. Deutsches
Kinderkrebsregister

Komplementare:und alternative
Behandlungsmethoden in der
padiatrischen Onkologie — Ergebnisse
einer Elternbefragung in
Zusammenarbeit mit dem Deutschen
Kinderkrebsregister

Claudia Spix (Deutsches Kinderkrebsregister)
Alfred Langler (Gemeinschaftskrankenhaus Herdecke)
Peter Kaatsch (Deutsches Kinderkrebsregister)

Institut flr Medizinische
GUTE%FJ&&AT IMBE| Biometrie, Epidemiologie

und Informatik



ﬂ Deutsches Hintergrund

- Kinderkrebsregister

B Komplementare und alternative
Behandlungsmethoden (CAM) werden in der
Kinderonkologie oft ohne Wissen der
behandelnden Arzte und auBRerhalb von
Studien angewandt

B Valide Daten zur Haufigkeit der Anwendung in
Deutschland existieren nicht

B Bestehende Unklarheit Gber Art, Umfang,
Wirkungen und Nebenwirkungen der
angewandten Behandlungsmethoden
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h Deutsches FrageStel | ungen

- Kinderkrebsregister

B Wie haufig werden alternative und
komplementare Behandlungsmethoden bel
krebskranken Kindern in Deutschland
eingesetzt?

B \Welche alternativen und komplementaren
Behandlungsmethoden werden bel
krebskranken Kindern in Deutschland
eingesetzt?

B \Was sind die Rahmenbedingungen des
Einsatzes?
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! Deutsches Studienpopulation

- Kinderkrebsregister

B Einschlusskriterien:

= Diagnose 1.1.-31.12.2001
= Erfassung im DKKR (< 15 Jahre)

B Ausschlusskriterien:
= Zwelittumore
= Tod innerhalb der ersten 8 Wochen nach Diagnosestellung

= Bekannter Wunsch der Eltern, nicht vom Kinderkrebsregister
angeschrieben zu werden

= Sekundar:

= Ausschluss einzelner Patienten durch die ehemals
behandelnde Klinik

B Befragung: 1.1.-15.9.2004
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GMDS-Tagung 12.9.2006

Deutsches Studienpopulation

Kinderkrebsregister

Erkrankungsjahrgang 2001

1766 Pat.
Nicht-Teilnahme einer Klinik Indiv. Ausschluss durch Klinik
85 Pat. 79 Pat.
verbleiben
1602 Pat.

Erfolgl. Adressrecherche
7 Pat.

Fragebogen zugeschickt

1595

Dr.habil. Claudia Spix, Deutsches Kinderkrebsregister



Deutsches Studienpopulation

Kinderkrebsregister

Fragebogen zugeschickt

1595 Familien
Teilnahme abgelehnt Fehlende Einwilligung Keine Reaktion
77 (5% zur Verwendung der Daten trotz einmaliger Erinnerung
(5%) 10 (<19%) 436 (27%)
Nicht auswertbar Studienbed. nicht erftllt
7 2
Tellnehmer

(mit ausw. Bogen)

1063 (66,6%)
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B ocuisches Teillnahme

Kinderkrebsregister

B Kein Unterschied zwischen Teilnehmern und
Nicht-Teilnehmern beziglich:
= Diagnosespektrum
= Alter
= Geschlecht
= (Uberleben)
= Nord/Sud oder Ost/West

B Bestehender Unterschied:

= Auftreten eines events (erhoht die
Wahrscheinlichkeit der Teillnahme)
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Deutsches Ergebn IS

Kinderkrebsregister

B Wie haufig werden alternative und komplementare
Behandlungsmethoden bei krebskranken Kindern in
Deutschland eingesetzt?

