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Zusammenfassung

Zur Stirkung der Patientenautonomie und der Selbstbestim-
mung des Patienten bedarf es der Information und Aufklarung
(informed consent). Die partnerschaftliche Entscheidungsfin-
dung von Arzt und Patient (shared decision making) ist ohne
eine fachliche und qualifizierte Information des Patienten nicht
moglich. Ziel dieser Arbeit ist es, Qualitdtsanforderungen als
,Leitlinie Fraueninformation* zu beschreiben, die fiir die Erstel-
lung von Informationsmaterial fiir Frauen und Patientinnen von
Bedeutung sind. Die exemplarische Nutzung wird am Thema
Brustkrebs-Fritherkennung durch Formulierung spezifischer
Qualitdtsanforderungen und der Einbringung der , Leitlinie Frau-
eninformation“ im Rahmen einer Leitlinienentwicklung darge-
stellt.

Material und Methode: Die methodische Leitlinienentwicklung
erfolgt als systematischer Mehrschrittprozess entsprechend ei-
ner Stufe-2-Leitlinie nach den Kriterien der Arbeitsgemeinschaft
Medizinisch Wissenschaftlicher Fachgesellschaften (AWMF) und
des Arztlichen Zentrums in der Medizin (AZQ) fiir Leitlinien in
Deutschland. Sie enthdlt die Elemente: 1.Formierung der Ar-
beitsgruppe, 2. Formale Generierung der Leitlinieninhalte durch
die Konsensusfindungsmethode des Nominalen Gruppenprozes-
ses, 3. Begutachtung und Gewinnung von Partnern fiir die Um-
setzung, 4. Nutzung der Leitlinie Fraueninformation fiir die Stu-

Abstract

Information and education is needed to empower autonomy and
self-determination of patients (informed consent). Furthermore
reliable and accurate medical information is necessary for pa-
tients who want to take an active part in medical decision-mak-
ing. The aim of this work is to define the requirements helping to
assure the development of good qualified information material
relevant for women and female patients as “a guideline on wom-
en information”. An example of its use is given by embeding this
guideline in the guideline for early detection of breast cancer in
Germany by defining the specific elements required for develop-
ing qualified information on this issue for women.

Methods: A systematic, stepwise methodological process ac-
cording to a level two guideline of the German Association of
the Scientific Medical Societies (AWMF) and the Agency for
Quality in Medicine (AZQ) was performed with the following ele-
ments: 1. Establishing an expert panel, 2. Generating the guide-
line statements by a formal, consensus based nominal group pro-
cess, 3. External review process and finding supportive partners
for the guideline on women information, 4. Using the guideline
for guidelines: implementing the concept in the guideline of ear-
ly detection of breast cancer in Germany.

Results: The “guideline women information” comprises nine
elements of quality assuring requirements for the development
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fe-3-Leitlinie ,Brustkrebs-Fritherkennung in Deutschland*, als
Leitlinie fiir Leitlinien.

Ergebnisse: Die Leitlinie Fraueninformation enthdlt neun Punk-
te als Qualitdtsanforderungen zur allgemeinen Erstellung von
genderspezifischem Informations- und Aufklarungsmaterial
und elf Qualitdtsanforderungen, die sich aus der systematisch
entwickelten, konsensus-, evidenz- und outcome-basierten Leit-
linie fiir die Brustkrebs-Friiherkennung ergeben. 30 Organisatio-
nen unterstiitzen nach Begutachtung das Gesamtkonzept. Die
Leitlinie Fraueninformation wurde als ein Element fiir Anforde-
rungen an die spezielle Qualitdtssicherung im Informations-
bereich der Stufe-3-Leitlinie ,Brustkrebs-Fritherkennung in
Deutschland“ genutzt.

Schlussfolgerung: Die formal erstellte Leitlinie Fraueninforma-
tion ist ein Beitrag zur Férderung der Qualitdtssicherung im In-
formationsbereich zur Erstellung von Aufkldarungsmaterial unter
besonderer Beriicksichtigung der geschlechtsspezifischen Aus-
richtung fiir Frauen. Sie ist als Leitlinie fiir Leitlinien nutzbar,
die eine Erstellung von leitlinienkonformem Information- und
Aufklarungsmaterial bediirfen.

Schliisselworter
Leitlinienerstellung - genderspezifische Information und Aufkla-
rung - Qualitatssicherung - Brustkrebs

of gender-specific information material and eleven specific ele-
ments which directly relate to the guideline statements on early
detection of breast cancer. After external review 30 organisations
gave their written support for future implementation of the
guideline. The “guideline women information” was integrated
as a tool for quality assurance of lay information into the “guide-
line for early detection of breast cancer in Germany”.
Conclusion: The “guideline women information” is a systemati-
cally developed, consensus-based recommendation to improve
the development of qualified lay information at the point of its
process by defining gender-specific aspects required for good
lay information and its evaluation. As a guideline for guidelines
its use is demonstrated by integrating this guideline into the
“guideline for early detection of breast cancer in Germany” to en-
sure the development of qualified guideline compliant informa-
tion.

Key words
Guideline development - gender-specific information - quality
assurance - breast cancer

Einleitung

In der Diskussion {iber die medizinische Entscheidungsfindung
zeichnet sich ein Paradigmenwechsel ab, der sich inhaltlich auf
mehreren Ebenen vollzieht. Vor dem Hintergrund eines zuneh-
menden 6konomischen Drucks und der Besorgnis um die unzu-
reichende Qualitdit medizinischer Versorgung besteht Konsens
dariiber, die medizinische Entscheidungsfindung durch syste-
matisch entwickelte, methodisch reproduzierbare sowie evi-
denz- und konsensusbasierte Leitlinien zu unterstiitzen [37, 42].
In der Bevolkerung ist das Bediirfnis nach Information {iber Ge-
sundheitsfragen stindig angestiegen und das multimediale, in-
formative Umfeld ermoglicht den Zugang zu Leitlinien und Er-
gebnissen klinischer Studien. So wird heute, im Gegensatz zur
traditionellen, einseitig autoritdren Beziehung von Arzt und Pa-
tient, das Ideal in einem partnerschaftlichen Vertrauensverhalt-
nis gesehen, in dem der Gesunde wie Kranke aktiv teilnimmt an
Entscheidungen zur eigenen Gesundheits- und Krankheitsver-
sorgung (Abb.1 nach W.Lorenz et al. [43]). Internationale und
auch nationale Direktiven, wie die Ottawa Charter von 1998,
Charter gegen den Krebs 2000, Gesundheitsziele der Europdi-
schen Union, nationale Gesundheitskonferenzen, sowie die Be-
richterstattung zur Frauengesundheitsversorgung in Deutsch-
land und der Sachverstdndigenbericht zum Gesundheitswesen
2001 betonen die Notwendigkeit der Beteiligung von Patienten
an den medizinischen Entscheidungen und die Beriicksichtigung
der krankheits- und gesundheitsbezogenen Lebensqualitdt [28,
36, 48, 49, 59, 61]. Nur konsequent ist daher das Einbeziehen
der Patienten wdhrend der Phase der systematischen Entwick-
lung von Leitlinien als unverzichtbare Pramisse [42] Europarat
(No.R (2001) 13) http//www.coe.int [14, 62]. Ebenso ist auch
die Realisierung des Bediirfnisses nach mehr und besserer Infor-
mation {iber Gesundheitsfragen sowie Diagnose-, Behandlungs-

und Nachsorgeoptionen in der Bevolkerung angestiegen. Patien-
ten wiinschen mehr Information und Aufkldrung {iber Wirkun-
gen, Risiken, Vorteile und Ungewissheiten medizinischer Mal3-
nahmen [21]. Dieses Recht auf Informationen muss als unver-
zichtbares Menschenrecht verstanden werden (,,Conventions on
Human Rights and Biomedicines* Artikel 3, 4, und 10) [5].

