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1. Zusammenfassung

Zur Teilnahme an der vorliegenden Evaluation waren alle 41 Tumorzentren, die Mitglied in der
Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e.V. (ADT) sind, eingeladen. 36 Tumorzentren
haben sich daran beteiligt und die Fragebdgen zum Kriterienkatalog der ADT (n=36 Ruckmel-
dungen) und zur Funktionsanalyse (n=33 Riickmeldungen) im Zeitraum Mai 2003 bis April 2004
zuriickgeschickt. Die jetzige Teilnahmequote von 88% entspricht der vorangegangener Mit-
gliederbefragungen durch die ADT.

Der vorliegende Bericht basiert auf den ausgewerteten Fragebdgen, den Expertengesprachen
vor Ort bei den einzelnen teilnehmenden Tumorzentren sowie auf Giber 120 Interviews mit Leis-
tungsempfangern der Tumorzentren (Arzten, Patientenselbsthilfegruppen, Kassen, Kassenérzt-
lichen Vereinigungen und Arztekammern). Bezugsjahr ist das Jahr 2002.

Die von der ADT bereits eingefiihrte Klassifizierung in ,mehr klinikbezogene Tumorzentren*
(n=13) und ,Flachenbezogene Tumorzentren* (n=23) besteht nach wie vor. Erstere kommen
nur in den alten Bundeslandern vor. Letztere sind durchgéngig in allen neuen Bundeslandern
und in Bayern anzutreffen. Dartiber hinaus kommt dieser Typ vereinzelt auch in Baden-
Wirttemberg, Niedersachsen und Nordrhein-Westfalen vor.

Ihre Hauptaufgabe sehen die Tumorzentren in der Sicherstellung einer hochwertigen und ada-
guaten onkologischen Versorgungen der Patienten in ihrem Einzugsgebiet.

In den Einzugsgebieten der teilnehmenden Tumorzentren leben knapp zwei Drittel der Bundes-
bevdlkerung.

Die teilnehmenden Tumorzentren berichten von einer in 2002 durchgefiihrten Gesamtzahl von
ca. 11.500 interdisziplinaren Tumorkonferenzen, in denen vorwiegend Patienten vorgestellt
werden, bei denen es sich um Problemfélle handelt oder es mehrere Behandlungsoptionen
gibt.

Leitlinien werden von allen Geschéaftsstellen der Tumorzentren als Grundlage der Therapie
empfohlen. In zwei Drittel der Félle wird dabei auf die Leitlinien der DKG verwiesen. Eine Uber-
prifung, ob eine leitliniengerechte Behandlung der Patienten erfolgt, wird von drei Finftel der
teilnehmenden Tumorzentren durchgefihrt.

Die Halfte der teiinehmenden Tumorzentren setzten das GTDS zur Tumordokumentation ein.

Praktisch alle melden entsprechende Daten an die Uberregionalen epidemiologischen Register
weiter. Dartiber hinaus werden von der Mehrheit der Tumorzentren die krankheitsverlaufsbe-
gleitenden Daten zu gezielten Fragen der Versorgungsqualitat ausgewertet.

20.09.2004 Endbericht - Evaluierung der Tumorzentren in der BRD - 20-09-2004.doc  5/117



Die Zahl der von den Geschéftsstellen der Tumorzentren angebotenen Aus-, Fort- und Weiter-
bildungen ist im Vergleich zu vorherigen Befragungen stark gestiegen. Sie liegt bei den teil-
nehmenden Tumorzentren im Durchschnitt bei ca. 28 Veranstaltungen pro Geschéaftsstelle p.a.

Hinsichtlich der Teilnahme an klinischen Studien zeigt sich ein uneinheitliches Bild. Die Ge-
schaftsstellen der Tumorzentren, deren Budgets Uber die Pflegesatzverhandlungen zustande
kommen, sind von Seiten der Kassen gehalten, diese Gelder nicht fur die Forschung aufzu-
wenden. Geschéftstellen, die dieser Einschrankung nicht unterliegen, sind durchschnittlich in 18
Studien involviert. Die durchschnittliche Gesamtzahl der von den Mitgliedsinstitutionen eines
Tumorzentrums durchgefiihrten Studien liegt dabei um ein mehrfaches héher.

Die hoéchsten Punktzahlen hinsichtlich des Kriterienkatalogs der ADT werden von den teilneh-
menden Tumorzentren in der Rubrik Informations- und Beratungsdienste flir Patienten, Ange-
horige und die Offentlichkeit erreicht. Alle teiinehmenden Tumorzentren bieten eine Reihe von
Services an oder vermitteln Anfragen unmittelbar an einen kompetenten Kooperationspartner.

Bei der Analyse der Leistungsempfanger der Geschéftsstellen der Tumorzentren zeigt sich,
dass Arzte mit zwei Fiinfteln zu den direkten Hauptabnehmern der Leistungen eines Tumor-
zentrums zahlen, gefolgt von den Patienten und deren Angehdrigen, welche gemeinsam ein
Drittel der Leistungen unmittelbar in Anspruch nehmen.

Bei der Art der Finanzierung liegen zwei unterschiedliche Strategien vor. Die Mehrheit der Tu-
morzentren erhalt Ihre Budget aus dem Haushalt des Krankenhauses und somit indirekt Gber
die Pflegesatzverhandlung von den Kassen. Einer kleineren Zahl von Tumorzentren ist es ge-
lungen, direkt mit den Kassen ein Budget zu vereinbaren. In diesen Fallen ist entweder ein Ent-
gelt pro Tumormeldung, ein bestimmter Betrag pro Einwohner im Einzugsgebiet oder eine defi-
nierte Zahl von Stellen auRerhalb des Pflegesatzes mit den Kassen vereinbart worden.

Die personelle Ausstattung der Geschéftsstellen ist sehr unterschiedlich und reicht von keiner
bis zu Uber 20 hauptamtlichen Stellen, wobei in letzterem Fall ganze Service-Einrichtungen, wie
ein Palliativ- oder Briickenpflegedienst, eine Weiterbildungseinrichtung, ein Psychoonkologi-
scher oder —sozialer Dienst oder eine Telefonberatungsstelle organisatorisch an die Geschafts-
stelle angebunden sind.

Als Hauptaufgabe eines Tumorzentrums wurde von den befragten Leistungsempféangergruppen
die Fuhrung des Krebsregisters und die Datenauswertungen genannt, mit dem Ziel der Quali-

tatssicherung in der onkologischen Versorgung. Der Leistungsumfang und die Leistungsqualitat
der Tumorzentren wurde von den befragten Leistungsempféangern mehrheitlich positiv beurteilt.
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2. Zielsetzung der Evaluation

Die Deutsche Krebshilfe e.V. (DKH), die Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren e.V.
(ADT) und die Deutsche Krebsgesellschaft e.V. (DKG) haben beschlossen, die Mitgliedsinstitu-
tionen der ADT in einem gemeinsamen Projekt zu evaluieren. Dabei sind die im Memorandum
der ADT (4. Auflage, 1999) definierten Anforderungen und Aufgaben der Tumorzentren (TZ)
Basis der Evaluation.

Die Evaluierung dient insbesondere
der Bestandsaufnahme der Versorgungs- und Kooperationsstrukturen
der Darstellung und Analyse struktureller Unterschiede und Ihrer Ursachen
dem Feedback an die evaluierten Zentren, als Informationsbasis fur Struktur- und Quali-
tatsverbesserungen
DKH, ADT und DKG als Informationsbasis fur die Weiterentwicklung von Standards,
Empfehlungen und ggf. Férderprogrammen zur Neuorientierung von Tumorzentren

Fir das Gesamtprojekt sind vier Projektphasen vorgesehen:
Phase I: Entwicklung und Validierung der Methode zur Evaluation der Tumorzentren
Phase II: Evaluation der teilnehmenden Tumorzentren
Phase IlI: Entwicklung von Empfehlungen fir die kiinftigen Strukturen und Aufgaben
von Tumorzentren (Neuorientierung der Tumorzentren)
Phase IV: Umsetzung, Weiterentwicklung und Foérderung von Tumorzentren unter Be-

riicksichtigung der Empfehlungen

Die Phase | wurde bereits im Januar 2002 abgeschlossen. Ziel der Phase | war die Entwicklung
einer Methodik, mit der flachendeckend die Tumorzentren unter Beriicksichtigung der beste-
henden Unterschiede in der Konzeption der einzelnen Zentren und der gewachsenen Unter-
schiede in der Versorgungslandschaft erfasst werden kénnen. Diese Methodenentwicklung hat
in enger Zusammenarbeit zwischen DKH, DKG, ADT und den fiinf Tumorzentren Freiburg,
Hamburg, Magdeburg, Regensburg und Zwickau stattgefunden. Als Ergebnis der Phase | lie-
gen zwei Fragebdgen vor, die sich gegenseitig erganzen: Kriterienkatalog und Funktionsanaly-
se. Beide sind in einem Testlauf an den fiinf genannten Tumorzentren erprobt, danach Uberar-
beitet und schlieBlich fir die Phase Il von DKH, ADT und DKG freigegeben worden.

Die Phase Il nimmt nun eine Bestandsaufnahme der Versorgungs- und Kooperationsstrukturen
vor, damit DKH, ADT und DKG in einem nachsten Schritt ein Konzept zur Weiterentwicklung

der Tumorzentren entwickeln kénnen.
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3. Tumorzentren im Spiegel der 6ffentlichen Diskussion und Kritik

Die Tumorzentren sind auf den vergangen Krebskongressen mehrfach Gegenstand scharfer
Kritik und kontroverser Diskussion geworden. Dies war u.a. auch Ausldser fur die vorliegende
Evaluation. Betrachtet man die vorliegende Literatur im Uberblick, so lassen sich folgende
Merkmale der Darstellung und Bewertung ihrer Arbeit erkennen: Bis in die Mitte der 90er Jahre
des vergangenen Jahrhunderts finden sich vorwiegend Beitrdge mit positivem Grundtenor, die
Aspekte der Arbeit der Tumorzentren beschreiben bzw. aus den sich d&ndernden Rahmenbe-
dingungen Vorschlage fur ihre zukinftige Arbeit ableiten. Dann erscheinen Beitrage, die der
Frage nachgehen, in wie weit die Tumorzentren den eigenen Anforderungen und Zielen gerecht
werden. Die schéarfste Kritik kommt dabei vom damaligen Présidenten des 24. Kongress der
Deutschen Krebsgesellschaft. Als Reaktion darauf finden sich dann Beitrége vor allem der
ADT, welche an Hand von Umfragergebnissen und eigenen Erhebungen der geaufRerten Kritik
entgegentreten. Eine Liste mit ausgewabhlter Literatur findet sich im Anhang.

Aus den Beitragen lassen sich auszugsweise folgende Fakten extrahieren:

Im Jahr 1997 decken die 43 Tumorzentren, die damals Mitglieder der ADT waren, ein Einzugs-
gebiet von ca. 50 Mio. Einwohnern ab, so dass zwei von drei Bundesburgern direkten Zugang
zu dem in einem Tumorzentrum bereit gestellten Know-how hatten. Von den Tumorzentren ver-
fugten die meisten Uber Projektgruppen, die sich mit bestimmten Tumorentitaten befassten. In
der Untersuchung aus dem Jahr 2000 werden die Ergebnisse aus dem Jahr 1997 nochmals
bestatigt, dartber hinaus werden die Leistungen im Bereich Leitlinienentwicklung und Umset-
zung sowie Fort- und Weiterbildung gewurdigt.

In den verschiedenen Beitragen wurde auf folgende Verbesserungsmaoglichkeiten hingewiesen:
Verbesserung der Kooperation
Verbesserung der Transparenz
Anwendung Uberregionaler Leitlinien
Verbesserung der interdisziplindre Zusammenarbeit
Die Hauptaufgaben der Tumorzentren sollte bestehen:
im Produzieren von Wissen
im Propagieren von Wissen

im Uberpriifen der Umsetzung des aktuellen Wissens
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Es besteht weiterer Handlungsbedarf, weil die Aktivitdten der Tumorzentren noch nicht in allen
Regionen zufriedenstellend sind. Bezlglich der Leitlinien wird festgestellt, dass in allen Tumor-
zentren weitere Anstrengungen zur Verbesserung der Situation unternommen werden mussen.
Beziiglich der klinischen Tumorregister wird festgehalten, dass durch die Struktur der verlaufs-
begleitenden Tumordokumentation die Basis fur die Qualitédtsdiskussion gegeben ist, dass je-

doch deren Umsetzung an allen Tumorzentren weiter forciert werden muss.

Der vorliegende Bericht stellt aufgrund fundierter Datenerhebung aus allen beteiligten Tumor-
zentren die Umsetzung der aus dem Memorandum der ADT geforderten Kriterien dar. Die Um-
setzung dieser Anforderungen ist eine Antwort auf die in der Vergangenheit gedul3erte Kritik
und stellte eine Verbesserung der Arbeit der Tumorzentren dar. In jedem Fall ist es beabsich-
tigt, zum Einen pauschaler Kritik entgegen zu treten, aber auch zum Anderen gezielte Verbes-

serungsmoglichkeiten aufzuzeigen.
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4. Ziel und Aufgabenspektrum der Tumorzentrum gemaf des Memo-
randums der ADT

Das Memorandum ist fir die ADT von zentraler Bedeutung, weil es in immer wieder aktualisier-
ter Form auf die sich &ndernden gesundheitspolitischen Rahmenbedingungen als auch auf Ver-
anderungen in der onkologischen Versorgungslandschaft eingeht. Das Memorandum be-
schreibt somit das Umfeld flr die Arbeit der Tumorzentren. Es legt programmatisch die Aufga-
benschwerpunkte der Mitglieder der ADT fest und stellt durch die klare Zuweisung von quali-
tatssichernden Aufgaben auch eine Legitimation fur die Tumorzentren dar.

An der Ausgestaltung der aktuellen vierten Auflage, waren neben 23 Tumorzentren sowie nam-
haften Onkologen und Onkologinnen auch das Bundesministerium fiir Gesundheit, die Deut-
sche Krebsgesellschaft und das Informationszentrum fir Standards in der Onkologie beteiligt.

Im Detail geht das Memorandum auf die Versorgungsaufgabe ein. Des Weiteren beschreibt es
ausfihrlich die Konzeption der Tumorzentren und nennt strukturelle Voraussetzungen, Anforde-
rungen und Aufgaben der Tumorzentren, deren jeweilige Erfullung als Vorbedingung fir eine
Mitgliedschaft in der ADT verstanden werden soll. Darliber hinaus benennt es den Personal-
und Finanzbedarf der Tumorzentren und onkologischen Schwerpunktkrankenh&user. Schliel3-
lich werden die Mitglieder der ADT, die Tumorzentren in der Bundesrepublik Deutschland mit
Lageplan und Adressen aufgelistet.

Die im Memorandum der ADT (4. Auflage, 1999) definierten Anforderungen und Aufgaben der
Tumorzentren sind Basis der Evaluation. Nachstehend werden deshalb die Kernaussagen zi-
tiert, an denen dann im Folgenden die Ergebnisse der Evaluation, insbesondere die Auswer-
tung des Fragebogens zum Kriterienkatalog, gemessen werden.

4.1. Versorgungsaufgabe

Zu den Versorgungsaufgaben der Tumorzentren stellt das Memorandum folgendes fest:
~..Jahrlich erkranken ca. 350.000 Birger/innen in Deutschland an Krebs also ungefahr 4.300 auf
1 Mio. ...[Darlber hinaus leben] unter uns ca. 1,5 Mio. Birger/innen, bei denen irgendwann im
Laufe ihres Lebens eine Krebserkrankung diagnostiziert wurde...

...[Dennoch ist] jede einzelne Krebsform ... eine seltene Erkrankung. Die Chancen..., dass ein
nicht spezialisierter Arzt in seinem Berufsleben eine grof3ere Anzahl von Patientinnen sieht und
entsprechende Erfahrung sammeln kann, [ist klein]. Die einzelnen seltenen Erfahrungswerte
missen geblindelt werden, um daraus zu lernen und die Therapiestrategien immer weiter zu
optimieren. Gut strukturierte und kooperative Tumorzentren sind dazu geeignete Instrumente...

20.09.2004 Endbericht - Evaluierung der Tumorzentren in der BRD - 20-09-2004.doc 10/117



...Die Koordination der Nachsorge und insbesondere die kontinuierliche Erfassung des Lang-
zeitverlaufs sind zentrale Aufgaben der Tumorzentren bzw. ihrer Tumorregister. Denn eine
Aussage Uber die medizinische Qualitat der Versorgung (z.B. Leitlinienkonformitét und Lang-
zeitergebnisse) ist nur Uber eine ausfuhrlichere verlaufsbegleitende Datenfortschreibung még-
lich...

...Die Tumorzentren stellen sicher, dass die Therapieangebote und die in Aussicht gestellten
Erfolge flur die Patienten im Einzugsgebiet mit den wissenschaftlich gesicherten Erkenntnissen
Ubereinstimmen...

...In die Kompetenz der Tumorzentren fallen auch Modellvorhaben zur Verbesserung der Kran-
kenversorgung und die klinische Forschung...”

Das Memorandum trifft in diesen Passagen wesentliche Aussagen uber die Aufgaben und Ar-
beitsweisen der Tumorzentren. Sie liegen nach Ansicht der ADT insbesondere in der Integrati-
on in die Versorgungslandschaft und der Erméglichung einer interdisziplindren und sektortiber-
greifenden Zusammenarbeit der Onkologen, mit dem Ziel der Qualitatssicherung, welche wie-
derum durch eine verlaufsbegleitende Dokumentation erreicht wird. Die Fragen des Kriterienka-
talogs gehen gezielt auf den Auspragungsgrad dieser benannten Aufgaben ein.

~-.Insgesamt sind zwei Drittel der Krebserkrankungen auf die Art der Lebensfiihrung zuriickzu-
fuhren. Dies begriindet die Uberragende Bedeutung der Risikopravention, der Gesundheitser-
ziehung und der Aufklarung der Offentlichkeit...

...Da ca. 60% der Krebskranken krebsbedingt sterben, gibt es auch viele palliative, begleitende
Indikationen. Insbesondere fir schwerkranke und sterbende Krebspatienten kénnen die Tu-
morzentren innerhalb ihrer vernetzten Strukturen eine umfassende héusliche Versorgung nach
dem Grundsatz "ambulant vor stationdr" organisieren...”

In diesen beiden Absétzen stellt das Memorandum den Patienten in den Mittelpunkt, und unter-
streicht dadurch die Bedeutung der Service- und Beratungsangebote, die Tumorzentren fir Pa-
tienten, deren Angehorige und die Offentlichkeit bereitstellen.

4.2. Organisationsstruktur

Die Organisationsstrukturen der Tumorzentren werden im Memorandum folgendermalf3en be-
schrieben:

~-.Eine enge Kooperation zwischen den stationaren und ambulanten Versorgungstragern ist
Bedingung fir eine abgestimmte, arbeitsteilige Vorgehensweise...

...Fur Tumorzentren der Bundesrepublik gibt es primar keine Vorgaben fir eine obligate und
optimale Kooperationsform. Im Wesentlichen stehen zwei Optionen zur [Wahl]:
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(1) die mehr auf die Universitatskliniken bezogene Grundstruktur und

(2) die bereits primar auf die Flachendeckung bezogene Grundstruktur...

...In diesem Sinne sind Tumorzentren interdisziplindre regionale Vereinigungen von onkologisch
tatigen Kliniken, Einrichtungen und Personen. Sie nehmen deren Auftrag - entweder als Vor-
stand und Beirat oder als Geschaftsfiihrung - wahr. Sie erbringen Verwaltungs-, Koordinations-
und Leitungsaufgaben. Insofern behandeln sie selbst keine Patienten. Diese Aufgabe erfiillen
die Mitgliedsinstitutionen der Tumorzentren in Eigenverantwortung, jedoch nach den gemein-
sam vereinbarten Leitlinien..."

Hinsichtlich der Organisationsstrukturen der Tumorzentren nimmt das Memorandum ein Typi-
sierung in zwei Gruppen vor, welcher in der vorliegenden Evaluation nachgegangen wird. Dar-
Uber hinaus legt das Memorandum eindeutig fest, dass ein Tumorzentrum keine bettenfiihren-
de Einrichtung ist.

4.3. Strukturelle Voraussetzungen, Anforderungen und Aufgaben der
Tumorzentren

In einer Zusammenfassung der strukturellen Voraussetzungen, Anforderungen und Aufgaben
der Tumorzentren, deren Erfillung als Voraussetzung fir die Aufnahme eines Tumorzentrums
als Mitglied in der ADT angesehen wird, sind insgesamt 23 Bedingungen benannt. Im Folgen-
den sind diese stichwortartig verkirzt wieder gegeben:

Strukturelle Voraussetzungen laut Memorandum:

Mindestgro3e des Einzugsgebietes: 1 Mio. Einwohner

Patientenzahlen: mindestens 1.000 Neuzugénge p.a. von behandelten Tumorpatienten
Versorgungsschwerpunkt: mindestens eine Tumorentitat

Interdisziplinaritat: Anwesenheit verschiedener klinischer und klinisch-theoretischer Facher
solide finanzielle und personelle Ausstattung

Anforderungen und Aufgaben laut Memorandum:

Qualitatssicherstellung: Diagnose, Behandlung, Nachsorge und Rehabilitation auf Basis der je-
weils neuesten wissenschaftlichen Erkenntnisse.

Klinisches Krebsregister: Dokumentation aller Krankheitsverlaufe einschliel3lich Nachsorge
Interdisziplindre Tumorkonferenzen: regelmafige Organisation und Durchfihrung

Leitlinien: Erstellung oder Verbreitung und laufende Aktualisierung

Projektgruppen: die haufigen Tumorarten missen auf jeden Fall abgedeckt sein
Fortbildungsveranstaltungen: Organisation und Durchfiihrung
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Klinische Forschungsvorhaben: Projektierung, Durchfiihrung und Beteiligung
Informations- und Beratungsangebote: Tumornachsorge und psychosoziale Betreuung

Das Memorandum benennt hier die wesentlichen Kriterien und auch teilweise Zielgré3en, an
denen die Arbeit der Tumorzentren gemessen werden kann. Daher sind diese Kriterien auch
die Basis firr den in dieser Evaluation eingesetzten Fragenkatalog. Die Ergebnisse der vorlie-
gende Evaluation werden dabei an den vorgenannten Anforderungen und Zielgré3en gemes-
sen.

