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Einleitung

Sehr geehrte Damen und Herren, liebe Kolleginnen und Kollegen,

die Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs (NVKH) hat die Zielset-
zung, alle Akteure mit dem Anliegen einer verbesserten Versorgung und
Vorbeugung des Hautkrebses in Deutschland zusammenzufiihren. Die
NVKH bezieht sich dabei auf den Nationalen Krebsplan und wendet ihn
auf den Bereich Hautkrebs an.

Sie tagt im Plenum jéhrlich, in inren Komitees jedoch in engen unterjah-
rigen Abstanden. Ein wesentliches Merkmal der NVKH ist neben ihrem
interdisziplindren und kooperativen Ansatz die explizite Zielorientierung.
Diese beruht auf der Bewertung und Umsetzung von Erkenntnissen der
Versorgungsforschung, die auch vom Nationalen Krebsplan besonders Prof. Dr. Matthias Augustin
hervorgehoben wird.

Dank einer gréBeren Anzahl von Férderern wie auch engagierter Arzte
und Wissenschaftler ist es der NVKH gelungen, eine Vielzahl (wissen-
schaftlicher) Projekte zur Unterstiitzung ihrer Zielorientierung zu initiie-
ren.

Die Ergebnisse hieraus werden den Nationalen Versorgungszielen un-
mittelbar nutzen und zu einer verbesserten Versorgung des Hautkreb-
ses in Deutschland beitragen.

Um eine kontinuierliche und transparente Berichterstattung tiber die

Projekte zu erreichen, hat die Lenkungsgruppe der NVKH diese Bro-
schiire aufgelegt, die in halbjahrlichen Abstanden iber die erreichten
Sachstdnde aller geforderten Forschungsprojekte informiert.

Die Broschiire richtet sich an alle Beteiligten, Interessenten und Forde-
rer der NVKH. lhnen sei auf diesem Wege herzlich gedanki. Prof. Dr. Dirk Schadendorf

Herzlichst,

/Aﬁt— U Mmﬁ?ﬂ

Prof. Dr. Matthias Augustin Prof. Dr. Dirk Schadendorf

(Fdr die Lenkungsgruppe)



Konzeption einer Fortbildung fiir Multiplikatoren zur Prévention von Haut-
krebs durch natirliche UV-Strahlung bei Beschéftigten in AuBenberufen

Prognose des zukiinftigen Bedarfs nach Hautkrebs-Friiherkennung

,Nutzen und Schaden® des gesetzlichen Hautkrebsscreenings (gHKS)
aus Patientensicht

Potentielle Einflussfaktoren auf die Inanspruchnahme des gesetzlichen
Hautkrebsscreenings (gHKS): Multisource-Analyse

Das okonomische Potential der gesetzlichen Friiherkennung auf Hautkrebs

Analyse versorgungsrelevanter Fragen zum Hautkrebs auf der Basis von
GKV-Daten

Bedeutung des gesetzlichen und betrieblichen Hautkrebsscreenings fiir die
Primarpravention

Literaturrecherche fiir die Erstellung der S2k-LL Basalzellkarzinom

Psychoonkologische Versorgung in zertifizierten Hautkrebszentren,
eine Bestandsaufnahme — Befragung zur Struktur- und Prozessqualitat

Psychoonkologische Versorgung in dermatologischen Praxen —
eine Bestandsaufnahme

Entwicklung und Etablierung eines nationalen internetbasierten
Studiennavigators im Bereich Dermatoonkologie

Evidenzbasierte Patienteninformationen (EBPI) und Entscheidungshilfen
(decision aids, DA) fur Patienten mit Hautkrebs

Griindung des Hautkrebs-Netzwerks Deutschland e.V. als bundesweite
Patientenorganisation
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Einzelprojekte: Aktueller Stand

Konzeption einer Fortbildung fir Multiplikatoren zur Pravention von Hautkrebs durch
natirliche UV-Strahlung bei Beschaftigten in Aul3enberufen

Kurztitel: ForMulA UV

Antragsteller: Prof. Dr. Swen Malte John und Dr. Annika Wilke
Institut fur interdisziplinare Dermatologische Pravention und Rehabilitation
(iDerm) an der Universitat Osnabrick

Projektpartner: Universitat Osnabruck, Institut fur Gesundheitsforschung und Bildung (IGB),
Abteilung Dermatologie, Umweltmedizin und Gesundheitstheorie

Projektbeginn: 01.04.2016

Projektdauer: 12 Monate

Fordersumme: 17.550 Euro

Warum dieses Projekt?

Mit der Aufnahme durch naturliche UV-Strahlung verursachter ,Plattenepithelkarzinome oder multipler aktinischer
Keratosen” als BK-Nr. 5103 in die Berufskrankheiten-Liste gewinnt deren Pravention an Bedeutung. Aktuell fehlt es
jedoch weitestgehend an flachendeckend implementierten Schulungs- und Beratungskonzepten flr Beschaftigte
und Auszubildende in AuBBenberufen zur Pravention dieser Berufskrankheit. Um die Zielgruppen zu erreichen, sind
Multiplikatoren (u. a. Betriebsmediziner, Mitarbeiter von Unfallversicherungstragern und/oder Lehrkrafte an berufs-
bildenden Schulen) von besonderer Bedeutung. Durch ihre Tatigkeit an ,Schnittstellen” GUbernehmen sie sowohl in
der Primar-, als auch in der Sekundar- und Tertidrpravention eine Schltsselfunktion. Sie kdnnen bei der Planung und
Umsetzung eines adaquaten UV-Schutzes beraten sowie die Beschaftigten beim notwendigen Wissenserwerb unter-
stltzen. Ferner kdnnen Multiplikatoren den Erwerb der benétigten Kompetenzen durch den Einsatz von edukativen
Elementen (z. B. Experimente zum UV-Schutz) ermdglichen. Damit eine solche Multiplikatorenfunktion ibernommen
werden kann, ist eine zielgruppenangepasste Fortbildungsmalinahme erforderlich. Das Ziel des Projektes ist die Kon-
zeption (Curriculumentwicklung) eines wissenschaftlich fundierten, standardisierten, zielgruppenspezifischen sowie
regelhaft angebotenen Workshops fur Multiplikatoren.

