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A. Allgemeine Informationen zum Nationalen Krebsplan

1.  Warum brauchen wir einen Nationalen Krebsplan?

Dank groRer Fortschritte bei Friiherkennung, Diagnostik und Therapie haben sich die Uber-
lebenschancen und die Lebensqualitat krebskranker Menschen in Deutschland in den letzten
Jahrzehnten erheblich verbessert. Dennoch stehen wir vor wachsenden Herausforderungen.
Pro Jahr erkranken mehr als 436.000 Menschen an Krebs und tiber 208.000 Menschen ster-
ben daran. Krebs ist nach Herz-Kreislauf-Erkrankungen die zweithaufigste Todesursache in

Deutschland.

Durch steigende Neuerkrankungsraten sind zunehmend mehr Personen und deren Angeho-
rige von individuellem Leid betroffen. Deshalb wollen wir Problembereiche in der Krebsfrih-
erkennung und Krebsversorgung anpacken. Wir wollen die Aktivitaten aller an der Krebsbe-
kampfung Beteiligten wirksamer aufeinander abstimmen und ein zielorientiertes Vorgehen

forcieren.

Diesem Ziel dient der Nationale Krebsplan, den das Bundesministerium fir Gesundheit
gemeinsam mit der Deutschen Krebsgesellschaft, der Deutschen Krebshilfe und der Arbeits-
gemeinschaft Deutscher Tumorzentren initiilert hat. Dabei ist es gelungen, engagierte Partner
der Lander, der Krankenkassen, der Rentenversicherung, der Leistungserbringer, der Wis-
senschaft und der Patientenverb&nde fiir eine Zusammenarbeit zu gewinnen. Fir die zentra-
len Handlungsfelder sind Vorschlage zur Weiterentwicklung der Versorgung von Krebspati-
enten und -patientinnen und deren Angehérigen formuliert worden. Diese sollen Schritt flr

Schritt umgesetzt werden.

Mit dem Nationalen Krebsplan setzt Deutschland auch entsprechende Empfehlungen der

Europaischen Union (EU) und der Weltgesundheitsorganisation (WHQO) um.

2.  Was haben wir bisher in der Krebsbek&dmpfung erreicht?

Die deutsche Gesundheitspolitik raumt der Krebsbekéampfung seit vielen Jahren einen hohen
Stellenwert ein. In den letzten Jahren und Jahrzehnten wurden grundlegende Verbesserun-
gen und Fortschritte fur die Bevélkerung in Deutschland erreicht:

— im Bereich der Primarpravention durch Kampagnen zu den bekannten Krebsrisikofak-

toren Tabak, Alkohol, UV-Strahlung und ungesunde Erndhrung,



— in der Sekundarpravention durch die Weiterentwicklung der Friiherkennungspro-
gramme der Krankenkassen,

— auf dem Gebiet des umwelt- und arbeitsplatzbezogenen Krebsschutzes,

— bei der Krebsbehandlung durch die Weiterentwicklung der onkologischen Versor-
gungsstrukturen (Modellprogramm der Bundesregierung zur Verbesserung der Ver-
sorgung von Krebspatienten: zwischen 1981—1990 Aufbau von 24 Tumorzentren an
Universitaten und von 34 Onkologischen Schwerpunkten an groReren Krankenhau-
sern der alten Bundeslander sowie weiteren 10 Tumorzentren und 12 Onkologischen
Schwerpunkten in den neuen Bundesléandern von 1991-1996),

— in der onkologischen Rehabilitation,

— in der Palliativmedizin durch finanzielle Unterstiitzung der Bundesregierung zur Ein-
richtung von Palliativeinheiten fir eine umfassende medizinische und psychosoziale
Betreuung von Krebspatienten,

— im Bereich der Krebsinformation fir Betroffene u. a. durch den vom Bundesministeri-
um fur Gesundheit (BMG) sowie dem Bundesministerium fur Bildung und Forschung
(BMBF) geforderten Krebsinformationsdienst (KID) am Deutschen Krebsforschungs-
zentrum in Heidelberg,

— beim Aufbau von Krebsregistern und nicht zuletzt

— in der Krebsforschung.

Mit der Einfuhrung der strukturierten Behandlungsprogramme (Disease-Management-
Programme — DMP) wurde fir Frauen mit Brustkrebs ein wichtiges Angebot einer evidenz-
basierten und qualitatsgesicherten Brustkrebsbehandlung und -nachsorge geschaffen. Die
DMPs werden von den Versicherten gut angenommen. Inzwischen sind bereits 110.000

Frauen in ein zugelassenes DMP fir Brustkrebs eingeschrieben.

Zusatzlich wurden mit den Reformen der gesetzlichen Krankenversicherung zahlreiche
MaRnahmen beschlossen, die Krebskranken zugute kommen. Hierzu zahlen z. B. die
— Starkung der hausarztlichen Versorgung,
— Einfahrung der integrierten Versorgung,
— Offnung der Krankenhéauser fiir die ambulante Versorgung,
— Verbesserung des Leistungsanspruchs gesetzlich Versicherter auf zulassungstber-
schreitende Anwendung von Arzneimitteln in der ambulanten Versorgung (Off-Label-
Use),
— Starkung der ambulanten Palliativversorgung,
— MalRnahmen zur Férderung der Qualitatssicherung im ambulanten und stationéren

Bereich sowie die



— Unterstitzung der Versorgungsforschung.

Hinzu kommen die Initiativen von Fachgesellschaften, Selbsthilfe- und Patientenorganisatio-
nen, zum Beispiel die aktuellen Projekte der Deutschen Krebsgesellschaft und der Deut-
schen Krebshilfe zur Weiterentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen oder zur

Forderung der Leitlinienentwicklung in der Onkologie.

Dank der genannten Aktivitaten in den Bereichen Friiherkennung, Diagnostik und Therapie
haben sich die Uberlebenschancen und die Lebensqualitat krebskranker Menschen seit den
70er Jahren deutlich verbessert. Nach der aktuellen Veroéffentlichung des Robert Koch-
Instituts fir den derzeitigen Berichtszeitraum (Daten 2000 bis 2004) betragen die relativen 5-
Jahres-Uberlebensraten fiir alle erfassten Krebserkrankungen bei Frauen 60 Prozent und bei
Mannern 53 Prozent. Bei Frauen bedeutet dies eine Steigerung um 2 und bei M&nnern sogar
um 5 Prozentpunkte im Vergleich zum Berichtszeitraum 1994 bis 1998. Fir einige Krebsar-
ten sind die Uberlebenschancen inzwischen sehr gut. So liegen die relativen 5-Jahres-
Uberlebensraten von Brustkrebspatientinnen bei 81 Prozent und bei Mannern mit Hoden-
krebs bei nahezu 100 Prozent. Erfreulicherweise haben sich auch die Uberlebensraten bei
krebskranken Kindern in den letzten Jahrzehnten erheblich verbessert. Wahrend die 5-
Uberlebensraten fiir die Anfang der 1980er Jahre erkrankten Kinder bei 67 Prozent lagen,

betragen diese mittlerweile 80 Prozent.

3. Was sind die Handlungsfelder des Nationalen Krebsplans?

Trotz der Fortschritte in der Krebsbekéampfung bestehen noch Verbesserungspotenziale. Die
Problembereiche, die es anzupacken gilt, liegen derzeit vor allem in den Bereichen der
Krebsfriiherkennung und der Krebsversorgung. Der Schwerpunkt des Nationalen Krebsplans
wurde daher in der ersten Phase (2009/2010) auf vier Handlungsfelder gelegt:
e Handlungsfeld 1: Weiterentwicklung der Krebsfriiherkennung
e Handlungsfeld 2: Weiterentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen und
der Qualitatssicherung
e Handlungsfeld 3: Sicherstellung einer effizienten onkologischen Behandlung
(Schwerpunkt zun&chst auf der onkologischen Arzneimitteltherapie)

e Handlungsfeld 4: Starkung der Patientenorientierung/Patienteninformation.

Fir die n&chsten Phasen des Nationalen Krebsplans soll der Handlungsbedarf in weiteren

Feldern der Krebsbhek&dmpfung (insbesondere Primarpravention, Krebsforschung, umwelt-,



arbeitsplatz- und verbraucherbezogener Krebsschutz) bestimmt werden. Danach wird ent-
schieden, ob und welche zusétzlichen Handlungsfelder in den Krebsplan aufgenommen

werden.

Gemeinsam mit dem Bundesministerium fur Bildung und Forschung, das ebenfalls ein Part-
ner im Nationalen Krebsplan ist, kam man Uberein, dass die Krebsforschung, insbesondere
die Versorgungsforschung, in der ersten Phase des Krebsplans als Querschnittsthema in
allen Handlungsfeldern berlcksichtigt werden soll. Der fir die Erreichung der Ziele in den
Handlungsfeldern notwendige Forschungsbedarf wird identifiziert und Empfehlungen flir ent-

sprechende Forschungseinrichtungen werden erarbeitet.

4. Wie sind Struktur und Arbeitsweise des Nationalen Krebsplans?

Das deutsche Gesundheitssystem ist gepragt durch seine foderale Vielfalt und seine starke
Selbstverwaltung mit weitgehend eigenstandigen Versorgungsaufgaben. Der Nationale
Krebsplan tragt diesen strukturellen Besonderheiten Rechnung und ist als ein Koordinie-
rungs- und Kooperationsprogramm konzipiert.

