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EDITORIAL: Vorstandswahlen 2018

Liebe Kolleginnen und Kollegen, liebe GPOH-Mitglieder,

nach drei Jahren wird turnusgemif3 im September 2018 ein
neuer Vorstand fiir die GPOH gewihlt, der ab Januar 2019
das Steuer unserer Fachgesellschaft in die Hand nehmen
wird.

Als GPOH Vorstandsvorsitzende darf ich mich nach sechs
Jahren auf den ,Gremien-Ruhestand“ freuen. Ebenso been-
den Prof. Dirk Reinhardt (1. Stellvertretender Vorsitzender)
und Prof. Dominik Schneider (Schriftfiihrer) nach zwei Amts-
perioden ihre Tatigkeit im engen Vorstand der GPOH. Aus
dem erweiterten Vorstand scheiden Frau Dr. Calaminus, Herr
Prof. Cario, Frau Prof. Rossig und Herr Wiener aus. Herr Prof.
Kratz (2. Stellvertretender Vorsitzender), Herr Prof. Kontny
(Schatzmeister) und Herr Prof. Witt (erweiterter Vorstand)
stehen fiir eine zweite Wahlperiode zur Verfiigung. Einen
ausfiihrlichen Bericht zu unserer Tétigkeit in den vergan-
genen Jahren diirfen Sie in der Herbstausgabe der GPOH
Mitteilungen erwarten.

Wir bitten alle GPOH-Mitglieder bis zum 30. Juli 2018
Vorschldge fiir neue Vorstandsmitglieder in der GPOH
Geschiftsstelle einzureichen (elektronisch). Hierbei sollte
klar werden, fiir welche Vorstandsposition der Vorschlag
erfolgt:

Vorstandsvorsitz
Stellvertretender Vorsitz
Schriftfithrung
Schatzmeister
Erweiterter Vorstand

Wir freuen uns, wenn Sie sich personlich eine Mitarbeit im
Vorstand vorstellen kdnnen oder wenn Sie uns geeignete
Kandidaten vorschlagen. Ein Vorschlag sollte einen kurzen
Lebenslauf und ein kurzes Motivationsschreiben des Kandi-
daten/der Kandidatin beinhalten. Daraus sollte hervorgehen,
welche Themen in der Vorstandsarbeit adressiert werden
sollen. Beides wird dann im Juli an die GPOH Mitglieder zur
Information versandt, bevor im September die Vorstands-
wahlen per Online-Abstimmung stattfinden.

In diesen Mitteilungen der GPOH erhalten Sie wieder zahl-
reiche Informationen iiber Tagungen und Aktivititen der
GPOH. Ich wiinsche Thnen viel Freude beim Lesen!

Mit herzlichen GriiBen

Ihre Angelika Eggert
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Internetseite zu Krebspradispositionssyndromen seit Januar online

Die genetische Krebspréddisposition ist die bislang bedeu-
tendste Ursache fiir Krebserkrankungen im Kindesalter und
betrifft rund zehn Prozent aller padiatrisch-onkologischen
Patienten. Aktuell ist die Wissenslage zu diesen Krebspra-
dispositionssyndromen (KPS) noch limitiert, jedoch ist ange-
sichts der rasanten technischen Entwicklung im Bereich der
Sequenzierung ein enormer Informationszugewinn in den
kommenden Jahren zu erwarten.

Zu wenig wissen wir iiber die optimale medizinische und
psychosoziale Betreuung von Menschen mit KPS. Gleichzei-
tig ist es erforderlich, ein Bewusstsein fiir KPS zu wecken
sowie Informationen fiir Arzte, Patienten und deren Eltern
unkompliziert verfiigbar zu machen.

