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1. Einleitung

Krebserkrankungen bei Kindern gehoren zu den seltenen Krankheiten. Die Wahrscheinlichkeit
fiir ein neugeborenes Kind, innerhalb der ersten 15 Lebensjahre eine bosartige Erkrankung zu
erleiden betrdgt 207:100.000 (0,2%). Nur etwa jedes 500. Kind ist also bis zu seinem 15.
Geburtstag von einer Krebserkrankung betroffen [Bertz et al. 2006]. Dennoch sind maligne
Erkrankungen in den entwickelten Landern, nach den Unfillen, die hdufigste krankheitsbedingte

Todesursache im Kindesalter [Stewart/Scott 2008].

Die Atiologie maligner Erkrankungen im Kindesalter ist bis heute noch nicht ganz geklirt. Es
wird ein multifaktorieller Prozess aus genetischen, immunologischen und Umweltfaktoren
diskutiert. Die Forschung der letzten Jahre hat gezeigt, dass fehlgesteuerte epigenetische
Regulationsmechanismen eine wichtige Rolle in der malignen Transformation, Progression und
Therapieresistenz von Tumoren spielen. Uber die Hemmung regulatorischer Schliisselenzyme
konnten sich hier in der Zukunft ganz neue Therapiemdglichkeiten auf molekularer Ebene

eroftnen [Frithwald/Witt 2008].

Epidemiologische Krebsregister ermoglichen bei moglichst vollstindiger Erfassung aller
Krankheitsfalle Riickschliisse auf Inzidenzraten, regionale Haufigkeitsunterschiede, Tendenzen
im Krankheitsverlauf und Uberlebenswahrscheinlichkeiten. Letztlich sind diese Daten auch die
Grundlage fiir eine weitergehende Ursachenforschung und fiir die Etablierung priventiver

MaBnahmen [Kaatsch et al. 2006].

In den letzten Jahrzehnten haben sich die Diagnostik, die Behandlungsmoglichkeiten und die
Prognose pédiatrisch onkologischer Krankheiten betrdchtlich verbessert. Wéahrend die 5-Jahres-
Uberlebensraten kombiniert fiir alle malignen Erkrankungen im Kindesalter in den 50er- und
60er-Jahren noch zwischen 10 und 20 Prozent lagen, werden heute in Europa und den USA
Uberlebensraten von durchschnittlich 80% erreicht [Kaatsch 2010]. Dabei sind die
Uberlebensraten fast identisch mit den Heilungsraten, da Rezidive maligner Erkrankungen im
Kindesalter meist innerhalb der ersten zwei bis drei Jahre nach Diagnosestellung eintreten. Nach
erfolgreicher Therapie konnen die meisten Kinder ein weitgehend normal verlaufendes Leben

erwarten [Creutzig et al. 2003].



Heute handelt es sich bei kindlichen Krebserkrankungen also hauptsichlich um heilbare
Erkrankungen. Dennoch bleibt die Behandlung und Betreuung krebskranker Kinder eine grof3e
Herausforderung sowohl fiir die betroffenen Familien, als auch fiir alle beteiligten medizinischen
Fachdisziplinen und Entscheidungstriger des Gesundheitssystems. Doch wie lassen sich die
Therapieerfolge der letzten Jahrzehnte in der pédiatrischen Hdmato-Onkologie erkldren? Ein
Schliissel zum gegenwértigen Erfolg ist die Behandlung betroffener Kinder in sogenannten
Therapieoptimierungsstudien, die wegen der Seltenheit der Erkrankungen multizentrisch
durchgefiihrt werden. Im Gegensatz zu Arzneimittelstudien geht es hier nicht um die Zulassung
neuer Medikamente, sondern um die Behandlung nach einheitlichen Therapiekonzepten, unter
Berticksichtigung des aktuellen Forschungsstandes. In einem stetigen Optimierungsprozess
werden so Therapieprotokolle entwickelt, die darauf abzielen, die bisher erreichten Ergebnisse
im Hinblick auf die Heilungsraten stetig zu verbessern und die akuten oder spéten
unerwiinschten Folgen zu verringern. Heute werden in Deutschland iiber 90 Prozent der
betroffenen Kinder nach den fiir die jeweilige Krankheit einheitlichen Therapieprotokollen

behandelt [Creutzig et al. 2003].

Ein wichtiger Schritt zur bestmoglichen Therapie krebskranker Kinder war die Erkenntnis, dass
aufgrund der Seltenheit der Erkrankungen eine zentralisierte Behandlung in speziellen
padiatrisch hématologisch-onkologischen Zentren und die Betreuung durch ein nationales
multidisziplindres Expertenteam notwendig ist und sich die Prognose der betroffenen Kinder
dadurch deutlich verbessert [Stiller 1994]. So wurden im Jahr 2003 in Deutschland 83% der
krebskranken Kinder in den 40 grofiten piddiatrisch hdmatologisch-onkologischen Kliniken
behandelt [Herold et al. 2007].

Neben den Tumor-spezifischen Behandlungen hat auch die verbesserte Supportivtherapie einen
groflen Anteil am Therapieerfolg. Diese Verfahren dienen der Préavention und Behandlung von
akuten krankheitsbedingten oder therapiebedingten Nebenwirkungen wie Infektionen durch
Abwehrschwiche, Stérungen der Himostase, Mangelernihrung, Ubelkeit, Erbrechen und
Schmerzen. Neben den korperlichen Belastungen durch die Krebserkrankung selbst und die
intensive Therapie treten vielfach auch psychische und soziale Belastungen bei den betroffenen
Kindern und ihren Familien auf. In Deutschland ist daher die psychosoziale Betreuung seit
mittlerweile 25  Jahren  fester  Bestandteil ~des  hdmatologisch-onkologischen

Behandlungskonzeptes [Schreiber-Gollwitzer et al. 2007].



Die Krebserkrankung ihres Kindes stellt fiir die betroffenen Familien immer eine maximale
Belastung und Bedrohung dar. Aus dem Gefiihl heraus, nichts versdumen zu diirfen, wenden
viele Familien daher, parallel zur etablierten Therapie, auch komplementdre und alternative
Behandlungsmethoden an. Eine deutsche Studie aus dem Jahre 2005 zeigte, dass immerhin 35%

der Eltern krebskranker Kinder solche Methoden anwenden [Léngler et al. 2005].

Durch die Fortschritte in der Kinderonkologie kdnnen heute in Deutschland von den 1800 neu an
Krebs erkrankten Kindern pro Jahr ca. 1400 als geheilt betrachtet werden. Nach einer
Krebserkrankung und deren Behandlung kénnen jedoch Spétfolgen auftreten. Zu den wichtigsten
Spatfolgen einer onkologischen Therapie gehdren vielfdltige Organschidden durch Zytostatika
und Bestrahlung, psychosoziale Beeintrichtigungen sowie Zweitmalignome. Nach Daten des
Deutschen  Kinderkrebsregisters gehdren knapp 22.000 ehemalige Patienten, mit
Diagnosestellung zwischen 1980-2004, zur Kohorte der Langzeitiiberlebenden in Deutschland
[Debling et al. 2008].

FEine Langzeitiiberwachung ehemaliger krebskranker Kinder und Jugendlicher im Hinblick auf
Spatfolgen, sekunddre maligne Erkrankungen und die psychosoziale Reintegration in die
Gesellschaft ist daher dringend notwendig. In Deutschland wird die Nachsorge iiber die

Kooperation verschiedener Institutionen und Arbeitsgruppen organisiert.

Eine zentralisierte Behandlung in hochspezialisierten padiatrisch onkologischen Kliniken, die
strukturierte Behandlung in Therapieoptimierungsstudien, Zugang zu den neuesten
Therapieverfahren, das Erreichen von Uberlebensraten von durchschnittlich 80%, die Integration
einer psychosozialen Versorgung und die Organisation einer umfassenden Langzeitnachsorge
gehoren heute in vielen Industrienationen zum Versorgungsstandard in der pédiatrischen
Hamatologie und Onkologie. Die meisten krebskranken Kinder in Schwellen- und
Entwicklungslindern konnen an diesem Erfolg nicht teilhaben. In diesen Léndern haben die
schiatzungsweise jdhrlich 200.000 neu an Krebs erkrankten Kinder nur einen begrenzten Zugang

zu einer kurativen Therapie und nur ca. 25% iiberleben [Stewart/Scott 2008].



2. Aktueller Wissensstand in der padiatrischen Himatologie und Onkologie

2.1 Epidemiologie

Daten aus dem internationalen Kinderkrebsregister ACCIS (Automated Childhood Cancer
Registry), dem Deutschen Kinderkrebsregister und dem amerikanischen Krebsregister SEER
(Surveillance, Epidemiology and End Results registry) zeigen fiir Europa und die USA eine
durchschnittliche Krebsinzidenzrate von 140 pro eine Million Kinder unter 15 Jahren. Die
grofften  Diagnosegruppen sind die Leukdmien (inklusive myeloproliferative und
myelodysplastische Erkrankungen) mit einem Anteil von 34%, die ZNS-Tumoren mit einem
Anteil von 23% und die Lymphome (inklusive retikuloendotheliale Neoplasien) mit einem
Anteil von 12% [Kaatsch 2010]. In Tabelle 1 werden die altersstandardisierten Inzidenzraten der

einzelnen Diagnosegruppen fiir unter 15jéhrige Kinder in Europa dargestellt.

Die Ergebnisse der EUROCARE-4 Studie zu Uberlebensraten der zwischen 1995 und 2002 an
Krebs erkrankten Kinder und jungen Erwachsenen in FEuropa, zeigen eine 5-Jahres-
Uberlebensrate kombiniert fiir alle malignen Erkrankungen von 81% bei Kindern (0-14 Jahre)
und 87% bei jungen Erwachsenen (15-24 Jahre). Die Uberlebensraten sind dabei fiir die
einzelnen Diagnosegruppen sehr unterschiedlich. Die hdchsten Uberlebensraten bei Kindern
zeigen sich fiir die Retinoblastome mit 98%, gefolgt von den Hodgkin-Lymphomen mit 95%,
den Nephroblastomen mit 89% und den lymphatischen Leukdmien mit 85%. Ungiinstigere
Uberlebensraten haben die akuten myeloischen Leukdmien mit 67%, die ZNS-Tumoren mit 62%
bis 66%, abhingig von der jeweiligen morphologischen Gruppe, die Rhabdomyosarkome mit

69% und die Ewing-Sarkome mit 67% [Gatta et al. 2009].

Im Gegensatz zu den Erwachsenen machen bei Kindern die embryonalen Tumoren
(Neuroblastome, Retinoblastome, Nephroblastome, Medulloblastome, embryonale
Rhabdomyosarkome und Keimzelltumoren) mehr als ein Viertel aller malignen Krankheiten aus,
wohingegen Karzinome sehr selten sind. Die hadufigste Einzeldiagnose ist mit insgesamt 27,5%

die akute lymphatische Leukdmie (ALL) [Bertz et al. 2006].



Tabelle 1: Inzidenzraten der einzelnen onkologischen Diagnosegruppen fiir Kinder unter 15 Jahren in Europa
aus ACCIS 1988-1997

Diagnosegruppe Inzidenzrate
pro Million Kinder
(0-14 Jahre)
Leukdmien 44,0
Lymphome und retikuloendotheliale Neoplasien 15,2
ZNS-Tumoren und sonstige intrakraniale und intraspinale Neoplasien 29,9
Tumoren des sympathischen Nervensystems 11,2
Retinoblastome 4,1
Nierentumoren 8,8
Lebertumoren 1,5
Knochentumoren 5,5
Weichteiltumoren 9,1
Keimzelltumoren, trophoblastische und andere gonadale Neoplasien 4,5
Karzinome und andere maligne epitheliale Neoplasien 4,1
andere maligne Neoplasien 0,6

Quelle: [Sankila et al. 2006]

Zwischen den Altersgruppen variiert das Diagnosespektrum sehr stark. So machen bei Kindern
bis zu einem Alter von einem Jahr die Neuroblastome gut ein Drittel aller malignen
Erkrankungen aus. In der Gruppe der 1-4 Jihrigen dominieren mit knapp 45% die Leukdmien.
Bei den 5-9 Jihrigen und den 10-14 Jdhrigen machen Leukdmien, ZNS-Tumoren und
Lymphome Dreiviertel aller malignen Erkrankungen aus. Jungen jeder Altersgruppe haben mit
einer Geschlechterratio von 1,2 ein hoheres Risiko an Krebs zu erkranken als Maiadchen

[Kaatsch 2010].

Bevolkerungsbezogene  Krebsregister sind wichtige Datenquellen zur Bereitstellung
krebsepidemiologischer Informationen. Indikatoren wie Inzidenz, Mortalitit, Privalenz,
Monitoring und Uberlebenszeitdaten werden so verfiigbar und auswertbar. Um Daten der
Krebsregister sowohl fiir gesundheitliches Monitoring wie fiir die wissenschaftliche Forschung
nutzen zu konnen, miissen die Krebsregister iiber einen hohen Erfassungsgrad von mindestens

90% verfiigen [Batzler et al. 2001].



Das 1980 ins Leben gerufene Deutsche Kinderkrebsregister erfiillt mit einer hohen
Erfassungsrate von iiber 95% die Anforderungen an ein epidemiologisches Krebsregister. Erfasst
werden alle malignen Erkrankungen (inklusive nicht-maligner ZNS-Tumoren) bei unter
15jdhrigen Kindern, mit Wohnort in Deutschland. Es stellt folgende epidemiologische
Basisdaten fiir jeden seit 1980 diagnostizierten Patienten bereit: Geburtsdatum, Zeitpunkt und
Art der Diagnose, Vitalstatus (lebend/verstorben), Rezidiv, Zweitmalignome und die aktuelle
Adresse. Eine enge Kooperation besteht mit Arzten, Kliniken, Eltern, Patienten und den
klinischen Therapieoptimierungsstudien der GPOH (Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und
Hamatologie). Ein weiteres Charakteristikum ist die Realisierung einer aktiven, zeitlich

unbefristeten Langzeitnachbeobachtung [Debling et al. 2008].

Auch auf internationaler Ebene gibt es Bemiihungen, Daten krebskranker Kinder
landertibergreifend auszuwerten. ACCIS ist eine interaktive europdische Datenbank, in der
Daten von Kindern (0-14 Jahre) und Jugendlichen (15-19 Jahre) aus 30 europdischen Lindern
zusammenflieBen. Die EUROCARE-Studien, initiiert Ende der 80er Jahre, analysieren
umfassend und linderiibergreifend Uberlebensraten von Krebspatienten aller Altersgruppen

[Kaatsch 2010].
2.2 Allgemeine und spezielle Therapieverfahren

Die meisten malignen Tumoren und h@matologischen Systemerkrankungen im Kindesalter
sprechen auf eine Behandlung mit Zytostatika an. Deshalb steht die Chemotherapie im
Mittelpunkt fast aller Therapiekonzepte in der padiatrischen Onkologie. Den Therapiekonzepten
bei soliden Tumoren liegt die Kombination einer intensivierten, systemisch wirkenden
Polychemotherapie gefolgt von einer lokalen operativen und/oder strahlentherapeutischen
Behandlung zugrunde. Ziel der Chemotherapie ist dabei die Vernichtung von Mikrometastasen
und die GroBenreduktion und Devitalisierung des Primédrtumors, so dass dieser gefahrloser und
weniger mutilierend operiert werden kann. Ist eine vollstindige operative Entfernung des
Tumors nicht mdoglich, erfolgt zusétzlich zur Operation eine lokale Strahlentherapie

[Creutzig et al. 2003].

Die akuten Leukdmien werden mit modernen Kombinations-Chemotherapien bestehend aus
Induktions-, Konsolidierungs- und Erhaltungstherapie mit Zytostatika behandelt. Neben
klinischen Parametern tragen immunologische, zyto- und molekulargenetische Untersuchungen
zur Risikostratifizierung und entsprechend angepasster Therapieauswahl bei. Auch die

Ansprechrate der Leukédmiezellen auf Prednison in der Vorphase der Therapie, die molekulare



Untersuchung auf eine ,,minimalen Resterkrankung® (MDR) und das friihe Ansprechen oder das
ungeniigende Ansprechen auf die Chemotherapie sind Prognosefaktoren, die zur

Therapiesteuerung beitragen [Creutzig et al. 2003].

Therapieoptimierungsstudien haben erheblich zur Verbesserung der Uberlebenschancen von
Kindern mit malignen Erkrankungen beigetragen und gehdren heute zum internationalen
Therapiestandard in der pédiatrischen Hédmatologie und Onkologie. Unter Leitung der GPOH
werden derzeit in Deutschland tiber 90% der Kinder mit einer malignen Erkrankung innerhalb
von Therapieoptimierungsstudien behandelt. Seit 25 Jahren gibt es fiir fast alle Tumoren und
Systemerkrankungen Studienprotokolle. Die aktuellen Studienprotokolle enthalten dabei
Modifikationen, die aus den Erfahrungen mit &lteren Studien gesammelt werden konnten und
dienen dazu, die Prognose zu verbessern und/oder die Toxizitdt bei gleichen Heilungschancen zu
verringern [Creutzig/Zimmermann 2006]. Aktuell werden 35 solcher
Therapieoptimierungsstudien in Zentren der GPOH vorwiegend als multizentrische klinische
randomisierte prospektive Phase III Studien durchgefiihrt, davon 27 mit internationaler

Beteiligung [Tallen et al. 2009 (a)].

Die himatopoetische Stammzelltransplantation (HSCT) ist ein etabliertes Therapieverfahren fiir
viele schwere angeborene oder erworbene Erkrankungen des hdmatopoetischen Systems und fiir

viele maligne Erkrankungen bei Kindern.

Eine Studie der EBMT (European Group for Blood and Marrow Transplantation) zur
Entwicklung der Transplantationsaktivitit bei Kindern (< 18 Jahre) in Europa im Zeitraum 1970-
2002 registrierte innerhalb dieser 32 Jahre eine Anzahl von 31.713 hédmatopoetischen
Stammzelltransplantationen, davon 60% allogen und 40% autolog. Allerdings wurden neben 29
europdischen auch 14 auBlereuropidische Linder in die Auswertung mit einbezogen. Besonders in
der Zeit von 1995-2002 zeigte sich ein deutlicher Anstieg der allogenen und autologen
Stammzelltransplantationen mit jéhrlichen Steigerungsraten zwischen 5-10%, was neben einer
erhohten  Anzahl spezieller —Transplantationszentren, auch durch ein erweitertes
Indikationsspektrum und Strukturen wie internationale Spender-Register erkliarbar ist

[Miano et al. 2007].

Grundlage der allogenen Transplantation ist der Ersatz eines defekten oder maligne
transformierten lymphohédmatopoietischen Systems durch ein gesundes des Spenders nach einer
myoablativen immunsuppressiven Vorbehandlung des Empfangers. Potentielle Spender sind

dabei HLA-genotypisch oder phinotypisch identische Familienspender. Geschwisterspender,



aber auch HLA-differente Familienspender und letztlich HLA-&hnliche unverwandte Spender.
Vorteile des allogenen Transplantates sind antileukdmische bzw. antitumordse, immunologische
Effekte durch das Immunsystem des Spenders. Durch das Fehlen dieses immunologischen
Effektes bei der autologen Transplantation, d.h. der Riickgabe korpereigener Stammzellen, spielt
dieses Verfahren in der Pidiatrie nicht die filhrende Rolle. AuBlerdem kann das autologe

Transplantat maligne Zellen der Grundkrankheit enthalten und zu Rezidiven fiihren [Ebell 2006].

Die wichtigsten Indikationen fiir hématopoetische Stammzelltransplantationen in der
padiatrischen Hamatologie und Onkologie sind die akute lymphoblastische Leukdmie (ALL) und
die akute myeloische Leukdmie (AML), jeweils im Falle einer Hochrisikokonstellation oder
eines Rezidivs, das myelodysplastische Syndrom (MDS), die chronische myeloische Leukidmie
(CML) und die aplastischen Andmien. Seltener wird eine Stammzelltransplantation bei den
malignen Lymphomen oder soliden Tumoren erforderlich und ist in der Prognoseverbesserung

dieser Krankheitsgruppen nicht unumstritten [Ebell 2006].

23 Komplementire und alternative Heilmethoden (CAM)

Die Anwendung komplementérer und alternativer Heilmethoden, d.h. Methoden, die nicht
primdr Bestandteil einer etablierten wissenschaftlichen Medizin sind, ist unter Eltern
krebskranker Kinder weit verbreitet. Wéahrend in der deutschen Studie von Léngler et al [2005]
die Anwendungsrate bei 35% lag, schwanken die Anwendungsraten in internationalen Studien
zwischen 8,7 und 84% [Gottschling et al. 2006]. In Tabelle 2 sind Verfahren, Definitionen,
Hauptanwendungsgebiete und Kritikpunkte komplementirer und alternativer

Behandlungsmethoden in der péadiatrischen Hiamatologie und Onkologie aufgefiihrt.

Die Perspektive der Lebensbedrohlichkeit einer malignen Erkrankung geht mit einer enormen
Belastung der betroffenen Familie einher und viele Eltern wollen nichts unversucht lassen, ihrem
Kind zu helfen. Faktoren, die mit einer hiufigeren CAM-Nutzung einhergehen sind: eine
schlechte Prognose der Erkrankung des Kindes, ein hoherer Bildungsgrad und héheres Alter der
Eltern, Religiositit und eine frithere Nutzung von CAM [Kelly 2007]. Als Griinde fiir den
Einsatz von CAM wurden in der Studie von Léngler et al. [2005] folgende Wiinsche angegeben:
die Verbesserung krankheitsbedingter ~Symptome, die Linderung therapiebedingter
Nebenwirkungen, die Verbesserung der Lebensqualitit, die Stirkung des Immunsystems, die
Kontrolle tiber Entscheidungsprozesse, eine ganzheitliche Behandlung und nichts unversucht

lassen.



Die 1991 gegriindete Arbeitsgruppe der SIOP fiir psychosoziale Fragen in der pidiatrischen
Hamatologie und Onkologie greift in einer Verdffentlichung von 2004 das Problem der
Diskrepanz zwischen Behandlungswunsch mittels CAM-Methoden von Seiten betroffener Eltern
und der hiufig ablehnenden Beurteilung dieser Verfahren durch die behandelnden Arzte auf. In
den Richtlinien zu unkonventionellen Therapien bei Krebserkrankungen im Kindesalter werden
die Arzte dazu aufgefordert, in einem positiven Dialog mit den Eltern eine Beratung zur
Unterscheidung zwischen unbedenklichen und teilweise sogar psychologisch stabilisierenden
von schédlichen Behandlungsmethoden durchzufiihren und grundsétzlich gegeniiber dem

Anliegen der Eltern offen zu sein [Jankovic et al. 2004].



Tabelle 2: Anwendung alternativer und komplementidrmedizinischer Methoden in der padiatrischen
Héamatologie und Onkologie-Verfahren, Definitionen, Hauptanwendungsgebiete und Kritikpunkte
Verfahren Definition Hauptanwendungen Kritikpunkte
Homdopathie Verfahren nach S. Hahnemann (1755- Forderung der allgemeinen Placebotherapie
1843) in dem Krankheiten nach dem Konstitution, symptomatische [Shang et al. 2005]
Ahnlichkeitsprinzip unter Nutzung Therapie bei Ubelkeit,
hochverdiinnter Arzneimittel Mucositis [Léngler et al. 2005]
behandelt werden
Naturheilverfahren Spektrum verschiedener Methoden, besondere Didten, Zufuhr von Keine ,Krebsdidt” mit
die Fahigkeit des Korpers zur Vitaminen und Spuren-  positivem Effekt auf
Selbstheilung  aktivieren  sollen, elementen (Antioxidantien) Heilungsverlauf, Risiko von
bestehend aus: Wasseranwendungen, Mangelerscheinungen
Bewegungstherapie, Diitetik, [Gottschling 2005]
Ordnungstherapie, Phytotherapie und
Heilfasten
TCM Traditionelle chinesische Medizin ~Akupunktur zur Reduktion von  Geringes Risiko schwerer
bestehend aus Arzneitherapie, Ubelkeit und Erbrechen unter Nebenwirkungen (Blutung,
Akupunktur, Didtetik, Massage- Chemotherapie Hématom, Infektion, Gefal3-
techniken und Bewegungsiibungen, [Reindl et al. 2006] und Nervenverletzung),
Krankheit wird als Storung des starke Abhédngigkeit von
energetischen Gleichgewichtes Erfahrung des Akupunk-
interpretiert teurs [Jindal et al. 2008]
Anthroposophische  Ganzheitliche Medizin nach R. Misteltherapie Wirksamkeitsnachweis ~fiir
Medizin Steiner (1861-1925), umfasst Misteltherapie  steht aus

individuell angepasste medikamendse

[Edler 2004] [Ernst et al.

und  nicht-medikamentése ~ MaB- 2003]
nahmen
Spirituelle und Behandlungen, die den  Geist Hypnose und Selbsthypnose fiir jiingere Kinder nicht

mentale Verfahren

einbeziehen, ohne Anwendung von

zur Reduktion antizipatorischer

geeignet

Medikamenten und anderem  Ubelkeit und Erbrechen und
Equipment, zum Bsp. Hypnose, zur Schmerzlinderung
Selbsthypnose, Relaxation, [Jacknow et al. 1994]
Meditation und Gebete [Olness 1981]
(Kazak et al 1998]
Physikalische Techniken, die den  Korper Massagen mit  gilinstiger keine
Verfahren einbeziehen wie Massagen, Wirkung auf Stimmung und
Chirotherapie, Yoga, Tai-Chi Angstlichkeit
[Post-White/Hawks 2005]
Gabe von Einzel- Gabe von Einzelsubstanzen, denen Einzelanwendungen Wissenschaftliche Belege
substanzen eine krebsheilende Wirkung aus kontrollierten Studien
zugesprochen wird, wie Ukrain fehlen, hohe Kosten,
(Schollkrautextrakt), Megamin mogliche Interaktionen mit
(Aluminiumsilikate), Haiknorpel, Medikamenten [Léngler et

Weihrauchpréparate u.a.

al. 2005]
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2.4  Versorgungsstrukturen

Spezialisierte padiatrisch hdmatologisch-onkologische Zentren sind eine wichtige Voraussetzung
fiir die Behandlung erkrankter Kinder und Jugendlicher nach dem aktuellen Stand der Forschung
und folglich dem Erreichen einer maximalen Heilungsrate und minimalen Spitfolgen. Die
Richtlinien der Amerikanischen Gesellschaft fiir Padiatrie (American Academy of Pediatrics)
betonen die Bedeutung dieser Zentren mit Bereitstellung von notwendigen Einrichtungen,
Ressourcen und Personal, wie padiatrische Héamatologen und Onkologen, qualifizierte
padiatrische Subspezialisten, spezialisierte Kinderchirurgen und pédiatrisch onkologisches
Pflegepersonal. Eine frithe und exakte Diagnose und eine adidquate Behandlung in einem
multidisziplindren Experten-Team sind so in einzigartiger Weise in einem péadiatrisch-
onkologischen Zentrum moglich [Corrigan/Feig 2004]. Tabelle 3 zeigt eine Auflistung der

wichtigsten strukturellen Anforderungen an ein padiatrisch onkologisches Zentrum.

