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Abstract

“All screening programmes do harm; some do good as
well, and, of these, some do more good than harm at
reasonable cost” (Gray et al. 2008:480). Diese Feststellung
von Gray et al. zielt auf zwei wichtige Aspekte: 1. Das Ge-
sundheitssystem ist dafiir verantwortlich, evidenzbasiert
zu priifen, welche Screening-MaBnahmen unter welchen
Bedingungen angeboten werden sollten. 2. Es ist dazu
verpflichtet, die Menschen iiber Screening-Programme so
zu informieren, dass sie in Kenntnis der Vor- und Nach-
teile eine fiir sie sinnvolle Entscheidung iiber Teilnahme
oder Nicht-Teilnahme treffen konnen. In den letzten Jahren
sind in Deutschland unterschiedliche Materialien entwi-
ckelt worden, die eine Entscheidungsfindung auf Grund-
lage vorliegender wissenschaftlicher Evidenz ermdglichen
sollen. Dennoch zeigen Studien, dass die bendtigten In-
formationen die Nutzerinnen und Nutzer nicht komplett
erreichen. So wird beispielsweise der Nutzen der MaR-
nahmen haufig deutlich iiberschatzt; und zwar auch des-
wegen, weil selbst Arzte die wissenschaftlich begriindeten
Hintergrundinformationen oft nicht eindeutig einordnen
und/oder Patientinnen und Patienten nur unzureichend
beraten (kdnnen).

Der Beitrag thematisiert die Anforderungen an eine
ausgewogene, evidenzbasierte Patienteninformation im
Rahmen der Krebsfriiherkennung (KFU) und zeigt im Lichte
der Gesundheitskompetenz der Bevélkerung, dass eine
rein auf schriftliche Informationen setzende Aufklarung
nicht ausreicht, sondern dass vielmehr andere Medien und
insbesondere die Arzt-Patient-Kommunikation systema-
tisch einbezogen werden sollten.

“All screening programmes do harm; some do good as
well, and, of these, some do more good than harm at rea-
sonable cost” (Gray et al. 2008:480). This conclusion by
Gray et al. points at two important aspects: 1. the health-
care system is responsible for an evidence-based assess-
ment of screening measures and the circumstances under
which they should be offered. 2. it is obliged to inform
about screening measures so as to enable people to make
decisions about taking part in screenings or not, based on
being aware about the advantages and disadvantages.
Various materials have been developed in Germany
throughout the last years to support decision-making
based on available evidence. Still, research shows that the
needed information does not fully reach users. For exam-
ple, the benefit of a measure is often overestimated, also
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because even doctors often cannot make sense of the sci-
entifically reasoned background information and/or advise
patients only insufficiently.

This contribution thematises the requirements for bal-
anced, evidence-based patient information regarding ear-
ly cancer detection and shows that - in light of peoples’
health literacy - a range of different types of media and
doctor-patient communication in particular should be con-
sidered systematically rather than only focusing on the
provision of written information.

5.1 Shared Decision Making und
die Entwicklung, Evaluation und
Implementierung evidenzbasierter
Entscheidungshilfen

Uber die letzten Dekaden hat sich die Rolle der
Nutzerinnen und Nutzer im Gesundheitssys-
tem deutlich gewandelt. Die angemessene In-
formation und die Forderung der Beteiligung
an Entscheidungen - nicht nur auf der Mikro-
ebene der Arzt-Patient-Beziehung, sondern
auch auf der Meso- und Makroebene des Ge-
sundheitswesens - sind zu einer handlungslei-
tenden Maxime geworden, unterstiitzt durch
die zuletzt im Patientenrechtegesetz festge-
schriebene Informationspflicht der behandeln-
den Professionen (§§ 63oc-e BCB).

Das Konzept des Shared Decision Making
(SDM) wird in diesem Zusammenhang inzwi-
schen als ein Kernelement der patientenorien-
tierten Versorgung angesehen und gilt als favo-
risiertes Modell bei der Entscheidungsfindung.
Treffen Professionelle und Nutzerinnen sowie
Nutzer Entscheidungen gemeinsam, konnen
sich gesundheitliche Outcomes und die Lebens-
qualitdt der Betroffenen verbessern (Edwards et
al. 2016; Geerse et al. 2018). Menschen haben
realistischere Erwartungen und weniger Ent-
scheidungskonflikte, zudem zeigen sich Effek-
te auf die Adhdrenz und das Vertrauen (Légaré
et al. 2014). Auch Politik und Krankenkassen
haben die Bedeutung gemeinsamer Entschei-
dungsfindung erkannt und unterstiitzen die
Implementierung von SDM im Praxisalltag.
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Mittlerweile werden an verschiedenen Einrich-
tungen Projekte geférdert, mit dem Ziel, SDM
grofflichig in die Versorgung zu implementie-
ren, u.a. aktuell im Projekt SHARE TO CARE am
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein
(UKSH), Campus Kiel (https://uksh.de/sdm).
Patientinnen und Patienten selbst wollen mehr-
heitlich aktiv in gesundheitsbezogene Entschei-
dungen eingebunden werden, wenngleich dies
im Alltag der Versorgung nicht auf allen Ebenen
aktiv angegangen wird (Harter et al. 2017; Braun
u. Marstedt 2014). Im Krankheitsfall sind Pa-
tientinnen und Patienten beispielsweise nicht
immer in der Lage, eine partnerschaftliche Ent-
scheidungsfindung zu forcieren, manche Men-
schen wollen zudem grundsatzlich auf die Ex-
pertise von Expertinnen und Experten vertrau-
en. Auf der anderen Seite sind Arztinnen und
Arzte in dieser Form der Kommunikation wenig
geilibt und haben zudem Sorge, dass SDM zu
zeitaufwdndig ist und daher nicht in den Ver-
sorgungsalltag eingebunden werden kann (Har-
ter et al. 2005).

