2 Statistische Risiken und Unsicherheit
in Patientinneninformationen

Markus A. Feufel

m Sicherheit ist eine Illlusion. Statistische Risiken und nicht quantifizier-
bare Unsicherheit sind unvermeidbar.

= Bisher kinnen jedoch viele Arztinnen medizinische Statistiken nicht
akkurat interpretieren, geschweige denn Patientlnnen transparent
kommunizieren. Informiertes Entscheiden ist so unméglich.

m [in akkurates Verstdndnis von Statistiken und ein gelassener Umgang
mit Risiken sind nicht angeboren, kénnen aber durch transparente
Statistikformate erleichtert werden.

m Die goldene Regel fiir transparente Risikokommunikation: Stelle den
Nutzen und Schaden einer Mafnahme stets in absoluten Zahlen mit
einer klar spezifizierten Bezugsgruppe dar.

m Wenn Risiken nicht quantifizierbar oder vorhersagbar sind, erfordern
informierte Entscheidungen: (1) Kommunikation von Wissen und
Nicht-Wissen und (2) Offenlegung von Interessenkonflikten, der an
einer Mafsnahme beteiligten Entscheidungstrédgerinnen.

2.1 Einleitung

Unsere Gesellschaft versucht, soweit méglich, Risiken mit Hilfe von Statis-
tiken zu quantifizieren und, wo das nicht méglich ist, Unsicherheit zu ver-
ringern oder ganz zu vermeiden. Sicherheit ist jedoch eine Illusion. Risiken
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und nicht quantifizierbare Unsicherheit sind meist unvermeidbar, auch und
vor allem im Bereich Gesundheit und Medizin. Bisher lernen jedoch weder
Schulkinder statistisches Denken, noch angehende ArztInnen den akkuraten
Umgang mit medizinischen Statistiken. Damit nicht genug: Die Statistiken,
die verwendet werden, um Risiken zu kommunizieren, sind oft mehrdeutig
oder schlicht irrefithrend. Bewusst oder unbewusst werden sie dazu verwen-
det, Arztlnnen und PatientIlnnen von bestimmten medizinischen MafRnah-
men zu {iberzeugen anstatt sie iiber deren Nutzen und Schaden transparent
zu informieren. Irrefithrende und unvollstindige Berichterstattung in den
Medien, medizinischen Fachzeitschriften und Patientlnnenbroschiiren
macht es allen am Gesundheitssystem Beteiligten - PatientInnen, Arztlnnen
und EntscheidungstridgerInnen - schwer, die verfiigbare und fehlende Evi-
denz zu verstehen und letztlich gute Entscheidungen zu treffen.

Die Forschungsergebnisse des Harding Zentrums fiir Risikokompetenz zei-
gen, dass ein grundlegendes Verstindnis fiir die Bedeutung von Statistiken
nicht angeboren ist, sondern vor allem durch die Wahl bestimmter Statistik-
formate beeinflusst wird (Gigerenzer et al. 2007). Anhand von Beispielen wird
im Folgenden gezeigt, welche Statistikformate verwirren, welche Formate
transparent iiber dieselben Risiken informieren und schlieRlich wie man
nicht quantifizierbare und unbekannte Risiken (d.h. Unsicherheit) kommu-
nizieren sollte (vgl. Feufel et al. 2010).

