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Alles neu macht der Mai!

So lautet das allseits bekannte Sprichwort.

Bei der Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Ha-
matologie setzten einige Neuerungen und Verdnderungen
allerdings schon einige Monate frither ein.

Im September des letzten Jahres wurde der Vorstand neu
gewdhlt; die neue Vorstandsvorsitzende ist Frau Prof. Dr.
Angelika Eggert (Essen). Sie loste nach zwei Amtsperi-
oden und insgesamt 6 Jahren Prof. Dr. Thomas Klinge-
biel (Frankfurt) ab. Als Stellvertretende Vorsitzende wur-
den Prof. Dr. Stefan Rutkowski (Hamburg) und Prof. Dr.
Dirk Reinhardt (Hannover) gewahlt; Prof. Dr. Dominik
Schneider (Dortmund) wurde Schriftfiihrer und Prof. Dr.
Andreas Kulozik (Heidelberg) wurde in seinem Amt als
Schatzmeister bestatigt. Weitere Vorstandsmitglieder sind
seit September auflerdem Frau Dr. Gabriele Calaminus
(Minster), Prof. Dr. Holger Cario (Ulm), Frau Dr. Ulrike
Leiss (Wien), Frau Prof. Dr. Claudia Rossig (Miinster) und
Frau PD Dr. Beate Timmermann (Essen).

In dieser Ausgabe der Mitteilungen finden Sie einen inter-
essanten Riickblick von Prof. Klingebiel tiber seine Aktivi-
taten als Vorstandsvorsitzender der GPOH.

Mit dem Ende der Amtszeit von Herrn Prof. Klingebiel
wurde auch das GPOH-Biiro, das langjahrig sehr en-
gagiert von Frau Buss geleitet
wurde, geschlossen. Diese Arbeit
tbernimmt nun die GPOH-Ge-
schiftsstelle in Berlin.

Eine weitere Neuerung war
die Durchfithrung der GPOH-
Studienleitertagung am 07.und
08. Mirz dieses Jahres in Berlin.
Auf Anregung der Deutschen Gesellschaft fiir Himatolo-
gie und medizinische Onkologie (DGHO) fand unsere
Studienleitertagung diesmal erstmalig gemeinsam mit

der Frithjahrstagung der DGHO statt. Ein gelungenes Ex-
periment, das wir zukiinftig zumindest alle 2 Jahre gerne
wiederholen mochten.

Aktuelle Themen, wie Engpésse in der Arzneimittelver-
sorgung oder die anstehenden Anderungen der EU-Stu-
dienregularien, konnten so gemeinsam besprochen und
zukiinftig mit gemeinsamer
Stimme entsprechend politisch =
adressiert werden.
Und noch eine Neuigkeit: Frau =
Prof. Eggert wechselt zum
1.7.2013 vom Universitits-
klinjkum Essen als Nach- ¢
folgerin von Prof. Dr. Giinter
Henze nach Berlin an die Charité.

Neben aktuellen Berichten aus den Studien und Registern
mochten wir zukiinftig in den GPOH-Mitteilungen auch
gerne iiber neue Angebote in einzelnen Kliniken berichten,
die fiir alle GPOH-Mitglieder von Interesse sind. Den An-
fang macht in dieser Ausgabe ein Beispiel aus der Klinik
Tannheim. Die Klinik ist eine von
5 hervorragenden Rehabilitations-
Einrichtungen fiir krebskranke
Kinder in Deutschland. Sie alle
erfiillen wichtige Aufgaben in der
Nachsorge unserer Patienten. Wei-
tere Beitrdge sind jederzeit herzlich
willkommen!

Wir wiinschen Thnen viel Freude bei der Lektiire und dem
Entdecken weiterer Neuigkeiten.

A. Eggert, Th. Mandel



NEUE THERAPIEN UND NACHSORGEOPTIONEN

Gehen lernt man durch Gehen

Seit Ende 2012 konnten wir in unserem Hause die Moglich-
keit der Ganganalyse und Gangschulung erheblich verbes-
sern: Erfreulicherweise sind wir aus Spendenmitteln in
die Lage versetzt worden, Patienten
mit Gangstorungen - gleich welcher
Ursache - zukiinftig noch besser ge-
recht zu werden. Sowohl Patienten
mit neurologischen als auch muscu-
lo-skelettalen Ursachen der Gang-
storung, sowie extrem ausgepragten
Kraft- und Ausdauerdefiziten, kon-

