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VORWORT

Gesundheitspolitik ist Lindersache.
Entscheidende Entwicklungen werden auf Linder-
ebene vorangetrieben — das gilt fiir die Formulierung
und Umsetzung gesundheitspolitischer Ziele, fiir
neue Formen der Gesundheitsversorgung, fiir
innovative Ideen in Pravention und Gesundheits-
forderung oder fiir die Orientierung an Bedarf und
Nutzen fiir die Menschen. Das Land Nordrhein-
Westfalen nimmt hier in vielem eine Vorreiterrolle
ein. Solche Entwicklungen und Prozesse miissen
durch geeignete Formen der Berichterstattung
unterstiitzt werden, die das Land NRW mit seinen
Biirgerinnen und Biirgern, seinen besonderen
Handlungsraumen und Gestaltungsmoglichkeiten
und der Vielzahl seiner Akteure im Blick hat.

Die Gesundheitsberichterstattung leistet mit der
Beschreibung und Bewertung des Gesundheitszu-
standes der Bevolkerung und der gesundheitlichen
Versorgungssituation einen wesentlichen Beitrag
fiir sinnvolles gesundheitspolitisches Handeln.

Mit der Reihe ,,Gesundheitsberichte NRW Spezial*
will das Land einen neuen Akzent setzen. Das
,,Gesundheitsland NRW* steht dabei in besonderer
Weise im Mittelpunkt. Landesspezifische Entwick-
lungen, Themen von besonderer regionaler Ak-
tualitdt und Bedeutung, aber auch bislang nicht im
Vordergrund stehende Aspekte sollen aufgegriffen
und in kritischen Bestandsaufnahmen und hand-
lungs- und zukunftsorientierten Analysen aufgear-
beitet werden. Form und Umfang der Berichte sind
flexibel und orientieren sich an der Komplexitit
und Bedeutung des Gegenstands. Das inhaltliche
Spektrum reicht vom spezifischen Krankheits-
geschehen bis zu iibergreifenden Entwicklungen
des Versorgungssystems.

Klare Struktur und verstdndliche Darstellung
stehen dabei im Vordergrund. Die Berichte wenden
sich gleichermafBlen an Politikerinnen und Politiker,
Fachleute und Multiplikatoren sowie an die in-
teressierte Offentlichkeit. Sie wollen gesundheits-
politisches Handeln transparent machen, einen
Beitrag zur Entscheidungsfindung, zur fachlichen
Diskussion und zur Biirgerorientierung leisten

— kurz: Sie wollen Gesundheitspolitik fiir die Men-
schen in NRW auf einen gemeinsamen, allgemein
verstdandlichen Nenner bringen.

Dazu brauchen die Berichte eine gute Verbreitung
und eine hohe Akzeptanz. Neben der klassischen
Druckform riickt deshalb die Prédsentation iiber das
Internet stirker in den Vordergrund: Information,
Riickmeldung und Diskussion sind jederzeit mog-
lich. Die Berichte bieten eine einleitende Zusam-
menfassung mit den wichtigsten Aussagen und
Botschaften, die gleichzeitig als Inhaltsverzeichnis
in die Struktur der Berichte einfiihrt und selektives,
zielgerichtetes Lesen ermoglicht.

Die Reihe ,,Gesundheitsberichte NRW Spezial*
startet mit einem Thema aus einem sich besonders
dynamisch entwickelnden Bereich, der Versorgung
bei Brustkrebs.

Als nédchste Themen sind ,,Hospize und Palliativ-
medizin“ sowie ,,Kinder und Rheuma* geplant.

Ich danke den Expertinnen und Experten, die ihr
Fachwissen und ihre Erfahrung in die Berichte ein-
gebracht haben. Ich bin sicher, dass die Berichte auf
reges Interesse stofSen und einen Anstof3 zur Inten-
sivierung und fachlichen Fundierung der Diskussion
im Gesundheitswesen geben konnen.
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Karl-Josef Laumann
Minister fiir Arbeit, Gesundheit und Soziales
des Landes Nordrhein-Westfalen



Wichtiges in Kirze

I. Brustkrebs als gesundheitspolitisches Handlungsfeld

Brustkrebs ist die hdufigste Krebserkrankung der Frauen in den europédischen
Industriestaaten. Das Erkrankungsrisiko ist in Westeuropa deutlich hoher als in
Osteuropa. In allen Landern jedoch steigen die Erkrankungsraten bestidndig an.
Demgegentiiber ist die Sterblichkeit leicht riickldufig. Dennoch ist Brustkrebs die
Ursache fiir ca. 20 Prozent aller Krebstodesfille. Fiir die Entstehung der Erkran-
kung sind eine Reihe von Risikofaktoren bekannt. Thre Beeinflussung ist jedoch
nur eingeschrankt moglich, so dass die Senkung der Sterblichkeit in erster Linie
durch frithe Erkennung und optimale Behandlung zu erreichen ist.

Néheres unter

1. Inzidenz und Mortalitéit

2. Risikofaktoren und Bewiiltigungsstrategien

Zur Senkung der Sterblichkeit an Brustkrebs haben einige européische Linder
bereits in den 1980er und 1990er Jahren mit der Einrichtung spezieller Versor-
gungsstrukturen zur Fritherkennung und Behandlung begonnen. Um Tumoren in
moglichst frithem Stadium zu diagnostizieren, wurden Mammographie-Screening
Programme aufgelegt und ihre Durchfithrung an européischen Leitlinien ausge-
richtet. Diesen FritherkennungsmaBBnahmen, deren Nutzen nach wie vor nicht
unumstritten ist, folgte in einer Reihe europdischer Lander die Bildung speziali-
sierter Einheiten zur Brustkrebsbehandlung. Auf européischer Ebene definierte
die EUSOMA Anforderungen an Brustzentren.

Néheres unter

3. Internationale Entwicklungen

Die Adaption an die Entwicklung in den européischen Nachbarstaaten vollzog
sich in Deutschland nach dem Jahr 2000. Auf der Basis der Forderungen des Sach-
verstandigenrates im Gesundheitswesen, politischer Beschliisse und folgender
Gesetzesdnderungen wurden strukturierte Behandlungsprogramme (DMP) und
die Einfiihrung des flichendeckenden Mammographie-Screenings auf den Weg
gebracht. Zur Bildung spezialisierter Behandlungseinheiten entwickelten die
Deutsche Krebsgesellschaft und die Deutsche Gesellschaft fiir Senologie einen
Anforderungskatalog fiir die Zertifizierung von Brustzentren.

Néheres unter

4. Nationale Ansdtze
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Il. Konzertierte Aktion in Nordrhein-Westfalen

Noch vor der Konkretisierung der Vorgehensweise auf Bundesebene konstituierte
sich in Nordrhein-Westfalen die Konzertierte Aktion gegen Brustkrebs. Initiiert
von der Landesregierung wurden unter Beteiligung aller relevanten Akteure im
Gesundheitswesen Handlungsfelder zur Verbesserung der Versorgungsqualitét
bei Brustkrebs definiert und im weiteren Verlauf gemeinsam bearbeitet.
Néheres unter
1. Zielsetzung und Handlungsfelder > Seite 12
2. Verbesserung der Friiherkennung > Seite 12

Die moglichst frithe Diagnose der Erkrankung ist von wesentlicher Bedeutung
fiir die Heilungschancen sowie den Umfang der Therapie. Um die Teilnahme an
FritherkennungsmafBnahmen zu fordern und die Eigenverantwortung der Frauen
zu starken, wurde die Kampagne ,,Sicher fithlen initiiert. Im Mittelpunkt stehen
dabei Seminare zur Selbstuntersuchung der Brust. Durch kooperative Tréager-
schaft und neue Wege bei der Organisation und Offentlichkeitsarbeit erreichte
die Kampagne eine grof3e Zahl von Frauen in NRW. Im Bundesvergleich ist sie
die bisher erfolgreichste Initiative dieser Art.

Néheres unter

2.1 ,Sicher filhlen”-Kampagne > Seite 13

zur Selbstuntersuchung der Brust

Die Einfithrung des Mammographie-Screenings nach bundeseinheitlichem
Muster wurde in die Konzertierte Aktion integriert und forciert vorangetrieben.
Nordrhein-Westfalen ist Modellregion zur Erprobung des Screenings mit digitalen
Mammographiegerédten und gehort zu den Bundesldndern, in denen Mammo-
graphie-Screening in absehbarer Zeit flichendeckend etabliert sein wird.

Néheres unter

2.2 Mammographie-Screening > Seite 19

Unter Berticksichtigung von EUSOMA-Anforderungen und Zertifizierungs-
richtlinien von DKG/DGS wurde in Nordrhein-Westfalen ein landesspezifisches
Verfahren zur Bildung von Brustzentren entwickelt und umgesetzt. Durch die
Koppelung an den Landeskrankenhausplan erhielt die Zentrenbildung fiir
Leistungserbringer und Kostentrédger verpflichtenden Charakter.

Néheres unter

3. Brustzentren > Seife 25
3.1 Rahmenbedingungen > Seite 25
3.2 Anerkennung > Seite 26
3.3 Zertifizierung > Seite 26
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In Nordrhein-Westfalen sind Brustzentren in der Form von Einzelhdusern oder
Kooperationsverbiinden nach zentralen Richtlinien etabliert worden. Die neu
entstandene einheitliche Versorgungsstruktur wird durch die perspektivische Zu-

sammenfiihrung mit dem DMP Brustkrebs noch weiter an Transparenz gewinnen.

Demgegentiber stellt sich die Situation in anderen Bundeslidndern heterogen und
wenig tibersichtlich dar. Zum einen kommen hier verschiedene Zertifizierungs-
bzw. Akkreditierungsverfahren von Brustzentren zur Anwendung. Zum anderen
werden Versorgungsstrukturen in Deutschland mafBgeblich durch die Gestaltung
der Vertrage zwischen Leistungserbringern und Kostentrdgern bestimmt.
Néheres unter
3.4 NRW im Vergleich

Die Dokumentation von Behandlungsinhalten ist eine grundlegende Voraus-
setzung fiir die Messung und Sicherung von Qualitit. Zur Erprobung einer
indikationsbezogenen sektoriibergreifenden Dokumentation, in die alle
Behandler Daten einspeisen und zur besseren Koordination der Therapie nach
Bedarf abrufen konnen, wurde das Modellprojekt elektronische Mamma@kte
initiiert. Im weiteren Verlauf traten weitere Dokumentationsnotwendigkeiten
wie die landesweite Krebsregistrierung und die onkologische Qualititssicherung
fiir die hdufigen Tumorarten hinzu, so dass nun ein umfassenderes Dokumen-
tationsinstrument notwendig wird.

Néheres unter

4. Dokumentation

Die partnerschaftliche Beteiligung der Patientinnen manifestierte sich sowohl
in der Einbeziehung von Patientinnenorganisationen in die Planung der neuen
Versorgungsstrukturen, als auch in der Festschreibung der Zusammenarbeit von
Brustzentren und Selbsthilfegruppen. Die umfassende Information der Frauen
iiber ihre Erkrankung und die Behandlungsméglichkeiten gehort zu den An-
forderungen an ein Brustzentrum. Zudem ist die psychosoziale Unterstiitzung
der Patientinnen auf der Basis individueller Bedarfsermittlung eine wichtige
Voraussetzung fiir deren aktive Beteiligung am Behandlungsprozess.

Néheres unter

5. Patientinnenorientierung

5.1 Information

5.2 Psychosoziale Betreuung
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Ill. Fazit und Ausblick

Bei Fritherkennung und Behandlung von Brustkrebs hat NRW zwischenzeit-
lich européischen Standard erreicht. Dem Mammographie-Screening-Programm,
das moglichst rasch Flichendeckung erreichen sollte, wire eine begleitende
Sozialforschung anzugliedern. Ein verbindliches psychosoziales Versorgungs-
konzept sollte in den Anforderungskatalog der Brustzentren implementiert
werden. Zur lang- und kurzfristigen Messung der Effizienz der neuen Ver-
sorgungsstrukturen bedarf es einer breiten Datenbasis, die alle Glieder der
Behandlungskette verwertbar abbildet. Die Verzahnung von Primédrbehandlung
und Nachsorge mit dem Bereich der Rehabilitation sollte ebenfalls stidrker
in den Blick genommen werden.

Néheres unter

lll. Fazit und Ausblick > Seite 36

Wichtiges in Kirze



Brustkrebs als
o 9gesundheitspolitisches Handlungsfeld

n Inzidenz und Mortalitét

Brustkrebs ist die hdufigste Krebserkrankung der
Frau in der westlichen Welt. In den 25 Mitglieds-
staaten der Européischen Union erkrankten im
Jahr 2002 insgesamt 269.570 Frauen neu an einem
Mammakarzinom (1). Generell liegt die Anzahl der
Neuerkrankungen (Inzidenz) in Nord- und West-
europa hoher als in Siid- und Osteuropa. Das Risiko
an Brustkrebs zu erkranken, war in Westeuropa um
60 % hoher als in den Ostlichen EU-Léandern. Die
hochsten Inzidenzraten sind in Dénemark, Belgien,
Schweden zu verzeichnen, gefolgt von den Nieder-
landen, Frankreich, Finnland und GrofBbritannien
(2). Nach aktuellen Angaben des Robert-Koch-
Instituts erkranken in Deutschland jahrlich 55.200
Frauen. Im Vergleich mit den Erkrankungsraten

in den 15 Mitgliedsstaaten der ehemaligen Europai-
ischen Gemeinschaft liegt Deutschland im Mittel-
feld. In Belgien, Frankreich und Danemark ist die
Erkrankungswahrscheinlichkeit hoher, in den balti-
schen Liandern Estland, Lettland und Litauen sowie
den siideuropéischen Landern Spanien, Griechen-
land und Portugal teilweise deutlich niedriger. In
allen Léndern jedoch steigen die Erkrankungsraten
bestindig an (3).

Inzidenz und Mortalitdat

Im Hinblick auf die Sterblichkeit (Mortalitit) war
in den letzten 15 Jahren in Europa ein Riickgang
um etwa 20 % zu verzeichnen. An Entwarnung ist
jedoch keineswegs zu denken, denn nach wie vor

ist Brustkrebs die Ursache fiir fast 18 % aller Krebs-
todesfille. Bei Frauen in der Altergruppe von

35 bis 55 Jahren ist die Erkrankung sogar die hiu-
figste Todesursache. In Deutschland sterben jéhrlich
etwa 18.000 Frauen an Brustkrebs. Die relative
5-Jahres-Uberlebensrate liegt bei 79 %. Wenn dies
auch eine Verbesserung innerhalb der letzten Jahre
um 3 % darstellt (4), gibt es in anderen Lindern, wie
etwa in GrofBbritannien, Schweden, Finnland oder
in Frankreich, deutlich bessere Heilungsergebnisse.



n Risikofaktoren und Bewdltigungsstrategien

Die hohen Erkrankungsraten in den westlichen In-
dustrienationen werden vor allem mit der verldnger-
ten Reproduktionsfihigkeit und dem Lebensstil in
Verbindung gebracht. Als Risikofaktoren gelten die
frithe Menarche, die spdte Menopause, spate oder
keine Schwangerschaften. Ein Lebensstil, der durch
hochkalorische und besonders fettreiche Erndhrung,
Ubergewicht, Bewegungsarmut sowie durch den
Konsum von Alkohol und Tabak charakterisiert

ist, gilt als risikosteigernd. Hinzu kommen Umwelt-
belastungen durch radioaktive Strahlung und andere
krebsfordernde Faktoren. Auch die Einnahme von
Hormonen kann eine Rolle spielen. Genetische
Faktoren bedingen etwa 5 — 7 % aller Brustkrebs-
erkrankungen.

Eine Reihe der genannten Faktoren ist im Sinne
einer Risikominimierung durch eine Verhaltens-
dnderung im personlichen Lebensstil beeinflussbar.
Da jedoch keine monokausalen Zusammenhéange
bekannt sind, kann sich eine Empfehlung lediglich
auf eine moglichst gesunde Lebensfiihrung im Sinne
der allgemeinen Krankheitspriavention beziehen.

Internationale Entwicklungen

Die 15 Léander der ehemaligen Européischen
Gemeinschaft haben sich der Verbesserung der
Fritherkennung und Behandlung von Brustkrebs im
Hinblick auf Beginn und Umfang der Manahmen
in unterschiedlicher Weise angenommen.

Friherkennung

Als Instrument zur moglichst frithen Diagnose-
stellung wurde dem Mammographie-Screening fiir
Frauen in der am stdrksten von der Erkrankung
betroffenen Altersgruppe von 50 — 70 Jahren prio-
ritire Bedeutung zugemessen. In GroBbritannien
und Schweden legte man bereits in den ausgehenden
1980er Jahren Mammographie-Screening-Program-
me auf, um durch Reihenuntersuchungen bei Frauen
im Alter zwischen 50 — 64 Jahren (Grof3britannien)
bzw. 50 — 70 Jahren (Schweden) Mammakarzino-

me moglichst frithzeitig zu diagnostizieren. In den

Das Risiko der verldngerten hormonellen Expositi-
on oder der familidren Vorbelastung ist individuell
nicht beeinflussbar. Die Pravention durch medika-
mentdse Behandlungen kann fiir einzelne Frauen
das Risiko mindern (5), als allgemeine Strategie zur
Brustkrebsvermeidung lésst sich dies jedoch kaum
in Betracht ziehen.

