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wLeh will mich aus eigener Kraft bewdbren,
ich will das Risiko des Lebens tragen,
will fiir mein Schicksal selbstverantwortlich

sein.

Sorge du, Staat, dafiir,
dass ich dazu in der Lage bin. “

Ludwig Erbard
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Praambel des Ziele-Papier 1: ,Inanspruchnahme

Krebsfriiherkennung“ des Nationalen Krebsplans
Die von den gesetzlichen Krankenkassen angebotenen Krebsfriiherkennungsuntersuchungen haben
das Potenzial, fir bestimmte Krebsformen durch die Entdeckung und Behandlung prognostisch
glnstiger Stadien bzw. durch die Entdeckung und Behandlung von Vor- oder Frihstadien die
Lebensqualitdt der Betroffenen zu verbessern, die Krebsentstehung zu verhindern, eine Heilung
herbeizufihren /und/oder Leben zu retten.
Eine Krebsfriiherkennungsuntersuchung kann, wenn sie qualitatsgesichert und in Verbindung mit
einer Beratung angeboten wird:
e Lebensqualitat verbessern (Vorstadien, Frithstadien)
e Inzidenz senken (Vorstadien)
e Morbiditat lindern (Frihstadien)
e Mortalitdt senken (Frihstadien)
e Gesundheitskompetenz steigern (Beratung)
e primar- und sekundarpraventives Verhalten starken (Beratung)
o evtl. gesellschaftliche 6konomische Belastung reduzieren (therapeutischer Aufwand)
e Versorgungsqualitat optimieren (Standardisierung)
Eine Krebsfriiherkennungsuntersuchung kann aber auch:
o selbst Risiken fir wunerwinschte Wirkungen beinhalten (z.B. Komplikationen der
Darmspiegelung, Folgen der Strahlenbelastung der Mammographie)
e zu Sorgen und Angsten im Zusammenhang mit der Teilnahme fiihren
e zu seelischen Beeintrachtigungen und korperlichen Schaden aufgrund falscher
Friherkennungsergebnisse fihren
e Krebs(vor-)stufen entdecken, die aufgrund ihrer niedrigen Malignitat/langsamen
Wachstumskinetik zu Lebzeiten der Betroffenen die Lebensqualitat nicht beeintrachtigt hatten
(Uberdiagnostik/Komorbiditat)
e zu unnotigen, invasiven, u.U. komplikationsbehafteten therapeutischen Eingriffen sowie zu
einer Einschrankung der Lebensqualitdt fihren (Reduktion der Lebensqualitat)
e evtl. gesellschaftliche 6konomische Belastung erhohen, z. B. Kosten durch Aufbau von
Strukturen (z.B. Screening-Mobile, Untersuchungsgerate) verursachen
,Die potentiellen Risiken von Friiherkennungsuntersuchungen haben im Vergleich zur kurativen
Therapie eine besondere Bedeutung, [...] [da] nur wenige Individuen, die die Krankheit haben, davon
profitieren, aber alle Teilnehmer diesen Risiken ausgesetzt werden. Aufgrund der potentiellen Vor-
und Nachteile von Friiherkennungsuntersuchungen gibt es daher international haufig die
Empfehlung, dass die Vor- und Nachteile der jeweiligen Untersuchung dem potentiellen Teilnehmer
so erldutert werden, dass der Teilnehmer die Moglichkeit erhalt, Gber die Teilnahme am
Untersuchungsprogramm frei zu entscheiden (Gemeinsamer Bundesausschuss 2007).“

1. Erlauterung des Ziels und ggf. der dazugehorigen Teilziele
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Das Ziel 1 ist von der Arbeitsgruppe zum Handlungsfeld 1, Weiterentwicklung der

Krebsfriiherkennung" des Nationalen Krebsplans am 24. September 2008 wie folgt formuliert
worden:

Die informierte Inanspruchnahme der im Nutzen belegten
Krebsfriherkennungsprogramme der gesetzlichen Krankenkassen wird gesteigert:

e Verbesserung der Informationsangebote Uber Nutzen und Risiken der
Krebsfriiherkennung mit dem Ziel einer informierten Entscheidung

e Verbesserung der Teilnahmeraten an den im Nutzen belegten
Screeningprogrammen
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2. Priifung der Zielerreichung (Soll-Ist-Analyse)

2.1 Prazisierung und Differenzierung der Ziele und ggf. Teilziele

a) Informierte Inanspruchnahme

Friherkennungsuntersuchungen kénnen mit Schaden und Nebenwirkungen verbunden sein (siehe
Praambel). Aus diesem Grund darf eine Inanspruchnahme nicht verpflichtend sein. Vielmehr ist es
das Ziel, den Birger zu befahigen, eine individuelle Entscheidung unter Berlicksichtigung aller Vor-
und Nachteile und seiner personlichen Praferenzen zu fallen. Diese Zielformulierung kennzeichnet
einen Paradigmenwechsel. Bisher waren Patienteninformationen nicht immer ausgewogen und
verfolgten hauptsachlich das Ziel die Teilnahmerate und damit die Effizienz einer
Screeningmalnahme zu steigern.

Eine informierte Entscheidung kann durch ein Individuum nur gefallt werden, welches relevante
Informationen {ber Vor- und Nachteile aller moglichen Ergebnisse in Einklang mit seinen
personlichen Praferenzen/Uberzeugungen nutzt. * (Bekker et al. 1999; zitiert nach Jepson et al. 2000)
Die Weltgesundheitsorganisation (WHO) findet in dem WHO Policy Brief 2006 Screening in Europe
deutliche Worte zu der gangigen Praxis, Birger beziglich der Teilnahme an einer
Fritherkennungsuntersuchung zu beraten(Holland 2006)°. Es ist allgemein anerkannt, dass klare
Information Giber Vorteile und Schaden allen zu einem Screening Eingeladenen zuganglich sein sollte.
In der Praxis bedeutet dies meist die Aushandigung einer Broschiire und ein kurzes Arzt-Patienten-
Gesprach mit dem Ziel, eine Teilnahme zu erwirken. Aber dies ist nicht genug. Verlassliche
wissenschaftlich begriindete Informationen sind notwendig (Holland 2006).

Auch die Europdische Kommission formuliert deutlich die Notwendigkeit der Verfligbarkeit
vollstandiger Informationen Uber Vorteile und Risiken: , Any screening test which has been
demonstrated to be effective should be offered on a population basis only in organised screening
programmes, with quality assurance at all levels and full information about the benefits and risks.”
(Kommission der Europaischen Gemeinschaft 2003)

Fazit: Ziel ist es, den Anteil derjenigen zu erhdhen, die in der Lage sind, eine informierte
Entscheidung fiir oder gegen die Inanspruchnahme von KrebsfriiherkennungsmaBnahmen zu treffen.

! “A reasoned choice is made by a reasonable individual using relevant information about the advantages and
disadvantages of all the possible courses of action, in accord with the individual’s beliefs” Bekker e.a., 1999;

zitiert nach Jepson et. al. 2000

2 “Few would disagree that clear information about the benefits and harms of any screening procedure should be available to all individuals
invited to participate in any programme. In practice, however, this often involves nothing more than providing a leaflet and possibly
offering a brief discussion with a health professional with the emphasis on achieving a positive response. This is not enough.

Information provided should be based on results from respectable scientific trials in a form that is acceptable, accessible and useful to
those receiving it. There must be information about the whole screening process, including follow-up tests, some of which may be invasive
and unpleasant. We should also resist the current tendency towards “disease-mongering”, where ordinary and inevitable life processes,
such as shyness and baldness, are transformed into medical conditions amenable to treatment by those seeking to promote their products.
Information is thus another central concept in modern health care in general and screening in particular. It must be provided not, as so
often in the past, with the purpose of encouraging participation in a programme, but to give a balanced and understandable picture of the
options and the possible outcomes, with the end-point being truly informed consent (or refusal) to participate.” (Holland 2006)
http://www.euro.who.int/document/e88698.pdf

Ziele-Papier 1: ,Inanspruchnahme Krebsfritherkennung®, Handlungsfeld 1 ,Weiterentwicklung der
Krebsfritherkennung” des Nationalen Krebsplans,



b) im Nutzen belegte Fritherkennungsprogramme

Die Aufnahme einer Friitherkennungsuntersuchung in den Katalog der gesetzlichen Leistungen durch
den Gemeinsamen Bundesausschusses beruht auf einem durch die Verfahrensordung® vorgegebenen
Entscheidungsprozess, der die aktuelle Studienlage beriicksichtigt.

