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Einleitung

Die Website gesundheitsinformation.de
ist ein Angebot des Instituts fiir Qualitét
und Wirtschaftlichkeit im Gesundheits-
wesen (IQWiG). Das IQWIiG hat den ge-
setzlichen Auftrag, fir erkrankte sowie
fir gesunde Biirgerinnen und Biirger kos-
tenlos unabhingige und wissenschaftlich
gepriifte Informationen zur Verfiigung
zu stellen. Dieser Auftrag wird vor allem
iiber 2 Wege umgesetzt.

Zum einen erarbeitet und aktualisiert
das IQWiG Informationen fiir einen Ka-
talog von Themen, der insbesondere hau-
fige Krankheiten, Diagnosen und Ge-
sundheitsfragen umfasst. Dieser wird den
Biirgerinnen und Biirgern auf der Web-
site gesundheitsinformation.de zur Ver-
fiigung gestellt. Die Website umfasst der-
zeit Informationspakete zu gut 200 Er-
krankungen und Behandlungsméglich-
keiten. Das IQWIiG erhilt zum Zweiten
auch direkt vom Gemeinsamen Bundes-
ausschuss (G-BA) oder vom Bundesmi-
nisterium fiir Gesundheit (BMG) Auftri-
ge, Patienteninformationen zu bestimm-
ten Themen zu erstellen.

Methoden und Prozesse der Erstel-
lung leiten sich generell aus der Verpflich-
tung des IQWIiG gegeniiber der evidenz-
basierten Medizin ab. Fiir Gesundheits-
informationen bedeutet das, dass zum
einen die Inhalte der Informationen dem
aktuellen Stand des Wissens entsprechen
milssen. Zum anderen folgen die Ge-
staltung und Kommunikation konsen-
tierten Qualititsanforderungen. Zieleder
Gesundheitsinformationen des IQWiG
sind u.a., das Verstindnis von Vor- und
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Nachteilen wichtiger Behandlungsmaog-
lichkeiten zu erh6éhen und die Gesund-
heitskompetenz zu stirken.

Das IQWiG wurde im Jahr 2014 vom
G-BA mit der Erstellung eines Einla-
dungsschreibens und einer Entschei-
dungshilfe zum Mammografiescreening
beauftragt (Projektnummer P14-03; [1]).
Ein Jahr spiter folgten Auftrige zum
Darmkrebsscreening  (Projektnummer
P15-01; [2]) und zum organisierten
Zervixkarzinomscreening (Projektnum-
mer P15-02; [3]).

Diese  Fritherkennungsprogramme
sind im § 25 des Flinften Sozialgesetzbu-
ches (SGB V) verankert. Dieser Paragraf
wurde 2013 mit dem ,,Krebsfritherken-
nungs- und -registergesetz - KFRG®
reformiert [4] und dabei die gesetzli-
che Anforderung verankert, dass eine
»umfassende und verstindliche Informa-
tion der Versicherten {iber Nutzen und
Risiken der jeweiligen Untersuchung®
erfolgen muss [5]. In der Gesetzesbe-
griindung dieser Anderung formulierte
der Gesetzgeber klare Anspriiche an die
Inhalte der Information:

Denn auch bevilkerungsmedizinisch sinn-
volle und empfehlenswerte Krebsfriiher-
kennungsmafSnahmen beinhalten fiir die
gesunde bzw. beschwerdefreie Person ein
Risiko. Hierzu gehoren — neben den Ri-
siken der Untersuchung selbst — die Kon-
sequenzen falsch-negativer oder falsch-
positiver Testbefunde, invasive Abkli-
rungsuntersuchungen (z. B. die Entnahme
von Gewebeproben) sowie die maogliche
Diagnose und Behandlung von Krebser-
krankungen, von denen die Person ohne
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die Fritherkennung in ihrem Leben nie et-
was gemerkt hdtte. Solche Risiken lassen
sich auch durch die bestmdgliche Qua-
lititssicherung nicht in allen Fillen ver-
meiden, sondern allenfalls minimieren.
Daher sollte das Inanspruchnahmever-
halten der einzelnen Person allein durch
eine ausreichende, neutrale und verstind-
liche Information und Beratung sowie
deren individuelle Werte und Priferenzen
bestimmt sein und nicht durch Anreizsys-
teme beeinflusst werden. Dies entspricht
auch den Empfehlungen des Rates der
Europdischen Union, der Europdischen
Leitlinien und der Expertinnen und Ex-
perten des Nationalen Krebsplans, welche
die eigenstindige, freiwillige und infor-
mierte Entscheidung iiber die Teilnahme
in den Vordergrund stellen. Hierbei ist das
Ziel einer informierten individuellen Ent-
scheidung dem Ziel einer moglichst hohen
Teilnahmerate iibergeordnet [6].

