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Wer A sagt,

muss nicht B sagen.

Er kann auch erkennen,
dass A falsch war.

Bertolt Brecht
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Abstract

This dissertation comprises the research results of several original studies,
performed within the project "Development and communication of evidence-based
patient / consumer information" considering as example colorectal cancer screening.
The aim is to facilitate informed decision making in consumers. The studies are
published in either peer-reviewed medical journals or present unpublished original
work.

The objective of the first article is to identify criteria for evidence-based patient
information from the international literature and to present the results in a review.
This study has initiated a discussion among German experts on what can be
expected of evidence-based patient information.

The second article presents the analysis of 17 consumer brochures in German
language on colorectal cancer screening. Since no eligible instrument was available,
we developed an instrument according to the defined criteria for evidence-based
patient information and applied it to analysis. The results show, that none of the
brochures fulfilled the defined criteria. In particular, data on transparency of the
acquisition, selection and presentation of information were lacking. Necessary
information on efficiency of screening and quality of screening tests according to the
criteria of evidence-based medicine were missing in all the respective brochures. We
had to remark that there is no basis for informed choice.

We intended to develop a self-learning tutorial for the calculation of positive-
predictive values. Therefore, we compared two methods "2x2 table" and "frequency
tree" within a randomized controlled trial. The primary outcome was the correct
solution of the tasks. There were no statistically significant differences between the
two groups. About 58% achieved correct solutions in 4-5 tasks following the training
session and 26% in the follow-up examination. The ability to calculate positive-
predictive values seems to depend more on mathematic literacy than on the method
of presentation.

Due to our study results, we refrained from developing a self-learning tutorial.
Within a focus group study, we followed an internationally proposed model for the
development of patient and consumer information that explicitly demands the
involvement of the target group. The results show that consumers opted for

traditional information. If they were nevertheless given evidence-based information, it



evoked irrational behaviour like not noticing and minimising the information. This

phenomenon was interpreted as a mechanism to reduce cognitive dissonance.

The last study ties on to the preceding focus group study. We intended a further
exploration on consumer’s irrational behaviour as a reaction to evidence-based
information. We applied the theory of cognitive dissonance, which has not yet been
taken into account in the field of medical decision making. According to the theory,
we hypothesised that consumers select information consonant to their attitudes. The
hypothesis was tested within an experiment. The results show low but significant
correlations between the different information on colorectal cancer screening and
consumers’ attitudes for both screening tests: colonoscopy and faecal occult blood
test. Therefore, the theory of cognitive dissonance may explain some irrational
reactions.

In this dissertation, an optimized development process of evidence-based information
on colorectal cancer screening could be shown and a guide for the development of
consumer information could be presented.
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1 Einleitung und Prazisierung der Forschungsfragen

Das Forschungsthema "Evidenzbasierte Patienteninformation" (EBPI) ist fur die
Gesundheitsversorgung insgesamt von héchster Relevanz. Im Unterschied zum
paternalistisch gepragten Gestus der traditionellen Medizin, will EBPI objektiv
Informationen darlegen, eine Abwagung subjektiver Interpretationen ermdgli-
chen und damit die informierte Entscheidung des Einzelnen férdern. Der Begriff
der informierten Entscheidung geht dabei weit Uber das hinaus, was bisher
unter Patientenmitbestimmung verstanden wird. Bei der traditionellen Mitent-
scheidung ist der medizinische Laie auf die Bewertung des medizinischen
Wissens durch den Experten angewiesen. Eine objektive Einschatzung eines
moglichen persdnlichen Nutzens im Verhaltnis zu Aufwand und Nebenwirkun-
gen ist dem Laien bisher nicht méglich. Mehr Information fir Patienten und
Verbraucher als Grundlage zur Entscheidungsfindung wird zunehmend von den
Entscheidungstragern und Verbrauchervertretern gefordert (11). Das "General
Medical Council" der britischen Arzteschaft hat 1999 ethische Standards zum
Einholen des Einverstandnisses zu MaBnahmen der Diagnostik und Therapie
einschlieBlich praventiver Interventionen publiziert. Diese erfillen die nach wie
vor weltweit den héchsten Standard (8). In Deutschland wurden mit der
Anderung der Krebsfriiherkennungs-Richtlinien 2002 erstmalig umfassende
Kriterien festgelegt, worlber Patienten vor der Teilnahme an der Darmkrebs-
friherkennung informiert werden sollen (16). Mit der Einrichtung des Instituts far
Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) wurde der
Bedeutung des Themas EBPI Rechnung getragen indem ein eigenes Ressort
"Patienteninformation” eingerichtet wurde. Eine der Aufgaben des Ressorts wird
die Bereitstellung evidenzbasierter Informationenen flir Verbraucher und

Patienten sein (10).

Mit der vorliegenden Arbeit wird exemplarisch am Thema der Darmkrebsfriher-
kennung erstmalig in Deutschland eine evidenzbasierte Information erstellt und
evaluiert, die den international geforderten Kriterien entspricht. Diese Informa-
tion stellt ein Novum dar sowohl fir das gewahlte Thema als auch insgesamt flr
den Bereich Patienteninformation. Bislang liegt in Deutschland lediglich eine

vergleichbare Verbraucherinneninformation zum Thema Mammographiescree-



ning vor (25). Im Rahmen der Entwicklung und Evaluation der EBPl zum Thema
Screening auf kolorektale Karzinome haben sich bedeutsame, bisher nicht er-
forschte Teilstudienfragen ergeben. Die hier prasentierte Forschungsarbeit
umfasst sowohl in renommierten Journalen mit externen Begutachtungsverfah-
ren publizierte Anteile, als auch bislang unveréffentlichte Arbeiten. Die Beitrage
bereichern den nationalen und internationalen Diskurs Gber EBPI| und medical

decision making.

Flr die erste prasentierte Arbeit Uber Kriterien flr evidenzbasierte Patientenin-
formation wurden die aus der internationalen Literatur identifizierten Kriterien
zusammengetragen und in einer Ubersichtsarbeit dargestellt. Die Arbeit stellt
die Grundlage fir die Analyse und Bewertung von Patienteninformationen dar
und intendiert einen Diskurs darUber, was unter EBPI zu verstehen ist (20).

Informationen, die eine informierte Entscheidung ermdglichen sollen, missen
evidenzbasiert sein (3,8,17). Vor diesem Hintergrund entstand die Fragestel-
lung der zweiten hier vorgestellten Studie. Vor der exemplarischen Erstellung
einer EBPl zum Thema kolorektales Screening wurde zunachst gepruft, inwie-
weit die vorhandenen deutschsprachigen Informationsbroschiren den Anspri-
chen an eine EBPI genligen. Ein geeignetes Instrument zur Bewertung lag bis-
her nicht vor. Fir die Analyse wurde ein Instrument entwickelt, welches die
identifizierten Kriterien fir EBPI abzubilden intendiert.

Vor dem Hintergrund der Vermutung, dass Verbraucher einerseits zunehmend
auf diagnostische Tests zurlickgreifen, um ihre Gesundheit sicherzustellen, und
Sicherheit somit den Charakter einer Ware erhalt, und andererseits aber nur
eine Minderheit sich der Méglichkeit falsch positiver und falsch negativer Be-
funde der Tests bewusst ist, erscheint ein Basisverstandnis fur Statistik bei
Verbrauchern erforderlich zu sein (9). Es war geplant, In die zu entwickelnde
EBPI eine Selbstlerneinheit zu integrieren, um positiv-pradiktive Werte berech-
nen zu konnen. Vorbereitend galt es daher zu entscheiden, welche der beiden
ublichen Darstellungen - "Vierfeldertafel" oder "NatUrliche Haufigkeiten" besser
geeignet ist, das Lernen zu unterstitzen. In einer dritten, randomisiert-kontrol-

lierten Studie wurden demzufolge zwei verschiedene, in der internationalen



Literatur zur Berechnung pradiktiver Werte genutzte Darstellungsformen
("Vierfeldertafel" und "NatUrliche Haufigkeiten") vergleichend getestet.

Das Ergebnis der zweiten Untersuchung hatte gezeigt, dass Verbrauchern
bisher keine EBPI zum Thema Darmkrebsfriherkennung zur Verfligung steht.
Zudem hatte der Methodenvergleich der dritten Studie gezeigt, dass der Lang-
zeiteffekt, eigenstandig Daten aus wissenschaftlicher Literatur zu extrahieren
und Testgutekriterien zu errechnen, gering war. In einem nachsten Schritt
wurde eine EBPI zum Thema Darmkrebsfriherkennung erstellt. Dabei wurde
dem international vorgeschlagenen Erstellungsprozess gefolgt, der eine Einbe-
ziehung der Zielgruppe von Anfang an vorsieht (5). In einer Fokusgruppenstu-
die wurde untersucht, welche Informationen Verbraucher bendtigen, um eine
informierte Entscheidung treffen zu kénnen. Die Ergebnisse des ersten Teils
der Fokusgruppenstudie wurden durch die vorher definierten Kriterien fir EBPI
erganzt. Das Ergebnis war eine Broschire (24). Im zweiten Teil der Studie
wurde die Broschure einer Evaluation unterzogen. Die Teilnehmer reagierten
mit Nicht-zur Kenntnisnahme und Abwertung der Information. Ahnliche Phéno-
mene waren in der Literatur bisher nur unzureichend gewdrdigt worden. Ande-
rerseits wurden in den bisher publizierten Arbeiten Gberwiegend EBPI evaluiert,
die nur zum Teil den definierten Kriterien fur EBPI entsprechen. Aus dem Be-
reich der sozialwissenschaftlichen Literatur liegt eine Vielzahl von Studien vor,
die geeignet sind, diese Phdnomene zu erklaren (1).

Erganzend wurde eine Expertenbefragung durchgefiihrt, um die sachliche
Richtigkeit und Vollstandigkeit sowie die Qualitat der Prasentation zu Uberpri-
fen. Die modifizierte Broschire wurde in "Der Zeit" gew(rdigt als Infoflyer, der
seinen Namen verdient” (23). Bislang hatte die Broschire eine sehr gute Reso-
nanz. Sie wird von Kliniken, niedergelassen Arzten und Verbrauchern ange-

fragt.

Der sechste Beitrag dieser Arbeit ergab sich aus den in den Fokusgruppen ge-
nerierten Hypothesen und Uberprift diese in einem Experiment. Es sollte unter-
sucht werden, inwieweit es sich bei den Phdnomenen um Strategien zur Reduk-
tion kognitiver Dissonanz handelt (7). Es galt, die Ubertragbarkeit der Theorie
der kognitiven Dissonanz auf den Bereich des medical decision making zu



Uberprifen. Von besonderer Relevanz war der Aspekt der selektiven Informa-
tionssuche, der besagt, dass Personen Informationen, die mit ihren Voreinstel-
lungen Ubereinstimmen, suchen, und nicht Gbereinstimmende meiden. In einem
Experiment sollte die Hypothese, dass Personen Informationen, die konsonant
zu ihrer Voreinstellung zur Darmkrebsfriiherkennung sind, praferieren, unter-

sucht werden (21).

In einer abschlieBenden Betrachtung qilt es, die einzelnen Ergebnisse in ihrer
Relevanz fir den Bereich der EBPI und des medical decision making zu disku-

tieren.
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Zusammenfassung

Evidenzbasierte Patienteninformationen
(EBPI) sind eine Voraussetzung fir die in-
formierte Entscheidung des Patienten. Eine
Auseinandersetzung dartiber, was von EBPI
zu erwarten sein konnte oder sollte, steht
jedoch aus. Die vorliegende Arbeit gibt eine
Ubersicht tiber aktuell benutzte bzw. disku-
tierte Kriterien zur Entwicklung von EBPI.
Nach ethischen Leitlinien sind allen Patien-
ten EBPI anzubieten und zur Verfiigung zu
stellen. Die Informationen sollen umfas-
send und verstandlich sein und Erkennt-
nisse der Risikokommunikation berticksich-
tigen. Patienten sollen in die Erstellung von
EBPI einbezogen werden.

Sachworter: Informierte Entscheidung —
Evidenzbasierte Patienteninformation —
Framing of data — Patienteneinbeziehung

Criteria for
Evidence-Based Patient
Information

Summary

Evidence-based patient information (EBPI)
is a prerequisite for informed patient
choice. However, there is as yet no discus-
sion as to what can be expected of EBPI.
The present paper provides an overview of
the criteria presently used or discussed for
the development of EBPI. Ethics guidelines
demand that EBPI are offered and made
available to all patients. The presentation
of information should be clear and consid-
er risk communication as a source of fram-
ing of data. Patients should be involved in
the process of development and evalua-
tion.

Key words: Informed choice — Evidence-
based medicine — Patient information —
Framing of data — Patient involvement

Einfiihrung

Die Einfuhrung des Begriffs Evidence
Based Patient Choice (EBPC) kenn-
zeichnet einen weiteren Meilenstein im
Briickenschlag zwischen naturwissen-
schaftlicher Medizin und Patienten-
orientierung [1, 2]. EBPC bietet eine
konzeptionelle Ausgestaltung ~ dafir,
was in den europaischen Patienten-
rechten als ethische Norm verankert ist
[3]: Das Recht der Patienten auf Zu-
gang zu allen notwendigen Informatio-

nen, die eine aktive Teilnahme an medi-
zinischen Entscheidungsprozessen er-
méglichen. Dies beinhaltet auch das
Recht auf freie Auswahl der Behand-
lung. Den inhaltlichen Aspekten von
Patienteninformationen kommt hierbei
eine zentrale Bedeutung zu. Die Infor-
mationen sollen evidenzbasiert sein.
Tatsachlich erfreut sich das Label ,,evi-
denzbasierte  Patienteninformation”
(EBPI) zunehmend an Popularitat. Fr
Deutschland wurde vom Gesetzgeber
mit der Errichtung des Instituts fiir Qua-
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Schwerpunkt

litdt und Wirtschaftlichkeit im Gesund-
heitswesen (IQWIG) ein eigenes Res-
sort ,,Patienteninformation” errichtet,
welches mit der Herausgabe von EBPI
betraut ist. Eine Auseinandersetzung
dartiber, was von EBPI zu ewarten sein
kénnte oder sollte, steht jedoch aus.

Welche Charakteristika zeichnet eine

EBPI aus, die sie von anderen Patien-

teninformationen unterscheidet?

Im vorliegenden Artikel versuchen wir

Kriterien fur eine EBPI zusammenzustel-

len. Diese kénnten bei der Entwicklung

von EBPI Verwendung finden. Manche
der Kriterien sind wissenschaftlich gut
fundiert, fur andere ist die wissen-
schaftliche Beweislage schwach und es
kann nur ein weiterer Forschungsbedarf
formuliert werden. Auch wenn nicht alle

Patienten in allen Situationen EBPI ab-

fragen wollen [4], so besteht dennoch

die ethische Verpflichtung, solche Infor-
mationen bereitzustellen.

Der Artikel diskutiert Kriterien fiir evi-

denzbasierte Patienteninformationen,

die folgende Fragen betreffen:

1. Welche Inhalte sollte eine evidenz-
basierte Patienteninformation ent-
halten?

2. Wie sollten diese Inhalte dargestellt
werden?

3. Wie sollte der Prozess der Informa-
tionserstellung gestaltet werden?

Methoden

Literatursuche

Fur die drei Bereiche Inhalt, Darstellung
des Inhalts und Erstellung der Informa-
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tion, wurde in den Datenbanken der
Cochrane Collaboration (Cochrane Da-
tabase of Systematic Reviews; Ausgabe
4/2004), MEDLINE (PubMed; bis
15.11.2004) und in relevanten Inter-
netquellen recherchiert.

Suchbegriffe: Evidence-Based Medicine
[MESH]; Decision Making [MESH],
Health Education/methods [MESH],
“Health Education/standards” [MESH],
Communications Media/standards
[MESH], Information services/standards
[MESH], Patient Education/standards
[MESH], Quality Assurance, Health Ca-
re/standards [MESH], Teaching Mate-
rials/standards [MESH], Biomedical Re-
search/standards [MESH], Information
Dissemination [MESH], Patient Educa-
tion Handout [MESH], Patient Informa-
tion, Risk Communication, Framing of
Data, Consumer, Patient, Client, Non-
Professional, Non-Medical, User, Parti-
cipat*, Involv*, Educat®

Ergebnisse der Literatursuche

Erganzend zu den Kriterien des General
Medical Councils (GMC), die als inter-
nationaler Standard angesehen wer-
den, wurden fir den Bereich Inhalte
weitere Quellen identifiziert, von denen
10 in die Erstellung der Kriterien einge-
flossen sind.

Fir die Darstellung des Inhalts liegen
umfangreiche Reviews vor. In einem
ersten Schritt wurden 7 relevante Re-

views ausgewahlt. Soweit die Evidenz
zu einzelnen Aspekten auf randomi-
siert-kontrollierten Studien (RCTs) ba-
sierte, wurden die Reviews als Referenz
verwandt. Wenn lediglich schwachere
Evidenzen vorlagen, wurde in einer
weiteren Recherche (iberprift, ob neu-
ere Studien mit starkerer Evidenz vorlie-
gen, die die Effekte der Darstellungs-
weise untersucht haben. Erganzend
wurden 13 weitere Studien und Inter-
netquellen einbezogen.

Fiir den Bereich Erstellung der Informa-
tion liegen themenbedingt keine quan-
titativen Studien und Reviews vor. Ein-
bezogen wurde deshalb ein qualitativer
systematischer Review sowie eine wei-
tere Referenz.

Erganzend wurden die Referenzlisten
der identifizierten Artikel durchsucht.

1. Welche Inhalte sollte
eine evidenzbasierte
Patienteninformation
enthalten?

Bei der Beurteilung der Qualitat von Pa-
tienteninformationen werden inhaltli-
che gegentiber formalen Aspekten hau-
fig vernachlassigt [5]. Die Genauigkeit
(accuracy) der Inhalte ist jedoch Grund-
lage fiir EBPI. Relevante Aspekte sind
inhaltliche Komponenten und die wis-
senschaftliche Beweislage.

Tabelle 1. Inhalte von Informationen zu therapeutischen, diagnostischen und Screening-
maBnahmen (modifiziert nach den Ethischen Leitlinien des GMC) [6]

tber:

— Ziel der MaBnahme
Prognose bei Nichtintervention

tierter Ergebnisse

Planung des weiteren Vorgehens

tion vorzuenthalten.

Beratungs- und Unterstlitzungsangebote

e Die Informationen missen verstandlich sein.

o Interessenkonflikte (z.B. finanzieller Art) miissen offengelegt werden.

e Fir die Entscheidung muss ausreichend Zeit sein.

o Die Mdglichkeit, dass die MaBnahme abgelehnt wird, darf kein Grund sein, die Informa-

e \or therapeutischen, diagnostischen und ScreeningmaBnamen muss informiert werden

Behandlungsoptionen (inkl. Nichtbehandlung): Objektive Daten bzgl. patientenorien-

— Wahrscheinlichkeiten fir Erfolg, Misserfolg und Nebenwirkungen der MaBnahme
— Wahrscheinlichkeiten fir falsch negative/falsch positive Ergebnisse
Medizinische, psychosoziale oder finanzielle Folgen

Inhaltliche Kriterien

Die ethischen Leitlinien des GMC [6] in
GroBbritannien definieren Kriterien flir
die Inhalte von EBPI. Sie werden zuneh-
mend als Bewertungskriterien fir EBPI
benutzt [4, 7-12]. Die Leitlinien be-
schreiben wie Patienten bezliglich
therapeutischer, diagnostischer oder
ScreeningmaBnahmen aufgeklart wer-
den sollen. Die Entwicklung der Leit-
linien erfolgte anhand des aktuellen
wissenschaftlichen Diskurses [11, 13],
legitimiert sich jedoch auch aus einem
ethischen Anspruch. Es gibt keine Ver-
pflichtung der Inanspruchnahme fir
den Patienten, aber die Informationen
missen angeboten werden. Tabelle 1
nennt analog zu den GMC-Kriterien
wichtige Punkte beziiglich der Inhalte
von EBPI.

Dariiber hinaus wird gefordert, Trans-
parenzkriterien zu beachten [14], sog.
Metainformationen, die die GMC-Krite-
rien erganzen (Tabelle 2).

Kriterium 1:

Anforderungen an Informationen
(Tabelle 1) und Metainformationen
(Tabelle 2) werden beriicksichtigt.

Qualitat der wissenschaft-
lichen Beweislage

Die Einbeziehung von Evidenzgraden
wird haufig fiir EBPI gefordert [15]. Evi-
denzgrade bzw. -hierarchien versuchen
die Starke der Evidenz mithilfe einer
Zahl, eines Buchstabens oder eines
Symbols darzustellen [16]. Es liegen
mehr als 100 unterschiedliche Graduie-
rungssysteme vor [17]. Es ist jedoch
strittig, ob Evidenzgrade (iberhaupt ge-
eignet sind, die komplexen Sachverhal-

Tabelle 2. Angaben beziiglich Meta-
informationen.

o \erfasser

Sponsoren

Finanzielle Abhangigkeiten

Ziele der Publikation

Informationsquellen

Aktualitt der Information

Hinweise auf Adressen flr weitere

Informationsquellen

e Hinweise auf Unterstlitzungs-
angebote/Selbsthilfegruppen
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te klinischer Evidenz ausreichend abzu-
bilden [18]. Ein besonderes Problem
besteht hinsichtlich der traditionellen
Ausrichtung der Hierarchien auf Inter-
ventionsstudien und deren Fokus auf
Wirksamkeit. So koénnen Nutzen und
Schaden kaum adaquat gegeniiberge-
stellt werden. Bisher liegen haufig fir
Studien zur Wirksamkeit Untersuchun-
gen der hochsten Evidenzgrade vor
(RCTs, Metaanalysen von RCTs).
Nebenwirkungen sind in RCTs unzurei-
chend untersucht und erreichen daher
einen geringeren Evidenzgrad [18].
Klassische Graduierungssysteme wie
2.B. SIGN (Scottish Intercollegiate Guide-
lines Network) [19] sind somit fiir Pa-
tienteninformationen  nicht  ausrei-
chend. Es gibt derzeit verschiedene An-
satze, dieser Problematik gerecht zu
werden. Die SORT-Taxonomie (Strength

of Recommendation Taxonomy) [17]
und der Entwurf der GRADE Working
Group (Grades of recommendation As-
sessment, Development and  Eva-
luation) [20] ziehen sowohl die Neben-
wirkungen als auch die Relevanz der
Ergebnisse fur die Patienten, gemessen
an patientenrelevanten Endpunkten, in
die Bewertung mit ein. Bedeutsam sind
Mortalitat, Morbiditat und Lebensqua-
litdt [17]. Das Methodenpapier des 1Q-
WIG berlicksichtigt bereits diese Krite-
rien zur Beurteilung der Qualitat der
wissenschaftlichen Beweislage [21].

Kriterium 2

Die Kommunikation der Qualitat
der wissenschaftlichen Beweislage
orientiert sich an patientenrele-
vanten Endpunkten. Erwiinschte
und unerwiinschte Wirkungen wer-
den gleichwertig kommuniziert.

Fehlende Evidenz

Ist keine ausreichende Evidenz vorhan-
den, so gilt es dieses aufzuzeigen [22].
Die Zulassung eines Medikamentes be-
deutet z.B. nicht, dass Daten Uber
Langzeitwirkungen und -nebenwirkun-
gen vorliegen.

Kriterium 3

Das Fehlen von Evidenz beziiglich
patientenrelevanter  Endpunkte
wird kommuniziert.

2. Wie sollten die Inhalte
dargestellt werden?

Die Art und Weise wie Informationen
dargestellt werden, das Framing of Da-
ta, beeinflusst das Verstandnis und Ent-
scheidungsverhalten [23, 24]. In der

Tabelle 3. Bevorzugte Darstellungen von Zahlen und Ergebnissen mit Erlduterungen an Beispielen.

1. Allgemeines

Natiirliche Haufigkeiten
5von 100

5von 100 entspricht 5%. Prozentangaben werden jedoch haufig missverstanden [25].

Vergleichbarkeit von Zahlen
1 von 100; 5 von 100; etc.

Fiir die Darstellung mehrerer Risiken sind die Vergleichsgruppen konstant zu halten [24].
Zahlenangaben mit unterschiedlichen Nennern fiihren zu Fehleinschatzungen [26].

Darstellung mit BezugsgroBe

Jedes Jahr trifft es etwa 5 von 10.000 Personen.

Die tibliche Darstellung: Jedes Jahr trifft es 50.000 Personen in Deutschland ist irre-
fuhrend. Die BezugsgroBen miissen jeweils genannt werden.

2. Risiken

Lebenszeitrisiko

Fur Personen, die das 85. Lebensjahr erreichen,
gilt, dass 1 von 18 an Darmkrebs erkrankt und
flir 1 von 26 die Todesursache Darmkrebs ist.

Die Aussage ,,Jeden 18ten trifft es" fiihrt zu einer Uberschitzung des Risikos.

Risiko fiir verschiedene Altersgruppen
a. Bis zum 50. Lebensjahr wird bei etwa 3 von
1000 Personen Darmkrebs festgestellt.

b. Fr Personen, die gerade das 50. Lebensjahr erreicht
haben gilt, dass in den ndchsten 10 Jahren 9 von
1000 Personen die Diagnose Darmkrebs erhalten
und 4 von 1000 Personen an Darmkrebs versterben.

Die Darstellung des Lebenszeitrisikos sollte altersabhangige Unterschiede
berticksichtigen [27].

Personen ohne Ereignis
Bis zum Alter von 50 Jahren erkranken
997 von 1000 Personen nicht an Darmkrebs.

Eine ausgewogene Darstellung erfordert die Information firr beide Bezugs-
groBen: Gesunde und Erkrankte.

Risiken im Vergleich zu anderen Gesundheitsrisiken und zu Alltagsrisiken
Fir Manner, die rauchen und gerade das 50. Lebensjahr
erreicht haben, werden in den nachsten 10 Jahren etwa
150 von 1000 versterben, davon etwa 2 an Darmkrebs,
1 an Prostatakrebs, 30 an Lungenkrebs, etwa 35 an
Herz-Kreislauferkrankungen und 4 durch Unfalle [28].

Die zusatzliche Darstellung bietet den Vergleich mit anderen Risiken.
Entsprechend aufbereitete Daten stehen fiir Deutschland nicht zur Verfigung [28].

;ﬁ;&'& http://www.elsevier.de/zaefq
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Tabelle 3. (Fortsetzung).

3. Ergebnisse

Absolute Risikoreduktion (ARR )
Die Teilnahme an der Darmkrebsfriiherkennung
senkt die Darmkrebssterblichkeit um 0,1%.

Die Darstellung von Daten als ARR fiihrt im Vergleich zur RRR zu besserem
Verstandnis [25].

Relative Risikoreduktion (RRR)
Die Teilnahme an der Darmkrebsfriiherkennung
senkt die Darmkrebssterblichkeit um 20%.

Die Angabe als RRR fiihrt zu einer Uberschatzung der Wirksamkeit einer MaBnahme.
Patienten entscheiden sich deshalb haufiger fir eine Intervention [29, 30].
Die Darstellung der RRR sollte nur zusammen mit der ARR benutzt werden.

NNT (NNS)

Etwa 1000 Personen miissten (iber 10 Jahre alle 2 Jahre an
der Friiherkennung mit dem Haemokkulttest teilnehmen,
damit 1 Todesfall durch Darmkrebs verhindert wird.

NNH

Von je 100 Patienten, die Aspirin 2 Jahre lang einnehmen,
erleidet etwa 1 Patient eine Magen-Darmblutung,

die auf das Medikament zurtickzufiihren ist [31].

Die Darstellung der NNT (NNS, NNH) (number needed to treat, number needed to
screen, number needed to harm) ist vergleichbar mit der ARR im Hinblick auf die
Verstandlichkeit der Information [29]. Die NNT gibt die Zahl der Personen an, die iiber
einen bestimmten Zeitraum behandelt werden missen, um einen Endpunkt zu
vermeiden. Die NNH gibt die Zahl der Personen an, bei deren Behandlung mit einem
zusatzlichen unerwiinschten Ereignis gerechnet werden muss.

Unsicherheit der Ergebnisse

Etwa 1000 Personen miissten (iber 10 Jahre alle 2 Jahre
an der Friiherkennung mit dem Haemokkulttest
teilnehmen, damit 1 Todesfall durch Darmkrebs
verhindert wird. Es kdnnten aber auch nur etwa 70
oder aber auch etwa 3000 sein [32].

Mit dem 95% Konfidenzintervall werden die Unsicherheiten der Ergebnisse
kommuniziert [33].

Nutzen und fehlender Nutzen

Von 1000 Personen mit Okkultbluttest-Friiherkennung
alle 2 Jahre Gber einen Zeitraum von 10 Jahren, hat etwa
1 Person insofern einen Nutzen, als sie in dieser Zeit nicht
an Darmkrebs stirbt. Etwa 999 von 1000 Personen haben
keinen Nutzen: 993 Personen waren auch ohne Okkult-
bluttest-Friiherkennung in diesen 10 Jahren nicht an

Darmkrebs verstorben und 6 versterben trotz Okkultbluttest-

Friiherkennung an Darmkrebs.

Nutzen und fehlender Nutzen der MaBnahme sollten dargestellt werden.

Zunahme des Anteils an Personen ohne Ereignis
Mit einer Bypass Operation tberleben 99,88% der Be-
handlungsgruppe, im Vergleich zu 99,82% in der Kontroll-
gruppe. Der Anteil der Personen, die nicht sterben,

nimmt um 6 von 10 000 zu [13].

Die Effekte einer Intervention sollten als Gewinn und Verlust dargestellt werden. Eine
Darstellung des Gewinns ist beispielsweise die Zunahme des Anteils von Personen ohne
Ereignis.

Mittlere Lebensverlangerung

Uber 10 Jahre betrachtet haben Patienten mit Bypass-
Operation eine durchschnittliche Lebensverlangerung

von 2 Monaten im Vergleich zu Patienten ohne Operation.

Eine weitere Mdglichkeit der Darstellung des Gewinns ist die mittlere Lebens-
verlangerung im Gegensatz zur (blicherweise dargestellten Mortalitatsreduktion [34].

4. Medizinische Tests

Sensitivitat

Von 100 Personen mit Darmkrebs werden mit dem Okkult-
bluttest 46 richtig erkannt. Die anderen 54 werden
Uibersehen.

Spezifitat

Von 100 Personen ohne Darmkrebs werden mit dem
Okkultbluttest 99 richtig erkannt. 1 Person wird
falschlicherweise positiv getestet.

Testglitekriterien sollten kommuniziert werden.
Die Sensitivitat ist die Fahigkeit des Tests, Kranke als krank zu identifizieren, d.h. richtig
positiv zu testen. Das Beispiel zeigt die Darstellung einer Sensitivitat von 46%.

Die Spezifitat ist die Fahigkeit des Tests, Gesunde als gesund zu identifizieren, d.h.
richtig negativ zu testen. Das Beispiel zeigt die Darstellung einer Spezifitat von 99%
[27].

