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ZUSAMMENFASSUNG

Es wurden 17 verschiedene Broschiiren zum Screening auf kolorektales Karzinom, die zur
Zeit in Deutschland flir Verbraucher angeboten werden, durch zwei Wissenschaftlerinnen
unabhéngig voneinander nach einem zuvor festgelegten Kriterienkatalog im Hinblick auf
ihre Qualitat als Informationsquellen fiir eine evidenzbasierte informierte Entscheidung
analysiert. Keine der Broschiiren erfillte wesentliche Kriterien. Insbesondere fehlten Anga-
ben zur Transparenz der Informationsgewinnung, -auswahl und -darstellung, zum Risiko
am kolorektalen Karzinom zu erkranken bzw. zu versterben, zur Vorbereitung auf die
Koloskopie und zu méglichen Komplikationen. Die nétigen Angaben zur Wirksamkeit des
Screenings und zur Testeffizienz nach den Kriterien der evidenzbasierten Medizin fehlten
in allen Broschiiren. Die zur Zeit in Deutschland verfligbaren Verbraucher-Informationsbro-

schuren zum Screening auf kolorektales Karzinom eignen sich nicht fur eine evidenzba-

sierte, informierte Entscheidung.
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te Medizin, Risiko-Kommunikation

Patienten bzw. Verbraucher kénnen
eine informierte Entscheidung (in-
formed decision) nur dann treffen,
wenn ihnen als Grundlage eine evi-
denzbasierte Information zur Verfi-
gung steht. Das bedeutet, dass die
Informationen dem aktuellen For-
schungsstand entsprechen und in ge-
eigneter Weise vermittelt werden
missen. Das General Medical
Council der britischen Arzteschaft
hat 1999 ethische Leitlinien verof-
fentlicht, die in bezug auf Scree-
ning-Untersuchungen unter ande-
rem auch die Information Uber
falsch-positive und falsch-negative
Ergebnisse, Uber Unsicherheiten
und Risiken als auch Uber Folgeun-
tersuchungen fordern. Diese Infor-
mationen muissen auch dann gege-
ben werden, wenn davon auszuge-
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hen ist, dass sie zu einer Nichtteil-
nahme am Screening fuhren (3).

Der Wunsch des Patienten bzw. Ver-
brauchers nach Information und sei-
ne Fahigkeit, diese zu nutzen, wer-
den jedoch oft unterschétzt und so-
wohl Risiken als auch Unsicherhei-
ten medizinischer Verfahren werden
nicht kommuniziert (1). In einer
kirzlich publizierten Arbeit wurden
australische  Informationsbroschii-
ren zum Mammographie-Screening
analysiert (7). Die Darstellung des
Nutzens erfolgte, wenn Uberhaupt,
ausschliefflich as Relative Risiko-
reduktion. Weder die Absolute Ri-
sikoreduktion noch die Number
Needed to Screen wurden kommuni-
ziert. Ebenso fehlten in alen Bro-
schiren Angaben zur Haufigkeit
falsch positiver Ergebnisse und zum

pradiktiven Wert einer Mammogra-
phie-Screening Untersuchung (7).

In Deutschland wird ein bevolke-
rungsweites Screening auf kolorek-
tales Karzinom zunehmend propa-
giert (9). Die Untersuchung auf ok-
kultes Blut im Stuhl zur Friherken-
nung des kolorektalen Karzinoms
wird als Leistung der gesetzlichen
Krankenkassen angeboten. Die
Fachgesellschaften empfehlen er-
ganzend dazu die Sigmoidoskopie
und Koloskopie (6). Im April 2001
wurde auf Initiative der Felix-Bur-
da-Stiftung fur Krebsforschung die
»Munchener Erklarung zur Friher-
kennung von Darmkrebs* veroffent-
licht, mit dem Ziel, die Teilnahme an
den Friherkennungsuntersuchungen
zum Darmkrebs in Deutschland
deutlich zu erhthen (5). Dabei wird
neben dem Test auf okkultes Blut
auch die Koloskopie as primére
Screening-Methode propagiert. Eine
Website as Informationsquelle zu
dieser Initiative fir die Zielgruppe
und die Arzte soll noch aufgebaut
werden (5). Inwieweit das geplante
Informationsangebot die genannten
Anforderungen an eine evidenzba
sierte Verbraucher-Information er-
fallen wird, bleibt abzuwarten.