Es gilt als anerkannt, dass Brustkrebs zu 90 % heil-
bar ist, wenn der Tumor in einem frithen Stadium
diagnostiziert wird und die Patientinnen eine speziali-
sierte Behandlung erfahren. Wenn eine Heilung
nicht moglich ist, kann eine addquate Behandlung
ein langjihriges Uberleben sichern.

Vor dem Hintergrund steigender Inzidenzraten bei
eingeschriankten Praventionsmoglichkeiten kom-
men der Fritherkennung und der richtigen Behand-
lung von Brustkrebs die Schliisselpositionen beim
Umgang mit diesem Problem zu.

1990er Jahren folgten Finnland, Dénemark, die
Niederlande, Luxemburg, Italien, Portugal und
schlieBlich Irland. Die Mehrzahl der Programme
wurden zentral auf Landesebene organisiert. In
Grofbritannien werden die Frauen alle drei Jahre
zum Screening eingeladen, in den iibrigen Landern
ist ein zweijahriger Turnus etabliert.

Auf européischer Ebene hatte sich im Rahmen des
1986 vom Europdischen Rat beschlossenen Pro-
gramms ,,Europa gegen den Krebs* das ,,Breast
cancer screening network® (spidter umbenannt in
European Breast Cancer Network — EBCN) konsti-
tuiert, das als Zusammenschluss von Experten aus
europdischen Mitgliedsstaaten Empfehlungen fiir
die Umsetzung von Mammographie-Screenings
erarbeitete. Diesbeziigliche Leitlinien wurden erst-
mals 1992 vorgelegt und in der Folgezeit weiter
entwickelt. Die ,,European Guidelines for Quality
Assurance in Mammography Screening* gelten

Risikofaktoren und Bewdltigungsstrategien 7



heute als Grundlage fiir die Durchfiithrung eines
qualititsgesicherten Screenings. Laut World Health
Organisation (WHO) kann die Brustkrebsmortalitit
bei Frauen zwischen 50 und 70 Jahren durch diese
Screening-MafBnahmen um ca. 30 % gegeniiber
Nichtteilnehmerinnen gesenkt werden. Bis zum Jahr
2003 hatten 8 der 15 Mitgliedsstaaten der einstigen
Européischen Gemeinschaften ein flichendeckendes
Screening etabliert (5a). Mittlerweile wird in Grof3-
britannien iiber die Erweiterung der Altersgruppe
bis 69 Jahre, in den Niederlanden auf 74 Jahre nach-
gedacht. In Schweden erfolgte bereits in einigen
Regionen eine Ausdehnung der Altersgrenze bis
auf 75 Jahre und teilweise auch eine Einbeziehung
von Frauen ab 40 Jahren (5b).

Die Reihenuntersuchung gesunder Frauen mit dem
Ziel der Senkung der Brustkrebssterblichkeit war
und ist keineswegs unumstritten. So hat ein Cochra-
ne Review randomisierter Studien den Nutzen des
Mammographie-Screenings fiir die Senkung der

Therapie

Auch die flichendeckende Implementierung einer
spezialisierten Brustkrebstherapie vollzog sich in
den europdischen Léndern in unterschiedlichem
Tempo und AusmaB. Hierbei spielten spezifische
Gegebenheiten der Linder wie die Strukturierung
des Gesundheitswesens oder die Weiterentwicklung
bereits bestehender Programme eine wesentliche
Rolle.

In GroBbritannien beispielsweise setzte die Zen-
tralisierung der Brustkrebsbehandlung in speziel-
len Krankenhausabteilungen bereits zur Mitte der
1990er Jahre ein. Als Konsequenz aus dem nationa-
len Mammographie-Screening-Programm wurde die
Notwendigkeit qualitdtsgesicherter Therapie nach
einer im Screening erfolgten Diagnose gefordert.
Dabei lag der Focus auf Interdisziplinaritit, einer
Spezialisierung des Behandlerteams und leitlinien-
orienter Therapie (8). Die ,,British Association of
Surgical Oncologists* (BASO) legte 1995 erstmals
nationale Leitlinien fiir die Operation der Brust vor.
Diese wurden in den Folgejahren fortgeschrieben
und vermittels staatlicher Anerkennung zur Grund-
lage fiir die Brustkrebstherapie.

Internationale Entwicklungen

Mortalitdt ganz prinzipiell in Frage gestellt (6). Auf
die Diskussion dieser Analyse, die Gegner wie Be-
furworter gleichermaBen auf den Plan rief, kann hier
nicht eingegangen werden. Es diirfte jedoch nach
wie vor zu beantworten sein, zu welchem Anteil

die Regression der Mortalitdt auf Screening und zu
welchem auf guter Behandlung beruht. Die Inter-
national Agency for Research on Cancer (IACR)
als Teil der WHO sieht den Nutzen nach eigenen
Analysen als gesichert an. Auch die Regression der
Mortalitit in Schweden, den Niederlanden und in
GrofBbritannien wird auf die Einfithrung der dorti-
gen Screening-Programme zuriickgefiihrt. Kritische
Fragen nach dem Verhiltnis von kostenméfBigem
Aufwand und bevolkerungsbezogenem Nutzen, nach
der Umgehensweise mit moglichen falsch-positiven
und falsch-negativen Befunde und nach einer wo-
moglich zu hohen Erwartungshaltung der Frauen an
die Minimierung ihres personlichen Risikos durch
Mammographie-Screening (7) stehen nach wie vor
im Raum.

Etwa gleichzeitig befasste sich eine Arbeitsgruppe
der im Zusammenhang mit dem Programm ,,Europa
gegen den Krebs“ entstandenen ,,European Society
of Mastology* (EUSOMA) mit der Erstellung von
europdischen Richtlinien fiir die Diagnostik und
Therapie des Mammakarzinoms in spezialisierten
Brustzentren. Diese Vorgaben, in die bereits aner-
kannte Verfahrensweisen wie die britischen einflos-
sen, sollten die Grundlage bilden fiir eine einheit-
liche qualitatsgesicherte Brustkrebsbehandlung in
Europa. Im Jahr 2000 veroffentlichte die EUSOMA
einen Anforderungskatalog an Brustzentren (9).
Danach sollte zur Erreichung der Flichendeckung
auf 250 000 bis 300 000 Einwohner ein Brustzentrum
kommen. Die Erfahrung und Spezialisierung des
Zentrums sollte unter anderem durch eine Mindest-
operationszahl von 150 neu diagnostizierten
Mammakarzinomen pro Jahr gesichert werden.

Die Fallzahl pro Operateur und Jahr wurde mit
mindestens 50 festgelegt. Weitere Anforderungen
bezogen sich auf die Sicherung der Interdisziplinari-
tdt und die Spezialisierung des Behandlerteams auf
Brustkrebs sowie auf Standards der diagnostischen
und therapeutischen Verfahren, einschlieflich



plastisch-rekonstruktiver MaB3nahmen. Auch sollte
ein Zentrum neben der Moglichkeit der Palliativ-
behandlung die genetische Beratung und psycho-
logische Betreuung der Patientinnen bieten. Fiir
die Einrichtung und Zertifizierung der Zentren war
ein nationaler Koordinator vorgesehen, d.h. dass die
Einrichtung von Brustzentren als national einheit-
liches Programm verstanden wurde. Die Behand-
lungsdaten sollten nach einheitlichen Kriterien er-
hoben werden und in eine europdische Datenbank
einflieBen.

Die Umsetzung dieser Empfehlungen variierte von
Land zu Land. Eine im Auftrag des européischen
Parlaments im Dezember 2002/Januar 2003 durch-
gefiihrte telefonische Umfrage in EU-Lindern
verdeutlicht die Heterogenitit der Entwicklungen
(10). Antworten sind dokumentiert fiir Belgien,
Dénemark, Deutschland, Finnland, Frankreich,
Griechenland, Grof3britannien, Italien, Luxemburg,
die Niederlande, Osterreich, Portugal, Schweden
und Spanien. Anerkannte Experten gaben unter
anderem jeweils Auskunft iiber die Zahl der Brust-
zentren, den Stand der Implementierung der EU-
SOMA-Anforderungen, die Versorgungsstrukturen,
den Anteil der multidisziplindr und spezialisiert be-
handelten Frauen. Abgefragt wurde auch der Stand
der fachlichen und politischen Diskussion zur Eta-
blierung von Brustzentren in der jeweiligen Nation.

Nach dieser Befragung gab es lediglich in Grof3bri-
tannien eine flichendeckende Brustkrebsversorgung
in Zentren, die EUSOMA voll entsprachen. In
diesen Zentren wurden 95 % der Frauen von spezia-
lisierten Teams versorgt. Fiir Schweden wurde ein
flachendeckendes System von spezialisierten Versor-
gungseinheiten beschrieben, worin alle Frauen auf
der Basis nationaler Richtlinien von spezialisierten
Teams betreut wurden. Die etwa 25 Brustzentren in
Spanien arbeiteten nach dem Anforderungskatalog
der spanischen Senologievereinigung. Hinsichtlich
der Fallzahlen geniigte nur ein Teil der Einrichtun-
gen den EUSOMA-Anforderungen. Eine flachen-
deckende Versorgung mit spezialisierten Zentren
war hier wie auch in den meisten anderen angefrag-
ten Léndern nicht gegeben. In der Mehrzahl der
Léander konnte nur auf einige Zentren verwiesen
werden, die sowohl nach Fallzahlen als auch nach
der Seite des Behandlerteams die EUSOMA.-

Anforderungen erfiillten. Der Gesamtanteil der spe-
zialisiert behandelten Frauen variierte in den befrag-
ten Landern von 50 — 95 %. Eine deutliche Negativ-
bilanz wurde fiir Osterreich gezogen. Dort konnten
80 % der erkrankten Frauen nicht von einer solchen
Behandlung profitieren. Es ist jedoch bekannt, dass
dort fast alle Patientinnen im Rahmen von Studien
betreut werden. In den meisten Ldndern war die
Notwendigkeit spezialisierter Brustkrebsbehandlung
nach einheitlichen Kriterien unstrittig. Die fachliche
und politische Diskussion um den strukturellen Auf-
bau einer solchen Versorgung war jedoch noch in
vollem Gange.

Die Ergebnisse der Interviews haben nicht den Rang
einer methodisch gesicherten Erhebung und sind

in dieser Weise auch zu werten. Doch sie werfen

ein Schlaglicht auf eine nach Strategie und Ent-
wicklungsstand der qualitidtsgesicherten Brustkrebs-
versorgung sehr differenzierte Situation in Europa.
In der 6ffentlichen Diskussion in Deutschland blie-
ben diese Unterschiede oft ungenannt zugunsten
eines Bildes von vorbildlichen und in einheitlicher
Weise fortschreitenden Nachbarstaaten.

Im Rahmen der genannten Befragung konnten fiir
Deutschland noch keine nach einheitlichen Kriterien
akkreditierten oder zertifizierten Zentren genannt
werden. Insofern stand die Entwicklung hinter der
in den Nachbarldndern zuriick. Eine Reihe von
vornehmlich universitdaren Kliniken lag jedoch weit
iiber der kritischen Menge von 150 Féllen pro Jahr
und konnte multidisziplindre Behandlung vorweisen.
Die praktische Umsetzung einer Zentrumsbildung
auf der Basis verbindlicher Anforderungen stand
jedoch kurz bevor.

Internationale Entwicklungen 9
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Gesundheitspolitische Forderungen

Im Jahr 2001 hatte der Sachverstidndigenrat fiir

die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen ein
Gutachten zur Bedarfsgerechtigkeit und Wirtschaft-
lichkeit vorgelegt. Darin wurden Uber-, Unter- und
Fehlversorgung bei chronischen Erkrankungen, so
auch fiir Brustkrebs, festgestellt und Defizite in der
gesamten Versorgungskette von der Fritherkennung
bis zur Nachsorge beschrieben (11). Im Hinblick auf
die Fritherkennung forderte der Sachverstindigenrat
die Einfiihrung eines flichendeckenden qualitéts-
gesicherten Mammographie-Screenings. Dabei ging
man von einem iiber dem durchschnittlichen indi-
viduellen Nutzen liegenden bevolkerungsmedizini-
schen Nutzen einer solchen MaBnahme aus, sofern
die Implementierung des Screenings mit der Verbes-
serung der gesamten diagnostischen und therapeu-
tischen Versorgung einhergeht. Ein weiteres Argu-
ment fiir das Screening-Programm bezog sich auf die
dadurch erreichbare Unterbindung des so genannten
»grauen® Screenings. Gemeint waren damit Mam-
mographien, die vielfach auf Grund der Vergiitungs-
situation unter kurativer Fragestellung verordnet
der Fritherkennung dienten, ohne einer zentralen
Qualitétssicherung zu unterliegen. Zudem hielt man
es nicht fiir vertretbar, Frauen auerhalb der drei in
Bremen, Wiesbaden und Weser-Ems zur Erprobung
qualitiatsgesicherter Strukturen initiierten Modell-
projekte eine derartige FritherkennungsmalB3nahme
vorzuenthalten.

Das Mammographie-Screening sollte nach Auffas-
sung des Rates auf der Basis europdischer Leitlinien
fir Frauen im Alter von 50 bis 69 Jahren moglichst
rasch eingefiihrt werden. Es sollte zudem an Krebs-
register angebunden und als Bestandteil einer hoch-
wertigen Versorgungskette an bestehende Behand-
lungsschwerpunkte angekoppelt werden.

Nationale Ansdtze

Aus heutiger Sicht ist anzumerken, dass durchaus
zweifelhaft ist, ob eine Mortalitidtsreduktion von

20 — 30 % durch Screening, wie sie in den Landern
mit frithen Screening-Programmen verzeichnet wur-
de, auf Deutschland iibertragen werden kann. Ei-
nem Bericht namhafter Krebsregisterexperten zufol-
ge, die Registerdaten aus Deutschland mit denen der
Niederlande und GroBbritanniens verglichen haben,
ist der Anteil kleinerer Brusttumoren bei Diagnose-
stellung bereits vor Einfiihrung des Mammographie-
Screenings nicht zu vernachléssigen (12). Es wurde
beschrieben, dass die in Deutschland 1999 diagnos-
tizierten Mammakarzinome von Frauen zwischen

50 und 70 Jahren nach Tumorgrofe und Tumoraus-
breitung dem Stand entsprachen, der in den Nieder-
landen erst wenige Jahre nach der Einfiithrung des
Mammographie-Screenings erreicht war. Auch fiel
der Riickgang der Mortalitédt in Deutschland in der
Zeit von 1988 bis 1998 zum Teil deutlicher aus als in
den Léandern mit Screening-Programmen. Das legt
zum einen den Schluss nahe, dass die Qualitit der so
genannten ,,grauen“ Mammographien nicht durch-
gingig schlecht gewesen sein kann. Zum anderen
sind frithe Erkennung und eine in den letzten Jahren
stdndig weiterentwickelten Diagnostik und Therapie
in ihrer Wirkung auf die Mortalitdtsreduktion nur
schwer gegeneinander abgrenzbar.

Im Hinblick auf die Behandlung des Mammakar-
zinoms verwies das Sachverstidndigengutachten auf
Abweichungen von anerkannten Leitlinien sowie
auf den Mangel an fachiibergreifenden Kooperati-
ons- und Versorgungsstrukturen. Konzidiert wurde
auch das Fehlen einer flaichendeckenden Doku-
mentation der Versorgungsqualitit. Die Forderung
des Sachverstiandigenrates bezogen sich daher auf
die Gewaihrleistung einer leitliniengerechten und
qualitativ hochwertigen Versorgung durch gezielte
QualitdtsmaBnahmen. Bezogen auf die Nachsorge
sollte klinisch-symptomorientierten Mafnahmen mit
begleitender psychosozialer Betreuung der Vorzug
gegeben werden gegeniiber einer rein technisch-
apparativ orientierten Verfahrensweise.



Strukturierte Behandlungsprogramme

Durch verschiedene Gesetzesinderungen und Ver-
ordnungen in der Zeit vom Januar bis Juli 2002
ebnete das Bundesministerium fiir Gesundheit und
Soziale Sicherung (BMGS) den Weg fiir die Einfiih-
rung strukturierter Behandlungsprogramme,

die sogenannten Disease Management Program-
me (DMP). Durch den damit verbundenen Abbau
ineffektiver oder tiberfliissiger Leistungen sollte
zugleich eine Einsparung von Kosten, zumindest
aber deren Stabilisierung, erreicht werden. Die
Durchfiithrung der DMP wurde mit dem internen
Finanzausgleich der gesetzlichen Krankenkassen,
dem Risikostrukturausgleich (RSA), verkniipft.
Damit war zum einen die wirtschaftliche Entlastung
der Krankenkassen mit hohem Anteil an chronisch
Kranken beabsichtigt. Zum anderen bestand damit
fiir die Kassen der Anreiz, moglichst viele Versicher-
te in die Programme einzubringen. Als eine von zu-
néchst vier Erkrankungen wurde Brustkrebs in das
DMP aufgenommen.

Brustzentren

Als Schritt zur qualitdtsoptimierten spezialisierten
Versorgung in Zentren legten die Deutsche Krebs-
gesellschaft (DKG) und die Deutsche Gesellschaft
fiir Senologie (DGS) im Friihjahr 2003 einen An-
forderungskatalog zur Zertifizierung von Brustzen-
tren vor (13). Der in Zusammenarbeit mit anderen
Fachgesellschaften aufgestellte Katalog basierte
auf den kurz vor der Veroffentlichung stehenden
evidenzbasierten (S3) Leitlinien der Deutschen
Krebsgesellschaft zur Diagnose und Therapie des
Mammakarzinoms (14) und wesentlichen Teilen der
EUSOMA-Anforderungen. Das erste nach diesen
Kriterien zertifizierte Zentrum war noch im Jahr
2003 die Universitdts-Frauenklinik Tiibingen.