Was wird gemacht?

Zur Erfassung der Bedurfnisse moglicher Multiplikatoren hinsichtlich einer solchen Fortbildung erfolgte zunachst eine
Aufarbeitung der einschlagigen medizinisch-dermatologischen sowie gesundheitspadagogisch-psychologischen, wis-
senschaftlichen Fachliteratur. Daran anknipfend werden Fokusgruppendiskussionen gefuhrt, um eine bedarfs- und
adressatengerechte Entwicklung des Curriculums (z. B. inhaltlich, methodisch-didaktisch, organisatorisch) zu gewahr-

leisten.

Wie ist der Sachstand?

Der Stand der Forschung ist aus der medizinisch-dermatologischen sowie gesundheitspadagogisch-psychologischen,
wissenschaftlichen Fachliteratur zu verschiedenen Themenfeldern (u. a. UV-LichtschutzmalBnahmen am Arbeitsplatz)
aufgearbeitet.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Zum aktuellen Zeitpunkt liegen Konzeptionsansatze fur eine Fortbildung von Multiplikatoren sowie unterschiedliche
edukative Elemente vor, die von Multiplikatoren eingesetzt werden kdnnen. Im Rahmen der Fokusgruppendiskussi-
onen werden die entsprechenden Ansatze und Elemente mit Multiplikatoren diskutiert. Dies wird voraussichtlich im
Februar 2017 abgeschlossen sein. Im September 2017 werden die Projektergebnisse bei der 14. Tagung der Arbeitsge-
meinschaft fur Berufs- und Umweltdermatologie vorgestellt.



Prognose des zukiunftigen Bedarfs nach Hautkrebs-Friherkennung

Kurztitel: gHKS-Epi

Antragsteller: Dr. Ines Schafer und Prof. Dr. Matthias Augustin
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Projektpartner: Dr. Michael Reusch, Dermatologische Praxis Hamburg
Prof. Michael Weichenthal, Univ.-Hautklinik Kiel
Dr. Peter Mohr, Hautkrebszentrum Buxtehude

Kooperationspartner:  Prof. Dr. Alexander Katalinic, Lubeck
Versorgungswissenschaftler mit Schwerpunkt Epidemiologie in Deutschland
Ausgewahlte regionale Krebsregister

Projektbeginn: 01.10.2016
Projektdauer: 2 Jahre
Fordersumme: 29.800 Euro

Warum dieses Projekt?

Mit der zu erwartenden demographischen Entwicklung geht eine Ausweitung der Risikopopulation fur Hautkrebs
einher. Die Abschatzung des zu erwartenden Bedarfs an Malinahmen der Friherkennung ist Voraussetzung fur eine
effektive Versorgungsplanung und fur die adaquate Sicherung des Angebots an Friherkennungsleistungen.

Mit dem Projekt soll der zukulinftige Versorgungsbedarf nach Sekundarpravention bei Hautkrebs bis zum Jahr 2040 ab-
geschatzt werden. Damit liegen robuste Planungsdaten vor, die auch in der 6ffentlichen Diskussion benétigt werden.

Was wird gemacht?

In diesem Projekt werden die Inzidenz und Pravalenz des Hautkrebses in Deutschland prognostiziert.

Grundlage der Analysen sind verschiedene Datensatze (epidemiologischer Krebsregister, Bevolkerungsstatistiken, Ad-
justierungsgroflen um die Krebsregisterdaten, GKV-Sekundardaten), wobei auch potentielle Effekte von praventivem
Handeln, gesetzlichem Hautkrebsscreening oder demographischen Veranderungen erfasst werden. Basierend auf
diesen kombinierten Datenquellen (Multi-Source-Verfahren) wird eine Modellierung des zukUlnftigen Bedarfs sowie
moglicher Effekte praventiven Handelns, gesundheitspolitischer Malinahmen und Migration vorgenommen.

Wie ist der Sachstand?

Die GKV-Datenabfrage wurde spezifiziert. Die Datenziehung seitens der Krankenkasse ist abgeschlossen. Zurzeit erfol-
gen der Transfer des umfangreichen GKV-Datensatzes, die spezifische Aufbereitung von Bevolkerungsdaten sowie die

Vorbereitung des Zugangs weiteren Datenquellen (u.a. Krebsregister).

Welche Ergebnisse liegen vor?

Es liegt eine spezifische Listung der bendtigten und verflgbaren Variablen vor. Deskriptive Ergebnisse werden ab
07/2017 erwartet. Der GKV-Datensatz befindet sich in der Aufbereitung und Prufung.

Informationsbroschtire: Die NVKH berichtet - Aktuelle Sachstdnde in den Férderprojekten, Friihjahr 2017



Einzelprojekte: Aktueller Stand

Warum dieses Projekt?