4.4. Ableitung der Untersuchungskriterien

Aus der Kritik an den Tumorzentren sowie aus den von der ADT selbst entwickelten und im
Memorandum benannten Zielen lassen sich nun Kriterien ableiten, deren Erfullungsgrad Ge-
genstand der vorliegenden Evaluation ist. Dartiber hinaus lassen sich dort, wo bereits Ergeb-
nisse aus vorherigen Umfragen vorliegen, diese miteinander vergleichen. Im Einzelnen handelt
es sich um die folgenden Kriterien:

Integration in die Versorgungslandschaft gemessen an
Einzugsgebiet: ca. 1 Mio. Einwohner
Erfasste Neuerkrankungen per anno: > 1000 Tumorneuerkrankungen
Forderung der Interdisziplindre Zusammenarbeit gemessen an
Durchfiihrung von interdisziplindren Tumorkonferenzen
Fuhrung eines klinischen Krebsregisters gemessen an
Fuhrung eines regionalen klinischen Krebsregisters einschlie3lich der Nachsorge
Umsetzung von Leitlinien gemessen an
Aktualisierung der Leitlinien z.B. alle 2 Jahre
Angebot von Aus-, Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen gemessen an
Durchfiihrung von Fortbildungsveranstaltungen
Unterstitzung der klinischen Forschung gemessen an

Beteiligung an klinischen Forschungsvorhaben
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Informations- u. Beratungsangebote fiir Patienten, Angehorige u. Offentlichkeit gemessen an
Angebot einer psychosozialen Betreuung u.a.m.

Strukturelle Anforderungen
Solide personelle Ausstattung
Solide finanzielle Ausstattung

Des Weiteren bietet es sich an, die bereits im Memorandum eingefiihrte Typisierung in dieser
Evaluation aufzugreifen.

Im Memorandum der ADT werden zwei Gruppen von Tumorzentren unterschieden:
1) das mehr auf grof3e Kliniken bezogene Tumorzentrum und
2) das bereits primar auf die Flachendeckung bezogene Tumorzentrum.

Bei der Auswertung wird auf die Typisierung ,Klinikbezogenes Tumorzentrum® und ,Flachenbe-
zogenes Tumorzentrum® Bezug genommen.

Die Grenze zwischen den beiden Hauptgruppen ist flieRend und wird auch von der ADT nicht
préazisiert. D.h. dass selbstverstandlich auch Tumorzentren des Typs 1, in ihrer Region téatig
werden. Typischerweise ist dabei die Zusammenarbeit in unmittelbarer Nachbarschaft starker
ausgepragt und nimmt in die Peripherie hin ab. Hingegen ist es ein Kennzeichen der Tumor-
zentren des Typs 2, dass hier die Zusammenarbeit sich in gleicher Intensitat Gber die ganze
Region ausbreitet. Im Folgenden sind die beiden Typen kurz vorgestellt:

1) Klinikbezogenes Tumorzentrum: Der Wirkungsgrad des Tumorzentrums ist im Wesentlichen
auf das Klinikum begrenzt, an dem es ansassig ist. Im klinischen Krebsregister werden zum
groRten Teil nur die Daten der Tumorpatienten dieses Klinikums erfasst.

Drei der klinikbezogenen Tumorzentren verfiigen nur Gber eingeschrankte Ressourcen, d.h.
Uber weniger als zwei hauptamtlich Beschaftigte, deren Arbeit sich auf die Beantwortung von
Anfragen der Patienten und Patientinnen, deren Angehérigen sowie Arzten und Arztinnen kon-
zentriert. Tumorkonferenzen und Fortbildungsangebote werden dabei i.d.R. von den Mitglieds-
institutionen organisiert oder erbracht und weniger von der Geschéftsstelle.

2) Flachenbezogenes Tumorzentrum: Das Tumorzentrum deckt einen definierten Bezirk in sei-
ner Gesamtheit ab. Das heif3t, dass das Tumorzentrum in diesem Gebiet mit allen, oder zumin-
dest mit den meisten Krankenhausern auch im Sinne eines Patientendatenaustausches koope-
riert. Neben dem klinischen Krebsregister wird teilweise auch das Nachsorgeregister mitge-
fuhrt.
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Eine erweiterte Form dieses Typs von Tumorzentrum stellen das Tumorzentrum Berlin e.V. und
das Tumorzentrum Land Brandenburg e.V. dar, in denen samtliche klinikbezogenen und/oder
regionalen Tumorzentren des Bundeslandes integriert sind. In Brandenburg werden die Krank-
heitsverlaufsdaten der Tumorkranken des Bundeslandes einschlief3lich der Nachsorgedaten

zusammengefihrt.
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5. Vorgehensweise, Methodenkritik und Teilnehmer

Die Methodik zur Evaluation der Tumorzentren setzte sich aus vier Elementen zusammen.

1. Die Expertengesprache vor Ort dienten der Schaffung von Akzeptanz und der Klarung
von offenen Fragen insbesondere zu den Erhebungsunterlagen.

2. Der Fragebogen zum Kriterienkatalog diente der Erfassung des Auspragungsgrades
verschiedener vorgegebener Leistungskategorien eines Tumorzentrums in seiner Ge-
samtheit (Geschaftsstelle und Mitgliedsinstitutionen).

3. Der Fragebogen zur Funktionsanalyse diente der Erfassung verschiedener vorgegebe-
ner Leistungskategorien, die durch die Geschéaftsstellen, bzw. den beim Tumorzentrum
angestellten Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern erbracht werden.

4. Standardisierte Telefoninterviews mit Leistungsempfangern (niedergelassene onkolo-
gisch tatige Arzteschaft, Klinikéarzte und Klinikarztinnen, Patientenselbsthilfegruppen,
Krankenkassen, Arztekammern und Kassenarztliche Vereinigungen) dienten der Kla-
rung der Erwartungshaltung an die Tumorzentren aus Kundensicht.

5.1. Untersuchungsmethoden und Vorgehensweise

Im Folgenden wird auf die einzelnen Elemente der Methode und die Vorgehensweise im Pro-
jekt detailliert eingegangen.

5.1.1. Expertengesprache vor Ort

Die Expertengesprache vor Ort wurden mit einer Ausnahme bei allen teilnehmenden Tumor-
zentren durchgefihrt. Als Gesprachspartner standen dabei immer die Koordinatoren bzw. Ko-
ordinatorinnen oder Leiter bzw. Leiterinnen des jeweiligen Tumorzentrums zur Verfigung. An-
wesend waren dartber hinaus hauptamtliche Mitarbeiter des Tumorzentrums (Informatiker/in,
Dokumentar/in, Psychologe/in u.a.m.), die entweder wahrend des gesamten Gesprachs dabei
waren oder punktuell bei speziellen Fragen hinzugezogen wurden. Von wenigen Ausnahmen
abgesehen, bot sich bei den Besuchen vor Ort mehrfach die Gelegenheit zu einem langeren
Gesprach mit dem/der Vorstandsvorsitzenden des Tumorzentrums. Je nach Moglichkeit kam
es dartber hinaus bei der Mehrzahl der Besuche auch zu einer Besichtigung der Klinik, zur
Teilnahme an einer Tumorkonferenz, zu Gesprachen mit Oberarzten/innen, Cheféarzten/innen,
leitenden Verwaltungsangestellten, Patientenvertretern/innen u.a.m.
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Die Expertengesprache dienten den folgenden Zielen. Auf Grund der Diskussionen und Verof-
fentlichungen an den vorangegangenen Krebskongressen zum Thema Tumorzentren bestand
auf Seiten der Mitglieder der ADT Zurlckhaltung gegeniiber dieser Evaluation. Der Besuch vor
Ort diente daher u.a. dem Zweck, diese Vorbehalte aufzufangen und im Einzelnen darzulegen,
was die Pilotstudie der Phase | tatsachlich erbracht hat und welche Ziele von DKH, ADT und
DKG mit der Evaluation verfolgt werden. Daher war es ein fester Bestandteil dieser Besuche,
die Ergebnisse der Phase | zu prasentieren sowie im weiteren Verlauf der Phase Il auch erste
Zwischenergebnisse der Evaluation zu diskutieren. RegelméaRig wurde bei diesen Gesprachen
vor Ort der aktuelle Stand im Projekt dargelegt.

Auf Grund der im Folgenden dargestellten methodischen Schwierigkeiten des Kriterienkatalogs
und der Funktionsanalyse nahm die Klarung von Fragen bezuglich der Erhebungsbdgen bei je-
dem Besuch vor Ort einen grof3en Raum ein. Dabei wurden die Fragen i.d.R. im Einzelnen
durchgegangen sowie auch gezielt auf ausgewdahlte Fragen detailliert eingegangen. Durch die-
ses Vorgehen konnten die Erhebungsbégen in Abhangigkeit vom Bearbeitungsstand vor Ort
erlautert werden, indem Missverstandnisse ausgeraumt und auch gemeinsam Material und Da-
tenquellen gesichtet wurden (z.B. Informationsmaterial fir Patienten, Fort- und Weiterbildungs-
kalender, Umfrageergebnisse, Auswertungen zu laufenden Studien, etc.)

Die Expertengespréache mit den Vorsitzenden des Vorstands der Tumorzentren gaben regel-
maRig die Gelegenheit zur Diskussion Uber die aktuellen Probleme der Tumorzentren sowie de-
ren Entwicklungsmdglichkeiten. Im Verlauf dieser Gesprache kam es regelméRig zu Verglei-
chen zwischen den Tumorzentren, um zu klaren, wo die eigenen Starken und Schwéachen lie-
gen und welche Verbesserungsmaoglichkeiten bestehen.

Darlber hinaus bot der Besuch vor Ort sowohl durch die Besichtigung des Tumorzentrums
(Geschéftsstelle) und die Gesprache mit den Mitarbeitern/innen als auch durch die Besichti-
gung der Klinik und die Gesprache mit den 0.g. Akteuren die Gelegenheit zu einer teilnehmen-
den Beobachtung (z.B. die Teilnahme an Tumorkonferenzen, Teletumorkonferenzen unter Be-
teiligung mehrerer Krankenh&user, telefonischen Patientenberatungsgesprachen, Ablaufen auf
onkologischen Stationen oder in interdisziplindaren Ambulanzen).

5.1.2.  Kiriterienkatalog
Der Kriterienkatalog bezieht sich sowohl auf die Geschaftsstelle des Tumorzentrums als auch

auf seine Mitglieder bzw. die Akteure in den interdisziplinaren und sektoriibergreifenden Struk-
turen des Tumorzentrums.
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Die Fragen des Kriterienkatalogs gehen auf die Arbeit einer Kommission zur Zertifizierung der
Tumorzentren aus dem Jahr 2000 zuriick, die sich aus Mitgliedern der ADT, DKG und DKH zu-
sammengesetzt hat. Die Fragen sind ebenfalls Grundlage fur die Arbeit der Gutachterkommis-
sion des Landesbeirats Onkologie zur Zertifizierung von Onkologischen Schwerpunkten und
Tumorzentren in Baden-Wirttemberg. Die neun Kriterienblécke waren in der Kommission ab-
gestimmt und flr diese Evaluation vorgegeben worden. Sie spiegeln das Aufgabenspektrum
wider, mit dem sich ein Tumorzentrum nach MalRgabe der Kommission beschéftigen sollte. Die
einzelnen Fragen beleuchten dabei die verschiedenen Aspekte dieser Aufgabenvielfalt.

Im Rahmen der Phase | sind die urspringlich offenen Fragen mit Antwortmdglichkeiten verse-
hen worden, um eine elektronische Bearbeitung der Fragebdgen zu ermdglichen. Ebenfalls
wurde in der Phase | ein Bewertungsraster erarbeitet, das die Antworten mit entsprechenden
Punkten versieht. Dabei stehen die Kriterienblécke gleichgewichtig nebeneinander. Die Fragen
innerhalb eines Kriterienblocks sind jedoch gewichtet. Das Bewertungsraster hat dabei nicht die
Funktion einer Benotung, sondern soll im Vergleich der Tumorzentren untereinander die jewei-
lige ,Tiefe" der Aufgabenwahrnehmung ausleuchten. Das heil3t, es handelt sich um eine quan-
titative Erfassung und nicht um eine qualitative Beurteilung. Letzteres sei an folgendem Beispiel
dargestellt. Die Frage ,Welche Informations-, Beratungs- und Serviceangebote fir Patienten
und Angehdrige erbringt die Geschéftsstelle Thres Tumorzentrums selbst oder werden durch
Sie verfligbar gemacht/vermittelt?” trifft keine Aussage dariber, in welcher Qualitat diese
Dienste angeboten werden. Es handelt sich lediglich um die Erfassung der Art der Servicean-
gebote. Dabei wird auch nicht unterschieden, ob es sich um eine Eigen- oder Fremdleistung
handelt.

Die einzelnen Fragen, die Antwortma@glichkeiten sowie das Bewertungsraster des Kriterienkata-
logs sind im Anhang aufgefihrt.

5.1.3. Funktionsanalyse

Die Funktionsanalyse ist ein Instrument das klassischerweise bei der Untersuchung des Auf-
baus von Organisationen eingesetzt wird. Mit der Funktionsanalyse werden die Fragen ,Wer
macht Was fir Wen und in welcher Menge" beantwortet. Die Angaben zu Mitarbeiterzahlen,
Vollzeitdquivalenten, Budget und Tatigkeit sind von hoher Genauigkeit. Durch die Detailanga-
ben zu den verschiedenen Aufgabenblécken wird sichergestellt, dass von Tumorzentrum zu
Tumorzentrum auch jeweils gleiche bzw. ahnliche Tatigkeiten zusammengefasst werden. Hin-
sichtlich der Mengengeriste ist zu bertcksichtigen, dass diese Angaben auf den Einschéatzun-
gen der Leistungserbringer beruhen und nicht ,gemessen” wurden. Das gilt auch fir die Anga-
ben, welcher Leistungsempfanger in welchem Ausmal3 von den erbrachten Aufgaben profitiert.
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Bei auffalligen Abweichungen wurde hier im einzelnen Riucksprache mit den Tumorzentren
gehalten. Aufgrund eines Programmierfehlers im Erhebungsbogen ist die Klassifikation der
Aufgaben in Verwaltungs-, Koordinations- und Leitungsaufgaben sowiein Versorgungsaufga-
ben als auch gesetzlich vorgeschriebene Aufgaben nur eingeschrankt aussagefahig. Zwar wur-
de pro Tumorzentrum jeweils im Einzelnen nochmals durch Nachfrage die Richtigkeit der An-
gaben zur Klassifizierung der Aufgaben Uberpriift, aber dennoch bleibt eine gewisse Unsicher-
heit. Daher wird auf die Auswertung der Aufgabenklassifikation verzichtet.

Die Funktionsanalyse hat sich insbesondere in Industrie- und Dienstleistungsunternehmen zum
Vergleich der Aufbauorganisationen bewdahrt. Bei den Tumorzentren sto3t die Methode an ihre
Grenze. Dies liegt daran, dass hier Uberwiegend ,Vereinsstrukturen® vorliegen. Das heif3t, dass
wesentliche Aufgaben eines Tumorzentrums nicht von seinen hauptamtlich Beschéftigten, son-
dern von Akteuren erbracht werden, die in den interdisziplinaren und sektortibergreifenden
Strukturen des Tumorzentrums tétig sind. Dieser Umstand wurde von Seiten der Teilnehmer
und der ADT mit dem Hinweis kritisiert, die Fokussierung auf die hauptamtlichen Mitarbeiter
und Mitarbeiterinnen Ubersehe, dass ein grofRer Teil der Aufgaben eines Tumorzentrums durch
seine Mitglieder bzw. die 0.g. Akteure erbracht wird (z.B. Tumorkonferenzen, Projektgruppen-
arbeit).

Da es den Koordinatoren und Koordinatorinnen bzw. Leitern und Leiterinnen der Tumorzentren,
die an der Pilotphase teilgenommen haben, unmdglich war, die Eigenleistungen der Mitglieder
abzuschéatzen oder alle anzuschreiben und um Rickmeldung zu bitten, wurde im Zuge der
Phase | die Funktionsanalyse auf die hauptamtlichen Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter des Tu-
morzentrums, im Folgenden der Einfachheit halber als ,Geschéftsstelle” bezeichnet, be-
schrankt. Dies war ein wesentliches Ergebnis der Pilotstudie. Die Kritik, dass durch die Ein-
schrankung auf die Geschéftsstelle die ,Vereinsarbeit” in ihrer Fille nicht dargestellt wird, ist
berechtigt. In der Tat ist die Funktionsanalyse nicht daflir ausgelegt, ehrenamtliche oder freiwil-
lig erbrachte Leistungen abzubilden, es sei denn, man ist bereit, einen sehr groRen Aufwand zu
betreiben, um die notwendigen Informationen zu Mengen- und Zeitgerust fur die freiwillig er-
brachten Leistungen eines jeden Mitglieds zu erheben. In ihrer vorliegenden Form bildet die
Funktionsanalyse somit die Koordinations- und Leitungsaufgaben, welche die hauptamtlichen
Mitarbeiter einer Geschéftsstelle erbringen, starker ab als z.B. die Versorgungsaufgaben, die
i.d.R. von Mitgliedern bzw. den o.g. Akteuren durchgefiihrt werden. Aber dennoch ist die Funk-
tionsanalyse in der Lage, wertvolle Informationen Uber die Kernstrukturen zusammenzutragen
und diese vergleichbar zu machen.

Im Anhang sind die einzelnen Fragen zur Funktionsanalyse aufgefihrt.
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5.1.4. Interviews mit Leistungsempfangern

Interviews mit ausgewahlten Zielgruppen, s.g. Leistungsempfanger von Tumorzentren, wurden
mittels standardisierter Fragebdgen durchgefihrt. Diese Fragen wurden im Vorfeld der Erhe-
bung mit DKH, ADT und DKG abgestimmt. Ziel der Befragung ist es, dem ,internen Bild“, das
durch die Beantwortung der Fragebdgen entsteht, auch eine ,Au3enansicht" an die Seite zu
stellen und auf diese Weise zu erfahren, welche Leistungen von Externen in Anspruch genom-
men werden und wo aus ,Kundensicht" weiterer Bedarf besteht.

Die geringe Zahl von befragten Personen pro Tumorzentrum lasst keine Aussage Uber das ein-
zelne Tumorzentrum zu. Die Zahl von gut 120 Interviews kann auch nicht als reprasentativ gel-
ten. Es entsteht jedoch durch die Auswertung der Interviews jeweils ein Stimmungsbild der be-
fragten Leistungsempfangergruppen, das Hinweise auf Verbesserungsmaoglichkeiten enthalt.

Die Kontaktaufnahme und der Grof3teil der Interviews wurden telefonisch durchgefiihrt. Die An-
sprechpartner wurden durch eigene Recherche ermittelt (Gesetzliche Krankenkassen, Kassen-
arztliche Vereinigungen, Arztekammern) oder von den Tumorzentren benannt (niedergelassene
und klinische Onkologen). Ansprechpersonen bei regionalen Patientenselbsthilfegruppen wur-
den einerseits von den Tumorzentren benannt und andererseits durch eigene Recherche ermit-
telt.

Die Vorteile der Befragung am Telefon sind eine hohere Akzeptanz durch die Mdglichkeit des
Ruckfragens und die Moglichkeit zur schnellen Bereinigung von Unklarheiten beziiglich der Be-
fragung. Dadurch ergibt sich mehr Bereitschaft zu Beantwortung der Fragen und somit eine
hohere Rucklaufquote als auch hohere Qualitat der Antworten. Ein Kritikpunkt dieser Methode
ist in erster Linie der hohe Zeitaufwand. Des Weiteren ergeben sich bei einem falschen Ver-
stéandnis des Begriffs ,Tumorzentrum*“ unter Umstanden verzerrende Antworten in allen darauf-
folgenden Fragen.

Eine leichte Verzerrung der Ergebnisse ergibt sich auch auf Grund der Vermittlung von An-
sprechpartnern durch die Tumorzentren, da dies zur Folge hat, dass viele Arztinnen und Arzte
die in Gremien der Tumorzentren aktiv sind, befragt wurden. Andererseits bringt dies den Vor-
teil mit sich, dass die Verbesserungsvorschlage mit betréchtlich mehr Insiderwissen zu den
Tumorzentren gemacht wurden, als Vorschlage weniger informierter Leistungsempfanger.

Die einzelnen Fragen sind im Anhang abgebildet.
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5.2. Kiritik an der Methodik

Kritik an der Methodik kam zu einzelnen Fragen im Kriterienkatalog. Einzelne Fragen seien
sehr schwierig zu beantworten
teilweise wenig prazise
mit zu wenig Antwortmoglichkeiten ausgestattet.

Diese Kiritik hat dazu gefiihrt, dass die Kommentare einzelner Tumorzentren zentral gesammelt
und allen teilnehmenden Tumorzentren zuganglich gemacht wurden, um eine einheitliche Inter-
pretation der Fragen zu ermdglichen, Fragen nachtraglich zu prazisieren oder um zusatzliche
Antwortmdglichkeiten zu ergénzen. Darlber hinaus wurde auf der Jahrestagung 2003 der Tu-
morzentren in Heidelberg intensiv Gber diverse Aspekte der Evaluation diskutiert. Der Koordina-
tor des Tumorzentrums Géttingen hat sich freundlicherweise als Ansprechpartner und Koordi-
nator der Methodenkritik zur Verfligung gestellt.

Kritik wurde auch an der Funktionsanalyse gelibt. Diese sei

durch ihre Eingrenzung auf die hauptamtlich in der Geschéftsstelle Beschéaftigten nicht
in der Lage, die vielfaltigen Leistungen der Mitglieder des Tumorzentrums und der ande-
ren in den Strukturen des Tumorzentrums interagierenden Akteure, gewissermalfien die
Lvereinsarbeit* eines Tumorzentrums, adaquat abzubilden.

Diese Kritik ist berechtigt. Das Fur und Wider den Einsatz der Funktionsanalyse und ihre Gren-
zen sind im vorangegangenen Abschnitt ausgefuhrt. Dennoch darf hier festgehalten werden,
dass die ADT ein Tumorzentrum in ihrem Memorandum wie folgt beschreibt: ,Tumorzentren
[sind] interdisziplinare regionale Vereinigungen von onkologisch tatigen Kliniken, Einrichtungen
und Personen. Sie nehmen deren Auftrag - entweder als Vorstand und Beirat oder als Ge-
schéftsfihrung - wahr. Sie erbringen Verwaltungs-, Koordinations- und Leitungsaufgaben. Inso-
fern behandeln sie selbst keine Patienten. Diese Aufgabe erflllen die Mitgliedsinstitutionen der
Tumorzentren in Eigenverantwortung, jedoch nach den gemeinsam vereinbarten Leitlinien.” Die
Untersuchung der Geschéftsstelle, die einen ganz wesentlichen Bestandteil des Tumorzent-
rums darstellt, ist somit nicht unnitz.

