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EDITORIAL

Vorfreude ist bekanntlich die schdnste Freude. Dieses Sprich-
wort gilt insbesondere in der Vorweihnachtszeit fur alle Kinder,
die es jedes Jahr kaum erwarten kdnnen, bis es endlich wieder
Weihnachten ist. Von dieser kindlichen Freude kdnnen wir Er-
wachsene sehr viel lernen, genauso wie wir professionell Pfle-
gende von vielen an Krebs erkrankten Kindern und ihrem Um-
gang mit der Erkrankung lernen kénnen. Wie Sie unschwer an
diesen Worten erkennen kénnen, ist das Schwerpunktthema
dieser Ausgabe die padiatrische Onkologie. Onkologische Pfle-
ge findet in den verschiedensten Bereichen statt, die Disziplin
der padiatrischen Onkologie wird dabei im Allgemeinen als
einer der belastendsten empfunden. Welches Spektrum und
was flr Herausforderungen, aber auch was flir motivierende
und lebensbereichernde Aspekte dieses Fachgebiet ausmacht,
wird durch die verschiedenen Beitrdge im Schwerpunkt aus-
fuhrlich dargestellt. Die Auswahl der Themen erfolgte unter
Mitarbeit von Mitgliedern der German Pediatric Oncology Nur-
ses Group (GPONG), einer Arbeitsgruppe der KOK.

Wahrend Kinder den Dezember mit Vorfreude erwarten, ist
er fur die Erwachsenen auch die Zeit der Riickschau. Das Jahr
2012 neigt sich dem Ende zu und wir schauen zuriick auf das
Jubildumsjahr,25 Jahre Konferenz Onkologische Kranken- und
Kinderkrankenpflege”. Nicht nur das Jubildum selbst, sondern
auch die zwei groBen Ereignisse, der Deutsche Krebskongress
im Februar, der KOK-Jahreskongress im September (Seite 5),
sowie unzéhlige Fortbildungen und Kurse fillten den Kalen-
der des ablaufenden Jahres. Auch der im Jahr 2008 initiierte
Nationale Krebsplan ist im Jahr 2012 in eine entscheidende
Phase - die Umsetzungsphase - getreten. Die Vorstellung der
verschiedenen Handlungsfelder des Nationalen Krebsplans er-
folgte in den vergangenen Ausgaben und wird in diesem Heft
fortgesetzt.

Auch in diesem Jahr wurde der KOK-Pflegepreis im Rahmen
des KOK-Jahreskongresses verliehen. Die Preistragerin Martina
Bock (Klinikum Augsburg) hat sich im Rahmen ihrer Fachwei-
terbildung Onkologie in vorbildlicher Weise mit dem tabuisier-
ten Thema der vulvovaginalen GvHD der Frau auseinanderge-
setzt. Die Ergebnisse ihrer Facharbeit, unter anderem entstand
ein Informationsblatt fur betroffenen Frauen, stellt sie ab Seite
43 vor. An dieser Stelle sei an die vielen Kolleginnen und Kol-
legen appelliert, die sich gerade mit einem Thema im Rahmen
der Fachweiterbildung Onkologie oder der onkologischen
Fachfortbildung Medizinische Fachangestellte beschaftigen,
ihre Arbeiten im Forum Onkologische Pflege vorzustellen.
Nehmen Sie dazu einfach Kontakt mit der Schriftleitung auf
(forum@kok-krebsgesellschaft.de).

Unsere Serien KOKpedia Arzneimittel sowie KOKpedia Neben-
wirkungen haben sich inzwischen etabliert und werden von
der Leserschaft sehr gut angenommen. Im Bereich der Neben-
wirkungen ist das Thema dieser Ausgabe die Osteonekrose
des Kiefers. Gerne wollen wir mit lhnen in Austausch treten.
Uber Vorschléage Ihrerseits fiir weitere Nebenwirkungen oder
Medikamente, die im Rahmen der Serien thematisiert werden
sollen, freuen wir uns sehr (forum@kok-krebsgesellschaft.de).

Bitte merken Sie sich die Termine fiir den KOK-Jahreskongress
(20./21.09.2013) und den Deutschen Krebskongress (19.-
22.02.2014) vor. Die Planungen fir beide Veranstaltungen ha-
ben schon begonnen.

