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Um die Lesbarkeit des Texts zu erhohen, wird in
diesem Bericht nur die mannliche Form benutzt
(z. B. Arzt, Patient), die aber sowohl die ménnliche
als auch die weibliche Person beinhaltet.
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Vorwort

NKP 2011-2015

Prof. Richard Herrmann
Prasident Oncosuisse

Die erste Fassung eines Nationalen Krebsprogramms (NKP) wurde im Jahre 2005
vorgelegt. Unter Federfiihrung von Oncosuisse und unter Mitwirkung aller
Gruppierungen und Organisationen, die in der Schweiz auf dem Gebiet Krebs
tatig sind, wurden, aufbauend auf einer Bestandesaufnahme, Empfehlungen
fur die Zeitperiode bis 2010 formuliert.

Nach ihrer Reorganisation im Jahre 2009 hat Oncosuisse die Weiterschreibung
des nationalen Krebsprogrammes fiir eine neue Flinfjahresperiode als ihre wich-
tigste Aufgabe libernommen. Oncosuisse ist eine Dachorganisation der Krebsliga
Schweiz (KLS), der Schweizerischen Arbeitsgemeinschaft fur klinische Krebs-
forschung (SAKK), der Schweizerischen padiatrischen Onkologiegruppe (SPOG)
und des National Institute for Cancer Epidemiology and Registration (NICER).

Wie bereits die friihere Version legitimiert sich das NKP 2011-2015 durch die
hinter den Autoren stehenden Organisationen. Dennoch kann es naturlich nicht
den Anspruch erheben, alle, teilweise sogar konkurrierende Ideen abzubilden.

Die Formulierung nationaler Krebsprogramme wurde den Mitgliedern der Euro-
paischen Union von Brussel aus empfohlen. Mehrere Lander, wie z.B. Deutschland
und Frankreich, haben daraufhin nationale Krebsprogramme bzw. einen Krebs-
plan von Regierungsseite mit Unterstiitzung der Krebsorganisationen entwickelt.
In Deutschland erfolgt die Koordination durch das Bundesgesundheitsministerium.
Demgegenuber geht in der Schweiz die Initiative von den Krebsorganisationen
aus, sie wird aber vonseiten des Bundes und der Kantone unterstitzt.

Adressaten sind die politischen Entscheidungstrager, also die nationalen und
kantonalen Politiker, weiterhin Organisationen, die im Gesundheitswesen und
in der Gesundheitsforschung eine Rolle spielen, wie z.B. die Krankenkassen,

die Spitaler, die Universitdten, der SNF, alle, die mit Krebspatienten befasst sind,
aber auch die interessierte Offentlichkeit.



Die im Programm begriindeten Vorschlage sollen als Grundlage fir politische
und gesellschaftliche Entscheidungen dienen. Die einzelnen Beitrage zeigen
genau auf, welche Vorschlage und Empfehlungen des ersten NKPs umgesetzt
und wo die gesteckten Ziele nicht erreicht wurden. Daneben beschreiben sie
aber auch die zwischenzeitlich eingetretenen neuen Entwicklungen, die politi-
sche Entscheidungen erfordern.

Ohne politische Entscheide besteht die Gefahr, dass die anvisierten Ziele — weni-
ger Krebskranke und bessere Aussichten flr Erkrankte — nicht erreicht werden und
dass die Schweiz im Vergleich mit anderen europaischen Landern zurlickgeworfen
wird.

Krebs ist diejenige Erkrankungsgruppe, die fur die meisten verlorenen Lebens-
jahre und fur grosses Leid verantwortlich ist. Daher lohnt es sich, hier besonders
zu investieren.

Dieses nationale Krebsprogramm nennt fiir alle Bereiche konkrete, in der Schweiz
umsetzbare Ziele.

Jeder Bewohner der Schweiz soll den gleichen Anspruch haben auf:

+ ein niedriges Krebsrisiko durch Vorbeugung und Friherkennung

+ sinnvolle Diagnostik und Behandlung nach neuesten Erkenntnissen

+ eine psychosoziale und palliative Betreuung

Das NKP 2005-2010 hat gezeigt, dass mit einem solchen Instrument in der
Schweiz etwas bewegt werden kann. Die jetzige Fortschreibung muss aber noch
besser bekannt gemacht werden. Sie sollte als Diskussionsgrundlage dienen,
denn ein solches Programm kann nicht statisch sein, sondern bedarf einer steti-
gen Anpassung an neue Entwicklungen.

Nach der Publikation dieses Programms wird Oncosuisse mit den verantwort-
lichen Akteuren und Gruppierungen die Umsetzung der definierten Ziele an

die Hand nehmen.

Die Beitrage zu diesem Programm und ihre interne Diskussion entstanden im
Wesentlichen im Milizsystem. Daher mochte ich den Autoren und den Reviewern
fur ihr Engagement ganz besonders herzlich danken.

Wir sind zuversichtlich, dass sich die gemeinsamen Anstrengungen in messbaren
Fortschritten auf dem Gebiet der Krebserkrankungen bemerkbar machen werden.

Prof. Richard Herrmann
Prasident Oncosuisse



Epidemiologie und Monitoring

1

I
Einfiihrung
Die Kernziele des Nationalen Krebsprogramms (NKP)
2011-2015 sind dieselben wie die des Krebsprogramms
der Jahre 2005-2010:
+ Weniger Menschen in der Schweiz erkranken
an Krebs.
+ Weniger Menschen in der Schweiz sterben
an Krebs.

Krebs steht in der Schweiz als Todesursache nach den
Herz-Kreislaufkrankheiten unverandert an zweiter
Stelle. Die absoluten Neuerkrankungszahlen sind seit
Erscheinen des Nationalen Krebsprogramms 2005—
2010 gestiegen, ebenso wie die Zahl der Todesfalle.
Im Verlauf der letzten Jahre und Jahrzehnte nahm die
Anzahl der neuen Krebserkrankten pro 100 000 Ein-
wohner (Inzidenzrate) geringfligig zu. Dieser Trend
halt seit der Publikation des NKP 2005—2010 weiter an,
betrachtet man alle Krebserkrankungen gemeinsam.
Weitere Anstrengungen sind notwendig, weil die Be-
volkerung wachst und sich der Anteil der alteren Bevol-
kerung vergrossert, sodass die absoluten Zahlen weiter
zunehmen. Zudem steigen bei einzelnen, aber haufigen
Tumoren die Inzidenzraten deutlich, wie beim Lungen-
krebs jlingerer Frauen.
Schweizweit flachendeckende epidemiologische Da-
ten sind unerldsslich, um die Ursachen fiir Krebs klarer
zu erkennen, um vorbeugende Massnahmen und Friih-
erkennung gezielter und effizienter einzuftihren und
um mit den verfugbaren Ressourcen allgemein besser
umzugehen. Seit Erscheinen des NKP 2005-2010 wur-
den weitere kantonale Krebsregister etabliert oder be-
finden sich in Planung, sodass inzwischen genauere
Zahlen zum Krebs in der Schweiz vorliegen. Nach wie
vor bilden die Register jedoch einen grossen Teil der
Schweizer Bevolkerung nicht ab. Bei den Krebszahlen
zum NKP 2005-2010 waren etwa 50 % reprasentiert,
heute sind es etwa 68 % der Bevolkerung. Innerhalb
der Schweiz zeigen sich erkennbare Unterschiede zwi-
schen Kantonen und Regionen, sodass eine Extrapola-
tion die Realitat nur unscharf abbilden kann.

Fur ein genaues Bild der Belastung mit Krebserkran-

kungen in der Schweiz sind folgende Messgrossen be-

sonders interessant:

+ Anzahl der Neuerkrankungen an Krebs pro Jahr
(Inzidenz) absolut sowie pro 100 000 Einwohner
(altersstandardisiert)

+ Anzahl der Todesfélle an Krebs (Mortalitat)
absolut und pro 100 000 Einwohner (altersstan-
dardisiert)
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+ Anteil der Bevolkerung, die an Krebs erkrankt ist
(Pravalenz) und die eine Krebserkrankung tiberlebt
hat (Uberlebensraten)

+ Bevolkerungsentwicklung gesamt und in ver-
schiedenen Alterssegmenten

+ Anzahl der verlorenen Lebensjahre durch Krebs

+ Tendenzen Uber Finfjahres-Perioden

Weitere strategisch interessierende Daten sind
beispielsweise:

+ Anzahl der Personen mit Risikoverhalten

+ Produktivitatsverlust

Krebserkrankungen, Mortalitatsraten und auch Hei-
lungschancen sind in den Kantonen ungleich verteilt.
Auch der Zugang zu Therapien flr seltene Krebserkran-
kungen steht der Bevolkerung nicht gleichmassig offen.
Es sollte genauer bekannt sein, wie haufig Kinder an
Krebs erkranken — um die bestmogliche Versorgung
auch in dieser Altersgruppe zu sichern —und mit wel-
chen Haufigkeiten bei seltenen Tumoren zu rechnen ist.
Die Entstehungsursachen fir Krebs bleiben nach wie
vor Uberwiegend unbekannt. Bei einigen Krebsarten
lassen sich nicht zuletzt aufgrund epidemiologischer
Daten Faktoren erkennen, die das Risiko fur eine Erkran-
kung an Krebs erhohen. Auf Grundlage dieser Zusam-
menhange konnen Massnahmen zur Primarpravention
(d.h.das Vermeiden des Risikos wie etwa Tabakrauch)
oder Sekundarpravention (Screening = Fritherkennung
noch nicht manifester Krebserkrankungen) gezielter
gesteuert werden (siehe das Kapitel «Pravention und
Friherkennung»).

2

Die Krebshaufigkeit in der Schweiz

Autoren: Jean-Michel Lutz, unter Mitarbeit von Matthias Lorez und
Pierre Pury

2.1 Aktuelle Zahlen

Die nachfolgend genannten Zahlen beruhen auf den
Angaben der Krebsregister, die fur etwa zwei Drittel
der Schweizer Bevolkerung genaue Daten liefern.
Das Datenfundament hat sich gegentiber dem ersten
Nationalen Krebsprogramm 2005-2010 erweitert. Das
Bundesamt fur Statistik (BFS)* und das National Insti-
tute for Cancer Epidemiology and Registration (NICER)?
publizieren aggregierte Daten auf nationaler Ebene.
NICER berlcksichtigt bei der Berechnung der gesamt-



Abb. 1 Altersspezifische Inzidenzraten fir Krebs in der Schweiz
in den Perioden 19982002 und 2003-2007.

Quelle: NICER?
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schweizerischen Zahlen sozio-demographische Unter-
schiede zwischen den Kantonen. Das Internationale
Krebsforschungszentrum der WHO (International
Agency for Research on Cancer, IARC) gibt Daten fir
alle europaischen Lander heraus, wobei teilweise lan-
desweite Register zur Verfigung stehen und teilweise
aus begrenzten Daten extrapoliert werden muss.?
Im Beobachtungszeitraum von 2003-2007 traten in
der ganzen Schweiz laut Schatzungen von NICER je-
des Jahr 35000 neue Krebsfalle auf (19000 Manner,
16000 Frauen). Die Anzahl der gemeldeten Krebs-
tode* betragt etwa 15500 pro Jahr (8600 Manner,
6900 Frauen). Damit war Krebs bei 26 % aller Sterbe-
falle die Todesursache, bei Mannern in 30 %, bei Frauen
in 23% der Sterbefalle. Krebs steht damit in der
Schweiz an zweiter Stelle der Todesursachen.

2.1.1 Neuerkrankungen an Krebs pro Zeit-

intervall (Inzidenz)
Die Inzidenz bezeichnet die Anzahl der Neuerkrankun-
gen pro Zeitintervall. Sie wird in Absolutzahlen oder
in Raten angegeben und auf die altersstandardisierte
Bevolkerung bezogen. Tabelle 1 zeigt die geschatzte
Inzidenz fur alle Krebserkrankungen in der Schweiz
Uber einen Zeitraum von 10 Jahren.

Aus Abbildung 1 ist ersichtlich, dass die Krebshaufig-
keit mit zunehmendem Alter bis zu einem Maximum
um 80 Jahre ansteigt. Bei einer alternden Bevolkerung
ist daher auch dann noch mit einer Zunahme der Inzi-
denz zu rechnen, wenn das Risiko fur Krebserkrankun-
gen gesenkt werden kann.

+ Krebserkrankungen der Mdnner sind an
erster Stelle Prostatakrebs (30 % aller Krebs-
erkrankungen, 5750 Falle/Jahr), gefolgt von Lun-
genkrebs (13 %, 2400 Falle/Jahr) und Dickdarm-
Enddarmkrebs (11 %, 2200 Falle/Jahr).2

+ Frauen erkranken am haufigsten an Brustkrebs
(32%, 5200 Falle/Jahr), an Dickdarm-/Enddarm-
krebs (11 %, 1800 Falle/Jahr) sowie an Lungenkrebs
(8%,1250 Falle/Jahr).2

+ Alle Ubrigen Tumorarten haben Anteile unter 6 %.

Das Risiko, an Krebs zu erkranken, entwickelt sich in der
Schweiz heterogen. Manche Krebsarten (z.B. Magen-
krebs) werden in der Schweiz seltener, wahrend die

—
Tab.1 Inzidenz von Krebs in den Zeitabschnitten
1998-2002 und 2003-2007 bei Mannern und Frauen
in der Schweiz

Quelle: NICER?

1998-2002 2003-2007
Manner
Fallzahlen gesamt 894838 97 393
Jahrlicher Durchschnitt 17 898 19279
Frauen
Fallzahlen gesamt 77021 82160
Jahrlicher Durchschnitt 15404 16432
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—
Abb. 2 Haufigste Krebsarten bei Mannern und Frauen
Quelle: BFS,* NICER?
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Haufigkeit anderer Tumorarten zunimmt, beispiels-
weise die des Malignen Melanoms, der gefahrlichsten
Hautkrebsform, oder der Gehirntumoren. Bei anderen
Krebsarten lassen sich unterschiedliche Tendenzen fiir
Manner und Frauen, Junge und Altere oder verschie-
dene soziale Schichten feststellen.

Bei den betroffenen Organen finden sich einige Paral-
lelen zu anderen europaischen Landern, andere Beob-
achtungen sind dagegen typisch fur die Schweiz.

2.1.2 Krebssterblichkeit (Mortalitat)

in der Schweiz
Bei der Mortalitat ergibt sich ein etwas anderes Bild
als bei der Inzidenz. Dies hangt mit der Prognose der
Krebserkrankungen zusammen. Obwohl mehr als
doppelt so viele Manner an Prostatakrebs erkranken,
sterben ungleich viel mehr Manner am Lungenkrebs,
welcher inzwischen die haufigste Krebstodesursache
darstellt. Abbildung 2 stellt die Inzidenz- und Morta-
litatsdaten gegenuber.

NKP 2011-2015

Flnf Krebserkrankungen sind fir 58 % der Krebsmor-
talitat bei Mannern verantwortlich (in Klammern
die dadurch vor dem Alter von 70 Jahren verlorenen
Lebensjahre): 2

+ Lungenkrebs: 23,1 % (8700)

+ Prostatakrebs: 14,9 % (1000)

+ Dickdarm-/Enddarmkrebs: 10,1 % (3000)

+ Krebs der Bauchspeicheldriise: 5,3 % (1800)

+ Leberkrebs: 4,5 % (1800)

Bei Frauen sind folgende Krebserkrankungen flr 56 %
der Krebsmortalitat verantwortlich (in Klammern
die dadurch vor dem Alter von 70 Jahren verlorenen
Lebensjahre): 12

+ Brustkrebs: 19,1 % (7500)

+ Lungenkrebs: 12,9 % (4900)

+ Dickdarm-/Enddarmkrebs: 10,6 % (2000)

+ Krebs der Bauchspeicheldriise: 7,1 % (1300)

+ Eierstockkrebs: 6,3 % (1900)

Bei den Mortalitatszahlen fand seit anfangs der
1980er-Jahre ein Anstieg in den Altersgruppen ab 50
Jahren statt. Die Mortalitatszahlen in der Alters-
gruppe bis 49 Jahre gingen hingegen zuriick.>?



Abb.3 Anteile der Todesursachen nach Altersgruppe. Die Grosse der jeweiligen Kreise

entspricht der Anzahl Todesfalle je Altersgruppe.

Quelle: BFS*
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Aus Abbildung 3 fir das Jahr 2007 geht hervor, dass
bei den Mannern im Alter zwischen 45 und 64 Jahren
Krebs die haufigste Todesursache ist und auch
zwischen 65 und 84 Jahren fast ebenso haufig die
Todesursache darstellt wie Krankheiten des Herz-
Kreislaufsystems. Bei den Frauen macht Krebs in der
Altersgruppe von 25 bis 44 ein Drittel aller Todesursa-
chen aus, im Alter von 45 bis 64 Jahren sogar mehr als
die Halfte und von 65 bis 84 wieder etwa ein Drittel.

2.1.3 Sterbefdlle und verlorene Lebensjahre
Todesursachen lassen sich durch Mortalitatsraten
quantifizieren, doch diese Zahlen gestatten keine
Aussagen uber das Alter zum Todeszeitpunkt. Krebs
kann in jedem Lebensalter auftreten, aber das Risiko
steigt im Lauf der Jahre. Lediglich 13 % aller Krebser-
krankungen treten vor dem 51.Lebensjahr auf und
54 % vor dem Erreichen des 71. Lebensjahres.
Ausgehend von einer theoretischen Lebenserwartung
von 70 Jahren lasst sich ein jahrlicher Index der «ver-
lorenen Lebensjahre» berechnen. Er besagt, wie viele
Lebensjahre zum Zeitpunkt des Todes theoretisch noch
zur Verfligung gestanden hdtten und erlaubt eine
Aussage daruber, welche Auswirkungen die Krankheit
auf Bevolkerungsebene hat. Der von BFS und NICER
geschatzte Anteil an verlorenen Lebensjahren auf-
grund eines vorzeitigen Krebstodes macht bei den

Mannern 29% und bei den Frauen 45% aus. Neben

den im Abschnitt «Krebssterblichkeit (Mortalitat) in

der Schweiz» aufgefiihrten Krebserkrankungen for-

dern folgende Tumoren eine hohe Anzahl verlorener

Lebensjahre bei Mannern in der Schweiz:1:2

+ Gastrointestinale Tumoren: 5000 vorzeitig
verlorene Lebensjahre

+ Gehirntumoren: 3000 vorzeitig verlorene
Lebensjahre

+ Malignes Melanom: 1100 vorzeitig verlorene
Lebensjahre

+ Leukamien, Lymphome, Myelome: 3500 vorzeitig
verlorene Lebensjahre

+ Alle Malignome zusammen: 35000 verlorene
Lebensjahre; im Durchschnitt: 10,5 Jahre

Bei Frauen fordern folgende Tumoren eine hohe An-

zahl verlorener Lebensjahre:

+ Ovarialkarzinom: 1900 vorzeitig verlorene
Lebensjahre

+ Gehirn und ZNS: 1900 vorzeitig verlorene
Lebensjahre

+ Leukamien, Myelome, Lymphome: 2200 vorzeitig
verlorene Lebensjahre

+ Alle Malignome zusammen: 30 000 vorzeitig ver-
lorene Lebensjahre; im Durchschnitt: 11,8 Jahre



10

Epidemiologie und Monitoring + Die Krebshaufigkeit in der Schweiz

Abb. 4 Inzidenzraten von Lungenkrebs, Malignes Melanom, Brustkrebs, Prostatakrebs
und Krebs des Dickdarms oder Enddarms, bei Mannern und Frauen in der ganzen Schweiz
sowie getrennt nach Romandie/Tessin und der Deutschschweiz.

Quelle: NICER?
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2.1.4 Pravalenz

Die Pravalenz bezeichnet die Anzahl der Erkrankten
(aktueller Krankenbestand). Krebs hat sich dank der
Fortschritte in Diagnostik und Therapie vielfach von
einer akut lebensbedrohlichen zu einer chronischen
Krankheit gewandelt. Daher leben immer mehr Men-
schen als «Langzeitiberlebende» in der Schweiz. Sie
sind entweder geheilt oder Uberleben die Krebser-
krankung viele Jahre oder Jahrzehnte, teilweise auch
mit weiterlaufender Behandlung, teilweise mit Ein-
schrankungen aufgrund von Behandlungsfolgen.

Im Zeitraum 1995-1999 wurde die Anzahl an Men-
schen in der Schweiz, die in den vorangegangenen
funf Jahren an Krebs erkrankt sind und diese Erkran-

NKP 2011-2015

kung Uberlebt haben, auf 85000 Personen geschatzt
(IARC).3 Fir das Jahr 2002 hat die WHO (IARC) diese
5-Jahres-Pravalenz mit Gber 108 000 angegeben.

2.2 Vergleiche zwischen Kantonen/Regionen

Die Wahrscheinlichkeit an Krebs zu erkranken ist un-
terschiedlich fur soziale Schichten und unterscheidet
sich zudem auch nach Region oder Kanton. Dafur kon-
nen Unterschiede im Lebensstil verantwortlich sein.
Aber auch gesundheitspolitische Massnahmen kon-
nen hier eine wesentliche Rolle spielen, beispielsweise
hinsichtlich Massnahmen zur Pravention oder hin-
sichtlich der Implementierung von Programmen zur
Friherkennung. Besonders deutlich sind die Unter-



Abb. 5 Inzidenzrate des Magenkarzinoms in verschiedenen Schweizer Kantonen (2003—2007).
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Tab.2 Krebsinzidenz und krebsspezifische Mortalitat der Schweiz im Europaischen
Vergleich von 40 Landern fur das Jahr 2008. Altersstandardisierte Raten mit weltweiter Standardpopulation.

Krebsart Rangordnung

Oberes Funftel Mittelfeld Unteres Fiinftel
Alle Krebsarten + +
Brustkrebs + +
Darmkrebs + +
Lungenkrebs Manner + +
Lungenkrebs Frauen ++
Magenkrebs ++
Prostatakrebs + +
+Inzidenz  + Mortalitat Quelle: Ferlay et al 2

schiede beim Brust- oder Magenkrebs (siehe Abb. 4
und 5). Zahlreiche Studien zeigen zudem, dass be-
stimmte Berufe ein erhdhtes Krebsrisiko mit sich brin-
gen und dass der Ausbildungsstand eine Rolle spielt.
Gezeigt wurde beispielsweise, dass Friiherkennungs-
massnahmen abhangig von der Ausbildung unter-
schiedlich oft in Anspruch genommen werden.

Abbildung 4 zeigt, wie stark die Inzidenzraten fir hau-
fige Malignome in den einzelnen Regionen voneinan-
der abweichen.

Dass Lebensstil-, besonders Erndhrungsunterschiede
eine Rolle spielen konnen, legen beispielsweise Beob-
achtungen beim Magenkrebs nahe. Er trat lange sehr
haufig auf, wird jetzt jedoch seltener. Durchschnitt-

lich sind pro Jahr 450 Manner und 330 Frauen von
einer Neuerkrankung betroffen. Dabei ist jedoch in
den Bergkantonen (Tessin, Graublinden/Glarus und
Wallis) sowie in der Ost- und Nordschweiz das Risiko
etwa 40% hoher als in anderen Kantonen® (Abb. 5).

2.3 Vergleich innerhalb Europas und international
Unter 40 europaischen Landern steht die Schweiz hin-
sichtlich der Haufigkeit von Krebs-Neuerkrankungen
bei Mannern auf Rang 16 und bei Frauen auf Rang 15,
insgesamt also etwa im Mittelfeld, bei der Krebsmor-
talitat dagegen im unteren Fiinftel (Tab.2).
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Abb. 6a Prostatakrebs (Manner) und Brustkrebs (Frauen). Position der Schweiz bei
den Inzidenzraten fir Manner und Frauen im internationalen Vergleich.

Prostata Brust (Frauen)
USA, Farbige _‘ Belgien, Flandern
USA, Weisse _‘ USA, Weisse
Kanada _‘ Israel
Belgien, Flandern _‘ Niederlande
Schweiz 83,8 _‘ Frankreich
Finnland _‘ Italien
Australien, Neuseeland _‘ Australien, Neuseeland
Frankreich _‘ S 3 3,4 Schweiz
Osterreich _‘ Britische Inseln
Lateinamerika _‘ Kanada
Skandinavien _‘ Finnland
Franzosisch-Polynesien _‘ USA, Farbige
Deutschland _‘ Skandinavien
Niederlande _‘ Franzosisch-Polynesien
Britische Inseln —‘ Deutschland
Portugal _‘ Pakistan
Israel _‘ Osterreich
Italien —‘ Lateinamerika
Spanien —‘ Spanien
Baltische Staaten —‘ Portugal
Tschechien und Slowakei —‘ Balkanlander
Afrika, Subsahara —‘ Tschechien und Slowakei
Polen —‘ Polen
Balkanlander —‘ Russland
Russland —‘ Baltische Staaten
Tarkei -‘ Sudostasien
Japan -‘ Japan
Sudostasien -‘ Nordafrika
Pakistan -‘ China
China -‘ Tarkei
Nordafrika -‘ Indien
Korea -‘ Korea
Indien I‘ Afrika, Subsahara

120 100 80 60 40 20 O O

20 40 60 80 100

Altersstandardisiert unter Verwendung der weltweiten Standardpopulation

Zeitraum: 1998-2002.
Frauen
mm Manner

Bei den haufigen Krebsarten liegt die Inzidenz in der
Schweiz im oberen Flnftel fir Brustkrebs bei Frauen
und fur Prostatakrebs bei Mannern, im Mittelfeld fur
Lungenkrebs (Manner und Frauen) und im untersten
Funftel fir Magenkrebs. Bei der Krebsmortalitat von
Frauen befindet sich die Schweiz im Mittelfeld fur
Lungen- und Brustkrebs, bei Mannern fir Prostata-
krebs, im untersten Funftel bei Darmkrebs, Magen-
krebs und Lungenkrebs der Manner.
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Quelle: NICER? fur die Schweiz,

ubrige Lander/Regionen: Cancer Incidence in Five Continents, Band 9, IARC®

Insgesamt gehort die Schweiz auch im weltweiten
Vergleich der Gruppe der «Hochrisikolander» an. Sie
befindet sich unter den Landern mit den hochsten In-
zidenzraten beim Prostatakrebs, Brustkrebs (Frauen)
und dem Krebs des Dick- und Enddarms (Kolorektal-
karzinom). Die Abbildungen 6a und 6b zeigen den in-
ternationalen Vergleich beim Prostata- bzw. Brust-
krebs und beim Lungenkrebs.



Abb. 6b Lungenkrebs. Position der Schweiz bei den Inzidenzraten fiir Manner und
Frauen im internationalen Vergleich.

Lungenkrebs

USA, Farbige %‘ 1 USA Weisse
Tirkei %‘ 1 USA, Farbige
Baltische Staaten %‘ ‘ Kanada

Tschechien und Slowakei

Franzosisch-Polynesien

Franzosisch-Polynesien

Britische Inseln

Polen

China

Belgien, Flandern

Skandinavien

Balkanlander

Niederlande

USA, Weisse %‘ Australien, Neuseeland
[talien %‘ Sudostasien
China %‘ Polen
Russland %‘ * 15,1 Schweiz
Niederlande %‘ 1 Osterreich
Deutschland %‘ 1 Japan
Korea %‘ 1 Korea
Spanien %‘ 1 Deutschland
Frankreich #‘ 1 Tschechien und Slowakei
Kanada #‘ 1 Israel
Britische Inseln #‘ ; Italien

!

|

Osterreich #‘ Balkanlander
Schweiz 41,9 #‘ Belgien, Flandern
Japan #‘ Finnland

Sudostasien

Lateinamerika

Australien, Neuseeland

Frankreich

Finnland #‘ Baltische Staaten
Israel #‘ Russland
Portugal #‘ Portugal
Skandinavien *‘ Tlrkei
Pakistan #‘ Spanien
Lateinamerika *‘ Afrika, Subsahara
Nordafrika *‘ Pakistan
Indien h‘ Nordafrika
Afrika, Subsahara ‘ -‘ Indien
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0
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Altersstandardisiert unter Verwendung der weltweiten Standardpopulation

Zeitraum: 1998-2002.
Frauen
mm Manner

Quelle: NICER? fuir die Schweiz,

librige Lander/Regionen: Cancer Incidence in Five Continents, Band 9, IARC®
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Abb. 7 Schweizerische Inzidenz des Gebarmutterhalskrebses in alters-
spezifischen Raten (oben) und in altersstandardisierten Raten pro Periode (unten).

Quelle: NICER?
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2.4 Trends in der Krebsinzidenz und Krebs-
mortalitdt in der Schweiz

2.4.1 Trends in der Krebsinzidenz
Die mit der europdischen Standardbevolkerung alters-
standardisierte Inzidenzrate fur alle Krebsarten nahm
in der gesamten Schweiz seit 1985 bei den Mannern
um etwa 8% und bei den Frauen um etwa 10% zu.
Seit 1998 ist die Inzidenzrate bei den Mannern mit
rund 450 Fallen pro100000 Einwohner und bei den
Frauen mit rund 320 Fallen pro 100000 Einwohnerin-
nen verhaltnismassig stabil geblieben.
Seit der Periode 1983-1987 ist bei den Frauen eine
deutliche Abnahme beim Gebarmutterhalskrebs, je-
doch eine deutliche Zunahme bei Lungen-, Haut-, Le-
ber- und Brustkrebs zu verzeichnen. Abbildung 7 zeigt
beispielhaft die Entwicklung der altersspezifischen

NKP 2011-2015

03-07 Periode

Inzidenz des Gebarmutterhalskrebses in den jingsten
beiden statistischen Perioden sowie altersstandardi-
sierte Angaben Uber einen langeren Zeitraum.

Der Gebarmutterhalskrebs ist nur scheinbar nicht
haufig: pro Jahr werden im Gegensatz zum Endomet-
riumkarzinom, welches bei rund 900 Frauen pro Jahr
auftritt, lediglich 230 neue Falle diagnostiziert. Dies
sind die «invasiven» Falle. In dieser Zahl nicht enthal-
ten sind die durch Friherkennungsuntersuchungen
(in der Regel durch Screening mit zytologischem Ab-
strich) diagnostizierten Falle, die im friihen «in situ»-
Stadium eine hervorragende Prognose haben. Werden
sie chirurgisch behandelt, liegt die 5-Jahres-Uberle-
bensrate bei praktisch 100%. In den Kantonen mit
einem Krebsregister ist nachzuweisen, dass je nach
Effizienz des Screenings 6- und 10 mal mehr «in situ»-
Karzinome als invasive Karzinome auftreten. Die Tat-
sache, dass «in situ»-Karzinome in der oben genann-
ten Statistik nicht auftauchen, verschleiert das Risiko



des Gebarmutterhalskrebses. Zahlt man die invasiven
und die «in situ»-Karzinome zusammen, so bewegt
sich das Risiko (23/100000) in der gleichen Grossen-
ordnung wie beim Lungenkrebs (25/100000).

Beiden Mannern zeigt sich eine deutliche Abnahme bei
Lungenkrebs und eine deutliche Zunahme bei Prosta-
takrebs (Abb. 8), Haut- und Leberkrebs. Die Inzidenz-
rate des Darmkrebses war bei beiden Geschlechtern
in etwa gleichbleibend. Auf das Problem der Inzidenz-
zunahme durch Fruherkennungsmassnahmen geht
das Kapitel «Friherkennung» ein.

2.4.2 Trends in der Krebsmortalitat
Die altersstandardisierte Mortalitatsrate fiir alle Krebs-
arten blieb im Zeitraum 1971 bis etwa 1990 relativ un-
verandert. Ab Anfang der 1990er-Jahre zeigte sich bei
den Mannern ein deutlich, bei den Frauen ein weniger

deutlich abnehmender Trend. Die absoluten Zahlen in
der Schweiz sind bei Mannern wie Frauen jedoch in
der letzten Periode 2003-2007 gegenuber der Periode
1998-2002 weiter angestiegen.

Der Rickgang in der Gesamtkrebs-Mortalitatsrate
war bei den Mannern primar durch die deutliche Ab-
nahme der Sterberate beim Lungenkrebs und ferner
durch die leicht riicklaufige Sterblichkeit an Prostata-
und Darmkrebs begriindet (obere Tafel in Abb.9 und
Abb. 10 links).

Der leicht abnehmende Trend in der Mortalitatsrate
fur alle Krebsarten bei den Frauen erklart sich durch
eine deutlich ricklaufige Mortalitat an Brust- und
Darmkrebs sowie an Gebarmutterhalskrebs. Diese
erfreuliche Entwicklung wurde teilweise durch die
starke Zunahme der Lungenkrebsmortalitat aufgeho-
ben (untere Tafel in Abb.9 und Abb. 10 rechts).

Abb. 8 Entwicklung der Inzidenz bei Prostatakarzinom in der Deutschschweiz,

der Gesamtschweiz und der Romandie/Tessin. Wahrend die Inzidenzrate bei Mdnnern
Uber 70 Jahren abnimmt, steigt sie bei Mannern zwischen 50 und 69 Jahren deutlich
an (oben) und damit auch in den altersstandardisierten Raten bezogen auf die

europdische Standardbevolkerung (unten).

Quelle: NICER?
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Abb. 9 Altersstandardisierte Krebsmortalitatsrate fiir haufige Krebsformen

in der Schweiz nach Kalenderjahr. (Von 1994 auf 1995 fand die Umstellung der
Todesursachenkodierungsregeln von ICD 8 auf ICD 10 statt).

Quelle: NICER?
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Lunge
mm Leber
Malignes Melanom

mm Dickdarm/Enddarm

Wk\ = ot
1980 1985 1990 1995 2000 2005 Jahre
Krebsmortalitat bei Frauen in der Schweiz von 1980 bis 2007
/\/\—\/\/\ Lunge
mm Leber
Malignes Melanom
mm Dickdarm/Enddarm
_\/\\\ mm Brust
\/\/ Gebarmutterhals
Wf—’
1980 1985 1990 1995 2000 2005 Jahre

Sterberaten direkt altersstandardisiert (pro 100 000 Einwohner),
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Tab.3 Lebensstilfaktoren in der Schweiz (%-Anteil der Bevélkerung ab 15 Jahren).

Quelle: BFS?

Lebensstilfaktor Gesamt Manner Frauen
Korperlich nicht aktiv 31,8 28,0 35,5
Taglich Alkohol konsumierend 14,2 19,6 9,0
Raucherinnen und Raucher 27,9 32,3 23,6

Tab.4 Altersspezifische Inzidenzraten von Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen

in der Schweiz.

Alter Jungen Madchen
1998-2002 2003-2007 1998-2002 2003-2007
04 22,3 22,0 17,3 20,3
5-9 12,8 13,7 8,8 10,6
10-14 11,9 13,5 11,1 11,7
15-19 26,6 26,0 19,7 21,6

Quelle: Schweizerisches Kinderkrebsregister'® (10-14 Jahre), NICER? (15—19 Jahre). Alle Félle von malignen

soliden Tumoren, Leukdmien, Lymphomen und Tumoren des zentralen Nervensystems, ausgenommen Nicht-

melanom-Hautkrebs und Langerhanszell-Histiozytosen.

2.5 Bevdlkerungsentwicklung

Der Anstieg der absoluten Zahlen bei den Krebser-
krankungen und den Todesfdllen hangt damit zusam-
men, dass der Anteil dlterer und alter Menschen an
der Gesamtbevolkerung steigt, und dieser Trend wird
sich verstarken. Das Bundesamt flr Statistik hat drei
verschiedene Szenarien entwickelt, um die Bevolke-
rungsentwicklung abzuschatzen.®? Alle Szenarien se-
hen noch flir mindestens funf bis zehn Jahre einen
Anstieg der Bevolkerungszahlen in allen Erwachse-
nengruppen vor, sodass mit weiterer Zunahme der
Krebsinzidenz und -mortalitat zu rechnen ist.

Die Lebenserwartung ist zwischen 1960 und 2006 in
der Schweiz stetig gestiegen (2006: 81,7 Jahre). Bis
2020 wird laut dem «mittleren» Bevolkerungsszenario
des Bundesamts flr Statistik die Population der tber
65-Jahrigen bis 2020 um 34 % zunehmen, die Popula-
tion im erwerbsfahigen Alter (20- bis 64-Jahrige) dage-
gen wahrscheinlich lediglich um 4 %.

2.6 Anteil der Personen mit Risikoverhalten

Eine wesentliche Rolle bei der Krebsentstehung wird
derzeit beeinflussbaren Risikofaktoren zugeschrieben.
Zu ihnen gehoren vorrangig Rauchen, ungesunde Er-
nahrung, Bewegungsmangel, Alkoholkonsum, Belas-
tungen durch Schadstoffe am Arbeitsplatz und aus
der Umwelt (zum Beispiel Radon oder Ultraviolett-
Strahlung). Mit Rauchen ist nicht nur ein hohes Risiko

fur Lungenkrebs, sondern auch fur andere Krebsarten
verknlpft. Der Anstieg der Lungenkrebsinzidenz bei
Frauen korreliert mit der zunehmenden Zahl von Rau-
cherinnen. Daher sind auch Zahlen tber Risikoverhal-
ten von Interesse, um den Nutzen von Krebspraven-
tion einzuschatzen.

Das Bundesamt fur Statistik” veroffentlichte fir das
Jahr2007 die in Tabelle 3 genannten Zahlen mit Lebens-
stilfaktoren, die sich auf das Krebsrisiko auswirken.
Wie eng der Zusammenhang zwischen Lebensstil und
Krebsinzidenz vermutlich ist, zeigt das Beispiel Lun-
genkrebs. Die Lungenkrebsrate ist bei den Mannern,
insbesondere in den sehr gut situierten sozialen Grup-
pen, riicklaufig, bei den Frauen und hier insbesondere
beiden jungen Frauen steigt sie an (Abb. 10, 5.18). Das
zeigt, dass die Krankheitsfaktoren komplex sind und
auch von sozialen Gegebenheiten abhangen.

Der Anteil soziookonomisch benachteiligter Personen
wird voraussichtlich steigen. Das Bundesamt flr Statis-
tik rechnet mit einem weiteren Anstieg des Migrations-
anteils der Bevolkerung (2006 20,7 % der Bevolkerung).

2.7 Erkrankungszahlen bei Kindern

Tabelle 4 zeigt die Inzidenzen an Krebserkrankungen
bei Kindern pro 100000 Einwohner fur alle Krebs-
arten. Gegenuber der Zeitperiode 1998-2002 zeigt
sich bei den insgesamt kleinen Zahlen kaum eine An-
derung.
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2.8 Was bringt die Zukunft?

Die in der Genetik und der genetischen Epidemiolo-
gie erzielten Fortschritte eroffnen neue Perspektiven
fur die Diagnostik, die Behandlung und vielleicht
(demnachst) auch fur die Pravention. Doch die Krebs-
arten, deren genetische Faktoren bekannt sind, stel-
len mit kaum mehr als 10 % lediglich eine kleine Min-
derheit dar, wahrend bei der grossen Mehrheit
Umweltfaktoren bzw. eine Interaktion von Umwelt-
faktoren und genetischer Ausstattung eine wichtige
Rolle spielen.

Die Trends der Inzidenz-, Uberlebens- und Sterblich-
keitsrate werden von Aufklarungs- und Praventions-
massnahmen (z.B. Bekampfung des Tabakmissbrauchs),
vom Screening (z.B. furr Brust-, Dickdarm-, Gebarmut-
terhalskrebs) und vom Erfolg der Betreuung und Be-
handlung beeinflusst. Gerade um den Erfolg der ent-

sprechenden Massnahmen fundiert beurteilen zu
konnen, sind schlissige Daten wichtig. Schatzungen
flrdie USA gehen davon aus, dass zwischen 2010 und
2030 die Anzahl der Krebsneuerkrankungen um 45 %
steigen wird.}t

Folgende Punkte sollten zukiinftig besonders

genau erfasst und monitorisiert werden:

+ Inzidenz, Pravalenz und Mortalitat von Krebs
in allen Regionen der Schweiz flachendeckend

+ Systematische Beobachtung der Uberlebens-
raten

+ Daten zur Wiedereingliederung ins Erwerbs-
leben bzw. ins soziale Umfeld

+ Kosten fiir Diagnostik und Behandlung
im Vergleich zum Nutzen

Abb. 10 Regionale Trends in den standardisierten Inzidenzraten bei Lungenkrebs

der Manner (links) und Frauen (rechts).

T
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S~

83—-87 88-92 93-97 98-02 03-07 83—-87 88-92 93-97 98-02 03-07 Periode
Pro 100000 Einwohner
Deutschschweiz
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Die vielleicht grésste Herausforderung im Kampf ge-
gen Krebs ist indessen die Abstimmung der Pro-
gramme und Leistungen zur Primarpravention, zum
Screening, fir Diagnostik, Behandlung und Wiederein-
gliederung. Sie konnen umso gezielter implementiert
werden, je besser Informationen zu Inzidenz und Pra-
valenz vorliegen. Der zurzeit einzig realistische Ansatz
im Kampf gegen bestimmte Krebsarten ist und bleibt
die Primarpravention (siehe Kapitel Pravention).*> Wo
dies nicht moglich ist (beispielsweise beim Brust,
Dickdarm- und Gebarmutterhalskrebs), miissen unbe-
dingt die Screeningprogramme ausgedehnt werden
(siehe Kapitel Friherkennung).

3

I
Krebsmonitoring in der Schweiz

Autoren: Carlos Beat Quinto, Rolf Heusser

3.1 Auswirkungen des Nationalen Krebsprogramms
2005-2010

Im «Nationalen Krebsprogramm flir die Schweiz 2005~
2010» wurde festgehalten, dass ein nationales Krebs-
programm zur Steuerung und Optimierung ein aus-
sagekraftiges epidemiologisches Datenfundament
benotigt. Die Auswirkungen von Screeningprogram-
men lassen sich ohne eine ausreichende epidemio-
logische Datenbasis nicht addquat beurteilen. Dies
betonen auch heutige Standards fur Screeningpro-
gramme.

An einer aktuellen Fachtagung in Bern'* wurde gefor-
dert, analog zu anderen europdischen Staaten,'? die
Mittel und die Rahmenbedingungen in gesetzgeberi-
scher Hinsicht flr die kantonalen Krebsregister und
die nationale Registrierungsstelle zu verbessern, und
zwar am besten noch bevor ein weiteres organisier-
tes Tumorscreening, fir welchen Tumor auch immer,
als Programm auf kantonaler oder nationaler Ebene
etabliert wird (bisher besteht in einigen Kantonen ein
Mammographie-Screeningprogramm). Fiir die Berei-
che Therapie und Nachsorge sind epidemiologische
Daten zum Uberleben von Krebskranken einschliess-
lich Qualitatsindikatoren erforderlich —auch weil der
Rechtfertigungsdruck fur teure onkologische Behand-
lungen zunimmt.

Die Forderungen des Nationalen Krebsprogramms
2005-2010 stehen nach wie vor im Raum. Einige
wichtige Prozesse hat das Programm angestossen. So
wurde die Forderung umgesetzt, eine nationale Insti-

tution fir Krebsepidemiologie solle die kantonalen
Krebsregister erganzen: Im Mai 2007 wurde die Stif-
tung NICER (National Institute for Cancer Epidemio-
logy and Registration) gegriindet (Abb.11). Der zuvor
bestehende Dachverband «Vereinigung Schweizeri-
scher Krebsregister VSKR» wurde im Dezember 2008
aufgelost und die Finanzierung aufeine andere Grund-
lage gestellt. Fir die Periode von 2008 bis 2011 wurde
eine Leistungsvereinbarung zwischen dem BAG und
NICER getroffen. NICER hat zum Ziel, die Daten der
kantonalen Krebsregister zu harmonisieren, weiter
aufzubereiten und zu nutzen sowie Qualitatssiche-
rung zu leisten.

Inzwischen wurden Vertrage zwischen NICER und
kantonalen Krebsregistern abgeschlossen, welche die
schweizweit zu sammelnden Variablen genau definie-
ren. Eine gemeinsame Software wurde entwickelt,
um Daten von neuen und bereits bestehenden Krebs-
registern zu harmonisieren.

Fir die interessierte Bevolkerung finden sich dank
der Arbeit von NICER erstmals auch ausfihrlichere
Daten zu Krebserkrankungen auf der Homepage des
Bundesamtes fir Statistik.> Kantonale Krebsregister,
NICER und das BFS arbeiten vernetzt.

Ebenfalls hat sich die Situation des Schweizerischen
Kinderkrebsregisters verandert.}* Seit 2007 besitzt
dieses Register, welches urspriinglich Klinik basiert
arbeitete, eine Krebsregisterbewilligung wie die kan-
tonalen Krebsregister. Somit ist eine vollstandigere
Datenbasis moglich. Das Schweizerische Kinderkrebs-
register wird von der Schweizerischen Padiatrischen
Onkologiegruppe (SPOG) und dem Institut fur Sozial-
und Praventivmedizin der Universitat Bern gemein-
sam geflhrt. Eine enge Kooperation mit NICER ist in
die Wege geleitet.
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Abb. 11 Situation der schweizerischen Krebsregistrierung im Jahr 2011.

m Kantone mit existierenden Registern

== Kantone mit Planen fiir Register-Eroffnung in den ndchsten 1-2 Jahren

Kantone in Explorations-/Verhandlungsphase

3.2 Situation des Krebsmonitorings in der Schweiz
Allmahlich zeichnen sich Verbesserungen ab. In Europa
erfassen Krebsregister in immer mehr Landern 100 %
der Bevolkerung.® Auf europaischer Ebene wird das
Uberleben von Krebspatienten auf Bevdlkerungsebene
seit Ende der 1970er-Jahre in der EUROCARE-Studie
untersucht. Die Schweizer Krebsregister bilden aktuell
etwas mehr als 68 % der Bevolkerung ab.

Die Schweizer Zahlen in EUROCARE sind sehr gut: Das
5-Jahrestiberleben nach Tumordiagnose ist das hochste
in Europa,’® was fir einen guten Zugang zur Behand-
lung und fur die Behandlungsqualitat spricht. Jedoch
haben in den ersten EUROCARE-Studien nur die Krebs-
register beider Basel und Genfteilgenommen, die etwa
9% der Schweizer Wohnbevolkerung reprasentieren. In
EUROCARE-4 waren 17 % der Schweizer Wohnbevolke-
rung vertreten. Eine Ausweitung der Datenbasis auf
alle Krebsregister ware sinnvoll, auch um interkanto-
nale Vergleiche zu ziehen.*®
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Fir einen Vergleich der Schweiz mit Landern ausser-
halb Europas bietet die CONCORD-Studie Daten zu
Brustkrebs.?” Zu Darm- und Prostatakrebs liegen in
dieser Studie keine Schweizer Zahlen vor — eine Folge
ungeniigender Ressourcen.

Die Studien zu verlorenen Lebensjahren zeigen noch
empfindlicher als Mortalitdtsdaten Effekte von Scree-
ningprogrammen und Krebstherapien. Die notwen-
digen Daten lassen sich in der Schweiz nur effizient
erheben, wenn geeignete gesetzliche Grundlagen ge-
geben sind. Die Einsetzung der Arbeitsgruppe «Diag-
noseregister» im BAG ist auch als ein Hinweis darauf
zu verstehen, dass im geplanten Praventionsgesetz
des Bundesdie gesetzlichen Grundlagen fiir Diagnose-
register nicht, wie urspringlich geplant, geregelt wer-
den konnen. Eine gesetzliche Grundlage fur Diagnose-
register zu schaffen ist ein komplexes Vorhaben.*®
Klar muss sein, dass funktionierende Krebs- respek-
tive Diagnoseregister Voraussetzung flr einige der
mit dem Praventionsgesetz angestrebten Ziele sind.



3.2.1 Kantonale Unterschiede im Monitoring
und ihre Auswirkungen
In einigen Kantonen gibt es noch keine Krebsregister
(Abb.11). Seit 1.Juni2010 bestehen in der Schweiz 12
Krebsregister, zu denen sich zum Teil mehrere Kan-
tone zusammengeschlossen haben,? sodass Daten zu
Krebserkrankungen in 16 Kantonen erfasst werden. Es
werden zwei Daten-Level unterschieden:
+ Level 1: Grunddatensatz, erforderlich fir
das Erfassen der Krebsinzidenz
+ Level 2: Zusatzliche Daten zu Diagnose, Therapie
und sozialen Einflussgrossen, erforderlich fur
Uberlebensanalysen und die Beurteilung von
Screening, Therapie und die Teilnahme an aus-
gewahlten internationalen vergleichenden Studien

Das erklarte Ziel des wissenschaftlichen NICER-Beirats
lautet, dass alle kantonalen Krebsregister Daten auf
Level 2 erfassen konnen. Bis Ende Januar 2009 hatten
fast alle kantonalen Register solche Vertrage unter-
zeichnet.

Die Griinde fur die kantonalen Unterschiede liegen in
der unterschiedlichen Finanzierung, organisatorischen
Eingliederung und in unterschiedlichen gesetzlichen
Rahmenbedingungen. Der Aufwand der Registrierung
hangt auch von der Bevolkerungszahl und der raumli-
chen Ausdehnung eines Kantons, der Anzahl der Ge-
meinden, der Institute fir Pathologie und der Spitaler
ab. Die einzigen Kantone, die aktuell hinsichtlich Krebs-
registrierung Uber eine gute kantonale gesetzliche
Grundlage verflgen, sind die Kantone Tessin und Frei-
burg.!® Die Vorreiterrolle und die Erfahrungen dieser
beiden Kantone sollen bei der Schaffung von kiinfti-
gen gesetzlichen Grundlagen (kantonal oder national)
genutzt werden.

3.3 Vergleich mit anderen Landern

Krebsregister mit nationaler Abdeckung bestehen in Is-
land, Irland, Grossbritannien, in den Niederlanden, in
Danemark, Schweden, Norwegen, Finnland, Estland,
Litauen, Lettland, Tschechien, in der Slowakei, in Oster-
reich, Slowenien, Kroatien und Bulgarien.® In einigen
dieser Lander besteht ein nationales Register, andere
decken mittels regionaler Krebsregister ihr ganzes Land
ab. Manche Lander wie Spanien, Deutschland und Ita-
lien bilden nur einen Bruchteil der Bevolkerung mit
Krebsregistern ab oder erfassen in ihren Krebsregistern
nur eine enge Auswahl von Tumoren wie beispiels-
weise Frankreich (Tumoren des Magen-Darm-Traktes).
Organisiert sind die Krebsregister auf europaischer
Ebene im ENCR (European Network of Cancer Regis-

tries) und auf globaler Ebene in der IACR (International
Association of Cancer Registries). Internationale Qua-
litatsstandards werden von Seiten der IARC in Lyon
durchgesetzt. In der letzten IARC-Publikation zur
Krebsinzidenz aus dem Jahr 2007 konnten die Daten
aus den kantonalen Krebsregistern nur zum Teil auf-
genommen werden. Nach internationalen Anforde-
rungen muss der Erfassungsgrad von Krebsregistern
bei Uber 90% der Bezugsbevolkerung liegen. Auf-
grund unzureichender Rechtsgrundlagen und Res-
sourcen ist das nicht in allen kantonalen Krebsregis-
tern fir alle Krebserkrankungen zu leisten.

Im europaischen Vergleich kann sich die Schweiz be-
zuglich Krebsregistrierung noch verbessern, die Ent-
scheidungstrager in Administration und Politik sind
hier gefordert. Auf die grundsatzlichen Probleme
wurde schon mehrfach seit Jahren hingewiesen.?®

3.4 Politische und wissenschaftliche Anspriiche

an ein Monitoring

Aus wissenschaftlicher Sicht ist die Vollstandigkeit
der Erhebung bei bevolkerungs-bezogenen Diagnose-
registern neben der Qualitat der Daten der entschei-
dendste Faktor. Der hierfur notwendige Datenfluss
ist aufgrund der Entwicklung der Informatik durch
die Krebsregister heute sehr effizient zu leisten. Al-
lerdings ware dazu eine entsprechende gesetzliche
Grundlage erforderlich.

Einerseits gehoren Daten tUber die Gesundheit zu den
besonders schutzenswerten Informationen. Anderer-
seits besteht im Sinne einer optimalen Ressourcen-
zuteilung die Notwendigkeit, auf einer moglichst
sicheren Grundlage Uber Effekte von Screeningpro-
grammen, Therapien generell und strukturelle As-
pekte im Gesundheitswesen entscheiden zu konnen.
Einflisse von Vererbung, Verhalten und Umwelt soll-
ten dabei naher definiert werden kdnnen. Krebsregis-
ter leisten hierzu einen wichtigen Beitrag.
Datenschutzaspekte sind hochzuhalten. Die kritischen
Bereiche liegen besonders im Versicherungsbereich,
insbesondere bei privaten Zusatzversicherungen und
bei der Invalidenversicherung. Hier besteht ein Inter-
esse an einem moglichst genauen Abbild eines Indivi-
duums, nicht zuletzt wegen potenziell gegensatzlicher
finanzieller Interessen der Versicherer wie der Versi-
cherten.

@ EUROCARE-4: DK, N, S, FIN, Island, IRL, UK, A, Slowenien.

b BS+BL; GE; VD+NE+U; VS; FR; TI; GR+GL; SG+AI+AR; ZH;
LU
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In der Krebsepidemiologie besteht kein Interesse an
den Daten einer einzelnen Person, sondern nur an ei-
nem Datensatz, der eine Bevolkerung moglichst gut
abbildet. Hierfur ist es natlrlich von Bedeutung, dass
Personen nicht mehrfach erfasst werden. Andere
Lander kennen Systeme mit einer anonymen person-
lichen Identifikationsnummer und kénnen so amtli-
che Erhebungen effizient miteinander verknilpfen.
Gangig ist diese Praxis, um Mortalitatsdaten mit
Krebsregisterdaten abzugleichen.

3.5 Vernetzung des Krebsmonitorings in der
Schweiz mit dem Monitoring anderer Krankheiten
Neben den Aufgaben in Qualitatssicherung, Forschung
und Lehre ist NICER auch gesundheitspolitisch aktiv.
So erreichte die Stellungnahme von NICER zum ge-
planten Praventionsgesetz, dass das BAG im Jahre
2009 eine Arbeitsgruppe «Diagnoseregister»?! einge-
setzt hat.

Grundsatzlich stellt sich die Frage, ob auch fir andere
chronische Erkrankungen ein Register zu fihren ware.
Erste Probleme wirden sich schon bei der Datenbasis
stellen. Basis der Krebsregistrierung ist die Tatsache,
dass heute bei jedem Tumorleiden zur Festlegung der
adaquaten Behandlung, Nachsorge und Palliation Ge-
websproben untersucht werden. Was ware bei rheu-
matischen, psychischen, Herz-Kreislauf-, Lungen- und
Stoffwechselerkrankungen zu wahlen? Fir ausge-
wahlte operative Eingriffe existieren bereits Regis-
ter.?2 Sollen die Krebsregister zukiinftig noch zusatz-
lich Daten zu anderen Erkrankungen erheben? Wenn
ja, wo welche Daten zu welchen Erkrankungen, mit
welchen finanziellen Mitteln auf welcher gesetzlichen
Grundlage und mit welcher Konsequenz? Antworten
darauf dirften sich im Bericht der Arbeitsgruppe fin-
den.

Vorerst sind aber die Voraussetzungen zu schaffen,
dass die Krebsregister und die nationale Koordinie-
rungsstelle NICER auf einer vernlinftigen gesetzlichen
Grundlage mit ausreichenden finanziellen Mitteln Da-
ten erheben kdnnen, wie es in immer mehr europai-
schen Staaten der Fall ist.?3

Wahrend NICER und BFS vernetzt arbeiten, verfugt
das Obsan bisher weder tber einen Auftrag noch Uber
Mittel bei Krebserkrankungen. Die Schwerpunkte
des Obsan liegen eher in der Berichterstattung zur

¢ CINDI: Countrywide Integrated Noncommunicable
Diseases Intervention
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Gesundheit und zum Gesundheitssystem und der
Analyse entsprechender Daten. Eine Vernetzung der
Aktivitaten von Obsan und NICER wirde in einem ers-
ten Schritt sicherlich zusatzliche Mittel fur gemein-
same Projekte erfordern.

Die WHO Europa fordert strategisch seit 1982/83 ver-
netztes Arbeiten im Bereich nicht Ubertragbarer
Krankheiten mit der Etablierung des CINDI®-Program-
mes, um gegen die gemeinsamen Risikofaktoren von
Herz-Kreislauf-, Krebs-, chronischen Atemwegserkran-
kungen und Diabetes mellitus (Rauchen, ungesunde
Erndahrung, zu wenig Bewegung und Alkoholmiss-
brauch) koordiniert vorzugehen. Der aktuellste WHO-
Europa-Bericht?* zu chronischen nicht Ubertragbaren
Krankheiten fiihrt eine bemerkenswerte Fallbeschrei-
bung Finnlands auf. Demnach soll Finnland gegen-
wartig die niedrigste Sterberate fur alle Krebserkran-
kungen zusammengenommen in der Altersgruppe
der O0- bis 64-jahrigen in Europa haben. Die Vorausset-
zungen dafiir werden im Bericht erwahnt, und das na-
tionale Krebsregister gehort dazu.

Kombinierte Diagnoseregister sind in Europa bisher
nicht Ublich. Lander mit integrierten elektronischen
Erfassungssystemen, die mit einer verschlisselten
personlichen Identifikationsnummer gesundheitsre-
levante nationale Statistiken verbinden konnen, zeich-
nen sich durch eine aktuellere, umfassendere und
sehr wahrscheinlich effizientere Berichterstattung
zur Gesundheit im Allgemeinen und Krebs im Beson-
deren aus.
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I

Empfehlungen

Krebs wurde zu einem wichtigen PublicHealth-Thema,
und der Bundesrat befasst sich mit der Frage, welche
bundesgesetzlichen Grundlagen fiir die schweizweite
Erfassung von Daten zu schaffen waren. Die vom BAG
geleitete Arbeitsgruppe «Diagnoseregister» unternahm
Vorabklarungen. NICER und Vertreter der kantonalen
Krebsregister arbeiteten daran mit und formulierten
im Juli 2010 ein Positionspapier. Die wichtigsten Emp-
fehlungen zum Monitoring daraus umfassen die Ziele
1 bis 4. Zusatzlich erscheint wegen der bevorstehen-
den Einflhrung der Finanzierungsanderung (Swiss-
DRG) ein Monitoring der Kosten und der Behandlungs-
qualitat vordringlich (Ziel 5). Schliesslich ist dafiir zu
sorgen, dass die vorhandenen epidemiologischen Da-
ten als Grundlage fur die Pravention und Gesundheits-
politik vermehrt genutzt werden (Ziel 6).

1. Schweizweit flichendeckende einheitliche
Erhebung der Daten in kantonalen oder regio-
nalen Krebsregistern, Koordination durch
eine nationale Krebsregistrierungsstelle.

2. Einrichten eines spezifischen Bundesgesetzes
zur Registrierung von Krebs und anderer
Krankheiten.

3. Datenerhebung mit Erfassungsgrad gemass
internationalen Standards (> 90 % der Bezugs-
bevélkerung) und mit hoher Qualitat.

4. Ausreichende Finanzierung der nationalen
Krebsregistrierungsstelle und der kantonalen
Krebsregister.

5. Monitoring von Behandlungsqualitat und Kos-
ten im Zusammenhang mit der Einfiihrung der
SwissDRG.

6. Konsequente Anwendung der epidemiologi-
schen Daten als Grundlage fiir Entscheidungen
in der Krebspravention und der Gesundheits-
politik.

Ziel1

Alle Kantone sollen Uber ein Krebsregister

verfligen, mit Unterstiitzung durch eine nationale
Koordinationsstelle

Das geplante Bundesgesetz zur Registrierung von
Krankheiten soll sicherstellen, dass alle Kantone tber
ein Krebsregister verfligen (allein oder in regionaler
Zusammenarbeit). Zudem sollte das Gesetz beinhal-
ten, dass eine nationale Krebsregistrierungsstelle ein-
zurichten und zu fordern ist, um die Arbeiten der kan-
tonalen Krebsregister zu koordinieren und die Daten
nach gemeinsamen Regeln zum Monitoring und zur
Forschung zusammenzufihren und aufzubereiten.

Ziel 2

Einrichtung eines spezifischen Bundesgesetzes

zur Krebsregistrierung

Ein spezifisches Bundesgesetz sollte die Voraussetzun-
gen regeln, Daten zu Krebs (und eventuell zu andern
ausgewahlten Krankheiten) schweizweit flachende-
ckend in allen Kantonen zu erfassen und in einer natio-
nalen Struktur nach einheitlichen Standards zusam-
menzufiihren.

Die Daten sollen nicht nur der epidemiologischen
Uberwachung dienen, sondern auch die Beobachtung
der Krankheitsverlaufe und der Behandlungsqualitat
als Standardverfahren mit einschliessen. Die Erfah-
rungen der Kantone Tessin und Fribourg in der Schaf-
fung gesetzlicher Grundlagen sollten berlcksichtigt
werden.

Das Gesetz sollte eine Meldepflicht fur bendtigte
Kerndaten («Mindestdatensatz») verankern. Dieser
Mindestdatensatz soll internationalen Anforderun-
gen des Krebsmonitorings gentigen und Aussagen zu
Inzidenz, Pravalenz, Mortalitadt, Uberleben und Basis-
behandlung ermoglichen.

Die Meldung dieser Daten sollte mit einem Wider-
spruchsrecht fur die Patienten verbunden sein. Eine
aktive Einwilligung ist vorzusehen fur spezifische Stu-
dien mit Daten, welche Uber den fir das Monitoring
notwendigen Datensatz hinausgehen.
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Ziel 3

Erfassungsgrad > 90 %, hohe Datenqualitat

Fur aussagekraftige Resultate aus der Krebsregistrie-
rung muss der Erfassungsgrad der Falle gemass inter-
nationalen Richtlinien >90% in der Bezugsbevolke-
rung betragen. Die kantonalen Register miissen daher
Zugang zu den relevanten Informationsquellen und
Dokumenten erhalten. Bei Meldungen an die natio-
nale Registrierungsstelle miissen Doppelmeldungen
aus mehreren Kantonen ausgeschlossen sein. Die Da-
ten ein und derselben Person mussen sich verknupfen
lassen konnen.

Ein hoher Erfassungsgrad sowie die Erhebung von Da-
ten auf Level 2 ermoglichen die breitere Teilnahme von
NICER und den kantonalen Krebsregistern an interna-
tionalen Studien wie EUROCARE und CONCORD. Dies
ist zu fordern.

Ziel 4

Ausreichende Finanzierung von NICER und

der kantonalen Krebsregister

NICER in seiner Funktion als nationale Registrierungs-
stelle und die kantonalen Krebsregister sind weiterhin
und nachhaltig finanziell zu unterstitzen. Die Bei-
trage sind in Relation zur Grosse der Bezugsbevolke-
rung zu setzen. Die Beitrage des Bundes und der Kan-
tone sollen so bemessen sein, dass die in den Gesetzen
definierten Zweckbestimmungen der Krebsregister
erflllbar sind.

Ziel 5

Monitoring im Zusammenhang mit der Einflihrung
der SwissDRG

Notwendig erscheint ein frihzeitiges Monitoring fir
einen fundierten Vergleich vor und nach Einfihrung
der SwissDRGs sowie das Uberwachen der Vollkosten
einer Behandlungskette. Dies sollte die Pflicht zur Of-
fenlegung von Daten einschliesslich Ergebnisdaten
aus Spitalern (stationdr und ambulant) fur gesund-
heitsokonomisch relevante Krankheiten einschlies-
sen. SwissDRG sollte erst eingeflihrt werden, wenn
alle Voraussetzungen dafur, inklusive Monitoringsys-
tem, erfullt sind.

NKP 2011-2015

Ziel 6

Gebrauch der epidemiologischen Daten fiir

die Pravention und Gesundheitspolitik

Die vorhandenen epidemiologischen Daten stellen
eine wichtige Grundlage fir die Pravention dar (Pla-
nung und Monitorisierung von praventiven Massnah-
men). Um sicherzustellen, dass diese «Brlickenbil-
dung» funktioniert, ist flir eine enge Zusammenarbeit
zwischen epidemiologischen Fachleuten und Praven-
tionsfachleuten zu sorgen. Analoges gilt auch fir den
Gebrauch der epidemiologischen Daten fur Zwecke
der Gesundheitspolitik.
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1

Einfiihrung

1.1 Ausgangslage

Internationale Quellen*™ stufen 30 bis 50 % der Tu-
morerkrankungen als prinzipiell vermeidbar ein, da
sie durch die Lebensbedingungen und den Lebensstil
mit bedingt sind. Das Nationale Krebsprogramm
2005-2010 (NKPI) hat der Krebspravention daher be-
reits ein Kapitel gewidmet — «Die Entstehung von
Krebs wirksamer verhindern».

Esist wichtiger denn je, Krebspravention und Gesund-
heitsforderung in einem Krebsprogramm mit zu be-
riicksichtigen. Ein solches Programm muss krankheits-
orientiert angelegt sein und sich mit einer qualitativ
hochstehenden Therapie, Pflege, Betreuung sowie Re-
habilitation von Betroffenen befassen, aber es muss
auch dem ressourcen- und risikoorientierten Blickwin-
kel Rechnung tragen, also Krebs so weit wie moglich
zu verhindern suchen. Zentrale Massnahmen hierfur
sind Information und Beratung, Praventionsprojekte,
die in eine Strategie eingebettet sind, Forschung auf
den Gebieten von Public Health wie Epidemiologie,
Pravention und Gesundheitswissenschaften sowie
Kooperation mit anderen Organisationen. Um ent-
scheidend an Wirksamkeit zu gewinnen, ist insbeson-
dere die politische Steuerung voranzutreiben.

In den letzten Jahren haben unter anderem die Welt-
gesundheitsorganisation (WHO)> und der World Can-
cer Research Fund (WCRF)? vermehrt das Wissen um
haufige Risikofaktoren im Zusammenhang mit Krebs
und anderen chronischen Krankheiten (wie z.B. Herz-
Kreislaufkrankheiten, Diabetes) verbreitet. Fir eine
angemessene Pravention von Krebs und von chroni-
schen Krankheiten ist ein besseres Verstandnis der
Entstehungsursachen, aber auch der gesundheitsfor-
derlichen (salutogenetischen) Ansatze® notwendig.
Mithilfe dieser Kenntnisse gelangen wir unter ande-
rem zu Massnahmen ausserhalb der klinischen Medi-
zin, welche Krankheiten verhindern oder ihr Eintreten
bzw. Rickfalle verzogern konnen oder betroffenen
Personen erlauben, besser mit der Krankheit zu leben.
Oft kann dies auch zur Kostensenkung beitragen.
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Glnstige politische Rahmenbedingungen fur alle Ein-
wohner und insbesondere fiir Menschen mit weniger
Bildung, fur Kinder, fur die alternde Bevolkerung und
furandere vulnerable Personen sind zentral. Die bereits
angelaufenen nationalen Praventions-Programme des
Bundesamtes fur Gesundheit BAG «Ernahrung und Be-
wegung», «Alkohol» und «Tabak»""? beriihren in mehr-
facher Hinsicht auch die Krebsvorbeugung. Diese Pro-
gramme wurden mit Fachleuten aus allen betroffenen
Kreisen erarbeitet, so auch mit Beteiligung von Fach-
leuten der Krebsbekampfung. Das vorliegende Kapitel
orientiert sich stark an den Programmen des BAG. Auch
bei der Umsetzung des Nationalen Krebsprogrammes
2011-2015 wird daher die Abstimmung mit den natio-
nalen Strategien des BAG eine wichtige Aufgabe sein.
Dabei ist es besonders wichtig, in den Phasen der Stra-
tegieformulierung die Rollen der beteiligten Akteure
sorgfaltig zu klaren.

1.2 Grundlagenaspekte

1.2.1 Gesundheitsférderung
Dass die Erhaltung, die Herstellung und Forderung von
Gesundheit in der Verantwortung samtlicher Gesell-
schafts- und Politikbereiche liegt und dass Gesund-
heitsforderung damit ein gesellschaftspolitisches
Konzeptist, geht aus den Definitionen fiir Gesundheit
der WHO? und der Ottawa Charta** hervor:

«Die Gesundheit ist ein Zustand des vollstandigen
korperlichen, geistigen und sozialen Wohlergehens
und nicht nur das Fehlen von Krankheit oder
Gebrechen. Der Besitz des bestméglichen Gesund-
heitszustandes bildet eines der Grundrechte jedes
menschlichen Wesens, ohne Unterschied der Rasse,
der Religion, der politischen Anschauung und der
wirtschaftlichen oder sozialen Stellung».  WHO 1946

«Gesundheit wird von Menschen in ihrer alltdglichen
Umwelt geschaffen und gelebt: dort wo sie spielen,
lernen, arbeiten und lieben. Gesundheit entsteht
dadurch, dass man sich um sich selbst und fiir andere
sorgt, dass man in die Lage versetzt ist, selber Ent-
scheidungen zu fdllen und eine Kontrolle liber die
eigenen Lebensumstande auszuliben, sowie dadurch,
dass die Gesellschaft Gesundheit ermoglicht».

Ottawa Charta 1986

Damit Menschen eine gesunde Wahl treffen konnen,
brauchen sie entsprechende Voraussetzungen und
Rahmenbedingungen.



Tab.1 Einteilung der Praventionsmassnahmen nach Zielgruppe und Interventionszeitpunkt.*?

Gesundheits- Priméarpravention Sekundarpravention Tertidrpravention
forderung inkl. Friiherkennung
Zeitpunkt Lebenslang Vor Krankheit Frihstadium Nach Krankheits-
der Intervention beginn
Ziel Ressourcen Senkung Progredienz und Folgeschaden
der Intervention starken der Inzidenz (oder) Chronifizie- und (oder) Ruckfalle
rung verhindern verhindern;
Lebensqualitat ver-
bessern
Adressaten Gesamte Gesunde (Hoch-) Risiko- Personen mit

der Intervention Bevolkerung (ohne Symptomatik)  gruppen chronischen Krank-
heiten
Beispiele Forderung des Bewegungs- Rauchstopp Rehabilitation

Selbstwertgefihls

forderung in der

(als Ressource) Schule

Vermehrt wird in der Gesundheitsforderung auch die
Nachhaltigkeit betont. Eine grundlegende Vorausset-
zung fur Gesundheit ist eine gesunde Umwelt. Daher
sind Gesundheitsforderungs- und Praventionsaktivi-
taten auch nach 6kologischen Prinzipien zu planen
und umzusetzen, zum Beispiel im Bereich Ernahrung.
Noch zu wenig genutzt wird das Potenzial der psychi-
schen Gesundheitin der Planung und Umsetzungvon
Gesundheitsforderungsaktivitaten. Das psychische
Wohlbefinden ist eine grundlegende Voraussetzung
fir Gesundheit; instabile psychische Gesundheit kann
zu Substanzabhangigkeit fiihren, das Ernahrungs- und
Bewegungsverhalten beeinflussen und sich auf die
Sozialisation negativ auswirken.

1.2.2 Pravention

Pravention unterteilt sich in die Primar-, Sekundar-
und Tertidrpravention (Tab.1), die sich Uberschnei-
den. Diese Uberschneidungen lassen sich teilweise
strategisch nutzen. Interventionen vor Beginn einer
Krankheit sind auch aus volkswirtschaftlichen Griin-
den wichtig.

Im Gegensatz zur Sekundarpravention ist die Primar-
pravention in der Regel meistens nicht tumorspezi-
fisch. Klare Abgrenzungen sind zuweilen nicht ganz
einfach, je nachdem, ob eine Situation nur als Risiko-
faktor oder bereits als Krankheit interpretiert wird.
Chronische Krankheiten entwickeln sich in der Regel
in einem komplexen kontinuierlichen Prozess, sodass
die Kategorisierung immer einer gewissen Willklr un-
terliegt.’?

Individuelle und strukturelle Massnahmen
Wirksame Pravention muss auf der individuellen
Ebene und gleichzeitig auf der strukturellen Ebene
einsetzen (Verhaltens- und Verhaltnispravention).
Die europaische Entwicklung im Umgang mit Tabak
hat eindricklich gezeigt, wie und dass strukturelle
Praventionsmassnahmen, z.B. Preisgestaltung, Steu-
ern, Werbebeschrankungen und Rauchverbote, einen
Durchbruch bringen kénnen.

Um die Rahmenbedingungen zu beeinflussen, braucht
es eine gesundheitsorientierte Politik (z.B. Health in all
policies, WHO).

Die strukturelle Pravention setzt also beim politi-
schen bzw. gesellschaftlichen Kontext an. Als weitere
Beispiele sind zu erwahnen: Arbeitsbedingungen und
Arbeitnehmerschutz oder Anpassen der Lebensmit-
telgesetzgebung.

Bei der individuellen Pravention geht es darum, die
Menschen auf Risikofaktoren aufmerksam zu machen,
sie diesem Thema gegenlber zu sensibilisieren und
sie zu einem gesunderen Verhalten zu bewegen
(z.B.Rauchstopp).

Beeinflussbare Risikofaktoren

Die in Tabelle 2 aufgeflihrten Risikofaktoren lassen sich
zum grossten Teil durch strukturelle und individuelle
Pravention beeinflussen. Gerade flir Personen, die so-
zial und damit gesundheitlich benachteiligt sind, mus-
sen oft auch differenzierte Methoden der Pravention
zum Zuge kommen. Die ersten vier Risikofaktoren do-
minieren den heutigen Lebensstil und haben einen
grossen Einfluss auf die Krebsentwicklung, die damit
verbundene Krankheitslast und die Todesursachen.
Diese wenigen Risikofaktoren sind weit verbreitet und
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Tab.2 Beeinflussbare Risikofaktoren fiir wichtige Krebserkrankungen.

Faktor Krebsart Préaventionsmoglichkeit
Tabakkonsum Lungenkrebs, Mundhdhlen-, Speise- Kombination von strukturellen
rohren-, Kehlkopf-, Darmkrebs, Krebs Interventionen und Einflussnahme
der Bauchspeicheldrise, der Harn- auf Individualverhalten;
blase, der Nieren und der Brust Preis, Steuern, Werbeverbot, Rauch-
verbot, Rauchstopp
Erndhrung V.a.Darm-, Speiseréhren-, Nieren- Kombination von strukturellen

Ubergewicht, zu hohe Energie-
zufuhr; unausgewogene Erndhrung

und

Bewegung
Bewegungsarmut,
zu wenig Energieabgabe

krebs, Krebs des Gebarmutterkor-
pers, post-menopausaler Brust-
krebs

Leberkrebs

Interventionen und Einflussnahme
auf Individualverhalten;

Gewichtsreduktion: Férderung des
Grundsatzes «energy in < energy
out» Kombination von Bewegung
und Erndhrung;

Verbesserung der Aufbewahrung
von Nahrungsmitteln (Verminde-
rung des Aflatoxingehalts);

Systematische Bewegungsforderung
schon in Kindergarten und Schule

Alkoholkonsum

Krebs der Speiseréhre und
der Verdauungsorgane
(inkl. Leberkrebs), Brustkrebs

Kombination von strukturellen
Interventionen und Einflussnahme
auf Individualverhalten;

Verkaufseinschrankungen, Werbe-
verbote, Angebots-/Preissteuerung
(z.B. alkoholfreies Bier nicht teurer
als Ubliches Bier)

Ultraviolettstrahlung

Hautkrebs

Verbessertes Sonnenschutz-
verhalten, Verfugbarkeit adaquater
Produkte;

Vorbildfunktion von Schule, Arbeit,
Verein etc.

Rontgenstrahlung

Diverse Krebsarten

Reduktion der berufsbedingten
Expositionen, Beschrankung

der medizinischen Exposition auf
das absolut Notwendige

Chronische Infektionen

+ Hepatitis B/C Virus Leberkrebs Hepatitis B Impfung

+ Humane Papillomaviren Gebarmutterhalskrebs HPV Impfung

+ Helicobacter pylori Magenkrebs Verbesserung der Aufbewahrung
von Nahrungsmitteln

Umweltschadstoffe Lungenkrebs Sanierung von stark belasteten

(z.B.radioaktives Radonisotop)

Hausern

Berufsbedingte Schadstoff-
exposition

Liste der vom IARC deklarierten
krebserregenden Stoffe, z.B. Asbest

Diverse Krebsarten

Mesotheliom

Vermeidung der Exposition gegen-
uber den krebserregenden Stoffen,
bes.im Arbeitsbereich.

verursachen auch andere, nicht Ubertragbare Krank-
heiten.* Die Risikofaktoren sind Folgen gesellschaftli-
cher Veranderungen wie Industrialisierung, Urbanisie-
rung, okonomische Entwicklungen und zunehmende
Globalisierung (z.B. des Lebensmittelmarktes).

2 www.bag.admin.ch
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Quelle: BAG 2009,? eigene Zusammenstellung (Stutz, von Wartburg).

Neuere Studien am Beispiel von beeinflussbaren Risi-
kofaktoren zeigen, dass umfassende Methoden der
Pravention auch kostenwirksam sind.*®

Weniger auf der individuellen als auf der strukturellen
Ebene sind Risiken aufgrund einer Belastung durch
Umweltschadstoffe sowie berufsbedingte Schad-
stoffexpositionen zu beeinflussen. Mit der Klimaer-
warmung hat die Diskussion um umweltbedingte
Schadstoffe wieder an Bedeutung gewonnen, so auch



die Thematik des Krebsrisikos durch privaten Verkehr
(Feinstaub, Mikro- und Nanopartikel). Auch die Auswir-
kungen des natlrlichen Radons sowie das Telefonieren
mit Mobiltelefonen wurden vermehrt untersucht.
Bei Tumoren mit eindeutig infektidser Ursache (z.B.
Gebarmutterhalskrebs; primares Leberzellkarzinom)
oder solchen, die auf eine Strahlenbelastung zurlick-
zuflhren sind, bestehen wirksame Praventionsmass-
nahmen in Impfungen und Strahlenschutzmassnah-
men (aktualisierte Informationen beim BAG oder bei
den kantonalen Behorden?). Im Jahr 2009 liefen die
kantonalen HPV-Impfprogramme an, gemass Empfeh-
lung der eidgendssischen Impfkommission und des
BAG (siehe Kasten).

Soziale Gesundheitsdeterminanten

Der Gesundheitszustand des Individuums oder be-
stimmter Gruppen wird hauptsachlich von Faktoren
aus sechs Einflussbereichen mitbestimmt:*®

+ Soziale Sicherheit und Chancengleichheit

+ Beschaftigung und Arbeitswelt

+ Bildung und Befahigung

+ Lebensraum und natirliche Umwelt

+ Wohnen und Mobilitat

+ Lebensmittelproduktion und -konsum

Diese Faktoren sind eine besonders grosse Herausfor-
derung bei der Pravention und Gesundheitsforderung
von verbreiteten nicht Gbertragbaren Krankheiten, die
in den letzten Jahrzehnten stark zugenommen haben
und zum Teil immer noch zunehmen.

Wirksame Krebspravention: HPV-Impfung*

Jahrlich erkranken in der Schweiz rund 230 Frauen an einem invasiven Gebarmutter-
halskrebs (Zervixkarzinom), etwa 90 sterben daran. Zusatzlich wird pro Jahr bei etwa
5000 Frauen eine Krebsvorstufe, die schwere Dysplasie der Zervix (CIN2 oder CIN3),
festgestellt und behandelt. Das Zervixkarzinom ist eine der wenigen Krebsarten,

bei denen gut wirksame und relativ einfache Massnahmen zur Primarpravention
(Kondomgebrauch, HPV-Impfung) und Sekundarpravention (Krebsabstrich zur Friiher-
kennung) zur Verfiigung stehen, denn liber 95 % aller Zervixkarzinome werden durch
eine chronische Infektion mit Viren, den Humanen Papilloma-Viren (HPV) ausgel6st,
die durch Geschlechtsverkehr ibertragen werden. Besonders stark krebserregend sind

die HPV-Varianten 16 und 18.