Um die Anliegen Forschung, Information und Therapie -
kurz FIT - zusammenzufithren und fiir jeden Betroffenen,
Behandler oder Interessierten zugianglich zu machen, riefen
wir die Internetseite www.krebs-praedisposition.de ins Leben.
Diese entstand unter der Zusammenarbeit der Klink fiir Padi-
atrische Onkologie der Medizinischen Hochschule Hannover
mit dem Hopp-Kindertumorzentrum am NCT Heidelberg
(KiTZ) und bildet zwei zentrale Inhalte ab:

Zum einen ist sie eine Informationsplattform im Stil einer
Online-Enzyklopiadie, die fundiertes Wissen zu den hiufig-
sten KPS in zwei distinkten Formen darstellt. Wahrend sich
eine Darstellung an Arzte richtet und Wissen iiber Epide-
miologie, Diagnosekriterien, klinisches Erscheinungsbild,
Neoplasiespektrum und FritherkennungsmaBBnahmen vermit-
teln soll, ist die andere Darstellung an Patienten und deren
Familien adressiert, so dass diese in verstindlicher Form
Hintergrundinformationen und Wissen zu den verschiedenen

Team Heidelberg

KPS erhalten und zudem Links zu Selbsthilfegruppen und
lokalen Experten finden. Dariiber hinaus kénnen wir auf der
Internetseite iiber aktuelle Forschungsergebnisse sowie
bevorstehende Treffen oder Symposien informieren (siehe
unten).

Zum anderen stellt sie die Internetreprasentanz des KPS-
Registers dar, iiber welche Patienten mit KPS von weltweit
gemeldet werden kénnen. Neben dem Registerprotokoll sind
hier alle notwendigen Unterlagen zu finden, um Patienten in
das Register einschliefen zu kdnnen.

Wir hoffen, durch diese zeitgeméBe und leicht zugéngliche
Informationsvermittlung einen groBen Personenkreis anspre-
chen zu kénnen, damit méglichst viele Patienten von einer
optimalen Versorgung profitieren kénnen.

Kontakt:

Klinik fiir Padiatrische Himatologie und Onkologie
Medizinische Hochschule Hannover
Carl-Neuberg-StraB3e 1

30625 Hannover

Telefon: +49 511 532-6711

Mail: fit@krebs-praedisposition.de
www.krebs-praedisposition.de

Team Hannover
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Das Zentrale Datenmanagement der GPOH (ZDM-GPOH)

Das zentrale Datenmanagement der Gesellschaft fiir Padia-
trische Onkologie und Hamatologie (ZDM-GPOH) ist eine
Abteilung der GPOH gGmbH.

Das ZDM-GPOH pflegt und betreut das EDC-System MAR-
VIN, mit dem der GPOH ein Datenbanksystem zur Verfligung
steht, das den gesetzlichen Bestimmungen fiir klinische
Studien entspricht. Zum aktuellen Zeitpunkt sind 29 GPOH-
Studien/-Register in MARVIN produktiv, wovon zwei nicht
mehr rekrutieren. Weitere 25 Projekte befinden sich in der
Entwicklung oder sind geplant.

Aufgaben des ZDM-GPOH sind u. a. das Implementieren von
Studien- und Register-CRFs als eCRF im Datenerfassungs-
system MARVIN und das Testen dieser Umsetzungen.
Zusétzlich werden der technische Support, die Benutzerver-
waltung, sowie weitere Aufgaben, die im Rahmen der
elektronischen Datenerfassung (EDC) mit dem validierten
System MARVIN anfallen, gewihrleistet. Dabei wird nach
einem eigenen Qualititsmanagementsystem unter Beriick-
sichtigung bestehender Datenschutzgesetze und weiterer
gesetzlicher Vorgaben (GCP) gearbeitet.

Dartiber hinaus werden MARVIN-Schulungen und Beratun-
gen fiir Priifzentren und GPOH-Studienzentralen rund um

Save the Date:

die elektronische Datenerfassung angeboten. Da MARVIN-
Schulungen Voraussetzung zur Erteilung eines Zugangs zum
MARVIN-System sind, werden (innerhalb Europas) Vor-Ort-
Schulungen, aber auch Schulungen {iber Videokonferenz in
deutscher und englischer Sprache durchgefiihrt.

Im Februar 2018 waren ca. 2500 Logins fiir das System an
ca. 2200 geschulte Personen vergeben. Einige Nutzer haben
aufgrund unterschiedlicher Funktionen mehr als ein Login
fiir MARVIN erhalten (z.B. wenn sie als Priifer und gleich-
zeitig in einer Studienzentrale tétig sind).