Positiv Pradiktiver Wert (PPV)

Von 1000 Personen mit einem positiven Testergebnis haben
100 tatsdchlich Darmkrebs und 900 keinen Darmkrebs.
Negativ Pradiktiver Wert (NPV)

Von 1000 Personen mit negativem Testergebnis hat etwa

1 Darmkrebs und 999 haben keinen Darmkrebs.

Der PPV stellt den Anteil der Personen mit positivem Testergebnis dar, bei denen die
Erkrankung auch tatsachlich vorliegt.

Der NPV stellt den Anteil der Personen mit negativem Testergebnis dar, bei denen die
Erkrankung auch nicht vorliegt. Die Beispiele (PPV 10%; NPV 99%) gelten fiir den
Okkultbluttest in der Altersgruppe der 40-59-jéhrigen [27].
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EBPI geht es insbesondere um die Kom-
munikation von Ergebnissen wissen-
schaftlicher Studien und somit haufig
um die Darstellung von Zahlen. Im Fol-
genden werden Beispiele vorgestellt,
wie Informationen adéaquat fir Patien-
ten und Verbraucher kommuniziert
werden kénnen.

Darstellung von Zahlen
und Ergebnissen

Das Verstandnis statistischer Informa-
tionen, die in Zahlen kommuniziert
werden, kann verbessert werden, wenn
flr die Présentation der Daten Erkennt-
nisse der Kommunikationspsychologie
berlicksichtigt werden. Tabelle 3 gibt
eine Ubersicht zu bekannten Proble-
men von Zahlendarstellungen.

Kriterium 4

Erkenntnisse iiber die Darstellung
von Zahlen und Ergebnissen wer-
den beriicksichtigt.

Zahlen versus Sprache

Es gibt keinen Konsens dartiber, wie
Haufigkeiten sprachlich darzustellen
sind. Die Interpretation von Darstellun-
gen sind unterschiedlich und kontext-
abhangig [24]. Es gibt Ansatze einer
Standardisierung  der  Risikosprache
[35]. Die von der EU 1998 verabschie-
dete Leitlinie zur Lesbarkeit von Infor-
mationen zu Medizinprodukten sieht
eine sprachliche Beschreibung der Risi-
ken und Nebenwirkungen vor [36].
Sprachliche Darstellungen fiihren je-
doch zu einer Uberschatzung der Risi-
ken [37] (Tabelle 4).

Kriterium 5
Keine alleinige sprachliche Dar-
stellung von Risiken.

Graphische Darstellungen

Graphische Darstellungen kénnen das
Verstandnis von Risikoinformationen
verbessern, aber auch zu Verzerrungen
von Informationen fithren. Die einzel-
nen Methoden sind unzureichend auf
ihre moglichen Effekte untersucht [29].
In Tabelle 5 werden Beispiele vorge-
stellt.

Kriterium 6

Die Erganzung durch angemesse-
ne grafische Darstellungen ist
sinnvoll.

Verlust versus Gewinn

Risikoinformationen, die den ,,Verlust”
(z.B. Mortalitat) statt den ,,Gewinn”
(z.B. Uberleben) darstellen, scheinen
besser geeignet, Personen zu einem be-
stimmten Verhalten zu berreden, wie
z.B. der Teilnahme am Screening [40].
Diesem Effekt kann begegnet werden,
indem beide Darstellungsweisen ne-
beneinander gestellt werden.

Kriterium 7
Darstellung von Verlust und Ge-
winn nebeneinander.

Kulturelle Besonderheiten

Die Erstellung von Patienteninformatio-
nen sollte unterschiedliche Kulturstan-
dards berticksichtigen. Eine Prdsenta-
tion von Patienteninformationen in der
jeweiligen Muttersprache stellt einen

Tabelle 4. EU-Richtlinie zur Lesbarkeit von Beipackzetteln: Einfluss auf die Risikoein-
schatzung von Patienten zu Nebenwirkungen [36].

EU-Richtlinie: EU-Richtlinie: Schatzung der Wahrschein-
Verbale Darstellung Nummerische lichkeit von Nebenwirkungen
der Haufigkeiten Darstellung (n=268)

(dt. Ubersetzung) der Haufigkeiten MW(SD)

sehr haufig > 10% 65 (24)%

héufig 1% —  10% 45 (22)%

gelegentlich 0,1% — 1% 18 (13)%

selten 0,01% — 0,1% 8 (8)%

sehr selten < 0,01% 4 (7%

==k http://www.elsevier.de/zaefq
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ersten Schritt dar. Vor dem Hintergrund
verschiedener Kommunikations- und
kognitiver Stile werden langfristig Krite-
rien benétigt, die dber die einfache
sprachliche Ubersetzung hinausgehen.

Kriterium 8
Beriicksichtigung kultureller Be-
sonderheiten.

Layout

Das Layout einer Patienteninformation
soll das Lesen erleichtern und das Ver-
standnis unterstiitzen. Die Harvard
School of Public Health [41] hat wegen
der Fiille an Empfehlungen fir die Ge-
staltung von Patienteninformationen
eine Ubersicht bereitgestellt, die Vorga-
ben zu drei Bereichen gibt (Tabelle 6).

Kriterium 9
Beriicksichtigung von Layout As-
pekten.

Bedeutung von Sprache

Im angloamerikanischen Bereich wer-
den Lesbarkeit und Plain Language
auch fir den Bereich Patienteninforma-
tion diskutiert. Die linguistischen Ele-
mente, mit denen ein patronisierender
bzw. paternalistischer Stil erzeugt wird,
sind bislang weitestgehend unberiick-
sichtigt. Gefordert wird die Nutzung ei-
ner nicht-angsterregenden (non-alar-
mist) und nicht-bevormundenden (non-
patronising) Sprache [14]. Zudem be-
vorzugen Patienten einen aktiven
Sprachstil gegentiber einem passiven
[42].

Kriterium 10

Verwendung von Partizipation
unterstiitzender Sprache, die zu-
dem der Zielgruppe angepasst
wird.

3. Wie sollte der Prozess
der Informationserstel-
lung gestaltet werden?

Die Einbeziehung von Patienten in die
Erstellung von Patienteninformationen
wird als Qualitatskriterium gefordert
[15, 43]. Ziel ist die Beachtung von Pa-
tientenbedtirfnissen und -praferenzen.
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Tabelle 5. Beispiele grafischer Darstellungen.

100 Personen

i = Patienten ohne Ereignis Die Darstellung von 100 Personen (bei sehr seltenen Ereignissen ist die Bezugs-
= Patienten mit einem gr6Be entsprechend groBer) ermdglicht eine anschauliche Prasentation der Be-
oder mehreren Ereignissen zugsgroBe und die Darstellung der Zufallsverteilung [38]. Die Darstellung wird
P s auch mit Strichmannchen oder Gesichtern verwandt.
tet ‘ 1 'II: Die Schaubilder haben den Nachteil, dass sie sehr viel Platz in der Information
g '||' | g ﬁ f $ bendtigen [24].
SEEEEREEE
trrrorERREDN
EEEERERER
A
L I
EREERRRER
rrren LR
Balkendiagramm
| : 1| [ 100 Zwei unterschiedliche Darstellungen desselben Therapieeffek-
5 % tes [modifiziert nach 23]: Reduktion von Schlaganfallen. In der
% linken Grafik erscheint der Effekt groBer, die Skalierung ist je-
10 doch irreflihrend.
6 Balkendiagramme werden von Patienten und Verbrauchern gut
4 % verstanden und als hilfreich empfunden [39].
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% 100 Das Liniendiagramm wird u.a. fur die Darstel-
lung kumulativer Risiken verwandt. Auch hier
i % ist die Skalierung von Bedeutung. Je groBer
= R ® das Feld unter der Kurve ist, umso gréBer wird
3 T 70 das Risiko empfunden [39].
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Tabelle 5. (Fortsetzung).

Perlen
Sterbefélle in der Gruppe Sterbefélle in der Gruppe
mit Scheinbehandlung mit wirksamer Behandlung

Ty T

N W’I\‘
@S OA I
S fﬁf\yﬂ

g
3

b /\\‘% W4
ﬁ%(& Q'S ’n;
:\))'{\{ (i } i d
r{ D

3 Sterbefélle nach 5 Jahren 2 Sterbefalle nach 5 Jahren

TR T

Yt Y

Differenz

Die Darstellung von Risiken oder Therapieeffekten mit Hilfe von Perlenglasern er-
mdglicht eine dreidimensionale Prasentation. Die zufallige Verteilung wird hier
anschaulich vermittelt. Das Beispiel zeigt eine RRR von 30%, die hier einer ARR
von 0,1% entspricht [27].

Tortendiagramm

Risk of Lung Cancer from Radon

Tortendiagramme werden von Patienten weniger gut verstanden [39]. Daher
sollten andere Darstellungen bevorzugt werden.

Balken
Fs r.
100 mit Darmkrebs 900 ohne Darmkrebs
(richtiges Testergebnis) (falsches Testergebnis)

Der Balken stellt den positiv pradiktiven Wert des Okkultbluttests fiir
die Zielgruppe der 40-59-jahrigen dar. Statt Prozentangaben werden
hier absolute Zahlen verwandt [27].

Sensitivitat und Spezifitat

1000 Personen im Alter von 60-79 Jahren
nehmen an einer Frilherkennungs-
untersuchung auf Darmkrebs teil.

B’ Fhe

Bei 20 Personen ist mind. Bei 980 Personen ist keines
1 Testfeld blau gefarbt der Testfelder blau gefarbt
£ positiv £ negativ

Wer hat tatsachlich Darrrirebs?

¢ S ‘2"

8 Personen 12 Personen 10 Personen 970 Personen

haben haben keinen haben trotzdem haben keinen
DarmieebsZ  Darmirebs= DarmlkrebsZ  Darmlaebs 2
richtig positiy  falsch positiv  falsch negativ - richtig negativ

0% 7 érztl. Fortbild. Qual. Gesundh.wes. (2005) 99; 343-351
el http://www.elsevier.de/zaefq
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Das Schaubild zeigt am Beispiel des Okkultbluttests Sensitivitat und Spezifitat
des Tests [27].
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Tabelle 6. Layoutkriterien [38].

1. Schriftgestaltung

e Leserlicher Schrifttyp, fiir Printmedi-
en die Serifenschrift —z.B. Times
bzw. Times New Roman und Book-
man, SchriftgroBe 12 Punkte

e Zeilenabstand 1,5 zeilig

e Kontrast zwischen Papier und Text

e Keine Schrift auf schattiertem oder
gemusterten Hintergrund

e genligend freien Platz lassen

2. Zeilen
e Zeilenldnge sollte 12 cm nicht dber-
schreiten
e Linkshiindig formatieren
e Keine Worttrennungen

3. Design

e Konsistenz herstellen

e Durcheinander vermeiden

o Leitfaden zum Auffinden von
Schliisselinformationen bereitstellen

e Klare Beschriftung aller Bilder und
Grafiken

e Erklarungen anbieten

e |egenden verdeutlichen

e Grafiken so nah wie mdglich zum
erklarenden Text positionieren

e Text nicht um Grafiken positionieren

e Konsistente und leicht lesbare Uber-
schriften verwenden

o Hauptpunkte fett hervorheben

[22]. Entwistle et al. [44] schlagen ein
Schema vor, in dem die Erhebung der
Patientenbedirfnisse und Kontextinfor-
mationen gleichberechtigt neben der
Erhebung der externen Evidenz steht.
Der Erstentwurf der evidenzbasierten
Patienteninformation ~ wird  sowohl
durch Verbraucher als auch Experten
geprift. In einer anschlieBenden Pilot-
phase wird der Uberarbeitete Entwurf
erneut von der Zielgruppe evaluiert.

InformationsbedUrfnisse  sind  bisher
wenig untersucht. [45]. Das Informa-
tionsbedtirfnis der Patienten unter-
scheidet sich haufig deutlich von der
verfligharen Evidenz aus wissenschaft-
lichen Studien. Patienten mit Polyarthri-
tis wiinschten z.B. Untersuchungen zu
chirurgischen,  physiotherapeutischen
oder ernahrungsbezogenen Interven-
tionen im Gegensatz zu den Arzten, die
im Auftrag industrieller Partner vorran-
gig Medikamente untersuchten [46)].

EE11] ZaeFQ|

Die Einbeziehung von Patientenvertre-
tern fiihrt zur Veranderung im Angebot
von Patienteninformationen [47]. Klare
Bewertungskriterien fir die Ziele der
Beteiligung und fur die Evaluation der
Einbeziehungsprozesse fehlen jedoch.

Kriterium 11

Patienten werden in den Prozess
der Informationserstellung einbe-
zogen.

Schlussfolgerungen

Wir haben versucht, die zurzeit in der
Literatur benutzten oder diskutierten
Kriterien fur evidenzbasierte Patienten-
informationen zusammen zu stellen.
Fir manche dieser Kriterien gibt es eine
gute wissenschaftliche Basis, andere
sind unzureichend evaluiert. Manche
Kriterien mogen von Patienten weniger
bedeutsam erachtet werden als von In-
formationsherstellern und umgekehrt.
Auch mdgen nicht alle Patienten um-
fassende evidenzbasierte Informatio-
nen mit komplexen Zahlendarstellun-
gen wiinschen oder zu schatzen wis-
sen. Trotzdem sollten diese Informatio-
nen zuganglich sein und allen Betroffe-
nen angeboten werden.
Evidenzbasierte  Patienteninformatio-
nen sollten sich sowohl der umfassen-
den Darstellung der wissenschaftlichen
Beweislage als auch der Patienten-
orientierung und somit der verstand-
lichen Darstellung wissenschaftlicher
Informationen verpflichtet fiihlen. Die
Berlicksichtigung der hier vorgeschla-
genen Kriterien bei der Erstellung von
Patienteninformationen kénnte einen
wichtigen Beitrag zur Transparenz und
Verstandlichkeit von wissenschaftlichen
Informationen flr Patienten leisten.
Dieser Artikel mochte zu einer regen
Diskussion anregen.
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SCHWERPUNKT

PATIENTENINFORMATIONEN

Analyse von deutschsprachigen Verbraucher-
Informationsbroschlren zum Screening auf

kolorektales Karzinom

Anke Steckelberg, Andrea Balgenorth und Ingrid Mihlhauser

IGTW — Gesundheit, Universitdt Hamburg

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

sierte, informierte Entscheidung.

Sachwarter: Screening, kolorektales Karzinom, informierte Entscheidung, evidenzbasier-

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 Verfii-
gung steht. Das bedeutet, dass die
Informationen dem aktuellen For-
schungsstand entsprechen und in ge-
eigneter Weise vermittelt werden
miissen. Das General Medical
Council der britischen Arzteschaft
hat 1999 ethische Leitlinien verdf-
fentlicht, die in bezug auf Scree-
ning-Untersuchungen unter ande-
rem auch die Information {iber
falsch-positive und falsch-negative
Ergebnisse, {iiber Unsicherheiten
und Risiken als auch iiber Folgeun-
tersuchungen fordern. Diese Infor-
mationen miissen auch dann gege-
ben werden, wenn davon auszuge-
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@ Urban & Fischer Verlag
> Z. &rztl. Fortbild. Qual.sich. (ZaeFQ) (2001) 95: 535-538

http://www.urbanfischer.de/journals/zaefq

hen ist, dass sie zu einer Nichtteil-
nahme am Screening fithren (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
kiirzlich publizierten Arbeit wurden
australische Informationsbroschii-
ren zum Mammographie-Screening
analysiert (7). Die Darstellung des
Nutzens erfolgte, wenn tiberhaupt,
ausschlieBlich als Relative Risiko-
reduktion. Weder die Absolute Ri-
sikoreduktion noch die Number
Needed to Screen wurden kommuni-
ziert. Ebenso fehlten in allen Bro-
schiiren Angaben zur Haufigkeit
falsch positiver Ergebnisse und zum

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

In Deutschland wird ein bevdlke-
rungsweites Screening auf kolorek-
tales Karzinom zunehmend propa-
giert (9). Die Untersuchung auf ok-
kultes Blut im Stuhl zur Fritherken-
nung des kolorektalen Karzinoms
wird als Leistung der gesetzlichen
Krankenkassen angeboten. Die
Fachgesellschaften empfehlen er-
ginzend dazu die Sigmoidoskopie
und Koloskopie (6). Im April 2001
wurde auf Initiative der Felix-Bur-
da-Stiftung fiir Krebsforschung die
»~Miinchener Erkldrung zur Friiher-
kennung von Darmkrebs* verdffent-
licht, mit dem Ziel, die Teilnahme an
den Fritherkennungsuntersuchungen
zum Darmkrebs in Deutschland
deutlich zu erhohen (5). Dabei wird
neben dem Test auf okkultes Blut
auch die Koloskopie als priméire
Screening-Methode propagiert. Eine
Website als Informationsquelle zu
dieser Initiative flir die Zielgruppe
und die Arzte soll noch aufgebaut
werden (5). Inwieweit das geplante
Informationsangebot die genannten
Anforderungen an eine evidenzba-
sierte Verbraucher-Information er-
fullen wird, bleibt abzuwarten.

Im Rahmen eines von der Robert-
Bosch-Stiftung geférderten 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 unterstit-
zen.

METHODIK

Von Juli bis September 2000 wurden
insgesamt 80 schriftliche Anfragen
an folgende Institutionen verschickt
mit der Bitte, alle verfligbaren Ver-
braucher-Informationsbroschiiren
zum Screening auf kolorektales Kar-
zinom zur Verfiigung zu stellen: Ge-
sundheitsamter, 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.
Zusitzlich wurde im Internet iiber
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 Arzte richteten.

Ziel der Analyse der Broschiiren 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 Broschire 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

536

Z. rztl. Fortbild. Qual sich. (ZaeFQ) (2001) 95: 535-538

parenz, Evidenz-Basierung und Ak-
tualitdt der Informationen (Tabelle
1). Inhaltlich wurden allgemeine
Angaben zum kolorektalen Karzi-
nom sowie die zur Zeit empfohlenen
Screening-Methoden Okkultbluttest,
Sigmoidoskopie und Koloskopie
analysiert (Tabelle 1 und Tabelle 2).
Die Analyse der Broschiiren erfolgte
durch 2 der Autorinnen (A. S. und A.
B.) unabhéngig 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), den Vorgaben von Coulter
et al (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 fiir die
Verbraucher transparent dargestellt.
Nur in 2 Broschiiren 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 Broschiiren Hin-
weise auf die Sigmoidoskopie. Zur
Vorbereitung auf die Koloskopie
gibt es nur in 5 von 17 Broschiiren
Hinweise; in keiner Broschiire wer-
den Angaben zu méglichen Kompli-
kationen wie Blutungen oder Perfo-

3
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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 allen Broschiiren. Keine
einzige der analysierten Broschiiren
erfiillte wesentliche Kriterien fiir ei-
ne evidenzbasierte Information.

DISKUSSION

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

Informationen iiber Verfasser, finan-
zielle Abhdngigkeiten etc. werden
nur von wenigen Broschiiren gelie-
fert. Es fehlt an Transparenz fiir die
Verbraucher, die zum Beispiel die
Quellen der Information nicht nach-
vollziehen und iiber finanzielle Ab-
hingigkeiten nur Vermutungen an-
stellen koénnen. Der Anspruch, wei-
tere Informationsquellen und Unter-
stiitzungsangebote bereitzustellen,
wird von den meisten Broschiiren
erfiillt. Eine Hilfestellung in Form
systematischer Fragen an den Arzt
oder die Arztin wird jedoch nicht
angeboten.

Angaben zum altersabhéngigen Ri-
siko an kolorektalem Karzinom zu
erkranken oder zu versterben, insbe-
sondere im Vergleich zu anderen Ri-
siken, fehlen. Eine Einschitzung des
individuellen Risikos ist somit nicht
moglich. Wirksamkeit, fehlende

A
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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
Lebensverldngerung 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
verfligbaren Broschiiren durch die
Verbraucher nicht beurteilt werden.
Dies ist umso bemerkenswerter als
zum Screening auf kolorektales
Karzinom eine Reihe randomisierter
kontrollierter Studien und eine Me-
ta-Analyse vorliegen (8).

SCHLUSSFOLGERUNGEN

» Das zur Zeit in Deutschland ver-
fliigbare 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-
turprdavention bei alten Menschen*
ein Informationssystem aufgebaut,
welches eine informierte Entschei-
dung ermoglichen soll.

* Die Beteiligung 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 colorectal
cancer were analysed by two indepen-
dently working researchers. The aim 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 false
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positive rates. In conclusion, presently
available information brochures in
Germany do not allow 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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Abstract

Background: Involving patients in decision making on diagnostic procedures requires a basic level
of statistical thinking. However, innumeracy is prevalent even among physicians. In medical teaching
the 2 x 2 table is widely used as a visual help for computations whereas in psychology the frequency
tree is favoured. We assumed that the 2 x 2 table is more suitable to support computations of
predictive values.

Methods: 184 students without prior statistical training were randomised either to a step-by-step
self-learning tutorial using the 2 x 2 table (n = 94) or the frequency tree (n = 90). During the training
session students were instructed by two sample tasks and a total of five positive predictive values
had to be computed. During a follow-up session 4 weeks later participants had to compute 5
different tasks of comparable degree of difficulty without having the tutorial instructions at their
disposal. The primary outcome was the correct solution of the tasks.

Results: There were no statistically significant differences between the two groups. About 58%
achieved correct solutions in 4-5 tasks following the training session and 26% in the follow-up
examination.

Conclusions: These findings do not support the hypothesis that the 2 X 2 table is more valuable

to facilitate the calculation of positive predictive values than the frequency tree.

Background

Diagnostic procedures are increasingly expected by con-
sumers to ensure their health; "certainty” has become a
product [1]. Assuming that test results are certain, only a
minority is aware about false positive and false negative
alarms. Previous research has shown that even physicians
have great difficulties in estimating the positive predictive
values of diagnostic tests [2-4]. One study reported that 95

out of 100 physicians estimated the positive predictive
value of screening mammography to be between 70-80%
rather than 7.8% [2]. Similar results were reported for
AIDS counselors for low-risk clients. The majority of
counselors assured that false positives would never occur
and half of the counselors incorrectly assured that if a low-
risk person tests positive, it is absolutely certain (100%)
that he or she is infected with the virus [5]. An incorrect
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probability judgment may result in unnecessary tests or
pseudo certainty. Therefore, the understanding, presenta-
tion and communication of test quality are a challenge for
both: lay people and professionals.

Involving lay people in decision making on diagnostic
procedures requires a basic level of statistical thinking.
Help for computing Bayesian inference is needed. Statisti-
cal thinking can be enhanced by representing statistical
information in terms of natural frequencies rather than
probabilities [6,7]. This is explained by the evolution of
the human reasoning system. Gigerenzer proposed that
human reasoning is algorithms designed for information
that comes in a format that was present in the "environ-
ment of evolutionary adaptiveness" [8]. Human reason-
ing processes are adapted to natural frequencies. Also
Bayesian computations are easier when the information is
communicated this way.

In cognitive psychology the frequency tree is used as visual
help for the representation of frequencies, a variant of a
tree structure often used in decision analysis to teach com-
puting the positive predictive value the simple way (Figure
1) [4]. This format allows a multistage presentation of the
numerical information and demonstrates the reasoning
process.

In contrast, in medical science the 2 x 2 table is the stand-
ard method to teach computing predictive values (Figure
2) [9,10]. In addition, the 2 x 2 table is used for other cal-
culations, e.g. odds ratios or relative risks [9].

Figure |
Frequency tree.

http://www.biomedcentral.com/1472-6920/4/13

Event'Disease
Yes No Total
Test | Positive
Result | Negative
Total
Figure 2
2 x 2 table.

In the present study, we compare the two visual helps in
non-medical students. We hypothesized that the 2 x 2
table is more eligible than the frequency tree to facilitate
correct answers in tasks of calculations of positive predic-
tive values 4 weeks after an initial training-session. We
also describe students' ability to calculate positive predic-
tive values, analyzing the transfer of the numerical infor-
mation into the visual help and the correct computation.

Methods

Participants

We approached 238 students without prior statistical
training to recruit the necessary 184 students who agreed
to participate. (See power calculation below) Students
attending the University of Hamburg (health sciences,
biology and sports), a vocational college (health and
nursing) or taking part in an in-service training (nursing
and public health) were informed about the timing and
content procedure of the study during their courses.

Procedure

The study was carried out between October 2000 and July
2001 and consisted of two supervised sessions lasting
about 1 h each. The recruited 184 students were randomly
assigned either to the frequency tree group (n = 94) or to
the 2 x 2 table group (n = 90) using blocked randomiza-
tion in blocks of 10. Concealed allocation based on com-
puter-generated random numbers was done by an
external person. In addition, the external person prepared
sealed envelopes for both sessions including the tutorial
with the tasks and a questionnaire for survey of age,
gender, years of school, mark in mathematics and social
state. The training consisted of a written step-by-step self-
learning tutorial (Additional file 1, 2, 3). The participants
had to compute 5 positive predictive values in each ses-
sion. The tutorial and tasks followed the recommenda-
tions for the presentation of numerical information [4].
Participants were asked to reveal how they achieved their
solutions. Participants were allowed to use a pocket calcu-
lator. Correct results were presented and discussed after
each session.
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Table I: Hypothesized distribution of correct answers after 4 weeks between the two study groups

Categories* (numbers of correct answers) Frequency tree 2 x 2 table
0 0.40 0.30
| 0.15 0.05
2 0.15 0.05
3 0.10 0.20
4 0.10 0.20
5 0.10 0.20
* category 0 = 0 answers correct category |-5 = |-5 answers correct

In the follow-up examination participants were again
asked to solve 5 different diagnostic problems of similar
level of difficulty but without having the tutorial instruc-
tions at their disposal (Additional file 4,5,6). Participants
who missed the date were repeatedly contacted by letter,
phone or e-mail. Efforts were discontinued after 4 weeks.

Assessing performance

Correct solution of the tasks

A solution was classified correct, when the documented
positive predictive value was equivalent to the correct
solution rounding up or down to the next full percentage
point. If a participant used the correct computation (cor-
rect positives divided by all positives) but made a calcula-
tion error either in the transfer of the numerical
information into the visual help or within the division, we
ignored calculation errors. Whenever a different computa-
tion such as rule of three — a mechanical method for solv-
ing proportions — was used or the calculation protocol
was missing the rounded solutions were classified like-
wise as correct by congruence. If the protocol indeed
showed that a correct rounded solution resulted from an
incorrect computation such as positive predictive value =
correct positives / false positives the answer was classified
as incorrect. Tasks that had not been worked on were also
classified incorrect.

Correct transfer

To evaluate the usefulness of the different visual helps, we
evaluated the ability of correct transfer of the numerical
information into the charts. A transfer was classified as
correct, when the numerical information of the problems
was inserted into the gaps provided. It was sufficient to
insert the relevant values for the computation, calculation
errors were ignored.

Correct computation

The computation was classified as correct Bayesian
approach when the following computation was used: pos-
itive predictive value = correct positives / (correct positives
+ false positives) or positive predictive value = correct pos-
itives / all positives. The computation was classified as

Non-Bayesian approach when the computation was used
with false values. Other computations were classified as
other strategies.

Statistical power and analyses

Table 1 shows the hypothesized distribution of correct
answers within the different categories as primary out-
come measure between the two study groups (Table 1). By
using the Wilcoxon (Mann-Whitney) rank-sum Test in a
sample of 92 persons in each group (84 + 10% drop-out)
the hypothesized differences are detected with a power of
80% at a 2- tailed o of 0.05. For our one-sided hypothesis
that the 2 x 2 table is superior to the frequency tree the
power is 88% at sample size of n1 = n2 = 80.

Analysis is based on the intention-to-participate principle
that includes all randomised participants as randomised.
Drop outs were considered as having solved none of the
positive predictive values correctly.

Results

Figure 3 shows the flow of participants through the trial
(Figure 3). There were 18% drop outs in the frequency tree
group and 20% in the 2 x 2 table group resulting in a
power of 78% for the two-sided and 86% for the one-
sided hypothesis. For grouping into three categories as
used for analyses the power is 81% for the two-sided and
89% for the one-sided hypothesis.

The groups were similar regarding demographic variables
(Table 2).

Correct solutions of the tasks

Table 3 shows the solutions of both sessions with regard
to the primary outcome. Within the training session 20%
of participants in both groups calculated only 0-1
answers correctly; 58% (95% CI, 47%-68%) (2 x 2 table)
and 59% (95% CI, 48%-69%) (frequency tree), respec-
tively, solved 4 or 5 tasks correctly. In the follow-up exam-
ination most participants could not solve more than 0-1
tasks correctly (72% frequency tree and 67% 2 x 2 table).
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Table 2: Baseline characteristics*
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Frequency tree 2 x 2 table

(n=94) (n=90)
Age
Median (range) 29 (20-54) 26 (19-51)
Missing values 2 (2)
Gender
Male 15 (16) 20 (22)
Female 77 (82) 67 (75)
Missing values 3(3)
Years of school
< 10 years (I
10-12 years 22 (23) 19 (21)
> |2 years 68 (72) 67 (75)
Missing values 3(3)
Mark in mathematics
I (highest level) 6(7)
2 20 (21) 18 (20)
3 35(37) 32 (36)
4 14 (15) 17 (19)
5 (lowest level) 9 (10)
Missing values 14 (15) 8 (9
Group
University of Hamburg 59 (63) 55 (61)
Vocational College 14 (15) 15 (17)
Non-academic students 21 (22) 20 (22)

*Values are numbers (percentages) of participants unless stated otherwise

Table 3: Numbers of correct solutions of positive predictive values*

Category Training session Follow-up examination
Frequency tree 2 x 2 table Frequency tree 2 x 2 table
(n=94) (n=90) (n=74) (n=75)
0-1 19(20) 18(20) 53 (72) 50 (67)
(0—1 answer correct)
2-3 20 (21) 20 (22) 2(3) 5(7)
(2-3 answers correct)
4-5 55 (59) 52(58) 19 (26) 20(27)

(4-5 answers correct)

* Values are numbers (percentages) of participants

Within the category 4-5 correct answers 27% of partici-
pants (95% CI, 17%-38%) (2 x 2 table) and 26% (95%
CI, 16%-37%) (frequency tree) had correct solutions. The
differences between the two study groups were not statis-
tically significant neither in the training session (p = 0.95
{0.49 one-sided}) nor in the follow-up examination (p =
0.48 {0.24} for the analysis on intention-to-participate
and p = 0.61 {0.31} for the analysis on-participation
(Table 3).