Tatsichlich entspricht diese Neutralitét
auch dem Kernverstindnis evidenzba-
sierter Gesundheitsinformationen, die
Patientinnen und Patienten unterstiitzen
wollen, informierte gesundheitliche Ent-
scheidungen zu treffen (7, S. 135 ff.]. Die
Mehrzahl der Patientinnen und Patien-
ten bevorzugt es, solche Entscheidungen
gemeinsam mit Arztinnen, Arzten und
anderen Gesundheitsfachkriften vorzu-
bereiten. Diese sogenannte gemeinsame
Entscheidungsfindung kann durch Ent-
scheidungshilfen (Decision Aids) unter-
stiitzt werden. Dabei handelt es sich um
spezielle Informationsformate, wie z.B.
Broschiiren oder Fragebogen, die Nut-
zerinnen und Nutzer befihigen sollen,
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gemeinsam mit Arztinnen und Arzten
oder Angehorigen anderer medizini-
scher Berufsgruppen informierte, den
personlichen Priferenzen entsprechende
medizinische Entscheidungen zu treffen
[1, 8]. Studien zeigen, dass Entschei-
dungshilfen Wissen vermehren und die
Risikoeinschitzungen verbessern, Ent-
scheidungskonflikte mindern und die
Einbindung im Sinne einer gemein-
samen Entscheidungsfindung (Shared
Decision Making - SDM) férdern kon-
nen [1, 8]. Auch Entscheidungshilfen
zur Krebsfritherkennung koénnen sich
positiv auf die Entscheidungsfindung
auswirken [9]. Menschen, die Entschei-
dungshilfen nutzen, sind zufriedener mit
den erlebten Entscheidungsprozessen.

Die vorliegende Arbeit beschreibt
den Entwicklungsprozess der 3 Ent-
scheidungshilfen zu den Krebsfrither-
kennungsprogrammen. Dabei werden
ausgewihlte Ergebnisse der qualitati-
ven und quantitativen Nutzertestungen
présentiert und diskutiert.

Entwicklung der Entscheidungs-
hilfen zu Krebsfriiherkennungs-
untersuchungen

Die Erstellung der Entscheidungshilfen

folgte den Methoden und Prozessen des

IQWiG zur Erstellung von Gesundheits-

informationen [7], den Anforderungen

der International Patient Decision Aid

Standards (IPDAS; [10]), der Guten Pra-

xis Gesundheitsinformation [11] sowie

den Best-Practice-Beispielen zur Erstel-

lung von Entscheidungshilfen [12, 13].

Bei der Umsetzung der Auftrige wurden

vom IQWIG klinische und methodische

Sachverstindige einbezogen. Die grund-

legende Methodik war in allen 3 Projek-

ten identisch, sodass sich folgende Ar-
beitsschritte ergaben:

1. eine systematische Literaturrecherche
nach qualitativen Studien zur Ermitt-
lung der Informationsbediirfnisse der
Zielgruppe,

2. eine systematische Literaturrecherche
zur Bewertung der Evidenz auf Basis
von systematischen Ubersichten oder
ggf. Modellierung fiir Langzeiteffekte
(P15-02 Zervixkarzinom),

3. Entwicklung der Entwiirfe fiir Einla-
dungsschreiben und Entscheidungs-
hilfen,

4. qualitative Nutzertestung der erstell-
ten Materialien inklusive Experten-
interviews mit Arztinnen und Arzten
sowie medizinischen Fachangestell-
ten,

5. Einarbeitung der Ergebnisse aus
qualitativen Nutzertestungen,

6. offentliches Stellungnahmeverfahren,

7. quantitative Nutzertestungen der
préfinalen Materialien und Projekt-
abschluss.

Die qualitativen Nutzertestungen sowie
die quantitativen Nutzertestungen wur-
den von einem externen Anbieter durch-
gefithrt. Die Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer der quantitativen Nutzertestun-
gen wurden in Abhéngigkeit von den
Altersgrenzen des Screeningprogramms
nach Alter quotiert. Personen mit nied-
riger Bildung (hochstens Hauptschulab-
schluss) wurden iiberquotiert. Die Me-
thoden sind ausfiihrlich in den online
verfiigbaren Abschlussberichten der ein-
zelnen Projekte beschrieben [1-3].

Ergebnisse der qualitativen und
quantitativen Nutzertestungen

In dieser Arbeit werden ausgewihlte Er-
gebnisse der qualitativen und quantitati-
ven Nutzertestungen préisentiert und dis-
kutiert. Die vollstaindigen Ergebnisse sind
in den Abschlussberichten der Projekte
dargestellt [1-3].