Es nehmen zurzeit ca. 415 Zentren aus 37 Lindern teil,
darunter 25 europiische und 12 auBereuropiische Lander
(wie z.B. Australien/NZ, Chile, Kanada, USA, Russland).

Das ZDM-GPOH beschiftigt 10 Mitarbeiter, ist an der Medi-
zinischen Hochschule Hannover angesiedelt und wird durch
die Kinderkrebsstiftung gefordert. Weitere Informationen
tiber das ZDM-GPOH, das Leistungsspektrum und Kontakt-
moglichkeiten sind unter
https://www.gpoh.de/fachgremien-arbeitsfelder/zentrales-
datenmanagement-der-gpoh/ zu finden.

ZDM-GPOH@mbh-hannover.de

BWS-Familientreffen am 23. und 24. Juni 2018
LFS-Familientreffen am 28. und 29. Juli 2018

Im Sommer finden in Hannover ein Beckwith-Wiedemann- und ein Li-Fraumeni-Syndrom-Familientreffen statt.
Begleitet durch verstandliche Vortrage von Experten sollen interessierte Patienten, deren Familien und Fachleute
zusammengebracht werden, um sich kennenzulernen, auszutauschen und gemeinsam zu diskutieren.

Weitere Informationen und Anmeldung unter www.krebs-praedisposition.de
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X. International Midsummer Meeting

29th June - 1st July 2018

X. INTERNATIONAL MIDSUMMER MEETING

on Pediatric Hematology, Oncology and Stem Cell Transplantation

VENUE: Best Western Hotel Bautzen, Wendischer Graben 20, 02625 Bautzen
PROJECTMANAGEMENT: Felix Manthei, GWT-TUD GmbH, felix.manthei@gwtonline-fh.de, Mobil: +49 163 250 72 07
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ORGANIZER: GWT-TUD GmbH, Freiberger StraBe 33, 01067 Dresden

REGISTRATION: You will receive a 50% discount with the promotion code
Midsummer2018 through our website www.xing-events.com/midsummer

o
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www.xing-events.com/midsummer

+From Lab to Life" — Childhood Research Initiatives

4



Neues aus den Portalen:

» www.kinderkrebsinfo.de
Leitlinien = Autorenhinweise

kinderkrebsinfo.de stellt Informationen sowohl fiir Betroffene
als auch fiir das Fachpublikum zur Verfiigung. Die neue
Seite unter Fachinformationen/Leitlinien/Autorenhinweise
enthilt Erlduterungen zur Vorgehensweise bei der Leitlinien-
erstellung, Links zu den entsprechenden Seiten der Arbeits-
gemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fach-
gesellschaften e.V. (AWMF) und hilfreiche Dateien zum
Herunterladen wie Mustertexte und Adressen.

» ZNS-Tumoren

Der Bereich ,ZNS-Tumoren® bietet Kurzinformationen und
ausfiihrliche Patienteninformationen zu den wichtigsten
Hirntumor-Entititen, zum Medulloblastom/ZNS-PNET,
Ependymom sowie zu hoch- und niedriggradig malignen
Gliomen. Krankheitsiibergreifend informieren zwei Patienten-
texte tiber Aufbau und Funktion des Zentralnervensystems
sowie iiber wesentliche Aspekte der Langzeitnachsorge bei
ZNS-Tumoren.

Inzwischen sind die Kurzinformationen (und teilweise auch
die ausfiihrlichen Informationen) fiir die bereits genannten
ZNS-Tumoren aktualisiert, unter Beriicksichtigung der
aktuellen WHO-Klassifikation und neuer Behandlungs-
konzepte. Der Aktualisierungsbedarf an den ausfiihrlichen
Patiententexten ist groB, bedingt durch den zunehmenden
Stellenwert molekularer Parameter/Subtypen und den sich
daraus ergebenden stetigen Verfeinerungen bei der Therapie-
planung und Behandlung. Fiir die bisher gemeinschaftlich
abgehandelten Hirntumortypen Medulloblastom /ZNS-PNET/
Pineoblastom stehen getrennte Informationstexte zur Ver-
fligung, einer zum Thema Medulloblastom, ein weiterer zu
den ,embryonalen, nicht-rhabdoiden ZNS-Tumoren (frither
ZNS-PNET) und Pineoblastom®. Neu ist der Text zu den
Choroid-Plexus-Tumoren.

