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25 Jahre Deutsches Kinderkrebsregister

Langzeitfolgen
ricken ins Blickfeld

Peter Kaatsch

Am 11. und 12. Marz 2005 fand an-
lasslich des 25-jahrigen Bestehens
des Deutschen Kinderkrebsregis-
ters ein von der VolkswagenStif-
tung gefordertes Jubilaums-Sym-
posium in der Mainzer Akademie
der Wissenschaften und der Litera-
tur statt. Zu den etwa 130 Teilneh-
mern gehorten Arzte, Vertreter von
Elternverbanden, Wissenschaftler
sowie Ehrengaste aus Politik und
Universitat. Im Symposium wur-
den nationale und internationale
Forschungsvorhaben vorgestellt,
an denen das Kinderkrebsregister
beteiligt ist. Die Vortrage sind auf
der Homepage des Deutschen Kin-
derkrebsregisters (www.kinder-
krebsregister.de) abrufbar.
Anlasslich dieses Geburtstags er-
schien im Mai im Deutschen Arzte-
blatt ein Bericht liber das Deutsche
Kinderkrebsregister, der hier in
leicht veranderter Form wiederge-
geben wird. Er wird erganzt durch
eine Stellungnahme zu der Frage,
ob Krebs bei Kindern in den Indus-
triestaaten allgemein und speziell
in Deutschland zugenommen hat.
Autor beider Texte ist der Leiter
des Deutschen Kinderkrebsregis-
ters, Dr. Peter Kaatsch.

Deutschland hat eines der umfang-
reichsten Kinderkrebsregister der
Welt. Im Marz feierte es seinen 25.
Geburtstag mit einem Symposium. Ein
guter Anlass fiir eine Bestandsaufnah-
me und einen Blick in die Zukunft.

In den letzten 25 Jahren sind die
Chancen, dass ein Kind eine Krebser-
krankung liberlebt, deutlich gestiegen.
Das belegen die Daten des Deutschen
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Kinderkrebsregisters. Wahrend die
Wahrscheinlichkeit, 5 Jahre nach der
Diagnose noch zu leben, fiir die Anfang
der achtziger Jahre erkrankten Kinder
bei 69 % lag, ist dieser Wert mittlerwei-
le auf 81 % gestiegen. Der Grund sind
moderne Therapien und eine verbes-
serte Diagnostik. Mittlerweile steht
die Minimierung der Langzeitfolgen
im Mittelpunkt des Interesses.

Im Deutschen Kinderkrebsregister
in Mainz werden seit 1980 (aus den
neuen Bundeslandern seit 1991) alle
bei unter 15-Jahrigen auftretenden
Krebserkrankungen (Leukamien und
bosartigen Tumoren) registriert. Auch
einige nicht bosartige Tumoren, zum
Beispiel Hirntumoren, werden vom Re-
gister erfasst. Damit der behandelnde
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Arzt die Daten melden kann, miissen
die Eltern zustimmen. Es gibt spezi-
alisierte Zentren in Deutschland, die
Kinder mit Krebserkrankungen behan-
deln. Deshalb war ein solches Regis-
ter einfacher zu organisieren als die-
jenigen fir Erwachsene. Inzwischen
werden, auBer bei den Hirntumoren,
tber 95 % der Falle registriert. Damit
hat die Bundesrepublik eines der um-
fangreichsten Kinderkrebsregister der
Welt — mit einem Datenmaterial, das
auch in der internationalen Forschung
anerkannt ist.

Ein wichtiges Anliegen fir die Zu-
kunft ist es, auch noch die letzten
Meldellicken zu schlieBen. Dafir ist
es notwendig, dass jede Einrichtung,
die ein krebskrankes Kind mit betreut
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(auch ein niedergelassener Arzt oder
ein stadtisches Krankenhaus), diesen
Fall ebenso meldet wie die speziellen
Behandlungszentren, die die erfor-
derliche Erfahrung in der Behandlung
krebskranker Kinder haben. Ein Nach-
fragen der betroffenen Eltern, ob eine
Meldung an das Register erfolgt ist,
ware hilfreich. Besonders Patienten
mit Hirntumoren werden noch nicht
ausreichend erfasst. Mehrfachmel-
dungen stellen fiir die Registrierung
tbrigens kein Problem dar.