nen unter dem Motto ,Gehen
lernt man durch Gehen® Mobilitit
wiedererlangen. Die klinische Ganganalyse wird auf einem
Lokomotionslaufband mit zwei HDV-Kameras und der
Software ,Templo“ durchgefithrt. Mit den Protokollen
der klinischen Ganganalyse konnen alle relevanten zeit-
lichen Gangparameter und kinematischen Groflen erho-
ben werden, die wichtig sind, um die richtige Behandlung
abzuleiten. Giinter Hermann, Leiter der Physiotherapie,
verfligt iiber eine 20 jahrige Erfahrung in der Behandlung
von Skeletttumorpatienten, Durchfiihrung von Gangschu-
lung und klinischer Ganganalyse. Mit der in das Laufband
integrierten Druckmessplatte kann zusitzlich der zeit-
liche Verlauf und die Verteilung von Bodenreaktionskrf-
ten gemessen und analysiert werden.
5 Ferner kann mit diesem System
eine virtuelle Gangschulung durch-
gefithrt werden. Dabei werden die
* Schritte auf einen vor dem Laufband
stehenden Bildschirm projiziert, so
dass der Patient auf einem Waldweg
Hindernissen ausweichen bzw. diese
" ¥ | iiberwinden muss. Gerade fiir Kinder
und Jugendliche Patienten kann somit die Motivation fiir
eine intensive Gangschulung gesteigert werden. Die Gang-

analyse wird am Anfang und am Ende
einer Rehamafinahme durchgefiihrt, um
die Therapiefortschritte objektiv zu do-
kumentieren. Selbstverstandlich werden
den Patienten bzw. der Heimatklinik die
Videos und Messergebnisse zur Verfiig-
ung gestellt. Wir sind tiberzeugt, dass
durch die motorische und medizinische Rehabilitation der
Patient auch ganzheitlich profitiert, indem ihm die wieder-
gewonnene oder verbesserte Mobilitat auch im Selbstwert-
gefithl und im Erleben von Gesundheit und Normalitat
starkt und aktiver am Leben teilhaben lasst.

G. Hermann,
H.-P. Griittner

Nachsorgeklinik Tannheim gemeinniitzige GmbH Gemeindewaldstr. 75
D 78052 VS-Tannheim
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NACHSORGE-Broschiiren der Arbeitsgruppe Spatfolgen -
Late Effects Surveillance Systems (LESS)

Herr Professor Dr. T. Langer (LESS-Studienleiter) hat ge-
meinsam mit Mitgliedern seiner Arbeitsgruppe eine sehr
wichtige und notwendige Hilfe fiir PatientInnen in der
Phase der Nachsorge nach einer Krebserkrankung im
Kindes-und Jugendalter entwickelt, die NACHSORGE-
Broschiiren. Die jetzt vorliegende Broschiire richtet sich
an Kinder und Jugendliche nach der Behandlung eines
malignen Knochentumors (Osteosarkom/Ewing-Sarkom),
weitere Broschiiren zu den Themen Weichteiltumore, Leu-
kdmien, Hirntumore, Lymphome und embryonale Tu-
more sollen folgen. Jede dieser Broschiiren enthélt einen
Kalenderanhang, in dem Untersuchungstermine, Befunde
und weitere notwendige Angaben zur Nachsorge eingetra-

gen werden kénnen. Damit wird diese Broschiire individua-
lisiert. ,Dank der erheblichen Fortschritte in der Therapie
von Krebserkrankungen im Kindes- und Jugendalter wird
die Gruppe der Uberlebenden immer grofier. Diese Erfolge
verlangen aber oft eine recht aggressive Behandlung.*, sagt
Prof. Langer. Die individuelle Nachsorge ist notwendig,
um Gesundheitsstorungen und Beeintrdchtigungen der
Teilhabe als Folge einer Krebstherapie sowie eventuelle
Lokalrezidive und/oder Metastasen friihzeitig zu erkennen
und zu entdecken. Je frither solche Befunde erkannt und
behandelt werden, desto besser ist meist die Prognose einer
Heilung. ,Krebsnachsorge ist somit zugleich Krankheits-
vorsorge, so Langer.
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Die Broschiire wurde gemeinsam mit Eickhoff Kommuni-
kation und der Medizinjournalistin Christine Vetter als
Partner gestaltet. Die Madeleine Schickedanz-Kinder-
Krebs-Stiftung in Firth fordert dieses Projekt finanziell.
Graphik und Design der Broschiire wurden von Petra
Wohrmann aus Miinchen und Kai Funck aus Koéln erar-

beitet. Die Broschiire kann als Printmedium bei LESS
bezogen werden (li-less@uk-erlangen.de); eine Online-
version (www.nachsorge-ist-vorsorge.de) ist derzeit in
Vorbereitung.