Die addquate Versorgung krebskranker Kinder und Jugendlicher erfordert oft kostenintensive
Therapien, inklusive chirurgische Verfahren, Bestrahlungen, Chemotherapien, himatopoetische
Stammezelltransplantationen und Aufenthalte auf der Intensivstation. Dabei ist die Abschétzung
der Behandlungskosten komplex und beinhaltet sowohl direkte Kosten, wie Medikamente,
Personal-, Gerite-, und Gebdudekosten, als auch indirekte Folgekosten z. Bsp. durch
Arbeitsunfihigkeit der Eltern. Eine amerikanische Studie beziffert die durchschnittlichen
Krankenhauskosten kumulativ fiir 3 Jahre nach Diagnosestellung auf fast 100.000 USD pro
Patient, davon wurde durchschnittlich die Hélfte innerhalb der ersten 5 Monate bendtigt.
Besonders kostenintensiv waren Behandlungen von Patienten mit myeloischer Leukémie, von
Patienten, die eine Stammzelltransplantation erhalten haben und von Patienten, die auf der

Intensivstation betreut wurden [Rosenman et al. 2005].

In Deutschland besteht ein System der dualen Finanzierung. Direkte Behandlungskosten werden
durch die Krankenversicherungstriger gedeckt und der mit den Therapieoptimierungsstudien
verbundene analytische Uberbau wird iiber Forschungsmittel finanziert. Den groBten Anteil hat

hier die Deutsche Krebshilfe [Creutzig et al. 2003].
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Tabelle 3: Strukturelle Anforderungen an ein modernes padiatrisch hdmatologisch-onkologisches Zentrum
nach den Richtlinien der ,,American Academy of Pediatrics*

Personal

qualifizierte padiatrische Himato-Onkologen

erfahrenes padiatrisch onkologisches Pflegepersonal
qualifizierte diagnostische Radiologen

qualifizierte allgemeine Kinderchirurgen und chirurgische
Subspezialisten

qualifizierter, erfahrener Strahlentherapeut

qualifizierter, himato-onkologisch erfahrener Pathologe
qualifizierte pddiatrische Subspezialisten aus den Bereichen
Anésthesiologie, Infektiologie, Intensivmedizin, Kardiologie,
Neurologie, Endokrinologie, Genetik, Gastroenterologie,
Pulmologie, Nephrologie, Psychiatrie, Physiotherapie,
Psychotherapie und Rehabilitation

Einrichtungen

Intensivstation

Moglichkeiten bildgebender Diagnostik wie Rontgen, CT, MRT,
Sonographie, Angiographie, PET, Szintigraphie

moderne Ausstattung fiir Strahlentherapie

modernes hdmatologisches Labor

Zugang zu Hamodialyse und/oder Hamofiltration und

Moglichkeit der Zellapharese (Progenitorzellen)

andere Ressourcen und

Anforderungen

Blutbank

Apotheke mit Moglichkeit der Zytostatika-Bereitstellung
Moglichkeit der Patientenisolation

Zugang zur Stammzelltherapie

Aus- und Weiterbildung von medizinischen Fachkriften
Koordinierung hiuslicher Versorgung

etabliertes Programm zur Langzeit-Nachsorge
Zusammenarbeit mit himato-onkologischen Fachgesellschaften
Bereitstellung einer umfassenden Eltern- und Patienten-
Information

Zugang zu Ubersetzern fiir anderssprachige Patienten

etabliertes Qualitdtssicherungsprogramm

Quelle: [Corrigan/Feig 2004]
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2.5 Subspezialisierung pidiatrische Himatologie und Onkologie

Der pédiatrische Hdmatologe und Onkologe spielt eine entscheidende Rolle in der Koordination
der Diagnostik und Behandlung krebskranker Kinder und Jugendlicher. Zur Erlangung der seit
2003 in Deutschland anerkannten Subspezialisierung ist nach der
(Muster)Weiterbildungsordnung der Bundesidrztekammer eine Weiterbildungszeit von 36
Monaten nach 5-jahriger Facharztweiterbildung zum Pédiater vorgesehen, wovon 12 Monate

bereits wihrend der Facharztweiterbildung abgeleistet werden konnen [MWBO 2003].

Die Aufgabe der Vereinheitlichung von Weiterbildungsprogrammen fiir die péadiatrische
Subspezialisierung innerhalb Europas liegt im Auftrag des EBP (European Board of Pediatrics).
Ziel ist es, einheitliche Standards in der Weiterbildung, eine Qualitdtssicherung des Lehrplans
und Mindeststandards in Ausbildungszentren vorzugeben. Seit lingerer Zeit gab es von Seiten
der SIOPE (Societé Internationale d’Oncologie Pédiatrique d’Europe) und der ESPHI (European
Society of Paediatric Haematology and Immunology) Bemiihungen um eine einheitliche
Weiterbildung zum pédiatrischen Hdmatologen und Onkologen in Europa. So konnte das von
SIOPE und ESPHI im Jahre 2000 erarbeitete Weiterbildungsprogramm zum péadiatrischen
Hamatologen und Onkologen 2001 von der UEMS (European Union of Medical Specialists)
offiziell anerkannt werden [SIOP/ESPHI 2000].

Der EBP gibt dabei fiir den pédiatrischen Hématologen und Onkologen als ,,Tertiary Care
Paediatrics* nach Absolvierung einer dreijdhrigen péadiatrischen Grundausbildung (Common
Trunk) eine dreijdhrige hidmatologisch-onkologische Rahmenweiterbildung vor, die inhaltlich in

folgende 9 Module (Weiterbildungsthemen) gegliedert ist:

e Grundlagenwissenschaftliche Kenntnisse

e Praktische Erfahrungen und Fertigkeiten in der Pidiatrischen Onkologie und
Hématologie

e Labor Himatologie und andere Laborbereiche

e Klinische Hamatologie von nicht bosartigen Erkrankungen der Himatopoiese

e Klinische Hamatologie bosartiger Erkrankungen (Leukédmien, Lymphome, MDS)

e Knochenmarktransplantation/Stammzelltransplantation

e ZNS-Tumoren

e Solide Tumoren auerhalb des ZNS

e Flexibel (Weiterbildung in einem der zuvor aufgefiihrten Module)
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Die Orientierung nationaler Weiterbildungsprogramme an diesem europdischen Modell soll dazu
beitragen, einheitliche hohe Ausbildungsstandards zur garantieren und den Arzteaustausch

zwischen den einzelnen Landern erleichtern.

2.6 Spitfolgen und Organisation der Nachsorge

Die immer groBBer werdende Gruppe der Langzeitiiberlebenden nach einer Krebserkrankung im
Kindesalter ist durch eine erhohte Morbiditdt und Mortalitidt gekennzeichnet und erfordert
deshalb eine erhohte Aufmerksamkeit. Tumor- oder therapiebedingte Spétfolgen, sekundére
maligne Erkrankungen und psychosoziale Beeintrichtigungen sind Risiken, denen
Langzeitliberlebende ausgesetzt sind und denen mit strukturierten und bestenfalls lebenslangen

Nachsorgeprogrammen begegnet werden muss [Wallace et al. 2001].

Schitzungsweise einer von 715 jungen Erwachsenen ist einer britischen Studie zufolge ein
Langzeitiiberlebender nach einer Krebserkrankung im Kindesalter [Skinner et al. 2007].
Spétfolgen treten hdufig auf. Zwei von drei Langzeitiiberlebenden entwickeln mindestens eine
spite therapiebedingte Komplikation. In einem von vier Féllen ist diese Komplikation schwer
oder sogar lebensbedrohlich [Bhatia et al. 2009]. Tabelle 4 zeigt eine Ubersicht potentieller
Spédtschdden an den einzelnen Organsystemen, die nach Chemotherapie, Bestrahlung und

chirurgischen Interventionen auftreten konnen.

Nach Daten des Deutschen Kinderkrebsregisters aus dem Jahre 2009 haben von allen 22.000
zwischen 1980-2008 registrierten Krebspatienten 659 eine sekunddre maligne Neoplasie
entwickelt. Die hédufigsten sekundéren malignen Neoplasien waren dabei myelodysplastische
Syndrome oder akute myeloische Leukdmien mit einem Anteil von 24,1%, gefolgt von ZNS-
Tumoren mit 21,4% und anderen Karzinomen mit 18,2%, hier v.a. Schilddriisenkarzinome. Das
kumulative Risiko innerhalb von 10 Jahren nach primérer Diagnose eine sekunddre Neoplasie zu
entwickeln, betrdgt fiir die Gruppe der Langzeitiiberlebenden immerhin 1,4%, mit deutlichen
Schwankungen zwischen den einzelnen Diagnosegruppen. Sowohl Chemotherapie, als auch
Bestrahlung sind dabei mit einer Risikoverdopplung verbunden, wobei eine deutliche

Dosisabhingigkeit  bei  der  Bestrahlung  besteht  [Kaatsch et al.  2009].
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Tabelle 4:
Operationen

Potentielle therapiebedingte Spétfolgen nach Chemotherapie und/oder Bestrahlung und/oder

Organsystem

potentielle therapiebedingte Spatfolgen

Haut Névus-Dysplasien, Hautkrebs
Augen Katarakt, Retinopathie
Gehor Schwerhdrigkeit durch Innenohrschédigung

kardiovaskulires System

Kardiomyopathie, Herzinsuffizienz, Arrhythmien, Arteriosklerose,

Myokardischdmie, Herzklappenschiddigung, Perikarditis, Perikardfibrose

Lunge Lungenfibrose, restriktive oder obstruktive Lungenerkrankung,
interstitielle Pneumonitis
gastrointestinales System chronische Kolitis, gastrointestinale Strikturen und Adhésionen,

Obstruktion, Stuhlinkontinenz, Kolonkarzinom, Leberfunktionsstérung,

Fibrose/Zirrthose der Leber, Lebervenen-Verschlusskrankheit (VOD),

Gallensteine
urogenitales System Niereninsuffizienz, renale Hypertonie, hédmorrhagische Zystitis,
Blasenentleerungsstorung,  Blasenkarzinom, verzdgerte  Pubertit,

Hypogonadismus, Infertilitit, prdmature Menopause bei Médchen

endokrines System Wachstumshormon-Mangel, Gonadotropin-Mangel, Hypo-/
Hyperthyreose, Schilddriisenkarzinom

muskuloskelettales System | Osteopenie/ Osteoporose, reduziertes/gestortes Knochenwachstum,
Fraktur nach Radiatio, Skoliose/Kyphose

zentrales und peripheres Leukenzephalopathie, = motorische =~ und  sensorische  Defizite,

Nervensystem

cerebrovaskuldre Komplikationen wie Apoplex, Hirntumor, periphere
sensorische und motorische Neuropathie, neurokognitive Defizite,

Lernstorungen

Psyche und soziale

Integration

Depression, Angst, posttraumatischer Stress, sozialer Riickzug

Quelle: [Bhatia et al. 2009]

Die Gruppe der Langzeitiiberlebenden ist hinsichtlich Diagnosespektrum und Intensitdt der

Therapie sehr heterogen. Das Risiko von Spatfolgen ist abhdngig von Primérdiagnose, Intensitat

von Chemotherapie und/oder Bestrahlung und genetischer Disposition. Spitfolgen, wie

sekunddre maligne Neoplasien und spite Kardiotoxizitdt nach Anthrazyklinbehandlung, v.a.

nach Uberschreiten einer Substanz-spezifischen kumulativen Gesamtdosis, kdnnen dabei lange

nach Behandlungsende auftreten. Die Organisation einer angemessenen Nachverfolgung und

Langzeitbetreuung fiir Patienten mit einer malignen Erkrankung in der Kindheit, muss
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risikogerecht, oft interdisziplindr und lebenslang erfolgen und bleibt eine gesundheitspolitische

Herausforderung [Skinner et al. 2007].

In Deutschland sind folgende Organisationen und Arbeitsgruppen an der Langzeit-
Nachbeobachtung, Langzeit-Nachsorge und Spitfolgenerhebung pédiatrisch hédmatologisch-
onkologischer Patienten beteiligt: die pédiatrisch hdmatologisch-onkologischen Kliniken, die
entsprechend den Nachsorgeempfehlungen der Therapieoptimierungsstudien
Kontrolluntersuchungen durchfiihren, das Register zur Erfassung strahlenbedingter Spétfolgen
bei Kindern und Jugendlichen (RISK), das Late Effects Surveillance System (LESS) zur
Erfassung von Spétfolgen nach Chemotherapie, das Deutsche Kinderkrebsregister (DKKR) zur
Erfassung von Zweitmalignomen, die Arbeitsgruppe Lebensqualitit (AG Lebensqualitit) zur
Beurteilung von Lebensqualitit und Lebensumstinden ehemals krebskranker Kinder und das
Morbus Hodgkin Spitfolgenprojekt als Sonderprojekt fiir Patienten nach Morbus Hodgkin
[Calaminus/Kaatsch 2007].

2.7  Versorgungssituation im internationalen Vergleich

Der Versorgungszustand in der pédiatrischen Hédmatologie und Onkologie steht in direktem
Zusammenhang mit dem Entwicklungsstatus eines Landes [Sikora 1999]. Mehr als 85% aller
Fille einer malignen Erkrankung bei Kindern treten in Entwicklungsldndern auf, die weniger als
5% der weltweiten Ressourcen nutzen. Faktoren wie starkes Bevdlkerungswachstum, Armut,
schlechte  hygienische = Bedingungen, schlechte Bildungsstandards und vielfaltige
Gesundheitsprobleme  behindern in  diesen Léndern die  Etablierung moderner

Versorgungsstrukturen in der padiatrischen Hamatologie und Onkologie [Yaris et al. 2004].

Nur schitzungsweise 20-30% aller Kinder mit Krebserkrankung weltweit haben Zugang zu einer
addquaten Diagnostik und Therapie. Trotz der heute erreichbaren hohen Heilungsraten, ist die
Uberlebenswahrscheinlichkeit fiir Kinder in weniger entwickelten Lindern immer noch
vergleichsweise gering. Einer amerikanischen Studie zufolge betridgt die geschitzte 5-Jahres-
Uberlebensrate aller malignen Erkrankungen im Kindesalter in Agypten, Honduras, Ukraine und
Venezuela nur 40-60% und in Bangladesch, den Philippinen, Senegal und Vietnam nur 5-10%.
Dabei konnten verschiedene Indikatoren des Gesundheitssystems, wie die pro-Kopf-Ausgaben
fiir das Gesundheitssystem, das Bruttoinlandprodukt und die Anzahl von Arzten und Schwestern,
als  Einflussfaktoren auf die  Uberlebenswahrscheinlichkeit — aufgedeckt  werden

[Ribeiro et al. 2008].
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Partnerprogramme zwischen reichen und armen Lédndern konnen die Mortalitdt kindlicher
Krebserkrankungen in den benachteiligten Léndern signifikant senken. So konnte in der Studie
von Howard et al. gezeigt werden, dass die protokollgerechte Behandlung in einem péadiatrisch-
onkologischen Zentrum durch ein multidisziplindres Expertenteam die Prognose betroffener
Kinder in einer einkommensschwachen Region Brasiliens deutlich verbessert [Howard et al.

2004].

Die 53 Léander, die nach Kriterien der WHO zur europdischen Region gehoren, umfassen neben
den westeuropdischen und osteuropdischen Staaten auch die zentralasiatischen Staaten, die
ehemals zur UDSSR gehorten und die Tiirkei und stellen somit in wirtschaftlicher, kultureller
und gesellschaftspolitischer Hinsicht eine sehr heterogene Gruppe dar. Analysen der WHO zu
Indikatoren der Gesundheitsversorgung in Europa zeigen in den Bereichen Kindersterblichkeit,
Miittergesundheit, HIV-Infektionsrate, Kontrolle der Tuberkulose, Zugang zu essentiellen
Medikamenten und Bekdmpfung der Armut teilweise noch eine deutliche Benachteiligung der
Lénder Zentralasiens und einiger Lidnder Osteuropas gegeniiber den westeuropéischen Léndern

[WHO Regional Office for Europe 2010].

Inwieweit innerhalb Europas Versorgungsdefizite im Bereich der pddiatrischen Hamatologie und
Onkologie bestehen, konnte bis heute noch nicht umfassend und fiir alle Lander der Region
geklart werden. Aktuelle Publikationen weisen auf Versorgungsdefizite in osteuropéischen
Lindern hin. So liegen die Uberlebensraten nach Daten aus ACCIS und den EUROCARE-
Studien immer noch wunter denen in Westeuropa [Kaatsch 2010]. Im Bereich der
hamatopoetischen Stammzelltransplantationen, haben gemessen am westeuropdischen Standard
nur ein Drittel der betroffenen Kinder aus Osteuropa Zugang zu einer addquaten Behandlung

[Wachowiak et al. 2008].
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3. Herleiten der Aufgabenstellung

Die europdische péddiatrische  Gesellschaft EPA/UNEPSA  (European Paediatric
Association/Union of National European Pediatric Societies and Associations), hat die
Verbesserung der Gesundheitssituation der Kinder Gesamteuropas zum Ziel und initiierte
verschiedene Studien zur Versorgungssituation europdischer Kinder in den einzelnen

padiatrischen Subdisziplinen [Betke et al. 2007].

Fiir die Bereiche pédiatrische Nephrologie und Gesundheitsversorgung Jugendlicher wurden
bereits deutliche Unterschiede zwischen europdischen Landern aufgedeckt [Ehrich et al. 2005]
[Ercan et al. 2009]. AuBerdem konnten in der primérdrztlichen Versorgung fiir Kinder drei
unterschiedliche Organisationsformen (Hausarztsystem, pédiatrisches System und kombiniertes

System) in Europa definiert werden [Katz 2002].

Die Aufgabe dieser Arbeit ist es nun, die Versorgungssituation im Bereich der Subdisziplin
padiatrische Hamatologie und Onkologie in Europa zu beschreiben, Gemeinsamkeiten und
Unterschiede zwischen den Léndern aufzudecken und im Kontext der aktuellen Forschung zu
bewerten. Dabei kann nicht das gesamte Gebiet der padiatrischen Hdmatologie und Onkologie
betrachtet werden, sondern eine Auswahl definierter Kriterien, die fiir eine qualitativ
angemessene Basisversorgung stehen. Folglich wurden Themenschwerpunkte in den Bereichen
Demographie, Qualitdt der Ausbildung und Therapie und Gesundheitspolitik gesetzt und

erginzend die Anwendung komplementérer und alternativer Heilmethoden (CAM) betrachtet.

Letztlich sollen folgende Fragen beantwortet werden:

e Sind himatologisch-onkologisch téitige Pédiater und pédiatrisch hidmatologisch-
onkologische Zentren dem Bedarf entsprechend in den europdischen Lindern vorhanden?

e (ibt es geniigend pédiatrisch hamatologisch-onkologische Zentren, mit der Moglichkeit
der hdmatopoetischen Stammzelltransplantation und werden Transplantationen dem
Bedarf entsprechend durchgefiihrt?

e Gibt es in allen Léindern eine etablierte Form der Registrierung pédiatrisch
hédmatologisch-onkologischer Neuerkrankungen?

e Ist die Facharztweiterbildung zum pédiatrischen Himatologen und Onkologen in Europa
einheitlich organisiert?

e Werden die in der primirmedizinischen Versorgung titigen Arzte fiir das Thema

padiatrische Hamatologie und Onkologie sensibilisiert?
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e Inwieweit haben betroffene Kinder in Europa Zugang zu einer ,,State oft he Art*
Therapie im Sinne einer zentralisierten, multidisziplindren, protokollgerechten
Behandlung, mit entsprechender psychosozialer Unterstiitzung und einer organisierten
Tumornachsorge?

e Wie ist die Finanzierung pédiatrisch hdmatologisch-onkologischer Therapien in den
europdischen Léndern organisiert?

e Wie verbreitet ist der Einsatz komplementarmedizinischer Verfahren in der padiatrischen

Héamatologie und Onkologie?

Bestehende Versorgungsstrukturen zu erkennen, Unterschiede und mdogliche Einflussfaktoren
aufzudecken und auf internationaler Ebene zu diskutieren sind wichtige Voraussetzungen fiir
gesundheitspolitische Entscheidungen im Sinne einer bestmoglichen Versorgung aller
europdischer Kinder. Diese Arbeit soll fiir den Bereich der pidiatrischen Hamatologie und

Onkologie dazu beitragen, diesem Ziel ein Stiick ndher zu kommen.
4. Material und Methoden

4.1 Fragebogen

Es wurde ein Fragebogen entwickelt, der insgesamt 22 Fragen enthielt und inhaltlich in die vier
Bereiche: Demographie, Qualitit der Ausbildung und Therapie, Gesundheitspolitik und
komplementidre und alternative Heilmethoden (CAM) gegliedert wurde. Aullerdem wurden
Angaben zu Alter, Geschlecht und beruflicher Position des Antwortenden gefordert, um in der
Auswertung die Gruppe der Antwortenden entsprechend zu charakterisieren. Eine namentliche
Nennung war ausdriicklich nicht vorgesehen Die Fragebdgen wurden nummeriert, so dass eine
Landerzuordnung in der Auswertung moglich war. Auf einige Fragen folgten zum einheitlichen

inhaltlichen Verstdndnis Definitionen. Der vollstindige Fragebogen liegt im Anhang vor.

4.1.1 Fragen zur Demographie

Die ersten drei Fragen erforderten numerische Angaben zur Anzahl der Pddiater, der Fachérzte

fiir padiatrische Hadmatologie und Onkologie und der Padiater mit Tétigkeitsschwerpunkt
Héamatologie und Onkologie (Schwerpunktéirzte) und deren Verteilung im ambulanten und
klinischen Bereich. Dabei wurde der Facharzt fiir pddiatrische Hamatologie und Onkologie als
Spezialist mit mindestens dreijdhriger spezieller Weiterbildung und der Schwerpunktarzt fiir
péadiatrische Hamatologie und Onkologie als Spezialist mit mindestens zweijdhriger spezieller
Weiterbildung  nach  der  Basisweiterbildung  definiert.  Die  Festlegung  der

Mindestweiterbildungszeiten orientierte sich an der von den beiden européischen Dachverbéanden
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der pidiatrischen Hématologie und Onkologie SIOP und ESPHI entwickelten und 2001
international anerkannten europdischen Weiterbildungsrichtlinie zum Facharzt fiir padiatrische
Hématologie und Onkologie [SIOP/ESPHI 2000]. Hintergrund der Fragen war die numerische
Erfassung der padiatrischen hamatologisch-onkologischen Subspezialisten, die Berechnung ihres
Anteils an den Pidiatern und die Erfassung ihres ambulanten und klinischen

Tétigkeitsschwerpunktes.

Die vierte Frage erforderte Angaben zur primdrmedizinischen Versorgung fiir Kinder. Der

Antwortende hatte die Moglichkeit zwischen den drei Systemen: pédiatrisches System,
Hausarztsystem und kombiniertes System auszuwéhlen. Die zugehdrige Definition beschrieb,
dass in Liandern mit dem pédiatrischen System der Hauptanteil (>75%) der Kinder in der
primidrmedizinischen Versorgung vom Pédiater und in Lédndern mit dem Hausarztsystem vom
Hausarzt betreut wird. Das kombinierte System wurde als System beschrieben, in dem Pédiater
und Hausdrzte die primdrmedizinische Betreuung von Kindern zu etwa gleichen Anteilen
ibernehmen. Die Definition basierte auf Ergebnissen der 2002 durchgefiihrten Studie zur
primidrmedizinischen Versorgung von Kindern in europidischen Lindern [Katz et al. 2002]. Ziel
war es zu priifen, ob es zwischen Lindern mit den drei Systemen der primidrmedizinischen
Versorgung Unterschiede hinsichtlich der erfragten Items zur Verteilung der Pidiater und

Subspezialisten und zur Qualitédt der Ausbildung und Therapie gibt.

Die fiinfte Frage wurde offen gestellt, mit der Bitte nach Angabe der fiinf héufigsten

onkologischen Erkrankungen bei Kindern. So sollte gepriift werden, ob ein epidemiologisch
begriindeter regional unterschiedlicher Bedarf an Subspezialisten und speziellen Therapien

besteht.

