Individuelle Entscheidungsfindung

am Beispiel der
Brustkrebs-Fritherkennung

Erfahrungen aus Fokusgruppen

«Wiirden Sie an einem
Screeningprogramm zur
Brustkrebsfritherkennung
teilnehmen?» Diese Frage
wurde Frauen, die sich

in Fokusgruppen mit den
Themen Brustkrebs und
Mammografie befassten, im
Verlauf einer Diskussions-
und Informationsrunde in
der Gruppe wiederholt
gestellt. Die Antworten
anderten sich mit dem
Informationsstand der Teil-

nehmerinnen.
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ULRICH HOFFRAGE

9 Jahr etwa 3600 Frauen an
Brustkrebs, dem haufigsten
Karzinom der Frau», heisst es in
einer Informationsbroschiire der
Schweizerischen Krebsliga. So ist es
nicht erstaunlich, dass das Thema
Brustkrebs in zahlreichen Publika-
tionen verschiedenster Art themati-
siert wird und auch in der o6ffentli-
chen Diskussion grosse Beachtung
findet. In den meisten Artikeln wird
berichtet, dass iiber ein Drittel der
Frauen mit Brustkrebs auch daran
sterben wird, und es wird darauf
hingewiesen, dass die Todesrate ge-
senkt werden konne, wenn bei allen

I In der Schweiz erkranken jedes
<

26 MANAGED CARE 3 e 2001

Frauen uber 50 regelmissig eine
Mammografie durchgefithrt werde.
Sdtze wie «Die Mammografie als
flichendeckende Priventionsmass-
nahme scheint sich durchzusetzen»
sind zu lesen, ohne dass darauf hin-
gewiesen wiirde, dass die Mammo-
grafie als solche gar nichts mit
Privention zu tun hat, sondern ledig-
lich ein diagnostisches Verfahren ist,
das ausserdem zur Fritherkennung
eingesetzt werden kann. Die Mam-
mografie wird als wirksames Mittel
im Kampf gegen den Brustkrebs dar-
gestellt, und nur selten werden mogli-
che negative Auswirkungen erwahnt.
In der Fachliteratur ist der Nutzen
der Mammografie dagegen stark
umstritten [1, 2]. In jingster Zeit
wird auch vermehrt auf die negati-
ven Nebenwirkungen hingewiesen.
Zusammenfassend kann gesagt wer-
den, dass die Ergebnisse der be-
kannten Forschungsarbeiten, sowohl
hinsichtlich des Nutzens der Mam-
mografie als Screeningmassnahme als
auch hinsichtlich ihrer Nachteile,
stark variieren und dass sich die
Experten uneinig sind, ob die Ein-
fihrung eines organisierten Scree-
ningprogramms sinnvoll ist.

Bis auf einige Ausnahmen [3] wurde
dagegen bis jetzt kaum untersucht,
was Frauen, die zu einem Mammo-
grafiescreening eingeladen werden,
tiber den moglichen Nutzen und die
moglichen Nachteile der Mammo-
grafie wissen, wie sie Nutzen und
Nachteile bewerten und unter wel-
chen Bedingungen sie sich an einem
Screening beteiligen wiirden. Um
diese Wissensliicken zu schliessen,
planen wir eine grossere Erhebung;
im Folgenden werden einige Ergeb-
nisse aus der Pilotphase dieses Pro-
jekts beschrieben.

in der Schweiz

Klazien Matter-Walstra

Ulrich Hoffrage

Die Entscheidungssituation

aus Sicht der einzelnen Frau

Was in der medizinischen Literatur
als Erfolg oder Gewinn gewertet
wird (z.B. eine Mortalititsreduktion
zwischen o und 30 Prozent [je nach
Studie]), muss von den betroffenen
Frauen nicht unbedingt als geni-
gend grosser Nutzen wahrgenom-
men werden, um an dem Screening
teilzunehmen. So kann eine Frau



