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1 Die informierte Entscheidung

Im Patientenrechtegesetz ist festgeschrieben, dass Patientinnen und Pati-
enten vor medizinischen Maflnahmen aufgekldrt werden miissen. Die so-
genannte informierte Entscheidung setzt das Wissen der Betroffenen tiber
medizinische Handlungsalternativen und die jeweiligen Vor- und Nachtei-
le voraus und beschreibt das Ausmal, in dem die getroffene Entscheidung
den individuellen Priaferenzen der potenziellen Patientinnen und Patienten
entspricht. Das Augenmerk liegt mit Bezugnahme auf das Selbstbestim-
mungsrecht der Betroffenen nicht darauf, welche Entscheidung getroffen
wird, sondern wie diese Entscheidung zu Stande kommt (Rummer &
Scheibler, 2016)

Grundlage der Entscheidung sollten evidenzbasierte Informationen sein
(Deutsches Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e. V., 2016). Neben der
Giite der zur Verfiigung stehenden medizinischen Evidenz (zu vermitteln-
de Inhalte) spielen auch Erkenntnisse dazu eine Rolle, wie Informationen
vermittelt werden sollten (Vermittlungsevidenz). Ob das Ziel einer evi-
denzbasierten Patientenentscheidung (Ford, Schofield, & Hope, 2003) er-
reicht wird, hdngt neben angemessenen, evidenzbasierten Informationsan-
geboten auch von der Motivation und Handlungskompetenz der Betroffe-
nen ab (Hibbard & Peters, 2003; Schulz & Nakamoto, 2013). Die infor-
mierte Entscheidung benétigt folglich evidenzbasierte Informationen, eine
entsprechende evidenzbasierte Vermittlung und die Handlungsféhigkeit
der Betroffenen.

In diesem Kontext muss beriicksichtigt werden, dass medizinische Evi-
denz von Natur aus vorldufig, anfechtbar und unvollstindig ist (Upshur,
2000). Deshalb stellt sich die Frage, was die Tatsache unklarer Evidenz
sowohl fiir Gesundheitsinformationen und deren Vermittlung als auch die
Handlungsfihigkeit der Betroffenen bedeutet.
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2 Kommunikation medizinischer Unsicherheit und ihre Folgen

Medizinische Unsicherheit in Entscheidungssituationen hat verschiedene
Ursachen, wovon sich eine auf die Stiarke bzw. Validitdt wissenschaftlicher
Evidenz bezieht. Dies kann durch fehlende oder inkonsistente Daten und
konfligierende Meinungen/Empfehlungen von Expertinnen und Experten
bedingt werden (Politi, Han, & Col, 2007, S. 682-683).

Mit Blick auf die informierte Entscheidung muss beachtet werden, dass
zwischen der Kommunikation (unklarer) medizinischer Evidenz und der
Teilhabe von Patientinnen und Patienten an der Entscheidungsfindung
eine Wechselbezichung besteht: Wenn partizipative Entscheidungsfindung
das Ziel ist, muss der Patient oder die Patientin iiber die Evidenzlage auf-
geklart werden; ist die Evidenzlage unklar, wird eine partizipative Ent-
scheidungsfindung umso wichtiger (Bergert, 2008). Deshalb ist es uner-
lasslich, unklare Evidenzen angemessen zu kommunizieren (Deutsches
Netzwerk Evidenzbasierte Medizin e. V., 2016). Dies ist besonders dann
relevant, wenn es um Entscheidungen geht, bei denen die Patientin oder
der Patient individuell Nutzen und Risiken abwigen muss (Epstein &
Gramling, 2013).