Es findet in dem vorliegenden Papier (Ziele-Papier 1) zunachst eine Beschrankung auf die
Untersuchungen statt, die von den gesetzlichen Krankenkassen bezahlt werden. Die evidenzbasierte
Information Uber Fritherkennungsuntersuchungen, die aufgrund unzureichender Nutzenbelege nicht
von den gesetzlichen Krankenkassen bezahlt werden - so genannte (privat zu bezahlende)
individuelle Gesundheitsleistungen ,(IGeL)” - wird beflirwortet.

c) Verbesserung

Die Verbesserung der Informationsangebote beinhaltet folgende Aspekte:

- Ausgewogenheit und Vollstandigkeit der Information

- Verstandlichkeit

- kommunikationswissenschaftliche Analyse eines Zusammenhangs zwischen Information und
Inanspruchnahme, bzw. der Wirkungsmechanismen

- Koordination der Informationsangebote (z. B. durch einen Verbund zur
Krebsfriiherkennungsinformation)

- Evaluation (z. B. hinsichtlich Verstandlichkeit, Wirkung)

- Berlicksichtigung gesundheitspsychologischer und kommunikationswissenschatlicher Ansatze

- Berlicksichtigung der Heterogenitat der Biirger hinsichtlich Alter, Geschlecht, Vorwissen,
Einstellungen, Bildung, Religion/Werten, ...

- Bestandsaufnahme von Informationsangeboten und Prozessen

* Die Verfahrensordnung des Gemeinsamen Bundesausschusses ist unter http://www.g-ba.de/downloads/62-
492-315/VerfO 2008-12-18.pdf einzusehen.
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2.2 Wo stehen wir hinsichtlich der Zielerreichung?

Ziel 1: Die informierte Inanspruchnahme der im Nutzen belegten
Krebsfritherkennungsprogramme der gesetzlichen Krankenkassen wird
gesteigert:

Die informierte Inanspruchnahme ist im Kapitel 2.1. definiert worden. Um den Grad der
Zielerreichung zu bestimmen, ist es notwendig, die informierte Inanspruchnahme zu messen. Im
Folgenden wird dargestellt, welche Daten erhoben und interpretiert werden miissen, um Kenntnisse
Uber eine informierte Entscheidung zu erlangen.
Objektivierbare Daten sind wichtige Bestandteile einer informierten Entscheidung. Sie kann u.a.
Kenntnisse liber folgende Aspekte und Bereiche umfassen:

- Erkrankungswahrscheinlichkeit

- personliche Erkrankungswahrscheinlichkeit (z.B. unter Beriicksichtigung von Risikofaktoren)

- Untersuchungsablauf

- Untersuchungsgenauigkeit

- potentieller Nutzen

- potentielle Nebenwirkungen

- Risiken

- Alternativen zu der Untersuchung

Subjektive Daten kénnen auch ein Hinweis auf eine erfolgte informierte Entscheidung sein.
Z.B.:
- die Zufriedenheit des Versicherten mit dem Prozess der Entscheidungsfindung

- die Zufriedenheit des Versicherten mit der Entscheidung

- Einklang der Entscheidung mit den persdhnlichen Praferenzen/Uberzeugungen

- Die wahrgenommene Partizipation an dem Entscheidungsprozess oder der Entscheidung
(Riemer 2004)

Die Teilnahme oder die Teilnahmeabsicht allein gibt keinen Aufschluss lGber eine Informierte
Entscheidung.

Andere Studien erheben Veranderungen in den folgenden ,key areas’ (Llewelyn-Thomas 1995;
Edwards 1999),

“The outcome measures focused on identifying changes in any of
the following key areas
if appropriate data were available:
- e ’cognitive’ outcomes: knowledge of risk, accurate risk perception;

- e ’affective’ outcomes: anxiety/emotional wellbeing, satisfaction with decisions made,
decisional conflict, anxiety, intention to take up screening;

- e behavioural outcomes: uptake of tests, adherence to choice regarding screening test,
'appropriate’ uptake;

- e health status outcomes: specific status measures or quality of life measures such as SF-36;

- e economic outcomes: cost of intervention.(Edwards 2006)“
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Die beiden letzten Bereiche (gesundheitliche oder 6konomische Daten) sind ungeeignet, eine
informierte Entscheidung festzustellen.

Unterziel 1: Verbesserung der Informationsangebote iiber Nutzen und
Risiken der Krebsfriiherkennung mit dem Ziel einer informierten
Entscheidung

Unterschiedliche MalRnahmen von diversen Akteuren werden seit 1920 durchgefiihrt, um das
Interesse der Bevolkerung fiir das Thema Krebs zu wecken und die Teilnahmeraten an
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen zu steigern. Eine historische Zusammenstellung eingesetzter
Medien der Krebsaufklarung im 20. Jahrhundert in Deutschland liegt vor (RoeBiger 2001). Zur
Information der Bevolkerung werden Kampagnen, Printbeitrage, Internet und andere Medien und
MalRnahmen von Krankenkassen, Vereinen, Stiftungen und anderen Organisationen eingesetzt. Auch
werden Merkblatter des Gemeinsamen Bundesausschusses zu einigen ausgewahlten
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen distribuiert. Eine wissenschaftliche Aufarbeitung zur
Wissenschaftspopularisierung sowie dem sich wandelnden Kérper- und Menschenbild in den
Massenmedien steht dabei aus.

Die Ergebnisse von Studien zur Qualitat von Informationen aus den Bereichen Print und Internet
flhrten in den letzten Jahren zur Entwicklung von Instrumenten zur Qualitatssicherung im
Informationsbereich, die u.a. eine fiir den Verbraucher erkennbare Gitebewertung zulassen (HONO©,
Medcertain ©, afgis e.V 05, Discern®©). Leitlinien und Empfehlungen zur Erstellung von
Informationsmaterialien liegen fir die folgenden Bereiche vor: Fraueninformation (Albert et al. 2003,
Albert et al. 2008), Patienteninformation (Sanger et al. 2006).

Fir Informationen Uber KrebsfrilherkennungsmaRnahmen liegt eine Mustergesundheitsaufklarung
des Arztlichen Zentrums fiir Qualitit in der Medizin (Meyerrose et al. 2007) sowie ein Liste von
Kriterien zur Erstellung von Patienteninformationen zu Krebsfriiherkennungsuntersuchungen des
Deutschen Netzwerks Evidenzbasierte Medizin e. V. (Stellungnahme des Fachbereichs
Patienteninformation des Deutschen Netzwerkes flr Evidenzbasierte Medizin 2008) vor.

Die Musteraufklarung von Meyerrose und Sanger (2007) ist eine umfangreiche Darstellung der
Inhalte, welche in Informationsangeboten zu Krebsfriiherkennungsuntersuchungen enthalten sein
sollten.

A. Einleitung
e Identifikation und Beschreibung des relevanten Personenkreises als
symptomfreie Personen
e Benennung der Ziele der Gesundheitsinformation
B. Erklarungen zum Erkrankungsbild, fir das die FriherkennungsmalRnahme eingesetzt wird:
e verstandliche Darstellung allgemeiner anatomischer Grundlagen und der
physiologischen Funktionsweise sowie Beschreibung der Fehlregulation und
Symptomatik im Falle einer Erkrankung
C. Erklarung der in Frage kommenden FriiherkennungsmaRnahmen
e Erldauterung des allgemeinen Nutzens hinsichtlich der positiven Effekte auf die
individuelle Lebensqualitdt und Gesundheit bei regelmaliger Durchfiihrung und
der zur Verfligung stehenden schonenden Therapieverfahren im Falle einer
Friherkennung
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e Darstellung aktueller wissenschaftlicher Informationsquellen fiir die zu
beschreibenden FritherkennungsmaRnahmen
D. Unterstiitzung der Entscheidungsfindung im individuellen Fall
e Zusammenfassung der Vor- und Nachteile der in Frage kommenden Tests zur
Friherkennung und Unterstitzung der Entscheidungsfindung
E. Beschreibung des Zugangs zur Friiherkennung
F. Angaben zur Qualitat der Friiherkennungsmalnahme(n)
G. Impressum/Quellenangabe

Die Beschreibung der Qualitat der Untersuchung, d. h. die Haufigkeit von falschen Ergebnissen und
der Konsequenzen, wird im Kriterienkatalog des Netzwerks Evidenzbasierte Medizin e. V. detaillierter
beriicksichtigt. Dieser wurde vor dem Hintergrund der zum 1.1.2008 (mit der Anderung des § 62 SGB
V) eingefiihrten ,Pflichtberatung’ erstellt.

Koch und Mihlhauser (Stellungnahme des Fachbereichs Patienteninformation des Deutschen
Netzwerkes fur Evidenzbasierte Medizin 2008) scheinen den potenziellen Nutzen von
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen allein in einer Reduktion der Inzidenz und der Mortalitat zu
sehen: zumindest wird nicht explizit auf die Reduktion der Morbiditat oder die Steigerung der
Lebensqualitdt eingegangen.

