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1 Einfiihrung

Nationales 2003 hat gesundheitsziele.de erstmals ein zusammenhangendes Konzept zum nationalen
Gesundheitsziel  Gesundheitsziel , Brustkrebs: Mortalitat vermindern, Lebensqualitét erhéhen” verdffentlicht.
Die Formulierung des Gesundheitsziels zeigt, dass auch damals der Aspekt der Lebensquali-
tat von maBgeblicher Bedeutung in der Versorgung von Krebspatientinnen war. Die im Jahr

2003 formulierten Teilziele zum Ziel 5 , Lebensqualitat” lauten:

Lebensqualitat ,Die Lebensqualitat der Patientinnen ist durch eine bedarfsgerechte und qualitdtsgesicherte
Version 2003 psychosoziale Betreuung und ggf. psychoonkologische/psychotherapeutische Behandlung
verbessert (psychosoziale und psychoonkologische Betreuung der Patientinnen)”

Teilziel 5.1: Psychosoziale Aspekte sind von Beginn der Behandlung an bis einschlieBlich Nachsorge
und Rehabilitation berlicksichtigt

Teilziel 5.2:  Die psychosoziale und psychoonkologische Basiskompetenz der Behandler ist erhoht
(Onkologen, Gynakologen, Allgemeinmediziner, Pflegekréfte etc.)

Teilziel 5.3:  Instrumente zur psychoonkologischen Diagnostik sind den Behandlern bekannt, stehen zur
Verfiigung und werden flachendeckend eingesetzt

Teilziel 5.4:  Professionelle Angebote psychosozialer Betreuung sind bundesweit vorhanden und den
Frauen bekannt

Teilziel 5.5:  Alle betroffenen Frauen sind iiber die Mdglichkeiten von Beratung und Unterstiitzung
durch Selbsthilfegruppen zusétzlich und parallel zu medizinischen und professionell
psychosozialen MaBnahmen informiert und haben nach Mdglichkeit Zugang zu einer
Selbsthilfegruppe (vgl. auch Ziele, Diagnostik, Therapie und Nachsorge)

Aktualisierungsbedarf  Aktuelle Entwicklungen, die seit Verabschiedung des Gesundheitsziels 2003 erfolgt sind, wie
beispielsweise die Einfiihrung des Disease Management Programms (DMP) fiir Brustkrebs,
die Einflihrung der diagnosebezogenen Fallpauschalen (DRGs) und von evidenzbasierten
S3-Leitlinien, die Zertifizierung von Brustzentren sowie die Initiierung des Nationalen Krebs-
plans, haben der Arbeitsgruppe Anlass gegeben, das Gesundheitsziel einer expert(inn)enge-
stlitzten Aktualisierung zu unterziehen. Dabei hat die Gruppe eine thematische Priorisierung
vorgenommen und bei der Aktualisierung ihren Fokus zunachst auf die Themen , Informa-
tionen zu Brustkrebs” (Ziel 3) und ,Lebensqualitat” (Ziel 5) gelegt. Die Uberarbeitung des
Ziels , Informationen zu Brustkrebs” ist bereits in 2010 erfolgt, und die Ergebnisse der Uber-
arbeitung wurden 2011 publiziert (GVG e.V., 2011). AnschlieBend erfolgte die Uberarbeitung
des Querschnittsziels Lebensqualitat.

Ende des 20. Jahrhunderts hat sich das Konzept , Lebensqualitdt” auch in der deutschen
Medizin zunehmend etabliert. Dies erfolgte zwar spater als in einigen anderen europaischen

! gesundheitsziele.de: Forum zur Entwicklung und Umsetzung von Gesundheitszielen in Deutschland
2003; http://www.gesundheitsziele.de//cms/medium/30/Bericht_BMG_2003.pdf
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Landern, aber es ist zu bedenken, dass in der Vergangenheit kaum ein Begriff solchermafBen
unspezifisch und unprazise im klinischen Umfeld und auch im Alltagsgebrauch verwendet
wurde. Dabei sind fiir Brustkrebspatientinnen und -patienten die Uberlebenszeit und die
Lebensqualitat wichtige Behandlungsziele. Dies gilt von der Diagnosestellung an fiir den
gesamten Behandlungs- und Krankheitsverlauf.

Lebensqualitat ist heute mit verschiedenen Instrumenten zuverldssig messbar. Es lassen sich
so Auswirkungen von Krankheit und Therapie systematisch darstellen und vergleichen. Die
wachsende Bedeutung der Lebensqualitdt war ein wichtiger Grund, sich eingehend mit
diesem Thema und einer Zieleliberarbeitung zu beschaftigen.

Im Rahmen der Aktualisierung des oben angegebenen Gesundheitsziels wurde von den
Teilnehmerinnen und Teilnehmern der zusténdigen Arbeitsgruppe von gesundheitsziele.de
zunachst eine Beschreibung des vielschichtigen Begriffs ,Lebensqualitat” vorgenommen.
Zudem wurde das Ziel ,Gesundheitsbezogene Lebensqualitat bei Brustkrebs” (Ziel 5) und
seine Teilziele vor dem Hintergrund der stattgehabten Entwicklungen weiterentwickelt be-
ziehungsweise neu formuliert. Angesichts der Epidemiologie bezieht sich der Kooperations-
verbund gesundheitsziele.de in seinen Ausfiihrungen auf die Brustkrebserkrankung der Frau,
wohl wissend, dass auch eine geringe Anzahl von Mannern betroffen ist.

Im Folgenden sind die Ergebnisse des Uberarbeitungsprozesses dargelegt. AbschlieBend  Ergebnis der
erfolgt die Darstellung der aktualisierten Zielvereinbarung. Aktualisierung

2 Bestimmung und Einordnung des Begriffs Lebensqualitat

Die Definition von gesundheitsbezogener Lebensqualitat ist uneinheitlich (Hartl et al., 2003),  Definition
umfasst aber im Allgemeinen die Kategorien des physischen, psychischen und sozialen
Wohlbefindens, die miteinander in Wechselwirkung stehen. Weiterhin zeigt die Forschungs-
lage, dass eine Brustkrebserkrankung die Lebensqualitat der Betroffenen in allen diesen
Bereichen beeintrachtigen kann. Der Diagnoseschock und die Lebensbedrohung, die mit der
Erkrankung assoziiert werden, konnen Gefiihle von Wut, Trauer, Leid und Schmerz hervor-
rufen (Perry et al., 2007). Des Weiteren kann das Gefiihl von Verunsicherung, das durch die
Krankheit verursacht wird (Mishel, 1999), die personlichen Bewéltigungsressourcen lahmen.

In jeder Phase der Behandlung kann die Lebensqualitatseinschrankung durch belastende  Einschrankung der
Therapieverfahren erheblich sein und zu Schmerzen, Befindlichkeitsstorungen und einer  Lebensqualitat
Beeintrachtigung des Korpergefiihls fihren. Die Wahl der adaquaten und schonendsten
Behandlungsmethode hat einen entscheidenden Einfluss darauf, wie groB diese Einschran-

kungen sind. Ferner belegen Forschungsergebnisse, dass auch der kommunikative Umgang

der Behandelnden mit den Brustkrebspatientinnen wahrend des Therapieverlaufs Auswir-

kungen auf deren Lebensqualitat haben kann. Sie kann dadurch sowohl gestarkt als auch

beeintrachtigt werden, und zwar in dem MaBe, in dem die Bed(irfnisse der Erkrankten nach

Information, Empathie, Beteiligung, Gesprach, Austausch, Begleitung und Unterstiitzung
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Beriicksichtigung finden (Thewes et al., 2004; Hansen et al., 2013). Der Qualitat des Arzt-
Patientin-Verhaltnisses kommt dabei eine besondere Bedeutung im Sinne einer gelungenen
Kommunikation, Interaktion und partizipativen Entscheidungsfindung zu. (Arora, 2003;
Stolzenberg & Maschewsky-Schneider, 2010; Farin & Nagl, 2012).

Demografische Merkmale, wie soziale Situation oder Alter der Patientinnen ebenso wie bio-
grafische Vorerfahrungen, und Ereignisse, wie zum Beispiel vorangegangene Traumata, iiben
ebenfalls einen Einfluss auf die Fahigkeit der Betroffenen aus, die Krankheit erfolgreich zu
bewaltigen und dadurch verloren gegangene Lebensqualitat zuriickzugewinnen. Psycho-
soziale Problemlagen konnen durch die Erkrankung hervorgerufen oder verschérft werden
und sich negativ auf die Lebensqualitat auswirken (Klinkhammer-Schalke et al., 2008). Hier-
zu gehoren Auswirkungen der Erkrankung auf die Sexualitat und Familienplanung sowie auf
die Berufs- und Erwerbsféhigkeit. Dies fiihrt weiterhin zu Einschrankungen in der wirtschaft-
lichen Lebenslage sowie in der Freizeitgestaltung und Teilhabe an der Gesellschaft (Albert,
2008). Alleinerziehende konnen in ihrer Leistungsfahigkeit deutlich eingeschrankt, Selbst-
standige, Frauen in ungesicherten Arbeitsverhaltnissen oder Beschaftigte im Niedriglohn-
bereich in ihrer Existenz bedroht sein. Altere und/oder alleinlebende Frauen sind unter Um-
standen im hauslichen Umfeld vermehrt auf sich selbst gestellt und haben nur unzureichende
soziale Unterstiitzung. Beratungs- und Unterstlitzungsangebote, welche diese Problemlagen
aufgreifen, sind hilfreich und notwendig. Sie liegen allerdings in der Zustandigkeit verschiede-
ner Akteure, wie zum Beispiel Ehe- und Familienberatungsstellen, Rentenversicherungstréger,
Schuldnerberatungen oder andere soziale Dienste. Diese Stellen sind selten gut miteinander
vernetzt. Der dadurch erschwerte Zugang zu diesen Angeboten kann die Lebenssituation der
Betroffenen und damit auch deren Lebensqualitat zusatzlich belasten.

Versorgung  Dass die Lebensqualitdt von Brustkrebspatientinnen inzwischen starkere Beriicksichtigung
und Forschung  in der medizinischen Versorgung findet, wurde vor allem durch die Betroffenen selbst voran-
gebracht, indem sie sich durch eine starke Interessenvertretung in national und international
agierenden Selbsthilfe- und Advocacy-Organisationen Gehdr verschafften (Stolzenberg,

1999).