In addition, we analyzed every single task in terms of cor-
rect solution. In the training session 66% of all questions
[(n=309/470 (frequency tree); n = 297/450 (2 x 2 table)]
were solved correctly in both groups. The amount of cor-
rect solutions decreased to 26% (n =98/370) and 31% (n
= 115/375), respectively, in the follow-up examination.
Differences between groups were not statistically signifi-
cant (Table 4).
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Table 4: Analysis of each task regarding correct solutions, transfer of numerical information and Bayesian computations*®

Correct solution

Training session

Follow-up examination

frequency tree 2 x 2 table frequency tree 2 x 2 table
(n=94) (n=90) (n=74) (n=75)
Task A 67 (71) 66 (73) 18 (24) 25 (33)
Task B 63 (67) 64 (71) 22 (30) 24 (32)
Task C 69 (73) 63 (70) 19 (26) 23 (31)
Task D 67 (71) 54 (60) 21 (28) 23 (31)
Task E 43 (46) 50 (56) 18 (24) 20 (27)

Correct transfer
Training session Follow-up examination

frequency tree 2 x 2 table frequency tree 2 x 2 table
(n=94) (n=90) (n=74) (n=75)
Task A 84 (89) 79 (88) 53 (72) 57 (76)
Task B 83 (88) 78 (87) 52 (70) 57 (76)
Task C 71 (76) 65 (72) 45 (61) 53 (71)
Task D 73 (78) 67 (74) 42 (57) 49 (65)
Task E 54 (57) 53 (59) 42 (57) 48 (64)

Correct Bayesian Computation
Training session Follow-up examination

frequency tree 2 x 2 table frequency tree 2 x 2 table
(n=94) (n=90) (n=74) (n=75)
Task A 62 (66) 59 (66) 13 (18) 18 (24)
Task B 60 (64) 58 (64) 17 (23) 18 (24)
Task C 70 (75) 60 (67) 15 (20) 15 (20)
Task D 69 (73) 52 (58) 16 (22) 17 (23)
Task E 46 (49) 44 (49) 15 (20) 15 (20)

* Values are numbers (percentages) of tasks

Correct transfer

Transfer of the numerical information into the visual help
in the training session could be managed in 78% (n =
365/470 frequency tree) and 76% (n = 342/450 2 x 2
table) of the tasks. In the follow-up examination in 63%
(n =234/370) and 70% (n = 264/375), respectively, the
information was correctly transferred into the visual helps
(Table 4).

Correct computation

The application of the Bayesian computation in the train-
ing session was correctly used in 65% (n = 307/470 fre-
quency tree) and in 61% (n =273/450 2 x 2 table). In the
follow-up examination 21% (n = 76/370) and 22% (n =
83/375), respectively, used correct Bayesian computation
(Table 4).

Incorrect Bayesian approaches

Table 5 shows the commonly used incorrect Bayesian
approaches which lead to incorrect solutions of the tasks
(Table 5).

Discussion

Differences between the 2 x 2 table and the frequency tree
groups were neither meaningful nor statistically signifi-
cant with regard to the primary outcome measure of cor-
rect calculation of the positive predicted values. In the
training session the majority of participants were able to
calculate the positive predictive value of all tasks correctly.
In the reexamination after 4 weeks the proportion of par-
ticipants with solutions of all tasks decreased to 26% in
both groups. The transfer of the numerical information
into the visual helps was comparable between the two
sessions. However, participants had major difficulties in
applying the correct computation as a precondition of a
correct solution.
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Training session

Follow-up examination

total Frequency 2x2 total Frequency 2x2
tree table tree table

correct positive 41 26 (63) 15 (37) 16 11 (69) 5@l
rate/ false positive
rate
disease yes / all 14 7 (50) 7 (50) 37 20 (54) 17 (46)
positives
correct positives / I 6 (55) 5 (45) 22 I'1(50) 11 (50)
disease yes
all positives / total 4 4 (100) 0(0) 14 6 (43) 8 (57)
all positives / 100 0 0(0) 0(0) 6 6 (100) 0(0)
disease yes / 4 1 (25) 3 (75) | I (100) 0(0)
correct positives
all positives/ 4 0(0) 4 (100) 5 5 (100) 0(0)
correct positives
not identified 23 13 (57) 10 (43) 29 14 (48) 15 (52)
total 101 57 (56) 44 (44) 130 74 (57) 56 (43)

* Values are numbers (percentages) of incorrect Bayesian approaches.

In all our tasks we have used frequency formats following
the recommendation of Gigerenzer & Hoffrage [4]. In
those earlier studies the frequency tree without caption
has been used and we adopted this format of the fre-
quency tree in our study. However, in more recent studies
a captioned frequency tree has been used [11]. Therefore,
we cannot exclude that when comparing the 2 x 2 table
with a captioned frequency tree the results might be
different.

Our study is the first that has compared the two visual
helps 2 x 2 table and frequency tree. Previous studies have
concentrated on teaching methods using either one of the
visual helps or both in combination [4,12]. These previ-
ous studies addressed different target groups, mainly med-
ical students and physicians and focused different
questions. In contrast, we addressed non-medical stu-
dents without prior statistical knowledge as a first
approach to lay people. Therefore, the overall results of
our study are difficult to compare to previous
publications.

The primary aim of our study was not to investigate differ-
ent teaching methods for computing predictive values. We
have tried to apply the most appropriate method accord-
ing to actual research at the initiation of the study. How-
ever, overall performance of our students was poor. In the
training session 58% of participants were able to calculate
the positive predictive value of 4 or 5 tasks correctly. In the
follow-up examination after 4 weeks the proportion of
correct solutions in 4 or 5 tasks decreased to 26%. In addi-
tion, after 4 weeks participants had major difficulties in

applying the correct computation as a precondition of a
correct solution whereas there was only a minor deterio-
ration with respect to the transfer of the numerical infor-
mation into the visual helps.

A recent study used a computerized tutorial programme to
teach Bayesian inference [11]. Within the study carried
out in a rather small sample of mostly medical students,
the role of the graphical aids captioned frequency tree pre-
senting data as natural frequencies versus probability tree
presenting data as probabilities in teaching Bayesian infer-
ence was explored. After 3 month participants who used
the frequency tree reached 100% Bayesian solutions com-
pared with 57% of participants using the probability tree.
The authors hypothesized that it is much more important
whether the proper representation is used than which
graphical aid is applied [11]. Kurzenhauser & Hoffrage
studied the effects of a classroom tutorial using both vis-
ual helps to teach Bayesian reasoning [12]. They achieved
47% correct answers after 2 months. Participants of the
study were medical students in their second and third
semester.

Generalisability of the results with respect to the overall
correct solutions of our study may be limited by the prev-
alent innumeracy that has lately been ascertained for Ger-
many within the OECD Programme for international
student assessment (PISA). Mathematics literacy was
stated to be poor in Germany especially in girls [13]. A
high percentage of participants in our study were women
which corresponds to the distribution of students. Trans-
ferring the self-learning tutorial to people without general
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qualification for university entrance would probably
result in an even lower amount of correct solutions.

Conclusions

In conclusion, our findings do not support the hypothesis
that the 2 x 2 table is more valuable to facilitate the calcu-
lation of positive predictive values than the frequency
tree. Regardless which visual help is used there is a need
for improvement of teaching methods to approach lay
people who want to participate in medical decision
making.
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I Risk information - barrier to informed choice? A focus group study

Summary

Objectives: To study consumers’ information needs for
informed choice on colorectal cancer screening, and to develop
and evaluate information material that is evidence-based and
communicates benefit as well as lack of benefit and risks as
natural frequencies.

Methods: Design: Focus group study; during a first round con-
sumers’ needs and attitudes were surveyed, in a second round
the information material was evaluated. The study was carried
out in Hamburg, Germany. Participants: 50 women and men,
40 years or older without colorectal diseases.

Results: Consumers opted for traditional information that
advises and guides them. If consumers were nevertheless given
evidence-based information that considers the defined criteria
it evoked cognitive dissonance which consumers tried to cope
with by devaluating, minimising and not noticing the informa-
tion. Cognitive dissonance inhibits processing of information.
Researchers are confronted with a dilemma to either respect
consumers’ requests or to facilitate informed choice.
Conclusion: Cognitive dissonance may be a barrier to
informed choice. This should be considered when aiming at
communicating risk information.

Keywords: Decision making — Evidence-based medicine — Consumer
participation - Cognitive dissonance — Mass screening — Colorectal neo-
plasm.

High quality information is regarded indispensable for
informed choice. Various criteria have been defined for
patient or consumer information on medical interventions.
The information should be evidence-based (Sackett et al.
2000). It should communicate prognosis of the disorder or
disease if left untreated. With respect to treatment options
it should inform about probability of benefit, risk of failure
and harm. About tests it should communicate likelihood of
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positive and negative findings and the possibility of false
test results (General Medical Council 1999; Bundesaus-
schuss der Arzte und Krankenkassen 2003). Since framing
of data has an important influence on risk perception results
should be presented in natural frequencies (Edwards et al.
2002; Hoffrage et al. 2000). In addition, consumers should
be involved in the development of the information material
(Coulter et al. 1999). A basic production process has been
suggested, comprising the identification of existing beliefs,
concerns and information needs of the potential users of the
information (Entwistle et al. 1998a; 1998b).

The aim of the present study was to firstly explore con-
sumers’ information needs and attitudes and secondly to
develop and evaluate a booklet on colorectal cancer screen-
ing following these defined criteria. We now report on the
conflicts that showed up during this process and on con-
sumers’ reactions to this kind of risk information. We think
these observations have not yet been sufficiently acknowl-
edged.

Methods

The decision to apply the focus group method was mainly
influenced by the researchers’ intention to warrant a maxi-
mal consumers’ involvement in the process of the leaflets’
development. Using a questionnaire would have been more
economic but did not suite as survey method due to the pre-
mature character of the research questions. Due to the
intensity and the specific communication focus groups
potentiate a wide spectrum of aspects and opinions to sur-
face. In contrast, the individual interview approach would
have been not only much more time-intensive but also
would have lacked the information generated in group dis-
cussions (Morgan 1998). We conducted two rounds of focus
group sessions between October 2001 and June 2002. The
first round intended to survey what information consumers
think they need to make an informed choice on colorectal
cancer screening and how they like it to be presented.
Thereafter, we developed a booklet on colorectal cancer
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screening. The second round of focus groups was conducted
to evaluate the booklet. We planned to involve 50 consumers
and took into account about 10 drop outs (Morgan 1998).
We recruited 83 subjects by announcements in local newspa-
pers, 67 willing to participate fulfilled the inclusion criteria
(40 years or older, no colorectal cancer or other colorectal
diseases) and were invited. 50 participants attended the first
round of focus group sessions and 46 of them the second
round. Each round consisted of six focus groups with seven
to 10 participants and lasted about three hours. The partici-
pants covered a wide range of sociodemographic character-
istics: women (n = 35), mean age (yrs = SD) 59 £ 10.6, sec-
ondary school nine years (n = 9), secondary school 10 years
(n =20), grammar school >12 years (n =21). 34 of the 50
participants reported to have taken part in colorectal cancer
screening before.

First focus group round

To point out, that we do not aim to persuade the consumers
in any direction, we gave the participants a kind of
equipoise statement (Elwyn et al. 2003). In the beginning of
each focus group session we stated that concerning the iden-
tified particular question there is more than one way to deal
with it. We used questionnaires containing semi-structured
questions that contain several possible answers and also
allow adding answers that are not mentioned, open ques-
tions and group discussions to survey information needs
and experiences with screening for colorectal cancer. As a
preparation for the following group discussion participants
were instructed to reflect their individual information
needs. These topics were discussed and clustered by the
group. In a second step participants rated relevance of the
resulting clusters using a scale from 1 (very important) to 6
(completely unimportant). Participants’ intention to take
part in colorectal cancer screening or not was surveyed
using one specific item.

Production of the booklet

The first round of focus groups revealed that consumers ask
for different information than we intended to communicate.
Consumers’ information needs were included as far as they
fit into the topic. However, we stuck to our intention to
develop evidence-based information according to our pre-
defined criteria. In the following we present some examples
of the information provided:

“Out of 1000 persons with faecal occult blood test screening
every two years over a period of 10 years, about one person
has a benefit insofar as he or she does not die from colorec-

Soz.- Praventivmed. 49 (2004) 375-380
© Birkhéuser Verlag, Basel, 2004

Steckelberg A, Kasper J, Redegeld M, et al.
Risk information — barrier to informed choice? A focus group study

tal cancer during this period. We do not know who this one
person is.”
“About 999 out of 1000 persons do not have a benefit:
993 persons would not have died from colorectal cancer
within the period of 10 years even without screening, and six
die of colorectal cancer in spite of screening.”
The benefit of faecal occult blood screening was also pre-
sented in absolute and relative risk reductions and illustrat-
ed in a chart:
“Usually the benefit is presented as relative risk reduc-
tion: screening with faecal occult blood test reduces
deaths due to colorectal cancer by 20%.”
“The presentation in absolute percentages results in the
following benefit: screening with faecal occult blood test
reduces deaths due to colorectal cancer by 0.1 %. Both
presentations are possible.”
“What does a positive test result tell? To the age group 40
to 59 years applies: Out of 1000 persons with a positive
test result, about 100 have colorectal cancer and 900 do
not have colorectal cancer.”
“What does a negative test result tell? To the age group
40 to 59 years applies: Out of 1000 persons with a nega-
tive test result, about 1 has colorectal cancer and 999 do
not have colorectal cancer.”
“Out of 10000 persons, who have a colonoscopy, about 30
will suffer a major bleeding, about 10 a perforation of the
colon and about 2 die. The frequency of complications
depends on the experience of the doctor.”

The booklet in German language is available on the internet
(Steckelberg & Miihlhauser 2003).

Second focus group round

In the second round we evaluated the draft regarding con-
tent, comprehensibility, readability, and presentation. The
quality of each chapter and finally the whole booklet were
rated on a scale from 1 (excellent) to 6 (unsatisfying). At the
end of the sessions we again surveyed intentions towards
screening for colorectal cancer as described before. To doc-
ument the participants’ perception about the attitude of the
researchers towards colorectal cancer screening participants
were asked what they assume the researchers suggest
regarding participation in screening.

Analysis

Questionnaires were analyzed quantitatively by calculating
frequencies with SPSS. The resulting pool of interest clusters
of the six focus groups contained 35 different clusters. Out of



Steckelberg A, Kasper J, Redegeld M, et al.
Risk information — barrier to informed choice? A focus group study

this pool two researchers independently extracted a set of
categories. By comparing the remaining sets of categories
discrepancies were identified and solved by consensual dis-
cussion (Krueger 1998). The individual ratings of relevance
on the original clusters were attributed to one of the result-
ing 12 categories the cluster was subsumed in. The outcome
data of this analysis procedure represent consumers’ per-
ception of relevance for all 12 fields of interests.

All focus groups were documented audio-visually and as
abridged transcripts. The analysis of the group discussions
based on the tape recordings as well as the transcripts were
performed hermeneutically to identify central and charac-
teristic statements.

Results

Table 1 shows the transferred ratings of the relevance of the
expressed information needs in the first focus group round.
Consumers did not perceive our intention and still expected
information that encourages participation in colorectal can-
cer screening. (Box 1) Even after the second focus group
round, still 39 of participants (74 % ) assumed researchers to
promote participation in colorectal cancer screening.

The quality of the individual chapters and the complete
booklet were rated rather satisfiable: complete booklet
mean = SD score: 2.7 + 0.9 (n = 41). However, consumers’
comments revealed antagonism and rejection to parts of the
booklet communicating risks. The comments in Boxes 2 and
3 indicate strategies of cognitive dissonance reduction. Par-
ticipants devaluated the given material by e.g., suggesting
putting a whole chapter which is essential for evidence-
based information into a separate booklet. (Box 2, com-

Table 1 Information needs

The six most relevant topics

Screening methods in general 1.5+1.1
Therapy of colorectal cancer 1.8+1.4
Prevention of colorectal cancer 1.9+15
Nutrition 1.9+14
Symptoms of colorectal cancer 20+ 1.1
Anatomy and physiology 2.0+£1.0
The six least relevant topics

Quality of screening tests 23+13
Benefit and harm of screening 22+16
Adverse effects of screening tests 22+1.2
Individual risk 3.1+£1.8
Sources of information 24+15
Sponsoring 29+1.6

The six most relevant and the six least relevant topics rated in focus group 1
Scale: 1 (high relevance) — 6 (low relevance)
Values are means + SD
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Box 1 Participants’ misunderstanding of researchers’ intention

1 “l would agree that it has to be recommended to take part
in screening once a year.”

2 “The aim is to lower the threshold of participation in
screening.”
3 “1 think that people have to be told that it really isn‘t a big

deal, it just takes a couple of hours until you can be certain
that you are not ill.”

4 “l am interested to see how people can be motivated to
have a screening test.”

5 “Why and what for do | have to know all this?”

6 “This kind of information could be summarized in a special
leaflet for interested readers.”

Box 2 Comments on the presentation of test quality of faecal occult
blood test and benefit vs lack of benefit of faecal occult blood test
screening programmes

1 “There is too much emphasis on the fact that a lot of people
do the test and are not ill and therefore would not have had
to do the test. The booklet is wonderful to read and compre-
hensible but the whole impression is negative. Is there any
use in participating or can one just save time? There is too
much emphasis that many people did the test without
benefit, but there always is a benefit because you get the
certainty.”

2 “l do not understand the whole thing, why is there just
one person who has a benefit?”

3 “If someone reads that there is just 1 person out of 1000
who has a benefit, he will turn over right away.”

4 “You should write: it is the most harmless one can do, it
does not hurt, does not cost any time and therefore it does
not matter that the effect is rather small.”

5 “We could put this information (the whole chapter) into a
separate booklet addressing the interested reader.”

6 “Well, I will not participate if | read up to page 18. | would
say the benefit is too small. But that is not the aim of the
booklet.”

7 “Having doubts about the benefit this does not help me.

I would like to read something positive but not that 999
have no benefit. Therefore | would not do the test. | just do
it because | know that it surely is helpful.”

ment no. 5). Another strategy to reduce dissonance is possi-
ble by minimising the information as e.g., shown in Box 2,
comment no. 4.

In the beginning of the first session 33 of 50 (66 %) partici-
pants stated that they intended to participate in colorectal
cancer screening. After the second focus group 38 of 46
(83 %) would take part in colorectal cancer screening.
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Box 3 Comments on the presentation of colonoscopy

1 “If | read about complications of screening tests beforehand
I would not have the test.”

2 “Reading about screening test complications makes me
worry.”

3 “There is no positive perspective on this subject.”

4 “Why can someone die? That really shocked me. | did not

know anything about side effects before so | was com-
pletely shocked when | read this. We do not get clarified
about that.”

5 “1 will cancel my appointment (colonoscopy) next week. | do
not understand this. However we shall all take part in
screening (...) it frightens me to have the test.”

Discussion

Involving consumers in the process of developing evidence-
based information on colorectal cancer screening revealed
that consumers opted for traditional information. This
induces a dilemma for researchers: Should they stick to the
defined criteria for consumer information or respect con-
sumers’ requests? As consumers were nevertheless given
information that accomplished the defined criteria it evoked
cognitive dissonance as an expression of consumers’ cogni-
tive conditionality which they tried to cope with by devalu-
ating, minimising and not noticing the information. Irra-
tional processing occurs basically and not exceptionally.
Cognitive dissonance has been studied by social psycholo-
gists. Information which contradicts one’s attitudes gener-
ates cognitive dissonance which is expressed by feelings
of tension and uncertainty (Festinger 1997; Frey 1982). It
threatens the self concept. A reduction of cognitive disso-
nance can be achieved by irrational behaviour like observed
in the study: minimizing, devaluating or not noticing the
information or changing one’s attitude.

A weakness of the study is due to the focus group method
especially because we did not have a random sample. The
generalisability of the results remains uncertain. The accu-
mulation of screening friendly attitudes and the assessment
of the material might have been an effect of motivational
selection of the sample. This motivation to participate was
not surveyed but regarding the announcement in the news-
paper, a selection by interest in screening might be possible.
The limited generalisability however, does not question the
effect itself.

Many of the participants had already taken part in colorec-
tal cancer screening and results may vary in groups who have
not yet participated in colorectal cancer screening. In addi-
tion, consumers may be different across countries. German
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consumers might tend more towards the paternalistic model
than others. On the other hand, the assumed motivational
biased selection may be discussed controversially (Schwartz
et al. 2004). The authors reported a prevalent enthusiasm for
cancer screening in the USA. Most adults (87 %) believed
that routine cancer screening is almost always a good idea
(Schwartz et al. 2004).

The focus group method allowed us to observe the conflicts
arising in the process of developing the information materi-
al. The occurrence of cognitive dissonance in handling med-
ical information has been observed before; however, this
finding has not been sufficiently appreciated (Coulter et al.
1998). We suggest that the phenomenon of cognitive disso-
nance is inherent to risk communication. Its salience and
dominance in our study could be due to the consequent
application of our pre-defined criteria. It might come across
astonishing, that even the Cochrane review (O’Connor et al.
1999), systematically analysing the field of decision aids does
not mention theoretical approaches to explain effects of
non-response. However, this may result from the focus of
research questions and the paradigmatic mix of studies
reported: ,,Equipoise” is far from being a standard axiom
(Elwyn et al. 2003) in creation of evidence-based informa-
tion materials. In particular the presentation of benefit as
well as lack of benefit and of risks as natural frequencies is
not generally used in other evidence-based information
material (Pignone et al. 2000; NHS Cancer Screening 1999).
In addition, the extent of emotional involvement and cogni-
tive dissonance may vary depending on the target disease.
In our study consumers’ existing attitudes towards screening
were affirmed at the end of the survey despite the presen-
tation of the information. Similar observations have
been reported in a study on prostate cancer screening that
provided extensive neutral counselling. Although 93% of
the participating men interpreted the information as
unfavourable towards screening, 75 % still intended to be
tested (Farrell et al. 2002).

Similar findings were reported by Chan et al. (2003). Their
finding of an extreme overestimation of certainty in the sci-
entific evidence seems to initially block seeking the neces-
sary information for informed choice. In addition, the find-
ings of an international survey of women'’s perceptions of the
benefits of breast cancer screening found that women clear-
ly overestimated the benefits that can be expected from
mammography screening and especially women who recent-
ly took part in screening were less well informed
(Domenighetti et al. 2003).

These unexpected findings may also be interpreted as a
coping strategy to reduce cognitive dissonance. People
who have a strong attitude towards screening will seek
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information that is consonant with their position and they
will avoid dissonant information (Frey 1982).

Our observations raise the question whether risk informa-
tion may even be a barrier to informed choice. It may not be
possible to communicate evidence-based information in a
context where consumers expect advice and guidance or in
case of strong preattitude.

It should be examined whether the theory of social psychol-
ogy on cognitive dissonance is suitable for an approach to
address biases of irrationality in the development process of

Zusammenfassung

Risikoinformation - Hindernis fiir die informierte Entscheidung?
Eine Fokusgruppenstudie

Fragestellung: Es werden die Informationsbedirfnisse von
Verbrauchern zur informierten Entscheidung zur Darmkrebs-
friherkennung untersucht und Informationsmaterial entwi-
ckelt und evaluiert, welches evidenz-basiert ist und sowohl den
Nutzen als auch den fehlenden Nutzen und Risiken in naturli-
chen Haufigkeiten darstellt.

Methoden: Studiendesign: Fokusgruppenstudie; in der ersten
Diskussionsrunde wurden die Informationsbedurfnisse und
Einstellungen der Verbraucher erhoben, in der zweiten Runde
wurde das Informationsmaterial evaluiert. Die Studie wurde in
Hamburg, Deutschland, durchgefihrt. Teilnehmer: 50 Frauen
und Manner, 40 Jahre und &lter ohne Darmerkrankungen.
Ergebnisse: Die Verbraucher wahlten traditionelle Informatio-
nen aus, die Ratschldge und Anleitung geben. Wenn Verbrau-
chern dennoch evidenz-basierte Informationen vorgelegt wur-
den, die die definierten Kriterien bertcksichtigten, wurde kogni-
tive Dissonanz evoziert, die die Verbraucher durch Abwertung,
Minimierung und Nicht-Zur-Kenntnisnahme versuchten zu
bewaltigen. Kognitive Dissonanz hemmt die Informationsverar-
beitung. Die Forscher sind mit dem Dilemma konfrontiert, ent-
weder die Forderungen der Verbraucher zu respektieren oder
aber die informierte Entscheidung zu férdern.
Schlussfolgerungen: Kognitive Dissonanz kénnte ein Hinder-
nis fur die informierte Entscheidung sein. Dieses sollte berlck-
sichtigt werden, wenn Risikoinformationen kommuniziert wer-

den sollen.
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consumer information. Further research should consider
these findings if we really aim at facilitating patient partici-
pation and informed choice.
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Résumé

Information de risque: obstacle pour la décision informée? Une
étude de focus groups

Objectifs: Etudier quelles sont les informations nécessaires aux
consommateurs pour que ces derniers soient en mesure de
prendre une décision informée face au dépistage du cancer co-
lorectal. Développer et évaluer un matériel évidence-basée sur
les données probantes et qui mette en évidence aussi bien les
avantages que les risques.

Méthodes: Etude par focus group: dans un premier temps, les
besoins en matiére d'information et les attitudes des consom-
mateurs ont été identifiés; dans un second temps, le matériel
informatif a été évalué. L'étude a été conduite a Hambourg
(Allemagne), avec 50 femmes et hommes, agés de 40 ans et
plus sans maladie colorectale.

Résultats: Les participants ont préféré les informations tradi-
tionelles (conseils et information). Lorsqu'ils sont quand méme
données des information évidence-basée, dissonance cognitif
était suscité, que ces personnes ont essayé de minimiser ces
informations ou de les ignorer. Les enquéteurs sont donc
confrontés au dilemme suivant: respecter les demandes des
consommateurs, ou promouvoir la décision informée.
Conclusions: Le dissonance cognitif peut étre un obstacle pour
la décision informée. Ce point devrait étre pris en compte lors
de toute communication.
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Steckelberg A
Evaluation der Broschiire zur Darmkrebsfriiherkennung:
Ergebnisse einer Expertenbefragung (unveroffentlicht, 2005)

Hintergrund

Im Rahmen dieser Promotionsarbeit wurde eine evidenzbasierte
Verbraucherinformation zum Thema Darmkrebsfriiherkennung unter
Berlcksichtigung international diskutierter Kriterien erstellt und mit Verbrauchern
evaluiert. (1,2) Das Ziel dieser Studie ist die erganzende Evaluation der erstellten
evidenzbasierten Verbraucherinformation im Hinblick auf die Qualitat der Vermittlung
einzelner Aspekte sowie die sachliche Richtigkeit und Vollstandigkeit.

Methode

FOnf Experten wurden gebeten, die Verbraucherbroschire zu beurteilen. Die
Sachkundigen hatten entweder langjahrige praktische Berufserfahrung in der
Gastroenterologie in fihrenden Kliniken Deutschlands, oder hatten an der
Entwicklung einer Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fiir Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten zum Thema "Kolorektales Karzinom" mitgewirkt oder waren
renommierte Experten der Evidenz-basierten Medizin, die zum Thema Screening auf
kolorektale Karzinome gearbeitet hatten.

Die Experten erhielten einen Fragebogen mit halbstrukturierten Fragen zur
Bewertung einzelner Abschnitte der Broschire sowie des Gesamtbildes. FUr die
Bewertung wurde eine Skala von 1 (sehr gut) bis 6 (unbefriedigend) eingesetzt.
Erganzend dazu wurden zu jedem Abschnitt Begrindungen der Beurteilung erhoben
oder zu Kommentaren aufgefordert, um Hinweise auf sachliche Fehler oder fehlende
Aspekte dokumentieren zu kénnen. Die Erhebung erfolgte von Oktober bis
Dezember 2002.

Ergebnisse

Alle um eine Beurteilung gebeten Experten sind der Bitte gefolgt. Die Bewertungen
der zur Friherkennung eingesetztenTests waren zufrieden stellend (Tabelle 1). Die
Anzahl der fehlenden Werte ist darauf zurtickzufhren, dass die Experten einige
Fragen zusammenfassend beantwortet haben und nicht den vorgelegten
Erhebungsbogen genutzt haben. Tabelle 2 werden die Ergebnisse zu Lesbarkeit und
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Gestaltung vorgestellt, die eine durchgehend positive Beurteilung durch die Experten

fanden.

Die Begrindungen und Kommentare der Experten wurden mit der Projektleitung,

Frau Prof. Dr. I. MUhlhauser, diskutiert. Inhaltlich wollten die Experten folgende

Aspekte berlcksichtigt wissen:

- Pravention kolorektaler Karzinome durch Abtragung von Polypen,

- Risiken des Okkultbluttests durch nachfolgende Abklarungsdiagnostik,

- Nichtberlcksichtigung der Personengruppe mit familiarer Haufung von
kolorektalen Karzinomen als Adressatengruppe der Verbraucherinformation.

Einige sprachliche Veranderungen wurden vorgenommen, da Worte oder Satze
unverstandlich oder wertend waren; wenige Quellen wurden erganzt. Interessant war
der Kommentar eines Experten, der fragte ob es unsere Intention sei, von der
Teilnahme am Screening auf kolorektale Karzinome abzuschrecken.

Die Broschire wurde insgesamt mit einem Mittelwert von 2,2 (0.8) Punkten bewertet.
Die Frage danach, inwieweit die Broschlre geeignet sei, eine informierte

Entscheidung zu unterstitzen wurde mit dem Mittelwert 2,4 (1.5) Punkten bewertet.

Schlussfolgerung

Die erstellte evidenzbasierte Information zur Darmkrebsfriiherkennung wurde von
ausgewiesenen Experten als inhaltlich korrekt beurteilt. Durch die wertvollen
kleineren Anmerkungen der Experten konnte sie weiter optimiert werden. Die

Broschlre wurde im Internet bereitgestellt. (2)
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Tabelle 1 Bewertung der Prasentation der zur

Friherkennung eingesetzten Tests (n=5).

Fragen Bewertung*
OKkkultbluttest

Nennung Nutzen 2,2 (1.1)
Haufigkeit des Nutzens 2,2 (1.1)
Risiken 2,6 (1.1)
Hiiufigkeit der Risiken ' 2,5(1.3)
Sigmoidoskopie

Nennung Nutzen i 2,8 (1.5)
Haufigkeit des Nutzens ¥ 3,3(1.2)
Risiken ' 2,3 (1.3)
Hiufigkeit der Risiken f 2,3 (1.3)
Koloskopie

Nennung Nutzen T 3,0 (2.0)
Hiufigkeit des Nutzens * 3,3(2.1)
Risiken 2,0 (1.4)
Hiufigkeit der Risiken f 2,0 (1.4)
Digitale rektale Untersuchung

Nennung Nutzen i 2,0 (0.8)
Haufigkeit des Nutzens § 1,5 (0.7)
Risiken * 1,5(0.7)
Hiufigkeit der Risiken 3 1,5 (0.7)

Die Angaben sind Mittelwerte (SD) der Bewertung auf einer Skala
von 1 (sehr gut) bis 6 (ungentigend).
"n=4
"n=3
Yn=2

Tabelle 2 Bewertung von Sprache und
Gestaltung durch die Experten (n=5).

Fragen Bewertung*

Verstandlichkeit und Lesbarkeit 1,8 (1.1)

Sprachstil 1,8 (1.1)
Erkldrung von Fachbegriffen i 1,5 (1.0)
Grafische Gestaltung 1,6 (0.9)

*Die Angaben sind Mittelwerte (SD) der Bewertung
auf einer Skala von 1 (sehr gut) bis 6 (ungentgend).
"'n=4



Literatur

1. Steckelberg A, Kasper J, Redegeld M, Mihlhauser I. Risk information — barrier
to informed choice? A focus group study. Sozial- und Praventivmedizin 49:
375-380 (2004)

2. Wissensplattform Fachwissenschaft Gesundheit der Universitat Hamburg.
www.gesundheit.uni-hamburg.de (Zugriff am 28.11.2004)

41



8 Steckelberg A, Kasper J, Miuhlhauser I: Selective information
seeking: can consumers’ avoidance of evidence-based
information on colorectal cancer screening be explained by the
theory of cognitive dissonance? BMC Medical Informatics and
Decision Making (eingereicht zur Publikation) (2005)

42



Anke Steckelberg, Jiirgen Kasper, Ingrid Mihlhauser

Selective information seeking: can consumers’ avoidance of
evidence-based information on colorectal cancer screening be
explained by the theory of cognitive dissonance? An experimental
study.

