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Vorwort

Vorwort Ursula Creutzig

Seit der ersten Chronik, die im Jahr 2004 erschienen ist, hat
sich in der GPOH sehr viel getan: Neue Strukturen, zahlreiche
Studien und Arbeitsgruppen bereichern unsere aktive Fachge-
sellschaft. Es ist daher an der Zeit, Gber die Entwicklung nach
der Jahrtausendwende zu berichten.

Flr mich ist besonders die Zunahme von Studien und Registern ,
beeindruckend. Deren Anzahl hat sich von 23 Studien (siehe {‘
erste Chronik von den 70er Jahren bis zum Jahr 2000) auf fast ‘
60 (einschlieBlich Register) im Jahr 2024 erh6éht. Anstatt einer
Hirntumorstudie gibt es heute 18 Studien und Register zu den
verschiedenen Hirntumorentitaten. Ebenso haben sich Konsortien und Arbeitsgruppen fir ver-
schiedene Bereiche weiterentwickelt oder sind neu entstanden. Diese sind hier moéglichst voll-
standig aufgefihrt.

Ich selbst bin der damaligen DAL/GPO und heutigen GPOH seit den 70er Jahren besonders
verbunden. Zunachst konnte ich in Hamburg bei Glnther Landbeck und Kurt Winkler sowie
in Berlin bei Hansjoérg Riehm hospitieren und in Minster bei Gunther Schellong den ersten
Antrag flur eine multizentrische AML-Studie vorbereiten. In den 80er Jahren habe ich flr die
DKG die BMFT-Antrage fir Therapiestudien bei bésartigen Neubildungen koordiniert (damalige
Generalsekretare der DKG: Axel Georgii und Bernhard Kornhuber), in diesem Rahmen zahl-
reiche Therapieprotokolle der Internistischen und Padiatrischen Onkologie kennengelernt und
die Diskussionen uber die ethischen und methodischen Probleme miterlebt. Unter dem GPOH-
Vorsitzenden Kurt Winkler wurde ich dann 1993 Geschaftsfihrerin der GPOH mit der Aufgabe,
die damals erstmals zu erstellenden Leitlinien zu koordinieren und mich unter anderem um
das Thema Weiterbildung in der Padiatrischen Hamatologie und Onkologie zu kiimmern. Von
1999 bis 2012 hatte ich die Aufgabe, flr die GPOH das vom Bundesministerium flr Bildung
und Forschung (BMBF) geférderte ,,Kompetenznetz Padiatrische Onkologie und Hamatologie”
(KPOH) unter dem Vorsitz von Glnter Henze zu beantragen und gemeinsam mit Ralf Herold
zu koordinieren. Mit dem KPOH haben wir viele Verbesserungen in den Strukturen und in der
Studiendurchfihrung erreicht, wie in der ersten Chronik und ebenfalls hier beschrieben. Im
Rahmen des KPOH und seit 2012 fur die GPOH leite ich das Redaktionsteam von www.kinder-
krebsinfo und www.kinderblutkrankheiten. Ich habe versucht, in den beiden Chroniken meine
Erfahrungen und mein Wissen der letzten 50 Jahre einzubringen. Die neuen Angaben zu Stu-
dien, Registern, Arbeitsgemeinschaften und Einrichtungen verdanke ich den LeiterInnen dieser
Strukturen. Daflir mdchte ich mich an dieser Stelle bedanken.

Ebenso danke ich Marius Rohde (GieBen) fir die redaktionelle Unterstitzung und Antonia Hampl
(Berlin) flr das Layout.

Diese Chronik ist fur Sie, die heutigen Mitglieder der GPOH, geschrieben und ich wirde mich
freuen, wenn auch die jingeren Mitglieder einmal in dieser Historie blattern. So kdénnen Sie
unter anderem feststellen, dass in der GPOH der Frauenteil in leitenden Positionen erheblich
zugenommen hat, eine Tatsache, die mich persoénlich freut.

Ich wiinsche Ihnen allen, dass Sie trotz der im Vergleich zu friher immer weiter ansteigenden
regulatorischen Anforderungen besonders fur Studien engagiert bleiben und damit die Ergeb-
nisse flr Kinder und Jugendliche mit hamatologischen und onkologischen Erkrankungen weiter
verbessern.

Hannover, im November 2024

Ursula Creutzig
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Vorwort

Vorwort Martin Schrappe

Die zweite Chronik der GPOH ist ein eindrucksvoller Beleg flr
die vielfaltigen Aktivitaten der Mitglieder dieser Fachgesell-
schaft. Allen, die daran mitgewirkt haben, sei herzlich gedankt-
insbesondere Ursula Creutzig, die diese aufwandige Arbeit
maBgeblich vorangetrieben hat!

Im Gegensatz zu den Anfangsjahren hat sich das Umfeld der
GPOH erheblich gewandelt: Die Padiatrische Hamatologie und
Onkologie muss sich einer an dkonomischen Zielen orientier-
ten Gesundheitspolitik stellen. Sie konkurriert mit anderen Dis-
ziplinen um die kligsten und engagiertesten Koépfe in Krankenversorgung und Forschung. Sie
muss sich auch dem Wettbewerb um Foérdermittel stellen. Mein Eindruck ist aber, dass dies
dank der vielen engagierten Férderer noch gut gelingt.

Die Padiatrische Hamato-Onkologie hat im Vergleich zu anderen Disziplinen einen wichtigen
Vorteil: Qualitatssicherung ist hier seit langem ein Markenzeichen. Dies erklart z.B. die erfolg-
reiche Umsetzung der Zertifizierungsvorgaben der Deutschen Krebsgesellschaft, aber auch die
FortfiUhrung der Finanzierung von Referenzleistungen durch die Krankenkassen. Deutlich auf-
wandiger ist inzwischen die Durchfuhrung klinischer Studien. Mittlerweile haben Gesetzgeber
und Behérden die Hirden so hochgelegt, dass kaum noch klinische Studien nach AMG durchge-
fuhrt werden, weil Aufwand und Ertrag nicht mehr in einem angemessenen Verhaltnis stehen.
Dies ist eindeutig ein Rluckschritt, vor allem flir die betroffenen Patienten.

Die ,Europaisierung” der Kinderonkologie schreitet voran: Die meisten Studien und Register
erfassen inzwischen auch Patienten auBerhalb des deutschsprachigen Raumes oder beteiligen
sich an entsprechenden Aktivitaten in anderen Léandern - angesichts der Seltenheit der Erkran-
kungen ein durchaus logischer Schritt.

Trotz aller Hemmnisse ist mit Zuversicht in die Zukunft zu blicken, denn hochinteressante Ent-
wicklungen in der translationalen und klinischen Forschung lassen deutliche Verbesserungen
der Therapiequalitat erwarten. Dies ist nicht nur fur die ,alten Hasen” erfreulich, sondern auch
ein motivierendes Element fiir junge Arztinnen und Arzte, sich in dieses spannende Gebiet zu
vertiefen.

Mit groBer Dankbarkeit und Optimismus,
Ihr Martin Schrappe



Einfihrung GPOH

Einflihrung

Diese Chronik schlieBt an die im Jahr 2004 er-
stellte ersten Chronik der Gesellschaft flr Pa-
diatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH)
an www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/
gpoh. Damals erfolgte zunachst ein Uberblick
Uber die historischen Daten der Padiatrischen
Onkologie und Hamatologie. Die Entwicklung
der GPOH von der Grindung der Deutschen
Arbeitsgemeinschaft flir Leukamie-Forschung
und -Behandlung e.V. (DAL) und der Gesell-
schaft flr Padiatrische Onkologie (GPO) und
deren Zusammenschluss zur GPOH im Jahr
1991 wurde dargestellt. (www.kinderkrebsin-
fo/gpoh). Wesentlich war in der ersten Chro-
nik die Darstellung neuer Ansatze wie die Ent-
wicklung von Therapieoptimierungsstudien,
Referenzzentren und Registern. Begleitende
Arbeitsgruppen und Arbeitsgemeinschaften
wurden ebenso aufgefuhrt wie Persénlichkei-
ten gewdlrdigt, die maBgeblich an der erfolgrei-
chen Entwicklung der Padiatrischen Onkologie
und Hamatologie beteiligt waren. Letztendlich
zeigte sich, dass der Zusammenschluss der
auf diesen Gebieten tatigen Arzte und ihre
konsequente Uberregionale Zusammenarbeit
von entscheidender Bedeutung fir die Erfolge
in der Versorgung krebskranker Kinder war.

Die neue Chronik greift die aktuellen Schwer-
punkte seit Beginn des 21. Jahrhunderts auf.
Die letzten 20 Jahre sind gepragt durch den
Ausbau internationaler Kooperationen und
Studien. Von 2000 bis 2010 standen die Akti-
vitdten des Kompetenznetzes und die Bemu-
hungen um dessen Verstetigung im Vorder-
grund. Dies galt ebenso flr die Bewaltigung
der neuen Anforderungen bei der Durch-
fihrung von Studien nach EU-Vorgaben. Die
G-BA-Vereinbarung zur Padiatrischen On-
kologie von 2006 war ein Meilenstein in der
Qualitatssicherung. Seit 2010 wurden ver-
mehrt Register gegrindet und zahlreiche
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Netzwerke aufgebaut. Die Zertifizierung von
padiatrisch-onkologischen Zentren durch die
Deutsche Krebsgesellschaft (DKG) schloss sich
2017 an. Neu: Zertifizierung der Deutschen
Krebsgesellschaft jetzt auch fir die Kinderon-
kologie. Die "Junge GPOH" (www.junge-gpoh.
de) wurde als neue Arbeitsgemeinschaft ge-
grindet und die "German-School-of-POH" als
neues Fortbildungsprogramm der GPOH vor
allem flr Assistenz- und Facharzte mit ersten
Erfahrungen in der Kinderonkologie ins Leben
gerufen.

Heutzutage ist die GPOH mit ca. 900 Mitglie-
dern (Arzte und Pflegepersonal) eine aktive
Gesellschaft mit zahlreichen festen Struktu-
ren, die hier beschrieben werden.

Gesellschaft fur Padiatrische
Onkologie und Hamatologie
(GPOH)

Die Aufgaben der GPOH sind die Férderung
der Erforschung, Erkennung und Behandlung
von Tumor- und Bluterkrankungen im Kin-
des- und Jugendalter sowie die Verbesserung
der daflir notwendigen strukturellen Voraus-
setzungen, siehe GPOH-Webseite ,Uber uns”.
Zentrale Ziele sind die Qualitatssicherung in
Diagnostik und Therapie bei der Durchfiihrung
von Studien und Registern, die durch Arbeits-
gruppen und zentralen Einrichtungen erganzt
werden.
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Verbesserte Strukturen - Padiatrische Onkologie
Kompetenznetz Padiatrische und Himatologie
Onkologie und Hamatologie
(KPOH)

Anfang der 2000er Jahre wurden die Aktivi-
taten der GPOH durch das Kompetenznetz Pa-
diatrische Onkologie und Hamatologie (KPOH)
gepragt. Ubergeordnetes Ziel war es, die
Strukturen in der Padiatrischen Onkologie zu
verbessern und damit die Heilungschancen
krebskranker Kinder zu erhdhen. Gefdrdert
wurde das Netzwerk vom Bundesministerium
fur Bildung und Forschung (BMBF).! Gulnter
Henze (Berlin) hatte in seiner Funktion als
Vorsitzender der GPOH (1994 bis 2000) die
Férderung des KPOH erreicht und wurde 1999
Sprecher des KPOH. Nach Ablauf der ersten
beiden Forderperioden (Ende 2004) erfolgte
eine dritte, reduzierte Férderung fur drei Jahre
(2005 - 2007) mit einer Verlangerung bis Mitte
20009.

Parallel zu den Aktivitaten des KPOH wa-
ren Heribert Jirgens 2000 - 2006 und Tho-
mas Klingebiel 2006 - 2012) Vorsitzende der
GPOH. Gemeinsam wurde eine Verstetigung
der zentralen Strukturen, wie der zentralen
Referenzeinrichtungen und des Einsatzes von
Forschungs- und Studienassistenten (FSA),
angestrebt. Hierflir musste eine dauerhafte
und gesicherte Finanzierung gefunden wer-
den.
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Verstetigung -
Kompetenznetz Padiatrische
Onkologie und Hamatologie

In der ersten Chronik wurde das KPOH be-
reits in seinen Grundzigen beschrieben.
Dessen Ziele waren eine verbesserte Ver-
knipfung von Grundlagenforschung und Kii-
nik, die Erleichterung der Forschungsarbeit
sowie die Beschleunigung des Transfers von
Forschungsergebnissen in die klinische Pra-
xis. Im KPOH wurden sowohl Projekte der
Grundlagenforschung, der klinischen For-
schung als auch Projekte zur Verbesserung
der Struktur- und Prozessqualitat initiiert.?
In der ersten Phase von 1999 bis 2004 wur-
den mit einer Férdersumme des BMBF von
ca. 2 Mio. Euro pro Jahr zahlreiche instituts-
und fachlibergreifende Forschungsprojekte
sowie zentrale Struktur- und Qualitatsmal3-
nahmen geférdert. Seitdem ist es gelungen,
die Zusammenarbeit zwischen Kliniken und
Forschungseinrichtungen zu intensivieren und
nachhaltig effektiver zu gestalten. Dazu hat
das KPOH MaBnahmen zur Qualitatsverbesse-

Kooperationsstrukturen in der

rung (Forschungs- und Dienstleistungen) flr
Studienzentralen, Studienpersonal, Patien-
ten und Angehdrige, behandelnde Arzte und
padiatrisch-onkologische Zentren entwickelt.
Diese unterstitzenden Leistungen haben dazu
beigetragen, die Qualitadt der Behandlungser-
gebnisse krebskranker Kinder zu sichern und
zu férdern (Abbildung 1).

Studienunterstiitzung und
Forschungs - und
Studienassistenten

Seit dem Jahr 2000 gab es fir die Studien
der Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie
und Hamatologie (GPOH) die Arbeitsgruppe
»~Studienunterstitzung”, zentral vom KPOH
eingesetzt. Zu den Serviceleistungen flr die
Studienzentralen der GPOH gehdrten indivi-
duelle Beratung und aktive Unterstitzung bei
der Studienvorbereitung. Mit dem ,Qualitats-
haus” wurde ein Verfahrenskatalog zur Quali-
tatssicherung bei der Studienvorbereitung und
-durchfihrung entwickelt. Die neuen Anforde-

Ziele des KPOH

. . Horizontale Forschung
Kinderonkologie
Vernetzung und Verbesserung des
Informationsflusses zwischen
Grundlagen- Kliniken, Studienzentralen,
forschung Referenzlaboratorien, Registern, Labors
Material
Daten Methoden Vertikale Forschung
Zugiger Transfer von
Forschungsergebnissen in die Klinik
Register Daten Studien- Daten | Referenz- Information fiir Niedergelassene
zentralen laboratorien und Laien
Befunde
Therapie- . .
Daten und protokolle Daten RRafer] Sichtbarkeit
Material Konsile Offentlichkeitsarbeit, Internetprasenz
»Mehrwert”

Kooperationen auf breiter Basis, neue
Projekte, Patente

Griine Pfeile zeigen Kooperationen, die durch das Kompetenznetz gestéirkt werden
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rungen der 12. Novelle des Arzneimittelgeset-
zes (AMG-Novelle) an Studien wurden in den
Jahren 2003 und 2004 schrittweise
umgesetzt.? Hierzu zahlen Schulungen fir Do-
kumentare und Studienmitarbeiter sowie das
Masterprotokoll und verbindliche Handlungs-
anweisungen flr Mitarbeiter einer Studie, so
genannte Standard Operating Procedures
(SOPs).

Nach Auslaufen der KPOH-Férderung werden
seit 2010 die Schulungen und der Aufbau ei-
nes zentralen Datenmanagements der GPOH
von der Deutschen Kinderkrebsstiftung (DKS)
gefdérdert.

Eine spezielle Serviceleistung fur die klinischen
Studien war der Einsatz von Forschungs- und
Studienassistenten (FSA): Seit April 2000 wur-
den 27 FSA in kinderonkologischen Kliniken
eingesetzt - koordiniert, geschult und betreut
vom Kompetenznetz. Die termingerechte Do-
kumentation der Patientendaten fir die The-
rapieoptimierungsstudien (TOS) der GPOH,
deren Begleitstudien sowie weiterer Studien
standen im Mittelpunkt dieser MaBnahme.
Dazu gehorte die fachgerechte telefonische,
schriftliche und elektronische Kommunikation
zwischen Kliniken, Studienzentralen, Labora-
torien und dem Deutschen Kinderkrebsregister
hinsichtlich Material-, Befund- oder Dokumen-
tationsfragen. Durch die FSA wurde langfris-
tig eine Qualitatssicherung und -verbesserung
der Studieninfrastruktur in den beteiligten Kili-
niken erreicht.

Das Berufsbild der Forschungs- und Studienas-
sistenten konnte etabliert werden und konnte
nach Abschluss des KPOH verstetigt werden.
Die weitere Unterstlitzung durch Forschungs-
und Studienassistenten erfolgte Uber Doku-
mentationspauschalen fur die dezentrale Do-
kumentation. Dies wurde mit der Deutschen
Krebshilfe (DKH) und der DKS flr die von
diesen Stiftungen geférderten Studien verein-
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bart. An zahlreichen padiatrisch onkologischen
Einrichtungen wurden die Dokumentarstellen
jedoch durch lokale Férdervereine (ko-)finan-
ziert.

Rechner-gestiitztes
Dokumentations - und
Therapieplanungssystem
(DOSPO)

Das KPOH-Projekt DOSPO (Dokumentations-
system Padiatrische Onkologie) hatte zum Ziel,
ein einheitliches Dokumentations- und Thera-
pieplanungssystem fur die Padiatrische On-
kologie zu etablieren. Dazu gehdrte auch die
Vereinheitlichung der heterogenen Merkmale
der Therapiestudien (Terminologie) im Rah-
men eines Kerndatensatzes. Hintergrund war
der hohe Dokumentationsaufwand fir Thera-
pieoptimierungsstudien in der Padiatrischen
Onkologie, der zudem groBtenteils doppelt zur
klinischen Dokumentation fir die Krankenakte
anfiel. Um die Kliniken bei diesen Tatigkeiten
zu entlasten, wurde in Zusammenarbeit mit
der Abteilung Medizinische Informatik der Uni-
versitat Heidelberg und der GPOH das Doku-
mentationssystem DOSPO entwickelt.*

DOSPO umfasste die Dokumentation eines
Basisdatensatzes, eine computergestitzte Be-
fundschreibung (fir die Krankenakte und fur
Arztbriefe) und eine Therapieplanungskom-
ponente, die einer modernen und erweiterten
Version von CATIPO (einem System zur com-
putergestitzten Therapieplanung in der Padi-
atrischen Onkologie, siehe erste Chronik) ent-
spricht.
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Ziel war es, einen computergestitzten Daten-
austausch in der Padiatrischen Onkologie zu
etablieren, so dass die Daten fir die Patienten-
versorgung und die klinische Forschung mehr-
fach genutzt werden kdénnen.

Dieses Projekt konnte nicht wie geplant im
Rahmen des KPOH abgeschlossen werden.
Dies lag u. a. daran, dass die vielfaltigen An-
forderungen und der rasante Fortschritt der
Informationstechnologie Ende der 90er und
Anfang der 2000er Jahre die EinfUhrung eines
einheitlichen Systems von auB3en in allen pad-
iatrisch-onkologischen Kliniken nicht zulieBen.
Daher wurde in Zusammenarbeit mit der Ar-
beitsgruppe von M. Loéffler (Leipzig) ein neues
Therapieplanungssystem (OncoWorkstation,
OWS) entwickelt. Dieses erméglichte eine stu-
dien- und Kklinikspezifische Berechnung von
Therapieplanen und kann flexibel eingesetzt
werden. Der Aufbau dieses Systems wurde
von der Deutschen José-Carreras-Leukdamie-
stiftung geférdert.

Entwicklung des IT -
Managements zum Zentralen
Datenmanagement (ZDM)

Im Rahmen des Informationstechnik (IT)-Ma-
nagements des KPOH wurde ein Electronic
Data Capture (EDC) System flr die Padiatri-
sche Onkologie und Hamatologie eingeflhrt.
Nach Auslaufen der KPOH-F6rderung sind die
Erfahrungen aus dem Projekt in die Konzep-
tion des zentralen Datenmanagements fir
Studien der GPOH eingeflossen. Im Sinne
der Verstetigung wird das Projekt ,Zentrales
Datenmanagement” als StrukturmaBnahme
durch die DKS geférdert (weitere Entwicklung
siehe GPOH ZDM gGmbH). Die ersten Nutzer
wurden am 1.6.2011 freigeschaltet.

Diagnosis Related Groups -
DRG-System in der
Padiatrischen Onkologie

Die Finanzierung von Krankenhausleistun-
gen Uber Fallpauschalen (Diagnosis Related
Groups, G-DRG-System)>® hatte zundachst
gravierende Auswirkungen auf die Leistungs-
erstattung flr die Padiatrische Onkologie. Dies
liegt an der niedrigen Falldichte und den relativ
hohen abrechenbaren Fallpauschen. Bedingt
durch die Variabilitat in der Schwere der Er-
krankungen, gibt es zufallsbedingt erhebliche
Schwankungen, welche wesentlich gréBer sind
als in der Erwachsenen-0Onkologie, die weitaus
groBere Patientenzahlen aufweist. Zudem wird
in den DRG “s nicht abgebildet, dass etwa 90
% der padiatrischen Krebspatienten in Studien
behandelt werden und dass damit ein hoher
Aufwand flr Qualitatssicherung (wie Doku-
mentationsleistung) verbunden ist. Fehlen-
de Mittel fur Personalstellen in der normalen
Krankenversorgung und in der psychosozialen
Betreuung werden haufig uber Spendenmittel
finanziert.

Eine Analyse zum Stand und zur Bewertung
der Strukturen und Ausstattung padiatrisch-
onkologisch-hamatologischer Kliniken wur-
de vom Wissenschaftlichen Institut der Arzte
Deutschlands (WIAD) im Auftrag des KPOH
vorgenommen

www.abschlussbericht _qualitaet_der_paedia-
trisch_haematologisch_onkologischen_ver-
sorgung.pdf’

Um eine angemessene psychosoziale Versor-
gung zu erreichen, wurde ein Positionspapier
der GPOH und DLFH verfasst und 2008 die S3-
Leitlinie , Psychosoziale Versorgung in der pa-
diatrischen Onkologie” publiziert.®


https://www.iqwig.de/download/v06-01_abschlussbericht_qualitaet_der_paediatrisch_haematologisch_onkologischen_versorgung.pdf
https://www.iqwig.de/download/v06-01_abschlussbericht_qualitaet_der_paediatrisch_haematologisch_onkologischen_versorgung.pdf
https://www.iqwig.de/download/v06-01_abschlussbericht_qualitaet_der_paediatrisch_haematologisch_onkologischen_versorgung.pdf
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Expertengremium DRG

Im Rahmen dieser Aktivitaten bildete sich ein
Expertengremium DRG/GPOH, um eine ad-
aquate Vergltung der Leistungen im Bereich
der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie
zu erzielen. Die optimale Abbildung der Padia-
trischen Onkologie und Hamatologie im DRG-
System ist dabei ein wichtiger Bestandteil.
Uber die Teilnahme am jahrlichen Vorschlags-
verfahren des Instituts fir das Entgeltsystem
im Krankenhaus (InEK GmbH) wird eine Um-
setzung der Besonderheiten der Padiatrischen
Onkologie im DRG-System angestrebt. Da-
bei werden flr die GPOH-Kliniken einheitliche
NUB-Antrage erstellt, um die fachspezifischen
Antrage zu blindeln und die Antragstellung flr
die GPOH-Kliniken zu erleichtern. Das Exper-
tengremium war in den Prozess der Einfihrung
und Ausgestaltung der teilstationaren DRGs
eingebunden und fuhrt Kostenanalysen zu de-
ren Kalkulation durch. Dartber hinaus werden
Bedarfsanalysen z.B. im Bereich der Studien-
dokumentation durchgefihrt. Die Experten-
gruppe unterstitzt den Vorstand der GPOH
durch fachliche Beratung bei dem Ziel, einen
bundesweiten Zentrumszuschlag Padiatrische
Onkologie durchzusetzen. Als praktische Hilfe-
stellung bei der Kodierung dienen der jahrlich
erscheinende Kodierleitfaden ,Padiatrische
Onkologie” der GPOH und das Kapitel ,Padia-
trische Onkologie” im Kodierleitfaden der Ge-
sellschaft der Kinderkrankenhauser und Kin-
derabteilungen in Deutschland (GKinD).

Umsetzung
EU-Richtlinie (2004)

Mit der 12. Novelle des Arzneimittelgesetzes
(AMG-Novelle) wurden die Verwaltungsvor-
schriften fur die Durchfiihrung klinischer Pri-
fungen von Humanarzneimitteln entsprechend
den Vorgaben der europdischen ,Good Clini-
cal Practice” (GCP)-Richtlinie rechtlich umge-
staltet. Damit wurden die Anforderungen an
den Schutz der Patienten und an die Qualitat
der Daten von klinischen Studien erhéht, aber
gleichzeitig fuhrte dies zu vermehrten Regu-
larien und Kosten bei der Studiendurchfih-
rung.® Um hier Hilfestellung zu leisten, wurde
im Rahmen des KPOH versucht, die Studien
zentral bei der Durchfihrung zu unterstitzen
(,s. Arbeitsgruppe "Studienunterstitzung").

Vereinbarung des G-BA zur
Qualitatssicherung (2006)

Das Kompetenznetz unterstitzte auch Bestre-
bungen, krebskranke Kinder nur in speziellen
Kliniken, den Padiatrisch-Hamatologisch-On-
kologischen Zentren, zu behandeln. Es galt,
die qualitatsgesicherte Behandlung von Tu-
morerkrankungen im Kindesalter zu verbes-
sern und auf eine neue gesetzliche Grundlage
zu stellen. Nach umfangreichen Vorarbeiten,
insbesondere durch Frank Berthold, hat der
Gemeinsame Bundesausschuss (G-BA) im Jahr
2006 einen entsprechenden Beschluss gefasst
www.g-ba.de/richtlinien/historie/54/ *

Der G-BA-Ausschuss, in dem die Selbstver-
waltungen der Arzte, Krankenh&user und
Krankenkassen unter anderem gemeinsam
festlegen, welche medizinischen Leistungen
von den gesetzlichen Krankenkassen erstattet
werden, hat die Kriterien zur Strukturqualitat
dieser Zentren nicht zuletzt auf der Grundla-

*Richtlinie Gber MaBnahmen zur Qualitatssicherung fiir die stationare Versorgung von Kindern und Jugendlichen
mit hamato-onkologischen Krankheiten gemaB § 136 Abs. 1 Satz 1 Nr. 2 SGB V fiir nach § 108 SGB V zugelassene

Krankenhauser - KiOn-RL
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https://www.gpoh.de/arbeitsfelder/expertengremien/drg/
https://www.g-ba.de/richtlinien/historie/54/
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ge der vom KPOH vorgeschlagenen Merkmale
festgelegt. Zum einen werden klare personelle
und fachliche Anforderungen an die Zentren
definiert; zum anderen wird - durch das KPOH
initiiert - die Teilnahme an den Therapieopti-
mierungsstudien verpflichtend.

Nach Inkrafttreten des G-BA-Beschlusses zeig-
ten sich die Gremien der Kostentrager bereit,
die Umsetzung der entsprechenden MaBnah-
men finanziell abzusichern. Inzwischen konnte
erreicht werden, dass die Referenzeinrichtun-
gen der GPOH-Studien ausreichend finanziert
sind.

Die Richtlinie wurde mehrfach aktualisiert, zu-
letzt zum 1.1.2024.
www.g-ba.de/richtlinien/47/

Im G-BA Beschluss zur Kinderonkologie von
2006 wurde auch definiert, dass jedes Zen-
trum einen psychosozialen Dienst zur ad-
aquaten Versorgung der Familien bereithalten
muss. Allerdings wurde jedoch nicht definiert,
was ,angemessen” bedeutet. Dennoch ist die-
ses Dokument auch heute noch eine wichtige
Grundlage flir die integrative psychosoziale
Versorgung in padiatrisch-onkologischen/ha-
matologischen Zentren.

Zusammengefasst ist festzuhalten, dass das
KPOH das entscheidende Instrument zur Ver-
besserung und Verstetigung wesentlicher
Strukturen in der padiatrischen Onkologie und
der damit verbundenen Sicherung der Versor-
gungs- und Behandlungsqualitat war.
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Translationale
Grundlagenforschung -
Vertikale Vernetzung

Klinische und experimentelle Forschung sind
Voraussetzung fur das Verstandnis der Krebs-
erkrankungen im Kindes- und Jugendalter
und wesentliche Grundlage fir die erzielten
Behandlungserfolge.’® Das Deutsche Kinder-
krebsregister (DKKR) spielt dabei seit 1980
eine zentrale Rolle. Im Rahmen des KPOH wur-
de die Translation und Vernetzung der Grund-
lagenforschung mit der klinischen Forschung
(vertikale Vernetzung) thematisiert: Die Uber-
geordnete wissenschaftliche Zusammenarbeit
und der Innovationstransfer betrafen u.a. die
Leitlinienentwicklung, die Fort- und Weiter-
bildung und die Langzeitnachsorge. Spezielle
Teilprojekte befassten sich mit dem Aufbau
von Biomaterialbanken und deren Manage-
ment (Einfihrung von Biocases), der Etablie-
rung von IT-Strukturen und der Erforschung
von Spatfolgen und Lebensqualitat. - Zur ver-
tikalen Vernetzung gehort auch die zeitgema-
Be Verbreitung von Informationen aus der pa-
diatrischen Onkologie und Hamatologie Uber
das Internet. Entsprechend den Foérderzielen
soll sich dieses Informationsangebot insbe-
sondere an die Offentlichkeit und die Betrof-
fenen richten.

Spatfolgenforschung

Ein wichtiger Bereich der vertikalen Vernet-
zung betrifft die Langzeitnachbeobachtung
und Langzeitnachsorge, sowie der Spatfolgen-
erhebung fiir Langzeitiberlebende nach einer
Krebserkrankung im Kindesalter. Die Organi-
sation wurde verbessert und die Dokumen-
tation standardisiert. Eine Struktur fir die
Langzeitnachsorge ehemaliger Patienten, die
bereits das Erwachsenenalter erreicht haben,


https://www.g-ba.de/richtlinien/47/
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wurde geplant. Informationen Uber die stan-
dardisierte Nachsorge und Uber Spatfolgen-
projekte fiir Arzte wurden durch die Entwick-
lung von Guidelines zur gezielten Nachsorge
im Internet publiziert
(www.kinderkrebsinfo/Nachsorgepldne) und
(www.kinderkrebsinfo/nachsorge/spaetfol-
gen_langzeitnachsorge) und die entsprechen-
den Guidelines in den Studienprotokollen ver-
ankert. Zur Spatfolgenforschung gehdért auch
die Erfassung und Erforschung der Lebensqua-
litat (Gabriele Calaminus) und die zentrale Er-
fassung von Sekundarmalignomen durch das
DKKR (Peter Kaatsch).

Etablierung des
Langzeit-Follow-up in der
Pddiatrischen Onkologie

Im Jahr 1988 beauftragte der Vorstand der
GPOH J6rn D. Beck (Erlangen) mit dem Aufbau
eines bundesweiten Netzwerkes zur Erfassung
von Spatfolgen nach Krebserkrankungen im
Kindesalter. Er erhielt von der GPOH den Auf-
trag, die neu gegriindete Arbeitsgemeinschaft
Spatfolgen zu leiten. Ziel war es, die Nachsor-
ge der Uberlebenden zu vereinheitlichen und
zu verbessern sowie Therapiestudien bei der
Entwicklung nebenwirkungsarmer Behand-
lungskonzepte zu unterstitzen.