Das Herausgeberteam wiinscht lhnen viel Spa8 beim Lesen,
sowie ein gutes Jahr 2013, versehen mit viel Vorfreude auf die
Dinge, die da kommen, z. B. die ndchsten Ausgaben von Forum
Onkologische Pflege.

= Ll

Christiah Wylégalla
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Arbeitsgemeinschaft Padiatrische Onkologie (APO)/(GPOH)

Vorsitzende: Frau Professor Dr. med. Angelika Eggert, Essen
Geschéftsfiihrung: Dr. med. Thomas Mandel, Berlin

Die Aufgaben der APO sind vielfaltig; sie lassen sich in die Auf-
gaben der unmittelbaren Behandlung der Patient/innen, der
Erforschung der Erkrankungen, die Fort-und Weiterbildung
und in die Kooperation mit anderen Fachgesellschaften diffe-
renzieren.

M Erforschung, Diagnostik und Therapie von Tumoren, ma-
lignen und benignen Blutkrankheiten des Kindes- und Ju-
gendalters

B Verbesserung des ganzheitlichen und multiprofessionellen
Versorgungskonzeptes und der daftr erforderlichen Struk-
turen und Rahmenbedingungen in Diagnostik, Therapie,
psychosozialer Betreuung, Rehabilitation, Nachsorge und
Palliativversorgung

B Forderung der arztlichen Weiterbildung (Schwerpunktbe-
zeichnung: Kinder-Hamatologie und -Onkologie) und die
Forderung der kontinuierlichen Fort- und Weiterbildung
aller weiteren in der padiatrischen Onkologie und Hamato-
logie tatigen Berufsgruppen

B Kooperation mit nationalen und internationalen Fachgesell-
schaften der Himatologie und Onkologie ,inklusive der chi-
rurgischen, pathologischen, radiologischen und radioon-
kologischen Fachgesellschaften” und anderen kinder- und
jugendmedizinischen Fachgesellschaften und Verbanden
sowie mit den fachspezifischen Selbsthilfegruppen und Pa-
tientenvertretungen

B Durchfiihrung nationaler und internationaler Studien zur
Diagnostik und Therapie von hdmatologischen und onkolo-
gischen Erkrankungen im Kindes- und Jugendalter

Die APO/GPOH fuhrt jahrlich zwei wissenschaftliche Halbjah-
restagungen zur Forderung der kontinuierlichen Fort- und
Weiterbildung aller in der padiatrischen Onkologie und Hama-
tologie tatigen Berufsgruppen durch. In der Regel finden diese
in Berlin (Mai) und Frankfurt (November) statt.

In diesem Jahr fand die ,Novembertagung” bereits im Sep-
tember in Hamburg statt. Diese Tagung wurde gemeinsam mit
anderen kinder- und jugendmedizinischen Fachgesellschaften
veranstaltet: Deutsche Gesellschaft furr Kinder- und Jugendme-
dizin, Deutsche Gesellschaft fiir Sozialpddiatrie und Jugend-
medizin, Gesellschaft fiir Neonatologie und Padiatrische In-
tensivmedizin, Deutsche Gesellschaft fur Kinderchirurgie und
Berufsverband Kinderkrankenpflege Deutschland.

© W. ZUCKSCHWERDT VERLAG MUNCHEN

Ein Schwerpunktthema der Fortbildung fur Mitarbeiter/in-
nen in der Pflege und der psychosozialen Betreuung war die
sogenannte ,transkulturelle Pflege’, also die pflegerische Ver-
sorgung von internationalen Patient/innen bzw. Patient/innen
mit Migrationshintergrund in der Kinder- und Jugendmedizin.
Hier zeigte sich die Notwendigkeit der Kooperation und der
Formulierung eindeutiger Absprachen mit Angehérigen, ins-
besondere bei Sprachbarrieren, um kulturell basierte Konflikte
zu vermeiden, z. B. Besucherzahlrestriktionen.

Diese Themen wurden gemeinsam mit der Arbeitsgruppe Ger-
man Pediatric Oncology Nurses Group (GPONG) vorbereitet
und prasentiert.

Ein weiteres Highlight der Arbeit 2012 war im Médrz die Tagung
des Behandlungsnetzwerkes Hirntumoren (,HIT“) in Hamburg.
An dieser zweitdgigen Arbeitstagung nahmen auch (ehema-
lige) Patient/innen und deren Angehdrige teil, sodass es zu
einem regen Informationsaustausch, auch tiber Behandlungs-
folgen und Coping-Strategien, kam.