An beiden Fragebégen wurde kritisiert, dass:
die Kriterien- und Aufgabenblécke nicht Gberschneidungsfrei sind
auf verschiedenen Ebenen liegen
Auch diese Kiritik ist berechtigt. Hierzu muss gesagt werden, dass die Aufgabenblécke der

Funktionsanalyse auf die Kriterienblocke des Kriterienkatalogs abgestimmt worden sind. Dieser
wiederum war fir die Evaluation vorgegeben.

20.09.2004 Endbericht - Evaluierung der Tumorzentren in der BRD - 20-09-2004.doc 21/117



Die Kritik richtete sich insbesondere auf die Fragen zum:
Qualitditsmanagement

Fort- und Weiterbildung bzw. Tumorkonferenzen (Tumorkonferenzen sind in einigen
Kliniken von der Arztekammer akkreditierte Fortbildungsveranstaltungen)

Darlber hinaus wird kritisch angemerkt, dass die im Rahmen der Befragung gegebenen Ant-
worten nur stichprobenhaft auf ihre Richtigkeit gepruft wurden.

Trotz der Kritik hat die Funktionsanalyse in mehreren Féllen zu einem besseren Uberblick tiber
die Aufgabenwahrnehmung und die Aufgabenverteilung auf die Mitarbeiter gefihrt. Insbeson-
dere hat die Diskussion Uber den Einsatz des klinischen Krebsregisters flir Auswertungen zur
Qualitatssicherung bei einigen Tumorzentren Anstol3 zu gezielten Fragestellungen fir die
Uberpriifung der Behandlungsqualitat gegeben.
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5.3. Teilnehmer an der Evaluation

Eingeladen zur freiwilligen Teilnahme an dieser Erhebung wurden alle 41 Tumorzentren, die zu
Projektbeginn Mitglied bei der ADT waren. Die Anzahl von Einrichtungen in Deutschland, die
sich Tumorzentrum nennen, ist allerdings grof3er. Dies liegt u.a. an Folgendem: Der Begriff ist
nicht geschiitzt. Es gibt regionale Tumorzentren, die unter einem Dachverband zusammenge-
schlossen sind. Es gibt Falle, in denen ein Antrag auf Aufnahme bei der ADT nicht gestellt oder
abgelehnt wurde.

Alle 41 Mitglieder der ADT erhielten ein Anschreiben des Vorstands der ADT im Marz 2003, ein
Anschreiben des Geschaftsfihrers der DKH im April 2003 und die Fragebdgen Anfang Mai
2003 per Post zugestellt. Im Einzelnen waren dies die im Folgenden genannten Tumorzentren.

Eine Adressliste findet sich im Anhang.

Tumorzentrum Aachen e.V.
Tumorzentrum Bonn e.V.
Tumorzentrum Dresden e.V.
Tumorzentrum Erlangen-Nurnberg
Tumorzentrum Gera e.V.
Tumorzentrum Hamburg e.V.

Tumorzentrum Jena e.V.

Tumorzentrum Land Brandenburg e.V.

Tumorzentrum Marburg
Tumorzentrum Regensburg
Tumorzentrum Rostock
Onkologischer Schwerpunkt Stuttgart
Tumorzentrum Ulm

Tumorzentrum Wirzburg

Tumorzentrum Augsburg
Tumorzentrum Bremen e.V.
Tumorzentrum Dusseldorf e.V.
Westdeutsches Tumorzentrum Essen
Tumorzentrum Goéttingen e.V.
Tumorzentrum Hannover
Tumorzentrum Kiel

Tumorzentrum e.V. (Leipzig)
Tumorzentrum Minchen
Tumorzentrum Rheinland-Pfalz e.V.
Saarlandisches Tumorzentrum
Tumorzentrum Suhl e.V.
Tumorzentrum Vorpommern e.V.

SWS Tumorzentrum Zwickau e.V.

Tumorzentrum Berlin e.V.
Tumorzentrum Chemnitz e.V.
Tumorzentrum Erfurt e.V.
Tumorzentrum Freiburg
Tumorzentrum Halle e.V.
Tumorzentrum Heidelberg/Mannheim
Tumorzentrum Kéin

TZ Magdeburg/Sachsen-Anhalt e.V.
Tumorzentrum Minsterland e.V.
Tumorzentrum Rhein-Main e.V.
Tumorzentr. Schwerin-Westmecklenburg
Interdisziplindres TZ Tubingen

Tumorzentrum Weser-Ems e.V.

Von den 41 angeschriebenen Tumorzentren haben sich 36 (88%) freiwillig an der Evaluation

beteiligt. Finf Tumorzentren haben sich nicht beteiligt. Dabei handelt es sich um die Tumor-

zentren Bremen, Disseldorf, Kéln, Minsterland und Rheinland-Pfalz.

Diese nicht-teilnehmenden Tumorzentren haben dezidierte Griinde mitgeteilt, u.a.:

Als Gemeinschaftseinrichtung eines Landesverbands der Deutschen Krebsgesellschaft
gehdre das Tumorzentrum nicht zum Kreis der zu evaluierenden Tumorzentren, weil die
Deutsche Krebsgesellschaft nicht die Landesverbéande evaluieren sollte.

Fehlende personelle und/oder zeitliche Ressourcen.
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Aufgrund landesspezifisch eingeschrankter Aufgabenstellung wirden die Fragen auf
das Tumorzentrum nicht zutreffen bzw. nicht beantwortbar sein.

Nach Vorlage des Entwurfs des Endberichts hat ein Tumorzentrum darum gebeten, sei-
ne Daten aus der Evaluation heraus zu nehmen, da es sich bei ihm de facto um eine
reine Psychoonkologische Beratungsstelle fiir Patienten und deren Angehdrige handelt.
(Anmerkung: Dem Wunsch dieses Tumorzentrums wurde entsprochen. Seine Daten
sind in diesem Bericht nicht abgebildet. Es sei aber erlaubt an dieser Stelle zu erwah-
nen, dass sich die Ergebnisse dieses Tumorzentrums in dieser Kategorie mit den Er-
gebnissen der anderen Teilnehmer durchaus messen lassen.)

Eines der evaluierten flachenbezogenen Tumorzentren ist bundeslandbezogene Dach-
organisation von sieben Tumorzentren, welche sich in ihrer jeweiligen Struktur und Ar-
beitsweise deutlich unterscheiden. Eine direkte Vergleichbarkeit der Ergebnisse des
betreffenden Uberregionalen Tumorzentrums ist mit den Ergebnissen der anderen Tu-
morzentren nur mit Einschrankung maglich.

An vorangegangenen Umfragen der ADT hatten sich im Jahr 2000 von den seinerzeit 43 Mit-
gliedern 30 Tumorzentren beteiligt, im Jahr 1997 lag der Ricklauf noch bei 40 Fragebdgen, von
denen allerdings nur 29 auswertbar waren. Auf Grund der o0.g. Umstande findet sich daher an
entsprechenden Stellen immer wieder eine Anzahl kleiner als n=36 obwohl die Teilnahme bei
36 Tumorzentren liegt.
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Ricklauf der Erhebungsbégen
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o Anruf-, Fax- oder Email-Aktion m Riicklauf von Erhebungsbogen a Rickmeldungen und Korrektur

Bis Ende April 2004 haben die 36 teilnehmenden Tumorzentren ihre Unterlagen ausgefillt zu-
rick geschickt. Auf diesen basiert die Auswertung des vorliegenden Berichts. Die Graphik stellt
den zeitlichen Ricklauf der Erhebungsbégen dar (blaue Quadrate), der zwei Monate nach Ver-
sand der Unterlagen am 02. Juli 2003 einsetzt und sich bis zum 27. April 2004 erstreckt. Die
,Lucke" zwischen Mitte Dezember 2003 und Mitte Januar 2004 erklart sich durch die Feier- und
Urlaubstage.

Deutlich wird hier, dass die urspringlich vorgesehene Bearbeitungszeit der Unterlagen von
zwei Monaten zu kurz bemessen war, weshalb auch die Evaluationsphase auf letztlich zwdlf
Monate verlangert wurde.

Ebenfalls dargestellt sind die verschiedenen Brief-, Fax-, Anruf- und Emailaktionen (wei3e Rau-
te) zum Informationsaustausch mit den teilnehmenden Tumorzentren, als auch die im Dezem-
ber 2003 beginnenden Rickmeldungen und Korrekturen zur ersten Zwischenauswertung
(graue Dreiecke), die am 18. Dezember 2003 an die teilnehmenden Tumorzentren versandt
wurde.
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Uberblick tber die teilnehmenden TZ
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Die Graphik stellt links die teilnehmenden Tumorzentren und rechts die nicht-teilnehmenden Tumorzentren dar
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6. Auswertung der Fragebdgen
6.1. Integration

Memorandum:

~..FUr die Sicherung einer flachendeckenden, qualitativ hochwertigen Versorgung ist es not-
wendig, dass praktisch jeder Ort in Deutschland und damit jedes Krankenhaus bzw. jeder nie-
dergelassene Arzt einem Tumorzentrum zugeordnet ist....

...Die regionale Zuordnung entspricht vorwiegend dem Einzugsgebiet der Kliniken, die das Tu-
morzentrum tragen...

...Die Zuordnung von Einzugsgebieten betrifft alle drei hauptsachlichen Aufgabenbereiche, de-
nen sich die Tumorzentren verpflichtet haben: optimale Versorgung der Patienten, Aus- und
Fortbildung, klinische Forschung...

...Eine wichtige Randbedingung fur ein Tumorzentrum ist eine ausreichende GroR3e des Ein-
zugsgebietes. Ballungszentren sind natirliche Einzugsgebiete und umfassen mehrere Mio.
Einwohner. Wegen der aufwendigen Infrastruktur eines Tumorzentrums sollte in anderen Regi-
onen ein Versorgungsvolumen von 1 Mio. Einwohnern angestrebt werden...”

Kriterienkatalog Fragen 1.1 — 1.13 Integration:

Als MessgrolRen fur die Integration in die Versorgungslandschaft werden, wie weiter oben aus-
gefuhrt, das Einzugsgebiet, die erfassten Tumorneuerkrankungen und insbesondere die Ko-
operation mit Krankenhausern und der niedergelassenen Arzteschaft herangezogen.

Das Einzugsgebiet wurde von einer Reihe von Tumorzentren in den alten Bundeslandern erst
im Laufe dieser Erhebung selbst definiert, mit Ausnahme der Tumorzentren in Bayern, wo das
Einzugsgebiet mit den Regierungsbezirken tbereinstimmt sowie der Tumorzentren Aachen als
auch Weser-Ems, die ebenfalls ein auf Basis eines Regierungskreises definiertes Einzugsge-
biet haben. In den neuen Bundeslandern sind mit Ausnahme von Thiringen die Einzugsgebiete
dagegen definiert z.B. auf der Basis von Postleitzahlengebieten, Gemeindeschliisseln oder Re-
gierungsbezirken. Dies muss beim Vergleich insbesondere zwischen den Tumorzentren der al-
ten bzw. neuen Bundeslander bertcksichtigt werden.

Grunde fir die Schwierigkeiten bei der Definition des Einzugsgebiets liegen darin, dass ein
Tumorzentrum mehrere Moglichkeiten hat, sein Einzugsgebiet zu definieren. So ist i.d.R. das
Einzugsgebiet des klinischen Krebsregisters verschieden von dem der Offentlichkeitsarbeit
oder der Kooperationen mit umliegenden Kliniken und niedergelassenen Arztinnen und Arzten
oder des Einzugsgebiets fur die Behandlung der verschiedenen onkologischen Entitaten. In an-
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deren Féllen sind die Einzugsgebiete auch nicht bevilkerungsbezogen, sondern richten sich
nach der Versorgungsstruktur, d.h. nach der Verteilung der umliegenden Krankenh&user.

Allerdings beziehen sich alle Fragen des Kriterienkatalogs zur Integration ins Versorgungsge-
biet auf dieses ggf. selbst definierte Einzugsgebiet. Von keinem Tumorzentrum beantwortbar
war die Frage 1.5 (Wie viele Tumorpatienten leben im Einzugsgebiet?). Hier wurde entweder
keine Antwort, oder aber eine Schatzung abgegeben. Die Frage 1.13 (Benennung der zum Ein-
zugsgebiet gehorigen Postleitzahlengebiete und den daraus stammenden Patientenzahlen)
wurde ebenfalls in Bezug auf die Patientenzahlen nicht von allen Tumorzentren beantwortet.

Bei der Auswertung der Fragen zur Integration werden jeweils die Relationen von erfassten Pa-
tientinnen und Patienten, von erreichten Arztinnen und Arzten und kooperierenden Kliniken auf
der Basis der benannten Grundgesamtheit im Einzugsgebiet gebildet. Auf diese Weise ist fest-
zustellen, inwieweit ein Patient, eine Patientin, ein Arzt, eine Arztin oder ein Krankenhaus in
diesem Land die Chance hat, in den Vorzug einer durch die TZ ausgeubten Qualitatssicherung
der onkologischen Versorgung zu gelangen.

Da die Abfrage auf der Basis der PLZ-Gebiete erfolgt ist, muss bericksichtigt werden, dass die
Gebiete der PLZ nicht véllig deckungsgleich mit den Gebieten der Bundeslander sind.

PLZ Gebiete Bundeslander

Die Graphik zeigt die Unterschiede zwischen den Bundeslandesgrenzen und den Postleitzahlengebieten auf.
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Aus der folgenden Graphik wird erkennbar, dass von den teilnehmenden Tumorzentren nicht
alle Gebiete vollstéandig erfasst werden (Antworten auf die Frage 1.13). ,Licken” treten
insbesondere in Nordrhein-Westfalen auf. Aus diesem Bundesland haben nur zwei von sechs
Tumorzentren, die Mitglied bei der ADT sind, Daten fir diese Evaluation zur Verfiigung gestellt.
Ebenso haben sich die Tumorzentren Bremen und Rheinland-Pfalz nicht beteiligt.

Die Graphik zeigt in blau gefarbt die PLZ-Gebiete, die von den Teilnehmern nicht als Einzugsgebiete benannt wurden.(Frage 1.13)

Die in der Erhebung durch die baden-wirttembergischen Tumorzentren nicht zu ihrem priméaren
Einzugsgebiet gezahlten PLZ-Gebiete 73 (Goppingen) und 76 (Karlsruhe) sind durch die in Ba-
den-Wirttemberg neben den Tumorzentren flachendeckend ausgewiesenen Onkologischen
Schwerpunkte erklarbar.
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Die Evaluation hat gezeigt, dass die Einzugsgebiete der Tumorzentren sich je nach Aufgaben-
fokus verschieden darstellen und dementsprechend auch unterschiedlich groRRe Uberschnei-
dungen unvermeidlich sind. Am klarsten sind die Einzugsgebiete in Bezug auf die verlaufsbe-
gleitende Krebsregistrierung bei den flachenbezogenen Tumorzentren definiert. Hier existieren
teilweise sogar gesetzlich definierte Zusténdigkeiten. Diese Klarheit wirkt sich auf die Kommu-
nikations- und Arbeitsbeziehungen in der konkreten Aufgabenstellung positiv aus und steigert
die Pragnanz der qualitativen und quantitativen Aussagen.

Ein wesentliches Ziel der zukinftigen Strukturentwicklung sollte deshalb sein, die Zustandigkei-
ten insbesondere fir die regionale klinische Krebsregistrierung (und damit die Einzugsgebiete)
moglichst konkret und verbindlich zu regeln. Die Bezugnahme auf kommunale und landesbe-
zogene Korperschaftsgrenzen und die unterstiitzende Regelung durch landespolitische Verord-
nungen haben sich dabei als vorteilhaft erwiesen.
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Einwohnerzahlen in den Einzugsgebieten der teilnehmenden Tumorzentren (n=35)

4.000.000

3.500.000 -

3.000.000

2.500.000 -

2.000.000 ~

Einwohnerzahl

1.500.000 -

1.000.000 -

500.000

Nr. Nr. Nr. Nr. Nr. Nr. Nr. Nr. Nro Nro Nro Nro Neeo Nee Nee Nee Nee Nee N Nee NeNeoNee Nee NeNee Ne Ne NeNee Nee Nee Nee Nre Nr.
13 32 02 17 14 03 08 04 06 31 01 10 23 35 16 27 21 11 12 18 29 24 20 22 19 07 33 30 15 05 28 34 25 26 09

Tumorzentren

Einwohnerzahlen in den Einzugsgebieten (Frage 1.1)

Auf der Basis der Antworten (n=35) auf die Fragen 1.1 lebten im Jahr 2002 ca. 50. Mio. Ein-
wohner in den von den teilnehmenden Tumorzentren benannten Einzugsgebieten. Bei 15 der
teilnehmenden Tumorzentren lebten im Einzugsgebiet weniger als die im Memorandum gefor-
derten 1. Mio. Einwohner. Der Mittelwert liegt bei ca. 1,43 Mio. Einwohner pro Einzugsgebiet,
der Median bei 1,11 Mio. Einwohner.
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Einwohner im Einzugsgebiet der teilnehmenden Tumorzentren vs.
Einwohnerzahlen im jeweiligen Bundesland
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Diese Graphik zeigt das Verhaltnis der Einwohnerzahl in den angegebenen Einzugsgebieten (Frage 1.1) der Tumorzentren zu der

Einwohnerzahl im jeweiligen Bundesland (Quelle Statistisches Bundesamt).

Zu dieser Graphik bedarf es einiger Anmerkungen:

Generell sei darauf hingewiesen, dass verlassliche bevolkerungsbezogene Schatzungen dieser
Art nur vom Robert Koch Institut oder fur die neuen Bundesléander auch vom gemeinsamen
Krebsregister (GKR) in Berlin abgegeben werden kdnnen. Dennoch sei die Anfiihrung der fol-
genden Interpretation gestattet.

Bei den Bundeslandern, in denen der Wert Uber 75% liegt, haben die teilnehmenden Tumor-
zentren das Gebiet weitestgehend unter sich aufgeteilt. Dies mag entweder deckungsfrei oder
auch nicht-deckungsfrei geschehen sein. Die Addition der Einwohnerzahlen fuhrt allerdings in
nicht-deckungsfreien Regionen zu einer Uberschiatzung der prozentualen Flachendeckung im
Land. Mdglicherweise werden Tumorpatienten, bedingt durch die etablierten Meldewege, auch
in mehreren Registern gefiihrt, was ebenfalls zu einer Uberschatzung fiihrt.

In einigen Bundesléandern gibt es neben den Tumorzentren, die Mitglieder bei der ADT sind,
auch noch Weitere, die nicht Mitglied in der ADT sind, aber dennoch lber ein abgestecktes Ein-
zugsgebiet verflgen (z.B. in Mecklenburg-Vorpommern ,TZ Neu-Brandenburg®, Niedersachsen
»1Z Braunschweig“ und ,, TZ Osnabrick®, Thiringen ,, TZ Nordhausen* und Sachsen ,TZ Gor-
litz*). In Baden-Wirttemberg gibt es neben den evaluierten vier Tumorzentren und dem Onko-
logischen Schwerpunkt Stuttgart weitere elf Onkologische Schwerpunkte, die aus einem Ver-
bund von Krankenh&ausern bestehen, welche die ,Liicken “ schlieen. In Niedersachsen gibt es
neben den drei Mitgliedern bei der ADT, sowohl zwei weitere Tumorzentren, die dies nicht sind
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(s.0), als auch sechs Onkologische Nachsorgeleitstellen, die bei der Kassenarztlichen Vereini-
gung angesiedelt sind , so dass auch hier das Gebiet abgedeckt ist. In Nordrhein-Westfalen
haben sich nicht alle Tumorzentren an der Evaluation beteiligt.

Anteil der Einwohner in den erfassten Bundeslandern, die innerhalb bzw.
auBRerhalb der von den TZ (n=35) genannten Einzugsgebiete leben

36%

O Anteil Einwohner auRerhalb der Einzugsgebiete der TZ B Anteil Einwohner im angegebenen Einzugsgebiet der TZ

Diese Graphik zeigt das Verhaltnis der Summe der Einwohnerzahl aller angegebenen Einzugsgebieten (Frage 1.1) der
Tumorzentren zu der Summe Einwohnerzahl aller Bundeslander, aus denen sich Tumorzentren an der Evaluation beteiligt haben

(Quelle Statistisches Bundesamt).

In den Einzugsgebieten der teilnehmenden Tumorzentren leben zusammen ca. 50 Mio. Ein-
wohner. Die Bevolkerung der Bundeslander, aus denen die teilnehmenden Tumorzentren
stammen, belauft sich auf ca. 78 Mio. Einwohner. Daraus lasst sich ableiten, dass zwei von drei
Einwohnern unmittelbaren Zugang zu dem Know-how eines an dieser Evaluation teilnehmen-

den Tumorzentrums haben.
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Anzahl erfasster Tumorneuerkrankungen in 2002
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Ointerne M extern
Anzahl der erfassten Tumorneuerkrankungen (Frage 1.3 und 1.4).

Das ADT-Memorandum fordert eine Zahl von > 1000 erfassten Tumorneuerkrankungen. Dieser
Wert wurde von allen teilnehmenden Tumorzentren erreicht. Lediglich ein Teilnehmer hat diese
Frage nicht beantwortet. In Hinblick auf die geforderte Mindestgrof3e von 1.000 erfassten Tu-
morneuerkrankungen pro Tumorzentrum sind die Anforderungen in diesem Punkt erfuillt.

Anmerkung: Um Missverstandnissen vorzubeugen, sei darauf hingewiesen, dass es sich hier
um die Zahl aller dokumentierten Neuerkrankungen handelt, unabhéngig vom Wohnort. Dies
entspricht der Summe der angegebenen Patientenzahlen aus den Fragen 1.3 (weil3er Balken)
und 1.4 (dunkler Balken).

Es wurden im Betrachtungszeitraum ca. 200.000 tumorneuerkrankte Personen erfasst (Sum-
me aus Frage 1.3 und 1.4). In der Voruntersuchung aus dem Jahr 1996/1997 lagen die Ver-
gleichswerte bei ca. 120.000 erfassten neuen Patienten. Dies bedeutet eine Steigerung um
66%.

