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Internationaler Kinderkrebstag

Am 15. Februar 2022 findet der internationale Kinderkrebstag statt. Im Rahmen des weltweiten
Anlasses macht Kinderkrebs Schweiz auf die Herausforderungen in diesem Bereich aufmerksam. In
diesem Jahr legt der Dachverband den Fokus auf die Frage der Lebensqualitit nach liberstandener
Krankheit, denn geheilt bedeutet nicht automatisch gesund. Die Mehrzahl der Kinderkrebs-Survi-
vors leidet unter Spatfolgen und benotigt medizinische sowie psychosoziale Unterstiitzung. Auch
wenn sich das Nachsorgeangebot in den letzten Jahren verbessert hat, bleiben die Herausforderun-
gen in diesem Bereich gross. Mit der schweizweit einzigen Anlaufstelle fiir Survivors setzt sich Kin-
derkrebs Schweiz fiir die Interessen und Bediirfnisse der Betroffenen ein.

Jedes Jahr erkranken in der Schweiz rund 300 Kinder und Jugendliche an Krebs. Dank medizinischer
Fortschritte sind die Uberlebenschancen in den letzten Jahrzehnten stark gestiegen. Dennoch erkran-
ken circa 80 Prozent der Survivors an Spatfolgen der Krankheit und der intensiven Therapie. Standen
friiher die Heilung und das Uberleben im Vordergrund, geht es heute vermehrt um Fragen der Le-
bensqualitat. «In den 60er Jahren hat nur eins von zehn Kindern den Krebs Uberlebt, heute werden 8
von 10 geheilt, aber es bleibt die Frage nach den Spéatfolgen. Deshalb zielt die Kinderkrebsforschung
nicht nur auf eine quantitative sondern auch qualitative Verbesserung der Uberlebenschancen ab»,
so Prof. Dr. med. Nicolas von der Weid, Abteilungsleiter Himatologie-Onkologie am Universitats-Kin-
derspital beider Basel und Prasident von Kinderkrebs Schweiz.

Eingeschrankte Lebensqualitdt durch Langzeitfolgen

Kinderkrebs hinterldsst Spuren, die Betroffene oft ein Leben lang begleiten und ihre Lebensqualitat
massiv beeintrachtigen kénnen. Die Art, Schwere und Haufigkeit dieser Spatfolgen sind individuell
sehr unterschiedlich und hdangen von verschiedenen Faktoren ab. Oft treten sie auch erst Jahrzehnte
nach der eigentlichen Erkrankung auf. Unter anderem kdnnen die inneren Organe, der Hormonhaus-
halt, die Fruchtbarkeit oder die kognitive Leistungsfahigkeit betroffen sein. Hinzu kommen chroni-
sche Mudigkeit, Konzentrationsschwierigkeiten bis hin zu Depressionen und das Risiko von Zweittu-
moren. Spatfolgen kdnnen sich somit physisch, psychisch wie auch psychosozial auf die Lebensquali-
tat von Survivors auswirken. In manchen Fallen sind nach iberstandener Krankheit schulische oder
berufliche Perspektiven nicht mehr moglich und dem Wunsch nach Autonomie und Selbstverwirkli-
chung Grenzen gesetzt. Eine ehemalige Hirntumor-Patientin spricht aus, mit welchen Fragen und
Herausforderungen, sie konfrontiert ist: «Wie geht es weiter mit der Schule oder Ausbildung nach
der Krankheit und Therapie? Ich bekomme zwar von der Invalidenversicherung eine kleine finanzielle
Unterstlitzung, aber ich wiinsche mir auch konkrete Angebote und Massnahmen fiir den Einstieg ins
Arbeitsleben, damit ich — wenn ich wieder gesund bin — einen Beruf erlernen und selbstédndig sein
kann.»

