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Mammografie-Screening und informierte
Entscheidung: mehr Fragen als Antworten

Marie-Luise Dierks, Norbert Schmacke

Ausgangslage und Rahmenbedingungen

Die Einfithrung eines bevolkerungsbezogenen Mammografie-Scree-
nings in Deutschland basiert auf einem parteieniibergreifenden Be-
schluss des Bundestages und des Bundesrates aus dem Jahr 2002. Der
wiederum folgte der Einschitzung, dass die Brustkrebssterblichkeit
durch ein systematisches Mammografie-Screening deutlich gesenkt
werden konne. Ein zentrales Argument dabei war, dass das bis dahin
weitverbreitete, qualitativ oft ungeniigende »graue« (de facto unge-
setzliche) Brustkrebs-Screening (Frischbier et al. 1994) in Arztpraxen
ersetzt werden miisse durch ein organisiertes Screening mit Einla-
dungsverfahren auf der Basis europiischer Qualititsstandards.

Eine systematische Literaturbewertung im Rahmen eines sonst
vor der Neueinfithrung von ambulanten Leistungen in der gesetzli-
chen Krankenversicherung vorgeschriebenen Bewertungsprozesses
durch den Gemeinsamen Bundesausschuss ging diesem Beschluss
nicht voraus. Der Ausschuss wurde vielmehr durch politische Kon-
sensbildung beauftragt, ein Mammografie-Screening organisatorisch
umzusetzen und dieses fortlaufend zu evaluieren.

Die wissenschaftliche Bewertung eines bevolkerungsbezogenen
Mammografie-Screenings wird nach wie vor kontrovers diskutiert —
innerhalb der Wissenschaft, aber auch in der Offentlichkeit. Eine me-
thodisch hochwertige, kontrollierte Studie zu Nutzen und Risiken
des Brustkrebs-Screenings (randomisierte kontrollierte Studie — RCT)
im deutschen Versorgungskontext liegt nicht vor — und es wird sie
vermutlich nie geben, weil die Versicherten in Deutschland inzwi-
schen Anspruch auf eine Teilnahme am Screening haben und es in-
sofern nahezu ausgeschlossen ist, eine Situation herzustellen, in der
auf Zufallsverteilung basierende Kontroll- und Interventionsgruppen
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entstehen. Die angekiindigte epidemiologische Studie des Bundes-
amtes fiir Strahlenschutz kann diesen Mangel nicht beseitigen, auch
wenn in der Offentlichkeit der gegenteilige Eindruck erweckt wird:
Sie kann zwar zur Prozessevaluation interessante Befunde erzeugen,
doch den Nutzen der Teilnahme an diesem Programm entsprechend
internationalen wissenschaftlichen Standards kann sie nicht tiber-
priifen, da es keine Vergleichsgruppe gibt.

Es ist bis heute strittig, ob das Mammografie-Screening seine
Hauptaufgabe erfiillen kann: durch die Entdeckung méglichst frither
Stadien von Brustkrebs die Sterblichkeit der betroffenen Frauen zu
verringern und damit verbunden die Behandlungsméglichkeiten zu
verbessern (Mukhtar, Yeates und Goldacre 2013).

Frithstadien des Brustkrebses werden im Screening tatsichlich
hiufiger entdeckt, aber darunter eben auch zahlreiche, die nicht mit
einer ungiinstigen Prognose verbunden sind. Die Rate an Spitsta-
dien konnte, folgt man den Aussagen einer Studie mit immerhin ei-
nem Beobachtungszeitraum von 30 Jahren, nicht gesenkt werden
(Bleyer und Welch 2012; 2013). Dennoch: Die Brustkrebssterblichkeit
sinkt in allen Landern mit entwickeltem Gesundheitssystem — aber
offenbar unabhingig von existierenden Screening-Programmen (Au-
tier und Boniol 2013). 2014 wurden zuletzt Langzeitdaten einer ran-
domisierten kontrollierten Studie aus Kanada publiziert, die zeigten,
dass dort die Beteiligung an einem systematischen Screening fiir die
Frauen nicht mit einem Uberlebensvorteil gegeniiber den Nichtteil-
nehmerinnen verbunden war (Miller et al. 2014).

Am stirksten geht die Brustkrebssterblichkeit bei Frauen unter
50 Jahren zurtick, also einer Gruppe, die von systematischen Scree-
ning-Programmen fast tiberall ausgeschlossen war und ist (Autier et
al. 2010). Zugleich waren in den letzten 20 Jahren grofle Fortschritte
in der Behandlung von Frauen mit Brustkrebserkrankungen zu ver-
zeichnen, die die Uberlebenschancen der Erkrankten deutlich stei-
gern konnten. Neue Studien scheinen darauf hinzuweisen, dass das
Mammografie-Screening moglicherweise nicht mehr effektiv ist, um
das Sterberisiko bei Brustkrebs senken zu kénnen; gleichzeitig ist
das bevolkerungsbezogene Screening dafiir verantwortlich, dass in
erheblichem Umfang falsch-positive Ergebnisse erzielt und Frauen
mit einer nicht zutreffenden Krebsdiagnose konfrontiert werden
(Falk et al. 2013; Bond et al. 2013; Coldman und Phillips 2012; Bies-
heuvel, Weigel und Heindel 2011; Hofvind et al. 2012; Setz-Pels et al.
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2013; Kalager et al. 2012). Die Nutzen-Risiko-Abwigung stellt sich
aktuell also in neuer Form (Esserman 2013).

Eine immer grofler werdende Zahl von wissenschaftlichen Verof-
fentlichungen zeigt entsprechend: Die Meinungsverschiedenheiten
iiber den Nutzen des bevélkerungsbezogenen Mammografie-Scree-
nings sind in den Jahren seit Einfithrung dieses Angebots eher grs-
Rer geworden (Amir et al. 2012; Nederend et al. 2012; Ggtzsche et al.
2012). Das betrifft nach wie vor auch die Bewertung der vorliegenden
randomisierten kontrollierten Studien, die dlteren Datums sind, aber
aus methodischen Griinden die zuverlissigsten Aussagen zum Ver-
hilinis von Nutzen und Risiken erméglichen.

Am kritischsten duflert sich das Nordic Cochrane Centre aus D3-
nemark und schlussfolgert: »Es kann verniinftig sein, sich an einem
Brustkrebs-Screening zu beteiligen. Es kann aber ebenso verniinftig
sein, sich nicht daran zu beteiligen, da das Screening sowohl niitzen
als auch schaden kann. 2012 zog das Zentrum sogar eine radikale
Bilanz und sprach dem Brustkrebsscreening in der Abwigung von
Nutzen und Schaden den Sinn vollends ab« (Nordisches Cochrane
Zentrum 2012).

Es ist prinzipiell unstrittig und zugleich rechtliche Verpflich-
tung, dass die anspruchsberechtigten Frauen sowohl iiber den er-
wartbaren Nutzen als auch tiber die Risiken einer Teilnahme am
Brustkrebs-Screening aufgeklirt werden miissen. Um die richtige
Wahl treffen zu kénnen, muss jede Frau das Fiir und Wider des
Screenings kennen. So werden auch im Faltblatt, das in Deutsch-
land seit 2010 der ersten Einladung zur Mammografie beigefiigt
wird, der Nutzen und die Risiken der Teilnahme formuliert:

»Von 200 Frauen, die 20 Jahre lang jedes 2. Jahr am Mammo-
grafie-Screening-Programm teilnehmen, erhalten 140 Frauen in
20 Jahren keinen verdichtigen Befund. 60 Frauen bekommen einen
Befund, dem nachgegangen werden sollte. Von diesen 60 Frauen er-
halten 40 bei der erginzenden Untersuchung Entwarnung, 20 Frauen
wird eine Gewebeentnahme empfohlen. Von diesen 20 Frauen stellt
sich bei 10 Frauen der Verdacht als unbegriindet heraus. 10 Frauen
erhalten die Diagnose Brustkrebs im Screening, von den {ibrigen
190 Frauen erhalten 3 Frauen in den 20 Jahren zwischen zwei Scree-
ningrunden ebenfalls die Diagnose Brustkrebs. Von diesen insge-
samt 13 Frauen mit der Diagnose Brustkrebs sterben 3 Frauen an
Brustkrebs, 10 Frauen sterben nicht an Brustkrebs. Von diesen
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10 Frauen hitte 1 Frau ohne Mammografie zu Lebzeiten nichts von
ihrem Brustkrebs erfahren. 8 Frauen wiren auch ohne Teilnahme am
Mammografie-Screening-Programm erfolgreich behandelt worden —
ein Teil davon jedoch mit einer belastenderen Therapie. 1 von
200 Frauen wird dank ihrer regelmifligen Teilnahme vor dem Tod
durch Brustkrebs bewahrt« (Gemeinsamer Bundesausschuss 2010).