Im Rahmen eines von der Robert-
Bosch-Stiftung geforderten Projekts
»Aufbau und Erprobung eines evi-
denzbasierten Patienten-/Verbrau-
cher-Informationssystems* wurden
in der vorliegenden Arbeit die zur
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Zeit in Deutschland angebotenen
Broschiiren zum Screening auf ko-
lorektales Karzinom analysiert. Es
sollte festgestellt werden, inwieweit
diese Informationsangebote geeig-
net sind, eine evidenzbasierte, infor-
mierte Entscheidung zu unterstiit-
zen.

METHODIK

Von Juli bis September 2000 wurden
insgesamt 80 schriftliche Anfragen
an folgende Ingtitutionen verschickt
mit der Bitte, alle verfligbaren Ver-
braucher-Informationsbroschiren
zum Screening auf kolorektales Kar-
zinom zur Verfligung zu stellen: Ge-
sundheitsdmter, Krankenkassen,

Deutsche Krebsgesellschaft mit den
einzelnen Landesverbanden, Deut-
sche Krebshilfe, Selbsthilfegruppen,
Gesundheitsministerien, Krebsinfor-
mationsdienst, Tumorzentren, Ar-
beitsgemeinschaft der Wissenschaft-
lichen Medizinischen Fachgesell-
schaften (AWMF), Pharmafirmen.
Zusétzlich wurde im Internet Uber
die Suchmaschine ,Metager* mit
dem Schlagwort , Darmkrebs’ nach
weiteren Informationsquellen ge-
sucht. Insgesamt wurden 76 der 80
Anfragen beantwortet mit dem Er-
gebnis, dass 20 verschiedene Infor-
mationsbroschiiren vorlagen. Drei
wurden ausgeschlossen, da sie sich
explizit an Arzterichteten.

Ziel der Analyse der Broschiren wa-
ren allgemeine Aspekte wie Trans-

zum kolorektalen Karzinom.

Tabelle 1: Auswertung von 17 Verbraucher-Informationsbroschiiren zum Screening
auf kolorektales Karzinom: Transparenz der Informationen und allgemeine Angaben

Anzahl der
Broschtiren
= Angaben bezuglich Metainformationen
Verfasser der Broschiire 7
Sponsoren 6
Finanzielle Abhangigkeiten 6
Beteiligung von Verbrauchern an der Erstellung der Broschiire 0
Ziele der Publikation 12
Informationsquellen 2
Evidenz-Basierung der Informationen 0
Aktualitét der Informationen 0
Hinweise und Adressen fiir weitere Informationsquellen 10
Hinweise auf Unterstiitzungsangebote/ Selbsthilfegruppen 9
» Darstellung
Inhaltsverzeichnis 8
Ubersichtliche Gliederung 7
Verwendung von Bildern/Fotos/Graphiken 12
Bezugnahme auf Bilder/Fotos/Graphiken im Text 5
= Fragen an den Arzt/die Arztin 0

= Erkrankungs-/Sterberisiko und Prognose beim kolorektalen Karzinom
Erkrankungsfalle von kolorektalem Karzinom in Deutschland 9
Todesfélle von kolorektalem Karzinom in Deutschland 4
Lebenszeitrisiko am kolorektalen Karzinom zu erkranken 1
Lebenszeitrisiko am kolorektalen Karzinom zu versterben 0
Risiko am kolorektalen Karzinom zu erkranken nach Alter differenziert 1
Risiko am kolorektalen Karzinom zu versterben nach Alter differenziert 0
Bezug zwischen dem Risiko am kolorektalen Karzinom zu erkranken

und anderen Erkrankungsrisiken 0
Bezug zwischen dem Risiko am kolorektalen Karzinom zu versterben