Aus den Evaluations-Ergebnissen lasst sich einerseits ableiten, dass die Tumorzentren eine ef-
fiziente Arbeit bei der Erfassung der Neuerkrankungen leisten. Andererseits lasst sich feststel-
len, dass es nur teilweise gelingt, aus dem ambulanten Sektor weitere Nachsorge- und Ver-
laufsdaten zu erhalten und in vielen, insbesondere in den meisten alten Bundeslandern keine
eindeutigen oder gar verbindlichen Einzugsgebiete fir eine verlaufsbegleitende regionale Do-
kumentation existieren. Zu bertcksichtigen ist auerdem, dass bei einer Reihe von Tumorzent-
ren die Datenséatze nicht sehr weit in die Vergangenheit reichen oder bei sich tiberschneiden-
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den Einzugsgebieten Patienten teilweise mehrfach erfasst sind. Da Tumorzentren zur Quali-
tatssicherung insbesondere aus den Patientenverlaufsdaten u.a. auch durch Einbeziehung der
Informationen aus der Nachsorge ihren Nutzen ziehen, sowie aus dem Ubergreifenden Ver-
gleich ihrer Ergebnisse mit denen anderer Einrichtungen (Benchmarking) und mit evidenzba-
sierten Qualitatsindikatoren , scheinen hier zum Teil erhebliche Verbesserungsmaglichkeiten zu
liegen.
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Erfassungsraten der Tumorneuerkrankungen pro 100.000 Einwohner eines
Bundeslandes
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Erfassungsraten pro Bundesland (Summe aus den Antworten der Fragen 1.3 und 1.4 der Tumorzentren eines Bundeslandes im

Verhdltnis zur Anzahl der Einwohner des Bundeslandes)

Betrachtet man die kumulierten Erfassungsraten fir Tumorneuerkrankungen der Tumorzentren
eines Bundeslandes (Summe aus Fragen 1.3 und 1.4), so zeigt sich, dass in den neuen Bun-
deslandern deutlich mehr Neuerkrankungen pro 100.000 Einwohner von teilnehmenden Tu-
morzentren erfasst werden, als das in den alten Bundeslandern der Fall ist.

Dafir lassen sich mehrere Erklarungsanséatze finden:

In einigen alten Bundeslandern existieren priméar oder ausschlie3lich klinikbezogene Tumor-
zentren, deren Krebsregister keinen Anspruch auf Flachendeckung haben (z.B. NRW, Hessen,
Baden-Wirttemberg). In einigen neuen Bundesléndern gibt es eine Meldepflicht. Die Handha-
bung der Datenschutzgesetzgebung fuhrt in den neuen Bundeslandern nicht zu den Behinde-
rungen der Arbeit eines Tumorzentrums, wie es in einigen alten Bundeslandern, insbesondere
in der Vergangenheit in Baden-W rttemberg, der Fall war. Die Meldestrukturen in den neuen
Bundeslandern sind nicht erst in den 90er Jahren entstanden, sondern haben ihre Wurzeln
auch im Gesundheitswesen der Deutschen Demokratischen Republik, auf denen nach der
Wende aufgesetzt werden konnte. Gleichzeitig beugte die Bundesférderung in den neuen Bun-
deslandern Entwicklungsdefiziten durch entsprechende Auflagen vor (z.B. regionale Verbund-
strukturen, gemeinsame Software).

Es sei jedoch auch hier nochmals darauf hingewiesen, dass verlassliche bevélkerungsbezoge-
ne Schatzungen dieser Art nur vom Robert Koch Institut oder fur die neuen Bundeslander auch
vom gemeinsamen Krebsregister (GKR) in Berlin abgegeben werden kdnnen.
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Integration in die Versorgungslandschaft
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Auswertung des Kriterienkatalogs zu den Fragen 1.8 — 1.12 ,Integration*.

Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu den Fragen 1.8 — 1.12 ,Integrati-
on“. Die anderen Fragen aus diesem Block gehen nicht in diese Bewertung mit ein. Die Bewer-
tung kommt wie folgt zustande. Die hdchste erreichbare Punktzahl ergibt sich fir die Frage 1.8
und 1.9 sowie 1.10 und 1.11, wenn die Quotienten aus den Antworten zu Fragen 1.8/1.9 sowie
Fragen 1.10/1.11 jeweils , 1" ergeben und wenn Frage 1.12 mit ,Nein“ beantwortet wird. Niedri-
gere Quotienten ergeben einen prozentualen Anteil. Dabei sind die Fragen wie folgt gewichtet:
Frage 1.8/1.9 mit 33%; Frage 1.10/1.11 mit 25% und Frage 1.12 mit 42%.

Ergebnis: Knapp 90 % der teilnehmenden Tumorzentren liegen im oberen Drittel der Bewer-
tungsskala.

20.09.2004 Endbericht - Evaluierung der Tumorzentren in der BRD - 20-09-2004.doc 37/117



6.2. Interdisziplinaritat

Memorandum:

...Jedes Tumorzentrum wird auf der medizinischen Seite personell von den Vertretern der ver-
schiedenen medizinischen Fachgebiete getragen. Zur Optimierung der Individualversorgung
richten die Tumorzentren interdisziplindre Konsile ein, zu denen alle Kliniken und niedergelas-
senen Arzte aus dem Einzugsgebiet des Tumorzentrums Zugang haben. Fiir "Problemfalle”
werden hier die therapeutischen Entscheidungen unter Hinzuziehung aller notwendigen Fach-
disziplinen abgesprochen. Situationsabhangig kann die Meinungsbildung auch tber ein etablier-
tes telefonisches Tumorkonsil erfolgen.”

Kriterienkatalog Fragen 3.1 — 3.13 Interdisziplinaritat:
Als Messgrol3e flr die Forderung der Interdisziplinaritat wird fir die vorliegende Evaluation ins-
besondere die interdisziplindre Tumorkonferenz herangezogen.

Dies geschieht unter der Annahme, dass es fur die meisten Patienten und Patientinnen mehre-
re Behandlungsoptionen gibt. Die Entscheidung, welche Therapieoption unter den gegebenen
Umsténden fir die Patientin oder den Patienten am Besten geeignet ist, sollte von einem inter-
disziplindren Team getroffen werden. Dabei steht auch hier die Frage im Mittelpunkt, ob eine
Tumorpatientin oder ein Tumorpatient in einer gegebenen Region die Chance erhélt, in einer
solchen Tumorkonferenz vorgestellt zu werden bzw. ob niedergelassene Arztinnen und Arzte
oder klinisch tatige Arztinnen und Arzte die Méglichkeit erhalten, Patientinnen und Patienten in
eine solche Tumorkonferenz einzubringen.

Weiter wird angenommen, dass die Tumorkonferenzen effizienter sind, wenn sie organspezi-
fisch ausgerichtet sind. Hier reflektiert sich der Trend hin zu der Bildung von Zentren (Cancer
Center, Tumorboard). Nicht zuletzt interessiert es, wie die Behandlungsempfehlungen der Kon-
ferenz umgesetzt werden.

Die Antworten zu den Fragen nach der interdisziplindren Zusammenarbeit, insbesondere nach
den Tumorkonferenzen, sind zu einem gewissen Teil von der Sichtweise der Geschaftsstellen
der Tumorzentren abhangig. Daher wurde bei den Besuchen vor Ort auf diesen Fragenkomplex
jeweils detailliert eingegangen und bei der Auswertung einzelner Fragen nochmals bei Bedarf
gezielt Rucksprache gehalten.
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Anteil organspezifischer vs. nicht organspezifischer
Tumorkonferenzen (n=11.420)

B Anteil organspezifischer Tumorkonferenzen O Anteil nicht organspezifischer Tumorkonferenzen
Spezialisierung der Tumorkonferenzen (Frage 3.3).

Tumorkonferenzen, in denen alle Tumorerkrankungen vorgestellt werden, scheinen auf der Ba-
sis der vorliegenden Antworten eher weniger stattzufinden. Hingegen werden rund zwei Drittel
der Tumorkonferenzen organspezifisch organisiert (3.3)

Aus den Rickmeldungen zur Zwischenauswertung geht hervor, dass einige Tumorzentren in
den nicht organspezifischen Tumorkonferenzen einen Vorteil sehen. Begriindet wird das damit,
dass an diesen Zentren die Patientenzahlen pro Tumorentitéat eher klein ist, so dass eine ,kriti-
sche Masse an ausgewahlten Entitaten” fir organspezifische Tumorkonferenzen nicht erreicht
wird, um diese regelmafig durchzufiihren. Bei anderen Tumorzentren ist genau das Gegenteil
der Fall. Hier fuhrt die Masse der Falle zur Notwendigkeit einer Begrenzung der in der Tumor-
konferenz vorgestellten Patientinnen und Patienten.

Allerdings wird in der Zunahme der organspezifischen Tumorkonferenzen ein Entwicklungs-
trend erkennbar, wie er sich aus der Projektgruppenarbeit hin zu Organisationsstrukturen z.B.
den sog. Cancer Centern an ,grof3en” klinikbezogenen Tumorzentren zur Zeit vollzieht.
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Zusammensetzung der in der Tumorkonferenz vorgestellten Patienten
(Mehrfachnennung maoglich)
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Anzahl Nennungen

Vorgestellte Patienten in der Tumorkonferenzen (Frage 3.7).

Den grofRten Anteil an der interdisziplindren Tumorkonferenz haben die Problemfélle, die ein
fachlUbergreifendes Vorgehen erfordern und fiir die es auf Grund von Leitlinien verschiedene
Behandlungsoptionen gibt.

Aus Sicht des Patienten ist es wiinschenswert, wenn ein interdisziplinares Team den Fall be-
gutachtet, bevor eine Behandlung beginnt, so wie das in den sog. Tumorboards gehandhabt
wird oder sei es pratherapeutisch im Rahmen einer interdisziplindren Patientenaufnahme. Die
Besprechung eines Behandlungsfalles, bei dem Probleme aufgetreten sind, ist sicherlich not-
wendig. Dennoch darf gefragt werden, ob nicht doch die Chance besteht, dass die aufgetrete-
nen Probleme bei einer Diskussion vor Behandlungsbeginn ggf. hatten vermieden werden kon-
nen.
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Rickmeldungen tiiber den Behandlungsverlauf an die Tumorkonferenzteilnehmer
(Mehrfachnennung mdoglich; n=34)
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Ruckmeldungen in der Tumorkonferenzen (Frage 3.9).

Bei der Frage 3.9 geht es um das Qualitatssicherungsinstrument der Feedbackschleife. Ein
Vorwurf an die Onkologen, der auf vorangegangenen Krebskongressen vorgebracht wurde,
lautete, dass ,jeder tut, was er gerade will“. Ein Patient, der in einer Tumorkonferenz vorgestellt
wird, wird von Arztinnen und Arzten aus verschiedenen Fachrichtungen diskutiert und begut-
achtet. I.d.R. sind bei den Tumorkonferenzen (iber zehn Arztinnen und Arzte anwesend. Die
Empfehlungen einer solchen Konferenz werden dokumentiert.
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Umsetzung der Entscheidung der Tumorkonferenz
(Mehrfachnennung mdglich; n=34)
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Rickmeldungen in der Tumorkonferenzen (Frage 3.13).

Die Frage 3.13 zielt auf die Absicherung der Umsetzung der Empfehlung einer Tumorkonferenz
ab. Als verbindlich ist dabei die Eintragung in der Patientenakte anzusehen, gefolgt von dem
schriftlichen Behandlungsvorschlag. Die Abstimmung mit den behandelnden Arztinnen und Arz-
ten ist von den drei Optionen die am wenigsten verbindliche.
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Interdisziplindre Zusammenarbeit und Tumorkonferenz
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Die Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu den Fragen 3.2 — 3.13 ,Interdisziplinparitat".

Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu den Fragen 3.2 — 3.13 ,Interdis-
ziplinaritat" (Die Fragen 3.1 und 3.4 gehen nicht in die Bewertung mit ein). Die Bewertung
kommt wie folgt zustande. Die hichste erreichbare Punktzahl ergibt sich aus folgenden Antwor-
ten auf die Frage 3.2 — ,taglich”; Frage 3.3 — ,100%"; Frage 3.5 — ,drei von den vorgesehenen
vier Auswahlmdglichkeiten®; Frage 3.6 — ,die erste Antwortméglichkeit”; Frage 3.7 — entweder
.alle Patienten“ oder ,funf der folgenden sieben Antwortmoglichkeiten®, bei den Frage 3.8 —
3.13 war jeweils die erste Antwortméglichkeiten anzukreuzen. Die Fragen sind wie folgt gewich-
tet: Frage 3.2 mit 12 %, 3.3 mit 10%, 3.5 mit 8% 3.6 mit 5%, 3.7 mit 15%, 3.8 mit 10%, 3.9 mit
8% 3.10 mit 8%, 3.11 mit 12%, 3.12 mit 12% und 3.13 mit 10%.

Ergebnis: Zwei Drittel der teilnehmenden Tumorzentren erreichen in dieser Kategorie einen

Wert im oberen Drittel der Bewertungsskala.
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6.3. Leitlinien

Memorandum:

~..FUr die Realisierung der vielfaltigen Aufgaben richten die Tumorzentren Arbeitsgruppen bzw.
Projektgruppen ein, die sich themenbezogen mit einer speziellen Tumorerkrankung oder einer
Gruppe von Tumorerkrankungen befassen. Sie beraten und entscheiden, welche Leitlinien in
ihrem Einzugsgebiet zur Anwendung kommen, und sie sind fir die Organisation regelmaRiger
Fortbildungsveranstaltungen sowie als Ansprechpartner in interdisziplindren Konsilen oder fiir
telefonische Anfragen zustandig...”

Kriterienkatalog Fragen 5.1 — 5.6 Leitlinien:
Als MessgroRe fiir die Verbreitung der Leitlinien wird insbesondere die Uberpriifung leitlinienge-
rechten Behandelns herangezogen.

Die Fragen 5.1 —5.6 beschéftigen sich mit der Erarbeitung und Umsetzung von Leitlinien. Dies
geschieht unter der Annahme, dass es bei der Komplexitat der Erkrankung wenig zielfihrend
ist, wenn eine Patientin oder ein Patient nicht in den Vorzug einer gesicherten medizinischen
Behandlung gelangt. Dabei wird zum Einen danach gefragt, ob sich ein Tumorzentrum aktiv an
der Erarbeitung von Leitlinien beteiligt, und zum Anderen, ob es an seinem Standort darauf
achtet, dass diese Leitlinien bei der Behandlung onkologischer Patientinnen und Patienten zum
Einsatz gelangen.
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Uberprifung Leitliniengerechter Behandlung an den teilnehmenden Tumorzentren
(n=34)

@ Ja O Nein

Uberpriifung leitliniengerechten Behandelns (Frage 5.5).

Die Sicherstellung der Diagnose, Behandlung, Nachsorge und Rehabilitation unter Berticksich-
tigung aller fachlichen Gesichtspunkte und der jeweils neuesten wissenschaftlichen Erkenntnis-
se ist eine Forderung des Memorandums der ADT. Von den teilnehmenden Tumorzentren er-
folgt eine Uberpriifung leitliniengerechten Handelns jedoch nur in zwei Drittel der Félle. Regel-
mafig aktualisiert und bereit gestellt, wie dies ebenfalls im Memorandum gefordert wird, wer-
den die Leitlinien von allen Tumorzentren.

Ein verlaufsbegleitendes Krebsregister sollte es ermdglichen, zumindest stichprobenartig zu
Uberprifen, ob eine Behandlung auf der Basis des aktuellen Erkenntnisstands stattfindet. Es ist
auffallig, dass dies in 32% der Tumorzentren unterbleibt. Hier liegt sicherlich ein Verbesse-
rungspotential fir die Arbeit der Tumorzentren. Man muss dabei allerdings bedenken, dass die
Modalitaten der Erstellung, Implementierung und Aktualisierung von onkologischen Leitlinien in
der Bundesrepublik generell noch nicht hinreichend geregelt sind. Insofern handelt es sich hier
nicht um ein spezielles Problem der Tumorzentren allein.

Anmerkung: Von einigen Tumorzentren gab es hierzu ein jeweils ahnlich lautendes Feedback.
Der Grund fiir das Unterbleiben einer Uberpriifung liegt demnach nicht an technischen Schwie-
rigkeiten oder mangelndem Interesse, sondern erklart sich aus einer zu knappen Personalde-
cke. Es fehle fir diese Auswertung an Zeit bzw. Mitarbeitern.
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Anzahl der Nennung verschiedener Gruppen von Leitlinien
als Grundlage fur die Behandlung von Tumorentitadten (Mehrfachnennung
maoglich; n=24 Tumorzentren)
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Die Graphik zeigt die Auswertung des Blattes ,Leitlinien“ des Kriterienkatalogs.

Das Fragenblatt ,Leitlinien* war zundchst nicht zur Auswertung im Rahmen der Evaluation son-
dern als zusatzliche Informationsquelle fur die Deutsche Krebsgesellschaft deklariert. Es ist nur
von zwei Dritteln der teilnehmenden Tumorzentren ausgefillt worden. Die Grafik zeigt, dass al-
le Tumorzentren den Einsatz etablierter Leitlinien flr ihren Geltungsbereich fir verbindlich er-
klaren.
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Entwicklung von Leitlinien an den teilnehmenden Tumorzentren (n=34)
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Entwicklung von Leitlinien (Frage 5.1).

Aus der Voruntersuchung der ADT aus dem Jahr 2000, sowie aus den Kommentaren zu der
Frage 5.1 geht hervor, dass noch in den 90er Jahren an tber 70% der damals befragten teil-
nehmenden Tumorzentren Leitlinien entwickelt wurden. Heute geht der Trend dahin, dass auf
bereits bestehende Leitlinien zurtickgegriffen wird und diese an die Gegebenheiten vor Ort an-
gepasst werden. Als Quelle wird dabei auf die Manuale der Tumorzentren Minchen, Heidelberg
und Tubingen bzw. auf die Leitlinien der ISTO/DKG zuriickgegriffen.
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Leitlinien
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Die Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu dem Fragen 5.1 — 5.6 ,Leitlinien.

Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu dem Fragen 5.3 — 5.6 , Leitlinien*“.

Die Bewertung kommt wie folgt zustande. Die hochste erreichbare Punktzahl ergibt sich bei der
Auswahl der jeweils ersten Antwortmdoglichkeit auf die Fragen 5.3 — 5.6. Dabei sind die Fragen

alle mit 25% gewichtet.

Anmerkung: Das Tumorzentrum Minchen leistet einen beachtlichen, tUber das Ubliche Mal3 hi-
nausgehenden Beitrag bezlglich der Erarbeitung und Verbreitung von Leitlinien. Der Kriterien-
katalog wird bei der Abbildung dieser Leistung dem Engagement dieses Tumorzentrums nicht
gerecht. Gleiches gilt fir die Tumorzentren Heidelberg/Mannheim.
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6.4. Verlaufsbegleitendes Krebsregister

Memorandum:

~--Mit der Forderung und dem Aufbau klinischer Register an den Tumorzentren ist ein wichtiger
Schritt fir eine Qualitatssicherung getan worden. Eine zentrale bevolkerungsbezogene und
versorgungsbegleitende Dokumentation und die Riickmeldung der Ereignisse aus dem Krank-
heitsverlauf an die Primarbehandler ist notwendig. Die minimalen Anforderungen an die Doku-
mentation sind die Inhalte der Basisdokumentation fir Tumorkranke der ADT in ihrer jeweils ak-
tuellsten Auflage. Das gilt fir den gesamten Krankheitsverlauf, auch fir vollstandig oder zeit-
weise ambulant bzw. in der Praxis gefiihrte Patienten..

... Fur jede Tumorerkrankung sind Auswertungen zur Verfligung zu stellen. Jeder Versorgungs-
trager bekommt seine tumorspezifischen Auswertungen, die anonymisiert im Vergleich mit an-
deren Institutionen beurteilt werden. Implizit ist in diesem Leistungskatalog die Aufdeckung von
Abweichungen vom Versorgungsstandard der verschiedenen Versorgungstrager wie Kliniken,
Pathologien und niedergelassenen Arzten...*

Ziel der Basisdokumentation ist es unter &rztlichen, organisatorischen und wissenschaftlichen
Aspekten folgendes zu erreichen:

Dokumentation des individuellen Krankheitsverlaufs

Unterstiitzung der arztlichen Tatigkeit und der Langzeitbetreuung der Patienten
Unterstltzung der Qualitatssicherung

Durchfiihrung statistischer Auswertungen

Kriterienkatalog Fragen 4.1 — 4.10 Klinisches Krebsregister:

MessgrolRen sind hier zum Einen die Einbindung von Nachsorgedaten in das klinische Krebsre-
gister und zum Anderen die Nutzung der Daten fir spezielle Auswertungen zu Fragen der Qua-
litatssicherung.

Die Fragen zielen auf die Erhebung und den Umgang mit den Patientendaten ab. Die Krebsre-
gister der Tumorzentren konzentrieren ihr Augenmerk darauf, den ,vollstdndigen” Krankheits-
verlauf der Patienten zu erfassen Die vollstandige Abbildung der Patientenkarriere ist hier ent-
scheidend, um Aussagen Uber die Wirksamkeit einer Therapie, Uber die Lebensqualitat und
auch den Nutzen einer Leitlinie treffen zu kdnnen. Ebenso wie die Epidemiologischen Krebsre-
gister sind sie darauf bedacht, alle Patienten vollzéhlig zu erfassen.

Die vorliegende Erhebung zeigt, dass das Hauptanliegen der Tumorzentren die Qualitatssiche-
rung der onkologischen Patientenversorgung ist. Um dieses Anliegen nachhaltig verfolgen zu
konnen, bedarf es validierter und vollstdndiger Datensétze als Grundlage flr Auswertungen zur
Qualitatssicherung. Die Ubermittlung dieser Auswertungen an die beteiligten Arztinnen und
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Arzte sowie an die betreffenden Kliniken, verbunden mit einer Aussage liber das Behand-
lungsergebnis, ist das Qualitatssicherungsinstrument par excellence.
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Verwendung des klinischen Krebsregisters (Mehrfachnennung moglich; n=34)
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In dieser Graphik wird dargestellt, wofiir das klinische Krebsregister eingesetzt wird (Frage 4.5).