(n=1063 Teilnehmer)

B 367 Familien = 34,5 %

GMDS-Tagung 12.9.2006 Dr.habil. Claudia Spix, Deutsches Kinderkrebsregister 8



Ergebnis
. Deutsches Rahmenbedingungen fur die
Kinderkrebsregister Anwendu ng

B Eine wesentliche Rolle spielen:
= Vorerfahrung mit CAM (sehr viel haufiger)

= Diagnose mit schlechter Prognose (haufiger)
= Kind verstorben vor Befragung (haufiger)
= HOherer Sozialstatus (haufiger)
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Ergebnis

L boutsches Rahmenbedingungen fur die

Kinderkrebsregister

Anwendung

B Keine Rolle spielen:

GMDS-Tagung 12.9.2006

Alter des Kindes
Geschlecht
Diagnhose
Events

Religion
Nationalitat
Versicherungsstatus

Nord/Sud oder Ost/West

Dr.habil. Claudia Spix, Deutsches Kinderkrebsregister
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CAM-Anwendung in Abhangigkeit von

__ Deutsches Vorerfahrungen mit CAM

Kinderkrebsregister (n=363 Anwender/1049 Teilnehmer)
80%

O ) 57%

S 60%

=

= 40%

< 21%

3 20%

-

< I

0%

Vorerfahrung mit Keine Vorerfahrung
CAM-Anwendung (n=653)
(n=396)
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Welche Behandlungsmethoden

wurden angewandt?
(n=367 Anwender; Mehrfachnennungen maoglich)

Deutsches
Kinderkrebsregister

B /1 verschiedene Therapieverfahren wurden
genannt
= 69 Vorgaben

= Klartext zu weiteren 9 Kategorien
zusammengefasst

B Nur 7 verschiedene Therapieverfahren
wurden in mehr als 10% der Falle genannt

B Im Median wurden 3 CAM-Methoden/Kind
angewandt (Maximum 15)
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Ergebnis
g Deutsches Die 10 haufigsten Verfahren

Klnderkrebsreglster(n:367 Anwender; Mehrfachnennungen moglich)

1. HomoOopathie 45,2% 6. Handauflegen 10,1%

2. Nahrungsergan- 7. Reiki 10,1%

zung (inc. Vitamine, 8. Phytotherapie  9,3%
Spurenelemente etc%5 10 9 Hochdosierte

, ’ Vitamine 9,0%

3. Anthroposophische 10. Massage 8 7%

Medizin (inc. Mistel)
26,7%

4. Erndhrungs-
umstellung 12,3 %

5. Bachbllten 10,1%

GMDS-Tagung 12.9.2006 Dr.habil. Claudia Spix, Deutsches Kinderkrebsregister 13




Ergebnis
g Deutsches Die 10 haufigsten Verfahren

K|nderkrebsreglster(n:367 Anwender; Mehrfachnennungen moglich)

1. HomoOopathie 45,2% 6. Handauflegen 10,1%

2. Nahrungsergan- 7. Reiki 10,1%

zung (inc. Vitamine, 8. Phytotherapie  9,3%
Spurenelemente etc:.?i5 10 9 Hochdosierte

| ’ Vitamine 9,0%

3. Anthroposophische 10. Massage 8 7%

Medizin (inc. Mistel)
26,7%

4. Erndhrungs-
umstellung 12,3 %

5. Bachbliten 10,1%
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Deutsches Maximal“therapie*

Kinderkrebsregister

B 3 Kinderim Alter von 3, 10 und 14

41 dgwkursrvrsklvfkh Phgl/ Edfkeocawhqg/ Fklgl
Nuxxwhu.Whh/ Hq} |pwkhudslh/ Krp%rsdwklh/ /
Plvwho/ Vhohg/ WudglFklglPhgl/ Ylw F/ Ylw H
Dnxsxgnwxu,/ Fklgl Hugxkuxgjvohkuh/
Hugxkuxgjvxpvwhooxqgj/ Kdggdxiohjhg/ Nlghvlrorjlh

51 Edfkeoawhqg/ Hqg}|pwkhudslh/ Krp%rsdwklh/ Vhohg/
Dnxsxgnwxu,/ Hugxkuxqgjvxpvwhooxqgj,/ Dxud0VrpdOAoh/
-gqghuxgj ghu Ohehgvjhzrkgkhlwhg/ Pxvlnwkhudslh/
Uhioh{ }rghgpdvvdjh/ Uhlwhg2Klssrwkhudslh/ Uhlnl/
Jhlvwkhlohu/ Nlghvlrorjlh/ Edxjhrorjh e}zl
zagvfkhouxwhgjxgjhu/ Dgvfkdiixgj hlghv Kxgghv

