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«Jede Zahl wird genutzt»

Das Schweizer Kinderkrebsregister (SKKR) ist eine Erfolgsgeschichte. Mit dem 2020 in Kraft
tretenden Krebsregistrierungsgesetz wird sich einiges &ndern, sagen die beiden Co-Leiterinnen
Claudia Kuhni und Verena Pfeiffer.

Interview: Peter Ackermann

Wie héaufig sind Krebserkrankungen bei Kindern bis 14-jahrig in der Schweiz?

Claudia Kuhni: Krebserkrankungen sind bei Kindern von
null bis 14 Jahren nach Unféllen die zweithaufigste
Todesursache. Jahrlich erkranken zirka 300 neu. Am
haufigsten sind Leukamien, die etwa ein Drittel der
kindlichen Tumoren ausmachen, gefolgt von Hirntumoren
mit etwa 20 Prozent und Lymphdrisenkrebs mit zwolf
Prozent. Kinder erkranken aber auch an verschiedenen
seltenen Tumoren aus unreifem embryonalem Gewebe,
die bei Erwachsenen nicht vorkommen, wie
Retinoblastome, Nephroblastome, Neuroblastome oder
Hepatoblastome. Die bei Erwachsenen dominierenden
Karzinome wie Dickdarmkrebs, Lungenkrebs oder
Brustkrebs kommen bei Kindern praktisch nicht vor. Die
Chancen auf eine erfolgreiche Behandlung bei Kindern
haben sich in den letzten 60 Jahren rasant verbessert.
Heute kénnen Uber 85 Prozent aller Kinder sogenannt
geheilt werden.

Warum ist Leuka&mie bei Kindern unter finf Jahren die
haufigste Krebsart?

Verena Pfeiffer: Bei ein- bis vierjahrigen Kindern ist
Leukamie tatsachlich mit 45 Prozent die weitaus haufigste
Krebserkrankung. Warum das so ist? Die Warum-Frage ist
schwierig zu beantworten. Man geht davon aus, dass fur
die Entstehung von Leuk&mien vorgeburtliche oder
frihkindliche Umwelteinfliisse eine wichtige Rolle spielen.

Woran erkranken Jugendliche vor allem?

Claudia Kuhni: Das Spektrum der Krebserkrankungen
andert sich rasch mit dem Alter der Kinder. Teenager
kénnen zwar immer noch an Leuk&mien und Hirntumoren
erkranken, in diesem Alter kommen aber auch Lymphome,
Knochentumore und Weichteilsarkome haufig vor.
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In den 50er-Jahren sind noch fast alle Kinder mit Krebserkrankungen verstorben, heute
liegt die Quote der erfolgreich behandelten Kinder bei tber 85 Prozent. Worauf ist der
Erfolg zurtuckzufiuhren?

Verena Pfeiffer: Vor allem auf die klinische Forschung, durch die die Behandlungen verbessert
wurden. Das Schweizer Kinderkrebsregister ermdglicht es, durch die darin erfassten Daten die
uber Jahrzehnte verbesserte Uberlebensrate zu beobachten.

Claudia Kuhni: Das Kinderkrebsregister ist tatsachlich ein wichtiges Instrument, um die
Heilungserfolge in der Schweiz zu beobachten und zu verbessern. Ein Grund, dass das
Register so gut funktioniert, liegt darin, dass es durch die behandelnden Arzte selber gegriindet
und gefihrt wurde und immer der Nutzen der gesammelten Daten im Vordergrund stand. In
einer Pioniertat haben sich 1976 samtliche Kinder-Onkologinnen und Onkologen der Schweiz
als Schweizerische Padiatrische Onkologie Gruppe (SPOG) zusammengeschlossen, um
padiatrische klinische Studien durchzufiihren und gleichzeitig die Studienerfolge mit Hilfe eines
nationalen Registers auszuwerten. Das war die Geburtsstunde des Schweizer
Kinderkrebsregisters. Die SPOG ist bestrebt, alle Kinder in Behandlungsstudien
einzuschliessen. Das garantiert standardisierte Therapien auf dem aktuellen Forschungsstand.
Ergebnisse kdnnen zeitnah ausgewertet und verglichen werden. Das ermdglicht, die Tumoren
besser zu verstehen, die Behandlungen zu verbessern und Nebenwirkungen und Spatfolgen zu
senken. Heute dokumentiert das Kinderkrebsregister die Daten zu Tumoren, Behandlungen und
Langzeitverlauf. Das erlaubt eine standige Qualitatskontrolle und rasche Riickmeldungen an
Arzte und Forscher.