Ziel des Programms ist es, Brustkrebspatientinnen
eine zwischen niedergelassenem Arzt (DMP-Arzt)
und Klinik (DMP-Brustkrebsschwerpunkt) sektor-
iibergreifend koordinierte Behandlung auf der
Grundlage evidenzbasierter Leitlinien zu bieten.
Vom DMP-Arzt als ,,Lotse durch den Behand-
lungsprozess begleitet und beraten, sollen die
erkrankten Frauen von verbesserten Standards

in operativer und adjuvanter Therapie, von einer
umfassenden Nachsorge und psychosozialen Un-
terstiitzung profitieren. Malnahmen der Qualitéts-
sicherung sowie standardisierte Dokumentation und
wissenschaftliche Evaluation sind Bestandteile des
Anforderungskataloges an das Programm. Den bun-
desweit ersten DMP-Vertrag Brustkrebs schlossen
die Kassenérztliche Vereinigung Nordrhein und die
gesetzlichen Krankenkassen in NRW im Oktober
2002. Der Vertrag fiir den westfdlischen Landesteil
folgte im April 2003. Die Implementierung des DMP
in anderen Bundesldndern erstreckte sich bis zum
Jahr 2004.

Mammographie-Screening

Zeitlich etwa gleichlaufend war die fachliche und
politische Diskussion um die Verbesserung der Friih-
erkennung des Mammakarzinoms auf Bundesebene
forciert worden. Hierbei hatten Frauen-
organisationen wie EUROPA DONNA, Mamazone,
Frauenselbsthilfe nach Krebs und andere engagiert
mitgewirkt. Nach der politischen Willenserklarung
des Deutschen Bundestages im Juli 2002 beschloss
der Bundesausschuss der Arzte und Krankenkassen
2003 die Einfiihrung des flaichendeckenden Mammo-
graphie-Screenings nach europdischen Richtlinien.
Der Aufbau des Programms sollte bis zum Jahr

2005 im ganzen Bundesgebiet vollzogen sein.

Die im Vorangegangenen skizzierten Entwick-
lungen befanden sich auf Bundesebene noch in der
Diskussions- oder Beschlussphase, als in Nordrhein-
Westfalen (NRW) eine alle relevanten Handlungs-
felder integrierende Initiative zur strukturellen

und qualitativen Verbesserung der Brustkrebs-
versorgung startete.

Nationale Ansdtze 1
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Konzertierte Aktion gegen
° Brustkrebs in Nordrhein-Westfalen

Im April 2001 initiierte das nordrhein-westfélische Gesundheitsministerium die Konzertierte Aktion

gegen Brustkrebs. Politischer Handlungsbedarf wurde gesehen vor dem Hintergrund von Leistungs-

und Qualitdtsunterschieden in der gesamten Behandlungskette, einer wachsenden Zahl selbsternannter

Brustzentren ohne einheitliche Qualititskriterien und nicht zuletzt der Tatsache, dass fast ein Viertel

der jahrlichen Neuerkrankungen in Deutschland Frauen in Nordrhein-Westfalen betreffen.

Zielsetzung und Handlungsfelder

Erklartes Ziel der Konzertierten Aktion war die
flaichendeckende Verbesserung der Qualitit in

der Fritherkennung, Diagnostik, Behandlung und
Nachsorge bei Brustkrebs. Dabei sollten die auf
Bundesebene zu erwartenden Entwicklungen mit
der landesbezogenen Neustrukturierung der Ver-
sorgung zusammen gefiihrt werden. Herausragend
an der Konzertierten Aktion ist nicht nur, dass hier
die Legislative eines Bundeslandes die Initiative
ergriff und die Installierung einer einheitlichen Ver-
sorgungslandschaft gewissermafien zur gesundheits-
politischen ,,Chefsache* erklirte. Gleichermalien
bemerkenswert ist auch die von Anfang an als
gemeinsame Aktion aller relevanten Akteure im
Gesundheitswesen gedachte Umsetzung des Vor-
habens. Unter dem Dach der Konzertierten Aktion
versammelten sich alle Institutionen des selbstver-

Verbesserung der Friherkennung

Der moglichst frithe Zeitpunkt der Diagnose eines
Mammakarzinoms bedeutet fiir die betroffenen
Frauen groB3ere Heilungschancen, einen geringeren
Umfang an belastenden Therapien und eine bessere
Lebensqualitit. Die Forderung der Fritherkennung
war daher ein zentrales Anliegen der Konzertierten
Aktion. Die diesbeziiglichen Aktivitdten bezogen
sich auf zwei Bereiche:

Zielsetzung und Handlungsfelder

walteten Gesundheitswesens ebenso wie Patientin-
nen-Vertretungen und die Krebsgesellschaft NRW.
Fiir die Tétigkeit in jeweils gebildeten Unterarbeits-
gruppen wurden vier Handlungsfelder definiert:

1. MaBinahmen zu Verbesserung der Fritherkennung

2. Definition und Einrichtung von Brustzentren

3. Sektoriibergreifende Dokumentation mit
der modellhaften Erprobung der elektronischen
Patientenakte

4. Psychosoziale Begleitung, Information
und Beteiligung der Patientinnen

e Aufkldrung der Frauen tiber die Bedeutung
der Fritherkennung und Férderung der Selbst-
untersuchung der Brust

e Aufbau des flichendeckenden qualitdtsgesicherten
Mammographie-Screenings




2.1

»Sicher fihlen” - Kampagne zur Selbstuntersuchung der Brust

Die Krebsfritherkennungsuntersuchung beim nie-
dergelassenen Arzt fiir Frauen und Ménner gehort
seit 1971 zum Leistungsspektrum der gesetzlichen
Krankenversicherung. Fiir Frauen sieht dieses An-
gebot ab dem 20. Lebensjahr die gynikologische
Untersuchung des Genitale vor, ab dem 30. Lebens-
jahr umfasst es auch die drztliche Tastuntersuchung
der Brust und der Lymphknoten. Die Frauenirzte
sind gehalten, die Frauen zur Selbstuntersuchung
der Brust anzuleiten. Es ist bekannt, dass die Friih-
erkennungsuntersuchung nur von einem Teil der
Frauen wahrgenommen wird. In NRW waren es im
Jahr 2002 49,5 % der Anspruchsberechtigten (15).
Zwar scheint das weibliche Gesundheitsbewusstsein
deutlich starker ausgeprigt zu sein als das der Mén-
ner, von denen nur 12 % die fiir sie angebotenen
Untersuchungen wahrnehmen (16). Dennoch zeigt
die Zahl, dass Friitherkennungschancen zur Hilfte
ungenutzt bleiben.

Auch die regelmifige Selbstuntersuchung der Brust
ist kein selbstverstdandlicher Bestandteil weiblichen
Gesundheitsverhaltens. Das liegt im wesentlichen
daran, dass dieser Methode in der 6ffentlichen
Gesundheitsaufkldrung fritherer Jahre wenig Auf-
merksamkeit zuteil wurde. Der allgemeine Bekannt-
heitsgrad war daher eher gering. Sofern Frauen
diese Methode kennen, wird sie vielfach nicht
angewandt. Grund ist Unsicherheit beziiglich der
Technik der Untersuchung, insbesondere aber da-
riiber, was bei der Abtastung als normal und was

als abweichend einzuschitzen ist sowie ob und
wann ein Arztbesuch daraus folgen sollte.

Vor diesem Hintergrund konzipierte eine aus Ver-
tretern des nordrhein-westfélischen Gesundheitsmi-
nisteriums, der Kassenérztlichen Vereinigung West-
falen-Lippe, des Berufsverbandes der Frauenérzte,
der gesetzlichen Krankenkassen, der Frauenselbst-
hilfe nach Krebs und der Krebsgesellschaft NRW ge-
bildete Arbeitsgruppe eine landesweite Kampagne
mit dem Titel ,,Sicher fiihlen“. Ziel war es, Frauen
iiber den Nutzen der Fritherkennung aufzukldren
und zur Wahrnehmung aller Fritherkennungsmog-
lichkeiten zu motivieren. Angste, die vielfach zur

Verdriangung des Themas Brustkrebs fiithren, sollten
abgebaut und praktische Kenntnisse zur Selbstunter-
suchung vermittelt werden. Frauen sollten die Mog-
lichkeit erhalten, kostenlos ein Seminar zur Selbst-
untersuchung der Brust zu besuchen. Fiir die Idee,
Frauen in eigens organisierten Veranstaltungen iiber
Brustkrebs zu informieren und insbesondere die Me-
thoden der Selbstuntersuchung zu vermitteln, gab es
bereits Vorbilder. In den ausgehenden 1990er Jahren
hatte die Krebsgesellschaft Rheinland-Pfalz unter
dem Motto ,,Modell statt Merkblatt* begonnen, von
Mitarbeiterinnen der Gesellschaft durchgefiihrte
Selbstuntersuchungsseminare anzubieten. In Schles-
wig-Holstein initiierten die Landesvereinigung fiir
Gesundheitsforderung und der Landfrauenverband
1999 die Aktion ,,Brust life*“. Hier konnten zunéchst
vornehmlich Angehorige des Landfrauenverbandes
anhand von Silikonmodellen, jedoch unter drztlicher
Anleitung, die Selbstuntersuchung der Brust erler-
nen. In Hessen startete im Jahr 2001 das Programm
,Hauptsache gesund“ des Landfrauenverbandes, der
mit Unterstiitzung der Landesgruppe des Deutschen
Arztinnenbundes Seminarveranstaltungen fiir Land-
frauen durchfiihrte. Letztere Initiativen wurden von
den jeweiligen Gesundheits- bzw. Sozialministerien
unterstiitzt und durch Sponsoren, Landesmittel und
Zuwendungen von gesetzlichen Krankenkassen
finanziert. Zielgruppenbestimmung und Fldchen-
ausdehnung der Programme waren durchaus unter-
schiedlich.

Fiir die Kampagne ,,Sicher fithlen“ besaen Fldchen-
deckung, Einheitlichkeit und Kontinuitit prioritire
Bedeutung. Daher sollten die Seminare in allen
Regionen des Landes verfiigbar sein. Breit gefasst
wurde auch die Zielgruppe: Alle Frauen ab 20 Jah-
ren unter besonderer Beriicksichtigung von Frauen
aus sozial benachteiligten Bevolkerungsgruppen
sollten angesprochen werden. Zur Sicherung der
dauerhaften Durchfithrbarkeit war die gemein-
schaftliche Finanzierung des Programms durch

alle gesetzlichen Krankenkassen in NRW und das
Gesundheitsministerium vorgesehen.
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Seminarprogramm und Informationsmaterialien

Auf der Basis ihrer Expertise auf dem Gebiet der
Bevolkerungsinformation zum Thema Krebs ent-
wickelte die Krebsgesellschaft NRW ein Seminar-
programm zur Selbstuntersuchung der Brust. Die
Konzeption folgte der Absicht, die Vermittlung von
Expertenwissen zu erginzen durch praktische Ubun-
gen und die Moglichkeit, au3erhalb des Medizinbe-
triebs mit drztlichen Fachleuten partnerschaftlich

zu kommunizieren. 60 — 70 % aller Tumore in der
Brust werden von den Frauen selbst ertastet. Da bei
guter Kenntnis der Beschaffenheit der eigenen Brust
und einiger Ubung im Tasten Verinderungen besser
wahrgenommen werden konnen, sollte der Anlei-
tung zur Selbstuntersuchung und der Ubung in den
Seminaren breiter Raum gegeben werden. Insge-
samt ging es darum, die Frauen anzuregen, Korper-
wahrnehmung und Korperbewusstsein (weiter) zu
entwickeln, Eigenverantwortung zu stdrken und

die Bereitschaft zur Teilnahme an Fritherkennungs-
mafBnahmen zu fordern.

Fiir die Durchfiihrung der Seminare wurde
vorgesehen:

e [ eitung durch Fachérztinnen/Fachérzte
fiir Gynékologie

¢ 15, maximal 20 Teilnehmerinnen pro Veranstaltung

e Veranstaltungsdauer ca. 90 Minuten

e Gliederung des Seminars in einen
theoretischen und einen praktischen Teil

Wihrend eines Seminars sollten den Frauen im
theoretischen Teil folgende Themenbereiche er-
lautert werden:

e Methoden und Chancen
der medizinischen Fritherkennung

e Anatomie und Funktionsweise
der weiblichen Brust

Verbesserung der Friherkennung

e Entstehung von Brustkrebs und Risikofaktoren

e Moglichkeiten der diagnostischen Abkldarung

e Methoden und Zeitpunkt der Selbstuntersuchung,
Verhalten bei ertasteten Verdanderungen

Im Verlauf des praktischen Teils sollte anhand von
Silikonmodellen demonstriert und geiibt werden:

e Techniken der Tastuntersuchung

e Abtasten der Brust

e Abtasten der Achselhohlen

Zur Klirung individueller Fragen und zur Bewer-
tung der Veranstaltung von Teilnehmerinnenseite
war eine Abschlussdiskussion vorgesehen.

Der Ablauf und die thematischen Schwerpunkte des
Seminars wurden in einem Leitfaden zusammen-
gestellt. Dieser sollte einerseits die Seminarleitungen
bei der Durchfiihrung unterstiitzen, durch die Fest-
schreibung der Inhalte aber zugleich das einheitliche
Niveau der Veranstaltungen gewéhrleisten.

Zur Unterstiitzung der Seminare und groBflachi-
gen Publizierung der Kampagne ,,Sicher Fiihlen*
erstellte die Krebsgesellschaft ein Faltblatt. Darin
enthalten sind neben Hinweisen auf die Fritherken-
nungsmaoglichkeiten von Brustkrebs Informationen
zur Organisation und Durchfiihrung der Seminare
und eine Kurzanleitung zur Selbstuntersuchung der
Brust. Als zusétzliche Hilfe zur hduslichen Selbst-
untersuchung war die so genannte ,,Duschkarte*
gedacht. Auf dieser Karte aus wasserfestem Mate-
rial, die im Badezimmer angebracht werden kann,
sind die einzelnen Schritte der Selbstuntersuchung
schriftlich und bildlich dargestellt. Informationen
wurden zu Kampagnenbeginn auch als Download in
den Internetauftritt der Krebsgesellschaft und in das
zur Konzertierten Aktion entwickelte Brustkrebs-
modul des Landesgesundheitsportals integriert.



Evaluation

Zur Dokumentation der Seminarveranstaltungen
und zur spiteren Bewertung der Kampagne entwik-
kelte die Arbeitsgruppe standardisierte Fragebogen
fiir Teilnehmerinnen und Seminarleitungen. Fiir die
Teilnehmerinnen wurden zwei Fragebogen vorgese-
hen, die jeweils im Rahmen des Seminars sowie ein
halbes Jahr nach der Veranstaltung anonym ausge-
fillt werden sollten. Das damit verbundene
Erkenntnisinteresse bezieht sich u.a. auf die Alters-
struktur und den sozialen Hintergrund der Frauen,
auf ihre Vorkenntnisse zu Fritherkennung und
Selbstuntersuchung sowie auf die Wirkung des

Seminarleitungspool

Noch wihrend der Konzeption des Seminar-
programms begann mit Unterstiitzung des Berufs-
verbandes der Frauenérzte Nordrhein und West-
falen-Lippe sowie der beiden Kassenérztlichen
Vereinigungen des Landes die Werbung von érzt-
lichen Seminarleitungen. Anders als zum Beispiel

in Hessen, wo man weibliche Seminarleitungen pra-
ferierte und Arztinnen verschiedener Disziplinen fiir
die praktische Durchfiihrung der Veranstaltungen
schulte, sollten in NRW vor allem aus Griinden der
Expertise in weitergehenden Fragen der Friiher-
kennung ausschlielich Fachérztinnen und Fachirzte
fiir Gyndkologie zum Einsatz kommen.

Seminars hinsichtlich der Einstellung zur Selbst-
untersuchung der Brust und zu medizinischen Friih-
erkennungsmafnahmen. Der Fragebogen fiir Semi-
narleitungen zielt neben der Einschitzung der
Veranstaltung im wesentlichen auf die Mitteilung
moglicher Schwierigkeiten bei der Durchfiihrung
oder Tipps zur Weitergabe an andere Seminar-
leitungen. Die Ergebnisse dieser jeweils aktuell
gesichteten Bogen sollen in die zur Kampagne
gehorende Betreuung und Information der Semi-
narleitungen einflieBen sowie der Organisations-
optimierung dienen.

Binnen kurzer Zeit hatten sich zunéchst 50 vor allem
niedergelassene Frauenidrztinnen und Frauenirzte
bereit gefunden, gegen eine Aufwandsentschidigung
von 50 Euro pro Veranstaltung zuziiglich Fahrt-
kostenerstattung, Seminare abzuhalten. In einer
ersten Zusammenkunft im Frithjahr 2002 wurde das
Konzept der Kampagne sowie der Seminarleitfaden
diskutiert und abgestimmt. Die Krebsgesellschaft
NRW iibernahm die Funktion des Ansprechpartners
und Koordinators fiir die formelle und inhaltliche
Umsetzung des Seminarprogramms.