Damit SDM dort, wo es gewlinscht und ge-
fordert wird, auch gelingt, benétigen Patientin-
nen und Patienten sowie Fachpersonen ausrei-
chend verstandliche und evidenzbasierte Infor-
mationen fiir die Beschaftigung mit dem The-
ma und zudem die Kompetenzen, diese Grund-
lagen einschétzen und bewerten zu kénnen.
Inzwischen liegen fiir diagnostische und thera-
peutische Entscheidungen sogenannte ,,Deci-
sion Aids“ (deutsch: Entscheidungshilfen) in
Form von Texten, Checklisten oder Videos vor
(Mercer et al. 2018). Entscheidungshilfen sollen
ergebnisoffen und laienverstandlich {iber Evi-
denz, Chancen und Risiken informieren (Ed-
wards et al. 2016), damit sich die Leserinnen
und Leser ein eigenes Bild machen konnen und
eine fiir sie gute Entscheidung moglich ist. Die
Materialien kénnen um Elemente zur Praferen-
zenkldrung erganzt werden, die abschlief3end
die Entscheidungsfindung zwischen verschie-
denen Optionen unterstiitzen sollen (Witteman
et al. 2016). Schlieflich muss antizipiert wer-
den, dass sich die potenziellen Adressaten hin-
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sichtlich ihrer Bildung, ihrer Bereitschaft zur
Beschiftigung mit den Informationsmateriali-
en oder hinsichtlich ihrer Gesundheitskompe-
tenz unterscheiden (McCaffery et al. 2013).

Zur Qualitatssicherung von Entscheidungs-
hilfen hat die International Patient Decision
Aid Standards (IPDAS) Collaboration ein um-
fassendes Kriterienset fiir die Erstellung, die
Inhalte, die Implementation und Evalua-
tion entwickelt und immer wieder {iberarbei-
tet. Der Erstellungsprozess sieht eine Abfolge
von aufeinander aufbauenden Schritten vor:
Theoretische Fundierung und systematische
Literaturrecherche, Konzeption der Texte in
gemeinsamer Arbeit von Expertinnen, Exper-
ten und Betroffenen, Pre-Testung, Definition
von Ergebnisparametern und Messinstrumen-
ten, Testung in randomisierten, kontrollier-
ten Studien und schlieRlich die Implemen-
tierung, deren Prozess evaluiert werden sollte
(Joseph-Williams et al. 2014). Hinzu kommt,
dass angesichts der Veranderung des wissen-
schaftlichen Kenntnisstandes eine regelmafi-
ge Aktualisierung erfolgen muss. Anhand die-
ses Verfahrens wird deutlich, dass es sich bei
der Erstellung von Entscheidungshilfen um
einen aufwandigen und komplexen Prozess
handelt.

Fiir die Inhalte von Decision Aids gelten im
Wesentlichen die Qualititskriterien, die auch
fiir andere evidenzbasierte Gesundheitsinfor-
mationen Bestand haben. In der Guten Praxis
Gesundheitsinformation sind dazu folgende
Kriterien festgelegt (Deutsches Netzwerk Evi-
denzbasierte Medizin 2015):
= systematische Recherche entsprechend der

fiir die Zielgruppe relevanten Fragestellun-

gen

® Dbegriindete Auswahl der fiir die Fragestel-
lung geeigneten Evidenz

= unverzerrte Darstellung der fiir Patientin-
nen und Patienten relevanten Ergebnisse,
wie zum Beispiel Sterblichkeit (Mortalitidt),

Beschwerden und Komplikationen (Morbidi-

tat) und gesundheitsbezogene Lebensqua-

litat

® angemessene inhaltliche und sprachliche
Darstellung von Unsicherheiten

= entweder Verzicht auf direktive Empfehlun-
gen oder klare Trennung zwischen der Dar-
stellung von Ergebnissen und der Ableitung
von Empfehlungen

m Beriicksichtigung der aktuellen Evidenz zur
Kommunikation von Zahlen, Risikoangaben
und Wahrscheinlichkeiten

m transparente Darstellung der Angaben tiber
Verfasser und Herausgeber der Gesundheits-
information und deren Finanzierung

In der S3-Leitlinie evidenzbasierte Gesundheits-
informationen sind dariiber hinausgehende de-
taillierte Hinweise auf die Darstellungsformen
und deren Wirkung auf die Leserinnen und
Leser zusammengefasst worden; z.B. der Hin-
weis, dass sich sogenannte Faktenboxen als gu-
tes Vermittlungsformat eignen oder der Um-
stand, dass die alleinige verbale Darstellung
(z.B. hoch oder gering) von Risiken, Nutzen
und Schaden nicht ausreicht, sondern dass An-
gaben in Haufigkeiten oder Prozentangaben er-
folgen sollten und gleichbleibende Bezugsgro-
Ren dabei wichtig sind. Im Gegensatz zu den
Empfehlungen der IPDAS, die die Integration
von Patientenerfahrungen (Narrative) empfeh-
len, wird dies in der deutschen S3-Leitlinie ex-
plizit nicht befiirwortet; auch weil das Risiko
gesehen wird, dass Narrative Entscheidungen
in eine bestimmte Richtung verstdrken konnen
(Lihnen et al. 2017).