Um unklare Evidenzen zu vermitteln, konnen verschiedene Moglichkei-
ten der Darstellung genutzt werden. Vorhandene Studien zur Wirkung von
bspw. Visualisierungen auf die Patientinnen und Patienten kommen bisher
zu keinem klaren Ergebnis (Politi et al., 2007, S. 686). Es gibt jedoch Hin-
weise darauf, dass die gewidhlte Form der Darstellung von medizinischer
Unsicherheit, z. B. in Form von Konfidenzintervallen, die individuelle Ri-
sikowahrnehmung beeinflussen kann. Dabei zeigen sich allerdings indivi-
duelle Unterschiede in Abhéngigkeit von der Personlichkeit und Motivati-
on der Patientinnen und Patienten (Han et al., 2009). Die Wahrnehmung
von in Gesundheitsinformationen enthaltenen medizinischen Evidenzen
wird auBlerdem davon beeinflusst, welche Glaubwiirdigkeit die Patientin-
nen und Patienten wissenschaftlicher Forschung zuschreiben und ob sie
deren Ergebnisse auf ihre eigene Situation anwenden konnen (Glenton,
Nilsen, & Carlsen, 2006). Zudem ist bekannt, dass Unsicherheiten auch zu
hoherem Vertrauen oder Misstrauen gegeniiber der Quelle fithren kdnnen
(Johnson & Slovie, 1995). Eine als unangenehm empfundene Wahrneh-
mung und negative Bewertung von Unsicherheit ist dabei unter Umstin-
den mit der Vermeidung der Entscheidung assoziiert; doch auch hier gibt
es individuelle Unterschiede im Umgang mit Ambiguitdt (Politi et al.,
2007, S. 688-689).
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Somit zeigen die Ergebnisse, dass noch nicht abschlieend geklart ist,
welche individuellen Einflussfaktoren bei Entscheidungen unter Unsicher-
heit relevant sind und welche kognitiven und affektiven Reaktionen die
Kommunikation medizinischer Unsicherheit hervorruft. Darliber hinaus
stellt sich die Frage, ob im Sinne der Kenntnis der Chancen und Risiken
und ihrer individuellen Abwagung das Ideal einer informierten Entschei-
dung erreicht wird.

3 Fallbeispiel Mammographie-Screening

Die vorliegende Studie widmet sich diesen Fragen am Beispiel der Ent-
scheidung tiber die Teilnahme am Mammographie-Screening. Im Zuge des
Einladungsverfahrens werden Frauen zwischen 50 und 69 Jahren alle zwei
Jahre dazu aufgefordert, eine Entscheidung iiber ihre Teilnahme zu treffen.
Da das Verfahren sowohl Nutzen als auch Schaden bringen kann, stellt es
ein Beispiel fiir ein ,,complicated problem™ (Epstein & Gramling, 2013)
dar, das es erforderlich macht, die Frauen {iber die bestehende Evidenzlage
und die medizinischen Unsicherheiten aufzuklaren.

Eine Befragung von 5000 Frauen in Deutschland zeigt, dass die Mehr-
heit (76 %) der Mammographie positiv gegeniibersteht; zugleich werden
Chancen und Risiken des Verfahrens hiufig falsch eingeschitzt (Dierks &
Schmacke, 2014). Um den Frauen eine addquate und evidenzbasierte In-
formationsgrundlage fiir ihre Entscheidung anzubieten, werden die im Zu-
ge der Einladung bereitgestellten Materialien stetig weiterentwickelt. Zu-
letzt wurden 2016 sowohl das Einladungsschreiben als auch die Informati-
onsbroschiire iiberarbeitet (Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen, 2016). Die Ergebnisse der durchgefiihrten Evaluati-
onsstudien beziehen sich vor allem auf die Verstindlichkeit und Vermitt-
lungspotenziale der Materialien, lassen dabei aber auflen vor, wie sich der
Entscheidungsprozess gestaltet und mit unklarer Evidenz sowie Unsicher-
heiten umgegangen wird. Die forschungsleitenden Fragen der vorliegen-
den Studie lauten daher:

FF1: Wie gehen Patientinnen mit Informationen zu (unklarer) medizi-
nischer Evidenz im Zuge der Entscheidungsfindung iiber die Teilnahme
am Mammographie-Screening um?

FF2: Inwieweit wiigen Patientinnen die Chancen und Risiken — im Sin-
ne einer informierten Entscheidung — individuell ab?
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4 Methodische Umsetzung

Zur Beantwortung der forschungsleitenden Fragestellungen wurde ein
qualitativer Zugang gewdhlt. Dieser wird zum einen dem sensiblen und
teilweise auch angstbesetzten Thema sowie den individuellen Erfahrungen
der Frauen gerecht. Zum anderen ermdoglicht er es, sehr umfassend auf den
individuellen Umgang mit der Entscheidung einzugehen und ein tiefge-
hendes Verstdndnis der Entscheidungsfaktoren und mdglicher Unsicher-
heiten zu erhalten.