Auch in klinischen Studien gilt Lebensqualitét inzwischen als wichtiger Endpunkt (Montazeri,
2008). Im Allgemeinen wird dabei zwischen gesundheits- und krankheitsbezogener Lebens-
qualitat unterschieden. Auch in der klinischen Praxis sehen die Leitlinien inzwischen vor,
die traditionellen — objektiven — Endpunkte wie Uberlebensrate (5 Jahre, 10 Jahre), Rezidiv-
Freiheit (Zeit), Remission (Rate, Dauer), Nebenwirkungen, biochemische Variablen und Leit-
linien-Konformitéat durch hermeneutische — subjektive — Endpunkte wie Lebensqualitat zu
erganzen (Klinkhammer-Schalke et al., 2012). Die Beachtung und Erfassung der Lebensqua-
litat ist deshalb eine Aufgabe, die sich wéhrend des gesamten Krankheits- und Behandlungs-
verlaufs stellt, beginnend bei der Diagnosemitteilung bis hin zur Palliativversorgung (siehe
Abb.1).
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Krankheit: objektiver Teil

PATIENTIN

Krankheit: subjektiver Teil

Abbildung 1: Klassische und hermeneutische Therapieoptionen fiir Patientinnen mit Mammakarzinom (ein integriertes Modell nach
Lindberg et al., 2013, modifiziert)

Die Lebensqualitat von Brustkrebspatientinnen ist vielfaltig beeinflusst, sodass psychosoziale  Psychosoziale
und psychoonkologische Begleitung und Unterstiitzung dem Problem allein unter Umstan-  Belastungen
den nicht gerecht werden konnen. Nur ein Teil der Patientinnen entwickelt im Verlauf der

Erkrankung ausgepragte psychische oder psychosoziale Beeintrachtigungen oder psychische

Stérungen. Im Durchschnitt dber alle Krebserkrankungen und Krankheitssituationen wird

die Prévalenz psychischer Stérungen wie Angst- und Anpassungsstorungen mit 11 Prozent

angegeben, wahrend subsyndromale, also nicht klinisch relevante unterschwellige psychische

Belastungen (Distress, Angst, Progredienzangst und Depressivitat/Niedergeschlagenheit)

zwischen 32 und 59 Prozent der Patient(inn)en betreffen kdnnen (S3-Leitlinie Psychoonkolo-

gische Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwachsenen Krebspatienten 2014). Eine
epidemiologische Studie zur differenziellen Pravalenz psychosozialer Belastungen und psychi-

scher Storungen bei Krebs sowie zu entsprechendem Behandlungsbhedarf in Deutschland

wurde 2014 publiziert (Hund et al., 2014).

Gegenwartig lasst die Datenlage spezifisch fiir Brustkrebs keine abschlieBenden Aussagen  Forschungshedarf
zu. Zudem sind die vorliegenden Ergebnisse abhangig von den untersuchten Zielkriterien

— Depression im engeren Sinne oder Distress im weiteren Sinne — und von den Erfassungs-

methoden. In Literaturanalysen lag die Prévalenz von Depression, Angst- und Anpassungs-

storungen bei Patientinnen und Patienten mit Krebs teils im Durchschnitt (Mitchell et al.,

2011), teils eher darliber (Mehnert & Koch, 2008) oder darunter (Herschbach et al., 2008;

Zabora et al.,, 2001). Einige Studien weisen darauf hin, dass depressive, Angst- und An-

passungs-Storungen nach der Diagnose und in den folgenden 12 Monaten am haufigsten

auftreten (Burgess et al., 2005; Stafford et al., 2013; Henselmans et al., 2010).

Brustkrebs: Mortalitat vermindern, Lebensqualitat erhohen
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Entscheidend ist, wie in einem bestimmten Setting behandlungsbediirftige Patientinnen am
besten identifiziert und einer spezifisch geeigneten Behandlung zugefiihrt werden kénnen.
Dafiir sollten mehr prospektiv-longitudinale Daten zur Verfiigung stehen — die diesbeziigliche
Aussagekraft von Pravalenzdaten aus Querschnittsuntersuchungen ist begrenzt. Der Be-
handlungskontext und patientenspezifische Merkmale miissten fiir valide Aussagen einbe-
zogen werden. Vehling et al. (2012) weisen in der Diskussion eines eigenen systematischen
Literaturreviews deutlich darauf hin, dass Bedarf an reprasentativen Untersuchungen zu
psychischen Storungen bei Krebspatientinnen und -patienten besteht, die gleichzeitig die
Bandbreite psychosozialer Belastungen und die supportiven Unterstiitzungsbediirfnisse der
Patientinnen und Patienten beriicksichtigen. Dariiber hinaus kénnen auch kérperliche Be-
schwerden und die Qualitit von Information und Kommunikation sowie soziale und wirt-
schaftliche Folgen der Erkrankung die Lebensqualitdt beeinflussen und erfordern Beachtung
auBerhalb der spezifischen Versorgung. Dies weist darauf hin, dass Lebensqualitétsforschung
lber die engere psychoonkologische Forschung hinausgehen sollte. Vor diesem Hintergrund
wird in der Aktualisierung des Ziels der Blick auf das Thema entsprechend weiter gefasst.

3 Entwicklungen seit der Verabschiedung des Gesundheitsziels
»Brustkrebs: Mortalitat vermindern: Lebensqualitat erhohen”
im Jahr 2003

Veranderungen  Seit der Bearbeitung des Ziels 5 in erster Fassung von 2003 haben sich im Gesundheits-
seit 2003 system und in der Brustkrebsversorgungslandschaft zahlreiche Veranderungen ergeben, die
einige der nach Bestandsaufnahme formulierten Teilziele und vorgeschlagenen MaBnahmen
berlicksichtigen. Vor diesem Hintergrund ist zu tberpriifen, inwieweit die verschiedenen

Aspekte des urspriinglichen Ziels

. Die Lebensqualitét der Patientinnen ist durch eine bedarfsgerechte und qualitdtsgesicherte
psychosoziale Betreuung und ggf. psychoonkologische/ psychotherapeutische Behandlung
verbessert”

in der Praxis und in allen Phasen der Erkrankung inzwischen tatsachlich umgesetzt werden
und an welchen Stellen weiterer Handlungsbedarf besteht.

Bestandsaufnahme  Die wesentlichen strukturellen und versorgungsrelevanten sowie zwischenzeitlich ange-
stoBenen Projekte und Entwicklungen zur Unterstiitzung der Lebensqualitat werden kurz —
unter Beriicksichtigung der erweiterten Betrachtung des Ziels — dargestellt. Eine Bestands-
aufnahme und mdgliche Verbesserungspotenziale zum Thema Lebensqualitat werden in
diesem Kapitel dargestellt.
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3.1 Lebensqualitdt in medizinischen Leitlinien
3.1.1 S3-Leitlinie zur Brustkrebsfriiherkennung in Deutschland

Im Jahr 2003 wurde erstmals eine evidenzbasierte S3-Leitlinie zur Brustkrebsfritherkennung ~ S3-Leitlinie zur Brust-
aufgelegt, die auf der Grundlage der Europaischen Leitlinien alle Aspekte der Brustkrebs-  krebsfriiherkennung
friiherkennung aufarbeitete. Sie wurde 2008 umfangreich aktualisiert®.

In der Leitlinie heiBt es, dass das Gesundheitsergebnis und die Lebensqualitét erfasst und
bewertet werden sollen. Lebensqualitdtsaspekte umfassen physische und psychische Friih-
und Spatfolgen diagnostischer Malnahmen (besonders falschpositive/ negative Befunde
im Rahmen der Diagnosekette) sowie die Auswirkung der Diagnosevorverlegung durch
Screening. Laut seinerzeitigem Evidenzbericht zur S3-Leitlinie fehlen sichere Daten zu Lebens-
qualitatsaspekten aus randomisierten kontrollierten Studien (RCT). Aus zwei groBen Uber-
sichtsarbeiten zeigt sich, dass vorbestehende Stress- und Angstreaktionen mit Erhalt eines
negativen Befundes verschwinden. Stress und Angste treten auf, wenn das Screening Anlass
zur Wiedereinbestellung und Folgeuntersuchungen gibt (Rimer & Bluman 2002; Brett et al.,
2005). Unklar ist, wie lange psychische Einschrankungen anhalten und welche Auswirkungen
auf die Wiederteilnahme nach Einladung bestehen.

3.1.2 Interdisziplindre S3-Leitlinie fiir die Diagnostik, Therapie und Nachsorge des
Mammakarzinoms

Fiir die Aspekte Diagnostik, Therapie und Nachsorge des Mammakarzinoms wurde 2004  Interdisziplinare
eine weitere interdisziplinare S3-Leitlinie fertig gestellt und 2008 erstmalig aktualisiert. ~ S3-Leitlinie
Nunmebhr liegt seit 2012 eine zweite Aktualisierung vor, in der beide S3-Leitlinien im Rahmen

des Leitlinienprogramms Onkologie (AWMF, DKH, DKG) zusammengefiihrt wurden und zu-

kiinftig modular fortgeschrieben werden: Interdisziplinare S3-Leitlinie fiir die Diagnostik,

Therapie und Nachsorge des Mammakarzinoms Langversion 3.0; Aktualisierung 20123

Der Bedeutung bedarfsgerechter psychosozialer und psychoonkologischer Versorgung in
allen Krankheitsphasen wurde in der Leitlinie von Anfang an Rechnung getragen. In der
aktualisierten Version lautet die Forderung: , konkretes Hinwirken auf Verbesserungen hin-
sichtlich einer bedarfsgerechten und qualitatsgesicherten psychosozialen Betreuung und
Rehabilitation”.

Die wesentlichen Leitlinien-Statements im Abschnitt , Psychosoziale Aspekte und Psycho-
onkologie” lauten wie folgt:

7 Alle Patientinnen und ihre Angehdrigen sollen friihzeitig iber Moglichkeiten psycho-
onkologischer Hilfestellungen informiert werden.

7 Die nachfolgend genannten psychoonkologischen Interventionen sollen am individu-
ellen Bedarf der Patientinnen orientiert angeboten werden: Entspannungsverfahren,
psychoedukative Interventionen, psychotherapeutische Einzelinterventionen, psycho-
therapeutische Gruppeninterventionen, psychotherapeutische Paarinterventionen.

2 Registrierungsnummer: 077-001; http://www.awmf.org/uploads/tx_szleitlinien/077-001_S3_Brust-
krebs-Frueherkennung_lang_02-2008_02-2011.pdf
3 AWMEF-Register-Nummer: 032 — 0450L
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7 Zur Gewahrleistung einer Kontinuitat der psychoonkologischen Betreuung nach der
stationaren Behandlung soll die Patientin {iber weiterfiihrende ambulante und
nachsorgende Angebote der professionellen Helfer und Selbsthilfe informiert werden.

7 Die Lebensqualitat der Patientin sollte im Krankheitsverlauf regelmaBig beurteilt
werden.

Zur Beurteilung der Lebensqualitat werden validierte Instrumente wie der EORTC QLQ C30
oder FACT G empfohlen (Aaronson et al., 1993; Cella et al., 1993).

Bedeutung der In allen Therapie- und Krankheitsphasen — einschlieBlich der palliativen Situation — wird der

Lebensqualitdt  Lebensqualitat und ihrer Erhaltung eine besondere Bedeutung beigemessen. In der Priméar-
therapie liegt der Fokus dabei auf dem Einsatz unterstiitzender Manahmen zur Abmilde-
rung von Lebensqualitatseinschrankungen, wéhrend in fortgeschrittenen Stadien die Be-
handlungswahl unter dem Aspekt der Erhaltung einer bestmdglichen Lebensqualitat
erfolgen soll.

Weiterentwicklung  Bei aller Berlicksichtigung der Bedeutung der Lebensqualitat in der Leitlinie fehlen konkrete
Hinweise und Empfehlungen fiir die Behandelnden, in welchen Situationen sich welche
MaBnahmen bewahrt haben und — unter Beachtung der internationalen Evidenz — zum
Einsatz kommen sollten. Dies sollte bei der Weiterentwicklung beriicksichtigt werden.

Weiter sind klare Empfehlungen fiir die differenzierte Erfassung der verschiedenen lebens-
qualitatseinschrankenden psychischen Stérungen sowie psychosozialen und anderen Beein-
trachtigungen wiinschenswert, um gezielt Defizite in der Lebensqualitat beheben zu konnen.

Zur spezifischen Behandlung von krankheitsbezogenen Einschrankungen der Lebensqualitat
sollte auf eine verstarkte Zusammenarbeit aller Gesundheitsberufe im stationaren und ambu-
lanten Bereich unter Nutzung der bestehenden Strukturen, wie beispielsweise Krebsberatungs-
stellen, hingewirkt werden.