Die Umsetzung einer partnerschaftlichen Entscheidungsfindung
(shared decision making) in dem individuellen Dialog zwischen
Arzt und Patient setzt voraus, dass der Patient umfassend und
qualifiziert tiber seine Erkrankung und die Behandlungsoptionen
informiert wird [29, 46, 52, 53, 58, 60]. Vor diesem Hintergrund
gibt der Patient an, welche Prédferenzen er hinsichtlich medizini-
scher MalRnahmen, Ergebnis, Lebenssituation und Lebensper-

Integriertes Modell
der Entscheidungsunterstiitzung in der Medizin

Arzt

Objektive Erfahrung
Kompetenz (Expertise)
Intuition
Kostenbewusstsein
Ethik und Recht

Subjektive Erfahrung
Erwartungen

Werteordnung (Préferenzen)
Bewdéltigungsstrategien
Kultur

Systematische
Entscheidungsfindung

durch externes Wissen
und externe Ethik:
Leitlinien

Abb. 1
Medizin.
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spektive hat. Der Arzt hingegen berdt, wie diese Priferenzen in
der gegenwartigen Situation durch geeignete medizinische Maf3-
nahmen umgesetzt werden kénnen, ohne jedoch hierdurch defi-
nitive Heilungschancen zu vergeben. Der gegenseitige Informa-
tionsaustausch von Arzt und Patient miindet in eine Entschei-
dung, die von beiden getragen wird [17, 25, 53, 59]. Die partner-
schaftliche, informierte Entscheidungsfindung wird nur durch
Wissensvermittlung erreicht (informed consent) [29, 46, 52, 53,
58, 60]. Ein informierter Patient ist weniger dngstlich [22] und
besser vorbereitet auf das anstehende drztliche Gesprach [45].
Die aktive Teilnahme an der partnerschaftlichen Entscheidungs-
findung kann sich vorteilhaft auf das Behandlungsergebnis (out-
come) auswirken [35, 53]. Jedoch profitieren auch Patienten, die
diese aktive Rolle nicht einnehmen wollen, von sachkompeten-
ten Informationen. Ein umfangreicheres Wissen, verbunden mit
einem besseren Verstandnis fiir die eigene Situation und fiir die
anstehende Diagnose- und Therapieplanung (informed consent)
hat einen positiven Effekt auf psychologische Faktoren und die
Befindlichkeit im sozialen Umfeld [8, 13, 24].

Die Bereitstellung und Zugdnglichkeit von Informations- und
Aufklarungsmaterial ist nur ein wichtiges Element. Die Gewdhr-
leistung der informativen Qualitdt ist essenziell: Laieninforma-
tion muss sachlich richtig und nach dem neuesten wissenschaft-
lichen Stand erarbeitet sein [18]. Zwar werden derzeit Laienin-
formationen in zunehmendem Umfang als Druckmaterialien
und im World-Wide-Web bereitgestellt, jedoch vielfach mit
sehr variierender, teilweise inakzeptabler Qualitdt [20, 55, 57].
Gerade im Bereich Brustkrebs ist eine Flut an Informations- und
Aufklarungsmaterialien erhaltlich, deren Qualitdt tiberwiegend
als mangelhaft bewertet wird [29, 32, 34, 38, 54]. Moglichkeiten,
hier eine Verbesserung herbeizufiihren, bestehen in der Option
der Evaluation, Bewertung und Zertifizierung von erstellter In-
formation. Mit DISCERN® steht ein validiertes, besonders geeig-
netes Messinstrument zur Verfiigung, das nicht nur ,Experten“
sondern auch ,Laien“ in die Lage versetzt, sich ein Urteil iber
die methodische Qualitdt von Information zu bilden [4, 12, 16,
40].

Somit ist bisher eine Auseinandersetzung mit der Qualitdt von
Information und der Notwendigkeit der Wahrung einer seridsen,
sach- und fachlichen Qualitdt benannt. Es wird auch der Selbst-
bestimmung und Autonomie des Patienten im Entscheidungs-
prozess ein zunehmender Stellenwert gegeben (,informed con-
sent” und ,shared decision-making“). Jedoch gehort dies noch
keineswegs zur Routineversorgung und hat schon gar keinen ei-
genstdndigen Stellenwert in der Leitlinienentwicklung erhalten
[47]. Hier besteht ein ganz besonderer und akuter Handlungsbe-
darf.

Im Rahmen der Entwicklung der ,Stufe-3-Leitlinie Brustkrebs-
fritherkennung®, wurde klar, dass dieses Problem einer vorrangi-
gen Losung bedarf. Die Erkrankung gehort zu den gravierendsten
Problemen frauenspezifischer Gesundheitsversorgung. In der
Leitlinie ,Brustkrebsfritherkennung“ werden die Indikationen
fiir den Einsatz spezieller Methoden und Manahmen angespro-
chen, wobei der Beriicksichtigung des individuellen Erkran-
kungsrisikos ein ganz besonderer Stellenwert zu kommt. Eine
Reihe diagnostischer Malinahmen werden primdr gesunden
Frauen angeboten, die erst nach Feststellung eines invasiven

oder pra-invasiven pathohistologischen Tumorbefundes den Sta-
tus der Gesundheit verlassen und in das Stadium der Erkrankung
tibergehen. Die Auswirkungen auf das soziale Umfeld, die mogli-
chen Nebenwirkungen und die mogliche Beeintrachtigung der
gesundheitsbezogenen Lebensqualitdit sind Begleitumstdnde,
die eine besondere drztliche Verantwortung im Umgang mit
FritherkennungsmaRnahmen erfordern. Lebensqualitdt beinhal-
tet physische, psychische und soziale Teilaspekte. Sie gibt den
Rahmen vor, in dem Entscheidungen zur Gesundheitserhaltung
und -férderung von Frauen gefdllt werden kénnen, und sogar
miissen. Die informierte Selbstbestimmung im Entscheidungs-
prozess fiir oder gegen medizinische MaBnahmen hat vor allem
dann eine prioritdre Rolle, wenn diese an primar Gesunden erfol-
gen. Dies trifft insbesondere fiir Manahmen und Methoden zur
sekunddren Pravention von Erkrankungen zu [50].