2.2 Wie stellt man Ergebnisse medizinischer Studien verstandlich
dar?

Im Jahr 1995 warnte die britische Behorde fiir Arzneimittelsicherheit vor der
dritten Generation der Anti-Baby Pille: Die neue ,Pille” wiirde das Risiko von
Blutgerinnseln in Lunge und Beinen verdoppeln, also um 100% erhéhen. Von
den Medien aufgebauscht (z.B. Abb. 1) 16ste diese Meldung Angste aus, sodass
viele Frauen aufhorten die Pille einzunehmen. Aber was bedeuteten diese
100%? Die Studie, auf der die Warnung basierte, fand, dass von 7.000 Frauen,
die eine Pille der zweiten Generation einnahmen, durchschnittlich eine an
einem Blutgerinnsel litt. In der Gruppe, die Pillen der dritten Generation ein-
nahm, waren es zwei von 7.000 Frauen. Das heift, das relative Risiko erhoh-
te sich um 100%, das absolute Risiko jedoch nur um 1in 7.000. Die 100%-War-
nung fithrte in den folgenden Jahren geschitzt zu etwa 26.000 zusitzlichen
Schwangerschaften in Wales und England, 13.000 zusdtzlichen Schwanger-
schaftsabbriichen und zusatzlichen Kosten fiir das britische Gesundheits-
system in Hoéhe von vier bis sechs Millionen englischen Pfund (Furedi 1999).
Hitte die Behorde fiir Arzneimittelsicherheit die absolute Risikodnderung
kommuniziert (1 in 7.000), hdtten unnotige Angste, Abtreibungen, medi-
zinische Risiken und Kosten, zumindest in den meisten Fillen, vermieden
werden konnen.
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Abb.1 Die Berichterstattung tber die Risiken der dritten Generation der Anti-Baby Pille (z.B. des
Sunday Times Magazine) [6ste starke Angste aus. Viele Frauen hérten daraufhin auf, die
LPille” einzunehmen.

Sie fragen sich nun sicher zu Recht, warum die betroffenen Frauen nicht von
ihren ArztInnen aufgeklart wurden, zumal das Risiko eines Blutgerinnsels
durch eine Schwangerschaft etwa doppelt so hoch ist wie nach Einnahme
der neuen Anti-Baby Pille (d.h. 4 statt 2 in 7.000) (Furedi 1999). Die Antwort
ist einfach: Nicht alle ArztInnen kennen den Unterschied zwischen relativen
und absoluten Risiken. In einer Umfrage mit 150 Gyndkologlnnen wussten
beispielsweise nur zwei Drittel, was es bedeutet, dass das Mammographie-
Screening das relative Risiko, an Brustkrebs zu sterben, um 25% verringert
(Cigerenzer et al. 2007). Die verfiigbaren Daten zeigten, dass ohne Mam-
mographie etwa 4 von 1.000 Frauen und mit Mammographie etwa 3 von
1.000 Frauen, also aufgrund des Mammographie-Screenings 1 von 4 Frauen
(25%) weniger an Brustkrebs sterben. Vierundzwanzig der 150 Teilnehmer
(16%) glaubten jedoch, dass, wenn alle Frauen zur Frithkennung gingen, 25
von 1.000 Frauen weniger an Brustkrebs stiirben; 23 Teilnehmer (15%) scht-
zen, dass es 250 von 1.000 Frauen seien.

Wie kénnen solche Missverstindnisse vermieden werden? Indem der poten-
zielle Nutzen und Schaden einer Mafnahme in absoluten Zahlen fiir eine
jeweils gleich grofRe Anzahl von Betroffenen in der untersuchten Interventi-
ons- und Vergleichs-Gruppe gegentiber gestellt werden. Sehr gut eignet sich
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Faktenbox fiir Brustkrebs-Friiherkennung durch Mammographie-Screening
Evidenz fiir Frauen ab 50 Jahren, die {iber 10 Jahre am Screening teilgenommen haben,
im Vergleich zu Frauen, die nicht am Screening teilgenommen haben (vgl. Ggtzsche u. Nielsen 2011)*

2.000 Frauen 2.000 Frauen
OHNE Screening MIT Screening
Nutzen
Wie viele Frauen sterben an Brustkrebs? 8 7
Wie viele Frauen sterben insgesamt an Krebs? 43 43
Schaden
Wie viele Frauen haben Fehldiagnosen? = 200
Wie viele Frauen werden liberdiagnostiziert/iiberbehandelt? ** - 10

* Wo keine Zahlen fiir Frauen ab 50 verfiigbar waren, berichten wir Zahlen fiir Frauen ab 40 Jahren.
** (Jberdiagnose und Uberbehandlung besagt, dass durch Screening mehr Frauen mit Krebs diagnostiziert bzw.
ihre Briiste vollstandig oder teilweise amputiert wurden, als in der Gruppe ohne das Screening.