3.2 Beriicksichtigung und Unterstiitzung von Lebensqualitat in zertifizierten
Brustkrebszentren

Zertifizierte  Seit dem Jahr 2003 wurden spezialisierte Zentren fiir eine interdisziplindre, evidenzbasierte,
Brustkrebszentren  leitliniengerechte Versorgung von Brustkrebspatientinnen auf- und ausgebaut, welche defi-
nierte Anforderungen erfiillen mussen. Die Deutsche Krebsgesellschaft (DKG) und die Deut-
sche Gesellschaft fiir Senologie (DGS) haben ein differenziertes Zertifizierungskonzept
bereits im Jahre 2003 ausgearbeitet (OnkoZert), dessen aktuell giiltige Fassung seit dem
1. Januar 2013 eingesetzt wird*. Bei OnkoZert sind eine angemessene psychoonkologische
Versorgung und die Vorhaltung entsprechender Angebote ebenso wie psychosoziale Ange-
bote und die umfassende Information und Einbindung der Patientin zertifizierungsrelevante
Aspekte. Kriterien von OnkoZert sind beispielsweise:

7 Jeder Patientin muss in allen Phasen der Versorgung die Maglichkeit eines psychoonko-
logischen Gesprachs gegeben sein und angeboten werden.

* http://lwww.onkozert.de/downloads/eb_brust-F2(20.08.2012).doc
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7 Zur Identifikation des Behandlungsbedarfs wird empfohlen, ein Screening zu psycho-
sozialen Belastungen durchzufiihren (S3-Leitlinie Psychoonkologische Diagnostik,
Beratung und Behandlung von erwachsenen Krebspatienten®).

7 Die Vertreter der Psychoonkologie sollen ,bedarfsgerecht” auch an den Tumor-
konferenzen teilnehmen.

7 Die Zentren miissen die Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen nachweisen und den
Patientinnen den Zugang eréffnen.

Aktuell sind 212 Brustzentren in Deutschland nach diesen Kriterien zertifiziert. Zudem gibt
es zwei weitere Zertifizierungsgesellschaften fiir Brustzentren: In Nordrhein-Westfalen hat
die Arztekammer Westfalen-Lippe rund 50 Brustzentren zertifiziert, von denen einige zusétz-
lich durch DKG/DGS zertifiziert sind. Etwa 25 Zentren deutschlandweit haben daneben die
Zertifizierung durch die EUSOMA (European Society of Mastology). Grundlage fir die Defi-
nition von Leistungsmerkmalen und Angeboten sind die Anforderungen der EUSOMA an
spezialisierte Brustzentren’. Die Zertifizierungskriterien von DKG/DGS (OnkoZert) sehen unter
anderem vor, dass fiir 150 Patientinnen mindestens eine psychoonkologische Mitarbeiterin
oder ein psychoonkologischer Mitarbeiter mit 50 Prozent einer Vollzeittatigkeit zur Verfii-
gung steht. Die Qualifikation soll hierbei durch Teilnahme an einer anerkannten Fortbildungs-
maBnahme nachgewiesen sein.

Seit Anfang 2009 wurde ein auf Grundlage der S3-Leitlinien entwickelter Erhebungsbogen ~ Monitoring
fur die durch DKG/DGS zertifizierten Zentren eingefiihrt. Daraus lassen sich relevante Kenn-
zahlen strukturiert abbilden. Die Ergebnisse werden in Benchmarkingreports zusammen-
gefasst. Der mittlerweile vorliegende zweite Bericht bezieht sich auf das Jahr 2011 und be-
riicksichtigt die Angaben von 256 Standorten®. Demnach wurden im Jahr 2012 50.329
Brustkrebs-Primarfalle in einem zertifizierten Zentrum behandelt. Bezogen auf die (ge-
schatzte) Gesamtinzidenz von rund 70.000 (Robert Koch-Institut [RKI], Gesellschaft der epi-
demiologischen Krebsregister in Deutschland e.V. [GEKID], Schatzungen/Hochrechnungen
fir 2010) entspricht dies etwas mehr als 70 Prozent. Hinsichtlich der psychoonkologischen
Versorgung weist der aktuelle Bericht aus, dass im Median 66 Prozent der Patientinnen in
den Zentren ein mindestens 30-miniitiges Gesprach mit einem Psychoonkologen oder einer
Psychoonkologin hatten (Range 0 bis 100 Prozent). Damit blieb dieser Wert gegeniiber der
ersten Erhebung 2009 (Median 66,7 Prozent) weitgehend unverandert. Kontakte mit dem
Kliniksozialdienst zur Unterstiitzung in psychosozialen und sozialrechtlichen Fragen hatten
im Median 92 Prozent der Patientinnen (Range 0-100 Prozent).

Speziell weitergebildete Pflegeexpertinnen fiir Brusterkrankungen (,breast care nurses”,  Breast Care Nurses
.Brustschwestern”), deren Einsatz von EUSOMA empfohlen wird, sind in Deutschland bisher
nicht zertifizierungsrelevant und nicht regelmaBig in den Zentren tatig (National Breast
Cancer Centre, 2005; Catalotti et al., 2007; Eicher & Marquard, 2008). Bisher zeigen einzelne
Studien und Befragungen, dass die Betreuung und Begleitung durch eine Brustschwester
von Patientinnen positiv bewertet wird und sich giinstig auf das Informationsniveau und auf
die endokrine Therapieadharenz auswirken kann (Albert et al., 2011). International werden

> http:/lwww.awmf.org/leitlinien/detail/ll/032-0510L.html; (12.02.14)

¢ www.onkozert.de

7 http://www.eusoma.org/doc/EusomaBURequirements2010.pdf

& http://www.onkozert.de/downloads/bz_jahresbericht-2013-A1(130702).pdf
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spezialisierte Pflegekrafte haufig in Interventionen zur emotionalen Unterstiitzung und Ver-
besserung der Lebensqualitat von Brustkrebspatientinnen mit Erfolg eingesetzt (Maguire &
Pitceathly, 2003; Galway et al., 2012). Insgesamt besteht allerdings noch Forschungs- und
Entwicklungsbedarf, um den Nutzen und die Notwendigkeit von Pflegeexpertinnen fiir Brust-
erkrankungen auf die Versorgung in Deutschland und die Lebensqualitat zu bewerten.

Die Angebote psychosozialer Krebsberatungsstellen (Angebote seitens der Deutschen Krebs-
gesellschaft® und anderer Trager) in den einzelnen Bundeslandern bieten betroffenen Frauen
Hilfsangebote in vielen Bereichen.

Behandlungsqualitat  Die Behandlungsqualitét in zertifizierten Brustzentren ist bundesweit unterschiedlich. Fiir
eine Bewertung der Versorgungsqualitat in Brustzentren aus Sicht der Patientinnen wurde
2010 im Auftrag der Deutschen Krebsgesellschaft (DKG) eine bundesweite Befragung an
Brustzentren durchgefiihrt, an der sich iiber 7000 Patientinnen in 128 Zentren beteiligten.
Daraus ergibt sich eine insgesamt hohe Zufriedenheit mit der Versorgung, wahrend im Be-
reich Information, Kommunikation sowie Beteiligung und Einbeziehung der Patientinnen
und Angehdrigen in die Behandlung aufgrund erheblicher Unterschiede zwischen den
einzelnen Zentren klarer Verbesserungsbedarf besteht®.

Verbesserungen im  Eine Diskrepanz zwischen den Vorgaben in der S3-Leitlinie und dem gelebten Versorgungs-
Versorgungsalltag  alltag kann unter Umsténden die Lebensqualitat von Patientinnen beeintrachtigen. Eine
Verbesserung der Kommunikation zwischen Patientinnen, Arztinnen und Arzten sowie Ange-

horigen von Gesundheitsfachberufen durch Starkung der kommunikativen Kompetenzen im

Rahmen der &rztlichen und pflegerischen Aus-, Weiter- und Fortbildung, wie auch der natio-

nale Krebsplan sie fordert, ware ein wichtiger Beitrag zur Beseitigung dieser Schwachstelle.

3.3 Einfithrung der Diagnosis Related Groups (DRGs)

DRGs — Diagnosis  Zu den grundsétzlichen Veranderungen gehdren auch die im Jahr 2003 eingefiihrten diagnose-
Related Groups  bezogenen Fallpauschalen (Diagnosis Related Groups, DRGs) zur Vergiitung von stationdren
Krankenhausleistungen. Die Kalkulation der diagnosebezogenen Fallpauschalen erfolgt auf

der empirischen Grundlage von Ist-Leistungsdaten aller Krankenhduser (unter anderem ICD

und OPS-Ziffern) sowie von Ist-Kostendaten einer freiwilligen Stichprobe von Krankenhau-

sern. Die Kostenzurechnung folgt dabei einem Vollkostenansatz auf Ist-Kostenbasis, sodass

samtliche Kosten in der Kalkulation berticksichtigt werden. Die Eingruppierung in die DRG-

Fallpauschale wird insbesondere bestimmt durch die Krankheitsart (Diagnose), den Schwe-

regrad der Erkrankung sowie erbrachte Operationen und Prozeduren (OPS-Kodes). Um die

Sachgerechtigkeit der Abbildung und damit die Leistungsorientierung der Vergiitung zu ver-

bessern, ist grundsatzlich eine jahrliche Weiterentwicklung des Entgeltsystems vorgesehen.

Daran kénnen insbesondere Verbande, Einrichtungen und Einzelpersonen konstruktiv mit-

wirken, indem sie sich an den Vorschlagsverfahren des Instituts fiir das Entgeltsystem im

Krankenhaus (InEK) und — im Hinblick auf die medizinischen Klassifikationssysteme — des

Deutschen Instituts fir medizinische Dokumentation und Information beteiligen. Sofern die

besonderen Aufgaben eines Zentrums nicht als allgemeine Krankenhausleistungen in das

° http://www.krebsgesellschaft.de/wub_ip_krebs_beratung_hilfe,78277.html
10 http://www.imvr.uni-koeln.de/uploads/Ergebnisbericht%20DKG%20Patientenbefragung%202010.
pdf. ww.onkozert.de
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pauschalierende DRG-Vergiitungssystem einbezogen werden konnen, weil dieser Finanzie-
rungstatbestand nicht in allen anderen Einrichtungen vorliegt, kénnen Zentrumszuschlége
vereinbart werden.

Zertifizierte Brustzentren zeichnet ihre Verpflichtung zur Vorhaltung eines Gberprifbaren
Qualitdtsmanagementsystems aus. Damit verbunden ist der Nachweis zur kontinuierlichen
leitliniengestiitzten Qualitatsentwicklung, das heiBt unwirksame und veraltete medizinische
Interventionen zu identifizieren und abzuschaffen, sowie Interventionen mit bestehender
verlasslicher Evidenzgrundlage vermehrt umzusetzen. Die leitlinienbasierten Qualitatsindi-
katoren lassen dartiber hinaus eine sinnvolle Vernetzung der verschiedenen Qualitatssiche-
rungssysteme zu (Krebsregister, DMP), indem ein Gesamtbild der Versorgungsqualitat ent-
steht (Kopp & Albert, 2011). Bereits der Sachverstandigenrat im Gesundheitswesen empfiehlt
in seiner Stellungnahme von 2012 den Qualitatswettbewerb im Leistungsbereich als gleich-
wertige wettbewerbliche Saule zu implementieren (Sondergutachten des Sachverstandigen-
rates, 2012).