und dem Risiko an anderen Todesursachen zu versterben 1
Natrlicher Verlauf der Erkrankung 0
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parenz, Evidenz-Basierung und Ak-
tualitét der Informationen (Tabelle
1). Inhatlich wurden algemeine
Angaben zum Kkolorektalen Karzi-
nom sowiedie zur Zeit empfohlenen
Screening-M ethoden Okkultbluttest,
Sgmoidoskopie und Koloskopie
anaysiert (Tabelle 1 und Tabelle 2).
DieAnalyse der Broschiiren erfolgte
durch 2 der Autorinnen (A. S. und A.
B.) unabhangig voneinander anhand
eines nach EbM Kriterien ent-
wickelten Katalogs mit 67 Punkten
(Tabelle 1 und Tabelle 2) in Anleh-
nung an die Arbeit von Slaytor und
Ward (7), denVorgaben von Coulter
et a (1), den Kriterien des General
Medical Councils (3) sowie den auf
der Grundlage des Discern Instru-
ments aufgebauten Informationen
zur Beurteilung des Mammogra-
phie-Screenings (2, 4). Die Uberein-
stimmung betrug 96%. Diskrepan-
zen wurden einvernehmlich geklart.

ERGEBNISSE

Tabelle 1 fasst die Ergebnisse zur
Transparenz der Informationen und
allgemeinen Angaben zum kolorek-
talen Karzinom zusammen. Her-
kunft und Finanzierung der Bro-
schiiren werden nur teilweise fir die
Verbraucher transparent dargestellt.
Nur in 2 Broschiren gibt es klare
Angaben zu den Informationsquel-
len. Aus keiner der Broschiiren kann
entnommen werden, dass die Infor-
mationen evidenzbasiert und aktuell
sind. Nutzbare Angaben zum Risiko
am kolorektalen Karzinom zu er-
kranken bzw. zu versterben fehlen
durchweg.

Tabelle 2 fasst die Ergebnisse zu den
Screeningtests zusammen. Der Test
auf okkultes Blut und die Kolos-
kopie werden in den meisten Bro-
schiiren vorgestellt, hingegen gibt es
nur in 2 von den 17 Broschiren Hin-
weise auf die Sigmoidoskopie. Zur
Vorbereitung auf die Koloskopie
gibt es nur in 5 von 17 Broschiren
Hinweise; in keiner Broschire wer-
den Angaben zu méglichen Kompli-
kationen wie Blutungen oder Perfo-
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ration gemacht. Umfassende Anga-
ben zur Wirksamkeit des Screenings
und zur Testeffizienz nach den Kri-
terien der evidenzbasierten Medizin
fehlen in alen Broschiren. Keine
einzige der analysierten Broschiren
erfullte wesentliche Kriterien fir ei-
ne evidenzbasierte Information.

DISKUSSION

Die vorliegende Arbeit zeigt, dass
die Einbeziehung der Verbraucher in
die Abwagung von Nutzen und Risi-
ken von Screening-Untersuchungen
zum kolorektalen Karzinom in der
Bundesrepublik Deutschland bisher
keine Umsetzung in den verfligba-
ren Informationsbroschiiren gefun-
den hat. Keine der 17 anaysierten
Broschiren erfiilite die Anspriiche
an eine umfassende, unabhéngige,
transparente, aktuelle und evidenz-
basierte Verbraucher-Information.
Die Erstellung von Informationsma-
terial  sollte damit  beginnen,
zunéchst die Informationswiinsche
der Zielgruppe zu definieren (1).
Keine der 17 anaysierten Bro-
schilren hat eine Beteiligung der
Verbraucher an der Erstellung der
Information genannt.

Informationen Uber Verfasser, finan-
zielle Abhangigkeiten etc. werden
nur von wenigen Broschiren gelie-
fert. Es fehlt an Transparenz fir die
Verbraucher, die zum Beispiel die
Quellen der Information nicht nach-
vollziehen und Uber finanzielle Ab-
hangigkeiten nur Vermutungen an-
stellen kdnnen. Der Anspruch, wei-
tere Informationsquellen und Unter-
stiitzungsangebote  bereitzustellen,
wird von den meisten Broschiren
erfillt. Eine Hilfestellung in Form
systematischer Fragen an den Arzt
oder die Arztin wird jedoch nicht
angeboten.

Angaben zum altersabhangigen Ri-
siko an kolorektalem Karzinom zu
erkranken oder zu versterben, insbe-
sondere im Vergleich zu anderen Ri-
siken, fehlen. Eine Einschétzung des
individuellen Risikos ist somit nicht
moglich.  Wirksamkeit, fehlende
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Tabelle 2. Auswertung von 17 Verbraucher-Informationsbroschiiren zum Screening auf
kolorektales Karzinom: Angaben zu Okkultbluttest, Sigmoidoskopie und Koloskopie.