Trotz dieser ausfithrlichen Darlegung erweckt der Flyer bei den
Frauen den Eindruck, dass die Mehrheit der Experten heutzutage zur
Teilnahme am Mammografie-Screening rit, zumal er ja mit der Ein-
ladung zum Screening versandt wird. Moglicherweise ist die Darstel-
lung des Nutzens und der Risiken auch so kompliziert, dass die we-
nigsten Frauen dieser Argumentation folgen kénnen. Dass es
zahlreiche Wissenschaftler gibt, die das Verhiltnis zwischen Nutzen
und Risiken kritisch betrachten, wird nicht mit der notwendigen
Deutlichkeit klar (Mithlhauser 2007). So wird immer noch als Ziel
der Einladungsverfahren gefordert, nicht nur fiir die aktuell an-
spruchsberechtigten Frauen, sondern auch fiir die nachfolgende Ge-
neration die Screening-Mammografie mit positiven Emotionen zu
verkniipfen und die Akzeptanz zu erhéhen (Schulte und Nass-Grie-
goleit 2012; Schnack 2013).

Noch problematischer ist die Rahmung des Einladungsverfahrens
selbst zu bewerten. Fiir die Entwicklung einer informierten Entschei-
dung ist es erforderlich, ausreichend Zeit zu haben, sich mit der an-
gebotenen beziehungsweise diskutierten Leistung auseinanderzuset-
zen. Zielfithrend sind dabei auch Hinweise auf weiterfithrende
Informationsquellen, seien es gedruckte Texte, Videos oder Foren
(Bouton et al. 2012). Wird — wie beim Brustkrebs-Screening — so-
gleich ein erster Untersuchungstermin mitgeteilt, suggeriert dies
den Frauen, dass es an der Sinnhaftigkeit der Mammografie letztlich
keinen Zweifel gibt. Dies steht in fundamentalem Widerspruch zum
Gebot einer ergebnisoffenen Beratung.

Auch wenn in Rechnung gestellt wird, dass es gewisse Spielrdaume
gibt, Nutzen und Risiken des Screenings zu bewerten, haben Befra-
gungen von anspruchsberechtigten Frauen wie auch von Arzten ge-
zeigt, dass der maximal erwartbare absolute Nutzen um ein Vielfa-
ches iiberschitzt, das Schadenspotenzial dagegen stark unterschitzt
wird (Dreier et al. 2012; Domenighetti et al. 2003; Gigerenzer, Mata
und Frank 2009; Albert et al. 2012; Schulte und Nass-Griegoleit 2012;
Gigerenzer und Wegwarth 2008; Moyer 2012). Es stellt sich insofern
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die Frage, ob sich daran — wie zuletzt von Befiirwortern des Scree-
nings argumentiert wurde — durch die intensivere offentliche wie
wissenschaftliche Diskussion etwas geindert hat: Kénnen Frauen
heute Chancen und Risiken dieses Angebots besser bewerten als in
der Vergangenheit? Dies soll im Folgenden geklirt werden.

Methodik

Befragt wurden 5.000 zufillig ausgewidhlte Versicherte der BARMER
GEK aus den Alterskohorten 1949 bis 1968 mit einem schriftli-
chen Erhebungsinstrument, das zuvor einem kognitiven Test mit
15 Frauen aus unterschiedlichen sozialen Schichten unterzogen
wurde. Mit diesem Sample sollten Frauen erfasst werden, die auf-
grund ihrer Anspruchsberechtigung in den letzten Jahren vermut-
lich mindestens einmal zum Mammografie-Screening eingeladen
worden waren (Anspruchsberechtigte), sowie unter 50-Jihrige, also
die »nachwachsende« Generation anspruchsberechtigter Frauen (zu-
kiinftig Anspruchsberechtigte).

Erfragt wurden der Kenntnisstand der Frauen iiber Nutzen und
Risiken des Mammografie-Screenings, die Begriindungen fiir die
(potenzielle) Teilnahme beziehungsweise Einschitzung des Einla-
dungsverfahrens und der Informationsbedarf. Die Befragung er-
folgte Ende Februar 2013, der Fragebogen wurde von der BARMER
GEK verschickt und von den Versicherten zuriick an die Kranken-
kasse gesandt. 1.881 Frauen haben geantwortet, der Riicklauf ohne
Erinnerungsschreiben lag bei 37,6 Prozent.

Fiir die Auswertung der Daten wurden zwei Gruppen gebildet:
Frauen, die im Jahr 2012 zwischen 44 und 49 Jahre alt waren
(zukiinftig Anspruchsberechtigte; giiltige Antworten n = 543), und
Frauen zwischen 50 und 63 Jahren, wobei die Alterskohorten der im
Jahr 2012 das 50. Lebensjahr vollendenden Frauen offenbar noch
nicht vollstindig von den Mammografie-Zentren angeschrieben wor-
den waren oder sich nicht an das Anschreiben erinnern konnten (An-
spruchsberechtigte; giiltige Antworten n = 1.309).

Die Anzahl der auswertbaren Fragebdgen betrigt 1.852; Einfluss-
faktoren auf die erfragten Aspekte (unter anderem Alter, Bildung, Er-
fahrungen mit der Mammografie) wurden bivariat auf der Basis von
Kreuztabellen betrachtet und mit dem Chi?-Test tiberpriift. Als Signi-
fikanzniveau wurde ein Schwellenwert von p < 0,05 festgelegt.
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Auf der letzten Seite des Fragebogens konnten die Frauen eigene
Bemerkungen notieren — wovon sie ausfiithrlich Gebrauch gemacht
haben. Diese offenen Angaben werden systematisch in die Analyse
integriert.

Der gewihlte Methodenmix aus standardisierten Fragebatterien
und offenen Freitextangaben wurde gewihlt, um zum einen an die
vorliegenden quantitativen Erhebungen begriindet ankntipfen zu
kénnen — hier stellte sich die Frage, ob, wie oft vermutet, Frauen
heute aufgeklirter und informierter entscheiden als noch vor zehn
Jahren. Derartige quantitative Erhebungen basieren immer auf be-
griindeten Vorannahmen und lassen damit moglicherweise relevante
Dimensionen fiir den Umgang mit der gewihlten Forschungsfrage
aufler Betracht. Der erginzende qualitative Zugang ermoglicht das
Aufdecken bislang nicht eingeschlossener Hypothesen zu einem bes-
seren Verstindnis des Verhaltens bestimmter Gruppen von Frauen.
Dariiber hinaus sind Freitexte auch hilfreich, um quantitative Ergeb-
nisse zu veranschaulichen.

Die offenen Antworten der Befragten geben wichtige Hinweise auf
Beweggriinde fiir oder gegen die Teilnahme am Screening, ermdogli-
chen es, die subjektive Sichtweise der Frauen besser zu verstehen
(Lamnek 2010), und erweitern den Blick auf den differenzierten Bera-
tungsbedarf der Anspruchsberechtigten. Die Gewichtung der ausge-
wihlten Zitate ergibt sich einerseits aus der quantitativen Analyse:
Hier geht es um die Veranschaulichung von ermittelten Verteilungen.
Soweit Zitate nicht in direktem Zusammenhang mit quantitativen
Auswertungen stehen, verweisen sie auf wichtig erscheinende Di-
mensionen, deren quantitative Bedeutung durch spitere Analysen in
Erfahrung zu bringen wire. In der hier vorliegenden Darstellung geht
es dann wohlgemerkt nicht um die Aussage, wie hiufig die entspre-
chenden Meinungen oder Haltungen vertreten werden, sondern aus-
schlielich darum, bislang méglicherweise noch nicht ausreichend
wahrgenommene Faktoren fiir Meinungen und Verhalten der befrag-
ten Frauen aufzuzeigen. Die Zitate werden im Text kenntlich gemacht
und zudem mit der Codenummer des Fragebogens referenziert.

Ergebnisse

Von den 5.000 bei der BARMER GEK versicherten Frauen, die ange-
schrieben wurden, liegen aus der Routinedokumentation der Kran-
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kenkasse Angaben zur bisherigen Teilnahme am Mammografie-
Screening und zur Inanspruchnahme von Mammografien aus
kurativen Anlissen vor. Diese Angaben, differenziert nach Alters-
klassen, zeigt Tabelle 1, im Vergleich dazu die Altersstruktur und
Mammografie-Erfahrungen der Responderinnen in der Befragung.