Th. Langer

Optimierung der Langzeitnachsorge durch EU-

gefordertes Projekt

PanCareSurFup steht fiir ,,Pancare Childhood and Adoles-
cent Cancer Survivor Care and Follow-up Studies und ist
ein von der Europdischen Kommission fiir finf Jahre finan-
ziertes Forschungsprojekt (www.pancaresurfup.eu), das die
Mitglieder der 2008 gegriindeten internationalen PanCare-
Gruppe unter der Leitung von Lars Hjorth (Padiatrische
Onkologie/Himatologie der Universitdt Lund, Schweden)
entwickelt haben. Dieses Projekt soll in der Zeit von 2011-
2016 nicht nur zur Harmonisierung der Betreuung ehe-
maliger Krebspatienten des Kinder-und Jugendalters in
ganz Europa beitragen, sondern auch im internationalen
Rahmen wesentliche Spétfolgen untersuchen mit beson-
derem Augenmerk auf folgende gesundheitliche Probleme
bei Langzeit-Uberlebenden einer Krebserkrankung im
Kindes- und Jugendalter:

. Kardio-vaskuldre Erkrankungen
. die Entstehung von Zweittumoren und
. spite Todesfille

Die Ergebnisse dieser Untersuchungen sollen dazu bei-
tragen, europdische Leitlinien zur optimalen Nachsorge
ehemaliger Patienten sowie zur Weiterbehandlung im

Erwachsenenalter zu entwickeln. Damit wird den ehema-
ligen Patienten sowie ihren betreuenden Arzten geholfen,
schwerwiegende Nebenwirkungen frither zu erkennen
und damit erfolgreicher zu behandeln. Die Leitlinien sol-
len auch den Ubergang von der Kinderheilkunde in die
Erwachsenenmedizin erleichtern helfen.

Als Ergebnis der PanCareSurFup-Untersuchungen kann
ein besseres Verstindnis der Nebenwirkungen einer Krebs-
behandlung im Kindes- und Jugendalter helfen, Behand-
lungsstrategien zu entwickeln, die nichts an Effektivitat
einbiiflen, aber ohne das Risiko gravierender Spatfolgen
eingesetzt werden konnen. Mehr Informationen zum Pro-
jekt sind zu finden unter: www.pancaresurfup.eu. Ein Flyer
(in mehreren Sprachen) soll die interessierte Offentlichkeit
tiber das Projekt informieren. In den Strukturen der Pan-
Care-Gruppe wurde inzwischen der PanCareLife-Antrag
erarbeitet mit den Schwerpunktthemen Fertilitit und Oto-
toxizitat unter dem Gesamtaspekt von Lebensqualitit, der
zurzeit von den Experten der EU begutachtet wird.

J. D. Beck / G. Bode

Start des GPOH-MET-Registers ab dem 01.01.2013

Die Interdisziplindre Multizentrische Therapieopti-
mierungsstudie “Maligne endokrine Tumoren im Kindes-
und Jugendalter - GPOH-MET 97“ wurde zum 31.12.2012
endgtiltig geschlossen. Wihrend der Laufzeit von 15 Jah-
ren konnten iiber 800 Patienten eingeschlossen werden.
Die Auswertung von Studienpatienten der GPOH-MET 97
Studie erbrachte neue Erkenntnisse hinsichtlich der Thera-
pie von Neuroendokrinen Tumoren der Appendix und
Nebennierenrindentumoren.

Seit dem 01.01.2013 werden Patienten mit malignen en-
dokrinen Tumoren (MET) im GPOH-MET-Register er-
fasst. Die erfassten Tumorentititen sind unverandert:

o Schilddriisenkarzinome (differenziert, medullar) sowie
C-Zell Hyperplasie

o Nebennierenrindentumoren (Karzinom, Adenom sowie
Tumoren unklarer Dignitat)

o Phdochromozytome / Paragangliome

» Gastroenteropankreatische neuroendokrine Neoplasien
(Karzinoide/Neuroendokrine Tumoren der Appendix,
des Bronchus, des Pankreas und anderer Lokalisationen)

Die Studienzentrale in Magdeburg wird fiir konsiliari-
sche Anfragen wie gewohnt zu Verfiigung stehen. Einen
Vordruck fiir konsiliarische Anfragen sowie weitergehende
Informationen zum Register finden Sie im Studienportal
von kinderkrebsinfo.de.

