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Zusammenfassung
In den letzten Jahren ist die Anzahl von Patienten, die erfolgreich wegen einer Krebserkrankung im Kindesalter behandelt wurden,
stetig angestiegen. Mitglieder des Friih- und Spattoxizitats- sowie Ausbildungskomitees der internationalen Berlin-Frankfurt-Minster
Studien-Gruppe (I-BFM-SG-ELTEC) haben 45 padiatrische Krebsspezialisten (Onkologen, Psychologen, Pflegepersonal,
Epidemiologen, Eltern und Uberlebende) aus 13 européischen Landern (zusatzlichen 5 Experten aus Nord-Amerika) vom 27. - 29.
Oktober 2006 nach Erice (Sizilien) eingeladen, um die Lebenssitua-tion der Kinder nach einer Krebserkrankung zu diskutieren, eine
Definition von Heilung festzulegen sowie die Notwendigkeit und die Organisation der Nachbeobachtung und Nachsorge zu diskutieren.
Es war das erklarte Ziel der Konferenz, mit Hilfe der personlichen und professionellen Erfahrung der Teilnehmer ein generelles
Dokument zu erarbeiten, das die Meinung dieser Arbeitsgruppe zur Heilung und Nachsorge von Uberlebenden einer Krebserkrankung
im Kindesalter wiedergibt. Das wird in den 10 Punkten des Erice-Dokuments zusammengefasst.

Ziel der Heilung und Nachsorge fir ein krebskrankes Kind

Das langfristige Ziel aller Bemuhungen fiur ein krebskrankes Kind ist seine Heilung, damit es sich zu einer seelisch und koérperlich
starken Personlichkeit entwickeln kann, die als Erwachsener voll leistungsfahig und mit einer altersentsprechend optimalen
gesundheitsbezogenen Lebensqualitat in unserer Gesellschaft integriert ist.

Zehn-Punkte-Abkommen

1. Der Begriff ,Heilung“ bezieht sich auf die urspringliche Krebserkrankung (vgl. unten stehende Anmerkung) ohne Berucksichtigung
bereits vorhandener Behinderungen oder die Mdglichkeit therapiebedingter Nebenwirkungen, die als separate Problematik gewertet
werden miissen. Die Uberlebenden bediirfen einer individuellen und den Behandlungsrisiken angepassten Langzeitnachsorge. Der
Begriff ,geheilt” sollte in der Diskussion uber den Gesundheitszustand mit den ehemaligen Patienten benutzt werden, ebenso wie in
der breiten Offentlichkeit.
Der Begriff , Langzeitiberlebende” sollte weiterhin in der wissenschaftlichen Forschung und in der mit ihr zusammenhangenden
Literatur eingesetzt werden, um so die Fachleute auf mégliche Spéatfolgen und deren Behandlung aufmerksam zu machen.

2. Die Betreuung eines Kindes mit Krebs bedarf einer umfassenden und ehrlichen Aufklarung (abhéngig vom Alter und kulturellen
Hintergrund) Uber die Diagnose, die Behandlungsstrategie und Heilbarkeit der Krankheit.
Die Aufklarung Uber Heilungschancen eines krebskranken Kindes oder Jugendlichen sollte durch den zusténdigen padiatrischen
Onkologen, im Einklang mit allen Beteiligten und unter Bertuicksichtigung der individuellen Umsténde erfolgen.

3. Die Aufklarung der Uberlebenden einer Krebserkrankung im Kindesalter und deren Familien hinsichtlich moglicher Risiken ist eine



schwierige und sehr anspruchsvolle Aufgabe. Die Informationen sollten in einer leicht verstandlichen Sprache und mit einem
positiven Tenor erfolgen. Eine effektive Kommunikation verlangt einen hohen Grad zwischenmenschlicher Kompetenz. Die
Uberlebenden und deren Familien haben ein Recht, tiber ihre Heilungschancen, das Riickfallrisiko sowie die moglichen Spétfolgen
der Therapie einschlieBlich der Entstehung von Zweittumoren miindlich und schriftlich ausfuhrlich informiert zu werden.

