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In Deutschland erkranken jedes Jahr etwa 70.000 Frauen und 700Männer an einemMammakarzinom,
etwa 7.300 Frauen erkranken an einemOvarialkarzinom [1]. Dabei rücken Patient:innen, die ein fami-
liäres Krebsrisiko haben, in der onkologischen Versorgung immer mehr in den Vordergrund. Bei bis zu
5−10 %aller an Brust- und Eierstockkrebs erkrankten Frauenberuht die Erkrankung auf erblichenVer-
änderungen (pathogene Keimbahnvarianten) definierter Gene [2, 3]. Die am häufigsten vorkommen-
denpathogenenVarianten finden sich inBRCA1undBRCA2 (Breast Cancer Susceptibility Gene 1und2)
[4]. Das Lebenszeitrisiko, an einemMammakarzinom zu erkranken, ist beispielsweise bei Trägerinnen
einer pathogenen Variante in BRCA1 mit bis zu 72 % im Vergleich zur Allgemeinbevölkerung (12 %)
deutlich erhöht [1, 4].

Hintergrund
Frühzeitiges Wissen um ein familiä-
res Krebsrisikobirgt für die Betroffe-
nen eine große Chance, weil immer
mehr wirksame Handlungsoptionen
zur Verfügung stehen. Seit 1996 bil-
det das Deutsche Konsortium Fami-
liärer Brust- und Eierstockkrebs (DK-
FBREK) das Fundament für eine qua-
litativ hochwertige Versorgung von
Betroffenen.Mittlerweilewerden in
23 spezialisierten, universitären Zent-
ren des Konsortiums deutschland-
weit mehr als 40.000 Familien be-
treut. Die Versorgung durch das DK-
FBREK umfasst ein interdisziplinäres
Beratungs- und Betreuungskonzept
inklusive genetischer Diagnostik so-
wie ein intensiviertes Früherken-
nungs- undNachsorgeprogramm [5].
Maßnahmen wie die intensivierte
Brustkrebs-Früherkennung sind am
erfolgreichsten,wenn familiäreKrebs-
risiken so früh wie möglich erkannt
werden [6−8].

Gesunde Personen mit einem fami-
liären Risiko werden auch als heal-

thy sickbezeichnet [9]. Bei der Iden-
tifikation und Mitbehandlung der
healthy sick spielen ambulant täti-

ge Gynäkolog:innen eine zentrale
Rolle. Die niedergelassenen Gynä-
kolog:innen sind häufig die erste
Anlaufstelle in der Krebsfrüherken-
nung und gynäkologischen Versor-
gung von Frauen. Bisher fehlt je-
doch eine regelhafte Einbindung
der niedergelassenenGynäkolog:in-
nen. Durch die Trennungder Sekto-
ren im deutschen Gesundheitssys-
tem entstehen für Patient:innen
Versorgungsübergänge, die zuVer-
sorgungsbrüchen führen können
[10]. Auch die sektorenübergreifen-
de Kommunikation zwischen spe-
zialisierten FBREK-Zentren und am-
bulant tätigen Gynäkolog:innen ist
aufgrundder Sektorentrennungdes-
halb oft erschwert. Studien haben
gezeigt, dass nicht alle ambulant
tätigen Gynäkolog:innen über das
notwendigeWissenverfügen[11, 12],
um im Rahmen einer Familienanam-
nese routinemäßig erste Risikoein-
schätzungen vorzunehmenundggf.
zur genetischen Beratung an spe-
zialisierte Zentren zu überweisen
[13]. Nur wenn das geschieht, kön-
nen Betroffene bestmöglich von
den verfügbaren Präventions- und
Therapiemaßnahmen profitieren.