Eine Empfehlung der GPOH-MET Studiengruppe hin-
sichtlich Diagnostik, Therapie und Nachsorge von MET
wird derzeit in Abstimmung mit den einzelnen involvier-
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ten Fachorganisationen (Chirurgie, Nuklearmedizin, En-
dokrinologie) erarbeitet und dann erginzend zur Verfii-
gung gestellt.

P. Vorwerk

Kontaktdaten:

GPOH-MET Studienzentrale

Leitung: PD Dr. med. Peter Vorwerk
Universitatsklinikum Magdeburg A. 6. R.
Universititskinderklinik, Pad. Himatologie u. Onkologie
Leipziger Strafie 44

39120 Magdeburg

Telefon +49 (391) 67 24009

Fax +49 (391) 67 24292
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Erfolgreicher Start der Registrierung des Registers ,Seltene
Tumorerkrankungen in der Padiatrie® (STEP)

Entsprechend des Votums der GPOH Mitgliederver-
sammlung im Mai 2012 hat die Arbeitsgruppe Seltene Tu-
moren unter der Leitung von Prof. Dr. med. Dominik T.
Schneider und Dr. med. Ines B. Brecht ein prospektives
Register fiir Seltene Tumoren aufgebaut. Das Register-
protokoll, die Patienteninformationen und Einwilligung-
en wurden im Oktober 2012 durch die Ethikkommis-
sion der Universitat Erlangen positiv begutachtet und die
Registrierung in das STEP Register fiir Seltene Tumorer-
krankungen eingeleitet (offizieller Start 01.11.2012). Das
Registerprotokoll wurde Ende 2012 als Hardcopy-Version
sowie auch als PDF-Datei zirkuliert (auch erhaltlich tiber
www.kinderkrebsinfo.de). Im STEP Register wird eine de-
taillierte, krankheitsbezogene Datenerfassung seltener, ma-
ligner und Borderline Tumorerkrankungen mit an-
schlieffender weiterfithrender Analyse der Daten ange-
strebt.

Die Einschlusskriterien fiir die zentrale Erfassung in der
Datenbank sind:

. Diagnose eines seltenen soliden Tumors. Die
histologische Entitét wird nicht als Einschlusskri-
terium einer Therapieoptimierungsstudie der
GPOH fiir Studienpatienten bzw. Beobachtungs-
patienten gefithrt. Somit liegt fiir diesen Tumor
in den Therapieoptimierungsstudien keine Be-
handlungsempfehlung vor.

. Alter bei Diagnose: Neugeborenperiode bis 18
Jahre. Bei jungen Erwachsenen kann auf Wunsch
und nach Erlarung der Einwilligung eine Regis-
trierung in der Datenbank und/oder eine Ver-
mittlung von konsiliarischen Ansprechpartnern
im Rahmen des Kompetenznetzes erfolgen. Der
primére Behandlungsauftrag besteht aber fiir die
internistisch onkologischen Kliniken bzw. die
onkologisch ausgerichteten Kliniken der Spezial-
disziplinen.

. Information, Aufklarung, schriftliche Einwil-
ligung des Patienten bzw. der Erziehungsberech-
tigten in den Datentransfer.

Der Dokumentationsablauf ist wie folgt geplant (siehe auch
Abbildung): Die Patienten werden wie gewohnt zunéchst in
kurzer Form (,,Klinikanfrage®) nach Dortmund gemeldet.
Im Rahmen dieser Meldung erfolgen — soweit gewiinscht —
eine klinische Beratung sowie eine Referenz-Begutachtung.
In allen Fillen sollte eine referenzpathologische Begutach-
tung durch Prof. Dr. med. I. Leuschner (Kindertumorre-
gister Kiel) und der Versand von Gewebe an die Biobank
in Koln (,,Biocase®) erfolgen. Wichtig fiir eine flichendeck-
ende Erfassung seltener Tumoren im Kindesalter ist auch
die Meldung an das Kinderkrebsregister in Mainz. Im An-
schluss erhalten die meldenden Kliniken automatisch eine
Anfrage aus Erlangen mit der Bitte, einen gleichzeitig zur
Verfligung gestellten Dokumentationsbogen per FAX oder
Post an den Projektstandort Erlangen zu schicken und ggf.
durch Arztbriefe und Befunde zu ergénzen.