Potenzielle Risiken konnen in den Folgen einer Verkiirzung der Aufenthaltsdauer im statio-  Entlassungsmanage-
naren Sektor und der damit méglicherweise einhergehenden Verlagerung von Leistungenin ~ ment und Nachsorge
andere Bereiche bestehen. Dies kann mit Problemen hinsichtlich einer leitlinienbasierten  evaluieren
qualifizierten Versorgungskontinuitat verbunden sein. Hier besteht Bedarf, entsprechende

Untersuchungen zum Entlassungsmanagement und den nachstationdren Behandlungsmdg-

lichkeiten und ihre Auswirkungen auf die Lebensqualitét von Betroffenen zu evaluieren und

gegebenenfalls Verbesserungspotenziale zu erarbeiten.

3.4 Disease Management Programme (DMP)

Im Interesse eines qualitativ hochwertigen, strukturierten Versorgungs- und Betreuungs-  Strukturierte Behand-
kontinuums wurden seit 2002 in Umsetzung des 2001 verabschiedeten Gesetzes zur Reform  lungsprogramme (DMP)
des Risikostrukturausgleichs in der gesetzlichen Krankenversicherung (GKV) die ersten

strukturierten Behandlungsprogramme (DMP) gemal3 § 137f SGB V (Fiinftes Buch Sozial-

gesetzbuch) fiir Brustkrebs aufgelegt. Bereits im Gesundheitsziele-Papier von 2003 wurden

die DMP fiir Brustkrebs als eine Maoglichkeit gesehen, die Versorgung flachendeckend zu

verbessern. In diesen Programmen ist es ein wesentliches Ziel, dass in Bezug auf Lebensqua-

litét die kommunikative, informationelle, psychologische und psychosoziale Betreuung der

Patientinnen einen hoheren Stellenwert erhalt:

7 Im gesamten Versorgungsprozess sind MaBnahmen der psychosozialen Betreuung
zu beriicksichtigen und ein strukturiertes Unterstlitzungs- und Beratungsangebot
vorzusehen, angepasst an die individuelle Situation (Krankheitsphase, Therapie-
verfahren etc.).

7 Dieses kann inshesondere MaBnahmen zur Information, Beratung sowie — bei
entsprechender Indikation — psychotherapeutische BehandlungsmaBnahmen
umfassen.

7 Die psychosoziale Beratung und Betreuung der Patientinnen soll integraler Bestandteil
der Nachsorge sein. Ihrist in diesem Rahmen ausreichend Zeit einzuraumen.

Die DMP sind ein Beispiel fiir eine — freiwillig von den gesetzlichen Krankenkassen angebo-
tene — Versorgungsform mit koordinierter, strukturierter evidenzbasierter Behandlung. Die
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Teilnahme der Versicherten und Leistungserbringer erfolgt ebenfalls auf freiwilliger Basis.
Das Bundesversicherungsamt (BVA) priift die von den Krankenkassen zur Durchfiihrung der
DMP geschlossenen Vertrage und erteilt die Zulassung fiir die Programme. Dem BVA obliegt
derzeit noch die Evaluation, fiir die es spezielle Kriterien erarbeitet hatte'. Danach sind un-
ter anderem Lebensqualitat und Zufriedenheit der Patientinnen Ergebnisparameter fir die
Evaluation. Erhoben werden diese innerhalb eines Jahres nach Einschreibung und dann in
Abstanden von 2 Jahren. Die Erhebung der subjektiven Lebensqualitat der Patientinnen er-
folgte mittels des international standardisierten Fragebogens SF-36 (Short Form Health Sur-
vey) in der deutschsprachigen Ubersetzung (SF-36 Fragebogen zum Gesundheitszustand) in
der Version 1.0 (siehe Anlage 1). Zwar liegen bundesweite Evaluationsdaten aller Kranken-
kassen vor, die Ergebnisse zu Lebensqualitdt und Zufriedenheit sind allerdings unter ande-
rem aufgrund fehlender Risikoadjustierung und niedrigen, regional unterschiedlichen Ein-
schreibequoten nicht reprasentativ und nicht valide'. Die konsequentere Erhebung von
Lebensqualitat und Patientinnenzufriedenheit und diesbeziigliche Auswertungen kénnen
weitere Verbesserungsmaglichkeiten in der Versorgung aufzeigen.

G-BAund  Mit dem Inkrafttreten des Versorgungsstrukturgesetzes Anfang 2012 liegt die Regelungs-
DMP-Richtlinie  kompetenz fiir Inhalte und konkrete Ausgestaltung der DMP — einschlieBlich der Vorgaben
firr die Evaluation — beim Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA)". Der G-BA hat im Febru-
ar 2012 seine Richtlinie zur Regelung von Anforderungen an die Ausgestaltung von struktu-
rierten Behandlungsprogrammen'* beschlossen, welche im Juli 2012 in Kraft getreten ist'.
Diese Richtlinie enthalt unter anderem die Anforderungen an die DMP fiir Brustkrebs. An-
fang 2012 waren mehr als 7400 Arzte bundesweit fiir die medizinische Umsetzung des DMP
Brustkrebs eingeschrieben'®. Dennoch nahm lediglich rund ein Viertel (etwa 126.260 Ver-
sicherte; Stand: 31. Dezember 2012") der innerhalb eines 5-Jahres-Zeitraums fiir eine
Behandlung im Rahmen des DMP in Frage kommenden Patientinnen mit primarem Mamma-
karzinom an einem Programm teil. Zudem ist die Anzahl der Teilnehmerinnen riicklaufig.

Uberpriifung der  Der G-BA hat seine Richtlinien regelmaBig zu tiberpriifen'®. Hierzu hat er das Institut fiir
Richtlinie  Qualitat und Wirtschaftlichkeit im Gesundheitswesen (IQWiG) beauftragt, eine systema-
tische Leitlinienrecherche und -bewertung sowie eine Extraktion neuer und relevanter Emp-
fehlungen fiir das DMP Brustkrebs durchzufiihren. Der Vorbericht wurde im November 2013
veroffentlicht'®, der Abschlussbericht ist im 2. bis 3. Quartal 2014 zu erwarten. Danach wird
der G-BA eine Aktualisierung des DMP Brustkrebs beraten.

" http:/lwww.bundesversicherungsamt.de/fileadmin/redaktion/DMP-Veranstaltungen/Downloads_
Evaluation_fruehere.zip

12Tatigkeitsbericht des Bundesversicherungsamtes zur Evaluation von strukturierten Behandlungs-
programmen bei der Indikation Brustkrebs, Mai 2011; http://www.bundesversicherungsamt.de/
fileadmin/redaktion/DMP-Veranstaltungen/TB_Evaluation_Brustkrebs.pdf

B3(vgl. § 137f SGBV)

"“nach § 137f Absatz 2 SGB V (DMP-Richtlinie / DMP-RL)

1> http:/lwww.g-ba.de/informationen/beschluesse/1453/, http://www.g-ba.de/downloads/62-492-623/
DMP-RL_2012-02-16.pdf

16 https://www.kbv.de/media/sp/KBV_Qualitaetsbericht_2012.pdf

"7http:/lwww.bundesversicherungsamt.de/weitere-themen/disease-management-programme/
zulassung-disease-management-programme-dmp.html#c207

18§ 137f Absatz 2 Satz 6 SGBV

https://www.iqwig.de/de/projekte_ergebnisse/projekte/versorgungsqualitat/v12_02_
systematische_leitlinienrecherche_und_bewertung_sowie_extraktion_neuer_und_relevanter
empfehlungen_fur_das_dmp_brustkrebs.2160.html
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3.5 Nationaler Krebsplan — NKP

Der im Juni 2008 vom Bundesministerium fiir Gesundheit (BMG), der Deutschen Krebs-  NKP — Nationaler
gesellschaft (DKG), der Deutschen Krebshilfe (DKH) und der Arbeitsgemeinschaft Deutscher  Krebsplan
Tumorzentren initiierte Nationale Krebsplan (NKP)?® hat in seinen vier Handlungsfeldern

13 Ziele priorisiert, welche zudem — indikationstibergreifend — die flachendeckende Sicher-

stellung einer bedarfsgerechten psychoonkologischen Versorgung von Krebspatientinnen

und -patienten wie auch ihrer Angehérigen beinhalten.

Explizit ist dies in Ziel 9 des NKP thematisiert:
JAlle Krebspatienten erhalten bei Bedarf eine angemessene psychoonkologische
Versorgung”:

7 Verbesserung der Erkennung psychosozialen Unterstiitzungsbedarfs sowie behand-
lungsbediirftiger psychischer Storungen bei Krebspatienten und Angehérigen,

7 Sicherstellung der notwendigen psychoonkologischen Versorgung im stationéren und
ambulanten Bereich?'.

Eine dazu eingesetzte Expertenarbeitsgruppe hat dieses Ziel und seine beiden Teilziele de- ~ MaBnahmen zur
tailliert beleuchtet und MaBnahmen zur Umsetzung empfohlen. Sie beinhalten zunachst: Umsetzung

7 die Schaffung einer einheitlichen Dokumentation, die Belastungen, festgestellten
Bedarf, Interventionen und deren Ergebnisse erfasst,

7 die Identifizierung von Versorgungsliicken anhand einer bundesweiten Erhebung,

7 die Verbesserung der auBerstationdren psychoonkologischen Versorgung (psychosoziale
Krebsberatungsstellen und qualifizierte Psychotherapeuten).

Als weitere Schritte werden

N

die Verbesserung der stationdren psychoonkologischen Versorgung,

die Erstellung qualitatsgesicherter Informationen zu psychoonkologischen Versorgungs-
angeboten und deren Verfiigbarkeit,

die Verbesserung des Zugangs zu solchen Angeboten und

die Entwicklung eines Qualifizierungskonzepts fiir die Anbieter psychoonkologischer
Leistungen

N

N N

erfolgen.

Zu der von den Expertinnen und Experten empfohlenen Erfassung des psychoonkologischen  Erfassung des
Versorgungsangebotes in Deutschland sind die Bundeslander unter Federfiihrung des Saar-  psychoonkologischen
landes beauftragt, eine Konzeption zu entwickeln. Beteiligt hieran sind auch die Initiatoren  Versorgungsangebots
des Nationalen Krebsplans. Zurzeit ist noch nicht absehbar, wann mit Ergebnissen gerechnet

werden kann.

2 http://www.bmg.bund.de/praevention/nationaler-krebsplan.html
2! http://www.bmg.bund.de/praevention/nationaler-krebsplan/was-haben-wir-bisher-erreicht/
ziel-9-psychoonkologische-versorgung.html
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Aspekte der  Auch weitere, nachfolgend aufgefiihrte Ziele des NKP beriihren indirekt Lebensqualitats-
Lebensqualitdt  aspekte:

7 11aund b: ,Es liegen fiir alle Krebspatienten und ihre Angehérigen niederschwellige,
zielgruppengerechte und qualitétsgesicherte Informationsangebote (Ziel 11a) und
qualitatsgesicherte Beratungs- und Hilfsangebote (Ziel 11b) vor“#

7 12a: ,Alle in der onkologischen Versorgung tatigen Leistungserbringer verfligen tiber
die notwendigen kommunikativen Fahigkeiten zu einem adaquaten Umgang mit
Krebspatienten und ihren Angehérigen”

71 12b: ,Starkung der Patientenkompetenz” und

7 13: ,Die Patientinnen und Patienten werden aktiv in die Entscheidung tiber medizi-
nische MaBnahmen einbezogen” (partizipative Entscheidung)?