61 Edfkeoawhqg/ Vfkavvohu/ Krp¥%rsdwklh/
Qdkuxqgjvhujxqg}xgjvvwriih/ Qrvrghgwkhudslh/
Rphjd060Ihwwvxxuhg/ ruwkrprohnxoduh Phgl}lqg/
Sk |wrwkhudslh/ Vhohqg/ Ylw F/ Ylw H/ Ylwdplgh
krfkgrvlhuw/ Hghujlhduehlw/ Nlghvlrorjlh/
Idplolhgvwhoohg gdfk E1 Khoolgjhu
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Wodurch haben Sie von der Moglichkeit

Deutsches CAM anzuwenden erfahren?
Kinderkrebsregister (n=367 Anwender; Mehrfachnennungen moglich)

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Familienangehorige/Freunde
andere Htern

Medien

Heilpraktiker

anderer Arzt

Sonstige

behandelnder Arzt

medizinisches Personal
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Haben Sie mit einem Arzt Uber den Einsatz
Deutsches von CAM gespr(_)_chen?
Kinderkrebsregister Reaktion der Arzte

(n=367 Anwender; Mehrfachnennungen maoglich)

70%

60%

40%

30%

20%

10%

w o ]

Hausarzt Kinderarzt Klinikarzt nein + k.A.

@ zugeraten O z. K. gen. m abgeraten
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Durch wen wurde CAM

Deutsches verordnet/beraten?
Kinderkrebsregister

(n=367 Anwender; Mehrfachnennungen maoglich)

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Heilpraktiker
Andere Personen
Eigenmedikation
Allgemeinarzt
pad. Onkologe
and. Klinikarzt
Therapeut fur NHV
Kinderarzt

anderer Facharzt
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Deutsches Warum haben Sie CAM angewandt?
Kinderkrebsregister (0=367 Anwender; Mehrfachnennungen maglich)

korperl. Stabilisierung
Immunsystem starken
Heilungschance verbessern
Vertraglichkeit verbessern
alle Mdgl. ausschopfen
Rezidiv verhindern

psych. Stabilisierung
Begleitsymptome lindern
Zur Entgiftung

Zur Entspannung

fehlendes Vertrauen in konv. Tx

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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Angaben zum Zeitraum der
__ Deutsches Anwendun 9
Kinderkrebsregister (zusammengefasst)

ant SUM
0.8 1

0.7 7]

0.6 7

0.5 7

0.3

Diagnose”

NG

1 2 3 45 6 7 8 9 10111213 1415 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29 30 31 32 33 34 35 36 37 38 39 40 «

Zeit in Monaten
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Angaben zum Zeitraum der
Deutsches Anwendung
Kinderkrebsregister (Z usammen g efasst)

Rezidiv

rant SUM
0.8 7]

------------------------------ 01234567891111111
111987654321 234568

“*Zeit in Monaten
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W oo Komplementare Therapie
Kinderkrebsregister mit I\/Iistelpré.paraten

Einzelheiten an einem besonderen Beispiel
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Deutsches

Kinderkrebsregister mit M istelpré.paraten

B 59 Familien
(6% von allen, 16% der Anwender)

B 59% hatten Vorerfahrung, davon 3 mit Mistel
(Vgl. alle Anwender: 38%, davon 4 mit Mistel)

B Die Information tber CAM kam von
= 41% (46%) ausschlie3lich Familie, Freunde, Medien...
= 31% (20%) nicht dem beh. Klinikarzt, aber anderen Arzten
= 17% (12%) behandelndem Klinikarzt (und anderen)
= 12% (19%) v.a. Heilpraktiker u.a.