Abstract
Background

Evidence-based patient information (EBPI) is a prerequisite for informed decision-making. It
includes risk communication as an essential component. However, presentation of EBPI may
lead to irrational reactions causing avoidance, minimisation and devaluation of the
information. The objective of this study is to explore whether the theory of cognitive
dissonance is applicable to medical decision-making and useful to explain significant parts of
these phenomena.

Methods

261 volunteers from Hamburg (157 women), > 50 years old without diagnosis of colorectal
cancer were included. Within an experiment, we simulated information seeking on colorectal
cancer screening. Consumers’ attitudes towards screening (independent variable), were
surveyed using a rating scale from -5 (participate in no way) to +5 (participate
unconditionally). Using a cover story, participants were asked to sort 5 article headlines
according to their reading preferences. The headlines simulated the pro to contra variety of
contents to be found in print media about colorectal cancer screening. The dependent
variables were derived from the sequence of article headlines.

Results

Participants were very much in favour of screening with scores (mean + SD) for faecal occult
blood test of 4.0 (+0.1) and for colonoscopy 3.3 (+ 0.1). According to our hypothesis, we
found statistically significant positive correlations between the stimuli in favour of screening
and attitudes in favour of screening and significant negative correlations between the stimuli
against screening and attitudes against screening.

Conclusion

In conclusion, the theory of cognitive dissonance is applicable to medical decision-making. It

may explain some phenomena of irrational reactions to evidence-based patient information.
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Background

Whereas social sciences and psychological research have generated much relevant knowledge
about risk information and communication, the extent to which this knowledge is applied to
the medical field is surprisingly limited [1]. However, risk communication is indispensable
for evidence based patient information (EBPI) which in turn is essential for informed choice
and shared decision-making [2,3]. Various criteria for the quality of contents and the
development process of EBPI have been described in scientific and ethical literature [4-7]. We
have recently summarized criteria for EBPI, targeting the content and presentation of
information with particular emphasis on the effects of framing of data [8]. Patient information
that considers all relevant aspects of EBPI and communicates risks and benefits according to
our proposal is rare. Therefore, little is known about how and to what extent consumers
perceive such information.

Results of studies that have explored the effects of decision aids or patient information are
hardly applicable since mostly they focused on the analysis and development processes of the
information material. Some studies that reported irrational reactions of patients towards
information did not appreciate the phenomena adequately [9]. In psychology information
processing is widely accepted as a non-linear process. But, in medical decision-making this
aspect is still not sufficiently taken into account [10]. Farrell et al. [11] identified 7 common
beliefs that significantly influence the decision on participation in prostate specific antigen
(PSA) screening: "... fear of cancer, relevance of salient anecdotes and analogies, distrust of
statistics, enthusiasm for “prevention”, protection from “bad luck”, faith in science and
valuating PSA as knowledge for its own sake.” Uptake of study participants in PSA screening
was high despite their understanding that there was no evidence for a benefit [11]. Even
physicians may experience cognitive dissonance after being given evidence-based information
[12]. In a recent focus group study, we have presented EBPI on colorectal cancer screening to
healthy volunteers who mainly opted for traditional information that advises and guides them.
When they were nevertheless given EBPI we observed phenomena of not noticing,
minimising and devaluating the information [13]. The effort to enhance consumers’ autonomy
in medical decision-making by providing evidence-based information might provoke such
phenomena.

In social psychology, the theory of cognitive dissonance was applied to explain phenomena in
information processing [14,15]. The theory is based on the assumption that people try to
achieve consistency between elements of their cognitive system. Cognitive dissonance is

closely connected with aversive emotions, which motivates different behavioural strategies to
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reduce dissonance. One paradigm of the theory (selective exposure) predicts that people seek
consonant and avoid dissonant information [14,16,17].

This study explored whether the theory of cognitive dissonance may explain a significant part
of the phenomena of information avoidance in medical decision-making. According to the
theory, we experimentally simulated information seeking particularly for colorectal cancer

screening.

Methods

Participants and design:

We included people of the target group for colorectal cancer screening: > 50 years old,
without diagnosis of colorectal cancer, without known genetic disposition to colorectal
cancer. Inclusion criteria were checked immediately after the experiment in order to conceal
the main goal of the study. Exclusion criteria were participation in an earlier focus group
study on EBPI [13] and for the o part of the experiment we excluded those who participated
in the 1 part.

Since information seeking is a complex issue we chose an experiment as study design to
control for potential confounders.

Sample size calculation

We hypothesized that the attitude towards colorectal cancer screening is unequally distributed
within the target group (in favour of screening is about twice as frequent as critical towards
screening). We wanted to detect a difference of a three-quarter standard deviation in
information seeking between the two groups (in favour of screening or against screening). In
a sample of 125 persons (100 + 25 assumed drop outs), the hypothesized difference could be
detected with a power of 80% at a two tailed o of 0.05.

Recruitment

First sample

Figure 1 shows the flow of recruitment. We consecutively included people who responded to
our announcement in a local newspaper in Hamburg until the sample was completed.
Participants of this first part of the experiment were only informed that the study dealt with
the subject "health information*. We did not focus the specific topic of colorectal cancer
screening to avoid selection bias. However, consumers’ were aware of our institutional
background of health sciences. Appointments were made within the first telephone call.
Participants also received a written invitation after the 1* telephone call. After the experiment

each person received € 20 as allowance.
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Second sample

Because the announcement in the local newspaper did not achieve sufficient variance in
attitudes towards screening we recruited a second sample. This time, participants were not
aware of our institutional background. As address, we used the University of Hamburg
without further details, and we installed a new phone number exclusively for recruitment. The
content of the press release was modified. Participants were told that the study was about
information in media. We also changed the place for the experiment to prevent consumers
from realizing an affiliation with our institute.

Procedure and variables

The experiments were carried out between November 2003 and March 2004 at the University
of Hamburg, Germany. Study conditions were standardized in terms of room setup and
procedure. We simulated the "pro" to "contra" variety of information contents to be found in
print media about colorectal cancer screening. The experiments lasted about 15 minutes for
each participant and were performed by a single researcher (AS) using a face-to-face
approach. Duration of the experiments was not limited. To disguise the study question, we
initially surveyed data on participants’ sources of information seeking on health topics.
Afterwards we collected data on previous uptake of a variety of screening tests including
colorectal cancer screening.

A questionnaire was used to survey attitudes towards colorectal cancer screening and for
further screening tests. As operationalisation of attitude towards screening, participants rated
the extend to which they would recommend participation in screening to a close friend using a
scale from -5 (participate in no way) to +5 (participate unconditionally). Using this procedure,
we intended to prevent some motivational biases e.g. due to reactions in terms of social
desirability [13].

The impact of attitude on behaviour is commonly expected to be moderated by strength of
attitude, which usually is operationalised by resistance, stability or subjective rating. Due to
our study design, strength of attitude is measured as covariates using a subjective rating
[18,19].

As introduction to the main task of the experiment we used a fictive scenario. To simulate the
condition of limited time and capacity, participants were instructed to imagine a waiting room
situation in an office. The task was to bring 5 headlines of newspaper articles into a
preference order, orientated at the interest for reading. The headlines covered a range of

different positions towards colorectal cancer screening. The chosen order was noted as a
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sequence. The dependent variables were derived from this sequence of article headlines. After
the experiment participants were fully informed about our study.

Stimulus materials

We developed a set of 10 article headlines to represent the different stimuli from very
strongly in favour to very strongly against colorectal cancer screening. All material was pre-
tested with lay people (n=10). We isolated five eligible headlines, which were again pre-
tested with other lay people (n=10). The final five headlines were as follows:

A. Participation in screening reduces death rate: colorectal cancer is the second leading cause
of death among cancer diseases. (very strongly in favour)

B. Colorectal cancer screening — that is how you can easily and effectively lower death rate.
(strongly in favour)

C. Up-to-date information about benefits and harms of colorectal cancer screening. (neutral)
D. Experts advise against uncritical use of colorectal cancer screening. (strongly against)

E. Beware of colorectal cancer screening: the test carries the danger of severe side-effects.
(very strongly against)

Data analysis

Theoretically, there are 120 possible ways to bring these stimuli into an order.

Assuming the order criterion “position toward screening” as the dominant and exclusive one,
11 out of 120 sequences are reasonable. Based on this principle, an empirical dataset of
sequences can be analysed concerning its underlying model as an additional validation of test
values [20]. Model fitting is an implicit indice of validity, since conclusions can be made
concerning the cognitive structure of the test persons.

To check appropriateness of using the stimulus sequence as one variable, a model test was
performed: the model test was negative since less than 50% (n= 82) of the empirical
sequences did comprehensively fit the model. Therefore, every single stimulus position went
into data analysis as five single variables coding the chosen position of a stimulus for every
participant.

Pearson-correlations were calculated for the main study question, the relation between the
independent variable (attitude towards colorectal cancer screening: faecal occult blood test
(FOBT) and colonoscopy) and the dependent variables (sequence of article headlines).
Attitudes towards screening tests were surveyed on a scale from -5 to +5 and expressed as
mean values (£SD). Calculations were performed using SPSS. A p-value <.05 was regarded

as statistically significant.

Hypotheses:
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The application of the theory of cognitive dissonance will be shown by correlations between
attitudes and stimuli.

Therefore, participants with an attitude in favour of uptake of colorectal cancer screening
choose information, which supports the attitude in favour of screening. Participants with an
attitude against uptake of colorectal cancer screening choose information, which supports the
attitude against screening.

Ethics Committee

The study was approved by the ethics committee of the Hamburg chamber of physicians and

the regional data protection office.

Results

A total of 261 participants (157 women) were recruited. Figure 1 shows the flow of
recruitment. Participants of both samples showed strong attitudes in favour towards all
surveyed screening tests except lung cancer screening, which is not promoted in Germany.
There was little variance in both samples. Table 1 shows attitudes towards the surveyed
screening tests for both samples.

Self reported previous participation in screening is described in table 2. Most participants had
taken part in colorectal cancer screening before. By combining both samples we achieved
sufficient variance in attitudes for further analysis.

Table 3 shows the correlations between the independent variable "attitude towards colorectal
cancer screening" and the 4 stimuli. There was no hypothesis for the neutral stimulus. The
pattern of the correlations is consistent. The correlations are all significant according to our

hypothesis. The strength of attitude was analogue to attitude and therefore not reported.

Discussion

This experiment shows significant correlations between attitudes towards colorectal cancer
screening and information seeking. Consumers sought information on colorectal cancer
screening according to the assumptions of the theory of cognitive dissonance. Study
participants preferred information consonant to their personal attitudes. Therefore, the theory
might explain some variance of dissonance reduction.

Both our recruitment strategies led to samples with insufficient variance in attitudes towards
screening. Therefore, our results are limited to this group of individuals extremely in favour
of screening. On the other hand, maybe the distribution of attitudes towards screening in

Germany is comparable to other countries. Schwartz et al. [21] have reported a distinct
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enthusiasm towards screening in the USA. Almost 90% of adults believe that routine cancer
screening is almost always a good idea. Thus, our study participants may be representative
and therefore results of our experiments could be generalised.

The mayor limitation of the experiment is due to the probably non existing variance in
attitudes towards screening in Germany. In addition, according to the experimental design
some participants presumably have chosen only the first stimulus according to their reading
preference but might have followed different criteria when explicitly asked to order the article
headlines. Thus, our experimental procedure may have led to an underestimation of the
existing effect. If it were possible to simulate information seeking more precisely, we would
expect correlations to increase.

This has been the first attempt to apply the theory of cognitive dissonance to medical decision
making. The study results suggest that selective information seeking might be one aspect
beside others to explain phenomena of not noticing and avoiding EBPI. The field of medical
decision-making needs to consult further theories to better understand information processing.
Alaszewski and Horlick-Jones [1] stated that misleadingly most approaches to communication
of risk are based on the assumption that the target audience comprises individuals who
rationally review evidence to identify and choose the course of action that will maximise
benefit to health. Factors that influence consumers’ reactions on risk information have been
explored. Beside the nature of specific arguments, the social context influences risk
perception. The theory of cognitive dissonance is only one theory out of many that can help to
explain information processing. Unfortunately, knowledge about risk communication from

social science has rarely been applied to the medical field [1].

Conclusions
In conclusion, communicating EBPI we have to consider that information processing is an
individual constructivist process. There is no way to avoid cognitive dissonance. However, it

could be a starting point for a constructive learning process.
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Figure 1

Flow of recruitment
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Table 1 Attitudes of participants towards different screening tests

Screening test Sample 1 Sample 2 Sample 1+2
Both sexes n=134 n=127 n=261
Cholesterol level 3.9 (20.2) 3.4 (+0.2) 3.6 (20.1)
X-ray for lung 2.8 (x0.2) 2.4 (+0.2) 2.6 (x0.1)
cancer

Faecal occult blood 4.3 (x0.1) 3.7 (£0.2) 4.0 (x0.1)
test

Colonoscopy 3.6 (20.2) 2.9 (20.2) 3.3 (20.1)
Women n=87 n=70 n=157
Mammography 3.5(x0.2) 2.6 (£0.3) 3.1 (x0.2)
Pap smear 4.3 (+0.2) 4.0 (£0.2) 4.2 (+0.1)
Men n=47 n=57 n=104
Prostate specific 4.2 (+0.2) 3.4 (+0.3) 3.7 (£0.2)
antigen

Digital rectal 3.6 (0.3) 3.4 (x0.3) 3.5(x0.2)

examination for

prostate cancer

Values are means (£SD) on a scale from -5 (participate in no way) to +5 (participate

unconditionally)



Table 2 Self reported previous participation in screening

Screening test Previous participation

Sample 1 Sample 2 Sample 1+2
Both sexes n=134 n=127 n=261
Cholesterol level 103 (77) 105 (83) 208 (80)
X-ray for lung cancer 33 (25) 35 (28) 68 (26)
Faecal occult blood test and/or colonoscopy 103 (77) 86 (68) 189 (72)
Women 87 70 157
Mammography 77 (89) 53 (76) 130 (83)
Pap smear 71 (82) 60 (86) 130 (83)
Men 47 57 104
Prostate specific antigen 29 (62) 32 (56) 61 (59)
Digital rectal examination for prostate 32 (68) 42 (74) 74 (71)
cancer

Values are numbers of participants (percentages)

‘One missing value
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Table 3 Correlations between attitudes and stimuli

Stimuli Attitude Attitude
faecal occult blood test colonoscopy

A Very strongly in favour r=.18 ** r=.27%%

B Strongly in favour r=.16** r=.14*

D Strongly against r=-.17 ** r=-31*%*

E Very strongly against r=-.16* r=-.13 *

*p<.05

*p<.01
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9 Schlussbetrachtung und Ausblick

Mit dieser Arbeit konnte zum einen exemplarisch am Thema des Screenings
auf kolorektale Karzinome gezeigt werden, dass bisher keine EBPI vorliegen,
die den international diskutierten Kriterien entsprechen. Zum anderen wurde
aufgezeigt, dass EBPI, die den Kriterien entspricht, eine Herausforderung flr
Verbraucherinnen darstellen kann. Anbieter von EBPI sollten im Prozess der
Erstellung und Vermittlung inrer Materialien sozialpsychologische Erkenntnisse
bertcksichtigen, um eine optimierte Information bereitstellen zu kénnen, die
Patientinnen und Verbraucherinnen zu informierten Entscheidungen verhelfen

kann.

Die intensive Reflexion mit den in der Literatur diskutierten Kriterien fir EBPI
mundete in einer Kriterienliste als Vorschlag und Handlungsanleitung fur die
Erstellung von EBPI (20). Der Diskussionsvorschlag wird in Kirze publiziert. Im
Mérz 2005 fand im Rahmen der 6. Jahrestagung des Deutschen Netzwerkes
Evidenz-basierte Medizin (DNEbM) ein Workshop des Fachbereiches Patien-
teninformation zum Thema "Kriterien fir EBPI“ statt (2). Der im Rahmen dieser
Arbeit prasentierte Vorschlag fand ein interessiertes Forum. Eine weiterfih-
rende Fachgruppenarbeit konnte initiiert werden, deren Ziel die zukilnftige
Konsentierung einer Leitlinie fir Entwickler und Anwender von EBPI ist.

Far die systematische Analyse vorhandener deutschsprachiger Informations-
broschlren zur Darmkrebsfriherkennung wurde ein Instrument entwickelt, das
die international diskutierten Kriterien fir EBPI beinhaltet. Dieses Instrument
wurde zur Bewertung der zum damaligen Zeitpunkt identifizierten 17 Verbrau-
cher-Broschiren eingesetzt. Das Ergebnis der Analyse war ernichternd. Keine
der Verbraucherinformationen erflllite anndhernd die geforderten Kriterien
(18,19). Damit ist die Voraussetzung fur die informierte Entscheidung nicht ge-
geben (3,8). Insbesondere fehlten Angaben zur Transparenz der Informations-
gewinnung, -auswabhl, und -darstellung, zum Risiko, an einem kolorektalen Kar-
zinom 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 Evidenz-basierten Me-
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dizin fehlten in allen Broschlren (19). Eine neuerliche Forschungsarbeit kommt
bei der Analyse von Informationen zu Osteoporose zu vergleichbaren Ergebnis-
sen (14).

Die Ergebnisse der randomisiert-kontrollierten Studie zum Vergleich von
"Vierfeldertafel" versus "Nattrliche Haufigkeiten" konnte interessanterweise in
Bezug auf den primaren Endpunkt "Korrekte Lésungen in der Berechnung posi-
tiv-pradiktiver Werte" kein signifikanter Unterschied zwischen den Gruppen ge-
zeigt werden (18). Die Hypothese, dass die "Vierfeldertafel“ der Darstellung
"Natdrliche Haufigkeiten" zur Unterstltzung bei der Berechnung positiv-pradikti-
ver Werte Uberlegen sei, konnte nicht bestatigt werden. Etwa 58% der Stu-
dienteilnehmer konnten 4-5 Aufgaben in der Trainingseinheit korrekt [6sen. Zum
zweiten Erhebungszeitpunkt, nach 4 Wochen, waren es nur noch 26% der Stu-
dienteilnehmer. Der Fahigkeit, positiv-pradiktive Werte zu berechnen, scheint
somit nicht von der graphischen Darbietung, sondern vielmehr von der mathe-
matischen Grundbildung abhangig zu sein. Diese Studie ist eine der wenigen
randomisiert-kontrollierten Studien, die die Standards des Wirksamkeitsnach-
weises einer Intervention auf eine padagogische Fragestellung anwendet. Der
Einsatz einer Selbstlerneinheit erscheint derzeit noch nicht sinnvoll.

Da bislang keine einheitlichen Standards fir die Erstellung von Patienten-/
Verbraucherninformationen zur Verfligung stehen, wurde in der Fokusgruppen-
studie dem Modell von Entwistle gefolgt, welches explizit die Einbeziehung der
Zielgruppe in den Prozess fordert (6). Die hier prasentierte Studie hat gezeigt,
dass Verbraucher sich eher fir eine traditionelle Information entscheiden (22).
Wird Verbrauchern eine evidenzbasierte Information dargeboten, zeigen sie
irrationales Verhalten im Sinne von Nicht-zur-Kenntnisnahme und Abwertung
der Information. Dieses Phanomen wurde als Mechanismus zur Reduktion kog-
nitiver Dissonanz interpretiert. In der Literatur zu EBPI wurden &hnliche Aspekte
bisher nur unzureichend gewdrdigt (4). Andererseits liegen auch international
nur wenige EBPI vor, die den als angemessen erachteten Kriterien entspre-
chen.
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Die letzte hier prasentierte Teilstudie knlpft an die Fokusgruppengruppenstudie
an. Die dort beobachteten Phanomene irrationalen Verhaltens waren als Me-
chanismen zur Reduktion kognitiver Dissonanz interpretiert worden. Die Theorie
der kognitiven Dissonanz bietet auf der Basis umfangreicher empirischer For-
schung Erklarungsmodelle an, die in den Bereich medical decision making bis-
her nicht Gbertragen wurden (7). Ein Aspekt der Theorie besagt, dass Personen
Informationen abhangig von ihren Voreinstellungen auswahlen. Aus den Ergeb-
nissen der Fokusgruppenstudie wurde in Anlehnung an die Theorie der kogniti-
ven Dissonanz die Hypothese generiert, dass Verbraucher Informationen su-
chen, die konsonant zu lhrer Voreinstellung zum kolorektalen Screening sind. In
einem Experiment sollte diese Hypothese Uberprift werden. Die Ergebnisse
zeigen niedrige aber signifikante Korrelationen der verschiedenen Stimuli mit
den Voreinstellungen zu beiden Screening Tests: Koloskopie und Okkultblut-
test. Die Theorie der kognitiven Dissonanz kann somit einen Teil der Irrationa-
litaten aufklaren. Sie ist eine von vielen Theorien, die in den Sozialwissen-
schaften zur Erklarung der Informationsverarbeitung beigetragen haben, jedoch
im Bereich medical decision making bisher kaum zur Kenntnis genommen wur-
den (1). Informationsverarbeitung ist ein individueller Konstruktionsprozess, in
dem die Entstehung kognitiver Dissonanz nicht vermieden werden kann, son-

dern genutzt werden kénnte, um einen Lernprozess zu initiieren.

In der vorliegenden Dissertation konnte exemplarisch ein optimierter Erstel-
lungsprozess evidenzbasierter Informationen zum Thema kolorektales Scree-
ning aufgezeigt werden. Mit den Kriterien fir EBPI wird nunmehr eine Hand-
lungsanleitung far die Erstellung von EBPI bereitgestellt. Damit ist auch deutlich
geworden, welcher Ressourcen es bedarf, um eine EBPI bereitstellen zu kén-
nen. Die politische Entscheidung, das IQWiG mit der Erstellung von EBPI zu
betrauen, lasst auf Perspektive ein umfangreiches Angebot an EBPI erwarten.

Eine Evaluation der Broschiire zum kolorektalen Screning in einer randomisiert-
kontrollierten Studie mit dem Endpunkt der informierten Entscheidung steht
derzeit noch aus. Ein entsprechendes Studienprotokoll befindet sich in Vorbe-
reitung. Es soll Gberprift werden, inwieweit die EBPI zu informierteren Ent-
scheidungen fahrt. Bisherige Studien haben die Effekte von Patienteninformati-
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onen an den Endpunkten Teilnahme/Nicht-Teilnahme an Friherkennungsunter-
suchungen, Wissen oder Ausmaf des Entscheidungskonflikis gemessen
(12,15). Wenige Arbeiten haben die informierte Entscheidung, als Endpunkt
definiert (13).

Die letzten beiden Studien lassen die Bedeutung sozialwissenschaftlicher Er-
kenntnisse fur den Forschungsbereich EBPI erkennen (1). Zudem weist die Ar-
beit des Methodenvergleichs "Vierfeldertafel" versus "Naturliche Haufigkeiten"
auf grundlegende Defizite im Umgang mit medizinischen Daten hin. Anknip-
fend an diese Dissertation werden in einem Folgeprojekt Module zur Verbesse-
rung der Gesundheitsbildung (health literacy) entwickelt und erprobt. Es er-
scheint sinnvoll, bereits im Rahmen des Unterrichts an Allgemeinbildenden
Schulen anzusetzen, um Jugendlichen umfassende Kompetenzen fir eine Par-

tizipation im Gesundheitswesen zu vermitteln.
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Liebe Studierende,

im Rahmen eines Forschungsprojektes zur Patienteninformation fithren wir eine Studie durch, zu
deren Teilnahme Sie sich bereit erklirt haben.

Alle Daten werden anonym erhoben, so dass keine Riickschliisse auf Thre Person moglich sind.

Die Studienergebnisse konnen zu Beginn des néchsten Semesters erfragt werden.

Vorgehensweise:

1. Bitte schreiben Sie zunichst Ihren Namen und Adresse auf den Briefumschlag.
Wir bendtigen diese Angaben, um Ihnen im nichsten Durchgang die richtigen
Fragebogen zuzuordnen.

2. Tragen Sie bitte zu folgenden Fragen Ihre Angaben im Kasten ein:

Alter:
Geschlecht:
Semesterzahl:

Schuljahre gesamt:

Schulabschlufinote in Mathematik:

In dieser Studie sollen Sie rechnen.

Keine Angst! Es werden Musterbeispiele vorgestellt, anhand derer der Rechenweg
beschrieben wird. Die Musterbeispiele sowie ein Taschenrechner diirfen benutzt
werden.

Arbeiten Sie einfach den Fragebogen Seite fiir Seite durch und halten Sie sich an
die vorgeschlagenen Arbeitsanweisungen.

Viel SpaB!



Bitte lesen Sie die folgende Musteraufgabe konzentriert durch.

Musteraufgabe 1

Mit dem Ziel der Fritherkennung von Brustkrebs werden Frauen angehalten, ab einem
bestimmten Alter regelméBig eine Rontgenuntersuchung der Brust durchfiihren zu lassen, selbst
wenn keine Symptome vorliegen. Fiir symptomfreie Frauen im Alter zwischen 40 und 50 Jahren,
die im Rahmen einer Reihenuntersuchung eine Mammographie durchfiihren lassen, liegen

folgende Informationen vor:

Von je 1000 dieser Frauen haben 10 Brustkrebs. Von diesen 10 Frauen, die
Brustkrebs haben, erhalten 8 einen positiven ! Mammographie-Befund.
Von den restlichen 990 Frauen, die keinen Brustkrebs haben, erhalten

dennoch 99 einen positiven Mammographie-Befund.

Stellen Sie sich nun vor, Sie hitten sich ebenfalls dieser Untersuchung unterzogen und als
Ergebnis einen verddchtigen Befund. Mit welcher Wahrscheinlichkeit liegt bei Ihnen Brustkrebs

vor?

@® Informationen zur Losung folgen auf der néichsten Seite...

! An dieser Stelle sei darauf hingewiesen, daB in der Medizin ein positives Ergebnis gleichbedeutend ist mit einem
pathologischen Befund. Ein positives Ergebnis besagt demnach, dal mit der Untersuchung etwas gefunden wurde,
das vom Normalen abweicht.

Entsprechend umgekehrt verhilt es sich mit einem negativen Ergebnis. Letzeres besagt, dal mit der Untersuchung
nichts gefunden wurde, das vom Normalen abweicht.



Folgen Sie bitte nun den Ausfiihrungen zur Darstellung der Zahlen mit der Vierfeldertafel.
Die Berechnung des Risikos wird anschlieflend vorgestellt.

Darstellung mit der Vierfeldertafel

Abb.1
Ereignis/
Erkrankung |
Ja Nein Gesamt
Test positiv
. 8 99
| negativ
gesamt 10 990 1000
|
Abb.2
Ereignis/
Erkrankung
Ja Nein Gesamt
Test  positiv | g 99 107
negativ 891 893
gesamt 10 990 1000

Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
die dafiir vorgesehenen Felder der
Vierfeldertafel.

Gehen Sie nun die Graphik noch einmal
durch. 1000 Frauen haben sich der
Untersuchung unterzogen. 10 von ihnen
haben Brustkrebs. Bei 8 von diesen 10
,Kranken* wird die Erkrankung durch den
Mammographie-Befund korrekt festgestellt.
Von den restlichen 990 Frauen, die keinen
Brustkrebs haben (,,Gesunde®), erhalten 99
falschlicherweise einen positiven
Befund.(Abb.1)

Erginzt man nun die fehlenden Werte durch
Addition /Subtraktion kann man zuséitzlich
ableiten:

-2 der ,,Kranken* hatten fdlschlicherweise
einen negativen Befund

-bei 891 der ,,Gesunden‘ war der Test auch
tatsdchlich negativ. (Abb.2)

Wie grof} ist die Wahrscheinlichkeit, dass bei einem positiven

Mammographiebefund tatsichlich Brustkrebs vorliegt?

Berechnung des Risikos:

Insgesamt hatten nach der Untersuchung 8+99 = 107 Frauen einen positiven Befund.

Nur 8 von diesen 107 Frauen sind aber tatsdchlich erkrankt = 8/107. Die Wahrscheinlichkeit,

daB Sie mit einem positiven Test zu den 8 tatsdchlich Kranken Frauen gehoren liegt demnach bei

8/107 = 8:107 = 0.075, das entspricht einem Prozentwert von 0,075x100 =



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel A

‘ Fallbeispiel A I

Etwa 0,5% der Menschen zwischen 60 und 69 Jahren leiden an Darmkrebs. Das entspricht

500 von 100.000 Menschen. Bei einem gebriuchlichen Test, der zur Feststellung von Blut
im Stubhl fiir die Friihdiagnose des Darmkrebses eingesetzt wird (Hiemoccult-Test), fillt
der Test bei 250 der Erkrankten positiv aus. Von den verbleibenden 99.500 haben 9950

ebenfalls ein positives Testergebnis.

Abb.1
Ereignis/
Erkrankung Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
Ta Nein  [Gesamt die dafiir vorgesehenen Felder der
Vierfeldertafel Abb.1. Ergénzen Sie die

Test positiv fehlenden Werte durch Addition/Subtraktion.

negativ

gesamt

Die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Testergebnis tatsichlich

Darmkrebs zu haben, betragt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel B

‘ Fallbeispiel B I

Das Blut von Blutspendern wird generell u.a. auf das HIV-Virus getestet. Unter den

insgesamt 20.000 Blutspendern eines grofien deutschen Krankenhauses, die hinsichtlich
einer moglichen HIV Infektion getestet wurden, gab es nur einen Infektionsfall. Dieser
hatte auch ein positives Testergebis. Von den 19.999 nicht infizierten Blutspendern hatten

allerdings 40 ebenfalls ein positives Testergebnis.

Abb.1
Ereignis/ Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Erkrankung Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
Ja ein Gesamt die dafiir vorgesehenen Felder der
Vierfeldertafel (Abb.1). Ergdnzen Sie der
Test positiv Ubersicht wegen die fehlenden Werte durch
Addition/Subtraktion.
negativ
gesamt

Wie grof} ist die Wahrscheinlichkeit, daf ein Blutspender mit einem positiven
Testergebnis auch tatsichlich HIV-infiziert ist?

Die Wahrscheinlichkeit betragt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bitte lesen Sie die Musteraufgabe II konzentriert durch

I Musteraufgabe 11 I

Dieses Beispiel spiegelt Daten wieder, die ein Testverfahren charakterisieren:

Etwa 40% aller Patienten (oder 400 von 1000) mit einer Gallenkolik haben ein
Gallensteinleiden. Die Abklirung der Erkrankung erfolgt durch eine
Ultraschalluntersuchung, ein Verfahren das schmerzlos, risikoarm und schnell
durchzufiihren ist und relativ gute Ergebnisse liefert: Bei 356 von 400 Patienten mit
Gallensteinen wurden die Gallensteine richtig erkannt und 582 der Patienten ohne

Gallensteine, hatten ein negatives Testergebnis.