Mittlerweile liegt vielen teilnehmenden Kliniken bereits ein
positives Votum auch der lokalen Ethikkommissionen vor.
Die ersten detaillierten Dokumentationsbogen wurden be-
reits ausgefiillt und an die Studienzentrale gesandt. Im Rah-
men der wissenschaftlichen Friihjahrstagung der GPOH
werden die Ergebnisse einer gemeinsamen retrospektiven
Analyse zu Kolonkarzinomen im Kindes- und Jugendalter
demonstriert. Weitere Informationen und Hilfestellungen
erhalten die Forschungs- und Studienassistenten/innen im
Rahmen Ihrer eigenen Tagung. Wir bedanken uns ganz
herzlich fiir die gute Zusammenarbeit und hoffen, dass wir
mit Thnen gemeinsam die Versorgungssituation der Pa-
tienten mit seltenen Tumoren im Kindes- und Jugendalter
weiter verbessern konnen. Fir Rickfragen stehen wir Ih-
nen jederzeit gern zur Verfiigung.



Ansprechpartner:

Prof. Dr. med. Dominik T. Schneider, Registerleiter

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin

Westfilisches Kinderzentrum, Klinikum Dortmund gGmbH
Beurhausstr. 40

44137 Dortmund

Tel: 0231-953-21670, Fax: 0231-953-21047

E-Mail: dominik.schneider@klinikumdo.de

Karin Henrichs, Dokumentarin

Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin

Westfilisches Kinderzentrum, Klinikum Dortmund gGmbH
Beurhausstr. 40

44137 Dortmund

Tel: 0231-953-21671, Fax: 0231-953-21047

E-Mail: Karin.Henrichs@klinikumdo.de
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Dr. med. Ines B. Brecht, Registerleiterin
Padiatrische Onkologie und Hamatologie
Kinder- und Jugendklinik
Universitétsklinikum Erlangen
Loschgestr. 15

91054 Erlangen

Tel: 09131-85-41219, Fax: 09131-85-36286
E-Mail: ines.brecht@uk-erlangen.de

Marion Peters, Dokumentarin
Padiatrische Onkologie und Hamatologie
Kinder- und Jugendklinik
Universitétsklinikum Erlangen
Loschgestr. 15

91054 Erlangen

Tel: 09131-85-33733, Fax: 09131-85-36286
E-Mail: Marion.Peters@uk-erlangen.de
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EURAMOS: Bericht der European Science Foundation (ESF)

Die  Europiisch-Amerikanische = Osteosarkomstudie
EURAMOS-Studie wird unter dem Dach des Pan-Euro-
pean Clinical Trials (ECT) - EUROCORES der European
Science Foundation durchgefiihrt. Mehrere nationale Mit-
gliedsorganisationen der ESE zuvorderst die Deutsche
Forschungsgemeinschaft DFG, fordern die Studie und
haben damit die erforderliche internationale Vernetzung
erst moglich gemacht. (Der COSS-Anteil der Studie wird
zudem von der Deutschen Krebshilfe unterstiitzt.)

Mit 2.260 Patienten aus 326 Einrichtungen aus Europa,
Nordamerika und Australasien, darunter 520 Patienten der
COSS-Gruppe, ist EURAMOS auch dank dieser Unterstiit-
zung die bei weitem grofite Osteosarkomstudie geworden,
die es weltweit jemals gegeben hat. Die European Science
Foundation hat zum Rekrutierungsende einen Abschluss-
bericht zum ECT-EUROCORES herausgegeben, der unter
.2abrufbar ist.

Die europiische und transatlantische Kooperation der in
EURAMOS verbundenen Osteosarkomgruppen wird da-
rin erfreulicherweise auflerordentlich positiv beurteilt, ein
gemeinsamer Erfolg aller teilnehmenden Kliniken und der
Teams der kooperierenden Studiengruppen!

Die EURAMOS-Studie selbst lduft natiirlich noch und
die letzten Patienten haben ihre Therapie noch nicht ganz
abgeschlossen. Die ersten Ergebnisse, die des Good Res-
ponder Armes (+/- pegyliertes Interferon alpha), kénnen
allerdings aller Voraussicht nach Anfang Juni im Rahmen
der ASCO-Tagung 2013 présentiert werden. Die COSS-
Studienzentrale bedankt sich ganz herzlich bei allen, die zu
diesem Erfolg beigetragen haben!