Die Antworten auf Frage 4.5 geben Aufschluss, woflr ein klinisches Krebsregister jeweils ein-
gesetzt wird. Dabei wird folgendes ersichtlich. Die Meldungen an das epidemiologische Krebs-
register sind sicherlich ein wesentlicher Teil der Nutzungsmaoglichkeiten. Aber der Mehrwert ei-
nes solchen Registers entfaltet sich bei seinem Einsatz zur Qualitatssicherung in der onkologi-
schen Versorgung. Daher sind die Anzahl der Nennungen zu ,Analyse von Uberlebensdaten...”,
.Nachsorge...", ,Abgleich von durchgefuhrter/geplanter Therapie mit Leitlinien/Verlauf..." von
besonderem Interesse. Sie zeigen, dass die Aufgabe des klinischen Krebsregisters in einer ver-
laufsbegleitenden Auswertung der Patientendaten besteht, und fern davon sind, als Datenfried-
hofe bezeichnet zu werden, sondern im Gegenteil einen konstruktiven Beitrag zur Verbesse-
rung der onkologischen Versorgung leisten.

In der Erhebung der ADT von 2000 wird die Aussage getroffen, dass 24 Tumorzentren (von 27
antwortenden Tumorzentren) die im Verlaufsregister gespeicherten und analysierten Daten an
die entsprechenden Autoren der Daten zuriickspielen. Allerdings wird einschrankend darauf
hingewiesen, dass dies nur im Sinne von Modellversuchen in engen Sektoren der Patienten-
versorgung stattfindet.

Unter den Tumorzentren, die mit GTDS arbeiten, hat sich eine Gruppe etabliert, die zur Aus-
wertung der Daten sog. Scripts programmieren, die Auswertungen zum Outcome von Behand-
lungskonzepten anhand definierter Qualitatsindikatoren erlauben. Ohne den Anspruch auf Voll-
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standigkeit der Aufzéhlung gehdren dazu die Tumorzentren Zwickau, Erfurt, Magdeburg, Suhl,
Halle u.a.m.. Diese Scripts stehen allen GTDS Nutzern auf Anfrage zur Verfligung.

Detaillierte und anonymisierte Auswertungen mit vergleichenden Aussagen uber die Behand-
lungsqualitat werden beispielsweise von den Tumorzentren Brandenburg, Minchen und Re-
gensburg routinemafig zu ausgewahlten Tumorentitaten allen Mitgliedsinstitutionen zur Verfi-
gung gestellt.

Eine Quantifizierung des Umfangs der an die meldenden Behandler riickgespielten Daten hat
in dieser Erhebung nicht stattgefunden. Dennoch ergab sich aus den Gesprach vor Ort der
Eindruck, dass sich die teilnehmenden Tumorzentren in den meisten Féallen mit vergleichenden
Aussagen zurlick halten. Diese Zuriickhaltung fuhrt sich nicht selten auf die Beflrchtung zu-
rick, die Mitgliedsinstitutionen kdénnten durch solche Vergleiche verargert werden und als Kon-
sequenz die muhevoll aufgebauten Strukturen des Tumorzentrums verlassen. Die Erfahrungen
der drei oben genannten Tumorzentren widerlegen diese Befiirchtung. Sie machen die Beo-
bachtung, dass es ein ausgepragtes Interesse der Arzteschaft gibt, Aussagen (iber die eigene
Behandlungsqualitat im Vergleich zu anderen zu erhalten.
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Erfasste Therapieendpunkte in den beteiligten Tumorzentren
(Mehrfachnennung mdglich; n=34)
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Erfasste Therapieendpunkte (Frage 6.5).

Ein wesentlicher Unterschied zwischen den epidemiologischen Krebsregistern der Lander und
den klinischen Krebsregistern der Tumorzentren besteht darin, dass Letztere in der Lage sind
krankheitsverlaufsbegleitende Daten zu erheben und auszuwerten. Die Datenauswertung und
Ubermittlung der Ergebnisse an die behandelnden Arztinnen und Arzte ist ein entscheidendes
Instrument der Qualitatssicherung und —verbesserung in der onkologischen Versorgung.

Die teilnehmenden Tumorzentren fihren Auswertungen durch zu:
rezidivfreien und zur Gesamtiberlebenszeit
Komplikationsraten
Therapie-Ansprechraten
Lebensqualitat der behandelten Patientinnen und Patienten
In der Erhebung aus dem Jahr 2000 durch die ADT hatten 29 Tumorzentren angegeben, Ver-

laufsdaten Uber ihre Patienten zu erfassen. Zwei Tumorzentren gaben lediglich ihre Daten an

das epidemiologische Krebsregister weiter.

An dieser Stelle besteht deutliches Verbesserungspotenzial, insbesondere bei den Tumorzent-
ren, die anscheinend aul3er der Weiterleitung der gesammelten Daten an die epidemiologi-
schen Register keine eigenen Auswertungen zum Verlauf vornehmen, sowie bei den klinikbe-
zogenen Tumorzentren, die Patientendaten nur unilateral erfassen, d.h. in deren Krebsregister
die Krankenhauser und der niedergelassene Bereich ihrer Region nicht einbezogen sind.
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Integration der Nachsorge in das klinische Krebsregister
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Integration von Nachsorgedaten im klinischen Krebsregister (Frage 4.5).

Im Memorandum der ADT wird die Integration der Nachsorge in das klinische Krebsregister ex-
plizit gefordert. Drei Viertel der Tumorzentren geniigen diesem Anspruch.

Fuhrt man sich vor Augen, dass vor der Griindung der Tumorzentren kaum eine Vernetzung
zwischen den beiden Sektoren stattgefunden hat, so ist der jetzige Zustand als deutliche Ver-
besserung zu bewerten.

Dennoch sei es an dieser Stelle gestattet darauf hinzuweisen, dass gerade an den ,klinikbezo-

genen Tumorzentren® insbesondere an den universitdren Einrichtungen der alten Bundeslander
in der teilweise gering ausgepragten Vernetzung der Sektoren und in der ebenfalls oftmals ge-

ring ausgepragten regionalen Register-Kooperation weiterhin ein deutliches Verbesserungspo-

tenzial besteht.
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Verbreitung des GTDS unter den Tumorzentren (n=34)
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Verhéltnis zwischen der Verbreitung des GTDS im Vergleich zu anderen Tumordokumentationssystemen (Frage 4.1).

In der Erhebung der ADT von 1996/1997 hatten die 29 antwortenden TZ ein Verhéltnis von 16
Nutzern (55%) des Giessener Tumordokumentationssystems (GTDS) zu 13 Nutzern (45%) an-
derer Dokumentationssysteme ergeben.

In der vorliegenden Erhebung befinden sich unter den 34 Tumorzentren 17 GTDS-Nutzer, und
die gleiche Anzahl von Nutzern anderer Dokumentationssystemen. Dabei handelt es ich dabei
um die Folgenden: Access, CREDOS, EQUIS, HIT, INGRES, ISH med, KIS der Uni,
KRAZTUR, MADOS4, ORACLE, TUREK?2.
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Verbreitung der Dokumentationssoftware in den Tumorzentren (n=34)
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Verbreitung des GTDS zwischen neuen und alten Bundeslandern (Frage 4.1).

Dargestellt sind die Antworten auf die Frage 4.1 hinsichtlich der Verbreitung des GTDS. Der
hohe Anteil von GTDS Nutzern in den neuen Bundeslandern ist auf die gezielte Férderung die-
ses Systems beim Wiederaufbau der Tumorzentren durch das BMG zu erkléren. In den alten
Bundeslandern tberwiegen eigene Entwicklungen, die sich zuriickverfolgen lassen in eine Zeit,
bevor das GTDS entwickelt wurde.

Der Vorteil der Verwendung eines einheitlichen Systems (wie z.B. des GTDS in seiner aktuellen
Version) liegt in der damit einhergehenden Datenkompatibilitat fliir gemeinsame Auswertungen
oder z.B. in der Serviceleistung der Scriptprogrammierung fir ausgewahlte Fragestellungen.

Bei einem statistischen Vergleich der Gruppen der GTDS-Nutzer und der Nutzer anderer EDV-
Systeme zeigt sich ein Unterschied in der Kategorie ,Klinisches Krebsregister”: Die GTDS-
Nutzer erzielen einen Mittelwert von 9,5 (Medianwert 9,9), wahrend die Anwender anderer Do-
kumentationssysteme lediglich einen Mittelwert von 7,8 (Medianwert 7,9) erzielen.

10 der 17 GTDS-Nutzer (59%) erzielten mindestens 9,9 Punkte (von 12,5 méglichen Punkten);
bei den Nutzern anderer EDV-Systeme waren es nur 4 von 14 (29%).

Dieses Ergebnis zeigt, dass das GTDS einen Standard fir ein ausgereiftes, etabliertes Tumor-
dokumentationssystems darstellt. Es besagt nattrlich nicht, dass nicht auch andere Tumordo-
kumentationssysteme in der Lage sind, vergleichbare oder gegebenenfalls sogar bessere
Dienste zu leisten. Es sind jedoch nachweislich eine gewisse Zahl weniger suffizienter Doku-
mentationssysteme im Einsatz, deren Umstellung erwogen werden sollte.
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Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu den Fragen 4.2 — 4.7 sowie 4.9 ,Klinisches Krebsregister".

Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu den Fragen 4.2 — 4.7 sowie 4.9
.Klinisches Krebsregister” (Die Fragen 4.1, 4.8 und 4.10 wurden auf Grund der Kritik aus der
Bewertung herausgenommen).

Die Bewertung kommt wie folgt zustande. Die hochste erreichbare Punktzahl ergibt sich aus
folgenden Antworten auf die Frage 4.2 — ,> 90%"; Frage 4.3 — ,> 80"; Frage 4.4 — ,> 5 ange-
klickte Antwortmdoglichkeiten“; Frage 4.5 — ,> neun angeklickte Antwortmdglichkeiten; Frage
4.6 — > drei angeklickte Antwortmdoglichkeiten®; Frage 4.5 — ,Alle”; Frage 4.9 —,100%". H6here
Angaben filhren zu keinen weiteren Punkten, niedrigere Angaben ergeben einen prozentualen
Anteil. Dabei sind die Fragen wie folgt gewichtet: Frage Fragen 4.2, 4.3, und 4.7 jeweils mit
10%, Fragen 4.4, 4.6 und 4.9 jeweils mit 15% sowie Frage 4.5 mit 25%.

Ergebnis: Auf Basis der vorliegenden Daten schneiden die flachenbezogenen Tumorzentren in
dieser Kategorie mit einem durchschnittlichen Wert von 9,6 (Median: 9,9) erheblich besser ab
als die klinikbezogenen Tumorzentren, die einen durchschnittlichen Wert von 6,8 (Median: 7,4)
erreichen. Dies ist vor allem auf den groRen Nachholbedarf an verlaufsbezogenen einrichtungs-
und sektorentbergreifenden Dokumentationsstrukturen in den Bundeslandern mit tiberwiegend
klinikbezogenen Tumorzentren zurtickzufihren.

Im Ergebnis legen die Daten den Schluss nahe, dass Grad und Qualitat der Krebsregistrierung
mehr von der etablierten Dokumentationsstruktur als vom verwendeten EDV-System abhéngig
sind. Flachenbezogene Tumorzentren sind besser geristet, die Anforderungen an die Krebsre-
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gistrierung adaquat zu erfillen. Klinikbezogene Tumorzentren haben in der Vernetzung der
Krebsregistrierung eine primare Entwicklungsaufgabe. Die Nutzung von GTDS geht haufiger
mit der Realisierung funktionaler Krebsregistertatigkeit einher, als dies bei den tbrigen EDV-
Systemen zusammengefasst der Fall ist.
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6.5. Fort- und Weiterbildung

Memorandum:

~-.ZU den Aufgaben der Tumorzentren gehort es, fur ihr Einzugsgebiet den Wissenstransfer zu
férdern, indem sie die versorgungsrelevanten Innovationen zusammenstellen und konsequent
in die Aus- und Fortbildung einbringen...

...In ihrem Einzugsgebiet laden die Tumorzentren die Arzte aus dem stationaren und ambulan-
ten Sektor zu regelmafigen Fortbildungsveranstaltungen ein. Dadurch soll erreicht werden,
dass im Einzugsgebiet eines Tumorzentrums fur Arzt und Patient aktuelle einheitliche Empfeh-
lungen zur Diagnostik, Therapie und Nachsorge von Krebserkrankungen - beruhend auf einem
gesicherten Standard entsprechend "Evidence Based Medicine" - verfugbar sind und ange-
wendet werden...”

Kriterienkatalog Fragen 7.1 — 7.4 Fort- und Weiterbildung:
MessgroR3e fur das Angebot von Fort- und Weiterbildung ist die Anzahl der durchgefiihrten Ver-
anstaltungen.

Bei den Fragen zur Fort- und Weiterbildung gilt es zu berlcksichtigen, dass eine Vielzahl von

Veranstaltungen durch die Mitgliedsinstitution der Tumorzentren erbracht werden. Die Art und
Weise, inwieweit die Geschéftsstellen hierbei eingebunden werden, differiert stark von Tumor-
zentrum zu Tumorzentrum.
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Kongresse, Fort- und Weiterbildungsangebote pro Tumorzentrum
(Gesamtzahl gemeldeter Veranstaltungen = 1.004)
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In dieser Graphik sind die Auswertungen zu den Fragen 7.1 — 7.4 dargestellt. Dabei sind die Antworten zu den Fragen 7.2, 7.3 so-

wie 7.4 zu einer Gesamtzahl an Fort- und Weiterbildungsangeboten zusammengefasst worden.

Es zeigt sich deutlich, dass organisatorisch aufwandige Veranstaltungen wie z.B. Kongresse
weniger von den Geschaftsstellen mitorganisiert werden als z.B. Fort- und Weiterbildungsver-
anstaltungen. Bei Letzteren erklart sich die Varianz aus folgendem Umstand. Die Geschéafts-
stellen einiger weniger Tumorzentren sind bei der Vergabe ihres Siegels/Logos fiir Veranstal-
tungen sehr zuriickhaltend, um auf diese Weise Einfluss auf die Qualitat der Veranstaltung
nehmen zu kdnnen. Allerdings sind sie dann auch bei diesen Veranstaltungen sehr stark selbst
eingebunden. Andere Tumorzentren sind mit der Vergabe ihres Siegels/Logos fir Fort- und
Weiterbildungsveranstaltungen wesentlich freigiebiger. Diese sind dann aber teilweise nur in
geringem Maf3e an Organisation und Durchfihrung der Veranstaltungen beteiligt.

In der Erhebung der ADT aus dem Jahr 2000 ergab sich damals folgendes Bild: Bei den 30
antwortenden Tumorzentren lag die Zahl der Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen zwi-
schen 2 und 59 pro TZ. Die Gesamtzahl der von den 30 TZ gemeldeten Veranstaltungen lag
bei ca. 550 entsprechend einem Durchschnitt von 18 Veranstaltungen pro TZ. In der vorliegen-
den Erhebung liegt die Zahl der Veranstaltungen pro TZ zwischen 4 und 70. Nicht bertcksich-
tigt sind in dieser Zahl die Tumorkonferenzen, die an einigen Orten akkreditierte Fortbildungs-
veranstaltungen sind. Die Gesamtzabhl liegt in dieser Erhebung bei 1.004 Veranstaltungen, die
von 35 TZ gemeldet wurden, entsprechend einem Durchschnitt von 28 Veranstaltungen pro TZ.
Dies entspricht einer Steigerung des Engagements um 55%.
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Die Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu den Fragen 7.1 — 7.4 ,Fort- und Weiterbildung".

Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu den Fragen 7.1 — 7.4 ,Fort- und
Weiterbildung“. Die Bewertung kommt wie folgt zustande. Die hichste erreichbare Punktzahl
ergibt sich aus folgenden Antworten auf die Frage 7.1 —,2“;, Frage 7.2 — ,10“; Frage 7.3 — ,10%;
Frage 7.4 — ,1“. H6here Angaben fiihren zu keinen weiteren Punkten, niedrigere Angaben er-
geben einen prozentualen Anteil. Dabei sind die Fragen wie folgt gewichtet: Frage 7.1 mit 25%;
Frage 7.2 mit 50%, Frage 7.3 mit 20% und Frage 7.4 mit 5%.

Ergebnis: Die Streubreite macht deutlich, dass es zwei Gruppen von Tumorzentren gibt, von
denen sich eine stark in der Fort- und Weiterbildung engagiert, wahrend bei der anderen hier
noch ein Nachholbedarf besteht. Nicht selten konnte der ,Mehrwert” der Fortbildungsaktivitaten
bereits dadurch gesteigert werden, indem Mitgliedsinstitutionen von Tumorzentren ihre fach-
oder klinikbezogenen Fortbildungen konsequenter unter das Dach ihres Tumorzentrums stellen
und interdisziplindr organisieren wirden.
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6.6. Studienaktivitaten

Memorandum:

-..Durch die versorgungsbegleitende Dokumentation kann der Ist-Zustand der Prozess- und
Ergebnisqualitdten bewertet und mit international etablierten Standards verglichen werden. In
nach anerkannten Leitlinien durchgefthrten kontrollierten klinischen Studien ist die Optimierung
dieses Ist-Zustandes anzustreben. Die Tumorzentren bringen gute organisatorische Vorausset-
zungen mit, in ihrem Einzugsgebiet multizentrische Studien mit den Krankenh&usern ihrer Re-
gion durchzufiihren oder sich an Uberregionalen Studien zu beteiligen.

Zur Koordinierung vielseitiger Interessen kooperieren die Tumorzentren z.B. auch mit den Or-
ganen der Deutschen Krebsgesellschaft e.V. (DKG), insbesondere dem Informationszentrum
fur Standards in der Onkologie (ISTO) und dem Studien-Clearinghouse...”

Kriterienkatalog Fragen 9.1 — 9.9 Studienaktivitaten:
Als Messgrol3e dient hier die Beteiligung an klinischen Studien, sowohl der Geschéftsstelle als
auch der Mitgliedsinstitutionen.

In dieser Kategorie werden durchschnittlich die niedrigsten Punkte erzielt. Hier handelt es sich
vermutlich um einen Bias auf Grund der Fragestellung. Die Finanzierung durch die GKV
schlief3t z.T. Forschungstatigkeiten aus. Daher finden eigene Studientatigkeiten an einer Reihe
von Geschaftsstellen der Tumorzentren nicht statt. Nichtsdestotrotz werden auch an diesen
Auswertungen zur Qualitatssicherung der onkologischen Versorgung oder Auswertungen zu
gezielten Fragen von Klinisch tatigen Arztinnen und Arzten, niedergelassenen Arztinnen und
Arzten oder Mitgliedsinstitutionen durchgefiinrt.

Aufgrund der o.g. Zuriickhaltung bei der Beantwortung dieser Fragen, ist eine Interpretation
dieser Daten nicht moglich. Die Kategorie ,Studienaktivitaten“ ist in den weiteren statistischen
Auswertungen aus diesem Grund auch nicht beinhaltet.

Viele Mitgliedsinstitutionen der Tumorzentren nehmen an tberregionalen Studien teil, fihren
selbst aber keine tumorzentrumsspezifischen Studien durch.
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Teilnahme der Geschéaftsstelle der Tumorzentren (n=22)
an laufenden Studien in 2002
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Teilnahme der Geschéftsstellen an Studien (Frage 9.4).

Dargestellt in der obigen Graphik sind die Antworten (n=22) der Tumorzentren auf die Frage
9.4. Erkennbar sind hier die deutlichen Unterschiede zwischen Tumorzentren an einer
Universitatsklinik (Max-Wert) und ,nicht-universitaren* Tumorzentren (Min-Wert). Ebenfalls
dargestellt ist die Gesamtzahl der gemeldeten Studien und der sich daraus rechnerisch
ergebende Durchschnitt an Studien pro Geschaftsstelle eines Tumorzentrums.

Von den teilnehmenden Tumorzentren haben nicht alle diese Frage beantwortet. Dies hat im
Wesentlichen folgenden Grund. Ein Reihe von Tumorzentren bezieht ihr Budget aus den
Ergebnissen der Pflegesatzverhandlungen des Krankenhauses mit den Kassen. In der Regel
wird dadurch eine Verwertung dieser Gelder fur Forschungs- und/oder Studienaktivitaten
ausgeschlossen oder stark eingeschréankt. Tumorzentren, die in dieser Weise finanziert
werden, haben diese Fragen daher nicht beantwortet bzw. an entsprechender Stelle eine Null
eingetragen.

Anmerkung: Das Tumorzentrum Heidelberg/Mannheim leistet einen beachtlichen, tber das tb-
liche Mal3 hinausgehenden Beitrag beziglich der klinischen und der Grundlagenforschung.
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Teilnahme der Mitgliedsinstitutionen der Tumorzentren (n=28)
an laufenden Studien in 2002

3.500 +

2971
3.000

2.500

2.000

1.500

Anzahl Studien

1.000

500 365

110
0 I

Gesamtanzahl Durchschnitt Min Max

15

Teilnahme der Mitgliedsinstitutionen an Studien (Frage 9.2).

Dargestellt in der obigen Graphik sind die Antworten der Tumorzentren auf die Frage 9.2. Er-
kennbar sind hier die deutlichen Unterschiede zwischen Tumorzentren an einer Universitétskli-
nik (Max-Wert) und ,nicht-universitaren“ Tumorzentren (Min-Wert). Ebenfalls dargestellt ist die
Gesamtzahl der gemeldeten Studien mit dem sich daraus rechnerisch ergebenden Durchschnitt
an Studien pro Tumorzentrum. Einerseits muss tendenziell mit einer insgesamt hdheren Zahl
von Studien gerechnet werden, an denen die Mitgliedsinstitutionen der TZ beteiligt sind. Ande-
rerseits kdnnen Doppelzéhlungen von multizentrischen Studien nicht ausgeschlossen werden.
Die unzureichende Validitat der mitgeteilten Zahlen schlie3t deshalb Hochrechnungen oder
planerische Ruckschlisse aus.