5.2 Entscheidungshilfen im Krebs-
friiherkennungsprogramm

Die Relevanz einer informierten Entscheidung
zeigt sich fiir Menschen, die das Angebot einer
KFU wahrnehmen, in besonderer Weise. Denn
hier geht es um ein Angebot an gesunde Perso-
nen, die sich nicht nur mit den Chancen, son-
dern eben auch mit den Risiken der Teilnah-
me an den Untersuchungen auseinanderset-
zen miissen oder sollen. Zu beriicksichtigen ist
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dabei, dass objektiv nur wenige, namlich die
Patientinnen und Patienten, die die Zielkrank-
heit haben, vom Screening profitieren. Die Ri-
siken bestehen jedoch fiir alle Teilnehmenden
gleichermaflen. Die Erkenntnis, dass eine aus-
gewogene Information gerade hier von beson-
derer Bedeutung ist, hat sich in Deutschland
erst nach und nach durchgesetzt. Noch in den
1970ern, bei der Einfiihrung des gesetzlichen
Krebsfritherkennungsprogramms, wurde fiir
die Teilnahme explizit geworben und entspre-
chend der Nutzen der Krebsfritherkennung eher
einseitig kommuniziert (,,Krebsvorsorge rettet
Leben®). Unerwiinschte Wirkungen, Nebenwir-
kungen oder Uberdiagnosen waren kaum The-
ma. Nur vereinzelt gab es Wissenschaftlerinnen
und Wissenschaftler, die eine vollstindige und
ausgewogene Information der potenziell Teil-
nehmenden forderten (Miithlhauser u. Steckel-
berg 2005). Die zum Teil einseitige Betonung des
Nutzens zeigt sich im Ubrigen bis heute in eher
aggressiven Informationskampagnen bzw. -ma-
terialien (Dreier et al. 2014), ungeachtet der Tat-
sache, dass 2010 im Rahmen der Aktivititen um
den Nationalen Krebsplan von den beteiligten
Experten ein Umdenken gefordert wurde
(s. Kap. 6). Seither giltes, eine informierte Ent-
scheidungsfindung zu férdern und nicht die Er-
hoéhung der Teilnahmeraten als Zielparameter
zu verwenden. Gleichzeitig wurde und wird
durchaus die Ambivalenz thematisiert:

,Aus Public-Health-Perspektive st eine hohe Teilnahme-
rate an effektiven Friiherkennungsuntersuchungen sinn-
voll, um durch eine Senkung der Neuerkrankungsrate (In-
zidenz), der Krankheitshdufigkeit (Morbiditdt) und der
Sterblichkeit (Mortalitdt) die Belastungen fiir die Ge-
samtheit der im Gesundheitssystem Versicherten zu ver-
mindern. Zugleich ist es notwendig, die Teilnehmerinnen
und Teilnehmer iiber Vorteile sowie Risiken und Neben-
wirkungen der Fritherkennungsmafnahmen ausgewogen
und verstindlich zu informieren” (Bundesministe-
rium fiir Gesundheit 2017b).

Ziel ist es, so die Festlegung weiter, die Stir-
kung der Gesundheitskompetenz und der infor-
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mierten und partizipativen Entscheidungsfin-
dung in den nédchsten Jahren schrittweise ge-
lebte Praxis im deutschen Gesundheitswesen
werden zu lassen.

So ist die informierte Entscheidung auch
ein wichtiger Aspekt des am 9. April 2013
in Kraft getretenen Gesetzes zur Weiterent-
wicklung der Krebsfritherkennung und zur
Qualitatssicherung durch klinische Krebs-
register (Krebsfritherkennungs- und -register-
gesetz, KFRG). In § 25a SGBV wird insbeson-
dere beziiglich organisierter Fritherkennungs-
programme, zu denen die Versicherten schrift-
lich eingeladen werden, die Forderung erho-
ben, dass mit der Einladung eine umfassende
und verstindliche Information iiber Nutzen
und Risiken der jeweiligen Untersuchung er-
folgen soll, damit eine ,,gute” Entscheidung
moglich wird. Auch hier wird darauf hinge-
wiesen, dass eine gute Entscheidung der Be-
troffenen nur auf Basis hinreichender, ver-
standlicher Informationen und auf Basis der
Werte und Erwartungen der Nutzerinnen und
Nutzer getroffen werden kann (Edwards et al.
2016). Gleichzeitig gibt es erste Hinweise dar-
auf, dass evidenzbasierte Informationen mit
der differenzierten Darstellung des erwarteten
Nutzens, aber auch der moglichen Risiken und
der Uberdiagnosen zu einer Reduktion der Teil-
nahmeraten im Screening fithren kénnten
(Hersch et al. 2017).

