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Praambel

Der Nationale Krebsplan wurde durch das Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG)
gemeinsam mit der Deutschen Krebsgesellschaft e.V., der Deutschen Krebshilfe e.V. und der
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e.V. am 16. Juni 2008 initiiert. Vertreter von
Landern, Kranken- und Rentenversicherung, Leistungserbringern, Wissenschaft,
Fachgesellschaften und Patientenverbdnden formulieren in vier Handlungsfeldern Ziele zur
optimalen Versorgung von Krebspatientinnen und -patienten, konzipieren Mafdnahmen zu deren
Umsetzung und definieren den noch bestehenden Forschungsbedarf zur Umsetzung der
jeweiligen Ziele.

Dass in diesem Rahmen die Starkung der Patientenorientierung und Patientenkompetenz als
eines von vier Handlungsfeldern definiert wurde, spiegelt die wachsende Bedeutung wider, die
der Patientin bzw. dem Patienten in Gesellschaft und Politik beigemessen wird. Durch die
Einbindung aller an der Versorgung Beteiligten soll die Patientenorientierung in der Praxis
wesentlich vorangebracht werden. Dies betrifft insbesondere Ziel 11, das sich mit der
Verbesserung von Informations-, Beratungs- und Hilfsangeboten befasst.

Durch die Kooperation aller relevanten Akteure konnen fiir die Onkologie Strukturen und
Instrumente entwickelt werden, die auch fiir andere Bereiche der Versorgung Modellcharakter
besitzen: Qualitiatsgesicherte Information, Beratung und Hilfsangebote sind fiir Menschen mit
Krebserkrankungen aufgrund der potenziell lebensbedrohlichen Perspektive besonders
dringlich. Doch Qualitdtsstandards fiir Informationen, Beratung und Hilfsangebote sind nicht
notwendigerweise krebsspezifisch. Kriterien, die hier Qualitdt definieren, und Instrumente, die
diese tiberpriifbar machen, sind auf alle anderen Versorgungsbereiche libertragbar - und
angesichts der uniiberschaubaren Zahl heterogener Informations-, Beratungs- und
Hilfsangebote unterschiedlicher Herkunft und Qualitiat dringend notwendig.

Vorbemerkung

Im folgenden Text werden nach Moéglichkeit geschlechtsneutrale Bezeichnungen verwendet. Wo
aus Griinden der besseren Lesbarkeit davon abgewichen wird, gelten Bezeichnungen wie
"Patienten” oder "Arztinnen" grundsitzlich fiir beide Geschlechter.

1 Erlduterung von Ziel 11 (Ziel 11a und 11b)

Beschreibung des Ziels:
Es liegen fiir alle Krebspatienten und ihre Angehorigen niederschwellige, zielgruppengerechte
und qualitdtsgesicherte Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote vor.

1.1 Informationsangebote, Beratungsangebote, Hilfsangebote

Informationsangebote, Beratungsangebote und Hilfsangebote unterscheiden sich durch
unterschiedliche Interventionsstrategien.

* Beider Information geht es vorrangig um die Vermittlung gesundheitsrelevanten Wissens.
Hier ist zu unterscheiden zwischen medizinischem Fachwissen liber Krankheitsbilder und
Behandlungsmethoden sowie Erfahrungswissen, das sich auf die psychosozialen und
praktischen Auswirkungen von Krankheit und auf Krankheitsbewaltigung bezieht.
Information dient zur Verminderung des Kenntnis- oder Aktualititsgefalles zwischen
Kommunikator und Rezipient oder auch zur Beseitigung von Ungewissheit (Noelle-Neuman
etal. 2002, S.148). Weiterhin konnen Informationen auch emotionale Unterstiitzung bieten
(Feldman-Stewart et al. 2007).

* Die Beratung dient der Férderung von Problemlésungskompetenz zur Krankheits- und
Alltagsbewaltigung des Beratenen. Beratung besteht aus einem ,zwischenmenschlichen
Prozess (Interaktion), in welchem eine Person (der Ratsuchende oder Klient) in und durch
die Interaktion mit einer anderen Person (dem Berater) mehr Klarheit iiber eigene Probleme
und deren Bewaltigungsmoglichkeiten gewinnt“ (Rechtien 1998, S. 16).

* Hilfsangebote sind dadurch gekennzeichnet, dass dem Ratsuchenden neben Information und
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Beratung eine aktive Unterstiitzung in einer fiir ihn schwierigen Lebenssituation angeboten
und vermittelt wird, z. B. als konkrete Einzelfallhilfe oder als umfassendes Case
Management.

* Hinzu kommt das Unterstiitzungsangebot der Selbsthilfe durch Gleichbetroffene.

Ziel 11 befasst sich mit der Férderung von Strukturen und Prozessen zur Verbesserung von
Information, Beratung und Hilfsangeboten fiir Patientinnen und Patienten sowie deren

Angehorige.

Haufig miissen Krebspatienten und deren Angehorige weitreichende Entscheidungen in
emotional stark belastenden Situationen treffen. Sie sind daher in hohem Maf3e auf zuverlassige,
unabhingige, zeitnahe und gut zugédngliche Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote
angewiesen.

Diese Angebote sollen alle — nicht nur medizinischen - Inhalte und Aspekte abdecken, die fiir
einen Patienten zum gegebenen Zeitpunkt im Verlauf seiner Krebserkrankung relevant sein
konnen.

Wegen der Unterschiedlichkeit der Bereiche und der unterschiedlichen Anforderungen hat die
Arbeitsgruppe beschlossen, dem Thema (a) Informationen einerseits und den Themen (b)
Beratung und Hilfsangebote andererseits ein jeweils eigenstandiges Papier zu widmen.

1.2 Epidemiologie und Tendenzen

Auf der Basis der aktuell vorliegenden Zahlen wird deutlich, wie grof3, aber auch wie heterogen
die Gruppe der Menschen ist, die als Krebspatientin oder Krebspatient Bedarf an Informationen,
Beratung und Hilfe aufweisen. Bezieht man ihr soziales Umfeld mit ein, also Angehdérige und
enge Freunde, vergrofiert sich der Personenkreis entsprechend. Aufgrund der im Jahr 2010
vorgelegten Daten zur Pravalenz und zur Abschiatzung der Inzidenzentwicklung ist davon
auszugehen, dass mehrere Millionen Menschen in Deutschland Bedarf an Information, Beratung
und Hilfe zu einem breiten Spektrum an krebsbezogenen Fragen aufweisen, von der Therapie
tiber die Nachsorge und auch zum Leben mit Krebs bis hin zu Entwicklungen in der
Krebsforschung.