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Ultraschall-Befund auch tatséchlich

Gallensteine zu haben?

® Informationen zur Losung folgen auf der néchsten Seite...



Darstellung mit der Vierfeldertafel

Abb. 1
Ereignis/
Erkrankung
Ja Nein Gesamt
- i . | t
Test positiv 256
negativ 582
gesamt |
400 1000
Abb. 2
Ereignis/
Erkrankung
Ja (Nein (Gesamt

Test  |positiv | 356 18 374

negativ | 44 582 | 626

gesamt | 400 600 | 1000

Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
das Modell der Vierfeldertafel

Gehen Sie nun die Graphik noch einmal
durch.

400 von 1000 Patienten mit Gallenkolik
haben ein Gallensteinleiden.(Abb. 1). Bei
356 von ihnen, wurde dies richtig erkannt,
d.h. sie hatten ein positives
Untersuchungsergebnis. 582 der Patienten
ohne Gallensteine hatten ebenfalls ein
richtiges Untersuchungsergebnis, sie hatten
korrekterweise einen negativen Befund.
(Abb.1)

Erginzt man nun die fehlenden Werte durch
Addition /Subtraktion kann man zusétzlich
ableiten:

- 44 der Patienten mit Gallensteinen hatten
falschlicherweise einen negativen Befund

- 18 der Patienten ohne Gallensteine hatten
falschlicherweise einen positiven Befund.

- Die Anzahl der Patienten ohne Gallensteine
betriagt 600

- 374 der Patienten mit Gallensteinen hatten
ein positives Testergebnis

- 626 der Patientengruppe hatten ein
negatives Testergebnis

(Abb.2).

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit fiir eine Person mit Gallenkolik bei

einem positiven Ultraschall-Befund tatsichlich Gallensteine zu haben?

Berechnung des Risikos:

Insgesamt hatten nach der Untersuchung 356+18 = 374 Patienten einen positiven Befund. Nur
356 von diesen 374 Patienten haben tatsdchlich Gallebnsteine= 356/374.

Die Wahrscheinlichkeit, daf} ein Patient mit Gallenkoloik bei einem positiven Test zu den 356
mit Gallensteinen gehort, liegt demnach bei 356/374 = 356:374 = 0.9519
Das entspricht einem Prozentwert von ca.0.9519 x 100 = 95,19% = ca. 95%



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel C

I Fallbeispiel C I

In einer Studie wurde bei 1000 Frauen ein Schwangerschaftstest durchgefiihrt. 20 dieser

Frauen waren schwanger. Der Test war bei 20 von ihnen positiv und 975 der nicht

schwangeren Frauen hatten einen negativen Test.

Abb.1
LhER Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Ereignis/ Werte/H#ufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
Erkrankung die dafiir vorgesehenen Felder der
Ja Nein  (Gesamt | vjerfeldertafel (Abb.1). Ergiinzen Sie die
fehlenden Werte durch Addition/
Test positiv Subtraktion.
_riegativ
gesamt

Stellen Sie sich vor, eine Frau wiirde einen Schwangerschaftstest durchfiihren
lassen und das Ergebnis wire positiv. Wie grof} ist die Wahrscheinlichkeit,
daB sie tatsichlich schwanger ist?

Die Wahrscheinlichkeit betrigt .......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel D

I Fallbeispiel D I

Es soll geklirt werden, inwieweit die Serumferritin Bestimmung als diagnostischer Test auf

Eisenmangelanidmie geeignet ist.

Hierzu wurden 2579 animische Patienten untersucht. Insgesamt gab es in dieser Gruppe
809 Patienten mit Eisenmangelanimie. Bei 731 der erkrankten Patienten war das Ergebnis
positiv (Serumferritin<65 mmol/l). 1500 der Patienten, die die Erkrankung nicht hatten,

hatten ein negatives Testergebnis (Serumferritin>65mmol/l).

Abb.1
Ereignis/ Ubertragf:n Sie l?itte nacheinander Qie o
Werte/Haufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
Erkrankuns die dafi h Ider d
Ja Nein Gesamt ie dafiir vorgesehenen Felder der

Vierfeldertafel (Abb.1). Ergédnzen Sie die
fehlenden Werte durchAddition/ Subtraktion.

Test positiv

negativ

gesamt

Mit welcher Wahrscheinlichkeit kann ich, sofern ich an einer Animie leide,
bei einem niedrigen Serumferritin davon ausgehen, daf ein Eisenmangel der

Grund fiir meine Anéimie ist? Die Wahrscheinlichkeit betrigt .......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel E

I Fallbeispiel E I

Zur Abkldrung eines positiven Haemocculttestes werden weitere diagnostische Verfahren notig.

Ublicherweise wird als Folgeuntersuchung eine Darmspiegelung durchgefiihrt.

Erinnern Sie sich? In unserem Beispiel A hatten 10200 Testpersonen einen positiven
Haemocculttest. Bei all diesen Personen wird nun eine Darmspiegelung durchgefiihrt. Die
Zahl der Personen mit Darmkrebs (500 Personen) bleibt gleich. Mit der Darmspiegelung
haben alle diejenigen, die die Krankheit nicht haben auch ein negatives

Untersuchungsergebnis. 470 der Erkrankten haben ein positives Testergebnis.

Abb.1
Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Ereignis/ Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
Erkrankung die dafiir vorgesehenen Felder der
Ja Nein Gesamt Vierfeldertafel (Abb.1)

Test positiv

negativ

gesamt

Wie grof} ist nun die Wahrscheinlichkeit bei einem positiven Befund bei der
Darmspiegelung auch tatsichlich Darmkrebs zu haben?

Die Wahrscheinlichkeit betragt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Liebe Studierende,

im Rahmen eines Forschungsprojektes zur Patienteninformation fithren wir eine Studie durch,
zu deren Teilnahme Sie sich bereit erkldrt haben.

Alle Daten werden anonym erhoben, so dass keine Riickschliisse auf Ihre Person moglich
sind.

Die Studienergebnisse konnen zu Beginn des nichsten Semesters erfragt werden.

Vorgehensweise:
1. Bitte schreiben Sie zunichst IThren Namen und Adresse auf den

Briefumschlag. Wir benétigen diese Angaben, um [hnen im néchsten
Durchgang die richtigen Fragebdgen zuzuordnen.

2. Tragen Sie bitte zu folgenden Fragen Ihre Angaben im Kasten ein:

Alter:
Geschlecht:
Semesterzahl:

Schuljahre gesamt:

Schulabschlufinote in Mathematik:

In dieser Studie sollen Sie rechnen.

Keine Angst! Es werden Musterbeispiele vorgestellt, anhand derer der
Rechenweg beschrieben wird. Die Musterbeispiele sowie ein Taschenrechner
diirfen benutzt werden.

Arbeiten Sie einfach den Fragebogen Seite fiir Seite durch und halten Sie sich an
die vorgeschlagenen Arbeitsanweisungen.

Viel SpaR!



Bitte lesen Sie die folgende Musteraufgabe konzentriert durch.

Musteraufgabe 1

Mit dem Ziel der Fritherkennung von Brustkrebs werden Frauen angehalten, ab einem
bestimmten Alter regelméBig eine Rontgenuntersuchung der Brust durchfiihren zu lassen,
selbst wenn keine Symptome vorliegen. Fiir symptomfreie Frauen im Alter zwischen 40 und
50 Jahren, die im Rahmen einer Reihenuntersuchung eine Mammographie durchfiihren

lassen, liegen folgende Informationen vor:

Von je 1000 dieser Frauen haben 10 Brustkrebs. Von diesen 10 Frauen,
die Brustkrebs haben, erhalten 8 einen positiven ' Mammographie-
Befund. Von den restlichen 990 Frauen, die keinen Brustkrebs haben,

erhalten dennoch 99 einen positiven Mammographie-Befund.

Stellen Sie sich nun vor, Sie hitten sich ebenfalls dieser Untersuchung unterzogen und als
Ergebnis einen verdiachtigen Befund. Mit welcher Wahrscheinlichkeit liegt bei [hnen

Brustkrebs vor?

® Informationen zur Losung folgen auf der niichsten Seite...

! An dieser Stelle sei darauf hingewiesen, daB in der Medizin ein positives Ergebnis gleichbedeutend ist mit
einem pathologischen Befund. Ein positives Ergebnis besagt demnach, da8 mit der Untersuchung etwas
gefunden wurde, das vom Normalen abweicht.

Entsprechend umgekehrt verhélt es sich mit einem negativen Ergebnis. Letzeres besagt, dal3 mit der
Untersuchung nichts gefunden wurde, das vom Normalen abweicht.



Folgen Sie bitte nun den Ausfiihrungen zur Darstellung der Zahlen mit den
Natiirlichen Hiufigkeiten
Die Berechnung des Risikos wird anschlielend vorgestellt.

Darstellung mit den Natiirlichen Hiufigkeiten

Abb.1

‘ Natiirliche Hﬁuﬁgkeitelﬂ Ubertragen Sie bitte nacheinander die
2 - Werte/Haufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
die dafiir vorgesehenen Felder des

Schaubildes.

Gehen Sie nun die Graphik noch einmal
durch. 1000 Frauen haben sich der
Untersuchung unterzogen. 10 von ihnen
haben Brustkrebs. Bei 8 von diesen 10
»Kranken“ wird die Erkrankung durch den
Mammographie-Befund korrekt festgestellt.
Von den restlichen 990 Frauen, die keinen

Brustkrebs haben (,,Gesunde®), erhalten 99
falschlicherweise einen positiven

Befund.(Abb.1)

Abb.2

Natiirliche Hﬁuﬁgkeiten Ergénzt man nun die fehlenden Werte durch
Addition /Subtraktion kann man zusitzlich

ableiten:

- 2 der ,Kranken™ hatten félschlicherweise
einen negativen Befund

- bei 891 der ,,Gesunden* war der Test auch
tatséchlich negativ. (Abb.2)

Wie groB ist die Wahrscheinlichkeit, dass bei einem positiven

Mammographiebefund tatsiichlich Brustkrebs vorliegt?

Berechnung des Risikos:

Insgesamt hatten nach der Untersuchung 8+99 = 107 Frauen einen positiven Befund.
Nur 8 von diesen 107 Frauen sind aber tatsachlich erkrankt = 8/107. Die Wahrscheinlichkeit,

dal} Sie mit einem positiven Test zu den 8 tatsdchlich Kranken Frauen gehéren liegt demnach bei

8/107 = 8:107 = 0.075, das entspricht einem Prozentwert von 0,075x100 = 7.5%



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel A

Fallbeispiel A

Etwa 0,5% der Menschen zwischen 60 und 69 Jahren leiden an Darmkrebs. Das
entspricht 500 von 100.000 Menschen. Bei einem gebriauchlichen Test, der zur
Feststellung von Blut im Stuhl fiir die Friihdiagnose des Darmkrebses eingesetzt wird
(Hiemoccult-Test), fillt der Test bei 250 der Erkrankten positiv aus. Von den
verbleibenden 99.500 haben 9950 ebenfalls ein positives Testergebnis.

Abb.1

Natiirliche Hiufigkeiten

Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel
in die dafiir vorgesehenen Felder des
Schaubildes Abb.1. Ergénzen Sie die
fehlenden Werte durch
Addition/Subtraktion.

Die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Testergebnis tatséichlich

DarmKkrebs zu haben, betragt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Thre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel B

Fallbeispiel B

Das Blut von Blutspendern wird generell u.a. auf das HIV-Virus getestet. Unter den
insgesamt 20.000 Blutspendern eines groflen deutschen Krankenhauses, die
hinsichtlich einer moglichen HIV Infektion getestet wurden, gab es nur einen
Infektionsfall. Dieser hatte auch ein positives Testergebis. Von den 19.999 nicht

infiziertenBlutspendern hatten allerdings 40 ebenfalls ein positives Testergebnis.

Abb.1

R . . Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Natiirliche Hiufigkeiten Werte/Hiufigkeiten aus dem Fallbeispiel
in die dafiir vorgesehenen Felder der
Natiirlichen Haufigkeiten (Abb.1).
Ergiinzen Sie der Ubersicht wegen die
fehlenden Werte durch
Addition/Subtraktion.

Wie grof§ ist die Wahrscheinlichkeit, dafl ein Blutspender mit einem
positiven Testergebnis auch tatsichlich HIV-infiziert ist?

Die Wahrscheinlichkeit betragt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bitte lesen Sie die Musteraufgabe II konzentriert durch

I Musteraufgabe 11 I

Dieses Beispiel spiegelt Daten wieder, die ein Testverfahren charakterisieren:

Etwa 40% aller Patienten (oder 400 von 1000) mit einer Gallenkolik haben ein
Gallensteinleiden. Die Abkléirung der Erkrankung erfolgt durch eine
Ultraschalluntersuchung, ein Verfahren das schmerzlos, risikoarm und schnell
durchzufiihren ist und relativ gute Ergebnisse liefert: Bei 356 von 400 Patienten mit
Gallensteinen wurden die Gallensteine richtig erkannt und 582 der Patienten ohne

Gallensteine, hatten ein negatives Testergebnis.

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Ultraschall-Befund auch tatséchlich

Gallensteine zu haben?

® Informationen zur Losung folgen auf der nichsten Seite...



Abb. 1

’Natiirliche Hiufigkeiten

Abb. 2

Natiirliche Héiufigkeiten

-
e =
@) () () &)

Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
das Schaubild der Natiirlichen Haufigkeiten
Gehen Sie nun die Graphik noch einmal
durch.

400 von 1000 Patienten mit Gallenkolik
haben ein Gallensteinleiden.(Abb. 1). Bei
356 von ihnen, wurde dies richtig erkannt,
d.h. sie hatten ein positives
Untersuchungsergebnis. 582 der Patienten
ohne Gallensteine hatten ebenfalls ein
richtiges Untersuchungsergebnis, sie hatten
korrekterweise einen negativen Befund.
(Abb.1)

Ergédnzt man nun die fehlenden Werte durch
Addition /Subtraktion kann man zusitzlich
ableiten:

- 44 der Patienten mit Gallensteinen hatten
félschlicherweise einen negativen Befund

- 18 der Patienten ohne Gallensteine hatten
félschlicherweise einen positiven Befund.

- Die Anzahl der Patienten ohne Gallensteine
betragt 600 (Abb. 2)

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit fiir eine Person mit Gallenkolik bei

einem positiven Ultraschall-Befund tatsiichlich Gallensteine zu haben?

Berechnung des Risikos:

Insgesamt hatten nach der Untersuchung 356+18 = 374 Patienten einen positiven Befund. Nur
356 von diesen 374 Patienten haben tatsachlich Gallensteine = 356/374.

Die Wahrscheinlichkeit, daB ein Patient mit Gallenkolik bei einem positiven Test zu den 356 mit
Gallensteinen gehort, liegt demnach bei 356/374 = 356:374 = 0.9519

Das entspricht einem Prozentwert von ca.0.9519 x 100 = 95,19% = ca. 95%



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel C

Fallbeispiel C

In einer Studie wurde bei 1000 Frauen ein Schwangerschaftstest durchgefiihrt. 20 dieser
Frauen waren schwanger. Der Test war bei 20 von ihnen positiv und 975 der nicht

schwangeren Frauen hatten einen negativen Test.

Abb.1

Natiirliche Haufigkeiten Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel
in die dafiir vorgesehenen Felder der
Natiirlichen Héaufigkeiten (Abb.1).
Erginzen Sie die fehlenden Werte durch
Addition/ Subtraktion.

Stellen Sie sich vor, eine Frau wiirde einen Schwangerschaftstest
durchfiihren lassen und das Ergebnis wére positiv. Wie grof} ist die
Wabhrscheinlichkeit, daB} sie tatsichlich schwanger ist?

Die Wahrscheinlichkeit betrigt .......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel D

Fallbeispiel D

Es soll geklart werden, inwieweit die Serumferritin Bestimmung als diagnostischer Test auf

Eisenmangelandmie geeignet ist.

Hierzu wurden 2579 animische Patienten untersucht. Insgesamt gab es in dieser
Gruppe 809 Patienten mit Eisenmangelanéimie. Bei 731 der erkrankten Patienten war
das Ergebnis positiv (Serumferritin<65 mmol/l). 1500 der Patienten, die die Erkrankung

nicht hatten, hatten ein negatives Testergebnis (Serumferritin>65mmol/l).

Abb.1

Natiirliche Hﬁ"ﬁgkeiten Ubertragen Sie bitte nacheinander die

Werte/Haufigkeiten aus dem Fallbeispiel
in die dafiir vorgesehenen Felder der
Natiirlichen Haufigkeiten (Abb.1).
Erginzen Sie die fehlenden Werte
durchAddition/ Subtraktion.

Mit welcher Wahrscheinlichkeit kann ich, sofern ich an einer Animie leide,
bei einem niedrigen Serumferritin davon ausgehen, daf} ein Eisenmangel

der Grund fiir meine Animie ist? Die Wahrscheinlichkeit betrigt .......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel E

I Fallbeispiel E I

Zur Abklarung eines positiven Hiemocculttestes werden weitere diagnostische Verfahren

nétig. Ublicherweise wird als Folgeuntersuchung eine Darmspiegelung durchgefiihrt wird.

Erinnern Sie sich? In unserem Beispiel A hatten 10200 Testpersonen einen positiven
Haemocculttest. Bei all diesen Personen wird nun eine Darmspiegelung durchgefiihrt.
Die Zahl der Personen mit Darmkrebs (500) bleibt. Mit der Darmspiegelung haben alle
diejenigen, die die Krankheit nicht haben auch ein negatives Untersuchungsergebnis.

470 der Erkrankten haben ein positives Testergebnis.

Abb.1

v qs v . Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Natiirliche Hauﬁgkelten Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel

in die dafiir vorgesehenen Felder der
Natiirlichen Héaufigkeiten (Abb.1)

Wie grof} ist nun die Wahrscheinlichkeit bei einem positiven Befund bei der
Darmspiegelung auch tatsichlich Darmkrebs zu haben?

Die Wahrscheinlichkeit betrigt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Vielen Dank, dass Sie auch an diesem zweiten Durchgang der Studie teilnehmen.

Die Formalien entfallen diesmal, so dass wir gleich starten kdnnen.

Vorgehensweise:

Auch heute sollen Sie rechnen.
Sie erhalten wieder 5 Fallbeispiele mit Fragen zur Risikoeinschédtzung, die
denen vom letzten Mal sehr dhnlich sind.

Arbeiten Sie einfach den Fragebogen Seite fiir Seite durch und halten Sie sich an
die vorgeschlagenen Arbeitsanweisungen.

Viel Spaf}!



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel A

‘ Fallbeispiel A I

Fiir symptomfreie Frauen im Alter zwischen 70 und 79 Jahren, die im Rahmen einer

Reihenuntersuchung eine Rontgenuntersuchung der Brust (Mammographie) durchfiihren lassen,
liegen folgende Informationen vor.
Von je 1000 dieser Frauen haben 25 Brustkrebs. Von diesen 25 Frauen, die
Brustkrebs haben, erhalten 20 einen positiven Mammographie-Befund. Von den
restlichen 975 Frauen, die keinen Brustkrebs haben, erhalten dennoch 97 einen

positiven Mammographie-Befund.

Abb. 1
Ereigni "
E ke g kS/ Ubertragen Sie bitte nacheinander die
J—r- ot u;; - G Werte/Héaufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
g e foesamt die dafiir vorgesehenen Felder der
Vierfeldertafel (Abb.1). Ergidnzen Sie der
Test positiv Ubersicht wegen die fehlenden Werte durch
‘ # Addition/Subtraktion.
negativ
gesamt

Berechnen Sie die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Mammographie-

Befund tatsichlich Brustkrebs zu haben.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel B

‘ Fallbeispiel B I

Es wird ein HIV-Test bei 20.000 Personen durchgefiihrt. 300 von ihnen sind infiziert

und haben dementsprechend richtigerweise einen positiven Befund. Bei den 19.700

Personen, die nicht infiziert waren, gab es allerdings ebenfalls 39 positive

Testergebnisse.
Abb. 1
Ereignis/ Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Erkrankung Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
T Nein  Gesamt die dafiir vorgesehenen Felder der
' Vierfeldertafel (Abb.1). Ergdnzen Sie der
iy Ubersicht wegen die fehlenden Werte durch
Test positiv Addition/Subtraktion.
_negativ
gesamt

Berechnen Sie die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Test tatsichlich

infiziert zu sein.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel C

‘ Fallbeispiel C I

In einer luxemburgischen Studie wurde der Nutzen des Triple Tests zur Frithdiagnostik des

Down-Syndroms (Trisomie 21)untersucht. Der Test wird als Bluttest im 2.

Schwangerschaftsdrittel bei der Mutter durchgefiihrt.

6760 Schwangere hatten an dieser Studie teilgenommen. Es gab 12 Neugeborene mit
Down-Syndrom (Trisomie 21). In 9 dieser Fille wurde dies mit dem Tripple Test
wihren der Schwangerschaft korrekterweise festgestellt. Von den iibrigen 6748

Neugeborenen ohne Down-Syndrom hatten 6353 korrekterweise ein negatives

Testergebnis
Abb.1
Ereignis/
Erkrankung Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Ja Nein Gesamt Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
die dafiir vorgesehenen Felder der
Test positiv Vierfeldertafel (Abb.1). Ergédnzen Sie der
; B Ubersicht wegen die fehlenden Werte durch
negativ Addition/Subtraktion.
gesamt

Berechnen Sie die Wahrscheinlichkeit, daf} eine Schwangere mit positivem
Triple Test ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt bringt.
Die Wahrscheinlichkeit betragt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel D

‘ Fallbeispiel D I

Bei 10% der Patienten mit Gallensteinen befinden sich die Gallensteine im Ductus Choledochus.

Die Erkrankung wird Choledocholithiasis genannt. Um diese Erkrankung zu diagnostizieren
steht als Untersuchungsverfahren, die ERCP (EndoscopicRetrogradeCholangioPancreatographie)

zur Verfiigung.

200 Patienten mit Gallensteinleiden werden mit der ERCP untersucht. Von diesen 200
haben 10 % = 20 eine Choledocholithiasis. 18 dieser Patienten erhalten eine richtige

Diagnose; 178 der Patienten ohne Choledocholithiasis erhalten ebenfalls eine richtige

Diagnose.
Abb. 1
Ereignis/ Ubertragf:n Sie l?itte nacheinander Qie o
Werte/Haufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
Erkrankung . )
- die dafiir vorgesehenen Felder der
Ja INein Gesamt

Vierfeldertafel (Abb.1). Ergdnzen Sie die
fehlenden Werte durch Addition/Subtraktion.

Test positiv

negativ

gesamt

Wie grof} ist die Wahrscheinlichkeit einer Choledocholithiasis bei Patienten
mit Gallensteinen wenn der Untersuchungsbefund durch die ERCP positiv
ausfallt?

Die Wahrscheinlichkeit betragt .......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel E

‘ Fallbeispiel E I

Italienische Forscher haben herausgefunden, da3 eine bestimmte Verdnderung im EKG

Neugeborener einen Zusammenhang mit einem spiter auftretenden plotzlichen Kindstod
aufweist.
Die Wahrscheinlichkeit eines plotzlichen Kindstodes liegt bei 0.07% . In einer Studie
wurde bei 33.000 Neugeborenen ein EKG geschrieben. 24 von diesen 33.000 Kindern
sind spéter an dem plotzlichen Kindstod verstorben. Die Hiilfte der 24 verstorbenen
Kinder hatte zuvor einen auffilligen EKG-Befund und 32.164 der gesunden Kinder
hatte einen unauffilligen EKG-Befund.

Abh.1
Ereignis/ Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Erkrankung Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel in
Ja Nein  |Gesamt | die dafiir vorgesehenen Felder der
Vierfeldertafel (Abb.1). Ergéinzen Sie die
Test positiv fehlenden Werte durch Addition/Subtraktion.
;egativ
gesamt

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit bei Neugeborenen mit positivem EKG-
Befund einen plotzlichen Kindstod zu sterben?

Die Wahrscheinlichkeit betrigt .......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Vielen Dank, dass Sie auch an diesem zweiten Durchgang der Studie teilnehmen.

Die Formalien entfallen diesmal, so dass wir gleich starten kdnnen.

Vorgehensweise:

Auch heute sollen Sie rechnen.
Sie erhalten wieder 5 Fallbeispiele mit Fragen zur Risikoeinschédtzung, die
denen vom letzten Mal sehr dhnlich sind.

Arbeiten Sie einfach den Fragebogen Seite fiir Seite durch und halten Sie sich an
die vorgeschlagenen Arbeitsanweisungen.

Viel Spaf}!



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel A

‘ Fallbeispiel A I

Fiir symptomfreie Frauen im Alter zwischen 70 und 79 Jahren, die im Rahmen einer

Reihenuntersuchung eine Rontgenuntersuchung der Brust (Mammographie) durchfiihren
lassen, liegen folgende Informationen vor.
Von je 1000 dieser Frauen haben 25 Brustkrebs. Von diesen 25 Frauen, die
Brustkrebs haben, erhalten 20 einen positiven Mammographie-Befund. Von den
restlichen 975 Frauen, die keinen Brustkrebs haben, erhalten dennoch 97 einen

positiven Mammographie-Befund.

Abb. 1
r Ubertragen Sie bitte nacheinander die
| Natiirliche Haufigkeiten Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel
' R ' in die dafiir vorgesehenen Felder des
Schaubildes (Abb.1). Ergénzen Sie der
Ubersicht wegen die fehlenden Werte
durch Addition/Subtraktion.

_/

Berechnen Sie die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Mammographie-
Befund tatséichlich Brustkrebs zu haben.
Die Wahrscheinlichkeit betrigt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel B

‘ Fallbeispiel B I

Es wird ein HIV-Test bei 20.000 Personen durchgefiihrt. 300 von ihnen sind

infiziert und haben dementsprechend einen positiven Befund. Bei den 19.700
Personen, die nicht infiziert waren, gab es allerdings ebenfalls 39 positive

Testergebnisse.

Abb. 1

T . . | Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Natiirliche Hauﬁgkelteq Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel

in die dafiir vorgesehenen Felder des
Schaubildes (Abb.1). Erginzen Sie der
Ubersicht wegen die fehlenden Werte
durch Addition/Subtraktion.

Berechnen Sie die Wahrscheinlichkeit, bei einem positiven Test tatsichlich
infiziert zu sein.

Die Wahrscheinlichkeit betrigt............. %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel C

Fallbeispiel C

In einer luxemburgischen Studie wurde der Nutzen des Triple Tests zur Frithdiagnostik des
Down-Syndroms (Trisomie 21) untersucht. Der Test wird als Bluttest im 2.

Schwangerschaftsdrittel bei der Mutter durchgefiihrt.

6760 Schwangere hatten an dieser Studie teilgenommen. Es gab 12 Neugeborene
mit Down-Syndrom (Trisomie 21). In 9 dieser Fille wurde dies mit dem Triple
Test wiahrend der Schwangerschaft korrekterweise festgestellt. Von den iibrigen
6748 Neugeborenen ohne Down-Syndrom hatten 6353 korrekterweise ein

negatives Testergebnis.

Abh.1

Natiirliche Hiu ﬁgkeiten Ubertragen Sie bitte nacheinander die
‘ Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel

in die dafiir vorgesehenen Felder des
Schaubildes (Abb.1). Ergénzen Sie der
Ubersicht wegen die fehlenden Werte
durch Addition/Subtraktion.

Berechnen Sie die Wahrscheinlichkeit, daf} eine Schwangere mit positivem
Triple Test ein Kind mit Down-Syndrom zur Welt bringt.
Die Wahrscheinlichkeit betrigt.......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel D

‘ Fallbeispiel D I

Bei 10% der Patienten mit Gallensteinen befinden sich die Gallensteine im Ductus

Choledochus. Die Erkrankung wird Choledocholithiasis genannt. Um diese Erkrankung zu
diagnostizieren steht als Untersuchungsverfahren, die ERCP

(EndoscopicRetrogradeCholangioPancreatographie) zur Verfiigung.

200 Patienten mit Gallensteinleiden werden mit der ERCP untersucht. Von diesen
200 haben 10 % = 20 eine Choledocholithiasis. 18 dieser Patienten erhalten eine
richtige Diagnose; 178 der Patienten ohne Choledocholithiasis erhalten ebenfalls eine

richtige Diagnose.

Abb. 1

I . . ' Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Natiirliche Haufigkeiten , o
. Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel

in die dafiir vorgesehenen Felder des
Schaubildes (Abb.1). Ergidnzen Sie die
fehlenden Werte durch
Addition/Subtraktion.

Wie grof} ist die Wahrscheinlichkeit einer Choledocholithiasis bei Patienten
mit Gallensteinen, wenn der Untersuchungsbefund durch die ERCP positiv
ausfallt?

Die Wahrscheinlichkeit betragt .......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Bearbeiten Sie bitte das Fallbeispiel E

‘ Fallbeispiel E I

Italienische Forscher haben herausgefunden, da3 eine bestimmte Verdnderung im EKG

Neugeborener einen Zusammenhang mit einem spiter auftretenden plotzlichen Kindstod
aufweist.
Die Wahrscheinlichkeit eines plotzlichen Kindstodes liegt bei 0.07% . In einer Studie
wurde bei 33.000 Neugeborenen ein EKG geschrieben. 24 von diesen 33.000 Kindern
sind spéter an dem plotzlichen Kindstod verstorben. Die Hiilfte der 24 verstorbenen
Kinder hatte zuvor einen auffilligen EKG-Befund und 32.164 der gesunden Kinder
hatte einen unauffilligen EKG-Befund.

Abb.1

Ubertragen Sie bitte nacheinander die
Werte/Héufigkeiten aus dem Fallbeispiel
in die dafiir vorgesehenen Felder des
Schaubildes (Abb.1). Erginzen Sie die
fehlenden Werte durch
Addition/Subtraktion.

Wie hoch ist die Wahrscheinlichkeit bei Neugeborenen mit positivem EKG-
Befund einen plotzlichen Kindstod zu sterben.

Die Wahrscheinlichkeit betrigt .......... %.

Dokumentieren Sie bitte Ihre Rechenschritte.



Erhebungsbogen zur Studie:

Steckelberg A, Kasper J, Redegeld M, Muhlhauser I: Risk information —
barrier to informed choice? A focus group study.
Soz Praventivmed 49: 375-380 (2004)



Erhebungsbogen Blatt 1 ID: o ___

Bitte fullen Sie bei Linien Text ein und machen Sie bei Kastchen [_] ein Kreuz.
Setzen Sie pro Frage immer ein Kreuz, wenn nicht anders angegeben.

1.

Sind Sie
[ ] maénnlich [ ] weiblich

. Welche Staatsangehdérigkeit haben Sie?

[ ] Deutsch [ ] Nicht-deutsch

. Wann sind Sie geboren?

_ Monat _  Jahr

Wie ist Ihr Familienstand?
[ ] ledig [ ] verheiratet [ ] geschieden/getrennt lebend [] verwitwet

. Leben Sie mit einem festen Partner zusammen?

[] nein [] ja

. Welchen hochsten SchulabschluR haben Sie?

[] Hauptschule/Volksschule [ ] Polytechnische Oberschule
[ ] Fachhochschulreife [ ] Abitur/allgemeine Hochschulreife
[ ] anderen Schulabschlu [ ] keinen SchulabschluR

. Welche Berufsausbildung haben Sie abgeschlossen?