Die vorliegende Arbeit beschreibt die Entwicklung der ,Leitlinie
Fraueninformation* mit dem Ziel, Qualitédtssicherung im gender-
spezifischen Informationsbereich bereits bei der Erstellung von
Informationsmaterialien zu realisieren. Die konzeptionelle be-
sondere Aufgabe besteht darin, eine Briicke zu schlagen zwi-
schen den Anforderungen an eine qualifizierte, geschlechtsspezi-
fische Informationserstellung und den speziellen Qualitdtsanfor-
derungen, die fiir die leitlinienkonforme Erstellung und Ausge-
staltung von Informations- und Aufklirungsmaterialien zur
Brustkrebs-Friiherkennung wesentlich sind. Die methodische Er-
stellung der Leitlinie erfolgt systematisch und konsensusbasiert,
entsprechend einer Stufe-2-Leitlinie nach den Empfehlungen der
Arbeitsgemeinschaft wissenschaftlich medizinischer Fachgesell-
schaften (AWMF) und dem Zentrum fiir Qualitdt in der Medizin
(AZQ)[42]. Sie ist als Leitlinie fiir Leitlinien vorgesehen. Eine ers-
te Nutzung wird exemplarisch fiir die ,Stufe-3-Leitlinie Brust-
krebs-Fritherkennung in Deutschland“ dargestellt [51].

Methode

Die Entwicklung der Leitlinie Fraueninformation erfolgte in ei-
nem systematischen Mehrschrittprozess, der sich an die Vorga-
ben zur Leitlinienerstellung der Stufe 2 der Arbeitsgemeinschaft
Medizinisch Wissenschaftlicher Fachgesellschaften (AWMF) und
dem Zentrum fiir Qualitit in der Medizin (AZQ) anlehnt [42].

Formierung der Arbeitsgruppe

Die Teilnehmer der Arbeitsgruppe wurden nach folgenden Krite-
rien rekrutiert (Tab.1):

- finanzielle und wirtschaftliche Unabhangigkeit

- Reprasentativitdt fiir das Spektrum der zu erstellenden Leitlinie:

- Erfahrung mit der Erstellung von Patienteninformation

- Nutzerinnen von Patienteninformation

- Vertreterinnen der Genderforschung

- drztliche Sachkenntnis auf dem Gebiet der Diagnostik und
Behandlung von Brusterkrankungen.

- Es wurde Wert darauf gelegt, das der geschlechtsspezifi-
sche Ansatz auch in der Teilnehmerzusammensetzung der
Gruppe reprasentiert wird.

- Die Einbindung von Vertreterinnen der Selbsthilfegruppen
wurde als besonders wichtig erachtet, um die subjektiven,
bereits gemachten Erfahrungen betroffener Frauen nach
Brustkrebs einzubringen.
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Tab.1 Formierung der Arbeitsgruppe

n Geschlecht  professioneller Hintergrund und Expertise der
Arbeitsgruppenmitglieder

1 w Radiologin, Schwerpunkt Mammadiagnostik (nieder-
gelassene Praxis)

1 w Epidemiologin, wissenschaftlicher Schwerpunkt
geschlechtsspezifische Merkmale und Auswirkungen
von Krankheiten

1 w Public-Health Expertin, internationale Erfahrung mit
Disease-Management-Programmen

1 w Gynakologin, Leitlinienentwicklung, Moderation des
Nominalen Gruppenprozesses

1 w Vertreterin der Frauengesundheitsorganisation,
Patientenrecht

1 w Vertreterin vom Verbraucherschutz, Patienten-
information

2 w Vertreterinnen der Selbsthilfe, Brustkrebs-Betroffene

1 m Experte fiir Patienteninformation

1 w Medizinjournalistin, Presse- und Offentlichkeits-
information Onkologie

1 m Psychologe, Internetexperte fiir Patienten-

information Onkologie

Planung des Nominalen Gruppenprozesses (NGT)

Zur Vorbereitung erhielten die Arbeitsgruppenmitglieder den
Entwurf der Leitlinie ,Brustkrebs-Fritherkennung in Deutsch-
land“, nationale und internationale Publikationen, die sich insbe-
sondere mit der Qualitit von Patienteninformationen und Pa-
tientenrechten beschaftigen. Die Planung der Sitzungen erfolgte
nach Vorgaben der ,Guidelines for Conducting NGT Meeting"
nach Delbecq, Van de Ven et al. [15].

Durchfiihrung des Nominalen Gruppenprozesses

Die Durchfiihrung des Nominalen Gruppenprozesses ist der
Tab. 2 zu entnehmen. Nach Anschreiben der Ausgangsfrage wur-
den in einem Zeitfenster von 10-Minuten-Ideen generiert, von
jedem Teilnehmer unabhdngig und schriftlich. Im anschliefSen-
den ,Round-Robin“!-Muster wurden diese erfasst und fiir alle
sichtbar notiert. Dabei werden im Reihum-Verfahren von jedem
einzelnen Teilnehmer, bei jeder Runde eine Idee benannt und no-
tiert. Dieses Vorgehen erlaubt das Notieren auch sich widerspre-
chender Ideen und Aussagen und es stimuliert dariiber hinaus
zum weiteren Notieren neuer Ideen auf dem eigenen Arbeitspa-
pier (Ideengenerierung), die derjenige, wenn er an der Reihe ist,
einbringen kann. Das Verfahren wird so lange durchgefiihrt, bis
jeder Teilnehmer alle von ihm notierten Ideen geduf3ert hat. Da-
ran schloss sich das systematische Definieren und Erldutern je-
der eingebrachten Idee an, um den Inhalt nochmals klarzustellen
und Missverstdndnisse weitgehend auszuschlieRen (keine Dis-
kussion). Als Bewertungs- und Abstimmungsverfahren wurde
die mathematische Rangbildung gewdhlt. Das Verfahren wurde
schriftlich auf Karten, stringent nach den systematischen Vorga-
ben durchgefiihrt. Hierzu erhielten die Teilnehmer jeweils 7 Kar-
ten. Im ersten Schritt wahlten die Teilnehmer aus der Liste der
451deen die 7 fiir sie wichtigsten Ideen aus und notierten sie
auf der Karte. In der ndchsten gemeinsamen Runde versah jeder
Teilnehmer seine Karten mit einer Bewertung von 1 (am wenigs-
ten wichtig) bis 7 (am wichtigsten). Die nachfolgende Auswer-
tung erbrachte eine Liste von 26 Ideen, die 1. von der Gruppe als
wesentlich angesehen wurden und die 2.iiber die Bewertung
durch die Rangbildung die zwei Kerngebiete der Leitlinie defi-
nierten.

! Round-Robin = Petition oder Denkschrift, bei der die Unterschriften im
Kreis herumgeschrieben werden, um die Reihenfolge zu verschleiern, in
der sie geleistet werden.