Die Rekrutierung der Frauen erfolgte tiber bestehende personliche Kon-
takte. Als Quotierungsmerkmale wurden das Alter und die Erfahrung mit
dem Einladungsverfahren gewéhlt. Im Mai und Juni 2017 konnten insge-
samt elf leitfadengestiitzte Interviews mit Frauen im Alter von 40 bis 65
Jahren gefiihrt werden. Dabei handelt es sich um sieben Frauen mit Erfah-
rung und vier Frauen ohne eigene Erfahrung mit dem Mammographie-
Screening. Das Alterskriterium deckt sich mit den Primédrerfahrungen in
Bezug auf die Mammographie. Dies bedeutet, dass die Frauen unter 50
Jahre bisher keine Erfahrung mit der Mammographie haben, wihrend die
interviewten Frauen iiber 50 Jahre schon an einer Mammographie teilge-
nommen haben.

Beide Gruppen wurden zu ihrem gesundheitsbezogenen Informations-
verhalten und Gesundheitsbewusstsein, ithrem Rollenverstindnis als Pati-
entin sowie ihrer Einstellung zur Mammographie, der Einschitzung ihres
Nutzens und ihrer Risiken befragt und um eine Bewertung der neuen In-
formationsmaterialien gebeten. Wihrend die Frauen ab 50 (mit Erfahrung)
ihren Entscheidungsprozess retrospektiv reflektieren sollten und im An-
schluss Ausziige aus der neuen Broschiire gezeigt bekamen, wurden den
bisher unerfahrenen Frauen (unter 50) neben den Ausziigen aus der Bro-
schiire auch das iiberarbeitete Einladungsschreiben und das Préiferenztool
vorgelegt. Die Ausziige aus den Informationsmaterialien umfassten vier
Seiten der Broschiire, die auf die Vor- und Nachteile des Screenings einge-
hen und sowohl in einem Text als auch grafisch die Heilungschancen und
den Anteil der Uberdiagnosen darstellen. Bei dem Priferenztool handelt es
sich um eine Liste der erwartbaren Konsequenzen der Teilnahme an der
Mammographie. Mithilfe dieser Liste kdnnen sich die Frauen jeweils posi-
tionieren und einordnen, inwiefern diese Konsequenzen eine Rolle fiir ihre
Entscheidung spielen. Es ist damit ein Beispiel fiir eine evidenzbasierte
Entscheidungshilfe (Stacey et al., 2017), die sowohl der medizinischen
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Evidenzlage als auch den personlichen Préferenzen der Betroffenen Rech-
nung tragt.

Die aufgezeichneten und transkribierten Interviews wurden mithilfe
einer qualitativen Inhaltsanalyse im Sinne des thematischen Codierens
nach Flick (2017) ausgewertet. Es handelt sich hierbei um eine Form der
systematisch zusammenfassenden Inhaltsanalyse. Die vorgestellten Di-
mensionen des Leitfadens wurden als deduktive Kategorien eines Codier-
schemas verwendet und strukturierten die Analyse.

5 Ergebnisse

Die nachfolgende Ergebnisdarstellung geht mit Blick auf das Erkenntnis-
interesse ndher auf die Einstellung der Frauen zur Teilnahme an dem
Mammographie-Screening ein, stellt die Wahrnehmung der evidenzbasier-
ten Informationsmaterialien vor, identifiziert die relevanten Entschei-
dungsfaktoren und klért, welche Bedeutung medizinische Evidenzen und
Unsicherheiten fiir die Entscheidungsfindung haben.