Die GPOH e. V. bemiiht sich durch ein neu aufgelegtes Nach-
wuchsforderprogramm und durch die Griindung einer Ar-
beitsgemeinschaft zur Translationalen Krebsforschung um die
nachhaltige Forderung des wissenschaftlichen Nachwuchs, die
effektivere Zusammenarbeit von Wissenschaftler/innen und
damit die rasche Umsetzung von wissenschaftlichen Ergebnis-
sen in den klinischen Alltag.

In diesem Zusammenhang soll auch die Wiirdigung von ver-

dienten Mitgliedern in der GPOH e.V. /APO erwahnt werden:

B Dietrich-Niethammer-Preis fir nachhaltiges Engagement
und wissenschaftliche Leistungen in der Kinderonkologie

B Fritz-Lampert-Preis als deutsch-russischer Forschungspreis
fur eine wissenschaftliche Arbeit aus dem Bereich der Klinik
oder Grundlagenforschung

B Kind-Philipp-Preis der Kind-Philipp-Stiftung fur pddiatrisch-
onkologische Forschung

Seit Oktober 2011 ist die Geschéftsstelle der GPOH e. V. und die
im Mai dieses Jahres gegriindete GPOH gemeinniitzige GmbH
in Berlin ansassig. M

Weitere Informationen finden Sie auf unserer Website:
www.gpoh.de und www.kinderkrebsinfo.de

Dr. med. Thomas Mandel
Geschéftsfiihrer der Arbeitsgemeinschaft

Padiatrische Onkologie (APO)/(GPOH)
t.mandel@gpoh.de




2. KOK-Jahreskongress, 7. - 8. September 2012 in Berlin

Effizientere Versorgung an Krebs erkrankter Menschen durch sektoreniberwindende

Vernetzung und Koordination

Dies ist eines der Ziele der Konferenz Onkologischer Kranken-
und Kinderkrankenpflege in der Deutschen Krebsgesellschaft.
Die Pflege nimmt in der integrierten Versorgung onkologi-
scher Patienten eine Schlisselrolle ein. Die Koordination der
Versorgungsleistungen ist Aufgabe der Pflege und erfordert
das Zusammenspiel immer komplexerer Strukturen.

,Die Forderung der Qualitdt und Qualifizierung in der onkolo-
gischen Pflege sind wichtige Bausteine zur Verbesserung der
multidisziplindren Zusammenarbeit. Seit 25 Jahren ist die KOK
erfolgreicher Wegbereiter der Weiterentwicklung der onkolo-
gischen Kranken- und Kinderkrankenpflege in Deutschland’,
so Kerstin Paradies, Vorstandssprecherin der KOK in ihrer Eroff-
nungsrede zum 2. Jahreskongress in Berlin.

Und dieses Ziel war wohl allen 175 Teilnehmerlnnen des Kon-
gresses gemein. In vielen Gesprachen und kollegialem Aus-
tausch war die Motivation aller zu spiren, die onkologische
Pflege fachlich wie strukturell weiterzubringen, ihr Gehor zu
verschaffen und damit das Ziel zu erreichen, die Patienten
noch besser versorgen und begleiten zu kdnnen.

,Kaum ein Kongress ist thematisch so breit aufgestellt wie
dieser. Die Atmosphare ist toll, alle haben ein gemeinsames
Ziel, das spurt man deutlich. Ich nehme als wichtigsten Aspekt
mit, dass wir uns noch mehr um die Netzwerkarbeit kimmern
mussen.”

Anja Kistler, DBfK Nordost e.V., Potsdam

Emine Demirbiiken-Wegner, Staatssekretdrin fiir Gesundheit bei
der Senatsverwaltung fiir Gesundheit und Soziales, Berlin

Vorreiter in der multidisziplindren Arbeit innerhalb der
Deutschen Krebsgesellschaft

Dr. Johannes Bruns, Generalsekretar der DKG, begriiRte die
Teilnehmerlnnen und hob mit groBer Wertschdtzung die wich-
tige Rolle der Berufsgruppe Pflege in der Versorgung hervor.