5.3 Anbieter von evidenzbasierten
Informationen zur Krebs-
friiherkennung in Deutschland

Die Anzahl der Entscheidungshilfen im Bereich
Krebsfritherkennung ist im Zuge dieser Ent-
wicklungen angewachsen, aber nur schwer zu
fassen. Um einen Uberblick dariiber zu bekom-
men, welche Angebote verfiigbar und schnell
auffindbar sind, wurde in einer eigenen Re-
cherche in Anlehnung an Lenz (Lenz et al. 2012)
mit der Suchmaschine Google von drei unter-
schiedlichen Rechnern Anfang November 2018


http://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBl&jumpTo=bgbl113s0617.pdf
http://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBl&jumpTo=bgbl113s0617.pdf
http://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBl&jumpTo=bgbl113s0617.pdf
http://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBl&jumpTo=bgbl113s0617.pdf
http://www.bgbl.de/xaver/bgbl/start.xav?startbk=Bundesanzeiger_BGBl&jumpTo=bgbl113s0617.pdf
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nach Gesundheitsinformationen gesucht, die
als Grundlage fiir Entscheidungen zur Krebs-
fritherkennung dienen kénnten. Unter Ver-
wendung der Schlagworte ,,Entscheidungshilfe
und Krebsfritherkennung®, , Entscheidungshil-
fe und Krebsvorsorge®, ,,Evidenzbasierte Infor-
mation und Krebsfritherkennung® und ,,Evi-
denzbasierte Information und Krebsvorsorge*
sowie mit der Zeiteinschrankung 2014-2018
wurde jeweils bei den ersten 100 Treffer be-
trachtet, auf welche Themen Bezug genommen
wird und welche Anbieter direkt oder indirekt
in der Google-Auflistung erscheinen.

Neben Hinweisen von Fernsehsendern, Zeit-
schriften oder anderen Publikationsorganen
und Informationen aus Arztpraxen oder Klini-
ken konnten Anbieter identifiziert werden, die
im Sinne einer evidenzbasierten Medizin infor-
mieren. Diese Anbieter sind in Tabelle 1 alpha-
betisch gelistet, ohne die Trefferseiten und Lis-
tenplitze explizit auszuweisen.

Nutzerinnen und Nutzer konnen im Inter-
net also durchaus Hinweise auf Nutzen und
Schaden von Krebsfritherkennungsuntersu-
chungen finden, allerdings sind unter den ers-
ten 50 Treffern jenseits der oben dargestellten
Adressen auch Anbieter von tiberredenden oder
unkritischen Materialien, u.a. zum Screening
auf Prostatakrebs mit dem PSA-Test oder eher
unkritische Texte zum Darmkrebs-Screening.

Letztgenannter Aspekt ist auch deshalb pro-
blematisch, weil die wenigsten Nutzerinnen
und Nutzer explizit qualitdtsgesicherte Inter-
netseiten kennen und entsprechende On-
line-Angebote deshalb auch nicht ansteuern.
Fiir sie ist Startpunkt die Suchmaschine Goo-
gle, etwa 40% betrachten zudem nur die erste
Trefferseite mit 10 Adressen (Marstedt 2018).
Die Seite gesundheitsinformation.de des Insti-
tuts fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Ge-
sundheitswesen (IQWiC) etwa kennen laut
einer aktuellen Untersuchung nur 26% der be-
fragten Deutschen. Verbliiffend ist zudem,
dassnur 30% derjenigen, die diese Website ken-
nen, diese fiir vertrauenswiirdig halten (ebd.)
Dies gilt im Ubrigen keineswegs nur fiir Men-

schen ohne medizinische Ausbildung, sondern
auch fiir Arztinnen und Arzte. Von diesen ken-
nen knapp 17% diese Seite, davon schétzen nur
6% das Angebot als besonders vertrauenswiirdig
ein (Bittner 2016).

Die vom Selbstverstindnis her evidenz-
basierten Informationsmaterialien werden
unter diversen Titeln platziert, mal sind sie als
sEntscheidungshilfen®benannt, dann als Fak-
tenboxen, Gesundheitsinformationen oder
Fact-sheets. Hier wire es zukiinftig sicher hilf-
reich, eine tibergreifende Plattform zu haben,
die dezidiert unter dem Schlagwort ,,Entschei-
dungshilfen® gute Informationen so zusam-
menfasst, dass die Nutzerinnen und Nutzer
wissen, dass sie hier ausgewogene Argumente
finden konnen. Zurzeit wird auch von den Pro-
tagonisten der Patient Decision Aids in den USA
gefordert, dass es einen nationalen (Zertifizie-
rungs-)Prozess geben miisste, nicht zuletzt weil
die Sorge besteht, dass Dokumente, die zwar
als Entscheidungshilfen deklariert sind, aber
letztlich doch anderen Interessen dienen konn-
ten, von den Nutzern nicht einwandfrei von
qualitativ hochwertigen Informationen unter-
schieden werden konnen (Elwyn et al. 2018).

Bei der Ausgestaltung von Entscheidungs-
hilfen zu Krebsfritherkennung folgen viele Au-
toren den Anforderungen an gute Verstandlich-
keit. Dafiir setzen sie hdufig anschauliche Ab-
bildungen mit Visualisierungen von Nutzen
und Nebenwirkungen der Untersuchungen
ein. Leider wird das Thema Uberdiagnosen nur
in wenigen der identifizierten Informationen
explizit angesprochen bzw. erldutert. Einzig bei
Informationen zur Mammografie des IQWiG
finden interessierte Nutzerinnen und Nutzer
eine filmisch dargestellte Erklarung dartber,
was unter Uberdiagnose zu verstehen ist.