Die 6ffentliche Diskussion zu Schaden und Nutzen des gHKS ist kontrovers. Bisher nicht untersucht wurde, welche
negativen Folgen von unklaren Diagnosen, falsch-positiven Diagnosen und Exzisionen ausgehen. In diesem Projekt
soll diese Frage a) anhand verifizierter histopathologischer Befunde und b) der Erhebung an betroffenen Gescreenten
untersucht werden. Insgesamt wird so Uber verschiedene Datenquellen ein koharentes Profil moglicher Schaden fur
die Patienten im gHKS und deren Vermeidung erstellt werden. Das AusmaR potentieller Nachteile fur die Patienten
wird quantifiziert und den Vorteilen gegenlber gestellt.

Was wird gemacht?

Prozessanalyse: Patientenpfade durch die Versorgung im Rahmen des gHKS. Fir jeden Pfad werden potentielle Scha-
denspotentiale aufgezeigt.

Datensatz histopathologischer Befunde: Ermittlung der falsch-positiven Rate von Verdachtsdiagnosen.
Patientensurvey (vor Hautkrebsscreening und nach Exzision und Befundmitteilung): Anzahl negativer und positiver
Befunde, subjektive Belastung, Auswirkung von negativen Befunden auf Selbstaufmerksamkeit etc.

Wie ist der Sachstand?

Aktuell erfolgt die Aufbereitung der histopathologischen Befunddaten sowie die Auswahl und Adaption geeigneter
Instrumente zur Befragung der Patienten.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Der Ziehungsalgorithmus zur Bestimmung der falsch-positiven Befunde liegt vor.



~Potentielle Einflussfaktoren auf die Inanspruchnahme des gesetzlichen Hautkrebs-
screenings (gHKS): Multisource-Analyse

Kurztitel: gHKS-Nutzung

Antragsteller: Prof. Dr. Matthias Augustin und Dr. Ines Schafer
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Projektpartner: Dr. Michael Reusch, Dermatologische Praxis, Hamburg

Kooperationspartner: Gesetzliche Krankenkassen
Zentralinstitut fur die Kassenarztliche Versorgung

Projektbeginn: 01.06.2016
Projektdauer: 16 Monate
Fordersumme: 18.500 Euro

Warum dieses Projekt?

Das gesetzliche Hautkrebsscreening wird von ca. 35 % der gesetzlich Versicherten Personen im Alter von tber 34
Jahren in Anspruch genommen. Dabei weist die Teilnahmerate regional grof3e Variationen von bis zu 100 % auf. Un-
geklart sind bisher die Fragen, warum die verbleibenden 65 % der Teilnahmeberechtigten das gHKS nicht in Anspruch
genommen haben, wodurch die geographischen Unterschiede erklart werden und welche weiteren Unterschiede
zwischen gHKS-Teilnehmern und nicht-Teilnehmern bestehen. Das Projekt analysiert das Ausmalf? und die moglichen
Grunde fur Teilnahme bzw. Nicht-Teilnahme am gHKS inklusive regionaler und sozio-6konomischer Variationen. Erar-
beitet werden Empfehlungen zur kinftigen Optimierung des gHKS unter Berucksichtigung regionaler Besonderheiten.

Was wird gemacht?

Einem Multi-Source-Ansatz folgend werden eine systematische Analyse von Sekundardaten einer gesetzlichen Kran-
kenversicherung, des ZI fir die Kassenarztliche Versorgung und ein Survey unter gHKS-Teilnehmern und nicht-Teil-
nehmern durchgefihrt. Als potentielle Einflussfaktoren auf die Teilnahme am gHKS werden soziodemographischen
Daten, Vorerkrankungen sowie die regionale Arztdichte untersucht. Telefonische Surveys in der Gesamtbevélkerung
zur Teilnahme am gHKS dienen der Erfassung der Einstellung hinsichtlich der Sekundarpravention sowie der Ermitt-
lung potentieller Barrieren (Informationsgrad, subjektiv erlebte Verfligbarkeit des Screeningangebots etc.). Ansatze zu
Verbesserung des Informationsgrades und der Teilnahmerate am gHKS werden erarbeitet.

Wie ist der Sachstand?

Der GKV-Datensatz befindet sich in der Aufbereitung und Prifung. Die Daten des ZI liegen vor. Aktuell werden dazu
statistische Abfrage- und Analyseplane erarbeitet.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Erste Ergebnisse zu einer (guten) Datenqualitat liegen vor.

Informationsbroschtire: Die NVKH berichtet - Aktuelle Sachstdnde in den Férderprojekten, Friihjahr 2017



Einzelprojekte: Aktueller Stand

Das 6konomische Potential der gesetzlichen Fruherkennung auf Hautkrebs

Kurztitel: gHKS-Okonomie

Antragsteller: Prof. Dr. Matthias Augustin und Magdalene Krensel, M.Sc.
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf, Institut fir Versorgungsforschung in
der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Kooperationspartner: Gesetzliche Krankenkassen

Projektbeginn: 01.06.2016
Projektdauer: 25 Monate
Fordersumme: 21.200 Euro

Warum dieses Projekt?

Hautkrebs ist eine der am haufigsten auftretenden Krebsarten in Deutschland. Auf Grund der hohen Inzidenz und der
stetig steigenden Fallzahlen entstehen durch die Therapie des Hautkrebses relevante Krankheitskosten. Zusatzlich
werden durch das gesetzliche Hautkrebsscreening (gHKS) Kosten in Hohe von ca. 130-170 Mio. € jahrlich generiert.
Nachdem eine Nutzenbilanz sowie eine Kosten-Effektivitats-Analyse des gHKS durchgefihrt wurde (Projektantrag
~Analyse versorgungsrelevanter Fragen zum Hautkrebs aus Basis von GKV-Daten*), soll in diesem Projekt untersucht
werden, ob bzw. durch welche MalBnahmen (z.B. Risikoadjustierung, Screeningintervalle) die Effizienz des gHKS opti-
miert werden kann.

