscheiden.

Zur Bewertung von “guten Gesundhettsinformationen’ wurden in den wergangenen
zwel Jahren won verschiedenen Gruppen Eritenien erarbeitet.

ute Informationen sollten

s klinizch relevante Informationen geben und

s dabet helfen Fragen zu formulieren, die vom Experten beantwortet werden
kénnen

o Glanbwiirdigk et und Anwendbatlceit der gefundenen Ewvidenz soll keritizch
bewertet und

s die Ergebmzse einer Bewertung in eine fir Laten verstandliche Form
ungesetzen.

Wenn Sie eine ,informierte‘ Entscheidung treffen wollen,

z.B. wenn Sie wizsen wollen, ob Sie an emer Mammographie-Fritherlennungs-
TTntersuchung teilnehmen sollen oder nicht, dann besprechen Sie dies welleicht
tnit anderen Fraven oder lesen it einetn Journal etwas zu dem Thema,

Ziembich sicher werden Sie Thren Arst oder emen anderen Experten daz
hefragen.

Die Antworten welche Sie bekominen kénnen ganz unterschiedlich lauten, = B
Aok witrde Thunen unbedingt empiehien, sich mammagraphieran zu lassan. ™
aicherhaitchalber sollten Nie alle I bis 2 Jahre gine Mammographie
durchfithren lassen, wenn Sie dlier als 50 Jakre sind"

Loig haken gin relativ miedriges Risiko an Brusthrebs zu arkranken, ich
maging, Sig brauchen sich wicht mawsnograpiieren zu lassen.

LDer Nutzen der Mammographion ist umstritien, ich meine Sie solifen sich
micht manmmographieren lassen.

LMammmographion sind xickt schddlick, die Strablenbelastung ist wminimal ~

TWer mit welcher Antwort Eecht hat, das leénnen Sie macht feststellen. "Wonach
entzcheiden Sie dann?

Ziemlich sicher werden Sie nach Sympathie oder Vertrauenswiirdighett, oder

danach, ob jemand als Experte oilt, entscheiden. Oder danach, was Sie selbst
kevorzugen!
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Sie kinnen sich eine informierte Meinung hilden.

Die "Websetten geben Thnen die Méglhchleett, sich umftassend iber den aktuellen
Stand mur Wirksambeett und m den Vor- und Machtellen der MWMammographie-
Frihetkennungs-Untersuchung mu mnfortmieren.

=ie kénnen Thnen auch ber Threr Entscheidung fir oder gegen eine
Marnrmographie helfen und ein Gesprach mit Threr Arztin / Thrern Arzt erganzen,
Eine individuells Untersuchung und persénliche Beratung durch eine Arztin / einen
Arzt kénnen Sie nicht ersetzen.

Der dazugehénge Fragebogen soll daber helfen, den Stellenwert dieser
Informationen als Entscheidungshilfe zu bewerten.

Informierte Entscheidung

Ethische Leitlinien zur
wissenschaftshasierten Patienteninformation

Patienten bzw. Eonsumenten haben ein Eecht auf die Méghchleett, informierte
Entscheidungen m treffen. Wegweizsend wurde dies kirglich von einem Arztebeirat
i England in sogenannten ethischen Letthnien formuliert. Die geforderte
wissenschaftsbasierte Patienten- bew. K onsumenten-Information geht weit Gber
das hinaus, was bisher unter Patentenrmtbestunmung, z B. ber Emwilligungen 2
etner Untersuchung, werstanden wrde.

Demnach sind zum Beispiel alle Patienten bezw. Eonsumenten vor einetn
medizinischen Eingnft - egal ob Untersuchung oder Behandlung - iber Zweck
und méglche Folgen umfassend und m verstandlicher Form unter
EBericlksichtigung des aktuellen Stands der wissenschafthchen Erkenntmsse
aufauldaren. Dazu gehéren aunsdricklich die Eomrmumbation Gber
Wahrschemlichketten fir falsche Ergebnisse (falsch negative und falsch posttrve
Test-Ergebnisze), Wortest- und Machtest-Wahrscheinlichketten fir das WVorliegen
der Erkerankung, Tnsicherheiten und Eisileen der diagnostischen Emngriffe bew
Eehandlungen, méghche Alternativen mu den worgeschlagenen Verfahren, wichtige
tedimnische, somale und finanmelle Folgen dieser MaBnahmen, die Planung des
wetteren Vorgehens sowie Mennung von Beratungs- und
Tnterstitmungsangeboten. Persénliche Interessenskonflivte des Arztes, z B
finanmelle Abhangolkeiten, mizsen dem Patienten offengelegt werden Die
Wermutung etnes Arztes, ein Patient kénnte eine Mitentscheidung nicht winschen,
diirte kein Grund dafiir sein, dem Patienten die nétigen Informationen
vorzuenthalten, die fir eine persénhiche Entscheidungsfindung erforderlich sind.

CPenaral Medical Council: Frotecting patients, guiding daciors. Seeling
patients consent: the ethical considerations, London WIN 6JE, 1007
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Information zu dem gesundheiis-wissenschafilichen
Promotionsvorhaben

Mammographie-Screening-Online
e Mame 15t Birgtt Haldke.
Ich lebe m Hamburg,

Ich bin Gesundhettswissenschaftlenn (ML5 P

Ifem Fublic Health Studim 1993794 habe ich
i Hannower bet Prof. Schwartz abzolnert.

Ideine Forschungshereiche sind
s Gesundhettsbenchterstattung
s Umweltepidemiclogie
s Fistkolootmmunilcation

In den vercangenen mwei Jahren habe ich musammen mit Frau Prof Wihthanser
eine Konzept mur Darstellung der wassenschaftlichen Ewndens zum
Matmmographie-Screening erarbettet. The Ergebmisse sind als Buch veréffenthcht.
Dabei war es unser Ziel, die sehr komplexzen wissenschaftlichen Informationen
emer allgememverstandlichen und ansprechenden Form darzustellen.

I Anschiuss daran habe ich mir vorgenomimen die wesentlichen Informationen
noch kirzer, und fir das Mednun Internet aufbereitet, darzustellen.

Dag erscheint uns als eine gute Méghchkeit, eine Exickmeldung won LeserInnen m
unserem Fonzept der wissenschafts-basierten Patienterinformation =
bekommen. Ich habe die entstandenen Websetten zum Mammographie- Screening
daher mit ethem Fragebogen kombitnert. Dieser bastert auf Studien, die von
Amnette O'Connor BN PhD, Professor an der Uiversitéat in Ottawal anada an
der School of Mursing und Faculty of Medicine erarbeitet wurden.

Wenn Sie den Fragebogen ausfillen, werden Thre Antworten won mir tn Eahmen
meiner gesundheits-wissenschaftichen Promotion benicksichtiot und ausgewertet.

Die Ergebnizse werden war Thnen dann auch auf dieser Webseite vorstellen.
Ich bedanke mich ganz herzlich
Birgtt Héldke

Ehoeldke@uni-hamburs de

71



Literaturverzeichnis zum Anhang

Literatur zum Anhang

1

2

10

11

12

13

14

15

16

17

18

19

Anonymous: Leitlinie 'Brustkrebsfriherkennung in Deutschland (S3-AWMF) Leitlinien-
Konferenz im Wissenschaftszentrum Bonn 2001.

Anonymous: National Institutes of Health Consensus Development Conference
Statement: breast cancer screening for women ages 40-49, January 21-23, 1997.
National Institutes of Health Consensus Developmental Panel. Journal of the National
Cancer Institute 1997;Monographs: vii-xviii

Cockburn, J., Staples, M., Hurley, SF., and De Luise, T.: Psychological
consequences of screening mammography. Journal of Medical Screening 1, 7-12. 94.