Worauf ist das aussergewdhnliche Engagement zuriickzufiihren?

Verena Pfeiffer: Auf die motivierten Onkologinnen und Onkologen und auf die Einsicht, dass
man vernetzt vorgehen muss: Krebserkrankungen sind ja bei Kindern viel seltener als bei
Erwachsenen. Deshalb missen Arzte und Wissenschaftler die Daten national und international
auswerten und auf grosse Datensétze zuriickgreifen, um neues Wissen zu erlangen.

Gibt es Therapien, die fur Kinder besser geeignet sind fur Erwachsene?

Claudia Kuhni: Generell werden viele Krebserkrankungen bei Kindern erfolgreich mit einer
geschickten Kombination von lange bekannten Therapien behandelt. Oftmals ertragen Kinder,
mit ihrem jungen Korper auch héhere Dosen Chemotherapie als Erwachsene und kénnen
deshalb noch gezielter behandelt werden. Dafir sind sie empfindlicher gegeniiber
Strahlentherapie. Die neuen Therapieprotokolle versuchen deswegen, Bestrahlungen zu
reduzieren, oder mit neuen Dosierungsschemata und Anwendungen nebenwirkungséarmer
durchzufihren.

Gibt es Behandlungsarten, von denen man weggekommen ist?

Claudia Kuthni: Man versucht stdndig, den Mix an Therapien zu verbessern, um eine moglichst
gute Wirkung auf den Tumor mit méglichst wenigen Nebenwirkungen auf das gesunde Gewebe
zu erreichen. Ein Tumor, bei dem riesige Fortschritte erzielt wurden ist das Retinoblastom, ein
seltener Tumor in der Netzhaut, der fast nur bei Kindern vorkommt. Friher musste meist das
erkrankte Auge herausoperiert und durch ein Glasauge ersetzt werden. Heute erlaubt die
Fraherkennung bei kinderarztlichen Vorsorgeuntersuchungen und eine hochspezialisierte
Lasertherapie im Lausanner Jules-Gonin Hospital kombiniert mit Chemotherapie fast immer
eine konservative Behandlung, wodurch das Auge erhalten werden kann.
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Endlich krebsfrei —und dann?

Verena Pfeiffer: Viele Cancer Survivors haben 60, 70 Lebensjahre vor sich. Die heutige
Forschung zielt deswegen nicht nur auf Heilung, sondern auch daraufhin, dass die jungen
Menschen diese Jahre in guter Gesundheit und mit optimaler Lebensqualitat verbringen
koénnen.

Mit welchen Spéatfolgen haben erfolgreich behandelte Kinder zu rechnen?

Claudia Kuhni: Einige Kinder werden nie Spatfolgen entwickeln, andere haben nur wenige
Probleme, die ihr Leben nicht einschranken. Es gibt aber auch Spatfolgen, die zum Tod fuhren,
und andere, die die Gesundheit und Lebensqualitat der Uberlebenden stark reduzieren.

Welche Folgen sind tédlich?

Claudia Kuhni: Beispielsweise Zweittumore. Ein Kind kann finf Jahre nach einer erfolgreichen
Behandlung eines Neuroblastoms an einer Leukadmie erkranken, oder zehn Jahre spater an
einem Knochensarkom. Eine Jugendliche, deren Lymphom im Brustkorb erfolgreich bestrahlt
wurde, kann Brustkrebs entwickeln. Solche Zweittumoren kdnnen durch die Behandlung des
Ersttumors verursacht werden, entstehen manchmal aber auch therapieunabh&ngig im Rahmen
einer genetischen Pradisposition. Solche Zweittumore kbnnen zwar auch wieder behandelt
werden, aber die Heilungschancen sind generell tiefer.