Absolute und relative

Risikoreduktion

Fir eine Frau, die sich entscheiden
will, ob sie an einem Mammografie-
Screeningprogramm teilnehmen maoch-
te, ist es wichtig zu wissen, um wie viel
dadurch das Risiko sinkt, an Brust-
krebs zu sterben. Die Risikoreduktion
kann entweder absolut oder relativ an-
gegeben werden. Nehmen wir zum
Beispiel an, dass von 1000 Frauen, die
nicht zum Screening gehen, 4 inner-
halb der nachsten zehn Jahre an Brust-
krebs sterben werden; wiirden dage-
gen all diese 1000 Frauen liber die
nachsten 10 Jahre regelmassig zum
Screening gehen, dann waren es nicht
4, sondern nur 3 Frauen, die in diesem
Zeitraum an Brustkrebs sterben wiir-
den. Die Risikoreduktion in Absolut-
Prozenten (absolute Risikoreduktion)
betragt in diesem Fall 1 von 1000 oder
0,1 Prozent. Wenn, wie dies heute Ubli-
cher ist, die gleiche Reduktion in Rela-
tiv-Prozenten angegeben wird, scheint
der Gewinn viel grosser zu sein. In Be-
zug auf die 4 Frauen, die sterben wiir-
den, kann man sagen, dass das Scree-
ning die Brustkrebsmortalitat um 25
Prozent senkt (relative Risikoreduk-
tion). Die «1 von 1000» (absolute Risi-
koreduktion) und die 25 Prozent (rela-
tive Risikoreduktion) dricken also
denselben Nutzen aus. Es ist aber
kaum zu erwarten, dass alle Frauen
wissen und verstehen, dass eine rela-
tive Risikoreduktion von 25 Prozent
einer absoluten Risikoreduktion von
0,1 Prozent entspricht.

eine bestimmte Mortalitdtsreduktion
als gering empfinden, sobald diese in
Form von absoluten Zahlen angege-
ben wird (Beispiel siche Kasten) oder
wenn den Vorteilen die Nachteile ge-
gentbergestellt werden (zum Beispiel
wenn die Frau erfihrt, dass der Ver-
ringerung der Sterbewahrscheinlich-
keit ein bestimmtes Risiko eines
falsch positiven oder falsch negativen
Befundes gegeniibersteht). Umge-
kehrt konnen fiir eine Frau alle nega-
tiven Folgen unwichtig sein, wenn sie
auch dem geringsten Gewinn hochste
Bedeutung beimisst. Die beiden wich-
tigen Fragen scheinen deshalb zu sein,
wer letztlich entscheidet, ob eine Frau
an einem Screeningprogramm  teil-
nimmt, und welche Kriterien bei die-
ser Entscheidung beriicksichtigt wer-
den. Kennen und verstehen die
Frauen die relevanten Informatio-
nen, um schliesslich rational zu ent-

scheiden, ob sie am Screening teil-
nehmen wollen, oder befolgen sie
stattdessen — mehr oder weniger
uniiberlegt — den Rat einer anderen
Person, zum Beispiel des Arztes?

Utilitystudien

In der Okonomie wird oft eine Uti-
litystudie oder Nutzwertanalyse
durchgefiithrt, um herauszufinden,
welche Eigenschaften ein Produkt
aus Sicht des Benutzers haben muss,
damit es einem anderen (dlteren)
Produkt iiberlegen ist (und damit ge-
kauft und gebraucht wird). In der
Medizin kann mit einer Utilitystudie
untersucht werden, welche Eigen-
schaften eine Intervention haben
muss, damit eine «Patientin» diese
in Anspruch nimmt. Die Frage
«Lohnt es sich?» kann letztlich nur
von der einzelnen «Patientin» selber
beantwortet werden, denn dabei
spielen neben objektiven Informa-
tionen uber die Wahrscheinlichkeit
des Eintretens von erwunschten und
unerwiinschten Folgen einer Inter-
vention auch die subjektiven Wert-
vorstellungen (welche Bedeutung
misst die Patientin diesen Folgen
bei?) eine massgebliche Rolle.

Um die Frage zu beantworten, wie
viele Frauen der Auffassung sind,
dass sich eine regelmassige Mammo-
grafie zum Zwecke der Brustkrebs-
friherkennung «lohnt», wollen wir
fiir dieses «Produkt» eine solche Uti-
litystudie durchfiihren.