Tab.2 Nominaler Gruppenprozess (NGP) zur Erstellung der Leitlinie Fraueninformation

Aufqgabe/Ziele MaBnahmen

Zwischenergebnisse

Wie kann das 10-Punkte-Programm ( = medizinisch-
wissenschaftliche Inhalte der Leitlinie Brustkrebs-Friih-
erkennung) in eine Patientinneninformation umgesetzt
werden, die Frauen befdhigt Entscheidungen zu fdllen?
Klarung der Inhalte

- Fokussierung und Bewertung der Wichtigkeit

- stilles generieren von Ideen

- Anschreiben der Ideen auf einer Flipchart nach
dem ,Round-Rubin“-Muster’

- Erlauterung und serielle Diskussion der Ideen zur

45 |deen/Topics

26 Ideen/Topics

der Ideen als Rangabstimmung (7:7) durch jeden

Teilnehmer

Struktur- und Zeitplanentwicklung des
Leitlinienkonzeptes

- Ergebnisdiskussion des NGP
- Verteilung der Aufgaben Ausarbeitung der

Ausformulierung der Statements

Ideen/Topics zu Statements

- Abstimmung der Statements und Struktu-

rierung

des Leitlinienkonzeptes
100 % Konsensfindung aller Teilnehmer mit der
gemeinsam erstellten Endfassung

- schriftliche Abstimmung

- schriftliche Entwicklung der Endfassung

A. Allgemeine Anforderungen an Fraueninformation
B. Spezielle Anforderungen bei der Brustkrebs-Friih-
erkennung

- Ergdnzung und MeinungsduRerung durch jeden
einzelnen Teilnehmer

— Ausarbeitung des ersten Riicklaufs

- erneute Aussendung

— Ausarbeitung des zweiten Riicklaufs

- erneute Aussendung

- Ausarbeitung des dritten Riicklaufs zur Abstim-
mung der vorldufigen Endfassung
Einverstandniserklarung aller Teilnehmer mit der
Endfassung und Freigabe zur Publikation

Albert U-S et al. Eine Leitlinie fiir Leitlinien ... Zentralbl Gynakol 2003; 125: 484-493

(©)
=
=
=
=L
]
=
-2
e
-




(©)
=
Eo
=
=L
(]
=
-2
2.
-

Diese Liste bildete die Grundlage fiir die weitere Ausarbeitung

und die Struktur des Leitlinienkonzeptes. Die Ideen wurden zu

Statements ausgearbeitet und entsprechend den zwei Kernge-

bieten der Leitlinie gruppiert:

A: allgemeine Qualitdtsanforderungen an frauenspezifische In-
formationen und

B: spezielle inhaltliche Anforderungen an Fraueninformationen
zur Brustkrebsfriiherkennung.

Im ndchsten Schritt wurde das Leitlinienkonzept in der Gruppe

abgestimmt:

- Konsensfindung beziiglich der Endfassung ,Leitlinie Frauen-
information“ als Ergebnis der eingebrachten Ideen (State-
ments) und der Leitlinienstruktur.

- Vorlage der Endfassung ,Leitlinie Fraueninformation“ anderer
Organisationen zur externen Begutachtung und zur Gewin-
nung von Partnern fiir die Umsetzung.

- Erste Nutzung der Leitlinie Fraueninformation als , Leitlinie
fiir Leitlinien“: Einbringen der Empfehlung zur Qualitdts-
sicherung im Informationsbereich im Rahmen der Stufe-3-
Leitlinienkonsensuskonferenz Brustkrebs-Fritherkennung in
Deutschland.

Ergebnis

DIE LEITLINIE FRAUENINFORMATION
A: Aligemeine Qualititsanforderungen
an frauenspezifische Informationen
Damit Frauen jeglichen Alters, Bildungsniveaus und Informa-
tionsstandes eine differenzierte, informierte Entscheidung tref-
fen kénnen, ob und an welchen medizinischen MaRnahmen sie
im Rahmen von Prdavention, Fritherkennung, Therapie, Rehabili-
tation, Nachsorge und Palliation teilnehmen wollen, brauchen
sie Informations- und Aufkldrungsmaterial, dass inhaltlich quali-
tatsgesichert sein muss. Dieses Material, unabhdngig vom pra-
sentierenden Medium, muss einer Reihe von Grundvorausset-
zungen geniigen, damit es seinen Zweck erfiillt.

1. Zieldefinition und Abstimmung auf die Zielgruppe: Ziel der
Information? An wen richtet sich das Informationsmaterial?
Die Zielgruppen miissen einerseits definiert sein nach dem
Lebensalter, andererseits nach bestehenden Risikofaktoren
und nach dem Vorliegen von Symptomen oder Befunden.

2. Ansprache der Frau als Person in einem spezifischen sozialen
Umfeld: Sozio6konomische, sprachliche und kulturelle Unter-
schiede der Frauen sind bei der Erstellung des Informa-
tionsmaterials zu beriicksichtigen. Der Aspekt ,Lebensquali-
tat* mit seinen unterschiedlichen Facetten (psychisch, phy-
sisch und sozial) muss dargestellt sein.

3. Seriose, richtige und angemessene Darstellung: Transparente
Darstellung wissenschaftlich-medizinischer Inhalte, im Sinne
der evidence-based medicine, der systematisch, konsensus-
und outcome-basierten Leitlinie miissen klar erkennbar sein.
Die einzelnen Methoden, Behandlungensverfahren, ihre Wir-
kungen, Vor- und Nachteile sollen nicht isoliert dargestellt
werden. Das Informationsmaterial soll das System der Quali-
tatssicherung beschreiben. Kritische Punkte miissen benannt
werden.

4. Verstandliche Sprache: Medizinisch-sachliche Informationen
sind in eine verstindliche, in Art und Weise angemessene

Sprache zu bringen. Die erstellten Informationsmaterialien

miissen mit Frauen, fiir die sie gedacht sind, getestet werden:

Die Testpersonen sollen mit eigenen Worten wiedergeben

konnen, was in den Materialien vermittelt wird. Ein Glossar

ist anzubieten, und Synonyme sollen erkldrt werden.

5. Umfang und Zugdnglichkeit: Die Information ist in einer zu-
ganglichen Form in den benutzten Medien darzustellen. Fiir
Text- und Bildmaterial ist ein handliches Format, lesbar, an-
sprechend und vom Umfang her nicht vom Lesen abschre-
ckend, zu erstellen.

6. Praktische Informationen: Die Materialien sollen praktische
Informationen enthalten, die Frauen bei einer informierten
Entscheidung (informed consent) unterstiitzen. Fiir eine part-
nerschaftliche Entscheidungsfindung (shared decision ma-
king) sind strukturierte Fragen (Checklisten) an den Arzt
oder die Arztin wichtige Hilfen. Auch konkrete Hinweise fiir
MaRnahmen und Behandlung sind hilfreich, z.B. ,Nehmen
Sie eine Vertrauensperson mit zum Arzt“. Weiterfiihrende In-
formationsstellen sollen angegeben werden, z.B.: lokale Stel-
len, Organisationen, Informationsdienste, Links fiir Internet,
Trainingsprogramme, Hotline, Telefonnummern.