5.1 Einstellung der Frauen zur Teilnahme am Screening

Die interviewten Frauen bewerten die Mammographie iiberwiegend posi-
tiv und nehmen vor allem die damit einhergehenden Vorteile der Friiher-
kennung von Brustkrebs und verbesserter Heilungschancen wahr. Zudem
wird pauschal der eigenen Vorsorge und einem bewussten Gesundheitsver-
halten ein hoher Stellenwert zugeschrieben. Dabei wird deutlich, dass die
Mammographie als Vorsorgeuntersuchung verstanden wird:

,Ich mache alle Vorsorgeuntersuchungen — egal welche... Brust gehort auch
dazu. Ich habe selbst keine Risikofaktoren, aber dennoch ist Vorsorge wich-
tig.“ (Monica, 61!, erfahren)

Wihrend die Frauen mit Erfahrung teilweise auf negative Aspekte der Art
der Untersuchung eingehen, deutet sich im Vergleich der Frauen mit und
ohne eigene Erfahrung an, dass gerade die unerfahrenen Frauen eine un-

1 Bei den angegebenen Namen handelt es sich um Pseudonyme.
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eingeschrankt positive Wahrnehmung besitzen und der Mammographie
sehr positiv gegeniiberstehen:

,Fritherkennung ist immer besser.” (Yvonne, 41, unerfahren)
,.Better safe, than sorry.“ (Anna, 49, unerfahren)

Es zeigt sich, dass im Zuge dieser ersten, sehr allgemeinen Bewertung der
Mammographie keine Risiken genannt werden. Dies wird beispielsweise
anhand der Aussage von Evelin (55, erfahren) deutlich: ,,Ich habe ge-
dacht: Man wird nicht jiinger und es kann nicht schaden. *

5.2 Entscheidungsrelevante Faktoren

Weiterhin sollen die entscheidungsrelevanten Faktoren fiir oder gegen die
Teilnahme am Mammographie-Screening identifiziert werden. Dabei ist
eine wichtige Erkenntnis, dass allein die Tatsache des Einladungsverfah-
rens als Empfehlung zur Teilnahme verstanden und von den Frauen als
Hinweis auf die Relevanz der Untersuchung gedeutet wird.

,Man liest: Thr habt die Wahl, aber geht hin.” (Monica, 61, erfahren)

,»Wenn die Sicht nicht positiv wire, wiirden die das nicht machen und nicht
anbieten.” (Eva, 55, erfahren)

,Das ist eigentlich eine verbindliche Erstaufhahme. (Yvonne, 41, unerfah-
ren)

Dieser positive erste Eindruck steht aus Sicht der Frauen im Gegensatz zur
Darstellung von Vor- und Nachteilen in den Informationsmaterialien. Die
darin dargestellte, teilweise kritische Haltung iiberrascht die interviewten
Frauen aufgrund der wahrgenommenen Widerspriichlichkeit und wird als
nicht intendiert bewertet. Beispielsweise sagt Yvonne (41, unerfahren):
., Eigentlich wird es schlechtgeredet.” und Eva (54, erfahren) beschreibt
die Informationsmaterialien als ,,negative Werbung ‘. Dies deutet darauf
hin, dass die wahrgenommene positive Grundhaltung des Einladungs-
schreibens eine positiv verzerrte Verarbeitung der weiteren Informationen
begiinstigt.

Als weitere Entscheidungsfaktoren neben der positiven Voreinstellung
werden auch die Angst vor Krebs und die wahrgenommene Alternativlo-
sigkeit genannt. Die Frauen &uBlern den Bedarf, sich selbst abzusichern,
und verstehen die Teilnahme an der Mammographie als einzige Chance,
um selbst aktiv zu werden und einer moglichen Erkrankung entgegenzu-
wirken:
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»Ich gehe zur Mammographie, damit ich mir nicht auch noch etwas vorwer-
fen muss.... Die Zahlen dndern meine Einstellung nicht. Ich gehe nicht so oft
zur Vorsorge, aber ich gehe zur Mammographie, um meiner inneren Pflicht
nachzukommen. (Gerda, 60, erfahren)

Zu der Identifikation der entscheidungsrelevanten Faktoren zdhlt auch der
Umgang mit den Informationsmaterialien, der einen Teil des Entschei-
dungsprozesses darstellt. Die bereits erfahrenen Interviewten beschreiben
aus der Retrospektive, dass sie den gesehenen Unterlagen nur wenig Auf-
merksamkeit geschenkt haben. So erzahlt Evelin (55) in diesem Zusam-
menhang: ,,Ich gehe mit dem Thema sachlich um — lese das vielleicht
durch, aber es wird dann eben geschreddert. *

Ein eher oberflichlicher Umgang zeigt sich auch in der Interviewsitua-
tion, in der die Frauen gebeten wurden, sich die Materialien in Ruhe anzu-
schauen und anschlieBend zu bewerten. Die Beschreibungen, Grafiken
und Beispiele werden als weitgehend versténdlich und anschaulich bewer-
tet. Bei spezifischen Nachfragen zu den dargestellten Informationen wer-
den jedoch Verstdndnisprobleme deutlich und vor allem die Abbildungen
werden teilweise missverstanden. Auf eine solche Nachfrage erwidert bei-
spielsweise Yvonne (41, unerfahren): ,, Das bringt mich alles ein bisschen
durcheinander.