Abb.2  Faktenbox mit der aktuellen Evidenz zum Nutzen und Schaden der Brustkrebs-
Fritherkennung durch Mammographie-Screening {iber 10 Jahre fiir Frauen ab 50 Jahren

dazu das Format der sogenannten Faktenbox (Schwartz et al. 2007). Ein Bei-
spiel: Abbildung 2 vergleicht basierend auf der aktuellen Evidenz zum Mam-
mographie-Screening (Getzsche u. Nielsen 2011) die wichtigsten Daten iiber
dessen Nutzen und Schaden fiir Patientinnen ab 50 Jahren. Dabei ermég-
licht die Faktenbox den Vergleich zwischen 2.000 Frauen, die 10 Jahre lang
am Mammographie-Screening teilgenommen haben (Interventions-Grup-
pe) und einer gleich grofRen Cruppe, die tiber den selben Zeitraum nicht am
Screening teilgenommen hat (Vergleichs-Gruppe).

Trotz ihrer Einfachheit ist die Faktenbox vielseitig einsetzbar. Sie wurde
entwickelt, nicht nur um Evidenz fiir Screening-Programme, sondern auch
Evidenz fiir Medikamente und andere medizinische Behandlungsmafinah-
men kompakt und fiir PatientInnen und Arztinnen leicht verstindlich darzu-
stellen (Schwartz et al. 2007). Alternativ zu numerischen Reprdsentationen
kénnen Nutzen und Schaden fiir Interventions- und Vergleichsgruppen auch
grafisch als eine gleich grofe Menge an Grafikelementen oder sogenann-
ten Icons (ein Icon steht dabei fiir jeweils eine Person) dargestellt werden
(s. Abb. 3). Trotz ihrer visuellen Attraktivitit sind grafische Darstellungsfor-
mate nicht generell besser als Zahlen geeignet, um Risiken verstindlich zu
kommunizieren (Gaissmaier et al. 2012). Aus pragmatischer Sicht scheinen
grafische Formate vor allem dann sinnvoll, wenn sich die Unterschiede zwi-
schen Interventions- und Vergleichsgruppe visuell deutlich voneinander ab-
grenzen lassen (z.B. die Menge an hell- und dunkelgrauen Icons in Abb. 3).
Wenn der Unterschied visuell schwer zu ,entziffern® ist (z.B. bei der Men-
ge an mittelgrauen oder schwarzen Icons in Abb. 3), sind numerische Dar-
stellungen besser geeignet, um den Nutzen und Schaden einer Mafnahme
schnell und akkurat zu kommunizieren.
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Faktenbox fiir Prostatakrebs-Friiherkennung durch PSA-Screening und rektale Untersuchung
Evidenz fiir Mdnner ab 50 Jahren, die tiber 10 Jahre am Screening teilgenommen haben,
im Vergleich zu Mé@nnern, die nicht am Screening teilgenommen haben (vgl. Djulbegovic et al. 2010)*

1.000 Manner OHNE Screening 1.000 Mdnner MIT Screening
[elolololelolololololololololololelololole]
I\ J
OHNE Screening MIT Screening
Nutzen
Wie viele Manner sterben an Prostatakrebs? 8 e 8 o
Wie viele Mdnner sterben insgesamt? 200 * 200 =
Schaden
Wie viele Manner haben Fehldiagnosen? - 180 =
Wie viele Manner werden iiberbehandelt? * - 20 o
Wie viele Manner sind nicht betroffen? 800 600

* Uberbehandlung besagt, dass durch Screening mehr Manner mit Krebs diagnostiziert bzw. operativ behandelt wurden, 2.B.
durch die Entfernung der Prostata, als in der Gruppe ohne Screening.

Abb. 3 Icon-basierte Faktenbox mit der aktuellen Evidenz zum Nutzen und Schaden der
Friiherkennung von Prostatakrebs durch den Prostata-spezifischen Antigen (PSA) Test und
digital-rektale Untersuchungen fiir Manner ab 50 Jahren

2.3 Wie sollte man den Nutzen der Friiherkennung
(nicht) kommunizieren?

Waihrend seiner Wahlkampagne fiir das Prasidentenamt der USA im Jahr
2007 sagte der ehemalige New Yorker Biirgermeister Rudolph Giuliani: ,Ich
hatte Prostatakrebs vor 5, 6 Jahren. Meine Chance in den USA zu tiberleben?
82%. In England? Nur 44% in einem staatlichen Gesundheitssystem.“ Dieser
Unterschied hort sich dramatisch an und scheint fiir das US-amerikanische
Gesundheitssystem zu sprechen. Aber was Giuliani behauptet - dass die
Wahrscheinlichkeit die Diagnose Prostatakrebs zu iiberleben in den USA fast
doppelt so hoch ist wie in GrofRbritannien -, ist falsch. Die Sterberaten in
den USA und Grofbritannien waren zu diesem Zeitpunkt fast identisch: 26
im Vergleich zu 27 Prostatakrebstoten auf je 100.000 Médnner (vgl. Cancer Re-
search UK 2014 und National Cancer Institute 2014).