Doch ist insbesondere auch die Lebensqualitat bei der Bewertung von Krebsfriherkennungs-
untersuchungen wichtig. Auch werden haufig, neben den positiven, negative Auswirkungen auf die
Lebensqualitdt in Zusammenhang mit der Krebsfriiherkennung (z. B. bei der
Friherkennungsuntersuchung auf das Prostatakarzinom) der Betroffenen diskutiert.

e Fazit: Eine Krebsfriiherkennungsuntersuchung hat insbesondere bei -richtiger oder falscher-
positiver Diagnose Auswirkungen auf die Lebensqualitéit. Eine Aufkldrung auch (iber die
Auswirkungen auf die Lebensqualitdit ist fiir eine informierte Entscheidung notwendig.

Eine genaue Analyse zur Qualitat und Vollstandigkeit aktueller Informationsbroschiren steht aus.
Insbesondere sollten die fir die ,Pflichtberatung’ relevanten Broschiiren bzw. Merkblatter des
Gemeinsamen Bundesausschusses hochsten Qualitdtsanforderungen entsprechen.

e Fazit: Die Qualitéit der Informationsangebote ist nicht ermittelt. Ein vollstéindiger und allgemein
akzeptierter Kriterienkatalog fiir Informationsangebote zu Krebsfriiherkennungsuntersuchungen
liegt nicht vor.

Eine Checkliste, welche die fiir eine informierte Entscheidung notwendigen Informationen beinhaltet,
wurde in einem am 28. Januar 2010 in Hamburg durchgefiihrten Workshop der Unter-
Arbeitsgruppen 1 und 11 mit externen Experten diskutiert und auf der Basis folgender Informationen
erstellt:

e der Qualitatssicherung im Informationsbereich (Albert et al., 2003, 2008),

e der Mustergesundheitsaufklarung zu FriiherkennungsmaBBnahmen (Meyerrose and Sanger,
2007),

e der Stellungnahme des Fachbereichs Patienteninformation des Deutschen Netzwerkes
Evidenzbasierte Medizin: Kriterien zur Erstellung von Patienteninformationen zur
Friherkennungsuntersuchungen (Koch and Miihlhauser, 2008) und

e Gute Praxis Gesundheitsinformation (Klemperer et al., 2010)
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Die folgende Checkliste ist von den Unter-Arbeitsgruppen der Ziele 1 und 11 entwickelt worden.

Checkliste

Checkliste ,Empfohlene Inhalte einer Information tber Friiherkennungsmafnahmen®:

Einleitung
Zielgruppen
Ziele der Information
Erklarung der Krankheit, fir die die MaBnahme eingesetzt wird
O Beschreibung der Erkrankung und ihres Verlaufs (ohne FriiherkennungsmaBnahme)
0 gesundheitliche Bedeutung/Beeintrachtigungen
0 Epidemiologie (Erkrankungshaufigkeit, Sterblichkeit;; es kann hilfreich sein, diese Risiken im
Vergleich zu anderen Krankheiten zu prasentieren)
O Therapieoptionen
0 Pravention
Beschreibung der FriiherkennungsmalRnahme
0 Ziel der MaRnahme (Senkung der Inzidenz/Morbiditat/Mortalitat)
0 Erklarung der Methode/Beschreibung des Ablaufs der Untersuchung
0 Beschreibung weiterer Abklarungsuntersuchungen nach Befund
0 Treffsicherheit der Methode (Haufigkeit falsch-positiver und falsch-negativer Befunde;
positiver Vorhersagewert eines Befundes)
O Beschreibung des Nutzens und Quantifizierung (vergleichend mit und ohne
FriherkennungsmafRnahme)
0 Evidenzlevel (bzw. ,mit welcher Sicherheit der wissenschaftliche Nachweis erbracht ist, dass
die MalRnahme [...] Ziele wirklich erreicht)
0 Beschreibung von Risiken und Nachteilen
0 direkte Risiken, die mit der Untersuchung verbunden sind (z. B. Strahlung, Komplikationen)
0 indirekte Risiken, die sich durch einen Befund ergeben,
0 ... durch falsch-positive Befunde
O ...durch falsch-negative Befunde
O ...durch Vorverlegung der Diagnose
0 ... durch Uberdiagnosen/Ubertherapie
Zugang zur Friherkennung
Kosten: GKV-Leistung, IGel, Praxisgebihr
Angaben zur Qualitat der FriiherkennungsmafRnahme
Beschreibung der MalRnahmen der Qualitatssicherung (z. B Zertifizierung der Leistungserbringer,
Fortbildungsprogramm, Doppelbegutachtung) und Uberpriifbarkeit (Qualitatsindikatoren, die der

Teilnehmer tiberprifen kann, wie z. B. Beratung liber mogl. Befunde, Entkleidungsnotwendigkeit bei

Hautkrebs-Screening)
Weiterfiihrende Informationen
0 Hinweis auf ergdnzende Informationen, die aus Platzgriinden fehlen

0 Hinweis darauf, dass andere Personen, die diese Informationen kannten, zu unterschiedlichen

Entscheidungen gekommen sind
0 Hinweis darauf, dass es keinen inhaltlichen oder terminlichen Druck gibt
0 Hinweis auf Patientenrichtlinien bzw. -leitlinien oder spezifische weiterfliihrende Information
0 Entscheidungshilfen (sofern validierte Hilfestellungen fiir die individuelle Entscheidung zur
Verfligung stehen)

Ziele-Papier 1: ,Inanspruchnahme Krebsfritherkennung®, Handlungsfeld 1 ,Weiterentwicklung der
Krebsfritherkennung” des Nationalen Krebsplans,
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0 Hinweis auf Datenschutz bzw. Datennutzung oder Einverstandniserklarung zur
Datenweitergabe

0 Selbstuntersuchung

0 Hinweis auf Symptomfreiheit (d.h. Symptome sollen und werden unabhangig von der
Anspruchsberechtigung auf die Friherkennungsuntersuchung abgeklart)

0 Eigenverantwortung (jede Person ist selber dafiir verantwortlich, auf sich zu achtet und
Entscheidungen flr oder gegen praventive Mallnahmen zu ergreifen. Das Wissen um das
eigene Risiko iber Wirksamkeit, Nutzen, Risiken und Grenzen von Methoden und Folgen —
auch bei Nichtinanspruchnahme —sind Grundlage, Eigenverantwortung zu (ibernehmen.)

0 Risikogruppen

o

Impressum/Quellenangabe/Stand der Information
0 Finanzierung

Diese ,Checkliste’ kann als Grundlage fiir die Information von potenziellen Teilnehmerinnen und
Teilnehmern an Friherkennungsuntersuchungen verwendet werden und wird/oder wird in einem
weiteren Schritt in einen ,Kriterienkatalog’ Gberfiihrt werden. Dieser Kriterienkatalog dient dann zur
Uberpriifung und Bewertung von Informationsmaterialien.

Unterziel 2: Verbesserung der Teilnahmeraten an den im Nutzen belegten
Screeningprogrammen

Das Zentralinstitut fur die kassenarztliche Versorgung in der Bundesrepublik Deutschland (ZI) schatzt
seit Jahren im Auftrag der gemeinsamen Selbstverwaltung die Akzeptanz der gesetzlichen
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen auf Basis von Abrechnungsstatistiken der Kassenarztlichen
Vereinigungen. Diese Abrechnungsergebnisse beziehen sich auf die Auszahlung von
niedergelassenen Arzten in einem Berichtsjahr zur Abrechnung gebrachten spezifischen
Untersuchungsleistungen, die vom Zl in ein Verhaltnis zur Zahl der anspruchsberechtigten
Versicherten gesetzt werden.

Mit dem Mammographie-Screening werden neue Wege der Akzeptanziberprifung beschritten. Die
Einrichtung der Kooperationsgemeinschaft Mammographie-Screening wurde mit Beschluss des
damaligen Bundesausschusses der Arzte und Krankenkassen (heute Gemeinsamer Bundesausschuss)
vom 15.12.2003 beauftragt ein bevolkerungsbezogenes, qualitdtsgesichertes Mammographie-
Screening-Programm fir Frauen im Alter von 50 bis 69 Jahren in Deutschland umzusetzen
(Bundesanzeiger Nr. 1 (S2) 3.1.2004 Bekanntmachung des Bundesausschusses der Arzte und
Krankenkassen {iber eine Anderung der Richtlinien zur Fritherkennung von Krebserkrankungen
(Krebsfriiherkennungs-Richtlinie , in der Fassung vom 18.02.2010). Anspruchsberechtigt auf Leistung
sind 10.4 Millionen Frauen in Deutschland im Abstand von zwei Jahren (Statistisches Bundesamt
2007). Im Rahmen des Screeningprogramms werden die Teilnahmeraten ermittelt und z. B. im
Evaluationsbericht der Kooperationsgemeinschaft Mammographie veroéffentlicht (www.mammo-
programm.de).