7. Aktualitdt und Quellenangaben: Die Erkenntnisquellen und
Grundlagen der Information sind mit Datum zu benennen.

8. Verfasser und finanzielle Abhdngigkeiten: Die Angabe, wer
die Information erstellt hat, sowie finanzielle Abhdngigkeiten
sind anzugeben. (Firmenbroschiiren, Broschiiren von unab-
hdngigen Organisationen sind klar zu kennzeichnen. Broschii-
ren, die durch Firmengelder unterstiitzt herausgegeben wer-
den, sind ebenfalls zu kennzeichnen.)

9. Qualititssicherung der Fraueninformation: Methoden und In-
strumente zur Erstellung und Priifung von Verbraucherinfor-
mationen:

- Audit-Verfahren (Fragebogen, Interview, Fokusgruppen,
MCR = Mystery-customer research, CI = critical incidents
technique, CE = constitutive ethnography etc.) [1, 9,10, 31],

- DISCERN® = qualitatives Priifinstrument fiir Fachinforma-
tion fiir Laien und Entwickler von Gesundheitsinformation
[3,4,12,16, 23, 26, 27,32,39-41],

- Organisationen: Arztliches Zentrum fiir Qualitit in der Me-
dizin (AZQ), Qualititspriifung durch die Arbeitsgemein-
schaft Wissenschaftlich Medizinischer Fachgesellschaften
(AWMF), Aktionsforum Gesundheitsinformationssysteme
(AFGIS), Verbraucherschutz, MedCIRCLE [19, 20, 44].

B: Inhaltliche Qualititsanforderungen an Informationen

zur Brustkrebsfriiherkennung

Begriffsdefinition , Friiherkennung*

In der Fraueninformation soll der Begriff , Brustkrebsfriiherken-
nung” erkldrt werden. Fritherkennung ist Sekunddrprdvention.
Ein ,Vorsorgen“ oder ,Vorbeugen“ durch regelmaf3ige Teilnahme
an Fritherkennungsmaf$nahmen im Sinne von ,verhindern zu er-
kranken“, kann damit nicht erreicht werden. Das Ziel ist es,
Brustkrebs in einem frithen Stadium zu erkennen, um mit weni-
ger belastenden MaRBnahmen eine Behandlung durchzufiihren
und die Uberlebenschancen so hoch wie méglich zu gestalten.

L Zielgruppen

Die angesprochenen Zielgruppen sind zu unterscheiden:

- nach Altersgruppen: gesunde Frauen ab dem 20. Lebensjahr,
ab dem 30. Lebensjahr, ab dem 40. Lebensjahr, zwischen dem
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50.und 70. Lebensjahr, dlter als 70 Jahre (Informationen iiber
den Zugang zu verschiedenen Friitherkennungsverfahren, ab-
hdngig vom jeweils aktuellen Stand des Wissens sind anzu-
bieten),

- bei bereits bestehender Symptomatik (Brustbeschwerden;
selbst festgestellte, vom Arzt festgestellte oder in der Mam-
mographie erhobene Befunde),

- nach Frauen mit Risikofaktoren (zunehmendes Alter, familid-
re und erbliche Vorbelastung, andere Brusterkrankungen)
und

- nach soziodkonomischen Faktoren (sprachliche und kulturel-
le Unterschiede bei auslandischen Frauen sind zu ber{icksich-
tigen).

IL. Friitherkennung: Warum?

Werden Brusttumore friith erkannt, d.h. solange sie noch klein
sind und die Wahrscheinlichkeit hoch ist, dass noch keine Toch-
tergeschwulste in anderen Organen vorliegen, sind die Chancen
einer Heilung sehr viel grof3er als bei einem spdt gefundenen Tu-
mor. Wird die Krankheit friih erkannt, sind zur Heilung schonen-
dere Therapieverfahren ausreichend, mit einem positiven Effekt
auf die Lebensqualitdt der Frau. Wichtig ist der Hinweis, dass die
frithe Erkennung vor allem an die regelmdfige Durchfiihrung
von FritherkennungsmaBnahmen gebunden ist.

III. Informationen iiber die Physiologie und Pathologie
Informationsmaterialien sollen kurz und verstandlich auf die
normale Form und Funktion der Brust und mogliche krankhafte,
gut- und bosartige Verdanderungen eingehen. Es ist auf hormon-
bedingte Einfliisse hinzuweisen, sei es durch die normale Eier-
stocksfunktion, Pilleneinnahme oder die Hormonbehandlung in
den Wechseljahren. Hier sind insbesondere die Dichteverdnde-
rungen der Brust zu erldutern, die eine Diagnostik erschweren
kénnen und somit erginzende und/oder zusatzliche Maf$nah-
men notwendig machen kénnen. Wichtig ist der Hinweis darauf,
dass durch Infektionen, Voroperationen und Implantate Verdn-
derungen am Brustgewebe (insbesondere Narben) entstanden
sein konnen, die eine Beurteilung in der Fritherkennung er-
schweren.

IV. Eigenverantwortung der Frau

Jede Frau hat Verantwortung sowohl fiir sich selbst als auch fiir
Andere. Mit Eigenverantwortung ist gemeint, dass jede Frau auf
sich selbst achtet und verantwortlich ist, Entscheidungen fiir
oder gegen prdventive MaBnahmen zu ergreifen. Hierzu zdhlt
auch die Entscheidung zur gesunden Lebensfiihrung: tierfettar-
me Erndhrung, Vermeidung von Ubergewicht und Alkoholabusus
und vermehrte sportliche Aktivitdt. Wissen um das eigene Risiko,
Wirksambkeit, Nutzen, Risiken und Grenzen von Methoden und
Folgen - auch bei Nichtinanspruchnahme - sind Grundlage Ei-
genverantwortung zu {ibernehmen. Die Eigenverantwortung ist
auch innerhalb der Solidargemeinschaft notwendig. Wird bei ei-
ner Frau Brustkrebs diagnostiziert, so sollte sie ihre Verantwor-
tung nicht abgeben. Idealerweise bleibt sie Handelnde und ldsst
sich nicht auf die Rolle der Behandelten reduzieren.

V. Patientenrechte

Die Frauen sollen rechtzeitig, umfassend und in verstiandlicher
Weise iiber ihre Patientenrechte aufgeklart werden [6, 23, 27,
28, 56].

Im Einzelnen ist auf folgende Patientenrechte hinzuweisen:

- Recht auf freie Arztwahl,

- Recht auf fachdrztlichen Qualitdtsstandard,

- Recht auf Information,

— Recht auf umfassende Aufklirung durch den behandelnden
Arzt oder Arztin,

- Recht auf sachgerechte Organisation und Dokumentation der
Behandlung sowie Recht auf Einsichtnahme in die Kranken-
unterlagen.

Frauen sollen dariiber informiert sein, dass sie einen Anspruch
haben, Untersuchungsunterlagen zu verlangen (z.B. Mammogra-
phiebilder, Arztbriefe).

Sie haben das Recht, eine zweite Meinung einzuholen (Second
Opinion). Eine Kosteniibernahme ist mit der Krankenkasse zu
kldaren.