Tabelle 1: Angeschriebene Frauen und Responderinnen im Vergleich

angeschriebene Frauen 1.581 1.345 1495 879
(n=5.000) 31,6% 26,9 % 23,9% o 146%
mindestens einmal Mammo- 200 -V 478 357
grafie, unabhéngig vom Anlass 127%  428% 40% 40,6 %
(n=1.610) i

Screening-Erfahrung 0 | 507 452 347
mindestens einmal (n = 1.306) 0% 37,7% 37.8% 39,5%
Frauen in der Befragung mit 543 482 468 359
gliltigen Angaben zum Alter 293% 26,0% 253% 19,4%
(h— 1857

Angaben zur Mammografie- 522 472 464 356
Erfahrung und zum Alter

(n=1.814)

mindestens einmal Mammo- 302 436 456 348
grafie, unabhangig vom Anlass =~ 57,9% 92,4% 98,3% 97,8%
(n=1.542) |

Screening-Erfahrung 126 374 418 320
mindestens einmal (n=1.238)  242%  792% 90,1% 89,9%

Hinsichtlich des Alters entspricht die Gruppe der Responderinnen der
Gesamtgruppe der Befragten, ebenso weitgehend in Bezug auf die regi-
onale Verteilung in den einzelnen Bundeslindern. Hinweise auf Schul-
bildung und Berufsstand liegen zu den Angeschriebenen nicht vor;
diese Angaben fasst fiir die antwortenden Frauen Tabelle 2 zusammen.
Die Frauen in der Befragung konnten ihre Screening-Erfahrun-
gen im Hinblick auf »FritherkennungsmafRnahmen« und »Mammo-
grafie wegen erblichem Risiko« differenzieren. Letztere gehen wegen
der Vergleichbarkeit mit den Daten der Grundgesamtheit in die Kate-
gorie »mindestens einmal Mammografie, unabhingig vom Anlass«
ein, da in der Dokumentation der BARMER GEK die Abrechnung ei-
ner Mammografie wegen eines Befundes oder eines besonderen Risi-
kos anders erfolgt als die der Aufnahmen im Screening-Zentrum.
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Tabelle 2: Soziodemografische Merkmale der antwortenden Frauen

Anzahl 543 (29 %) 482 (27 %) 468 (25 %) 359 (19%)

Nationalitat (deutsch) 8%  98% 8%  98%
Familienstand ’ ‘
ledig 2% 9% 4% 5%
verheiratet 70% 74% 3% 6%
verwitwet | 3% 4% 7% 8%
geschieden 16 % 14% 16 % 12%
zurzeit in Partnerschaft 88% : 84% 83% 84%
Schulbildung
Hauptschule 12% 16 % 29% 34%
mittlere Reife 41 % 36% ! 30% 24%
POS 10 9% 2% 2%  16%
Fachhochschulreife 5%  14% % 1%
Hochschulreife 23% : 22% 17% 12%
anderer Schulabschluss <1%  <1% <1% 2%
kein Schulabschluss 0 0 : 0 - <1%

Die Prozentzahlen beziehen sich auf die gliltigen Antworten der Responderinnen, der Anteil der
Antwortausfalle liegt zwischen 2,1 Prozent (Familienstand) und 5,3 Prozent (Leben in Partner-
schaft). n = 1.852

Dennoch ist zu vermuten, dass die Aufteilung in »reine Screening-
Mammografie« und »Mammografie aus anderem Anlass« in beiden
Gruppen nicht trennscharf ist, weil erstens die Frauen in einer Befra-
gung die Unterschiede zwischen »Fritherkennungs-Mammografie«
und »Mammografie wegen erblichem Brustkrebs« nicht eindeutig er-
kennen und entsprechend ankreuzen und weil zweitens auch in der
Routinedokumentation der BARMER GEK Mammografien als kura-
tive Mammografien auftauchen kénnen, die eher in die Kategorie
»graues Screening« gehoren. Unabhingig von diesen Zuordnungsfra-
gen ist fir die Interpretation der Daten relevant, in welchem Ausmafl
Frauen bislang Kontakt mit dem Thema »Mammografie« beziehungs-
weise »Umgang mit dem Thema Brustkrebsvorsorge« hatten.

Von den 1.814 Frauen mit giiltigen Antworten in der Befragung
hatten 85 Prozent bereits eigene Erfahrungen mit der Untersuchung.
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Abbildung 1: Anlésse bisher erlebter Mammografien
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Angaben in Prozent der Befragten

Sogar 58 Prozent der noch nicht anspruchsberechtigten Frauen zwi-
schen 45 und 49 Jahren (n = 302) haben eine solche Untersuchung
schon mindestens einmal durchfiihren lassen. Im Fragebogen wurden
die unterschiedlichen Begriindungen fiir die Mammografien erfasst;
diese zeigen, dass unterschiedliche »Kombinationen« von Screening-
Mammografien und kurativen Mammografien im Verlauf des Lebens
moglich sind. So geben Frauen an, dass sie wegen eines »unklaren Be-
fundes« mammografiert wurden, aber auch wegen ihres »genetischen
Risikos« und im Rahmen einer »Screening-Untersuchung«. Ob die
Frauen selbst bei der Beantwortung dieser Frage eindeutig differen-
ziert haben, lisst sich, wie oben angedeutet, aktuell nicht beantworten.
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Betrachtet man hier nur die Frauen, die zu der Begriindung fiir
die bisherigen Mammografien eindeutige Angaben gemacht haben
(1.814), zeigt sich fiir die beiden Gruppen (»Anspruchsberechtigte«
und »zukiinftig Anspruchsberechtigte«) folgende Verteilung (Abbil-
dung 1). Auch die zukiinftig Anspruchsberechtigten haben in nicht
unerheblichem Umfang Erfahrungen mit der Mammografie.

Im Zusammenhang mit den Altersgrenzen weisen Frauen in den
frei formulierten Texten darauf hin, dass ihre Frauenirzte die Mam-
mografie schon viel frither empfohlen haben: »Mein Frauenarzt hat
auch bei mir in jingeren Jahren bereits Ultraschalluntersuchungen
beziehungsweise alle zwei Jahre eine Mammografie durchfiihren las-
sen, und ich fiihlte mich bestens beraten damit« (FB 21).

Wie stehen Frauen zum organisierten Mammografie-Screening?

Wie hiufig die anspruchsberechtigten Frauen ab einem Alter von
50 Jahren bislang eine Einladung der Mammografie-Zentren erhal-
ten hatten, zeigt Abbildung 2.

Abbildung 2: Anzahl der bisher erhaltenen Einladungen zum Mammografie-
Screening
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Nur eine kleine Gruppe der Frauen, und das sind vor allem die
50-Jahrigen (9,6 %), hatte noch keine Einladung erhalten; sie waren
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Abbildung 3: Reaktionen der Frauen auf das Einladungsschreiben

Ich fand die dem Brief beigefligten Broschiiren

oder Informationsbldtter gut versténdlich. “zs

(n=1.073)

Ich fand es gut, dass in dem Einladungsbrief

ein fester Untersuchungstermin vermerkt war. 17

(n=1.165)

Ich war froh, dass ich durch den

Einladungsbrief an die Krebsfriherkennung )

erinnert wurde. (n = 1.160)

Ich habe den Brief so verstanden, dass ich
mich fiir oder gegen die Teilnahme an der “ 57
Krebsfriiherkennungs-Mammografie — )

entscheiden kann. (n = 1.077)

Ich hatte den Eindruck, dass an mich stark

appelliert wurde, die Krebsfriiherkennungs- “ 56

Mammografie durchfiihren zu lassen. (n = 1.133)

Ich habe andere Frauen gefragt, ob sie auch : 63
zur Mammografie gehen. (n = 1.136) e Bl !

Beim ersten Einladungsbrief habe ich mich

gewundert, woher der Absender meine m ; 75

Adresse hatte. (n = 1.062)

Ich fithle mich durch den Brief und den festen

86
Termin bedrdngt. (n = 1.118)
Ich habe meine Arztin/meinen Arzt gefragt, I N
ob ich die Einladung annehmen soll. ; : 87

(n=1.137)

Es war mir unbehaglich, dass ich durch den
Einladungsbrief aufgefordert war, mich mit 12 S 88
dem Thema »Krebs« zu beschéftigen. (n = 1.135) - [

beigefiigt waren, haben mich verwirrt. (n =1.096

Die vielen Informationen, die der Einladung H o : : 9

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

B trifft voll zu/trifft eher zu trifft eher nicht zu/trifft gar nicht zu

Angaben in Prozent der Befragten

65




moglicherweise vom flichendeckenden Screening-Programm noch
nicht erfasst. Betrachtet man beispielsweise das Bundesland, in dem
die Frauen zum Befragungszeitpunkt lebten, haben iiber alle Bun-
deslinder knapp funf Prozent der Frauen ab 50 Jahren noch keine
Einladung erhalten, in Brandenburg sind es dagegen rund zwolf Pro-
zent, in Rheinland-Pfalz gut neun Prozent.

Wie die Frauen, die sich an mindestens einen Einladungsbrief er-
innern kénnen (n=1.229), auf das Schreiben reagiert haben, fasst
Abbildung 3 zusammen. Die Reaktionen wurden mit den Auspri-
gungen »trifft voll zu«, »trifft eher zu«, »trifft eher nicht zu«, »trifft
gar nicht zu« und »kann mich nicht erinnern« erfragt; fiir die Aus-
wertung wurden die beiden eher zustimmenden Ausprigungen zu-
sammengefasst, ebenso die beiden eher ablehnenden.

Das organisierte Screening bewerten die meisten Frauen positiv.
Der feste Untersuchungstermin und die Tatsache, dass die Einladung
das Thema »Krebsfritherkennung« in den Fokus riickt, stoRen auf
grofle Zustimmung. Dabei nimmt ein Teil der Frauen die Einladun-
gen als Appell wahr; knapp die Hilfte jedoch versteht das Material
iiberwiegend so, dass es durchaus die Moglichkeit gibt, sich fiir oder
gegen die Mammografie zu entscheiden. Betrachtet man diese Aus-
sagen vor dem Hintergrund der Schulbildung der Befragten, finden
sich kaum nennenswerte Unterschiede. Interessant ist, dass die jiin-
geren Frauen einen Appellcharakter deutlicher wahrnehmen (rund
50 %) als die alteren Frauen (41 %); der Unterschied ist statistisch sig-
nifikant (p = 0,007).