Die Akzeptanz, Sichtweisen und ersten Erfahrungen von Frauen in Deutschland mit dem
populationsbezogenen qualitatsgesicherten Mammographie-Screeeningprogramm werden in dem
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vom Bundesministerum fir Gesundheit (BMG) geférderten Projekt ,, Inanspruchnahme des
Mammographie-Screenings - Barrieren und erste Erfahrungen mit dem qualitatsgesicherten
Screening” der Women'’s Health Coalition e.V und der Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. untersucht.
(I. Nass-Griegoleit, H. Schulte Sachbericht: Inanspruchnahme des Mammographie-Screenings-
Barrieren und erste Erfahrungen mit dem qualitatsgesicherten Screening. Bundesministerium fir
Gesundheit, vorgelegt 20.1.2009)

Dieses Projekt ist als reprasentative Befragungsstudie von Frauen der Altersgruppe 50 bis 69 Jahren
angelegt, mit dem Ziel, in 10 Bundeslandern die motivationalen Bedingungen fir die (Nicht-)
Inanspruchnahme des Mammaographie-Screenings in Deutschland zu erfahren. Erhoben wurde: die
Einstellungen von Frauen zu Krebsfriiherkennungsuntersuchungen, das Vorsorgeverhalten von
Frauen, der Kenntnisstand und der Informationsbedarf zur Fritherkennung von Brustkrebs, die
Griinde fir eine Nichtinanspruchnahme, Motivationen fiir eine Teilnahme und die ersten
Erfahrungen der Teilnehmerinnen am Mammographie-Screening.

Die fiir die generelle Akzeptanziberprifung relevanten Leistungen, die in der Regel einmal pro Jahr
bzw. alle zwei Jahre beim Versicherten abgerechnet werden kénnen (Ausnahme: Fritherkennungs-
Koloskopie) abgerechnet werden kénnen, sind:

01730: Fritherkennung von Krebserkrankungen bei der Frau

01731: Fritherkennung von Krebserkrankungen beim Mann

01733: Zytologische Untersuchung gem. KFU (Zervix)

01734: Untersuchung auf Blut im Stuhl

01741: Koloskopischer Komplex (Friiherkennungs-Koloskopie)

01745/01746: Hautkrebs-Screening (seit 1.7.2008)

01750-01757: Mammographie-Screening

Uber zusitzliche Auswertungen schitzt das ZI altersspezifische Beteiligungsraten.

Fir die Berechnung der altersspezifischen Beteiligungsraten zu den Friherkennungsuntersuchungen
werden folgende Datenquellen verwendet:

- Abrechnungsbezogene Statistiken der KVen und zusatzliche Auswertungen der
Abrechnungsstatistik der Kassenarztlichen Bundesvereinigung
- KM 6 Mitgliederstatistik der gesetzlichen Krankenkassen, die jahrlich vom
Bundesministerium fir Gesundheit veroffentlicht wird und stichtagsbezogen (1. Juli eines
jeweiligen Jahres) die Zahl der gesetzlich krankenversicherten Personen nach Kassenart,
Geschlecht, Alter und Versichertenstatus nach regionalen Gesichtspunkten (Gebiet der
Kassenérztlichen Vereinigungen) ausweist. Versicherte der sonstigen Kostentrdger (z.B.
Postbeamte, Bundesbahnbeamte, Angehdrige der Polizei etc.) sind hier ausgeschlossen
- Auswertungen von Dokumentationen zur Friherkennungs-Koloskopie in Deutschland fir die
Jahre 2003 bis 2007
Die zusatzlichen Auswertungen von Daten einzelner Kassenarztlicher Vereinigungen werden
ausschlieBlich zur Generierung von Gewichtsfaktoren zur Schatzung der bundesweiten Beteiligungen
der Versicherten nach Alter und Geschlecht verwendet.
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Hierbei werden die Abrechnungssummen fiir die entsprechenden Gebiihrenziffern innerhalb von 5-
Jahresaltersgruppen addiert und getrennt nach Geschlecht auf die Zahl aller abgerechneter
Leistungen bezogen.

Die auf diese Weise geschatzten Teilnahmeraten sind im Sinne eines querschnittlichen Verfahrens
beschrankt auf die Teilnahmesituation innerhalb eines Bezugsjahres. Aussagen zur wiederholten
Teilnahme innerhalb eines mehrjahrigen Zeitintervalls sind ebenso wenig zu generieren wie
Aussagen zum Erreichungsgrad einer Versichertenpopulation innerhalb eines beliebigen Zeitraums.

Eine gesonderte Berechnung erfolgt fir die Friiherkennungs-Koloskopie. Hierbei werden aus den
bundesweit (ibermittelten Befunddokumentationen zu den Untersuchungen die entsprechenden
alters- und geschlechtsspezifischen Gewichtungsfaktoren ermittelt. Zudem werden die
Abrechnungsfrequenzen mehrerer Jahre addiert und unter Bericksichtigung der erwarteten
Sterbefille die Zahl der Versicherten, die im jeweiligen Bezugsjahr noch als koloskopiert und
Uberlebend gelten, geschatzt.

Im Ergebnis wird derart eine kumulierte Teilnahmerate unter Beriicksichtigung der im mehrjahrigen
Beobachtungszeitraum erwarteten Sterbefédlle ermittelt.

Insgesamt handelt es sich bei den Akzeptanzberechnungen des ZI lediglich um Schatzungen, die sich -
mit Ausnahme der Kalkulation von Teilnahmeraten zur Koloskopie - nur auf die querschnittliche
Beteiligung eines Berichtsjahres beziehen. Da diese Mallnahme maximal im 10-Jahresintervall einmal
wiederholt werden kann, lassen sich derzeit allein zur Fritherkennungs-Koloskopie kumulative
Schatzungen zur Inanspruchnahme berechnen.

Die Validitat der querschnittlichen Schatzung fir die librigen Krebsfriiherkennungsuntersuchungen
ist Gber zuséatzliche Analysen von pseudonymiserten Abrechnungsdaten zur Friiherkennung des
Zervixkarzinoms jlingst validiert worden und hat sich als hinreichend robust erwiesen. Allerdings
konnte auch gezeigt werden, dass die (mindestens einmalige) Beteiligung der Bevdlkerung tiber
einen dreijahrigen Zeitraum an dieser Friherkennungsmafnahme mit einer allein querschnittlichen
Betrachtung deutlich unterschéatzt wird.

Zusammenfassend ergibt sich folgendes Bild:

- Es ist somit nicht moglich, mit den Ublicherweise vorliegenden Daten auszuweisen, wie viele
Patienten sich mindestens einmal innerhalb eines bestimmten Zeitintervalls, das langer als
ein Jahr ist, an einer Friitherkennungsuntersuchung beteiligt haben.

- Zudem schlieRen die haufig in der o6ffentlichen Diskussion stehenden, da eher niedrig
anmutenden Gesamt-Teilnahmeraten die gesamte versicherungsrechtlich berechtigte
Bevolkerung mit ein. So sind mehr als 6,5 Mio. Menschen gesetzlich Versicherter dlter als 74
Jahre. Nur ein kleiner Teil von ihnen dirfte von den in Deutschland zugelassenen
Krebsfriiherkennungsmafinahmen im Sinne einer verlangerten Lebenserwartung profitieren.
Dies dirfte auch das a&rztliche Angebot einer Friherkennungsuntersuchung fiir diese
Versichertengruppe beeinflussen.

- Uberdies stehen die Ein-Jahres-Beteiligungsraten vor dem Problem, dass sie sich stets auf alle
Versicherte beziehen, unabhangig davon, ob ein Patient aufgrund einer bestimmten
Erkrankung als Kandidat fiir ein Screening ausscheidet. Die Zahl der Versicherten, die
beispielsweise aufgrund anderer Erkrankungen nicht flr ein Screening als Zielpopulation
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(Nenner der entsprechenden Teilnahmerate) in Frage kommen, ist gerade bei Personen im
héheren Alter erheblich.

- Aus den Abrechnungsstatistiken allein sind schlieRlich keine Zusatzinformationen zur sozialen
Zusammensetzung der Versicherten zu entnehmen, die fir weitere Differenzierungen der
Population von Bedeutung sind. Insbesondere ist nicht zu erkennen, in welchem Umfang
bestimmte gesellschaftliche Gruppen (z.B. Migranten, Personen mit kurzer Schulbildung) von
den Friiherkennungsuntersuchungen erreicht werden.