S. Bielack
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Tagung des Behandlungsnetz-
werkes HIT

Die diesjahrige Tagung des Behandlungsnetzwerks HIT der

GPOH fand am 15./16. Marz 2013 am Deutschen Krebs-

forschungszentrum in Koo-
peration mit dem Universi-
tatsklinikum in Heidelberg
statt. Die von der Deutschen
Kinderkrebsstiftung veran-
staltete Tagung wurde von
Prof. Dr. Olaf Witt, Prof. Dr.
Stefan Pfister und PD Dr. Pablo Hernaiz Driever wissen-
schaftlich geleitet. Rund 200 Arzte und Wissenschaftler dis-
kutierten iiber aktuelle Ergebnisse und Entwicklungen aus
den Hirntumorstudien der GPOH. Schwerpunktthemen
der diesjahrigen Veranstaltung waren neueste Erkenntnisse
aus der Genomforschung zu den molekularen Ursachen
von pédiatrischen Hirntumoren, aktuelle Entwicklungen

im Bereich der zielgerichteten Therapien und Bestrahl-
ungsmoglichkeiten sowie familidre Krebsdispositionssyn-
drome, die mit Hirntumoren einhergehen. Dariiber hinaus
wurde die Frage diskutiert, wie in Zukunft Therapien an-
hand der Funktion des ZNS mit Hilfe von klinisch-neuro-
logischen Scores und Messung der Sehfunktion besser
evaluiert werden kénnen. Die HIT Netzwerktagung 2013
wurde durch die Deutsche Kinderkrebsstiftung und das
Deutsche Krebsforschungszentrum finanziell unterstiitzt.

O. Witt

Deutscher Krebspreis

Prof. Dr. med. Stefan Pfister wurde in der Kate-
gorie “ Translationale Forschung” des Deutschen
Krebspreises geehrt.

Pfister, der am Deutschen Krebsforschungszen-
trum in Heidelberg die molekularen Eigenschaf-
ten der drei hédufigsten kindlichen Hirntumore
niedriggradiges Astrozytom, Medulloblastom und
Ependymom untersucht, teilt sich diese Auszeich-

nung mit Prof Dr. med. Roman Thomas vom Max-Planck-
Institut fiir Neurologische Forschung in Kéln.

Pfister und MitarbeiterInnen seiner Arbeitsgruppe konn-
ten einen Gentest entwickelnder beim Medulaablastom
funf verschiedene Risikogruppen definieren kann, somit
kann die Therapie nun dem Risiko entsprechend individu-
alisiert werden.
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Bericht des ehemaligen Vorsitzenden der GPOH e. V.

Einem solchen Bericht hat der intensive Dank an die Kol-
leginnen und Kollegen in Vorstand und Beirat, an die
Geschiftsfithrer/innen und die Sekretariatsunterstiitzung
vorauszugehen. Dieser Dank ist bei der Mit-
gliederversammlung im September 2012 in
Hamburg ad personam erfolgt und wird hier
noch einmal wiederholt.

Der Riickblick auf die letzten 6 Jahre beginnt
mit dem ,, Alltagsgeschaft®: Vorstandssitzun-
gen, adhoc-Sitzungen und Telefonkonferen-
zen in betrachtlicher Zahl. Diese Sitzungen
und Konferenzen dienten dem Zweck, Prob-
leme zu erkennen, Lésungen zu formulieren
und Voraussetzungen fiir die Umsetzung zu schaffen.
Schon zu Beginn der Amtszeit haben wir die Satzung der
GPOH und die Geschiftsordnung des Vorstands reform-
iert und den aktuellen Erfordernissen angepasst. Dabei
und bei anderen Strukturdnderungen mit rechtlicher Im-
plikation war es unerlasslich, die Hilfe einer Anwaltskanz-
lei in Anspruch zu nehmen. Um die Arbeit des Vorstands

auf eine sichere Basis zu stellen, wurde eine Haftpflicht-
und eine D&O-Versicherung abgeschlossen.

Im Zentrum der Arbeit stehen und standen die wissen-
schaftlichen Halbjahrestagungen. Es kam darauf an, die
Tradition der GPOH zu wahren und gleichzeitig mit Ver-
anstaltungen wie in Wien und in Hamburg neue Wege
zu gehen, auch um die Verbindung zur Kinder- und Ju-
gendmedizin zu zeigen.