Entscheidungshilfe zum
Mammografiescreening

Im Rahmen des Mammografiescreening-
projektes wurde das seit 2010 im Mam-
mografieprogramm eingesetzte Merk-
blatt zu einer Entscheidungshilfe fiir
Frauen im Alter von 50 bis 69 Jah-
ren weiterentwickelt. Schwerpunkte der
Weiterentwicklung waren:
== Darstellung der Vor- und Nachteile,
= Beschreibung von Uberdiagnosen,
== tabellarische und grafische Veran-
schaulichung der Vor- und Nachteile,
== Erstellung eines Instruments zur
Unterstiitzung der Priferenzklirung
(eine Art Fragebogen zur Reflexion
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verschiedener Optionen und der
eigenen Priferenz).

Das Priferenzklarungsinstrument hat
das Ziel, den Frauen die Moglichkeit
zu geben, iiber die mit der Entschei-
dung zusammenhidngenden Aspekte
(z.B. Wahrscheinlichkeit einer Fehl-
diagnose) nachzudenken und die be-
vorzugte Option (z.B. Teilnahme am
Screeningprogramm - Ja oder Nein?) zu
identifizieren [14, 15].

Qualitative Nutzertestung. Insgesamt
wurde die Entscheidungshilfe in der
qualitativen Nutzertestung mit 4 Fokus-
gruppen (n=37 Frauen) im Wesent-
lichen (31 von 37 Personen) als gut
verstindlich und hilfreich fiir die Ent-
scheidungsfindung beurteilt. Das Pra-
ferenzklarungsinstrument ~ bewerteten
18 der 37 Frauen als hilfreich. 15 Frauen
hingegen bewerteten das Priferenzkli-
rungsinstrument als nicht hilfreich. Die
Begriindung lag darin, dass die befragten
Frauen bereits vorab eine Entscheidung
getroffen beziehungsweise starke Prife-
renzen und deshalb keinen Bedarf an
dieser Unterstiitzung hatten. Es wurden
keine Themen genannt, die in dem Prife-
renzklarungsinstrument als tiberfliissig
wahrgenommen wurden.

Als schwierig erwies sich die Vermitt-
lung der Bedeutung von Uberdiagno-
sen. Nur wenigen befragten Frauen wa-
ren ,,Uberdiagnosen” und ihre Folgen be-
kannt. Die Information {iber die Existenz
von Uberdiagnosen wurde von fast allen
Teilnehmerinnen einerseits als beunru-
higend, andererseits aber auch als rele-
vant und wichtig empfunden. Zur bes-
seren Vermittlung wurde die Anregung
der Testerinnen aufgenommen, Uberdia-
gnosen anhand einer Grafik zu erkliren.
Dabei wurde auf Vorarbeiten der australi-
schen Entscheidungshilfe ,,Breast cancer
screening: It’s your choice® zuriickgegrif-
fen [16].

Quantitative Nutzertestung. Im Rah-
men der quantitativen Nutzertestung
wurden Frauen zweier Altersgruppen
befragt (Frauen <50 Jahre und Frauen
zwischen 50 und 69 Jahren). Zusitzlich
zu den Frauen, die die Einladung zum
Screening erhalten (>50 Jahre), wurde
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entschieden auch Frauen zu befragen,
die noch nicht mit der Entscheidung
bzw. der Einladung konfrontiert waren,
fiir die beides aber bald ansteht. Die Ent-
scheidungshilfe wurde von den meisten
befragten Frauen (ca. 80 %) als sehr gut
bewertet. Die Inhalte wurden zumeist
als sehr vertrauenswiirdig empfunden
(tiber 80 %).

Das Wissen zu Brustkrebs wurde vor
und nach dem Lesen der Broschiire ab-
gefragt. Nach dem Lesen der Broschiire
gingen deutlich mehr Frauen von einer
geringeren Brustkrebshdufigkeit aus als
noch davor (Zuwachs bis zu 15%). Die
Broschiire senkt damit die Risikowahr-
nehmung. Durch die Wissensfragen zeig-
te sich dartiber hinaus, dass mehr Frauen
nach dem Lesen der Broschiire die Fra-
ge, was mit Uberdiagnosen gemeint ist,
richtig beantworteten (vorher 12 % ver-
sus nachher rund 60 %). Das Priferenz-
instrument wurde von vielen - beson-
ders von im Vorfeld unentschlossenen —
Frauen als hilfreich bewertet (8 Abb. 1).