Der Nationale Krebsplan wird vom Bundesministerium fur Gesundheit koordiniert und durch
den Projekttrager im Deutschen Luft- und Raumfahrtzentrum organisatorisch unterstitzt.
Um die fiir die onkologische Versorgung verantwortlichen Akteure und Institutionen einzu-
binden, wurde eine Steuerungsgruppe gebildet, der zahlreiche Organisationen und Institu-

tionen angehoren:

Arbeitsgemeinschaft der Obersten Gesundheitsbehérden der Lander (AOLG)
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren

Beauftragte der Bundesregierung fur die Belange der Patientinnen und Patienten
Berufsverband der Niedergelassenen Hamatologen und Onkologen in Deutschland
e. V.

Deutsche Rentenversicherung Bund

Bundesarbeitsgemeinschaft Selbsthilfe von Menschen mit Behinderung und chroni-
scher Erkrankung und ihren Angehdérigen e.V. (BAG SELBSTHILFE)
Bundesarztekammer

Bundesministerium fur Bildung und Forschung

Deutsche Krankenhausgesellschaft e.V.

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.

Deutsche Krebshilfe e. V.

Deutscher Hausarzteverband e.V.

Deutscher Pflegerat e.V.

Deutsches Krebsforschungszentrum

GKV-Spitzenverband

Kassenarztliche Bundesvereinigung

Ministerium fir Arbeit, Soziales, Gesundheit und Familie des Landes Brandenburg
Niedersachsisches Sozialministerium

Verband der privaten Krankenversicherung



Die im Juli 2008 konstituierte Steuerungsgruppe hat im Herbst 2008 drei hochrangig besetz-
te Experten-Arbeitsgruppen fur die Handlungsfelder 1, 2 und 4 eingerichtet. Insgesamt
wirken weit Giber 100 Expertinnen und Experten aus unterschiedlichsten Einrichtungen und

Organisationen in den Arbeitsgruppen des Nationalen Krebsplans mit.

Fur das Handlungsfeld 3 wurde ein auf Ende Oktober 2009 terminiertes wissenschaftliches
Fachgutachten in Auftrag gegeben. Damit soll das komplexe Thema der innovativen onkolo-
gischen Arzneimitteltherapie unter medizinischen, gesundheitsékonomischen und sozial-
rechtlichen Aspekten vorstrukturiert und aufgearbeitet werden. Nach Vorlage des Gutachtens
wird die Steuerungsgruppe eine Experten-Arbeitsgruppe einrichten, die auf der Grundlage
des Gutachtens Malinahmen zur Sicherstellung einer effizienten onkologischen Arzneimittel-

versorgung erarbeiten soll.

5. Resimee und Ausblick

Mit dem Ziel, die Versorgungssituation fur Krebspatienten in Deutschland entscheidend zu
verbessern, werden in der ersten Phase die oben genannten 4 Handlungsfelder in Angriff
genommen, da in diesen Bereichen ein Nationaler Krebsplan einen echten "Mehrwert" fir die

Krebsbekdmpfung in Deutschland bietet.

Die einzelnen Arbeitsgruppen werden den Stand ihrer Arbeit (s. Teil B) in den verschiedenen
Foren auf der ersten Nationalen Krebskonferenz am 23. Juni 2009 prasentieren und disku-
tieren. Die sich innerhalb dieser Diskussionen ergebenden Anregungen werden in den ein-
zelnen Arbeitsgruppen aufgenommen, intensiv diskutiert und weiter bearbeitet werden. Es ist
vorgesehen, die Ergebnisse der Arbeitsgruppen bis zum Jahresende 2009 6ffentlich vorzu-

stellen und in den gesundheitspolitischen Umsetzungsprozess einzubringen.

Der Nationale Krebsplan hat eine langjéahrige Perspektive. In einer spateren Phase sollen
auch andere wichtige Handlungsfelder, z. B. die Primarpravention oder der umwelt- und ar-
beitsplatzbezogene Krebsschutz beriicksichtigt werden. Auch hierbei wird das Bundesminis-

terium flr Gesundheit alle wichtigen Akteure einbinden.



B Derzeitiger Stand in den einzelnen Handlungsfeldern
Einfihrung

Fur die zielgerichtete Bearbeitung der Handlungsfelder wurden von den Arbeitsgruppen 13
Ubergreifende Ziele und rund 40 entsprechende Teilziele definiert, die in verschiedenen Un-
terarbeitsgruppen intensiv bearbeitet werden. Dies ist ein kontinuierlicher Prozess, der mit
der Nationalen Krebskonferenz noch nicht abgeschlossen sein wird. Die nachfolgenden Tex-

te sollen Uber den bisher erreichten Zwischenstand der Arbeit informieren.

Der Bearbeitungsstand der einzelnen Ziele differiert nach Problemtiefe, Verfiigbarkeit zuver-
lassiger Daten, Meinungsbild der Experten und Sichtweise der an dem Nationalen Krebsplan
beteiligten Akteure. Um trotz dieser heterogenen Ausgangslage eine einheitliches und klar
strukturiertes Vorgehen in den Arbeitsgruppen sicher zu stellen, wurde folgendes Schema

zugrunde gelegt:

o Konkretisierung und Prazisierung des Ziels bzw. der Teilziele

e Prifung der Zielerreichung (Soll-Ist-Analyse): Wo stehen wir derzeit hinsicht-
lich der Zielerreichung? Was sind die Grinde bzw. Barrieren flir eine unzureichen-
de Zielerreichung?

e Entwicklung von Mallnahmen: Welche MaRnahmen kommen flr eine Verbesse-
rung der Zielerreichung in Betracht? Wie sind diese Malinahmen zu bewerten?

e Priorisierung / Empfehlung der Mal3nahmen: Welche MafRnahmen sollten emp-
fohlen und vorrangig umgesetzt werden?

e Verabschiedung einer moglichst konkreten Umsetzungsempfehlung (Akteure
| Zustandigkeiten, Ressourcen, Zeitplan)

e Benennung von Forschungsbedarf



Handlungsfeld 1. Weiterentwicklung der Krebsfritherkennung

Ziel 1: Verbesserung der Information und Teilnahme an der Krebsfriher-
kennung

Die informierte Inanspruchnahme der im Nutzen belegten und auf gesetzlicher Grund-

lage eingefuhrten Krebsfriiherkennungsprogramme wird gesteigert:

— Verbesserung der Informationsangebote Uber Nutzen und Risiken der Krebsfriiherken-
nung mit dem Ziel einer informierten Entscheidung

— Verbesserung der Teilnahmeraten an den im Nutzen belegten Screeningprogrammen

Diskussionsstand

Jede Krebsfriherkennungsuntersuchung (KFU) kann Nutzen (z. B. Senkung der Sterblich-
keit, der Krankheitshaufigkeit und der Beeintrachtigung durch die Krankheit), aber auch Risi-
ken (z. B. falsche Diagnose oder unnétige Abklarungsdiagnostik) mit sich bringen. Da sich
das Krebsfriiherkennungsangebot der gesetzlichen Krankenversicherung an beschwerde-
freie Burgerinnen und Burger richtet, ist eine informierte Entscheidung fur oder gegen die
Teilnahme an einer KFU besonders wichtig. Um dies zu ermdglichen, sind u.a. objektive und
verstandliche Informationen Uber potenzielle Vor- und Nachteile, die mit einer Untersuchung
einhergehen konnen, zur Verfigung zu stellen. Die derzeit zur Verfligung stehenden Infor-
mationen erflllen diese Anforderungen nur bedingt. Teilweise sind sie einseitig oder unvoll-

standig und es fehlen verbindliche Qualitatskriterien flr Informationsmaterialien.

Die als wichtige Quelle fiir Informationen genutzte Kommunikation mit der Arztin oder dem
Arzt setzt grindliche und laufend aktualisierte Kenntnisse tber die jeweiligen KFUen voraus,
Z. B. grundsatzliche Kenntnisse der Chancen und Grenzen der Fritherkennung sowie spe-
zielle und aktuelle Kenntnisse zu den einzelnen Untersuchungen (z. B. Sensitivitat/ Spezifitat
und positiver Vorhersagewert des Tests). Auch die Krankenkassen kénnen ihr Engagement
bei der Aufklarung und Beratung der Versicherten Uber die KFU verstarken. Eine Mdglich-
keit, die Inanspruchnahme der KFU zu steigern, kdnnte die Einfiihrung eines standardisier-
ten Dokumentationsinstruments, z. B. eines Praventionspasses, auch in Verbindung mit der

elektronischen Gesundheitskarte, sein.

Empfehlungen und Ausblick

Die folgenden MaRhahmen werden von der Arbeitsgruppe empfohlen:

Das Informationsangebot sollte von einer unabhéangigen Stelle, z.B. einem Netzwerk zur
Krebsfriherkennungsinformation, anhand eines festgelegten Kriterienkatalogs weiterentwi-

ckelt werden. Ein ,Fortbildungsprogramm Krebsfriiherkennung’ fiir Arztinnen und Arzte sollte




Uber die bloRRe Vermittlung allgemeiner Kenntnisse der Krebsfriiherkennung hinausgehen. Es
sollte Kompetenzen in der informierten Entscheidung und der &rztlichen Gesprachsfiihrung
vermitteln. Derzeit wird noch Uber geeignete MaRnahmen diskutiert, wie das Engagement
der Gesundheitsberufe bei der Beratung tiber Friiherkennungsuntersuchungen gestarkt wer-
den kann. In diesem Zusammenhang wird auch diskutiert, inwieweit Betriebsarztinnen und

-arzte sowie Padiaterinnen und Padiater in die Beratung eingebunden werden kdnnen.

