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Spezielle FérdermaRnahmen fiir die Padiatrische Onkologie

D. Niethammer

Universitats-Kinderklinik Tibingen

In den letzten Jahren ist eine Welle von materieller Hilfe auf
die pddiatrische Onkologie zugekommen, deren Ausmaf}
manchmal kaum noch faflbar ist. Im folgenden soll ver-
sucht werden, iiber die verschiedenen Forderungsmafinah-
men einen kurzen Uberblick zu geben. Es soll deutlich ge-
macht werden, dafl inzwischen Absprachen zwischen den
Tridgern der verschiedenen Forderungsmafinahmen bestehen,
um auf der einen Seite ein moglichst breites Feld abzudek-
ken und auf der anderen Seite Doppelfinanzierungen zu ver-
meiden. So werden zum Beispiel im Rahmen der psychoso-
zialen Modellmanahme durch den BMA bei der Bewilligung
von Stellen bereits vorhandene — von anderer Seite finan-
zierte Stellen — beriicksichtigt und abgezogen. Die Basis

fur die Forderung und ihre Begriindung soll anschlielend
kurz erdrtert und einige Probleme aufgezeigt werden.

1. Férdermafinahmen

a) Privatinitiativen

Privatinitiativen, ausgehend von betroffenen Einzelpersonen
(Dr. Walter Reiners — Kind-Philipp-Stiftung (1972), das
Ehepaar John und Erika McDonald — Leukdmie-Forschungs-
hilfe (1973)), haben durch ihre grofiziigiges Engagement frith-
zeitig zur Unterstiitzung im Bereich der Forschung und auch
Krankenversorgung beigetragen. Entweder werden durch
einen eigenen Beirat (Kind-Philipp-Stiftung) oder iiber die
Vorstinde von GPO und DAL (Leukimieforschungshitfe)
die Mittel vergeben. Hinzugekommen sind in den letzten
Jahren noch die Direktleistungen der lokalen Elterninitia-
tiven, die ebenfalls zum Teil frither kaum vorstellbare Aus-
mafle angenommen haben und mancherorts, sowohl im Be-
reich der Personalstruktur als auch der riumlichen Gegeben-
heiten, mafgebliche Anderungen induziert haben. Aktionen
— wie die Tour Peiper — haben die Aufmerksamkeit der
Offentlichkeit auf die pidiatrische Onkologie gerichtet.

b) Deutsche Krebshilfe

Seit Beginn der Deutschen Krebshilfe hat diese die padiatri-
sche Onkologie in Forschung, Krankenversorgung und Aus-
bildung (Stipendien) grofiziigig unterstiitzt. Wiahrend in den
ersten Jahren der Vorstand und Beirat eigene Schwerpunkte
gesetzt hat, ist zunehmend dazu iibergegangen worden, die
Forderungen im Bereich der Krankenversorgung in Absprache
mit den beiden Gesellschaften vorzunehmen, wihrend die
Forschung durch die Dr.-Mildred-Scheel-Stiftung/Deutsche
Stiftung fiir Krebsforschung mit Hilfe und unter der Kontrol-
le unabhingiger Gutachter unterstiitzt wird. Auch der Auf-

bau der neuen onkologischen Abteilung in Hannover wire
ohne Unterstiitzung der Deutschen Krebshilfe kaum még-
lich gewesen.

¢) Deutsche Forschungsgemeinschaft

Die Deutsche Forschungsgemeinschaft hat die Forderung
im Bereich der pidiatrischen Onkologie in den Sonderfor-
schungsbereichen 111, 112 und 120 wie auch in Einzel-
verfahren und durch die Gewihrung von Stipendien unter-
stiitzt und wird dies auch in Zukunft tun. Antrige werden
durch unabhingige Gutachter bewertet.

d) Bundesministerium fiir Arbeit und Sozialordnung (BMA )

Das Bundesministerium fir Arbeit und Sozialordnung war
die erste Verwaltungsinstanz, die die Note im klinischen
Bereich der pidiatrischen Onkologie erkannt hatte. So be-
gann man 1981 eine Férderung von Personalstellen (Arzte
und Schwestern) an einer grofieren Zahl von pidiatrischen
Zentren. Inzwischen ist die Uberfiihrung dieser Stellen in
die Grundausstattung an den meisten Orten gelungen. In
Zusammenarbeit mit GPO und DAL wurden dann zwei
weitere Problemkreise angegangen, die psychosoziale Be-
treuung und die Knochenmarktransplantation. Erstmals
wurde die Forderung auf eine aufwandsbezogene Basis
(Neumeldungen an das Tumorregister in Mainz pro Jahr)
gestellt, die in zunehmender Weise auch fir andere Forde-
rungen (zum Beispiel Deutsche Krebshilfe, Stern/ZDF-
Spendenaktion) Geltung haben werden. Durch den BMA
wurde auch erreicht, daf die Kinderonkologie als eigener
Schwerpunkt in die Bundespflegesatzverordnung mitauf-
genommen wurde, was jetzt zur Anerkennung von Sonder-
pflegesdtzen und besseren Personalschliisseln in vielen Bun-
deslindern gefiihrt hat oder hoffentlich fihren wird.