Die Teilnahmebereitschaft am Mam-
mografiescreening nahm nach dem Le-
sen der Entscheidungshilfe insgesamt
leicht ab (von 64% auf 61% bei den
Frauen < 50 Jahre und von 67 % auf 64 %
bei Frauen >50 Jahre). Altere Frauen
gaben allerdings eher als jiingere Frauen
nach dem Lesen an, am Screening teil-
zunehmen zu wollen. Durch das Lesen
der Broschiire dnderten insgesamt 20 %
der jiingeren Frauen (<50 Jahre) ih-
re Teilnahmebereitschaft innerhalb der
3 Kategorien ,teilnahmebereit®, ,,unent-
schlossen und ,,nicht teilnahmebereit*
(B Abb. 2). Bei ialteren Frauen (50+)
lag der Wert bei 14% (siche [1]). Das
sind Hinweise, dass die Materialien eine
informierte Entscheidung unterstiitzen.

Entscheidungshilfen zum
Darmkrebsscreening

Es wurden 2 geschlechtsspezifische Ent-
scheidungshilfen (Broschiiren) fiir das
deutsche organisierte Darmkrebsscree-
ningprogramm entwickelt. Folgende
Themen werden in den Informations-
materialien adressiert:
== allgemeine Informationen zum
Thema Darmkrebs,

© Der/die Autor(en) 2022
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Zusammenfassung

Um Menschen eine informierte Entscheidung
Uber die Teilnahme an Krebsfriiherkennungs-
untersuchungen zu ermdglichen, miissen
neben den Vorteilen auch Nachteile wie
medizinische Risiken kommuniziert werden.
Die in solchen Entscheidungshilfen enthal-
tenen Informationen sollten evidenzbasiert,
neutral, ausgewogen und verstandlich sowie
in ihrem Umfang angemessen sein. Das
Institut fir Qualitat und Wirtschaftlichkeit

im Gesundheitswesen (IQWiG) wurde in den
Jahren 2014 und 2015 vom Gemeinsamen
Bundesausschuss (G-BA) beauftragt,
Entscheidungshilfen in Form von Broschiiren
zur Teilnahme am Mammografie-, Darmkrebs-
und Zervixkarzinomscreening zu erstellen,
die inzwischen im Einsatz sind.

In diesem Beitrag wird die Entwicklung der
Entscheidungshilfen beschrieben, wobei

der Fokus auf deren Inhalten und den
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Die informierte Entscheidung als Ziel von evidenzbasierten
Gesundheitsinformationen: Das Beispiel Krebsfriiherkennung

Ergebnissen der extern durchgefiihrten
Nutzertestungen liegt. Letztere ergaben,
dass 10-20 % der Testerinnen und Tester nach
dem Lesen ihre Einstellung zur Teilnahme

an der Friiherkennungsuntersuchung
innerhalb der 3 Kategorien ,teilnahmebereit’,
sunentschlossen”und ,nicht teilnahmebereit”
gedndert haben. Das weist darauf hin,

dass eine informierte Entscheidung durch

die Materialien unterstiitzt wird. Die
Nutzertestungen trugen dazu bei, die
Entscheidungshilfen noch besser an die
Informationsbediirfnisse der angesprochenen
Gruppen anzupassen.

Schliisselworter

Reihenuntersuchung - Gesundheitsinfor-
mation - Entscheidungshilfe - Informierte
Endscheidung - Evidenzbasiert

Abstract

In order to enable people to make an
informed decision about participating in
cancer screening, disadvantages like medical
risks have be communicated in addition to
advantages. The information in the decision
aids should be evidence-based, neutral,
balanced, understandable, and adequate in
scope. The Institute for Quality and Efficiency
in Health Care (IQWiG) was commissioned
by the Federal Joint Committee (G-BA) in
2014 and 2015 to develop decision aids

in the form of brochures on participation

in mammography, colorectal cancer, and
cervical cancer screening, which are now in
use.

This article describes the development of
the decision aids, with a focus on the results

The informed decision as an aim of evidence-based health
information: the example of cancer screening

of user tests, which were executed by an
external provider. Of the testers, 10 to 20%
changed their attitude toward taking part in
the screening test within the three categories
“willing to take part,” “undecided,” and

“not willing to take part” after reading the
brochures. This indicates that an informed
decision is supported by the materials. The
user tests helped to better adapt the decision
aids to the information needs of target
groups.

Keywords

Mass screening - Consumer health infor-
mation - Decision aid - Informed decision -
Evidence-based

== Informationen zum Erkrankungsrisi-
ko,

== Informationen zum Ablauf der
Untersuchungen,

== Aussagen zum Nutzen und mogli-
chen Schaden des Darmkrebsscree-
nings,
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== Informationen zum Vorgehen bei
einem auffilligen Ergebnis.

