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Die verbesserte Entwicklung fur Kinder und Jugendliche mit Krebs zahlt zu den grofiten
biomedizinischen Durchbriichen in den letzten vier Jahrzehnten.

Die Langzeit-Uberlebensraten (Heilung) sind in den meisten européaischen Landern von
weniger als 20 % in den 1960er Jahren auf 75 % in den 1990er Jahren signifikant angestiegen
(Eur J Cancer 42, 2183-90- 2006).

Zu den Hauptgrinden fur diesen Erfolg zahlen:

die bessere Organisation an den Kinder-Krebs-Behandlungszentren,

die multi-disziplindre Zusammenarbeit (padiatrische Onkologen, Chirurgen, Radiologen,
Psychologen, Biologen) und

die Forschung (direkt am Patienten und im Labor).

Einige wichtige Daten beschreiben das Ausmal des Problems:

a) Die Inzidenz der Kinder-Krebs-Erkrankungen in Europa stieg signifikant von einer
altersstandardisierten Rate von 120 / Million Kindern in den Jahren 1978-82 auf 141 / Million
Kindern in den Jahren 1993-97. Der jahrliche prozentuelle Anstieg betrug 1,1 % mit keinem
Anzeichen einer verlangsamten Entwicklung in den letzten funf Jahren.

b) Gesamtbevélkerung der 27 EU-Lander: ~ 488,5 Millionen
Prozent-Anteil der Bevolkerung (Alter: 0-14 Jahre) ~16%
Bevoélkerung im Alter von 0-14 Jahren ~ 78,2 Millionen
Neue Falle mit Krebs im Alter von 0-14 Jahren ~11.000 / Jahr
Durchschnittliches 5-Jahres-Uberleben ~70%
Anstieg der Langzeit-Uberlebenden-Bevdlkerung ~ 8.000 / Jahr

Wir kdnnen heute sagen, dass das Problem der Langzeit-Uberlebenden ein relativ neues
Themengebiet mit wachsender Bedeutung ist, nicht nur fir die péadiatrische Onkologie,
sondern auch fiir die innere Medizin. Das Uberleben einer Krebserkrankung im Kindes- und
Jugendalter kbnnte ebenso gut auch als ,,neue Wissenschaft“ betrachtet werden (A.
Meadows). Studien lber das Uberleben nach einer Krebserkrankung im Kindesalter sollten
Daten - basierend auf der Heterogenitat der Patientinnen, den verschiedenen
Behandlungen, einschlielllich der zuletzt erhaltenen Therapien, und mdglichen Spatfolgen -
beinhalten. Gegenwartig gibt es sehr beschréankte Informationen ber Uberlebende einer
Krebserkrankung im Kindesalter, deren Therapie zwei oder mehr Jahrzehnte zurtickliegt.



Der methodische Ansatz sollte der umfassenden Zielsetzung einer Strategie zur ,,vollstandigen
Heilung*“ Rechnung tragen:

e Die volilstandige medizinische Heilung: mittels Lanzeit-Beobachtung, Vermeidung und
Behandlung potentieller Nebenwirkungen und ungunstiger Folgen

e Die vollstandige Heilung im Bereich Bildung: mittels Unterstitzung der Kinder /
Jugendlichen, ihre Schulausbildungen bzw. Studien abzuschlielen, ihre persdnlichen
Fahigkeiten zu entwickeln

e Die vollstandige psychologische Heilung: es ist bekannt, dass angesichts des Traumas
einer Krebserkrankung bei ungefahr 20 % der betroffenen Kinder und Jugendlichen ein
sogenannter ,,post-traumatischer Stress* hervorgerufen werden kann, oder, und dies
kommt viel ofter vor (bei ungefahr 80 % der Uberlebenden), eine ,,post-traumatische
Entwicklung®, auch als ,,Widerstandsfahigkeit“ (resilience) bezeichnet. Diese Entwicklung
eines positiven Ergebnisses ist ein relativ neues Forschungsgebiet und sollte besser
analysiert und vorangetrieben werden.

¢ Die vollstandige soziale Heilung: die ,,Geheilten* sollten das Recht haben, ihr zukinftiges
Leben als Erwachsene ohne Einschrankungen zu gestalten, die mit ihrer Kinder-Krebs-
Erkrankung in Zusammenhang stehen, und zwar in den Bereichen Bildung, Job,
Versicherung, Familienplanung sowie andere soziale Mdglichkeiten.

Das von einer grofien Gruppe internationaler Experten aus Europa und USA (padiatrische
Onkologen, Psychologen, Eltern, Uberlebende, Pflegepersonal, Epidemiologen) ver-
offentlichte ,,Erice Statement* beschreibt die Festlegung einer Definition von ,,Heilung* und
Details einer adaquaten Strategie fur die Heilung und Betreuung, die an jedem P&adiatrisch-
Onkologischen Zentrum (POZ) implementiert werden soll.