Lehre (berufliche-betriebliche Ausbildung)

Fachschule (Meister-, Technikerschule, Berufs- Fachakademie)
Fachhochschule, Ingenieuerschule

Universitat, Hochschule

andere Berufsausbildung

keine Berufsausbildung

I

. Sind Sie zur Zeit erwerbstatig?

nein, Hausfrau / Hausmann

nein, in Ausbildung

nein, arbeitslos / erwerbslos

nein, Erwerbs-, Berufsunféhigkeitsrente
nein, Altersrente

nein, anderes

[] ja, ganztags
[] ja, mindestens halbtags
[] ja, weniger als halbtags

LOOOee

. In welcher beruflichen Stellung sind Sie hauptsachlich derzeit beschaftigt bzw. (falls

nicht mehr berufstatig) waren Sie zuletzt beschaftigt?
[] Arbeiter [ ] Angestellter [ ] Beamter [ ] Selbstandiger [ ] Sonstiges

10.

Wie hoch ist das monatliche Nettoeinkommen I|hres Haushaltes insgesamt?
(Nettoeinkommen: Die Summe aus Lohn/Gehalt/Einkommen usw., jeweils nach Abzug
der Steuern und Sozialabgaben)

[] bis unter 1.000 DM [ ] 4.000 bis unter 5.000 DM
[ ] 1.000 bis unter 2.000 DM [ ] 5.000 bis unter 6.000 DM
[ ] 2.000 bis unter 3.000 DM [ ] 6.000 bis unter 7.000 DM
[ ] 3.000 bis unter 4.000 DM [ ] 7.000 und mehr
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Erhebungsbogen Blatt 2 ID:

Bitte fullen Sie bei Linien Text ein und machen Sie bei Kastchen [_] ein Kreuz.

Setzen Sie pro Frage immer ein Kreuz, wenn nicht anders angegeben.

1. Welche Informationsquellen nutzen Sie, um sich tber Gesundheitsfragen zu

informieren? (Mehrfachantwort maglich)
Fernsehen

Arzt/Arztin

Zeitschriften

Bucher

Informationsbroschiiren

Internet

Freunde und Bekannte

O dopooodgn

andere:

2. Bitte kreuzen Sie an, ob in Ihrer Herkunftsfamilie (Vater, Mutter, Grof3eltern etc.) eine

der folgenden Erkrankungen aufgetreten ist.
Darmkrebs
Polyposis

Colitis ulcerosa

oo

Morbus Crohn

3. Ist eine Ihnen nahestehende Person auferhalb Ihrer Herkunftsfamilie in den letzten 12

Monaten an Darmkrebs erkrankt?
[] nein
[] ja

4. Aus welchem Grund kann Darmkrebs entstehen?
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5. Welche Untersuchungsmethoden der Friherkennung von Darmkrebs sind lhnen
bekannt? Nennen oder beschreiben Sie die lhnen bekannten Methoden.

6. Sie sehen jetzt ein Schaubild der inneren Organe des Bauchraumes. Bitte markieren
Sie den Dickdarm, indem Sie ihn schraffieren!

7. Haben Sie schon einmal an einer Friherkennungsuntersuchung teilgenommen?

[ ] nein ] ja

Wenn Sie mit ,,Ja* geantwortet haben, beantworten Sie bitte Frage 8 - 11 und Frage 14.
Wenn Sie mit ,,Nein* geantwortet haben, machen Sie bitte bei Frage 12 weiter.

8. Wie alt waren Sie, als Sie zum ersten Mal an einer Friherkennungsuntersuchung fur
Darmkrebs teilgenommen haben?
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[ ] junger als 40 Jahre
[] 40-49 Jahre
[] 50 -59 Jahre
[] 60-69 Jahre
[] 70 Jahre und alter

9. Wie haufig nehmen Sie an Friherkennungsuntersuchungen fir Darmkrebs teil?
[] alle 2 Jahre
[ ] jahrlich
[] weniger als einmal pro Jahr

[] nie

10.Welche der folgenden Faktoren hatte den grofiten EinfluR auf Ihre Entscheidung, an
einer Fruherkennungsuntersuchung fur Darmkrebs teilzunehmen? Entscheiden Sie sich
bitte fur eine Antwort.

Grund der Teilnahme:

Angst an Krebs zu erkranken
Krebs im Bekanntenkreis

Ich gehore zu einer Risikogruppe
Weil es wichtig ist

Ich mdchte beruhigt sein kdnnen

Oodoon

Andere

11.Welche der unter 1. genannten Informationsquellen hat Sie maRgeblich beeinflut, an
einer Fruherkennungsuntersuchung fur Darmkrebs teilzunehmen? Bitte nennen Sie die
Quelle!
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12.Welche der folgenden Faktoren hatte den grofiten EinfluR auf lhre Entscheidung, nicht
an einer Fruherkennungsuntersuchung fir Darmkrebs teilzunehmen? Entscheiden Sie
sich bitte fur eine Antwort.

Grund der Nicht-Teilnahme:

[ ] Angst einen Tumor zu entdecken

[ ] Angst vor Unannehmlichkeiten der
Untersuchung

[ ] Ich bin noch zu jung

[ ] Ich gehore zu keiner Risikogruppe

[ ] Es gibt keine Notwendigkeit

[] Andere

13.Welche der unter 1. genannten Informationsquellen hat Sie maRgeblich beeinflufit,
nicht an einer Friherkennungsuntersuchung fur Darmkrebs teilzunehmen? Bitte
nennen Sie die Quelle!

14. Stellen Sie sich vor, Sie wiurden heute an einer Friherkennungsuntersuchung fur
Darmkrebs teilnehmen. Bitte kreuzen Sie an, welche Aussage lhren Informationsstand
heute am treffendsten beschreibt.

[ ] Ich bin tber Nutzen und Risiken der Untersuchung informiert
[ ] Ich bin tiber den Nutzen, aber nicht iber die Risiken informiert

[ ] Ich bin weder iber den Nutzen noch iiber die Risiken informiert
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Erhebungsbogen Blatt 3 A ID:

Bitte flullen Sie bei Linien Text ein und machen Sie bei Kastchen [_] ein Kreuz.
Setzen Sie pro Frage immer ein Kreuz, wenn nicht anders angegeben.

1. Wie haufig sind Frauen und Manner von Darmkrebs betroffen?
[ ] Frauen und Manner sind gleich haufig betroffen
[ ] Frauen sind haufiger betroffen

[ ] Manner sind haufiger betroffen

2. Das Risiko, an Darmkrebs zu erkranken, ist abhangig vom Alter. Ab welchem Alter
steigt das Risiko an, an Darmkrebs zu erkranken?

ab 30 Jahre
ab 40 Jahre
ab 50 Jahre
ab 60 Jahre
ab 70 Jahre

oo

3. Welches sind die haufigsten Krebserkrankungen bei Mannern? Beziffern Sie bitte die
haufigste mit einer 1, die zweithaufigste mit einer 2 und die dritthdufigste mit einer
3!

__ Darmkrebs
____ Lungenkrebs

____ Prostatakrebs

4. Welches sind die haufigsten Krebserkrankungen bei Frauen? Beziffern Sie bitte die
haufigste mit einer 1, die zweithaufigste mit einer 2 und die dritthaufigste mit einer
3!

___ Darmkrebs
__ Lungenkrebs

__ Brustkrebs
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5. Die folgenden Fragen beziehen sich auf Ihr persdnliches Risiko, an Darmkrebs zu

erkranken.

Schatzen Sie bitte, wieviele Frauen / Manner in lhrer Altersgruppe pro Jahr in
Hamburg an Darmkrebs erkranken.

0-29
60-99
130-159
190-219
250-279
310-339
370-399

Ododoodn

von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Méanner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner

von 100.000 Frauen/Manner

] 30-59
[] 100-129
[] 160-189
[] 220-249
[] 280-309
[] 340-369
[] >400

von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Méanner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner

von 100.000 Frauen/Manner

6. In der folgenden Frage geht es auch um Ihr personliches Risiko, an Darmkrebs zu

erkranken. Die Zahlen werden jedoch anders dargestellt.

Schatzen Sie bitte, wie grol3 die Gruppe ist, aus der jedes Jahr eine Frau/ein Mann in
Hamburg an Darmkrebs erkrankt.

[ ]1von 0-999 Frauen/Manner
[ ]1von  2000-2999 Frauen/Manner
[ ]1von  4000-4999 Frauen/Manner
[ J1von  6000-6999 Frauen/Manner
[ J1von  8000-8999 Frauen/Manner
[ ]1 von 10000-10999 Frauen/Manner
[ ]1von 12000-12999 Frauen/Manner
[ ] 1 von 14000-14999 Frauen/Manner
[ ]1von 16000-16999 Frauen/Manner

[ ]1von
[ ]1von
[]1von
[]1von
[]1von

1000-1999
3000-3999
5000-5999
7000-7999
9000-9999

[ ]1 von 11000-11999
[ ]1 von 13000-13999
[ ] 1 von 15000-15999
[ ] 1 von 17000-17999

Frauen/Manner
Frauen/Manner
Frauen/Manner
Frauen/Manner
Frauen/Manner
Frauen/Manner
Frauen/Manner
Frauen/Manner

Frauen/Manner
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7. In den folgenden beiden Fragen geht es um Ihr persénliches Risiko, an Darmkrebs zu

versterben.

Schéatzen Sie bitte, wieviele Frauen / Manner in lhrer Altersgruppe pro Jahr in

Hamburg an Darmkrebs versterben.

0-29 von 100.000 Frauen/Méanner
60-99 von 100.000 Frauen/Manner
130-159 von 100.000 Frauen/Manner
190-219 von 100.000 Frauen/Manner
250-279 von 100.000 Frauen/Mé&nner
310-339 von 100.000 Frauen/Mé&nner
370-399 von 100.000 Frauen/Méanner

Ododoodn

] 30-59
[] 100-129
[] 160-189
[] 220-249
[] 280-309
[] 340-369
[] >400

von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Méanner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner
von 100.000 Frauen/Manner

von 100.000 Frauen/Manner

8. In der folgenden Frage geht es auch um Ihr persénliches Risiko, an Darmkrebs zu
versterben. Die Zahlen werden jedoch wieder anders dargestellt.
Schatzen Sie bitte, wie grol3 die Gruppe ist, aus der jedes Jahr eine Frau/ein Mann in

Hamburg an Darmkrebs verstirbt.

[ ]1von 0-999 Frauen/Méanner
[ ]1von 5000-9999 Frauen/Manner
[ ] 1 von 15.000-19.999Frauen/Manner

[ ]1 von 25.000-29.999 Frauen/Manner
[ ]1 von 35.000-39.999 Frauen/Manner
[ ]1 von 45.000-49.999 Frauen/Manner

[ ]1von
[ ]1von
[]1von
[]1von

1000-4999 Frauen/Méanner
10.000-14.999 Frauen/Manner
20.000-24.999 Frauen/Méanner
30.000-34.999 Frauen/Méanner

[ ]1von 40.000-44.9999 Frauen/Manner

[]1von

>50.000 Frauen/Manner
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Erhebungsbogen Blatt 3 B ID:

Bitte flllen Sie bei Linien Text ein und machen Sie bei Kastchen [_] ein Kreuz.
Setzen Sie pro Frage immer ein Kreuz, wenn nicht anders angegeben.

Die folgenden Fragen
beziehen sich auf die
Qualitat des Okkultbluttestes

1. Wie hoch schéatzen Sie die Wahrscheinlichkeit, dass bei einem positiven
Okkultbluttest Darmkrebs vorliegt?

] 0-9% ] 50-59%
[] 10-19% ] 60-69%
[] 20-29% ] 70-79%
[] 30-39% [] 80-89%
[] 40-49% [] 90-100%

2. Wie hoch schatzen Sie die Wahrscheinlichkeit, dass bei einem negativen
Okkultbluttest kein Darmkrebs vorliegt?

[] 0-9% [] 50-59%
[] 10-19% [] 60-69%
[] 20-29% [] 70-79%
[] 30-39% [] 80-89%
[] 40-49% [] 90-100 %
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3. Stellen Sie sich nun bitte vor, dall 1000 Personen am Okkultbluttest teilnehmen.
Schéatzen Sie bitte wieviele dieser 1000 Personen ein positives Testergebnis erhalten
wirden, obwohl sie nicht an Darmkrebs erkrankt sind (falsch-positives Ergebnis)

[[]0-9 Personen
[ ] 20-29 Personen
[ ] 40-49 Personen
[ ] 60-69 Personen
[ ] 80-89 Personen
[ ] >100 Personen

[ ] 10-19 Personen
[ ] 30-39 Personen
[ ] 50-59 Personen
[ ] 70-79 Personen
[ ] 90-99 Personen

4. Diese Aufgabe bezieht sich noch einmal auf die 1000 Personen, die am Okkultbluttest
teilnehmen.
Schatzen Sie bitte wieviele dieser 1000 Personen ein negatives Testergebnis erhalten
wirden, obwohl sie an Darmkrebs erkrankt sind.

[ ]0-9 Personen
[ ] 20-29 Personen
[ ] 40-49 Personen
[ ] 60-69 Personen
[ ] 80-89 Personen
[ ] >100 Personen

[ ] 10-19 Personen
[ ] 30-39 Personen
[ ] 50-59 Personen
[ ] 70-79 Personen
[ ] 90-99 Personen
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Die folgenden Fragen
beziehen sich auf die
Qualitat der Darmspiegelung

5. Wie hoch schatzen Sie die Wahrscheinlichkeit, dass bei einer Darmspiegelung mit
positivem Ergebnis ein Darmkrebs vorliegt?

] 0-9% [] 50-59%
[] 10-19% [] 60-69%
[] 20-29% [] 70-79%
[] 30-39% [] 80-89%
[] 40-49% [] 90-100 %

6. Wie hoch schatzen Sie die Wahrscheinlichkeit, dass bei einer Darmspiegelung mit
negativem Ergebnis kein Darmkrebs vorliegt?

[] 0-9% [] 50-59 %
[] 10-19% [] 60-69%
[] 20-29% [] 70-79%
[] 30-39% [] 80-89%
[] 40-49% [ ] 90-100%
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7. Stellen Sie sich nun bitte vor, dall 1000 Personen an einer Darmspiegelung
teilnehmen.
Schatzen Sie bitte wieviele dieser 1000 Personen ein positives
Untersuchungsergebnis erhalten wirden, obwohl sie nicht an Darmkrebs erkrankt
sind (falsch-positives Ergebnis)

[ ]0-9 Personen [ ] 10-19 Personen

[ ] 20-29 Personen
[ ] 40-49 Personen
[ ] 60-69 Personen
[ ] 80-89 Personen
[ ] >100 Personen

[ ] 30-39 Personen
[ ] 50-59 Personen
[ ] 70-79 Personen
[ ] 90-99 Personen

. Diese Aufgabe bezieht sich noch einmal auf die 1000 Personen, die an einer
Darmspiegelung teilnehmen.
Schétzen Sie bitte wieviele dieser 1000 Personen ein negatives
Untersuchungsergebnis erhalten wirden, obwohl sie an Darmkrebs erkrankt sind.

[[]0-9 Personen

[ ] 20-29 Personen
[ ] 40-49 Personen
[ ] 60-69 Personen
[ ] 80-89 Personen
[ ] >100 Personen

[ ] 10-19 Personen
[ ] 30-39 Personen
[ ] 50-59 Personen
[ ] 70-79 Personen
[ ] 90-99 Personen
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9. Wir wissen heute, dass von 1000 Personen 5 Personen an Darmkrebs versterben,
wenn Sie uber einen Zeitraum von 10 Jahren nicht an
Friherkennungsuntersuchungen mit Okkultbluttest teilnehmen.

Kreuzen Sie bitte an, wie viele Personen an Darmkrebs versterben wirden, wenn
1000 Personen Uber 10 Jahre an Friherkennungsuntersuchungen mit Okkultbluttest
teilnehmen.

[1o0 [11 [] 2 13 (1 4 15

10. Wenn 1000 Personen Uber 10 Jahre alle 2 Jahre am Okkultbluttest teilnehmen,
werden aufgrund positiver Testergebnisse bis zu 500 Darmspiegelungen
durchgefiuhrt. Geben Sie bitte an, wie viele Blutungen, Durchbriiche des Darms und
Todesfalle als Komplikationen der Koloskopie auftreten.

____ Blutung
___ Darmdurchbruch
____ Todesfall

11. In dieser Frage geht es um die Einschatzung des Nutzens der
Fruherkennungsuntersuchungen mit dem Okkultbluttest.
Schétzen Sie bitte wieviele Personen tber 10 Jahre regelméalig am Okkultbluttest
teilnehmen muafiten, damit einer einem Nutzen hétte, also eine Person weniger
versterben wirde.

[ ]ca. 500 Personen [ ] ca. 1000 Personen
[ ] ca. 1500 Personen [ ] ca. 2000 Personen
[ ] ca. 2500 Personen [ ] ca. 3000 Personen

12.1m folgenden finden Sie eine Reihe von Einstellungen, die man zu Friherkennungs-
untersuchungen fur Darmkrebs haben kann. Kreuzen Sie bitte diejenige an, die auf
Sie am ehesten zutrifft.

Ich habe noch nie teilgenommen und habe auch nicht die Absicht es zu tun.

Ich habe noch nie teilgenommen, aber ich werde beginnen, wenn ich Jahre
alt bin. (Bitte tragen Sie das Alter ein!)

Ich habe noch nie teilgenommen und bin unentschlossen, wie ich mich in Zukunft
entscheiden werde.

Ich habe bereits teilgenommen, werde es aber nicht fortfihren.

Ich habe bereits teilgenommen und bin unentschlossen, wie ich mich in Zukunft
entscheiden werde.

O Od O 0Ood

Ich werde weiterhin regelmagig teilnehmen.
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Erhebungsbogen Blatt 4A ID:

Zahlen uber die Risiken von Erkrankungen konnen auch graphisch dargestellt werden. Dazu ein Beispiel
aus dem Hamburger Krebsregister:

Im Jahre 1994 erkrankte in Hamburg in der Gruppe der 75-79 jahrigen Manner
1 von 270 an Darmkrebs.

Auf der folgenden Seite sehen Sie 3 graphische Darstellungen dieses Zahlenverhaltnisses.

Bitte kreuzen Sie an, welche der folgenden Darstellungen geeignet ist, die Information am besten zu
vermitteln. (Mehrfachantwort moglich)

[JA [IB []C []Keine
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Erhebungsbogen Blatt 4B ID:

Bewerten Sie bitte auch das folgende Beispiel, das ein anderes Zahlenverhaltnis darstellt.

Das Risiko an Herz-Kreislauferkrankungen zu versterben betrug 1997 in Hamburg
5 von 1000.

Auf der folgenden Seite sehen Sie 3 graphische Darstellungen dieses Zahlenverhéltnisses

Bitte kreuzen Sie an, welche der folgenden Darstellungen geeignet ist, die Information am besten zu

vermitteln? (Mehrfachantwort moglich)

[JA[]B[]C [ ]Keine
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Erhebungsbogen Blatt 4C ID:

Auf der folgenden Seite finden Sie 2 Darstellungen, in denen jeweils 1000 Personen
dargestellt sind.

Stellen Sie sich vor, daB in der Gruppe, die nicht an der Fruherkennung mit
Okultbluttest teilnehmen, 5 von 1000 an Darmkrebs versterben.
Diese 5 sind als ® gekennzeichnet.

Wie hoch muB fur Sie der Nutzen sein,
damit Sie an der Fruherkennung teilnehmen wurden?

Bitte markieren Sie soviele Gesichter, wie lhrer Meinung nach trotz Friuherkennung
an Darmkrebs versterben.




Mit Teilnahme an der Fritherkennung

Ohne Teilnahme an der Friiherkennung
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Bewertungsbogen

ID:

Diesen Punkt

Beurteilung der

Diesen Punkt

Beurteilung der

e e | e i |
BT | mehtwionig T | e ehtwichi

1 [ [ 2 3456 17 [ [ 2 3456

2 L] [ 2 3456 18 [ [ 2 3456

3 [ H 2 3456 19 [ [ 2 3456

4 [ H 2 3456 20 [l [ 2 3456

5 [ [ 2 3456 21 [ [ 2 3456

6 [ H 2 3456 292 [ [ 2 3456

7 [ H 2 3456 23 [ [ 2 3456

8 [ H 2 3456 24 [l [ 2 3456

9 L] [ 2 3456 25 [ [ 2 3456

10 [ H 2 3456 26 [ [ 2 3456

11 [ H 2 3456 27 [l [ 2 3456

12 [ H 2 3456 28 [l [ 2 3456

13 L] [ 2 3456 29 [ [ 2 3456

14 [ H 2 3456 30 [ [ 2 3456

15 [ H 2 3456 31 [ [ 2 3456

16 [ H 2 3456 32 [l [ 2 3456




Erhebungsbogen 1 ID:

Dank lhrer Unterstitzung kdnnen wir mit dieser Broschiire heute ein Zwischenergebnis unserer
Arbeit vorlegen. Fur die nun folgende Bewertung brauchen wir lhre Kritik, um weiterarbeiten zu
kénnen.

1. Im ersten Gruppeninterview haben wir Sie zu Ihrer Einstellung zu
Friherkennungsuntersuchungen von Darmkrebs befragt.
Wenn Sie sich heute entscheiden mussten, wirden Sie an der Friherkennung auf
Darmkrebs teilnehmen?

[] ja
[ ] nein

2. Hat sich lhre Einstellung seit dem 1. Gruppeninterview verandert?
Wenn ja, welche Faktoren haben zu dieser Verdnderung gefuhrt?
[ ] Teilnahme am ersten Gruppeninterview
[ ] Diskussion in den Medien
[ ] Diskussion mit anderen Personen

[ ] andere Faktoren:(bitte nennen)

3. Sie haben soeben einen ersten Eindruck der Broschiire bekommen, zu deren
Erstellung Sie beigetragen haben.
Was ist Thnen bei der Betrachtung durch den Kopf gegangen?

4. Wie beurteilen Sie das Titelblatt?
[ ] hat mich sehr angesprochen
[ ] hat mich angesprochen
[ ] hat mich weniger angesprochen
[] hat mich nicht angesprochen
5. Welches Kapitel der Broschure hat Ihre Aufmerksamkeit besonders auf sich gezogen?

Nennen Sie Stichworte aus dem Kapitel oder die Uberschrift, falls Sie sie noch
erinnern.

6. Bitte bewerten Sie Ihren Ersteindruck der Broschiire mit den Schulnoten 1 bis 6.
(1= sehr gut; 2= gut; 3= befriedigend; 4= ausreichend; 5= mangelhaft;
6= ungeniugend)

Note:

\‘

. Was denken Sie, was wir denken, wie Sie sich entscheiden sollten?

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



Erhebungsbogen 1 ID:

Dank lhrer Unterstitzung kdnnen wir mit dieser Broschiire heute ein Zwischenergebnis unserer
Arbeit vorlegen. Fur die nun folgende Bewertung brauchen wir lhre Kritik, um weiterarbeiten zu
kénnen.

1. Stellen Sie sich nun zu Beginn einmal vor, ein guter Freund erkundige sich bei
verschiedenen Leuten, ob er an der Friherkennung auf Darmkrebs teilnehmen soll.
Die einzelnen Leute sind unten aufgefihrt.

Bitte kreuzen Sie jeweils auf dem Pfeil an, wie dem guten Freund geraten wiirde.

a. Was wirden Sie ihm raten? Bitte markieren Sie einen Punkt auf dem Pfeil.

unbedingt teilnehmen auf keinen Fall teilnehmen

\ 4

A

b. Was wirde Ihr Hausarzt ihm raten? Bitte markieren Sie einen Punkt auf dem Pfeil.

unbedingt teilnehmen auf keinen Fall teilnehmen

c. Die Gesundheitswissenschaftler, die die Broschire erstellt haben wirden ihm raten?
Bitte markieren Sie einen Punkt auf dem Pfeil.

unbedingt teilnehmen auf keinen Fall teilnehmen

d. Die Medien ihm raten? Bitte markieren Sie einen Punkt auf dem Pfeil.

unbedingt teilnehmen auf keinen Fall teilnehmen

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



2. Hat sich Ihre personliche Einstellung seit dem 1. Gruppeninterview verandert?
Wenn ja, welche Faktoren haben zu dieser Veranderung gefiuhrt?

[ ] Teilnahme am ersten Gruppeninterview
[ ] Diskussion in den Medien
[ ] Diskussion mit anderen Personen

[ ] andere Faktoren:(bitte nennen)

3. Sie haben soeben einen ersten Eindruck der Broschiire bekommen, zu deren Erstellung
Sie beigetragen haben.
Was ist Thnen bei der Betrachtung durch den Kopf gegangen?

4. Wie beurteilen Sie das Titelblatt?
[ ] hat mich sehr angesprochen
[ ] hat mich angesprochen
[ ] hat mich weniger angesprochen
[ ] hat mich nicht angesprochen

5. Welches Kapitel der Broschiire hat Ihre Aufmerksamkeit besonders auf sich gezogen?
Nennen Sie Stichworte aus dem Kapitel oder die Uberschrift, falls Sie sie noch erinnern.

6. Bitte bewerten Sie |hren Ersteindruck der Broschiire mit den Schulnoten 1 bis 6.
(1= sehr gut; 2= gut; 3= befriedigend; 4= ausreichend; 5= mangelhaft;
6= ungenigend)

Note:

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2001



Erhebungsbogen 2 (Okkultbluttest Seite 12-19) ID:

Bitte lesen Sie jetzt nur die Seiten 12 bis 19 zur Friherkennung mit Okkultbluttest und
beantworten Sie bitte anschlieend die folgenden Fragen:

1. Geben Sie bitte zunéchst Ihre ersten Eindricke stichwortartig wieder:

2. Sind die Informationen flur Sie von Bedeutung? Bitte markieren Sie einen Punkt
zwischen den beiden Polen.

von grof3er

iiberhaupt nicht Bedeutung

3. Wie ist es Ihnen beim Lesen des Textes ergangen?

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit erregt, weil:

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit nicht erregt,

weil:

4. Wie beurteilen Sie die Ausfuhrlichkeit des Textes?

[ ] zu ausfiihrlich Bsp.:

[ ] genau richtig

[ ] misste ausfuhrlicher sein Bsp.:

5. Bitte bewerten Sie diesen Abschnitt der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

6. Welche Aussagen sind fur Sie unverstandlich? Bitte notieren Sie in Stichworten.

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



Erhebungsbogen 3 (Darmspiegelung Seite 20-23) ID:

Bitte lesen Sie jetzt nur die Seiten 20 bis 23 zur Darmspiegelung und beantworten Sie bitte
anschliefend die folgenden Fragen:

1. Geben Sie bitte zunéchst Ihre ersten Eindricke stichwortartig wieder:

2. Sind die Informationen flur Sie von Bedeutung? Bitte markieren Sie einen Punkt
zwischen den beiden Polen.

von grof3er

iiberhaupt nicht Bedeutung

3. Wie ist es Ihnen beim Lesen des Textes ergangen?

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit erregt, weil:

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit nicht erregt,

weil:

4. Wie beurteilen Sie die Ausfuhrlichkeit des Textes?

[ ] zu ausfiihrlich Bsp.:

[ ] genau richtig

[ ] misste ausfuhrlicher sein Bsp.:

5. Bitte bewerten Sie diesen Abschnitt der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

6. Welche Aussagen sind fur Sie unverstandlich? Bitte notieren Sie in Stichworten.

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



Erhebungsbogen 4 (Kleine Darmspiegelung Seite 24-25) ID:

Bitte lesen Sie jetzt nur die Seiten 24 bis 25 zur kleinen Darmspiegelung und beantworten Sie
bitte anschlieBend die folgenden Fragen:

1. Geben Sie bitte zunéchst Ihre ersten Eindricke stichwortartig wieder:

2. Sind die Informationen flur Sie von Bedeutung? Bitte markieren Sie einen Punkt
zwischen den beiden Polen.

von grof3er

iiberhaupt nicht Bedeutung

3. Wie ist es Ihnen beim Lesen des Textes ergangen?

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit erregt, weil:

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit nicht erregt,

weil:

4. Wie beurteilen Sie die Ausfuhrlichkeit des Textes?

[ ] zu ausfiihrlich Bsp.:

[ ] genau richtig

[ ] misste ausfuhrlicher sein Bsp.:

5. Bitte bewerten Sie diesen Abschnitt der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

6. Welche Aussagen sind fur Sie unverstandlich? Bitte notieren Sie in Stichworten.

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



Erhebungsbogen 5 (Wahrscheinlichkeit.., Seite 10-11) ID:

Bitte lesen Sie jetzt nur die Seiten 10 bis 11 zur Wahrscheinlichkeit an Darmkrebs zu erkranken
oder zu versterben und beantworten Sie bitte anschliefend die folgenden Fragen:

1. Geben Sie bitte zunéchst Ihre ersten Eindricke stichwortartig wieder:

2. Sind die Informationen flur Sie von Bedeutung? Bitte markieren Sie einen Punkt
zwischen den beiden Polen.

von grof3er

iiberhaupt nicht Bedeutung

3. Wie ist es Ihnen beim Lesen des Textes ergangen?

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit erregt, weil:

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit nicht erregt,

weil:

4. Wie beurteilen Sie die Ausfuhrlichkeit des Textes?

[ ] zu ausfiihrlich Bsp.:

[ ] genau richtig

[ ] misste ausfuhrlicher sein Bsp.:

5. Bitte bewerten Sie diesen Abschnitt der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

6. Welche Aussagen sind fur Sie unverstandlich? Bitte notieren Sie in Stichworten.

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002




Erhebungsbogen 6 (Trugschlusse Seite 8-9) ID:

Bitte lesen Sie jetzt nur die Seiten 8 bis 9 zu den Trugschlisssen und beantworten Sie bitte
anschliefend die folgenden Fragen:

1. Geben Sie bitte zunéchst Ihre ersten Eindricke stichwortartig wieder:

2. Sind die Informationen flur Sie von Bedeutung? Bitte markieren Sie einen Punkt
zwischen den beiden Polen.

von grof3er

iiberhaupt nicht Bedeutung

3. Wie ist es Ihnen beim Lesen des Textes ergangen?

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit erregt, weil:

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit nicht erregt,

weil:

4. Wie beurteilen Sie die Ausfuhrlichkeit des Textes?

[ ] zu ausfiihrlich Bsp.:

[ ] genau richtig

[ ] misste ausfuhrlicher sein Bsp.:

5. Bitte bewerten Sie diesen Abschnitt der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

6. Welche Aussagen sind fur Sie unverstandlich? Bitte notieren Sie in Stichworten.

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



Erhebungsbogen 7 (Einstieg Fruherkennung Seite 4-7) ID:

Bitte lesen Sie jetzt nur die Seiten 4 bis 7 und beantworten Sie bitte anschlieBend die folgenden
Fragen:

1. Geben Sie bitte zunéchst Ihre ersten Eindricke stichwortartig wieder:

2. Sind die Informationen flr Sie von Bedeutung? Bitte markieren Sie einen Punkt
zwischen den beiden Polen.

von grof3er

iiberhaupt nicht Bedeutung

3. Wie ist es Ihnen beim Lesen des Textes ergangen?

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit erregt, weil:

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit nicht erregt,

weil:

4. Wie beurteilen Sie die Ausfuhrlichkeit des Textes?

[ ] zu ausfiihrlich Bsp.:

[ ] genau richtig

[ ] misste ausfuhrlicher sein Bsp.:

5. Bitte bewerten Sie diesen Abschnitt der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

6. Welche Aussagen sind fur Sie unverstandlich? Bitte notieren Sie in Stichworten.

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002




Erhebungsbogen 8  (Weitere Tests Seite 26-27) ID:

Bitte lesen Sie jetzt nur die Seiten 26-27 zu den weiteren Tests und beantworten Sie bitte
anschliefend die folgenden Fragen:

1. Geben Sie bitte zunéchst Ihre ersten Eindricke stichwortartig wieder:

2. Sind die Informationen flur Sie von Bedeutung? Bitte markieren Sie einen Punkt
zwischen den beiden Polen.

von grof3er

iiberhaupt nicht Bedeutung

3. Wie ist es Ihnen beim Lesen des Textes ergangen?

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit erregt, weil:

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit nicht erregt,

weil:

4. Wie beurteilen Sie die Ausfuhrlichkeit des Textes?

[ ] zu ausfiihrlich Bsp.:

[ ] genau richtig

[ ] misste ausfuhrlicher sein Bsp.:

5. Bitte bewerten Sie diesen Abschnitt der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

6. Welche Aussagen sind fur Sie unverstandlich? Bitte notieren Sie in Stichworten.

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



Erhebungsbogen 9 (Darmkrebs uns Pravention Seite 28-30) ID:

Bitte lesen Sie jetzt nur die Seiten 28-30 zu Darmkrebs und Pravention und beantworten Sie
bitte anschlieBend die folgenden Fragen:

1. Geben Sie bitte zunéchst Ihre ersten Eindricke stichwortartig wieder:

2. Sind die Informationen fur Sie von Bedeutung? Bitte markieren Sie einen Punkt
zwischen den beiden Polen.

von grofier

iiberhaupt nicht Bedeutung

3. Wie ist es Ihnen beim Lesen des Textes ergangen?

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit erregt, weil:

[ ] der Text hat meine Aufmerksamkeit nicht erregt,

weil:

4. Wie beurteilen Sie die Ausfuhrlichkeit des Textes?

[ ] zu ausfiihrlich Bsp.:

[] genau richtig
[ ] misste ausfuhrlicher sein Bsp.:

5. Bitte bewerten Sie diesen Abschnitt der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

6. Welche Aussagen sind fur Sie unverstandlich? Bitte notieren Sie in Stichworten.

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



Erhebungsbogen 10 Broschire gesamt ID:

Die folgenden Fragen betreffen die gesamte Broschire.