e) Bundesministerium fiir Forschung und Technologie
(BMFT)

In diesem Zusammenhang darf die Unterstutzung der The-
rapiestudien durch den BMFT nicht vergessen werden. Bei
dem hohen Dokumentations- und Auswertungsaufwand in
den Studienzentralen wire die Durchfilhrung der multizen-
trischen Therapiestudien in den letzten Jahren kaum noch
denkbar gewesen. Die Studienforderung, die jetzt zum Teil
in andere Hiande iibergeht, wird mit Sicherheit fortgesetzt
und ist eine ganz wesentliche Basis unserer gemeinsamen
Arbeit.
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Tab. 1 FérderungsmaBnahmen im Bereich der padiatrischen Onkologie

Schwerpunkte der BMA BMFT Deutsche Mildred-Scheel-  Eltern- Stern/ZDF
Forderung Krebshilfe Stiftung/Deutsche initiativen
Forschungsge-
meinschaft
Personelle Forderung
— Kilinik abgeschlossen - Obergangsfinan- — Einzelstellen -
Zjerung
— Forschung - Therapiestudien — + - -
— Psychosozialer Bereich ModelimaBn. - (+) — Einzeistellen -
— Knochenmarktranspl. ModellmaRn. - Initialfinanzie-  — - -
rung
— Rehabilitation - - Kurzentren - - -
Gerite
— Klinik - - + - + +
— Forschung - - — + (+) —
— GroRgerite (Diagnostik) - - + - - +
— Knochenmarktranspl. Modelimatn. - Initialfinan- - {+) -
zierung
— Therapieiiberwachung + — + - (+) +
Elternwohnungen
— Ausbau, Erwerb - - (+) -
— Betrieb - - + - +
Umbaumafnahmen - - - - + +

f) Stern/ZDF-Aktion

Durch eine 6ffentlichkeitswirksame Aktion dieser beiden In-
stitutionen ist es gelungen, einen Betrag, der die 10 Mill -
Grenze deutlich iiberschreitet, zusammenzutragen und der
pidiatrischen Onkologie zur Verfiigung zu stellen. Dadurch
konnen patientenorientierte Férderungen dort ausgespro-
chen werden, wo dies mit keiner der anderen Forderungs-
mafinahmen moglich wire. Dankenswerterweise haben die
Triger dieser Aktion beschlossen, die Gelder in Zusammen-
arbeit mit der Deutschen Krebshilfe, den beiden Gesell-
schaften (GPO und DAL) und den Elterninitiativen zu ver-
geben. Damit wird es moglich, bestimmte Konzepte bei der
Foérderung zu beriicksichtigen und gleichzeitig Doppelfor-
derungen zu verhindern.

g/) Stiftung Volkswagenwerk

Die Erwahnung der Stiftung Volkswagenwerk hat hier leider
im Moment nur noch historischen Wert. Jahrelang wurde
die padiatrische Onkologie im Rahmen des Programmes
,,Das chronisch kranke Kind* unterstiitzt, wobei das aufder-
gewohnliche Engagement von Frau Brunhilde Mai nicht ver-
gessen werden soll.

In Tabelle 1 sind die verschiedenen Férdermafnahmen noch-
mals tibersichtlich zusammengefait. Es wird das Bemiihen
deutlich, ein Gesamtkonzept zu entwickeln und Uberschnei-
dungen zu vermeiden.

II. Probleme der Forderungen

Eine solche Fiille von Forderungsmafinahmen in einem klei-
nen Spezialgebiet — so erfreulich sie auch ist — kann nicht

ganz ohne eine gewisse Skepsis betrachtet werden. Es soll
im folgenden auf einige Probleme eingegangen werden, iiber
die man in diesem Zusammenhang nachdenken mug.