Bei der Darmkrebsfritherkennung ist die
Entscheidung anders gelagert als bei der
Brustkrebsfritherkennung per Mammo-
grafie, da die Fritherkennung auch das
Erkrankungsrisiko senken kann. Zudem
stehen Nutzerinnen und Nutzer im deut-
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MOCHTE ICH AM MAMMOGRAPHIE-PROGRAMM TEILNEHMEN? UNTERSTUTZUNG FUR IHRE ENTSCHEIDUNG

Frauen bewerten die Vor- und Nachteile der Mammographie fir sich unterschiedlich. Manche méchten die Friiherkennung nutzen, da fiir sie die

Vorteile iberwiegen. Andere entscheiden sich dagegen, weil die Nachteile fiir sie schwerer wiegen.

Die folgende Tabelle fasst noch einmal wesentliche Aussagen zum Mammographie-Programm zusammen. Wenn Sie mochten, konnen Sie damit
abwaégen, was fiir oder gegen Ihre Teilnahme spricht - oder vielleicht auch keine groBe Bedeutung hat. Sie kénnen die Tabelle auch mit einer

Arztin oder einem Arzt besprechen.

Spricht fir Spricht fir Ich bin Splelt fir meine
WENN ICH AN DER NACHSTEN UNTERSUCHUNG TEILNEHME: mich fir die mich gegen mir unsicher  Entscheidung
WAS KANN ICH ERWARTEN? Teilnahme die Teilnahme keine Rolle
Erleichterung durch unauffallige Befunde: Von 1000 Frauen, die zu einer Mammogra-
phie gehen, erhalten etwa 970 die Nachricht, dass keine Auffalligkeit gefunden wurde. O O O O

Belastung durch auffillige Befunde: Von 1000 Frauen, die zu einer Mammographie O
gehen, erhalten etwa 24 einen Verdachtsbefund, der sich dann als harmlos he rausstellt.

Schmerzen: Die Mammographie-Untersuchung kann unangenehm sein und wehtun. O

O O O
@) O @)

WENN ICH 20 JAHRE REGELMASSIG TEILNEHME: WAS KANN ICH ERWARTEN?

Heilungschancen: Von 1000 Frauen, die 20 Jahre regelmaBig an der Mammographie

teilnehmen, werden etwa 2 bis & vor dem Tod durch Brustkrebs bewahrt. O
Risiko von Uberdiagnoun:\lon 1000 Frauen, die 20 Jahre regelmaBig an der Mammogra-
phie teilnehmen, erhalten etwa 9 bis 12 eine Uberdiagnose und unnétige Behandlungen. O

Strahlendosis: Die Rontgendosis einer Mammographie ist niedrig. Dennoch ist nicht
ausgeschlossen, dass regelmaBige Untersuchungen tiber einen Zeitraum von 20 Jahren bei O
héchstens 1 von 1000 Frauen zur Entstehung von Brustkrebs beitragen kdnnen.

WAS IST MIR NOCH WICHTIG? WAS IST FUR MEINE

ENTSCHEIDUNG AUSSCHLAGGEBEND?

WOZU NEIGE ICH?

lch nehme
alle 2 Jahre teil.

Abb. 1 A Préferenzkldrungsinstrument als Teil der Entscheidungshilfe zum Mammografiescreening [17]

schen Programm vor 2 Entscheidungen:
(a) fur oder gegen die Teilnahme und
(b) gegebenenfalls fiir den Stuhltest oder
fir die Darmspiegelung. In dieser Kon-
stellation wurde bei der Erstellung der
Materialien auf ein explizites Instrument
zur Priferenzklirung verzichtet und ei-
ne einfache tabellarische Zusammenfas-
sung (Option Grid) entwickelt. In dieser
sind die wesentlichen Aspekte enthalten,
die in der Entscheidungshilfe genannt
werden, die Vor- und Nachteile der Op-
tionen ,,keine Teilnahme an der Friiher-
kennung, ,,regelmafliger Stuhltest® und
»Darmspiegelung” werden gegeniiberge-
stellt [1].

Ich nehme dieses Mal teil.
In 2 Jahren entscheide ich neu.

leh bin noch
unsicher.

Qualitative Nutzertestung. In der qua-
litativen Nutzertestung (4 Gruppendis-
kussionen mit 36 Personen und 8 Exper-
teninterviews) wurde die Broschiire von
denNutzern und Nutzerinnenalssehrin-
formativ bewertet. Manche Nutzerinnen
und Nutzer hoben die objektive Darstel-
lung der Vor- und Nachteile der Friiher-
kennung positiv hervor. Einige beschrie-
benesals verwirrend, dass die Leistungen
zur Fritherkennung ab einem gewissen
Alter eingeschriankt wiirden, obwohl das
Risiko fiir Darmkrebs mit steigendem
Alter zunimmt. Die Broschiire hatte auf
manche eine eher abratende als zuratende
Wirkung. Der Hauptgrund hierfiir war,
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Ich nehme dieses Mal nicht teil.
In 2 Jahren entscheide ich neu.