1988 wurde eine Expertengruppe gebildet, die
ein Nachsorge-Methodenspektrum entwickel-
te, das ganzheitlich, unter Einbeziehung der
Lebensqualitat, risikoadaptiert, organsystem-
bezogen und therapiestudien-lbergreifend
eingesetzt werden kann.''1213 Das Konzept
gliederte sich zur Erfassung der Spatfolgen
in einen Basisbereich (fur den Kinder-/ Haus-
arzt) und einen Erweiterungsteil fir Spezia-
listen. Daruber hinaus konnten innerhalb der

Therapiestudien mit genauerer Kenntnis von
Spatfolgen

nebenwirkungsarmere Behand-

LESS

LATE EFFECTS
SURVEILLANCE SYSTEM

lungsplane entwickelt werden. Das Erlanger
Nachsorgeteam HAT das Projekt ,ZNS-Spat-
folgen nach ALL-Behandlung im Kindesalter”
zunachst retrospektiv und dann prospektiv
durchgefihrt.* Die Nachsorge von Kindern
und Jugendlichen nach einer Stammzelltrans-
plantation wurde beschrieben. Ehemalige Mor-
bus-Hodgkin-Patienten wurden von Ginther
Schellong und Wolfgang Doérffel im Rahmen
von Therapiestudien regelmaBig zu Spatfolgen
befragt. Mit dem ersten, von der Arbeitsge-
meinschaft Spatfolgen 1995 beschriebenen
Nachsorgeraster konnten in einer groBen pro-
spektiven Studie bei zahlreichen Sarkompa-
tienten zum Teil erhebliche Spatfolgen nach-
gewiesen werden.!> Diese Aufbauarbeiten zur
Spatfolgenforschung und Langzeithachsorge
wurden u.a. von der Deutschen Krebshilfe ge-
férdert.

Die Empfehlungen der Arbeitsgemeinschaft
Spatfolgen zur Nachsorge wurden in der Folge-
zeit in Form von Leitlinien fir die GPOH stan-
dig Uberprift, optimiert und in den folgenden
Jahren bei den AWMF publiziert: 1997, 2001,
2005, 2008, 2013 und 2020.

In der I-BMF-SG war J6rn D. Beck Grindungs-
mitglied des Early and Late Toxicity and Edu-
cation Committee (ELTEC). Unter der Leitung
von Guiseppe Masera (I-BMF-SG) verabschie-
deten nordamerikanische und europaische Ex-
perten die Erice Erklarung.® Sie betonte die
Notwendigkeit und das Recht auf Unterstit-
zung fur Uberlebender Kinder und Jugendli-



https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/nachsorge/nachsorgeplaene/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/patienten/nachsorge/spaetfolgen___langzeitnachsorge/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/patienten/nachsorge/spaetfolgen___langzeitnachsorge/index_ger.html

Padiatrische Onkologie 2000 - 2012

cher mit Krebs.

Die Erice Erklarung war richtungsweisend flr
die Arbeit des 2008 von Lars Hjorth gegrin-
deten, europadischen PanCare Netzwerkes mit
J.D. Beck als Grindungsmitglied, auch flr die
Projekte PanCareLIFE und PanCareSurfup, wo
er Mitglied des Ethical and Scientific Board
war. In Zusammenarbeit mit der International
Guideline Harmonisation Group wurde ein glo-
bales Netzwerk zur Unterstiitzung der Uber-
lebenden aufgebaut.

Im Jahr 2007 Ubergab die GPOH die Leitung
der etablierten Spatfolgen- und Langzeitnach-
sorgeprojekte an Thorsten Langer (siehe auch
Expertengremium Late Effects Surveillance
System (LESS). (www.nachsorge-ist-vorsor-
ge.de/).1>17

Neue Aktivitaten nach Ende
der KPOH - Forderung

In die Amtszeit von Thomas Klingebiel (2006-
2012) als Vorsitzender fiel das Auslaufen der
Férderung des KPOH und damit verbunden die
Probleme, die Strukturen des KPOH finanzier-
bar zu halten. Dank der guten Zusammen-
arbeit mit der DKS konnte die Verstetigung
einzelner Projekte der KPOH erreicht werden
(s.0.).

Mit Hilfe einer Anwaltskanzlei wurden zu-
nachst die Satzung der KPOH und die Ge-
schaftsordnung des Vorstandes den ak-
tuellen Erfordernissen angepasst. Um die
Arbeit des Vorstandes auf eine sichere Ba-
sis zu stellen, wurde eine Haftpflicht- und
eine D&O-Versicherung abgeschlossen.
Die halbjahrlichen wissenschaftlichen Tagun-
gen fanden weiterhin traditionell in Berlin und
Frankfurt statt. Um die Verbindung zur Kinder-
und Jugendmedizin zu verdeutlichen, gab es
Ausnahmen mit gemeinsamen Veranstaltun-

gen in Wien (2008) und in Hamburg (2012).
Bei den jahrlichen Studienleitertreffen in Han-
nover standen studienbezogene Themen im
Vordergrund: Arzneimittelgesetz, Europaische
Arzneimittelrichtlinie und Fragen der Interna-
tionalisierung von Studien.

Neu eingefihrt wurde die Direktorenkonfe-
renz, die dem Austausch Uber Fragen der Fi-
nanzierung der Kliniken und Abteilungen und



https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/
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dem Aufbau eines Informationsnetzwerkes
dient, das den einzelnen Einrichtungen eine
bessere Argumentation in den aktuellen und
zuklnftigen Verteilungskonflikten ermdglicht.

Die neue Satzung sieht die Bildung von Ar-
beitsgemeinschaften vor. Durch die Bildung
solcher studientbergreifender Zusammen-
schlisse soll die Abspaltung von Gruppen
aus der GPOH verhindert werden. Neu einge-
fuhrt wurde auch die Rolle von Beauftragten,
die von den Mitgliedern mandatiert werden
und in der GPOH flr Arzneimittelsicherheit,
Phase I/II-Studien und nicht studienkont-
rollierte Entitaten im PRST zustandig sind.
Im Bereich der Studien wurde mit der Neu-
fassung der Studienregeln ein geeigneter
Rahmen geschaffen, der die Initiierung neuer
Studien erleichtert, die Kontinuitat der Arbeit
sichert und gleichzeitig Transparenz und de-
mokratische Willensbildung ermdéglicht.

Auf der Grundlage der Vereinbarung des G-BA
ist es gelungen, die Finanzierung der Refe-
renzeinrichtungen, die neben den Studien die
wichtigsten Instrumente der Qualitatssiche-
rung darstellen, zu vereinbaren.



Padiatrische Onkologie 2012 - 2024

Padiatrische Onkologie
2012 - 2024

Von 2012 bis 2018 war Angelika Eggert
Vorsitzende der GPOH, von 2019 bis 2024
Martin Schrappe.

Die bereits 2011 von Thomas Klingebiel ein-
gerichtete Geschaftsstelle in Berlin wurde ab
Oktober 2011 von Thomas Mandel als Ge-
schaftsfuhrer geleitet. Im Jahr 2014 Gbernahm
Gudula Mechelk diese Aufgabe. - Seit Novem-
ber 2019 ist die Online-Wahl Bestandteil der
GPOH-Satzung und seit November 2021 kann
die Mitgliederversammlung satzungsgemaB
sowohl als Prasenzveranstaltung als auch vir-
tuell durchgeftihrt werden.

Die wissenschaftlichen Halbjahrestagungen
fanden zunachst weiterhin in Frankfurt und
Berlin statt, 2014 in enger Verbindung mit der
Jahrestagung der Deutschen Gesellschaft fur
Kinder- und Jugendmedizin (DGKJ) in Leipzig.
Seit 2019 findet aufgrund der zunehmenden
europaischen Vernetzung und Interaktion mit
SIOP Europe nur noch eine GPOH-Jahresta-
gung im November statt, wahrend die Frih-
jahrstagungen im europdischen Kontext ge-
meinsam mit SIOP Europe (2019 erstmals in
Prag) durchgeflihrt werden. SIOP Europe hat
sich zu einer unverzichtbaren Plattform der
Padiatrischen Onkologie entwickelt, die der
GPOH auf europaischer Ebene Sichtbarkeit und
Prasenz in Entscheidungsgremien verschafft.

Auf den weiterhin jahrlich stattfindenden Stu-
dienleitertagungen wurden verschiedene stu-
dienlbergreifende Herausforderungen disku-
tiert. Dabei ging es vor allem um Datenschutz,
Datenbanken, Biobanken, Referenzeinrichtun-
gen, Spatfolgen von Therapien und Fragen der
Internationalisierung von Studien.

Die jahrliche Klinikdirektorenkonferenz in
Frankfurt hat sich in ihrer Ausrichtung auf
finanzielle und strukturelle Aspekte

der GPOH-Kliniken etabliert. Um einen ad-
aquaten Weg zur Qualitatssicherung der klini-
schen Arbeit in den GPOH-Zentren zu finden
und diese Qualitat transparent zu Uberpri-
fen und zu dokumentieren, wurde 2016
die OnkoZert-Zertifizierung der Deutschen
Krebsgesellschaft (DKG) eingeflhrt.
Als Prasidentin des Deutschen Krebskongresses
2016 konnte Angelika Eggert die Sichtbarkeit
undden StellenwertderPadiatrischen Onkologie
und Hamatologie verbessern. Padiatrisch-onko-
logischen Themen wurde mehr Raum gegeben.
Ein weiterer wichtiger Partner flr die GPOH ist
die DGHO, mit der insbesondere im Bereich
AYA und Transition zusammengearbeitet wird.
Die entsprechende neue GPOH-Arbeitsgruppe
wird von Uta Dirksen und Stefan Bielack ge-
leitet, die generelle Bricke zur DGHO bildet
Claudia Rdssig.
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Ein weiteres Projekt war die Reorganisation
der GPOH-Struktur fur frihe klinische Studien
(Phase I und II), die deutlich hinter der exzel-
lenten Studienstruktur in den Primartherapien
und auch im europaischen Vergleich zurtcklag,
so dass mangels etablierter Rekrutierungswe-
ge nur wenige Patienten Zugang zu diesen The-
rapieoptionen hatten. Durch Uberzeugungsar-
beit konnte im Herbst 2018 eine Ausschreibung
der Deutschen Krebshilfe zur Férderung der
personellen Infrastruktur in neuen Netzwer-
ken fur frihe klinische Studien initiiert werden.
Eine adaquate Finanzierung padiatrisch-on-
kologischer und hamatologischer Leistungen
im deutschen Gesundheitssystem, z.B. im
Rahmen von Zentrumszuschlagen , konnte
trotz vielfaltiger Bemuhungen bei allen Ent-
scheidungstragern (BMG, InEK, Kostentrager,
G-BA) seit 2009 nur teilweise erreicht werden.
Bereits der vorherige Vorstand unter Thomas
Klingebiel hatte eine entsprechende Geset-
zesanderung auf den Weg gebracht, wonach
die GPOH-Kliniken Anspruch auf Zentrums-
zuschlage hatten. Diese wurden wiederum in
einer transparenten Matrix berechnet, jedoch
nicht bei den regionalen Kostentragern um-
gesetzt. (siehe auch DRG-Arbeitsgruppe der
GPOH unter Leitung von Udo Kontny).

Seit 2016 hat die GPOH eine eigene Website,
die von der Geschéaftsstelle regelmaBig aktua-
lisiert wird und Fach-, Studien- und Mitglieder-
informationen zu vielen Themen enthalt. Alle
Studien der GPOH/SIOPe einschlieBlich des
Netzwerkes Friihe Klinische Studien sind dort
zu finden (,,siehe auch Infoportale”).

Regulatorische Aufgaben -
EU CTIS - Register

Im Jahr 2014 wurden neue regulatorische
Anforderungen flr klinische Prifungen erlas-
sen. Seit die Verordnung uber klinische Pru-
fungen (Verordnung (EU) Nr. 536/2014) am
31.01.2022 in Kraft getreten ist, hat sich die
Art und Weise, wie klinische Prifungen in der
Europadische Union (EU) durchgeflihrt werden,
erheblich verandert. Die Verordnung sieht vor,
dass klinische Prifungen (Clinical Trials, CTs),
die nach der Richtlinie Uber klinische Prifungen
(2001/20/EC, CTD) genehmigt wurden und vo-
raussichtlich Gber den 30. Januar 2025 hinaus
andauern, in die neue Verordnung (536/2014,
CTR) Uberflhrt werden. - Mit der Verordnung
werden die Verfahren zur Einreichung, Bewer-
tung und Uberwachung klinischer Priifungen in
der EU Uber das Informationssystem flr Kkli-
nische Prufungen (Clinical Trials Information
System - CTIS) vereinheitlicht. Das CTIS wird
zur zentralen Anlaufstelle flr die Einreichung
von Informationen Uber klinische Prifungen in
der EU und im Europadischen Wirtschaftsraum
(EWR). Die EU-Mitgliedstaaten und die EWR-
Staaten werden klinische Prifungen im CTIS
bewerten und Uberwachen, wahrend die EMA
das CTIS einrichtet und betreibt. www.bfarm.
de/DE/Arzneimittel/Klinische-Pruefung/CTIS-
Clinical-Trials-Information-System

GPOH gGmbH -
GPOH Sponsorship

Die gemeinnutzige GPOH GmbH als Nach-
folgemodell der KPOH-Férderung wurde von
Thomas Klingebiel gegrundet, vor allem, um
das finanzielle Risiko der vielfdltigen Aktivita-
ten der GPOH auszulagern. Zur Unterstitzung
der padiatrischen Studien wurde 2012 zudem
die GPOH gemeinnitzige GmbH (gGMBH) von


https://www.bfarm.de/DE/Arzneimittel/Klinische-Pruefung/CTIS-Clinical-Trials-Information-System/_node.html
https://www.bfarm.de/DE/Arzneimittel/Klinische-Pruefung/CTIS-Clinical-Trials-Information-System/_node.html
https://www.bfarm.de/DE/Arzneimittel/Klinische-Pruefung/CTIS-Clinical-Trials-Information-System/_node.html
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Dirk Reinhardt ins Leben gerufen. Es geht um
die Vorbereitung, Organisation, Dokumenta-
tion und Durchfihrung von Therapieoptimie-
rungsstudien einschlieBlich Sponsorfunktion.

o ZDM
Der Satzungszweck wird insbesondere ver- GmbH
wirklicht durch die technische und inhaltliche 9
Erstellung, Weiterentwicklung und Pflege einer

Datenplattform.
www.gpoh.de/ueber._uns/gpoh_ggmbh

GPOH ZDM gGmbH

Das zentrale Datenmanagement (ZDM) flr die
Studien der GPOH ist 2009 aus den Aktivitaten e ZDM
des KPOH hervorgegangen (siehe auch Kapitel DER GPOH

Zentrales IT-Management/Datenmanagement
- ZDM). Nach Grindung der GPOH gGmbH im
Jahr 2012 wurde das ZDM dort angegliedert.
Im Jahre 2021 wurde dann die GPOH ZDM
gGmbH flr das ZDM und das Veranstaltungs-
management gegrindet, wahrende die Spon-
sorschaft bei der GPOH gGmbH verblieben ist.
(S. Auch Tabelle S. 87). Zentrale Aufgaben
sind die Implementierung von Studien- und
Register-Case Report Forms (CRFs) als eCRF in
das Datenerfassungssystem MARVIN (XClini-
cal, jetzt EvidentIQ) und das Testen dieser Im-
plementierungen. Der technische Support, die
Benutzerverwaltung sowie weitere Aufgaben,
die im Rahmen der elektronischen Datenerfas-
sung mit dem validierten System MARVIN an-
fallen, werden gewahrleistet. Schulungen und
Beratungen werden angeboten, siehe Websei-
te der GPOH: Zentrales Datenmanagement.
Geschaftsfuhrer sind Gudula Mechelk und
Thomas Grieskamp. Zu den Aufgaben gehéren
neben dem zentralen Datenmanagement und
der Studienunterstitzung, auch die Organisa-
tion von Veranstaltungen wie GPOH-Treffen,
Wilsede-Meeting und PSAPOH-Treffen. Neu
hinzugekommen ist die Nachwuchsférderung.



https://www.gpoh.de/ueber_uns/gpoh_ggmbh/
https://www.gpoh.de/arbeitsfelder/123_test/
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Struktur der GPOH 2024 Bildlich dargestellt zeigt das Haus die nach
Entitdten gebildeten Studiengruppen und die

Entitdten Ubergreifenden Expertengremien,

Innerhalb der GPOH gibt es neben den GPOH- Arbeitsgemeinschaften und Netzwerke.

Studiengruppen, die vom GPOH-Vorstand und
der GPOH-Mitgliederversammlung beauftragt
werden und sich durch die wissenschaftliche
Bearbeitung einer klinischen Entitat/Entita-
tengruppe definieren, diagnoselibergreifende
Strukturen wie Arbeitsgemeinschaften, Exper-
tengruppen und Netzwerke. Bei Bedarf kann
eine ,Task Force” eingerichtet werden. Dies
wurde vom Vorstand im November 2021 in der
Satzung neu definiert (Tabelle 1).

www.gpoh.de/arbeitsfelder/arbeitsgemein-

Die Férderung von Wissenschaft und Forschung
steht an erster Stelle der Satzung der GPOH.
Dies bezieht sich besonders auf die Durchfiih-
rung von klinischen Studien und Registern in
Zusammenarbeit mit nationalen und interna-
tionalen hamatologischen und onkologischen
Fachgesellschaften (Abbildung 2).

schaften/.
m Studiengruppe Expertengremien Arbeitsgemeinschaft Netzwerke
Fokus ERtitat Entitdten (ibergreifend Entititen (ibergreifend Entititen libergreifend

medizinisch/wissenschaftlich organisatorisch

Griindung durch
Mandat Mitgliede rversammlung Mitgliederversammlung Mitgliederversammlung Zusammenschluss von
Studiengruppen

Laufzeit Erneuerung alle 5/101J. Erneuerung alle 5 J. Erneuerung alle 5 J. Nicht definiert
Studiengruppenleiterin Leiterin Sprecherin Sprecherin
(gewahlt und mandatiert (gewahlt durch die (gewahlt durch Mitglieder der AG) (gewahlt durch Mitglieder des

S her¥i D :
Ut durch MV) Mitglieder des Gremiums/ NW)

mandatiert durch MV)

Struktur Studienregularien (GPOH)  Geschaftsordnung Geschaftsordnung Geschaftsordnung

GPOH Vorstand

GPOH Mitgliederversammlung

Studiengru
Exper: Fen | ALL AML HD NHL CcWs MBL NBL Etc
tengremien

| Infektionen |

| Krebsdisposition |

| DRG |

| Etc |

Qﬁ;ﬁf{schaﬂen | APOH, APRO, PallPOH, PASZT, PSAPOH, REPOH, ADuL, Doku, Junge GPOH, etc I

Netzwerke | HIT, PedSarcNet, Langzeitbeobachtung etc. |

| GESELLSCHAFT FUR
PADIATRISCHE ONKOLOGIE
UND HAMATOLOGIE


https://www.gpoh.de/arbeitsfelder/arbeitsgemeinschaften/
https://www.gpoh.de/arbeitsfelder/arbeitsgemeinschaften/
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Internationale Kooperationen -
Netzwerke

Im Zusammenhang mit der erfolgreichen Be-
handlung krebskranker Kindern im Rahmen
von Studien haben sich seit den 70er Jahren
internationale Kooperationen entwickelt. Die-
se Zusammenarbeit wurde umso wichtiger, da
differenziertere Fragestellungen nur mit gro-
Beren Patientenzahlen zu beantworten sind,
was wiederum nur mit Hilfe anderer Studien-
gruppen maoglich ist.

Daruber hinaus wurden durch den Erfahrungs-
austausch auf internationaler Ebene neue in-
novative Konzepte maoglich.

SIOP - International
Society of Paediatric Oncology

SIOP ist weltweit die einzige multidisziplina-
re Gesellschaft, die sich ausschlieBlich mit
Krebserkrankungen bei Kindern und Jugend-
lichen befasst. Dementsprechend ist SIOP flr
die internationale Vernetzung an erster Stelle
zu nennen. SIOP ist eine weltweite Organisa-
tion von Kinderonkologen mit Sitz in Genf. Sie
wurde 1969 gegrindet und zahlt heute welt-
weit mehr als 2.600 Mitglieder, darunter Arz-
te, Pflegepersonal, andere medizinische Fach-
krafte, Wissenschaftler und Forscher. Erklartes
Ziel von SIOP ist es, Krebserkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen heilbar zu machen.
Dies soll auch durch die Verbreitung von Wis-
sen Uber alle Aspekte von Krebs bei Kindern
erreicht werden. siop-online.org

Glnter Henze (Berlin) war von 1997 bis 2001
der erste deutsche Prasident von SIOP. Im
Jahr 2008 organisierte er den SIOP-Kongress
in Berlin. Gabriele Calaminus (Bonn) griinde-
te wahrend ihrer SIOP-Prasidentschaft (2011-
2013) die Advocacy Group der SIOP Interna-
tional. Sie etablierte offizielle Beziehungen zur

SOCIETE INTERNATIONALE
D’ONCOLOGIE PEDIATRIQUE

INTERNATIONAL SOCIETY
OF PAEDIATRIC ONCOLOGY

SIP g

SIOP Europe

the European Society for Paediatric Oncology

WHO und erreichte den NGO-Status fir SIOP.
Gabriele Calaminus hat von SIOP aus die ,,Glo-
bal Initiative for Childhood Cancer” aktiviert,
die inzwischen bei der WHO fest verankert ist
und gemeinsam mit vielen anderen NGOs wei-
terentwickelt wird.®

Kirzlich wurde Hans-J6rg Riehm mit dem SIOP
Lifetime Achievement Award flr seine bahn-
brechenden Beitrage zur Heilung von Kindern
mit ALL und seine Beteiligung an SIOP-bezo-
genen Aktivitaten in Bezug auf die BFM-Grup-
pe ausgezeichnet.

SIOP Europe - European
Society of Paediatric Oncology

SIOP Europe wurde 1998 als europadischer
Zweig der weltweiten Organisation SIOP ge-
grindet. Erster Prasident und Pastprasident
war Gilnter Henze von 2002 bis 2006. Seit
2007 ist SIOP Europe eigenstandig mit Sitz in
Brissel. SIOP Europe ist Mitgrinder der ,Eu-
ropean CanCer Organisation (ECCO)“.

Martin Schrappe war von 2016 bis 2018
Prasident von SIOP Europe. www.siope.eu



https://siop-online.org
http://www.ecco-org.eu/About-Ecco/Mission/Background.aspx
https://siope.eu/ 
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I-BFM-SG -
International BFM Study Group

Die I-BFM-SG wurde im Jahr 1987 von funf
nationalen Studiengruppen aus den Landern
Deutschland, Osterreich (BFM), Frankreich/
Belgien (EORTC-CLG), Italien (AIEOP) und
den Niederlanden (DCLSG) zunachst als ,Fa-
mily” gegrindet. Das erste I-BFM-Meeting
fand 1988 in Veldhoven, Niederlande, statt.
Vorrangiges Ziel der Gruppe war es, die un-
terschiedlichen Behandlungsmodalitaten zu
vergleichen und gemeinsame Standards zu
Diagnostik und Therapie von Leukdmien und
Lymphomen zu entwickeln. (,,Diagnostics and
treatment of childhood leukemias and lympho-
mas”), wie beispielsweise diese Publikation.®
Heute besteht die Gruppe aus 28 Studien-
gruppen aus 34 Landern weltweit. Viele die-
ser Studiengruppen arbeiten in gemeinsamen
Studien und Laborprojekten zusammen. Ein-
mal im Jahr trifft sich die I-BFM Studiengrup-
pe, um laufende- und neue Studien, allge-
meine Fragen zu Leukamien und Lymphomen
sowie die Entwicklung und Zusammenarbeit
bei Forschungsprojekten aus Klinik und Labor
zu diskutieren www.i-bfm.com. Die jahrlichen
Treffen finden ab 2019 gemeinsam mit dem
SIOPE Meeting statt. I-BFM ist zusammen mit
den anderen europaischen Studiengruppen
Mitglied des SIOPE Clinical Research Council
for Pediatric Malignancies.

Nationale Netzwerke von
Studiengruppen und zur
Langzeitbeobachtung

BFM-Studiengruppe

Die BFM (Berlin, Frankfurt, Mulnster)-Stu-
diengruppe wurde 1975 in Deutschland von
Hansjérg Riehm (Berlin), Bernhard Kornhuber
(Frankfurt) und Ginther Schellong (Minster)

BN | DWorzax W

gegrindet. 1976 wurde die erste multizent-
rische BFM-Studie zur akuten lymphatischen
Leukdmie (ALL) initiiert.2° Das BFM-Behand-
lungskonzept - basierend auf einer sehr in-
tensiven initialen Chemotherapie mit acht
verschiedenen Medikamenten - flhrte zu ei-
ner deutlichen Verbesserung des Uberlebens
von Kindern und Jugendlichen mit einer ALL.
Seitdem ist der sogenannte ,BFM-Treatment-


https://i-bfm.com/
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Backbone” ein wichtiger Bestandteil vieler pa-
diatrischer und adulter Protokolle zur Behand-
lung der ALL. Der einheitliche Ansatz wurde
von einer stetig wachsenden Zahl nationaler
Studiengruppen weltweit angenommen und
fuhrte zu erfolgreichen kollaborativen Entwick-
lungen in der Therapie von Leukamien und
Lymphomen. Die Studiengruppen sind heute
unter dem Dach der I-BFM Studiengruppe zu-
sammengeschlossen.

Kooperationen fiir solide
Tumoren

In der Padiatrischen Onkologie sind fir einige
Tumorentitaten neue Netzwerke entstanden.
Dazu gehdért insbesondere das Behandlungs-
netzwerk HIT, in dem die verschiedenen Hirn-
tumorstudien zusammengefasst sind. (siehe
auch Tabelle HIT-Studien und Arbeitsgemein-
schaften). Neu hinzugekommen ist das Padia-
trische Sarkomnetzwerk, das 2023 gegrindet
wurde.

PedSarcNET

Im Padiatrische Sarkom Netzwerk (Pediatric
Sarcoma Network PedSarcNET) fir Kinder und
Jugendliche mit Sarkomen sind Weichgewebe-
sarkome, Osteosarkome und Ewing Sarkome
vertreten. Sarkome sind mit etwa 300 Neuer-
krankungen pro Jahr in Deutschland nach den
Hirntumoren die zweitgréoBte Gruppe unter den
soliden Krebserkrankungen des Kindes- und
Jugendalters. Mehr als 2/3 der betroffenen
Kinder und Jugendlichen mit Sarkom kénnen
geheilt werden, aber dennoch sind Sarkome
weiterhin eine haufige Todesursache bei Kin-
dern und Jugendlichen mit Krebs. Viele der
Uberlebenden leiden zudem an den Spétfol-
gen ihrer Erkrankung. Diagnostik, Behandlung

und Nachsorge von Kindern mit Sarkomen er-
fordert ein multidisziplindres Team von Spe-
zialisten und Spezialistinnen aus den Berei-
chen der Kinderonkologie, Kinderneurologie,
Kinderradiologie, Kinder-chirurgie/-orthopadie
Pathologie, Molekularbiologie, Humangenetik,
Strahlentherapie, Psychologie, Sozialarbeit
und der Pflege. Daher wurden seit den 1980er
Jahren in der GPOH flr die verschiedenen Sar-
komarten Studiengruppen etabliert, in denen
die 0.g. Experten und Expertinnen vertreten
sind. Die PedSarc-Studiengruppen fuhren pro-
spektive Behandlungsstudien und Register flr
die jeweiligen Tumorentitaten durch.

Phase I/II - Studien Netzwerke

Zur verbesserten Durchflihrung friher klini-
scher Phase I/II - Studien wurden innerhalb
Deutschlands finf regionale Studiennetzwerke
gegrundet. Das Ziel der 5 Netzwerke flr frihe
klinische Studien ist: (1) den Zugang fur Kin-
der- und Jugendliche mit einer onkologischen
Erkrankung zu innovativen Therapien flachen-
deckend zu ermdglichen und (2) eine Struktur
vorzuhalten, die den hohen fachlichen, perso-
nellen und administrativen Anforderungen an
Phase I/II Studien gerecht wird.?!
www.gpoh.de/studienportal/klinische_pha-
se_i_ii_studien/


https://www.gpoh.de/studienportal/klinische_phase_i_ii_studien/
https://www.gpoh.de/studienportal/klinische_phase_i_ii_studien/
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Netzwerk Arbeitsgemeinschaft
Langzeitbeobachtung

Das Netzwerk Langzeitbeobachtung ist Entita-
ten Ubergreifend. Es wurde 2011 als Arbeits-
gemeinschaft ,Langzeitbeobachtung” der
GPOH gegrindet und kirzlich als Netzwerk
eingeordnet. Neben der reinen Langzeitnach-
beobachtung zur Erfassung von Spatfolgen
hat seit 2010 zunehmend die Versorgung von
ehemaligen Patienten zur frihzeitigen Erken-
nung und Therapie von langfristigen Spatfol-
gen und der Aufbau einer Langzeit-Nachsorge
in Deutschland an Bedeutung gewonnen. Dies
war der Grund, dass der GPOH-Vorstand im
Jahre 2010 die Notwendigkeit sah, die Nach-
sorge- und Nachsorgebeobachtungen inner-
halb der GPOH zu bindeln. Daher wurde 2011
die Arbeitsgemeinschaft ,Langzeitbeobach-
tung” der GPOH gegrindet.

Die Zusammenarbeit der entitatstbergreifen-
den Gruppen DKKR, Zweitmalignome /(Folg-
eneoplasien), Logistik der Langzeitbeobach-
tung, Peter Kaatsch (Mainz), Arbeitsgruppe
Lebensqualitat, Gabriele Calaminus (Bonn),
Arbeitsgruppe Fertilitat, Anja Borgmann-
Staudt (Berlin), Arbeitsgruppe RiSK, Diana
Steinmann (Minster) und Arbeitsgruppe Spat-
folgen - LESS, Thorsten Langer (Erlangen)
wurde dadurch intensiviert (initiale Sprecher
Thorsten Langer und Gabriele Calaminus).
Weiterhin war die Gruppe HD Leben (jetzt LE-
aHL, Late Effects after Hodgkin Lymphoma),
Gunther Schellong (Minster) und Wolffgang
Dorffel (Berlin), als entitatsspezifische Pro-
jektgruppe prasent.

Dieses Netzwerk (vormalig Arbeitsgemein-
schaft) versteht sich als Zusammenschluss
einzelner Spatfolgen-Arbeitsgruppen. Es bildet
eine Plattform zur Vernetzung im Bereich Lang-
zeitnachbeobachtung und Langzeitnachsorge,

dient als Diskussionsforum fir neue — und lau-
fende Projekte und beinhaltet inzwischen auch
Vertreter der psychosozialen Nachsorge und
Rehabilitation sowie Patientenvertreter. Heu-
te arbeiten mit Ulrike Hennewig und Desiree
Grabow als Sprecherinnen einige der oben ge-
nannten Arbeitsgruppen und Spatfolgenpro-
jekte mit diagnoselbergreifenden Nachsorge-
fragestellungen weiterhin zusammen.?2:23
Durch Projektarbeit der verschiedenen Spat-
folgen-Arbeitsgruppen wurden in Zusammen-
arbeit mit europaischen Partnern (z.B. Panca-
re-Netzwerk und des EU-geférderten Projektes
~PanCareSurFup, PanCareLIFE & PanCareSur-
pass”) sowie durch Beteiligung einiger Mit-
glieder an ,PanCarelLIFE”) sowie anderen
internationalen Kooperationen (z.B. Interna-
tional Guideline Harmonization Group, IGHG,
www.ighg.org) Nachsorgeempfehlungen und
Nachsorgeleitlinien und erste kooperative Ver-
sorgungs- und integrierte Forschungsprojekte
geschaffen.

Auf einige der bei Grindung der Arbeitgemein-
schaft/Netzwerk vertretenden Arbeitsgruppen
und Spatfolgenprojekte wird im weiteren Text
noch naher eingegangen (DKKR: Folgeneo-
plasien und Langzeit-Follow-up im folgenden
Abschnitt, Expertengremien Spatfolgen LESS
und Fertilitat im Kapitel Expertengremien,
Hodgkin HD Leben/LEaHL unter Hodgkin (HD)
Studien).



http://www.ighg.org
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DKKR: Etablierung der
Erfassung von Folgeneoplasien
und Langzeit-Follow-up

Folgeneoplasien nach Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter spielen nach wie vor
eine wesentliche Rolle bei der Arbeit des Deut-
schen Kinderkrebsregisters (DKKR). Sie treten
sowohl im Kindes- als auch im Erwachsenen-
alter auf. Folgeneoplasien, die im Kindesalter
auftreten, werden gemaB den Einschlusskrite-
rien des DKKR als Neudiagnosen erfasst. Seit
einigen Jahren laufen mehrere groB angelegte
Fall-Kontroll-Studien zu Second Tumors after
Tumor Therapy (STATT) / Second Tumors after
Radiotherapy (SCAR).