Verbesserung der Friherkennung 15
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Organisation und Koordination

Die angestrebte Flichendeckung, die hohe Bevol-
kerungsdichte in NRW und die gleichzeitige Teil-
nahmebeschrdankung auf 15 Personen pro Seminar
erforderte eine von iiblichen Mustern abweichende
Veranstaltungsorganisation. Statt ein Seminar an
einem Ort zur festgelegten Zeit einem nicht immer
iiberschaubaren Interessentinnenkreis anzubieten,
sollten vielmehr interessierte Frauengruppen als
Veranstalterinnen fungieren und ein Seminar fiir
den gewiinschten Ort zum gewiinschten Zeitpunkt
abrufen kénnen. Die Vorbedingung auf der Seite
der Veranstalterinnen: Die Verfiigung iiber einen
geeigneten Raum, die Organisation einer Teilneh-
merinnengruppe, die Abholung und Riickgabe der
Seminarmaterialien. Die 24 iiber das Bundesland
verteilten Bezirksstellen der beiden Kassenarztli-
chen Vereinigungen iibernahmen die Funktion von
Depot- und Ausgabestellen fiir die Ubungsmodelle,
Informationsmaterialien und Fragebogen. Um
Interessentinnen, drztliche Seminarleitungen und
Materialien zusammenzubringen, wurde bei der
Krebsgesellschaft NRW im Herbst 2002 die Ko-
ordinationsstelle fiir ,,Sicher fithlen“ eingerichtet.
Besetzt mit einer Teilzeitkraft wurden folgende Auf-
gaben erfiillt:

Verbesserung der Friherkennung

Versand der schriftlichen Informationen zur
Seminarorganisation an interessierte
Frauengruppen

Annahme von Orts- und Terminwiinschen

Terminkoordination mit einer moglichst
ortsnahen &rztlichen Seminarleitung

Sicherung der Modellverfiigbarkeit zum
gewlinschten Termin

Benachrichtigung der Veranstalterin

Sicherung des Materialbestandes bei den
Ausleihstellen

Kostenabrechnung mit den Seminarleitungen
und Finanzplanung fiir die Weiterfithrung der
Kampagne

Abfassung von Sachstandsberichten fiir die
Konzertierte Aktion

Werbung weiterer drztlicher Seminarleitungen
fiir den Pool

Betreuung der Seminarleitungen, Organisation
von Treffen zum Erfahrungsaustausch




Offentlichkeitsarbeit

Wie fiir die Organisation wurde auch fiir die Kom-
munikation des Seminarangebotes ein besonderer
Weg gewihlt. Um erwachsene Frauen jeder Alters-
gruppe und sozialen Schicht zu erreichen, galt es, die
Kampagne in das soziale Umfeld der Frauen zu tra-
gen. Daher wurden Verbédnde und Vereine aus allen
Bereichen des gesellschaftlichen Lebens als Koope-
rationspartner und Multiplikatoren angesprochen.
Sie iibernahmen die Aufgabe, das Angebot in ihren
ortlichen Gliederungen zu kommunizieren, die Frau-
en zu gewinnen und schlieBlich auch die Rahmenbe-
dingungen fiir Seminarveranstaltungen zu bieten.

Zu diesen Partnern gehorten zum Beispiel Frauen-
verbande verschiedenster Ausrichtung, Gleich-

Verlauf und Ergebnisse

Die Kampagne ,,Sicher fithlen* besteht 2006 im

5. Jahr. Das Konzept der Organisation und Koor-
dination hat sich ebenso bewéhrt wie die Publizie-
rung durch die Kooperationspartner. Dem grof3en
Zuspruch auf weiblicher Seite standen vor allem zu
Beginn der Kampagne auch kritische Stimmen ge-
geniiber. Einwédnde von drztlicher Seite bezogen sich
héufig auf die Tauglichkeit der Selbstuntersuchung
als diagnostisches Mittel der Fritherkennung und
mangelnde wissenschaftliche Belege fiir die Wirk-
samkeit der Selbstuntersuchung auf die Senkung
der Brustkrebsmortalitdt. Manche Verfechterinnen
des Mammographie-Screenings charakterisierten
die Selbstuntersuchung der Brust als unsichere und
angesichts der zu fordernden raschen Einfiihrung
des Mammographie-Screenings ohnehin iiberfliissige
Methode. Die meisten dieser Einwénde beruhten
auf dem Missverstandnis gegeniiber der Kampagne,
welche die Selbstuntersuchung nie als Ersatz fiir
medizinische Fritherkennungsmafnahmen propagiert
hat. Da 60 — 70 % der Frauen Knoten in der Brust
selbst ertasten, ist die Kenntnis und Anwendung der
Methode von groB3er Bedeutung, sofern eine selbst
festgestellte Verdnderung der Brust dann auch

zur Konsultation des Arztes fiihrt. Auf diese Konse-
quenz wird in den Seminaren besonders hingewiesen.
Gerade fiir Frauen vor dem Screening-Alter von

50 Jahren ist die Selbstuntersuchung als Ergédnzung

stellungsbeauftragte der Kommunen, Wohlfahrts-
verbidnde, der Landessportbund, Leistungserbringer
von Mutter-Kind-Kuren, Frauenselbsthilfe nach
Krebs, Frauenberatungsstellen u.a. m. In einer ge-
meinsamen Veranstaltung aller Partner im Gesund-
heitsministerium im Sommer 2002 wurde vereinbart,
dass die Seminare in den jeweiligen Vereins- und
Verbandsorganen publiziert und die Frauen in den
ortlichen Gliederungen auch direkt angesprochen
werden sollten. Zudem sollten alle hauséarztlichen
und gynékologischen Praxen in NRW Informati-
onsmaterial zur Auslage in ihren Rdumen erhalten.
Ebenfalls vorgesehen war die Vorstellung der
Kampagne in der Presse.

zur arztlichen Fritherkennungsuntersuchung sinn-
voll. Auch zwischen den Screening-Intervallen ist die
Methode als Hinweisgeber auf Verdnderungen, die
zum Arztbesuch fiihren sollten, ein wichtiges
Instrument.

Auf Grund der ungebrochenen Nachfrage nach Se-
minaren wird ,,Sicher fiithlen* auch im Jahr 2007 wei-
tergefiihrt. Eine zwischenzeitlich stichprobenartig
vorgenommene Auswertung von Fragebdgen macht
deutlich, dass das Angebot dem Bediirfnis der Frau-
en entspricht, sich aktiv mit dieser Thematik ausein-
ander zu setzen. Die Nachfrage nach Seminaren kam
zu Beginn der Kampagne vor allem aus den Ortsver-
einen der Landfrauen, spéter aus den Sportvereinen,
christlichen Frauenverbianden, Gleichstellungsstellen
der Stdadte und Gemeinden und Wohlfahrtsver-
bédnden. Im weiteren Verlauf wurden Seminare
abgerufen von Frauengruppen aus Wirtschaftsunter-
nehmen, aus den verschiedensten Institutionen der
offentlichen Verwaltung, kommunalen Betrieben
oder auch von eigens fiir diesen Zweck spontan
gebildeten Gruppen. Berichte in der Presse und im
WDR-Fernsehen, vor allem aber Mund-zu-Mund-
Propaganda sorgten fiir eine stindige Zunahme der
Anfragen nach Seminarterminen.
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Vor dem Hintergrund des grof3en Interesses stellte
die Krebsgesellschaft NRW im Friithjahr 2004 das
Portal www.sicher-fuehlen.de ins Internet. Der Auf-
tritt wurde nach dem Konzept der Krebsgesellschaft
von nordrhein-westfélischen Firmen aus der Elek-
tronik- und Werbebranche unentgeltlich erstellt und
soll das Seminarprogramm um ein veranstaltungs-
unabhéngiges Informationsangebot ergidnzen. Die
besondere Qualitidt des Portals liegt neben der Infor-
mation zur Brustkrebsfritherkennung und zur Kam-
pagne ,,Sicher fithlen“ in der Anleitung zur Selbst-
untersuchung per Videofilm mit gesprochenem Text.
Das ebenfalls enthaltene Nutzerforum fiir Fragen
rund um das Thema Brustkrebs betreuen Frauen-
drztinnen und Frauenirzte, die auch die Seminare
zur Selbstuntersuchung leiten.

Korrespondierend zur jéhrlich wachsenden Seminar-
nachfrage wurde mit Unterstiitzung des Berufsver-
bandes der Frauenérzte der Kreis der drztlichen Se-
minarleitungen erweitert. Mittlerweile arbeiten 311
Gynikologinnen und Gynékologen mit groBem En-
gagement bei ,,Sicher fithlen* mit. Zum Erfahrungs-
austausch und der Diskussion organisatorischer wie
inhaltlicher Aspekte des Seminarprogramms veran-
staltete die Krebsgesellschaft jahrliche Treffen aller
Seminarleitungen. Aus dieser Riickkoppelung zwi-
schen koordinierender Stelle und Durchfiihrenden
resultierten die Erweiterung des Seminarleitfadens
und die Erstellung einheitlicher Unterrichtsfolien,
die den Seminarleitungen in verschiedenen medialen
Formaten zur Verfiigung stehen. Nach erfolgter Ab-
stimmung ist das Thema Mammographie-Screening
in den Seminarleitfaden implementiert.

Verbesserung der Friherkennung

Der Zuspruch zu ,,Sicher fithlen* verweist auf das
wachsende Interesse der Frauen in NRW, fiir ihre
Gesundheit selbst aktiv zu werden. Dass es sich
dabei um eine allgemeine Interessenlage handelt,
zeigen die ebenfalls erfolgreichen Initiativen im
iibrigen Bundesgebiet. Neben den schon erwidhnten
Aktionen in Schleswig-Holstein, Hessen und Rhein-
land-Pfalz wurden in den Jahren 2002 und 2003

in sieben weiteren Bundesldndern Angebote zur
Selbstuntersuchung der Brust installiert. Initiator
und Trager waren fast ausnahmslos die Landfrauen-
verbénde, die in Zusammenarbeit mit der jeweiligen
Gliederung des Berufsverbandes der Frauenirzte
Kurse oder Veranstaltungsreihen zur Selbstuntersu-
chung anboten. Vielfach unterstiitzten die Gesund-
heits- oder Sozialministerien der Lander die Aktio-
nen, wie z.B. ,, TastSinn“ in Niedersachsen oder
,»Venus“ in Brandenburg. Rheinland-Pfalz adaptier-
te unter der Trégerschaft des Sozialministeriums und
des Frauenministeriums im Jahr 2002 das schleswig-
holsteinische Modell ,,Brust life*, welches um das

in NRW angewandte Organisationsprinzip und die
breite Einbindung von Kooperationspartnern er-
weitert wurde. Die Finanzierung der Programme
erfolgt in den meisten Landern durch Zuwendungen
einzelner oder mehrerer gesetzlicher Krankenkassen
oder anderer Sponsoren. In einigen Bundesldndern
fordern zudem die zustédndigen Ministerien.

Sofern die Tragerschaft der Initiative vornehmlich
in den Hénden der Landfrauenverbinde liegt, zielen
die Angebote auch in erster Linie auf die Mitglieder
der Landfrauenvereine. Mit erreichter Abdeckung
der Zielgruppe ist das Programm ,,Hauptsache
gesund“ in Hessen in 2005 beendet worden, ebenso
wie in Niedersachsen, wo die Weiterfithrung von

,, TastSinn“ nach 2005 den gesetzlichen Krankenkas-
sen anheim gestellt ist. Vom hessischen Programm
hat das dortige Sozialministerium im Februar 2006
eine ,,Projektdokumentation* herausgegeben. In
Niedersachsen ist das Programm im Rahmen einer
Dissertation an der Medizinischen Hochschule Han-
nover evaluiert worden. Die wichtigsten Ergebnisse
sollen 2007 im European Journal of Cancer Preven-
tion veroffentlicht werden. Der Umfang der Ange-
bote wurde fiir Brandenburg fiir die Zeit von Sep-
tember 2001 bis September 2005 mit 241 Kursen und
insgesamt 3.100 Teilnehmerinnen angegeben (17).
In Hessen waren von September 2001 bis Dezember
2003 ca. 400 Veranstaltungen angemeldet, gerechnet
wurde mit einer Teilnehmerinnenzahl von 10.000
(18). In Niedersachsen hatten von Ende September



2.2

2002 bis Januar 2005 9.000 Frauen an insgesamt

450 Veranstaltungen teilgenommen (19). Fiir Rhein-
land-Pfalz werden fiir die Zeit von 2002 bis 2004
500 Schulungen mit anndhernd 10.000 Teilnehmer-
innen angegeben (20).

»dicher fithlen® in NRW ist zweifellos die erfolg-
reichste dieser Initiativen in Deutschland. Seit der
Kick-Off-Veranstaltung im Sommer 2002 fanden bis
zum August 2006 fast 2.500 Seminarveranstaltungen
statt. Mehr als 36.000 Frauen haben bisher daran
teilgenommen. Die Breite und Intensitdt der Kam-
pagne griindet sich ursédchlich auf deren Einbindung
in die Konzertierte Aktion gegen Brustkrebs als lan-
desweites Programm. Dadurch war die Zielgruppe
von Beginn an auf das ganze Bundesland ausgedehnt
und die anzustrebende Flachendeckung des Angebo-
tes inhdrenter Bestandteil der Kampagne.

Mammographie-Screening

Struktur

Auf der Basis des Bundestagsbeschlusses von

2002, der 2004 in Kraft getretenen Anderung der
Krebsfritherkennungsrichtlinien sowie des Bundes-
mantelvertrags Arzte und des Bundesmantelver-
trags Arzte-Ersatzkassen begann im Jahr 2004 die
Etablierung des flichendeckenden Mammographie-
Screenings in Deutschland. Anspruch auf eine
Mammographie in 2-jahrigem Turnus haben alle
Frauen von 50 — 69 Jahren. Die Kosten werden von
den gesetzlichen Krankenkassen und auch von den
privaten Krankenversicherungen getragen. Der
Anspruch der Frauen auf die jahrliche Fritherken-
nungsuntersuchung beim Frauenarzt besteht nach
wie vor weiter. Was die Qualitdtsanforderungen
angeht, ist das Mammographie-Screening-Programm
an den ,,European guidelines for quality assurance
in mammography-screening® ausgerichtet. Die damit
verbundene Versorgungskette weist vier Glieder

mit unterschiedlichen Aufgabengebieten auf:

Die erfolgreiche Umsetzung des Programms fuf3t
auf den Kooperationsstrukturen der Konzertierten
Aktion. Diese ermdglichten die Sicherung der
Kontinuitédt der Durchfithrung vermittels der
gemeinsamen Finanzierung durch alle gesetzlichen
Krankenkassen und das Gesundheitsministerium
ebenso wie die permanente inhaltliche Abstimmung
der Kampagne zwischen den beteiligten Partnern.
Aussagen tiber die Effizienz von ,,Sicher fiihlen*
hinsichtlich der damit verbundenen Zielsetzung soll
die von der Krebsgesellschaft derzeit durchgefiihrte
Evaluation bringen. Zur Auswertungen kommen
26.000 Fragebogen der Seminarteilnehmerinnen aus
den Jahren 2003 und 2004. Erste Ergebnisse liegen
vor. Fiir das Jahr 2007 ist eine besondere Orientie-
rung der Seminarveranstaltungen fiir Migrantinnen
mit Schwerpunkt tiirkischsprachiger Frauen im Land
NRW vorgesehen.

1. Kooperationsgemeinschaft Mammographie
(gebildet von der Kassenérztlichen Bundes-
vereinigung und den Spitzenverbianden der
Krankenkassen)

e Organisation, Koordination und Uberwachung
der Durchfithrung des Mammographie-Screen-
ings im Rahmen des Fritherkennungsprogramms

e Zertifizierung und Rezertifizierung der
Screening-Einheiten nach den Anforderungen
des Versorgungsauftrages und der europdischen
Leitlinien

e Benennung der Referenzzentren, Zertifizierung
und Rezertifizierung der Referenzzentren

e Weiterleitung jahrlicher Auswertungen der
Screening-Einheiten an den Bundesausschuss
Arzte und Krankenkassen zur Evaluation

Verbesserung der Friherkennung 19
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2.

Referenzzentren
(als regionale Gliederungen des Programms)

externe Uberwachung der Qualititssicherung
der Screening-Einheiten, d.h. aller technischen
und medizinischen Anforderungen auf der Basis
der europdischen Leitlinien

Fortbildung und Beratung der am Screening
teilnehmenden Arzte und radiologischen
Fachkrifte

wissenschaftliche Begleitung und Evaluation
des Programms, Abgleich der Diagnosedaten
aus den Screening-Einheiten mit den Daten
des Krebsregisters

Betreibung einer angegliederten
Screening-Einheit

Verbesserung der Friherkennung

3. Screening-Einheiten

Die Screening-Einheiten sind den Referenzzen-
tren zugeordnet und bilden das Dach der Versor-
gung vor Ort. Der Screening-Einheit konnen eine
oder mehrere Mammographie-Einheiten (Pra-
xen) und eine oder mehrere Einheiten zur Ab-
klarungsdiagnostik zugehoren. Eine Screening-
Einheit umfasst ein Einzugsgebiet von 800.000 bis
1.000.000 Menschen. Die so definierten Bezirke
richten sich an den jeweiligen Zustdndigkeitsbe-
zirken der Kassenirztlichen Vereinigungen eines
Landes aus. Die Leitung der Screening-Einheit
obliegt einem oder zwei so genannten ,,Pro-
grammverantwortlichen Arzten“. Diese erhalten
von der jeweiligen Kassenérztlichen Vereinigung
einen Versorgungsauftrag, sofern sie die erfor-
derliche eigene Qualifikation und die anderer

in die Einheit eingebundene Arzte sowie die
Erfiillung aller weiteren Qualitdtsvoraussetzun-
gen nachweisen konnen. Der ,,Programmverant-
wortliche Arzt* ist Garant der vorgeschriebenen
Verfahrensweise und der Qualititssicherung.