Um ein Vielfaches grofier ist die Gruppe der Gesunden, die Informationen zur Krebsvorbeugung
wilnschen, die als Versicherte einen Anspruch auf Mafdnahmen zur Krebsfritherkennung haben
und entsprechendes Wissen als Entscheidungsgrundlage benétigen oder die Zielgruppe
entsprechender Informationsmafdnahmen waren. Inwieweit zu praventionsbezogenen Themen
oder zu Screening- und Fritherkennungsmafdnahmen auch konkreter Beratungsbedarf oder die
Notwendigkeit konkreter Hilfsmafinahmen besteht, lasst sich aus den vorliegenden
epidemiologischen und demographischen Daten nicht sicher abschétzen.

Bevolkerungsweite Fritherkennungsmafinahmen fiithren zur Erh6hung des Informationsbedarfs,
weil hierdurch vermehrt Verdachtsfélle identifiziert und abgeklart und definitive Krankheitsfalle
diagnostiziert werden (siehe Nationaler Krebsplan Zielepapier 1).

Im Jahr 2006 erhielten in Deutschland etwa 426.800 Menschen die Diagnose Krebs, davon
197.600 Frauen und 229.200 Manner (ohne nicht-melanotischen Hautkrebs). Fiir 2010
rechneten das Robert Koch-Institut (RKI) und die Gesellschaft der epidemiologischen
Krebsregister (GEKID) mit einem Anstieg der Krebsneuerkrankungen auf insgesamt 450.200.
Seit 1980 hat die Krebsinzidenz bei Frauen um 35 Prozent zugenommen (von 145.000 auf
206.000 im Jahr 2004), bei Mannern um mehr als 80 Prozent (von 124.000 auf 230.000 im Jahr
2004) (RKI 20104, S. 156). Die Mortalitat ist dagegen gesunken, zumindest gilt dies fiir die
altersstandardisierten Raten: Fiir das Jahr 2006 liegen die Zahlen bei 98.492 Frauen und
112.438 Méannern (RKI 2010b, S. 19 ff.). Die relativen 5-Jahres-Uberlebensraten weisen zwar je
nach Tumorart grofde Unterschiede auf. Sie sind bei Mdnnern aber laut RKI insgesamt von 38
Prozent Anfang der 1980er Jahre auf 53 Prozent fiir die Diagnosejahre 2000 bis 2004 gestiegen,
bei Frauen von 50 auf 60 Prozent. Ein weiterer Anstieg ist wahrscheinlich (RKI 2010a, S.157).
Dies hat Auswirkungen auf die Pravalenz. Derzeit leben in Deutschland etwa 1,4 Millionen
Frauen und Manner mit einer Krebserkrankung.
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Die Tumorart mit der hochsten Inzidenz ist bei Frauen der Brustkrebs, bei Mdnnern der
Prostatakrebs. Bei beiden Geschlechtern folgen kolorektale Tumore und Bronchialkarzinome,
letztere sind zumindest bei Mdnnern auch die hdufigste Todesursache unter den
Krebserkrankungen.

Das Durchschnittsalter zum Zeitpunkt der Diagnosestellung liegt fiir Frauen bei 69 fiir Manner
bei 68 Jahren. 38 von 100 Frauen miissen, iiber ihre gesamte Lebenserwartung hinweg
berechnet, mit einer Krebsdiagnose rechnen, aber 47 von 100 Médnnern.

1.3 Gesundheitspolitische Grundlagen

Patientenorientierung auf allen Ebenen des Gesundheitswesens soll zu einem transparenteren,
reagibleren, sichereren, an Zielen orientierten Versorgungssystem beitragen, das den Nutzer in
den Mittelpunkt stellt.

Patientenorientierung ist als eigenes Handlungsfeld in den Nationalen Krebsplan aufgenommen
worden. Damit erkennt die Politik die veranderte Rolle der Patientin und des Patienten im
Gesundheitssystem an und unterstiitzt sie darin, durch aktive Mitwirkung an Behandlung und
Rehabilitation dazu beizutragen, die Folgen ihrer Erkrankung zu bewaltigen.

Die Patientenorientierung hat in Deutschland in den letzten zehn Jahren grofde Fortschritte
gemacht. Durch Forschungsvorhaben wurden die wissenschaftlichen Grundlagen
weiterentwickelt, neue Strukturen sind iliber das flinfte Sozialgesetzbuch (SGB V) geschaffen
worden: Patientenbeteiligung im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA), Unabhangige
Patientenberatung Deutschland (UPD), Patientenbeauftragte(r) der Bundesregierung,
Gesundheitsinformationen durch das Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen (IQWiG).

Trotzdem bestehen noch erhebliche Defizite in der praktischen Umsetzung. Die Verwirklichung
der Patientenorientierung steht haufig im Widerspruch zu bisher mafigeblichen Leitbildern,
professionellen Verhaltensmustern Organisationsabldufen und Interessen der Institutionen des
Gesundheitswesens (SVR Gesundheit 2003, Ziffer 13). Daher ist es notwendig, die
Patientenorientierung auf allen Ebenen weiterhin umfassend und systematisch zu starken.

Die umfassenden und handlungsorientierten Analysen des Sachverstiandigenrats (SVR)
Gesundheit aus dem Gutachten 2000/2001 (Kapitel ,,Optimierung des Nutzerverhaltens durch
Kompetenz und Partizipation, SVR Gesundheit 2001) sowie aus dem Gutachten 2003 (Kapitel
~Wege zur Nutzerorientierung und Partizipation®, SVR Gesundheit 2003) bleiben nach wie vor
gultig.

Das vom SVR Gesundheit entwickelte Leitbild beschreibt den miindigen, informierten und
kompetenten Patienten, der selbst aktiv werden mdchte und mit realistischen Erwartungen
Entscheidungen trifft, die seinen Praferenzen und Bediirfnissen entsprechen. Dieses Leitbild
entspricht den Bediirfnissen und Praferenzen vieler Patientinnen und Patienten (Coulter und
Magee 2003, Klemperer und Rosenwirth 2005). Auch international wird die informierte
Entscheidung als ein Grundrecht der Patienten angesehen (General Medical Council 2008).