Die Qualitat der Kommunikation mit Arztinnen und Arzten sowie Betreuerinnen und Be-
treuern, bedarfsangemessene Information wie auch bedarfsentsprechende Beteiligung in
medizinischen Entscheidungen sind maBgebliche Faktoren, welche Einfluss auf die Lebens-
qualitat haben kénnen.

Informationen tber  Die in Ziel 11a angesprochene Verbesserung der Information zu Krebsthemen wird dartiber

Krebsfriherkennung  hinaus im Ziel 1 des NKP im Hinblick auf die Krebsfriiherkennung bearbeitet (vgl. auch vor-
herigen Abschnitt zur S3-Leitlinie Brustkrebsfriiherkennung). Hier steht die Verbesserung der
Information (iber Nutzen und Risiken der Krebsfriiherkennung im Vordergrund mit der Ziel-
setzung, dass Birgerinnen und Birger eine informierte Entscheidung tber die Inanspruch-
nahme von Krebsfriiherkennungsprogrammen treffen konnen (persénliche Nutzen-Risiko-
Abwagung mit Blick auf mégliche falsch-positive und falsch-negative Befunde, Uberdiagnostik
und Ubertherapie). Dieses Anliegen wurde auch in dem am 9. April 2013 in Kraft getretenen
Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz aufgegriffen:.

Es ist von grundsatzlicher Bedeutung, dass sowohl Krebspatientinnen und -patienten als
auch potenzielle Teilnehmerinnen und Teilnehmer an KrebsfritherkennungsmaBnahmen
Zugang zu qualitativ hochwertigen Informationen iiber mdgliche Handlungs- und Behand-
lungsoptionen erhalten. Dies ist die Grundvoraussetzung dafir, dass sie diese — gegebenen-
falls mit arztlicher Unterstiitzung — bewerten und unter Berlicksichtigung der eigenen
Praferenzen eine informierte Entscheidung treffen kénnen; fir viele Menschen ist dies wich-
tig mit Blick auf die Lebensqualitat (Arora, 2003).

weiterer In allen genannten Bereichen (siehe oben angefiihrte Ziele des NKP) wird allerdings — vor
Handlungsbedarf  allem in Bezug zu konkreten UmsetzungsmaBnahmen — zum Teil noch erheblicher Erhe-
bungs-, Entwicklungs- und Forschungsbedarf gesehen. In einem vom BMG aufgelegten For-
derschwerpunkt , Forschung im Nationalen Krebsplan” werden daher einige Vorhaben zu

unter anderen folgenden Themenfeldern geférdert:

2 http://lwww.bmg.bund.de/praevention/nationaler-krebsplan/was-haben-wir-bisher-erreicht/
ziel-11a-verbesserung-der-informationsangebote-fuer-krebskranke-und-ihre-angehoerigen.html;
Z http://lwww.bmg.bund.de/fileadmin/dateien/Downloads/N/Nationaler_Krebsplan/Ziel_12a_b_13_

Kommunikative_Kompetenz_der_Leistungserbringer_Staerkung_der_Patientenkompetenz_
Partizipative_Entscheidungsfindung.pdf
% http://lwww.bmg.bund.de/ministerium/presse/pressemitteilungen/2013-02/kfrg-tritt-in-kraft.html
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7 Psychosoziale/psychoonkologische Unterstiitzung von Krebspatient(inn)en
7 Patientenorientierung in der Onkologie: Informierte Entscheidung und Patienten-
kompetenz.

Mit Forschungsergebnissen ist friihestens im Jahr 2015 zu rechnen.

Seit 2008 hat eine Arbeitsgruppe im NKP Empfehlungen zur Starkung der kommunikativen ~ kommunikative
Kompetenz der Leistungserbringer in der Onkologie erarbeitet. In diesem Zusammenhang  Kompetenz
wurde auch eine vom BMG geférderte Studie zur Beriicksichtigung der kommunikativen

Kompetenzen in der derzeitigen arztlichen und pflegerischen Aus-, Weiter- und Fortbildung

durchgefiihrt. Auf dieser Basis erarbeitet seit Friihjahr 2013 eine multidisziplinar besetzte

Arbeitsgruppe im NKP ein umsetzungsfahiges Konzept fiir die Weiterentwicklung der arzt-

lichen und pflegerischen Aus-, Weiter- und Fortbildung.

Des Weiteren wurden inzwischen auch die onkologische Rehabilitation und die palliative  Rehabilitation und
Versorgung im Rahmen des NKP von Experten-Arbeitsgruppen aufgegriffen. Derzeit erarbei-  Palliativversorgung
ten Expertinnen und Experten eine Ist-Analyse mit Empfehlungen und MaBnahmen, welche

zu einer Verbesserung der onkologischen Versorgung beitragen kénnen.

3.6  Psychoonkologie und psychosoziale Onkologie: Qualifizierung des
betreuenden Fachpersonals

Seit Mitte der 1990er Jahre bieten die Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie in der  Weiterbildung , Psycho-
Deutschen Krebsgesellschaft (PSO) und die Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Psychosoziale  soziale Onkologie”
Onkologie (dapo) eine strukturierte Weiterbildung ,Psychosoziale Onkologie” (WPO) an.

Diese richtet sich insbesondere an Arztinnen und Arzte, Psycholog(inn)en, Padagog(inn)en

und Sozialarbeiter/innen. Mittlerweile haben iiber 2.500 Teilnehmerinnen und Teilnehmer

das Programm absolviert, welches von der DKG als notwendige Zusatzqualifikation fiir die

psychoonkologische Tatigkeit in Brustzentren anerkannt ist. Die Zertifizierungskriterien fiir

Brustzentren beinhalten die Anforderung, dass die in der psychoonkologischen Versorgung

Tatigen die WPO oder vergleichbare QualifikationsmaBnahmen mit Giber 100 Unterrichtsein-

heiten nachweisen konnen. Die Kapazitat und Qualitat psychoonkologischer Versorgung im

ambulanten Sektor ist weniger klar. Weiterhin liegen zu Angebot und Bedarfsdeckung bis-

lang keine verlasslichen Daten vor. Eine Erhebung im Rahmen des NKP ist in Vorbereitung

(siehe oben zu Ziel 9 des NKP).

Absolventinnen und Absolventen DKG-anerkannter Fortbildungen, die ambulant psychothera-  Therapeut(inn)en-
peutisch tatig sind und gewisse Grundkriterien erfiillen, werden bei Einverstandnis mit ihren  verzeichnis
Kontaktdaten in einem Verzeichnis des Krebsinformationsdienstes (KID) am Deutschen
Krebsforschungszentrum veréffentlicht. Derzeit (Stand: November 2013) umfasst das Ver-

zeichnis rund 430 entsprechende Therapeutinnen und Therapeuten, von denen etwa zwei

Drittel Uber eine Kassenzulassung verfiigen. Adressen und Angaben sind auf den Internet-

seiten des KID aus einer Datenbank mit Umkreissuchfunktion kostenlos abrufbar. Ohne An-

spruch auf Vollstandigkeit konnen sie bei der Suche nach Betreuungsangeboten Orientie-

rung geben?. Ebenso hat der KID die Krebsberatungslandschaft durch eine bundesweite

% http://www.krebsinformationsdienst.de/wegweiser/adressen/psychoonkologen.php
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Psychosoziale  Befragung abgebildet und stellt die Ergebnisse ebenfalls in einer Datenbank zur Verfigung?.
Beratungsstellen ~ Dokumentiert sind derzeit 294 psychosoziale Beratungsstellen (inklusive etwaige AuBenstel-
len bzw. -sprechstunden) unterschiedlicher Trager, die bestimmte Basiskriterien erfiillen.

Zum Ausbau und zur Qualitatssicherung der ambulanten psychosozialen Krebsheratung hat
die Deutsche Krebshilfe ein Programm aufgelegt, das seit 2007 in zwei Runden bisher ca.
13,6 Mio. Euro zur Verfligung gestellt hat und derzeit 26 Beratungsstellen fordert.

Darliber hinaus liegen Erfahrungen und Daten zur Starkung der kommunikativen Kompetenz
aus Projekten vor, wie zum Beispiel aus dem von der Deutschen Krebshilfe geférderten KoM-
PASS-Programm (Vitinius et al., 2013).

Verbesserung der  Fiir eine bessere Zugénglichkeit wére eine stérkere Vernetzung der Anbieter von psycho-
Zuganglichkeit  sozialen Beratungs- und psychoonkologischen/psychotherapeutischen Leistungen unterein-
ander und intersektoral sinnvoll.

3.7 Krebsselbsthilfe-Organisationen

Krebsselbsthilfe  Die Entwicklung von Krebsselbsthilfe-Organisationen begann bereits vor 40 Jahren. Anlass
war unter anderem die unzuldngliche psychosoziale Versorgung von Krebspatientinnen und
-patienten. Im Bereich Brustkrebs fiihlten sich Betroffene nach einer Brustamputation mit
ihren seelischen Noten sowohl in der Akuttherapie als auch der Nachsorge allein gelassen.
Nach anfanglicher Ablehnung und Skepsis seitens des professionellen Systems gewann die
Selbsthilfebewegung zunehmend Anerkennung. Um die Jahrtausendwende erfolgte die
schrittweise Einbeziehung in das Versorgungssystem. In medizinischen und politischen Gre-
mien vertreten Betroffene die gebiindelten Erfahrungen von Patientinnen, machen deren
Bed(irfnisse geltend mit dem Ziel, Belastungen fiir Patientinnen so gering wie méglich zu
halten und die Lebensqualitat in allen Krankheitsphasen zu erhalten (Engler & Schulte,
2013).

Mitwirkung von  Selbsthilfevertreterinnen und -vertreter wirkten mit bei der Entwicklung und Aktualisierung
Selbsthilfe-  der
Organisationen
71 S3-Leitlinie , Brustkrebsfriiherkennung in Deutschland” sowie der
7 S3-Leitlinie , Interdisziplindre S3-Leitlinie fiir die Diagnostik, Therapie und Nachsorge
des Mammakarzinoms”.

Selbsthilfevertreterinnen und -vertreter waren maBgeblich bei der Entwicklung der drei
Broschiiren zum Brustkrebs?” beteiligt, die auf den medizinischen Leitlinien beruhen und in
patientenverstandlicher Sprache und Form speziell fiir Patientinnen erarbeitet wurden:

7, Friiherkennung von Brustkrebs”,
7 ,Brustkrebs 1: Die Ersterkrankung und DCIS — eine Leitlinie fir Patientinnen” sowie
7 ,Brustkrebs 2: Die fortgeschrittene Erkrankung, Rezidiv und Metastasierung”

% http://www.krebsinformationsdienst.de/wegweiser/adressen/krebsberatungsstellen.php
7 http://leitlinienprogramm-onkologie.de/Patientenleitlinien.8.0.html
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Des Weiteren sind Selbsthilfevertreter/innen in die Arbeit der Zertifizierungskommission
Brustzentren der Deutschen Krebsgesellschaft eingebunden. Sie setzen sich hier wie in
allen Gremien dafiir ein, dass neue gesetzliche Vorgaben wie zum Beispiel das Patienten-
rechtegesetz (PatRG) und das Krebsfriiherkennungs- und -registergesetz (KFRG) sowie die
Lebensqualitét von Brustkrebspatientinnen und (iber die gesamte Versorgungskette hinaus
Beachtung finden. Im Erhebungsbogen fiir Brustzentren? als Basis der Zertifizierung ist als
Anforderung unter anderem die Zusammenarbeit mit Selbsthilfegruppen gefordert, um
Patientinnen und Patienten den Kontakt zu Vertreterinnen der Selbsthilfe zu ermdglichen
(Engler & Schulte, 2013).