Fokusgruppen: Fragestellung
und Ablauf

Zur Vorbereitung dieser Studie schien
es sinnvoll, mit Fokusgruppen zu ar-
beiten, in denen schwierige und kom-
plexe Fragestellungen in kleinen
Gruppen erklart und diskutiert wer-
den konnen. Fokusgruppen werden
entweder direkt eingesetzt, um Daten
zu sammeln, oder sie konnen — wie in
unserem Fall — im Rahmen einer klei-
nen Pilotstudie eingesetzt werden, um
die fur die Hauptstudie vorgesehenen
Fragen auf ihre Verstindlichkeit und
Vollstandigkeit zu prifen. Als Pilot-
projekt fur die «Mammografie-Uti-
lity-Studie» wurden in der Schweiz 8
Fokusgruppen lanciert mit insge-
samt 53 (nicht an Brustkrebs er-
krankten) Frauen im Alter von 50 bis

60 Jahren. Diese Frauen sind auf-
grund ihres Alters potenzielle Teil-
nehmerinnen eines Brustkrebsscree-
nings.

In den Fokusgruppen wurden (a)
Fragen gestellt, die von den Frauen
unabhingig voneinander auf vorge-
fertigten Antwortbogen bearbeitet
werden sollten, (b) Gruppendiskus-
sionen gefiihrt, und (c) Informatio-
nen gegeben. Im Einzelnen sah der
Ablauf wie folgt aus:

= Allgemeine Fakten zu Brustkrebs
und Mammografie (Fragen)

= Argumente, die firr oder gegen die
Teilnahme an einem Screening-
programm sprechen (Fragen, dann
Diskussion)

= Abwigen zwischen Vor- und
Nachteilen, sowie Bewerten der Er-
gebnisse internationaler Studien zum
Nutzen der Mammografie (Informa-
tionen, dann Fragen).

Wahrend der letzten Phase erhielten
die Frauen nach und nach einige
Informationen, und sie wurden an-
schliessend jeweils gefragt, ob bezie-
hungsweise unter welchen Umstin-
den sie an einem Screeningprogramm
teilnehmen wiirden. Alle numeri-
schen Informationen wurden in Form
von absoluten Zahlen (einige ausser-
dem auch in Form von Relativ-Pro-
zenten) angegeben [4]. Zuerst wurde
ihnen mitgeteilt, dass von 1000
Frauen in ihrer Altersgruppe ohne ein
Screeningprogramm innerhalb der
nichsten zehn Jahre voraussichtlich
vier' an Brustkrebs sterben wiirden
(Info 1). Die Frage dabei lautete, ob
sie (a) auf jeden Fall teilnehmen wiir-
den, auch wenn sich dadurch die
Zahl der Brustkrebstodesfille nach-
weislich erhohen wiirde oder wenn
sie gleich bleiben wiirde, bezie-
hungsweise (b) auf wie viel sich diese
Zahl der Brustkrebstoten reduzieren
miisste, damit sie teilnehmen wiir-
den, oder ob sie (¢) unabhingig von
der Hohe dieser Reduktion ohnehin
nicht teilnehmen wiirden. Dann
wurde ihnen gesagt, dass durch das
Screening bei diesen 1ooo Frauen
innerhalb der nichsten zehn Jahre
voraussichtlich eine’ Frau weniger

1 Der Hiilfte der Frauen wurden diese Zahlen, «4» und
«1», vorgelegt, der anderen Hilfte wurde mitgeteilt,
dass es «8» und «2» seien.
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an Brustkrebs sterben wiirde (Info
2). Im Anschluss an die nun folgen-
den Trade-Off-Fragen (Beispiel siehe
Kasten) bekamen die Frauen zwei
Tabellen®, in denen die wichtigsten
Vor- und Nachteile zahlenmissig zu-
sammengefasst waren (Info 3 und
4). Danach wurde ihnen eine Tabelle
vorgelegt, aus der fiir acht interna-
tionale Studien hervorging, wie viele
Frauen am entsprechenden Scree-
ningprogramm teilnehmen mussten,
damit eine einzige zusitzliche Frau
die nichsten zehn Jahre nicht an
Brustkrebs stirbt (Numbers needed
to screen, Info 5). Zum Schluss wur-
den sie dann noch ein letztes Mal
gefragt, ob sie nun teilnehmen wiir-
den, nicht teilnehmen wiirden oder
es nicht wissten — wobei sie dieses
Mal auch um eine Begriindung gebe-
ten wurden.

Resultate

Das Risiko, im Lauf des Lebens an
Brustkrebs zu erkranken und daran
zu sterben, wurde von etwa gleich
vielen Frauen unter- wie uber-
schitzt. Dagegen schitzten die meis-
ten ihr eigenes momentanes Risiko
(d.h. das Risiko fiir Frauen zwischen
so und 60 Jahren), an Brustkrebs zu
sterben, als zu hoch ein, ein paar
wenige richtig und niemand als zu
niedrig. Auch die Haufigkeit des
Brustkrebses als Todesursache im
Verhiltnis zu anderen Todesursa-
chen wurde tiberschitzt. Alle Frauen
kannten die Mammografie, und bei
mehr als der Hilfte war schon ein-
mal eine Mammografie durchge-
fithrt worden.