Niedergelassenen Gynäkolog:innen
die dazu notwendigen genetischen
Grundlagen und das Wissen über
Handlungsoptionen zu vermitteln,
ist angesichts einer sich rasch wan-
delnden Datenlage eine große He-
rausforderung. Deshalb wurde im
Jahr 2020 das von der Deutschen
KrebshilfegeförderteProjekt iKNOW-

gynetics durchgeführt. Ziel des Pro-
jekts war die Entwicklung und Eva-
luation eines leitlinienkonformen
Fortbildungsmoduls für niedergelas-
sene Gynäkolog:innen als Blended-
Learning-Modul (d. h., einer Kom-
bination aus online-basierter Wis-
sensvermittlung mit vertiefender
Präsenzveranstaltung). Das Angebot
stieß auf eine große Resonanz sei-
tens der niedergelassenen Ärzt:in-
nen und konnte sowohl die Kennt-
nisse und Kompetenzen zumThema
Familiäre Krebsbelastung als auch
die Zuversicht, dieses Wissen in der
Praxis anwenden zu können, bei
den Teilnehmenden verbessern [14].

Digitalisierung desGesund-
heitssystems inDeutschland

DigitaleTechnologien,wiebeispiels-
weise die elektronische Patienten-
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in Kooperation mit publimed und teamwork media

akte (ePA) oder digitale Gesund-
heitsanwendungen (DIGAs), finden
in Deutschland bislang wenig An-
wendung [15]. Deutschland steht
im Bereich der Digitalisierung des
Gesundheitssystems weit hinter
Ländern wie Dänemark oder Est-
land [15]. Mit dem Gesetz für eine
bessere Versorgung durch Digita-
lisierung und Innovation – kurz:
Digitale-Versorgung-Gesetz – soll
der Digitalisierungsprozess im deut-
schen Gesundheitswesen vorange-
trieben werden, indem DIGAs zü-
giger in die Versorgung gebracht
sowie alle Einrichtungen des Ge-
sundheitswesens an die Telematik-
infrastruktur (TI) angeschlossen
werden. Mit dem Ausbau der TI
soll künftig ein flächendeckend
vernetztes digitales Ökosystem
entstehen, in dem alle relevanten
Akteure des Gesundheitswesens
miteinander kommunizieren kön-
nen.

Aktuelle digitale Technologien
zur Unterstützung von Personen
mit familiärem Krebsrisiko
Online-gestützte Beratungstools für
Ratsuchende mit einer heterozygo-
ten Keimbahn-Mutation in BRCA1
oder BRCA2, wie iPrevent, das BRCA
Decision Tool oderOvDex, informie-
ren über individuelle Risiken, an
Brust- oder Eierstockkrebs zu er-
kranken, geben Entscheidungshilfen
hinsichtlich präventiver Therapie-
maßnahmen und klären über Ge-
sundheitsverhaltensweisen auf [16].
Das erste deutschsprachige Instru-
ment ist das Beratungstool „iKNOW
– ein online-gestütztes Beratungs-
tool für BRCA1/2-Mutationsträge-
rinnen“ [17]. iKNOW unterstützt die
Beratung im spezialisierten FBREK-
Zentrumundzielt aufeineVerbesse-
rung des Risikoverständnisses der
Ratsuchenden ab [16, 17]. Entspre-
chend der Bedarfe der Ratsuchen-
den gibt iKNOW Informationen aus

den Themenbereichen Genetik und
Familie, FrüherkennungundPräven-
tionsmöglichkeiten sowie evidenz-
basierte Informationen zu Lebens-
stiländerungen und psychosozialen
Themen.

Zukunftsvision einer digitalen
transsektoralen Gesundheits-
versorgung
Neben digitalen Anwendungen, die
auf die Bedarfe einzelner Versor-
ger:innen und/oder Patient:innen
(z. B.DiGAs) zugeschnitten sind,gibt
es in Deutschland bisher kaum sek-
torenübergreifende digitale Tech-
nologien, die die transsektorale Ver-
sorgung unterstützen. Ziel muss es
daher sein, digitale Technologie zu
entwickeln und zu evaluieren, die
alle transsektoralen Versorgungs-
prozesse ohne umständliche Tech-
nik-und/oderMedienbrüchemitein-
ander verknüpfen und so helfen, die
Effizienz und Qualität der Versor-