Demissie, K., Mills, OF., and Rhoads, GG.: Empirical comparsion of the results of
randomized controlled trials and case-controll studies in evaluation the effectiveness of
screening mammography. Journal of Clinical Epidemiology 1998;51:81-91

Elwood, M., Cox, B., and Richardson, A.: The effectiveness of breast cancer
screening by mammography in younger women. The Online Journal of current clinical
trial 1993;32:

Esserman, L. and Kerlikowske, K.: Should we recommend screening mammography
for mammography for women aged 40 to 497 Oncology 1996;10:357-376

European Commission: European Guidelines for Quality Assurance in Mammography
Screening. Luxemburg: 1996

Fletcher, S. W.: Breast cancer screening among women in their forties: an overview of
the issues. Journal of the National Cancer Institute 1997;Monographs:5-9

Fletcher, S. W., Black, W. C., Harris, R. P., Rimer, B. K., and Shapiro, S.: Report of
the International Workshop on screening for breast cancer. Journal of the National
Cancer Institute 1993:85:1644-1656

Gibis, B., Busse, R., Reese, K., Richter, K. , Schwartz, F. W., and Kdbberling, J.:
Das Mammographie-Screening zur Brustkrebsfriiherkennung. Baden-Baden: Nomos,
1998

Glasziou, P.: Meta-Analysis adjusting for compliance: the example of screening for
breast cancer. Journal of Clinical Epidemiology 1992;45:1251-1256

Glasziou, P. and Irwig, L.: The quality and interpretation of mammographic screening
trials for women ages 40-49. Journal of the National Cancer Institute
1997;Monographs..73-77

Glasziou, P., Woodward, A., and Mahon, C.: Mammographic Screening trials for
women aged under 50. A quality assessment and meta-analysis. The medical journal of
Australia 6.1995;162:625-629

Goetzsche, P. and Olsen, O.: Is screening for breast cancer with mammography
justifiable? The Lancet 2000;355:129-134

Hendrick, R. E., Smith, R. A., Rutledge, J. H., and Smart, C. R.: Benefit of screening
mammography in women aged 40-49: a new meta-analysis of randomized controlled
trials. Journal of the National Cancer Institute 1997;Monographs.:87-92

Kerlikowske, K., Grady, D., Rubin, SM., Sandrock, C., and Ernster, V. L.: Efficacy
of screening mammography. A meta-analysis. JAMA 1995;273:149-154

Kopans, D. B.: An overview of the breast cancer screening controversy. Journal of the
National Cancer Institute 1997;Monographs.:1-3

Kopans, D. B.: Updated Results of the trials of screening mammography. Surgical
Oncology Clinics of North America 1997;6:233-263

Lerman, C., Trock, B., Rimer, B. K., Boyce, A., Jepson, C., and Engstrom, PF.:
Psychological and Behavioral Implications of Abnormal Mammograms. Annals of
Internal Medicine 114, 657-661. 91.

72



20

21

22

23

24

25

26

27

Literaturverzeichnis zum Anhang

Mushlin, A. 1., Konides, R. W., and Shapiro, D. E: Estimating the Accuracy of
Screening Mammography: A Meta-Analysis. American Journal of Preventive Medicine
1998;14:143-153

Nystrom, L., Larsson, L. G., Wall, S., Rutqvist, L. E., Andersson, |., Bjurstam, N.,
Fagerberg, CJG., Frisell, J., and Tabar, L.: An overview of the Swedish randomised
mammography trials: total mortality pattern and the representity of the study cohort.
Journal of Medical Screening 1996;3:85-87

Nystrom, L., Rutqvist, L. E., Wall, S., Lindgren, A., Lindqvist, M., Ryden, S.,
Andersson, ., Bjurstam, N., Fagerberg, CJG., Frisell, J., Tabar, L., and Larsson, L.
G.: Breast cancer screening with mammography: overview of Swedish randomised
trials. The Lancet 1993;341:973-978

O'Higgins, N., Linos, D. A., and Blichert-Toft, M.: European Guidelines for Quality
Assurance in The Surgical Management of Mammographically Detected Lesions.
Annales Chirurgiae et Gynaecologiae 1998;87:110-112

Sachverstandigenrat fiir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen:
Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaftlichkeit. Band | Zielbildung, Pravention,
Nutzerorientierung und Partizipation. Band Il Qualitatsentwicklung in Medizin und
Pflege. Band Ill Uber-, Unter- und Fehlversorgung. 2001. Deutscher Bundestag
Drucksache, 14/5660 14. Wahlperiode, 21.3.2001

Shapiro, D. E: Breast Cancer Screening programmes in 22 Countries: current policies,
administration and guidelines. International Journal of Epidemiologie
11.10.1998;27:735-742

Smart, C. R., Hendrick, R. E., Rutledge, J. H., and Smith, R. A.: Benefit of
Mammaography Screening in Women Ages 40 to 49 Years. Current Evidence from
Randomized Controlled Trials. Cancer 1995;75:1619-1626

Swedish Cancer Society and the Swedish National Board of Health and Welfare:
Breast-Cancer Screening with mammography in women aged 40-49 Years. Report of

the organizing committee and collaborators. International Journal of Cancer
1996;68:693-699

73



SAS-Programm zur Auswertung des Web-Surveys

Die SAS Grafik Makros wurden entnommen aus:

Friendly, M.: Visualizing Categorical Data. Cary, NC; 2000 by SAS Inc., 2000

VAR A EEEEEEEEEEE AR EEEE RS R R EEEE Rt

* Auswertungsroutine fir die Dissertation *
* Birgitt Hoéldke. *
* *
* Prg: auswertl2.sas *
* Vers. 1.3 vom 30.07.02 *
**************************************************/

%LET drive = D:;

$LET path = &drive.\mammographie\sas;

LIBNAME msodb "&path";

*LIBNAME msodb '\\Caipirinia\D\mammographie\sas';
MISSING n;

*** TInitialisierung der Grafikmakros ***;
FILENAME agree "&drive.\SAS-Prog\sas macros\agree.sas"; *kkxk IML ***;
FILENAME triplot "&drive.\SAS-Prog\sas macros\triplot.sas";
FILENAME gensym "&drive.\SAS-Prog\sas macros\gensym.sas";
FILENAME fourfold "&drive.\SAS-Prog\sas_macros\fourfold.sas"; *** IML ***;
FILENAME label "&drive.\SAS-Prog\sas macros\label.sas";
FILENAME gskip "&drive.\SAS-Prog\sas macros\gskip.sas";
FILENAME gdispla "&drive.\SAS-Prog\sas macros\gdispla.sas";

GOPTIONS RESET=GLOBAL GUNIT=pct NOBORDER
FTEXT=swissb HTITLE=3.0 HTEXT=2.0
HORIGIN=.5 CM VORIGIN=.5 CM
OFFSHADOW=(.75,-.75) DEVICE=win
GOUTMODE=REPLACE DISPLAY
KEYMAP=winansi DEVMAP=winansi;

TITLEL;
FOOTNOTE;

%$INCLUDE label;
%$INCLUDE gensym;
$INCLUDE triplot;

PROC GREPLAY GOUT = gseg
TC = tempcat
NOFS;

TDEF onesquar DES='One square little smaller then output'
1/LLX=1 LLY=1
ULX=1 ULY=99
URX=99 URY=99
LRX=99 LRY=1

’

TDEF twopack DES='Two squares of equal size'
1/L1LX=0 LLY=0
ULX=0 ULY=100
URX=50 URY=100
LRX=50 LRY=0
2/LLX=50 LLY=0
ULX=50 ULY=100
URX=100 URY=100
LRX=100 LRY=0

’

TDEF tripple DES='Three squares of equal size'

1/1LLX=0 LLY=0
ULX=0 ULY=100
URX=33.3 URY=100

LRX=33.3 LRY=0

2/LLX=33.3 LLY=0
ULX=33.3 ULY=100
URX=66.6 URY=100

LRX=66.6 LRY=0

3/LLX=66.6 LLY=0
ULX=66.6 ULY=100
URX=99.9 URY=100

9 LRY=0

LRX=99.

’
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TDEF fourpack DES='Four squares of equal size'

1/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
2/LLX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100
3/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
4/LLX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100

’

LLY=50
ULY=100
URY=100
LRY=50
LLY=50
ULY=100
URY=100
LRY=50
LLY=0
ULY=50
URY=50
LRY=0
LLY=0
ULY=50
URY=50
LRY=0

TDEF fourdown DES='Four squares down'

1/LLX=0
ULX=0
URX=100
LRX=100
2/LLX=0
ULX=0
URX=100
LRX=100
3/LLX=0
ULX=0
URX=100
LRX=100
4/LLX=0
ULX=0
URX=100
LRX=100

’

TDEF sixpack DES='Six squares of equal size'

1/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
2/LLX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100
3/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
4/LLX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100
5/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
6/LLX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100

’

TDEF eightgrf DES='Eight squares plus titles of equal size'

1/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
2/LLX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100
3/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
4/1LLX=50

LLY=0
ULY=25
URY=25
LRY=0
LLY=25
ULY=50
URY=50
LRY=25
LLY=50
ULY=75
URY=75
LRY=50
LLY=75
ULY=100
URY=100
LRY=75

LLY=66.6
ULY=99.9
URY=99.9
LRY=66.6
LLY=66.6
ULY=99.9
URY=99.9
LRY=66.6
LLY=33.3
ULY=66.6
URY=66.6
LRY=33.3
LLY=33.3
ULY=66.6
URY=66.6
LRY=33.3
LLY=0