Was wird gemacht?

Dieses Projekt baut auf der Krankheitskostenanalyse auf (enthalten im Gesamt-Antrag GKV-Daten). Auf Basis der
Hautkrebsdiagnosen ohne vorangegangenes gHKS, mit vorangegangenem gHKS und der Kenntnis um ,Intervallkarz-
inome" werden verschiedene Szenarien simuliert, bei denen Screeningsintervalle und Anspruchsberechtigungen
variiert werden.

Wie ist der Sachstand?

Die GKV-Datenabfrage wurde spezifiziert. Die Datenziehung seitens der Krankenkasse ist abgeschlossen. Der GKV-Da-
tensatz befindet sich in der Aufbereitung und Prifung. Aktuell erfolgen die spezifische Aufbereitung von Bevdlke-
rungsdaten sowie die Vorbereitung des Zugangs weiterer Datenquellen (u.a. Krebsregister).

Welche Ergebnisse liegen vor?

Es liegt eine spezifische Listung der bendtigten und verfigbaren Variablen vor. Der GKV-Datensatz befindet sich in der
Aufbereitung und Prifung. Deskriptive Ergebnisse werden ab 10/2017 erwartet.



Warum dieses Projekt?

Das Projekt umfasst die Aufbereitung eines kompletten Satzes von Sekundardaten der gesetzlichen Krankenversi-
cherung und deren Nutzung fur verschiedene Fragestellungen in allen Handlungsfeldern und zur Anwendung fur
verschiedene Zielegruppen. Zur Nutzung dieser Daten hat es einen ,Call” gegeben, auf den sich mehrere Beteiligte mit
Dateninteresse gemeldet haben.

Die systematischen Analyse der GKV-Daten haben das Ziel, die Versorgung des Hautkrebses und die gesetzliche Fru-
herkennung auf Hautkrebs bevdlkerungsbezogen im longitudinalen Design zu untersuchen, relevante epidemiologi-
sche und 6konomische Parameter zu erfassen sowie Barrieren und Handlungsbedarf zu identifizieren.

Alle Fragestellungen werden auch nach soziodemographischen und regionalen Charakteristika stratifiziert.

Was wird gemacht?

Zur Klarung dieser Fragestellungen wird eine systematische Analyse von Sekundardaten einer gesetzlichen Kranken-
versicherung durchgefihrt. Aufbereitung und Auswertung folgen dem aktuellen Methodenpapier ,,Gute Praxis Sekun-
dardatenanalyse” der Arbeitsgruppe Erhebung und Nutzung von Sekundardaten (AGENS).

Wie ist der Sachstand?

Die Datenabfrage wurde spezifiziert. Der GKV-Datensatz befindet sich in der Aufbereitung und Prifung.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Die Fragestellungen wurden in Hinblick auf den GKV-Datensatz operationalisiert. Deskriptive Ergebnisse werden ab
06/2017 erwartet.

Informationsbroschtire: Die NVKH berichtet - Aktuelle Sachsténde in den Férderprojekten, Friihjahr 2017 1 1
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Einzelprojekte: Aktueller Stand

Bedeutung des gesetzlichen und betrieblichen Hautkrebsscreenings fur die Primar-
pravention

Kurztitel: Prim-Screen

Antragsteller: Prof. Dr. Matthias Augustin und Magdalene Krensel, M.Sc.
Universitatsklinikum Hamburg-Eppendorf
Institut fur Versorgungsforschung in der Dermatologie und bei Pflegeberufen

Projektpartner: Dr. Michael Reusch, Dermatologische Praxis, Hamburg

Kooperationspartner: Hagen Heigel, Heigel Healthcare, Grofhansdorf

Projektbeginn: 01.01.2016
Projektdauer: 2 Jahre
Fordersumme: 82.500 Euro

Warum dieses Projekt?

Mit der Teilnahme am gesetzlichen Hautkrebsscreening (gHKS) werden auch primarpraventive Effekte angestrebt. Ca.
2/3 aller durchfiihrenden Arzte informieren dazu ihre Patienten im Rahmen des gHKS. Unklar ist bisher, wie haufig
diese Informationen vom Patienten angenommen und umgesetzt werden und wie nachhaltig die primarpraventiven
Effekte sind. Dieser Effekt ist auch bei betrieblichen Hautkrebsscreenings zu erwarten, die auf Grund ihrer Nahe zum
Arbeitsplatz eine weitere Zielgruppe erreichen.

Mit diesem Projekt wird untersucht, in welchem Umfang primarpraventive Leistungen im Rahmen der Screenings
geleistet werden, welche spezifischen Inhalte vermittelt werden und wie nachhaltig diese sind. Aul3erdem soll es
Aufschluss darlber geben, welche Personengruppen jeweils durch gesetzliche und betriebliche Screenings erreicht
werden und ob/wie sich beide Versorgungsformen erganzen. Bertcksichtigt werden dabei auch die Praferenzen der
Teilnehmer. Das Projekt tragt zu einer erweiterten und starker evidenzbasierten Nutzendiskussion bei.

Was wird gemacht?