Die zur Zeit verfiigbaren Impfstoffe sind fiir die Impfung von Madchen und Frauen
zwischen neun (Gardasil®) respektive zehn (Cervarix®) und 26 Jahren zugelassen.

Je frither die Impfung erfolgt, umso hoher ist der Impfschutz. Das BAG hat die Impfung
Ende 2008 entsprechend den Empfehlungen der Eidgendssischen Kommission fiir

Impffragen (EKIF) zugelassen:

+ Basisimpfung fur alle Madchen im Alter von 11 bis 14 Jahren (vor dem 15. Geburtstag)
+ Von 2008 bis 2013 «Nachholimpfungen» fiir junge Frauen von 15 bis 19 Jahren
+ Impfung nach dem 19. Geburtstag aufgrund der individuellen Situation (Alterslimite

aktuell 26 Jahre)

Der Bundesrat hat punkto Kosteniibernahme beschlossen, dass die Kosten fiir die HPV-
Impfung ab 1.Januar 2008 von der obligatorischen Krankenversicherung iibernommen
werden, sofern die Impfung im Rahmen von kantonal organisierten Programmen
durchgefiihrt wird. Die Impfung wird von der Franchise befreit.

Die Impfung ist freiwillig.

Der Erfolg der HPV-Impfung lasst sich noch nicht beurteilen. Ob in der Schweiz dank
der Impfung Inzidenz und Mortalitdt des Gebdarmutterhalskrebses sinken, lasst sich
vermutlich frithestens in 10 bis 15 Jahren sagen — so lange dauert es durchschnittlich,
bis als Folge einer HPV-Infektion ein manifester Gebarmutterhalskrebs entsteht.

Ein Riickgang von schweren Zellveranderungen am Gebarmutterhals konnte schon

friher zu beobachten sein.

* Ubersicht iiber die kantonalen Programme:
www.bag.admin.ch/themen/medizin/00682/00684/03853/index.html?lang=de
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Soziale Gegebenheiten wie geringes Einkommen, we-
niger Bildung, geringe Sprachkompetenz, fehlender
sozialer Einfluss, weniger Gestaltungsfahigkeit in Fa-
milie und Arbeit sowie fehlende soziale Unterstit-
zung beeinflussen auch das Krebsrisiko: Manner mit
minimaler Schulbildung haben ein um 55 % hoheres
Risiko an Krebs zu sterben als Akademiker.* Zudem
bringen Berufe im Gastgewerbe oder in der Landwirt-
schaft ein erhohtes Krebsrisiko mit sich.

Auch die Inanspruchnahme von Gesundheitsdienst-
leistungen ist sozial determiniert und stellt ein theo-
retisch I6sbares Problem dar. Laut einer Genfer Studie
haben finanziell besonders benachteiligte Brustkrebs-
Patientinnen ein 2,43 mal hoheres Risiko an der Krank-
heit zu sterben als besser situierte Frauen, obwohl
sie sogar urspringlich weniger durch die Krankheit
betroffen waren.'’”

Friherkennungsinterventionen ausserhalb systema-
tisch organisierter Programme wie z.B. ein Screening
auf Gebarmutterhalskrebs (siehe Kapitel Fritherken-
nung) haben mit aller Deutlichkeit erkennen lassen,
dass gewisse Zielgruppen durch das Angebot nicht er-
reicht werden.

Nicht beeinflussbare Risikofaktoren

Nicht beeinflussbar sind das Alter, das Geschlecht
und familiare Risiken. Die genetische Basis flr ge-
wisse Tumorerkrankungen ist bekannt und erfordert
eine differenzierte Pravention wie auch Friherken-
nung.t2Chemische krebsausldsende Substanzen wir-
ken potenziell erbschadigend. Aus Public Health Sicht
ist dies wichtig, doch fur die Primarpravention stehen
diese Themen derzeit nicht im Zentrum.
Krebserkrankungen werden mit steigendem Lebensal-
ter haufiger. Man geht davon aus, dass verhaltens- und
umweltabhangige Risikofaktoren sich kumulieren und
dass diese vom alternden Korper nicht mehr kompen-
siert werden kdnnen.!?

Beider gegenwartigen demographischen Entwicklung
wird es selbst dann zur Zunahme der Krebserkrankun-
gen kommen, wenn noch mehr evidenzorientierte
ineinandergreifende strukturelle und individuelle
Praventionsmassnahmen realisiert werden. Gerade
deshalb mussen die Praventionsbemuhungen von
staatlicher, wirtschaftlicher und privater Seite voran-
getrieben werden. Jede verhinderte Krebserkrankung
— oder andere chronische Erkrankung — erspart viel
Leid, aber auch viele gesellschaftliche Probleme und
Kosten. Bei Alteren treten oft mehrere chronische
Krankheiten zugleich auf, was die medizinische Ver-
sorgung noch anspruchsvoller macht und das Risiko
flr dauerhafte Pflegebedirftigkeit erhoht.** Erbliche
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Faktoren sind gemass heutigem, noch llickenhaften
Wissensstand verhdltnismassig selten. Wenn Krebs-
krankheiten in der direkten Verwandtschaft bekannt
sind (v.a. Darm- und Brustkrebs), wirkt sich dies auf die
Strategien der Pravention (zumeist Sekundarpraven-
tion) aus.

1.2.3 Gesundheitskompetenz

Die Gesundheitskompetenz bei allen Burgern, speziell
auch bei Patienten und besonders vulnerablen Ziel-
gruppen zu fordern ist eine Notwendigkeit auf allen
Ebenen der Interventionen (Gesundheitsforderung,
Primar-, Sekundar- und Tertidrpravention). Gesund-
heitskompetenz steht fir die Fahigkeit, bewusste Ent-
scheidungen fir ein gesundes Verhalten zu treffen.
Wie das Beispiel «Rauchstopp» zeigt, lohnt es sich
auch bei bereits bestehendem Risiko, die Gesundheits-
kompetenz zu fordern und Handlungsspielraume
erfahrbar zu machen.

2

I

Krebspravention in der Schweiz 2005-2010
Zu den in Tabelle 2 (S.28) genannten vermeidbaren
Risikofaktoren, die eine strukturelle und individuelle
Pravention nahelegen, wurden Uber die Dauer des
Nationalen Krebsprogramms 2005-2010 einige Pra-
ventionsstrategien wirksam umgesetzt. Der Bundes-
rat hat drei Programme zu relevanten Risikofaktoren
in Auftrag gegeben: das Nationale Programm Tabak
(NPT) 2008-2012,2 das Nationale Programm Erndh-
rung und Bewegung (NPEB) 2008-2012’ und das
Nationale Programm Alkohol (NPA) 2008-2012.° Un-
mittelbar flr das Thema relevant ist auch der Geset-
zesentwurf fur das Bundesgesetz fur Pravention und
Gesundheitsforderung,'® dessen Erarbeitung in die
Zeit des Nationalen Krebsprogramms 2005-2010 fiel.

2.1 Pravention im Bereich Tabakkonsum
Tabakkonsum ist einer der wichtigsten beeinfluss-
baren Risikofaktoren flr Krebs. In ca.90% der Falle
von Lungenkrebs stellt die (aktuelle oder friihere)
Nikotinabhangigkeit die wichtigste Ursache dar. Auch
flr andere vorzeitige Todes- und Krankheitsfalle ist
der Tabakkonsum in unserer Gesellschaft die wich-
tigste vermeidbare Ursache. Jahrlich sterben in der
Schweiz mehr als 9000 Personen an den Folgen des
Tabakkonsums.*?



2.1.1 Das Nationale Programm Tabak (NPT)

2008-2012
Das nationale Tabakprogramm konzentriert sich auf
folgende Handlungsfelder: Information und Meinungs-
bildung, Gesundheitsschutz und Marktregulierung,
Verhaltenspravention sowie Koordination und Zusam-
menarbeit.
Der Anteil der 14- bis 65-jahrigen in der Schweiz wohn-
haften Personen, die rauchen, lag 2009 wie auch 2008
bei 27 %, in den beiden Jahren davor bei 29 %, im Jahr
2001 hatte er noch 33 % betragen.?® Dieser Riickgang
hangt damit zusammen, dass seit dem Jahr 2000 mit
dem zweiten Tabakpraventionsprogramm des Bundes
entsprechende evidenzorientierte strukturelle Pra-
ventionsmassnahmen nach internationalem Vorbild
verstarkt wurden, auch wenn kaum auszumachen ist,
welche Massnahme genau in welchem Ausmass zu
dieser Entwicklung beigetragen hat. Es ist bekannt,
dass die beste Wirkung mit einem vielschichtigen Vor-
gehen erzielt wird.
Trotz dieser positiven Entwicklung steht der Tabakkon-
sum in unserer Gesellschaft nach wie vor als Verursa-
cher vorzeitiger Todes- und Krankheitsfalle mit Ab-
stand an erster Stelle. Von Raucheranteilen um 15 %,
wie sie bereits einige Bundesstaaten in den USA und
Australien kennen, sind wir in der Schweiz noch weit
entfernt.
Laut Tabakmonitoring von 2009 méchten 51% der
Raucherinnen und Raucher zu rauchen aufhoren.2° Nur
sehr wenigen gelingt der Ausstieg auf Anhieb, denn
Nikotin macht sehr stark abhangig. Mit Massnahmen
zur Verhaltens- und zur Verhaltnispravention lohnt es
sich hier Unterstltzung zu leisten. Dies ist das Ziel des
Nationalen Programms Tabak (NPT) 2008—2012.°

2.1.2 Massnahmen zur Verhaltnispravention
Verhaltnis- oder strukturelle Praventionsmassnahmen
sind z.B. der Schutz vor Passivrauchen, Steuererhohun-
gen fur Tabakprodukte und Abgabebeschrankungen an
Jugendliche sowie weitere in der WHO-Rahmenkon-
vention zur Tabakkontrolle?* aufgefiihrte Massnah-
men. Die Schweiz hat die Rahmenkonvention der WHO
im Jahr 2004 unterschrieben, bisher aber nicht ratifi-
ziert. Das grosste Hindernis ist die aktuelle Gesetzge-
bung zur Werbung fir und Promotion von Tabakwaren.

Wirkungsvolle Massnahmen, die in den letzten Jahren
in der Schweiz umgesetzt wurden, sind Schutz vor Pas-
sivrauchen und Steuererhohungen auf Tabakprodukte.
Die Krebsliga Schweiz KLS unterstitzt die Bemuhun-
gen zum Schutz vor Passivrauchen auf nationaler und
kantonaler Ebene — auf nationaler Ebene hauptsach-
lich im Verbund mit Partnerorganisationen wie der
Arbeitsgemeinschaft Tabakpravention, der Lungen-
liga Schweiz, der Schweizerischen Herzstiftung und
der Sucht Info Schweiz —vormals SFA—und als Teil der
breiten Allianz, die im Mai 2010 die Volksinitiative
zum Schutz vor Passivrauchen eingereicht hat. In den
Kantonen war die KLS u.a. ebenfalls Mittragerin zahl-
reicher kantonaler Volksinitiativen. BAG (Nationale
Praventionsprogramme) und KLS wollen ihre Zusam-
menarbeit intensivieren.

Die revidierte Tabakverordnung trat im Mai 2006 in
Kraft. Mit ihr wurden in der Schweiz Neuerungen ein-
gefuhrt, die aus der 2001/37 EC Directive on Tobacco
Products aus dem Jahr 20012 resultieren. Im Zuge der
Verordnung wurde seit 2005 zweimal die Tabaksteuer
angehoben und durch Anderung des Tabaksteuer-
gesetzes mit Gultigkeit ab 1.Januar 2010 auch die Be-
steuerung von Feinschnitttabak, Zigarillos, Zigarren
und Schnitttabak erhoht. Die schweizerische Gesetz-
gebung zur Tabakbesteuerungist seit den letzten An-
passungen europakompatibel.

2.1.3 Massnahmen zur Verhaltenspravention

Eine wirksame Politik zur Einschrankung des Tabak-
konsums muss auch die Ebene des individuellen Ver-
haltens einbeziehen, beispielsweise durch Wissens-
vermittlung, Einfluss auf die Einstellung, Starkung des
Selbstvertrauens und der Fahigkeit, ein anvisiertes Ziel
erreichen zu kdnnen, oder effiziente Entwohnungs-
hilfen. Die Hauptakteure sind die Krebsliga Schweiz,
die Arbeitsgemeinschaft Tabakpravention Schweiz,
die Lungenliga, der Tabakpraventionsfonds, die Eidge-
nossische Kommission fiir Tabakpravention (EKTP) und
das BAG.
Dank dem seit April 2004 aktiven Tabakpraventions-
fonds konnten viele Praventions- und Forschungspro-
jekte zur Forderung des Nichtrauchens, Grundlagen-
arbeit im Bereich Wissen und Information, u.a. die
Schweizerische Umfrage zum Tabakkonsum (Tabak-
monitoring), sowie eine umfassende Arbeit zu trans-
kulturellen Fragen der Pravention finanziert werden.
Der Tabakpraventionsfonds finanziert aktuell Pro-
gramme in vier Kantonen mit. Drei weitere haben
entsprechende Antrage gestellt.
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Der Tabakpraventionsfonds wurde auf Initiative von
Nichtregierungsorganisationen, darunter die Krebs-
liga Schweiz, in Analogie zum Fonds flr Tabakpflan-
zer (SOTA Fonds) geschaffen. Er wird durch eine Son-
derabgabe von 2,6 Rappen pro Zigarettenpackchen
finanziert. Jahrlich stehen fir die Pravention so rund
16 Millionen CHF zur Verfligung.

Forderung des Nichteinstiegs, des Rauchstopps

und des Schutzes von Nichtrauchenden

Diese Schwerpunkte werden im Rahmen des NPT be-
handelt; deren Umsetzung wird von diversen Organi-
sationen unterstutzt.

Laut einer Untersuchung unter britischen Arzten zur
Sterblichkeit uber einen Zeitraum von flinfzig Jahren
lasst sich die tabakbedingte Sterblichkeit am schnells-
ten senken, indem man die Anzahl Personen erhoht,
die mit Rauchen aufhoren.?®* Daher legte das Natio-
nale Rauchstopp-Programm in den letzten Jahren das
grosste Gewicht auf die Ansprache und Begleitung
der Patienten und Klienten beim Rauchstopp im me-
dizinischen Umfeld (Arzt- und Zahnpraxen, Apotheke
und im Spital). Das Nationale Rauchstopp-Programm
wird von der Krebsliga Schweiz, der Schweizerischen
Herzstiftung und der Arbeitsgemeinschaft Tabakpra-
vention getragen und vom Tabakpraventionsfonds
mitfinanziert.?

Massenmediale Kampagnen

Im Jahre 2001 startete das BAG seine massenmediale
Kampagne im Bereich Tabak unter dem Slogan «Rau-
chen schadet...». Bis 2003 standen die schadlichen
Auswirkungen des Rauchens im Zentrum, ab 2004
lag der Schwerpunkt beim Schutz vor Passivrauchen.
Seit 2006 lauft die Kampagne unter dem Motto

b Dank dem Tabakpréaventionsfonds konnten auch
Online-Informationen speziell fur Jugendliche verbes-
sert werden: www.feelok.ch; www.tschau.ch;
www.ciao.ch

¢ www.actionsante.ch
www.moseb.ch

¢ www.5amTag.ch, Nationale Kampagne zur Férderung
des Konsums von Gemuse und Friichten.

www.gesundheitsfoerderung.ch, Kantonale Aktions-
programme; Nationales Forum fiir Betriebliche Gesund-
heitsforderung.

& www.suissebalance.ch

www.fourchetteverte.ch
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«Bravo». Die Kampagne 2009 lief unter dem Motto
«Eigentlich logisch — weniger Rauch, mehr Leben».
Eine neue Kampagne wird ab 2011 unter geandertem
Erscheinungsbild und abgewandelter Botschaft wei-
ter gefuhrt.

Fazit In Teilbereichen der Tabakpraven-

tion wurde in der letzten Periode ein gesell-
schaftliches Umdenken erreicht. Fortschritte
sind hier klar zu erkennen. Die Praventions-
massnahmen dirfen nicht nachlassen

und die Koordination muss weiterverfolgt
werden.

2.2 Erndhrung und Bewegung

Eine gesunde und ausgewogene Erndhrung ist eine
wichtige Determinante fur das gesunde Korperge-
wicht; sie kann auch das Krebsrisiko verringern. Auch
das Bewegungsverhalten spielt eine wichtige Rolle.2*2°
Beim Dickdarmkrebs belegen epidemiologische Daten
die Wirkung von primarpraventiven Massnahmen in
diesen Bereichen.?®

Gemass der Schweizer Gesundheitsbefragung SGB0727
besteht bei Korpergewicht und Ernahrungsverhalten
der Schweizer Bevolkerung grosser Handlungsbedarf.
Die Zahl der Ubergewichtigen Menschen jeden Alters
ist in den letzten Jahren stark angestiegen: 2002 wa-
ren 37 % der Bevolkerung Ubergewichtig oder adipos,
zehn Jahre zuvor waren es noch 30 % gewesen. Dieses
Phanomen ist auch bei den Kindern bekannt. Die durch
Ubergewicht und Adipositas sowie durch die damit
verbundenen Krankheiten verursachten Kosten belie-
fen sich 2001 auf CHF 2,7 Milliarden und verdoppelten
sich auf 5,8 Milliarden im 2004.%8

Weiterhin zeigten die Daten des BAG von 2009,%
dass sich nur rund 40 % der Bevolkerung ausreichend
bewegen. Die Geschlechter- und Altersunterschiede
haben abgenommen, die Unterschiede nach Natio-
nalitat und Sprachregionen bleiben substanziell.
Jedenfalls bleibt viel zu tun, vor allem bei bestimmten
Zielgruppen, die daflr bekannt sind, dass sie sich we-
niger bewegen oder schlechter ernahren als der Durch-
schnitt. Dazu gehoren vor allem junge und weniger
gebildete Manner und Frauen.

Hauptakteure des offentlichen und Non-Profit-Be-
reichs auf dem Gebiet Ernahrung und Bewegung sind
das BAG, das Bundesamt firr Sport (BASPO) und die
Gesundheitsforderung Schweiz. Auch die Krebsliga
Schweiz beteiligt sich am Thema Ernahrung, die
Schweizerische Gesellschaft fur Erndhrung (SGE),



nutrinet.ch, das Netzwerk Ernahrung und Gesund-
heit, und hepa.ch, das Netzwerk fiir Gesundheitsfor-
derung durch Sport und Ernahrungsberaterinnen.
Auch die Partner aus der Privatwirtschaft spielen im
Ernahrungsbereich eine wichtige Rolle, z.B. Nahrungs-
mittelproduzenten,Grossverteiler, Gemeinschaftsgas-
tronomie und generell die Gastronomie.

2.2.1 Nationales Programm Erndhrung und
Bewegung (NPEB) 2008—2012
Um die Bevolkerung und insbesondere die Jugend-
lichen zu motivieren, sich ausgewogen zu ernahren
und genligend zu bewegen, hat das BAG das Nationale
Programm Erndhrung und Bewegung (NPEB) 2008—
2012 lanciert. Damit sollen Ubergewicht/Adipositas,
Essstorungen und damit verbundene nicht Ubertrag-
bare Krankheiten wirksam bekampft werden. Die fiinf
Zielbereiche umfassen:
+ Nationale Koordination sicherstellen
+ Ausgewogene Ernahrung fordern
+ Bewegung und Sport férdern
+ Integrierte Ansatze zur Forderung eines gesunden
Korpergewichts unterstitzen
+ Beratungs- und Therapieangebote optimieren

Actionsanté — Besser essen, mehr bewegen

Eine Initiative des Bundesamts fiir Gesundheit (BAG)
im Rahmen des NPEB 2008—2012 lautet «Actionsanté
—Besser essen, mehr bewegen».c Hier finden sich po-
tenzielle Partner aus Wirtschaft und Institutionen
zusammen. Sie planen Aktionen und schaffen Vor-
aussetzungen, um die Menschen zu ermutigen, ihre
Gewohnheiten umzustellen, einen aktiveren Lebens-
stil zu pflegen und sich ausgewogener zu ernahren,
um dadurch ebenfalls einen Beitrag zur Senkung des
Krebsrisikos zu leisten.

Monitoring-System Ernahrung und Bewegung
(MOSEB)

Eine wichtige Grundlage, um Praventionsmassnah-
men zu initiieren oder anzupassen und um anderer-
seits die Lebensmittelsicherheit zu gewahrleisten, ist
das Monitoring-System Ernahrung und Bewegung
(MOSEB),%3° die fortlaufende und systematische
Sammlung von vergleichbaren und reprasentativen
Daten zu bestimmten Indikatoren der Ernahrungs-
und Bewegungssituation in der Schweiz. Es nutzt wo
moglich bereits etablierte Datenquellen. Das Moni-
toring beschreibt Entwicklungen und lasst Verande-
rungen erkennen.

«5am Tag»

Die Krebsliga unterstitzt seit 2001 die Kampagne
«5am Tag»® mit Finanz- und Personalressourcen. Tra-
ger der Kampagne sind zusatzlich das Bundesamt fur
Gesundheit und bis Ende 2009 auch Gesundheits-
forderung Schweiz. Ziel der «5 am Tag»-Kampagne ist
eine Steigerung des Gemuse- und Frichteverzehrs auf
mindestens flinf Portionen am Tag. Studien, unter an-
derem von Boffetta®!, weisen auf einen Zusammen-
hang zwischen Ubergewicht und einem erhohten
Risiko fur Krebs und anderen schweren Gesundheits-
storungen (wie Herzkrankheiten, Schlaganfall und Zu-
ckerkrankheit) hin. Der regelmassige Verzehr von viel
Gemduise und Friichten ist ein zentraler Faktor zum Er-
halt resp. Erzielen eines gesunden Korpergewichts
und somit ein wichtiger Einflussfaktor zur Krebspra-
vention.

Gesundheitsforderung Schweiz

Eine grosse Mehrheit der Kantone implementiert re-
spektive plant kantonale Aktionsprogramme zu ge-
sundem Korpergewicht® und spricht gezielt Kinder
und Jugendliche an.

Jedes Aktionsprogramm basiert auf mehreren Saulen:
Esfordert unter anderem gesunde Ernahrung und Be-
wegung bei Kindern und Jugendlichen, weiterhin for-
dert es langfristige Veranderungen in den Lebens-,
Arbeits- und Umweltbedingungen in den Kantonen.
Jahrlich organisiert Gesundheitsférderung Schweiz
eine Netzwerktagung zum Erfahrungsaustausch zwi-
schen den Programmverantwortlichen.

Suisse Balance

Auch das Kompetenzzentrum Suisse Balance® verfolgt
den kombinierten Ansatz Bewegung und Erndhrung,
unterstitzt von BAG und Gesundheitsforderung
Schweiz.f Suisse Balance motiviert und Gberzeugt an-
dere Akteure, im Bereich Ernahrung und Bewegung
selbstandig Initiativen zu ergreifen, beispielsweise
mit Partnern aus der Landwirtschaft, der Nahrungs-
mittelindustrie, von Medien und Grossverteilern, und
vernetzt Massnahmen unterschiedlicher Fachkreise.

Fourchette verte

Der Verband fourchette verte Schweiz" vergibt mit
der Unterstitzung der Conférence latine des affaires
sanitaires et sociales (CLASS) und von Gesundheits-
forderung Schweiz ein Qualitats- und Gesundheits-
Label fiir Restaurationsbetriebe, welche ausgewo-
gene Mahlzeiten anbieten. Damit soll auch Menschen,
die auf Auswartsessen angewiesen sind, eine ausge-
wogene Ernahrung in einem angenehmen und gesun-
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den Umfeld angeboten werden (Nichtraucherzone,
Hygiene, Abfalltrennung). Der Verband hat weiterhin
zum Ziel, bei Angestellten der Restaurationsbetriebe
die Kenntnisse Uber den Zusammenhang zwischen
Ernahrung und Gesundheit zu verbessern.

Fazit Im Bereich Erndhrung und Bewegung
wurden viele Bestrebungen initiiert. Das
Potenzial fuir Pravention ist hoch. Die hier
relevanten Risikofaktoren spielen nicht nur
fur Krebs, sondern auch fiir andere sehr ver-
breitete chronische Krankheiten eine ganz
wesentliche Rolle.

2.3 Alkohol

Zwischen Alkoholkonsum und der Erkrankung an ver-
schiedenen Krebsarten bestehen eindeutige Zusam-
menhadnge. Rehm und Mitarbeiter?? halten in ihrem
Bericht «Alcohol-attributable mortality and burden of
disease in Switzerland» Krebsarten fest, die mit Alko-
holkonsum korreliert sind, so z.B. Mund-, Rachen-,
Speiserohren-, Magen-, Leber- und Bauchspeicheldri-
senkrebs. Auch wurden Zusammenhange zwischen
Alkoholkonsum und Brustkrebs beschrieben. Fir das
Jahr 2002 wurden in der Schweiz 1227 Todesfalle
und 12271 verlorene Lebensjahre aufgrund von Krebs
im Zusammenhang mit Alkoholkonsum berechnet.
Rund 300000 Personen in der Schweiz sind alkohol-
abhingig.

Als einer der wichtigsten Risikofaktoren fir chronische
Krankheiten verursacht problematischer Alkoholkon-
sum jahrlich Kosten von tiber CHF 6,5 Milliarden.34
Hauptakteure auf nationaler Ebene sind das BAG,
die Eidgenossische Alkoholverwaltung EAV, die Eidge-
nossische Kommission fir Alkoholfragen (EKAL), die
Suchtinfo Schweiz, InfoDrog, der Fachverband Sucht
und GREA sowie das Blaue Kreuz.

2.3.1 Nationales Programm Alkohol (NPA)

2008-2012
Auch im Bereich Alkohol wurde ein nationales Pro-
gramm lanciert, das Nationale Programm Alkohol
(NPA) 2008—2012. Seine Vision lautet: Wer alkoholi-
sche Getranke konsumiert, tut dies, ohne sich oder
andere zu gefahrden. Zentrales Ziel ist die Reduktion
der negativen Auswirkungen des Alkoholkonsums auf
das 6ffentliche Leben (weniger Gewalt, Unfdlle sowie
der Schutz von unbeteiligten Dritten) und auf die
Volkswirtschaft (Senkung der Kosten).

NKP 2011-2015

Bei der WHO wurde man sich bewusst, dass die zwie-
spaltige Problematik des Alkohols — einerseits Kul-
turgut, andererseits sucht- und krankheitserregende
Substanz — jahrelang den Aufbau ahnlicher Praven-
tionsstrategien wie beim Tabak verhindert hat.3> An
der World Health Assebly WHA3® wurde im Mai 2010
zu einem dezidierteren Vorgehen aufgefordert. Mit
Alkoholpraventionskampagnen soll erreicht werden,
dass die Konsumenten ihren Alkoholkonsum kritisch
hinterfragen und dass in der Gesellschaft die Bereit-
schaft fur Massnahmen der Alkoholpravention wachst.
Die Kampagne «Alles im Griff» lief von 1999 bis 2008,
mit pragnanten Botschaften und Sujets, die uber die
Jahre angepasst wurden. Zurzeit wird im Rahmen des
Nationalen Programms Alkohol NPA 2008-2012 liber-
prift, wie die Thematik der Alkoholpravention kiinftig
in der Offentlichkeit présent sein soll.

Fazit Auch beim problematischen
und regelmdssigen Alkoholkonsum besteht
noch ein sehr hoher Handlungsbedarf.

2.4 Aktivitaten gegen Risikofaktoren in
der Umwelt und am Arbeitsplatz

2.4.1 UV-Strahlung

Die Schweiz weist eine der hochsten Erkrankungsraten
am malignen Melanom (schwarzer Hautkrebs) in Eu-
ropa auf3” Auch der helle, noch wesentlich starker UV-
abhangige Hautkrebs ist ausserordentlich haufig. Das
Risiko vor allem fir den hellen Hautkrebs kann durch
vernlnftigen Umgang mit der UV-Strahlung beein-
flusst werden.

Seit mehreren Jahren ist die Krebsliga aktiv und flhrt
einen Hautkrebstag zur Information der Bevolkerung
durch. Weiter stellt sie aktuelles Informationsmaterial
zu den Themen Sonnenschutz und Friherkennung zur
Verfuigung und unternimmt zahlreiche Medienakti-
vitaten. Zu Solarien und Vitamin D werden Studien
durchgefihrt. Auf dem Gebiet sind auch die Schwei-
zerische Gesellschaft fiir Dermatologie und Venero-
logie, pharmaSuisse, der Schweizerische Apotheker-
verband sowie die Suva aktiv.

2.4.2 Umweltschutz — nachhaltige Entwicklung
Exemplarisch soll hier auf die Luftverschmutzung
eingegangen werden, die zur Entstehung von Krebs
beitragt (und sich dartiber hinaus auf viele andere Be-
reiche wie Lungenkrankheiten, Herz-Kreislauferkran-
kungen usw. auswirkt). In der Luftreinhalte-Verord-
nung?® sind flr einige Schadstoffe Immissionsgrenz-



werte (zuldssige Belastungswerte in der Atmosphare)
festgelegt. Fiir weitere rund 150 Stoffe werden Emis-
sionsgrenzwerte (Schadstoffkonzentration im Abgas
oder in der Abluft) festgelegt. Das Krebsrisiko wird bei-
spielsweise durch Feinstaub (PM10), fliichtige organi-
sche Verbindungen (VOC) und Benzol (C6H6) erhoht.
Zur Senkung der Schadstoffemissionen im Verkehr bil-
den Abgasvorschriften fiir Motorfahrzeuge, Flugzeuge
und Schiffe die Grundlage. Sollen in diesem Bereich die
Emissionen wirksam zurlickgehen, sind jedoch Mass-
nahmen notig. Hauptakteure auf nationaler Ebene
sind das Bundesamt fiir Umwelt (BAFU), das Bundes-
amt fir Raumentwicklung (ARE) und die Arzte fiir Um-
weltschutz.

2.4.3 Gesundheit am Arbeitsplatz
Fur Fragen der Arbeitssicherheit und des Gesundheits-
schutzes am Arbeitsplatz gibt es gesetzliche Erlasse,
die entsprechende Massnahmen regeln. Dazu gehoren
auch Vorschriften zum Umgang mit krebserzeugen-
den Stoffen.
Die betriebliche Gesundheitsforderung hingegen ist
noch wenig etabliert. Hierzu gehoren — im engeren
und weiteren Zusammenhang mit Krebs —der Schutz
vor Passivrauchen, die Unterstitzung bei Tabakstopp,
Alkoholpravention, Angebote fur gesunde Ernahrung
und Bewegungsforderung, Stresspravention und viele
mehr.
Relevante Akteure auf nationaler Ebene sind die Eid-
gendssische Kommission flr Arbeitssicherheit (EKAS),
das Schweizer Staatssekretariat fiir Wirtschaft (SECO),
die Suva, Gesundheitsforderung Schweiz sowie der
Schweizerische Verband flr betriebliche Gesundheits-
forderung (SVBGF). Zudem wurde ein nationales Forum
fir die betriebliche Gesundheitsforderung geschaf-
fen, in dem die zentralen Partner eingebunden sind.

2.5 Bundesgesetz iiber Pravention und Gesund-
heitsforderung

Der Gesetzesentwurf Uber das Bundesgesetz Uber
Pravention und Gesundheitsforderung®® fiel in die
Zeit des Nationalen Krebsprogramms 2005-2010 und
konnte die Periode des Nationalen Krebsprogramms
2011-2015 stark pragen.

Im September 2007 erteilte der Bundesrat dem Eidg.
Department des Innern (EDI) den Auftrag, zur Uber-
windung der Strukturschwache in den Bereichen Pra-
vention und Gesundheitsforderung sowie Friherken-
nung neue gesetzliche Grundlagen zu erarbeiten, um
die Steuerung, die Koordination und die Effizienz von
Praventions-, Gesundheitsforderungs- und Friherken-

nungsmassnahmen zu verbessern und damit zur Star-
kung von Pravention und Gesundheitsforderung in
der Schweiz beizutragen (Stand Drucklegung Novem-
ber 2010).

Fazit Die Wirksamkeit der drei nationalen
Praventionsprogramme wird ab 2011 evaluiert,
sodass Aussagen dazu noch verfriiht sind. Bei der
Pravention von Krebs und anderen nicht tiber-
tragbaren Krankheiten ist es wichtig sich zu ver-
gegenwartigen, welche Aktionen bereits laufen
und in welchen Bereichen Kooperationen mehr
bewirken konnten, bevor Investitionen

in neue Projekte und Produkte erfolgen.

3

I

Die Schweiz im internationalen Vergleich
Krebspravention ist ein internationales Anliegen. In
den industrialisierten Landern stehen wie in der
Schweiz bei der Krebspravention vor allem Gesund-
heitsprobleme im Fokus, die eng mit dem heutigen
Lebensstil verknlpft sind: Tabakkonsum, ungesunde
Erndhrung, Ubergewicht und Bewegungsmangel.

3.1 Préventionsprogramme in europdischen
Landern und den USA

Auch in den Nachbarlandern der Schweiz, in weiteren
Landern Europas und in den USA werden Strategien
und Massnahmen zur Krebspravention erarbeitet:
von nationalen und regionalen Gesundheitsbehorden
(in der Schweiz vom BAG und von den kantonalen Ge-
sundheitsdirektionen), von Gesundheitsorganisatio-
nen (wie der Krebsliga) und von lokalen Organisatio-
nen (wie den kantonalen Krebsligen) (Tab. 3). Bei der
Mehrheit der Staaten ist eine staatliche Organisation
fur die strategischen Aspekte der Krebsprogramme
zustandig (in der Regel offizielle, von den Regierungen
beschlossene Programme) oder das Ministerium hat
einen Sitz in der Tragerschaft.

Die Praventionsempfehlungen und -massnahmen der
Krebsprogramme konzentrieren sich in diesen Landern
auf die folgenden Gesundheitsrisiken:

" www.bag.admin.ch/themen/gesundheitspolitik/
07492/index.html?lang=de
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Tab.3 Nationale Krebsprogramme in Europa (Auswahl) und in den USA.

Land NKP! Krebsp.? Weitere Informationen

Frankreich Ja Ja www.e-cancer.fr/en/plancancer-2009-2013

Italien Ja Ja www.salute.gov.it/dettaglio/phPrimoPianoNew.jsp?id=264

Osterreich In Planung -

Deutschland Ja Nein www.bmg.bund.de/nn_1168720/SharedDocs/
Standardartikel/DE/AZ/N/Glossarbegriff-Nationaler-Krebs-
plan.html
Krebspravention: Aufgabe der Deutschen Krebsgesell-
schaft
http://blogs.globalink.org/uicc/templates/uicc/pdf/
eb-europe/deu/beilage.pdf

Danemark Ja Ja www.sst.dk/publ/Publ2005/PLAN/kraeftplan2/
Kraeftplanil_UK/Kraeftplanll_UK_med.pdf

Niederlande Ja Ja www.npknet.nl

Belgien (flamischer Teil)  Ja Ja www.tegenkanker.be/onderzoeksrapport

Grossbritannien Ja Ja www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/
PublicationsPolicyAndGuidance/DH_081006

Spanien Ja Ja www.msc.es/organizacion/sns/planCalidadSNS/pdf/
excelencia/cancer-cardiopatia/CANCER/opsc_estl1.pdf.pdf

Portugal Ja Ja

Ungarn Ja Ja

USA Ja Ja apps.nccd.cdc.gov/CCCSearch/Default/Default.aspx

1 Nationales Krebsprogramm

2 Krebspravention Teil des NKP

Rauchen, Tabakkonsum und Passivrauchen

+ Massnahmen zur Motivation flr einen Rauchstopp
+ Unterstutzung beim Rauchstopp

+ Vorbeugung des Tabakkonsums bei jungen

Menschen

+ Restriktionen bei der Promotion und beim Konsum

+ Preise, Steuerpolitik, Warnhinweise, Werbe-

und Abgabebeschrankungen, Produktzusammen-

setzungen

+ Rauchverbote am Arbeitsplatz, in offentlichen

Raumen

NKP 2011-2015

Erndhrung und Ubergewicht

+ Forderung einer gesunden Ernahrung mit vielen
Frichten, Gemusen und Fasern

+ Empfehlungen flr das Vermeiden ungesunder
Erndhrungsgewohnheiten (z.B. Aufnahme von
tierischen Fetten)

+ Motivation fir den Abbau von Ubergewicht

+ Kennzeichnung von Produkten (z.B. Ampelsystem)

Bewegungsmangel
+ Massnahmen fiir die Motivation der Bevolkerung,
sich mehr zu bewegen
+ Forderung «niederschwelliger» Bewegungs-
programme

Alkoholkonsum
+ Empfehlungen fur einen risikoarmen Alkohol-
konsum

+ Motivation fir den Abbau des Alkoholkonsums bei

riskantem Alkoholkonsum
+ Restriktionen beim Verkauf und beim Konsum
+ Preise



Tab.4 Empfehlungen zur Krebspravention des World Cancer Research Fund.J

Empfehlungen

Public Health Ziel
(Bevdlkerungsebene)

Individuelles Ziel

Korperfettanteil

«So schlank wie moglich
bleiben, im Rahmen des
Korpergewichts-Norm-
bereichs»

Mittlerer Erwachsenen-BMI zwischen
21 und 23

Anteil der Ubergewichtigen und
adiposen Bevolkerung in 10 Jahren
maximal auf dem derzeitigen Stand,
besser niedriger

Gewicht zu Ende der Adoleszenz bei
BMI 21

Normalgewicht ab 21 Jahren halten,
nicht zunehmen

Zunahme des Taillenumfangs vermeiden

«Korperliche Aktivitat als
selbstverstandlicher Teil des
Alltags»

Anteil der Uberwiegend nicht aktiven
Bevolkerung alle 10 Jahre halbieren,
durchschnittlicher Aktivitatslevel
(PAL) Giber 1,6

Aquivalent fur 30 Minuten flottes
Gehen als tagliches Minimum

Ausbau der Aktivitat parallel zur Fitness-
steigerung

Bewegungsarme Beschaftigungen
(z.B. TV sehen) reduzieren

«Energiedichte Nahrung
limitieren, zuckerhaltige
Getranke meiden»

Auf Populationsebene durchschnitt-
lichen Konsum zuckerhaltiger
Getranke alle 10 Jahre halbieren

Vermeiden von Fast Food

Energiedichte Nahrung zurlickhaltend
konsumieren, zuckerhaltige Getranke

Durchschnittliche Energiedichte von meiden
Mahlzeiten auf 125 kcal /100 g senken
«Pflanzliche Nahrungsmittel Nichtstarkehaltige Gemuse und Obst: «5am Tag»

Uberwiegen in der Erndh-
rung»

mindestens 600 g/Tag durchschnitt-
lich

Verzehr faserreicher Kost fordern

Getreideprodukte mit hohem Faseranteil
bevorzugen, raffinierte starkehaltige
Nahrungsmittel begrenzen

«Tierische Lebensmittel,
rotes Fleisch und Wurstwaren
reduzieren»

Rotes Fleisch < 300 g/Woche,
wenig verarbeitet

<500 g rotes Fleisch pro Woche,
wenig verarbeitet

«Alkoholkonsum limitieren»

Anzahl der Personen mit pro-
blematischem Alkoholkonsum um
alle 10 Jahre 30 % reduzieren

Maximal 2 Drinks/Tag fiir Manner,
1flr Frauen

«In der Nahrungsmittel-
zubereitung Salzkonsum
reduzieren, Schimmel
meiden»

Salzverzehr unter 5g/Tag

Personenzahl mit Konsum tber 6 g/
Tag alle 10 Jahre halbieren

Aflatoxinbelastung durch Schimmel
minimieren

Vermeiden gesalzener, salzkonservierter
Nahrungsmittel

Begrenzung des Salzverzehrs auf 6g/Tag

Verzicht auf schimmlige Nahrungsmittel

«Ausgewogene Ernahrung,
die Supplemente tberflissig
macht»

Maximieren des Anteils der Bevol-
kerung, der den Nahrstoffbedarf
ohne Supplemente decken kann

Supplemente werden zur Krebs-
pravention nicht empfohlen

Infektionskrankheiten

Umweltfaktoren

+ Massnahmen zum Gesundheitsschutz gegen
schadliche Einfliisse wie Staub und Chemikalien
am Arbeitsplatz und in der Umwelt (Gesetzgebung,
Verbote, Umsetzung, Elimination, Kontrolle)

+ Information Uber die Gefahren von Feinstaub,
Asbest etc.

+ Forderung der Primar- und Sekundarpravention
von HPV-Infektionen/Dysplasien der Zervix/
Gebarmutterhalskrebs

+ Forderung der Primarpravention von Infektionen
mit Hepatitisviren

Strahlenbelastung
+ Massnahmen zur Motivation der Bevolkerung,
sich vor Sonnenlicht/UV-Strahlung zu schiitzen
+ Empfehlungen und Massnahmen fiir den Schutz
vor zu hoher Radonbelastung

i www.werf.org
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Die Risikofaktoren werden in den einzelnen Landern
unterschiedlich gewichtet. Die meisten Lander legen
—wie die Schweiz — das Schwergewicht ihrer Praven-
tionsbemuhungen auf die wichtigen «grossen» Risiko-
faktoren Rauchen, Ernéhrung/Ubergewicht, Alkohol,
Bewegungsmangel sowie Schutz vor UV-Strahlung.
Kaum ein Land beschrankt sich auf weniger Faktoren.
In den USA koordiniert die nationale Gesundheits-
organisation (Center for Disease Control) die Ausar-
beitung von Krebsprogrammen in den Bundesstaa-
ten. Dort spielt die Pravention ebenfalls eine wichtige
Rolle. Inzwischen existieren nicht nur fur alle Bundes-
staaten und die Pazifik-Territorien der USA spezifische
Krebsprogramme, sondern auch fur Minderheiten.
Empfehlungen gibt auch der World Cancer Research
Fund,? ein Nonprofit-Netzwerk mit Fokus auf globaler
Krebspravention. Tabelle 4 zeigt die Art der konkreten
Empfehlungen fur die Public Health- und die indivi-
duelle Ebene.

3.2 Praventions- und Fritherkennungsprogramme
der WHO und der EU

Die Empfehlungen zur Krebspravention der Weltge-
sundheitsorganisation (WHO) gewichten als welt-
weite Organisation die globale Situation starker, in-
dem sie die Pravention von Infektionskrankheitenk
empfehlen, die zu Krebs fiihren konnen. Die WHO for-
dert weltweit die Entwicklung nationaler Krebspro-
gramme! unter Verantwortung der Regierungen.

In Europa unterstitzt die europdische Sektion der
WHO die einzelnen Lander bei der Ausarbeitung nati-
onaler Krebsprogramme. Die «International Agency
for Research on Cancer» (IARC), eine Teilorganisation
der WHO, liefert durch epidemiologische Forschung
die Grundlageninformationen fur die Erarbeitung der
nationalen Krebsprogramme.

Die Europaische Union (EU) setzt in ihrer Gesundheits-
politik auch auf die Krebspravention. Im «European
Code Against Cancer»™ sind die Praventionsziele fur
Europa festgelegt. Diese konzentrieren sich auf die be-
reits genannten Risikofaktoren. Bei der Erarbeitung der
Richtlinien besteht eine enge Zusammenarbeit mit der
«European Cancer Patient Coalition»."

K www.who.int/cancer/prevention/en
' www.who.int/cancer/nccp/en
™ www.ecpc-online.org

" www.cancercode.org
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Fazit Die Praventionsstrategien des Nationa-
len Krebsprogramms der Schweiz entsprechen
weitgehend den Strategien, welche in anderen
europdischen Landern (durch deren Regierun-
gen) implementiert wurden. Das Krebspro-
gramm setzt bei der Krebspravention seine
Schwerpunkte in den Bereichen, die auch von
der WHO und der EU als besonders dringlich
angesehen werden. Die Rolle des Staates
kénnte jedoch besser geklart sein, damit die
Pravention in eine Strategie eingebettet wird.

4

I

Leadership, Koordination und Kooperation

Bei wesentlichen Risikofaktoren wird, wie in den vor-
angehenden Abschnitten beschrieben, durch zahlrei-
che Akteure in der Schweiz bereits vieles gezielt be-
wegt, mitentsprechend sich abzeichnenden Erfolgen.
Um den Weg in diese Richtung noch zu verbreitern,
gilt es im Nationalen Krebsprogramm 2011-2015 vor
allem in den Bereichen Steuerung, Koordination, Ko-
operation und Chancengleichheit gezielt anzusetzen.

4.1 Steuerung und Leadership

Um der neuen Krebsstrategie zu Erfolg verhelfen zu
konnen, ist eine nationale Steuerung unabdingbar. Je
besser die Krebsstrategie auf nationaler Ebene gesteu-
ert werden kann, desto leichter fallen die Koordination
und das Eingehen von Partnerschaften. So konnen
Massnahmen aufeinander abgestimmt, der Fortschritt
Uberprift und rechtzeitig Korrekturen vorgenommen
werden, sodass auch die Finanzmittel effizienter und
effektiver zu nutzen sind.

Sinnvollist es, dass sich zentrale Akteure zu diesen Auf-
gaben absprechen, einigen und allenfalls fir einzelne
Bereiche Leadership lbernehmen. Die Krebspravention
muss dabei in nationale Gesundheitsforderungs- und
Praventionsstrategien aufgenommen werden. Eine
Rollenklarung und Aufgabenteilung auf Bundesebene
zwischen den verschiedenen zustandigen Akteuren
ist absolut notwendig, ebenso eine Aufgabenteilung
zwischen Bund und Kantonen.

Auch die Krebsliga Schweiz und die kantonalen Ligen
sollten sich im schweizerischen Gesundheitswesen
gemeinsam klar positionieren. Es gilt, gemeinsam
Partnerschafts- und Kooperationsziele zu definieren
mit dem Ziel, homogene Standards und Botschaften
nach aussen zu vertreten, zu einer integrierten und
ganzheitlichen Versorgung beizutragen sowie eine



Effizienzsteigerung der eingesetzten Finanzen zu er-
zielen. Auch fordert dieses Vorgehen die Glaubwir-
digkeit und flhrt zu einem starkeren Auftritt.

4.2 Bessere Koordination — das Préventionsgesetz
Ein moglicher Schritt fur nationale Steuerung von um-
fassenden Praventionsstrategien konnte das Praven-
tionsgesetz sein. Es besteht ein Mangel an Vernetzung
und Koordination der Akteure und somit ein ineffizi-
enter Mitteleinsatz. Der Mangel an Vernetzung und
Koordination flhrt einerseits teilweise zu einem
Uberangebot an Informationen und Aktivitaten —
z.B.im Bereich Ernahrung, Bewegung — andererseits
bestehen Liicken im Angehen von Themen und Prob-
lemkreisen. Dies betrifft nicht nur Krebs, sondern
auch bei chronischen Erkrankungen besteht Hand-
lungsbedarf.

Dachorganisationen und kantonale Organe fordern in
unterschiedlichem Ausmass die Pravention und Friih-
erkennung von Krebs. Andere chronische Krankheiten
haben zum Teil die gleichen Risikofaktoren wie Krebs,
z.B. Herz-Kreislaufkrankheiten, Diabetes, Osteoporose,
Bluthochdruck oder Adipositas. Psychische Gesund-
heitsstorungen gehoren zwar nicht in diese Reihe,
aber sie beeinflussen den Erfolg von Pravention —
auch der Friherkennung und Therapie — stark. Dies
alles missen Entscheidungstrager und Fachleute zur
effektiven und effizienten Durchfiihrung von Praven-
tionsmassnahmen bertcksichtigen.

4.3 Kooperationsméglichkeiten im Bereich
Pravention und Gesundheitsforderung
Erfreulicherweise ist heute allgemein anerkannt,
dass beim Thema Krebs Gesundheitsforderung und
Pravention Bestandteile einer Strategie sein mussen.
Doch muss vermieden werden, hierzu das Rad neu zu
erfinden und damit zur Uberinformation oder zu wi-
dersprichlichen Informationen beizutragen.

Ein Grundsatz konnte sein, fir das Teilgebiet der ge-
sundheitsfordernden Korrektur von Lebensstilfakto-
ren mit den Organisationen zusammen zu arbeiten
resp.sich auf diese zu beziehen, die hier einen Auftrag
haben (z.B.BAG). Die Standards, Empfehlungen und
Botschaften dieser Organisationen sollen tbernom-
men und allenfalls mit notwendigen Prazisierungen in
Bezug auf die zu bearbeitenden Krankheiten erganzt
werden. Idealerweise werden zentrale Organisationen
wie die Krebsliga Schweiz, die Schweiz. Diabetesgesell-
schaft, die Herzstiftung etc. zur Konsultation solcher

allgemeinen Lebensstilbotschaften mit einbezogen.
Das Gleiche gilt auch fiir die Planung und Umsetzung
von Lobbying-Arbeiten.

Ein weiterer Grundsatz sollte sein, dass Fachorgani-
sationen ihre Aktivitaten und Verantwortung nahe
an der Krankheit wahrnehmen und im Bereich der
Schnittstellen-Themen wie Gesundheitsforderung
und unspezifische Lebensstilfragen eher die Koope-
ration mit den entsprechenden Akteuren suchen.

4.3.1 Verantwortliche auf nationaler Ebene
Organisationen, die im engeren oder weiteren Zusam-
menhang mit Krebs im Bereich Gesundheitsforderung
und Pravention auf nationaler Ebene einen gesetzli-
chen Auftrag haben respektive sich auf nationaler
Ebene engagieren, sind das Bundesamt fiir Gesundheit
(BAG), das Bundesamt flr Sport (BASPO), die Krebs-
liga Schweiz, Gesundheitsforderung Schweiz und die
Schweizerische Gesellschaft fir Erndhrung (SGE). In
Bezug auf die Pravention der wichtigsten Risikofakto-
ren sind das zusatzlich u.a.die Arbeitsgemeinschaft
Tabak (AT) und die Sucht Info Schweiz (ehemals
Schweiz. Fachstelle fir Alkohol- und andere Drogen-
fragen, SFA), die Lungenliga, die Eidgendssische Kom-
mission flr Arbeitssicherheit (EKAS), das Schweizer
Staatssekretariat fir Wirtschaft (SECO), die Suva, der
Schweizerische Verband flr betriebliche Gesund-
heitsférderung (SVBGF), das Bundesamt fir Umwelt
sowie das Bundesamt fiir Raumplanung.

4.3.2 Verantwortliche auf kantonaler Ebene

Fur die Kooperation und Umsetzung von Strategien
auf kantonaler Ebene sind das entsprechend die
Schweizerische Konferenz der kantonalen Gesund-
heitsdirektorinnen und -direktoren (GDK), die kanto-
nalen Krebsligen, die kantonalen Gesundheitsamter
und die Delegierten fur Pravention und Gesundheits-
forderung sowie beauftragte Suchtfachstellen oder
Gesundheitsforderungsfachstellen (z.B. die Stiftung
Berner Gesundheit, BEGES, im Kanton Bern oder ZEPRA,
ein Dienstleistungsangebot im Bereich Gesundheits-
forderung und Pravention in den Kantonen St. Gallen
und Graubiinden), die kantonalen Arbeitsinspekto-
rate und Amter fur Fragen des Umweltschutzes und
der Raumplanung.
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4.3.3 Organisationen mit Interessen in

gleicher Zielrichtung
Strategisch ist es sinnvoll, sich mit Organisationen zu
koordinieren und zu vernetzen, die sich mit Krankhei-
ten befassen, deren Risikofaktoren sich mit denen fur
die Krebsentstehung Uberschneiden.
Nebst den bereits aufgefihrten z.T. schon bestehen-
den Kooperationen sind aktuell weitere in Vorberei-
tung, so eine Kooperation mit der Herzstiftung sowie
mit weiteren Organisationen der Schweiz. Gesund-
heitsligen-Konferenz GELIKO, welche die Interessen
von Menschen mit chronischen Krankheiten vertritt,
z.B. mit der Lungenliga im Bereich Lungenkrebs, der
Schweiz. Diabetesgesellschaft im Bereich Ernahrung
und der AIDS-Hilfe im Bereich Pravention von sexuell
ubertragbaren Krankheiten.
Die schweizweiten Netzwerke Nutrinet — Ernahrung
und Gesundheit—und Hepa — Gesundheitsforderung
durch Sport — unterstitzen die Vernetzung, Informa-
tion und Koordination in diesem Bereich. Auch das
Forum fir betriebliche Gesundheitsforderung bietet
eine mogliche Kooperationsplattform.
Ein Projekt im Ernahrungsbereich, das sich fir eine Ko-
operation anbietet, ist Action D, das sich fur die Dia-
betespravention einsetzt.° Das Projekt wird von den
Krankenversicherern Helsana, Visana und Xundheit
sowie von Gesundheitsforderung Schweiz finanziert.
Gesundheitsforderung Schweiz weist seit kurzem auf
die Bedeutung der nachhaltigen Entwicklung (Okolo-
gie) hin. Es besteht die Chance, auf gleicher Augen-
hohe neue Verbindungen, Partnerschaften und Allian-
zen mitden Behorden, Organisationen und Fachstellen
einzugehen.

° www.actiond.ch
P www.sanaprofil.ch
9 www.gesundheitscoaching-khm.ch

" Netzwerk gesundheitsfordernder Spitaler, Healthy
Hospital: www.healthhospitals.ch

* www.Migesplus.ch

www.transpraev.ch, Projekt Transkulturelle Pravention
und Gesundheitsforderung
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4.3.4 Organisationen mit gleichen Zielgruppen
Kooperationen sind auch sinnvoll mit Organisationen,
die die gleichen Zielgruppen ansprechen, beispiels-
weise die alteren Menschen. Bei dieser Zielgruppe ku-
mulieren sich haufig mehrere Risiken und Krankhei-
ten. Hieristes sinnvoll, nicht nur krankheitsspezifische
Praventionsmassnahmen anzubieten, sondern einen
ganzheitlichen Ansatz koordiniert zu vertreten.

Pro Senectute Schweiz bearbeitet als einen Schwer-
punkt den Bereich Gesundheitsforderung und Pra-
vention. Auf nationaler und kantonaler Ebene besteht
eine hervorragende Infrastruktur, um altere Men-
schen mit Gesundheitsbotschaften und -angeboten
zu erreichen. Ein Anknipfungspunkt sind zum Beispiel
die Angebote «Sanaprofil»P oder «<Zwadg ins Alter», die
zu Risikofaktoren fur Pflegebedirftigkeit informieren
und die auch Sport- und Bewegungsprogramme an-
bieten. Fir politisches Lobbying und strukturelle An-
liegen bietet sich eine Partnerschaft mit dem Schwei-
zerischen Seniorenrat an, der die wirtschaftlichen und
sozialen Anliegen der alteren Menschen gegentber
Bund, Verbanden, Institutionen, Medien und Offent-
lichkeit vertritt.

Fur die Zielgruppe der Jugendlichen kommen zum
Beispiel Kooperationen mit Pro Juventute Schweiz
sowie mit Infoklick — Kinder- und Jugendforderung
Schweiz — in Frage. Beide Organisationen sind auch
regional sehr gut verankert und vernetzt.

4.3.5 Schnittstellen zwischen Gesundheits-

forderung, Pravention, Friiherkennung und

Therapie
Mit der integrierten Versorgung und zunehmenden
Einfihrung von Qualitatsstandards in weiten Teilen
des Gesundheitswesens wird es wichtiger, auch die
Schnittstellen zwischen unterschiedlichen Stufen einer
Krankheit auf der Gesundheitskette von der Gesund-
heitsforderung Uber Primar-, Sekundar- und Tertiar-
pravention bis hin zu Therapie, Rehabilitation und
Pflege aktiv zu bearbeiten (integrierte Health Care).
Eine wichtige Funktion zum Management dieser
Schnittstellen kdnnen Hausarzte, aber auch Scree-
ning-Einrichtungen sowie weitere Dienstleister im
Gesundheitswesen spielen.
Beiden Hausarzten liegt ein grosses Potenzial, Patien-
ten bei der Konsultation auf allgemeine Lebensstilfak-
toren, Risiken und praventive Moglichkeiten anzu-
sprechen. Ein beispielhaftes Projekt lautet «Evidence
based preventive medicine (EviPrev)»*? — Pravention
und Gesundheitsforderungin der Hausarztpraxis. Das
Programm will schweizerischen Arztinnen und Arzten
(Haus- und Facharzten) neue Tools fiir Interventionen



Abb. 1 Tragende Saulen einer effektiven Zusammenarbeit (zusammengestellt von D. Summermatter)

Vernetzung Koordination

Kontinuum — zunehmende Verbindlichkeit

Gegenseitiger Nutzen

zur Pravention zur Verfligung stellen. Die Lancierung
von EviPrevist fiir 2012 geplant, nach einer Pilotphase
in den Jahren 2010-2011. Ein weiteres Beispiel ist das
Projekt Gesundheitscoaching® der Schweizer Haus-
arztinnen und Hausarzte, das Patienten und Haus-
arzte unterstitzt, als Partner gemeinsam die Gesund-
heit zu starken und Krankheiten vorzubeugen.

Auch Friherkennungsprogramme kénnen das Poten-
zial nutzen, indem sie Klientinnen vor Ort und per-
sonlich auf weitere Lebensstil- und Risikofaktoren
ansprechen und sie tUber entsprechende praventive
Méglichkeiten und konkrete Angebote informieren.
Die dem Netzwerk gesundheitsfordernder Spitaler
angehorenden Einrichtungen kdnnen ebenfalls eine
wichtige Funktion Ubernehmen; das Ansprechen auf
gesundheitsfordernde und praventive Fragen gehort
zum besonderen Engagement dieser Spitaler.”

4.3.6 Zugang zu benachteiligten

Bevolkerungsgruppen
Ein wichtiges, aber nicht einfach zu erreichendes Ziel
fur Gesundheitsdienstleister besteht darin, mog-
lichst viele Menschen und alle sozialen Schichten zu
erreichen. Fur mehr Chancengleichheit drangt sich
eine Kooperation mit Migesplus® auf, einer nationa-
len Fachstelle fir Migration und Gesundheit, beauf-
tragt vom Schweizerischen Roten Kreuz und vom
BAG. Migesplus verfugt Uber langjahrige und breite
Erfahrungen, Kontakte und Netzwerke.
Im Bereich der Tabak- und Alkoholpravention hat das
Projekt «Transkulturelle Pravention und Gesundheits-
forderung»tdas Wissen zur Arbeit mit der Migrations-
bevolkerung gesammelt und stellt es Fachpersonen
und Organisationen zur Verfligung, die sich fir eine
verbesserte Pravention und Gesundheitsforderung

Kooperation Kollaboration

Gemeinsame Ziele

fur Personen mit Migrationshintergrund einsetzen
wollen. Das Projekt geht von einem transkulturellen
Ansatz aus: Die Angebote der Pravention und Gesund-
heitsforderung sollen so gedéffnet werden, dass sie
auch den Bedurfnissen der Migrationsbevolkerung
gerecht werden und den Zugang zur Gesundheitsver-
sorgung sicherstellen.

Sinnvoll ware zu prifen, ob die bestehende Rauch-
stopplinie*®—eine Telefonberatung zum Rauchstopp,
die auch in diversen Fremdsprachen angeboten wird —
flr weitere Praventions- oder auch Friiherkennungs-
angebote angepasst werden konnte.

Fazit Beider Planung von Programmen
und Massnahmen sollte gepriift werden,
ob bereits Akteure existieren, zu denen
Koordinationsmdoglichkeiten bestehen und
mit denen friihzeitig eine Vernetzung
geplant werden kann.
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4.4 Voraussetzungen fiir wirkungsvolle
Kooperationen

Die WHO 4! weist auf die zentrale Bedeutung eines
«koordinierten Zusammenwirkens» hin und fordert
«zur Bildung von Allianzen und Partnerschaften zur
Entwicklung nachhaltiger Massnahmen...» auf.
Abbildung 1 (S.41) zeigt, Uber welche Fragen sich Part-
ner einigen missen, um erfolgreiche, also fiir beide
Seiten nutzbringende Kooperationen eingehen zu
konnen. Die «Win-Win-Perspektive» ist zentral, denn
«schreien doch alle nach Koordination, so will sich
doch keiner koordinieren lassen».

Eine Moglichkeit zur Unterstiitzung von Kooperatio-
nen uber die bereits genannten hinaus kdnnte die neu
geschaffene Plattform quint-essenz.ch” darstellen, die
Fachpersonen rund um Gesundheitsforderung und
Pravention die Moglichkeit eines virtuellen Austau-
sches bietet.

5

I

Ziele und Empfehlungen

Die Primarpravention bleibt ein tragender Pfeiler des
nationalen Krebsprogrammes. Es gilt den Einfluss des
Lebensstils und der Lebensbedingungen sowie weite-
rer Faktoren auf das Krebsrisiko noch besser bekannt
zu machen und innovative praventive Informationen
und Interventionen voranzutreiben. Die aufgefuhrten
wichtigen Risikofaktoren bei Krebs stellen eine Her-
ausforderung fur Individuum und Gesellschaft im
Umgang mit Konsumgewohnheiten (ausgewogene
Erndhrung, Alkohol) und Sucht (Tabak, Alkohol) dar.

Y Dr.Bertino Somaini, vormals Direktor von Gesund-
heitsforderung Schweiz

v www.quint-essenz.ch, Qualitatsentwicklung in
Pravention und Gesundheitsforderung

" Die entsprechenden Ziele des NPT 20082012 lauten:
Oberziel 1: Der Anteil der Rauchenden in der Wohn-
bevolkerung der Schweiz ist um 20 %, d.h.von 29 %
(2007) auf rund 23 % gesunken.

Oberziel 2: Der Anteil der Rauchenden in der Alters-
gruppe der 14- bis 19-Jahrigen ist um 20 %, d.h.von
24% (2007) auf unter 20% gesunken.

Oberziel 3: Der Anteil der Personen, die wochentlich
sieben Stunden oder mehr dem Tabakrauch anderer
Personen (Passivrauchen) ausgesetzt sind, ist um 80 %,
d.h.von 27 % (2006) auf rund 5 %, gesunken.
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Da ein Drittel bis die Halfte der Krebsfalle durch
Lebensstil und -bedingungen mit verursacht sind,
besteht die wirksamste Pravention nach wie vor in
einem ausgewogenen Gesundheitsverhalten: keine
Zigaretten, regelmassige Bewegung, abwechslungs-
reiche und fettarme Ernahrung, wenig Alkohol und
Sonnenbader stark eingrenzen.

5.1 Erfolgversprechende Strategien in

der Krebspravention

+ Steuerung der Krebspravention — sinnvoll waren
das Bilden einer nationalen Plattform flr Infor-
mationsaustausch und Synergien-Nutzung sowie
die Integration in die breitere Gesundheitsforde-
rung und Pravention chronischer Krankheiten.

+ Strukturelle, gesetzgeberische Massnahmen:

Bei politischen Entscheidungstragern muissen das
Bewusstsein fur die gesetzgeberische Seite der
Pravention weiterhin gestarkt und Entscheidun-
gen ermoglicht werden. Entsprechende Initiativen
sollten im Rahmen der vorgeschlagenen Plattform
ergriffen und priorisiert werden.

+ Verbesserte fachliche Koalitionen: Pravention
kann sich vor allem durch Partnerschaften, Koor-
dination und Kooperation weiterentwickeln:
Partnerschaften unter den staatlichen Akteuren,
auch interkantonal, zwischen kulturellen und
politischen Instanzen; Kooperationen auch mit
Wirtschaftskreisen.

+ Einbezug von Betroffenen: Interessierte oder
Betroffene sind in Programmplanung, -umsetzung
und -auswertung einzubeziehen.*?

+ Information und Zielgruppenerreichung:

Die Bevolkerung soll die wichtigen gesundheits-

relevanten Lebensstil-Entscheidungen im Alltag

kennen:

+ Informationen zu gesundheitsforderlichen
Angeboten sind leicht verfligbar
(Ziel: «Health Literacy»; Gesundheitskompetenz,
Empowerment).

+ Professionelle Vertreter von Gesundheit und
Bildung unterstitzen deren Verbreitung.

+ Die Beibehaltung nach erfolgreicher Lebensstil-
anderung wird gefordert.



+ Eine programmatische Bekampfung von Krebs muss
Primarpravention (Verhindern der Krebsentste-
hung), Sekundérpravention (Friherkennung), Ter-
tiarpravention, Forschung und Evaluation umfassen.

+ Integrierte Strategien der Primarpravention, die
sich auf ungesunde Ernahrung, Bewegungsarmut,
Tabakkonsum und schadlichen Alkoholkonsum
sowie Arbeitsschutz, Arbeitssicherheit und be-
triebliche Gesundheitsforderung konzentrieren,
zeigen wahrscheinlich auf langere Sicht bei den
flhrenden Krankheiten die grosste Wirkung.*#

+ Forschung und epidemiologische Uberwachung
(Krebsregister)*? dienen der Entwicklung geeigne-
ter Strategien und ihrer Effektivitatskontrolle.

+ Qualitatsmanagement mit verbesserter Abstim-
mung der Strategien, gleichen Qualitatskriterien
auf den verschiedenen Ebenen Uber die gesamte
Behandlungskette ab Pravention ist anzustreben.

+ Chancengleichheit: Die gesundheitliche Ungleich-
heit in der Schweiz wird, wenn immer moglich,
thematisiert und die epidemiologischen Erkennt-
nisse werden der Offentlichkeit bekannt gemacht,
um die lokale und regionale Politik dafiir zu sensi-
bilisieren.

+ Nachhaltige Entwicklung: Samtliche Aktivitaten
und Empfehlungen sollen konform mit okolo-
gischen Prinzipien der nachhaltigen Entwicklung
sein.

Pravention von Krebserkrankungen ist eine langwie-
rige Aufgabe, da Erfolg, d.h. ein Riickgang der neuen
Falle (Inzidenz), schwierig aufzuzeigen ist und sich
nicht nach einer Periode nachweisen ldsst. Daher
muss man sich mit Zwischenschritten behelfen. Dem-
entsprechend sind die unten stehenden Ziele und
Massnahmen formuliert.

Auch aus der Sicht der Pravention muss ein stabiles,
mit internationalen Daten vergleichbares Krebsregister
so schnell wie moglich schweizweit flachendeckend
aufgebaut werden, um gezieltere Massnahmen ergrei-
fen zu kénnen.

5.2 Die Praventions-Ziele

Die im NKP 2005-2010 vorgeschlagenen Wege der
Pravention sollen auf fachlich hohem Niveau konse-
quent weiterverfolgt und optimal koordiniert werden.
So lange in der Schweiz keine strategischen Gesund-
heitsziele formuliert werden konnen, musste eine
Plattform «Krebs und andere nicht Ubertragbare
Krankheiten» eingesetzt werden, damit die Meilen-
steine gemeinsam besprochen und Aktionsplane auf-
einander abgestimmt werden konnten.

Krebs betrifft sehr viele Gesundheitsbereiche: Invol-
vierte Fachleute mussen die unten stehenden Ziele in
einem nachsten Schritt noch weiter operationalisier-
bar machen.

Ziel1

Bis Ende 2015 verbessern sich die Rahmenbedin-
gungen fir die Pravention weiterhin, gesunde
Lebensbedingungen und ein gesunder Lebensstil
verbreiten sich

Empfehlungen

+ Offentliche und zielgruppengerecht aufbereitete
Informationen; Informationen zu allen Krebs-
erkrankungen weisen wo moglich auch auf die
Wichtigkeit eines gesunden Lebensstils hin und
nennen Risiko- und Schutzfaktoren sowie not-
wendige Rahmenbedingungen (wo sinnvoll auch
unter Einbezug des Aspekts der nachhaltigen
Entwicklung).

+ Die Massnahmen der drei Nationalen Programme
Tabak NPT, Ernahrung und Bewegung EPEB sowie
Alkohol NPA (jeweils 2008—2012) sollten durch
vermehrte Kooperation, Koordination und integra-
tive Ansatze verstarkt werden.

+ Ziele bei der Tabakpravention: Moglichkeit,
mit mindestens denselben Ressourcen weiter
zu arbeiten

+ Ratifizierung der Rahmenkonvention Tabak

+ Ausweiten des Know-how auf weitere Fach-
kreise: Einstieg bei Jugendlichen vermindern,
Nichtraucherrate bis 2015 um 10 % erhohen
(gegeniiber 2007); der Anteil der Rauchenden
in der Wohnbevolkerung der Schweiz und in
der Altersgruppe der 14- bis 19-Jahrigen ist auf
23 % bzw. unter 20 % gesunken. Der Anteil der
Personen, die wochentlich mehr als 7 Stunden
dem Tabakrauch anderer ausgesetzt sind,
ist von 27 % (2006) auf rund 5 % gesunken
(NPT 2008—2012%).
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+ Ziele bei Erndhrung/Bewegung: Die Empfeh-
lungen des NPEB 2008-2012* und des «World
Cancer Research Fund Report» (Tab. 4, S.37)
werden konsequent aufgenommen; der Anteil
der Bevolkerung mit gesundem Korpergewicht
und mit ausreichender Bewegung ist um 5%
erhoht (Vergleich: Gesundheitsbefragung 2007).

+ Ziele beim problematischen Alkoholkonsum
(Rauschtrinken, chronischer und situations-
unangepasster Konsum): entschiedene weitere
Pravention, der Anteil an Personen mit proble-
matischem Alkoholkonsum und mit Abhangig-
keit sinkt signifikant; Forschung auch zu den
Langzeitfolgen von Alkoholexzessen bei Jugend-

* Die Mission des NPEB 2008-2012 lautet:

+ Schaffung und Erhaltung von gesundheitsforder-
lichen Lebensbedingungen;

+ Ubergewicht und Adipositas stabilisieren und
reduzieren;

+ Angebote auf Zielgruppen und Settings ausrichten;

+ Diskriminierung entgegenwirken und Chancen-
gleichheit berticksichtigen.

Die fiinf Ziele dazu lauten:

+ Nationale Koordination sicherstellen;

+ Ausgewogene Erndhrung fordern;

+ Bewegung und Sport fordern;

+ Integrierte Ansatze zur Forderung eines gesunden
Korpergewichts;

+ Beratungs- und Therapieangebote optimieren.

Y Die entsprechenden Oberziele des

NPA 2008-2012 lauten:

+ Gesellschaft, Politik und Wirtschaft sind fir die be-
sondere Verletzlichkeit von Kindern und Jugendlichen
durch alkoholische Getranke sensibilisiert und unter-
stutzen entsprechende Jugendschutzmassnahmen;

+ Der problematische Alkoholkonsum (Rauschtrinken,
chronischer und situationsunangepasster Konsum) ist
reduziert;

+ Die Anzahl alkoholabhangiger Personen hat abgenom-
men;

+ Die Angehorigen und das soziale Umfeld sind von den
negativen Auswirkungen des Alkoholkonsums spurbar
entlastet;

+ Die negativen Auswirkungen des Alkoholkonsums auf
das offentliche Leben und die Volkswirtschaft haben
sich verringert;

+ Die staatlichen und nicht-staatlichen Akteure im
Bereich Alkohol koordinieren ihre Tatigkeiten und ge-
wahrleisten gemeinsam die erfolgreiche Umsetzung
des NPA;

+ Die Bevolkerung kennt die negativen Auswirkungen
des Alkoholkonsums und unterstitzt geeignete Mass-
nahmen, um diese zu verringern.

NKP 2011-2015

lichen, verbessertes Einhalten der Schutz-
bestimmungen. Massnahme zur Kompetenz-
forderung von spezifischen Zielgruppen und
besonders vulnerablen Personen; Angehorige
und das direkte Umfeld sind spurbar entlastet”

+ Entwicklung von Bildungs- und Informations-
angeboten flr Personen aus verschiedenen
Schichten: Erreichbarkeit der Zielgruppe sicher-
stellen; Kooperation mit bestehenden Organisa-
tionen, die fur die Zielgruppe Expertise haben.

+ Massnahmen im Bereich Ultraviolettstrahlung:
Fortfihren und Intensivieren der Kampagnen
gegen das Sonnenbaden; Solariumverbot fir
Kinder und Jugendliche.

Ziel 2

Weitere Risikofaktoren sind erforscht und
entsprechende Massnahmen ergriffen
Umweltschadstoffe, genetische Interaktionen mit
Umwelt und Lebensstil, Massnahmen zum Schutz
und zur Forderung der Gesundheit am Arbeitsplatz
und spezifische Virusinfektionen werden von Akteu-
ren im onkologischen Bereich mit verfolgt und Aktivi-
taten eingefordert, auch wenn diese Themen in erster
Linie Aufgaben der Behorden sind.

Empfehlungen

+ Informationsaustausch und -abgleich mit
den zustandigen Behorden

+ HPV-Impfung: Flachendeckende Information
der Zielgruppe

+ Prifen in Zusammenarbeit mit den bestehenden
Akteuren der Arbeitssicherheit, des Gesundheits-
schutzes und der Betrieblichen Gesundheitsforde-
rung, wo es notig und sinnvoll ist, Massnahmen
zur Krebspravention zu erganzen/aufzunehmen

+ In der Betrieblichen Gesundheitsforderung nebst
Verhaltens- und Verhaltnispravention zu Ernah-
rung und Bewegung explizit auch Themen wie
psychische Gesundheit (z.B. Kontrolliiberzeugung)
aufnehmen



Ziel 3

Management der Qualitdt und der Schnittstellen
zwischen Primar-, Sekundar- und Tertiarpravention
sind bei den Fachbereichen etabliert

Die erwahnten Schnittstellen missen besser bearbei-
tet und die Qualitat entsprechend abgestimmt wer-
den.

Empfehlungen

+ Etablieren einer Instanz zur Koordination

+ Einheitliches Konzept der Qualitatssicherung auf
nationaler Ebene, Erarbeiten der Qualitatsindikato-
ren/Qualitatskriterien, die fur alle Ebenen gleich
lauten

+ Hausarzte, beispielsweise in den Projekten EviPrev
und Gesundheitscoaching, sowie Infrastrukturen
fur Friherkennung informieren auch tber Praven-
tionsmoglichkeiten und -Angebote

+ Nutzung vorhandener Instrumente
(z.B. quint-essenz.ch — das Qualitats-und Projekt-
management-Tool flir Massnahmen in Gesund-
heitsforderung und Pravention), gegebenenfalls
Erarbeitung weiterer Instrumente

+ Beratungskonzepte fur eine ganzheitliche Perspek-
tive (z.B. Mehrfachrisiken)

+ Kriterien fir qualitatsgesicherte Online-
Informationen

+ Entwerfen eines Weiterbildungskonzepts fir
Kommunikation, Dialog und Beratung auf gesamt-
schweizerischer Ebene

Ziel 4

Die Forschungszweige Pravention und Public Health
haben an Bedeutung gewonnen

Mit dem Aufbau oder Unterhalt von Krebsregistern
durch einen Teil der Kantone versuchte man bisher,
wichtige Datengrundlagen auch fur die Pravention zu
schaffen. Leider bestehen weiterhin Licken bei eini-
gen Kantonen und vor allem auf nationaler Ebene.

Empfehlungen

+ Mindestens 10 % des jahrlichen Forschungs-
budgets fir Krebs wird fir Praventionsforschung
und deren Forderung aufgewendet

+ Es werden Anstrengungen unternommen, dass
andere Organisationen im Bereich chronischer
Krankheiten mitziehen

+ Praventionsforschung zu nicht Ubertragbaren
chronischen Krankheiten wird in der Botschaft zur
Forderung von Bildung, Forschung und Innovation
2012-2016 und im Ressortforschungskonzept des
Bundes gebUhrend berticksichtigt

+ Soziale Bedingungen, Gesundheitsverhalten und
Verteilung von Gesundheit und Krankheit werden
vermehrt erforscht

+ Lebensqualitat, Leistungsfahigkeit, Gesundheits-
kompetenz, Eigen- und Mitverantwortung werden
eingehender erforscht
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Fruherkennung

Autor: Marcel Zwahlen

1

I

Screening zur Senkung der Krebsmortalitat
Die prinzipielle Attraktivitat von Krebsfriiherkennung
liegt in der Biologie der Krebsentstehung. Zellentar-
tung, Tumorentwicklung und Metastasierung beno-
tigen meist, aber nicht immer, mehrere Jahre bis zum
Auftreten klinischer Symptome. Die Friherkennung
zielt darauf ab, Vorstufen schon vor Auftreten von
Beschwerden zu erkennen. Fallserien zeigen, dass die
Prognose der meisten Krebsarten vom Stadium der
Krebserkrankung bei Diagnose abhangt. Je friiher das
Stadium, d.h. je kleiner, je weniger entartet und me-
tastasiert der Krebs ist, desto hoher ist die 5-Jahres-
Uberlebenschance.

Die Idee scheint daher plausibel, auch sich gesund
flihlende Personen zu untersuchen, um eine frihe
Krebserkrankung zu entdecken, die sich erfolgreicher
behandeln ldsst und wodurch wiederum mehr Todes-
falle an dieser Krebserkrankung vermieden werden.
Um auf Bevolkerungsebene die Krebsmortalitat zu
senken,? ist die systematische populationsbasierte
Umsetzung von Krebsfriherkennungs-Programmen
eine wichtige Moglichkeit.

1.1 Individuelles und systematisches Screening

Zu unterscheiden ist die individuelle Friherkennung
von einer systematischen Friherkennung im Rahmen
eines definierten Screening-Programms auf Bevol-
kerungsebene. Um ein systematisches Screening als
nutzlich einzustufen, genligt es nicht, die Krankheits-
verlaufe von Personen mit Krebsdiagnose aufgrund
einer Friherkennung mit den Krankheitsverlaufen
von Personen zu vergleichen, bei denen die Diagnose
erst aufgrund von Symptomen getroffen wurde.

Ob Screening geeignet ist, missen grosse Studien kla-
ren, die einen Vergleich ziehen zwischen einer Gruppe,
die systematisch zur Krebsfriherkennung (im Folgen-
den «Screening» genannt) eingeladen wird, und einer
anderen Bevolkerungsgruppe, die kein solches syste-
matisches Screening durchlauft. In beiden Gruppen
muss selbstverstandlich jede diagnostizierte Krebser-
krankung nach dem aktuellsten Stand des Wissens
optimal behandelt werden. Erst wenn in so angeleg-
ten Studien im Laufe der Jahre die Krebs-Mortalitats-
rate in der gescreenten Gruppe dauerhaft sinkt, darf
man von einer Wirksamkeit des Screenings ausgehen.
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1.1.1 Mogliche problematische Auswirkungen

In die Beurteilung des Nutzens eines breiten Screen-
ings mussen auch mogliche problematische Auswir-
kungen eingehen. Screening-Untersuchungen bringen
auffallige Befunde zutage, die weiter abgeklart wer-
den mussen. Das Screening entdeckt im Idealfall zwar
moglichst viele Krebserkrankungen im Frihstadium,
jedoch auch andere abklarungsbedirftige Befunde.
Das Ausmass solcher Folgeuntersuchungen ist je nach
Krebsart und Screening-Untersuchung unterschied-
lich.