Nicht nur patientenfreundlich, sondern auch beschéftig-
tenfreundlich

In ihrem GruBwort betonte die Staatssekretdrin fiir Gesundheit
der Berliner Senatsverwaltung Emine Demirbiiken-Wegner die
Notwendigkeit der Sorge um die optimale Patientenversor-
gung ebenso, wie ihre Sorge um die teilweise hochbelasteten
Mitarbeiterlnnen aller Berufsgruppen in der onkologischen Pa-
tientenbetreuung. Mafnahmen der Psychohygiene seien drin-
gend notwendig, um den zunehmenden Belastungen unseres
Berufes zu begegnen.

Europaweite Vernetzung und Zusammenarbeit

Als internationale Gastrednerin ermunterte Birgitte Gruber,
Prasidentin der European Oncology Nursing Society, die Zuho-
rerlnnen, Visionen zu entwickeln, um gemeinsam die zukiinf-
tige onkologische Pflege in Europa zu gestalten. Klare Ziele
der EONS sind die Vereinheitlichung der Qualifizierung und
der Auf- und Ausbau einer praxisrelevanten onkologischen
Pflegeforschung. Insbesondere der ambulante Sektor misse
in Bezug auf Qualifikation und Strukturplanung in den Fokus
genommen werden.

Podiumsdiskussion: C. Fuhr, F. Horike, A. Kistler, B. Winkler, K. Reif,
A. Kruse-Keirath
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,Klar gibt es wie auf allen Kongressen auch hier ,Jdger und
Sammler; die lediglich unsere Werbegeschenke mitnehmen
mochten, aber hier auf dem KOK-Kongress tiberwiegt das ech-
te Interesse am Produkt. Oft erhalten wir in den Gesprachen
mit den Pflegenden viel mehr Informationen zur Anwendbar-
keit und tatsachlichen Qualitat unserer Produkte, die Pflegen-
den sind ja viel ndher am Patienten und darum haben auch
viele Arzte inzwischen ein offenes Ohr fiir die Erfahrungen der
onkologischen Fachkréfte, wenn es um Verordnungen geht”

Herr Truckenbrodt, Riemser Arzneimittel

,Ich habe noch keine onkologische Fachweiterbildung und
es ist hochinteressant flir mich, welche Themen zur onkologi-
schen Pflege dazugehéren. Besonders spannend finde ich die
Bereiche der palliativen Versorgung und die Entspannungs-
techniken flr Patienten wie flr Pflegende selbst. Hier auf dem
Kongress bekomme ich vieles mit, was im Stationsalltag nicht
oder noch nicht vorkommt. Ich nehme jede Menge Ideen und
Anregungen fiir meine praktische Arbeit mit nach Hause und
leite diese auch an meine Kolleglnnen weiter.”

Kerstin Kunze, Vinzenzkrankenhaus, Hannover

,Das Highlight des 2. KOK-Kongresses ist flir mich die Gelegen-
heit des Austausches unter Kolleginnen, das Zusammentreffen
und Diskutieren unterschiedlicher Meinungen und Sichtweisen
ist fir mich immer sehr spannend. Ich wirde mir noch mehr
Podiumsdiskussionen und eine starkere Vernetzung der padi-
atrischen onkologischen Pflege mit der Pflege erwachsener
Krebspatienten wiinschen. Ich bin ja schon lange in der KOK
und wiinsche mir und der KOK noch mehr Mut zur klaren Po-
sitionierung und zu deutlich hérbaren Statements. Weiter so!”

Carola Freidank, Leitung GPONG

Rita Bodenmiiller-Kroll und Kerstin Paradies

© W. ZUCKSCHWERDT VERLAG MUNCHEN

Vielfalt in den Themen, Einheit in den Zielen

Nach dem Auftakt des Kongresses hatten die Teilnehmerlnnen
die Gelegenheit, sich mit den verschiedensten spannenden
Themen in Vortragen, Podiumsdiskussionen und Workshops
zu beschiftigen. Von pflegefachlichen, medizinischen, phar-
mazeutischen Themen, bis hin zu psychosozialen und struk-
turpolitischen Aspekten der Versorgung bot der Kongress eine
reiche Vielfalt. In den Pausen und wahrend der Industrieaus-
stellung gab es immer wieder Gelegenheit, das Gehorte zu dis-
kutieren und sich auszutauschen - eine gelungene Mischung.