Die Auswertung basiert auf einem Survey (Primardatenerhebung) bei GKV-Versicherten und Teilnehmern des gHKS.
Verglichen werden dabei (erstmalige) Hautkrebsscreening-Teilnehmer mit Nicht-Teilnehmern. Die GKV-Versicherten
werden Uber die Krankenkasse, die Beschaftigten im Rahmen der Screenings kontaktiert. Erhoben werden neben
den vermittelten Inhalten der Aufklarung Angaben zum aktuellen primarpraventiven Verhalten, der Situation vor der
Inanspruchnahme des gHKS sowie klinische und soziodemographische Merkmale. Die Teilnehmer werden in einem
longitudinalen Studienansatz zu weiteren Erhebungszeitpunkten hinsichtlich Verhaltensanderung (Nachhaltigkeit der
Aufklarung) erneut befragt.

Wie ist der Sachstand?

Aktuell 1duft die Erhebung im Rahmen der betrieblichen Screenings. Die Erfassung der bisher vorliegenden Fragebo-
gen sowie die Plausibilitatsprufungen sind abgeschlossen. Die Abfragevariablen und Definition der Studienpopulation
der GKV-Versicherten wurden erstellt und der Krankenkasse tUbermittelt. Zurzeit erfolgt der Transfer des Datensatzes.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Bisher wurden in den Betrieben zum ersten Erhebungszeitpunkt 1.511, zum zweiten Zeitpunkt 1.240 und zum dritten
1.055 Teilnehmer eingeschlossen.

Als Grundlage fur die Bewertung des Risikoverhaltens (Sonnenbanknutzung) wurden die Beschéftigtenkohorte 2001-
2014 mit n >100.000 Personen ausgewertet und erste deskriptive Ergebnisse als Kongressbeitrage eingereicht.



Warum dieses Projekt?

Hintergrund des Projektes ist die anstehende Uberarbeitung der S2k-Leitlinie Basalzellkarzinom.

Was wird gemacht?

Im Rahmen des Projektes wird eine systematische Literaturrecherche vorgenommen, um die aktuelle Literatur einzu-
sehen und verfligbare Leitlinien anderer Lander zu evaluieren. So kdnnen anschlieBend aussagekraftige, evidenzba-
sierte, fachUbergreifend konsentierte und aktuelle Behandlungsleitlinien fir Hauttumore erstellt werden.

Wie ist der Sachstand?

Die Literaturrecherche wurde begonnen, die Ergebnisse liegen aber noch nicht vor.

Informationsbroschire: Die NVKH berichtet - Aktuelle Sachstdnde in den Férderprojekten, Friihjahr 2017 1 3

T



14

Einzelprojekte: Aktueller Stand

Warum dieses Projekt?

Die Einrichtung und Zertifizierung von Hautkrebszentren stellt einen wesentlichen Beitrag zur qualitatsgesicherten
medizinischen Behandlung von Hautkrebserkrankungen dar. Die Bereitstellung eines qualifizierten psychoonkolo-
gischen Betreuungsangebots bildet dabei einen essentiellen Bestandteil der vorgeschriebenen, umfassenden Ver-
sorgung der betroffenen Patienten/-innen. Wahrend die Rahmenbedingungen der psychoonkologischen Betreuung
durch die Zertifizierungskommission der Hautkrebszentren vorgegeben sind, ist davon auszugehen, dass die stand-
ortspezifische Umsetzung des psychoonkologischen Betreuungsangebotes durch die individuellen Voraussetzungen
an den jeweiligen Standorten mit unterschiedlichen Modellen verwirklicht wurde.

Was wird gemacht?

Das Projekt soll daher durch Befragungen von Verantwortlichen in Hautkrebszentren Aspekte der Struktur- und Pro-
zessqualitat psychoonkologischer Versorgung ermitteln.

Wie ist der Sachstand?

Das Projekt ist abgeschlossen, die Ergebnisse in einem Ergebnisbericht detailliert dargestellt.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Im Zuge der Zertifizierung von Hautkrebszentren sind die strukturellen Voraussetzungen flr eine angemessene,
leitlinien-gerechte, psychoonkologische Versorgung von Hautkrebspatienten geschaffen worden. Eine mehrheitlich
positive Beurteilung der implementierten Versorgungsstrukturen konnte ermitteln werden.



Warum dieses Projekt?

Hintergrund ist die Tatsache, dass viele Melanompatienten mit psychischen Belastungen zu kampfen haben, aber
eine flachendeckende Wahrnehmung und Versorgung nicht gesichert ist. Zudem werden Melanompatienten haufig
ambulant behandelt, wodurch die niedergelassenen dermatologischen Praxen in den Fokus der psychoonkologischen
Mitbetreuung vor Ort ruicken.

Was wird gemacht?

Das Projekt erfasst im Rahmen einer Umfrage die psychoonkologische Versorgung in der ambulanten Dermatologie.
Anhand eines Fragebogens, der mittels einer Fax-Surveyabfrage an deutsche dermatologische Praxen ausgesendet
wird, soll ermittelt werden, inwiefern Wahrnehmung, eigene arztliche Aktivitdten und Strukturen fur eine psychoonko-
logische Versorgung vorhanden sind. Das Projekt hat die Weiterentwicklung der psychoonkologischen Versorgungs-
strukturen und die Qualitatssicherung im ambulanten Bereich zum Ziel.

Wie ist der Sachstand?

Es erfolgte die Gestaltung und Abstimmung des Befragungsbogens. Die primare Aussendung als Fax-Surveyabfrage ist
abgeschlossen. Der Rucklauf der Fragebdgen ist sehr gut.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Deskriptive Ergebnisse werden ab 07/2017 erwartet, die Auswertung soll bis 12/2017 abgeschlossen sein und in Form
eines Ergebnisberichtes vorliegen.
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Einzelprojekte: Aktueller Stand

Warum dieses Projekt?

Besserung des Zuganges von Patienten zu dermatoonkologischen Studien

Was wird gemacht?