Ferner kdnnte die bestehende gesetzliche Verpflichtung der Krankenkassen dazu genutzt
werden, die Versicherten zu Beginn jedes Kalenderjahres noch gezielter zu informieren. Ein
weiteres Instrument zur Steigerung der Teilnahmeraten wére ein einheitlicher Praventions-

pass, der an die anstehenden Friherkennungsuntersuchungen erinnert.

Zu prufen sind auBerdem MaRRnahmen, die der Aufklarung der Bevolkerung dienen, wie etwa
durch Plakate oder Fortbildungsangebote. Auch sollte die sozial- und kommunikationswis-
senschatftliche Grundlagenforschung zur informierten Entscheidung geférdert werden. Ferner

ist eine Evaluation der angefiihrten MaRnahmen anzustreben.

Ziel 2: Organisatorische Weiterentwicklung der Krebsfritherkennungs-
programme

Die Krebsfriherkennungsuntersuchungen, die nachweislich in der Lage sind, die Mor-
talitdt an der Zielerkrankung zu senken, berticksichtigen die europdischen Empfeh-
lungen an systematische populationsbasierte Screeningprogramme.

a) Zugige Anpassung der Gebarmutterhalskrebs-Friilherkennung an die Qualitatsvorgaben
der aktuellen "Européaischen Leitlinien fUr die Qualitatssicherung des Zervix-Karzinom-
Screenings”

b) Zigige Anpassung der Darmkrebs-Friiherkennung, sobald die europdischen Leitlinien

vorliegen

Zur Sicherung einer qualitativ hochwertigen und effektiven Krebsfriherkennung wird interna-
tional, u. a. in Européischen Leitlinien, empfohlen, Friherkennungsuntersuchungen im Rah-
men organisierter Screeningprogramme zu erbringen. Kernelemente organisierter Program-
me sind: Einladungssystem, Qualitatssicherung sowie eine Prozess- und Ergebnisevaluati-
on. Bislang erflllt in Deutschland nur das Mammographie-Screeningprogramm die Anforde-
rungen an ein organisiertes Screeningprogramm. Ziel des Nationalen Krebsplans ist es, die
bestehenden nicht-organisierten Programme zur Friiherkennung von Gebarmutterhals- und
Darmkrebs organisatorisch weiterzuentwickeln und an die jeweiligen Europaischen Leitlinien

anzupassen.




Ziel 2a: Fruherkennung fur das Zervixkarzinom (Gebarmutterhalskrebs)

Diskussionstand

Das in Deutschland seit 1971 bestehende Angebot zur Gebarmutterhalskrebs-
Friherkennung mittels jahrlichem Pap-Test (benannt nach dem griechischen Arzt George
Papanicolaou) fir Frauen ab 20 Jahren hat sich als erfolgreich erwiesen und zu einer Sen-
kung der Neuerkrankungs- und Sterblichkeitsraten von ca. 60 bis 70 Prozent gefihrt. Trotz
dieser positiven Bilanz bei der Friiherkennung nimmt Deutschland hinsichtlich der Erkran-
kungsraten fir Gebarmutterhalskrebs im européischen Vergleich eher einen mittleren Platz
ein. Als eine mogliche Erklarung dieser seit der Jahrtausendwende fortbestehenden ver-
gleichweise hohen Erkrankungsrate wird das Fehlen eines organisierten Screenings gese-
hen. Empfehlungen fur die Organisation des Zervix-Karzinom-Screenings werden in den ,Eu-
ropaischen Leitlinien fur die Qualitatssicherung des Zervix-Karzinom-Screenings" zusam-
mengefasst. Die Arbeitsgruppe Uberprifte, inwieweit die Vorgaben der Européischen Leitli-

nien in Deutschland erfullt sind, und wie die Vorgaben umgesetzt werden kdnnen.

Mafgeblichen Einfluss auf die Effektivitat eines Screeningprogramms hat die Teilnahmerate.
Die Teilnahme an einem organisierten Screeningprogramm kdnnte durch ein personliches
Einladungsschreiben erhdht werden, da hierdurch auch bisherige Nicht-Teilnehmerinnen und
Frauen, die unregelméanig teilnehmen, besser erreicht wirden. Unterschiedliche Moglichkei-
ten der Ausgestaltung des Einladungsverfahrens werden derzeit diskutiert. Klarungsbedarf
besteht bei der Anpassung des jahrlichen Screening-Intervalls in Deutschland an die in den
Europaischen Leitlinien empfohlenen dreijahrlichen Intervalle. Auch ist eine adaquate Quali-
tatssicherung unverzichtbar. Fir die Abklarung auffalliger Befunde miissen qualitatsgesicher-
te Nachuntersuchungen flachendeckend sichergestellt sein. Die Weiterentwicklung der Qua-
litat und Effektivitat eines organisierten Screenings erfordert eine zentrale Erfassung der
Screeningdaten sowie deren Abgleich mit den Daten epidemiologischer Krebsregister der
Lander. Zur Bewertung der Ergebnisqualitat konnen die Anzahl der Neuerkrankungen und

die Sterblichkeit als Indikatoren dienen.

Empfehlungen und Ausblick

In Anlehnung an die Européischen Leitlinien wird die Einfihrung eines organisierten Zervix-
karzinom-Screenings in Deutschland angestrebt. Wesentliche Aspekte sind dabei ein organi-
siertes Einladungsverfahren, die Anpassung des Screening-Intervalls, die Regelung der
Nachverfolgung und Abklarung auffalliger Befunde, die Weiterentwicklung der Qualitatssi-
cherung und die Sicherstellung der Evaluation des Programms. Innerhalb des Scree-
ningprogramms sind die Risiken, insbesondere falsch-positive Befunde und hieraus resultie-

rende Folgeuntersuchungen und ggf. Eingriffe, zu minimieren und eine kosteneffektive Ver-
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sorgung anzustreben. Vor Einfihrung eines organisierten Screenings sollten Pilotstudien
durchgefuhrt werden, um Effektivitat, Machbarkeit und Kosten zu untersuchen. Eine hohe
Prioritat haben die Weiterentwicklung und der Ausbau der bestehenden Qualitatssicherungs-
mafnahmen. Die Entwicklung von qualitativ hochwertigen, evidenzbasierten medizinischen
Leitlinien soll dazu beitragen, die Diagnostik und Therapie bei auffalligen Befunden zu

verbessern.

Ziel 2b: Fruherkennung fur Darmkrebs

Diskussionsstand

Deutschland hat im internationalen Vergleich bereits eines der umfangreichsten Friherken-
nungsprogramme fur Darmkrebs. Derzeit haben Frauen und Manner im Alter von 50 bis 54
Jahren jedes Jahr Anspruch auf einen Stuhlblut-Test (FOBT). Ab dem Alter von 55 Jahren
besteht ein Anspruch auf eine Friherkennungs-Darmspiegelung (Koloskopie), die nach 10
Jahren wiederholt werden kann. Als Alternative zu einer Darmspiegelung kann ein zweijahrli-
cher Stuhlbluttest durchgefihrt werden.

Zur Verbesserung der Effektivitat der derzeitigen Darmkrebsfriiherkennung sind allerdings
Weiterentwicklungen notwendig. So ist auch die Anpassung der Friherkennung an die Vor-
gaben der derzeit in Vorbereitung befindlichen Européischen Leitlinien zu prifen. Einen we-
sentlichen Faktor zur Senkung von Neuerkrankungen und Todesfallen an Darmkrebs sieht
die Arbeitsgruppe in der Steigerung der Teilnahmerate an der Darmkrebsfriherkennung. Die
momentane Teilnahmerate wird als zu niedrig eingeschéatzt. Ein organisiertes Screening mit
einem bevdlkerungsbasierten Einladungsverfahren kénnte zu einer Erhéhung der Teilnah-
merate beitragen. FUr die erforderliche Evaluation der Screening-MalRhahme ist eine bessere
Dokumentation erforderlich. Die bisher erhobenen Daten umfassen lediglich die im Rahmen
der Darmkrebsfriiherkennung, aber nicht die im Rahmen einer Behandlung durchgefiihrten,
sogenannten kurativen Darmspiegelungen. Eine umfassende Analyse erfordert die Zusam-
menfassung aller koloskopischen Untersuchungen und eine Weiterleitung der Diagnose an
das zusténdige epidemiologische Krebsregister. Weiteren Handlungsbedarf sieht die Ar-
beitsgruppe bei der Dokumentation der 4-Wochen-Komplikationsrate der Fritherkennungsko-
loskopie, der Daten zum famili&ren und erblichen Darmkrebsrisiko und der Ergebnisse des
Stuhl-Tests (FOBT). Der FOBT stellt nach wie vor einen wichtigen Bestandteil der Darm-
krebsfriherkennung dar. Von grof3er Bedeutung sind daher die qualitatsgesicherte Durchfih-
rung dieses Tests sowie die Sicherstellung der Abklarung aller positiven Stuhl-Tests durch

eine Darmspiegelung.
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Empfehlungen und Ausblick

Die Arbeitsgruppe schlagt eine Reihe von MalRBhahmen vor, wie beispielsweise die Einflh-
rung eines organisierten bevolkerungsbezogenen Einladungsverfahrens, eine verstarkte Of-
fentlichkeitsarbeit und eine verbindliche Erfolgskontrolle des Krebsfriiherkennungspro-
gramms. In einigen Bundeslandern sind bereits unterschiedlich organisierte, bevolkerungs-
bezogene Einladungsverfahren fir die Darmkrebsfriiherkennung in Planung oder haben be-
gonnen. Es ist zu prifen, inwieweit diese MalRhahmen erfolgreich sind und inwieweit sie in
einheitlicher Form auf das gesamte Bundesgebiet Ubertragbar waren. Alle MalZnahmen soll-
ten qualitatsgesichert sein und hinsichtlich ihrer Effektivitat und Effizienz gepruft werden.
Forschungsbedarf sieht die Arbeitsgruppe bei der Weiterentwicklung der bestehenden Darm-

krebs-Screening-Methoden und der Starkung der Versorgungsforschung.