Wir mochten uns an dieser Stelle herzlich fiir die Unterstiit-
zung der Studienleitungen bedanken und freuen uns auf eine
weitere gute Zusammenarbeit. Sie kommt den Betroffenen
direkt zugute, denn die Patiententexte werden erfahrungs-
gemil gerne in Anspruch genommen.

VERSCHIEDENES

Abbildung Zentralnervensystem. © lom123, Fotolia.com

» Mehrsprachigkeit

Dank finanzieller Unterstiitzung durch die Deutsche Kinder-
krebsstiftung konnten die englisch- und tiirkischsprachigen
Seiten auf www.kinderkrebsinfo.de im vergangenen Jahr
weiter ausgebaut werden.

Im englischsprachigen Bereich wurden Kurzinformationen zu
Osteosarkom, Wilms-Tumor, Retinoblastom sowie zu ver-
schiedenen Hirntumor-Entititen (niedriggradig malignes
Gliom, Ependymom, Medulloblastom/ZNS-PNET/Pineoblas-
tom) neu eingestellt.

Im tiirkischsprachigen Bereich stehen seit 2017 allgemeine
Patienteninformationen zu den wichtigsten Behandlungs-
methoden (Operation, Chemotherapie, Strahlentherapie und
Supportivtherapie) zur Verfiigung. Dariiber hinaus wurden
zahlreiche krankheitsbezogene Kurzinformationen (ALL,
AML, Hodgkin-Lymphom, Neuroblastom und Ependymom)
aktualisiert und tberarbeitet.

» www.kinderblutkrankheiten.de

Im Studienportal sind die Kurzinformationen zur ,, ,Lang-
zeitbeobachtungsstudie bei Patienten mit schweren chroni-
schen Neutropenien“ und zum ,GEPHARD" Register fiir neu

diagnostizierte Himophilien neu eingestellt.

Redaktion Kinderkrebsinfo/Kinderblutkrankheiten
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Herzlichen Dank fiir Jahrzehnte hochqualifizierter und extrem kollegialer

Zusammenarbeit!

Anlasslich der 16. Tagung des bundesweiten Behandlungs-
netzwerks HIT vom 9.3. - 10.3.2018 in Augsburg haben sich
die HIT-Studienleiter/innen und Leiter/innen der HIT-Refe-
renzzentren sowie Frau Dr. Susanne Engelmann von der
Deutschen Kinderkrebsstiftung bei Frau Prof. Dr. med.
Monika Warmuth-Metz und Frau Dr. med. Astrid Gnekow fiir
ihre langjdhrige hochqualifizierte, engagierte und duBerst
kollegiale Mitarbeit im HIT-Netzwerk bedankt.

Frau Prof. Warmuth-Metz hat das neuroradiologische Refe-
renzzentrum des HIT-Netzwerks am Universitdtsklinikum
Wiirzburg von 1991 bis zu ihrem Ruhestand Ende 2017 mit
groBem Einsatz und Erfolg geleitet. Dadurch und durch ihre
wissenschaftlichen Arbeiten hat sie maBgeblich zu der
international sichtbaren und flachendeckend hohen Qualitit
der HIT-Studien beigetragen. Durch exzellente Referenz-
diagnostik hat Frau Prof. Warmuth-Metz einer sehr groBen
Zahl von betroffenen Kindern und Jugendlichen zu best-
moglichen Therapieergebnissen verholfen, was ihr stets eine
groBe Motivation gewesen ist.