Im Rahmen des Projektes wird eine internetbasierte Datenbank entwickelt und etabliert, die Informationen zu klini-
schen Studien und innovativen Therapien im Bereich Hautkrebs zur Verfligung stellt. Die Plattform bietet fur betroffe-
ne Patienten und Arzte die Méglichkeit, nach gegenwartigen dermatoonkologischen Studien zu suchen und direkt mit
dem entsprechenden Studienzentrum in Verbindung zu treten.

Ziel des Studiennavigators ist die Bereitstellung eines flachendeckenden Angebots klinischer Studien unter der Pramis-
se einer besseren Rekrutierung und Chancengleichheit, um so eine effiziente onkologische Behandlung des Patienten
sicherzustellen.

Wie ist der Sachstand?

Die Datenbank sowie die Internetplattform wurden etabliert und die Datensatze eingepflegt.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Das Angebot ist nutzbar unter: www.ado-homepage.de



Evidenzbasierte Patienteninformationen (EBPI) und Entscheidungshilfen (decision
aids, DA) fur Patienten mit Hautkrebs

Kurztitel: EBPIDASC

Antragsteller: Prof. Dr. Friedegund Meier
Universitatsklinikum Carl Gustav Carus an der Technischen Universitat Dresden

Projektpartner: Julia Brutting, MPH, Medizinische Fakultat Dresden
Dr. Maike Bergmann, Universitatsklinikum Dresden
Dr. Christiane Weber, Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Onkologie

Kooperationspartner:  Prof. Dr. Dirk Schadendorf, Universitatsklinikum Essen
Prof. Dr. Wolfgang Tilgen
Prof. Dr. Carola Berking, LMU Mtnchen
Prof. Dr. Jochen Schmitt, Zentrum fur Evidenzbasierte Gesundheitsversorgung

Dresden
Projektbeginn: 01.04.2016
Projektdauer: 4 Jahre und 9 Monate
Férdersumme: 30.000 Euro

Warum dieses Projekt?

Die wissenschaftliche Untersuchung des Informationsbedarfs und -verhaltens von Melanom-Patienten (MP) stellt die
Grundlage fur die Bereitstellung bedarfsgerechter Informationsangebote dar. Die steigende Melanom-Inzidenz und
der Einsatz neuer Therapien gehen mit einem quantitativen sowie qualitativen Anstieg des Informationsbedarfs. Fur
das Treffen informierter Entscheidungen durch MP bedarf es umfassender, verstandlicher, evidenzbasierter Patien-
teninformationen (EBPI) sowie situationsbezogener Entscheidungshilfen (DA).

Was wird gemacht?

Eine Befragung zur Ermittlung des Informationsbedarfs wurde bereits umgesetzt. Parallel finden eine Bestands-
aufnahme frei zuganglicher EPl und DA sowie deren qualitative Bewertung statt. Die Ergebnisse sollen zur (Weiter-)
Entwicklung medialer EBPI/DA fir MP beitragen. Die praktische Bedeutsamkeit von EBPI/DA soll im Rahmen einer
randomisierten kontrollierten Studie (RCT) evaluiert werden.

Wie ist der Sachstand?

Die Befragung von MP wurden multizentrisch, an zertifizierten deutschen Hautkrebszentren, durchgefuhrt. Parallel
fand eine Arztebefragung zu Informationsempfehlungen fir MP statt. Anhand evidenzbasierter Kriterien wurden frei
zugangliche Patientenbroschuren aus dem deutschsprachigen Raum qualitativ eingeschatzt.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Uber die Halfte der MP gibt weiteren Informationsbedarf zu verschiedenen Aspekten ihrer Erkrankung an. Héhe

und Art des Bedarfs sind subgruppenspezifisch. Wiederholt wird v.a. das Interesse an Studienergebnissen dekla-

riert. Die wichtigsten Informationsquellen fir MP sind, nach dem Arztgesprach, das Internet und Broschiren. Die
behandelnden Arzte nutzen und empfehlen ihren MP bevorzugt Broschiiren fiir die Informationsbeschaffung, jedoch
vergleichsweise selten das Internet. Verfugbare Broschuren sind jedoch qualitativ und inhaltlich z.T. sehr heterogen.
Therapiespezifische Informationen sind zudem nicht uneingeschrankt zuganglich. Eine offizielle deutschsprachige Ent-
scheidungshilfe fir MP ist derzeit nicht verfigbar. Die Bestandsaufnahme und qualitative Einschatzung von Online-In-
formationen steht aktuell noch aus. Detaillierte Ergebnisse werden zeitnah publiziert sowie 6ffentlich vorgestellt.
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Einzelprojekte: Aktueller Stand

Grundung des Hautkrebs-Netzwerks Deutschland e.V. als bundesweite Patientenor-
ganisation

Kurztitel: Hautkrebs-Netzwerk

Antragsteller: Annegret Meyer
Selbsthilfegruppe Hautkrebs Buxtehude
Dr. Christiane Weber
Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Onkologie

Projektpartner: Anne Wispler, Selbsthilfe Hautkrebs Berlin
Volker Hodel, Selbsthilfegruppe Hautkrebs Freiburg
Dr. Claas Ulrich, Charité Universitatsmedizin Berlin

Projektbeginn: 01.10.2015
Projektdauer: fortlaufende Aktivitat
Fordersumme: 5.000 Euro

Warum dieses Projekt?

Hintergrund ist die Starkung der Patientenkompetenz, um die Zufriedenheit der Patienten und ihrer Angehérigen
sicherzustellen und die Therapien starker mit den Winschen des Patienten abzustimmen.

Was wird gemacht?