Vor allem das Verstindnis fiir die Zahlenbelege scheint hohe Anforde-
rungen an die Frauen zu stellen und diese teilweise zu iiberfordern. Dies
leitet zu der Frage iiber, welche Rolle medizinische Evidenzen und Unsi-
cherheiten fiir die Entscheidungsfindung spielen.

5.3 Bedeutung medizinischer Evidenz fiir die Entscheidungsfindung

Wie eingangs beschrieben, ist eine informierte Entscheidung auf qualita-
tiv-hochwertige, evidenzbasierte Informationen angewiesen. Die medizini-
sche Evidenz basiert dabei auf einer Recherche und Synthese aktueller
Studien und schlie3t auch aktuelle Forschungsergebnisse, Wahrscheinlich-
keiten und Prozentangaben ein, die durch entsprechende Formate vermit-
telt werden. Die beschriebenen Materialien stellen die Erkenntnisse aktu-
eller Studien und ihre statistischen Aussagen in einer evidenzbasierten Art
vor. Folglich ist die Qualitdt der Informationen unbestritten, allerdings
stellt sich die Frage, welche Bedeutung solchen evidenzbasierten Gesund-
heitsinformationen zugeschrieben wird und welche Wirkung die vermittel-
ten Inhalte aus Sicht der Frauen haben.
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Fiir die rezipierten Informationsmaterialien zeigt sich in den Interviews,
dass ein Teil der Frauen den Studien eine geringe Bedeutung fiir die eige-
ne Entscheidung zuschreibt. Dies scheint unabhidngig von dem eigenen
Verstindnis fiir die dargestellten Zusammenhinge zu sein:

»Statistiken haben ihre Berechtigung. Es gibt eine Untersuchung, eine Aus-
wertung, eine Statistik — aber ich muss es auf meine Person beziehen und ich
lasse mich davon nicht beeinflussen.“ (Evelin, 55, erfahren)

,,Fiir mich dndert das nichts. Ich finde es schade fiir die Frauen, die eine Uber-
diagnose haben, und ich finde es schade, dass nicht mehr gerettet werden kon-
nen.” (Gerda, 60, erfahren)

Die geringe Relevanz wird damit begriindet, dass sich die Frauen in den
Wabhrscheinlichkeiten nicht repréisentiert sehen und diese nicht ihre indivi-
duelle Risikowahrnehmung widerspiegeln. Beispielsweise begriindet
Yvonne (41, unerfahren) ihr Desinteresse an den dargestellten Statistiken
wie folgt:

,,Ganz ehrlich: Mich interessieren die Zahlen nicht. Wenn ich zur Mammogra-

phie gehe, dann will ich wissen, was mit mir ist und nicht was mit 98 Prozent
der Frauen ist. Jeder Mensch ist anders.*

Im Gegensatz dazu dienen Studienergebnisse und Statistiken anderen
Frauen auch zur Orientierung und prigen ihre Erwartungshaltung an die
Mammographie. In diesem Fall werden die Angaben deutlich stirker wert-
geschétzt: ,, Es ist wichtig zu wissen, wie hoch die Quote ist, dass einem
geholfen wird*“ (Eva, 54, erfahren).

Die mit der Darstellung von Evidenzen verbundenen medizinischen
Unsicherheiten werden nur in geringem Malle wahrgenommen bzw. als
nicht belastend empfunden. Dies kann mit der geringen Bedeutung von
Statistiken zusammenhdngen oder darauf zuriickgefiihrt werden, dass die
positive Einstellung gegeniiber der Fritherkennung, die Aussicht auf er-
hohte Heilungschancen, die grole Angst vor Krebs und das Gefiihl, selbst
keine Alternativen zu haben, eine sachliche Auseinandersetzung mit den
Informationen iiberlagert.