onkologie heute 9/2022

38 VERSORGUNGSFORSCHUNG

gung für Ärzt:innen und Patient:in-
nen zu verbessern. Ein solches Tool
wird gerade für die Versorgung von
Patient:innen mit familiären Krebs-
risiken im Rahmen einer durch den
Innovationsfonds beim Gemeinsa-
men Bundesausschuss geförderten
Versorgungsform entwickelt – die
transsektoraledigitaleVersorgungs-
plattform für Personen mit familiä-
rem Krebsrisiko und ihren Ärzt:in-
nen (dVP_FAM) – und soll in den
nächsten Jahren evaluiertwerden.

Ziele des Innovationsfondprojektes
dVP_FAM sind:
• die frühzeitige Identifikationvon

Betroffenen mit einem familiä-
renKrebsrisiko,

• die Vereinfachung des Informa-
tionsaustauschs über die Sekto-
rengrenzen hinweg,

• Steigerung der Versorgungseffi-
zienz sowie

• die Stärkung des Patient:in-Em-
powerment und die Verbesserung
der Lebensqualität von Personen
miteinemfamiliärenKrebsrisiko.

Dabei nimmt die dVP_FAM Pa-
tient:innen, niedergelassene Gynä-
kolog:innen und die spezialisierten
FBREK-Zentren in den Blick und
baut auf Vorgängerprojekten wie
dem online-gestützten Beratungs-
tool iKNOW und der Fortbildung
iKNOWgynetics auf. Die wesentli-
chen Komponenten der dVP_FAM
sind in E Abbildung 1 dargestellt.
Über die Komponenten können In-
formationen, die auf die jeweiligen
Anforderungen von Patient:innen
bzw. Ärzt:innen zugeschnitten sind,
ausgetauscht werden. Dabei wer-
den keine parallelen Strukturen ge-
schaffen, vielmehr könnendie Inhal-
te der Plattform perspektivisch über
die TI unddieePAausgetauschtwer-
den. Die Komponente Patient:in fo-
kussiert auf die Bedürfnisse der Rat-
suchenden; dort werdenwie bei der
ePA alle Befunde undArztbriefe do-
kumentiert und können aufWunsch
der Betroffenen mit mitbehandeln-
den Ärzt:innen geteilt werden. Zu-
dem können Ratsuchende hier auf
allevorbereitendenMaterialien (z. B.

Anamnesebögen, Einverständniser-
klärungen) der spezialisierten Bera-
tung zugreifen und Beratungster-
mine im spezialisierten FBREK-Zen-
trum vereinbaren. Nach erfolgter
Beratung sind zudem alle Beratungs-
inhalte in leicht verständlicher Form
(z. B. über die persönliche Risikositu-
ation sowie mögliche Behandlungs-
optionen) über diese Komponente
nachlesbar. DieKomponenteNieder-
gelassene Ärzt:innen implementiert
u. a. eine von der Deutschen Krebs-
gesellschaft e. V. zertifizierte Check-
liste für die Identifikation von Per-
sonen mit familiärem Krebsrisiko
(E Abb. 1). Die dritte Komponente
FBREK-Zentrum unterstützt Ärzt:in-
nen der spezialisierten FBREK-Zent-
ren bei einer gut verständlich aufbe-
reiteten, auf die individuellen Be-
darfe zugeschnittenenBeratungder
Betroffenen mittels Visualisierungen
und Textbausteinen (E Abb. 1).