Frau Dr. Gnekow war bereits in den friihen 1980er Jahren an der
Durchfiihrung der ersten Hirntumorstudien in Deutschland

beteiligt, bevor sie 1996 als GPOH-Studienleiterin die erste
HIT-LGG-Studie initiierte und auch die européische Folge-
studie SIOP-LGG 2004 federfiihrend leitete. Die Erkennt-
nisse aus den LGG-Studien sind die Basis fiir weltweite
Standards und die geplanten LGG-Folgestudien. Auch dartiber
hinaus hat Frau Dr. Gnekow die deutschen und europiischen
Hirntumorstudien mafBgeblich geprégt.

In Wiirdigung ihrer groBen Verdienste und in der Hoffnung
von ihrer groBen Erfahrung auch in Zukunft profitieren zu
diirfen, wurde Frau Prof. Warmuth-Metz und Frau Dr. Gne-
kow in Augsburg die Ehrenmitgliedschaft in der Runde der
HIT-Studienleiter/innen und Leiter/innen der HIT-Referenz-
zentren verliehen.

Es freut uns sehr, dass Frau Prof. Warmuth-Metz und Frau
Dr. Gnekow dem HIT-Netzwerk auch in den nichsten Jahren
weiterhin fachlich verbunden sein werden. Wir wiinschen
beiden bereits jetzt privat alles erdenklich Gute!

Fiir die Studienleiter/innen und Leiter/innen des Behandlungsnetzwerks HIT
Stefan Rutkowski und Michael Friihwald

Prof. M. Frithwald, Dr. A. Gnekow, Prof. M. Warmuth-Metz, Dr. S. Engelmann, Prof. S. Rutkowski



VERSCHIEDENES

Korrekturhinweis zum Buch

«Kompendium der Therapieoptimierungsstudien: Band 2 Solide Tumoren”

Vor einem Jahr wurde in den GPOH-Mitteilungen auf den
zweiten Band mit zusammengestellten Therapieoptimierungs-
studien aus den 1980er- und 1990er-Jahren hingewiesen, der
sich den soliden Tumoren widmet. Im Nephroblastom-Kapitel
sind leider in mehreren Tabellen fehlerhafte kumulative Dosen
abgedruckt.

Der Verlag kann eine Korrektur in der gedruckten Fassung erst
beriicksichtigen, wenn eine Neuauflage erscheint. Zum jetzigen
Zeitpunkt ist jedoch nicht absehbar, wann eine solche Neu-
auflage erscheinen wird. Daher gibt es eine andere Option:
Interessierte konnen das Kapitel zu Nephroblastomen mit den
korrigierten kumulativen Dosen im pdf-Format kostenlos direkt
bei mir, als zustindige Person fiir den Bereich Patienteninfor-
mation der Arbeitsgruppe Spéatfolgen, tiber

christian.mueller1 @alice.de

oder beim Leiter der Arbeitsgruppe Spitfolgen, Prof. Thorsten
Langer, tber thorsten.langer@uksh.de anfordern.

Ich bitte diesen Fehler zu entschuldigen und denke mit dem
beschriebenen Weg eine schnelle Losung anbieten zu kénnen.
Sollten sich noch in anderen Kapiteln Fehler eingeschlichen
haben, wird auf gleiche Weise verfahren. In der LESS-Thera-
piedatenbank sind die Dosierungen ebenfalls bereits korri-
giert.
Christian Miiller, Patienteninformationen/Offentlichkeitsarbeit
der AG Spitfolgen - Late Effects Surveillance System, LESS.

Auftraggeber:

Prof. Dr. med. Thorsten Langer

Leiter Arbeitsgruppe Spatfolgen -

Late Effects Surveillance System, LESS
Universitatsklinikum Schleswig-Holstein, Campus Liibeck
Klinik fiir Kinder- und Jugendmedizin

Padiatrische Onkologie & Himatologie

Ratzeburger Allee 160

23538 Liibeck

Blended-Learning Training zur Komplementarmedizin in der Kinderonkologie

Liebe Kolleginnen und Kollegen,

inzwischen haben wir auf Basis der Ergebnisse der Bedarfs-
analyse im Friihling 2017 begonnen, ein Informations- und
Fortbildungsangebot fiir Arztinnen und Arzte in der Kinder-
onkologie zu erstellen. An dieser Stelle mochten wir Thnen
noch einmal fiir Ihre Mitarbeit danken, welche uns sehr
geholfen hat, die Wiinsche seitens der Kinderonkologlnnen
einschétzen und beriicksichtigen zu kénnen.