Die Langzeithachbeobachtung, seit dem Jahr
2006 geleitet von Desiree Grabow, konnte ste-
tig weiter optimiert werden.?* Das Follow-up
erfolgt in kurzen Abstéanden (in der Regel alle
zwei Jahre) auch lUber Einwohnermeldeamts-
recherchen. Derzeit befinden sich mehr als
45.000 Betroffene im aktiven Follow-up.

Routinebefragungen des Deutschen Kinder-
krebsregisters in Form eines Kurzfragebo-
gens zum aktuellen Status mit Schwerpunkt
auf Folgeneoplasien und Spatrezidive werden
kontinuierlich fortgefihrt. Auf dieser Basis
konnten ab 2007/2008 Spatfolgenstudien, zu-
nachst national und folglich auch im europai-
schen Kontext mit unterschiedlichen Projekt-
leitungen und vielen Kooperationspartnern
durchgefihrt werden. Bei diesen Vorhaben

sind wissenschaftliche MitarbeiterInnen und
Leitung des DKKRs regelmaBig Teil der Kern-
projektgruppe mit methodischen und wissen-
schaftlichen Beitragen von der Konzeption bis
zu wissenschaftlichen Endberichten und Publi-
kationen.

Bei zahlreichen Spatfolgenprojekte wurde
die Kontaktierung der Betroffenen durch das
Deutsche Kinderkrebsregister realisiert wie
z.B. bei Basiserhebung zu Lebenssituation,
Gesundheitszustand und Lebensqualitat nach
onkologischer Erkrankung im Kindes- und Ju-
gendalter (VIVE), Cardiac and vascular late
sequelae in long-term survivors of childhood
cancer (CVSS), Krebserkrankung im Kindes-
alter und molekulare Epidemiologie (KiKme)
und Spatfolgen nach Hodgkin Lymphom (LE-
aHL).»

Aktuelle nationale Projekte, mit Beteiligung
des DKKR, die vor allem die Versorgung in den
Fokus rucken, werden unter ,Expertengremi-
um Spatfolgen” LESS genannt. Ebenfalls dazu
gehoért das vom BMG-gefdorderte OPTILATER
Projekt (Optimales Uberleben nach Krebs),
(Projektleitung Uta Dirksen/Victor Grline-
wald).
www.bundesgesundheitsministerium.de/mi-
nisterium/ressortforschung/handlungsfelder/
forschungsschwerpunkte/langzeitueberleben-
nach-krebs/optilater

EU Projekte mit Beteiligung des DKKR sind:
PanCareSurFup (European Union’s Seventh
Framework Programme for research, tech-
nological development and demonstration),
~PanCare Childhood and Adolescent Cancer
Survivor Care and Follow-Up Studies” (PanCa-
reSurFup), Projektleitung: Lars Hjorth; DKKR
Arbeitspaketleiter (2011-2017).26:27.28
PanCareLIFE: European Union’s Seventh Fra-
mework Programme for research, technologi-
cal development and demonstration, “PanCare
Studies in Fertility and Ototoxicity to Improve
Quality of Life after Cancer during Childhood,
Adolescence and Young Adulthood”. Projektlei-
tung: DKKR, Peter Kaatsch/ Desiree Grabow,
Julie Byrne, Arbeitspaketleitung: Gabriele Ca-
laminus und Thorsten Langer (2013-2018).


https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ministerium/ressortforschung/handlungsfelder/forschungsschwerpunkte/langzeitueberleben-nach-krebs/optilater
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ministerium/ressortforschung/handlungsfelder/forschungsschwerpunkte/langzeitueberleben-nach-krebs/optilater
https://www.bundesgesundheitsministerium.de/ministerium/ressortforschung/handlungsfelder/forschungsschwerpunkte/langzeitueberleben-nach-krebs/optilater
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Im Rahmen der Europadischen Zusammen-
arbeit knupfen sich weitere Projekte, insbe-
sondere zu dem Themenfeld Versorgung, di-
gitale Tools zur Versorgung (wie bspw. der
Survivorship Passport) ehemaliger Patienten
und Guidelineentwicklung zur Nachsorge an:
Dazu gehoért die Implementierung des Survi-
vorship Passports: Ein SurvivorshipPassport
(SurPass) dokumentiert - elektronisch und
auf Papier - die genaue Diagnose und medizi-
nische Behandlung einer Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter und beinhaltet zudem
konkrete, Algorithmen gesteuerte Nachsorge-
empfehlungen.

Arbeitsgruppe Lebensqualitét

1997 wurde die Arbeitsgruppe Lebensqualitat
in der Kinderonkologie durch Gabriele Cala-
minus gegrindet. Seitdem werden retro- und
prospektive Studien zur Erfassung der gesund-
heitsbezogenen Lebensqualitat in zahlreichen
Therapiestudien sowie Projekten ubergrei-
fend durchfihrt. Besondere Aufmerksamkeit
gilt hier der Gruppe der Hirntumore und der
Sarkome. Auch im Bereich der Nachbeobach-
tung werden Ubergreifende Projekte mit ande-
ren Partnern durchgeflhrt (VERSKIK, AELKI,
LENA, Optilater). Hier ist die Arbeitsgruppe
schwerpunktmaBig fir die Erfassung und Be-
wertung der Lebensqualitdt und der psycho-
sozialen Situation zustandig.2°:30:31

Die im groBen Stil geplante VIVE - Evaluation
verfolgt in Zusammenarbeit mit LESS und dem
DKKR das Ziel, die Lebensqualitat der lang-
zeitlberlebenden Patienten nachhaltig zu eva-
luieren und zu verbessern. Dazu wurden mit
Unterstlitzung des Deutschen Kinderkrebs-
registers (DKKR) zwischen 2014 und 2016
10.000 ehemalige, jetzt erwachsenen Patien-
ten in einer umfassenden Basiserhebung nach
(psycho-) somatischen Spatfolgen, ihrem

jetzigen Gesundheitszustand und ihrer Le-
bensqualitat befragt.3?

Ebenso fiihrte die Arbeitsgruppe im EU- Pro-
jekt PancareLife (2013) das Workpackage zur
Lebensqualitat nach Krebserkrankung im Kin-
des- und Jugendalter. Fast 25 000 Datensatze
aus 5 Landern kénnen ausgewertet werden,
um damit auch auf europaischer Ebene Infor-
mationen zu Uberlebensqualitidt der behandel-
ten Patienten zu evaluieren und Risikofaktoren

zu erkennen.33

Arbeitsgruppe radiogene
Spétfolgen bei Kindern und
Jugendlichen (RiSK)

Im Register zur Erfassung radiogener Spatfol-
gen bei Kindern und Jugendlichen (RiSK-Regis-
ter) erfolgt seit 2002-2016 die systematische
prospektive Erfassung therapieassoziierter
Spatfolgen nach Strahlentherapie im Kindes-
und Jugendalter (Leitung zundchst Normann
Willich, von 2015-2018 Diana Steinmann).
Patienten, die eine Strahlentherapie erhalten
haben, wurden hinsichtlich der Bestrahlung
und der toxizitatsorientierten Nachsorge ein-
heitlich nach RTOG/EORTC-Kriterien doku-
mentiert. Die Finanzierung des Registers ist
2018 ausgelaufen.
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Uberblick iiber
Therapiestudien und Register

Im Folgenden wird ein Uberblick (iber die
Studien und Register der GPOH im
Zeitraum 2000 bis 2024 gegeben.

Studienerfolge

In den letzten 20 Jahren sind erhebliche Erfol-
ge in der Behandlung von padiatrischen Ma-
lignomen oft im Rahmen von internationalen
Studien erzielt worden. Die Uberlebensraten
liegen heute fur alle Malignome nach 10 Jah-
ren im Bereich von 85 % (www.kinderkrebsre-
gister.de/dkkr/ergebnisse/jahresberichte). Bei
vielen Entitaten konnte die Therapie verein- -
heitlicht werden und in ihrer Intensitat und da-
mit Toxizitat verringert werden. Wegweisend
war auch die Entdeckung und damit die Be-
ricksichtigung der minimalen Resterkrankung
(MRD) bei der Risikobeurteilung und zwar flr
inzwischen fast alle Entitaten. - Ein gutes Bei-
spiel fur Erfolg, sind auch die Hodgkin-Studi-
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Tabelle 2 gibt eine Ubersicht tiber die Leuké-
mie- und Lymphom Studien und Register seit
dem Jahr 2000.
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Studien und Register — Leukamien und Lymphome seit dem Jahr 2000

Tabelle 2
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Studien und Register Solide Tumore seit dem Jahr 2000

Tabelle 3
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Akute Lymphatische
Leukdémie (ALL-BFM)

Fur alle ALL-Studien gilt, dass in den letzten 20
Jahren die Risikostratifizierung mit Hilfe von
MRD maBgeblich verbessert wurde.

Im Detail: Die Studie AIEOP-BFM ALL 2000
konnte zeigen, dass die Gruppe der Patienten
mit T-ALL signifikant von einer Behandlung mit
Dexamethason anstelle von Prednison in der
Induktionsphase profitiert.34

Der erstmalige Einsatz von MRD zur Risikos-
tratifizierung in den AIEOP-BFM ALL-Studien
war erfolgreich, und die hervorragende Diskri-
mination verschiedener Risikogruppen durch
MRD konnte bestatigt werden.3>3¢

Auch wenn sich mit dem Einsatz von MRD eine
neue Standardrisikogruppe mit besonders
niedrigem Rezidivrisiko identifizieren lieB, war
fur diese Patienten eine Reduktion der Thera-
pie in der Reintensivierung nicht ohne Einbu-
Ben im Therapieergebnis mdglich.3”

In der Studie AIEOP-BFM ALL 2009 konnte in
einem Patientenkollektiv mit glinstigen ge-
netischen Faktoren und frihem Therapiean-
sprechen eine Reduktion der Anthrazykline in
der Induktionstherapie erfolgreich umgesetzt
werden. Ein umfassendes Pharmakomonito-
ring der Asparaginasetherapie hat wesentliche
neue Erkenntnisse flir diesen wichtigen Thera-
piebaustein erbracht.3®

In der Studie AIEOP-BFM ALL 2017 sowie in der
geplanten Studie AIEOP-BFM ALL 2025 steht
nach weitgehender Ausschépfung der Mdglich-
keiten der konventionellen Chemotherapie der
Einsatz moderner zielgerichteter Therapien im
Mittelpunkt. In diesen Studien werden immun-
therapeutische Ansatze (Blinatumomab) und
der Einsatz von ,small molecules”, die gegen
bestimmte funktionelle Proteinstrukturen ge-
richtet sind (Bortezomib, Venetoclax), unter-
sucht.3®
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Akute Lymphatische
Leukdmie (CoALL)

Die CoALL Studien sind aus dem Zusammen-
schluss der Kliniken der DAL entstanden, nach-
dem Hansjérg Riehm in den 70er Jahren die
ALL-BFM Studien in Deutschland initiiert hatte.
Kurt Winkler leitete zunachst diese Studien-
gruppe und entwarf 1978 das erste CoALL Pro-
tokoll noch gemeinsam mit der DAL. Das erste
CoALL Protokoll wurde dann 1980 eingefuhrt.
Gritta Janka Ubernahm 1982 die Leitung der
CoALL Studie. 2008 wurden Martin Horstmann
und Gabriele Escherich gemeinsame Studien-
leiter und seit 2019 ist Gabriele Escherich al-
leinige Studienleiterin. Insgesamt wurden in
dieser Zeit 8 Therapieprotokolle gestartet (Co-
ALL 80, 82, 85, 89, 05-92, 06-97, 07-03 und
08-09). Seit 2020 ist die CoALL Teil des ALLto-
gether Konsortiums mit der ersten A2G Studie
in Deutschland. Gleichzeitig bleibt das CoALL
Register offen flr Patienten, die sich aus ver-
schiedenen Grinden nicht als Studienpatien-
ten qualifizieren. Ahnlich wie in den ALL-BFM
Studien konnten auch in den CoALL Studien si-
gnifikante Therapieerfolge erzielt werden. Die
neuesten Ergebnisse werden hier vorgestelit.
In der CoALL 05-92-Studie ergab die Rando-
misierung von Mercaptopurin vs. Thioguanin
in der ALL-Erhaltungstherapie insgesamt eine
bessere Wirksamkeit fur Thioguanin. Aufgrund
der damit verbundenen vermehrten Toxizita-
ten, insbesondere der Myelosuppression, ist
die Therapie mit Mercaptopurin jedoch prog-
nostisch gunstiger.4® Aufgrund der Ergebnissen
der in vitro Messung der Pharmakosensitivitat
im Knochenmark in der CoALL 05-92- Studie
wurde der PVA-Score flir die Sensitivitat von
Prednisolon, Vincristin und Asparaginase in
der Studie CoALL 06-97 als zusatzlicher Para-
meter fur die Risikostratifizierung eingeftihrt.
Eine héhere Pharmakosensitivitat war mit ei-
nem hdheren pEFS assoziiert.*4? Im Langzeit-
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verlauf und nach den Ergebnissen der Studie
CoALL 07-03 zeigte sich jedoch eine Uberle-
genheit der MRD-Messung, insbesondere bei
der Vorhersage von frihen Rezidiven. In die-
ser Studie CoALL 07-03 fihrte eine Therapie-
reduktion in der Reinduktion bei Patienten mit
gutem MRD-Ansprechen und niedrigem PVA-
Score zu einer Verbesserung der Prognose
durch eine Reduktion infektidser Komplika-
tionen. Es besteht keine Korrelation zwischen
den beiden Methoden, ein gutes MRD-Anspre-
chen ist unabhangig vom PVA-Score mit einer
besseren Prognose assoziiert.+>44

In der Studie CoALL 08-09 wurde die Wirksam-
keit von Clofarabin mit der von hochdosiertem
Cytarabin jeweils in Kombination mit Pegas-
paraginase in der Konsolidierung verglichen.
Ungeachtet eines besseren MRD-Ansprechens
unter Clofarabin war die Prognose flr beide
Medikamente vergleichbar.> In der CoALL 08-
09 Studie wurde Amsacrin in Kombination mit
Methylprednisolon und Etoposid als Therapie-
element bei Patienten mit unzureichendem
MRD-Ansprechen am Ende der Induktion ein-
gesetzt. Die Uberlebensrate verbesserte sich
signifikant im Vergleich zu Patienten mit glei-
chem MRD-Verlauf in der CoALL 07-03 Studie.
Das Auftreten von Rezidiven und die pEFS un-
terschieden sich nicht signifikant. Damit konn-
te gezeigt werden, dass Amsacrin eine gute
Mdglichkeit flr eine intensivierte Therapie von
Hochrisikopatienten bietet, z.B. auch in einer
Bridge-to-Transplant-Situation.#®
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Akute Lymphatische Leukdmie
Rezidive (ALL-REZ-BFM)

1983 wurde die erste BFM-Studie fur Patienten
mit rezidivierter ALL von Glnter Henze initi-
iert, zu einer Zeit, als die Heilungsraten der
ALL noch deutlich niedriger waren. 40 Jahre
spater sind Rezidive seltener geworden, stel-
len aber aufgrund der Haufigkeit der Erkran-
kung immer noch einen hohen Anteil an allen
Todesfallen bei Kindern und Jugendlichen dar.
Mit den heute verfigbaren Therapieansatzen
konnen etwa 50% der Patienten mit einem
Rezidiv erneut in eine anhaltende Remission
gebracht werden. Zusammen mit den verbes-
serten Ergebnissen in der ALL-Erstbehandlung
werden heute dauerhafte Heilungsraten von
etwa 90% erreicht. Die meisten Kinder mit ex-
tramedullarem oder spatem Knochenmarkre-
zidiv erreichen wieder eine zweite Remission;
bei Hochrisikopatienten bleiben die Remis-
sionsraten nach wie vor unbefriedigend. Die
verbesserten Methoden der Blutstammzell-
transplantation (HSCT) kdénnen die Rezidivbe-
handlung deutlich verbessern, aber nicht bei
allen Rezidivpatienten ist eine Transplantation
indiziert. - Zur Bestimmung des individuellen
Ansprechens wird heute der molekulargeneti-
sche Nachweis der minimalen Resterkrankung
(MRD) eingesetzt. Die HSCT ist unbedingt bei
Patienten mit frihem Knochenmarkrezidiv und
bei systemischen Rickféllen von T-Zell ALL
einzusetzen. Bei Patienten mit schlechtem An-
sprechen werden zunehmend neue Therapien
mit ,small molecules” und gezielten phar-
makologischen oder immuntherapeutischen
Interventionen eingesetzt. Ziel ist es, eine in-
dividuellere und weniger nebenwirkungsreiche
Therapie zu entwickeln, die verschiedene neue
Ansatzpunkte mit deutlich reduziertem Ge-
fahrdungspotential nutzen kann.#’

Die Langzeitergebnisse der Studie ALL-REZ
BFM P95/96 zeigten, dass bei ALL-Patienten
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mit mittlerem medullarem Rezidivrisiko ein
niedriges MRD nach Induktion mit einer ausge-
zeichneten Langzeitprognose unter konventio-
neller Chemotherapie/Strahlentherapie asso-
ziiert ist, wahrend Patienten mit inadaquatem
Ansprechen eine sehr schlechte Prognose ha-
ben. Daher wurde in der Nachfolgestudie ALL-
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REZ BFM 2002 die MRD-Messung genutzt, um
Patienten mit molekular gutem Ansprechen
auf die konventionelle Post-Induktionstherapie
und Patienten mit molekular schlechtem An-
sprechen auf die allogene HSCT zuzuordnen.*®
Die Ergebnisse der Studien 2002 und ALLR3
sind vergleichbar und zeigen einen Vorteil flr
die allogene HSCT sowohl flir BCP- als auch fir
T-ALL-HR-Rezidive.*

Non-Hodgkin - Lymphome
(NHL)

Nach der Etablierung erfolgreicher Frontline
Therapieschemata flr die drei groBen ,The-
rapiegruppen” LBL, reifes B-NHL und ALCL in
den 80er und 90er Jahren und der Interna-
tionalisierung der Studien Anfang der 2000er
Jahre galt es, auf der Basis biologischer und
pathogenetischer Erkenntnisse Subgruppen
und Risikofaktoren zu definieren und Rezidiv-
therapien zu entwickeln. Insbesondere bei
LBL und Burkitt-Lymphomen stellt die hohe
Heilungsrate nach Erstlinientherapie bei sehr
geringen Uberlebenschancen im Rezidiv eine
groBe Herausforderung dar. Die heteroge-
ne Gruppe der Non-Hodgkin-Lymphome im
Kindesalter hat sich in den letzten 25 Jahren
zunehmend in biologische und klinische Sub-
gruppen diversifiziert. Darldber hinaus waren
die letzten 20 Jahre durch die Etablierung von
Risikofaktoren zur Therapiestratifizierung und
die EinfUhrung neuer zielgerichteter Therapien
gekennzeichnet.

Konkret bildet das NHL-BFM-Register die
Grundlage flr das Erreichen der oben ge-
nannten Ziele. Fur die reifen B-Zell-Lymphome
konnten in den letzten Jahren erstmals mo-
lekulare Risikofaktoren etabliert werden.>° Es
wurden mehrere B-NHL-Subtypen wie MZL,
padiatrische follikuldare Lymphome, IRF4-re-
arrangierte B-NHL und 11g-aberrierte B-NHL
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klinisch-pathologisch beschrieben. Besonders
die T-LBL, aber kulrzlich auch pB-LBL konnten
molekular charakterisiert werden.>52 Flr die
ALK-positiven ALCL wurden die minimal dis-
seminierte und residuale Erkrankung (MDD,
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MRD) sowie der ALK-Antikérpertiter als unab-
hangige Risikofaktoren beschrieben und vali-
diert,>3>* so dass MDD und MRD als stratifizie-
rende Risikofaktoren in die klinische Routine
eingefiihrt wurden.>>

Die Studie B-NHL BFM 04 war mit Ausnahme
der Kinder mit ZNS-Befall als sogenannte ,Be-
obach-tungsstudie” fir die BFM-Gruppe an-
gelegt, auf der die Phase II Rituximab-Win-
dow-Studie aufbaute, die Rituximab in die
B-NHL-Therapie bei Kindern einfihrte.>¢ In der
laufenden internationalen Studie B-NHL 2013
(PI B. Burkhardt) wird der Ersatz von Anthra-
zyklinen durch Rituximab bei Niedrigrisikopa-
tienten und die Anzahl der Rituximab-Gaben
bei Hochrisikopatienten mit dem Ziel EFS Ver-
besserung und Immunrekonstitution gepruft.
Eine diversifizierte Stratifizierung unter Ein-
beziehung molekularer Risikofaktoren ist der-
zeit fUr die internationale Studie B-NHL 2025
geplant. Mehrere frihe Phase-I/II-Studien mit
zielgerichteten Therapien rekrutieren Patien-
ten mit Rezidiven.

Die internationale Studie LBL 2018 prift auf
der Basis einer molekularen Stratifizierung
der T-LBL anhand von NOTCH1/FBXW?7-Mu-
tationen, ob eine Intensivierung der Chemo-
therapie das EFS verbessert. Mit HEM-iSMART
wurde eine Plattform fur die Entwicklung von
Rezidivtherapien auch fur LBL eingefuhrt.
Nach Etablierung der Standardtherapie flr
ALCL auf der Basis der Daten der ALCL99-Stu-
die konnte in der internationalen ALCL-Relap-
se-Studie eine stratifizierte Therapie fir Pati-
enten im Rezidiv vor Einfihrung zielgerichteter
Therapien beschrieben werden.>” Derzeit wird
in der ALCL-VBL-Studie untersucht, ob Kinder
mit MDD-negativem ALCL durch eine ambu-
lante Vinblastin-Monotherapie geheilt werden
kénnen. Frihe Phase-II-Studien mit ALK-Inhi-
bitoren rekrutieren rezidivierte Patienten. Ziel
der internationalen BemUhungen ist die Ein-
fihrung von ALK-Inhibitoren in die Erstlinien-
therapie.

Akute Myeloische Leukémie
(AML-BFM)

Die erste bundesweite AML-BFM-Studie
wurde 1978 von Gunther Schellong (Minster)
initiiert. Anfang der 90er Jahre erweiterte sich
die Studiengruppe durch die Teilnahme von
Kliniken aus der ehemaligen DDR und Oster-
reich. Heute sind zahlreiche europaische Lan-
der beteiligt (Tschechien, Schweiz, Slowakei,
Slowenien, Polen, Griechenland und Ungarn).
Das aktuelle Behandlungsprotokoll AIEOP-
BFM-AML 2020 wird gemeinsam mit der italie-
nischen AIEOP-Studiengruppe durchgefthrt.

In sieben aufeinanderfolgenden, bevoélke-
rungsbasierten AML-BFM-Studien und zwei

BFM
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Registern mit insgesamt 3046 Patienten hat
sich das Gesamtiberleben seit der ersten
Studie AML-BFM 78 (damals 42%) kontinu-
ierlich verbessert. Zunachst konnte durch die
EinfUhrung der AML-spezifischen Induktions-
therapie (ADE) in der AML-BFM Studie 83 die
Rezidivrate im Vergleich zu AML-BFM 78 deut-
lich gesenkt werden. Das ereignisfreie Uber-
leben (EFS) verbesserte sich zweimal signifi-
kant (von AML-BFM 87 auf -93 und AML-BFM
2004 auf -2012). Es konnten AML-Subtypen
mit glnstigen Merkmalen identifiziert werden
(AML FAB M2 mit Auer-Stabchen, AML FAB
M4eo oder entsprechender Genetik t(8;21);
inv(16)).%® Die Intensivierung in der Studie
AML-BFM 93 durch EinfiUhrung der zweiten In-
duktion (HAM, hochdosiertes Cytarabin) ver-
besserte das EFS der groBen Restgruppe (in-
termediare und Hochrisikogruppe).>®

Um die Kardiotoxizitat der Anthrazykline zu
begrenzen, wurde in der AML-BFM-Studie
2004 das weniger kardiotoxische liposomale
Daunorubicin (L-DNR) eingesetzt. Insgesamt
war die antileukamische Wirkung von L-DNR
mit der von Idarubicin vergleichbar, wobei L-
DNR in der Subgruppe der t(8;21)-Patienten
bei geringerer Toxizitat besonders wirksam
war.®® In der Studie AML-BFM 2012 musste die
Therapie mit L-DNR, das aus kommerziellen
Grinden nicht mehr verfligbar war, abgebro-
chen werden. Der Einsatz von Clofarabin im
Vergleich zu L-DNR in der Induktion fuhrte zu
vergleichbaren Therapieergebnissen bei er-
héhter Hauttoxizitat.®!

Der Stellenwert der hamatopoetischen Stamm-
zelltransplantation (HSZT) wurde in der Studie
AML-BFM 98 mit biologischer Randomisierung
untersucht. Patienten der intermediaren und
Hochrisikogruppe sollten transplantiert wer-
den, wenn ein geeigheter Geschwisterspender
zur Verfiigung stand. Der Vorteil der allogenen
HSCT konnte vor allem aufgrund der hohen
Rezidivrate nicht bestatigt werden.®?

In der Folge fiihrte die erweiterte molekularge-
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netische Subtypisierung und MRD-Diagnostik
mittels Molekulargenetik und Immunphanoty-
pisierung zu einer verbesserten Risikoeinstu-
fung und damit zu einer besser angepassten
Therapie. Die Auswertung der Registerpatien-
ten 2012 - 2017 zeigte verbesserte Ergebnisse
in der Hochrisikogruppe durch den Einsatz der
HSCT.®* Auch bei der rezidivierten AML konn-
te der Stellenwert der allogenen HSCT gezeigt
werden.® Als Standardkonditionierungssche-
ma hat Bu-Cy-Mel die héchste Effektivitat und
Evidenz. Hochrisiko-AML-Patienten sollten da-
her in einem ersten Ansatz transplantiert wer-
den, nicht in Erwartung eines Rezidivs.®>

Eine Reduktion mdéglicher Spatfolgen konnte
durch den Verzicht auf die Bestrahlung des
ZNS erreicht werden®® (PBC ). Insgesamt wur-
de die europaische Zusammenarbeit vertieft
(gemeinsame AML-BFM-Studie mit AIEOP-Stu-
diengruppe) und die Rezidivtherapie wurde im
europadischen Rahmen verbessert und stan-
dardisiert.57.68

Die Behandlung der AML hat sich in vielerlei
Hinsicht weiterentwickelt und verbessert.5°70
Die 5-]Jahres-Uberlebensraten liegen heute bei
Uber 80%.7t Subgruppenspezifische Therapien
fur Patienten mit Down-Syndrom und akute
Promyelozytenleukamie wurden in speziellen
Protokollen entwickelt.”273.74

Myelodysplastische
Syndrome (MDS)

Die European Working Group on MDS in child-
hood (EWOG-MDS) wurde 1993 von Charlotte
Niemeyer zusammen mit weiteren europai-
schen Teilnehmern gegrindet. Seitdem sind
groBe Erfolge in der Diagnostik und Therapie
erzielt worden. ewog-mds-saa.org

Durch die HSZT nach Konditionierung mit Bus-
ulfan, Cyclophosphamid und Melphalan wurde
die Uberlebenszeit von Patienten mit fortge-
schrittenem MDS signifikant verbessert. Wei-

EWOG-MDS

tere Meilensteine waren: die pathologische
Beschreibung der Refraktdaren Zytopenie im
Kindesalter (RCC) und Einfiilhrung der RCC
in die internationalen Klassifikationen (RCC;
ICC); Anpassung der Konditionierung flr Pa-
tienten mit MDS ohne Blastenproliferation/
Refraktare Zytopenie im Kindesalter (RCC)
durch Reduktion der Konditionierungsintensi-
tat; Aufdeckung der genetischen Pradisposi-
tion von GATA2-Defizienz und SAMD9/9L-Syn-
drom fur MDS im Kindes- und Jugendalter und
Beschreibung von somatischen Mutationen im
UBTF-Gen (UBTF-TD) als haufigste Treibermu-
tation bei Patienten mit MDS-EB.”®
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Juvenile myelomonozytére
Leukdmie (JMML )

Hier gelang die Zulassung von Azaciditin zur
Therapie der neu diagnostizierten JMML durch
die FDA auf Basis der Studie AZA-JMML-01.
Weiterhin konnte die JMML molekular und epi-
genetisch charakterisiert und damit neue Pro-
gnosefaktoren klinisch eingefiihrt werden. Die
Therapie wurde nach klinischen und molekula-
ren Prognosefaktoren stratifiziert. Genetische
Erkrankungen mit transienter Myeloproliferati-
on im frihen Kindesalter (CBL-Syndrom, bial-
lelische SH2B3-Keimbahnmutationen) wurden
identifiziert.”®

Schwere aplastische Andmie
(SAA)

Die SAA konnte von Erkrankungen mit kon-
genitalem Knochenmarkversagen/Refraktarer
Zytopenie im Kindesalter (RCC) abgegrenzt
werden. In der Studie SAA94 war das Uber-
leben von Patienten mit SAA nach immun-
suppressiver Therapie (IST) und allogener
Stammezelltransplantation von einem Ge-
schwisterspender (MSD) vergleichbar.

Im Rahmen von EWOG-SAA 2010 konnten
die Ergebnisse der HSZT vom Fremdspender
(MUD) verbessert werden.””

Paediatric CML

Survival probabilities by year of diagnosis Germany 1981-2016
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Chronische myeloische Leukdmie
(CML)

Als groBter Erfolg ist der konsequente Einsatz
von Imatinib in der Primartherapie der padia-
trischen CML zu werten. Dadurch konnte die
SCT in den konsekutiven Behandlungsfolgen
nach Einsatz von Zweitgenerations-TKI auf
Platz 3 oder 4 verdrangt werden. (siehe auch
exzellente Uberlebensraten, Abbildung 4). Da-
mit ist die CML die padiatrische Leukamie mit
der héchsten Heilungschance - auch wenn es
sich hier nur um "operational cure" (Persistenz
einer sehr geringen Anzahl nachweisbarer
Krebszellen)

Deutsches
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handelt.”®

Morbus Hodgkin (HD)

Seit Beginn der Hodgkin-Studien flir Kinder
(1978) verfolgte Glnther Schellong das Ziel,
die akuten Nebenwirkungen und Spatfolgen
der Behandlung herabzusetzen. In finf auf-
einanderfolgenden Therapiestudien wurde bei
Anwendung einer kombinierten Chemo/Strah-
lentherapie die Strahlendosis schrittweise re-
duziert und die Chemotherapie optimiert und
damit das Risiko flir Langzeitnebenwirkungen
deutlich verringert.”

Nach seiner Emeritierung 1991 widmete sich
Gunther Schellong zusammen mit dem nach-
folgenden Studienleiter Wolfgang Doérffel der
Analyse der Langzeitfolgen der Behandlung
des Morbus Hodgkin (HD Leben). Die ehemali-
gen Studienpatienten wurden in regelmaBigen
Abstanden nach Spatfolgen befragt und Uber
ihre Risiken informiert, wie z.B. Uber schwe-
re Infektionen nach Milzentfernung und Uber
Brustkrebs nach thorakaler Radiotherapie bei
Madchen. Weiterhin wurde die Teilnahme der
betroffenen Patientinnen am intensivierten
Brustkrebsscreening ermdéglicht.80

Das erreichte Langzeit-Follow-Up bei Morbus
Hodgkin ist weltweit flihrend (Median 18 Jah-
re, Altersmedian 31 Jahre).