Die Starkung der Nutzerkompetenz, definiert u.a. iiber edukative, kommunikative und
informative Faktoren, wirkt sich aus Sicht des SVR Gesundheit in giinstiger Weise auf eine
sachgerechte Inanspruchnahme von Leistungen aus, fordert einen selbststandigeren Umgang
insbesondere mit chronischer Krankheit und kann die Abhdngigkeit des Nutzers vom
Versorgungssystem mindern. Die Bedarfswahrnehmung fiir die Inanspruchnahme und auch fiir
die Inhalte und den Umfang der Gesundheitsversorgung hangt stark vom Ausmafi der Patienten-
Partizipation auf der Mikro-, Meso- und Makroebene ab. Daher empfiehlt der SVR die
obligatorische Einbeziehung des Patienten bzw. der Patientin in medizinische Entscheidungen
durch Shared Decision Making (Mikroebene) sowie umfassende Verbesserungen der
Informationslage und Verfahrens-, Beratungs- und Entscheidungsbeteiligung von
Patientenvertretern in den Gremien und Strukturen des Gesundheitsversorgungssystems
(Mesoebene).

Zu betonen ist, dass die aktive Beteiligung des Patienten auf der Mikroebene der Arzt-Patient-
Interaktion eine Option darstellt, die zu befolgen ist, wenn es der Patient wiinscht - keinesfalls
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besteht von Seiten des Patienten eine Beteiligungspflicht. Professionelle Kommunikation
zeichnet sich u.a. dadurch aus, die unterschiedlichen Beteiligungsbediirfnisse der Patienten zu
erfassen und zu beriicksichtigen (vgl. Nationaler Krebsplan Zielepapier 12a/12b/13).

Problematisch fiir die Patientenorientierung sind auch die einseitig somatische und
interventionsbezogene Ausrichtung der Medizin und die Informationsasymmetrie zwischen den
professionellen Leistungserbringern und auch den Kostentrdgern auf der einen Seite sowie den
Patienten auf der anderen Seite. In diesem Umfeld, das durch unterschiedliche Interessen
gepragt ist, kann der Patient nicht von vornherein darauf vertrauen, dass die ihm vermittelten
Informationen qualitativ hochwertig sind (siehe Tabelle in 2.1). Daher ist es erforderlich,
Transparenz beziiglich der Qualitat von Gesundheitsinformationen herzustellen.

Diese Notwendigkeit leitet sich auch aus der Erkenntnis ab, dass die Entscheidungen der
Patienten von der Qualitdt der Information abhdngen. Bei gut informierten Patienten, die eine
individuelle Nutzen-Schaden-Abwagung und eine Praferenzklarung mit Hilfe von Decision aids
durchfiihren, ist sowohl im Bereich der Fritherkennung als auch der Therapie in einigen
Situationen der Anteil derjenigen hoher, die sich gegen eine Mafdnahme entscheiden (Frosch et
al. 2001, O’Connor et al. 2009, S.25).

* Aufder Mikroebene der Arzt-Patient-Beziehung ist daher eine Kommunikation und
Entscheidungsfindung notwendig, welche sowohl die wissenschaftliche Evidenz iiber die
Behandlungsmoglichkeiten des konkreten Gesundheitsproblems als auch die Wiinsche
und Bediirfnisse des Patienten beriicksichtigt und seine Handlungsfahigkeit fordert.

* Im Gesundheitssystem kann Patientenorientierung somit zu einer Minderung von Uber-,
Unter- und Fehlversorgung fithren. Auf der Mesoebene sind daher Strukturen zu foérdern,
welche die erforderlichen Informationen fiir die Nutzer des Gesundheitswesens
aufbereiten und verfiigbar machen.

2. Prufung der Zielerreichung

2.1 Anforderungen an Krebsinformationen ("Soll")

Die Diagnose Krebs 16st in der Regel Angste aus, weil Krebs als eine potenziell todbringende und
besonders leidbehaftete Krankheit wahrgenommen wird. Patientinnen, Patienten und
Angehorige setzen oft grofde Hoffnung in neue wissenschaftliche Erkenntnisse und neuartige,
héufig als , Innovationen” bezeichnete Behandlungsweisen. Tatsachlich wéchst das Wissen tiber
Krebs schnell. Ergebnisse der Grundlagenforschung haben das Verstandnis von
Krebserkrankungen stark geférdert und die Entwicklung neuartiger Arzneimittel erméglicht.
Die dadurch geweckten Erwartungen an die Verbesserung der Behandlungsergebnisse haben
sich bislang jedoch nicht immer erfiillt. Der Gewinn an Lebenszeit oder Lebensqualitat ist bei
neuen Therapien oft weniger hoch als erhofft.

Auch ist der anhand von patientenrelevanten Endpunkten (z.B. Heilung, Verldngerung der
Uberlebenszeit, Verbesserung der Lebensqualitit) nachgewiesene Nutzen vieler zugelassener
onkologischer Arzneimittel wissenschaftlich weitaus seltener belegt, als viele Arzte und
Patienten annehmen. Haufig erfolgt die Zulassung aufgrund der Verdnderungen sogenannter
Surrogatendpunkte, wie z.B. progressions- oder krankheitsfreies Uberleben (Glaeske et al. 2010,
S.53, Apolone et al. 2008).

Patientinnen und Patienten muss es daher ermdéglicht werden, Behandlungsentscheidungen auf
Grundlage des Wissens und der Unsicherheiten im Wissen liber Nutzen und Schaden einer
Therapie treffen zu kénnen.

Ein weiterer Aspekt, fiir den der Informationsbedarf von Krebspatientinnen und Krebspatienten
gut dokumentiert ist, ergibt sich aus dem anhaltend grofien Interesse an Verfahren mit
unbewiesener oder wenig belegter Wirksamkeit. Darunter sind vor allem viel beworbene
Verfahren zu nennen, die den Betroffenen eine Selbstmedikation und dadurch eine vermeintlich
positive Beeinflussung ihres Gesundheitszustandes suggerieren, ohne dass ein entsprechender
evidenzbasierter Wirkungs- oder Nutzennachweis vorliegt.

Informationen liber Krebskrankheiten kénnen sich auf Ursachen, priméare Pravention,
personliches Risiko, Friitherkennung, Symptome, Diagnostik, Therapie, Krankheitsverlauf,



OO Ul WN =

17
18
19
20
21

22
23
24
25
26
27
28
29

Zielepapier zu Ziel 11a, Stand 2.5.2011 6

Prognose, Rehabilitation, Nachsorge sowie Palliativ- und Sterbebegleitung beziehen.
Weitergehende Informationen befassen sich mit psychosozialen Folgeproblemen, dem Leben
mit einer Krebserkrankung, der Krankheitsverarbeitung und Krankheitsbewaltigung,
rechtlichen und wirtschaftlichen Aspekten sowie Kontaktadressen, Ansprechpartnern und
weiteren Informationsquellen.