Wird ein Screening auf eine Krebserkrankung neu ein-
gefuhrt, dann fuhrt das in den ersten Jahren zwangs-
laufig zu mehr Krebsdiagnosen als vor Einflihrung des
Screenings, also zu einer Erhohung der Krebsinzidenz.
Eine weitere Schwierigkeit von Screening-Untersu-
chungen besteht darin, dass sie zu Krebsdiagnosen
fuhren konnen, die aber ohne Screening-Untersu-
chung im Leben der betroffenen Person nie klinisch
auffallig geworden waren und ihre Lebenserwartung
nicht beeintrachtigt hatte. Diese in diesem Sinne un-
nétigen Diagnosen (Uberdiagnosen) sind bisher im
Einzelfall nicht von notigen Diagnosen unterscheid-
bar. Dass es zu solchen Uberdiagnosen kommt, ist auf
Bevolkerungsebene gut dokumentiert. Ihr Ausmass
unterscheidet sich nach Krebsart und Art der Screen-
ing-Untersuchung.? Insbesondere fiir die Fritherken-
nung des Prostatakarzinoms mit der Blutuntersu-
chungauf Prostata spezifisches Antigen ist gut belegt,
dass es zu Uberdiagnosen kommt.

Die vor- und nachteiligen Auswirkungen von Screen-
ing-Untersuchungen konnen fur jede einzelne Screen-
ing-Untersuchung anders ausfallen, weshalb Nutzen
und Schaden fir jedes spezifische Screening gegen-
einander abgewogen werden missen. In einem ersten
Schritt mussen solide Studien klaren, ob und in wel-
chem Ausmass die systematische Anwendung des
Screenings die krebsspezifische Mortalitat senken
kann.

1.1.2 Fiir ein Screening zugangliche Krebsarten

Brust- und Darmkrebs-Friherkennung:

Evidenz gesichert

Innerhalb der zur Diskussion stehenden Friherken-
nungsmethoden ist die Wirksamkeit des Brustkrebs-
screenings mittels Mammographie und des Darm-
krebsscreenings mittels Test auf okkultes Blut im Stuhl
geklart (Tab.2,S.50). Hier soll der gegenwartige Stand
des Wissens zusammengefasst werden, ohne Nutzen
und Schaden im Detail zu quantifizieren. Dokumente,
die eine solche Quantifizierung vornehmen, sollten im



Rahmen der nétigen Informationsmaterialien fur jede
der breit empfohlenen Screenings separat erstellt
werden.

Screening auf Gebarmutterhalskrebs: Evidenz
gesichert, Details noch unklar

Die Wirksamkeit des Screenings auf Gebarmutter-
halskrebs mittels Abstrich wurde nie in randomisier-
ten Studien geprift. Die aber mittlerweile in vielen
Landern erreichte und fortdauernde Senkung der
Mortalitatsrate von Gebarmutterhalskrebs spiegelt
zum Teil eine in der Realitat erreichte Wirksamkeit wi-
der. Zusatzlich Uberzeugt viele Experten die Tatsache,
dass beim Abstrich sogar Vorstadien des Karzinoms
entdeckt und erfolgreich behandelt werden konnen,
was das Auftreten von Krebs auf Bevolkerungsebene
ebenfalls reduzieren sollte. Auch in der Schweiz ist die
Inzidenzrate von Gebarmutterhalskrebs in den letzten
beiden Jahrzehnten zuriickgegangen (siehe Anhang 6,
Seite 60, und Kapitel Epidemiologie).

Prostatakarzinom-Screening: Gesamtbilanz

nicht positiv

Fur die Blutuntersuchung auf Prostata spezifisches
Antigen (PSA) zeigten im Jahre 2009 publizierte Stu-
dien erstmals Hinweise auf eine Senkung der Prosta-
takrebsmortalitat durch PSA-Screening. Diese und an-
dere Studien zeigtenaberauch, dassdas PSA-Screening
viele weitere diagnostische Abkldrungen und ein be-
unruhigendes Ausmass an unnotigen Diagnosen und
Therapien von Prostatakrebs nach sich zieht.

Angesichts dieser Gesamtbilanz wird ein PSA-Screen-
ing von vielen Experten weiterhin nicht beflirwortet,
auch wenn sich international nicht alle Experten und
Gremien einig sind. Einige empfehlen, Manner syste-
matisch ab dem 50. Altersjahr lUber die Moglichkeit
der PSA-Testung und ihre Vor- und Nachteile zu infor-
mieren.

Die Forschung bemtht sich um bessere Tests mit ho-
herer Spezifitat und Sensitivitat, die fur das Screening
geeignet sind; dies wird jedoch noch einige Jahre in
Anspruch nehmen.

Hautkrebs-Screening: Evidenz nicht ausreichend

In Deutschland wird die regelmdssige Untersuchung
auf Hautkrebs durch den Hausarzt von der obligatori-
schen Krankenkasse Ubernommen. Es ist unklar, auf
welche Evidenz sich diese Entscheidung stutzt. Weder
in Australien mit seiner sehr hohen Inzidenz- und
Mortalitatsrate an Hautkrebs noch in den USA durch
die US Preventive Services Task Force noch in England
durch das englische Screening Committee wird dieses
Screening empfohlen. Keine publizierte Studie belegt,
dass die vorsorgliche Untersuchung der Haut auf
Hautkrebs die Hautkrebsmortalitat senken kénne. Im
Gegenteil weisen aber Studien darauf hin, dass die re-
gelmassige vorsorgliche Untersuchung der Haut auf
Hautkrebs viele zusatzliche Abklarungen, Biopsien und
Uberdiagnosen nach sich zieht. Deshalb kann momen-
tan eine breite Vorsorgeuntersuchung auf Hautkrebs
nicht empfohlen werden. Diese Einschatzung sollte je-
doch regelmassig Uberprift werden, am besten durch
eine nationale Kommission fir Screening-Fragen.

Tab.1 Vor- und Nachteile von Krebsscreening.

Nutzen

Schaden

Bessere Heilungschancen

Folgeabkldarungen bei auffalligem Screening-
Befund notwendig (vielfach bei falsch-positiven
Befunden, das heisst ohne tatsachlich ernsthafte
Erkrankung)

Verpassen der Krebserkrankung wegen falsch-
negativem Befund mit allenfalls verzogerter
Diagnose infolge falscher Beruhigung

Frihe Therapie haufig scho-
nender und kostengtinstiger

Unnotige Behandlungen (wenn méglicherweise
folgenlose Krebskrankheit diagnostiziert wird)

Beruhigung bei unauffalligem

Screening Befund

Einbusse in Lebensqualitat infolge Vorverlegung
der Diagnose und Behandlung
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Tab.2 Ubersicht Uber Krebs-Screening-Modalitdten und ihren Evidenzgrad. Adaptiert nach dem «European Code against

Cancer»*erganzt.

Krebsart Methode Alter oder Zielgruppe Frequenz
Guter Evidenzgrad fiir
Screening
+ Brustkrebs Mammographie 50 Alle 2 Jahre
+ Zervixkarzinom Abstrich 25 Jahrlich bis alle 3 Jahre™
+ Darmkrebs Test auf okkultes Blut 50 Jahrlich
im Stuhl
Evidenzlage noch
ungeniigend
+ Prostatakrebs PSA-Testung 50 Jahrlich
+ Lungenkrebs Computer-tomographi- Raucher oder Noch unklar
sche Untersuchung starke Ex-Raucher
+ Hautkrebs Systematische Inspektion Unklar Noch unklar

der Haut durch Grund-
versorger

Evidenzlage geniigend fir
Ablehnung von Screening

Urintest auf homovanillic
acid (HVA) und vanillyl-
mandelic acid (VMA)

Rontgenbild

+ Neuroblastom

+ Lungenkrebs

+ Brustkrebs Selbstuntersuchung

* Differiert zwischen Landern/Absendern der Empfehlung, hdngt zusatzlich von

den vorgangigen Resultaten des Abstrichs ab

1.1.3 Effektivitat des Screenings

Die aktuelle Evidenz erlaubt somit die klare Empfeh-
lung eines Screenings auf Gebarmutterhals-, Brust-
und Darmkrebs. In einem zweiten Schritt gilt es zu
klaren, ob die Gesellschaft dessen systematische Um-
setzung tatsachlich verfolgen will. Fir diese Entschei-
dung ist es sinnvoll, die vorgeschlagenen Screening-
Untersuchungen mit anderen Interventionen zu
vergleichen, die Krankheiten und Todesfalle verhin-
dern konnen.

Dies setzt komplexe Studien unter Einbezug verschie-
dener wissenschaftlicher Disziplinen einschliesslich
Kosten-Nutzen-Berechnungen voraus. Fiir die Schweiz
liegen solche umfassenden Studien nicht vor, jedoch
flir die USA. Das Krankheitsversorgungssystem der
USA ist dem der Schweiz ahnlich, ebenso wie der Anteil
der Kosten des Gesundheitswesens am Brutto-In-
landprodukt.>” Amerikanische Studien beurteilten
Interventionen in erster Linie nach Auswirkungen
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und Wirksamkeit der Intervention, dem Ausmass der
verhinderbaren Krankheitslast und der Kosten-Effek-
tivitat. Zu den untersuchten Interventionen gehorten
einerseits Praventionsmassnahmen (z.B.Impfungen
im Kindesalter, Rauchentwohnung) und andererseits
Screening auf klinisch noch nicht manifeste Erkran-
kungen. Die Friiherkennung von Darmkrebs erhielt da-
bei die vierte, die des Gebarmutterhalskrebses die
zehnte und die des Brustkrebses die zwolfte Prioritat.
Aufgrund dieser Resultate erscheint es angezeigt, in
der Schweiz das Screening fur Gebarmutterhals-,
Brust- und Darmkrebs nicht nur klar zu empfehlen,
sondern auch systematisch umzusetzen.
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Umsetzung in der Schweiz und international
Das Screening fur Gebarmutterhals hat sich in der
Schweiz relativ breit, aber ohne strukturiertes Pro-
gramm etabliert. Beim Brustkrebs wurden Friiherken-
nungsprogramme zuerst in den Kantonen der Roman-
die seit Mitte der 1990er Jahre, dann auch im Tessin
aufgebaut, in der Deutschschweiz erst seit 2010 im
Kanton St.Gallen. Beim Darmkrebs sind Vorberei-
tungsarbeiten flr ein systematisches Screening im
Gange. Unterschiede im Zugang zu Fruherkennungs-
untersuchungen werden auch fir die unterschiedli-
chen Inzidenzen und die unterschiedliche Mortalitat
in einzelnen Kantonen (siehe Kapitel Epidemiologie
und Monitoring) verantwortlich gemacht.

2.1 Brustkrebs-Friiherkennung:

Mammographie bevolkerungsweit in qualitats-
gesicherten Programmen

Die systematische Friherkennung von Brustkrebs
mittels Mammographie ist mit acht grossen randomi-
sierten Studien ausfuhrlich untersucht. In den meis-
ten europaischen Landern wird allen Frauen im Alter
von 50 bis 70 Jahren empfohlen, alle zwei Jahre eine
Mammographie im Rahmen von Screening-Program-
men durchzufiihren, sofern keine anderen Faktoren
eine engmaschigere und frihere Uberwachung erfor-
dern.

Die Mammographie als breitflachige Strategie hat er-
wunschte wie unerwiinschte Wirkungen. Erwiinscht
ist die Senkung der Brustkrebssterblichkeit. Das Mam-
mographie-Screening zieht aber auch weiterfiihrende
Untersuchungen nach sich: Nicht alle auffalligen Mam-
mographie-Befunde stellen sich als bosartig heraus;
aber selbst bei Nachweis bosartig veranderten Gewe-
bes kann es zu unnotigen Diagnosen kommen. Als un-
notig werden Krebsdiagnosen bezeichnet, die bosar-
tiges Gewebe entdecken,dasim Lebenderbetroffenen
Person nie bedeutsam geworden ware. Die meisten
Experten sind sich daher einig, dass das systematische
Mammographie-Screening nur in qualitatsgesicher-
ten Programmen durchgefuhrt werden soll.

In der Schweiz wurde das Mammographie-Screening
im Rahmen von Programmen, welche die Europai-
schen Richtlinien fir die Qualitatskontrolle erfillen, in
den Leistungskatalog der obligatorischen Krankenver-
sicherung aufgenommen. Eine vom Bundesamt fir
Statistik alle 5 Jahre durchgeflihrte reprasentative Be-
fragung (die «Schweizerische Gesundheitsbefragung»)
zeigt, dass im Jahr 2007 rund 25 % aller Frauen im

Alter von 50 bis 69 Jahren in den letzten 12 Monaten
mammographiert worden waren, 80 % davon als Vor-
sorgeuntersuchung (Anhang, S.55 ff.). Die Haufigkeit
war in der deutschsprachigen Schweiz etwa halb so
hoch wie in der Romandie und im Tessin. Nach diesen
Resultaten finden Friherkennungs-Mammographien
auch in den Kantonen statt, die liber kein Mammo-
graphie-Programm verfiigen.

2.2 Gebarmutterhalskrebs — Fritherkennung mit
grossen regionalen und sozialen Unterschieden

In der Schweiz findet eine sehr breite, jedoch nicht
systematisch organisierte Friherkennung fur den Ge-
barmutterhalskrebs (Zervixkarzinom) bei den Gyna-
kologen und Hausarzten statt. Diese Friiherkennung
basiert auf Empfehlungen der medizinischen Fachge-
sellschaften und ist durch den Leistungskatalog des
Krankenversicherungsgesetzes gedeckt, erfolgt jedoch
in keiner Weise im Rahmen eines Programms mit Qua-
litatssicherung. Die Untersuchung des Abstrichs (Zyto-
logie) wird eher zu haufig vorgenommen.

Die sehr unterschiedliche Umsetzung der Friherken-
nung auf Gebarmutterhalskrebs in den europaischen
Landern hat zu Diskussionen Uber die rationalste Stra-
tegie gefuhrt.

Erfahrungen in England und in den skandinavischen
Landern weisen darauf hin, dass durch straffere Orga-
nisation des Gebarmutterhalskrebs-Screenings die
Untersuchungsintervalle bei vergleichbarer Wirkung
verlangert werden konnen. Das verbessert auch die
Kosteneffizienz. Die Zeitabstande des Screenings soll-
ten internationalen Empfehlungen angepasst werden.
Zudem lasst sich seit einiger Zeit der Abstrich mit dem
Screening auf eine HPV-Infektion kombinieren. Auch
das erlaubt je nach Resultat Anpassungen der Unter-
suchungsintervalle. Wie die Untersuchung auf HPV-
Infektion am besten ins Screening auf Gebarmutter-
halskrebs integriert wird, bleibt derzeit noch zu klaren.
Die Gesundheitsbefragung des Jahres 2007 ermittelte
bei den Frauen, ob und wann sie letztmals einen Ab-
strich des Gebarmutterhalses (Zervix) hatten durch-
flhren lassen. Von den uber 45-jahrigen Frauen gaben
fast 90 % an, wenigstens einmal im bisherigen Leben
einen Zervixabstrich bekommen zu haben; bei Frauen
zwischen 25 und 55 Jahren war bei rund der Halfte ein
Abstrich in den letzten 12 Monaten vorgenommen
worden (siehe Anhang, S.55 ff.).
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Deutliche Unterschiede zeigten sich nach Nationa-
litdat, Wohnregion und Ausbildungsstand der Frauen.
In den Kantonen, die der franzdsischsprechenden
Schweiz zuzuordnen sind, unterzogen sich Frauen
deutlich seltener einer Abstrich-Untersuchung als in
den anderen Kantonen, Auslanderinnen und Frauen
mit lediglich obligatorischer Schulbildung seltener als
Schweizerinnen und Frauen mit hoherer Schulbil-
dung. Dies weist auf einen Mangel in der Umsetzung
bei der Zervixkarzinom-Friiherkennung und auf eine
Versorgungsliicke hin. Werden diese Licken geschlos-
sen, konnte die Mortalitatsrate des Zervixkarzinoms
weiter sinken.

2.3 Darmkrebs — Fritherkennung in der Schweiz

auf tiefem Niveau

Fur die Friherkennung von Darmkrebs stehen ver-
schiedene Untersuchungsverfahren, auch in Kombina-
tion, zur Verfugung: der Test auf okkultes Blut im Stuhl
(fakal-okkulter Bluttest, FOBT), die Sigmoidoskopie, die
Kolonoskopie (Darmspiegelung) sowie die Kombina-
tion von Sigmoido- oder Kolonoskopie mit dem FOBT.
Laut randomisierten Studien sinkt mit der systemati-
schen Einladung zum FOBT die Darmkrebs-spezifische
Mortalitat. Die Wirkung ist relativ gering, aber durch
das Screening sinkt nicht nur die Mortalitat, sondern
auch die Inzidenz an Darmkrebs.

In einigen Landern wurde ein Darmkrebs-Screening-
Programm mit dem FOBT gestartet. In Deutschland
wird flachendeckend die Screening-Kolonoskopie pro-
pagiert.In der Schweiz wird das Darmkrebs-Screening
seit 2004 diskutiert. Offizielle Empfehlungen sind aber
per Stand Mitte 2010 weder von der Mehrheit der me-
dizinischen Fachgesellschaften noch von Seiten der
Gesundheitsbehorden erlassen worden. In der Schwei-
zerischen Gesundheitsbefragung des Jahres 2007 ga-
ben 13 % der 60 bis 70 Jahre alten Befragten an, in den
letzten 12 Monaten einen FOBT durchgefiihrt zu ha-
ben, 60 % davon als Vorsorgeuntersuchung (Anhang).
Eine endoskopische Untersuchung war in den letz-
ten 12 Monaten bei 6 % vorgenommen worden, davon
bei 35% als Vorsorgeuntersuchung, bei Mannern et-
was haufiger als bei Frauen. Die Darmkrebsfriherken-
nung findet also in der Schweiz statt, wenn auch auf
sehr tiefem Niveau. Da Empfehlungen fehlen, ist dies
nicht Uberraschend. Die Darmkrebsfriherkennung ist
per Stand Mitte 2010 nur eingeschrankt auf eng defi-
nierte Risikogruppen im Leistungskatalog der Kran-
kenversicherung aufgenommen. Es fehlt jedoch eine
Aufnahme fur die breitflachige Darmkrebsfriherken-
nung.
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Die Krebsliga Schweiz hat 2008 entschieden, eine fiih-
rende Rolle beim Einflihren eines Darmkrebs-Screen-
ings in der Schweiz Ubernehmen zu wollen. Der Ent-
wurf fur den Leistungsantrag soll im 2011 mit den
wichtigen Partnern eingereicht werden. Angeregt
wurden auch Pilotprojekte und die Zusammenarbeit
mit kantonalen Pilotprojekten, die in Planung sind.

2.4 Prostatakrebs — Fritherkennung findet

in der Schweiz statt

Seit nun bald 20 Jahren ist unklar, ob eine PSA-Tes-
tung empfehlenswert ist. Gleichwohl hat sich im glei-
chen Zeitraum in den USA und in vielen europdischen
Landern und der Schweiz die PSA-Testung stark ver-
breitet. In der Schweizerischen Gesundheitsbefra-
gung des Jahres 2007 gaben 40 % der Manner im Al-
tervon 60 bis 70 Jahren an, in den letzten 12 Monaten
eine Untersuchung zur Friherkennung von Prostata-
krebs durchgefuhrt zu haben, 78 % Prozent davon als
Vorsorgeuntersuchung (Anhang, siehe Seite 57). Die
regionalen Unterschiede in der Schweiz waren dabei
relativ gering. Beim Prostatakrebs dirften durch ein
Screening verursachte unnotige Diagnosen (mit den
sich daraus ergebenden haufig unndtigen Behand-
lungen und Kosten) eine problematische Dimension
annehmen. Im Zeitraum 1990 bis 2005 hat die Inzi-
denz des Prostatakrebs bei den 50- bis 69-jahrigen
von 140 auf 335 pro 100000 Manner zugenommen,
was mehr als eine Verdoppelung darstellt (siehe Kapi-
tel Epidemiologie und Anhang 6, Seite 60). Ein Teil die-
ses starken Anstiegs ist durch die stattfindende Frih-
erkennungdes Prostatakarzinoms mittels PSA-Testung
erklarbar. Es wird hingegen kontrovers diskutiert, ob
der leicht ricklaufige Trend der Mortalitatsrate an
Prostatakrebs auf den Erfolg des Screenings oder auf
eine generelle Verbesserung der Behandlung des Pro-
statakrebses zuruickzufihren ist.
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Voraussetzungen des Gesundheitssystems
Systematische Krebsfriherkennung kann in einem
Gesundheitssystem entweder Uber die bestehenden
Strukturen oder in eigenen daflr aufgebauten qua-
litatsgesicherten Programmen umgesetzt werden.
Entscheidend ist, die in Studien nachgewiesene Wirk-
samkeit bei moglichst geringen schadlichen Auswir-
kungen zu realisieren.
Im internationalen Vergleich hat sich erwiesen, dass
eine gute Qualitatssicherung der Krebsfriherkennung
ohne Programmstrukturen kaum zu erzielen ist. Idea-
lerweise bildet die Programmstruktur die ganze Kette
von der Anwendung des Screeningtests tiber die Folge-
untersuchungen bis zur Behandlung ab.
Ein weiterer wichtiger Pfeiler fir die Qualitatssiche-
rung sind funktionierende und flachendeckende Krebs-
register, welche die Folgen der Krebsfriherkennung
dokumentieren. Schliesslich sind auch eine gute und
gezielte Information der Bevélkerung und der Akteure
im Gesundheitswesen unentbehrlich.
Die letzten Jahre haben gezeigt, dass das Schwei-
zerische Versorgungssystem im Gesundheitsbereich
Schwierigkeiten hat, diese wichtigen Programmaktivi-
taten aufzubauen und zu finanzieren. Fir die Finanzie-
rung ware eine gemeinsame und vernlnftig ausgewo-
gene nationale Tragerschaft des Bundes, der Kantone
und der Krankenversicherungen eine sinnvolle Losung.
Nach bisheriger Erfahrung konnen solche Lésungen in
der Schweiz nicht rasch gefunden werden. Internatio-
nale Erfahrungen und Kosten-Nutzen-Studien zeigen,
dass Screeningprogramme nur mit einer betrachtli-
chen finanziellen Investition ins Versorgungssystem
aufgebaut und unterhalten werden konnen.
Die Ziele zur Friherkennung im Nationalen Krebspro-
gramm 2005-2010 lauteten:
+ verbesserte Information der Bevdlkerung
+ verbesserter Zugang zur qualitatsgesicherten
Mammographie sowie zur Friiherkennung von
Gebarmutterhals- und Dickdarmkrebs
+ laufende Evaluation der Fritherkennungs-
programme

Der Zugang zur qualitatsgesicherten Mammographie
hat sich deutlich verbreitert, da seither die Kantone
Fribourg, Neuchatel, Jura und St.Gallen Mammo-
graphie-Programme aufgebaut haben (Graubiinden
plant 2011 ebenfalls zu starten, der Thurgau bald da-
rauf). Zudem wurde die Screening-Mammographie
im Rahmen von Programmen definitiv in den Leis-
tungskatalog der Krankenversicherung aufgenom-

men. Ein weiterer Ausbau in Kantonen der deutsch-
sprachigen Schweiz ware in den nachsten Jahren zu
begriissen, wird aber dadurch gebremst werden, dass
viele der deutschsprachigen Kantone nicht Uber ein
bevolkerungsbasiertes Krebsregister verfugen.

Die Friherkennung des Gebarmutterhalskrebses findet
in der Schweiz weiterhin via Arztpraxen ohne syste-
matische Qualitatssicherung statt. Die Auswirkungen
auf die Inzidenz und Mortalitat an Gebarmutterhals-
krebs sind zwar in der Schweiz gut dokumentiert und
sind erfreulich, aber eine solide Dokumentation der
Qualitat und insbesondere der Haufigkeit von Folge-
untersuchungen und Behandlungen von Krebsvorstu-
fen fehlt. Die Moglichkeit, die Abstrich-Untersuchung
mit einer Untersuchung auf HPV-Infektion zu kombi-
nieren, sollte zum Anlass ggnommen werden, das bis-
herige Vorgehen zu Uberdenken und abhangig von
Testresultaten die Untersuchsintervalle anzupassen.
Die Einfihrung eines Programmes flr das Darmkrebs-
screening wird zwar seit einigen Jahren diskutiert, es
fehlen immer noch klare nationale Empfehlungen
durch einen geeigneten Absender und eine Aufnahme
des Darmkrebsscreenings in den Leistungskatalog
der Krankenversicherung. Allerdings hat die Krebsliga
Schweiz per Ende 2010 weit fortgeschrittene Vorbe-
reitungsarbeiten fur eine Eingabe zur Aufnahme in
den Leistungskatalog der Krankenversicherung ge-
leistet.

4

I

Empfehlungen

Aufgrund der kantonalen Kompetenzhoheit im Ge-
sundheitsbereich hat die Schweiz ein komplex struk-
turiertes Gesundheitssystem. Das erschwert das
koordinierte Umsetzen von Massnahmen und bevol-
kerungsbasierten systematischen Programmen der
Krebsfriherkennung und damit einen vergleichbaren
Zugang mit vergleichbarer Qualitat fur die Einwohner
der Schweiz.

In der Krebsfriiherkennung ware eine starkere natio-
nale Steuerung und Strukturierung der Gesamtan-
strengungen sinnvoll und nétig. Da die Liste der zur
Diskussion stehenden Untersuchungsmethoden zur
systematischen Krebsfriherkennung in Zukunft lan-
ger werden dirfte, ware ein klar definiertes Vorgehen
mit klaren Verantwortlichkeiten sinnvoll, um in Zu-
kunftaufveranderte Evidenz und neue Moglichkeiten
zur systematischen Krebsfriherkennung reagieren zu
konnen. Komplexe Abwagungen zwischen individuel-
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lem und gesellschaftlichem Nutzen und Schaden res-
pektive Kosten und Nutzen werden zur Entscheidung
beitragen mussen. Eine nationale Kommission zu
Friherkennungs-Fragen sollte diese Aufgaben tber-
nehmen konnen.

Mit einem Fokus auf verbesserten Strukturen fur die
Umsetzungsprogramme der Krebsfritherkennung wa-
reninden nachsten 5 Jahren folgende Ziele anzugehen:

Ziel 1

Nationale Steuerung, Qualitatssicherung

+ Etablieren einer nationalen Kommission zu Friher-
kennungs-Fragen (Sicherung einer schweizweit
vergleichbaren Qualitat und gleicher Zugang fir
systematische Fritherkennungsuntersuchungen)

+ Schweizweit flichendeckender Ausbau der Krebs-
register (Aufbau fiir Kantone, die ein Mammo-
graphie-Screening neu einfiihren) zur Qualitats-
sicherung und Evaluation der Screeningprogramme

+ Nachhaltige Sicherung der gesamtschweizerischen
Datenauswertung durch neue bundesgesetzliche
Grundlagen

Ziel 2

Implementierung systematischer Screening-

programme fiir Brustkrebs, Darmkrebs und

Gebarmutterhalskrebs

+ Information der Bevolkerung und der Akteure
im Gesundheitswesen tber die Bedeutung von
Screening

+ Weitere geographische Ausweitung der Mammo-
graphie-Programme (gesamte Flachenabdeckung
der Schweiz), gestiitzt durch Krebsregister, um
die Evaluation zu ermoglichen

+ Aufnahme der systematischen Darmkrebsfriher-
kennung in den Leistungskatalog der Kranken-
versicherung

+ Aufbau eines nationalen Programms zur
Darmkrebs-Friiherkennung mit kantonaler Imple-
mentierung

+ Diskussion zur Reorganisation des Gebarmutter-
halskrebs-Screenings unter Bertcksichtigung
der Testung auf HPV-Infektion und Einfuhrung
der HPV-Impfung, Ziel: Qualitatsgesicherte Pro-
gramme, die alle Zielgruppen erfassen (z.B. auch
Migrantinnen), Bereitstellung der Finanzmittel
dazu

Ziel 3

Verbindliche Aussage zu Prostatakarzinom-
Screening
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Anhange

Resultate der Schweizerischen Gesundheitsbefra-
gung 2007 zum Gebrauch verschiedener Krebsfriher-
kennungsmoglichkeiten.



Anhang 1 Anteil der Frauen in der Schweizerischen Bevolkerung ab 20 Jahren

(in Prozenten und 95 %-Vertrauensintervall VI), welche jemals resp. in den letzten 12 Monaten
einen Gebarmutterhalsabstrich in Anspruch genommen haben; selbstberichtete Angaben
auf der Basis der Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2007.

Charakteristika Untersuchung Untersuchung in
jemals den letzten 12 Monaten
Alter
20-29 64,6 (60,8—68,3) 45,2 (41,4-49,0)
30-39 80,1 (77,9-82,3) 52,0 (49,2-54,9)
40-49 88,9 (87,1-90,5) 51,6 (48,6-54,5)
50—59 88,8 (86,5-90,7) 45,4 (42,3-48,6)
60—-69 85,0 (82,8-86,9) 36,9 (33,9-39,9)
70-79 71,8 (68,5-74,9) 22,0 (19,2-25,0)
80+ 52,3 (47,5-57,0) 8,4 (6,2-11,4)

Alter alternativ

20-24 59,2 (53,0-65,2) 42,6 (36,6-48,8)
25-34 74,2 (71,3-76,9) 49,5 (46,2—52,7)
35-44 84,5 (82,6-86,3) 51,4 (48,7-54,1)
45-54 90,5 (88,7-92,1) 50,4 (47,2-53,7)
55—64 86,7 (84,4—88,7) 41,9 (38,9-44,9)
65-74 80,4 (77,7-82,8) 28,7 (25,8-31,7)
75+ 59,9 (56,4-63,2) 14,1 (11,8-16,7)
Nationalitat

Schweizerinnen

81,3 (80,3-82,3)

41,9 (40,5-43,2)

Auslanderinnen

70,6 (67,0-74,0)

45,6 (41,8—-49,6)

Bildung

obligatorische Schule

66,6 (63,5-69,6)

27,3 (24,4-30,5)

Sekundarstufe Il

81,3 (80,1-82,5)

43,8 (42,2-45,4)

Tertiarstufe

83,3 (81,2-85,3)

48,7 (46,0-51,5)

Sprachregion

Deutsche Schweiz

85,5 (84,3-86,6)

43,5 (41,9-45,1)

Franzosische Schweiz

61,6 (59,3-63,8)

38,4 (36,1-40,7)

Italienische Schweiz

79,6 (75,9-82,8)

46,5 (42,4-50,6)

8 Regionen

GE, VD, VS 64,4 (61,6—67,1) 40,4 (37,6-43,2)
FR,JU, NE 60,3 (56,9-63,7) 34,5 (31,3-37,9)
AG, BE, SO 82,7 (80,5-84,7) 42,7 (40,0-45,5)
BS, BL 89,7 (85,7-92,7) 48,2 (42,7-53,9)
Zlrich 87,3 (84,8—89,4) 45,2 (41,9-48,5)
Ostschweiz 85,2 (82,0-87,9) 41,9 (38,1-45,9)
Zentralschweiz 84,7 (81,5-87,3) 40,6 (37,1-44,3)
Tessin 79,9 (76,5-83,0) 46,8 (42,9-50,8)
Total 79,6 (78,6-80,6) 42,5 (41,2-43,7)
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Anhang 2 Anteil der Frauen in der Schweizerischen Bevélkerung ab 20 Jahren (in Prozenten und 95 % V1),

welche jemals resp. in den letzten 12 Monaten eine Mammographie in Anspruch genommen haben;
selbstberichtete Angaben auf der Basis der Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2007.

Charakteristika Untersuchung Untersuchung in Prozentsatz*
jemals den letzten 12 Monaten

Alter

20-29 7,3 (5,7-9,4) 2,5 (1,6-3,8) 51,6 (38,7-64,2)
30-39 18,0 (15,8-20,3) .0 (3,0-5,3) 45,2 (38,4-52,1)
40-49 42,5 (39,6—45,5) 10,6 (8,9-12,6) 53,6 (49,1-58,1)
50-59 74,6 (71,6-77,3) 25,0 (22,5-27,7) 78,9 (75,7-81,7)
60—69 81,2 (78,8-83,5) 26,9 (24,3-29,8) 82,5 (79,8—84,9)
70-79 66,0 (62,5-69,3) 14,2 (11,9-16,8) 77,9 (73,9-81,5)
80+ 48,4 (43,6-53,2) 6,7 (4,9-9,2) 72,7 (65,8-78,6)

Alter alternativ

20-24 6,6 (4,2—10,2) 2,6 (1,3-4,9) 58,2 (35,2-78,1)
25-34 10,6 (8,8-12,7) 6 (1,8-3,7) 45,0 (35,8-54,7)
35-44 29,4 (26,9-31,9) 6,4 (5,2-7,9) 47,7 (42,6-52,9)
45-54 59,6 (56,4—62,7) 19,3 (16,9-21,9) 69,5 (65,7-73,1)
55—64 82,2 (79,7-84,4) 27,2 (24,7-30,0) 80,7 (77,8-83,3)
65-74 73,4 (70,4-76,2) 20,6 (18,1-23,4) 81,6 (78,5-84,4)
75+ 55,6 (52,1-59,1) 9,1(7,3-11,2) 73,7 (69,1-77,9)
Nationalitat

Schweizerinnen

47,6 (46,2—48,9)

13,2 (12,4-14,1)

71,7 (69,9-73,4)

Auslanderinnen

40,3 (36,5-44,1)

12,5 (10,2-15,3)

70,3 (64,4-75,6)

Bildung

obligatorische Schule

55,0 (51,7-58,2)

15,4 (13,1-17,9)

73,8 (69,6—77,6)

Sekundarstufe Il

46,1 (44,5-47,7)

12,9 (11,9-14,0)

71,9 (69,8-73,9)

Tertiarstufe

41,3 (38,7-44,0)

12,1 (10,5-13,9)

67,9 (63,7-71,7)

Sprachregion

Deutsche Schweiz

43,5 (42,0-45,1)

10,6 (9,7-11,6)

68,2 (65,9-70,4)

Franzosische Schweiz

52,8 (50,5-55,1)

19,4 (17, 7-21,2)

77,6 (75,0-80,1)

Italienische Schweiz

57,3 (53,2-61,3)

19,5 (16,4-23,1)

80,0 (75,2-84,1)

8 Regionen

GE, VD, VS 54,0 (51,1-56,8) 20,3 (18,2-22,6) 79,0 (75,8—81,8)
FR,JU, NE 48,9 (45,4-52,3) 17,8 (15,4—20,4) 73,9 (69,4-77,9)
AG, BE, SO 452 (42,5-47,9) 11,0 (9,4-12,8) 66,6 (62,7-70,2)
BS, BL 50,9 (45,3-56,6) 11,2 (8,1-15,2) 72,9 (65,5-79,3)
Zirich 43,5 (40,3-46,7) 10,7 (8,8-12,9) 68,3 (63,5-72,7)
Ostschweiz 39,4 (35,7-43,3) 1(7,2-11,5) 70,0 (64,1-75,3)
Zentralschweiz 39,8 (36,3—43,4) ,8(7,9-12,1) 65,1 (59,3-70,4)
Tessin 57,0 (53,1-61,0) 19,4 (16,4-22,8) 79,8 (75,1-83,8)
Total 46,4 (45,1-47,7) 13,1 (12,3-14,0) 71,4 (69,8-73,1)
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Anhang 3 Anteil der Manner in der Schweizerischen Bevélkerung ab 40 Jahren (in Prozenten und 95 % V1),
welcher jemals resp.in den letzten 12 Monaten eine Prostatauntersuchung in Anspruch genommen hat;

selbstberichtete Angaben auf der Basis der Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2007.

Charakteristika Untersuchung Untersuchung in Prozentsatz*
jemals den letzten 12 Monaten

Alter

40-49 24,2 (21,6—27,0) 8,7 (7,04-10,6) 77,3 (71,7-82,0)
50-59 54,0 (50,4-57,6) 24,0 (21,0-27,2) 82,2 (77,8-85,9)
60—-69 72,6 (69,3-75,6) 40,4 (37,0-43,9) 78,0 (74,3-81,4)
70-79 81,8 (78,5-84,7) 42,4 (38,3-46,6) 68,9 (64,4-73,2)
80+ 81,9 (76,3—-86,3) 36,5 (30,4-43,1) 60,7 (53,3-67,7)

Alter alternativ

40-44 19,9 (16,9-23,3) 6,8 (5,1-9,1) 69,9 (61,3-77,3)
45-54 38,4 (35,1-41,9) 16,0 (13,5-18,9) 83,7 (78,8-87,6)
55-64 66,2 (62,9—69,3) 33,2 (30,1-36,4) 79,7 (76,0—82,9)
65—74 77,7 (74,2-80,8) 42,9 (39,0—46,8) 74,8 (70,6-78,7)
75+ 83,3 (79,8-86,3) 39,4 (35,1-43,9) 62,8 (57,8—67,6)
Nationalitat

Schweizer 54,6 (52,8-56,4) 26,5 (25,0-28,1) 76,8 (74,8-78,7)
Auslander 45,3 (40,4-50,3) 20,4 (16,5-25,0) 71,2 (63,3-77,9)
Bildung

obligatorische Schule

48,8 (43,1-54,5)

20,6 (16,0-26,1)

71,1 (62,1-78,6)

Sekundarstufe ll

51,4 (49,1-53,8)

25,3 (23,3-27,4)

77,3 (74,5-79,9)

Tertiarstufe

56,4 (53,6-59,2)

26,8 (24,5-29,3)

75,2 (71,9-78,2)

Sprachregion

Deutsche Schweiz

53,2 (51,1-55,3)

25,1 (23,3-27,0)

76,1 (73,5-78,5)

Franzosische Schweiz

51,6 (48,5-54,7)

25,9 (23,3-28,6)

76,8 (72,9-80,4)

Italienische Schweiz

57,0 (51,1-62,6)

29,1(24,5-34,2)

70,5 (63,2-76,9)

8 Regionen

GE, VD, VS 52,0 (48,3-55,8) 25,8 (22,8-29,1) 76,2 (71,6-80,3)
FR, JU, NE 48,4 (43,5-53,2) 23,1(19,4-27,2) 77,8 (70,9-83,4)
AG, BE, SO 49,9 (46,3-53,4) 23,3 (20,5-26,3) 78,8 (74,9-82,3)
BS, BL 63,6 (55,6-71,0) 35,0 (27,7-43,1) 76,2 (65,9-84,2)
Zirich 55,6 (51,1-59,9) 25,1 (21,5-29,1) 74,2 (68,7-79,1)
Ostschweiz 55,1 (49,8-60,3) 26,7 (22,3-31,6) 72,2 (65,6-77,9)
Zentralschweiz 49,0 (44,0-54,0) 21,8 (18,2-25,9) 80,8 (74,8-85,7)
Tessin 56,9 (51,4-62,3) 30,6 (25,9-35,7) 69,8 (62,7-76,1)
Total 53,0 (51,3-54,8) 25,4 (24,0-27,0) 76,0 (73,9-77,9)

*Prozentsatz, bei denen die letztmals durchgefiihrte Untersuchung als Vorsorgeuntersuchung oder
«Check-up» durchgefiihrt worden ist
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Anhang 4 Anteil der Schweizerischen Bevolkerung ab 40 Jahren (in Prozenten und 95 % VI),

welcher jemals resp.in den letzten 12 Monaten eine Untersuchung auf Blut im Stuhl in Anspruch genommen hat;

selbstberichtete Angaben auf der Basis der Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2007.

Charakteristika Untersuchung Untersuchung in Prozentsatz*
jemals den letzten 12 Monaten

Geschlecht

méannlich 31,3 (29,7-32,9) 9,5 (8,5-10,6) 64,0 (60,9-67,0)
weiblich 30,1 (28,7-31,5) 7,4 (6,6-8,2) 49,9 (47,1-52,7)
Alter

40-49 18,6 (17,0-20,7) 3,6 (2,8—4,5) 43,7 (38,6-49,0)
50-59 28,8 (26,6—31,0) 8,26 (7,0-9,7) 57,7 (53,1-62,1)
60-69 41,0 (38,7-43,3) 13,3 (11,8-15,0) 59,6 (55,8-63,2)
70-79 42,6 (39,9-45,3) 11,7 (10,0-13,6) 62,7 (58,5-66,8)
80+ 38,1 (34,4-42,0) 9,1(7,1-11,6) 61,5 (55,0-67,6)

Alter alternativ

40—44 16,8 (14,9-19,0) 3,14 (2,3-4,3) 38,5 (32,2-45,3)
45-54 22,8 (20,8-24,9) 5,6 (4,6—6,8) 51,6 (46,4-56,8)
5564 36,1 (34,0-38,4) 11,1 (9,7-12,7) 60,8 (57,0-64,5)
65-74 42,4 (39,9-44,9) 13,0 (11,3-14,9) 61,2 (57,2—65,1)
75+ 41,3 (38,5-44,1) 10,5 (8,9-12,3) 60,6 (55,9-64,8)
Nationalitat

Schweizerlnnen 31,6 (30,5-32,7) 8,5 (7,9-9,2) 56,4 (54,2—58,5)
Ausldnderlnnen 24,8 (21,6-28,2) 7,6 (5,8-9,8) 59,5 (51,6-66,9)
Bildung

obligatorische Schule 29,2 (26,6—32,0) 8,1(6,6-9,9) 56,7 (51,1-62,0)
Sekundarstufe Il 31,0 (29,6-32,4) 8,5 (7,7-9,3) 54,8 (52,1-57,5)
Tertidrstufe 30,7 (28,6-32,8) 8,3 (7,2-9,7) 60,9 (56,9—64,8)
Sprachregion

Deutsche Schweiz 34,4 (33,0-35,7) 9,0 (8,2-9,8) 55,9 (53,5-58,3)
Franzosische Schweiz 18,4 (16,9-20,1) 6,2 (5,3-7,3) 62,2 (57,4—66,7)
Italienische Schweiz 31,4 (28,1-34,9) 8,8 (7,0-11,0) 55,6 (48,9-62,1)
8 Regionen

GE, VD, VS 19,0 (17,1-21,1) 6,4 (5,2-7,7) 63,6 (58,0-68,8)
FR, JU, NE 18,0 (15,8-20,5) 5,6 (4,3-7,3) 56,8 (49,4-63,8)
AG, BE, SO 33,8 (31,6-36,0) 8,5 (7,3-9,9) 54,2 (50,1-58,2)
BS, BL 41,8 (36,9-46,9) 11,1 (8,4—14,6) 54,1 (46,2-61,8)
Ziirich 34,6 (31,9-37,5) 9,1 (7,5-10,9) 61,4 (56,4—66,1)
Ostschweiz 32,8 (29,6-36,1) 9,2 (7,4-11,3) 53,1 (47,0-59,0)
Zentralschweiz 33,5 (30,4-36,7) 8,7 (6,9-10,9) 54,9 (49,1-60,5)
Tessin 31,9 (28,7-35,4) 9,2 (7,3-11,4) 55,8 (49,2-62,2)
Total 30,7 (29,6-31,7) 8,4 (7,8-9,0) 56,8 (54,7-58,8)
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Anhang 5 Anteil der Schweizerischen Bevolkerung ab 40 Jahren (in Prozenten und 95 % VI),
welcher jemals resp. in den letzten 12 Monaten eine Darmspiegelung in Anspruch genommen hat;
selbstberichtete Angaben auf der Basis der Schweizerischen Gesundheitsbefragung 2007.

Charakteristika Untersuchung Untersuchung in Prozentsatz*
jemals den letzten 12 Monaten

Geschlecht

méannlich 25,2 (23,7-26,7) 4,8 (4,2-5,6) 36,8 (33,6-40,0)
weiblich 24,5 (23,2-25,8) 45 (3,9-5,2) 27,4 (24,9-30,1)
Alter

40-49 14,4 (13,0-16,0) 2(1,7-2,9) 26,5 (21,8-31,8)
50-59 23,9 (21,9-26,0) 3(3,4-5,4) 31,4 (27,0-36,2)
60-69 31,8 (29,8-34,0) 2 (5,2-7,5) 35,3 (31,5-39,2)
70-79 35,5 (33,0-38,1) 7 (6,3-9,5) 32,6 (28,5-37,0)
80+ 34,0 (30,5-37,8) 4 (4,8-8,5) 32,6 (26,7-39,1)

Alter alternativ

40-44 13,1 (11,4-15,1) 6 (1,0-2,4) 28,5 (21,9-36,3)
45-54 19,2 (17,3-21,2) 7(2,9-4,7) 26,7 (22,1-31,8)
55-64 27,6 (25,7-29,7) 8 (3,9-5,9) 34,3 (30,4-38,4)
65—74 34,5 (32,2-36,9) 4 (6,2-8,9) 37,3 (33,3-41,5)
75+ 35,4 (32,8-38,1) 1(5,8-8,7) 29,7 (25,6-34,1)
Nationalitat

Schweizerlnnen 25,3 (24,3-26,3) 4,5 (4,1-5,0) 32,3 (30,2—-34,5)
Auslanderinnen 21,8 (18,9-25,0) 5,5 (4,0-7,3) 29,4 (22,7-37,1)
Bildung

obligatorische Schule 26,0 (23,5-28,7) 5,3 (4,1-6,9) 27,5 (22,8-32,6)
Sekundarstufe Il 24,3 (23,1-25,6) 47 (4,1-5,3) 30,6 (28,0-33,3)
Tertiarstufe 25,3 (23,4-27,3) 43 (3,5-5,3) 37,0 (32,8-41,4)
Sprachregion

Deutsche Schweiz 24,9 (23,7-26,1) 4,5 (4,0-5,1) 30,2 (27,7-32,8)
Franzosische Schweiz 24,6 (22,9-26,4) 5,0 (4,19-6,01) 38,2 (34,3-42,2)
ltalienische Schweiz 25,1 (22,0-28,6) 5,4 (3,9-7,4) 29,3 (23,2-36,3)
8 Regionen

GE, VD, VS 25,9 (23,9-28,1) 2 (4,2-6,4) 40,0 (35,5-44,7)
FR, JU, NE 20,7 (18,2-23,3) 1(2,9-5,7) 30,6 (24,8-37,1)
AG, BE, SO 24,5 (22,5-26,6) 9 (3,2-4,8) 23,9 (20,3-27,9)
BS, BL 28,5 (24,2-33,2) 3(3,6-7,8) 37,1 (28,6-46,4)
Zirich 27,3 (24,8-29,9) 0 (4,7-7,6) 33,7 (28,7-39,1)
Ostschweiz 22,5 (19,7-25,5) 5 (2,5-5,0) 29,9 (23,5-37,1)
Zentralschweiz 21,8 (19,3-24,5) 3(3,1-5,9) 33,3 (27,2-40,2)
Tessin 25,5 (22,5-28,9) 5,5 (4,0~7,6) 30,6 (24,4-37,6)
Total 24,8 (23,9-25,8) 4,7 (4,2-5,2) 31,9 (29,9-34,0)

*Prozentsatz, bei denen die letztmals durchgefiihrte Untersuchung als Vorsorgeuntersuchung oder
«Check-up» durchgefiihrt worden ist
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Anhang 6 Altersstandardisierte Krebsinzidenzraten pro 100000 fir alle Krebsarten zusammen und
fur einzelne haufige Krebsarten.

Quelle: Vereinigung Schweizerischer Krebsregister, www.asrt.ch

Kalenderjahrperiode Anderung*
83-87 88-92 93-97 98-02 03-07

Alle Krebsarten
zusammen
Manner 420,4 436,7 441,6 458,0 454,0 8%
Frauen 293,8 298,6 309,2 325,9 3243 10,4 %
Lungenkrebs
Manner 78,8 75,4 66,8 61,8 56,6 —28,2%
Frauen 14,1 15,9 18,9 21,6 25,2 78,7 %
Darmkrebs und
Krebs des Rektums
Manner 51,4 49,9 51,6 52,7 50,2 -2,3%
Frauen 33,2 31,8 32,4 32,2 31,5 —-51%
Brustkrebs
Frauen 89,9 95,6,3 101,6 114,4 110,5 229%
Zervixkarzinom
Frauen 11,1 9,0 8,7 7,2 51 -54,1%
Prostatakrebs
Manner 78,5 91,0 106,5 120,0 134,7 71,6%
Hautkrebs
Manner 11,4 14,9 16,9 20,0 22,3 95,6 %
Frauen 13,0 14,3 15,4 18,9 20,8 60 %
Leberkrebs
Manner 9,4 9,7 10,2 11,1 10,9 16%
Frauen 2,2 2,0 2,4 2,7 2,8 273 %

* Prozentuale Anderung zwischen 1983—-1987 und 2003-2007
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1

I

Einfiihrung

Krebsforschung hat zum Ziel, die Ursachen von Krebs
besser zu verstehen, Krebs friher zu erkennen, die
Heilungsraten zu verbessern, das Uberleben zu ver-
langern und die Beschwerden im Zusammenhang mit
der Erkrankung zu lindern. Die Forschung, um die es
in diesem Kapitel geht, gliedert sich in die Bereiche
+ Grundlagenforschung

+ Translationale Forschung

+ Klinische Forschung

+ Versorgungsforschung

+ Ergebnis-Forschung («Outcome»-Forschung)

Fur die weiteren Aspekte zur Krebsforschung wie zu
Public Health-Fragen (Pravention, Gesundheitsforde-
rung, Friherkennung, Epidemiologie), zu Pflege, pal-
liativer Medizin, psychosozialer Betreuung und Re-
habilitation sei auf die entsprechenden Kapitel des
Nationalen Krebsprogramms 2011-2015 verwiesen.
Grundsatzlich wird in diesem Dokument unterschie-
den, ob Forschung mit einem finanziellen Interesse
oder unabhangig davon betrieben wird. Finanzielles
Interesse haben vor allem die Eigentiimer/Lizenzneh-
mer von Medikamenten, in der Regel pharmazeutische
oder biotechnologische Firmen. Wird Forschung unab-
hangig von den Interessen der Firmen betrieben, wird
dies als akademische Forschung bezeichnet. Diese Pro-
jekte werden mit 6ffentlichen Gelder und Spenden
von Privaten finanziert.

Nach Darstellung des Status Quo und der forderungs-
wirdigen Initiativen sollen einige Schwachstellen (Ab-
schnitt 2) analysiert werden, um in Abschnitt 3 Ziele
und Massnahmen zu skizzieren, die sich eignen, um die
Krebsforschung voran zu bringen.

Als Adressaten sehen wir Organisationen und Per-
sonen, die sich in der Krebsforschung engagieren,
namentlich kantonale Gesundheitsdirektoren, Spital-
leitungen, nationale Behorden, Firmen, Ethikkommis-
sionen, forschende Institutionen, Arzte und allgemein
an klinischer Forschung Interessierte.

NKP 2011-2015

Grundlagenforschung

Forschung im Labor/an Tiermodellen, zum all-
gemeinen Erkenntnisgewinn. Ob Ergebnis prakti-
sche Anwendung findet, bleibt noch unklar.

Translationale = «Briicken»-Forschung
(translatio: «Ubersetzung» der Grundlagen-
forschungs-Ergebnisse in die klinische
Anwendbarkeit und Ubersetzung klinischer
Beobachtungen in Konzepte, die per Grundlagen-
forschung genauer studiert werden kénnen)

+ priift, ob Ergebnisse aus der Grundlagen-
forschung am Menschen umgesetzt werden
kénnten (anwendungsorientierte Grundlagen-
forschung)

+ entwickelt aus Beobachtungen der klinischen
Anwendung neue Fragen fiir die Grundlagen-
forschung (Forschung vom Labor zum Kran-
kenbett und zuriick).

Klinische Forschung

untersucht die Biologie von Erkrankungen,

diagnostische Eingriffe und Therapien.

Die Entwicklung von Krebstherapien durchlauft

folgende Phasen der Medikamentenentwicklung:

+ Phase I: «First in Man» — Vertraglichkeit/
Sicherheit, Dosisfindung (Patienten mit fort-
geschrittener Erkrankung ohne verfiigbare
Therapieoption)

+ Phase lla: «Proof of Concept»

+ Phase IIb: Dosisbestatigung; Therapieeffekte
sollten erkennbar werden

+ Phase lll: Vergleich von Therapien (z.B. Stan-
dard gegen neu) zu Wirksamkeit und Vertrag-
lichkeit grossere Patientenzahlen, liefert Daten
fiir Marktzulassung/neuen Standard

+ Phase IV: Beobachtung nach Markteinfiihrung,
sehr grosse Patientenzahlen, z.B. um seltene
Nebenwirkungen zu erkennen

+ Therapieoptimierungsstudie: kontrollierte
klinische Studie zur Verbesserung (Optimierung)
vorhandener Optionen

Versorgungs-Forschung

untersucht den Einsatz von Diagnostik und
Therapien unter Alltagsbedingungen (z.B. Unter-,
Uber- oder Fehlversorgung).

Ergebnisforschung

adressiert z.B. die erzielte Lebensqualitat

der Patienten und das Kosten-Nutzen-Verhaltnis
medizinischer Verfahren.
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I

Umsetzung der Ziele aus dem

Nationalen Krebsprogramm 2005-2010

Im NKP 2005-2010 wurden drei Hauptziele fur die

Krebsforschung definiert:

+ Optimieren der Koordination und Vernetzung
in der Forschung

+ Starkung der klinischen und der Public-Health-
Forschung

+ Forderung junger Forschertalente

Mehrere Organisationen fihrten Reorganisationen
durch, um sich an veranderte Bedingungen anzupas-
sen und strategisch neu zu positionieren. Einige bei-
spielhafte Initiativen zur Zusammenarbeit lassen sich
benennen (siehe 2.1), und junge Forscher wurden er-
folgreich gefordert (siehe 2.3). Eine Starkung der klini-
schen und der Public-Health-Forschung fand jedoch
nicht statt, im Gegenteil: ein Rlickgang der Aktivitat in
der klinischen Forschung muss festgestellt werden
(siehe 2.2).

2.1 Bessere Koordination und Vernetzung

durch Umbau der Strukturen und Institutionen

Die Empfehlungim Nationalen Krebsprogramm 2005—

2010 lautete:

+ Fur eine optimale Vernetzung sind Strukturen und
Formen der Zusammenarbeit zwischen Univer-
sitaten, Industrie, regionalen und kantonalen
Zentren zu optimieren, Schwerpunkte zu setzen
und kritische Grossen anzustreben.

Die folgende Analyse beschreibt, wie dies in den wich-
tigsten forschenden und forschungsférdernden Insti-
tutionen und in verschiedenen Initiativen umgesetzt
wurde.

2.1.1 Forschungsinstitutionen

Universitaten, eidgendssische Technische Hoch-
schulen und Universitatsspitaler
Grundlagenforschung und translationale Forschung
wird in der Schweiz vorrangig an eidgendssischen
Hochschulen, Universitaten und Universitatsspitalern
betrieben. Der Schweizerische Nationalfonds (SNF)
fordert Projekte und ermoglicht diesen Institutionen
damit, Forschung auf hochstem Niveau zu betreiben.

In den letzten Jahren haben auch Kantonsspitaler wie
St. Gallen und Bellinzona ihre Grundlagen- und trans-
lationale Forschung ausgebaut.

Das Institut Suisse de Recherche Expérimentale sur le
Cancer ISREC wurde 2008 als Institut in die School of
Life Sciences der ETH Lausanne integriert, damit die
Grundlagenforschung von einer engeren Vernetzung
mit technologie-orientierten Instituten und Diszipli-
nen wie Chemie, Mathematik und Informatik profi-
tiert.

Mit der durch den SNF gewahrten Anschubfinan-
zierung wurden ab 2007 als Teil der SCTO an den
Schweizer Universitatsspitalern und am Kantons-
spital St. Gallen Studienzentren sogenannte Clinical
Trial Units (CTU) aufgebaut. Sie gewéahrleisten durch
Know-How in Design, Organisation und Management
von klinischen Studien professionelle Serviceleistun-
gen und stellen sicher, dass GCP-Regeln und gesetz-
liche Vorgaben in den lokal durchgefiihrten klinischen
Studien eingehalten werden. Die CTUs betreuen vor-
wiegend Investigator Initiated Trials (IIT), fihren aber
auch durch Dritte finanzierte Auftragsforschung aus.

SAKK: Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fur
Klinische Krebsforschung

Um einfachere und effizientere Strukturen zu schaf-
fen, fusionierte 2007 das Schweizerische Institut fur
angewandte Krebsforschung (SIAK) mit der SAKK, die
damit alle SIAK-Aktivitaten Gbernahm. Der Zweck der
SAKK ist es, die patientenbezogene Krebsforschung
(akademische klinischen Krebsforschung mit prifarzt-
initiierten Studien, sogenannten IITs) zu erméglichen,
besonders durch gesamtschweizerische kooperative
Untersuchungen. Im Rahmen der SAKK haben insbe-
sondere die medizinisch-onkologischen Abteilungen
Strukturen fur klinische Krebsforschung auf- und aus-
gebaut.

Mittlerweile sind 17 Schweizer Spitdler oder Spital-
gruppen Mitglied in der SAKK. Die SAKK koordiniert zu-
sammen mit der IBCSG an jedem dieser Spitdler min-
destens 50 % der klinischen Studien in der Onkologie.
Die gestiegene Mitgliederzahl zeigt, dass klinische
Krebsforschung an Bedeutung gewonnen hat.

Das Netzwerk der Krebsforschung funktioniert im
Rahmen der SAKK bereits gut. Ein hoher Qualitats-
standard der klinischen Studien wurde erreicht, da die
notwendigen Strukturen zur Teilnahme an klinischen
Studien im Rahmen der Versorgungsstrukturen an
diesen Zentren verankert sind. Damit konnen die Zen-
tren kontinuierlich an klinischen Studien teilnehmen,
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die beteiligten Personen ausbilden und eine angemes-
sene Qualitatssicherung einflhren. Ein Teil der SAKK-
Mitglieder hat heute die Kompetenz, eigene —vorwie-
gend monozentrische — Studien durchzufuhren.

SPOG: Schweizerische Padiatrische Onkologie
Gruppe

Die SPOG blieb nach der Fusion zwischen SAKK und
SIAK als eigenstandiger Verein bestehen und widmet
sich weiterhin der multizentrischen Krebsforschung
bei Kindern und Jugendlichen. Aufgrund der kleinen
Patientenzahlen haben in der SPOG internationale
Vernetzung und Zusammenarbeit mit anderen koope-
rativen Gruppen in Europa und USA Tradition. Sie ist
dadurch auch international seit vielen Jahren ein aner-
kannter Partner in der padiatrischen klinischen Krebs-
forschung. Das Schweizerische Kinderkrebsregister
SKKR ist aus der SPOG entstanden. Es ist aktuell das
einzige schweizweit operierende Krebsregister.

NICER: National Institute for Cancer Epidemiology
and Registration

Die kantonalen Krebsregister kooperieren seit 2007 im
Rahmen des National Institute for Cancer Epidemio-
logy and Registration (NICER). Die im NICER zusam-
mengeschlossenen Krebsregister erfassen die Krebsin-
zidenz bei momentan gut 60 % der schweizerischen
Bevolkerung. Die Daten dieser Krebsregister werden
nicht nur fur die Forschung, sondern unter anderem
auch fir politische Entscheide immer wichtiger und
fir den rationalen Einsatz der Ressourcen unentbehr-
lich. In den letzten Jahren wurden einige kantonale
Register neu gegriindet (siehe Kapitel Epidemiologie),
und die Vereinheitlichung der Datensammlungen
schritt voran.

Weitere kooperative Gruppen in der klinischen

Krebsforschung

In der klinischen Krebsforschung sind neben der SAKK

und der SPOG weitere kooperative Gruppen in der

Schweiz als Sponsor mit spezifischen Schwerpunkten

aktiv:

+ EORTC (European Organisation for Research and
Treatment of Cancer), grosste europaische
Studiengruppe mit klinischer und translationaler
Forschung zu haufigen und seltenen Tumoren

+ IBCSG (International Breast Cancer Study Group),
flhrt seit Gber 30 Jahren Studien zur kurativen
Therapie bei Brustkrebs durch

+ |ELSG (International Extranodal Lymphoma
Study Group), spezifische Art von Lymphomen
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+ SASL (Swiss Association for the Study of the Liver),
Leberkrebs

+ AGO (Arbeitsgemeinschaft gynékologische
Onkologie), gynakologische Tumoren

+ SENDO (Southern Europe New Drug Organization),
fuhrt transnationale frihe klinische Studien
(Phase I) durch, um neue Medikamente in der
Onkologie zu entwickeln

Fazit In allen aufgefiihrten Organisationen
der Krebsforschung haben deutliche Reor-
ganisationen stattgefunden, die es zu kon-
solidieren gilt, denn die Vernetzung hat sich
dadurch verbessert. Doch auch wenn die
Zusammenarbeit teilweise verstarkt wurde,
besteht hier noch ungenutztes Potenzial.
Besonders im Briickenbereich zwischen
Grundlagen- und klinischer Krebsforschung
besteht noch deutlicher Verbesserungs-
bedarf.

2.1.2 Wissenschaftliche Hilfsdienste

Oncosuisse

Oncosuisse wurde 2009 in eine Plattform umgewan-
delt, die sich auf die strategisch-politischen Anliegen
im Bereich der Krebsbekampfung sowie das Erstellen
und die Umsetzung des Nationalen Krebsprogramms
konzentriert. Gesellschafter sind die Stiftung Krebs-
forschung Schweiz, die Krebsliga Schweiz, SPOG,
NICER sowie SAKK.

biobank-suisse

Oncosuisse ermoglichte Ende 2005 die Grindung
der Stiftung biobank-suisse, die Schweizerische For-
schungs-Biobanken vernetzt. biobank-suisse will die
Qualitat dieser Forschungs-Biobanken sichern und
verbessern (Herausgabe von Empfehlungen, Standard
Operating Procedures fur Biobanken, strukturierter
Informationsaustausch, Benchmarking, Biobank-spe-
zifische Aus-, Weiter- und Fortbildung). Die durch die
Vernetzung entstehende virtuelle Biobank steht For-
schenden mit Informationen zu Proben (Gewebe,
Blut, etc.) und weiteren Daten offen.



SCTO: Swiss Clinical Trial Organisation

Die Swiss Clinical Trial Organisation, 2009 gegriindet,
versteht sich als die zentrale Kooperationsplattform
fir die patientenorientierte klinische Forschung in der
Schweiz mit dem Ziel, die klinische Forschung im in-
ternationalen Wettbewerb attraktiv und konkurrenz-
fahig zu gestalten.

Mitglieder der SCTO sind die flinf Schweizer Universi-
tatsspitaler, das Kantonsspital St. Gallen, die Schwei-
zerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften
(SAMW) und die Vertreter der medizinischen Fakulta-
ten an den Schweizer Universitaten.

2.1.3 Forschungsforderer

SBF: Staatssekretariat fur Bildung und Forschung

In der Schweiz ist ein starker politischer Wille spurbar,
die klinische Forschung generell zu unterstitzen.t
Das Bundesgesetz uber die Forschung ermoglicht
dem SBF die Unterstitzung von Forschungseinrich-
tungen und anderen wissenschaftlichen Hilfsdiens-
ten ausserhalb des Hochschulbereichs, aber mit nati-
onaler Bedeutung. Von diesen Institutionen erwartet
der Bund wissenschaftliche Impulse in Bereichen, fir
welche an den schweizerischen Hochschulen keine
geeigneten Forschungsmoglichkeiten bestehen.

SNF: Schweizerischer Nationalfonds

Bereits 2004 hat der SNF ein Budget zur Forderung
der patientenorientierten klinischen Forschung ein-
gesetzt zwecks spezifischer Forderung der fir die
Durchfihrung von klinischen Studien notwendigen
Infrastrukturen und von multizentrischen Kohorten-
studien. Die Mittelvergabe erfolgt auf kompetitiver
Basis.

KTI: Kommission fiir Technologie und Innovation

Die Forderagentur fiir Innovation KTl des Bundes un-
terstutzt den Wissens- und Technologietransfer zwi-
schen Hochschulen und Unternehmen fir Projekte
mit dem Ziel, neue Technologien zu entwickeln. Sie er-
moglicht Unternehmensgriindungen z.B. durch Spin
offs der Universitaten. Die Werkzeuge der KTl sind
auch fir die Nutzung durch KMU ausgelegt. Uber die
durch die KTl geebneten Wege zwischen Akademie
und privatem Sektor konnen Entwicklungen aus der
Grundlagenforschung zur Marktreife entwickelt wer-
den. Die Bedeutung der KTl in der klinischen Krebsfor-
schung ist bisher gering.

KFS: Stiftung Krebsforschung Schweiz und KLS:
Krebsliga Schweiz

Die Stiftung Krebsforschung Schweiz sammelt Geld
speziell fur die Krebsforschung. Die Krebsliga Schweiz
verwendet ebenfalls einen Teil ihrer Spendeneinnah-
men fir die Finanzierung von Krebsforschung. Von der
Gesamtsumme der Forschungsgelder vergibt KFS 40 %
an krebsorientierte Grundlagenforschung und 60%
fur die patientenorientierte Krebsforschung (%/3 fur
klinische Forschung, /5 fir Forschung in Pflegewis-
senschaft, Epidemiologie, Pravention, Public Health
und psychosoziale Forschung).

Zur Forderung der patientenorientierten Forschung
unterhalten KFS und KLS zwei weitere Forderpro-
gramme, die «Collaborative Cancer Research Projects»
und «International Clinical Cancer Research Groups».
Sie unterstitzen die Zusammenarbeit in der Krebsfor-
schung Uber Fachbereiche, Institute und tber Landes-
grenzen hinaus. Mit dem Programm International Cli-
nical Cancer Research Groups fordert Krebsforschung
Schweiz die klinische Krebsforschung, fir die in der
Schweiz ansonsten keine 6ffentlichen Mittel zur Ver-
fligung stehen. Diese Programme unterstltzen unter
anderen drei in der akademischen klinischen Krebs-
forschung tatige kooperative Gruppen (IBCSG, IESLG
und SENDO). Die Publikationen von Oncosuisse®? ge-
ben einen Uberblick tber die Mittelverwendung.

ISREC-Stiftung

Die Stiftung des ISREC (Institut Suisse de Recherche
Expérimentale sur le Cancer) fiihrt ihre Bestrebungen
weiter, finanzielle Mittel und Unterstitzung fir hoch-
innovative Projekte der Krebsforschung zu Diagnostik
und Therapie zu finden.

Fazit Die Forschungsforderer haben
bewadhrte Gefasse weitergefiihrt, dazu
sind neue Schwerpunkte zur Férderung der
klinischen Forschung entstanden. Es fehlt
indessen eine abgesprochene Strategie
zwischen den verschiedenen Akteuren.
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2.1.4 Initiativen der Vernetzung und

Zusammenarbeit
Interdisziplinare und nationale Vernetzungen
Ein Beispiel fur Forderung und Vernetzung ist der
Nationale Forschungsschwerpunkt (NFS) «Molekulare
Onkologie» an der Eidgendssischen Technischen Hoch-
schule in Lausanne. Beteiligt sind das Ludwig Institut
flr Krebsforschung (Ludwig Institute for Cancer Re-
search), das Institut fiir Biochemie der Universitat
Lausanne, das Schweizer Institut fur Bioinformatik,
das Multidisziplindre Krebszentrum (Multidisciplinary
Oncology Center), die Universitatsspitaler Lausanne
und Basel. Der NFS will nicht nur die Grundlagenfor-
schung zu Krebs in der Schweiz férdern und neue
Moglichkeiten fir Krebstherapien in Zusammenarbeit
mit Universitatsspitalern und der Pharmaindustrie
ausloten, sondern auch neue Bricken zwischen der
Grundlagen- und der klinischen Forschung schaffen.
Nach Beendigung des NFS im 2013 wird seine Mission
«translationale und klinisch-therapeutische Krebsfor-
schung» durch das «Cancer Centre Lausanne» nach-
haltig weitergefihrt.
Ein weiteres Beispiel fur erfolgreiche Forderung ist
SystemsX, die Swiss Initiative in Systems Biology,
welche in 14 Forschungsprojekten 1000 Forscher aus
200 Gruppen integriert, mit dem Schwerpunkt in Zi-
rich. Auch diese Forderung brachte der Grundlagen-
forschung einen grossen Schub.

Lokale Vernetzung an den Universitaten und
Universitatsspitalern

Ein Beispiel fir eine lokale Vernetzung ist die Zusam-
menarbeit am Universitatsspital Zirich. Im Cancer
Network Zurich kooperieren 40 Kliniken, Abteilungen
und Institute in der Erforschung von Krebskrankhei-
ten. Grundlagen- und patientenorientierte Forschung
sind hier eng verzahnt.

Auch an der Universitat Basel vernetzen sich Forscher
starker. Das Departement Biomedizin befasst sich in-
terdisziplinar in 34 Gruppen mit Immunologie, Onko-
logie und Genetik, Neurobiologie und weiteren Gebie-
ten der molekularen Medizin. Das Friedrich Miescher
Institut mit dem Schwerpunkt Grundlagenforschung
inder molekularen Biomedizin ist ebenfalls eingebun-
den.
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Internationale Kooperationen

Der Grundlagenforschung in der Schweiz stehen seit
langerer Zeit gute Bedingungen zur Verflgung, die
sich in hervorragenden Forschungsergebnissen nie-
derschlagen. Schweizer Forschungsarbeiten werden
regelmassig in den besten internationalen Fachzeit-
schriften veroffentlicht.

Ein wichtiger Teil der internationalen Vernetzung der
Grundlagenforschung geschieht liber die EU-Rahmen-
Programme.

Bei seltenen Tumorerkrankungen haben sich langjah-
rige Kooperationen zwischen Schweizer kooperativen
Gruppen oder einzelnen Zentren mit europdischen
Studiengruppen ergeben.

Die SAKK ermoglichte in den letzten Jahren den in
Abb.1 aufgefiihrten kooperativen Gruppen, in der
Schweiz aktiv zu sein, indem die SAKK die Koordination
von klinischen Studien und damit die Sponsorverant-
wortlichkeit in der Schweiz tbernahm.

Fazit Auf nationaler Ebene ist die Koordina-
tion der Forschungsarbeiten zwischen den
Universitaten und den Universitatsspitalern
dank Projektunterstiitzung des SNF und NFS
weitgehend gewahrleistet. Die internatio-
nale Vernetzung ist in der Grundlagen- und
klinischen Forschung klar vorhanden.

Zusammenarbeit von akademischen Forschungs-
organisationen und Firmen

Die Zusammenarbeit zwischen Hochschulen und
Wirtschaft hat sich in den vergangenen Jahren inten-
siviert. Ein Beispiel ist die im Mai 2010 angekiindigte
Initiilerung des «Basel Translational Medicine Hub».
Weitere Beispiele sind die Zusammenarbeiten im Rah-
men von priferinitiierten Studien und translationale
Forschungsprojekten, insbesondere wenn es um die
Etablierung von pradiktiven Markern von medikamen-
tésen Therapien geht.

Zusammenarbeit zwischen SAKK und

SCTO ist angelaufen

Die SAKK wie auch die SCTO stehen primar ein fur

+ Hohe Qualitat der Forschung

+ Risikoadaptierte Anforderungen an die Durch-
flihrung von klinischen Studien

+ Vernetzung der klinischen Forschung auf
nationaler und internationaler Ebene

+ Hohere Akzeptanz der klinischen Forschung in
Bevolkerung und Politik



Abb. 1 Die SAKK tbernimmt Sponsorverantwortlichkeit fur auslandische Studiengruppen

in der Schweiz.

1 + National Cancer Institute Canada (NCIC)

2 +European Group for Blood and Marrow
Transplantation (EBMT)
+ Cancer Research UK (Barts & London)
+ Medical Research Council (MRC)

3+ European acute promyelocytic leukemia

(APL) Group

+ Groupe d’Etude des Lymphomes de I’Adulte
(GELA)

+ Intergroupe Francophone du Myélome (IFM)

+ Group for Research in Adult Acute Lympho-
blastic Leukemia (GRAALL)

4+ European Organisation for Research and
Treatment of Cancer (EORTC)

+ Breast International Group (BIG)

5 +HOVON (Haemato Oncology Foundation for
Adults in the Netherlands)

6 + German chronic lymphatic leukemia (CLL)
Study Group (GCLLSG)
+ Deutsche chronische myeloische Leukamie
(CML) Studiengruppe
+ Deutsche Hodgkin Lymphom Studiengruppe

Aufgrund der gemeinsamen Interessen kooperiert die
SAKK auf der operativen Ebene mit der SCTO resp. den
CTUs (Lehrveranstaltungen, Daten-Management, In-
teressenvertretung). Die Zusammenarbeit der lokalen
SAKK Strukturen mitden CTUs kann punktuell ausge-
baut werden. Diese Ressourcen in den Abteilungen der
Spitaler sind aber keine Konkurrenz zu den CTUs. Sie
sind eine absolute Voraussetzung fiir ein fachlich kom-
petentes Management von zum Teil hochkomplexen
klinischen Studien.

Spitaler vernetzen sich in der Krebsforschung
zunehmend regional

Die im internationalen Vergleich kleinen und dezen-
tralen Strukturen in der Schweiz — ein Resultat unse-
rer kantonalen Gesundheitssysteme — erschweren
und verteuern die klinische Forschung nach wie vor
betrachtlich. Fir die Krebsforschung ist es besonders
wichtig, sie dort durchzufiihren, wo die Patienten be-
handelt werden, unter anderem in kleineren Spitalern.
Die SAKK-Mitglieder haben in den letzten Jahren die
Vernetzung mit kleineren Spitalern und Privatpraxen
ausgebaut. Die Vernetzung innerhalb der Zentren
wurde ebenfalls verstarkt, insbesondere durch so ge-
nannte Tumor Boards.

2.2 Umfang klinischer Krebsforschung ist
riicklaufig

Eine Pauschalbeurteilung der heutigen Situation und
damit des Erreichens der Ziele ist schwierig und hangt
auch von der Perspektive des Betrachters ab. Doch auf
einige Entwicklungen und Problembereiche soll hin-
gewiesen werden, denn durch Veranderungen in die-
sen Bereichen lasst sich die Krebsforschung starken.

2.2.1 Translationale Krebsforschung
Erkenntnisse aus der Grundlagenforschung werden
zu wenig in klinische Krebsforschung tbersetzt
Die heutigen Erfolge in der Krebstherapie sind ein Ver-
dienst der friher geleisteten Grundlagenforschung
und ihrer Weiterfiihrung in der translationalen For-
schung («Briickenforschung», siehe Seite 62). Krebsfor-
schung wurde bis in die 1960er Jahre fast ausschliess-
lich von staatlichen Stellen, insbesondere in den USA
durch das National Cancer Institute (NCI) betrieben
und koordiniert. Das Interesse bei Pharmafirmen fur
die Erforschung und Entwicklung von onkologischen
Medikamenten erwachte in den friihen 1970er Jahren.
Seither kamen kontinuierlich neue Medikamente auf
den Markt.
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Inden 1990er-Jahren sorgten u.a. auch junge Biotech-
Firmen (spin-offs) dafir, dass Ideen aus der Grundla-
genforschung in die klinische Forschung lberfihrt
wurden, bis zu einem Punkt, an dem sie «reif» genug
waren, damit eine Pharmafirma die Entwicklung des
Medikamentes vorantreiben konnte.

Heute stellen Investoren kaum Geld zur Verfligung,
wenn nicht im Ansatz Aussicht auf eine klinische An-
wendung besteht. Damit ist die Ubertragung von
Grundlagenerkenntnissen in klinische Studien immer
schwieriger zu finanzieren.

Frihe klinische «proof of concept»-Studien werden in
der Schweiz oft gar nicht durchgefihrt, wegen ihres
hohen Aufwandes und der vorab notwendigen Erar-
beitung der Grundlagen. Verscharft sich dieses Prob-
lem, kdnnten noch weniger vielversprechende Ergeb-
nisse aus der translationalen Forschung in die klinische
Prifung tbernommen werden.

Damit dieses Wissen zum Nutzen der Patienten einge-
setzt werden kann, sind klinische Studien aber unver-
zichtbar.

Ergebnisse aus der Grundlagenforschung konnen nur
dann schneller und gezielter in neue Behandlungs-
oder Diagnosemoglichkeiten miinden, wenn Projekte
von Anfang an gemeinsam zwischen Grundlagen-
und klinischen Forschern abgestimmt werden. Fir
den Ubergang zwischen Grundlagenforschung und
klinischer Krebsforschung fehlen jedoch Anlaufstellen
und institutionalisierte Schnittstellen, Gber welche
Forscher Informationen austauschen und Koopera-
tionen in die Wege leiten konnen. Durch unsystema-
tische Weiterentwicklung bleiben Ansatze auf der
Strecke, und es gehen unndtig Ressourcen verloren.
Damit mehr Ergebnisse der Grundlagenforschung in
die Anwendung ubersetzt werden konnen, braucht
es ein klares Engagement von forschungsfordernden
Organisationen, Stiftungen und Firmen.

Die Alternative zur Medikamentenentwicklung in der
akademischen Forschung ware eine strikte Okonomi-
sierung des Prozesses vom Labor zum Krankenbett.
Diese Strategie brachte eine Beschleunigung, aber
auch eine Selektion der zu erforschenden Medika-
mente aus rein merkantiler Sicht.
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In der Schweiz gibt es nur wenige akademische Orga-
nisationen, die fachgerecht friihe Phase-I-Studien in-
klusive «first in man»-Studien durchfiihren kénnen. Ein
guter Ansatz ist SENDO. Diese akademische Organisa-
tion entwickelt in einer frihen Phase Medikamente
mit Potenzial in der Onkologie.

Allerdings gilt es anzuerkennen, dass unter den heuti-
gen Voraussetzungen nur pharmazeutische Firmen
Medikamente zur Marktreife entwickeln kdnnen. Der
Weg von Laborversuchen bis zu ersten Tests beim
Menschen erfordert viele Zwischenschritte. Es dauert
heute 12 bis 15 Jahre,* bis ein neues Medikament auf
den Markt gelangt, bei Kosten von rund 1 Milliarde
Franken.®

Das NCI in den USA entschied daher bereits in den
1960er-Jahren, sich aktiv in der frihen Medikamen-
tenentwicklung zu engagieren, aber den Prozess der
Zulassung pharmazeutischen Firmen zu Ubertragen.
In der Schweiz sollte eine ahnliche Strategie moglich
sein.

Rickkoppelung aus der Klinik in die translationale
Forschung noch unzureichend

Translationale Forschung hat auch die Stossrichtung
von der Klinik ins Labor. Beispielsweise befasst sie
sich damit, ob bestimmte Tumoreigenschaften oder
Patientencharakteristika mit dem Krankheitsverlauf
oder der Wirksamkeit eines Medikamentes zusam-
menhangen. Weitere Fragestellungen sind, wie sich
die Diagnose oder die Zuverlassigkeit der Prognose
verbessern lassen oder ob molekulare Eigenschaften
der Tumorzellen Untergruppen einer Erkrankung de-
finieren, die von bestimmten therapeutischen Mass-
nahmen besonders profitieren. Von Antworten auf
diese Fragen gehen heute wichtige Fortschritte in der
Tumordiagnostik und -therapie aus.