@ O
@G E@)
G EE)

Ich nehme
gar nicht teil.

dass die Nutzerinnen und Nutzer {iber-
rascht dartiber waren, dass das Risiko, an
Darmkrebs zu erkranken, deutlich gerin-
ger ist als erwartet und damit auch die
Anzahl derer, die von der Fritherkennung
profitieren kénnten. Gleichzeitig wiirden
aber viele die Broschiire wegen der neu-
tralen Darstellung und der Quantifizie-
rung des Nutzens weiterempfehlen.

Quantitative Nutzertestung. An der
quantitativen Nutzertestung (Online-
Survey) nahmen jeweils rund 1000 Frau-
en und Minner im Alter von 50 bis
65 Jahren teil, bei denen keine Darm-
krebsdiagnose vorlag. Circa 80% der



nicht
teilnahme-

teilnahme-
bereit

bereit

unent-

schlossen

Abb. 2 A Verdanderung der Teilnahmebereitschaft am Mammografiescreening (Frauen < 50 Jahre).

(Eigene Abbildung)

Minner und Frauen bewerteten die Bro-
schiire insgesamt als gut oder sehr gut.
Ein etwas hoherer Anteil beurteilte die
Broschiire als sehr vertrauenswiirdig
(fast 90%) und mehr als 70% wiren
bereit die Broschiire weiterzuempfehlen.
Nach dem Lesen der Materialien blieb
die Bereitschaft, einen Stuhltest oder
eine Darmspiegelung durchfithren zu
lassen, bei Ménnern und Frauen auf
einem dhnlichen Niveau wie vor dem
Lesen.

Der Anteil der Befragten, die nicht
bereit waren, am Stuhltest teilzunehmen,
stieg durch das Lesen von 6 % auf 10 %.
Die Teilnahmebereitschaft am Stuhltest
ging somit um etwa 4% zuriick. Die
Bereitschaft zur Darmspiegelung nahm
um 2% zu (vor dem Lesen 54 %, nach
dem Lesen 56 %). Innerhalb der Katego-
rien ,teilnahmebereit®, ,unentschlossen®
und ,,nicht teilnahmebereit“ dnderten et-
wa 20% der Befragten durch das Lesen
der Broschiire ihre Intention [2, 18].

Entscheidungshilfen zum
Zervixkarzinomscreening

Da beim Zervixkarzinomscreening je

nach Alter unterschiedliche Untersu-

chungen angeboten werden [3], wurden

2 Entscheidungshilfen (fiir Frauen im

Alter von 20 bis 34 Jahren sowie fiir

Frauen ab 35 Jahren) entwickelt. Die

Entscheidungshilfen werden seit 2020

an alle gesetzlich versicherten Frauen der

Altersgruppen postalisch versendet. Die

Entscheidungshilfen bestehen jeweils

aus 20 Seiten mit Abbildungen, Tabellen

und Fotos. Beide Broschiiren beinhalten

Informationen:

== zum Thema Zervixkarzinom allge-
mein,

== zum Erkrankungsrisiko,

== zum Ablauf der Untersuchungen,

== zur Impfung gegen humane Papil-
lomviren (HPV),

== zu den Vor- und Nachteilen des
Zervixkarzinomscreenings in tabella-
rischer Form,

== zur Bedeutung von Dysplasiebefun-
den,

Bundesgesundheitsblatt - Gesundheitsforschung - Gesundheitsschutz 5 - 2022 ‘ 563

== zum Verfahren der Konisation,
einschliefllich Nebenwirkungen,

== zu den Grenzen der Fritherkennung,

== zur Unterstiitzung der Entscheidung
(einschlief8lich zusammenfassender
Gegeniiberstellung der Optionen).

Auf ein Priferenzklirungsinstrument
wurde hier ebenfalls verzichtet und
stattdessen eine rein tabellarische Zu-
sammenfassung der Vor- und Nachteile
entwickelt. Sie fasst die wesentlichen
Aspekte zusammen, die in der Entschei-
dungshilfe genannt werden, und stellt die
Vor- und Nachteile der Optionen ,,keine
Teilnahme an der Fritherkennung“ und
~regelmaflige Fritherkennung® gegen-
iber [3].