Ziel 3: Evaluation der Krebsfriherkennungsprogramme

Die Krebsfriherkennungsprogramme werden hinsichtlich ihres Nutzens (v. a. Mortali-

tatssenkung) unter Einbindung der epidemiologischen Landeskrebsregister evaluiert

— Schaffung der gesetzlichen Grundlagen (auf Landesebene, ggf. auch im Sozialgesetz-
buch V (SGB V) fir eine einheitliche Evaluation der gesetzlichen Friiherkennungspro-
gramme

— Finanzielle und organisatorische Sicherung einer fortlaufenden umfassenden verglei-
chenden Mortalitdtsevaluation der Krebsfriiherkennungsprogramme

— Zeitnahe Publikation der Evaluationsergebnisse

Diskussionsstand

Da sich Friherkennungsuntersuchungen an beschwerdefreie Menschen richten, ist es wich-
tig, dass der Nutzen (Sterblichkeitssenkung) und die Qualitat, aber auch mégliche Risiken
von Friherkennungsuntersuchungen regelmafig wissenschaftlich untersucht werden. Fir
die Evaluation bevolkerungsbezogener Screening-Programme wird die Nutzung von epide-
miologischen Krebsregistern als internationaler Standard angesehen. Erst dies ermdglicht
eine aussagekraftige Analyse und Erfolgsbewertung der Programme. Die Bewertung von
Krebsfriherkennungsuntersuchungen kann prinzipiell in zwei Bereiche, die Prozess- und die
Ergebnisevaluation unterteilt werden. Die Prozessevaluation sichert eine hohe Qualitat bei
der Durchfuihrung der Friherkennung. Derzeit wird das organisierte Mammographie-
Screening einer umfassenden Prozessevaluation unterzogen. Die Ergebnisevaluation be-
fasst sich mit dem Nutzen einer Krebsfriiherkennungsmafinahme, insbesondere der Sen-

kung der Sterblichkeit an der entsprechenden Krebserkrankung (Mortalitat). Um hier zu aus-
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sagekraftigen Ergebnissen zu gelangen, miissen die epidemiologischen Krebsregister ein-
gebunden werden.

Derzeit existieren allerdings noch keine verpflichtenden Vorgaben fir eine Ergebnisevaluati-
on von Krebsfriherkennungsmafinahmen. Auch wird die Ergebnis- bzw. Mortalitatsevaluati-
on unter Beteilung der epidemiologischen Krebsregister durch hohe datenschutzrechtliche
Hurden und uneinheitliche Regelungen in den Landeskrebsregistergesetzen behindert. In
diesem Zusammenhang ist fur die bevolkerungsbezogene Krebsregistrierung festzustellen,
dass zwar alle Bundeslander Uber ein epidemiologisches Landeskrebsregister verfligen, je-
doch nur 80 Prozent der Bevélkerung erfasst werden, und nur 50 Prozent der Bundeslander
Krebserkrankungen vollstandig erfassen. Hier missen gemeinsam mit den Landern Wege
gefunden werden, um unter Einhaltung der datenschutzrechtlichen Bestimmungen eine aus-

sagekraftige Evaluation zu ermdglichen.

Empfehlungen und MaRnahmen

Es wird vorgeschlagen, zeitnah die notwendigen rechtlichen Rahmenbedingungen fir eine
verbindliche Ergebnisevaluation von Krebsfriiherkennungsprogrammen zu schaffen. Als
Voraussetzung fir die Ergebnisevaluation miussen verbindliche und belastbare Strukturen
zur Nutzung der epidemiologischen Krebsregister vorhanden sein. Dies erfordert u. a. die
Umsetzung durch die Lander. Ebenfalls ist eine angemessene Finanzierung der Ergebnis-
evaluation sicherzustellen. Weiterhin sieht die Arbeitsgruppe Handlungsbedarf in der Ent-
wicklung von Evaluationskonzepten fur Krebsfriiherkennungsprogramme sowie in der Fest-
legung der hierfiir erforderlichen Datenfliisse und des Datenumfangs. Die Arbeitsgruppe
empfiehlt, fur die Koordinierung, Organisation und Durchfiihrung der Ergebnisevaluation die
Einrichtung einer tGbergeordneten zentralen Struktur zu prifen. Dieser konnte gleichzeitig die
Koordinierung von wissenschaftlichen Studien zur Ergebnisevaluation mit dem Ziel der Op-

timierung von Krebsfriiherkennungsprogrammen tbertragen werden.

Querschnittsthema "Risikoadaptierte Friherkennung"

Bei der Bearbeitung der Ziele 1 bis 3 hat sich gezeigt, dass das Thema einer risiko-
adaptierten Krebsfriiherkennung zunehmend an Bedeutung gewinnt. Die derzeitigen KFUen
richten sich an Menschen mit einem nach Altersgruppe und Geschlecht durchschnittlichen
Risiko fur Krebs. Bei einigen Menschen liegt jedoch ein deutlich hdheres Risiko fur bestimm-
te Krebserkrankungen vor. Fur diese Personen sind die bisherigen MaRnahmen teilweise
nicht ausreichend bzw. setzen — bezogen auf das Lebensalter — zu spét ein. Ein stark erhdh-
tes Risiko ist vor allem bedingt durch eine ererbte Belastung oder das Vorliegen bestimmter

Verhaltens- und/oder Umweltfaktoren. Neuere wissenschaftliche Entwicklungen ermdglichen
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zudem die Identifikation von Risiko-Genen fir einige Tumorarten. Die Mdéglichkeit einer indi-
viduellen Risikokalkulation kann eine Vielzahl neuer Aspekte fur die KFU er6ffnen, die neben
einer Chance der gezielten Vorbeugung in Hochrisikogruppen allerdings auch die Gefahr
einer gesellschaftlichen Benachteiligung von Personen mit einem erhdhten Risiko beinhaltet.
Andererseits bietet die Fokussierung auf Risikogruppen die Chance, die Effizienz und das
Nutzen-Risiko-Verhaltnis der Krebsfriherkennung zu verbessern.

Eine risikoadaptierte Friherkennung zielt darauf ab, Personen mit einem deutlich erhdhten
Risiko anhand bestimmter Risikoindikatoren zu identifizieren und durch gezielte KFUen die
Krankheitshaufigkeit und Sterblichkeit zu verringern. Die Identifizierung von Risikopersonen
aus der Gesamtpopulation wiirde in einem der KFU vorgeschalteten Filterungsprozess erfol-
gen, z.B. durch den Einsatz eines Fragebogens und/oder spezifischer genetischer Untersu-
chungen. Eine Herausforderung bei der Identifizierung von Risikopersonen ist allerdings die
Definition geeigneter und verlasslicher Risikoindikatoren. Aber selbst ein allen Anforderun-
gen entsprechender Risikoindikator erlaubt lediglich eine Wahrscheinlichkeitssaussage be-
zuglich des Eintretens der Erkrankung.

Eine wichtige Frage ist in diesem Zusammenhang die Vermeidung einer Stigmatisierung von
Personen, bei denen ein erhdhtes Risiko festgestellt wurde. Sozialrechtliche und gesell-
schaftliche Nachteile missen verhindert werden. Grenzwerte fir die Zuordnung zu einer Ri-
sikogruppe sind daher mit ul3erster Sorgfalt und Sensibilitat festzulegen.

Bei der Diagnosestellung ist zu berlicksichtigen, dass in der Gruppe von Risikopersonen
andere Bedingungen vorliegen kénnen, z.B. hinsichtlich der biologischen Eigenschaften des
Tumors. Zur Auswahl angemessener Tests fur eine risikoadaptierte Krebsfriherkennungsun-
tersuchung sind somit spezifische, qualitativ hochwertige Diagnosestudien in der Gruppe der
Risikopersonen notwendig. Wie jede KFU hat auch die risikoadaptierte KFU potenzielle Vor-
und Nachteile. Insbesondere der Filterungsprozess (Screening), mit dem Personen mit ei-
nem deutlich erhdhten Risiko fur eine bestimmte Krebserkrankung identifiziert werden sollen,
birgt Chancen und Risiken. Die Chancen liegen in einer verbesserten Teilnahme- und Fin-
dungsrate sowie in der Motivation zu einer gesundheitsbewussten Lebensfihrung. Ferner
kann die Konzentration der Krebsfriiherkennung auf umschriebene Risikogruppen unter Um-
standen zu einer Entlastung der Gruppen mit durchschnittlichem oder niedrigem Risiko bei-
tragen, wenn fur diese z. B. die bisherigen zeitlichen Intervalle fir eine Krebsfriherken-
nungsuntersuchung erweitert werden kdnnen. Risiken liegen in einer moglichen falschen
Einstufung als Person mit erhéhtem Krebsrisiko sowie in der psychischen Belastung und
Stigmatisierung der Risikopersonen.