Ist der Preis des Uberlebens zwangslaufig gebunden an eine Vielzahl von
Nebenwirkungen?

Claudia Kihni: Nein, nicht alle Cancer Survivors missen mit Spatfolgen rechnen. Wenn der
Tumor allein durch eine Operation vollstandig entfernt werden konnte, sind wenig Spatfolgen zu
erwarten. Kinder, die mit Chemotherapie und Bestrahlung behandelt wurden, kdnnen aber eine
Reihe von Gesundheitsproblemen entwickeln. Etwa Hormonstérungen wie
Wachstumshormonmangel oder Veranderung der Schilddriisenfunktion. Bestrahlung im Bereich
von Eierstdcken und Hoden kann die Fruchtbarkeit einschréanken. Gewisse Chemotherapien
und Bestrahlung im Brustbereich kénnen zu Herzschadigungen und Lungenproblemen fihren.

Gibt es nur physische Spéatfolgen, oder auch psychische?

Claudia Kiihni: Zuerst halte ich gerne fest, dass der Grossteil der Uberlebenden ihre
Lebensqualitat und psychische Gesundheit als sehr gut beschreibt — sogar besser als die
Durchschnittsbevoélkerung! Es gibt aber auch Survivors, deren psychische und physische
Entwicklung, schulische Leistungen und Berufsbildung durch die Krebs-Erkrankung
beeintrachtigt wurde, oder welche, die Depressionen haben. Auch Eltern oder Geschwister
kénnen psychische Spatfolgen entwickeln. Durch die schwere Erkrankung des Kindes kann sich
die Familienstruktur &ndern.

Lassen sich die psychischen Schwierigkeiten in der Nachsorge einfacher begleiten als
die korperlichen?

Verena Pfeiffer: Ich wiirde da gar nicht differenzieren zwischen einfacher und nicht einfacher.
Wie mit den Folgen einer Krebserkrankung umgegangen werden kann, ist sehr personlich und
hangt auch vom Umfeld ab.
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Kampfen junge Cancer Survivors auch mit Fatigue und anderen, schwierig zu
benennenden, weil diffusen Folgen?

Verena Pfeiffer: Ja, gewisse Kinder haben beispielsweise haufiger einen «sturmen Kopf»,
leiden an Konzentrationsschwierigkeiten, oder sie sind langsamer und oft mide.

Die Folgen erschweren es bestimmt, dem Schulunterricht zu folgen: Beeintrachtigt Krebs
die Chancengleichheit in der Ausbildung?

Claudia Kuhni: Wéahrend der Therapie sind die Kinder in ihren schulischen Fortschritten oft
beeintrachtigt. Unsere Daten der langzeitigen Verlaufe zeigen aber erfreulicherweise, dass die
meisten Kinder einen vergleichbaren Schulabschluss und Berufsbildung erreichen wie Kinder
und Jugendliche ohne Krebs — aber manchmal um zwei oder drei Jahre verzdgert.

Trifft das auch auf Patienten mit einem Hirntumor zu?

Claudia Kihni: Kinder mit Hirntumoren leiden generell am meisten unter Spatfolgen. Das gilt
insbesondere fir die schulische und berufliche Entwicklung, das Finden eines Partners und das
Grinden einer Familie. Zudem treten psychische Probleme auf. Nur wenige dieser Cancer
Survivors gehen an die Universitat oder in die Sekundarschule. Bei diesen Patienten sollten die
Forderungsmdoglichkeiten maglichst frih intensiv ausgeschdpft werden.

Verena Pfeiffer: Dank des Schweizer Kinderkrebsregisters kdnnen die Langzeitfolgen und
Auswirkungen auf die Lebensqualitéat untersucht werden. Kinder, die an Krebs erkranken,
haben ja im Gegensatz zu einem krebskranken alten Menschen noch das ganz Leben vor sich.
Sie wollen sich verlieben, Kinder zeugen, streben eine berufliche Erfillung an.

