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Die Rolle der Stiftungen und der Kranken-
kassen bei der Akzeptanzsteigerung

v

Der Dickdarmkrebs ist nach wie vor in Deutsch-
land ein Mega-Thema [1]. Die aufsehenerregende
Arbeit von Sidney Winawer und Mitarbeitern
1993 hatte seinerzeit auch in Deutschland groRen
Einfluss auf die Aktivitdten v.a. der Fachgesell-
schaften [2]. Auf der 52. Tagung der Deutschen
Gesellschaft fir Verdauungs- und Stoffwechsel-
krankheiten in Ludwigshafen 1997 wihlte der da-
malige Prdsident (J.F. Riemann) u.a. das Motto
JVorsorgeuntersuchung rettet Leben: Initiative
gegen Darmkrebs - je frither desto besser!, Zu
dieser Initiative beigetragen hatte auch die Erfah-
rung aus dem Bayerischen Modellprojekt von
1996, dass eine klare positive Korrelation zwi-
schen der offentlichen Aufmerksamkeit auf das
Thema und der Teilnahmerate am Screening be-
steht. Dieses Projekt hat spater aber auch deutlich
gemacht, dass nach Beendigung der Aktion das
Interesse wieder deutlich gesunken ist.

Griindung und Aktivitdten der Stiftungen
Stiftung LebensBlicke Diese Erfahrung gab die
Veranlassung und den Ausschlag dafiir, 1998
zusammen mit interessierten Biirgern die ,Stif-
tung LebensBlicke - Fritherkennung Darmkrebs*
(@ Abb.1) zu griinden.

Ziel war, das Tabuthema Darm aufzubrechen. Die
Stiftung LebensBlicke formulierte damals die Vi-
sion, die Zahl der Darmkrebstoten in Deutschland
bis zum Jahr 2010 zu halbieren. Sie hatte sich auf
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die Fahne geschrieben, dass die offentliche Infor-
mation besser sei als die bisherige Praxis der Ta-
buisierung, dass Vorsorge besser als Verdringung
und dass v.a. die Fritherkennung besser als eine

.spdte Diagnose sei. Das zentrale Anliegen der Stif-

tung LebensBlicke und ihre Aktivititen konnten
im Laufe der Jahre v.a. durch den Aufbau eines
bundesweiten Netzwerks von Fortbildungskoor-
dinatoren in jedem Bundesland und von iiber
200 Regionalbeauftragten in jeder gréfReren Stadt
deutlich und erkennbar ausgeweitet werden [3].
Damit war sichergestellt, dass es zu einer ganz-
jdhrigen Information der Bevdlkerung durch di-
verse Veranstaltungen zum Thema Darmkrebs
kommt, ohne das Thema iiberzustrapazieren und
ohne sich nur auf den wichtigen Darmkrebsmo-
nat Mdrz zu konzentrieren.

Zahlreiche Medienpartner, v.a. die offentlich-
rechtlichen Rundfunk- und Fernsehanstalten, di-
verse Zeitungen und Wochenbldtter, haben im
Laufe der Jahre die Arbeit der Stiftung durch Sen-
dungen, Interviews, Fachartikel und Kommentare
begleitet und nachhaltig unterstiitzt.

Felix Burda Stiftung 2001 wurde die Felix Burda
Stiftung gegriindet. Sie war v.a. Ausdruck der per-
sonlichen Betroffenheit der Stiftungsgriinderin,
Frau Dr. Christa Maar, deren Sohn mit Anfang 30
an Darmkrebs verstorben war und damit das be-
sondere Risiko dieser Familie aufzeigte.

Die Felix Burda Stiftung hat im Laufe der Jahre
durch die Etablierung des Darmkrebsmonats
Madrz - v.a. aber durch erhebliche mediale Aktivi-
titen - exzellent die Aufmerksamkeit auf das
Thema gelenkt, groRe und bekannte Schauspieler
und Comedians fiir Testimonials gewonnen und
mit der Auslobung von Preisen fiir hervorragende
Arbeiten auf dem Gebiet (Felix Burda Award) Ak-
zente gesetzt. Die Stiftungsgriinderin Frau Dr.
Maar war v.a. in der Anfangsphase Gast in vielen
renommierten Talkshows und ist heute die in
Deutschland bekannteste nicht &drztliche Person-
lichkeit fiir die risikoadaptierte Fritherkennung,



LebensBlicke
Stiftung Friiherkennung Darmkrebs

Abb.1 Die Stiftung LebensBlicke engagiert sich seit 1998 fiir die Darm-
krebsfritherkennung.