Grundlagenforschung

Die grofien, bei uns erzielten Fortschritte in der klinischen
Onkologie diirfen nicht dariiber hinwegtduschen, dag er-
hebliche Defizite im Bereich der kliniknahen aber auch der
echten Grundlagenforschung bestehen. Dies liegt auf der
einen Seite daran, daf in den Kliniken notwendigerweise
iiber viele Jahre Priorititen zugunsten der Krankenversor-
gung gesetzt werden mufiten. Nur eine relativ kleine Anzahl
der Arbeitsgruppen sind eigenstindig und geniigend grof}, so
da} der Aufbau von sinnvollen Forschungsprogrammen
iiberhaupt denkbar ist. Aber auch hier sind die freien Va-
lenzen oft viel zu klein — ein Problem, das diese Gruppen
natiirlich mit praktisch allen anderen klinischen Bereichen
an den Universititen in Deutschland teilen. Strukturen,

die — im Gegensatz zum Beispiel in den USA — ein 12-mo-
natiges klinisches Engagement aller Arzte im Jahr voraus-
setzen bei praktisch fehlenden Stellen fur die Forschung in
der Grundausstattung, lassen kaum Freiraum fiir die Wis-
senschaft. Eine Geriteforderung zur Unterstitzung der For-
schung ohne Aufbau einer entsprechenden personellen In-
frastruktur erfullt hiufig nicht den Zweck und beinhaltet
die Gefahr von Beschaffungsruinen. Gerade aber die Schaf-
fung der personellen Infrastruktur ist durch kurzfristig ver-
fiigbare Spendengelder praktisch nicht erreichbar, sondern
nur durch eine lingerfristige Férderung durch die Deutsche
Forschungsgemeinschaft oder die Dr.-Mildred-Scheel-Stif-
tung denkbar. Voraussetzung fiir eine qualitativ hochste-
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hende Antragstellung ist aber die Schaffung einer Grundaus-
stattung durch die Trager der Universitaten. Bei den jetzigen
Strukturen an den Hochschulen kann es nicht wundern, dafy
die Zahl der Antrige zu klein oder die Qualitit hiufig nicht
ausreichend ist.

Zentralisierung

Ein nicht unumstrittenes Problem ist die zunehmende Zen-
tralisierung der Kinder. Fiir die Patienten und ihre Eltern
sind es vor allem die oft langen Anfahrtswege, die notge-
drungen zu lingeren Trennungen der Familien fithren. Die-
ses Problem ist jedoch in der Regel den anderen Notwendig-
keiten unterzuordnen, die durch die aufwendige Diagnostik
und die intensiven Therapieverfahren, meist in enger Zusam-
menarbeit mit anderen Disziplinen, zu einer Zentralisierung
in grofleren Zentren zwingen, an denen die notwendigen
Fachrichtungen vertreten sind. Auch die Weiterentwick-
lung der Therapie im Rahmen der Studien sowie deren Lei-
tung ist nur in grofieren Zentren moglich, die geniigend Er-
fahrungen durch grofiere Patientenzahlen aufweisen konnen.

Neuerdings hat diese Zentralisierung aber noch einen ande-
ren Aspekt bekommen, auf den wir hier niher eingehen miis-
sen, da er eng mit den Forderungsmafinahmen verkniipft ist.
Alle Forderungsinstitutionen sind sich einig, daf} eine zeit-
lich limitierte und punktuelle Forderung von Kliniken, die
nur eine kleine Zahl von Patienten behandeln, nicht sinnvoll
sein kann. Man kann sich dariiber streiten, ob eine Unter-
grenze von 15 Neuaufnahmen pro Jahr, wie es jetzt festge-
legt wurde, der richtige Schnitt ist. Es besteht aber kein
Zweifel, dafd bei der doch grofien Zahl von Krankheitsbil-
dern — es existieren ja alleine Studien fir 13 verschiedene
Erkrankungen — es schwierig ist, bei der Aufnahme von we-
sentlich weniger Kinder eine entsprechende Fachkompe-
tenz von Arzten und Schwestern zu erreichen oder auf
Dauer aufrechtzuerhalten.

Die Forderer tragen hier eine grofie Verantwortung. Die
Forderung einer Klinik mit nur wenigen Patienten wiirde
konsequenterweise dem Krankenhaustriger den Eindruck
vermitteln, daB hier ein von den dafiir kompetenten Stellen
anerkanntes Zentrum besteht, dem gegeniiber er ebenfalls
Verpflichtungen hat (zum Beispiel durch Anschluffinanzie-
rung), die er nach Struktur und Aufgabenstellung gar nicht
erfiillen kann oder soll. Eine gewisse Zentralisierung hilft
auch, Kosten zu sparen. Personal, Gerite sowie auch die
Foérderung konnen dadurch gezielter eingesetzt werden
und sie kommen so auch mehr Kindern zugute. Auch die
Einstellung von Personal im psychosozialen Bereich ist erst
ab einer gewissen Patientenzahl sinnvoll. Nur in den Klini-
ken mit grofleren Zahlen von Neuerkrankungen besteht die
Chance, daB die jetzt durch den BMA im Rahmen der Mo-
dellmafinahme gef6rderten Stellen fiir Mitarbeiter im psy-
chosozialen Bereich auch nach Abschlufl des Programms in
die Grundausstattung iibernommen werden kdnnen, damit
ihre inzwischen gewonnene Kompetenz nicht wieder ver-
loren geht.