Qualitatsanforderungen an Gesundheitsinformationen beziehen sich auf formale und inhaltliche
Aspekte. Die folgende Tabelle zeigt eine - nicht abschliefende - Liste von Kriterien, die sich
insbesondere auf die ,Gute Praxis Gesundheitsinformation (GPGI) (Klemperer et al. 2010) und
ein nicht veroffentlichtes Arbeitspapier stiitzt (Institut fiir Epidemiologie, Sozialmedizin und
Gesundheitssystemforschung 2010). An der Erarbeitung der GPGI waren u.a. der
Krebsinformationsdienst, das Institut fiir Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen,
das Arztliche Zentrum fiir Qualitit in der Medizin und die Arzneimittelkommission der
deutschen Arzteschaft beteiligt.

Die flir Gesundheitsinformationen erarbeiteten Kriterien gelten gleichermafien fiir
Informationen liber Krebskrankheiten:

Tabelle Qualitatskriterien flir Gesundheitsinformationen

¢ redaktionelle und weltanschauliche Unabhdngigkeit

¢ systematische Suche, Auswahl, kritische Durchsicht und Bewertung der wissenschaftlichen
Literatur (Evidenzbasierung) als Basis der Gesundheitsinformation

e evidenzbasierte Studienergebnisse zu den Nutzenwahrscheinlichkeiten und Schadensrisiken
medizinischer Interventionen (Risikokommunikation)

¢ Hinweis, wenn keine oder keine ausreichend starke Evidenz vorliegt

¢ Forderung einer informierten Entscheidung, die den Praferenzen, Wertvorstellungen und
Lebenssituationen des Patienten so weit wie moglich entsprechen

e Vergleiche zwischen verschiedenen Optionen, insbesondere auch zwischen der
Durchfiihrung und der Nicht-Durchfiihrung von Behandlungen und anderen medizinischen
Mafinahmen

¢ Darstellung patientenrelevanter Ergebnisse einer Behandlung (z.B. Mortalitit, Morbiditat,
Lebensqualitat und Begleitumstande der Behandlung)

e bei Surrogatendpunkten Hinweis auf begrenzte Aussagefiahigkeit

¢ Beteiligung von potenziellen Nutzerinnen und Nutzern bei der Erstellung der Informationen

¢ Vermittlung des Wissens, der Grenzen des Wissens und des Nichtwissens zum jeweiligen
Thema

e nicht-direktive Ausrichtung

¢ Orientierung an Zielgruppen

¢ gute Lesbarkeit, hohes Maf3 an Verstandlichkeit, libersichtliches Layout

¢ niederschwelliger zeitnaher und kostenloser Zugang

(.)

Krebsinformationen sollten also evidenzbasiert sein und sich u.a. auf patientenrelevante
Behandlungsergebnisse wie Verbesserung des Gesundheitszustands, Verldngerung des
Uberlebens, Verringerung von unerwiinschten Wirkungen und Verbesserung der Lebensqualitit
beziehen.

Die Sicherung der Qualitdt von Krebsinformationen kann auf der Ebene des Produkts und auf
der Ebene des Produzenten erfolgen.

Hinsichtlich des produktbezogenen Ansatzes kdnnen vorliegende Krebsinformationen mit
geeigneten Priifinstrumenten daraufhin untersucht werden, inwieweit sie vorgegebenen
Anforderungen geniigen. Dafiir sind Verfahren erforderlich, welche die Ubereinstimmung der
inhaltlichen Qualitdt mit den definierten Anforderungen erfassen.

Vorliegende Konzepte der Qualititspriifung zeigen uneinheitliche Ergebnisse. Die in grofder Zahl
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vorliegenden Priifinstrumente fiir Gesundheitsinformationen aus dem Internet befassen sich
zumeist nicht mit der inhaltlichen Qualitdt (Desphande und Jadad 2010, Gagliardi und Jadad
2002). Fiir Decision Aids (s.a. Nationaler Krebsplan, Zielepapier 12a, 12b und 13) liegt hingegen
ein validiertes Instrument vor, das von einer internationalen Expertengruppe entwickelt wurde
(Elwyn et al. 2009).

Weitere Instrumente wie der HONcode der Health On the Net Foundation (HON) und
Kriteriensatze des Aktionsforums Gesundheitsinformationssystem (afgis) bewerten nicht die
inhaltliche Qualitit sondern lediglich formale Qualitidtsmerkmale wie Transparenz oder die
Einhaltung gesetzlicher Vorgaben.

Ein anderer Ansatz besteht darin, die Produzenten von Gesundheitsinformationen bzw. von
Krebsinformationen darauf zu priifen, ob sie iiber die Fahigkeit verfiigen, Informationsprodukte
zu erstellen, die den Qualitdtsanforderungen entsprechen. Auch hierfiir liegen zumindest fiir
Deutschland keine geeigneten Instrumente vor. Als generisches Qualititsmanagementkonzept
gibt das Verfahren der European Foundation for Quality Management (EFQM) wichtige
Anregungen fir Priifkonzepte. Vielversprechend erscheint das in 6ffentlicher Finanzierung
entwickelte englische Konzept , The Information Standard” (www.theinformationstandard.org),
das zur Zertifizierung von Anbietern von Informationen zur gesundheitlichen und sozialen
Versorgung dient. Die Ubertragbarkeit auf die deutsche Situation sollte gepriift werden.

Die genannten Vorarbeiten stellen einen geeigneten Ausgangspunkt zur Entwicklung von
Instrumenten fiir die Bewertung der Qualitdt von Krebsinformationen dar wie auch zur
Bewertung der Institutionen, die Krebsinformationen erstellen.

2.2. Informationsangebote: Status quo ("Ist-Situation")

Der Bedarf an Gesundheitsinformationen ist erheblich. In einer bevélkerungsreprasentativen
Befragung gaben zwei von drei Personen an, aktuelle Informations- bzw. Beratungsbediirfnisse
zu Gesundheitsthemen zu haben und zwar zu durchschnittlich vier bis fiinf Themen pro Person
(Prognos AG 2009, S. 8 £.). Die hiufigste Informationsquelle sind Arztinnen und Arzte, gefolgt
von Internet und Freunden/Bekannten/Verwandten (Prognos AG 2009, S. 11). Als wichtigstes
erwiinschtes Merkmal der Information und Beratung nennen die Befragten die Sicherheit liber
die sachliche Korrektheit der Information (Prognos AG 2009, S. 22). Noch nicht abgeschlossen
ist eine entsprechende, auf Krebs bezogene Analyse der Prognos AG im Auftrag des
Krebsinformationsdienstes, Deutsches Krebsforschungszentrum, mit Férderung des
Bundesministeriums fiir Gesundheit.

