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EDITORIAL

Sehr geehrte Damen und Herren,
liebe gesundheitsbewusste
Biirger:innen, liebe Patient:innen,

wir freuen uns, lhnen hiermit die aktualisierte und iiberarbei-
tete Broschiire des ,Vision Zero Initiativkreis Patient:innen”
vorlegen zu konnen, die durch ein Autorenteam von Patient:in-
nen unter der Fragestellung ,Was braucht die Onkologie heute
und in Zukunft wirklich” erarbeitet wurde. Im Mittelpunkt ste-
hen die Reformforderungen der Patient:innen an die deutsche
Politik, die vor dem Hintergrund der groBen Herausforderun-
gen, denen wir uns gegeniibersehen, weiter an Bedeutung ge-
wonnen haben. So gibt es

= Auf Grund von steigender Inzidenz immer mehr
von Krebs betroffenen Menschen in Deutschland

»  Mehr Cancer-Survivor durch bessere Therapiekonzepte,
was mehr Nachsorgeangebote nach sich zieht

» Eineimmense Wissensexplosion in der Krebsforschung,
so dass der aktuelle Forschungsstand oft schon nach ein
bis zwei Jahren tberholt ist

»  Wahrend Deutschland gleichzeitig als attraktiver
Standort fir klinische Studien weiter zurlickfallt.

Unsere Vision fiir eine umfassende, nachhaltige Versorgung be-
deutet, die Perspektiven von Patient:innen in den Mittelpunkt al-
ler Uberlegungen und Aktivitaten zu stellen. Dazu sollten wir die
Vielfalt der Betroffenen in der Krebsforschung und -versorgung
starker berlicksichtigen, die Krdfte aller Stakeholder biindeln,
das Momentum der Nationalen Dekade gegen Krebs stdrker und
langfristig nutzen, den Nationalen Krebsplan konsequent weiter

realisieren, Pravention in allen Instanzen des Lebens starken,
die Digitalisierung in allen Bereichen des Gesundheitssystem
umfassend umsetzen, Kl-Potenziale unterstiitzend fordern und
die Weiterentwicklung des Medizinforschungsgesetz zum Ein-
schluss akademischer Studien vorantreiben.

Wir haben in Deutschland die Chance, Patient:innenbeteiligung
aus einer Nische in eine wichtige Saule der Gesundheitspolitik
zu Uberfiihren, nicht zuletzt auch aus Wertschatzung gegeniiber
den Betroffenen, v.a. aber auch als ein entscheidender Beitrag
zum Ausbau der Qualitat von Forschung und medizinischer Ver-
sorgung. Eine starke Patientenvertretung auf allen Ebenen be-
deutet daher mehr Transparenz, mehr Vertrauen und bessere
Ergebnisse fiir Patient:innen und fiir unser unser Gesundheits-
system von morgen.

Wir bedanken uns bei dem Autorenteam dieser Broschiire,
wiinschen neue Anregungen bei der Lektiire und vor allem
wiinschen wir lhnen beste Gesundheit!

Hedy Kerek-Bodden,
Vorsitzende Haus der Krebs-Selbsthilfe —
Bundesverband e.V., Bonn

Daniel Bahr,
\lorstand Vision Zero elV.,
ehem. Bundesgesundheitsminister
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EXECUTIVE SUMMARY W &
DER PATIENT:INNEN-AGENDA eneS

fiir eine moderne, gerechte und innovationsfreundliche
Krebsversorgung in Deutschland

Krebserkrankungen stellen mit jahrlich iiber 500.000 Neuerkrankungen und
rund 230.000 Todesfallen eine der groRten gesundheitspolitischen und volks-
wirtschaftlichen Herausforderungen dar. Trotz einer starken Forschungs- und
Versorgungslandschaft fallt Deutschland im internationalen Vergleich zuriick:
Biirokratische Hiirden, unterfinanzierte Pravention und unzureichende Digita-
lisierung verhindern, dass entstehende Innovationen Patient:innen schnell und
flachendeckend zugutekommen. Die Patient:innen setzen sich daher fiir eine
umfassende Reformagenda bestehend aus sieben Themenfeldern ein; damit
eine exzellente, inklusive und international wettbewerbsfdhige Versorgung
wohnortsnah entsteht und nachhaltig bleibt.

Die Versorgungsqualitat hangt in Deutschland vom Wohnort ab. Wahrend Spit-
zenzentren modernste Therapie bieten, bestehen in der Flache groRe Defizite.
Notig ist die Vernetzung von Kompetenzzentren und regionalen Strukturen, der
Einsatz von Telemedizin, Community Nurses sowie verbindliche Standards fiir den
qualitdtsgesicherten Zugang fiir alle Patient:innen.

Molekulare Diagnostik und personalisierte Therapien sind in Deutschland noch zu
selten und oft nur in spaten Krankheitsstadien verfiigbar. Es fehlt ein umfassender
Anspruch auf Molekulare Tumorboards und die Anerkennung von Real-World-Da-
ten flr Kostenlibernahmen. Friihzeitige Diagnostik, gesicherte Finanzierung und
der diskriminierungsfreie, ziigige Zugang zu innovativen Therapien sind entschei-
dend.

War Deutschland 2016 noch weltweit auf Rang 2 bei klinischen Studien, liegt es
heute lediglich auf Platz 4, tiberholt von Spanien und China. Ursachen sind lange
Genehmigungsverfahren, fragmentierte Strukturen und instabile Forderbedin-
gungen. Notwendig sind schnellere, unbirokratische Studienprozesse, nachhalti-
ge Finanzierung der ,Nationalen Dekade gegen Krebs"” und die Diversifizierung von
Lieferketten fiir Medikamente.