ULY=33.
URY=33.
LRY=0

LLY=0

ULY=33.
URY=33.
LRY=0

w w

w w

LLY=72
ULY=96
URY=96
LRY=72
LLY=72
ULY=96
URY=96
LRY=72
LLY=48
ULY=72
URY=72
LRY=48
LLY=48
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ULX=50
URX=100
LRX=100
5/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
6/LLX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100
7/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
8/LLX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100
9/LLX=0
ULX=0
URX=50
LRX=50
10/L1LX=50
ULX=50
URX=100
LRX=100
QUIT;
RUN;

ULY=72
URY=72
LRY=48
LLY=24
ULY=48
URY=48
LRY=24
LLY=24
ULY=48
URY=48
LRY=24
LLY=0
ULY=24
URY=24
LRY=0
LLY=0
ULY=24
URY=24
LRY=0
LLY=92
ULY=100
URY=100
LRY=92
LLY=92
ULY=100
URY=100
LRY=92;

*** Inhaltliche Plausibilitatskontrollen ***;

PROC FREQ DATA=msoO

db.msodb;

TABLES mammo * vorsorge /LIST MISSING;

PROC PRINT DATA=ms
VAR ip;

WHERE mammo IN (.
RUN;

PROC FREQ DATA=mso

odb.msodb;

, 0) & vorsorge GE 1;

db.msodb;

TABLES mammo * age mam /LIST MISSING;

PROC PRINT DATA=ms
VAR ip;

WHERE mammo IN (.
RUN;

PROC FREQ DATA=msoO

odb.msodb;

, 0) & age mam GE 1;

db.msodb;

TABLES mammo * last mam /LIST MISSING;

PROC PRINT DATA=ms
VAR ip;

WHERE mammo IN (.
RUN;

PROC FREQ DATA=msoO

odb.msodb;

, 0) & last mam GT O;

db.msodb;

TABLES mammo * pers_mam /LIST MISSING;

PROC PRINT DATA=ms
VAR ip;

WHERE mammo IN (.
RUN;

PROC FREQ DATA=mso

odb.msodb;

;, 0) & pers mam GT 0;

db.msodb;

TABLES anf age * nie wie /LIST MISSING;
TABLES abalter /MISSING;

RUN;

***% Plausibilitdtskontrollen Ende ***;

DATA msodb; SET ms
DROP 1i;

odb.msodb;

*** Korrekur aus Kommentarfeld ***;

IF sex = .N & ip
sex = 1;
agegrp = 9;
bcancer = 2;
bildung = 3;

END;

= '62.104.207.64"

& endtime NE .N THEN

*** Korrekur aus Plausibilitatskontrolle ***;

DO;
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IF mammo = . & vorsorge = 1 & ip

'217.80.34.9' THEN mammo = 1;
IF mammo = 0 & vorsorge 1 & ip =

'131.220.69.20"' THEN mammo

1;

*** Dreifacheingabe innerhalb einer 1/2 h ***;
*** Akzepieren der letzten Observation und ***;

*** Auffiillen der fehlenden Angaben aus KEX
*** yorherigen Angaben (2 x vorhanden) *rky
IF ip = '62.180.22.89' & strtdate = '03NOV2000'D THEN DO;
IF strttime IN ('22:10:10'T, '22:00:41'T) THEN DELETE;
ELSE DO;
dcsl0 2;
dcsl4 = 2;
arzt =1;
a wille = 1;
END;
END;

*** Korrekturen Ende ***;

part2a = (enddate "IN (., .N));

IF part2a THEN dauer = (endtime - strttime)/60;

IF strtdate > '28AUG2000'D;

dcs _sum = SUM((dcs8 > 0), (decs9 > 0), (desl0 > 0), (desll > 0), (desl2 > 0), (decsl3 > 0),
(decsl4 > 0), (dcsl5 > 0), (decsle > 0), (dcs20 > 0), (decs21 > 0),
(dcs22 > 0), (dcs23 > 0));

part2 = part2a & dcs sum > 2 & nutzrisk > 0; *** Einschrankung auf Pers. die Kr
*** DCS mehr als (2) Angaben machten ***;
*** und Nutzrisk beantwortet haben FEE

IF vortext ~IN (., .N) THEN wahll = 1 + (vortext LE 3) + (vortext = 3);
wahlchg = wahl - wahll;

IF wahll ~IN (., .N) THEN sicherl = (wahll IN (1, 2));
IF wahl 7~IN (., .N) THEN sicher2 = (wahl IN (1, 2));
IF wahlchg NE . THEN wahlchg = (wahlchg NE 0);

wahl2 = wahl;

informer = SUM(OF zeitung, fernseh, internet, website, partner, arzt, bekannt, angst);
informl = (SUM(OF partner, arzt, bekannt, angst)) > 0;

inform2 = (SUM(OF zeitung, fernseh, internet, website)) > 0;

informl2 = (informl & inform2);

inform0 = SUM(OF zeitung, fernseh, internet, website, partner, arzt, bekannt, angst) LE 0;

*** neu *** 30.7.02 ***x;
inf both = informl2;

inf pers = informl & “informl2;

inf medi = inform2 & “informl2;

inform = 1*inf pers + 2*inf medi + 3*inf both;

* decision = SUM(noarzt, hilfe, m wille, a wille);

familie = SUM(OF mutter, sister, tochter, tante, granni);
bc fam = (familie > 0);

no bca = (familie = .) & (bcancer = 0);

IF dcs_sum > 3 THEN DO;

desl 3 = SUM (OF dcs8, dcs9, dcsl0)/ SUM((des8 > 0), (des9 > 0), (desl0 > 0));
dcs4 6 = SUM (OF decsll, dcsl2, desl3)/ SUM((desll > 0), (desl2 > 0), (decsl3 > 0));
dcs7_9 = SUM (OF dcsl4, dcsl5, dcsl6)/ SUM((dcsl4 > 0), (decsl5 > 0), (decsle > 0));

dcs10 12 = SUM (OF decsl7, desl8, desl9)/ SUM((desl7 > 0), (desl8 > 0), (desl9 > 0));
decsl13 16 = SUM (OF dcs20, des2l, des22, des23)/ SUM((des20 > 0), (des2l > 0), (des22 > 0),
(dcs23 > 0));
desl 12 = SUM (OF dcs8, dcs9, dcsl0, decsll, desl2, dcsl3, dcsl4, dcsl5, dcsl6)
/ SUM((dcs8 > 0), (des9 > 0), (decsl0 > 0), (decsll > 0), (decsl2 > 0), (dcsl3 >
0)!
(dcsl4 > 0), (dcsl5 > 0), (dcsle > 0));
decs_all = SUM (OF dcs8, dcs9, dcsl0, dcsll, decsl2, dcsl3, dcsl4, dcsl5, dcslé6, dcs20,
dcs21, dcs22, dcs23)
/ dcs_sum;
END;

ARRAY dcs (*) dcs8 - dcs23 dcsl 3 dcsd4 6 des7_9 desl0_12 desl3 16 desl 12 des_all;
ARRAY dcsa (*) dcsa8 - dcsa23 dcsal 3 dcsa4 6 dcsa7 9 dcsalO0l2 dcsal3l6 dcsal 12 dcsa all;
ARRAY dcsb (*) dcsb8 - dcsb23 dcsbl 3 dcsb4 6 dcsb7 9 dcsbl012 dcsbl316 dcsbl 12 desb all;

DO i = 1 TO DIM(dcs);
IF decs(i) ~IN (., .N) THEN dcsa (i)

(decs (i) > 0 & decs (i) < 2.5);

IF dcs (i) "IN (., .N) THEN decsb(i) = (dcs(i) > 0 & dcs(i) < 2);
END;
abalterl = (abalter > 0); *** Variablen fiir Plausibilitatsprifung ***;
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niemammo = (nie ma = 1 | anf age = 1);
IF part2 & sex & mammo & (niemammo | abalter > 0) THEN DO; *** Anderung aufgrund
Plausibilitat ***;
anf age = .;
abalter = .;
nie ma = .;
END;

IF part2 & sex & mammo NE 1 & abalter > 0 THEN anf age = 1;

IF abalter < 15 THEN abalter = .;

**% Antwort

IF last mam GE 0 THEN 12y mam = (last mam IN (1,2));

LABEL befrag
language
sex
agegrp
bildung
vortext
wahl
wahl2
wahltxt
nutztxt

dcs8
dcs?9
dcsl0
desll
dcsl2
dcsl3
dcsl4
dcslb
dcslé6
dcsl7
dcsl8
dcsl9
dcs20
dcs21
dcs22
dcs23
dcsl 3
dcs4 6
decs7_9
dcsl10_12
dcsl3 16
dcsl 12
dcs_all

mammo
vorsorge
age_mam
last_mam
pers mam
informer
noarzt
nothema
noempf
hilfe

m wille
a wille
nutzrisk
informed
news

be arzt
be_ fam
no_nutz
nutzchk
nie ma
anf_age
abalter
nie wie
unsich
berat
regel
mutter
sister
tochter
tante

'Schon einmal teilgenommen'

'Muttersprache’

'Geschlecht'

'Altersgruppe’

'Bildungsabschluss'

'Einstellung vor Information durch mso-online'
'Choice predisposition nach mso-online'
'Choice predisposition nach mso-online'
'Text-Kommentare zur choice pred.'
'Text-Kommentare zum Nutzen der Info'

'DCS1!'