Gesundheitsinformationen sind in grofder Zahl und in unterschiedlichen Formaten verfiigbar.
Die Qualitit der Angebote reicht von sehr gut bis sehr schlecht. Fiir den Nutzer ist die Qualitat
zumeist nicht beurteilbar. Es ist davon auszugehen, dass Ergebnisse, die sich aus Studien und
Analysen zu allgemein gesundheitsbezogene Informationen ableiten lassen, auch fiir
Krebsinformationen gelten.

Fragen einer individualisierten Medizin gewinnen im Zusammenhang mit der Pravention und
Behandlung von Krebserkrankungen zunehmend an Aufmerksamkeit. Biomarker
unterschiedlicher Natur sollen zur ,,Bewertung von normalen biologischen Prozessen, von
pathologischen Prozessen, von pharmakologischen Reaktionen auf eine therapeutische
Intervention oder von Reaktionen auf praventive oder andere Gesundheitsinterventionen”
beitragen (Biiro fiir Technikfolgen-Abschatzung beim Deutschen Bundestag 2009, S. 72).
Hiervon erhofft man sich individuelle Risikoprofile, prazisere Diagnosen, Unterscheidung von
Respondern und Non-Respondern in der Arzneimitteltherapie sowie mafdgeschneiderte
Therapien. Inwieweit die Fokussierung auf biologische Marker bei Ausblendung anderer
Aspekte des zumeist aufderordentlich komplexen Kausalmechanismus den Betroffenen zugute
kommt, ist eine offene Frage (Ioannidis 2010). Auch hier sind Betroffene und Angehdorige auf die
Unabhéangigkeit und Zuverlassigkeit von Informationen angewiesen.

Wie Gesundheitsinformationen generell werden auch Krebsinformationen auf vielen
Kommunikationswegen angeboten, so iber persénlichen Kontakt, Printmedien, Telefon,
Internetportale, E-Mail, Foren, Chats, Web-basierte soziale Netzwerke (z.B. Facebook), Blogs,
Microblogs (z.B. Twitter).
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Krebsinformationen werden von einer Vielzahl von nicht-kommerziellen und kommerziellen
Anbietern entwickelt. Die Qualitédt der Information ist haufig nicht transparent,
Interessenkonflikte bisweilen nicht offensichtlich. Der Patient muss sich die Zugangswege zu
Informationen zumeist aktiv erschliefien. Insbesondere in Deutschland ist wenig dartiber
bekannt, welche konkreten Informationsbediirfnisse bei Patientinnen, Patienten und deren
Angehorigen bestehen, wie diese aktuell befriedigt werden und in welchem Umfang
Informationsangebote genutzt werden.

Zu den wichtigen, um Qualitdt bemiihten Anbietern evidenzbasierter Informationen zihlen der
Krebsinformationsdienst des Deutschen Krebsforschungszentrums, die Deutsche
Krebsgesellschaft, die Deutsche Krebshilfe, das Institut fiir Qualitdt und Wirtschaftlichkeit im
Gesundheitswesen und das Arztliche Zentrum fiir Qualitit in der Medizin. Beispielhaft erscheint
hier die gemeinsame Initiative der Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen
Fachgesellschaften, der Deutschen Krebshilfe und der Deutschen Krebsgesellschaft,
evidenzbasierte S3-Leitlinien zu den verschiedenen Tumorentitidten in Zusammenarbeit mit der
Selbsthilfe unter Einhaltung von Qualitatskriterien als Patientenleitlinien herausgegeben.

Insgesamt ist die Situation aber uniibersichtlich und wenig transparent.
3 Vorschlage fiir die Entwicklung von MalBnahmen

3.1 Durchfiihrung einer Bestandsaufnahme

Ein optimales Angebot an Krebsinformationen muss sich am Bedarf orientieren. Dafiir ist
Wissen liber die Informationsbediirfnisse von Menschen, die an Krebs erkrankt sind und von
ihren Angehorigen erforderlich, tiber ihr Suchverhalten, tiber ihre Anspriiche an die
Informationen bzw. die fiir das Verstandnis erforderlichen Merkmale von Form und Inhalt sowie
tiber diesbeziigliche Unterschiede verschiedener Gruppen nach soziodemographischen
Merkmalen.

Auf diese Fragen gibt die bisher vorliegende Literatur - aus dem deutschsprachigen Raum wie
aus anderen Landern - nur wenige und noch dazu widerspriichliche Auskiinfte.
Eine Ubertragbarkeit bisher vorliegender Daten auf die Situation und Bediirfnisse der Nutzer

von aktuellen und kiinftigen Informationsangeboten ist aus folgenden Griinden nur
eingeschrankt gegeben:

* Viele Studien untersuchten hinsichtlich bestimmter Merkmale (Alter, Geschlecht, Tumorart,
Krankheitsstadium, Zeitpunkt der Datenerhebung im Abgleich zum Krankheitsverlauf)
vergleichsweise eng definierte und kleine Untergruppen von Krebspatienten

* Viele Studien beschranken sich auf besonders hervorgehobene Situationen im
Krankheitsverlauf und erlauben keine verlassliche Aussage zur weiteren Entwicklung des
Informationsbedarfs.

* Dasjeweilige Setting einer Erhebung kann die Ergebnisse stark beeinflussen.
* Unterschiede der Gesundheitssysteme konnen im internationalen Vergleich die
Ubertragbarkeit von nationalen Studienergebnissen erschweren.

* Studien, die bis in die 1990er Jahre durchgefiihrt wurden, berticksichtigen noch nicht die
gewachsenen Informationsmoglichkeiten und die starke Verbreitung des Internets

Die Arbeitsgruppe schldgt daher vor, eine systematische Erfassung und Auswertung neuerer
Studien zum Informationsbedarf von Krebspatienten und deren Angehorigen in Auftrag zu
geben. Im Vordergrund soll dabei die Nutzerperspektive stehen und der individuell und
subjektiv wahrgenommene Bedarf an Krebsinformation:

* die von Patienten genutzten und gewiinschten Zugangswege zu Krebsinformation
* Zeitpunkt(e) des subjektiv erlebten Bedarfs

* gewdlnschte Inhalte, Form und Sprache

* Motive flr die Suche und erhoffter Nutzen aus Patientensicht

Bei der Literaturauswertung sollte weiter berticksichtigt werden, welche Haltung die
verschiedenen Berufsgruppen in der Onkologie zur Informationsvermittlung einnehmen, also
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* welchen Bedarf sie aus ihrer Sicht bei Krebspatienten sehen
* welche Angebotsformen und Inhalte sie fiir geeignet halten
* zu welchem Zeitpunkt sie welche Angebotsformen und Inhalte fiir geeignet halten

Falls diese Literaturdurchsicht relevante Liicken im Wissen iiber die Informationsbediirfnisse
von Patienten mit einer Krebserkrankung und deren Angehdrigen in Deutschland ergibt, schlagt
die Arbeitsgruppe die Beauftragung einer Primarstudie zu dieser Thematik vor.