Es kann festgehalten werden, dass durch die translati-
onale Forschung der letzten Jahre zunehmend pradik-
tive Marker identifiziert wurden, die das Ansprechen
auf eine Therapie (Her2 Amplifikation bei Mammakar-
zinom, EGFR Mutation bei Lungenkarzinom) oder auch
das Nicht-Ansprechen auf eine Therapie (k-ras Muta-
tion bei Kolonkarzinom) vorhersagen. Aus gesund-
heitsokonomischer Sicht sind diese pradiktiven Mar-
ker von grosser Bedeutung, weil der Einsatz von teuren
Therapien eingeschrankt werden kann.

Die heute von kooperativen Gruppen durchgefiihrten
Studien befassen sich sehr oft mit Fragen der transla-
tionalen Forschung und verstarken die Absprachen mit
den Kompetenzzentren fur translationale und Grund-



lagenforschung, ansatzweise z.B. zwischen SAKK, Sys-
temsX und dem NFS Molekulare Onkologie. Doch
translationale Fragen konnen noch wesentlich starker
zwischen Klinikern und Labor-Forschungsteams mit
entsprechenden Kenntnissen, multidisziplinarer Zu-
sammensetzung (Epidemiologen, Pathologen, Mole-
kular- und Systembiologen usw.) und kritischer Grosse
abgestimmt werden, idealerweise tber institutionali-
sierte Wege.

Fazit Die Zusammenarbeit zwischen
Laborforschern und Klinikern reicht noch
nicht aus, um Erkenntnisse aus der Grund-
lagenforschung in klinische Anwendungen
umzusetzen und um aus klinischen
Beobachtungen durch Grundlagenforschung
neue Ansatzwege zu erschliessen.

2.2.2 Klinische Krebsforschung
Durch die zunehmende Regulierungsdichte wurde die
Standardisierung bei der Durchflihrung von klinischen
Studien und moglicherweise deren Qualitat erhoht.
Die Durchfiihrung von Studien wurde im Verlauf der
letzten funf Jahre immer anspruchsvoller.

Die klinische Studientatigkeit stagniert oder

ist ricklaufig

Die Starkung der klinischen Forschung war in den letz-
ten Jahren ein erklartes Ziel der offentlichen For-
schungsforderung.! Die Tatsache ist aber, dass in den
letzten Jahren die Anzahl der Studien mit Medika-
menten, speziell auch im Bereich der Krebstherapien,
zurtickging (Tab. 1).

Diese Zahlen belegen, dass die beabsichtigte Starkung
der klinischen Forschung in der Schweiz ausgeblieben
ist. Die akademische klinische Forschung —zumindest
in der Kategorie der notifizierten Studien — zeigte ei-
nen Riickgang. Besonders multinationale Studien, die
in der Schweiz durch die EORTC und die SPOG koordi-
niert werden, sind stark zurtickgegangen. Der SAKK
hingegen gelang es, ihre Studientatigkeit in den letz-
ten Jahren auszubauen.

Tab.1 Notifizierte Studien pro Jahr in der Schweiz: Gesamtzahl, Indikation Onkologie und
Multizenterstudien von Kooperativen Gruppen betreffend.

Quellen: Swissmedic, SAKK, SPOG, EORTC, IELSG, IBCSG

2005 2006 2007 2008 2009
Studien in allen Indikationen 363 360 348 300 260
Studien mit Indikation Krebs 66 62 63 44 48
SAKK Studien 4 3 6 3 6
SAKK* 1 4 2 1 5
SPOG* 10 3 5 1 2
EORTC Studien 6 7 3 3 -
IELSG Studien 1 2 - 2
IBCSG Studien 2 - 1 1 -
Total Kooperative Gruppen 24 19 17 9 15
Anteil der onkologischen 36,4% 30,6 % 27.0% 20,5% 31,3%

Kooperativen Gruppen

* SAKK resp. SPOG tibernehmen die Sponsorverantwortlichkeiten in der CH fir Studien
von auslandischen Kooperativen Gruppen.
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——
Tab.2 Anzahl bewilligte Gesuche total der KEK Bern.®

2005 2006 2007 2008 2009
Zahl der bewilligten 212 236 273 223 241
Gesuche
E—

Tab.3 Anzahl der am Kantonsspital St. Gallen offenen Studien und

Anzahl der in die Studien aufgenommenen Patienten.

2007 2008 2009

Alle Studien Offene Studien 61 63 63
Patienten 185 144 336

SAKK Offene Studien 26 28 28
Patienten 60 94 78

IBCSG Offene Studien 10 8 8
Patienten 43 43 38

Weitere Offene Studien 25 27 27
Patienten 82 107 220

Die kantonalen Ethikkommissionen (KEK) haben einen
noch umfassenderen Uberblick Uiber die Forschungsta-
tigkeit in den Kantonen, weil sie jegliche Forschung
bewilligen. Nach den von der KEK Bern publizierten
Zahlen ist ebenfalls kein nennenswerter Anstieg der
Forschungsaktivitaten Gber die letzten Jahre zu beob-
achten (Tab. 2).

Das Kantonsspital St. Gallen hat eine gut ausgebaute
klinische Studienaktivitat. Ihre Kennzahlen Uber die
letzten Jahre sind in Tabelle 3 dargestellt.

Pharmazeutische Firmen ziehen sich aus

der klinischen Krebsforschung in der Schweiz zurlck

Mehrere Pharmafirmen haben die klinische Krebsfor-

schungin der Schweiz reduziert oder ganz abgezogen.

Die Patientenrekrutierung fir internationale Phase-

lI-/111-Studien lduft nach Meinung von Vertretern der

pharmazeutischen Industrie langsamer als in anderen

Landern. Mutmassliche Griinde sind:

+ Ressourcenknappheit bei den behandelnden
Onkologen und ihren Teams

+ Dezentrale Struktur des Gesundheitssystems

+ Bei seltenen Erkrankungen geringe Bereitschaft
der Arzte, Patienten an andere Zentren zu
verweisen

NKP 2011-2015

+ Uneinheitlicher Versorgungsstandard in
der Schweiz

+ Konkurrenz durch Studien der kooperativen
Gruppen

+ Hoher regulatorischer Aufwand

Diese rucklaufige Studienaktivitat durch pharmazeu-
tische Firmen wirkt sich nachteilig auf die klinische
Forschung in der Schweiz aus, indem weniger neue
Substanzen in der Schweiz getestet werden.

Fazit Trotz gegenteiliger Bemuihungen
hat in der klinischen Forschung allgemein
und auch in der klinischen Krebsforschung
in der Schweiz ein Riickgang eingesetzt.
Damit kdnnen weniger Fragen in der klini-
schen Forschung beantwortet werden und
der medizinische Fortschritt wird verlang-
samt.



Biobanken werden im Rahmen von Studien
vermehrt eingerichtet

Biobanken (Repositories) sind systematisch angelegte
Sammlungen von Proben menschlicher Korpersubs-
tanzen (z.B. Organe, Gewebe, Blut, Zellen) sowie von
DNA (Trager genetischer Informationen). Zusammen
mit den Proben oder von ihnen getrennt, werden In-
formationen Uber den Spender (demographische, ge-
netische, Krankheitsdaten) aufbewahrt. Bei Aufnahme
einer Probe in eine Biobank ist haufig noch nicht ab-
sehbar, welche Informationen spater noch daraus ge-
wonnen und mit den Personendaten in Verbindung
gebracht werden kénnen.”®

Biobanken werden fiir umschriebene Forschungspro-
jekte, beispielsweise fiir eine klinische Studie, einge-
richtet. Aber auch Proben und Daten, die urspriinglich
fir die Diagnose und Therapie von Krankheiten ge-
sammelt wurden, kdnnen in eine Biobank eingelagert
werden. Die meisten Studien kooperativer Gruppen
sammeln mittlerweile Biomaterial.

Biobanken sind von unschatzbarem Wert, um Labor-
forschung mit Krankheitsverlaufen zu verknipfen.
Alle Krebsforscher interessieren sich fur diese Samm-
lungen, und sie stimulieren den Austausch von For-
schern verschiedener Bereiche.

Mit der Einfihrung der Moglichkeit, dass ein Patient,
der Biomaterial zur Verfiigung stellt, einen «General-
konsent» unterschreibt, ist eine langwierige Diskussion
vorangekommen. Noch sind aber beim Datenschutz
viele Fragen offen, die bisher sehr unterschiedlich be-
urteilt und eher problemzentriert anstatt [6sungsori-
entiert diskutiert werden.

Abzuwagen ist der Schutz individueller Daten gegen-
Uber der Erhebung von Gesundheits- und Behand-
lungsdaten zugunsten der Forschung, die der Gesell-
schaft dient. Hierbei ist eine sensible, aber nicht
forschungsfeindliche Praxis zu entwickeln, die den
Wunsch des Patienten mitbertcksichtigt. Im weiteren
muss klar, verbindlich und langfristig glltig geregelt
sein, wer Zugang zu den Proben erhalt und uber de-
ren Verwendung entscheidet.

Fur die effiziente Nutzung der Biobanken fir die For-
schung ist eine enge Kooperation zwischen Klinikern
(Onkologen, Chirurgen u.a.) sowie den Betreibern der
Biobanken (Pathologen, Labormediziner) Vorausset-
zung. Pathologen und Labormediziner bzw. ihre Bio-
bank-Verantwortlichen agieren dann als «Treuhander
der Proben und Daten der Patienten». Diese Funktion
muss in einem schriftlichen Dokument festgeschrie-
ben werden. Die von biobank-suisse und SAMW initi-

ierte Arbeitsgruppe hat die Generaleinwilligung pub-
liziert.® Trotz der Initiative von SAMW und biobank-
suisse erschweren die ungeklarte Fragen ein produk-
tives Arbeiten.

Molekulare Marker erlauben zunehmend mass-
geschneiderte Therapien (personalisierte Medizin)
Die klinische Krebsforschung erreichte in jlingster Zeit
besonders dort Fortschritte, wo dank besserer Detail-
kenntnis die Behandlung exakter auf spezifische An-
griffspunkte bei der Krebsentstehung ausgerichtet
werden kann. Feingewebliche Unterschiede bei einer
Krebsart, unterschiedliche Mutationen in Krebszellen,
verschiedene Hormonrezeptoren an der Oberflache
der Krebszelle und andere Biomarker charakterisieren
damit bestimmte Untergruppen, die jeweils ihre ei-
gene, «massgeschneiderte» oder «individualisierte»
Therapie erfordern (siehe Kapitel Therapie). Die Wahr-
scheinlichkeit, dass eine zielgerichtete Therapie wirkt,
lasst sich anhand sogenannter pradiktiver Biomarker
vorhersagen.

Um diese individualisierte und dadurch effektivere
Behandlung voran zu treiben, missen die Kenntnisse
zu pradiktiven Markern vertieft werden. Durch Zuord-
nung der Patienten in Subgruppen, die am besten von
einer bestimmten Therapie profitieren, werden je-
doch die Patientenzahlen immer kleiner, die fur ent-
sprechende Studien qualifizieren. Nicht alle neuen
Therapien werden fur all ihre vielversprechenden An-
wendung in randomisierten Phase-llI-Studien geprift
werden konnen. Daher muss in Zukunft die Evidenz
um Therapieentscheide zu fallen, vermehrt aus Phase
Il Studien herangezogen werden.

Experten erwarten, in den kommenden 20 Jahren
eine Fulle von Biomarkern zu finden. Die Abwdgung,
fir welche Biomarker sich der erhebliche Aufwand
pradiktiver klinischer Studien lohnt, damit diese al-
lenfalls in der Routine eingesetzt werden konnen, ist
von zentraler Bedeutung und bendétigt eine integra-
tive koordinierte Sicht. Die Erforschung pradiktiver
Biomarker in klinischen Studien wird in jedem Fall ein
wichtiger Zweig zukiinftiger klinischer Forschung wer-
den. Die notwendigen hohen Investitionen werden
sich bezahlt machen, indem die verwendeten Thera-
pien gezielt eingesetzt besser wirken.
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Seltene Indikationen (Orphan Diseases)

zu wenig beforscht

Rund jede funfte aller Krebsformen gehdrt zu den
seltenen Krebskrankheiten. Bei Kindern gehoren alle
Krebskrankheiten dazu. Patienten mit seltenen Krebs-
arten sind benachteiligt, denn haufig fehlen Informa-
tionen Uber Diagnostik und Therapie und auch Leitli-
nien. Forschung an seltenen Krankheiten sollte daher
besonders gefordert werden.

Die Europaische Union flihrte 2000 die «Verordnung
Uber Arzneimittel fUr seltene Leiden» ein, welche die
Entwicklung der Medikamente fir seltene Krankhei-
ten deutlich besserte. Im Jahr 2007 trat eine vergleich-
bare Verordnung flr Krebskrankheiten bei Kindern in
Kraft.

In der Schweiz konnen Medikamente gegen seltene
Krankheiten gemass der «Verordnung des Schweize-
rischen Heilmittelinstituts Uber die vereinfachte
Zulassung von Arzneimitteln und die Zulassung von
Arzneimitteln im Meldeverfahren (VAZV)» verein-
facht zugelassen werden. Die Verordnung erleichtert
aber die Durchfiihrung akademischer klinischer Stu-
dien zu seltenen Erkrankungen nicht.

Sowohl Swissmedic wie BAG sind bei der Umsetzung
der Fordermassnahmen fur Orphan Drugs noch zu z6-
gerlich. Diesbezlglich besteht im internationalen Ver-
gleich klar Nachholbedarf.

Forschung in der Kinderonkologie braucht
besondere Bedingungen

In der Schweiz treten etwa 200 bis 250 neue Kinder-
krebsfalle pro Jahr auf. Sie werden an einem der neun
SPOG-Zentren behandelt. Etwas mehr als die Halfte
der Patienten werden in klinischen Studien behandelt,
welche die SPOG als nationaler Sponsor koordiniert.
In den letzten zehn Jahren grindeten viele padiatri-
sche Onkologen in Europa Initiativen und schlossen
sich zur Erforschung neuer Krebsmedikamente fur Kin-
der in nationalen padiatrischen Onkologie-Gruppen
zusammen. Im Jahre 2006 wurde ITCC gegriindet (Aca-
demic European Consortium for Innovative Therapies
for Children with Cancer?), ein Netzwerk von For-
schern, Arzten und Eltern, die eng untereinander, mit
Pharmafirmen und Behdrden zusammenarbeiten.

¢ www.itcc-consortium.org
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Es ist aber nicht nur wichtig, endlich auch diese Pati-
entengruppe bei der Entwicklung neuer Medikamente
mit einzubeziehen. Es besteht auch noch sehr viel
Nachholbedarf bei Therapieoptimierungsstudien, um
Medikamente, die bei Erwachsenen etabliert und er-
forscht sind, auch bei Kindern zu untersuchen. Diese
Studien werden auch in Zukunft kein Interesse und
Engagement bei den Pharmafirmen wecken. Zur Finan-
zierung dieser, fir Kinder und Jugendliche ausser-
ordentlich wichtigen Studien, sind andere Forder- und
Finanzierungsmodelle zu finden.

Europdische Aktion gegen seltene Krebsformen
Fir die Erforschung seltener Krebskrankheiten
setzt sich in Europa die Europdische Aktion gegen
seltene Krebsformen ein (European Action
Against Rare Cancers, www.rarecancers.eu) ein.
In ihr erforschen Organisationen wie die Europdi-
sche Gesellschaft fiir Medizinische Onkologie
(ESMO), die Europdische Organisation fir seltene
Krankheiten (EURORDIS) oder Orphanet mit Un-
terstiitzung der pharmazeutischen Industrie Pra-
vention und Therapie seltener Krebskrankheiten.

Die Durchftihrung klinischer Studien wird

immer komplexer

Klinische Studien sind nicht nur komplexer als Grund-
lagenforschung, sondern mussen in der Regel auf
mehrere Jahre angelegt sein. Sie sind mit hohem
administrativen und formalen Aufwand verbunden.
Prozesse miussen teilweise mehrfach durchlaufen
werden (Ethikkommissionen, Swissmedic). Die Kom-
plexitat der klinischen Studien hat durch immer neue
Anforderungen in einem Mass zugenommen, dass sie
in einigen Bereichen sehr schwer bis unmoglich wird.
Diese Anforderungen betreffen sowohl die Quali-
tatssicherung an die Therapien, betriebliche Ablaufe
und regulatorische Anforderungen. Damit die For-
schungstatigkeit erfolgreich sein kann, sind Vereinfa-
chungen und Standardisierungen bei den Ablaufen
unabdingbar.

Dilts und Mitarbeiter®® analysierten die Anzahl not-
wendiger Schritte fur die Eréffnung einer Phase-lll-
Studie einer kooperativen Gruppe: 810 Arbeitsschritte,
davon konnten 68 zu einer Riickkopplung flihren, also
zur Repetition von Arbeitsschritten. Bevor eine Studie
eroffnet wurde, hatten 38 separate Personengruppen
Anteil an diesem Prozess. Die US-amerikanischen ko-
operativen Gruppen haben den Reformbedarf er-
kannt und versuchen ihr System —zusammen mit den
Behorden — zu erneuern.*t



Die steigende Komplexitat zieht auch eine Zunahme
der benotigten Ressourcen nach sich.** Prifarztiniti-
ierte Multizenterstudien — Studien, die von Klinikern
angeregt werden und durch Firmen nicht oder nur
teilweise unterstutzt werden — kdénnen unter den
heutigen regulatorischen Anforderungen nur noch
durchgefihrt werden, wenn unterstitzende Struktu-
ren vorhanden sind.

Allein der Durchflihrung von klinischen Studien betei-
ligten Organisationen sollten das Ubergeordnete Ziel
der klinischen Forschung, namlich medizinischen Fort-
schritt zu erreichen, nicht aus den Augen verlieren.

Zu wenige Patienten mit Krebs werden in klinische
Studien eingeschlossen

Internationale Fachleute urteilen, dass in der Schweiz
zu wenig Krebspatienten in klinischen Studien behan-
delt werden. Das verzogert den medizinischen Fort-
schritt. Ein Grund besteht in den zu geringen Kapazi-
taten der Zentren, um mehr Studien zu er6ffnen. Auch
sind vielfach Patienten nicht ausreichend tber Mog-
lichkeiten zur Studienteilnahme informiert, obschon
sie dazu Uberwiegend positiv aufgeschlossen sind.**

Fazit Verbesserte Moglichkeiten der
Diagnose untergliedern die bestehenden
Krebsarten in immer kleinere und zahl-
reichere Subgruppen. Ein wichtiger Trend
der Onkologie ist dadurch die individuali-
sierte Therapie, die einen enormen Bedarf
an klinischer Forschung mit sich bringt.
Damit bei immer kleiner werdenden Patien-
tenzahlen klinische Forschung betrieben
werden kann, bedarf es zusatzlicher Anreize
und Erleichterungen, zumal die Anforderun-
gen an klinische Forschung immer komple-
xer werden. Standardisierte und verein-
fachte Abldufe konnen dazu beitragen, den
Erfolg der Forschungstdtigkeit zu steigern.

2.2.3 Regulatorische Rahmenbedingungen

der klinischen Forschung
Regulatorischen Anforderungen im Bereich der klini-
schen Forschung haben zum Ziel, die Patienten-Sicher-
heit und die Qualitat der erhobenen Daten zu garan-
tieren.
Allerdings haben viele Anforderungen an die Studien-
durchfiihrung keinen relevanten Anteil am Erreichen
der oben genannten Ziele. Viel Aufwand wird nur be-
trieben, um die regulatorischen Anforderungen zu er-
fullen und nicht, weil damit eine gute Forschung zu
erreichen ist. Daraus ergibt sich bei vielen Studien ein
Missverhaltnis von Aufwand und Nutzen.

Klinische Forschung wird direkt am und mit dem Pa-
tienten durchgefiihrt. Daraus konnen sich Konflikte
zwischen dem Interesse der Forschenden und der Pa-
tienten ergeben. Lediglich Studien mit Medikamen-
ten, Medizinalprodukten und Transplantaten sind bis-
her gesetzlich geregelt (Heilmittelgesetz).

Die Annahme des Verfassungsartikels zur Forschung
am Menschen im Madrz 2010 hat hier erste nationale
Leitplanken geschaffen. Das neu auszuarbeitende
Humanforschungsgesetz mit den dazu gehorenden
Verordnungen wird Unklarheiten ausraumen, die kli-
nische Forschung umfassend regeln und Rahmenbe-
dingungen fur die Forschung definieren.

Beispiel fiir unnotige Auflagen

Eine SAKK-Studie verwendet die zugelassene
Standardtherapie aus fiinf Medikamenten und
priift die Frage, ob eine friihe PET (Positron-Emis-
sions-Tomographie)-Untersuchung Aufschluss
Uber den zu erwartenden Therapieerfolg gibt.

Die Auflagen erfordern eine Buchfiihrung, welche
Produktionseinheit eines Medikamentes verwen-
det wurde, und ein unmittelbares Reporting
schwerwiegender Nebenwirkungen, obwohl diese
wohlbekannt sind. Auf eine solche Auflage sollte
hier verzichtet werden kénnen.

Aufgrund regulatorischer Vorgaben verlangerte sich
die Dauer von der Entdeckung eines Medikaments bis
zur Marktzulassung von 8 Jahren (1960) auf 12 bis 15
Jahre (2002). Die Rate todlicher toxischer Nebenwir-
kungen in onkologischen Phase-I-Studien (mit Patien-
ten ohne andere Therapieoptionen) sank von 0,8 % im
Jahr1979 auf 0,5% im Jahr 2002; die Kosten fur ein

73



74

Forschung + Umsetzung der Ziele aus dem Nationalen Krebsprogramm 2005-2010

einziges, durch die strengeren regulatorischen Bedin-
gungen gewonnenes Lebensjahr betragen 2700000
Dollar.* Diese Kosteneffizienz ist jenseits eines akzep-
tablen Wertes.

Simulationen zeigen, dass regulatorische Verzoge-
rungen in der Entwicklung nutzlicher Therapien zwar
wenige Lebensjahre retten, andererseits aber zehn-
bis hundertausende verlorene Lebensjahre bedeuten,
weil Medikamente den Patienten erst mehrere Jahre
spater zur Verfligung stehen. Dies ist ein eklatantes
Missverhaltnis.

Dadurch kann auch die akademische Forschung mit
ihren Therapieoptimierungsstudien verspatet begin-
nen, was wiederum die Entwicklung neuer Standards
verzogert. Die akademische Studientatigkeit sollte da-
her vor der Marktzulassung beginnen.

Studien, die verzogert beginnen, haben eine hohere
Wahrscheinlichkeit, dass sie das Rekrutierungsziel ver-
fehlen und vorzeitig geschlossen werden mussen. Stu-
dien des amerikanischen Cancer Therapy Evaluation
Program (CTEP) mussten in 40 % vorzeitig und ohne
Ergebnis geschlossen werden, weil zu wenige Patien-
ten eingeschlossen werden konnten, Uberwiegend
wegen zu schleppender Rekrutierung, die wiederum
mit den regulatorischen Anforderungen mitverur-
sacht war.?

Von den Gesamtkosten fur Studien entfallen ca. 30 %
auf die regulatorischen Erfordernisse, mit steigender
Tendenz. Die Evidenz fiir den Nutzen vieler regulato-
rischer Massnahmen ist aber gering.*

Die regulatorischen Rahmenbedingungen sind ein
entscheidendes Kriterium fur Erfolg oder Misserfolg
von Studien sowie fur die Attraktivitat von klinischer
Forschung.

Die Anforderungen steigen weiter und bedirfen drin-
gend der Diskussion. Idealerweise sollte eine zielorien-
tierte Diskussion unter Einbezug aller an der klinischen
Forschung Beteiligten gefuihrt werden.

ICH-GCP Richtlinie fur alle Studien mit
Medikamenten zu fordern ist nicht adaquat

Um international vergleichbare Standards zur klini-
schen Forschung fir Behérden und die pharmazeuti-
sche Industrie zu schaffen, legte die International
Conference on Harmonisation (ICH) 1996 Kriterien
fest, die so genannte Good Clinical Practice, ICH-GCP.
Sie wurden fur Marktzulassungs-Studien ausgearbei-
tet. In der Schweiz ist diese Richtlinie — wie sonst in
keinem Land der EU — flr alle Studien mit Medika-
menten verbindlich.
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Uber die Jahre wurde deutlich, dass diese Kriterien
zwar fur eine Marktzulassung neuer Medikamente
sinnvoll sind, fur die Forschung mit bereits im Handel
erhaltlichen, in ihren Nebenwirkungen bekannten Me-
dikamenten jedoch eine Uberregulierung darstellt. Die
Patientensicherheit und Datenqualitat werden dabei
nicht in Frage gestellt, aber die Anforderungen mus-
sen risikoadaptiert sein. Die momentan fir unnétige
Prozesse eingesetzten Ressourcen sollten frei gegeben
werden, damit fir die Patientenbetreuung relevante
Fragen beantwortet werden kénnen.

Im Folgenden sind einige Erleichterungen aufgefihrt,

die ohne Abstriche bei der Patientensicherheit einge-

fuhrt werden konnten. Eine ausfuihliche Ubersicht

bietet Stewart.*

+ Verzicht auf Buchfihrung bei der Verwendung von
registrierten Medikamenten

+ Vereinfachtes Reporting von schwerwiegenden
Nebenwirkungen bei zugelassenen Medikamenten

+ Zertifizierung eines Zentrums fir klinische For-
schung, anstatt Freigabe jeder einzelnen Studie an
einem Zentrum

+ Verzicht auf Mitteilung geringfugiger Protokoll-
anderung an die Behorden

Die im Zweckartikel des Heilmittelgesetz geforderten
guinstigen Rahmenbedingungen fiir die Forschung
sind von uns aus gesehen nicht umgesetzt worden,
vermutlich, weil keine Institution diesen Auftrag ver-
folgt.

Anforderungen an die Haftpflicht des Studien-
sponsors sollten differenziert werden

Das Risiko fiir unerwartete Effekte bei einer Studie mit
bereits zugelassenen Medikamenten ist geringer als
bei der Verwendung eines neuen, noch weitgehend
unbekannten Medikaments. Fur Studien mit zugelasse-
nen Medikamenten sind administrative Vereinfachun-
gen und auch ein adaptierter Versicherungsschutz die
logische Konsequenz. Haftpflichtversicherungen sind
heute Pflicht, aber ihre Pramien werden nicht an das
Risiko angepasst. Auch die Patientenversicherung fir
Patienten, die im Rahmen einer Studie eine Standard-
therapie erhalten, erscheint nicht sinnvoll.

Die Vielzahl der kantonalen Ethikkommissionen
erschwert Studientatigkeit

In der Schweiz mussen 13 kantonale oder regionale
Forschungs-Ethikkommissionen jede Studie in ihrem
Verantwortungsgebiet genehmigen (Stand April 2010).
Bei Multizenterstudien muss jede involvierte Ethik-



kommission zum Studienprotokoll Stellung nehmen;
durch diese Parallelbeurteilung entsteht ein kaum ge-
rechtfertiger Arbeitsaufwand.

Im 2009 wurde das Pilotprojekt Leit-Ethikkommission
eingefuhrt, bei der eine Ethikkommission massgeb-
lich die Beurteilung einer Studie Ubernimmt. Dieses
Verfahren sollte unbedingt weiterentwickelt und ver-
pflichtend gemacht werden.

Intensiver als bisher sollte auch diskutiert werden, ob
der Wille der Patienten in der klinischen Forschung
genugend berlcksichtigt wird. Ob die Ethikkommis-
sionen, welche die Interessen der Patienten vertreten
sollen, diesen Auftrag tbernehmen oder ob sie ledig-
lich in Interpretation der jeweiligen Gesetze ihre Ent-
scheide fallen, ist nicht immer klar.

Auf der anderen Seite ist es sehr willkommen, wenn
Ethikkommissionen respektive die Arbeitsgemein-
schaft der Ethikkommissionen AGEK offene Punkte
wenn moglich gemeinsam mit den betroffenen Par-
teien klaren.

Die Schweiz gleicht ihre Prozesse zu wenig

mit der EU ab

In der EU schlagen mehrere Initiativen vor, wie die
akademische Krebsforschung mit prufarztinitiierten
Studien effektiver gefordert werden kann. Dazu hat
die European Science Foundation ESF Empfehlungen
formuliert, unter anderem zur Finanzierung sowie zur
Gesetzgebung und Zulassungsverfahren.'? Diese Er-
kenntnisse ebenso wie jene von weiteren Initiativen
wie ECRM*? und EFGCP** sollten auch in der Schweiz
Beachtung finden.

Nach derzeitiger Erfahrung sind in einem anderen eu-
ropdischen Land bereits zugelassene Studien in der
Schweiz mit zusatzlichen Hindernissen konfrontiert.
Bei multinationalen Studien werden derzeit die Voten
aus anderen Landern in der Schweiz nicht berlcksich-
tigt.

Ubernahme der Behandlungs- und Pflegekosten

in akademischen klinischen Studien durch Kranken-
versicherer ist notwendig

In der seit Jahren gangigen Praxis werden die tbliche
Pflege und Behandlung von Patienten, die im Rahmen
einer klinisch-onkologischen Studie behandelt werden,
den Krankenversicherern verrechnet. Diese Praxis ist
in der Regel anerkannt, aber nicht transparent gere-
gelt. Zusatzliche Kosten, die durch die Studienteil-
nahme entstehen, werden in der Regel vom Sponsor
Uubernommen.

Die effektiv eingesetzten Standardtherapien, als Teil
der Ublichen Behandlung, entsprechen im Lauf der
Zeit immer weniger den registrierten Indikationen,
weil sich klinische Forschung nach der Registrierung
eines Medikamentes fortsetzt. Es ist zwar sinnvoll,
wenn die initiale Marktzulassung eines Medikamentes
fur eine bestimmte Indikation in einer bestimmten
Dosierung einzuschranken und alle tbrigen Anwen-
dungen als «off label use» (nicht legalisiert) zu be-
zeichnen. Insbesondere die akademische patienteno-
rientierte Forschung erganzt und erweitert das Wissen
zur Anwendung von Medikamenten. Diese Resultate
werden aber von Firmen nur in wenigen Fallen zur
Registrierung neuer Indikationen verwendet. Damit
geben die registrierten Indikationen sehr oft nicht
den aktuellen Stand der Wissenschaft wieder sondern
veralten.

Diesen in der Onkologie besonders deutlich ausge-
pragten Sachverhalt sollten die Behorden berlcksich-
tigen. Eine medizinische Praxis, die lediglich auf Medi-
kamente zurtickgreifen konnte, wie sie von Swissmedic
fir bestimmte Indikationen registriert sind, ware fur
Patienten und Gesellschaft unbefriedigend und sogar
schadlich. Die Patienten wiirden dann viele etablierte
Therapien nicht mehr erhalten.

Als geeignet erscheinen die Regelungen der staatli-
chen Krankenversicherung Medicare in den USA®®
oder jene des National Health Service UK.?6:¢ Medicare
Ubernimmt beispielsweise alle in akademischen klini-
schen Studien anfallenden Routinekosten, also auch
die Behandlung und Pflege, die ohne die Studienteil-
nahme angewendet wurden.

Besonders unbefriedigend ist die Lage bei Kindern.
Dort stellt der «off label» Einsatz schon fast die
den Arzten aufgezwungene Regel dar, weil viele bei
Erwachsenen bewahrte Medikamente fiir den Einsatz
bei Kindern nicht oder ungentigend untersucht sind.
Deshalb besteht eine besondere Dringlichkeit fir The-
rapieoptimierungsstudien in dieser Patientengruppe.

b http://www.cms.gov/transmittals/downloads/
R74NCD.pdf

¢ http://www.dh.gov.uk/prod_consum_dh/
groups/dh_digitalassets/@dh/@en/documents/
digitalasset/dh 4125282.pdf
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Unklarheiten zum geistigen Eigentum von
Entdeckungen behindern Forschung

In der klinischen Forschung werden Diskussionen
Uber das geistige Eigentum (Intellectual Property) von
potenziellen Entdeckungen immer haufiger. Projekte
besonders in der translationalen Forschung und bei
Kooperationen mit Pharmafirmen kommen wegen
Unklarheiten in diesem Bereich teilweise nicht zu
Stande. Allgemein giltige Regelungen zum Schutz des
geistigen Eigentums sowie der zeitlich eingeschrank-
ten exklusiven Nutzung von Erfindungen fehlen. Um-
fassende Diskussionen mit allen mitbestimmenden
Parteien sind notwendig.

Fazit Uberregulierung und Unklarheiten
kénnen die klinische Forschungsaktivitat ver-
ringern und verteuern, auf Kosten der Pati-
enten, die erst verspatet von Fortschritten
profitieren. Der Schaden, der durch die regu-
latorischen Anforderungen fiir die Durch-
fithrung von klinischen Studien bei tédlichen
Erkrankungen verursacht wird, ist um einiges
grosser als der Nutzen. Als wesentlichen
Grund dafiir sehen wir die steigende Kom-
plexitat der klinischen Forschung durch

die nicht risikoadaptierten regulatorischen
Anforderungen, deren Nutzen im Einzelnen
Uberpriift werden sollte. Damit entspre-
chende Gegenmassnahmen eingeleitet
werden kdnnen, sollten die Probleme analy-
siert werden.

Die akademische klinische Krebsforschung

entwickelt notwendige Therapiestandards

Die Haltung der Risikominimierung und Return-of-

Investment-Maximierung der Pharmafirmen fuhrt

zu offensichtlichen Versorgungsliicken — nicht nur

in der Onkologie.

Prufarztinitiierte Studien untersuchen Fragen, welche

fir die Industrie wenig interessant sind, die aber Be-

handlungsoptionen fur Patienten deutlich verbessern
kénnen. Zu den Studien von Firmen sind die IT damit
eine unentbehrliche Ergdnzung, indem sie folgende

Fragestellungen untersuchen:

+ Vergleich der Wirksamkeit verschiedener
Behandlungsmethoden oder Wirkstoffe ver-
schiedener Anbieter

+ Kombination von Substanzen unterschiedlicher
Firmen

+ Kombination von Medikamenten mit anderen
Verfahren (multimodale Therapiekonzepte)

+ Therapien fir seltene Erkrankungen
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+ Optimale Behandlungsdauer und Dosierungen

+ Aufdecken nicht-kosteneffektiver Verfahren

+ Entwicklung von Vorsorge- und Praventions-
strategien

+ Rehabilitation und Lebensqualitat nach der
Behandlung

Insbesondere fir derartige Therapieoptimierungs-
studien bieten kooperative Gruppen das beste Um-
feld.*! Ein Hauptproblem fir die Beantwortung der
oben genannten Fragestellungen ist, dass der Sponsor
dieser akademischen Studie nicht der Eigentumer des
gepruften Medikamentes ist.

Der Nutzen der akademischen patientenorientierten
Krebsforschung wird noch zu wenig anerkannt. Wie
viel sie erreicht, zeigt der Anteil der Verschreibungen
von Onkologika ausserhalb ihrer Zulassung («off la-
bel»). Schatzungen gehen davon aus, dass in der On-
kologie derzeit bis zu 60 % der Medikamente off label
verschrieben werden.*”*® Akademische Forschung lie-
fert sehr oft die wissenschaftliche Grundlage fiir Indi-
kationen, fiir welche die entsprechende Pharmafirma
keine Zulassung beantragt hat. Doch fur Patienten ist
es wichtig, dass durch eine Ausdehnung der Anwen-
dung und durch neue Kombinationen bessere Resul-
tate erzielt werden. Selbst mit dlteren Medikamenten,
deren Patentschutz abgelaufen ist, sollten Therapie-
optimierungsstudien durchgefiihrt werden.*®
Aufgrund der Entwicklungen in verschiedenen Berei-
chen Uber die letzten Jahre sind insbesondere die Ak-
tivitaten der akademischen klinischen Krebsforschung
akut gefahrdet.

Die SAKK sorgt flr die patientenorientierte Weiter-
entwicklung onkologischer Therapien in der Schweiz
Die Schweiz hat keine zentrale Struktur zur Koordina-
tion der Krebsforschung. Daher bestimmen primar die
Eigentimer von Medikamenten, Medizinalprodukten
und technischen Apparaten, fur welche Anwendun-
gen ihre Produkte zugelassen werden sollen. Die SAKK
agiert als ein dezentrales Krebsinstitut und vertritt
die Interessen der Kliniker und implizit der Patienten.
Ihre Forschung bezieht sich nicht nur auf Medika-
mente, sondern auch auf Strahlentherapie und chir-
urgische Verfahren.



Abb. 2 Verzahnung der Forschungsschwerpunkte in einem Kontinuum:
Die einzelnen Stufen vor allem im Bereich Grundlagenforschung, translationale

und klinische Forschung missen sich riickkoppeln.

Versorungsforschung
Outcomes Research

Grundlagenforschung

Medizinische Praxis
Konsensbildung
Guidelines

Aus- und Weiterbildung

& / Klinische Forschung

Translationale Forschung

Ein an klinischer Forschung teilnehmendes

Zentrum erfullt einen wesentlichen Teil der
Qualitatssicherung

Studien werden bei Indikationen, in denen Wissensli-
cken bestehen, in der Klinik zum festen Bestandteil
der Therapieoptionen. Die Teilnahme eines Zentrums
an Studien wird jedoch erst teilweise als Teil der Qua-
litatssicherung anerkannt. Diese Gewahrleistung er-
fullt einen wichtigen Anreiz fir die Behandlung von
Patienten innerhalb klinischer Studien.

Ess?® konnte aufzeigen, dass Zentren, die an klinischen
Studien teilnehmen, bei Patientinnen mit Brustkrebs
Behandlungsrichtlinien besser befolgen, als Zentren,
die keine klinische Forschung durchfihren.

Organisierte Patientenbeteiligung zu wenig
entwickelt

Patienten oder Patientengruppen sind derzeit an Gre-
mien, die sich mit Forschung befassen und Fragestel-
lungen entwickeln, kaum involviert. Ein Einbezug ware
wunschenswert. Beispiele im Ausland zeigen, dass Pa-
tientenorganisationen besonders effektiv sind, wenn
sie professionell von nicht-betroffenen Personen ge-
leitet werden.

Fazit Die unentbehrliche patientenorien-
tierte akademische Forschung erfahrt zu
wenig Anerkennung, und ihre Bedingungen
lassen sich noch deutlich verbessern.

Die Teilnahme an klinischen Studien ist

ein Qualitatsmerkmal der Behandlung an
einem Zentrum. Patienten und Patienten-
organisationen sollten vermehrt in For-
schungsfragen einbezogen werden.

2.2.4 Finanzierung der Krebsforschung

Forschungskontinuum bedarf Forderung

aller Segmente und Schliessen der Liicken

Damit die medizinische Praxis nicht stagniert, brau-
chen wir auch zukiinftig eine starke Grundlagenfor-
schung und mehr translationale Forschung, die in bei-
den Richtungen klinische und Grundlagenforschung
verbindet (Abb. 2). An die klinische Forschung anschlies-
sen mussen sich Qualitatssicherung in der medizini-
schen Praxis, Therapieoptimierung und Versorgungs-
forschung, denn auch wirksame Therapien verlieren
ihr Potenzial, wenn sie nicht korrekt angewendet wer-
den. Diesem Forschungskontinuum mussen Finanzie-
rungskonzepte Rechnung tragen.

Fur private Investoren sind viele Fragen in der klini-
schen Forschung nichtinteressant genug, um Geld zu
investieren. Dies weil beispielsweise die Ergebnisse
nicht patentierbar, die Zeithorizonte zu lang, die Ge-
winnchancen bei seltenen Krankheiten zu gering sind
oder das Risiko zu hoch ist. Forschung in diesen 6kono-
misch unattraktiven Gebieten kann andererseits auch
nicht allein aus der 6ffentlicher Hand finanziert wer-
den, weil sie zu teuer ist und in der Regel die Koopera-
tion mit der pharmazeutischen Industrie notwendig
ist. Als Konsequenz sind Kooperationen zwischen pri-
vaten und o6ffentlichen Geldgebern anzustreben.

Investitionen der 6ffentlichen Hand durfen nicht nur
als Kostenfaktor gelten, sondern machen sich auch in
der Schaffung hochqualifizierter Arbeitsplatze und im
Wirtschaftswachstum bezahlt — je schneller neues



78

Forschung + Umsetzung der Ziele aus dem Nationalen Krebsprogramm 2005-2010

Wissen in die technologischen und ¢konomischen
Kreislaufe gelangt, desto schneller steigt die Produk-
tivitat einer Volkswirtschaft. Es ist also im gegensei-
tigen Interesse, nicht nur die rein 6ffentliche Finanzie-
rung, sondern auch Partnerschaften auszubauen und
die dabei noch offenen Fragen grundsatzlich zu klaren.
Konzepte anderer Lander konnen als Modell herange-
zogen werden.

Dass sich die 6ffentliche Hand in der Grundlagenfor-
schung engagieren muss, wurde erkannt und ist ein er-
klartes Ziel des SNF. Die Notwendigkeit, translationale
und klinische Krebsforschung durch die offentliche
Hand starker zu fordern, wird im Strategiepapier des
SNF 2012-2016% berlicksichtigt. In den Jahren 2012—
2016 sollen mehrere klinische Studien ohne Beteili-
gung der Pharmaindustrie durch den SNF unterstitzt
werden. Die finanziellen Zusprachen des SNF kdnnen
durch non-profit-orientierte Beitrage der Pharmain-
dustrie oder mit Beitragen von Bundesbehorden auf-
gestockt werden.?!

Die geldgebenden Institutionen missen sich im Kla-
ren sein, welche Bereiche mit welcher Dringlichkeit
sie abdecken wollen. Eine isolierte und nur punktu-
elle Forschungsforderung macht wenig Sinn.

Das Modell der gemischten Forschungsfinanzierung
nutzt Potenziale am wirksamsten

Klinische Studien von Pharmafirmen sollen in der Re-
gel eine Marktzulassung herbeifliihren. Weil Medika-
mentenentwicklung nicht allein Firmen Uberlassen
werden sollte und auch nach Marktzulassung eine
weitere Therapieoptimierung fur Patienten und Ge-
sellschaft interessant ist, mlissen auch andere Akteure
Forschung betreiben. Kooperative Gruppen und priif-
arztinitiierte Studien sind ein wichtiges Mittel dazu.
Sobald patentgeschitzte Medikamente zum Einsatz
kommen, muss der Patenteigner mit einbezogen wer-
den. Wenn der Patentinhaber eine Teilfinanzierung
sichert, scheidet nicht nur die Forderung durch den
SNF, sondern auch die Ethikkommissionen dussern
oft Bedenken gegen eine Hybrid-Finanzierung. Sie be-
furchten eine Ubervorteilung der beteiligten Phar-
mafirmen.

Besonders schwierig ist die Finanzierung von Studien,
die Firmeninteressen zuwider laufen. Hier konnten als
Partner die Krankenkassen beteiligt werden.

4 http://ttc.nci.nih.gov/forms/
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Partnerschaften aus offentlicher Hand, Industrie,

Non-Profit-Organisationen oder auch Krankenkassen

mussen offen diskutiert werden, weil ohne sie sinn-

volle Forschung kaum moglich ist.** Die Argumente

dafir:

+ Offentlichkeit und Industrie haben gemeinsam
Interesse an therapeutischem Fortschritt

+ Die Interessen der Offentlichkeit sind nicht
gewinn-, sondern patienten- und gesellschafts-
orientiert, daher diirfen Forschung und Therapie-
Weiterentwicklungen nicht allein den Firmen
uberlassen werden

+ Finanzmittel, Wissen und Technologien werden
in offentlich-privaten Partnerschaften effektiver
genutzt, dies fihrt zu rascheren Ergebnissen

+ Offentlich-private Partnerschaften haben sich
im Rahmen der KTl und der prifarztinitiierten
Studien bereits bewahrt

+ Flr die alleinige Finanzierung durch die 6ffentliche
Hand ist Medikamentenentwicklung bis zur
Marktreife zu teuer

+ Akademischen Studien ist es momentan un-
moglich, durch projektbezogene Finanzierung die
Gesamtkosten einer Phase-llI-Studie zu decken

Ein Schlissel zu zukiinftigen Fortschritten in der On-
kologie liegt in strategischen Blindnissen zwischen
Akademie und Industrie. Wie diese Kooperationen zu
gestalten sind, ist in der Schweiz noch wenig disku-
tiert worden. Die Richtlinien der SAMW?2 zu Koopera-
tionen Arzteschaft —Industrie unterstiitzen die Unab-
hangigkeit der Forschenden, gehen aber nicht auf
die Ausgestaltung von Forschungs-Kooperationen ein.
Entscheidend ist der Interessenausgleich zwischen
akademischem und privatem Partner insbesondere
in Bezug auf kommerziell auswertbare Resultate. Ein-
richtungen wie die Wissens- und Technologietrans-
ferstellen der Schweizer Universitaten oder Unitectra
haben zum professionelleren Austausch beigetragen,
aber es fehlt eine klare und umfassende Strategie in
der akademischen Forschung.

Inden USA schaffen z.B. die Cooperative Research and
Development Agreements (CRADA) zwischen NCI
und Pharma- und Biotech-Unternehmen Vorgaben
zum Umgang mit Erfindungen und mit Lizenzen
(raschere Publikation von Forschungsresultaten, zligi-
gere Marktzulassungvon Produkten und Behandlungs-
methoden).d



In Grossbritannien flihrt das 2001 gegriindete Natio-
nal Cancer Research Institute (NCRI) die wichtigsten
offentlichen und gemeinnitzigen Institutionen im
Bereich Krebsforschung mit dem Dachverband der
pharmazeutischen Industrie zusammen, um die Zu-
sammenarbeit unter den Finanzierern zu erleichtern.

Fazit Die Finanzierung wird schwieriger.
Fragen zur Kooperation von 6ffentlicher
Hand und privaten Unternehmen bediirfen
der Klarung. Die derzeitigen Unklarheiten
und das Fehlen einer offenen Diskussion
lasst Potenzial in der Forschung ungenutzt.

2.2.5 Versorgungs- und Ergebnisforschung
Die Versorgungsforschung gibt wichtige Aufschlisse
zur Qualitat und zu den Kosten des Gesundheitswe-
sens und ist fur die Betreuung von Krebspatienten
besonders wichtig. Sie erfasst, wie gut wissenschaft-
liche Erkenntnis in die Praxis der Gesundheitsversor-
gung umgesetzt wird,?* unter anderem hinsichtlich
+ Qualitat der Diagnostik und der Behandlung
(z.B. Einhaltung von Richtlinien und/oder Patien-
tenpfaden)
+ Umsetzung nachgewiesener Erkenntnisse in die
konkrete Therapie
+ Qualitat der Pflege
+ Ausmass der Unter-, Uber- oder Fehlversorgung
+ Behandlungsintensitat, z.B. bei terminal kranken
Krebspatienten
+ Wirksamkeit von Praventions- und Vorsorge-
massnahmen, Haufigkeit ihrer Beanspruchung
+ Reproduzierbarkeit von Resultaten aus klar
definierten Studiensettings im klinischen Alltag

Versorgungsforschung dient dazu, wissenschaftlich
fundiert Versorgungsmangel, Disparitaten und Fehl-
steuerungen zu erkennen, neue Versorgungskonzepte
mit zu entwickeln, umzusetzen und in ihrer Wirksam-
keit zu kontrollieren. Hier besteht noch grosser Nach-
holbedarf. Versorgungsforschung in der Onkologie
muss aufgebaut werden. Bestehende Datenquellen
mussen unter Berlcksichtigung des Datenschutzes
besser genutzt werden.

Bei Zulassung neuer Medikamente und Verfahren sind
die langfristigen Auswirkungen auf die Kosten und das
Nutzen-Risiko-Verhaltnis noch kaum bekannt. Die Er-
gebnis-Forschung (Outcomes Research) befasst sich
damit. Sie liefert Entscheidungsgrundlagen, wie ver-
flgbare Ressourcen zum bestmoglichen Nutzen fur
die Patienten und die Gesellschaft eingesetzt werden
sollten und kénnen.

Wegen des steigenden Kostendrucks wird diese For-
schung immer wichtiger und verdient gezielte Forde-
rung. Auch Veranderungen der Versorgung von Krebs-
patienten durch Umstellen der Spitalfinanzierung auf
das DRG-System sollten erforscht werden, beispiels-
weise auf Grundlage der Methode Small Area Analy-
sis.2*

Gesundheitsékonomische Evaluationsstudien ermit-
teln aus klinischen Studiendaten und ckonomischen
Daten die Kosten-Nutzen-Relation neuer und etablier-
ter Diagnose- und Behandlungsverfahren. Sie liefern
Entscheidungsgrundlagen, wie verfligbare Ressourcen
zum bestmoglichen Nutzen fiir die Patienten einge-
setzt werden sollten und kénnen. Sie sollten auch in
der Onkologie entscheidend zur Prioritatensetzung
beitragen.

Fazit Versorgungsforschung istin der Onko-
logie fast inexistent. Fiir eine auf Daten
abgestiitzte Entscheidung zur Zuteilung von
Ressourcen liefert Ergebnis- und Versor-
gungsforschung die notwendige Basis. Die
fiir diese Forschung notwendigen Daten
sind nicht ausreichend zuganglich.

2.3 Férderung junger Forscher zeigt Erfolge

Zur Fortbildung in den Grundlagenwissenschaften
bieten alle medizinischen Fakultaten die Moglichkeit,
ein wissenschaftliches Doktorat anzuschliessen. Weil
es jedoch nicht spezifisch auf den Bedarf der klini-
schen Forschung zugeschnitten ist, schuf die Schwei-
zerische Akademie der Medizinischen Wissenschaften
(SAMW) ein MD-PhD-Programm, das mit Erfolg pro
Jahr etwa neun Personen fordert. Laut der 2009 pub-
lizierten Evaluation, strebt die grosse Mehrheit der
Teilnehmenden tatsachlich eine Forscher-Laufbahn
an.%> Auch der SNF legt einen Schwerpunkt auf die
Forderung des wissenschaftlichen Nachwuchses.?!
Die Forder-Professuren des SNF sind ein sehr positives
Beispiel, wie Forscher mit Potenzial gefordert werden.
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Es ist sehr erfreulich, dass es im Rahmen der von der
SAKK erarbeiteten Studienprotokolle in den letzten
Jahren immer gelang, junge Arzte und Arztinnen in
verantwortungsvolle Positionen mit einzubeziehen.
Eine Weiterbildung fur Kliniker mit Schwerpunkt auf
der klinischen Forschung fehlt weiterhin, trotz Anstren-
gungen im Rahmen des NFS Molekulare Onkologie.
Wenn die fur eine Habilitation erforderliche Publika-
tion rein Uber klinische Forschungsprojekte erbracht
wird, so ist dies sehr viel zeit- und ressourcenaufwan-
diger als Uber die Grundlagenforschung.

2.3.1 Wissenschaftler und Kliniker in

der klinischen und translationalen Forschung

brauchen attraktivere Arbeitsbedingungen
Fir eine nachhaltig hohe Qualitdt missen in der
Schweiz mehr Wissenschaftler in der klinischen Krebs-
forschung arbeiten.
Der Einstieg in die klinische Forschung angesichts der
Realitaten des klinischen Alltags ist schwierig.2® Den
Universitaten fehlen Strukturen, um jungen Arzten
gleichzeitig die Weiterbildung zu Spezialisten und die
klinische Forschung zu ermoglichen.
Einen Ansatz bietet das Medizinalberufegesetz von
2007. Es Uberpruft die Ausbildung an den Universita-
ten und die Akkreditierung der Aus- und Weiterbil-
dungsgange nach internationalen Standards.
Auch fir viele etablierte Arzte in der Klinik ist For-
schung wegen der Doppelbelastung wenig attraktiv,
denn Forschung hat gegentber der Patientenversor-
gung zweite Prioritadt und wird in Uberstunden bzw.
der Freizeit geleistet. Der wachsende administrative
Aufwand in beiden Bereichen verscharft die Situa-
tion. Auch hat klinische Forschung im Vergleich zur
Grundlagenforschung ein geringeres wissenschaftli-
ches Ansehen, denn der wissenschaftliche Erkenntnis-
grad in der Grundlagenforschung ist hoher, und Er-
gebnisse sind hier wesentlich rascher erzielbar. Das
nimmt klinischer Forschung auch unter Aspekten der
akademischen Laufbahn die Attraktivitat.?
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Aktivitaten des SNF

Der SNF plant in seinem Mehrjahresprogramm

2012-2016 speziell fiir die translationale

Forschung und die klinische Forschung:

+ Die Karriere von Forschern in der translatio-
nalen Medizin zu férdern

+ Die hierfiir notwendigen Biobanken weiter
zu vernetzen

+ Durch Forscher initiierte klinische Studien
zu fordern

+ Weitere Forderprofessuren einzurichten

+ Zur Forderung von Karrieren in der medizini-
schen Forschung, Einfiihrung einer teilweisen
Freistellung klinisch tatiger Forschender
(15% der «protected time» SNF-finanziert,
wenn der Arbeitgeber weitere 15 % garantiert
(SNF 2010).

Besonders in der translationalen Forschungist es sehr
schwierig, geeignete Personen mit den notwendigen
Kenntnissen in Grundlagen- und klinischer Forschung
zu gewinnen Auch fehlt noch weitgehend die wiin-
schenswerte Moglichkeit fur ein- bis zweijahrige Ar-
beit in Labors, damit Arzte in translationaler For-
schungausgebildetwerdenundspaterinterdisziplinare
Laborteams leiten konnten.

Der Schweizerische Wissenschafts- und Technologie-
rat?” gab die Empfehlungen ab, die Budgets fiir Lehre
und Forschung zu trennen, damit forschende Arzte
Patientenversorgung und klinische Forschung sinnvoll
verbinden konnen. Im Strategiepapier des SNF 2012~
2016 wurde dieser Aspekt berticksichtigt.

Fazit Die Notwendigkeit der Férderung

von Nachwuchswissenschaftlern wurde seit
langerem erkannt und Erfolge zeigen sich.
Die Forderung sollte mit weiteren Elementen
noch ausgebaut werden, sie ist besonders
wichtig fuir Forscher in der translationalen
Medizin.



2.3.2 Der Mangel an nicht-arztlichem

Fachpersonal in der klinischen Krebsforschung

verstarkt sich
Eine wichtige Ursache fur die geringe Quantitat und
die teilweise ungenlgende Qualitat der prufarztiniti-
ierten klinischen Studien in der Schweiz?® ist der
Mangel an ausgebildetem nicht-arztlichem Fachper-
sonal. Sogenannte Study Nurses oder Clinical Re-
search Coordinators sind unverzichtbar fir die klini-
sche Forschung. Zwar durchlaufen in der Schweiz
immer mehr Personen die Zusatzausbildung, aber im
Vergleich zu angloamerikanischen Landern und Skan-
dinavien sind es noch viel zu wenige.

3

I

Empfehlungen

Die Krebsforschung und die klinische Forschung im

allgemeinen lassen sich in den folgenden Bereichen

mit hohem Verbesserungspotenzial gezielt fordern:

+ Ausbau der translationalen Krebsforschung

+ Neuordnen der regulatorischen Bedingungen

+ Weiterentwicklung und verlassliche Finanzierung
der klinischen Krebsforschung, der Versorgungs-
und Ergebnis-Forschung

+ Verbesserte Chancen fir Forscher, berufliche
Perspektiven zu entwickeln

+ Vermehrte Kommunikation mit der Offentlichkeit

Ziel1

Mehr Ergebnisse aus der Grundlagenforschung

erreichen die klinische Anwendung durch Starkung

der translationalen und klinischen Forschung

+ Translationale Forschung («Briickenforschung»)
ist zu fordern, finanziell und durch bessere Ausbil-
dung speziell fur translationale Forschung

+ Intensivere, moglichst institutionalisierte Kommu-
nikation zwischen der Grundlagen-, translationa-
len und klinischen Forschung in beide Richtungen
(vom Labor zum Krankenbett und umgekehrt)

+ Umfassende verlassliche Zusammenarbeits-
und Finanzierungskonzepte flr translationale
Forschung sichern

+ Die Strategien missen zwischen verschiedenen
Forschungsforderern und zwischen den For-
schungssegmenten enger koordiniert und abge-
stimmt werden

+ Speziell sind Forschungs-Biobanken zu unter-
stitzen

Ziel 2

Die Bedingungen fir die klinische Krebsforschung

sind verbessert. Dies erhoht die Forschungsaktivitat

+ Der rucklaufige Trend bei der Anzahl neu
aktivierter Studien kehrt sich um

+ Forschung wird als wiinschenswertes Element
fir Gesundheit und Gesellschaft im Humanfor-
schungsgesetz verankert

+ Die Studienbewilligung wird einfacher und
effizienter. Risikoadaptierte regulatorische Anfor-
derungen sind etabliert

+ Das Prinzip der Leit-Ethikkommission bei
gleichzeitiger Reduktion der Anzahl der Ethik-
kommissionen wird gelebt

+ Harmonisierung der Studienzulassung mit
der EU-Bewilligung von Studien ist erreicht

+ Die Vernetzung der Akteure und Institutionen
der Forschung wird auf den eingeschlagenen
Wegen weiter intensiviert

+ Forschung bei seltenen Erkrankungen und
Krebserkrankungen bei Kindern erhalt bessere
Bedingungen

+ Fragen zur Finanzierung, Kooperation zwischen
offentlicher und privater Hand sind geklart

+ Schweizer Zentren nehmen starker an interna-
tionalen Studien teil

+ Zertifizierung von Zentren zur Durchfihrung
von klinischen Studien ist etabliert

+ Offene Fragen zur Haftpflicht und Kostenuber-
nahme flr Standardtherapien werden geklart

Ziel 3

Versorgungs- und Ergebnis-Forschung

sind ausgebaut

+ Bestehende Datenquellen lassen sich besser
zusammenflhren, der Zugang fur Forschende
wird vereinfacht

+ Veranderungen der Versorgung von Krebs-
patienten durch Umstellung der Spitalfinanzie-
rung auf das DRG-System werden durch wissen-
schaftliche Begleitforschung dokumentiert

+ Flr medizinische Diagnose- und Behandlungs-
verfahren mit unklarer Kosten-Nutzen-Relation
erfolgt eine systematische gesundheits-
okonomische Evaluation
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Ziel 4

Forscher finden verbesserte berufliche

Perspektiven vor

+ Kliniker erhalten mehr Freirdume und Anreize
flr Forschung und bekommen Gelegenheit,
die notwendigen Kompetenzen zu erwerben

+ Die klinische Forschung wird starker auch
aus Laufbahn-Perspektive anerkannt

+ Forschungsstellen werden mit langfristiger
Perspektive abgesichert

+ Nichtarztliches Studienpersonal wird vermehrt
ausgebildet und erhalt attraktive Bedingungen

Ziel 5

Forscher kommunizieren mehr in der Offentlichkeit

+ Patienten werden starker in Forschungsfragen
einbezogen, durch verbesserte Information der
Bevolkerung steigt die Bereitschaft zur Studien-
teilnahme

+ Klinische Forschung wird als Qualitatsmerkmal
anerkannt und kommuniziert

+ Wissenschaftler engagieren sich verstarkt an der
informierten 6ffentlichen Debatte tber klinische
Tests

+ Eine Diskussion zum Kosten-Nutzenverhaltnis
neuer Onkologika wird gefuhrt, auf Grundlage
gesundheitsokonomischer Analysen, fir welche
die entsprechenden Mittel zur Verfligung stehen
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4

Vorschldge fiir Massnahmen zur Zielerreichung

Ziel1
Mehr Ergebnisse aus der Grundlagenforschung erreichen

die klinische Anwendung durch Starkung der translationalen und

klinischen Forschung.

Massnahmen

Akteure

Engere institutionalisierte Zusammenarbeit, fritherer Austausch

zwischen Grundlagen- und klinischer Krebsforschung:

+ zu Fragen an die Grundlagenforschung (z.B. Biomarker,
Therapieansatze)

+ zur Entwicklung neuer Technologien

Medizinische Fakultaten, SNF, Labors,
Oncosuisse, Spitdler, ETHSs,
Cancer Centre Lausanne, weitere

+ Vernetzung von Klinikern und Institutionen der translationalen
Forschung (z.B. spitaleigene Pathologie, spezialisierte Labors)

+ Interinstitutionelle Kooperationen auch mit NFS Molekulare
Onkologie, SystemsX und klinischen Studienorganisationen

SNF, SAKK, SENDO, SCTO, Oncosuisse

Aufbau koordinierender Strukturen fir translationale und
Grundlagenforschung, zumindest Informationsplattform

SCTO, biobank-suisse

Thematische Absprachen zwischen Finanzierern und Forschern
zum Vermeiden von Doppelspurigkeit

Geldgebende Organisationen, Forschende

Entwickeln von Strukturen und Finanzierungsmaoglichkeiten
fir akademische «Proof of concept»-Studien

SNF, SAKK, SENDO, SCTO

Flr interessierte Arzte: Schaffen von Maglichkeiten zur
Laborarbeit flir 1 bis 2 Jahre zum Erwerb der Grundlagen trans-
lationaler Forschung

Universitatsspitaler, SNF

Aufbau, Normierung und Vernetzung der Biobanken in

Pathologie und Labormedizin an den Spitalern

+ Standardisierte Aufbereitung, Sammlung, Aufbewahrung und
Dokumentation der Proben

+ Unkomplizierter Einsatz des Biobank-Materials in retrospektiven
Studien, sobald neue Hypothesen generiert wurden

biobank-suisse, SGPath

Optimierung der Datenbank Infrastruktur bei Biobanken,
sichern der Nachhaltigkeit der Biobanken-Infrastruktur

Spitaler, SBF, SNF, biobank-suisse, SGPath

Verbesserte Zusammenarbeit/Datenaustausch zwischen
Biobanken und Krebs-/anderen Krankheitsregistern

Biobank-suisse, NICER, SAKK, SCTO, CTUs

Partizipation an Biobanken im Ausland, wenn Schweizer Spitaler
an den Studien teilnehmen

SNF, SAMW, SAKK, SBF, biobank-suisse,
Datenschutz EDOB

Regelung der Eigentumsrechte

SNF, SAMW, SAKK, SBF, biobank-suisse,
pharmazeutische Industrie
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Ziel 2

Die Bedingungen fiir die klinische Krebsforschung sind verbessert.

Dies erhoht die Forschungsaktivitat.

Massnahmen

Akteure

Zielsetzung

+ Gesellschaftlich relevante Ziele im Bereich der klinischen
Forschung definieren

+ Entwicklung aussagekraftiger Kennzahlen zur effektiven
Steuerung der Forschung; numerische Ziele formulieren
(Anzahl Patienten in klinischen Studien, Anzahl Studien)

+ Ausarbeiten der Forschungsschwerpunkte fiir die nachsten Jahre

SBF, SNF, SAKK, SPOG, SNF, pharmazeutische
Industrie

Medizinische Fakultaten, SNF, Oncosuisse,
Spitaler, Kooperative Gruppen, SCTO

SNF, SAKK, Forschungsorganisationen

Intensivere Vernetzung

+ Von Spitalern/Arzten in der Forschung

+Von Klinikern, Institutionen der translationalen Forschung
(z.B. spitaleigene Pathologie, spezialisierte Labors) und
der Industrie

+ Interinstitutionelle Kooperationen mit NFS Molekulare
Onkologie, SystemsX und klinischen Studienorganisationen

+ Ausbau der Zusammenarbeit von SAKK und SCTO

Spitaler, Arzte

Verschiedene Institutionen, Netzwerke-
SCTO, SAKK, SPOG, pharmaz. Industrie
Oncosuisse, SNF, SBF, ETH, NSF Molekulare
Onkologie, ESMO

SAKK, SCTO

Effizientere Studienplanung und -durchfiihrung

+ Aufbau oder Ausbau einer robusten, standardisierten Infra-
struktur fr klinische Studien an allen Spitaler zur Durchfiihrung
von Studien in der Onkologie

+ Raschere und effizientere Planung/Aktivierung klinischer
Studien und Projekte, Prozessoptimierung (z.B. Zusammenlegen
von Gremien, verbessertes Management, rationalisierte Prozesse
insbesondere der Datensammlung und des Reportings), Regelung
durch SOP

+ Selbst- und Fremdevaluation der kooperativen Gruppen und
anderer Forschungsgruppen

+ Etablierung neuer Studienmethodologien (z.B. Studiendesigns)
im Hinblick auf die personalisierte Medizin

+ Schaffen von Méglichkeiten fur akademische Proof-of-Concept-
Studien durch kooperative Gruppen

GDK, Universitatsspitaler, Kantonsspitaler

Kooperative Gruppen, CTU

Kooperative Gruppen
SAKK

SENDO, SAKK, SCTO

Registrierung von Studien
+ Lickenlose Datenbank fir aktive und geplante Studien in
der Schweiz in onkologischen Indikationen
+ Lokale Forschungsdatenbanken vernetzen und sichtbar machen

SCTO, ECs, SAKK, Industrie

Spitaler, SCTO, biobank-suisse

Anerkennung

+Von patientenorientierter klinischer Forschung als qualitats-
sichernde Massnahme der Spitaler/Arzte

+ Auszeichnung mit Qualitdtslabel, wenn Zentren an klinischen
Studien teilnehmen

+ Anerkennung der Teilnahme an klinischen Studien durch
die Krankenversicherer als Behandlung, Kostenlibernahme
der Standardtherapie und Pflege

+ Der indikationsspezifischen kooperativen Gruppen/Netzwerke
als effiziente Art der multizentrischen Studiendurchfiihrung

GDK, SAKK, SGCI
SAKK

GDK, SAKK, SPOG, SGCI, BAG, AGEK,
Santésuisse, Forschungseinrichtungen,
Krankenversicherer

SAKK, SPOG, SCTO, Oncosuisse, SNF, SBF,
ISREC, NSF Molekulare Onkologie, ESMO

Bessere Bedingungen

+ Flr mehr prifarztinitiierte Studien (Aus-, Weiterbildung und
Beschaftigungsmoglichkeiten, Finanzierungs- und Bewilligungs-
verfahren)

+ Fir raschere Umsetzung wissenschaftlicher Erkenntnisse in
die Versorgung, auch durch Begleitforschung

+ Aus- und regelmassige Weiterbildung von Studien-Fachpersonal
(Study Nurses, Clinical Research Coordinators u.a.), Sicherung
ihrer Zukunftsperspektiven, Einflihrung eines Masterprogramms

Swissmedic, BAG

BAG, FMH, SwissDRG

Sponsoren von klinischen Studien, Bundes-
amt flr Berufsbildung und Technologie BBT
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Massnahmen Akteure
Seltene Erkrankungen und Studien in der Padiatrie
+ Vereinfachte Bewilligung von klinischen Studien EDI
+ Bei gewissen Indikationen (z.B. Krebs bei Kindern) klares Votum EDI
fir die Behandlung im Rahmen einer klinischen Studie als best-
mogliche Behandlung
Finanzierung
+ Weiterflihrung der Bundesbeitrdge mit Leistungsvereinbarungen SBF
fir die klinische Krebsforschung
+ Mehr Mittel fiir die 6ffentliche klinische Krebsforschung,
u.a. fir SAKK, SPOG, NICER
+ Starkeres Engagement der Kostentrager in der Forschung, Parlament

Ausbau von Kooperationen (bereits bestehend z.B. zwischen
SAKK und santésuisse)

+ Klaren der Forschungsfinanzierung vor 2012 (Einfiihrung
DRG/Fallpauschalen). Forschungsfinanzierung ohne Liicken
sicherstellen

+ Aufrechterhalten lokaler Forschungsbudgets in den Spitalern

+ Grundsatzdiskussion neuer Finanzierungsmodelle von Studien
(z.B. Uber Beitrage via Krankenversicherungsgesetz; Private
Public Partnerships) Prifung von Hybridfinanzierungsmodellen,
Regelungen zur Finanzierung von Projekten, aber auch zu
Unabhdngigkeit/Umgang mit geistigem Eigentum

Santésuisse, GDK, BAG, Oncosuisse

Medizinische Fakultaten, Spitalleitung
Medizinische Fakultaten, Spitalleitung

SNF, SBF, SAMW, AGEK/Ethikkomissionen,
BAG, Swissmedic, SAKK, politische Entschei-
dungstrager, SPOG, Pharma-Firmen

Teilnahme an internationalen Studien

+ Durch Schweizer kooperative Gruppen an Studien der EORTC
(Ubernahme der Sponsorverantwortlichkeit in der Schweiz)
sowie an Studien anderer Kooperativer Gruppen

+ Teilnahme an Forschungsprojekten der EU (z.B. Innovative
Medicine Initiative, EU-Rahmenprogramme)

+ Vermehrte Anreize fir internationale Vernetzung

SAKK, SPOG, Forschungsorganisationen

Forschende Organisationen

SNF, KFS, Industrie

Swissmedic
+ Einfachere und effizientere Studienbewilligung

EDI, Swissmedic, AGEK/ Ethikkommissionen

Ethikkommissionen

+ Reduktion der Anzahl der Ethikkommissionen

+ Konsequenter Ausbau der Leit-Ethikkommission bei
Multizenter-Studien

+ Harmonisierung mit EU, gegenseitige Anerkennung der
wissenschaftlichen Beurteilung durch Ethikkommissionen und
Behorden

+ Priifen der Option einer onkologie-spezifischen Ethikkommission
fir die Beurteilung von Protokollen der kooperativen Gruppen

Kantonale Gesundheitsdirektoren
GDK, AGEK/ Ethikkommissionen

BAG; Swissmedic

AGEK/Ethikkommissionen, SAKK, SPOG,
EORTC, Swissmedic

Gesetzgebung auf Bundesebene

+ HFG als Patientensicherheits-, aber auch Forschungsforderungs-
Gesetz ausarbeiten

+ Die Anforderungen an Klinische Studien mit einem geringen
Risiko werden im Humanforschungsgesetz geregelt

+ Priifen, ob (analog zur EU) ein risikoadaptiertes Verhalten bei
der Priifung umgesetzt werden konnte (bei neuen Anwendungen
oder Kombinationen bekannter Medikamente weniger hohe
Anspriiche)

+ Regelung der Haftpflichtanspriiche akademischer Studien auf
Bundesebene

+ Prufung von Datenschutzfragen, auch auf kantonaler Ebene,
mit Ziel einer forschungsfreundlichen Praxis

+ Zertifizierung von Zentren zur Erleichterung von Studien bei
seltenen Erkrankungen, z.B. gemass ECRIN Ansatz

+ Regelungen zum Schutz des geistigen Eigentums sowie der zeit-
lich eingeschrankten exklusiven Nutzung von Erfindungen

Interessenwahrnehmung durch Schweizer
Krebsorganisationen, SAMW
BAG

BAG, Swissmedic

BAG

EDOB, SNF, SAMW, SAKK, SPOG, SCTO, KFS,
KLS, Universitatsspitaler, Patienten-
organisationen, Datenschutzbeauftragte
von Kantonen/Bund, weitere Interessierte,
Swissmedic

BAG, Swissmedic, AGEK/Ethikkommissionen

Datenschutzbeauftragte von Kantonen und
Bund
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Forschung + Vorschlage flir Massnahmen zur Zielerreichung

Ziel 3
Versorgungs- und Ergebnis-Forschung sind ausgebaut.

Massnahmen

Akteure

Verbesserte Nutzung der Datenquellen, Zusammenfiihren
von Daten verschiedener Quellen (z.B. Krebsregister, Kranken-
versicherer, Bundesamter fur Statistik/Gesundheit, OBSAN),
unter Einhaltung adaquater Datenschutzbestimmungen

Bundesbehorden, kantonale Behorden,
Datenschutzbeauftragte von Kantonen/
Bund

Betroffene Forschungseinrichtungen

+ Forderung von Forschungsprojekten zur Anwendung evidenz-
basierter Therapien und ihr Kosten-Nutzen-Verhaltnis (besonders
auch Dritt-/Viertlinientherapien im palliativen Bereich)

+ Ausdehnung der Krebsregister auf die gesamte Schweiz

SAKK / Network Outcomes Research,
Universitatsinstitute mit methodischer
Expertise wie ECPM, Universitat Basel
Industrie

+ Vereinheitlichen der Datenstrukturen NICER
Ziel 4

Forscher finden verbesserte berufliche Perspektiven vor.

Massnahmen Akteure

Mehr Freirdume/Anreize/Zusatzliche Mittel zur Freistellung
von Arzten fur die Forschung

Spitaler, SNF, Stiftungen

Entlastung der Kliniker durch Study Nurses, Forschungs-
koordinatoren

Studien-Sponsoren, Spitaler

+ Interdisziplinare Ausbildung und Training des akademischen
und klinischen Nachwuchses

+ Schaffung der notwendigen Kompetenzen bei Forschenden
und Arzten

+ Schaffen durchlassiger Strukturen und Prozesse, damit
begonnene Forschungsarbeiten auch bei ausgebauter klinischer
Tatigkeit weiter gefiihrt werden kénnen

Universitatsspitaler, Universitaten, SNF,
Universitats- und Kantonsspitaler

Schaffen langfristig gesicherter Forschungsstellen,
um wissenschaftliche Laufbahnen in der akademisch-universitaren
translationalen/klinischen Krebsforschung zu stabilisieren

SNF, Universitatsspitaler, Universitaten
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Ziel 5
Forscher kommunizieren mehr in der Offentlichkeit.

Massnahmen

Akteure

+ Teilnahme klinisch forschender Wissenschaftler an informierter
offentlicher Debatte Uiber klinische Tests

+ Transparente Patienteninformation und Mitarbeit an
Informations- und Kommunikationsvorhaben der Forschungs- und
Behandlungsinstitutionen

+ Stdrkerer Einbezug der Patienten in Studiendesign, -ausfiihrung
und Kommunikation der Studienergebnisse

+ Nationaler Tag der klinischen und translationalen Forschung

Oncosuisse, SCTO

SAMW

Patientenforum

SCTO

+ Aufklarung von Bevolkerung und Patienten fir eine hohere
Bereitschaft zur Studienteilnahme

+ Starkung des Bewusstseins, dass medizinischer Fortschritt
Forschung benotigt

+ Anerkennung der Studienaktivitat eines Zentrums als Qualitats-
sicherung

KLS/KFS, Spitaler, kantonalen Verwaltungen,
Oncosuisse, SCTO

SCTO, SNF, SAMW, SAKK, SPOG, SCTO,

KFS, KLS, Universitatsspitdler und weitere
Interessierte, Gensuisse

Aufklarung von Bevolkerung und Patienten tber die Kosten-
Nutzen-Relation von Krebstherapien

Oncosuisse in Zusammenarbeit mit
den oben genannten
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Therapie

Autoren: Richard Herrmann, Peter Brauchli
Unter Mitarbeit von: Ulrike Novotny

1

I

Standortbestimmung

Im vergangenen Jahrzehnt hat sich die Onkologie sehr
stark entwickelt. Die einzelnen Interessengruppen
werten diese Entwicklung ganz unterschiedlich. Kran-
kenkassen und Okonomen nehmen in erster Linie
einen dramatischen Anstieg der Medikamentenpreise
und der ubrigen Kosten wahr. Die Patienten, die von
den Neuerungen profitieren, und die betreuenden
Arzte sehen die Entwicklung neuer Therapiemoglich-
keiten als eine erwiinschte und ausgesprochen er-
freuliche Tendenz.

In der Schweiz hat die Behandlung von Patienten mit
Krebs derzeit ein hohes Niveau. Um es auch kinftig
zu halten und weiter zu verbessern, mussen sich
alle beteiligten Fachkreise den Herausforderungen
stellen, die sich auch aufgrund neuer Entwicklungen
seit dem Nationalen Krebsprogramm 2005-2010?
abzeichnen.

1.1 Zunahme der Behandlungsfille

Dass die Bevolkerungsentwicklung die Zahl der Neu-
erkrankungsfalle weiter steigen lassen wird, wurde im
Kapitel Epidemiologie und Monitoring beschrieben.
Auch wegen der verbesserten Diagnostik und Thera-
pie werden immer mehr Behandlungsfalle auf uns zu
kommen. Krebs wird teilweise friher entdeckt, und
dadurch wird haufiger eine Heilung erreicht.? Auch
bei fortgeschrittenen Krebserkrankungen tberleben
immer mehr Patienten fir ldngere Zeit.>* Wesentlich
langer wurden die Uberlebenszeiten in den letzten
Jahren beispielsweise bei der chronischen myeloi-
schen Leukamie, den Lymphomen und beim Dick-
darmkrebs.

Fazit Die Pravalenz und die Belastung durch
Krebs in der Gesellschaft (Burden of Disease)
werden im nachsten Jahrzehnt zunehmen.®
Bereits heute miissen daher alle Beteiligten
die Weichen stellen, um auf diese Verande-
rungen vorbereitet zu sein.

NKP 2011-2015

1.2 Welche Ziele aus dem NKP 2005-2010

wurden erreicht?

Das Nationale Krebsprogramm 2005-2010 formu-

lierte zum Bereich Therapie das Hauptziel, eine quali-

tativ hochstehende, am individuellen Patienten orien-

tierte Therapie zu erreichen. Die folgenden Unterziele

wurden definiert:

+ Der Patient wird ein Hauptakteur der integrierten
Behandlung

+ Fir die Therapie werden nationale Qualitats-
standards definiert

+ Die Koordination und Koharenz der Krebsbehand-
lung wird dank regionaler Netzwerke verbessert

+ Die psychosoziale Versorgung wird verbessert

+ Die palliative Behandlung und Betreuung wird
verbessert und fur alle gewahrleistet.

Den beiden letzten Punkten sind eigene Kapitel ge-
widmet. Das Erreichte fur die ersten drei Unterziele
wird in diesem Kapitel dargestellt.

1.2.1 Ziel 1: Der Patient als ein Hauptakteur
der integrierten Behandlung

Das NKP 20052010 betonte: Patienten mussen die
Gelegenheit haben, aktiv und als gleichberechtigte
Partner im Kampf gegen ihre Erkrankung mitzuwir-
ken. Ausgangspunkt ist das Selbstbestimmungsrecht
des Patienten. Oftmals stehen verschiedene Moglich-
keiten fur eine Therapie zur Wahl, die bestimmte
Lebensbereiche des Patienten unterschiedlich be-
einflussen. Nicht jeder Patient gewichtet hier gleich.
Das Ziel, den Patienten zu einem Hauptakteur in der
integrierten Behandlung zu machen, wurde zum Teil
erreicht. Die Art der Behandlung bestimmen in der Re-
gel die Patienten mit. Sensibilitat ist aber notwendig
gegenuber der Frage, wie weit ein Patient an der Ent-
scheidung teilhaben mochte, denn hierbei kristallisie-
ren sich deutliche Unterschiede heraus. Wahrend ein-
zelne Patientengruppen die Angebote bereits sehr
bewusst wahrnehmen, missen andere Gruppen, z.B.
solche mit Migrations-Hintergrund, dazu ermuntert
und aktiver angesprochen werden. Wenn ein Patient
eine eher passive Rolle wiinscht, ist dies zu respektie-
ren.

Um den Facharzttitel medizinische Onkologie zu er-
langen, muss ein mehrtagiger Kommunikationskurs
besucht werden. Diese Regelung hat sich bewahrt.
Die Kommunikationsausbildung der Krebsliga Schweiz
im Fuhren von Patientengesprdchen, die auch auf
diese Aspekte Riicksicht nimmt, wurde weitergefiihrt.
Voraussetzung fur aktive, gut fundierte Entscheidun-
gen ist eine grindliche Information des Patienten.