'DCS2"

'DCS3!

'DCS4"'

'DCS5!'

'DCS6'

'DCS7'

'DCS8!

'DCS9’

'DCS10"

'DCS11'

'DCS12'

'DCS13"

'DCS14"

'DCS15"

'DCS16"

'uncertainty'

'feeling uninformed'

'feeling unclear about values'

'feeling unsupported in decision making'
'perception of the decision quality - after'
'perception of decision making - total'
'DCS-Gesamtscore'

'Jemals Mammo gehabt?'

'Mammo als Fritherkennungs-Unt.'

'Alter bei erster Mammo'

'Wann letzte Mammographie'

'Wer hat Entscheidung fiir lzt. Mammo getroffen'
'Welche Informationsquellen waren wichtig'
'Habe keinen Arzt'

'kein Thema - Arzt hat MM nicht angesprochen'
'keine Empfehlung - Arzt hat MM nicht empfohlen'
'Hilfe bei Entscheidung’

'Mein Wille'

'Arzt Wille'

'Choice understanding'

'ausreichend informiert'

'bendétige noch mehr Informationen'

'kann jetzt besser mit Arzt sprechen'

'kann jetzt besser mit Familie sprechen'
'Informationen haben keinen Nutzen fir mich'
'Text zum Nutzen der Informationen'

'Habe nie MM gehabt + sehe keinen Anlass dafiir'

'Habe nie MM gehabt + werde aber im Alter von x Jahren beginnen'

'Alter in dem ich mit MM beginne'

'Habe eine/mehr MM gehabt + mdchte keine weiteren'

'Weiss nicht, wie ich in Zukunft mit dem Thema MM umgehen soll'
'Werde erst mit Arzt sprechen, bevor ich entscheide'

'Werde weiterhin alle 2 Jahre eine MM machen lassen'

'Mutter betroffen'
'Schwester betroffen'
'Tochter betroffen'
'Tante betroffen’

*** Nicht fir Auswertung verwenden!

*** Anderung aufgrund unplausiebler ***;

KKK .
’

KKK .
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granni = 'GroRmutter betroffen'

bcancer = 'Ich habe Brustkrebs'
webnutz = 'Wie lange nutzen Sie bereits das Internet'
zeitung = 'beeinflussende Informationsquelle: Zeitung'
fernseh = 'beeinflussende Informationsquelle: Fernsehen'
internet = 'beeinflussende Informationsquelle: Internet'
website = 'beeinflussende Informationsquelle: diese Website'
partner = 'beeinflussende Informationsquelle: Partner/in'
arzt = 'beeinflussende Informationsquelle: Arzt'
bekannt = 'beeinflussende Informationsquelle: Bekannte mit BC'
angst = 'beeinflussende Informationsquelle: eigene Angst'
informl = 'Medien sind wichtig'
inform2 = 'Persdnlicher Austausch ist wichtig'
informl2 = 'irgendeine Informationsquelle ist wichtig'
informO = 'keine Informationsquelle ist wichtig'
familie = 'Blutsverwandschaft von BC betroffen, Summe'
bc fam = 'BC in Blutsverwandschaft'
wahlchg = 'Meinung gedndert?'
no_bca = 'Frauen ohne BCA und ohne fam. Belastung'
inf pers = 'pers. Austausch wichtig (2)"'
inf medi = 'Medien sind wichtig (2)'
inf both = 'beides (pers. & Medien) wichtig (2)'
inform = 'l=pers, 2=Medien, 3=beides ist wichtig (2)"'
part2a = 'Fragebogen ausgefiillt'
part2 = 'Fragebogen ausgefiillt u. valide'
wahll = 'Choice predisposition vor mso-online'
sicherl = 'Choice predisposition nicht unsicher vor mso'
sicher2 = 'Choice predisposition nicht unsicher nach mso'
abalterl = 'Altersangabe erste Mammographie: ja/nein’
12y mam = 'Mammographie in den letzten 2 Jahren';

* decision = 'Entscheidungsmodell';

PROC FORMAT;

VALUE sex
= 'missing'
N = 'missing'
0 = 'mannlich'
1 = 'weiblich';

VALUE agegrp
= 'missing'
= 'missing’
= 'LE 15"
= '16-20"
= '21-25"
'26-30"
= '31-35"
= '36-40"
= '41-45"
= '46-50"
= '51-55"
10 = '56-60"
11 = '61-65"
12 = '66-70"
13 = '> 70';

oo WNRZ.
I

VALUE age_mam
= 'missing'

N = 'missing'

1 ="LE 30

2 = '30-39"'

3 = '40-44"

4 = '45-49"

5 = '50-59"

6 = '60-69';

VALUE last mam

= 'missing'

= 'missing’

= 'letztes J'
'vor 1-2 J'
= 'vor 2-3 J'
= 'vor 4-5 J'
= 'vor > 5 J';

aswWwNhREZ.
Il

VALUE bildung



VALUE

NoO -

'missing’
'missing'
'Hauptschule'
'Realschule’
'Abitur';

language

'missing’
'missing’'
'deutsch'
'andere';

webnutz
'missing’
'missing'
|< l Jl
'1-2 J°'
'3-4 J'
'> 4 J';

web2nutz
'missing’
'missing'
= 'LT 3 J'
= 'GE 3 J';

eignung
'missing’'
'missing’
'ungeeignet'’
'geeignet'
'unsicher';

nutzrisk

'missing'

'missing’'

'voll und ganz'
'mehr oder weniger'
'gar nicht';

entscheid
'missing’
'missing’
'ich selber'’
'Arzt'
'gemeinsam’
'andere'
'weiss nicht'
'keiner';

logic
'missing'
'missing’'
'nein’'

'ja'

'weiss nicht';

checkbox
'nein’'
'nein’'
'nein'
ljal;
dcs2low

'missing'
'missing’'

- <2 = "'DCS GE 2'

HIGH = 'DCS < 2';

dcs low
'migsing'
'missing’'

'DCS GE 2.5'
'DCS < 2.5';

dcs2_low
'missing'
'missing’'
'DCS GE 2"
'DCS < 2';
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VALUE 12y mam

= 'missing'
.N = 'missing'
0 = 'letzte M. > 2J'
1 = '"letzte M. 0-2J';

VALUE inform

= 'missing'

= 'missing’

= 'keine'
'persénlich’
'Medien'
'beides';

WNhRrOZ-
I

RUN;

PROC CONTENTS DATA=msodb POSITION;
RUN;

*** Fallzahlenlibersicht ***;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES wahll part2a part2 part2 * sex /LIST MISSING;
TABLES vortext * wahll /LIST MISSING;

RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES wahll /LIST MISSING;
WHERE part2a=0;

RUN;

PROC FREQ DATA msodb;

TABLES part2a * part2 /LIST MISSING;
* WHERE part2a;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES wahll /LIST MISSING;
WHERE part2;

RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES sex /LIST MISSING;
WHERE part2;

RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES dcs_sum nutzrisk nutzrisk * dcs sum /MISSING LIST;
WHERE part2a;
RUN;

*** Altersbeschreibung (4) ***;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES agegrp /LIST MISSING OUT=resl;
WHERE part2;

FORMAT agegrp agegrp.;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES agegrp /LIST MISSING OUT=res2;
WHERE part2 & sex;

FORMAT agegrp agegrp.;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES agegrp /LIST MISSING;

WHERE part2a & “part2;

FORMAT agegrp agegrp.;
RUN;

*** Mittelwertberechnung Alter (4) ***;

DATA resl; SET resl;

min = ((agegrp+l) * 5) +1 ;
max = (agegrpt+2) * 5;

DATA res2; SET res2;

min = ((agegrp+l) * 5) +1 ;
max = (agegrpt+2) * 5;

RUN;



PROC SQL;
SELECT DISTINCT SUM(min*count) / SUM(count) AS min mean,
SUM (max*count) / SUM(count) AS max_mean
FROM resl;
SELECT DISTINCT SUM(min*count) / SUM(count) AS min mean,
SUM (max*count) / SUM(count) AS max mean
FROM res2;
QUIT;

*** Bildungsstatus, Muttersprache, Internetnutzung (2/5/35) ***;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES bildung language webnutz/LIST MISSING;

