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4 Krebs bei Kindern

Das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) ist seit
Beginn seiner Arbeit im Jahre 1980 am Institut fiir
Medizinische Biometrie, Epidemiologie und Infor-
matik der Universititsmedizin der Johannes Guten-
berg-Universitit Mainz angesiedelt. Eine enge
Kooperation mit der Gesellschaft fiir Pidiatrische
Onkologie und Himatologie (GPOH) und den darin
zusammengeschlossenen Kliniken war bereits in
der Konzeption des DKKR vorgesehen. Das Register
weist hierdurch ein Charakteristikum auf, das nicht
ohne weiteres auf die Erwachsenenonkologie proji-
zierbar ist. Es entstand ein fiir die gesamte Bundes-
republik umfassendes flichendeckendes epidemio-
logisches Krebsregister von hoher Datenqualitit
und mit einer Vollzihligkeit von iiber 95% (seit
etwa1987). Das DKKR entspricht damit den interna-
tionalen Anforderungen an ein epidemiologisches
Krebsregister. Ein weiteres Charakteristikum des
DKKR ist die Realisierung einer aktiven, zeitlich
unbefristeten Langzeitnachbeobachtung, die weit in
das Erwachsenenalter hinein erfolgt. Damit stellt
das Register auch die Grundlage fiir die Erforschung
von Spatfolgen, Zweittumoren und generell fiir Stu-
dien mit Langzeitiiberlebenden dar.

Die Registerpopulation umfasst Kinder, bei
denen vor dem 15. Geburtstag eine maligne Erkran-
kung oder ein histologisch gutartiger Hirntumor
diagnostiziert werden und die bei der Diagnosestel-
lung der bundesdeutschen Wohnbevélkerung ange-
héren. Seit 1991 werden auch Erkrankungen in den
neuen Bundeslindern erfasst. Die derzeit vorhan-
dene Datengrundlage basiert auf ca. 52.000 Erkran-
kungsfillen.

Seit 1.1.2009 erfasst dass DKKR alle Kinder und
Jugendlichen bis zum 18. Lebensjahr (=diagnosti-
ziert vor dem 18. Geburtstag) basierend auf der
»Vereinbarung des Gemeinsamen Bundesaus-
schusses iiber Mafdnahmen zur Qualititssicherung
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fiir die stationdre Versorgung von Kindern und
Jugendlichen mit himato-onkologischen Krankhei-
ten«. Damit kann den Erfordernissen der kooperie-
renden Kliniken, die schon seit einigen Jahren die
Kinder- und Jugendmedizin verkérpern und somit
auch Jugendliche ab 15 Jahren mit entsprechenden
Diagnosen behandeln, besser Rechnung getragen
werden.

Inzidenz kindlicher Krebserkrankungen

In Deutschland treten jihrlich etwa 1.800 neu diag-
nostizierte Fille auf. Bei einer Bevolkerungszahl
von etwa 11 Millionen unter 15-Jihrigen ergibt dies
eine Inzidenz von jihrlich 16,0 pro 100.000 Kinder
dieser Altersgruppe. Die Wahrscheinlichkeit fiir ein
neugeborenes Kind, innerhalb seiner ersten 15
Lebensjahre eine bosartige Erkrankung zu erleiden,
betrdgt 0,2 %. Das heifdt, bei etwa jedem 420. Kind
wird bis zu seinem 15. Geburtstag eine bosartige
Krebserkrankung diagnostiziert.

Diagnosespektrum

Generell ist das Diagnosespektrum bei Kindern ein
ganzlich anderes als bei Erwachsenen. So treten im
Kindesalter zum groflen Teil embryonale Tumoren
(Neuroblastome, Retinoblastome, Nephroblastome,
Medulloblastome, embryonale Rhabdomyosarkome
oder Keimzelltumoren) auf, hingegen sind Karzino-
me im Kindesalter duflerst selten (etwa 2% der
malignen Erkrankungen). Die grofiten Diagnose-
gruppen stellen die Leukdmien (33,8 %), die ZNS-
Tumoren (24,0 %) und die Lymphome (11,1%) dar.
Die Inzidenz ist insgesamt vor dem 5. Geburtstag
etwa doppelt so hoch wie in der Altersgruppe der 5-
bis 14-Jdhrigen. Der Median des Erkrankungsalters
fiir unter 15-Jdhrige liegt bei fiinf Jahren elf Mona-
ten. Jungen erkranken im Verhiltnis 1,2-mal hiufi-
ger als Midchen.
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Abbildung 4.2