Angesichts der zahlreichen medizinischen, ethischen und sozialen Unwéagbarkeiten betont

die Arbeitsgruppe, dass der Nutzen einer risikoadaptierten KFU in Ergénzung zur allgemei-
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nen KFU vor ihrer Einfilhrung hinreichend wissenschatftlich belegt und eine ausreichende
Begleitevaluation sichergestellt sein muss.

In den weiteren Schritten soll das von der Arbeitsgruppe vorgeschlagene methodische Vor-
gehen fur die Weiterentwicklung der risikoadaptierten Friherkennung auf einzelne Tumorar-

ten geprift werden.

Handlungsfeld 2: Weiterentwicklung der onkologischen Versor-
gungsstrukturen und der Qualitatssicherung

Von den sechs zu behandelnden Zielen (4-9) in diesem Handlungsfeld sind bislang vier in
Bearbeitung. Die Arbeitsgruppe verstandigte sich auf dieses Vorgehen, da es sich sowohl
bei Ziel 4* als auch bei Ziel 72 um tbergreifende Themen handelt, die erst dann sinnvoll be-
arbeitet werden kdnnen, wenn die Arbeit an den Zielen 5, 6, 8 und 9 abgeschlossen ist. Aus

diesem Grunde wurden Ziel 4 und Ziel 7 in der Bearbeitung zunachst zurtickgestellt.

Ziel 5: Vereinheitlichung der Zertifizierung und Qualitatssicherung onko-
logischer Behandlungseinrichtungen

Es existieren einheitliche Konzepte und Bezeichnungen fir die Qualitatssicherung

und Zertifizierung onkologischer Behandlungseinrichtungen

— Leistungserbringer und Entscheidungstrager verstandigen sich auf einheitliche Qualitats-
anforderungen, Datensétze, Zertifizierungsverfahren und Bezeichnungen fir onkologi-
sche Zentren

— Alle onkologischen Behandlungseinrichtungen stellen sich der Qualitatstransparenz, z.B.

durch Zertifizierung

Ausgangslage

Die onkologische Versorgung in Deutschland unterliegt vielfaltigen, sich standig verandern-
den Einflissen und Variablen, die eine kontinuierliche Anpassung der Prozesse und Struktu-
ren sowohl in der Maximal- als auch in der Basisversorgung erforderlich machen. Insbeson-
dere haben die demographische Alterung der Bevolkerung und zunehmend bessere Uberle-
benschancen grof3e Bedeutung fur die Versorgung von Krebskranken. Daher miissen onko-
logische Versorgungsstrukturen heute und in Zukunft einen hohen Grad an Effizienz und
Qualitat nachweisen, um fur Krebskranke adéaquate und wirkungsvolle Behandlungsangebo-

te bereitstellen zu kénnen.

! Ziel 4: Alle Krebspatienten erhalten eine qualitativ hochwertige Versorgung, unabhangig von Alter,
Geschlecht, Herkunft, Wohnort und Versichertenstatus.
2 Ziel 7: Eine sektoreniibergreifende, integrierte onkologische Versorgung ist gewahrleistet.
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Diskussionsstand

Derzeit besteht die Tendenz, fur Betroffene mit haufigen Krebserkrankungen (z.B. Brust-
krebs, Prostatakrebs, Darmkrebs, Lungenkrebs) eine flachendeckende, wohnortnahe und
gualitativ hochwertige Behandlung in zertifizierten Zentren vorzusehen. Daher ist die Zertifi-
zierung von Zentren zunachst die zentrale Frage, mit der sich die Arbeitsgruppe auseinander
gesetzt hat. Bei zertifizierten Zentren handelt es sich um Netze von qualifizierten, interdis-
ziplinaren und transsektoralen, ggf. standortiibergreifenden Einrichtungen der onkologischen
Versorgung. Im Zertifizierungsverfahren soll eine Uber die Sektorengrenzen hinausgehende
interdisziplindre Versorgung abgebildet werden. Wesentlich ist also eine von der Versor-
gungsstruktur unabhéangige Betreuung der Patientinnen und Patienten, das heif3t unabhangig
davon, ob die Behandlung in einer vertragsarztlichen Praxis oder im Krankenhaus erfolgt.
Dabei sind vergleichbare fachliche Qualitdtsstandards und vergleichbare Behandlungser-
gebnisse zu gewdhrleisten. Mit Hilfe der Zertifizierung onkologischer Versorgungsstrukturen

soll eine Optimierung von Strukturen, Prozessen und Ergebnissen erreicht werden.

Angestrebt wird ein bundesweit einheitliches Konzept der Zertifizierung und Qualitatssiche-
rung mit einheitlichen Bezeichnungen fur onkologische Versorgungsstrukturen. Jedem ge-
eigneten Leistungserbringer soll die Méglichkeit eingerdumt werden, ein Zertifikat zu erwer-
ben. Ziel ist ein fairer Wettbewerb um gute Qualitat und demzufolge eine breite Qualitatsver-

besserung.

Aktuell werden Zertifizierungsverfahren auf freiwilliger Basis durchgefihrt und haben mit we-
nigen Ausnahmen keinen unmittelbaren Bezug zum SGB V (Flnftes Buch Sozialgesetzbuch)
oder einer anderen gesetzlichen Grundlage. Inwieweit die Zertifizierung von Zentren verbind-
lich geregelt werden oder aber eine freiwillige Leistung im Qualitatswettbewerb bleiben sollte,

ist zentraler Gegenstand der Diskussion in der Arbeitsgruppe.

Empfehlungen und Malinahmen
Empfehlungen und MaRRnahmen befinden sich noch in Erarbeitung und Diskussion. Neben
Zertifizierungsverfahren werden zuklnftig im Rahmen dieses Ziels weitere MaRnahmen der

Qualitatssicherung in der onkologischen Behandlung diskutiert werden.
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Ziel 6: Evidenzbasierte Leitlinien fur die Krebsbehandlung

Fir alle haufigen Tumorarten existieren evidenzbasierte Behandlungsleitlinien der

hochsten methodischen Entwicklungsstufe (sog. S3-Leitlinien), die von den onkologi-

schen Behandlungseinrichtungen umgesetzt werden

— Entwicklung und Fortschreibung onkologischer Leitlinien der hochsten Entwicklungsstufe
(S3) fur alle haufigen Tumorarten

— Sicherung der angemessenen Verbreitung und Anwendung der Leitlinien

— Evaluation der Auswirkungen der Leitlinienanwendung durch kritische Analyse der Ver-

sorgungsdaten in regionalen und nationalen Qualitdtskonferenzen

Ausgangslage

Die fachlichen Anforderungen an eine hohe Qualitat in der Versorgung verschiedener Krebs-
erkrankungen werden durch Leitlinien definiert. Leitlinien sollen Handlungsempfehlungen im
Sinne von "Behandlungskorridoren” geben, die den aktuell glltigen Stand des medizinischen
Wissens definieren und allgemein zugénglich zur Verfiigung stellen. In Deutschland existie-
ren bisher nur fir wenige Krebsarten qualitativ hochwertige Behandlungsleitlinien. Viele Leit-
linien genligen nicht den internationalen Standards hinsichtlich Evidenzbasierung, Multidis-

ziplinaritat und formaler Konsensbildung.

Diskussionsstand

Die Erstellung von Leitlinien bedarf erheblicher personeller Ressourcen und einschlagiger
Expertise. Auch wenn langfristig eine Unterstlitzung aller Entscheidungen in onkologischen
Behandlungssituationen durch S3-Leitlinien angestrebt wird, ist eine Priorisierung bei der
Erstellung und Aktualisierung von Leitlinien aus Kapazitatsgriinden unerlasslich. Zur Priorita-
tensetzung werden neben der Haufigkeit der Tumorart auch der Bedarf an Entscheidungshil-
fen, an Unterstitzung von Versorgungsstrukturen und Vermeidung von Qualitdtsmangeln auf
allen Versorgungsebenen (Friiherkennung, Diagnostik, Therapie, Rehabilitation, Nachsorge)

sowie das Vorhandensein ausreichender Kompetenz bericksichtigt.

Erhebliche Hurden bestehen auch im Bereich der Verbreitung und Anwendung onkologi-
scher Leitlinien. Die Etablierung von neu eingefuhrten Leitlinien in der taglichen Arbeit ist
aufwéndig und langwierig. Eine alleinige Bereitstellung von Leitlinien im Internet oder in Zeit-
schriften ist nicht ausreichend. Neben der Langfassung werden das Vorhalten einer Kurzfas-
sung fuir den Behandlungsalltag sowie einer allgemeinverstandlichen Patientenversion als
unerlasslich angesehen. Die Arbeitsgruppe spricht sich fur eine zentrale Koordinierung, Be-
reitstellung und Pflege aller drei Fassungen aus. Von besonderer Bedeutung fur die Imple-

mentierung der Leitlinien in der breiten Behandlungspraxis ist auRerdem die Bereitstellung
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von lokalen Informationssystemen in Krankenhaus, Praxis und Rehabilitationsklinik, die die
Anwendung der Leitlinien (z.B. mittels Vorschlag von Behandlungspfaden und Erinnerungs-
hilfen) und die Dokumentation der leitliniengerechten Behandlung unterstiitzen. Aufgrund der
heterogenen und nicht kompatiblen Dokumentations- und Kommunikationssysteme ist dies

derzeit nicht maoglich.