Seit 2004 nehmen Patientenvertreterinnen und -vertreter ihr Antrags- und Mitberatungs-
recht im G-BA wahr. Sie sind ferner in verschiedene Arbeitsgruppen des im Jahre 2008 auf-
gelegten Nationalen Krebsplans, insbesondere im Handlungsfeld , Patientenorientierung”,
einbezogen. Selbsthilfegruppen erganzen die Leistungen des professionellen Systems um
eine Variante, die aufgrund eigenen Erlebens nur von Betroffenen und von keinem anderen
Helfer/Therapeuten erbracht werden kann.

Selbsthilfegruppen fangen auf nach dem Schock der Diagnose, Unterstiitzungs-
ermdglichen Erfahrungsaustausch mit Gleichbetroffenen, maoglichkeiten
informieren tiber Hilfen zur Krankheitshewaltigung,

starken die Patientenkompetenz,

fungieren als Wegweiser im Gesundheitssystem und

begleiten Betroffene auf ihrem individuellen Weg.

N N N N NN

Diese Unterstlitzung geschieht sowohl fiir Betroffene als auch fiir Angehdrige in persénlichen
Gesprachen, bei Gruppentreffen, telefonisch, per E-Mail oder in Internet-Foren. Dort, wo
berufsmaBige Hilfe an ihre Grenzen st6Bt, wo Familie und Freunde sprach- und hilflos sind,
kann die Erfahrung Gleichbetroffener Halt und Orientierung sein. Sie mildert das Leiden,
weckt Hoffnung und Zuversicht — ein wertvoller Beitrag zur Lebensqualitat von Brust-
krebspatientinnen (Engler & Schulte, 2013).

Die Bedeutung der Selbsthilfe und ihrer Leistungen soll sowohl im professionellen System  Erhdhung von
als auch bei Betroffenen und Angehorigen besser bekannt gemacht und bestehende Infor-  Bekanntheit und
mationsdefizite geschlossen werden. Eine Uberpriifung und Konkretisierung der Zusammen-  Zusammenarbeit
arbeit von Brustzentren und Selbsthilfe kénnte dazu beitragen, dass Behandelnde und Patien-

tinnen den Stellenwert der Selbsthilfe erkennen und Patientinnen in die Lage versetzen, eine

informierte Entscheidung iiber die Kontaktaufnahme zu einer Selbsthilfevertreterin treffen

zu konnen. Der Kontakt zwischen Selbsthilfe und Patientinnen- sowie Krebsberatungsstellen

ist ebenfalls ausbaufahig. Gemeinsame Veranstaltungen kdnnten das beiderseitige Wissen

voneinander und die Kenntnisse iiber die jeweiligen Angebote erhéhen.

3.8 Nicht onkologiespezifische Entwicklungen

Seit Anfang 2011 ist das Angebot einer unabhangigen Verbraucher- und Patientenberatung ~ Unabhangige
als Regelleistung im Recht der GKV verankert?. Gefordert wird derzeit die Unabhédngige  Patientenberatung

2 DKG und DGS
28 65b SGBV
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Aktueller Stand der Beriicksichtigung von Lebensqualitit in Versorgungsforschung und -praxis

Patientenberatung Deutschland*® (UPD gGmbH) als Verbund unabhangiger Beratungsstellen.
Gesellschafter der UPD sind der Verbraucherzentrale Bundesverband e.V., der Verbund unab-
hangige Patientenberatung VuP e.V. und der Sozialverband VdK Deutschland e.V. Die Arbeit
der UPD wird mit jahrlich rund fiinf Millionen Euro aus Mitteln der GKV finanziert, zusatzlich
erhalt die UPD auch Fordermittel des PKV-Verbands. Die bundesweit 21 Beratungsstellen
informieren vor Ort oder telefonisch zu gesundheitlichen, rechtlichen und psychosozialen
Themen - kostenlos und unabhéngig von Interessen der Krankenkassen, Arzte oder Arznei-
mittelhersteller. Die UPD {ibernimmt somit — auch fiir Krebspatientinnen und -patienten —
eine wertvolle Wegweiser- und Orientierungsfunktion im Gesundheits- und Sozialwesen.

Lebensqualitats-
forschung

Aktueller Stand der Beriicksichtigung von Lebensqualitat in
Versorgungsforschung und -praxis

Im Folgenden wird dargestellt, welche Erkenntnisse die praxisorientierte Lebensqualitats-
forschung bisher gebracht hat und welche in der Versorgungspraxis Anwendung gefunden
haben.

Wahrend in der Vergangenheit die Erhebung von Lebensqualitat in medizinischen Studien
nur selten Konsequenzen hatte, da zumeist das Uberleben der Patientinnen und Patienten im
Mittelpunkt stand (Montazeri, 2008), ist in den letzten Jahren eine deutliche Entwicklung
hin zu differenzierter Messung und Wahrnehmung der Lebensqualitat als eigensténdiger
Bereich neben traditionellen medizinischen Endpunkten zu verzeichnen. Im Mittelpunkt
steht zunehmend die Bestrebung, die Krebsbehandlung umfassender und effektiver zu
gestalten (Montazeri, 2008; Koller & Lorenz, 2002), indem Lebensqualitatskriterien bei der
Entscheidung fiir eine Therapie berlicksichtigt werden. Eine umfassende und systematische
Berticksichtigung von Lebensqualitat im Design von pharmazeutischen und klinischen
Studien (Investigator Initiated Trials) ist indes bisher nicht gewahrleistet.

Eine andere Zielsetzung verfolgen zahlreiche Studien, die Lebensqualitat erheben, um sie
durch gezielte Interventionen zu verbessern. Diese Studien fokussieren héufig ein Haupt-
problem im Bereich Lebensqualitdt, wie z. B. Depression oder psychosoziale Aspekte; sie
verwenden eine Vielzahl von Messverfahren und untersuchen sehr unterschiedliche Inter-
ventionen (Lehto et al., 2005; Fann et al., 2008; Reich et al., 2008; Bjornklett, 2012; Galway
et al., 2012). Deshalb ist die Evidenzlage bisher uneinheitlich. Ergebnisse von Reviews und
Meta-Analysen legen nahe, dass Sport und Bewegung bei Brustkrebspatientinnen zu einer
signifikanten Verbesserung verschiedener Aspekte der Lebensqualitat fithren kénnen (Bicego
et al., 2009; Mishra et al., 2012), wahrend bei psychosozialen Angeboten die Resultate in-
konsistent sind. Sie reichen von keinem Effekt (Bjornklett et al., 2012) bis zu Verbesserungen
von Stimmung und krankheitsbezogener Lebensqualitat (Galway et al., 2012). Die besten
Effekte zeigen in der Cochrane-Review die Angebote, die von Krankenpflegerinnen und
-pflegern durchgefiihrt wurden (Galway et al., 2012). Wahrend die routinemaBige Erfassung
von Lebensqualitat (Lebensqualitits-Screening) mit Feedback an Patientin und Arztinnen und

0 Dupd-online.de; https://www.unabhaengige-patientenberatung.de/startseite.html
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Arzte nach den Ergebnissen einer Studie bereits zu einer Verbesserung der Arzt-Patienten-
Kommunikation fihren kann, weisen andere Studien darauf hin, dass sie nur sinnvoll ist,
wenn trainiertes Personal und angemessene Interventionen zur Verfligung stehen (Mitchell,
2013). Als wesentlich fiir den Erfolg von Lebensqualitat-Screening mit angeschlossenem
psychosozialen Angebot wird auch die Identifikation von besonders unterstiitzungsbediirfti-
gen Gruppen von Patientinnen gesehen (Zemlin et al., 2011; Galway et al., 2012).

Einzelne Modellprojekte, welche dies konzeptionell beriicksichtigen und den Einsatz von  Erhebung von
systematischer Lebensqualitatsdiagnostik in der klinischen Routine mit dem Aufbau eines  Lebensqualitat
Netzwerks aus Interventionstherapeutinnen und -therapeuten verbunden haben, zeigen sich
meist als erfolgreich in der Verbesserung der Lebensqualitdt von Brustkrebspatientinnen.
Dabei kommt vor allem auch der sektoreniibergreifenden Erhebung von Lebensqualitat, also
auch in der Nachsorge, groBe Bedeutung zu. Ein Konzept fiir den Klinikalltag wurde unter
anderem von Detmar et al. (2002) entwickelt. Dieses sieht vor, dass onkologische Patien-
tinnen und Patienten jeweils vor den einzelnen Nachsorgeterminen einen Lebensqualitats-
fragebogen ausfiillen. Eine Arbeitsgruppe aus Leeds (Velikova et al., 2004) untersuchte die
Etablierung von Lebensqualitdtsmessungen in der klinischen Routine mittels Digitalisierung.
Beide Interventionen konnten einen positiven Effekt des Lebensqualitatsfeedbacks auf die
Arzt-Patienten-Kommunikation in Form einer starkeren Thematisierung von Lebensqualitat
im Gesprach nachweisen. Allerdings ist beiden Ansatzen gemein, dass die stark technisierte
Darstellung der Lebensqualitatsdaten in Form von Linien- beziehungsweise Balkendiagram-
men sehr komplex ist. Aufgrund des Zeitdrucks, unter dem Arztinnen und Arzte in ihrem
beruflichen Alltag oftmals stehen, sollte die Datenaufbereitung der Lebensqualitatsdiagnos-
tik moglichst einfach gehalten und so prasentiert werden, dass die Resultate auf einen Blick
erkennbar sind (Wright et al., 1998). So kénnten Arztinnen und Arzte diese Information im
Patientengesprach zeitnah nutzen. Dariiber hinaus ist es essentiell, die Behandelnden nicht
nur in der Interpretation von Lebensqualitétsdaten zu schulen, sondern ihnen auch konkrete
Therapieempfehlungen bereitzustellen, welche im Falle eines Einbruchs in der Lebensquali-
tat in die Wege geleitet werden kénnen (Albert et al., 2002; Albert et al., 2004).

In Deutschland untersuchten zwei Studien die Einrichtung von Versorgungspfaden zur Ver-
besserung der Lebensqualitat. In der einen Studie ging es um die Frage, ob ein Screening und
EDV-unterstiitzter Versorgungspfad hilfreich ist, um psychisch belastete Frauen besser zu
erreichen; ein psychoonkologischer Versorgungspfad wurde in drei Phasen implementiert:

1. offenes Gesprachsangebot,

2. Einfiihrung einer Breast Care Nurse (BCN),

3. systematisches psychoonkologisches Screening mittels standardisierten Befragungs-
instruments (HADS) im Rahmen eines EDV-gestiitzten Behandlungspfads.

Nachgewiesen werden konnte, dass gerade die Versendung der Screeningergebnisse und
Empfehlungen zur Weiterbehandlung im Arztbrief signifikante Verbesserungen fiir die Ver-
sorgung von psychisch belasteten Frauen brachte (Zemlin et al., 2011).

In einer randomisierten Studie erbrachte die Ubermittlung der Ergebnisse von regelmaBigen
Lebensqualitatsmessungen in medizinischen Nachsorgeintervallen, die daraufhin empfohlene
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Erfassung psycho-
sozialer Belastungen
und psychischer
Stérungen

Behandlungs-
zufriedenheit

Beriicksichtigung
sozialer und
emotionaler Bediirfnisse

Intervention und der Aufbau eines ambulanten Netzwerkes zur spezifischen Behandlung von
Lebensqualitatseinbriichen signifikante Ergebnisse zur Verbesserung der Lebensqualitat im
Interventionsarm (Klinkhammer-Schalke et al., 2012).