Neben der wichtigsten Quelle, dem direkten Gesprach
mit dem Arzt, steht Patienten heute ein umfang-
reiches Informationsangebot zur Verfiigung. Patien-
tenorganisationen und Selbsthilfegruppen haben ihre
Angebote fiir verschiedene Krebsarten (z.B.Brust-
krebs, Krebs bei Kindern, Prostatakrebs, Darmkrebs)
erweitert.

Auch bei Spitalern und anderen Organisationen fand
eine erfreuliche Entwicklung statt. Sie bieten der Be-
volkerung Veranstaltungsreihen Uber Krebserkran-
kungen an.

Nicht realisiert wurde das Ziel einer schweizweiten
Internetseite, auf welcher Patienten alle fir sie rele-
vanten Informationen finden. Doch Patienten haben
heute immer bessere Moglichkeiten, sich sachkundig
im Internet zu informieren, zumal immer mehr Inter-
netseiten mitQualitdtslabelnversehensind (z.B. HON-
code, Health On the Net Foundation?).

Fazit Die im NKP 2005-2010 aufgezeich-
neten Wege bewahren sich, miissen jedoch
noch konsequenter ausgebaut werden.
Immer vielfaltigere Optionen mit unter-
schiedlichen Auswirkungen auf den Patien-
ten machen es umso notwendiger, ihn aktiv
in Entscheidungen einzubeziehen. Hierfiir
sind griindliche Informationen und dafiir
wieder solide Daten unentbehrlich.

1.2.2 Ziel 2: Nationale Qualitatsstandards

fiir die klinische Krebsbehandlung
Ein zweites erklartes Ziel des NKP 2005—2010 bestand
darin, nationale Qualitatsstandards fur die Krebs-
behandlung einzuflhren. Dieses Ziel wurde nur zu
einem kleinen Teil erreicht.
Um nationale Betreuungsstandards zu definieren,
mussen vorab zwei Fragen geklart werden:
+ Wie soll man behandeln, um eine hohe Qualitat

zu erreichen?

+ Wie misst man Qualitat?

Wie soll man behandeln?

Die Frage «wie behandeln» wird durch Richtlinien be-
antwortet. Vereinzelt wurden seit der Publikation des
NKP 2005-2010 neue Richtlinien fir die Behandlung
veroffentlicht oder alte Richtlinien Uberarbeitet, zum
Beispiel der St. Gallen Konsens zur Behandlung von
Brustkrebs®, die Konsensus-Empfehlungen zur Nach-
sorge bei Krebs von Dickdarm und Enddarm” oder die
ESMO-Guidelines, die anfanglich von der SGMO aus-

gearbeitet und formal und inhaltlich von der ESMO als
«minimal clinical recommendations» Ubernommen
und ausgebaut wurden. Aber der anzustrebende Stan-
dard ist bei weitem nicht erreicht.

Richtlinien definieren fir Krebserkrankung oder fir

eine bestimmte Krebsuntergruppe die momentan

bestmogliche Behandlung. Dazu mussen sie regel-
massig auf den aktuellen Stand gebracht werden. Die

Einhaltung der Richtlinien lasst sich in Behandlungs-

registern erfassen und kann so zu einem Instrument

der Qualitatssicherung werden.

Nicht alles kann in Richtlinien definiert werden, aber

sie schaffen einen einheitlichen Rahmen, innerhalb

dessen die bestmogliche Betreuung eines Krebspa-
tienten gegeben ist. Sie geben eine Richtung fir die
individuelle Patientenbetreuung vor, ohne dass die

Entscheidungsfreiheit des Arztes aufgehoben wird.

Sich nicht an die Empfehlungen der Richtlinien zu hal-

ten, bedarf jedoch einer plausiblen Begriindung.

Die Definition von Standards und Richtlinien erweist

sich aus etlichen Griinden als sinnvoll:

+ Das Detailwissen nimmt exponentiell zu,
sodass niemand mehr die ganze Breite eines Fachs
uberblickt.

+ Das KVG verlangt gemass den WZW-Kriterien und
damit moglichst auf der Grundlage von Evidenz
zu behandeln.

+ Die bevorstehende Einflihrung der Diagnosis
Related Groups (SwissDRG) erfordert aus unserer
Sicht zwingend Qualitatsstandards fur den
stationaren und ambulanten Bereich.

+ Arzte bekommen viele Informationen und Emp-
fehlungen direkt von pharmazeutischen Firmen
oder Medizinalgerate-Herstellern. Diese Informa-
tion sollte immer in Relation zu konsolidierten
Empfehlungen gesetzt werden konnen.

+ Wie eng sich ein Arzt, ein Netzwerk oder Zentrum
an diese Standards halt, ist ein Mass fir die Quali-
tat der Behandlung.

Die Schweiz ist zu klein, um diese Arbeit fur die
zahlreichen unterschiedlichen Krebserkrankungen zu
leisten. Ein bereits begangener Weg ist die Uber-
nahme bewahrter internationaler Therapierichtlinien,
zum Beispiel der ESMO (European Society of Medical

@ www.hon.ch
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Oncology?, der ASCO American Society of Clinical
Oncology*© (z.B. Azzoli®), der DGHO® und des NCCN
(National Comprehensive Cancer Network®).

Die Empfehlungen dieser Organisationen sind bereits
sehr gut ausgearbeitet und werden regelmassig aktu-
alisiert. Punktuell konnen und sollten sie an die Situ-
ation in der Schweiz und die regionalen Netzwerke
angepasst und unter den verschiedenen Fachrichtun-
gen harmonisiert werden.

National einheitliche Behandlungsstandards

sind essenziell

Dass im Augenblick nationale Richtlinien und Stan-
dards trotz des dringenden Bedarfs fir die verschie-
denen Bereiche noch weitgehend fehlen, liegt u.a. da-
ran, dass das Erarbeiten und regelmassige Nachfiihren
von Richtlinien ein sehr aufwandiger Prozess ist und
dass unklarist, wer in der Schweiz die Kompetenz zum
Erlass von Richtlinien hat. Bei vielen Fragen fehlen die
entsprechenden Daten. Zudem sind sich die Experten
nicht dartiber einig, welche Kriterien erfullt sein mus-
sen, um eine Therapie als Standard zu definieren.
Zudem ist es im klinischen Alltag schwierig, bei mehr-
facherkrankten Patienten abzuschatzen, welche The-
rapie dem Patienten potenziell am meisten nutzt.
Oft existieren in unterschiedlichen Fachrichtungen
verschiedene Empfehlungen fur die gleiche Krebsart
parallel nebeneinander. Die bestehenden Empfehlun-
gen sind ltickenhaft und unverbindlich.

Die Folgen des Fehlens verbindlicher einheitlicher

Richtlinien:

+ Die Behandlung wird nicht einheitlich auf neuem
Stand angeboten

+ Die Behandlungsqualitat ist unterschiedlich

+ Die Behandlungsqualitat ist schwierig zu uber-
prufen.

Diese Qualitatsminderungen konnen wir nicht akzep-
tieren.

Behandlungsrichtlinien und
Patienteninformationen in Frankreich

Das Institut National du Cancer hat seit 2004
den Auftrag, Behandlungs- und Qualitatsricht-
linien fiir Patienten mit Krebs zu erstellen.

Diese Informationen richten sich an behandelnde
Arzte und in abgednderter Form auch an Patien-
ten. www.sor-cancer.fr
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Nach den aktuellsten verfligbaren epidemiologischen
Daten (2000-2002) sind die Behandlungsresultate in
der Schweiz bei vielen Krebsarten im Vergleich zu an-
deren europaischen Landern sehr gut, beispielsweise
bei Brustkrebs und Non-Hodgkin-Lymphomen. Bei
einigen Krebsarten wie dem Schilddriisenkarzinom
rangiert die Schweiz dagegen nurim Mittelfeld* (siehe
auch Kapitel Epidemiologie und Monitoring). Dies
liesse sich moglicherweise durch ein starker an Richt-
linien ausgerichtetes Vorgehen verbessern.

Die Forderung nach national einheitlichen Standards
leitet sich aus mehreren Studien ab. Sie bestatigten in
jungster Zeit noch einmal regionale Unterschiede in
der Diagnose und dem Management von Brust-
krebspatientinnen.? Die Studienergebnisse bedeuten
konkret, dass beispielsweise eine Brustkrebspatientin
im einen Kanton eine bessere Uberlebenschance und
eine unterschiedliche Lebensqualitat haben kann als
in einem anderen. Diese Situation kann nicht akzep-
tiert werden.

Diese Unterschiede, auch bei anderen Tumorarten,

beruhen nicht nur auf dem Fehlen einheitlicher Be-

handlungsrichtlinien. Auch andere Faktoren konnen

gemass Literatur'®='3 und Expertenmeinungen dazu

beitragen:

+ Kantonal unterschiedliche Handhabung
der Fritherkennung

+ Raumliche Entfernung des Patienten zu einem
Behandlungszentrum und fir die Behandlung
bedeutsame Kantonsgrenzen

+ Soziookonomische Situation, Versicherungsstatus
des Patienten

+ Offenheit der Bevolkerung gegenuber einer
Untersuchung oder einer Therapie, kulturelle
Unterschiede

+ Fehlende oder unzureichende interdisziplinare
Abstimmung der Behandlung

+ Ausbildungsstand der behandelnden Arzte

+ Fehlen einer umfassenden Betreuung in einem
Team-Approach unter Einbezug der Pflegenden
und der bestmoglichen unterstitzenden
Behandlung (Supportive Care)

+ Haufigkeit, mit der ein Fachspezialist mit einer
bestimmten Erkrankung konfrontiert wird
(Case Load)

+ Keine Beteiligung des vom Patienten aufgesuchten
Zentrums an klinischer Forschung

+ Befolgen oder Nichtbefolgen der vorhandenen
«State of the art»-Qualitatsrichtlinien bei allen
Aspekten der Betreuung.



Wie misst man Qualitat?

Um nationale Qualitatsstandards zu etablieren, mis-
sen nicht nur Behandlungsrichtlinien vereinheitlicht
werden, sondern es ist auch zu definieren, mit wel-
chem Massstab die Qualitat gemessen werden soll.

Die Qualitat einer medizinischen Behandlung ist we-

der einfach zu definieren noch einfach zu beurteilen.

Drei Dimensionen lassen sich abgrenzen:**

+ Strukturqualitat (z.B. Anzahl Pflegepersonen pro
Patient, addquate Wartung technischer Geréate)

+ Prozessqualitat (z.B. Behandlung einer Krankheit
entsprechend dem derzeitigen Wissensstand,
also gemass Richtlinien)

+ Ergebnisqualitat (z.B. Heilungs-, Komplikations-
rate, ungeplante Rehospitalisationen, Patienten-
zufriedenheit, Mortalitat).

Behandlungsqualitat: Beispiel Darmkrebs

Bei Darmkrebs in einem Stadium, das Aussicht
auf Heilung bietet, ist die Operation der ent-
scheidende Punkt der Behandlung. Eine zusatzli-
che Chemotherapie kann nicht kompensieren,
was durch eine nicht ausreichend kunstgerechte
Operation versaumt wurde. Das bedeutet:

Eine chirurgische Qualitatssicherung ist der zent-
rale Ansatz, um die Prognose jedes einzelnen
Patienten mit Darmkrebs in diesem Stadium zu
verbessern.

Die Aufgabe, Qualitatsindikatoren zu definieren, kommt
den Fachgesellschaften zu.

Nach Krankenversicherungsgesetz (KVG) sind die Leis-
tungserbringer (Arzte und Spitaler) verpflichtet, den
Bundesbehorden kostenlos Daten zu Ubergeben, die
notwendig sind, um die Wirtschaftlichkeit und Quali-
tatder Leistung zu Gberwachen. Derzeit besteht keine
nationale Organisation, welche die Koordination der
Qualitatssicherung libernehmen konnte, und Spitaler
stellen das bendtigte Personal fur diese Aufgaben
nicht zur Verfligung. Die Institutionen, die Konzepte
zur Qualitatsmessung und -verbesserung entwickeln,
arbeiten wenig koordiniert.

Einige der oben genannten Unterschiede in den Be-
handlungsergebnissen betreffen die Behandlungs-
qualitat. Um diesen Ansatz zur Verbesserung weiter
verfolgen zu konnen, sind klinische Qualitatsdaten

unentbehrlich. Diese fehlen aber nach wie vor, da die
Krebsregister nicht flachendeckend fur die Schweiz
sind und auch keine alternativen Formen der Daten-
sammlung bestehen.

Beispiel: Ausbau der medizinischen Onkologie
Die Zahl der Konsultationen in der medizinischen
Onkologie im Kantonsspital Graubiinden in Chur
stieg von 3359 im Jahre 2004 auf 9955 im Jahre
2009. Patienten werden im KSGR in Chur und
konsiliarisch in den Kliniken Ilanz, Davos, Scuol,
Poschiavo, Samedan und Thusis betreut.

Erst wenige Spitdler legen ihre Behandlungsdaten
offen. Im Jahre 2009 hat etwa das Universitatsspital
Basel gewisse Qualitatskennzahlen publiziert.t®
Einzelne Arbeitsgruppen arbeiten hier beispielhaft.
Zum Beispiel werden die Daten samtlicher Stammzell-
transplantationen in der Schweiz zentral ausgewer-
tet,'® in anderen Fachrichtungen beispielsweise auch
Daten, die bei Patienten mit akutem Herzinfarkt ge-
sammelt werden (AMIS Plus — National Registry of
Acute Myocardial Infarction in Switzerland?).

Fur die Frage, wie sich die Qualitat verbessern und
gleichzeitig die Kosten senken lassen, missen die Voll-
kosten und die Gesamtqualitdt von Behandlungs-
ketten beurteilt werden kdnnen. Auch dazu fehlen die
notigen Instrumente. Sie waren auch wegen der be-
vorstehenden Einflihrung der Fallkostenpauschalen
unbedingt notwendig.

Seit einigen Jahren arbeitet daher beispielsweise die
Schweizerische Gesellschaft fir Medizinische Onko-
logie (SGMO) systematisch darauf hin, dass bei kom-
plexen Erkrankungen die Qualitat ganzer Behand-
lungsketten erfasst werden kann.

Auch der Bund sieht einen immer dringenderen Be-
darf fur Qualitatssicherung. Er hat im Oktober 2009
die Qualitatsstrategie des Bundes im Schweizerischen
Gesundheitswesen verabschiedet.'’

www.esmo.org/education/esmo-clinical-
recommendations.html

¢ www.asco.org/guidelines
www.dgho.de/onkopedia
¢ www.nccn.org/clinical.asp

www.amis-plus.ch

93



94

Therapie + Standortbestimmung

Fazit Es bestehen keine verbindlichen Richt-
linien fiir die Therapie, und seit dem NKP
2005-2010 wurde erst punktuell Konsens
Uber einzelne Richtlinien gewonnen. Diese
sind Voraussetzung fiir eine einheitliche
hohe Qualitdt und auch fiir das Erfassen der
Qualitat. Um Qualitat messen zu kdnnen,
sind Krebsregister oder andere Datenbanken
unentbehrlich. Diese fehlen nach wie vor.
Die Qualitdat muss auf verschiedenen Ebenen
erhoben werden: beim einzelnen Arzt, bei
den Tumor Boards, den Zentren und der ge-
samten Behandlungskette.

1.2.3 Ziel 3: Bessere Koordination und Koharenz

der Behandlung in regionalen Netzwerken
Ein wichtiger Ansatz zur Steigerung der Behandlungs-
qualitat ist die verstarkte Netzwerkbildung. Das Ziel
der verstarkten Vernetzung aus dem NKP 2005-2010
wurde in einigen Regionen weitgehend erreicht, z.B.
in St.Gallen,*® in Graublinden, im Wallis (www.rsv-
gnw.ch), in der Zentralschweiz und in Fribourg. Diese
positive Entwicklung gilt es weiter zu flihren und zu
intensivieren.

Regionale Netzwerke und Kompetenzzentren

Inden letzten Jahren wurden die Infrastruktur und die
personellen Voraussetzungen fir die Behandlung von
Krebspatienten stark ausgebaut, auch an immer mehr
Spitalern in der Peripherie.

Eine dezentrale Versorgung hoher Qualitat Iasst sich
durch abgestimmte regionale, d.h. in der Regel inter-
kantonale Netzwerke erzielen. Sie beziehen alle betei-
ligten Fachdisziplinen im ambulanten und stationaren
Bereich ein, geben sich ihre eigene Struktur und Orga-
nisationsform und regeln die Zusammenarbeit der
Partner, die Weiter- und Fortbildung, die klinische For-
schung sowie Qualitatsfragen. Die regionalen Mei-
nungsbildner passen die Richtlinien ans Netzwerk an.

Neben der verstarkten Netzwerkbildung besteht Be-
darf an Spezialisierung und Zentralisierung innerhalb
der Regionen. Regionale Kompetenzzentren stellen in
diesem Konzept die Qualitat der medizinischen Leis-
tungserbringer sicher, und sie ermoglichen die dezent-
rale Versorgung der Patienten, die meist eine wohnort-
nahe Behandlung wiinschen, unter der Voraussetzung,
dass das wohnortnahe Spital dieselben Behandlungs-
resultate erzielt und Komplikationen gleich selten
auftreten wie in einem hoher spezialisierten, weiter
entfernten Spital.
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Ein Netzwerk besteht aus niedergelassenen Fachleu-
ten unterschiedlicher Disziplinen und aus Spitalern.
Idealerweise praktiziert jede Fachperson das gesamte
Fachgebiet und steuert Expertenwissen in einem
Spezialgebiet bei. Fur jeden Patienten und jede Krebs-
erkrankung steht dann im Idealfall der geeignete
Experte zur Verfligung. Einzig bei seltenen oder kom-
plexen Erkrankungen wird eine externe Fachperson
eines nationalen Centers of Excellence zugezogen. Die
Behandlung wird eng zwischen den Fachdisziplinen
abgestimmt — eine wissenschaftlich belegte wesent-
liche Voraussetzung fur eine hohe Behandlungsqua-
litat. Das Netzwerk erlaubt es den Fachleuten, sich
weiter zu spezialisieren, sodass die Patienten Zugang
zu aktuellsten Kenntnissen in den verschiedensten
Subspezialitaten erhalten.

Der Patient erhalt innerhalb des Netzwerkes einen
festen Ansprechpartner, der Abklarung, Therapie und
Nachsorge im Sinne einer ganzheitlichen Betreuung
auf hochstem Niveau koordiniert. Im Netzwerk kon-
nen Behandlungsrichtlinien und Patientenpfade best-
moglich ausgebaut und eingehalten werden. Bei der
Definition der Patientenpfade muss auf den indivi-
duellen Patienten und seine Bedurfnisse wie auch auf
seine Komorbiditaten Rucksicht genommen werden.
In die Patientenpfade mussen die Empfehlungen aus
den Kapiteln Psychosoziale Unterstitzung, Psycho-
onkologie, Palliative Care und Rehabilitation einge-
baut werden.

Die Beziehung zwischen den einzelnen Akteuren lasst
sich nach Erfordernis der Netzwerke gestalten. Auf-
grund der historischen Entwicklung und der schwa-
chen zentralistischen Tendenzen in der Schweiz gibt
es verschiedene Strukturen, wie z.B. ein starkes Zent-
rumsspital in einer Region oder mehrere Spitdler, die
gleichberechtigt das Rickgrat eines Netzwerkes bil-
den, aber unterschiedliche Kompetenzen einbringen.

Einige organspezifische Kompetenzzentren/Netzwerke
(Organzentren), insbesondere flir Brustkrebs, bestehen
bereits. Ihr Ziel lautet, eine umfassende und rasche Ab-
klarung und Behandlung des spezifischen Tumors an
einem Ort zu ermoglichen.

In der Schweiz sollten diese Organzentren dezentral
organisiert sein, das heisst Experten der verschiede-
nen beteiligten Disziplinen aus dem Spital oder einem
Netzwerk vereinbaren gemeinsame Qualitatsstan-
dards fur die Betreuung ihrer Patienten. Sie sind so or-
ganisiert, dass sie mit anderen Einheiten im Spital
oder Netzwerk interagieren, sodass die ganzheitliche



Behandlung des Patienten ohne administrative Hur-
den erhalten bleibt. Diese Integration erlaubt eine
o6konomischere Nutzung der konstanten Kernfacher
wie Radiologie, Pathologie und Onkologie, sie redu-
ziert den Organisations- und Dokumentationsauf-
wand und wird moglich durch verstarkte Nutzung
digitaler Kommunikationsmedien.

Beispiele: Interdisziplinare Behandlung

bei Mastdarmkrebs

Die kurative Behandlung von Mastdarmkrebs
beteiligt mindestens sechs Spezialisten:
Gastroenterologen, Radiologen, Pathologen,
Radio-Onkologen, Chirurgen und medizinische
Onkologen. Erst durch ihre abgestimmte Zu-
sammenarbeit bringt die Behandlung als Ganzes
den grossten Patientennutzen.

Diese Art der Organisation stellt auch die unverzicht-
bare integrierte Weiterbildung der Onkologen sicher.
Wiurden faktische Organzentren geschaffen, die nicht
in die onkologische Weiterbildung einbezogen waren,
wie dies z.B.in Deutschland der Fall ist, kdnnte die
notwendige breite Ausbildung von Onkologen in der
Schweiz nicht mehr gewahrleistet werden.

Am Netzwerk sind auch Grundversorger (Hausarzte)
beteiligt, die in der Pravention, Friiherfassung und
Nachsorge eine zentrale Rolle bei der Betreuung von
Krebspatienten spielen. Fur sie ist es wichtig, den be-
treuenden Onkologen einfach erreichen zu konnen,
wenn sie mit therapie- und krankheitsbedingten Kom-
plikationen konfrontiert sind. Die Hausarzte betreuen
neben den Patienten auch das familiare Umfeld mit,
nicht zuletzt auch beim sterbenden Patienten zu
Hause.

Tumor Board als entscheidendes Element

Tumor Boards (Tumorfallbesprechungen) sind Konfe-
renzen, die alle an komplexeren Fallen beteiligten Dis-
ziplinen zusammen fihren, um koordinierte Entschei-
dungen zur weiteren Weichenstellung, Diagnostik
und Therapie zu stellen. Diese frithe gemeinsame Ab-
stimmung entscheidet wesentlich Uber die Ergebnis-
qualitat. Tumor Boards gibt es in der Schweiz an allen
Universitatskliniken und grosseren Kliniken. An klei-
neren Kliniken sind sie nicht durchgehend vertreten.*?
Niedergelassene Onkologen konnen in einigen Regio-

nen ihre Falle an den Tumor Boards der Spitdler vor-
stellen. Einige werden auch von niedergelassenen On-
kologen geleitet.

Die Zusammensetzung des Tumor Boards richtet sich
nach den behandelten Krankheitsbildern. Daher soll-
ten je nach Aufgabenstellung z.B.auch Aspekte der
Pflege, Palliation und Psychoonkologie vertreten sein.

Das Tumor Board zieht die bestehenden Richtlinien zu
Rate. Der Entscheid kann, muss aber nicht eine Zweit-
meinung fur die Patienten ersetzen. Bei der Aus-
gestaltung der Tumor Boards und der Frage, welche
Patienten prasentiert werden, missen die Ressourcen
der Zentren berucksichtigt werden.

Die Entscheidungsprozesse im Tumor Board mussen
anhand von Checklisten/Standard Operating Proced-
ures (SOP) geregelt sein; das Therapieziel muss formu-
liert werden und ist zusammen mit den wichtigsten
Grundlagen fur die Entscheidungsfindung zu doku-
mentieren.

Onkologie Ostschweiz:

Vernetzung per Videokonferenz

Dieses Netzwerk ist ein Beispiel fiir die sinnvolle
Vernetzung von Wissen. Es fasst als Zentrums-
spital das Kantonsspital St. Gallen (KSSG) sowie
sechs Regionalspitdler zusammen, weiter Onko-
logen in der Praxis, Hausdrzte und die Krebsliga.
Die Triage der Patienten folgt dem Grundsatz:
Versorgung im Regionalspital wenn méglich,
Behandlung im Zentrumsspital wenn nétig.
Voraussetzung fiir die Vernetzung ist eine IT-
Plattform mit digitalisierter Krankenakte und
Bilddatenbank. Per Videokonferenz lasst sich
zeitsparend die Kompetenz der Spitaler vereinen.
Seit 2009 fiihrt z.B. das Brustzentrum des Spitals
Grabs mit dem KSSG eine wochentliche Video-
konferenz zur Diskussion von Fallen durch.

Es wird auch kinftig die Ressourcen sprengen, jeden
Patienten im Tumor Board vorzustellen. Umso wichti-
ger ist es daher, im Rahmen der lokalen Anpassung
von Behandlungsrichtlinien Patientenpfade zu defi-
nieren und einzuhalten. In diesem Zusammenhang
konnten Case Manager eingeflihrt werden, die dafir
sorgen, dass ein Patient gemass dem Patientenpfad —
in den zeitlichen Vorgaben — betreut wird.
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Fazit Beider interdisziplindren Vernetzung
und der Vernetzung in den Regionen bei
der Betreuung von onkologischen Patienten
ist Pionierarbeit geleistet worden. Koope-
rationen wurden formuliert, Schnittstellen
definiert und um die Patienten herum &rzt-
liche und nicht-arztliche Expertise in neuen
Strukturen gruppiert.

Die eher fragmentierte Behandlung, welche auf ein-
zelne Krankheitsgeschichten und die Leistungserbrin-
ger fokussiert ist, wurde zu einem grossen Teil von
einem interdisziplinaren Konzept des gemeinsamen
und koordinierten Vorgehens abgelost.

Die Vernetzung muss uber kantonale Grenzen hinaus
intensiviert werden. Flr die regionalen Kompetenz-
zentren fehlen noch Standards und Steuerungsinstru-
mente. Die Voraussetzungen, Patienten in Tumor
Boards besprechen zu kdnnen, sind zu verbessern.

Seit dem NKP 20052010 wurden fir die Ziele der ak-
tiveren Patientenbeteiligung, der Etablierung von Be-
handlungs- und Qualitatsstandards sowie Netzwerk-
bildung die richtigen Wege eingeschlagen, jedoch erst
ein Teil des Wegs zurlickgelegt. Um eine hohere Qua-
litat in Diagnostik und Therapie zu erzielen, sind wei-
tere Anstrengungen notwendig und moglich.

2

|

Neue Bereiche mit Handlungsbedarf

Seit der Formulierung des NKP 2005-2010 kristal-
lisierten sich etliche weitere Aspekte heraus, die sich
auf die Frage auswirken, welche Qualitat die Therapie
erreichen kann und sollte.

2.1 Therapeutische Fortschritte

Das zentrale Ziel des NKP 2005—2010 lautete, eine der
Situation des einzelnen Patienten entsprechende, am
Stand der Forschung ausgerichtete hochstehende Be-
handlung und Betreuung zu sichern. Patienten sollen
Therapien erhalten, die sich im Vergleich zum bishe-
rigen Standard als Uberlegen erwiesen haben, das
heisst besser wirken und/oder weniger unerwiinschte
Effekte entfalten.

NKP 2011-2015

Beider Strahlentherapie etablierten sich neue Techni-
ken, die das gesunde Gewebe weniger belasten und/
oder die im Tumor eintreffende Dosis prazise erho-
hen, sodass sich das bestrahlte Gebiet genauer ein-
grenzen lasst.

Beioperativen Eingriffen wurden Verfahren beispiels-
weise beim Enddarmkrebs standardisiert. Schonen-
dere und genauere Eingriffe wurden u.a. dank der Ro-
botertechnologie moglich.

Fortschritt wurde auch erzielt, indem veraltete dia-
gnostische Methoden sowie operative, radiologische
und medikamentose Therapieformen gestrichen wur-
den. Frauen mit Brustkrebs ohne Lymphknotenbefall
wird heute eine Lymphknotenausraumung der Ach-
selhohle erspart. Diese Technik wurde weitgehend
durch die weitaus schonendere Wachterlymphkno-
ten-Entfernung ersetzt.

Beispiele fiir konkrete Fortschritte in der medi-

kamentdsen Therapie in den letzten flinf Jahren

+ Trastuzumab (Herceptin®) in der kurativen
Behandlung von Brustkrebs: nach einem Jahr
Behandlung war das Risiko eines Riickfalls fast
halbiert?°

+ Imatinib als lebensverlangernde Therapie
bei der chronischen myeloischen Leukamie:
Unter Standardtherapie (Interferon und
Knochenmarktransplantation) Giberlebten nach
5 Jahren 60 %, unter Imatinib Giber 90 %.

Falls die Tyosinkinasen (die Enzyme, welche
Imatinib blockiert) maximal zu 0,1 % nach-
weisbar sind, betragt das 5-Jahres-Uberleben
sogar 100 %**

+ Bortezomib beim Plasmazellkrebs (multiples
Myelom): Durch Ergdnzung von Bortezomib zur
Standardtherapie leben nach drei Jahren 68,5 %
(unter Standardtherapie allein 54,0 %)*?

+ Sorafenib beim fortgeschrittenen Leberzell-
krebs: Lebensverlangerung um ca. 3 Monate,
von 7,9 auf 10,7 Monate??

+ Neue Chemotherapien und monoklonale
Antikorper haben zu einer Verdoppelung der
Lebenserwartung bei Patienten mit meta-
stasiertem Dickdarmkrebs beigetragen.

In Verbindung mit Metastasenchirurgie werden
einige Patienten langfristig tumorfrei sein.?*



Ein Fortschritt fir die Patienten besteht auch darin,
dass durch neue und bessere Therapien immer haufi-
ger eine ambulante Behandlung moglich wird oder
sich die Aufenthaltsdauer im Spital verkirzt.

Viele dieser therapeutischen Fortschritte wurden
durch so genannte Therapieoptimierungsstudien er-
zielt, welche vorwiegend durch kooperative Studien-
gruppen und in Netzwerken von Spitalern durchge-
flhrt werden (siehe Kapitel Forschung).

Zulassungsstandard ist nicht gleich Behandlungs-
standard

Mit Studien, die nach der Registrierung eines Medika-
mentes durchgefihrt werden, lassen sich sehr wich-
tige Grundlagen fiir die Behandlung von Patienten le-
gen und Erkenntnisse fir die Anwendung ausserhalb
der registrierten Indikation gewinnen. Diese Studien
prufen beispielsweise die Wirkung bei sehr seltenen
Erkrankungen oder neue Dosierungsschemata oder
Kombinationen fiir Medikamente ohne Patentschutz.
Bei positivem Ergebnis solcher Studien werden diese
Medikamente dann auch flr Krebsarten eingesetzt,
fir die keine Zulassung erteilt wurde. Schatzungen
gehen davon aus, dass Uber 60 % der in der Krebsme-
dizin eingesetzten Medikamente «off label», also au-
sserhalb der zugelassenen Indikationen und Dosie-
rung, eingesetzt werden, in der Padiatrie ist dieser
Anteil noch hoher.?>26

Damit klafft eine immer grossere Liicke zwischen den
zugelassenen Indikationen und der Routineanwen-
dung, zumal Richtlinien auch Studien, die nicht zur
Registrierung von Medikamenten fuhren, berticksich-
tigen. Der Einsatz «off label» bei nachgewiesener
Zweckmassigkeit ist dank der arztlichen Therapie-
freiheit zwar gewahrleistet. Diese Realitat ist im KVG
aber nicht angemessen bertcksichtigt.

2.2 Hohere Komplexitat der therapeutisch
relevanten Diagnostik

Mit Hilfe der heutigen Diagnostik kdnnen Tumoren
praziser klassifiziert und zuverldssigere Aussagen zur
Prognose getroffen werden. Insbesondere sogenannte
pradiktive Faktoren —die eine Aussage zum Therapie-
erfolg erlauben —werden gerade beim Einsatz kosten-
intensiver Therapien immer wichtiger.

Einige pradiktive Marker fanden vergleichsweise
rasch Eingang in die klinische Routine, weil sie eine
hohe Wirksamkeit einer Therapie voraussagen. Dazu
gehoren Genveranderungen in gewissen Tumoren,
wie zum Beispiel Mutationen in den Genen K-ras
(Dickdarmkrebs) und EGFR (nichtkleinzelliges Lungen-

karzinom), Expression von HER2 und Hormonrezep-
toren bei Brustkrebs oder verschiedene Marker bei
Leukamien. Zudem wachsen die Erkenntnisse, dass
genetische Marker auch das Auftreten von spezifi-
schen Nebenwirkungen der Therapien voraussagen
kénnen.

Diese Unterteilung macht es moglich, die vorhande-
nen Therapien zielgerichteter einzusetzen. Nur jene
Patienten bekommen ein Medikament, die mit einer
hohen Wahrscheinlichkeit einen Behandlungserfolg
erwarten konnen. Lungenkrebs ist nicht l[anger gleich
Lungenkrebs, sondern wird je nach Untergruppe an-
ders behandelt.

Diese «gezieltere» Krebstherapie ist effizienter im Hin-
blick auf Behandlungserfolg und Kosten. Sie erspart
Patienten eine unnotige Belastung, deren Marker an-
zeigen, dass sie von einer Behandlung nicht profitieren
wurden. Ein Beispiel ist der Antikorper Cetuximab, fir
den ein Behandlungsvorteil nur fir Patienten mit un-
mutiertem K-ras-Gen gezeigt wurde. Die Ersparnis
durch gezieltere Behandlung liberwiegt die Kosten fur
die zusatzliche Diagnostik bei weitem.

Zahllose weitere Tests befinden sich in der Entwick-
lung. Welche davon einen Nutzen bringen und in die
Routine Eingang finden, darf nur auf Grundlage soli-
der Studiendaten entschieden werden.

All diese Moglichkeiten der verbesserten Diagnostik
erlauben es, die Behandlung individueller zu gestalten.
Sie sind somit erste Schritte hin zu einer personalisier-
ten Medizin.

2.3 Seltene und sehr seltene Krebsformen
Orphanet, eine Initiative der EU, fasst Informationen
zu den sehr seltenen Erkrankungen zusammen.8 Als
seltene Krebserkrankung gilt eine Erkrankung, die
jahrlich weniger als 6 Mal pro 100 000 Einwohner auf-
tritt (www.rarecancers.eu). Zu den seltenen Krebser-
krankungen gehoren zum Beispiel Leberzellkrebs,
multiples Myelom, Hodgkin-Lymphom und Sarkome.
Fir die Schweiz bedeutet dies, dass eine seltene
Krebserkrankung pro Jahr weniger als 400 Mal diag-
nostiziert wird, sehr seltene in deutlich geringerem
Ausmass.

Gemass Schatzung der ESMO fallen 20 % aller Tumo-
ren unter diese Definition der seltenen Erkrankungen.
Seltene Krankheiten sind schwierig zu behandeln, weil
oft wenig evidenzbasierte Daten vorliegen und zur
Erforschung aufgrund der geringen Inzidenz grosse

8 www.orpha.net
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Anstrengungen notwendig sind. Daher brauchen the-
rapeutische Fortschritte hier Ianger. In der Onkologie
ist es eine anerkannte Praxis, dass bei Indikationen
ohne gesicherte klinische Daten die Behandlung am
besten im Rahmen einer klinischen Studie erfolgt.
Obwohl alle Krebserkrankungen bei Kindern seltene
Erkrankungen sind, zeigte eine Untersuchung, dass
16 % der Kinder mit Krebs nicht an einem der fiir Kin-
deronkologie spezialisierten Zentren der SPOG behan-
delt wurden.?” Nur dank einer Zentralisierung lassen
sich gentigend hohe Fallzahlen erzielen, um die Erfah-
rung einzubringen, die fur eine qualitativ hochste-
hende Behandlung notwendig ist.

Mit einem unkoordinierten Vorgehen nimmt das
Schweizer Gesundheitswesen unnétigerweise einen
Qualitatsverlust in der Behandlung von Patienten mit
seltenen Erkrankungen in Kauf.

2.4 Minimale Fallzahlen

Esist seitlangem anerkannt, dass einige Tumoren wie
Enddarmkrebs, Speiserohren-, Magen- und Bauchspei-
cheldrisenkrebs nur an Zentren mit Mindestzahl von
Fallen behandelt werden sollten, um gute Ergebnisse
zu erzielen. Dieser Case Load ist einer der wichtigsten
Faktoren fiir den Behandlungserfolg,?®29 aber bei wei-
tem nicht der einzige.

Heute werden aber kaum Tumoren aufgrund der
fachlichen Qualifikationen der Arzte an einem Zent-
rum zentralisiert. Lediglich aufgrund der interkanto-
nalen Koordination (Interkantonale Vereinbarung zur
hochspezialisierten Medizin IVHSM), werden z.B. die
hamatopoietischen Stammzellentransplantationen
ausschliesslich an bestimmten Zentren durchgefihrt.

2.5 Steigende Kosten der Krebsbehandlung

Die Krebsbehandlung wird analog zur Entwicklung
anderer Fachgebiete immer teurer, und die Dringlich-
keit dieses Problems wird sich verscharfen. Dabei be-
lasten neben den im Mittelpunkt der offentlichen
Wahrnehmung stehenden teuren Medikamenten
auch andere Massnahmen die Kosten im Gesund-
heitswesen Uberproportional. Der Kostensprung bei
den Medikamenten erscheint in Relation zum Zusatz-
nutzen, also beispielsweise dem Zuwachs an Heilungs-
raten, Lebensverlangerung oder verbesserter Lebens-
qualitat, oft als hoch.

Bereits heute muss bei der Ubernahme neuer Thera-
pien und Medikamente durch die obligatorische Kran-
kenpflegeversicherung (OKP) deren Kosteneffizienz
berticksichtigt werden. Dabei wird Frage, wie eine
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neue Therapie die OKP-Kosten und den Patientennut-
zen im gesamten Behandlungspfad beeinflusst, auf
allgemein-abstrakter Ebene geprift. Gefordertist ein
Erflllen der sogenannten WZW-Vorgaben (Wirksam-
keit, Zweckmassigkeit und Wirtschaftlichkeit).

Einsparungen lassen sich in diesen Bereichen realisie-
ren, sobald verbindliche nationale Standards existie-
ren.

Wie viel durfen Therapien kosten?

Die Diskussion, welcher Nutzen wie viel kosten darf,
um eine Leistung noch in die OKP aufzunehmen, ist
noch kaum gefuhrt worden; notwendig hierfir ware
ein breit abgestltzter, gesellschaftlicher Konsens.
Bisher wurden Leistungen eher mit Limitationen be-
zuglich Patienten- oder Charakteristika der Leistungs-
erbringer versehen, um eine positive Kosten-Nutzen-
Bewertung zu erreichen.

Aktuell wird bei Medikamenten die primar wissen-
schaftliche Nutzen-Risiko-Beurteilung durch Swiss-
medic vorgenommen. Die anschliessende schlanke
Kosten-Nutzen-Bewertung wird von einer ausserpar-
lamentarischen Fachkommission, der breit zusam-
men gesetzten Eidg. Arzneimittelkommission (EAK)
vorgenommen, welche das BAG bei der abschliessen-
den Entscheidung, ob, unter welchen Bedingungen
und zu welchem Preis ein Praparat in die Spezialita-
tenliste (SL) aufgenommen werden soll, berat.

Nach derzeitiger Regelung kann der Antrag zur SL-Auf-
nahme bereits bei Vorliegen der SwissmedicVoran-
zeige eingereicht werden. Allerdings erfolgt die defi-
nitive SL-Aufnahme aufgrund von merkantil gepragten
initialen Preisvorstellungen oft spater als die Markt-
zulassung durch Swissmedic.

Werden heute neue Behandlungen zugelassen, so ent-
halten die zugrunde liegenden Studien fast aus-
schliesslich Daten Uber die Wirksamkeit der neuen
Behandlung sowie zum Nebenwirkungsprofil. Eine
umfassende Kosten-Nutzen-Analyse ist in den in der
Schweiz eingereichten Unterlagen zur Marktzulassung
nicht enthalten.

Eine umfassende Kosten-Nutzen-Analyse wird auch
vom BAG noch selten verlangt. Bei sehr teuren Medi-
kamenten und gleichzeitig knapper Datenlage konnen
SL-Aufnahmen aber bereits heute befristet verfligt
werden, was dem BAG die erneute Prifung der WZW-
Vorgaben — idealerweise auf der Basis komparativer



Kosten-Nutzen-Studien —erméglicht. Dabei sollte die
Kosteneffizienz lber die gesamte Behandlungskette
aufrecht erhalten werden kann. Die Akteure werden
bisher jedoch zu wenig motiviert, um solche Studien
durchzufiihren.°

Seit 2006 mussen dem BAG auch Indikationserweite-
rungen von nicht limitierten Praparaten gemeldet
werden, sodass neu bei allen SL-Praparaten jeweils die
WZW-Kriterien Uberprift werden kdnnen. Die Tatsa-
che, dass im Ausland die Preise bei Indikationserwei-
terungen kaum gesenkt werden, hat allerdings einen
limitierenden Einfluss auf die Preisreduktionsmoglich-
keiten der Schweiz.

Die Gesundheitsdirektion des Kantons Ziirich hat im
Frihling 2008 das «Medical Board» Pilotprojekt gestar-
tet. Eine Expertengruppe gibt Empfehlungen fir den
Einsatz von Therapien und Diagnosemethoden ab, um
so zur Sicherstellung der im KVG geforderten WZ\W-
Kriterien beizutragen. Dieses Medical Board stimuliert
zwar die Diskussion um das Thema; Fragen zu Zielen,
Zielgruppen und Evaluationsmethoden sind aber noch
zu klaren. Das Projekt ist auf die bestehenden Evalua-
tionsprozesse abzustimmen.

Sparpotenziale nicht genutzt

Des weiteren werden Sparpotenziale nicht genutzt.

Beispiele flr Einsparungsmoglichkeiten sind:

+ Diagnostische Massnahmen ohne therapeutische
Relevanz

+ Anwendung von Medikamenten Uber eine
nicht belegte Dauer

+ Einsatz nicht belegter Therapien

+ Einsatz von Therapien nach Fehldiagnosen

+ Zu haufige oder unnotige Nachsorge-
untersuchungen

+ Einsatz von kostspieligen Therapien bei Verfug-
barkeit von gleichwertigen, kostenguinstigeren
Alternativen

+ Therapiefortsetzung trotz belegter Wirkungs-
losigkeit

+ Unnotig lange Spitalaufenthalte.

Einsparungen lassen sich in diesen Bereichen realisie-
ren, sobald verbindliche nationale Standards existie-
ren und Daten aus entsprechenden klinischen Studien
vorliegen.

2.6 Fehlende systematische Datensammlung

zu Behandlungsergebnissen

In der Schweiz lasst sich das bestmogliche Vorgehen
fur eine Behandlung oft nicht identifizieren, weil
Daten zu Behandlungsergebnissen (Outcome-Daten)
nicht oder nur unzureichend erfasst werden oder
nicht vergleichbar sind. Hier muss die Bereitschaft zur
Offenlegung der Behandlungsdaten zunehmen, zum
Beispiel in Form eines Einbringens der Daten in ein
schweizweites Register. Die Krebsregister fiir Erwach-
sene bilden die Schweiz derzeit nicht flachendeckend
ab (siehe Kapitel Epidemiologie und Monitoring).
Krebsregister sind aber nicht nur fir die Behandlung
von sehr seltenen Krebserkrankungen wichtig, son-
dern ganz generell ein wichtiger Pfeiler einer erfolg-
reichen Gesundheitspolitik. Auch bei Pravention und
Diagnose sind sinnvolle Vorgaben nur auf Grundlage
profunder Daten moglich. Nicht zuletzt kann Uber die
Kosteneffizienz einer Behandlung nur mit Hilfe um-
fassender Daten abschliessend geurteilt werden.
Das Instrument Krebsregister ware viel aussage-
kraftiger, wenn zusatzliche Daten z.B. zur Behandlung
erhoben wurden. Falls Krebsregister die notwendigen
Daten nicht in naher Zukunft beibringen konnen, mus-
sen weitere Moglichkeiten der Datensammlung wie
Kohortenstudien oder Versorgungsforschung (z. B. Re-
ferenzen 9, 12, 31) eingesetzt werden.

Die SGMO plant zusammen mit SAKK und NICER ein
Kolorektal-Karzinom-Register, in dem die ambulanten
und stationaren Behandlungsdaten der an der Primar-
behandlung beteiligten Spezialisten erfasst werden
sollen.

2.7 Zertifizierung

Wer Krebspatienten behandelt, muss nachweislich die
Fahigkeiten hierzu haben und verschiedene Voraus-
setzungen erfullen, um eine hohe Qualitat von Dia-
gnostik und Behandlung zu garantieren. Der Nachweis
erfolgt teilweise bereits heute durch eine Zertifizie-
rung und durch eine regelmassige Rezertifizierung von
Zentren/Netzwerken und Arzten.

Zertifizierung von Zentren

Ein Bereich der Spitzenmedizin, in dem bereits seit
langerer Zeit Akkreditierungen durchgefuhrt werden,
ist die Stammzellentransplantation. Die Richtlinien
des JACIE (Joint Accrediation Committee ICT-EBMT)
stellen einen europaweit giltigen Standard dar." Fur

" www. jacie.org
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Brustkrebs formuliert z.B. EUSOMA (European Society

of Mastology') Kriterien fuir Brustzentren. Konkret be-

nennen solche Zertifizierungen Anforderungen an

beispielsweise:

+ jahrliche Mindest-Fallzahl an einzelnen
Diagnosen/Tumorarten

+ Diagnose- und Behandlungsprotokolle/Richtlinien

+ Strukturierte Patientenpfade

+ Tumor Boards oder vergleichbare Meetings

+ Zeitliche Vorgaben fir die Mitteilung der Diagnose
und Dauer bis zum Therapiebeginn

+ Dokumentierungspflichten z.B. fuir das Aufstellen
von Behandlungsplanen

+ Patienteninformation fiir die Teilnahme an
klinischen Studien.

Die Zertifizierung eines Zentrums gibt dem Patienten
die Gewissheit, eine definierte hohe Qualitat seiner
Behandlung zu bekommen. In der Schweiz sind die
Brustzentren Bellinzona und Zurich nach den EU-
SOMA-Richtlinien zertifiziert. Die Brustzentren Baden
und Luzern wurden von der Deutschen Krebsgesell-
schaft zertifiziert. Geplant ist derzeit ein Qualitats-
ausweis flr Brustzentren durch die Schweizerische
Gesellschaft fur Senologie in Zusammenarbeit mit
der Krebsliga Schweiz.

Bei der Qualitat in Netzwerken geht es um Versor-
gungsqualitat, also um die Frage, wie viele Patienten
eine Therapie gemass dem heute geltenden Standard
erhalten und wie dies die Langzeitresultate beein-
flusst. Die Exzellenz ist erreicht, wenn alle Patienten
in der Schweiz, die es wollen, nach dem geltenden
Stand behandelt werden. Mit solchen zertifizierten
Qualitatsinstrumenten fiir ganze Behandlungsketten
erhalt der Patient die Sicherheit, in einem Netzwerk
behandelt zu werden, das seine Behandlungsdaten
offen legt und das an einem kontinuierlichen Quali-
tatsprozess arbeitet.

Die in den vergangenen Jahren aufgebauten so ge-
nannten «Brustzentren» als organspezifische Tumor-
zentren oder Netzwerke sind bislang nur selten zer-
tifiziert. Teilweise erfillen sie auch wesentliche
Forderungen wie die Zahl der behandelten Falle oder
Infrastrukturbedingungen nicht.

I www.eusoma.org

I www.esmo.org/education/certification-and-
accreditation/esmo-examination.html

www.sfsm.ch
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Zertifizierung der Arzte

Fahigkeitsausweise und spezialarztliche Ausbildung
stehen unter der Obhut der Fachgesellschaften. In der
Fortbildung gentigen die Anforderungen laut CME
(continuous medical education) heute nicht mehr, um
einen hinreichend hohen Qualitatsstandard zu halten,
da die Auswahl der Fortbildungsveranstaltungen will-
kirlich ist. Bereits heute erfolgt eine Zertifizierung fur
die medizinische Onkologie als Bestandteil der Fach-
arztprifung. Eine regelmassige Rezertifizierung mit
Hilfe der jahrlich auch in der Schweiz durchgefihrten
schriftlichen Prifung der European Society of Medi-
cal Oncology (ESMO) mit Sitz in Lugano ware einfach
umzusetzen.

Patientenpfade/Disease Management Programme
und Zertifizierung

In der Onkologie mussen Patientenpfade von kom-
plexen Behandlungen mit verschiedenen Fachgesell-
schaften abgesprochen und im regionalen Netzwerk
koordiniert werden. Um die Behandlungsqualitat zu
erfassen, mussen relevante Behandlungsdaten in
Registern offen gelegt werden. Die technischen Mog-
lichkeiten sind heute vorhanden, die Behandlungs-
daten der verschiedenen an der Behandlung beteilig-
ten Facharzte prospektiv zu erfassen.

Verschiedene Aktivitaten zur Qualitatserfassung in
komplexen Behandlungsketten sind im Gange, zum
Beispiel von der Swiss Federation of Specialties in
Medicine ¥ Im Rahmen dieses Projektes erarbeitet die
Schweizerische Gesellschaft fir medizinische Onko-
logie (SGMO) mit der Berner Fachhochschule Rah-
menbedingungen fur das Erfassen der Qualitat von
Behandlungsketten. In der FMH wurden Kriterien fur
die Mitarbeit der Fachgesellschaften bei Zertifizie-
rung von Behandlungen im medizinischen Kontext
ausgearbeitet.

Aufgabe der Fachgesellschaften ist es, die relevanten
fachspezifischen Qualitatskriterien festzulegen und
regelmassig zu revidieren. Sie legen auch fest, in wel-
cher Form die Leistungserbringer ihre Behandlungs-
daten offen legen sollen.

Entsprechende Register missen im Rahmen der Be-
gleitforschung die Veranderung der Behandlungsqua-
litat dokumentieren konnen. Sie sollen die Auflagen
von Artikel 22a des KVG zum Nachweis der Qualitat
erfullen. Dieser Artikel verpflichtet die Leistungs-
erbringer, ihre Qualitatsdaten anhand geeigneter
Indikatoren offen zu legen. Bei klar umschriebenen
Behandlungen konnen beispielsweise die Komplika-
tionsraten als Qualitatsmerkmale herangezogen wer-
den. Das wichtigste Kriterium der Qualitatsbetrach-



tungist dabei die Verbesserung des Patientennutzens.
Die Erfahrungen aus anderen Landern sind bei der Er-
hebung von Qualitatsdaten als Benchmarks mit ein-
zubeziehen 3132

2.8 Mangel an arztlichen und auch pflegerischen
Fachkréften

In den letzten zwanzig Jahren wuchs die Zahl der on-
kologisch tatigen Spezialisten in der Schweiz deutlich.
Dabei gelingt es seit einigen Jahren nicht mehr, die
frei werdenden oder neu geschaffenen Stellen mit
eigenem Nachwuchs zu besetzen. Immer mehr an der
Tumorbehandlung beteiligte Spezialisten kommen
aus dem Ausland.

Die Hauptgriinde fiir den hoheren Bedarf sind der
Ausbau bestehender und die Griindung neuer onkolo-
gischer Abteilungen in fast allen Schweizer Spitalern.
Dies wurde notwendig, weil mehr Patienten behandelt
wurden und neue Therapieoptionen zur Verfligung
stehen. Die mit Recht geforderte interdisziplinare
Betreuung der Krebspatienten ist zeit- und personal-
aufwandig; auch die zunehmende Subspezialisierung
der Onkologie wie der anderen an der Tumortherapie
beteiligten Disziplinen erfordert mehr Fachpersonal.
Wenn der steigende Bedarf an onkologisch tatigen
Spezialisten nicht mehr weiter aus dem Ausland ge-
deckt werden soll, missen in der Schweiz mehr onko-
logische Spezialisten ausgebildet werden.

Der Mangel an Nachwuchs ist aber nicht auf die Onko-
logie beschrankt, sondern betrifft alle Spezialisten und
die Pflegenden. Dabei ist auch zu berticksichtigen, dass
durch die zunehmende Komplexitat der Onkologie der
Beruf an Attraktivitat verlieren konnte. Den Rekrutie-
rungsschwierigkeiten fur das Fachgebiet muss somit
auch durch eine Spezialisierung begegnet werden.

2.9 Unklarheiten bei der Einfiihrung der DRG

Eine grosse Herausforderung stellt die Einfihrung der
sogenannten DRGs (Diagnosis Related Groups, Fall-
pauschalen) ab 2012 zur Abrechnung der stationaren
Leistungen dar. Hier sind von der SwissDRG AG bzw.
von den Tarifpartnern bis Ende 2011 noch einige
Fragen zu klaren.

Universitatsspitadler erbringen aufgrund ihres Leis-
tungsauftrags die aufwandigsten medizinischen
Leistungen bei den anspruchsvollsten Fallen. Diese
Leistungen mussen angemessen abgegolten werden.

Andererseits durfen die Vergltungen nach KVG keine
Kostenanteile fir gemeinwirtschaftliche Leistungen
wie z.B. Forschung und universitare Lehre enthalten.

Die Einfuhrung der DRG-Fallpauschalen soll den medi-
zinischen Fortschritt nicht behindern, nur weil Innova-
tionen erst mit einer Verzogerung ins DRG-Tarifsystem
integriert werden kdnnen. Um den Forschungsstand-
ort Schweiz und die fortschrittliche Gesundheits-
versorgung nicht zu gefdahrden, ist insbesondere zu
klaren, wie Innovationen im SwissDRG-Fallpauscha-
lensystem finanziert werden konnen.

Damit die Einflhrung der DRGs nicht zu Qualitatsein-
bussen flhrt, ist im Rahmen der Genehmigung des
Tarifvertrags von den Tarifpartnern ein gemeinsamer
Vorschlag Uber die zur Einflihrung der leistungsbezo-
genen Pauschalen erforderlichen Begleitmassnahmen
vorzulegen. Weiter sind Instrumente und Mechanis-
men zur Gewahrleistung der Qualitat der Leistungen
zu vereinbaren.

Erschwerend kommt hinzu, dass viele der in den vor-
gangigen Abschnitten erwahnten Voraussetzungen
fUr eine sinnvolle Steuerung der Abldufe und somit
ein erfolgreiches Einflihren der SwissDRGs wie z.B. Be-
handlungsrichtlinien oder Vollkostenrechnungen erst
ansatzweise realisiert sind.

Separat- und Zusatzentgelte sind wesentlicher Be-
standteil des DRG-Systems in Deutschland und mus-
sen vom SwissDRG-System Ubernommen werden.
Entscheidend in der Onkologie ist die Einflihrung von
Zusatzentgelten fir Medikamente.

Um die Qualitat auch nach der Einflhrung der DRGs
garantieren zu konnen, bedarf es bis Ende 2010 der
Abklarung kritischer Punkte und ein Monitoring mit
Blick auf die gesamte Behandlungskette, auf die Voll-
kosten sowie auf die Qualitatsindikatoren einzelner
gesundheitspolitisch relevanter Tumorkrankheiten.
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I

Empfehlungen

Aus der vorangegangenen Analyse leiten sich Ziele
und Massnahmen ab, wie die Probleme angegangen
werden konnen, um eine hohe Qualitat der Krebsbe-
handlung zu sichern — das oberste Ziel des NKP.

Ziel 1

Voraussetzungen fiir informierte Selbstbestimmung

des Patienten sind erfiillt

+ Die Kommunikationsausbildung der Arzte und
weiterer Vertreter onkologischer Disziplinen wird
weiter gefiihrt

+ Patienten missen Zugang zu Qualitats- und
Ergebnisdaten sowie Fallzahlen der Behandlungs-
netzwerke haben

+ Patienten erhalten zielgruppengerechte Infor-
mationen zu den haufigsten Erkrankungenn und
Behandlungsoptionen. An deren Aufbereitung
arbeiten Betroffene mit

+ Selbsthilfeorganisationen werden professiona-
lisiert, unterstitzt und legen ihre Sponsoren offen

Ziel 2

Verbindliche Behandlungsrichtlinien und

Patientenpfade sind fiir die haufigsten Krebs-

erkrankungen formuliert

+ Aufbau von Patientenpfaden innerhalb
der Kompetenzzentren/regionalen Netzwerke
flr haufige Diagnosen

+ Einheitliche und verbindliche Richtlinien werden
auf nationaler Ebene fur die haufigsten Tumor-
arten festgelegt, in Abstimmung mit allen
Disziplinen und fur alle Ebenen von Diagnose
uber Behandlung und Begleitbehandlung bis
zur Nachsorge

NKP 2011-2015

Ziel 3

Regionale Kompetenzzentren und Netzwerke

sind flachendeckend etabliert

+ Eine politische Diskussion klart, welche Therapien
kantonal und regional angeboten werden

+ Regionale, d.h. in der Regel interkantonale Netz-
werke mit Versorgungsgebieten um ca. 1,5 Millio-
nen Einwohner sind fiir ausreichend hohe Fall-
zahlen und Expertise etabliert

+ Onkologen in Praxis, Spital, Kompetenzzentren
sowie die Grundversorger und die weiteren
Behandelnden und Betreuenden kooperieren in
enger Vernetzung

+ Vernetzung regionaler und nationaler Kompetenz-
zentren fur sehr seltene Erkrankungen ist erreicht

+ Bestehende Organzentren sind in Ubergreifenden
onkologischen Netzwerken integriert und
beteiligen sich aktiv an der Weiterbildung der
Medizinischen Onkologen

+ Diagnostik und Behandlung der individuellen
Patienten werden verbindlich in Tumorfall-
besprechungen (Tumor Boards) diskutiert

Ziel 4

Nationale Kompetenzzentren (Center of Excellence)

sind fiir sehr seltene Krebsarten definiert

+ Die Behandlung von sehr seltenen Tumorarten
sollte von wenigen Kompetenzzentren mit
nationaler Ausstrahlung (maximal zwei Zentren
in der Schweiz, [Center of Excellence]) aus
koordiniert werden

+ Erste nationale Kompetenzzentren fir seltene
oder sehr seltene Krebsarten sind bezeichnet

Ziel 5

Ein einheitliches Konzept der Qualitatssicherung

ist auf nationaler Ebene ausgearbeitet

+ Die Qualitatsstrategie des Bundes wird im
Schweizerischen Gesundheitswesen umgesetzt

+ Eine Instanz koordiniert die Erarbeitung eines
Qualitatskonzepts

+ Qualitatsstandards werden festgelegt, beispiels-
weise die Minimalanforderungen fur kritische
Interventionen (prioritér in der operativen Onko-
logie)

+ Objektive und vergleichbare Qualitatsindikatoren
von Patientenpfaden/Disease Management
Programmen konnen erfasst werden



+ Zertifizierung von Zentren und Arzten findet statt

+ Die notwenige Datenbasis flr Ergebnisdaten ist
geschaffen; Behandlungsergebnisse werden offen
gelegt

+ Der Nutzen der Teilnahme an Studien als Quali-
tatskriterium wird gemessen und kommuniziert

Ziel 6

Es stehen gut ausgebildete Spezialisten zur Be-

treuung von krebskranken Menschen zur Verfligung

+ Schaffung zusatzlicher Studienplatze an den
medizinischen Fakultaten und Weiterbildungs-
stellen an den Schweizer Spitalern

+ Netzwerke fur die Weiterbildung bestehen

Ziel 7

Ein Konsens uber die Bewertung des Nutzens

medizinischer Leistungen unter Berlicksichtigung

der Kosten ist erzielt

+ Politische Vorgaben, wie viel eine Behandlung
bei welchem Behandlungseffekt kosten darf und
welche Qualitat sie haben muss, werden geklart

+ Nationale Vorgaben und verbindliche Richtlinien
fur die Kosteneffizienz in der gesamten Behand-
lungskette sind andiskutiert
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Therapie

4

I
Vorschldge fiir Massnahmen zur Zielerreichung

Ziel 1

Voraussetzungen fiir informierte Selbstbestimmung des Patienten sind erfullt
Nachdem Patienten heute aktiv an der Behandlung teilhaben, geht es kiinftig darum,
sie Uber die Massnahmen zur Qualitatssicherung zu informieren. Auch sollte das Infor-
mationsangebot ausgeweitet werden.

Massnahmen Akteure
Offentliche Informationsveranstaltungen auf kantonaler/ KKL, KLS
regionaler Ebene zu Therapieoptionen Spitaler
Weiterflihren und Ausbau der Kommunikationsausbildungen KLS, SGMO, SASRO, weitere Fachgesellschaften

(Arzt-Patienten-Gesprache) fiir Onkologen/Hamatologen/
weitere onkologische Disziplinen

Patienten miissen Zugang zu Qualitats- und Ergebnisdaten
sowie Fallzahlen der Behandlungszentren haben

Erganzen der Patientenbroschiren: Information zur
Datensammlung in Qualitdtsmanagementprogrammen

Unterstiitzung und Professionalisierung der Selbsthilfe- KKL, KLS
organisationen, Transparenz tber ihre Sponsoren

Beteiligen von Krebspatienten oder Patientenorganisationen KLS
am Erarbeiten von Schulungsmaterial

Ziel 2
Verbindliche Behandlungsrichtlinien und Patientenpfade sind fiir die haufigsten
Krebserkrankungen formuliert

Massnahmen Akteure

Auf- und Ausbau von Patientenpfaden fiir haufige Diagnosen Federfiihrende Fachgesellschaft unter Einbezug
aller involvierten medizinischen Disziplinen

Festlegen einheitlicher und verbindlicher Richtlinien fir die haufig- Koordiniertes Vorgehen der involvierten

sten Tumorarten auf nationaler Ebene Fachgesellschaften

Prioritar: Diagnose, Behandlung, Begleitbehandlung und Nachsorge
Abstimmung zwischen allen beteiligten Disziplinen

Ubernehmen von Guidelines internationaler Organisationen/
Institutionen

Anpassen an Schweizer Verhaltnisse

Abgleich zwischen den Disziplinen

Regelmassige Uberarbeitung

Federfiihrung bei seltenen Erkrankungen: Centers of Excellence

Anpassung an die Abldufe auf der regionalen Ebene Regionale Netzwerke

Zweiter Schritt: Ausarbeitung von Richtlinien (soweit moglich Zustandige Fachgesellschaften
und sinnvoll multidisziplinar) fur Pravention, Frilherkennung,
Pflege, palliative Betreuung (siehe entsprechende Kapitel)

Externe Begleitung und Evaluation der Umsetzung BAG
Schweizerisches Institut fir Qualitat im
Gesundheitswesen
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Ziel 3

Regionale Kompetenzzentren und Netzwerke sind flichendeckend etabliert

In der Schweiz sollte kein Krebspatient ausserhalb eines Netzwerkes behandelt wer-
den. Die Frage, welches medizinische Angebot ein Gesundheitsdirektor in seinem Ver-
antwortungsgebiet anbieten will, ist vielerorts bereits diskutiert worden. Dennoch
wird diese Diskussion in den nachsten Jahren weitergefihrt werden.

Fur die dazu notwendige engere Vernetzung mussen vorab politische Diskussionen
geflihrt werden, welche Therapien kantonal und regional angeboten werden.

Diese regionalen Netzwerke sollen mittelfristig zu Versorgungsgebieten mit einer
Grosse von bis 1,5 Millionen Einwohnern zusammengefasst werden, um ausreichend
hohe Fallzahlen und damit ausreichend Erfahrung zu generieren. Nur mit einer regio-
nalisierten Versorgung konnen kiinftige Herausforderungen zeitgerecht, kompetent
und kosteneffizient angegangen werden. Mit Ausnahme der Kantone Bern und Zirich
sind die Kantone zu klein, um eine Gesamtversorgung sicherzustellen, deshalb sollten
die Netzwerke tber kantonale Hoheiten hinaus reichen. Der entsprechende politische
Wille soll aufgebaut werden.

Als Zielgrosse fur die Schweiz werden 5 bis 7 Versorgungsgebiete geschaffen (z.B. Ost-
schweiz, Nordwestschweiz, italienische Schweiz, Genferseeregion, Grossraum Zirich,
Espace Mittelland, Zentralschweiz).

Patientenpfade sollten flr die haufigsten Tumorarten (Lungen-, Darm-, Brust-, Prosta-
takrebs) formuliert werden.

Massnahmen Akteure

Evaluation des Angebots in den Regionen, fehlende Elemente Gesundheitsdirektoren
identifizieren

Regionalpolitische Entscheide, welche Behandlungen in welchen GDK, Kantonsparlamente, Hplus
Spitalern angeboten werden sollen

Regionale Vernetzung liber die Kantonsgrenzen Arzte

Informelle Netzwerke mit Leistungsauftragen formalisieren Spitaler

Kantonsparlamente

Gesundheitsdirektoren, BAG, Oncosuisse

Vernetzung der Onkologen in der Praxis und im Spital Gesundheitsdirektoren
Regionale Netzwerke
Einbindung der HMO- und Grundversorgernetzwerke Regionale Netzwerke
in die regionalen Netzwerke
Vernetzung regionaler und nationaler Kompetenzzentren Gesundheitsdirektoren
fiir sehr seltene Erkrankungen Regionale Netzwerke
Diskutieren der Zusammenfassung und Integration bestehender Netzwerke
Organzentren in Gibergreifende onkologische Netzwerke, Spitalleitungen

um die Ressourcen optimal zu nutzen

Die folgenden Patienten sollten am Tumor Board vorgestellt werden  Spitdler
(fallabhangig auch weitere): Arzte
+ Jeder Patient mit potenziell kurativ behandelbarer Tumorsituation
+ Multimodale Behandlung
+ Erkrankung ohne existierende Behandlungsrichtlinie
+ (Abklarung der) Moglichkeit einer Therapie im Rahmen
einer klinischen Studie
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Therapie + Vorschlage fir Massnahmen zur Zielerreichung

Massnahmen Akteure

Ausreichende Ressourcen flr Tumor Boards, bei kleineren Spitalern
Einbezug in Aktivitaten der Kompetenzzentren

Festlegen der Aufgaben der Case Manager SAMW, Arzte im Tumor Board
Spital, Krankenkassen

Ausbau der Kapazitaten fir medizinische Disziplinen, die zur Grund- Spitaler

ausstattung eines Tumor Board gehoren, z.B. die Pathologie

Nachverfolgen der Tumor Board Entscheide durch Ergebnisdaten Krebsregister, Behandlungsregister

Ziel 4

Nationale Kompetenzzentren (Center of Excellence) sind

fiir sehr seltene Krebsarten definiert

Die Behandlung von seltenen Tumorarten sollte von wenigen Kompetenzzentren mit
nationaler Ausstrahlung (maximal zwei Zentren in der Schweiz) aus koordiniert werden.
Sie beraten die regionalen Netzwerke, erarbeiten Behandlungsempfehlungen und bie-
ten einen niederschwelligen Konsiliardienst an. Patienten sollten verbindlich in diesen
Zentren vorgestellt werden, um eine gemeinsame Behandlungsstrategie zu erarbeiten.
Im Weiteren sollten hochkomplexe Verfahren wie die Extremitaten-Perfusion mit
Chemotherapeutika und sehr seltene operative Eingriffe beispielsweise bei der Chirur-
gie des Sarkoms in der Schweiz auf wenige Spitaler zentralisiert werden.

Diese nationalen Kompetenzzentren (Centers of Excellence)

+ sind verantwortlich fur definierte, sehr seltene Erkrankungen, eng definierte
Erkrankungsgruppen oder spezielle Eingriffe. Aufgrund ihrer Grosse verfugen sie
auch bei seltenen Erkrankungen Uber ausreichende Patientenzahlen, um Erfahrun-
gen aufzubauen.

+ sollen eng international vernetzt sein und kdnnen so auch an multizentrischen
Forschungsprojekten teilnehmen

+ legen Forschungs- und Managementstrategien fest
(generell und fir individuelle Patienten)

+ delegieren Teile der Behandlung an regionale Kompetenzzentren

+ stellen ein lokales und/oder nationales Netzwerk fiir Translational Research
(Forschung an der Schnittstelle Grundlagen-/klinische Forschung) dar.

Massnahme Akteure

Aufbau von Centers of Excellence mit Leistungsauftragen IVHSM, GDK
im Rahmen der interkantonalen Regelungen der «Spitzenmedizin»

Krebs bei Kindern und Jugendlichen soll ausschliesslich in padiatrischen Zentren (SPOG
Stationen) behandelt werden, sofern die notwendigen Voraussetzungen (spezialisier-
tes padiatrisch-onkologisches Pflege- und Arzteteam, 24-Stunden-Onkologiedienst,
multiprofessionelles Team inkl. Vorhandensein von Bilddiagnostik, padiatrisches Chir-
urgenteam) gegeben sind. Auch hier sind regelmassige Tumorboards zu fordern. Zudem
spezialisiert sich jedes universitare Zentrum auf bestimmte Erkrankungen und tber-
nimmt dabei im Sinne eines Centers of Excellence die fuhrende Rolle in der Schweiz.
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Ziel 5

Ein einheitliches Konzept der Qualitatssicherung ist auf nationaler Ebene

ausgearbeitet

Einheitliche Qualitdtsinstrumente mit Geltung auf nationaler Ebene mussen in enger
Zusammenarbeit der Fachgesellschaften, NICER, der SAKK, der KLS und der Oncosuisse
ausgearbeitet werden. Die Fachgesellschaften haben die Qualitatskriterien festzulegen,
die SAKK stellt im Rahmen des Netzwerkes Outcome Research Wissen zur Verfligung,
die KLS fordert diesen Qualitatsprozess, und mit NICER lassen sich die Daten langerfris-
tig in die Krebsregister integrieren. Zur Koordination dieser Partner in der Erarbeitung
des Qualitatssicherungskonzeptes sollte eine eigene, neue Instanz geschaffen werden.

Massnahmen Akteure

Umsetzen der Qualitatsstrategie des Bundes im Gesundheitswesen BAG
Fachgesellschaften

Schaffen einer nationalen Organisation fiir die Koordination BAG

der Qualitatssicherung

Schweizer Institut fir Qualitatssicherung
Fachgesellschaften

Bessere Koordination der bestehenden Konzepte zur Qualitats-
sicherung, idealerweise nationales Konzept

Zusammenarbeit der Institutionen, die sich mit der Erarbeitung
von Konzepten zur Qualitatssicherung befassen

FMH

SGMO

Swiss Federation of Specialities in Medicine
Kompetenzzentren

Erarbeiten objektiver Qualitatsindikatoren fir die Behandlung
der haufigsten Tumoren unter Berlicksichtigung der gesamten
Behandlungskette

BAG

Fachgesellschaften fir Onkologie, Chirurgie,
Radioonkologie, Radiologie, Urologie, Gynako-
logie, Gastroenterologie, Pathologie u.a.

Definition von Standards flir das Qualitatsmanagement
wenn moglich von Disease Management Programmen

BAG, SGMO, SAMW, SASRO, andere Fachgesell-
schaften, Krankenversicherer, Santésuisse

Objektive und vergleichbare Qualitatsindikatoren von Patienten-
pfaden/Disease Management Programmen konnen erfasst werden

Fachgesellschaften

Anerkennung der Teilnahme an klinischen Studien als wichtiges
Element der Qualitatssicherung

GDK, KVG, Spitaler

Auswertung und Publikation von Qualitatsindikatoren

Fachgesellschaften

Minimalanforderungen fir kritische Interventionen (case load) auf
Grund evidenzbasierter Daten, prioritar in der operativen Onkologie

BAG, Fachgesellschaften

Erheben von Therapie- und Outcome-Daten durch Krebsregister GDK

(Level 2 Daten gemass NICER), die Netzwerken/Versorgungs- BAG

regionen und Spitalern zugeordnet werden kdnnen NICER
Krebsregister

Projektbezogenes Sammeln von Outcome-Daten mittels SAKK

Kohortenstudien oder Behandlungsregistern, z.B. in der Leukamie SNF

Konzentration schwieriger Behandlungsfalle auf Zentren/
Netzwerke mit definierter Mindestzahl an Behandlungsfallen

BAG, GDK, Fachverbande, Fachgesellschaften
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Therapie + Vorschlage fir Massnahmen zur Zielerreichung

Ziel 6

Es stehen gut ausgebildete Spezialisten zur Betreuung von krebskranken Menschen

zur Verfligung

Der Mangel an Fachkraften ist bereits jetzt kritisch, und dieses Problem wird sich in

Zukunft noch deutlich zuspitzen.

Massnahmen

Akteure

Bessere Koordination und attraktivere Gestaltung der Weiter- und
Fortbildung innerhalb der gesamten Schweiz (nationale Weiter-/
Fortbildungskurse)

Schweizerisches Institut fur arztliche

Weiter- und Fortbildung

Schweizerische Medizinische Interfakultats-
kommission

FMH

SGMO

Bundesamt fiir Berufsbildung und Technologie
(BBT)

Etablieren von Netzwerken fir die Weiterbildung (ausreichend hohe
Patientenzahlen fir die Onkologen in Ausbildung)
Ausbildungspfade mit Gewicht auf der ambulanten Betreuung

Universitare Zentren
Grosse Zentralspitaler
Periphere Onkologieabteilungen

Schaffung zusatzlicher Studienplatze an den medizinischen
Fakultaten und Weiterbildungsstellen an den Schweizer Spitdlern
Schweizweit einheitliche Weiter- und Fortbildung

Kantone, Bund und Fakultaten

Von Firmeninteressen unabhangige Fortbildung der Facharzte

Federfihrende Fachgesellschaft unter Einbezug
aller involvierten medizinischen Disziplinen

Forderung von Auslandsaufenthalten als Weiterbildungsbestandteil
zur Spezialisierung

Aus- und Weiterbildungsinstitutionen
fir Mediziner Bern, FMH, SGMO
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Ziel 7

Ein Konsens liber die Bewertung des Nutzens medizinischer Leistungen unter

Berticksichtigung der Kosten ist erzielt

Politische Vorgaben, wie viel eine Behandlung bei welchem Behandlungseffekt kosten
darfund welche Qualitat sie haben muss, fehlen derzeit weitgehend. Hierzu muss auch
die Forschung intensiviert werden. Heute mussen die Grundlagen geschaffen werden,
damit wirin Zukunft in der Diskussion um die steigenden Kosten im Gesundheitswesen
moglichst aufgrund von Fakten entscheiden konnen, welche Behandlungen einge-

schrankt werden und welche nicht.

Massnahmen

Akteure

Nationale Vorgaben zum Thema Kosteneffizienz

Nationale Behorde z.B. auf Ebene Swissmedic
oder BAG

Swiss Network for Health Technology
Assessment

Klare politische Vorgaben und zligige Entscheide bei der Preis-
festsetzung von neuen Verfahren unter Einbezug von Fachleuten.
Verknlpfung dieser Entscheide mit den nationalen Standards
(Richtlinien) furr die Betreuung von Krebspatienten

Parlament

BAG

EAK, Santésuisse

Medizinische Fachgesellschaften

Uberprifung der WZW-Kriterien

BAG, externe auslandische Experten

Studien zu Kosten-Nutzen-Analysen
(Pattern of Care Studien, Outcome Studien)
Anrechnen der Studienbeteiligung als Forschung

Register der OMS
Krebsregister
SAKK
Pharmaindustrie

Rasche Ubertragung klinischer Forschungsergebnisse in die Routine
+unabhangig von der Zulassung neuer Medikamente
+ Ubernahme der Aufgaben des «Medical Board» durch

eine Nationale Organisation

BAG, SAKK
BAG

Priifen neuer Modelle bei der Kostentibernahme durch die Grund-
versicherung, beispielsweise
+ fixe Anpassung zwei Jahre nach der Zulassung
+ generelle Preissenkungen bei Indikationsausweitungen/

off label use
+ Teilung des Risikos bei einer allfalligen Unwirksamkeit
Verpflichten von Pharmafirmen, pradiktive Faktoren fir ihre
Therapien zu etablieren

BAG, Vertrauensarzte

Entwickeln eines Verfahrens zur Anerkennung von bereits im Aus-
land nach gleichwertigen Vorgaben zugelassenen Arzneimitteln

BAG

Regeln des «off label» Einsatzes von Medikamenten in der OKP

BAG, OKP, Vertrauensarzte
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1

I

Einfiihrung

Die Zukunft der Krebsbehandlung, die demographi-
sche Entwicklung sowie der Auftrag, wirksam, zweck-
massig und wirtschaftlich zu handeln, stellen hohe
Anforderungen an die Pflege von Patienten mit Krebs.
Onkologiepflegende haben im multidisziplinaren
Team den Auftrag, Patienten und deren Angehorige
in allen Phasen der Krankheit zu unterstutzen und sie
dahingehend zu begleiten, dass sie die Auswirkungen
der Krebserkrankung und der Behandlungen im Alltag
bewaltigen kdnnen. Bei palliativ zu versorgenden Pa-
tienten sind sie mitverantwortlich dafir, dass Patien-
ten und deren Angehorige die letzte Lebensphase und
das Sterben moglichst leidensfrei und wirdevoll

erleben kdnnen. Weiter sind Onkologiepflegende da-
fur verantwortlich, verordnete Therapien sicher und
effizient zu verabreichen oder Patienten in der Be-
handlung so zu unterstitzen, dass diese sicher und
wirksam ablaufen kann. Um diesen Auftrag auch in
Zukunft sicherzustellen, bedarf es der Weiterentwick-
lung in der Praxis, der Aus-, Weiter- und Fortbildung
sowie der Forschung.

Die folgende Darstellung zur Entwicklung der Pflege,
zur derzeitigen Situation sowie die sich daraus erge-
benden Empfehlungen fir das Nationale Krebspro-
gramm 2011-2015 beruhen auf einer Analyse durch
ein Projektteam von Mitgliedern der Onkologiepflege
Schweiz (OPS) und der Akademischen Fachgesellschaft
Onkologiepflege (AFG Onkologiepflege). Der Analyse
liegen eine Literaturrecherche (in internationaler
Literatur), Mitglieder- sowie Expertenbefragungen
(Mitglieder der OPS und der AFG Onkologiepflege)
zugrunde (siehe Kasten).

Grundlagen der Einschdtzung zum Handlungsbedarf in der Onkologiepflege
Die Schritte der systematisierten Analyse zur Situation der Onkologiepflege und den sich daraus

ergebenden Empfehlungen fiir das NKP 2011-2015:

Literaturrecherche

Zeitpunkt November 2009; Literatursuche in evidenzbasierten Datenbanken nach Publikationen
in 2005—-2009 zu den Aspekten Praxis, Bildung, Forschung und Management in der Pflege.

Von 411 Artikeln liessen sich 143 Publikationen fiir die differenzierte Analyse heranziehen.

Aus den Ergebnissen wurde der Fragebogen an die Mitglieder entwickelt.

Auch die Darstellung der internationalen Situation der Onkologiepflege beruht auf dieser Analyse.

Expertenbefragung |

Zeitpunkt Dezember 2009; Befragung von drei Experten zum Angebot der Fort- und Weiterbildung

fiir Onkologiepflegende.

Mitgliederbefragung

Zeitpunkt Dezember 2009; web-basierter Fragebogen an alle 682 deutschsprachigen Mitglieder
und alle 132 franzésischsprachigen Mitglieder der OPS; Fragen zum Kenntnisstand des

NKP 2005-2010 sowie zum Entwicklungsbedarf der Onkologiepflege in der Schweiz bei pflege-
relevanten Aspekten wie Symptombeurteilung/Symptom-Management, Erfassen von Patienten-
bediirfnissen, Patienten- und Angehorigenschulung, neue Versorgungsmodelle, onkologische
Rehabilitation, palliative Pflege, Management-Erfordernisse, Professionalisierung der Onkologie-
pflege. Riicklauf 17 %; Antworten aus 20 Kantonen. Geantwortet haben iiberwiegend gut aus-
gebildete und erfahrene Onkologiepflegende (70 % > 20 Jahre in der Onkologiepflege tatig).