Hochwertige prospektive Studien zur Evaluierung der onkologischen Leitlinien fehlen in
Deutschland. Die Datenheterogenitat verhindert vor allem eine Darstellung der Behand-
lungsqualitéat und Leitlinienkonformitat tiber Sektoren und Regionen hinweg. Nur vereinzelt

werden im Rahmen von Benchmarking-Projekten Leitlinien in der Alltagspraxis evaluiert.

Empfehlungen und Malinahmen

Die Arbeitsgemeinschaft Wissenschaftlicher Medizinischer Fachgesellschaften (AWMF), die
Deutsche Krebsgesellschaft und die Deutsche Krebshilfe haben im Friuhjahr 2008 ein Ab-
kommen geschlossen, das die Forderung der Entwicklung und Fortschreibung onkologischer
Leitlinien zum Inhalt hat. Ebenso gefordert wird die Entwicklung von Instrumenten (z.B. Kurz-
und Patientenfassungen, Qualitatsindikatoren) zur Implementierung in den Versorgungsall-
tag. Trotz dieses Abkommens sieht die Arbeitsgruppe zusatzlichen Bedarf an finanziellen
Mitteln fur die weitere Leitlinienentwicklung, fur eine zentrale Koordination sowie fiir ein vor-
ausplanendes Management. Auf3erdem fehlen in Deutschland Kapazitaten und Expertise im
Bereich der Wissenschatft, um die notwendigen Datenrecherchen und Datenauswertungen

durchfiihren zu kdénnen.

Die Arbeitsgruppe empfiehlt, die bisherige Verbreitung aller onkologischen Leitlinien einer
aktuellen Analyse zu unterziehen. Auf deren Basis kdnnen neue Verbreitungsstrukturen ent-
wickelt werden. Dringlicher Bedarf wird zudem in der Evaluierung der Leitlinien durch Stu-
dien der Versorgungsforschung gesehen. Mit den bestehenden Monitoringsystemen — inshe-
sondere klinischen Krebsregistern — sollte die Anwendung der Leitlinien Uber Sektorengren-

zen hinaus abgebildet werden kénnen.
Eine Konkretisierung und Priorisierung von MaRnahmen und Umsetzungsempfehlungen wird

die Arbeitsgruppe in den kommenden Monaten nach der Nationalen Krebskonferenz vor-

nehmen.
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Ziel 8: Aussagekraftige Qualitatsberichterstattung durch klinische Krebs-
register

Es existiert eine aussagekraftige onkologische Qualitatsberichterstattung fir Leis-

tungserbringer, Entscheidungstrager und Patienten

— Flachendeckender Ausbau der klinischen Krebsregister zur Erfassung der Qualitat der
Versorgung aller Krebskranken

— Starkung der Vernetzung regionaler klinischer Krebsregister

— Starkere Vernetzung von klinischen und epidemiologischen Krebsregistern und Einbin-
dung in die sektorenibergreifende Qualitatssicherung nach 8 137 SGB V

— Rickmeldung der Daten an alle beteiligten Leistungserbringer in Form einer strukturier-
ten, kritischen Ergebnisbewertung

— Transparente Darstellung der Versorgungsergebnisse fir Kliniken, Arztinnen und Arzte,
Betroffene und Offentlichkeit

— Einheitliche Datenséatze fiir die Tumordokumentation

Ausgangslage

Krebskranke Menschen, Leistungserbringer, Kostentrager, Wissenschaft und Politik sind auf
zuverlassige Auskinfte Uber die Qualitat der onkologischen Versorgung angewiesen. Hierbei
leisten klinische Krebsregister wichtige Beitrage zur Darstellung der onkologischen Versor-
gungsqualitat, zur onkologischen Qualitatsberichterstattung und zur Schaffung von Qualitats-
transparenz in der onkologischen Versorgung. Von grof3er Bedeutung ist dabei auch die Ko-
operation von klinischen und epidemiologischen Krebsregistern. Obwohl Bund, Lander,
Krankenkassen und die Deutsche Krebshilfe klinische Krebsregister seit Anfang der achtzi-
ger Jahre durchgehend gefordert haben, sind klinische Krebsregister noch nicht bundesweit
und nicht in einheitlicher Qualitat als feste Bestandteile der onkologischen Versorgung etab-
liert.

Dagegen existiert nach wie vor ein redundantes, kostenintensives Nebeneinander unter-
schiedlicher Qualitatssicherungssysteme. Vor diesen zeichnen sich klinische Krebsregister
dadurch aus, das sie verlaufsbegleitend und Uber verschiedene Versorgungssektoren hin-
weg dokumentieren, und damit die Ergebnisqualitéat onkologischer Versorgung erfassen. An-
dere Systeme (z.B. DMP Brustkrebs, BQS), die lediglich Querschnittsaufnahmen liefern bzw.

nur stationéare Behandlungen abbilden, sind hierzu nicht in der Lage.

Diskussionsstand
Ziel 8 kommt im Nationalen Krebsplan eine zentrale Stellung zu. Die Zielerreichung weiterer
Ziele hangt ab von der Etablierung einer auf das gesamte Bundesgebiet bezogenen und

hinsichtlich der jeweiligen Tumorart vollstandigen, sektoreniibergreifenden onkologischen
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Qualitatsberichterstattung. Die Festlegung einheitlicher Datensatze fir die Tumordokumenta-
tion ist ein wesentlicher Meilenstein, der Auswirkungen auf die gesamte Qualitatssicherung

aller Versorgungsbereiche hat.

Empfehlungen und Ausblick

Die Arbeitsgruppe hat detaillierte Empfehlungen entwickelt und eine Priorisierung vorge-
nommen. Erste Schritte zu deren Umsetzung sind bereits erfolgt.

Unter Nutzung der Erfahrungen bestehender gut funktionierender klinischer Krebsregister
und in Kooperation mit den epidemiologischen Krebsregistern wird ein bundesweites, fla-
chendeckendes Netzwerk der klinischen Krebsregister mit definierten Einzugsgebieten an-
gestrebt. Der flachendeckende Aufbau neuer und der ziigigen Ausbau der existierenden kli-
nischen Krebsregister sind Grundlage fur die weiteren o0.g. Teilziele. Die Schaffung der dafir
notwendigen gesetzlichen Finanzierungsreglungen ist prioritdr und wird von den Ergebnissen
einer Aufwand-Nutzenabschéatzung abhangig sein, die durch das BMG im Rahmen des nati-
onalen Krebsplans in Auftrag zu geben ist.

Fur eine effektive Arbeit der klinischen Krebsregister werden auf3erdem einheitliche Rege-
lungen zum Datenschutz bendétigt. Hierzu bedarf es einer Abstimmung mit den Datenschutz-
beauftragten des Bundes und der Lander tber datenschutzrechtliche Rahmenbedingungen,
welche die Erhebung, Verarbeitung und Weiterleitung personenbezogener Tumor- und Be-
handlungsdaten zum Zweck der Qualitatssicherung durch klinische Krebsregister ermogli-
chen.

Erst durch die Rickmeldung der in den klinischen Krebsregistern gespeicherten Daten an
alle beteiligten Leistungserbringer wird der angestrebte strukturierte Prozess einer Qualitats-
verbesserung ermoglicht. Die Arbeitsgruppe spricht sich fir die Entwicklung von einheitlichen
und transparenten Regeln aus, die festlegen, wie und in welchem Umfang meldende Arztin-
nen und Arzte auf Daten ihrer Patientinnen und Patienten zugreifen kénnen. Es wird ange-
strebt, RUckmeldeinstrumente und geeignete Benchmarking-Verfahren modellhaft unter Be-
ricksichtigung nationaler und internationaler Standards zu erproben.

Einheitliche Datensatze folgen dem Gebot der Datensparsamkeit und erhéhen die Akzeptanz
bei den Leistungserbringern. Insbesondere zur Bewertung neuer Strukturen der onkologi-
schen Versorgung (Zentrenbildung) und der Prifung der Leitlinienkonformitat der Behand-
lung sind einheitliche verbindliche Datenséatze unerlasslich. Hierzu wurde in Abstimmung mit
den epidemiologischen Krebsregistern bereits ein einheitlicher onkologischer Basisdatensatz
entwickelt. Dieser stellt die Basis fir die Erfassung epidemiologischer und klinischer Daten
von onkologischen Patientinnen und Patienten dar. Eine Abstimmung mit dem Gemeinsa-
men Bundesausschuss und die Einbindung in das System der sektorentibergreifenden Qua-

litatssicherung werden angestrebt.
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Ziel 9: Angemessene und bedarfsgerechte psychoonkologische Versor-
gung

Alle Krebspatienten erhalten bei Bedarf eine angemessene psychoonkologische und

psychosoziale Versorgung

— Verbesserung der Erkennung psychosozialen Unterstitzungsbedarfs und Therapie be-
handlungsbeduirftiger psychischer Stérungen bei Krebskranken und Angehdrigen

— Sicherstellung der notwendigen psychoonkologischen und psychosozialen Versorgung

im ambulanten und station&aren Bereich

Ausgangslage

Viele an Krebs erkrankte Menschen sowie ihre Angehdorigen sind durch die Diagnose und
Behandlung der Krebserkrankung sowie mogliche Behandlungsfolgen psychisch und sozial
stark belastet. Etwa 25 bis 30 Prozent aller Krebskranken entwickeln im Verlaufe ihrer Er-
krankung behandlungsbedurftige psychische Stérungen. Daher ist die psychosoziale und
psychoonkologische Versorgung von Krebskranken und ihren Angehdrigen integraler Be-

standteil einer umfassenden Krebsbehandlung.