Qualitative Nutzertestung. Die Fokus-
gruppeninterviews (4 Gruppendiskus-
sionen mit 26 Frauen) haben ergeben,
dass einige Frauen nicht wussten, dass
die Fritherkennungsuntersuchung auch
Nachteile haben kann, wie eine unnétige
Konisation (Entnahme eines Gewebeke-
gels aus der Zervix). Zudem war einigen
nicht bekannt, dass sich Dysplasien
(Zellveranderungen) von selbst wieder
zuriickbilden kénnen. Ein Teil der Teste-
rinnen fand die Darstellung der Vor- und
Nachteile in Tabellen hilfreich, anderen
bereiteten die Entwiirfe der Tabellen Ver-
stindnisschwierigkeiten oder sie zeigten
weniger Interesse an Zahlen. Aufgrund
dieser Ergebnisse wurden Anpassungen
an den Entwiirfen vorgenommen.

Obwohl die befragten Expertinnen
und Experten (n=8) Aufklirung fur
wichtig erachteten, fand ein Teil die
Darstellung der Nachteile zu umfang-
reich. Sie duflerten die Befiirchtung,
dass dies Frauen von der Teilnahme am
Screening abhalten kénne. Zudem wur-
den Vorbehalte gegeniiber dem HPV-
Test geduflert.

Quantitative Nutzertestung. An der
quantitativen Nutzertestung (Online-
Survey) der finalen Entwiirfe nahmen
rund 2000 Frauen teil. Die Mehrzahl
aller befragten Frauen vertraute den
Entscheidungshilfen und fand sie ver-
stindlich. Die Darstellung der Vor- und
Nachteile des Screenings wurde zumeist
als ausgewogen empfunden.



Leitthema

Was ist eine Uberdiagnose?

RTEIL
[_—\

) 2:04/3:33

Abb. 3 A Video zur Erlduterung von Uberdiagnosen, das ergénzend zur Mammografiescreening-Ent-
scheidungshilfe auf der Website gesundheitsinformation.de verdffentlicht wurde [19] sowie der QR-

Code zum direkten Aufruf des Videos

4% bzw. 7% der Frauen gaben an,
dass sie die Darstellung der Nachtei-
le von der Fritherkennung abschreckt.
Die Teilnahmebereitschaft inderte sich
nach dem Lesen der Entscheidungshilfe
insgesamt aber kaum. Die absolute Teil-
nahmebereitschaft veranderte sich kaum
(vor dem Lesen der Broschiire 67 %, nach
dem Lesen 68 %). Es gab relevante Wech-
sel zwischen den 3 Kategorien. Bei den
jungeren Frauen wechselten ca. 10%
von ,teilnahmebereit“ zu ,,unentschlos-
sen®, In der entgegengesetzten Richtung
waren es 8%. Bei den ilteren Frauen
sah es dhnlich aus. Insgesamt dnderten
in allen Altersgruppen rund 23% der
Frauen ihre Intention durch das Lesen
der Broschiire. Dies ist auch hier ein
Indiz dafiir, dass die Materialien die
informierte Entscheidung unterstiitzen.

Haben die Entscheidungshilfen
ihre Ziele erreicht?

Die erstellten Entscheidungshilfen ha-
ben zum Ziel, evidenzbasiert, ausgewo-
gen, verstindlich und in angemessenem
Umfang tiber das Mammografie-, Darm-
krebs- und Zervixkarzinomscreening zu
informieren. Die Materialien sollen ei-
ne informierte Entscheidung unterstiit-
zen. Dabei werden neben allgemeinen In-
formationen zum Ablauf des Screenings
auch seine Vor- und Nachteile beschrie-
ben. Ebenso galt es in allen 3 Projekten,

die Freiwilligkeit an der Teilnahme zu
betonen.

Im Rahmen einer ca. 20-seitigen Bro-
schiire konnten nicht alle Informations-
bediirfnisse, die bei der Auswertung der
qualitativen Studien und Surveys identi-
fiziert wurden, aufbereitet werden. Des-
halb finden sich ergénzende und vertie-
fende Inhalte auf der Website ,,gesund-
heitsinformation.de, auf die in den Bro-
schiiren auch verwiesen wird.