Er fungiert als Auftraggeber aller innerhalb der
Screening-Einheit erbrachten Leistungen wie:

Erstellung der Screening-Mammographie-
Aufnahmen

doppelte Befundung der Aufnahmen von
mindestens 5000 Frauen pro Jahr und Arzt

Gespréch zur Abklarungsdiagnostik
mit der betroffenen Frau

Abkliarungsdiagnostik (Mammographie,
Sonographie, Biopsie, Histopathologie)

Konsensuskonferenz zur Befundung,
multidisziplindre prid- und postoperative
Fallkonferenzen

Qualitédtssicherungsmafnahmen

Dokumentation

Kooperation mit Referenzzentren und
Zentraler Stelle




4. Zentrale Stellen
Die Zentralen Stellen sind von den Kassenérzt-
lichen Vereinigungen und den gesetzlichen
Krankenkassen im jeweiligen Land eingerichtete
und in der Regel bei der Kassenirztlichen Ver-
einigung angesiedelte Einladungszentralen.
Nach Mafigabe der Bestimmungen des Melde-
rechts und des Datenschutzes im jeweiligen
Land obliegen ihnen folgende Aufgaben:

e Erfassung der anspruchsberechtigten Frauen auf
der Basis von Daten der Melderegister

e Zuweisung einer Screening-Identifikationsnum-
mer zur Einladung und einer Kontrollnummer zur
Qualitatspriifung fiir jede anspruchsberechtigte
Frau

e Festlegung der Untersuchungsorte und -termine
in der Screening-Einheit

¢ FEinladung der Frauen und Information iiber
Ziele, Inhalt und Ablauf des Mammographie-
Screenings

e Erstellung von Einladungslisten fiir die Screening-
Einheiten

e Abgleich der Teilnahme mit den Screening-
Einheiten und Erinnerung der Nichtteilnehmerin-
nen

e Loschung der aus den Melderegistern
verwendeten Daten

e Speicherung der Screening-Identifikations-
nummern und Kontrollnummern

e Ubermittlung der Kontrollnummern an das
Krebsregister zum Abgleich von Diagnosen und
der Screening-Identifikationsnummern an die
Screening-Einheit und das Referenzzentrum
zur Evaluation

Zum Jahresende 2004 hat die in Koln angesiedelte
Kooperationsgemeinschaft Mammographie mit
Berlin, Bremen, Miinchen, Miinster und Wiesbaden
fiinf Referenzzentren fiir Deutschland benannt. Um
diese Zentren werden sich 86 Screening-Einheiten
gruppieren, in denen insgesamt etwa 10 Millionen
teilnahmeberechtigte Frauen im Alter von 50 — 69
Jahren untersucht werden sollen. Entgegen der ur-
spriinglichen fiir 2005 vorgesehenen Flachendeckung
wird nunmehr mit deren Erreichung Ende 2007
gerechnet. Die Verldngerung der Einfithrungsphase
hat ihren Grund weniger in den hohen und um-
fangreichen Anforderungen an die Verfahrensab-
laufe, technische Ausstattung und Qualifikation

des Personals fiir das Mammographie-Screening.
Vielmehr ist es die Schaffung der dafiir notwendigen
Rahmenbedingungen in einem foderal gegliederten
politischen System mit einem selbstverwalteten Ge-
sundheitswesen, in dem viele Partner und Interessen
einzubinden sind. Uber die Anderung der Friiher-
kennungsrichtlinien und der Bundesmantelvertriage
hinaus miissen auch die Linder melderechtliche,
datenschutzbezogene und strahlenschutzrechtliche
Anpassungen vornehmen. SchlieBlich bedarf es der
Vertriage zwischen Leistungserbringern und Kosten-
tragern tiber Versorgungsauftrige und Honorierung
als die Voraussetzung fiir die praktische Realisierung
des Programms.
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EinfGhrung in NRW

Nach der Uberfithrung der beiden Screening-
Einheiten der Modellregionen Bremen und Weser-
Ems in die Regelversorgung im April 2005 hat
Nordrhein-Westfalen als erstes Bundesland mit der
flaichendeckenden Einfiihrung des qualitétsgesicher-
ten Mammographie-Screenings nach bundesein-
heitlichem Muster begonnen. Das Referenzzentrum
Miinster nahm im Juni 2005 seine Arbeit auf.

Die Gebiete der kassenérztlichen Vereinigungen
Nordrhein und Westfalen-Lippe sind in insgesamt
19 Screening-Einheiten unterteilt. Im Bundesland
sind etwa 2,2 Millionen Frauen der Altersgruppe
zwischen 50 und 69 Jahren zur Teilnahme am Mammo-
graphie-Screening berechtigt. Die erste Screening-
Einheit wurde am 24.10.2005 in Miinster fiir den
Einzugsbereich Miinster — Coesfeld ~-Warendorf
eroffnet. Am 28.10.2005 folgte Dortmund fiir das
Gebiet Dortmund — Hagen; mittlerweile haben in
Westfalen-Lippe au8erdem die Einheiten Bochum

— Herne — Ennepe-Ruhr-Kreis, Borken — Steinfurt,
Gelsenkirchen — Bottrop — Recklinghausen,
Giitersloh — Bielefeld — Lippe, Herford — Minden,
Mairkischer Kreis — Unna — Hamm und Paderborn

— Hoxter — Soest den Untersuchungsbetrieb aufge-
nommen (Stand: September 2006). Der Versand

der Finladungen an die Frauen hat begonnen. Eine
entsprechende Software macht es auch moglich, dass
teilnahmeberechtigte Frauen selbst einen Screening-
Termin vereinbaren konnen. Am 31.1.2006 nahm mit
der Screening-Einheit in Diisseldorf und Neuss die
erste Einheit in Nordrhein ihre Arbeit auf; bis dato
(Stand: September 2006) haben in Nordrhein auBer-
dem die Einheiten Krefeld — Viersen — Monchen-
gladbach, Koln linksrheinisch — Rhein-Erft-Kreis,
Koln rechtsrheinisch — Leverkusen — Rheinisch-
Bergischer-Kreis — Oberbergischer Kreis, Wupper-
tal — Remscheid — Solingen — Mettmann sowie Ober-
hausen — Essen — Miilheim mit den Untersuchungen
begonnen. Bis zum Sommer 2007 soll die Flachen-
deckung in Nordrhein-Westfalen erreicht sein.

Verbesserung der Friherkennung

Die Einheiten werden durchgédngig mit der digitalen
Mammographie arbeiten. Da sich diese moderne
Technik als flichendeckendes System noch in der
Erprobung befindet, hat Nordrhein-Westfalen im
Rahmen des Screening-Programms eine Modell-
funktion. Die Vorgédnge der Brustuntersuchung sind
bei analogem und digitalem Verfahren identisch.
Auch im Hinblick auf die Strahlenbelastung und

die Aussagekraft der Rontgenbilder gibt es keine
wesentlichen Unterschiede, so dass die jeweils an-
gewandte Methode fiir die untersuchten Frauen
keinen Vor- oder Nachteil darstellt. Die Vorteile

der digitalen Mammographie, bei der die Rontgen-
strahlen keinen Film belichten, sondern computer-
gestiitzt berechnet auf einem Bildschirm wiederge-
geben werden, liegt vor allem in der gro3eren Ver-
wendbarkeit. Die Aufnahmen werden elektronisch
gespeichert und auf diese Weise gesichert. Sie sind
zu diagnostischen Zwecken beliebig oft reprodu-
zierbar und bei Bedarf auf elektronischem Wege

zu tibermitteln. Ein Rontgenfilm hingegen ist ein
Unikat, so dass im Falle des Verlustes ggf. eine neue
Aufnahme gemacht werden muss. Ein weiterer
Vorteil der digitalen Mammographie besteht in

der Moglichkeit der Auf- und Nachbereitung der
Aufnahme, etwa durch VergroSerung, Kontrastver-
danderung u.a., was die Beurteilung eines Befundes
erleichtern kann. Mit der in den gednderten Bun-
desmantelvertragen eroffneten Wahlmoglichkeit des
Einsatzes analoger oder digitaler Rontgeneinrich-
tungen ist eine Diversifizierung der Verfahrens-
regeln zur Qualitétssicherung verbunden (21). Fiir
die nordrhein-westfilischen Screening-Einheiten
und das Referenzzentrum Miinster bedeutet das
spezialisierte Anforderungen an die fachliche Quali-
fikation der Arzte und radiologischen Fachkrifte,
an den Arbeitsablauf innerhalb der Einheiten sowie
an die Qualitétsiiberpriifung der Aufnahmen und
die wissenschaftliche Evaluation. Nach etwa zwei-
einhalb- bis dreijéahrigem Einsatz der mit analoger
oder digitaler Technik im Bundesgebiet arbeitenden
Screening-Einheiten soll auf der Basis einer getrenn-
ten und vergleichenden Evaluation eine Beurteilung
der Systeme und des weiteren Einsatzes innerhalb
des nationalen Screening-Programms stattfinden (22).



Stand im Bundesgebiet

Im Rahmen der weiteren bundesweiten Umset-
zung des Mammographie-Screenings haben nach
Nordhein-Westfalen folgende Bundesldander bis zum
Oktober 2006 mit den Screenings begonnen: Bayern,
Berlin, Bremen, Hessen, Mecklenburg-Vorpommern
und Niedersachsen. In Baden-Wiirttemberg, Ham-
burg, Rheinland-Pfalz, Saarland und Schleswig-
Holstein sowie in Brandenburg, Sachsen, Sachsen-
Anhalt und Thiiringen beginnt die Regelversorgung
erst im Jahr 2007. Bayern hatte schon im Jahr 2003
ein Mammographie-Screening eingefiihrt. Dies
geschah allerdings mit einem Sonderweg, der sich

in zwei Punkten vom bundesweiten Screening nach
europdischen Leitlinien unterschied. Unter Verzicht
auf den Bevolkerungsbezug als wesentlichem Mark-
stein des bundesweiten Programms wurden nur die
Mitglieder von zunéchst zwei, dann all derjenigen
gesetzlichen Krankenkassen eingeladen, mit denen
entsprechende Vertriage vorlagen. Die Adressen der
teilnahmeberechtigten Frauen entstammten daher
dem Mitgliederbestand der Krankenkassen und
nicht den amtlichen Melderegistern. Da die Frauen

Motivierung der Fraven

Eine signifikante Senkung der Brustkrebsmortalitat
ist nur bei einer Beteiligung von mindestens 70 %
der anspruchsberechtigten Frauen zu erwarten. Kon-
kret bedeutet das, fast Dreiviertel aller berechtigten
Frauen miissen iiber einen Zeitraum von 20 Jahren
an 10 Untersuchungen teilnehmen.

Einen solchen Beteiligungsgrad hat keines der drei
von 2001 bis 2004 durchgefiihrten Modellprojekte
aufweisen konnen, wobei es sich hier zudem um ei-
nen wesentlich kleineren Zeitraum gehandelt hat. In
Bremen wurde das Angebot von 45,6 % der eingela-
denen Frauen wahrgenommen, in Wiesbaden waren
es 37,6 %. Nur in der Region Weser-Ems kam die
Teilnahme mit 62,5 % der angestrebten Quote nahe
(23). Dass in dieser Region neben stationéren Ein-
richtungen auch ein Mammographie-Bus eingesetzt
wurde, der die Untersuchung gewissermal3en zu den
Teilnehmerinnen brachte, legt den Schluss nahe,
dass moglichst geringer Zeitaufwand ein Argument
fiir die Teilnahme darstellen konnte.

die untersuchende Einrichtung aus einer Zahl von
Vertragspartnern auswihlen konnten, war die nach
den europdischen Leitlinien geforderte Befundung
von 5.000 Mammographien pro Einheit und Jahr
nicht durchgéngig gewéhrleistet. Bayern hat in die-
sem Jahr mit der Anpassung seines Programms an
die bundesweiten Richtlinien begonnen.

Sofern der sich abzeichnende Zeitplan eingehalten
wird, hitte die flichendeckende Etablierung in
Deutschland seit dem politischen Beschluss fiinf
Jahre in Anspruch genommen. Dies wéare immerhin
schneller als z.B. in Schweden, wo die Umsetzung
des Programms neun Jahre dauerte. Doch setzt
die Etablierung bis 2007 noch die Schlieung von
Liicken voraus, wie zum Beispiel die Verkniipfung
des Mammographie-Screenings mit der Epidemio-
logischen Krebsregistrierung in Lidndern ohne
flachendeckendes Krebsregister. Hier sind foderal
begriindete Hiirden zugunsten nationaler Einheit-
lichkeit zu tiberwinden.

Die insgesamt nicht sonderlich hohe Beteiligung
mag den Hintergrund dafiir gebildet haben, dass In-
formation und Motivation der Frauen in die Friiher-
kennungsrichtlinien aufgenommen wurden. Diese
Forderung soll vornehmlich durch ein Informati-
onsmerkblatt, das die zentralen Stellen mit der Ein-
ladung zu versenden haben (24), eingelost werden.
Um die Frauen zu einer freiwilligen Teilnahme zu
bewegen, gibt das Mustermerkblatt (25) Auskunft
iiber die Anspruchsberechtigung, Vorteile und Gren-
zen der Mammographie, die Abldufe bei der Unter-
suchung, das Benachrichtigungsverfahren iiber den
Befund, die Schritte der Abklarungsuntersuchung
und den Datenschutz. Dies sind eher rudimentére
Informationen im Sinne eines Grundgertistes, das
zur Motivierung der Frauen noch ausgekleidet wer-
den muss. Bundesweit haben Fraueninitiativen In-
formationskampagnen gestartet wie etwa die Initia-
tive ,,Brust Check®, zu der sich die Frauenselbsthilfe
nach Krebs e.V. und die Women’s Health Coalition
e.V. zusammengeschlossen haben. Kooperations-
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partner sind u. a. die Deutsche Gesellschaft fiir Gy-
nékologie und Geburtshilfe, die Deutsche Krebsge-
sellschaft und der Bundesverband der Frauenirzte.
Als Informationsmedien dienen eine Vortragsvorla-
ge auf CD, Broschiiren und Plakate.

In NRW wurde die begleitende Offentlichkeitsarbeit
zum Screening von einer Arbeitsgruppe der Konzer-
tierten Aktion, bestehend aus Vertretern der beiden
Kassenarztlichen Vereinigungen, der gesetzlichen
Krankenkassen, der Frauenselbsthilfe nach Krebs,
der Krebsgesellschaft, des Gesundheitsministeriums
und der Kooperationsgemeinschaft Mammographie
vorbereitet. Resultat der gemeinsamen Entwick-
lungsarbeit ist ein Faltblatt mit Kurzinformationen,
das bei den Krankenkassen und den Praxen der
Haus- und Frauenirzte ausliegt sowie als Download
im Internetauftritt der Kassendrztlichen Vereinigun-
gen, der Krankenkassen und der Krebsgesellschaft
zur Verfiigung steht. Mit der Einladung erhélt die
Frau eine Informationsbroschiire, in der die Inhalte
des Merkblattes aufgegriffen sind. Zu den Flyern
sollen auch Plakate in den Wartezimmern der Haus-
und Frauenérzte auf das Mammographie-Screening
aufmerksam machen. Die Arzte sind gehalten, ihren
Patientinnen der entsprechenden Altersgruppe die
Info-Flyer personlich zu tiberreichen. Sdmtliche Pu-
blikationen sowie die Plédne fiir die Arbeitsaufnahme
der Screening-Einheiten in NRW sind in den Inter-
netauftritten der Kassenirztlichen Vereinigungen
einzusehen und abrufbar. Fiir Nordrhein und West-
falen gibt es je eine telefonische Biirgerinnen-
Hotline fiir Fragen zum Mammographie-Screening.
Die Informationskampagne in NRW wird unter
dem bundeseinheitlichen Logo der Kooperations-
gemeinschaft Mammographie durchgefiihrt.

Alle in Deutschland derzeit umlaufenden Informati-
onsmaterialien zum Mammographie-Screening sind
getragen von dem Bemiihen, Frauen durch die Be-
tonung des Nutzens zu einer positiven Entscheidung
zu motivieren. Die in der Offentlichkeit durchaus
thematisierten kritischen Aspekte eines solchen
Programms werden darin allerdings kaum bertick-
sichtigt. Der zu erwartende Anstieg der positiven
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Befunde und dessen moglicherweise dauerhaft
hoher Level bei gleichbleibender oder kaum ver-
ringerter Mortalititsrate ist dabei eher ein statisti-
sches Problem. Die Moglichkeit falsch-positiver
oder falsch-negativer Befunde kann Frauen un-
mittelbar betreffen. Das bedeutet im ersteren Fall
Abkldrungsuntersuchungen, um schliellich einen
»falschen Alarm* zu bestétigen, im anderen Fall fal-
sche Sicherheit und eine verspitete Erkennung des
Karzinoms. Da falsch-positive wie falsch-negative
Befunde vorhersehbare Begleiterscheinungen eines
Screening-Programms sind, die sich durch Quali-
titssicherung zwar minimieren, aber nicht génzlich
ausschlieBen lassen, sollten teilnehmende Frauen
dariiber informiert sein. Ebenso ist Uberversorgung
moglich durch die Behandlung eines im Screening
entdeckten Friithstadiums des Mammakarzinoms
(Carcinoma in situ), das fiir seine Trégerin nie ge-
fahrlich geworden wire.