Von den teilnehmenden Tumorzentren haben nicht alle diese Frage beantwortet. Dies hat im
Wesentlichen folgenden Grund: Eine Reihe von Tumorzentren sieht es nicht als Aufgabe der
Geschéftsstelle an, Uber die laufenden Studien ihrer Mitgliedsinstitutionen Buch zu flhren. Dies
ist insbesondere an Tumorzentren an Universitatskliniken der Fall. Auch eine Abfrage im Rah-
men dieser Evaluation hat dabei nicht immer zu der nétigen Antwortquote gefiihrt, um eine ge-
naue Zahl nennen zu kénnen. Daher beruht ein Teil der abgegebenen Antworten auf diese Fra-
ge auch auf Schatzungen, die durch die Vorsitzenden der Tumorzentren abgegeben worden
sind, oder auf Auskinften der jeweiligen Ethikkommission beruhen.
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6.7. Informations- und Beratungsdienste

Memorandum:

-..Krebsbekdmpfung darf ... nicht nur auf die Therapie eingeengt werden. Vielmehr gilt es, alle
Mafinahmen zu nutzen, um die Belastung der Bevélkerung durch diese Erkrankung zu reduzie-
ren. Im Vordergrund muss deshalb die Verhiitung von Krebs stehen. Ca. ein Viertel der Krebs-
sterbefélle bei Mannern wéren durch eine entscheidende Reduktion des Tabakkonsums zu
vermeiden und etwa ebenso viele durch die Vermeidung des Alkoholabusus und eine ausge-
wogene Erndhrung. So sind insgesamt zwei Drittel der Krebserkrankungen auf die Art der Le-
bensfiihrung zuriickzufihren. Dies begriindet die Uberragende Bedeutung der Risikopravention,
der Gesundheitserziehung und der Aufklarung der Offentlichkeit...

...In jedem Tumorzentrum mussen die Moglichkeiten der Tumornachbehandlung, der Tumor-
nachsorge und der psychosozialen Betreuung gegeben sein und in Zusammenarbeit mit den
niedergelassenen Arzten durchgefiihrt werden...”

Kriterienkatalog Fragen 8.1 — 8.5 Informations- und Beratungsdienste fiir Patienten, Angehdri-
ge und Offentlichkeit:

Mal3stab fur diese Kategorie sind die Anzahl der selbst erbrachten oder vermittelten Servicean-
gebote fir die Betroffenen. (Anmerkung: An der Gleichstellung von selbsterbrachten und ver-
mittelten Serviceangeboten wird von einigen Tumorzentren Kritik getibt. Die Kritiker sehen in
der Eigenleistung einen qualitativ und quantitativ konkreter belegbaren Beitrag zur Patienten-
versorgung als in der blo3en Vermittlung dieser Leistungen. Eine Differenzierung in der vorlie-
genen Erhebung zwischen Eigen- und Fremdleistung ist jedoch im Nachhinein nicht mehr mog-
lich. Auch konnte in dieser Erhebung keine Quantifizierung der verschiedenen, teilweise perso-
nalintensiven patientenorientierten Dienst- und Serviceleistungen durchgefihrt werden.)

In dieser Kategorie erreichen alle Tumorzentrumstypen mit Abstand die hochsten Werte. Hier-
an lasst sich am besten erkennen, dass im Mittelpunkt der Arbeit der Tumorzentren die Versor-
gung der Krebskranken steht.
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Versorgungsangebote fiir Patienten und Angehdrige
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Serviceangebote der Tumorzentren (Frage 8.1).

Die Graphik zeigt die verschiedenen Serviceangebote, die von den Geschéftsstellen der Tu-
morzentren teilweise selbst erbracht oder aber vermittelt werden. Der ADT-Forderung, psycho-
soziale Hilfen anzubieten oder zu vermitteln, kommen fast alle teilnehmenden Tumorzentren
nach.

Bei dieser Abfrage zeigt sich auch die enge Zusammenarbeit zwischen Geschéftsstelle und
Patientenselbsthilfegruppen.

Home Care oder Palliativpflegeangebote werden regelmaRig nur in Baden-Wirttemberg von
den Tumorzentren angeboten. Sie kommen aber auch an einigen anderen Tumorzentren vor.
Dort ist dieser Service dann i.d.R. in Zusammenarbeit mit Hospizen oder ehrenamtlicher Tatig-
keit organisiert.
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Informations- und Beratungsdienste fiir Patienten, Angehérige und Offentlichkeit
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Die Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu dem Fragen 8.1 — 8.5 ,Informations- und Beratungsdienste...".

Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu dem Fragen 8.1 — 8.5 ,Informati-
ons- und Beratungsdienste...”. Die Bewertung kommt wie folgt zustande. Die héchste erreich-
bare Punktzahl ergibt sich aus folgenden Antworten auf die Frage 8.1 — ,bei der Auswahl von
vier Antwortmaéglichkeiten” (héhere Angaben fihren zu keinen weiteren Punkten, niedrigere
Angaben ergeben einen prozentualen Anteil) Frage 8.2 bis 8.5 — ,Auswahl der jeweils ersten
Antwortmdglichkeit”. Dabei sind die Fragen wie folgt gewichtet: Frage 8.1 mit 25%; Fragen 8.2,
8.3 und 8.5 jeweils mit 12,5% und Frage 8.4 mit 37,5%.

Ergebnis: Alle teiinehmenden Tumorzentren erreichen in dieser Kategorie einen Wert im obe-

ren Drittel der Bewertungsskala.
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6.8. Qualitatsmanagement

Dem Qualitatsmanagement ist im Memorandum kein eigenes Kapitel gewidmet. Jedoch finden
sich dort an verschiedenen Stellen Aussagen zur Qualitatssicherung oder zum Qualitatsmana-
gement. Die aktuellen Entwicklungen im Gesundheitswesen im Allgemeinen als auch in der on-
kologischen Versorgung im Speziellen zeigen allerdings, dass es sich beim Qualitadtsmanage-
ment um einen Parameter handelt, der immer mehr in den Vordergrund gertickt wird.

Kriterienkatalog Fragen 6.1 — 6.8 Qualitditsmanagement:

Die Fragen in diesem Kriterienblock, aber auch Fragen in anderen Kriterienblocken zielen auf
das Qualitatsmanagement ab. So wird z.B. in Bezug auf das Krebsregister an entsprechender
Stelle gefragt: ,In welchem Ausmal3 werden die Daten auf Vollstandigkeit und Plausibilit&t
Uberpruft?” (Frage 4.7). Um jedoch ,Doppelbewertungen” zu vermeiden, flieRen in den Krite-
rienblock Qualitdtsmanagement nur die Antworten auf den Fragen 6.1 bis 6.8 ein.

Wesentliche Bestandteile eines Qualitdtsmanagements sind die Fokussierung sowohl auf Pro-
zess- als auch auf Ergebnisqualitat. In den folgenden beiden Graphiken sind zwei Fragen zu
einer Ruckkopplungsschleife herausgegriffen worden, namlich die Frage nach dem Feedback
auf die erbrachten Leistungen und die Frage nach der Zufriedenheit mit diesem Vorgehen.

20.09.2004 Endbericht - Evaluierung der Tumorzentren in der BRD - 20-09-2004.doc 68/117



Feedbackquellen tber die Zufriedenheit der Leistungsempfanger (n=34)
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Feedbackquellen (Frage 6.3).

Diese Graphik zeigt, welche Feedbackmechanismen an den Tumorzentren etabliert sind, um zu
erfahren, ob und wie die Leistungsempfanger mit den erbrachten Leistungen der Tumorzentren
zufrieden sind. Nahezu alle Tumorzentren erhalten Feedback Uber ihre Mitgliederversammlung.
Standardisierte Formen, wie z.B. reprasentative Umfragen oder das Einholen schriftlicher
Feedbacks nach Veranstaltungen, kommen dagegen nur bei einem kleineren Teil der Tumor-
zentren vor.

Hier besteht eine Verbesserungsmoglichkeit. Zum Einen sind in der Mitgliederversammiung
nicht immer alle Leistungsempfangergruppen reprasentiert, zum Anderen lassen sich i.d.R. aus
dem schriftlichen Feedback z.B. nach Veranstaltungen Verbesserungen ableiten, deren Umset-

zung oftmals keinen grofRen Aufwand erfordert, die aber dennoch von gréRerer AulRenwirkung
sind.
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Feedback Uber die Zufriedenheit der Leistungsempféanger (n=32)
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Zufriedenheit der Leistungsempfanger (Frage 6.4).

Diese Graphik zeigt wie das Feedback tiber die Zufriedenheit der Leistungsempféanger ausfallt.
Dieses fallt mehrheitlich positiv, teilweise sogar sehr positiv aus. In einigen wenigen Fallen wird
die Zufriedenheit der Leistungsempfanger nicht erfasst.
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Qualitatsmanagement
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Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu dem Fragen 6.1 — 6.8 ,Qualitdtsmanagement".

Diese Graphik zeigt die Auswertung des Kriterienkatalogs zu dem Fragen 6.1 — 6.8 ,Qualitats-
management”“. Die Bewertung kommt wie folgt zustande. Die hdchste erreichbare Punktzahl
ergibt sich aus folgenden Antworten auf die Frage 6.1 — ,Ja“, Frage 6.2 — entweder ,Hand-
buch, oder ,Intranet” oder ,Statut, Frage 6.3 — entweder ,Représentative Umfrage“ oder
~Schriftliches Feedback”, Frage 6.4 — ,sehr zufrieden”, Frage 6.5 — ,Auswabhl der aller Antwort-
maoglichkeiten, bis auf die Letzte", Frage 6.6 — ,Ja...", Fragen 6.7 und 6.8 — ,Auswahl der jeweils
ersten Antwortmaoglichkeit. Dabei sind die Fragen wie folgt gewichtet: Frage 6.1und 6.4 mit je-
weils 2%; Frage 6.2, 6.5, 6.6 und 6.8 jeweils mit 11%, Frage 6.3 mit 31% und Frage 6.7 mit
21%.
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6.9. Finanzielle und personelle Ausstattung sowie Organisation

Bei den Fragen zur Organisation fand ein Abgleich zwischen den Antworten zum Kriterienkata-
log und den Antworten zur Funktionsanalyse statt. Eine Bewertung der Antworten auf diese
Fragen hat nicht stattgefunden.

Bei der Art der Finanzierung lassen sich zwei verschiedene Strategien erkennen. Bei den meis-
ten Tumorzentren erfolgt die Finanzierung Uber das Budget der Klinik, welche wiederum mit
den Krankenkassen einen Pflegesatz ausgehandelt hat, der die Kosten des Tumorzentrums mit
abdeckt. Diese Tumorzentren blicken, bedingt durch die Einfilhrung des neuen Entgeltsystems
auf der Basis von Fallpauschalen einer unsicheren finanziellen Zukunft entgegen. Eine Variante
davon ist, dass mit der Krankenkasse aul3erhalb des Pflegesatzes eine bestimmte Anzahl von
Stellen fir das Tumorzentrum ausgehandelt worden ist, fur die ein definiertes Budget existiert.

Wenigen Tumorzentren ist es gelungen, mit den Kassen und der KV ein Entgelt fur die Erst-,
Folge- und Abschlussdokumentation (z.B. Regensburg) oder einen Fixbetrag pro Einwohner im
Einzugsgebiet (Land Brandenburg) zu vereinbaren. Das TZ Zwickau und das TZ Berlin haben
sich in den Landesbettenplan einschreiben lassen.
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Hauptkostentrager der Geschaftsstellen (n=34) des Tumorzentrums
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andere Drittmittel

staatliche Mittel (andere als BMfG)

BMfG

Stiftungen (andere als Deutsche Krebshilfe)
Sponsoren

Deutsche Krebshilfe

Haushalt der Universitat

Haushalt der Kliniken

Kassenarztliche Vereinigung

Krankenkassen

Mitgliederbeitrage

T T T T T T 1
0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20
Anzahl Nennungen

Finanzierung (Frage 2.4).

Die Graphik zeigt die verschiedenen Quellen, aus denen sich die Tumorzentren finanzieren.
Dabei ist zu berlicksichtigen, dass hier von den Tumorzentren jeweils drei Hauptgeldgeber ge-
nannt werden konnten.
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Anteil der Hauptkostentrager am Gesamtbudget (11,5 Mio. )
der Geschaéftstellen der Tumorzentren (n=25)
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O andere Drittmittel

40%

0%

Finanzierung (Frage 2.4).

Die Graphik zeigt, welche Kostenanteile von den verschiedenen Geldgebern getragen werden.
Dabei ist das kumulierte Gesamtbudget der Tumorzentren (n=25), welche diese Frage beant-
wortet haben, gemanR den Angaben zu den jeweiligen prozentualen Anteilen auf die Geldgeber
umgerechnet worden. Diese Auswertung, beruhend auf 25 Rickmeldungen, ist nicht unmittel-
bar mit der vorangegangenen Auswertung vergleichbar, welche auf 34 Rickmeldungen basiert.
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Gesamtbudget in 2002
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Jahresbudgets je Tumorzentrumstyp

Die hohen Budgets einiger weniger Tumorzentren erkléren sich aus den Personalkosten flr
Palliativpflege, onkologische Weiterbildungsstatten und Psychoonkologische Dienste, die bei
diesen Tumorzentren direkt an der Geschéaftsstelle angebunden sind. Die niedrigen Budgets
einiger klinikbezogenen Tumorzentren erfiillen nicht die Anforderung einer ,soliden finanziellen
Ausstattung” des ADT-Memorandums.

20.09.2004 Endbericht - Evaluierung der Tumorzentren in der BRD - 20-09-2004.doc 75/117



Vollkrafte in 2002
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Anzahl Vollkréafte pro Tumorzentrumstyp
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Die Zahl der in Vollkrafte umgerechneten Mitarbeiterkapazitaten liegt bei einigen wenigen Tu-

morzentren um die 20 Vollkrafte. In diesen Fallen sind ganze Versorgungsdienste an der Ge-

schéftsstelle angebunden (wie z.B. die Palliativpflege in Baden-Wirttemberg, Psychoonkologi-

sche Dienste oder Fort- und Weiterbildungseinrichtungen). Die geringe Mitarbeiterzahl (< 2

Vollkrafte) in drei klinikbezogenen Tumorzentren erfillt nicht die Anforderung einer ,soliden

personellen Ausstattung“ des ADT Memorandums.
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Anteil verschiedener Berufsgruppen an den Beschaftigten (n=295)
in den Geschaftstelle der Tumorzentren (N=34)

O Dokumentionskréafte

4% O Verwaltungskréfte

M Informatiker
O Psychologen, Soziologen, Padagogen,

Pflegekrafte
W Arzte, Facharzte

17%

Berufsgruppen (Frage 2.5)

Aus dieser Graphik wird ersichtlich, dass der mengenmaRig gré3te Anteil der Arbeit in den Ge-
schaftsstellen der Tumorzentren in der Datensammlung, -verarbeitung und -auswertung liegt,
was sich in der entsprechenden Qualifikation der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen widerspiegelt.

Tumorzentren sind per definitionem keine bettenfiihrenden Einrichtungen. Sie behandeln keine
Krebskranken. Dennoch wird aus dem Anteil der Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter mit medizini-
schem, pflegerischem oder therapeutischem Hintergrund ersichtlich, dass Tumorzentren viel-
fach Ubergreifende patientenorientierte Querschnitts- und Service-Aufgaben Gbernehmen und
im Mittelpunkt der Arbeit der Tumorzentren der Patient steht.
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Berufsgruppen (Frage 2.5)
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Die detaillierte Aufschlisselung der Berufsgruppen nach Tumorzentrumstypen zeigt deutlich

den hohen Anteil an Dokumentaren und Informatikern in den flachenbezogenen Tumorzentren

im Vergleich zu den klinikbezogenen Tumorzentren.

Auffallig ist, dass bei einem Vergleich der Tumorzentren, in deren Geschéftsstelle eine Arztin

oder ein Arzt hauptamtlich angestellt ist (n=22), mit den Tumorzentren, in deren Geschéftsstelle

dies nicht der Fall ist (n=13), erstere einen durchschnittlichen Gesamtwert von 70 erreichen und

letztere einen Gesamtwert von 62. Dies lasst vermuten, dass die ,nicht bettenfithrende Einrich-

tung” Tumorzentrum dennoch von arztlichem Know-how profitiert.
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6.10. Aggregation der Daten der beteiligten Tumorzentren

Im Folgenden sind die Daten aller zuriickgesandten Fragebdgen zum Kriterienkatalog und zur
Funktionsanalyse zusammenfassend dargestellt. Die Typisierung erfolgt auf der Basis des
Memorandums in die beiden Hauptgruppen ,Klinikbezogenes Tumorzentrum* und ,Flachenbe-
zogenes Tumorzentrum®. Die Grenze zwischen den beiden Gruppen ist flie3end und wird auch
von der ADT nicht prazisiert. Die weitere Differenzierung beruht auf den Angaben zur finanziel-
len und personellen Ausstattung, den Angaben zur Integration in die Versorgungslandschaft
sowie den Expertengesprachen bei den Besuchen vor Ort.

Erreichte Gesamtpunktzahl im Kriterienkatalog
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Erreichte Punktzahlen der teiinehmenden Tumorzentren im Kriterienkatalog.

Dargestellt ist die Streubreite der im Fragebogen zum Kriterienkatalog erreichten Gesamt-
punktzahlen der einzelnen Tumorzentren getrennt nach klinikbezogenen und flachenbezoge-
nen Tumorzentren, sowie jeweils Median und Mittelwert. Der maximal erreichbare Wert liegt bei
87,5 Punkten. Die erreichten Werte der Tumorzentren liegen zwischen 42,0 und 86,5.
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Die Tumorzentren sind wie im Memorandum der ADT beschrieben auf die zwei Typen ,klinik-
bezogenes Tumorzentrum” und ,flachenbezogenes Tumorzentrum* verteilt.

1) Klinikbezogene TZ: Essen, Freiburg, Gottingen, Hamburg, Hannover, Heidelberg, Kiel, Mar-
burg, Rhein-Main, Saarland, Tubingen, Ulm (n=12)

2) Flachenbezogene TZ: Aachen, Augsburg, Brandenburg, Berlin, Chemnitz, Dresden, Erfurt,
Erlangen, Gera, Halle, Jena, Leipzig, Magdeburg, Miinchen, Regensburg, Rostock, Schwerin,
Stuttgart, Suhl, Wirzburg, Vorpommern, Weser-Ems, Zwickau (n=23)

Durchschnittliche Punktzahl pro Bundesland
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Die Graphik stellt die durchschnittlich im Kriterienkatalog erreichten Punktzahlen der Tumorzentren eines Bundeslandes dar.
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Durchschnittswerte aller TZ pro Kategorie des Kriterienkatalogs
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Die Graphik basiert auf der Kumulation der erreichten Werte aller teilnehmenden Tumorzentren in den einzelnen Kategorien des

Kriterienkatalogs (die Kategorie ,Studienaktivitdten" ist aus den 0.g. Griinden nicht aufgefiihrt).

Durchschnittsprofile der beiden Typen von Tumorzentren
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Die Graphik basiert auf der Kumulation der erreichten Werte, differenziert nach den beiden Typen von Tumorzentren in den einzel-

nen Kategorien des Kriterienkatalogs (gelbe Dreiecke = klinikbezogene TZ und blaue Quadrate = flachenbezogene TZ).
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Aufgabenwahrnehmung durch die Vollkréafte
Aggregation aller Tumorzentren
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Prozentuale Verteilung der Arbeitszeit der Vollkréfte aller erfassten Tumorzentren auf die einzelnen Aufgabenbldcke auf Basis der

Funktionsanalyse.
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Anteil der verschiedenen Gruppen von Leistungsempfangern an der Gesamtheit der von Tumorzentren erbrachten Leistungen auf

Basis der Funktionsanalyse.

20.09.2004 Endbericht - Evaluierung der Tumorzentren in der BRD - 20-09-2004.doc 82/117



Leistungsempfénger
Aggregation aller teilnehmenden Tumorzentren
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Anteil der verschiedenen Gruppen von Leistungsempfangern an der Gesamtheit der von Tumorzentren erbrachten Leistungen auf

Basis der Funktionsanalyse zusammengefasst in vier Gruppen von Leistungsempfangern
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6.10.1. Aggregation der Daten der flachenbezogenen Tumorzentren

Das Tumorzentrum deckt einen definierten Bezirk in seiner Gesamtheit ab. Das heif3t, dass das
Tumorzentrum in diesem Gebiet wenn nicht mit allen, so doch mit den meisten Krankenh&usern
auch i.S. eines Patientendatenaustausches kooperiert. Neben dem klinischen Krebsregister
wird teilweise auch das Nachsorgeregister mitgefihrt, wodurch sich ein insgesamt hoher Erfas-
sungsgrad in der Region ergibt, als auch eine gute sektorenlbergreifende Verzahnung.

In den Bundeslandern Brandenburg und Mecklenburg-Vorpommern werden Daten aus den Kili-
nischen Registern und aus dem/den Nachsorgeregister/n zusammengefihrt, wodurch sich so-
wohl ein hoher Erfassungsgrad ergibt als auch eine gute sektoreniibergreifende Interaktion.

Flachenbezogenes Tumorzentrum (n=23)
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Leistungsprofil auf Basis der im Kriterienkatalog erreichten Punkzahl
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Prozentuale Verteilung der Arbeitszeit auf die einzelnen Aufgabenbldcke auf Basis der Funktionsanalyse
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Anteil verschiedener Gruppen von Leistungsempfangern an den vom Tumorzentrum erbrachten Leistungen
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6.10.2. Aggregation der Daten der klinikbezogenen Tumorzentren

Der Wirkungsgrad des Tumorzentrums ist im Wesentlichen auf das Krankenhaus bzw. das Kli-
nikum begrenzt, an dem es ansassig ist. Im klinischen Krebsregister werden zum gréf3ten Teil
nur die Daten der Tumorpatienten dieses Krankenhauses bzw. des Klinikums erfasst.

Bei den klinikbezogenen Tumorzentren bildeten drei Einrichtungen mit eingeschréankten Res-
sourcen eine Untergruppe. Diese Tumorzentren verfligen tber weniger als zwei hauptamtlich
Beschaftigte, deren Arbeit sich auf die Beantwortung von Anfragen der Patienten und Patien-

tinnen, deren Angehorige sowie von Arzten und Arztinnen konzentriert.

Klinkbezogenes Tumorzentrum (n=12)
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Leistungsprofil auf Basis der im Kriterienkatalog erreichten Punktzahl.
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Klinikbezogenes Tumorzentrum (n=12)
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Prozentuale Verteilung der Arbeitszeit auf die einzelnen Aufgabenbldcke auf Basis der Funktionsanalyse

Klinikbezogenes Tumorzentrum (n=12)
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Anteil verschiedener Gruppen von Leistungsempfangern an den vom Tumorzentrum erbrachten Leistungen
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6.11. Interviews mit Leistungsempfangern

Die Interviews mit Leistungsempféangern, als ein Teil der Bestandsaufnahme, wurden unter der
Zielsetzung durchgefiihrt, ein vollstandigeres Bild, insbesondere auch aus der sogenannten
Kundensicht, zu erhalten. Zu diesem Zweck wurden im Einvernehmen mit DKH, DKG und ADT
Fragebogen entwickelt, welche die Grundlage fir die Interviews mit den verschiedenen Grup-
pen bildeten. Folgende Leistungsempféanger sollten in die Erhebung miteinbezogen werden.