Entwicklungen und Erfolge Auch die Stiftung LebensBlicke hat
eine Vielzahl von Personlichkeiten des &ffentlichen Lebens als
Befiirworter gewinnen konnen, die fiir die Notwendigkeit der
Darmkrebsvorsorge und -fritherkennung einstehen und dies
zum Teil auch in emotionalen Statements bezeugen.

Beide Stiftungen haben ganz wesentlich dazu beigetragen, dass
das Thema Darmkrebs inzwischen ldngst aus der Tabuzone he-
rausgeholt werden konnte und nicht mehr nur unter der Hand
diskutiert wird. Letzter Beweis fiir diese erfolgreiche Entwick-
lung ist das aktuelle Buch ,Darm mit Charme" der Medizinstu-
dentin Giulia Enders, das die alltdglichen Probleme mit dem Ver-
dauungstrakt auf eine charmant witzige Art und Weise in einer
offenen Sprache deutlich macht. Ein solches Buch hdtte vor Jah-
ren auch nicht anndhernd eine solche mediale Aufmerksamkeit
erfahren.

Die betriebliche Darmkrebsvorsorge und -fritherkennung war ein
ganz besonderes Anliegen der Stiftung LebensBlicke. Die initiale
Aktion, die in der BASF SE mit einem grofSen Anfangserfolg ge-
startet wurde und nun nach Jahren einen bemerkenswerten Er-
folg aufzeigen kann [4], ist fiir viele Unternehmen zur Blaupause
geworden. Zusammen mit der Felix Burda Stiftung wurde ein
sehr beachteter Leitfaden fiir die betriebliche Darmkrebsvorsorge
entwickelt, der jetzt in die 3., durch vielfiltige Erfahrungen ange-
reicherte Auflage geht.

Einfluss von Offentlichkeitsarbeit

Offentlichkeitsarbeit ist ein zentraler Bestandteil der Informa-
tion und Motivation der Menschen, VorsorgemaRnahmen fiir
sich zu {iberdenken. Sie ersetzt aber nicht die individuelle, in-
formierte Entscheidung, die eine der Grundvoraussetzungen
fiir ein Screening einer asymptomatischen Bevolkerung ist.
Dennoch muss man den Stiftungen grofen Respekt dafiir zol-
len, dass sie das Thema iiberhaupt erst medienwirksam aufge-
arbeitet und damit in die Offentlichkeit gebracht haben.

Die Stiftungen waren auch wesentlich an der Weiterentwicklung
der Darmkrebsfritherkennung beteiligt, fiir die es im Nationalen
Krebsplan der Bundesregierung eine eigene Arbeitsgruppe gab
[5]. Ihre Empfehlungen sind maRgeblich in das neue Krebsfriiher-
kennungs- und -registergesetz (KFRG) eingeflossen [6].
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tische Methoden, wie von den Europdischen Leitlinien vorgese-
hen [7] und gerade von deutschen Autoren besonders nachge-
wiesen [8, 9], in die Diskussion mit Entscheidern im Gesund-
heitswesen einzubringen. Dies gilt insbesondere fiir den immu-
nologischen Stuhltest (i-FOBT, FIT), der nach Etablierung von
Qualitdtsparametern vor der Einfithrung in die gesetzliche Kran-
kenversicherung steht.

Sie sind ferner Schirmherren (KolosSal-, Dachs-Studie) oder so-
gar mitbeteiligt an wissenschaftlichen Studien zur Versorgungs-
forschung (FAMKOL-Studie), die z.T. vom Bundesgesundheitsmi-
nisterium mitfinanziert werden.