Auch in den aktuellen GPOH-HD und EuroNet-
PHL-Studien liegt der wesentliche Erfolg der
Hodgkin-Behandlung in der stetigen Verrin-
gerung oder gar kompletten Vermeidung der
Radiotherapie-Indikation, ohne wesentlichen
Verlust der guten Effektivitat. Dies wurde
wesentlich durch die Einfihrung der Positro-
nenemissionstomografie als friihe metaboli-
sche Response-Evaluation nach zwei initialen
Zyklen Chemotherapie bewirkt. Die Euro-
Net-PHL-Gruppe war dabei international das
erste padiatrische Hodgkin-Konsortium, wel-
ches PET zur Stratifikation und Response-Ad-

aptation fir Radiotherapie eingesetzt hat. Die
komplette Elimination des Procarbazin aus den
Therapieelementen ist ein weiterer wichtiger
Punkt, der auch bereits von der Erwachsenen
Hodgkin-Gruppe GHSG aufgegriffen wurde
(BEACOPP--> wird zu BreCADD).8 Die Nach-
beobachtung der ehemaligen Hodgkin Patien-
ten seit 1978 wird unter dem Namen LEaHL
(Late Effects after Hodgkin Lymphoma) (Ulrike
Hennewig), weitergeflihrt und schrittweise um
weitere Hodgkin-Studienkohorten erganzt.
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Abbildung 5: Entwicklung der Therapie der HD und euroNet-PHL Studien
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Solide Tumoren Studien

Tabelle 3 gibt einen Uberblick iber die Studien
und Register flr solide Tumoren.

Rhabdomyosarkom (RMS)
und nicht-Rhabdomyosarkom
Weichgewebstumoren (NRSTS)

Die als Weichteil-Sarkom Studien bezeichne-
ten Studien (CWS) wurden von 1980 bis 2005
von Jorn Treuner geleitet. Danach folgten Ewa
Koscielniak zusammen mit Thomas Klingelbiel
bis 2019 und Monika Scheer und Simone
Hettmer bis 2021. Heute sind Monika Sparber-
Sauer (Studienleiterin) und Martin Ebinger Co-
Chairs der Rhabdomyosarkom (RMS)-

und Nicht-Rhabdomyosarkom- Weichgewebs-
tumoren (NRSTS) Studiengruppe. Die heuti-
gen CWS-Diagnostik- und Therapieempfeh-
lungen basieren auf den Ergebnissen und Er-
fahrungen der CWS-Studien: CWS 81, 86, 91,
96 und 2002P.82 Es wurde versucht, die Uber-
lebenschancen und die Uberlebensqualitit
durch eine weitgehende Individualisierung der
Therapiemodalitaten zu erreichen. Ziel war es,
ohne verstimmelnde MaBnahmen bestmdg-
liche, risikoadaptierte Heilungsraten zu erzie-
len.

In den letzten 20 Jahren wurden bei den
Rhabdomyosarkomen verschiedene therapeu-
tische Fragen beantwortet: Fur die lokalisierte
Erkrankung der Hochrisikogruppe konnte die
Standardtherapie mit IVA (Actomycin D, Ifos-
famid, Vincristin) etabliert werden. Eine The-
rapiereduktion von einer 6-fach auf eine 3-fach
Therapie war moglich. Die europdischen Stu-
dien CWS/RMS-96,8 CWS-2002P% und die
erganzenden europadischen Studien MMT 958
und RMS 200586 zeigten gleiche Uberlebensra-
ten unter den Therapieregimen CEVAIE, VAIA
und IVA.
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Die wichtige Rolle der lokalen Therapie mit
Resektion und Bestrahlung ist unbestritten.®”
Erganzend ist die Erhaltungstherapie mit Cyc-
lophosphamid/Vinorelbin von prognostischem
Vorteil (RMS 2005),%8 die Erhaltungstherapie
mit O-TIE jedoch nicht.®®

In der metastasierten Situation ist die 4-fach-
Therapie der 6-fach-Therapie gleichwertig, so
dass es inzwischen ein einheitliches europai-
sches Standardregime (IVADo) gibt.?® In der
europdischen FaR-RMS-Studie wird unter-
sucht, ob Anthrazykline durch Irinotecan er-
setzt werden kdénnen. Die Hochdosis/Stamm-
zelltransplantation hat in der metastasierten
Situation keinen Vorteil gebracht,®® so dass
dieses Konzept zugunsten der Erhaltungsthe-
rapie mit Cyclophosphamid/Vinorelbin aufge-
geben wurde??. In Zukunft kénnte eine Tumor-
vakzinierung die Prognose weiter verbessern
(PerVision-Studie).

Auch bei Patienten mit Nicht-Rhabdomyosar-
kom-Weichgewebstumoren (NRSTS) ist we-
niger mehr: Das 2-Fach-Regime Ifosfamid/
Doxorubicin der NRSTS 2005-Studie®? zeigt
ahnliche Ergebnisse wie das VAIA-Regime der
CWS-Studien CWS-96 und CWS-2002P flr
Patienten mit NRSTS, so dass auch hier die
Therapie reduziert werden kann und ein ein-
heitliches Regime in Europa Einzug halt. Bei
Patienten mit NRSTS spielt vor allem die kom-
plette Resektion eine sehr groBe Rolle (NRSTS
2005).°2 Ein groBer Durchbruch fir NRSTS
wurde bei Sauglingen mit NTRK-positivem in-
fantilem Fibrosarkom durch die zielgerichtete
Therapie mit NTRK-Inhibitoren erzielt.®3

Bei all diesen seltenen Tumorentitaten der
Weichteilsarkome ist eine Kooperation auf eu-
ropadischer Ebene zur weiteren Verbesserung
der Therapie unabdingbar.

Seit 2020 lauft die internationale Ubergrei-
fende Studie flir Kinder, Jugendliche und jun-
ge Erwachsene mit neu diagnostiziertem und
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rezidiviertem Rhabdomyosarkom "Frontline
and Relapsed Rhabdomyosarcoma Clinical
Trial" (FaR-RMS). Die deutsche Beteiligung an
FaR-RMS wird in das Netzwerk der Coopera-
tive Soft Tissue Sarcoma Study Group (CWS)
eingebunden. Die Studie umfasst mehrarmi-
ge und mehrstufige Fragestellungen mit drei
Hauptzielen zur Verbesserung der Prognhose
durch (1) EinfUhrung neuer medikamentdser
Therapieschemata in den am weitesten fort-
geschrittenen Krankheitsstadien: Very High
Risk (VHR), High Risk (HR) und Rezidiv. (2)
Verlangerung der Dauer der Erhaltungsthera-
pie und (3) Verbesserung der lokalen Tumor-
kontrolle durch Strahlentherapie bei Patienten
mit VHR, HR und Standardrisiko (SR) sowie
bei der Behandlung von Metastasen. Darl-
ber hinaus wird die neue Risikoklassifizierung
mittels PAX-FOXO1-Fusionsgenstatus anstelle
der bisherigen histologischen Subtypisierung
untersucht.®*

Die Rhabdoid-Tumoren (AT/RT) Tumoren kén-
nen in jeder anatomischen Lokalisation auftra-
ten (z.B. in den Nieren oder Weichgeweben).
Sie werden bei den Hirntumor-Studien be-
schrieben.

A\
{

Cooperative Weichteilsarkom Studiengruppe
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Osteosarkom (COSS, EURAMOS)

Die Cooperativen Osteosarkomstudien wur-
de von Kurt Winkler im Jahr 1977 begonnen
und bis 1996 geleitet. Zunachst konnten die
Heilungsraten von 20% auf 70% in den 90er
Jahren deutlich verbessert werden, wahrend
es seitdem keinen prognostischen Fortschritt
beim Osteosarkom gegeben hat. Die COSS-
Studien waren aber weiter sehr erfolgreich:
(1) Die Arbeit zu Prognosefaktoren beim
Osteosarkom?® ascopubs.org/doi/10.1200/
JC0.2002.20.3.776 gehért zu den 40 meist-
zitierten Publikationen in den ersten 40 Jahren
nach Erscheinen des ,Journal of Clinical Onco-
logy” und wurde daher 2023 zum 40. Jubildaum
dieses Journals - mit einem begleitenden Edi-
torial - neu aufgelegt. (2) Gemeinsam mit den
Partnern der COSS-Studien ist es gelungen,
Europa, Amerika (und Australien) in einer kli-
nischen Studie zu vereinen, der European and
American Osteosarcoma Study EURAMOS.®¢
Damit konnten entscheidende therapeutische
Fragen geklart werden.

Ewing Sarkome

Die Ergebnisse der Ewing Sarkom Studien seit
1980 zeigen einen Anstieg der Uberlebensra-
ten bei Patienten mit lokalisierten Ewing Sar-
komen pro Studie im Durchschnitt um jeweils
5% auf heute deutlich tGber 90% (3-Jahres
0S).°” Ewing-Sarkome sind seit der Einfihrung
einer multimodalen Therapiestrategie unter
Einschluss einer Kombinations-Chemothera-

pie und Lokaltherapie mit Operation und/oder CESS
Bestrahlung heilbar. In der Vergangenheit war cooperaTIVE & @
die Radiotherapie lange Standard in der Lo- L
kalbehandlung, heute wird jedoch je nach Sitz STUDY

und GroéBe des Primartumors dem operativen

Verfahren in der Regel in Kombination mit Ra-  Tria| for Treatment Optimisation in Patients

diotherapie der Vorzug gegeben.®® Die aktuel- wjth EWING Sarcoma) wird seit 2023 auf in-
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Lebertumore

Dietrich von Schweinitz Gbernahm 1994 von
Hermann Mildenberger die Leitung der Studi-
engruppe Lebertumoren. Unter seiner Verant-
wortung wurde nach HB89 und HB94 die groB-
te nationale Studie HB99 (Rekrutierung 1999
bis 2009) durchgefiihrt.®® Seit 2011 werden
maligne und erstmals auch benigne Lebertu-
moren im Einzugsgebiet der GPOH im Register
fir Lebertumoren bei Kindern und Jugendli-
chen (LTR) in Mlinchen systematisch erfasst.
Um gréBere Fallzahlen flr prospektive Studien
zu erreichen, wurde die Lebertumorstudien-
gruppe der GPOH im Jahr 2011 der SIOPEL-
Gruppe angeschlossen.

Daraus resultierte die Teilnahme an der welt-
weiten prospektiven Studie PHITT (Paediatric
Hepatic International Tumour Trial) flr He-
patoblastome und hepatozellulare Karzinome
mit internationalen Partnern (SIOPEL, COG,
JCCG). Die Rekrutierung wurde Ende 2023 ab-
geschlossen, die Nachbeobachtung lauft bis
Ende 2027. Seit 2020 hat Irene Schmid die
Leitung der Lebertumorstudie Gbernommen.
Derzeit wird die Durchfiihrung der prospekti-
ven Studien SIOPEL EXPLORER und PHITT II
diskutiert.

Nasopharynxkarzinom (NPC)

Die erste NPC-Studie (Nasopharynxkarzinom
NPC-91-GPOH) wurde von 1991 bis 2000, die
zweite (NPC-2003-GPOH) von 2003 bis 2009
durchgefihrt (Leiter Rolf Mertens). Seit 2016
leitet Udo Kontny das NPC-Register 2016 und
die Phase 2 Studie NPC-Nivolumab.1%® Die
2003-Studie konnte erstmals zeigen, dass
eine Senkung der Strahlendosis bei Patienten,
die nach der Induktionstherapie eine Remis-
sion erreicht haben, maéglich ist.

Die Uberlebensraten und das ereignisfreie

Uberleben liegen weiterhin tber 90%.1°! Die
Ergebnisse wurden im extended follow-up be-
statigt.102
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Nephroblastom

Seit Beginn der 1970er-Jahre wurden in pro-
spektiven Studien der National Wilms Tumor
Study Group (NWTS) und der SIOP wichtige
Erkenntnisse gewonnen. Sie bilden die die
Grundlage der heutigen Therapiestudien. Die
Ergebnisse aus den letzten 50 Jahre in der Be-
handlung von padiatrischen Nierentumoren im
Rahmen der SIOP-Studien wurden 2021 pub-
liziert.103

Als Ergebnis der SIOP 93-01 Studie konnte die
Therapiedauer nach Operation im Stadium I
mit intermedidarer Malignitat mit Vincristin und
Actinomycin von 28 auf 4 Wochen postopera-
tiv verklrzt werden.'%¢ Die SIOP 2001 Studie
konnte zeigen, dass im Stadium II und III bei
intermediarer Malignitat postoperativ keine
Anthrazykline mehr notwendig sind.% Im lau-
fenden UMBRELLA Register wird untersucht,
ob molekulargenetische Biomarker (insbeson-
dere 1q gain) zur Therapiestratifizierung beim
Nephroblastom geeignet sind. Auf internatio-
naler Ebene wird eine Vereinheitlichung der
Diagnostik, Therapie und Nachsorge bei allen
padiatrischen Nierentumoren angestrebt. Mitt-
lerweile sind Uber 3000 Patienten aus fast al-
len Kontinenten eingeschlossen.

Die laufende Randomet-Studie ist eine AMG-
Studie flur das Stadium IV des Nephro-
blastoms. In dieser Studie wird die pra-
operative Therapie zwischen AVD und VCE
randomisiert.
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Neuroblastom (NB)

Die wesentlichen Ergebnisse der Neuroblas-
tomstudien sind:

(1) Die Uberlegenheit der Hochdosis-Chemo-
therapie beim Hochrisiko Neuroblastom.06.107
Der fehlende Effekt einer verlangerten Induk-
tionschemotherapie bei Hochrisiko Neuroblas-
tom (auch wenn das letztlich ein negatives
Ergebnis ist).1® Nachweis einer regelhaften
Spontanregression bei Sauglings-Neuroblas-
tomen, auch in lokalisierten Stadien.t%®

Die Bedeutung der Telomer-erhaltenden Me-
chanismen in der Pathogenese des Neuroblas-
toms. 110 Der Einfluss von Aberrationen des RAS
und/oder p53 Pathway auf den Krankheitsver-
lauf bei Neuroblastom.!!! Die Risikopradiktion
von Neuroblastomen mit niedrigem und mitt-
lerem Risiko durch RNA Expressions-Signatu-
ren'112,113,114

(9) Letztlich waren die Ergebnisse des Neuro-
blastom-Screenings (2002) weltweit wegwei-
Send.115'116

Die HR-NBL-2 Studie ,High-risk neuroblasto-
ma study 2.0 of SIOP-Europe-Neuroblastoma/
SIOPEN”, eine randomisierte, internationale
und multizentrische Phase-3-Studie fur Pa-
tienten mit einem Hochrisiko-Neuroblastom
wurde im Jahr 2023 in Deutschland begonnen.
Nationale Koordinatorin flr Deutschland ist
Angelika Eggert.

Langerhanszell-Histiozytosen
(LCH)

Der klinische Verlauf der LCH reicht von der
Spontanheilung bis zum rasch progredienten
todlichen Verlauf. Die Ausbreitungsdiagnostik
bestimmt das weitere Vorgehen. Einige Pati-
enten eignen sich fur eine "watch-and-wait"-
Strategie, wahrend andere eine Chemothera-
pie mit den Standardmedikamenten Vinblastin
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und Prednison bendtigen. Als Ergebnis der
friheren Studien wurde eine bessere Risiko-
angepasste Therapie erreicht. Mit der Identi-
fizierung von Mutationen im MAPK-Signalweg
werden neue Therapieoptionen mit zielgerich-
teten Medikamenten wie den BRAF-Inhibitoren
derzeit untersucht. Chronisch-rezidivierende
Verlaufe und Spatschaden stehen im Fokus
aktueller Forschungsaktivitaten.17.118

Keimzelltumoren

Die Keimzelltumorstudien fir extrakraniale,
nicht-testikulare, bdsartige Keimzelltumoren
(Teratome, embryonales Karzinom, Dotter-
sacktumor, Choriokarzinom, Dysgerminom)
MAKEI 83/86/89 wurde von Ulrich Gébel ge-
leitet. Fir die Hodentumore gab es die eigen-
standigen Studien MAHO 82 und MAHO 88
(Leiter Rainer J. Haas). Ziel dieser ersten Pro-
tokolle war basierend auf den Erfahrungen der
amerikanischen Studiengruppen eine platin-
basierte Chemotherapie angepasst an die Er-
krankungsausdehnung zu implementieren.

Die beiden Studien wurden dann in MAKEI 96
fusioniert. Bis 2007 war Ulrich Goébel fir MAKEI
96 verantwortlich. Dann wechselte die Fih-
rung auf Gabriele Calaminus (Bonn). MAKEI V
(seit 2019) ist unter ihrer Leitung das erste
randomisierte Protokoll. Es wird in Konsortial-
flihrung mit den Gynakoonkologen (J. Sehouli,
Berlin) durchgefiihrt, sodass diese AMG Studie
auch flr Patientinnen bis zum 30. Lebensjahr
mit Keimzelltumoren des Ovars in den Nieder-
landen, der Schweiz und in Osterreich offen
ist. Es soll geprift werden flir welche Risiko-
gruppen Carboplatin, Cisplatin ersetzen kann.
Die 5- und 20-Jahres-Uberlebenswahrschein-
lichkeiten flr die zwischen 1987 und 2010 dia-
gnostizierten Patienten mit Keimzelltumoren
lagen bei 92 % bzw. 90 %. Mit der EinfiUhrung
einer risikoadaptierten Behandlung und trotz
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Deeskalation der Therapie verbesserten sich
die Uberlebensraten zwischen 1987 und 2006
bei intrakraniellen und extragonadalen Keim-
zelltumoren deutlich.119.120

Die Keimzelltumorstudiengruppe in Bonn ist
innerhalb des europaischen PAEDERN Projek-
tes in PAED CAN unter Leitung von SIOPE fur
die Beratung von komplexen Patienten mit
Keimzelltumoren aus ganz Europa im Rahmen
des CPMS Tumorboards zustandig.
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Malignen endokrine Tumoren
(MET)

Im Rahmen der MET-Studien wurden be-
deutende Fortschritte in der Betreuung und
Behandlung von Kindern und Jugendliche mit
seltenen und heterogenen malignen endokri-
nen Tumoren erzielt.

Hierzu gehoéren: (1) Eine Therapiereduktion
bei Appendix-Karzinoiden.*?! (2) Die Erken-
nung neuer Phanotypen bei Multipler Endokri-
ner Neoplasie Typ 2B (MEN2B). Ein Zusam-
menhang zwischen MEN2B und Kleinwuchs
konnte erstmals gezeigt werden.!??

(3) Ein differenzierter Verlauf bei Schilddri-
senkarzinomen bei Kindern unter 10 Jahren
wurde beschrieben.'?® (4) Wichtige Erkennt-
nisse zu adrenokortikalen Tumoren (ACC) zei-
gen, dass eine Biopsie bei adrenokortikalen
Tumoren vermieden werden sollte, da dies die
Prognose signifikant verschlechtert. Zudem
ist ein wirksamer Mitotane-Spiegel mit einer
verbesserten Prognose assoziiert.?4125

Seit 2001 haben Referenzlabore flr adreno-
kortikale Tumoren die Diagnostik und Ver-
laufskontrolle erheblich verbessert. (5) Die
Zugehorigkeit etwa 85% der padiatrischen
Phaochromozytome und Paragangliome zur
psuedohypoxischen Subgruppe wurde be-
schrieben.?® (6) Ein interdisziplindares virtu-
elles Tumorboard wurde etabliert und (7) zur
weiteren Verbesserung des Verstandnisses
und der Behandlungsmdglichkeiten von ma-
lignen endokrinen Tumoren wurde 2021 eine
molekulare Arbeitsgruppe gegriindet.
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Hirntumor-Studien P
43@

o)

Die ersten Hirntumorstudien waren die Pilot-
studien HIT-SKK 87/88 und HIT-H88/89’ und
die korrespondierenden Studien HIT'91 und
HIT-SKK’92 fiur malige HiTu.'?” In den 90ern
Jahren kamen die Studien zu den Niedriggra-
dige Gliomen LGG 1996 (Astrid Gnekow) und
Hochgradigen Gliomen, HIT-GBM (Johannes
Wolff) dazu. Heute sind die Hirntumorstudien
im HIT-Behandlungsnetzwerk zusammenge-
schlossen (s. Arbeitsgemeinschaften).

Im Folgenden werden die wichtigsten Ergeb-
nisse der einzelnen Hirntumorentitaten (siehe
Tabelle 4), aufgeflihrt.

Medulloblastome

Fur die heutige Therapiestrategie war das Er-
gebnis der HIT-SKK-Studien fir Sauglinge und
Kleinkinder (1992-1997) mit Medulloblastom
wegweisend.!?® Seitdem werden Kleinkinder
ohne Metastasen mit alleiniger postoperativer
Chemotherapie behandelt.

Weitere Informationen zur HIT-MED Studien-
gruppe (Medulloblastome, Ependymome,
Diverse) befinden sich auf Seite 53.



https://www.wpe-uk.de/team/
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Hirntumor Rezidive
(HIT-REZ)

Im Rahmen der HIT-REZ-Studien wurden we-
sentliche Teilergebnisse erzielt.

Bei rezidivierender Ependymomen ergab sich
kein Uberlebensvorteil fiir den allgemeinen
Einsatz einer Chemotherapie. Nur in Fallen mit
unvollstandiger Resektion konnte die Chemo-
therapie in Einzelféllen das Uberleben verlan-
gern.t?®

Bei einem Ruckfall ist das AusmalB der Resek-
tion der wichtigste Pradiktor fiir das Uberle-
ben. Eine fokale erneute Bestrahlung ist nitz-
lich, wenn eine vollstandige Resektion nicht
erreicht werden kann, aber nach vollstandiger
oder fast vollstandiger Resektion wurde kein
zusatzlicher Nutzen festgestellt.13°

Eine Salvage-Behandlung rezidivierter Medul-
loblastome mit kraniospinaler Bestrahlung und
Chemotherapie bietet eine zweite Chance auf
Heilung, sogar fur Patienten mit klassischen
histologischen Befunden.!3!

Die Zugabe von hochdosierter Chemotherapie
bei Patienten mit primitiven neuroektoderma-
len Tumoren (PNET), die auf die ersten Che-
motherapiezyklen angesprochen haben, ver-
besserte die Uberlebenschancen nicht.!32

Bei rezidivierten Medulloblastomen wurde ein
signifikanter Uberlebensvorteil fiir den Einsatz
von volumenreduzierender Chirurgie sowie
Strahlentherapie festgestellt. Die intravendse
Chemotherapie mit Carboplatin und Etopo-
sid ergab verbesserte progressionsfreie- und
Uberlebenszeiten und die beste objektive An-
sprechrate im Vergleich zu oralem Temozo-
lomid. Die intraventrikuldre sowie die hoch-
dosierte Chemotherapie beim ersten Rickfall
waren nicht mit einem signifikanten Uberle-
bensvorteil verbunden.133

Eine erneute Radiotherapie bei rezidivier-
ten Medulloblastomen konnte das media-
ne Uberleben in einer angepassten Kohorte
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verbessern, bot aber kaum Vorteile hinsicht-
lich des Langzeituberlebens.!34

Bei rezidivierten bdsartigen Hirntumoren wird
intraventrikuldres Etoposid insgesamt gut ver-
tragen.t®

Spatfolgen: Bei Kindern unter 4 Jahren mit
Medulloblastomen und Ependymomen wurde
das neuropsychologische Ergebnis nach flnf
Jahren untersucht. Multivariat hatte die Art
der Behandlung einen Einfluss auf den IQ, je-
doch nicht das Alter bei der Operation, die Zeit
seit der Operation oder das Geschlecht. Die Er-
gebnisse bestatigen frihere Berichte Uber die
schadlichen Auswirkungen von kraniospinaler
Bestrahlung in einer gréBeren Kohorte von
Kindern. Vergleichbare IQ-Werte bei Kindern
mit Medulloblastomen und Ependymomen, die
nur mit Chemotherapie behandelt wurden, le-
gen nahe, dass diese Behandlungsstrategie
eine attraktive Option fir Kinder darstellt, (bei
denen eine hohe Chance besteht), die kranio-
spinaler Bestrahlung zu vermeiden.!3¢
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Hochgradig maligne Gliome
(HGG)

Seit 1995 werden Kinder und Jugendliche mit
hochgradigen Gliomen (PadHGG) zunachst im
Rahmen der HIT-GBM-Studiengruppe und ab
2006, fortgefuhrt als HIT-HGG-Studiengruppe,
in klinischen Studien behandelt. Mittlerweile ist
die 9. Studie in Vorbereitung. Bis heute bildet
die mdglichst komplette Tumorresektion mit
nachfolgender Bestrahlung die Hauptthera-
pieelemente der pedHGG-Studienbehandlung,
die durch unterschiedliche medikamentése
Therapieansatze, zumeist Chemotherapie, zu-
nehmend aber auch Nicht-Chemotherapeutika
erganzt wurden.

Um einen Behandlungsstandard fur hochgradig
maligne Gliome (HGG) zu definieren, hat das
HIT-Netzwerk eine Reihe von Einzelarmstudien
(HIT GBM A-D) initiiert, in denen zunehmend
intensivere Chemotherapie Elemente hinzu-
zufigt wurden. Wahrend HIT-GBM A (1995-
1997) eine orale Behandlung mit Etoposid und
Trofosfamid untersuchte,!3” wurden bei HIT
GBM B Cisplatin, Etoposid und Ifosfamid paral-
lel zur Strahlentherapie verwendet, gefolgt von
einer Konsolidierung mit Interferon-gamma.!3®
Da keine Verbesserung der Uberlebensraten zu
verzeichnen war, wurde bei HIT GBM C (1999-
2003) die intensive Chemotherapie nach der
Strahlentherapie verlangert und Valproinsaure
hinzugefligt, um die Differenzierung zu induzie-
ren.*3 In der HIT-GBM D Studie (2003-2007)
wurde randomisiert geprift, ob eine hochdo-
sierte Methotrexat-Induktionschemotherapie
das Uberleben verbesserte. Die intensive PEI-
Chemotherapie wurde auf die besser vertragli-
chen CCNU, VCR, Prednison umgestellt.1*° Eine
wesentliche Anderung betraf die 5. klinische
Studie HIT-HGG-2007 (2009-2016) mit der
Einfihrung des Chemotherapieschemas fur Er-
wachsene mit Temozolomid parallel zur Radio-
therapie und danach. Die Ergebnisse zeigen,

-

dass eine Temozolomid-basierte Chemothera-
pie bei PAdHGG nicht nur besser vertraglich
ist'4!, sondern auch ein signifikant verbesser-
tes Uberleben gegentiber der sehr viel intensi-
veren, Cisplatin-basierten Chemotherapie aus
HIT-GBM-C und -D erreicht. In der 6. klini-
schen Studie HIT-HGG-CilMetro (2010-2012)
wurde der Integrininhibitor Cilengitide in Kom-
bination mit metronomischen Temozolomid in
der PadHGG-Rezidivsituation untersucht. Die
Vertréglichkeit war sehr gut, das Uberleben
war nichtverlangert. Die 7. klinische Studie
HIT-HGG-2013 (2018-2023) betraf neudia-
ghostizierten Pad-HGG mit den prognostisch
ungunstigen diffusen WHO Grad III und IV-
Tumoren. Zunachst wurde randomisiert die
Zugabe von Valproinsaure als HDAC-Inhibitor
oder von Chloroquin als Autophagie-Inhibitor
jeweils zur Radiochemotherapie mit Temozolo-
mid, wie sie aus HIT-HGG-2007 bekannt war,
gepruft. Wegen Einstellung der Herstellung
von Chloroquin musste der Chloroquin-Arm
2019 vorzeitig beendet und die Studie einar-
mig mit dem Valproinsaure-Arm weitergeftihrt
werden.
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Niedriggradige Gliome (LGG)

Das niedriggradige Gliom (LGG) stellt die
haufigste Diagnose unter den ZNS-Tumoren
bei Kindern dar. Die seit 1996 aufeinander-
folgenden HIT-initiierten LGG-Studien (Stu-
dienleiterin Astrid Gnekow) rekrutierten Gber
einen Zeitraum von zwei Jahrzehnten insge-
samt 4.634 Patienten mit der radiologischen
Diagnose eines LGG. Insgesamt wurden 899
Patienten in der Studie HIT-LGG 1996 er-
fasst, 1.592 in SIOP-LGG 2004 und 1.836
im nachfolgenden LGG-Register. Wahrend
ein groBer Teil der Patienten allein durch
eine Operation geheilt werden kann, wurden
bestimmte Risikogruppen (z. B. Sehbahn-
gliom, LGG im Rahmen von NF1, inoperab-
les LGG insbesondere bei kleinen Kindern)
identifiziert, die die Entwicklung neuer the-
rapeutischer Ansatze erforderlich machen.#?
Dartber hinaus wurde im Rahmen von SIOP
LGG2004 gezeigt, dass eine Intensivierung
der Chemotherapie mit Etoposide weder das
Gesamtiiberleben noch das ereignisfreie Uber-
leben verbesserte.'*3 Derzeit konzentriert sich
die LGG-Gruppe besonders auf die Bewertung
nicht-chemotherapeutischer Ansatze zur Pri-
fung von MEK- und RAF-Inhibitoren bei der
Behandlung von rezidiviertem, aber auch von
BRAF-verandertem LGG mit hohem Risiko,
wahrend gleichzeitig neurologische und neuro-
ophthalmologische Daten erfasst werden.

Das HIT-LOGGIC-Register ist die prospekti-
ve populationsbasierte Fortfihrung der Vor-
lduferstudien zu niedrig-gradigen Gliomen im
Kindes- und Jugendalter (LGG). Es wird geleite
von Pablo Hernadiz Driever.
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Intrakranielle Keimzelltumore

Keimzelltumoren des ZNS (CNS GCT) sind eine
heterogene Gruppe von Neoplasien (Keimzell-
tumoren, nicht- germinomatdse Keimzelltu-
moren, d. h. sezernierende Keimzelltumoren
und embryonale Karzinome). Sie machen we-
niger als 5 % aller ZNS-Tumoren in westlichen
Landern aus.

In der MAKEI 89 Studie wurden zum ersten
Mal auch Patienten mit intrakranialen Keim-
zelltumoren registriert und standardmaBig
behandelt. Die Chemotherapie entsprach der
bei extrakranialen Tumoren, zusatzlich wurde
eine Strahlentherapie appliziert. ZNS-Germi-
nome wurde ausschlieBlich bestrahlt.'#4

1996 startete das erste europaische Protokoll
SIOP CNS GCT 96 unter deutscher Flhrung
(Gabriele Calaminus). Wegweisende Ergeb-
nisse sind die Reduktion der Strahlentherapie
bei Germinomen und Non-Germinomen, Sso-
wie die Identifikation von Risikofaktoren (z.b
AFP > 1000 ng/ml, Resttumor bei Non-Germi-
nomen).*>14 Das nachfolgende europadische
SIOP CNS GCT II Protokoll, eréffnet 2012, er-
neut unter deutscher Fihrung, verfolgte die
weitere risikoadaptierte Stratifizierung der
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Strahlentherapie bei Germinomen, die bei lo-
kalisierter Erkrankung und kompletter Remis-
sion unter Chemotherapie nur noch eine Be-
strahlung mit 24 Gy ventrikular erhalten. Bei
Non-Germimonen wurde bei Hochrisikopatien-
ten die Chemotherapie verstarkt, was zu einer
deutlichen Verbesserung des ereignisfreien
Uberlebens gefiihrt hat.147.148 SIOP CNS GCT
ITI ist aktuell in der Planung. Alle diese Stu-
dien sind von der DKS geférdert.

