0. Einleitung

Der nun 20 Jahre umfassende Zeitraum systema-
tischer Registrierung von kindlichen Krebserkran-
kungen mit insgesamt 28.000 erfassten Erkrankun-
gen gibt Anlass dazu, im ersten Kapitel des vor-
liegenden Jubilaums-Jahresberichtes einen histo-
rischen Abriss sowie die wichtigsten Ergebnisse
der bisherigen Arbeit darzustellen.

Dartber hinaus méchten wir die Gelegenheit nut-
zen, erneut deutlich zu machen, wie eng die Zu-
sammenarbeit zwischen dem Kinderkrebsregister
und den Leitungen der klinischen padiatrisch-
onkologischen Studien ist und wie die Beteilig-
ten von dem bestehenden Kooperationsverbund
gegenseitig profitieren (Kap. 2). Mehr als 90% der
gemeldeten Kinder nehmen an einer der Studien
teil. Die hieraus resultierenden Synergie-Effekte
stellen eine ganz wesentliche Voraussetzung fur
die erfolgreiche Arbeit des Kinderkrebsregisters
dar. Der Zusammenarbeit mit den klinischen Stu-
dien kommt gerade fur diesen Jahresbericht eine
besondere Bedeutung zu, da die Aktualitat der
Verlaufsdaten am Register - aufgrund einer inten-
sivierten Bearbeitung der von den klinischen Stu-
dien bereitgestellten Daten - in diesem Jahr deut-
lich gesteigert werden konnte.

Auf Wunsch der Gesellschaft fur Padiatrische
Onkologie und Hamatologie wird in Kapitel 3
wieder mitgeteilt, wie viele Patienten dem Deut-
schen Kinderkrebsregister gemeldet wurden, die
erst nach ihrem 15. Geburtstag erkrankten und
somit prinzipiell nicht zu der unter epidemiolo-
gischen Gesichtspunkten auswertbaren Register-
population zu zahlen sind. Die Zahlen belegen,
dass sich das Behandlungsspektrum der padiatri-
schen Onkologen deutlich hin zur Jugendmedizin
erweitert hat.

In Kapitel 5 werden die Uberlebensraten der ge-
meldeten Kinder dargestellt, dieses Mal mit be-
sonderem Schwerpunkt auf die Entwicklung der
Prognose Uber die Zeit. Die Einfuhrung einer neu-
en Methodik fur die Berechnung der Uberlebens-
wahrscheinlichkeiten erhalt einen zusatzlichen
Stellenwert durch die erwéhnte Verbesserung der
Aktualitat unserer Verlaufsdaten. Neben dem
klassischen Ansatz wird hierbei das Perioden-
modell eingesetzt, das es ermdglicht, Verbesserun-
gen in der Prognose friher erkennen zu kénnen
als mit den Ublichen Verfahren. Nicht zuletzt un-
ter gesundheitspolitischen Aspekten ist dies bei
den enormen, in der padiatrischen Onkologie in
Deutschland zu verzeichnenden Fortschritten in
Diagnostik und Therapie von besonderer Bedeu-
tung.

Regionale Analysen in Kapitel 6 und die Darstel-
lung der zeitlichen Entwicklung der Inzidenzen
in den alten und neuen Bundeslédndern in Kapitel
4 spiegeln einen Teil der Routinearbeit des Regi-

0. Introduction

Having completed twenty years of systematic
registration of childhood malignancies we would
like to begin by reviewing the historic develop-
ment and the major results of our work in the first
chapter of this anniversary-report.

Furthermore we take this opportunity to
emphasize the importance of the good co-
operation between the German Childhood Cancer
Registry and the principal investigators of the
clinical trials, benefiting both partners (chapter 2).
More than 90% of all registered children
participate in a trial. The synergy effects from this
are an important prerequisite for the successful
work of the registry. This year the co-operation
with the clinical trials was especially important
as we are now able to do easier and faster
processing of the follow-up data made available
to us by the trial centers, which considerably
increased the quality of our follow-up data.

In chapter 3 we report on the registration of
patients diagnosed after their 15th birthday as
requested by the Society for Paediatric Oncology
and Haematology. These patients are not included
in the epidemiologically usable registry
population. The numbers show that paediatric
oncology increasingly involves the treatment of
adolescents and young adults.

In chapter 5 we present the survival rates with an
emphasis on the temporal development of
prognosis. The introduction of a new method for
the prediction of long-term survival is especially
facilitated by the above-mentioned improvement
of the follow-up data. Besides results by
traditional methods we present the “period-
model” which allows seeing an improvement in
prognosis well before this is possible by
traditional methods. This demonstration of the
enormous progress in paediatric oncological
diagnosis and therapy is especially important
from a public health viewpoint.

The regional analyses presented in chapter 6 and
the temporal development of the incidence rates
in the former West and East Germany presented
in chapter 4 reflect part of the routine work of the



sters wider. Hierbei ist erfreulicherweise anzu-
merken, dass die seit wenigen Jahren recht kon-
stante Erkrankungsrate bei den Hirntumoren end-
lich auf ein relativ gleichmaliiges Meldeverhalten
hinweist. Die generell beobachtete Annéherung
der Inzidenzen der neuen an die der alten Bun-
deslander ist moglicherweise durch die verander-
ten Lebensbedingungen in den neuen Bundesléan-
dern bedingt; allein durch einen hdheren
Vollstandigkeitsgrad ist sie nicht zu erklaren.

Von den in Kapitel 7 dargestellten laufenden
Forschungsaktivitaten sei besonders auf die Stu-
die zu elektromagnetischen Feldern und kindli-
chen Krebserkrankungen hingewiesen, uber die
in den nachsten Monaten endgultige Ergebnisse
ebenso vorliegen werden wie Uber das Modell-
projekt zur Friherkennung des Neuroblastoms.
Daruber hinaus stellt im Rahmen des Kompetenz-
netzes in der Padiatrischen Onkologie und Hama-
tologie das Teilprojekt zu Zweitmalignomen nach
Krebs im Kindesalter einen Schwerpunkt in der
Arbeit des Kinderkrebsregisters dar. Das Jubila-
um bietet auch Anlass, die auf der Basis des Regi-
sters bisher durchgefuihrten gréReren Studien so-
wie wie die erfolgreich abgeschlossenen Promo-
tionen und Diplomarbeiten aufzufuhren.

Der gesamte Jahresbericht sowie weitere Informa-
tionen und detaillierte Tabellen sind auch zwei-
sprachig im Internet unter der neuen Adresse
www.kinderkrebsregister.de abrufbar.

registry. The incidence rate of brain tumours has
been constant in recent years, which may finally
point at a rather stable reporting of cases. The
general merging of incidence rates from the
former East and West may be due to the
concurrent merging of lifestyles in East and West;
it cannot be explained by increasing completeness
of registration alone.

Chapter 7 presents the current research activities.
We would like to especially point out our study
on electromagnetic fields and childhood
malignancies, whose results will be published in
the next months, which we also expect to do for
the results of the neuroblastoma screening study.
Another current focus is the investigation of
secondary malignancies after childhood cancer as
part of the competence network in paediatric
oncology and haematology. At the occasion of the
anniversary we would also like to present a
complete list of all diplomas and doctoral theses
successfully completed at this registry.

The complete report, as well as additional tables,
are also available in the Internet under our new
address www.kinderkrebsregister.de .