Aktivitaten der Krankenkassen

Vorbehalte Die Krankenkassen haben sich in diesem Zusammen-
hang lange bedeckt gehalten und das seit 2002 geltende opportu-
nistische Screening sehr unterschiedlich beurteilt. Vor allem bei
der risikoadaptierten Darmkrebsfritherkennung hat es lange ge-
dauert, bis die Einsicht wuchs, dass v.a. bei familidrem Darm-
krebsrisiko oder genetischem Risiko ein fritherer Beginn der Vor-
sorgeuntersuchungen zwingend ist. Nachdem die 53-Leitlinien
der Fachgesellschaften zum kolorektalen Karzinom dies eindeu-
tig formuliert und den Zeitrahmen deutlich friiher gelegt haben,
besteht heute kein Zweifel mehr daran, dass bei einem derart Be-
troffenen mindestens 10 Jahre vor dem Erkrankungsalter des In-
dexpatienten eine Darmspiegelung erfolgen sollte [10]. Das KFRG
tragt dieser Entwicklung mit der Moglichkeit der Flexibilisierung
der Altersgrenzen durchaus Rechnung.

Hervorzuheben bleibt allerdings, dass es mit Unterstiitzung der
Deutschen Krebshilfe inzwischen Zentren fiir familidren und
genetischen Darmkrebs gibt, die {iber ein groBes Datenpotenzial
verfiigen, das fiir die Versorgungsforschung nutzbar gemacht
werden kann. Die méglicherweise auslaufende Unterstiitzung
muss von den Krankenkassen weitergefiihrt werden.

Aktionen Krankenkassen haben andererseits aber auch schon
vorher durch viele Einzelaktionen auf das Thema aufmerksam
gemacht, wie z.B. die AOK mit einem groBen Projekt in Nord-
deutschland, die Barmer GEK mit ihren vielfachen Aktionen, wie
z.B. dem Projekt ,1000 mutige Manner fir Monchengladbach
bzw. Offenbach und Wiesbaden* oder die BKK 24, die ein Akzep-
tanzprojekt in Niedersachsen durchgefiihrt hat [11]. So manche
Kasse hat sich auch des Vorsorg-Theaters der Stiftung Lebens-
Blicke bedient, das das Tabuthema in humorvoller, aber durchaus
auch aufernste Art und Weise dem Zuschauer {iber viele Jahre er-
folgreich deutlich gemacht hat und auch immer noch macht.
Einfithrung eines Einladungsverfahrens Mit der politischen Ent-
scheidung fiir das KFRG wird sich die Landschaft aller Voraussicht
nach deutlich verdndern. Zahlreiche Krankenkassen greifen im
Rahmen von Modellprojekten das bundesweit vorgesehene Ein-
ladungsverfahren bereits jetzt auf und versuchen, Vorreiter zu
sein — wie z.B. die BKK bzw. die Barmer GEK, die ein solches Pro-
jekt in Bayern begonnen hat.

MaRnahmen zur Akzeptanzsteigerung

Qualifizierte Information Es bleibt aber ganz entscheidend fest-
zuhalten, dass auch nach Einfiihrung eines organisierten Einla-
dungsverfahrens die qualifizierte Information die zentrale Rolle
spielen wird. So haben die Stiftung LebensBlicke, die Universi-
titsmedizin Mannheim und das DKFZ im Rahmen eines Work-
shops Anfang 2014 die ,Mannheimer Erkldrung zur zielgruppen-
spezifischen Bevolkerungsinformation® formuliert, die den Dis-
kussionen im Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) einen Rah-
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men fiir das neue KFRG geben kann [12]. An dieser Erkldrung ha-
ben neben den Stiftungen auch gerade die Krankenkassen und
die Politik sowie viele Fachexperten mitgewirkt.
Aufmerksamkeit schaffen. Die qualifizierte Information ist das
eine; ungeachtet dessen bleibt es aber Aufgabe v.a. der Stiftungen
weiterhin nicht darin nachzulassen, das Thema Darmkrebs nicht
aufdringlich, aber durchaus konstant als Grundrauschen im Fo-
kus zu halten. Wer vielfach Arzt-Patienten-Seminare organisiert
bzw. als Referent dort mitgewirkt hat, weiR um die Bedeutung
dieses Themas fiir viele Menschen.