Eine weitere Mafdnahme ist die Bestandsaufnahme der wichtigsten Informationsangebote fiir
Patienten. Der Schwerpunkt sollte hier auf den Informationen nicht-kommerzieller Anbieten
liegen.

Bei dieser Erhebung sollte miterfasst werden, inwieweit die Anbieterinstitutionen die
Informationserstellung und die Informationsvermittlung einem Qualitdtsmanagement
unterwerfen, ob es eine ,Policy” im Sinne einer expliziten und systematischen Darlegung von
Strukturen, Prozessen und Ergebnissen gibt, und ob sie Methoden der internen und externen
Qualitatssicherung anwenden.

Thematische Uberschneidungen mit Forschungsfragen, die in anderen Teilzielen des Nationalen
Krebsplans formuliert wurden, sind zu beriicksichtigen.

3.2 Entwicklung von Qualitatskriterien

Die Weiterentwicklung der Qualitdt von Krebsinformationen erfordert Méglichkeiten zur
Qualitatsbeurteilung. Die Beurteilung der Glite von Krebsinformationen setzt einen
Kriterienkatalog voraus, mit dem die Qualitdtsanforderungen abgebildet und beurteilt werden
konnen. Die zuvor skizzierten Kriterien der Guten Praxis Gesundheitsinformation (Abschnitt
2.1) stellen ein Leitbild dar. Eine weitergehende Ausdifferenzierung der Kriterien ist
erforderlich.

Offen ist die Frage, ob es moglich ist, einen generischen, d.h. fiir alle Krebsinformationen
geeigneten Kriteriensatz zu entwickeln. In jedem Fall miissen die Kriterien schwerpunktmafig
die Validitdt und Eignung der Inhalte erfassen.

Die - noch nicht abgeschlossene - Entwicklung eines Kriterienkatalogs fiir ein
Bewertungsinstrument von Informationen zur Darmkrebsfritherkennung (Institut fiir
Epidemiologie, Sozialmedizin und Gesundheitssystemforschung 2010) zeigt, dass die
Entwicklung und Anwendung von Instrumenten, die neben den formalen Kriterien auch die
inhaltliche Qualitat (z.B. Vollstiandigkeit, sachliche Richtigkeit) von Informationen erfassen
sollen, enorm aufwandig ist.

Flr die spezifischen Informationsangebote der (ehrenamtlichen) Selbsthilfe, welche sich in der
Regel auf Erfahrungswissen beziehen, entwickelt die Selbsthilfe geeignete Kriterien und
Vorgehensweisen. Sofern die Selbsthilfe externe Informationen weitergibt, sollte sie
qualitatsgesicherte, wenn moglich zertifizierte Angebote nutzen bzw. darauf verweisen.
Krebsinformationen der Selbsthilfe sollten inhaltlich mit den qualititsgesicherten Angeboten
libereinstimmen. Eine Zertifizierung der Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfegruppen oder
ihrer Produkte ist bisher nicht ausdriicklich vorgesehen. Ihre Arbeit ist weitgehend durch
ehrenamtliche und freiwillige Tatigkeit von Betroffenen gepragt, ihre Strukturen sind haufig
nicht professionell. Dessen ungeachtet durfen Zertifizierungsangebote selbstverstandlich auch
von der Selbsthilfe in Anspruch genommen werden.

3.3 Entwicklung eines Zertifizierungsverfahrens

Zertifizieren bedeutet die Bestdatigung des Vorhandenseins von definierten Qualitidtsmerkmalen
eines Produktes oder einer Organisation aufgrund eines Priifverfahrens. Der Zertifizierung liegt
die Annahme zugrunde, dass Strukturen und Prozesse darstellbar sind, die es wahrscheinlich
machen, dass der Produzent dazu in der Lage ist, qualitdtskonforme Ergebnisse zu erzielen.

Das Vorhandensein geeigneter Kriterien und Priifverfahren vorausgesetzt, kann die
Uberpriifung an zwei Punkten ansetzen:

e am Produzenten, also der Institution, welche die Information erarbeitet oder
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* am Produkt (der Information)

Die Zertifizierung von Produzenten hat zum Ziel, deren Fahigkeit zu tiberpriifen, Informationen
zu erstellen, die den Qualitidtsanforderungen gentligen. Dazu miissen die Produzenten ihre
Strukturen und Prozesse darlegen, mit denen sie ihre Informationen erstellen. Anhand der
Uberpriifung einer Stichprobe von Produkten wiirde dann festgestellt, ob die Strukturen und
Prozesse tatsdchlich zu den erwiinschten Ergebnissen fiihren.

Die Zertifizierung eines Produktes erfordert dessen Uberpriifung anhand vorgegebener
Kriterien, die sich auf die sachliche Richtigkeit und Geeignetheit beziehen. Viele
Informationsangebote, wie z.B. Gesundheitsportale und Gesundheitswebsites, bestehen aus
einer grofRen Zahl von Einzelprodukten. Die Uberpriifung der Qualitit der Einzelinformationen
ware mit grofdem und - wegen der Notwendigkeit der Aktualisierung - fortlaufendem
Priifaufwand verbunden.

Obwohl es zahlreiche Initiativen mit dem Ziel der Qualitdtssicherung von
Gesundheitsinformationen gibt, ist die Situation in Deutschland derzeit noch unbefriedigend.
Gerade einige weit verbreitete Verfahren (z.B. HON-Siegel und afgis-Qualitdtslogoverfahren)
priifen nicht die inhaltliche Qualitadt der Informationsangebote sondern formale Aspekte der
Informationserarbeitung und der Informationsprasentation. So kénnen Websites mit inhaltlich
falschen Informationen das jeweilige Logo erhalten, wenn sie die vorgegebenen formalen
Kriterien erfiillen.