Im Register liegen Daten von uber
35.000 Patienten vor. Erfasst wer-
den neben den Basisdaten (Alter, Ge-
schlecht, Wohnort etc.) Angaben zur
Vorgeschichte und Diagnose sowie
Daten im Langzeitverlauf. Von den 12
Millionen in Deutschland lebenden
Kindern erkranken jahrlich etwa 1.800
an Krebs. Bei fast jedem 500. Kind
wird bis zu seinem 15. Geburtstag
eine bosartige Erkrankung diagnosti-
ziert. Die Art der Erkrankungen weicht
von der bei Erwachsenen deutlich ab.
So genannte Karzinome sind im Kin-
desalter duBerst selten. Haufiger sind
dagegen die so genannten embryona-
len Tumoren, die es bei Erwachsenen
fast gar nicht gibt: Neuroblastome,
Retinoblastome, Nephroblastome,
Medulloblastome oder Rhabdomyo-
sarkome. Die meisten krebskranken
Kinder leiden an Leukdmie (33,2%),
einem Hirntumor (21,1%) oder einem
Lymphom (12,4%) (Abbildung).

Eine wichtige Frage, nicht nur fir
die Eltern, ist die nach den Ursachen
— einer der Forschungsschwerpunkte
des Deutschen Kinderkrebsregisters.
Allerdings lasst sich diese Frage bei
Kindern kaum beantworten. Klar ist:
Eltern haben, so weit man weiB,
keinen Grund, die Verantwortung
bei sich zu suchen. Es gibt nichts,
was sie getan oder gelassen haben
konnten, was die Erkrankung ih-
res Kindes ausgeldst hatte. Im Ver-
dacht, Krebs zu erregen, stehen zwar
beispielsweise Elektrosmog und Ront-
genstrahlen, jedoch nurin einer Dosis,
die deutlich tber den in Deutschland
zu beobachtenden Werten liegt.

Immer wieder wird in der Offent-
lichkeit diskutiert, ob Emissionen von
Kernkraftwerken fiir Krebserkrankun-
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Das Deutsche Kinderkrebsregister
wurde 1980 von Herrn Professor
Jorg Michaelis gegriindet und ist am
Institut fiir Medizinische Biometrie,
Epidemiologie und Informatik (Direk-
torin Frau Professor Maria Blettner)
an der Universitat Mainz angesiedelt.
Zu je einem Drittel wird es finanziert
durch das Bundesministerium fir
Gesundheit und Soziale Sicherung,
durch das rheinland-pfalzische Mi-
nisterium fiir Arbeit, Soziales, Fami-
lie und Gesundheit sowie anteilig von
allen Bundeslandern, einschlieBlich
Rheinland-Pfalz. Die Fachgesell-
schaft der Kinderonkologen (GPOH)
und die von der GPOH eingesetzten
Leitungen der Therapieoptimierungs-
studien haben fiir die hohe Vollzéh-
ligkeit der Erfassung am Deutschen
Kinderkrebsregister und die Daten-
qualitat einen hohen Stellenwert.

gen bei Kindern verantwortlich sind.
Das Deutsche Kinderkrebsregister
fuhrte 1992 und 1997 zwei entspre-
chende Studien durch. Sie basierten
auf dem Vergleich von Krebserkran-
kungsraten in der Umgebung west-
deutscher Kernkraftwerke mit den-
jenigen in Vergleichsregionen. Diese
Analysen ergaben, dass in der Nahe
deutscher Kernkraftwerke nicht mehr
Kinder an Krebs erkranken als in an-
deren Gegenden Deutschlands. Eine
Ausnahme bildet das an der Elbe gele-
gene Kernkraftwerk Kriimmel.