Es ist gelungen, den ,Low Budget®- Charakter unserer
Halbjahrestagung zu erhalten, was angesichts steigender
Kosten, vor allem bei den Tagungs-Locations und den
Orten der Abendveranstaltung, nicht ganz einfach war.
Wihrend der Studienleitertagungen, die iiber Jahre in Han-
nover stattfanden, haben wir uns intensiv den Problemen
der Studien zugewandt, die iiberwiegend um das Arznei-
mittelgesetz, die européische Arzneimittel-Direktive und
die Fragen der Internationalisierung der Studien kreisten.
Mit der Direktorenkonferenz sind wir einen neuen Weg
gegangen. Sie wurde von den Direktoren und Abteilungs-
leitern unserer Kliniken sehr gut angenommen und diente



dem Austausch iiber Fragen der Finanzierung der Kliniken
und Abteilungen und dem Aufbau eines Informationsnetz-
werks, das es den einzelnen Einrichtungen erlaubt, bessere
Argumente in den aktuellen und kommenden Verteilungs-
auseinandersetzungen zu finden.

Die neue Satzung sieht die Einrichtung von Arbeitsge-
meinschaften vor. Die Etablierung solcher studieniiber-
greifenden Verbiinde verhindert die Ausgriindung von
Gruppen aus der GPOH und bindet entsprechende Zen-
trifugalkrifte.

Neu eingefiihrt wurde auch die Rolle von Beauftragten, die
durch die Mitglieder mandatiert werden und fiir Arznei-
mittelsicherheit, fir Phase I/II Studien und fiir die nicht-
studienerfassten Entititen im PRST zustdndig sind.

Das Herzstiick der Arbeit der GPOH sind die Studien. Hier
ist es gelungen, durch die Neufassung der Studienregeln
einen angemessenen Regelungsrahmen zu schaffen, der es
uns erleichtert, neue Studien auf den Weg zu bringen, die
Kontinuitdt der Arbeit zu sichern und dabei gleichzeitig
Transparenz und demokratische Willensbildung zu jhrem
Recht kommen zu lassen.

Es war ein langgehegtes Ziel der GPOH- Arbeit, fiir mog-
lichst alle Studien eine einheitliche Datenplattform zu
entwickeln, zu benutzen. um Patienten fiir verschiedene
Register, Datenbanken und Studien nur einmal doku-
mentieren zu miissen. Diesem Ziel kommen wir dank der
grof3ziigigen Unerstiitzung durch die DKKS durch die er-
folgreiche Einfiihrung der Datenplattform nun naher.

Die Knappheit der Finanzen ist ein besonderes Merkmal
unserer Arbeit. Die Mitgliederversammlung im Friithjahr
2012 hat eine Beitragserhdhung beschlossen und dem neu-
en Vorstand den Weg geebnet, die zahlreichen Verpflich-
tungen unserer Fachgesellschaft auch finanzieren zu kon-
nen. Trotzdem sind wir noch immer eine ,preiswerte“
Fachgesellschaft, die ihren Mitgliedern fiir den gezahlten
Beitrag eine Menge bietet: neben den bisher kostenlosen
Halbjahrestagungen gibt es zwei Ausgaben der Klinischen
Padiatrie, bisweilen sogar Sonderhefte, Studien auf Welt-
niveau und jede Menge Service. Dies hat seinen Preis, den
die Mitglieder in Zukunft mit einem hoheren Beitrag auch
mitfinanzieren.

Zur Professionalisierung unserer Arbeit und infolge der
zunehmenden Kontrolle durch die Finanzbehorden, ergab
sich die Notwendigkeit einer regelmifigen Konsultation
eines Steuerberaters.

In den letzten sechs Jahren konnte ein langjahriges Ziel
realisiert und die Friichte der Arbeit des vorausgehenden
Vorstands geerntet werden. Es ist gelungen, auf der Grund-
lage der Vereinbarung des Gemeinsamen Bundesausschuss
eine Finanzierung der Referenzeinrichtungen, die neben
den Studien unsere wichtigsten Instrumente der Qualitéts-
sicherung sind, zu vereinbaren.