Bedenkt man, dass vermutlich allein im Jahre 2007 tiber 18,3 Mio. Versicherte von der gesetzlichen
Krebsfriiherkennungsuntersuchung erreicht worden sind, die sozialen und motivationalen
Bedingungen der (Nicht-)Akzeptanz der Versicherten gegenliber diesem Praventionsangebot aber
vollig im Dunkeln bleiben, ist zusatzlicher Forschungsbedarf anzumelden.

Fazit: Es ist unbekannt, inwieweit die Teilnahme oder die Nichtteilnahme auf einer informierten
Entscheidung beruht.

2.3 Was sind die Griinde / Barrieren fiir eine unzureichende

Zielerreichung?

Barrieren flr die Inanspruchnahme von Krebsfriiherkennungsuntersuchungen, definiert als Faktoren,
die mit der Nichtteilnahme bzw. mit unregelmaliger Teilnahme an
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen (KFU) assoziiert sind, kdonnen spezifisch fir das jeweilige
Verfahren sein, das fiir die Friherkennung genutzt wird. Sie koénnen sich ferner auf den
Anspruchsberechtigten oder den Anbieter (in Deutschland: Arzte) beziehen.

In der internationalen Literatur ist eine Vielzahl von Faktoren zur Assoziation mit der
Inanspruchnahme untersucht worden. Ein umfangreicher HTA-Bericht aus GroRbritannien (Jepson et
al. 2000), der tberwiegend auf Studien amerikanischer Herkunft basiert, analysiert systematisch und
verfahrensbezogen Determinanten der Inanspruchnahme. Die Mehrzahl der Studien befasst sich mit
Einflussfaktoren fiir die Teilnahme am Mammographie-Screening.

Fiir das Mammographie-Screening gilt, dass eine vorherige Teilnahme am Screening, die Absicht,
daran teilzunehmen sowie eine Empfehlung von einem Arzt mit einer héheren Inanspruchnahme
verbunden sind (Blackwell et al. 2008, Jepson et al. 2000, Schueler et al. 2008). Dagegen haben Alter,
Bildung, Einkommen, Wissen, Rauchverhalten, das wahrgenommene eigene Erkrankungsrisiko, die
eingeschatzte Wirksamkeit des Screenings, Angst vor einer moglichen Krebsdiagnose, soziale
Unterstltzung und ernsthafte Vorerkrankungen keinen Einfluss auf die Teilnahme. Die Rolle der
Ethnizitat und die Zahl der Arztbesuche wird unterschiedlich eingeschatzt (Jepson et al. 2000,
Schueler et al. 2008).

Determinanten zur Teilnahme am Zervixkarzinom-Screening werden deutlich seltener untersucht als
Faktoren zur Inanspruchnahme des Mammographie-Screenings. Die Mehrheit der Studien findet
keine Assoziation zwischen friiherer Teilnahme, Bildung, Familienstand und der Inanspruchnahme.
Beim Alter liegen diskrepante Ergebnisse vor, sowohl adltere als auch jlingere Frauen haben eine
héhere Wahrscheinlichkeit fiir eine Inanspruchnahme. In einer aktuellen Ubersichtsarbeit (Cohen et
al. 2008) wurde Adipositas als Pradiktor fir die Nichtinanspruchnahme identifiziert.

Fiir die Teilnahme am Screening auf Darmkrebs mittels FOBT waren Alter (Altere wiesen eine héhere

Wahrscheinlichkeit fur die Inanspruchnahme auf), die friihere Inanspruchnahme und die vorhandene
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Alltagsaktivitat ausschlaggebend. Geschlecht, Bildung und das wahrgenommene eigene
Erkrankungsrisiko zeigten jedoch keinen Zusammenhang mit der Teilnahme (Jepson et al. 2000). Ein
aktueller Review bestatigt die Assoziation von héherem Lebensalter mit der Inanspruchnahme von
FOBT bzw. Endoskopie (Beydoun et al. 2008). AuBerdem werden im Gegensatz zu Jepson et al. (2000)
weitere Pradiktoren fiir die Teilnahme/Nichtteilnahme am FOBT bzw. an der Endoskopie berichtet:
mannliches Geschlecht, Verheiratetsein, hohere Bildung, hoheres Einkommen, Ethnizitat,
Raucheranamnese, chronische Erkrankungen, positive Familienanamnese flir Darmkrebs,
Arztempfehlung, Nutzung weiterer praventiver GesundheitsmalRnahmen und psychosoziale Faktoren
basierend auf dem Health Belief Model. Eine deutsche Untersuchung nennt als Einflussfaktoren fir
die Teilnahme die arztliche Empfehlung und die Teilnahme am Gesundheits-Check-up (Sieverding et
al. 2008). Eine italienische Studie weist auf Zeitmangel und lange Anfahrtswege zum Arzt als
wesentliche Griinde fiir die Nichtteilnahme am Darmkrebsscreening (FOBT) hin (Giorgi et al. 2005).

Als Einflussfaktoren fir die Teilnahme am Prostatakrebs-Screening identifizieren internationale
Studien Ethnizitat und Bildung, wahrend Alter und Einkommen nicht mit der Inanspruchnahme
assoziiert sind (Jepson et al. 2000).

Zusammenfassend konnen aus der internationalen Literatur als Barrieren auf Seiten der
anspruchberechtigten Bevolkerung neben Wissensdefiziten, soziodemographischen, ethnischen,
okonomischen und psychosozialen Faktoren auch zeitliche, geographische und medizinische
Hindernisse fir die Inanspruchnahme identifiziert werden.

Nach einer Ubersicht zu soziodemographischen Einflussfaktoren der Inanspruchnahme fiir
Deutschland (Scheffer et al. 2006) ist das Geschlecht der stadrkste Pradiktor fiir eine Teilnahme:
Frauen nehmen mehr als doppelt so haufig an Krebsfrilherkennungsuntersuchungen teil als Manner.
Beim Alter wird deutlich, dass die Inanspruchnahme bei Mannern mit zunehmendem Alter steigt,
wahrend sich bei Frauen eher der gegenldufige Effekt abzeichnet. Der Faktor Bildung beeinflusst das
Teilnahmeverhalten ebenfalls. Wahrend bei Frauen mit hoherer Bildung eine haufigere
Inanspruchnahme vorliegt, ist diese bei Mannern tendenziell mit einer niedrigeren Beteiligung
assoziiert. Insgesamt findet sich bei Frauen ein starker, bei Mannern ein deutlich schwacherer
Zusammenhang der Inanspruchnahme mit der sozialen Schichtzugehorigkeit. Der geringe Einfluss
soziobkonomischer Variablen bestatigt sich in einer Befragung zur Inanspruchnahme der
Prostatakarzinom-Friiherkennungsuntersuchung (Sieverding et al. 2008). Diese Studie weist
wiederum als wichtigsten Pradiktor der Teilnahme am Prostatakrebs-Screening die Arztempfehlung
und die Teilnahme an einer allgemeinen Gesundheitsuntersuchung nach.

Eine telefonische Befragung 2002 in NRW (Landesinstitut fiir den Offentlichen Gesundheitsdienst) zur
Friherkennung hat gezeigt, dass wesentliche Hindernisse fir die regelmaRige Teilnahme in
personlicher Nachlassigkeit (,Ich konnte mich nicht aufraffen”) und Wissensdefiziten (,Ich wusste
nichts von diesen Untersuchungen®) liegen. Auch eine bayerische Befragung zum Kenntnisstand
praventiver Untersuchungen bei Darmkrebs ergab Wissensliicken (Loss et al. 2005).

Eine aktuellere Versicherten-Umfrage des Wissenschaftlichen Instituts der AOK deckt ebenfalls
Wissensdefizite hinsichtlich der kostenfreien Inanspruchnahme auf. Etwa ein Drittel der Versicherten
beflirwortet Aussagen zu fehlendem Nutzen (,Auch durch die Teilnahme an Fritherkennungen wird
der Krebs meist nicht friih genug erkannt.” ,Bei vielen Friiherkennungsuntersuchungen ist der
Nutzen nicht klar und eindeutig.”), so dass hier ein Aufklarungsbedarf deutlich wird. Die
Nichtteilnahme wird in erster Linie damit begriindet, sich gesund zu fiihlen, was auf ein mangelndes
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Verstandnis in Bezug auf das Ziel und das Prinzip von Frilherkennungsuntersuchungen hinweist.