Das Missverstandnis liegt daran, dass Uberlebensraten nicht bessere Thera-
pieerfolge widerspiegeln, sondern unterschiedliche Diagnosearten (durch
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Screening oder symptomatisch) und Diagnosezeitpunkte. Stellen Sie sich
eine Cruppe von Prostatakrebspatienten vor, die mit 67 Jahren aufgrund von
Symptomen diagnostiziert werden und im Alter von 7o Jahren an Prostata-
krebs sterben (s. Abb. 4 oben). Da alle Mdnner in dieser Gruppe nur 3 Jahre
itberlebt haben, ist die Fiinfjahres-Uberlebensrate o%. Jetzt stellen Sie sich
vor, dass dieselbe Gruppe zur Fritherkennung durch PSA-Tests geht. Die
Manner werden nun frither diagnostiziert - im Alter von 6o Jahren -, aber sie
sterben noch immer mit 7o Jahren (s. Abb. 4 unten). Da alle Mdnner 10 Jahre
itberlebt haben, ist ihre Fiinfjahres-Uberlebensrate nun 100%. Mit anderen
Worten, frithzeitige Diagnosen - das Ziel der Fritherkennung - konnen Uber-
lebensraten erhdhen, ohne dass Patienten langer leben.

Neben diesem sogenannten Vorlaufzeit-Fehler (Lead Time Bias) kénnen Uber-
lebensraten auch durch Uberdiagnosen verzerrt sein (Overdiagnosis Bias),
das heifdt durch Diagnosen von nicht oder nur langsam wachsenden Krebs-
tumoren, die keine Gefahr fiir das Leben von PatientInnen darstellen. Stel-
len Sie sich vor, dass in einer Cruppe, die nicht zur Fritherkennung geht,
1.000 Manner schnell wachsende Tumoren haben. Nach 5 Jahren sind 440
der 1.000 Mdnner noch am Leben. Das entspricht einer Uberlebensrate von
440/1.000 = 44% (s. Abb. 5 oben). Wenn die gleiche Gruppe zur Fritherken-

Beispielverlauf OHNE Screening

Krebs-Diagnose

Krebs durch Symptome Todes-
beginnt mit 67 Jahren zeitpunkt
—)
50 60 65 67 70

5-Jahres-Uberlebensrate = 0%

Beispielverlauf MIT Screening

Krebs-Diagnose

Krebs durch Screening Todes-
beginnt mit 60 Jahren zeitpunkt
n
50 60 65 70
\ J

Y
5-Jahres-Uberlebensrate = 100%

Abb. 4  Vorlaufzeit-Fehler (Lead Time Bias): Da Tumoren durch Screening friiher diagnostiziert
werden, kann sich die Fiinfjahres-Uberlebensrate in der Gruppe mit Screening
(unten) erhohen, auch wenn die Lebenserwartung im Vergleich zur Gruppe ohne
Screening (oben) unverandert bleibt. Das heift friihere Diagnosen erhohen Fiinfjahres-
Uberlebensraten, unabhingig davon, ob Patienten linger leben (adaptiert nach
Gigerenzer et al. 2007).
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nung geht, werden sowohl die 1.000 Mdnner mit schnell wachsenden als
auch weitere 2.000 Mdnner mit langsam oder nicht wachsenden Tumoren
entdeckt, die per Definition nicht in den nichsten 5 Jahren sterben werden.
Diese 2.000 Mdnner werden dann zu den 440 hinzugezihlt, die den schnell
wachsenden Prostatakrebs iiberlebt haben, und erhohen die Uberlebensrate
auf 2,440/3,000 = 81% (s. Abb. 5 unten). Uberlebensraten geben folglich im
Gegensatz zu Sterberaten eine verzerrte Darstellung des Nutzens von Friih-
erkennungsmafdnahmen. Das gilt nicht nur fiir den PSA-Test. Untersuchun-
gen mit den 20 hiufigsten Krebstumoren haben gezeigt, dass aufgrund der
beschriebenen Verzerrungen kein Zusammenhang (d.h. eine Nullkorrelation
mitr =0,0) zwischen Uberlebens- und Sterberaten besteht (Welch et al. 2000).