Zwischen 3-5 % der Versicherten nutzt aktiv die ePA (Berichte AOK & Arztezei-
tung). Ohne zentrale, interoperable Dateninfrastruktur bleiben Forschung und
Versorgung fragmentiert. Politik muss die ePA verpflichtend fiir GVK und PKV ein-
fihren, Netzwerke wie nNGM oder NCT nachhaltig finanzieren und Datenschutz
europaisch harmonisieren. Kl kann Diagnosen beschleunigen, Therapien prazisie-
ren und Sprachbarrieren Gberwinden, somit malgeblich Behandler:innen unter-
stiitzen. Fehlende Infrastruktur und unklare ethische Leitlinien blockieren jedoch
den Einsatz. Erforderlich sind Investitionen in IT-Systeme, verbindliche ethische
Standards und gezielte Forderung patientenzentrierter KI-Anwendungen.

Nur 2,8 % der GKV-Ausgaben flieBen in Prdvention & Vorsorge (2024, vdek), wah-
rend wir uns mehr als das zehnfache fiir Krankenhausaufenthalte kosten lassen
(32,7% GVK-Ausgaben 2024). Dabei verursachen tabakassoziierte Erkrankungen
Uber 30 Mrd. € direkte Kosten pro Jahr. Deutschland braucht eine massive Auf-
stockung der Praventionsausgaben, die flachendeckende Einflihrung wirksamer
Screening-Programme (z. B. Lungenkrebs) und ein Lernen von Best-Practice
Modellen bspw. aus Skandinavien.



Die Forschungslandschaft ist fragmentiert, Doppelstrukturen kosten Zeit und
Ressourcen. Nationale Netzwerke wie NCT oder DKTK miissen gestdrkt und inter-
nationale Kooperationen ausgebaut werden, um Translation und Zugang zu globa-
len Datenpools zu sichern.

Eine umfassende Patient:innenvertretung ist zentral fiir Akzeptanz und Qualitat
in der onkologischen Versorgung & Forschung, bleibt aber oft ehrenamtlich und
unstrukturiert. Benotigt werden Forderprogramme, Stipendien, Patientenkoordi-
nator:innen und steuerliche Entlastungen. Nur so lasst sich Beteiligung professio-
nalisieren und auf viele Schultern verteilen. Dazu kdnnen bestehende Strukturen
der Krebs-Selbsthilfe als Partner systematisch einbezogen werden. VViele Selbst-
hilfeorganisationen verfiigen bereits tiber gewachsene Vertrauensstrukturen, Er-
fahrungswissen und Kompetenzen in der Begleitung von Patient:innen.

FAZIT

Deutschland hat die wissenschaftlichen, medizinischen und 6konomischen Vo-
raussetzungen, wieder eine fiihrende Rolle in der Krebsmedizin einzunehmen.
Doch dafiir braucht es eine entschlossene politische Agenda: Biirokratieabbau,
Digitalisierung, Prazisionsmedizin, Pravention und internationale Kooperation
miissen jetzt konsequent umgesetzt werden. Patient:innen erwarten klare Ent-
scheidungen, fiir eine moderne, gerechte und innovationsfreundliche Krebsver-
sorgung, die Leben rettet und zugleich den Standort Deutschland nachhaltig
starkt - gerade in Zeiten globaler gesundheitspolitischer Umbriiche.

.DER WORTE
NUN LASST AU
J.W.V. GOETHE

SEHN"

KARIN STRUBE

JJetzt ist der Moment, entschlossen
zu handeln. Die Zeit der Ausreden ist
vorbei! Deutschland hat in der Pan-
demie gezeigt, wie viel in kurzer Zeit
moglich ist. Genau diese Entschlos-
senheit braucht es jetzt auch in der
Krebsversorgung.”

JOHANNES FORNER
JIch pladiere fiir viel mehr Partnerschaften auf al-
len Ebenen. Unsere Spezies ist deshalb so erfolg-
reich, weil wir zur Erreichung unserer Ziele und
zur Losung unserer Probleme seit Hunderttau-
senden von Jahren Partnerschaften eingehen. Wir
haben vor langer Zeit erkannt, dass wir als Einzel-
kdampfer verlieren. Um unsere Reformagenda um-
zusetzen, braucht es viel mehr Partnerschaften
in der Politik, zwischen Bund und Ldndern, in der
Forschung und in der Versorgung. Nur so werden
wir die gesundheitspolitischen Herausforderun-
gen, speziell bei Krebserkrankungen, meistern
konnen.”
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CLAUDIA GREHN
f‘«sﬁ «Innovation gelingt

GEREON MANZEL

.Da, wo Patientenbeteiligung gelebt wird,
erleben wir einen enormen Bedarf an qua-
lifizierten Patientenvertreter:innen. Wir
miissen jetzt eine Strategie entwickeln und
umsetzen, um motivierte Patient:iinnen
auszubilden, zu organisieren und zu entlas-
ten, damit Patientenbeteiligung nachhaltig
und ohne Engpasse maglich wird."

KATHARINA KAMINSKI
. «Eine moderne Krebsversorgung kann nur
f“ \ gelingen, wenn Patient:innen verbindlich
i und friihzeitig beteiligt werden. Patienten-
vertretung und Selbsthilfe gehdren auch
¥ hier zusammen. Beide tragen die Pers-
pektive der Betroffenen in Versorgung,
Forschung und Politik — und beide werden
starker, wenn sie nicht getrennt, sondern
gemeinsam gedacht werden.”

=%
=

Solange Forschung, Digitalisierung und
Versorgung nicht konsequent verzahnt
sind und Patient:innenperspektiven nicht
systematisch eingebunden werden, bleibt
Fortschritt Stiickwerk. Deutschland hat das
Wissen, jetzt braucht es den politischen
Willen zur Umsetzung.”