WHERE part2;

FORMAT bildung bildung. language language. webnutz webnutz.;
RUN;

*** Bewertung der Mammografie vor Info ***;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES wahll /LIST MISSING OUT=tril (DROP=percent) ;
FORMAT wahll eignung.;
WHERE “part2a & wahll NE .;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES wahll /LIST MISSING OUT=tri2 (DROP=percent) ;
FORMAT wahll eignung.;
WHERE part2;

PROC FREQ DATA = msodb; *** richtige Tabelle **x*;
TABLES wahll /LIST MISSING OUT=tri3 (DROP=percent) ;
FORMAT wahll eignung.;

WHERE part2 & sex;
RUN;
PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES wahll /LIST MISSING;
FORMAT wahll eignung.;
WHERE part2 & wahll NE .;

RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES wahll * part2 /CHISQ NOPERCENT NOROW;
FORMAT wahll eignung.;
WHERE (“part2a & wahll NE .) | (part2);

RUN;

*** Trilinear Plot fur Vergleich Einstellung Nicht-/Teilnehmer ***;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES wahll /NOPRINT LIST MISSING OUT=tril (DROP=percent);
FORMAT wahll eignung.;
WHERE “part2a & wahll NE .;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES wahll /NOPRINT LIST MISSING OUT=tri2 (DROP=percent);
FORMAT wahll eignung.;
WHERE part2;

PROC FREQ DATA = msodb; *** richtige Tabelle **x*;
TABLES wahll /NOPRINT LIST MISSING OUT=tri3 (DROP=percent);
FORMAT wahll eignung.;

WHERE part2 & sex;

RUN;

PROC TRANSPOSE DATA=tril OUT=tril (DROP= name _label );
ID wahll;

PROC TRANSPOSE DATA=tri2 OUT=tri2 (DROP= name_ _label );
ID wahll;

PROC TRANSPOSE DATA=tri3 OUT=tri3 (DROP= name label );
ID wahll;
RUN;

PROC FORMAT;
VALUE selgroup

1 = 'Nichtteilnehmer'

2 = 'Teilnehmer'

3 = 'Studiengruppe';
RUN;

DATA triplot; SET tril (IN=one) tri2 (IN=two) tri3 (IN=three);

IF one THEN gruppe = 1;
ELSE IF two THEN gruppe = 2;



ELSE IF three THEN gruppe = 3;
FORMAT gruppe selgroup.;
LABEL gruppe = 'Gruppe';

LABEL geeignet = 'geeignet'
ungeeignet = 'ungeeignet'
unsicher = 'unsicher';

RUN;

GOPTIONS RESET=ALL GUNIT=pct NOBORDER

FTEXT=swiss
HTITLE=0 HTEXT=2.0
ASPECT=1

HSIZE=7IN VSIZE=7IN
DEVICE=winprtc

GOUTMODE=REPLACE NODISPLAY

KEYMAP=winansi DEVMAP=winansi;

GOPTIONS DEVICE=win
GOUTMODE=REPLACE DISPLAY;

TITLEL;
FOOTNOTE;

LEGEND1 POSITION=(top right inside)

ACROSS=1 VALUE= (JUSTIFY=1 FONT=swissb)

OFFSET=(-2pct, -15pct) MODE=share FRAME SHAPE=SYMBOL(.2,2.5);

Striplot(data=triplot,

var= Geeignet Unsicher Ungeeignet,

class=Gruppe,
legend=legendl,
gridclr=GRAY,
labht=1.5,

labloc=0,

symht=4,

symbols=dot dot dot,
colors=red black blue,
axes=full,

yoff=7,

gridby=20) ;

QUIT;
RUN;

FILENAME grfoutla 'C:\temp\triplotl.cgm';
FILENAME grfoutlb 'C:\temp\triplotl.eps';

GOPTIONS DEVICE=CGMOF97P GSEFNAME=grfoutla GSFMODE=REPLACE NOBORDER;
*GOPTIONS DEVICE=PSLEPSFC GSFNAME=grfoutlb GSFMODE=REPLACE NOBORDER;

PROC GREPLAY IGOUT = gseg
TC = tempcat
NOFS;

*** gspecify the current template ***;

TEMPLATE onesquar;

*** replay the graphs into the template ***;

TPLAY 1l:triplot;
QUIT;
RUN;

*** Brustkrebsdiagnose, nur Frauen

PROC FREQ DATA = msodb;

(33) *%;

TABLES bcancer mammo vorsorge age mam /LIST MISSING;

FORMAT bcancer mammo logic.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

*** Fragen zu eigener Mammographie

PROC FREQ DATA = msodb;

(24-27) ***;

TABLES vorsorge age mam last mam pers_mam/LIST MISSING;
FORMAT vorsorge logic. age _mam age mam. last mam last mam. pers_mam entscheid.

WHERE part2 & sex & mammo;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;

7
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TABLES age mam * (vorsorge last mam) /LIST MISSING;
TABLES last mam * pers mam /MISSING;

FORMAT vorsorge logic. age mam age mam. last mam last mam.

WHERE part2 & sex & mammo;
RUN;

*** Choice Predisposition (6/7) ***;
PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES wahll wahl2 /LIST MISSING;
FORMAT wahll wahl2 eignung.;

WHERE part2 & sex;

PROC FREQ DATA = msodb;

pers_mam entscheid.

TABLES wahll /NOPRINT LIST MISSING OUT=tripll (DROP=percent) ;

FORMAT wahll eignung.;
WHERE part2 & sex;
PROC FREQ DATA = msodb;

*** richtige Tabelle **x*;

TABLES wahl2 /NOPRINT LIST MISSING OUT=tripl2 (DROP=percent) ;

FORMAT wahl2 eignung.;
WHERE part2 & sex;

RUN;

PROC TRANSPOSE DATA=tripll OUT=tripll (DROP= name _label );
ID wahll;

PROC TRANSPOSE DATA=tripl2 OUT=tripl2 (DROP= _name__label );
ID wahl2;

RUN;

PROC FORMAT;
VALUE vor_nach

1 = 'vor MSO'
2 = 'nach MSO';
RUN;

DATA tripl; SET tripll (IN=one) tripl2 (IN=two) ;

IF one THEN gruppe = 1;
ELSE IF two THEN gruppe = 2;
FORMAT gruppe vor nach.;

LABEL gruppe = 'Time';

LABEL geeignet = 'geeignet'
ungeeignet = 'ungeeignet'
unsicher = 'unsicher';

RUN;

GOPTIONS RESET=ALL GUNIT=pct NOBORDER
FTEXT=swiss
HTITLE=0 HTEXT=2.0
ASPECT=1
HSIZE=7IN VSIZE=7IN
DEVICE=winprtc
GOUTMODE=REPLACE NODISPLAY
KEYMAP=winansi DEVMAP=winansi;

GOPTIONS DEVICE=win
GOUTMODE=REPLACE DISPLAY;

LEGEND2 POSITION=(top right inside) ACROSS=1 VALUE=(JUSTIFY=1 FONT=swissb)
OFFSET=(-2pct, -15pct) MODE=share FRAME SHAPE=SYMBOL(.2,2.5);

%triplot(data=tripl,
var= Geeignet Unsicher Ungeeignet,
class=Gruppe,
legend=legend2,
gridclr=GRAY,
labht=1.5,
symht=4,
symbols=dot dot,
colors=red black,
labloc=0,
axes=full,
yoff=7,
gridby=20) ;

QUIT;
RUN;

’
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*** set goptions to write graphs in outputfile ***;

FILENAME grfout2a 'C:\temp\triplot2.cgm';
FILENAME grfout2b 'C:\temp\triplot2.eps';

GOPTIONS DEVICE=CGMOF97P GSFNAME=grfout2a GSFMODE=REPLACE NOBORDER;
*GOPTIONS DEVICE=PSLEPSFC GSEFNAME=grfout2b GSFMODE=REPLACE NOBORDER;

PROC GREPLAY IGOUT gseg
TC = tempcat
NOFS;
TEMPLATE onesquar;
TPLAY l:triplot;
QUIT;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES wahll*wahl2 /MISSING;
TABLES wahll*wahl2;

FORMAT wahll wahl2 eignung.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES wahlchg /MISSING;
FORMAT wahlchg logic.;
WHERE part2 & sex;

RUN;

*x* Test auf Symetrie nach Bowker (1948) **x*;
*** f{ir abhangige Variablen: KrA
KA vor/nach Choice Predisposition KA

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES wahll*wahl2 /AGREE; *EXACT NOROW NOCOL EXPECTED NOPCT ;
FORMAT wahll wahl2 eignung.;

WHERE part2 & sex;
RUN;