Kraniopharyngeom

Die Beobachtungsstudie/Register zum Kranio-
pharyngeom (2000, 2007 und 2019) wurden
von Herrman Midller im Jahr 2000 begonnen
und bis 2024 von ihm geleitet. Bei diesen Pa-
tienten werden Lebensqualitat und funktionel-
le Kapazitat der Langzeitliberlebenden durch
Essstorungen, hypothalamische Adipositas,
hohe Raten neurochirurgischer Eingriffe und
Komorbiditaten beeintrachtigt. Zur Verbesse-
rung der Lebensqualitat der Patienten wurden
beispielsweise Empfehlung zum schonenden
neurochirurgischen Vorgehen erarbeitet.'4°
In der KRANIOPHARYNGEOM 2007 Studie
wurde den optimalen Zeitpunkt der postopera-
tiven Strahlentherapie bei Patienten > 5 Jahre
randomisiert. Der primare Endpunkt war die
Beurteilung der Lebensqualitat der Patienten.
Da eine Zwischenanalyse keine wesentlichen
Fortschritte ergab, wurde die Randomisierung
2016 eingestellt. Das KRANIOPHARYNGEOM-
Register 2019 sammelt und analysiert pros-
pektiv Daten zu Diagnostik, Behandlung und
Nachsorge. In Fortfiihrung vorangegangener
Studien werden auch Kinder mit den seltenen
Diagnosen Xanthogranulom, Meningiom, Hy-
pophysenadenom, Prolaktinom und zystischen
intrakraniellen Fehlbildungen erfasst.
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Rhabdoide Tumoren (AT/RT)

AT/RT sind eine seltene Gruppe von embryo-
nalen ZNS-Tumoren, die hauptsachlich Saug-
linge und Kleinkinder betreffen. Grundsatzlich
kénnen Rhabdoide Tumoren in jeder anatomi-
schen Lokalisation auftraten (z.B. in den Nie-
ren oder Weichgeweben).?>%15t Aufgrund der
Seltenheit wurden friher nur Daten aus Fall-
serien und kleinen institutionellen und einar-
migen Studien gewonnen. Die aktuelle Studie
(SIOPE ATRTO1) zu den intrakraniellen Rhab-
doiden Tumoren (AT/RT) ist weltweit die ers-
te randomisierte Studie flr Kinder mit dieser
Indikation. Die Erfahrungen aus dem Europai-
schen Rhabdoid-Register (EU-RHAB) bilden
die Grundlage flir die Studie SIOPE ATRTO1
und weitere Ansatze auch zur Behandlung ex-
trakranieller Rhabdoider Tumoren und fur die
Betreuung von Patienten mit einem Rhabdo-
id-Tumor-Dispositionssyndrom.!521>3  Darutber
hinaus hat die Studiengruppe die WHO-Klas-
sifikation (Untergruppen ATRT-SHH, -MYC und
-TYR) gepragt. Therapeutisch liegt der Erfolg
in der Prognoseverbesserung durch standardi-
sierte Erfassung und Beratung, insbesondere
bei Kindern im Standardrisiko (ohne Metasta-
sen). Zudem werden Rhabdoid-Tumor-Dispo-
sitions-Syndrome systematisch erfasst und er-
forscht.
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Molekulare Neuropathologie 2.0

Die klinische Registerstudie ,Molekulare Neu-
ropathologie 2.0“ (Leiter: Dominik Sturm,
DKFZ) diente der prospektiven Evaluation des
Nutzens von DNA Methylierungsanalyse und
Genpanelsequenzierung in der neuropatho-
logischen Routinediagnostik von ZNS-Tumo-
ren im Kindes- und Jugendalter. Molekular-
diagnostische Daten von mehr als 1.000 neu
diagnostizierten ZNS-Tumoren von Kindern
und Jugendlichen aus vier Landern und Uber
zwei Kontinente wurden mit der neuropatho-
logischen Referenzdiagnostik nach bisherigen
Kriterien der WHO verglichen.

Die Genauigkeit der Tumordiagnose konnte
durch die Integration der molekulardiagnos-
tischen Ergebnisse bei zahlreichen Patienten
gesteigert werden, indem die Zuordnung zu
einer spezifischeren Tumorklasse gelang, dia-
gnostisch oder therapeutisch nutzbare geneti-
sche Veranderungen identifiziert oder Krebs-
pradispositionssyndrome aufgedeckt werden
konnten. Dies untermauert erstmals anhand
systematisch erhobener Daten den hohen
Stellenwert der DNA Methylierungs-basierten
ZNS-Tumorklassifikation, die seit 2021 auch
Bestandteil der von der WHO empfohlenen Di-
agnosekriterien ist. Zugleich demonstriert die
Studie bei Tumoren mit von der Referenzdiag-
nose abweichenden molekularen Befunden die
Uberlegenheit der Molekulardiagnostik darin,
den Krankheitsverlauf vorherzusagen, wo-
durch die Therapieintensitat dem individuellen
Risikoprofil besser angepasst werden kann.
Die Studie MNP 2.0 ebnete den Weg fur den
flachendeckenden Einsatz molekulardiagnos-
tischer Analyseverfahren in der Routinediag-
nostik von ZNS-Tumoren im Kindes- und Ju-
gendalter. Sie ist daher ein herausragendes
Beispiel fur die direkte und schnelle Transla-
tion wissenschaftlicher Innovation in die klini-
sche Routineanwendung.!>*
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Choroid Plexus Tumor
(CPT-SIOP-2000)

Die Choroid Plexus Tumor Studie - CPT-
SIOP-2000 wurde von Johannes E. A. Wolf ge-
leitet. Das CPT-SIOP-Register (International
CPT-SIOP-Registry) wurde von 2010-2022 von
Uwe Kordes und wird seit 2022 von Denise Ob-
recht-Sturm gefihrt. ,Choroid-Plexus-Tumore
sind sehr seltene Hirntumoren, bei denen der
Plexus choroideus in die Hirnkammern hinein-
wachst. Ihr Anteil an den Hirntumoren betragt
Uber alle Altersgruppen etwa ein halbes Pro-
zent. Allerdings treten sie meist frih auf. So
liegt der Anteil liegt bei Kindern insgesamt bei
1% bis 4%, im ersten Lebensjahr sogar bei bis
zu 13%. In Deutschland sind dies etwa 10 Pa-
tienten pro Jahr. Man unterscheidet gutartige
Plexuspapillome, bdsartige Plexuskarzinomen
und als Zwischenform atypischen Plexuspa-
pillome. Einigen Plexuskarzinomen liegt das
Li-Fraumeni-Syndrom zugrunde, eine autoso-
mal-dominant vererbte Tumorpradisposition,
bei der in der Regel das Tumorsuppressorgen
TP53 verandert ist. Die Prognose einiger Un-
tergruppen ist nach wie vor sehr schlecht. Die
abgeschlossene CPT-SIOP-2000 Studie konn-
te Hinweise zur Verbesserung der Strategien
liefern.t>> Betroffene PatientInnen werden seit
2010 im internationalen SIOP-CPT Registry
erfasst. Mit Hilfe dieser Datensammlung wird
derzeit insbesondere der Einfluss molekular-
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biologischer Merkmale auf die Prognose naher
analysiert. Eine innovative, internationale Stu-
die in Kooperation mit dem PNOC (Pediatric
Neuro-Oncology Consortium) ist in Planung.

Retinoblastom

Das Retinoblastom Register wird seit 2013 von
Petra Ketteler koordiniert.1>¢ Es werden pros-
pektive Daten zur Epidemiologie und zum klini-
schen Verlauf von Kindern mit Augentumoren
gesammelt. Uber 40 % der Augentumoren bei
Kindern sind mit einem genetischen Krebspra-
dispositionssyndrom assoziiert, wobei das Re-
tinoblastom der haufigste Augentumor ist.t>”
Basierend auf der Analyse der Daten des RB-
Registers hinsichtlich der Augenerhaltungsrate
und des ereignisfreien Uberlebens wurde das
Chemotherapieschema zur Augenerhaltung im
Jahr 2016 modifiziert'>® und die systemische
Chemotherapie flir fortgeschrittenes Retino-
blastom im Jahr 2022 intensiviert.>°

Immunovac

Die Immunovac-Studie zum Thema , Autolo-
ge dendritische Zellen und metronomisches
Cyclophosphamid in Kombination mit einer
Checkpoint-Blockade fir rezidivierte hochma-
ligne Gliome bei Kindern und Jugendlichen”
(HIT-HGG Rez Immunovac, Leiter: Matthias
Eyrich) ist die erste Immuntherapiestudie bei
Hirntumoren in Deutschland mit einem Arz-
neimittel fir neuartige Therapien (ATMP) als
Prifsubstanz. Weitere Folgestudien, madgli-
cherweise auch mit CAR-T-Zellen sind in Pla-
nung. Mit der Immunovac-Studie wurde damit
die Tur zur Immunonkologie in der padiatri-
schen Hirntumorbehandlung aufgestoBen.

H
s

Zo
£33
zEE
ERE
B4
322
85%

Seltene Tumoren
(STEP)

Das STEP 2.0 Register wird seit 2012 von Do-
minik Schneider und seit 2009 von Ines Brecht
geleitet. Es dient der Verbesserung der epi-
demiologischen und klinischen Erfassung von
Kindern und Jugendlichen mit besonders selte-
nen Tumoren, wie beispielsweise Hauttumoren
(maligne Melanome), Tumoren des HNO-Be-
reichs, gastrointestinale Tumoren (Kolonkarzi-
nom), Tumoren des weiblichen Genitals.




Therapiestudien und Register der GPOH - Padiatrische Onkologie

INFORM-Register

Das INFORM-Projekt ,INdividualized Therapy
FOr Relapsed Malignancies in Childhood” wur-
de 2015 (Leiter Olaf Witt) begonnen mit dem
Ziel unabhangig von der Diagnose, bei Patien-
ten mit Rlckfall oder Progress der bdsartigen
Erkrankung, fur die kein etabliertes Behand-
lungskonzept mehr zur Verfugung steht, durch
Routinebiopsien gewonnene Tumorproben mit
modernsten molekulargenetischen Methoden
so genau wie heute moglich zu charakterisie-
ren. Diese molekularen Informationen zu ge-
fundenen Targets, Diagnoseeinordnungen und
Keimbahnvarianten und deren klinische Re-
levanz fir den Patienten werden im Rahmen
eines multidisziplindaren molekularen Tumor-
boards diskutiert. Hierbei sind neben dem Hei-
delberger INFORM-Team auch der behandelnde
Arzt und die GPOH-Studiengruppen beteiligt.
Seit Anfang 2013 werden die INFORM-Kosten
im Rahmen eines Selektivvertrages von den
meisten Krankenkassen Uubernommen.

Die HIT-MED Studien
(Medulloblastome, Ependymome,
Diverse)

Aufbauend auf den Vorstudien HIT'91 und HIT-
SKK'92 wurde die multizentrische Therapie-
optimierungsstudie HIT2000 der GPOH vom
01.01.2001 bis 31.12.2011 an 74 Zentren
in Deutschland, Osterreich und der Schweiz
durchgefiihrt. Ubergeordnetes Ziel der Stu-
die war die Verbesserung des Uberlebens und
die Verminderung von Spatfolgen bei Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen bis
zum Alter von 21 Jahren mit Medulloblastom,
Ependymom oder primitivem neuroektoder-
malen Tumor des Zentralnervensystems (ZNS-
PNET). Die Patienten wurden nach dem Alter
zum Zeitpunkt der Diagnose, dem Vorhanden-
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sein von Metastasen und dem Vorhandensein
eines postoperativen Resttumors in verschie-
dene Studienarme risikostratifiziert. Daruber
hinaus gab es im Stratum HIT2000-AB4, aus
dem im Verlauf die europdische Studie HIT-
SIOP PNET 4 hervorging, eine randomisierte
Fragestellung in einer konfirmatorischen klini-
schen Phase-III-Prifung. Die Ergebnisse aus
den beantworteten Studienfragen und aus
dem HIT-MED-Register lieferten wichtige kli-
nische und biologische Erkenntnisse (PMID
32330099, PMID 27863192, PMID 31971950,
PMID 38835160, PMID 30392813, PMID
31971950, PMID 36459208, PMID 36715306,
PMID 33908610, PMID 22851561 PMID
35190934). Zudem konnten Strukturen einer
hochqualitativen Referenzdiagnostik in Berei-
chen der Liquorzytologie, Neuroradiologie und
Neuropathologie weiterentwickelt werden.

Zahlreiche Folgestudien bauen im Wesentli-
chen auf den Erfahrungen der HIT2000 Stu-
die auf und untersuchen den Einfluss weiterer
Prognosefaktoren wie tumorbiologische Sub-
gruppen sowie Therapiemodifikationen. Als
Folgestudie flr Niedrigrisiko- und Standardri-
siko-Medulloblastome evaluiert die SIOP PNET
5 MB Studie die Mdéglichkeit einer Therapiere-
duktion flr Medulloblastom vom WNT-Subtyp
und untersucht in einer randomisierten Frage-
stellung den Einfluss von Carboplatin wahrend
der Radiotherapie bei Standardrisiko-Medullo-
blastomen. Das angestrebte Rekrutierungsziel
wurde im April 2022 erreicht. Die SIOP-HRMB


https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32330099/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/27863192/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/31971950/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/38835160/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36459208/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/36715306/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33908610/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/22851561/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/35190934/

Instrument der Qualitatssicherung

Studie stellt dartber hinaus randomisierte Fra-
gestellungen mit dem Ziel der Verbesserung
des Progressionsfreien Uberlebens fiir padia-
trische Patienten jeden Alters, die an einem
Medulloblastom mit Hochrisiko-Charakteristi-
ka erkranken. Fur junge Kinder mit SHH-Me-
dulloblastom ist eine transatlantische Studie
(COGNITO-MB) geplant, die den madglichen
Vorteil der intravenésen Gabe von Metho-

trexat im Rahmen der auch in HIT2000 ver-
wendeten SKK-Chemotherapie im Vergleich
zum nordamerikanischen Hochdosiskonzept
ohne intraventses Methotrexat evaluieren soll.
Die Studie SIOP Ependymoma II untersucht
den Stellenwert einer postradiotherapeuti-
schen Chemotherapie bei Kindern mit Epen-
dymom ohne Resttumor, verschiedene prara-
diotherapeutische Chemotherapiekonzepte bei
Kindern mit einem Ependymom und relevan-
tem Resttumor sowie ein Chemo-only-Kon-
zept bei Sdauglingen. Des Weiteren wurde ein
neurochirurgisches Referenzpanel zur struktu-
rierten Uberpriifung der Resektabilitit eines
prognostisch relevanten Resttumors etabliert.

Finanzierung der
Therapiestudien und Register

Durch die Gleichstellung nicht-kommerzieller
klinischer Studien (hier die Therapieoptimie-
rungsstudien) mit Arzneimittelstudien im en-
geren Sinn durch die 12. Novelle des Arznei-
mittelgesetzes, mussten die zur Uberwachung
erforderlichen MaBnahmen angepasst werden
(Einhaltung der GCP-Richtlinien, Frage des
Sponsors), (s. auch Kapitel Umsetzung EU-
Richtlinie (2004)). Dies fuhrte zu vermehrten
Regularien und Kosten bei der Studiendurch-
flhrung.'®® Eine Lésung zur Verbesserung der
Dokumentation und der Studieninfrastruktur
war der Einsatz von Forschungs- und Studien-
assistenten (FSA), der im Rahmen des KPOH

erfolgte. Spater wurden Dokumentationspau-
schalen flr die dezentrale Dokumentation mit
der Deutschen Krebshilfe (DKH) und der DKS
fur die von diesen Stiftungen geférderten Stu-
dien vereinbart.

Heute werden die padiatrischen Studien und
Register Uberwiegend von der DKH und DKS
geférdert. Bedingt durch den hohen Aufwand
und den damit verbundenen hohen Kosten fur
AMG-Studien, hat die Anzahl dieser Studien
erheblich abgenommen. Im Gegenzug werden
Register zur Erfassung der Basisdaten geflihrt.
Diese haben jedoch den Nachteil, dass keine
Therapievorgaben gemacht werden dtrfen und
damit auch die Kontrolle des Therapieerfolges

nicht mehr moglich ist.

Instrument der
Qualitatssicherung

OnkoZert-Zertifizierung
onkologischer
Zentren durch die DKG

Im Auftrag der GPOH und in enger Zusammen-
arbeit mit der Deutschen Krebsgesellschaft
(DKG) wurde unter der Federfihrung von He-
ribert Jirgens am 1.6.2016 in Berlin ein aus-
fihrlicher Erhebungs- und Kennzahlenbogen
~Kinderonkologie in Onkologischen Zentren”
definiert und verabschiedet.

Damit wurde ein neues Instrument der Quali-
tatssicherung geschaffen. Seit 2017 wird die
Zertifizierung eines padiatrisch-onkologischen
Moduls im Rahmen der OnkoZert-Zertifizie-
rung onkologischer Zentren durch die DKG an-
geboten. (Liste der zertifizierten Zentren www.
oncomap.de)


https://www.oncomap.de/centers?selectedOrgans=%5bKinderonkologie%5d&selectedCountries=%5bDeutschland%5d&showMap=1
https://www.oncomap.de/centers?selectedOrgans=%5bKinderonkologie%5d&selectedCountries=%5bDeutschland%5d&showMap=1
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Padiatrische Hamatologie
und Hamostaseologie

Hamatologie

Die klassische (friher ,nicht-maligne”) Padi-
atrische Hamatologie hat in Deutschland eine
lange Tradition. Sie entwickelte sich lange Zeit
sowohl auf nationaler Ebene als auch in den
einzelnen Einrichtungen weitgehend unab-
hangig von der in den 70er Jahren etablierten
und sich seitdem schnell entwickelnden Padi-
atrischen Onkologie. Erst 1991, nach dem Zu-
sammenschluss von GPO und DAL, wurde die
Férderung auch der nicht-onkologischen Ha-
matologie in die Satzung der neu gegriindeten
GPOH aufgenommen.

In den 1970er und 1980er Jahren waren ins-
besondere die herausragenden und wegwei-
senden klinischen und wissenschaftlichen
Arbeiten einzelner Zentren mit dem Schwer-
punkt der padiatrischen Hamatologie von Be-
deutung. Als exemplarische Einrichtungen
seien die Universitatskinderkliniken Goéttingen
mit ihren Forschungsarbeiten zu Erythrozyten-
membran-Defekten und Enzymopathien (Wer-
ner Schroter, Stefan Eber, Arnulf Pekrun, Max
Lakomek) sowie Ulm mit seinem Schwerpunkt
auf Hdmoglobinerkrankungen (Enno Kleihauer,
Elisabeth. Kohne, Andreas Kulozik)!¢! genannt.
Zu den weiteren herausragenden Forschungs-
statten zahlt Hamburg, wo unter anderem
zur Hamophagozytischen Lymphohistiozytose
(Gritta Janka-Schaub) geforscht wird. Han-
nover wiederum ist flr seine wegweisenden
wissenschaftlichen Arbeiten zu schweren Neu-
tropenien (Karl Welte) bekannt.

Auch in anderen Institutionen waren padia-
trische Hamatologen tatig, die sich sowohl
der klinischen Forschung als auch der Patien-
tenversorgung bei diesen seltenen hamato-
logischen Erkrankungen widmeten und da-
durch die Weiterentwicklung des Fachgebietes
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mafBgeblich vorantrieben. In diesem Kontext
seien beispielhaft Roswitha Dickerhoff (friher
Sankt Augustin) sowie Anton H. Sutor genannt,
die Generationen von padiatrischen Hamatolo-
gen in der Ausbildung zum Thema Sichelzell-
krankheit gepragt hat.'®2 Anton H. Sutor hat
sich neben seiner intensiven Beschaftigung
mit thrombozytaren Erkrankungen als heraus-
ragender Lehrer im Fachgebiet hervorgetan.

Studien und Register -
Hamatologie

Die ersten nationalen Registerstudien im Be-
reich der klassischen Hamatologie wurden in
den 1990er Jahren etabliert. Zunachst waren
dies die zwischen 1990 und 1995 im Rahmen
BMBF-geférderter Projekte etablierten Regis-
terstudien zur Beta-Thalassamie und zur Si-
chelzellkrankheit. Diese wurden von Ulm aus
(Enno Kleihauer, Elisabeth Kohne, Andreas Ku-
lozik, Holger Cario) in Kooperation mit Roswi-
tha Dickerhoff gefiihrt und ermaoglichten wich-
tige Daten zur epidemiologischen Situation in
Deutschland sowie erstmals deutschlandweit
gultige Behandlungsempfehlungen zu diesen
Krankheitsbildern. Im Jahr 1994 wurde das
internationale, von deutschen Kolleginnen und
Kollegen maBgeblich gepragte weltweite Re-
gister flr schwere kongenitale Neutropenien
etabliert (Karl Welte, Cornelia Zeidler). Bis
heute ist es aktiv und stellt die international
bedeutendste Kohorte von Patientinnen und
Patienten mit diesen Erkrankungen dar.

Die ersten Registerstudien, die analog zu on-
kologischen Studien im Rahmen des GPOH-
Netzwerkes initilert wurden, fokussierten
sich insbesondere auf Erkrankungen, die eine
Schnittmenge zwischen Onkologie und Ha-
matologie aufweisen. Zu den Studien, die in
diesem Kontext durchgefiihrt wurden, zahlen
die Studie flir schwere aplastische Anamie
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(Christine Bender-Goétze, Monika Fuhrer), die
HLH-Studie (Gritta Janka-Schaub) sowie die
EWOG-MDS-Studie (Charlotte Niemeyer). Die
EWOG-MDS-Studie ist zudem von besonderer
Bedeutung, da sie eine neue Form der Verbin-
dung von nationalen Strukturen mit europai-
schen Netzwerken begrindete. Innerhalb die-
ses Netzwerks wurden spater die EWOG-SAA
(Brigitte Strahm) und die EWOG-DBA-Studie
(Alexander Puzik) etabliert. Die in den spaten
1990er Jahren begrindeten frihen Register-
studien zu hamatologischen Einzelentitaten,
darunter die DBA-Studie (Charlotte Niemey-
er) und die Fanconi-Anamie-Studie (Wolfgang
Ebell), wurden spater in den Rahmen der
GPOH-Studien uberflhrt.

Aktuelle Entwicklung seit 2012

Die Aktivitaten im Bereich der klassischen Ha-
matologie erfuhren ab dem Jahr 2012 einen
deutlichen Aufschwung im Rahmen der GPOH.
Zu den Aktivitaten zahlte die erstmalige Aus-
richtung der jahrlichen Fortbildungsveranstal-
tung im Bereich der klassischen Hamatologie
»HAMATOLOGIE HEUTE” im Jahr 2012 (www.
haematologie-heute.de). Die Veranstaltung
erfreut sich seitdem eines regen Zuspruchs
und wird seit 2022 vom Europdischen Refe-
renznetzwerk EuroBloodNet unterstitzt.

Wichtig flir die Entwicklung der Hamatologie
ab 2012 war auch die entsprechende Ausrich-
tung des zu diesem Zeitpunkt neuen GPOH-
Vorstands sowie die Offnung der Deutschen
Kinderkrebsstiftung fur die Férderung nicht-
onkologischer Studien. Im selben Jahr wur-
de das GPOH-Konsortium Sichelzellkrankheit
(Sprecher: Stephan Lobitz) mandatiert, wo-
durch erstmals eine kollektive Studienleitung
in einer GPOH-Studie etabliert wurde, die im
weiteren Verlauf auch flr einige neue onkolo-
gische Studiengruppenleitungen GUbernommen
wurde. Das Konsortium etablierte ein Register
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flr Patienten mit Sichelzellkrankheit, dass eine
bemerkenswert groBe Kohorte an Patienten im
internationalen MaBstab umfasst. Zu den we-
sentlichen Errungenschaften des Konsortiums
zahlt zweifellos die Einfihrung des Neugebo-
renenscreenings auf Sichelzellkrankheit im
Jahr 2021. In den nachfolgenden Jahren wur-
den weitere neue Registerstudien im Rahmen
der GPOH initiiert (z. B. das Register flur sel-
tene Anamien, das ThromKid Plus-Register fur
thrombozytare Erkrankungen (in Kooperation
mit der pad-GTH), das SCID-Register (in Ko-
operation mit der API) sowie friiher auBerhalb
der GPOH geflihrte Studien in neuer Form als
GPOH-Registerstudien aufgelegt (s. 0.). Eine
vollstandige, stetig aktualisierte Liste der ak-
tuellen h@matologischen GPOH-Studiengrup-
pen und Register im Bereich der klassischen
Hamatologie ist auf der GPOH-Webseite (www.
gpoh.de) und dem Informationsportal www.
kinderblutkrankheiten.de/ einsehbar.


https://www.haematologie-heute.de/
https://www.haematologie-heute.de/
http://www.gpoh.de
http://www.gpoh.de
http://www.kinderblutkrankheiten.de/
http://www.kinderblutkrankheiten.de/
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Leitlinien Hamatologie

Parallel zu der Entwicklung der Studienland-
schaft, die flr die entsprechenden Krankhei-
ten eine Basis flr eine Etablierung deutsch-
landweit geltender Standards bildet, wurde im
Bereich der klassischen Hamatologie bereits in
den 1990er Jahren mit der Erstellung natio-
naler Leitlinien zu einzelnen Krankheitsbildern
begonnen. Auch in diesem Bereich wurden die
Anstrengungen seit etwa 2010 deutlich inten-
siviert und das Spektrum der Leitlinien deut-
lich erweitert. Seither erfolgen regelmaBige
Aktualisierungen der Leitlinien im Rahmen des
AWMEF- Leitlinienprogramms. Zwei der hama-
tologischen Leitlinien wurden bereits in ihrer
Erstfassung als konsensbasierte Leitlinie der
Stufe S2k erstellt und nachfolgend in gleicher
Form regelmaBig aktualisiert (Sekundare Ei-
senilberladung, seit 2010; Sichelzellkrankheit,
seit 2014). Eine Ubersicht zu den hamato-
logischen Leitlinien, die auch auf der AWMF-
Homepage www.register.awmf.org/aktuelle-
leitlinien abrufbar sind, findet sich auf www.
kinderblutkrankheiten.de/fachinformationen/
leitlinien/

(siehe auch Tabelle 5).

Hamostaseologie

Die padiatrische Hamostaseologie nimmt eine
besondere Rolle innerhalb der padiatrischen
Fachdisziplinen ein. Letztlich stellt sie vor al-
lem ein wichtiges Querschnittsfach dar, das
von Hepatologie und Immunologie tUber Neo-
natologie, Neuropdadiatrie, Kardiologie und In-
tensivmedizin bis hin zu Onkologie und Hama-
tologie reicht.

Unter den ausgewiesenen Spezialisten fur pad-
iatrische Hamostaseologie waren und sind sehr
viele Padiater, die einen anderen Hintergrund
bzw. Schwerpunkt als den der padiatrischen
Hamatologie und Onkologie haben. Auch wenn
seit etwa 2005 die padiatrische Hamostaseo-
logie in vielen Bundeslandern Teil der Schwer-
punktweiterbildung padiatrische Hamatologie
und Onkologie ist, ermdglicht die parallele
Beibehaltung der Zusatzweiterbildung Hamos-
taseologie in den Landesweiterbildungsord-
nungen weiterhin die gezielte Ausbildung von
Spezialisten im Fachgebiet Hamostaseologie
in Verbindung mit einem der 0.g. nicht-onko-
logischen Schwerpunkte. Dabei ist im Rahmen
des Erwerbs dieser von der POH unabhangigen
Zusatzweiterbildung oft eine
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Intensitat gegeben, die Uber die im Rahmen
der POH-Schwerpunktweiterbildung vorhande-
nen Mdglichkeiten deutlich hinausgehen kann.
Vor diesem Hintergrund ist es gut nachvoll-
ziehbar, dass die padiatrische Hamostaseolo-
gie in noch starkerem MaBe als die Hamato-
logie ein den letzten Jahrzehnten eine von der
padiatrischen Onkologie weitestgehend unab-
hangige Entwicklung genommen hat.

Gesellschaft fiir
Thrombose - und
Hamostaseforschung e.V. (GTH)

Ahnlich, wie die P&diatrische H&matologie
war auch die Padiatrische Hamostaseologie in
den 1970er und 1980er Jahren vor allem ein
Schwerpunkt in ausgewahlten Kliniken. Dazu
gehdrte u.a. die Universitatskinderkliniken
Hamburg (Anatol Kurme), Mlnster (Hartmut
Pollmann), Freiburg (Anton H. Sutor), Dlssel-
dorf (Ulrich Gdébel),Frankfurt (Wolfgang Kreuz)
und Hannover (Monika Barthels).

Im Jahr 1982 wurde die deutsch-dsterrei-
chisch-schweizerische Gesellschaft flir Throm-
bose- und Hamostaseforschung e.V. (GTH) als
eigenstandige von der internistischen Onko-
logie und Hamatologie (DGHO) unabhangige
Fachgesellschaft flir die Hdmostaseologie, pri-
mar mit dem Fokus auf erwachsene Patienten
gegrindet. Im Jahr 1992 wurde diesem Weg
folgend unter Fihrung von Anton H. Sutor die
Standige Kommission Padiatrie der GTH be-
grindet, die sich seither um die Belange und
die Besonderheiten der Padiatrischen Hamos-
taseologie als Teil der Kinder- und Jugendme-
dizin kimmert, einschlieBlich deren Veranke-
rung in den wissenschaftlichen Jahrestagungen
und anderen Aktivitaten der Fachgesellschaft.

GTH

Ein herausragendes, friihes gemeinsames Pro-
jekt der Padiatrischen Hamostaseologie und
der Padiatrischen Onkologie in den deutsch-
sprachigen Landern war zweifellos die im Jahr
2004 initiierte, von Jeanette Greiner (St. Gal-
len) geleitete ,Thrombotect”-Studie zur anti-
thrombotischen Prophylaxe bei Kindern und
Jugendlichen mit ALL in der Induktionsphase,
die weltweit sehr groBe Aufmerksamkeit er-
fuhr,163

Eine weitere Intensivierung der Zusammen-
arbeit zwischen der GPOH und der Standigen
Kommission Padiatrie der GTH folgte in der
2010er Jahren. Insbesondere im Bereich der
zellularen Hamostaseologie liegen unabhan-
gig von historischen und organisatorischen
Belangen sehr wichtige gemeinsame Themen
der Padiatrischen Hamostaseologie und der
Padiatrischen Hamatologie und Onkologie.
Vor diesem Hintergrund war die gemeinsame
Mandatierung der Studiengruppenleitung der
ThromKid-Plus-Studiengruppe durch beide
Fachgesellschaften im Jahr 2015 ein folgerich-
tiger Schritt.

Das Portal www.kinderblutkrankheiten.de/ ist
ein weiteres wichtiges Beispiel flir die seit den
2010er Jahren intensivierte Zusammenarbeit
zwischen der GPOH und der Standigen Kom-
mission Padiatrie der GTH (gth-online.org/sta-
endige-kommission-paediatrie/).



http://www.kinderblutkrankheiten.de/
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Leitlinien Hamostaseologie

Leitlinien zu hamostaseologischen Erkrankun-
gen bei Kindern und Jugendlichen werden seit
Mitte der 1990er Jahre erstellt. Frihe Themen
waren neben der Hamophiliebehandlung der
Vitamin K - Mangel, die Immunthrombozyto-
penie aber auch schon Thrombosen und Anti-
koagulation u.a. bei Kindern mit Leukamien.
Das Spektrum der Leitlinien wurde nach 2010
deutlich erweitert und beinhaltet heute u.a.
regelmaBig aktualisierte, ausfihrliche AWMF-
Leitlinien auf der Qualitatsstufe S2k fir die Di-
agnostik und Therapie von thrombozytaren Er-
krankungen sowie flr die neu erworbene ITP.
Eine Ubersicht zu den h&mostaseologischen
Leitlinien, die auch auf der AWMF-Homepage
awmf.org/de/leitlinien/aktuelle-leitlinien  ab-
rufbar sind, findet sich unter www. kinderblut-
krankheiten.de/fachinformationen/leitlinien/

Register fiir padiatrische
hématologische Erkrankungen

Eine Ubersicht Uber laufende Register und
Studien flir hamatologische und hamostaseo-
logische Erkrankungen zeigt Tabelle 6.

Die meisten Register sind in den letzten 14
Jahren entstanden oder neu strukturiert wor-
den.