Dass auch die evidenzbasierten Informatio-
nen durchaus etwas differierende Botschaften
vermitteln, zeigen wir am Beispiel von zwei
unterschiedlichen Texten zum Nutzen der
Fritherkennungsmammografie: Im Informa-
tionsblatt zum Mammografie-Screening, das
aktuell den Frauen bei der Einladung zum
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Tab.1  Anbieter von Entscheidungshilfen in deutscher Sprache

Anbieter Inhalte

Arztliches Zentrum fiir Qualitat in der Medizin Informationen zu diversen Screening-Themen

https./www.patienten-information.de/kurzinformationen/krebs

gesetzliche Krankenkassen, z.B.:

Techniker: https./www.tk.de/techniker/service/gesundheit-und-
medizin/praevention-und-frueherkennung/brust-und-gebaermutter
halskrebsfrueherkennung/gebaermutterhalskrebs-2013022

Barmer: https./www.barmer.de/gesundheit/praevention/
krebspraevention/krebsfrueherkennung/mammographie-13876

Gesundheitswissenschaften Universitdt Hamburg
https../www.gesundheit.uni-hamburg.de/gesundheit/
darmkrebsscreening.html

Harding-Zentrum fiir Risikokompetenz
https.//www.harding-center.mpg.de/de/faktenboxen
IGel-Monitor

https.//www.igel-monitor.de/igel-a-z/igel/show/ultra-
schall-der-brust-zur-krebsfrueherkennung-1.html

Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen
(1QWi6)
https./www.gesundheitsinformation.de

Krebsgesellschaften, z.B. NRW

http.//www.krebsgesellschaft-nrw.de/b_vorbeugung_vorsorge/
b_krebsarten/brustkrebs

Krebsinformationsdienst des deutschen Krebsforschungszentrums

https.//www.krebsinformationsdienst.de/tumorarten/darmkrebs/
index.php

,Patient als Partner”

http../www.patient-als-partner.de/index.php?article_id=23&clang=1

Stiftung Gesundheitswissen

https./www.stiftung-gesundheitswissen.de/wissen/
eierstockkrebs-frueherkennung/hintergrund

Stiftung Warentest

https../www.test.de/Krebsvorsorge-Prostata-Test-unsicher-1702916-0/
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unterschiedliche Screening-Themen

Darmkrebs-, Brustkrebs- und Zervixkarzinom-
Screening

diverse Faktenboxen zu Screening-
Programmen

Informationen zu Screening-Angeboten,
insbesondere im Selbstzahlerbereich
(u.a. Screening auf Prostatakarzinom
mittels PSA)

Mammografie-Screening
Screening auf Gebarmutterhalskrebs

Screening auf Darmkrebs (Frauen und
Ménner)

Hinweise und Checklisten zur informierten
Entscheidung generell

Informationen zu unterschiedlichen
FriiherkennungsmaRnahmen

Informationen zu unterschiedlichen
Friiherkennungsprogrammen (u.a. auch
zum Hautkrebs)

Entscheidungshilfen zu diversen Screening-
Untersuchungen, zum Teil allerdings nicht
auf dem neuesten Stand

Screening auf Ovarialkarzinom

zum Teil nicht aktuelle Informationen
zum Prostata-Screening
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Screening zugesandt wird, wird zur Krebs-
mortalitit mit und ohne Screening berichtet,
dass etwa 2 bis 6 von 1.000 Frauen vor dem Tod
durch Brustkrebs bewahrt werden, wenn sie
am Screening teilnehmen (https:/www.g-ba.
de/institution/service/publikationen/merkbla-
etter/merkblaetter/). Macht sich die Nutzerin
die Miihe, auf weiteren Seiten Informationen
einzuholen, findet sie in den Faktenboxen
zur Mammografie des Harding-Zentrums fiir
Risikokompetenz den Hinweis, dass der Nut-
zen von Frauen, aufgrund ihrer Teilnahme am
Screening nicht an Brustkrebs zu versterben,
fiir 1 von 1.000 Frauen beziffert wird. (https:/
www. harding-center.mpg.de/de/faktenboxen/
krebsfrueherkennung/brustkrebs-frueherken-
nung).

Betrachtet man iiber diese Beispiele hinaus
dievorliegenden, entscheidungsunterstiitzen-
den Informationsmaterialien zur Krebsfriih-
erkennung, fallen auch hier fiir die Nutzerin-
nen und Nutzer verwirrende Details auf. So
wird in einem Text auf eine regelméifige, 2-jah-
rige Screening-Teilnahme in einem Zeitraum
von 20 Jahren Bezug genommen, in anderen
Texten wird den Zahlen eine regelmafige Teil-
nahme iiber 10 Jahre zugrunde gelegt, bei der
Koloskopie werden fiir Frauen und Manner
unterschiedliche Angaben zum Nutzen verof-
fentlicht. Hinweise wie: ,,Bei Mannern sehen
die Zahlen aufgrund der urspriinglichen Stu-
dienplanung etwas anders aus und berticksich-
tigen andere Altersgrenzen® setzen ein Ver-
stdndnis von Studienplanungen und -durch-
fihrung im Sinne einer (kritischen) Gesund-
heitskompetenz voraus, iiber die nicht alle
Menschen gleichermafen verfiigen.

An dieser Stelle soll es nicht darum gehen,
die Diskussion um Evidenzgrundlagen und die
Datenextraktion zu vertiefen. Hier geht es viel-
mehr um die Frage, wie der Stellenwert der In-
formationsseiten, die explizit evidenzbasierte
Methoden zur Erstellung ihrer Angebote ein-
setzen, aus Sicht der Nutzerinnen und Nutzer
beurteilt werden, ob die prasentierten, manch-
mal unterschiedlichen Zahlen das Vertrauen in

gerade diese Texte ggf. beeintrachtigen und wie
es zukiinftig gelingen kann, Menschen gut zu
informieren, ohne sie mit unterschiedlichen
Botschaften zu verunsichern.