Pro Tumorzentrum:

1 Klinischer Onkologe
1 Niedergelassener onkologisch tatiger Arzt
1 Regionale Patientenselbsthilfegruppe

Pro Bundesland, aus denen Tumorzentren an der Erhebung teilnehmen:

1 Gesetzliche Krankenkasse
1 Kassenarztliche Vereinigung
1 Arztekammer

Anmerkung: Von der zu Beginn der Befragung geplanten Einbeziehung von Mitgliedsinstitutio-
nen (Verwaltungsdirektoren) wurde abgesehen, da von den Tumorzentren nur in wenigen Aus-
nahmen Ansprechpartner benannt worden waren (insgesamt nur 4 Personen).

6.11.1. Interviewpartner

Die Interviews erfolgten zum grof3ten Teil am Telefon. Gegebenenfalls wurden die Fragen auch
per Fax, E-Mail oder Brief beantwortet. Insgesamt wurden tber 520 Kontaktaufnahmen im Zeit-
raum von 1. Juni 2003 bis 1. Dezember 2003 unternommen. Von den geplanten 141 Gespra-
chen mit Leistungsempfangern konnten bis zum Ende der Befragung 110 Personen (ca. 78 %)
interviewt werden; 14 (10 %) haben ein Gesprach abgelehnt.

Die Abweichung vom Plan ist zum Grof3teil durch den Umstand begriindet, dass einige Tumor-
zentren keine Ansprechpartner im niedergelassenen und klinischen Bereich benannt haben.
Zusatzlich wurde unsere Anfrage von einem kleinen Teil der Ansprechpersonen auch nach bis
zu 16 Kontaktaufnahmen nicht beantwortet. Die Planzahl an regionalen Patientenselbsthilfe-
gruppen konnte durch eigene Recherche von Ansprechpersonen erreicht werden.
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6.11.2. Zusammenfassung der Befragungsergebnisse

Eine Gesamtdarstellung der Ergebnisse tUber alle Gruppen hinweg kann nur fir einen Teil der
Fragen erfolgen, da fur die verschiedenen Leistungsempféangergruppen jeweils individuelle Fra-
gebogen entwickelt wurden. Eine Ausnahme dazu bilden die niedergelassen onkologisch téti-
gen Arztinnen und Arzte sowie die klinischen Onkologen, denen die gleichen Fragen gestellt
wurden.

6.11.3. Verstandnis des Begriffs Tumorzentrum

Bei der Beantwortung der Frage nach dem Verstandnis des Begriffs ,Tumorzentrum* bedienten
sich viele Befragte in allen Leistungsempfangergruppen nicht einer ihnen bekannten gangigen
Definition, sondern beschrieben die Tumorzentren anhand der Leistungen, die sie von ihnen
empfangen hatten.

Die befragten Onkologen definieren die Tumorzentren hauptsachlich als einen interdisziplinaren
und sektoriibergreifenden Zusammenschluss von onkologisch tatigen Arztinnen und Arzten.

Eine Verzerrung in den Fragen trat bei manchen Interviews auf, da der Name , Tumorzentrum*
nicht geschiitzt ist und deshalb auch einige onkologische Kliniken als Tumorzentrum wahrge-
nommen und die Fragen auf der Basis dieses Verstandnisses beantwortet wurden. Dies gilt
insbesondere fir die befragten regionalen Patientenselbsthilfegruppen. Die befragten gesetzli-
chen Krankenkassen und Kassenarztlichen Vereinigungen verstehen unter dem Begriff , Tu-
morzentrum® zu einem Grof3teil eine Koordinierungsstelle von onkologischen Diensten. Dies gilt
in eingeschrankterem Maf3e auch fir die befragten Landesérztekammern. Dennoch bleibt der
Anteil der Befragten, welche die Tumorzentren nur Uber eine oder mehrere Leistungen be-
schreiben, grof3.

6.11.4. Zusammenarbeit mit Tumorzentren

Eine Zusammenarbeit der befragten Leistungsempfanger mit den Tumorzentren findet bei vier
von funf Leistungsempfangergruppen mit mehreren Einrichtungen in der geographischen Nahe
statt. Eine Ausnahme dazu bilden die befragten regionalen Patientenselbsthilfegruppen, welche
mehrheitlich Kontakte nur mit dem Tumorzentrum vor Ort pflegen. Ungeféhr ein Funftel der be-
fragten niedergelassenen und klinischen Onkologen haben Kontakt zu ausgewahlten Tumor-
zentren im gesamten Bundesgebiet. In diesem Zusammenhang wurden hauptséchlich die Tu-
morzentren Miinchen und Heidelberg genannt. Die befragten gesetzlichen Krankenkassen,
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Kassenarztlichen Vereinigungen sowie Landesarztekammern arbeiten grundsatzlich mit mehre-
ren Tumorzentren in ihrer geographischen Néhe zusammen, sofern ein Kontakt besteht.

Die inhaltliche Zusammenarbeit mit Tumorzentren beschrankt sich bei gesetzlichen Kranken-
kassen weitgehend auf die Inanspruchnahme von Leistungen durch die Versicherten der Kas-
sen. Allerdings gibt es einzelne Falle von Kooperationen bei Qualitatssicherung und Disease-
Management Programmen (Mammakarzinom). Im Vergleich dazu sind die Inhalte der Zusam-
menarbeit der Kassenarztlichen Vereinigungen mit Tumorzentren breiter gestreut. Sie umfas-
sen Kooperationen in der Datenerfassung und Auswertung, in der Nachsorge (hauslicher
Betreuung) als auch bei Qualitatssicherung in der Versorgung. Die Befragten der Arztekam-
mern fihrten bezlglich der inhaltlichen Zusammenarbeit grof3teils Fort- und Weiterbildungen
an.

Die befragten gesetzlichen Krankenkassen und Kassenarztlichen Vereinigungen betreiben
keine gezielte Patientensteuerung mittels der Tumorzentren. Im Rahmen von DMPs wird dies
jedoch von einigen der befragten Personen angedacht.

6.11.5. Leistungsangebot der Tumorzentren

Der Leistungsschwerpunkt der Tumorzentren wurde bei der Giberwiegenden Mehrheit der Be-
fragten mit mehreren Leistungen beschrieben.

Die in die Befragung aufgenommenen niedergelassenen und klinischen Onkologen sowie Lan-
desarztekammern sehen eine Reihe qualitatssichernder Tatigkeiten als zentrales Handlungs-
feld der Tumorzentren. Die Befragung der gesetzlichen Krankenkassen und Kassenarztlichen
Vereinigungen zum Schwerpunkt im Leistungsprofil der Tumorzentren hat, wie schon bei den
andere Leistungsempféangergruppen, eine Vielzahl von einzelnen Leistungen im Bereich Quali-
tatssicherung ergeben. Aufféllig war, dass alle befragten Leistungsempfangergruppen, mit
Ausnahme der niedergelassenen Onkologen, das Krebsregister und Datenauswertungen am
haufigsten als Leistungsschwerpunkt definiert haben.

Auf die Frage, welche Standardleistungen die Tumorzentren anbieten sollten, wurden haupt-
séachlich ein Krebsregister mit Auswertungen zur Behandlungsqualitat sowie Tumorkonferenzen
von den befragten niedergelassenen und klinischen Arztinnen genannt. Die Daten und Statisti-
ken eines Krebsregisters sind auch fir die befragten gesetzlichen Krankenkassen und Kassen-
arztlichen Vereinigungen von erheblichem Interesse. Hingegen legen die Arztekammern be-
sonderen Wert auf die Ausrichtung von Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen durch die
Tumorzentren.
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6.11.6. Leistungsumfang und Qualitat

Der Leistungsumfang und die Leistungsqualitét der Tumorzentren wurden mehrheitlich positiv
beurteilt. Ein Drittel aller Befragten machte zum Leistungsumfang bzw. zur Leistungsqualitéat
keine Angaben. Die befragten regionalen Patientenselbsthilfegruppen beurteilten als einzige
den Leistungsumfang der Tumorzentren Uberwiegend als zu gering bzw. machten keine Anga-
ben. Jedoch wurde die Leistungsqualitat wie bei den anderen Leistungsempféangergruppen ge-
nerell als gut eingestuft. Die Zuriickhaltung in der Beantwortung der Frage nach dem Leis-
tungsumfang und der Leistungsqualitdt war auch bei den befragten gesetzlichen Krankenkas-
sen und Kassenarztlichen Vereinigungen grof3.

Die Bedeutung des Tumorzentrums als Informationsquelle fur die befragten regionalen Patien-
tenselbsthilfegruppen ist auf Grund der Ergebnisse der Interviews generell hoch einzustufen.
Im Gegensatz dazu messen die befragten niedergelassenen und klinischen Onkologen dem
Tumorzentrum als Informationsquelle mehrheitlich zweitrangige bzw. geringe Bedeutung im
Vergleich zu anderen Informationsquellen bei.

Die Auswertung der Interviews hat des Weiteren ergeben, dass die Erreichbarkeit der Tumor-
zentren von den befragten Arztinnen und Selbsthilfegruppen zum GroRteil als gut bewertet
wird.

6.11.7. Regelmalige Leistungsinanspruchnahme

Das Leistungsangebot der Tumorzentren wird von den befragten niedergelassenen Onkologen
hauptsachlich durch die Teilnahme an Tumorkonferenzen regelméaRig genutzt. Zudem emp-
fangt diese Gruppe Datenauswertungen und Statistiken zu Krebsleiden und nimmt regelméaRig
an Fort- und Weiterbildungsveranstaltungen teil. Auch klinische Onkologen bedienen sich zu
einem Dirittel der Tumorzentren regelmaRig als eine Ressource fur Datenauswertungen und
Statistiken. Zudem nimmt ein Teil der Befragten dieser Leistungsempfangergruppe regelmaiig
an Tumorkonferenzen teil.

Kassenarztliche Vereinigungen nehmen neben vielen anderen Leistungen insbesondere Koor-
dinationsleistungen sowie Beratungsleistungen der Tumorzentren in Anspruch.

Gesetzliche Krankenkassen greifen in der Regel auf keine direkten Leistungen der Tumorzent-
ren zurtick. Allerdings raumten die Befragten dieser Gruppe ein, dass ihre Versicherten dies
tun. In Bundeslandern, in denen eine Zusammenarbeit zwischen gesetzlichen Krankenkassen
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und Tumorzentren besteht, konzentriert sich diese auf MaZnahmen zur Sicherung der Qualitat
in der Versorgung und auf Datenauswertungen zu Krebsleiden.

Von den befragten Arztekammern nehmen 60% Leistungen der Tumorzentren entgegen, aber
ohne erkennbaren Schwerpunkt.

Die regelmaRige Inanspruchnahme von Leistungen konzentriert sich bei den befragten regiona-
len Patientenselbsthilfegruppen auf allgemeine Beratung und Informationsmaterial sowie auf
Fortbildungsveranstaltungen.

6.11.8. Finanzierung

Auf die Fragen nach einer finanziellen Beteiligung an den Tumorzentren gaben knapp die Half-
te der befragten gesetzlichen Krankenkassen an, an der Finanzierung der Tumorzentren betei-
ligt zu sein. Eine direkte Finanzierung der Tumorzentren ist dabei die Ausnahme. In der Regel
findet die Finanzierung indirekt Giber die Pflegesatze statt.

Die Kassenéarztlichen Vereinigungen partizipieren grof3teils nicht an der Finanzierung der Tu-

morzentren. Nur 15% der befragten Kassenéarztlichen Vereinigungen gaben an, an der Finan-
zierung der Tumorzentren beteiligt zu sein. Dabei stand die Finanzierung von Sachmitteln im

Vordergrund.

Die Auswirkungen der Einfiihrung des fallpauschalenbasierten Entgeltsystems auf die Finanzie-
rung der Tumorzentren konnte von der Mehrheit der befragten gesetzlichen Krankenversiche-
rung nicht abgeschéatzt werden.

6.11.9. Zertifizierung

Eine Zertifizierung wird von 62% aller befragten Leistungsempféanger fur gut befunden. Die Vor-
teile daftir werden von den Befirwortern in der Verbesserung der Qualitatssicherung, der
Schaffung von mehr Transparenz und der Etablierung von Standards fir Tumorzentren im
Rahmen des Zertifizierungsprozesses gesehen. Die Kritiker einer Zertifizierung nannten in ers-
ter Linie den hohen burokratischen Aufwand sowie die hohen Kosten einer Zertifizierung als
ausschlaggebende Griinde fur ihre Ablehnung.
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6.11.10. Verbesserungsvorschlage

Im Rahmen der Interviews wurde eine Vielzahl von Verbesserungsvorschlagen beziiglich der
Tumorzentren vorgebracht. Die Vorschléage gliedern sich jeweils in die drei Themenkomplexe
Qualitatssicherung, Zusammenarbeit und Offentlichkeitsarbeit.

Die Befragung von regionalen Patientenselbsthilfegruppen zu méglichen Verbesserungen
der Tumorzentren hat in erster Linie den Wunsch nach mehr Offentlichkeitsarbeit zur Erhéhung
des Bekanntheitsgrades ergeben.

Qualitatssicherung:

Mehr psycho-onkologische Versorgung und ganzheitliche Betreuung

Mehr Patientenberatung sowie Informationen und Informationsveranstaltungen fur Pati-
enten

Bessere Vernetzung von Arztinnen und mehr Interdisziplinaritét

Mehr Angebote fir eine Zweitmeinung

Zusammenarbeit:
Starkere Einbindung von regionalen Patientenselbsthilfegruppen
Offentlichkeitsarbeit

Mehr generelle Offentlichkeitsarbeit zur Erhéhung des Bekanntheitsgrades

Die befragten niedergelassenen Onkologen sahen die wichtigste Verbesserungsméglichkeit
in der Kommunikation mit niedergelassenen Arztinnen. Die Vorschlage stellen sich im Detail
wie folgt dar:

Qualitatssicherung:

Schaffung von Uberregionalen Leitlinien und Standards
Starkung der regionalen Leitfunktion

Starkere Vernetzung von ambulantem und stationdrem Sektor
Mehr Koordination von Patientenstromen

Zusammenarbeit:

Bessere Kommunikation mit niedergelassenen Arztinnen
Starkere Einbindung von niedergelassenen Arztinnen
Fortbildung starker auf die Bediirfnisse der Arztinnen ausrichten
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Offentlichkeitsarbeit:

Generell mehr Offentlichkeitsarbeit zur Schaffung von Transparenz (iber Aufgaben und
Leistungen der TZ

Die befragten klinischen Onkologen sahen in der IT-Vernetzung der Onkologen sowie der
Etablierung und Uberwachung von Qualitatsparametern die groRten Verbesserungspotenziale
der Tumorzentren.

Qualitatssicherung:

Etablierung und Uberwachung von Qualitatsparametern

Mehr Kommunikation der Tumorzentren untereinander und mit Fachschaften
Starkere Einbindung des ambulanten Sektors (Vorsorge, Nachsorge, Patientenbera-
tung)

Zusammenarbeit:

Bessere IT-Vernetzung der Onkologen durch Videokonferenzen
Mehr Koordinationsleistungen und Unterstiitzung bei Studien

Offentlichkeitsarbeit:

Generell mehr Offentlichkeitsarbeit zur Schaffung von Transparenz tiber Aufgaben und
Leistungen der TZ

Die befragten gesetzlichen Krankenkassen sahen im Umfang der Datenbereitstellung ftr
Krankenkassen und Arztinnen die meisten Verbesserungsmaoglichkeiten.
Qualitatssicherung:

Optimierung der Leistungen flir den Patienten
Bessere Verzahnung von ambulantem und stationdrem Sektor
Bessere Zusammenarbeit der TZ untereinander

Zusammenarbeit:

Mehr Datenbereitstellung fiir Krankenkassen und Arztlnnen
Mehr Zusammenarbeit mit den Selbsthilfegruppen

Offentlichkeitsarbeit:

Einheitliches, homogenes Auftreten
Bessere Informationssysteme
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Mehr generelle Offentlichkeitsarbeit zur Schaffung von Transparenz ist das von Befragten der
Kassenarztlichen Vereinigungen meistgenannte Verbesserungspotenzial der Tumorzentren.
Qualitatssicherung:

Bessere Verzahnung von ambulantem und stationdrem Sektor
Starkere Beriicksichtigung der Palliativmedizin

Zusammenarbeit:
Praxisnahere Fortbildung
Offentlichkeitsarbeit:

Generell mehr Offentlichkeitsarbeit zur Schaffung von Transparenz (iber Aufgaben und
Leistungen der TZ

Die Befragung der Arztekammern beziiglich Verbesserungsvorschlage fiir Tumorzentren hat
keine verwertbaren Ergebnisse gebracht.

In der Zusammenschau miinden die Verbesserungsvorschlage in eine Vision von Tumorzent-
rum, das Uber folgende Merkmale verfugt:

- Sektorenibergreifende und flachendeckende Struktur der Zusammenarbeit

- Umfassende und allen Behandlungsbeteiligten zugangliche Information, Dokumentation
und Kommunikation (Klinisches Krebsregister, Konferenzen, Zweitmeinung, Fortbildung-
und Weiterbildung, Transparenz)

- Betonung von Qualitatssicherung und —verbesserung, Kollegialitdt und Patientenorientie-
rung
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7. Fazit aus der Evaluation
7.1. Abgleich mit den Anforderungen des ADT-Memorandums

Die Antworten zum Kriterienkatalog wurden mit Anforderungen an die Tumorzentren, wie sie im
Memorandum (4. Auflage) formuliert und in den Kapiteln dieser Evaluation dargestellt sind, ver-
glichen und den teilnehmenden Tumorzentren riickgemeldet. Aus Griinden des Datenschutzes
kann diese Tabelle nicht veroffentlicht werden.

Es zeigte sich, wie erwartet, dass nicht alle Anforderungen von allen Tumorzentren vollstandig
erfullt werden. Die grof3ten Abweichungen liegen in den Anforderungen an die finanzielle und
personelle Ausstattung vor, gefolgt von der Grol3e des Einzugsgebiets und der Erfassung von
Nachsorgedaten im klinischen Krebsregister. Beziglich Letzterem muss einschrankend be-
ricksichtigt werden, dass es mit den vorhandenen Daten nicht mdglich ist, die Fragen zu be-
antworten, ob weitere oder alle Krankenh&user der Region in die verlaufsbegleitende Doku-
mentation einbezogen werden oder wie weit die sektoriibergreifende Datenerfassung reicht.

Uberdurchschnittliche Personal- und Finanzausstattungen waren in der Regel durch das Vor-
handensein besonderer Service-Einrichtungen begriindet, die in der ADT-Forderung zur Min-
destfinanzierung der klinischen Krebsregister an Tumorzentren mit 0,50 je Einwohner des
Einzugsgebiets nicht beinhaltet sind.

Aus den Ergebnissen der Evaluation leiten sich Hinweise auf Verbesserungsmaglichkeiten ab,
die im Folgenden nochmals genannt werden.

7.2. Teilnahme an der Evaluation

Bei der Befragung handelte es sich um eine explizit freiwillige Teilnahme der Mitglieder der
ADT. Eine Beteiligung von 36 der 41 Tumorzentren war Uberraschend hoch. Mit den Mitglie-
dern, die sich aus verschiedenen Griinden nicht an der Evaluation beteiligt haben, hat der ADT-
Vorstand mittlerweile Gesprache aufgenommen. Diese Tumorzentren haben ihre Bereitschaft
fur eine interne Begutachtung und die Beteiligung am weiteren Prozess der Neuorientierung
nach Phase Il erklart. Denn immerhin sind sowohl die Kritik, welche die DKG an den Tumor-
zentren gedulert hat, als auch die zunehmend schwierigere finanzielle Lage es wert, eine um-
fassende und vollstandige Bestandsaufnahme durchzufiihren.
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7.3. Integration

Nicht alle PLZ-Gebiete werden von den teilnehmenden Tumorzentren vollstandig erfasst. In
Nordrhein-Westfalen hat nur ein Drittel Daten fir diese Evaluation zur Verfigung gestelit.

In den Einzugsgebieten der teilnehmenden Tumorzentren leben zusammen ca. 50 Mio. Ein-
wohner. Die Bevolkerung der Bundeslander, aus denen die teilnehmenden Tumorzentren
stammen, belauft sich auf ca. 78 Mio. Einwohner. Daraus lasst sich ableiten, dass zwei von drei
Einwohnern unmittelbaren Zugang zu dem Know-how eines an dieser Evaluation teilnehmen-
den Tumorzentrums haben. Es wére zu Uberlegen, ob und wie die Gebietszustandigkeiten, ins-
besondere im Zuge des Betriebs regionaler klinischer Krebsregister, neu geordnet werden kon-
nen, oder aber ob neue Mitglieder aufgenommen werden kénnen, welche die ,Licken* schlie-
Ben. MaRnahmen zur SchlieBung dieser Licken sind notwendig.

Bei 15 der teilnehmenden Tumorzentren leben im Einzugsgebiet weniger als die im Memoran-
dum geforderten 1 Mio. Einwohner. Es ware zu liberlegen, ob die Untergrenze nicht besser mit
500.000 anzugeben ist. Denn der durchschnittlich erreichte Gesamtwert der ,kleinen* Tumor-
zentren (n=15) liegt mit 67 sogar um zwei Punkte hoher als der durchschnittlich erreichte Ge-

samtwert der ,groRen” Tumorzentren (n=20).

Hinsichtlich der sektortbergreifenden Verzahnung insbesondere der verlaufsbegleitenden
Krebsregistrierung und der Qualitatssicherung besteht noch ein deutliches Verbesserungspo-

tenzial.