Zur Erfassung von psychosozialen Belastungen und psychischen Stérungen kommen ver-
schiedene validierte Instrumente zum Einsatz. Vergleichbares gilt fiir die Erfassung der
Lebensqualitat. In der aktuellen S3-Leitlinie zur Psychoonkologie werden fir beide Bereiche
entsprechende validierte Instrumente beschrieben (siehe Anlage: Screeninginstrumente und
longitudinale Messinstrumente). Die Vielfalt der zugrunde liegenden Methoden erschwert
die Vergleichbarkeit und damit eine flachendeckende Einfiihrung in den klinischen Alltag.

Abgesehen von den Ergebnissen der genannten Modellprojekte lasst sich die Frage, wie sich
die aktuelle Versorgungslage im Hinblick auf die Beriicksichtigung der Lebensqualitat von
Brustkrebspatientinnen in der Bundesrepublik darstellt, aufgrund fehlender Evidenz nicht
klar beantworten. Zwar sehen die Zertifizierungs-Richtlinien (OnkoZert) eine halbe Stelle fiir
eine Psychoonkologin oder einen Psychoonkologen pro 150 Patienten vor, ob dies jedoch
ausreichend ist, wie das Angebot in den klinischen Alltag integriert ist beziehungsweise ob
und welche Effekte fiir die Lebensqualitat der Patientinnen sich daraus ergeben, ist nicht
bekannt. Da eine strukturierte Erfassung von Indikatoren zur Lebensqualitét als Qualitats-
kriterium in der stationdren und ambulanten Routineversorgung bisher in den Qualitats-
sicherungsverfahren der unterschiedlichen Akteure (zum Beispiel G-BA, DKG) nicht erfolgt,
liegen keine verlasslichen Daten dartiber vor, ob und wie das Kriterium der Lebensqualitat in
allen Phasen der Behandlung Berlicksichtigung findet.

Einzelprojekte wie die schon benannte Patientenbefragung in bundesweiten Brustzentren
haben insgesamt eine hohe Zufriedenheit mit der medizinischen und pflegerischen Behand-
lung ergeben. Die Befragung von mehr als 7.000 Brustkrebspatientinnen zeigt auch eine
Reihe von Defiziten besonders im psychosozialen Bereich. Bei der Dimension , empathische
Kommunikation von Information” zeigten sich etwas geringere Zufriedenheitswerte. Ein Be-
durfnis nach mehr ,, Information tGiber Umgang mit korperlichen und seelischen Belastungen
im Alltag” gaben 36 Prozent der Befragten an, 30 Prozent wiinschten mehr Information
tber gesundheitsforderliche MaBnahmen, 31 Prozent mehr Information iiber Rehabilitation,
18 Prozent Uber psychoonkologische Unterstiitzung. Nicht ausreichend (iber Selbsthilfe-
angebote aufgeklart worden zu sein gaben 28 Prozent an. Mit der erhaltenen psychoonkolo-
gischen Unterstiitzung erklarten sich 11 Prozent der Frauen unzufrieden (Kowalski et al.,
2012). Die Angaben belegen, dass soziale und emotionale Bediirfnisse von Brustkrebs-
patientinnen in der medizinischen Versorgung teilweise unzureichend aufgegriffen werden.
Diese in der Literatur als ,,unmet needs” bezeichneten Sachverhalte haben in der Regel eine
eingeschrankte Lebensqualitat zur Folge (Lam et al., 2011; Hansen et al., 2013). Bei aller
Anerkennung der Schwierigkeiten Lebensqualitat zu operationalisieren, darf in dem Bemiihen,
diese unter anderem in QualitatssicherungsmaBnahmen einzubeziehen, nicht nachgelassen
werden.
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5 Schlussfolgerung fiir die Zieliiberarbeitung

Viele Einzelprojekte, Forschungsinitiativen, Studien (siehe vorherige Abschnitte) zeigen Wege  Erfassung und Verbesse-
auf, die zum Teil signifikante Verbesserungen der Lebensqualitét fiir Patientinnen und Patien-  rung der Lebensqualitat
ten zur Folge haben konnen. Lebensqualitat in ihrer Breite mit ihren psychosozialen, psycho-

onkologischen, kérperlichen und emotionalen Facetten wird nur in einzelnen Teilbereichen

der Versorgung national und international beachtet. Teilaspekte werden untersucht (zum

Beispiel Depression, Fatigue, Emotion) auch im Hinblick auf die Ergebnisse spezifischer Inter-

ventionen. Lebensqualitatserfassung, gemessen im Verlauf der Erkrankung von Krebs-

patientinnen und -patienten, kann auch Erkenntnisse wissenschaftlicher Art fiir klinisches

decision-making bereitstellen (zum Beispiel Sentinel- versus Axilladissektion bei operativen

Eingriffen) und hilfreiche Informationen tber Erfahrungen von Patientinnen und Patienten

wihrend des gesamten Therapieverlaufes, einschlieBlich Uberleben und Rezidiv.

Um dartiber hinaus Maglichkeiten fiir patientenzentrierte Losungen zur evidenzbasierten ~ Notwendigkeit
Auswahl optimaler Behandlung, psychosozialer Interventionen, Arzt-Patienten-Kommunika-  qualitativer Forschung
tion, Allokation von Ressourcen und notwendiger Forschungsschwerpunkte zu finden, ist fiir

ein besseres Verstandnis des Themas mehr qualitative Forschung notwendig (Montazeri,

2008). Beispielweise bieten Patientenleitlinien, DMP und Selbsthilfe in dieser Beziehung

schon heute praktische Ansatze, welche zudem evaluiert werden sollen.

So wirken Patientenleitlinien darauf hin, die Patientinnen und Patienten darin zu unterstiitzen, ~ Beratung, Information
ihre Erkrankung und deren Behandlung zu verstehen und weisen ferner auf Beratungsange-  und Unterstiitzung
bote hin. AuBerdem wird iber den aktuellen Stand der wissenschaftlichen Erkenntnisse zu
Behandlungsmdglichkeiten einschlieBlich Nutzen und Risiken informiert. Ein weiterer Aspekt

ist es, die Patientinnen und Patienten dabei zu unterstiitzen, im Gesprach mit Arztinnen und

Arzten die ,richtigen” Fragen zu stellen.

Die Lebensqualitat von Brustkrebspatientinnen muss ernst genommen, alle Aspekte miissen  Lebensqualitat in der
beachtet und spezifische Interventionen sollten bei Bedarf zur Verfligung gestellt werden.  Versorgung
Das bedeutet die Verbesserung bestehender Netzwerkstrukturen mit bereits vorhandenen

Ressourcen. Auch und gerade durch die Riickmeldung der Ergebnisse der Lebensqualitats-

messung an die behandelnde Arztin oder den behandelnden Arzt ist neben der gleichwerti-

gen Aufnahme der Lebensqualitat in die stationdre und ambulante Versorgung ein positiver

Einfluss auf die Arzt-Patienten-Kommunikation méglich. Sowohl die Arztin oder der Arzt als

auch die Patientin sind oftmals ohne Hilfestellung nicht in der Lage, spezifische Defizite zu

erkennen und zu verbalisieren. Indem Lebensqualitat im Gesprach mit der Patientin gezielt

thematisiert und personliche Einbriiche gemeinsam besprochen werden, wird — je nach Aus-

pragung der personlichen Einbriiche — eine individuelle psychosoziale Unterstiitzung und/

oder gegebenenfalls eine patientenzentrierte Behandlung bei Defiziten in der Lebensquali-

tat in der onkologischen Versorgung mdglich.

Die Vielzahl der Empfehlungen zur Erhebung, Unterstiitzung und Verbesserung der Lebens-  Forschungsbedarf:
qualitat, die sich in Programmen, medizinischen Leitlinien und in AuBerungen von Fach-  Umsetzung in der Praxis
gesellschaften finden, darf nicht dariiber hinwegtauschen, dass iiber deren Umsetzung in

der Praxis der ambulanten, stationaren und rehabilitativen Versorgung bisher wenig Evidenz

vorhanden ist. Hier liegt eine Aufgabe fiir die Versorgungsforschung, diese Liicke zu schlieBen.
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Mit Bezug auf die Lebensqualitét betrifft dies auch neue medizinische Entwicklungen, die
beispielsweise aus dem Bereich der sogenannten ,personalisierten Medizin” in die Versor-
gung kommen. Wie auch bei anderen innovativen diagnostischen und therapeutischen Ver-
fahren gilt es, den Stellenwert der neuen Technologien, zum Beispiel der Biomarkertests
beim Brustkrebs, wissenschaftlich mit Methoden der evidenzbasierten Medizin zu evaluieren.

Die Berlicksichtigung und (Wieder-)Herstellung von Lebensqualitat ist nicht nur Aufgabe der
Psychoonkologie, sondern aller am Behandlungsprozess Beteiligten. Eine patientenorientierte
Kommunikation und Interaktion sowie eine bediirfnisorientierte Entscheidungsbeteiligung
sind dabei ebenso von Bedeutung wie eine gezielte psychosoziale Unterstiitzung und Inter-
vention.

Entwicklung von  Die Unterstiitzung sollte ein moglichst breites Spektrum qualitativ gesicherter Angebote um-
Versorgungspfaden  fassen, die auf alltagspraktische, korperlich-sportliche, psychologische, soziale und beruf-
liche Bedarfe eingehen. Diese sollten im Sinne eines Versorgungspfades gebiindelt werden,
um den Zugang fir Patientinnen zu erleichtern. Gleichzeitig sollten diese adaquat auf die
Bed(irfnislagen von Frauen zugeschnitten sein, von unterschiedlichen Akteurinnen und Akteu-
ren angeboten werden und die internationale Evidenz lber die Wirksamkeit der einzelnen

Interventionen berticksichtigen.

6 Aktualisierte Zielvereinbarungen

Das durch die Arbeitsgruppe 5 im Konsens liberarbeitete und verabschiedete Ziel 5 des Ge-
sundheitsziels , Brustkrebs: Mortalitat vermindern, Lebensqualitat erhdhen” wird in Tabelle 1
dargestellt. Neben den Zielgruppen werden die Teilziele, die beispielhaft geeigneten MaB-
nahmen zur Zielerreichung sowie die dafiir zustandigen Akteure beziehungsweise Tréger,
Institutionen und Organisationen benannt.

Zukiinftig wird es darum gehen, die Zielvereinbarungen in der Praxis zu realisieren. Dabei
liegt die Umsetzung der zielfihrenden MaBnahmen in der Verantwortung der zusténdigen
Akteure (Selbstverpflichtung) entsprechend ihren Verantwortungsbereichen und Prioritaten.
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Tabelle 1: Aktualisierte Zielvereinbarungen (Quelle: Eigene Darstellung, Stand nach Uberarbeitung 2014)

Ziel 5: Die Lebensqualitat ist im gesamten Versorgungsprozess individuell beriicksichtigt

Teilziele

1. Die Lebensqualitat und
der diesbeziigliche Unter-
stiitzungsbedarf der Patien-
tinnen werden wahrend
des gesamten Krankheits-
verlaufs tber alle Sektoren
erfasst und beriicksichtigt.

2. Zur Erfassung der Lebens-
qualitét stehen validierte
Instrumente zur Verfiigung.
Sie sind den Behandelnden
bekannt und werden
flachendeckend angewendet.

3. Interventionen zur Ver-
besserung der Lebensqualitat
sowie Informationen tber
gesundheitsfordernde
MaBnahmen werden be-
darfsgerecht angeboten

und genutzt.