Expertenbefragung Il, Vernehmlassung

Zeitpunkt Januar 2010; sechs Experten der Onkologiepflege diskutierten die Ergebnisse der Litera-
turanalyse und der Umfrage, um einen Konsensualentscheid liber die Kernempfehlungen zu fallen.
Vier sich daraus ergebende Empfehlungen wurden in die Agenda aufgenommen.

Zeitpunkt Februar 2010: Einladung von Vertretern der OPS, der AFG Onkologiepflege, der Institute
fiir Pflegewissenschaft und der Fachhochschulen zur schriftlichen Vernehmlassung; 15 Personen
(Tessin 1, Romandie 5, Deutschschweiz 9) nahmen teil.
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Abb. 1 Einschatzung der Zielerreichung des NKP 2005-2010.

Zahlen in Prozent

Patient ist Hauptakteur — s 118 16
Qualitatsstandards — —— 2130
Regionale Krebsnetzwerke — -— 3]43
Psychosoziale Versorgung — = 133
Palliative Behandlung — I 1|25 14

Ergebnisse der Web-basierten Befragung mit den Mitgliedern
der Onkologiepflege Schweiz (n=135)
mm gar nicht gut

== kaum mm sehrgut

1.1 Bedeutung des Nationalen Krebsprogramms

2005-2010 fiir die Onkologiepflege

Das NKP 2005-2010 wurde in der Onkologiepflege

positiv aufgenommen. Die Mehrheit der Befragten

(62,3 %) kannte das NKP 2005—2010. Nach ihrer An-

sicht wurden die Ziele des NKP 2005-2010 in vielen,

jedoch nicht in allen Punkten bereits gut umgesetzt

(Abb.1).

+ Ziel 1: «Patient als Hauptakteur der integrierten
Behandlung»: Einschatzung in 78 % als «gut bis
sehr gut erreicht»

+ Ziel 5: «Die palliative Behandlung und Betreuung
wird verbessert und fur alle gewahrleistet»: Ein-
schatzung in 69 % als «gut bis sehr gut erreicht»

+ Ziel 3: «<Bessere Koordination und Koharenz
der Behandlung dank regionaler Krebsnetzwerke»:
Einschatzung in 46 % als «kaum oder gar nicht
erreicht».

1.2 Zentrale Einflussfaktoren der Onkologiepflege

in der Schweiz

Folgende Faktoren, die in den kommenden Jahren die

Entwicklung und Anforderungen an die Onkologie-

pflege pragen, sind hochrelevant. Sie beeinflussen die

strategischen Entscheidungen bei der Formulierung

und Umsetzung der Agenda:

+ Demographischer Wandel (erhohter Pflegebedarf)

+ Steigende Gesundheitskosten (Rationierung der
Pflegeleistungen evtl. unausweichlich)

+ Mangel an Pflegepersonal

+ Starkere Verlagerung der Versorgung in den
ambulanten Bereich

+ Wandel von der Akutversorgung zu chronischem
Pflegebedarf.

Quelle: Mitgliederbefragung, siehe Kasten links

1.2.1 Demographischer Wandel:

Erhohter Pflegebedarf
Die Lebenserwartung ist in den letzten Jahren in der
Schweiz stetig gestiegen. Bis ins Jahr 2020 wird laut
dem «mittleren» Bevolkerungsszenario des Bundes-
amts fur Statistik die Population der Uber 65-Jahrigen
um 34 % zunehmen, die Population im erwerbsfahi-
gen Alter (20- bis 64-Jahrige) dagegen wahrscheinlich
lediglich um 4 %* (siehe Kapitel Epidemiologie und
Monitoring), sodass zu erwarten ist, dass Krebser-
krankungen und Multimorbiditat haufiger werden.
Beim zu erwartenden Anstieg des Anteils soziooko-
nomisch benachteiligter Personen durch weitere Ver-
grosserung des Migrationsanteils der Bevolkerung?
wird auch der Anteil solcher Personen wachsen, die
zusatzliche Information und Unterstitzung in Koor-
dination und Kommunikation brauchen, ein Bereich,
der auch die Pflege berthrt.

1.2.2 Steigende Gesundheitskosten:

Moégliche Rationierung der Pflegeleistungen
Die Gesamtausgaben fur Gesundheit beliefen sich in
der Schweiz in 2007 auf10,7% des Bruttoinlands-
produktes® (OECD-Durchschnitt: 8,9 %%). Die Pro-Kopf-
Gesundheitsausgaben in der Schweiz liegen ebenfalls
deutlich Gber dem OECD-Durchschnitt (OECD, 2009).
Demographische Entwicklung und Fortschritte der
Medizin lassen einen weiteren Anstieg der Gesund-
heitskosten erwarten. Der Druck auf politische Ent-
scheidungstrager und Anbieter von Gesundheitsleis-
tungen in Richtung Rationierung wird steigen. Das
wird auch die Onkologie mit einer oft aufwandigen
Diagnostik und teuren Therapien betreffen. Modelle
wie das National Institute for Health and Clinical
Excellence (NICE) in Grossbritannien, welches Ent-
scheidungen uber den Einsatz von Krebstherapien
steuert® und in Allokationsentscheidungen restriktiver
wird,® werden in der Schweiz zunehmend diskutiert.
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Die Pflege ist ein bedeutender Kostenfaktor und steht
daher haufig im Fokus von Rationierungsdiskussio-
nen.” Rationierungsmassnahmen in der Pflege kon-
nen jedoch das Mortalitats- und Morbiditatsrisiko er-
hohen.® Bei chirurgisch behandelten Krebspatienten
stiegen beispielsweise Sterbe- und Komplikationsra-
ten, wenn eine Pflegende mehr als vier Patienten zu
betreuen hatte. Ebenso erhohte sich das Risiko, wenn
der Anteil im tertidren Sektor ausgebildeten Pflege-
personen (mindestens Bachelor-Niveau) unter 20%
sank.’

Bereits heute zeigt sich eine implizite Rationierung
von Pflegeleistungen in Schweizer Spitalern, die sich
negativ auf Patientenergebnisse auswirken kénnen.”

1.2.3 Mangel an Pflegepersonal
Unter Voraussetzung des «mittleren» Szenarios der
Bevolkerungsentwicklung (siehe oben) berechnete
das Observatorium fiir Gesundheit Schweiz (OBSAN)
eine Zunahme der erforderlichen Pflegeleistungen
um 2,4 % bei Hospitalisationstagen, um 30 % bei Be-
herbergungstagen in Alters- und Pflegeheimen und
um 20 % bei Spitex-Klienten.*®
Geht man von einer unveranderten Produktivitat und
Erwerbsquote aus, missten aufgrund dieses erhoh-
ten Pflegeleistungsbedarfs 17000 Stellen (Vollzeit-
aquivalente) neu geschaffen und 25000 Personen zu-
satzlich eingestellt werden (+13 %). Hinzu kommen
rund 60000 Gesundheitsfachleute (30 %), die wegen
Pensionierung ersetzt werden missen.'®!! Auch die
veranderten Aufgaben und Kompetenzprofile der
Berufsgruppen (FAGE,? Pflegefachperson HF, Pflege-
fachperson FH,c Pflegefachperson MNSY) stellen Her-
ausforderungen fir die Praxis und das Management
dar.
Fur das leitende Personal in onkologischen Einrichtun-
gen bedeutet der drohende Mangel an Gesundheits-
personal, dass es sich mehr als bisher mit Fragen der
Personalbindung und -rekrutierung auseinanderset-
zen muss. Bisher durch Pflegende geleistete Arbeiten
werden immer haufiger durch nicht diplomiertes
Personal lUbernommen, so dass Pflegeteams in einem
sogenannten Grade- und Skill-Mix zusammenarbei-
ten, der zusatzliche Kompetenzen in Delegation und
Fuhrung verlangt.

2 Fachangestellte Gesundheit
b Hohere Fachschule
¢ Fachhochschule

4 Master of Nursing Science
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1.2.4 Verlagerung des Schwerpunktes
der Versorgung in den ambulanten Bereich

Die Versorgung verlagert sich starker in den ambulan-
ten Bereich. In den USA werden bereits 80 % bis 90 %
der onkologischen Versorgung ambulant geleistet.!?
Auch in der Schweiz ist unter anderem durch die Ein-
flhrung der Diagnosis Related Groups (DRG) mit einer
weiteren Verlagerung der onkologischen Versorgung
in den ambulanten Bereich zu rechnen.*?

Von Patienten und Angehorigen wird damit zuneh-
mend verlangt, die Auswirkungen der Krankheit auf
korperlicher und emotionaler Ebene selbstandig zu be-
waltigen, die Therapien selbstandig anzuwenden und
unerwinschte Wirkungen zu Gberwachen und wenn
notig zu behandeln. Dabei werden auch die kommuni-
kativen Fahigkeiten der Betroffenen gefordert, da sie
sich Uber alle genannten Aspekte mitteilen mussen.
Fur Onkologiepflegende bedeutet diese Entwicklung,
dass sie Patienten und Angehorige zunehmend zum
Selbstmanagement im Umgang mit den Auswirkun-
gen ihrer Erkrankung und Therapie befahigen und ein
Entlassungsmanagement anbieten missen, welches
eine umfassende ambulante Unterstitzung und aus-
reichende Anlaufstellen bei akuten Veranderungen
garantiert. Patienten- und Angehorigenschulung zur
Forderung des Selbstmanagements wird bisher durch
Onkologiepflegende noch unzureichend angeboten.
Onkologiepflegende der verschiedenen Behandlungs-
teams (Diagnostik, Chirurgie, systemische Therapien,
Radiotherapie sowie ambulante und stationare Berei-
che) sind bisher noch zu wenig untereinander vernetzt.

1.2.5 Wandel der Gesundheitsversorgung

von akuter Versorgung zum Management

chronischer Erkrankungen
Die demographischen Veranderungen lassen einen
immer hoheren Anteil chronisch kranker Patienten
erwarten. Im Umgang mit chronischen Krankheiten
bestehen andere Anforderungen und Bedurfnisse der
Patienten als bei akuten Krankheiten. Heute werden
Patienten und Angehdrige noch immer zu wenig mo-
tiviert, ihre BedUrfnisse zu artikulieren, die damit
auch zu wenig beriicksichtigt werden (u.a. Umgang
mit Symptomen, Emotionen, komplexer Medikation,
Anpassung des Lebensstils und Wahl verschiedener
Behandlungsmoglichkeiten).
Dartiber hinaus werden Menschen mit chronischen
Krankheiten durch unterschiedliche Berufsgruppen
behandelt, betreut und gepflegt, die untereinander zu
wenig kommunizieren. Die Folge sind eine Fragmen-
tierung der Versorgung, unnotige Mehrfachbehand-



lungen'* und Briiche in der Versorgungskette. Auch
wird das systematische Beobachten der Behandlungs-
ergebnisse Uber den Krankheitsverlauf (Follow-up/
Monitoring) vernachléssigt. Hier sind auch durch die
Onkologiepflege mehr Kompetenzen und neue Ver-
sorgungsmodelle auszubilden, die eine patientenzen-
trierte Pflege ermoglichen und in der sich die Versor-
gungssysteme untereinander abstimmen.

2

I

Onkologiepflegepraxis

Der steigende Bedarf an kompetentem Pflegeperso-
nal in der Onkologiepflege wird durch die Bestandes-
aufnahme der Onkologiepflegepraxis in der Schweiz
klar unterstrichen.

2.1 Bestandesaufnahme

Onkologiepflegende arbeiten in stationaren Einrich-
tungen (Spitalern, Heimen), in ambulanten Einrich-
tungen (Arztpraxen, Onkologische Ambulatorien, Spi-
tex), in Institutionen flr Aus- und Weiterbildung oder
Organisationen, die sich fir Menschen mit Krebs ein-
setzen. Schon heute zeichnet sich eine Schwerpunkt-
verlagerung der Pflege in den ambulanten Bereich ab.
Die vielféltigen Rollen der Onkologiepflegenden (ad-
aptiert nach Yarbo et al.**) wurden eingangs bereits
beschrieben. Inharenter Bestandteil der Pflege und
Begleitung sind Aufgaben wie das Erfassen des kor-

perlichen und psycho-sozialen Status, die Information
und Beratung von Patienten und Angehérigen im Um-
gang mit den Auswirkungen der Diagnose, Behand-
lung und den Folgen der Behandlungen. Pflegende be-
teiligen sich an der klinischen Forschung und initiieren
Praxisentwicklungsprojekte, und sie sind fur die Erar-
beitung praktischer Leitlinien und die Umsetzung von
Pflegestandards verantwortlich.

Die Qualitat der Pflege wird in vielen Institutionen
durch die Definition und Uberpriifung von Pflege-
standards gesichert. Eine Bestandesaufnahme der
Pflegequalitat bei Patienten mit Krebs ist aktuell nicht
moglich. Die Onkologiepflege Schweiz und andere Or-
ganisationen haben zur Forderung der Pflegequalitat
evidenzbasierte Standards und Leitlinien fir die Pra-
xis entwickelt, die als Grundlage fur die Entwicklung
von Pflegestandards im eigenen Praxisbereich ver-
wendet werden. Viele Onkologiepflegende sind be-
reits heute mit der Anwendung evidenzbasierter
Standards vertraut. Eine Routine-Anwendung ist in
der Schweiz allerdings noch zu etablieren (Abb. 2).

Abb. 2 Ergebnisse der web-basierten Befragung von Mitgliedern der OPS (n=182) zur Frage:

Wie haufig werden Pflegestandards der OPS fur verschiedene Bereiche eingesetzt? Bei der
Anwendung von Chemotherapien werden in 75 % immer bzw. regelmassig Standards angewandt,
bei Entzlindung der Mundschleimhaut in der liberwiegenden Zahl, bei Midigkeit/Abgeschlagenheit
und krebsbedingten Wunden dagegen in weniger als der Halfte der Falle.

Zahlen in Prozent

Gabe von Chemotherapien — r———— A A 36
Mundschleimhautentziindung — e 5| 1420 21
Mudigkeit/Abgeschlagenheit — m 72027 11
krebsbedingte Wunden — mm 224113 5

= nie regelmassig
== selten == immer

mm ziemlich oft
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Evidenzbasierte Standards konnen dazu beitragen, die
Pflegequalitat trotz unterschiedlicher Bildungs- und
Erfahrungsniveaus der Pflegenden auf einem hohen
Niveau zu sichern.

Je nach Tatigkeitsfeld konnen Onkologiepflegende
spezialisierte Funktionen in der Praxis, der Ausbildung
oder im Management tbernehmen. Die bisher Gbli-
chen Karrieren in der Onkologiepflege der Schweiz
sind im internationalen Vergleich wenig abgestuft.
Einzig Pflegende mit der Weiterbildung «Hohere Fach-
ausbildung Stufe 1 in Onkologiepflege» haben sich bis
heute in der Schweiz als Spezialisierung etabliert und
in der Praxis verankert. Eine Qualitatsbewertung der
unterschiedlich ausgebildeten Pflegefachpersonen in
der Onkologiepflege hat bisher nicht stattgefunden.
In vielen Bereichen der Onkologiepflege werden zu-
nehmend Pflegeassistentinnen, Arztgehilfinnen und
Fachangestellte Gesundheit eingesetzt. Das stellt
neue Anforderungen an die Zusammenarbeit, da die
Aufgaben und Kompetenzen innerhalb der Pflege-
teams definiert werden missen.

2.2 Internationaler Vergleich

In Europa gibt es derzeit keinen verbindlichen europai-
schen Standard fur Spezialisierungen. Die internationa-
len Unterschiede zwischen gesetzlichen Rahmenbe-
dingungen zu Kompetenzen von Onkologiepflegenden
sind gross, und einheitliche Kriterien und Modelle der
Qualitatsprufung fehlen.t®

Pflegende mit definierten Funktionen und Kompeten-
zen konnen zu einer deutlichen Verbesserung der Pa-
tientenergebnisse beitragen. So wurde beispielsweise
gezeigt, dass durch gezielte Unterstiitzung von Pati-
enten in einem Pflege geleiteten Home Care Program

signifikant weniger Symptome unter Einnahme von
Capecitabin auftraten alsin der Gruppe der Patienten
ohne Schulungen. Das Home Care Program wurde
durch spezifisch geschulte Onkologiepflegende ange-
boten.?”

Im angloamerikanischen Raum ist die sogenannte
Advanced Nursing Practice (ANP) mit ihren gesetz-
lichen Rahmenregelungen inzwischen etabliert. ANP
definiert eine auf Individuen, Familien und Gruppen
ausgerichtete spezialisierte Pflegepraxis, in der nach
neuesten Erkenntnissen betreut wird, Forschungs-
ergebnisse umgesetzt, pflegerische Angebote ent-
wickelt und systematisch angewendet werden. Typi-
sche Rollen der Advanced Practice Nurses (APN) sind
«Clinical Nurse Specialists» und «Nurse Practicioner»,
die auf akademischem Niveau (mindestens Master)
ausgebildet sind.*® Angloamerikanische Lander bieten
die Moglichkeit, sich fir die Pflege einer bestimmten
Krebspopulation auf verschiedenen Niveaus zur APN
weiterzubilden (z.B. Breast Care Nurse in Grossbritan-
nien,' Tab. 1). Titel, Rollen und Funktionen sind hier
weitgehend kompatibel zwischen den unterschiedli-
chen Landern.

International zeichnet sich eine weitere Verbreitung
der APN ab:?° In den USA waren 1993 bereits 140 000
APN angestellt. Auch in Grossbritannien, Skandina-
vien und den Beneluxlandern ist diese akademische
Spezialisierung von Pflegefachpersonen etabliert. In
Frankreich und Spanien zeichnen sich erste Tenden-
zen in diese Richtung ab.

In der Schweiz setzen die Institute fur Pflegewissen-
schaftin Basel und Lausanne den Schwerpunkt in der
Ausbildung von APN. Erste Stellen fir APN in der On-
kologie wurden an Schweizer Universitats- (z.B. Basel,
Bern) und Kantonsspitdlern (z.B.St. Gallen, Aarau,

Tab.1 Standards des Royal College of Nursing in Grossbritannien.

Nursing title Level of practice

Educational level

Registered Nurse Staff nurse

Nursing Diploma

Specialist Breast Care Nurse Experienced nurse

Postbasic Degree

Clinical Nurse Specialist in Breast Expert nurse Master
Care (Advanced Nursing Practice)
Nurse Consultant in Breast Care Nurse consultant PhD

Zur Definition der Kompetenz- und Weiterbildungsniveaus von Pflegefachpersonen
im Bereich Brustkrebs (Breast Care Nursing) als Beispiel international giiltiger Weiterbildungs-
niveaus fiir Onkologiepflegende (Adaptiert nach Royal College of Nursing®?)
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Solothurn, Basel) geschaffen. Laut Evaluationen der
Effektivitat von APN im onkologischen Bereich kén-
nen diese gute oder bessere Ergebnisse erzielen als
die bisher Ublichen Versorgungsmodelle.

Ein besonders hohes Potenzial wird dabei sogenann-
ten pflegegeleiteten Angeboten (nurse-led services)
zugesprochen, die in der Regel eine kontinuierliche
ambulante Versorgung von Patienten gewahrleisten.
Vielversprechende Ergebnisse zeichnen sich bei pfle-
gegeleiteten Nachkontrollen (nurse-led follow-up) ab:
Vergleichende Studien mit Lungenkrebspatienten und
Brustkrebspatientinnen zeigten beispielsweise eine
bessere Akzeptanz der Pflege geleiteten Angebote
im Vergleich zu arztlichen Angeboten, bei vergleich-
baren medizinischen Patientenergebnissen.?! Solche
Angebote finden sich bisher in der Schweiz nicht.

Ein rechtlicher und politischer Rahmen, der Kompe-
tenzen, Rollen und Funktionen von Onkologiepflegen-
den verbindlich regeln wirde, fehlt in den meisten
europaischen Staaten, auch in der Schweiz. In Gross-
britannien, den USA und Australien sind die Kompe-
tenzen und Funktionen von Onkologiepflegenden
zunehmend Gegenstand politischer Vorgaben, die
Pflegefachpersonen direkt adressieren.®

3

I

Aus-, Weiter- und Fortbildung

Die Bestandesaufnahme der Onkologiepflegepraxis in
der Schweiz und der internationale Vergleich deuten
auf einen klaren Entwicklungsbedarf der Bildungs-
moglichkeiten der Onkologiepflegenden in der Schweiz
hin. Durch eine gezielte Ausbildung spezifischer Kom-
petenzen lasst sich den genannten Herausforderun-
gen begegnen.

3.1 Bestandesaufnahme

In der Grundausbildung erhalten angehende Pflege-
fachpersonen an Hoheren Fachschulen und Fachhoch-
schulen eine Einfuhrung zu wesentlichen Schwer-
punkten der Krebsversorgung. Die Vermittlung vieler
in der Praxis benotigter Kompetenzen ist jedoch nur
durch gezielte Fort- und Weiterbildungen moglich.

Der Titel «Onkologiepflegende» ist in der Schweiz
nicht geschitzt und setzt derzeit keine Zertifizierung
durch eine akkreditierte Organisation voraus. Die
Weiterbildungslandschaft ist unstrukturiert, sodass
Onkologiepflegende mit unterschiedlichsten Funkti-
onsbezeichnungen und Kompetenzen in der Praxis
tatig sind. Qualitatsindikatoren wie beispielsweise
einheitliche Standards der Rollen, Funktionen und
Kompetenzen von Onkologiepflegenden fehlen. Auch
eine Orientierung flr Professionelle wie flr Patienten
ist damit nicht moglich, und ein wichtiger Qualitats-
indikator zur Evaluation der Onkologiepflege fehlt
damit ebenfalls.

Bei universitaren Studiengangen und Fachhochschul-
weiterbildungen (z.B. Master of Science in Nursing;
Master of Advanced Studies in Oncology) zeichnen
sich erste international anschlussfahige Weiterbil-
dungsmoglichkeiten ab.

Die OPS bietet Pflegefachpersonen zur kontinuier-
lichen Aktualisierung des Fachwissens Fortbildungen,
teilweise mit Attest, an. Im Jahr 2009 haben 450 Pfle-
gende das Angebot in Anspruch genommen. Weitere
Organisationen bieten Nachdiplomstudiengange oder
die Hohere Fachausbildung Stufe 1 in Onkologiepflege
sowie einzelne Fortbildungen an. Zunehmend etablie-
ren sich auch Bologna-konforme Weiterbildungen an
Universitaten und Fachhochschulen.f

3.2 Internationaler Vergleich

Im internationalen Vergleich weichen die Schweizer
Weiterbildungsmoglichkeiten fir Pflegende mit dem
Schwerpunkt Onkologie vom Niveau anderer Industrie-
staaten mit vergleichbarer onkologischer Versorgung
(z.B. Skandinavien, NL, UK, USA) ab. Spezialisierungen
auf spezifische Populationen (z.B.Brust-/Prostata-
krebs) oder Fachgebiete (Radioonkologie/Chemothera-
pie) —im angloamerikanischen Raum, in Skandinavien
und in den Beneluxlandern bereits etabliert —sind in
der Schweiz nur sehr begrenzt moglich und entspre-
chen nicht den Standards anderer Lander.

Diverse Anbieter haben Angebote an Weiterbildun-
gen im onkologischen Bereich lanciert, deren Qualitat
bisher nicht durch externe Instanzen uberprift
wurde. International koordinieren und kontrollieren

¢ vgl.bspw. www.guidance.nice.org

f Eine Liste der Bildungsangebote ist durch die OPS
und AFG erarbeitet worden und auf deren websites
einsehbar: www.onkologiepflege.ch und
www.pflegeforschung-vfp.ch
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verschiedene Berufsverbande (z.B. Oncology Nursing
Society in den USA, Royal College of Nursing in Gross-
britannien) die Weiterbildungen fiir Onkologiepfle-
gende.

4

I

Onkologiepflegeforschung

Der Entwicklungsbedarf der Praxismodelle und der
Bildung von Onkologiepflegenden bedarf einer wis-
senschaftlichen Fundierung. Onkologiepflege ist zu-
nehmend Gegenstand wissenschaftlicher Forschung.
Im angloamerikanischen Raum werden bereits seit
Jahrzehnten Pflegewissenschaftler ausgebildet, die
ihren Schwerpunkt in der Onkologiepflege setzen.

4.1 Bestandesaufnahme

In der Schweiz wurde durch den Schweizer Verein fir
Pflegeforschung im Jahr 2005, als einer der ersten
akademischen Fachgesellschaften in der Pflege, die
Akademische Fachgesellschaft Onkologiepflege ge-
grundet, die heute 21 aktive Mitglieder hat. Durch die
spate Akademisierung der Pflegeberufe in Zentraleu-
ropa laufen bis heute nur wenige Forschungsprojekte
in der Onkologiepflege in der Schweiz, doch einige,
auch multizentrische und multinationale Studien sind
aktuell unter der Leitung von Pflegewissenschaftlern
in Arbeit. In der Forschung orientiert sich die Pflege-
wissenschaft an den vier Metaparadigmen der Pflege:
Pflege, Person, Gesundheit und Umwelt.

In den USA wurden durch die Oncology Nursing Soci-
ety und auf europaischer Ebene durch die European
Oncology Nursing Society Forschungsagenden fur die
Onkologiepflege formuliert. Eine erste Agenda fir die
Onkologiepflegeforschung in der Schweiz wurde auf
Basis der Swiss Research Agenda in Nursing?? im Jahr
2008% definiert.

4.2 Internationaler Vergleich

Eine im Rahmen der Entwicklung dieses Kapitels
durchgefihrte Literaturanalyse zeigt, dass sich inter-
national ein Anstieg wissenschaftlicher Publikationen

8 Eine Abweichung zu den Schwerpunkthemen der Swiss
Research Agenda in Nursing ergibt sich aus weiterer
Literatur zu Praxis, Bildung und Management.
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zur Onkologiepflegeforschung beobachten lasst. Uber
90 % der Publikationen zur Onkologiepflege stammen
bisher aus dem angloamerikanischen Raum, davon
entfallen aktuell 70 % auf beschreibende Studien und
Reports und 30 % auf klinische Studien (clinical trials).
Die Schwerpunkte der Publikationen der letzten Jahre
sehen wir als richtungsweisend flr die internationale
und nationale Entwicklung der Onkologiepflege an.8
+Evidenz-basierte Pflege
(Assessment/Intervention/Ergebnis)
+ Schulung von Patienten und Angehorigen zur
Verbesserung des Selbstmanagements
+ Advanced Nursing Practice in der Onkologiepflege
+ Pflege in der onkologischen Rehabilitation/
bei Krebstiberlebenden
+ Pflegepersonalmangel in der Onkologie/
Skill-Grade-Mix und Patientensicherheit
+ BedUrfnisse spezifischer Patientengruppen
an die Onkologiepflege
+ Pflege in den Bereichen Krebspravention und
Gesundheitsforderung
+ Rolle der Pflege im multidisziplinaren Team
+ Nutzung neuer Technologien in der Pflege
+ Pflege in der palliativen Versorgung

5
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Ziele

Aufgrund der Bestandesaufnahme kristallisieren sich
Bereiche mit einem besonders hohen Entwicklungs-
bedarf im Rahmen des NKP 2011-2015 heraus. Fol-
gende Ziele erscheinen vordringlich (Empfehlungen zu
ihrer konkreten Umsetzung finden sich im Anhang).

Ziel 1

Die Evidenzbasis der Onkologiepflege

ist deutlich ausgebaut

+ In der Praxis sind innovative Modelle zur
Forderung der evidenzbasierten Onkologiepflege
implementiert und evaluiert, Richtlinien ftr
die Symptombeurteilung/das Symptom-
management sind erarbeitet

+ Forschung, die den Zusammenhang von Pflege-
massnahmen und Pflegeergebnis betrifft, ist mit
ausreichenden Moglichkeiten ausgestattet

+ Die Evidenzbasis ist in Aus-, Weiter-, Fortbildung,
Praxis und Forschung verankert



Ziel 2

Das Selbstmanagement von Krebspatienten und

ihren Angehorigen wird unterstutzt

+ Methoden und Modelle fur das Selbstmana-
gement (z.B. Forderung praventiven Verhaltens)
von Menschen mit Krebs und deren Angehorigen
sind weiter entwickelt und ihr Nutzen fir Patien-
ten und Angehdrige ist evaluiert

+ Evidenzbasierte Patientenschulungen werden
entwickelt

+ Das verstarkte Eingehen auf psychosoziale
Faktoren wird gefordert

+ Eine Begleitung und Nachkontrollen finden
prozesslibergreifend statt

Ziel 3

Schweizweit sind giiltige Kompetenzprofile von

Onkologiepflegenden geschaffen, die Ausbildung

ist strukturiert und standardisiert

+ Der Titel Onkologiepflegende wird zertifiziert,
verpflichtende Fortbildungen zum Titelerhalt sind
etabliert

+ Dem steigenden Bedarf an Onkologiepflegenden
wird begegnet, die notwendige Nachwuchs-
forderung findet statt, Weiterbildungsstellen
stehen ausreichend zur Verfligung

+ Die Kompetenzentwicklung und Subspezia-
lisierung werden gefordert

+ Strukturen fur eine optimale Nutzung der
bestehenden Pflegeexpertise sind entwickelt,
eingefihrt und evaluiert

Ziel 4

Der drohenden Rationierung wird umfassend

begegnet, und auf die drohende Personalknappheit

wird adaquat reagiert

+ Strukturen und Modelle fur die Attraktivitats-
steigerung des Pflegeberufs in der Onkologie
werden aufgebaut

+ Ein Standard wird definiert fir das Verhaltnis
Pflegende/Patient, der die Unterstiitzung der
Patienten und Angehdrigen in der Bewaltigung der
Krankheit/Symptome in allen Phasen garantiert
und ein wirdiges Sterben ermoglicht

+ Definiert werden Standards zur zuverlassigen und
effizienten Verabreichung der Therapien sowie
der dazugehorenden Information, Schulung und
Beratung

+ Personalressourcen werden dem steigenden
Bedarf — insbesondere im ambulanten Bereich —
entsprechend entwickelt und optimal eingesetzt
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Pramissen, Verantwortlichkeiten und

Empfehlungen

Die nachfolgenden konkreten Empfehlungen sind in-

nerhalb der folgenden Pramissen zu lesen:

+ Pramisse 1: Die Onkologiepflege versteht sich als
fester Bestandteil der fachlibergreifenden Versor-
gung von Menschen mit Krebs. Alle Entwicklungen
vollziehen sich daher in Zusammenarbeit mit allen
anderen, an der Versorgung von Krebspatienten
beteiligten Berufsgruppen und den Betroffenen
selbst.

+ Pramisse 2: Die Onkologiepflege berlicksichtigt
in ihren Angeboten die Komplexitat der mensch-
lichen Existenz. Samtliche Bemuihungen um
Standardisierung und Vergleichbarkeit sind in der
Praxis zu Gunsten der Individualitat anzupassen.

+ Pramisse 3: Evidence Based Practice (EBP) muss
in Bezug auf pflegewissenschaftliche Aspekte
definiert werden. In der Praxis griinden Pflegende
ihr Handeln auf Forschungsergebnisse, ihr Erfah-
rungswissen sowie die Bedurfnisse der Patienten,
der Familien und der Gemeinden.

+ Pramisse 4: Pflege darf sich nicht primar an Effi-
zienz im Kostensinne ausrichten. Eine solche
Orientierung garantiert weder eine sichere noch
eine zielgerichtete Praxis noch fordert sie eine
Entwicklung derselben. Daher missen Onkologie-
pflegende einer offenen oder versteckten Ratio-
nierung aktiv entgegenwirken.

Verantwortung fir den Beginn der Umsetzung

Die Verantwortung zur Initiilerung und Umsetzung
der genannten Empfehlungen liegt insbesondere bei
den Fachverbanden wie der Onkologiepflege Schweiz
und der Akademischen Fachgesellschaft Onkologie-
pflege. In Arbeitsgruppen und deren Projekte einbe-
zogen werden sollen auch Onkologiepflegende aus
allen Praxisfeldern und andere Professionelle, Patien-
ten und deren Angehdrige, Weiterbildungsinstitutio-
nen, Universitaten und Fachhochschulen, Vertreter
von Krebszentren und Netzwerken, die Krebsliga
Schweiz, medizinische Fachgesellschaften sowie Kos-
tentrager.
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Pflege + Pramissen, Verantwortlichkeiten und Empfehlungen

Ziel 1

Die Evidenzbasis der Onkologiepflege ist deutlich ausgebaut

Die Onkologiepflege muss starker auf Evidenz gegriindet und diese Evidenzbasis in Aus-
und Weiterbildung, Praxis und die Forschung verankert werden.

Strukturen fur eine optimale Nutzung der bestehenden Pflegeexpertise sind ent-

wickelt, eingefiihrt und evaluiert.

Empfehlungen

Massnahmen

Um die evidenzbasierte Onkologiepflege
zu etablieren, sind die entsprechenden
Hilfsmittel weiter zu entwickeln.

In der Praxis sind Modelle zur Forderung
der evidenzbasierten, effizienten Onkologie-
pflege einzufiihren und zu evaluieren.

Ubersetzung der «Putting Evidence into Practice Ressourcen»

(Oncology Nursing Society, 200924) (PEP-Ressourcen) ins Deutsche/
Franzdsische/Italienische in Zusammenarbeit mit der European Oncology
Nursing Society und der Oncology Nursing Society; Anpassung dieser
PEP-Ressourcen an die schweizerische Patientenversorgung

Multiprofessionelle Entwicklung weiterer Standards fir die Patienten-
versorgung, auch im Hinblick auf hohere Effizienz und Effektivitat;
multiprofessionelle Projekte zur Einfiihrung und Evaluation evidenz-
basierter Onkologiepflege

Gezielte Forderung der klinischen Forschung in der Onkologiepflege
+ fur gesicherte Erkenntnisse zur Wirksamkeit von Interventionen,
+ zur genaueren Bedarfsabschatzung

Integration und Evaluation Pflege spezifischer Standards in Richtlinien
von Krebszentren und deren Netzwerke

Fortbildungen zur Implementierung evidenzbasierter Onkologiepflege

Breitere Nutzung neuer Technologien fiir elektronische Dokumentation
und Kommunikation zur Vernetzung der Patientenbetreuung und
besserer Kommunikation mit Patienten und Angehorigen

Ausbildung akademischen Nachwuchses fiir die Weiterentwicklung der
Onkologiepflegeforschung in definierten Bereichen, weitere Férderung
der Forschungsinfrastruktur

Ziel 2

Das Selbstmanagement des Krebspatienten und seiner Angehdrigen wird noch
starker als bisher auch durch die Onkologiepflegenden unterstiitzt, um ihn in der
Rolle des Experten seiner Gesundheit zu unterstiitzen.

Empfehlung

Massnahmen

Methoden und Modelle fir das Selbst-
management von Menschen mit Krebs
und deren Angehdrigen sind weiter zu
entwickeln und ihr Nutzen flr Patienten
und Angehorige ist zu evaluieren.

Entwicklung und Implementierung von Patientenschulungsprogram-
men fiir spezifische Symptome/Krebspopulationen und Altersgruppen,
idealerweise durch Zusammenarbeit von Pflegepraxis, -wissenschaft
und -management.

Entwicklung von Versorgungsmodellen, welche eine nicht unterbrochene
Versorgungskette gewahrleisten (z.B. Patientennavigationsmodelle)

Entwickeln und Anbieten von Weiter- und Fortbildungen zur
Entwicklung/Anwendung von Patientenschulungen und neuen Ver-
sorgungsmodellen

Planung von Forschungsprojekten zur Evaluation von Patienten-
schulungen und neuen Versorgungsmodellen

Entwicklung und Implementierung von Finanzierungsmodellen
flir Angebote der Patienten- und Angehdrigenschulung und neuen
Versorgungsmodellen
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Ziel 3

Schweizweit sind gliltige Kompetenzprofile von Onkologiepflegenden geschaffen,
die Ausbildung ist strukturiert und standardisiert, Weiterbildungen und Titel sind
zertifiziert, Fortbildungen fiir den Titelerhalt verpflichtend.

Empfehlungen

Massnahmen

Kompetenzprofile von Onkologiepflegenden
sind auf nationaler Ebene zu schaffen.

Die Qualitat eines Titelerwerbs ist nachhaltig
sicherzustellen.

Definition der Stufen fir die Kompetenzentwicklung von Onkologie-
pflegenden in der Schweiz

Vereinheitlichen der Titel des Kompetenzerwerbs von Onkologie-
pflegenden in der Schweiz, diese sind durch ein priifungsbasiertes
zeitlich begrenztes Zertifikat zu schitzen

Definition von Kompetenzniveaus in Krebszentren und deren
Netzwerken, Aufnahme in deren Richtlinien

Forderung von Weiter- und Fortbildungsangeboten fiir Onkologie-
pflegende, die sich auf (pflege-) wissenschaftliche Erkenntnisse
stitzen

Etablieren von Weiterbildungen fir spezifische APN-Funktionen
in der Onkologiepflege auf Tertidrniveau (APN: Advanced Practice
Nurse) und Schaffen weiterer Stellen fiir spezifische APN in der
Onkologiepflege

Prifung der Effektivitat von APN auf das Behandlungs-/Betreuungs-
resultat durch Pflegeforschung, die sich an der Weiterentwicklung
bestehender pflegewissenschaftlicher Theorien orientieren soll

Ziel 4

Der drohenden Rationierung wird umfassend begegnet. Der Umgang

mit personellen Ressourcen ist rationaler.

Empfehlungen

Massnahmen

Fir die Attraktivitatssteigerung des
Pflegeberufs in der Onkologie werden
Strukturen und Modelle aufgebaut.

Modelle der Zusammenarbeit von Mit-
arbeitern mit unterschiedlichen Ausbildungs-
stufen in der Onkologiepflege sind unter
Berlicksichtigung der Patientensicherheit

zu definieren.

Positive Darstellung der Onkologiepflege in der Offentlichkeit/
den Medien. Weiterentwicklung von attraktiven Berufsrollen, -funk-
tionen, Beratung der Pflegenden in der Laufbahngestaltung

Definition von Standards flr das Verhdltnis zwischen Pflegenden
und Patienten zur Sicherstellung einer ausreichenden Versorgung,
Schaffung weiterer Stellen flr die entsprechend angepassten
Stellenschlissel

Definition des sinnvollen Einsatzes von Pflegenden mit unterschied-
lichen Ausbildungs- und Fahigkeitsprofilen (Skill-/Grade-Mix)

Evaluation der Auswirkung des Skill- und Grade-Mix in der Onkologie-
pflege

+ Modelle fiir eine rationalere (effizientere und effektivere) Pflege sind

entwickelt, eingeflihrt und evaluiert

+ Ein Standard wird definiert fir das Verhaltnis Pflegende/Patient,
der die Unterstiitzung der Patienten und Angehdrigen in der
Bewaltigung der Krankheit/Symptome in allen Phasen garantiert
und ein wiirdiges Sterben ermoglicht

+ Definiert werden ebenso Standards zur zuverldssigen und
effizienten Verabreichung der Therapien sowie der dazugehorenden
Information, Schulung und Beratung
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Psychosoziale Unterstutzung

Autoren: Philipp Dubach, Désirée Stocker, Kilian Kiinzi,
Brigitte Baschung

1

Einfiihrung

1.1 Begriff der psychosozialen Unterstiitzung
Unter psychosozialer Unterstiitzung im Sinne des vor-
liegenden Programms werden alle Dienstleistungen
verstanden, die nichtmedizinischer Art sind und das
Ziel verfolgen, die Lebensqualitat von Krebspatienten
und ihren Angehérigen zu erhdhen.?
Eine prazise und allgemein akzeptierte Abgrenzung
der Begriffe «psychosoziale Unterstitzung», «psycho-
soziale Onkologie» und «Psychoonkologie» gibt es in
der Literatur nicht, haufig werden sie synonym ver-
wendet. Eine Abgrenzung gegenuber der Psychoonko-
logie, auf die das nachste Kapitel eingeht, istindessen
notwendig.

Hier ist vor allem die Unterscheidung zwischen psy-

choonkologischer Beratung und psychoonkologischer

Therapie relevant, die 2007 von der Schweizerischen

Gesellschaft fir Psycho-Onkologie (SGPO) etabliert

und in ihrem Reglement verankert wurde:?

+ Die psychoonkologische Beratung beinhaltet
die Beratung und unterstiitzende (supportive)
Begleitung flr Krebskranke und Angehorige.
Anbietende Fachpersonen konnen Professionen
wie Pflege, Sozialarbeit, Psychologie, Medizin
oder weiteren Bereichen angehoren.

+ In der psychoonkologischen Therapie wird zu-
satzlich zur psychoonkologischen Beratung von
einem Therapeuten/einer Therapeutin aus dem
Bereich der Psychologie oder Medizin die psycho-
therapeutische Behandlung von Betroffenen
und Angehorigen mit psychiatrischen Komorbi-
ditaten (ICD 10 F —und DSM IV — Diagnose)
tbernommen (SGPO, 2007).2

Im hier relevanten Bereich der «psychosozialen Unter-
stutzung» geht es in erster Linie um die Unterstut-
zungsform der psychoonkologischen Beratung, die
auch Beratungen und praktische Hilfe in sozialen,
rechtlichen und finanziellen Fragen einschliesst. Der
spezifische Teilbereich der psychoonkologischen The-
rapie wird dagegen der «Psycho-Onkologie» zugeord-
net.
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Handlungsbedarf in der psychosozialen Unter-
stiitzung: Die Quellen der Einschatzung

Die Darstellung der Situation, des Entwicklungs-
bedarfs und die Empfehlungen beruhen auf

dem Urteil von zehn Experten aus dem Bereich
psychosoziale Unterstiitzung (Vertreter von fiinf
kantonalen Krebsligen und fiinf Experten aus
den Fachbereichen Pflege, Spitalsozialdiensten,
Palliative Care, Psychologie und Forschung) sowie
auf einer Literatur- und Dokumentenanalyse.

Zur regionalen Situation dusserten sich die Ver-
treter der kantonalen Krebsligen, zur gesamt-
schweizerischen Situation die Ubrigen Experten.
Bei der Wahl der Experten wurden Sprachregio-
nen und stadtische bzw. landliche Kantone an-
gemessen abgebildet. Die Expertengesprache
wurden vom Biiro fiir arbeits- und sozialpolitische
Studien BASS durchgefiihrt.

1.2 Akteure

Von der Pravention und Fruherkennung abgesehen,

umfasst psychosoziale Unterstitzung alle Etappen

eines Krankheits- bzw. Genesungsverlaufs, von der

Diagnose bis hin zur Rehabilitation, von Wiederein-

gliederung oder palliativer Versorgung bis hin zum

Tod, fiir die Angehdrigen auch noch dartiber hinaus.

Die psychosozialen Bedurfnisse der Patienten und

ihrer Angehorigen konnen sehr unterschiedlich sein,

abhangig vom Krankheitsverlauf, von Art und Schwe-
regrad der Krebserkrankung, von personlichen Eigen-
schaften und Lebenslagen oder vom sozialen Umfeld.

Entsprechend werden psychosoziale Dienstleistun-

gen von vielen verschiedenen Personenkreisen ange-

boten. Sie lassen sich in drei Gruppen gliedern:

+ Familie, Verwandte und Bekannte

+ Fachpersonen in Medizin und Pflege: Arzte;
Pflegende; Physiotherapeuten u.a.

+ Spezialisten firr psychosoziale Themen: Sozial-
berater von kantonalen Krebsligen, spitalinternen
oder staatlichen Sozialdiensten, Rechtsberater
von Interessenorganisationen, Seelsorger,
Psychologen, Psychotherapeuten

Insbesondere im ambulanten Bereich spielen die kan-
tonalen Krebsligen eine zentrale Rolle in der psycho-
sozialen Unterstlitzung von Krebspatienten und ihren
Angeharigen.



1.3 Internationale Entwicklung

Die psychosoziale Onkologie ist ein junges Gebiet.
Erste Anfdange sind zwar bereits in der Mitte des
20.Jahrhunderts erkennbar, erst seit den 1980er Jah-
ren entwickelte sie sich jedoch zur eigenstandigen
Disziplin innerhalb der Onkologie. International breit
etabliert hat sie sich sogar erst in den letzten Jahren.
Diese Entwicklung hangt wesentlich mit dem medi-
zinischen Fortschritt und den stark gestiegenen Uber-
lebenschancen von Krebspatienten zusammen. Im-
mer haufiger stellt sich die Frage, wie Menschen auf
langere Dauer mit einer Krebserkrankung oder deren
Folgen leben 3

Behandlungserfolge missen im Verhaltnis zur da-
durch erreichten Lebensqualitat stehen, die wiede-
rum von einem Bulndel verschiedener Faktoren ab-
hangt. Das ist eine noch neue Erkenntnis, und erst die
Forschung zur Bedeutung der Lebensqualitat fuhrte
dazu, dass Richtlinien zur psychosozialen Unterstut-
zung von Krebspatienten entwickelt worden sind.*
Entsprechend erhalten Aspekte der psychosozialen
Versorgung auch in nationalen Krebsprogrammen ein
immer grosseres Gewicht:> So formulierten die Nie-
derlande in ihren Strategien 2005-2010 das Ziel, bis
zum Jahr 2010 landesweit ein «Screeninginstrument»
zu implementieren, um krebskranke Menschen mit
psychosozialen Problemen zu erkennen und frihzei-
tig Hilfe und Unterstiitzung anbieten zu konnen.® Das
franzosische Krebsprogramm 2003-2007 sah vor, die
Beurlaubung zur Betreuung von Krebskranken in der
Endphase durch Familienangehorige und Vertrauens-
personen zu vereinfachen.” Im neuen Programm des
Institut National du Cancer Francais wird auf der Hand-
lungsachse «Leben wahrend und nach dem Krebs» eine
Verbesserung der Lebensqualitat gefordert.® Auch der
Deutsche Nationale Krebsplan mahnt eine Verbesse-
rung der psychosozialen Versorgung von Betroffenen
und Angehorigen aufein angemessenes und bedarfs-
gerechtes Niveau.

Gestltzt werden diese Ziele durch Analysen zur Wirk-
samkeit psychosozialer Interventionen. Die meisten
dieser Studien kommen zum Schluss, dass psycho-
soziale Interventionen bei Krebspatienten dazu bei-
tragen, Stress zu reduzieren und die Lebensqualitat zu
erhéhen.>?
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Wirkungen des Nationalen Krebsprogramms
2005-2010

Die psychosoziale Perspektive wurde bereits im NKP
2005-2010 sehr stark gewichtet:!° Eines der drei
lbergeordneten Ziele des NKP 2005-2010 lautete, die
Lebensqualitat von Krebskranken und ihren Angeho-
rigen zu steigern. Mehrere Teilziele und Massnahmen
wurden formuliert, um die psychosoziale Versorgung
zu verbessern.

Generell ist in den letzten Jahren eine deutliche
Sensibilisierung gegentber psychosozialen Aspekten
bei Krebserkrankungen zu beobachten — sowohl bei
Krebspatienten und ihren Angehérigen als auch
bei Berufsgruppen, die mit der Behandlung, Pflege
und Unterstltzung von Krebspatienten befasst sind.
Zu dieser Sensibilisierung hat sicherlich auch das NKP
2005-2010 beigetragen.

In Einzelfdllen kam es zu umfassenden kantonalen Im-
plementierungen des NKP, so im Kanton Zug. Offen-
kundig konnte das NKP 2005-2010 durch eine blosse
Verteilung auf kantonaler Ebene jedoch kaum Wir-
kung entfalten. Gezielte Umsetzungsinitiativen von
Schlisselpersonen oder Interessengruppierungen wa-
ren jedoch erfolgreich. So wurde beispielsweise im
Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV) das
NKP 2005—-2010 im «Kleinformat» realisiert, indem im
Rahmen einer Neustrukturierung ein so genannter
«Pdle de soutien des patients» geschaffen wurde.
Was durch das NKP 2005-2010 im Bereich der psycho-
sozialen Unterstltzung erreicht wurde und wo noch
Handlungsbedarf besteht, soll eingehender in sieben
Handlungsfeldern analysiert werden:

+ Bedarf und Angebot

+ Koordination und Vernetzung

+ Information

+ Systematische Bedurfniserfassung

+ Aus-, Weiter- und Fortbildung

+ Finanzierung

+ Forschungsforderung

2.1 Bedarf und Angebot

2.1.1 Ausgangslage
Gemass dem NKP 2005-2010 soll allen in der Schweiz
lebenden Menschen mit einer Krebserkrankung und
ihren Angehorigen ein professionelles und bedarfs-
gerechtes Angebot an psychosozialer Beratung und
Betreuung zur Verfugung stehen.
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Internationalen Studien zufolge sind psychische Er-
krankungen von Krebspatienten hdufig. Patienten
mussen mit korperlichen und seelischen Krankheits-
oder Behandlungsfolgen umgehen, dazu kommen
oftmals gravierende soziale Folgen wie finanzielle
Einbussen, sozialer Abstieg oder Veranderungen im
Beziehungsnetz. 35 bis 50 % der Krebspatienten lei-
den an stressbezogenen Symptomen wie Angst,
Stimmungsschwankungen und Entmutigung oder
entwickeln psychopathologische Storungen.*! Dies
beeintrachtigtihre Lebensqualitat und kann sich auch
aufden Krankheitsverlauf auswirken. Studien belegen
Zusammenhange zwischen psychosozialem Leiden
und gesteigerter Schmerzwahrnehmung, unvorteil-
hafter Verarbeitung der Krankheit, schlechterer Befol-
gung der medizinischen Behandlung und langerer
Aufenthaltsdauer im Spital
Es wird geschatzt, dass rund ein Drittel der Krebs-
patienten, die an psychologischen Problemen leiden,
nicht als solche erkannt werden. Als Barrieren fir eine
bedarfsgerechte psychosoziale Versorgung gelten ins-
besondere:!
+ Zeitmangel des Behandlungspersonals
+ Knappe raumliche, personelle und

finanzielle Ressourcen
+ Unzureichende Rollendefinition unter

dem Behandlungspersonal
+ Emotionale Belastung des Behandlungspersonals

2.1.2 Bestandesaufnahme 2003/04

In der Schweiz wurde in den Jahren 2002 bis 2004 eine
umfassende Bestandesaufnahme zur psychosozialen
Onkologie erstellt. Sie zeigt, dass die von Krebspati-
enten und ihren Angehorigen am haufigsten genann-
ten Unterstlitzungsbedurfnisse verhdltnismassig gut
erfullt sind.
Defizite bei den Patienten selbst bestanden vor allem
in folgenden Bereichen:
+ Informationen zu natirlichen und komplemen-

taren Behandlungsmethoden
+ Entspannungstraining
+ Hilfe im Umgang mit Veranderungen

der Sexualitat
+ Vorschlage zum Erhalt der Selbstandigkeit
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Unter den Angehdrigen gab es mehr BedUrfnisse, die
eher unzureichend erflllt waren. Haufig betrafen sie
das eigene Wohlergehen und den Umgang mit Sorgen
und Angsten, negativen Gefiihlen, Mudigkeit und Er-
schopfung. Auch den Angehorigen fehlten relativ oft
ausreichende Informationen zu natirlichen und kom-
plementaren Behandlungsmethoden.

Die Bestandesaufnahme schloss, dass die grossten
Defizite in der psychsozialen Versorgung weniger in
konkreten Angeboten bestehen, sondern in der Iu-
ckenhaften Information Uber diese Angebote, der
mangelnden systematischen Erfassung psychosozia-
ler Bedurfnisse sowie einer verbesserungsfahigen
Koordination und interdisziplinaren Zusammenarbeit.
Sie hob hervor, dass viele Patienten und Angehorige
ihre Bedurfnisse eher in einer offenen Form formu-
lierten (z.B.im Wunsch, Hoffnung und Optimismus zu
erhalten). Dies zeige,

«dass es nicht darum gehen kann, fiir alle Patienten
alles anzubieten oder sie standardmassig an ein
bestimmtes Angebot zu verweisen. Vielmehr zeigt
diese Verteilung unserer Meinung nach die Wichtig-
keit einer individuellen Erfassung der Bediirfnisse,
mit einem anschliessenden gezielten Weiter-
verweisen an die zustandige Stelle.» KLS, 2005, 86

2.1.3 Aktueller Stand
Diese Situation hat sich heute nicht wesentlich gean-
dert. Gravierende Lucken im Angebot an psychosozi-
aler Unterstitzung fallen nicht auf, aber die Zielgrup-
pen sind daruber teils unzureichend informiert oder
die bestehenden Angebote zu wenig koordiniert.

Gute Versorgung in der Akutphase

Im gesamten Patientenpfad schatzen die meisten
Experten die psychosoziale Versorgung wahrend der
Diagnose und Behandlung als gut ein. Gleichwohl be-
stehen gewisse Grenzen: Die BedUrfnisse von Ange-
horigen werden im Spital teilweise nicht oder nur sehr
zurlickhaltend ermittelt, weil man nicht Erwartungen
schiren mochte, die mit den verfligbaren Mitteln
nicht einzuhalten sind. Bei einer aktiven und umfas-
senden Bedurfniserfassung aller Krebspatienten und
ihrer Angehorigen mussten die spitalinternen Res-
sourcen zur psychosozialen Unterstitzung deutlich
erweitert werden.



Kontinuitatsbriiche an den Schnittstellen

Die psychosoziale Versorgung in der Rehabilitation
und der beruflichen Wiedereingliederung fallt gegen-
Uberder Versorgung in der Behandlungsphase derzeit
deutlich ab. Das zeigte auch eine qualitative Studie
Uber Patientenbedurfnisse in der onkologischen Reha-
bilitation in der Schweiz.!? Dieser Mangel betrifft vor
allem die Kontinuitat der Begleitung. Nach einer inten-
siven Phase der Akutbehandlung stehen die Patienten
in der Rehabilitation viel seltener in Kontakt mit den
Onkologen oder anderen Bezugspersonen aus dem
Betreuungsteam. Die Krebspatienten und ihre Ange-
horigen sind bei diesem Ubergang heute zu sehr auf
sich allein gestellt.

Wichtige Aufgaben in der Nachsorge haben die Haus-
arzte, denn sie befinden sich an der Schnittstelle
zwischen stationdaren und ambulanten Angeboten.
Gemass der Einschatzung der Vertreter von kantona-
len Krebsligen sind Zuweisungen von Hausarzten zur
Krebsliga jedoch eher selten. Die Hausarzte wirden
die Krebsligen zwar als Organisationen kennen, seien
jedoch Uber deren Angebot — insbesondere Uber die
psychosozialen Dienstleistungen — nicht besonders
gut informiert. Vereinzelt bestiinden bei Arzten auch
Vorbehalte, ihren Patienten psychosoziale Beratun-
gen zu empfehlen.

Verbesserungspotenzial bei der beruflichen
Wiedereingliederung

Die berufliche Wiedereingliederung von Menschen
mit gesundheitlichen Problemen hat durch die 5.1V-
Revision stark an Aufmerksamkeit gewonnen. Die
Krebsliga Schweiz lancierte 2009 zusammen mit an-
deren Gesundheitsligen ein Projekt zur Verbesserung
der beruflichen Eingliederung von chronisch kranken
Menschen (BECK) mit dem Anliegen, entsprechende
Dienstleistungen und Unterstitzungsangebote fir
Arbeitgeber und Arbeitnehmende gezielt auszubauen.
Der beruflichen Wiedereingliederung steht haufig
der Mythos im Weg, Krebs fuihre zwingend zum Tod.
Hier besteht ein gesamtgesellschaftlicher Aufkla-
rungsbedarf. Die 5. IV-Revision beurteilen die befrag-
ten Experten ambivalent. Die Stossrichtung hin zur
Friherkennung wird grundsatzlich positiv bewertet.
Ebenfalls wird es als Chance gerade flr Krebspatien-
ten angesehen, dass nach einer Genesung wieder
eine schnelle Reintegration ermdglicht werden soll.
Allerdings werden Zweifel laut, ob tatsachlich kon-
krete und ausreichende Massnahmen getroffen wer-
den, um die berufliche (Wieder-)Eingliederung unter
Berticksichtigung der besonderen Bedurfnisse der
Patienten zu verbessern. Zwischen den einzelnen IV-

Stellen werden deutliche Unterschiede registriert. Es
besteht die Gefahr, dass die Vorstellungen Uber das
Eingliederungspotenzial von Krebspatienten wenig
realistisch sind und der Zugang zu Leistungen der IV
schwieriger wird. Dies betrifft besonders Krebspati-
enten mit Fatigue.

Ressourcen in der palliativen Versorgung

noch zu steigern

Besser als in der Rehabilitation und der beruflichen
Wiedereingliederung hat sich die psychosoziale Un-
terstitzung in der palliativen Versorgung etabliert,
wiewohl auch hier regionale Unterschiede bestehen.
Auch sind entsprechende Programme zwar in fast
jeder Institution vorgesehen, die Ressourcen dafir
fallen vielfach aber eher bescheiden aus.

2.2 Koordination und Vernetzung

2.2.1 Ausgangslage
Die starkere Vernetzung der Anbieter gilt in der
Schweiz als eine der grossen Herausforderungen, um
die psychosoziale Versorgung von Krebspatienten und
ihren Angehorigen zu verbessern. Das NKP 2005-2010
stellte einen hohen Bedarf an verbesserter Koope-
ration und Blindelung von Ressourcen fest.
Auch eine Meinungsumfrage zur stationdren onko-
logischen Rehabilitation im Jahr 2007*3 ergab einen
Bedarf an dichterer Vernetzung, um den Zugang zu
bestehenden Angeboten zu verbessern und um die
Betreuung durch interdisziplinare und interprofessio-
nelle Zusammenarbeit zu optimieren. Die 2005 publi-
zierte Bestandesaufnahme nennt die mangelnde Ver-
netzung und Koordination zwischen den Anbietern
als drittgrosste Schwache der psychosozialen Versor-
gung von Krebspatienten und ihren Angehorigen.
Weltweit sind in den letzten Jahren insbesondere fur
die Behandlung von Brustkrebs eigenstandige onko-
logische Zentren mit Vorbildcharakter entstanden,
die in der Entwicklung spezialisierter Versorgungsmo-
delle neue Wege gehen. Der Anforderungskatalog fir
solche Behandlungszentren, der von den massgebli-
chen europdischen Organisationen entwickelt wurde,
verweist insbesondere auf die Notwendigkeit eines
multidisziplinaren Teams fur moglichst hohe Uber-
lebensraten und die beste Lebensqualitat fur Krebs-
patienten. In diesem Team sollten auch spezialisierte
Fachpersonen flr die psychosoziale Unterstutzung
von Krebspatienten vertreten sein.
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2.2.2 Aktueller Stand
Die Kooperation der Akteure im regionalen Rahmen
funktioniert heute verhaltnismassig gut oder sogar
zufriedenstellend. Die Kooperation hat sich in den
vergangenen Jahren verbessert, unter anderem durch
folgende institutionelle Vernetzungsformen:
+ National: Plattform Psycho-Onkologie, Tagungen
+ Regionale Plattformen Psycho-Onkologie,
Regionale Palliativnetzwerke, Regionalgruppen
Europa Donna, regionale Initiativen einzelner
Krebsligen (z.B. «Drehscheibe Krebs»).

Etwa jedes zweite dieser Beispiele betrifft neue oder
zumindest reaktivierte Formen der Vernetzung. Als
sinnvoll beurteilt wird auch das laufende Projekt
der Krebsliga Schweiz «Onkologische Netzwerke und
Rehabilitation», das neue Modelle und Zusammen-
arbeitsformen in drei Pilotregionen Wallis, Fribourg
und Zirich entwickeln soll.

Ausserhalb formeller Netzwerke ist es in erster Linie
Aufgabe der kantonalen Krebsligen, aktiv die Koope-
ration und den Austausch zu suchen, um die psycho-
soziale Unterstutzung von Krebspatienten zu verbes-
sern. Moglichkeiten eroffnen hier insbesondere die
Zusammensetzung des Vorstands der Krebsliga (Ein-
bezug von Schlusselpersonen anderer Organisationen
und Fachgebiete) und umgekehrt das Engagement
von Geschaftsleitungsmitgliedern der Krebsliga in
verwandten Institutionen.

Optimierungsbedarf und -potenzial besteht insbe-
sondere in der Zusammenarbeit zwischen medizini-
schen und nichtmedizinischen Berufsgruppen sowie
zwischen spitalinternen und -externen Institutionen.
Unglinstig sind gewisse latente Konkurrenzsituatio-
nen zwischen wichtigen Akteuren, beispielsweise
psychoonkologische Angebote von Krebsligen einer-
seits und Psychologen andererseits.

2.3 Information

2.3.1 Ausgangslage
Das NKP 2005—2010 formulierte das Ziel, dass alle in
der Schweiz lebenden Menschen und ihre Angehdri-
gen Uber das Angebot an psychosozialer Unterstut-
zung und Betreuung informiert sind. Eine zentrale
Rolle als Informationsvermittelnde spielt dabei das
Behandlungspersonal.
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Das NKP 2005-2010 legte deshalb Wert darauf, dass
den Arzten die Angebote der verschiedenen Akteure
(inklusive Krebsligen) bekannt sein missen. Auch die
2005 publizierte Bedarfsanalyse sieht genau in die-
sem Bereich Handlungsbedarf, da weniger das Ange-
bot an psychosozialer Unterstlitzung als vielmehr die
Information der Zielgruppen verbesserungsbedurftig
erschien.

2.3.2 Aktueller Stand

Auch flnf Jahre spater ist die Mehrheit der befragten
Experten der Ansicht, dass die Arzte nicht ausrei-
chend Uber die Angebotspalette an psychosozialen
Dienstleistungen informiert ist. Dies hat unter ande-
rem mit unginstigen Rahmenbedingungen wie Zeit-
knappheit und Informationsflut zu tun. An Spitalern
kommt die hohe personelle Rotation dazu, die es er-
schwert, alle Onkologen Uber das (regionale) Angebot
an psychosozialer Unterstitzung auf dem Laufenden
zu halten. Zu bedenken ist allerdings auch, dass die
Informationspolitik nicht tberhohte Erwartungen
wecken und dem (spitalinternen) Angebot an psycho-
sozialer Unterstitzung angemessen sein sollte.

Um den Informationsstand der Arzte zu verbessern,
werden folgende Massnahmen vorgeschlagen:

+ Kontinuierliche, themenspezifische Fortbildung,

auch der Hausarzte
+ Regelmassige Prasentationsrunden der kantonalen
Krebsligen in den onkologischen Abteilungen.

Teilweise als Folge der Informationslicken der Arzte
oder infolge mangelnder Informationsweiterleitung
durch das Pflegepersonal sind auch die Kenntnisse
der Patienten und Angehdrigen verbesserungsfahig.
Vertreter der kantonalen Krebsligen machen immer
wieder die Erfahrung, dass Klienten lange nicht von
der Krebsliga oder von einem spezifischen Angebot
wussten. Um den Wissensstand von Patienten und
Angehdrigen zu optimieren, bietet sich beispielsweise
an, die Prasenz in den Massenmedien wie Radio, Fern-
sehen und Presse zu erhohen.

In der Informationsvermittlung spielt der personliche
Kontakt mit den behandelnden und betreuenden
Personen eine zentrale Rolle. Weil bei den Patienten
teilweise Scham und Schwellenangste bestehen, ist
es wichtig, dass Arzte, Pflegende, Psychologen und
Sozialarbeitende aktiv auf die Patienten zugehen, Ge-
sprachsangebote machen und emotionales Leiden als
selbstverstandlichen Aspekt einer Krebserkrankung
thematisieren.



2.4 Systematische Bediirfniserfassung

2.4.1 Ausgangslage

Untersuchungen zeigen, dass Krebspatienten bei wei-
tem nicht immer die psychosoziale Unterstitzung er-
halten, die fur ihre Krankheit und Lebensumstande
am effektivsten ware. Ein wesentlicher Grund dafir
ist, dass der konkrete Unterstitzungsbedarf selten
umfassend abgekldrt wird.** Deshalb formulierte das
NKP 2005-2010 das Ziel, die psychosozialen Bedurf-
nisse von Krebspatienten und ihren Angehorigen
systematisch zu erfassen und nationale Mindest-
standards flr die psychosoziale Versorgung von
Krebspatienten und ihren Angehdrigen zu definieren.
Internationale Bestrebungen, wissenschaftsbasierte
Richtlinien zur Sicherstellung einer adaquaten psy-
chosozialen Versorgung von Krebspatienten zu ent-
wickeln, gibt es seit den 1990er Jahren. Das National
Comprehensive Cancer Network®® entwickelte das
erste Set von klinischen und praktischen Standards
und veroffentlichte 1999 Richtlinien fiir den Umgang
mit psychosozialem Leiden und Stress. Sie bildeten die
Grundlage fir die Entwicklung nationaler Richtlinien
zum Beispiel in Australien,'®” Deutschland*® oder
Kanada.*®

Zur schnellen Routineerhebung des psychischen und
physischen Empfindens von Krebspatienten erarbei-
tete das NCCN das so genannte «Distress Thermome-
ter», das die Leistungs- und Stresshohe in den Berei-
chen Alltag, Familie, Emotionales, Spirituelles und
Physisches auf einer Skala von 0 bis 10 erfasst. Das
Distress Thermometer gilt aktuell als das wissen-
schaftlich am besten validierte Instrument und wird
international breit verwendet.*

2.4.2 Aktueller Stand
In der Schweiz ist die systematische Erfassung der
psychosozialen Bedurfnisse von Krebspatienten noch
nicht Standard. Die Situation ist regional und selbst
von Institution zu Institution unterschiedlich. Teilfort-
schritte wurden in den letzten Jahren erzielt:

Systematische Bedurfniserfassung

mit dem Distress Thermometer

Mehrere Institutionen haben dieses Instrument ein-
geflihrt oder planen dies. Eine Vorreiterrolle nehmen
die Brustzentren und andere onkologische Zentren
ein. Widerstande gibt es insbesondere an nichtonko-
logischen Abteilungen (z.B. Chirurgie), auf denen sich
zwar viele Krebspatienten befinden, die Verantwort-
lichen aber zusatzlichen Aufwand befurchten.

Von Krebsligen entwickelte Instrumente

Teils konzipieren die kantonalen Krebsligen fir die
eigene Beratung selbst Instrumente zur ausfuhrliche-
ren Sozialanamnese. In einem Fall entwickelte eine
Krebsliga in Zusammenarbeit mit dem Sozialdienst
des Kantonsspitals einen Fragebogen, den Pflegende
und Arzte in Erstgesprach verwenden sollten. Aus
Zeitmangel wird das Instrument in der Praxis aber
kaum eingesetzt.

«Runde Tische» im Rahmen des Pallativkonzepts
Vor dem Austritt aus dem Spital bzw. vor dem Beginn
der Betreuung in einer Palliative Care-Abteilung sitzen
Patient, Angehdrige und stationdres und ambulantes
Fachpersonal zusammen, um mogliche Krankheits-
verlaufe aus medizinischer Sicht zu besprechen und
auf einzelne Krankheitsaspekte gezielt einzugehen.
Basierend auf den Bedurfnissen der Betroffenen und
ihrer Angehorigen wird Uber das weitere Vorgehen
entschieden. Diese runden Tische bewahren sich sehr,
sind jedoch zeitaufwandig. Momentan ist nicht ge-
plant, dies auch flr Nicht-Palliativ-Patienten anzubie-
ten.
Als wichtige Elemente einer systematischen Bedurfnis-
erfassung erscheinen:
+ Wiederholte, etappenweise Erfassung
+ Standardisierter, integrierter Bestandteil

der Behandlung
+ Regelmassige Auswertung
+ Selbsterfassung, subjektive Wahrnehmung

der Betroffenen
+ Angehorige werden auch erfasst

(via Patient oder direkt)

Als essenziell wird die Bedurfniserfassung nach der
Diagnose angesehen, nach einer Wartezeit von eini-
gen Tagen, um die Patienten nicht zu Uberfordern.
Weitere Zeitpunkte fur eine wiederholte Erfassung
bilden die Behandlungsphase, der Ubergang von der
Akutphase in die Nachsorge und allfallige Rezidive
oder Progressionen. Bei letzteren sind insbesondere
auch die Hausarzte gefordert.

Ein Vorteil des Distress Thermometers besteht darin,
dass es auch medizinische Aspekte abdeckt. Das for-
dert die Akzeptanz unter Arzten und kann bei Grund-
versorgern zur Zeitersparnis in der Sprechstunde
flhren. Andere Instrumente wie das Europaische Ins-
trument zur Erfassung der Lebensqualitdt (EQ-5D)
oder das Edmonton Symptom Assessment System
(ESAS) sind fur die Anwendung in der Praxis eher zu
komplex.
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Mindeststandards in der psychosozialen Versorgung

und spezifische Richtlinien sind wiinschenswert, soll-

ten jedoch von einem klaren Bekenntnis zur Umset-

zung und zur Bereitstellung der erforderlichen finan-

ziellen Mittel flankiert sein. Besonderes Gewicht

sollten die Richtlinien auf folgende Punkte legen:

+ Uberblick Gber Akteure, Professionen und
Institutionen

+ Systematische Bedurfniserfassung und Standards
flr minimal eine Eintritts- und Austrittsbeurteilung

+ Grundlagen zu Information und Kommunikation

+ Umgang mit Angehorigen

+ Differenzierte Sicht auf den gesamten Patienten-
pfad, verschiedene Krebsarten und Fatigue

2.5 Aus-, Weiter- und Fortbildung

2.5.1 Ausgangslage
Eine ausreichende psychosoziale Versorgung von
Krebspatienten ist nur durch entsprechende Ausbil-
dung des Fachpersonals zu leisten. Das NKP 2005—
2010 formulierte deshalb das Ziel, Berufsgruppen,
die mit Krebspatienten umgehen, die entsprechende
Aus-, Weiter- und Fortbildung zu ermdoglichen.

2.5.2 Aktueller Stand

Derzeit sind die Bildungsangebote im Bereich der psy-
chosozialen Unterstitzung befriedigend. Insbeson-
dere die Weiter- und Fortbildung hat sich in der jin-
geren Vergangenheit positiv entwickelt und zum Teil
sehr bedeutend erweitert. Gravierende Luicken sind
nicht zu beobachten.

Fur die psychoonkologische Spezialisierung zentral
ist die zweijahrige interprofessionelle Weiterbildung
in Psychoonkologie, die sich an Fachpersonen aus Psy-
chologie, Medizin, Pflege, Sozialarbeit und Theologie
richtet. Unter den kirzeren Bildungsangeboten ist
flr Onkologen und Pflegende vor allem das Kommuni-
kationstraining von Bedeutung. Hierzu wurden An-
gebote stark ausgebaut, ebenso wie die Fortbildungs-
angebote der Onkologiepflege Schweiz. Auch in
Weiter- und Fortbildungen fur Arzte und Pflegende
wird die psychosoziale Unterstitzung generell starker
bertcksichtigt. Die Krebsligen bieten spezifisch Platt-
formen fir Sozialberatende und Fallbesprechungen
mit Sozialversicherungsexperten.

Arzte nehmen diese Angebote in sehr unterschied-
lichem Umfang wahr. Fortbildungen im Bereich der
organischen Medizin finden bei ihnen hoheren Zu-
spruch. Deshalb empfiehlt es sich fur diese Zielgruppe
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weniger, auf strukturierte Bildungsangebote abzu-
stellen, sondern die Informationspolitik zu verbessern
(z.B.Informationsrundgénge in Behandlungszentren).

2.6 Finanzierung

2.6.1 Ausgangslage

Die Finanzierung der psychosozialen Unterstitzung
hangt davon ab, welche Institution welche Dienstleis-
tung in welcher Form erbringt. Zu den Finanzierern
gehoren in der Schweiz insbesondere die Privat- und
Sozialversicherungen und die Kantone als Spitalfinan-
zierer. Die Krebsligen als zentrale Akteure in der psy-
chosozialen Unterstitzung werden hauptsachlich
Uber Spenden finanziert. Zudem erhalten die meisten
von ihnen Subventionen des Bundesamtes flr So-
zialversicherungen, die gemass Art. 74 IVG entrichtet
werden.?!

Das NKP 2005—2010 befurchtete, dass die Subventio-
nen des BSV ab 2010 versiegen. Deshalb wurde emp-
fohlen, den personellen und finanziellen Bedarf fur
psychosoziale Leistungen zu erheben und konkrete
Vorschlage zur strukturellen Finanzierung zu machen.

2.6.2 Aktueller Stand

Die finanzielle Situation der Krebsligen ist wegen der
Abhangigkeit von Spenden mit Unwagbarkeiten be-
haftet. Vorlaufig nicht eingetreten sind die Ausfalle
der Subventionen nach Art. 74 IVG. Fur die Periode
2011-2014 werden die Leistungsvertrage voraus-
sichtlich wie bisher weitergefuhrt. Die weitere Ent-
wicklung ist schwierig abzuschatzen. Obwohl die Sub-
ventionen vorderhand nicht angetastet worden sind,
ist nicht auszuschliessen, dass sie im Rahmen der
6. IV-Revision und wegen des Spardrucks, der auf der
IV lastet, erneut zum Thema werden.

DRG setzen aus Sicht der psychosozialen Versorgung
falsche Anreize

Weitere gesundheitspolitische Reformen werden das
Angebot an psychosozialer Unterstitzung und des-
sen Finanzierung in den nachsten Jahren mit grosser
Wahrscheinlichkeit beeinflussen, insbesondere die
Fallpauschalen (DRG), die ab 2012 flachendeckend an
allen Spitalern eingefihrt werden. Es wird beflirchtet,
dass diese in der Onkologie falsche Anreize setzen,
weil dort sehr heterogene und haufig chronische Ver-
laufe auftreten. Angesichts dessen ist fraglich, ob der
erreichte Standard an psychosozialer Unterstitzung
im Spital gehalten werden kann.



Mit der Einflihrung der Fallpauschalen wird eine wei-
tere Verklrzung der Spitalaufenthalte und damit eine
Verlagerung hin zur ambulanten Versorgung erwar-
tet. Damit verschieben sich die Aufgaben der Leis-
tungserbringer und die Finanzierungsmoglichkeiten.
Mehrere Vertreter kantonaler Krebsligen gehen davon
aus, dass sie ihr Angebot in naher Zukunft ausweiten
mussen, um den Bedarf an psychosozialer Unterstuit-
zung zu decken. Unklar ist, wie dieser zusatzliche
Aufwand finanziell gedeckt werden kann. Méglicher-
weise steigt die finanzielle Belastung der Patienten
und ihrer Angehorigen, zumal mit der neuen Pflege-
finanzierung Patientenbeteiligungen von maximal
20 Prozent eingefiihrt werden kénnen.??

2.7 Forschungsférderung

2.7.1 Ausgangslage

Die Forschung zu psychosozialen Interventionen ist
noch sehr jung. Sowohl die psychosoziale Forschung
als auch der Transfer empirischer Resultate in die
klinische Praxis konzentrieren sich tberwiegend auf
spezialisierte Krebszentren.?* Doch wurden internati-
onal in den letzten 20 Jahren mehrere Studien zur
Wirksamkeit verschiedener Interventionen im Um-
gang mit Krebs publiziert.24%” Deutliche Forschungs-
licken bestehen zu den Krebsiliberlebenden bzw. zum
Umgang mit Krebspatienten nach einer erfolgreichen
Behandlung.

In der Schweiz empfahl das NKP 2005-2010, die psy-
chosoziale Krebsforschung speziell zu fordern. Bereits
2002 hatten die Vorstande von Oncosuisse, der Stif-
tung Krebsforschung Schweiz und der Krebsliga
Schweiz drei Instrumente geschaffen, um die psycho-
soziale Forschung zu starken: eine Quotenregelung
(20% der Fordermittel flr psychosoziale Forschung
und Epidemiologie), ein vereinfachtes Gesuchseinga-
beverfahren sowie spezielle Forschungsprogramme.
Das vereinfachte Gesuchseingabeverfahren wurde
wieder abgeschafft, weil es keine Zunahme qualitativ
hochstehender Gesuchseingaben bewirkte. Die Quo-
tenregelung war jedoch wirksam. Der Anteil der von
KFS und KLS gesprochenen Forschungsgelder fur den
Bereich psychosoziale Forschung und Epidemiologie
bewegte sich von 2001 bis 2008 zwischen 5% (2003)
und 20% (2008).28

2.7.2 Aktueller Stand

Diese Zahlen zeigen, dass sich die psychosoziale For-
schung intensiviert. Die Wissenschaftliche Kommis-
sion der Krebsliga Schweiz beurteilt heute wesentlich
mehr Gesuche als noch vor wenigen Jahren. Vergli-
chen mit den beiden anderen Forschungsbereichen
(Grundlagenforschung und Klinische Forschung) ist
die Eingabefrequenz allerdings nach wie vor gering,
die Bewilligungsquote dagegen hoch.
Die Trennung von psychosozialer Forschung und
Grundlagenforschung verhindert, dass Projekte aus
dem psychosozialen Bereich in direkter Konkurrenz
mit viel zahlreicheren und nur schwer vergleichbaren
Gesuchseingaben aus der Grundlagenforschung ste-
hen. Die Gesuche werden jedoch nach Kriterien der
Wissenschaftlichkeit beurteilt und bei ausreichender
Qualitat auch finanziert.
Die Expertengesprache ergaben indes, dass bislang
aus folgenden Griinden nur wenige Forschungsergeb-
nisse in die Praxis einfliessen:
+ Kleine Anzahl von Forschungsergebnissen im

noch jungen Gebiet
+ Fehlen finanzieller Mittel zur Umsetzung

der Ergebnisse
+ Zeitmangel der in der psychosozialen Versorgung

aktiven Personen

Transfers gelingen beispielsweise in Konsensusgrup-
pen der palliativen Versorgung, in denen internatio-
nale Forschungsergebnisse evaluiert und Empfehlun-
gen fur die Schweiz abgeleitet werden. Viele Einflusse
auf den Arbeitsalltag der Mitarbeitenden zeigte ein
psychoonkologisches Projekt der Krebsliga Zrich, das
wissenschaftlich evaluiert wurde.?®
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Psychosoziale Unterstitzung

3

I

Ziele und Empfehlungen

Um die psychosoziale Unterstitzung von Krebspati-
enten weiter zu optimieren, erscheinen im Nationa-
len Krebsprogramm 2011-2015 die folgenden Ziele
als vordringlich:

Ziel 1

Der Bedarf fiir eine psychosoziale Unterstiitzung

wird systematisch erfasst und entlang fundierter

Richtlinien erfullt

+ Geeignete Instrumente sind evaluiert und
etabliert

+ Das Bedrfnis wird zu Beginn und mehrfach im
Betreuungsverlauf erfasst

+ Standards und Leitlinien der psychosozialen
Versorgung von Krebskranken und ihrer Angehori-
gen, auch fir die Aus-, Weiter- und Fortbildung,
sind erarbeitet

+ Die entsprechende Forschung wird unterstitzt,
auch in Projekten, die nicht rein wissenschaftlich,
sondern auch gesundheitspolitisch und auf die
Praxis ausgerichtet sind

+ Ein nationales Netzwerk oder eine Arbeitsgemein-
schaft fur psychosoziale Forschung koordiniert
die Forschung und sorgt flr einen starkeren Trans-
fer von Forschungsergebnissen in die Praxis

Ziel 2

Uber die bestehenden Angebote sind alle

relevanten Berufsgruppen, Patienten und Ange-

horige umfassend informiert

+ Alle Patienten werden Uber bestehende Angebote
direkt nach Diagnose informiert, dies wird zum
Bestandteil des normalen Behandlungsablaufs

+ Am Ende der Akutphase findet eine umfassende
Information tber psychosoziale Unterstiutzungs-
angebote wahrend der Rehabilitation wie auch
der Wiedereingliederungsphase statt

+ Medizinische und nichtmedizinische Berufsgrup-
pen (spitalintern und -extern) sind enger vernetzt;
Konkurrenzsituationen zwischen verschiedenen
Anbietern (z.B. Krebsligen und Psychologen)
werden vermieden

NKP 2011-2015

Ziel 3

Eine psychosoziale Betreuung ist liber den gesam-

ten Betreuungsverlauf liickenlos gesichert

+ Der Kontakt mit der Krebsliga wird bereits
wahrend der Therapie hergestellt

+ Die Liicke ist insbesondere am Ubergang von
der Akutphase zur Rehabilitation geschlossen

Ziel 4

Die Finanzierung psychosozialer Angebote

ist angemessen gesichert

+ Die Krebsligen sind in die Strategie der kantonalen
Gesundheitspolitik enger eingebunden

+ Bei einer Verschiebung der psychosozialen Dienst-
leistungen vom stationaren in den ambulanten
Bereich werden spezifische Dienstleistungen der
kantonalen Krebsligen durch Leistungsvertrage
mit den Kantonen abgegolten

+ Subventionen des BSV flr Dienstleistungen der
kantonalen Krebsligen werden weiter geftihrt.

