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Einleitung und Fragestellung Mit der immer groRer werdenden Gruppe der (Langzeit-)Uberlebenden nach Krebs, insbesondere im Kindesalter [1],
nehmen Fragen im Hinblick auf mdgliche Spatfolgen, sekundare maligne Erkrankungen oder zur Lebensqualitat einen besonderen Stellenwert ein.
Zur Erfassung der Spatfolgen ist die Kontaktaufnahme zu den ehemaligen Patienten erforderlich. Eine wesentliche Voraussetzung fiir die
Durchfiihrung solcher Studien ist eine zeitlich moglichst unbefristete, bei Kindern weit in das Erwachsenenalter hineinreichende Nachbeobachtung
ehemals erkrankter Patienten.

Konzept der (Langzeit-)Nachbeobachtung des Deutschen Kinderkrebsregisters (DKKR) Seit (iber zwei Jahrzehnten existiert am DKKR eine
einzigartige Datenbasis, in der systematisch alle malignen Krebserkrankungen bei Kindern erfasst werden [2]. Diese Datengrundlage ermdglicht u.a.
Studien unter Einbezug von (Langzeit-) Uberlebenden nach Krebs im Kindesalter langfristig und reprasentativ fir Deutschland zu unterstiitzen. Durch
die Ausarbeitung eines Positionspapieres der Gesellschaft fiir Padiatrische Onkologie und Hamatologie und Uberlegungen zur Etablierung eines
Ausschusses zur Koordinierung von sich hdufenden Studienanfragen werden derzeit Regelungsmechanismen geschaffen, die festlegen, fir welche
Anfragen die dazu erforderlichen direkten Patientenkontakte hergestellt werden durfen.

Erste Ergebnisse Am DKKR sind mindestens 28.000 der ehemals erkrankten Kinder nicht als verstorben bekannt. Etwa 8.000 dieser Patienten sind
mittlerweile mindestens 18 Jahre alt und ihre Erkrankung liegt langer als 5 Jahre zuriick. Im Rahmen des Einholens von Einwilligungen inzwischen
herangewachsener ehemalig padiatrisch-onkologischer Patienten hat sich gezeigt, dass knapp 85% ihre Einwilligung zur weiteren Datenspeicherung
geben, 12% antworten nicht, 3% verweigern explizit [3].

Diskussion Diese Erfahrungen am DKKR lassen vermuten, dass auch zukinftig trotz der sensiblen Thematik eine sehr gute Erreichbarkeit der
ehemaligen Patienten nach einer langen Zeitspanne gewahrleistet ist. Die (Langzeit-)Nachbeobachtung des DKKR hat aus Aspekten der klinischen
Qualitatssicherung, der Strukturoptimierung und epidemiologischen Fragestellungen hohe Relevanz. Mit Hilfe der Etablierung der (Langzeit-
)Nachbeobachtung in den Routineablauf des DKKR kann die Kontinuitit in der Weiterentwicklung und Optimierung der bereits realisierten
MafRnahmen und der durch die Kompetenznetzférderung geschaffenen Strukturen gewahrleistet werden. Das fiir die padiatrische Onkologie gewéhlte
Modell ist voraussichtlich auch auf allgemeine bevolkerungsbezogene Krebsregister tibertragbar.
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