VI. Psychische Belastung — Ungewissheit und Diagnosestellung:
Brustkrebs

Fritherkennungsmafnahmen im Rahmen der Diagnosekette sind
eine psychische Belastung fiir Frauen. Je nach Symptomen und
Befunden sind mitunter weitere Untersuchungen notwendig,
die einen Zeitraum der Ungewissheit mit zusdtzlichen Untersu-
chungsterminen und belastenden (psychischen wie physischen)
Zusatzmalnahmen umfassen. Dieser Zeitraum ist so kurz wie
maoglich zu gestalten. Fraueninformationen miissen insbesonde-
re, praktische Informationen und Hilfen beinhalten, die Frauen
psychisch unterstiitzen und konkrete Hilfe anbieten. Wichtig ist
der Hinweis darauf, dass nach einer Diagnosenstellung keine
tibertriebene Eile geboten ist, sondern dass immer ausreichend
Zeit ist, sich umfassend zu informieren, sich {iber Behandlungs-
methoden zu beraten und sich zusdtzliche Meinungen einzuho-
len. Brustkrebs ist kein Notfall!

VII. Friitherkennungsmethoden: Wirksamkeit, Vor-

und Nachteile

Die einzelnen Methoden und Mafnahmen sollen kurz und ver-
standlich beschrieben sowie gegeneinander abgegrenzt werden.
Dabei soll dargestellt werden, wie sie sich erganzen und gegen-
seitig nicht ersetzen konnen. Die Wirksamkeit und der optimale
Untersuchungszeitpunkt (zu Beginn des Zyklus) soll erwahnt
werden. Fiir die einzelnen Altersgruppen sollen die einzelnen
vorgeschlagenen Untersuchungen mit ihren fiir die einzelnen
Gruppen unterschiedlichen Nutzen und Risiken erldutert wer-
den. Hierzu gehort die Information zur Verldsslichkeit der Unter-
suchungsmethoden und die Vorhersagewahrscheinlichkeit (ein-
schlieBlich falsch negativer und falsch positiver Ergebnisse, feh-
lendem Nutzen und auch die Folgen durch Nichtinanspruchnah-
me). Die einzelne Frau soll in die Lage versetzt werden, sich darin
wieder zu erkennen und fiir sich selbst einen , Fritherkennungs-
fahrplan“ aufzustellen. Es soll dargelegt werden, welche weiter-
fiihrenden Untersuchungen notwendig werden kénnen, wenn
im Rahmen der Fritherkennung auffillige Befunde erhoben wer-
den. Hierzu gehért auch ein Hinweis auf den vorgeschlagenen
zeitlichen Ablauf sowie darauf, welche Untersuchungen ambu-
lant und welche stationdr durchgefiihrt werden.
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VIII. Qualitiit der Diagnostik

Die Informationsmaterialien sollen in einfachen Worten das Sys-
tem der Qualitdtssicherung im Friitherkennungsprogramm be-
schreiben. Die kritischen Punkte fiir die Diagnostik sollen aufge-
fiihrt werden (z.B. Mammographie, Qualitit der Aufnahme,
Strahlenschutz, (Doppel-)Befundung durch qualifizierte Arzte,
Befundiibermittlung). Besteht ein Qualitdtssicherungssystem
mit Zertifizierung, so ist anzugeben, wie eine zertifizierte Ein-
richtung erkannt wird, wo eine solche erfragt werden kann und
welche Kriterien die Zertifizierung enthdlt.

IX. Strahlenexposition

Die Frauen sollen dariiber informiert werden, dass die Brustdrii-
se ein strahlenempfindliches Organ ist, und dass damit die Angst
vor einer Strahlenbelastung durchaus berechtigt ist. Angaben zu
konkreten Zahlen und nachvollziehbaren Vergleichen sind als
Entscheidungshilfen zu benennen [30, 33].

X. Kosten fiir die Frau

Die Informationsmaterialien sollen explizit beschreiben, welche
Untersuchungskosten von den Krankenversicherungen/Kran-
kenkassen {ibernommen werden. Des Weiteren soll auf die Kos-
ten hingewiesen werden, die auf die einzelne Frau im Rahmen ei-
nes Fritherkennungsprogramms zukommen kénnten. Dabei soll-
ten verschiedene Versicherungsrahmenbedingungen (gesetz-
lich, privat, Sozialhilfe) und die ggf. notwendige weiterfithrende
Diagnostik berticksichtigt werden.

XI. Konkrete Fragen und praktische Informationen

Die Informationen sollen konkrete , Fragen an meine Arztin/mei-
nen Arzt“ enthalten, um Frauen {iberhaupt dazu zu ermutigen,
sich fragend zu informieren. Dazu gehoren Fragen nach dem per-
sonlichen Risikoprofil, Fragen nach der Qualitdt der Untersu-
chung und Befundung etc. Hinweise darauf, wie eine Frau sich
auf das Arztgesprdch vorbereiten kann, sind ebenfalls hilfreich
z.B.: Fragen vorher aufschreiben, sich im Vorfeld ausfiihrlich in-
formieren, Informationen aus verschiedenen Quellen ziehen,
eine Vertrauensperson zur Untersuchung mitnehmen, nachfra-
gen, bis man alles verstanden hat. Der Hinweis darauf, sich direkt
an die behandelnden Arztinnen/Arzte und das Pflegepersonal zu
wenden tragt dazu bei ein vertrauensvolles, partnerschaftliches
Verhadltnis als Grundlage aufzubauen.

Wo bekommt die Frau weiterfithrende Informationen und zu-
sdtzliche Hilfe? An welche lokalen Stellen oder Selbsthilfegrup-
pen kann sie sich wenden? Wo findet sie im Internet Informatio-
nen zum Thema? Gibt es Trainingsprogramme, Hotlines, telefo-
nische Informationsdienste? Wo kann sich eine gesunde Frau in-
formieren? Und wo eine bereits von Brustkrebs betroffene?
Wenn die Erkrankung festgestellt wird, ist es oft sehr hilfreich,
mit Betroffenen zu sprechen, um aus deren Erfahrungen zu ler-
nen. Selbsthilfeverbande geben Informationen, die leicht zu ver-
stehen und sehr nah an der Realitdt sind.

Externe Begutachtung und Gewinnung unterstiitzender
Organisationen fiir die Implementierung der

Leitlinie Fraueninformation*

Das Gesamtkonzept der ,Leitlinie Fraueninformation“ wurde
den individuellen Teilnehmern, den Organisationen und Initiato-
ren (Bundesministerium fiir Gesundheit, Bundesministerium fiir

Arbeit, Frauen, Gesundheit und Soziales) der Fachtagung ,Frauen
Gesundheit - FrauenLeben und FrauenArbeit* (am 4.-5.10.2001,
Berlin) vorgestellt und zugesandt. Insgesamt haben 30 Organisa-
tionen (Tab. 3) und Interessenvertretungen schriftlich dem Inhalt
der ,Leitlinie Fraueninformation“, der 6ffentlichen Benennung
und der Unterstiitzung bei der Umsetzung der Leitlinie Frauenin-
formation zugestimmt. Zwei Organisationen konnten ihre Unter-
stiitzung nicht zusagen, da sie die direkte Nutzung der Leitlinie
Fraueninformation im Rahmen der Stufe-3-Leitlinie Brustkrebs-
Fritherkennung in Deutschland ablehnten.