6 Fazit

Die qualitative Studie zu den Faktoren einer informierten Entscheidung
iiber die Teilnahme an dem Mammographie-Screening zur Fritherkennung
von Brustkrebs und der Bedeutung von evidenzbasierten Informationsma-
terialien zeigt, dass die Frauen der als Vorsorgeuntersuchung wahrgenom-
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menen Moglichkeit der Fritherkennung sehr positiv gegeniiberstehen. Die
im Zuge der Interviews identifizierten Entscheidungskriterien weisen da-
rauf hin, dass evidenzbasierte Informationen und deren evidenzbasierte
Vermittlung im Kontext der Forderung informierter Entscheidungen nicht
ausreichend sind.

Neben der Beriicksichtigung medizinischer Evidenz und der Vermitt-
lungsevidenz spielen auch Kontextfaktoren, v. a. motivationale Einfluss-
faktoren und Féhigkeiten, eine wichtige Rolle fiir die Auseinandersetzung
mit dem Nutzen und Schaden einer Untersuchung wie der Mammogra-
phie. Im vorliegenden Fallbeispiel scheint allein die Tatsache des Einla-
dungsverfahrens die Entscheidung fiir die Teilnahme zu beglinstigen und
die weitere Verarbeitung der Informationen zu beeinflussen. Dies kann
aufgrund des Anspruchs an eine informierte Entscheidung als problema-
tisch bewertet werden.

Dabei meint die informierte Entscheidung nicht notwendigerweise, dass
die evidenzbasierten Informationen in die eigene Entscheidung einbezo-
gen werden, aber es sollte sichergestellt werden, dass die Entscheidung
nicht auf der Basis falscher Annahmen entsteht, wobei solche Annahmen
systematisch begiinstigt werden. Daran schlie3t die Frage an, wie das be-
stehende Einladungsverfahren in Deutschland weiter optimiert werden
kann.

Zudem wird in den Interviews deutlich, dass die Entscheidung stirker
durch allgemeine Faktoren, wie der Angst vor Krebs und dem Bestreben,
das eigene Erkrankungsrisiko zu kontrollieren, gepriagt wird und weniger
durch die Auseinandersetzung mit den Chancen und Risiken der Untersu-
chung. Den hohen Stellenwert des Bewiltigungsstrebens von Angsten und
der eigenen Machtlosigkeit zeigen bereits Han et al. (2009).

Im Gegensatz zu der hohen Bedeutung dieser Faktoren wird in Bezug
auf die evidenzbasierten Informationsmaterialien den Ergebnissen medizi-
nischer Studien in Form von Statistiken eine nachgelagerte Relevanz zu-
geschrieben. Vielmehr sieht ein Teil der Frauen eine umfassende Ausein-
andersetzung mit der Entscheidung, vor allem mit den Chancen und Risi-
ken des Screenings, als nicht notwendig an. Dies weist darauf hin, dass
das Bewusstsein fiir die Bedeutung der Entscheidung geférdert werden
muss, um im Sinne der informierten Entscheidung eine tiefgehende Aus-
einandersetzung mit der eigenen Entscheidung fiir oder gegen die Teilnah-
me an der Mammographie zu ermdglichen. Dies sollte Gegenstand weite-
rer Forschung sein.
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AbschlieBend soll auf die Limitationen der vorliegenden Studie hinge-
wiesen werden. Es handelt sich um ein sehr kleines Sample, sodass nicht
nur kein Anspruch auf die Verallgemeinerbarkeit der Daten erhoben wird,
sondern auch kritisch hinterfragt werden muss, ob die theoretische Satti-
gung erreicht wurde. Im vorliegenden Kontext kommt erschwerend hinzu,
dass eine Differenzierung nach der Vorerfahrung angestrebt wurde. Zudem
konnen der Entscheidungsprozess und seine Faktoren nur bedingt abgebil-
det werden, da die interviewten Frauen nur eine Auswahl des Informati-
onsmaterials vorgelegt bekamen. Dennoch liefert die Studie erste Erkennt-
nisse liber die Rolle medizinischer Evidenz im Entscheidungsprozess, die
Ausgangspunkt weiterer Forschung sein sollen.
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