Leider wissen nicht nur Politiker, sondern auch die meisten Arztinnen nichts
von dieser Problematik. Eine kiirzlich durchgefiihrte Studie hat gezeigt, dass
Dreiviertel einer reprdsentativen Gruppe von US-amerikanischen Allgemei-
narztlnnen (N = 412) den Unterschied zwischen Uberlebens- und Sterberaten
nicht kennt. Die Mehrheit der teilnehmenden Arztlnnen (69%) hat Friih-
erkennungsmaffnahmen empfohlen, wenn der Nutzen in Uberlebensraten
dargestellt wurde. Wenn der Nutzen derselben Fritherkennungsmafinah-
me als Sterberate dargestellt wurde, gaben nur noch 23% derselben ArztIn-
nen eine Empfehlung ab (Wegwarth et al. 2012). Um solche Verwirrungen
zu vermeiden, empfehlen namhafte Institutionen wie das National Cancer

Beispielverlauf OHNE Screening

nach 5 Jahren

1.000 Manner mit schnell LGl 440 Manner 560 Manner
wachsenden Tumoren L gcstorben leben

5-ahres-Uberlebensrate
= 440/1.000 = 44%

Beispielverlauf MIT Screening

2.000 Manner mit 2.000 Manner mit
nicht/langsam wachsenden nicht/langsam

Tumoren nach 5 Jahren wachsenden Tumoren

1.000 Manner mit schnell 440 Manner 560 Manner

wachsenden Tumoren gestorben leben

5-Jahres-Uberlebensrate
=2.440/3.000 = 81%

Abb.5  Uberdiagnose-Fehler (Overdiagnosis Bias): Da Screening auch Tumoren entdeckt, die
nicht oder nur langsam wachsen und per Definition nicht das Leben der Patienten
bedrohen, kann sich die Fiinfjahres-Uberlebensrate in der Gruppe mit Screening durch
zusétzliche Diagnosen erhohen (unten), auch wenn die Sterberate im Vergleich zur
Gruppe ohne Screening (oben) unverandert bleibt (adaptiert nach Gigerenzer et al.
2007).
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Institute in den USA seit iiber zwei Jahrzenten statt Uberlebensraten, krank-
heitsspezifische Sterberaten zu berichten (National Cancer Institute 1990).
Trotzdem warben selbst renommierte Gesundheitsorganisationen wie die
Deutsche Krebshilfe bis vor einigen Jahren mit Uberlebensraten (s. Tab. 1).
Seit Ende 2009 informiert die Deutsche Krebshilfe iiber Sterberaten, denn die-
se Statistik ist unabhingig vom Zeitpunkt und Art der Diagnosestellung und
deshalb ein valides Maf, um den Effekt von Fritherkennungsmaffnahmen zu
kommunizieren.

Tab.1  Wie informiert(e) die Deutsche Krebshilfe iber Mammographie-Friiherkennung? Daten
zum Nutzen und Schaden und zum positiven Vorhersagewert der Mammographie
(Positiver Test = Krebs?) wurden aus zwei aufeinanderfolgenden Ausgaben des Blauen
Ratgebers sowie dem Friiherkennungsblatt der Deutschen Krebshilfe extrahiert und
vergleichend dargestellt.

Blauer Ratgeber Friiherkennungsblatt
Feb/03 Dez/09
Nutzen?
bis zu 30% bis zu 30% Ohne:
Brustkrebs-Sterblichkeit ge;ig%er; gefr)ig%er; 4von izf)tzFrauen
Uberlebensrate Uberlebensrate 3 von 200 Frauen
Gesamtkrebs-Sterblichkeit - - -
Schaden?
Falsch-Positive - 9von 10 5von 6; 2 mit Biopsie
Biopsien - - 2 "O"DG(;;tir\ifhtig'
Uberbehandlung - - 1 von 8 mit Krebs
Strahlenbelastung bedeutungslos gering Schaden < Nutzen
Positiver Test = Krebs? - 1von 10 Frauen 1von 6 Frauen