Fast alle Befragten stimmen der Aussage zu, dass die dem Einla-
dungsschreiben beigefiigten Materialien gut verstindlich sind. In-
wieweit sich diese Einschitzung bei den spiteren Fragen zu Nutzen
und Risiken der Mammografie wiederfindet, wird im Folgenden
noch prizisiert.

Sehr wenige Frauen erleben die Einladung zum Mammografie-
Screening als unerwiinscht; dazu gibt es in den persénlichen Anmer-
kungen im Fragebogen einige Angaben: »Aufdringen diirfen sie den
Frauen die Mammografie nicht« (FB 1.238) ist eine zuriickgenom-
mene Form der Kritik. »Ich méchte aus der Statistik rausgenommen
und nicht mehr belistigt werden« ist emotionaler formuliert (FB 956).
Eine weitere Stimme spricht von Problemen durch die Ablehnung
der Teilnahme: »Zwar besteht das Patientenrecht, aber ‘sagt man
Nein, muss man mit den Konsequenzen (belehrende und negative

66




Bemerkungen des Pflegepersonals beziehungsweise der Arzte) rech-
nen« (FB 1.183).

Betrachtet man die kleine Gruppe der anspruchsberechtigten
Frauen, die einer oder mehreren Einladungen nicht gefolgt sind
(n = 375), so duflern sich davon lediglich neun Prozent grundsitz-
lich ablehnend; Zeitprobleme hingegen machen immerhin 22 Pro-
zent fiir eine offenbar gelegentliche Nichtteilnahme geltend. Am
hiufigsten thematisieren die Befragten, dass die Untersuchung von
einem Arzt beziehungsweise einer Arztin ihrer Wahl durchgefiihrt
wird (48 % fiir die Antwortkategorien »trifft voll zu« und »trifft eher
ZU«).

Entsprechend berichten Frauen mit ihren eigenen Worten im
offenen Teil des Fragebogens, dass sie eine Fritherkennungs-Mam-
mografie lieber bei einer Arztin oder einem Arzt ihres Vertrauens
durchfiihren lassen und diese im Fall einer Einladung zum Scree-
ning-Programm auf jeden Fall nach ihrer Meinung befragen werden.
Dies bestitigen auch die Aussagen zu den standardisierten Fragen:
Rund 50 Prozent der Frauen, die bislang einen Einladungsbrief erhal-
ten haben, haben dariiber auch mit ihren Arzten gesprochen. Das
Vertrauen zu niedergelassenen Frauenirzten fithrt im Ubrigen in ei-
nigen Fillen dazu, die Teilnahme am Screening abzulehnen: »Nach
einem Artikel einiger ortsanwesender Frauenirzte, die die Mammo-
grafie infrage stellen, stellt sich fiir mich diese Frage nicht« (FB 1.673).
Es findet sich auch eine radikale Position zur Mammografie: »Geld-
und Angstmacherei der Arzte« (FB 907).

Wie schatzen Frauen den Nutzen der Friiherkennungs-
Mammografie ein?

Im Fragebogen wurden alle Frauen — also auch diejenigen, die bis-
lang noch keine Einladung zum Screening erhalten hatten — gebeten,
den Nutzen der Mammografie einzuschitzen. In die Analyse gehen
Datensétze von 1.852 Frauen mit giiltigen Angaben zum Alter ein.
Immerhin 30 Prozent der befragten Frauen sind filschlicherweise
der Meinung, dass die Mammografie vor der Erkrankung schiitzt,
knapp 15 Prozent antworten mit »weif ich nicht«. Dagegen ist die
Botschaft, dass im Erkrankungsfall eine brusterhaltende Therapie
moglich ist, bei fast allen Frauen angekommen (Abbildung 4).
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Bezieht man in die Analyse nur die Befragten ein, die eine klare
Aussage zu den jeweiligen Items gemacht haben (ohne Berticksichti-
gung der Antwort »weif nicht«), lassen sich die Frauen — hinsichtlich
der »richtigen« und »nicht richtigen« Einschitzung zur Verhinde-
rung einer Krebserkrankung durch die Mammografie — folgender-
maflen charakterisieren:

Frauen, die schon Einladungs- und damit Informationsmaterial
erhalten hatten, sind nicht besser informiert als die anderen Frauen,
im Gegenteil: 38,9 Prozent der bisher eingeladenen Frauen geben
hier eine falsche Einschitzung, dagegen nur 31 Prozent der noch
nicht Angeschriebenen (p = 0,002). Dies hingt sicher auch mit dem
Alter der Befragten zusammen: 31 Prozent der 44- bis 49-Jihrigen
geben eine falsche Antwort, dagegen 47 Prozent der 60- bis 63-Jihri-
gen (p=20,000). Die realistische Einschitzung steigt proportional

Abbildung 4: Einschédtzung des Nutzens der Mammografie, anspruchsberechtigte
und zukiinftig anspruchsberechtlgte Frauen im Verglelch
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zum Schulabschluss: So glauben 51 Prozent der Befragten mit Haupt-
schulabschluss an den protektiven Effekt der Mammografie; dagegen
stehen mit nur rund 20 Prozent die Frauen mit Hochschulreife
(p=0,000). Auffillig ist auch ein Unterschied zwischen Frauen aus den
westdeutschen Bundeslindern (36% falsche Einschitzung) und den
ostdeutschen Bundeslindern (47 % falsche Einschitzung) (p = 0,000).

Abbildung 5: Teilnahmemotive der Frauen
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Frauen sind sich, so heifét es in einem Zitat besonders anschau-
lich, »sicher, dass bei rechtzeitigem Erkennen einer Brustkrebser-
krankung gute Heilungschancen bestehen« (FB 72). Diese Frauen
folgen offenkundig der Intuition, dass »frith« automatisch »positiv«
sein muss. Einige ausgewihlte Teilnahmemotive zeigt die Abbil-
dung 5.

Statistisch signifikante Unterschiede zwischen den zukuinftig an-
spruchsberechtigten und den anspruchsberechtigten Frauen zeigen
sich nur bei der Einschitzung, sich mit der Fritherkennungs-Mam-
mografie etwas Gutes zu tun. Die idlteren Frauen betonen diesen As-
pekt stirker als die jiingeren.

Wie der Nutzen der Mammografie eingeschitzt wird, hat der
Fragebogen zudem mit einer Wissensfrage erfasst. Die Frauen wur-
den gebeten, folgende Frage mit einer Zahl zu beantworten: »Wie viele
Todesfille durch Brustkrebs kénnen Ihrer Meinung nach in Deutsch-
land verhindert werden, wenn 1.000 Frauen ab dem 50. Lebensjahr
alle zwei Jahre an der Fritherkennungs-Mammografie teilnehmen,
und zwar insgesamt zwanzig Jahre lang.« Diese Frage bezieht sich auf
die eingangs zitierten Informationen aus dem Mammografie-Faltblatt
des Gemeinsamen Bundesausschusses — allerdings in abgewandelter
Form (statt auf 200 Frauen bezogen auf 1.000 Frauen) —, das die
Frauen mit der Einladung erhalten und das auch auf vielen Internet-
seiten zu finden ist, beispielsweise bei den Mammografie-Zentren
oder dem Deutschen Krebsinformationsdienst.

Hier gab es wie erwartet viele Antwortausfille: Von den 1.852
Frauen haben nur 899 eine Zahl eingetragen; diese liegt zwischen
0 und 999, im Mittel bei 237; der Median liegt bei 100. Den nach der
Darstellung im Faltblatt »richtigen« Wert 5 haben lediglich 33 Frauen
(49%) genannt, weitere drei Prozent sind noch skeptischer und nen-
nen einen Wert zwischen 0 und 4.

Interessant ist dazu die Bemerkung einer Frau: »Ich denke darii-
ber nicht nach. Einer geniigt. Wenn es auch nur wenigen nutzt, dann
ist es sinnvoll« (FB 1.876). Diese Meinung teilen sehr viele Befragte.
Sie sind vom Nutzen iiberzeugt — nicht zuletzt, weil in ihrem Umfeld
Krebserkrankungen durch das Screening entdeckt worden sind: »In
den letzten drei Jahren sind vier Frauen bei der Fritherkennungs-
Mammografie positiv getestet worden. Sie sind sofort behandelt wor-
den!!! Sie erhielten so die Chance, den Krebs zu besiegen! Die Vorsor-
geuntersuchung finde ich sehr gut« (FB 264).

70




I

Fiir manche Frauen geben derartige Erlebnisse vermutlich den
entscheidenden Ausschlag, das Programm sehr zu befiirworten. Er-
ginzt wird dies durch Bilanzen, dass eine Teilnahme am Screening
den Tod hitte verhindern kénnen: »Wenn meine Mutter zur Frither-
kennung gegangen wire, wiirde sie heute noch leben« (FB 84).