Register (Studie) Zeitraum LINK oder E-Mail Leitung
i\r/wva?“nGiSAzﬁ)l(g chwere Aplastische %(?rlt%ufen d https.//ewog-mds-saa.org Brigitte Strahm
e S N P T P ———— oo
Fanconi Anemia Registry 01 %(?rltldéufen q glr_e;; éggi,gi@?gggﬂde/ kps-forschung/fanco- | cpristian Kratz
Register fur seltene Andmien %)éloa Ufend ﬁgﬁji;g?ﬁ:ﬁéﬁ{ggn ische-studien/nicht-=ma- | Adreas Kulozik
Register Sichelzellkrankheit (2016) Ig(?rltlgufend www. sichelzellkrankheit.info/patientenregister Joachim Kunz
(TF;EaaSpelon U'Srtaijﬁg)elzellerkra nkung 2021-2027 haplo.scd@klinik.uni-regensburg.de gglrigg cioglu
ST
ﬁyLanbi%%iisstt%z(;t'i?e‘;phagozy“SChe e feng | unikiinik-freiburg. de/cci/studien Stephan Ehl
SCN-Neutropenien f}ogrgtldgaufend www. sds-registry-europe.org/en Cornelia Zeidler
Thromkid Register (GTH) ab 2023 Angeborene Thrombozytenfunktionsstérungen Ralf Knofler
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https://ewog-mds-saa.org
https://dba-registry.org/index.html
http://www.krebs-praedisposition.de/kps-forschung/fanconi-anaemie-register/
http://www.krebs-praedisposition.de/kps-forschung/fanconi-anaemie-register/
https://www.kitz-heidelberg.de/klinische-studien/nicht-maligne-blutkrankheiten
https://www.kitz-heidelberg.de/klinische-studien/nicht-maligne-blutkrankheiten
https://www.sichelzellkrankheit.info/patientenregister
mailto:haplo.scd%40klinik.uni-regensburg.de?subject=
https://gephard.de/
https://www.uniklinik-freiburg.de/cci/studien/hlh.html
https://www.sds-registry-europe.org/en
https://register.awmf.org/de/leitlinien/aktuelle-leitlinien
https://www.kinderblutkrankheiten.de/fachinformationen/leitlinien/
https://www.kinderblutkrankheiten.de/fachinformationen/leitlinien/
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Fortbildung

German School of POH -
GSoPOH

Vom GPOH-Vorstand wurde ein Konzept zur
Fortbildung flr Assistenzarzte und Facharzte
mit (erster) Erfahrung in der Kinderonkologie
und -Hamatologie erarbeitet. Dominik Schnei-
der hat das Konzept mit der ,German School
of POH”, die Anfang Januar 2015 unter Betei-
ligung vieler Studienleiter erstmals in Oberst-
dorf stattfand, umgesetzt. In 3- Jahres Zyklen
werden die Schwerpunktthemen (1) Leuka-
mien und Lymphome, (2) solide Tumoren und
(3) Hirntumoren und Hamatologie behandelt.
Das Fortbildungsangebot der ,German School
of POH” wurde lebhaft angenommen. In ihrem
Rahmen wurde im Verlauf dann im Jahr 2022
die neue Arbeitsgemeinschaft ,Junge GPOH"
gegrindet.

Nachwuchsakademie
Padiatrische Onkologie

Seit 2011 fand die Nachwuchsakademie , Pa-
diatrische Onkologie” im Gustav-Stresemann-
Institut in Bonn/Bad Godesberg jahrlich unter
der Leitung von Simone Fulda statt. Sie rich-
tete sich an alle Nachwuchswissenschaftler,
Mediziner wie Naturwissenschaftler, die sich
fur die padiatrisch-onkologische Forschung in-
teressieren und mittelfristig eine akademische
Laufbahn anstreben. Seit 2023 gibt es ein
neues Format, das seitens der Jungen GPOH

angeboten wird. jgpoh.de


https://jgpoh.de
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Leitlinienentwicklung

Der Entwicklung von Leitlinien kommt in der
Padiatrischen Onkologie und Hamatologie eine
besondere Bedeutung zu: Nicht alle Kranken-
hauser verfiigen Uber die Kapazitaten, Spezia-
listen insbesondere flr seltene Erkrankungen,
wie sie in der Padiatrischen Onkologie und
Hamatologie vorkommen, vorzuhalten. Daher
war es notwendig, eine Struktur zu entwickeln,
wie betroffene Kinder optimal versorgt werden
kdénnen. Eine zentrale Aufgabe der GPOH ist
auch aus diesem Grund die Erarbeitung von
fachspezifischen Empfehlungen, Leitlinien und
Standards in der Behandlung und Diagnostik.

Leitlinien flr padiatrisch-onkologische Er-
krankungen werden seit 1996 zunachst in Ko-
operation mit der DKG und spater koordiniert
durch die Arbeitsgemeinschaft der Wissen-
schaftlichen Medizinischen Fachgesellschaften
(AWMF) entwickelt.

Heute gibt es 29 AWMF-Leitlinien flr Padiat-
risch-Onkologische Erkrankungen und deren
Versorgung (davon jeweils zwei S3- und S2k-
Leitlinien). Fur die Padiatrische Hamatologie
sind 6 Leitlinien verfligbar (davon 2 S2k-Leit-
linien). (Register Nr. 025, register.awmf.org/
de/leitlinien/aktuelle-leitlinien).

Die genannten Leitlinien werden zusatzlich
seitens der DGKJ unter "Leitlinien Kinder- und
Jugendmedizin" als "Loseblatt-Grundwerk"
gedruckt oder als Online-Version publiziert.
shop.elsevier.de/leitlinien-kinder-und-jugend-
medizin-9783437211393.html

Da das Thema Versorgungsstrukturen in der
Kinderonkologie hoch relevant ist, wurde
2023 die Erstellung einer S2K-Versorgungs-
Leitlinie POH vom Vorstand initiiert. Die kin-
deronkologischen Zentren gehdéren zu den in
den aktuellen Krankenhausreformbestrebun-
gen des Bundes und in den Krankenhauspla-
nungen der Lander beplanten Versorgungs-

AWMEF online

Portal der wissenschaftlichen Medizin

bereichen. Gleichzeitig sind seit der ersten
Veroffentlichung der GBA KiOnk Richtlinie im
Jahr 2007 die Anforderungen an die Durch-
fihrung moderner kinderonkologischer Be-
handlungen im Rahmen von klinischen Stu-
dien und Registern erheblich gestiegen. Der
Bedarf steigt, neue molekulare und zielgerich-
tete Therapien im Rahmen friher klinischer
Studien zur Anwendung zu bringen. Eine gute
Ausstattung und fachliche Qualifikation der
kinderonkologischen Zentren sowie die Ein-
bindung in die Referenzstrukturen sind daher
unverzichtbar.

Im Rahmen der Leitlinie wird ein evidenzba-
sierter Konsens formuliert, der die strukturel-
len und prozessualen Qualitatsanforderungen
definiert, die flr eine interdisziplinare und
multiprofessionelle Versorgung von Kindern
und Jugendlichen mit onkologischen und ha-
matologischen Erkrankungen notwendig sind.
Die Versorgung soll sowohl familien- und pa-
tientenzentriert als auch wissenschaftsorien-
tiert sein.



https://register.awmf.org/de/leitlinien/aktuelle-leitlinien
https://register.awmf.org/de/leitlinien/aktuelle-leitlinien
https://shop.elsevier.de/leitlinien-kinder-und-jugendmedizin-9783437211393.html
https://shop.elsevier.de/leitlinien-kinder-und-jugendmedizin-9783437211393.html
https://shop.elsevier.de/leitlinien-kinder-und-jugendmedizin-in-3-ordnern-9783437220616.html

Leitlinienentwicklung

Kurztitel S Gliltig bis | Autor /Koordinator Stand
Psychosoziale Versorgung S3 09/2024 H.M. Schroder, U. Leiss ONLINE 12/2019
Langzeitnachsorge S1/S2k |1 04/2026 T. Langer/ J. Gebauer In Arbeit als S2k LL
Nephroblastom S1 06/2021 N. Graf, R. Furtwangler In Uberarbeitung
Osteosarkome S1 06/2026 S. Hecker-Nolting ONLINE 11/2021
Ewing-Sarkome S1 12/2026 U. Dirksen ONLINE 02/2022
Crapdonyorriome Unie L st [soppozs || SperberSUn ] onLane o320
Neuroblastom S1 06/2024 T. Simon In Uberarbeitung
Medulloblastome S1 03/2023 S. Rutkowski In Uberarbeitung
Extrakranielle Keimzelltumoren S1 12/2026 G. Calaminus ONLINE 1/2022
Keimzelltumoren des ZNS S1 12/2026 G. Calaminus ONLINE 1/2022
Hepatoblastom S1 06/2021 I. Schmid In Uberarbeitung
Hodgkin-Lymphom S1 12/2023 C. Kérholz, A. Claviez In Uberarbeitung
Non-Hodgkin-Lymphome S1 05/2028 B. Burkhardt, W. WéBmann | ONLINE 05/2023
ALL S1 05/2026 M. Schrappe, G. Escherich | ONLINE 05/2021
Langerhans-Zell-Histiozytose S1 04/2028 T. Lehrnbecher, M. Minkov | ONLINE 04/2023
LymphknotenvergréBerung S1 04/2025 A. Claviez ONLINE 06/2020
Diagnostik der Hirntumoren S1 09/2021 S. Rutkowski ONLINE 06/2024
E‘grf?gg“rigqig maligne Gliome/ S1 10/2013 C. Kramm Anmeldung zurlckgezogen
Gliome niedrigen Malignitatsgrades S1 10/2023 P. Hernaiz In Uberarbeitung
Ependymome S1 09/2028 B. Timmermann ONLINE 09/2023
Kraniopharyngeom S1 01/2024 C. Friedrich In Uberarbeitung
Endokrinologische Nachsorge S3 03/2019 C. Denzer %er_dwbeeirr];?&iminthGKEG
AML S1 03/2024 U. Creutzig, D.Reinhardt In Uberarbeitung
é'cghonﬂé??ef - Muskuloskelettale Sk 11/2025 | GTallen, U. Creutzig Jetzt DGKJ LL

CML im Kindes- und Jugendalter M. Suttorp, M. Metzler geplant
Beeintréchtigu_ng der

Stigfw?eennt&?rg%?g A 03/2025 | A. Borgmann-Staudt Sch_;LEa,n\ldEeOQSe/p?Ig%Ct) (S2K)
Jugendalter

Bewegungsférderung und

Sporttherapie in der padiatrischen S2k 10/2026 M. Gotte, G. GauB ONLINE 10/2021
Onkologie

Palliativversorgung S3 neu M. FUhrer In Arbeit
émfrcege&?%?‘de/ Rt s1 03/2029 | M. Friihwald ONLINE 03/2024
versorgungsieitlinie Kinder- und Sok | 07/2029 | D. Schneider ONLINE 08/2024

Jugend-Onkologie und -Hamatologie
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Zentrale Einrichtungen

Zu den krankheitsubergreifenden Registern
in der Padiatrischen Onkologie und Hamato-
logie gehéren das Deutsche Kinderkrebsregis-
ter, das Padiatrisches Register fir Stammzell-
Transplantationen (PRST), die LESS-Studie
(Late Effects Surveillance System) und bis
zum Jahr 2018 auch RiSK, das Register zur
Erfassung radiogener Spatfolgen bei Kindern
und Jugendlichen.

Zu den zentralen Einrichtungen gehdren auch
das Zentrale Datenmangement und die Refe-
renzeinrichtungen und Biobanken.

Deutsches Kinderkrebsregister

Das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) be-
steht seit 44 Jahren (Grindungsjahr 1980).
Die Entstehung und die Aufgaben des DKKR
wurden bereits beschrieben (erste Chronik).
Das DKKR ist am Institut fur Medizinische Bio-
metrie, Epidemiologie und Informatik (IMBEI)
an der Universitatsmedizin Mainz angesie-
delt. Bisherige Leiter waren: J6rg Michaelis bis
2001, Peter Kaatsch bis 2019, Friederike Erd-
mann von 2019-2022 und wird seitdem von
Cécile Ronckers weitergefiihrt.

Grundsatzlich gehdren gemaB internationalem
Standard folgende Register-Aufgaben zur Ar-
beit des Deutschen Kinderkrebsregisters: (1)
Registrierung der Krebsneuerkrankungen und
die statistischen Auswertungen, (2) Ermitt-
lung von Uberlebenswahrscheinlichkeiten, (3)
Durchfihrung von und Datenbereitstellung flr
epidemiologische Forschungsprojekte und (4)
Kooperation mit den Krebsregistern der Lan-
der www.kinderkrebsregister.de/dkkr

Im DKKR werden alle Kinder und Jugend-
lichen, die im Alter von 0 bis 17 Jahren an
Krebs erkranken, erfasst und der weitere
Krankheitsverlauf auch Uber die Dauer einer

Deutsches
Kinderkrebsregister

Studienteilnahme hinaus verfolgt. Insgesamt
liegen bundesweit seit 1980 Daten von insge-
samt 78.917 Erkrankungen bei Kindern unter
18 Jahren vor (bis 2008 unter 15 Jahren; seit
1991 auch fur die neuen Laénder). Das DKKR
erhalt Informationen lber etwa 95 % aller pa-
diatrisch-onkologischen Patienten. Aufgrund


https://www.kinderkrebsregister.de/dkkr

Zentrale Einrichtungen

der immer noch weiter zu beobachtenden
Zentralisierung der Behandlung wurden 75%
der aus den zurlckliegenden 10 Jahren ge-
meldeten Erkrankungsfalle aus den groBten
28 Einrichtungen gemeldet. Die ubrigen Kli-
niken behandelten zum Teil deutlich weniger
KinderkrebspatientInnen.

Die Uberlebenswahrscheinlichkeit nach einer
Krebserkrankung im Kindes- und Jugendalter
ist weiterhin hoch: Derzeit Gberleben 85% der
Kinder und Jugendlichen eine Krebserkrankung
mindestens 15 Jahre; bei den Leukamien, der
groBten Diagnosegruppe, liegt das 15-Jahres-
Uberleben bei 88%. In den letzten Jahren ist
ein leichter weiterer Anstieg des Uberlebens
zu verzeichnen, siehe Abbildung 3 .

Register-basierte Forschung: Das Deutsche
Kinderkrebsregister beteiligt sich an einem
internationalen Benchmarking-Projekt (BEN-
CHISTA, https://www.ucl.ac.uk/child-health/
research/developmental-biology-and-cancer/
benchista) zu epidemiologischen Vergleichen
von Tumorstadien im Kindesalter, in enger
Zusammenarbeit mit verschiedenen Vertre-
tern der Tumorgruppen. AuBerdem nimmt
das DKKR an dem ZuVaKi Projekt (Konsortial-
leitung Landeskrebsregister Rheinland-Pfalz)
teil, in dem potenzielle Beitrage der KI An-
wendungen flr die Krebsregistrierung eruiert
werden.164

Das Thema Atiologie, das bereits In der His-
torie des DKKRs ein prominentes Thema war,
wurde von Friederike Erdmann insbesondere
im Zusammenspiel mit deskriptiven epidemio-
logischen Auswertungen aufgegriffen. Hier-
zu gehdért auch die Teilnahme am Childhood
Cancer & Leukemia International Consortium
(CLIC), das seit 2007 einzigartige internatio-
nale Pooling-Studien zur Atiologie der Leuké-
mie bei Kindern erlaubt.165166.167

Des Weiteren wurden mehrere deskriptive Aus-
wertungen zu Inzidenz- Survivalunterschieden
sowie zeitlichen Trends erfolgreich abgeschlos-
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sen. Hervorzuheben ist auch das VersKiK
Projekt (Konsortialleitung Otto von Guericke
Universitat Magdeburg) zur Verbesserung der
Versorgung flur Kinder und Jugendliche mit
Krebs. Erstmalig wurden Daten von >26,000
Betroffenen im DKKR mittels neu entwickel-
ter VerknlUpfungsverfahren mit Daten aus 13
gesetzlichen Krankkassen verknupft, um die
Pravalenz der Spatfolgen und die (Langzeit)
Nachsorge von Kindern und Jugendlichen mit
einer Krebserkrankung in Deutschland zu eva-
luieren.

Weitere Projekte und Ergebnisse werden in
den Jahresberichten des DKKR publiziert.
www.kinderkrebsregister.de/dkkr/ueber-uns/
uebersicht.html

Uber die Erfassung von Folgeneoplasien (Se-
kundarmalignomen) und Spatfolgenforschung
wird unter Netzwerk Langzeithachbeobach-
tung berichtet.%8

Die neue Abteilung ,Epidemiologie von Krebs
im Kindesalter” (EpiKiK) am IMBEI wird seit
2020 kontinuierlich auf- und weiter ausge-
baut. Neben dem Deutschen Kinderkrebsre-
gister, als zentraler Bestandteil der Abteilung,
wurde der Forschungsbereich ,Kinderkrebs
und Survivorship’ in der noch jungen Struktur
der Abteilung EpiKiK in verschiedene vorlau-
fige Themenbereiche und Forschungsgruppen
untergliedert. Parallel dazu wurde der Aus-
tausch und die Zusammenarbeit im Netzwerk
§65c zwischen Kinderkrebsregister und allen
klinischen Landeskrebsregistern (LKR) ver-
starkt. Im August 2021 trat das Gesetz zur
Zusammenfuhrung von Krebsregisterdaten in
Kraft, das u.a. das DKKR, die Landeskrebsre-
gister und das Zentrum fir Krebsregister Da-
ten (ZfKD) verpflichtet, ihre Zusammenarbeit
neu zu regeln. Ein Konzept soll bis Ende 2024
erstellt werden.


https://www.ucl.ac.uk/child-health/research/developmental-biology-and-cancer/benchista
https://www.ucl.ac.uk/child-health/research/developmental-biology-and-cancer/benchista
https://www.ucl.ac.uk/child-health/research/developmental-biology-and-cancer/benchista
https://www.kinderkrebsregister.de/dkkr/ueber-uns/uebersicht.html
https://www.kinderkrebsregister.de/dkkr/ueber-uns/uebersicht.html
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Padiatrisches Register fir
Stammazell-Transplantationen

Im Padiatrischen Register flir Stammzell-
Transplantationen sind alle hamatopoetischen
Stammzelltransplantationen in Deutschland,
die seit 1975 im Rahmen der Therapie von
gut- oder bdsartigen Erkrankungen bei Kin-
dern und Jugendlichen durchgefuhrt wurden,
erfasst. Das Datenmanagement erfolgt heute
Uber das ZDM mit dem System Marvin. Die
Daten werden jahrlich an das EBMT-Register
weitergegeben. Weiter Informationen dazu
unter AG PAS&ZT.

Zentrales Datenmangement
(ZDM)

Die Entstehung und die Aufgaben des ZDM
wurden bereits beschrieben (Seite 7). Heute
ist das ZDM ein fester Bestandteil der Studien-
infrastruktur. Zahlreiche nationale und interna-
tionale Studien und Register sind im MARVIN-
System implementiert. Bis Marz 2024 wurden
52 Studien und Register, die bis zum Ende
ihrer Laufzeit betreut werden, in das System
aufgenommen. Insgesamt wurden Uber die
Jahre ca. 4400 Personen in 40 Landern durch
das ZDM oder klinikintern geschult. Bis Marz
2024 waren ca. 32.500 Patienten in einer oder
mehreren Studien registriert.

Referenzeinrichtungen und
Biobanken

Referenzlabore und Referenzpathologien der
Padiatrischen Onkologie und Hamatologie
wurden im Rahmen von Studien und For-
schungsprojekten und mit Unterstitzung von
Férderorganisationen eingerichtet. Sie dienen

der Vernetzung der Krankenversorgung mit
der Grundlagen- und klinischen Forschung und
der Referenzdiagnostik in den Behandlungs-
studien.

Die Referenzeinrichtungen fir Leukamien,
Lymphome, solide Tumoren und HLH-Diagno-
stik sind unter www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/
zu finden. Dort gibt es ebenfalls Informationen
zu Bio- und Tumorbanken, die der Sammlung
und Asservierung von Tumorgewebe, Blut,
Knochenmark und Liquor in hoher Qualitat far
Diagnostik und Forschung dienen.
www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachin-
formationen/zentrale_einrichtungen/bioban-
ken/index_ger.html

ZENTRALES
DATENMANAGEMENT
DER GPOH

ZDM



https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/zentrale_einrichtungen/referenzlabore_und__pathologien/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/zentrale_einrichtungen/biobanken/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/fachinformationen/zentrale_einrichtungen/biobanken/index_ger.html
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Arbeitsgemeinschaften der
Gesellschaft fiir Padiatrische
Onkologie und Hamatologie

Seit 2010 sind mehrere neue Arbeitsgemein-
schaften entstanden und bereits bestehen-
de ausgebaut worden. Neu sind die Arbeits-
gemeinschaft ambulant-tatige padiatrische
Onkologen und Hamatologen (APOH), die
Arbeitsgemeinschaft Didaktik und Lehre in
der padiatrischen Hamatologie und Onkolo-
gie (ADuL), gegrindet 2021 und die Arbeits-
gemeinschaft Genetische Krebspradisposition
der GPOH (gegrindet 2016). Die LESS AG
wurde 2011 zusammen mit weiteren Projek-
ten zu Spatfolgen in die neu definierte AG
Langzeitbeobachtung aufgenommen.

Arbeitsgemeinschaft
ambulant-tatige padiatrische
Onkologen und Hamatologen
(APOH)

Die AG APOH wurde im Januar 2010 auf Ini-
tiative von Stefan Eber und Schahin Aliani ge-
grindet. Zweck der AG ist die Forderung der
ambulant tatigen padiatrischen Onkologen
und Hamatologen, Hdmostaseologen und Im-
munologen. Dazu gehort ebenfalls die Forde-
rung der Fort- und Weiterbildung aller Berufs-
gruppen in der padiatrischen Onkologie und
Hamatologie. Die Zusammenarbeit mit na-
tionalen und internationalen hamatologischen
und onkologischen Fachgesellschaften, dem
Berufsverband der Kinder- und Jugendarzte
sowie anderen verwandten Fachgesellschaf-
ten, Verbanden und Selbsthilfegruppen wird
angestrebt. www.apoh.eu/

APRO

Arbeitsgemeinschaft flir
padiatrische Radioonkologie
(APRO)

Seit der Grindung 1990 durch Michael Bam-
berg setzt sich die APRO aktiv fir die Belan-
ge der padiatrischen Radioonkologie ein. Im
Vordergrund steht dabei zum einen die Mit-
entwicklung, Diskussion und Verabschiedung
neuer Therapieprotokolle, in denen die Strah-
lentherapie als Behandlungsbaustein von Be-
deutung ist. Zum anderen versteht sich die
APRO als Forum zur Qualitatsverbesserung
und Qualitatssicherung spezieller strahlen-
therapeutischer Techniken in der Behandlung
krebskranker Kinder. Ziel der APRO ist es,
die Strahlentherapie im Bereich der padiatri-
schen Onkologie und deren interdisziplindaren
Netzwerk aus Onkologie, Chirurgie, Diagnos-
tik, Pathologie und vielen anderen Fachern
zu vertreten und einzubinden. (s. auch www.
gpoh.de/arbeitsfelder/arbeitsgemeinschaften/
apro/). In kleinen Arbeitsgruppen wird daru-
ber hinaus die Erarbeitung spezieller Themen
vorangetrieben. Die erste Arbeitsgruppe der
APRO hat sich mit der Erfassung und Analyse
von Nebenwirkungen der Bestrahlung von Kin-
dern beschaftigt (s. RiSK-Projekt, Verantwort-
licher: Normann Willich, Munster). Eine weite-
re Arbeitsgruppe setzt sich mit der Einbindung
der Partikeltherapie und anderer innovativer
Techniken in die padiatrische Onkologie ausei-
nander (Verantwortliche: Beate Timmermann,
Essen). Die dritte Gruppe befasst sich dem
Thema der palliativen Strahlentherapie flr
Kinder (Verantwortliche: Uta K. Dieckmann,
Wien).



http://www.apoh.eu/
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Didaktik und Lehre in der
padiatrischen Hamatologie
und Onkologie

(ADul)

Die AG ADuL soll ein Ort der Vernetzung sein,
an dem Ideen, die sich bereits bewahrt haben,
ausgetauscht und neue standortlibergreifende
Lehrkonzepte entwickelt werden. Ziel ist es,
die  padiatrisch-onkologisch/hamatologische
Ausbildung flr alle Interessierten zugang-
lich, evidenzbasiert, praxisnah, Berufsgruppen
Ubergreifend und vielféltig zu gestalten. www.
gpoh.de/arbeitsfelder/arbeitsgemeinschaften/
didaktik_und_lehre_in_der_paediatrischen_
haematologie_und_onkologie_adul/

Dokumentation

Die Arbeitsgemeinschaft der Dokumentare
in der GPOH wurde am 09.11.2011 gegrin-
det. Die AG Dokumentation setzt sich aus den
dokumentierenden Mitarbeitern der behan-
delnden Kliniken (Prifzentren) und den Stu-
dienzentralen der padiatrischen Onkologie und
Hamatologie zusammen. Die Arbeitsgemein-
schaft hat ein Netzwerk geschaffen und bie-
tet Informationen sowie Unterstltzung fur die
tagliche Arbeit. Ziele sind (1) das Qualitatsma-
nagement im Studien-Alltag durch Etablierung
standardisierter Arbeitsanweisungen (SOPs)
zu verbessern, (2) Hilfestellungen zur Opti-
mierung von Arbeitsablaufen, (3) vernetzter
Informationsaustausch, (4) Problemlésungen
und (5) Entwicklung neuer und Verbesserung
bestehender Konzepte. Jahrliche Fortbildun-
gen dienen dem Erfahrungsaustausch, um die
eben beschriebenen Ziele zu erreichen.
www.gpoh.de/arbeitsfelder/arbeitsgemein-
schaften/dokumentation

AG Dokumentation in der GPOH

Genetische Krebspradisposition

Die Arbeitsgemeinschaft wurde 2016 von
Christian Kratz gegrindet. Ziele sind die Er-
forschung der Bedeutung erblicher Verande-
rungen als Ursache von Krebserkrankungen
im Kindesalter, Verbesserung der Vorsorge,
Behandlung und Betreuung von Kindern mit
erblicher Krebspradisposition und Erforschung
der biologischen Grundlagen der erblichen
Krebspradisposition (www.krebs-praedisposi-
tion.de).
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HIT-Behandlungsnetzwerk
(AG-HIT)

Das HIT-Behandlungsnetzwerk fur Kinder und
Jugendliche mit Hirntumoren wurde von Joa-
chim Kahl im Jahr 2000 mit dem Ziel gegriin-
det, eine Infrastruktur fir klinische Studien fir
Kinder mit ZNS-Tumoren zu schaffen. In ihm
sind alle Studiengruppen der GPOH, die sich
mit Tumoren des ZNS befassen, zusammen-
geschlossen. Neben Kinderonkologinnen und
Kinderonkologen sind Spezialisten und Spe-
zialistinnen aus den Bereichen Kinderneuro-
logie, Neuroradiologie, Kinder-Neurochirurgie,
Ophthalmologie, Neuropathologie, Biologie,
Humangenetik, Strahlentherapie, Psychologie,
Sozialarbeit und der Pflege im Netzwerk or-
ganisiert. Die Referenzeinrichtungen des Be-
handlungsnetzwerks HIT, insbesondere der
Strahlentherapie, Neuroradiologie, Neuropa-
thologie und Neurochirurgie, ermdglichen eine
einheitliche und standardisierte Beurteilung
der diagnostischen und therapeutischen MaB-
nahmen. So kénnen wichtige Fragestellungen
umfassend und wo notwendig, auch studien-
Ubergreifend in effektiver und kosteneffizien-
ter Form beantwortet werden.

Das HIT-Behandlungsnetzwerk ist einer der
Férderschwerpunkte der Deutschen Kinder-
krebsstiftung und arbeitet eng mit dieser flr
die Verbesserung der Therapie bei Kindern mit
Hirntumorerkrankungen zusammen. Im Rah-
men der jahrlichen Tagung des Behandlungs-
netzwerkes HIT findet in Kooperation mit der
Deutschen Kinderkrebsstiftung alle zwei Jahre
eine gemeinsame Tagung des Fachpublikums
mit Kindern und Jugendlichen mit Hirntumo-
ren und ihren Angehorigen statt. www.gpoh.
de/arbeitsfelder/netzwerke/hit_behandlungs-
netzwerk/



https://www.gpoh.de/arbeitsfelder/netzwerke/hit_behandlungsnetzwerk/
https://www.gpoh.de/arbeitsfelder/netzwerke/hit_behandlungsnetzwerk/
https://www.gpoh.de/arbeitsfelder/netzwerke/hit_behandlungsnetzwerk/

Arbeitsgemeinschaften der GPOH

Junge GPOH

Die Junge GPOH wurde im November 2022
nach dem Vorbild von ,Young SIOPE” gegriin-
det und hat sich in kurzer Zeit zu einer aktiven
Arbeitsgruppe zur Entwicklung von Projekten
und Angeboten fiir junge Arztinnen und Arzte
mit erstem Interesse an der Padiatrischen On-
kologie und Hamatologie innerhalb der GPOH
entwickelt. Nach der Grindung wurden Tabea
Blessing (Dusseldorf) und Marius Rohde (Gie-
Ben) als Sprecherin und Sprecher gewahlt.
Daruber hinaus besteht die AG inzwischen aus
19 engagierten KollegInnen aus verschiede-
nen Kliniken Deutschlands.

Erster Meilenstein war die Einrichtung der
Webseite (www.jgpoh.de) und die Etablierung
des Newsletters, der heute Uber 300 Kolle-
ginnen und Kollegen regelmaBig erreicht und
Uber aktuelle Projekte sowie anstehende Ver-
anstaltungen informiert. Die monatliche vir-
tuelle Fallkonferenz Padiatrische Hamatologie
und Onkologie hat sich als beliebtes Fortbil-
dungsformat etabliert, bei dem komplexe Fal-
le klinikibergreifend diskutiert werden (bis
heute Uber 25 Konferenzen). Erganzend dazu
finden Meet-the-Expert-Webinare, bei denen
StudiengruppenleiterInnen einen Vortrag tber
Lihre” Entitat halten. Der neu hinzugekom-
mene Junge GPOH Podcast bietet in seinen
Interviews eine personliche Perspektive auf
die Arbeit und Karrierewege von Expertlnnen
aus der GPOH. Im Mai 2023 und 2024 konnte
die Junge GPOH ihre ersten zwei Prasenzfort-
bildungen flr den wissenschaftlichen Nach-
wuchsmit in Bonn erfolgreich durchfihren.
Dank der Bewilligung einer Strukturférderung
durch die Kinderkrebsstiftung konnten die An-
gebote der Jungen GPOH im Jahr 2024 weiter
ausgebaut werden. Weitere Projekte wie der
Austausch Uber Supportivtherapien und die
Intensivierung der Zusammenarbeit mit ande-
ren Arbeitsgemeinschaften der GPOH sind ge-
plant. www.jgpoh.de
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Netzwerk ActiveOncoKids
(NAOK)

Das NAOK ist ein bundesweites Projekt und
seit November 2019 eine Arbeitsgemeinschaft
in der GPOH. Das Netzwerk unterstitzt Klini-
ken und Zentren beim Auf- und Ausbau von
Bewegungs- und Sportangeboten und Betrof-
fene bei der Suche nach individuellen Bewe-
gungsmaglichkeiten.
www.activeoncokids.org/

Arbeitsgemeinschaft
Palliativmedizin (PallPOH)

Die AG Palliativversorgung ist seit 2012 eine
Arbeitsgemeinschaft innerhalb der GPOH mit
dem Ziel, die Palliativversorgung onkologisch
oder hamatologisch erkrankter Kinder und Ju-
gendlicher in den Mitgliedslandern der GPOH
in enger Kooperation mit den nationalen Ge-
sellschaften flr Palliativmedizin (Deutsche
Gesellschaft fur Palliativmedizin, PalliativeCH,
OPG) zu verbessern.

Aktuell wird eine S3-Leitlinie ,Palliativver-
sorgung fur Kinder und Jugendliche mit einer
Krebserkrankung erarbeitet.
www.gpoh.de/arbeitsfelder/arbeitsgemein-
schaften/pallpoh/

Padiatrische
Arbeitsgemeinschaft fiir
Stammzelltransplantation
und Zelltherapie (PAS&ZT)

Die AG PRS&ZT versteht sich als primarer An-
sprechpartner in allen Belangen zur Stamm-
zelltransplantationen (SZT). Sie gibt jahrlich
einen Bericht Uber die Stammzelltransplantati-
onen in Deutschland heraus.

1995 wurde das Register fur SZT von Thomas
Klingebiel (Tubingen) gegrindet. Zu diesem
Zeitpunkt gab es noch keine Zusammenarbeit
zwischen Transplanteuren und Studien auf na-
tionaler Ebene und keine Auswertung der Da-
ten im Zusammenhang mit den Primarstudien.
Das Ziel des Registers war es, eine Plattform
zu schaffen, auf der eine Datenauswertung
flr alle beteiligten interessierten Kliniken und
Studien erfolgen kénnte. Die Finanzierung des
Registers erfolgte zunachst mit Bordmitteln
und spater Uber Projektantrage bei der Deut-
schen Krebshilfe, der DKMS und der Carreras
Leukamie Stiftung. Langfristig lieB sich das
Register nicht mit einer projektbezogenen An-
tragstellung finanzieren.