Die sechste Frage thematisierte die Krebsregistrierung. Gefragt wurden, ob eine Art der

Registrierung pédiatrisch onkologischer Neuerkrankungen besteht, auf welche Art die
Registrierung erfolgt, ob die Registrierung freiwillig oder verpflichtend ist und wie viel Prozent

der erkrankten Kinder mit der Registrierung erfasst werden. Die siebente Frage erforderte eine

numerische Angabe zur Krebsinzidenzrate bei Kindern. Hintergrund der Fragen zur
Krebsregistrierung war die Erfassung der Art und Vollstandigkeit der Krebsregistrierung als ein
Qualitatskriterium pédiatrisch onkologischer Versorgung. Die Angabe der Krebsinzidenzrate
sollte einen Hinweis auf mogliche regionale Unterschiede geben und als ein grober Marker fiir

den Versorgungsbedarf in der péadiatrischen Himatologie und Onkologie dienen.
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Die Fragen acht bis zehn erforderten numerische Angaben zur Anzahl der pédiatrisch

hiamatologisch-onkologischen Zentren, der padiatrisch himatologisch-onkologischen Zentren mit
der Moglichkeit der Stammzelltransplantation und der Anzahl der durchgefiihrten
Stammzelltransplantationen aus dem letzten Jahr, aus dem Daten verfiligbar waren. Dabei wurde
das pédiatrisch hamatologisch-onkologische Zentrum als Krankenhaus definiert, in dem
Personal, technische Ausstattung und strukturelle Bedingungen auf die komplexe Diagnostik und
Therapie maligner Erkrankungen im Kindesalter spezialisiert sind. Der terminologischen
Klarheit wegen wurde vorangestellt, dass zur hdmatopoetischen Stammzelltransplantation
sowohl die Knochenmarktransplantation, als auch die periphere Blutstammzelltransplantation
und die Nabelschnurbluttransplantation gehoren. Ziel war es, zu erfassen in wieweit die
Behandlung hématologisch-onkologisch erkrankter Kinder in den europdischen Léindern
zentralisiert erfolgt und ob alle Kinder Zugang zur hochspezialisierten und komplexen

Therapieform der Stammzelltransplantation haben.

4.1.2 Fragen zur Qualitit der Ausbildung und Therapie

In der elften Frage wurde untersucht, ob die Facharztweiterbildung zum pédiatrischen

Hamatologen und Onkologen nach der europdischen Weiterbildungsrichtlinie erfolgt. Die
zugehorige Definition beschrieb, dass die europdische Weiterbildungsrichtlinie eine mindestens
dreijdhrige hidmatologisch-onkologische Weiterbildung nach Abschluss einer dreijdhrigen
Basisweiterbildung zum Pédiater erfordert und dabei spezielle Kenntnisse in den Bereichen
klinische Hématologie maligner und nicht-maligner Erkrankungen, Knochenmark- und
Stammzelltransplantationen, hdmatologisches Labor, ZNS-Tumoren und andere solide Tumoren
erworben werden miissen. Die Definition orientierte sich inhaltlich an den européischen
Weiterbildungsrichtlinien des European Board of Paediatrics [SIOP/ESPHI 2000]. Hintergrund
der Frage war die Datenerfassung zur Umsetzung der europdischen Weiterbildungsrichtlinie und
die Einschétzung der Einheitlichkeit der Facharztweiterbildung zum pédiatrischen Hamatologen

und Onkologen in Europa.

Die Frage zwdlf beschiftigte sich mit hiimatologisch-onkologischen Fortbildungen fiir Padiater.

Gefragt wurden, ob regelmidfig hédmatologisch-onkologische Fortbildungen fiir Pédiater
stattfinden, welcher Art diese Fortbildungen sind und ob die Fortbildungen verpflichtend oder
freiwillig sind. Die Angaben zu hdamatologisch-onkologischen Fortbildungen fiir Pédiater sollten
der Einschitzung dienen, in wieweit Péddiater als Primdrversorger fiir diese seltenen

Krankheitsbilder sensibilisiert werden.
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In der dreizehnten Frage wurde nach der Behandlung erkrankter Kinder in Therapiestudien
gefragt und die Antwortmdglichkeiten ja, teilweise und nein vorgegeben. AuBerdem wurde
gefordert anzugeben, wie viel Prozent der erkrankten Kinder in Therapiestudien behandelt
werden. Ziel war es zu erfassen, ob und in welchem Ausmal} kinderonkologische Behandlungen

in europdischen Léndern in standardisierten Therapiestudien erfolgen.

Die vierzehnte Frage bezog sich auf die Tumornachsorge. Gefragt wurde, ob eine obligatorische

Tumornachsorge stattfindet, an welchem Ort die Tumornachsorge stattfindet und wie viel
Prozent der betroffenen Kinder wéhrend der Tumornachsorge ausschlieBlich im pédiatrisch
hidmatologisch-onkologischen Zentrum betreut werden. Die zugehorige Definition beschrieb die
Tumornachsorge als Langzeit-Nachsorge nach Beendigung der onkologischen Therapie mit dem
Ziel der frithzeitigen Diagnose und Behandlung von Rezidiven, somatischen und psychosozialen
Folgeschdden und der Kooperation mit dem niedergelassenen Pidiater und Hausarzt. Mit Hilfe
der Angaben zur Tumornachsorge sollte erfasst werden, ob und auf welche Art in europdischen

Landern eine Langzeit-Nachsorge onkologisch erkrankter Kinder erfolgt.

Die Frage fiinfzehn thematisierte das Angebot psychologischer und psychotherapeutischer

Unterstiitzung fiir betroffene Kinder und deren Familien. Auf die Frage, ob solch ein Angebot
besteht, wurden folgende Antwortmoéglichkeiten vorgegeben: immer, sehr oft, manchmal,
ausnahmsweise und nie. Ziel war es, zu erfassen ob und in welchem Ausmall Angebote fiir eine
psychosoziale, familienorientierte Versorgung in der padiatrischen Hamatologie und Onkologie

in europdischen Léndern bestehen.

In Frage sechzehn sollten sich die Antwortenden entscheiden, ob der Hauptanteil der betroffenen

Kinder in ihrem Land nach den neuesten Therapiestandards behandelt wird. Bei fehlenden
Therapiestandards ~ sollten  Griinde angegeben werden. Dabei waren folgende
Antwortmoglichkeiten vorgegeben: fehlende Medikamente, fehlende Spezialisten, fehlende
Zentren, unsichere Finanzierung oder andere Griinde Die zugehorige Definition beschrieb die
neuesten Therapiestandards als Therapieverfahren, die dem aktuellen wissenschaftlichen
Forschungsstand entsprechen und von medizinischen Fachgesellschaften oder anderen
autorisierten Gremien offiziell empfohlen werden. Hintergrund der Frage war die Erfassung

moglicher Versorgungsdefizite einzelner européischer Lander.
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4.1.3 Fragen zur Gesundheitspolitik

In der siebzehnten Frage wurde nach dem prozentualen Anteil krankenversicherter Kinder im

Land gefragt Die Frage achtzehn sollte kldren, wer den Hauptanteil der Therapien in der
padiatrischen = Hadmatologie und Onkologie finanziert. Dabei wurden folgende
Antwortmoglichkeiten vorgegeben: staatliche oder private Krankenversicherung, offentliche
Stiftungen, privat durch Eltern oder Angehorige oder eine andere Art der Finanzierung. Ziel war
es, zu erfassen ob und wie die teure Diagnostik und Therapie in der Kinderonkologie in den

einzelnen Landern finanziell gesichert ist.

In der neunzehnten Frage wurde der Antwortende aufgefordert, den Versorgungszustand seines

Landes im Bereich der piadiatrischen Hédmatologie und Onkologie mit anderen europiischen
Landern zu vergleichen. Dazu wurden die Antwortmoglichkeiten: eher besser, genauso gut oder
eher schlechter vorgegeben. AnschlieBend konnte auf die Frage ,,Welche Verbesserungen
wiinschen Sie sich fiir die Zukunft?* frei geantwortet werden. Die Angaben zum
Versorgungszustand im europdischen Vergleich und den Zukunftswiinschen sollten einerseits
mogliche Versorgungsdefizite aufdecken und andererseits Schwerpunkte zukiinftiger

internationaler Kooperation definieren.

4.1.4 Fragen zu komplementiiren und alternativen Heilmethoden (CAM)

Den Fragen zum Themengebiet komplementére und alternative Heilmethoden wurden zunéachst
Definitionen zu Naturheilverfahren, Phytotherapie Homdopathie, Traditioneller chinesischer
Medizin (TCM), Akupunktur und Neuraltherapie vorangestellt. In Frage 20 wurde der
Antwortende aufgefordert, fiir die oben genannten Verfahren jeweils Indikationen und
Anwendungshaufigkeit in der padiatrischen Hamatologie und Onkologie anzugeben. In Frage 21
wurde nach der Anwendung anderer CAM Methoden gefragt und gebeten, die Methoden zu
benennen und ihre Indikationen und  Anwendungshédufigkeit anzugeben. Die
Anwendungshéufigkeit sollte jeweils auf einer Skala von ,,immer* bis ,,nie* festgelegt werden

und fiir die Indikationen war eine Freitextantwort moglich. Auf die letzte Frage ,,Welche CAM

Methoden sind Threr Meinung nach eine gute Therapieergdnzung in der pédiatrischen
Héamatologie und Onkologie?** konnte frei geantwortet werden. Hintergrund der Fragen war die
Beurteilung der Anwendungshiufigkeit und Indikation komplementirer Heilmethoden in der

péadiatrischen Himatologie und Onkologie in europdischen Landern.

23



4.2  Durchfiihrung der Befragung

Es erfolgte die Formulierung eines Anschreibens, in dem Art und Ziel der Studie erkldrt wurden
und die Versendung der Fragebdgen und Anschreiben per Post an Prédsidenten pidiatrischer
Gesellschaften von 47 Landern der europdischen Region. Anschreiben und Fragebégen wurden
fiir alle Liander in englischer Sprache verfasst. Im Anschreiben wurde darum gebeten, den

Fragebogen mdoglichst durch eine fachlich geeignete Person beantworten zu lassen.

Bei der Adressenrecherche wurde ein Stufenschema verwendet. Zunichst wurden die Adressen
der Mitgliedsldnder in der SIOP recherchiert. Wo keine SIOP-Mitgliedschaft bestand, wurde auf
Adressen der EPA/UNEPSA zuriickgegriffen. Linder, die weder eine Mitgliedschaft in der SIOP
noch in der EPA/UNEPSA aufwiesen, wurden auf das Vorhandensein nationaler padiatrisch-
onkologischer Gesellschaften oder nationaler Gesellschaften fiir Kinderheilkunde tiberpriift. Fiir
folgende Lander waren keine entsprechenden Adressen recherchierbar: Andorra, Monaco, San

Marino und Tadschikistan.

Nach der o.g. Vorgehensweise konnte fiir die folgenden 47 Liander der europdischen Region
Adressen recherchiert und Fragebdgen und Anschreiben versandt werden: Albanien, Armenien,
Osterreich, Aserbaidschan, WeiBrussland, Belgien, Bosnien und Herzegowina, Bulgarien,
Kroatien, Zypern, Tschechien, Danemark, Estland, Finnland, Frankreich, Georgien, Deutschland,
Griechenland, Ungarn, Island, Irland, Israel, Italien, Kasachstan, Kirgisien, Lettland, Litauen,
Luxemburg, Niederlande, Norwegen, Polen, Portugal, Moldawien, Ruménien, Russland, Serbien
und Montenegrol, Slowakei, Slowenien, Spanien, Schweden, Schweiz, Mazedonien, Tiirkei,

Turkmenistan, Ukraine, GroBbritannien und Usbekistan.

Serbien und Montenegro bilden dabei einen Sonderstatus, da Montenegro im Juni 2006 die
Unabhingigkeit von Serbien erkldrte und seitdem ein autonomer Staat ist. Dennoch wurde in
dieser Arbeit Serbien und Montenegro noch als ein gemeinsames Land betrachtet, da einerseits
die Adressenrecherche zwischen 2006 und 2007 einen gemeinsamen Kinderheilkundeverband
mit Sitz in Belgrad erbrachte und andererseits Zahlenangaben zur Stammzelltransplantation im
Fragebogen mit 2005 datiert waren. So wurden in der Auswertung die Daten jeweils auf die
Bevolkerung von Serbien und Montenegro zusammen bezogen. Es bleibt jedoch eine gewisse

Unsicherheit, ob alle Angaben aus dem serbischen Fragebogen auch Montenegro betreffen.

! Montenegro ist seit dem 13.06.2006 ein von Serbien unabhingiger Staat
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Der Zeitraum zwischen Versendung und Riicklauf der Fragebdgen lag zwischen Juni 2007 und
August 2008. Ein Fragebogen wurde erst im Oktober 2009 zuriick gesandt, konnte aber noch in
die Auswertung einbezogen werden. Zur Erhohung der Riicklaufquote wurde folgendermalien
vorgegangen: bei fehlender Antwort wurde sechs Wochen nach Versendung des Fragebogens der
Fragebogen und ein Erinnerungsschreiben erneut versandt, war wiederum keine Antwort

eingetroffen, wurde das Verfahren nach weiteren sechs Wochen noch einmal wiederholt.

Die folgenden 31 Lénder haben geantwortet und bilden in dieser Arbeit die untersuchte
Stichprobe: Albanien, Weillrussland, Belgien, Tschechien, Estland, Griechenland, Ungarn,
Island, Israel, Litauen, Lettland, Finnland, Frankreich, Irland, Luxemburg, Polen, Portugal,
Serbien und Montenegroz, Slowenien, Spanien, Schweiz, Mazedonien, Ukraine, Grofbritannien,

Usbekistan, Norwegen, Russland, Schweden, Armenien, Bulgarien und Deutschland.
4.3. Statistik

4.3.1 Erstellen der Datenbank mit SPSS

Die Auswertung der Fragebdgen erfolgte mit Hilfe der Statistiksoftware SPSS 18. Dabei wurde
zundchst eine Datenbank erstellt, in der je nach Antwort-Typ die Daten unverschliisselt oder
nach Codierung eingetragen wurden. Es ergab sich folgende Vorgehensweise: stetige Variablen
wie Zahlenangaben, z. Bsp. fiir die Anzahl der Hidmatologen und Onkologen und der
Stammzelltransplantationen, wurden numerisch erfasst, kategoriale Daten wie z. Bsp. die
Durchfiihrung von Therapiestudien mit den Antwortmoglichkeiten ja, teilweise oder nein wurden
mit Hilfe einer Zahlencodierung (ja=1, teilweise=2, nein=3) erfasst. Die Auswertung offener
Fragen mit Antwortmdglichkeit in Freitext wie z. Bsp. die Frage nach Zukunftswiinschen
erforderte zundchst eine Gruppierung der vorhandenen Antworten und dann Eintragung in die
Datenbank mit Hilfe einer Zahlencodierung. So wurden Wiinsche wie z. Bsp. ,,bessere personelle
Ausstattung®, ,,bessere Krankenhausausstattung® oder ,,Motivation des Personals durch bessere
Arbeitsbedingungen und mehr Lohn“ in der Gruppe ,bessere Arbeitsbedingungen®

zusammengefasst und nach Zahlencodierung (bessere Arbeitsbedingungen=1) eingegeben.

Die Datenbank wurde durch folgende Daten aus der European Health for All database der WHO
ergdnzt: Einwohnerzahl (Jahresdurchschnitt), Kinder <15 Jahre (in % der Population),
Kindersterblichkeit/1000 Lebendgeburten, Anzahl der Arzte insgesamt,
Bruttonationaleinkommen pro Kopf in US$ und Gesamtausgaben fiir das Gesundheitssystem

in % des Bruttoinlandproduktes.

*Montenegro ist seit dem 13.06.2006 ein von Serbien unabhéngiger Staat
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Den Studiendaten entsprechend wurden dabei WHO Daten aus dem Jahr 2008 genutzt [European
Health for All database 2008]. Wihrend Einwohnerzahl, Kinderpopulation und Anzahl der Arzte
als Bezugsgrofen fiir bevolkerungsbezogene Berechnungen dienten, sollten das Pro-Kopf
Bruttonationaleinkommen und die Gesamtausgaben fiir das Gesundheitssystem Hinweise auf die
okonomischen Bedingungen, besonders im Gesundheitswesen geben. Ebenso sollte die
Kindersterblichkeit als grober Marker fiir den Zustand des Gesundheitswesens in die

Auswertungen mit einbezogen werden.

AulBlerdem wurde eine Variable eingesetzt die jedes Land nach historisch-politischen Merkmalen
in die Kategorie Osteuropa oder Westeuropa einordnet. Lénder, die vor dem Ende des Kalten
Krieges sozialistisch regiert wurden und durch eine Abhingigkeit von der UDSSR auf politisch-
ideologischer, wirtschaftlicher und militérischer Ebene gekennzeichnet waren, gehorten zu den
ehemaligen Ostblockstaaten [dtv-Lexikon in 20 Bédnden 1995]. Folgende Linder wurden unter
dieser Pramisse zur Kategorie Osteuropa gezéhlt: Albanien, Armenien, Weilirussland, Bulgarien,
Tschechien, Estland, Ungarn, Lettland, Litauen, Polen, Russland, Serbien/Montenegro3,
Slowenien, Mazedonien, Ukraine und Usbekistan. Mit der Einteilung in osteuropdische und
westeuropdische Léander sollte der Einfluss der unterschiedlichen historisch-politischen

Entwicklung, auch im Gesundheitswesen, in die Auswertung der Daten einbezogen werden.

Eine weitere eingefiigte Variable kategorisiert die einzelnen Lénder nach ihrer
Einkommenssituation. Grundlage hierfiir ist die Klassifikation der Weltbank nach dem Pro-Kopf
Bruttonationaleinkommen der Lénder in low income countries mit <975 USS$, lower middle
income countries mit 976 - 3855 US$, upper middle income countries mit 3856 - 11905 US$ und
high income countries mit >11905 US$ [The World Bank 2008]. Hintergrund der Lénder-
Kategorisierung nach dem Einkommen war die Untersuchung der Frage nach dem Einfluss
okonomischer Kriterien auf die Versorgungssituation in der pédiatrischen Hamatologie und

Onkologie.

Aus den Fragebogen-Antworten und den ergidnzenden Daten wurden zum Teil neue Variablen
berechnet, die wiederum Grundlage fiir die weitere statistische Auswertung waren. So wurden
die Anzahl der Pédiater, der Hamatologen und Onkologen, der Schwerpunktirzte, der
hédmatologisch-onkologischen Zentren, der Zentren mit Stammzelltransplantationen und die
Stammzelltransplantationen pro Jahr fiir jedes Land auf die Bezugsgréfe eine Million

Kinderpopulation berechnet und so die Grundlage fiir eine Lander iibergreifende vergleichende

3 Montenegro ist seit dem 13.06.2006 ein von Serbien unabhingiger Staat
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Auswertung geschaffen. Ziel war es, mit der so erstellten Datenbank die erfragten Items zur
Versorgung in der pédiatrischen Hadmatologie und Onkologie im Zusammenhang mit
O0konomischen, politisch-historischen und gesundheitspolitischen Besonderheiten der Lander

auszuwerten.

4.3.2 Methoden der deskriptiven Statistik
Um einen Uberblick iiber die Verteilung der Merkmale der untersuchten Stichprobe zu erlangen,
wurden zunidchst fiir kategoriale wund stetige Variablen absolute Haufigkeiten, und wo es

sinnvoll erschien, relative Haufigkeiten mit Angabe in Prozent berechnet.

Fiir stetige Variablen wurden folgende statistische Lage- und Streuungsmalle ermittelt: der
Mittelwert (arithmetisches Mittel), der Median (Zentralwert), unteres und oberes Quartil
(Q1, Q3), das Minimum und Maximum, die Standardabweichung und der Interquartilsabstand
(Iso= Q3 - Q). Wihrend die Lagemafe (Mittelwert, Median, oberes und unteres Quartil) angeben,
in welchem Bereich sich die Stichprobenwerte konzentrieren, geben die Streuunggsmale
(Minimum, Maximum, Standardabweichung, Interquartilsabstand) Auskunft iiber die Variabilitit

der Stichprobenwerte.

Zur graphischen Darstellung der stetigen Variablen im Gruppenvergleich wurden
Box-and-Whiskers-Plots verwendet, die den Vorteil der Zusammenfassung von Lage- und
StreuungsmalBlen bieten. Die graphische Darstellung absoluter und relativer Haufigkeiten
kategorialer Variablen erfolgte mittels Kreisdiagrammen und einfachen oder gruppierten

Balkendiagrammen.

Zur Aufdeckung und Beschreibung von Zusammenhéngen zwischen stetigen Variablen wurden
Methoden der bivariaten Statistik verwendet. So wurden Korrelationsanalysen in Form der
Rangkorrelation nach Spearman zur Priifung des Zusammenhangs zwischen der Anzahl der
Stammzelltransplantationen und dem Bruttonationaleinkommen, den Ausgaben fiir das

Gesundheitssystem und der Kindersterblichkeit durchgefiihrt.

Die Rangkorrelation nach Spearman eignet sich fiir folgende Konstellationen: beide Merkmale
sind ordinal skaliert, ein Merkmal ist metrisch, das andere ordinal skaliert, beide Merkmale sind

quantitativ; der Zusammenhang ist monoton, aber nicht linear [Weil3 2008].
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Zur Berechnung des Korrelationskoeffizienten geht man folgendermallen vor. Jeder
Beobachtungseinheit wird eine Rangzahl fiir das x-Merkmal und eine fiir das y-Merkmal
zugeordnet. Die Differenz dieser beiden Rangzahlen sei d; Aus diesen Differenzen wird der

Spearmansche Korrelationskoeffizient berechnet nach:

6-Yiqd’

s = n-m?*-1)

Der Korrelationskoeffizient kann Werte zwischen -1 und +1 annehmen und kann
folgendermafBlen interpretiert werden. Je ndher r bei 0 liegt, desto schwicher ist der
Zusammenhang und je ndher r bei 1 liegt, desto stirker ist der Zusammenhang. Ein positives
Vorzeichen steht fiir ein gleichsinniges und ein negatives Vorzeichen flir ein gegensinniges

Verhalten [Weil} 2008].

4.3.3 Methoden der induktiven Statistik

Fiir die mit der deskriptiven Datenanalyse aufgedeckten Gruppenunterschiede innerhalb der
Stichprobe, erfolgte die Priifung dieser Unterschiede auf ihre Signifikanz mit Hilfe statistischer
Testverfahren. Nach Aufstellen der Forschungsfrage, Formulierung von Null- und
Alternativhypothese, folgte die Entscheidung fiir einen geeigneten statistischen Test nach dem
Skalenniveau der ZielgroBe (stetig oder kategorial) und nach der Art des Studiendesigns

(verbunden oder unverbunden).

Bei der in der Studie untersuchten Stichprobe handelte es sich um eine unverbundene
Stichprobe, ohne Normalverteilung in der sowohl stetige als auch kategoriale Variablen
untersucht wurden. Daraus folgte, dass flir die Gruppenuntersuchung bei kategorialen Variablen
der Chi-Quadrat-Test und der exakte Test nach Fisher verwandt wurde und fiir die
Gruppenuntersuchung bei stetigen Variablen der U-Test von Mann und Whitney

[du Prel et al. 2010].

Der Chi-Quadrat-Test dient zur Analyse von Héufigkeitsunterschieden. Er iiberpriift, ob ein
bestimmtes Merkmal in zwei unabhéngigen Stichproben gleich verteilt ist. Die wesentliche Idee
des Chi-Quadrat-Tests ist der Vergleich der beobachteten Haufigkeiten mit den Héufigkeiten, die
unter der Nullhypothese zu erwarten sind. Dazu muss fiir jede Haufigkeit folgender Quotient

berechnet werden:

(beobachtete Haufigkeit — erwartete Haufigkeit)* (B — E)?
erwartete Haufigkeit - E
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Werden zwei Stichproben auf die Haufigkeit eines Merkmals untersucht, ergeben sich in der
Kreuztabelle vier Felder mit den beobachteten Haufigkeiten a, b, ¢, d. Fiir jede der beobachteten
Haufigkeiten muss der o.g. Quotient berechnet werden. Die Summe der vier Quotienten bildet

die PriifgroBe, die sich nach folgender Formel berechnen I&sst:

- n - (ad — bc)?
YT la+rn@atrol+ d)(b + d)

Unter der Nullhypothese wird erwartet, dass alle beobachteten mit den erwarteten Haufigkeiten
libereinstimmen. In diesem Fall wire x* = 0. Falls der Wert der PriifgroBe innerhalb des
Intervalls [O, le;l_a]liegt, wird die Nullhypothese auf dem a-Niveau beibehalten [Weill 2008].

Die Irrtumswahrscheinlichkeit & wird dabei mit 5% festgelegt.

Wenn die erwarteten Haufigkeiten fiir den Chi-Quadrat-Test zu klein sind, kann alternativ der
exakte Test nach Fisher verwandt werden. Das ist oft bei kleinen Stichproben (Fallzahl < 60) der
Fall. In der untersuchten Stichprobe mit einer Fallzahl von N=31 wurde daher in den Féllen, in
denen der Chi-Quadrat Test eine erwartete Haufigkeit von <5 in mindestens einem Feld anzeigte,
erginzend der exakte Test nach Fisher durchgefiihrt. Als Priifgroe wird flir den exakten Test
nach Fisher der p-Wert direkt nach folgender Formel berechnet:

_(a+b)!(c+d)!(a+c)!(b+d)!
b= n'-al-b!-c-d!

Dabei entsprechen a, b, ¢, d den beobachteten Haufigkeiten. Die kleinste Haufigkeit wird mit a
festgesetzt. Ist das so berechnete P grofer als a wird die Nullhypothese beibehalten, Ansonsten
reduziert man unter Beibehaltung der Randsummen a schrittweise jeweils um 1 bis man
a=0erhédlt und berechnet fiir jede dieser Situationen die Einzelwahrscheinlichkeiten. Die
Summe der Einzelwahrscheinlichkeiten ergibt den p-Wert, der bei zweiseitiger Fragestellung
noch verdoppelt werden muss. Ist der so berechnete p-Wert kleiner als a wird die Nullhypothese

abgelehnt [Weil3 2008].