Die personliche Betroffenheit wiegt schwer: »Ich habe es mehr-
mals in der Familie erlebt, wie schlimm das Sterben an einer Krebser-
krankung ist. Das sollte man sich bei seiner Entscheidung tiberlegen«
(FB 644). Dies kommt auch in folgendem Statement zum Ausdruck:
»Ich bin mir nicht im Klaren iiber Nutzen und Schaden der Vorsorge-
untersuchung. Nachdem meine Schwigerin aber mit 53 Jahren an
den Folgen des Brustkrebses gestorben ist, hilft mir die Vorsorgeun-
tersuchung, die Angst vor Brustkrebs zu minimieren.« Entsprechend
hoch ist die Bereitschaft der befragten Frauen, der nichsten Einla-
dung (auch einer ersten Einladung) zum Screening zu folgen.

Abbildung 6: »Werden Sie bei der nachsten Einladung zur Friiherkennungs-
Mammografie eine solche Untersuchung durchfiihren lassen?«
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Der eindeutige Vorsatz, weiterhin teilzunehmen, ist bei den an-
spruchsberechtigten Frauen statistisch signifikant hoher als bei den
jiingeren Frauen (76 % gegeniiber 56 %, p = 0,000); entsprechend ho-
her ist bei den jiingeren Jahrgingen die noch unklare Aussage »wahr-
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scheinlich ja« und die Aussage »weifl nicht« — hier wird die tatsichli-
che Entscheidung ja erst in naher Zukunft erwartet. Die jiingeren
Frauen fiihlen sich zudem weniger gut iiber die Mammografie infor-
miert. Knapp die Hilfte (46 %) geben an, lediglich ausreichend bezie-
hungsweise mangelhaft informiert zu sein — bei den ilteren Frauen
sind dies nur neun Prozent (p = 0,000).

Die Gruppe derjenigen, die auf keinen Fall oder wahrscheinlich
nicht teilnehmen werden, ist klein. Hier finden sich eher die besser
gebildeten Frauen (14 % der Befragten mit Abitur werden vermutlich
oder definitiv nicht teilnehmen, dagegen 4% der Frauen mit Haupt-
schulabschluss, p = 0,000) sowie diejenigen, die sich nicht gut iiber
die Mammografie informiert fithlen (11 % der nicht gut informierten
gegeniiber 6% der gut informierten Frauen, p = 0,002).

Wie werden die Risiken der Fritherkennungs-Mammografie
eingeschatzt?

Wie schitzen Frauen die Risiken bei der Teilnahme am Mammogra-
fie-Screening ein? Dies wurde bei den Teilnehmerinnen auf der Basis
mehrerer Statements (Abbildung 7) wie folgt erfragt: »Wie oft treten
Threr Meinung nach die aufgelisteten Folgen oder Nebenwirkungen
nach einer Fritherkennungs-Mammografie auf?«

In der Abbildung fillt der hohe Anteil der Aussagen in der Rubrik
»weifl nicht« auf. Fasst man die beiden Antwortkategorien »selten«
und »nie« zusammen, meinen knapp 40 Prozent der Frauen, dass es
kaum zu einem falschen Verdacht auf Brustkrebs kommt; gut 23 Pro-
zent antizipieren weitere Untersuchungen nach der Mammografie.
Dabei unterscheiden sich die beiden Gruppen »Anspruchsberech-
tigte« und »zukiinftig Anspruchsberechtigte« statistisch signifikant
nur in zwei Aussagen: Die jliingeren Frauen sehen die Beunruhigung
vor der Mitteilung des Ergebnisses deutlicher in der Extremauspri-
gung als die ilteren (42% gegeniiber 37% Angaben bei »hiufig«);
dies nivelliert sich, wenn man die beiden Kategorien »hiufig« und
»manchmal« gemeinsam betrachtet. Zudem sind die Jiingeren etwas
seltener der Ansicht, dass die Fritherkennung eine Krankheit zutage
fordert, die niemals virulent wiirde. Hier geben 23 Prozent an, dass
diese Situation nie eintreten wiirde, dagegen 18 Prozent der ilteren
Frauen.
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Abbildung 7: Subjektive Einschatzung der Frauen zu méglichen Risiken bei der
Teilnahme am Mammografie-Screening
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In den frei formulierten Texten sprechen Frauen dariiber, dass die
Screening-Untersuchung eine frithe Erkennung von Brustkrebs nicht
ermoglicht hat: »Fritherkennung ist nicht immer sicher, da ich nach
einer Untersuchung vier Monate spiter an Brustkrebs erkrankte« (FB
360). Eine andere Frau berichtet von der Entdeckung der Brustkrebs-
erkrankung einer Freundin zwei Monate nach Screening-Beteiligung
(FB 1.614). Eine weitere Stimme: »Bei mir wurde ein Mamma-Karzi-
nom festgestellt durch eine OP, obwohl ich einen Monat zuvor bei der
Frith-Mammografie war« (FB 1.651). Oder in diesem Kurzstatement:
»Ich erkrankte an Brustkrebs trotz Voruntersuchungen« (FB 1.701).
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Auch zu den moglichen Risiken wurde eine »Wissensfrage« ge-
stellt: »Und wie haufig wird Ihrer Meinung nach ein falscher Alarm
gegeben, sodass weitere Untersuchungen oder Operation folgen, die
sich im Nachhinein als iiberfliissig herausstellen — bei denselben Be-
dingungen wie zuvor (1.000 Frauen, ab dem 50. Lebensjahr, alle zwei
Jahre, 20 Jahre lang Mammografie-Screening)«.

Die richtige Zahl (250) aus den Informationen abzuleiten, erfor-
derte noch mehr Uberlegungen, als die Zahl der durch das Brust-
krebs-Screening geretteten Frauen zu verstehen. Insgesamt haben
lediglich 900 Frauen eine Zahl eingetragen; diese liegt zwischen
Ound 999 (im Mittel bei 90; der Median liegt bei 50). Damit wird
deutlich, dass die Frauen massiv unterschitzen, wie hiufig es zu
falsch-positiven Ergebnissen nach dem Screening kommt. Die laut
der Materialien richtige Zahl haben gerade einmal 19 Frauen einge-
tragen (2 %) — ob dies als Zufallstreffer zu bezeichnen ist oder auf der
Grundlage von Informationsmaterial so erinnert oder vielleicht auch
nachgeschlagen wurde, kann nicht abgeschitzt werden. Lediglich
rund neun Prozent der Frauen, die zu dieser Frage eine plausible An-
gabe gemacht haben, liegen mit ihrer Einschitzung bei einer Zahl
von 250 oder mehr.

Die Frage, die man sich hier vermutlich auch stellt, bezieht sich
auf den Stellenwert einer richtigen Einschitzung der falsch-positiven
Befunde durch die Frauen, die diese moglicherweise durchaus tole-
rieren unter dem Motto: »Lieber falscher Alarm und dadurch weitere
Untersuchungen als Krebsbehandlung« (FB 1.745).

Wie gut fiihlen sich die Frauen iiber Nutzen und Risiken der
Mammografie informiert?

Auch wenn in den vorigen Ausfithrungen durchaus Wissensliicken
bei den Befragten identifiziert werden konnten — die Frauen selbst
fuhlen sich iiber den Nutzen und mégliche unangenehme Folgen
oder Nebenwirkungen bei der Teilnahme an der Fritherkennungs-
Mammografie iiberwiegend gut informiert (Abbildung 8).

Dies gilt besonders fiir diejenigen, die bereits eine Einladung
zum Screening erhalten haben. Sie fithlen sich iberwiegend gut und
sehr gut informiert — zusammen 75 Prozent. Dagegen sind es bei den
noch nicht Anspruchsberechtigten lediglich 28 Prozent (p = 0,000).
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Abbildung 8: »Wie fiihlen Sie sich bislang iiber den Nutzen und mégliche
unangenehme Folgen/Nebenwirkungen bei der Teilnahme an
der Fritherkennungs-Mammografie informiert?«
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Letztere hatten ja auch bislang noch keinen Anlass, sich mit der
Frage des Screenings zu beschiftigen. Allerdings darf nicht auRer
Acht gelassen werden, dass immerhin 20 Prozent dieser nicht an-
spruchsberechtigten Gruppe selbst auch bereits Screening-Erfahrun-
gen haben. Die Anzahl der bisherigen Einladungen zum Mammo-
grafie-Screening erhéht die Einschitzung der Informiertheit bei den
Frauen, die 50 Jahre oder ilter sind, im Ubrigen nicht.

Betrachtet man unabhingig vom Status »anspruchsberechtigt«
beziehungsweise »nicht anspruchsberechtigt« alle Frauen, die sich
gut und sehr gut informiert fithlen, zeigt sich die Schulbildung als
interessanter Einflussfaktor auf die Einschitzung der Informiertheit
(Abbildung 9).