2.4 Was bedeutet ein positives Testergebnis?

Wenn wir uns entscheiden, einen medizinischen Test durchfiihren zu las-
sen, hoffen wir, danach mehr zu wissen als zuvor. Leider sind medizinische
Tests nicht perfekt. Sie konnen falsch positive Testergebnisse und damit
unnotige Angste auslosen. Nehmen wir zum Beispiel das Mammographie-
Screening. Um unnoétige Angste zu vermeiden, miissen Frauen wissen, wie
wahrscheinlich esist, dass sie nach einem positiven Mammogramm tatsich-
lich Brustkrebs haben. Kénnen GyndkologInnen ihren Patientinnen mittei-
len, wie wahrscheinlich Krebs nach einem positiven Mammogramm ist? Um
das zu testen, erhielten 160 Gynidkologinnen alle Daten, die zur Berechnung
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von diesen sogenannten ,,Bedingten Wahrscheinlichkeiten” notwendig sind,
sowie vier Antwortkategorien (1%, 10%, 81%, 91%) (s. Gigerenzer et al. 2007):

1. Die Privalenz der Krankheit (in einer definierten PatientInnengruppe): Die
Wahrscheinlichkeit, dass eine Frau zwischen 5o und 69 Jahren Brust-
krebs hat betragt 1%.

2. Die Sensitivitdt des Testes: Wenn eine Frau Brustkrebs hat, ist die Wahr-
scheinlichkeit, dass ihr Mammogramm positiv testet 90%.

3. Die Falsch-positiv Rate des Testes: Wenn eine Frau keinen Brustkrebs hat,
ist die Wahrscheinlichkeit, dass ihr Mammogramm dennoch positiv
testet 9%.

Die beste Antwort ist, dass ungefdhr 1 von 10 Frauen (10%) mit einem posi-
tiven Mammogramm Brustkrebs hat. Uber die Hilfte der Gyndkologlnnen
(96 von 160) iiberschatzten jedoch die Wahrscheinlichkeit und gaben 81% oder
90% an. Nur 34 der 160 Gyndkologlnnen (21%) gaben die richtige Antwort.
Bedeutet das, dass ArztInnen medizinische Testergebnisse nicht verstehen?
Nein. Wenn man dieselbe Information in einem verstandlichen Format - so-
genannten ,Natiirlichen Hédufigkeiten®” statt Prozentangaben - vermittelt
(s.a. Abb. 6), wird die richtige Antwort unmittelbar transparent:

1. Die Privalenz der Krankheit: 10 von 1.000 Frauen (1%) haben Brustkrebs.

2. Die Sensitivitdt des Testes: Von den 10 Frauen mit Brustkrebs testen 9 (90%)
positiv.

3. Die Falsch-positiv Rate des Testes: Von den 990 Frauen ohne Brustkrebs tes-
ten dennoch 89 (9%) positiv.

Was ist die Wahrscheinlichkeit von Brustkrebs nach einem positiven Mammogramm?

Darstellung in Prozentwerten Darstellung in natiirlichen Haufigkeiten
1 Frau 1.000 Frauen
1% 99% 10 Frauen 990 Frauen
mit ohne mit ohne
Brustkrebs Brustkrebs | Brustkrebs | Brustkrebs |
90% 10% 9% 91% 9 Frauen 1 Frau 89 Frauen 901 Frauen
testen positiv ) testen negativ ) testen positiv ) testen negativ ) testen positiv ) testet negativ ) testen positiv ) testen negativ )
Berechnung mit Prozentwerten Berechnung mit natiirlichen Haufigkeiten
0,01 x0,90 9 i)
=0,09 = —
0,01 X 0,90 + 0,99 X 0,09 9+89 1
=1von 11 Frauen (9%) mit positivem =1von 11 Frauen (9%) mit positivem
Mammogramm hat Brustkrebs Mammogramm hat Brustkrebs