Nutzung der Leitlinie Fraueninformation

als , Leitlinie fiir Leitlinien*

Die Leitlinie Fraueninformation wurde als ,Leitlinie fiir Leitlini-
en“ erstellt. Nach Eingabe der Leitlinie Fraueninformation in die
Konsensuskonferenz zur ,Stufe-3-Leitlinie Brustkrebsfriiherken-
nung in Deutschland” wurde nach Vorstellung mit anschliefSen-
der Diskussion als Beschluss von 27 medizinisch-wissenschaftli-
cher Fachgesellschaften und 4 nicht medizinischen Organisatio-
nen, mit einem 100%-Konsens in der finalen Abstimmung, das
folgende Leitlinienstatement angenommen und festgelegt: ,Die
Leitlinie Fraueninformation gibt als Empfehlung den Korridor
an, in dem die Erstellung qualifizierter und sachkompetenter In-
formationsmaterialien und ihre Bewertung, unabhdngig vom
prasentierenden Medium, erfolgen soll“ [2]. Die Leitlinie Frauen-
information ist somit integrierter Bestandteil der ,Stufe-3-Leitli-
nie Brustkrebs-Fritherkennung in Deutschland“ [51].

Diskussion

Die vorliegende Arbeit beschreibt die erstmalige Entwicklung ei-
ner Leitlinie zur Qualitatssicherung fiir den gender-spezifischen
Informationsbereich als , Leitlinie Fraueninformation®“. Eine be-
sondere Schwierigkeit ergab sich aus dem inhaltlichen Kontext,
in dem die Erstellung dieser Leitlinie erfolgte. So wird das Thema
»Qualitdtssicherung im Informationsbereich“ zunehmend und
teilweise kontrovers diskutiert. Genderspezifische Ansdtze wur-
den bisher jedoch noch nicht ber{icksichtigt. Hierfiir bestand je-
doch die aktuelle Notwendigkeit, da die Einbindung in die der-
zeit entwickelten frauenspezifischen Gesundheitsziele der Stufe
3 Leitlinien zum Thema ,,Brustkrebs“ den aktuellen Bezug her-
stellt. Durch die Verbindung mit dem Thema ,Brustkrebs-Friih-
erkennung“ ergab ein sich besonders brisantes ,Themenge-
misch®, dass wie kaum ein anderes in der Medizin, aus berufspo-
litischen, gesundheitspolitischen, wirtschaftlichen und publizis-
tischen Griinden zu emotionalen Irritationen fiihrt.

Um eine konstruktive, sachliche, ausgewogene und zielfiihrende
Bearbeitung der Aufgabe dennoch zu realisieren, wurde das me-
thodische Verfahren des Nominalen Gruppenprozesses gewahlt
[15]. Es ist fiir die Entwicklung von neuen Konzepten besonders
zielfiihrend [7]. Die Vorteile des Nominalen-Gruppen-Prozesses
im Gegensatz zu unsystematischen Verfahren, wie z.B. interakti-
ven Sitzungen sind in Tab. 4 zusammenfassend dargestellt.

Wesentliches Merkmal des Nominalen Gruppenprozesses ist die
Ideengenerierung, die eine Prdsentation unterschiedlicher Auf-
fassungen zu einer Thematik zuldsst. Die Methodik ist geeignet,
mangelnde Transparenz und Verzerrung der konzeptionellen
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Tab.3 Unterstiitzende Organisationen der Leitlinie Fraueninformation

Aktion Bewusstsein fiir Brustkrebs e.V., Hanauer Landstr. 194, 60314 Frankfurt
Arbeitskreis Frauengesundheit in Medizin, Psychotherapie und Gesellschaft e.V., Knochenhauerstr. 20-25, 28195 Bremen
Brustkrebsinitiative (BKI) e.V., Holsteinische Str. 98, 12181 Berlin

Bundesverband der Lymphselbsthilfe e.V., Giinthersgraben 13, 35392 GieRen

Bundesverband Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V., B6, 10/11, 68159 Mannheim

Dachverband der Frauengesundheitszentren in Deutschland e. V., Goetheallee 9, 37073 Goéttingen

Deutsche Gesellschaft fiir Senologie e. V., Pilgrimstein 3, 35037 Marburg

Deutsche Gesellschaft fiir Versicherte und Patienten (DGVP), Postfach 1241, 64630 Heppenheim
Deutsche Krebsgesellschaft e.V., Hanauer Landstr. 194, 60314 Frankfurt

Deutsche Krebshilfe e. V., Thomas-Mann-Str. 40, 53111 Bonn

Deutscher Arztinnenbund e. V., Herbert-Lewin-Str. 1, 50931 K&ln

EUROPA DONNA (Europadische Koalition gegen Brustkrebs, Nationales Forum Deutschland) e. V., Findorffstr. 106, 28215 Bremen
Forum Frauengesundheit e. V., Andreas-Jerin-Str. 11, 88499 Riedlingen

Frauen- und Madchengesundheitszentrum (MEDEA) e. V., PrieRnitzstr. 55, 01099 Dresden

Frauen und Manner im Kampf gegen Brustkrebs e.V. (MUT) e.V., Westfalenstr. 197, 48165 Miinster
Frauenbibliothek & Dokumentationszentrum Frauenforschung e. V., Bleichstr. 4, 66111 Saarbriicken
Frauen-Gesundheitszentrum e. V., Alte Eppelheimerstr. 38, 69115 Heidelberg

Gesellschaft fir Gesundheitsférderung mbH (medusana Stiftung), Hindenburgstr. 1a, 32257 Biinde

Hessische Krebsgesellschaft e. V., Heinrich-Heine-Str. 44, 35039 Marburg

Informationsnetz fiir Krebspatienten und Angehorige (INKA) e. V., Postfach 5007 45, 22707 Hamburg

Institut fir Epidemiologie, GSF, Forschungszentrum fiir Umwelt und Gesundheit, Ingolstadter Landstr. 1, 85764 Neuherberg
Institut fiir Gewerblich-Technische Wissenschaften, Martin-Luther-King-Platz 6, 20146 Hamburg
Institut flir Mammadiagnostik (Prof. Dr. Barth u. Dr. Herrmann), Hirschlandstr. 93, 73730 Esslingen
Median - Klinikum fiir Rehabilitation, Alte Vlothuer Str. 47-49, 32105 Bad Salzuflen
Patienteninitiative ,Onko-Gyn“ e.V., Veilchenstr. 26, 76571 Gaggenau

Pro Sina e.V., Dr. Ottmar-Kohler-Str. 2, 55743 Idar-Oberstein

The Susan G. Komen Breast Cancer Foundation e.V., Windthorststr. 21, 65929 Frankfurt
Verbraucherzentrale Baden-Wiirttemberg, Paulinenstr. 47, 70178 Stuttgart

Women’s Health Coalition (WHC) e.V., Heidelberger Landstr. 22, 64297 Darmstadt

World Society for Breast Health e.V., H-2143, Kistavca, Semmelweister 1, Hungary

. ______________________________________________________________________________________________________________________|
Tab.4 Methodologische Vorteile des Nomininalen Gruppenprozesses (NGT) nach A. L. Delbeque, A. H. Van de Ven und D. H. Gustafson [15]