Neuerkrankungen nach Alter und Geschlecht, alle Malignome im Kindesalter
Erkrankungen pro 100.000 in Altersgruppen, ermittelt aus den Jahren 2003 — 2012
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Leukdmien machen mehr als ein Drittel aller Krebs-
erkrankungen bei unter 15-Jihrigen aus. Hiufigste
Einzeldiagnose insgesamt ist mit 26,3 % die akute
lymphatische Leukidmie (ALL). Sie ist bei den unter
5-Jahrigen mehr als doppelt so hiufig wie in den
anderen Altersgruppen. 4,4 % aller kindlichen Mali-
gnome sind akute myeloische Leukimien (AML).
Die AMListam hiufigsten bei den unter 2-Jdhrigen.
Die Uberlebenswahrscheinlichkeit der AML ist
deutlich niedriger als fiir die ALL. Die Ursachen von
Leukdmien im Kindesalter sind auch heute noch
weitgehend unklar. Umwelteinfliisse wurden lange
verdichtigt, kindliche Leukimien zu verursachen.
Inzwischen hat sich fiir die meisten Umweltfakto-
ren (ionisierende Strahlung im Niedrig-Dosisbe-
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reich sowie nicht-ionisierende Strahlung oder Pesti-
zide) gezeigt, dass der Anteil dadurch verursachter
Fille doch eher gering ist, selbst wenn ein schwa-
cher Zusammenhang mit dem Auftreten von Leuk-
dmien im Kindesalter nicht ausgeschlossen werden
kann. Eine Reihe von Indizien haben mittlerweile
verstirkt zu Hypothesen gefiithrt, die infektisen
Erregern eine zentrale Rolle bei der Entstehung von
Leukdmien im Kindesalter zuordnen. Vor allem
Kinder mit einem nur unzureichend modulierten
Immunsystem im Siuglingsalter konnen ein héhe-
res Leukidmierisiko haben.

ZNS-Tumoren
Die hiufigste Einzeldiagnose bei den ZNS-Tumoren
sind Astrozytome (insgesamt 11,1%), intrakranielle

Neuerkrankungen nach Alter und Geschlecht, akute lymphatische Leukimie (ALL) im Kindesalter
Erkrankungen pro 100.000 in Altersgruppen, ermittelt aus den Jahren 2003 — 2012
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Abbildung 4.4
Trends der Inzidenz fiir ausgewihlte Diagnosegruppen und fiir alle Malignome im Kindesalter
Erkrankungen pro 100.000 (altersstandardisiert), ab 1991 einschliefSlich der neuen Bundeslinder
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Abbildung 4.5
Trends der Inzidenz fiir Leukidmien, myeloproliferative und myelodysplastische Erkrankungen im Kindesalter
Erkrankungen pro 100.000 (altersstandardisiert), ab 1991 einschliefSlich der neuen Bundeslinder
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und intraspinale embryonale Tumoren (4,6 %) und
Ependymome (2,4%). Der in den vergangenen
Dekaden in einer Reihe von westlichen Lindern
beobachtete Inzidenzanstieg fiir ZNS-Tumoren mag
mit allgemeinen Verinderungen in den Umweltfak-
toren und dadurch bedingten Expositionen zusam-
menhingen. So beschiftigt sich eine Reihe epide-
miologischer Studien z.B. mit Fragen zum mogli-
chen Einfluss von ionisierender Strahlung,
elektromagnetischen Feldern oder Pestiziden sowie
mit der Ernihrung der Miitter oder genetischen
Aspekten.

Lymphome

Hiufigste Lymphome sind die Non-Hodgkin-Lym-
phome (NHL), inklusive Burkitt-Lymphom (insge-
samt 6,4 %), und der Morbus Hodgkin (4,7 %). Die
Uberlebenschancen bei Morbus Hodgkin sind mit
die hochsten in der pidiatrischen Onkologie. Ein
erhohtes Risiko, an einem NHL zu erkranken,
besteht fiir Kinder mit angeborener oder erworbener
Immundefizienz und nach einer immunsuppressi-
ven Therapie. Ein Zusammenhang zwischen Lym-
phomen und ionisierender Strahlung wird vermu-
tet, ist aber nicht belegt.