Die Nachsorgesituation in der Schweiz

Auch wenn in der Kinderkrebsforschung die Verbesserung der Lebensqualitdt vermehrt ins Zentrum
der Bemihungen rlickt, besteht in der Schweiz im Bereich der Nachsorge weiterhin Nachholbedarf.
Dementsprechend gross sind die Herausforderungen fir Survivors und ihre Familien. Zum einen fehlt
ein flaichendeckendes, multidisziplindres Nachsorgeangebot, zum anderen kann sich der Zugang zu
bestehenden Angeboten aus finanziellen Griinden flir manche Survivors als schwierig erweisen.
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Hinzu kommt, dass der Informationsaustausch beim Ubergang von der Kinder- in die Erwachsenen-
medizin nicht immer optimal gewahrleistet ist, und dass bei den Betroffen selbst das Wissen liber die
Spatfolgen nur lickenhaft vorhanden ist: «Aufgrund einer fehlenden einheitlichen und personalisier-
ten Nachsorge sind ehemalige Kinderkrebspatienten und ihre Familien oft nicht ausreichend liber die
Risiken aufgeklart. Die Folgen sind Unsicherheit, fehlende Untersuchungen und schlechtere Heilungs-
chancen, wenn gesundheitliche Probleme zu spat erkannt werden», so Zuzana Tomasikova, Leiterin
der Fachstelle Survivors von Kinderkrebs Schweiz.

Unterstiitzung fiir ehemalige Kinderkrebspatientinnen und -patienten

Ein zentrales Anliegen von Kinderkrebs Schweiz ist es, die Situation von ehemaligen Kinderkrebspati-
entinnen und -patienten zu verbessern. Um bestehende Versorgungsliicken zu schliessen, hat der
Dachverband eine nationale Anlaufstelle flr Betroffene geschaffen. Ziel dieser schweizweit einzigar-
tigen Anlaufstelle ist der Auf- und Ausbau von Unterstitzungsangeboten fir Survivors und ihre Fami-
lien. Die Fachstelle informiert und berat Betroffene rund um das Thema Nachsorge und Survivorship.
Sie organisiert fachlich begleite und informelle Vernetzungsangebote sowie Tagungen und Work-
shops, die der Information und dem Austausch dienen. Dariiber hinaus vertritt sie die Interessen der
Betroffenen in nationalen und internationalen Gremien. Zu den wachsenden Angeboten gehért neu
und in Zusammenarbeit mit Procap eine kostenlose Erstberatung bei rechtlichen Fragen, um Survi-
vors und ihre Familien auch rechtlich besser zu unterstiitzen. Zudem férdert Kinderkrebs Schweiz im
Bereich der Forschung vielversprechende Projekte, die auf eine Verbesserung der Nachsorge und der
Lebensqualitat abzielen.

Interviewanfragen
Gerne vermitteln wir den Kontakt zu Betroffenen und Fachpersonen. Kontaktieren Sie uns einfach
direkt.

Medienkontakt

Alexandra Weber

Leiterin Kommunikation

Kinderkrebs Schweiz

Dornacherstrasse 154

CH-4053 Basel

Tel +41 61 270 44 06

Mobil: 076 530 07 14
alexandra.weber@kinderkrebs-schweiz.ch

Kinderkrebs Schweiz

Der Dachverband Kinderkrebs Schweiz (KKS) wurde 2015 von namhaften Kinderkrebsorganisationen
gegrindet. Im Fokus der Tatigkeiten steht der gemeinsame Kampf gegen Krebserkrankungen und de-
ren Spatfolgen bei Kindern und Jugendlichen mit dem Ziel, die Situation der Betroffenen schweizweit
zu verbessern. Dazu gehoéren die Optimierung der Behandlungsmdglichkeiten, die Entwicklung neuer
und fir alle zuganglicher Therapien und Medikamente, eine bessere psychosoziale Betreuung der be-
troffenen Familien sowie eine optimale Nachsorge und Betreuung fiir Kinderkrebsiiberlebende, die
Survivors. Kinderkrebs Schweiz engagiert sich in all diesen Bereichen auf nationaler Ebene mit eige-
nen Projekten, PR- und Sensibilisierungskampagnen, politischem Engagement, einer nationalen An-
laufstelle fir Survivors sowie der Bereitstellung von finanziellen Mitteln. Mehr Informationen unter
www.kinderkrebs-schweiz.ch
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