Die Frauen nannten insgesamt 19
Argumente, die fiir das Screening
sprechen. Diese lassen sich den fol-
genden drei Gruppen zuordnen:

= Brustprobleme (vorhandene Brust-
probleme, familidare Vorbelastung
etc.)

= Bediirfnis nach psychischer Ent-
lastung (Beruhigung, Sicherheit etc.)
= hohere Uberlebenschancen/bes-
sere Heilungschancen.

Als Argument fir die Teilnahme an
einem Screening wurde beispiels-

2 Je nach Gruppe zuerst die Tabelle mit dem Nutzen
«Reduktion von 4 auf 3» und dann die mit «... von 8
auf 6» oder aber zuerst die mit «...von 8 auf 6» und
dann die mit «... von 4 auf 3».
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Beispiel einer Trade-Off-Frage
Ohne Screening werden in den nachs-
ten 10 Jahren von 1000 Frauen 4* an
Brustkrebs sterben, mit einem 2-jahrli-
chen Screening noch 3* (relative Risi-
koreduktion = 25%). Das Screening
kann aber bei einigen Frauen einen
falsch positiven Befund ergeben
(Krebsverdacht, obwohl sie keinen
Krebs haben), sodass eine Abklarung
mittels Gewebeprobe durchgefiihrt
werden muss. Bei wie vielen Frauen
darf dies hochstens vorkommen, da-
mit Sie das Risiko gerade noch einge-
hen und am Screeningprogramm teil-
nehmen wollen, wenn Sie dadurch die
Chance gewinnen, diese eine Frau* zu
sein, deren Leben gerettet werden
kann?

* Der Halfte der Frauen wurden diese Zahlen

vorgelegt, bei der anderen Halfte stand hier
«8», «6» bzw. «eine dieser beiden Frauen».

weise auch angegeben: «wenn ich ei-
nen Knoten in der Brust hitte». Dies
ist jedoch kein Argument fur die
Teilnahme an einem echten Scree-
ning. Vielmehr weist eine solche
Aussage darauf hin, dass die ent-
sprechende Frau nicht wirklich ver-
stand, was Screening bedeutet: nim-
lich sich in regelmissigen Abstinden
immer wieder untersuchen zu lassen,
wenn keine Symptome vorliegen,
und nicht bloss, sich bei einem be-
stehenden Problem auf Rat des Arz-

Abbildung:

tes einmalig untersuchen zu lassen.
In allen Fokusgruppen gab es
Frauen, die Miihe hatten, diesen Un-
terschied zu verstehen. Der Vergleich
mit der alljahrlichen Zahnarztkon-
trolle erwies sich als sehr hilfreich,
um ihnen den Unterschied zu er-
klaren.

Insgesamt wurden in den Fokus-
gruppen 28 Argumente genannt, die
gegen das Screening sprechen. Diese
lassen sich den folgenden Gruppen
zuordnen:

m korperliche Belastung (Strahlen,
Schmerz etc.)

= psychische Belastung (Angst vor
dem Resultat etc.)

= Kosten

= Qualitit der Methode (falsch po-
sitive oder falsch negative Befunde)
m fehlende Notwendigkeit (da keine
Brustprobleme)

m personliche Griinde (keine Zeit,
Hemmungen etc.).

Das Abwigen zwischen Vor- und
Nachteilen (Trade-Off) fanden die
meisten Frauen sehr schwierig.
Wenn dabei nach einer Zahl gefragt
wurde (siehe Beispiel im Kasten), ga-
ben bis zur Hilfte der Frauen keine
Antwort.

Jene Frauen, die eine Antwort ga-
ben, nannten Zahlen, die weit unter
jenen liegen, die aus der Fachlitera-

Bereitschaft zur Teilnahme am Brustkrebsscreening im Verlauf
der Information und Diskussion tiber die Vor- und Nachteile des

Screeningprogramms
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Info 1: Brustkrebsmortalitat; Info 2: Reduktion der Brustkrebsmortalitat; Info 3 und
Info 4: Tabellen mit Vor- und Nachteilen; siehe auch Abschnitt «Fokusgruppen: Fra-

gestellung und Ablauf».



tur bekannt sind. Das bedeutet, dass
diese Frauen sich, wenn sie die Zah-
len aus der Fachliteratur kennen wiir-
den, konsequenterweise gegen eine
Teilnahme entscheiden mussten.