Bewertung der MaBnahmen. Manche Theoretiker sehen derzeit
eine Neuorientierung, wenn nicht gar einen Paradigmenwechsel,
von der Erhéhung der Teilnahmerate hin zur informierten Ent-
scheidung [13]. Aus Sicht der Stiftungen, aber sicher auch aus
Sicht der Krankenkassen und ihrer Versicherten wie auch der be-
handelnden Arzte ist das nicht ganz nachvollziehbar. Die derzeit
vorliegenden Daten zu den Ergebnissen der ersten 10 Jahre Vor-
sorgekoloskopie sind so eindrucksvoll, dass man daran eigentlich
gar nicht vorbeikommt [14]. Insgesamt sind die bisherigen Er-
gebnisse aller MaRnahmen so iiberzeugend, dass niemand die
Sinnhaftigkeit wirklich ernsthaft infrage stellen wiirde - von
den wenigen grundsatzlichen Kritikern einmal abgesehen.

Stiftungen und Krankenkassen erfiillen ganz unterschiedliche
Aufgaben auf dem Weg zum wahrscheinlich gleichen Ziel: die
Zahl der Neuerkrankungen und der Todesfille an Darmkrebs
so rasch wie maéglich zu senken und Darmkrebs zu einer selte-
nen Erkrankung des Menschen zu machen (http://www.
lebensblicke.de/wp-content/uploads/Braunschweiger-Mani-
fest-final-A4_Info4.pdf). '

Die Rolle der Arzte und Arztinnen bei der Akzeptanz-
steigerung

v

Die Beziehung zwischen Arzt und Mensch (nicht Patient)
Von der Arzt-Patienten-Beziehung ist die Beziehung im Falle der
Beratung zu einer Vorsorgeleistung zu unterscheiden. Wihrend
der Patient den Arzt aufsucht, um Hilfe in einem akuten oder
chronischen Krankheitsprozess mit Symptomen zu erhalten,
spricht der Mensch, der nach Vorsorge fragt, aus einer gesunden
personlichen Verfassung heraus den Arzt an.

DefinitionsgemaR ist die personliche Situation bei Primar- und
Sekundarpravention bei der Darmkrebsvorsorge (Primdrpriven-
tion) und Fritherkennung (Sekundirprivention) nicht mit Symp-
tomen verbunden. Dies ist ein wesentlicher Grund fiir die Durch-
fuhrung der Fritherkennung bei Darmkrebs, da die bereits vor-
handenen Vorstufen einer Krebsentwicklung nicht zu Symp-
tomen fiihren, aber existieren und in einem unbekannten Zeitin-
tervall mit groBer Wahrscheinlichkeit zu Darmkrebs fiihren kén-
nen.

Im Falle der Arzt-Patienten-Beziehung erleidet der Patient durch
die Krankheit und ihre Symptome einen Autonomieverlust. Es
entsteht eine ungewollte Abhingigkeit von Entscheidungen, die
der Patient auf Anraten oder Handeln des Arztes zu treffen hat.
Im Falle der Beratung zu Vorsorge oder FritherkennungsmafRnah-
men besteht seitens des Ratsuchenden kein Autonomieverlust.
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Im Gegensatz zur Arzt-Patienten-Beziehung ist die Beziehung zwi-
schen der Person, die nach Vorsorge und Fritherken nung fragt,
und dem Arzt, der um Auskunft gebeten wird, gleichberechtigt
und gleichgewichtet.

Diese Situation ist grundsdtzlich fiir Arzte fremd und erfordert
eine besondere Fortbildung in der Wahrnehmung dieser Situa-
tion und dem Umgang mit einer gleichberechtigten und ggf.
gleichinformierten Person.

Die Arzt-Mensch-Kommunikation

Die Kommunikation zwischen dem Arzt und einer Person, die
nach Vorsorge und Fritherkennung fragt, ist durch eine Vielzahl
von Faktoren geprigt. Am Ende dieser Kommunikation steht
eine Entscheidung der Person, aus einer geringen Zahl von alter-
nativen Methoden zur Darmkrebsprivention eine Methode oder
keine Methode auszuwihlen.

Der Arzt-Mensch-Kornmunikation kommt eine Schliisselfunktion
bei der Akzeptanz oder Ablehnung der Privention zu.

In den Grundziigen dieser Kommunikation spielen personliche,
sozio-demografische, kulturelle, bildungs- und ausbildungsbe-
dingte und kognitive Faktoren eine Rolle. Letztendlich ist der
Aus- und Abgleich dieser Faktoren in der Verstdndigung zwi-
schen Person und Arzt das entscheidende Element einer gut ge-
stalteten Kommunikation.