Es stellt sich die Frage, ob diese Begleiterscheinun-
gen des Mammographie-Screenings die Teilnahme-
motivation negativ beeinflussen oder ob sie in den
Informationsmaterialien dem Nutzen gegeniiberge-
stellt werden sollten als Basis fiir eine Entscheidung
der Frauen, die dauerhaft — fiir 10 Untersuchungen
im Zeitraum von 20 Jahren — tragfihig ist.

In die drei Modellprojekte fiir das Screening war
keine begleitende Sozialforschung implementiert.
Uber die Informationsbediirfnisse, die Zustim-
mungs- oder Ablehnungsgriinde der Frauen gibt
es daher keine gesicherten Erkenntnisse. Auch das
bundesweite Mammographie-Screening sicht keine
begleitende Sozialforschung vor. Ob fiir die detail-
lierte Information zum Gesamtkomplex Mammo-
graphie-Screening unabhéngige Beratungsstellen
notig sind, wie es in Bremen als Schlussfolgerung
aus dem Modellprojekt gefordert wird (26), ist
zum momentanen Zeitpunkt kaum zu entscheiden.
Sicherlich jedoch werden in Abhéngigkeit von den
Teilnahmeergebnissen die Informationsinhalte zu
iiberdenken und moglicherweise zu differenzieren
und zu diversifizieren sein.



“ Brustzentren

3.1

Die Etablierung der Brustzentren bildet gewisserma-
Ben das Kernstiick der Konzertierten Aktion gegen
Brustkrebs in NRW. Dazu wurde ein landesspezifi-
sches Verfahren entwickelt, in das die EUSOMA -
Anforderungen ebenso einflossen wie medizinisch-
wissenschaftliche Kriterien aus den zur damaligen
Zeit in Entwicklung befindlichen Zertifizierungsvor-
gaben der DKG und DGS. Das NRW-Spezifikum
bestand darin, die Zentrumsbildung an den Landes-
krankenhausplan zu koppeln.

Rahmenbedingungen

In Unterarbeitsgruppen der Konzertierten Aktion
erfolgte die Festlegung der Rahmenbedingungen fiir
die Anerkennung eines Brustzentrums, die Erstel-
lung des fachlichen Anforderungskataloges fiir die
Zertifizierung sowie die Festlegung des Zertifizie-
rungsverfahrens. Die Erfiillung der im Sommer 2002
verabschiedeten Rahmenrichtlinien fiir die Aner-
kennung als Brustzentrum bildeten die Grundlage
fiir eine Aufnahme in den Landeskrankenhausplan.
Nach diesen Richtlinien sollen Brustzentren

¢ alle notwendigen Kernleistungen (operative
Disziplin, Rontgen- und Strahlentherapie, Patho-
logie, onkologische Behandlung) in interdiszipli-
nidrer Zusammenarbeit erbringen; die Leistungen
konnen im Zusammenschluss mit mehreren
Einrichtungen erfolgen, die Kernleistungen der
beteiligten Disziplinen sind jedoch jeweils zentral
zu erbringen

e mit niedergelassenen Gynikologinnen und Gyné-
kologen sowie mit weiteren Spezialisten wie z.B.
Psychotherapeuten ein regionales Netzwerk bil-
den, das von der Diagnose iiber die Behandlung
bis zur Nachsorge alle Leistungen ermoglicht

e mindestens 150 Erstoperationen bei Neuerkran-
kungen pro Jahr und mindestens 50 Operationen
je Operateur durchfiihren. Diese konnen in be-
griindeten Fillen auf mehrere Standorte verteilt
werden, wenn in den Standorten jeweils minde-
stens 100 und je Operateur mindestens 50 Opera-
tionen erbracht werden

Das Land wurde dadurch zur normgebenden Instanz
der Entwicklung. Die Einrichtung der Zentren

nach definierten einheitlichen Standards bekam so
fir Leistungserbringer wie fiir Kostentrager ver-
pflichtenden Charakter. Diese Verpflichtung war der
Garant dafiir, binnen relativ kurzer Zeit eine tief-
greifende Strukturveridnderung herbeizufiihren.

¢ sich gemeinsam mit ihren Kooperationspartnern
zu einem Qualitdtsmanagement und zu einer
umfassenden Patientinnendokumentation ver-
pflichten

e sich verpflichten, in Studien zu kooperieren
und Fortbildung fiir die beteiligten Berufsgruppen
anzubieten

e cine systematische und umfassende Information
der Patientinnen durchfithren und diese in alle
Entscheidungen einbeziehen

e unter Beteiligung der Selbsthilfeorganisationen
eine psychosoziale Begleitung und Beratung
sowie die Weiterversorgung am Wohnort organi-
sieren (27).

Auf Grund der EUSOMA -konformen Mindestzahl
von 150 Erstoperationen pro Jahr und Zentrum
wurde mit einer Reduktion der ca. 250 behandeln-
den Krankenhéduser auf etwa 50 Zentren gerechnet.
Durch die Moglichkeit von Kooperationen konnte
eine Verteilung der Leistungen auf ca. 70 Standorte
angenommen werden, was eine ausreichende Wohn-
ortndhe gewéhrleistete.
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Anerkennung

Die Anerkennung der Zentren folgte dem in § 16
des Nordrhein-Westfilischen Krankenhausgesetzes
vorgesehenen Verfahren (28). Danach muss der je-
weiligen Bezirksregierung von den antragstellenden
Krankenhaustrigern ein mit den Krankenkassen
—und in Fillen kooperativer Zentren auch mit den
Kooperationspartnern — verhandeltes Planungskon-
zept vorgelegt werden. Die inhaltliche und restliche

Zertifizierung

Im Jahr 2003 wurden der Anforderungskatalog als
inhaltlich-fachliche Grundlage der Zertifizierung
sowie das Verfahren selbst innerhalb der Konzer-
tierten Aktion konsentiert und vom Ministerium fiir
verbindlich erklédrt. Der Anforderungskatalog ent-
hélt Vorgaben zur Organisation und Fithrung eines
Zentrums, zu Art und Umfang aller dort zu erbrin-
genden Leistungen sowie zur Qualitédtssicherung
und Dokumentation. Die Zertifizierung wird landes-
einheitlich von der Arztekammer Westfalen-Lippe
(AKWL) spitestens ein Jahr nach der Anerkennung
des Zentrums im Landeskrankenhausplan durch-
gefiihrt, wobei folgende fiinf Verfahrensschritte vor-
gesehen sind (29):

1. Die Klinik erstellt einen strukturierten Qualitits-
bericht zur Vorlage bei der AKWL

2. Priifung des Berichts durch die AKWL (bei
schweren Abweichungen Ablehnung der Zertifi-
zierung)

3. Durchfiihrung eines Audits von akkreditierten
Auditoren bei der AKWL: Deutsche Krebsgesell-
schaft und Deutsche Gesellschaft fiir Senologie
werden zu den Ergebnissen gehort

4. Bewertung der Audit-Ergebnisse durch die
AKWL (Nachaudit bei leichten Abweichungen,
Ablehnung der Zertifizierung bei schweren
Abweichungen)

5. Erteilung des Erstzertifikats fiir 3 Jahre,
Verpflichtung zu jahrlichen Zwischenaudits
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Priifung erfolgt durch das Ministerium, ebenso die
abschlielende Entscheidung nach vorangegangener
Anhorung der Krankenhaustridger und der an der
Krankenhausplanung Beteiligten. Noch vor Ende
2003 hatten als erste Einrichtungen die Kliniken
Lippe-Lemgo und Minden das Anerkennungsver-
fahren erfolgreich durchlaufen.

Die Vollzertifizierung findet nach Ablauf der drei
Jahre statt. Bis zu dieser Zeit muss das Zentrum alle
Qualitdtsanforderungen in vollem Umfang erfiillen.
Das Auditing-Verfahren wird jeweils von zwei Au-
ditoren durchgefiihrt, die im Qualitdtsmanagement
und in der Brustkrebsbehandlung besonders quali-
fiziert sein miissen. Ihre Ausbildung obliegt der
AKWL als zertifizierender Institution.

Der Aufbau von Brustzentren in NRW ist als ,,ler-
nendes®, d.h. bei Bedarf nachsteuerbares System
angelegt. Diesem Verstdndnis entsprechend wurde
im Jahr 2004 aus Vertretern der relevanten Insti-
tutionen des Gesundheitswesens, der Patientinnen
sowie der wissenschaftlichen Fachgesellschaften
DKG und DGS die ,,Arbeitsgemeinschaft Qua-
litatsentwicklung NRW* gebildet. IThr obliegt die
Auswertung der erhobenen Qualitdtsdaten sowie die
Evaluation des Verfahrens und damit auch die
Feststellung von Verbesserungsbedarf. Auf dieser
Ebene wire auch die Erweiterung des Anforde-
rungskatalogs, wie sie von der Krebsgesellschaft
Nordrhein-Westfalen angeregt wird, zu diskutieren.
Denn die aktuell enthaltenen Leistungsvorgaben
sind in erster Linie auf die Primértherapie von Brust-
krebspatientinnen ausgerichtet. Ein Brustzentrum
wird aber auch Patientinnen mit metastasiertem
Mammakarzinom qualitédtsgesichert zu versorgen
haben, so dass iiber die Implementierung dies-
beziiglicher Vorgaben nachgedacht werden muss.



3.4

NRW im Vergleich

Brustzentren in NRW und anderen Bundesléndern

Nach dem beschriebenen Verfahren sind zum
gegenwirtigen Zeitpunkt (Oktober 2006) in NRW
51 Brustzentren implementiert. Durch die Moglich-
keit, die geforderten Leistungen auch im Verbund
in verschiedenen Héusern zu erbringen, gibt es in-
nerhalb der 51 Zentren 98 OP-Standorte, in denen
samtliche mit dem operativen Bereich verbundenen
Kernleistungen erfolgen und 17 Funktionsstandorte,
die einen anderen Teil der Kernleistungen, etwa der
Strahlentherapie oder der Onkologie durchfiihren.
An kooperative Zentren sind vielfach auch Kliniken
als Partner angebunden, in denen keine Brustkrebs-
behandlung stattfindet, die aber Patientinnen an

das jeweilige Zentrum weiterleiten. Die Form der
kooperativen Brustzentren ist ein NRW-Spezifikum.
Im Rahmen des Zertifizierungskonzepts von DKG
und DGS wurde sie nicht in Betracht gezogen, da
man durch die Behandlung an verschiedenen Orten
Qualitédtsverluste befiirchtete. Mittlerweile wird aber
in beiden Gesellschaften iiber diese Moglichkeit

der Zentrumsbildung nachgedacht.

Bei erfolgreicher Zertifizierung aller Zentren ergibt
sich in NRW ein Einzugsbereich von rund 369.000
Einwohnern pro Zentrum — eine Zahl, die der von
der EUSOMA empfohlenen Flichendeckung na-
hezu entspricht. Im Hinblick auf die weitere Ent-
wicklung dieser Versorgungseinheiten kommt die
nur in NRW festgeschriebene Zusammenfiihrung
von Brustzentren mit der klinischen Versorgung im
Rahmen des DMP zum Tragen. Im Sinne der hier
angestrebten Finheitlichkeit und Transparenz von
Strukturen und Qualitét scheiden DMP-Kranken-
héuser, die den Anforderungen an Brustzentren im
weiteren Verlauf nicht geniigen, auch aus der DMP-
Versorgung aus. Unter den in NRW anerkannten
Brustzentren besitzen acht auch das Zertifikat der
DKG/DGS. Diese Héuser haben die Rahmenbe-
dingungen erfiillt und sind in den Landeskranken-
hausplan aufgenommen. Sie miissen sich wie alle
Zentren des Bundeslandes der Zertifizierung durch
die AKWL unterziehen. Die vorhandenen Zertifi-
kate fachlicher Art und hinsichtlich des Qualitéts-
managements werden allerdings berticksichtigt, da
es Schnittmengen gibt. Aus Griinden der fachlichen
Fundierung und mit Blick auf die Einheitlichkeit der

Entwicklung in Deutschland waren sowohl der An-
forderungskatalog als auch das Zertifizierungsver-
fahren in NRW in enger Abstimmung mit den bei-
den wissenschaftlichen Fachgesellschaften erarbeitet
worden. So erfolgt auch die Ausbildung der Audito-
ren durch AKWL und durch die von DKG und DGS
beauftragte Zertifizierungsstelle ,,OnkoZert* nach
gleichen Richtlinien. Qualifikation und Einsetz-
barkeit dieser Personen enden daher nicht an den
Léandergrenzen.

Ein wesentlicher Unterschied der Zertifizierungs-
konzepte liegt im Bereich des Qualitdtsmanage-
ments. In NRW sind die Vorgaben beziiglich der
Managementprozesse eines Zentrums inhdrenter
Bestandteil des Anforderungskatalogs und damit
unmittelbar versorgungsbezogen. Demgegeniiber
werden im DKG/DGS-Verfahren fachliche Anforde-
rungen und Managementvoraussetzungen getrennt.
Erst bei nachgewiesener externer Uberpriifung des
Qualitdtsmanagement-Systems nach DIN EN ISO
9001:2000 oder nach der Norm der Kooperation fiir
Transparenz und Qualitit im Krankenhaus (KTQ)
wird das Zertifikat erteilt. Es wird abzuwarten sein,
ob und wie sich diese Separierung auf die Gesamt-
qualitit der jeweiligen Zentren auswirken wird.
Nachteilig ist dieses Verfahren in Bezug auf die da-
mit verbundenen Kosten. Wihrend die Krankenhiu-
ser in NRW fiir die Zertifizierung durch die AKWL
(ohne zusitzliche Nachaudits) ca. 5.000 Euro auf-
wenden miissen, diirfte allein die externe Qualitéts-
managementpriifung des DKG/DGS-Zertifikats
Kosten in Hohe von mehreren 10.000 Euro verursa-
chen. Dies konnte das Interesse von Kliniken, sich
aus eigenem Entschluss um diesen Qualitdtsausweis
zu bewerben, durchaus ddmpfen. Denn nur in NRW
ist die Einrichtung zertifizierter Brustzentren ver-
pflichtend, und somit bleibt der damit verbundene
Qualitiatsgewinn in der Versorgung in anderen
Bundesldndern ein freiwilliges Interesse der einzel-
nen Krankenhéuser. Bisher wurden bundesweit 114
Zentren nach DKG/DGS-Richtlinien erstzertifiziert.
Abziiglich der Zentren in NRW ergibt sich daraus
in allen anderen Bundesldndern ein Einzugsbereich
von ca. 600.000 Einwohnern je Brustzentrum.
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EUSOMA-Akkreditierung

Zum gegenwirtigen Zeitpunkt kommen in Deutsch-
land insgesamt drei verschiedene Priifverfahren zur
Anwendung. Neben den beiden beschriebenen Zer-
tifikaten sind auch Brustzentren von der EUSOMA
akkreditiert worden. So haben sich in einer Initiative
der Deutschen Gesellschaft fiir Gynédkologie und
Geburtshilfe (DGGG) eine Reihe von Universitits-
kliniken, darunter Liibeck, Kiel, Miinchen, Tiibingen
und Diisseldorf in einem Pilotprojekt im Jahr 2004
dem EUSOMA-Akkreditierungsverfahren mit
Erfolg unterzogen. Dabei wurden die EUSOMA-
Kriterien erstmals als Grundlage einer Priifung
eingesetzt. Was als Schritt zur Harmonisierung von
Zertifizierungsverfahren angelegt war (30), geriet

in der offentlichen Verlautbarung anlésslich der
Akkreditierung der Kliniken in Liibeck und Kiel
zur ultimativen Voraussetzung einer Versorgungs-
qualitit auf hochstmoglicher Stufe (31). Solche
plakativen Darstellungen sind wenig hilfreich, denn
sie tragen lediglich zur 6ffentlichen Verunsicherung
iiber die Qualitédt der Priifungsgrundlagen anderer
Brustzentren bei.

In der o6ffentlichen Diskussion um die Versorgungs-
verbesserung in Deutschland wird den im Jahr 2000
von der EUSOMA verdffentlichten Anforderungen
an Brustzentren fast durchgéngig der Rang fiihren-
der Leitlinien bzw. des Standards schlechthin zuge-
messen. Nicht selten haben deshalb Patientinnen-
Organisationen eine 1:1-Umsetzung in Deutschland
gefordert. Festzuhalten ist, dass diese Anforderun-
gen an Brustzentren keine evidenzbasierten Leit-
linien sind, sondern in einem Positionspapier nieder-
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gelegte Vorgaben an die Struktur- und Prozess-
qualitit eines Zentrums. Es geht um Zentralisierung
durch Mindestvorgaben an Behandlungs- und
Leistungszahlen, um Spezialisierung und Sicherung
von Interdisziplinaritét als Voraussetzungen fiir

eine bessere Versorgungsqualitidt. Diese Richtlinien
werden von einer ganzen Reihe deutscher Kliniken
ohne Schwierigkeiten erfiillt und sogar tibertroffen,
wie sich im genannten Akkreditierungsprojekt
gezeigt hat.