Im Jahr 2003 wurde im Auftrag und
mit finanzieller Unterstitzung des Bun-
desamtes fiir Strahlenschutz mit einer
neuen Kernkraftwerksstudie mit einer
anderen Vorgehensweise begonnen.
Dazu wird bei Familien, deren Kind
vor seinem 5. Geburtstag an Krebs er-
krankte und die zu diesem Zeitpunkt in
einem von 41 Landkreisen in der Nahe
eines Kernkraftwerkes lebten, der ge-
naue Abstand der Wohnadresse vom
nachstgelegenen Reaktor ermittelt
und mit dem Wohnortabstand anderer
Familien, deren Kinder nicht erkrankt
sind, verglichen. In einem zweiten Teil
werden auBerdem bei ausgewahlten
Erkrankungen (Leuk@mien, Lympho-
men, Hirntumoren) die Eltern befragt.
So sollen andere mogliche Risikofakto-
ren erfasst werden (etwa eine berufli-

che Strahlenbelastung der Eltern). Die
Befragung lauft noch bis etwa Herbst
2005, die Studie wird voraussichtlich
Ende 2006 abgeschlossen sein.

Ein weiteres Projekt — das von der
Deutschen Kinderkrebsstiftung gefor-
dert wird — beschaftigt sich mit der
Frage, wie haufig Eltern neben der
schulmedizinischen Behandlung ihres
Kindes auch sogenannte komplemen-
tare oder alternative Behandlungs-
methoden einsetzen. Dariiber waren
bisher in Deutschland nahezu keine
Aussagen moglich.

Studien mit Fragebogen fir die El-
tern konnen jedoch nicht alle Fragen
beantworten. Ein viel versprechender
neuer Ansatz konnten genetische Un-
tersuchungen sein. So wird derzeit ei-
ne kleinere humangenetische Studie
mit erwachsen gewordenen Patienten
durchgefiihrt. Langzeitbeobachtun-
gen werden in Zukunft generell wei-
ter an Bedeutung gewinnen. Aus den
ehemals krebskranken Kindern sind
langst Erwachsene geworden. Die al-
testen ehemaligen Patienten, die im
Register erfasst wurden, sind inzwi-
schen 39 Jahre alt. Von Anfang an hat
man am Kinderkrebsregister darauf
hingearbeitet, Voraussetzungen fir ei-
ne prinzipiell unbefristete Nachbeob-
achtung (Langzeit-follow-up) zu schaf-
fen. Es ist deshalb moglich, auch noch
nach vielen Jahren ehemalige Patien-
ten zu kontaktieren und zur Teilnahme
an weiteren Studien zu gewinnen. So
kann man Langzeitfolgen in medizini-
scher oder auch in psychologischer
Hinsicht erforschen. Beispielsweise
ist eine Studie zur Lebenssituation von
uber 25-jahrigen ehemaligen Patien-
ten geplant, deren Pilotphase derzeit
ebenfalls von der Deutschen Kinder-
krebsstiftung finanziert wird.

Am Kinderkrebsregister sind etwa
400 Patienten registriert, bei denen
nach ihrer Krebserkrankung im Kin-
desalter eine zweite Krebserkrankung
auftrat. Fur sie wurden die Daten aus
der Behandlung der ersten Erkran-
kung erfasst mit dem Ziel, mogliche
Zusammenhange zwischen einzelnen
Therapieelementen und dem spate-
ren Auftreten einer weiteren bosarti-
gen Erkrankung festzustellen. Diese
Daten, die dankenswerterweise von



den Therapieoptimierungsstudien der
GPOH zur Verfiigung gestellt wurden,
werden derzeit ausgewertet. Das Pro-
jekt wird vom Bundesministerium fir
Bildung und Forschung im Rahmen
von dessen Kompetenznetzforderun-
gen finanziert.

Moglich sind diese Untersuchun-
gen, weil sich immerhin 85 % der be-
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fragten ehemaligen Patienten mit der
langfristigen Datenspeicherung am
Deutschen Kinderkrebsregister ein-
verstanden erklart haben. Und auch
die Eltern der jlingeren Patienten sind
offensichtlich vom Nutzen dieser Ein-
richtung Uberzeugt: 99 % von ihnen
geben ihre Zustimmung zur Datener-
fassung. Fur dieses Vertrauen, das die

Betroffenen dem Kinderkrebsregister
entgegenbringen, sei herzlich gedankt.
Die so gewonnen Daten kommen auch
der Allgemeinheit zu Gute. Die Studien-
ergebnisse stehen namlich nicht nur
Wissenschaftlern zur Verfigung. Auch
Privatpersonen konnen sich mit Fra-
gen an das Deutsche Krebsregister
wenden.