Aktuelle Ergebnisse zur Inanspruchnahme des Mammographie-Screenings liegen aus dem BMG
geforderten Projekt der Women’s Health Coalition e.V und der Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. vor.
Die Analyse der ersten Erfahrungen von Teilnehmerinnen und Nichtteilnehmerinnen am
qualifizierten Mammographie-Screening-Programm erlauben eine differenzierte Betrachtung der
Barrieren fiir eine Inanspruchnahme der Leistungen. Die Mehrzahl der anspruchberechtigten Frauen
hatten bereits Mammographie-Vorerfahrungen. Das populationsbezogene Einladungssystem
erreichte insbesondere gesetzlich Krankenversicherte. Nichtteilnehmerinnen wiesen einen hdheren
Bildungsgrad, ein hoheres Haushalts-Nettoeinkommen auf, lebten haufiger im stadtischen Raum und
waren doppelt so haufig privat versichert. Hinsichtlich Alter und Berufsstand zeigte sich zwischen
Nichtteilnehmerinnen und Teilnehmerinnen kein Unterschied. Informationsdefizite bestehen
einerseits auf Seite des speziellen Wissens zur Erkrankung (u.a. ist der Zusammenhang zwischen Alter
und Brustkrebs nicht bekannt), andererseits konnten Aspekte identifiziert werden, die die Frauen
selbst adressierten mit dem Wunsch nach mehr Information und Transparenz (u.a. Umgang mit
erhobenen personlichen Daten).

Fiir weitere Faktoren der Inanspruchnahme in Deutschland liegen derzeit nur unzureichende Daten
vor (z.B. Ruckinger S, von Kries R, Pauli S, Munte A, Mielck A (2008), demzufolge die
Krebsfriiherkennungsuntersuchung fiir Frauen in Regionen mit niedrigerem Haushaltseinkommen
seltener in Anspruch genommen wird). Insbesondere aufgrund der begrenzten Ubertragbarkeit von
Studienergebnissen aus dem angloamerikanischen Raum auf das deutsche Gesundheitswesen
(Praxisgebiihr, GKV-Leistungen, Bonusprogramme) und die ethnische Zusammensetzung der
Bevolkerung in Deutschland sind deutsche Untersuchungen zur ldentifikation von Barrieren der
Inanspruchnahme erforderlich, deren Kenntnis wiederum die Grundlage fir spezifische
Interventionen zur Steigerung der informierten Teilnahme darstellt.

Die Griinde fur eine ggf. unzureichende Zielereichung sind, wie auch der Grad der Zielerreichung
(s. 2.2.) unbekannt. Hier besteht Forschungsbedarf, um Barrieren wissenschaftlich zu identifizieren.

Intuitiv werden von den Mitgliedern der Arbeitsgruppe folgende Barrieren genannt:

Barrieren auf Seiten der Bevolkerung:

o fehlende Orientierung im Dschungel der Gesundheitsangebote und Nutzenbewertung

o fehlende Hilfen zur Einordnung und Meinungsbildung (u.a. Risikobewertung)

e fehlende Ansprache der Zielgruppe unter Berticksichtigung des gesellschaftlichen und
sozialen Kontextes

e keine Berlicksichtigung von gender mainstreaming

e Abwehrhaltung gegeniiber Neuem (Implementierung)

e Angste, Stigmatisierung, sozialer Druck, psychische Belastung von
Friherkennungsuntersuchungen

e falsch-positive Befunde

e falsch-negative Befunde

e unerfillte Erwartungen (,,Vorsorge = verhindern zu erkranken®)

e Chancenungleichheit (Equity, soziale Stellung, Migranten etc.)

e Fehleinschatzung des eigenen Risikos

e Zeitprobleme
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Barrieren auf Seiten der Arzteschaft:

Einstellungen/Bewertungen von Arzten zur drztlichen Priaventionsverantwortung bei primar
kurativer Ausrichtung von Studium, Fort- und Weiterbildung

unklare Kommunikation im Rahmen neuer interdisziplinarer und sektortibergreifender
Arbeitsformen (Koordination, Aufgaben der Betreuung und Begleitung)

Uberforderung der Arzte wegen der Vielzahl der Angebote

Unkenntnis des Nutzen/des Risikos

Abwehrhaltung gegeniliber Veranderungen/Neuem

Barrieren auf Seiten der Einwohnermeldeidmter/zentralen Stellen/ Screening-

Einheiten/Referenzzentren im Mammographie-Screening

ungleiche und nicht zeitgerechte Verbreitung von Einladungen zur Teilnahme
(Mammographie-Screening)

Einladung = Vorladung/Bevormundung, fehlende Transparenz in der AuRendarstellung
(Medienwirksamkeit, mangelndes Feedback)

fehlendes anerkanntes QM-System

Kommunikationsbarrieren mit der Bevolkerung

Terminvergaben, Ansprechpartner, Hotline, organisatorische Barrieren
Kommunikationsbarrieren mit Hausarzten und Gynakologen
Kommunikationsbarrieren mit nichtarztlichen beteiligten Personen

Barrieren auf Seiten anderer beteiligter Akteure:

fehlendes Gefiihl der Mitverantwortung

Defizite der Krebsfriiherkennungsinformation:

Fazit:

fehlende Kontinuitat

fehlende Gesundheitsaufklarung in den Schulen

fehlende Berlicksichtigung der Heterogenitat der Bevolkerung (Alter, Geschlecht, Bildung,
Vorwissen, Risikowahrnehmung und -bewertung, soziokultureller Hintergrund)

fehlenden Vernetzung unterschiedlicher MaBnahmen (PR, Praventionspass, Arzt-Patienten-
Kommunikation, Internet, betriebliche Gesundheitsforderung)

fehlende Qualitatssicherung der Inhalte

fehlende Koordination der MalBnahmen

fehlende Evaluation der MaBnahmen

fehlende offentliche Berichterstattung der KFU-Ergebnisse
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e Esfehlt eine kontinuierliche Dokumentation der Teilnahme fiir die Biirger (z. B.
Praventionspass, Monitoring im Rahmen eines organisierten Screeningprogrammes)
e Es fehlt eine kontinuierliche Erinnerung der Birger (z. B. jahrliches Anschreiben der
Krankenkassen, Informationsangebote/Einladungsverfahren 0.4.)
e Die Informationsangebote/Einladungsverfahren sind uneinheitlich:
0 unterschiedliche Anbieter
0 unterschiedliche Glaubwiirdigkeit der Anbieter
0 unterschiedlicher Kenntnissstand der Leistungserbringer
0 unterschiedlich stark zur Teilnahme motivierende Intention
0 hinsichtlich Arzt und Qualitat
e Die personliche Beratung durch den Arzt hat Schwachstellen:
0 unterschiedlicher Kenntnisstand der Leistungserbringer
0 keine standardisierten, qualitdtsgesicherten Beratungsinhalte
0 die Leistungserbringer sind als Anbieter von IgeL befangen
0 unangemessene Verglitung des Beratungsgesprachs im Vergleich zu eher technischen
Verfahren

e Die Information zu den Friiherkennungsuntersuchungen sind zu stark segmentiert und
stimmen in wichtigen Punkten nicht Gberein. So gibt es beispielsweise unterschiedliche
Angaben zu der haufigsten bosartigen Tumorerkrankung
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3. Entwicklung von Mafdnahmen
Es sind auch Faktoren identifiziert, welche die Zielerreichung beginstigen. Diese werden im
Folgenden dargestellt.

Sofern eine vergleichende Analyse der empirischen Literatur zu Verfahren zur Steigerung der
Inanspruchnahme maoglich ist, lassen sich die Ergebnisse mit den Worten des HTA-Berichtes
(,Verfahren zur Steigerung der Teilnahmerate an Krankheitsfriiherkennungsprogrammen®) von
Walter (2006) beschreiben:

,Wirksam sind Verfahren, die

= sich an Patienten oder die Allgemeinbevélkerung als Einzelperson oder Nutzer sowie an Arzte
und andere Leistungserbringer richten,

= den Zugang zu einer Zielpopulation bahnen (z. B. Einladungsschreiben),

= die Implementierung der Krankheitsfriiherkennung in der Versorgungspraxis (z. B. durch
Praxismanagement) oder

= Datenbestidnde (z. B. eines Einwohnermelderegisters, Arztpraxis) nutzen.

Bezogen auf einzelne Verfahren sind Einladungen (Vorzugsweise mit Terminvorgabe) und
Erinnerungssysteme jeglicher Art fiir Nutzer und Leistungserbringer sowie Empfehlungen von
Professionellen wirksam. Wahrend ckonomische Anreize bei Nutzern widersprichliche Ergebnisse
zeigen, steigert der Abbau finanzieller Hirden bei Nutzern effektiv die Teilnahme. Edukative
Verfahren sind begrenzt wirksam.” (Walter 2006) Es muss noch geprift werden, unter welchen
Voraussetzungen mit diesen Verfahren eine informierte Entscheidungsfindung ermdglicht wird.