Die Bereitschaft zur Teilnahme an
einem Screening nahm im Verlauf
der Sitzung nach den von uns jeweils
gegebenen Informationen stark ab,
von 68 Prozent nach der ersten In-
formation auf 11 Prozent nach der
abschliessend gestellten Frage (Ab-
bildung). Beim Bearbeiten der Ta-
belle mit den Numbers needed to
screen aus den acht internationalen
Studien (Info 5) waren die meisten
Frauen derart verunsichert oder ver-
wirrt, dass sie die Frage, ob sie an ei-
nem Screening teilnehmen wiirden,
wenn die gleichen Zahlen auch in
der Schweiz gelten wiirden, nicht be-
antworteten.

Diskussion

Die beschriebenen Resultate sollten
mit grosster Vorsicht interpretiert
werden, da die 53 Frauen, die an den
Fokusgruppen teilgenommen haben,
keine reprisentative Stichprobe aus
der Bevolkerung bildeten. Die Resul-
tate zeigen aber, dass umfassende
(und in Form von absoluten Zahlen
gegebene) Informationen tiber Vor-
und Nachteile des Brustkrebsscree-
nings betroffene Frauen zum Nach-
denken bringen. Im Allgemeinen
waren die Frauen am Ende der Dis-
kussion verunsichert und konnten
sich nicht vorstellen, sich jedes
zweite Jahr mittels Mammografie
untersuchen zu lassen: «einmalig,
wenn klare Probleme vorliegen soll-
ten, ja, jedes zweite Jahr ohne kon-
kreten Grund, nein».

Die Resultate aus der Schweiz stehen
in krassem Kontrast zu jenen aus
Berlin, wo wir ebenfalls solche Fo-
kusgruppen durchgefithrt haben.
Die Mehrzahl der in Berlin befragten
45 Frauen sprach sich bereits zu Be-
ginn der Veranstaltung fiir eine Teil-
nahme aus, und nur die wenigsten
inderten diese Entscheidung, nach-
dem sie unsere Informationen dazu
erhalten hatten. Doch auch hier
miissen wir darauf hinweisen, dass
die Frauen keine reprisentativ gezo-
gene Stichprobe bildeten, sondern
sich auf eine Zeitungsanzeige hin

selber selektierten. Von daher ist es
mehr als fraglich, inwieweit die Er-
gebnisse — sowohl jene aus der
Schweiz als auch jene aus Berlin —
auf die gesamte Bevolkerung tiber-
tragen werden konnen. (Dies war
auch nicht das Ziel dieses Pilotpro-
jektes, in welchem wir lediglich
Formulierung, Verstindlichkeit und
Vollstandigkeit der Fragen evaluieren
wollten).

Ob die Frauen die Informationen,
die sie erhielten, iiberhaupt in der
dargebotenen Form wiinschten und
ob ihnen diese Informationen bei ei-
ner Entscheidungsfindung halfen,
wurde nicht explizit untersucht. Ei-
nige dusserten sich am Schluss der
Diskussion sehr negativ uber die
Fragen und fanden auch die von uns
gegebenen Informationen nicht auf-
schlussreich. Andere hingegen — vor-
nehmlich solche, die bereits mit
einer ablehnenden Haltung zur Ver-
anstaltung gekommen waren — wa-
ren fur die von uns vermittelten In-
formationen sehr dankbar und
fihlten sich in ihrer ablehnenden
Haltung zum Brustkrebsscreening
bestatigt.

Zusammenfassend kann gesagt wer-
den, dass sich unsere Ahnungen uiber
den Wissensstand der Frauen uber
das Mammografiescreening besti-
tigt haben: Die meisten der von uns
gegebenen Informationen waren den
Frauen neu, und die Unsicherheit,
wie sie damit umgehen sollten, war
entsprechend gross.

Um eine reprisentative Aussage fur
die Schweiz machen zu koénnen, sol-
len die Erfahrungen der Pilotstudie
nun in einer telefonisch-schriftli-
chen Befragung umgesetzt werden.
Diese sollte eine moglichst grosse,
repriasentative Gruppe potenzieller
Screeningteilnehmerinnen einbezie-
hen. Leider sind fur eine solche Be-
fragung in der Schweiz die bislang
zugesagten Mittel noch nicht aus-
reichend. n
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