Im Jahr 2000 wurde das Register in Zusam-
menarbeit mit Oliver Basu (Essen) mit Hil-
fe der Software Promise von Ronald Brand
(Institut fUr Statistik der Universitat Leiden)
umgestaltet. Dies ermdglichte eine einfache-
re DatenUbermittlung an das Europadische
Stammzellregister, dem EBMT-Register, zu der
sich jede EBMT-Mitgliedsklinik verpflichtet hat.
- Im nachsten Schritt wurde das Register unter
dem Namen Padiatrisches Register flr
Stammezelltransplantation (PRST) in enger Zu-
sammenarbeit mit dem Deutschen Register
fir Stammzelltransplantation (DRST) in die
Strukturen der DAG-KBT integriert. Gleich-
zeitig wurde das Register als Instrument der
Padiatrischen Arbeitsgemeinschaft Stammzell-
transplantation (PASZT) anerkannt. Ein ge-
wahlter Registerbeauftragter wurde verpflich-
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tet, jahrliche Registerberichte vorzulegen, um
die Fortschritte auf dem Gebiet der padiatri-
schen Stammzelltransplantation transparent
beurteilen zu kénnen.

Entwicklung einer ersten Transplantationsstu-
die: Im Rahmen der jahrlichen Register-Be-
richte wurden die Daten krankheitsspezifisch
ausgewertet. Dies ergab ebenso wie die Daten
der damaligen Primarstudien zu den Leuka-
mien (ALL-BFM und ALL-REZ und AML), dass
die SZT-bezogene Treatment related mortali-
ty (TRM) viel zu hoch war. Auch international
betrug die transplantationsassoziierte Morta-
litdat bei Fremdspender-Transplantationen bei
ALL etwa 40%.1%° Daraufhin wurde im Jahr
2000 erstmalig eine Standardisierung in der
Planung und Durchfihrung der SZT auf den
Weg gebracht. Im deutschsprachigen Raum
(Deutschland und Osterreich) wurden damals
von jeder transplantierenden Klinik eigene
Uberlegungen fiir Konditionierung, GVHD- Pro-
phylaxe und Nachsorge umsetzt. Im Jahr 2003
wurde eine erste gemeinsame Studie zwischen
Transplanteuren und ALL Primar- und Rezi-
divstudie realisiert (ALL SZT-BFM 2003). Ziel
war es, die Transplantation zu standardisieren
durch die Vereinheitlichung der Spenderaus-
wahl, die Festlegung auf eine hochauflésende
HLA-Typisierung, und die Definition einheit-
licher Standards flr die Konditionierung, die
GVHD-Prophylaxe und -behandlung. Das Er-
gebnis dieser ersten Studie war Uberraschend
gut.170

2007 wurde die Datenplattform SZT von Ver-
tretern der GPOH-Studien, bei denen die SZT
im Mittelpunkt stand (ALL-SZT, EWOG-MDS
2006) und des PRSZT gegrindet. Ziel war
es u.a., eine einheitliche Dokumentation von
HSCT's durch die Erarbeitung eines gemeinsa-
men Basisdatensatzes zu gewahrleisten, Dop-
peldokumentation zu vermeiden und Zustan-
digkeiten und Verantwortlichkeiten zu klaren.
AuBerdem muindeten die Aktivitaten in der
Etablierung des Zentralen Datenmanagements
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der GPOH (ZDM), das seit 2009 durch die
Deutsche Kinderkrebsstiftung geférdert wird.
Mittlerweile sind die Strukturen des Registers
gefestigt und es dient auch als Plattform zur
Dokumentation von neuartigen Therapien wie
z.B. der CAR-T-Zelltherapie.

Psychosoziale
Arbeitsgemeinschaft in der
GPOH (PSAPOH)

Die PSAPOH ist aus interdisziplinaren Treffen
von Onkologen, Psychiatern, Padagogen, Psy-
chologen und Seelsorgern hervorgegangen.
Sie wurde 1989 gegriindet und kurz darauf in
die GPOH integriert. Die PSAPOH versteht sich
als Netzwerk - und als unterstitzende Organi-
sation der im psychosozialen Bereich tatigen
Mitarbeiter in Deutschland, Osterreich und an-
grenzenden deutschsprachigen Landern.

Die S3-Leitlinie Psychosoziale Versorgung in
der Padiatrischen Onkologie und Hamatologie

PSAPOH
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wurde zuletzt 2019 aktualisiert.
register.awmf.org/de/leitlinien/detail/025-002
Auf kinderkrebsinfo.de sind kirzlich umfas-
sende Informationen Uber die Psychosoziale
Versorgung in der Kinderonkologie entlang
des Behandlungsverlaufs erstellt worden.
www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/pa-
tienten/psychosoziale_versorgung/index_ger.
html

Arbeitsgemeinschaft
Rehabilition Padiatrische
Onkologie und Hamatologie
(REPOH)

Die Arbeitsgemeinschaft REPOH wurde im Mai
2011 gegrindet. Sie widmet sich der Rehabi-
litation von Patienten mit onkologischen und
hamatologischen Erkrankungen, vornehmlich
der Familienorientierten Rehabilitation (FOR).
Mitglieder sind die Chefarzte der vier Kliniken
in Deutschland, die die Familienorientierte Re-
habilitation fir Patienten der Padiatrischen On-
kologie anbieten. Die REPOH soll eine Kommu-
nikationsstruktur auf Arbeitsebene zwischen
den spezialisierten und eng mit der GPOH ver-
bundenen Rehakliniken schaffen. Ziel ist es,
gemeinsam die stationdare Rehabilitation im
Gesamtkonzept der padiatrisch-onkologischen
und hamatologischen Therapie zu verankern.

German Paediatric Oncology
Nurses Group (GPONG)

Die Mitglieder der GPONG sind Pflegefach-
krafte von padiatrisch-onkologischen Kilinik-
abteilungen in Deutschland. Die GPONG wur-
de 1995 gegrindet. Sie ist in der Deutschen
Krebsgesellschaft (DKG) innerhalb der Ar-
beitsgemeinschaft KOK (Konferenz onkologi-
scher Kranken- und Kinderkrankenpflege) als

Arbeitsgruppe vertreten. Die GPONG versteht
sich als aktive Organisation, die die Interessen
der Berufsgruppe analysiert und nach auBen
vertritt. (www.kinderkrebsinfo.de/gpong)
Neben der KOK ist die GPONG-Arbeitsgruppe
mit der GPOH und der SIOP vernetzt. Damit
kann ein kompetenter nationaler und interna-
tionaler Austausch der Pflegekrafte wahrend
regelmaBiger Treffen stattfinden. Eines der
Ziele der GPONG ist es im Interprofessionellen
Team bundesweit einheitliche Handlungsemp-
fehlungen zu entwickeln. Der Austausch der
GPONG findet halbjahrlich Gber jeweils drei
Tage sowie Uber monatliche Onlinetreffen
statt.

KOK - Konferenz Onkologischer Kranken- und
Kinderkrankenpflege: Die KOK ist eine bundes-
weit tatige selbstandige Arbeitsgemeinschaft
der Sektion B - wissenschaftliche Mitglied-
schaft - innerhalb der Deutschen Krebsgesell-
schaft e.V. (DKG).
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Expertengremien

Expertengremien wurden 2024 neu definiert
(siehe Tabelle 1 und Abbildung 2 ).

Diagnosis Related Groups
(DRG)

Die Aktivitaten des Expertengremiums DRG/
GPOH zielen darauf ab, eine adaquate Vergu-
tung der Leistungen im Bereich der padiatri-
schen Onkologie und Hamatologie zu erzielen.
Eine optimale Abbildung der Padiatrischen On-
kologie und Hamatologie im DRG-System ist
dabei ein wichtiger Bestandteil.

Hierzu wird Uber die Teilnahme am Vorschlag-
verfahren des INEK eine Umsetzung der Be-
sonderheiten der Padiatrischen Onkologie im
DRG-System versucht. Zudem werden jahrlich
einheitliche NUB-Antrage fur die GPOH-KIi-
niken erstellt, um fachgebietsspezifische An-
trage zu blndeln und die Antragsstellung zu
erleichtern. Die AG unterstitzt mit fachlichem
Rat den Vorstand der GPOH bei dem Ziel, einen
bundesweiten Zentrumszuschlag Padiatrische
Onkologie durchzusetzen. In Zusammenarbeit
mit dem DRG-Research-Institut des Universi-
tatsklinikums Munster wird hier aktuell an der
Erstellung einer einheitlichen, prazisen Kalku-
lationsmatrix flir einen solchen Zentrumzu-
schlag gearbeitet.

Hilfestellung im Kodierprozess erfolgt durch
die AG die jahrliche Erstellung des Kodierleitfa-
dens "Padiatrische Onkologie" der GPOH und
des Kapitels "Padiatrische Onkologie" im Ko-
dierleitfaden der Gesellschaft der Kinderkran-
kenhduser und Kinderabteilungen in Deutsch-
land (GKinD).
www.gpoh.de/arbeitsfelder/expertengremien/
drg/

Forschungsausschuss
Langzeitfolgen

Um die Anfragen an die Kohorte der long-term
survivor zu bewerten und um Mehrfachbefra-
gungen der Patienten zu vermeiden, wurde im
Jahre 2007 unter Leitung von Prof. Dr. Gritta
Janka der Forschungsausschuss Langzeitfol-
gen gegrundet.

Der Forschungsausschuss Langzeitfolgen der
GPOH begutachtet Forschungsprojekte, die
die Kohorte der Langzeitiiberlebenden an-
schreiben wollen (= Patientenbefragung). Das
Deutsche Kinderkrebsregister muss diese ge-
nehmigten Projekte so zeitlich einordnen, dass
die Kohorte der Langzeitliiberlebenden nicht zu
haufig gleichzeitig angeschrieben wird. Ziel ist
es, dass bei solchen Patientenbefragungen je
nach Studienfragestellung die bestehenden
Therapiestudien- und Diagnose-ubergreifend
arbeitenden Spatfolgen-Forschergruppen, zu-
sammenarbeiten, im Sinne einer Bilndelung
von Aktivitaten und Effizienzsteigerung, Mi-
nimierung der Belastung der Betroffenen und
Vermeidung von Interessenskonflikten.

Die Aufgaben des Forschungsausschusses sind
2007 im Positionspapier der GPOH zur (Lang-
zeit-) Nachsorge- und Spatfolgenerhebung bei
padiatrisch-onkologischen Erkrankungen fest-
gelegt.?’! Der Forschungsausschuss soll (1)
sicherstellen, dass im Zuge von Forschungs-
vorhaben Uber Langzeitliberlebende eine zu
haufige Kontaktierung von Patienten und In-
teressenskonflikte vermieden wird und (2) die
geplanten Forschungsvorhaben mit Langzeit-
Uberlebenden auf Mehrfachbefragungen sowie
auf methodische, ethische, datenschutzrecht-
liche und inhaltliche Gesichtspunkte prifen.
www.gpoh.de/arbeitsfelder/forschungsaus-
schuss_langzeitfolgen/
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Expertengremium Spatfolgen-
LESS

Das Expertengremium Spatfolgen (Late Effects
Surveillance System, LESS), setzt sich aus der
Studiengruppe und der Studienkommission
zusammen und wird seit 2007 von Thorsten
Langer geleitet. Der Schwerpunkt der Arbeit
besteht in der retro- und prospektiven, multi-
zentrischen Spatfolgenerfassung und -bewer-
tung.

Diese Expertengruppe mit dem Studienleiter
Thorsten Langer, gewahlt auf der GPOH Mit-
gliederversammlung 2007, erstellt in enger
Zusammenarbeit mit den Therapiestudien der
GPOH, den verschiedenen anderen Gruppen,
z.B. Arbeitsgruppe Lebensqualitat oder der
RISK Arbeitsgruppe der Radiotherapeuten,
Leitlinien fur die Erfassung von unerwinsch-
ten Spatfolgen in der Behandlung der ver-
schiedenen Tumorerkrankungen, strukturiert
die Transition von der Betreuung/Behandlung
vom Kindesalter in das junge Erwachsenenal-
ter, errichtet neue Versorgungsstrukturen flr
die Nachsorge/Vorsorge geheilter krebskran-
ker Kinder, wenn diese Erwachsene geworden
sind, und flhrt retro- und prospektive Stu-
dien zum Thema Spatfolgen in der (Langzeit-)
Nachsorge ehemals krebskranker Kinder und
Jugendliche durch. In dem gut strukturier-
ten Netzwerk werden Daten Therapiestudien-
Ubergreifend Uber organ- oder medikamen-
tenbezogene Spatfolgen erfasst, analysiert
und ausgewertet.’

Die Nachsorgeempfehlungen und Nachsorge-
leitlinien werden gemeinsam mit den bundes-
weiten Therapiestudien und unter Nutzung der
International Guideline Harmonisation Group,
(IGHG) Guidelines, fortlaufend erarbeitet und
publiziert. Internationale Kooperationen be-
stehen im europdischen PanCare Netzwerk
und werden in verschiedenen im Rahmen von
EU-geférderten PanCare Projekten realisiert.
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LESS

LATE EFFECTS
SURVEILLANCE SYSTEM

Im Rahmen der Versorgungsforschung wer-
den neue gezielte grundlagenorientierte Fra-
gestellungen vor allem mit Hilfe retrospekti-
ver Studien bearbeitet, z.B. ,Bedeutung von
genetischen Polymorphismen auf die Pharma-
kokinetik von Hoch-Dosis-Methotrexat bei Kin-
dern mit einer akuten lymphoblastischen Leu-
kamie”,'”2 ,Bedeutung von genetischen und
klinischen Faktoren flr die Entwicklung von
Cisplatin-induzierten Hoérschaden bei Osteo-
sarkom-Patienten”!”3 oder ,Ursache und Frih-
erkennung der Anthrazyklin-induzierten Kar-
diomyopathie bei Kindern und Jugendlichen
nach Behandlung eines Nephro- oder Neuro-
blastoms”.

Die Expertengruppe beteiligt sich auch an
anderen Projekten, z.B. der VIVE-Evaluation
zum Gesundheitszustand der ehemaligen Pa-
tienten seit 1980 mit einer Befragung von ca.
10.000 ehemaligen krebskranken Kindern und
Jugendlichen sowie an den nationalen und in-
ternationalen Survivorship Passport Projekten.
In den aktuellen AWMF S1 Leitlinien ,Lang-
zeit - Nachsorge von krebskranken Kindern,
Jugendlichen und jungen Erwachsenen - Ver-
meiden, Erkennen und Behandeln von Spat-
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folgen” sind diese Spatfolgen und die Nach-
sorge beschrieben. register.awmf.org/assets/
guidelines/025-003l.

Wegweisende Projekte der Expertengruppe
Spatfolgen, LESS und ihrer Konsortialpart-
ner sind: (1) Verbesserte psychosoziale Ver-
sorgung in der (Langzeit-) Nachsorge und
Vorbereitung der Transition (AELKI Studie).
Primarziel der Studie ist der Aufbau und die
Evaluation einer risikoadaptierten, multidis-
ziplinaren, leitliniengerechten Transition und
Langzeitnachsorge. Es wird untersucht, ob
diese zu einer verbesserten Versorgung von
krebskranken Kindern und Jugendlichen flhrt,
verbunden mit einer héheren Selbstwirksam-
keit bei den Betroffenen und ihren Eltern. (2)
Versorgungslicke flir heute Erwachsene von
der Krebserkrankung geheilte Kinder und Ju-
gendliche (LE-Na Studie). Das Ziel ist der Aus-
bau, die Evaluation und die Implementierung
von Nachsorge-Strukturen in Deutschland flr
ehemals krebskranke Kinder und Jugendliche,
die nun erwachsen sind. Gleichzeitig sollen
ehemalige PatientInnen Uber Spatfolgen in-
formiert und die Pravalenz von Folgeerkran-
kungen in dieser Kohorte prospektiv erfasst
werden, um die Nachsorge-/Versorgungsan-
gebote in der Zukunft noch besser auf die Be-
dirfnisse der PatientInnen abzustimmen. (3)
VersKiK Studie - Verbesserung der Versorgung
fur Kinder und Jugendliche mit Krebs. Auf der
Basis von Daten der gesetzlichen Krankenkas-
sen wird untersucht, wie die Versorgung von
Kindern und Jugendlichen mit einer Krebs-
erkrankung in Deutschland optimiert werden
kann. Ziel ist es, Schwachstellen in der Ver-
sorgung zu identifizieren und Empfehlungen
zur Verbesserung der Qualitat der Behandlung
und Nachsorge zu erarbeiten.

Seit August 2013 ist der Sitz der LESS-Stu-
dienzentrale (Studienleiter Thorsten Langer)
am Universitatsklinikum Libeck.
(www.nachsorge-ist-vorsorge.de/)

Fertilitat nach Chemo -
und Strahlentherapie im
Kindes- und Jugendalter (FeCt)

Die Arbeitsgruppe FeCt (Leitung: Anja Borg-
mann-Staudt, Berlin) befasst sich seit 20
Jahren schwerpunktmaBig mit den Themen
Fertilitdt und Kinderwunscherftillung bei Uber-
lebenden von Krebs im Kindes- und Jugend-
alter. Seit 2024 wird die Arbeitsgruppe als Ex-
pertengremium geflhrt.

Im Rahmen einer Berliner Umfrage wurden
2006, bundesweit seit 2008 und europaweit
seit 2009 Patienten und Nachkommen Daten
erhoben. Diese ergaben einen hohen Anteil
mit Kinderwunsch, aber auch Fertilitatsstérun-
gen nach Chemo- und Strahlentherapie (ein
Drittel), nach HSZT bei Uber zwei Drittel der
Patienten. Die Schwangerschaftsverlaufe und
Geburten verliefen in der Regel komplikations-
los und die Gesundheit der Kinder unterschied
sich nicht von anderen Kindern.

Die Arbeitsgruppe trug mafBgeblich dazu bei,
dass fertilitatserhaltende MaBnahmen im Rah-
men einer Chemo- und Strahlentherapie seit
2021 wunter bestimmten Voraussetzungen
Kassenleistung sind. Patienteninformations-
material zur Unterstitzung einer selbstver-
antworteten Entscheidung wurde in verschie-
denen Sprachen als Flyer, Broschlire und
Video entworfen und 2013-2018 im Rahmen
eines EU geférderten Projektes evaluiert. Eine



https://register.awmf.org/assets/guidelines/025-003l_S1_Langzeit-Nachsorge-von-krebskranken-Kindern-Jugendlichen-jungen-Erwachsenen%E2%80%93Vermeiden-Erkennen-Behandeln-Spaetfolgen_2021-05.pdf
https://register.awmf.org/assets/guidelines/025-003l_S1_Langzeit-Nachsorge-von-krebskranken-Kindern-Jugendlichen-jungen-Erwachsenen%E2%80%93Vermeiden-Erkennen-Behandeln-Spaetfolgen_2021-05.pdf
https://www.nachsorge-ist-vorsorge.de/

Offentlichkeitsarbeit, Informationstransfer

Transitions- und Langzeitnachsorgesprech-
stunde wurde vor 10 Jahren ausgebaut. Leit-
linien wurden seit 2020 erarbeitet und ak-
tualisiert. register.awmf.org/de/leitlinien/
detail/025-034 kinderonkologie.charite.de/
forschung/ag_borgmann_staudt/

Expertengremium Infektionen

Das Expertengremium "Infektionen" der GPOH
ist eng mit der AG "Fieber und Neutropenie"
der DGPI (Padiatrische Infektiologen) ver-
knupft. Die AG der DGPI war Mitte der 90er
Jahre durch Ulrike Graubner (Minchen) ge-
grindet worden. Anfang 2000 wurde Thomas
Lehrnbecher Sprecher dieser AG. Das Exper-
tengremium "Infektionen" der GPOH wurde
dann Ende Dezember 2016 von Arne Simon,
Hans-Jurgen Laws, Andreas Groll und Thomas
Lehrbecher (Sprecher) ins Leben gerufen. Das
Gremium ist inzwischen durch jingere Kolle-
gen auf Uber 20 Teilnehmer angewachsen. Die
Aufgaben sind neben Fortbildungen (u.a. re-
gelmaBige Summerschool in Minster) insbe-
sondere die Erstellung nationaler und interna-
tionaler Leitlinien. Dazu gehdren in erster Linie
die AWMF-Leitlinie 048-014, 2024 , Diagnostik
und Therapie bei Fieber ohne Fokus wahrend
der Granulozytopenie (Kinderonkologie)”, Ko-
ordination Arne Simon, und internationale
Leitlinien wie die padiatrischen ECIL-8 Leit-
linien zu bakteriellen Infektionen!’# und Pilzin-
fektionen'’> unter der Federfiihrung von Tho-
mas Lehrnbecher und Andreas Groll sowie die
bereits mehrmals aktualisierte internationale
Leitlinie zu Fieber in der Neutropenie.'’®

Offentlichkeitsarbeit,
Informationstransfer

Im Rahmen des KPOH wurde das Ziel verfolgt,
ein zentrales, medienlbergreifendes Informa-
tionssystem flr die Padiatrische Onkologie und
Hamatologie aufzubauen. Eine Vernetzung und
Unterstlitzung der strukturierten Kommunika-
tion zwischen Betroffenen und Berufsgruppen
wurde durch das Informationssystem kinder-
krebsinfo.de angestrebt. Weitere MaBBnahmen
der Offentlichkeitsarbeit waren und sind die
Information der allgemeinen Offentlichkeit
durch Medien und lokale Prasentationen sowie
die Information der Fachdéffentlichkeit durch
Publikationen und Prasentationen auf Kon-
gressen und Tagungen.

Unter dem Stichwort ,Horizontale Vernet-
zung” fallt der Aufbau und Einsatz effizienter
Kommunikationsstrukturen zwischen Kliniken,
zentralen Einrichtungen und Forschungslabo-
ratorien in der Padiatrischen Onkologie und
Hamatologie. Die ,Vertikale Vernetzung” durch
Informationen fiir Eltern, Patienten und Arz-
te betrifft in erster Linie die Verbesserung der
Organisation und Standardisierung der Lang-
zeitnachbeobachtung und Langzeitnachsorge,
sowie Spatfolgenerhebung flr Langzeitiberle-
bende nach Krebserkrankung im Kindesalter in
Deutschland.


https://register.awmf.org/de/leitlinien/detail/025-034
https://register.awmf.org/de/leitlinien/detail/025-034
https://kinderonkologie.charite.de/forschung/ag_borgmann_staudt/
https://kinderonkologie.charite.de/forschung/ag_borgmann_staudt/

Aufbau der Informationsportale

Aufbau der Informationsportale

www.kinderkrebsinfo.de

Das Internetportal www.kinderkrebsinfo.de
wurde 2003 als Projekt des Kompetenznet-
zes Padiatrische Onkologie und Hamatolo-
gie (KPOH) und der GPOH ins Leben gerufen.
Seit Anfang 2009 wird die Redaktion von der
Deutschen Kinderkrebsstiftung finanziell un-
terstitzt. Aus den beschrankten, anfanglich
Uberschaubaren Inhalten entwickelte sich im
Laufe der Zeit ein umfassendes, breit gefa-
chertes und mehrsprachiges Informationsan-
gebot. Die deutschen Texte werden hierfir ins
Englische, Tlrkische und Russische Ubersetzt.
www.kinderkrebsinfo.de ist heutzutage das
wichtigste deutschsprachige Informationspor-
tal im Bereich der Kinderkrebsheilkunde. Mit
verlasslichen, fachlich fundierten, qualitats-
geprulften und laienverstandlichen Informatio-
nen soll die enge und vertrauensvolle Zusam-
menarbeit zwischen Betroffenen und ihrem
Behandlungsteam unterstltzt werden.
kinderkrebsinfo.de wendet sich an unter-
schiedliche Zielgruppen. Betroffene, deren Fa-
milien und weiter Interessierte finden in der
Rubrik , Erkrankungen” Informationen zu fast
allen Krebsarten, die bei Kindern und Jugend-
lichen vorkommen. Ursachen der Krankheits-
entstehung, Symptomatik, Diagnostik und
Therapieplanung werden ebenso beschrieben
wie Behandlungsformen und Therapieablaufe,
Rehabilitation und Nachsorge. Im allgemeinen
Patientenbereich werden gangige Diagnose-
verfahren, Therapiemethoden und Fragen der
Nachsorge dargestellt. Themen wie Spatfolgen
und Langzeitnachsorge werden weiter ausge-
baut. Fir das Fachpublikum gibt es spezielle
Informationen wie beispielsweise das Studien-
portal oder aufgelistete Referenzeinrichtun-
gen. In allen Bereichen arbeitet die Redaktion
eng mit den Experten der GPOH zusammen.

Z kinderkrebsinfo

Informationsportal zu Krebserkrankungen bei Kindern und Jugendlichen

www.kinderblutkrankheiten.de

Das Portal www.kinderblutkrankheiten.de
wurde 2011 er6ffnet und bietet Informatio-
nen zu Blut- und Gerinnungserkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen. Die fachkompeten-
te sowie finanzielle Unterstlitzung erfolgt so-
wohl von der GPOH als auch der Gesellschaft
fir Thrombose- und Hamostaseforschung e.V.
(GTH). In dem ,Blutportal” werden hamatolo-
gische und hamostaseologische Krankheitsbil-
der mdglichst laienverstandlich erlautert. Zu-
dem wendet sich das Portal an die Zielgruppe
der Kinderarzte, da einige Krankheitsbilder ex-
trem selten sind. Weitere Inhalte wie Adressen
von Gerinnungszentren sind hilfreich und auf
Wunsch einzelner Kliniken wurde der Text zur
Thalassamie ins Arabische Ubersetzt. Flur das
medizinische Fachpublikum werden Studien
und Register der GPOH und GTH aufgeflhrt.

kinderblutkrankheiten.de

>
Informationsportal zu Bluterkrankungen bei Kindern und Jugendlichen


http://www.kinderkrebsinfo.de
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/index_ger.html
https://www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/index_ger.html
http://www.kinderblutkrankheiten.de/
http://kinderblutkrankheiten.de
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www.gpoh.de

Seit 2016 gibt es eine eigene Website der
GPOH, die von der Geschaftsstelle regelmafig
aktualisiert wird und Fach-, Studien- und Mit-
gliederinformationen zu vielen Themen ent-
halt. Im Jahr 2022 wurden die GPOH-Web-
seiten www.gpoh.de, www.kinderkrebsinfo.
de und www.kinderblutkrankheiten.de zusam-
mengeflihrt. Das Ubergeordnete Portal ist seit-
dem www.gpoh.de

Forderer der Padiatrischen
Onkologie und Hamatologie

Stiftung Deutsche Krebshilfe -
Stiftung Deutsche
KinderKrebshilfe

Uber die Deutsche Krebshilfe und deren Un-
terstitzung der Padiatrischen Onkologie wur-
de bereits in der ersten Chronik berichtet. Die
Stiftung Deutsche Krebshilfe ist eine gemein-
nutzige Organisation mit Sitz in Bonn. Sie wur-
de am 25. September 1974 von Dr. Mildred
Scheel gegrindet mit dem Ziel, Krebserkran-
kungen in all ihren Erscheinungsformen zu be-
kampfen. Unter dem Motto ,Helfen. Forschen.
Informieren.” fordert die Stiftung Deutsche
Krebshilfe Projekte und Initiativen zur Verbes-
serung der Pravention, Friherkennung, Diag-
nose, Therapie, medizinischen Nachsorge und
psychosozialen Versorgung, einschlieBlich der
Krebs-Selbsthilfe. Ihre Aufgaben erstrecken
sich daridber hinaus auf forschungs- und ge-
sundheitspolitische Aktivitaten. Sie ist Mitiniti-
ator des 'Nationalen Krebsplans' sowie Partner
der ,Nationalen Dekade gegen Krebs”.

Die Deutsche Krebshilfe ist der wichtigste pri-
vate Geldgeber auf dem Gebiet der Krebs-
forschung in Deutschland. Im Geschéftsjahr

2023 hat sie beispielsweise insgesamt 56 Mil-
lionen Euro flur neue Forschungsprojekte und
-programme auf den Gebieten der Grundla-
genforschung, klinischen Krebsforschung und
der Versorgungsforschung bereitgestellt. Die
amtierende Prasidentin ist Anne-Sophie Mut-
ter und der Vorsitzende des Stiftungsrats Dr.
Joachim Faber. Die Deutsche Krebshilfe finan-
ziert ihre gesamten Aktivitaten ausschlieBlich
aus Spenden und freiwilligen Zuwendungen
der Bevolkerung. An Krebs erkrankten Kindern
und Jugendlichen zu helfen, gehdérte von Be-
ginn an zu einer wichtigen Aufgabe der Deut-
schen Krebshilfe.

Um die Aktivitaten auf dem Gebiet der Kinder-
onkologie zu blndeln, wurde am 28. Juni 1996
die rechtsfahige Stiftung Deutsche Kinder-
Krebshilfe gegrindet.
www.krebshilfe.de/deutsche-kinderkrebshilfe
Die Deutsche Krebshilfe und ihre Stiftung
Deutsche KinderKrebshilfe haben unter ande-
rem mit folgenden Aktivitaten maBgeblich zu
den nachhaltigen Erfolgen in der Therapie von
Krebserkrankungen bei Kindern beigetragen:
Férderung baulicher MaBnahmen an Kinder-
krebszentren, Behebung von akuten medizi-
nischen Notstanden, Finanzierung medizini-
scher Gerate fur Diagnostik und Versorgung
an Kinderkrebszentren, Férderung von Grund-
lagenforschung und klinischer Forschung (kli-
nische Studien), Férderung von Projekten zur
psychosozialen Versorgung/Rehabilitation,
Mitfinanzierung von Elternhausern/-wohnun-
gen in unmittelbarer Nahe von Kinderkrebs-
zentren und Mitfinanzierung von Kinder-Pallia-
tivhausern.

Trotz der Erfolge und gestiegener Heilungs-
chancen bleiben nach wie vor erhebliche

Deutsche Krebshilfe

HELFEN. FORSCHEN. INFORMIEREN.

@
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Herausforderungen, um letztlich allen an
Krebs erkrankten Kindern und Jugendlichen
gute Heilungschancen zu erméglichen. Auch in
Zukunft wird es notwendig sein, insbesonde-
re die Krebsforschung - Grundlagenforschung
und klinische Forschung - nachhaltig zu for-
dern. FlUr die Deutsche Krebshilfe wird die
Kinderkrebsbekampfung daher ein Kernanlie-
gen bleiben.

Deutsche Kinderkrebsstiftung
(DKS)

Die Deutsche Kinderkrebsstiftung (DKS) for-
dert bundesweit klinische Studien und Kkli-
nische Register, vor allem der Gesellschaft
fur Padiatrische Onkologie und Hamatologie
(GPOH). Ein besonderer Schwerpunkt liegt auf
Projekten des Behandlungsnetzwerks HIT flr
Kinder und Jugendliche mit Hirntumoren (mul-
tizentrische klinische Studien, Register, Refe-
renzzentren und Begleitforschungsprojekte,
HIT-Tagung). www.kinderkrebsstiftung.de

Auch patientenorientierte translationale For-
schung (wissenschaftliche Projekte mit neu-
en Therapieansdatzen und Diagnoseverfahren,
die in die klinische Praxis Uberflihrt werden
kdénnen), Studien mit epidemiologischer Fra-
gestellung sowie Qualitdts- und Strukturop-
timierung, Entwicklung von Standards und
Leitlinien gehéren zum Fdrderungsprofil der
Deutschen Kinderkrebsstiftung. Hervorzu-
heben ist hier die Finanzierung der zentralen
Strukturen der GPOH und der PSAPOH (Ge-
schaftsstelle, das zentrale Datenmanagement
und das Informationsportal kinderkrebsinfo).
Das Fordervolumen liegt bei 6 - 8 Millionen
EURO pro Jahr. Hinzukommen die Férderung
von Netzwerktreffen (wie beispielsweise die
HIT-Tagung), der alle zwei Jahre stattfindende
Survivor Day und die Regenbogenfahrt, die je-
des Jahr durchgefiihrt und von der Deutschen

e
N
“%

Kinderkrebsstiftung organisiert wird.