RUDOLF HAUKE

JJetzt ist endlich der politische Wille zu einer
Reformagenda, die Forschung, Versorgung, Pra-
vention und Digitalisierung an uns Patient:innen
ausrichtet, notwendig. Krebstherapien diirfen
nicht davon abhangen, wo jemand wohnt, wie
alt er ist und welche Versicherungskarte er hat.
Wir haben ein Recht darauf, dass uns Innovatio-
nen schnell, wohnortnah und diskriminierungs-

I e erreichen. Gesundheitspolitischer Stillstand

konnen wir uns angesichts jahrlich {iber 500.000
Neuerkrankungen nicht mehr leisten.”

BARBEL SOHLKE
“Aus Patientensicht sind die Qualitatskriterien zu
liberdenken: Das Outcome fiir die Patienten soll-
te das primdre Qualitdtskriterium fiir die Versor-
gung sein. Eine hohe Ergebnisqualitdt muss den
Zugang aller Patienten zu einer state-of-the-art
Versorgung liber die gesamte Patient Journey ver-
langen. Es genligt nicht, starke Zentren mit guten
Outreach-Programmen zu haben. Wir brauchen
vielmehr eine Standort- und Sektoren-iibergrei-
fende interdisziplindre Zusammenarbeit in quali-
tatssichernden digital vernetzten Strukturen.”

11



AGENDA

e SICHERN EINER
BESSEREN
ZUKUNFT
GEGEN KREBS

HANDELN FUR DIE
PATIENT:INNEN

INVESTIEREN IN
PRAVENTION,
INNOVATION UND
VERSORGUNG

PERTeReene e Ae0R0R000 04

gleichzeitig jahrlich 230.000 Todesfalle durch Krebs.

12

45.000 Todesfalle durch
Lungenkrebs pro Jahr, alle

12 Minuten stirbt ein Mensch
an dieser Erkrankung.

Tabakkonsum verursacht 30 Mrd. €
direkte Krankheitskosten

pro Jahr und zusatzlich 67 Mrd. €
volkswirtschaftliche Folgekosten.

°\o

Nur 2,8 % der GKV-Ausgaben
flieBen in Pravention

(8,8 Mrd. € von 312,3 Mrd. €,
vdek 2024), wahrend gleichzeitig
2,4% fiir Transportfahrten und
32,7% fiir Krankenhausbehand-
lungen ausgegeben werden.

12,5%

Bruttoinlands-
produkt

Die industrielle
Gesundheitswirtschaft tragt
12,5% zum deutschen BIP bei
(2024, WifOR), ein steigendes
Wachstumspotenzial, das durch
gezielte Investitionen gehoben
werden kann.

13
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FORTSCHRITT FUR PATIENT:INNEN:
UNSERE ZENTRALEN FORDERUNGEN
UND HANDLUNGSEMPFEHLUNGEN

Mit Blick auf steigende Krebsinzidenzen bei gleichzeitig verbesserter Uberle-
bensraten, starken Wissenssteigerungen in der Krebsforschung und den Her-
ausforderungen eines modernen Versorgungssystems richten die Patient:innen
folgende zentrale Anliegen aus sieben Handlungsfeldern an Politik und Ent-
scheidungstrdger.

1.

VERSORGUNG EXZELLENT,
WOHNORTNAH & INKLUSIV GESTALTEN

= Ausbau und Starkung des kollaborativen Arbeitens zwischen der
Flache und den grof3en Zentren (Auch fiir Cancer Survivors)

»  Forderung von Community-Nurses und Telemedizin fiir bessere
Versorgung zu Hause

»  Keine Diskriminierung beim Zugang zu neuesten Therapien aufgrund
von Alter, Wohnort oder Versicherung

»  \Vielfalt der Betroffenen systematisch einbeziehen, Diskriminierung erfassen
und abbauen, Patient:innen aktiv in Forschung und Entscheidungsprozesse
(Shared Decision Making) einbinden

Deutschland verfiigt tiber ein leistungsfahiges Gesundheitssystem und interna-
tional anerkannte onkologische Spitzenzentren. Doch die Qualitat der Versorgung
hangt stark vom Wohnort ab: Wahrend universitare Zentren modernste Diagnos-
tik und Therapien anbieten, bestehen in landlichen Regionen und kleineren Kli-

niken deutliche Versorgungsliicken.™” Besonders fiir Cancer Survivors, deren Zahl
durch verbesserte Uberlebensraten dank immer neuerer und préziserer Therapie-
optionen stetig wachst, sind wohnortnahe Nachsorgeangebote entscheidend.
Trotz der grundsatzlichen Leistungsfahigkeit des Systems bestehen strukturelle
Ungleichheiten. Der Zugang zu innovativen Therapien und klinischen Studien hangt
oft von Alter, Versicherungsstatus, soziodkonomischen Faktoren oder Migrations-
hintergrund ab.”’ Besonders vulnerable Gruppen, dltere Menschen, Patient:innen
mit seltenen Tumoren oder mit Sprachbarrieren, haben schlechtere Chancen auf
bestmagliche Behandlung. Zudem fehlt es an systematischer Erfassung von Dis-
kriminierung und an strukturierten Konzepten, um Vielfalt in Forschung und Ver-
sorgung einzubeziehen. Auch die Integration von Patient:innen in Entscheidungen,
etwa liber Shared Decision Making, ist noch unzureichend umgesetzt.©!