+ Die Einflhrung der DRG beachtet angemessen
den Bedarf an psychosozialer Versorgung und
Unterstutzung.

Es ist zu befilirchten, dass die flaichendeckende
Einflhrung von DRG absehbar die psychosoziale
Unterstutzung von Krebspatienten und ihren
Angehdrigen unter Druck setzen wird, denn die
Betreuung wird sich weiter vom stationaren hin
zum ambulanten Bereich verlagern, dadurch wird
die Nachfrage nach psychosozialer Unterstitzung
im ambulanten Bereich steigen. Auch die Neue
Pflegefinanzierung weckt wegen der Patienten-
beteiligung von maximal 20 % einen Handlungs-
bedarf, denn kirzere Spitalaufenthalte werden
ambulant betreute Krebspatienten finanziell
starker belasten



4

Vorschldge fiir Massnahmen zur Zielerreichung

Empfehlungen Akteure

Systematische Bedirfniserfassung der psychosozialen Bedtirfnisse

von Krebspatienten und ihren Angehdrigen

+2.B. mit Distress Thermometer

+zu Beginn und mehrfach im Krankheitsverlauf

Verbesserte Information von Patienten/Angehorigen und

Behandelnden durch

+Integration der psychoonkologischen Unterstitzung in
das «normale» Behandlungsgeschehen

+ Kontaktvermittlung zu psychosozialen Instanzen bei allen
Patienten im Anschluss an die Diagnose

+Information Uber Angebote der kantonalen Krebsliga im
personlichen Gesprach mit Behandlungspersonal des Spitals

+ Mehrfache Informationsvermittlung

+ Umfassende Beratung bei Ende der Akutphase

Etablieren von Mindeststandards fiir die psychosoziale Unter-

stlitzung und fir die Aus-, Weiter- und Fortbildung

Ubergang Rehabilitation

+ Beseitigen der Liicken und Briiche in der psychosozialen
Versorgung, z.B. durch

+ friihe Kontaktaufnahme mit Krebsliga (bereits wahrend Therapie)

+ kontinuierliche Begleitung im Case Management

Transfer von Forschungsergebnissen in die Praxis z.B. durch

+ Kolloquien von Fachverbanden, anwendungsorientierte
Aufbereitungen in Fachzeitschriften oder Newsletters

+ Einbezug aktueller Forschungsergebnisse in der Aus-,
Weiter- und Fortbildung von Fachpersonen

+ Langerfristig Transfer durch spezifische und regelmassig
aktualisierte Richtlinien zur psychosozialen Unterstitzung
von Krebspatienten

Verbesserte Koordination und Vernetzung

+zwischen medizinischen und nichtmedizinischen Berufsgruppen

+zwischen spitalinternen und -externen Institutionen

+ Bearbeiten allfalliger Konkurrenzsituationen zwischen Akteuren,
z.B. psychoonkologische Angebote von Krebsligen und Psycho-
logen

Verbessern der Forschungskompetenz im psychosozialen Bereich

+ Entwickeln einer rein forschungsorientierten Weiterbildung
flr Psychologen und Psychiater in der Onkologie (analog zur
bestehenden Weiterbildung in Psycho-Onkologie)

+ Einrichten eines nationalen Netzwerkes/einer Arbeitsgemein-
schaft flr psychosoziale Forschung

Priorisierung der psychosozialen Unterstiitzung von Krebspatienten Bundesebene

auch finanziell

+ Keine Streichung von Subventionen des BSV fur Dienstleistungen
der kantonalen Krebsligen

+ Integrierte Gesundheitsversorgung sicherstellen
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Psychosoziale Unterstlitzung + Vorschldge fir Massnahmen zur Zielerreichung

Empfehlungen

Akteure

Sicherstellung finanzieller/personeller Ressourcen fiir ausreichende
psychosoziale Unterstiitzung

Klarung des Spitalangebotes und der Rolle des Kantons im
spitalexternen Bereich im Zuge der Einflihrung der neuen Pflege-
finanzierung sowie der DRGs

Bei Verschiebung vom stationdren in den ambulanten Bereich
vermehrte Entgeltung der Dienste der Krebsliga anhand von
Leistungsauftragen

Starkerer Einbezug der Krebsligen in die Strategie der kantonalen
Gesundheitspolitik

Beseitigen der kantonalen Heterogenitat in den Versorgungs-
angeboten

Kantonale Gesund-
heitsdirektoren und
Parlamente

Starkere Positionierung und klarere Ausrichtung als Gesamtverband
klare Prioritatensetzung

Aufgreifen und Weiterentwickeln neuer Themen als Trendscout,
Entwicklung globaler Visionen

Besserer Austausch zwischen der Krebsliga Schweiz und den
kantonalen Ligen, einheitlicherer Auftritt

Engere Zusammenarbeit kantonaler Krebsligen mit verwandten
Organisationen und mit den Spitélern (insbesondere auch mit
kleineren und mittleren Spitaler)

Schaffung eines vergleichbaren Angebotes in allen Kantonen

Stérkeres Lobbying als Anwalt der Patienten (moglich durch
Neutralitat)

Weiterflihren der aktuellen Projekte in der psychoonkologischen
Rehabilitation

E Krebsliga Schweiz

Das NKP 2005-2010 setzte ein wichtiges Zeichen, indem es die Verbesserung der
Lebensqualitat von Krebspatienten und ihren Angehorigen zu einem von drei lUberge-
ordneten Hauptzielen erklart hat. An dieser Stossrichtung sollte nach Moglichkeit fest-

gehalten werden, weil wichtige Zielsetzungen des NKP 2005~—

2010 noch nicht erreicht

sind und weil die anstehenden gesundheits- und sozialpolitischen Reformen eher dar-
auf hindeuten, dass die finanziellen Mittel fiir eine angemessene psychosoziale Unter-

stltzung von Krebspatienten und ihren Angehdrigen unter D
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Psychoonkologie

Autoren: Jiirg Bernhard, Sandra Sieber

Gewidmet Michele Tomamichel,
einem frilhen Weggefahrten,

der uns immer wieder darauf
hingewiesen hat, wie wichtig

die psychoonkologische Arbeit ist.

1

I

Einfiihrung

Die Psychoonkologie wurde als interdisziplinarer An-
satz zur Erforschung psychosozialer Aspekte bei Krebs-
krankheiten und zur Betreuung von Betroffenen und
ihren Angehorigen entwickelt. Der Bedarf an psycho-
onkologischer Begleitung ist nachgewiesen, vor allem
durch den hohen Anteil an Krebskranken, die als Folge
ihrer Krankheit an einer Angst-, einer Depressions-
stérung oder einer anderen psychischen Belastung
leiden. Dies gilt gleichermassen fur ihre Angehdrigen.
Die Wirksamkeit psychoonkologischer Interventio-
nen ist gut belegt. Je nach Situation arbeiten Psycho-
onkologen im direkten Kontakt mit den Patienten und
ihren Angehorigen oder mit den Behandelnden von
Medizin und Pflege.

Bei den psychoonkologischen Angeboten in der
Schweiz bestehen Lucken zwischen den stadtischen
und den weniger gut versorgten landlichen Gebieten.
Dieser Befund wird durch die Ergebnisse einer Um-
frage bei den kantonalen Krebsligen bestatigt. Fur die
psychoonkologische Versorgung fehlen Standards
und Leitlinien, und die Finanzierung ist nicht geklart.
Eine entscheidende strukturelle Voraussetzung fir
psychoonkologische Angebote ist eine Vernetzung
mit allen an einer Behandlung Beteiligten. Diese Vor-
aussetzung ist oft nicht erflllt. In diesem Bericht
werden konkrete Ziele und Empfehlungen fur die Psy-
choonkologie in der Schweiz formuliert.

2 |POS; www.ipos-society.org

b Neben dem Fachtitel der SGPO gibt es auch eine
entsprechende Zusatzqualifikation der Foderation
der Schweizer Psychologen und Psychologinnen (FSP)
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I

Definition und Abgrenzung

Die Psychoonkologie betrifft das Kindes-, Jugend- und
Erwachsenenalter und umfasst verschiedenste Fach-
gebiete und Phasen im Zusammenhang mit einer
Krebskrankheit (Pravention, Diagnostik, Friiherken-
nung, Behandlung, Rehabilitation, Palliation und Ster-
bebegleitung). Psychoonkologische Arbeit bedingt
eine enge Zusammenarbeit aller Beteiligten.

Mit der Namensgebung «Psycho-oncology» betonte
J. Holland, Pionierin der Psychoonkologie, das Anlie-
gen eines eigenstandigen Ansatzes,! analog zu den
anderen onkologischen Disziplinen (z.B. Medizinische
Onkologie). Entscheidend ist seit dem Beginn der Psy-
choonkologie in den siebziger Jahren, dass dem An-
liegen — psychosoziale Aspekte in die Behandlung
von Krebskranken zu integrieren —fachlich begriindet
Rechnung getragen wird, anstelle einer beliebigen
Handhabung psychosozialer Fragen. Dies setzt eine
fundierte psychoonkologische Lehre und Forschung
voraus.

Dieser Bericht zur Psychoonkologie basiert auf
Gesprachen mit Fachkollegen im In- und Ausland,
einer Umfrage bei den kantonalen Krebsligen
zum aktuellen Stand der psychoonkologischen
Versorgung in ihrem Kanton bzw. ihrer Region,
auf Fachliteratur, Dokumenten der Krebsliga
Schweiz sowie der eigenen Erfahrung. Wegen
der nicht klaren Abgrenzung zum Thema psycho-
soziale Unterstiitzung (Seite 124 ff.) ergeben sich
inhaltliche Uberschneidungen.

In der Zwischenzeit hat sich flr die Psychoonkologie
auch der Begriff der «psychosozialen Onkologie» ein-
geblrgert. Die Sozialberatung (z.B.sozialrechtliche
Fragen) und weitere Unterstltzungsangebote wer-
denunter «psychosozialer Unterstitzung» zusammen-
gefasst (Seite 124 ff.). Uberschneidungen mit der Psy-
choonkologie ergeben sich auch bei der onkologischen
Rehabilitation (Seite 148 ff.) und der Palliativmedizin
(Seite 162 ff.). Wir orientieren uns an der umfassen-
den Definition der massgebenden Fachgesellschaft,
der International Psycho-Oncology Society.?



Psychoonkologische Angebote lassen sich drei Grup-
pen von Anbietern zuteilen:
+ Krebskranke und ihre Angehorigen selbst

(z.B. Selbsthilfegruppen, Patientenorganisationen)
+ Arzte und Pflegefachleute (Primarversorger)
+ Psychoonkologische Fachpersonen.

Da psychosoziale Inhalte bei jeder Art von Behand-
lung und Begleitung von Krebskranken eine wichtige
Rolle spielen, gibt es neben den psychoonkologischen
Fachpersonen entsprechend viele Akteure mit einem
Bezug zu psychoonkologischen Themen (Medizin,
Pflege, Sozialberatung, Seelsorge, Physiotherapie, Er-
nahrungsberatung, u.a.).

Die psychoonkologische Tatigkeit umfasst Beratung
und Psychotherapie. Die psychoonkologische Bera-
tung hatsich als eigenstandiger Bereich zwischen den
beiden Polen Informationsvermittlung und Psycho-
therapie entwickelt. Sie hat im Angebot der kanto-
nalen Krebsligen eine lange Tradition. Im Gesprach
lassen sich «Beratung» und «Therapie» nicht klar tren-
nen. Fragen der Beziehungim psychotherapeutischen
Sinne sind auch in kurzen, themenbezogenen Bera-
tungen (z.B.zum Umgang mit Therapienebenwirkun-
gen) wesentlich. Umgekehrt spielen praktische Fra-
gen im Umgang mit der Krankheit und ihren Folgen
in jeder Psychotherapie mit Krebskranken und Ange-
horigen eine zentrale Rolle. Die Beziehung zwischen
Patient und Psychoonkologe ist bei existenziellen
oder spirituellen Fragen, wie sie sich bei einer Krebs-
diagnose stellen, grundlegend. Notwendig ist eine
klare Trennung zwischen Beratung und Psychothera-
pie allerdings bei psychischen Storungen (z.B. depres-
sive Reaktion). Die Diagnosestellung und die Behand-
lung psychischer Storungen setzt eine entsprechende
Ausbildung voraus (klinische Psychologie/Psychiatrie,
Psychotherapie). Wir verwenden im Folgenden den
Begriff der Betreuung im Ubergeordneten Sinne.

3

I

Entwicklung der Psychoonkologie

in der Schweiz

In den letzten zehn Jahren hat sich die Psychoonko-
logie in der Schweiz stark weiterentwickelt. Dabei
hat die Krebsliga eine flihrende Rolle tbernommen.
Sie bietet seit dem Jahr 2000 fur Arzte und Pflege-
fachleute gemeinsame Kommunikationskurse in
deutscher, franzosischer und italienischer Sprache an.

Seit 2002 ist das Absolvieren eines solchen Kurses zur
Erlangung des Spezialarzttitels Medizinische Onko-
logie FMH obligatorisch. Im selben Jahr wurde durch
die Krebsliga eine interdisziplinare Weiterbildung
in Psychoonkologie angeboten. Im Jahr 2003 wurde
die Schweizerische Gesellschaft fir Psychoonkologie
(SGPO) gegriindet. Die psychoonkologische Weiter-
bildung wird seither von der Krebsliga und der SGPO
gemeinsam angeboten.? Fir den professionellen Aus-
tausch sind seit 2008 regionale Plattformen geschaf-
fen worden und es finden Fachtagungen statt. All
diese Initiativen wurden durch die Krebsliga gefordert
und haben zur Verbesserung der Versorgung beige-
tragen.

Als Grundlage fiir das erste Nationale Krebsprogramm
2005-2010 (NKP 1) hat die Krebsliga mit der Onco-
suisse eine Bestandesaufnahme der psychosozialen
Dienstleistungen fur Krebspatienten und ihre Ange-
horigen durchgefiihrt.? Dies ist die erste und bisher
einzige Arbeit in der Schweiz, in welcher sowohl
Betroffene als auch Fachpersonen zu psychosozialen
Dienstleistungen befragt wurden. Sie zeigte, dass das
Problem weniger in Versorgungslicken besteht als in
Defiziten an Information und Koordination dieser
Angebote. Insbesondere wurde die Bedeutung einer
individuellen Erfassung der Patientenbedurfnisse
hervorgehoben —ein Anliegen, dem in der Primarver-
sorgung bis heute sehr unterschiedlich entsprochen
wird.

4
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Wirkung des Nationalen Krebsprogramms
2005-2010

Das NKP | hat der Krebsliga fur die Forderung der Psy-
choonkologie eine Orientierung vermittelt. Die psy-
choonkologische Versorgung hat sich nach unserer
Einschatzung jedoch weitgehend unabhangig vom
NKP I entwickelt. Dessen psychoonkologischen Ziele
sind erst punktuell aufgrund unterschiedlicher Initia-
tiven umgesetzt worden (z.B.im CHUV Lausanne). Ein
wesentlicher Verdienst des NKP | war die Erarbeitung
einer umfassenden und damit integrativen Sicht der
Krebsproblematik in der Schweiz. Dieser Punkt ist fur
ein gutes psychoonkologisches Angebot entschei-
dend: Es muss mit der onkologischen Primarversor-
gung eng vernetzt sein, um seine Funktion erflllen zu
konnen.
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5

I
Internationaler Vergleich

5.1 Angebote

International ergibt sich fur psychoonkologische An-
gebote ein ahnliches Bild wie in der Schweiz. Auch
in anderen Landern fehlt es an prazisen und umfas-
senden Informationen zur Art und Verfugbarkeit psy-
choonkologischer Angebote in der ambulanten und
stationaren Akutversorgung, in der Rehabilitation,
Pravention und Palliativversorgung.? Eine standardi-
sierte Befragung psychoonkologischer Experten aus
38 Landern zeigte, dass die medizinischen Versor-
gungssysteme der meisten Lander psychosoziale An-
gebote zur Verfligung stellen. Diese sind allerdings
sehr unterschiedlich in Umfang und Schwerpunkten.
Ebenso spiegeln sich Unterschiede in der Finanzierung
von Gesundheitsleistungen sowie die dkonomischen
Unterschiede der einzelnen Lander in der psychoon-
kologischen Versorgung wider. Angebote in der ambu-
lanten Versorgung sind deutlich weniger verbreitet
als in der stationaren Versorgung, sie sind oft auch
mangelhaft koordiniert und vernetzt. Psychoonkolo-
gische Dienste stehen am haufigsten in grosseren
Krebszentren und Universitatskliniken zur Verfligung,
selten in der Grundversorgung oder in Allgemein-

¢ Canadian Association of Psychosocial Oncology
(CAPO, 1999): www.capo.ca
National Breast Cancer Center (NBCCC) and
the National Cancer Control Initiative (NCCI) (2003):
www.nbocc.org.au
International Psycho-Oncology Society (IPOS 2010):
WWwWWw.ipos-society.org

4 vgl.z.B. folgende Webseiten:
Schweizerische Gesellschaft fiir Psycho-Onkologie
(SGPO): www.psycho-oncology.ch
Osterreichische Gesellschaft fur Psychoonkologie
(6GPO): www.oegpo.at
Deutsche Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie
(dapo-ev): www.dapo-ev.de, www.wpo-ev.de/de/
startseite/kurse.html
Arbeitsgemeinschaft fiir Psychoonkologie in
der deutschen Krebsgesellschaft e.V. (PSO):
www.pso-ag.de/menue_fortbildung.htm
Société francaise de psycho-oncologie (SFPO):
www.sfpo.fr
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spitalern. Ein vergleichbarer Zugang zu psychoonko-
logischen Angeboten fir alle erscheint damit frag-
lich, nicht nur geografisch, sondern auch in Bezug auf
die soziale Schicht der Patienten.

5.2 Leitlinien

Seit Anfang der neunziger Jahre mehren sich die Ini-
tiativen, Leitlinien fur Diagnostik und Therapie zu ent-
wickeln und routinemassig anzuwenden.* Leitlinien
sind wissenschaftlich begriindete, praxisorientierte
Handlungsempfehlungen und Entscheidungshilfen.
Sie sollen das kontinuierlich zunehmende und sich
verandernde Wissen werten, gegensatzliche Stand-
punkte klaren und unter Abwagung von Nutzen und
Schaden das derzeitige Vorgehen der Wahl definieren.
Wesentlich bei der Entwicklung von Leitlinien ist
der Ansatz der evidenzbasierten Medizin, in der die
Grundlagen anhand von Studien erarbeitet werden.
Die Wirkung psychoonkologischer Interventionen ist
relativ gut belegt.>® Falls ein evidenzbasiertes Ent-
scheiden aufgrund des Standes der Forschung nicht
moglich ist, wird auf den Expertenkonsens abge-
stutzt. Wenn es um Fragen der individuellen Betreu-
ung geht, hat der Expertenkonsens naturgemass oft
ein hoheres Gewicht als die Evidenz aus wissenschaft-
lichen Studien. Dies wird besonders in palliativen
Situationen offensichtlich (z.B. bei der Entscheidungs-
findung fur lebenserhaltende Massnahmen).

Leitlinien spezifizieren auch das notwendige Wissen
und Konnen. Sie sollen so eine angemessene Betreu-
ung aller Krebspatienten und ihre Angehorigen mit
psychischen Belastungen oder Storungen ermogli-
chen. Sie schaffen Rahmenbedingungen und bieten
eine Basis fur die Qualitatssicherung. International
liegen verschiedene Leitlinien von Fachgesellschaften
vor (CAPO, 1999, NBCCC, 2003, IPOS, 2010).€ Zur Be-
handlung von Brustkrebs sowie von Schmerzen bei
Krebserkrankungen bestehen zum Beispiel evidenz-
basierte Leitlinien zur psychosozialen Betreuung.# In
der Schweiz gibt es keine nationalen Leitlinien fir die
psychoonkologische Versorgung. Doch auch in den
foderalistischen Strukturen des schweizerischen Ge-
sundheitssystems sind Leitlinien machbar und wiin-
schenswert.

5.3 Forschung

Die psychoonkologische Forschung hat sich seit den
neunziger Jahren deutlich weiterentwickelt. Internati-
onal wird viel publiziert. Die Forschung in der Schweiz



ist—angesichts der beschrankten Moglichkeiten eines
kleinen Landes — mit der Forschung anderer Lander
vergleichbar. Psychoonkologische Ergebnisse werden
jedoch von den Akteuren in der Onkologie oft nicht zur
Kenntnis genommen. Die Umsetzung der Forschungs-
resultate in den klinischen Alltag dirfte sich vor allem
auf grossere Zentren beschranken.

Es ist wichtig, die gegebenen strukturellen Bedingun-
gen der psychoonkologischen Versorgung zu kennen,
um die Erfordernisse der kiinftigen Forschung abschat-
zen zu konnen. Weder in der Schweiz noch internatio-
nal gibt es dazu genugend Grundlagen. Ein weiteres
Problem ist die Finanzierbarkeit der psychoonkolo-
gischen Forschung angesichts begrenzter finanzieller
Ressourcen und steigender Kosten im Gesundheits-
wesen. Fur die Finanzierbarkeit der Forschung haben
die onkologischen Fordergefasse in der Schweiz (Krebs-
liga Schweiz, Krebsforschung Schweiz, kantonale
Krebsligen) eine entscheidende Funktion.

5.4 Aus- und Weiterbildung

Das Berufsbild des Psychoonkologen hat in den
letzten Jahren an Konturen gewonnen. Es bestehen
jedoch Unklarheiten bezuglich Indikationsstellung,
Qualifikationen und Abgrenzung gegeniber den an-
deren Akteuren in der Onkologie. In der Schweiz und
in anderen Landern werden zunehmend spezifische
Aus- und Weiterbildungen flr psychoonkologische
Fachpersonen angeboten.? Diese Entwicklung tragt
zur notwendigen Qualitatssicherung der psychoon-
kologischen Versorgung bei.

6
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Aktueller Stand

Auf nationaler Ebene fehlen den psychoonkologi-
schen Angeboten klare Strukturen und ein definiertes
Mindestangebot. Auch in der Vernetzung der Ange-
bote und deren Finanzierung bestehen kantonale und
regionale Unterschiede. Dies geht aus einer Befra-
gung der kantonalen Krebsligen hervor, bei der sich
die Antworten von 16 von 21 angeschriebenen Ligen
auswerten liessen (Zahlen in Klammern = Summe der
Einzelauszdhlung).

Das Angebot an psychoonkologischer Therapie be-
steht nicht in allen Kantonen (12 Kantone ja, 4 nein).
In den zwolf Kantonen mit einem solchen Angebot

schwanken die angegebenen Stellenprozente zwi-
schen 20% und 300 %. Sechs Ligen wissen nicht, wie
viele Stellenprozente flr psychoonkologische Thera-
pie in ihrem Kanton oder ihrer Region finanziert sind,
und wenige Ligen geben an, dass sie nicht wissen,
welche niedergelassenen Psychotherapeuten auch
psychoonkologisch arbeiten wirden. Meist sind die
Psychoonkologen in Spitdlern angestellt, zusatzliche
Angebote durch in der freien Praxis tatige Psychoon-
kologen sind seltener. Finanziert werden diese psy-
choonkologischen Angebote am haufigsten durch die
Spitaler, in vier Kantonen durch die kantonale Liga.
Andere Finanzierungsquellen sind die Krankenkasse
(delegierte Psychotherapie oder Patienten mit Zu-
satzversicherung), die Anbieter selber, onkologische
Privatpraxen oder kantonale psychiatrische Dienste.

Alle sechzehn ausgewerteten Ligen bieten psycho-
onkologische Beratung an. Die zur Verflgung stehen-
den Stellenprozente varieren zwischen 30 bis 500 Pro-
zent. Die Beratung wird meistens durch die kantonalen
Ligen angeboten. In einigen Kantonen bieten Spitaler
psychoonkologische Beratung durch den Sozialdienst
an oder es gibt zusatzliche Beratungsangebote in der
freien Praxis. Finanziert wird die psychoonkologische
Beratung am haufigsten durch die kantonalen Ligen,
weniger durch Spitaler und vereinzelt zusatzlich durch
Privatpraxen, andere Beratungsstellen oder Stiftun-
gen.

Alle Angebote, die nicht durch die kantonalen Ligen
erfolgen, sind noch wenig vernetzt. Insbesondere
haben die Ligen haufig keine Kenntnis dieser Ange-
bote in ihrem Kanton. Die Initiative zur Griindung der
Plattform Psychoonkologie der Krebsliga Schweiz und
der SGPO versucht diese Luicke zu schliessen. Zusatz-
lich 1auft in den Kantonen Freiburg, Wallis und Ziirich
das von der Krebsliga Schweiz finanzierte Projekt
«Onkologische Netzwerke und Rehabilitation» — un-
ter anderem mit dem Ziel, neue Modelle und Formen
der Zusammenarbeit zu entwickeln und somit auch
bestehende Angebote zu vernetzen und zu koordinie-
ren.
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Diese Befragung bestatigt, dass in der Schweiz grosse
Unterschiede in der psychoonkologischen Versorgung
bestehen. Die Angebote psychoonkologischer Thera-
pie und Beratung sind in stadtischen Gebieten meis-
tens besser ausgebautalsin landlichen. Grundsatzlich
gibt es in allen Phasen einer Krebskrankheit Indikati-
onen fir eine psychoonkologische Begleitung. Es wird
jedoch klar, dass die Betroffenen, solange sie aktiv
onkologisch behandelt werden, einen einfacheren
Zugang zu psychoonkologischen Angeboten haben,
alsin Phasen ohne Krebsbehandlung. Dieser Umstand
durfte fur Patienten in stationarer Behandlung noch
mehr zutreffen als fir jene, die ambulant behandelt
werden. Unabhangig von der Dichte des Angebotes
sollten alle Akteure in der Lage sein, eine fachlich
begriindete Uberweisung an einen qualifizierten Psy-
choonkologen vorzunehmen. Ob die psychoonkolo-
gisch Tatigen, die in dieser Befragung erfasst wurden,
Uber eine Ausbildung in psychoonkologischer Bera-
tung oder Therapie verfligten oder die entsprechen-
den Voraussetzungen erfullten, wurde nicht gepriift.

7
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Handlungsbedarf

Es besteht Handlungsbedarf bei allen drei Gruppen
von Anbietern psychoonkologischer Inhalte:

+ Krebskranke und ihre Angehorigen selbst,

+ Arzte und Pflegefachleute (Primarversorger),

+ psychoonkologische Fachpersonen.

Das zentrale Anliegen dieses Berichtes ist die Integra-
tion der Psychoonkologie in die onkologische Versor-

gung.

7.1 Patienten und Angehorige

Die wichtigsten Zielsetzungen der durch die Patien-
ten und Angehorigen erfolgten Angebote sind die
Stitzungder Autonomie und die Férderung der Eigen-
initiative und Selbsthilfe. Dadurch kénnen die Betrof-
fenen ihre individuellen Bedurfnisse und Interessen
auf dem Behandlungspfad besser wahrnehmen, sich
gegenseitig unterstitzen und sich in den entspre-
chenden Fachgremien (z.B. Krebsligen) aktiv beteili-
gen.
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7.1.1 Selbsthilfegruppen und andere Foren

Von den Unterstiutzungsmoglichkeiten, welche durch
die Patienten selber angeboten werden, sind die
Selbsthilfegruppen am bekanntesten. Selbsthilfegrup-
pen fur Angehorige sind weniger haufig. Selbsthilfe-
gruppen haben gemass Definition keine fachliche
Leitung — eine professionelle Unterstutzung im Hin-
tergrund hat sich jedoch als sinnvoll erwiesen. Der
Austausch mit Fachleuten wird gelegentlich gesucht
und auch geschatzt. Auf der Suche nach Unterstit-
zung sind fur die Betroffenen die kantonalen Krebs-
ligen oft die erste Anlaufstelle. Die Krebsliga hat dies-
bezlglich die Funktion einer «Drehscheibe». Um diese
Funktion wahrnehmen zu konnen, ist es unerlasslich,
dass die kantonalen Krebsligen die Angebote und die
Strukturvon Foren kennen. Insbesondere betrifft dies
die von der Industrie (mit-) finanzierten Gruppierun-
gen.

7.1.2 Patientenorganisationen und

Patienteninitiativen
Durch die Fortschritte der onkologischen Therapien
nimmt der Anteil Betroffener, die geheilt sind oder
langfristig Uberleben, zu. Im Zusammenhang mit ge-
sellschaftlichen Veranderungen und dem Wechsel
von einem «paternalistischen» Ansatz in der Medizin
zu einem, der die Autonomie der Patienten starken
mochte, wie es seit den achtziger Jahren der Fall ist,
hat sich auch das Bewusstsein bei den Betroffenen
gewandelt: ihr Engagement in Fragen zur Versorgung
und Gesundheitspolitik nimmt zu. Patientenorgani-
sationen und -initiativen gewinnen in der Schweiz an
Bedeutung. Ein fruchtbarer Austausch zwischen den
Betroffenen und den Akteuren der onkologischen Ver-
sorgung bedingt eine Kldarung der Rollen und Aufga-
ben, beispielsweise bei der Vertretung in Fachgremien
oder der Teilnahme an onkologischen Veranstaltun-
gen.

7.2 Arzte und Pflegefachleute

Die wichtigste Zielsetzung bei den Arzten und Pflege-
fachleuten betrifft gute kommunikative Fertigkeiten
und Kenntnisse der psychoonkologischen Themen,
die in der onkologischen Primarversorgung von be-
sonderer Bedeutung sind. Von diesen Fertigkeiten
und Kenntnissen konnen wiederum die Betroffenen
profitieren. Es ist zu betonen, dass die Betreuung der
Patienten in erster Linie Aufgabe der Primarversorger
ist. Angebote durch psychoonkologische Fachper-
sonen — dies betrifft die Beratung und Psychothera-
pie — sind grundsatzlich als Erganzung zur Arzt-Pati-
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Abb. 1 Psychoonkologie im Hintergrund.

7

ent-Beziehung, nicht als deren Ersatz zu verstehen.
Der Patient soll also nicht von der Arzt-Patient-Bezie-
hung entkoppelt werden. Ahnliches gilt fur die Pflege.
Damit wird auch klar, wie wichtig eine enge Zusam-
menarbeit mit klarer Aufgabenteilung und gutem
Informationsaustausch zwischen den Primarversor-
gern und den Psychoonkologen ist.

F. Meerwein, ein schweizerischer Pionier der europai-
schen Psychoonkologie, stellte die Arzt-Patient-Be-
ziehung in den Mittelpunkt.” Er folgte damit einem
Grundsatz der Psychosomatik. Dieser Grundsatz ist
auch flr andere Berufsgruppen der Medizin zentral.
Entsprechend bedeutungsvoll ist die Vermittlung
kommunikativer Fertigkeiten und psychoonkologi-
scher Grundlagen an die Primarversorger. Diese Arbeit
«im Hintergrund» ist eine wichtige Aufgabe von Psy-
choonkologen (Abb.1).

7.2.1 Kommunikation
Die Kommunikation mit Patienten und Angehorigen
ist Teil der fachlichen Kompetenz und damit ein wich-
tiger Aspekt der Fachausbildung. Die bisherige Rege-
lung in der Schweiz, wonach der Facharzttitel fir
Medizinische Onkologie die Teilnahme an einem mehr-
tagigen Kommunikationskurs beinhaltet, hat sich be-
wahrt. Sie hat im Ausland Beachtung gefunden. Diese
Regelung ist beizubehalten und sollte auf Arzte ande-
rer Fachrichtungen ausgedehnt werden, die sich mit
Krebspatienten befassen (z.B. Radioonkologie, Hdma-
tologie, onkologische Chirurgie). Mit der zunehmenden
Komplexitat onkologischer Therapien steigen auch
die Anforderungen an die arztliche und pflegerische

-

EED

Kommunikation, zum Beispiel bei der Entscheidungs-
findung fur das therapeutische Vorgehen. Diese Ten-
denz erfordert eine Weiterentwicklung des bestehen-
den Kursangebotes.®

Wahrend die Bedeutung von Information zur Krank-
heit und Therapie fur das Befolgen von Anordnungen
durch den Patienten und damit fiir den Krankheitsver-
lauf schon friih erkannt wurde, wird deren Bedeutung
fur die Lebensqualitat erst in jingerer Zeit wahrge-
nommen: Information und praktische Hilfestellungen
im Umgang mit krankheits- und therapiebedingten
Einschrankungen und Belastungen haben einen we-
sentlichen Einfluss auf die Lebensqualitat der Betrof-
fenen?

Das zunehmende Bedurfnis nach Information zeigt
sich auch darin, dass Patienten, die im Rahmen ihrer
onkologischen Therapie an einer Studie teilgenom-
men haben, Uber die Ergebnisse informiert werden
wollen, auch wenn diese erst Jahre spater vorliegen.
Dieser Aspekt tragt zu einem andern Verstandnis der
klinischen Forschung bei und ist zu beachten.

7.2.2 Psychoonkologische Themen und

Uberweisungspraxis
Psychoonkologische Themen, welche fur die onkolo-
gische Primarversorgung besonders bedeutend sind,
sollten in Weiter- und Fortbildungscurricula von Me-
dizin und Pflege aufgenommen und mit Kreditpunk-
ten gewertet werden. Dazu gehoren auch Kenntnisse
Uber die Moglichkeiten und Grenzen der Psychoonko-
logie. Die Vermittlung von Ergebnissen psychoonkolo-
gischer Studien ist fur die Primarversorger deshalb
wesentlich, weil darin die Sicht der Betroffenen zum
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Ausdruck kommt, wie sie z.B. eine bestimmte onkolo-
gische Therapie und deren Nebenwirkungen erleben.
Es ist ein Muss, bei einer onkologischen Intervention
mit wahrscheinlichen psychosozialen Folgen (z.B. ge-
netische Beratung) auch die Ergebnisse der entspre-
chenden psychoonkologischen Literatur zu kennen
und zu berlcksichtigen.

Die Primdrversorger sollten Hinweise auf psychosozi-
ale Belastungsreaktionen und psychische Storungen
erkennen konnen. Dies ist eine Voraussetzung fur eine
zuverldssige und kostenglinstige Uberweisungspraxis
an einen psychoonkologischen Dienst zur weiteren
Abklarung und Behandlung. Ein standardisiertes Be-
lastungsscreening, das einfach angewandt und ausge-
wertet werden kann, findet in der Primarversorgung
zunehmend Verwendung (z.B. «Distress Thermome-
ter»0). Ein solches Screening ersetzt aber die psycho-
logische oder psychopathologische Diagnostik nicht.
Es hilft, die Belastung in verschiedenen Lebensberei-
chen grob zu erfassen. Die Konsequenzen ergeben
sich aus der weiteren Abklarung durch den Psychoon-
kologen und den Austausch mit dem Uberweiser so-
wie den anderen involvierten Diensten. Sie mussen
sich nicht ausschliesslich auf eine psychoonkologi-
sche Betreuung des Patienten beschranken. Es kon-
nen sich daraus auch Informationen und Handlungs-
anweisungen fir die Arbeit des Onkologen oder der
Pflege ergeben (z.B. Umgang mit der Angst des Patien-
ten vor einem Riickfall). Wie bei den somatischen Sym-
ptomen und den Nebenwirkungen ist ein wiederhol-
tes Erfassen der Belastung bei den entscheidenden
Ubergangen und Phasen einer Krankheit notwendig.

Eine psychoonkologische Hilfestellung ist grundsatz-
lich ein Angebot, keine Pflicht. Der von den Behan-
delnden eingeschatzte Bedarf stimmt nicht zwingend
mit dem Bedlrfnis der Betroffenen Uberein. Den
Patienten ist ein einfacher Zugang zu ausgebildeten
Psychoonkologen zu ermdglichen. Das bedingt, dass
die Primarversorger und kantonalen Krebsligen die
psychoonkologischen Angebote in ihrer Region ken-
nen. Die Defizite in der Information, Koordination und
Indikationsstellung psychoonkologischer Angebote
sind bekannt. Ein Modell fiir eine «Drehscheibe» in der
Primarversorgung ist am CHUV in Lausanne geschaf-
fen worden.
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Die Angebote der kantonalen Krebsligen, die sich un-
ter anderem als Informationsstelle fiir psychosoziale
Dienstleistungen verstehen, konnen von den Primar-
versorgern besser genutzt werden. Von einer intensi-
veren interdisziplinaren Zusammenarbeit profitieren
alle — Patienten, Angehorige, Primarversorger und
psychoonkologische Fachpersonen.

7.2.3 Supervision
Supervisionen oder Fallbesprechungen sollen fir die
Primarversorger innerhalb des klinischen Alltags an-
geboten werden, um Schwierigkeiten im Umgang mit
Patienten und Angehdrigen direkt ansprechen und
bearbeiten zu konnen. Dies tragt deutlich zur Entlas-
tung der Behandelnden bei.

7.3 Psychoonkologische Fachpersonen

Neben der Stitzung der Autonomie und Forderung
der Eigeninitiative und Selbsthilfe ist die Lebens-
qualitat der Patienten und ihrer Angehodrigen die
wichtigste Zielsetzung der Angebote von psychoon-
kologischen Fachpersonen. Je nach Krebsdiagnose
und Stadium der Krankheit leiden rund 25 bis 50 %
der Patienten an einer psychischen Storung, die ihre
Lebensqualitat wesentlich beeintrachtigt!! und oft
behandelt werden kann. Die Grundlage der psychoon-
kologischen Arbeit im direkten Kontakt ist das Ge-
sprach (Abb.2).

Die Beschrankung auf ausgepragte Belastungsreakti-
onen oder psychische Storungen als einzige Indikation
flr eine psychoonkologische Betreuung entspricht
jedoch nicht der klinischen Realitat. Viele an Krebs er-
krankte Menschen entwickeln psychiatrische Symp-
tome in klinischer Auspragung. Es darf aber nicht aus-
ser Acht gelassen werden, dass ein grosserer Teil der
Betroffenen durch psychische Probleme von subklini-
schem Ausmass belastet ist, die behandelbar und aus
ethischer Sicht behandlungswirdig sind. So flhlen
sich Angehorige oft starker belastet als die Patienten
selbst. In allen Phasen einer Krankheit dussern Krebs-
kranke und ihre Angehdrige das Bedirfnis nach einer
Auseinandersetzung mit dem eigenen Leben und der
Klarung von personlichen Schwierigkeiten oder Kon-
flikten. Eine Krebskrankheit bringt eine Auseinander-
setzung mit der Endlichkeit des Lebens mit sich, die
als ein Entwicklungsprozess aufgefasst werden kann.
Solche Schritte sind untrennbar mit der Krankheits-
verarbeitung und Neuorientierung verbunden. Es ist
sinnvoll und wirkungsvoll, sie psychoonkologisch zu
begleiten.



Abb. 2 Psychoonkologie im Vordergrund.

7.3.1 Angebote
Die Angebote durch psychoonkologische Fachperso-
nen sind hinsichtlich der flichenmassigen Abdeckung
wie auch inhaltlich ltickenhaft.

Programme zur Forderung der psychosozialen Adap-
tation, wie «Lernen mit Krebs zu leben», sollten in
jeder Region durch geschultes Personal angeboten
werden konnen.

Fir die Kinder von an Krebs erkrankten Eltern ist das
Angebot auszubauen. Durch eine friihzeitige Abkla-
rung durch eine Fachperson lassen sich Schwierigkei-
ten im Alltag friher erkennen. Entscheidend ist, dass
Kinder und Jugendliche in ihrer altersgemassen Ent-
wicklung gefordert und, falls indiziert, an die entspre-
chende Stelle tberwiesen werden.

Bei den Angehorigen ist eine Entlastung wichtig, und
es sind — falls sie eine Betreuungsfunktion tberneh-
men — Bedingungen zu schaffen, damit sie ihre Auf-
gabe im Rahmen ihrer Moglichkeiten erfillen konnen.
Eine psychoonkologische Betreuung fur Patienten
und Angehorige muss auch in einer palliativen Situa-
tion zu Hause moglich sein. Bewahrt haben sich mo-
bile Equipen, die mit der Spitex oder dem Palliativ-
team verbunden sind (vgl. z.B. Walliser Modell).

Nach einem Todesfall kann es fur die Angehorigen
hilfreich sein, nochmals mit der betreuenden Fachper-
son zu sprechen. Dieses Angebot sollte unbirokra-
tisch und unentgeltlich erfolgen. Dabei konnen soge-
nannt erschwerte Trauerreaktionen, die zum Beispiel
zu einer Depression fuhren konnen, frih erkannt wer-
den.

7.3.2 Strukturen

Fur eine psychoonkologische Grundversorgung mus-
sen Standards und Leitlinien erstellt werden, die den
ublichen ethischen Standards entsprechen (z.B. Schwei-
gepflicht). In diesem Rahmen stellt sich auch die Frage
eines standardisierten Belastungsscreenings und ei-
ner einfachen Bedurfniserfassung. Damit wirde die
Uberweisung durch die Primarversorger bei Verdacht
aufeine ausgepragte Belastungsreaktion oder psychi-
sche Storung erleichtert.

Die psychoonkologische Versorgung muss flachende-
ckend erfolgen kdnnen: auch Patienten aus landlichen
Gebieten mussen innert nitzlicher Frist Zugang zu
einer Abklarung oder Betreuung haben. Im Unter-
schied zu korperlich Gesunden ergibt sich der Bedarf
nach professioneller Hilfe oft kurzfristig aufgrund von
krankheits- oder therapiebedingten Veranderungen.
Im stationdren und zunehmend auch im ambulanten
Bereich ist eine hohe Verfligbarkeit psychoonkologi-
scher Angebote wichtig (Stichwort Patientennahe).

Angaben zum Anteil der Patienten und Angehorigen,
welche ein psychoonkologisches Angebot in Anspruch
nehmen (Beratung oder Therapie) schwanken erheb-
lich und hiangen von lokalen Gegebenheiten ab (Ver-
fugbarkeit, Indikationsstellung, andere Unterstit-
zungsangebote u.a.). Eine zuverl3ssige Schatzung des
Bedarfs ist schwierig. In einer Befragung von Krebs-
patienten nach der Erstdiagnose am CHUV wollten
rund 10 % das Angebot nutzen.!?
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Psychoonkologische Angebote sind in die regionalen
onkologischen Netzwerke und Kompetenzzentren zu
integrieren. Nach Bedarf und Maglichkeit ist die Kon-
tinuitat der psychoonkologischen Betreuung Uber die
unterschiedlichen Phasen einer onkologischen Thera-
pie (verschiedene Kliniken, ambulante und stationare
Aufenthalte) aufrechtzuerhalten (Stichwort Bezie-
hungskonstanz).

Moglichkeiten einer Zusammenarbeit (Informations-
austausch, erganzende oder aufbauende psychoon-
kologische Angebote) sind insbesondere mit den
Rehakliniken flr Krebskranke und Palliativdiensten
zu prufen. Auch die Zusammenarbeit zwischen den
Psychoonkologen flr Erwachsene mit jenen flr Kinder
und Jugendliche ist mangelhaft und muss verstarkt
werden.

Die Angst psychiatrisch stigmatisiert zu werden, ist
oft eine Hemmschwelle, psychoonkologische Ange-
bote in Anspruch zu nehmen. Dies ist bei der Uberwei-
sungspraxis zu beachten. Die Hemmschwelle sinkt,
wenn die psychoonkologischen Angebote in die onko-
logische Versorgung integriert sind. Aus rechtlichen
Grinden muss die Delegation fur eine nicht-arztliche
psychotherapeutische Behandlung durch einen Medi-
ziner mit entsprechendem Fahigkeitsausweis erfolgen
(Psychiatrie, delegierte Psychotherapie, psychosoma-
tische und psychosoziale Medizin). Wenn psychoon-
kologische Angebote durch psychiatrische Dienste
erfolgen, ist eine Trennung der beiden Funktionen
wichtig.

7.3.3 Finanzierung

Neben der Uberlebenszeit ist die Lebensqualitat des
Patienten und damit auch seiner Angehorigen das
zentrale Kriterium einer onkologischen Therapie. Psy-
choonkologische Interventionen kdnnen wesentlich
dazu beitragen und sind vergleichsweise guinstig. Die
Finanzierung der psychoonkologischen Versorgung ist
jedoch ungelost. Sie muss national geregelt werden,
analog zu den anderen Dienstleistungen im Rahmen
einer onkologischen Behandlung. Leistungsvertrage
werden auf diesem Gebiet noch wenig angewandt.
Psychologen konnen im Spital ber den TARMED am-
bulante (im Falle von Privatversicherten auch statio-
nare) Dienstleistungen abrechnen und tragen damit
zur Finanzierung ihrer Stelle bei.

Die Finanzierung eines psychoonkologischen Ange-
botes ist auch bei der Abrechnung nach dem System

der «diagnosis related groups (DRG)» unklar. Es ist

NKP 2011-2015

fraglich, ob psychoonkologische Angebote mit dem
DRG-System genlgend abgedeckt werden konnen,
insbesondere bei an sich komplexen und damit kos-
tenintensiven Langzeitverlaufen.

Ungelost ist auch die finanzielle Abgeltung einer
psychoonkologischen Betreuung von jenen Patienten
in einer palliativen Situation, die nicht mehr ins Spital
oder in die Praxis kommen konnen.

7.3.4 Ausbildung und Qualitatssicherung

Die Qualifikationen fur Psychoonkologen sind natio-
nal verbindlich zu regeln. Die Richtlinien der SGPO
sind diesbezliglich massgebend. Bei psychischen Sto-
rungen von Patienten und Angehorigen ist die Unter-
scheidung zwischen Beratung und Psychotherapie
notwendig, damit eine fachlich begriindete Diagno-
sestellung und Behandlung gewahrleistet werden
kann. Dies ist unabhdngig davon, ob die psychische
Storung eine Folge der Krebsdiagnose ist oder ob sie
schon vorbestand.

Zur Qualitatssicherung gehoren auch Anforderungen
an Weiter- und Fortbildung. Insbesondere hat sich
eine regelmassige Supervision oder Intervision (Aus-
tausch unter Fachkollegen) wie bei psychotherapeu-
tisch Tatigen in anderen Spezialgebieten als unab-
dingbar erwiesen.

7.3.5 Vernetzung und fachlicher Austausch

Eine gute Vernetzung mit den regionalen onkologi-
schen Netzwerken und Kompetenzzentren ist wich-
tig. Lange Wartezeiten und umstédndliche Uberwei-
sungen sind flr Krebspatienten eine zusatzliche
Belastung, da die Krankheit und Therapie unerwartet
und in rascher Folge zu einschneidenden Veranderun-
gen in der Alltagsbewaltigung und zu emotionalen
Erschutterungen fuhren kénnen.

Der interdisziplinare Austausch ist fur eine umfas-
sende Behandlung von Krebskranken entscheidend
und damit auch fir Psychoonkologen Pflicht. Voraus-
setzung dafir ist eine Vernetzung mit den lokalen
Strukturen (onkologische Praxis oder Zentrum, Kanto-
nale Krebsliga, evtl. Rehabilitationsklinik, Sozialmedi-
zinisches Zentrum, IV u.a.). Arztliche Berichte sollten
Daten zum psychischen Wohlbefinden und zur sozia-
len Situation enthalten. Bei Uberweisungsschreiben
ist diese Information eine Voraussetzung fur eine
Kontinuitat der Betreuung, zum Beispiel beim Uber-
gang von der Akutbehandlung in die Rehabilitation.



7.3.6 Forschung und praktische Umsetzung

Die psychoonkologische Forschung soll im bisherigen
Rahmen gefordert werden. Die bestehenden Forder-
gefasse (Krebsliga Schweiz, Krebsforschung Schweiz,
Kantonale Krebsligen) und die fiir die Evaluation auf
nationaler Ebene zustandige wissenschaftliche Kom-
mission haben sich bewahrt. Insbesondere muss die
Evaluation durch Experten flr psychosoziale For-
schung sichergestellt sein, damit die Methodik dieser
Gesuche angemessen beurteilt werden kann. Die
Quotenregelung, die auch den Anteil der psychoon-
kologischen Forschung bestimmt, hat sich als not-
wendig fur diese Forschung erwiesen.

Schwerpunktprogramme zur Forderung und Evalua-
tion der psychoonkologischen Versorgung sind eine
mogliche Massnahme zur weiteren Entwicklung der
Psychoonkologie in der Schweiz.

Bestimmte Fragen kdénnen nur in multizentrischen
Studien beantwortet werden. Ein Forschungsverbund
istauch fir die Psychoonkologie sinnvoll. Ob dafiir be-
stehende Strukturen, wie sie von der Schweizerischen
Arbeitsgemeinschaft fir Klinische Krebsforschung
geschaffen worden sind, benutzt werden konnen,
musste geprift werden.

Beider fraglichen Umsetzung der Ergebnisse liegt das
Problem weniger in der Qualitat dieser Forschung als
bei den mangelnden Kenntnissen der Akteure. Inter-
national gesehen hat die psychoonkologische For-
schung zu Erkenntnissen gefuhrt, die fur die Betreu-
ung von Krebskranken grundlegend sind. Bei einer
besseren Vermittlung und «Ubersetzung» von For-
schungsergebnissen sind die SGPO und die Krebsliga
gefordert.

Die Forderung nach Forschungsprojekten mit klinisch
umsetzbaren Ergebnissen bedarf einer Klarung. Grund-
satzlich ist es wiinschenswert und in einer anwen-
dungsorientierten Forschung teilweise auch machbar,
dass Forschungsergebnisse direkt in der Praxis umge-
setzt werden kdnnen. Dieses Kriterium darf jedoch
nicht tberbewertet werden. Auch in der psychoonko-
logischen Forschung werden die Grundlagen in einzel-
nen Schritten erarbeitet.

Die Forschungskultur kann durch attraktive Rahmen-
bedingungen flir Studienabganger gefordert werden.
Insbesondere ist die akademische Verankerung dieser
Forschung zu diskutieren. Das Fach Medizinische Psy-
chologie, welches in anderen Landern als Schnittstelle

zwischen Medizin und Psychologie dient, gibt es in
der Schweiz nicht.® Damit ist ein Engagement in der
psychoonkologischen Forschung fiir Studienabganger
aus beruflicher Sicht nicht attraktiv.

7.3.7 Fachgesellschaften

Die SGPO sollte sich als nationale Fachgesellschaft
weiterentwickeln, so dass sie die Ziele des NKP 2011—
2015 mittragen und umsetzen kann. Die SGPO muss
von den anderen onkologischen Fachgesellschaften
der Medizin und Pflege, den kantonalen und natio-
nalen Behorden und Krankenkassen als verlasslicher
Ansprechpartner wahrgenommen werden.

Bei fortgeschrittenen Krebskrankheiten tberschnei-
den sich Psychoonkologie und Palliativmedizin beziig-
lich Indikationen und Interventionen. Eine Zusammen-
arbeitindiesenSituationenistauch aus konomischen
Grunden zwingend.

8

I

Nutzen fiir andere chronische Krankheiten

In Bezug auf die Integration psychosozialer Inhalte
hat die Onkologie in der Medizin Vorbildcharakter —
trotz der genannten und bekannten Defizite. Die
Psychoonkologie hat beispielsweise Ansatze in den
Bereichen der Kommunikation und der Lebensquali-
tatserfassung entwickelt, die auch in andern medizi-
nischen Gebieten angewandt werden. Das Potenzial
dieses Transfers ist noch nicht ausgeschopft.

¢ Ausnahme: Verhaltensmedizin an der Universitat Zirich
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Ziele und Empfehlungen

Fur die Periode 2011-2016 ergeben sich fur die Psy-
choonkologie folgende Ziele:

Ziel 1

Nationale Standards und Leitlinien zur psycho-

sozialen Versorgung von Krebskranken und ihren

Angehorigen sind erarbeitet

+ Dies betrifft auch krebskranke Kinder und Kinder
von an Krebs erkrankten Familienmitgliedern

+ Ein standardisiertes Belastungsscreening mit einer
einfachen Bedirfniserfassung wird geprift und
in die onkologische Primarversorgung eingefihrt

+ Qualifikationen der psychoonkologischen Fach-
personen sind geregelt. Zu Aus-, Weiter- und Fort-
bildung sind Standards definiert

Ziel 2

Eine nationale Regelung der Finanzierung psycho-
onkologischer Angebote wird innerhalb vernetzter
Strukturen als Teil der Grundversorgung geschaffen

Ziel 3

Die Angebote der Psychoonkologie sind in der onko-
logischen Primdrversorgung bekannt, gut integriert
und vernetzt

Dank

Fir den fachlichen Austausch mochten wir uns bei
allen Kolleginnen und Kollegen herzlich bedanken.
Unser besonderer Dank gilt Brigitte Baschung,
Christine Beer, Christine Friedli, Christoph Hurny,
Alexander Kiss, Alfred Kuenzler, Remy Meyer,

Fritz Stiefel, Brigitta Woessmer und Diana Zwahlen
flr ihre Anregungen und kritischen Kommentare.
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Rehabilitation

Autor: Stephan Eberhard

1

I

Einfiihrung

Dank der beeindruckenden Erfolge der onkologischen
Behandlung in den letzten Jahrzehnten tberlebt eine
immer grossere Anzahl von Krebspatienten fir viele
Jahre. Die Chance, mit einer Krebserkrankung langer
als 5Jahre zu Uberleben, betragt heute fur die Schweiz
ca. 53 bis 61 %.> Aus den USA sind Langzeitlberle-
bensraten der berufstatigen Bevolkerung von ca. 70 %
bekannt,? mit steigender Tendenz. Bei vielen dieser
lange Uberlebenden Krebspatienten konnte eine Hei-
lung erzielt werden; nach haufig sehr einschneiden-
den Therapien ist oft eine aktive Reintegration sinn-
voll bzw. notwendig. Andere Uberleben viele Jahre,
wahrend der sie einer umfangreichen Therapie bedur-
fen.

Die Erfahrung zeigt, dass es fir die Betroffenen
trotz erfolgreicher Behandlung schwierig und oft
unmoglich ist, in den Alltag zurlckzufinden. In der
Vergangenheit hat man grosse Anstrengungen bei
Pravention, Frihdiagnose, Akutbehandlung, Nach-
sorge, psychosozialer Unterstlitzung, Symptomkont-
rolle und Palliativmedizin unternommen. Dies ver-
minderte das Leiden der Betroffenen deutlich. Das
Uberleben ist aber mit vielféltigen korperlichen und
emotionalen Problemen verbunden, sei es durch die
Krankheit selbst oder durch die Therapie. In den letz-
ten zehn Jahren zeigen Untersuchungen, dass eine
gute Krankheitsbehandlung oder Symptomkontrolle
nicht zwingend zur guten Reintegration in den Alltag
flihren. Man muss heute anerkennen, dass die erfolg-
reiche Behandlung nicht mit der «Heilung» des Men-
schen enden muss.

Die Arbeitsfahigkeit der Krebsuberlebenden kann
durch gezielte Rehabilitation hdufig auf hohem
Niveau erhalten bis sogar wieder uneingeschrankt
hergestellt werden, sodass sich Berentungen vermei-
den lassen und die Patienten die wichtige Reintegra-
tion in den normalen Alltag erfahren. Daher wird die
Rehabilitation, aufbauend auf den Leistungen der un-
terstitzenden Behandlung, aber mit anderem Ziel,
auch fur das Schweizer Gesundheitswesen und die
Schweizer Volkswirtschaft (durch Senkung der indi-
rekten Krankheitskosten wie Arbeitsausfalle, Friihbe-
rentungen usw.) in den ndchsten Jahren signifikant an
Bedeutung gewinnen. Zum Nutzen der Betroffenen
und der Schweizer Bevolkerung ist es angezeigt, jetzt
die Anstrengungen zu unternehmen, um das noch in
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den Kinderschuhen steckende Fachgebiet der onkolo-
gischen Rehabilitation in den Behandlungsprogram-
men fur Krebskrankheiten, der Gesundheitsplanung
und der Gesetzgebung fest zu verankern. Der Zugang
zur onkologischen Rehabilitation muss fur alle Betrof-
fenen offen stehen, und Patienten wie behandelnde
Fachpersonen sind Uber die Notwendigkeit und die
Maoglichkeiten von Rehabilitationsmassnahmen zu in-
formieren.

2

I

Definition der onkologischen Rehabilitation
Die onkologische Rehabilitation ist eine medizinische
Behandlungsmethode mit dem Ziel, mit Hilfe geeig-
neter Mittel und ihrem koordinierten Einsatz die Teil-
habe am Alltagsgeschehen (Partizipationsfahigkeit)
und somit die Autonomie der Betroffenen bestmog-
lich wieder herzustellen. Rehabilitation kann ambu-
lant oder stationar, am besten aber im Rahmen einer
definierten und koordinierten Behandlungskette ge-
leistet werden.

Definition

Onkologische Rehabilitation ist ein gesundheits-
und autonomieorientierter Prozess, welcher alle
koordinierten Massnahmen medizinischer, pada-
gogischer, sozialer und spiritueller Art umfasst,
die es dem Krebskranken ermdglichen, krank-
heitsbedingte oder durch die Therapie bedingte
Behinderungen oder Einschrankungen zu liber-
winden und wieder eine optimale physische,
psychische und soziale Funktionalitat zu erlangen,
in der Art, dass er sein Leben aus eigener Kraft

in grésstmoglicher Autonomie gestalten und
seinen Platz in der Gesellschaft wieder einneh-
men kann.

Im Nationalen Krebsprogramm 2005-2010 lagen
Schwerpunkte auf der psychosozialen Unterstiitzung
und der supportiven Behandlung. Dank der Leistun-
gen dieser Bereiche konnte die Lebensqualitat der
Betroffenen verbessert werden. Die onkologische Re-
habilitation baut auf diesen Konzepten auf. Allerdings
ist der Blickwinkel nun auf die Wiedereingliederungin
den Alltag und das angestammte Lebensumfeld so-
wie auf Forderung der Autonomie gerichtet. In diesem
Sinne erweitert sie die Behandlungskette fir Krebser-
krankte.



—
Abb. 1 Krankheitsspektrum der medizinischen Rehabilitation in Deutschland 2008
(n=942 622) nach: Pottins I, Irle H., Korsukéwitz Ch. Deutsche Rentenversicherung:
Stand und Perspektiven der onkologischen Rehabilitation. RV aktuell 8/2009.

36 % Muskel-, Skelettsystem,
Bindegewebe

17 % Andere Krankheiten

4% Stoffwechsel,

Verdauung -

16 % Neubildungen

2% Nervensystem '

8% Herz-Kreislauf-System
einschliesslich zerebro-
vaskulare Krankheiten

17% Psychische Krankheiten
einschliesslich Abhangigkeits-
erkrankungen
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I
Der aktuelle Stand der onkologischen
Rehabilitation

3.1 Internationaler Vergleich

In einigen Nachbarlandern hat sich die onkologische
Rehabilitation teilweise bereits etabliert. Deutsch-
land bietet ein ausgebautes krebsartspezifisches Re-
habilitationsangebot vor allem im stationaren Bereich
an. In Osterreich ist die onkologische Rehabilitation
seit 2004 ein Bestandteil im nationalen Rehabilita-
tionsplan. In Frankreich werden die Anliegen der on-
kologischen Rehabilitation zum Teil durch die AFSOS
(Association Francophone pour les Soins Oncolo-
giques de Support) vertreten.

Im englischsprachigen Raum hat sich die onkolo-
gische Rehabilitation in den letzten 40 Jahren unter
der Bezeichnung «Cancer Rehabilitation» als eigener
Fachbereich einen festen Platz in der onkologischen
Behandlungskette erarbeitet. In Grossbritannien pro-
pagiert der National Health Service (NHS) die Onko-
logische Rehabilitation als festen Bestandteil jedes
onkologischen Therapieprogrammes.?

International sind sowohl fur die UICC (International
Union Against Cancer) wie auch fiir die Weltgesund-
heitsorganisation WHO im Kampf gegen Krebs die
Ziele formuliert, spezifische Rehabilitationsprogramme
aufzubauen und den Zugang zu ihnen zu verbessern.

3.1.1 Krebsartspezifischer Ansatz
In Deutschland verfolgt man einen eher krebsartspezi-
fischen Ansatz. Fur jede Krebsentitat wird ausgehend
von einer optimalen Symptomkontrolle die Wieder-
eingliederung im Alltag angestrebt. Mit dem Quali-
tatsmanagementsystem des QS-Reha® befinden sich
Qualitatskriterien in einer fortgeschrittenen Entwick-
lungsphase. Der deutsche Ansatz wird von der «Aca-
demie Européenne de Médecine de Réadaptation» auf-
genommen. Die Grundlagen dazu hat Prof. Hermann
Delbriick 2008 in Buchform publiziert.?
In Deutschland steigen in den vergangenen Jahren die
Zahlen in der onkologischen Rehabilitation standig,
gerechnet wird bis 2011 mit einem weiteren Anstieg
um 20 %. Die onkologische Rehabilitation machte im
Jahr 2008 mit 16 % bereits einen grossen Anteil der
gesamthaft erbrachten Rehabilitationsleistungen aus
(Abb.1).

3.1.2 Aufdie Behinderung fokussierter Ansatz
Aufbauend auf optimaler Symptomkontrolle wird
zunehmend ein Ansatz verfolgt, der sich auf die kon-
kreten Behinderungen ausrichtet. Weniger die zu-
grundeliegende Krebsart und deren Symptome ste-
hen hier im Fokus, sondern die daraus folgenden
Behinderungen, welche die Einschrankung der Partizi-
pationsfahigkeit verursachen.

Der Zielsetzungsprozess erfolgt idealerweise tiber Par-
tizipationsziele, wie sie beispielhaft von Hans-Peter
Rentsch und seinem Team am Kantonsspital Luzern
fir die Neurorehabilitation erarbeitet und publiziert

2 www.cancer.nhs.uk/rehabilitation/index.htm
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wurden. Dieser Ansatz wurde im Rahmen des ANQ#*-
Projektes (ehemals KIQ) in der Schweiz fiir die neuro-
logische und die muskuloskeletale Rehabilitation
tubernommen. Die Partizipation und somit auch die
Autonomiefahigkeit eines Menschen in unserem Kul-
turkreis drlicken sich darin aus, inwieweit er die Art
des Wohnens, das soziokulturelle Leben und die Art
des Gelderwerbs zur Bestreitung des Lebensunterhal-
tes selber bestimmen und nach seinen Wiinschen ge-
stalten kann. Die relevanten Partizipationsziele finden
sich also primar in diesen drei Bereichen.

3.2 Volkswirtschaftlicher Nutzen

Die volkswirtschaftlichen Kosten, die durch fehlende
Arbeitsfahigkeit entstehen, rechtfertigen allein schon
die BemUhungen fir die Wiedereingliederung der Be-
troffenen in die Gesellschaft und ins Erwerbsleben.
Fur die USA wurde 2005 aufgrund der Arbeitsfahig-
keitseinschrankungen von Patienten mit Krebsleiden
ein Produktivitatsverlust von 145 Milliarden US Dollar®
errechnet. Diese indirekten Krankheitskosten entspre-
chen dem Doppelten der fir die Krebsbehandlung im
gleichen Zeitraum aufgewendeten direkten Kosten.
Umgerechnet auf die Schweiz — ohne weitere Berlck-
sichtigung der nationalen Besonderheiten — ergibt
dies fur den Produktivitatsverlust einen Betrag von
ca. 3,6 Milliarden Schweizerfranken. Dabei sind Pro-
duktivitatsausfalle durch Betreuungsleistungen von
Angehorigen (direkte Betreuungsleistung sowie der
verursachte Arbeitsausfall) noch nicht berlcksichtigt.
In der Schweiz durften schatzungsweise 50% der
betroffenen Patienten im Erwerbsleben stehen.®
Auch aufgrund der demographischen Entwicklung
(Seite 17) muss aus volkswirtschaftlichen Griinden
die Arbeitskraft dieser Menschen moglichst erhalten
bleiben. Wegen der herausragenden Bedeutung, die
der Erwerbsarbeit in unserer Kultur beigemessen
wird, bedeutet der Erhalt der Arbeitsfahigkeit aber
nicht nur eine volkswirtschaftliche Entlastung fur
die Gesellschaft, sondern auch einen wesentlichen
Beitrag zum Erhalt der Lebensqualitat fur die Be-
troffenen und ihr Umfeld. Die Schweizer Invaliden-
versicherung hat 2009 rund 1,7 Milliarden Schweizer-
franken fur die Folgen von Krebserkrankungen
aufgewendet. Davon entfielen nur 3 Mio. Schweizer-
franken auf berufliche Massnahmen.

Studien zur Rehabilitation chronischer Erkrankungen,
z.B.Ruckenschmerzen, belegen, dass durch die Reha-
bilitation Kosten eingespart und eine frihere Rick-
kehr in den Arbeitsprozess erreicht werden konnen.
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3.3 Stand der onkologischen Rehabilitation

in der Schweiz

Die Bedirfnisse und die Nachfrage nach onkologi-
scher Rehabilitation steigen auch in der Schweiz. Die
«Spitalplanung Zurich 2012» rechnet zum Beispiel mit
einer Zunahme von 20 % an stationaren Patienten der
internistisch-onkologischen Rehabilitation bis zum
Jahr 2020.

In verschiedenen Regionen sind onkologische Rehabi-
litationsprogramme entstanden oder in Entstehung
begriffen. Die Leistungsanbieter in der onkologischen
Rehabilitation werden jedoch derzeit nicht systema-
tisch erfasst, daher ist die Ubersicht (Abb.2) unvoll-
standig.

Bekannt sind onkologische Rehabilitationsangebote —
ambulant wie stationar — in der Klinik Schitzen in
Rheinfelden (Psychosomatische Onkologie), in der Kli-
nik Braunwald, in der Klinik Susenberg in Zurich, in der
Zurcher Hohenklinik Davos, in der Clinica di Riabilita-
zione di Novaggio, in der Clinique La Ligniere in Gland
und in der Berner Klinik Montana. Weitere Projekte
entstehen am Kantonsspital St. Gallen und am Onko-
logiezentrum Thun — Berner Oberland.

Die Krebsliga Schweiz hat im Jahr 2004 ein Projekt zur
onkologischen Rehabilitation initiiert, aus dem ambu-
lante Angebote in Form von «Reha-Seminaren» sowie
dreivon der Krebsliga unterstiitzte und wissenschaft-
lich begleitete Programme zur ambulanten onkologi-
schen Rehabilitation in den Kantonen Freiburg, Wallis
und Zurich hervorgegangen sind. Diese Programme
wurden aufgrund einer nationalen Ausschreibung
2007 zur weiteren Unterstutzung ausgewahlt. Sie be-
finden sich meist noch in der Projektphase. Daneben
sind weitere Programme, zum Beispiel im Tessin und
in Genf, im Projekt- oder Umsetzungsstadium.

Das vom Onkologiezentrum Thun — Berner Oberland
ab 2010 durchgefihrte Projekt zur ambulanten onko-
logischen Rehabilitation im Verbund mit der Berner
Klinik Montana als stationare Rehabilitationseinrich-
tung ermoglicht in der Schweiz erstmals, ein wissen-
schaftlich begleitetes Programm zu etablieren, wel-
ches eine integrierte Versorgung mit durchgehendem
Patientenpfad von der akuten onkologischen Behand-
lung zur Rehabilitation (ambulant und stationar), on-
kologischen Nachsorge und Palliativmedizin bietet.
Um die Interessen im Bereich der onkologischen
Rehabilitation in der Schweiz zu bindeln, wurde
der interdisziplinare und multiprofessionelle Verein
«oncoreha.ch» gegrundet. Er hat zum Ziel, die onko-
logische Rehabilitation in der Schweiz als festen Be-



Abb. 2 Angebote in onkologischer Rehabilitation in der Schweiz Januar 2010 (soweit bekannt).
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standteil der Behandlung einer jeden Krebserkrankung
— fur Kinder und Jugendliche sowie auch flr Erwach-
sene — zu etablieren. Der Verein vereinigt schweizweit
Fachleute verschiedenster Disziplinen (Arzte, Pflege,
Therapie, Psychologie, Erndhrung). Oncoreha.ch setzt
sich daflr ein, dass die Rehabilitationsbehandlung
qualitativ hochwertig, den Bedurfnissen der Betroffe-
nen und ihrer Angehorigen entsprechend erbracht
werden kann.

3.4 Paradigmenwechsel von der Krankheits-
behandlung zur Gesundheit

Die Definition der onkologischen Rehabilitation ist an
die internationale Rehabilitationsdefinition der WHO
angelehnt und wurde um die Begriffe «gesundheits-
orientiert» sowie «Spiritualitat» erweitert. Rehabili-
tation findet immer im Team aus verschiedenen, sich
erganzenden Fachrichtungen statt, ist zielorientiert
und koordiniert. Gesundheit im rehabilitativen Sinn
bezeichnet die Fahigkeit, die Anforderungen des
Alltags autonom mit oder ohne Hilfsmittel zu be-
waltigen, wie es ahnlich auch Bircher in seiner Ge-
sundheitsdefinition”® formulierte (Gesundheit als
dynamischer Zustand von Wohlbefinden, bestehend

aus einem biopsychosozialen Potenzial, das genligt,
um die alters- und kulturspezifischen Anspriiche des
Lebens in Eigenverantwortung zu befriedigen).
Rehabilitation ist erfolgreich, wenn es dem Patienten
gelingt, seine Lebenssituation positiv zu verarbeiten,
die damit einher gehenden Umstande handhaben
und in seiner Lebenssituation einen Sinn finden zu
kénnen («Kohérenz» im Sinne von Antonovsky).2

Die alleinige Symptomkontrolle reicht nicht aus, um
eine bessere Wiedereingliederung in den Alltag zu
erreichen.? Damit muss der Schwerpunkt von Rehabi-
litationsprogrammen weniger auf der Symptombe-
handlung liegen, sondern auf der Teilnahmefahigkeit
im Alltag. Eine Behandlung einzelner Problempunkte
wie z.B. Depression, Abmagerung, Midigkeit/Schwa-
che oder Schmerz ohne klar fokussierte Zielsetzung
auf die Partizipationsfahigkeit birgt die Gefahr, einen
chronischen «Patienten» statt eines selbstbestimm-
ten Mitmenschen hervorzubringen.

Arzte schatzen die Behinderung eines Patienten nicht
selten falsch ein, wie eine amerikanische Studie
zeigte. Die behandelnden Onkologen erkennen und

b www.meikirch-modell.net
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behandeln Symptome sehr erfolgreich; die beste-
hende Behinderung der Patienten libersehen sie aber
weitgehend.?® Die Symptome werden behandelt, aber
Rehabilitationsmassnahmen werden oft nicht ein-
geleitet, weil die Kenntnis zu ihrem Nutzen fehlt und
ein angemessenes Screening nicht stattfindet. Fur die
Schweiz darf von einer vergleichbaren Situation aus-
gegangen werden.

3.5 Abgrenzung zur palliativen und

supportiven Behandlung

Die Rehabilitationsmedizin hat sich als eigenstandige
medizinische Fachrichtung entwickelt. Schon friih hat
sich die interdisziplindare Teamarbeit als einen der
Schlissel zum Erfolg erwiesen.

Damit ein sogenanntes «Rehabilitationsteam» zusam-
men mit dem Patienten effektiv und effizient auf ein
Ziel hinarbeiten kann, bedarf es einer sehr guten Koor-
dination. Eine Rehabilitationsbehandlung ist fur den
Patienten oft dusserst anspruchsvoll und verlangt von
ihm und seinem Umfeld eine hohe Einsatzbereit-
schaft. Daflr besteht die Aussicht darauf, wieder eine
aktive Rolle im Leben einnehmen und die eigene Zu-
kunft autonom und aktiv gestalten zu konnen.

In diesem Ziel unterscheidet sich Rehabilitation von
den Konzepten der supportiven und palliativen Be-
handlung. Diese sind darauf ausgerichtet, Belastun-
gen von den Patienten fernzuhalten, sie zu behiten
und bestmoglich zu versorgen. Rehabilitation kann je-
doch selbst bei einer begrenzten Lebenserwartung
und fehlenden langfristigen Zukunftsperspektiven
sinnvoll sein. In dieser Situation liegt der Behand-
lungsschwerpunkt vor allem auf Verringerung des
Leidens und darin, dem Patienten noch kurzfristige
Lebensziele zu ermdglichen. So lange eine Rehabilita-
tionsfahigkeit gegeben ist, kann eine weniger rehabi-
litativ, sondern vorrangig lindernd orientierte Versor-
gung verhindern, dass die Patienten ihr Leben aktiv
mit gestalten und an wesentlichen Lebensbereichen
beteiligt bleiben. Dies gilt besonders fur die hospiz-
nahe traditionelle End-of-Life Care.

Inzwischen wurden jedoch auch neue Konzepte ent-
wickelt, bei denen supportive und palliative Onkolo-
gie schon frih im Behandlungsverlauf berlicksichtigt
und dann teilweise auch rehabilitativ ausgerichtet
sind. Bisher sind sie jedoch erst in nordamerikani-
schen Zentren integriert. Fir die Schweiz entspre-
chende Konzepte zu entwickeln und umzusetzen,
stellt eine Herausforderung dar.
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In der Rehabilitation lassen sich flinf generelle Orien-
tierungsrichtungen unterscheiden,** die teilweise
ineinander Ubergehen (Tab.1). Traditionell standen
kurative und palliative Massnahmen (siehe Kapitel
Palliative Care) im Zentrum der medizinischen Reha-
bilitation. Moderne Rehabilitationsprogramme mit
dem Ziel, die Partizipation zu verbessern, legen den
Schwerpunkt aber vor allem auf wiederherstellende
und kompensatorische Aspekte.

Die Wiedereingliederung von Menschen mit Behinde-
rung in den Alltag, auch Arbeitsalltag, und die dazu
notwendigen Strukturanpassungen auf gesetzlicher,
baulicher, organisatorischer und versicherungsrecht-
licher Ebene sind eine gesellschaftliche und politische
Aufgabe.

Diese Rehabilitationsorientierungen sind nicht zu
verwechseln mit den im Rehabilitationsprozess not-
wendigen Klassifikationen und Zielsetzungen. Hier
existiert seit bald 40 Jahren die sogenannte Dietz
Klassifikation,*? welche die Behinderungen der Pati-
enten nach der primaren Rehabilitationsabsicht in
praventiv (vorbeugend), kurativ (heilend), supportiv
(unterstiitzend) und palliativ (lindernd) unterteilt.
Diese Klassifikation dient im Zielsetzungsprozess ei-
ner ersten Orientierung des Rehabilitationsteams zur
besseren Zielbestimmung. Sie definiert an sich aber
noch keine Rehabilitationsprozesse.

4

Handlungsbedarf

4.1 Onkologiespezifische Ausrichtung

Die wichtigsten Beschwerden, die Patienten in ihrer
Partizipationsfahigkeit einschranken, sind Schmerz,
Miudigkeit und Depression. Die Behandlung dieser
Problemfelder setzt Kompetenzen in der Symptom-
kontrolle, der Schmerztherapie, der Sport- und Bewe-
gungstherapie bei Krebs, der Ernahrungstherapie und
der Psychoonkologie voraus, wobei eine Methode
alleine fir eine erfolgreiche Behandlung nicht aus-
reicht. Wurden in der Vergangenheit vor allem Unter-
suchungen von einzelnen Methoden bezogen aufeine
eng definierte Gruppe krebskranker Menschen durch-
gefuhrt (z.B. zahlreiche Untersuchungen zur Rehabili-
tation bei Brustkrebs, aber praktisch keine fiir Pankre-
askrebs), so untersuchten in den letzten finf Jahren
mehrere Studien die Auswirkungen multimodaler Re-
habilitationsprogramme und die optimale Kombina-



—
Tab. 1 Orientierung der medizinischen Rehabilitation.

Orientierung Ziel

Indikationen

Limitationen

Kurativ Beseitigen der Ursachen
fir die Symptome bzw.

fur die Krankheit.

Bei chronischen Krank-
heiten nur in Ausnahmen
geeignet (chronische
Krankheiten sind dadurch
definiert, dass eine Heilung
praktisch keine Aussicht
hat).

Vermutlich die geringste
Evidenz in der Rehabilitation.
Versuche, die Ursachen zu
erkennen und zu eliminieren,
flhren oft zu unnétig langen
und ineffektiven Behand-
lungen.

Lindern verbliebener
Symptome z.B.durch
Medikamente, Physio-
therapie, psychologische,
pflegerische und weitere
Massnahmen.

Palliativ

Sehr wichtige Komponente
der Rehabilitation bei
starken physischen oder
psychischen Beschwerden.

Allein ohne wesentlichen
Einfluss auf die Partizi-
pationsfahigkeit und
z.B. die Ruickkehr ins
Erwerbsleben (palliativer
Schwerpunkt verlangert
eher die Beeintrach-
tigungen).

Wiederherstellend
(restorativ)

Wiederherstellung der
Funktion von Organen,
der Beweglichkeit usw.,
welche durch die Krebs-
erkrankung oder die
Therapie beeintrachtigt
wurden.

Bei lang dauernder Inakti-
vitat mit Schwachung
nitzlicher Bestandteil eines
Rehabilitationsprogramms.

Die Erholung von Funktio-
nen durch mehr korperliche
Aktivitat tritt rasch ein.

Bei zu hohen Erwartungen
(hinsichtlich Dauer oder
Ergebnis) kann dies die The-
rapie deutlich verlangern.

Kompensatorisch Optimieren der Partizipati-
onsfahigkeit trotz weiter
bestehender Symptome
und Funktionseinschran-
kungen durch anderen
(veranderten) Umgang
mit den gewohnten An-

forderungen.

Kompensatorische Kon-
zepte lehren ein neues
Herangehen an eine aktive
Rollengestaltung im Alltag,
auch durch Uberwinden
psychosozialer und physi-
scher Barrieren.

Nicht alle psychosozialen
Hindernisse fur die Partizi-
pation sind modifizierbar.
Interventionen sind nur fur
anpassbare Barrieren sinn-
voll.