Der zweite Kongresstag begann feierlich mit der Verleihung
des 2. KOK-Pflegepreises. Ausgezeichnet wurde Martina Bock,
KMT-Ambulanz Augsburg, flr ihre Arbeit Uber ein ebenso
wichtiges, wie bisher wenig beachtetes Thema: Die vulvovagi-
nale GvHD der Frau nach allogener Stammzelltransplantation
(siehe ab Seite 43).

Frau Bock hat dieses Thema mit wissenschaftlicher Fundierung
und der klaren Zielsetzung, die Beratung der betroffenen Frau-
en zu verbessern, erarbeitet. Ergebnis ist eine Informations-
broschiire, die eine gute Unterstiitzung fiir die Patientinnen
darstellt und ein hervorragendes Instrument flr die nachsor-
gende Beratung ist.

Im Anschluss an die Preisverleihung konnte wieder eine gan-
ze Palette von informativen Vortragen und impulsgebenden
Workshops besucht werden.

Jede Menge Highlights und spannende Themen

Die auf dem Kongress aufgenommenen Stimmungen und Mei-
nungen waren grof3tenteils positiv. Die Ergebnisse der Evalu-
ationsbogen, in denen die Teilnehmer ihre Zufriedenheit und
Kritik dulern konnten, zeigen uns, der Jahreskongress der KOK
wird angenommen und wir werden diese Tradition fortfiihren.
Die KOK bedankt sich bei allen Referenten, Diskussionsteilneh-
mern und vor allem bei allen Teilnehmerlnnen. Es hat sich wie-
der einmal gezeigt: Einzeln sind wir hochqualifiziert, motiviert
und wirklich gut in dem, was wir tun, gemeinsam und vernetzt
sind wir zukunftsgestaltend! l

Ulrike Ritterbusch, KOK-Beirat
ritterbusch@kok-krebsgesellschaft.de
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Leitlinienentwicklung
in der padiatrischen Onkologie

Leitlinien sind systematisch entwickelte Aussagen, die den ge-
genwartigen wissenschaftlichen Kenntnisstand (wissenschaft-
liche Evidenz) und die Praxiserfahrung zur Entstehung und
Symptomatik von Krankheiten sowie deren Diagnostik und
Therapie wiedergeben. Sie sollen den behandelnden Arzten
und ihren Patienten die Entscheidungsfindung fiir eine an-
gemessene Versorgung in spezifischen klinischen Situationen
erleichtern [1].

Evidenz bedeutet,Nachweis” oder ,Beleg"“.

Evidenzbasierte Medizin beruht auf dem jeweiligen aktuellen
Stand des klinischen Wissens auf der Grundlage von klinischen
Studien und medizinischen Publikationen, die einen Sachver-
halt erharten oder widerlegen.

Mit Leitlinien soll erreicht werden, dass das gegenwartige
und umfangreiche medizinische Wissen zu speziellen Versor-
gungsproblemen zusammengetragen, gewertet, sortiert und
anschlieBend systematisch publiziert wird. Es geht darum, dass
gegensatzliche Standpunkte geklart werden und ein standar-
disiertes Vorgehen unter Abwagung von Nutzen und Schaden
(z. B. Nebenwirkungen) empfohlen wird. Hierbei geht es nicht
nur um die medizinische Verbesserung des korperlichen Ge-
sundheitszustands eines Patienten, sondern auch um dessen
individuelle emotionale und psychosoziale Situation [1].

Eine gemeinsame Methodik fir die Entwicklung und Imple-
mentierung arztlicher Leitlinien wurde von der Arbeitsgemein-
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schaft der wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaf-
ten (AWMF) und der Arztlichen Zentralstelle Qualitatssicherung
(AZQ), einer gemeinsamen Einrichtung von Bundesérztekam-
mer und kassendrztlicher Bundesvereinigung, definiert. Die
Inhalte sind in einem Leitlinien-Handbuch hinterlegt, das auch
im Internet zugdnglich ist (unter www.leitlinien.de und auf der
AWMF-Website unter dem entsprechenden Link [2]).

Leitlinien sind Handlungsempfehlungen, die zum Zeitpunkt
ihrer Veroffentlichung den aktuellen Stand des Wissens wie-
dergeben. Das heif3t, sie missen regelmaBig aktualisiert wer-
den. Sie sind maximal funf Jahre gliltig.