Inwiefern flihrt das Kinderkrebsregister zu einer besseren Betreuung nach der Therapie
und zur Nachsorge?

Verena Pfeiffer: Wir sammeln Daten zu den Resultaten der Behandlung und zu Spéatfolgen und
stellen diese Daten den Arzten und Forschenden fur eine Verbesserung der Nachsorge zur
Verfligung. Es ist wichtig, dass solche Daten nicht nur fir Kinder gesammelt werden, die in
klinischen Studien sind, sondern fiir alle. Und nicht nur finf bis zehn Jahre nach der Diagnose,
sondern lebenslang.

Welche Aussagen kann das Kinderkrebsregister noch treffen?

Claudia Kuhni: Der Elternurlaub bei kranken Kindern betragt gesetzlich vorgeschrieben drei
Tage pro Jahr. Das ist deutlich weniger, als die Eltern tatsachlich benétigen. Das Bundesamt fur
Gesundheit (BAG) hat uns angefragt, wie viel Zeit Eltern durchschnittlich aufbringen missen fur
die Begleitung ihrer Kinder in Therapie und Nachsorge. Innert zweier Monate konnten wir
Ergebnisse liefern, weil die Daten bereits vorhanden waren und wir sie nur noch auswerten
mussten. Durchschnittlich 155 Arbeitstage verbringt ein Elternteil mit dem krebskranken Kind im
Spital. Diese Daten haben dem Bundesrat geholfen, einen Aktionsplan zu verabschieden fur
Unterstutzung von Angehérigen schwerkranker Kinder.

Am 1. Januar 2020 tritt das Krebsregistrierungsgesetz in Kraft. Das Kinderkrebsregister
hat zusammen mit der Schweizerischen Padiatrischen Onkologie Gruppe (SPOG) diese
Bundesaufgabe Ubertragen bekommen. Was andert sich dadurch fur das
Kinderkrebsregister?

Claudia Kuhni: Seit 1976 finanzierte sich das SKKR selbst: durch Beitrdge der SPOG, der Uni
Bern, der Elternvereinigungen, und via Forschungsprojekte und Spenden. In den letzten Jahren
wurde das Register auch durch die Kantone, die Krebsliga Schweiz und das Bundesamt fur
Gesundheit (BAG) unterstitzt. Ab 2020 sollen die Betriebskosten des Registers durch das BAG
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gedeckt werden. Das ist eine Erleichterung fur uns, weil wir weniger Zeit fur die Suche nach
Sponsoren verschwenden missen.

Was finanziert der Bund, was nicht?

Verena Pfeiffer: Der Bund finanziert die reine Registrierung der Krebserkrankungen bei
Kindern und Jugendlichen bis zu 19 Jahren. Und damit auch das Monitoring und die
Gesundheitsberichterstattung. Was der Bund nicht tbernimmt, ist die Forschung zu Krebs bei
Kindern und Jugendlichen, beispielsweise zu Risikofaktoren, Behandlungserfolgen und
Spatfolgen. Da sind wir weiterhin auf Drittmittelfinanzierung angewiesen.

Claudia Kuhni: Forschungsprojekte zu Ursachen, Therapieverbesserung und Spéatfolge sind
vollsténdig auf Drittmittelfinanzierung angewiesen. Das stellt uns immer noch vor grosse
Herausforderungen.

Fuhren die Forderungen des Bundes zu inhaltlichen Umstrukturierungen des
Kinderkrebsregisters?

Claudia Kuhni: Ja. Der Bund ist nicht an allen Daten interessiert, die wir seit Jahrzehnten
sammeln, da er diese als Forschungsdaten definiert. Zudem registrieren wir bis jetzt nicht nur
Schweizer Kinder, sondern auch Kinder, die fir Behandlungen aus dem Ausland in die Schweiz
kommen. Auch bei diesen Kindern ist uns eine Registrierung und Kontrolle der
Behandlungsqualitat wichtig. Diese Daten fallen ab 2020 nicht unter das
Krebsregistrierungsgesetz, drohen wegzufallen.