Durch die konsequente Vernetzung von Spitzenzentren mit regionalen Versor-
gungsstrukturen kénnen Expertise und Innovation in die Flache getragen werden.
Digitale Losungen wie Telemedizin und der Einsatz von Community Nurses eroff-
nen die Moglichkeit, wohnortnahe Betreuung sicherzustellen und Versorgungs-
Iicken gerade in landlichen Regionen zu schlieBen.*> Zudem kdnnen digitale An-
wendungen auf KI-Basis helfen, Sprachbarrieren zu Giberwinden und Patient:innen
besser in Therapieentscheidungen einzubinden.® Die Erhebung und Analyse von
Daten zu Diskriminierung und Versorgungsgerechtigkeit wiirde dartiber hinaus
helfen, Ungleichheiten systematisch abzubauen.

Eine moderne Krebsversorgung darf nicht von Alter, Herkunft oder Wohnort ab-
hangen. Politik und Gesundheitssystem missen Strukturen schaffen, die eine
exzellente, wohnortnahe und inklusive Versorgung fiir alle garantieren. Dazu ge-
horen die verbindliche Vernetzung von Spitzenzentren und regionalen Einrichtun-
gen, die Forderung digitaler Versorgungsmodelle und die aktive Einbindung von
Patient:innen in Forschung und Entscheidungen.” So kann Deutschland nicht nur
Versorgungsgerechtigkeit sichern, sondern auch international als Modell fiir eine
moderne, inklusive Krebsversorgung vorangehen.

15
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2.

PRAZISIONSMEDIZIN ERMOGLICHEN —
ZUGANG ZU DIAGNOSTIK & THERAPIE

»  Umfassende, frihzeitige molekulare Diagnostik fir alle geeigneten Pa-
tient:innen, nicht nur in spaten Krankheitsstadien

»  Anspruch auf Vorstellung im Molekularen Tumorboard (MTB) fiir komplexe
Falle und geeignete Finanzierung dieser Boards

= Ausbau von Therapieoptionen: Zugang zu innovativen Behandlungen, Stu-
dien und Off-Label-Therapien — auch in friihen Therapielinien und unabhdn-
gig von Alter, Versicherung oder Wohnort

»  Entwicklung und Akzeptanz neuer Evidenzkriterien fiir Kosteniibernahmen
(z.B. Real World Daten als Entscheidungsgrundlage), um Off-Label-Thera-
pien schneller verfligbar zu machen und Marktriicknahmen von Medikamen-
ten zu verhindern

Die Onkologie befindet sich in einer Phase rasanter Innovationsspriinge: Moleku-
lare Diagnostik und Stratifizierung, Immuntherapien und Kl-gestiitzte Verfahren
er6ffnen neue Moglichkeiten fiir personalisierte Therapien.® In Deutschland ist
der Zugang zu diesen Ansatzen jedoch fragmentiert.® Molekulare Diagnostik wird
vielerorts erst in spaten Krankheitsstadien angewendet, obwohl friihe Tests fiir
eine zielgerichtete Behandlung entscheidend wéren."® Auch Molekulare Tumor-
boards (MTBs), die fiir komplexe Falle eine interdisziplinare Bewertung sicherstel-
len sollen, sind zwar etabliert, ihre Finanzierung ist jedoch oft projektgebunden
und damit nicht nachhaltig gesichert."”

Es gibt bislang keinen verbindlichen Rechtsanspruch auf die Vorstellung im MTB,
sodass Patient:innen unterschiedlich behandelt werden. Zudem bestehen erheb-
liche Ungleichheiten beim Zugang zu innovativen Therapien und Off-Label-An-
wendungen: Alter, Wohnort oder Versicherungsstatus beeinflussen die Chancen,
an Studien teilzunehmen oder friihzeitig innovative Behandlungen zu erhalten.'?
Ein weiteres Defizit betrifft die Evidenzbewertung: Real-World-Daten werden in

«\
S
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Deutschland bisher kaum genutzt, obwohl sie wichtige Entscheidungsgrundlagen
fuir Kosteniibernahmen und die Verhinderung von Marktriicknahmen liefern kénn-
ten.3

Die systematische Einfiihrung einer friihzeitigen molekularen Diagnostik fir alle
geeigneten Patient:innen wiirde die Grundlage fiir personalisierte Therapien er-
heblich verbessern. Ein verbindlicher Anspruch auf MTBs und eine gesicherte Fi-
nanzierung konnten sicherstellen, dass komplexe Falle einheitlich und qualitativ
hochwertig behandelt werden. Dartiber hinaus bietet die Anerkennung neuer Evi-
denzformen, insbesondere Real-World-Daten, die Moglichkeit, innovative Thera-
pien schneller verfiigbar zu machen und gleichzeitig Kosteneffizienz zu sichern.
Internationale Best Practices zeigen zudem, dass patientenzentrierte Zugange zu
Studien und Off-Label-Therapien die Versorgungsgerechtigkeit deutlich erhohen
konnen. (1314

Prazisionsmedizin darf in Deutschland nicht langer ein Privileg Weniger bleiben.
Politik und Gesundheitssystem missen den strukturellen Rahmen schaffen, da-
mit jede:r Patient:in frihzeitig Zugang zu moderner Diagnostik, MTBs und inno-
vativen Therapien erhalt. Die Anerkennung von Real-World-Daten als Erganzung
klinischer Studien wiirde die Translation beschleunigen und den Forschungs-
standort starken. So kann Prazisionsmedizin zu einem Motor werden, der nicht
nur Uberlebenschancen verbessert, sondern auch Versorgungsgerechtigkeit und
Innovationskraft nachhaltig fordert.

3.