7.4. Interdisziplinaritat

Es lasst sich z.Zt. ein Trend beobachten, den man als ,Errichtung von Cancer Centern* be-
zeichnen kann. Letztlich ist dies eine konsequente Entwicklung, die mit interdisziplinaren Tu-
morkonferenzen und der Bildung von Projektgruppen zur Leitlinienentwicklung begonnen, und
zu Strukturen von organspezifischen Zentren innerhalb von Tumorzentren gefiihrt hat. Diese
sollen aber in jedem Fall nicht parallel zum Tumorzentrum aufgebaut werden, sondern unter
seinem Dach. In Tubingen ist diese Entwicklung sehr ausgepragt. Dort sind sieben tumorspezi-
fische Zentren entstanden, welche die groRen Gruppen der Tumorentitdten abdecken. Letztlich
ist die Entwicklung von Brustzentren, welche durch die Disease Management Programme aus-
gelost wurde, eine Reaktion auf die Forderung nach Diagnostik- und Therapiestrukturen inner-
halb eines bestehenden Tumorzentrums. In solchen tumorspezifischen Zentren kénnen dann
Patienten und Patientinnen interdisziplinar vorgestellt und behandelt werden.
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Tumorzentren wissen, in denen samtliche Patienten bestimmter Krankheitshilder vorgestellt
werden, wissen zu berichten, dass etwa jeder zehnte Patient, von dem man annahm, dass es
sich um einen ,Routinefall“ handelt, der keiner weiteren Diskussion bedarf, bei der Vorstellung
dennoch zu Ruckfragen gefihrt hat. Bei der dadurch ausgeldsten Diskussion hat sich gezeigt
das es sich bei jedem zehnten ,Routinefall“ nicht um einen ,einfachen Fall* gehandelt hat.

7.5. Leitlinien

Von den teilnehmenden Tumorzentren erfolgt eine Uberpriifung leitliniengerechten Handelns
nur in zwei Drittel der Falle. Mit einem verlaufsbegleitenden Krebsregister sollte jedes Tumor-
zentrum in der Lage sein, zumindest stichprobenartig zu tUberprifen, ob die Behandlung nach
einem Evidenz basierten Standard erfolgt. Die GTDS-Nutzer kénnen dazu auf sog. Skripts zu-
rickgreifen, die extra daflr entwickelt worden sind.

7.6. Verlaufsbegleitendes Krebsregister

Im Memorandum der ADT wird die Integration der Nachsorge in das klinische Krebsregister ex-
plizit gefordert. Etwa drei Viertel der Tumorzentren gentigen diesem Anspruch zumindest an-
satzweise. Eine sektorenibergreifende, sdmtliche Mitbehandler einer Region einbeziehende
Krebsregistrierung ist bisher jedoch nur bei den Flachenbezogenen Tumorzentren realisiert.
Dieser Bereich stellt deshalb die zentrale Zukunftsaufgabe insbesondere der klinikbezogenen
Tumorzentren dar.

Drei Viertel der teilnehmenden Tumorzentren filhren Auswertungen zur rezidivfreien und zur
Gesamtiiberlebenszeit durch. Uber die Halfte fuhrt Auswertungen zu Komplikationsraten durch.
Ein Drittel fihrt Auswertungen zu Ansprechraten oder der Lebensqualitat der behandelten Pati-
entinnen und Patienten durch. Ein Sechstel erfasst keine Therapieendpunkte. Der Grund hier-
fur liegt anscheinend nicht an mangelndem Interesse, sondern an fehlenden Ressourcen. Al-
lerdings wirde gerade die Auswertung dieser patientenbezogenen Verlaufsdaten die Starke der
Tumorzentren darstellen. Hier bestehen i.S. einer Qualitatssicherung der onkologischen Ver-
sorgung vermutlich die entscheidenden Verbesserungsmaoglichkeiten.
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7.7. Fort- und Weiterbildung

Im Vergleich zur Voruntersuchung ist die Zahl der angebotenen Fort- und Weiterbildungsveran-
staltungen deutlich gestiegen. Verbesserungsvorschlage leiten sich aus den vorliegenden Da-
ten nicht ab. Nicht selten jedoch kénnte der ,Mehrwert* der Fortbildungsaktivitdten noch gestei-
gert werden, indem Mitgliedsinstitutionen von Tumorzentren ihre fach- oder klinikbezogenen
Fortbildungen konsequenter unter das Dach ihres Tumorzentrums stellen und interdisziplinar
organisieren wirden.

7.8. Studienaktivitaten

Die Forderung nach einer Beteiligung an Studien seitens der ADT ist verstandlich. Dass an-
scheinend nicht alle Tumorzentren dieser Aufforderung nachkommen (kdnnen), liegt teilweise
in ihrer Finanzierung begriindet. Verbesserungsvorschlage leiten sich aus den vorliegenden
Daten nicht ab.

7.9. Informations- und Beratungsdienste

Die Antworten auf den Fragebogen erlauben leider keine Aussagen dariber, ob das Informati-
ons- und Beratungsangebot fir Patienten, insbesondere im psychosozialen/ psychoonkologi-
schen Bereich und in der palliativen Situation, tatsachlich in ausreichendem Umfang vorgehal-
ten wird bzw. vorhanden ist. Verbesserungsvorschlage lassen sich aus den vorliegenden Daten
nicht ableiten.

7.10. Leistungsempfanger

Die Befragung von regionalen Patientenselbsthilfegruppen zu méglichen Verbesserungen der
Tumorzentren hat in erster Linie den Wunsch nach mehr Offentlichkeitsarbeit ergeben.

Die befragten niedergelassenen Onkologen sahen die wichtigste Verbesserungsmaglichkeit in
der Kommunikation mit niedergelassenen Arztinnen und Arzten.

Die befragten klinischen Onkologen sahen in der IT-Vernetzung der Onkologen sowie der Etab-
lierung und Uberwachung von Qualitatsparametern die groRten Verbesserungspotenziale der
Tumorzentren.
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Die befragten gesetzlichen Krankenkassen sahen im Umfang der Datenbereitstellung fir Kran-
kenkassen und Arzte die entscheidenden Verbesserungsmaglichkeiten.

Mehr generelle Offentlichkeitsarbeit zur Schaffung von Transparenz ist das von Befragten der
Kassenarztlichen Vereinigungen meistgenannte Verbesserungspotenzial der Tumorzentren.

Der gemeinsame Nenner der von den Leistungsempfangern gedul3erten Verbesserungswiin-
sche lasst sich als optimale sektorenlbergreifende Kommunikation und Qualitatssicherung be-
schreiben. Diese von den Leistungsempféangern an TZ gestellte Anforderungen decken sich mit
dem vielleicht essentiellsten durch die Evaluation ermittelten Verbesserungspotenzial: der Rea-
lisierung regionaler klinischer Krebsregister, als Basis fir ein flachendeckendes sektoreniiber-
greifendes Qualitdtsmanagement und Benchmarking der Behandlungseinrichtungen.

7.11. Personelle und finanzielle Ausstattung

Uber eine geeignete Ausstattung der Tumorzentren trifft das Memorandum der ADT eine ganze
Reihe von Aussagen. Diese Anforderungen sind in der Realitat nicht umgesetzt worden. Das
mag daran liegen, dass die Finanzierung bei den meisten Tumorzentren letztlich Gber die Pfle-
gesétze lauft. Da Tumorzentren aber i.d.R. nicht an Pflegesatzverhandlungen teilnehmen und
das Management der Krankenhauser bestrebt ist, die Administration von Funktionseinrichtun-
gen moglichst gering zu halten, kommt es hier zu einem Defizit in der Interessenvertretung und
ggf. auch in der Darstellung der von den Tumorzentren erbrachten Leistungen gerade im Hin-
blick auf den qualitatssichernden Aspekt der Arbeit der Tumorzentren.

7.12. Zusammenfassende Bewertung

Die Tumorzentren sehen ihre primare Aufgabe in der Qualitatssicherung der Versorgung der
Krebskranken. Diese Auffassung wird einhellig von allen Tumorzentren geteilt. Auch die befrag-
ten Leistungsempfanger sehen hierin die wesentliche Aufgabe der Tumorzentren.

Diese Aufgabe erfiillen die Tumorzentren auf mehrfache Weise:

An erster Stelle ist die zentrale Bedeutung von verlaufsbegleitend und sektorentbergreifend zu
fuhrenden klinischen Krebsregistern zu nennen, als Basis fir die Beurteilbarkeit der Prozess-
und der Ergebnisqualitdt der Behandlung. Hier sind teilweise beachtlich fortgeschrittene und ef-
fiziente Einrichtungen und Strukturen mit Vorbildfunktion vorhanden, teilweise jedoch auch e-
normer Entwicklungsbedarf zu verzeichnen.
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Die Tumorzentren tragen zur Verbesserung der Versorgungsqualitét bei, indem sie fur Patien-
ten und Angehérige sowie auch fiir die Offentlichkeit Informationen bereit stellen. Bei Patienten
kénnen diese sehr konkret werden. Sie beinhalten sowohl Informationen zur individuellen Di-
agnose und den sich daraus ergebenden Behandlungsmaoglichkeiten, inklusive einer Bewertung
dieser Moglichkeiten auf der Grundlage einer Evidence based Medicine, als auch z.B. die Vor-
stellung des Patienten in der Tumorkonferenz.

Arztinnen und Arzte werden bei der Therapie Krebskranker unterstiitzt, indem interdisziplinare
Tumorkonferenzen organisiert, durchgefuhrt und dokumentiert werden und etablierte Bera-
tungs- und Konsilangebote bereitgestellt werden. Durch die Auswertung der Verlaufsdaten ihrer
Patienten sind Tumorzentren in der Lage, den behandelnden Arzten Rickmeldungen iiber die
Konformitat der Therapie mit den bestehenden Leitlinien, Gber das Outcome der Patienten etc.
und Uber die Gute der Dokumentation der klinischen und ambulanten Verlaufe zu geben.

Fur die Mitgliedskliniken eines Tumorzentrums, die kooperierenden niedergelassenen Arzte
und Arztinnen und nicht zuletzt auch fiir die Kassen und Kassenérztlichen Vereinigungen stel-
len Tumorzentren dartiber hinaus einen Gewinn dar, wenn Uber die spezielle Auswertung von
Qualitatsindikatoren und deren zielgerichtete Kommunikation daflir Sorge getragen wird, dass
aufwandige Mehrfachuntersuchungen oder unangemessene diagnostische und therapeutische
Maflnahmen unterbleiben.

Ein weiterer gesellschaftlicher Nutzen entsteht aus der Auswertung der an die epidemiologi-
schen Krebsregister weitergeleiteten Daten.

Damit ist die Liste der NutznieRer eines Tumorzentrums jedoch noch nicht abgeschlossen.

Zahlreiche Tumorzentren haben teils innerhalb der klinischen Strukturen, in denen sie angesie-
delt sind, teils auf3erhalb, Serviceeinrichtungen etabliert, die unmittelbar patientenorientierte
Leistungen erbringen oder der Qualifizierung des onkologischen Personals dienen, zum Bei-
spiel ambulant-stationére Palliativdienste und —einrichtungen, professionelle psychoonkologi-
sche Dienste und psychosoziale Beratungsstellen, Fort- und Weiterbildungseinrichtungen, Pré-
ventionsprojekte. Sie haben in diesen Bereichen innovative Motorfunktion tibernommen, das
Bewusstsein flr bislang unterentwickelte Versorgungsbereiche geschéarft und Praxismodelle
entwickelt.

Durchgangiges Merkmal der Arbeit eines Tumorzentrums ist, dass seine Leistungen letztlich
immer den Patienten zugute kommen, entweder auf direktem Wege in Form einer Empfehlung
oder unterstitzender Betreuung, Gber die Zusammenarbeit mit einer Patientenselbsthilfegrup-
pe, oder indirekt durch die Unterstitzung der &arztlichen Tatigkeit, durch die Auswertung von
Qualitatsindikatoren, die den Behandlungserfolg belegen, den Vergleich von verschiedenen
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therapeutischen Vorgehensweisen oder auch die Bereitstellung von Daten fiir klinische Regis-
ter, epidemiologische Auswertungen oder Disease Management Programme u.v.a.m.

Es empfiehlt sich daher, dass die Projektgeber und die Tumorzentren gemeinsam eine gezielte
Lobbyarbeit betreiben, um diese Leistungen der Tumorzentren in der 6ffentlichen Wahrneh-
mung zu verankern, und um die weitere Finanzierung der Tumorzentren auch nach der Umstel-
lung auf das neue Fallpauschalenentgeltsystem zu gewahrleisten.
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8. Weiteres Vorgehen im Projekt

In der nachsten Projektphase ,Phase Ill: Entwicklung von Empfehlungen fir die kiinftigen
Strukturen und Aufgaben von Tumorzentren“ werden die Projektpartner Deutsche Krebshilfe,
Deutsche Krebsgesellschaft und Arbeitsgemeinschaft Deutscher Tumorzentren unter Einbezie-
hung der verschiedenen zustandigen Gremien gemeinsam auf der Basis dieser Evaluation und
der sich &ndernden Rahmenbedingungen in der onkologische Versorgung ein Konzept zur Wei-
terentwicklung der Tumorzentren entwerfen.
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9. Anhang
9.1. Kriterienkatalog
Im Folgenden sind die Fragen und Antwortmdglichkeiten, sowie das Bewertungsraster des Kri-

terienkatalogs abgebildet. ,Falsch* bedeutet das Fehlen eines Eintrags. Es handelt sich dabei
um einen fiktiven* Antwortbogen, der die maximale Punktzahl erreicht.
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9.2. Funktionsanalyse

Erhebungsbogen — Blatt 1: Angaben zur Geschéftsstelle des Tumorzentrums

Angaben zur Geschaftsstelle des Tumorzentrums (hier bitte keine Angaben zu den Mitgliedsinstitutionen eintragen)

Untersuchungseinheit Nr.: I I <<<< Bitte zuerst die Nr. der Untersuchungseinheit eintragen !

Stammdaten Dimensionierung Ist per 31. Dezember 2002
[Képfe] [MAK*]
Name des Tumorzentrums

| Direkt am Tumorzentrum in der Gescha Il | I ]
hauptamtlich beschéftigte Personen

Name des Ausfiillenden

Kontrollsumme Aufgabenverteilung Tumorzentrum

Telefon [ |
Telefax | ] Kontrollsumme Leistungsempféanger
E-Mail-Adresse Kostenstruktur der Geschéftsstelle des Tumorzentrums
| Ist 2001 Ist 2002
Personalkosten in EUR | I ]
Weitere Ansprechpartner (Vertreter bei Abwesenheit) Sachkosten in EUR { 1 |
]
Summe | 0 ] 1 0 ]

* Mitarbeiterkapazitaten; keine Bereinigung um Ausfallzeiten (Mutterschutz, Urlaub, Krankheit > drei Monate etc.)

Erhebungsbogen — Blatt 2: Aufgabenverteilung in der Geschéftsstelle des Tumorzentrums
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Erhebungsbogen — Blatt 3: Aufgabenverteilung
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9.3. Interviews mit Leistungsempfangern

9.3.1. Interviewpartner

Folgende Personen sind im Verlauf der Befragung kontaktiert worden:

23 gesetzliche Krankenversicherungen wurden kontaktiert, davon waren 14 zu einem

Interview bereit
16 Arztekammern wurden kontaktiert, davon waren 10 zu einem Interview bereit

16 kassenarztliche Vereinigungen wurden kontaktiert, davon waren 13 zu einem Inter-

view bereit

20 niedergelassene Onkologen wurden kontaktiert, davon waren 16 zu einem Interview

bereit
19 klinische Onkologen wurden kontaktiert, davon waren 16 zu einem Interview bereit

41 regionale Patientenselbsthilfegruppen wurde kontaktiert und waren zu einem Inter-

view bereit

Im Folgenden sind die Fragen aufgelistet, die den jeweiligen Interviewpartnern standardmaRig

vorgelegt wurden.

9.3.2. Interviewleitfaden flur gesetzliche Krankenversicherung (GKV)

Was versteht Ihre Krankenversicherung unter einem Tumorzentrum?

Lassen sich aus lhrer Sicht die TZ in verschiedene Gruppen differenzieren (z.B. hin-
sichtlich ihrer Aufgabenwahrnehmung, Organisation, Arbeitsweise)?

Mit welchen TZ arbeitet Ihre Krankenversicherung zusammen?

Wenn Sie mit einem TZ zusammenarbeiten, was ist der Inhalt/Gegenstand dieser Zu-
sammenarbeit (z.B. Disease Management Programm Mammakarzinom)?

Betreibt Ihre Krankenversicherung mittels der TZ eine gezielte Steuerung des Patienten

durch den ,medizinischen Betrieb“?

Worin sieht Ihre Krankenversicherung den Schwerpunkt innerhalb des Leistungsprofils
der TZ?
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Welche Leistungen sollten aus Sicht Ihrer Krankenversicherung standardmaRig von TZ
angeboten werden (z.B. Patientenberatung, Auswertungen des klinischen Krebsregis-
ters hinsichtlich Behandlungsqualitat)?

Soweit beurteilbar, wie bewerten Sie das Leistungsangebot hinsichtlich Umfang und
Qualitat (z.B. sektoribergreifende Zusammenarbeit in Form von Tumorkonferenzen,
Leitlinienentwicklung)?

Welche Leistungen eines TZ nehmen Sie regelmafiig in Anspruch?

Ist Ihre Krankenversicherung an der Finanzierung von TZ beteiligt?
Wenn ja, wie hoch war das monetére Engagement Ihre Krankenversicherung bzgl. TZ
in 2002?

Wie wird sich nach lhrer Einschatzung das fallpauschalenbasierte Entgeltsystem auf die
Finanzierung der TZ auswirken?

Welche Verbesserungsvorschlage hatten Sie hinsichtlich der TZ?

Wie steht Ihre Krankenversicherung zu einer Zertifizierung der TZ?

9.3.3. Interviewleitfaden fir Kassenéarztliche Vereinigungen (KV)

Was versteht Ihre Kassenarztliche Vereinigung unter einem Tumorzentrum?

Lassen sich aus lhrer Sicht die TZ in verschiedene Gruppen differenzieren (z.B. hin-
sichtlich ihrer Aufgabenwahrnehmung, Organisation, Arbeitsweise)?

Mit welchen TZ arbeitet Ihre Kassenarztliche Vereinigung zusammen?

Wenn Sie mit einem TZ zusammenarbeiten, was ist der Inhalt/Gegenstand dieser Zu-

sammenarbeit?

Betreibt Ihre Kassenarztliche Vereinigung eine gezielte Patientensteuerung mittels der
TZ?

Worin sieht Ihre Kassenarztliche Vereinigung den Schwerpunkt innerhalb des Leis-
tungsprofils der TZ?

Welche Leistungen sollten aus Sicht Ihrer Kassenarztlichen Vereinigung standardmafig
von TZ angeboten werden?
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Soweit beurteilbar, wie bewerten Sie das Leistungsangebot hinsichtlich Umfang und
Qualitat (z.B. Tumorkonferenzen, Fort- und Weiterbildung, Verzahnung von ambulan-
tem und stationdrem Sektor)?

Welche Leistungen eines TZ nehmen Sie regelmafig in Anspruch?
Ist Inre Kassenarztliche Vereinigung an der Finanzierung von TZ beteiligt?

Wenn ja, wie hoch war das monetare Engagement lhrer Kassenarztlichen Vereinigung
bzgl. TZ in 20027

Welche Verbesserungsvorschlage hatten Sie hinsichtlich der TZ?

Wie steht Ihre Kassenarztliche Vereinigung zu einer Zertifizierung der TZ?

9.3.4. Interviewleitfaden fir Arztekammern

Was verstehen Sie unter dem Begriff Tumorzentrum?

Lassen sich TZ hinsichtlich ihrer Aufgabenwahrnehmung, Organisation, Arbeitsweise,
Ausstattung in verschiedene Gruppen differenzieren?

Mit welchen TZ arbeiten Sie zusammen?

Wenn Sie mit einem TZ zusammenarbeiten, was ist der Inhalt/Gegenstand dieser Zu-
sammenarbeit?

Worin sehen Sie den Schwerpunkt innerhalb des Leistungsprofils der TZ?
Welche Leistungen sollten aus Ihrer Sicht standardmafig von TZ angeboten werden?

Soweit beurteilbar, wie bewerten Sie das Leistungsangebot hinsichtlich Umfang und
Qualitat (z.B. Tumorkonferenzen, Fort- und Weiterbildung fiir Arzte und medizinisches
Personal)?

Welche Leistungen eines TZ nehmen Sie regelmafiig in Anspruch?
Welche Verbesserungsvorschlage haben Sie fur TZ?

Wie stehen Sie zu einer Zertifizierung der Tumorzentren?
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9.3.5. Interviewleitfaden flr niedergelassene und klinische Onkologen

Was verstehen Sie unter dem Begriff Tumorzentrum?

Lassen sich die TZ in verschiedene Gruppen differenzieren (z.B. hinsichtlich ihrer Auf-
gabenwahrnehmung, Organisation, Arbeitsweise)?

Mit welchen TZ stehen Sie in Kontakt/arbeiten Sie zusammen?
Worin sehen Sie den Schwerpunkt innerhalb des Leistungsprofils der TZ?
Welche Leistungen sollten aus lhrer Sicht standardmafig von TZ angeboten werden?

Wie bewerten Sie das Leistungsangebot hinsichtlich Umfang und Qualitat (z.B. Tumor-
konferenzen, Fort- und Weiterbildung fur Arzte und medizinisches Personal, Auswer-
tungen zur Behandlungsqualitét)?

Welche Leistungen eines TZ nehmen Sie regelmafig in Anspruch?

Wie schétzen Sie die Bedeutung des Informationsangebotes des TZ im Vergleich zu
anderen Informationsquellen ein?

Welche anderen Informationsquellen sind das?
Wie beurteilen Sie die Erreichbarkeit des TZ?
Welche Verbesserungsvorschlage haben Sie fir TZ?

Wie stehen Sie zu einer Zertifizierung der Tumorzentren?

9.3.6. Interviewleitfaden flr regionale Patientenselbsthilfeorganisationen

Was verstehen Sie unter dem Begriff Tumorzentrum?
Mit welchen TZ stehen Sie in Kontakt/arbeiten Sie zusammen?
Welche Leistungen eines TZ nehmen Sie in Anspruch?

Wie schétzen Sie die Bedeutung des Informationsangebotes der TZ im Vergleich zu
anderen Informationsquellen ein?

Welche Informationsquellen sind das?
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Wie beurteilen Sie den Leistungsumfang des TZ fur die Betroffenen in lhrer Selbsthilfe-
gruppe bzw. fir Tumorpatienten ganz allgemein?

Wie beurteilen Sie die Qualitdt der angebotenen Leistungen?
Wie beurteilen Sie die Erreichbarkeit des TZ hinsichtlich Beratung und Information?
Welche Verbesserungsvorschlage haben Sie fir TZ?

Wie stehen Sie zu einer Zertifizierung der Tumorzentren?

9.4. Adressliste der Tumorzentren in der ADT
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