1. Welche Aussage der Broschure ist Ihrer Meinung nach von gro3ter Bedeutung?

2. Welche Personen werden sich lhrer Meinung nach von der Broschtire angesprochen
fahlen?

3. Wie beurteilen Sie die Sprache in der Broschire?
[ ] angemessen
[ ] zu viele Fachbegriffe

[] bevormundend

4. Wie beurteilen Sie die Lesbarkeit der Broschiire?

[ ] gut lesbar
[ ] schlecht lesbar

5. Wie beurteilen Sie die grafische Gestaltung der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



6. Die Broschure enthélt Informationen zu Aspekten, die Sie als Verbraucher und
Verbraucherinnen im 1. Interview als sehr bedeutsam oder weniger bedeutsam
gewertet haben.

Wir mochten Sie bitten, die folgenden Aspekte heute erneut anhand der Noten 1 (sehr
wichtig) bis 6 (nicht wichtig) zu bewerten:

Wie wichtig sind fiur Sie die Informationen zu...

a) Qualitat des Tests zur Fruherkennung (wie gut erkennt der Test, ob die Erkrankung

vorliegt) Note:
b.) Nutzen und Schaden der Friiherkennung Note:
c.) Risiken der Friherkennungsuntersuchungen Note:
d.) Angaben zu den Informationsquellen Note:
e.) Angaben zu finanzielle Abhangigkeiten/Sponsoren Note:

f.) Allgemeine Informationen zu Friherkennung Darmkrebs Note:

g.) Informationen Uber Vorbeugung Note:
h.) Informationen Uber Erndhrung Note:
i.) Symptome bei Darmkrebs Note:
j.) Anatomie und Physiologie des Darmes Note:
k.) Therapie bei Darmkrebs Note:_
I.) Prognose bei Darmkrebs Note:

m.) Angaben zu weiteren Informationsmoglichkeiten/

Adressen Note:
n.) Risiko an Darmkrebs zu erkranken/zu versterben Note:
0.) Motivation zur Teilnahme an der Friiherkennung Note:_

7. Bitte beurteilen Sie nochmals die Broschire anhand der Schulnoten 1 bis 6.

Note:

8. Zu Beginn des Gruppeninterviews haben wir Sie zu lhrer Einstellung zu
Friherkennungsuntersuchungen von Darmkrebs befragt. Hat diese Information Ihre
Einstellung verandert?

Wenn ja, bitte kurz begriinden

9. Wenn Sie sich jetzt entscheiden sollten, wirden Sie an der Friherkennung auf
Darmkrebs teilnehmen?

L] ja
[ ] nein

Vielen Dank fur lhre Teilnahme!

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2001



Erhebungsbogen 10 Broschire gesamt ID:

Die folgenden Fragen betreffen die gesamte Broschire.

1. Welche Aussage der Broschure ist Ihrer Meinung nach von gro3ter Bedeutung?

2. Welche Personen werden sich lhrer Meinung nach von der Broschtire angesprochen
fahlen?

3. Wie beurteilen Sie die Sprache in der Broschire?
[ ] angemessen
[ ] zu viele Fachbegriffe

[] bevormundend

4. Wie beurteilen Sie die Lesbarkeit der Broschiire?

[ ] gut lesbar
[ ] schlecht lesbar

5. Wie beurteilen Sie die grafische Gestaltung der Broschiire mit einer Note von 1 bis 6.

Note:

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2002



6. Die Broschure enthélt Informationen zu Aspekten, die Sie als Verbraucher und
Verbraucherinnen im 1. Interview als sehr bedeutsam oder weniger bedeutsam
gewertet haben.

Wir mochten Sie bitten, die folgenden Aspekte heute erneut anhand der Noten 1 (sehr
wichtig) bis 6 (nicht wichtig) zu bewerten:

Wie wichtig sind fiur Sie die Informationen zu...

a) Qualitat des Tests zur Fruherkennung (wie gut erkennt der Test, ob die Erkrankung

vorliegt) Note:
b.) Nutzen und Schaden der Friiherkennung Note:
c.) Risiken der Friherkennungsuntersuchungen Note:
d.) Angaben zu den Informationsquellen Note:
e.) Angaben zu finanzielle Abhangigkeiten/Sponsoren Note:

f.) Allgemeine Informationen zu Friherkennung Darmkrebs Note:

g.) Informationen Uber Vorbeugung Note:
h.) Informationen Uber Erndhrung Note:
i.) Symptome bei Darmkrebs Note:
j.) Anatomie und Physiologie des Darmes Note:
k.) Therapie bei Darmkrebs Note:_
I.) Prognose bei Darmkrebs Note:

m.) Angaben zu weiteren Informationsmoglichkeiten/

Adressen Note:
n.) Risiko an Darmkrebs zu erkranken/zu versterben Note:
0.) Motivation zur Teilnahme an der Friiherkennung Note:_

7. Bitte beurteilen Sie nochmals die Broschire anhand der Schulnoten 1 bis 6.

Note:

8. Wieviel musste an der Broschiire gedndert werden, damit Sie sie einem Freund mit
gutem Gewissen weiterempfehlen kénnten?

so lassen wie sie ist komplett verdndern

A

»
»

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2001



9. Stellen Sie sich nun abschliefend noch einmal vor, ein guter Freund erkundige sich
bei verschiedenen Leuten, ob er an der Friherkennung auf Darmkrebs teilnehmen

soll.

Bitte kreuzen Sie jeweils wieder auf dem Pfeil an, wie dem guten Freund geraten

wirde.

a. Was wirden Sie ihm raten?

unbedingt teilnehmen

auf keinen Fall teilnehmen

A 4

y

b. Was wirde Ihr Hausarzt ihm raten?

unbedingt teilnehmen

auf keinen Fall teilnehmen

v

P
<

c. Was wirden die Gesundheitswissenschaftler, die die Broschiire erstellt haben ihm raten?

unbedingt teilnehmen

auf keinen Fall teilnehmen

\ 4

P
<

d. Was wirden die Medien ihm raten?

unbedingt teilnehmen

auf keinen Fall teilnehmen

v

A

Vielen Dank fir lhre Teilnahme!

Patientinneninformation; Steckelberg/Mihlhauser, 2001




Erhebungsbogen zur Studie:

Steckelberg A: Evaluation der Broschire zur Darmkrebsfriiherkennung:

Ergebnisse einer Expertenbefragung (unverdffentlicht, 2005)



Beurteilung der Qualitat einer Evidenz-basierten
Verbraucherinformationsbroschiire durch Experten zum Thema:

Darmkrebs Friiherkennung

Abschnitt A: Gesamtbeurteilung

1. Welche Bewertung wirde Sie dieser Broschiire nach lhrem ersten Eindruck
insgesamt geben?

Bitte kreuzen Sie fiir lhre Bewertung eine der Schulnoten auf der Skala von

6 (unbefriedigend) bis 1 (sehr gut) an.

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fur Ilhre Bewertung

Abschnitt B: Frilherkennung Darmkrebs

2. Wie gut vermittelt die Broschire allgemeine Informationen zur Friherkennung
von Darmkrebs?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fiir lhre Bewertung

3. Wie gut vermittelt die Broschiire allgemeine Informationen zur Zielerkrankung
Darmkrebs?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fiir lhre Bewertung

4. Wie gut vermittelt die Broschiire Informationen Giber Konsequenzen der
Friherkennung?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fiir lhre Bewertung




Abschnitt C: Tests zur Fritherkennung und Diagnostik von Darmkrebs

5. Bewerten Sie bitte fur die verschiedenen Untersuchungsmethoden 1-7, wie gut jeweils Nutzen und Risiken vermittelt werden. (vgl.
Beispiel 0) Benutzen Sie bitte die Zahlen aus der bekannten Skala:

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

und fligen Sie diese in die jeweiligen Kastchen ein.

Untersuchungs- Nennung des Haufigkeit des | Nennung der H_‘a‘t_lfigkeit der Kommentare
thod. Nutzens — Nutzens - Risiken — Risiken -
methode Wie gut Wie gut Wie gut Wie gut
wird die wird die wird die wird die

Information
vermittelt?

Information
vermittelt?

Information
vermittelt?

Information
vermittelt?

Beispiel

3

3

1

6

vermittelt nicht alle Aspekte des Nutzens ;
beschreibt alle Komplikationen, aber nicht die
Haufigkeit ihres Auftretens

Okkultbluttest

Sigmoidoskopie

Koloskopie

Barium-Kontrast
Réntgen

Tastuntersuchung
des Enddarms

Genetische Tests

Experimentelle
Untersuchungsme
thoden




6. Werden bestimmte Optionen in der Broschiire ausgelassen?
[] ja
[ ] nein

Wenn ja, welche sind das?

7. Wie gut vermittelt die Broschiire Informationen Gber Pravention?
unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fiir lhre Bewertung

8. Wie gut stellt die Broschiire Unsicherheiten dar?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fiir lhre Bewertung

9. Wie ausgewogen werden die unterschiedlichen Optionen zur Fritherkennung
dargestelit?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fir Ihre Bewertung

Abschnitt D: Prasentation der Information:

10. Wie beurteilen Sie die Verstandlichkeit und Lesbarkeit des Textes?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fir Ihre Bewertung




11. Wie beurteilen Sie den Stil der Sprache? ( z.B. bevormundend, freundlich...)

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fiir lhre Bewertung

12. Wie gut werden in der Broschire Fachausdriicke erklart?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fiir lhre Bewertung

13. Wie beurteilen Sie die graphische Gestaltung der Broschiire?
unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Bitte nennen Sie Griinde fiir lhre Bewertung

Abschnitt E: Gesamtbewertung

14. Wie gut ermoglicht die Broschiire den Verbrauchern, eine informierte
Entscheidung zu treffen?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Welche Faktoren haben Ihre Entscheidung maBgeblich beeinflusst?

15. Haben Sie weitere Anmerkungen zu der Broschiire?

16. Nachdem Sie jetzt den Fragebogen ausgefiillt haben, wie wiirden Sie die
Broschiire jetzt insgesamt bewerten?

unbefriedigend 6 5 4 3 2 1 sehr gut

Vielen Dank fiir lhre Mitarbeit!
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Die Autorinnen haben fiir die interessierte, medizinisch nicht vorgebildete Offent-
lichkeit die wissenschaftlichen Erkenntnisse zu Darmkrebs-Friitherkennungs-
untersuchungen innovativ aufgearbeitet. Durch eine grafisch aufSergewohnliche
Gestaltung werden komplexe Zusammenhinge anschaulich und verstindlich dar-
gestellt.

Die Publikation ist die erste dieser Art, die nicht nur den Nutzen und mogliche
unerwiinschte Folgen, sondern auch den fehlenden Nutzen von Darmkrebs-
Friiherkennungsuntersuchungen in ausgewogener Weise darstellt.

Zunehmend wird gefordert, Patienten und Konsumenten verstirkt in Entschei-
dungsprozesse zu gesundheits- und krankheitsrelevanten Fragen einzubeziehen.
Die Anwendung der hier vorgestellten Fragenformulierung im Gesprich mit
Arzten oder Experten wiirde eine grundlegende Neuorientierung der Kommu-
nikation zwischen Arzt/Experten und Patient/Offentlichkeit zur Folge haben.

Die Publikation hat durch den aktuellen medizinisch-gesellschaftspolitischen
Bezug und ihre Einzigartigkeit auf dem Gebiert des Informationsangebots fiir die
Offentlichkeit zum Thema Darmkrebs-Friiherkennung eine modellhaft-wegwei-
sende Bedeutung.
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An die Leserin, an den Leser

Ziel der Broschiire

Diese Broschiire richtet sich an Personen, die sich Uber Friiherkennungsunter-
suchungen von Darmkrebs informieren méchten. Nur einzelne Menschen haben
durch Friiherkennungsuntersuchungen einen Nutzen, manche erleiden dadurch
gesundheitlichen Schaden. Die Broschiire soll Ihnen helfen zu entscheiden, ob
Sie an solchen Untersuchungen teilnehmen wollen oder nicht.

Die Broschire richtet sich nicht an Personen, bei denen bereits Darmkrebs fest-
gestellt wurde. Sie eignet sich daher nicht als Entscheidungshilfe bei der Behand-
lung von Darmkrebs.

Die Angaben in dieser Broschire gelten fiir die Allgemeinbevélkerung, nicht
jedoch fir Personen mit Darmerkrankungen, die das Darmkrebsrisiko erhohen,
2.B. Colitis ulcerosa oder familiare adenomatdse Polyposis (FAP).

Wie ist diese Broschiire entstanden?

Diese Broschure entstand im Rahmen eines Forschungsprojektes der Universitét
Hamburg — Fachwissenschaft Gesundheit, geférdert durch die Robert-Bosch
Stiftung. An der Erarbeitung dieser Verbraucherinformation haben 50 Birger-
innen und Burger aus Hamburg mitgewirkt. Sie haben bestimmt, welche Themen
behandelt werden sollen. Zur Priifung auf sachliche Richtigkeit und Vollst&n-
digkeit wurde das Informationsmaterial verschiedenen Experten vorgelegt.

Darmkrehs

Erlduterungen zu den Informationen

Woher stammen die Informationen dieser Broschiire?

Wie konnen Sie sicher sein, in dieser Broschiire die nétigen wissenschaftlichen
Fakten zu finden und nicht eine beliebige Auswahl und personliche Auslegung
von Informationen durch die Autorinnen?

Wir haben zur Erarbeitung dieser Broschiire die Methode der sogenannten
Evidenz-basierten Medizin benutzt, die sich auf wissenschaftliche Beweise stiitzt.
Auswahl, Darstellung und Bewertung von wissenschaftlichen Ergebnissen miissen
nachvollziehbar sein. Sie finden daher in den einzelnen Kapiteln Literaturquellen,
die den Aussagen dieser Broschure zugrunde liegen. Der Inhalt beruht auf dem
Forschungsstand tiber Friherkennungsuntersuchungen auf Darmkrebs im Jahr
2002.

Sicherheit und Unsicherheit der Zahlen in dieser Broschiire

Zahlen vermitteln den Eindruck von Genauigkeit. Tatsachlich sind sie mit vielen
Unsicherheiten verbunden. In Zahlen ausgedriickte Ergebnisse aus wissenschaft-
lichen Untersuchungen mit Menschen sind fast immer nur Schatzwerte. Fiir die
einzelne Person lassen sich keine sicheren Vorhersagen machen. Vorhersagen
sind immer nur Schatzungen tber die Wahrscheinlichkeit, dass ein Ereignis ein-
tritt oder nicht. Durch gute wissenschaftliche Studien bemiht man sich, die
Genauigkeit dieser Schétzungen zu verbessern.

Sackelt DL el al (2000) Evidence-based medicine. How lo practice and leach EBM.
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Friiherkennung von Darmkrebs (Screening)

Durch Fruherkennungsuntersuchungen soll Darmkrebs friiher entdeckt und
fruher behandelt werden. Dadurch sollen sich die Heilungschancen verbessern.
Screening richtet sich an die gesunde Bevolkerung. Durch das Screening sollen
jene Menschen identifiziert werden, bei denen Darmkrebs bereits vorhanden ist,
die jedoch noch beschwerdefrei sind.

Zur Friherkennung von Darmkrebs werden in Deutschland zur Zeit folgende
Untersuchungen als Leistung der gesetzlichen Krankenkassen empfohlen:

Vom 50. bis 55. Lebensjahr:
jahrlich Okkultbluttest (Test auf verborgenes Blut im Stuhl)
Ab dem 56. Lebensjahr:

entweder: alle 10 Jahre Darmspiegelung (Koloskopie)
oder: alle 2 Jahre Okkultbluttest

Die medizinische Fachgesellschaft, Deutsche Gesellschaft fir Verdauungs- und
Stoffwechselkrankheiten, empfiehlt:

entweder:
Ab dem 50. Lebensjahr:

jahrlich Okkultbluttest (Test auf verborgenes Blut im Stuhl) und alle 5 Jahre kleine
Darmspiegelung (Sigmoidoskopie)

oder:
Ab dem 55. bis zum 75. Lebensjahr:
alle 10 Jahre Darmspiegelung (Koloskopie)

www.g-k-v.com / Schmiegel W el al (2000) Z Gastroenterol 38: 49-75

Darmkrehs
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Ethische Leitlinien zur Information (iber Screening

In England haben Arzte kiirzlich in ethischen Leitlinien Kriterien festgelegt, nach
denen Patienten bzw. Verbraucher (iber Fritherkennungsuntersuchungen infor-
miert werden sollen. Demnach missen vor der Untersuchung Informationen zu
folgenden Punkten in verstandlicher Art und Weise angeboten werden:

e Zweck der Friiherkennungsuntersuchung

* Prognose ohne Friiherkennungsuntersuchung

= Behandlungsmdglichkeiten einschlieRlich Erfolgs- und Misserfolgsaussichten
< Mdgliche Schaden durch das Screening

= Wahrscheinlichkeit fur falsche Untersuchungsergebnisse

= Soziale und finanzielle Auswirkungen des Screenings

« Beratungs- und Unterstiitzungsangebote

Die Informationen miissen wissenschaftshasiert sein. Fir die Entscheidung an der
Untersuchung teilzunehmen muss geniigend Zeit sein. Die Informationen diirfen
nicht zurlickgehalten werden, wenn damit zu rechnen ist, dass das Screening
abgelehnt wird. Mdgliche Interessenskonflikte der Untersucher, z.B. finanzielle
Vorteile, miissen offengelegt werden.

In der vorliegenden Broschiire mdchten wir Ihnen diese Informationen anbieten,
damit Sie eine sogenannte informierte Entscheidung treffen kénnen, ob Sie an
Frilherkennungsuntersuchungen auf Darmkrebs teilnehmen wollen oder nicht.

General Medical Council (1999) Prolecting patients, guiding doclors. Seeking patients’ consent: the elhical considerations.
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Trugschllsse bei der Friiherkennung

Warum Friiherkennung scheinbar die Prognose verbessern kann, auch
wenn die Lebenserwartung nicht verlingert wird.

1. Friihe Diagnose bedeutet nicht automatisch langeres Leben.

Stellen Sie sich vor, im Alter von 70 Jahren wird eine Krebserkrankung festge-
stellt. Die betroffene Person stirbt 5 Jahre spater, im Alter von 75 Jahren, an der
Krebserkrankung. Mit Friiherkennungsuntersuchung konnte der Krebs bereits
2 Jahre friiher festgestellt werden. Stirbt dieser Mensch trotzdem im Alter von 75
Jahren, hétte die Friherkennung das Leben nicht verléngert. Verlangert hétte sich
nur die Zeit, die der betroffene Mensch mit der Diagnose Krebs gelebt hétte.

Beispiel fiir Lebenserwartung, wenn friihere Diagnose die Prognose
nicht verbessert:

Ohne Friiherkennung Lebenserwartung 75 Jahre
v
= I
A

Diagnose Krebs mit 70 Jahren

Mit Friiherkennung Lebenserwartung 75 Jahre
v
I —
A

Diagnose Krebs mit 68 Jahren

Darmkrehs

2. Langsam wachsende Tumore werden bei der Friiherkennung eher entdeckt als
schnell wachsende.

Langsam wachsende Tumore haben eine bessere Prognose. Es dauert lange, bis
sie Symptome verursachen. Deshalb sind sie l&nger in dem Stadium, in dem sie
durch Frilherkennungsuntersuchungen entdeckt werden kdnnen.

3. ,Freiwillige* sind nicht vergleichbar mit der (ibrigen Bevolkerung.

Personen, die freiwillig an Friherkennungsuntersuchungen teilnehmen, sind
héufig gesundheitsbewusster und gestinder. Sie sind eher aus hoheren sozialen
Schichten. Schon aus diesen Griinden haben sie eine bessere Lebenserwartung
als andere Menschen.

Wie konnen diese Trugschliisse verhindert werden?

Wirksamkeit und Sicherheit einer Fritherkennungsuntersuchung auf Darmkrebs
missen in sogenannten randomisiert-kontrollierten Studien gepriift werden.
Dabei werden die Studienteilnehmer nach dem Zufallsprinzip in eine Gruppe mit
Friiherkennungsuntersuchung und eine andere ohne Friiherkennungsunter-
suchung zugeordnet (randomisiert). Die Gruppe ohne Friherkennungsunter-
suchung dient als Vergleichsgruppe (Kontrollgruppe).

Fur die Darmkrebsfriherkennung wurden solche Studien bisher nur fir den
Okkultbluttest durchgefiihrt. Eine Studie zur Friherkennung mit der kleinen
Darmspiegelung (Sigmoidoskopie) wird zur Zeit in England durchgeftinrt. Flr
die groRe Darmspiegelung (Koloskopie) fehlen derartige Studien.
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Wahrscheinlichkeit an Darmkrebs zu erkranken
oder zu versterben

In den Medien finden Sie hiufig die Darstellung:

wJahrlich sterben in der Bundesrepublik Deutschland 30.000 Menschen an
Darmkrebs®. Oder Sie lesen: ,,1 von 18 erkrankt an Darmkrebs®.

Die folgende Tabelle zeigt, wie hoch die Wahrscheinlichkeit ist, bis zur jeweiligen
oberen Altersgrenze an Darmkrebs zu erkranken oder zu versterben.

Altersgruppe Wahrscheinlichkeit Wahrscheinlichkeit
zu erkranken zu versterben

bis 40 Jahre 1von 4.854 1von 9.643

bis 50 Jahre 1 von 635 1von 1.210

bis 60 Jahre 1von 173 1von 328

bis 70 Jahre 1 von 60 1von 102

bis 80 Jahre 1von 24 1von 39

bis 85 Jahre 1von 18 1von 26

Beispiel: Bis zum 50. Lebensjahr wird bei 1 von 635 Personen Darmkrebs fest-
gestellt und 1 von 1.210 Personen ist bis dahin an Darmkrebs verstorben.

Nur wenn Sie das 85. Lebensjahr erreichen gilt, dass 1 von 18 an Darmkrebs
erkrankt und fiir 1 von 26 ist die Todesursache Darmkrebs.

Krebsregister Hamburg fiir das Jabr 1997

Darmkrehs
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Die folgende Tabelle zeigt, wie hoch die Wahrscheinlichkeit in den unterschied-
lichen Altersgruppen ist, innerhalb der néchsten 10 Jahre an Darmkrebs zu
erkranken oder zu versterben:

Altersgruppe Wahrscheinlichkeit Wahrscheinlichkeit
zu erkranken 2u versterben

40 bis 49 Jahre 1von 761 1von 1.404

50 bis 59 Jahre 1von 237 1 von 462

60 bis 69 Jahre 1von 92 1von 152

70 bis 79 Jahre 1von 38 1von 61

Beispiel: Fiir Personen, die gerade das 60. Lebensjahr erreicht haben gilt, dass
in den néachsten 10 Jahren bei 1 von 92 die Diagnose Darmkrebs gestellt wird
und 1 von 152 wird an Darmkrebs versterben.

Die Zahlenangaben in den Tabellen gelten nicht fiir die folgenden Risikogruppen:

< Personen, die Tréger der genetischen Veranderung der familidren adenomatsen
Polyposis (FAP) sind.

< Personen, die Trager der genetischen Verénderung des hereditéren nicht-poly-
posen kolorektalen Karzinoms (HNPCC) sind.

e Personen mit gehauftem Auftreten von Darmkrebs bei Verwandten 1. und 2.
Grades, inshesondere, wenn die Erkrankung vor dem 45. Lebensjahr aufge-
treten ist.

Krebsregister Hamburg fiir das Jahr 1997
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Darmkrebs

Friherkennung mit Okkultbluttest

Wie funktioniert der Test?

Der Test auf verborgenes (okkultes) Blut im Stuhl (z.B. der Haemocculttest®)
kann kleinste Mengen Blut aufspiiren, welche flir das Auge nicht sichtbar sind.
Wenn Blutspuren im Stuhl vorhanden sind, kommt es bei der Entwicklung der
Testbriefe im Labor zu einer Verfarbung der Testfelder. Das bedeutet, dass der
Befund nicht normal oder medizinisch ausgedriickt ,,positiv* ist. Ungewiss bleibt,
woher das Blut stammt. Der Stuhltest kann nicht unterscheiden, ob eine Blutung
aus einem Darmkrebs oder einer harmlosen Quelle vorliegt. Auch bestimmte
Lebensmittel kénnen eine Verfarbung hervorrufen. Andererseits konnen hohe
Dosen an Vitamin C dazu fiihren, dass das Testergebnis normal oder ,,negativ ist,
obwohl Darmkrebs vorliegt.

Haemoccull® / Beckmann Couller GmbH Krefeld
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Was ist bei der Vorbereitung des Tests zu beachten?

3 Tage vor und wahrend des Tests wird eine schlackenreiche Kost empfohlen.
Gleichzeitig sollen Nahrungsmittel gemieden werden, die irrtiimlich ein positives
Ergebnis hervorrufen kdnnen. Dazu z&hlen rohes Fleisch, Tomaten, Blumenkohl,
Bananen und Broccoli. Hohe Dosen an Vitamin C sollen gemieden werden, damit
der Test nicht irrtimlich negativ ausfallt.

Wie wird der Test durchgefiihrt?

Ein Testset besteht aus 3 Stuhltestbriefen fiir 3 aufeinanderfolgende Stiihle. Jeder
Stuhltestbrief hat 2 Testfelder. In jedes der beiden Testfelder wird mit Hilfe eines
Spatels eine erbsengroRe Stuhlprobe aufgetragen. Die Testbriefe werden ver-
schlossen und kdnnen entweder beim Arzt abgegeben oder mit der Post versand
werden.

Was passiert, wenn der Test positiv ist?

Bereits ein verfarbtes Testfeld bedeutet, dass das Testergebnis positiv ist. Wenn
das Testergebnis positiv ist, ist die Wahrscheinlichkeit, dass Darmkrebs vorliegt
erhoht. Zur weiteren Abkldrung wird eine groRe Darmspiegelung (Koloskopie)
durchgefuihrt. Manchmal wird auch eine kleine Darmspiegelung (Sigmoidos-
kopie) oder ein Kontrast-Rontgen vorgeschlagen.

Was passiert, wenn der Test negativ ist?

Wenn das Testergebnis negativ ist, erfolgen keine weiteren Untersuchungen.

13



Darmkrebs

Testergebnisse des Okkultbluttests

Was sagt ein positives Testergebnis?
Flr die Altersgruppe 40-59 Jahre gilt;

Von 1.000 Personen mit positivem Testergebnis haben etwa 100 Darmkrebs und
900 keinen Darmkrebs.

I
A A
100 mit Darmkrebs 900 ohne Darmkrebs
(richtiges Testergebnis) (falsches Testergebnis)

Flr die Altersgruppe 60-79 Jahre gilt;

Von 1.000 Personen mit positivem Testergebnis haben etwa 400 Darmkrebs und
600 keinen Darmkrebs.

A A
400 mit Darmkrebs 600 ohne Darmkrebs
(richtiges Testergebnis) (falsches Testergebnis)
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Was sagt ein negatives Testergebnis?
Fur die Altersgruppe 40-59 Jahre gilt:

Von 1.000 Personen mit negativem Testergebnis haben etwa 1 Darmkrebs und
999 keinen Darmkrebs.

A A
1 mit Darmkrebs 999 ohne Darmkrebs
(falsches Testergebnis) (richtiges Testergebnis)

Fur die Altersgruppe 60-79 Jahre gilt:

Von 1.000 Personen mit negativem Testergebnis haben etwa 10 Darmkrebs und
990 keinen Darmkrebs.

A A
10 mit Darmkrebs 990 ohne Darmkrebs
(falsches Testergebnis) (richtiges Testergebnis)

15



Darmkrebs

Testergebnisse des Okkultbluttests

Positive und negative Testergebnisse

Es gibt in der Medizin kaum einen Test der 100-prozentig zwischen Gesunden und
Erkrankten unterscheiden kann.

= Ein positives Testergebnis ist richtig positiv, wenn Darmkrebs wirklich vorliegt.

= Ein positives Testergebnis ist falsch positiv, wenn in Wirklichkeit kein Darm-
krebs vorliegt.

= Ein negatives Testergebnis ist richtig negativ, wenn kein Darmkrebs vorliegt.

= Ein negatives Testergebnis ist falsch negativ, wenn trotz des negativen Test-
ergebnisses Darmkrebs vorliegt.