5.4 Gesundheitskompetenz
als Voraussetzung fiir informierte
Entscheidungen zur Krebs-
friiherkennung

Nutzerinnen und Nutzer, aber auch Fachperso-
nen, sollten in der Lage sein, relevante Infor-
mationen zur Krebsfritherkennung zu finden
und einzuordnen, d.h. sie sollten gesundheits-
kompetent sein. Gesundheitskompetenz oder
Health Literacy, umfasst das Wissen, die Moti-
vation und Kompetenzen von Menschen, rele-
vante Gesundheitsinformationen in unter-
schiedlicher Form zu finden, zu verstehen, zu
beurteilen und anzuwenden, um in den Berei-
chen der Krankheitsbewdltigung und -praven-
tion sowie der Cesundheitsforderung Urteile
fallen und Entscheidungen treffen zu kénnen,
die die Lebensqualitit wahrend des gesamten
Lebensverlaufs erhalten oder verbessern (Seren-
sen et al. 2012). Dass es um die Gesundheits-
kompetenz der Gesamtbevélkerung nicht nur
gut bestellt ist, zeigen mittlerweile verschiede-
ne Studien. Diese untersuchten, wie leicht oder
schwer es Menschen nach eigener Einschit-
zung fallt, gesundheitsbezogene Informatio-
nen zu finden, zu verstehen, zu bewerten und
anzuwenden. 54% der Befragten weisen dem-
nach eine eingeschrankte Gesundheitskompe-
tenz auf, nur 7% verfiigen iiber eine exzellente,
38% liber eine ausreichende Gesundheitskom-
petenz (Schaeffer et al. 2017). Betrachtet man
zudem generell die Fahigkeit der Menschen,
schriftliche Informationen zu lesen und zu ver-
stehen, zeigt die Leo-Studie durchaus alarmie-
rende Daten: Immerhin 14,5% der deutschen
Bevolkerung zwischen 18 und 64 Jahren kénnen
gar nicht lesen und schreiben, weitere 26,5%
haben zumindest deutliche Schwierigkeiten
dabei (Grotliischen u. Riekmann 2011). Eine
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niedrige Gesundheitskompetenz kann, dies zei-
gen Erkenntnisse aus internationalen Studien,
zu mehr Notfallbehandlungen, Krankenhaus-
aufenthalten und stationdren Wiedereinwei-
sungen fithren, ein im Vergleich zu Menschen
mit hoher Gesundheitskompetenz hoheres ge-
sundheitliches Risikoverhalten bedingen und
den Umgang mit einer chronischen Erkran-
kung erschweren, zum Beispiel in Bezug auf die
Medikation (Kickbusch u. Hartung 2014).

Gesundheitskompetenz muss als das Ergeb-
nis eines Zusammenspiels zwischen den indi-
viduellen Kompetenzen und Fihigkeiten einer
Person, den situativen Anforderungen sowie
der Komplexitdt des Gesundheitssystems und
der Versorgungseinrichtungen definiert wer-
den. Entsprechend weist eine niedrige Gesund-
heitskompetenz von Individuen auch darauf
hin, dass es nicht iiberzeugend gelungen ist,
gute und hilfreiche Informationen so zur Ver-
fiigung zu stellen, dass sie fiir alle Menschen
gleichermafen einfach zugdanglich und leicht
verstdandlich sind.

5.5 Was heif}t das alles
fiir die Informationen
iiber Krebsfriiherkennungs-
untersuchungen (KFU)?

Vor diesem Hintergrund muss gefragt werden,
wie gut Menschen die Hinweise in Entschei-
dungshilfen verstehen konnen, welche Infor-
mationen sie vorrangig wiinschen und was das
fiir die KFU bedeutet. Am Beispiel der Informa-
tionen zur Screening-Mammografie und zum
Darmbkrebs-Screening konnen einige Erfahrun-
gen dargelegt werden: Bereits vor der Uber-
arbeitung des aktuell genutzten Informations-
materials zum Mammografie-Screening wurde
den Frauen mit der Einladung eine Broschiire
zugesandt, die zentrale Informationen zum
Nutzen und den Risiken der Mammografie ent-
hielt. Dennoch zeigte eine Befragung im Jahr
2014 bei Versicherten einer Krankenkasse, dass
der maximal erwartbare absolute Nutzen des
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Screenings um ein Vielfaches iiberschitzt, das
Schadenspotenzial dagegen stark unterschatzt
wurde. Mehr noch, rund 30% der Frauen waren
der Ansicht, dass die Teilnahme am Screening
verhindert, an Brustkrebs zu erkranken (Dierks
u. Schmacke 2014). Diese Frauen wurden zu-
dem zu ihrem Informationsbedarf iiber die
Mammografie befragt. 70% der Frauen erwar-
ten, dass die Informationen eine klare Aussage
dazu enthalten, ob die MaRnahme etwas niitzt
oder nicht. Den Wunsch, alle bekannten Zah-
len zu Nutzen und Risiken ausfiihrlich erldu-
tert zu bekommen, formulieren zwar etwas
mebhr als die Hilfte der Befragten (55,1%), aber
gleichzeitig sind hier 53% der Meinung, dass
auf verwirrende Details verzichtet werden soll-
te. Auch in Bezug auf den Informationsbedarf
zur Koloskopie steht im Vordergrund die Frage
nach Risiken und Komplikationen (78% sehr
wichtig). Das Erkrankungsrisiko (60%) oder
Zahlen zur Reduktion der Mortalitdt (40%) neh-
men einen deutlich geringeren Stellenwert ein
(Dreier et al. 2018).