Abb. 6 Darstellungsformen und Berechnungsalgorithmen von bedingten Wahrscheinlichkeiten
(z.B. einer Brustkrebserkrankung bei Frauen mit positivem Mammogramm) als
Prozentangaben (links) im Vergleich zu Natiirlichen Haufigkeiten (rechts) (modifiziert
nach Gigerenzer et al. 2007).
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Nachdem die Daten in absoluten Zahlen mit einer klar spezifizierten Bezugs-
gruppe (1.000 Frauen im Alter von 50 bis 69 Jahren) dargestellt wurden, ha-
ben 87% der GyndkologInnen richtig erkannt, dass von 98 Frauen, die positiv
testen, nur 9 oder etwa 10% tatsdchlich Brustkrebs haben. Abbildung 6 zeigt,
warum das so ist: Prozentabgaben erschweren das Verstindnis von beding-
ten Wahrscheinlichkeiten, da sie keine Bezugsgruppe spezifizieren und zur
Berechnung Multiplikation, Bruchrechnung und Addition erfordern. Mit
natiirlichen Haufigkeiten - also absoluten Zahlen mit klar spezifizierten
Bezugsgruppen - kann die Wahrscheinlichkeit einer Krankheit nach einem
positiven Testergebnis in wenigen Schritten berechnet und damit unnotige
Angste vermieden werden.

2.5 Wie kommuniziert man Unsicherheit?

Unsicherheit liegt vor, wenn Risiken nicht quantifizierbar sind bzw. nicht
oder nur eingeschrankt vorhergesagt werden kénnen. Wie man in unsiche-
ren Situationen (nicht) kommunizieren sollte, kann man am Beispiel der
pandemischen Influenza (HiN1) 2009 sehen. Trotz mangelnder Datenlage -
oder gerade aus diesem Grund - war die 6ffentliche Diskussion von abwei-
chenden Meinungen iiber das Risiko des HiN1Virus und der anstehenden
Impfung geprdgt (Feufel et al. 2010). Nachdem das Robert Koch-Institut (RKI)
bereits am 6. Juli 2009 erkannt hatte, ,dass derzeit nur ein kleiner Anteil der
infizierten Personen schwer erkranken® (Robert Koch-Institut 2009), behaup-
tete im Oktober 2009 ein Vertreter der Niedersichsischen Gesellschaft fiir
Impfwesen und Infektionsschutz (NCI), dass ,,Auch bei einem eher milden
Verlauf]|...]im kommenden Herbst und Winter mit 25.000 bis 35.000 Toten in
Deutschland zu rechnen® sei (Kulke 2009). Im April 2010 duf3erte der Vertreter
der NCI riickblickend, dass ,frithe und dramatische Warnungen erforderlich
[waren|, gerade in einer Situation wie der damals anrollenden Pandemie, als
auf einmal viele selbsternannte Experten unberechtigterweise vor allen mog-
lichen vermuteten Gefahren durch die Impfung zu Felde zogen* (ebd.).

Ziel einiger Entscheidungstrager war also vermutlich nicht, die Bevélkerung
iiber die tatsdchliche Gefahr durch das Virus sowie Vor- und Nachteile der
Impfung zu informieren. Stattdessen sollten keine Zweifel an deren Notwen-
digkeit aufkommen. Anstatt auf die (nicht) verfiigbare Evidenz hinzuweisen,
bezeichneten Expertlnnen im ARD-Magazin Hart aber Fair (21. Oktober 2009)
sowie der ZDF-Talkshow Maybrit Illner (23. Oktober 2009) die neu entwickelte
Impfung als ,sicher”. Basierend auf den damals verfiigbaren Studienergeb-
nissen war die Einstufung des Impfstoffs als ,unbedenklich* jedoch nicht
durch Daten zu belegen (Antes 2009). Mit anderen Worten, zum Zeitpunkt
der Impfempfehlung wusste niemand - nur Wenige gaben das jedoch zu -,
welche Nebenwirkungsrisiken die Impfung mit sich bringen und ob sie not-
wendig sein wiirde.
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Letztlich hatten die dramatischen Zahlen und Pro- und Contra-Diskussionen
nicht den beabsichtigten Effekt. Laut Paul-Ehrlich-Institut (PEI) und RKI ha-
ben sich nur geschitzte 7,5% der Deutschen gegen das HiN1-Virus impfen las-
sen (Paul-Ehrlich-Institut 2009 und Krause et al. 2010). Schlimmer noch, die
Kommunikationspraktiken haben laut Cerd Antes, dem Direktor des Deut-
schen Cochrane Zentrums, wahrscheinlich das Gegenteil von dem bewirkt,
was sie bewirken sollten, und dem Ansehen von Impfungen, der vielleicht
wirksamsten Praventionsmafinahme der letzten 100 Jahre, Schaden zugefiigt
(Antes 2009). Auch ein Fachgesprach der Bundestagsfraktion Biindnis go/Die
Griinen kam zu dem Schluss, dass ,,die unzureichende Kommunikation auch
iber Nebenwirkungen des Impfstoffes [...] das Vertrauen der Biirgerinnen
und Biirger in die Empfehlungen staatlicher Stellen beschidigt® habe (Biind-
nis go/Die Griinen 2009).