Das jeweilige Padiatrisch-Onkologische Zentrum (POZ) ist dafiir verantwortlich, nach Abschluss der onkologischen Therapie eine
Zusammenfassung der Krankheitscharakteristika, der durchgefuhrten Therapie sowie der aufgetretenen Komplikationen dem
Patienten bzw. seinen Angehdrigen auszuhandigen. Dariiber hinaus sollte dieses Resiimee auch Vorschlage beziglich der Art und
des Zeitplanes der Nachsorge beinhalten, um die Uberwachung der urspriinglichen onkologischen Erkrankung zu gewahrleisten und
mogliche Spéatfolgen sowohl der Krebserkrankung als auch der onkologischen Therapie friihzeitig zu erfassen.

Nach dem Ubergang ins Erwachsenenalter sollte der Langzeitiiberlebende von einem Spezialisten betreut werden, der die gesamte
Langzeitnachsorge koordiniert. Beim Auftreten von spezifischen Problemen, die als mdgliche Therapiespatfolgen betrachtet werden
koénnen, sollte der Betroffene an einen mit dem Problem vertrauten Spezialisten Giberwiesen werden. Dieser hat das Anrecht auf
einen vom POZ verfassten Bericht, der die Krankheit und die therapiebedingten Spatfolgen beinhaltet. Darliber hinaus sollte das
POz uber Einrichtungen verfiigen, die Auskinfte Uber den Gesundheitszustand aller ehemaligen krebskranken Kinder aufnehmen
und archivieren kénnen.

4. Nach der Heilung von ihrer Krebserkrankung im Kindesalter missen die Patienten im Rahmen einer kontinuierlichen und
systematischen Langzeitnachsorge hinsichtlich potenzieller Spatfolgen weiter betreut werden. Um dem nachzukommen sollte jedes
POZ Uber eine gut strukturierte Nachsorgeklinik verfugen, in der der Patient individuell von einem Spezialistenteam (Pflegepersonal,
padiatrischer Onkologe, Psychologe, Sozialarbeiter und andere) betreut wird.

5. Um eine adaquate Unterstiitzung und Beratung der Langzeit-tiberlebenden einer Krebserkrankung im Kindesalter gewahrleisten zu
kdnnen, sollte das POZ aktuelle Informationen im Rahmen von klinischen Forschungsprojekten sammeln. Die Prioritdten dieser
Forschungs-Agenden sollten vom Nachsorgeteam mit den Uberlebenden und ihren Familien festgelegt werden. Eine
evidenzbasierte Beratung erfordert das Zusammentragen von Forschungsergebnissen als Basis fir mogliche Empfehlungen. Die
Resultate dieser Forschung sollten den Betreuungsteams, den Uberlebenden und deren Familien zur Verfigung gestellt werden,
damit diese in die Praxis umgesetzt werden kdnnen.

6. Die Uberlebenden einer Krebserkrankung im Kindesalter und ihre Familien sollten durch systematische Anstrengungen wéhrend und
nach der Krebstherapie tatkraftig unterstitzt werden. Durch die Versorgung mit altersaddquaten Informationen werden sie
ermdachtigt, mit den aktuellen und auch zukiinftigen Belastungen umgehen zu kdénnen.

Die meisten Uberlebenden und ihre Familien kommen gut mit ihrer Lebenssituation zurecht. Durch den Ausbau von
Anpassungsfahigkeiten und Starkung von Bewadltigungsstrategien wird eine Widerstandsfahigkeit entwickelt, die den Betroffenen
hilft, die zuklinftigen Herausforderungen im Leben wirkungs- und vertrauensvoll zu begegnen und zu Uberwinden.

Diese Strategien werden besonders bei der Auseinandersetzung mit kritischen Situationen wichtig, wie zum Beispiel bei
Therapieende, beim Ubertritt von der Nachbehandlung zur Langzeitnachsorge und beim Ubergang von einer padiatrischen zu einer
auf die Erwachsenenmedizin fokussierten Gesundheitseinrichtung. Durch eine spezielle Kontaktperson lassen sich solche
Ubergéange erleichtern.