Obwohl Frauen den Nutzen der Mammografie deutlich iiber-
schitzen, etwa bei der Aussage »die Mammografie verhindert, dass
Frauen an Brustkrebs erkranken, fithlen sie sich dennoch gut infor-
miert. Immerhin 71 Prozent der Befragten, die das entsprechende
Statement nicht korrekt mit »trifft zu« beantwortet haben, fithlen
sich gut und sehr gut unterrichtet. Weitere Zusammenhinge zwi-
schen dem Grad der subjektiven Informiertheit und tatsichlichem
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Abbildung 9: Zusammenhang zwischen Schulbildung und guter/sehr guter
Selbsteinschatzung hinsichtlich der Informiertheit iiber Nutzen
und mdgliche Risiken des Mammografie-Screenings
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Faktenwissen auf der Basis der Fragen (zu dem zu beziffernden Nut-
zen und den méglichen unangenehmen Nebenwirkungen) zeigen
erwartungsgemifs, dass Frauen mit hoherer Schulbildung, beispiels-
weise Abitur, hier etwas besser abschneiden als andere Befragte (rich-
tige Antwort beim Nutzen 9% gegeniiber 3% bei Frauen mit Haupt-
schulabschluss; die Zahlen sind angesichts der kleinen Fallzahlen
allerdings nicht besonders aussagefhig).

An dieser Stelle ist auch zu fragen, ob das korrekte Wiedergeben
von Wahrscheinlichkeiten das Ziel der Gesundheitskommunikation
~ ist. Die durchaus vorhandenen Fakteninformationen haben bislang
die Frauen nur marginal erreicht. Der brennende Wunsch, eine Mog-
lichkeit zu haben, Brustkrebs zu verhindern oder ihm zumindest den
grofiten Schrecken zu nehmen, steht fiir die meisten Frauen im Vor-
dergrund. Dennoch ist in dieser Studie gefragt worden, welche Infor-
mationen sich Frauen tiber die Fritherkennungs-Mammografie wiin-
schen.

Informationswiinsche der Frauen

Um herauszufinden, welche Informationen die Frauen im Scree-
ningprogramm besonders relevant finden, wurden eine Reihe von
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Abbildung 10: Relevanz unterschiedlicher Informationsbereiche im
Mammografie-Screening
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Statements vorgelegt mit der Bitte, diese mit »sehr wichtig«, »eher
wichtig«, »eher unwichtig« und »unwichtig« einzuschitzen. Die
Antwortméglichkeit »weifl nicht« gab es ebenfalls. In der Abbildung
10 werden die Antworten »eher unwichtig« und »unwichtig« zusam-
mengefasst; die Angaben zu »weif nicht« werden nicht dargestellt.

Betrachtet man hier nur die Aussagen mit dem Statement »sehr
wichtig«, stellen die Frauen den Wunsch nach einer genauen Be-
schreibung der Abliufe bei der Mammografie an erste Stelle. Be-
zeichnend ist, dass auch Frauen, die nach eigenen Angaben schon
dreimal zum Screening eingeladen wurden, diesen Aspekt zu 77 Pro-
zent fir sehr wichtig halten; vermutlich weniger zur eigenen Infor-
mation, sondern auch mit dem Gedanken, dass andere Frauen diese
Hinweise brauchen kénnten. An zweiter Stelle steht der Wunsch
nach einer klaren Aussage, ob die MaRnahme niitzlich ist oder nicht.
Besonders unwichtig dagegen sind persénliche Berichte von anderen
Frauen; auch eine grafische Darstellung von Zahlen wird als nicht so
wichtig beurteilt.

In der Diskussion um evidenzbasierte Gesundheitsinformationen
wird gefordert, Nutzen und Risiken von Verfahren ausgewogen und
verstindlich darzustellen. Dafiir plidieren auch die befragten
Frauen — dieser Wunsch steht an dritter Stelle. Bei diesen Wiinschen
gibt es im Ubrigen kaum nennenswerte Unterschiede zwischen jiin-
geren und ilteren Frauen.

In den personlichen Anmerkungen driicken die Frauen auf unter-
schiedliche Weise aus, dass sie eine umfassende Beratung vermis-
sen. Da heiflt es beispielsweise: »Arzte und Arztinnen sollten sich
nach einer Rontgenaufnahme/Ultraschall mehr Zeit fiir die Frauen
bei der abschlieRenden Untersuchung nehmen. Um ihnen eine aus-
fithrlichere Erklirung iiber die Untersuchung, Risiken, ... zu geben,
damit man ein sicheres Gefiithl danach hat und sich nicht noch unsi-
cherer fiithlt« (FB 46). Auf eine ganz andere Problematik verweist
diese Frau: »Mein Frauenarzt hat mich schlecht beraten, denn er
sagte nach der Krebserkrankung meiner Mutter — miissen Sie selbst
entscheiden, ist sehr umstritten« (FB 1.479). Dieses Beispiel zeigt
einmal mehr die Gratwanderung, die mit einer informierten Ent-
scheidung verbunden ist. Den Hinweis eines Arztes, die Patientin
habe selbst zu entscheiden (was ja durchaus im Sinne einer partizipa-
tiven Kommunikation sein kann), empfindet diese als nahezu briis-
kierend - sie fiihlt sich ganz im Gegenteil hier nicht ernst genommen
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und mit einer Entscheidung, die sie allein nicht treffen kann und
will, alleingelassen.

Wie wagen Frauen den Nutzen und die Risiken ab?

Abschliefiend sollte die persénliche Nutzen-Schaden-Abwigung der
Versicherten ermittelt werden — unabhingig von der Entscheidung
der Frauen, weitere Mammografien in Anspruch zu nehmen. Diese
Frage war am Ende platziert, denn die Frauen sollten im Verlauf des
Fragebogens beim Ausfiillen dazu angeregt werden, die eigene Posi-
tion zu dieser Frage zu iiberdenken: »Geben Sie uns bitte abschlie-
Rend einen Einblick in Ihre Uberlegungen zur Abwigung zwischen
dem moglichen Nutzen und méglichen unangenehmen Folgen bei
Threr Teilnahme an Fritherkennungs-Mammografie. Bitte tragen Sie
die fiir Sie zutreffenden Zahlen ein, beispielsweise 80 Prozent Nut-
zen und 20 Prozent unangenehme Folgen oder 30 Prozent Nutzen
und 70 Prozent unangenehme Folgen.« Zur Illustration wurde eine
Waage eingefiigt.

Immerhin 1.714 Befragte haben sich der Aufgabe angenommen.
Von diesen machten 55 nicht plausible Angaben, sodass fiir die Dar-
stellung 1.659 Angaben zur Verfligung stehen. Diese reichen von
0 bis 100 auf beiden Seiten, wobei auch Verhiltnisse wie »92 zu 8«
oder »17 zu 83« angegeben wurden. Fiir die Auswertung wurden die
Angaben jeweils zu den vollen Zehnerzahlen zusammengefasst.

Um im Bild der Waage zu bleiben: Sie neigt sich weit zur Nutzen-
seite. Fiir rund 90 Prozent der Frauen iiberwiegt in der Bilanz der
Nutzen: Die »ungiinstigste« Relation ist hier 60 zu 40 mit drei Pro-
zent der Nennungen; 37 Prozent der Angaben entfallen auf die Kom-
bination »80 zu 20«, 31 Prozent auf die Kombination »90 zu 10« und
immerhin rund acht Prozent sehen 100 Prozent Nutzen und 0 Pro-
zent unangenehme Effekte. Sechs Prozent sehen das Verhiltnis zwi-
schen den beiden Polen ausgewogen mit »50 zu 50«. Auf der anderen
Seite stehen lediglich rund vier Prozent, die einen geringen Nutzen
und {iberwiegend unangenehme Effekte angeben (Abbildung 11).

Dennoch: Bis auf eine kleine Gruppe von Frauen sehen alle auch,
dass sie mit der Untersuchung mégliche unangenehme Effekte in
Kauf nehmen. Aber sie sind bereit, diese wegen des hoch einge-
schitzten Nutzens zu tolerieren.
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Abbildung 11: Einschatzung des individuellen Nutzens im Verhaltnis zu
maglichen negativen Effekten
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In den Bemerkungen duflern sich die kritischen Frauen zu ihrer Un-
sicherheit und ihrer zuriickhaltenden Einschitzung zum Nutzen des
Screenings. Dies betrifft das Thema »fehlerhafte Positiv-Ergebnisse«
(FB 13), die Information durch die Medien, dass »keine Verbesserun-
gen beziiglich der Uberlebensrate erreicht werden konnten« (FB 13),
und die Sorge, dass bestimmte Krebserkrankungen der Brust durch
die Mammografie »nicht dargestellt werden kénnen« und dass des-
halb »das Ergebnis der Untersuchung keine einhundertprozentige
Sicherheit verleiht« (FB 1.161). Eine Frau fordert: »Uber die Risiken
muss mehr aufgeklirt werden« (FB 1.422); eine andere verlangt:
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»Man hort 6fters mal etwas iiber unnétige OPs oder fehlerhafte Un-
tersuchungsergebnisse. Dazu sollte jedes Mal Stellung genommen
werden!l« (FB 1.453). Ratlosigkeit klingt auch aus folgender Anmer-
kung: »Ich habe noch nie die Nebenwirkungen aufgefiithrt bekom-
men« (FB 1.716).