B Grund fur die Anwendung von CAM:
14% (8%) fehlendes Vertrauen in Schulmedizin

GMDS-Tagung 12.9.2006 Dr.habil. Claudia Spix, Deutsches Kinderkrebsregister
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N Komplementare Therapie
Kinderkrebsregister mit M istelpré.paraten

B 80% (61%) haben mit ihrem Klinikarzt Uber CAM
gesprochen
= 17% (14%) hat der Klinikarzt von CAM abgeraten
B Die Verordnung von/Beratung zu CAM erfolgte dann

von
= 19% (11%) dem behandelnden Klinikarzt (und anderen)
= 39% (11%) einem anderen Klinikarzt

= 32% (24%) keinem Klinikarzt, aber einem anderen Arzt

= 27% (49%) keinem Klinikarzt, sondern einem Heilpraktiker
0.4.
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N Komplementare Therapie
Kinderkrebsregister mit M istelpré.paraten

B Die Anwendung der Misteltherapie erfolgte
Uberwiegend zeitgleich mit der konventionellen
Behandlung und ging Gber Monate/Jahre

B Wirkung der Misteltherapie laut Eltern:
= 49% ??7
= 45% besser
= 7% nicht besser
B Wirkung der Misteltherapie laut Klinikarzt:
= 57% ??7
= 32% besser
= 8% nicht besser
= 2% schlechter
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: Schlussfolgerungen zur
.. Deutsches
" Kinderkrebsregister Befragung

B Sehr hohe Tellnahmebereitschaft der
Befragten (67%)

B Weltweit grofdte zu CAM bei kindlichen
Krebserkrankungen befragte Population
(1063)

B Einzige Populations-basierte Studie bel
Kindern

B 35% aller padiatrisch-onkologischen Patienten
In der Bundesrepublik erhalten
komplementare/alternative Therapien
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__ Deutsches Internationale Studien

- Kinderkrebsregister

B [nternational wenige grof3ere Studien zum Thema

CAM Anwender

B Fernandez (1998) Kanada 42%
B Martel (2005) Kanada 48%
B Grootenhuis (1998) Niederlande 31%
B Molassiotis (2004) Grol3britannien 33%

B Mottdnen (1997) Finnland 40%
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, Schlussfolgerungen zu
Deutsches e
Kinderkrebsregister den Arzten

B Erste Informationsquelle nur in weniger als der
Halfte der Falle Arzte

B CAM werden in ca. 50% durch approbierte
Arzte verordnet

B 40% der Anwender haben nicht mit ihrem
Klinikarzt dartiber gesprochen

B 29% haben mit Uberhaupt keinem Arzt dariber
gesprochen
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Schlussfolgerungen zu
.. Deutsches
" Kinderkrebsregister den Eltern

B Selten fehlendes Vertrauen in die
Schulmedizin (<10%)

B Einsatz ist Grunduberzeugung, nur wenig von
Krankheit oder Zustand abhangig

B 89% der Anwender wurden anderen Eltern zur
Anwendung von CAM raten
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__ Deutsches Offene Fragen

! Kinderkrebsregister

B Wirkungen?
B Nebenwirkungen??
B \Wechselwirkungen???

B Es ware schon, wenn

= diese Studie Forschungsansatze liefern wrde

= Aktuell: Ausschreibung durch die
Kinderkrebsstiftung

= Eltern und Klinikarzte offener tUber das Thema
sprechen wirden

GMDS-Tagung 12.9.2006 Dr.habil. Claudia Spix, Deutsches Kinderkrebsregister
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u Deutsches Beteiligte

- Kinderkrebsregister

Studienleitung: Dr. med. Langler,
Gemeinschaftskrankenhaus, Herdecke

Datenhaltung, Auswertung: Frau Jung
Deutsches Kinderkrebsregister

Dateneingabe: Frau B. Pfrengle-Langler

Beratung: Dr. Kaatsch, Dr. Spix
Deutsches Kinderkrebsregister

Unterstutzung: beteiligte Kliniken, GPOH-
Vorstand

Dank an die Eltern!

Dr.habil. Claudia Spix, Deutsches Kinderkrebsregister



74 .f)’/
__ Deutsches
Kinderkrebsregister
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DeUts che
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