Wie kann man es besser machen? Um dhnliche Probleme im Umgang mit
Unsicherheit in Zukunft zu vermeiden, sollten alle verfiigbaren Daten (wie
oben beschrieben) kommuniziert und gleichzeitig die Unsicherheiten und
Liicken in der Datenlage offengelegt werden (fiir ein Beispiel s. Tab. 2).

Tab.2  Strategie fiir die Kommunikation von Unsicherheit (vgl. Feufel et al. 2010)

Was sollte kommuniziert Beispiel:

G Pandemische Influenza (H1N1) 2009

Transparente Beschreibung = Das Virus hat sich in mehreren Regionen der Welt ausgebreitet.
der Lage statt Schlagworter ~ m  Die weitere Ausbreitung des Virus kann nicht kontrolliert
wie ,Pandemie” werden
m Eine Infektion fiihrte bisher nur in wenigen Féllen zu schweren
oder tddlichen Krankheitsverlaufen

Transparente Kommunikation ~ Wissen tiber H1N1-Viren in Australien (Stand 8/2009):
von Wissen und Nicht-Wissen  m Infektionsrate: 1-2/1.000 Menschen
statt dramatischer m Sterberate: 40/10.000 Infizierten
Schatzungen = Saisonale Grippe: 1-2/10.000 Infizierten
Wissen {iber HIN1-Viren in Deutschland (Stand 8/2009):
m Infektionsrate: 3-4/10.000 Menschen
m Sterberate: 1/10.000 Infizierten
m Saisonale Grippe: 22-41/10.000 Infizierten
Nicht-Wissen (Stand 8/2009):
m Esist unbekannt, wie sich das Virus ausbreiten und entwickeln
wird
m Nebenwirkungen des Impfstoffs konnen bisher nicht durch
Studien belegt werden

Offenlegung politi- Offenlegung von

scher Entscheidungs- m Verhandlungen und Vertragskonditionen mit Pharma-Unter-
prozesse/Interessen- nehmen

konflikte m Interessenkonflikten der beteiligten Verhandlungspartner

m Entscheidungen der involvierten Gesundheits- und Regierungs-
organisationen
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2.6 Zusammenfassung

Sicherheit ist eine Illusion. Statistische Risiken und nicht quantifizierbare
Unsicherheit sind in der Medizin unvermeidbar. Leider konnen bisher viele
Arztlnnen medizinische Statistiken nicht akkurat interpretieren, geschwei-
ge denn ihren Patientlnnen transparent kommunizieren. Die Forschungs-
ergebnisse des Harding Zentrums fiir Risikokompetenz zeigen, dass die
Ursache fiir dieses Problem weder bei ArztInnen noch bei ihren PatientInnen
liegt. Vielmehr sind die Statistiken, mit denen Risiken - selbst in medizini-
schen Fachzeitschriften und PatientInnenbroschiiren renommierter Gesund-
heitsorganisationen - kommuniziert werden, oft mehrdeutig oder schlicht
irrefiihrend. Um Missverstdndnisse und Manipulationsmoéglichkeiten zu
vermeiden, gibt es eine einfache Losung: Risikokommunikation durch trans-
parente Statistiken, d.h. Darstellung des potenziellen Nutzens und Schadens
einer Mafinahme in absoluten Zahlen fiir eine jeweils gleich grofde Anzahl
von Betroffenen in Interventions- und Vergleichs-Cruppe. Wenn Risiken
nicht quantifizierbar oder vorhersagbar sind, kénnen informierte Entschei-
dungen nur getroffen werden, wenn Regierungs- und Gesundheitsinstitute
ihre gegenwartige Informationspolitik dndern, indem sie

1. Wissen und Nicht-Wissen kommunizieren und

2. potenzielle Interessenkonflikte der an einer Mafnahme beteiligten
Entscheidungstriger offenlegen.
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