Editorial

Leitlinien fiir die Diagnostik und Therapie in der
Padiatrischen Onkologie und Hiamatologie

Ursula Creutzig, Kurt Winkler und Giinter Henze

Hintergrund Die gesundheitspolitischen Veridnderungen
nach dem Gesundheitsstrukturgesetz und die Aussichten
auf weitere Reformen haben dazu gefiihrt, daf im Dialog
zwischen den Arzten als . Leistungserbringern™ und den
Krankenkassen als Kostentragern gemeinsam neue Kon-
zepte zur Problemlosung entwickelt werden. Ein Weg, um
das System durch Selbststeuerung zu stabilisieren, ist die
Definition des augenblicklichen Standes des medizinischen
Wissens und der drztlichen Praxis. Fachspezifische Leit-
linien kénnen ein Instrument der Qualititssicherung sein
und dem Arzt Sicherheit im &rztlichen Handeln und im
juristischen Sinn geben.

Derzeit werden Leitlinien von allen medizinischen Fach-
gesellschaften erarbeitet. Dieses Projekt wird von der
Arbeitsgemeinschaft der wissenschaftlichen medizini-
schen Fachgesellschaften (AWMF) koordiniert. Die Ge-
sellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Himatologie ist
aufgerufen. Leitlinien bei onkologischen und himatologi-
schen Erkrankungen im Kindesalter in Abstimmung mit
anderen Fachdisziplinen, wie z.B. Kinderchirurgen und
Kinderradiologen, und eingebettet in entsprechende
Bemiihungen der Deutschen Gesellschaft fiir Kinderheil-
kunde zu formulieren.

In der Péadiatrischen Onkologie sind sowohl die Diagnostik
als auch die Therapie zunehmend komplex geworden. Zu-
dem miissen sie laufend der neuen Entwicklung angepaf3t
werden. Fiir den weniger mit dieser Problematik Vertrau-
ten sind manche MaBBnahmen u. U. schwer nachvollziehbar.
Gerade deshalb ist die Formulierung von Leitlinien erfor-
derlich, die als Konsens von uns a's Fachvertretern zu
verstehen sind und unsere Auffassung liber notwendige,
sinnvolle und nach dem Stand der Wissenschaft bei einer
bestimmten Erkrankung anzuwendende diagnostische und
therapeutische Verfahren darstellen.

Definition Standards werden generell als Oberbegriff fiir
Richtlinien, Leitlinien und Empfehlungen verstanden. Hin-
sichtlich der Verbindlichkeit konnen Leitlinien zwischen
Richtlinien und Empfehlungen eingeordnet werden
(Weiflauer, AWMF-Protokoll. Oktober 1995). Leitlinien
sind Empfehlungen, denen nicht unter allen Umstianden ge-
folgt werden muB3. Der Arzt muf3 die Entscheidung dariiber
je nach den individuellen Patientengegebenheiten treffen
(Clinical Practice Guideline der Agency for Health Care
Policy and Research - AHCPR, USA). Es kdnnen auch
verschiedene Moglichkeiten der Behandlung (Standards)
infrage kommen, ohne daf3 einer Methode oder einer
Therapie der Vorzug gegeben werden muf.

Im juristischen Sinn konnen Leitlinien den Arzt bei der
Behandlung des einzelnen Patienten nicht binden. Im
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Zweifelsfall kann aber ein Gericht fragen. warum sich ein
Arzt nicht an die formulierten Empfehlungen gehalten hat.

Ziele Leitlinien sind systematisch entwickelte Darstel-
lungen mit dem Ziel, Arzte und Patienten bei der Ent-
scheidung iiber zweckdienliche Maf3nahmen der Kran-
kenversorgung unter spezifischen klinischen Umstidnden zu
unterstiitzen.

Die Leitlinie gibt den Stand des Wissens zum Zeitpunkt der
Drucklegung wieder. Ein bestimmtes Qualitdtsniveau wird
beschrieben, das sich am jeweiligen Stand der Wissenschaft
(liblicherweise im Lehrbuch publizierte Regeln) und an der
klinisch-&rztlichen Praxis orientiert.

Die Entwicklung von Leitlinien muf3 grundsétzlich durch
Experten erfolgen. Die Kompetenz fiir die Festlegung
medizinischer Standards liegt bei den medizinischen Fach-
vertretern bzw. Fachgesellschaften.

In der Pidiatrischen Onkologie und Himatologie geht es
darum, jedem betroffenen Kind eine addquate Diagnostik
und Therapie zu sichern. Dies entspricht der UNO-Kon-
vention von 1989, nach der jedes Kind (jeder Mensch unter
18 Jahren) Anspruch auf besondere Firsorge und Unter-
stiitzung hat. Die Leitlinien stellen dabei den Konsens fiir
die Angemessenheit der spezifischen drztlichen Leistungen
dar.

Derzeitiger Stand der Entwicklung von Leitlinien Der
Vorstand der GPOH fordert die Entwicklung von Leit-
linien. Fiir Kinder mit bosartigen Erkrankungen gibt es im
Rahmen unserer Gesellschaft seit etwa 25 Jahren fiir die
meisten Tumoren und Systemerkrankungen des Kindes-
alters kooperative Studien. die neben einem Behand-
lungsplan auch diagnostische Empfehlungen enthalten.
Durch langjahrige Erfahrungen. die im Rahmen solcher
Therapieoptimierungsstudien gewonnen werden konnten,
sind laufend aktualisierte sogenannte Therapieprotokolle
entstanden, die einer optimalen Behandlung der Patienten
dienen und gleichzeitig dank der damit hergestellten Ein-
heitlichkeit der Behandlung eine Beurteilung der Be-
handlungsergebnisse in allen ihren Aspckten erméglichen.

In die nun ausgearbeiteten Leitlinien flieBen grundsétzliche
und allgemeingiiltige Erfahrungen in der Diagnostik und
Therapie aus den Studien ein. Es bleibt dabei noch Spiel-
raum fiir individuelle Entscheidungen. Die grundsétzliche
Linie entspricht jedoch dem Konsens der Experten, wie er
nach erneuter Diskussion mit den verschiedenen beteilig-
ten Fachgruppen erarbeitet wurde. Dies bedeutet. dal
grobe Abweichungen in Diagnostik oder Therapie be-
griitndbar sein miissen. Die Einschrankung des eigenen
Ermessensspielraumes wird reichlich aufgewogen durch
eine Sicherheit fiir unsere schweren Entscheidungen im
Alltag. Der in den Leitlinien formulierte gemeinsame
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Standpunkt bekréftigt dariiber hinaus auch unsere Ver-
handlungsposition gegeniiber Gesundheitspolitikern, Kran-
kenkassen und Krankenhausadministration bei der Fest-
stellung und Durchsetzung dessen, was notwendig und zu-
reichend ist fiir die Behandlung der uns anvertrauten Kin-
der.

Die Leitlinien fiir die pédiatrisch-onkologischen Krank-
heitsbilder werden in Kiirze im Rahmen der Reihe Qua-
litdtssicherung in der Onkologie von der Deutschen Krebs-

gesellschaft herausgegeben. Es folgt eine weitere Publika-
tion durch die Deutsche Gesellschaft fiir Kinderheilkunde,
die auch die nicht-onkologischen hiamatologischen Dia-
gnosen enthalten wird.
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