Der U-Test von Mann und Whitney fiir die Gruppenuntersuchung von stetigen Variablen
vergleicht zwei Mediane miteinander. Dabei gilt die Nullhypothese, die Mediane unterscheiden
sich nicht. Bei diesem Test muss die Grofle der beiden Stichproben nicht identisch sein und es

wird keine Symmetrie oder Normalverteilung vorausgesetzt.
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Der U-Test wird folgendermaBBen durchgefiihrt. Zunichst werden alle Werte mit Rangzahlen
versehen und fiir jede der beiden Stichproben zu Rangsummen (R; bzw. R;) addiert. Die

PriifgroBBe U errechnet sich fiir die beiden Stichproben nach der Formel:

nl(n1+1)
U1=n1 'n2+T— 1

ny(n, +1
U2=n1-n2+¥—R2

Als Priifgroe U wird die kleinere der beiden berechneten Priifgrolen herangezogen und mit
dem kritischen Wert verglichen. Ist die Priifgro8e kleiner oder gleich diesem Wert, wird die
Nullhypothese abgelehnt [Wei3 2008].

5. Ergebnisse

5.1  Beschreibung der untersuchten Population

Im Folgenden soll die in der Studie untersuchte Stichprobe der 31 européischen Linder nidher
beschrieben werden. Dazu werden die antwortenden Personen und die von ihnen reprasentierten
Linder ndher charakterisiert. Auferdem wird der Fragebogen-Riicklauf iiber die

angeschriebenen Organisationen ausgewertet.

5.1.1 Charakterisierung der antwortenden Personen

Die im Fragebogen geforderten Angaben zur Person des Antwortenden erlauben folgende
Charakterisierung. Die Antwortenden sind zu 94% Subspezialisten in der pédiatrischen
Hiamatologie und Onkologie. Knapp 80% sind pédiatrische Hédmatologen und Onkologen in
leitender Position. (siche Abbildung 1). In der Geschlechterverteilung zeigt sich mit 54,8% ein
leichtes Uberwiegen der Frauen gegeniiber 45,2% der antwortenden Minner. Das mittlere Alter

der Antwortenden lag bei 55 Jahren (+ 9 Jahre SD) mit einer Altersspanne von 35 bis 77 Jahren.
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Berufliche Qualifikation der Antwortenden
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Abbildung 1:  Berufliche Qualifikation der Antwortenden und deren prozentualer Anteil

5.1.2 Verhiltnis angeschriebener und antwortender Organisationen

Betrachtet man die Riicklaufquote der einzelnen angeschriebenen Organisationen zeigt sich
folgendes Bild. Am héufigsten wurden Adressen der SIOP angeschrieben. Hier lag das
Verhéltnis zwischen Anschreiben und Antworten bei 22/16, was einer Antwortrate von 73%
entspricht. Danach folgte mit einem Verhéltnis von 17/12 und einer Antwortrate von 70% die
EPA/UNEPSA. In zwei Féllen wurden nationale Organisationen fiir padiatrische Hdmatologie
und Onkologie angeschrieben, die beide antworteten. Die mit einem Verhéltnis von 5/1 (17%)
geringste Riicklaufquote wurde nach Anschreiben nationaler Organisationen fiir Pédiatrie
erreicht. Die 31 ausgewerteten FragebOgen setzen sich somit aus Antworten iiber folgende
Organisationen zusammen: 52% SIOP, 39% EPA/ UNEPSA, 7% nationale Organisationen flir
padiatrische Hamatologie und Onkologie und 3% nationale péadiatrische Organisationen, die

nicht Mitglieder internationaler Organisationen waren.
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5.1.3 Charakterisierung der antwortenden Liinder
Von den 47 befragten Lindern der europdischen Region haben 31 geantwortet. Das entspricht
einer Antwortrate von 66%. Von insgesamt 879 Millionen Einwohnern der 53 Lénder der

europdischen Region werden immerhin 632 Millionen Menschen mit der Studie erfasst.

Betrachtet man die finanzielle Situation der antwortenden Lénder nach Kriterien der Weltbank
iiber ihr Pro-Kopf-Bruttonationaleinkommen, so konnen neunzehn Léinder mit einem
Einkommen von >11.906 US$ zur Kategorie der Léander mit hohem Einkommen
(high income countries) gerechnet werden. Elf Lander erreichen diese Einkommensgrenze nicht
und bleiben mit ihrem Pro-Kopf-Bruttonationaleinkommen zwischen 976 und 11.905 US$ im
Bereich der unteren und oberen mittleren Einkommen (lower middle and
upper middle income countries).  Nur  Usbekistan  muss mit einem  Pro-Kopf-
Bruttonationaleinkommen von <976 US$ als Land mit niedrigem Einkommen

(low income country) klassifiziert werden.

In Anbetracht der Tatsache, dass die 31 europdischen Lander dieser Stichprobe zum gréBten Teil
entweder die hohe Einkommensgrenze erreichen oder im Bereich der mittleren Einkommen
liegen, erschien es fiir die Auswertung sinnvoll, die Lander in nur zwei Einkommenskategorien
einzuteilen und zwar einerseits in eine Gruppe mit hohem Einkommen (>11.906 US$) und

anderseits in eine Gruppe mit niedrigem Einkommen (<11.905 USS$).

Nach den in Kapitel 4.3.1 definierten historisch-politischen Kriterien gehdren sechszehn Lander
(52%) zu Osteuropa und fiinfzehn Léinder (48%) zu Westeuropa. Kombiniert man die
Zugehorigkeit zu Ost- und Westeuropa mit der Einkommenssituation der Lénder ergeben sich
folgende drei Gruppen: zwolf osteuropdische Lander mit niedrigem FEinkommen, vier
osteuropdische Linder mit hohem Einkommen und fiinfzehn westeuropéische Lénder, die alle
iiber ein hohes Einkommen verfligen. Abbildung 2 stellt die Einkommenssituation fiir diese drei

Landergruppen dar.

Zwischen allen drei Landergruppen gibt es signifikante Unterschiede im mittleren Pro-Kopf-
Bruttonationaleinkommen (Osteuropa niedriges Einkommen 5440 USS$ vs. Osteuropa hohes
Einkommen 15.435 US$ p=0,004, Osteuropa niedriges Einkommen vs. Westeuropa 44.330 US$
p<0,001 und Osteuropa hohes Einkommen vs. Westeuropa p=0,004). Anders ausgedriickt liegt
das mittlere Pro-Kopf-Bruttonationaleinkommen in Westeuropa ungefahr acht mal hoher als in
osteuropdischen Lindern mit niedrigem Einkommen und immerhin noch drei mal héher als in

osteuropdischen Lédndern mit hohem Einkommen.
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Einkommen in Ost- und Westeuropa
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Abbildung 2:  Bruttonationaleinkommen pro Kopf mit Darstellung von Median, Perzentilen und Extremwerten
fiir Ost- und Westeuropa

5.2  Demographie

Mit dem Begrift ,,Demographie* verbindet man im Allgemeinen die statistische Erfassung der
Bevolkerungsentwicklung und Bevolkerungsstrukturen. In dieser Arbeit werden unter der
Uberschrift die bevdlkerungsbezogene Auswertung der Anzahl von Pidiatern und
Subspezialisten fiir pddiatrische Hamatologie und Onkologie, der pédiatrisch hdmatologisch-
onkologischen Zentren und der durchgefiihrten Stammzelltransplantationen zusammengefasst.
Die Datenauswertung bezieht sich dabei immer auf eine Bevdlkerung von einer Millionen

Kinder <15 Jahre und wird mit pmcp (per million child population) abgekiirzt.

AuBerdem werden die Verteilung der Pédiater und Subspezialisten im ambulanten und
klinischen Bereich, die Erfassung onkologisch erkrankter Kinder im Krebsregister, die
Krebsinzidenzraten und die fiinf hdufigsten pédiatrisch onkologischen Krankheiten in den

europdischen Landern ausgewertet.
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SchlieBlich wird auch das System der primirdrztlichen Versorgung erfasst und dessen
Auswirkung auf die Anzahl von Pidiatern und Subspezialisten fiir padiatrische Himatologie und

Onkologie untersucht.

5.2.1 Verteilung der Padiater

In Europa ist die Verteilung der Padiater in den einzelnen Lindern sehr heterogen. Wihrend in
Irland im Mittel nur 57 Pddiater pmcp titig sind, gibt es in Litauen 3222 Pidiater pmcp. Im
Mittel liegt die Anzahl der Padiater bei 1345 pmcp (884 SD). Anders ausgedriickt liegt die
Anzahl der Kinder pro Pédiater in den europédischen Léndern zwischen 310 und 17.694, mit
einem Mittelwert von 1575 (£3142 SD). Die weite Bandbreite der Verteilung der Pidiater
spiegelt sich auch im Anteil der Pidiater an allen Arzten wieder. Im Mittel sind 7,2% (+4.,2 SD)
aller Arzte Padiater, mit einem Minimum in Irland von 0,4% und einem Maximum in Albanien

von 19,3%.

Betrachtet man die osteuropdischen und westeuropéischen Lénder getrennt voneinander, so zeigt
sich in osteuropdischen Lindern im Mittel eine signifikant hohere Anzahl der Péadiater pmcp als
in westeuropdischen Lindern (Osteuropa niedriges Einkommen 2126 vs. Westeuropa 747,
p=0,001 und Osteuropa hohes Einkommen 1849 vs. Westeuropa 747, p=0,006). Zwischen den
osteuropdischen Liandern mit hohem und niedrigem Einkommen besteht dabei kein signifikanter

Unterschied.

Auch der Anteil der Pédiater an allen Arzten bestiitigt im Gruppenvergleich diesen Unterschied.
So liegt der durchschnittliche Anteil der Pidiater an allen Arzten in osteuropdischen Lindern mit
9% gut doppelt so hoch wie in westeuropdischen Lindern mit knapp 4%. (Osteuropa niedriges
Einkommen 9,0% vs. Westeuropa 3,9%, p<0,001, Osteuropa hohes Einkommen 9,3% vs.
Westeuropa 3,9%, p=0,004).

5.2.2 Verteilung der Subspezialisten fiir piddiatrische Himatologie und Onkologie

Fiir die kinderonkologische Versorgung in europdischen Lidndern gibt es zwei Gruppen von
Subspezialisten, einerseits die groflere Gruppe der Fachérzte fiir padiatrische Hamatologie und
Onkologie und andererseits die kleinere Gruppe der Schwerpunktirzte. Kriterien fiir die
Zugehorigkeit zur einen oder anderen Gruppe wurden in Kapitel 4.1.1 beschrieben. Fasst man
diese beiden Gruppen als onkologisch titige Péddiater zusammen, erhdlt man die Anzahl der

Arzte, die fiir die kinderonkologische Betreuung zustindig sind.
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Zunichst sollen die Zahlen fiir die Fachérzte und Schwerpunktirzte getrennt betrachtet werden.
Die mittlere Anzahl der Fachirzte liegt bei 21 pmcp, die der Schwerpunktérzte mit 10 pmcp nur
halb so hoch. Dabei geben elf Linder an, keine Schwerpunktirzte zu haben. Zwei Lénder,
Estland und Luxemburg® verfiigen iiber keine Fachirzte fiir pidiatrische Himatologie und
Onkologie. Der Anteil der Fachérzte flir pddiatrische Hédmatologie und Onkologie an allen
Pédiatern liegt im Mittel bei 2,1%, der Anteil der Schwerpunktérzte bei nur 0,9%. Insgesamt
sind im Mittel 30 onkologisch titige Padiater pmcp in europdischen Liandern titig. Das heif3t, auf
einen onkologisch titigen Padiater kommen im Durchschnitt 56.337 (£80.964 SD) Kinder, mit

einer wiederum weiten Bandbreite zwischen 10.920 und 442.361 Kindern.

Die Tabelle 5 fasst Lage- und StreuungsmalRe fiir die Anzahl der Subspezialisten, der padiatrisch
hiamatologisch-onkologischen Zentren und der Stammzelltransplantationen zusammen und

enthdlt auBBerdem eine Legende zur Identifikation der Linder mit Minimal- und Maximalwerten.

Betrachtet man osteuropdische und westeuropdische Lander hinsichtlich der Verteilung der
Subspezialisten getrennt voneinander, so zeigt sich folgendes Ergebnis. Weder die mittlere
Anzahl der pédiatrisch onkologischen Fachérzte, noch die Anzahl der padiatrisch onkologischen
Schwerpunktérzte und die Summe aus beiden, die onkologisch tdtigen Péadiater, unterscheiden
sich in osteuropdischen Landern mit niedrigem und hohem Einkommen und in westeuropéischen
Léndern signifikant voneinander. Auch der Anteil der Schwerpunktérzte an allen Pddiatern zeigt
im Mittel keine signifikanten Unterschiede. Allerdings liegt der mittlere Anteil der Fachirzte fiir
padiatrische Hamatologie und Onkologie an allen Padiatern in westeuropédischen Liandern

signifikant hoher als in osteuropdischen Léndern.

Tabelle 6 zeigt die mittlere Anzahl der Subspezialisten fiir padiatrische H&matologie und
Onkologie und der pédiatrisch hidmatologisch-onkologischen Zentren getrennt fiir die
osteuropdischen Lidnder mit niedrigem und hohem Einkommen und die westeuropidischen

Lander. AuBBerdem werden die Signifikanzen (p-Werte) fiir den Gruppenvergleich dargestellt.

* Luxemburg besitzt aufgrund der geringen Grofe keine medizinische Fakultit. Die medizinische Ausbildung und
die Diagnostik und Therapie pédiatrisch himatologisch-onkologischer Krankheiten erfolgen im Ausland.
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Tabelle 5: Anzahl und Verteilung der Subspezialisten fiir padiatrische Hdmatologie und Onkologie, der
padiatrisch onkologischen Zentren und Stammzelltransplantationen in Europa

Mittelwert Median Interquartilsabstand Minimum  Maximum

(SD)
Anzahl pﬁd. Hamato- 21 18 12 -25 0 13,28 6120
Onkologen pmcp” (£13)
(N=31)
Anteil pﬁd. Himato- 2,1 1,5 1,1 — 2,9 0 13,28 8,0 20
Onkologen an Péidiatern (+1,6)
in % (N=29)
Anzahl onkol. 10 5 0-20 0 99 3335
Schwerpunktirzte (£11)
pmep® (N=28)
Anteil onkol. 0,9 0,3 0-1,6 0 o 4,0 5
Schwerpunktirzte an (£1,3)
Padiatern in % (N=28)
Anzahl onkol. téitiger 30 26 16 - 39 0 5 92 5
Pidiater pmcp” (£19)
(N=29)
Anzahl pﬁd. onkol. 4,0 3,3 2,1 — 4,5 0 28 15,3 20
Zentren pmcp” (£3,1)
(N=31)
Anzahl pid. onkol. 1,5 1,3 0,4-2,0 0 4,9 15
Zentren mit HSCT” (£1,4) 28, 47 26.20. 01
pmep” 02
(N=30)
HSCT” pmcp?/ Jahr? 19 22 5-29 0 615,
(N=30) (£14) 01,02, 26, 28, 47

Bemerkung: a) per million child population b) haematopoietic stem cell transplantation c) Daten aus 2005-2008

Legende: 01 Albanien, 02 Armenien, 13 Estland, 20 Island, 21 Irland, 22 Israel, 26 Lettland, 28 Luxemburgs, 35
Russland, 47 Usbekistan , 99 (Finnland, Frankreich, Deutschland, Irland, Litauen, Luxemburg,
Serbien/Montenegroé, Slowenien, Schweden, Ukraine, GroB3britannien)

> Luxemburg besitzt aufgrund der geringen GroBe keine medizinische Fakultit. Die medizinische Ausbildung und
die Diagnostik und Therapie pédiatrischer hamato-onkologischer Krankheiten erfolgen im Ausland.
% Montenegro ist seit dem 13.06.2006 ein von Serbien unabhingiger Staat
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Tabelle 6: Anzahl und Verteilung der Subspezialisten fiir padiatrische Hamatologie und Onkologie und der
padiatrisch onkologischen Zentren in Ost- und Westeuropa

Osteuropa®  Signifikanz ~ Osteuropa®  Signifikanz ~ Westeuropa”  Signifikanz
(N=11) (Ost” (N=4) (Ost®/ (N=14) (West”
Ost®) West”) Ost®)

Anzahl der pid. 17 p=0,903 20 p=0,960 18 p=0,884
Hiamato-Onk.
pmep® (Median)

Anteil der pid. 1,3 p=0,433 1,1 p=0,009 2,7 p=0,003
Himato- Onk.

an Pidiatern

in % (Median)

Anzahl der onk. 8 p=1,000 5 p=0,913 4 p=0,627
Schwerpunkt-

irzte pmep®

(Median)

Anteil der onk. 0,6 p=0,885 0,3 p=0,827 0,3 p=0,903
Schwerpunkt-

arzte an

Pidiatern in %

(Median)

Anzahl onk. 29 p=0,777 25 p=0,689 26 p=0,698
titiger Pidiater
pmep® (Median)

Anzahl pad. 2.8 p=0,008 7,0 p=0,162 3.8 p=0,088
onk.. Zentren
pmep® (Median)

Anzahl pid. 0,5 p=0,015 2,5 p=0,395 1,7 p=0,013
onk.. Zentren

mit HSCT?

pmep? (Median)

Bemerkung: a) Bruttonationaleinkommen pro Kopf <11.906 US$ b) Bruttonationaleinkommen pro Kopf

>11.906 USS$ c) per million child population d) haematopoietic stem cell transplantation
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5.2.3 Verteilung der Pidiater und péadiatrisch himatologisch-onkologischen
Subspezialisten im ambulanten und klinischen Bereich

Betrachtet man die Strukturen in denen Piadiater und pédiatrisch onkologische Subspezialisten
arbeiten, so zeigt sich erwartungsgemal, dass Pédiater eher einen ambulanten, und padiatrisch
onkologische Subspezialisten eher einen klinischen Tatigkeitsschwerpunkt haben (siche
Tabelle 7). Allerdings gibt ein Teil der Lander eine gemischte Tatigkeit (ambulant + klinisch) an
und zwar in vier von 22 Liandern bei den Padiatern, in fiinf von sechszehn Lindern bei den
onkologischen Schwerpunktdrzten und in zehn von 29 Léndern bei den Fachirzten fiir

padiatrische Himatologie und Onkologie.

Tabelle 7: Ambulante und klinische Tatigkeit der Padiater und padiatrisch himatologisch-onkologischen
Subspezialisten
Anteil ambulant titiger Arzte Anteil Kklinisch titiger
in %* Arzte in %*
(Mittelwert) (Mittelwert)
Pidiater (N=18) 56,4 43,3
himatol. onkol. Schwerpunktiirzte 17,1 82,8
(N=11)
himatol. onkol. Fachiirzte (N=19) 15,8 83,9

Bemerkung: *ausgewertet wurden nur Lander ohne gemischte Tatigkeit

5.2.4 Verteilung der padiatrisch himatologisch-onkologischen Zentren

Die mittlere Anzahl pédiatrisch hdmatologisch-onkologischer Zentren liegt in europdischen
Lindern bei 4 pmcp, wobei nur ein Land (Luxemburg’) gar kein Zentrum aufweist. Deutlich
geringer mit 1,5 pmcp ist allerdings die Anzahl der Zentren, die auch die Moglichkeit der
Stammzelltransplantation bieten. Sechs europdische Lander verfiigen nicht {iber so ein Zentrum.

Das sind Luxemburgg, Usbekistan, Lettland, Island, Albanien und Armenien (siche Tabelle 1).

Im Vergleich zwischen osteuropdischen und westeuropdischen Léndern bilden die
osteuropdischen Ldnder mit hohem Einkommen, mit im Mittel 7 pmcp pédiatrisch
onkologischen Zentren und 2,5 pmcp padiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentren mit
Moglichkeit der Stammzelltransplantation, die Spitzengruppe. Osteuropéische Lander mit hohem

Einkommen haben signifikant mehr pédiatrisch hidmatologisch-onkologische Zentren als

™8 Luxemburg besitzt aufgrund der geringen GroBe keine medizinische Fakultit. Die medizinische Ausbildung und
die Diagnostik und Therapie pédiatrischer hamato-onkologischer Krankheiten erfolgen im Ausland.
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osteuropdische Lander mit niedrigem Einkommen, der Unterschied zu Westeuropa ist dabei

nicht signifikant.

In der mittleren Anzahl der péadiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentren mit Moglichkeit
der Stammzelltransplantation liegen osteuropdische Lénder mit niedrigem Einkommen deutlich
hinter den osteuropdischen Lindern mit hohem Einkommen und den westeuropdischen Léndern

zuriick. Der Unterschied ist jeweils signifikant (siche Tabelle 6).

5.2.5 Anzahl von Stammzelltransplantationen

Die mittlere Anzahl von durchgefiihrten Stammzelltransplantationen bei Kindern liegt in
europdischen Liandern pro Jahr bei 19 pmcp. Finf Lander konnen, zumindest im eigenen Land,
keine Stammzelltransplantationen durchfiihren. Das sind Albanien, Armenien, Lettland,
Luxemburg’ und Usbekistan (siche Tabelle 5). Mit Ausnahme von Luxemburg sind hier

ausschlieBlich einkommensschwache osteuropidische Lénder betroffen.

Betrachtet man osteuropiische und westeuropéische Lander getrennt voneinander so zeigen sich
deutliche Unterschiede. Wéhrend in osteuropdischen Landern mit hohem Einkommen im Mittel
pro Jahr 29 pmcp und in westeuropdischen Lindern 23 pmcp Stammzelltransplantationen bei
Kindern durchgefiihrt werden, sind es in osteuropdischen Landern mit niedrigem Einkommen
nur 4 pmcp. Das heilit anders ausgedriickt, dass in europdischen Landern mit hohem Einkommen
ca. sechsmal mehr Kinder eine Stammzelltransplantation erhalten als in europdischen Lindern
mit niedrigem Einkommen. Sowohl der Unterschied zwischen Osteuropa mit niedrigem
Einkommen und Osteuropa mit hohem Einkommen (p=0,020), als auch der Unterschied
zwischen Osteuropa mit niedrigem Einkommen und Westeuropa (p=0,010) ist signifikant.
Abbildung 3 stellt die Anzahl der Stammzelltransplantationen im Gruppenvergleich zwischen

osteuropdischen und westeuropdischen Lindern dar.

? Luxemburg besitzt aufgrund der geringen Grofe keine medizinische Fakultit. Die medizinische Ausbildung und
die Diagnostik und Therapie pédiatrischer himato-onkologischer Krankheiten erfolgen im Ausland.
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Anzahl der Stammzelltrans plantationen in Ost- und Westeuropa
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Abbildung 3:  Anzahl der Stammzelltransplantationen pmcp (per million child population) in Ost- und
Westeuropa mit Darstellung von Median, Perzentilen und Extremwerten

5.2.6 Korrelationsanalysen zur Anzahl der Stammzelltransplantationen

Zur Untersuchung von soziookonomischen Einflussfaktoren auf die Anzahl der
Stammzelltransplantationen wurden folgende drei Korrelationsanalysen durchgefiihrt. Die
Korrelationsanalysen zwischen der Anzahl der Stammzelltransplantationen und dem
Bruttonationaleinkommen, den  Ausgaben fiir das Gesundheitssystem und der

Kindersterblichkeit. Die Berechnungen zeigten folgende Ergebnisse.

Es besteht eine mittelstarke, positive und signifikante Korrelation zwischen der Anzahl der
Stammzelltransplantationen und dem Bruttonationaleinkommen eines Landes (1=0,419,
p=0,021). Das heiBit, Lidnder mit hohem Bruttonationaleinkommen fithren héiufig mehr
Stammzelltransplantationen durch, als Lander mit niedrigem Bruttonationaleinkommen (sieche

Abbildung 4).
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Anzahl der Stammzelltrans plantationen und Bruttonationaleinkommen
R? Linear = 0,05

707

607

407

Stammzelltrans plantationen pmcp pro Jahr

10 o
o
o
®
o4 oo o o
I I I I I I
0 20.000 40.000 60.000 80.000 100.000

Bruttonationaleinkommen pro Kopf 2008 in US$

Abbildung 4:  Anzahl der Stammzelltransplantationen pmcp (per million child population) pro Jahr bezogen auf
das Bruttonationaleinkommen pro Kopf

Zwischen der Anzahl der Stammzelltransplantationen und den Ausgaben fiir das
Gesundheitssystem besteht ebenfalls eine mittelstarke positive und signifikante Korrelation
(r=0,559, p=0,001). Das heiflt, Lander die mehr Geld fiir das Gesundheitssystem ausgeben,

fiihren auch hiufig mehr Stammzelltransplantationen durch (siehe Abbildung 5).
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Anzahl der Stammzelltrans plantationen und Ausgaben fur das Gesundheitssystem
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Abbildung 5:  Anzahl der Stammzelltransplantationen pmcp (per million child population) pro Jahr bezogen auf
die Ausgaben fiir das Gesundheitssystem in % des Bruttoinlandproduktes

Die Korrelation zwischen der Anzahl der Stammzelltransplantationen und der
Kindersterblichkeit ist nach dem Test nach Spearman mit einem p=0,056 zwar nicht signifikant,
zeigt aber doch mit einen Korrelationskoeffizienten von r=-0,353 und in der graphischen
Darstellung eine negative Korrelation zwischen den beiden Faktoren. Das heifit, in Lindern, in
denen die Kindersterblichkeit niedrig ist werden hiufig mehr Stammzelltransplantationen

durchgefiihrt, als in Landern mit einer hohen Kindersterblichkeit (siche Abbildung 6).
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Anzahl der Stammzelltrans plantationen und Kindersterblichkeit
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Abbildung 6:  Anzahl der Stammzelltransplantationen pmcp (per million child population) pro Jahr bezogen auf
die Kindersterblichkeit/1000 Geburten

5.2.7 Kinderkrebsregister

Alle 31 européischen Lénder registrieren péadiatrisch onkologische Neuerkrankungen. 90,3% der
Lénder haben ein nationales Krebsregister. Albanien, Armenien und Griechenland haben kein
nationales Krebsregister. Von diesen Lindern wurden unter dem Punkt ,,andere Registrierung®
folgende Registrierungsarten genannt: regionaler Offentlicher Gesundheitsdienst, regionale

hamatologisch-onkologische Behandlungszentren und Krankenhausregistrierung.