Aus diesen Zahlen kann man schlussfol-
gern: Menschen wiinschen im Grunde klare
Hinweise, und es kann sein, dass manche sich
bei zu detaillierten Darlegungen eher iiberfor-
dert fiihlen. Oder, wie es Gigerenzer ausdriickt:
Menschen haben zunichst ein Bediirfnis nach
Gewissheit (Gigerenzer 2013). Dieses Bediirfnis
wird durch die offene Kommunikation dartiber,
dass es eben auch in der Krebsfritherkennung -
ebenso wie bei anderen Entscheidungen zu Dia-
gnostik und Therapie - keine absolute Sicher-
heit gibt, erschiittert. Dies fiihrt méglicherwei-
se auch dazu, dass Professionelle bei der Bera-
tung ihrer Patientinnen und Patienten das Ge-
fithl der Unsicherheit nicht verstirken wollen
und auch befiirchten, das Vertrauen ihrer Pa-
tientinnen und Patienten zu verlieren.

Dies zeigt exemplarisch eine Untersuchung
der Stiftung Warentest zum Informationsver-
halten von Frauendrztinnen und -drzten in Be-
zug auf die Fritherkennungsmammografie.
Trotz Nachfrage bekamen die Frauen kaum wei-
terfithrende Informationen. Wenn iiberhaupt,
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wurde auf den Nutzen des Screenings abgeho-
ben, Risiken wurden iiberhaupt nicht kommu-
niziert (Stiftung Warentest 2014).

Interessant sind hierzu auch die Ergebnisse
einer Befragung bei Betriebsdrztinnen und
-drzten im Jahr 2014. Diese Professionellen sind
fiir die Information iiber KFU nicht zuletzt des-
halb relevant, weil sie im Betrieb die erwerbs-
tatige Bevolkerung gut erreichen und informie-
ren kénnen. Vor dem Hintergrund, dass eine
informierte Entscheidung sowohl die Kenntnis
iiber Nutzen als auch tiber Risiken einer Teil-
nahme an KFU bedeutet, erstaunt, dass ledig-
lich die Halfte der befragten Arztinnen und Arz-
te der Ansicht ist, dass auch vor moglichen
Schiden der KFU gewarnt werden sollte (50,7%)
(Bitzer et al. 2014).

Neben der Sorge, Patientinnen und Patien-
ten wiirden durch komplexe Informationen nur
verunsichert, kann hinter der unausgewoge-
nen Information durchaus eigene Unkenntnis
und Unsicherheit liegen. Auch Arztinnen und
Arzte konnen die medizinische Evidenz in vie-
len Féllen nicht richtig einschétzen. Schwierig-
keiten bestehen beim Verstehen von relativen
Risikoangaben, positiven Vorhersagewerten
oder im Unterscheiden zwischen Sterbe- und
Uberlebensraten. Wegwarth und Gigerenzer
haben in einer Ubersichtsarbeit verschiedene
solcher Untersuchungen zusammengefasst
(Wegwarth u. Gigerenzer 2011). Ihre Publika-
tion erlaubt einen Einblick in konkrete Praxis-
probleme der Risikokommunikation: Die rela-
tive Risikoreduktion (RRR)und absolute Risiko-
reduktion (ARR) werden hiufig verwechselt,
vermischt bzw. falsch interpretiert. Eine Uber-
tragung von Prozenten auf natiirliche Zahlen
fallt vielen Arztinnen und Arzten schwer. Der
positive Vorhersagewert (PPV) kann haufig
nicht richtig berechnet, falsch positive Test-
ergebnisse konnen entsprechend nicht gut vor-
hergesagt werden. Die Ursachen dieses Defizits
sehen Wissenschaftlerinnen und Wissen-
schaftler vor allem in zwei Aspekten: Einerseits
versdumen es die Hochschulen in der Ausbil-
dung der angehenden Mediziner, fundierte epi-

demiologische Kenntnisse zu vermitteln. An-
dererseits greifen Fachzeitschriften oder -bro-
schiiren dieses Defizit nicht auf und publizie-
ren Statistiken so, dass sie fiir Arztinnen und
Arzte oft intransparent sind (Wegwarth u. Gi-
gerenzer 2011; Nuovo et al. 2002). Gelingt es den
Arzten nicht, Chancen und Risiken einer Frith-
erkennungsuntersuchung selbst richtig einzu-
ordnen, nimmt es nicht Wunder, dass sie im
Gesprdch mit Patientinnen und Patienten eher
im oberfldchlichen Bereich verbleiben.

Es giltalso, Entscheidungshilfen fiir alle an
der Entscheidung zum Screening beteiligten
Personen zu entwickeln. Ein Beispiel fiir Mate-
rialien, die Arztinnen und Arzte bei der Bera-
tung unterstiitzen, ist die DECAM-Praxisemp-
fehlung zum PSA-Screening (Kotter 2016). Hier
wadren weitere medizinische Fachgesellschaf-
ten in Deutschland durchaus gefordert, ver-
gleichbare Hilfen fiir Arztinnen und Arzte zu
entwickeln.

5.6 Fazit

Entscheidungshilfen tragen zu informierten
Entscheidungen in der Krebsfritherkennung
bei, sie sind hier ethisch geboten. Betrachtet
man die aktuelle Situation, sind vier Bereiche
als Bedingungen fiir den Einsatz identifiziert
worden: Die Auffindbarkeit von ausgewoge-
nen, evidenzbasierten Informationen, die in-
dividuelle Gesundheitskompetenz der Patien-
tinnen und Patienten, die Gesundheitskompe-
tenz der Professionellen und deren Fihigkeit,
mit Patientinnen und Patienten so zu kommu-
nizieren, dass eine Entscheidung im Bewusst-
sein der Chancen und Risiken und unter Be-
riicksichtigung der Priferenzen der Betroffe-
nen gefdllt werden kann.