Dimension

interaktive Sitzung

NGP

Methodolgie

Rollenorientierung in der Gruppe
relative Quantitdt der generierten Ideen
Qualitdt und Spezifitdt der Ideen

normatives Verhalten
Suchverhalten, Kreativitdt

Heterogenitdt der Teilnehmer (Status- und
Personlichkeitsvariablen)

Methoden der Konfliktbewdltigung
Abschluss des Entscheidungsprozesses

Zielmotivation

nicht systematisch-strukturiert,
hohe Variabilitat zwischen meinungsbildenden
Gruppen, Moderator abhangig

sozial-emotional, personenorientiert
niedrig, gelenkter Effekt
niedrige Qualitat, Generalisierung

Konformitatsdruck
reaktiv, kurzsichtig, problem- und erfahrungs-
vermeidend

Dominanz von ,,Meinungsfiihrern®

personenzentriert, Konfliktvermeidung und Riickzug
Abschluss selten, niedrige Ergebniszufriedenheit

niedrig

strukturiertes,systematisches Vorgehen,
geringe Variabilitdt zwischen meinungsbildenden
Gruppen, Moderator unabhéngig

ausgeglichen: sozial-emotional und zielorientiert
hoch: unabhangiges Denken der Teilnehmer

hohe Qualitat,
hohe Spezifitat

Toleranz fiir Nichtkonformitat

proaktiv, tiber die Problemstellung hinausgehend, hohe

Zielorientierung, neue Sozialerfahrung und Kenntnis-
erweiterung

Gleichberechtigung in vollem Umfang gegeben

sachbezogen, konfrontierend und problemlésend

hoher Abschluss, hohe Ergebniszufriedenheit durch
mathematische Abstimmung der Meinungsbildung

hoch
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und vor allem inhaltlichen Ausgestaltung durch gruppendyna-
mische Prozesse, aber auch durch Status- oder Personlichkeits-
variablen der Teilnehmer sowie deren individuellen Interessen
zu vermeiden. Der gewdhlte Ansatz trug dem Ziel Rechnung, Ex-

perten nicht nur professionell zu definieren, sondern Erfahrun-
gen von Frauen aus Frauenorganisationen und auch Erfahrungen
aus Initiativen von Betroffenen Frauen mit dieser Erkrankung
gleichberechtigt mitwirken zu lassen.
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Das Ergebnis zeigt, dass einerseits allgemeine, geschlechtsspezi-
fische Qualitdtsinhalte fiir Informationen definiert wurden, an-
dererseits fiir die Erkrankung Brustkrebs insbesondere bei der
Erstellung von Informationen der Fritherkennung und Diagnos-
tik, spezifische Inhalte einen Stellenwert haben, die als Empfeh-
lung zur Erstellung von Informationsmaterialien unabhéngig
von den eingesetzten Medien dient. Die Ausrichtung der Leitlinie
Fraueninformation ist die Unterstiitzung und Befahigung (,,Em-
powerment"), von Frauen sich aktiv als Partnerin im Entschei-
dungsprozess fiir oder gegen medizinische MafSnahmen zu be-
teiligen. Drei Aspekte wurden bei der Erstellung bertiicksichtigt:
- Selbstbestimmung unter Achtung individueller Aspekte der
Lebensqualitat (psychisch, physisch und sozial)
- informierte Entscheidung - ,informed consent*
- partnerschaftliche Entscheidungsfindung - ,,shared decision
making*

Die beispielhafte Einbindung des Themas ,Brustkrebs-Friiher-
kennung* fithrte zu der Verbindung zwischen Gesundheit und
Krankheit, d. h. Informationen fiir ,,gesunde Frauen* und , Patien-
tinnen“. Diese Einbeziehung des Verbundes geht iiber die Be-
schreibung von Wirkungen und Risiken praventiver Mafdnahmen
in rein medizinisch-wissenschaftlichem Sinne hinaus [6, 33, 50].
Die allgemeinen Qualitatsanforderungen einerseits und die bei-
spielhaft erarbeiteten Qualititsanforderungen in Ubertragung
auf das Thema ,Brustkrebs-Fritherkennung“ andererseits ver-
deutlichen die Nutzbarkeit der Leitlinie Fraueninformation fiir
andere medizinische Versorgungsprobleme als Leitlinie fiir Leit-
linien [2, 51]. Sie kann grundsdtzlich fiir Leitlinien aus dem Be-
reich der frauenspezifischen Gesundheitsversorgung eingesetzt
werden. Die allgemeinen genderspezifischen Qualitdtsanforde-
rungen der Leitlinie Fraueninformation treffen fiir viele weitere
Erkrankungen zu, unabhdngig, ob Informationen zum Thema
Mammakarzinom im Rahmen von primdrer oder sekunddrer
Pravention, Diagnostik, Therapie, Rehabilitation, Nachsorge
oder Palliation notwendig sind. Ebenso ist die Nutzbarkeit der
Leitlinie Fraueninformation bei der Erstellung von Aufkldrungs-
und Informationsmaterialien auch bei anderen Problemen der
frauenspezifischen Gesundheits- und Krankenversorgung gege-
ben. Als Beispiel ist hier die im Bericht zur gesundheitlichen
Lage von Frauen in Deutschland angemahnte Aufklarung der Be-
volkerung zu den frauenspezifischen Besonderheiten der Herz-
Kreislauf-Erkrankungen benannt. (Symptomatik des Herzinfark-
tes bei Frauen in: Bericht zur gesundheitlichen Lage von Frauen
in Deutschland, Seite 109-122 [11]).

Aus der Erfahrung der vorliegenden Leitlinie ist fiir die weitere
Nutzung ein wesentlicher Aspekt besonders hervorzuheben. Ge-
sunde und betroffene Frauen, seien sie in Fraueninitiativen und
Selbsthilfegruppen organisiert oder nicht, sind in die inhaltlich
addquate und qualifizierte Bereitstellung derartiger Fraueninfor-
mationen einzubinden. Nur so kénnen die realen Bediirfnisse be-
riicksichtigt und ,,Empowerment“ realisiert werden: Frauen wer-
den unterstiitzt und befahigt, sich aktiv als Partnerin in Entschei-
dungsprozessen einzubringen.

Die Leitlinie Fraueninformation gibt als Empfehlung den Korri-
dor an, in dem die Erstellung qualifizierter und sachkompetenter
Informationsmaterialien erfolgen kann. Sie ist dabei, wie alle
Leitlinien eine Empfehlung zur Anwendung, die weder rechtlich

bindend noch als ein ,Kochrezept* zur Informationserstellung
verstanden werden darf. Sie bedarf einer Uberarbeitung und
Evaluation in 24 Monaten nach Drucklegung. Dies vor allem auf
dem Hintergrund unserer Wissensgesellschaft, die durch neue
Informationstechnologien und ihrer Anwendung eine zuneh-
mende Mitsprache und Teilnahme der Bevolkerung erwarten
ldsst.
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