Diskussionsstand

Psychosoziale Versorgung beinhaltet die Information, Beratung und Begleitung zur Bewalti-
gung der Erkrankung und ihrer sozialen Folgen. Psychoonkologische Versorgung umfasst
die psychotherapeutische Behandlung von psychischen Stérungen und psychotherapeuti-
sche Malinahmen zur Unterstitzung der Krankheitshewéltigung. Die Malinahmen werden
von verschiedenen Berufsgruppen und der Selbsthilfe zu verschiedenen Zeitpunkten und in
den unterschiedlichen stationaren und ambulanten onkologischen Behandlungs- und Reha-
bilitationseinrichtungen fur Patientinnen und Patienten und ihre Angehdrigen angeboten.
Eine angemessene psychosoziale und psychoonkologische Versorgung ist bedarfsorientiert,

zeitnah, niederschwellig und wohnortnah.

Die Erkennung und Therapie des psychosozialen Unterstitzungsbedarfs und behandlungs-
beddrftiger psychischer Stérungen kann mit Hilfe geeigneter Diagnoseinstrumente verbes-
sert werden. Es existieren zwar geprtfte und klinisch relevante Instrumente, allerdings man-
gelt es derzeit an einem integrierten und flichendeckenden Einsatz. Die Erfassung der indi-
viduellen Belastung bzw. Beeintrachtigung sowie die daraus abgeleitete Indikation flr eine
psychosoziale/psychoonkologische Betreuung muss einheitlich dokumentiert und innerhalb
der beteiligten Versorgungsstrukturen bzw. an den sektoralen Schnittstellen kommuniziert

werden.
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Die Sicherstellung der notwendigen psychoonkologischen und psychosozialen Versorgung
im ambulanten und stationédren Bereich erfordert ein gestuftes Versorgungsangebot, in dem
die bestehenden Angebote im Sinne von aufeinander aufbauenden Modulen integriert und
(sektoreniibergreifend) miteinander vernetzt sind. Die derzeitige Verfligbarkeit und der Zu-
gang zu psychosozialen Versorgungsangeboten variiert erheblich je nach regionalen Gege-
benheiten (z.B. Stadt/ Land), und die Angebote sind zu wenig koordiniert und bedarfsge-

steuert.

Empfehlungen und Ausblick

Vordringlich ist eine bessere Information lGiber das bestehende Versorgungsangebot. Zur
Sicherstellung eines bedarfsorientierten und strukturierten Zugangs zu den Versorgungsan-
geboten ist auch eine bessere Vernetzung zwischen den Leistungserbringern bis hin zu einer
gezielten Zuweisung im Sinne einer Guide- oder Case-Management-Funktion fur die Patien-
tinnen und Patienten notwendig. Hierzu empfiehlt die Arbeitsgruppe — auf Basis einer sorg-
faltigen Bestandsaufnahme — unterschiedliche Strategien in Modellprojekten zu testen und
zu evaluieren. Um zugleich eine bessere Qualifizierung des Personals und mehr Transpa-
renz zu erreichen, sollte verbindlich festgeschrieben werden, welcher Personenkreis mit wel-
cher Qualifikation im Bereich der psychosozialen und psychoonkologischen Versorgung tétig
werden darf.

Fir eine Integration der psychosozialen/psychoonkologischen Behandlung in das Gesamt-
behandlungskonzept ist eine einheitliche abgestimmte psychosoziale Standarddokumentati-
on wesentlich, deren Kernvariablen in relevante onkologische Leitlinien, Zertifizierungskrite-
rien und klinische Krebsregister integriert werden sollten.

Strukturelle und finanzielle Rahmenbedingungen missen sicherstellen, dass psychosoziale
Leistungen als fester Bestandteil des Versorgungsangebotes im Krankenhaus realisiert wer-
den kénnen. Zudem kann eine bedarfsgerechte ambulante psychoonkologische Versorgung
erfordern, dass die Vergitungsmdglichkeiten fur psychotherapeutische Interventionen ange-
passt werden mussen.

Die Priorisierung der Mal3Bnahmen und konkrete Umsetzungsempfehlungen werden von der

Arbeitsgruppe in den Monaten nach der Nationalen Krebskonferenz entwickelt.
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Handlungsfeld 3: Sicherstellung einer effizienten onkologischen
Behandlung

Ziel 10: Fairer und schneller Zugang zu innovativen Krebstherapien

Alle Patienten erhalten einen fairen und schnellen Zugang zu nachweislich wirksamen

innovativen Krebstherapien

Die Steuerungsgruppe des Nationalen Krebsplans hat sich angesichts der vielfaltigen onko-
logischen Behandlungsoptionen darauf verstandigt, sich zunachst schwerpunktmafig mit der
onkologischen Arzneimittelversorgung zu befassen. Die rasante Entwicklung und Zulassung
neuer ,zielgerichteter” Krebsarzneimittel, die das bisherige Behandlungsspektrum (Chirurgie,
Strahlen- und Chemotherapie) erweitern, haben hohe Erwartungen geweckt. Fachleute und
Betroffene hoffen, dass die ,malRgeschneiderte”, individualisierte onkologische Arzneimittel-
therapie die Wirksamkeit, Vertraglichkeit und Lebensqualitat weiter verbessern wird. Kriti-
sche Stimmen warnen hingegen vor den explodierenden Kosten der Krebstherapie bei teil-

weise marginalem oder ungeklartem Zusatznutzen dieser Arzneimittel.

Die geltenden Vorschriften in Deutschland ermdglichen grundsatzlich eine zeitnahe Einfiih-
rung innovativer Arzneimittel in die Versorgung. Die Herausforderung besteht darin, bereits
frihzeitig nach der Zulassung neuer onkologischer Arzneimittel eine herstellerunabhéngige
Nutzenbewertung, basierend auf breiten Anwendungsdaten zu etablieren, um hiermit eine
wissenschaftlich fundierte und auch wirtschaftliche Verordnungspraxis aufzubauen und zu

sichern.

Fur dieses Themengebiet ist im Rahmen des Nationalen Krebsplans ein wissenschatftliches
Fachgutachten durch das Bundesministerium fir Gesundheit vergeben worden, in dem das
hochkomplexe Gebiet der onkologischen Arzneimitteltherapie unter medizinischen, gesund-
heitsbkonomischen und sozialrechtlichen Aspekten strukturiert aufgearbeitet wird. Nach Vor-
liegen des Gutachtens soll im Rahmen des Nationalen Krebsplans eine Arbeitsgruppe einge-
richtet werden, die das Gutachten auswerten und umsetzungsfahige Handlungsempfehlun-

gen erarbeiten soll.
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Handlungsfeld 4: Starkung der Patientenorientierung

Ziel 11: Qualitatsgesicherte Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote

Es liegen flr alle Krebskranken und ihre Angehérigen niederschwellige, zielgruppen-

gerechte und qualitatsgesicherte Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote vor.

— Sicherung der Qualitat und Seriositét der verfligbaren Informations-, Beratungs- und
Hilfsangebote.

— Bessere Vernetzung und Vereinheitlichung der vorhandenen Angebote fur Krebskranke
und ihre Angehdorigen unter Nutzung von qualitatsorientierten Versorgungsdaten.

— Schaffung niederschwelliger, zielgruppengerechter Angebote zur besseren Steuerung /

Lotsung der Krebskranken durch das Gesundheitssystem

Ausgangslage

Krebskranke und ihre Angehorigen stof3en im Laufe der Erkrankung emotional und organisa-
torisch oft an die Grenzen ihres Bewaltigungsvermogens. Diese Uberforderungssituation
kann bereits nach der Diagnosestellung aber auch erst wahrend der Akuttherapie, Rehabili-
tation und Nachsorge auftreten. Zwar gibt es fur die Betroffenen eine Reihe von Informati-
ons-, Beratungs- und Hilfsangeboten, allerdings sind deren Qualitéat und Seriositat nicht im-
mer transparent. Ferner fallt es den Betroffenen haufig schwer, sich im Dickicht vorhandener
Angebote zurecht zu finden.

Es ist daher notwendig, die Qualitat und Seriositat der vorhandenen Informations- und Bera-
tungsangebote sicherzustellen. Gleichzeitig missen die vorhandenen Angebote besser ver-
netzt und effektiver genutzt werden. In diesem Zusammenhang ist von Bedeutung, dass auf-
grund des exponentiell ansteigenden Wissenszuwachses auf dem Gebiet der Krebserkran-
kungen die qualitativen und quantitativen Anforderungen an wissenschatftlich fundierte und
vertrauenswaurdige Krebsinformationen in den letzten Jahren enorm gestiegen sind. Die zent-
ralen Fragestellungen, mit denen sich die Arbeitsgruppe zunachst auseinander gesetzt hat,
konzentrieren sich daher zunachst auf die Qualitatssicherung bzw. -verbesserung von Hilfs-

und Informationsangeboten sowie der effizienten Vernetzung bereits bestehender Angebote.