Verena Pfeiffer: Die Folge: Wir dirfen sie nicht in der gleichen, schon gebauten,
Bundesdatenbank registrieren, sondern missen fur diese wenigen Kinder eine separate
Datenbank erstellen.

Was hat die Einfihrung eines Schattenregisters zur Folge?

Verena Pfeiffer: Dieses muss privat finanziert werden. Die durch das
Krebsregistrierungsgesetz ab 2020 erfassten Daten dirfen zu Forschungszwecken nur in
aggregierter Form zur Verfigung gestellt werden. Das heisst: Es werden Angaben von
mindestens 20 Personen zusammengefasst. Mit aggregierten Daten kénnen wir beispielsweise
keine Fragebogen mehr an Familien senden, um die Lebensqualitat und Langzeitfolgen von
Krebs bei Kindern zu untersuchen. Auch zur Untersuchung von Risikofaktoren braucht es
individuelle Daten, da man ja beispielsweise das Erkrankungsrisiko aufgrund des exakten
Wohnortes untersuchen mochte. Dabei kommt es drauf an, ob man 20 Meter von einer
Autobahn weg wohnt oder 500 Meter. Mit aggregierten Daten kann eine solche Forschung nicht
mehr betrieben werden. Wir werden also weiterhin parallel zur Registrierung im
Bundeskrebsregister bei Kindern und Eltern das Einverstandnis fuir Forschung einholen
mussen.

Machen die Kinder-Onkologinnen und Onkologen mit?
Claudia Kuhni: Ja. Die Unterstuitzung ist riesig. Alle machen mit.

Weitere Herausforderungen?

Verena Pfeiffer: Die Finanzierung der Langzeitfolgenstudie ist momentan nicht mehr
gewahrleistet. Jedes Jahr kommen neue Survivors dazu. Wir méchten aber auch altere
Uberlebende erneut befragen, um Spétfolgen zu erkennen, die sich erst spater im Leben
zeigen. Das ist an sich nicht extrem teuer, aber es bengtigt eine stabile Infrastruktur mit einer
wissenschaftlich arbeitenden Person, jemanden der die Fragebogen verschickt und eingibt, und
Nachfragen der Familien beantwortet und etwas IT und Statistik. Doch dieses Geld fehlt. Wir
mussten deshalb die Fragebogenstudie aufs Eis legen. Wir hoffen aber, zukinftig daftr wieder
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Geld einwerben zu kénnen, um diese essenzielle Forschung zum Langzeitverlauf weiterfiihren
zu kdnnen.

Weitere Anliegen?

Claudia Kuhni: Das administrative darf nicht iberhandnehmen. Bislang fuhrten wir mit wenig
Geld ein recht effizientes Register. Doch jetzt steigt der administrative Aufwand massiv. Friiher
verifizierten wir die Adressen und Daten direkt, jetzt Iauft alles Gber die kantonalen Register.
Friher managten wir das selber, nun sind wir abhangig.

Wenn lhnen eine Fee einen Wunsch erfillen wirde: Wie hiesse dieser?

Verena Pfeiffer: Dass wir all die Daten, die wir mit viel Aufwand sammeln, optimal fir
Forschungszwecke nutzen kdnnen. Die Forschung bringt uns im Kampf gegen Krebs weiter.
Uber sie findet Innovation statt, die auch 6konomisch fir die Schweiz von Bedeutung ist.
Claudia Kuhni: bisher konnte praktisch jede im Kinderkrebsregister gesammelte Information in
der Forschung genutzt werden. Das war ein grosser Erfolg. Wir versuchen sicherzustellen, dass
dies weiterhin moglich ist. Mein Wunsch an die Fee wére deshalb: Alle gesammelten Daten
sollen genutzt werden kénnen, um die Ursachen von Krebserkrankungen bei Kindern zu
erforschen, die Therapien schonend und effektiv zu verbessern, und die Spatfolgen zu
reduzieren.

Wer ist die Fee?
Verena Pfeiffer: (Lacht.) Das fragen wir uns manchmal auch.
Claudia Kuhni: Der Gesetzgeber — und als ausfiihrende Gewalt der Bundesrat.
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