— = trifft nicht zu.
Okkult- Sigmoidos- Kolos-
bluttest kopie kopie

= Angaben zum jeweiligen Test 13 2 12
» Vorbereitung des Testes 3 0 5
Dauer 2 0 3
Ablauf 3 0 3
Nebenwirkungen - 0 3

Kreislaufsymptomatik - 0 1

Ubelkeit - 0 3
< Durchfilhrung des Testes 9 1 9
Dauer 7 0 0
Ablauf 9 1 8
Nebenwirkungen - 0 6

Schmerzen - 0 6

Kreislaufsymptomatik - 0 0

Ubelkeit - 0 0

Blutungen - 0 0

Perforation - 0 0
= Wirksamkeit des Screenings 2 0 2
Relative Risiko Reduktion 1 0 0
Absolute Risiko Reduktion 0 0 0
Number needed to screen 0 0 0
Lebensverlédngerung in Jahren 1 0 1
Number needed to harm 0 0 0
Fehlender Nutzen 0 0 1
Konfidenzintervalle 0 0 0
« Testeffizienz 3 1 2
Sensitivitat 3 1 2
Spezifitat 1 0 0
Positiv-préadiktiver Wert 1 0 0
Negativ-préadiktiver Wert 0 0 0
= Folgen bei positivem Test 8 0 8
Sigmoidoskopie als Folgeuntersuchung 0 - -
Koloskopie als Folgeuntersuchung 8 0 -
Operation - - 7
Chemotherapie - - 7
Bestrahlung - - 6
= Vorgehen bei negativem Test 6 1 3
Wiederholung des Okkultbluttests mit 6 0 3
Angabe des Zeitraumes
Wiederholung der Sigmoidoskopie mit - 1 0
Angabe des Zeitraumes
Wiederholung der Koloskopie mit - - 2
Angabe des Zeitraumes
* Kosten 0 0 0
Kosten des Screenings 0 0 0
Folgekosten 0 0 0
= Beurteilungskriterien fiir 0 0 0

die Qualitat der am Screening

beteiligten Einrichtungen
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Wirksamkeit, Risiken und Folgen
des Screenings konnen aufgrund der
verfugbaren Broschiren durch die
Verbraucher nicht beurteilt werden.
Dies ist umso bemerkenswerter als
zum Screening auf Kkolorektales
Karzinom eine Reihe randomisierter
kontrollierter Studien und eine Me-
ta-Analysevorliegen (8).

SCHLUSSFOLGERUNGEN

» Das zur Zeit in Deutschland ver-
flgbare Informationsmaterial zum
Screening auf kolorektales Karzi-
nom ist ungeeignet, eine informierte
Entscheidung der Verbraucher zu er-
moglichen.

* Mit dem Projekt ,, Aufbau und Er-
probung eines evidenzbasierten Pa-
tienten-/Verbraucher-Informations-
systems* wird exemplarisch anhand
der Themen ,Screening Untersu-
chungen auf Darmkrebs* und ,, Frak-
turprévention bel alten Menschen®
ein Informationssystem aufgebaut,
welches eine informierte Entschei-
dung ermdglichen soll.

» Die Betelligung der Zielgruppen
erfolgt dabei anhand von Fokus-
gruppen.

ABSTRACT

Analysis of German consumer infor-
mation brochures on screening for
colorectal cancer

A total of 17 consumer brochures that
deal with the screening for colorecta
cancer were analysed by two indepen-
dently working researchers. Theaim was
to assess the quality of the information
as a basis for evidence-based informed
decision making using pre-defined
evaluation criteria. No brochures fulfill-
ed the necessary criteria. In most bro-
chures there was a lack of transparency
of the information process. No data was
provided for estimating individual risks
of colorectal cancer morbidity or morta-
lity. With respect to the efficacy of
screening no data was provided about
relative or absolut risk reductions,
number needed to screen, number need-
ed to harm, predictive rates and fase
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positive rates. In conclusion, presently
available information brochures in
Germany do not alow informed deci-
sion-making by consumers.

Key words: mass screening, colorectal
neoplasms, decision-making, evidence-
based medicine, health education, risk
communication
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