Die verschiedenen Ebenen der Kommunikation mit dem Ergeb-
nis der Entscheidung werden u. a. beschrieben als

» paternalistisch

» der Arzt als perfekter Ratgeber

» Shared-Decision-Making

» informierte Entscheidung [14]

Den meisten Arzten ist die Ebene der paternalistischen Funktion
vertraut. Schon seltener nehmen sie die Rolle des perfekten Rat-
gebers ein und noch seltener iiben sie das Shared-Decision-Ma-
king und die informierte Entscheidung aus.

Einfluss des Internets Als problematisch hat sich in der Vergan-
genheit die Uberlagerung durch éffentliche Erkenntnisquellen,
wie z.B. das Internet, gezeigt, das diese Kommunikationsebenen
beeinflusst und wie ein Stérfaktor wirken kann. Insbesondere ist
dabei die unkritische und ungepriifte Information ein Faktor, der
aufseiten der ratsuchenden Personen zu Angsten oder nicht er-
fillbaren Erwartungen fiihrt. Gerade in diesen Fillen ist eine
Kommunikation wichtig, die auf die persénliche Risikokonstella-
tion Riicksicht nimmt und wirksam die informierte Entscheidung
zur Teilnahme an einem Screeningverfahren unterstiitzt [15].
Einfluss der Kommunikationsart Die Art der Kommunikation hat
ebenfalls entscheidenden Einfluss auf die Akzeptanz der Darm-
krebsfritherkennung. So konnte gezeigt werden, dass die Schilde-
rung von Patientengeschichten und die Darstellung der Folgen
der Krebserkrankung mit Leiden, Tod und Operation zu einer
Steigerung der Teilnahmeraten fiihrt [16].

Einfluss kognitiver und sozio-demografischer Faktoren Ein weite-
rer wesentlicher Faktor, der den Ausgang der Kommunikation
zur informierten Entscheidung beeinflusst, ist die kognitive und
sozio-demografische Situation der Person. So kénnen zwar noch
907% der uber die Koloskopie aufgeklirten Personen den Nutzen
einer Koloskopie benennen, jedoch sind nur 50% bzw. 25% in



der Lage, eine Komplikation bzw. eine Alternative zur Vorsorge-
koloskopie wiederzugeben [17].

Arztliche Fortbildungen Um zu einer besseren Kommunikation
zwischen dem Arzt und der Person im Rahmen der Darmkrebs-
prdvention zu gelangen, bedarf es der gezielten Fort- und Ausbil-
dung. Diese ist derzeit nicht in groRem Umfang erreichbar und
verfiigbar. Die drztlichen Standesorganisationen, KVen und Kam-
mern sollten sich dieses Themas annehmen. Im Rahmen eines
Projekts der TK in Bayern wird ein drztliches Fortbildungskon-
zept zu diesem Thema derzeit erstellt.

Das Wissen um die Darmkrebsvorsorge

Arzte spielen eine zentrale Rolle bei der Kommunikation zur
Darmkrebsprivention. Die Beschreibung der Positionen von Per-
sonen, die eine Beratung wiinschen, und der Arzte erfolgte in den
vorangegangenen Abschnitten. Eine wesentliche Funktion spielt
hierbei der Kenntnisstand der Arzte zur Darmkrebsprivention.
Dieser stellt die Grundlage einer evidenzbasierten Entschei-
dungsfindung dar. Dabei spielen nicht nur die Kenntnisse der
Fakten, sondern auch die Kenntnisse iiber die Regelungen, z.B.
die Krebsfritherkennungsrichtlinie [18], eine Rolle. Die Evidenz
zu den DarmkrebsfritherkennungsmaRnahmen ist in der Leitli-
nie der DGVS [9] und in der Leitlinie der Europdischen Kommis-
sion zur Qualititssicherung der Fritherkennung und Diagnostik
des kolorektalen Karzinoms [19] ausfiihrlich dargelegt. Ohne
Kenntnis der Evidenz und der gesetzlichen Regelungen kénnen
Arzte nicht die Funktion eines perfekten Ratgebers oder eines
Shared-Decision-Makings einnehmen. Damit lassen sie die ratsu-
chende Person entweder im Ungewissen oder sie raten zu inkor-
rekten MaBnahmen bzw. inkorrekten Intervallen der Fritherken-
nungsmalnahmen. Hierdurch wird eine héhere Teilnahmerate
gefdhrdet. Entsprechende FortbildungsmaRnahmen der irztli-
chen Selbstverwaltung und die Maglichkeit, sich die Literatur im
Internet anzueignen, bestehen.