Diskussionsstand

In einem ersten konkreten Schritt wurde gemeinsam von den am Nationalen Krebsplan be-
teiligten Organisationen ein internetbasiertes "Netzwerk Krebsinformation" gegriindet.
Grundsatzlich ist dieses Netzwerk auch fur weitere Anbieter offen, die jedoch einen hohen
Qualitatsstandard ihrer Informationsangebote nachweisen missen. Ein effektives und prakii-
kables Verfahren der Qualitatsprifung wird derzeit erarbeitet. Die entscheidenden Kriterien

fur die Auswahl der Informationsangebote sind jedoch bereits klar definiert. So missen die
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im Netzwerk vorhandenen Informationsangebote neben einer nachgewiesenen hohen Quali-
tat auch unabhéangig von partikularen Interessen sein und den Nutzerinnen und Nutzern kos-

tenfrei zur Verfigung stehen.

Empfehlung und Ausblick

Die Vernetzung durch das webbasierte Netzwerk Krebsinformation als Plattform fir Instituti-
onen und Gruppen, die qualitatsgeprifte Informationen, Beratungs- und Hilfsangebote auf
der Basis verbindlicher und einheitlicher Standards bereitstellen, wird weiter vorangetrieben.
Hierzu gehdrt insbesondere auch die Einrichtung einer einheitlichen gebiihrenfreien Telefon-
nummer®, wodurch dem Netzwerk eine zentrale Drehscheiben- und Vermittlerfunktion in der
Krebsinformation zukommt.

Dartber hinaus sollen einheitliche Qualitatsstandards fur samtliche Formen der krebsbezo-
genen Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote entwickelt werden. Eine Grundlage hier-
Zu ist das Papier ,,Gute Praxis Gesundheitsinformation“ des Deutschen Netzwerks Evidenz-
basierte Medizin. Auf dieser Basis soll die Entwicklung eines Qualitatssiegels fiir Anbieter
von Krebsinformationen geprift werden. Damit wird auch in der Au3endarstellung deutlich,
dass Mitglieder dieses Netzwerkes qualitativ hochwertige und wissenschatftlich abgesicherte

Krebsinformationen bereitstellen.

Ziel 12a: Kommunikative Kompetenz der Leistungserbringer

Alle in der onkologischen Versorgung tatigen Leistungserbringer verfigen tber die

notwendigen kommunikativen Fahigkeiten zu einem adaquaten Umgang mit Krebs-

kranken und ihren Angehdrigen:

— In der Aus-, Weiter- und Fortbildung der Gesundheitsberufe wird die Vermittlung adaqua-
ter Kommunikationskompetenzen verbessert

— Die Kommunikationsfahigkeiten werden im Rahmen der Qualitatssicherung laufend {-

berprift und trainiert

% Der Krebsinformationsdienst (KID) am Deutschen Krebsforschungszentrum in Heidelberg hat ange-
boten, seine kostenlose, bundesweite Rufnummer (0800-420 30 40) zur Verfigung zu stellen.
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Ziel 12b: Starkung der Patientenkompetenz

Ziel 13: Partizipative Entscheidungsfindung

Die Patientinnen und Patienten werden aktiv in die Entscheidung Gber medizinische

Maflnahmen einbezogen

— Bereitstellung evidenzbasierter Patienteninformationen im Prozess der Behandlung zur
Unterstlitzung der Entscheidungsfindung

— Praktizierung der partizipativen Entscheidungsfindung (Umsetzung der Verfahren des

»shared decision making").

Aufgrund der engen thematischen Néahe der Ziele 12 und 13 wurde deren Bearbeitung in der
Arbeitsgruppe zusammengefasst. Ferner wurde das urspriingliche auf die Kompetenz der
Leistungserbringer zugeschnittene Ziel 12 (12a neu) im weiteren Verlauf um die Starkung

der Patientenkompetenz (Ziel 12b) erweitert.

Ausgangslage

Die Fahigkeit zur angemessenen Kommunikation mit den Krebskranken und ihren Angehori-
gen sollte eine Basiskompetenz aller in der Onkologie tatigen Berufsgruppen darstellen. Die
patientenzentrierte Kommunikation umfasst hierbei eine verstéandliche Informationsvermitt-
lung beziglich Diagnose, Behandlungsmdéglichkeiten und Verlauf der Erkrankung sowie eine
patientenzentrierte, einfilhisame Uberbringung auch von schlechten Nachrichten. Unklar ist
derzeit jedoch, ob und in welchem Malf3e alle an der onkologischen Versorgung beteiligten
Berufsgruppen kommunikativ und sozial hinreichend auf diese Anforderungen vorbereitet
sind. Nur wenn dies der Fall ist, sind sowohl Arztin und Arzte als auch Patientinnen und Pati-
enten in der Lage, diagnostische und therapeutische MalRnahmen gemeinsam zu beschlie-
Ben und zu tragen. Sowohl das patientenzentrierte Gesprach als auch eine partizipative Ent-
scheidungsfindung setzen neben kommunikativen Kompetenzen seitens der Arztin/des Arz-
tes auch entsprechende Kompetenzen auf Seiten der Patientinnen/Patienten voraus. Die
Starkung der Patientenkompetenz bildet demnach eine weitere Zieldimension. Fertige Kon-
zepte liegen jedoch bisher noch nicht vor. Daher ist die weitere Entwicklung von Konzepten

zur Starkung der Patientenkompetenz eine wichtige Aufgabe des Nationalen Krebsplans.

Diskussionsstand

Die Umsetzung dieser Ziele bedarf zunachst einer sorgfaltigen Analyse bereits bestehender
Curricula unter dem Blickwinkel der Vermittlung von Kompetenzen der patientenorientierten
Gesprachsfuhrung. Dies impliziert eine empirische Erfassung samtlicher relevanter Aus-,

Fort- und Weiterbildungsangebote, insbesondere in den Gruppen der priméren Ansprech-
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partner onkologischer Patientinnen und Patienten, ndmlich der Gesundheits- und Kranken-
pflege sowie den Arztinnen und Arzten. Eine solche umfassende Analyse ist derzeit in der
Planungsphase, noch im Jahr 2009 soll mit einer entsprechenden Erhebung begonnen wer-

den.

Partizipative Entscheidungsfindung und starkere Patientenbeteiligung sind Angebote und
durfen nicht zu einer Uberforderung oder zu einer Verpflichtung fur Krebskranke werden.
Daher beinhaltet der Prozess der partizipativen Entscheidungsfindung zunéchst die Ermitt-

lung der Beteiligungswiinsche bzw. -erwartungen der Patientinnen und Patienten.

Die Arbeitsgruppe hat unterschiedliche Barrieren identifiziert, die einer flachendeckenden
Umsetzung der patientenorientierten Gesprachsfihrung, der effektiven Starkung der Patien-
tenkompetenz sowie einer partizipativen Entscheidungsfindung im Weg stehen. Die Griinde
sind vielfaltig und liegen u. a. in der dominant biomedizinischen Ausrichtung der grundstan-
digen Ausbildung der Arztinnen und Arzte. Auch fehlt die Integration geeigneter und quali-
tatsgesicherter Informationsmoglichkeiten und medizinischer Entscheidungshilfen in die indi-
viduelle Patientenberatung. Auch Barrieren in der Arzt-Patient-Interaktion (z. B. Wissensge-
falle, unterschiedliche Rollenbilder, soziokulturelle Unterschiede) kdnnen eine partizipative
Entscheidungsfindung erschweren. Hinzu kommen berufsgruppentbergreifende Barrieren
wie Uberlastung, Zeitmangel, Zunahme patientenferner Tatigkeiten. Solche Barrieren sind in
den verschiedenen Berufsgruppen vermutlich unterschiedlich stark ausgeprégt und bedirfen

einer zielgruppenspezifisch differenzierten Analyse.

Empfehlung und Ausblick

Kommunikative Kompetenzen sind derzeit nur unzureichend in die Aus-, Weiter- und Fortbil-
dungsstrukturen der an der onkologischen Versorgung beteiligten Berufsgruppen integriert.
Zunachst muss eine sorgfaltige Ist-Analyse dieser Strukturen erfolgen, verbunden mit einer
systematischen Erfolgsbewertung der bestehenden Angebote. Darauf aufbauend muss
nachdrtcklich eine Verankerung von Lehreinheiten zu der patientenorientierten Gesprachs-
fihrung sowie der partizipativen Entscheidungsfindung auf allen Ebenen der Qualifizierung
gefordert werden. Neben der Verbesserung der Aus-, Weiter- und Fortbildung sollten auch
geeignete Anreizsysteme fur die Nutzung von Fort- und Weiterbildungsmafl3nahmen geschatf-
fen werden, z. B. durch eine entsprechende Anpassung der Zertifizierungskriterien fiir onko-
logische Zentren/Organzentren. Die Vergabe eines solchen Zertifikats konnte demnach auch
davon abhé&ngig gemacht werden, ob und in welchem Ausmal die Mitarbeiterinnen und Mit-
arbeiter solcher Zentren regelmafig entsprechende Fort- und WeiterbildungsmafRnahmen

wahrnehmen.
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Das Konzept der Patientenkompetenz bedarf einer weiteren wissenschaftlichen Ausarbei-
tung und Erforschung. Hierzu gehoren systematische Erhebungen der Patientenkompetenz
bei onkologischen Patientinnen und Patienten in verschiedenen Phasen der Erkrankung, die
Untersuchung deren Beteiligungswinsche sowie die Entwicklung und Evaluation von Infor-

mations-, Beratungs-, Schulungs- und Bildungsangeboten.
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