Schlussfolgerungen

Die hier ausgewertete Befragung zeigt erneut, dass die Frauen den
Nutzen des Brustkrebs-Screenings massiv iiber- und die Schadenspo-
tenziale erheblich unterschitzen. Dass die von uns erreichten 1.852
Frauen eine selektierte Gruppe darstellen, in der die aktiven bezie-
hungsweise potenziellen Teilnehmerinnen am Screening-Programm
deutlich tiberwiegen, erscheint im Hinblick auf die Reprisentativitit
zwar diskussionswiirdig — hinsichtlich der zu beantwortenden For-
schungsfragen ist diese Selektion dagegen besonders interessant,
denn sie erlaubt einen Blick auf die Frauen und ihr Verstindnis der
Mammografie, die bislang offenbar fiir sich den Nutzen deutlich ge-
sehen oder diesen angesichts der einleitend dargelegten Rahmenbe-
dingungen nicht mehr reflektiert haben.

Die Daten erlauben auch einen Blick in die Versorgungspraxis
jenseits des organisierten Screening-Programms. Knapp 20 Prozent
der Frauen unter 50 Jahren haben bereits Erfahrungen mit der Scree-
ning-Mammografie. Thre Berichte geben also weiter Anlass zu der
Sorge, dass Arzte nach wie vor in erheblichem Umfang Mammogra-
fien unter der Uberschrift »Screening« durchfiihren (Fortfithrung
des »grauen« Screenings). Uber die Qualitit und das Outcome ist we-
nig bekannt, ebenso wenig dariiber, ob diese Mammografien als
Selbstzahlerleistungen an die Frau gebracht werden.

In der Gruppe der Anspruchsberechtigten, also der Frauen zwi-
schen 50 und 63 Jahren, hatten 91 Prozent in den letzten Jahren min-
destens eine Einladung zur Screening-Mammografie erhalten. Sie
werten das organisierte Screening positiv, ebenso die Vergabe eines
festen Termins und die mit der Einladung verbundene Erinnerung
an die fillige Untersuchung. Immerhin knapp 70 Prozent der Frauen
verstehen den Einladungsbrief so, dass sie sich fiir oder gegen die
Teilnahme entscheiden kénnen; einen Appell, zur Krebsfritherken-
nungsuntersuchung zu gehen, nehmen knapp 44 Prozent der Be-
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fragten wahr. 14 Prozent der Frauen fithlen sich durch das Einla-
dungsschreiben und die Terminvergabe bedringt.

Die Teilnahmemotive der von uns befragten Frauen entsprechen
den bislang vorliegenden Erkenntnissen: Frauen wollen das Beste fiir
ihre Gesundheit tun, sich im Erkrankungsfall nichts vorwerfen miis-
sen und fithlen sich beruhigt, wenn nach der Untersuchung »alles in
Ordnung« ist. Damit wollen sie die vom Gesundheitssystem angebo-
tene, nicht nur in ihren Augen zurzeit einzige Moglichkeit nutzen,
selbst der Bedrohung durch Brustkrebs entgegenzutreten. Entspre-
chend wollen 76 Prozent der anspruchsberechtigten Frauen auch
weiterhin am Screening teilnehmen; 56 Prozent der zukiinftig
anspruchsberechtigten Frauen haben dies auch definitiv vor, gut
30 Prozent dieser Gruppe werden wahrscheinlich die Untersuchung
in Anspruch nehmen.

Eine entscheidende Forschungsfrage fiir uns war, wie Frauen den
Nutzen und die Risiken des mammografischen Screenings einschit-
zen. 30 Prozent der antwortenden Frauen stimmen der Aussage zu,
dass »die Teilnahme an der Fritherkennungs-Mammografie verhin-
dert, dass Frauen an Brustkrebs erkranken« — mit Unterschieden
zwischen jungen und alten Frauen, aber auch vor dem Hintergrund
von Bildung und Wohnort. Interessant ist, dass in einer Ende 2013
verdffentlichten Bevolkerungsstudie die Frauen, die dort als Nicht-
teilnehmerinnen am Screening klassifiziert wurden, einer dhnlich
gelagerten Aussage (»das Mammografie-Screening kann Brustkrebs
verhindern«) zu 33 Prozent zustimmten, die Screening-Teilneh-
merinnen sogar zu 57 Prozent. Die damit korrespondierende Aus-
sage, »das Mammografie-Screening gibt mir groftméoglichen Schutz
vor Brustkrebs«, unterstreichen 43 Prozent der Nichtteilnehmerin-
nen und 74 Prozent der Teilnehmerinnen (Schulte und Nass-Griego-
leit 2012). Offenbar ist die von uns befragte Gruppe also informierter
als die in der Bevolkerungsbefragung erreichte Gruppe von Frauen.

Dennoch war es fiir die Frauen unserer Befragung schwierig, die
Wissensfrage nach der durch die Teilnahme am Screening zu erwar-
tenden Verhinderung von Todesfillen korrekt zu beantworten: Ledig-
lich vier Prozent der Frauen, die diese ungewohnte und sicher auch
nicht einfache Frage beantworten konnten, gaben den Wert an, der
sich aus den Informationsmaterialien ergibt. Dies gilt auch fiir die
Frage nach der Anzahl der falsch-positiven Ergebnisse und daraus
resultierender weiterer Untersuchungen und Operationen. Gerade
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einmal zwei Prozent der Befragten konnten hierzu die »korrekte«
Angabe machen. Die Unterschitzung des Risikos falsch-positiver Er-
gebnisse ist immens und offenbar auch noch kaum im Bewusstsein
der Befragten; lieber falscher Alarm und dadurch Schutz vor der
Krebserkrankung — das ist offenbar fiir die Frauen auch eine Devise.

Wenn als ein Risiko fiir die Frauen auch die Beunruhigung in der
Zeit des Wartens auf den Befund gesehen wird (Brodersen und
Siersma 2013; Hafslund, Espehaug und Nortvedt 2012), so benennen
dies auch die von uns befragten Frauen als hiufige Folge ihrer Teil-
nahme am Screening (74 % sehen diese Beunruhigung). Angst vor
Strahlen ist offenbar kein relevantes Thema mehr und die wissen-
schaftliche Diskussion um eine Vorverlegung eines Diagnosezeit-
punktes oder die Entdeckung von Tumoren, die vermutlich nicht zu
einer manifesten Erkrankung fithren, nehmen nur drei Prozent als
hiufig wahr; 13 Prozent denken, dass dies manchmal der Fall sein
konnte.

Subjektiv fithlen sich die Frauen gut tiber Nutzen und Risiken der
Fritherkennungs-Mammografie informiert; nur eine kleine Gruppe —
und hier die zukiinftig Anspruchsberechtigten — formuliert zu Recht
an dieser Stelle Informationsbedarf. Interessant ist im Ubrigen, dass
Frauen mit objektiv besserer Bildung ihren Informationsstand
schlechter einschitzen als Frauen mit einem Hauptschulabschluss
oder dem Abschluss der polytechnischen Oberstufe. Besonders wich-
tig sind den Frauen Informationen iiber das Prozedere im Rahmen
des Screenings: Knapp 70 Prozent wollen eine klare Aussage dariiber
bekommen, 61 Prozent Hinweise auf Nutzen und Risiken. Wenig re-
levant sind in diesem Zusammenhang Erfahrungsberichte von ande-
ren Frauen.

Schlieflich wurden die Frauen gebeten, eine persénliche Nutzen-
Risiko-Abwigung bei einer Teilnahme an der Fritherkennungs-
Mammografie zu formulieren und hier auch wieder selbst Zahlen zu
nennen. Die meisten Frauen sehen einen sehr hohen Nutzen und
geringe Risiken; andererseits nehmen sie nicht vollig unkritisch nur
den Nutzen der Untersuchungen wahr.

Die detaillierte Erfassung potenzieller Risiken zeigt auch, dass
die Frauen deren Ausmafd deutlich unterschitzen. Dies ist angesichts
der umfangreichen wissenschaftlichen und 6ffentlichen Debatte auf
den ersten Blick verwunderlich, erfordert aber in jedem Fall, noch
einmal grundlegend iiber das Thema »informierte Entscheidung
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zum Brustkrebs-Screening« nachzudenken. Mit Blick auf die viel-
schichtigen Aussagen der Frauen bleibt der Eindruck bestehen, dass
die offentliche Diskussion bislang wenig Einfluss auf die Meinungs-
bildung hatte.

Frauen beziehen sich kaum auf die ihnen vorliegenden Flyer und
Informationsmaterialien. Vielmehr scheinen sie die seit Jahren ver-
kiindete Botschaft »Fritherkennung hilft« so verinnerlicht zu haben,
dass sie Hinweise auf mogliche unerfreuliche Folgen falsch-positiver
Ergebnisse als der Methode immanent ansehen und fiir den Nutzen
eines Schutzes vor Krebs in Kauf nehmen. In diesem Zusammenhang
wurde aus Diskussionen mit Biirgern unterschiedlicher sozialer
Gruppierungen deutlich, dass diese in evidenzbasierten Materialien
die Appelle zur Teilnahme an der Krebsfritherkennung sogar vermis-
sen und sie fiir sich und andere explizit einfordern (Seidel et al. 2013).