*** Agreement Chart ***;

GOPTIONS RESET=ALL GUNIT=pct NOBORDER
FTEXT=swiss
HTITLE=0 HTEXT=2.0
ASPECT=1
HSIZE=7IN VSIZE=T7IN
DEVICE=winprtc
GOUTMODE=REPLACE NODISPLAY
KEYMAP=winansi DEVMAP=winansi;

GOPTIONS DEVICE=win
GOUTMODE=REPLACE DISPLAY;

PROC IML;
$INCLUDE agree;

table =
{0 1 12 2,
0 25 0 2,
4 0 47 9,
1 16 3 30};
title=" "; /*"Agreement Chart: 'Choice predisposition'";*/
vnames = {"Bewerung vor MSO" "Bewertung nach MSO"};
lnames = {'missing' 'ungeeignet' 'geeignet' 'unsicher'};

htext = 2.4;

w=1;

RUN agree (table, w, vnames, lnames, title);
/* w=w || (8/9);

RUN agree (table, w, vnames, lnames, title); */
QUIT;

FILENAME grfout3a 'C:\temp\agreemtl.cgm';
FILENAME grfout3b 'C:\temp\agreemtl.eps';

GOPTIONS DEVICE=CGMOF97P GSEFNAME=grfout3a GSFMODE=REPLACE NOBORDER;
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*GOPTIONS DEVICE=PSLEPSFC GSEFNAME=grfout3b GSFMODE=REPLACE NOBORDER;

PROC GREPLAY IGOUT = gseg
TC = tempcat
NOFS;

TEMPLATE onesquar;
TPLAY 1l:agreemt;
QUIT;
RUN;

*** DCS Gruppen und gesamt (8-23) ***;
PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES dcsal 3 dcsa4 6 dcsa7 9 dcsal0l2 dcsal3l6 decsal 12 desa all /MISSING;
FORMAT dcsal 3 dcsa4_ 6 dcsa7_ 9 dcsal0l2 dcsal3l6é dcsal 12 dcsa_all dcs low.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC MEANS DATA = msodb;

VAR dcsl 3 dcs4_6 dcs7_9 dcsl0_12 dcsl3 16 dcsl 12 decs_all;
WHERE part2 & sex;

RUN;

PROC MEANS DATA = msodb;

CLASS wahl2;

VAR dcsl 3 dcs4 6 dcs7 9 dcsl0 12 decsl3 16 desl 12 des_all;
WHERE part2 & sex;

FORMAT wahl2 eignung.;
RUN;

PROC ANOVA DATA = msodb;
CLASS wahl2;

MODEL dcs_all = wahl2;
RUN;

PROC CORR DATA = msodb SPEARMAN PEARSON NOSIMPLE;
VAR dcsl 3;

WITH dcs4 6 dcs7 9 dcsl0 12;

WHERE part2 & sex;

RUN;

PROC CORR DATA = msodb SPEARMAN PEARSON NOSIMPLE;
VAR dcsl3 16;

WITH dcsl 3 dcs4 6 dcs7_9 dcsl0_12;

WHERE part2 & sex;

RUN;

*** DCS Items einzeln ausgewertet (8-23) ***;

PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES dcsa8 - dcsa23 /MISSING;
FORMAT dcsa8 - dcsa23 dcs low.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES dcsb8 - dcsb23 /MISSING;
FORMAT dcsb8 - dcsb23 dcs2 low.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;
TABLES dcs8 - dcs23 /MISSING;
FORMAT dcs8 - dcs23 dcs2low.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC MEANS DATA = msodb;
VAR dcs8 - dcs23;

WHERE part2 & sex;

RUN;

*** TInformationsverarbeitung (28 /+27) ***;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES zeitung fernseh internet website partner arzt bekannt angst informer /MISSING;

WHERE part2 & sex;
FORMAT zeitung fernseh internet website partner arzt bekannt angst checkbox.;
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RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES (internet website) * webnutz webnutz /CHISQ MISSING;
WHERE part2 & sex;
FORMAT internet website checkbox. webnutz webnutz.;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES (internet website) * webnutz webnutz /EXACT CHISQ MISSING;
WHERE part2 & sex & webnutz “IN (., .N);
FORMAT internet website checkbox. webnutz webnutz.;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES (internet website) * webnutz webnutz /CHISQ MISSING;
WHERE part2 & sex;
FORMAT internet website checkbox. webnutz web2nutz.;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES (internet website) * webnutz webnutz /EXACT CHISQ MISSING;
WHERE part2 & sex & webnutz “IN (., .N);
FORMAT internet website checkbox. webnutz web2nutz.;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES mammo * (internet website) * pers mam /MISSING LIST;
TABLES mammo * internet * website /MISSING LIST;

TABLES mammo * (arzt) /MISSING LIST;

WHERE part2 & sex;

FORMAT internet website arzt checkbox. mammo no bca logic.;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES no bca * mammo * arzt /MISSING;* LIST;

WHERE part2 & sex & mammo GE O;

FORMAT internet website arzt checkbox. mammo no bca logic.;
RUN;

*** Fourfold Display fur Informationsverarbeitung/Webnutzung ***;
GOPTIONS RESET=ALL GUNIT=pct NOBORDER

FTEXT=swissl
HTITLE=3.0 HTEXT=2.0

ASPECT=1
OFFSHADOW=(.75,-.75)
HSIZE=7IN VSIZE=7IN /* —-- make plot square */

DEVICE=winprtc
GOUTMODE=REPLACE NODISPLAY
KEYMAP=winansi DEVMAP=winansi;

GOPTIONS DEVICE=win
GOUTMODE=REPLACE DISPLAY;

TITLEL;
FOOTNOTE;

GOPTIONS GOUTMODE=REPLACE;

PROC IML;
$INCLUDE fourfold;

dim = {2 2};
vnames = {"Internetnutzung" "Webnutzung"};
lnames = {"Ja" "Nein",
">= 3 Jahre" "< 3 Jahre"};
table = {14 48,
7 178};
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};

std = '"MARG';
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
QUIT;

GOPTIONS GOUTMODE=APPEND;

PROC IML;
$INCLUDE fourfold;

dim = {2 2};
vnames = {"mso-Website" "Webnutzung"};
lnames = {"Ja" "Nein",



">= 3 Jahre" "< 3 Jahre"};
table = {15 47,
15 70};
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};

std = '"MARG';
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
QUIT;

FILENAME grfoutd4a 'C:\temp\f4fold 1.cgm';
FILENAME grfout4b 'C:\temp\f4fold l.eps';

GOPTIONS HSIZE=7IN VSIZE=3.5IN;

GOPTIONS DEVICE=CGMOF97L GSFNAME=grfout4a GSFMODE=REPLACE NOBORDER;
*GOPTIONS DEVICE=PSLEPSFC GSFNAME=grfout4b GSFMODE=REPLACE NOBORDER;

PROC GREPLAY IGOUT = gseg
TC = tempcat
NOF'S;
TEMPLATE twopack;
TPLAY 1:ffoldl
2:ffoldll;
QUIT;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES (informl inform2) * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /EXACT MISSING
CHISQ;

TABLES pers_mam * (informl inform2) /EXACT MISSING CHISQ;

FORMAT informl inform2 logic. noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox.

pers mam entscheid.;

WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES pers mam * (informl inform2) /EXACT MISSING CHISQ;
FORMAT informl inform2 logic. pers mam entscheid.;

WHERE part2 & sex & mammo;
RUN;

*** aktuell & korrigiert 30.07.2002 **x*x;
PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES inform * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /MISSING CHISQ EXACT;
TABLES pers mam * inform /MISSING CHISQ; *EXACT;

FORMAT inform inform. noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox.

pers_mam entscheid.;

WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES pers_mam * (informl inform2) /EXACT MISSING CHISQ;
FORMAT informl inform2 logic. pers mam entscheid.;

WHERE part2 & sex & mammo;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES 12y mam * pers mam /LIST MISSING;

FORMAT pers _mam entscheid. 12y mam 12y mam.;
WHERE part2 & sex;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES 12y mam * pers_mam /LIST MISSING;

FORMAT pers mam entscheid. 12y mam 12y mam.;
WHERE part2 & sex & 12y mam;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb;

TABLES informl inform2 informl2 informO;

FORMAT informl inform2 informl2 inform0O logic.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb; ***X yor mso *rF;

TABLES sicherl * (informl inform2 informl2 inform0O) /LIST CHISQ;
FORMAT informl inform2 informl2 inform0 logic.;

WHERE part2 & sex;
RUN;
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PROC FREQ DATA = msodb; *** nach mso ***;