Die eigene Einstellung zur Darmkrebsvorsorge

Arzte haben eigene Erfahrungen mit der Darmkrebsprdvention:
Entweder konnten sie im Rahmen der Aus- und Weiterbildung
Kenntnisse und Erfahrungen zu diesem Thema sammeln oder
sie haben sich selbst einer oder mehrerer PriventionsmaRnah-
men unterzogen. Je nachdem wie dies erlebt wurde, wird in der
Regel auch diese Erfahrung weitergegeben bzw. fliet in die Be-
ratung zur Darmkrebsvorsorge ein.

Insbesondere bei dlteren Kollegen herrschen noch Vorstellungen
tiber die Koloskopie vor, die aus den Zeiten der Koloskopie-An-
finge stammen. Die aktuellen Erkenntnisse zu Komfort und Aus-
sagefdhigkeit der Koloskopie lassen keine Zweifel an der Sonder-
stellung der Koloskopie als Golden Standard zu. Auch die Diskus-
sion um Stuhltests ist durch die Evidenz ihrer Wirksamkeit be-
endet.

Die alternativen Verfahren, die noch nicht Bestandteil der Krebs-
friherkennungsrichtlinie und damit nicht erstattungsfihig im
System der GKV sind, sollten in den Beratungsgesprichen immer
erwdhnt werden. Auch wenn dazu keine eigenen Erfahrungen
vorliegen, so kann deren Evidenz durch Leitlinien [20] in Erfah-
rung gebracht werden.

In der Kombination aus eigenem Wissen und Erfahrung kénnen
Arzte eine vertrauensvolle Position bei der Beratung zur Darm-
krebsvorsorge einnehmen. Damit kann eine wesentliche Grund-
bedingung fiir eine erfolgreiche Beratung und eine gesteigerte
Teilnahme der Bevdlkerung an Darmkrebsvorsorge erzielt wer-
den.

Die Aufgabe des G-BA zur Umsetzung des KFRG

v

Der Gesetzgeber hat dem G-BA die Rolle der Umsetzung des
Krebsfritherkennungsgesetzes zugeteilt. Das Krebsfritherken-
nungsgesetz sieht erstmals ein organisiertes Einladungsverfah-
ren fiir die Darmkrebspravention vor. Auf die Arzte kommt somit
eine héhere zeitliche und funktionelle Belastung zu. Der Gesetz-
geber hat zudem die informierte Entscheidung in der Formulie-
rung der Information iiber Nutzen und Risiko der Friiherken-
nungsmafnahmen festgelegt. In Verbindung mit dem Patienten-
rechtegesetz legt es den Arzten ein hohes MaR an Verantwortung
fiir die Gestaltung der Darmkrebsfriiherkennung auf,

Der G-BA hat bis April 2016 Zeit, die Umsetzung in Richtlinien zu
gestalten. Die Beteiligung der Arzteschaft ist dringend geboten,
um Widerstdnde aufseiten der Arzte nicht zu provozieren. Ohne
Beteiligung der Arzteschaft kann Privention nicht in der Bevélke-
rung gestarkt werden. Den Fachgesellschaften (DGVS, DGE-BV)
und dem Bundesverband Gastroenterologie Deutschland fallen
dabei entscheidende Funktionen zu. Diese sollten zur Gestaltung
der Umsetzungsrichtlinien des G-BA genutzt werden.

Fazit

Die Akzeptanz der Darmkrebsvorsorge ist verbesserungsfahig,
Stiftungen, Krankenkassen und Arzteverbande sind aufgefor-
dert, zu einer informierten Entscheidung beizutragen. Ziel
muss sein, den Darmkrebs zu einer seltenen Erkrankung zu
machen.
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