Eine der Vorgaben ist die standige Verfiigbarkeit
aller Disziplinen unter einem Dach. Das konnen
jedoch nur gro3e Héauser wie Universitatskliniken
leisten. Eine diesbeziigliche 1:1-Umsetzung in der
Flache wire schon unter 6konomischen Gesichts-
punkten in Deutschland nicht zu realisieren. In
NRW wurden mit einheitlicher Verpflichtung auf
vorgegebene Standards sowohl Einzelhéduser als
auch Kooperationen als Brustzentrum anerkannt.
Es wird sich im Rahmen der Zertifizierung zeigen,
ob und in welchem Umfang Qualitdt mit der rium-
lichen Konzentration korreliert.

Im nordrhein-westfélischen Zertifikat wie auch

in dem von DKG/DGS ist ein groBer Teil der
EUSOMA-Anforderungen implementiert. Einem
Vergleich der drei Systeme zufolge (32), weisen die
beiden deutschen Kataloge weit mehr Anforde-
rungen auf als das Papier der EUSOMA selbst und
sind in einigen Bereichen wesentlich konkreter. So
enthélt die Aufstellung der EUSOMA keine Forde-
rungen zum Qualitdtsmanagement. Der Anteil der
in den Tumorkonferenzen zu besprechenden Fille
ist zahlenm&Big nicht benannt. Zur Kooperation mit
niedergelassenen Arzten gibt es keine Angaben.
Die Leistungen der Nuklearmedizin sind nur un-
spezifisch benannt, ebenso wie der Zugang der Pa-
tientinnen zur Selbsthilfe. In diesen Punkten wiirde
eine 1:1-Ubertragung wenig niitzen. In anderen Be-
reichen, wie der pathologischen Doppelbefundung
oder der ausschlielichen Spezialisierung der Ope-
rateure auf Brustkrebs erreichen die deutschen Zer-
tifikate die Vorgaben der EUSOMA nicht. Die vor-
angegangene Aufzdhlung soll verdeutlichen, dass es
sich bei den EUSOMA -Kriterien, die nicht mit dem
Anspruch einer Zertifizierungsgrundlage aufgestellt
worden sind, um Richtgroen handelt. An diese



muss auf der Grundlage nationaler evidenzbasierter
Leitlinien und unter Beriicksichtigung landesspezifi-
scher Besonderheiten eine Anndherung stattfinden.
Dabei konnen sowohl 6konomische Realititen als
auch der pragmatische Bezug auf das Machbare,
den Willen zum Fortschritt eingeschlossen, nicht
auf3en vor bleiben. Das fiihrt auf der anderen Seite
aber auch dazu, dass die aus der Landesspezifik re-
sultierenden Anforderungen iiber diese Richtgrofie
hinausreichen konnen.

Versorgungsstrukturen in Deutschland

Mit Ausnahme von NRW, wo sich durch die zentra-
len Richtlinien fiir Brustzentren und deren Zusam-
menfithrung mit dem DMP im klinischen Bereich
eine einheitliche und transparente Versorgungs-
struktur abzeichnet, ist die Situation in Deutschland
wenig iibersichtlich. In anderen Bundeslédndern
wirken die jeweils abgeschlossenen DMP-Vertrige
versorgungsstrukturierend. Dabei ist es von Be-
deutung, mit welchem Partner die Krankenkassen
einzeln oder kasseniibergreifend Vertrige schlieSen
und ob es sich um rahmenvertragliche oder bilate-
rale Abschliisse handelt. Um den Rahmen nicht zu
sprengen, sei hier nur der formelle Aufbau zweier
Modelle beispielhaft skizziert:

So wurden in Hessen insgesamt neun Brustkom-
petenzzentren installiert (33). Diese Zentren um-
fassen jeweils ein Koordinationskrankenhaus mit
rahmenvertraglicher Bindung, daran gekoppelte
Kooperationskrankenhéuser und die iiber ihren
Berufsverband ebenfalls rahmenvertraglich ein-
gebundenen niedergelassenen Gynékologen. Die
Koordinationskrankenhéduser, deren Mehrzahl das
DKG/DGS-Zertifikat oder/und die EUSOMA-Ak-
kreditierung besitzen, haben iibergeordnete Funk-
tion in fachlicher und organisatorischer Hinsicht.
Brustkrebsbehandlung findet jedoch auch auf3erhalb
dieser Verbiinde in Krankenh&usern ohne DMP-An-
bindung statt.

Die Moglichkeit einer Angleichung ist derzeit
Gegenstand von Gesprichen zwischen Akkredi-
tierungsbeauftragten der EUSOMA und Vertretern
der beiden wissenschaftlichen Fachgesellschaften,
unterstiitzt auch durch die Krebsgesellschaft NRW.
Es bleibt zu wiinschen, dass hier eine Einigung
zustande kommt zugunsten einer Transparenz,

die auch den Patientinnen die Einschidtzung der
Behandlungsstrukturen erleichtert.

In Baden-Wiirttemberg behandeln 39 (Stand Juli
2005) Krankenhiuser auf der Basis eines kassen-
artiibergreifenden Vertrages mit der Kassenérzt-
lichen Vereinigung Brustkrebs im Rahmen des
DMP (34). Dabei wurde von vorneherein allen von
DKG/DGS-zertifizierten Brustzentren, den Tumor-
zentren und den onkologischen Schwerpunkten

die Beitrittsmoglichkeit eingerdumt. Ein weiteres
Spezifikum ist die Erméachtigung von Krankenhaus-
arzten, die neben den niedergelassenen ebenfalls
als DMP-Arzte fungieren konnen. Auch hier gibt
es Brustkrebs behandelnde Kliniken, die nicht an
das DMP angeschlossen sind.

Beide Beispiele veranschaulichen die Verschieden-
heit moglicher Organisationsformen des Versor-
gungssystems. Dariiber hinaus verweisen sie auf eine
zusétzliche Heterogenitit innerhalb des jeweiligen
Bundeslandes, da die Behandlung sowohl innerhalb
des DMP-Verbundes als auch au3erhalb stattfinden
kann. Letzteres trifft auch auf andere Bundeslander
zu. Dieses strukturelle Nebeneinander ist nicht nur
fiir Patientinnen schwer durchschaubar. Proble-
matisch ist auch, dass Brustkrebsbehandlung in
Einheiten stattfinden kann, die nicht den gleichen
Standards verpflichtet sind. Es wird zu priifen sein,
welche Auswirkungen dies auf die Versorgungs-
qualitit hat.
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“ Dokumentation

Eine wesentliche Voraussetzung fiir die Sicherung
der Qualitét in der Behandlung von Brustkrebs-
patientinnen ist eine standardisierte und umfassende
Dokumentation der Behandlungsinhalte. Anhand
von Qualititsindikatoren ist messbar, inwieweit
erfolgte Behandlungsschritte festgelegten Qualitéts-
zielen entsprechen. Die Datenerhebung ermoglicht
das Abpriifen von Verfahren und Ergebnissen auf
Konformitit mit wissenschaftlichen Leitlinien und
gesundheitspolitischen Vorgaben. So wird erreichte
Qualitit ebenso sichtbar wie bestehende Defizite
und daraus erwachsender Verbesserungsbedarf.
Zur Erfassung der Behandlungsinhalte von Brust-
krebspatientinnen entwickelte das Westdeutsche
Brust-Centrum GmbH (WBC) in Zusammenarbeit
mit der Softwarefirma asthenis ODSeasy ein speziell
auf das Qualitditsmanagement in diesem Bereich
zugeschnittenes elektronisches Dokumentations-
system. Bis auf eine Klinik wenden alle Brustzentren
in NRW sowie die von der DKG und DGS zerti-
fizierten Zentren in Deutschland dieses Dokumen-
tationssystem an. Die damit erhobenen Daten
dienen zum einen dem Nachweis des Erfiillungs-
grades der Qualitdatsanforderungen gegeniiber der
zertifizierenden Stelle. Die nordrhein-westfélischen
Brustzentren leiten die dokumentierten Behand-
lungsdaten der Arztekammer Westfalen-Lippe zu,
die Brustzentren in anderen Bundesldndern der von
DKG und DGS beauftragten Zertifizierungsstelle.
Zum anderen ist die Dokumentation Mittel zur
internen Qualitédtspriifung und -optimierung der
einzelnen Brustzentren. Eingeschlossen in das
Dokumentationssystem ist auch die verpflichtende
Erhebung der Daten fiir die nach §§ 135a und

137 SGB V vorgeschriebene externe vergleichen-
de Qualitétssicherung fiir Krankenhiuser, die an
die Bundesgeschiftsstelle fiir Qualitédtssicherung
(BQS) weitergegeben werden miissen. Neben der
Uberpriifung der eigenen Behandlungsqualitit be-
inhaltet die Kooperation der Brustzentren mit dem
WBC auch ein Benchmarking, d.h. die Messung der
Leistungsfihigkeit im Vergleich zu anderen. Diese in
keiner Zertifizierungsvorschrift geforderte Leistung
wird von den Krankenkassen nicht vergiitet.

Die Zentren erbringen sie aus eigenem Interesse an
der Verbesserung ihrer Leistungsfihigkeit.

Dokumentation

Die standardisierte einheitliche Dokumentation
macht die Behandlungsqualitédt der nordrhein-west-
falischen Brustzentren sowohl untereinander als
auch mit der von Brustzentren in anderen Bundes-
landern mess- und vergleichbar. Dies ist die Basis fiir
eine weitergehende Qualitidtsdiskussion und die Ver-
besserung der Versorgung, von der die Patientinnen
profitieren. Die gewonnenen Daten ermdglichen zu-
dem die Bewertung der Behandlungsergebnisse der
Brustzentren im internationalen Leistungsvergleich,
in dem Deutschland auf Grund mangelhafter Daten-
lage bisher kaum adédquat abgebildet werden konnte.
Notwendig ist allerdings auch die Verkniipfung der
klinischen Daten mit der Epidemiologischen Krebs-
registrierung, um rezidivfreies Uberleben

und Mortalitét flichendeckend dokumentieren

zu konnen. Mit der Einfithrung des landesweiten
Krebsregisters nach dem Inkrafttreten des Krebs-
registergesetzes im Juni 2005 ist dies nun auch in
Nordrhein-Westfalen moglich.



Mamma @kte

Der Anforderungskatalog fiir die Brustzentren in
NRW sieht fiir den Bereich Supportprozesse im
Rahmen des Informationsmanagements eine ,,durch-
géingige, einheitliche und sektoriibergreifende edv-
gestiitzte Dokumentation“ vor, ,,die in BC (Brust-
Centren) und bei Leistungserbringern im Netzwerk
... Informationen iiber Schnittstellen hinweg zeitge-
recht zur Verfiigung® stellt (35). Das bedeutet, dass
die medizinische Falldokumentation mehrerer Be-
handler im klinischen wie niedergelassenen Bereich
zusammengefiihrt werden muss mit der Moglichkeit
des Zugriffs aller Beteiligten auf die jeweils beno-
tigten Daten. Der Erprobung eines solchen kommu-
nikativen Dokumentationssystems diente das vom
Gesundheitsministerium geforderte Modellprojekt
,Elektronische Mamma@kte (eMamma@kte)“. Das
Projekt zielte auf die Schaffung einer indikations-
bezogenen Fallakte, deren Nutzung zur Optimie-
rung der Therapie und zur besseren Koordination
aller Behandlungsschritte beitragen sollte. Auf der
Grundlage der bereits bestehenden elektronischen
Informationsplattform D2D (Doctor to Doctor) der
Kassenérztlichen Vereinigung Nordrhein (KVNO)
wurde in Zusammenarbeit mit dem WBC und der
Firma asthenis ein Datenkonzept mit festgelegten
Dokumentationsregeln und -inhalten entwickelt.
Die Herstellung der dafiir benotigten technischen
Infrastruktur war Gegenstand eines gesonderten
Projekts an der Fachhochschule Dortmund.

Das Funktionsprinzip der Mamma@kte besteht in
der Einspeisung der Daten in Ordner mit der Zu-
stimmung der Patientin. Jedem Behandler ist dabei
ein Ordner zugewiesen, in dem er schreiben darf und
auf den die jeweils anderen Beteiligten lesend zu-
greifen konnen. Uber die Einsicht in die Gesamtakte
und die Beteiligung daran entscheidet die Patientin
(36). Bei der Erstanlage eines Ordners wird ein
Patientinnenschliissel erzeugt. Die Patientin erhélt
diesen auf einer Karte (Ticket) und kann damit nach
eigener Entscheidung einem weiterbehandelnden
Arzt die Einsicht in die vorhandenen Daten der
Fallakte und die Eroffnung eines weiteren Ordners
ermoglichen. Der Praxistest der Mamma@kte er-
folgte seit Beginn des Jahres 2004 zuerst in einigen
Arztpraxen und Krankenhéusern in Essen, spéter

in Diisseldorf. Zu der fiir 2005 geplanten flichen-
deckenden Einfiihrung der Mamma@Xkte ist es nicht
gekommen: Aktuelle Entwicklungen haben das
Modellprojekt iiberholt. Bedingt durch den Aufbau
des landesweiten Krebsregisters und der schon vor
dem getroffenen Vereinbarung zwischen Kranken-
kassen, Kassenérztlichen Vereinigungen und Kran-
kenhausgesellschaft iiber eine flichendeckende Do-
kumentation zur onkologischen Qualitétssicherung
wird mittlerweile ein weitaus umfassenderes System
favorisiert.
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Aktuelle Situation

Beabsichtigt ist die Entwicklung eines einheitlichen
elektronischen Dokumentationsinstruments, das
sektoriibergreifend alle Tumorentitdten nebst den
Meldeanforderungen fiir das Epidemiologische
Krebsregister einschlie3t. An der Konfiguration
eines solchen Tools arbeitet derzeit die Arztekam-
mer Westfalen-Lippe. Dazu soll ein bisher fiir die
klinische Tumordokumentation der onkologischen
Schwerpunkte (OSP) und die Meldung an das frii-
here Krebsregister fiir den Regierungsbezirk Miin-
ster in Westfalen genutztes Softwaresystem fiir alle
mit der internen und externen Qualitétssicherung
verbundenen Dokumentationsanforderungen wei-
terentwickelt werden. Uber das in Nordrhein zur
Anwendung kommende Dokumentationsinstrument
ist derzeit noch nicht entschieden.

Aktuell stellt sich die Dokumentationssituation der
Brustkrebsversorgung in NRW noch uneinheitlich
und liickenhaft dar. So laufen die Dokumentation
der Brustzentren und die fiir das DMP vorgeschrie-
benen Verfahren als nur phasenweise verbundene
Stréange nebeneinander. Auf die teilweise diver-
gierenden Dokumentationsinhalte an dieser Stelle
einzugehen, wiirde den Rahmen sprengen. Formell
ist die auf Grund der heterogenen Dokumentations-
systeme in Klinik und Arztpraxis auf Papier erfol-
gende DMP-Dokumentation ein monodirektional
ausgerichteter Datenfluss, der die Betrachtung und
Bewertung des gesamten Behandlungsprozesses
nicht zulésst. So nimmt die Erstdokumentation, die
neben den vom DMP-Arzt tiberpriiften Einschrei-
bekriterien die in der Klinik dokumentierten Be-
handlungsleistungen enthilt, ihren Weg zuriick tiber
den DMP-Arzt zur Gemeinsamen Einrichtung der
DMP-Vertragspartner. Die wihrend der Nachsorge
im ambulanten Bereich erfolgten Behandlungen

Dokumentation

sind Gegenstand der Folgedokumentation, die der
DMP-Arzt ebenfalls zur Gemeinsamen Einrichtung
weiterleitet. Ein Riickfluss der Nachsorgedaten in
die DMP-Schwerpunktkliniken ist nicht vorgesehen.
Auf Grund dieser Liicke ist eine Qualitidtsbewertung
des gesamten Behandlungsprozesses nicht moglich.
Die aus Datenschutzgriinden erforderliche Loschung
aller DMP-Daten nach sieben Jahren bedeutet einen
Nachteil fiir die Beurteilung des Gesamtverlaufs,
dessen Zusammenhinge sich moglicherweise fiir

die Klinik wie auch fiir ein gegebenenfalls ange-
bundenes Krebsregister nicht mehr darstellen. Vor
dem genannten Hintergrund wire ein einheitliches
sektoriibergreifendes Dokumentationsinstrument
mit bidirektionaler Ausrichtung und Einbindung des
Krebsregisters wiinschenswert. Dies gilt fiir Brust-
krebs ebenso wie fiir andere onkologische Entitéten.
Um Doppeldokumentation und hohe Kosten zu
vermeiden, miissten bestehende Dokumentations-
systeme inhaltlich und technisch mit dem neuen
Instrument verkniipft und kompatibel gemacht wer-
den. Im Sinne der Qualitédtssicherung ist zu hoffen,
dass die Entwicklung eines solchen Instrumentes in
absehbarer Zeit gelingt.