Empfehlungen fiir MaBnahmen zur Zielerreichung

= An die jeweilige Situation angepasste und validierte
Instrumente zur Erfassung von Lebensqualitat und
Belastungen werden sowohl stationar als auch ambu-
lant routinemaBig eingesetzt.

Aus der Erfassung und Bewertung der Lebensqualitat
werden geeignete Konsequenzen fiir die individuelle

Behandlung und Unterstiitzung Brustkrebserkrankter
gezogen.

= Alle betroffenen Frauen sind tiber die Mdglichkeiten
einer Rehabilitation informiert und konnen ent-
sprechende Angebote nutzen.

Flachendeckende(r) Etablierung und Einsatz von vali-
dierten Erfassungsinstrumenten.

Implementierung der Instrumente z. B. iiber regionale
Qualitétszirkel, Fortbildungen, etc.

= Behandelnde verfiigen iiber konkrete Leitlinien-
Empfehlungen fiir MaBnahmen, die situationsadaquat
zur Verbesserung der Lebensqualitat fiihren und zum
Einsatz kommen sollten.

Bestehende sektoreniibergreifende Vernetzungsstruk-
turen aller Gesundheitsberufe und weiterer profes-
sioneller Helfer(innen) sowie der Selbsthilfe sollen
verbessert und (weiter-)entwickelt werden.

= Patientinnen werden iiber entsprechende Angebote
informiert und kénnen sie zeitnah und regional nutzen.

Qualitatsgesicherte Informationen tiber entsprechende
Angebote werden transparent und leicht zuganglich
liber bereits bestehende Anbieter verflighar gemacht.

Zustandigkeiten / Akteure /
Trager / Institutionen

Alphabetisch sortiert:
Arbeitsgemeinschaft Deutscher
Tumorzentren e.V.

Arztliches Zentrum fiir Qualitat
in der Medizin (AZQ)

Arbeitsgemeinschaft der Wissen-
schaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften (AWMF)

Bundesarztekammer (BAK)/
Landesarztekammern

Bundesministerium fiir Gesund-
heit (BMG)/ Gesundheits- und
Sozialministerien der Bundes-
|ander

Bundeszentrale fiir gesund-
heitliche Aufklarung (BZgA)

Deutsche Gesellschaft fiir
Gynakologie und Geburtshilfe
e.V. (DGGG)

Deutsche Gesellschaft fir
Senologie e.V.

Deutsche Krankenhaus-
gesellschaft e.V. (DKG)/ Landes-
krankenhausgesellschaften

Deutsches Krebsforschungs-
zentrum (DKFZ/KID)

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
(DKG)/ Landeskrebsgesell-
schaften

Deutsche Krebshilfe e.V.
Deutsche Rentenversicherung Bund
Frauengesundheitsnetzwerke

Gemeinsamer Bundesausschuss
(G-BA)
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Ziel 5: Die Lebensqualitat ist im gesamten Versorgungsprozess individuell beriicksichtigt

Teilziele

4. Die psychoonkologische
und psychosoziale Kompe-
tenz, insbesondere die
kommunikativen Fahig-
keiten aller an der Behand-
lung Beteiligten, ist erhoht.

5. Alle betroffenen Frauen
sind Uber die Unterstiitzungs-
angebote der Selbsthilfe
und Kontaktmaoglichkeiten
informiert.

Empfehlungen fiir MaBnahmen zur Zielerreichung

= |n der Kommunikation zwischen Patientin (und deren
Partner(in) bzw. Angehérigen) und Arzt/Arztin oder
weiterem Fachpersonal sollen die individuelle Lebens-
qualitat und psychosoziale Belastungen situations-
gerecht und angemessen beriicksichtigt bzw.
thematisiert werden. Dies gilt fir jede Station in der
Versorgungskette.

= Die Teilnahme an Fort- und Weiterbildung zum Erwerb
dieser kommunikativen Kompetenz sollte fiir alle
an der onkologischen Versorgung Beteiligten ver-
pflichtend sein.

Entsprechende Angebote miissen leicht zuganglich und
bedarfsorientiert sowie evidenzbasiert gestaltet sein.

= Stérkere Beachtung und Uberpriifung der Zusammen-
arbeit mit Selbsthilfe bei der Zertifizierung und Rezer-
tifizierung von Brustzentren. Wirksame MaBnahmen
zur Bekanntmachung der Selbsthilfeangebote in der
Offentlichkeit, insbesondere im Gesundheitswesen,
in Praxen und Kliniken.

= Starkere Vernetzung mit bereits etablierten Beratungs-
und Informationsanbietern, z. B. UPD, Krebsberatungs-
stellen, Krebsinformationsdienst etc.
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Zustandigkeiten / Akteure /
Trager / Institutionen

Gesetzliche Krankenversicherung
(GKV)

Unabhangige Institution nach
§137aSGBV

Institut fiir Qualitat und Wirt-
schaftlichkeit im Gesundheits-
wesen (IQWiG)

Kassenarztliche Bundesver-
einigung (KBV)/ Kassenarztliche
Vereinigungen

Kommunen

Kooperationsgemeinschaft
Mammographie GbR

Onkologisches Leitlinienpro-
gramm (OL)

Private Krankenversicherung
(PKV)

Patientinneninitiativen und
Selbsthilfeorganisationen im
Bereich Brustkrebs

Unabhangige Patientenberatung
Deutschland gGmbH (UPD)




Autor(innen)verzeichnis _
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Distress-Thermometer
(DT)

Hornheider
Screening-Instrument
(HSI)

Fragebogen zur
Belastung von
Krebspatienten
(FBK-10) — Screening

Hospital Anxiety and
Depression Scale
(HADS-D)

EORTC QLQ C 30 mit
spezifischem Modul
fiir Brustkrebs (BR-23)

Anlage: Validierte Messinstrumente zur Erhebung selbstberichteter
Lebensqualitat von Patient(inn)en

1. Validierte psychometrische Screeningverfahren zur Erfassung selbstberichteter
Belastung und Erhebung des Interventionsbedarfs bei Krebserkrankungen

Das Distress-Thermometer ist ein Ultra-Kurz-Screening, das fiir Patient(inn)en aller Tumor-
diagnosegruppen, Tumorstadien und Behandlungsarten (stationare und ambulante, adjuvan-
te wie palliative Behandlung, Rehabilitation) geeignet ist. Auf einer visuellen Analogskala in
Form eines Thermometers wird die Selbstbewertung mit Angabe von 0 (,,gar nicht belastet”)
bis 10 (, extrem belastet”) vorgenommen.

Das HSI ist ein psychoonkologisches Screening-Instrument zur Identifizierung betreuungs-
bedirftiger onkologischer Patient(inn)en. Das Instrument ist fiir Tumorpatient(inn)en aller
Diagnosen, Stadien und Behandlungsarten geeignet. Es ist zu jedem Zeitpunkt des Behand-
lungsablaufes einsetzbar.

Der FBK-10 dient der Erfassung und Quantifizierung psychosozialer Belastungen von
Tumorpatient(inn)en aller Diagnosen, Stadien und Behandlungsarten: Belastungsdiagnostik
und -dokumentation in Grundlagenstudien, Screening, Verlaufskontrolle/Therapieevaluation.
Es wurde Wert gelegt auf eine alltagsnahe und erlebnisnahe Formulierung der ltems, um
klinische Relevanz und Hinweise auf Therapiebedarf aus den Ergebnissen ableiten zu kon-
nen. Der FBK-R10 erhebt hierzu 10-Items als Selbst-Beurteilungsinstrument.

Die HADS-D dient als Screening-Instrument zur Selbsteinschatzung der Erfassung von Angst
und Depression bei Patient(inn)en mit kdrperlichen Erkrankungen. Der HADS-D kann fiir alle
Erkrankungen eingesetzt werden, ist jedoch nicht spezifisch fiir Tumorerkrankte.

Leitlinienprogramm Onkologie (Deutsche Krebsgesellschaft, Deutsche Krebshilfe, AWMF):
Psychoonkologische Diagnostik, Beratung und Behandlung von erwachsenen Krebspatienten,
Langversion 1.0, 2014, AWMF-Registernummer: 032/0510L, http://leitlinienprogramm-
onkologie.de/Leitlinien.7.0.html, (20.02.2014)

2.Validierte standardisierte Fragebdgen zur Erfassung der selbstberichteten Lebens-
qualitat von Krebspatient(inn)en mit tumorspezifischen Modulen. Die Fragen er-
fassen Items zu den Dimensionen: psychisch, physisch und sozial. Die Messinstru-
mente eignen sich zur querschnittlichen und zur langsschnittlichen Messung von
Verdnderungen der individuellen Lebensqualitdt im Versorgungsprozess.?'

Die European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) hat ein modulares
System zur Messung der Lebensqualitat von Krebspatient(inn)en entwickelt. Der Kernfrage-
bogen EORTC QLQ-C30 umfasst krankheitsiibergreifend generelle Inhalte und Symptome,
die fiir alle Arten von Krebserkrankungen relevant sind. In Erganzung dazu gibt es Brust-

31 Djes ist nur eine Auswahl von validierten Messinstrumenten zur komplexen Erfassung der Lebens-
qualitat. Kriterien der Auswahl waren: im onkologischen Setting validierte Instrumente, empfohlene
Instrumente von Stufe-3 Leitlinien, falls moglich tumorspezifische Module (Brustkrebs), in Deutsch
und anderen Sprachen verfiigbar.
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modul BR-23, welches auf das Beschwerdebild der Tumorentitat und der Behandlungsmoda-
litdten zugeschnitten ist. Der EORTC QLQ C 30 und das Modul BR-23 sind in 22 Sprachen
verfiigbar.?

Das FACT-Verfahren (Functional Assessment of Cancer Therapy) ist das im US-amerikanischen ~ FACT-Verfahren
Sprachraum am haufigsten verwendete onkologische Assessmentverfahren. Eine deutsche
Fragenbogenversion steht einschlieBlich des Zusatzmoduls fiir Brustkrebserkrankte (FACT-B)

zur Verfligung. Anhand von 29 von Tumorpatient(inn)en geduBerten Aussagen werden die

funf Lebensbereiche korperliches Wohlbefinden, Verhéltnis zu Freunden, Bekannten und

Familie, Verhaltnis zu den Arzten, seelisches Wohlbefinden und Funktionsfahigkeit unter-

sucht. Zu jedem der Teilbereiche steht dem Patienten ein Freitextfeld fiir Kommentare und

Anmerkungen zu den Fragen zur Verfiigung.®

Der FBK dient der Erfassung und Quantifizierung psychosozialer Belastungen von Tumor-  Fragebogen zur
patienten aller Diagnosen, Stadien und Behandlungsarten: Belastungsdiagnostik und -doku-  Belastung von Krebs-
mentation in Grundlagenstudien, Screening, Verlaufskontrolle / Therapieevaluation. Es wurde  patienten (FBK-23)
Wert gelegt auf eine alltagsnahe und erlebnisnahe Formulierung der Items, um klinische

Relevanz und Hinweise auf Therapiebedarf aus den Ergebnissen ableiten zu kénnen. Der

FBK-R23 erfasst als Selbstbeurteilungsinstrument mit 23 Items, 5 Skalen; Psychosomatische

Beschwerden, Angst, Informationsdefizite, Alltagseinschrankungen und soziale Belastungen.*

32 http://groups.eortc.be/qol/eortc-glg-c30
33 http://www.facit.org/FACITOrg/Questionnaires
3 http://www.krebsgesellschaft.de/download/pso_broschuere.pdf
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