Ein Teil der Lander registriert nicht nur in nationalen, sondern zusétzlich auch in internationalen
Krebsregistern und/oder in einer anderen Form. Folgende internationale Register werden dabei
genannt: baltisches Krebsregister, NOPHO (Nordic Society of Paediatric Haemato-Oncology),
ACCIS und internationale Register fiir spezielle Tumoren (z. Bsp. Wilms-Tumorregister).
Liander, die eine internationale Registrierung angeben sind Estland, Finnland, Frankreich,

Ungarn, Norwegen und Grof3britannien.
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Unter dem Punkt ,,andere Registrierung® werden, neben den schon genannten Formen, Register
der pédiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentren und der nationalen pédiatrisch
hdmatologisch-onkologischen Gesellschaften angegeben. Abbildung 7 gibt den prozentualen

Anteil der Lander mit der jeweiligen Registrierungsart wieder.

Kinderkrebsregister in Europa

] Krebsregister nur national
M K rebsregister national + international

: Krebsregister nationakinternationah
andere Registrierung

: Krebsregister nationattandere

. Registrierung

% B nur andere Registrierung

3
X

16,1% 64,5%

Anteil der Lander (N=31)

Abbildung 7:  Anteil der Lander mit Art der Registrierung pédiatrisch himatologisch-onkologischer
Neuerkrankungen

Der Anteil registrierter Kinder liegt im Mittel der ausgewerteten 31 Lander bei 92% (+£18% SD),
mit einer Bandbreite zwischen 3% und 100%. Immerhin 25 Léander erreichen einen
Registrierungsanteil von >90%. In den meisten europdischen Léndern (80%) besteht eine
Registrierungspflicht  pédiatrisch  onkologischer Neuerkrankungen. Albanien, Belgien,
Griechenland, Irland, Island und Spanien geben eine optionale Registrierung an. Mit
Registrierungsraten zwischen 95% und 100% liegen sie nicht unter denen der Lander mit einer

Registrierungspflicht.
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5.2.8 Krebsinzidenzraten und Rangfolge der fiinf hiufigsten padiatrisch himatologisch-
onkologischen Krankheiten

Die Krebsinzidenzrate liegt im Mittel der Lander, die Angaben dazu gemacht haben (N=24), bei
15,2/100.000 Kinder <15 Jahre (£10 SD), mit einer Bandbreite zwischen 2,7 und 54,0.
Betrachtet man osteuropdische und westeuropdische Lander getrennt voneinander, so lésst sich
feststellen, dass osteuropdische Linder mit niedrigem Einkommen im Mittel eine signifikant
niedrigere Krebsinzidenzrate aufweisen als westeuropdische Lénder (Osteuropa niedriges
Einkommen (N=10) 12,3 vs. Westeuropa (N=12) 18,3, p=0,005). Fiir die zwei osteuropéischen
Lédnder mit hohem Einkommen ergab sich ein Mittelwert von 10,7. Aufgrund der kleinen

Fallzahl erschien ein Signifikanztest hier nicht sinnvoll.

Die Auswertung der Frage nach den fiinf haufigsten pédiatrisch onkologischen Krankheiten
ergab folgende Reihenfolge: Platz eins Leukdmien, Platz zwei ZNS-Tumoren, Platz drei
Lymphome, Platz vier Neuroblastom und Platz fiinf Sarkome (Weichteil- und Osteosarkom).
Wihrend die ersten drei Plitze eine relativ eindeutige Zuordnung zulieen, 90% aller Lander
wihlten Leukidmien auf Platz eins, 71% wihlten ZNS-Tumoren auf Platz zwei und 83% wéhlten
Lymphome auf Platz drei, gab es bei der Zuordnung von Platz vier (45%) und fiinf (50%)
starkere Schwankungen. Auf Platz vier und fiinf wurden nach Neuroblastom und Sarkomen am

héufigsten das Nephroblastom und die Keimzelltumoren genannt.

5.2.9 Systeme primirirztlicher Versorgung und Auswirkung auf die Anzahl der Padiater
und pidiatrisch himatologisch-onkologischen Subspezialisten

Die Auswertung der Angaben zum System der primérirztlichen Versorgung der Kinder ergab
folgende Verteilung. Das pédiatrische und das kombinierte System bestehen mit je 42% der

europdischen Linder am héufigsten. Das Hausarztsystem ist in 16% der Lédnder vorhanden.

Lander mit Hausarztsystem sind Estland, Finnland, Irland, Lettland und GroBbritannien. Zu den

Lindern mit pddiatrischem System gehdren WeiBrussland, Belgien, Tschechien, Deutschland,

Griechenland, Luxemburg, Russland, Serbien/MontenegrolO, Slowenien, Spanien, Schweiz,

Mazedonien und Ukraine. Ein kombiniertes System geben Usbekistan, Schweden, Portugal,

Polen, Norwegen, Litauen, Albanien, Armenien, Bulgarien, Frankreich, Ungarn, Island und

Israel an.

' Montenegro ist seit dem 13.06.2006 ein von Serbien unabhingiger Staat
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Zunichst wurde iiberpriift, ob zwischen Lindern mit dem Hausarztsystem, dem pédiatrischen
System und dem kombinierten System Unterschiede im Bruttonationaleinkommen bestehen.
Abbildung 8 zeigt das Bruttonationaleinkommen pro Kopf getrennt fiir diese drei
Landergruppen. Das durchgefiihrte statistische Testverfahren ergab keine signifikanten

Unterschiede zwischen diesen drei Landergruppen.

Systeme primiéirirztlicher Versorgung fir Kinder und Bruttonationaleinkommen
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Abbildung 8:  Bruttonationaleinkommen pro Kopf mit Darstellung von Median und Perzentilen getrennt fiir
Lénder mit Hausarztsystem, padiatrischem System und kombiniertem System

Fiir die drei Landergruppen wurden jeweils statistische Tests zur Beurteilung von Unterschieden
in der Anzahl der Pidiater und der pédiatrisch onkologischen Subspezialisten durchgefiihrt. Im
Ergebnis zeigte sich, dass weder fiir die Anzahl der Padiater, noch fiir die Anzahl der pidiatrisch
onkologischen Schwerpunktérzte und die Anzahl der péddiatrisch onkologischen Fachirzte ein
signifikanter Unterschied besteht. Das System der primérdrztlichen Versorgung hat scheinbar

keinen Einfluss auf die Anzahl der Kinderarzte und pédiatrisch onkologischen Subspezialisten.
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5.3  Qualitit der Ausbildung und Therapie

Unter der Uberschrift Qualitit der Ausbildung und Therapie werden folgende Themen
zusammengefasst: die Regelung der Facharztweiterbildung zum péadiatrischen Hamatologen und
Onkologen, die Organisation onkologischer Fortbildung fiir Padiater, die Durchfiihrung von
Therapiestudien, die Organisation der Tumornachsorge und das Angebot einer psychosozialen
Unterstlitzung fiir betroffene Familien. AuBerdem wird die Einschitzung der Befragten zur

Anwendung neuester Therapiestandards ausgewertet.

5.3.1 Facharztweiterbildung zum pédiatrischen Himatologen und Onkologen

Die europdischen Weiterbildungsrichtlinien in der Facharztausbildung zum pédiatrischen
Hamatologen und Onkologen werden in einem Grofteil der europdischen Lander umgesetzt.
(siche Abbildung 9).  Folgende Léander erfillen noch nicht die europdischen
Weiterbildungsrichtlinien: Armenien, Weilrussland, Estland, Ungarn, Lettland, Slowenien,

Ukraine, Usbekistan, Belgien, Frankreich, Spanien und Luxemburg“.

Facharztweiterbildung nach europiiischen Richtlinien
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Abbildung 9:  Anteil der Lander, die die europdische Weiterbildungsrichtlinie in der Facharztweiterbildung zum
pédiatrischen Hamatologen und Onkologen erfiillen

1 Luxemburg besitzt aufgrund der geringen Grofle keine medizinische Fakultdt. Die medizinische Ausbildung und
die Diagnostik und Therapie pédiatrisch hdmatologisch-onkologischer Krankheiten erfolgen im Ausland.
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Betrachtet man osteuropdische und westeuropdische Lander getrennt voneinander, so zeigt sich,
dass westeuropdische Lénder im Mittel etwas haufiger die Weiterbildungsrichtlinien umsetzen
(Westeuropa (N=14) 71%, Osteuropa niedriges Einkommen (N=12) 58%, Osteuropa hohes
Einkommen (N=4) 25%). Die Unterschiede zwischen den Gruppen sind allerdings nicht
signifikant.

5.3.2 Himatologisch-onkologische Fortbildungen fiir Pidiater

Fortbildungsangebote fiir Padiater mit dem Thema péadiatrische Himatologie und Onkologie gibt
es in 81% der europdischen Lander, ohne signifikante Unterschiede zwischen Ost- und
Westeuropa (Osteuropa niedriges Einkommen (N=12) 83%, Osteuropa hohes Einkommen (N=4)
50%, Westeuropa (N=14) 87%). Liander in denen es keine onkologischen Fortbildungen fiir

Pédiater gibt sind Tschechien, Slowenien, Island, Israel, Serbien/Montenegro12 und Mazedonien.

Auf die Frage, ob himatologisch-onkologische Fortbildungen fiir die Padiater verpflichtend oder
freiwillig sind, gaben 72% der Lénder freiwillige Fortbildungen an. Lénder mit
Fortbildungspflicht sind Usbekistan, Schweiz, Russland, Polen, Ungarn, Litauen, Weilrussland
und Belgien. Ungarn gab einschrinkend an, dass die Fortbildungspflicht sich nicht unbedingt auf
themengebundene hidmatologisch-onkologische Fortbildungen bezieht. Obwohl verpflichtende
Fortbildungen in osteuropdischen Ladndern etwas hiufiger sind als in westeuropiischen, ist dieser
Unterschied nicht signifikant (Osteuropa niedriges Einkommen (N=12) 43%, Osteuropa hohes
Einkommen (N=3) 33%, Westeuropa (N=14) 14%). Abbildung 10 zeigt auf welche Art
onkologische Fortbildungen fiir Péadiater organisiert werden. Am haufigsten sind die

Fortbildungen durch Kliniken und Organisationen und die Kursweiterbildung.

Zwischen Léandern mit dem pédiatrischen, kombinierten und hausérztlichen System der
primidrmedizinischen Versorgung von Kindern konnten beziiglich der Facharztweiterbildung
nach europdischen Weiterbildungsrichtlinien, der hidmatologisch-onkologischen
Fortbildungsangebote fiir Padiater und der Fortbildungspflicht keine signifikanten Unterschiede

festgestellt werden.

2 Montenegro ist seit dem 13.06.2006 ein von Serbien unabhéingiger Staat
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Organisation der hiimato-onkologischen Fortbildungen fur Padiater
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Abbildung 10: Organisation der himatologisch-onkologischen Fortbildungen fiir Pédiater in Europa
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5.3.3 Durchfithrung von Therapiestudien
Der grofite Teil der europdischen Lander behandelt onkologisch erkrankte Kinder heute
zumindest teilweise in Therapiestudien (siehe Abbildung 11). Nur vier Lénder fithren keine

Therapiestudien durch, und zwar Lettland, Litauen, Mazedonien und Luxemburg13 .

Durchfithrung von Therapiestudien
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Abbildung 11: Durchfiihrung von Therapiestudien in der padiatrischen Himatologie und Onkologie in Europa

Betrachtet man nur Lénder, die Therapiestudien durchfiihren (N=27), so zeigt sich, dass im
Mittel 57% (£25% SD) hédmatologisch-onkologisch erkrankter Kinder in Therapiestudien
behandelt werden, mit einer groBen Bandbreite von 5% bis nahezu 100%. Nur die vier Lander
Deutschland, Spanien, Ungarn und Polen erreichen dabei einen Kinderanteil von >90%. in
Therapiestudien. Betrachtet man Osteuropa und Westeuropa getrennt voneinander, so zeigt sich,
dass in osteuropdischen Lindern nicht nur seltener Therapiestudien durchgefiihrt werden,
sondern auch der Kinderanteil in Therapiestudien im Mittel geringer ist als in Westeuropa
(Osteuropa niedriges Einkommen (N=9) 40%, Osteuropa hohes Einkommen (N=4) 55%,
Westeuropa 70%). Der Unterschied ist allerdings nicht signifikant.

¥ Luxemburg besitzt aufgrund der geringen Grofle keine medizinische Fakultit. Die medizinische Ausbildung und
die Diagnostik und Therapie pédiatrisch himatologisch-onkologischer Krankheiten erfolgen im Ausland.
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5.3.4 Tumornachsorge
In 94% der europdischen Lander (N=31) besteht eine Verpflichtung zur Tumornachsorge
onkologisch erkrankter Kinder. Nur Bulgarien und Serbien/Montenegro'® sind ohne

Nachsorgepflicht.

Ort der Tumornachsorge ist nahezu immer das pédiatrisch himatologisch-onkologische Zentrum.
Teilweise besteht zusétzlich eine Kooperation mit dem ambulanten Padiater und/oder dem nahe
gelegenen Krankenhaus und/oder einem anderen Ort. Unter der Antwortmdglichkeit ,,anderer
Ort der Nachsorge* wird in allen Féllen die Erwachsenenonkologie genannt. Nur ein Land
(Armenien) hat den ambulanten Pidiater als einzige Anlaufstelle fiir die Nachsorge. Abbildung

12 zeigt den Ort der Tumornachsorge mit dem entsprechenden Lénderanteil.

Ort der Tumornachsorge

[ allein pid. onk. Zentrum
772 pid. onk. Zentrum+
Pédiater
pad. onk. Zentrum +
Krankenhaus
péd. onk. Zentrum
+Pidiater+ Krankenhaus
m]]péid. onk. Zentrum
+Péidiater+ anderer Ort
pid.onk. Zentrum
+anderer Ort
allein Péadiater

Anteil der Lander (N=30)

Abbildung 12: Ort der Tumornachsorge in der padiatrischen Hamatologie und Onkologie in Europa

'* Montenegro ist seit dem 13.06.2006 ein von Serbien unabhingiger Staat

51



Der Anteil der Kinder die wéhrend der Tumornachsorge ausschlieBlich im pédiatrisch
hidmatologisch-onkologischen Zentrum behandelt wird liegt im Mittel bei 74% (£27% SD). In
osteuropdischen Lédndern werden im Mittel mehr Kinder ausschlieBlich im péadiatrisch
hdmatologisch-onkologischen Zentrum behandelt als in westeuropdischen Liandern, der
Unterschied ist aber nicht signifikant (Osteuropa niedriges Einkommen (N=10) 95%, Osteuropa
hohes Einkommen (N=4) 99%, Westeuropa (N=15) 70%).

5.3.5 Psychologische und psychotherapeutische Unterstiitzung

Eine psychologische und psychotherapeutische Unterstiitzung fiir betroffene Kinder und deren
Familien bieten fast alle Lénder in folgender Haufigkeit an: 45% immer, 32% sehr oft und 19%
selten. Nur in Usbekistan gibt es so eine Unterstiitzung nicht. In Abbildung 13 wird deutlich,
dass in osteuropdischen Lindern mit niedrigem Einkommen eine psychologische und

psychotherapeutische Unterstiitzung seltener angeboten wird.
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Abbildung 13:  Angebot psychologischer und psychotherapeutischer Unterstiitzung getrennt fiir Ost- und
Westeuropa
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5.3.6 Therapiestandards

In Frage sechszehn wurde gefragt, ob nach Meinung des Antwortenden, der Hauptanteil der
Kinder des Landes nach den neuesten Therapiestandards in der péadiatrischen Hamatologie und
Onkologie behandelt wird. 94% der Befragten antworteten mit ,ja*“. Nur Usbekistan und
Lettland gaben unzureichende Therapiestandards an. Als Griinde wurden von Usbekistan
fehlende Medikamente, fehlende onkologische Zentren und eine unsichere Finanzierung
genannt. Lettland gab Defizite fiir den Bereich der ZNS-Tumoren und der
Stammzelltransplantationen an. Hier wurden fehlende Medikamente, fehlende Spezialisten mit

entsprechender Ausbildung und unzureichende Finanzierung genannt.

5.4  Gesundheitspolitik

Im Folgenden werden gesundheitspolitische Aspekte, die den Bereich der pédiatrischen
Himatologie und Onkologie beeinflussen oder wiederspiegeln, wie die Finanzierung
onkologischer Therapien, die Einschitzung der Versorgungssituation und die Zukunftswiinsche

der Befragten ausgewertet.

5.4.1 Finanzierung himatologisch-onkologischer Therapien

Die Finanzierung onkologischer Therapien fiir Kinder erfolgt in europdischen Léndern zum
grofiten Teil liber gesetzliche oder private Krankenversicherungen (siehe Abbildung 14). Einige
Lander geben eine andere Art der Finanzierung an, und zwar Weilrussland, Ukraine, Irland,
Spanien, Schweden und GrofBbritannien. Diese Lénder beschreiben alle ein Modell der
staatlichen Finanzierung pédiatrisch onkologischer Therapien. Unter dem Punkt ,,anderen Art der
Finanzierung“ werden die Begriffe ,staatlich®, ,,Regierung* und ,,Steuern® genannt. Nur in
einem Land (Usbekistan) miissen Eltern und Angehdrige den Hauptanteil der Therapiekosten

tragen (,,private Finanzierung®).
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Finanzierung onkologischer Therapien

Krankenver-
L] sicherung

andere Finanzierung
private Finanzierung

Anteil der Lander (N=30)

Abbildung 14: Finanzierung himatologisch-onkologischer Therapien fiir Kinder in Europa

Betrachtet man nun den Anteil der Kinder, die krankenversichert sind, so ergibt sich fiir alle
Lander (N=31) ein Mittelwert von 80% (£37% SD). In drei Landern ist jedoch kein Kind
krankenversichert (Armenien, Weillrussland und Usbekistan). Obwohl diese drei Lander alle zur
Gruppe der Liander Osteuropas mit niedrigem Einkommen gehoren, ergibt sich im
Gruppenvergleich zwischen osteuropidischen und westeuropédischen Landern kein signifikanter
Unterschied im mittleren Anteil (Median) krankenversicherter Kinder (Osteuropa niedriges
Einkommen (N=12) 100%, Osteuropa hohes Einkommen (N=4) 100%, Westeuropa (N=15)
100%).
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Ausgaben fir das Gesundheitssystem in Ost- und Westeuropa
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Abbildung 15: Ausgaben fiir das Gesundheitssystem in Ost- und Westeuropa mit Angabe von Median und
Perzentilen

Die Ausgaben fiir das Gesundheitswesen liegen im Mittel aller Lander (N=31) bei 7,3%
(£2,5% SD, Bandbreite 2,0%-11,3%). Der Unterschied zwischen osteuropdischen und
westeuropdischen Lidndern ist jedoch betrichtlich (sieche Abbildung 15). Zwischen allen drei
Léndergruppen ist der Unterschied signifikant (Osteuropa niedriges Einkommen 5,4% vs.
Westeuropa 9,1%, p<0,001, Osteuropa niedriges Einkommen vs. Osteuropa hohes Einkommen

7,5%, p=0,039 und Osteuropa hohes Einkommen vs. Westeuropa, p=0,045).
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5.4.2 Einschitzung des Versorgungszustandes und Zukunftswiinsche

Den Versorgungszustand in der padiatrischen Hédmatologie und Onkologie im Vergleich mit
anderen europdischen Liandern, schitzen 65% der Lander mit ,,genauso gut®, 19% mit ,,besser
und 16% mit ,,eher schlechter* ein. Abbildung 16 macht deutlich, dass osteuropdische Linder
mit niedrigem Einkommen den Versorgungszustand eher schlechter und westeuropdische Lander
eher besser einschitzen. Linder, die ihren Versorgungszustand eher schlechter einschitzen sind

Albanien, Armenien, Bulgarien, Ukraine und Usbekistan.

Einschétzung des Versorgungszustandes im europiischen Vergleich
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Abbildung 16: Einschitzung des Versorgungszustandes in der pidiatrischen Hamatologie und Onkologie in Ost-
und Westeuropa

Welche Verbesserungen wiinschen sich die Befragten fiir die Zukunft? Hier zeigen die
Antworten, dass in erster Linie bessere Arbeitsbedingungen, die Teilhabe an Therapiestudien,
eine verbesserte psychosoziale Betreuung und eine stirkere internationale Kooperation
gewlinscht werden. Immerhin wird aber auch von sechs Landern kein Wunsch gedufBert.

Abbildung 17 zeigt die Haufigkeit der geduBerten Wiinsche.
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Zukunftswiinsche der europiischen Linder (N=31)

bessere Arbeitsbedingungen—

Teilhabe an Therapiestudien— |
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Nachsorge verbessern— T
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keine Wiinsche— |
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Haufigkeit des Wunsches

Abbildung 17: Zukunftswiinsche in der padiatrischen Hdmatologie und Onkologie in Europa

Betrachtet man osteuropdische und westeuropdische Lénder getrennt voneinander so steht in

allen drei Landergruppen der Wunsch nach besseren Arbeitsbedingungen an erster Stelle. Die

iibrigen Wiinsche unterscheiden sich jedoch etwas voneinander. In osteuropédischen Lindern mit

niedrigem Einkommen werden hiufig eine Therapieaktualisierung (4), eine engere internationale

Kooperation (4) und die Ausbildung nach westeuropdischem Standard (4) gewiinscht. Dagegen

wiinschen sich in westeuropdischen Léndern die Befragten haufig die Teilhabe an

Therapiestudien (4), Investition in die Forschung (3) und eine verbesserte Nachsorge (3). Der
Wunsch nach internationaler Kooperation wird in Westeuropa gar nicht gedufert. Die kleine

Gruppe der osteuropdischen Lénder mit hohem Einkommen &uBert folgende Wiinsche: bessere

Arbeitsbedingungen (1), verbesserte psychosoziale Betreuung (1), Einrichtung eines
Knochenmarkspender-Registers (1), eine bessere Finanzierung (1), internationale Kooperation

(1), die Teilhabe an Therapiestudien (1) und keine Wiinsche (1).
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Insgesamt scheint in den einkommensschwachen osteuropdischen Landern der Wunsch nach
internationaler Kooperation, Ausbildung nach westlichem Standard und Aktualisierung
padiatrisch hidmatologisch-onkologischer Therapien an erster Stelle zu stehen, wéhrend aus Sicht
der westeuropdischen Lénder die Ausweitung der Therapiestudien, die Forschung und die

Verbesserung der Nachsorge Vorrang haben.

5.5 Komplementirmedizin (CAM) in der padiatrischen Himatologie und Onkologie

Im Folgenden werden die Angaben zu den in der pidiatrischen Hédmatologie und Onkologie
angewendeten komplementdrmedizinischen Methoden ausgewertet. Dabei werden die einzelnen
Methoden mit zugehdrigen Indikationen und die Anwendungshiufigkeit beschrieben. Die

Ergebnisse reprasentieren dabei die Anwendung von offizieller drztlicher Seite aus.

5.5.1 CAM-Anwendung in europiischen Lindern
In etwas weniger als der Hélfte der befragten Linder werden komplementirmedizinische

Methoden in der Kinderonkologie angewendet (siche Abbildung 18).

Anwendung
von CAM

Elja
[ Jaem

Anteil der Lander (N=31)

Abbildung 18: Anwendung von CAM in der péddiatrischen Himatologie und Onkologie in Europa
In osteuropdischen Léndern werden im Mittel etwas héufiger komplementirmedizinische
Methoden angewendet als in westeuropdischen Landern, ohne dass der Unterschied jedoch

signifikant ist (Osteuropa niedriges Einkommen (N=12) 50%, Osteuropa hohes Einkommen

(N=4) 50% und Westeuropa (N=14) 40%).
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5.5.2 Methoden, Indikationen und Anwendungshiiufigkeit

Am hiufigsten werde Naturheilverfahren und Phytotherapie angewendet, gefolgt von

Homdopathie und Akupunktur. Gering verbreitet ist die Anwendung von Verfahren der

traditionellen chinesischen Medizin (TCM) und der Neuraltherapie(siche Abbildung 19).

CAM - Methoden

127

8-

Linderanzahl

= =
Naturheil- Phyto-
verfahren therapie

S I T [
Homdopathie Akupunktur TCM  Neuraltherapie

Mehrfachantworten moglich (N=31)

Abbildung 19: CAM-Methoden und Anwendungshaufigkeit in der padiatrischen Hédmatologie und Onkologie in

Europa

Betrachtet man nun wie hdufig die verschiedenen Methoden in den einzelnen Léndern

angewendet werden, so zeigt sich insgesamt eine geringe Anwendungshiufigkeit fiir alle

Methoden. Von den Lindern, die Naturheilverfahren anwenden, geben 81% die Héufigkeit

»manchmal“ oder selten” an. Fiir Verfahren der Phytotherapie wird zu 90% und fiir die

Homdopathie und Akupunktur zu 100% die Haufigkeit ,,manchmal* oder ,,selten* angegeben.