7. Wie bereits erwahnt, ist die Mehrheit der Uberlebenden einer Krebserkrankung im Kindesalter relativ gut, einige sind sogar sehr gut
an ihre Lebenssitua-tion angepasst. Im Vergleich zur Allgemeinbevolkerung weisen einige Uberlebende jedoch ein erhéhtes Risiko
fur Probleme auf, die medizinische, psychologische und soziale Hilfe benétigen. Das Gesundheitssystem sollte diesem Umstand
Rechnung tragen.

8. Eltern, Geschwister und andere enge Familienmitglieder sollten immer wieder ermuntert werden, sich aktiv an der Diskussion tber
die Zukunftsplédne der Betroffenen sowie die Organisation und Implementierung psychosozialer Interventionen zu beteiligen.

Eltern und Angehorige spielen eine wichtige Rolle beim Informationsaustausch, bei der Unterstiitzung anderer Betroffener und bei
der Gestaltung und Implementierung zukinftiger Dienstleistungen. Eltern und Elternselbsthilfegruppen sollten daher als aktive
Mitglieder in das multidisziplinre Betreuungsteam integriert werden.

9. Die Offentlichkeit muss wissen und akzeptieren, dass Krebs im Kindesalter tatséchlich heilbar ist und dass in den letzten 30 Jahren
ein signifikanter Fortschritt auf dem Gebiet der onkologischen Therapie stattgefunden hat. So sind heute mehrere hunderttausend
Menschen von ihrem Krebs im Kindesalter geheilt. Sie schlieBen ihre Schul- und Berufsbildung ab und treten als aktive, den
Anforderungen des Lebens gewachsene Mitglieder der Gesellschaft ins Erwachsenenalter ein. Eine liberale Gesellschaft sollte
sicherstellen, dass Uberlebende einen ebenbiirtigen Zugang zu Erziehung, Anstellung, Versicherung und medizinischer Versorgung
haben.

10.Die Ungleichheit der heutigen Behandlungsstrategien und die unterschiedlichen Heilungsraten sowohl innerhalb eines Landes als
auch zwischen den Nationen der Staatengemeinschaft basieren vorwiegend auf sozio6konomischen Unterschieden sowie
mangelhaften Ressourcen und bleiben eine grof3e Herausforderung fur die internationale Gemeinschaft.

Anmerkung

Es ist nicht moglich, eine exakte Definition fiir die Heilung festzulegen, die fiir alle Krebsarten im Kindesalter ihre Giiltigkeit behalt. Beim
Verfassen dieses Dokumentes (iber das Uberleben nach einer Krebserkrankung im Kindesalter kam die Gruppe zu folgender
Ubereinstimmung: Die Heilung bezieht sich nur auf die urspriingliche Krebserkrankung ohne Beriicksichtigung bereits vorhandener
Behinderungen oder die Moglichkeit therapiebedingter Nebenwirkungen. Kinder, die wegen einer Krebserkrankung behandelt wurden,
kénnen als geheilt betrachtet werden, wenn sie den Zeitpunkt erreicht haben, an dem das Risiko, an ihrer Grundkrankheit zu sterben,
nicht mehr gréRer ist als das allgemeine Sterbe-risiko von gleichaltrigen Geschwistern in der Aligemeinbevélkerung. Fir viele maligne
Erkrankungen im Kindesalter gilt, dass ein Patient, der eine bestimmte Anzahl von Jahren nach der Diagnosestellung ruckfallfrei
Uberlebt hat, als geheilt betrachtet werden kann. Der Zeitpunkt dieser Heilung hangt vom jeweiligen Tumortyp, Tumorstadium und
anderen biologischen Faktoren ab. Fir einige Tumoren lasst sich diesbezliglich jedoch keine genaue Aussage machen, da bei
gewissen Krebsformen genetische Faktoren eine bedeutende Rolle hinsichtlich der Ursache und des Ansprechens der Therapie
spielen.
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