TABLES sicher2 * (informl inform2 informl2 informO) /LIST CHISQ;
FORMAT informl inform2 informl2 informO logic.;

WHERE part2 & sex;
RUN;

*** neu 30.07.02 ***;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES inform inf pers inf medi inf both / LIST MISSING;
FORMAT inf pers inf medi inf both logic. inform inform.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES informl * inf pers * inf both /LIST MISSING;

FORMAT informl inf pers inf medi inf both logic. inform inform.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA = msodb; *** yor mso *r*;
TABLES sicherl * inform /LIST CHISQ;
FORMAT inform inform. sicherl logic.;
WHERE part2 & sex;

RUN;

PROC FREQ DATA = msodb; *** nach mso ***;
TABLES sicher2 * inform /LIST CHISQ;
FORMAT inform inform. sicher2 logic.;
WHERE part2 & sex;

RUN;

*x* Fourfold-Plots fir Prédferenz der Informationsgewinnung ***;
GOPTIONS RESET=ALL GUNIT=pct NOBORDER

FTEXT=swissl
HTITLE=3.0 HTEXT=2.0

ASPECT=1
OFFSHADOW=(.75,-.75)
HSIZE=7IN VSIZE=7IN /* -- make plot square */

DEVICE=winprtc
GOUTMODE=REPLACE NODISPLAY
KEYMAP=winansi DEVMAP=winansi;

GOPTIONS DEVICE=win
GOUTMODE=REPLACE DISPLAY;

TITLEL;
FOOTNOTE;

GOPTIONS GOUTMODE=REPLACE;

PROC IML;
$INCLUDE fourfold;

dim = {2 2};
vnames = {"Pr&dferenz Medien" "Entscheidungsverhalten"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Sicher" "Unsicher"};
table = { 8 79, 12 38};
name = "v_medien";
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
QUIT;

GOPTIONS GOUTMODE=APPEND;

PROC IML;
%$INCLUDE fourfold;

dim = {2 2};
vnames = {"Praferenz Medien" "Entscheidungsverhalten"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Sicher" "Unsicher"};
table = {16 88, 05 38};
name = "n medien";
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
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dim = {2 2};

vnames = {"Prdferenz pers. Austausch" "Entscheidungsverhalten"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Sicher" "Unsicher"};
table = { 45 42, 21 29};
name = "v_persnl";

patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);

dim = {2 2};
vnames = {"Praferenz pers. Austausch" "Entscheidungsverhalten"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Sicher" "Unsicher"};
table = { 48 56, 24 19};
name = "n persnl";
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);

dim = {2 2};

vnames = {"Praferenz beides" "Entscheidungsverhalten"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Sicher" "Unsicher"};
table = { 26 61, 14 36};
name = "v_both";

patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);

dim = {2 2};
vnames = {"Pr&ferenz beides" "Entscheidungsverhalten"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Sicher" "Unsicher"};
table = { 32 72, 10 33};
name = "n both";
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
RUN fourfold(dim, table, wvnames, lnames);

dim = {2 2};

vnames = {"Prdferenz keine Informationsquelle" "Entscheidungsverhalten"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Sicher" "Unsicher"};
table = { 08 79, 03 47};
name = "v_nothng";

patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);

dim = {2 2};
vnames = {"Pr&dferenz keine Informationsquelle" "Entscheidungsverhalten"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Sicher" "Unsicher"};
table = { 08 96, 04 39};
name = "n nothng";
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
RUN fourfold(dim, table, wvnames, lnames);

QUIT;

GOPTIONS HSIZE=7in VSIZE=0in;

PROC GSLIDE GOUT=work.gseg NAME='vor mso';
TITLE H=15 F=swissb 'Vor MSO';

PROC GSLIDE GOUT=work.gseg NAME='nach mso';
TITLE H=15 F=swissb 'Nach MSO';

RUN;

QUIT;

FILENAME grfoutba 'C:\temp\f4fold 2.cgm';
FILENAME grfout5b 'C:\temp\f4fold 2.eps';

GOPTIONS HSIZE=4IN VSIZE=8IN;

GOPTIONS DEVICE=CGMOF97P GSEFNAME=grfoutb5a GSFMODE=REPLACE NOBORDER;
*GOPTIONS DEVICE=PSLEPSFC GSFNAME=grfoutbb GSFMODE=REPLACE NOBORDER;

PROC GREPLAY IGOUT = gseg



TC = tempcat

NOF'S;
TEMPLATE eightgrf;
TPLAY 1:v_medien
:n_medien
:v_persnl
:n_persnl
:v_bothl
:n_bothl
:v_nothng
:n_nothng
:vor _mso
:nach mso;

CwoooJdJoULbdWN

[y

QUIT;
RUN;

*** Auswertung auf Verstdndniss der Auswertung (nutzrisk) (30) ***;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES dcs_sum * nutzrisk /LIST MISSING ; *** Kontrolle ob DCS SUM > 6 ***;
* TABLES nutzrisk /MISSPRINT;

TABLES nutzrisk /MISSING;

FORMAT nutzrisk nutzrisk.;

WHERE part2 & sex;
RUN;

*** Verhdltniss zum Arzt (29) ***;

PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille /LIST MISSING;
FORMAT noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox. mammo logic.;
WHERE part2 & sex;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES mammo * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /LIST MISSING;
FORMAT noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox. mammo logic.;
WHERE part2 & sex;
RUN;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES sicherl * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /LIST MISSING;
TABLES sicherl * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /CHISQ EXACT MISSING;
FORMAT noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox. sicherl sicher2 logic.;
WHERE part2 & sex & sicherl "~IN (., .N);
RUN;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES sicher2 * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /LIST MISSING;
TABLES sicher2 * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /CHISQ EXACT MISSING;
FORMAT noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox. sicherl sicher2 logic.;
WHERE part2 & sex & sicher2 ~IN (., TN); N
RUN;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES sicher2 * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /CHISQ MISSING;
FORMAT noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox. sicher2 logic.;
WHERE part2 & sex;
RUN;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES sicherl * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /CHISQ MISSING;
FORMAT noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox. sicherl logic.;
WHERE part2 & sex & sicherl NE .;
RUN;

***% Grafiken ***;
PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES mammo * (noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille) /LIST MISSING;
FORMAT noarzt nothema noempf hilfe m wille a wille checkbox. mammo logic.;
WHERE part2 & sex & mammo “IN (., .N); N
RUN;

GOPTIONS RESET=ALL GUNIT=pct NOBORDER
FTEXT=swissl
HTITLE=3.0 HTEXT=2.0

ASPECT=1
OFFSHADOW=(.75,-.75)
HSIZE=7IN VSIZE=7IN /* -- make plot square */

DEVICE=winprtc
GOUTMODE=REPLACE NODISPLAY
KEYMAP=winansi DEVMAP=winansi;
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GOPTIONS DEVICE=win
GOUTMODE=REPLACE DISPLAY;

TITLEL;
FOOTNOTE;

GOPTIONS GOUTMODE=REPLACE;

PROC IML;
%$INCLUDE fourfold;

dim = {2 2};
vnames = {"Habe keinen Arzt" "Mammographie"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Ja" "Nein"};
table = { 1 97,
4 49};
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
std = '"MARG';
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
QUIT;

GOPTIONS GOUTMODE=APPEND;

PROC IML;

%$INCLUDE fourfold;
dim = {2 2};
vnames = {"Mammographie nicht angesprochen" "Mammographie"};
lnames = {"Ja" "Nein",

"Ja" "Nein"};
table = { 4 94,

18 35};

patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};

std = '"MARG';

RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
QUIT;
PROC IML;

$INCLUDE fourfold;
dim = {2 2};
vnames = {"Mammographie nicht empfohlen" "Mammographie"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Ja" "Nein"};
table = { 5 093,
9 44};
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
std = 'MARG';
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
QUIT;

PROC IML;

%$INCLUDE fourfold;

dim = {2 2};

vnames = {"Arzt hilft bei Entscheidung" "Mammographie"};

lnames = {"Ja" "Nein",

"Ja" "Nein"};
table = {60 38,
13 40};

patterns={solid solid};

filltype = {gray50 gray30};

std = 'MARG';

RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
QUIT;

PROC IML;

%$INCLUDE fourfold;
dim = {2 2};
vnames = {"Ich sage was ich mochte" "Mammographie"};
lnames = {"Ja" "Nein",

"Ja" "Nein"};
table = {40 58,

20 33};

patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};
std = '"MARG';
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
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QUIT;

PROC IML;
$INCLUDE fourfold;
dim = {2 2};
vnames = {"Ich tue, was Arzt sagt" "Mammographie"};
lnames = {"Ja" "Nein",
"Ja" "Nein"};
table = { 9 89,
4 49};
patterns={solid solid};
filltype = {gray50 gray30};

std = 'MARG';
RUN fourfold(dim, table, vnames, lnames);
QUIT;