FORSCHUNG & INNOVATION BESCHLEUNIGEN,
KLINISCHE STUDIEN STARKEN

»  Schnellere, unbirokratische Zulassung und Durchfiihrung von klinischen
Studien, auch fiir akademische Forschung — analog zu Best-Practices etwa
aus UK, Spanien oder Danemark
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»  Deutlich mehr, einfacheren Zugang zu Studien, auch im europaischen Aus-
land, ohne biirokratische Hiirden fiir Patient:innen

»  Forderung und Finanzierung langfristiger Forschungsinitiativen (“Nationale
Dekade gegen Krebs”) und Patient:innen-naher Forschung

»  Diversifizierung und Absicherung der Lieferketten fiir Krebsmedikamente,
Aufbau europaischer Produktion und verbindliche Liefervereinbarungen

Deutschland war lange ein international fiihrender Standort fir klinische For-
schung. Im Jahr 2016 belegte es weltweit Platz 2 hinter den USA bei der Zahl
pharmazeutisch initiierter Studien. Inzwischen liegt Deutschland nur noch auf
Rang 4 und wurde von Landern wie Spanien und China tberholt." '® Dabei sind
klinische Studien eine fundamentale Grundlage fiir den Zugang von Patient:innen
zu innovativen Therapien und fir die Translation wissenschaftlicher Erkenntnisse
in die Versorgung.

Die Griinde fiir den Rickgang sind vielfaltig: Lange und komplexe Genehmigungs-
verfahren hemmen die Durchfihrung von Studien, insbesondere im akademi-
schen Bereich. Hinzu kommen komplexe Datenschutzregelungen und fehlende
Harmonisierung mit europaischen Standards, die die Nutzung vorhandener me-
dizinscher und Gesundheits-Daten erheblich erschweren.""” "® \Jertragsverhand-
lungen zwischen Kliniken und Sponsoren sind haufig langwierig, da es vielerorts
noch an einheitlichen Mustervertragen fehlt. Die schnelle Implementierung der
Standardvertragsklauseln wie im MFG vorgesehen, ist dringend notwendig
und zeitkritisch.!"™ Zudem bestehen personelle und infrastrukturelle Engpasse
an Studienzentren, und es mangelt an stabilen Forderstrukturen sowie finanziel-
len Anreizen fiir patientennahe Forschung.??

Andere europaische Lander zeigen, dass es auch anders geht: In Gro3britannien,
Spanien oder Danemark wurden Verfahren zur Genehmigung und Durchfiihrung
klinischer Studien erheblich beschleunigt, ohne Qualitdtsstandards zu senken.?"
Deutschland kann gut von diesen Best Practices lernen. Eine nachhaltige Finan-
zierung der Nationalen Dekade gegen Krebs sowie die Starkung akademischer
Forschung wiirden die Basis fiir langfristige Initiativen sichern. Gleichzeitig bietet
die Diversifizierung der Lieferketten fiir Krebsmedikamente, etwa durch europai-

sche Produktionskapazitaten und verbindliche Liefervereinbarungen, die Chance,
Versorgungssicherheit herzustellen und Abhangigkeiten zu reduzieren.

Deutschland muss dringend handeln, um wieder ein flihrender Forschungsstand-
ort zu werden. Ein entschlossener Abbau birokratischer Hiirden, die gezielte
Forderung akademischer und innovativer Studien und der Ausbau internationaler
Kooperationen sind dafiir zentrale Bausteine. So kdnnen Forschungsergebnisse
schneller in die klinische Versorgung tibertragen werden, Patient:innen erhalten
friihzeitigen Zugang zu innovativen Therapien, und die Wettbewerbsfahigkeit des
Standorts wird nachhaltig gestarkt. Die Politik steht in der Verantwortung, diesen
Reformprozess einzuleiten, im Interesse der Betroffenen und als Signal fiir Euro-
pas Rolle in der globalen Krebsforschung.

4.

DIGITALISIERUNG UND DATEN FUR BESSEREVERSORGUNG
NUTZEN, HIERBEI KUNSTLICHE INTELLIGENZ VERANTWORTUNGSVOLL
EINSETZEN

»  Aufbau sicherer, hochwertiger Dateninfrastruktur — zentrale, vernetzte
Datenbanken und digitale Patient:innenakten

»  Verpflichtende Einflihrung und konsequente Weiterentwicklung der elektro-
nischen Patientenakte (ePA) fir alle Versicherten und Versorgungspartner

»  Ermoglichung und Forderung digitaler Netzwerkstrukturen (Netzwerke wie
nNGM, NCT, DKTK, ZPM, DNPM), um Diagnostik, Therapie und Forschung zu
verkniipfen

»  Balance zwischen Datenschutz und dem Interesse der Patient:innen an
bestmaglicher Datennutzung fiir Versorgung und Forschung

»  Forderung medizinischer KI-Losungen zur Unterstiitzung bei Diagnose und
Therapie und gezielte Investitionen in IT-Infrastruktur

»  Entwicklung und Umsetzung verbindlicher ethischer Leitlinien fiir den Ki-
Einsatz im Interesse der Patient:innen

19
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»  Einsatz digitaler Hilfsmittel und Kl zur besseren Unterstitzung von Pa-
tient:innen mit Sprachbarrieren

Deutschland verflgt tiber eine starke Forschungslandschaft und moderne Spit-
zenmedizin, bleibt bei der Digitalisierung jedoch weit hinter anderen europaischen
Landern zuriick. Die elektronische Patientenakte (ePA) ist bisher nur bei 3-5 % der
Versicherten aktiv genutzt (Berichte AOK & Arztezeitung), wihrend Linder wie
Danemark und Estland fast flachendeckende Anwendungen etabliert ha-
ben.??-24 Daten aus Diagnostik, Therapie und Nachsorge sind haufig fragmentiert
und werden nicht systematisch genutzt. Netzwerke wie nNGM, NCT, DKTK oder
ZPM zeigen zwar, wie digitale Kooperation Forschung und Versorgung voranbrin-
gen konnen, doch ihre Finanzierung ist oft projektbezogen und nicht nachhaltig
gesichert.?20)