Wie sich die dVP_FAM auf die Ver-
sorgungsqualität auswirkt, wird ab
Juli 2023 mit einer clusterrandomi-

Patient:in

– Individualisierte Informationen,
Behandlungspfade

– Psychosoziale Unterstützungsangebote

– Ärztliche Befunde

– Terminvereinbarung

Niedergelassene Ärzt:innen

– Checkliste hereditäre Krebserkrankungen

– Befunde/elektronische Arztbriefe

– Informationen zu familiären Krebsrisiken

– Beratungsangebote & Behandlungspfade

FBREK-Zentrum

– Beratungstool für eine individualisierte
Beratung der Ratsuchenden

– Befunde/elektronische Arztbriefe

Abb. 1: Vereinfachte Darstellung der transsektoralen digitalen Versorgungsplattform.
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sierten Studie, semi-strukturierten
Interviews und Beobachtungen im
Alltag der Plattform-Nutzer:innen
überprüft. Im Erfolgsfall soll die Ver-
sorgungsplattform in die Regelver-
sorgung übernommen werden [18].
Um die dafür notwendigen Bedarfe
und Sichtweisen von der Entwick-
lung über die Pilotierung bis zur
Evaluation zu berücksichtigen, sind
an dem Vorhaben neben Expert:in-
nen aus Gynäkologie, Humangene-
tik, Psychologie, Arbeitswissenschaft
und Patientenvertretung, auch die-
jenigen aus Sozial- und Rechtswis-
senschaft, Gesundheitsökonomie, Bio-
metrie und Softwareentwicklung
sowie Vertreter:innen der Kassen-
ärztlichenBundesvereinigung sowie
der Krankenkassen beteiligt.

Ausblick für Forschungund
Praxis
Mit digitalen Technologien kann
der dynamische Wissenszuwachs in
derMedizin und imBereich familiä-
re Krebserkrankungen im Speziel-
len von der Spitzenmedizin in die
Fläche gebracht werden. Im besten
Fall können so Personen mit fami-
liären Risiken noch frühzeitiger er-
kanntwerdenundvoneiner spezia-
lisierten, personalisierten Betreu-
ung profitieren. Außerdem können
durch eine digitale Vernetzung die
Kommunikationsgrenzen und da-
mit der Datenaustausch zwischen
dem ambulanten Sektor und den
spezialisierten FBREK-Zentren über-
brücktwerden. Bei der Entwicklung
von digitalen Technologien in der
Medizin stellen sich neben techni-
schenauchneueethischeundrecht-
liche Fragen. Deshalb ist eine stark
inter- und transdisziplinäre Pers-
pektive bei der Entwicklung und
Evaluation von digitalen Technolo-
gien, die vor allem auch die Patien-
tenvertretungen einschließt, essen-
ziell. Mit den technischen, rechtli-
chen und ethischen Lösungsansät-

zen, die im Rahmen der dVP_FAM

entwickelt werden, soll zum einen
die medizinische Versorgung von
Personen mit einem familiären
Krebsrisiko verbessert und zum an-
deren die transsektorale Digitalisie-
rung des deutschen Gesundheits-
systems vorangetriebenwerden.
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Early knowledge of a familial cancer risk offers those affected a great
opportunity,as individualizedmeasuresare increasinglyavailablewith
which cancers can be detected earlier and ideally even prevented. To
achieve this, those affected and stakeholders from all sectors in the
healthcare systemmustwork closely together. Todate, there arehard-
ly any digital technologies in Germany that support transsectoral care.
This article describes thedigitizationprocess in theGermanhealthcare
systemandprovides impulses forwhat future digital and transsectoral
healthcare for patientswith familial cancer risks could look like.
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Das frühzeitige Wissen um ein familiäres Krebsrisiko bietet den Betrof-
feneneinegroßeChance,davermehrt individualisierteMaßnahmenzur
Verfügung stehen, mit denen Krebserkrankungen früher erkannt und
im Idealfall sogar verhindert werden können. Dafürmüssen Betroffene
undAkteure aller Sektoren imGesundheitssystemeng zusammenarbei-
ten. Bislang gibt es in Deutschland kaum digitale Technologien, die die
transsektorale Versorgung unterstützen. Der Beitrag stellt den Digitali-
sierungsprozess imdeutschenGesundheitssystemdarund liefert Impulse,
wieeinezukünftigedigitaleundtranssektoraleGesundheitsversorgung
für Patient:innenmit familiärenKrebsrisiken aussehen kann.

Schlüsselwörter: Familiäres Krebsrisiko − Brust- und Eierstockkrebs −
Digitalisierung
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