*** start the GREPLAY procedure ***;

FILENAME grfout6a 'C:\temp\f4fold 3.cgm';
FILENAME grfout6b 'C:\temp\f4fold 3.eps';

GOPTIONS HSIZE=4.7IN VSIZE=T7IN;

GOPTIONS DEVICE=CGMOF97P GSFNAME=grfout6a GSFMODE=REPLACE NOBORDER;
*GOPTIONS DEVICE=PSLEPSFC GSEFNAME=grfout6b GSFMODE=REPLACE NOBORDER;

PROC GREPLAY IGOUT gseg
TC = tempcat
NOFS;
TEMPLATE sixpack;
TPLAY 1:ffoldl

2:ffoldll
3:ffoldl2
4:ffoldl3
5:ffoldl4
6:ffoldl5;
QUIT;
RUN;

*** Verteilung Geschlecht, Brustkrebs und Mammographie (3/24/33) ***;

PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES sex * bcancer /LIST MISSPRINT;
TABLES sex * bcancer /LIST MISSING;
FORMAT sex sex. bcancer logic.;
WHERE part2;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES bcancer /MISSING;
FORMAT bcancer logic.;
WHERE part2 & sex;

RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES bcancer * (mammo last mam) /LIST MISSPRINT;
TABLES bcancer * (mammo last mam) /LIST MISSING;
FORMAT bcancer mammo logic. last mam last mam.;
WHERE part2 & sex;

RUN;

*** familidre Belastung und Brustkrebs (verdacht) (32/33) ***;

PROC FREQ DATA=msodb;
TABLES bcancer familie mutter sister tochter tante granni / LIST;
TABLES bcancer * familie / LIST Missing;
TABLES bcancer * (mutter sister tante granni) / LIST Missing;
FORMAT bcancer logic. mutter sister tochter tante granni checkbox.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES bcancer familie mutter sister tochter tante granni / LIST MISSING;

TABLES bcancer * familie / LIST Missing;

TABLES bcancer * (mutter sister tante granni) / LIST Missing;

FORMAT bcancer logic. mutter sister tochter tante granni checkbox.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;
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TABLES no_bca /MISSING;
FORMAT no_bca logic.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES bc_ fam /MISSING;

TABLES bc_fam * bcancer /LIST CHISQ EXACT MISSING;

TABLES familie * mutter * sister * tochter * tante * granni / LIST MISSING;
FORMAT bc_fam bcancer logic.;

WHERE part2 & sex;
RUN;

*** zukinftiger Umgang mit Mammographie (31) ***;

PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES (nie _ma anf age niemammo abalterl nie wie regel) * mammo /LIST MISSING;

*** Plausibilitat

FORMAT nie ma anf age nie wie unsich berat regel checkbox. mammo logic.;

WHERE part2 & sex;
RUN;

*%% Plausibilit&dt s.o. -> Anderung im Programm ***;
PROC PRINT DATA=msodb;

VAR nie ma anf age abalter agegrp age mam last mam vorsorge bcancer familie;

WHERE part2 & sex & mammo & (niemammo | abalterl);

FORMAT agegrp agegrp. age mam age mam. last mam last mam. vorsorge bcancer logic.;
RUN;

*** Auswertung ***;
PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES nie ma anf age nie wie unsich berat regel /LIST MISSING;

FORMAT nie ma anf age nie wie unsich berat regel checkbox. mammo logic.;
WHERE part2 & sex;
PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES mammo * anf age * abalter /LIST MISSING;

TABLES nie ma * anf age * unsich * berat * regel /LIST MISSING;

FORMAT nie ma anf age nie wie unsich berat regel checkbox. mammo logic.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

*** Nutzen der gefundenen Information ***;
PROC FREQ DATA=msodb;

TABLES informed news be arzt be fam no nutz nutzchk /MISSING;

TABLES informed * (news be arzt be fam no nutz) /MISSING;

TABLES news * (be_arzt be fam no nutz) /LIST MISSING;

TABLES informed * news * be arzt * be fam * no nutz /LIST MISSING;

TABLES bcancer * (informed news be arzt be fam no nutz nutzchk) /MISSING;

FORMAT informed news be arzt be fam no nutz nutzchk checkbox. mammo bcancer logic.;
WHERE part2 & sex;
RUN;

*** Fourfold-Grafiken zum Nutzen der gefundenen Informationen ***;
GOPTIONS RESET=ALL GUNIT=pct NOBORDER

FTEXT=swissl
HTITLE=3.0 HTEXT=2.0

ASPECT=1
OFFSHADOW=(.75,-.75)
HSIZE=7IN VSIZE=T7IN /* -- make plot square */

DEVICE=winprtc
GOUTMODE=REPLACE NODISPLAY
KEYMAP=winansi DEVMAP=winansi;

GOPTIONS DEVICE=win
GOUTMODE=REPLACE DISPLAY;

TITLEL;
FOOTNOTE;

GOPTIONS GOUTMODE=REPLACE;

PROC IML;
$INCLUDE fourfold;

dim = {2 2};
vnames = {"Benotige weitere Informationen" "Ausreichend informiert"};
lnames = {"Ja" "Nein",

lVJaH lVNeinH};

Kok k.
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table {12 53,

56 31};
patterns={solid solid};
filltype {gray50 gray30};
std = 'MARG';
RUN fourfold(dim,

QUIT;

table, vnames, lnames);

GOPTIONS GOUTMODE=APPEND;

PROC IML;
%$INCLUDE
dim {2
vnames =
lnames

fourfold;
2};
{"kann jetzt besser m. Arzt reden"
{"Ja" "Nein",
"Ja" "Nein"};
{14 51,
32 55};
patterns={solid solid};
filltype {gray50 gray30};
std 'MARG';
RUN fourfold(dim,
QUIT;

table

table, vnames, lnames);

PROC IML;
% INCLUDE
dim {2
vnames =
lnames

fourfold;
2};
{"kann jetzt besser m.
{"Ja" "Nein",
"Ja" "Nein"};
{08 57,
16 71};
patterns={solid solid};
filltype {gray50 gray30};
std 'MARG';
RUN fourfold (dim,

Familie reden"

table

table, vnames, lnames);

dim =
vnames
lnames

= {2 2};
{"Informationen haben keinen Nutzen"
{"Ja" "Nein",
"Ja" "Nein"};

{00 65,
09 178};

patterns={solid solid};

filltype {gray50 gray30};

std = '"MARG';

RUN fourfold(dim,
QUIT;

table

table, vnames, lnames);

*** start the GREPLAY procedure ***;

FILENAME grfout7a 'C:\temp\f4fold 4.cgm';
FILENAME grfout7b 'C:\temp\f4fold 4.eps';
GOPTIONS HSIZE=7.5IN VSIZE=2.5IN;
GOPTIONS

"Ausreichend informiert"};

"Ausreichend informiert"};

"Ausreichend informiert"};

DEVICE=CGMOF97P GSFNAME=grfout7a GSFMODE=REPLACE NOBORDER;

*GOPTIONS DEVICE=PSLEPSFC GSFNAME=grfout7b GSFMODE=REPLACE NOBORDER;

PROC GREPLAY IGOUT = gseg
TC = tempcat
NOF'S;

TEMPLATE tripple;
TPLAY 1:ffoldl
2:ffoldll
3:ffoldl2;
QUIT;
RUN;

* x K

Cronbach's Alpha fur die DCS-Scale ***;

PROC
VAR
PROC
VAR
PROC
VAR
PROC

CORR DATA=msodb ALPHA NOMISS NOCORR;
dcs8 - dcsl0;
CORR DATA=msodb ALPHA NOMISS NOCORR;
dcsll - decsl9;
CORR DATA=msodb ALPHA NOMISS NOCORR;
dcs20 - dcs23;
CORR DATA=msodb ALPHA NOMISS NOCORR;

* KKk

* kK

* KKk

DCS 1-3 Uncertainty KrE

DCS 4-12 Factors contributing el

DCS 13-16 Effective decision making ***;
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VAR

PROC
VAR
PROC
VAR
PROC
VAR
RUN;

dcs8 - dcs23;

CORR DATA=msodb ALPHA NOMISS NOCORR;
dcsll - desl3;
CORR DATA=msodb ALPHA NOMISS NOCORR;
dcsl4 - dcslée;
CORR DATA=msodb ALPHA NOMISS NOCORR;
dcsl7 - decsl9;

* kK

* Kk Kk

* kK

* KKk

DCS

DCS

DCS

DCS

Kok K.

KKK .

Kok k.

KKK .
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