Leitlinienentwicklung

Die Leitlinien der wissenschaftlichen medizinischen Fachge-
sellschaften werden in einem dreistufigen Prozess entwickelt
(Tabelle 1). Im Rahmen der sogenannten ersten Stufe (S1)
wird von einer reprasentativen Gruppe von Spezialisten (Ex-
pertengruppe; z.B. beim Ewing-Sarkom neben den péadiatri-
schen Onkologen auch zusammengesetzt aus Strahlenthera-
peuten, Chirurgen und Methodikern) eine informelle Version
einer Leitlinie erarbeitet. Diese wird dann vom Vorstand der
Fachgesellschaft (im gewahlten Beispiel der Gesellschaft fir
Padiatrische Onkologie und Hamatologie, GPOH) verabschie-
det. In der zweiten Stufe (S2) der Leitlinienentwicklung erfolgt
eine formale Konsensusfindung nach einer Diskussion mit den
Spezialisten aus der interdisziplindren Expertengruppe. Die
entsprechenden Methoden der Konsensusfindung (formale
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Leitlinien werden von allen medizinischen Fachgesellschaften erar- In Germany, all professional medical associations establish their guide-
beitet. Die Koordination erfolgt tber die Arbeitsgemeinschaft der lines and are coordinated by the Association of the Scientific Medical
wissenschaftlichen medizinischen Fachgesellschaften (AWMF). Die Societies in Germany (Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlichen me-
Entwicklung von Leitlinien zu padiatrischen onkologischen und ha- dizinischen Fachgesellschaften, AWMF). The development of guidelines
matologischen Erkrankungen ist eine interdisziplindre Aufgabe, die for paediatric haematology and oncology diseases is an interdisciplina-
von der Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Hamatologie ry task, which is performed by the Society of Paediatric Oncology and
(GPOH) in Kooperation mit anderen Fachgesellschaften wahrgenom- Haematology (GPOH) in cooperation with other medical associations.
men wird. Im Folgenden wird die Leitlinienerstellung beschrieben Below, the development of guidelines is described and the guidelines
und die padiatrisch/onkologischen Leitlinien werden vorgestellt. for paediatric haematology and oncology diseases are presented.
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Tabelle 1
- Klassifizierung der methodischen Qualitat von Leitlinien [5].

1.Stufe: (S1) | Handlungsempfeh- | Eine reprdsentativ zusammengesetzte Expertengruppe der Wissenschaftlichen Medizi-
lung von Experten- | nischen Fachgesellschaft erarbeitet im informellen Konsens eine Empfehlung, die vom
gruppen Vorstand der Fachgesellschaft verabschiedet wird.

2. Stufe: (S2) formale Evidenz-Recherche oder formale Konsensfindung

Leitlinien werden in einem der bewahrten formalen Konsensusverfahren beraten und
verabschiedet oder aus formal bewerteten (Evidenzgrad) Aussagen der wissenschaftli-
chen Literatur entwickelt.

(S2k) | konsensbasierte Konsensusverfahren sind
Leitlinie (1) Nominaler Gruppenprozess
(2) Konsensuskonferenz

(3) Delphikonferenz [2, 3]

(S2e) | evidenzbasierte siehe Text
Leitlinie
3. Stufe: (S3) | evidenz-und evidenz- und konsensbasierte Leitlinie mit allen Elementen systematischer Entwicklung
konsensbasierte

Die Leitlinienentwicklung der 2. Stufe wird auf weitere systematische Elemente erweitert:
systematische Analyse, Konsensus, evidenzbasierte Medizin, Entscheidungsanalyse,
,Outcome”-Analyse (siehe auch [2] und *)

Leitlinie

* http://www.awmf.org/fileadmin/user_upload/Leitlinien/Werkzeuge/Publikationen/methoden.pdf.

Konsensusverfahren mit Nominalem Gruppenprozess, Delphi-
Methode, Konsensuskonferenz) sind in Tabelle 1 aufgefiihrt [2].
In der dritten Stufe (S3) der Leitlinienentwicklung mussen alle
Elemente der systematischen Erstellung berlicksichtigt wer-
den [3, 4. Zusammensetzung des Leitliniengremiums: Reprasentativitat