Wie mithsam Gesundheitspolitik ist, weif jeder Zeitungs-
leser. Wie lange es dauert, bis man ein Ziel erreicht, zeigt
unser Ringen um die Zentrumszuschlidge. Im ersten Jahr
unserer Amtszeit haben wir gemeinsam mit dem Vorstand
von DLFH und DKKS das Bundesministerium fiir Ge-
sundheit und die Selbstverwaltungspartner in ein Gesprach

PERSONALIEN

iber die systematische Unterfinanzierung der Kliniken ein-
bezogen. Obwohl wir mittlerweile eine Gesetzesinderung
auf den Weg gebracht haben und dem Gesetz nach einen
Anspruch auf Zentrumszuschlage haben, die wir iiberdies
solide kalkuliert haben, miissen wir erleben, dass die ort-
lichen Krankenkassen oft alles andere als kooperativ sind.
Angesichts des zunehmenden Finanzvolumens, das un-
sere Fachgesellschaft bewegt, haben wir uns zur Griindung
einer gemeinniitzigen GmbH entschlossen, in die wir das
finanzielle Risiko unserer vielfaltigen Aktivititen auslagern
wollen. Eventuelle finanzielle Probleme diirfen auf keinen
Fall den Weiterbestand der GPOH als Verein gefihrden.
In unsere Amtszeit fiel das Ende der KPOH- Forderung,
die noch unter der Vorstandschaft von Prof. Giinter Henze
in intensiver Zusammenarbeit mit Prof. Ursula Creutzig
erfolgreich beantragt worden war. Wir hatten das Problem
zu l6sen, die Strukturen der KPOH finanzierbar zu halten.
Ich habe in meinem Bericht bereits mehrfach auf die gute
Zusammenarbeit mit der DKKS und vor allem den Men-
schen, die hinter der DKKS und der DLFH stehen hinge-
wiesen. Mein Dank gilt hier vor allem, stellvertretend fiir
alle, den Vorsitzenden und der Geschiftsfithrung. Die
DKKS hat die GPOH in vielfaltiger Weise unterstiitzt und
stellt einen unverzichtbaren Partner fiir unsere Fachgesells-
chaft dar.

Die Forderung des Nachwuchses ist ein wichtiges und sen-
sibles Thema. Wir haben daher gefordert durch die DKKS
einen gut besuchten Workshop in Bonn durchgefiihrt.

Die GPOH agiert nicht alleine; dem scheidenden Vorstand
ist die Zusammenarbeit mit den Forderern - der Deutschen
Krebshilfe und der Deutschen Kinderkrebsstiftung - von
Beginn an ein zentrales Anliegen gewesen.

Auch die Zusammenarbeit mit der Deutschen Krebsge-
sellschaft wurde intensiviert. Wir haben uns regelmiflig
am Deutschen Krebskongress beteiligt und waren in den
Gremien priasent. Drei Krebspreise in den letzten 6 Jahren
fir Mitglieder der GPOH sind sicher auch ein Zeichen fiir
diese gute Zusammenarbeit und Prisenz.

Die DGHO ist ein wichtiger Partner, mit dem die Koopera-
tion wieder in Gange gekommen ist. Es finden regelméafiige
Gesprache auf Geschiftsfithrerebene statt, an der Jahres-
tagung der DGHO in Stuttgart 2012 waren wir beteiligt,
ebenso an einer gemeinsamen Tagung in Berlin im Mirz
2013.

SIOP Europe hat sich zu einer unverzichtbaren Plattform
der padiatrischen Onkologie entwickelt, die auf euro-
péischer Ebene uns Sichtbarkeit und Prasenz in den Ent-
scheidungsgremien verleiht. Daher hat sich der Vorstand
fir ein finanzielles Engagement der GPOH Mitglieder
eingesetzt und ein positives Votum auf der letzten MV er-
halten. Der Vorstand arbeitet mit in der neu gegriindeten
ECRC.

Der GPOH- Vorstand war und ist prisent bei Stellungnah-
men, z.B. aktuell zur PET/CT und zur geplanten EU Regu-
lation zu klinischen Studien.

Th. Klingebiel

7



8

Impressum

ISSN 2194-9972 (Internet) / 2194-9964 (Print)

Copyright © Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und
Himatologie, Berlin, Deutschland

Redaktion:

Dr. med. Thomas Mandel

Wolfgang Seel, Dipl. Soz. Wiss.

Chausseestrafle 128/129, 10115 Berlin

Telefon: 030 / 27 59 02 19, Telefax: 030 / 27 59 02 21
E-Mail: t mandel@gpoh.de, w.seel@gpoh.de

DeUts che

RED:
Sy

g

Namentlich gekennzeichnete Beitrage geben nicht unbedingt die Mein-
ung der Redaktion wieder.

Die Mitteilungen erscheinen zu den Tagungen der GPOH und in der
Internetprasenz der GPOH www.gpoh.de

_ GESELLSCHAFT FUR
PADIATRISCHE ONKOLOGIE
UND HAMATOLOGIE



