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Aktivitaten und aktuelle Studien der
German Study Group for Myeloproliferative
Neoplasms (GSG-MPN)

Martin Griesshammer, Steffen Koschmieder, Konstanze Dohner und Tim Briimmendorf fiir die GSG-MPN

Auf dem letzten Treffen des Deut-
schen Kompetenznetzes ,, Akute und
chronische Leukdmien® im Februar
2015 wurde offiziell die Fusion der bei-
den groflen deutschen MPN Studien-
gruppen MPN-SAL und MPN-SG be-
kannt gegeben. Hierdurch entstand die
deutschlandweit aktive GSG-MPN
(German Study Group for Myeloproli-
ferative Neoplasms), der zahlreiche
Universitatskliniken, akademische
Krankenhduser und mehrere grofle
hématologische/onkologische Praxen
angehoren (Abb. 1). Die grundlegende
Basis der GSG-MPN bildet ein gemein-
sames klinisches Patienten-Bioregister
mit zugehoriger Biomaterial-Bank. In
dieses Register werden nach den Defi-
nitionskriterien der WHO von 2008
alle MPN-Patienten (aufler den Ph+/
BCR-ABL-positiven CML-Patienten) zu
jedem Zeitpunkt der Erkrankung und
unabhéngig vom Therapiestatus einge-
schlossen, auflerdem Patienten mit
myeloischen Neoplasien mit PDGFRA-,
PDGFRB- und FGFRI-Aberrationen
und assoziierter Eosinophilie sowie
solche mit MDS/MPN-Overlap-Er-
krankungen.

Die Aufnahme in das Register er-
folgt online iiber eine Web-basierte
Registrierung (Abb. 2). Nach Anmel-
dung des Patienten und Eingabe der
entsprechenden Stammdaten wird eine
Pseudonymisierungs-ID (PID) verge-
ben. Die Stammdaten werden an eine
sogenannte Trusted Third Party (TTP)
tbermittelt, die Kommunikation zwi-
schen Studienzentrale/Referenzlabor
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Abb. 1: Studienzentren der GSG-MPN.

und dem registrierenden Zentrum er-
folgt fortan ausschliefilich tiber die PID.
Dadurch werden die Vorgaben zur
Einhaltung des Datenschutzes gewahr-
leistet, eine Identifizierung des Patien-
ten fiir nicht autorisierte Personen ist
nicht moglich. Die Verkniipfung der
Stammdaten des Patienten mit der PID
ist nur noch tber die Trusted Third
Party moglich. Diese tiberpriift auch die
mogliche Existenz von Doppelregistrie-
rungen, sodass jede PID nur einmal
vergeben wird.

Die Dokumentation der klinischen
Daten erfolgt via Internet strukturiert
tiber Electronic Case Report Forms
(eCRFs) unter Verwendung der Open-

Trillium Krebsmedizin 2015 Band 24 Heft 6

Clinica-Software. Neben den klinischen
Daten und den Laborparametern wer-
den auch Informationen zur Lebens-
qualitdt mittels eines standardisierten
Fragebogens (MPN-SAF) strukturiert
erfasst. Dieser steht online iiber die
Homepage der GSG-MPN zur Verfii-
gung [https://www.cto-im3.de/gsgmpn/].
Direkt nach Vergabe der PID erfolgt die
Abnahme und Versendung der Biopro-
ben fiir das strukturierte Biobanking
(Abb. 3). Dieses umfasst neben periphe-
rem Blut und Knochenmark auch einen
Wangenschleimhaut-Abstrich oder in
Einzelféllen eine Hautbiopsie, um gege-
benenfalls Keimbahnmutationen erfas-
sen zu konnen. Die Datenerfassung und
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Abb. 2: Registrierung und Pseudonymisierung von Patienten im klinischen Patienten-BioRegister der GSG-MPN.

die Bioproben-Asservierung erfolgen
seriell bei Studieneinschluss/Diagnose,
einmal pro Jahr im Verlauf sowie bei
Progress der Erkrankung oder bei Ein-
treten einer MPN-assoziierten Kompli-
kation. Die Referenzlabore der GSG-
MPN werden in Ulm von Frau Profes-
sor K. Doéhner und in Aachen von
Herrn Professor S. Koschmieder gelei-
tet.

Ein weiterer Schwerpunkt der GSG-
MPN ist die Durchfiihrung von akade-
mischen Studien im Sinne von IITs.
Hier sind aktuell drei Studien aktiv bzw.
werden in Kiirze aktiviert:

1. POMINC-Studie bei primérer
und sekundérer Myelofibrose (Leiterin:
Prof. K. Dohner, Ulm),

2. Ruxo-BEAT bei ET und PV (Lei-
ter: Prof. S. Koschmieder, Aachen) und

Strukturiertes und serielles Biobanking
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Abb. 3: Strukturiertes und serielles Biobanking im Register der GSG-MPN.
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3. Ruxoallo-Studie bei primarer und
sekunddrer Myelofibrose (Leiter: Prof.
N. Kroger, Hamburg).

Gleichzeitig werden durch die GSG-
MPN zwei grofie, europaweit laufende
Register koordiniert, das ERNEST-Re-
gister (Koordinator: Prof. A. Reiter,
Mannheim) und das européische
Schwangerschaftsregister bei MPN
(Koordinator: Prof. M. Griesshammer,
Minden).

Die GSG-MPN hat sich dariiber
hinaus in einer konstituierenden Sit-
zung am 17.06.2015 in Frankfurt fol-
gende zukiinftige Ziele zur Aufgabe
gemacht:

1. Durchfithrung klinischer Studien
(II'Ts)

2. Evaluation klinischer Parameter,
insbesondere Risiko- und Prognosefak-
toren bei MPN

3. Evaluation pradiktiver Marker bei
MPN

4. Evaluation der Lebensqualitét
und von Versorgungsaspekten

5. Monitoring minimaler Rester-
krankung (z.B. JAK2-/CALR-MRD)

6. Nationale und internationale Ko-
operationen, Durchfithrung von Meta-
analysen

7. Durchfithrung Grundlagen-ori-
entierter Forschungsprojekte

8. Kooperation mit dem Referenz-
Pathologie-Netzwerk (RefPathNet).
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