Dies ist kein Argument gegen die Verbreitung evidenzbasierter
Aufklirungsmaterialien. Diese moglicherweise weiter zu verbessern
und den neuesten Studienergebnissen anzupassen, ist vielmehr wei-
terhin eine wichtige Aufgabe. Zentrale Voraussetzungen fiir eine in-
formierte Entscheidung fehlen aber offensichtlich. Definitiv ist nicht
damit zu rechnen, dass der wissenschaftliche Streit um den Nutzen
und die Risiken des Mammografie-Screenings auf der Basis neuer
beweiskriftiger Studien (Typ RCT) geklirt werden wir. Daher miis-
sen sich alle weiteren Empfehlungen mit der eingangs skizzierten
sperrigen Datenlage auseinandersetzen.

Es geht dabei zum Ersten um die Frage, wie die vorhandenen Da-
ten flir die Zielgruppe angemessen aufzubereiten sind. Die an-
spruchsberechtigten Frauen — dies ist die erste wesentliche Schluss-
folgerung — werden in den Begleitmaterialien zur Einladung noch
nicht eindeutig genug dariiber informiert, dass es in der Wissen-
schaft duRerst unterschiedliche Auffassungen zu Nutzen und Scha-
den des Mammografie-Screenings gibt.

Auch die im Kern sinnvolle Strategie, die Informationen auf der
Basis eines Entscheidungsbaums darzulegen — wenn 1.000 Frauen
20 Jahre lang alle zwei Jahre am Screening teilnehmen, passiert Fol-
gendes ... — (Gemeinsamer Bundesausschuss 2010), ist komplex und
iiberfordert die meisten Leserinnen. Hier wire eine eindeutige Aus-
sage erforderlich, die klarer als bisher die Grenzen des Screenings
und die Folgen falsch-positiver Ergebnisse zeigt (Geotzsche und Jor-
gensen 2011). Dass dann die Teilnahmeraten sinken kénnten, ist zu
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erwarten (Smith et al. 2010). Insofern muss der Zugang zu kritischen
Bewertungen (auch solchen, die einen Nutzen ginzlich bestreiten)
genauso selbstverstindlich erméglicht werden wie der Zugang zu Ar-
gumenten von Beflirwortern des Screenings.

Eine ernsthaft ergebnisoffene Informationsstrategie muss sich
von der Vorstellung l6sen, es gebe richtige und falsche Losungen fiir
die individuelle Entscheidung der Frau. Eine gesellschaftliche und
sprachliche Stigmatisierung von Nichtteilnehmerinnen — Stichwort
»Verweigerinnen« — ist vor diesem Hintergrund obsolet (Dierks 2001).
Insofern ist aus heutiger Sicht eine hohe Beteiligung am Mammogra-
fie-Screening auch kein Ziel an sich. Vielmehr muss es — wie inzwi-
schen auch der Nationale Krebsplan vertritt — vorrangig um eine in-
formierte Entscheidung im Screening gehen, nicht jedoch um eine
moglichst hohe Beteiligung (Nationaler Krebsplan 2010; Helou 2014).

Gleichzeitig gilt es aufzugreifen, dass viele Frauen sich der Prob-
lematik Brustkrebs aktiv stellen wollen. Dass bei dem damit verbun-
denen Abwigungsprozess der Verzicht auf das Screening eine ange-
messene Losung sein kann, steht in radikalem Widerspruch zu dem
tief verankerten und seit vielen Jahren durch Aufklirungskampag-
nen immer wieder verstirkten Gefiihl von »frith erkennen muss gut
sein« und der mit »Schuldzuweisungen« verbundenen Strategie,
Nichtteilnehmerinnen als »Verweigerinnen« zu bezeichnen. Frauen
wollen sich nicht den Vorwurf machen lassen, sie hitten »Priventi-
onschancen« vergeben. Zur Besprechung dieser komplexen Thema-
tik gibt es keine einfachen Lésungen.

Mit anderen Worten: Frauen miissen die Chance haben, sich
griindlich und ohne Zeitdruck mit dem Thema zu beschiftigen. Die
Kopplung von Aufklirung und Einladung entspricht nicht den inter-
nationalen Standards einer informierten Entscheidung. Hinzu
kommt, dass das Einladungsverfahren per se und die Tatsache, dass
das Screening beworben wird, einen Nutzen suggerieren.

Eine duflerst wichtige — wenn auch nicht vollig neue — Schlussfolge-
rung dieser Untersuchung ist: Fiir so lebenswichtige Fragen wie den
Umgang mit Krebsrisiken reicht die Ubersendung eines noch so gut
gemachten gedruckten Textes in keinem Fall aus. Es ist deshalb neu
dariiber nachzudenken, an welchen Orten Frauen bei der Entschei-
dungsfindung Unterstiitzung finden. Darauf gibt es keine einfachen
Antworten. Die Frage verweist vielmehr — angesichts der Forderung
nach »Gesundheitskompetenz oder Health Literacy« bei Laien wie
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Professionellen — auf ein dringendes gesellschaftliches und gesund-
heitspolitisches Thema. Die Frauengesundheitszentren in einigen
Grofistidten kénnen den Bedarf allein nicht abdecken und sie werden
hiufig auch nur von einer bestimmten Gruppe von Frauen aufgesucht.
Dies beriithrt Grundsatzfragen einer modernen Gesundheitspolitik.

Die Diskussion um eine Gesundheitsmiindigkeit fithrt in ein
Feld von Forschung und Praxis, das massiv geférdert werden muss.
Dies ist die vielleicht bedeutendste Schlussfolgerung aus dieser Un-
tersuchung. Spitestens seit der Pilotstudie von Schwartz et al. (1997)
ist bekannt, dass es beim Brustkrebs-Screening nicht damit getan ist,
Frauen die Daten korrekt zu prisentieren. Die Hoffnung auf eine Re-
duzierung der Bedrohung durch Brustkrebs ist fiir viele Frauen of-
fenkundig so grof}, dass sie gewissermaflen das horen, was sie gern
horen mochten. Insofern hat die Rahmung der Aufklirungsbemii-
hungen allergréfte Bedeutung: Fiir die groRe Gruppe von Frauen,
die keinen einfachen Zugang zu den sperrigen Daten der wissen-
schaftlichen Studien haben, muissten andere Moglichkeiten geschaf-
fen werden, iiber Angste und Erwartungen reden zu kénnen, Erfah-
rungen mit anderen Frauen austauschen zu kénnen und damit
interaktiv einen Zugang zu dem schwierigen Thema »Brustkrebs-
Screening« zu finden.

Es gilt deshalb, Wege zu eréffnen, nicht nur das Wissen zu verbes-
sern (dies bleibt eine grole Herausforderung), sondern den Umgang
mit einem so vitalen Risiko wie dem moglichen Auftreten einer
Krebserkrankung zu bedenken. In keinem Fall aber darf die kompli-
zierte Nutzen-Schaden-Debatte bagatellisiert werden. In den sehr un-
terschiedlichen Texten der Befragten wird deutlich: Viele Frauen set-
zen grofle Hoffnungen in den schiitzenden Effekt des Screenings,
andere sind davon iiberzeugt, das Screening miisse durch weitere
Verfahren erginzt werden, und wiederum andere stellen Fragen zu
Nutzen und Risiken des Screenings, die teils von grofRer Ratlosigkeit
zeugen, teils Grund zur Ablehnung der Teilnahme gewesen sind.

SchlieRlich wird — wenig iiberraschend — deutlich, dass der Arzte-
schaft eine Schliisselrolle bei der Beratung zum Brustkrebs-Scree-
ning zukommt. Nach iibereinstimmenden internationalen Unter-
suchungen besteht nach wie vor grofler Aufklirungsbedarf inner-
halb der Arzteschaft selbst iiber den Nutzen und den Schaden von
bevolkerungsbezogenen Screening-Programmen (Wegwarth und
Gigerenzer 2011; 2013). Dies ist eine mindestens so grofle Heraus-
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forderung wie die Entwicklung zeitgemifer Informations- und Auf-
klirungsprogramme fiir die Zielgruppe des Programms selbst.

Hier wire zu testen, wie es unter Beriicksichtigung neuer Er-
kenntnisse der Psychologie (z.B. Priming-Effekten) gelingen kann,
die Aufmerksambkeit nicht nur auf die gewiinschten Effekte einer
Untersuchung zu lenken, sondern gleichermaflen auf die uner-
wiinschten Folgen und Risiken (Ma et al. 2011), und dabei durch
entsprechende Formulierungen die Fahigkeit zu stirken, eigene Ent-
scheidungen in Gesundheits- und Krankheitsfragen zu treffen (Dahl-
strom, Dudo und Brossard 2012). Insofern greifen die beiden Ge-
sichtspunkte »evidenzbasierte Informationen« und »Rahmung der
Auseinandersetzung mit dem Screening-Angebot« eng ineinander.

Gesundheitskompetenz (health literacy) ist als Thema der Ge-
sundheitsférderung gewissermaflen gerade erst entdeckt worden
(Gigerenzer und Muir Gray 2013), und es bedarf der Entwicklung
nachhaltiger Aktivititen, um das Niveau der screeningbezogenen Ge-
sundheitskompetenz in der Bevolkerung weiterzuentwickeln.
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