Mammografiescreening. Die Weiter-
entwicklung des Merkblatts zu einer
Entscheidungshilfe wurde von den Fach-
leuten und den zu befragenden Frauen
als gut bewertet. Die Entscheidungshilfe
regte Frauen an, sich mit den Vor- und
Nachteilen des Mammografiescreenings
auseinanderzusetzen. Dariiber hinaus
wurde deutlich, dass die Entscheidung
fir oder gegen die Mammografie erfol-
gen kann. Das Wissen zu Kernaspekten
nahm nach dem Lesen der Materialien
zu [1, 14, 15]. Die Nutzerinnen schitzten
das Thema Uberdiagnosen als beson-
ders wichtig ein. Um das Verstidndnis
zu erleichtern, schlugen die Frauen vor,
Uberdiagnosen anhand eines Beispiels
zu erkldren. Es wurde allerdings auch
angenommen, dass dadurch die Ent-
scheidungshilfe als nicht ausgewogen
wahrgenommen werden kénnte, da das
Thema Uberdiagnosen verhiltnismifig
viel Platz einndhme. Der Vorschlag der
Nutzerinnen wurde aber umgesetzt. Zu-
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dem wurde ein Video zur Erlduterung
von Uberdiagnosen erstellt und auf ge-
sundheitsinformation.de veréffentlicht
(B Abb. 3). Die Sorge, dass dadurch die
Entscheidungshilfe als nicht ausgewo-
gen wahrgenommen werden konnte,
bestitigte sich in der abschliefSenden
Testung nicht. Das entwickelte Prife-
renzklarungsinstrument wurde als Un-
terstiitzung der Reflexion gut akzeptiert.

Darmkrebsscreening. Die Darmkrebs-
fritherkennung gehort zu den wirksams-
ten  Fritherkennungsuntersuchungen.
Dennoch gibt es in der Bevélkerung
unterschiedliche Priferenzen beziiglich
der Inanspruchnahme [18]. Das Ziel,
neutral iber den Ablauf der Darm-
krebsfritherkennung sowie ihre Vor-
und Nachteile zu informieren, wird in
der vom IQWIiG vorgelegten Entschei-
dungshilfe erreicht. Die vor allem von
Fachleuten formulierte Sorge, dass die
Darstellung von Vor- und Nachteilen
abschreckend wirken koénnte, bestitigte
sich in der abschlieBenden quantitativen
Nutzertestung nicht. Das entspricht den
Ergebnissen einer randomisierten Studie
aus Deutschland [20].

Zervixkarzinomscreening. Auch beim
Zervixkarzinomscreening ergab die ab-
schliefende Nutzertestung eine hohe
Akzeptanz. Befiirchtungen, dass die
Fritherkennung wegen der Nennung
von Nachteilen von den Frauen ab-
gelehnt wiirde, bestitigten sich nicht.
Auf einen groflen Teil der Leserinnen
wirkten die Entscheidungshilfen sogar
eher zuratend. Das Ziel von Entschei-
dungshilfen ist es, moglichst neutral und
ausgewogen zu informieren. Im Laufe
des Erstellungsprozesses wurde durchge-
hend auf diese Ausgewogenheit geachtet.
Es ist aber davon auszugehen, dass allein
die Konfrontation mit Materialien zum
Thema Fritherkennung als Empfehlung
verstanden wird [3].

Fazit

Die in den 3 Projekten entwickelten Ent-
scheidungshilfen wurden unter Beach-
tung der Standards der Risikokommuni-
kation entwickelt: Dazu gehéren (a) eine
verstindliche Beschreibung der Risiken,



an einer der Krebsarten zu erkranken
(in absoluten Risiken), (b) eine verglei-
chende Darstellung von Vor- und Nach-
teilen der Fritherkennung (ebenfalls als
Vergleich absoluter Risiken) und (c) ein
Verzicht auf tiberredende Elemente und
Formulierungen. Die Materialien wur-
den in den quantitativen Nutzertestun-
gen weitgehend iibereinstimmend als gut
verstdndlich, informativ und hilfreich fiir
die Entscheidungsfindung beurteilt.

Die Materialien fithrten bei 10-20 %
der Befragten vor und nach dem Lesen
zu einer (geduBlerten) Anderung der In-
tention zur Teilnahme. Diese Ergebnisse
geben einen Hinweis darauf, dass eine in-
formierte Entscheidung unterstiitzt wur-
de. Die durchschnittliche Teilnahmebe-
reitschaft blieb weitgehend unverandert.

Das IQWIiG hatte in seinen Ab-
schlussberichten zu den Materialien
eine regelmiflige Evaluation und Wei-
terentwicklung empfohlen. Im Herbst
2021 hat der G-BA das IQWiG mit
einer Evaluation der Materialien zum
Darmkrebsscreening beauftragt [21].
Die Informationsmaterialien sollen ins-
besondere in Hinblick auf Akzeptanz,
Verstandlichkeit fiir unterschiedliche
Personengruppen, Einfluss auf das Inan-
spruchnahmeverhalten sowie die &rzt-
liche Nutzung im Beratungsgesprich
untersucht werden. Neben Inhalt und
Umfang sollen dabei auch alternative
Formate und Verteilungskanile evalu-
iert werden. Die Ergebnisse werden in
eine Uberarbeitung einfliefSen.
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