Im Herbst 2018 werden wir Sie persénlich dazu einladen von
dieser Weiterbildungsmdoglichkeit Gebrauch zu machen und
sich in einem breit gefiacherten, speziell auf die Bediirfnisse
von Kinderonkologen zugeschnittenen, Training mit dem
Thema Komplementérmedizin in der Kinderonkologie aus-
einanderzusetzen.

Einen Teaser als kleinen Vorgeschmack auf das Training
finden Sie unter:
https://www.gemeinschaftskrankenhaus.de/fachabteilun-
gen/kinder.jugendmedizin/wissenschaft/publikationen/info
video.zum.kokon.forschungsprojekt/.

Wir freuen uns auf Ihre Teilnahme!
Herzliche Griile

Thr KOKON-Team aus Herdecke Alfred Langler, Daniela Reis
und Clara Carvalho Hilje
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Forschungspreis

LCh werd
ma| weltmejster.”

Helfen Sie, damit die Wiinsche siegen.

Die Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder vergibt Nicht der Krebs.
fiir das Jahr 2018 den fiir eine herausragende Arbeit von
Nachwuchswissenschaftlern/Naturwissenschaftlerinnen

(bis 40 Jahre) auf dem Gebiet der Padiatrischen Onko-

logie und Hamatologie.

Es werden alle Arbeiten aus dem Bereich der experimen-
tellen padiatrisch-onkologischen Forschung beriicksich-
tigt, insbesondere Arbeiten mit einem translationalen
Bezug.

Ausgezeichnet wird eine wissenschaftliche Arbeit, die

in den Jahren 2017 oder 2018 veroffentlicht oder als
Manuskript zur Publikation akzeptiert wurde. Es kdnnen
sich mehrere Autoren einer Arbeit gemeinsam bewerben.
Soweit sich bei Arbeiten mit mehreren Verfassern nur ein
Autor bewirbt, muss klargestellt werden, wer sich um
den Preis bewirbt. Von den Mitautoren, die sich nicht an
der Bewerbung beteiligen, ist hierzu eine entsprechende
Erklarung beizufiigen.

P> Bei Arbeiten in englischer Sprache ist eine deutsche
Zusammenfassung beizulegen.

» Der Preis ist mit 10.000 Euro dotiert und ist vom Preis-

trager fiir seine Forschungstatigkeit zu verwenden. Krebs macht vor Kindern nicht halt.

Aber die Heilungschancen sind hoch: Uber 70 Prozent.

P Es wird darum gebeten, die Bewerbungsunterlagen
(wissenschaftliche Arbeit mit Zusammenfassung sowie
Lebenslauf und Publikationsliste) in vierfacher Ausferti-
gung bis zum 30.08.2018 einzureichen bei der

Frankfurter Stiftung fiir krebskranke Kinder
Geschaftsfiihrung
KomturstraBe 3 A, 60528 Frankfurt am Main

Die Preisverleihung erfolgt im Friihjahr 2019 Spendenkonto: Commerzbank AG K5I

in Frankfurt am Main Blz.: 370 800 40, Kto.: 555 666 00
www.kinderkrebsstiftung.de

IMPRESSUM
ISSN 2194-9972 (Internet) / 2194-9964 (Print) Namentlich gekennzeichnete Beitrdge geben nicht unbedingt
Copyright © 2016 Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie die Meinung der Redaktion sowie der GPOH wieder.

und Hamatologie, Frankfurt, Deutschland
Die Mitteilungen erscheinen zu den Tagungen der GPOH und in der
Redaktion: Internetprasenz der GPOH www.gpoh.de
Gudula Mechelk und Lena Wiinschel
g.mechelk@gpoh.de, l.wuenschel@gpoh.de
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