Auswahl des Leitlinienthemas: Prioritarer Versorgungsaspekt

4

In die Entscheidungsfindung fiir eine optimale Behandlung ge-
hen die Erfahrungen des Arztes, seine Kompetenz, sein Kosten-
bewusstsein sowie ethische und rechtliche Uberlegungen ein.
Seitens des Patienten sind subjektive Erfahrung und Erwartung
entscheidend, aber auch seine Informiertheit, Wertordnung und
Kultur. Ebenso miissen seine individuellen Bewaltigungsstrate-
gien berlcksichtigt werden. Fir die endgliltige Entscheidung
zur optimalen Handlungsempfehlung ist bereits veroffentlich-
tes Informationsmaterial (z. B. publizierte Studien) hilfreich. Hin-
zu kommen der vorgegebene rechtliche, ethische, soziale und
finanzielle Rahmen der jeweiligen Behandlungssituation und
der Grad, mit dem die Leitlinienempfehlungen durch wissen-
schaftliche Erkenntnisse (Evidenz, wie z. B. durch randomisierte
Studien) belegt sind. Die Umsetzung der Stufe S3 innerhalb der
Leitlinienentwicklung ist in Abbildung 1 dargestellt.

4

Festlegung der Fragen fiir Literaturrecherche:
Klinischer Algorithmus

4

Systematische Evidenzbasierung:
Recherche, Auswahl, methodische Bewertung

4

Klinisches Werturteil: Konsensusverfahren

4

Externe Begutachtung, Gesamtverabschiedung, Kurzversion,
Patientenversion, Methodenreport

4

Das formale Konsensusverfahren muss sorgfaltig geplant wer- Disseminierung, Implementierung, Evaluation

den. Der Gleichstand der Informationen fir alle Beteiligten ist

Voraussetzung. Wichtig ist, dass alle relevanten Gruppen an Abbildung 1: Umsetzung der Leitlinienentwicklung der Stufe S3
der Konsensusfindung beteiligt sind. Ebenso muss eine struk- [5] (die Abbildung wurde dankenswerterweise von I. Kopp zur
turierte Interaktion stattfinden. Das hei3t, dass alle gleichbe- Verfiigung gestellt).
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rechtigt in der Meinungsbildung und -duflerung sind. Weitere
Einzelheiten zu den verschiedenen Methoden der Konsensus-
verfahren sind in den Guidelines beschrieben [3].

Leitlinien in der padiatrischen Onkologie

Die Leitlinien in der pédiatrischen Onkologie (PO) sind grof3-
tenteils S1-Leitlinien, obwohl sie Giberwiegend evidenzbasiert
sind, das bedeutet, dass die Empfehlungen auf den Ergebnis-
sen klinischer Studien beruhen. Diese Leitlinien erfiillen damit
generell die Kriterien flr eine S2-Leitlinie und kdnnten mit re-

lativ geringem Aufwand (Konsensuskonferenzen) hochgestuft
werden. Eine Erkldrung fir die spezielle Situation der PO-Leitli-
nien ist die folgende:

In der padiatrischen Onkologie gibt es in Deutschland seit iber
30 Jahren fir fast alle Krankheitsbilder Studienprotokolle, die
ausfihrliche Empfehlungen zur Diagnostik und Behandlung
verschiedener Arten von bdsartigen Erkrankungen sowie von
deren Subgruppen enthalten. Diese Protokolle werden immer
dem aktuellen wissenschaftlichen Kenntnisstand angepasst.
Sie werden interdisziplinar, das heif3t von padiatrischen On-

Tabelle 2
- Leitlinien Padiatrische Onkologie. Die Leitlinien sind auf der Website der AWMF zu finden unter http://www.awmf.org/
leitlinien/aktuelle-leitlinien.html. Die GPOH Leitlinien haben die Registernummer 025.

Leitlinien Padiatrische Onkologie Letzte Aktualisierung Giiltig bis
Prinzipien der Padiatrischen Onkologie S1 09/2009 06/2015
Psychosoziale Versorgung S3 02/2008 12/2012
Nachsorge S1 08/2007 12/2012
Nephroblastom S1 12/2010 12/2015
Osteosarkom S1 12/2010 12/2015
Ewing-Sarkome und PNET S1 06/2009 12/2013
Weichteilsarkome S1 01/2011 12/2015
Neuroblastome S1 08/2011 06/2016
Medulloblastome S1 10/2008 10/2012
Extrakraniale Keimzelltumoren S1 01/2012 12/2016
Keimzelltumoren des ZNS S1 01/2012 12/2016
Hepatoblastom S1 12/2010 12/2015
Morbus Hodgkin S1 10/2007 12/2012
Non-Hodgkin Lymphom S1 02/2009 01/2013
Akute lymphoblastische Leukdmie und akute S1 05/2008 12/2012
myeloische Leukdamie