Das Projekt hat zum Ziel, die Zahl der Selbsthilfegruppen in Deutschland zu erhéhen, um mehr Patienten den Zugang
zu speziellen Hautkrebs-Gruppen zu ermdglichen und die bestehenden Gruppen zur Mitwirkung in politischen Gremi-
en zu befahigen. Dazu soll die Grindung des Hautkrebs-Netzwerks Deutschland e.V. ein erster Schritt sein.

Das Projekt strebt folgende Teilziele an:

1. Aufbau einer funktionierenden Netzwerkstruktur der bestehenden Selbsthilfegruppen durch regelmaRigen Aus-
tausch und Treffen

2. Grundung einer bundesweiten Patientenorganisation fur Hautkrebspatienten

3. Grundung neuer lokaler oder regionaler Selbsthilfegruppen

Wie ist der Sachstand?

Das Hautkrebs-Netzwerk Deutschland e.V. wurde am 16.03.2016 in Berlin gegriindet und am 25.05.2016 in das Ver-
einsregister eingetragen. Wir befinden uns im Aufbau und planen flr das Jahr 2017 Offentlichkeitsveranstaltungen.

Welche Ergebnisse liegen vor?

Am 12.10.2016 fand in Tubingen eine Offentlichkeitsveranstaltung zwecks Griindung einer Selbsthilfegruppe statt.
Die angestrebte Grindung einer lokalen Selbsthilfegruppe steht noch aus. Am 01.02.2017 findet im Tabea Kranken-
haus in Hamburg eine weitere Offentlichkeitsveranstaltung statt. Der 3. Deutsche Hautkrebs-Patiententag findet am
11.11.2017 in Heidelberg statt.
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NVKH auf einen Blick

Profil der NVKH

Die Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs (NVKH) vereinigt deutschlandweit behandelnde und
forschende Dermatologen, Entscheidungstrager und andere Akteure des Gesundheitswesens sowie deren
Projektvorhaben unter einem Dach. In Kooperation von der Deutschen Dermatologischen Gesellschaft
(DDG), des Bundesverbandes der Deutschen Dermatologen (BVDD), der Arbeitsgemeinschaft Dermatolo-
gische Onkologie (ADO) und der Arbeitsgemeinschaft Dermatologische Pravention (ADP) wurde 2013 das
Netzwerk mit dem Ziel gegriindet, die zentralen Themen des Nationalen Krebsplans (NKP) problemorien-
tiert unter exemplarischer Betrachtung fur den Hautkrebs umzusetzen. Durch Berichterstattung an die
Steuerungsgruppe des NKP besteht Kontakt zum Bundesministerium fur Gesundheit (BMG).

Die Projekte der NVKH haben zum Ziel, Pravention, Friherkennung, Versorgung sowie Blrger- und Pa-
tientenorientierung speziell im Bereich Hautkrebs zu starken und zu verbessern. Durch diese aufeinan-
der abgestimmten Projekte, das Nutzen von Synergien und das Teilen von gemeinsamen Werten ist ein
aktives, nachhaltiges Netzwerk entstanden, das mit vereinten Kraften gegen den Hautkrebs ankampft. Die
Einbeziehung aller an der Versorgung von Hautkrebspatienten beteiligten Fachdisziplinen verdeutlicht die
Interdisziplinaritat der Initiative.

Vision

« Unsere Vision ist es, dass sich durch die Projekte der beteiligten Akteure der NVKH die Vorbeugung,
Friherkennung und Versorgung von Hautkrebs verbessert, das Bewusstsein fur Hautkrebs erweitert
und Kompetenzen seitens Burger, Patienten und Gesundheitspersonal durch gezielte Informationsan-
gebote gestarkt werden.

+ Die NVKH soll die zentrale Anlaufstelle fir Hautkrebs in Deutschland werden und eine bundesweite
Vorbildfunktion Ubernehmen.

« Das NVKH-Netzwerk kénnte Modellcharakter haben und mdéglicherweise von anderen Fachdisziplinen
und/oder anderen Landern Ubernommen werden.

Mission

*  Wir méchten aus der NVKH ein lebhaftes Netzwerk etablieren, welches nicht nur informiert, sondern
auch Projekte initiiert und weiteren Handlungsbedarf koordiniert. Durch das transparente Vorstellen
der Projektvorhaben sollen Kooperationen von Mitgliedern und Partnern erleichtert und zielorientiert
gestaltet werden. Wir mochten die Handlungsbereitschaft aller Beteiligten erweitern, indem Erfolge
bereits umgesetzter NVKH-Projekte nach aul3en sichtbar werden.

«  Wir wollen den Handlungsradius und die Effizienz einzelner Projekte vergréRern, indem die NVKH mit
einer Stimme spricht.

+  Wir streben die Zusammenarbeit mit allen relevanten Akteuren und Partnern an, um die Friherken-
nung und Versorgung bei Hautkrebs insgesamt zu verbessern. Die NVKH ist daher offen flr Diskussion
und Austausch mit allen interessierten Gruppen.