Die wenigen Linder die TCM-Methoden und Neuraltherapie anwenden, geben alle die

Anwendungshéufigkeit ,,selten‘ an.
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Nur finf Lander (36% der CAM-Anwender) haben Indikationen fiir die Anwendung
komplementidrmedizinischer Methoden angegeben. Allen genannten Indikationen gemeinsam ist,
dass sie im eigentlichen Sinne keine tumorspezifische Therapie darstellen, sondern vor allem der
Linderung von Nebenwirkungen und einer verbesserten Kondition dienen sollen. Folgende

Indikationen wurden fiir die einzelnen Verfahren genannt:

e Naturheilverfahren: Nebenwirkungen lindern (3), Nachsorge (1), Kondition bessern (1)
e Phytotherapie: Nachsorge (1), Kondition bessern (1)

e Homdopathie: Nebenwirkungen lindern (1), Elternwunsch (1)

e Akupunktur: Schmerzen lindern (1)

e TCM: Nachsorge (1)

e Neuraltherapie: keine Angaben zur Indikation

Fasst man die haufigsten Indikationen fiir alle komplementidrmedizinischen Methoden in der
Kinderonkologie zusammen, so ergibt sich folgende Reihenfolge: Nebenwirkungen lindern (4),

Nachsorge (3) Kondition bessern (2), Schmerzen lindern (1) und Elternwunsch (1).

Vier Lander gaben an, andere Verfahren zu nutzen und machten folgende Angaben:
anthroposophische Medizin (1), Kunst-Therapie (1), Hypnose (1), Misteltherapie (1), Reiki (1),
Erndhrungstherapie (1) und Taichi (1).

Von allen befragten Liandern (N=31) gaben 10 Lénder folgende CAM-Methoden als gute
Therapieergéinzung an: Naturheilverfahren (5), Phytotherapie (5), Homdopathie (3), Akupunktur
(3), TCM (2), Neuraltherapie (2), Hypnose (2), anthroposophische Medizin (1) und

Relaxationsmethoden (1).
6. Diskussion

6.1  Diskussion der angewandten Methodik und der befragten Stichprobe

Mit einer Antwortrate von 66% wurde ein zufriedenstellendes Ergebnis erzielt. Immerhin
reprisentieren die antwortenden Lander 72% der europdischen Population. Insgesamt scheint die
Methode der Fragebogen-Erhebung ein gutes Instrument zur Erfassung verschiedenartiger Daten
zu sein. So konnten neben numerischen und kategorialen Daten auch freie Meinungsduf3erungen
erfasst und ausgewertet werden. Ein weiterer Vorteil ist die gro3e Reichweite der Befragung. So
wurden teilweise auch Lénder erreicht, die bisher wenig oder gar nicht in internationalen

Organisationen und Studien vertreten sind, wie beispielsweise Usbekistan.
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Dennoch miissen auch die methodischen Beschrankungen dieser Studie diskutiert werden. Trotz
zufriedenstellender Antwortrate bleibt die Stichprobengroffe mit 31 Léndern klein, was die

statistische Aussagekraft mindert.

Einige Antworten miissen als Schidtzungen bewertet werden, die nicht auf ihre Richtigkeit
iberpriift wurden. Hier ist allerdings zu bemerken, dass gerade numerische Daten wie
Krebsinzidenzraten, Anzahl von Subspezialisten, pédiatrisch hidmatologisch-onkologischen
Zentren und durchgefiihrten Stammzelltransplantationen, Anhaltspunkte fiir die Beurteilung
einer addquaten Basisversorgung darstellen und keinesfalls mit epidemiologischen Daten aus

entsprechenden nationalen oder internationalen Registern konkurrieren konnen und sollen.

Inhaltlich konnten nicht alle Themenbereiche in der padiatrischen Hédmatologie und Onkologie
umfassend erfragt und ausgewertet werden, was einerseits an der Gro3e des Fachgebietes und
andererseits an dem beschrinkten Umfang eines Fragebogens liegt. Weitere Studien sind
erforderlich um beispielsweise die angewendeten Therapieprotokolle, die Uberlebensraten bei
den einzelnen Erkrankungen, die Differenzierung der hidmatopoetischen
Stammzelltransplantationen und zugehdrigen Indikationen und die Organisationsstrukturen in
den pidiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentren und in der Tumornachsorge detaillierter
zu erfassen und zu vergleichen. Ebenso wurde das Gebiet der nicht-malignen hdmatologischen

Erkrankungen im Kindesalter nicht gesondert erfasst.

Das spezialisierte Kollektiv der antwortenden europédischen Hamatologen und Onkologen ldsst
auf qualitativ hochwertige Daten schlieBen. Eine Verzerrung der Angaben in Richtung
erwiinschter Ergebnisse kann jedoch nicht in jedem Fall ausgeschlossen werden. So steht die
Einschétzung, die neuesten Therapieverfahren anzuwenden (94%), teilweise im Widerspruch zu

den erhobenen Qualitétskriterien.

Die untersuchte Stichprobe zeigt ein ausgeglichenes Verhéltnis zwischen osteuropédischen und
westeuropdischen Lidndern. Die in internationalen Studien wie EUROCARE und Krebsregistern
wie ACCIS bisher unterdurchschnittlich reprisentierte Gruppe der osteuropdischen Léander ist in
dieser Arbeit zahlenmédBig gut vertreten [Gatta et al. 2009] [Kaatsch 2010]. Die Tatsache, dass
Osteuropa 20 Jahre nach dem Fall der Mauer lingst keine einheitliche Gruppe mehr darstellt,
lasst sich durch sozio-6konomische Daten der WHO und Weltbank gut belegen [The World
Bank 2008] [European Health for All database 2008].
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Die getrennte Auswertung von osteuropéischen Landern mit hohem und niedrigem Einkommen
erscheint in Anbetracht dieser Erkenntnis sinnvoll. Die Gruppe der aufstrebenden
osteuropdischen Lénder mit hohem Einkommen ist klein und erreicht ldngst nicht die
durchschnittlichen Einkommensverhéltnisse westeuropdischer Staaten (siehe Abb.2). Statistische

Ergebnisse miissen hier aufgrund der geringen Gruppengrdfie vorsichtig interpretiert werden.

Insgesamt ist es in der vorliegenden Arbeit gelungen, wichtige Kriterien -einer
bevolkerungsgerechten Basisversorgung in der padiatrischen Hamatologie und Onkologie in
europdischen Léndern zu erfassen und unter dem Blickwinkel verschiedener sozio-6konomischer

Ausgangsbedingungen zu vergleichen und zu interpretieren.

6.2  Diskussion des Ergebnisteils ,,Demographie*

Die bevolkerungsbezogene Anzahl der Pidiater ist in europdischen Landern sehr unterschiedlich
und spiegelt sich einer weiten Bandbreite von durchschnittlich 57 Pédiatern pmcp in Irland und
3222 Padiatern pmcp in Litauen wider. Entsprechend ist auch der Anteil von Pédiatern an allen
Arzten mit 0,4% bis zu 19% sehr unterschiedlich (siehe Kapitel 5.2.1). Osteuropiische Linder
haben im Durchschnitt eine signifikant hohere Anzahl Pédiater als westeuropdische Lénder.
Bereits in der Studie von Katz et al. zur primdrmedizinischen Versorgung der Kinder in Europa
wurde festgestellt, dass osteuropdische Léander durchschnittlich eine hohere Anzahl Padiater
haben und eher das pidiatrische System der primidrmedizinischen Versorgung fiir Kinder
etablieren, wohingegen in westeuropdischen Lindern das kombinierte oder hausdrztliche System
vorherrscht. Diskutiert werden 6konomische, geographische und historische Faktoren, die hier

ursdchlich in Betracht kommen [Katz et al. 2002].

Die bevolkerungsbezogene Anzahl der onkologisch titigen Pédiater (pddiatrische Hamatologen
und Onkologen + Schwerpunktirzte) unterscheidet sich in einkommensschwachen und
einkommensstarken europdischen Léndern dagegen nicht signifikant. Im européischen
Durchschnitt kommen gut 56.000 Kinder auf einen onkologisch tdtigen Padiater. Dass hier
dennoch keine homogene Verteilung besteht, zeigt die weite Bandbreite zwischen 11.000 und
442.000 Kinder pro onkologisch titigen Padiater. Auch die differenzierte Betrachtung der hoher
qualifizierten Subspezialisten fiir péddiatrische Hdmatologie und Onkologie und der weniger
qualifizierten Schwerpunktérzte enthiillt keine signifikanten Unterschiede zwischen armen und
reichen europdischen Lindern, obwohl tendenziell einkommensschwache osteuropdische Lander
iiber mehr Schwerpunktérzte verfiigen (siche Tabelle 6). Wie kann man nun feststellen welche

Anzahl Subspezialisten den Bedarf deckt?
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Internationale Studien zu dieser Fragestellung liegen nicht vor. Ahnliche Krankheitshiufigkeiten
[Kaatsch 2010] und der Vergleich mit Landern, die iiber ein erfolgreich etabliertes System der
padiatrisch hdmatologisch-onkologischen Versorgung verfligen, lassen den Schluss zu, dass
zumindest was die Anzahl der onkologisch titigen Padiater betrifft durchschnittlich kein

Versorgungsdefizit in europdischen Lidndern vorhanden ist.

Einige Lander weichen jedoch deutlich vom Durchschnitt ab. So verfiigt Estland ausschlieBlich
tiber Schwerpunktirzte und Irland bildet, nach dieser Umfrage, mit nur zwei onkologisch tétigen

Pédiatern pro eine Million Kinder das Schlusslicht.

Erwartungsgemd3 zeigen die Studienergebnisse, dass der Tétigkeitsschwerpunkt der
péadiatrischen Hamatologen und Onkologen und der Schwerpunktirzte im klinischen Bereich
liegt (siche Tabelle 7), und somit dem Bedarf einer zentralisierten Versorgung in einem
padiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentrum entspricht [Stiller 1994]. Bemerkenswert ist,
dass 30% der Lander fiir die padiatrischen Hamatologen und Onkologen und 35% der Lénder fiir
die Schwerpunktirzte eine gemischte, das heifit ambulante und klinische Tatigkeit angeben.
Vorstellbar ist hier ein auch in Deutschland bekanntes Modell der an Kliniken angebundenen

Fachambulanzen.

Wihrend die Verteilung der péadiatrisch hématologisch-onkologischen Zentren innerhalb
Europas noch weitgehend ausgeglichen ist, zeigt sich bei den Zentren, mit der Mdglichkeit
Stammzelltransplantationen durchzufiihren eine deutliche Versorgungsliicke. Osteuropdische
einkommensschwache Lénder verfiigen hier nicht einmal iiber 1 Zentrum pro eine Million
Kinder (siche Tabelle 6). Die Kostenintensitit der Stammzelltransplantationen und die hohen
technischen, organisatorischen und personellen Anforderungen an ein péddiatrisch hdmatologisch-
onkologisches Zentrum sind sicherlich die Hauptursache fiir dieses Defizit [Rosenman et al

2005] [Corrigan/Feig 2004].

Auch die Anzahl der jdhrlich durchgefiihrten hdmatopoetischen Stammzelltransplantationen
lassen auf ein signifikantes Defizit in den einkommensschwachen osteuropédischen Léndern
schlieen (sieche Abbildung 3). Die Zahlen zeigen, dass in europdischen Léndern mit hohem
Einkommen durchschnittlich sechsmal mehr Kinder transplantiert werden als in den Landern mit
niedrigem Einkommen. Kinder aus Albanien, Armenien, Lettland und Usbekistan haben nach

den vorliegenden Daten gar keinen Zugang zu einer Stammzelltherapie.
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Eine polnische Studie, die erstmals die Transplantationsaktivitdt innerhalb der osteuropéischen
Staaten untersucht hat, beschreibt seit 1985 eine deutliche Zunahme sowohl der pédiatrisch
onkologischen Zentren als auch der durchgefiihrten hamatopoetischen
Stammzelltransplantationen. Dennoch wurde festgestellt, dass im Vergleich zu westeuropdischen
Liandern nur ca. ein Drittel der Kinder mit einer Indikation zur Stammzelltransplantation

bedarfsgerecht therapiert werden kann [Wachowiak et al. 2008].

Dass die Anzahl der Stammzelltransplantationen mit gesundheitskonomischen Faktoren
korreliert, zeigen die Abbildungen 4,5 und 6. Besonders deutlich und signifikant ist hier der
Zusammenhang zwischen der Anzahl der Stammzelltransplantationen und dem Pro-Kopf
Bruttonationaleinkommen sowie den Ausgaben fiir das Gesundheitssystem. Studien der
European Group for Blood and Marrow Transplantation beschreiben ebenfalls 6konomische
Einflussfaktoren auf die Transplantationsaktivitit. So wurden das Bruttonationaleinkommen, die
Anzahl der Transplantationsteams, die TeamgroBe und die Erfahrung als wichtige
EinflussgroBen auf die Transplantationsaktivitét in europdischen Lindern definiert [Gratwohl et

al. 2007] [Gratwohl et al. 2008].

Alle 31 europdischen Lénder dieser Studie registrieren pédiatrisch onkologische
Neuerkrankungen. Der grof3te Teil verfiigt tiber ein nationales Krebsregister (siche Abbildung 7).
Nur Albanien, Armenien und Griechenland registrieren ausschlieBlich dezentral in regionalen
padiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentren, Krankenhdusern oder den regionalen
offentlichen Gesundheitsbehdrden. Die Bedeutung bevolkerungsbezogener Krebsregister als
wichtige Datenquelle fiir die systematische Erfassung maligner Erkrankungen mit den
Moglichkeiten der dtiologischen Forschung, der Bildung priventiver MafBnahmen, der
Einschitzung von Uberlebenswahrscheinlichkeiten und der gezielten gesundheitspolitischen
Planung wird in der Studie von Curado et al. herausgestellt. Die Forschungsgruppe untersuchte
Qualitdtsindikatoren von Krebsregistern aus iiber 60 Lindern und konnte feststellen, dass eine
geringe Datenqualitdt auf Schwichen im System der Krebsversorgung allgemein hinweist

[Curado et al. 2009].

Obwohl die Datenqualitidt der Krebsregister in dieser Arbeit nicht explizit untersucht wurde,
kann dennoch festgestellt werden dass immerhin 25 Lénder einen hohen Erfassungsgrad von
>90% aufweisen und damit eine wichtige Anforderung an ein epidemiologisches Krebsregister
erfiillen [Batzler et al. 2001]. Bemerkenswert ist, dass die Registrierung in internationalen

Krebsregistern nur von sechs Lindern angegeben wird (siche Abbildung 7).
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Dem widersprechen die Daten aus ACCIS, die aus einer Beteiligung von 78 Krebsregistern aus
insgesamt 30 Lidndern hervorgehen [Kaatsch 2010]. Denkbar ist, dass die internationale
Registrierung allein iliber die Krebsregister organisiert wird und die befragten pédiatrischen

Héamatologen und Onkologen weder aktiv beteiligt noch ausreichend dariiber informiert sind.

In 80% der befragten europdischen Lénder ist die Registrierung pédiatrisch onkologischer
Neuerkrankungen Pflicht. Dennoch haben verpflichtende oder optionale Regelungen der
Registrierung nach den vorliegenden Daten scheinbar keinen Einfluss auf die
Registrierungsraten (siche Kap. 5.2.7). Eine Arbeit von Pommerening et al. unterstiitzt diese
Aussage und beschreibt am Beispiel des Deutschen Kinderkrebsregisters, dass trotz
datenschutzgerechter Gestaltung von Registern eine umfassende Registrierung auf freiwilliger

Basis mit zufriedenstellender Vollzéhligkeit mdglich ist [Pommerening et al. 2008].

Die Krebsinzidenzrate fiir Kinder unter 15 Jahren liegt in den befragten europdischen Lindern
bei durchschnittlich 15,2/100.000 Kinder. Bemerkenswert ist, dass die Krebsinzidenzraten in
osteuropdischen Ldndern mit niedrigem Einkommen signifikant niedriger sind als in den

westeuropdischen Léndern (siche Kapitel 5.2.8).

Sowohl fiir die Krebsinzidenzraten bei Kindern insgesamt, als auch fiir Inzidenzraten
spezifischer Krebserkrankungen wie ALL, Non-Hodgkin- und Hodgkin-Lymphome sind
Unterschiede zwischen Lidndern mit hohem und niedrigem Einkommen nach Datenlage der
IARC (International Agency for Research on Cancer) gut dokumentiert. So werden in einer
Studie von Howard et al. Inzidenzraten fiir die kindlichen Krebserkrankungen insgesamt von 4,6
bis 18,3/100.000 Kinder in unterschiedlich 6konomisch entwickelten Landern weltweit genannt.
Neben unterschiedlichen Umweltbedingungen, ethnischen Besonderheiten und verschiedener
genetischer Préddisposition wird diese Differenz hauptsidchlich durch eine zu geringe
Registrierung kindlicher Krebserkrankungen begriindet. Verschiedene Ursachen kommen hierfiir
in Frage. So werden das Nicht-Erkennen von Primédrsymptomen, der unzureichende Zugang zu
einem addquaten System der Primédrversorgung und zu pédiatrisch hdmatologisch-onkologischen
Zentren, die fehlende korrekte Diagnose und die fehlende Infrastruktur fiir ein funktionierendes

Datenmanagement genannt [Howard et al. 2008].

Auch die Arbeit von Yaris et al. beschreibt neben dem Einfluss von verschiedenen
Umweltbedingungen  eine  zu  geringe  Registrierungsrate  aufgrund  fehlender
bevolkerungsbezogener Krebsregister als Ursache fiir niedrigere Inzidenzraten kindlicher

Krebserkrankungen in weniger entwickelten Landern [Yaris et al. 2004].Vor diesem Hintergrund
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muss von zumindest dhnlichen tatsdchlichen Inzidenzraten und somit von einem &hnlichen

Versorgungsbedarf in europédischen Lindern ausgegangen werden.

Die fiinf hdufigsten padiatrisch onkologischen Erkrankungen sind den Ergebnissen dieser Studie
zufolge Leukdmien, ZNS Tumoren, Lymphome, Neuroblastome und Weichteil- und
Osteosarkome. Auch die Daten aus ACCIS (siche Tabelle 1) und dem Deutschen
Kinderkrebsregister zeigen diese Reihenfolge an [Kaatsch/Mergenthaler 2008].

Obwohl die Frage nach der Reihenfolge der haufigsten pédiatrisch onkologischen Erkrankungen
allenfalls eine grobe Orientierung ermoglicht, kann dennoch festgestellt werden, dass hier keine
spezifischen Abweichungen einzelner Liander oder Léndergruppen auffallen, die eine andere Art

von Versorgungsstrukturen notwendig machen wiirden.

Ob das System der primidrmedizinischen Versorgung von Kindern einen Einfluss auf die Anzahl
der Péddiater und hdmatologisch-onkologisch titigen Subspezialisten hat, soll in dieser Arbeit
ebenfalls diskutiert werden. Im Gegensatz zur Studie von Katz et al. gibt es keinen Hinweis auf
eine Korrelation zwischen einkommensschwachen osteuropdischen Landern und dem
padiatrischen System der primdrmedizinischen Versorgung von Kindern [Katz 2002].
Hausarztsystem, pédiatrisches System und kombiniertes System sind innerhalb der européischen
Lander anndhernd gleich verteilt ohne signifikante Unterschiede im Bruttonationaleinkommen
(siehe Abbildung 8). Signifikante Unterschiede in der Anzahl der Padiater und pédiatrisch
hidmatologisch-onkologischen Subspezialisten lieBen sich zwischen den Lédndern mit
Hausarztsystem, pédiatrischem System und kombiniertem System der primdrmedizinischen

Versorgung von Kindern nicht nachweisen.

Allerdings kann die Befragung von Subspezialisten in Ballungsgebieten zu einer Verzerrung der
Ergebnisse in Richtung pidiatrisches System der primdrmedizinischen Versorgung fiihren, so
dass der tatsdchliche Anteil der Lander mit pidiatrischem System geringer sein kann. Auch die
Situation der gesundheitspolitischen Verdnderungen in den post-sowjetischen Staaten fiihrt
teilweise immer noch zu Anderungen des Systems der primirmedizinischen Versorgung und
kann eine Erkldrung der Diskrepanz zwischen den Ergebnissen dieser Studie und der Studie von
Katz et al. [2002] sein. So zeigte eine litauische Arbeit die Wandlung vom Bezirks-Arzt und
Bezirks-Padiater 1994 zum System einer allgemeinmedizinischen Versorgung 2004 und
beschreibt weiterhin anhaltendende gesundheitspolitische Veridnderungen

[Liseckiene et al.2007].
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6.3  Diskussion des Ergebnisteils ,,Qualitit der Ausbildung und Therapie*

Die Subspezialisierung péadiatrische Hédmatologie und Onkologie wird in 60% der befragten
europiischen Linder in Ubereinstimmung mit den europdischen Weiterbildungsrichtlinien
durchgefiihrt. Fiir die immer noch junge Fachdisziplin ist das sicher ein zufriedenstellendes
Ergebnis, dennoch werden in vielen Landern die europdischen Weiterbildungsstandards noch
nicht erreicht. Westeuropdische Lénder setzten die Weiterbildungsrichtlinien mit
durchschnittlich 71% etwas hdufiger um als einkommensschwache osteuropdische Lander mit

durchschnittlich 58%, ohne dass der Unterschied jedoch signifikant ist.

Ein Grund ist die unterschiedliche historische gesundheitspolitische Entwicklung in
europdischen Staaten, mit entsprechend verschiedenen Anforderungen an ein Medizinstudium
und die Facharztweiterbildung. So zeigt eine Studie der Bundesidrztekammer zur
Facharztweiterbildung im Ausland, wie schwierig es fiir junge Mediziner ist, die verschiedenen
landestypischen Anforderungen an eine Zugangsberechtigung zur Facharztweiterbildung zu
erfiillen. Das Spektrum reicht dabei von der Wiederholung des Staatsexamens in den USA bis
zur relativ einfachen Anerkennung des Staatsexamens bzw. der Facharztweiterbildung in der
Schweiz [du Moulin/van den Bussche 2010]. Um wie viel schwerer es ist, eine Vereinheitlichung
von Subspezialisierungen wie der padiatrischen Hidmatologie und Onkologie zur erreichen ist

vorstellbar, aber bisher nicht durch Studien belegt.

Weitere Griinde fiir die fehlende einheitliche Umsetzung der Weiterbildungsrichtlinie zur
padiatrischen Hidmatologie und Onkologie in europdischen Lidndern sind wahrscheinlich auch
fehlende strukturelle Voraussetzungen der Ausbildungsstitten. Weiterbildungszentren miissen
der europdischen Weiterbildungsrichtlinie zufolge bestimmte Kriterien erfiillen, die es dem Arzt
ermoglichen, die geforderten Weiterbildungsinhalte zu absolvieren. Dazu gehéren neben
Erfahrungen in der allgemeinen Diagnostik und Behandlung maligner Erkrankungen bei
Kindern, auch Erfahrungen im Bereich der Stammzelltransplantationen und ZNS-Tumoren,

genauso wie die Aneignung grundlagenwissenschaftlicher Kenntnisse [SIOP/ESPHI 2000].

Dass in einkommensschwachen osteuropdischen Ldndern Defizite im Bereich der pidiatrisch
onkologischen Zentren mit der Moglichkeit der Stammzelltransplantation bestehen, zeigen die
Ergebnisse dieser Arbeit. Auch internationale Studien weisen fiir weniger entwickelte Lander
Schwichen in der Versorgungsstruktur im Bereich der pédiatrischen Hématologie und

Onkologie nach.
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So untersuchte die Studie von Ribeiro et al. Versorgungsstrukturen in der padiatrischen
Héamatologie und Onkologie in 10 Léndern mit niedrigem oder mittlerem Einkommen und
konnte zeigen, dass sowohl Management als auch Zugang zu einer addquaten Behandlung nur
eingeschrankt oder gar nicht vorhanden war [Ribeiro et al. 2008]. Vor diesem Hintergrund ist
eine qualitativ hochwertige Ausbildung, wie in der europdischen Weiterbildungsrichtlinie

gefordert, nur eingeschrankt moglich.

Inwieweit werden primirmedizinisch titige Péddiater fiir das Gebiet padiatrische Hdmatologie
und Onkologie sensibilisiert? Immerhin 81% der befragten Lénder bieten Fortbildungen mit
einem entsprechenden Themenschwerpunkt an, die zumeist auf freiwilliger Basis absolviert
werden konnen. Dabei finden die Fortbildungen meist in Form von Klinik- oder
Kursweiterbildungen statt (siche Kapitel 5.3.2). In welcher Form begegnet aber der
primdrmedizinisch tdtige Pddiater oder Allgemeinmediziner Kindern mit einer hdmatologisch-

onkologischen Erkrankung?

Eine Studie von Feltbower et al. kommt zu dem Ergebnis, dass ein einzelner Hausarzt in England
ca. alle 20 Jahre einmal ein Kind mit einer onkologischen Erkrankung sieht [Feltbower et al.
2004]. Obwohl die Zahlen sicher nicht auf alle europdischen Linder {ibertragbar sind, bleibt
dennoch festzustellen, dass die Diagnostik und Behandlung onkologisch erkrankter Kinder in der
primidrmedizinischen Versorgung ein seltenes Ereignis bleibt. Umso wichtiger ist es,
entsprechende Symptome differentialdiagnostisch richtig einzuordnen und die betroffenen

Kinder bei Verdacht in ein pédiatrisch himatologisch-onkologisches Zentrum zu iiberweisen.

Fiir den Bereich der Langzeitnachsorge wird der Hausarzt mit zunehmendem Alter des Patienten
der erste Ansprechpartner fiir alle medizinischen Belange. Fortbildungen fiir den
primdrmedizinisch tdtigen Arzt und Kinderarzt sind also sowohl fiir den Bereich der
differentialdiagnostischen Einordnung von Symptomen als auch fiir die speziellen

Anforderungen der Langzeitnachsorge notwendig.