Einen anderen Weg geht das im Oktober 2009 in England eingefiihrte Konzept , The Information
Standard”. Es handelt sich um ein Zertifizierungsverfahren, das - mit 6ffentlichen Mitteln
entwickelt - darauf abzielt, zuverldssige Produzenten von Gesundheitsinformationen (und
Sozialinformationen) zu identifizieren. ,Eigentiimer” ist das englische Gesundheitsministerium.
Gepriift wird die Fahigkeit der Produzenten, Informationen zu entwickeln, die den expliziten
Anforderungen (accurate, impartial, balanced, evidence-based, accessible, well-written,
http://www.theinformationstandard.org/about) geniigen. Im Gegensatz zu vielen anderen
Priifverfahren baut The Information Standard darauf, dass die Produzenten plausibel und
glaubhaft darlegen, mit welchen Strukturen und Prozessen sie die Anforderungen in 18
Bereichen erfiillen. Anders als eher defizitorientierte aufsuchenden Priifverfahren erhalten die
Einrichtungen, die das Zertifikat erwerben mochten, ein hohes Mafd an Autonomie fiir die
strukturierte Darlegung ihrer Qualitit. Die Angaben werden in einem zweiten Schritt vor Ort
Uiberpriift. The Information Standard ist ein sicherlich aufwandiges und kostenintensives
Priifverfahren, das zum jetzigen Zeitpunkt in Deutschland nur eine kleine Zahl von Anbietern
erfolgreich durchlaufen kdnnte. Der Vorteil in der Anwendung dieses Konzeptes liegt darin, dass
es bereits bis zu Anwendungsreife entwickelt ist und auf deutsche Verhaltnisse angepasst
werden konnte.

Die Entwicklung eines Zertifizierungsverfahrens ist aufwandig und kann von der Arbeitsgruppe
11 im Nationalen Krebsplan nicht geleistet werden. Méglich ist jedoch die Entwicklung von
Eckpunkten fir die Erarbeitung eines Verfahrens unter Einbezug der Erfahrungen von
Institutionen, die bereits qualitdatsgesicherte Gesundheitsinformationen produzieren und
vermitteln.

Besondere Berticksichtigung sollte das in Punkt 2.1 genannte EFQM-Modell (www.efgm.org)
erhalten, das als ein nicht vorschreibendes (,non-prescriptive“) Modell zu verstehen ist, mit dem
alle qualitatsrelevanten Aspekte einer Organisation abbildbar sind.

Die Entwicklung eines Zertifizierungsinstrumentes sollte nur dann erfolgen, wenn seine
Anwendung in der Praxis sicher gestellt ist. Dafiir ist aus Sicht der Arbeitsgruppe im ersten
Schritt die Unterstiitzung der Politik erforderlich, auch zur Sicherstellung der Akzeptanz der
Zertifizierung. Im nachsten Schritt ware zu klaren, in welcher Zustdndigkeit, Verantwortlichkeit,
Organisationsstruktur und Rechtsform die Zertifizierung ggf. erfolgten konnte.
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3.4 Body of Knowledge (Wissensdatenbank / strukturierter Wissenspool)

Fiir Wissensbereiche, die haufig abgefragt oder von besonderer Relevanz sind, sollte ein
gemeinsamer, die wesentlichen Informationsbereiche beinhaltender bzw. strukturierender und
evidenzbasierter ,Body of Knowledge“ geschaffen werden. Einen solchen evidenzbasierten
Wissensfundus aufzuarbeiten, ist methodisch sehr anspruchsvoll und aufwéandig. Derzeit diirften
in Deutschland nur wenige Institutionen tiber die Fahigkeit verfiigen, hochwertige
Krebsinformationen zu erstellen. Eine geeignete Institution konnte das Wissen zu
entsprechenden Themen und Fragen aufarbeiten und in gesicherter Qualitat allen seriésen
Anbietern und Institutionen zur Verfiigung stellen, die darauf griindend eigene
Krebsinformationen entwickeln wollen. Eine ,Delegation” dieser Aufgabe an geeignete
Institutionen kénnte Anbieter von Krebsinformationen entlasten, das allgemeine
Qualitatsniveau anheben und zu einer sachlich richtigen und konsistenten
Informationsvermittlung beitragen.

4 Priorisierung, Empfehlung und Umsetzung der MaRnahmen

Krebspatienten und deren Angehdrige miissen haufig weitreichende Entscheidungen in
emotional stark belastenden Situationen treffen. Sie sind daher in hohem Mafie auf zuverlassige,
unabhéngige, zeitnahe und gut zugangliche Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote
angewiesen. Krebsinformationen sollen den Betroffenen erméglichen, auf Grundlage
realistischer Erwartungen informierte Entscheidungen zu treffen, die ihren Préferenzen und
Bediirfnissen entsprechen. Die Informationen beziehen sich auf die Vermittlung
gesundheitsrelevanten Wissens zu Krankheitsbildern, Behandlungsmethoden und auf die
psychosozialen und praktischen Auswirkungen von Krankheit und deren Bewaltigung.
Krebsinformationen sollen evidenzbasiert sein und sich auf patientenrelevante
Behandlungsergebnisse wie Verbesserung des Gesundheitszustands, Verldngerung des
Uberlebens, Verbesserung der Lebensqualitit und Begleitumstidnde der Behandlung beziehen.

Zwar gibt es in Deutschland eine Reihe serioser Anbieter von krebsbezogenen Informationen.
Daneben existiert aber eine uniiberschaubare Zahl von Informationsangeboten
unterschiedlicher Herkunft und Qualitiat. Obwohl es zahlreiche Initiativen mit dem Ziel der
Qualitatssicherung von Gesundheitsinformationen gibt, ist die Situation derzeit noch
unbefriedigend. Gerade einige weit verbreitete Verfahren berticksichtigen ausschlief3lich
formale Aspekte der Qualitdt von Gesundheitsinformationen und erlauben keine
Unterscheidung von inhaltlich guten und schlechten Informationen.

Daher miissen die vorhandenen Mafnahmen und Ansatze zur Qualitdtsverbesserung
krebsbezogener Informationen weiter vorangetrieben und intensiviert werden. Hierbei sollte
neben der formalen auch die inhaltliche Qualitdt von Krebsinformationen gesichert werden.
Entsprechende Qualitatskriterien liegen fiir Gesundheitsinformationen vor, miissen aber
weiterentwickelt werden, weil sie eine noch eher abstrakte Form haben. Die Umsetzung in ein
Instrument zur Qualitatspriifung von Informationsprodukten erscheint realisierbar, steht aber
noch aus. Erforderlich ist auch ein Verfahren, mit dem die Eignung von Produzenten von
Krebsinformationen gepriift wird, Informationsprodukte von definierter Qualitét zu erstellen.

