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Hinterg rund Ziele des STEP-Registers Einschlusskriterien
. . . . . « Vollstandige prospektive Erfassung und Selt T =alle T titate it
Die Uberwiegende Mehrzahl der im Kindes- und Jugendalter Kinisch pathologische Dokumentation Cinor Ingidens <2 1.000.000 und nioht erfasst
diagnostizierten Tumorerkrankungen wird im Rahmen von + Aufbau eines interdisziplindren Netzwerkes von in einem GPOH Register / einer Studie
. . . . . . tional d int tionalen Expertt . . "
multizentrischen Therapieoptimierungsstudien der Gesellschaft fiir « Unteratitoung bei dor Wissensaanerioning und - Dlsgosac steransolesn Tunors
Padiatrische Onkologie und Hamatologie (GPOH) behandelt. Fir Therapieplanung ) ) bis 18 Jahre
. . . « Entitatsspezifische Analysen sowie Entwicklung -
einige der seltenen Tumorerkrankungen standen jedoch bislang von diagnostischen und therapeutischen (> 18 Jahre Meldung méglich)
. .. . . . Guid I_g P « Information, Aufklarung, schriftl. Einwilligung
keine standardisierten Empfehlungen zu Diagnostik und Therapie uidelines . _ des Patienten bzw. der Erziehungs-
- . . . « Aufbau von molekularbiologischen Projekten b htigten in den Datentransf
zur Verfugung. Da auRerdem die Diagnosestellung bei den erechiigien in den batentranster
seltenen Tumoren oft schwierig ist, besteht das erhebliche Risiko,
dass diese Patienten nicht der optimalen Behandlung zugefiihrt . .
werden. Erfasste Neuerkrankungen im STEP-Register pro Jahr
Um diese Situation zu verbessern wurde bereits im Jahre 2006 die
Arbeitsgruppe ,Seltene Tumorerkrankungen in der P&adiatrie® -
(STEP) der GPQH d.urch PD Dr. Breght unq Pro_f. Dr." Schneider WOthers  mGonads  WKidney/UT WENT
gegrundet und diese im Jahr 2012 in ein Register Uberfuhrt. Pancreas = Gi-Ca mskin
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Einteilung der Krebserkrankungen
Other dlagnoses im Kinder- und Jugendlichenalter 4
Germ cell tumours von 2009 - 2015
4.1% Die im STEP-Register erfassten seltenen
Soft tissue sarcomas Leusk;zgf:'as Tumorerkrankungen fallen groRteils in
5.9% den Bereich der nicht néher spezifizierten ”
Bonesl;gwours Erkrankungen (“Other diagnoses”).
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4.7%
i
Peripheral nervous 2006 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

cell tumours
57%

Lymphomas

CNS tumours 14.3%

23.6%

Strukturen —
EX Pe RT Netzwerk :I‘I:gl'.o!

Primares Ziel des Registers war es, neben der Wissensgene- . e .
Durch die Organisation in internationalen Experten-

rierung durch Dokumentation und Auswertung von Daten eine gut 4 Gruppen und Projekten wird die Erfassung seltener N
erreichbare und nach auen sichtbare Plattform zu schaffen, die Tumorerkrankungen im  Kindes- und Jugendalter
fir konsiliarische Anfragen von Patienten und behandelnden verbessert, vorhandenes Wissen zu diesen Erkran-
Kliniken zur Verfiigung steht. Mittlerweile werden die Konsiliaran- kungen ausgebaut und die Behandlungsméglichkeiten
fragen an das STEP-Register sehr gut angenommen. Im Sommer optimiert. Die erkrankten Kinder und Jugendiichen pro-

9 . . g g g ' fitieren von Therapieempfehlungen, die durch wissen-
2017 wurde eine virtuelle Beratungsplattform der europaischen schaftliche Auswertungen und internationale Experten-
Arbeitsgruppe online gestellt, hier kénnen auch klinische Befunde meinungen festgelegt werden. Uber konsiliarische
und radiologische Bilder anonymisiert hochgeladen werden. Die v Anfragen kénnen im Rahmen des European reference v

Networks Behandlungs-empfehlungen auch fir Patien-

Vermittlung von konsiliarischen Kontakten an Kompetenzzentren i
Buropean ten aus anderen europaischen Landern abgegeben
\ Reference werden.

und somit eine engere Einbindung der Patienten in die Versor- )
gungsstrukturen der padiatrischen Onkologie soll die Betreuung 4% Neworls

von Kindern und Jugendlichen mit seltenen Tumorerkrankungen \ C /
erleichtern und Uber einen Wissenstransfer die Entwicklung von .]A

standardisierten Therapieempfehlungen ermdglichen.
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Durch den Aufbau des STEP-Registers wurde in den letzten Jahren

Konsiliarfi Strategie/S isi : :
AEQ?ATEE:ETL ‘ ‘ " ei'fsn;r’rﬁu”‘n'?‘if bereits eine verbesserte Erfassung der besonders seltenen
Analysen Analysen . . .

! ’ Erfolg durch gute Tumorerkrankungen im Kindes- und Jugendalter erreicht. Auf der

e N Zusammenarbeit . . .
Schematische Darstellung der _Grundlage der zentralen Dokumentation grfolgt ein patlonaler und
Informationsfliisse internationaler Erfahrungsaustausch, wissenschaftliche Auswer-

bei Patientenerfassung und

R o g oL oA e A | der Bearbeitung von Konsiliar- tungen und die Entwicklung erster Behandlungsstandards fiir
- - ' — z;gggégfgee:iz;smeﬂung besonders seltene Tumoren. Begleitende molekularbiologische
p ‘ ‘ N Studien sollen in Zukunft die Frage der Entstehung seltener Tumoren
| GPOH im Kindes- und Jugendalter untersuchen und Hinweise fir modernde

Behandlungsstrategien geben.
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