Fur die Institutionalisierung der NVKH wurde das ,Strategiepapier zur Umsetzung des Nationalen Krebs-
plans (NKP) auf dem Gebiet der Dermatologie” entwickelt und gemal3 des Nationalen Krebsplans in vier
Handlungsfelder untergliedert:

Handlungsfeld 1 Weiterentwicklung der Hautkrebsvermeidung und Friherkennung

Handlungsfeld 2 Weiterentwicklung der onkologischen Versorgungsstrukturen und der Qualitatssi-
cherung

Handlungsfeld 3 Sicherstellung einer effizienten onkologischen Behandlung

Handlungsfeld 4 Starkung der Patientenorientierung

FUr diese vier Handlungsfelder wurden insgesamt 13 Ziele vereinbart, zu deren Umsetzung geeignete Pro-
jekte definiert und durchgefuhrt werden sollen. Diese Ziele lehnen sich unmittelbar an den NKP an. Somit
folgt die NVKH dem Ubergeordneten Bestreben des NKP, alle beteiligten Akteure und ihre Projektvorha-
ben unter einem Dach zu bindeln und so die Pravention, Friherkennung und Versorgung, sowie Blirger-
und Patientenorientierung speziell im Bereich Hautkrebs zu starken und zu verbessern:

Ziel 1 Verbesserung der Krebsvermeidungsstrategien (Primare Pravention)

Ziel 2 Weiterentwicklung der Hautkrebsfriherkennung (Sekundare Pravention): Information und
Teilnahme

Ziel 3 Evaluation des Hautkrebsscreenings und der Krebsfriiherkennungsprogramme

Ziel 4 Qualitativ hochwertige Versorgung

Ziel 5 Einheitliche Konzepte und Bezeichnungen fir die Qualitatssicherung und Qualitatsforde-

rung und Zertifizierung onkologischer Behandlungseinrichtungen

Ziel 6 Evidenzbasierte Leitlinien fur die Krebsbehandlung

Ziel 7 Sektorenubergreifende, integrierte onkologische Versorgung

Ziel 8 Qualitatsberichterstattung durch klinische Krebsregister

Ziel 9 Angemessene und bedarfsgerechte psychoonkologische Versorgung

Ziel 10 Fairer und schneller Zugang zu innovativen Krebstherapien

Ziel 11 Qualitatsgesicherte Informations-, Beratungs- und Hilfsangebote fur Patienten

Ziel 12 a) Kommunikative Kompetenz der Leistungserbringer und b) Starkung der Patientenkom-
petenz

Ziel 13 Partizipative Entscheidungsfindung

Die NVKH versteht sich als Pilotprojekt, welches die VerknUpfung der Dermatologie zum Nationalen Krebs-
plan darstellt und als Praxisbeispiel fur andere Fachbereiche dienen kénnte.
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Struktur der NVKH

Struktur der NVK Hautkrebs
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Gremien in der NVKH

Die Lenkungsgruppe fungiert als oberstes Koordinationsgremium der NVKH. Unter Leitung von Prof. Dr.
Schadendorf haben alle Mitglieder die Méglichkeit, sich in den Planungs- und Entscheidungsprozess einzu-
bringen.

Der wissenschaftliche Beirat, der sich im November 2016 konstituierte, besteht aus nicht-dermatologi-
schen Fachgesellschaften und Verbanden. Er stellt die Schnittstelle zwischen der Dermatologie und ande-
ren Fachdisziplinen dar, um den interdisziplinaren Austausch innerhalb der NVKH zu férdern.

Der Férderverein NVKH e.V. ist ein gemeinnutziger Verein, der im November 2014 in seiner jetzigen Form
gegrindet wurde. Der Verein sieht seine Aufgabe in der finanziellen Férderung/Unterstutzung der Pro-
jekte aus der Initiative Nationale Versorgungskonferenz Hautkrebs (NVKH). Der Férderverein NVKH e.V.
hat zum Ziel, die Versorgung des Hautkrebses in Deutschland durch gezielte MalBhahmen zu verbessern.
Hierzu zahlt insbesondere die Konzeption, Planung, Umsetzung und Zielprifung der NVKH zur Umsetzung
des Nationalen Krebsplans (NKP) auf dem Gebiet der Dermatologie.

Versorgungskonferenzen

Die Lenkungsgruppe veranstaltet jahrlich eine Versorgungskonferenz, zu der alle Mitglieder und Interes-
sierten eingeladen werden.

Mit rund 60 Teilnehmern fand am 18.02.2015 die offizielle Auftaktveranstaltung der NVKH in Hamburg
statt. Am 17.03.2016 tagten die Akteure zum zweiten Mal, diesmal in Berlin. Vorgestellt wurden die Fort-
schritte beim Ausbau des Netzwerkes sowie aktuelle Projekte. In handlungsfeldspezifischen AG-Sitzungen
wurden inhaltliche Fragestellungen diskutiert und neue Projekte initiiert. Die Teilnahme nicht-dermato-
logischer Fachgesellschaften und Interessenvertreter unterstreicht die interdisziplindre Zusammenarbeit
innerhalb der NVKH.

Weitere Aktivitaten

Uber die Versorgungskonferenzen hinaus ladt die Initiative regelméaRig zu Informationsveranstaltungen,
beispielsweise fur nicht-dermatologische Fachgesellschaften und Industrievertreter, ein. Die Teilnehmer
sollen so fur die Anliegen der NVKH sensibilisiert und fur die Mitarbeit gewonnen werden.

Die NVHK wird auRBerdem regelmaliig auf Veranstaltungen vorgestellt. Vertreter berichten Gber das Netz-
werk und seine Projekte. So konnten sich zum Beispiel die Teilnehmer des Deutschen Hautkrebskongres-
ses und des 15. Deutschen Kongresses fur Versorgungsforschung (DKVF) Gber die Aktivitaten der Initiative
informieren.

Unter www.nvkh.de finden Interessierte Informationen rund um das NVKH-Netzwerk, aktuelle Aktivitaten
und Projekte sowie allgemeine Neuigkeiten rund um das Thema Hautkrebs.
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Unterstiitzen Sie uns aktiv im Kampf gegen Hautkrebs!
www.nvkh.de