Die fehlende digitale Infrastruktur verhindert eine effiziente Nutzung von Daten.
Viele Kliniken arbeiten mit veralteten IT-Systemen, die weder interoperabel noch
kompatibel mit modernen Anwendungen sind.?” 28 Zudem bestehen erhebliche
Unsicherheiten durch komplexe Datenschutzregelungen und mangelnde europai-
sche Harmonisierung. Diese fiihren dazu, dass wertvolle Daten noch nicht genutzt
werden konnen, obwohl Patient:innen ein legitimes Interesse daran haben, dass
ihre Daten im Sinne einer besseren Versorgung und Forschung eingesetzt wer-
den.®®

Eine sichere, hochwertige und vernetzte Dateninfrastruktur kann die Basis fir
Prazisionsmedizin und eine moderne Krebsversorgung schaffen. Die konsequente
Einflihrung und Weiterentwicklung der ePA wiirde es ermoglichen, Behandlungs-
daten sektorenUbergreifend zu nutzen und Doppeluntersuchungen zu vermeiden.
Der Ausbau digitaler Netzwerke wie nNGM oder NCT kann Diagnostik, Therapie
und Forschung enger miteinander verkniipfen und die Translation von Innovatio-
nen beschleunigen.?> 39 Zugleich bietet eine verantwortungsvolle Balance zwi-
schen Datenschutz und Datennutzung die Maglichkeit, Vertrauen zu schaffen und
gleichzeitig den Zugang zu Forschung zu sichern.

Digitalisierung ist der Generalschlissel fir eine moderne, patientenzentrierte
Krebsmedizin. Deutschland muss jetzt handeln, um von einem digitalen Nach-

ziigler zu einem Vorreiter zu werden. Durch eine flachendeckende Einfihrung der
ePA, den Aufbau interoperabler Dateninfrastrukturen und die Forderung digitaler
Netzwerke konnen Forschungsergebnisse schneller in die Versorgung ibertragen
werden. So entsteht ein System, das nicht nur effizienter und praziser, sondern
auch gerechter ist, im Interesse aller Patient:innen und im Sinne der internationa-
len Wettbewerbsfahigkeit.

Kiinstliche Intelligenz (KI) hat das Potenzial, die Onkologie grundlegend zu ver-
andern. Bereits heute zeigen Anwendungen in Radiologie und Pathologie, wie
Algorithmen Tumoren schneller und praziser identifizieren oder genetische Mar-
ker analysieren kdnnen.®'3* Internationale Entwicklungen, etwa in den USA oder
China, verdeutlichen, dass Kl zunehmend ein Treiber medizinischer Innovation ist.
In Deutschland dagegen kommt der Einsatz nur schleppend voran. Klinische Pilot-
projekte existieren, doch eine systematische Integration in die Versorgung fehlt.
Die groBten Hindernisse liegen in der fehlenden IT-Infrastruktur und der mangeln-
den Interoperabilitat vieler Systeme. Viele Kliniken arbeiten mit veralteter Technik,
die fir KI-Anwendungen ungeeignet ist.?> 3 Hinzu kommen unklare rechtliche
Rahmenbedingungen und fehlende ethische Leitlinien. Patient:innen in Deutsch-
land kénnen derzeit noch nicht sicher sein, dass Kl-Systeme diskriminierungsfrei,
transparent und nachvollziehbar eingesetzt werden.®” Gleichzeitig fehlen politi-
sche Initiativen, die den Einsatz von Kl fiir besonders vulnerable Gruppen, etwa
Patient:innen mit Sprachbarrieren, systematisch fordern.®

Richtig eingesetzt, kann Kl die Krebsversorgung effizienter, praziser und gerechter
machen. Sie kann Arzt:innen bei Diagnose- und Therapieentscheidungen unter-
stlitzen und Behandlungsprozesse beschleunigen. Zudem erdffnet der Einsatz
von Kl-basierter Ubersetzungs- und Kommunikationssoftware neue Méglichkei-
ten, Patient:innen mit Sprachbarrieren gleichberechtigt einzubinden und so be-
stehende Ungleichheiten abzubauen.?3# Verbindliche ethische Leitlinien und eine
griindliche Auseinandersetzung mit internationalen Guidelines wirden sicherstel-
len, dass KI-Anwendungen patientenzentriert und verantwortungsvoll genutzt
werden.®? Internationale Best Practices zeigen, dass die Kombination aus Investi-
tionen in digitale Infrastruktur, klaren Regeln und gezielter Forderung von Anwen-
dungen die Translation neuer Technologien erheblich beschleunigt.“"
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Deutschland muss jetzt die Grundlagen schaffen, damit Kl nicht langer ein Rand-
phanomen, sondern ein integraler Bestandteil moderner Krebsmedizin wird. Dazu
gehoren gezielte Investitionen in digitale Infrastruktur, die Entwicklung verbind-
licher ethischer Leitlinien und die Forderung patientenzentrierter Anwendungen.
Wenn Politik und Versorgung diese Rahmenbedingungen schaffen, kann Kl nicht
nur Diagnostik und Therapie verbessern, sondern auch Versorgungsgerechtigkeit
starken und Deutschland international als Innovationsstandort positionieren.

5.