Ein weiterer Grund ist in der noch nicht ausreichenden Beriicksichtigung der Leistungserbringer zu
sehen.

,Offenbar wird das Potential der Angehorigen der Gesundheitsberufe, gesundheitsférdernde
MalBnahmen anladsslich der Untersuchung oder Beratung der Patienten zu ergreifen, nicht voll
genutzt. Die systematische Integration der Gesundheitsforderung in die tdgliche Arbeit der
Angehorigen der Gesundheitsberufe soll sich auf bereits durchgefiihrte Arbeiten stitzen und die
Verbande und Organisationen, welche die Gesundheitsberufe auf europdaischer Ebene vertreten, eng
verbinden. Besonderes Augenmerk ist darauf zu richten, dass die Gesundheitsférderung in die Aus-,
Weiter- und Fortbildung der Angehérigen der Gesundheitsberufe einbezogen wird.“(Européische
Kommission 2001)

Auch das Eurobarometer 58.0 ,European Union citizens and sources of information about health”
(The European Opinion Research Group [EORG] 2003) zeigt, dass die Hauptinformationsquelle fir
gesundheitsrelevante Themen bei der Bevdlkerung der EU die Gesundheits-Experten wie Arzte,
Apotheker etc. sind (45,3 %). Das Fernsehen steht mit 20 % an zweiter Stelle. Nach anderen
Informationsquellen zum Thema Gesundheit gefragt, nannten 28,9 % das Gesprach mit Familie,
Freunden und Kollegen.

Ein weiterer Weg zum Ziel kann (ber das berufliche Umfeld fiihren. Die Integration der
Krebsfriiherkennung in die betriebliche Gesundheitsférderung verspricht groRes Potential auch im
Hinblick auf die Evaluation. Hierzu ist eine Einbindung der Krebsfriherkennung in den Bereich der
Arbeitsmedizin notwendig.
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Umfangreicher Forschungs- und Handlungsbedarf ist identifiziert. Die Arbeitsgruppe halt eine
wissenschaftliche Herangehensweise fir notwendig. So wird eine Doppelstrategie empfohlen, die
einerseits die notwendige wissenschaftliche Grundlagenforschung zu Inanspruchnahme und
Information als auch andererseits die koordinierte Durchfiihrung und Evaluation von praktischen
Malnahmen zur Férderung empirischer Ergebnisse unterstiitzt.

Planung der weiteren kommunikativen MaBnahmen (Informationsangebote), welche koordiniert,
evaluiert und in geplanten Qualitatssicherungszyklen weiterentwickelt werden. Folgende
MaBnahmen werden vorgeschlagen:

1. Grindung eines Verbundes zur Verbesserung der Informationsangebote zu
Krebsfriiherkennungsinformationen

- Entwicklung und kontinuierliche Verbesserung eines Kriterienkatalogs fiir die Information
zu Krebsfriiherkennungsuntersuchungen (auf der Basis einer Checkliste)

- Inhaltliche Gestaltung der spezifischen Informationsangebote

- Darstellung eines glaubwiirdigen, wissenschaftlichen, unabhangigen von Bevélkerung
und Arzteschaft akzeptierten Informationsanbieters

- Koordination der Informationsangebote

- Evaluation der MaRnahmen

- Koordination der Forschung (z.B. Formulierung einer Roadmap)

- ldentifikation von weiterem Forschungsbedarf

- Uberarbeitung/Entwicklung vorhandener Qualitatskriterien (siehe Anlage)

- Zusammenarbeit mit der Arbeitsgruppe Ziel 11 im Handlungsfeld 4 des Nationalen
Krebsplans

2. Die aktuellen MaRnahmen der Krankenkassen sollen wissenschaftlich begleitet werden :
- jahrliche Ansprache durch die Krankenkassen fiir die malRgeblichen Untersuchungen
- Praventionspass

Die jahrliche Ansprache kann z. B. mittels Mitgliedermagazin oder durch ein
Einladungsschreibens erfolgen, welches den Empfanger spezifisch auf die Untersuchungen
anspricht, auf welche dieser im Kalenderjahr Anspruch hat.

3. Es besteht Erkenntnisbedarf zu den Rahmenbedingungen fiir die Durchflihrung einer
personlichen Beratung in der arztlichen Praxis durch den Arzt oder die
Arzthelferin/spezialisierte Pflegende, nichtarztliches Personal (z.B. RTAs). Diese Beratung soll
Qualitatskriterien entsprechen. Dies soll durch folgende Malnahmen erfolgen:

- Fortbildung der Arzte und Arzthelferinnen/Erstellung von Curricula/Erstellung von
Materialien
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- Klérung des Umfangs der zu behandelnden Fragestellungen/ z.B. Entwicklung eines
standardisierten Beratungsflussdiagramms wie es ansatzweise von der KV Bayern fiir die
Koloskopie verwendet wird

- Integration von Arzten, welche den Beratenen keine IGelL anbieten kénnen. So kann zum
Beispiel die Beratung zu den gesetzlichen Krebsfriiherkennungsuntersuchungen von
Beschaftigten durch Betriebs- und Werksarzte und von Eltern durch Kinderarzte frei von
Interessenskonflikten durchgefiihrt werden.

4. Forderung und wissenschaftliche Begleitung von Aktivitdten zur Steigerung der informierten
Inanspruchnahme, die z. B. durch folgende Organisationen durchgefiihrt werden:

- Nicht-Regierungsorganisationen
- Betriebe

- Volkshochschulen, Gewerkschaften, Sportvereine, Schulen,
Krebsselbsthilfeorganisationen...

5. Kommunikative MalRnahmen via Medien (zur Komplettierung des ,Marketing-Mixes’)
- mediale Aufklidrung der Offentlichkeit (z. B. Plakatkampagne, TV-/Kino-Spots)
- Presse-/Offentlichkeitsarbeit
- eigene Medien (z.B. BMG Website etc.)

6. Forderung der Peer-Kommunikation (Mund-zu-Mund-Information)

Wissenschaftliche Fragestellungen

e Wasist eine informierte Entscheidung? Wie lasst sich eine informierte Entscheidung messen?
-> Analyse/Festlegung der konstitutiven Merkmale einer informierten Entscheidung

e Wie wird eine informierte Entscheidung bewirkt?
-> Analyse der Ursachen und MaRRnahmen, die zu einer informierten Entscheidung fiihren
(Information, Beratungsgesprach oder Einladung? Welche Kombination von MaBnahmen
flhrt zu einer informierten Entscheidung?)

e Welche Auswirkung hinsichtliche einer informierten Entscheidung haben Information,
Kontext, Medium etc.?
-> Grundsatzliche Fragen der Beratungs- und Informationswirkung werden in Sonderstudien
behandelt

® Welche Ergebnisse sind bereits bekannt?
-> Durchfiihrung einer Metaanalyse zur Steigerung der informierten Inanspruchnahme von
Friherkennungsuntersuchungen

® Welche Praferenzen haben die Anspruchsberechtigten in Bezug auf Inhalt und Umfang der
Beratung?
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4. Priorisierung / Empfehlung der Mafdnahmen
Aufgrund der Komplexitat des Ziels und der notwendigen Verzahnung der MaRnahmen sind

sowohl die in diesem Papier entwickelten MaRnahmen (Kapitel 3) als auch der identifizierte

Forschungsbedarf (Kapitel 6) von ho6chster Prioritdit. Die von der AG empfohlenen

Malnahmen sind dem folgenden Kapitel 5 zu entnehmen.

5. Verabschiedung von Umsetzungsempfehlungen

1.

Politische Willenserklarung, die informierte selbstverantwortliche Entscheidungsfindung
bei Krebsfriiherkennungsuntersuchungen zu fordern und im GKV
Friherkennungsprogramm zu verankern.