Strukturanpassung Senken gesellschaftlicher
Barrieren zur Partizipation,
Einfluss auf Umgebungs-
faktoren mit Hilfe der
Politik, am Arbeitsplatz

Usw.

Strukturanpassungen
kénnen haufig eine aktive
Rickkehr ins Alltagsleben
ermoglichen.

Aufgrund von Unflexibilitat
und tberkommenen An-
sichten werden z.B. an Krebs
erkrankte Mitarbeitende
entlassen und Anpassungs-
bedarf dadurch nicht wahr-
genommen.

Angepasst nach: Sullivan M.J.L, Simmonds M., Butler D, Shalliwani S., Hamidzadeh M. Rehabilitation.
In: Feuerstein M. (Ed). Work and cancer survivors. Springer Science+Business Media, LLC 2009.

tion der Angebote und Inhalte — unabhangig von der
zugrundeliegenden Krebsart. Zuklnftige Forschun-
gen zur onkologischen Rehabilitation und zur Rehabi-
litation allgemein sollten vermehrt auf systemischen
und systemtheoretischen Ansdtzen beruhen, um der
komplexen Materie gerecht zu werden und um Kon-
zepte evaluieren zu konnen, die in der Praxis umsetz-
bar und fur den Patienten nutzbringend sind.

Wenig fortgeschritten sind bisher onkologiespezi-
fische Ansatze, um die Reintegration in den Arbeits-
prozess zu fordern. Die Bemuhungen hierzu stecken
in der Schweiz in den Anfangen, und auch internatio-
nalist die Datenlage noch sehr diinn. Beim Aufbau zu-
kunftiger onkologischer Rehabilitationsprogramme
ist dieser Punkt daher sehr wichtig und idealerweise

auch eine enge Zusammenarbeit mit der Invalidenver-
sicherung, den Arbeitgebern und dem Gesetzgeber
anzustreben.

Erfahrungen aus den USA zeigen, dass eine erfolgrei-
che Wiedereingliederung in den Arbeitsprozess die
Arbeitgeber eng einbeziehen muss. Vor allem die «Fa-
tigue» (Mudigkeit, Schwaéche) stellt ein grosses Prob-
lem fur Betroffene und ihr Umfeld dar. Sie ermuden
schnell und sind in ihrem Leistungsvermogen einge-
schrankt, aber weil dussere Krankheitszeichen nicht
zu erkennen sind, hat das Umfeld Mihe, diese Ein-
schrankungen nachzuvollziehen.*?
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4.2 Kinder und Jugendliche als Krebspatienten
Noch schwieriger kann die Reintegration von Patien-
ten im Teenager- oder jungen Erwachsenenalter sein.
Ilhnen ist es krankheitsbedingt oft nicht oder nur
schwer moglich, im Berufsleben und in der Gesell-
schaft Fuss zu fassen. Studien belegen, dass diese
Gruppen ohne unterstitzende Massnahmen Gefahr
laufen, ihr ganzes Leben lang behindert zu bleiben,
auch wenn die Krebserkrankung geheilt wurde.

An Krebs erkrankte Kinder sind eine Patientengruppe,
der unser besonderes Augenmerk gelten muss. Wie in
keinem anderen Fall betrifft die Krebserkrankung
eines Kindes die ganze Familie. Eine Rehabilitation
der kleinen Patienten hat nur Erfolg, wenn Angebote
geschaffen werden, welche die gesamte Familie mit
einbeziehen. Wie solche Angebote aussehen konnen,
hat die Deutsche Fachgesellschaft Rehabilitation in
der Kinder- und Jugendmedizin in den zuletzt 2008
Uberarbeiteten Leitlinien zur Rehabilitation in der pa-
diatrischen Onkologie publiziert.©

4.3 Umsetzungsmoglichkeiten der onkologischen
Rehabilitation in der Schweiz

Fur die Umsetzung von onkologischen Rehabilitations-
programmen kann sich die Schweiz auf bereits vor-
handene ambulante und stationare Strukturen und
Kompetenzen abstiitzen, sodass ein breiter Zugang
flr Krebskranke moglich sein sollte. Hierflir muss sich
aber bei politischen Entscheidungstragern, Sozialver-
sicherungen und behandelnden Fachpersonen zuerst
ein Bewusstsein ausbilden, dass die onkologische
Rehabilitation ein eigenstandiger medizinischer Fach-
bereich mit belegter Wirksamkeit ist. Wie fur die
Akutbehandlung oder die Palliativmedizin sollte jeder
Betroffene lber die Moglichkeiten der onkologischen
Rehabilitation informiert und zur Teilnahme an einem
entsprechenden Programm motiviert werden. Die ei-
gene Motivation und aktive Mitarbeit ist Vorausset-
zung fur eine erfolgreiche Rehabilitation.

In der aktuellen Kostendiskussion im Gesundheitswe-
sen geht oft unter, dass die beste Akutbehandlung
weder dem Patienten noch der Gesellschaft nutzt,
wenn man den Betroffenen bei der Reintegration in
den Alltag weitestgehend sich selbst Uberldsst. Die

¢ www.uni-duesseldorf.de/AWMF/I1/070-007.htm
4 www.who.int/icidh/whodas/

¢ www.pdp-pgap.com/pgap/en/index.html
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Kosten der personalintensiven Rehabilitation sind gut
investiert, denn die volkswirtschaftliche Gesamtbe-
lastung aufgrund der Folgen von Krebserkrankungen
ist hoch. Die Massnahmen mussen individuell fir den
einzelnen Patienten gewahlt werden, und nicht alle
Patienten in jedem Krankheitsstadium sind rehabilita-
tionsfahig (Abb. 3). Eine fortgeschrittene Erkrankung
ist nach heutiger Erkenntnis keine Gegenanzeige fir
eine onkologische Rehabilitation, solange angemes-
sene Rehabilitationsziele vorliegen. Dennoch ist die
Rehabilitation nur sinnvoll, wenn dem Patienten fur
ihn geeignete Programme angeboten werden konnen.
Das Screening zum Rehabilitationsbedarfist schwierig.
Im klinischen Alltag erprobte, einfach einzusetzende
und alle wesentliche Aspekte der Rehabilitationsbe-
durftigkeit abdeckende Beurteilungsinstrumente feh-
len noch. Ein von der WHO entwickelter Fragebogen
zur Lebensqualitat (WHODASY) verspricht ein interes-
santes Instrument zu werden. Erste Versuche mit dem
WHODAS im Rahmen des Qualitatsmanagements der
onkologischen Rehabilitation wurden durch die Ber-
ner Klinik Montana zusammen mit der auf Messung
der Behandlungsqualitat spezialisierten Firma Rehab-
NET® 2009 gestartet. Die Entwicklung einer ausgewo-
genen Beurteilung ist nicht nur wichtig, um die Re-
habilitationsfahigkeit und die Ziele zu ermitteln,
sondern auch fir die Qualitatsbeurteilung der Reha-
bilitation. Aktuell empfehlen sich eine gemeinsame
Patientenbeurteilung durch Akutmediziner, Grund-
versorger, Onkologen, Rehabilitationsmediziner und
weiteren an der Behandlung beteiligten Fachperso-
nen. Der Rehabilitationsbedarf und das Rehabilita-
tionspotenzial sollten nur durch Fachpersonen mit
fundierter Erfahrung in Rehabilitationsmedizin beur-
teilt werden. Stationare wie ambulante onkologische
Rehabilitationsprogramme haben ihre Wirksamkeit in
Studien bewiesen. Vergleichende Studien, welche die
Indikationsstellung und Zuweisung zu bestimmten
Programme verbessern, stehen noch aus. In der
Schweiz sind ambulante onkologische Rehabilitati-
onsprogramme bisher erst in Planung oder Aufbau —
eine empfindliche Liicke in der Behandlungskette. Die
Tendenz, ambulante Programme in Netzwerken auf-
zubauen, birgt die Gefahr, die Patienten und ihre
Angehorigen zu Uberfordern. Entfernungen und die
schwierige zeitliche Abstimmung der ortlich getrenn-
ten Angebote belasten den Patienten haufig emotio-
nal, kérperlich und zeitlich, sodass die Integration in
einen geregelten Alltag scheitern muss und so bereits
strukturell eine erfolgreiche Rehabilitation verhindert
wird.



Abb. 3 Entscheidungsbaum fur die Zuweisung zur Rehabilitation und Entscheid ambulant — stationar.

Quelle: Stephan Eberhard
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Die WHO betrachtet die Rehabilitation als Prozess, der
mit der Diagnose beginnt und mit der Wiederherstel-
lung und dem Erhalt der Partizipationsfahigkeit der
Betroffenen endet. In diesem Sinne mussen rehabi-
litative Uberlegungen bereits von Anfang an in den
Behandlungsprozess einfliessen, um eine moglichst
reibungslose Behandlungskette zu garantieren, Dop-
pelspurigkeiten zu verhindern, die Liegedauer der Pa-
tienten zu verkilirzen und sie moglichst rasch wieder
in den Alltag einzugliedern.

4.3.1 Ambulante Angebote
Zu fordern sind deshalb ambulante Rehabilitations-
angebote, welche Belastungsfahigkeit der Patienten
berticksichtigen, beispielsweise analog zu den kana-
dischen PGAPTM (progressive goal attainment pro-
gram®) Programmen fiir chronische Erkrankungen. Ein
Berater betreut die Patienten in diesen strukturierten
Programmen, teilweise auch per Telefon. Diese Tele-
fonversion wird in Studien Uberpruft. Einen ahnlichen
Ansatz verfolgt das von der Universitat Zurich lan-

Arbeits-
fahigkeit
eingeschrankt
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cierte Projekt zur ambulanten onkologischen Rehabi-
litation, bei dem Betroffene ebenfalls von Fallbe-
ratern betreut werden.

Die Suche nach den optimalen, auf die gesellschaft-
lichen und strukturellen Bedurfnisse der jeweiligen
Regionen abgestimmten Programmen geht weiter.
Klarist, dass ambulante Programme das rehabilitative
Ziel verfehlen, wenn sie kirzer als acht Wochen
sind.** Die in den letzten drei Jahren in den Nieder-
landen erfolgreich untersuchten Programme dauern
12 bis 16 Wochen und enthalten strukturiert Sport-
und Bewegungstherapie, Gesundheitsberatung, psy-
choonkologische Betreuung und Ernahrungstherapie.
Der Programmeinschluss in ein ambulantes Gruppen-
programm darf erst nach drztlicher Untersuchung
(Belastbarkeit, Hautschaden, Stoffwechselprobleme,
Knochenfestigkeit) erfolgen. Das Programm selbst
kann beispielsweise durch einen Physiotherapeuten
mit Ausbildung in Sport- und Bewegungstherapie in-
nerer Erkrankungen, speziell Onkologie, und weiteren
Fachpersonen aus Psychoonkologie, Pflege und Ernah-
rungsmedizin durchgeflhrt werden. Fiir die Programm-
leitung zeichnet ein Facharzt flr Onkologie, Innere
Medizin, Allgemeine Medizin oder Physikalische Me-
dizin und Rehabilitation sowie einer angemessenen
Weiterbildung in onkologischer Rehabilitation verant-
wortlich.

4.3.2 Stationdre Angebote
Viele Patienten werden in der Schweiz bisher aus his-
torischen Grinden in stationaren, wohnortfernen Re-
habilitationseinrichtungen behandelt. Sofern diese
Institutionen Uber angepasste onkologische Rehabili-
tationsprogramme verfiigen, erleben die Betroffenen
die Aufenthalte haufig als sehr gewinnbringend. In
der Literatur finden sich keine Angaben dazu, dass
eine wohnortnahe Rehabilitationsbehandlung einem
Aufenthalt in einer entfernteren Klinik tberlegen ist.
Aus Ruckmeldungen von Patienten ist zu entnehmen,
dass es sie entlasten kann, wenn sie sich wegen der
raumlichen Entfernung besser auf die eigenen Be-
dirfnisse konzentrieren konnen. Sie empfinden den
Umgang mit der Familie und Besuchern oft als belas-
tend und winschen sich, selbst seelisch und korper-
lich wieder Krafte sammeln und Anregungen zum
Umgang mit Familie und Umgebung zu bekommen.
Auch ist der psychische Leidensdruck der Angehorigen
oft héher als derjenige der Patienten selbst.!> Dass ein
intaktes familiares Umfeld fur die Betroffenen wich-
tigist, bleibt unbestritten. Trotzdem beobachtet man
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wiederholt, dass das Umfeld den Patienten in seinem
Bemuihen um ein besseres Krankheitsverstandnis und
eine Anpassung an seine neue Lebenssituation behin-
dert.

Fur die Schweiz empfiehlt sich aufgrund der struktu-
rellen Gegebenheiten —Rehabilitationseinrichtungen,
Rehabilitationsverstandnis, Bevolkerungszahl, Geo-
grafie — ein behinderungsorientiertes onkologisches
Rehabilitationskonzept einzufihren und die Behand-
lungsprozesse und Patientenpfade darauf auszurich-
ten. Es spricht nichts dagegen, die bisherigen rehabi-
litativen StruktureninderSchweiz fiir die onkologische
Rehabilitation mit zu nutzen.

Onkologische Patienten leiden an Stérungen aller
Organe und den daraus folgenden Behinderungen.
Daher bestehen Synergien vor allem zu den Program-
men fur internistische, neurologische, muskuloskele-
tale und psychosomatische Rehabilitation. Die Plat-
zierung der Patienten in diesen bereits vorhandenen
Programmen wadre jedoch ohne Anpassung nicht
geeignet. Idealerweise werden fir die onkologische
Rehabilitation Institutionen berticksichtigt, die be-
reits Uber die notwendigen speziellen Kompetenzen
verfugen, die bei Krebspatienten notwendig sind, und
die bereit sind, bestehende Ablaufe und Angebote an
Krebspatienten anzupassen. Auch die strukturelle und
personelle Ausstattung einer onkologischen Rehabi-
litationsklinik muss auf die speziellen Erfordernisse
von Krebspatienten Riicksicht nehmen. Viele Krebspa-
tienten winschen sich raumlich eigenstandige Abtei-
lungen.

Fur den langfristigen Erhalt der Patientenautonomie
haben sich in Deutschland neben den etablierten
Unterstltzungsangeboten im psychosozialen Bereich
die Krebssportgruppen bewahrt. In der Sport- und Be-
wegungstherapie sind die Behandlungsmodalitaten
fortgeschritten und weitgehend gut mittels Studien
belegt.

4.3.3 Krebssportgruppen
Die Sportgruppen fur die Onkologie, in verschiedenen
Regionen der Schweiz bereits erfolgreich angeboten,
sollten flachendeckend weiter ausgebaut werden. Fur
diese Sportgruppen darfvon den Patienten auch eine
finanzielle Eigenleistung sowie Freiwilligenarbeit er-
wartet werden.



4.3.4 Projekt der Krebsliga Schweiz

zur Rehabilitation
Um die Ziele des Nationalen Krebsprogramms 2005—
2010 zu erreichen, hat die Krebsliga Schweiz im Jahr
2007 ein Projekt zur onkologischen Rehabilitation lan-
ciert, das drei Rehabilitations-Szenarien gezielt for-
dern und evaluieren soll:

Rehall

Onkologische Rehabilitation am Wohnort nach Ab-
schluss der Akutbehandlung bis zur autonomen All-
tagsgestaltung durch die Patienten. Im Projekt wer-
denArbeitsinstrumente zur Gestaltungund Steuerung
dieses Prozesses entwickelt (oder bereits existierende
benutzt) und mogliche Formen der ambulanten Reha-
bilitation, insbesondere die Kooperationsformen der
beteiligten Behandler und Betreuer unter Einbezug
von Fachpersonen aus allen Bereichen, inklusive Pati-
enten, gezeigt.

Reha ll

Stationdre Rehabilitation und Seminare: Hier beste-
hen Angebotslicken in der Schweiz. Im Projekt wurde
deutlich, dass nicht alle Krebspatienten eine intensive
und langer dauernde (3 bis 4 Wochen) rehabilitative
Behandlung bendtigen. Erfahrungen in Pilotprojekten
in der Schweiz (z.B. Wildhaus, Fatigue Wochenende
im Berner Oberland) und evaluierte Projekte in Skan-
dinavien'® haben gezeigt, dass Angebote in Form von
Seminarwochen bei vielen Patienten die Fahigkeiten
der Alltagsgestaltung und den Genesungsprozesses
verbessern.

Reha lll

Menschen im Arbeitsleben, die von chronischen
Krankheiten —auch Krebs — betroffen sind, sollen ge-
zielter gefordert werden. Hier werden Arbeitgeber,
insbesondere Personalverantwortliche, in der Ausar-
beitung und Umsetzung eines Leitbildes flr chronisch
erkrankte Menschen unterstitzt. In Zusammenarbeit
mit anderen Gesundheitsligen (GELIKO) definiert die-
ses Teilprojekt die Rolle und die moglichen Aufgaben
(z.B. Dienstleistungen wie Beratung, Coaching, Infor-
mationsmaterial, Arbeitsinstrumente, usw.) der Krebs-
ligen beim Aufbau von Friherkennungsfachstellen im
Sinne der 5. I1VG-Revision.

4.4 Finanzierung der onkologischen Rehabilitation
in der Schweiz

Die onkologische Rehabilitation als Behandlungs-
methode, die der Krankheitsbehandlung sowie der
Behandlung von Krankheitsfolgen dient und deren
Wirksamkeit, Zweckmadssigkeit und Wirtschaftlich-
keit belegt ist, muss nach Art. 25 und Art. 32 Kranken-
versicherungsgesetz (KVG) durch die obligatorische
Krankenversicherung finanziert werden. Zu diesem
Zweck muss die onkologische Rehabilitation analog
zu anderen Rehabilitationsverfahren in der Kranken-
pflegeleistungsverordnung (KLV) aufgefiihrt werden,
und ein zukunftiger Rehabilitationstarif muss sie ad-
aquat abbilden konnen.

Zum Aufbau der onkologischen Rehabilitation in der
Schweiz und zur Untersuchung von optimalen Zusam-
menarbeitsformen zwischen Akutmedizin, statio-
narer Rehabilitation, ambulanter Rehabilitation und
Palliativmedizin sollten entsprechende Projekte lan-
ciert und auch ausserhalb der KVG-Strukturen finan-
ziert werden. Dabei ist eine Beteiligung der Kantone,
der Leistungserbringer, der Krankenversicherer sowie
auch der Invalidenversicherung als Partner anzustre-
ben. Bei weitestgehend geklartem Wirksamkeitsnach-
weis muss auch der 6konomische Aspekt hinsichtlich
des volkswirtschaftlichen Nutzens der Programme in
Studien entsprechend weiter untersucht werden. Die
Besonderheiten von Programmen zur onkologischen
Rehabilitation sowie auch die strukturellen Besonder-
heiten von den in der Onkologie erfolgreich etablier-
ten Behandlungsnetzwerken muss tarifarisch Rech-
nung getragen werden. Durch die unterschiedlichen
Tarifstrukturen und -anforderungen der Regelwerke
im stationdren und im ambulanten Bereich dirfen
Patientenpfade nicht zu Ungunsten der Betroffenen
fragmentiert werden.

157



158

Rehabilitation

5

I

Ziele und Empfehlungen

Bisher fehlt das Bewusstsein daflr, dass Krebs viel-
fach Uberlebt wird und der Erhalt der Selbstandigkeit
fir Patienten unterstutzt werden sollte — auch im
volkswirtschaftlichen Sinn. Die beste Akutbehand-
lung entfaltet ihren vollen Nutzen nicht — weder fir
den Patienten noch fiir die Gesellschaft —wenn man
den Betroffenen bei der Reintegration in den Alltag
sich selbst Uberlasst. Derzeit besteht hier eine deut-
liche Licke in der Behandlungskette. Flir die Wieder-
eingliederung in den Beruf und zur Forderung der
Patientenautonomie existieren noch zu wenige Pro-
gramme, jedoch bereits einige sich als sinnvoll ab-
zeichnende Initiativen. Auch die Forschung ist noch
unterentwickelt.

Der Bedarf an onkologischen Rehabilitationsange-
boten dirfte in den nachsten Jahren signifikant zu-
nehmen. Die Kompetenzen und der Wille zur Um-
setzung sind bei den betroffenen Berufsgruppen
und Fachverbanden vorhanden. Fiir die Umsetzung
braucht es zusatzlich den politischen Willen, entspre-
chende Projekte zu fordern und die dazugehorigen
Leistungsauftrage zu erteilen. Die Leistungserbringer
mussen ihre Prozesse und Strukturen zukunftig noch
besser an die Bedirfnisse der onkologischen Patien-
ten anpassen.

Aufklarungsarbeit Uber die Moglichkeiten und Gren-
zen der onkologischen Rehabilitation ist bei Fach-
personen sowie Patienten und deren Angehorigen
notwendig. Die onkologische Rehabilitation muss in
der Schweiz zuklnftig als medizinisch notwendige
Behandlungsmassnahme anerkannt werden.
Folgende Ziele erscheinen vordringlich:

Ziel 1

Koordinierte ambulante und stationare

Rehabilitationsprogramme sind aufgebaut

+ Alle rehabilitationsfahigen und dazu motivierten
Patienten erhalten Zugang zur Rehabilitation

+ Das Ziel ist die Partizipationsfahigkeit, gegebenen-
falls auch Arbeitsfahigkeit des Patienten,
der Ansatz orientiert sich an der vorgefundenen
Behinderung bzw. Einschrankung

+ Kinder und Jugendliche sind in den Programmen
angemessen berucksichtigt

NKP 2011-2015

Ziel 2

Patientenpfade und Qualitatskriterien sind

definiert

+ Screeninginstrumente fur den Rehabilitations-
bedarf sind entwickelt

+ Die entsprechende Forschung wird finanziert
und koordiniert

+ Die Rehabilitation wird von Beginn der Therapie
an als Bestandteil der Behandlungskette geplant

Ziel 3

Die Finanzierung ist geklart

+ Onkologische Rehabilitation ist in die Kranken-
pflegeleistungsverordnung (KLV) aufgenommen

+ Sie ist in die kantonalen und regionalen
Versorgungsplanungen aufgenommen

+ Sie wird im Rehabilitationstarif adaquat ab-
gebildet und finanziert

Ziel 4

Fiir die onkologische Rehabilitation ist eine struk-

turierte interdisziplindre Weiterbildung geschaffen

+ Die onkologische Rehabilitation ist als Fachgebiet
entwickelt
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Vorschldge fiir Massnahmen zur Zielerreichung

Ziel 1

Onkologische Rehabilitation in der Behandlungskette verankern,

als Fachgebiet entwickeln

Massnahmen

Akteure

Fachgebiet verankern

+in den Behandlungsprogrammen fiir Krebskrankheiten
+in der Gesundheitsplanung

+in der Gesetzgebung

Allen Betroffenen Zugang zur onkologischen Rehabilitation
erschliessen

Schwerpunkt Partizipationsfahigkeit, an der Behinderung
orientiertes Rehabilitationskonzept

Spezifische Angebote fiir junge Patienten

oncoreha.ch
SGMO, SPOG, SGIM,
HAECH, GDK, BSV

Entwicklung von Screening-Instrumenten flr die Rehabilitations-
fahigkeit

Beurteilung der Rehabilitationsfahigkeit durch geschulte
Fachpersonen

oncoreha.ch
SGMO, SPOG

Entwicklung von Rehabilitationsprogrammen
+ambulant
+ stationar

Nutzung bereits vorhandener Strukturen und Programme,
Anpassung an Bedirfnisse onkologischer Patienten

Dauer minimal 8 Wochen

Koordination der ambulanten Angebote zur Rehabilitation und
zur psychosozialen Unterstitzung

Erteilung entsprechender Leistungsauftrage

Konzepte der supportiven und palliativen Onkologie als friih im

Krankheitsverlauf integrierte Angebote mit teilweise rehabilitativer

Ausrichtung werden entwickelt

Invalidenversicherung
Arbeitgeber
Gesetzgeber

oncoreha.ch

SGMO, SPOG, SGIM,
Kantonale Krebsligen
Versicherer, Leistungs-
anbieter Kantone, GDK

oncoreha.ch

palliative ch

Forderung der Vernetzung der Fachdisziplinen

Forderung von «oncoreha.ch»

SGMO, SPOG, SGIM,
HAECH, GDK

Weitere Forderung und Ausbau onkologischer Sportprogramme

Krebsliga Schweiz

Schaffen entsprechender Weiterbildungsangebote in allen
Sprachregionen

oncoreha.ch

Ziel 2
Finanzierung

Massnahmen

Akteure

Auffiihren der onkologischen Rehabilitation in der Kranken-
pflegeleistungsverordnung

BSV, SGMO, SPOG,
oncoreha.ch

Diskussion der Finanzierung von Projekten auch ausserhalb
der KVG-Strukturen

Kantone,
Leistungserbringer, KV, IV

Tarifarische Beriicksichtigung der Besonderheiten onkologischer
Rehaprogramme und der in der Onkologie erfolgreichen Behand-
lungsnetzwerke

Bundesrat, BSV, GDK,
Krankenversicherer

159



Rehabilitation + Vorschldage flir Massnahmen zur Zielerreichung

Ziel 3
Forschung

Massnahmen

Akteure

Forschung zum volkswirtschaftlichen Nutzen onkologischer
Rehaprogramme

Krebsliga Schweiz,
medizinische Fakultaten,
Hochschulen fir
Gesundheitsokonomie

Forschung zu geeigneten Screening-Instrumenten und Programmen

oncoreha.ch, SAKK
Nationalfonds

Ausarbeiten von Qualitatsstandards (Indikation, Prozesse,
Infrastruktur, Ergebnis) und Patientenpfaden

oncoreha.ch

Forschung zur optimalen Zusammenarbeit zwischen Akutmedizin,
stationarer/ambulanter Rehabilitation und Palliativmedizin

oncorhea.ch
Krebsliga Schweiz, SAKK

Ziel 4
Information

Massnahmen

Akteure

Information von

+ Patienten

+ behandelnden Fachpersonen
uber Notwendigkeit und Moglichkeiten der Rehabilitations-
massnahmen

Motivation der Patienten zur Teilnahme

Sensibilisierung der Arzte zum Thema Partizipationsfahigkeit

Krebsliga Schweiz,
Kantonale Krebsligen,
Bund und Kantone, SGMO,
SPOG, SGIM, HAECH,
oncoreha.ch

Aufbau eines Registers mit allen relevanten Leistungsanbietern

Frei zugangliche Publikation

oncoreha.ch

Einrichten einer Koordinations- und Informationsstelle,
z.B.oncoreha.ch

oncoreha.ch
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Ausgangslage

Die meisten Menschen in der Schweiz sterben nach
einer Phase der allmahlich zunehmenden Pflegebe-
durftigkeit. Wegen der immer langeren Lebenserwar-
tung, der Zunahme chronischer Krankheiten und auch
als Folge des medizinischen Fortschritts bendtigen
in Zukunft immer mehr Menschen eine Betreuung
in der letzten Lebensphase. Auch steigt die Zahl der
jahrlichen Todesfalle in der Schweiz. Heute sterben
pro Jahr in der Schweiz rund 60000 Menschen jeden
Alters. Das Bundesamt fur Statistik (BFS) rechnet da-
mit, dass diese Zahl bis im Jahr 2050 um 50 % auf
90000 Menschen ansteigen wird.!

Auch fur unheilbar Krebskranke wird Krebs immer
haufiger zur chronischen Krankheit, mit der sie unter
Umstanden noch Jahre leben. Dabei konnen immer
wieder krankheits- oder behandlungsbedingt Be-
schwerden auftreten, die nach entsprechenden Mass-
nahmen verlangen. Mit dem Alter steigt die Wahr-
scheinlichkeit, dass zum Leben mit unheilbarem Krebs
zusatzliche Krankheiten (sogenannte Komorbidita-
ten) hinzutreten, die ebenfalls mit behandelt werden
mussen. Um diese Herausforderungen zu meistern,
sind innovative gesundheitspolitische Modelle wie
Palliative Care (palliative Medizin, Pflege, Betreuung
und Begleitung) notwendig. Palliative Care wird vor-
ausschauend miteinbezogen, ihr Schwerpunkt liegt
aber in der Zeit, in der eine Heilung der Krankheit als
nicht mehr moéglich erachtet wird und kein primares
Ziel mehr ist.

Im Zentrum von Palliative Care steht die umfassende
Betreuungvon Menschen am Lebensende. Der Ort, an
dem die letzte Lebenszeit verbracht wird, soll dabei
keine Rolle spielen. Die meisten Menschen mochten
zuhause sterben. Dies zeigt fiir die Schweiz eine re-
prasentative Bevolkerungsbefragung im Auftrag des
Bundesamts flr Gesundheit (BAG). Die Realitat sieht
aber anders aus: Gemass Bundesamt fir Statistik
(BFS) sterben die Menschen in der Schweiz am hau-
figsten im Alters- und Pflegeheim, am zweithaufigs-
ten im Spital und erst an dritter Stelle zuhause oder
an einem anderen Ort.2™*

NKP 2011-2015

Im nationalen Krebsprogramm 2005-2010 wurde be-
reits erkannt, wie wichtig die Betreuung von Personen
am Lebensende ist. So lautete Ziel 5: Die palliative Be-
handlung und Betreuung wird verbessert und fur alle
gewahrleistet.

Gefordert wurde, dass alle Krebspatientinnen und
Krebspatienten, unabhangig von Wohnort, sozialer
Stellung und Alter, nach Bedarf und ohne finanzielle
Zusatzleistungen Zugang zu Palliative Care haben sol-
len. Dass dieses Ziel noch nicht erreicht worden ist,
zeigt eine Untersuchung zum Handlungsbedarf, wel-
che Bund und Kantone 2009 in Zusammenarbeit mit
rund 80 Experten durchgefiihrt haben.®

Bund und Kantone haben deshalb die «Nationale Stra-
tegie Palliative Care 2010—2012» lanciert. Darin setzen
sie sich das Hauptziel, Palliative Care gemeinsam mit
den wichtigsten Akteuren im Gesundheits-, Sozial-,
Bildungs- und Forschungswesen zu verankern. Pallia-
tive Care soll allen Menschen mit unheilbaren und
chronisch-fortschreitenden Krankheiten in der Schweiz
zur Verfugung stehen. Im Vordergrund steht dabei
nicht die Diagnose. Ausschlaggebend sind vielmehr
die Bedirfnisse des Menschen.®

2

I

Definitionen: «Palliative Care» und
«Palliative Cancer Care»

Palliative Care hat zum Ziel, die Lebensqualitat von
Menschen mit unheilbaren, lebensbedrohlichen und/
oder chronisch-fortschreitenden Krankheiten zu ver-
bessern. Sie umfasst medizinische Behandlungen,
pflegerische Handlungen sowie psychologische, so-
ziale und spirituelle Unterstitzung in der letzten
Lebensphase. Die betroffene Person bestimmt soweit
moglich selbst, wie und wo sie die letzte Lebensphase
verbringen mochte.

Palliative Care wird vorausschauend mit einbezogen,
ihr Schwerpunkt liegt aber in der Zeit, in der die Hei-
lung der Krankheit als nicht mehr moglich erachtet
wird und kein primares Ziel mehr ist. Sie steht allen
Menschen, unabhangig von Alter, Geschlecht oder
Krankheitsbild, zur Verfiigung. Die Angehorigen der
kranken Person sind — mit deren Einverstandnis —im
Sinne eines partnerschaftlichen Ansatzes wahrend
der ganzen Dauer der Betreuung eingebunden.



Abb. 1 American Society of Clinical Oncology 2009: Modell der palliativen Krebsversorgung (Palliative Cancer Care).
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Quelle: Ferris FD, Bruera E, Cherny N, Cummings C, Currow D, Dudgeon D, JanJan N, Strasser F, von Gunten CJ, von Roenn HJ.
Palliative Cancer Care a Decade Later: Accomplishments, the Need, Next Steps — from the American Society of Clinical

Oncology. J Clin Oncol 2009, 27(18):3052-8.

Ein tragendes Element der Palliative Care ist die Zu-
sammenarbeit von verschiedenen Berufsgruppen.
Nebst der zentralen medizinischen Versorgung durch
Arztinnen und Arzte, Pflegefachpersonal oder Spitex-
organisationen, ist auch die Einbindung von Freiwil-
ligen wichtig.

Palliative Care in der Onkologie

Im neuen Jahrtausend hat sich Palliative Care in der

Onkologie im Sinne einer krankheitsspezifischen Inte-

gration im Krankheitsablauf des krebsbetroffenen

Menschen weiterentwickelt.”® Typische Beispiele fir

eine krankheitsspezifische Umsetzung von Palliative

Care und eine frihe Integration in den Krankheits-

verlauf (gemass Definition Palliative Care WHO 2002)

sind

+ Chemotherapie in palliativer Absicht mit dem
wesentlichen Ziel, einen (patientenzentrierten)®
klinischen Nutzen zu erreichen (z.B. Linderung
von Beschwerden, Senkung des Bedarfs an
Schmerzmitteln, geringerer Gewichtsverlust)11

+ Qualitatskriterien fur sogenannte Best Supportive
Care (bestmoglich unterstiitzende Behandlung)*?

+ Schmerzbehandlung bei Knochenmetastasen??

+ Supportive (unterstiitzende) und palliative
onkologische Rehabilitation (siehe Kapitel Rehabi-
litation), haufig gleichzeitig zu zielgerichteten
Krebstherapien und weiteren unterstitzenden
Angeboten.

Diese weiterentwickelten Leistungen kénnen als «Pal-
liative Cancer Care» (Begriff der amerikanischen medi-
zinischen Krebsgesellschaft ASCO),” «Integrierte Onko-
logie und Palliative Care» (Begriff der Europaischen
medizinischen Krebsgesellschaft ESMO)*1> oder «On-
kologische Palliativmedizin»'® umschrieben werden.
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Die aktuelle Situation in der Schweiz

Rund 80 Experten haben 2009 mittels einer Erhebung
zum Handlungsbedarfim Auftrag des BAG die Liicken
im Bereich Palliative Care in der Schweiz ermittelt.
Die Erhebung ergab zunachst, dass unter den wich-
tigen Akteuren im Gesundheitswesen keine einheit-
liche Definition und kein einheitliches Verstandnis
von Palliative Care anerkannt und vertreten werden.
Handlungsbedarf ist in fUnf Bereichen gegeben: Ver-
sorgung, Finanzierung, Sensibilisierung/Information,
Aus-, Weiter und Fortbildung sowie Forschung. Die im
Folgenden aufgefiihrten Angaben spezifisch fir die
Onkologie beruhen auf Einzelaspekten. Eine systema-
tische Erhebung in der Schweiz wurde dazu (noch)
nicht durchgefihrt.

3.1 Versorgung

Die Untersuchung zum Handlungsbedarf zeigte, dass
flr die Menschen in der Schweiz ein ungleicher Zu-
gang zu den Angeboten von Palliative Care besteht.
Je nach Region, Alter, soziookonomischem Status oder
Krankheitsbild sind die Zugangschancen grosser oder
kleiner. Ein Grund dafir ist das in den einzelnen
Kantonen und Regionen unterschiedliche Angebot
an Palliative-Care-Leistungen. Zudem haben erst
wenige Kantone ein Konzept fir Palliative Care, und
in den meisten Kantonen fehlt eine umfassende Ver-
sorgungsplanung zur Bereitstellung von Palliative-
Care-Leistungen.

Welche Kriterien Patienten erflillen missen, damit sie
Leistungen der Palliative Care in Anspruch nehmen
kénnen (Indikationskriterien), ist nicht festgelegt—ein
relevanter Mangel.

Damit uber die Finanzierung spezieller Palliative-
Care-Leistungen — sei es im Spital, ambulant oder im
Pflegeheim —entschieden werden kann, bedarf es der
Definition dieser Kriterien.

Handlungsbedarf besteht auch im Hinblick auf die
Qualitat von (spezialisierten) Palliative-Care-Leistun-
gen. In einer Bestandesaufnahme zu Palliative Care
in der Schweiz von 2008 wurden rund 2000 Pflege-
dienstleitende an Schweizer Spitdlern, in Alters- und
Pflegeheimen sowie spezialisierte Palliative-Care-In-
stitutionen, mobile Palliative-Care-Dienste und Spitex-
Organisationen zur Umsetzung von Qualitatskriterien
in der Praxis befragt.*® Drei Viertel der Befragten ga-
ben an, dass sie Uber keine Regelung der Zusammen-
arbeit fur die palliative Betreuung verfugen. Zwei
Drittel der Institutionen haben kein interdisziplinares
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Rapport- und Kommunikationssystem. Nur ein Flinf-
tel der Institutionen fiihrt regelmassig interdiszipli-
nare Fallbesprechungen durch.

Betrachtet man die spezifisch onkologische Situation,
so zeigt sich, dass in der Schweiz eine grosse Mehrheit
von krebsbetroffenen Patienten durch Facharzte
Onkologie (mit-)betreut wird. In Spitdlern mit Pallia-
tive-Care-Stationen und/oder Konsiliardiensten be-
schrankt sich Palliative Care haufig auf die terminale
Betreuung von Patienten, wenn keine onkologischen
Therapien mehr angeboten werden.’

Spezifische Versorgungsangebote der integrierten
Onkologie und Palliative Care durch formalisierte Aus-
bildung und Konzepte, getragen durch die Onkologen
und/oder zusatzliche spezialisierte Palliative-Care-
Dienste, gibt es erst an vereinzelten Orten. Die Euro-
pean Society of Medical Oncology (ESMO) fordert
die Entwicklung einer modernen, mit den anderen
Fachrichtungen vernetzten Palliativmedizin in der On-
kologie durch ein Zertifizierungsprogramm (ESMO
Designated Center of Integrated Oncology and Pallia-
tive Medicine, Tab.1).2 Unter den ersten designierten
Zentren fUr integrierte Onkologie und Palliative Care
waren das 10SI Ticino und spater das Kantonsspital
St. Gallen. 2009 wurde erstmals eine Onkologiepraxis
anerkannt, auch als Ausdruck des lokalen Netzwerks.



Tab. 1 Kriterien und zu beschreibende Gesichtspunkte fiir die Anerkennung als ESMO-
ernanntes Zentrum fur Integrierte Onkologie und Palliative Care.

Kriterium

zu beschreiben

Das Zentrum ist ein onkologisches Zentrum,
welches gut eingebundene klinische Dienst-
leistungen der Onkologie und der Palliative
Care anbietet.

Abteilung/Fachbereich Onkologie oder onkologisches Zentrum,
Zusammenarbeit von Onkologie und Palliative Care, Aufteilung
der Verantwortlichkeiten bei der Betreuung von Patienten,
Moglichkeiten der Evaluation fir Palliative-Care-Patienten.

Das Zentrum verpflichtet sich zu Kontinuitat
bei der Betreuung.

Kontinuitat der Betreuung ist fiir alle Patienten gegeben, auch wenn
sie keine tumorspezifischen Therapien mehr benétigen.

Das Zentrum zieht bei der Beurteilung

und Linderung von Schmerzen und anderen
korperlichen Symptomen medizinisches
und pflegerisches Expertenwissen mit ein.

Am Programm beteiligte Kliniker (Medizin und Pflege) inklusive
Berufserfahrung und Nachweis in Palliative Care.

Das Zentrum zieht bei der Beurteilung und
Linderung von psychologischen und existen-
ziellen Problemen spezifisches Experten-
wissen mit ein.

Kliniker, die bei der psycho-onkologischen Betreuung einbezogen
sind, Team der Seelsorge bzw. der spirituellen Betreuung, inklusive
Berufserfahrung und Nachweis in Palliative Care.

Das Zentrum erhebt regelmassig die korper-
lichen und psychologischen Symptome des
Patienten sowie seinen Bedarf nach sozialer
Unterstitzung und ist dafiir eingerichtet,
rechtzeitig angemessene Interventionen

zu ermoglichen.

Erhebung von koérperlichen und psychologischen Symptomen,
psychosozialen Problemen oder mangelhafter Unterstiitzung von
Patienten mit fortgeschrittener Krebserkrankung (ambulant und
stationdr), Dokumentation der Ernsthaftigkeit der Symptome und
der Probleme.

Das Zentrum bietet bei mangelhaft ge-
linderten korperlichen und psychologischen
Symptomen eine Notfall-Betreuung.

Verfligbarkeit und Art der Notfall-Betreuung wahrend und ausserhalb
der Blrozeiten.

Das Zentrum bietet die Einrichtung
und die Kompetenzen fiir eine stationare
Stabilisierung von Symptomen.

Zulassungskriterien, Ort der Betreuung (z.B. onkologische Abteilung,
Palliative-Care-Abteilung), verantwortliche Person, Monitoring.

Das Zentrum bertcksichtigt die Unter-
stutzung der Angehdrigen.

Erhebung und Umgang mit den Bedlrfnissen der Angehorigen von
Patienten mit fortgeschrittenen Krebserkrankungen, psychologische
und soziale Unterstiitzungsangebote.

Das Zentrum bietet Betreuung zu Hause
auf hohem Niveau, mit Experten im Hinter-
grund und Koordination der Betreuung

mit onkologischen Facharzten.

Verfligbarkeit von Betreuungsangeboten zu Hause, Expertise der
Betreuenden.

Das Zentrum bietet Entlastungsaufenthalte
fir ambulante Patienten, die zu Hause
nicht zurechtkommen, oder bei einer Uber-
belastung der Familie.

Ansatz zum Umgang mit Situationen, in denen der Patient eine
Einweisung bendtigt, weil der Patient zuhause nicht zurechtkommt
oder die Familie ernsthaft liberlastet ist.

Das Zentrum bietet die Einrichtung und
Kompetenzen fir stationare End-of-life-Care
(Terminal Care) und verpflichtet sich,
sterbenden Patienten eine angemessene
Linderung des Leidens zu bieten.

Ansatz zum Umgang mit sterbenden Patienten, die nicht zu Hause
bleiben kdnnen, Angemessenheit der Uberpriifung und Dokumentation
der Lebensqualitat sterbender Patienten (stationar), Umgang mit
hartnackigen Symptomen am Lebensende, angebotene Unterstitzung
zur Verbesserung des Befindens von Patienten und Angehorigen.

Das Zentrum partizipiert an Grundlagen-
oder klinischer Forschung zu Palliative
Care und zur Lebensqualitat von Krebs-
patienten und ihren Angehdrigen.

Laufende und abgeschlossene Studien, Liste aller Publikationen und
Prasentationen.

Das Zentrum beteiligt sich an klinischen
Bildungsangeboten, um die Integration von
Onkologie und Palliative Care zu verbessern.

Lehrtatigkeiten im Bereich Palliative Cancer Care (fir Medizin- und
Pflegestudierende, Betreuende zu Hause, angehende Facharzte in Onko-
logie etc.), Lehrmittel, Konferenzen, Symposien, andere Aktivitaten.

Quelle: www.esmo.org/patients/designated-centers-of-integrated-oncology-and-palliative-care.html
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3.2 Finanzierung

Dass die Palliative Care noch zu wenig ausgebaut ist,
hat vielfaltige Ursachen. Ein Grund sind die gegen-
wartigen Finanzierungsstrukturen und Abgeltungs-
systeme: Zurzeit liegt eine Schwierigkeit darin, dass
gewisse Leistungen der Palliative Care nicht zu den
Pflichtleistungen nach Krankenversicherungsgesetz
(KVG; SR 832.10) gehdren und somit nicht im KVG er-
fasst sind. Im Rahmen von Palliative Care erbrachte
Leistungen werden erst dann von der obligatorischen
Krankenpflegeversicherung (OKP) vergltet, wenn es
sich um KVG-Pflichtleistungen handelt. Gerade bei
den Ubergangen zwischen ambulanter und statio-
narer Versorgung kommt es haufig zu Briichen in der
Behandlungskette, nicht zuletzt wegen der unzu-
reichend geklarten Finanzierung von Leistungen der
Vernetzung und Koordination.

Eine weitere Schwierigkeit im Bereich der Finanzie-
rung besteht darin, dass bei gewissen Leistungen die
im KVG festgelegten Limiten Uberschritten werden
oder die Ausgestaltung der Verglitung zu wenig spe-
zifisch ist, weil der Pflege- und Behandlungsaufwand
bei Palliative-Care-Patienten hoher ausfallt. In beiden
oben genannten Fallen Ubernehmen andere Finan-
zierungstrager (z.B. Kantone [Ergdnzungsleistungen,
Sozialhilfe], Patienten, Angehorige) diese Leistungen.
Sind es die Patienten oder deren Angehorige, hangt
die Inanspruchnahme der Leistungen von ihrer finan-
ziellen Situation ab.

Fur die integrierte Onkologie und Palliative Care be-
stehen Finanzierungsliucken, wenn am gleichen Tag
mehrere arztliche oder interdisziplindre Leistungen
erbracht werden (z.B. Erndhrungsberatung, Psycho-
onkologie, Physiotherapie). Auch wenn Patientinnen
und Patienten in einem onkologisch-palliativmedi-
zinischen Ambulatorium betreut und gleichentags
hospitalisiert werden,*® kdnnen nicht gleichzeitig am-
bulante und stationare Tarife angewendet werden.
Fur typische palliativ-medizinische Interventionen der
Symptomkontrolle, der Kommunikation oder Ent-
scheidungsfindung kann in der Onkologie via Onkolo-
gendignitat die geleistete Zeit abgerechnet werden.

3.3 Sensibilisierung

Zur Sensibilisierung fur das Thema Palliative Care hat
das BAG Ende 2009 eine reprasentative Umfrage bei
der Schweizer Wohnbevolkerung in Auftrag gegeben.?
Danach hat knapp die Halfte der Befragten den Be-
griff «Palliative Care» schon gehort. Dabei bestehen
jedoch grosse regionale Unterschiede: in der Deutsch-
schweiz gibt nur rund ein Drittel der Befragten an,
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den Begriff schon einmal gehort zu haben, wahrend
es in den Genfersee-Region 78 % aller Personen sind.
Frauen kennen den Begriff eher als Manner und sehr
klar zeigt sich ein Zusammenhang mit der Bildung:
Je hoher das Ausbildungsniveau, desto bekannter ist
der Begriff «Palliative Care».

Die Befragung hat ausserdem gezeigt, dass Palliative
Care in der Schweizer Bevolkerung auf breite Akzep-
tanz stésst. Uber 90 % der Befragten sind der Mei-
nung, dass Palliative Care allen schwerkranken und
sterbenden Menschen in der Schweiz zur Verfligung
stehen soll. Drei Viertel ziehen in Betracht, Palliative
Care eines Tages selber zu nutzen.

Bei den Fachpersonen im Gesundheitswesen fehlt
es teilweise an Wissen Uber spezifische Behandlungs-
moglichkeiten (z.B.in der Schmerztherapie). Dabei
sind Fachpersonen des Grundversorgungssystems
meist die erste Anlaufstelle fir Betroffene und deren
Angehorige. Gemass der Bevolkerungsbefragung wiir-
den die meisten Personen als erstes ihren Hausarzt zu
Rate ziehen, wenn sie Palliative Care in Anspruch neh-
men mochten.

Im Bezug auf die spezifisch onkologische Situation
erfolgt eine gewisse Sensibilisierung durch die Arbeit
von Arbeitsgruppen in der Forschung oder durch Bei-
trage in Fachzeitschriften. Auch durch die Prasenz von
Palliative-Care-Inhalten an internationalen Kongres-
sen, in Basiskursen fir Arzte und in der Onkologischen
Pflegeschulung ist eine gewisse Sensibilisierung mog-
lich und wird geleistet.

3.4 Aus-, Weiter- und Fortbildung

Unter den Berufsgruppen besteht bisher kein Konsens
Uber die notwendigen Kompetenzen in Palliative
Care. Fur die Ausbildung der Gesundheitsberufe sind
die Grundlagen wie Gesetze, Rahmen- und Bildungs-
plane unterschiedlich weit fortgeschritten und mus-
sen weiterhin gestarkt werden. Spezifische Weiter-
bildungsqualifikationen fur Palliative Care in der
Humanmedizin wie Facharzttitel, Schwerpunkte oder
Fahigkeitsausweise FMH fehlen. Die ambulant tatige
Arzteschaft verfiigt Giber zu wenige Kompetenzen in
Palliative Care.

Beim leitenden Personal von Institutionen (z.B. Alters-
und Pflegeheime, Spitaler) ist das Bewusstsein fir
die Notwendigkeit betrieblicher Weiterbildung in Pal-
liative Care gering. Wenn betriebliche Weiterbildung
angeboten wird, sind ungelernte Mitarbeitende da-
von ausgeschlossen. Die bestehenden Bildungsange-
bote zu Palliative Care sind nicht koordiniert. Zudem
berlicksichtigen die Aus-, Weiter- und Fortbildungsan-



Abb. 2 Forschungsthemen im Bereich Palliative Care: Erhebung des Handlungsbedarfs.
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gebote noch nicht, dass Palliative Care nur sinnvoll er-
bracht werden konnen, wenn die unterschiedlichen
Berufsgruppen und Fachrichtungen zusammenarbei-
ten. Freiwillige leisten seit Beginn der Palliative-Care-
Bewegung einen unentbehrlichen Beitrag in der Be-
treuung. Die Aus- und Weiterbildung der Freiwilligen
ist heute jedoch nicht flachendeckend gewahrleistet.
Die Ausbildung zum Facharztfir Onkologie umfasst
viele implizite, aber wenig explizite palliativ-medizini-
sche Inhalte. Das «Global Core Curriculum for Medical
Oncology»*® nennt folgende Aspekte von Palliative
Care:19:20
+ Schmerz und andere (korperliche) Symptome
+ terminale Symptome

(sogenannte End-of-life-Symptome)
+ Kommunikation mit Familie und

interdisziplinarem Team
+ Uberbringen schlechter Nachrichten

Im Vergleich zu anderen Inhalten des globalen Curri-
culums sind die inhaltlichen Angaben zu Palliative
Care unspezifisch. So wird z.B. nicht definiert, welche
Kenntnisse und Kompetenzen ein Onkologe fir die
Beurteilung und Behandlung von Schmerzen haben
muss. In der Schweiz werden seit 2003 fur Arzte Ba-
siskurse (40 Stunden) fur Palliative Care angeboten??
und vorwiegend von Hausarzten und Internisten,
aber auch von Onkologen besucht. In St. Gallen wurde
2009 der erste Basiskurs spezifisch fiir Onkologen
durchgefiihrt. Eine Harmonisierung der Inhalte mit
den von der EAPC vorgeschlagenen Ausbildungs-
niveaus A, B1, B2 und C?? wird angestrebt.

Quelle: INFRAS (2009):
Erhebung des Handlungsbedarfs Palliative Care. Zirich

3.5 Forschung

Forschung in Palliative Care umfasst ein breites Spek-
trum, entsprechend ihren vielen Dimensionen und
den vielen beteiligten Fachrichtungen.!? Expertinnen
und Experten in der Schweiz haben im Rahmen der
Analyse zum Handlungsbedarf die aus ihrer Sicht
wichtigsten Forschungsthemen festgelegt. Im Vor-
dergrund steht dabei vor allem die Versorgungs-
forschung (Abb. 2).

Die Analyse zum Handlungsbedarf hat zudem ge-
zeigt, dass in der Schweiz wichtige Datengrundlagen
fehlen. Es mangelt u.a. an regelmassigen Erhebungen
zu den Todesumstanden, im Besonderen aber zum
Ort des Sterbens. Es ist wenig darliber bekannt, wie
Menschen in der Schweiz ihre letzten Monate bzw.
Wochen vor dem Tod verbringen. Diese statistischen
Grundlagen sind jedoch fir die Versorgungsplanung
und weitere Aktivitaten zur Information und zur
Aus-, Weiter- und Fortbildung zentral.

Die Forschungslandschaft in der Schweiz zeichnet
sich bis anhin durch wenige Forschende und kleine,
nur vereinzelt etablierte Forschungsteams aus. Die
Forschung zur Palliative Care ist im gesamten For-
schungssystem eher schwach verankert. Zudem sind
die Forschenden nicht sonderlich gut vernetzt und
arbeiten nur vereinzelt zusammen. Dies trifft auch
auf die Zusammenarbeit mit anderen Disziplinen zu.
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Aufgrund von Interessen einzelner Forschungsperso-
nen und Gegebenheiten von Institutionen haben sich
in der Schweiz dennoch spezifische Schwerpunkte
entwickelt. Zu Schmerz werden Fragen zur Einteilung
und Zuordnung, zur Schmerzbeurteilung und Medika-
tion (neue Medikamente, pharmakogenetische Fra-
gen) untersucht, weiter zu bestimmten Schmerzarten
(Knochenschmerzen) oder besonderen Situationen
(z.B. Patienten mit Demenz).? Die Erforschung von M-
digkeit und Abmagerung (Kachexie) umfasst unter
anderem die Klassifikation und Beurteilung (inkl. kor-
perliche Funktion, psychosoziale Auswirkungen®), und
Entwicklung neuer Medikamente.?® Erfahrungen von
schwerkranken Patienten, inklusive — aber nicht limi-
tiert auf —deren Symptomen, wie auch die Unterstuit-
zung von Angehorigen, werden durch verschiedene
Gruppen untersucht.c

Einen Schwerpunkt bilden Fragen am Lebensende,
beispielsweise zu Entscheidungsprozessen inkl. Pati-
entenverfligungen (mit einem Fokus auf geriatrische
Patientinnen und Patienten), sedative (beruhigende)
Therapien zur Linderung von Beschwerden,** Aspekte
des assistierten Suizids**** der seelisch-existenziell-
spirituellen Prozesse kurz vor dem Lebensende,** so-
wie die Beurteilung und Begleitung von Patientinnen
und Patienten in den letzten Lebensstunden.#>4¢

Fur die Versorgungsforschung und die Epidemiologie
von Symptomen wurde eine nationale Studie durch-
gefuhrt, die Daten wurden mit der EAPC koordi-
niert.#48 Die Schweizerische Fachgesellschaft «pal-
liative ch» ist auch aktiv in der Forschung von nicht
onkologischen Patienten, z.B.im Bereich von Hirn-
schlag, Kardiologie,*® Intensivstation,>>? oder De-
menz®3 und schliesst auch Kinder mit ein.>*

Diese Beispiele konnen nur einen Ausschnitt der ak-
tuellen Forschungstatigkeit in Palliative Care in der
Schweiz umfassen, sie sind hier begrenzt auf publi-
zierte Forschungsprojekte, welche in Medline zu fin-
den sind. Vereinzelt wird auf grossere laufende, noch
nicht publizierte Projekte verwiesen.2® Doch Palliative
Care hat ein noch wesentlich umfassenderes Spekt-
rum, das auch die Sozialwissenschaften, Pflege-
wissenschaften, die Psychologie oder die Seelsorge
einbezieht (vgl. Website von palliative ch und die bi-
annualen Forschungstage in der Schweiz).

@ Siehe Referenzen: 13, 23-28
b Siehe Referenzen: 2932
¢ Siehe Referenzen: 34-37
4 Siehe Referenzen: 38—40
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Die grosse Mehrheit dieser Forschung ist fir Krebs-
patienten direkt von Bedeutung. In der SAKK wird im
Rahmen der Arbeitsgruppe «Symptom Control and
Palliative Cancer Care»®® eine multizentrische Studie
zum Symptom Monitoring durchgefiihrt (E-Mosaic
95/06), weitere Studien zur Symptomkontrolle sind in
Planung.

Ende Februar 2010 hat der Bundesrat den Schweize-
rischen Nationalfonds (SNF) mit der Durchfiihrung
eines Nationalen Forschungsprogramms (NFP) «Le-
bensende» beauftragt. Das NFP 67 mit seinem Budget
von 15 Mio. Franken zielt darauf ab, neue Erkenntnisse
Uber die Verlaufe der letzten Lebensphase sowie die
sozialen, 6konomischen, institutionellen, rechtlichen
und kulturellen Bedingungen fir das Sterben in der
Schweiz zu gewinnen. Das NFP soll Orientierung und
Handlungswissen fir die Gesundheitspolitik sowie
fir die Berufsgruppenbereit stellen, die Menschen am
Lebensende betreuen.

4

I

Nationale Strategie Palliative Care
2010-2012

Um die dargestellten Liicken —nicht nur fir Menschen
mit onkologischen, sondern fiir alle Menschen mit un-
heilbaren, chronisch-fortschreitenden Krankheiten —
zu schliessen, haben Bund und Kantone die «Nationale
Strategie Palliative Care 2010-2012» lanciert. Sie
wurde am 22.Oktober 2009 vom Dialog Nationale
Gesundheitspolitik (NGP), einer gemeinsamen Platt-
form von Bund und Kantonen, verabschiedet. Es ist
das Hauptziel der Strategie, Palliative Care im Gesund-
heits- und Sozialwesen sowie in der Bildung und
Forschung zu verankern. Schwerkranke und sterbende
Menschen sollen damit eine ihrer Situation ange-
passte Palliative Care erhalten, die ihre Lebensqualitat
verbessert.

Fir die Handlungsfelder «Versorgung», «Finanzierung»,
«Sensibilisierung», «Aus-, Weiter- und Fortbildung»,
«Forschung» sowie «Umsetzung der Strategie» wur-
den Teilziele festgelegt. Um diese Ziele zu erreichen,
wurden in allen Handlungsfeldern Massnahmen defi-
niert. Diese werden vom Bund, den Kantonen und den
betroffenen Organisationen, allen voran der Schwei-
zerischen Fachgesellschaft fir palliative Medizin,
Pflege und Begleitung, palliative ch, gemeinsam um-
gesetzt (Tab. 2).



Tab. 2 Die Handlungsfelder, Oberziele und empfohlenen Massnahmen der Nationalen
Strategie Palliative Care 2010-2012.

Handlungsfeld Versorgung

Oberziel In der ganzen Schweiz stehen gentigend Angebote der Palliative Care
zur Verfligung.
Massnahmen Im Bereich Versorgung sollen die Angebote der Palliative Care in der

Grundversorgung und im spezialisierten Bereich definiert und mit
Qualitatskriterien hinterlegt werden. Zudem werden unter Einbezug
von Fachexperten Indikationskriterien flir den Bezug von spezialisierten
Palliative-Care-Leistungen erarbeitet. Eine weitere Massnahme betrifft
die Qualitatspriifung. So soll die Qualitat von Palliative-Care-Angeboten
(v.a. im spezialisierten Bereich) regelmassig tiberprift und zertifiziert
werden. Zuhanden der kantonalen Gesundheitsdepartemente sollen
nationale Empfehlungen fir die Versorgungsplanung ausgearbeitet
und bekannt gemacht werden.

Handlungsfeld Finanzierung

Oberziel Der Zugang zu Palliative-Care-Leistungen ist unabhangig vom sozio-
o6konomischen Status fiir alle Menschen gewahrleistet.
Massnahmen In diesem Bereich geht es um die Klarung der Finanzierung von

Palliative-Care-Pflegeleistungen ambulant und in stationaren Lang-
zeitinstitutionen. Ausserdem sollen die Tarifierung von Palliative-
Care-Leistungen in den Spitalern und Hospizen sowie die Finanzierung
von Vernetzungs- und Koordinationsleistungen gepruft werden.

Eine weitere Massnahme betrifft die Finanzierung der Leistungen

der mobilen Palliative-Care-Teams. Hier sollen die Finanzierungs-
zustandigkeiten benannt und abgegrenzt werden.

Handlungsfeld Sensibilisierung

Oberziel Die Bevolkerung in der Schweiz weiss um den Nutzen von Palliative
Care und kennt deren Angebote.
Massnahmen Ein nationales Kommunikationskonzept zu Palliative Care wurde erstellt

und umgesetzt wird. Ausserdem wurde die bestehende Website der
Fachgesellschaft palliative ch (www.palliative.ch) im Hinblick auf die
drei Zielgruppen «Publikum», «<Fachpersonen» und «Mitglieder von
palliative ch» aktualisiert und ausgebaut. Schliesslich soll die Informa-
tionsbroschiire «Unheilbar krank — was jetzt?», erarbeitet von Bund,
Kantonen und palliative ch, fur Patientinnen, Patienten und Angehorige
bei den interessierten Akteuren bekannt gemacht und elektronisch zur
Verfligung gestellt werden.

Handlungsfeld Aus-, Weiter- und Fortbildung

Oberziel Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen und Freiwilligen
verfligen Uber die erforderlichen stufengerechten Kompetenzen in
Palliative Care.

Massnahmen Als Grundlage fir die Massnahmen in diesem Bereich wird unter

Einbezug der massgeblichen Akteure ein Nationales Bildungskonzept
Palliative Care erarbeitet und bekanntgemacht. Dieses halt Aus-
bildungsziele und methodisches Vorgehen fest. Ausserdem sollen
Kenntnisse und Kompetenzen zu Palliative Care in der Aus- und
Weiterbildung fiir Medizinalfachpersonen und nicht universitaren
Gesundheitsberufen verortet werden. Weitere Massnahmen sollen
der institutionsinternen Weiterbildung von Mitarbeitenden ohne
Ausbildung in Langzeitinstitutionen sowie Spitex-Mitarbeitenden
ohne Ausbildung sowie den Freiwilligen zu Gute kommen.
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Handlungsfeld Forschung

Oberziel Die Forschung zur Palliative Care ist etabliert. Sie liefert Forschungs-
resultate hochstehender Qualitat und wesentliche Beitrage zu gesell-
schaftlichen Fragen am Lebensende.

Massnahmen Zur Erreichung der Ziele im Bereich Forschung soll die bestehende

Statistik durch Variablen zur Palliative Care erganzt werden und somit
regelmassige Erhebungen von statistischen Grundlagen zur Palliative
Care ermoglicht werden. Ausserdem soll gepriift werden, welche neuen
Erhebungen und/oder Untersuchungen zur Palliative Care durchgefiihrt
werden konnen. Weitere Massnahmen werden noch geklart

(z.B. Datenbank von Forschenden und Projekten sowie einer Ubersicht
Uber Forderungsmaglichkeiten auf der Website von palliative ch).

Handlungsfeld Umsetzung der Strategie

Oberziel Die Voraussetzungen fur die Umsetzung der Nationalen Strategie
Palliative Care sind mittels geeigneter Instrumente geschaffen.
Massnahmen Unter Einbezug von relevanten Akteuren wurden national anerkannte

Leitlinien zur Palliative Care erarbeitet, die von einem breiten Kreis von
Akteuren getragen sowie verbreitet werden. Ausserdem werden 2010
und 2012 nationale Palliative-Care-Tagungen durchgefiihrt.

5

I

Ziele und Empfehlungen

Esistzu erwarten, dass integrierte Onkologie und Pal-

liative Care in den nachsten Jahren an Bedeutung ge-

winnen werden. Daflr sprechen verschiedene Griinde:

Die Anzahl der von Krebs betroffenen Patientinnen

und Patienten nimmt zu, dazu kommen die demo-

grafische Entwicklung, die Entwicklung von Krebs zu

einer chronischen Krankheit, der zunehmende Kos-

tendruck®® im Gesundheitswesen. Es wird wichtiger

werden, die Qualitat der Beurteilung, Behandlung und

Betreuung zu dokumentieren, insbesondere Aspekte:

+ der korperlichen und sozialen Funktionsfahigkeit
von Patientent®>’

+ der Wirksamkeit von Krebstherapien zur Ver-
besserung von krebsassoziierten Beschwerden®’

+ von Standards der multidimensionalen Symptom-
kontrolle (als Basis zur Beurteilung der Effektivitat
von Krebstherapien).1?

Die Standardisierung von typischen, krebsassoziierten
Syndromen, wie z.B. Schmerz, Kachexie, Depression,
odervon Entscheidungsprozessen®’ erfolgt effektiver-
weise (weiterhin) im Rahmen internationaler Konsor-
tien.26,45

NKP 2011-2015

Fur die Abwagung, ob eine Chemotherapie in den
letzten Lebenswochen bis -monaten dem Patienten
nutzt, wird in Zukunft nicht der Zeitpunkt der Chemo-
therapie vor dem Tod ausschlaggebend sein. Wichtig
ist vielmehr, ob die Behandlung die Lebensqualitat
des kranken Menschen verbessern kann. Zu bertick-
sichtigen sind deshalb Faktoren wie das erwartete
Ansprechen des Tumors und der damit verbundenen
Symptome, individuell bedeutsame Nebenwirkungen,
die Lebensziele des Patienten, die Erwartungen der
Angehorigen sowie die gemessene Auswirkung der
Chemotherapie auf die Lebensqualitat des Patienten.
Das Spektrum der Integrierten Onkologie und Pallia-
tive Care wird voraussichtlich vermehrt die supportive
und palliative Rehabilitation einschliessen, mit Syner-
gien zur Versorgung der sogenannten Krebsuberle-
benden («survivorship care»).

Die Anzahl der von der ESMO ernannten Zentren fur
integrierte Onkologie und Palliative Care, unter An-
wendung der revidierten 13 Kriterien (vgl. Tabelle 1)
wird voraussichtlich in den nachsten finf Jahren in
der Schweiz zunehmen.®** Wiinschenswert ist auch
eine formelle Querschnittsuntersuchung utber die
Qualitat der Integration, wie sie in den USA kirzlich
durchgefiihrt wurde.>®

Im Zusammenhang mit dem 2010/2011 Uberarbeite-
ten «Global Core Curriculum flr Medical Oncology»
(ESMO, ASCO)*® und den EAPC-Edukationsrichtlinien®
ist zu erwarten, dass fiir Onkologen der Bedarf an ei-
ner formellen Ausbildung in Palliative Care entsteht.
Moglichkeiten sind onkologie-spezifische Palliative-



Care-Basiskurse?* (in Analogie zu den Kommunika-
tionskursen®?), oder die Dokumentation der notwen-
digen Ausbildung flr ein Level B2 (EAPC) fir diese
Onkologen, die mehrheitlich Patienten mit unheilba-
ren, fortgeschrittenen Krebserkrankungen betreuen.

Die onkologische Palliativmedizin zeigt, wie Palliative
Care in eine krankheitsspezifische Gruppe integriert
werden kann. Sie kann deshalb als Modell dienen, um
Palliative Care auch in anderen Krankheitsbereichen,
wie Kardiologie,*® Nephrologie, Neurologie etc., ver-
mehrt einzubeziehen. Die EAPC plant, diese krank-
heitsspezifische friihe Integration weiter zu fordern
und zu erforschen.

Die vom Bund und Kantonen gemeinsam mit den
Fachkreisen erarbeitete «Nationale Strategie Pallia-
tive Care 2010—-2012» nennt die notwendigen Ziele
und Prioritaten. Da die Onkologie hierbei Modellcha-
rakter hat, gelten diese Ziele uneingeschrankt auch
flr das Nationale Krebsprogramm:

Ziel1
In der ganzen Schweiz stehen genligend Angebote
der Palliative Care zur Verfligung.

Ziel 2

Der Zugang zu Palliative-Care-Leistungen ist
unabhdngig vom soziookonomischen Status fiir
alle Menschen gewahrleistet.

Ziel 3

Die Bevolkerung in der Schweiz weiss um

den Nutzen von Palliative Care und kennt deren
Angebote.

Ziel 4

Die in der Palliative Care tatigen Fachpersonen und
Freiwilligen verfiigen liber die erforderlichen
stufengerechten Kompetenzen in Palliative Care.

Ziel 5

Die Forschung zur Palliative Care ist etabliert.

Sie liefert Forschungsresultate hochstehender
Qualitat und wesentliche Beitrage zu gesellschaft-
lichen Fragen am Lebensende.

Ziel 6

Die Voraussetzungen fiir die Umsetzung der
Nationalen Strategie Palliative Care sind mittels
geeigneter Instrumente geschaffen.
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Rolf Marti
rolf.marti@krebsliga.ch
Krebsliga Schweiz

"_ . Chris de Wolf
Pravention mcw@nug.ch

. ) Gaudenz Bachmann
Autorinnen Therese Stutz Steiger gaudenz.bachmann@sg.ch

stutzsteiger@bluewin.ch
Senior Public Health Consultant

Kantonsarzt St.Gallen
) Karin Huwiler
Doris Summermatter Kau_fmarm karin.huwiler@krebsliga.ch
d.sur_nmermatter@b!uewm.ch Krebsliga Schweiz
Public Health Expertin )
Doris Schopper
Mitarbeit Eva Ebnother doris.schopper@bluewin.ch
evaebnoether@bluewin.ch CHUV

Karin Huwiler
karin.huwiler@krebsliga.ch
Wissenschaftliches Sekretariat KLS —
Fachgruppe Mitglieder Ursula Zybach ForSChung

zybach@krebsliga.ch .
Krebsliga Schweiz Autoren Peter Brauchli

. peter.brauchli@sakk.ch
Gabriela Scherer Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fir

Eibcriela.scherer@bag.admin.ch klinische Krebsforschung SAKK

Gaudenz Bachmann
gaudenz.bachmann@sg.ch
Kantonsarzt St.Gallen

Richard Herrmann
rherrmann@uhbs.ch
Universitatsspital Basel

Felix Gutzwiller Mitarbeit Ulrike Novotny
gutzwiller@ifspm.uzh.ch info@novomedtext.ch

Standerat, ISPM Zdrich Fachgruppe Mitglieder Jirg Bernhard

juerg.bernhard@ibcsg.org
Klinik und Poliklinik fir Medizinische
Onkologie Bern

Stephan Bodis
stephan.bodis@ksa.ch
Kantonsspital Aarau
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Gerhard Christofori
gerhard.christofori@unibas.ch
Universitat Basel

Thomas B. Cueni
thomas.cueni@interpharma.ch
Interpharma

Katharina Eggenberger
katharina.eggenberger@sbf.admin.ch
Staatssekretariat fiir Bildung und
Forschung SBF

Gregor Hafliger
gregor.haefliger@sbf.admin.ch
Staatssekretariat fiir Bildung und Forschung SBF

Hans Hengartner
hans.hengartner@usz.ch
Universitatsspital Zirich

Anita Hiltbrunner
anita.hiltbrunner@ibcsg.org
International Breast Cancer Study Group IBCSG

Michele Ghielmini
mghielmini@ticino.com
Ospedale San Giovanni Bellinzona

Ursula Kithnel

ursula.kuehnel@sakk.ch

Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fur
klinische Krebsforschung SAKK

Markus G. Manz
markus.manz@usz.ch
Universitatsspital Zirich

Rolf A. Marti
rolf.marti@krebsliga.ch
Krebsliga Schweiz KLS

Holger Moch
holger.moch@usz.ch
Universitatsspital Zirich

Felix Niggli
felix.niggli@kispi.unizh.ch
Universitats-Kinderklinik Zirich

Freddy Radtke
freddy.radtke@epfl.ch
EPFL School of Life Sciences Lausanne

Curzio Ruegg
curzio.ruegg@unifr.ch
Universitat Freiburg

Gabriela Senti
gabriela.senti@usz.ch
Zentrum fur Klinische Forschung ZKF Ziirich

Roger Stupp
roger.stupp@chuv.ch
Multidisciplinary Oncology Center CePO Lausanne

Matthias Schwenkglenks, MPH
m.schwenkglenks@unibas.ch
Institute of Pharmaceutical Medicine ECPM Basel

Jan-Henrik Terwey
jan-henrik.terwey@amgen.com
Amgen Switzerland AG

Claudia Weiss
c.weiss@scto.ch
Swiss Clinical Trial Organisation SCTO

Pascale Wenger
pascale.wenger@sakk.ch
Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fir
klinische Krebsforschung SAKK

Aysim Yilmaz
ayilmaz@snf.ch
Schweizerischer Nationalfonds

Stephanie Zillig
stephanie.zuellig@sakk.ch
Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fir
klinische Krebsforschung SAKK

Therapie

Autoren Peter Brauchli
peter.brauchli@sakk.ch
Schweizerische Arbeitsgemeinschaft fur
klinische Krebsforschung SAKK

Richard Herrmann
rherrmann@uhbs.ch
Universitatsspital Basel

Mitarbeit Ulrike Novotny
info@novomedtext.ch

Fachgruppe Mitglieder Hermann Amstad
Schweizerische Akademie
der Medizinischen Wissenschaften SAMW
h.amstad@samw.ch

Irene Bachmann-Mettler
Onkologiepflege Schweiz
irene.bachmann@gmx.net

Daniel Betticher
Kantonsspital Freiburg
betticherd@h-fr.ch

Stephan Bodis
Kantonsspital Aarau
stephan.bodis@ksa.ch

Richard Cathomas
Kantonsspital Graubtinden
richard.cathomas@ksgr.ch

Thomas Cerny
Kantonsspital St. Gallen
thomas.cerny@kssg.ch

Ursula Kithnel
Arbeitsgemeinschaft fur
klinische Krebsforschung SAKK
ursula.kuehnel@sakk.ch

Hanspeter Honegger

Stadtspital Triemli Zirich
hanspeter.honegger@triemli.stzh.ch
Rolf A. Marti

Krebsliga Schweiz KLS
rolf.marti@krebsliga.ch
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Walter Richard Marti
Kantonsspital Aarau
walter.rmarti@ksa.ch

Jirg Nadig

Schweizerische Gesellschaft flr
Medizinische Onkologie SGMO
juerg.nadig@hin.ch

Felix Niggli
Kinderspital Uni Zrich
felix.niggli@kispi.unizh.ch

Christian Ohlschlegel
Kantonsspital St. Gallen
christian.oehlschlegel@kssg.ch

Jakob Passweg
Universitatsspital Basel
jakob.passweg@bluewin.ch

Bernhard Pestalozzi
UniversitatsSpital Zurich
bernhard.pestalozzi@usz.ch

Christoph Rageth
Brust-Zentrum Zirich
crageth@brust-zentrum.ch

Arnaud Roth
Hopital Cantonal Universitaire Geneve
arnaud.roth@hcuge.ch

David Schwappach
Stiftung fur Patientensicherheit
schwappach@patientensicherheit.ch

Paul M. Schneider
Universitatsspital Zirich
paul.schneider@usz.ch

Peter M. Suter
Schweizerische Akademie

der Medizinischen Wissenschaften SAMW

peter.suter@unige.ch

Florian Strasser
Kantonsspital St. Gallen
florian.strasser@kssg.ch

Beat Thirlimann

Brustzentrum Kantonsspital St. Gallen
beat.thuerlimann@kssg.ch

Maya Ziillig

Bundesamt fiir Gesundheit BAG
maya.zuellig@bag.admin.ch
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Pflege

Autorinnen Iréne Bachmann-Mettler

irene.bachmann@gmx.net
Onkologiepflege Schweiz

Manuela Eicher

manuela.eicher@hefr.ch

Haute Ecole de Santé Fribourg

Akademische Fachgesllschaft Onkologiepflege
(AFG Onkologiepflege)

Fachgruppe Mitglieder Onkologiepflege Schweiz/

Akademische Fachgesellschaft Onkologiepflege:

Lucienne Bigler-Perrotin
i.bigler-perrotin@mediane.ch
Vorstand OPS

Frédéric Fournier
frederic.fournier@bluewin.ch
Vorstand OPS

Franziska Mathis-Jaggi
franziska.mathis@spitaluster.ch
AFG Onokolgiepflege

Evelyn Rieder
evelyn.rieder@pop.agri.ch
Vorstand OPS

Maya Shaha
maya.shaha@insel.ch
AFG Onokolgiepflege

I
Psychosoziale Unterstiitzung

Autoren Brigitte Baschung

brigitte.baschung@krebsliga.ch
Krebsliga Schweiz

Philipp Dubach
philipp.dubach@buerobass.ch
Biro flir arbeits- und sozialpolitische Studien BASS AG

Kilian Kiinzi
kilian.kuenzi@buerobass.ch
Biro flr arbeits- und sozialpolitische Studien BASS AG

Désirée Stocker
desiree.stocker@buerobass.ch
Biro flr arbeits- und sozialpolitische Studien BASS AG

Fachgruppe Mitglied Therese Stutz Steiger

stutzsteiger@bluewin.ch
Senior Public Health Consultant



Expertengesprache Barbara Bucher
b.bucher@klbb.ch
Krebsliga beider Basel

Piero Catani
piero.catani@spitalfmi.ch
Fachbereich Sozialdienste
spitaler fmiag

Annemarie Dick
info@krebsliga-zh.ch
Krebsliga Zirich

Agnes Glaus
agnes.glaus@zetup.ch
Fachbereich Pflege

Tumor- und Brustzentrum ZeTuP
St. Gallen

Christiane Kaufmann
Incc@ne.ch
Krebsliga Neuchatel

Alfred Kiinzler
alfred.kuenzler@psychologie.ch
Fachbereich Psychologie
Kantonsspital Aarau

Hans Neuenschwander
hans.neuenschwander@eoc.ch
Fachbereich Palliative Care

Servizio Cure Palliative Ticino, Lugano

Regula Schneider
regula.schneider@krebsliga-sg.ch
Krebsliga St. Gallen-Appenzell

Friedrich Stiefel
frederic.stiefel@chuv.ch
Fachbereich Forschung
CHUV Lausanne

Reinhard Zenhdusern
reinhard.zenhaeusern@rsv-gnw.ch
Krebsliga Wallis

I
Psychoonkologie

Autoren Jurg Bernhard
juerg.bernhard@insel.ch
Inselspital, Universitatsspital Bern

Sandra Sieber
sandra.sieber@hopitalvs.ch
Spitalzentrum Oberwallis, Psychiatriezentrum Brig

Fachgruppe Mitglieder Brigitta Wossmer
bwoessmer@uhbs.ch
Universitatsspital Basel

Alfred Kiinzler
alfred.kuenzler@ksa.ch
Kantonsspital Aarau

Alexander Kiss
akiss@uhbs.ch
Universitatsspital Basel

Brigitte Baschung
brigitte.baschung@krebsliga.ch
Krebsliga Schweiz

Christine Beer
christine.beer@insel.ch
Inselspital, Universitatsspital Bern

Diana Zwahlen
diana.zwahlen@insel.ch
Inselspital, Universitatsspital Bern

Christoph Hiirny
christoph.huerny@geriatrie-sg.ch
Geriatrische Klinik St.Gallen

Christine Friedli
celfriedli@bluewin.ch
Inselspital, Universitatsspital Bern

Friedrich Stiefel
frederic.stiefel@chuv.ch
CHUV Lausanne

Rémy Meyer
moremeyer@gmail.com
Praxis fur Psychiatrie und Psychotherapie, Basel

Rehabilitation

Autor Stephan Eberhard
eberhard.stephan@bernerklinik.ch
oncoreha.ch
Bernerklinik Montana

Fachgruppe Mitglieder Irene Bachmann-Mettler
irene.bachmann@gmx.net
Onkologiepflege Schweiz

Stefan Bachmann
s.bachmann@klinik-valens.ch
Klinik Valens

Brigitte Baschung
baschung@kresbliga.ch
KLS

Daniel Betticher
betticher@h-fr.ch
Kantonsspital Fribourg
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|
Palliative Care

Autoren BAG, GDK

Mitarbeit palliative ch
Schweiz. Gesellschaft fir palliative Medizin,
Pflege und Begleitung

Fachgruppe Mitglieder Annette Griinig
annette.gruenig@gdk-cds.ch
GDK

Brigitte Baschung
baschung@krebsliga.ch
KLS

Roland Kunz
roland.kunz@spitalaffoltern.ch
Spital Affoltern am Albis

Florian Strasser
florian.strasser@kssg.ch
Kantonsspital St.Gallen

Therese Stutz Steiger
stutzsteiger@bluewin.ch

Lea von Wartburg
lea.vonwartburg@bag.admin.ch
BAG
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