PRAVENTION STARKEN,
WISSENS- & VERSORGUNGSLUCKEN SCHLIESSEN

»  Massive Investitionen in Aufklarung, Gesundheitsférderung und den Zugang
zu VVorsorgeangeboten auf bundesweiter Ebene

= Ubernahme erfolgreicher Praventionskonzepte (z.B. aus Danemark und
anderen skandinavischen Landern) und politische Rahmenbedingungen fiir
ein gesundes Leben schaffen

Krebs ist mit jahrlich Gber 500.000 Neuerkrankungen und rund 230.000 Todes-
fallen eine der grofRten gesundheitspolitischen und volkswirtschaftlichen Heraus-
forderungen in Deutschland (RKI 2023; Destatis 2023). Obwohl Pravention nach-
weislich Erkrankungen vermeiden und Mortalitat senken kann, werden daftir nur
2,8 % der Gesamtausgaben der gesetzlichen Krankenversicherung aufgewendet,
etwa 8,8 Mrd. Euro von insgesamt 312,3 Mrd. Euro (vdek 2024). Zum Vergleich:
Allein fiir Krankentransporte werden jahrlich 2,4% der GKV Ausgaben verausgabt
(7,5 Mrd. Euro), wahrend die Kosten fiir Krankenhausbehandlungen 32,7% (102,2
Mrd. Euro) der Ausgaben darstellen. Gleichzeitig verursacht allein Tabakkonsum
30,3 Mrd. Euro direkte Krankheitskosten und zusatzlich 66,9 Mrd. Euro indirekten
volkswirtschaftliche Folgekosten.®“"

Die bestehenden Praventionsprogramme sind oft projektbezogen und erreichen
vulnerable Gruppen nur unzureichend. Licken bestehen insbesondere beim Zu-

gang zu Friherkennung fiir Hochrisikogruppen, etwa beim Lungenkrebs-Scree-
ning: Obwohl internationale Studien wie NELSON zeigen, dass ein Niedrigdosis-CT
die Mortalitat signifikant senken kann, nach dem GBA Beschluss von 18.6.2025
missen diese Screening-Programme nun auch sinnvoll und niederschwellig um-
gesetzt werden und dafiir Infrastruktur geschaffen.243 Zudem mangelt es an ver-
bindlichen politischen Rahmenbedingungen, die gesundheitsfordernde Lebenssti-
le, von Erndhrung bis Bewegung, systematisch unterstitzen. Im internationalen
Vergleich sind viele Lander deutlich weiter. In Europa kann man sich an Danemark
oder Schweden orientieren, welche umfassende nationale Praventionsstrategien
mit klarer Regulierung und breiter Aufklarung etabliert haben®+*” — interessan-
terweise sind auch die Gesamtgesundheitsausgaben im Verhaltnis zum BIP dieser
Lander deutlich geringer als in Deutschland.®

Eine konsequente Starkung von Pravention eroffnet erhebliche Potenziale. Mas-
sive Investitionen in Aufklarung und Gesundheitsforderung konnten die Zahl ver-
meidbarer Krebserkrankungen signifikant senken und gleichzeitig volkswirtschaft-
liche Kosten reduzieren. Die Ubernahme erfolgreicher Modelle aus Skandinavien,
etwa Tabakpolitik, Bewegungsprogramme oder verbindliche Praventionsziele in
der Gesetzgebung, kdnnte die Grundlage fiir eine bundesweite Praventionsstra-
tegie in Deutschland bilden. Darlber hinaus wiirde beispielsweise der Aufbau
einer unabhangigen Deutschen Praventionsstiftung die langfristige Finanzierung
sichern und das Vertrauen in die Wirksamkeit solcher MaBnahmen erhohen.

Pravention darf nicht langer das ,Stiefkind” der Gesundheitspolitik bleiben.
Deutschland hat die Chance, durch gezielte Investitionen, die flachendeckende
Einfihrung wirksamer Vorsorgeangebote und die Schaffung klarer Rahmenbe-
dingungen flr ein gesundes Leben die Krebsinzidenz nachhaltig zu senken. Damit
lieBen sich nicht nur Leben retten, sondern auch volkswirtschaftliche Lasten ver-
ringern. Eine starke Praventionspolitik ist zugleich ein zentrales Signal: Sie zeigt,
dass Politik Verantwortung ibernimmt, fiir die Patient:innen von heute und die
Gesellschaft von morgen.

23



24

6.

KOMPETENZEN & KRAFTE BUNDELN,
INTERNATIONAL KOOPERIEREN

= Vernetzung von Krebszentren, Kliniken und Forschungseinrichtungen
durch nationale und internationale Kooperationen

»  Systematische Erfassung und Vermeidung von Doppelstrukturen,
effizienter Ressourceneinsatz fiir gemeinsames Ziel einer besseren
Versorgung

»  Stdrkere Unterstitzung fiir schnelle Translation von Forschung in die
Versorgung

Deutschland verflgt Uber international renommierte Krebszentren und leistungs-
fahige Forschungsstrukturen. Nationale Netzwerke wie das Nationale Centrum fiir
Tumorerkrankungen (NCT), das Deutsche Konsortium fiir Translationale Krebsfor-
schung (DKTK) oder das Nationale Netzwerk Genomische Medizin (hNGM) zeigen,
wie durch Vernetzung von Forschung und Versorgung Fortschritte erzielt werden
konnen.?® Dennoch arbeiten viele Einrichtungen weiterhin zu isoliert, und die vor-
handenen Strukturen sind oft projektbezogen finanziert.

Die Fragmentierung der Forschungslandschaft fiihrt zu ineffizientem Ressourcen-
einsatz und Doppelstrukturen. Studienzentren konkurrieren um begrenzte Mittel,
anstatt Synergien systematisch zu nutzen. Zudem fehlt eine zentrale Steuerung,
um Translation, also die schnelle Uberfiihrung von Forschungsergebnissen in die
Versorgung, konsequent voranzutreiben. Wahrend Lander wie die USA (e.g., NSTC)
oder Danemark koordinierte nationale Programme aufgebaut haben, die Daten,
Infrastruktur und Expertise biindeln, bleibt Deutschland in Teilen hinter diesem
Anspruch zurlck. Internationale Kooperationen sind bislang nicht ausreichend
strategisch verankert, sodass Deutschland den Zugang zu groBen Datenpools
und gemeinsamen Studienplattformen weniger effektiv nutzt als andere flihrende
Forschungsnationen.