Informationen zur KFU sollen Vor- und Nach-
teile der Teilnahme eindeutig benennen, gleich-
zeitig ist dieses umfassende Bild - auch ange-
sichts der Wiinsche von Nutzern nach eindeu-
tiger Information und méglichst wenig verwir-
renden Details - moglicherweise fiir Menschen
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nicht nur hilfreich, sondern wirkt ganz im
Gegenteil so abschreckend, dass Entscheidun-
gen gar nicht getroffen werden, die Teilnahme
nur hin und wieder oder gar nicht erfolgt bzw.
nach eindeutigen ,Beweisen“ gesucht wird.

Fiir die Menschen, die keinen einfachen Zu-
gang zu den durchaus komplexen Informatio-
nen aus wissenschaftlichen Studien haben,
miissen Wege eréffnet werden, nicht nur ihr
Wissen zu verbessern, sondern den Umgang
mit einem so vitalen Risiko wie dem méglichen
Auftreten einer Krebserkrankung zu bedenken
(Dierks u. Schmacke 2014). Auch dazu ist neben
guten Informationen vor allem die Kommuni-
kation zwischen Nutzerinnen und Nutzern und
Professionellen erforderlich, zumal es nicht um
rein ,rationale“ Entscheidungen auf der Basis
einer Nutzen-Schaden-Abwdgung geht, son-
dern gerade in Bezug auf das Thema ,,Krebs*
viele Angste, Erfahrungen im Umfeld und die
gesellschaftliche Debatte um die Relevanz des
Screenings die Entscheidungen beeinflussen.

SchlieRlich ist es geboten, fiir die Information
von Menschen zur KFU ganz besonders deren kul-
turelle Hintergriinde, Krankheitsvorstellungen,
Sozialisationserfahrungen, Literalitit und ihre
Fdhigkeit, komplexe Informationen zu verstehen
und einzuordnen, zu beachten. Bislang sind
kaum dezidierte Anstrengungen unternomimen
worden, besonders vulnerable Zielgruppen, wie
z.B. Migrantinnen und Migranten, Menschen
mit Lernschwierigkeiten oder mit kognitiven Be-
eintrachtigungen, adidquat zu informieren und
auch ihnen informierte Entscheidungen zu er-
moglichen. Auch finden wir kaum Informations-
angebote, die jenseits schriftlicher Hinweise
zum Beispiel iiber Videos oder Apps gute Infor-
mationen vermitteln. Ansitze wie der oben ge-
nannte Versuch des IQWiG, das Thema ,,Uber-
diagnosen” in der Mammografie in einem kur-
zen Film zu verdeutlichen (https:/www.gesund-
heitsinformation.de/film-ueberdiagnosen.3059.
de.html), miissten weiter ausgebaut und ver-
breitet werden.

Zudem ist es erforderlich, Entscheidungs-
hilfen als Vorbereitung auf Arzt-Patienten-Ce-
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sprache (z.B. Videos) in Arztpraxen zur Verfii-
gung zu stellen und Arztinnen und Arzte zu er-
muntern, in den Gespriachen Grafiken (Option
Grids) oder Faktenboxen als anschauliches Ma-
terial zu nutzen, um Vor- und Nachteile von
Screening-Untersuchungen zu thematisieren.
Dass dazu eine intensive Aus-, Fort- und Wei-
terbildung der Professionellen im Gesundheits-
wesen erforderlich ist, ergibt sich aus den oben
genannten Beispielen, entsprechende Pro-
gramme sollten sich nicht nur an das drztliche
Personal, sondern auch an die Menschen in den
Gesundheitsfachberufen wenden. Hier sind in
der Allianz fiir Cesundheitskompetenz (Bun-
desministerium fiir Gesundheit 2017a) und im
Rahmen des Nationalen Aktionsplans Gesund-
heitskompetenz (Schaeffer et al. 2018) Strate-
gien verabredet bzw. vorgeschlagen worden,
die sich an die Anbieterseite und damit auch
an das Cesundheitssystem als Canzes rich-
ten. Ebenfalls relevant fiir den hier diskutier-
ten Kontext sind die Forderungen, Gesund-
heitskompetenz fest in die Bildungs- und Lehr-
plane aller schulischen Einrichtungen zu inte-
grieren.

Das vom IQWiG im Auftrag des Bundesmi-
nisteriums fiir Gesundheit entwickelte Konzept
fiir ein Nationales Gesundheitsportal (Institut
fiir Qualitit und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen 2018) schlieRlich sollte ,, das“ Forum
werden, das fiir alle Nutzerinnen und Nutzer
leicht verstandliche, evidenzbasierte Informa-
tionen und damit auch Entscheidungshilfen
zur Verfiigung stellt. Dass diese dann auch in
unterschiedlichen Formaten, in unterschied-
lichen Sprachen und auch in leichter Sprache
entwickelt werden, ist eine Herausforderung,
die ein hohes Maf} an personellen und finan-
ziellen Ressourcen erfordert. Ebenfalls erfor-
derlich ist ein gezieltes Marketing fiir dieses
Portal, schliefilich sollte es in enger Zusam-
menarbeit der Arbeitsgruppen, die sich mit der
Aufarbeitung von wissenschaftlicher Evidenz
einerseits und der laiengerechten Vermittlung
andererseits im interdisziplindren Austausch
befassen, etabliert werden.
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