5.1

Patientinnenorientierung

Information

»Der Betroffene selbst mochte in der Lage sein, auf
der Grundlage von gezielten Informationen, durch
Beratung oder Erfahrungsaustausch mit Professio-
nellen aktiv an der Bewdltigung seines Zustandes
mitzuwirken. So steht bei der Konsultation des Arz-
tes neben dem Wunsch nach direkter medizinischer
Hilfe bereits an zweiter Stelle der Wunsch nach In-
formation®, heiflt es im Sachverstdndigengutachten
fiir die Konzertierte Aktion im Gesundheitswesen
(37). Was hier allgemein zum Bediirfnis von Pati-
enten festgehalten ist, wird umso bedeutsamer bei
einer Erkrankung wie Brustkrebs, die einen tiefen
Einschnitt in das Leben der betroffenen Frauen
und ihrer Angehorigen bedeutet. Eine komplexe
und oft sehr belastende Behandlung, Angste vor
dem Tod, vor Leiden und korperlicher Beeintrach-
tigung, Sorgen um die Familie und die Frage nach
der weiblichen Identitét sind mit dieser Erkrankung
verbunden. Eine von 2000 bis 2003 im Auftrag der
Deutschen Krebshilfe mit mehr als 400 befragten
Brustkrebspatientinnen durchgefiihrte Studie besti-
tigt das starke Bediirfnis der Frauen nach Informa-
tionen iiber ihre Erkrankung und die Behandlung
sowie nach psychosozialer Unterstiitzung. Gleich-
zeitig wird darin die defizitire Situation in eben die-
sen Bereichen festgestellt (38). In Anbetracht dieser
Defizite war psychosoziale Begleitung, Information
und Beteiligung der Patientinnen als eines der vier
Handlungsfelder der Konzertierten Aktion gegen
Brustkrebs in NRW definiert worden.

Im Anforderungskatalog fiir die Zertifizierung von
Brustzentren gehort das Merkmal ,Patientinnen
betreuen' mit den Anforderungen an Information
und psychosozialer Betreuung zu den Kernprozessen
eines Zentrums. Vorgeschrieben ist darin die Infor-
mation der Patientinnen iiber Behandlungsmoglich-
keiten, Untersuchungsergebnisse und vorgesehene
MaBnahmen sowie die Moglichkeit, eine Zweit-
meinung einzuholen. Die Diagnosemitteilung muss
immer durch einen Arzt erfolgen. Um den Patien-
tinnen den Zugang zu weiteren Unterstiitzungsmog-
lichkeiten zu sichern, sind sie iiber die Angebote
von Selbsthilfegruppen und die Méglichkeit psycho-

sozialer Beratung zu informieren. Die Therapie-
planung muss 48 Stunden nach der Diagnose fertig
gestellt sein: In die nachfolgende Behandlung sind
die Patientinnen auf der Basis der informierten Zu-
stimmung zu integrieren. Mit all diesen Vorgaben
soll sicher gestellt werden, dass die Patientin die
benotigten Informationen von kompetenter Stelle
erhélt und die Moglichkeiten kennt, sich anderwei-
tig zusitzlich beraten zu lassen. Auf der Grundlage
dieser Informationen kann sich die Patientin aktiv
in die Behandlung einbringen. Im Rahmen der An-
forderungen an das Informationsmanagement eines
Brustzentrums sind die Organisationsformen der
Informationsvermittlung festgeschrieben. Danach
muss der Informationsfluss an die Patientinnen
innerhalb des Patientinnenpfades, d.h. innerhalb
des fiir den gesamten Behandlungsprozess berufs-
gruppen- und abteilungsiibergreifend festgelegten
Prozessschemas, klar geregelt sein. Die Instrumente
dafiir sind Patientinnen- und Angehorigensprech-
zeiten sowie die Bereitstellung geeigneter Infor-
mationsmedien. Zudem sind die Zentren gehalten,
regelméBig Informationsveranstaltungen fiir Pati-
entinnen und Angehorige durchzufiihren. Die For-
mulierung und Implementierung solcher Vorgaben
muss aus dem Bediirfnis der Patientinnen abgeleitet
sein. Die Patientinneninformation war daher eines
der vorrangigen Arbeitsfelder des Landesverbandes
NRW der Frauenselbsthilfe nach Krebs e.V. Als be-
deutende Patientinnen- und Selbsthilfeorganisation
innerhalb des Bundeslandes gehorte die Vereinigung
von Beginn an zu den Akteuren der Konzertierten
Aktion. Mit 68 Gruppen in beiden Teilen des Bun-
deslandes und ca. 10.000 Teilnehmerinnen stellt die
Frauenselbsthilfe nach Krebs in NRW den groften
Landesverband dieser bundesweit tdtigen Patien-
tinnenorganisation. Zur Interessenvertretung der
Patientinnen waren Vertreterinnen des Vereins in
die Unterarbeitsgruppen der verschiedenen Hand-
lungsfelder der Konzertierten Aktion eingebunden,
ebenso wie in die Arbeitsgemeinschaft Qualititsent-
wicklung, welche die Ergebnisse der Brustzentren
qualitdtsbezogen bewertet.
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Psychosoziale Betreuung

Im Hinblick auf die psychosoziale Betreuung der
Patientinnen sind die Brustzentren verpflichtet,
Unterstiitzungsmoglichkeiten auf zwei Ebenen zu
bieten. Zum einen ist die Einbindung von Selbst-
hilfegruppen auf der Basis von Vereinbarungen
vorgeschrieben. Die Vereinbarungen sichern den
Patientinnen auf Wunsch die Unterstiitzung durch
ebenfalls Betroffene zu, sollen aber auch die Zu-
sammenarbeit mit dem Klinikpersonal regeln- bzw.
Reibungsverluste vermeiden helfen. Niedergelegt
sind darin meist die Leistungen der Selbsthilfe in-
nerhalb oder auf3erhalb der Klinik, etwa die Durch-
fiihrung von Einzel- und Gruppengesprachen oder
telefonische Gespriachsmoglichkeiten. Die Klinik
ihrerseits verpflichtet sich zur Bereitstellung der
Rahmenbedingungen fiir diese Leistungen, stellt
zum Beispiel entsprechende Rdume zur Verfiigung,
sichert den Zugang der Selbsthilfevertreterinnen
zur Station, bindet die Selbsthilfe in die Planung und
Durchfiihrung von Patientinnenveranstaltungen ein.

Eine zweite Ebene stellt die professionelle psycho-
soziale Betreuung dar. Um den Patientinnen ent-
sprechend ihrer Befindlichkeit und der individuellen
Bediirfnislage die passende Mafinahme anzubieten,
wurde unter Federfiihrung der Psychotherapeu-
tenkammer NRW ein Konzept zur ,,Vernetzte(n)
Psychosoziale(n) Versorgung der Brustkrebspati-
entinnen im Rahmen von DMP und Brustzentren®
erstellt (39). Der damit befassten Unterarbeits-
gruppe der Konzertierten Aktion gehorte neben
anderen auch die Frauenselbsthilfe nach Krebs an.

Patientinnenorientierung

Im Sinne einer vernetzten psychoonkologischen
Versorgung im ambulanten und stationidren Bereich
vereinigt das Konzept die im DMP Brustkrebs ver-
langten MaBnahmen zur psychosozialen Betreuung
der Patientinnen mit den Anforderungen an die
Brustzentren auf diesem Gebiet. Dies ist nicht nur
sinnvoll im Hinblick auf die Vereinheitlichung qua-
litdtsgesicherter Angebote, die fiir alle Patientinnen
nutzbar sind. Vor dem Hintergrund der in NRW
geplanten Zusammenfiithrung von stationirer Be-
handlung im Rahmen des DMP und der Versorgung
der Patientinnen in Brustzentren wire damit auch
die Grundlage zur Installierung dauerhafter und
transparenter Versorgungsstrukturen gelegt.

Eine Brustkrebserkrankung belastet jede Patientin
emotional. Unterschiede bestehen aber im Umfang
der Belastung und in der individuellen Moglichkeit
ihrer Bewiltigung. Das psychosoziale Versorgungs-
konzept beruht daher auf der psychologischen Un-
terscheidung des Belastungsgrades der Patientinnen
und darauf zugeschnittener spezieller Unterstiit-
zungsangebote. Die unterschiedlichen Reaktionen
der Frauen sind in Patientinnentypen folgenderma-
Ben zusammengefasst:

Typ 1: stabil trotz auBBergewohnlicher Belastung

Typ 2: akute, krisenhafte Gefdhrdung

Typ 3: psychische Storung (Komorbiditét)

Bezogen auf diese Kategorisierung kann bei Typ 1
die psychosoziale Basisversorgung durch ausreichen-
de Information, das vertrauensvolle Gespréach mit
dem behandelnden Arzt im Krankenhaus und in der
Praxis sowie die Unterstiitzung durch die Familie
und das soziale Umfeld den Bedarf der Patientin
decken. Bei Typ 2 miisste das Unterstiitzungsan-
gebot spezialisierter und weitreichender sein und
konnte u.a. zusitzliche Informationen und Beratung
durch den behandelnden Arzt, psychosupportive
Gespriche, Patientinnenschulung oder auch psycho-
therapeutische Interventionen umfassen. Bei Typ 3
sind die mit der Brustkrebserkrankung verbunde-
nen Belastungen gravierend und mit psychischen
Storungen verbunden, so dass die Patientin psycho-
therapeutische Betreuung benotigt.



Wesentliches Moment fiir die Anpassung der psy-
chosozialen Unterstiitzungsangebote an die Bediirf-
nisse der Patientinnen ist die Ermittlung des jeweils
individuellen Bedarfs. Dazu ist ein Screening vermit-
tels zweier Erhebungsbogen zur Verwendung durch
den Arzt vorgesehen. Zur Erhebung des Ausmalles
der psychosozialen Belastung im Sinne der Patien-
tinnentypen dient ein international eingesetzter psy-
chometrischer Fragebogen. Konkrete Probleme und
Bediirfnislagen der Patientinnen werden mit Hilfe
einer Checkliste zur gegenwértigen Lebenssituation
erfasst. Die schnelle Auswertbarkeit der Liste er-
moglicht es dem Arzt, im Gesprédch mit der Patientin
die erhobene Situation unmittelbar aufzugreifen
und ihr geeignete MaBnahmen anzubieten. Da sich
Belastungen im Verlaufe einer Therapie oder

durch externe Einfliisse verdndern konnen, ist das
Screening in verschiedenen Phasen des Behand-
lungsprozesses mehrmals vorgesehen.

Die Beratungs- und Behandlungsleistungen dieses
hier nur skizzierten Versorgungsprogramms sind
jeweils durch das drztliche, psychoonkologische und
sozialdienstliche Personal der Brustzentren, nie-
dergelassene DMP-Arzte und Psychotherapeuten
zu erbringen. Zur Absicherung des gesamten Spek-
trums miissen regionale Netzwerke, Strukturen

und Kooperationen etabliert werden. Notwendig ein-
zubeziehen wéren dabei auch die ambulanten
Krebsberatungsstellen, deren Leistungen bisher
nur peripher im Versorgungskonzept erfasst sind.

In NRW gibt es derzeit 17 professionell besetzte
Krebsberatungsstellen unter verschiedener Tréger-
schaft, die psychosoziale Beratung und Begleitung
anbieten. In der Regel sind sie bereits mit den
jeweiligen kommunalen onkologischen Behand-
lungsstrukturen und Selbsthilfeorganisationen ver-
netzt und konnten daher auch in das Netzwerk fiir
Brustkrebspatientinnen einbezogen werden. Dies
wiirde allerdings einheitliche Qualitidtsstandards
und Qualititssicherungsmaf3nahmen auf der Seite
dieser Beratungsstellen erfordern.

Die konsequente Umsetzung der in diesem Kapi-

tel beschriebenen Ansétze zur Patientinneninfor-
mation und psychosozialen Versorgung kann die
Betreuungssituation der Brustkrebspatientinnen

im Rahmen der Brustzentren und des DMP deut-
lich verbessern — dies um so mehr, als es sich auch

in diesem Bereich der Brustkrebsversorgung um
MaBnahmen handelt, die einer regelhaften Qualitéts-
sicherung unterliegen werden.
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Fazit und Ausblick

Die in den letzten Jahren unternommenen Anstren-
gungen zur Verbesserung der Fritherkennung und
Behandlung von Brustkrebs haben dazu gefiihrt,
dass Deutschland und namentlich NRW die europi-
ischen Standards erkennbar erreicht hat. Aus dem
klinisch-wissenschaftlichen Paradigmenwechsel von
der unidisziplindren zur multi- und interdisziplindren
Betrachtungsweise resultierte die Etablierung von
zertifizierten Brustzentren. Gesundheitspolitisches
Umdenken fiihrte zu strukturierten Behandlungs-
programmen und der Einfithrung des Mammogra-
phie-Screenings als bundeseinheitliche Maflnahme
zur Fritherkennung. Damit sind neue Bestandteile
des Versorgungssystems entstanden, die jeweils auf
leitlinienadaptiertes Vorgehen und Qualitétssiche-
rung verpflichtet sind.

Fazit und Ausblick

Brustkrebs ist durch eine breite anhaltende 6ffent-
liche Diskussion enttabuisiert worden. Die Frauen
selbst sind in vorher nicht gekanntem Ausma@ fiir
das Thema sensibilisiert. Information, psychosozi-
ale Unterstiitzung der Patientinnen und ihre aktive
Einbeziehung in den Behandlungsprozess sind
inhdrente Bestandteile der Versorgung.

Was sich an diese grundlegenden Weichenstellun-
gen auf dem Gebiet der Versorgungsstrukturen an-
schlieBen muss, ist die Losung der damit verbunde-
nen Detailfragen und die Abrundung der einzelnen
MaBnahmepakete. Dabei sollte der Blick auf die
Herstellung von Einheitlichkeit und Transparenz
und die Schaffung von Vergleichbarkeit gerich-

tet sein. In diesem Sinne wire das in den meisten
Bundesldndern existierende Nebeneinander von
zertifizierten Brustzentren, DMP-Schwerpunkt-
krankenhéusern und auflerhalb dieser Verbiinde
Brustkrebs behandelnder Krankenh&user ein Feld
der weitergehenden Klidrung. Anpassungszwang soll-
te nicht erst entstehen, wenn die Patientinnen mit
den Fiilen abgestimmt haben.

Dem Mammogrophie-Screening-Programm, das
moglichst rasch Flachendeckung erreichen sollte,
wire eine begleitende Sozialforschung anzugliedern.
Dies scheint vor allem im Hinblick auf Erkenntnisse
zur Teilnahmemotivation und daraus folgendem
Nachsteuerungsbedarf bei der Ansprache und In-
formation der Frauen geboten.



Die Selbstuntersuchung der Brust ist eine Methode,
die als Ergiinzung und Zwischenglied der medizi-
nischen Fritherkennung Bedeutung besitzt. Deren
Popularisierung sollte in allen Bundeslédndern nach-
haltig gesichert werden. Der bisher erzielte Erfolg
in NRW mit zentraler Vorbereitung im Rahmen

der Konzertierten Aktion und Betreuung durch die
Landeskrebsgesellschaft als kompetenter und grup-
peniibergreifender Institution konnte dabei auch fiir
andere Bundesldnder Vorbildcharakter besitzen.

Zur lang- und kurzfristigen Messung der Effizienz
der neuen Versorgungsstrukturen bedarf es einer
breiten Datenbasis, die alle Glieder der Behand-
lungskette verwertbar abbildet. Das derzeitige
Nebeneinander konkurrierender bzw. nicht ver-
kniipfter Datensétze, edv- und nicht edv-gestiitzter
Dokumentation sowie deren Abgabe an die ver-
schiedenen 'Sammelstellen’, sei es die Gemeinsame
Stelle des DMP, die Zertifizierungsstellen der Brust-
zentren, klinische und epidemiologische Krebs-
register oder die Bundesstelle fiir Qualititssicherung
(BQS), bedarf der Harmonisierung und Koordi-
nation. Zur Qualitdtsmessung und -sicherung der
sektoriibergreifenden Brustkrebsversorgung sind
bidirektionale Datenstrome notwendig.

Die Umsetzung der im Vorangegangenen um-
rissenen Schritte ist eine ebenso notwendige wie
anspruchsvolle Aufgabe. Ihre Bewiltigung innerhalb
eines foderalistisch gegliederten politischen Systems
und einem selbstverwaltet organisierten Gesund-
heitswesens mit konkurrierenden Institutionen
erfordert eine grof3e Bereitschaft aller beteiligten
Akteure.

In Nordrhein-Westfalen ist mit der Konzertierten
Aktion gegen Brustkrebs ein breiter Schulterschluss
gelungen. Die Brustkrebsbehandlung wird hier

in absehbarer Zeit ausschlieBlich in zertifizierten
Zentren stattfinden. Die Vereinheitlichung der
Dokumentation ist ein in Angriff genommenes
Arbeitsfeld, wobei es gilt, bereits konfigurierte
Datenstrome in neu zu entwickelnde Verfahren
zu integrieren. Ein verbindliches psychosoziales
Versorgungskonzept ist bisher noch nicht in den
Anforderungskatalog der Brustzentren implemen-
tiert. Im Sinne der ganzheitlichen Versorgung der
Patientinnen sollte die baldige SchlieBung dieser
Liicke erfolgen. Die Verzahnung von Primérbe-
handlung und Nachsorge mit dem Bereich der Re-
habilitation ist ein Thema, das bisher noch nicht
ausreichend in den Blick genommen wurde. Mit
der Konzertierten Aktion ist in NRW eine gute
Struktur gegeben, um mit den hierfiir nétigen zu-
sdtzlichen Partnern auch auf diesem Gebiet weg-
weisende Konzepte zu entwickeln.
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