Testergebnis | Darmkrebs | Testergebnis
B [ e R Y [ T | DT DUz (ol

LU v N JuJoly

POSITH"

LIEGT THCHT VOR FRLSCH POSITY

Testergebnis | Darmkrebs | Testergebnis
I LIEGT VOR FRLSCH TEGATY

ul (EGTTEEY I e O | g I O O | T DTz FOsiTIaTo
L oyt vl NI oy
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Nutzen und fehlender Nutzen der
Friherkennung mit dem Okkultbluttest

Konnen durch Friiherkennung mit dem Okkultbluttest Todesfille durch
Darmkrebs verhindert werden?

Ublicherweise wird der Nutzen als relative Risikoreduktion dargestellt:

e Friiherkennung mit dem Okkultbluttest vermindert
die Darmkrebssterblichkeit um 20%.

In Absolutprozent dargestellt ergibt sich folgender Nutzen:

« Friiherkennung mit dem Okkultbluttest vermindert
die Darmkrebssterblichkeit um 0,1%.

Beide Darstellungen sind maglich.

Relativprozent

Verminderung der Darmkrebssterblichkeit durch Okkultbluttest

Absolutprozent
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Nutzen und fehlender Nutzen der Friiherkennung
mit dem Okkultbluttest

Was steckt hinter diesen Zahlen?

Die folgende Tabelle zeigt den Nutzen und fehlenden Nutzen von Frilherkennung
mit Okkultbluttest. Die Zahlen ergeben sich durch vereinfachende Zusammen-
fassung der verflgbaren Ergebnisse aus den randomisiert-kontrollierten Studien.
In diesen Studien wurden Personen im Alter zwischen 45 und 80 Jahren unter-
sucht.

Es werden die Ergebnisse fur Friherkennung mit jahrlichem Okkultbluttest und
Okkultbluttest alle 2 Jahre dargestellt.

In der Gruppe ohne Friiherkennung, in der Gruppe mit jahrlicher Friiherkennung
und in der Gruppe mit Fritherkennung alle 2 Jahre werden jeweils 1.000 Personen
tber 10 Jahre beobachtet.

Darmkrehs
Teilnehmer [N S davon keinen Nutzen [IEEEEN
Teilnehmer RGN i davon Nutzen | IEBEER

Ohne Mit Friih- Mit Friih-
Friih- erkennung erkennung
erkennung jahrlich alle 2 Jahre
Verstorben 7 4 6
an Darmkrebs
Nicht verstorben
an Darmkrebs 993 996 994
\erstorben an anderen 56 54 54
Krebserkrankungen
Gesamtzahl der 210 209 210
verstorbenen Personen
(alle Todesursachen)
Nicht verstorben 790 791 790
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Von 1.000 Personen mit Okkultbluttest-Friiherkennung alle 2 Jahre Uber einen
Zeitraum von 10 Jahren, hat etwa 1 Person insofern einen Nutzen, als sie in dieser
Zeit nicht an Darmkrebs stirbt. Wer diese eine von den 1.000 Personen ist, weild
man nicht.

Etwa 999 von 1.000 Personen haben keinen Nutzen: 993 Personen wéren auch
ohne Okkultbluttest-Friiherkennung in diesen 10 Jahren nicht an Darmkrebs ver-
storben und 6 versterben trotz Okkultbluttest-Friiherkennung an Darmkrebs.

Towler B et al (1998) (Cochrane Review) Cochrane Library Issue 3 / Kronborg O el al (1996) Lancet 348: 1467-1471
Mandel JS et al (1993) NEJM 328: 1365-1371 / Hardcastle JD et al (1996) Lancet 348: 1472-1477
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Die grofl3e Darmspiegelung (Koloskopie)

Wie funktioniert die Darmspiegelung?

Bei der groRen Darmspiegelung wird der Darm mit Hilfe eines Untersuchungs-
gerates, dem Koloskop, begutachtet. Wenn bei der Untersuchung krebsverdéch-
tiges Gewebe entdeckt wird, kénnen Gewebeproben entnommen werden. Krebs-
verdéchtige Polypen kdnnen bei der Untersuchung entfernt werden.

Was ist bei der Vorbereitung der Untersuchung zu beachten?

Zur Vorbereitung der Darmspiegelung muss eine vollstandige Darmreinigung
erfolgen. 3 Tage vor der Untersuchung wird mit einer Diat begonnen. Dabei soll
auf kernhaltige Nahrungsmittel wie Kiwis, Weintrauben, Tomaten, Msli und
Vollkornbrot verzichtet werden. Am Tag vor der Untersuchung wird mittags nur
mehr eine leichte Mahlzeit eingenommen. Danach erfolgt die Einnahme eines
besonderen Abflihrmittels. Es miissen zusétzlich etwa 4 Liter Flussigkeit getrunken
werden. Als Nebenwirkungen kénnen Blahungen, Ubelkeit, krampfartige Bauch-
schmerzen, Erbrechen und Kreislaufstorungen auftreten.

Darmkrehs
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Wie wird die Darmspiegelung durchgefiihrt?

Vor der Durchfihrung der Darmspiegelung kénnen beruhigende Medikamente
verabreicht werden. Dann wird das Untersuchungsgerét in den After eingefihrt.
Dabei liegt die untersuchte Person auf der Seite, spater auch auf dem Rucken.
Das Koloskop wird bis zu der Stelle vorgeschoben, wo der Dickdarm in den Diinn-
darm Ubergeht. Das Einblasen von Luft in den Darm ermdglicht eine bessere
Sicht. Die Beurteilung der Darmschleimhaut erfolgt beim Riickzug des Unter-
suchungsgerates. Manchmal ist es nicht mdglich, eine komplette Darmspiegelung
durchzufiihren. In diesem Fall wird nur der Teil des Darms untersucht, der mit
dem Koloskop erreicht werden konnte. Die Untersuchung dauert etwa 15-45
Minuten.

Durch die Gabe von Beruhigungsmitteln sind Sie nach der Untersuchung flr
einige Stunden nicht verkehrsttchtig.

21
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Untersuchungsergebnisse der Koloskopie

Was passiert, wenn das Untersuchungsergebnis positiv ist?

Wenn wahrend der Untersuchung Gewebeproben entnommen werden, erfolgt
anschlief3end eine feingewebliche Untersuchung (Histologie). Das Ergebnis gibt
Auskuntft dariber, ob Darmkrebs vorliegt.

Was passiert, wenn das Untersuchungsergebnis negativ ist?

Bei einem negativen Untersuchungsergebnis, also einem normalen Befund, erfol-
gen keine weiteren Untersuchungen.

Wie sicher wird Darmkrebs mit der Darmspiegelung erkannt?

Mit der Darmspiegelung konnen etwa 95 von 100 Darmkrebserkrankungen
erkannt werden.

Die Trefferquote hangt von der Erfahrung des Untersuchers ab.

Rex DK el al (1997) Gastroenterology 112: 17-23
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Nebenwirkungen der Koloskopie

Durch die Gabe von Beruhigungsmitteln kann es besonders bei alten Menschen
zu Storungen der Atmung kommen. Daher muss diese wahrend und nach der
Untersuchung Uberwacht werden. Etwa ein Viertel der untersuchten Personen
empfinden die Darmspiegelung als beunruhigend, unangenehm oder schmerzhatt.

Koloskopie-Teilnehmer |} davon erleiden etwa ...
IEE] cine schwere Blutung

IR cinen Darmdurchbruch
IR davon versterben

Insgesamt sind die Nebenwirkungen der Koloskopie in den groRRen randomisiert-
kontrollierten Studien unzureichend dokumentiert worden.

Die Héufigkeit von Komplikationen bei der Koloskopie ist abhéngig von der
Erfahrung des Untersuchers.

Winawer §] el al (1997) Gastroenterology 112: 594-642
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Friiherkennung mit kleiner Darmspiegelung
(Sigmoidoskopie)

Wie funktioniert die kleine Darmspiegelung?

Bei der kleinen Darmspiegelung wird der Darm mit dem Sigmoidoskop unter-
sucht. Damit kdnnen bis zu 60 cm des Darms eingesehen werden. Wahrend der
Untersuchung kdnnen Gewebeproben entnommen werden.

Was ist bei der Vorbereitung der Untersuchung zu beachten?

Zur Vorbereitung auf die Untersuchung wird ein Abflihrmittel gegeben oder ein
Einlauf 1-2 Stunden vor der Untersuchung. Als Nebenwirkungen kdnnen Bauch-
schmerzen und Ubelkeit auftreten.

Wie wird die kleine Darmspiegelung durchgefiihrt?

Zur Durchfiihrung der Untersuchung wird das Untersuchungsgerét in den After
eingeflhrt, und es wird Luft oder Kohlendioxid in den Darm gepumpt. Die Unter-
suchung dauert 6-20 Minuten.

Was passiert, wenn das Untersuchungsergebnis positiv ist?

Ergibt sich bei der Untersuchung ein Verdacht auf Darmkrebs oder Polypen, die
grofer als 1 cm sind, wird eine grofRRe Darmspiegelung durchgeftihrt. Erst die
feingewebliche Untersuchung kann Auskunft dariiber geben, ob Darmkrebs vor-
liegt.

Was passiert, wenn das Untersuchungsergebnis negativ ist?

Bei einem negativen Untersuchungsergebnis, also einem normalen Befund, erfol-
gen keine weiteren Untersuchungen.

Darmkrehs
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Nebenwirkungen der kleinen Darmspiegelung (Sigmoidoskopie)

Aus der randomisiert-kontrollierten Studie, die zur Zeit in England zur Sigmoidos-
kopie durchgeflihrt wird, werden folgende Nebenwirkungen berichtet:

Sigmoidoskopie-Teilnehmer  |JENEf davon erleiden etwa ...

IEER] starke Schmerzen
IEL] cine leichte Blutung
IER cine schwere Blutung
IR cinen Darmdurchbruch

Ob Screening mit der Sigmoidoskopie zu einer Verminderung der Sterblichkeit
an Darmkrebs fiihrt, ist zur Zeit nicht bewiesen. Ergebnisse aus der englischen
Studie werden erst ab 2008 zur Verfiigung stehen.

Atkin WS et al (2002) Lancel 359:1291-1300
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Weitere Tests zum Screening auf Darmkrebs

Barium Kontrast Rontgen

Diese Untersuchung ermdglicht eine rontgenologische Darstellung des Darmes
mit Hilfe eines Kontrastmittels. Sie wird durchgefiihrt, wenn eine komplette
Darmspiegelung mit der Koloskopie nicht mdglich ist. Die Vorbereitung ent-
spricht der Vorbereitung zur Koloskopie. Das Kontrastmittel wird iber ein Darm-
rohr als Einlauf verabreicht, zusatzlich wird Luft in den Darm gepumpt. Wahrend
der Untersuchung wechseln die Untersuchten mehrfach ihre Lage. Es werden
mehrere Rontgenaufnahmen angefertigt. Die Untersuchung dauert 20-30 Minuten.
Nach der Untersuchung kénnen vortibergehend kolikartige Schmerzen und Ver-
stopfung auftreten. Die Auswertung der Untersuchung erfolgt anhand der Rontgen-
bilder. Die Strahlenbelastung betragt etwa 12 Millisievert. Im Vergleich dazu
betrégt die nattirliche Strahlenbelastung pro Jahr etwa 5 Millisievert.

Tastuntersuchung des Enddarms

Eine Tastuntersuchung des Enddarms durch den Arzt (digitale rektale Unter-
suchung) wird hdufig zusammen mit anderen Untersuchungen durchgefiihrt. Ein
Nachweis Giber die Wirksamkeit dieser Screeningmethode liegt nicht vor.

Genetische Tests

Genetische Tests stehen zur Zeit flr bestimmte Risikogruppen zur Verfugung.
Dazu gehdren Familien mit der sogenannten familidren adenomatosen Polyposis
(FAP) oder Personen mit Verdacht auf ein sogenanntes hereditares nicht polypo-
ses kolorektales Karzinom (HNPCC). Genetische Tests erfordern aufgrund der
weitreichenden Konsequenzen flir das Individuum eine kompetente genetische
Beratung und weitere Begleitung in Spezialzentren.

Ruiz-Cruces R el al (2000) Br ] Radiol 73: 752-761

Darmkrehs
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Experimentelle Untersuchungsmethoden

Die virtuelle Darmspiegelung

Diese Untersuchung ermdglicht eine raumliche Darstellung des Darmes und sei-
ner Umgebung im Bauchraum. Die Vorbereitung ist wie bei der Koloskopie. Es
wird zunédchst Luft oder Kohlendioxid in den Darm gepumpt. AnschlieRend
erfolgt eine sogenannte Computertomographie des gesamten Bauchraumes. Die
Strahlenbelastung betragt dabei mit herkdmmlichen Gerédten 5-10 Millisievert.
Werden die Aufnahmen unter Verwendung der sogenannten Magnetresonanz-
tomographie erstellt, wird statt Luft ein Einlauf verabreicht. Die Strahlenbelastung
entfallt. Erste Ergebnisse zeigen eine Uberlegenheit der Computertomographie.
Die Aufnahmen werden mit Hilfe von Computerprogrammen zusammengeftigt
und ermdglichen so einen ,,Durchflug” durch den Darm am Bildschirm. Anders
als bei der herkdmmlichen Darmspiegelung, kann auch das Gewebe auf3erhalb
des Darmes angesehen werden. Probeentnahmen von krebsverdéachtigem Gewebe
sind nicht mdglich. Erste Untersuchungen haben gezeigt, dass die virtuelle
Koloskopie zwischen 75 und 100 von 100 Adenomen einer GroRe iber 1 cm
richtig erkennt. Als richtig negativ werden 90 von 100 Ergebnissen bewertet.
Kosten und Aufwand sind hoch.

Der DNA Stuhltest

Der DNA Stuhltest (genetischer Stuhltest) untersucht die Zellen, die regelméfig
von der Darmschleimhaut abgeschilfert werden auf genetische Veranderungen.
Auf diese Weise sollen Krebszellen identifiziert werden. Es wird nur eine Stuhl-
probe bendtigt. Die Wirksamkeit dieses Tests wird zur Zeit in Studien untersucht.

Halligan S, Fenlon HM (1999) BM] 319: 1249-1252 / Ahlquist DA el al (2000) Gastroenterology 119: 1219-1227
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Darmkrebs

Der Darm

Der Dickdarm des Menschen (Kolon) ist 2 m lang. Die letzten 15-20 cm vor dem
Darmausgang werden Mastdarm (Rektum) genannt. Die Aufgabe des Dickdarms
ist, dem Darminhalt Wasser zu entziehen und damit den Stuhl einzudicken. Die
Innenwand des Darmes ist mit Schleimhaut ausgekleidet.

Wie entsteht Darmkrebs?

Mehr als 90% der Darmkrebse entstehen aus Darmpolypen, sogenannten Ade-
nomen. Diese entwickeln sich aus der Darmschleimhaut. Adenome sind haufig.
Bis zum 60. Lebensjahr findet man bei etwa jedem Fiinften Adenome, im hoheren
Alter bei fast jedem Zweiten. Die meisten Adenome sind kleiner als 1 cm und sind
gutartig. Nur wenige Adenome werden groRer als 1 cm und kénnen zu Darm-
krebs entarten. Man schétzt, dass es 10-15 Jahre dauert, bis aus einem kleinen
Adenom Darmkrebs entstehen kann.

gutartiger Polyp mit bosartiger hdsartiger
Polyp Verdnderung Darmkrebs
A Magliche Verdinderungen iiber 10-15 Jabre A >

Darmkrehs
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Gibt es Symptome, die auf Darmkrebs hinweisen?

Darmkrebs kann Uber lange Zeit ohne Beschwerden verlaufen. Blut im Stuhl,
Veranderungen der Stuhlgewohnheiten, Schmerzen im Bauchraum, Gewichtsver-
lust und Blutarmut kénnen auf Darmkrebs hinweisen. Diese Symptome sind
jedoch unspezifisch. Das heif3t, sie kdnnen auch bei anderen, nicht bosartigen
Erkrankungen vorkommen oder auch gar keinen Krankheitswert haben.

Wie wird Darmkrebs behandelt?

Die wichtigste Behandlung von Darmkrebs ist die operative Entfernung des Tumors.
Ergdnzend stehen Strahlenbehandlung und Chemotherapie zur Verfiigung.

Welche Faktoren haben Einfluf auf die Uberlebenschance
bei Darmkrebs?

1. Der Ausbreitungsgrad der Krebserkrankung.

Solange der Tumor auf den Darm begrenzt ist, noch keine Lymphknoten befallen
sind und keine Metastatsen vorliegen, Uberleben zwischen 75 und 100% der
Patienten. Bei weiterer Ausbreitung des Tumors liegt die 5-Jahrestiberlebensrate
bei etwa 40% und sinkt auf unter 5%, wenn bereits Metastasen nachweisbar sind.

2. Yom Chirurgen und vom Behandlungszentrum.

Bei gleichem Krebsstadium gibt es erhebliche Unterschiede in der Prognose in
Abhéngigkeit von der Qualitét der Arbeit des Chirurgen und des Behandlungs-
zentrums.

Burt RW et al (1990) Bulletin WHO 68: 655-665 / Winawer S (1999) Am. ] Med 106 (14): 35-6S
Hardy RG et al (2000) BM] 321: 886-889
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Vorbeugung (Prévention)

Was bedeutet Privention?

Unter Préavention werden MaRnahmen verstanden, die die Entstehung einer
Erkrankung verhindern oder das Risiko zu erkranken vermindern.

Welche Moglichkeiten der Privention von Darmkrebs gibt es?

Fir die Pravention von Darmkrebs werden verschiedene Moglichkeiten diskutiert.
Die Ergebnisse zu den einzelnen Faktoren stammen haufig aus Beobachtungs-
studien und sind nicht widerspruchsfrei. Nur durch randomisiert-kontrollierte
Studien lieBe sich der Nachweis erbringen, ob eine vorbeugende Mafnahme
tatséchlich wirksam ist. Solche Studien liegen meist nicht vor.

Fir Ballaststoffe, fettarme Kost mit hohem Anteil an Ballaststoffen, Calcium und
Aspirin haben randomisiert-kontrollierte Studien keine Wirksamkeit in Bezug auf
das Wiederauftreten von Adenomen belegen kdnnen. Fir mégliche Zusammen-
hénge zwischen dem Verzehr von Fleisch, Milchprodukten, Eiern, Vitaminen,
Alkohol, korperlicher Bewegung und Kérpergewicht und der Entstehung von
Darmkrebs liegen keine Beweise vor.

Sollten Erndhrung und Lebensweise einen Einfluss auf die Entstehung von
Darmkrebs haben, erfolgt dies vermutlich Gber einen langen Zeitraum. Die
Lebensweise der friinen und mittleren Lebensjahre konnte dann fir das
Erkrankungsrisiko von Bedeutung sein.

Alberis DS et al (2000) NEJM 342: 1156-1162 / Yoon H et al (2000) Europ | Cancer Prev 9: 151-164

Sandhu MS et al (2001) Cancer Epidemiol Biomarkers Prev 10: 439-446 / Schatzkin A et al (2000) NEJM 342: 1149-1155
Jénme PA el al (2000) NEJM 342: 1960-1968 / Stiirmer T el al (1998) Ann Intern Med 128: 713-720

Boutron MC et al (1995) Am ] Epidemiol 142: 1346-1347 / HofStad B et al (1997) Digestion 59: 148-156

Hardman AE (2001) Proc Nutr Soc 60: 107-13
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Weitere Informationsquellen

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.; Paul Ebrlich Str. 41, 60596 Frankfurt; Telefon.: 069-630 096-0
http://dkev-01.fra.de

Deutsche Krebshilfe e.V.; Thomas Mann Str. 40, 53111 Bonn
Telefon: 0228-729 900
www.krebshilfe.de

Krebsinformationsdienst des Krebsforschungszentrums Heidelberg;
Im Neuenheimer Feld 280, 69120 Heidelberg

Telefon: 06221-410 121

www.krebsinformation.de

Universitéit Hamburg, Fachwissenschaft Gesundbeit;
Martin-Luther-King Platz 6

20146 Hamburg
www.chemie.uni-hamburg.de/igtw/

www.pati 7 "" ti line.de

(ab Ende 2002 wird eine Verbraucherinformation zur Friiherkennung von Darmbkrebs bereitgestellt)

Patienten Informationsdienst der Arztlichen Zentralstelle fiir Qualitiilssicherung
tion.de

www.pati
/4

P
ny

Patientenleitlinein der Universitit Witten/Herdecke

www.pati leitl, de
Y 4

Leitlinie der Deutschen Gesellschaft fiir Verdauungs- und Stoffwechselkrankbeiten
Arbeitsgemeinschafl fiir Gastroenterologische Onkologie
www.uni-duesseldorf.de/AWMF/ll/index.html

Das Informationsnelz fiir Krebspatienten und Angehirige
Hamburg Telefon: 040-386 153 63
www.inkanet.de

Aktionsforum Gesundbeitsinformationssystem afgis
www.afgis.de

Krebsfriiherk gsprogramme des National Health Service, England
www.cancerscreening.nbs.uk

Database of Individual Patient Experiences
www.dipex.org/

31



Erhebungsbogen zur Studie:

Steckelberg A, Kasper J, Mihlhauser |: Selective information seeking:
can consumers’ avoidance of evidence-based information on colorectal
cancer screening be explained by the theory of cognitive dissonance?
Health Expect (eingereicht zur Publikation) (2005)



Zeitungsannoncen

Zeitungsannonce 1. Stichprobe

Die Universitat Hamburg — Fachwissenschaft Gesundheit - sucht Versuchspersonen
ab 50, die an einer Befragung zum Thema ,Gesundheitsinformationen” teilnehmen
mochten.

Die Befragungen dauern ca. 30 Minuten. Sie erhalten eine Aufwandsentschadigung
in Héhe von 20 Euro.

Haben Sie Interesse? Dann melden Sie sich bitte telefonisch oder per Email bei:

Anke Steckelberg 040/42838-3528
Asteckelberg@uni-hamburg.de

Zeitungsannonce 2. Stichprobe

Die Universitat Hamburg sucht Versuchspersonen ab 50, die an einer Befragung zum
Thema "Informationen in Medien" teilnehmen mdchten.

Die Befragungen dauern ca. 30 Minuten. Sie erhalten eine Aufwandsentschadigung
in H6he von 20 Euro.

Haben Sie Interesse? Dann melden Sie sich bitte telefonisch oder per Email bei:
Anke Steckelberg 040/42838-7222 (ab 13:00)
ASteckelberg@uni-hamburg.de



Sehr geehrte Teilnehmerin,
sehr geehrter Teilnehmer,

zu Beginn unserer Untersuchung mochten wir Sie bitten, uns die
folgenden Fragen zu beantworten. Die Auswertung samtlicher

Daten erfolgt anonym.

01

1. Angaben zur Person:

Alter: Jahre

Geschlecht: weiblich [

mannlich

02

03

2. Wo informieren Sie sich liber Fragen zu Ihrer Gesundheit?
(Mehrfachnennungen sind maoglich)

Informationsbroschiiren

O

Fernsehen

Arzt / Arztin

Internet

Zeitungen

Sonstige Quellen

O 0O 0O 0O 0O

04

05

06

07

08

09




3. Haben sie schon einmal an den folgenden Vorsorge- bzw
Fritherkennungsuntersuchungen teilgenommen?
Bitte kreuzen Sie die zutreffende Untersuchung an.

Bestimmung der Blutfettwerte ]
Rontgen auf Lungenkrebs ]
Stuhltest oder Darmspiegelung zur ]
Friherkennung von Darmkrebs

Fur Frauen:

Mammaographie ]
Zellabstrich an der Gebarmutter ]
Flir Manner:

PSA Bestimmung zur Friherkennung [
von Prostata Krebs

Tastuntersuchung auf Prostatakrebs |

10

11

12

13

14

15

16




4. Die folgenden 2 Fragen beziehen sich auf die Bestimmung

der Blutfettwerte (Cholesterin).

Stellen Sie sich nun einmal vor, ein guter Freund frage
Sie um Rat, ob er an der Untersuchung zur Bestimmung
der Blutfettwerte teilnehmen soll.

Wie fest ist Ihre personliche Meinung iiber die
Bestimmung von Blutfettwerten? Bitte kreuzen Sie an.

17

Noch nie Manchmal Habe eine Habe eine schon Habe eine
dartber dartber Meinung, recht gefestigte ganz feste
nachgedacht nachgedacht bin aber fiir Meinung Meinung dazu
gute
Argumente
offen

Wie wiirden Sie ihm raten?
Bitten kreuzen Sie eines der Kastchen an.

Auf keinen Fall Unbedingt
teilnehmen teilnehmen

A
A 4

5 -4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5

18




5. Die folgenden 2 Fragen beziehen sich auf das Rontgen auf

Lungenkrebs

Stellen Sie sich nun einmal vor, ein guter Freund frage
Sie um Rat, ob er am Lungenrontgen teilnehmen soll.

Wie fest ist ihre personliche Meinung uiber das
Lungenrontgen? Bitte kreuzen Sie an.

19

Noch nie Manchmal Habe eine Habe eine schon Habe eine
dartber dartber Meinung, recht gefestigte ganz feste
nachgedacht nachgedacht bin aber fiir Meinung Meinung dazu
gute
Argumente
offen

Wie wiirden Sie ihm raten?
Bitten kreuzen Sie eines der Kastchen an.

Auf keinen Fall Unbedingt
teilnehmen teilnehmen

A
A 4

5 -4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5

20




6. Die folgenden 2 Fragen beziehen sich auf den Stuhltest zur
Fritherkennung von Darmkrebs.

Stellen Sie sich nun einmal vor, ein guter Freund frage
Sie um Rat, ob er an der Darmkrebsfritherkennung mit

dem Stuhltest teilnehmen soll.

Wie fest ist ihre personliche Meinung uiber den
Stuhltest? Bitte kreuzen Sie an.

21

Noch nie Manchmal Habe eine Habe eine schon Habe eine
dartiber dartber Meinung, recht gefestigte ganz feste
nachgedacht nachgedacht bin aber fiir Meinung Meinung dazu
gute
Argumente
offen

Wie wiirden Sie ihm raten?
Bitten kreuzen Sie eines der Kastchen an.

Unbedingt
teilnehmen

Auf keinen Fall
teilnehmen

a
v

-5 -4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5
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7. Die folgenden 2 Fragen beziehen sich auf die
Darmspiegelung zur Fritherkennung von Darmkrebs.

Stellen Sie sich nun einmal vor, ein guter Freund frage
Sie um Rat, ob er an der Darmspiegelung teilnehmen

soll.

Wie fest ist ihre personliche Meinung uiber die
Darmspiegelung? Bitte kreuzen Sie an.

23

Noch nie
darlber
nachgedacht

Manchmal
dartiber
nachgedacht

Habe eine
Meinung,
bin aber fiir
gute
Argumente
offen

Habe eine schon
recht gefestigte
Meinung

Habe eine
ganz feste
Meinung dazu

Wie wiirden Sie ihm raten?

Bitten kreuzen Sie eines der Kastchen an.

Auf keinen Fall
teilnehmen

Unbedingt
teilnehmen

24

v

a

-5 -4

-3 -2 -1

0 +1 +2 +3 +4 +5




Flir Frauen

8. Die folgenden 2 Fragen beziehen sich auf die
Mammographie

Stellen Sie sich nun einmal vor, eine gute Freundin
frage Sie um Rat, ob sie an der Mammographie
teilnehmen soll.

Wie fest ist ihre personliche Meinung uiber die
Mammographie? Bitte kreuzen Sie an.

25

Noch nie Manchmal Habe eine Habe eine schon
dartber daruber Meinung, recht gefestigte
nachgedacht nachgedacht bin aber fiir Meinung
gute
Argumente
offen

Habe eine
ganz feste
Meinung dazu

Wie wiirden Sie ihr raten?
Bitten kreuzen Sie eines der Kastchen an.

Auf keinen Fall
teilnehmen

Unbedingt
teilnehmen
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v

a

5 -4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5




Flir Frauen

an der Gebarmutter.

9. Die folgenden 2 Fragen beziehen sich auf den Zellabstrich

Stellen Sie sich nun einmal vor, eine gute Freundin
frage Sie um Rat, ob sie an der Untersuchung des
Zellabstrichs teilnehmen soll.

Wie fest ist ihre personliche Meinung iiber den
Zellabstrich? Bitte kreuzen Sie an.

27

Noch nie Manchmal Habe eine Habe eine schon
dartber daruber Meinung, recht gefestigte
nachgedacht nachgedacht bin aber fiir Meinung
gute
Argumente
offen

Habe eine
ganz feste
Meinung dazu

Wie wiirden Sie ihr raten?
Bitten kreuzen Sie eines der Kastchen an.

Auf keinen Fall Unbedingt
teilnehmen teilnehmen

28

v

a

5 -4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5




Fiir Manner

10. Die folgenden 2 Fragen beziehen sich auf die PSA
Bestimmung zur Friherkennung von Prostata Krebs.

soll.

Stellen Sie sich nun einmal vor, ein guter Freund rage
Sie um Rat, ob er an der PSA Bestimmung teilnehmen

Wie fest ist ihre personliche Meinung uiber die PSA
Bestimmung? Bitte kreuzen Sie an.

29

Noch nie
daruber
nachgedacht

Manchmal
dariber
nachgedacht

Habe eine
Meinung,
bin aber fir
gute
Argumente
offen

Habe eine schon
recht gefestigte
Meinung

Habe eine
ganz feste
Meinung dazu

teilnehmen

Auf keinen Fall

Wie wiirden Sie ihm raten?
Bitten kreuzen Sie eines der Kastchen an.

Unbedingt
teilnehmen
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v

S

-5

-4

-3 -2 -1

0 +1 +2 +3 +4 +5




11. Die folgenden 2 Fragen beziehen sich auf die
Tastuntersuchung auf Prostatakrebs.

Stellen Sie sich nun einmal vor, ein guter Freund frage
Sie um Rat, ob er an der Tastuntersuchung teilnehmen
soll.

Wie fest ist ihre personliche Meinung uiber die
Tastuntersuchung? Bitte kreuzen Sie an.

31

Noch nie Manchmal Habe eine Habe eine schon Habe eine
dartber dartber Meinung, recht gefestigte ganz feste
nachgedacht nachgedacht bin aber fir Meinung Meinung dazu
gute
Argumente
offen

Wie wiirden Sie ihm raten?
Bitten kreuzen Sie eines der Kastchen an.

Auf keinen Fall Unbedingt
teilnehmen teilnehmen

A
A 4

5 -4 -3 -2 -1 0 +1 +2 +3 +4 +5
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Artikelliberschriften

Meyerhofen W. (2003)

Die Teilnahme an der Friherkennung vermindert die Sterblichkeit.
Darmkrebs ist die zweithaufigste Todesursache unter den
Krebserkrankungen.

Schubert J. (2003)

Friherkennung von Darmkrebs - so kdnnen Sie einfach und
wirksam die Sterblichkeit senken.

Jaspers A. (2003)

Aktueller Stand Uber die Vor- und Nachteile der
Darmkrebsfriherkennung

Weinberg U. (2003)

Experten warnen vor unkritischem Einsatz der
Darmkrebsfriherkennung.

Drage G. (2003)

Vorsicht Darmkrebsfriiherkennung: Die Untersuchung birgt die
Gefahr schwerer Nebenwirkungen



11 Anhang II: Formalia
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