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Kinder mit Krebserkrankungen haben heute Heilungsraten von ca. 80% [1]. Voraussetzung hierflr ist eine intensive aufwendige Behandlung, die seit
den 70er Jahren nach einheitlichen Therapieprotokollen erfolgt. Die jeweiligen Protokolle basieren auf den Ergebnissen der jeweiligen
Vorlauferstudie und erfiilllen damit die Prinzipien einer ,Evidence Based Medicine*. Uber 90% der an Krebs erkrankten Kinder werden in
Uberregionalen kooperativen Therapiestudien behandelt. Heute geht es vor allem um die Vermeidung von Rezidiven, Zweittumoren und anderen
Spatfolgen. Wegen der Seltenheit der Krebserkrankungen im Kindesalter und der aufwendigen Behandlung sind Kooperation und Vernetzung
zwingend notwendig.

Wesentliches Ziel des seit 1999 vom BMBF geférderten Kompetenznetzes Padiatrische Onkologie und Hamatologie (KPOH) war der Aufbau einer
effizienten Forschungskooperation durch Vernetzung von Kliniken, zentralen Einrichtungen und Forschungseinrichtungen in der P&diatrischen
Onkologie. Durch Aufbau und Verbesserung der Infrastruktur in Kliniken werden instituts- und fachlbergreifende Forschungsprojekte unterstiitzt.
Dazu gehort die Etablierung neuer, netziibergreifender Strukturen zur Verbesserung des Informationsflusses und der Kooperation und Interaktion der
Partner aus Klinik und Forschung (zentrale Forschungskoordination, flachendeckende Einfuhrung von rechnerbasierten Anwendungssystemen und
Telemedizinischen Verfahren, Optimierung der Logistik fir den Materialversand).

Ergebnisse: (1) Einsatz von Forschungs- und Studienassistenten (FSA) zur Verbesserung der Dokumentation und Studienorganisation in den 27
groBten teilnehmenden Kliniken. Mit ihrer Hilfe konnte die Datenqualitdt (Vollstandigkeit und rasche Verflgbarkeit) der
Therapieoptimierungsstudien und Ubergeordneter Projekte (z.B. zur Erfassung von Spatfolgen und Lebensqualitdt) verbessert werden [2]. (2)
Einrichtung des Arbeitsprojektes ,,Studienunterstiitzung®. Dieses unterstiitzt Therapieoptimierungsstudien, um den steigenden rechtlichen,
ethischen und administrativen Anforderungen gerecht zu werden. Es wird Hilfe bei der Erstellung und Priifung neuer Studienprotokolle zur Erfullung
der genannten Anforderungen und bei der formalen Gestaltung angeboten. Dadurch soll eine Vereinheitlichung der Studienprotokolle u.a. beziiglich
der GCP-Konformitat erreicht werden, die sowohl den Studienzentralen als auch den Kliniken eine Erleichterung bei der Planung und Durchfiihrung
klinischer Studien bietet. Als zentrales Instrument wird ein Qualitatshaus zur Leistungsverbesserung der Studienzentralen aufgebaut. Es soll dazu
beitragen, die Anforderungen an ein studienbezogenes, systematisches Qualitdtsmanagement umzusetzen [2;3]. (3) Ubergeordnete Bedeutung fiir
Patienten, Studienzentralen und Arzte hat das umfassende Informationsportal zur Pédiatrischen Onkologie und Himatologie
(www.kinderkrebsinfo.de). Zuverldssige Informationen zur jeweiligen Erkrankung, den Therapieoptionen, Therapieoptimierungsstudien und
Leitlinien zur Nachsorge werden sowohl fiir Laien und Betroffene als auch fiir das Fachpublikum bereitgestellt. (4) Weitere Projekte betreffen die
Telemedizin (Referenzbeurteilung von bildgebenden Untersuchungen), den Aufbau von Materialbanken und die Ubergeordnete Erfassung von
Sekundarmalignomen nach Krebs im Kindesalter. Die vernetzten Strukturen zwischen Kliniken, Studienzentralen, Referenzeinrichtungen und
Registern sind in der Pédiatrischen Onkologie etabliert. Sie konnten durch das KPOH insbesondere hinsichtlich der Qualitat des Daten- und
Materialaustausches und durch die Vernetzung mit der Grundlagenforschung verbessert werden. Eine Verstetigung der Strukturen wird angestrebt.
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