Eine konsequente Biindelung der vorhandenen Kompetenzen wirde nicht nur
Ressourcen schonen, sondern auch die internationale Wettbewerbsfahigkeit
starken. Durch eine engere Vernetzung von Krebszentren, Kliniken und For-
schungseinrichtungen konnten Forschungsergebnisse schneller in die Versorgung
ibertragen werden.”?) Internationale Allianzen, etwa im Rahmen europdischer
Krebsforschungsprogramme (bspw. EACR, EU Mission on Cancer, UNCAN, ECPDC),
eroffnen Zugang zu groRen Datensdtzen, erleichtern gemeinsame klinische Stu-
dien und beschleunigen den Wissenstransfer.>* 5" Dar{iber hinaus schafft eine ko-
ordinierte Struktur die Moglichkeit, Patient:innen frihzeitiger einzubeziehen und
so Forschung noch starker an den Bediirfnissen der Betroffenen auszurichten.®!

Deutschland hat die Chance, durch eine klare politische Steuerung die Fragmentie-
rung der Forschungs- und Versorgungslandschaft zu tiberwinden. Notwendig sind
nachhaltige Finanzierungsmodelle, verbindliche Mechanismen zur Vermeidung
von Doppelstrukturen und eine strategische Ausweitung internationaler Koopera-
tionen. Wenn Krdfte geblindelt und Kompetenzen vernetzt werden, kann Deutsch-
land zum Motor einer patientenzentrierten, innovativen Krebsmedizin in Europa
werden, mit messbaren Vorteilen flir Forschung, Versorgung und Patient:innen.

7.

NACHHALTIGE STARKUNG DER PATIENTEN:INNENBETEILIGUNG
DURCH WEITERE FINANZIELLE UND STRUKTURELLE MASSNAHMEN

»  Forderung der Entwicklung von Patienten:innenvertreter:innen (Kosten
fiir Weiterbildung, Projektforderung, Stipendien 0.2.) und der notwendigen
Strukturen dazu (z.B. Patientenkoordinatoren), um langfristig die Patien-
ten:innenbeteiligung weiter zu starken und auf viele Schultern zu verteilen.

»  Steuererleichterung fiir Patient:innenvertreter:in, vergleichbar mit der
Ubungsleiterpauschale
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Patient:innenbeteiligung ist ein zentrales Element einer modernen, patientenzen-
trierten Krebsversorgung. In Deutschland sind Patient:innenvertretungen bereits
in Ethikkommissionen, Forschungsprojekten und gesundheitspolitischen Gremien
aktiv eingebunden. Ihre Perspektive verbessert die Qualitat von Forschung und
Versorgung und starkt das Vertrauen in Entscheidungen.®? Dennoch fehlen bis-
lang stabile Strukturen und ausreichende finanzielle Unterstiitzung, um diese Be-
teiligung langfristig zu sichern.

Patient:innenvertretung basiert haufig auf ehrenamtlichem Engagement und ist
damit stark von einzelnen Personen abhdngig. Es fehlt an systematischen Qua-
lifizierungsangeboten, die Vertreter:innen in die Lage versetzen, Forschung und
Versorgung kompetent mitzugestalten, sogar obwohl es tolle Initiativen und
Leuchttirme gibt, die zeigen wie man Forschung gemeinsam gestalten kann
(z.b.NCT-PEAK). Leider existieren im allgemeinen kaum institutionalisierte Struk-
turen wie Patientenkoordinator:innen, die eine kontinuierliche Einbindung von
Patient:innen gewahrleisten kénnten. Auch steuerliche Regelungen sind unzurei-
chend: Wahrend andere gesellschaftliche Engagements, etwa im Sport, durch die
Ubungsleiterpauschale geférdert werden, gibt es fiir Patient:innenvertretungen
bislang keine vergleichbaren Entlastungen. Dadurch wird nicht nur blrgerschaft-
liches Engagement im Gesundheitswesen strukturell benachteiligt, gleichzeitig
wird die Heterogenitat/Vielfalt der Patient:innen und Ihrer Hintergriinde nicht in-
kludiert oder gefordert.

Eine nachhaltige Forderung der Patient:innenbeteiligung durch finanzielle Unter-
stlitzung (z. B. Projektforderungen, Stipendien, Weiterbildungskosten) wiirde si-
cherstellen, dass Engagement nicht vom individuellen Ressourcenhintergrund
abhangt. Der Aufbau fester Strukturen wie Patientenkoordinator:innen konnte
Beteiligung professionalisieren und auf viele Schultern verteilen. Steuererleich-
terungen nach dem Vorbild der Ubungsleiterpauschale wiirden Patient:innenver-
treter:innen zudem finanziell entlasten und ihre Arbeit aufwerten.® Gleichzeitig
wirde die Forderung der Qualifizierung gewahrleisten, dass Patient:innen auf
Augenhdhe mit Forschenden und Arzt:innen agieren kénnen, ein entscheidender
Schritt fiir echte Partizipation.”53

Deutschland hat die Mdglichkeit, Patient:innenbeteiligung aus einer projektbezoge-
nen Nischenaufgabe in eine tragende Saule der Gesundheitspolitik zu berfihren.
Mit gezielten Forderinstrumenten, struktureller Verankerung und steuerlicher An-
erkennung kann Beteiligung nachhaltig gestarkt werden. Dies ware nicht nur ein
Zeichen der Wertschatzung fiir die Betroffenen, sondern auch ein entscheidender
Beitrag zur Qualitat von Forschung und Versorgung. Eine starke Patientenvertre-
tung bedeutet mehr Transparenz, mehr Vertrauen und bessere Ergebnisse, fiir die
Patient:innen von heute und die Gesundheitssysteme von morgen.
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