Kontinuierlich optimierte Behandlungskonzepte im Rahmen von Therapieoptimierungsstudien
bilden die Basis des Fortschritts in der pédiatrischen Héamatologie und Onkologie.
Therapieoptimierungsstudien bieten eine standardisierte, qualititsgesicherte und zentral
koordinierte Patientenbehandlung mit der Mboglichkeit des Datenaustausches und der
internationalen Forschung. Die Therapie innerhalb dieser Studien gilt als sehr viel sicherer als
die Behandlung mit einer individualisierten Therapie, die allein aus der Einschitzung eines

beliebigen Arztes entspringt [Tallen et al. 2009 (a)].
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Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass immerhin 87% der europdischen Lénder solche
Therapiestudien durchfiihren, aber nur durchschnittlich 57% der betroffenen Kinder innerhalb
dieser Studien behandelt werden. Die Spitzengruppe bilden dabei Deutschland, Spanien, Ungarn
und Polen mit einem Kinderanteil in Therapiestudien von >90%. Auch wenn die Ergebnisse
nicht signifikant sind, besteht dennoch die Tendenz, dass einkommensschwache osteuropdische
Lander seltener Therapieoptimierungsstudien durchfithren und durchschnittlich weniger Kinder

in diese Studien einschlieBen (siche Kap. 5.3.3.).

Hier miissen verschiedene mdgliche Ursachen diskutiert werden. Zundchst gilt es, bestimmte
strukturelle und personelle Voraussetzungen zu erfiillen, um Therapieoptimierungsstudien
durchzufithren. Neben modernen pidiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentren, die alle
Moglichkeiten der Diagnostik wund Therapie bieten, muss ein funktionierendes
Datenmanagement und Dokumentationssystem existieren. Die im Behandlungsprotokoll

aufgefithrten Medikamente miissen verfiigbar und bezahlbar sein.

Klinische Daten der Diagnostik, der Behandlung und der Nachsorge miissen der Studienzentrale
gemeldet, dort registriert, einer Plausibilitdtskontrolle unterzogen und in Referenzzentren zur
Pathologie, Immunphénotypisierung, Zytogenetik oder speziellen Radiodiagnostik begutachtet
werden. Entsprechende Behandlungsprotokolle werden dann wiederum an die behandelnde
Klinik zuriickgegeben. Einige der Daten werden von dem pidiatrisch onkologischen Zentrum
und der Studienzentrale aulerdem an das Kinderkrebsregister weitergeleitet und bilden so die
Grundlage epidemiologischer Studien. Das so entstandene Netzwerk zwischen padiatrisch
onkologischem Zentrum, Studienzentrale und epidemiologischem Kinderkrebsregister bildet die
Basis zur organisatorischen Durchfiihrung von Therapieoptimierungsstudien

[Tallen et al. 2009 (a)].

Therapieoptimierungsstudien sind organisatorisch und personell aufwendig und dadurch
kostenintensiv. In Deutschland wird zunehmend extra geschultes Studien-Personal zur
Dokumentation, zum elektronischen Datenaustausch und zur Regelung organisatorischer und
logistischer Fragen eingesetzt. AuBlerdem muss ein entsprechendes Qualititsmanagement
Mindestanforderungen zur rechtlichen und formalen Gestaltung von

Therapieoptimierungsstudien erfiillen [Creutzig et al. 2005].

In der Studie von Herold et al. wurde die Struktur und Ausstattung pédiatrisch onkologischer

Zentren in Deutschland untersucht und herausgefunden, dass etwa 2 Personalstellen pro
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Behandlungsplatz zur Verfligung stehen und ein erheblicher Teil davon iiber Drittmittel

finanziert wird [Herold et al. 2007].

Internationale Studien zur Situation der einkommensschwachen Linder in der pédiatrischen
Onkologie wie die von Yaris et al. [2004] und Ribeiro et al. [2008] lassen den Schluss zu, dass
solche organisatorischen, strukturellen und personellen Anforderungen hier nur unzureichend
oder gar nicht erfiillt werden konnen. Therapieoptimierungsstudien sind nicht ohne Risiken auf
solche Struktur- und einkommensschwachen Lénder iibertragbar. So zeigte eine Studie zur
Behandlung der ALL in Russland, dass aggressive Therapieprotokolle nach westeuropédischem
Vorbild nicht nur zu deutlich hoéheren Kosten fiihren, sondern auch Nebenwirkungen
hervorrufen, die aufgrund einer mangelhaften Ausstattung mit Medikamenten und
intensivmedizinischem Equipment nur unzureichend beherrscht werden konnen. Durch die
Etablierung eines weniger toxischen Therapieprotokolls, das den strukturellen Gegebenheiten
angepasst wurde, konnten vergleichbare Uberlebensraten der betroffenen Kinder erreicht werden

[von Stackelberg et al. 1999].

Neben der Versorgung hédmatologisch-onkologisch erkrankter Kinder innerhalb -etablierter
Behandlungszentren, ist die Schaffung von Therapieprotokollen mit modifizierter Intensitét, eine
Moglichkeit auch in diesen Landern eine addquate Behandlung zu gewéhrleisten. Zunichst aber
miissen die einkommensschwachen europdischen Lander iiberhaupt in den Blickpunkt der
internationalen Studienzentren gelangen. Bemiihungen seitens der amerikanischen pédiatrisch
onkologischen Gesellschaft um einen einfachen und kostenlosen Zugang zu Therapieprotokollen
fiir Lander mit niedrigem Einkommen fiihrten 2004 zur Etablierung einer mehrsprachigen

online-Datenbank POND (The Pediatric Oncology Network Database, www.POND4kids.org).

Hier konnen Patientendaten im Sinne eines klinischen Tumorregisters gespeichert und
risikoadaptierte Therapieprotokolle generiert werden. Auflerdem besteht die Moglichkeit eines

internationalen Daten- und Erfahrungsaustausches [Howard et al. 2008].

Zu einer addquaten Behandlung in der padiatrischen Himatologie und Onkologie gehort auch die
Tumornachsorge, die in nahezu allen europdischen Lidndern durchgefiihrt wird. In 94% der
befragten Lénder ist diese Nachsorge verpflichtend geregelt. Nur Bulgarien und
Serbien/Montenegro'> sind ohne Nachsorgeverpflichtung. Zum groften Teil wird die
Tumornachsorge im pidiatrisch hidmatologisch-onkologischen Zentrum durchgefiihrt. Der

Kinderanteil der ausschlieBlich dort betreut wird, liegt im Mittel bei 74%. Aber auch die

> Montenegro ist seit dem 13.06.2006 ein von Serbien unabhéingiger Staat
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Kooperation mit dem ambulanten Péddiater, dem nahe gelegenen Krankenhaus oder der

Erwachsenenonkologie ist verbreitet (siche Kapitel 5.3.4.).

Wie bereits einleitend mit den Studien von Wallace et al. [2001] und Skinner et al. [2007] belegt,
wird die Kohorte der Langzeitiiberlebenden nach Krebserkrankung im Kindesalter immer grof3er.
Nicht nur das Risiko flir Zweitmalignome und therapiebedingte Spitfolgen, sondern auch
Probleme bei der psychischen Krankheitsbewiltigung und der sozialen Reintegration in die
Gesellschaft machen die Langzeitiiberlebenden zu einer besonders vulnerablen Gruppe. Das
Wissen um mogliche Langzeit-Komplikationen ist nicht nur fiir den individuellen Patienten
wichtig, sondern kann auch dazu beitragen, zukiinftige Behandlungsprotokolle zu verbessern und

Therapien, die mit einer hohen Morbiditit und Mortalitit verbunden sind zu vermeiden.

In Deutschland ist die Organisation der Langzeitnachbeobachtung, Langzeitnachsorge und
Spéatfolgenerhebung beispielhaft iiber die Kooperation der pédiatrisch himatologisch-
onkologischen Zentren mit der Studienzentrale der Therapieoptimierungsstudien, dem Deutschen
Kinderkrebsregister und speziellen Strukturen (Arbeitsgruppen) der GPOH organisiert
[Calaminus/Kaatsch 2007].

Eine britische Studie von Hamish et al. [2001] betont die Notwendigkeit einer Risiko-adaptierten
Nachsorgeregelung, von der telefonischen Kontaktierung Langzeitiiberlebender alle 1-2 Jahre
bei vorangegangener Niedrigrisiko-Therapie bis zur jdhrlichen Untersuchung in einer auf
Spatfolgen spezialisierten Klinik fiir Langzeitiiberlebende mit vorangegangener Hochrisiko-
Therapie wie Knochenmarktransplantation oder Bestrahlung. Weiterhin wird die Idee
aufgegriffen, in der Nachsorge zunehmend spezialisierte Krankenschwestern und

primérmedizinisch titige Arzte einzubinden.

Auch eine niederldndische Studie untersuchte die mogliche Zusammenarbeit von pédiatrischen
Hamatologen/Onkologen und Hausérzten in der Langzeitnachsorge FErwachsener nach
Krebserkrankung im Kindesalter. Immerhin 92% der Langzeitiiberlebenden und 98% der
Hausérzte waren mit dem gemeinsamen Nachsorgeprojekt einverstanden. Es zeigte sich ein
gutes Ergebnis in der Zufriedenheit von Hausédrzten und Patienten und im Datenaustausch mit

der behandelnden onkologischen Klinik [Blaauwbroek et al. 2008].

Strukturierte Programme zur Langzeitnachsorge sind der internationalen Literatur zufolge in
europdischen Lidndern unterschiedlich organisiert. Obwohl die Ergebnisse dieser Arbeit nur

Aussagen iiber das Vorhandensein einer Langzeitnachsorge in europdischen Lindern zulassen,
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und nicht tiber die Art und Dauer, kann und soll auf dieser Grundlage weiter geforscht und

diskutiert werden.

Ziel ist es, unter der Schirmherrschaft der péadiatrisch hématologisch-onkologischen
Fachgesellschaften und unter Mitwirkung der epidemiologischen Kinderkrebsregister, eine
risikoadaptierte, lebenslange, effektive Nachsorge fiir alle Langzeitiiberlebenden nach
Krebserkrankung im Kindesalter zu schaffen. Das Modell einer Kooperation zwischen
pidiatrisch hématologisch-onkologischen Zentren und primirmedizinisch titigen Arzten ist

dabei neu zu tiberdenken.

In der Studie von Calaminus et al. werden neben den somatischen auch die psychosozialen
Langzeitfolgen und die Bewertung der Lebensqualitit durch die Patienten untersucht. Mittels
eines standardisierten Fragebogens wurden 36 Patienten nach Krebserkrankung im Alter
zwischen 8-18 Jahren zu den Bereichen physische Funktionalitidt, emotionale Funktion,
kognitive Leistungen, Selbstandigkeit, soziale Funktion und Eigenwahrnehmung befragt und mit
einer Kontrollgruppe von 319 gleichaltrigen Schulkindern ohne onkologische Vorerkrankung
verglichen. Im Ergebnis zeigte sich, dass korperliche Langzeitfolgen einen negativen Einfluss
auf die subjektiv bewertete Lebensqualitit haben, insbesondere in den Bereichen eigenes

Korperbild, emotionale und korperliche Funktion und Kognition [Calaminus et al. 2007].

Doch nicht nur das Vorhandensein von korperlichen Spétfolgen ist mit einer verminderten
Lebensqualitit verbunden, auch die Diagnose und Therapie einer Leukidmie- oder
Tumorerkrankung geht fiir die betroffenen Familien mit einer enormen emotionalen Belastung
einher. In Deutschland haben sich seit 1980 Elterninitiativen, kinderonkologische Zentren und
padiatrisch  hdmatologisch-onkologische = Fachgesellschaften fliir eine  professionelle
psychosoziale Versorgung in der pidiatrischen Onkologie eingesetzt. Seit 1990 wurde die
psychosoziale Versorgung als integraler Bestandteil der pédiatrisch héamatologisch-
onkologischen Behandlung anerkannt und in die Regelversorgung der gesetzlichen

Krankenkassen iitbernommen.

Die Psychosoziale Arbeitsgemeinschaft in der Pédiatrischen Onkologie und Himatologie
(PSAPOH) ist Bestandteil der GPOH und definiert die psychosoziale Versorgung in der
Akutklinik als Erfassung und Behandlung krankheitsrelevanter individueller, familiérer, sozialer
und sozialrechtlicher Problembereiche und die Entwicklung von Konzepten zur verbesserten

Krankheitsbewaltigung. [ Schreiber-Gollwitzer et al. 2007].
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Die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass bis auf Usbekistan alle befragten Linder eine Form der
psychologischen und psychotherapeutischen Unterstiitzung fiir betroffene Kinder und deren
Familien anbieten. Allerdings ist dieses Angebot in den einkommensschwachen seltener als in
den wohlhabenden Liandern und ist somit scheinbar noch nicht in allen europdischen Landern

Bestandteil eines ganzheitlichen Behandlungskonzeptes (siche Abb.13).

Eine Studie zur Organisation der psychosozialen Unterstiitzung in padiatrisch hédmatologisch-
onkologischen Zentren in GrofBbritannien zeigte, dass hier grofe Unterschiede zwischen den
einzelnen Zentren bestehen. Obwohl nahezu alle Zentren iiber Sozialarbeiter, Spieltherapeuten,
spezialisierte Schwestern und Psychologen verfiigten, variierte das Verhéltnis von Patienten zu
Personal erheblich und es mangelte an standardisierten Behandlungspraktiken in diesem Bereich.
Ein GroBteil dieser Personalstellen wurde als Teilzeitstellen und zeitlich befristet iiber

Fordermittel finanziert [Mitchell et al 2005].

Ein ganzheitliches medizinisches Behandlungskonzept mit integrierter somatischer,
psychosozialer und familienorientierter Betreuung sollte weiter gefordert werden, um eine
optimale individuelle Krankheitsbewdltigung zu unterstiitzen und negative psychosoziale

Langzeitfolgen zu vermeiden.

Bemerkenswert ist, dass auf die Frage nach der Anwendung der neuesten Therapiestandards in
der pédiatrischen Hamatologie und Onkologie fast alle befragten Linder mit ,,ja* geantwortet
und lediglich Usbekistan und Lettland Einschrinkungen angegeben haben (sieche Kap.2.3.6).
Doch die Ergebnisse dieser Arbeit weisen darauf hin, dass hinsichtlich der Durchfiihrung von
Therapieoptimierungsstudien, Vorhandensein pidiatrisch hdmatologisch-onkologischer Zentren
nach internationalem Standard und der Durchfiihrung von Stammzelltherapien eine deutliche
Benachteiligung der einkommensschwachen europdischen Lénder gegeben ist. Auch
internationale Studien belegen mangelnde Therapiestandards in einkommensschwachen Léndern
und weisen auf den Zusammenhang zwischen Uberlebenswahrscheinlichkeit und
gesundheitsokonomischen Faktoren eines Landes hin [Yaris et al. 2004] [Ribeiro et al. 2008].
Dass Therapiestandards gerade im Bereich der Stammzelltherapien in einkommensschwachen
osteuropdischen Lindern nicht eingehalten werden kdnnen, belegt die Studie von Wachowiak et

al. [2008].

Eine subjektive Verzerrung der Einschitzung der eigenen Therapiestandards und das Nicht-
Wissen um die aktuellen internationalen Therapieempfehlungen durch mangelnde internationale

Kooperation miissen hier als mogliche Griinde diskutiert werden.
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6.4  Diskussion des Ergebnisteils ,,Gesundheitspolitik*

Die Finanzierung hdmatologisch-onkologischer Therapien erfolgt in europédischen Landern zum
Grof3teil tliber die Systeme der Krankenversicherung oder staatliche Strukturen der
Gesundheitsfiirsorge (siche Abb.14). Nur in Usbekistan miissen die Therapien zum gréf3ten Teil
durch Eltern und Angehorige finanziert werden. Armenien, Weirussland und Usbekistan geben
auflerdem an, dass kein Krankenversicherungssystem fiir Kinder besteht. Dennoch besteht im
Gruppenvergleich zwischen armen und reichen europdischen Lidndern im Mittel kein

signifikanter Unterschied im Anteil krankenversicherter Kinder (siche Kap. 5.4.1.).

Systeme der Gesundheitsfiirsorge sind in Europa unterschiedlich organisiert und lassen sich im
Wesentlichen in zwei Modelle, und zwar das Steuer-finanzierte System und das System der
gesetzlichen Krankenversicherung einteilen. Wéhrend das Steuer-finanzierte Modell
hauptsichlich in den nordeuropdischen Lindern, in Irland und GroBbritannien, aber zunehmend
auch in slideuropéischen Lindern wie Spanien, Portugal und Griechenland anzutreffen ist, findet
man Systeme der gesetzlichen Krankenversicherung in fast allen mitteleuropdischen Landern. In
vielen ehemaligen Ostblockstaaten kam es in den frithen 90ger Jahren zu einer Umstrukturierung
von einer zentralisierten staatlichen Gesundheitsversorgung zu einem System der gesetzlichen
Krankenversicherung. Welches nun das bessere Gesundheitssystem ist ldsst, sich nicht eindeutig
beantworten. Hinsichtlich Lebenserwartung bei Geburt, als ein Indikator fiir die Dimension
,Gesundheit und Verteilungsgerechtigkeit, als Indikator fiir die Fairness der Finanzierung
unterscheiden sich Lander mit dem Steuer-Modell und Lénder mit dem Versicherungsmodell

nicht deutlich voneinander [Busse 2006].

Eine internationale Studie untersuchte den Zusammenhang zwischen Uberlebensraten nach
Krebserkrankungen bei Erwachsenen und den 6konomischen Faktoren und Indikatoren des
Gesundheitssystems in europdischen Léndern. Dabei wurde auf die Daten der EUROCARE 3
Studien zuriickgegriffen, die Uberlebensraten von Krebspatienten mit Diagnose zwischen 1990-
1994 aus 22 europiischen Lindern analysierten. Im Ergebnis zeigte sich, dass Uberlebensraten
von Krebspatienten hauptséchlich von einer effektiven Diagnose und Therapie bestimmt werden,
deren Verfligbarkeit offensichtlich von 6konomischen Faktoren, einschlieBlich der Ausgaben fiir
das Gesundheitssystem abhéingen. Analysen, die einen Zusammenhang von Uberlebensraten und
Organisationsform des Gesundheitssystems untersuchen, konnten aufgrund der Komplexitit und

teilweise unzureichenden Informationen nicht durchgefiihrt werden.
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Es zeigte sich aber eine positive signifikante Korrelation zwischen den Uberlebensraten und dem
Bruttoinlandprodukt (GDP, Gross domestic product) sowie den Ausgaben fiir das
Gesundheitssystem (TNEH, total national expenditure on health und TPEH, total public
expenditure on health) eines Landes [Micheli et al. 2003].

Auch die Ergebnisse dieser Arbeit zeigen, dass in europdischen Léndern zwei verschiedene
Modelle der Gesundheitsversorgung vorherrschen. Knapp ein Viertel der befragten Lander gaben
an, hdmatologisch-onkologische Therapien fiir Kinder iiber ein staatliches Gesundheitssystem zu
finanzieren und knapp drei Viertel der Lander nutzen ein System der gesetzlichen
Krankenversicherung. Erschreckend ist, dass in Usbekistan keinerlei finanzielle Absicherung fiir
die Therapie onkologisch erkrankter Kinder besteht und hier die Familie die Hauptbelastung
tragen muss. Obwohl die Art des Gesundheitssystems scheinbar keinen Einfluss auf die
Versorgungsqualitdt onkologisch erkrankter Patienten hat, korrelieren 6konomische Faktoren
wie das Bruttoinlandprodukt und die Ausgaben fiir das Gesundheitssystem mit den

Uberlebensraten [Micheli et al. 2003] [Ribeiro et al. 2008].

Betrachtet man die Ausgaben fiir das Gesundheitssystem in osteuropdischen und
westeuropdischen Lindern, so zeigen sich betrdachtliche Unterschiede. Wiahrend in Westeuropa
im Mittel 9,1% des Bruttoinlandproduktes fiir das Gesundheitssystem ausgegeben werden, sind
es in den wohlhabenden osteuropdischen Léndern 7,5% und in den &rmeren osteuropdischen
Léndern nur 5,4% (sieche Abbildung 15). In europdischen Lindern besteht demnach noch ein
deutliches Ungleichgewicht in den Ausgaben fiir das Gesundheitswesen und den damit

verbundenen Investitionen in entsprechende Versorgungsstrukturen.

Die schlechtere Versorgungssituation einkommensschwacher osteuropdischer Lénder spiegelt
sich auch in der Einschitzung des Versorgungszustandes im europdischen Vergleich und den
gedullerten Zukunftswiinschen wieder. So schitzen Albanien, Armenien, Bulgarien, Ukraine und
Usbekistan die Versorgungssituation im Bereich der pédiatrischen Hamatologie und Onkologie

in ihrem Land eher schlechter ein im Vergleich zum restlichen Europa (sieche Abbildung 16).

Fasst man die Zukunftswiinsche der befragten europdischen Lédnder fiir den Bereich der
padiatrischen Hamatologie und Onkologie zusammen, so zeigt sich, dass in erster Linie bessere
Arbeitsbedingungen, die Teilhabe an Therapiestudien, eine verbesserte psychosoziale Betreuung

und eine stirkere internationale Kooperation gewiinscht werden (sieche Abbildung 17).
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Bis auf den Wunsch nach besseren Arbeitsbedingungen unterscheiden sich jedoch die
Bediirfnisse in einkommensschwachen und einkommensstarken Landern voneinander. Wahrend
in den drmeren osteuropdischen Lidndern héufiger die Aktualisierung von Therapien, die
Ausbildung nach westeuropdischem Standard und die verstirkte internationale Kooperation
gewiinscht werden, geben die westeuropdischen Lénder hiufiger den Wunsch nach verstirkter
Teilhabe an Therapieoptimierungsstudien, einer Investition in die Forschung und einer

verbesserten Nachsorge an.

Das ist insofern interessant, als dass sich hier indirekt Defizite im Versorgungssystem ableiten
lassen. Scheinbar bestehen in drmeren osteuropdischen Lidndern neben strukturellen Defiziten,
die sich im Wunsch nach besseren Arbeitsbedingungen widerspiegeln, auch Defizite in der
Anwendung aktueller Therapieverfahren und der Ausbildung von qualifiziertem Personal. Eine
Minderbeteiligung an internationalen Organisationen der pédiatrischen Hématologie und
Onkologie und internationalen Projekten spiegelt sich im Wunsch nach einer verstirkten

internationalen Kooperation wider.

Dass Projekte einer internationalen Kooperation zu einem guten Erfolg fiihren kénnen, zeigen
internationale Partnerprogramme. 1996 wurde in Italien eine internationale Organisation zur
Unterstlitzung von Strukturen der padiatrischen Hématologie und Onkologie in Landern mit
niedrigem Einkommen gegriindet. MISPHO (Monza International School of Pediatric
Hematology/Oncology) arbeitet dabei hauptsdchlich mit Léndern in Zentral- und Siidamerika
zusammen. Ziel ist es, die bestehenden Versorgungsliicken in diesen Léndern, die vor allem in
fehlenden Medikamenten, unzureichender Ausbildung des Personals und einem mangelhaften
Datenmanagement bestehen, zu schlieBen bzw. zumindest die Situation dort zu verbessern.
Durch sogenannte Partnerprogramme zwischen pédiatrisch hidmatologisch-onkologischen
Zentren in Landern mit hohem und Lidndern mit niedrigem Einkommen wird versucht, die
Leistungsfahigkeit durch Trainings- und Ausbildungsprogramme, die Mobilisierung
gesellschaftlicher Ressourcen vor Ort und die Forderung von klinischer und epidemiologischer

Forschung zu verbessern [Howard et al. 2007].

Dass solche Partnerprogramme effektiv sind und die durch die Krebserkrankung verursachte
Mortalitét der betroffenen Kinder deutlich senken konnen, zeigen internationale Studien. In der
Studie von Howard et al. wird deutlich, dass durch protokollgerechte, multidisziplinire
Behandlung in einem padiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentrum, die Unterstiitzung vor

Ort und Bereitstellung finanzieller Mittel, die Uberlebensraten von Kindern mit ALL in Brasilien
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deutlich verbessert werden konnten. So stieg die Ereignis-freie 5-Jahres-Uberlebensrate von 32%

auf 65% [Howard et al. 2004].

Eine friihere Studie aus dem Jahr 1998 beschreibt die partnerschaftliche Zusammenarbeit
zwischen pidiatrisch hdmatologisch-onkologischen Zentren in Italien und einer Klinik in
Nicaragua. Auch hier konnten die Uberlebensraten fiir Kinder mit ALL durch eine gemeinsame
Strategie, die Versorgung mit benotigten Medikamenten und die Supervision der Mitarbeiter

verbessert werden [Masera et al. 1998].

Auch die Studie von Antillon et al. untersuchte die Erfolge von Partnerschaftsprogrammen in der
padiatrischen Hamatologie und Onkologie in Zentral-Amerika und kommt zu dem Ergebnis,
dass die internationale Zusammenarbeit durch einen schnellen Wissenstransfer und die
Aneignung organisatorischer Fertigkeiten zu einer nachhaltigen Verbesserung in den

Uberlebensraten krebskranker Kinder fiihrt [Antillon et al. 2005].

Die einkommensschwachen Liander Europas konnten ebenso von solchen Partnerprogrammen
profitieren. Eine dhnliche O0konomische Ausgangssituation und strukturelle Defizite im
Gesundheitssystem machen die Situation vergleichbar mit den Léindern in Zentral- und
Stidamerika, die nach Kriterien der Weltbank zu Léndern mit niedrigem oder mittlerem
Einkommen zédhlen. Die Forderung der Mitgliedschaft in internationalen Organisationen wie
SIOP und ESPHI, die finanzielle Unterstiitzung zur Teilnahme an internationalen Kongressen
und Austauschprogrammen und die Einbeziehung in internationale Studien kann fiir solche

Lénder von grof3er Bedeutung sein.