Forderung der wissenschaftlichen Forschung auf den in diesem Ziele-Papier skizzierten
Gebieten (Informationswirkung, Prozesse der informierten Entscheidung)

Unter Bericksichtigung bereits bestehender Strukturen Entwicklung eines Konzeptes fir

einen Verbund zur Verbesserung evidenzbasierter Informationen. Im Sinne von

Einheitlichkeit und Wirtschaftlichkeit sowie zur Vermeidung von Doppelstrukturen

werden vorhandene Institutionen, wie z.B. die BZgA, das AZQ, das IQWiG, der KID mit

bericksichtigt. Dieser Verbund héatte folgende Aufgaben:

= Entwicklung und kontinuierliche Verbesserung eines Kriterienkatalogs (auf der Basis
der bereits entwickelten "Checkliste" — vergl. S. 11 f) fur die (schriftliche, mindliche
und ggf. multimediale) Informationen zu Krebsfrilherkennungsuntersuchungen auf
der Grundlage der von der AG entwickelten Checkliste (siehe Seite 11)

= |nhaltliche Gestaltung von spezifischen Informationsangeboten
Informationsangeboten (ebenfalls auf der Basis der o.g. "Checkliste")

= Koordination der Informationsangebote

=  Evaluation der MaRBnahmen (s. Kapitel 3)

= Koordination der Forschung (z. B. Formulierung einer Roadmap)

= |dentifikation von weiterem Forschungsbedarf

= Uberarbeitung/Entwicklung vorhandener Qualititskriterien (s. Anlage)

= Zusammenarbeit mit der Arbeitsgruppe Ziel 11 im Handlungsfeld 4 des Nationalen
Krebsplans

Es soll gepriift werden, welche MaRnahmen der Kostentrager (z. B. jéhrliche Ansprache
gemall § 62 SGB V, Praventionspass) am effektivsten sind hinsichtlich einer informierten
Entscheidungsfindung und Teilnahmesteigerung bei
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen. Dabei ist zu beriicksichtigen, dass es auch Ziel des
Nationalen Krebsplans ist, die Friiherkennung auf Zervixkarzinom und Darmkrebs in
organisierte Friherkennungsprogramme umzuwandeln. Ein zentraler Bestandteil
organisierter Friherkennungsprogramme ist ein Aufforderungs-/Einladungsverfahren.
Zur Vermeidung von Doppelstrukturen sollte geprift werden, ob unter diesen
gednderten Voraussetzungen die Malnahmen der gesetzlichen Krankenkassen noch
erforderlich sind.

In Erganzung zu schriftlichen evidenzbasierten Informationen kann eine personliche

Beratung erforderlich sein:
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= Die Voraussetzungen fir die Durchfiihrung einer persénlichen Beratung in der
arztlichen Praxis durch den Arzt oder die Arzthelferin/spezialisierte Pflegende,
nichtarztliches Personal (z. B. RTAs) sollen gepriift werden.

=  Fir die Beratung sollen Qualitatskriterien erstellt werden.

* Es soll eine Fortbildung fiir Arzte und Arzthelferinnen entwickelt werden (Erstellung
Curricula/Erstellung von Materialien).

6. Forderung und wissenschaftliche Begleitung von Aktivitditen zur Steigerung der
informierten Inanspruchnahme, die z. B. durch folgende Organisationen durchgefiihrt
werden:

= Nicht-Regierungsorganisationen
=  Betriebe

= Volkshochschulen, Gewerkschaften, Sportvereine, Schulen,
Krebsselbsthilfeorganisationen

7. Entwicklung von Konzepten fiir kommunikative MaBnahmen via Medien, die eine
informierte Entscheidungsfindung unterstiitzen:
=  Mediale Aufklarung der Offentlichkeit (z. B. Plakatkampagne, TV-/Kino-Spots)

= Presse-Offentlichkeitsarbeit
= Eigene Medien (z.B. BMG Website etc.)

8. Erstellung von Konzepten zur Forderung der Peer-Kommunikation (Mund-zu-Mund-
Information)

6. Forschungsbedarf

Die im Folgenden dargestellten 6 Phasen des Forschungsprogramms werden teilweise parallel zur
Beantwortung der folgenden Fragestellungen bearbeitet:

e Wasist eine informierte Entscheidung fir oder gegen die Inanspruchnahme von
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen?

o Wie lasst sich eine informierte Entscheidung fiir oder gegen die Inanspruchnahme von
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen messen?

e Wie wird eine informierte Entscheidung fir oder gegen die Inanspruchnahme von
Krebsfriiherkennungsuntersuchungen bewirkt?

1. Analyse/Festlegung der konstitutiven Merkmale einer informierten Entscheidung

Fragestellung: Was ist eine informierte Entscheidung fiir oder gegen die Inanspruchnahme von
Krebsfriherkennungsuntersuchungen?/Wie lasst sich eine informierte Entscheidung fur oder gegen
die Inanspruchnahme von Krebsfriiherkennungsuntersuchungen messen?
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Methoden: Begriffsanalyse, Funktionsanalyse, Explikation, juristische Definition sowie
sozialwissenschaftliche und psychologische Studien etc., z.B. in Form eines interdisziplindren
Forschungsverbundes

Sowie Planung der anderen Phasen

2. Literaturrecherche; bei internationaler Literatur gilt moglicherweise eine eingeschrankte
Ubertragbarkeit auf deutsche Verhiltnisse

3. Entwicklung und kontinuierliche Aktualisierung eines "Body-of-Knowledge for Cancer Screening
(BoKS)"

Ein ,Body-of-Knowledge for Cancer Srceening’ stellt relevante Informationen ({ber die
Friherkennungsuntersuchungen sowie Informations- und Entscheidungsprozesse der Blrger auf der
Basis hochster verflgbarer Evidenz zusammen, wird kontinuierlich aktualisiert, identifiziert weiteren
zukiinftigen Forschungsbedarf und kann allen Interventionen als wissenschaftliche Grundlage dienen.
Hier ist die Grindung eines Netzwerks zur Krebsfriiherkennungsinformation zielflihrend. Maogliche
Grundlage des BoKS sind die Ergebnisse des vom BMG geforderten Projekts "Erarbeitung einer
Konzeption zur Verbesserung der Inanspruchnahme von Fritherkennungsuntersuchungen nach § 25
SGB V" (BzGA, MHH).

Eine weitere Bearbeitung ist jedoch notwendig (Information zu Entscheidungsprozessen, Information
zu unterschiedlichen Ergebnissen der Friiherkennungsuntersuchung etc.).

4. Planung von Interventionen und deren Evaluation
Skizze der MalBnahmen:

e Curricula fiir die Aus-, Weiter- und Fortbildung von Arztinnen und Arzten

e Curricula 0.3. zur Bildung/Motivation von Multiplikatoren (medizinische Fachangestellte,
nicht-medizinische Multiplikatoren [z.B. Lehrer, Trainer und ggf. auch Berufe aus Bereichen
wie Kosmetik oder Wellness], Mitblrger [z.B. Erwachsenenbildung/VHS-Kurse], andere
Institutionen)

e Prdventionspass

e jahrlich Ansprache der Krankenkassen zu Beginn eines Kalenderjahres auf die in diesem
Kalenderjahr malRgeblichen Untersuchungen

e Entscheidungshilfen (decision-aids)

e Kampagne (z.B. Plakate, Anzeigen)

e Offentlichkeitsarbeit (z.B. Pressekonferenzen, Veranstaltungen)

e eigene Medien (z.B. Broschiiren, Newsletter, Webseiten)

e Katalyse der Peer-KkKommunikation (dem Gesprach mit Familie und Freunden)

5. Durchfiihrung von Interventionen (einzeln und in unterschiedlichen Kombinationen)
6. Evaluation

Die Evaluation der Interventionen hat mit unterschiedlichen Methoden zu erfolgen.
Bevolkerungsbefragungen zur Feststellung des Wissenstandes der Bevolkerung sind vor und nach
Durchfiihrung der Interventionen notwendig. Um notwendige Kenntnisse lber die "Wirkungsweite"

oder "Durchdringungstiefe" in Sinne der unten angeflihrten Bereiche zu erlangen, sind weitere
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Methoden notwendig. Diese umfassen weitere Befragungen sowie Fokusgruppen, qualitative und
guantitative Forschung.

Die Bereiche, zu denen Daten erhoben werden, um die Fragestellung zu beantworten, sind:

e Beschreibung der Inventionen

e Distributions- und Disseminierungsgrad (Auflage, abgenommene Broschiiren, Clicks)

e kognitive Ergebnisse (Information, Kenntnis von Risiken, adaquate Risikowahrnehmung, ...)

e affektive Ergebnisse (Einstellungen, Erwartungen, Zufriedenheit mit der Entscheidung,
Erfahrungen, ...)

e Verhaltensanderung (behavioural outcomes: Inanspruchnahme, Verhaltensintention,
Befolgen der Entscheidung, ...)

e Prozessevaluation (z.B. Kenntnisse und Verhalten von Arztinnen/Arzten und anderen
Multiplikatoren, ...)

e gesundheitliche Ergebnisse, wie Letalitdt, Morbiditat oder ein Veranderung der Verteilung
der Stadien; Schnittstelle zum Ziele-Papier 3, 6kologische Studien, Stadien spezifische
Vergleiche von Inzidenzen, ...)

o6konomische Ergebnisse
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