Langerhans-Zell-Histiozytose S1 06/2012 06/2017
LymphknotenvergréBerung S1 05/2012 05/2017
Diagnostik der Hirntumoren S1 09/2010 09/2014
Hochgradig mal. Gliome/Ponsgliome S1 11/2008 11/2012
Gliome niedrigen Malignitdtsgrades S1 09/2008 06/2013
Ependymome S1 12/2010 12/2015
Kraniopharyngeome S1 07/2008 06/2013

© W. ZUCKSCHWERDT VERLAG MUNCHEN



kologen, Kinderchirurgen, Strahlentherapeuten, Pathologen
und Biometrikern entwickelt [6, 7]. Dieses Vorgehen hat dazu
gefiihrt, dass die Diagnostik und Behandlung in der pédiatri-
schen Onkologie standig verbessert und neue Standards ent-
wickelt wurden [7]. Die Leitlinie zu einem Krankheitsbild ist im
Vergleich zu den entsprechenden Studienprotokollen krzer.
Sie enthdlt jedoch dafiir eine pragnante Zusammenfassung
des Standards fiir das jeweilige Vorgehen (meist angelehnt an
den sogenannten Standardarm des Studienprotokolls). Die Va-
liditat des Leitlinieninhalts ist iberwiegend dadurch gegeben,
dass bereits im Rahmen der Studienkommissionen ausfihrli-
che interdisziplinare Diskussionen zur Erstellung des zugrunde
liegenden Studienprotokolls stattgefunden haben.

Diese Situation ist in der Erwachsenenonkologie anders. Ein
Beispiel ist die Mammakarzinom-Leitlinie (S3) [8]. Hier existiert
eine Vielzahl von Therapiemdglichkeiten. Entsprechend be-
zieht sich die Mehrzahl der Studien eher auf Subgruppen von
Patienten mit Mammakarzinom. Deshalb miissen Experten aus
der gynakologischen Onkologie, der internistischen Onkolo-
gie, der Strahlentherapie und andere zusammenarbeiten, um
eine Leitlinie im Konsensus zu formulieren, die eine standardi-
sierbare Handlungsempfehlung darstellt. Dies ist mit groBem
Aufwand erfolgt [8, 9].

Ein derartiger Aufwand fiir eine S3-Leitlinie ist fiir die PO-
Leitlinien aus den oben genannten Griinden generell nicht
notwendig. Andererseits gibt es eine S3-Leitlinie zur psycho-
sozialen Versorgung (Tabelle 2) und eine weitere S3-Leitlinie
zur Nachsorge von krebskranken Kindern, Jugendlichen und
jungen Erwachsenen ist in Planung.

Tabelle 2 gibt einen Uberblick tiber die Leitlinien in der PO. Die
Leitlinien wurden seit 1996 entwickelt [10].

Sie werden (1) im Rahmen der Leitlinien der Gesellschaft fir
Kinder- und Jugendmedizin [11] - in Abstimmung mit den
anderen péadiatrischen Fachgesellschaften — erstellt und pub-
liziert [12]. Sie sind (2) zusammen mit allen Leitlinien aus allen
Fachgesellschaften auf der Website der AWMF unter folgen-
dem Link zu finden: http://www.awmf.org/leitlinien.html.

Das Informationsportal www.kinderkrebsinfo.de/leitlinien bie-
tet eine nach Erkrankungsarten vorsortierte Liste der padiatri-
schen onkologischen Leitlinien mit direkten Links an.

Da der internationale Erfahrungsaustausch und die Zusam-
menarbeit in internationalen gegeniiber nationalen Studien
zugenommen haben, finden auch zunehmend internationale
Diskussionen von Methoden und Inhalten der Leitlinien statt.

Grundsatzlich wird in allen deutschsprachigen Leitlinien auf
die internationalen Entwicklungen eingegangen. Mit Blick auf
die Zukunft ware es hilfreich, europdische oder sogar interna-
tionale Leitlinien zu erstellen. Dies wiirde den Arbeitsaufwand
verringern, die Professionalitat steigern und zu einer europai-
schen Harmonisierung der Patientenversorgung beitragen. ll
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