Darliber hinaus steht die Deutsche Kinder-
krebsstiftung krebskranken Kindern und Ju-
gendlichen sowie ihren Familien von der Di-
agnose an zur Seite: Mit dem Sozialfonds
erhalten Familien, die aufgrund der Krebser-
krankung eines Kindes in eine finanzielle Not-
lage geraten sind, schnell und unburokratisch
Unterstltzung. In der modernen ,SyltKlinik”,
deren Trager die Deutsche Kinderkrebsstiftung
ist, kbnnen Familien mit einem krebskranken
Kind eine 4-wb6chige Familienorientierte Reha
machen. Und im Waldpiraten-Camp kdnnen
krebskranke Kinder und Jugendliche sowie
ihre Geschwister nach der Therapie Mut und
Kraft tanken und so ins normale Alltagsleben
zurickfinden. Die Arbeit der Deutschen Kin-
derkrebsstiftung finanziert sich aus Spenden.
Der Dachverband Deutsche Leukamie-For-
schungshilfe (DLFH) koordiniert die Arbeit der
Mitgliedsverbande, die von Eltern krebskran-
ker Kinder gegriindet wurden (siehe auch ers-
te Chronik).


https://www.kinderkrebsstiftung.de
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Kind-Philipp-Stiftung flr
Leukamieforschung

Die Stiftung wurde im Jahr 1972 von Dr. -Ing.
Walter Reiners zur Férderung der Erforschung
der Grundlagen von Leukamie und Krebs im
Kindesalter gegrindet, nachdem sein Sohn
Philipp an einer akuten Leukamie verstorben
war. stiftungen/kind-philipp-stiftung-fur-pae-
diatrisch-onkologische-forschung.

Der Kind-Philipp Preis ist der renommierteste
Preis auf dem Gebiet der Kinderonkologie und
zeichnet jahrlich die beste Arbeit deutschspra-
chiger Autoren zur Erforschung von Leukamie
und Krebs bei Kindern aus. Zudem spornt er
an, weitere Fortschritte in Forschung und The-
rapie zu erreichen. Der Preis ist mit 10.000
Euro dotiert. Kind-Philipp Preistrager (siehe

Weiterhin férdert die Kind-Philipp-Stiftung
die jahrlichen Studienleiter-Tagung, die jahr-
liche Forschungstagung in Wilsede und die alle
drei Jahre stattfindenden Tagungen auf der
Reisensburg. Dazu kommen die fur die Nach-
wuchsférderung wichtigen Promotions- und

Tabelle 8). Reisestipendien.
Jahr | Preistrager Thema
Norbert Kluge, Almut Knebel,
Hans Meldris, Bernd Weimann, | Die Polycythaemia vera als Modell zur Untersuchung der Entstehung
1972 | Gerhard Gaedicke, Shyam von Leukamien
Dube, Wolfram Ostertag,
Gottingen
. Intensive kombinierte Induktionsbehandlung und ZNS-Bestrahlung
1973 gggis%org Riehm, der akuten lymphoblastischen Leukdmie des Kindes -
Dokumentation und Bilanz nach drei Jahren
1975 Karl Lennert, Klassifikation der Non-Hodgkin-Lymphome, insbesondere der
Kiel hochgradig malignen Lymphome des Kindesalters
1976 Rudolf Eife, Genuine und iatrogene Immunstérungen bei der akuten
Mudnchen lymphoblastischen Leukamie des Kindesalters
Prakash Chandra, Bernhard . : o o
! ; Molekularbiologische Untersuchungen zur Virusatiologie eines
1977 Eorsntheuelzl)er, Horst Laube, Linda praleukamischen Syndroms im Kindesalter (Osteomyelofibrose)
Frankfurt a.M.
GUlnter Henze, Die Prognose der akuten lymphoblastischen Leukamie im
1980 | Hans-Joachim Langermann, Kindesalter in Abhangigkeit von Initialbefunden und Therapie. Eine
Berlin Analyse von drei Therapiestudien

. GESELLSCHAFT FUR
PADIATRISCHE ONKOLOGIE
UND HAMATOLOGIE
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Tabelle

8: Kind-Philipp-Preistrager 1972 - 2023

PreistragerInnen

Thema

Barbara Lau,
MUnchen

Differenzierungsvermdgen und Proliferation von normalen und
malignen Zellen lymphatischen Ursprungs

Thomas Graf, Heidelberg

Untersuchungen zum Mechanismus der virusinduzierten Leukamien

Claus Bartram und Gerard
Grosveld,
Rotterdam

Chronische myeloische Leukamie; Philadelphia-Translokation und
humanes c-abl Onkogen - Zusammenhange im Lichte rekombinater
DNS-Technologie

Michael Andreeff,
New York

Neue prognostische Faktoren der akuten Lymphoblastenleukamie
des Kindesalters und ihre Beziehung zu Zelldifferenzierung und
Zellkinetik

Karl Welte,
Hannover

Granulozytenkolonien stimulierender Faktor (G-CSF, Pluriopoietin),
in vitro- und in vivo-Effekte auf normale und leukdmische
myeloische Zellen

Dusan Drahovsky (posthum)
Und Thomas Boehm,
Frankfurt a. M.

Untersuchungen zur genetischen Heterogenitat menschlicher
Leukamien durch Analyse der DNA-Arrangements von Immunglobu-
lingenen, T-Zell-rezeptorgenen und zelluldaren Onkogenen

Gunther Schellong, Ursula
Creutzig, Jorg Ritter,
Mlnster

Akute myeloische Leukamie (AML) bei Kindern: Analyse der
Therapiestudien AMLBFM-78 und -83 als Basis flur zukinftige
Risiko-angepasste Behandlungsstrategien

Peter H. Krammer,
Klaus-Michael Debatin, Heidel-
berg

Wachstumskontrolle normaler und maligner Lymphozyten durch
Induktion von Apoptose

Lothar Schweigerer, Heidelberg

Erhohte MYCN-Expression im humanen Neuroblastom und
Maglichkeiten der therapeutischen Beeinflussung

Thomas Lion,
Wien

Molekulargenetische Leukamiediagnostik - Nachweise minimaler
Resterkrankung

Holger Christiansen,
GieBen

Tumorzellgenetische Eigenschaften und ihre medizinische Bedeutung
beim Neuroblastom

Markus Ollert, K. David,
C. Schmitt,
Hamburg

Zytotoxische natlrliche humane IgM Antikdrper gegen
Neuroblastomzellen

Ingeborg M. Ambros,
Wien

Role of ploidy, chromosome 1 and Schwann cells in the maturation
of neuroblastoma

Dietmar Lohmann,
Essen

Mutationsanalyse und pradikative Diagnostik bei erblichem und
nicht-erblichem Retinoblastom

Arndt Borkhardt,
GieBen

Molekulargenetik von chromosomalen Aberrationen bei akuten
Leukamien

Angelika Eggert,
Essen

Die prognostische und biologische Rolle von Neurotrophin-
Rezeptoren bei soliden Tumoren des Kindesalters

GESELLSCHAFT
TOLOGIE

Simone Fulda, Ulm
Stephan Ehl, Freiburg

Apoptosemechanismen bei zytotoxischer Therapie
Aktivierung versus Tolerisierung von zytoxischen T-Zellen
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Tabelle 8: Kind-Philipp-Preistrager 1972 - 2023

PreistragerInnen Thema

Clemens Schmitt, Ein p53- und p16INK4a-kontrolliertes Seneszenz-Programm tragt
Berlin zum GesamtUberleben nach Chemotherapie bei.

The multidrug resistance-associated protein 3 (MRP3) is associated
with a poor outcome in childhood ALL and may account for
the worse prognosis in male patients and T-cell immunophenotype

Daniel Steinbach
Jena

Increasing mixed chimerism is an important prognostic factor for
unfavourable outcome in children with ALL after allogeneic
SCT - Possible role for pre-emptive immunotherapy

Stefan Rutkowski, Postoperative Chemotherapie bei Sauglingen und Kleinkindern mit
Joachim Kuhl, (posthum) Medulloblastom: Ergebnisse der Studie HIT-SKK' 92
Wirzburg

Peter Bader,
Tubingen

Germ line KRAS mutations encoding proteins with novel biochemical
and functional properties cause disorders of the Noonan syndrome
spectrum

Christian Kratz, Freiburg

Anwendung von Genom- und Proteomanalysen zur Untersuchung

Alexander Schramm, Essen der Tumorbiologie und zur Therapieverbesserung des Neuroblastoms

Christoph Klein, HAX1 deficiency causes autosomal recessive severe congenital neu-
MHH Hannover tropenia -Kostmann Disease

Pablo Landgraf, A mammalian microRNA expression atlas based on small RNA library
Dusseldorf seqguencing

In childhood acute lymphoblastic leukemia, blasts at different stages

Josef Vormoor, Christoph of immunophenotypic maturation have stem cell properties

le Viseur, Mark Hotfilder
Munster, Newcastle Univ. UK
Kaan Boztug,

MHH Hannover o .
Stefan Pfister, Outcome prediction in pediatric medulloblastoma based on DNA

DKFZ Heidelberg cl\:/lcipcy—annudmla%ablgrcriations of chromosomes 6g and 17g and the

“Induction of autophagy-dependent necroptosis is required to
overcome glucocorticoid resistance in acute lymphoblastic leukemia”
(Die Resistenz auf Glukokorti-koide kann durch Autophagie-
abhangigen programmierten nekrotischen Zelltod Gberwunden wur-
den)

A syndrome with congenital neutropenia and mutations in G6PC3

Jean-Pierre Bourgin, Laura
Bonapace, Beat Bornhauser

GUnter Richter, Stephanie

Plehm, (Stefan Burdach) EZH2 is a mediator of EWS/FLI1 driven tumor growth and metasta-

sis blocking endothelial and neuro-ectodermal differentiation”
Lader Hinrich Meyer und Sarah | Early relapse in all is identified by time to leukemia in NOD/SCID
Mirjam Eckhoff mice and is characterized by a gene signature involving survival
Ulm pathways. [PMID: 21295523]

Selim Corbacioglu, Onkologie Defibrotide for prophylaxis of hepatic veno-occlusive disease in
und Stammzelltransplantation paediatric haemopoietic stem-cell transplantation: an open-label,
Regensburg phase 3, randomised controlled trial. [PMID: 22364685]

* 2008 Preis gedrittelt, Pfister mit Boztug- und Vormoor-Gruppe
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Jahr

Preistrager

Thema

2012

Johannes Schulte, Essen

LIN28B induces neuroblastoma and enhances MYCN levels via let-7
suppression. Nat Genet 2012, 44: 1199 [PMID: 23042116],
Targeted expression of mutated ALK induces neuroblastoma in
transgenic mice. Sci Transl Med 2012, 4: 141ra91 [PMID: 227642071

2013

Ina Oehme, DKFZ
David Jones, DKFZ

Histone deacetylase 10 promotes autophagy-mediated cell survi-
val. Proc Natl Acad Sci U S A 2013, 110:E2592 [PMID: 23801752],
International Cancer Genome Consortium PedBrain Tumor Project:
Recurrent somatic alterations of FGFR1 and NTRK2 in pilocytic
astrocytoma. Nat Genet 2013, 45: 927 [PMID: 23817572],

2014

Jan Henning Klusmann,
Hannover

Histone deacetylase inhibitors induce apoptosis in myeloid leukemia
by suppressing autophagy. Leukemia 2014, 28: 577 [URL: http.//www.
ncbi.nlm.nih.gov/ pmc/ articles/ PMC3947652/], sowie http://www.ncbi.
nim.nih.gov/ pmc/ articles/ PMC4118279/, http://www.ncbi.nlm.nih.gov/
pmc/ articles/ PMC4047213/, http://www.ncbi.nlm.nih.gov/ pmc/ articles/
PMC4003278/

2015

Thomas Grinewald,
LMU MUnchen

Chimeric EWSR1-FLI1 regulates the Ewing sarcoma susceptibility
gene EGR2 via a GGAA microsatellite. Nat Genet 2015, 47: 1073
[PMID: 26214589]

2016

Thomas Lehrnbecher
Frankfurt a. M.

Lack of Effectiveness of Neutropenic Diet and Social Restrictions as
Anti-Infective Measures in Children With Acute Myeloid Leukemia:
An Analysis of the AML-BFM 2004 Trial. J Clin Oncol 2016

[PMID: 27269945]

2017

Maximilian G. W. Witzel
LMU MUnchen

Chromatin-remodeling factor SMARCD2 regulates transcriptional
networks controlling differentiation of neutrophil granulocytes.
Nat Genet 2017 [PMID: 28369036]

2018

Judith Feucht

Center for Cell Engineering
and Immunology Program,
MSK, New York, USA

Calibration of CAR activation potential directs alternative T cell fates
and therapeutic potency; Nat Med 2019 [PMID: 30559421]

2019

Anton Henssen,
Charité Berlin

Extrachromosomal circular DNA drives oncogenic genome
remodeling in neuroblastoma, Nat Genet 2020 [PMID: 31844324]

2020

Johanna Theruvath Stanford,
USA

Locoregionally administered B7-H3-targeted CAR T cells for
treatment of atypical teratoid/rhabdoid tumors.
Nature medicine 2020, 26: 712 [PMID: 32341579]

2021

Carolina Rosswog und
Christoph Bartenhagen, Kéln
und

Marcin Wlodarski,

St. Jude Memphis USA

Chromothripsis followed by circular recombination drives
oncogene amplification in human cancer. Nature genetics
2021, 53: 1673 [PMID: 34782764]

Clinical evolution, genetic landscape and trajectories of clonal
hematopoiesis in SAMD9, SAMDIL syndromes.

Nature medicine 2021, 27: 1806 [PMID: 34621053]

2022

Verena Korber, DKFZ

Neuroblastoma arises in early fetal development and its evolutionary
duration predicts outcome; Nature Genetics 2023 PMID 36973454

2023

Franziska Blaeschke
(Heidelberg)

David Jones, Dominik Sturm
(Heidelberg)

Modular pooled discovery of synthetic knockin sequences to
program durable cell therapies, Cell

Multiomic neuropathology improves diagnostic accuracy in
pediatric neuro-oncology, Nature Medicine
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Keine Preisverleihungen in den Jahren 1974, 1978, 1979, 1985, 1989, 1993, 1999


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/entrez/query.fcgi?cmd=retrieve&db=pubmed&dopt=Abstract&list_uids=21295523
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Kooperation mit Medizinischen Fachgesellschaften

Weitere Forschungsforderungen
und Stipendien

finden sich in der ersten Chronik der GPOH und
unter: www.gpoh.de/kinderkrebsinfo/content/
news/forschungsfoerderung/index_ger. html
Beispielhaft sind hier das Bundesministerium
flur Arbeit und Soziales (BMA), der Bundesmi-
nister fuir Gesundheit, die Deutsche José Car-
reras Leukamie-Stiftung e.V., die Madeleine
Schickedanz Kinderkrebs-Stiftung und die
Volkswagenstiftung zu nennen.

Die José-Carreras-Stiftung fordert im groBen
Umfang (seit 2016 bis zu 10 Promotionssti-
pendien jahrlich) groBzligig die wissenschaft-
liche Arbeit im Bereich der Padiatrischen Ha-
matologie und Onkologie.

Kooperation mit Medizinischen
Fachgesellschaften

Deutsche Gesellschaft flr
Kinder- und Jugendmedizin
(DGK3J)

Die Deutsche Gesellschaft fir Kinder- und Ju-
gendmedizin (DGKJ) wurde 1883 gegriindet.
Sie ist die wissenschaftliche Fachgesellschaft
der gesamten Kinderheilkunde und Jugend-
medizin in Deutschland. Die DGKJ hat mehr
als 20.000 Mitglieder, die in Kliniken und Pra-
xen, in wissenschaftlichen Einrichtungen, For-
schungsinstituten und im 6éffentlichen Gesund-
heitswesen tatig sind.

Die GPOH gehdért zu den 38 padiatrische Spe-
zialgesellschaften, die von der Diabetologie
Uber die Sportmedizin bis hin zur padiatri-
schen Tropenmedizin im Konvent fir fachliche
Zusammenarbeit vertreten sind.Enge Zusam-
menarbeit besteht besonders bei politischen

jOSE CARRERAS

LEUKAMIE-STIFTUNG

\O, DGKJ

Deutsche Gesellschaft
fiir Kinder- und Jugendmedizin e.V.

Themen und bei den Leitlinien Kinder- und Ju-
gendmedizin, die unter dem Dach der AWMF
gemeinsam erarbeitet werden.

Deutsche Krebsgesellschaft e.V.
(DKG)

Die Padiatrische Onkologie ist in der wissen-
schaftlichen Sektion der Deutschen Krebsge-
sellschaft www.krebsgesellschaft.de/ durch
die Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Onkolo-
gie (APO) vertreten. - In der APO sind dieje-
nigen Mitglieder der GPOH vertreten, die auch
Mitglied der Deutschen Krebsgesellschaft sind.
Um kurze Kommunikationswege und eine ef-
fektive Zusammenarbeit zu gewahrleisten,
haben die in der APO vertretenen Mitglieder
der GPOH bisher immer den Vorsitzenden der
GPOH und seinen Stellvertreter beauftragt,
als Sprecher der APO die Belange der Padiat-
rischen Onkologie in der Deutschen Krebsge-
sellschaft zu vertreten.!””

Enge Zusammenarbeit mit der DKG be-
steht bei der Qualitatssicherung. Dies betrifft

KREBSGESELLSCHAFT
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Ehrenmitglieder - Vorstandsmitglieder

insbesondere die Erstellung von AWMF-Leit-
linien und die Zertifizierung von Kinderonko-
logischen Zentren durch OnkoZert www.onko-
zert.de/system/kinder/ .

Deutsche Gesellschaft flr
Radioonkologie (DEGRO)

Die Deutsche Gesellschaft flir Radioonkolo-
gie e. V. (DEGRO) wurde als wissenschaftliche
Gesellschaft der in der Radioonkologie tatigen
Arzte, Medizinphysiker und Strahlenbiologen
Deutschlands 1995 gegriindet. Seitdem fordert
die Gesellschaft die wissenschaftlichen Berei-
che der Strahlenphysik, der Strahlenbiologie
und der Klinischen Forschung insbesondere
im Bereich der Onkologie. Die Arbeitsgemein-
schaft Padiatrische Radioonkologie (APRO)
(s. Arbeitsgemeinschaften) stellt als gemein-
same Arbeitsgemeinschaft der GPOH und der
DEGRO das Bindeglied zwischen Strahlen-
therapie und padiatrischer Onkologie dar.

Deutsche Gesellschaft fir
Hamatologie und Medizinische
Onkologie e.V. (DGHO)

Die DGHO wurde 1937 unter dem Namen
Deutsche Gesellschaft fur Hamatologie ge-
grindet. Im Jahr 1977 wurde sie zur Deut-
schen Gesellschaft fir Hdmatologie und Onko-
logie erweitert. Im Jahr 2013 erhielt die DGHO
ihren heutigen Namen , Deutsche Gesellschaft
fir Hdmatologie und Medizinische Onkologie”.
Die DGHO ist eine Vereinigung von Arztinnen
und Arzten, Wissenschaftlerinnen und Wis-
senschaftlern und Interessierten, die auf die
Erforschung, Diagnose und Behandlung von
Blutkrankheiten und bésartigen soliden Tu-
moren spezialisiert sind. Die DGHO ist eine

> DEUTSCHE GESELLSCHAFT
FUR RADIOONKOLOGIE E.V.

DGHO#3

DEUTSCHE GESELLSCHAFT FUR @ @ @@
HAMATOLOGIE UND MEDIZINISCHE ONKOLOGIE

rasch wachsende Fachgesellschaft mit in-
zwischen Uber 4.000 Mitgliedern in einer der
innovativsten und forschungsintensivsten
Fachdisziplinen der Medizin. www.dgho.de.
Zwischen der GPOH und der DGHO besteht
seit vielen Jahren eine enge Zusammenarbeit.
Diese bezieht sich auf gemeinsame Themen,
z.B. zu Krankheitsentitaten, die sowohl das
Kindes- als auch das Erwachsenenalter betref-
fen (z.B. Leukamien) oder auch auf hamato-
logische Themen und krankheitstbergreifende
Themen zur supportiven Therapie. Die Zusam-
menarbeit erfolgt in gemeinsamen Sitzungen
auf DGHO-Kongressen und auch bei der Leit-
linienerstellung in Onkopedia www.onkopedia.
com/de/onkopedia/guidelines und den AWMF-
Leitlinien.

Ehrenmitglieder -
Vorstandsmitglieder

Personlichkeiten und Ehrenmitglieder wur-
den in der ersten Chronik ausfihrlich ge-
wirdigt. Inzwischen sprengt die Zahl die-
ser Personen die Darstellungsmdglichkeiten.
Wir moéchten uns daher auf die Liste der
Vorstandsmitglieder und Ehrenmitglieder be-
schranken (siehe Tabelle 9 und 10).
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Chronik 2000 - 2024

Ehrenmitglieder - Vorstandsmitglieder

Tabelle 9: Vorsitzende und Vorstandsmitglieder der DAL, GPO und der GPOH

Zeit

Vorsitzende

Vorstandsmitglieder

Zentrale Themen/Ereignisse

DAL

1965 Grindung der DAL

1966-1968

Erich Huth

Grundung der ,Verhandlungsberichte”
(Vorlaufer der ,Ergebnisse der
Padiatrischen Onkologie” Klinische
Padiatrie)

1968-1978

GUnther
Landbeck

1973 Grindung der GPO

1971/1972 Erste prospektive
Therapiestudienreihe fur ALL und NHL
in Anlehnung an das Memphis-Protokoll
(Pinkel) 1977 Grindung ,Ergebnisse
der Padiatrischen Onkologie” Klinische
Padiatrie

1979-1986

Fritz Lampert

1986-1991

Hansjorg Riehm

GPO

1974-1980

Bernhard
Kornhuber

1976 BFM-Griindung
16.11.1979 in Frankfurt - Griindung des
Kinderkrebsregisters beschlossen

1980-1985

Gunther
Schellong

BMA geftrdertes Modellprojekt zur
,Psycho-sozialen Versorgung
krebskranker Kinder und Jugendlicher”
(1987-1988) - G. Schellong

1989 - Regelversorgung erreicht

1985-1989

Dietrich
Niethammer

Familienorientierte Rehabilitation und
Psycho-sozialen Versorgung

GPOH

1989-1994

Kurt Winkler

Dietrich Niethammer (TUbingen),
Dieter Harms (Kiel), Hermann
Mildenberger (Hannover), Heri-
bert JUrgens (Dusseldorf), Gunther
Schellong (Munster), Ulrich Gobel
(DUsseldorf), J6rg Ritter (Mlnster)

29.11.1991 Griindung der
Gesellschaft fur Padiatrische
Onkologie und Hamatologie (GPOH)
Vereinigung von DAL und GPO
Aufnahme der nicht-onkologischen
Hamatologie

1991-1994 Teilstationdre Versorgung
Modellprojekt BMG - Tageskliniken
Vorbereitung der Leitlinienaktivitaten,
Planung eine , Fakultativen Weiterbil-
dung POH"

1994-2001

mwmm Seite 86

Glnter Henze

Kurt Winkler (Hamburg), Alfred Reiter
(Hannover), Charlotte Niemeyer (Frei-
burg), Frank Berthold (K&In), Heribert
Jurgens (Minster), Wolfgang Dorffel
(Berlin), Jirgen Engert (Bochum), Ger-
hard Gaedicke (Berlin), Dieter Harms
(Kiel), Johannes Hermann (Jena), Klaus
Siegler (Frankfurt), Thomas Klingebiel
(Tubingen), Karl Welte (Hannover),
Norman Willich (Mdnster), ab 1997 neu:
Joachim Boos (Minster), Helmut Gadner
(Wien), Dietrich von Schweinitz (Hanno-
ver)

1999-2009 Kompetenznetz Padiat-
rische Onkologie und Hamatologie
- KPOH

Vorbereitung und Durchfihrung
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Tabelle 9: Vorsitzende und Vorstandsmitglieder der DAL, GPO und der GPOH

Vorsitzende

Vorstandsmitglieder

Zentrale Themen/Ereignisse

2001-2006

Heribert JUrgens

Werner Havers (Essen), Gunter
Henze (Berlin), Norbert Graf (Hom-
burg/Saar), Reinhard Schneppen-
heim (Hamburg), Joachim Kuhl
(Wirzburg), Gabriele Calaminus
(Dusseldorf), Christian Riube (Hom-
burg), Martin Schrappe (Hannover),
Beate Schreiber (Tubingen), Dietrich
von Schweinitz (Basel), ab 2004
neu. Thomas Klingebiel (Frankfurt),
Alfred Reiter (GieBen),

2003 Weiterbildung

Padiatrische Hamatologie und Onkologie
verabschiedet

16. Mai 2006 Vereinbarung des
Gemeinsamen Bundesausschusses
(GBA)

Uber MaBnahmen zur Qualitatssiche-
rung fur die stationare Versorgung von
Kindern und Jugendlichen mit hamato-
onkologischen Krankheiten

2006-2012

Thomas Klingebiel

Frank Berthold (KdIn), Dieter
Koérholz (Halle), Hermann Mul-

ler (Oldenburg), Michael Frih-
wald (Mlnster), Stefan Bielack
(Stuttgart), Alain Di Gallo (Basel),
Gudrun Fleischhack (Bonn), Rolf-D.
Kortmann (Leipzig), Dietrich von
Schweinitz (Minchen), ab 2009
neu. Andreas Kulozik (Heidelberg),
Gabriele Calaminus (Munster),
Ulrike Leiss (Wien), Stefan Rutkow-
ski (Hamburg), Beate Timmermann
(Essen)

Verstetigung einzelner Projekte des
KPOH

Finanzierung der Referenzeinrichtungen
2011 Einrichtung einer Geschaftsstel-
le in Berlin

2012 Grindung der GPOH gemein-
nitzigen GmbH fir Klinische Studien

2012-2018

Angelika Eggert

2012-2013: Rutkowski, Reinhardt,
Kulozik, Schneider, Cario, Calami-
nus, Leiss, Rdssig, Timmermann
2015-18: Dirk Reinhardt (Essen),
Christian P. Kratz (Hannover), Udo
Kontny (Aachen),

Dominik T. Schneider (Dortmund),
Holger Cario (Ulm), Andreas Wiener
(MUnster)

Claudia Rossig (Munster), Gabrie-
le Calaminus (Munster), Olaf Witt
(Heidelberg)

2014 neue regulatorische Anforderungen
der EU fur Studien

2018-2024

GESELLSCHAFT FUR
PADIATRISCHE ONKOLOGIE
UND HAMATOLOGIE

Martin Schrappe

2018-21: Uta Dirksen (Essen), Birgit
Burkhardt (Manster), Udo Kontny
(Aachen), Michaela Nathrath (Kas-
sel), Arend von Stackelberg (Berlin)
Olaf Witt (Heidelberg), Thorsten Si-
mon (K&In), Andreas Wiener (MUns-
ter), Thorsten Langer (LUbeck)
2021-24: Uta Dirksen (Essen), Birgit
Burkhardt (MUnster), Martin Ebinger
(TUbingen), Michaela Nathrath (Kas-
sel), Holger Cario (Ulm), Thomas
Lehrnbecher (Frankfurt), Thors-

ten Simon (Ka&ln), Brigitte Strahm
(Freiburg), Arend von Stackelberg
(Berlin)

2021 Neue Definition der GPOH-Struk-
turen 2022

Grundung einer eigenen GPOH-ZDM
gGmbH
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Ehrenmitglieder - Vorstandsmitglieder

Jahr Namen Klinik

Ehrung

Deutschen Arbeitsgemeinschaft fiir Leukamie-Forschung und -Behandlung e.V. (DAL)

1978 Dr. ing. Walter Reiners Kind Philipp-Stiftung *1908 | 11980

1984 Prof. Dr. Johannes Oehme | Stadtische Kinderklinik Braunschweig *1915 | 12009

1983 Prof. Dr. Erich Huth Mannheim *1920 | 11999

1980 Prof. Dr. Paul Krepler St. Anna Kinderspital Wien *1909 | 11998

1985 John und Erika Deutsche Leukamie-Forschungshilfe
MacDonald

1987 Prof. Dr. Michael Hertl Kinderklinik Neuwerk Ménchengladbach *1926 | 12020

1988 Prof. Dr. GUnter UKE Hamburg *1925 | 11992
Landbeck

Gesellschaft fir Padiatrische Onkologie (GPO)

1987 Prof. Dr. Hermann Mai Universitatsklinikum Minster *1902 | 12001

1990 Prof. Dr. Glnther Universitatsklinikum Munster *1926 | 12015
Schellong

Gesellschaft fur Padiatrische Onkologie und Hadmatologie (GPOH)

1996 Prof. Dr. Kurt Winkler UKE Hamburg *1948

1997 Prof. Dr. Hansjorg Riehm | Kinderklinik der MHH Hannover *1933

1998 Jan Reiners Kind Philipp-Stiftung Ménchengladbach *1939 11980

1999 Prof. Dr. Rina Zaizev- Schneider Children's Medical Center Petach Tikva *1932 | 12005
Marx Israel

1999 Prof. Dr. Fritz Lampert Justus-Liebig-Universitat GieBen *1933

1999 Prof. Dr. Robert Fischer Pathologisches Institut der Universitat zu Koéln *1930 | 12015

1999 Prof. Dr. Karl Lennert Pathologie des Universtatsklinikum der Christian-Alb- *1921 | 12012

rechts-Universitat zu Kiel

2000 Prof. Dr. Wolfgang Plenert | Universitats-Kinderklinik Jena *1921 | 12000

2000 Ulrike Baum Deutsche Kinderkrebsstiftung *1938

2001 Prof. Dr. Bernhard Zentrum fur Kinderheilkunde Frankfurt *1931 | 12009
Kornhuber

2002 Prof. Dr. Jorg Michaelis Johannes-Gutenberg-Universitat Mainz *1940

2003 Prof. Dr. Dr. h.c. Dieter Universitatsklinikum, *1935
Harms Institut fUr Paidopathologie Kiel

2004 Prof. Dr. Helmut Loffler Medizinischen Klinik und Poliklinik *1929 | 12013

der Universitat Kiel

2005 Prof. Dr. Jorn Treuner Olgahospital Stuttgart *1939

2005 Jose Carreras Deutsche Jose Carreras Stiftung *1946

2008 Prof. Dr. Dietrich Universitatskinderklinik Tdbingen *1939 | 12020
Niethammer

2023 Prof. Dr. Frank Berthold Universitatsklinik Koln *1948
Prof. Dr. Ursula Universitatsklinik Minster/MHH Hannover *1946
Creutzig
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Ergebnisse der Padiatrischen Onkologie

Jahr Namen Klinik

Ehrung

2023 Prof. Dr. Helmut St. Anna Hospital Wien *1940
Gadner
Prof. Dr. Glnter Charite Berlin *1945
Henze
Prof. Dr. Gritta UKE Hamburg *1944
Janka
Prof. Dr. Heribert Universitatsklinik Munster *1949
Jargens
Prof. Dr. Ulrich HHU Dusseldorf *1941
Gobel
Prof. Dr. Alfred Justus-Liebig-Universitat GieBen *1948
Reiter
Prof. Dr. Felix Universitats-Kinderklinik Jena *1940
Zintl

Ergebnisse der Padiatrischen

Onkologie - Sonderband Klinische Padiatrie
d er KI ini SC h en Pa d ia tri e Clinical Research and Practice in Pediatrics

Die jahrlichen Schwerpunkthefte (friiher Son-
derband): Ergebnisse der padiatrischen On-
kologie der Klinischen Padiatrie werden seit
1977, gegrindet von Michael Hertl, Bernhard
Kornhuber, Gunther Landbeck, herausgege-
ben. In diesen Heften werden die Ergebnisse
der Therapiestudien und der wissenschaftli-
chen Begleitstudien publiziert, die zuvor auf
den GPOH - friher GPO und DAL - Tagungen
vorgetragen wurden. Hinzu kommen wichti-
ge Ergebnisse der Begleitforschung. Dadurch
spiegelt dieser Band bis heute alle wesentli-
chen wissenschaftlichen Ergebnisse der Pa-
diatrischen Onkologie im deutschsprachigen
Raum wider.

Supplement

» Zum 80. Geburtstag
von Herrn Prof. Riehm

Gastherausgeber:
.\ T.Kiingebiel
) M. Schrappe
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