Weitere hiufige bésartige Erkrankungen

Weitere hidufige bosartige Erkrankungen im Kindes-
alter stellen das Neuroblastom (Nervenzelltumor),
das Nephroblastom (Nierentumor), die Keimzelltu-
moren, die Knochentumoren und das Rhabdo-
myosarkom (Tumor der Skelettmuskulatur) dar.
Hierbei ist die Prognose fiir die an einem Nephro-

Tabelle 4.1

blastom oder Keimzelltumor erkrankten Kinder
deutlich giinstiger als fiir die anderen.

Uberlebenswahrscheinlichkeit

Der Anteil krebskranker Kinder an allen Krebskran-
ken liegt unter 1%. Bosartige Neubildungen sind
jedoch bei Kindern die zweithdufigste Todesursache.
Erfreulicherweise haben sich die Uberlebenswahr-
scheinlichkeiten in den letzten 30 Jahren dank deut-
lich differenzierterer Diagnostik und des Einsatzes
multimodaler Therapiekonzepte erheblich verbes-
sert. Wihrend die Wahrscheinlichkeit, funf Jahre
nach Diagnosestellung noch zu leben, fiir die Anfang
der 1980er Jahre erkrankten Kinder bei 67% lag,
liegt dieser Wert mittlerweile bei 84 %. Betrachtet
man alle zur Registerpopulation gehérenden, zwi-
schen 2001 und 2010 diagnostizierten Patienten mit
Follow-up, so ist insgesamt eine Uberlebenswahr-
scheinlichkeit von 84 % nach fiinf Jahren, von 82 %
nach zehn Jahren und von 81% nach 15 Jahren zu
verzeichnen.

Durch die erfreuliche Zunahme von Langzeit-
tiberlebenden riickt die langfristige Beobachtung
ehemaliger pidiatrischer Krebspatienten zuneh-
mend in den Blickpunkt. Das DKKR stellt eine ideale
Datenbasis dar, um Studien mit Langzeitiiberleben-
den durchzufithren. Wie aus den oben genannten
Zahlen deutlich wird, sind bereits Aussagen zur
langfristigen Uberlebenswahrscheinlichkeit (nach 15
Jahren und mehr) oder einer Abschitzung des Risi-
kos fiir das Auftreten einer zweiten malignen Erkran-
kung nach Krebs im Kindesalter méoglich. Fragen
zum Auftreten von anderen Spitfolgen, wie etwa

Inzidenz und Uberlebenswahrscheinlichkeiten fiir die hiufigsten Diagnosen im Kindesalter in Prozent,

ermittelt aus den Jahren 2001-2010

Inzidenz' | Uberlebenswahrscheinlichkeiten in %2
, nachsJahren nach 1o Jahren nach 15 Jahren

Hodgkin-Lymphome 0,6 98 98 97
Retinoblastom 0,4 ) 98 . 97, 97
Keimzelltumoren 0,5 ) 95, 94 94
Nephroblastome 1,0, 93 92, 92
Lymphatische Leukdmien 44, 91, 89, 88
Non-Hodgkin-Lymphome 0,6 89 88 86
Astrozytome 1,7 ) 81 ) 79 ) 77
Neuroblastome und Ganglioneuroblastome 14 79, 76 75
Osteosarkome 0,3 . 76 . 72, 71
Rhabdomyosarkome 05, 72, 71, 69
Akute myeloische Leukidmien 0,7, 72 70 69
Ewingtumoren und verwandte Knochensarkome 03, 70, 66 | 65
Intrakranielle und intraspinale embryonale Tumoren 038, 67 , 60 56
Alle Malignome 16,4 ) 84 ) 82 ) 81

1

bezogen auf100.000 Kinder unter 15 Jahren, altersstandardisiert, Standard: Segi-Weltbevélkerung, Kinder diagnostiziert 2003-2012

2 Brenner H, Spix C. Combining cohort and period methods for retrospective time trend analyses of long-term cancer patient survival rates.

Br ) Cancer 89, 1260-1265, 2003
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moglichen Auswirkungen der Therapie auf die Fer-
tilitit, die Nachkommen oder kardiovaskulire Spit-
folgen sind Beispiele fiir weitere Forschungsmdog-
lichkeiten. Unter den mehr als 37.000 dem Register
derzeit als lebend bekannten Patienten sind etwa
22.000 seit mindestens zehn Jahren unter Beobach-
tung. Etwa drei Viertel dieser Patienten sind mittler-
weile mindestens 18 Jahre alt.
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