Doch auch die einkommensstarken europédischen Lénder scheinen nicht wunschlos zu sein.
Bessere Arbeitsbedingungen stehen auch in dieser Gruppe an erster Stelle. Der Wunsch nach
einer starkeren Einbindung in internationale Therapieoptimierungsstudien zeigt, dass noch langst
nicht in allen diesen Lindern Therapieoptimierungsstudien zum Standard in der péadiatrischen

Hématologie und Onkologie gehdren.

Eine Arbeit von Tallen et al. zeigt, dass an internationalen Therapiestudien in Zentren der GPOH
hauptsichlich Linder wie Deutschland, Osterreich, die Schweiz und Italien beteiligt sind.
Seltener und nicht fiir alle Indikationen beteiligen sich auch Danemark, Niederlande, Belgien,
Frankreich, Grof3britannien, Skandinavien, Portugal, Polen und Tschechien

[Tallen et al. 2009(a)].
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Auch der Wunsch nach einer verbesserten Nachsorge ldsst darauf schlieBen, dass standardisierte,
international vergleichbare und gut strukturierte Nachsorgeprogramme in europdischen Lindern
noch keine Selbstverstdndlichkeit sind. Die lebenslange Nachsorge nach Krebserkrankung im
Kindesalter ist immer noch ein relativ neuer Schwerpunkt der péadiatrischen Hamatologie und
Onkologie, mit wachsender Bedeutung fiir padiatrische Hdmatologen und Onkologen und

nationale Gesundheitssysteme.

Der Wunsch nach Investitionen in die Forschung ist in der Gruppe der westeuropdischen Lénder
hdufiger vertreten. Eine Studie zur Situation der europidischen Forschung im Bereich der
padiatrischen Hdmatologie und Onkologie kommt zu dem Ergebnis, dass im Vergleich zur
Erwachsenenonkologie immer noch ein relativ geringer Anteil der Forschung iiber europdische
Fordermittel finanziert wird. Ein besonderer Bedarf besteht in der engeren Kooperation zwischen
Grundlagenforschung und klinischer Forschung, besonders fiir die Bereiche der priklinischen
und klinischen Bewertung von neuen Biomarkern und Krebsmedikamenten und der Etablierung

einer wissenschaftlich fundierten Nachsorge [Tallen et al. 2009(b)].

Die europidische Forderung der Forschung in der pidiatrischen Hdmatologie und Onkologie
sollte ein zumindest vergleichbares Ausmal} wie die der Erwachsenenonkologie erreichen und
allen medizinischen und psychosozialen Anforderungen gerecht werden, die dem Ziel von
hoheren Heilungsraten bis hin zur totalen Heilung von Krebserkrankungen im Kindesalter

dienen.

6.5  Diskussion des Ergebnisteils ,,Komplementirmedizin*

Die Anwendung komplementdrer und alternativer Heilmethoden in der pédiatrischen
Héamatologie und Onkologie ist langst keine Ausnahme mehr. Wie auch immer die personliche
Einstellung zu diesen Therapieverfahren sein mag, so kommt man an der Tatsache nicht vorbei,
dass mehr als ein Drittel der Eltern krebskranker Kinder solche Therapien anwendet.
Internationale Studien zur Anwendungshéufigkeit von CAM zeigen Zahlen zwischen 8,7% und

84%, mit einem durchschnittlichen Anteil von 45% [Gottschling et al. 2006].

Die Ergebnisse dieser Arbeit reprdsentieren ausdriicklich die Anwendungshéufigkeit und
Anwendungsmethoden von offizieller drztlicher Seite aus, wihrend es sich in den meisten

internationalen Studien um Elternbefragungen handelte.
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In 45% der befragten Lander sind CAM Methoden, in mehr oder weniger groBem Umfang,
Bestandteil der allgemeinen Therapieverfahren in der Kinderonkologie. Dabei ist die
Anwendung dieser Methoden in osteuropdischen Léndern etwas hdufiger ist als in
westeuropdischen Léandern. (siche Kapitel 5.5.1). Die héufigsten Therapieverfahren sind
Naturheilverfahren, insbesondere die Phytotherapie, gefolgt von Homdopathie und Akupunktur
(siche Abbildung 19).

Eine kanadische Studie, die Eltern krebskranker Kinder zur CAM Anwendung befragte,
beschreibt eine Anwendungshdufigkeit von 49% und kommt zu dem Ergebnis, dass am
hiufigsten spirituelle und mentale Verfahren (35%), gefolgt von physikalischen Therapien wie
Massagen (22%) und Phytotherapien, Homoopathie und Vitamingaben (20%) genutzt werden.
Dabei war die Anwendungshaufigkeit deutlich assoziiert mit der friiheren Nutzung von CAM
Methoden bei den Eltern. Als hiufigste Indikationen fiir den Einsatz von CAM Methoden
wurden die Linderung von Nebenwirkungen der konventionellen Therapie und die Linderung der
allgemeinen Krankheitssymptome genannt. Aufféllig war, dass nur ein geringer Anteil der CAM
Nutzer mit den behandelnden Onkologen den Einsatz dieser Therapien besprachen

[Martel et al. 2005].

Auch die deutsche Studie von Léngler et al. kommt zu dem Ergebnis, dass ein groer Anteil
(35%) der Eltern krebskranker Kinder CAM Methoden anwendet. Als Einflussfaktoren fiir die
Anwendung von CAM konnten Vorerfahrungen mit CAM, ein hoher Sozialstatus und eine eher
schlechte Prognose der Krebserkrankung identifiziert werden. Als héufigste Indikationen zur
CAM Anwendung wurden die korperliche Stabilisierung, die Stirkung des Immunsystems, die
Verbesserung der Heilungschancen, die bessere Vertrdglichkeit der konventionellen Therapie
und die Ausschopfung aller Moglichkeiten genannt. Auch hier war auffillig, dass sowohl die
Beratung als auch Verordnung von CAM Methoden meist fernab von der kinderonkologischen
Behandlung erfolgt. Nur 11% der Beratung und Verordnung erfolgte durch den pédiatrischen
Héamatologen und Onkologen. In der Mehrzahl der Félle wurden solche Behandlungen oder
Beratungen durch Heilpraktiker und andere Personen (medizinische Laien) durchgefiihrt

[Langler et al. 2005].

Obwohl der Anteil der Linder mit Anwendung von CAM Methoden nicht direkt vergleichbar ist
mit dem Anteil der Anwendung durch Eltern betroffener Kinder, ist es doch bemerkenswert, dass

in immerhin 55% der europdischen Léinder CAM {berhaupt kein Bestandteil der
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kinderonkologischen Behandlung zu sein scheint. Es ist anzunehmen, dass auch in diesen

Landern CAM Methoden durch Eltern angewendet werden.

Hier besteht die Gefahr, dass solche Therapiemethoden ginzlich in die Hénde von medizinischen
Laien oder Heilpraktikern gelegt werden, mit nicht zu unterschitzendem Risiko von
Nebenwirkungen, Interaktionen mit der konventionellen Therapie, unndtig hohen Kosten und

einer gestorten Kommunikation mit den behandelnden Kinderonkologen.

Auch die amerikanische Studie von Roth et al. beschreibt ein gestortes
Kommunikationsverhiltnis zwischen Eltern betroffener Kinder und behandelnden pédiatrischen
Hamatologen und Onkologen was den Einsatz von CAM Methoden betrifft. Hier wurden explizit
die behandelnden péadiatrischen Hdmatologen und Onkologen zur Gesprichsbereitschaft tiber
CAM Anwendung, die personliche Meinung zu solchen Therapieverfahren und die Weiterleitung
interessierter Patienten zu speziellen CAM Anbietern befragt. Im Ergebnis zeigte sich, dass mehr
als 50% der behandelnden Kinderonkologen betroffenen Familien nicht routinemifBig nach
Anwendung von CAM befragen. Als moglicherweise hilfreiche Methoden im Sinner einer
verbesserten Lebensqualitdit werden spirituelle und mentale Verfahren und korperliche
Techniken wie Massagen gesehen, wihrend Didten, Vitamingaben, Phytotherapie und
Chirotherapie als moglicherweise gefahrlich fiir die Patienten eingeschitzt werden. Interessierte
Patienten werden eher selten zu CAM Spezialisten iiberwiesen, 41% stellen niemals solche

Uberweisungen aus [Roth et al 2009].

Betrachtet man die Héufigkeit der einzelnen CAM Anwendungen in europdischen Landern, so
zeigt sich insgesamt eine eher geringe Anwendungshéiufigkeit von offizieller drztlicher Seite aus.
Am héaufigsten werden Naturheilverfahren, insbesondere die Phytotherapie angewendet, eher
ausnahmsweise Homdopathie und Akupunktur (siehe Kap. 5.5.2). Auffillig ist, dass nur fiinf
Lénder Indikationen zu den CAM Methoden angeben. Fasst man alle angewendeten CAM
Methoden in der Kinderonkologie zusammen, so sind die hiufigsten Indikationen die Linderung
von Nebenwirkungen, die Begleitung der Nachsorge und die Verbesserung der Kondition. Eine
tumorspezifische Therapie wird nicht genannt. Insgesamt zehn Lénder beschriecben CAM

Methoden als gute Therapieergdnzung zur konventionellen Therapie.

Die genannten Indikationen wie Nebenwirkungen lindern und Kondition stirken entsprechen
weitgehend auch denen, die aus Elternbefragungen hervorgehen. Interessant ist, dass spirituelle

und mentale Verfahren im europdischen Raum im Gegensatz zu den USA und Kanada wenig
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verbreitet sind. Ursache sind am ehesten kulturell-religiose Unterschiede zwischen dem

angloamerikanischen Raum und Europa.

Insgesamt erscheint die Anwendung komplementdrer Therapieverfahren in pédiatrisch
hamatologisch-onkologischen Kliniken in knapp der Hélfte der europdischen Lander etabliert zu
sein. Allerdings handelt es sich meist um selten angewendete Verfahren, die vor allem der
Linderung von Nebenwirkungen dienen sollen. Hier ergibt sich immer noch eine Diskrepanz
zum Bedarf aus Sicht betroffener Eltern. Das Wissen um solche Therapieverfahren und die
Wiinsche der Eltern kann fiir die behandelnden pédiatrischen Hdmatologen und Onkologen
bedeutsam sein. Einerseits sollten die behandelnden Arzte eine kompetente Beratung hinsichtlich
wirksamer oder unwirksamer CAM Methoden anbieten konnen und andererseits fordert eine
offene Gesprachskultur auch die Kommunikation und verbessert letztlich das Verhiltnis

zwischen Arzt und Patient.
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7. Zusammenfassung

Krebserkrankungen bei Kindern haben heute dank moderner Therapieverfahren eine
Heilungschance von durchschnittlich 80%. Eine zentralisierte Diagnostik und Behandlung in
speziellen padiatrisch-onkologischen Zentren und die Behandlung nach einheitlichen Protokollen
innerhalb von Therapieoptimierungsstudien sind hauptséchlich fiir diesen Erfolg verantwortlich.
Moderne Behandlungskonzepte umfassen neben der tumorspezifischen Therapie auch die

psychosoziale Unterstilitzung und die Organisation einer umfassenden Langzeitnachsorge.

Mit der durchgefiihrten Fragebogen-Erhebung in 31 Lindern der europdischen Region, wurde
eine Studie zur Versorgungssituation der Kinder (<15 Jahre) im Bereich der pédiatrischen
Hiamatologie und Onkologie durchgefiihrt. Ziel war es mit Hilfe von Fragen zur Demographie,
Qualitdit der  Ausbildung und  Therapie, Gesundheitspolitik und  Anwendung
komplementdrmedizinischer Methoden zu erfassen, inwieweit betroffene Kinder in Europa
Zugang zu einer ,,State of the Art* Therapie, im Sinne einer qualitativ hochwertigen Versorgung

haben.

Mit einer Antwortrate von 66% konnte ein zufriedenstellendes Ergebnis erzielt werden. Die
statistische Auswertung der Ergebnisse erfolgte mit Hilfe der Statistik-Software SPSS 18. Dabei
wurden sowohl Methoden der deskriptiven Statistik, als auch Methoden der induktiven Statistik
wie Chi-Quadrat-Test, Exakter Test nach Fisher und der U-Test von Mann und Whitney
angewandt. Demographische Daten aus der WHO Datenbank fiir Europa und das Pro-Kopf-
Bruttonationaleinkommen der Lander nach Angaben der Weltbank lieBen eine weitere
Differenzierung der Antworten und einen Gruppenvergleich zwischen einkommensschwachen

und einkommensstarken europédischen Léndern zu.

Fiir den Themenschwerpunkt der Demographie zeigte sich, dass die mittlere Anzahl onkologisch
tatiger Pddiater bei 30 pro eine Millionen Kinder liegt und sich zwischen den europdischen
Landern nicht signifikant unterscheidet. Wahrend die Verteilung pédiatrisch onkologischer
Zentren innerhalb Europas weitgehend ausgeglichen ist, besteht bei den Zentren mit der
Moglichkeit der Stammzelltransplantation und bei der Anzahl der durchgefiihrten
Transplantationen eine signifikante Versorgungsliicke fiir die einkommensschwachen
osteuropdischen Lédnder. In reichen europdischen Léndern stehen betroffenen Kindern gut
dreimal mehr Zentren mit der Moglichkeit der Stammzelltransplantation zur Verfiigung und es
werden durchschnittlich sechsmal mehr Transplantationen durchgefiihrt. Wie in der Literatur

beschrieben, zeigen auch die FErgebnisse dieser Arbeit, dass die Anzahl der
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Stammzelltransplantationen mit gesundheitsokonomischen Faktoren eines Landes wie dem Pro-
Kopf-Bruttonationaleinkommen und den Ausgaben fiir das Gesundheitssystem korreliert. In
allen europdischen Liandern werden pédiatrisch onkologische Neuerkrankungen, meist in Form

eines nationalen Krebsregisters erfasst.

Fiir den Themenschwerpunkt der Ausbildung und Therapie konnte festgestellt werden, dass
immerhin 87% der Liander Therapieoptimierungsstudien durchfiihren. Allerdings ist der Anteil
der Kinder, die in diesen Studien behandelt werden mit durchschnittlich 57% noch nicht
zufriedenstellend. Auch die Tumornachsorge gehort in fast allen Ldndern zum Standard und wird
im Mittel bei 74% der erkrankten Kinder im pidiatrisch-onkologischen Zentrum durchgefiihrt.
Die Subspezialisierung in der pédiatrischen Hamatologie und Onkologie erfolgt in 60% der

europiischen Linder in Ubereinstimmung mit den europiischen Weiterbildungsrichtlinien.

Fiir den Bereich der Gesundheitspolitik konnte festgestellt werden, dass die Ausgaben fiir das
Gesundheitssystem in armen europdischen Léndern signifikant unter denen reicher europédischer
Lander liegt. Die Einschitzung des eigenen Versorgungszustandes und die Auswertung der
Zukunftswiinsche weisen in den O6konomisch benachteiligten Léndern auf Defizite in den
Arbeitsbedingungen, der Ausbildung und der Anwendung aktueller Therapieverfahren hin.
Komplementdrmedizinische Verfahren gehoren in 45% der europdischen Lédnder zum

Behandlungsspektrum, werden aber insgesamt von drztlicher Seite eher selten angewendet.

Insgesamt zeigt sich, dass noch langst nicht alle europdischen Kinder gleicherma3en von den
Fortschritten in der padiatrischen Hdmatologie und Onkologie profitieren konnen. Defizite in der
Anwendung kostenintensiver Therapieverfahren wie der Stammzelltransplantation und in der
bedarfsgerechten Ausstattung moderner padiatrisch onkologischer Zentren bestehen vor allem in
den einkommensschwachen osteuropdischen Lédndern. Fehlende finanzielle Mittel und
unzureichende strukturelle, organisatorische und personelle Voraussetzungen sind hier

ursichlich anzunehmen und werden auch in anderen internationalen Studien beschrieben.

Wie konnen reiche und arme européische Linder zusammenarbeiten, um die Defizite im Bereich
der Stammzelltransplantationen und der Ausstattung pédiatrisch onkologischer Zentren zu
beheben? In welcher Form kann die Umsetzung europdischer Weiterbildungsrichtlinien in den
Léndern gefordert werden, die bisher ein eigenes nationales Konzept verfolgen? Wie kdnnen
mehr Kinder in Therapieoptimierungsstudien eingeschlossen werden? Das sind aktuelle Fragen,
denen sich padiatrische Himatologen und Onkologen in Europa stellen miissen, zum Wohle ihrer

Patienten.
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9. Anhang

9.1. Fragebogen

Questionnaire on the present status of paediatric haemato-oncological care in Europe

Please, give some personal information first.

(Only one person should fill in this questionnaire, please)

Male I:I Female I:l

Age |_|_| years

Professional position:

[.) Demography

1.) Please, give the total number of paediatricians in your country and their distribution in

the outpatient and inpatient field.

Total number of paediatricians: | | | | | | |

Of them working in the outpatient field: | | | | | | |

Of them working in the inpatient field: | | | | | | |

2.) Please, give the number of paediatric haemato-oncologists in your country and their

distribution in the outpatient and inpatient field.

Definition: A paediatric haemato-oncologist is a paediatrician who has passed at least a three-

vear further education in paediatric haemato-oncology after his basic education.

Total number of paediatric haemato-oncologists: | | | | | |

Of them working in the outpatient field: | | | | | |

Of them working in the inpatient field: | | | | | |
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3.) Please, give the number of general paediatricians with main activity in haemato-

oncology in your country and their distribution in the outpatient and inpatient field.

Definition: A paediatrician who's main activity is haemato-oncology is a paediatrician who has
passed at least a two year special qualification in paediatric haemato-oncology after his basic

education.

Total number of general paediatricians

who's main activity is haemato oncology: | | | | | |

Of them working in the outpatient field: | | | | | |

Of them working in the inpatient field: | | | | | |

4.) Which system of paediatric primary care exists in your country?
(Please, mark only one answer.)

Definition: There are three different systems of paediatric primary care for children under 15 in

Europe. In the paediatric system more than 75% of the children are primarily cared by

paediatricians. In the general practitioner system more than 75% of the children are primarily

cared by family doctors. In the combined system the number of children cared by family doctors

and paediatricians is about 50% both.

1) paediatric system |:I
2) general practitioner system I:I
3) combined/mixed system I:l
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5.) Please name the 5 most frequent oncological diseases during childhood in your country.

1)

2)

3)

4)

5)

6.) Is there a kind of registration of newly diagnosed oncological diseases in your country?

1) yes I:l 2) no I:I (if ,,no”, please continue with question no.7)

6.2) How is the registration done? (Please, mark only one answer)

1) national cancer-registry |:|
2) international cancer-registry I:l Please, specify
3) other kind of registration |:| Please, specify:

6.b) Please, mark if the registration of newly diagnosed oncological cases is optionally or

does a compulsory registration exist? (Please, mark only one answer)

1) optional registration I:I 2) compulsory registration |:|
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6.c) Please, fill in how many per cent of the paediatric oncological patients are recorded by

the registration.

About |_|_|_| per cent

7.) Please, fill in the new incidents rate of cancer during childhood in your country.
Incidents rate |_|_|_| per 100.000 children < 15 years per calendar year.

8.) Please, give the number of paediatric oncological centres in your country.

Definition: A paediatric oncological centre is a hospital where the staff, the technical equipment
and the structural conditions are specialized on the complex diagnostic and therapy of malignant

paediatric diseases.

Number of paediatric oncological centres | | | | |

9.) Please, give the number of specialized centres in your country where haematopoietic

stem cell transplantations for children are carried out.

Definition: The haematoietic stem cell transplantation contains the bone marrow
transplantation, the peripheral blood stem cell transplantation and the cord blood

transplantation.

Number of centres specialized on stem cell transplantations | | | | |

10.) How many stem cell transplantations at children are carried out in your country every

year?
Please, use the data of the last statistic inquiry and fill in the accompanying year.

Stem cell transplantations | | | | | year: | | | | |
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I1. Quality of training and therapy

11.) Is the professional training of paediatric haemato-oncologists in your country carried

out in accordance with the European directives for continuous medical education?

Definition: The FEuropean programme of continuous medical education at paediatric
haematology and oncology stipulates at least 3 years of further education at haemato-oncology
after having finished a three year basic education at general paediatrics. Thereby the continuous
medical education in the spheres of clinical haematology of malignant and non-malignant
diseases, bone marrow and stem cell transplantation, haematological laboratory, CNS tumors

and other solid tumors is obliged.

1) Yes I:I 2) No I:I

12.) Are there regular continuous trainings about haemato-oncology for paediatricians in

your country?

1) Yes I:I 2) No |:I (if ,,no%, please continue with question no.13)

12.a) Which way do the continuous medical trainings take place?

(more than one answer is possible)

national programme of further education |:I
courses, workshops I:I
further trainings organized by clinics/ organizations I:I
others I:‘ Please specify
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12.b) Are these continuous medical trainings organized through the own initiative of the

paediatricians or is there an official duty to regular further training?

(Please, mark only one answer)

1) optional training I:l 2) compulsory training I:I

13.) Is the therapy of paediatric oncological diseases in your country done within studies?

1) Yes I:I 2) Partial |:|

3) No |:I (if ,,no*, please continue with question no. 14)

13.a) Please, fill in how many per cent of the concerned children are treated within studies.

About |_|_|_| per cent

14.) Does an obligatory tumor-after-care of concerned children take place in your country?

Definition: The tumour-after-care includes the long-term care of the patients after the end of the
oncological therapy with the aim of an early diagnosis and treatment recidives, somatic and
psychosocial delayed effects as well as the cooperation with ambulatory paediatricians and

general practitioners.

1) Yes |:| 2) No I:l

(if ,,no%, please continue with question no.15)
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14.a) Where is the after-care-treatment done? (more than one answer is possible)

in the paediatric oncological centre I:I
in co-operation with ambulatory paediatricians I:I
in co-operation with the nearest hospital I:l
others I:l Please, specify:

14.b) How many per cent of the concerned children are exclusively treated in a paediatric-

oncological centre during their after care?

About |_|_|_| per cent

15.) Are the concerned children and parents offered an accompanying psychological/

psychotherapeutic treatment? (Please, mark only one answer)

1) always |:|

2) very often |:|

3) rarely |:I

4) as an exception |:I

5) never |:|
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16.) Is the majority (>50%) of the concerned children in your country treated according to

the topical medical therapy standards of oncology?

Definition: Topical therapy standards are therapies corresponding to the latest scientific results
of research and officially recommended by medical specialist companies or other authorized

bodies.

1) Yes I:I (if ,,yes*, please continue with question no.17) 2) No I:l

16.a) The majority of the concerned children in your country is not treated according to
the latest therapy standards. Where do you see the reasons for that ?

(more than one answer is possible)

shortage of medicine |:I

shortage of specialized doctors I:I

specialized centres are missing I:I
financing is uncertain |:I
other reasons I:I Please, specify:
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I11. Health policy

17.) How many per cent of the children in your country have health insurance?
About |_|_|_| per cent

18.) Who finances the largest part (>50%) of the therapies in pediatric haemato-oncology

in your country? (Please, mark only one answer)

1) legal or private health insurance I:I
2) public donations/ foundations I:I
3) private by parents/ relatives |:I
4) others |:I Please, specify

19.) How do you assess the state of care in the field of pediatric haemato-oncology in your

country compared with other European countries?

1) rather better I:I

2) just as well |:I

3) rather worse |:|

19.a) Which improvements would you want for the future?
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IV. Complementary and Alternative Medicine (CAM)

Definitions
CAM: Complementary and Alternative Medicine
Naturopathy: Diet, hydrotherapy, mind-body medicine
Herbal medicin: Using plants or parts of them for treatment
Homeopathy: Developed by Hahnemann following the simile principle
and using highly diluted medicines
TCM: Traditional Chinese Medicine (diet, Chinese drugs, Qi Gong)
Acupuncture: TCM method often used separately
Neural therapy: therapeutic injections of local anaesthetic; elimination of

hypothetical electrical interference

20) How often, and for which kind of symptoms, are the following CAM methods used in

paediatric haemato-oncology in your country?

a) Naturopathy always O O O O O never
used for:
b) Herbal medicine always O O O O O never
used for:
c) Homeopathy always O O O O O never
used for:
d) Acupuncture always O O O O O never
used for:
e) TCM always O O O O O never
used for:
f) Neural therapy always O O O O O never
used for:

21) Are other CAM methods (not listed in question 20) used in paediatric haemato-

oncology in your country?

1) Yes |:I 2) No I:l
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21a) If yes, please indicate the name of the CAM methods, the frequency with which they

are used, and the symptoms they are used for.

A) e e always O O O O O never
used for:

D) always O O O O O never
used for

o) I always O O O O O never
used for:

22) Which CAM methods do you think are a good adjunct to conventional treatment in the

field of paediatric haemato-oncology?

Thank you for filling in this questionnaire.
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9.2. Erklirung

“Ich, Wibke Gronau, erklire, dass ich die vorgelegte Dissertationsschrift mit dem Thema: Die
Versorgungssituation der Kinder Europas im Bereich der pédiatrischen Hamatologie und
Onkologie-Eine Survey-Studie selbst verfasst und keine anderen als die angegebenen Quellen
und Hilfsmittel benutzt, ohne die (unzuldssige) Hilfe Dritter verfasst und auch in Teilen keine

Kopien anderer Arbeiten dargestellt habe.*

Datum Unterschrift
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9.3 Lebenslauf
Mein Lebenslauf wird aus datenschutzrechtlichen Griinden in der elektronischen Version meiner

Arbeit nicht veroffentlicht.
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