Natiirlich mu8 man auch dringend iiber Konzepte fir die
Zusammenarbeit zwischen den Zentren auf der einen Seite
und den kleineren Kinderkliniken und auch den niederge-
lassenen Kinderirzten auf der anderen Seite nachdenken.
Nicht immer miissen alle MaBnahmen der Therapie und
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Diagnostik im Zentrum gemacht werden. Nach Absprache
ist hier eine Verteilung der Arbeit oft sinnvoll und méglich.
Gerade die groflen Zentren sind hier zu Aktivititen aufge-
rufen.

Knochenmarktransplantation

Noch deutlicher gilt das, was bereits iber die Zentralisierung
gesagt wurde, fir die Knochenmarktransplantation. Die
Deutsche Arbeitsgemeinschaft fir Knochenmarktransplan-
tation geht davon aus, daf} eine optimale Gréfie eines Trans-
plantationszentrums zwischen 30 und 60 Transplantationen
pro Jahr anzusiedeln ist. Auf langere Sicht werden nur we-
nige Zentren deutlich darunter oder dariiber liegen. Man
kann annehmen, daf} die Kapazitit der bereits vorhandenen
und der sich im Aufbau befindlichen Zentren ausreichen
wird. Die personelle und apparative Infrastruktur fir die
allogene Transplantation liegt weit iiber dem, was bei nor-
malen onkologischen Erkrankungen notwendig ist. Fiir die
autologe Knochenmarktransplantation gilt Vergleichbares,
da bis auf die fehlende Graft-versus-Host-Reaktion keine
wesentlichen Unterschiede bestehen, ja die Phase der Apla-
sie im Vergleich zur allogenen Knochenmarktransplanta-
tion eher verlingert ist. Hier sind allerdings die notwendi-
gen Kapazititen nicht ganz so gut abzuschitzen, da die Ent-
wicklung noch nicht so weit ist.

So hat auch der BMA entschieden, sich an diese Vorstellun-
gen zu halten und bei der Forderung der Knochenmark-
transplantationszentren keinen weiteren Neuaufbau von
Zentren zu stimulieren. Auch hierbei kann es nicht darum
gehen, Arzten therapeutische Mafinahmen zu verbieten,
sondern im Sinne der Kostendampfung dafiir zu sorgen,
daf} nicht durch kurzzeitige Fordermainahmen Gegeben-
heiten geschaffen werden, die dann notgedrungen zu An-
schluBfinanzierungen durch den Krankenhaustriger fithren
miissen. In den USA sind nach neuesten Meldungen bereits
96 Knochenmarktransplantationszentren an der Arbeit und
es bestehen Hinweise, daf bereits mancherorts die Not-
wendigkeit der Auslastung die Indikationsstellung eindeu-
tig beeinflufit. Wenn wir die Forderung an die Kranken-
haustriger auf Unterstiitzung unserer Arbeit stellen, dann
konnen sie auch erwarten, da® wir von unserer Seite Kon-
zepte entwickeln, die eine sinnvolle Anwendung der zur
Verfligung stehenden knappen Mittel garantiert. Dieser
Verantwortung konnen wir uns nicht entziehen, so unan-
genehm das auch manchmal ist. Es ist nur sinnvoll, wenn
man zunichst in den vorhandenen Zentren die Unzulidng-
lichkeiten beseitigt und die Kapazitaten auf das Machbare
erweitert, bevor man neue Zentren grindet. in denen neben
den Transplantationseinheiten die gesamte Infrastruktur in
den anderen Fichern (Strahlentherapie, Transfusionsmedi-
zin, Virologie, Mikrobiologie) erst aufgebaut werden muf.
Hier kann nur eine zentralisierte und bedarfsgerechte Pla-
nung eine unsinnige Kostenausweitung verhindern.

Unsere Behandlungserfolge sind erfreulich und ein Ge-
schenk, die Miflerfolge bei immerhin noch einem Drittel
der Kinder sind Grund zum Ansporn und eine Verpflich-
tung. Wir haben allen Grund, fiir die Unterstiitzung durch
verschiedene Menschen und Institutionen dankbar zu sein.
Sie legt uns aber auch eine grofle Verantwortung auf, nim-
lich die Mittel nicht zu verschwenden und sinnvoll fir das
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Wohl unserer Patienten einzusetzen. Dafl tiber die richtigen
Wege nicht immer Einigkeit herrscht, liegt in der Natur der
Sache, enthebt uns aber nicht der Notwendigkeit, Entschei-
dungen — nach Moglichkeit unter Erarbeitung von Konzep-
ten — zu treffen, auch wenn diese nicht immer fiir alle Be-
troffenen befriedigend sein konnen.

Prof. Dr. D. Niethammer, Univ.-Kinderklinik, Riimelinstrafe 23, D-7400 Tiibingen
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