Um Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote bedarfs- und bediirfnisgerecht entwickeln zu
konnen, miissen Bedarf und Bediirfnisse auf Seiten der Nutzerinnen und Nutzer bekannt sein.
Im Einzelnen schligt die Arbeitsgruppe folgende Maf3nahmen zur Erreichung von Ziel 11a vor:

1) Forderung eines 6ffentlichen Problembewusstseins und Verbreitung einer Qualitatskultur fiir
Krebs- und Gesundheitsinformationen

Hierzu zdhlen MafSnahmen, die bei Anbietern von Krebsinformationen, der Fachdffentlichkeit und
der allgemeinen Offentlichkeit zu einem kritischen Problembewusstsein und einer Reflektion der
Qualitdt von Gesundheitsinformationen beitragen.

Zur Verbreitung des Qualitdtsgedankens und zur Steigerung der Kompetenz von
Informationsanbietern sind niederschwellige MajSnahmen der Bekanntmachung von etablierten
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Qualitdtskriterien fiir Krebsinformation und Mdglichkeiten des Qualitdtsmanagements
erforderlich. Dazu gehoren:

* Faltbldtter, Broschiiren und gegebenenfalls weiteres Informationsmaterial, die in kurz
gefasster Form bereits vorhandene Qualitdtskriterien darlegen und Hinweise auf weitere
Literatur und Institutionen als Anlaufstelle bieten, die beim Kompetenz- und
Wissenserwerb Hilfestellung bieten.

* Begleitende Offentlichkeitsarbeit zur Bekanntmachung und Verteilung dieses
Informationsmaterials im Gesundheitswesen; solche MafSnahmen (Fachveranstaltungen,
Pressemitteilungen etc.) sollten vom Bundesministerium fiir Gesundheit politisch sichtbar
mitgetragen und unterstiitzt werden, um die Relevanz der Qualitdtsentwicklung fiir
Krebsinformation zu unterstreichen. Unterstiitzende Institutionen sollten unter den
Beteiligten am Nationalen Krebsplan gewonnen werden.

2) Systematische Ubersicht und Bestandsaufnahme

2a) Systematische Ubersicht iiber Studien zum Informationsbedarf und zu den
Informationspréaferenzen von Krebspatientinnen und Krebspatienten sowie deren Angehorigen.
Um ein bestmégliches Angebot an Krebsinformationen fiir Patienten und Patientinnen sowie deren
Angehdérigen in Deutschland zur Verfiigung zu stellen, ist es zuerst notwendig, den Bedarf an
Informationen zu erfassen. Hierzu sollen im Rahmen einer systematischen Ubersicht neuere Studien
zum Informationsbedarf (qualitativ und quantitativ) und den Informationsprdferenzen ermittelt
und ihre Ergebnisse dargestellt werden (siehe auch Nationaler Krebsplan Ziel 12b).

2b) Erfassung der Anbieter von Krebsinformationen in Deutschland sowie deren Methoden zur
Qualitatssicherung bei der Erstellung ihrer Informationen.

Es sollen insbesondere die Methoden zur Qualitdtssicherung der Strukturen und Prozesse in der
Erstellung und Vermittlung von Krebsinformationen in Deutschland erfasst werden.

2c) Bestandsaufnahme und Analyse der im deutschen Sprachraum erhaltlichen Informationen
zum Thema Krebs.

Als Grundlage fiir das weitere Vorgehen soll erfasst werden, welche Informationen von welchen
Anbietern fiir Patientinnen und Patienten sowie deren Angehdrigen zum Thema Krebs in
Deutschland verfiigbar sind, wie sie vermittelt werden und welches Qualitdtsniveau sie erfiillen.
Diese Ist-Analyse soll zusammen mit anderen MafSnahmen zur Identifizierung von
Informationsliicken dienen.

3) Schaffung eines Verbundes zur Forderung qualitatsgesicherter Krebsinformationen
(Netzwerk Krebsinformation), Priifauftrag.
Struktur, Arbeitsweise, Finanzierung sind zu priifen.

3a) Entwicklung und Evaluation von Instrumenten zur umfassenden Qualitatspriifung von
Krebsinformationen

Die vorhandenen Qualitdtskriterien fiir Krebsinformationen sollen unter Berticksichtigung von
Qualitdtskriterien fiir Gesundheitsinformationen kritisch gepriift, selektiert, harmonisiert,
synthetisiert und weiterentwickelt werden. Von besonderer Bedeutung sind die bislang
vernachldssigten Kriterien fiir die inhaltliche Qualitdt. Die Kriterien sollen so konkret gefasst
werden, dass sie fiir die Priifung und Beurteilung von Informationsangeboten angewandt werden
kénnen. Die Entwicklung eines Manuals und einer S3-Leitlinie zur Erstellung und Kommunikation
von Krebsinformationen sollte geprlift werden.

3b) Durchfiihrung einer Machbarkeitsanalyse bzw. eines Modellprojekts zur Vorbereitung und
Implementierung eines gemeinsamen evidenzbasierten Wissensfundus (“Body of knowledge”)
zu prioritaren krebsbezogenen Themen (Prifauftrag).

Bei einem "Body of knowledge" handelt es sich um einen gemeinsamen evidenzbasierten und
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strukturierten Wissensfundus zu ausgewdhlten krebsbezogenen Themen, der von unterschiedlichen
Informationsanbietern als akzeptierte evidenzbasierte Wissensbasis genutzt werden kann. Durch
einen solchen Informationsfundus kénnte der enorme Aufwand fiir die Erstellung jeweils eigener
evidenzbasierter Krebsinformation synergetisch gebiindelt und gleichzeitig die inhaltliche
Konsistenz der Informationen verbessert werden (Beispiel: Kennzahlen Mammographie-Screening).
Im Rahmen eines Modellprojekts sollte die Machbarkeit, Struktur, Inhalte und Arbeitsweisen der
Entwicklung und fortlaufenden Pflege eines solchen "Body of knowledge" erprobt werden. Hierbei
sollte auch eine Abstimmung bzw. die Mdéglichkeit eines gemeinsamen Modellprojekts mit dem auch
fiir Ziel 1 geplanten "Body of knowledge" gepriift werden.

3c) Dissemination und Implementierung von qualitdtsgesicherter Patienteninformation.
* Systematische Implementation und Verankerung im Versorgungsalltag

* Entwicklung und Evaluation von Modellen und Strategien zur Dissemination und
Implementierung bei Patienten und Leistungserbringern

* Patienteninformation als Bestandteil von Leitlinien (Nationale Versorgungsleitlinien, S3-
Leitlinien), Disease Management Programme

5 Forschungsbedarf

Der Forschungsbedarf zu Ziel 11a ist in Abschnitt 4 unter Punkt 2a bis 2c in knapper Form

dargelegt.
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